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Anna Cantell-Forsbom

Puheenjohtajan palsta

Suomessa on syOpasairauksien ladketieteellinen ja hoidolli-
nen osaaminen maailman huippua. Hoito-olojen kehitta-
mista on tehty pitkdjanteisesti ja maaratietoisesti ja syopa-
lasten vanhempina voimme olla kiitollisia siita, etta yha
useammat lapset paranevat syovistd, joihin aikaisemmin
menehdyttiin. Nykytutkimuksen valossa tiedetadan myos,
ettd paranemista edistaa ja kivun tunnetta vahentaa emo-
tionaalisesti turvallinen tilanne ja ldheisten ihmisten lasna-
olo. Erityisesti lasten kokemaa kipua ja epamiellyttavia
hoitokokemuksia voidaan lieventaa vanhempien lasnaolol-
la. Lapsen pitkdn sairaalassaolon aikana vanhemman lasna-
olo ei ainoastaan lohduta ja helpota lapsen kipukokemuk-
sia ja siten edistd paranemista, vanhemman ja lapsen
vuorovaikutus myos tukee lapsen kasvua ja kehitysta.
Erityisen suuri merkitys varhaisella vuorovaikutuksella on
aivojen ja tunne-elaman kehitykselle

Vaikka jo yli kolmenkymmenen vuoden ajan on tunnettu
lapsen ja hdnta hoivaavan aikuisen varhaisen vuorovaiku-
tuksen merkityksen osoittava kiintymyssuhdeteoria (John
Bowlby), jonka mukaan ihmislapsen varhaiskehitysta saate-
lee vahvasti turvallisuuden tarve ja pyrkimys pysytella
erityisesti pelottavissa tilanteissa mahdollisimman lahelld
hoivaavaa aikuista, niin vield parikymmenta vuotta sitten
hoitoalan oppikirjoissa saatettiin kirjoittaa, etta lapsen
ollessa sairaalahoidossa, on parempi, etteivdat vanhemmat
lilan usein vieraile lapsen luona. Perusteluiksi esitettiin se,
ettd vanhemmat hairitsevat hoitohenkilékunnan toimintaa
ja lisdavat lapsen koti-ikavaa. Uusimmista oppikirjoista
nama vanhentuneet mielipiteet on toki poistettu, mutta
lastensairaaloiden hoitokaytantdja ei valitettavasti kaikilta
osin ole viela muutettu 2000-luvun tietamyksen mukaisek-
si. Helsingin lastenklinikan syopalasten osastolla ei van-
hempien yopyminen lapsensa luona ole mahdollista.
Ahtaat ja epatarkoituksenmukaiset tilat ovat tarkein perus-
telu yopymiskiellolle. Siksi toivonkin, ettd vuosikausia
tavoitteena ollut uuden sairaalarakennuksen saaminen
pitkdaikaissairaille lapsille toteutuisi mahdollisimman pian.

Oma tyttareni sairastui leukemiaan kolmen vuoden
ikdisena ja hanen hoitonsa kestivat melko tarkalleen kaksi
vuotta. Hoitojen loputtua Fannyn ollessaan viisi vuotias,
han oli viettanyt sairaalassa kymmenia 6itd ilman vanhem-
pien lasndoloa. Nyt kymmenen vuoden jélkeen Fannylla on
padosin myodnteisia muistoja sairaalassa olostaan. Kivut,
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paha olo ja harmitus pakollisesta paikallaan olosta sairaala-
sangyssa ovat unohtuneet. Ainoastaan yksinaisista 6ista on
jaanyt kielteisia muistoja. Yksindisyyden ja ikdvan tunne
muistuvat mieleen edelleenkin.

Helsingin yliopistollisen keskussairaalan eri sairaaloilla on
monia perusteltuja tarpeita uudisrakennuksille. Viime
aikoina on julkisessa keskustelussa arvioitu T6616n sairaalan
ja lastenklinikan tarpeiden kiireellisyyttd. Uskon vilpitto-
masti, etta Toolon traumasairaala tarvitsisi kipedsti parem-
mat tilat, jotka mahdollistaisivat nykyista paremmin kaiken
sen hoidon, jota kirurgiset tai palovamma-potilaat tarvitsisi-
vat. Jos taloudellisista syistd joudutaan asettamaan vastak-
kain To6l6n sairaalan ja lastenklinikan uudisrakennukset,
tulee laaketieteellisten kriteerien lisdksi arvioida myos
hoito-olojen merkitys lasten ja nuorten kasvulle ja kehityk-
selle. Lasten tervetta kasvua ja kehitysta on voitava tukea
kaikin mahdollisin keinoin myds sairauden ja raskaiden
hoitotoimenpiteiden aikana.
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Teksti: Inari Immonen
Kuva: Juha Sund

Erityiset vanhemmat

Olin 8-vuotias koululainen, kun pikku-
sisarellani todettiin syopakasvain
munuaisessa. Elettiin elokuuta 1990 ja
kuun lopulla han taytti 3 vuotta.

Tana padivana sisareni on terve 24-vuo-
tias. Han opiskelee musiikkia ja kavi
viimeisissa syopaan liittyvissa rutiini-
kontrolleissa viitisen vuotta sitten.

Siskoni sairauteen liittyvdt muistikuvat ovat melko sekalaisia —
muistan hyvin, kuinka kdvelimme pitkin sairaalan maanalaista
kaytdvaa sydomaan vihreda spagettia. Muistan myds ajat, jolloin
siskoni oli kotona hoitojen vililla — hanella oli nenaletku ja han
vietti tuntikausia sohvalla katsellen hmemaa Oz -elokuvaa, aina
uudelleen ja uudelleen.

Paallimmaisena muistikuvana minulla kuitenkin on, etta uskoin
aina siskoni paranevan. 8-vuotiaalle tdma ajatusmalli on varmasti-
kin se oikea. Uskon, ettd juuri tuo sama tunne antoi minulle
rohkeutta valita opinndytetyoni aiheen kaksikymmenta vuotta
myShemmin.

Pro gradu -tutkielma

Kasvatustieteiden graduni valmistui kevaalld 2011. Selvitin tydssa-
ni, millaisia kokemuksia syévan sairastaneiden lasten vanhemmilla
on vanhempana olemisesta. Haastattelin tutkimustani varten
viittd vanhempaa. Heidan lastensa akuutit hoidot olivat ohi, mutta
kaikilla hoidon tuloksista ei vield ollut varmuutta. Halusin haasta-
tella vanhempia nimenomaan vaiheessa, jolloin lapsen sairaus ei
enaad ollut aivan tuore asia. Uskon, ettd vanhemmat pystyivat tata
kautta pohtimaan syvallisemmin lapsen sairastamisen aikaa seka
omia vanhemmuuden kokemuksiaan.

Minulta on monesti kysytty, miksi valitsin graduuni juuri tdman
aiheen. Halusin tutkia vanhemmuutta jossakin erityistilanteessa ja
lapsen sydpdsairaus tuntui sopivalta aiheelta - se oli sivunnut
elamaani laheltd, mutta omat kokemukseni eivat kuitenkaan
liittyneet vanhemmuuteen.

Gradun tekemisessa ehdottomasti mielenkiintoista oli haastat-
teluiden tekeminen. Haastateltavanani oli kolme &itid ja kaksi isaa.
Heidan lastensa idt vaihtelivat vauvasta teini-ikdiseen. LOysin
haastateltavat Kympin lasten nettisivuille laittamani ilmoitukseni
kautta. llImoitukseen vastanneita ei ollut paljon, mika kasittadkseni

kertoo siitd, ettd ndin vaikeasta aiheesta puhuminen tdysin vieraal-
le henkildlle ei ole helppoa. Tutkimukseen osallistuneille vanhem-
mille oman lapsen sairaudesta puhuminen oli tarkeda - monet
kertoivat, ettd laheiset alkoivat jo vdsya asian jatkuvaan kdsitte-
lyyn. Lisdksi jotkut heista kertoivat, ettd kaikki ldheiset eivat
lainkaan pystyneet puhumaan asiasta.

Kertomuksia ja
keskustelunaiheita

Haastattelutilanteen alussa vanhemmat olivat hieman jannitty-
neen oloisia. Koetin helpottaa tilannetta kertomalla ensin jotain
itsestdni. Oman siskoni sairastuminen tuli aina my®os esiin ja
omakohtaiset kokemukseni selvasti rentouttivat haastateltavia.

Minulta on kysytty, millaisia ndma haastattelutilanteet olivat.
Itkivatkoé vanhemmat? Alkoiko itsedni itkettda? Miten ihmeessa
ylipdansa jaksoin ja uskalsin puhua niin raskaasta aiheesta? Ndissa
kysymyksissa ei mielestdni ole mitaan ihmeellista. Lapsen vakava
sairastuminen on mahdollisesti raskain asia, jonka ihminen voi
joutua kokemaan. Aihetta on mahdotonta kasitelld kevyesti. Pitda
olla mahdollisuus puhua suoraan, itked, puhua kuolemasta ja
omista tunteista niiden omilla nimilla.

Haastatteluja varten minulla oli joitakin valmiita keskustelun-
aiheita. Halusin vanhempien kertovan, kuinka lapsen syopa
todettiin, miten sairaus ja hoidot vaikuttivat vanhemman ela-
maan, sekd millainen merkitys lapsen sairaudella jalkeenpain
ajateltuna on ollut vanhemmalle. Vanhemmat saivat kertoa ajatuk-
sistaan ja kokemuksistaan vapaasti ja tuoda esiin asioita, joita itse
pitivat tarkeina. Jokainen vanhemmista vaikuttikin voimakkaasti
oman haastattelunsa kulkuun.

Alkujannityksen vdistyttyd omasta lapsesta puhuminen on
luonnollinen asia. Uskon myds, ettd vaikeista tunteista puhuminen
saattoi haastattelutilanteessa olla jopa helpompaa kuin muuten
- olinhan kyseisessa tilanteessa ulkopuolisena vain ja ainoastaan
kuuntelemassa. Haastatteluiden jalkeen monet vanhemmista
totesivatkin, kuinka hyvalta tuntui saada vain puhua asiasta
omaan tahtiin.

Millaisia ajatuksia
gradun tekeminen aiheutti?

Tarkeimmaksi nousee varmasti se, ettd valitsemani aihe ei missdan
vaiheessa tuntunut yhdentekevilta tai mielenkiinnottomalta. Olen
kiitollinen ndille &arettdman rohkeille vanhemmille, jotka avasivat

minulle eldmdnsa ja syddmensa ja kertoivat asiasta, jonka ajattelu-
kin saa useimmat ihmiset kyyneliin.
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Nykydan keskustellaan paljon siitd, millaista on hyva
vanhemmuus. On havahduttavaa tajuta, kuinka tuo
sindnsa tarkea keskusteluaihe saa aivan uudenlaisia
merkityksia tilanteessa, jossa ei ole enda kysymys siita,
millainen lapsesta kasvaa, vaan siitd, sailyyko han yli-
paansa hengissa. Uskon, ettd kukaan, joka ei ole oma-
kohtaisesti kokenut lapsen vakavaa sairautta, ei voi
tdysin ymmartaa naiden vanhempien kokemuksia.

Jokaisen haastattelemani vanhemman tarina on todel-
linen selviytymistarina — tarina, joka jatkuu edelleen.
Haluan valittda voimia ja lampimia ajatuksia kaikille
vanhemmille, jotka kamppailevat lapsen vaikean sairau-
den kanssa. Oman lapsen vakava sairaus on tilanne, joka
laittaa uusiksi koko elaman — kaikki haastatellut vanhem-
mat kertoivatkin eldavansa elamaa "pdivan kerrallaan”,
koska se tuntui ainoalta tavalta selviytya. He toivat
kuitenkin esiin my06s sen, kuinka tarkeaa on pyrkia
nauttimaan kasilld olevasta hetkestd, kuten yksi heista
seuraavassa lainauksessa kertoo:

Eldmdst kannattaa nauttii siind hetkessé missd eldd ja
tehd semmosii asioita mitd haluu tehd niitten mahdolli-
suuksien rajoissa mitd pystyy et...paljon jdd tekemdittd jos
rupee sddistelemddn...et se on se minkd on oppinu.

Pro gradu —tutkielma: Inari Immonen: "Ma jotenki
lakkasin ite olemasta.”— Kokemuksia ja kertomuksia
vakavasti sairaana olleen lapsen vanhempana olemises-
ta. Palaute ja yhteystiedot: inari.immonen@gmail.com

Viiden vuoden ikderon takia emme nuorempana
viettdneet paljon aikaa yhdessd. Nyt olemme jo pitkdan
olleet Iaheisid; hammastyn usein siitd, kuinka hyvin
sisareni minut tuntee. Virva (vas.) ja Inari Immonen.
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Teksti: Janina ja Rasmus Mdntymaa
Kuvat: Janina Méntymaa

Kiitosjuhla

Marja-Liisa kiitti [aheisidan
herkassa puheessaan

Sormien vauhdissa ei pysy. Ne viistavat
koskettimia takoen tarkasti soinnukasta
rytmia. Seemildisen maailman melodiat
yhdistyvat jatsahtavaan kulkuun. Sor-
met ovat koskettimissa kiinni, mutta sa-
malla irtoavat lentoon, kunnes jalleen
tyyntyvat ja suvanto piirittaa kuulijaa.
Muinaisen maailman asteikot modernis-
sa hetkessa. Duuri, kohta molli. lloiset ja
suruisat savelet kietoutuvat toisiinsa yh-
deksi vakevaksi aaneksi. Aivan kuin Van-
han Testamentin kansan historiassa, jon-
ka musiikkia kuultava klezmer on, karsi-
myksen paivat limittyvat riemun ja kii-
toksen juhliin. Kuuntelemme musiikkiin
vangittuina, kunnes soitanto laantuu ja
pianon takaa nousee kumartamaan sym-
paattinen hahmo - Hillel Tokazier. Levea
hymy tarttuu meihinkin. Mukana taput-
tamassa on juontotehtavaa hoitava pas-
tori Seppo Juntunen, joka kutsuu seuraa-
van artistin lavalle. Tokazierin rock-vai-
kutteinen klezmer-poljento vaihtuu Jim
Guitarin levedan lankkarilauluun.

Kuten kansojen historiassa, kuten syvimmassa musiikissa, voimme
yhden ihmisen pienoismaailmassakin ndhda, miten syntymé, ilo,
rakkaus, kdrsimys, kuolema ja pelko vuorottelevat. Tandan on ilon
paiva. Olemme koolla Tuusulan Rusutjarvelld seurakunnan leiri-
keskuksessa juhlistamassa Marja-Leena Sinisaloa. Viisikymmenta
vuotta. Puoli vuosisataa. Monta tarinaa. Niitd jaetaan sukulaisten
ja ystavien kesken notkuviksi katettujen poytien aarelld. Kaikki
musiikki on tandan lahjaksi saatua. Hillelin ja Jim Guitarin lisaksi
saamme kuulla viulutaiteilija Maarit Rajamakea Natalia Lehtisen
sdestdmana. Samoin poytien herkut ovat lahjaksi saatua. Jokelan
K- Supermarketin kauppiaspariskunta Carissa ja llkka Rantala ovat
tahtoneet tarjota parastaan. Kukka-asetelmat poytiin on lahjoitta-
nut Jokelan Kukkataikurit.

Yksi viikko, kaksi sydpaa

Tanaan on ilon pdiva. Mutta ilon pdivaan on kuljettu raskaan
varjon lapi. Lokakuussa 2008 jokelalaisen Marja-Liisa Sinisalo sai
kuulla sairastavansa rintasyopaa ja samalla viikolla hdnen tyttaren-
sd Miia sai viiltavan diagnoosin - leukemia. Kaksi samalla viikolla
todettua sairautta - kahden naisen kamppailun alku. Aiti taisteli
sairautta vastaan Hyvinkdan sairaalassa ja Miia Helsingissa lasten
kympilla.

Tanaan Marja-Liisa muistelee liki mahdottomassa eldman-
vaiheessa tukena olleita ihmisid kiitollisuudella. Pikemmin kuin
syntymadpadivaksi tahtoo Marja-Liisa kutsua tapahtumaa kiitos-
juhlaksi.

Meitd on autettu niin monin tavoin! En paassyt Miian ldhelle
oman sairauteni takia, kuten ei miehenikaan, joka kavi paivatoissa.
Emme kuitenkaan jaaneet yksin. Ystavat ja sukulaiset saapuivat
enkeleiksi. Pdivittdin Miian tukena osastolla oli tuttu henkil6. Tama
ei kuitenkaan riittanyt ystavien panokseksi, vaan lisaksi saimme
runsaasti myos taloudellista apua ahdingossamme. Ystavien
varoilla esimerkiksi korjattiin hajonnut automme.

Kiitosten aika

Juhlassa ovat lasnd myds kuntoutusohjaaja, Saila Ylonen ja laakari
Kirsti Sirkid, joita Marja-Liisa puolisonsa Karin kanssa my®os kiitta-
vat vuolaasti.

Kympin henkilokunta ansaitsee suuren kiitoksen siitd tyostd,
jota he pdivittdisessa arjessaan tekevat ihmisten eteen. Saimme
osaksemme erittdin hyvaa hoitoa ja perheemme henkisen puolen
jaksamiseen panostettiin valtavasti.

Pastori Seppo Juntusen panosta perheen uudelleen voimautta-
misessa Marja-Liisa my&s muistaa lammolla.

Vierailimme Seppo Juntusen sanan ja rukouksen illoissa, joissa
saimme kokea vahvaa kristittyjen yhteytta.
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Juhlien aikana Seppo Juntunen jututti hetken myds Marja-
Liisan miesta, Karia. Tosin vain hetken, koska vaatimaton mies ei
valokeilassa tahtonut pitkaan viihtyd. Mika auttoi neli-lapsisen
perheen isda tilanteessa, jossa kahden rakkaan menettaminen oli
l&helld?

En tieda. Jaksoi, kun oli niin paljon tehtavaa. Ei ehtinyt ajatella.
Aluksi ei valittanyt pikku-asioista, mutta terve merkki on, kun
jaksaa nipottaa taas niistd. Kari kuittaa pikaisesti

Varoja Kympin lasten
toimintaan

Oman lahjansa kiitosjuhlissa antavat myds vieraat. Tanaan ei
lahjoja saa kuitenkaan paivdansankari, vaan Sinisalon perheen
toiveesta kaikki lahjat osoitetaan taloudellisena Kympin Lapset
ry:lle. Kiitokset lukuisille yksityisille lahjoittajille, seka seuraaville
yrityksille ja yhteisoille yli 2000 euron tuesta yhdistyksellemme:
Finavia Oyj, Sirkka Pohtimo/Valokuvaamo Pohtimo, Jokelan
apteekki, Jokelan Karjalaseura, K-supermarket Jokela, Kuljetusliike
Ari Virtanen, Fazer, emannét Elvi Hiltunen ja Irmeli Laamo seka
Jokelan kukkataikurit. Erityinen kiitos myds juhlassa esiintyneille
taiteilijoille seka koko Sinisalon perheelle. Guitar Jimin laulun
sanoin: Satakoon onnen hiutaleita paallenne myds jatkossa.

i

Kirsti Sirkia (kesk.) ja Saila Ylonen (oik.) kertovat pastori Seppo Juntuselle (vas.) millaista heidan tydnsa on kympilla
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Teksti: Anna Cantell-Forsbom
Kuvat: Vesa Ahlstedt ja Janina Médntymaa

KYMPIN LAPSET JA KELA

Kympin Lapset jarjestaa yhdessa Helsingin lastenklinikan osasto K-10:n kanssa
Kuortinkartanon kurssikeskuksessa Kelan sopeutumisvalmennuskursseja. Sopeutu-
misvalmennuskurssien yleisena tavoitteena on parantaa sairauden tai vamman hei-
kentamia psyykkisid, fyysisia ja sosiaalisia toimintavalmiuksia. Syopaa sairastavien
lasten ja heidan perheidensa osalta tavoitteet kursseille on maaritelty seuraavasti:
Antaa perheille ajanmukaista tietoa lapsen syovasta, hoidoista ja myohaisvaikutuk-
sista. Auttaa perheita Ioytamaan omia voimavaroja ja elamanhallintakeinoja lapsen
sairauden aikana ja sen jalkeen. Auttaa perheita keskindiseen vuorovaikutuksen ja
kokemusten jakamiseen. Tukea sairastuneen lapsen itsendisyytta, omatoimisuutta ja
itsetuntoa seka antaa hanelle mahdollisuus sosiaalisten taitojen harjoittamiseen
ryhmassa. Auttaa sisaruksia ymmartamaan oma asemansa perheessa. Antaa per-
heille mahdollisuus virkistavaan ja toiminnalliseen yhdessaoloon seka lepoon.

.
i

Kuortinkartanon kodinomaiset puitteet ovat saaneet kiitosta.
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Iltaisin on aikaa istua alas, nauttia yhdessdolosta tai
omasta rauhasta

Joka kevat Kuortinkartanossa pidetaan viikonlopun mittainen
lasten ja nuorten perhekurssi kiinteita kasvaimia sairastavien
lasten perheille, kesélld viiden paivan sopeutumisvalmennuskurs-
si, johon kuuluu jatkoviikonloppu loppusyksysta leukemiaa sairas-
taville lapsille perheineen ja syksyisin viikonloppukurssi allogeeni-
sen kantasolusiirron saaneille lapsille ja nuorille perheineen.
Lisdksi vuosittain on yksi viikonloppukurssi, jonka kohderyhma
vaihtuu tarpeen mukaan. Téllaisia pienten tautiryhmien viikonlo-
pun perhekursseja on jarjestetty mm. kroonisen kaanteishyljinnan
saaneiden lasten perheille ja aivokasvainpotilaille.

Luentoja ja liikuntahetkia

Kurssiohjelmiin sisaltyy vertaisryhmissa toteutettuja keskustelu-
ja erilaisista lapsen sairauteen liittyvistd asioista ja sairauden
aiheuttamista tunteista, asiantuntijaluentoja ja toiminnallisia
hetkia. Lapsille on omaa heidén ikdnsa ja kehitystasonsa huomi-
oon ottavaa toimintaa. Lasten toiminnan kestosuosikkeja vuodes-
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ta toiseen ovat sairaalaleikki ja musiikki- ja liilkuntahetket. Tiiviin
kurssiohjelman lisdksi ohjelmaan mahtuu mukavaa yhdessdoloa
oman perheen kanssa ja toisiin kurssilaisiin tutustuen. Palauttei-
den mukaan Kuortinkartanon kursseja kannattaa jarjestda; paikka
on viihtyisd, monipuolista tekemista riittaa sekd ulkona etta sisalla,
ruoka on hyvaa, ohjelma kiinnostavaa ja toisten samassa tilantees-
sa olevien perheiden kanssa on tarkeda saada jakaa kokemuksia.
Myds se, ettd koko perheelld on mahdollisuus yhdessaoloon
koetaan hyvaksi.

Kuortinkartanon vahvuuksina
miljoo ja kodinomaisuus

Kursseja on jarjestetty vuosittain jo kahdenkymmenen vuoden
ajan, mutta viime kesdna Kela auditoi ensimmaista kertaa yhdis-
tyksemme kurssitoimintaa.

Kelan kursseja saatelevdt standardit, joissa maaritellaan tarkasti
mm. kurssien tavoitteet, kurssien kesto ja sisalto seka henkilokun-
nan kelpoisuudet.

Auditointiraportin mukaan Kuortinkartanon vahvuuksia ovat
viihtyisd miljoo ja kodinomaiset tilat, jotka edesauttavat vertaistu-
en toteutumista ja monipuolisen ohjelan toteutusta. Se, ettd
kurssipaikassa jarjestetaan vain yksi kurssi kerrallaan eika tiloissa
ole muita majoittujia, vdhentaa infektioriskid. Kurssihenkilokun-
nan pitka kokemus kurssitoiminnasta ja ajantasaiset tiedot syévdn
hoidosta varmistavat kurssien hyvdn laadun.

Huomautettavaakin Kelan auditoijilla oli. Kuortinkartanon
majoitustilat eivdt vastaa Kelan standardia, koska kaikissa huoneis-
sa ei ole huonekohtaisia wc:itd. Yhdistys onkin selvittanyt mahdol-
lisuutta rakennuttaa puuttuviin huoneisiin omat wc:t. Mikali
toteuttaminen on teknisesti ja taloudellisesti mahdollista, saattaa
jo ensi kevaana Kuortinkartanossa olla upo-uudet wc-tilat.

Kehitystyd jatkuu

Parannettavaa ilmeni my6s kurssien ohjelmien tarkemmassa
laatimisessa, tavoitteiden toteutumisen yksityiskohtaisemmassa
dokumentoinnissa, asiakirjojen sdilyttamisessd, pelastussuunnitel-
man padivittamisessa, poikkeustilanteiden menettelytapaohjeiden
kirjaamisessa ja tiedottamisessa. Kurssihenkilkunnan tehtavaku-
vien ja moniammatillisen tyéryhman toiminnan kuvaaminen piti
laatia kirjallisena ja ohjelmassa eritelld potilaiden ja sisarusten
ohjelmat erikseen.

Yhdistyksen ja kurssihenkilokunnan kanssa olemme pyrkineet
yhdessa korjaamaan kaikki havaitut puutteet ja poikkeamat ja
raportoimaan Kelalle tarvittavista muutoksista.

Tyota on tehty tosissaan, silld kurssien laadun varmistaminen ja
toiminnan huolellinen kuvaaminen osoittaa Kelalle, etta kurssitoi-
mintamme vastaa laatuvaatimuksia, mutta ennen kaikkea takaa
tietysti potilasperheille heidan tarvitsemansa vertaistuen ja
kuntoutuksen.
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Teksti: Milla Mallat
Kuvat: Meri Mallat

Kuortinkartano muuttui
Kummituskartanoksi

Perjantai-iltana 21.10. alkanut Hallo-
ween-leiri kerasi paljon lapsia Kuortin-
kartanoon. Myos isosia oli paljon leirilla,
joten hulinaa riitti! Perjantai-ilta meni
majoittuessa ja leikkiessa erilaisia
tutustumisleikkeja.

Ensimmainen y6 nukuttiin rauhallisesti, mutta kun herattiin oli jo
kova odotus illan rientoihin. Niitd ennen kuitenkin paivalla pela-
simme jo suosituksi tullutta Dodge Boll -pelia. Ulkoa siirryimme
taas tavalliseen tapaan maukkaan aterian dareen kartanon sisati-
loihin. Ruuan jélkeen ryhdyimme kiertdmaan rasteilla, joissa
valmistimme mm. halloween-koristeita. Yhdella rastilla erds poika
kysyi innokkaasti isoselta: "Mitd illalla tapahtuu ja onhan meilla
halloween-rata?” Isonen vastasi kuitenkin juonikkaasti, etta "Ei sita
vield tiedd”. Tahadn poika hieman jo dkaisesti vastasi: "Tadhdn on
ollut sitten ihan turha leiri!” Noh, oliko kuitenkaan?

Saunan jalkeen ja illan kohokohdan ldhestyessa leirildisia pyy-
dettiin pukemaan omat halloween-asut paallensa. Moni olikin
varautunut ottamalla oman puvun mukaan. Paras puku —kilpai-
luun osallistuneilla oli niin hienoja pukuja, ettei vain yhta voitta-
jaan voitu valita. Paddyimme tasapeliin, ja kaikki saivat palkinnoksi
tikkarit!



Nyt kuitenkin alkoi todellinen jannitys. Mitd tapahtuu? Leirildisia
pyydettiin pukemaan ulkovaatteet paélle ja lahtemaan leirinvetaja
Vesan ja sairaanhoitaja Sadun mukaan ulos. Lapset katsoivat
jannittyneina ja kohta kartanossa tapahtui kummia. Valot sammui-
vat ja rupesi kuulumaan kiljuntaa ja erilaista valojen raiskintaa. Se
loppui yhtakkid ja lapset siirtyivét sisalle Reijonsaliin. "Nyt jannit-
tdad” sanoi yksi tytoista.

Pareittain ja pienryhmissa lahdettiin kulkemaan rataa pitkin.
Jokaisella pisteelld osallistujat saivat uuden vihjeen. Rata sijoittui
seka ulos, etta koko kartanoon. Ulkona hiippaili kaksi pelottavaa
oliota, jotka eivdt puhuneet mitaan. Ulkoa siirryttiin sisélle kella-
riin, josta sai seuraavan vihjeen. Ndin rata eteni koko ajan. Rata
loppui ullakolle, jossa yksi isosista oli. Rata oli kuitenkin ajateltu
kahdella eri tavalla: pienemmille ja isommille, jolloin isommat
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saivat peldtd hieman enemman kuin pienet. Radan kiertdmisen
jalkeen siita puhuttiin paljon. Moni kertoi, ettd oli pelastynyt
pahasti ekan kerran Alf-isosta, joka esitti seonnutta pahkahullua
professoria. Alf olikin vankilassa, josta hdan huusi kun lapset ldhes-
tyivat. "Hui ma peldstyin Alfia ihan kauheesti” kommentoi yksi
pojista. Saadun palautteen perusteella rata oli onnistunut.

Viimeinen yo0 ei ollut yhta rauhallinen kuin ensimmainen, muttei
suurempia ongelmiakaan ollut. Sunnuntai aamu meni rauhallises-
ti, ja moni olikin valmis rankan viikonlopun jdlkeen lahtemaan
kotiin. Bussissa erdskin leirildinen huokaisi: ” Onneksi seuraavaan
halloween-leiriin on vuosi aikaa”

Seuraavan kerran leireilemaan paastaan 2.-4.12.2011. Kaikki
isoset toivottavat uudet ja vanhat leirildiset tervetulleiksi! :)

Teksti: Vesa Ahlstedt

ja lahde toimintaan mukaan.

Hei kaikki KYMPIN LAPSET JA NUORET!

Tervetuloa lasten- ja nuorten leireille Kuortinkartanoon.

Yhdistyksemme jarjestdd Pertunmaan Kuortissa sijaitsevassa Kuortinkartanossa kesdisin viikon
mittaisia kesaleireja ja talvikaudella viikonloppuleirejd, jotka on tarkoitettu syopaa sairastaville tai
sairastaneille yli 7-vuotialle lapsille ja nuorille seka heidan sisaruksilleen.

Kdy tutustumassa leireihin tarkemmin osoitteessa www.kympinlapset.fi/toiminta/lapset_ja_nuoret/
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Kerro oma tarinasi
— kuvin tai sanoin

Avoin kirjoitus-, valokuvaus- ja piirustuskilpailu kaikille sydvan
sairastaneille potilaille ja heidan laheisilleen

Vuosi 2012 on erityinen monelle syopaa
sairastavien lasten ja nuorten parissa
tyota tekevalle yhdistykselle, silla ne
tayttavat 30 vuotta.

Sylva ry, Kympin Lapset ry ja Helsingin
Lastenklinikan osasto 10:n lapsipotilai-
den Tuki ry julistavat kaikille syévan sai-
rastaneille tai sita parhaillaan sairastavil-
le lapsille ja nuorille ja ndiden perheille
vapaan Kkirjoitus-, piirustus- ja valo-
kuvauskilpailun, jonka on tarkoitus
kuvata syopada sairastavan lapsen /
nuoren tai perheen kokemia tunteita,
selviytymiskeinoja ja elaméanvaiheita.

Lapsen sairastuminen syopaan koskettaa potilaan lisdksi hdnen
perhettdan ja laheisidan. Yhdistykset haluavat kannustaa ihmisia
jakamaan kokemuksensa kirjoitusten, valokuvien tai piirustusten
muodossa. Julkaistavat tarinat ja kuvat toimivat vertaistukena
muille ja ovat osa syopaa sairastaneiden lasten ja nuorten seka
heiddn perheidensa yhteistd historiaa, jota taman kilpailun avulla
kootaan ja julkaistaan. Kilpailun jarjestavat Sylva ry, Kympin Lapset
ry ja Helsingin Lastenklinikan osasto 10:n lapsipotilaiden Tuki ry.

Kuka voi osallistua?

Kilpailuun voivat osallistua kaikki, joita lapsen sairaus on kosketta-
nut — nykyinen tai entinen potilas, vanhempi, isovanhempi, sisar,
kummi tai ystéva. Kilpailuun osallistuvien téiden tulisi kuvata,
millaista elama on, kun lapsi tai nuori sairastaa syopad, millaisia
tunteita se herdttaa ja millaisia selviytymiskeinoja on itselleen ja
ldheisilleen 16ytanyt.

Tyylilaji on vapaa. Oman tarinansa voi kertoa yhta hyvin runon,
akvarellityon, pienoisnovellin, sarjakuvan kuin missd tahansa
omaa luovuutta palvelevassa muodossa.

Miten voin osallistua?

Kilpailutyot tulee l1ahettda 31.3.2012 mennessa joko sahkopostitse
osoitteeseen 30vuotiskilpailu@gmail.com tai postitse osoitteeseen
Sylva ry, Mariankatu 26 B 23, 00170 Helsinki. Lisaa kirjekuoreen tai
sdhkopostin viestikenttddn tunnus “30-vuotisjuhlakilpailu”.

Kilpailuun osallistuviin t6ihin tulee laittaa mukaan kilpailuun
osallistuvan nimi, yhteystiedot (osoite, puhelin ja/tai séhkdposti-
osoite), suhde potilaaseen (esim. aiti, isa, sisarus, potilas) seka
vuosiluvut siitd, milloin perheessa oleva lapsi tai nuori on ollut
hoidossa. Lisdksi toivomme lasten t6ihin ikda. Kilpailutyo tulee
myo6s nimetd ennen ldhettamista.

Kilpailutyd voidaan julkaista nimimerkilld, mutta téllinkin tulee
yhteystiedot liittdd mukaan, silld kaikkien kilpailuun osallistunei-
den kesken arvotaan palkintoja.

Kilpailusarjat ja palkinnot

Kilpailu muodostuu kolmesta sarjasta - kirjoituksista, piirustuksis-
ta ja valokuvista. Jarjestdjien kutsuma raati valitsee jokaisesta
sarjasta parhaat ty6t. Kunkin sarjan voittaja palkitaan Samsung
Galaxy Tab tablettitietokoneella (arvo 4 600-800 €) seka Elisa
Kirjan 50 € lahjakortilla. Kunkin sarjan 2. paras ty6 palkitaan Elisa
Kirjan 50 € lahjakortilla ja kunkin sarjan 3. paras ty0 Elisa Kirjan 25
€ lahjakortilla. Lisdksi kaikkien kilpailuun osallistuneiden kesken
arvotaan Haavoittuneet Enkelit -ryhman lahjoittama valokuvaus
(arvo noin 400 €), 5 kpl Sylva ry:n lahjoittamia Tapiiri-pehmoleluja
ja 5 kpl Kympin lapset ry:n T-paitoja. Kilpailussa palkittavat (1.-3.)
ja arvonnan voittajat julkistetaan kesdkuussa Sylvan kesapdivana
Espan lavalla, jonka jdlkeen tulokset ovat luettavissa yhdistysten
verkkosivuilla. Voittajille ilmoitetaan myds henkilokohtaisesti.
Kilpailun tarkemmat ohjeet ja sdannot loytyvat yhdistysten
verkkosivuilta:

www.sylva.fi;

www.kympinlapset.fi;

www.osasto10tuki.fi.
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Lisatietoja:
Marja-Leena Tikkanen, Tuki ry:n hallituksen jasen:
30vuotiskilpailu@gmail.com

Kilpailun jarjestavat lapsisyopayhdistykset (Sylva ry, Kympin lapset
ry ja Helsingin Lastenklinikan osasto 10:n lapsipotilaiden Tuki ry)
pidattavat itsellaan oikeuden julkaista kilpailuun osallistuneita
toitd julkaisuissaan ja verkkosivuilla.

Voittajatyot ja muita kilpailuun osallistuneita t6itd julkaistaan
vuoden 2012 kuluessa Sylva-lehdessa ja Kympin Lapset -lehdessa
seka yhdistysten verkkosivuilla. Mikali kilpailu tuottaa riittavasti
aineistoa toimitetaan siita kirja, joka julkaistaan Elisan e-kirjasar-
jassa seka mahdollisesti my6s perinteisena julkaisuna.

Lammin kiitos palkintojen lahjoittajille!
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Kympin lasten joulukortit

Syksy pimenee ja sen myota suuntaamme ajatuksiamme lahestyvaan jouluun.
Kympin lapset tarjoaa jalleen mahdollisuuden tukea syopasairaita lapsia ja heidan
perheitaan ostamalla lasten itsensa tekemia joulukortteja. Korttien tuotto menee
lyhentamattomana Helsingin Lastenklinikan syopaosasto K10:n lasten ja heidan
perheidensa tukemiseen.

Mallisto

Eldinten joulu Kynttilat Kaksi lumiukkoa
(tekija Eero Mahonen) (tekija Emma Mahonen) (tekija Anna Rukko)

Lumiukko Iso nalle Lyhty Jouluomena
(tekija Anna Rukko) (tekija Anna Rukko) (tekija Arto Isotalo) (tekija Anna Rukko)

Kortit ovat 4-sivuisia ja niissa on hyvan joulun toivotus painettuna kolmella kielelld (suomi, ruotsi, englanti). Kortin mukana tulee valkoi-
nen kirjekuori.

Hinnat
20 korttia 30 €, Lisakortit 15 €/ 10 kpl. Kortit toimitetaan 10 kortin erissa. Toimituskulut 5 €/ tilaus.

Korttiemme myynti hoidetaan tdysin vapaaehtoistydnd, joten niiden hinnasta menee vahintdan 80 % toimintamme tukemiseen.

Tilaukset

Tilauslomake 16ytyy netistd www.kympinlapset.fi/joulukortit. Voit myos jattaa tilauksesi puhelimella 044 284 3484 (vastaaja).

Toimitus

Kortit toimitetaan postitse haluttuun osoitteeseen. Aloitamme toimitukset viikolla 46.

Lisdtiedot ja yritysmyynti www.kympinlapset.fi/joulukortit

Kympin y Lapset



E < \PAINO

www.n-paino.fi

Svinhufvudinkatu 21, 15110 Lahti, puh. (03) 882 100

Pesulapalvelut

@y £aivapeou <4

Ormuspellontie 13
00700 HELSINKI
Tel:+358 20 794 0950
Fax:+358 20 794 0951
laivapesu@Ilaivapesu.fi

KUORTINKARTANO

» kokoukset, kurssit ja leirit
» majoitustilaa 50 henkilélle
» tilausruokailut

» perhejuhlat

» leirikoulut

TERVETULOA'! = .

&ﬁ_l -;-lli.lcu]l h
Tiedustelut ja varaukset: \/
puh. 015-680 414, fax 015-680 456\

e-mail: toimisto@kuortinkartano.fi
http://lwww.kuortinkartano fi
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Itella Posti Oy

Itella Green

Kympin lapset tiedottaa

Lasten ja nuorten
joululeiri 2.-4.12.

Vuoden viimeinen lasten ja nuorten viikonloppu on perinteinen
joululeiri.

Lahde reippaasti mukaan jouluiseen tunnelmaan!

Leirille mukaan pieni pikkujoululahja (arvo 3-5 €). Tonttulakki tai
muuta jouluista asustettakin voi ottaa jos silta tuntuu.

limoittautuminen 27.11. asti netissd www.kympinlapset.fi

Liity Kympin lasten jaseneksi
Kympin lasten eli virallisemmin Hyksin lapsisyopapotilaiden
vanhemmat ja ystavat ry: n jasenmaksu on 20 € /henkild/vuosi.
Kun vdhintdan yksi perheen aikuinen on jasen, koko perhe saa
yhdistyksen edut kdytt6onsd. Toinen perheen aikuinen voi halu-
tessaan liittya ns. tukijaseneksi myds 20 € vuosihintaan. Jokainen
jdsen on tdrked yhdistyksen toiminnalle!

Potilasperheiden lisaksi jaseneksi voivat liittya isovanhemmat,
kummit ja muut sukulaiset, ystavat ja ketkd vain yhdistyksen
tukemisesta kiinnostuneet. Jasenmaksu on talléin my&s 20 €/
Vuosi.

Kaikki jasenet saavat 3-4 kertaa vuodessa Kympin lapset
-lehden (1/0soite). Potilasperheille on paljon etuja, mm. perhe-
viikonloput ja nuorten- ja lastenleirit perheen lapsille Kuortin-
kartanossa seka erilaiset vuosittaiset retket ja tapahtumat. Lisaksi
yhdistys jarjestdaa majoitusta osastolla hoidossa olevien lasten
perheille ja virkistystoimintaa osastolla.

Liity jaseneksi netissa www.kympinlapset.fi. Voit myos lahettda
yhteystietosi osoitteella Kympin lapset, Kuortinkartano, Vanhatie
160, 19410 Kuortti. Imoita talléin nimesi, osoitteesi, sahkdpostisi
seka se, oletteko potilasperhe.

Uutiskirje
Nettisivuillamme www.kympinlapset.fi voi tilata sahkopostilla

lahetettavan uutiskirjeen. Siind kerromme ajankohtaisia kuulumi-
sia noin kerran kuukaudessa.

Talven tapahtumakalenter

Joulukuu

2.12.-4.12. Lasten ja nuorten viikonloppu, Kuortinkartano

Tammikuu

20.1.-22.1. Lasten ja nuorten viikonloppu

27.1.-29.1. Perheviikonloppu hoidoissa olevien lasten
perheille

Helmikuu

3.2.-5.2. Perheviikonloppu

17.2.-22.2. Hiihtoloma perheille

23.2.- 26.2. Hiihtoloma hoidoissa olevien lasten perheille

Maaliskuu

23.-43. Kiintedt kasvaimet (Kela)

16.3.-18.3. Lasten- ja nuorten viikonloppu

23.3.-25.3. Perheviikonloppu

Muutokset tapahtumakalenterissa mahdollisia. Pdivitetyt tiedot
16ytyvat nettisivuiltamme www.kympinlapset.fi.



