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Tyota
lapsisydpapotilaiden hyvaksi

Kympin lapset on perustettu vuonna 1982 ja sen padmadrana on pa-
rantaa HYKSin Lasten ja nuorten sairaalassa hoidettavien lapsisyopa-
potilaiden hoito-olosuhteita seka tukea lasten kuntoutusta ja kehitysta.

Lapsen sairaus koskettaa koko perhettd, niin vanhempia, sisaruksia kun
muitakin laheisid. Siksi tydssamme korostuu perhekeskeisyys: annam-
me tukea ja tietoa lasten syOpadsairauksista, jarjestdmme yhteisia ta-
pahtumia ja tilaisuuksia sekd autamme perheitd arjen ongelmien rat-
kaisuissa.

Yhdistyksessa on jasenia noin 2000, joista noin puolet on kokenut per-
heessdan lapsen sydpasairauden.

Yhdistyksen koko nimi on HYKSin lapsisyopédpotilaiden vanhemmat ja
ystavét ry, joka vuodesta 2008 kdyttaa lyhyempaa nimed Kympin lap-
set. Yhdistyksen lehti Kympin lapset ilmestyy 3-4 kertaa vuodessa.

www.hyksinsyopalapset.com

Pilvi Niskanen
Gostiksentie 182 b
02570 Siuntio kk

040 964 5089

Hanna Leivo Kym pl n La pset
Leiviskatie 4 HYKSin lapsisyopapotilaiden

02780 Espoo vanhemmat ja ystavat ry:n jasenlehti
050534 8272

Paatoimittaja
Jussi Salmi
Mia Eskelinen

Kehdvuorenkuja 13 B
01690 Vantaa

040 750 6883
mia.eskelinen@kolumbus.fi

Minna Issakainen
Jarvenpaa

050587 0709
minna.issakainen@
kolumbus.fi

llmestyminen
4 kertaa vuodessa

Painosmaara 1800 kpl

Kuva
Lasten ja nuorten joululeirilta

Painopaikka
N-Paino Oy, Lahti

ISSN 0784-476X




Anna Cantell-Forsbom

Puheenjohtajan palsta

Meistd monet muistavat sanatarkasti, mita laakari tai hoitaja sanoi,
kun hdn kertoi diagnoosin lapsen sairastuttua. Omaan muistiini
on syOpynyt paivystavan ladkarin sanat: "Huomaan, ettet ymmarra
mista on kysymys". Nyt kahdeksan vuotta myohemmin ja tyttareni
kahden vuoden leukemiahoidot kokeneempana, olen sita mielta,
ettd ymmarsin erittdin hyvin mista oli kysymys, vaikken tulevien
hoitokuukausien kaikkia tuskaisia vaiheita osannutkaan ennustaa.

Kriisin - ja kriisihdn oman lapsen vakava sairaus aina on - alussa
on shokkivaihe, jolloin eldma ja kaikki ympdrilla tapahtuva tuntuu
olevan kuin sumussa. Muisti taltioi irrationaalisetkin yksityiskoh-
dat pikkutarkasti, mutta tunteet jahmettyvat moykyksi vatsaan tai
lokeroon itsen ulkopuolelle. Muut tunnereaktiot tulevat my&hem-
min ja voivat vaihdella laidasta laitaan. Tapoja reagoida, selviytya
ja jaksaa vaikeuksien yli, on monia. Jotkut taistelevat jalkikasvun-
sa puolesta tiikeriemon drhakkyydelld, toiset lamaantuvat odot-
tamaan sairaalalta ohjeita arkipaivan yksinkertaisiinkin asioihin.
Hoitohenkilokunnan on osattava sopeuttaa vuorovaikutus kunkin
perheen ja kulloisenkin tilanteen mukaiseksi. Joskus tarvitaan sel-
keitd ohjeita ja suoraa puhetta, valilla taas sanoma on syyta verho-
ta pehmentaviin ilmaisuihin. Tarkeinta on kuitenkin, etta perheet,
joiden maailma on romahtanut, tulevat kohdatuksi arvostavasti ja
kunnioittavasti. Emme ehkd aina osaa ja jaksa kayttaytyd rakenta-
vasti ja asiallisesti. Joskus epdatoivo, pelko ja uupumus purkautu-
vat lohduttomana itkuna, toisinaan epdrealistisena optimismina ja
joillakin taas henkilokunnan ja lapsen saaman hoidon arvosteluna
ja syyttelyna.

Perheenjasenten vilisessa viestinndssa nakyy samoja piirteita
kuin perheista ulospdin. Aina ei jaksa keskustella keskenaan, ker-
toa tunteista, toiveista ja odotuksista. Lapsen menettdmisen pel-
ko tai lapsen karsimysten seuraaminen kuormittaa perheen ihmis-
suhteita. Vakava sairaus voi myds lahentaa perheenjasenia toisiin-
sa. Laheisten ihmisten merkitys korostuu, kun menettamisen mah-
dollisuus astuu arkeen.

Lasten sydpdhoitojen onnistuminen, lasten paraneminen ja
kuntoutus edellyttavat sairaalan henkilokunnan ja perheiden va-

lista yhteistyotd. Henkilokunta on kiireistd, tyd on vaativaa ja vas-
tuullista ja tyévuoroista puuttuu tekijoita. Vanhemmat valvovat
paivid, viikkoja ja kuukausia lapsensa sangyn vieressd katsoen voi-
mattomana vieresta lapsensa kipuja ja pahoinvointia. Asetelma ei
ole aina otollinen kiireettémaan ja kuuntelevaan vuorovaikutuk-
seen. Siihen tulisi kuitenkin kaikissa kohtaamisissa pyrkid. Sairaan
lapsen paranemista edistaa se, ettd hanen laheisilladn on voimia
tukea hanta. Siksi toivon, ettd lapsen sairastaessa myds meidat
vanhemmat ja muut lapselle ldheiset ihmiset ndhddan arvostavas-
sa ja ymmartavaisessa valossa. Silloinkin, kun emme ehkd omalla
kaytokselldmme sitd edista.

Hyvaa alkanutta vuotta ja rakentavaa yhteistyota kaikille.
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Mika Leivo

Tommin tarina

Tommin 5-vuotisneuvolan ladkarintarkistuksessa ammattitaitoi-
nen espoolaisladkari huomasi pojassa selkeat merkit puberteetin
alkamisesta. Kotona olimme jo ihmetelleet hikoilua, adnen madal-
tumista ja sitd, ettd Tommi tuntui olevan "elamansa kunnossa” fyy-
sisessd voimassa ja kestavyydessa. Lisaksi pituuden kasvukayra oli
jyrkassa nousussa. Oli elokuu vuonna 2006.

Meidat ohjattiin lastensairaalaan jatkotutkimuksiin, jotka kesti-
vat kolme pdivaa. Tommille tama oli kaikki vaikeaa ja rankkaa: han
ei kokenut, ettd oli sairas ja ihmetteli, miksi hanta ndin perusteelli-
sesti tutkitaan. Han kysyi kerran, milloin tutkimukset tehdaan iso-
siskolle.

"Tutkimukset jatkuvat. Tommin pitdd maata aivan paikallaan,
kun kone menee 2 sentin pdastd naamasta. Lupaan olla vieressa
koko ajan. Pidan Tommista kiinni. Juttelemme kaikkea mahdollis-
ta. Saan Tommin puhumalla olemaan rohkea. Sovimme, etta kylla
on peukku ja ei etusormi. Teen Tommille kysymyksia ja han vastaa
kylla tai ei. Kone liikkuu hiljalleen. Kun se on kuvaamassa kaulaa ja
alapuolista osaa, saa Tommi liikuttaa paataan. Katsomme yhdessa
monitorista kun Tommin luuranko piirtyy ruudulle” (Ote isan pai-
vdkirjasta elokuulta 06)

Tommilla oli kasvain lisamunuaisessa. Ladkarin mukaan mikaan
ei viittaa "pahanlaatuiseen’, mutta kasvain pitdad leikata. Leikkauk-

Hoitojen puolivalissa Tommille syntyi odotettu pikkuveli,
joka antoi paljon voimia ja piristi Tommia.

¥ il

sen aikana saimme kuulla, etta kasvain on pahanlaatuinen "syopa”
Tommille asennettiin keskuslaskimokatetri ja hoitoa jatkettaisiin
osasto kympilla. Kaikki tapahtui nopeasti - kaksi viikkoa neuvola-
laakarista leikkaukseen.

"Nukun sairaalan lattialla Tommin vieressa. Hanna on Lindan
kanssa kotona.

Perjantai. Hanna tulee sairaalaan. Kdymme Lindan kanssa pia-
notunnilla. Pikkuhiljaa sairaalassa nukkumiseen tottuu. Pelataan
pleikkaria. Katsotaan y6lla videoita, kun Tommi ei saa nukuttua.
Tommi toipuu paiva padivaltd. Tuntuu ettd todella nopeasti. On
upea katsoa, miten Tommi suhtautuu asiaan.” (Ote isan paivakirjas-
ta elokuulta 06)

Leikkauksen jalkeen saimme hoitosuunnitelman. Tommille an-
netaan kahta eri sytostaattia kuutena hoitojaksona puolen vuoden
aikana. Hoidon aikana lapsen vastustuskyky havida ja han saa ta-
vata vain oman perheen jasenia, ei menna paivdkotiin, eikd kaup-
paan - ei oikeastaan minnekaan. Miten ihmeessa tdsta selvitaan?

Ensimmainen hoitojakso kympilld tuntui vaikealta, mutta kaik-
ki meni aika hyvin. Ladkkeet olivat rankkoja ja tuntui pahalta jattaa
Tommi yoksi yksin omaan huoneeseen letkujen ja laitteiden kes-
kelle. Kaikki sujui kuitenkin jollain tapaa ja nopeasti paastiin kotiin
toipumaan. Kotona naki, miten rankkoja ladkkeita poika oli saanut.
Tommi lojui voipuneena sohvalla eikd mikaan maistunut.
Hoitojaksot seurasivat toisiaan ja totuimme siihen, etta
Tommin kanssa ollaan kotona eika oikein missaan kayda
- paitsi sairaalassa. Vieraita emme uskaltaneet kylaan kut-
sua. Veriarvoja seurattiin avolla ja vointia tarkkailtiin.

Meita harmitti kunnolla ainoastaan oman laakarin
puuttuminen. Jokaisella hoitojaksolla kdvimme uuden
ladkarin kanssa samat asiat ldapi: miten hoidetaan, mita ai-
neita annetaan ja mita hyvinvointiladkkeita Tommi voi
saada.

Vihdoin koitti viimeisenkin hoitojakson paattyminen.
Tommi kesti hoidot aika hyvin, olihan han hyvassa kun-
nossa ennen hoitojen alkamista. Hiusten 18ht6a jannitet-
tiin: hiukset harvenivat, mutta eivat lahteneet kokonaan
pois.

Hoito tehosi ja tonneittain painoa putosi hartioilta.
Tommi parantui vakavasta sairaudesta. Seurantajaksoilla
tarkkaillaan maaravalein, etta syopa ei uusi.

Hoitojen paattymisesta on kohta kaksi vuotta, mika
tuntuu kaukaiselta. Huomaamme, ettda Tommi miettii sil-
loin talldin mitd tapahtui, mutta ei juuri muistele, kuinka
huonolta olo tuntui. Pdinvastoin, hdn muistelee sairaalas-
sa kdynnin hyvia hetkia.

Aurinkoista kevatta kaikille.
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Elias Hosseini

Joululeiri 5.12.2008-7.12.2008

Jo legendaksi muodostunut joululeiri ndytti ainakin tunnelman
kannalta alkavan jo bussissa. Lapset, seka vahdan vanhemmatkin,
odottivat innolla Kuortinkartanoon saapumista. Kartanolle saavut-
tua riemulla ei ollut loppua, olihan kartano onnistunut jalleen luo-
maan taydellisen joulufiiliksen kuusineen ja tuoksuineen. Edes ai-
van liian nopeasti saapuva nukkumaanmenoaika ei tuntunut lan-
nistavan perjantaina lasten menoa.

Lauantaiaamu Kuortissa alkoi mukavasti: pirtsakka lumisade ja
valkoinen maisema ovat aina mukava naky aamuisin. Hienoa ul-
koilmaa paasimme juhlistamaan pihaleikkien ja reippaan ulkoilun
merkeissa.

Maukkaan joulupuurolounaan jdlkeen vuorossa oli askartelua ja

peleilya. Kauhavan kangas-aitan lahjoittamat askartelutarvikkeet -

olivat kovassa kdytdssd, kun lapset valmistivat joulukortteja ja jou- ) L —

lu- sekd huopakoristeita. Jopa isommat leirildiset innostuivat as- " § L 4 i’

kartelusta. Nahtiinhdn huoneessa sairaanhoitaja Pirjo Penttinen- — dlaw.

kin koristelemassa joulukortteja. ja koskevia saantdjd. Yhdessa saimme laadittua sopivat ja selkedt

saannot kaikille, jotta leireilysta tulisi entista viihtyvampaa ja tur-
vallisempaa.

Ryhmatehtdvien aiheuttama ankara miettiminen kadotti ajanta-
jun jos joltakin, ja vuorossa olikin jo joulusaunat. Saunojen jalkeen
vuorossa oli juhlallinen jouluillallinen. Oli kinkkua, laatikoita, rosol-
lia, kalaa, salaattia ja muita joulupdivan antimia. Jalkiruuaksi oli tar-
jolla jaateloa seka suklaata. Taustalla soi joululauluja ja mieletto-
man komea kuusi loisti hienoa valoa. Juhlaillallisen jalkeen luvassa
oli kauan odotettu lahjojen ja joulukorttien jako. Vaikka itse puk-
ki ei kiireiltaan paikalle ehtinyt, korvaava vaihtoehto oli tarjolla, ja
asianmukaiset saivat mukavan joululahjan. Oli karkkia, DVD- levy-
ja, suihkusaippuoita ja penaaleja. Harvoin on varapunkinkaan lah-
jasakki tyhjennyt niin nopeasti kuin Kuortissa. llta sujui riemuisasti
ja rauhallisesti. Nukkumaan ei maltettu menna ollenkaan. Seurauk-
sena tasta oli seuraavana aamuna vdsynyt, mutta iloinen mieli.

Toinen jouluinen suurprojekti oli tietenkin perinteinen joulu-
pipareiden valmistaminen. Lapset veivasivat valmistaikinasta pi-
pareita, jotka paistamisen jalkeen koristeltiin hienosti. Pipareiden
maara yllatti lopulta meidat kaikki, silld niita riitti reilulti sunnun-
taille asti. Suurkiitos keittdjille paistoavusta!

lltapdivalla kokoonnuimme pieniin ryhmiin miettimaan leire-

Vield sunnuntaina oli askarteluhuone ahkerasti kaytossd, kun
lapset valmistivat vanhemmilleen joulukortteja. Paperiroskien ja
valmiiden téiden m&dran perusteella olisi voinut pdéatelld, ettd as-
karteluhuoneessa oli vieraillut jokainen kartanon asukki aina keit-
tdjasta lapsiin asti. Viimeistaan joulukorttien maara paljasti tdman.

N&in sunnuntaina kirjoittaessani tdman, olen jélleen viettanyt
ratkiriemukkaan ja hauskan, mutta niin valitettavan lyhyeltd tuntu-
van leirin. Sunnuntain haikeus on minulle jo tuttua, mutta itse en
ole siihen koskaan tottunut. Niin hauskalta leiriltd ei vain malttaisi
lahtea kotiin vield. Voin olla varma, ettd muutkin ajattelevat samoin.

Maailma
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Pesulapalvelut

Oy &iwapeau <A

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

KUORTINKARTANO

» kokowkset, kurssit jo leirit
> majoifustilon 30 henbkilolle
> tilavsrnokoilic

» perkejuldat

» leirtkoulud

TERVETULOA'!

Tiedustelut ja varaukset:

puh. 015-680 414, fax 015-680 456
e-mail: toimisto@kuortinkartano.fi
http://www.kuortinkartano.fi
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Myytavat tuotteet

Yhdistyksemme logossa lintuemo ruokkii poikastaan - aikuinen pitda huolta lapsesta. Huolehtiva aikuinen voi olla &iti, isd, isovanhempi
tai ystava, he kaikki ovat lapselle térkeita ihmisid. Yhdistyksemme logon mallista on valmistettu kulta- ja hopeakoruja, riipuksia ja korva-
koruja. Piristd itsedsi tai ystavadsi ostamalla/tilaamalla ndita koruja ja tuet samalla yhdistyksemme toimintaa.

| aattakorut

Uutuus! Laattakorut on suunniteltu erityisesti miehille ja pojille. : : i
Etenkin pienempikokoinen, pydread malli sopii myds pienille lap- |—| ntu Ll ntu ll p us
sille, koska siina ei ole terdvia kulmia. — ko rva ko rut - kultainen (ei ketjua)
Koruissa lintu on aitoa kultaa ja laatta seka ketju hopeaa. Mo- EUR 98,
lempien korujen hinta on 75 euroa / kpl. - kultaiset EUR 92,- - hopeinen (ketjulla)
Korut valmistetaan alkuun tilausten mukaan, toimitusaika on - hopeiset EUR32,- EUR 38,
reilu viikko.
Kuten muutkin korut, laattakorut lahetetddn vastaanottajalle
postiennakolla, postikulut (4,35 €) lisdtdan hintaan. \
Tilaukset sannaj.mahonen(at)kolumbus.fi ] 4
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Hopeiset korvakorut Hopeakoru, kaulaketjulla.

Vastaanottaja
maksaa

" timak
L] LUTYN JASENEKSI postimaksun

Nimi

Osoite

Sahkopostiosoite

() Minulla on tai on ollut sy6paa sairastava lapsi. HYKS | N LAPS | SYO PAPO—H LAl D E N
) OSOITTEENMUUTOS VANHEMMAT JA YSTAVAT R.Y.

Nimi

Vanha osoite

Vastauslahetys
Justosoite Sopimus 5000664
Sahkopostiosoite 02003 ES POO
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JOUKKOJULKAISU

Potilasperheiden tapahtumat

Hiihtoretki Vihtiin

Jarjestamme retken Vihdin laskettelukeskukseen sunnuntaina 8.3.
Potilasperhejdsenet saavat hissilipun hintaan 10e, ja yhdistys tar-
joaa makkaroita, leipda ja mehua. Osallistujien toivotaan olevan
paikalla klo 10, kun aloitamme lippujen jaon. Mikali saavut myo-
hemmin, saat hissilippusi lipunmyyntipisteestd yhdistyksen ja il-
moittautujan nimen perusteella. Varaa mieluiten tasaraha.

Hiihtokeskuksesta voi vuokrata varusteet pdivdksi hintaan 12e /
laskettelusukset ja monot, 15e / lumilauta ja kengat, 15e / snow-
blade ja 3e / laskettelukypara. llmoita lainatessasi olevasi yhdistyk-
sen jasen, niin saat lainaukset kyseisilla hinnoilla. Lisdtiedot www.
vihtiski.fi.

IImoittautumiset osoitteessa www.hyksinsyopalapset.com.
Kypdrapaiset alle 7-vuotiaat lapset eivat tarvitse hissilippua.
Peruutukset tekstiviestilld, p. 044 284 3484, tai sahkopostilla,
jsalmi@kolumbus.fi. liImoittautumisaika on 14.2.-6.3.

Hiihtoloma Kuortinkartanossa

Hiihtolomalla 13.-22.2. Kuortinkartanossa on vield joitakin vapai-
ta majoituspaikkoja. Taysihoitohinnat potilasperheille: 14e / aikui-
nen, 7e / lapsi (4-12-v), alle 4-vuotiaat seka potilaat ilmaiseksi. Tie-
dustelut Tuula Kurpalta p. 015 680 414.

Perheviikonloput

Kuortinkartanossa jarjestetadn tandkin vuonna runsaasti perhevii-
konloppuja.

Perheviikonlopuille ovat tervetulleita myds potilaiden isovan-
hemmat. Osallistujien on hyva muistaa, etta joukossa voi olla poti-
laita, joiden on valtettédva infektioita. Viikonloppu Kuortissa mak-
saa 25e / perhe + 5e / henkild. Kevadn perheviikonloput ovat 20. -
22.3,27.-29.3.ja 17.- 19.4. Kaikissa on viela tilaa muutamalle per-
heelle. Tiedustelut Tuula Kurpalta p. 015 680 414.

Lasten ja nuorten viikonloppuleiri

Kevaalla jarjestetddn Kuortinkartanossa vield yksi lasten ja nuor-
ten viikonloppuleiri 13. - 15.3. Leiri on tarkoitettu syopaa sairasta-
ville tai sairastaneille yli 7-vuotialle lapsille ja nuorille sekd heidén
sisaruksilleen.

Viikonloppuleireille ilmoittaudutaan sahkoiselld lomakkeella, jo-
ka avautuu noin kolme viikkoa ennen leirin alkua yhdistyksen koti-
sivuilla. Lisdtiedot Minna Issakainen, p. 050 587 0709.

Kansainvalinen sydpalapsen
0&iva 15.2.

Kansainvalistd syopalapsen pdivaa vietetadn taas 15.2. Yhdistyksem-
me juhlistaa pdivaa tarjoamalla herkkuja osastolla oleville perheille.

Vuosikokous

Yhdistyksen vuosikokous pidetdan 21.3.2009 Lastenklinikalla, Niilo
Hallman -salissa alkaen klo 15.00. Tervetuloa mukaan!

& NPAINO

www.n-paino.fi

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