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Toiminnan tarkoitus

Yhdistyksen tarkoituksena on toimia HUS:n Lasten ja
Nuorten sairaalassa hoidettavien lapsisyopapotilaiden
hoito-olojen parantamiseksi seké lasten kuntoutuksen ja
kehityksen tukemiseksi. Potilaita ja heidén perheitddn
tuetaan antamalla tietoa sairauksiin liittyvista asioista ja
jarjestamalla erilaista kuntoutus- ja virkistystoimintaa.
Yhdistys tukee myos lastenklinikan osasto K10 henkil6-
kunnan ammatillista kehittymisté ja sitoutumista tyo-
honsa.

Lasten ja nuorten toiminta

Lapsen sydpasairaus koskettaa koko perhettd. Lasten
psyykkisen ja sosiaalisen kuntoutumisen kannalta on
perheen antama tuki ensiarvoisen tarkedd. Sopeutu-
misvalmennuskursseille ja moniin muihin yhdistyksen
toteuttamiin toimintoihin lapset osallistuvat yhdessa
vanhempiensa ja sisarustensa kanssa. Varsinkin pie-
nemmille lapsille se on luontevin tapa saada sita tukea,
jota yhdistys voi toiminnallaan tarjota. Silti myés ikato-
vereiden tuki, erikoisesti nuorten kohdalla, on erittéin
tarkeaa.

SyOpaa sairastaneelle lapselle on elaméanuskoa vahvis-
tava kokemus tavata sellainen ikatoveri, joka on voitta-
nut sydpasairauden. Nuorten keskindinen kanssakay-
minen ja yhteisten kokemusten jakaminen auttaa hei-
dan sosiaalista sopeutumistaan yhteiskuntaan. Yhdis-
tyksen jarjestamat lasten- ja nuortenleirit ovat jo vuosia
toimineet periaatteella, jossa jo nuorisoikaisilla (yli 15
v.) sydpéaa sairastaneilla lapsilla ja heidan sisaruksillaan
on ollut keskeinen rooli ja vastuu toiminnan suunnitte-
lussa ja toteutuksessa.

Leireilld nuoret toimivat isosina pienempia lapsia tukien.
Aikuistuvalle nuorelle toiminta on vastuuntuntoa vahvis-
tavaa tyota, joka antaa samalla mahdollisuuden pro-
sessoida oman elaman kysymyksia. Tarkeda leiritoi-
minnassa on myos jatkuvuus: kyse ei ole vain yhdesta
tapaamisesta, vaan pitempiaikaisesta yhteisestd kas-
vun prosessista.

Toimintavuonna 2010 jarjestetédén yhdistyksen leiri- ja
kurssikeskuksessa, Kuortinkartanossa lapsille ja nuoril-
le kolme viikon mittaista kesaleiria, viisi vilkkonloppulei-
rid, yksi viikonloppuleiri pelk&stdan nuorille seka leiri-
toiminnan suunnitteluun ja ideointiin keskittyva isosten
viikonloppuleiri. Kullekin leirille voidaan ottaa yhteensa
noin 45 lasta ja nuorta.

Yhdistys on pyrkinyt luomaan edellytyksid nuorten
omaehtoisen jarjestétoiminnan kehittymiselle myds
leiritoimintaa laajemmaksi. TAméa on luonnollinen jarjes-
tétoiminnan kehityssuunta tilanteessa, jossa jo tuhannet
lapset ja nuoret ovat voittaneet syfpasairauden. Yhdis-
tys tukee nuorten yhteydenpitoa muiden vastaavien
yhdistysten ja kerhojen valilla sek& nuorten omaa tiedo-
tustoimintaa.. Lasten ja nuorten leiritoimintaa on toteu-
tettu yhdistyksessé vuodesta 1986 lahtien ja uusien
leirinvetdjien ja isosten ja isosharjoittelijoiden kanssa
kehitetdan leiritoiminnan sisaltéa edelleen.

Kurssi- ja leiritoiminta

Kuortinkartanossa jarjestetdén seuraavat kurssit ja leirit:
— Kaksi sopeutumisvalmennuskurssia (KELA)
— Kolme perhekurssia (KELA)

— Lapsensa menettaneiden perheiden kurssi ja jatkota-
paaminen

- Isovanhempien ja lastenlasten yhteinen leiri
- Kahdeksan perheviikonloppua

- Kolme viikon mittaista lasten- ja nuorten leiria
- Viisi lasten- ja nuorten viikonloppuleiria

Kuortinkartano on kurssipaikkana yhdistyksen potilas-
perheille tuttu ja sieltéd saatu vertaistuki auttaa ratkaise-
vasti syOpasairaan lapsen ja hanen perheensa sopeu-
tumista ja paranemista hoitojen loputtua.

Kurssikohtaista toiminta-avustusta haetaan Kansanela-
kelaitokselta, Raha-automaattiyhdistykselta ja Helsingin
Lastenklinikan osasto 10:n lapsipotilaiden tuki ry:lta.



Lapsensa menettaneiden sururyhman toimintaa jatke-
taan. Kokoontumiset ovat kerran kuukaudessa asian-
tuntijoiden vetamina.

Tiedotus

Yhdistys pitdd yhteyttd jasenistéén tiedotustoiminnalla
ja pyrkii saamaan jasenet aktiivisesti mukaan yhdistyk-
sen toimintaan ja tapahtumiin. Suurelle yleisélle valite-
tdan tietoa sydpadn sairastuneista lapsista, heidéan
hoidoistaan ja kuntouttamisestaan.

Yhdistyksen toiminnasta ja tapahtumista tiedotetaan
yhdistyksen Kympin lapset-lehdessa, joka korvasi aikai-
semman Séateitd-lehden. Kympin Lapset-lehti iimestyy
kolme-nelja kertaa vuodessa.

Jasenille ei laheteta enaa erillisia jasentiedotteita, vaan
tiedotuskanavina kaytetaan Kympin Lapset-lehden
tiedotuspalstaa seka yhdistyksen verkkosivuja:
www.hyksinsyopalapset.com.

Yhdistyksen toiminnasta kerrotaan myds julkisen sanan
valityksella. Tavoitteena on helpottaa suhtautumista
syOpaa sairastavaan lapseen ja taman perheeseen.
Kansainvalista syopalasten paivaa vietetdan 15.2.2010.
Yhdistys tarjoaa paivan kunniaksi kakkukahvit osasto
K10:lla hoidettavana olevien lasten perheille.

Tiistaitapaaminen

Osastolla hoidettavina olevien lasten vanhemmille jar-
jestetdan kerran viikossa kahvi-ilta, jossa ovat lasna
lasten vanhempien lisaksi yhdistyksen ja osaston edus-
tajat. Tiistaitapaaminen tarjoaa osastolla oleville van-
hemmille virkistyshetken ja tauon tiiviseen sairaan
lapsen hoivaamiseen. Lisaksi tapaaminen mahdollistaa
vanhempien keskinaisen kokemusten vaihdon seka on
luonteva tilaisuus vanhempien ja yhdistyksen valiselle
tiedonvalitykselle.

Virkistys- ja muu toiminta

Osastolla hoidettavana oleville lapsille jarjestetddn
ohjelmaa ja hankitaan viihtymista lisdavaa valineistoa,
kuten kirjoja, lehtia ja askartelumateriaalia.

Laskettelupdiva jarjestetddn perheille alkukevaalla
(21.3)).

Linnanmaen retki jarjestetaan loppukesalla.

Osastolla hoidettavina olevien lasten vanhemmille kus-
tannetaan hierontapalveluja.

Osasto 10:n avolla kayville lapsipotilaille kustannetaan
satujumppaa ja pienille lapsille musiikkileikkikerhotoi-
mintaa.

Yhdistys kustantaa osastolla hoidettavana olevien poti-
laiden vanhempien uinnit sairaalan laheisyydessa ole-
vassa uimahallissa.

Yhdistyksen potilasperheiden kaytdssad on Lauttasaa-
ressa sijaitseva lomamaja Vilenius.

Kuortinkartanossa jarjestetaan koko perheen kesgjuhla,
lastenjuhla ja Erkintalkoot.

Yhdistys tukee myo6s hoitohenkilokunnan virkistystoi-
mintaa.

Koulutuksen ja tutkimuksen tuki.

Yhdistys tukee sydpéa sairastavia lapsia hoitavan hen-
kilbkunnan koulutusta, tutkimustyttd ja kansainvalista
asiantuntijavaihtoa taloudellisten resurssiensa puitteis-
sa. Osastolle hankitaan laéketieteellisia julkaisuja.

Yhdistys tukee Haartmannin sairaalakoulun leirikoulu-
toimintaa Kuortinkartanossa.

Jarjestoyhteisty6

Yhdistyksella on kiinteat siteet Helsingin Lastenklinikan
osasto 10:n lapsipotilaiden tuki ry:hyn.

Yhdistys toimii yhteistydssa muiden syOpajarjestéjen,
erityisesti lasten syopéjarjesttjen kanssa. Valtakunnalli-
sissa puitteissa lapsisydpajarjestét toimivat yhdes-
sa SYLVA ry:ssa, jonka hallituksessa tydskentelee
my0s yhdistyksemme ehdokkaana valittu henkild.

Yhdistys on mukana pitkdaikaissairaiden ja vammaisten
lasten vanhempainjarjestéjen yhteistydryhmassa
(YTRY).

Yhdistys on NOBABIn, sairaiden lasten hyvaksi toimi-
van pohjoismaisen yhdistyksen jasen.

Yhteistytta tehddaén Ronald McDonald Lastentalosaati-
On kanssa.

Yhteistyttda tehddaan myds Suomen Lastenklinikoiden
Kummit ry:n kanssa.



Vanhempien asuntolat

Yhdistys yllapitaa Lastenklinikan osastolle 10 hoidetta-
viksi tulevien lasten vanhempien yopymiseen tarkoitet-
tuja asuntoloita; Messinen, Perhe Messinen ja Pikku-
Messinen. Yhdistys yllapitda osastolle K10 hoidettaviksi
tulevien lasten vanhempien yépymiseen tarkoitettuja
asuntoloita; Messinen, perhe Messinen ja Pikku Messi-
nen. Vanhempien asuntolana toimivat my6s yhdistyk-
sen Honkatielld ja Runeberginkadulla omistamat asun-
not. Vuodepaikkoja asuntoloissa on yhteensa 19

Asunnot

Helpottaakseen sairaalan mahdollisuuksia tayttaa sai-
raanhoitajien virat ja mydtavaikuttaakseen pitkaaikais-
ten tydsuhteiden syntymistd osastolle, yhdistys on
hankkinut hoitajille tyésuhdeasuntoja.

Asunnoissa suoritetaan kunnostustéitd tarpeen mu-
kaan; vuonna 2010 valmistuu yhdessa asunnossa put-
kiremontti ja kahdessa muussa asunnossa seina-, kat-
to- ja lattiapintojen kunnostustyot.

Kuortinkartanon kurssi- ja leirikes-
kus

Kuortinkartano tarjoaa potilasperheille kurssi- ja leiritoi-
minnan ohella mahdollisuuden edulliseen lomailuun ja
vapaa-ajan viettoon.

Vanhan kiinteiston ylldpitoon ja vuosihuoltoon varaudu-
taan. Tilojen varustamisessa kiinnitetddn huomiota
oman kohderyhmamme tarpeisiin.

Varainhankinta

Yhdistykselle haetaan avustusta Raha-automaat-
tiyhdistykselta, Kansanelédkelaitokselta seka Helsingin
Lastenklinikan osasto 10:n lapsipotilaiden tuki ry:lta.

Yhdistyksessa toimitaan itse aktiivisesti varojen saami-
seksi. Toimintavuonna 2010 uudistetaan yhdistyksen
myyntitoimintaa. Myytavana on mm. kulta- ja hopeako-
ruja, adresseja, kortteja, yhdistyksen logolla varustettuja
paitoja ja kasseja.

Yhdistys kerda varoja my6s antamalla rojaltiperiaatteel-
la tunnuksensa kaytettavaksi toimintaansa tukeviin
tarkoituksiin.



Kuortinkartanossa vuonna 2010 jarjestettavat kurssi

Yhdistyksen omat tapahtumat (Muutokset mahdollisia)

15.1. -17.1.
22.1.-24.1.
30.1. -1.2.
12.2. - 14.2.
19.2. - 28.2.
53.-7.3.
12.3. - 14.3.
19.3. -21.3.
26.3. - 28.3.
9.4.-11.4.
16.4. - 18.4.
23.4.-25.4.
21.5.-23.5.
31.5.-2.6.
7.6.-11.6.
11.6. - 13.6.
14.6. - 18.6.
7.7.-16.7.
16.7. - 18.7.
17.7.

19.7. - 23.7.
26.7.-30.7.
1.8.-6.8.
10.9. -12.9.
24.9. - 26.9.
1.10. - 3.10.
8.10. - 10.10.
15.10. — 20.10.
22.10. - 24.10.
5.11. - 7.11.
12.11. - 14.11.
19.11. - 21.11.
20.11.

Perheviikonloppu

Lapsensa menettaneiden perheidemioppu
Lasten- ja nuorten viikonloppu
Perheviikonloppu (hallitus)
Hiihtolomaviikko

Kiinteat kasvaimet (Kela)

Lasten- ja nuorten viikonloppu
Perheviikonloppu
Perheviikonloppu

Isoset (suunnitteluviikonloppu)
Perheviikonloppu
Aivokasvainpotilaiden kurssi (Kela)
Talkoot

Haartmanin koulun leirikoulu
Lasten- ja nuortenleiri |

Nuorten viikonloppu

Lasten- ja nuortenleiri Il

Keséaloma perheille
Talkooviikonloppu (keséjuhla)
KESAJUHLA

Isovanhempien ja lastenlasten leiri
Lasten- ja nuorten keséleiri Il
Sopeutumisvalmennuskurssi (Kela)
Lasten- ja nuorten viikonloppu
Allogeeninen kantasolusiirtokurssel@d

t, leirit ja muu toiminta

Kynttilaviikonloppu — perheviikonjmp lapsensa menettaneille

Perheviikonloppu
Syysloma perheille
Lasten- ja nuorten viikonloppu

Lapsensa menettaneiden perheidetgpnaminen

Miesten viikonloppu
Perheviikonloppu
LASTENJUHLA

26.11. — 28.11. Sopeutumisvalmennuskurssi — jgtkea@tainen (Kela)

3.12. - 5.12.

Lasten- ja nuorten viikonloppu





