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PAAKIRJOITUS

Kiitos!

ama 6-kirjaiminen sana on itselleni vaikea sanoa

ja unohtuu helposti. Minusta tuntuu hyvalle,

kun joku sanoo, ettd kiitos kun teit sen tai

sanoit noin. Meilld on muuten Sydanlasten
viikon teemana "kiitos hyvasta hoidosta”. Kiitos sana
on ilmainen, mutta sen arvo on korvaamaton. Kiitos
sana tallentuu syddmeen. Sanasta nakyy se, etta toinen
arvostaa toista. Itsellenikin tulee hyva mieli, kun muistaa
kiittaa saadusta.

ykydan kiittdmattémyys ja negatiivisuus
ndkyy monessa asiassa. Mikaan asia ei ole
hyvin. Etsitaan syyllistd milloin mihinkin.
Auttaako se?

aluan kiittaa teitd vanhemmat, olette lapsil-

lenne tarkeimmat ihmiset ja ajattelette aina

lastenne parasta. Vanhemmuus on laji, jossa

ei mitaleja jaeta. Rohkaisen edelleen paijaa-
maan ja olemaan jo vdhan isomman lapsenne ldhelld,
vaikka murkkuus myllertaa ja he vahan karttelevat omia
vanhempia. Kylla sita itsekin muistaa ajan, jolloin en olisi
halunnut vanhempia ldhelle ja kuinka hyvalta se tuntui
kuin vanhemmat halasivat ja kannustivat.

aluan kiittaa teita lapset ja nuoret. Olette
maailman parhaita lapsia ja nuoria. Olette
peili vanhemmille. Omat lapseni ovat opet-
taneet minua hyvin paljon elédmasta.
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aluan kiittaa yhdistyksemme toimiston vakea.

Olette tehneet yhdistyksen eteen valtavan

maaran tyotd. Nakyvia asioita ja nakymat-

tomia. Olette kehittaneet toimintaa niin,
ettd monella on mahdollisuus olla mukana yhdistyksen
tapahtumissa, lapsista aikuisiin, vanhemmista lapsensa
menettaneiden vanhempiin. Monet perheet ovat saaneet
tietoa ja apua toimiston kautta.

aluan kiittaa alueosaston vakea. Teette tar-

keda ruohonjuuritason ty6ta vapaaehtoisesti.

Olette oikeasti tarked voimavara meille.

Eli kiitos kaikille menneesta. Tuleviin paiviin
voimia ja rohkeutta tehda tarkeaa tyota.

aluan myos kiittaa sydanlasten, -nuorten ja

-aikuisten kanssa tyoskentelevaa hoitohenki-

|6kuntaa tarkeasta ja merkityksellisesta tyosta

seka ennen kaikkea hyvasta hoidosta. llman
teidan panostanne Suomen sydanvikaisten hoitotulokset
eivat olisi nain korkeatasoisia.

Terveisin,

Timo Peura

yhdistyksen puheenjohtaja

timo . peura@sydanlapsetjaaikuiset. fi
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TEKSTI: KATJA LAINE

Syddnlapset ja -aikuiset ry on toistuvasti nostanut esille huolensa syddnlasten leikkausjonotilanteesta

ja erityisesti tehohoidon resurssien riittamdattomyydestd HUSin Uudessa Lastensairaalassa.

Leikkausjonot ovat viimeisen kahden vuoden aikana kaksinkertaistuneet, ja leikkausta odottaa

tdlla hetkelld 110 syddnlasta. Heistd noin 50 potilasta on odottanut leikkausta yli lain salliman

kuuden kuukauden hoitotakuuajan. Merkittdvin syy syddanlasten leikkausjonojen kasvuun on suuri

hoitajavaje HUSin Uuden lastensairaalan teho-osastolla. Henkiléstopulaa on myos Uuden lasten-

sairaalan muilla osastoilla.

asten sydankirurgia ja elinsiirrot on keskitetty
lakisdateisesti Uuteen lastensairaalaan, jotta
voidaan taata riittdva erityisosaaminen. Siten
kaikki leikkaushoitoa vaativat sydanvikaiset lapset
hoidetaan Helsingissa. Perati kaksi kolmasosaa Uuden
lastensairaalan teho-osaston lapsipotilaista tulee hoitoon
muualta kuin padkaupunkiseudulta. Suurin yksittdinen
potilasryhma on synnynnaisesti sydanvikaiset lapset.
Uuden lastensairaalan teho-osaston hoitajapula kos-
kettaa koko Suomea ja kyse on kansallisesti kriittisesta
erikoissairaanhoidon yksikdstd, jonka toimintakyvysta
vaikeasti sairaat lapset koko maassa ovat riippuvaisia. Hus
teki lokakuussa 2022 lasten tehohoidon kriittisen tilanteen
vuoksi omavalvontailmoituksen aluehallintovirastoon
sekd Valviraan. Asiasta on informoitu myds sosiaali- ja
terveysministeriota. Talloin nimettiin tilannekuvan seka
toimenpidevaihtoehtojen kartoittamiseksi kansallinen
asiantuntijatyéryhma, joka luovutti suosituksensa
toimenpiteistd vuoden vaihteessa. Kriittisen tilanteen
korjaamiseksi ja tehohoitokapasiteetin kasvattamiseksi
tyéryhma on suosittanut mm. Uuden lastensairaalan
vastasyntyneiden teho-osaston resurssien hyddyntamista
kirurgisten potilaiden hoitoon siirtdmalla riskisynnyttajia
hoidettavaksi muihin yliopistosairaaloihin . Lisdksi ratkaisuna
esitetdan lasten tehohoidon ja tehohoitoladketieteen lisa-
koulutuspolun luomista sairaanhoitajille ja erikoislaakareille .
Yhtena vaihtoehtona on myds esitetty suomalaisten sydan-
lasten [ahettamista leikkaushoitoon muihin pohjoismaihin

Viiden miljoonan euron vuotuinen lisdrahoitustarve
Uusien tehohoitopaikkojen perustaminen muihin yli-
opistosairaaloihin sekd tehohoitajien koulutuspolun
lisddminen huoltovarmuuden varmistamiseksi vaativat
pysyvaa lisdrahoitusta. Valitonta lisdrahoitusta tarvitaan
Uuden lastensairaalan tehohoidon turvaamiseksi hoitajien
rekrytointiin ja kannustuslisiin.

— Uuden lastensairaalan kohdalla kyse on koko maata
koskevasta ongelmasta, joka on saavuttamassa sel-
laiset kriittiset mittasuhteet, ettd niiden ratkomiseksi
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tarvitaan yhteiskunnan paattajilta valittomia toimia ja
yhteista tahtotilaa, Sydanliiton paasihteeri Marjaana
Lahti-Koski sanoo.

— Osaavasta hoitohenkilékunnasta on suuri pula. Eri-
tyisesti erikoissairaanhoidossa ja tehohoitoyksikdissa
ty6 on rankkaa ja erittdin vaativaa. Tuntuu uskomatto-
malta, ettd meilld on nykypaivana kdytettavissa Uudessa
lastensairaalassa véhemman tehohoitopaikkoja kuin
30 vuotta sitten vanhalla lastenklinikalla! Meilla on
Suomessa maailmanlaajuisestikin verrattuna huippu-
osaamista ja tulokset ovat vertailujen karjessa, josta
voimme olla aidosti ylpeitd, Sydanlapset ja -aikuiset ry:n
toiminnanjohtaja Katja Laine toteaa.

Niiden valossa Suomella olisi mahdollisuus tarjota

ostopalvelua muille maille, mutta pula hoitohenkildstosta
pakottaa erikoissairaanhoidon pohtimaan omien lapsi-
potilaiden Idhettadmistd toisaalle. Jos tdhan joudutaan,
tulee se olemaan monille sydanlasten perheille taysin
kestdmaton tilanne.
— Jo pelkastaan sydanvikaan liittyvien ladketieteellisten
termien ymmartaminen suomeksi on alaan vihkiytymat-
tdmalle haasteellista. Saati sitten, etta keskustelu kay-
taisiin Iahtokohtaisesti vieraalla kielella . Puhumattakaan
kaikista muista sairaalajaksoihin liittyvista jarjestelyista ja
epdvarmuustekijoistd, joita perheet joutuvat kdymaan
lapi viikoiksi tai jopa kuukausiksi venyvien leikkausreissujen
yhteydessa. Perheet ovat erittdin peloissaan ja aiheestakin
huolissaan, ettd nytkd moneen kertaan siirtynyt lapsen
sydanleikkaus tehdaankin toteutuessaan Helsingin sijasta
ulkomailla, Laine jatkaa.

Yhdistys jakaa perheiden huolen tulevasta ja kysym-
mekin paattajilta, ettad nainkd Suomi pitda huolen omista
lapsistaan? Sydanlapset ja -aikuiset ry vaatii yhdessa
Sydanliiton kanssa paattajilta valittomia toimia lisa-
resurssien kohdistamiseksi HUSin Uuden lastensairaalan
tehohoitoon seka hoitajien rekrytoimiseksi. Asian edis-
tédmiseksi olemme olleet yhteydessa eduskuntaan seka
kansanedustajiin tilanteen korjaamiseksi pikaisesti.



Esittelyssa

Uuden lasten-

sairaalan
homografti-
pankki

TEKSTI: HANNA PARVIAINEN
KUVAT: HANNA PARVIAINEN JA EMMI MAYRALA

Helsingissd, Uudessa lastensairaalassa, lei-
kataan kaikki Suomen avosyddnleikkausta
tarvitsevat lapsipotilaat. Leikkauksia tehdddn
vuosittain noin 275. Ndistd noin 75 lapselle kdy-
tetddn korjausleikkauksessa kudossiirrettd eli
homograftia.

yypillisimmin leikkausindikaationa on synnyn-

ndinen sydanvika, jota hoidetaan korjausleik-

kauksilla ensin vastasyntyneena ja tarvittaessa

mydhemmin lapsen kasvaessa. Lapsen syddmen
koko muuttuu kasvun myota.

Leikkauksissa suljetaan oikovirtauksia, korjataan lap-
pid, muokataan veren kulkua seka laajennetaan kapeiksi
jdaneita verisuonia. Korjauksia varten on saatavissa
erilaisia kaupallisia seka keinotekoisia etta eladinperaisia
materiaaleja. Toistaiseksi kuitenkin paras materiaali on
ihmisperdinen, kasitelty materiaali. Yleisimmin kayte-
taan joko keuhkovaltimolappaa tai keuhkoverisuonta.

Monenlaisia kudossiirteita
Leikkauksissa kdytetyt homograftit valmistetaan elin-
luovuttajilta saaduista sydamistd. HUS:n alaisuudessa
toimiva Elinsiirtotoimisto irrottaa ja toimittaa elinsiirtoon
kelpaamattomat syddmet homograftipankille. Kaikki
kudokset tulevat Suomen alueelta. Niista preparoidaan
keuhkoverisuonet, keuhkovaltimolappa sekd mahdol-
lisesti aorttaldppa ja aortan seindmaa kudossiirteiksi.
Nama kudossiirteet eli homograftit kasitelldan ja sai-
[6tdan homograftipankissa, eli Uuden lastensairaalan
kudospankissa.

Homografteja sailétdan kahdella eri menetelmall;

Kudospankin vastaava hoitaja pakkaa homograftin

pakastamista varten.

pakastamalla niitd nestetyppeen tai kasittelemalla keuh-
kovaltimolappa niin, ettd kudoksesta pestdan pintasolut
pois. Jaljelle jaa kudosmatriisi eli soluton kudossiirre . Tata
menetelmaad kutsutaan desellularisaatioksi. Se on ollut
kaytdssa homograftipankissa vuodesta 2017 lahtien.

Ainutlaatuinen Suomessa

Homograftipankki on ainoa laatuaan Suomessa ja yksi
noin 50 kudoslaitoksesta maassamme. Toiminta alkoi
Lastenklinikalla 1973 osana lasten sydankirurgiaa. Nyky-
muotoiseksi toiminta vakiintui 2007 kun kudoslain muu-
toksen myo6ta kudoslaitostoiminnasta tuli luvanvaraista.
Tuolloin 1dakealan turvallisuus- ja kehittdmiskeskus Fimea
alkoi valvomaan kudoslaitosten toimintaa. Ajan myota
kudoslainsdadantd on kehittynyt ja yhdenmukaistunut
koko Euroopassa. Se sdatelee hyvin tarkasti kudospankin
toimintaedellytyksid, tydskentelytapoja ja laatustan-
dardeja. Fimea kay sdanndllisin valein tarkastamassa
homograftipankin.

Homograftipankissa tyéskentelee yksi kokopaivainen
hoitaja, joka vastaa paivittdisistd toiminnoista. Vas-
tuullisen johtajan tehtdvaa hoitaa lasten sydankirurgian
ylilddkari. Molemmilla on nimetyt varahenkilét. Heidan
lisdksensa toiminnassa on mukana lasten sydankirurgit,
jotka preparoivat eli valmistavat kudossiirteet seka
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leikkausosastolla tydskentelevat, toimintaan perehdy-
tetyt leikkaushoitajat, jotka avustavat kudossiirteiden
valmistamisessa.

Kudoslaitoksille asetetaan niin kansallisen kuin EU-lain-
s8adannon puitteissa huomattavia vaatimuksia, jotka tulee
tdyttdd. Na&itd vaatimuksia ovat muun muassa pateva
ja tehtaviinsad perehtynyt sekd osaamistaan yllapitava
henkilostd ja kudosten jaljitettdvyyden toteutuminen
sekd hyvien toimintatapojen periaatteeseen perustuva
laatujarjestelma. Homograftipankki noudattaa kaikkia
niitd vaatimuksia, joita kudoslaitoksille on asetettu.

Kongressimatkalla Varsovassa
Euroopan kudospankkiyhdistys (European Association of
Tissue and Cell Banks EATCB) on tieteellinen yhdistys,
jonka jasen Homograftipankki on. EATCB pit&a vuosittain
kokouksen, jossa kasitellddn kudosluovutukseen, kudosten
laatuun, turvallisuuteen, kasittelyyn seka jaljitettavyy-
teen liittyvia tarkeita ja ajankohtaisia aiheita. Kongressin
tieteellinen ohjelma ja verkostoitumismahdollisuudet
muiden eurooppalaisten kudoslaitosten kanssa ovat olleet
parasta antia ja siksi Homograftipankista on perinteisesti
osallistuttu tdhan kongressiin. Sydanlapset ja -aikuiset ry
oli mahdollistamassa syyskuussa 2022 homograftipankin
vastaavan hoitajan osallistumisen kongressiin.
Kongressi jarjestettiin 14.-16.9.2022 Varsovassa,
Puolassa. Tallad kertaa kyseessa oli 30. kongressi. Juh-
lavuosi nakyi jarjestelyissd muun muassa gaalaillallisen
muodossa. Vallinneen pandemian vuoksi kongressia
ei ollut voitu jarjestdd edeltdvaan kahteen vuoteen.
Jélleenndkeminen eurooppalaisten kollegoiden kanssa
oliiloinen. Lundissa, Ruotsissa on I&hin vastaavanlainen
kudoslaitos ja oli mukava vihdoin paasta vaihtamaan
ajatuksia ja paivittamaan kuulumisia heidan kanssaan.

Monipuolista ohjelmaa ja verkostoitumista

Ohjelma oli jaettu kolmelle paivalle. Jokaisena paivana
jarjestettiin tyopajoja, paneelikeskusteluja ja asiantunti-
jaluentoja. TyOpajatydskentely oli ilahduttavan interaktii-
vista. Kaytossa oli mobiilisovellus, jonka avulla jokainen
osallistuja pystyi antamaan danensa keskusteluun. Erittain
hyodyllisia olivat myods keskustelut vieruskaverien kanssa.
Vaihtamalla paikkaa luentosalissa paivan mittaan tapasi
uusia ihmisia ja verkostoitumista tapahtui kuin itsestdan.

Uutta tietoa ja seurantatutkimuksia

Kollegoiden tapaamisen ja verkostoitumisen lisdksi oli
parasta kuulla uusista suosituksista ja kdytannonlaheisista
tyodkaluista kudospankkitydssa. Euroopan neuvoston
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ladkkeiden ja terveydenhuollon laatuasioista vastaava
yksikkd julkaisee kahden vuoden vélein paivitettavaa
opasta kudosten ja solujen laatuun ja turvallisuuteen
liittyen. Esityksessa kaytiin [api muutokset edelliseen
painokseen verrattuna. Tama kyseinen opas on kay-
tOssa paivittdisessa tydssa. Oppaan lisdksi esiteltiin uusi
riskienarviointitydkalu, jonka avulla voidaan arvioida
kudossiirteen kontaminaatioriskia eli mikrobien joutu-
mista kudossiirteeseen sita kasiteltdessa ja sdilottaessa.

Luennot erilaisten kudostyyppien saildmisesta eri

menetelmilld olivat mielenkiintoisia. Soluttomaksi kasitel-
lyista kudossiirteista oli useampia luentoja. Vaikutti silta,
ettd desellularisaatio menetelmana alkaa olla enenevassa
maarin kaytossa eri kudoslaitoksissa Euroopassa.
Yksi mieleenpainuvimmista esityksistd oli varsovalaisen
lastensairaalan kokemuksista pakastamalla sailotysta
sydanpussikudoksen kaytostd paikkamateriaalina las-
ten sydankirurgiassa vuosina 2004-2021. Kudosten
saatavuuteen voidaan vaikuttaa hyvin rajallisesti, joten
oli hienoa kuulla hyvia tuloksia sydanpussikudoksen
hyédyntamisesta.

Kongressissa kdytyjen keskustelujen ja esitysten jélkeen
jai paallimmaiseksi tunteeksi se, ettd meilld Suomessa
on hyva ja toimiva jarjestelma kudospankkitoiminnalle.
Sen ansiosta potilaat saavat laadukkaita ja turvallisia
kudossiirteita ja uuden kehittamisellekin on potentiaalia.
Kiitokset Sydanlapset ja -aikuiset ry:lle kongressimatkan
mahdollistamisesta!

Kudospankin vastaava hoitaja Hanna Parviainen.




Muutoksia Kelan
etuuksiin vuonna 2023

LAHDE: KELA.FI

Vuoden vathde toi jdlleen muutoksia

Kelan maksamiin etuuksiin ja kaytdantoihin.
Muutoksia tulee muun muassa tyottomyys-
turvaan sekd perhe-etuuksiin. Myos sdhkon-
hinnan nousu ja inflaatio vaikuttavat moniin
Kelan tukiin. Pienituloisten lapsiperheiden tukiin
tulee vdliaikaisia korotuksia, ja kevddn ajakst
otetaan kdyttoon vdaliatkainen sdhkotuki.
Lisdtietoja kaikista Kelan etuuksista loydt
osoitteesta kela.fi

Perhe-etuuksiin korotuksia
Aitiys-, isyys- ja vanhempainpaivédrahan seka erityishoi-
torahan vahimmaismaara suurenee. Maara on vuoden
alusta 31,99 €/paiva. Myos kansaneldkeindeksiin sidot-
tujen lastenhoidon tukien euromaarat suurenevat 4,2
% . Lapsilisiin ei tule korotusta, mutta lapsilisan yksin-
huoltajakorotuksen tulee 5 euron korotus vuoden 2023
ajaksi. Nain yksinhuoltajakorotuksen maara nousee 63, 30
eurosta 68, 30 euroon kuukaudessa 1.1.2023 alkaen.
Tayden elatustuen maara suurenee ja on 186,97
€/kk. Myos elatusapuvelan maksuvapautuksen tulo-
rajat muuttuvat. Elatusvelvollinen voi saada jatkossa
maksuvapautuksen, jos hanen tulonsa ovat enintdan 1
263,43 £/kk. Jokaisesta alaikdisesta lapsesta tulorajaa
korotetaan 315,86 €/kk.

Kela

Opintotukeen muutoksia ja korotuksia

Opintorahan tulorajaa korotettiin vuoden 2023 alusta.
Jos opintotukea saa 9 kuukaudelta, tuloraja on jatkossa
18 720 euroa ja jos opiskelija saa opintotukea 10 kuu-
kaudelta, tuloraja on 16 640 euroa.

My®os opintorahaan tulee 4,2 % korotus, joka astuu
voimaan uuden lukuvuoden alussa 1. 8. alkaen. Itsenai-
sesti asuvan 18 vuotta tayttaneen opiskelijan opintoraha
kasvaa 279, 38 euroon kuukaudessa. Myds opintorahan
huoltajakorotukseen tulee 10 euron korotus seka lisaksi
indeksikorotus 1. 8. alkaen. Myds korkeakoulujen ateri-
atukeen tulee pieni korotus. Kun hinnasta védhennetaan
ateriatuki, opiskelijan maksettavaksi perushintaisesta
opiskelija-ateriasta jaa enintdan 2,95 euroa. Korkea-
koulujen terveydenhoitomaksu suurenee 36,80 euroon
lukukaudessa vuonna 2023 . Opiskelijalle ei laheteta laskua,
vaan opiskelijan tdytyy maksaa maksu oma-aloitteisesti
OmaKelassa.

Muutokset tyottémyystukeen

Vuonna 2023 peruspédivarahan ja tydmarkkinatuen
maara suurenee 37,21 euroon paivassa. Myos tyot-
tomyysetuuden korotusosa ja lapsikorotukset suurene-
vat. Tyottomyysetuuden korotusosa on 5,29 €/paiva.
Lapsikorotukset ovat yhdesta lapsesta 7,01 €/paiva,
kahdesta lapsesta yhteensa 10,29 €/paiva ja vahintadan
kolmesta lapsesta yhteensa 13,26 €/paiva. (aiemmin
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10,61 e/pv). Vuoden 2023 lapsikorotusten maariin on
laskettu vuodenvaihteen 4, 2 %:n indeksikorotuksen lisaksi
ylimaarainen 20 prosentin korotus vuoden 2023 ajaksi,
jolla pyritédan tukemaan lapsiperheiden ostovoimaa.
Ylim&arainen korotus on voimassa 31.12.2023 asti.

Myds opiskelu tyéttémyysaikana helpottuu. Esi-
merkiksi lyhyehkot kurssit, patevoitymiskoulutukset ja
kansalaisopiston opinnot eivat vaikuta tyottomyysetuu-
den saamiseen. My&skaan opinnot, jotka suoritetaan
tyollistymistad edistdvan palvelun osana, eivat vaikuta
oikeuteen saada tyottomyysetuutta.

Vammaistukiin indeksitarkistus

Vammaistuet suurenevat indeksitarkistusten takia alle
16-vuotiaan ja 16 vuotta tayttdneen vammaistuen
osalta. Perusvammaistuki on 102,85 €/kk, korotettu
vammaistuki 240 €/kk ja ylin vammaistuki 465, 38 €/kk.
Myos eldkettd saavan hoitotukeen tulee pieni korotus.
Vuoden 2023 alusta ldhtien eldkettd saavan perushoi-
totuki on 78,72 €/kk, korotettu hoitotuki 171,49 €/
kk ja ylin hoitotuki 362,62 €/kk.

Yksityisen sairaanhoidon Kela-korvaukset
muuttuvat
Vuoden 2023 alusta valtaosa yksityisladkarin maaradmien
tutkimusten ja hoidon kustannuksien korvauksista poistuu.
Korvaus sailyy niissa yksityisen sairaanhoidon tutkimus- ja
hoitotoimenpiteissa, jotka koskevat mielenterveyden tai
suun hoitoa ja jotka on maarannyt psykiatrian erikoislaakari,
suu- ja leukakirurgian erikoislaakari tai hammaslaakari.
Korvauksen saa myés psykologin tekemista tutkimuksista.
Yksityisladkarin vastaanottokdynneista voi edelleen
saada Kela-korvausta. Jatkossa kaikista yleis- ja erikois-
|aadkarien vastaanottokdynneistd saa samansuuruisen
korvauksen. Korvaus on 8 euroa. Korvaus on kuitenkin
suurempi, jos hoidon on antanut psykiatrian erikoislaa-
kari tai erikoishammaslaakari. Korvauksien poistuminen
vaikuttaa myods asiakkaan oikeuteen saada korvausta
matkasta, jonka han tekee yksityiseen sairaanhoitoon.
Kela korvaa asiakkaan matkoja yksityiseen sairaanhoitoon
vain, jos sielld annettu hoito on Kela-korvattavaa.

Ladkekatto pysyy ennallaan

Laakekustannusten vuosiomavastuu (ladkekatto) jaady-
tetdan eli siihen ei tehda kansaneldkeindeksin mukaista
tarkistusta. Ladkekatto pysyy siten vuoden 2023 ajan
ennallaan sen ollessa 592,16 euroa. Ladkekaton jaady-
tyksestd hyotyvat asiakkaat, joiden lddkekustannukset
ovat suureet.

SYDANLAPSET JA -AIKUISET

Sairauspéaivarahaan ja kuntoutusrahaan muutoksia
Sairauspaivarahan ja kuntoutusrahan vahimmaismaara
suurenee 31,99 €/paiva.

Myds nuoren kuntoutusrahan ja ammatillisen kun-
toutuksen ajalta maksettava kuntoutusraha suurenee
36,91 euroon paivassa.

Osasairauspaivarahan saamisen edellytykset muut-
tuvat ja enimmaisaika pitenee 120 arkipaivasta 150
arkipdivaan. Muutosten tavoitteena on edistda ihmisten
tyoeldmassa pysymista ja paluuta kokoaikaiseen tyohon.
Myos osasairauspaivarahan edellytyksena oleva kokoai-
katyén maaritelma muuttuu siten, ettd kokoaikatydlla
tarkoitetaan paasaantoisesti tyota, jossa sdanndllinen
tydaika on vahintdan 30 tuntia viikossa.

Vuoden 2023 alusta Iahtien kuntoutusrahaa voi hakea
aiempaa joustavammin. Asiakas voi saada kuntoutusra-
haa koko kuntoutuksen ajalta. Jatkossa my®&s siirtymi-
nen kuntoutusrahan ja muun Kelan etuuden valilld kdy
helpommin. My&s kuntoutusrahan hakuaika pitenee 4
kuukaudesta 6 kuukauteen

Matkakorvauksissa uusia kaytantoja

Matkojen vuosiomavastuukortista luovutaan ja vuoden
alusta lahtien Kela ei enaa laheta erillistéa omavastuukorttia
osoituksena vuosiomavastuun (300 €) tayttymisesta.
Jatkossa taksien tilausvalityskeskukset saavat Kelasta
automaattisesti tiedon, jos asiakkaalta ei tarvitse peria
omavastuuta. Omavastuu yhteen suuntaan tehdylta
matkalta on 25 euroa.

Kela korvaa asiakkaiden matkoja yleensa |ahimpaan
terveydenhuollon hoitopaikkaan. Jos asiakas kuitenkin
hakeutuu hoitoon hyvinvointialueen antamalla maksu-
sitoumuksella tai palvelusetelilld, Kela korvaa matkan
sinne, mista asiakas hankkii hoidon. Jos asiakas valitsee
hoitopaikkansa terveydenhoitolain valinnanvapauden
perusteella, matkoja korvataan rajoitetusti.

1.1.2023 alkaen Kela korvaa matkoja yksityiseen
terveydenhuoltoon vain, jos sielld saatu hoito on Kela-kor-
vattavaa.

Toimeentulotukea koskeva laki uudistuu ja

tuen perusosaan korotus

Toimeentulotukea koskevaan lakiin tuli muutoksia vuoden
vaihteessa. Lakimuutoksen tarkoituksena on kehittada
Kelan ja tulevien hyvinvointialueiden valista yhteistyota
ja tiedonkulkua toimeentulotukiasioissa. Lainmuutok-
sella halutaan parantaa myds erityisesti haavoittuvassa
tilanteessa olevien asiakkaiden asemaa toimeentulotuen
hakijoina.



Lainmuutos ei puutu perustoimeentulotuen maaraan,
mutta tukea korotetaan vuoden alussa kansaneldkeindeksin
mukaisesti 4, 2 %:lla. Tama tarkoittaa, etta yksinasuvan
perusosa nousee 555,11 euroon kuukaudessa.

Lisaksi alle 18-vuotiaan perusosaa korotetaan 10 %:lla
vuoden 2023 ajaksi. Talla pyritddn tukemaan lapsiper-
heiden ostovoimaa hintojen noustessa. Nain ollen lapsen
perusosan maara toimeentulotuessa on vuonna 2023
327,51-421,88 €/kk. Perusosan maaraan vaikuttavat
lapsen ika ja sisarusten maara.

Korotuksia eldkkeisiin

Taysimaarainen kansaneléke on vuoden 2023 alusta ldh-
tien yksin asuvalle 732, 67 €/kk ja parisuhteessa elavalle
654,13 £/kk. Takuueldkkeen taysi maara ja taysimaa-
rdinen elaketuki ovat 922,42 €/kk. Eldkeldisen saama
lapsikorotus alle 16-vuotiaasta huollettavasta lapsesta
on 24,48 €/kk.

Myds tyokyvyttdmyyseldkkeen ja takuueldkkeen
lepadamaanjattadmisen ansaintaraja nousee. Tyokyvyt-
tomyyseldkkeen ohella voi vuonna 2023 ansaita 922,42
€/kk ilman, etta se vaikuttaa tyokyvyttomyyseldkkeen
tai takuueldakkeen maksun jatkumiseen.

Kurssit 2023

Alle koululkaiset
85191 12.06.-16.06.2023
85192 20.11.-24.11.2023

Peruskouluikaiset
85193 17.07.-21.07.2023

TawLE ko

Ia&khrin B

Kysy lisatietoa

www. lastenkuntsari.f
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Lisatietoja sosiaaliturvasta |oytyy
Kelan kotisivujen ohella myos
potilasjarjestojen verkkoon
laatimasta sosiaaliturvaoppaasta,
jossa on kootusti tietoja
pitkaaikaissairaiden ja vammaisten
henkildiden sosiaaliturvasta
paapiirteittain. Oppaan ovat
koonneet yhdeksantoista
kansanterveys-, potilas-, vammais-
ja elakkeensaajajarjestoa.
Sosiaaliturvaoppaan
|oydat osoitteesta
https://sosiaaliturvaopas.fi/
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Sydankuntoutus-
kurssit aikuisille

Toteutamme Kruunupuistossa, keskelld Punka-
harjun kansallismaisemaa Kelan sydénkuntou-
tuskursseja aikuisille. Syddnkuntoutukseen voit
hakea jos sinulla on jokin synnynndinen tai
harvinainen syddnsairaus. Kurssit soveltuvat
sinulle myds, jos sinut on lappdleikattu, sinulla
on syddmen vajaatoiminta, kardiomyopatia tai
syddnsarkoidoosi tai sairastat sepelvaltimotau-
tia ja lisdksi sinulla on useita sepelvaltimo-
taudin riskitekijoitd, sinulle on tehty ohitusleik-
kaus tai pallolaajennus.

Millaista kuntoutus on?

Kuntoutuksen tavoitteena on tarjota tukea
eldmdntilanteeseesi ja konkreettista ohjausta
selvitd arjestasi paremmin. Kuntoutuksen kesto
on 15 vuorokautta ja se toteutetaan kolmessa
jaksossa. Kuntoutus sisdltad monipuolisesti
ohjausta ja kdytdnnén harjoittelua ravintoon,
liikuntaan ja kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin
liittyen. Rinnallasi kuntoutuksessa on oman
vertaisryhmadsi lisdksi moniammatillinen
tydryhmdmme, johon kuuluu kardiologi tai
syddnsairauksiin perehtynyt I1Gakdri, terveyden-
hoitaja tai sairaanhoitaja, fysioterapeutti,
psykologi ja ravitsemusterapeutti.

Lisatietoja aikuisten syddn-
kuntoutuksesta I0ydat myos
osoitteesta www.kela.fifaikuisten-
sydan-kuntoutuskurssi.

Miten kuntoutukseen haetaan?
Keskustele tilanteestasi ladkdrisi kanssa
ja han kirjoittaa sinulle B-lausunnon, jossa
kuntoutustarpeesi on perusteltu. Taytd
Kelan kuntoutushakemuslomake KU 132,
merkitse palveluntuottajaksi Kruunupuisto
ja liitd hakemukseen 16dkdrin lausunto.
Toimita hakemus Kelaan. Saat pddtéksen
Kelasta, minkd jalkeen Kruunupuisto ottaa
sinuun yhteyttd ja sovimme sinulle
sopivasta aloitusajankohdasta 2023!

Otathan yhteyttd kun haluat lisdtietoja
puh. 040 684 6488 tai
kuntoutus@kruunupuisto.fi

Y KruuNuPUISTO

Vaahersalontie 44, 58450 Punkaharju | 044 763 9130 | www.kruunupuisto.fi
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TIETOA MAJOITUSVAIHT¢

sydanlasten perheille ja

KUVA: JENNA RAJAVUORI

Synnynnadisesti syddnvikaisten lasten ja osassa
tapauksissa myos syddnvikaisten aikuisten
hoitotoimenpiteet on keskitetty Helsinkiin
Uuteen lastensairaalaan sekd Meilahden
sairaalakampukselle. Synnynndisesti syddn-
vikaisille aikuisille ja heiddn saattajilleen voi
tavallisen hotellitarjonnan lisiiksi kyseeseen tulla
HUS potilashotelli. Syddnlasten perheille majoi-
tusvaihtoja hotellitarjonnan lisdksi ovat Ronald
McDonald Talo sekd Scandic-hotellien
Kummisetelit.

HUS POTILASHOTELLI

- palvelun tuottaa Hotelli Scandic Meilahti Helsinki

otilashotellin palveluita kdytetdan potilaille ennen tai
jalkeen suunnitellun hoidon tai toimenpiteen, sen
aikana tai sarjahoitojen yhteydessa, kun potilaan ei
tarvitse jadda vuodeosastolle yoksi, mutta majoittuminen
sairaalan Iahelld on hoidon kannalta perusteltua. Potilas-
hotellissa potilaan on tarkoitus tulla toimeen itsenaisesti
tai saattajan/omaisen/laheisen tukemana. Hotellissa ei
ole sairaanhoitopalveluita. Paatoksen majoittumisesta
potilashotellissa tekee hoitava yksikkd, joka tekee myds
hotellivarauksen. Mikali hoito siirtyy voinnin muutoksen
vuoksi tai sairaalasta johtuvista syistad, hotelli peru-
taan hoitavan yksikon toimesta. Mikali potilas jattaa
saapumatta/ilmoittamatta hoitoon liitettyyn potilas-
hotellimajoitukseen, peritdan naista asiakasmaksulain
mukainen sakkomaksu. Potilashotellissa voi majoittua
my&s omakustannehintaan, mikali ei ole oikeutettu
saamaan sairaanhoitoon liittyvda yopymista voinnin tai
kotipaikan etdisyyden perusteella. Mikali haluat varata
hotellihuoneen omakustanteisesti, ota yhteys hoita-
vaan yksikk&6si. He varaavat yopymisen, jonka maksat
potilashotellista poistuessasi.
Saattaja, omainen tai muu [&dheinen voi majoittua
hotellissa samassa huoneessa potilaan kanssa ilman
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lisdimaksua. Aamiainen ei sisdlly talldin hintaan. Mikali
saattaja haluaa oman huoneen, hanen tulee olla yhtey-
dessa potilasta hoitavaan yksikkéon . Tuolloin saattajalle/
omaiselle varataan omakustanteinen hotelliydpyminen
aamiaisella kiintedan hintaan edellyttden, etta hotellissa
on vapaita huoneita. Saattaja/omainen maksaa yopymisen
hotellista uloskirjautumisen yhteydessa.

Potilashotellikerroksen huoneet ovat esteettomia ja
sisustukseltaan samanlaisia kuin muut Scandic Meilahti
-hotellin huoneet. Lisadtietoja potilashotellista |10ydat
osoitteesta www . hus. fi/potilashotelli.

\/
v RONALD
MCDONALD TALO

Oksakosken polku 6
(n. 0,9 km Uudesta
lastensairaalasta)
00250 Helsinki

09 478 01600
www . rml. fi

®

Ronald McDonald
Lastentalosaatio”

akeutuminen Taloon tapahtuu osastonhoitajan/

jonohoitajan valitykselld. Arvioitaessa mahdolli-

suutta paastad asumaan Taloon kaytetdan ladke-
tieteellisista ja sosiaalisista asioista koostuva arviointipis-
teytystd. Jonopaikka ei valttamatta takaa majoituspaikan
saamista Ronald McDonald talosta. Onkin hyva muistaa,
ettd Talojen tilanne elda paivittdin ja varaustilanteen
muuttumista voi ja kannattaa tiedustella toistuvasti.
Majoituksen jarjestaminen on vanhempien vastuulla.
Vanhemmat maksavat yopymisesta omavastuuosuuden
15 €/vrk/hl6, loppuosan Talo laskuttaa suoraan Kelalta.
Maksu perheen yli 4-vuotiailta lapsilta on my6s 15 €/vrk,
joista Kela ei maksa korvauksia. Yopymiskorvausta varten
majoittuvat perheet tarvitsevat |aakarin allekirjoittaman
todistuksen matkakorvausta varten, jossa vanhemman/
vanhempien lasndolo todetaan valttamattomaksi.
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KUMMIT-ETUSETELIT SCANDIC
HOTELLEIHIN

udessa lastensairaalassa olevien potilaiden

perheet voivat majoittua padkaupunkiseudun

Scandic-hotelleihin alennushinnalla (60 €/y&/
huone). Hintaan siséltyy yopyminen yhden tai kahden
hengen huoneessa, aamiainen sek3 lisdvuode lapselle.
Alennuksen saadakseen perhe tarvitsee etuseteleita
(yksi seteli/majoituskerta/huone). Etuseteleitd on jaossa
kaikilla yliopistollisilla Lastenklinikoilla. Varauksen voi
tehda hotelleihin kampanjakoodilla KUMMIT. Scandi-
ciin varaukset tehdaan internetissad osoitteessa www.
scandichotels.fi. Lisatietoja Kummit-etuseteleista ja
varausohjeista saa hoitavalta taholta.

.'.ni
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DEHDOISTA HELSINGISSA
sydanvikaisille aikuisille

MUU MAJOITUS

isda tietoa hotelli-, hostelli- ja huoneistohotelli-

majoituksesta voi etsia internetistad, esim. www.

hotellimaailma. fi, www . hotellikeskus.com, www.
booking.com, www . hotels.com ja www . ebookers. fi.
Ohessa listattuna muutamia vaihtoehtoja, joita Uudessa
lastensairaalassa hoidossa olevien potilaiden perheet ovat
kayttaneet — syddanperheiden kokemuksia ja vinkkeja
voit kysyd myos Facebookista [6ytyvasta sydanlasten
vanhempien suljetusta keskusteluryhmasta.

Omenahotelli
Eerikinkatu 24, Helsinki
(n. 3,2 km Uudesta lastensairaalasta)
Varaukset ja hintatiedustelut: www.omena.com tai
numerosta 020 7716 555 (9 €/varaus)

Helsinki Apartment/Maija Sankamo
Tédlontori (n. 1,4 km Uudesta lastensairaalasta)
p. 050 367 6916
maija . sankamo@®helsinkiapartment. fi

Huoneistojen hinnat vaihtelevat koon mukaan —
myds isompia huoneistoja. Pidemmalle ajalle voi pyytaa
tarjouksen ja hinnat laskevat pidemmissa varauksissa.
Huoneistoista 16ytyy myds astianpesukone ja pyykinpe-
sukone. Liinavaatteet kuuluvat hintaan.

Kela-korvaus

Kun perhe joutuu yoépymaan paakaupunkiseudulla tut-
kimuksen, hoidon ja liikenneolosuhteiden takia, KELA
maksaa yopymisrahaa enintaan 20,18 €/vrk. Molemmat
vanhemmat voivat saada yopymisrahan, jos molempien
vanhempien ldsndolo on hoidon kannalta valttamatonta.
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TEKSTI: KIRS| LADERBERG JA KATJA LAINE

KUVAT: KATJA LAINE

Joulukuun alussa yhdistys jdrjesti yksikammio-
vitkonlopun Turun kylpyldhotelli Caribiassa.
Niin pienet kuin isommatkin yksikammiolapset
perheineen tulivat vertaisviikonloppuun
odottavin mielin. Samankaltaiset kokemukset
hitsasivat ryhmdn yhteen nopeasti ja keskustelut
olivat syvallisid. Asiantuntijaluennoilla

kuultiin kardiologin ja syddnkirurgin sekd
psykologin ja nepsy-valmentajan luennot.

hdistys jarjestda vuosittain teematapaamisen
tietylle sydanvikaryhmalle tai tietyn aiheen
ymparille. Viime joulukuulla oli yksikammio-
tapaamisen vuoro. Teemaviikonloppuun oli
saatu rahoitusta muun muassa ERN:Ita, joka mahdollisti
kattavan luentopaketin koostamisen viikonloppuun.
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Viikonlopun tietopuolisesta annista vastasivat Uuden
lastensairaalan sikickardiologiaan erikoistunut lastenkar-
diologi Olli Pitkdnen-Argillander seka lasten sydankirurgi
Tommi P&tild. Molemmat kertoivat omasta nakdkul-
mastaan mita yksikammiopotilaille tata nykya kuuluu ja
miten heitd hoidetaan. Psyykkisen puolen asiantuntijoina
viikonlopussa olivat Marianne Kulmala - lasten ja nuor-
ten neuropsykiatrinen valmentaja ja nepsy-ohjaaja seka
psykologi Helena Rantakokko .

Viikonlopun alkoi infotilaisuudella ja samalla esittay-
dyttiin. Perheita oli eri puolilta Suomea, mutta yhteinen
savel [0ytyi heti. Samankaltaiset kokemukset yhdistivat ja
esittdytymisten yhteydessa tulikin monta kertaa ajatus,
ettd heilld on tapahtunut ihan samoja asioita kuin itselle.
Osa porukasta vietti iltaa polskien Caribian altaissa,
osa lepasi viikon rasituksia pois latautuen viikonlopun
ohjelmaan.
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Edellytyksena esteetdn verenvirtaus

Lauantaina runsaan aamiaisen jalkeen virittaydyttiin
yksikammiosydanten maailmaan Olli Pitkanen-Argillan-
derin johdolla. Luentonsa aluksi hdn kertoi perusteita
sikidkardiologiasta. Nykyisin ldhes kaikki yksikammioviat
|6ytyvat jo raskauden aikana rakenneultrassa noin 18-21
raskausviikoilla. Mikali ultrauksessa heraa epaily sydémen
rakenneviasta, odottaja ldhetetaan ULS:n sikidkardiolo-
gin tarkempaan tutkimukseen ja tutkimuksen tulosten
perusteella kardiologi kertoo hoitovaihtoehdoista. Osa
yksikammiosydéanvikaista odottavista paatyy raskau-
den keskeyttdmiseen, joidenkin tapauksessa lapsen
synnyttya saattohoitoon tai aktiivihoitolinjalle, joka
yksikammiosydanvikaisen kohdalla tarkoittaa palliatii-
vista hoitoa. Palliatiivinen hoito tarkoittaa sita, ettei
yksikammiosydanté voida parantaa, mutta syddmen
tyota helpotetaan rakentamalla kolmen leikkauksen
sarjalla yksikammioverenkierto.

Pitkdnen-Argillander korosti sitd, ettd toimiakseen
yksikammioverenkierron hyvan toiminnan edellytyksena
on esteetdn verenvirtaus. Fontan/TCPC-verenkierrossa
keuhkoihin verta pumppaavaa kammiota ei ole ja jotta
keuhkoverenkierto toimii, keskuslaskimopaineen on oltava
sopiva. Sen edellytyksena on, ettei keuhkoverenkierrossa
ole esteitd ja syddmen eteisten paineen on pysyttava

matalana ja sydamen pumppauskunnon hyvana.

SYDANLAPSET JA -AIKUISET

Tyypilliset ongelmat yksikammiopotilailla
Tyypillisistéd Fontan potilaan ongelmista Pitkdnen-Argil-
lander otti esiin syddmen kuntoon liittyvat pulmat kuten
rytmihairiot, lappavuodot ja sydanlihaksen kunnon,
suorituskyvyn ongelmat seka hitaan verenkierron, joka
voi aiheuttaa hyytymia. Korkea keskuslaskimopaine tuo
mukanaan lisdongelmia. Keskuslaskimopainetta nostavat
esimerkiksi systeemilaskimoyhteydet eteisiin ja pienet
valtimoyhteydet keuhkovaltimoihin. Korkea keuhkolas-
kimopaine aiheuttaa imunesteenkierron virtausongelmia
ja kertymista vatsaonteloon, keuhkoihin ja suoleen seka
maksan ja munuaisten verentungosta. Ongelmana on
usein myo&s hidas/huono kasvu seka luiden haurastumi-
nen. Yksikammiopotilailla on enemman psykosomaattisia
pulmia varttuessaan terveisiin verrattuna.

Luennollaan Pitkdnen-Argillander kertoi myds 8—18-vuo-
tiaille tehdysta yksikammiopotilaiden liikuntatutkimuk-
sesta, jossa on tutkittu liikunnallisuuden nakyvyytta
potilaan suorituskyvyssa. Tutkimuksessa on todettu,
ettd sdanndllinen harjoittelu on tarkeaa ja parantaa suo-
rituskykyd myods yksikammioisilla. Lihaskuntoharjoittelu
olisi térkeaa jo pienesta pitden, jotta keho niin sanotusti
saataisiin muovattua yksikammioisuudelle soveltuvaksi.
Talla tarkoitetaan sitd, etta erityisestiisojen lihasryhmien
lihasvoimaa ja hengityslihaksia kehitetdan sdannollisesti
pienesta pitden. Erityisesti jalkojen lihaksiston seka
keskivartalon lihaksiston taytyy olla riittdvan vahvat,
jotta lihasten verenkierto auttaa laskimopaluuta ja keuh-
koverenkiertoa. Suomennettuna tdma tarkoittaa sitéa,
ettd laiskoista/olemattomista jalkalihaksista veri ei jaksa
kiertaa tehokkaasti sydameen pain ja keuhkoverenkier-
toon. Vanhempien on tarked ohjata yksikammiolapset
liikkumaan ja liikunnallisiin harrastuksiin jo lapsuudessa
eika ainakaan rajoittaa lasten luontaista liikkkumista, jolla
he itse kehittavat syddmensa kuntoa.

Edessa sydansiirto

Lasten sydankirurgi Tommi Patila kertoi omalta ndkdkan-
naltaan samaa asiaa ja kavi insinddrimaisesti piirroskaavioin
lapi yksikammioverenkierron rakentamisen. Joku isa
totesikin luennon jalkeen, ettd nyt hdn ymmarsi ensim-
maista kertaa erittdin hyvin, miten yksikammiosydan
toimii. Patila kertoi myds tulevaisuuden ndkymista. Han
kuvasi esimerkein erilaisia apupumppuja, joita mietitdan
yksikammiosydamen avuksi, kun syddmen oma pumppa-
usteho alkaa hiipua. Seka Patila etta Pitkanen-Argillander
toivat esiin sen, etta jossain vaiheessa yksikammioisilla on
todennakoisesti edessa sydansiirto. Sitd ennen yleensa
alkaa nakya ongelmia maksassa, munuaisissa seka suolessa.
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Koska ndma ongelmat tiedostetaan nykyisin aiempaa
paremmin, aktiivinen maksan tilanteen seuranta kuuluu
perustutkimuksiin kaikilla yksikammiopotilailla.

Patila kertoi luennollaan myds tilastotietoa sydan-
leikkausten maarista. Kymmenen vuoden tilastoissa
(2010-2020) huippu oli vuonna 2011, jolloin lasten
sydanleikkauksia tehtiin 332 . Nykyiselldan lasten sydan-
leikkauksia tehdaan vuosittain noin 280-290 kappaletta.
Viimeisimmat tilastot vaikuttavat siltad, etta yksikammioisia
leikataan aiempaa véhemman . Seurausta parantuneesta
sikiddiagnostiikastako?

Paneelikeskustelusta kiitosta

Lauantaina kuulimme vielad paneelikeskustelun, jossa oli
mukana pienen sydénlapsen aiti, teini-ikdisen sydan-
lapsen &iti sekd kaksi syddnaikuista. Panelistit kertoivat
eldmastdan, haasteista ja iloista seka vastailivat yleison
kysymyksiin. Paneelin jalkeen erityiskiitoksen saivat
sydanaikuiset, jotka jakoivat hyvinkin henkilékohtaisia
kokemuksia ja antoivat ajattelemisen aihetta pienempien
sydanlasten vanhemmille. Tarkeintd heiddn mukaansa
on antaa sydanvikaisen eldd mahdollisimman tavallista
eldmaa ja etsid omaa tietddn, mutta tukea ja auttaa lasta
ja tarjota mahdollisuus vertaistuen [6ytamiseen. Lapsen
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Kirurgi Tommi Pdtildn ndkemys
yksitkammioverenkierrosta
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TERVEISET UVH-VIIKONLOPUSTA

on tarkeaa tietdd, ettei han ole ainoa sydanvikainen
maailmassa ja tavata muita yksikammioisia, jotta hanelld
on varttuessaan jo kontakteja, joiden kanssa voi vaihtaa
kuulumisia, kun pulmia sydémen suhteen tulee eteen.

Nepsyhaasteet ja positiivisuuden voima
Sunnuntaiaamun tietopaketin avasi Marianne Kulmala
kertoen nepsyhaasteista, joita useilla sydanvikaisilla voi
olla. ADHD, tarkkaavuuden pulmat, aistien yli-/aliherk-
kyydet aukesivat Kulmalan esimerkein aivan uudella tavalla
ja lisdsivat ymmarrysta sekd omaan ettd omien lasten
kaytokseen - oli heillda diagnosoitu nepsyhaaste tai ei.

Viikonlopun p&atti Helena Rantakokon luento resi-
lienssistd ja arjen voimavaroista. Rantakokko laittoi
kuulijat pohtimaan omia vahvuuksiaan ja |6ytamaan
omia ydinvahvuuksia, joiden mukaan kayttadytyminen
tuntuu luonnolliselta ja ne antavat energiaa. Usein
|aheiset kuvaavat meita ydinvahvuuksien termein ja itsella
on sisdinen motivaatio kdyttda omia ydinvahvuuksia.
Vahvuuksia voivat olla esimerkiksi luovuus, uteliaisuus,
arvostelukyky, kauneudentaju, kiitollisuus, yhteistyokyky,
reiluus, kyky rastaa ja kdytanndn viisaus, vain muutamia
listatakseni. Rantakokon luennon voisi tiivistaa ajatukseen
"Kaikki se, mihin kiinnittda huomiota, kasvaa”. Pitk3ai-
kaissairaus perheessa vie paljon voimia ja huomiota koko
perheelta. Positiivisten tunteiden voima on heikompi
kuin negatiivisten. Sen vuoksi positiivisia tunteita olisi
tarkeda ruokkia paljon, jotta ne nakyisivat ja tuntuisivat
elamassa paremmin eika negatiiviset tunteen veisi liikaa
tilaa ja tayttaisi eldamaa.

Onnistunut ja tarpeellinen viikonloppu

Viikonlopun palautteista voi lukea sen olleen onnistunut
ja osallistujilleen tarpeen. Toisten kanssa samankaltaisten
kokemusten jakaminen, vertaistuki ja irtiotto arjesta
voimaannuttivat. Lapset olivat luentojen ajan omassa
ohjelmassaan lastenhoitajien seurassa. He askartelivat,
leikkivat, pelasivat seka paasivat SuperParkin liikunnalli-
siin touhuihin. Yhden lapsen sanoin parasta oli se, kun
oltiin siind huoneessa yhdessa ja askarreltiin helmista ja
pelattiin lautapeleja. litaisin kylpylan altaat ja liukumaet
olivat niin monille lapsille kuin aikuisillekin mieleisia ja
yhdessa jutustelu rentouttavaa.

Yhdistykselld on suunnitteilla tehda tdman vuoden
aikana UVH-teemainen jasenlehti, jossa on luvassa
tarkemmin tietoa yksikammiosydamiin liittyvista
erityiskysymyksista.
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sydinlapset
18 -alkuiser

SYDANLAPSESTA
AIKUISEKSI

Saatavissa
myos
e-kirjana!

SYDANLAPSESTA AIKUISEKSI

-KIRJAN UUDISTETTU PAINOS ON JULKAISTU

Monipuolinen ja ajantasainen tietopaketti synnynndistd tai
perinnollistd syddnsairautta sairastaville ja heiddn ldheisilleen.
Kirja sopii mainiosti myos syddnpotilaita tyossddn kohtaaville.
Painetun kirjan hinta on 15 € + lahetyskulut.

TILAA OMASI YHDISTYKSEN KOTISIVUILTA!

SYDANLAPSET JA -AIKUISET 17



mukavia kokemuksia ja vertaistukea

Yhdistys jdrjestdd kesdlld ikimuistoisia kursseja ja leireja
syddnlapsille, -nuorille ja heiddn perheilleen. Mukavimmat ja

mieleenpainuvat kesdmuistot syntyvdt hauskoista leikeistd, uusista
kokemuksista sekd syddanihmisten kohtaamisista ja vakavistakin

Sydanlasten
perhekurssi, 12.-16.6.,
Virkistyshotelli Yyteri,
Pori

keskusteluista. Hakuaika kursseille padttyy helmikuun lopussa.
Hakulomakkeet loytyvat yhdistyksen kotisivujen “Kurssitoiminta”
-stvulta. Kotisivuilta loyddat myos tarkemmat yksityiskohdat ja

lisdtiedot kurssitarjonnasta. Hae rohkeasti mukaan — se kannattaa
Kurssikesan aloittaa perhekurssi,

. . . . . varmasti!

joka on monipuolinen tietopaketti

sydanvioista ja niiden hoidosta seka -

esimerkiksi voimavaroista ja koko Sydannuorten

perheen hyvinvoinnista. Isossa
roolissa on myds muiden sydan-
perheiden tarjoama vertaistuki!
Vanhempien luentojen aikana lapsilla
on omaa ikatasoista ohjelmaa hoita-
jien johdolla kesaisten puuhastelujen

parissa.

leiri (12-16-vuotiaat),
26.6.-1.7.,

Varalan Urheilu-opisto

Leiri tarjoaa nuorille mahdollisuu-
den ottaa askelia itsendistymiseen
turvallisessa ymparistéssa. Viikon

aikana on luvassa monenlaista muka-
vaa tekemista ja uusia kokemuksia,
uusia ystavia ja rentoa yhdessdoloa
unohtamatta! Leirin aikana on myds
muutamia luentoja, joissa osallistujat
saavat tietoa omista sydanvioistaan
ja niiden hoidosta.

KURSSIKALENTERI 2023

KURSSI JA PAIKKA AJANKOHTA TARVITTAVAT OMAVASTUUHINTA
LAUSUNNOT
Sydanlasten perhekurssi viimeisin 25 euroa/vrk (100 €) aikuinen ja
Virkistyshotelli Yyteri, Pori 12.-16.6.2023 hoitokertomus yli 17-vuotiaat, nuoremmilta ei
omavastuuta
Sydéannuorten leiri
Varalan urheiluopisto, Tampere 26.6.-1.7.2023 viimeisin 100 euroa/nuori
hoitokertomus
Sydanlasten ja sisarusten leiri
Marttinen, Virrat 26.-29.7.2023 50 euroa/lapsi, ei-jaseniltd 150 euroa
Sydéanperheiden elamysleiri - 125 euroa/aikuinen ja yli 15-vuotiailta, 50 euroa /lapset (4-14v.).
Metsédkartanon nuorisokeskus, 17.-21.7.2023 Sydénlapset maksutta, yli 15-vuotiaat sydanhenkilét 75 euroa.
Rautavaara Ei-jaseniltd 350 euroa/
aikuinen, 250 euroa/ lapsi.
Pohjoismainen syddnnuorten viimeisin 300 euroa/hld, ei-jaseniltd 600 euroa
leiri, Varala, Tampere 16.-23.7.2023 hoitokertomus
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Pohjoismainen
sydannuorten leiri
14-18-vuotiaille
16.-23.7.,

Varala, Tampere

Tana vuonna pohjoismainen leiri
jarjestetdan Suomessa, Tampe-
reella Varalan urheiluopistolla. Leiri
on taynna eldmyksid, mukavaa
yhdessa oloa, ainutlaatuisia koke-
muksia seka uusia ystavia Ruotsista,
Norjasta ja Islannista! Leiri on ainut-
laatuinen ja varmasti mielettéman
upea kokemus, jota et unohda iki-
na! Hae rohkeasti mukaan ja tartu
tilaisuuteen, jota et varmasti kadu!

Sydanperheiden
elamysleiri 17.-21.7.,
Nuorisokeskus Metsa-
kartano, Rautavaara

Tule viettdamaan eldmyksellinen
koko perheen viikko Metsakarta-
non luonnonrauhaan! Leirin aikana
ollaan yhdessa perheena, koetaan
uusia asioita, lomaillaan ja rentou-
dutaan, sekd paastdan tapaamaan
muita sydanperheita ja haastamaan
omia taitoja!

Sydanlasten ja
sisarusten leiri
8-13-vuotiaille
26.-29.7.

Marttinen, Virrat

Lapset paasevat nauttimaan kesa-
paivistd Marttisissa monenlaisten
aktiviteettien parissa! Paivat tayttyvat
mukavasta puuhastelusta, yhdessa
tekemisestd ja elamyksista. Talta
leirilta saat taatusti uusia ystavia ja se
on todellinen kesdloman kohokohta!
Leirille voit tulla sisarustesi kanssa — tai
vaikka parhaan ystavasi kanssa, jos
sopivanikaista sisarusta ei ole!

SYDANLAPSET JA -AIKUISET

Hae kesan kursseille
viimeistaan 28.2.!

HAE MEILLE KESATOIHIN!

Sydanlapset ja -aikuiset ry jarjestaa vuosittain kursseja ja leireja sydanlasten
perheille sekd sydannuorille ja -aikuisille. Haemme kurssityontekijoiksi mm.
sairaanhoitajia, ldhihoitajia, fysioterapeutteja/liikunnan ohjaajia, opettajia,
nuoriso-ohjaajia tai soveltuvan koulutuksen omaavia henkil6ita tai alojen opis-
kelijoita. Aikaisempi kurssi- ja leirikokemus katsotaan kaikille hakijoille eduksi.

Huomioithan, ettd kurssityontekijat saapuvat paikalle paasaantoisesti
jo vuorokautta ennen kurssin/leirin alkua valmistelutdihin (huomioitu
paivamaarissa) .

Etsimme tyontekijoita seuraaville kursseille:

¢ Sydéanlasten perhekurssin 11.-16.6.2023,
Virkistyshotelli Yyteri, Pori
— kurssijohtaja, avoimia paikkoja 1
— lastenhoitajia/ohjaajia, avoimia paikkoja yht. 13-16 kpl
¢ Sydannuorten kurssi 25.6 - 1.7.2023,
Varalan Urheiluopisto, Tampere
— ohjaajia, avoimia paikkoja yht. 3-4 kpl
¢ Pohjoismainen sydannuorten leiri, 16.-23.7.2023,
Varalan Urheiluopisto, Tampere
— vastuuvetdjd, avoimia paikkoja 2 kpl
— vapaaehtoisia ohjaajia, avoimia paikkoja 2—-4 kpl
e Sydanlasten ja sisarusten leiri 25.-29.7.2023
Nuorisokeskus Marttinen, Virrat
— ohjaajia, avoimia paikkoja yht. 4-6 kpl
Lisdksi ammattitaitoisille luennoitsijoille on aina tarvetta
— otathan yhteytta!
Mikali sinua kiinnostaa tydskentely sydanlasten ja heidan perheidensa tai
sydannuorten kanssa, tayta sahkdinen hakemuslomake yhdistyksen kotisivuilta
28.2.2023 mennessa. Tydntekijavalinnoista ilmoitetaan huhtikuun aikana.
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SYDANAANIA

SYDANAANIA

Sydanaania-palstan
tamankertaisena kirjoittajana
on sydanaikuisen aiti,
Outi Kurttila.

Syddnddniksi nimetylld
palstalla julkaistaan vuorottain
syddnlasten vanhempien sekd
syddnnuorten ja -aikuisten
kirjoitelmia, pakinoita,
kolumneja, runoja — otteita
eldvdstd eldmadista.
Haluaisitko sind kirjoittaa
omasta eldmdistdsi?

Jos vastaat kylla, laita
sdhkdpostia atheesta osoitteella
lehti@sydanlapsetjaaikuiset fi.
Halutessasi voit kirjoittaa
myds nimimerkilld.
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Kohtaamisia

Kuinka oikeassa kirjailija ja runoilija
Susanna Jussila minusta onkaan siina,
kun ajatuksensa sanoiksi puki: "Kukaan
meista selvia taalla yksin” kuiskasi puu
ja puristi hellasti naapuria juurillaan.

Yli 20 vuotta sitten, kun minusta
tuli diti ja samassa synnynnéaisesti
sydanvikaisen pojan vanhempi, oli
tapahtuma monessa suhteessa eldmaa
muuttava. Varhaiset kokemukset
vertaistuesta esikoisen ollessa puolen
vuoden ikdinen on jadnyt voimakkaana
mieleeni. Haluaisin kiittda sinua,
joka minut ja perheeni toivotit iloi-
sesti ja lampdisesti tervetulleeksi
sova-viikonloppuun Oulussa, Poh-
don parkkipaikalla. En tieda kuka
ja mista olit, mutta tapahtuma on
jdényt lahtemattomasti mieleeni.
Tunsin silloin tulleeni kotiin, omieni
joukkoon, vaikka kaikki olivat meille
taysin vieraita.

Vuosien aikana kohtaamiset suuren
sydanperheeni kanssa ovat olleet

antoisia ja merkityksellisia. Niista
olen saanut nauttia useissa yhdis-
tyksen tapahtumissa ja kursseilla.
Voin sanoa, ettd minut vertaistuki
on eldmalle pelastanut. Kiitos kaikille
hengenpelastajille kohtaamisista, olen
tallettanut teidat syvalle sydameeni!

My®és tySssani olen ndhnyt vertaistuen
voiman. Joskus sen merkitys saattaa
olla jopa kirjaviisauttakin suurempaa.
Jo pelkastaan tieto siitd, etta jollain
muulla on samankaltainen kokemus
kuin itsella, auttaa. En ole asiani
kanssa yksin.

Olemme uuden kesadn edessa ja
yhdistyksen kursseille on hakuaika
meneillddn. Voisiko nyt olla aika akti-
voitua koronavuosien jélkeen teidan
perheelld, sydanlapsella, -nuorella
tai -aikuisella? Voisitko olla valmis
uusiin kohtaamisiin ja seikkailuihinkin?
Alkaa unohtako toisianne . Puristakaa
hellasti naapuria juurillanne . Jokaisella
kohtaamisella on merkityksensa.
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Uudenmaan tapahtumia
TEKSTI: ANNA-MARIA KURI,
HEIDI TAPOJARVI & SARITA LAARI

KUVAT: ANNA-MARIA KURI JA HEIDI TAPOJARVI

udenmaan syyskauteen on mahtunut monta

tapahtumaa. Lokakuussa Nurmijarven Studio123

kerasi alueosaston jasenia katsomaan Pelle Her-
manni — elokuvaa mukavan valjasti yksityisndytoksen
merkeissd . Paikalla oli yhteensa 31 katsojaa. Arvatenkin
elokuvassa usein kuultu sanonta jai ainakin meidan lap-
sikatsojan paivan hokemaksi: voihan ankerdinen!

Marraskuussa HIFK tarjosi mahtavan peli-illan Uuden-
maan jasenille, joka veti huikean maaran osallistujia
ottelua katsomaan. Meita oli perati 68 henkea! Tun-
nelma oli katossa, kun kotijoukkue vei Rauman Lukkoa
voittaen 4-2.

Alueosaston lamminhenkisid pikkujouluja vietettiin
lauantaina 26.11.2022 Helsinki Outletin HopLopissa.
Paikalla oli yli 50 osallistujaa, vauvasta vaariin!

Lapsille HopLopissa oli paljon mieluista tekemista
kiipeilyn, liukumakien, pallomeren, tulivuoren ja pomp-
puninjaradan merkeissa. Valilla oli mukava kayda kay-
tossdmme olleessa synttarihuoneessa, johon oli myds
katettu herkkuja lapsille ja aikuisille. Lasten leikkiessa
pidettiin alueosaston vuosikokous, jossa mm. suun-
niteltiin alustavasti ensivuoden toimintaa. Alueosasto
sai myds uuden puheenjohtajan ja uusia aktiiveja toi-
mintaryhmaan. My®os tuttuja aktiiveja jatkaa myos ensi
vuonna toiminnassa. lhana oli myds vaihtaa kuulumisia
ja tutustua uusiin ihmisiin!

"

| L me Nadl

SYDANLAPSET JA -AIKUISET

ALUEET TIEDOTTAA

Alueosaston vertaistukikahvit pidettiin Lucian pai-
vand 13.12. Keravan Kulmakondioriossa. Talla kertaa
oli lapsivoittoinen osallistuminen ja paikalla oli 4 lasta ja
3 aikuista.

Kiitokset kaikille viime vuoden tapahtumiin osallistuneille
ja ldmpimasti tervetuloa myds ensi vuoden tapahtumiin.

Tulevaa toimintaa

Kevatkaudeksi on suunnitteilla jalleen monenlaisia tapah-
tumia. Zoomiin virtuaalitapaamiset jatkuvat, samoin
vertaiskahvitukset. Myo6s sydanlasten viikkoon Uuden-
maan alueosasto osallistuu puistotempauksin Keravalla
ja Vantaalla. Sydanlasten viikolla jarjestdmme myos
isovanhempien tapaamisen Helsingissd. Maaliskuussa
Uudenmaan toimintaryhma on menossa Ronald McDonald
Lastentalolle kokkailemaan ja siten viemassa helpotusta
sairaalassa olevien lasten perheille. Toukokuussa suun-
taamme koko perheen voimin Ali-Ollin alpakkatilalle, jossa
ihailtavana on alpakoiden lisdksi muun muassa kaneja,
marsuja, deguja ja aaseja. Lisatietoja ja ilmoittautu-
misohjeet tapahtumaan |0ydat viimeisesta jasenkirjeesta
seka kotisivuilta. Tapahtumissa ndhdaan!
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Tervehdys Paijat-Hameesta!

TEKSTI: KIRS| LADERBERG

KUVAT: VESA LADERBERG

Heppoja ja herkkuja Ali-Seppalan tallilla
Paijat-Hameen alueosasto jarjesti pikkujoulut Ali-Sep-
palan tallilla marraskuun lopussa. Mukavan kokoinen
porukka kokoontui tallin kentalla ja pienet ja isommat
ratsastajat paasivat ponien selkdan ja rapsuttelemaan
hevosia ja poneja ja katsomaan myds kanoja ja kaneja
tallirakennuksessa. Ponit olivat pikkujouluteeman mukaan
jouluisesti asustettuja ja ratsastuskyparissakin oli tont-
tulakit koristeena. Odotellessa omaa ratsastusvuoroa
ja pienia taukoja pitdessa vaki kokoontui tallin pihalla
olevaan kotaan herkuttelemaan riisipuurolla, glogilla
ja jouluisilla herkuilla. Samalla saatiin juteltua porukalla
ja ldammiteltyd nuotion daressa.

Vuosikokouskuulumiset

Alueosaston vuosikokous pidettiin ravintola Sagunissa
nepalilaisen ruuan &arelld. Kokouksessa kasiteltiin alueosas-
ton talous ja sen todettiin olevan tasapainossa. Jatkos-
sakin tapahtumat jarjestetdan pienilld omavastuilla,
jotta kaikilla olisi mahdollisuus osallistua toimintaan.
OddFellow Rebekkaloosi n:o0 23 Wellamo lahjoitti 300€
alueosastotoimintaan ja sen vuosikokous paatti ohjata
helmikuussa jarjestettdvaan sirkuskoulutapahtumaan,
josta jéljempana lisdd. Myos Lahden kaupungin avustus
pitda toiminnan aktiivisena. Toimintaryhma sai uuden
aktiivin Pekka Pannimaasta, muuten toimintaryhma jatkaa
entiselld kokoonpanolla; yhteyshenkiléna Kirsi Laderberg,
rahastonhoitajana Sanna Notkonen seka aktiiveina Pekan
lisdksi Matti Salo, Satu Heinikainen, Riikka Makkonen ja
Kaisa Kauppinen. Toivomuksia toiminnan suhteen voi
[&hettda toimintaryhmalle sdhkopostilla paijat-hame@
sydanlapsetjaaikuiset. fi.
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Sydanlasten viikko Paijat-Hameessa

Tanakin vuonna jarjestdmme sydanlasten viikolla lyh-
tytempauksen Pikku-Veskun puistossa. Viime vuoden
tapahtuma sai huomiota ja ohikulkijat pysahtyivat
katsomaan puihin kiinnitettyja tarinoita ja sydamia.
Toivotaan, ettd tanakin vuonna kaupunkilaiset kdyvat
ihailemassa lyhtyja ja sydamia puistossa.

Sydanlasten viikolla lauantaina 11.2. klo 11-13. 30
jarjestetdan sydanlapsille sirkuskoulukokeilu Lahden
tanssiopistolla kauppakeskus Valossa. Tapahtuma on
suunnattu erityisesti 4-15-vuotiaille sydanlapsille, mutta
my®ds sisarukset saavat osallistua, mikali ryhmassa riittaa
tilaa. lkaraja on ohjeellinen ja lapsi voi osallistua mukaan,
mikali kykenee jadmaan ilman vanhempaa tunnin ajaksi
ryhmaan . Sirkuskoulun ajan lapset ovat ohjaajan kanssa
harjoitustilassa keskendan. Vanhemmat seka sisarukset,
jotka eivat osallistu sirkuskouluun, voivat odotella tans-
siopiston ja alueosasto tarjoaa heille kahvit/mehut sekd
pientd syotavaa. Sirkuskoululaisille alueosasto tarjoaa
pienen vélipalan ohjatun tunnin jalkeen. lImoittautumi-
set ilmoittautumislomakkeella 4.2. mennessa, (myos
kahvittelemaan tulevat aikuiset/mukaan tulevat sisaruk-
set) laita lisdtietokettdan kuka osallistuu sirkuskouluun
ja ketka tulevat vain kahvittelemaan sekd mahdolliset
erityisruokavaliot. Lisatietoja sirkuskoulutapahtumasta

saat Sannalta.
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Pelicans tarjoaa alueosaston jasenperheille rajoitetun
maaran lippuja ti 14.2. klo 18. 30 alkavaan Pelicans -
Lukko matsiin. Liput jaetaan ilmoittautumisjarjestyksessa.
[Imoittautumiset 8.2 . mennessa ilmoittautumislomak-
keella. Lipun saajille vahvistetaan sahkopostitse lippumaara
ilmoittautumisajan paatyttya ja ohjeistetaan tarkemmin
lippujen nouto. Lisatietoja Kirsilta.

Muita tapahtumia
Muistathan alueosaston uinnit sunnuntaiaamuisin klo 10
Hollolan uimahallissa. Niista lisatietoa voit kysella Kirsilta .
Mydhemmin kevaalle on suunnitelmissa menna poru-
kalla katsomaan Sirkus Finlandian ndytdsta ja kiipeilemaan
Pajulahden seikkailupuistoon. Loppukesaan ajatuksissa
on jarjestda melontaretki. Naistd tiedotamme jasen-
kirjeelld kevaan aikana tarkemmin, kun suunnitelmat
tarkentuvat. Muista ilmoittaa yhdistyksen jasenrekisteriin
ajantasainen sahkdpostiosoitteesi! Suurin osa jasenpos-

ALUEET TIEDOTTAA

teista ldhetetdan sadhkopostilla, ja erityisesti nopeam-
malla aikataululla jarjestettavat tapahtumat tiedotetaan
vain sahkdisesti, joten paivittdmalla jasenrekisteritietosi
ajan tasalle varmistat, etta tieto kaikista tapahtumista

kulkee sinullekin.

Kanta-Hameen kuulumisia

TEKSTI MARJO KARLSSON

anta-Hameen alueosaston pikkujouluja vietet-

tiin sunnuntaina 27.11. jaseniemme Pirjon ja

Jyrkin luona. Tarjolla oli riisipuuroa seka torttu
ja piparikahvit . Joulupukkikin kavi ilahduttamassa meita
ja jakoi lapsille pikkujoulupaketit. Mukavaa oli ja kiitos
osallistuneille!

Aloitamme vuoden vaihteesta vertaistukikahvittelut
Hameenlinnassa ja Riihimaellda . Hameenlinnassa paikkana
on kauppakeskus Goodmansin Huikopalat -kahvio,
jossa kahvittelut jarjestetdan kevatkaudella 22.2. ja
26.4. klo 17-19. Riihim3&ella vertaiskahvit jarjestetdan
Prisman kahviossa 28.3. ja 16.5. samoin klo 17-19.
Kahvit jokainen maksaa itse ja ennakkoilmoittautumista
ei vaadita. Tulethan juttelemaan sydanasioista matalalla
kynnyksella!

Alueosasto aloittaa myds kerran kuussa jarjestettavan
yhteisen uintipaivan Forssan Vesihelmessa jasenperheille.
Uintipdivat kevaan osaltaovat 28.1., 25.2., 25.3.,
22.4. sekd 27.5. Kokoontuminen Vesihelmen kah-
viossa klo 13.40. Uintikerran hinta on aikuiselta 8 € ja
4-16-vuotiailta lapsilta 6 €. Sydanlapsi/-nuori/ -aikuinen
paasee uimaan puoleen hintaan. limoittauduthan uin-
tiin kotisivuilta 16ytyvalla lomakkeella viimeistaan nelja
paivaa ennen uintia.

Sydanlasten viikon jalkimainingeissa HPK lahjoittaa

SYDANLAPSET JA -AIKUISET

jalleen alueosastollemme liput katsomaan jaakiekko-otte-
lua HPK-Assat keskiviikkona 15. 2. Tavataan Pohjantahti
areenan lipunmyyntikojulla klo 18, ottelu alkaa klo 18. 30.
Ottelu on tarkoitettu jasenperheidemme kouluikaisille ja
siitd ylospain. limoittautumiset kotisivujen kautta 8.2.
mennessa. Lisdtietoja antaa yhteyshenkilé Marjo.

Muistathan hyddyntda myos alueosaston tarjoaman
kahvituksen kontrollikdyntien yhteydessa Kanta-Hameen
keskussairaalassa. Pyyda lasten poliklinikan sydan-
hoitajalta kahvilipuke, jolla saat kanttiinista alueosaston
tarjoaman kahvin/mehun/pullan.

Kohti korkeuksia Hyvink&dan Sveitsissa!

Tapaamme yhdessa kiipeilyn merkeissa sunnuntaina 4.6
klo 14 Hyvink&an Seikkailu Sveitsissa (Harkdvehmaankatu
9, Hyvinkaa) . limoittautuminen tapahtumaan viimeistaan
15.5. ilmoittautumislomakkeella. Mukaan tarvitaan
pitdvat sormikkaat (esim. puutarhakasineet) ja hyvat
kengat. Kiipelyhanskoja voi tarvittessa ostaa myos pai-
kan paalta hintaan 4 €/pari. Tapahtuma on sydanlapsille
maksuton. Lippuja perheenjasenille voi ostaa paikan
paalta tai ennakkoon SeikkailuSveitsin nettikaupasta.
HUOM! Tapahtumalla on sdavaraus. Tuulisella saalla ja
ukkosella puisto suljetaan turvallisuussyista. Lisatietoa
soitteesta: https://www . seikkailusveitsi. fi/
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Menneita ja tulevia tapahtumia
Pohjois-Savossa

TEKSTI JA KUVAT TIINA KANGAS-AHOLA

lueosastomme vuosikokous pidettiin marraskuussa

hyvan ruoan daressa. Kokouksessa suunnitte-

limme tulevan vuoden tapahtumia, joita on
tulossa jalleen mukava maara vuonna 2023 . Kokouksessa
paatettiin, ettd toimintaryhman yhteyshenkiléna jatkaa
Kirsi Paasikallio, rahastonhoitajana Tiina Kangas-Ahola
ja aktiiveina Maunu Myyryldinen ja Anne Niskanen. Toi-
mintaryhmaan otetaan mielellddn mukaan uusia aktiiveja
uusineen ideoineen.

Vuoden viimeinen tapahtumamme oli alueosaston
pikkujoulut, joita vietettiin Heikkisen kukkatarhalla
Kurkimaessa. Aika vierdhti nopeasti, kun paasimme
tekemaan jouluisen havukoristeen, koristelemaan pipa-
reita ja ihastelemaan joulumaan tunnelmaa. Joulumaassa
lapset seikkailivat tontturadan onnistuneesti ldpi. Kotiin
viemisena meilla kaikilla oli varmasti rinnassa hitusen
enemman joulun tunnelmaa.

Mukavia tapahtumia kevéatkaudelle

Alueosastomme uuden vuoden tapahtumat kdynnistaa
Kalpa-Pelicans-jdakiekkoliigapeli tammikuussa seka
sydanlasten viikko helmikuussa. Kay ihailemassa syda-
mia ja lyhtyja Puijon sairaalan pddoven edustalla, johon

kdymme niitd ripustamassa ohikulkijoiden ihailtaviksi.

Helmikuussa ensi-iltaan tulee Risto Rappaaja ja Villi

kone. Alueosastomme lédhtee katsomaan elokuvan
sunnuntaina 26. 2 iltapaivalla Kuopion Finnkino Scalaan.
Naytosaika tarkentuu tiistaina 21. 2, kun Finnkino julkaisee
viikonlopun ohjelmistoaikataulun. Lipun omavastuu on 5
€/hl6. limoittautumiset torstaihin 23.2 klo 15 mennessa.

Huhtikuussa [dhdetaan uimaan Kylpyla Fontanellaan
Siilinjarvelle sunnuntaina 16.4 klo 11. Uimisen jalkeen
mennaan pitsalle Siilinjarven Kotipizzaan. Omavastuu
10€/henkilé. llmoittautumiset torstaihin 13.4 men-
nessd. Lue tarkemmin tulevista tapahtumista lehden
tapahtumakalenterista seka yhdistyksen kotisivuilta.
Sieltd loydat myds ilmoittautumislomakkeen tapahtu-
miin. Toivomme jasenien osallistuvan tuleviin tapahtu-
miin sankoin joukoin. Toimintaryhma ottaa myos ilolla
vastaan uusia tapahtumaideoita. Toivottavasti ndhdaan
tapahtumissa!



Keski-Suomen kuulumisia

TEKSTI JA KUVAT SATU MANNINEN

arraskuussa oli aika perinteisen Leo Leikki-

maa-paivan. Sinne paastiin talla kertaa Kes-

ki-Suomen lastenosastojen tuki Ry:n tuella.
Suuret kiitokset heille paivan mahdollistamisesta! Vauhtia
riitti ja paiva oli jalleen pidetty seka lasten etta aikuisten
osalta.

Marraskuussa tehtiin varainhankintaakin, kun tilattiin
Kouvolan lakritsia omalla paketilla. Kiitokset Essille ja
Metelle lakupaketin kuvittamisesta! Vield 16ytyy myyn-
nistd lakuja! Marraskuussa vietettiin myo6s pikkujouluja
ja samalla my6s kokoustettiin Maki-Matin kerhotalolla.
Pikkujoulut pidettiin pipariteemalla, lapset saivat leipoa
pipareita ja aidit koristelivat piparitaloja, jotka menivat
seuraavalla viikolla myyntiin Hippoksen joulumarkkinoille .
Leipomisen ja herkuttelun jalkeen lapset paasivat leikki-
maan leikkihuoneeseen ja aikuiset aloittivat kokouksen.
Kokouksessa ei isoja asioita paatetty, pohdittiin tulevia
tapahtumia ja vertaisiltojen kohtaloa, jotka paatettiin
jattaa syksyn muodossa pois ohjelmistosta, kun ei kavi-
joita ollut. Mutta vertaisiltoja mahdollisesti pidetdan
kuitenkin harvemmin ja muualla, kenties jossain kahvi-
lassa. Toimintaryhmaan saatiin uusi jasen, Ruth Marin.

Joulukuussa oltiin perinteeksi muodostuneilla Hip-
poksen joulumarkkinoilla tekemassa itsedmme tutuksi
ja myymassa piparitaloja, lakuja seka kalentereita.
Kauppa kavikin ihan kivasti, vaikka selkedsti ndki ihmis-
ten tarkkailevan rahankayttoaan. Mukavia jutteluhetkia
ihmisten kanssa seka viereisen myyntipisteen Allergia- ja
astmaliiton ihmisten kanssa.

SYDANLAPSET JA -AIKUISET

ALUEET TIEDOTTAA

Terveiset Pohjois-Pohjanmaalta

TEKSTI KAISA HILTUNEN JA JANNE SCHUTSKOFF

KUVA: ANNA HALONEN

ohjois-Pohjanmaan alueosasto kokoontui yhteen

pitkasta aikaa pikkujoulujen merkeissa. Kaikki

viihtyivat Hoplopissa, lapset hakeutuivat toistensa
seuraan ja juttua riitti myos aikuisilla. Vertaistuen voima
on valtava!

Alueosaston vuosikokous pidettiin kahden korona-
vuoden etailyn jalkeen perinteiseen tapaan ravintola Hai
Longissa. Kokouksessa kaytiin 1api mennytta vuotta ja
suunniteltiin vuoden 2023 tapahtumia. Toimintaryhma
pysyy ennallaan eli yhteyshenkiléna jatkaa Kaisa Hiltunen,
puheenjohtajana Senja Halonen ja rahastonhoitajana Sisko
Sammalmaa. Aktiiveina jatkavat Janne Schutskoff ja Keni
Hiltunen. Alueosaston talous on tasapainossa. Alueosasto
haki Arinan Pidetdan yhdessa pohjoisen puolta-tukea,
jota saadaan vajaa 1400 €. Tiedotamme jasenkirjeilla
tulevista tapahtumista. Seuratkaa myds yhdistyksen
kotisivujen tapahtumakalenteria, josta I6ydatte tulevat

tapahtumamme.




ALUEET TIEDOTTAA

Tulevaa Turun alueosaston
toimintaa

TEKSTI JA KUVAT: KATJA LAINE

uosi 2023 on kdynnistynyt toiminnan tayteisena ja

toimintaa koskevat suunnitelmat kevatkaudeksi ovat

aika pitkalle jo tehtyna. Tammikuun aikana olemme
ennattaneet pitaa vertaistarskyt toimintaa suunnitellen,
seuraamassa TVOF-nauhoituksia Logomossa, kayda teat-
terissa sekd Himoksella viettdmassa vertaisviikonloppua
hyvéassa seurassa. Sydanlasten viikko saa varaslahdoén
TPS:n tarjoamille ottelulipuilla KooKoo:ta vastaan. Lisaksi
jarjestdmme jalleen puistotempauksen Brahenpuistossa,
jota voi kdyda ihastelemassa koko viikon ajan. Halutessaan
sydanperheet voivat viedd oman tarinan teemalla "kiitos
hyvasta hoidosta” puita koristamaan. Naista lisatietoja ja
ohjeistuksia I6ydat viimeisesta jasenkirjeesta. Sydanlasten
viikkoon mahtuu vield sirkuskoulua ja temppuilua Turun
sirkuksessa lapsille ja lapsenmielisille.

Maaliskuussa luvassa muutamakin liikuntapainotteinen
tapahtuma. Keskiviikkona 8. 3. luvassa on klo 18 ohjat-
tua vesijumppaa Lehmusvalkaman palvelukeskuksessa.
Koska allasosasto on melko pieni, paikkoja on rajoitetusti.
lImoittaudu mukaan vesijumppaan 5.3. mennessa. Vauh-
dikkaammasta toiminnasta pitaville on luvassa lasersotaa
Piispanristin Huviluvassa 15.3. Tapahtuman viimeinen
ilmoittautumispdiva on 28.2. Suuntamme tdna vuonna
jo toistamiseen Linnateatteriin 24.3. kun menemme kat-
somaan varmuudella naurut kirvoittavaa "Urakkahommia”
-esitystd, jota tahdittavat Miska Kaukonen, Tom Petéja
ja Emmi Kangas. Liput esitykseen ovat 20 €/henkildlta ja
paikkoja on rajoitetusti. Viimeinen ilmoittautumispaiva
tapahtumaan on 19.2.

Myds huhtikuu kdynnistyy teatterilla, jolloin vuorossa
on1.4. Turun Kaupunginteatterin koko perheen ndytelma
"Noita, joka pelkasi”. Liput teatteriin ovat 10 €/henkilo
ja paikkoja on rajoitetusti. llmoittautumiset tahan tulee
tehdd 26.2. mennesséd. Huhtikuuhun mahtuu viela laji-
kokeilu ja tutustuminen tunne joogaan, joka tapahtuu
16.4. Sauvossa. Lisatietoja ilmoittautumisohjeineen
|6ydat alueosaston FB-ryhmasta seka kotisivuilta.

Helatorstaina eli 18.5. suuntaamme jalleen Ruissa-
loon makkaranpaiston ja ulkoilun merkeissa. Reippailla
voi kukin omaan tahtiin ja saapua vaihtamaan kuulumisia
nuotiopaikalle klo 13-14 vélisena aikana, jolloin tarjolla
on alueosaston tarjoamat makkarat ja mehut. limoit-
tautumiset 14.5. mennessa.

Alueosaston maksuttomat uintivuorot jatkuvat kevat-
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kauden ajan. Palvelukeskuksen muuttuneiden kdytantdjen

vuoksi uinnit jarjestetaan kuukauden viimeisena keskiviik-
kona lukuun ottamatta toukokuuta. Kevatkauden uinnit
ovat siis 25.1, 22.2, 29.3, 26.4 ja 24.5 Lehmusval-
kaman palvelukeskuksessa (Karviaiskatu 7) klo 18-20.
Koko perheelle tarkoitetut uinnit ovat maksuttomia ja
allas on vain meidan kaytdssdmme kyseisena aikana. Allas
on melko pieni, mutta viihtyisd. Altailta 16ytyy myos
vesi-juoksuvditd, jos perinteinen uinti ja polskuttelu ei
sovi. Halukkailla on mahdollisuus my&s hyddyntaa palve-
lukeskuksen kuntosalia uintivuoron aikana. Mahdollisista
uintivuorojen muutoksista tai lisdvuoroista ilmoitamme
alueosaston FB-ryhmassa seka kotisivuilla. Ensikertaa
uimaan menijoitd pyydetdan ottamaan yhteytta Piia
Saariseen p. 040 7718 114 toimintaohjeiden antamiseksi!

Tulevan kesan suunnitelmiin kuuluvat ainakin perin-
teiset kesateatterit, ehkapa joku kavelykierros ja mah-
dollisesti loppukesasta jokin yonyli-retki. Syksyynkin on
jo suunniteltu kaikenlaista mukavaa, joten tervetuloa
mukaan toimintaan silloin kun se teille sopii — edella
mainittuihin tapahtumiin voit ilmoittautua kotisivuilta
[6ytyvalla ilmoittautumislinkilld tai alueosaston FB-ryh-
man tapahtumasivun kautta. Ryhmaan kannattaa liittya
my®os ajantasaisen tiedon saamiseksi, silld iimoittelemme
sitd kautta usein myds mahdollisista muutoksista tai
lisdtiedoista.
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SYNJA TIEDOTTAA

Uusi vuosi, uudet kriis

uosi on vasta alussa, mutta uutiset ovat ehtineet

nostaa jo huolta. Terveydenhuollon kriisit ja

pienten sydanleikkaukset. Sitd toisaalta toi-

voisi, ettd ndma olisivat uusia asioita, mutta
tilanteeseen padatymiseen ovat johtaneet vaikeudet
pitkalta ajalta.

Huoli paivystyksen tilanteesta ja jatkohoidon jarjes-
tamisestd koskee myds meita synnynnaisesti sydanvikai-
sia. Tilanteen ollessa haastava, on silti tarked hakeutua
hoitoon sita tarvitessaan. Paivystykseen hakeutuessa on
hyva kertoa omasta sydanviasta, jotta sielld henkildkunta
osaa arvioida hoidon akuutin tarpeen — on sitten kyse
kovasta yskasta tai sydanoireista.

On noussut esiin mahdollisuus siita, etta tiettyja lasten
sydanleikkauksia voitaisiin jarjestaa ulkomailla, mikali nii-
den jarjestdminen Suomessa pitkittyisi entisestaan. Itse
olen leikattu neljasti, joista jokainen leikkaus on tehty
alle neljén vuoden idssd, joten omat muistikuvat ovat
|dahes olemattomat. Kuitenkin tilanteen ovat kokeneet
kokonaisuudessaan vanhempani. En voi ikind asettua
asemaan sellaisessa tilanteessa, ellen sita ole kokenut.
Kuitenkin itse vanhemmaksi tultuani, kuulostaisi sieta-
mattdmalta, mikali lapsen hoito jouduttaisiin siirtdmaan

SYDANLAPSET JA -AIKUISET

It

ulkomaille. Toivomme, etta tilanteeseen loytyisi toi-
senlaisia ratkaisuja, jossa voisi hyddyntaa Suomen omaa
hyvaa ja ammattitaitoista hoitoa. Yhdistys on aiheestakin
huolissaan tilanteesta ja pyrkii omilla toimillaan vaikutta-
maan siihen, ettd kaikki Suomen sydanlapset hoidetaan
jatkossakin Suomessa.

Nyt on kuitenkin aika siirtya tassa kirjoituksessa
iloisempiin aiheisiin, eli Synjaan ja sen toimintaan. Syn-
jalla on heti tammikuussa palaveri, jossa suunnitellaan
esimerkiksi vuoden tapaamisten ohjelmaa. Vuodelle on
suunnitteilla tavalliseen tapaan nuorten, aikuisten seka
yhteistapaaminen. Lisdksi on suunnitteilla parisuhdetee-
mainen tapaaminen sydanaikuisille. limoittautuminen
maaliskuussa jarjestettavaan yli 18-vuotiaiden sydanai-
kuisten tapaamiseen on jo auki!

Toivon, ettd mahdollisimman moni osallistuu myos tana
vuonna tapaamisiin, ndhdaan siis mahdollisesti siella! :)

Stay Safe
Terkuin,
Aino Jokela

27



TEKSTI: KATRIINA SALMI (SYNJA-SAIRAANHOITAJA
MEILAHDEN SYDAN- JA KEUHKOSAIRAUKSIEN POLIKLINIKKA)
JA KATJA PUHAKAINEN (LEHTORI,
LAB-AMMATTIKORKEAKOULU)

KUVA: KATRIINA SALMI JA LEHDEN ARKISTO

Ldahde: https://blogit.lab.fi/labfocus/haastattelu-
runko-apuna-synnynnaisesti-sydanvikaisen-
potilaan-hoidontarpeen-arvioinnissa/

Katriina Salmi, joka tyoskentelee Synja-
sairaanhoitajana Meilahden sydcdn- ja keuhko-
sairauksien poliklinikalla, on osana LAB-am-
mattikorkeakoulussa jdarjestettyd Kardiologiseen
hoitotyohon erikoistunut osaaja -koulutusta laa-
tinut kehittamistehtdvdnddn haastattelurungon,
jonka tavoitteena on parantaa synnynndisesti
syddnvikaisten hoidontarpeen arviointia hoita-
Javastaanotoilla. Opintoihin kuuluvan kehittd-
mistehtdvdn pyrkimyksend on edistdd valitse-
mansa tyoyksikon nykyisid hoitokdytdanteitd.
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erveydenhuoltolaissa ja niin sanotussa paivystys-

asetuksessa sdadetty hoidontarpeen arviointi

on oleellinen osa potilaan hoitoa. Hoidon tar-
peen arvioinnin tekee aina laillistettu terveydenhuollon
ammattihenkild, jolla tulee olla tehtavan edellyttava
kokemus ja osaaminen. Tarvearviointia tulee suorittaa
jatkuvasti, jotta potilaalle voidaan taata sen hetkista
vointia ja terveydentilaa vastaava hoito. Moniamma-
tillisen tiimin osallistuessa potilaan hoitoon on tarkeaa
noudattaa yhtenaista ja avointa kommunikoinnin linjaa.
Pitkaaikaissairaiden potilaiden hoidon tarpeen arviointi
takaa hoitosuhteen jatkuvuuden. Hyvin seka huolellisesti
tehdylla arvioinnilla on parhaimmillaan yhteiskunnallisia
vaikutuksia kustannustehokkuuden nakdkulmasta. Se
myds sujuvoittaa terveydenhuollon yksikkdjen valista
toimintaa.

Vuonna 2022 alkaneen LAB-ammattikorkeakoulun
Kardiologiseen hoitotydhon erikoistunut osaaja -koulu-
tuksen kehittdmistehtdvien aiheista selkedksi teemaksi
nousivat potilasturvallisuus, hoidon tasalaatuisuus seka
hoidon sujuvoittaminen.
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Haastattelurunko osana Apotti-jarjestelmaa
Meilahden sairaalan sydan- ja keuhkokeskuksen poliklinikalla
kdy sdanndllisessa seurannassa noin 500 synnynnaisesti
sydansairasta potilasta ympari Suomen. Yksikdssa kdyte-
tdan Apotti-potilastietojarjestelmaa. Ennen kardiologin
vastaanottoa potilaat tapaavat SYNJA-sairaanhoitajan,
jonka tehtadvana on kerata tietoa potilaan senhetkisesta
voinnista.

Apotissa ei ollut vield erillistd haastattelurunkoa tata
tarkoitusta varten, joten tdma nahtiin tarpeelliseksi.
Haastattelurungon avulla hoitaja saa potilaan voinnista
paremman kokonaiskuvan ja kirjaaminen pysyy selkedna,
kun se tehdaan valmiille pohjalle.

Haastattelupohjassa pyrittiin toteuttamaan hoidon
tarpeen arviointia seka kirjaamaan potilaan tdmanhetki-
seen vointiin vaikuttavat seikat mahdollisimman tarkasti.
Haastattelupohjaa tehdessa keskityttiin myds siihen, etta
lopputulos olisi visuaalisesti selked ja miellyttava lukea.
Muutaman kokeilukerran jalkeen materiaalia muokattiin
ja laajennettiin lopulliseen versioonsa.

SYNJA TIEDOTTAA

SYNJA-haastattelupohja on nyt ollut kdytdssd muu-
taman kuukauden, ja sithen on oltu erittain tyytyvaisia.
Haastattelurungosta on otettu jopa mallia muiden eri-
koispoliklinikoiden sairaanhoitajavastaanotoille.
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Synja-potilaan hoidon tarpeen arviointi toteutetaan
haastattelurunkoa kdyttamdlld.
Kuvakaappaus Apotti-jdrjestelmdsta.

Al3 jata kdyttamatta aikaasi!

HUSin Meilahden sairaalan sydan- ja keuhkokeskuksen
poliklinikan Synja-vastaanotto ottaa vastaan potilaita
keskimaarin kolmena paivana viikossa. Potilaita ottaa
vastaan paaasiassa neljd synnynnaisiin sydanvikoihin
perehtynyttd kardiologia; Juha Sinisalo, Mikko Jalanko,
Diana Velinakova seka Satu Suihko.
Synja-vastaanoton potilasmaarat ovat kasvussa

SYDANLAPSET JA -AIKUISET

ja ajoittain vastaanottoaikoja voi joutua odottamaan
muutamiakin kuukausia. Siksi onkin erityisen tarkeaa,
ettd mahdollisista esteistd ja peruutuksista ollaan
poliklinikalle yhteydessa mahdollisimman pikaisesti,
jolloin aika voidaan antaa seuravalle tarvitsijalle.
Ethan siis jata kayttamatta aikaasi tai ole ilmoittamatta
esteesta!
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Synjan
tapaamiset
2023

TEKSTI: KIRS| LADERBERG

KUVAT: TIINA NURMENNIEMI

Tamdn vuoden ensimmdinen synjalaisten
vertaistapaamisviikonloppu on syddnaikuisten
tapaaminen Hotelli Ellivuoressa 17.—19.3.2023.
Tapaamisen ohjelmassa on tietoa syddnvioista
Jja niiden hoidosta, vertaiskeskusteluja ja rentoa
yhdessdoloa. Maajussiksi ryhtynyt syddn-
atkuinen Niina ja puolisonsa Kalle tarjoavat
osallistujille tutustumiskdynnin tilalleen.

ydanaikuisten tapaamisen tarkoituksena on tarjota

synnynnaisesti sydanvikaisille aikuisille tilaisuus

kohdata muita sydanaikuisia ja saada vertaistu-

kea, saada tietoa sydanvioista ja niihin liittyvista
asioista seka saada voimia oman pitkaaikaissairauden kanssa
jaksamiseen. Aikuisten tapaamiselle voivat hakea kaikki
synnynnaisesti sydanvikaiset taysi-ikdiset. Yhdistyksen
jasenyytta ei vaadita, mutta jasenille omavastuuhinta
on edullisempi.

Luvassa monipuolista ohjelmaa

Vertaisviikonlopun aikana kuullaan kardiologi Eero Jokisen
luento synnynnaisista sydanvioista ja niiden hoidosta,
vietetdan yhteista aikaa keskustellen ja erilaisten pelien
merkeissa ja jaetaan kokemuksia sydanvioista. Lauan-
tai-iltapaivalle on varattu aikaa lasketteluun, mikali
osallistujilla on kiinnostusta menna Ellivuoren rinteisiin.
Toki ndin vesisateiden keskelld on mielessa sekin skenaario,
ettd laskettelurinteissa ei ole lunta ja se on poissuljettu
vaihtoehto, joten sen osalta suunnitelma tarkentuu
[ahempana ajankohtaa. Lauantai-iltana rentoudutaan
Rautasaunan lempeissd Idmmaissa ja vietetdan aikaa
viikinkihenkisessa oleskelutilassa. Sunnuntaiaamulle on
erityisohjelmaa, kun Maajussille Morsian tv-sarjasta
tutut Niina ja Kalle tarjoavat tapaamisen osallistujille
tutustumiskaynnin tilalleen, joka sijaitsee muutaman
kilometrin p&assa Ellivuoresta. Tarkemmat aikataulut
ja ohjelmatiedot I6ytyvat kotisivuilta.
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limoittaudu mukaan!

Yleisen kustannusnousun vuoksi yhdistys on hie-

man joutunut nostamaan vertaistapaamisten o
mavastuuhintoja. Kaikkien Synjan tapaamisviikon-
loppujen omavastuuhinnat ovat 75 € yhdistyksen
jaseniltd ja 150 € ei-jasenilta per viikonloppu. Hinta
sisaltdad majoituksen ohjelman mukaisin ruokailuin seka
ohjelmassa merkityn ohjelman, ellei erikseen mainita
lisahinnasta jonkin aktiviteetin osalta. Ellivuoressa
laskettelu toteutetaan osallistujien omakustanteisesti
ja hissiliput varataan ryhmana ennakkoon, jolloin
hotelliasiakkaat saavat -20 % alennuksen hissilippujen
hinnoista. Hissilippujen listahinnat ja valinevuokra-
ushinnat |6ytyvat ellivuori. fi/palvelut-ja-hinnasto/
hissiliput/

Tapaamiselle on |1&htdkohtaisesti 20 paikkaa ja se
toteutetaan, mikali osallistujia on vahintaan kahdeksan.
llmoittautuminen on auki 15. 2. asti kotisivuilta [oytyvalla
ilmoittautumislomakkeella. Tapaamiselle hakevan tulee
perustella ilmoittautumislomakkeella tarpeensa paasta
vertaistapaamiselle. Yhdistyksen kuntoutustyoryhma
tekee valinnat kaikille Synjan tapaamisille tarveperus-
teisesti. Valinnoista ilmoitetaan mahdollisimman pian
ilmoittautumisen paattymisajan jalkeen.
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Ennakkotiedot Synjan
muista vertaistapaamisista

Kaikkien yhdistyksen jarjestdmien Synjan tapaamis-
viikonloppujen omavastuuhinnat ovat 75 €
yhdistyksen jaseniltd ja 150 € ei-jaseniltd
per viikonloppu. Hinta sisaltda majoituksen
ohjelman mukaisin ruokailuin sekd ohjelmassa
merkityn ohjelman, ellei erikseen mainita lisdhin-
nasta jonkin aktiviteetin osalta. Kuntoutustyéryhma
valitsee kaikkien tapaamisten osallistujat ilmoit-
tautumislomakkeiden pohjalta tarveperusteisesti.
Mikali sen perusteella ei pystyta valintoja
oikeudenmukaisesti tekemaan, paikat tarvit-
taessa arvotaan, mikali tapaamiselle on tulijoita
enemman kuin vapaana olevia paikkoja. Tule
mukaan tapaamisille, tutustumaan uusiin ihmisiin,
tapaamaan vanhoja tuttuja ja kuulemaan
viimeisinta tietoa sydanvikojen hoidosta tai niihin

laheisesti liittyvista asioista.

Sydannuorten tapaaminen 25.- 27.8.
Sydannuorten tapaamisen yksityiskohdista tiedotetaan
tarkemmin jasenlehdessa 2/2023 seka yhdistyksen koti-
sivuilla. Nuorten tapaamiselle on noin 20 paikkaa ja se
toteutuu, mikali tapaamiselle on vahintaan kahdeksan
nuorta osallistumassa. Nuorten tapaaminen on tarkoitettu
13-18-vuotiaille sydéannuorille (taytyy olla 13-vuotta
tdyttanyt ennen tapaamista) . Jasenyytta ei edellytetd,
mutta omavastuuosuus on jasenille edullisempi ei-jase-
niin verrattuna. Tapaamisen tarkein tavoite on muihin
syddnnuoriin tutustuminen ja vertaistuen saaminen.
Tapaamisilta voi ohjelmasta riippuen saada uutta tietoa
sydanvioista tai niihin liittyvista asioista, elamyksellisia
kokemuksia ja myds uusia ystavia.

Synjan teematapaaminen - parisuhde 6.-8.10.
Tapaaminen on tarkoitettu synnynnaisesti sydanvikai-
sille aikuisille yhdessa puolisonsa kanssa. Tapaamisen
ohjelmaan liittyy pariskuntana yhdessa tekemista,
vertaiskeskusteluja seka asiantuntijaluentoja. Tapaami-
sen yksityiskohdista on tulossa lisatietoja jasenlehdessa
2/2023 seka yhdistyksen kotisivuilla. [Imoittautuminen
avautuu elo-syyskuussa.

SYDANLAPSET JA -AIKUISET

SYNJA TIEDOTTAA

Synjan yhteistapaaminen 3.-5.11.
Yhteistapaamisen tavoitteena on saattaa eri-ikdiset
sydadnnuoret (13-vuotiaasta alkaen) ja sydanaikuiset
yhteen ja saamaan vertaistukea toisistaan. Tapaamisella
tarjotaan tietoa synnynnaisiin sydanvikoihin liittyvista
asioista, aikaa vertaiskeskusteluille ja toiminnan kautta
toisiin tutustumiselle.

Yhteistapaamisen ohjelmassa on perinteiseen tapaan
my&s Synjan vuosikokous, jossa valitaan edustajat Synja-
tyoryhman vapautuville paikoille. Lisatietoja ja ilmoit-
tautumisohjeet julkaistaan jasenlehdessa 3/2023 seka
kotisivuilla. Yhteistapaamiselle paikkoja on kolmisen-
kymmenta.

Nuorten Camp 5.-6.5.

Potilasjarjestojen ja HUSIn yhteistydlla toteuttama Nuor-
ten Camp jarjestetdan 5.-6.5. Tapahtuma on tarkoi-
tettu synnynnaisesti sydanvikaisille nuorille, jotka ovat
pian siirtymassa tai vastikaan siirtyneet aikuispuolelle
hoitoon ja heilld on hoitokontakti HUSiin. Tapahtuma-
paikkana on Kauniaisten Tyovaen Akatemia ja tapahtumaan
osallistujille tullee pieni omavastuu. Tarkempi ohjelma
ja ilmoittautumiset selvidvat helmikuun aikana ja niista

tiedotetaan yhdistyksen kotisivuilla ja some-kanavissa.

31



Synja-tyoryhma esittaytyy

Aino Jokela

Heippa! Oon vuonna 1996
syntynyt synnynnaisen
sydanvian kanssa. Mulla
on yksikammiosydan
(PA, VSD,DORV, CRISS
CROSS HEART), joka on
leikattu neljasti. Talla
hetkellad viettelen per-
hevapaita pienen pojan

kanssa kotona, mutta
tybeldmassa olen ammatiltani sairaanhoitaja. Sydan-
lapset ja -aikuiset ry:n toiminnassa olen ollut mukana
ihan pienesta asti. Talld hetkelld olen aktiivisesti Turun
alueosaston toiminnassa ja mukana Synja-tydryhmassa.
Tana vuonna jatkan tyoryhman puheenjohtajana.

Niina Wunsch

Heippa! Olen Niina,
27-vuotias musiikkikas-
vattaja sekad kahden maa-
tilan emanta Sastama-
lasta ja kuulun Tampereen
alueosastoon. Minulla on

sydamen perinndllinen ryt-
mihairidsairaus CPVT, johon on laakityksen lisaksi iskeva
syddmen rytmihairiétahdistin. Olen saanut opetella
uudenlaista eldmaa sydansairauden kanssa maalla vii-
meisen vuoden verran, esimerkiksi mitd koneita saan
kayttaa tahdistimen kanssa ja mita en. Tykkaan harrastaa
monenlaista aktiviteettia, enka erottele erikseen tyota
ja vapaa-aikaa. Ne soljuvat mukavasti yhdessa ja pyrin
tekemaan jokaisesta paivasta mahdollisimman ihanan.
Synjan tydryhmassa toimin varapuheenjohtajana seka
nuorten yhteyshenkiléna. Tapaamisilla tavataan!

32

Anni Lamminsivu

Moikka! Olen Anni 18v lkaa-
lisista. Olen peruspositiivi-
nen ja aurinkoinen nuori.
Minulla on synnynnainen
sydanvika HLHS. Minulle
on tehty 4 avosydanleik-
kausta. Opiskelen l&ahi-
hoitajaksi toista vuotta ja
haaveammattini on lasten
sairaanhoitaja. Vapaa-ajalla
tykkaan kayda kuntosalilla ja ajella kavereiden kanssa.
Olen ensimmaistad vuotta Synjan tyoryhmassa, jossa
toimin nuorten edustajana.

Moikka! Olen 33-vuotias mies,
kolmatta vuotta Synjan tyoryh-
massa ja yksi tiedotustiimilaisista .
Olen muuttanut viime syksyna
omilleni Valkeakoskelle opintojen
perdssa ja olen viihtynyt taalla

uudessa asuinymparistossa.
Minulla on yksikammioinen sydan
(PA+DILV). Lisaksi I6ytyy DDDR-tahdistin. Olen valmis-
tunut Asiakaspalvelun merkonomiksi ja nyt opiskelen
tutkintoa uudelle, koska koulutukseni on sen verran
vanhentunutta. Olen ollut aikaisemmin tydharjoittelussa
Helsingin Luonnontieteellisessd museossa, ja haluaisin
tyollistya tulevaisuudessa johonkin museoon. Olen my&s
valmistunut koulunkdynnin aamu- ja iltapaivatoiminnan
ohjaajaksi. Luonteeltani olen positiivinen ja helposti
|ahestyttava. Minulta I6ytyy paljon mielikuvitusta. Olen
kiinnostunut historiasta, fantasiatarinoista ja taiteelli-
sista ja luovista asioista. Esim. vapaa-ajalla piirran ja
askartelen. Talla hetkelld olen innostunut dinosaurus-
figuurien muokkauksesta ja uudelleen maalaamisesta.
Muita vapaa-ajan harrastuksiani on legojen kerdaminen
ja rakentelu, seka katson elokuvia ja sarjoja. Tykkaan
my®ds ruoanlaitosta.
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Konsta Martikainen

Terve! Olen Konsta, 25-vuo-
tias sydanaikuinen Tampe-
reelta. Sydanvikana yksi-
kammioinen sydan (PA+IVS)
sekd tahdistin. Opiskelen
yliopistossa viimeistd vuotta
automaatiotekniikkaa ja har-

rastuksiini kuuluu tekniikka
ja urheilu. Olen ollut Synjan tapaamisilla mukana niin
kauan kuin se on ollut ian puolesta mahdollista ja toimin
Synjan tyéryhmassa téna vuonna toista kauttani aikuisten
yhteyshenkildona. Tavataan tapaamisilla!

Jasmina Vilen

Heippa kaikille! Olen touko-
kuussa 30 vuotta tayttava
sydanaikuinen Harjavallasta.
Sydanvikana minulla on DORV,
VSD ja PS. Aloitin juuri Synjan
tyoryhmassa. Asun maine
coon kissani kanssa kahdes-

taan. Olen tydkyvyttomyy-

selakkeelld ja olen kehitysvam-
maisten tydtoiminnassa keittishommissa. Vapaa-aikana
mind kdyn lenkittdmassa koiraa ja nden kavereita seka
kayn Kaija Koon keikoilla.

Markus Patari

Tervehdys! Olen Markus, ikaa 37
vuotta ja toimin Synjan it-vas-
taavana, l&dhinna hallinnoiden
Discordia ja muita special hom-
mia tarvittaessa. Minulla on
sydanvikana cTGA, VSD ja Ti,
ja minut on leikattu kahdesti.

Luonteeltani olen rento, rauhallinen ja iloinen. Olen har-
rastanut vahan kaiken ndkoista elamani aikana, aiemmin
padasiassa kamppailulajeja yms. , nykyaan keilausta,
frisbeegolfia ja milloin mitékin. Olen nyt kolmatta vuotta
tyéryhman jasenena ja toivottavasti pystyn tuomaan
lisdsisadltda Synjan toimintaan.

SYDANLAPSET JA -AIKUISET

SYNJA TIEDOTTAA

Krista
Mannermetsa

Olen 34-vuotias turkulai-
nen. Sydanvikana onVSD,
PDA, PFO, AVB, SSS, FA
ja tahdistin. Ammatiltani

olen matkailupalveluiden
tuottaja. Harrastan kasitoita ja vesijuoksua seka olen
aktiivinen yhdistystoiminnassa niin osallistujana kuin
vapaaehtoisena. Koen suurta kiinnostusta ja kutsumusta
yhdistystoimintaan, synjatyoryhmaa kohtaan ja téana
vuonna toimin kuntoutusvastaavan roolissa seka tiedo-
tuksen parissa. Olen my®&s vertaistukikoulutettu. lhanaa
etenkin naiden korona-vuosien jalkeen paasta kunnolla
taas tyon touhuun ja tapaamisille. Nahdaan!!

Terhi Ursin

Hei! Olen 57-v. Syn-
ja-tyéryhmalainen Luo-
teis-Helsingista . Edustan
toista kautta +35-vuoti-
aita. Minulla on lapsena
paikattu VSD (kamnmiova-
liseindaukko) ja yli kym-
menen vuotta olen ollut

"tahdistinriippuvainen”

RBBB:n takia (tdydellinen oikeanpuoleinen haarakatkos) .
Ensimmainen tahdistimen vaihto -kokemus oli juuri lop-
puvuodesta. Ammatiltani olen virallisesti maskeeraaja,
kdytanndssa laajemmin teatterialan (maski, puku, nuket,
rekvisiitta yms.) freelancer, patkatyolainen. Harrastan
metsakavelyitd, ompelua, maalausta, keramiikkaa ja
espanjaa.
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Tapahtumakalenteri

Tarkemmat tiedot yhdistyksen ja sen alueosastojen tapahtumista ja toiminnasta loyddt yhdistyksen

kotisivuilta osoitteesta sydanlapsetjaaikuiset.fi, josta loyddt myés oman alueesi yhteystiedot.

Ajankohtaista tietoa tapahtumista kannattaa seurata yhdistyksen kotisivuilta ja yhdistyksen ja alueosastojen
Facebook-sivuilta, koska suunnitelmia joudutaan muuttamaan ajoittain yllattdenkin. Sieltd [6ytyy tietoa myds
nopealla aikataululla jarjestettavista tapahtumista, joita ei aina lehted tehdessa ole tiedossa. Alueosastojen
Facebook-sivujen nimesta |6ytyy aina Sydanlapset ja -aikuiset ry ja sen jalkeen oman alueosaston nimi.
Alueosastojen tapahtumat on tarkoitettu yhdistyksen jasenille, ellei tapahtumakuvauksessa toisin mainita.

ALUEELLISET TAPAHTUMAT

KANTA-HAME

® KE 22.2. JA 26.4 vertaistukikahvit Hdmeenlinnan
kauppakeskus Goodsmansin Huikopalassa klo 17-19
®Tl28.3. JA16.5. vertaistukikahvit Riihimaen
Prisman kahvio klo 17-19

® LA 11.2. Keilausta Hdmeenlinnassa klo 14-15,
ilmoittautuminen 23.1. mennessa kotisivujen
ilmoittautumislomakkeella. Omavastuu 5 €.

® KE 15.2. HPK — Assat jaskiekko-ottelu klo 18.30.
Lippuja rajoitetusti. IImoittautumiset 8.2. mennessa
kotisivuilta 16ytyvalla ilmoittautumislomakkeella.
®lA25.2., LA 25.3. JALA 22.4. uintia Forssan
Vesihelmessa. Kokoontuminen kahviossa klo 13.40.
Omavastuu: aikuiset 8e, 4-16 v. lapset 6 € ja
sydanlapsi/-nuori/-aikuinen puoleen hintaan.

KESKI-SUOMI

® SU 19.3. KLO 15.00 keilausta Jyvaskylan
Hollywood bowlingisssa. Tama suunnattu

yli 13-vuotiaille ja aikuisille.

Omavastuuhinta 8 €/hl6, sis. kenkavuokran.
[Imoittautuminen viimeistdan 12.3.

® SU 23.4. KLO 14 alkaen Leo’s Leikkimaa, ei
omavastuuta. lImoittaudu 16.4. mennessa.

®SU 7.5. KLO 13 alkaen Sydanaikuisten ja
sydanlasten vanhempien hemmottelu ja ruokailu.
Maki-Matin kerhotalossa meille tulee tekemaan
kasvo- tai jalkahoitoja Marjaana Nikoskinen Foreverin
tuotteilla. Hemmottelun jalkeen mennaan porukalla
syémaan. limoittaudu 30.4. mennessa.

PAIJAT-HAME

® SUNNUNTAISIN KLO 10-11 alueosaston uinnit
Hollolan uimahallissa

®LA11.2. KLO 11-13.30 Ohjattu sirkuskoulu
Lahden tanssiopistolla. Paikkoja rajoitetusti.
Ensisijaisesti yli 4 v. sydanlapsille. Maksuton
osallistujille . Imoittautumiset 3.2. mennessa.

® Tl 14.2. KLO 18.30 Idtkdmatsi Pelicans — Lukko.
Lippuja rajoitetusti. lImoittaudu viimeistdan 7.2.
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POHJOIS-POHJANMAA
® KE8.2. KLO 18.30 Karpat — Sport jaakiekko-
ottelu. llmoittautumiset Kaisalle 31.1. mennessa.

POHJOIS-SAVO

® Tl 7.2 KLO 15.30 sydanten ja lyhtyjen ripusta-
minen sydanlasten viikon kunniaksi Puijon sairaalan
edustalla, jonka jalkeen alueosasto tarjoaa kaakaot
sairaalan kahviossa. limoittautumiset 6.2 mennessa
Kirsille 040 56 73 820.

® LA 11.2 KLO 14 keilaus Kuopion Keilakukossa,
jonka jalkeen menemme sydmaan Rax Pizzabuffet-
tiin. Omavastuu 7 €/hl6, alle 3-vuotiaat ilmaiseksi.
[Imoittautumiset 6.2 mennessa.

® SU 26.2 iltapaivalla l1ahdetdan katsomaan uutta
Risto Rappaaja ja Villi Kone -elokuvaa Kuopion
Finnkinoon. Elokuvan nayt&saika tarkentuu tiistaina
21.2, kun Finnkino julkaisee viikonlopun
ohjelmistoaikataulun. Omavastuu on 5 €/hl6.
[Imoittautumiset 23.2 klo 15 mennessa.

® SU 16.4 KLO 11 Idhdetdan uimaan Kylpyla
Fontanellaan Siilinjarvelle. Uimisen jalkeen mennaéan
pitsalle Siilinjarven Kotipizzaan. Omavastuu

10 €/h16. limoittautumiset 13.4 mennessa.

TURKU

® 7.-14.2. Sydanlasten viikon puistotempaus
Brahenpuistossa. Tempaus pystytetdan SU 5.2,
KLO 15, jolloin voit tuoda myds oman sydamesi
ripustettavaksi.

® SU 12.2. Sirkuskoulua ja temppuilua Turun
Sirkuksessa

°*KE22.2.,29.3., 26.4. JA24.5. KLO 18-20
alueosaston maksuttomat uintivuorot Turun Lehmus-
valkaman palvelukeskuksessa. Mahdollisuus myds
kuntosalin kdyttodn. Ensikertaa uimaan menijoita
pyydetddn ottamaan yhteyttd Piia Saariseen

p. 040 7718 114 toimintaohjeiden saamiseksi!

® KE 8.3. KLO 18 ohjattua vesijumppaa Lehmus-
valkaman palvelukeskuksessa.

[Imoittautumiset 5.3. mennessa.
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® KE 15.3. KLO 17 Lasersotaa Piispanristin
Huviluvassa. Omavastuu 10 €/hl6, sydanvikaiset
maksutta. Viimeinen ilmoittautumispéiva 28.2.

® PE 24.3. KLO 19 Linnateatterin "Urakkahommia”.
Omavastuu 20 €/hl6, paikkoja rajoitetusti. Sitovat
ilmoittautumiset 19.2. mennessa

® LA 1.4. KLO 16 Turun kaupunginteatterin koko
perheen esitys "Noita joka pelkasi”. Liput 10 euroa/
henkilé — sydanvikaiset paasevat esitykseen mak-
sutta. Paikkoja rajoitetusti! Sitovat ilmoittautumiset
26.2. mennessa.

® SU 16.4. lajikokeilussa tunnejoogaa Sauvossa.
Omavastuu 5 €/hlé. limoittautumiset 31. 3.
mennessa.

® TO 18.5. ulkoilua ja makkaranpaistoa Ruissalossa.
Reippailua omaan tahtiin ja alueosaston tarjoamat
makkarat nuotiopaikalla klo 13-14 véalisena aikana.
[Imoittautumiset 14.5. mennessa.

UUSIMAA

® KE8.2. KLO 17.30-19 Sydanvika koskettaa
kaikkia — Isovanhempien tapaaminen Malmin varusta-
molla. limoittautumiset Saritalle 3.2. mennessa.

® LA 13.5. KLO 16-19 Ali-Ollin Alpakkatila. Paikkoja
rajoitetusti. limoittautumiset viimeistdan 5.5.

® vertaistukikahvit: TO 27.4. KLO 17 Vantaa

Jumbo Robert’s Coffee, TO 25.5. KLO 17 Tuusula
Koiramaen Pajutalli

® Alle kouluikaisten sydanlasten vanhempien ja
sydanlasta odottavien vertaiskeskusteluilta Zoomissa
MAANANTAISIN 20.3., 22.5. JA31.7.

KLO 17.30 ALKAEN.

g
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VALTAKUNNALLISET TAPAHTUMAT

HELMIKUU

® 10. Sydanlasten viikko 7.-14.2.2023

® KE8.2. lehti 1/2023 ilmestyy

® KE 8.2. vertaisilta sydanlapsensa menettaneille
vanhemmille Zoomissa

® TO 9.2. KLO 18 Sydanvikaisen itsehoito -etadluento
Zoomissa

® MA 13.2. KLO 18 vertaiskeskusteluilta sydanlasten
vanhemmille ja sydannuorille ja -aikuisille Zoomissa
®26.2.-3.3. Tuettu vertaisloma lapsiperheille
Vuokatin urheiluopisto

® Tl 28.2. ilmoittautumisaika kesan kursseille

paattyy

MAALISKUU

®17.-19.3. Sydanaikuisten tapaaminen Ellivuori,
Sastamala

® LA 18.3. Hallituksen kokous

® TO 23.3. KLO 18 vertaiskeskusteluilta sydanlasten
vanhemmille ja sydannuorille ja -aikuisille Zoomissa

HUHTIKUU

® 5.-10.4. Vertaisloma sydanaikuisille MTLH,
yhteisty6ssa Karpatiat ja Syke ry:n kanssa

®Tl11.4. Lehden 2/2023 aineistopaiva

® KE 19.4. KLO 18 vertaiskeskusteluilta sydanlasten
vanhemmille ja sydannuorille ja -aikuisille Zoomissa
®21.-23.4. Aluepaivat, Oulu

® LA 22.4. yhdistyksen vuosikokous, Oulu

TOUKOKUU

®5.-6.5. Nuorten Camp, aikuispuolelle siirtyvien
syddnnuorten tieto- ja vertaispaiva

® TO 11.5. Sydanliiton kevatkokous

® Tl 16.5. KLO 18 vertaiskeskusteluilta sydanlasten
vanhemmille ja sydannuorille ja -aikuisille Zoomissa

hdistyksen aluepaivat jarjestetaan 21.-23.4.2023
Oulussa, Scandic Oulu Stationissa. Aluepaivat on
tarkoitettu yhdistyksen aktiivien koulutukseen ja
verkostoitumista varten. Paivien aikana kdydaan lapi
ajankohtaisia yhdistysasioita ja aikaa on varattu myods
virkistdytymiseen. Lisatietoja aluepaivista on luvassa
seuraavassa yhdistysaktiiveille suunnatussa uutiskirjeessa.

SYDANLAPSET JA -AIKUISET

Oulu kutsuu alueaktiiveja huhtikuussa!

Aluepaivien yhteydessa tullaan jarjestdmaan myods
yhdistyksen sdantémaarainen vuosikokous. Kokoukseen
jarjestetdaan myods osallistumismahdollisuus etayhtey-
delld. Vuosikokouksen esityslista ja aikataulu julkaistaan
yhdistyksen kotisivuilla yksityiskohtien varmistuttua,
kuitenkin viimeistdan maaliskuun lopussa.
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Sydanlapset ja -aikuiset ry:n

Huomasithan tammikuussa ilmestyneen
Syddn-lehden 1/2023 kannen liitteend toimite-
tun uuden jdsenkorttisi sekd jasenmaksulomak-
keen? Jdsenmaksulomake loytyy avaamalla
kansiliitteen sisdpuolelta loytyvdn piilotaskun.
Jdsenkortista ilmenee, ettd kyseessd on nimen-
omaan Syddnlapset ja -aikuiset ry:n jasenyys.
Maksun saajana laskutustiedoissa lukee Suomen
Sydandliitto ry, mutta jasenmaksu kohdistuu vii-
tettd kayttamadlla Syddnlapset ja -atkuiset ry:n
jasenmaksuksi.

hdistyksen jasenena saat neljasti vuodessa ilmes-

tyvan Sydanlapset ja -aikuiset ry:n jasenlehden

ja viisi kertaa vuodessa ilmestyvan Sydanliiton
toimittaman Sydan-lehden. Jasenlehti postitetaan vain
jdsenmaksunsa maksaneille.

Jasenena sinulla ja perheellasi on oikeus osallistua
kaikkeen yhdistyksen valtakunnalliseen ja alueelliseen
toimintaan ja tilaisuuksiin. Monet sydanaikuiset perhei-
neen ajattelevat, ettd alueiden tapahtumat eivat ole
tarkoitettu synjalaisille. Luulo on vaara ja sydanaikuiset
perheineen ovat enemman kuin tervetulleita osallistu-
maan myds alueelliseen toimintaan koko perheen voimin.

Jasenena saat tietoa ja tukea ja sinulla on mahdollisuus
vaikuttaa synnynnéisesti sydanvikaisten asioihin ja etui-
hin. Yhdistyksen jasenedut koskevat samassa taloudessa
asuvia perheenjasenia jasenlajista riippumatta.

jasenmaksut

Jasenlajit ja hinnat
Yhdistyksen jasenlajeista ja jaseneduista |0ydat lisdtietoa
kotisivuilta jasenyys-sivuilta.

® Varsinainen jasenyys, jdsenmaksu 35 €.
Nuorisojasenyys itsendisesti asuville alle
25-vuotiaille sydanvikaisille 25 €. Nuorisojasenyys
muuttuu varsinaiseksi jadsenyydeksi sind vuonna,
jolloin sydanvikainen tayttaa 25 vuotta.

® Perhejasenyys, tarkoitettu henkildlle, joka asuu
samassa osoitteessa Sydanlapset ja -aikuiset ry:n
jésenen kanssa (29 €).

® Toissijainen jasenyys, mikali olet jo jdsenena jossakin
toisessa sydanyhdistyksessa (29 €).

® Kannatusjasenyys henkildlle tai yhteisélle, joka
haluaa tukea yhdistyksen toimintaa.
Kannatusjasen maksu on 50 euroa.

Jasenmaksun suuruus on maaritettynd maksulomakkeella.
Lasku tulee maksaa erdpéaivadn mennessa, jolloin jasen-
edut ovat voimassa. Mikali jostain syystd maksutiedot ja
jasenkortti ovat kadonneet, otathan yhteytta toimistol-
lemme. Huomioithan, etta jos haluat erota yhdistyksen
jdsenyydestd, tulee eroilmoitus tehda erikseen yhdistyk-
sen toimistolle eiké jdsenmaksun maksamatta jattamista
tulkita automaattisesti eroksi jasenyydesta.

Jasenedut I6ydat yhdistyksen kotisivuilta!

Kysely yhdistyksen kotisivuista
ja jasenlehdesta

hdistyksen kotisivut julkaistiin vuosi sitten tam-
mikuussa. Uudistuksen yhteydessa kotisivujen
ulkoasua raikastettiin ja sivujen toiminnallisuuksia
kehitettiin. Yhdistyksen kotisivut ovat osa Sydanliiton
uudistettua verkkosivustokokonaisuutta, jonka ansiosta
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pystymme tarjoamaan kotisivuilla entistd monipuoli-
sempaa sisaltoa.

Anna palautetta ja vastaa kyselyyn kotisivuista ja
jasenlehdesta. Kyselyn |oydat klikkaamalla kotisivujen
ylalaidassa olevaa punaista "raitaa”.
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Kaipaamme alueaktiiveja!

uutamilla alueosastoilla on ollut haasteita saada
aktiiveja toimintaryhmiin. Tama valitettavasti
tarkoittaa sitd, ettd toiminta alueella hiljenee,
mikali emme saa uusia toimijoita tapahtumia suunnit-
telemaan ja jarjestamaan. Toiveemme on, etta koko
Suomessa olisi mahdollisuus siihen, ettad paasee tapaa-
maan vertaisia kasvokkainkin. Sydanlapsille on tarkeaa
kohdata muita sydanvikaisia, koska pienet lapset eivat
saa vertaistukea somekanavista, kuten vanhempansa

voivat saada.

Mikali sinulla olisi mahdollisuus toimia alueaktiivina
erityisesti Lapin, Kainuun, Etelad-Savon ja Etela-Pohjan-
maan alueella, ole yhteydessa toimistolle. Autamme
mielellamme tapahtumajarjestelyissa. Jokainen tekee
aluetoimintaa omilla vahvuuksillaan ja sitoutuu sen verran
kuin omat rahkeet antavat myéten. Yksikin tapahtuma
vuodessa on enemman kuin ei yhtaan! Auta meita pita-
maan vertaistoiminta aktiivisena koko Suomessa!

Ota osaa Bongaa '

-valokuvaukseen ja
osallistu arvontaan

nko sinulla taito nahda sydamia kaikkialla arjessa?

Olemme koostaneet kahtena perakkaisena

vuonna yhdistyksen vuosikalenterin "Bongaa
sydan”-valokuvauskilpailun kuvista. Tana vuonnakin Bon-
gailemme sydamia ja toiveena on saada mahdollisimman
paljon otoksia, jotka sijoittuvat eri vuodenaikoihin, joita
voisimme kayttda mahdollisesti ensi vuoden kalenterissa
tai yhdistyksen muissa julkaisuissa.

SYDANLAPSET JA -AIKUISET

Haastamme siis jasenistdomme sydanten bongaukseen!
Lahetd ottamasi valokuvaotos osoitteella lehti@sydan-
lapsetjaaikuiset. fi. Ldhetd kuvat 31.7.2023 mennessa.
Suositustarkkuus kuvissa on 300 dbi/tuuma. Ota kuvat
vaakakuvina, mikali mahdollista.

Kaikkien kuvia lahettaneiden kesken arvotaan Muumin
paiva 2021-erikoismuki. Piddtamme oikeuden kayttaa
lahetettyja kuvia yhdistyksen julkaisuissa.
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RUOKAOHIJE

Curry-broilerkastike
Gluteeniton, Munaton, Helppo

Annoksia 6
Annoskoko 150 g
Aktiivinen valmistusaika 30 min

Resepteissd ¥ -merkityt tuotteet I6ydat kaupassa
Sydanmerkillad varustettuna.

Ravintosisdlté / 100 g

Energiaa 87 kcal
Rasvaa 5g,
josta tyydyttynytta rasvaa 1l.1g
Hiilihydraatteja 3g,
josta sokereita 2g
Kuitua 1lg
Proteiinia 8g
Suolaa 0,69

Raaka-aineet

¥ 2 sipulia

¥ 1 omena

¥ 1 rkl 8ljya tai pullomargariinia

¥ 300 g maustamattomia broilerinsuikaleita
%2 tl garam masalaa
Y tl currya
1 rkl maissitarkkelysta

¥ 2 dl kermankaltaista kasvirasvasekoitetta
2 dl vetta
1 tl suolaa

¥ % tl rouhittua mustapippuria

Lisda maistuvia ja terveellisid ruokaohjeita:

sydanmerkki.fi/reseptit
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RUOKAKUVA: SYDANMERKKI / ELINA HIMANEN
Valmistusohje

1. Hienonna sipulit ja kuutioi omena. Kuumenna
Oljypaistokasarissa. Lisda broilerisuikaleet ja ruskista
muutama minuutti. Lisdd omena ja sipulit sekd garam
masala ja curry. Kypsenna pari minuuttia eli kunnes
kasvikset pehmenevat hiukan.

2. Sekoita vesi, kasvirasvasekoite ja maissi-
tarkkelys. Lisda seos ohuena nauhana kattilaan ja
keita vielad kolme minuuttia koko ajan sekoittaen.
Mausta lopuksi suolalla ja pippurilla.

ely,
Q/‘A 4</
Resepteissd on huomioitu rasvan, sokerin ja kuidun maara. 3.' 7:\
Kaupasta l6ytyvat Sydanmerkki-tuotteet on merkitty sydamella. c}‘ ].>
S v
T o\ ¥
TRE
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YHTEYSTIEDOT

TOIMISTO
Oltermannintie 8
00620 HELSINKI

050 465 5550

Toiminnanjohtaja
Toimistosihteeri
Yhdistyskoordinaattori

Katja Laine
Eija Suominen
Kirsi Léderberg

HALLITUKSEN JASENET

sydanlapsetjaaikuiset. fi
facebook.com/sydanlapsetjaaikuiset
toimisto@sydanlapsetjaaikuiset. fi
etunimi.sukunimi®@sydanlapsetjaaikuiset. fi
0442727717

050 465 5550

044 272 7707

hallitus@sydanlapsetjaaikuiset. fi tai etunimi.sukunimi®@sydanlapsetjaaikuiset . fi

Timo Peura

Pasi Kailaanmaki
Heta Nieminen
Filiz Bedretdin
Aki Huttunen
Joni Koponen
Outi Kurttila
Sarita Laari

Satu Manninen
Sini Syrjalainen
Suvi Ylikyla-Elers

Puheenjohtaja
Varapuheenjohtaja
Asiantuntijaldakari
Muut jasenet

VALTAKUNNALLISTEN

Pitka QT Lotta Kuha
Sydanenkelit Timo Peura
Synja, alle 18-vuotiaat Niina Wunsch

Synja, yli 18-vuotiaat Konsta Martikainen

ALUEOSASTOJEN YHTEYSHENKILOT
Etela-Pohjanmaa Johanna Suokko

Eteld-Savo Outi Kurttila
Kainuu Minna Padkkdnen
Kanta-Hame Marjo Karlsson
Keski-Suomi Satu Manninen
Kaakkois-Suomi Katja Byckling
Lappi Katja Uurtamo
Pohjanmaa/ Lisbeth Hintsala
Osterbotten -Sabel

Emilia Suomalainen
Kaisa Hiltunen
Kirsi Paasikallio
Kirsi Laderberg

Pohjois-Karjala
Pohjois-Pohjanmaa
Pohjois-Savo
Paijat-Hame

Satakunta Johanna Tomberg
Tampereen seutu Suvi Veteldsuo
Turku Piia Saarinen
Uusimaa Yvonne Flygar

Sarita Laari

VERTAISTUKIHENKILOT

040 746 6845

RYHMIEN YHTEYSHENKILOT

040 568 3171
040 746 6845
040 910 3905
050 917 1030

0400 326 796
0400 502 080
050511 4203
040 839 2188
040 571 2601
050 5848 487
040 7700 954

044 932 2096
040 1788 990
040 566 8108
040 5673 820
040579 3794
040 834 3915
050 403 1141
040771 8114
0445637718
045 631 9564

Yhdistykselld on koulutettuja vertaistukihenkilditd, joihin voit olla

yhteydessa, kun kaipaat apua ja tukea sydanasioissa. Vertaistukihenkilot

I6ydat yhdistyksen kotisivuilta sydanlapsetjaaikuiset . fi/vertais-

tukihenkilot. Vertaistukihenkildita on erilaisilla taustoilla, osalla on

itselld synnndinen sydanvika tai perinndllinen sydansairaus, osa on

sydanlasten vanhempia. Ole rohkeasti yhteydessa vertaistukihenkildihin.

Sydanvian vuoksi ei tarvitse jadda yksin!

KESKUSTELURYHMAT

Sydanlapset ja -aikuiset ry:lla on Facebookissa toimivia suljettuja

keskusteluryhmia. Tule mukaan keskusteluun! Loydat ne hakusanoilla

sydanlasten vanhemmat, sydannuoret ja -aikuiset, pitka QT ja

sydanenkelit. Yleiseen tiedottamiseen Facebookissa kdytamme
yhdistyksen ns. "tykkdys” -sivua facebook.com/sydan-
lapsetjaaikuiset sekd FB-ryhmaa Sydanlapset ja -aikuiset ry.

SYDANLAPSET JA -AIKUISET

Sydéanlapset ja aikuiset ry tukee syn-
nynnaisesti sydanvikaisia lapsia, nuoria
ja aikuisia seka heidan ldheisidan . Kun
perheeseen syntyy sydansairas lapsi,
usein koko I&hipiirin eldma muuttuu
ja se vaikuttaa eldmaan monilla eri
tavoin. Pysyvasti. Meille on tarkeaa,
ettd kukaan ei tuntisi olevansa yksin tai
vailla tukea. Kenenkaan ei tarvitse
selvita yksin. Siksi me olemme.

Sydéanlapset ja -aikuiset ry on vuonna
1975 perustettu valtakunnallinen
synnynnaisesti syddnvikaisten lasten,
nuorten, aikuisten seka heidan ldheis-
tensa potilas- ja edunvalvontajarjesto.
Tavoitteenamme on turvata jokaisen
synnynnaisesti sydanvikaisen tutkimus-
ja leikkaushoito Suomessa. Tarkeina
toimintamuotoina ovat kurssit, leirit,
tapaamiset, luennot sekd muut
tapahtumat, joissa on mahdollisuus
saada tietoa ja tavata vertaisiaan.
Lisaksi tiedotamme sydanvikaisten
asioista jasenlehden ohella julkaisemalla
monipuolista esite- ja opasmateriaalia.
Yhdistys tukee myds synnynndisten
sydanvikojen tutkimustoimintaa ja
hoitohenkilékunnankoulutusta seka
toimii edunvalvojana.

Sydanlapset ja -aikuiset ry on
Suomen Sydanliiton jasenjarjesto,
jolla on koko maan kattava aktiivinen
alueosastoverkosto. Lisdksi yhdis-
tykselld on kolme valtakunnallista
ryhmaa — SYNJA (Sydannuoret ja
-aikuiset), Sydanenkelit (lapsensa
menettdneet) sekd Pitka QT.
Yhdistyksessad on noin 1 600
jasenta.

Tule mukaan ja liity jaseneksi

— lisatietoja ja liittymiskaavakkeen
I6ydat osoitteesta
sydanlapsetjaaikuiset. fi
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LAHJOI

SYDANLASTEN
KERAYKSEEN!

Tue yhdistyksen toimintaa
ja tee helppo kertalahjoitus

MobilePaylla numeroon 37560

Syddmellinen kiitos tuestasi!

RA/2021/104

Toistaiseksi voimassa oleva lupa myonnetty 1.2.2021. sydé nla pset
Lupa voimassa koko Suomessa lukuunottamatta N . .
Ahvenanmaata. Kerdyksen tuotto kdytetddn Ja -al ku Iset

tapahtumien ja vertaistukitoiminnan rahoittamiseen.



