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PAAKIRJOITUS

Summa summarum

alleen on se aika vuodesta, kun valmistelemme

kovaa vauhtia yhdistyksen tilinpaatosta kuluneelta

vuodelta sekda summaamme toimintaa. Vuoden

vaihde onkin varsin luonnollinen paikka tarkastella
niin mennytta kuin tulevaakin.

okonaisuudessaan yhdistyksen vuoteen 2023

mahtui monenlaista. Tapahtumia jarjestet-

tiin monipuolisesti niin valtakunnallisesti kuin

alueellisesti. Lisaksi tapahtumia jarjestettiin
yhteisty6ssa muiden toimijoiden kanssa, jotka tuovat
toimintaan aivan uudenlaista nakokulmaa. Ne myds
mahdollistavat yhdessad oppimista seka toiminnan kehit-
tamista jatkoa ajatellen. Erityista iloa vuonna 2023 tuotti
hiljalleen korona-ajasta elpyva aluetoiminta, joka luo
paljon mahdollisuuksia saada uusia kokemuksia ja ennen
kaikkea mahdollisuuden vertaistukeen ja -kontaktien
syntymiseen. Aluetoiminnan kautta onkin pelkastdan
vuoden 2023 aikana syntynyt yli tuhat kohtaamista — se
on huikea maara!

erkittavaa yhdistyksen ndkdkulmasta oli
myds viime vuonna saatu huomattava
testamenttilahjoitus, joka mahdollisti
monien kohtaamisten syntymista viime
vuoden aikana seka osin myos talle vuotta. Yhdistyk-
sen saamilla lahjoituksilla onkin erittdin suuri merkitys
toiminnan rahoittamisessa, silla vuosittain noin 40
prosenttia yhdistyksen toiminnasta rahoitetaan omalla
varainhankinnalla. Sanonta "pienista puroista syntyy
suuri virta” on meille tuttua ihan kdytannonkin kautta, ja
pienikin lahjoitus on meille merkityksellinen. Muutamilla
satasillakin saamme aikaan paljon — kiitos runsaslukuisten
vapaaehtoistemme! Erityisesti Facebookin kautta kerat-
tavista merkkipaivalahjoituksista on muodostunut viime
vuosina tarkea lahjoituskanava — naista suuret kiitokset
erityisesti jasenistolle, jotka sadnndllisesti valitsevat
meidat lahjoituskohteeksi. Tassa kohtaa ei sovi unohtaa
niitad satoja oppilaita ympari Suomen, jotka vuosittain
kerdavat tuhansia euroja sydanlasten hyvaksi paiva-
tyokerayksen muodossa. Lausummekin sydamelliset
kiitokset kaikille yhdistyksen toimintaa tukeneille
yksittaisille ihmisille seka yhteisdille ja yrityksille, jotka
ovat olleet tukemassa yhdistyksen toimintaa niin val-
takunnallisesti kuin alueellisellakin tasolla viime vuoden
aikana. Lahjanne mahdollistaa paljon!
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o entés vuosi 2024 — mita se tulee pitdamaan

sisalldan? Luvassa on ainakin vilkas ja toimin-

nantdyteinen kurssikesa sekd monia muita

tapahtumia, joihin ehdottomasti kannattaa
hakeutua! Niilta saa kotiinviemisina paljon tietoa, evaita
elamaan ja arjessa jaksamiseen seka ennen kaikkea uusia
sydanystavia! Vuoden 2024 kurssitarjonta oli kokonai-
suudessaan esiteltyna edellisessa jasenlehdessa. Tassa
kohtaa lienee syyta kuitenkin muistuttaa, etta vield on
muutama viikko jaljella tehokasta hakuaikaa, silld hakuaika
valtaosaan kursseista paattyy 29.2. Tarkemmat tiedot
kursseista seka ilmoittautumisohjeet lomakkeineen 16ydat
yhdistyksen kotisivuilla.

yOs Sydanlasten viikkoa vietetaan jalleen

tanakin vuonna. Kampanjaviikkoa viete-

tdan 7.-14.2. valisena aikana erityisesti

sosiaalisen median alustoilla seka verkko-
tapahtumien etta alueosastojen tapahtumien muodossa.
Taman vuoden teemana on ”"Sydanvika koskettaa koko
perhettd”, jolloin aihealuetta lahestytaan erityisesti
perheen ja [aheisten ndkdkulmasta.

aikka vuosi 2024 on vasta alussa, yhdistyksessa

on ryhdytty suuntaamaan katsetta jo vuoteen

2025 joka tulee olemaan yhdistyksen toiminnan

50. juhlavuosi. Se, miten tulevia viisikymppisia
tullaan juhlimaan on vielda avoinna, mutta monenlaisia
ajatuksia on heitetty ilmoille. Varmaa on, etta juhlavuosi
tulee nakymaan toiminnassa tavalla tai toisella koko vuoden
ajan. Miten sinun mielestasi yhdistyksen juhlavuosi tulisi
nakya toiminnassa?¢ Keradmme naita ideoita yhdistyksen
kotisivuilta |6ytyvalla lomakkeella ja parhaimmat niista
jatkojalostuvat toiminnaksi asti — kerrothan siis oman
ehdotuksesi myos meille!

Toiminnantdyteista vuotta 2024 seka erittain hyvaa
Sydanlasten viikkoa — tehdaan asiamme yhdessa naky-
vaksi ja kuulluksi!

Katja Laine
toiminnanjohtaja
katja.laine@sydanlapsetjaaikuiset. fi
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Sydanlasten leikkausjono
pienentynyt merkittavasti

TEKSTI: KATJA LAINE JA HUSN MEDIATIEDOTE 13.10.2023

HTTPS://WWW.HUS.FI/AJANKOHTAISTA/LASTEN-SYDAN-
LEIKKAUSJONO-SAATIIN-PUOLITTUMAAN

KUVAT: HUS/UUSI LASTENSAIRAALA

Vuoden 2022 aikana hurjaan nousuun ldhtenyttd
Uuden lastensairaalan lasten syddnleikkaus-
jonoa on saatu merkittdvdsti purettua.

Vuosi sitten leikkausjonossa oli reilut 110 lasta,
mutta nyt leikkausjonossa on onneksi endd vain
noin 50 lasta.

udessa lastensairaalassa on kuluneen vuoden
aikana systemaattisesti ja tehostetusti lei-
kattu kevyempia sydanleikkauksia tarvitsevia
lapsipotilaita. Samaan aikaan on turvattu
vaikeimpien sydanleikkausten hoidonsaanti.
— Sydanleikkaustiimi on vaikeimpien potilaiden hoidon-
saannista tinkimatta tehostetusti leikannut jonoutuneita
kevyempia sydanleikkauspotilaita, kertoo HUSIn Lasten
ja nuorten sairauksien toimialajohtaja Jari Petdja.

Kriisi selatetty

Lasten sydanleikkaustilanne oli viime vuoden loppuun
mennessd muodostunut kriittiseksi.

— Teimme koko ajan to6ita tilanteen kdantamiseksi, ja
yhteistydssa eri tahojen kanssa leikkausjonoja on saatu
purettua. Kriisi on lauennut useilla eri toimenpiteilla,
Petaja sanoo.
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Tehohoitajien rekrytointiin on panostettu. Lasten

tehohoidon yksikdiden tehohoitajamaaraa on téana vuonna
onnistuttu nostamaan 10 prosentilla.
— Olemme myds kehittaneet tyénjakoa lasten teho-osas-
ton, vastasyntyneiden teho-osaston ja aikuisteho-osastojen
kesken ja se on nykyisin normaalia arkista toimintaamme,
lastenkirurgian linjajohtaja Jukka Salminen kertoo.

Myds tehohoidon kysynté on vahentynyt. Alentunut
syntyvyys ndyttda heijastuvan erityisesti vastasyntynei-
den tehohoidon rauhoittuneeseen kysyntdan. Lisdksi
ECMO-hoitoja on ollut maltillinen maara ja pitkittyneita
jaksoja ei juuri ole ollut. ECMO-hoito on tehohoitome-
netelma, jota voidaan kdyttaa potilaalle, jonka henked
uhkaava hengitys- tai verenkierron vajaus ei vakaannu
tavanomaisin tehohoidon tukitoimin.

Lasten tehohoidon huippuosaamista varmistetaan

Uudessa lastensairaalassa on pilotointivaiheessa lasten
tehohoidon ja tehohoitoladketieteen lisdkoulutuspolku
hoitajille ja erikoislaakareille . Kevaalla kouluttautui ensim-
mainen hoitaja TYKSista. Syyskaudella koulutetaan viisi
hoitajaa Turun ja Tampereen yliopistollisista sairaaloista.
— Kiinnostus teholdakareiden koulutukseen muista yli-

opistosairaaloista on suurta. Ensimmainen teholadkari on
nyt koulutettavana ja kaikki koulutuspaikat on taytetty
vuoden 2024 loppuun asti, Salminen kertoo.

— Hoitajien ja |dadkareiden tehokoulutusohjelma kdynnis-
tettiin kevaalla sosiaali- ja terveysministerion miljoonan
euron hankerahoituksella. TAYSin ja TYKSin lisdksi myds
KYSin ja OYSin liittyminen osaksi hanketta merkitsee
sitd, etta se laajenee kansalliseksi jo pilotointivaiheessa,
Petdja sanoo.

Tanska jatkossakin vaihtoehto
Uusi lastensairaala on kevaasta lahtien lisaksi tarjonnut
sydanleikkausta odottaville lapsipotilaille mahdollisuutta
leikkaukseen Tanskassa.
— Sydéanlasten maarallisesti vahainen leikkaushoito Tans-
kassa ei ole vaikuttanut jonon puolittumiseen. Kédpen-
haminan Rigshospitaletiin olemme saaneet reitin auki ja
tulemme pitdmaan tdman avoinna jatkossakin — yhteistyd
on arvokasta, Petdja kertoo.

Yhdistyksen saamien tietojen mukaan Tanskassa
leikattiin vain muutamia yksittdisid sydanlapsipotilaita
vuoden 2023 aikana.

SYDANLAPSET JA -AIKUISET
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Vertaistuki
VOIMAANNUTTAA

IERILEE
HYVINVOINTIA

TEKSTI: SARI LUKSANEN, SAIRAANHOITAJA YAMK, KUVAT: TIINA NURMENNIEMI JA LEHDEN ARKISTO

Jyvdskyldan sairaala Novassa Lastentautien poliklinikalla sairaanhoitajana tyoskentelevd

Sari Luksanen kdsitteli YAMK opintojensa pddttotyossd vertaistukea ja sen merkitystd sopeutumi-
sessa pitkdaikaissairauteen. Opinndytetyo liittyi Jyvdskyldan yliopiston ja Jyvdskyldn ammatti-
korkeakoulun yhteiseen VerKo-hankkeeseen, jossa tutkittiin ja kehitettiin vertaistukea ja kokemus-

asiantuntijuutta lapsi- ja perhepalveluissa yhdessd lastentautien ammattilaisten ja potilasjdrjestdjen
edustajien kanssa. Pitkdaikaissairaalla lapsella tarkoitettiin tdssd yhteydessd sellaista alle
18-vuotiasta lasta tai nuorta, jonka sairaus on elinikdinen tai kestdad yli puoli vuotta ja hdn on

sairautensa vuoksi terveydenhuollon seurannassa tai hoidossa, kuten esimerkiksi synnynndinen
syddnvika tai diabetes.

Tamd artikkeli pohjautuu vuonna 2022 valmistuneeseen Luksasen opinndytetyéhon, joka on kokonaisuudessaan

luettavissa osoitteesta https://urn.fi/URN:NBN.:fi:amk-202204235763.
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yoskentelen sairaala Novassa Lastentautien
poliklinikalla sairaanhoitajana ja tydssani tapaan

paljon pitkaaikaissairaita lapsia ja heidan per-

heitdan. Pitkaaikainen sairaus lapsella vaikuttaa
herkasti lapsen lisdksi koko perheeseen, ja voi vaikuttaa
monella tavoin seka lapsen ettd perheen, myds sisarusten
sosiaaliseen ja henkiseen hyvinvointiin. Tama voi lisata, ja
usein lisdakin, lapsen ja hanen perheensa tuen tarvetta.
Yksi sopiva tukimuoto perheelle ja lapselle itselleen voi
I6ytya vertaistuesta. Vertaistukea voi saada sairastunut
itse tai hdnen laheisensa, kuten esimerkiksi sairastuneen
lapsen sisarukset ja vanhemmat . Vertaiselta voi esimerkiksi
saada tukea omien tunteiden peilaamiseen, mutta myos
kaytannon vinkkeja arjessa selviytymiseen. Parhaimmillaan
vertaistuki lievittda perheen ja lapsen kokemaa stressia
ja edistaa lapsen sitoutumista omaan hoitoonsa.

SYDANLAPSET JA -AIKUISET

Mita vertaistuki on?

Yksinkertaisuudessaan vertaistuki voidaan maaritella
olevan samankaltaisen kokemuksen jakamista toisen
kanssa. Keskeisena tekijana vertaistuen antamisessa
ja saamisessa on vuorovaikutus, kuunteleminen ja ker-
tominen vertaisen kanssa. Vertaistukeen liittyy myos
kokemus samanarvoisuudesta.

Vertaisilla on jokin yhdistava tekija, kuten vaikkapa
samankaltainen eldmantilanne tai samankaltainen aiempi
kokemus. Yhdistava tekija voi olla esimerkiksi vasta-
syntyneen vanhemmuus tai lapsella todettu synnynnainen
sydanvika. Vertaisuutta koetaan hyvinkin monenlai-
sissa tilanteissa. Vertaisen kanssa voi jakaa kokemuksia
esimerkiksi sairaudestaan ja sen hoidosta kuten myds
sairauden aiheuttamista tunteista. Vertaisen kanssa
voi jakaa tunteita ja kokemuksia, mutta myds tietoa
ja kdytannon vinkkeja sairauden kanssa elamiseen.
Vertaistuki onkin jotain sellaista, mitd ammattilainen
ei voi useinkaan tarjota potilaalleen tai asiakkaalleen.
Vertaiset saattavat kokea yhteenkuuluvuuden tunnetta
ja vahvaa ymmarretyksi tulemisen kokemusta. Tata
voisin parhaiten kuvailla kokemuksena sanattomasta
ymmarryksesta.

Vertaistuen muodot

Vertaistukea on olemassa ja saatavilla monessa muo-
dossa. Vertaistuki voi olla yksil6- tai ryhmamuotoista.
Vertaistuki voi tapahtua tapaamisten yhteydessa,
puhelinkontaktilla tai sosiaalisessa mediassa erilaisten
sovellusten vélitykselld. Vertaiset voivat sopia esi-
merkiksi yhteisesta kahvihetkesta tai vertaisia voi tavata
vaikkapa potilasyhdistysten jarjestdmissa tapahtumissa.
Vertaistuki voidaan maaritelld my&s sen mukaan, onko
kyseessa organisoitu tai vapaamuotoinen vertaistuki.
Erilaiset potilasjarjestdt, kuten esimerkiksi Sydénlapset
ja -aikuiset ry, tarjoavat mahdollisuuksia hakeutua
organisoidun vertaistuen piiriin. Potilasyhdistyksilla voi
olla koulutettuja vertaistoimijoita, joihin saa yhteyden
potilasyhdistyksen kautta. Talldin puhutaan vertais-
tukihenkil6ista. Potilasyhdistyksilla voi olla myds yhdis-
tyksen yllapitamia keskustelualustoja, joissa yhdistyksen
toimijat ovat yllapitdjind. Yhdistykset organisoivat vertais-
tapahtumia, vertaisryhmien tapaamisia tai kokoontumisia
videovalitteisesti. Vertaistukea on myds se, ettd jakaa
oman tarinansa vaikkapa potilasyhdistyksen nettisivustolla
ja joku toinen vastaavassa tilanteessa oleva lukee taman.
Organisoimatonta vertaistukea on esimerkiksi kahden
sairaan lapsen vanhemman kohtaaminen ja kokemusten
jakaminen sairaalan osaston yhteisissa tiloissa tai vaikkapa



yksittaisen henkildon perustama Facebook-ryhma jonkin

tietyn sairauden nimessa.

Sopiva vertaistuen muoto voi Idytyd ammattilaisten,
potilasyhdistysten tai OLKA-toiminnan avustuksella.
On myo6s olemassa terveydenhuollon organisoimaa
vertaistoimintaa. Esimerkiksi Sairaala Novan lasten-
taudeilla jarjestetdan diabetesta sairastavien nuorten
ryhmia ja diabeteksen ensitietopadivid. Lisdksi KELA ja
potilasyhdistykset jarjestavat kurssitoimintaa. KELAN
sopeutumisvalmennuskurssille voidaan hakea [dékarin
suosituksesta. Seka Kelan ettd yhdistysten kurssitoiminta
on sairausryhmakohtaista ja kursseilla paasee tapaamaan
muita samaa sairautta sairastavia.

Vertaistukea suositellaan tarjottavan eri muodoissa ja
pohtimaan mika olisi sopiva tapa kyseiselle kohderyhmalle .
Selkeasti ei ole osoitettu, ettd jokin tietty vertaistuen
muoto olisi paras, vaan sen erilaisista muodoista on
todettu olevan hyotya. On tarkeda, etta vertaistoiminta
tuntuu itselle ja eldmantilanteeseen sopivalta. Joku kokee
yksildvertaistuen itselleen sopivana, kun taas joku toinen
kokee saavansa eniten hydtya ryhmatoiminnasta, jollekin
kolmannelle nimenomaan somen keskustelupalsta on
paras. Ei ole myoskaan selkeda vastausta siihen, milloin
on oikea aika tarjota vertaistukea tai hakeutua vertais-
tukeen. Vertaistuki voi olla ajankohtaista sairauden ja
eldmankaaren eri vaiheissa.

Vertaistuen mahdolliset hyédyt

Kansallisten ja kansainvalisten tutkimusten valossa voi-
daan todeta, ettd vertaistuella on merkitysta. Vertais-
tuen on osoitettu esimerkiksi pitkdaikaissairaiden lasten
vanhemmille lisddvan tietoa seka edistavan yksilollista
kasvua ja sosiaalista hyvinvointia. Oma tai |aheisen sai-
rastuminen pitkaaikaissairauteen vaatii sopeutumista.
Vertaistuesta voi olla hydtya sairauden hyvaksymis-
prosessissa ja sairauden hoitoon sopeutumisessa. Per-
heiden ja vanhempien kohdalla voidaan lisdksi todeta,
ettd vanhempien hyvinvoinnin lisédntyminen vaikuttaa
koko perheen hyvinvointiin.

Taloudellisia hyotyja vertaistukitoiminnasta ei ole
voitu selkeasti osoittaa. Laadullisesti tarkasteltuja hyo-
tyjd on kuitenkin pystytty todentamaan. Tutkimusten
perusteella vertaistuen voidaan ajatella olevan psyyk-
kista ja fyysista terveyttd suojaavaa. Vertaistukeen on
liitetty lisdksi pystyvyyden tunteen lisddntyminen ja
voimaantuminen. On suositeltavaa miettia vertaistuen
mahdollisia hydtyja myds tilanteissa, joissa omahoitoon
sitoutuminen tai omahoidon toteutuminen on hankalaa.
Esimerkiksi diabetesta sairastavien nuorten saama ver-
taistuki voi vdhentda masennusoireilua ja jopa alentaa

verensokeritasoa.
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Olen tarkastellut vertais-
tukea myds terveydenhuollon
ammattilaisten ndkoékulmasta.
Vertaistuki ja ammattilaisen
antama tuki eivat korvaa tai
poissulje toisiaan. Erityisesti kyse
on toisiaan tdydentdvista tuen
muodoista. Kuten Mikkonen
ja Saarinen (2018, 187) ovat
teoksessaan vertaistuki sosiaali-
ja terveysalalla seuraavanlaisesti
sanoneetkin; “Ammatillinen tuki
ikdan kuin auttaa ihmista “ulkoa-
pain” ja vertaistuki jatkaa “sisal-

”

tapain””. Opinndytetydssani
tutkin pitkaaikaissairaiden lasten
ja heidan perheidensa ohjaa-
mista vertaistukeen erikoissairaanhoidossa. Myds opin-
ndytetydhon osallistuneet lastentautien ammattilaiset ja
potilasyhdistysten edustajat kokivat vertaistuen olevan

tarked tukimuoto lapselle/ nuorelle ja perheelle.

Voiko vertaistuesta olla jotain haittaa?
Kaikki eivat koe vertaistuen hyétyja samalla tavoin.
Tarkeda on, ettd vertaistukitoimintaan osallistuminen
on vapaaehtoista. Joissain tapauksissa pitkaaikais-
sairaiden lasten vanhemmat ovat voineet kokea ver-
taistukitoimintaan osallistumiseen liittyen painostuksen
tunnetta ammattilaisen puolelta. Mikali vertaistuki-
toimintaa osallistuminen ei ole tuntunut mielekkaalta,
on saattanut olla niin, ettd vertaistuen muoto ei ole
ollut itselle sopiva tai ajankohta ei ole ollut sopiva.
Esimerkiksi ryhmamuotoinen vertaistuki ei ole ollut
parhaiten sopiva vertaistuen muoto silloin, kun kuor-
mittuneisuus on ollut voimakasta. Vaikka vertaisuutta
voidaankin kokea monenlaisissa tilanteissa, vaikuttaa
vertaistuen merkityksellisyyteen se, etta tilanne vertaisen
kanssa on riittdvan samankaltainen. Esimerkiksi Fallot’n
tetralogiaa sairastavan lapsen ja vanhemman kokemukset
ovat todennakadisesti melko erilaisia kuin yksikammioisen
sydanvian omaavan lapsen ja vanhemman kokemukset.
Kehittdmistydssdni ammattilaisten ndkemys oli,
ettd on suositeltavampaa ohjata lapset ja perheet
organisoidun vertaistuen piiriin kuin esimerkiksi inter-
netin vapaamuotoisiin keskusteluryhmiin. Aiempien
tutkimusten perusteella voidaan todeta, etta internetin
vapaamuotoisesta tietotulvasta voi olla hankala arvioida
tiedon luotettavuutta, mutta toisaalta internetin kautta
on voinut saada tarvitsemansa tuen nopeasti. Pitka-

SYDANLAPSET JA -AIKUISET

VERTAISTUKI VOIMAANNUTTAA JA LISAA HYVINVOINTIA

CILEN ek

aikaissairaiden lasten vanhemmat ovat myds todenneet,
ettd internetistd vertaistukea hakiessaan voi kohdata
ahdistaviakin kertomuksia ja térmata erilaisiin yksittaisten
ihmisten mielipiteisiin.

Vertaistukeen hakeutuminen
Tutkimusten mukaan ammattilaisten toivotaan ole-
van yhd enemman aktiivisia ohjaamaan asiakkaitaan
vertaistuen piiriin. Joissain ammattilaisia ohjaavissa hoito-
suosituksissa tdma onkin jo huomioitu. Vertaistuki-
toimintaan voidaan kuitenkin hakeutua ja hakeudutaankin
usein oma-aloitteisesti, esimerkiksi lahipiirin suosituksen
tai potilasjarjestojen tiedotuksen perusteella. Kehittamis-
tydssani lastentautien ammattilaiset ja potilasjarjestsjen
edustajat nakivat, etta pitkaaikaissairaan lapsen itsensa,
erityisesti nuoren ja hdnen ydinperheensa ohjaaminen
vertaistukiasoissa on tarkedd. Lastentautien ammattilai-
sia suositeltiin ohjaamaan vertaistuen mahdollisuuksista
avoimesti ja suunnitelmallisesti lapsen sairauden seka
kasvun ja kehityksen eri vaiheissa. Kehittdmistyéhon
osallistuneet ammattilaiset ja potilasjarjestdjen edustajat
nakivat myos tarkednd, ettd lastentautien ammattilaiset
huomioivat viestintaan liittyvat seikat ohjatessaan lapsia
ja perheita vertaistukeen. Ammattilaisen myonteinen
suhtautuminen vertaistukeen, asiakkaan huomioiminen ja
kunnioitus yksilona sekéd empatia asiakasta kohtaan nousivat
merkityksellisiksi seikoiksi vertaistukeen ohjaamisessa.
Suosittelen, ettd kokeilet, onko vertaistuki sinulle
sopiva tapa saada lisda tukea tilanteeseesi. Tarvittaessa
voit keskustella asiasta my&s sinua hoitavan tahon kanssa.



Yhdistyksen tarjoaman
vertaistuen monet muodot

TEKSTI: KATJA LAINE JA KIRSI LADERBERG

KUVAT: LEHDEN ARKISTO JA TIINA NURMENNIEMI

Yhdistys jdrjestdd vertaistukea monissa eri
muodoissa syddnvikaisille ja heiddn ldheisil-
leen. Syddnlapset ja -aikuiset ry:n toiminnan
keskiossd on sen historian atkana ollut perheille
suunnattu toiminta. Onkin erityisen ilahdutta-
vaa, ettd tdnd pdivdand toimintaan osallistuu
enenevissd mddrin myos synnynndisesti
syddnvikaisia aikuisia perheineen. Tdstd onkin
muodostunut yksi toimintamme rikkauksista,
ettd kokemuksia jaetaan laajalla pohjalla!
Toimintaa jarjestetadn seka kasvokkain ettd
etdtapaamisina. Toivottavasti pystymme
tarjoamaan jokaiselle sellaisen vaihtoehdon,
joka on itselle luontevin muoto saada vertais-
tukea. Moni onkin saanut yhdistyksen mah-
dollistamasta vertaistuesta voimia eldmddnsd
raskaassa tilanteessa. Siksi useat yhdistyksen
kautta tukea saaneet haluavat itsekin mielellcicin
antaa tukea - sitten kun oma tilanne on sellai-
nen, ettd pystyy ja jaksaa olla toisten tukena.

hdistyksen kantavana voimana on kautta aikojen

ollut vertaistuki ja se oli myds aikoinaan moti-

vaationa yhdistystad perustettaessa. Emme

halua, ettd kukaan jaa yksin oman tai laheisen
pitkdaikaissairauden vuoksi. Vertaistuki voi parhaim-
millaan olla eldmassa kiinni pitdva voima, etta jaksaa
raskaassa tilanteessa ottaa seuraavan askeleen ja menna
eteenpain. Omista kokemuksista puhuminen vertaisen
kanssa jasentaa ajatuksia ja samalla saa kokemuksen,
ettei ole asiansa kanssa yksin.

Aiemmin vertaistuki toteutui 1ahinna kasvokkain
tapahtuneissa tapaamisissa tai puheluin. Keskustelut
etana verkon kautta alkoivat tietokoneiden yleistyttya ja
nykyiset some-ryhmat syntyivat, kun sosiaalinen media
yleistyi yhteiskunnassa. Nyt esimerkiksi Sydanlasten
vanhemmat Facebook-ryhmasséa on jo noin 2500 jasenta
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ja moni on saanut tukea keskusteluista. Korona-aikana
aloitimme uudenlaisen toiminnan, etdtapaamiset ver-
kossa, joka on jatkunut kuukausittaisena toimintamuotona
korona-ajan jalkeenkin. Lisdksi ndiden rinnalle on tullut
hybridi-tapahtumat, joihin osallistua voi joko paikan
paalla tai niin halutessaan, etdyhteyksin. Vaihtoehtoja
on tata nykya onneksi monia!

Erityisesti lapset tarvitsevat kohtaamisia

Moni on osallistunut yhdistyksen erilaisille tapaamisille,
leireille ja alueosastotoimintaan. Kaikissa niissa paasee
kohtaamaan muita samankaltaisessa eldmantilanteessa
olevia ja sellaisia ihmisid, jotka jakavat ainakin osittain
samaa kokemusmaailmaa. Tallaisilla tapaamisilla koko
perhe padasee osaksi vertaistuesta. Osa yhdistyksen
tapahtumista on kohdennettuja esimerkiksi tietylle vika-
tai ikdryhmalle. On erikseen sydannuorille tai -aikuisille
suunnattua toimintaa seka vain aikuisille tai koko perheelle
suunnattua toimintaa. Tapahtumia jarjestetdan niin
valtakunnallisesti kuin alueellisestikin . Vaikka etéisyydet
ovat ajoittain suuri haaste toimintaan osallistumiselle,
pyrkimyksena on mahdollistaa osallistuminen mahdolli-
simman monelle. Ja osallistua voi my&s muidenkin kuin
oman alueosaston toimintaan!

Ajoittain voi unohtua, ettd esimerkiksi sydanlapset
eivat verkosta tukea saa ennen kuin ovat sen ikaisia, etta
itse kdyttdvat somea. Lapsille on muutoinkin tarkeaa
nahda toisia, kohdata aidosti, ja luoda suhteita toiminnan
lomassa. Sen vuoksi aktiivinen aluetoiminta on tarkeaa
ja mahdollistaa naitad kohtaamisia eri puolilla Suomea.

Koulutettua vertaistukea
Yhdistykselld on koulutettuja vertaistukihenkil6ita,
joihin voi olla yhteydessa tarvitessaan vertaistukijaa.
Heidan yhteystietonsa |6ytyy yhdistyksen kotisivuilta.
Koulutetun vertaistukijan kanssa voi viestitelld, soitella
tai tavata, mika itselle on luontevinta. Koulutettuja
vertaistukihenkil6itd on runsaasti eri puolilla Suomea.
Usein vertaistukea kaipaava henkild etsii samalla
diagnoosilla olevaa tai diagnoosia tuntevaa henkil6a
vertaistukijaksi. Se on ymmarrettavad, muttei miten-
kaan valttdmatoénta. On totta, ettd puhutaan hyvin
eri asioista, jos lapsi kdy |api yhden sydanleikkauksen ja
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sydan on sen jélkeen korjattu ja toimii normaalisti versus
se, ettd lapsella on monimutkainen vika, han tarvitsee
useita leikkauksia ja monenlaisia tutkimuksia ja hoitoa lapi
eldmansa. Talléin vanhempien tai pitkaaikaissairaiden
kokemusmaailmat eivat valttdmatta ole kovin Idhelld
toisiaan . Silti kokenut koulutettu vertaistukihenkild pystyy
olemaan kumman tahansa tukena, oli hdnen oma taus-
tansa millainen vain. Eiole tarkoitus, etta vertaistukijalla
olisi antaa tietoa sydanviasta. Hanen roolinsa on kulkea
rinnalla ja toimia tukijana. Varsinainen |adketieteellinen
tieto taytyy saada hoitohenkilékunnalta. Nama asiat
on hyva keskustella auki vertaistukisuhteen alussa,
jotta vertaistukisuhde |ahtee sellaisista |lahtokohdista,
missd sekd tukija ettd tuettava tietdvat mitd tuettava
vertaistukijalta toivoo saavansa.

Virtuaalisia kohtaamisia

Kuukausittain jarjestettavat vertais-zoomit ovat lunas-
taneet paikkansa yhdistyksen toiminnassa. Zoomiin
ovat tervetulleita kaikki sydanlasten vanhemmat seka
sydannuoret ja sydanaikuiset. Keskustelut ovat vapaa-
muotoisia ja Iahtevat liikkeelle osallistujien esiin nostamista
aiheista. Kukin tilaisuus on yleensa varsin erilainen; niissa
vaihdetaan osallistujien kuulumisia seka keskustellaan
monenlaisista syddnasioihin liittyvistad aiheista. Valilla
mennaan heti todella syvallisiin aiheisiin, ja raskaitakin
asioita pohditaan porukalla. Joskus taas keskustelut
pysyvat kevyina ja naurua riittda. Paikalla on usein ollut
sekd sydanaikuisia ettd sydanlasten vanhempia. Valilla
kuulolla kdy myds sydanlapsia vilkuttamassa etdyhteyksien
kameran valitykselld muille osallistujille ja halutessaan
hekin kertovat muutamalla sanalla kuulumisistaan.

Zoomiin voi tulla my6s pelkastdan kuuntelemaankin,
ja omaa tarinaa saa jakaa (tai olla jakamatta) juuri sen
verran kuin itsestad tuntuu hyvalta. Kohteliasta on kui-
tenkin lyhyesti edes esittdytya, ettd kaikki osallistujat
tietdvat millaiselle porukalle omaa tarinaansa jakavat.
Toiminnalle on todettu olevan tarve, kun kaikilla tapaa-
misilla on keskustelijoita riittanyt!

Ajoittain jarjestdmme eri ryhmille myés kohden-
nettuja etdtapaamisia. Yhdessa Kapy ry:n kanssa on
pidetty muutama etdtapaaminen sydanlapsensa menet-
taneille. Muutama verkkotapaaminen on jarjestetty
myds ruotsinkielisille perheille. Lisdksi alueosastot ovat
myds jarjestdneet omia etdtapaamisia, jolloin pitkat
etdisyydet eivat ole ongelma paasta juttelemaan muiden
sydanihmisten kanssa. Uudenmaan alueosasto jarjestaa
etdkeskusteluiltoja noin joka toinen kuukausi. Toiminta
ei kuitenkaan rajoitu vain Uudenmaan alueosaston jase-

SYDANLAPSET JA -AIKUISET

VERTAISTUKI VOIMAANNUTTAA JA LISAA HYVINVOINTIA

nistolle vaan kaikki sydanlasta odottavat seka pienten
sydanlasten vanhemmat ovat tervetulleita mukaan.
Tulevien vertaiszoomien aikataulut |6ydat lehden ja
kotisivujen tapahtumakalentereista.

Vertaistukea kursseilta

Kesan 2024 kurssitoiminta tarjoaa my®os loistavan vaylan
vertaistuelle — olipa kyseessa sydanlapsi, sydadnnuori tai
koko perhe. Tiivistelma tulevan kesan kurssitoiminnasta
I6ydat lehden sivulta 22 seka yhdistyksen kotisivuilta.
Hakuaika kesan kursseille ja leireille paattyy 29.2. Kan-

nattaa siis tutustua tarjontaan ja ilmoittautua mukaan.




Vertaistukijana toimiminen
antaa myos itselle paljon!

TEKSTI SARITA LAARI, KUVAT TIINA NURMENNIEMI

Yhdistyksen koulutettu vertaistukija ja yhdistys-
aktiivi Sarita Laari kertoo omasta kokemukses-

taan ja tiestdadn yhdistyksen vertaistukijaksi.

len toiminut yhdistyksen kouluttamana vertais-
tukijana ja kokemustoimijana nyt muutaman
vuoden ajan ja nautin siitd. Olen loytanyt
sen kautta paljon uusia puolia itsestani, ja
samalla voiden tarjota muille olkapaan, johon nojata tai
kuulevat korvat, jotka ovat lasna, kun niitd tarvitaan.
Olipa sitten kyse kasvokkain, somessa tai puhelimen
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vélitykselld tapahtuvasta kohtaamisesta. Vuosien aikana
olen saanut eldad mukana ihmisten suurimpien pelkojen
ja menetysten kohdatessa, mutta myds nauraa ja itkead
onnen kyyneleita tuettavien kanssa eldman voittaessa.

Olen onnellinen, etta paasin yhdistyksen kautta
kouluttautumaan vertaistukijaksi, ja saanut myos tukea
ja ohjausta vertaistukijana toimimiseen. Taydesta syda-
mestani voin sanoa, etta tdma on ehdottomasti mulle se
tarkein homma koko yhdistyksessda mukana olemisessa!
Olen saanut itse niin paljon apua ja tukea, ja koenkin,
ettd nyt on mun vuoro antaa sitd omalta osalta takaisin.
IlIman yhdistysta ja sen kautta saamaani vertaistukea en
varmasti olisi selvinnyt ndinkdan taysjarkisena. Ja oma
tieni vertaistukijana on antanut minulle darettdman
paljon - tydkaluja oman trauman kasittelyyn ja samalla
myd&s muiden auttamiseen.

Vertaistukijana monin eri tavoin

Itse toimin vertaistukijana monessa eri paikassa. Esimerkiksi
numeroni on Uuden lastensairaalan hoitajilla, jotka ovat
sitd luvan kanssa tarjonneet tarvitsijoille, kun esimerkiksi
raskausaikana on tullut tietoon odotetun lapsen vaikea
sydanvika. Numeroani on annettu myos perheille, jotka
joutuvat pohtimaan eldmansa vaikeinta paatosta raskau-
den jatkosta. Jotkut soittavat, toiset laittavat viestia.
Jokainen paattaa omalta kohdaltaan, mihin kykenee ja
perheen tekema paatds on aina nimenomaiselle perheelle
se oikea. Kokemukseni kautta pystyn antamaan perheelle
eri ndkokulmaa kuin hoitohenkildkunta. Voin kertoa,
millaista elamaa me eldmme 9-vuotiaan yksikammioisen
kanssa talla hetkellad, ja miten tdhan on paasty ja kuinka
selvitd pelkojen kanssa.

Lisdksi Uudenmaan alueosaston toisen vertaistukijan
kanssa piddmme parin kuukauden valein valtakunnallisia
vertaistuki Zoomeja/teamseja alle kouluikaisten sydanlas-
ten vanhemmille. Ne ovat my&s vertaistuettavalla varsin
matalankynnyksen mahdollisuuksia tulla juttelemaan itsea
askarruttavista asioista. Naissa keskusteluissa saa olla
hiljaa vain kuuntelemassa, saa pysya kasvottomana tai
saa myos kertoa vain just sen mika tuntuu millakin hetkella
hyvalta. Mydskaan ilmoittautumista ei tarvita ja mukaan
saa tulla, jos ehtii ja poistua paikalta, kun tarvitsee. Na&ita
keskusteluja on jarjestetty nyt muutaman vuoden ajan,
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ja sen aikana on monen kanssa kuljettu samaa matkaa jo
jonkin aikaa. Eletty mukana leikkausaikaa odotellessa,
leikkauksen aikana ja siita toipuessa. Naista keskusteluista
olen saanut itsekin oppia ja ottanut sen myota kayttdon
uuden toimintamallin, jota lampimasti suosittelen myos
muille! Eraalla vertaiskeskusteluun osallistuvalla oli kay-
tdssdan niin sanottu "huolihetki”, jota noudan nykyaan
myds itse. Siind itselle annetaan tarvittaessa tietty hetki
tai aika paivasta olla luvan kanssa huolissaan. Huolta
saa purkaa miten itse haluaa — itkemalla, huutamalla,
murehtimalla ja huolehtimalla, mutta vain tietyn ajan
— esimerkiksi korkeintaan 10 minuuttia paivassa. Tata
voi toistaa tarvittaessa paivittain, viikottain tai kerran
kuukaudessa, mutta kun aika on loppu, voit lopettaa
murehtimisen. Huolihetki vapauttaa ja voit keskittya
huolehtimisen sijasta kaikkeen hyvaan mita eldmadssa on!

Jarjestdmme aina silloin talldin Uudenmaan alueosaston
kanssa vertaistukikahvituksia, joihin voi myds tulla ilman
ennakkoilmoittautumista. Valilla ollaan oltu sielld ihan
keskendmme, ja taas valilld ei meinaa kahvilan penkit
riittdd. Naissd on ollut osallistujia vauvasta vaariin ja
tervetulleita ovat myds isovanhemmat ja muut ldheiset.
Hekin saattavat tarvita vertaistukea siind missad muutkin!

SYDANLAPSET JA -AIKUISET

VERTAISTUKI VOIMAANNUTTAA JA LISAA HYVINVOINTIA

Olemme Uudellamaalla jarjestédneet kertaalleen
isovanhemmille erillisen vertaistukitapaamisen, ja sille
onkin tulossa piakkoin jatkoa.

La&mmin suositus!
Suosittelen vertaistukijan koulutusta kaikille, joita asia
vaan kiinnostaa! On kuitenkin hyva muistaa, etta vertais-
tukijaksi ryhtyessa oma trauma ei saa olla lilan tuore ja se
taytyy olla kunnolla kasitelty, ennen kuin pystyy olemaan
muille vertaistukijana. Vertaistukijan taytyy itse pystya
olemaan tukijan roolissa, ja talléin ei saa omat haavat
olla lilan auki. Taydelld sydamellad taytyy kuitenkin olla
mukana ja |&sna tilanteissa. Tunnustan itsekin vuodat-
taneeni monet kyyneleet toisten puolesta keskustelujen
jdlkeen. Kun tunnistat itse omat voimavarasi, etka ota
liikaa toisten murheita kantaaksesi, niin vertaistukijana
toimiminen on ihan parasta ja antaa paljon!

Minun ja monen muun vertaistukijan yhteystiedot
|6ydat yhdistyksen kotisivuilta! Meihin saa olla yhtey-

dessd, kun sita tarvitset!
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 TOF- ja TGA-ai
-sydanlasten vanhemmat
kokoontuivat Backbyssa

TEKSTI: KATJA LAINE JA KIRSI LADERBERG

KUVAT: KIRSI LADERBERG
Yhdistyksen ensimmdinen TOF ja TGA
diagnooseille suunnattu vertaisviikonloppu
toteutettiin joulukuun alussa Espoossa
tunnelmallisessa Backbyn kartanossa.
Viitkonlopun ohjelma sisdlsi paljon tietoa
luentojen muodossa, ja sen lisdksi vertaistukea
saivat niin syddnaikuiset kuin syddnlapsetkin
vanhempineen. Viikonloppu saikin osakseen
osallistujilta paljon kiitosta.

ackbyn kartanon pakkasen huurtamat keltaiset
seinat ja jouluvaloin koristellut ikkunat ja julkisivu
ottivat yhdistyksen porukan vastaan keskella
lumista joulukuun alkua 2023 . Yhdistykseltd on
toivottu eri vika- ja ikaryhmille kohdennettuja tapahtu-
mia, joissa saa tietoa juuri omasta diagnoosista ja kohtaa
samalla sydanvialla varustettuja kohtalotovereita.

Nyt ensimmaista kertaa jarjestettyyn viikonloppuun
osallistui paikan paalla kaikkiaan nelisenkymmenta hen-
kil6d — niin sydanlapsia ja -aikuisia kuin sydanvikaisten
vanhempia, puolisoita, lapsia ja sisaruksia eri puolilta
Suomea. Lapsille oli jarjestetty omaa ohjelmaa las-
tenhoitajien kanssa aikuisten kuunnellessa viikonlopun
luentoja. Talla kertaa luennoille oli jarjestetty myos
etdosallistumismahdollisuus. Niiden kautta luentoja oli
kuuntelemassa yli 30 henkilda. Tapahtuma tavoitti siten

14

ison joukon aiheesta kiinnostuneita ja etdosallistujien
myota siitd muodostuikin suurin yksittainen yhdistyksen
vuoden 2023 tapahtumista.

TGA ja TOF kardiologin ja kirurgin silmin
Viikonlopun asiantuntijoina kuulimme kardiologi Tiina
Ojalaa, joka kertoi TOF- ja TGA-tyyppisten vikojen hoi-
dosta kardiologin ndkékulmasta. Luennolla kaytiin 18pi
sydamen rakennetta ja miten se TOF- ja TGA -potilailla
eroaa terveen sydamen rakenteesta, millainen seuranta
potilailla on ja miten synnynnaisesti sydanvikaistenkin
taytyy huomioida elintavoissaan sepelvaltimotaudin
ennaltaehkaisyd. Luennolla kaytiin aktiivista keskuste-
lua, kun osallistujat esittivat paljon kysymyksia Ojalalle.
Lasten sydankirurgi llkka Mattilan luennolla aihetta
tarkasteltiin kirurgin ndkdkulmasta. Mattila kavi 1api
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korjausleikkaukset ja hdnen esityksessaan videoanimaatiot
selvensivat hyvin, mita TOF ja TGA vikojen leikkauksissa
tapahtuu.

Askelia ja voimia arkeen

Sydanfysioterapeutti Heli Koskinen korosti luennollaan
terveellisten eldmantapojen merkitysta ja liikuntaa arjessa
myds jokaisen synnynnaisesti sydanvikaisen kohdalla.
Pienetkin arjen teot, joilla lisda liikuntaa omassa ela-
massdan auttavat myds sydanta jaksamaan ja lisdavat
sen suorituskykya. Heli vinkkasi hyvan ohjeen jokaisen
arkeen, jolla lihaskuntoa voi nostaa varsin pienella lisdyk-
selld. Kun sinun pitda nousta tuolilta ylds, teekin nousu
muutamaan otteeseen. Talldin kehon suuret lihakset
tyoskentelevat ja saavat aikaan hyvaa aktivaatiota hyvin
pienelld vaivalla, mutta jonka vaikutus elimistd6n on iso.
Lasten on hyva antaa liikkua luontaisesti ja mahdollistaa
jokaiselle sydanlapsellekin liikunta. Lajeja on niin paljon,
ettd jokainen |6ytaa itselleen sopivan tavan liikkua ja
parantaa omaa vointiaan sen avulla.

Sunnuntain aamupaiva oli varattu sosiaalipsykologi Kati
Karkkaisen luennolle. Katin johdolla etsittiin voimavaroja
arkeen keskustellen ja ryhmapohdintojen kautta. Keskus-
telu oli tosi monipuolista, vilkasta ja polveilevaa - siten
siis erittdin antoisaa. Yhteistuumin luennon paatteeksi
pystyimme toteamaan, ettd ihan tavallisessa arjessa on
monia asioita, jotka antavat voimia — jahka ymmarramme
pysahtya niiden aarelle ja ottaa itsellemme aikaa, vaikka
vain lyhyestikin.

Piparkakkutaloja ja leikkia

Lapset touhusivat viikonlopun omassa ohjelmassaan
lastenohjaajien johdolla. Koska olimme sopivasti |&hes-
tymassa joulun aikaa, lapset paasivat kokoamaan
ja koristelemaan piparkakkutaloja. Tosin aika paljon
karkkikoristeita taisi sujahtaa koristelun lomassa pieniin
herkkusuihin. Sen lisdksi lapset askartelivat, piirtelivat
ja tekivat helmista koruja. Pienimmat ottivat paivaunia
omalla rytmilldan hoitajien valvovan silman alla. Liikunta-
salissa touhuttiin sekd lauantaina ettd sunnuntaina ja
innokkaat lapset keksivatkin monenlaista touhua ja pelit
ja leikit 1&htivat luonnostaan kayntiin.

Vertaistuki kannattelee

Seka perjantai- etta lauantai-iltoina perheilla oli vapaa-aikaa
kayda polskuttelemassa kylpyldosaston altailla. Ainakin
lapset nauttivat silmin ndhden vedessa touhuamisesta.
Osa osallistujista jaksoi vield kokoontua illan paatteeksi
yhteen viettdmaan aikaa ja juttelemaan sydéanasioista

SYDANLAPSET JA -AIKUISET

porukalla pikkulasten vetdytyessa younille. Seka sydan-

vikaiset aikuiset ettd sydanlasten vanhemmat jakoivat
kokemuksiaan. Jokainen nosti esille sen, kuinka vertaistuki
on tarkeda antaen voimia ja kannatellen monenlaisissa
eldmanvaiheissa. Kokemusten jakamisen kautta omat
asiat saavat perspektiivia ja voivat antaa omillekin koke-
muksille uudenlaisen ndkdkulman tai selityksen, mita ei
ole aiemmin tullut edes ajatelleeksi. Myds sydanvikaiset
aikuiset voivat ymmmartaa omien vanhempien kayttay-
tymista tietyssa tilanteessa, kun he kuulevat sydan-
vikaisten lasten vanhempien kokemuksia. Vastaavasti
sydanvikaisten vanhemmat ymmartavat omia lapsiaan
eri tavalla, kun kuulevat millaisia ajatuksia sydanaikuisilla
on esimerkiksi omista sairaalareissuistaan. Tdman vuoksi
tapahtumat, joihin osallistuu seka sydanvikaisia etta
sydanvikaisten |aheisid antavat todella paljon suurimmalle
osalle osallistujia.

Yhdistys pyrkii jatkossakin jarjestdmaan kohdennettuja
teematapaamisia erilaisille ryhmille. Naiden vélissa voi
kuitenkin vierahtda useampi vuosi, ettd oman vikatyypin
tapaaminen osuu jalleen kohdalle, silla teematapaami-
sia on paasaantoisesti yksi tai kaksi vuodessa. Taman
vuoden teematapaamiset jarjestetdan ruotsinkielisille
sydanperheille seka sydannuorille sisaruksineen.
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Ota osaa yksikammioisille
sydanlapsille ja -nuorille suunnattuun
liilkuntareseptitutkimukseen!

Etsimme 10-15 innokasta vapaaehtoista yksikammioista syddnvikaa sairastavaa lasta

Jja nuorta kevddn aikana kdaynnistyvddn litkuntareseptitutkimukseen.

Tutkimus kestdd noin 6 kuukautta.

utkimukseen voi osallistua kuntotasosta riippu-
matta — oletpa sitten jo innokas liikkuja taikka
motivoitunut lisédmaan lilkuntaa arkeesi. Tutki-
muksessa selvitetaan, parantaako puolen vuoden
yksilSllisesti suunniteltu liikkuntaohjelma potilaiden suori-
tuskykya ja jaksamista . Tavoitteena on tutkia sdanndllisen
liikunnan vaikutuksia potilaiden suorituskykyyn ja kokonais-
vointiin, sekd sen merkitysta itsehoidon nakdkulmasta.
Aiemmissa tutkimuksissa on esitetty, etta erityisesti ala-
raajojen lihasvoimaharjoittelu olisi hyddyllista yksikammio-

verenkierrossa.
Tutkimukseen sisaltyy kaksi kdyntia Helsingissa HUS:n
Uudessa lastensairaalassa (=tutkimuksen alussa ja lopussa) .
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Lahtomittaukset sekd loppumittaukset suoritetaan
Lastensairaalan sekd Puistosairaalan tiloissa. Mittauk-
set sisdltdvat maksimaalista hapenottokykya, kehon-
koostumusta seka alaraajojen lihasvoimaa mittaavia
testeja.Lahtdmittausten jalkeen liikuntalddketieteen
ammattilainen suunnittelee henkildkohtaisen harjoitus-
ohjelman, ja 6 kuukauden itsenaisen harjoittelun jalkeen
tehdaan seurantamittaukset. Potilaalle ja saattajalle kor-
vataan tutkimuksista aiheutuneet kustannukset (matka
jaruoka). Omatoimisella harjoittelujaksolla harjoittelun
edistymistd seurataan sdanndllisesti ja tarvittaessa
ohjelmaa seka tavoitteita paivitetdan. Tutkimus antaa
lisatietoa fyysisesta kunnostasi ja lihasvoimasta.

Etsimme 10-15 innokasta vapaaehtoista ja
pyrimme kdynnistamaan tutkimuksen jo kevaalla
2024. Voit hakea tutkimukseen, jos:

® Sinulla on yksikammioinen sydanvika ja olet kaynyt
|api koko yksikammiosydanvian leikkaussarjan

® Olet 10-18-vuotias

® Olet yli 140 cm pitka ja pystyt polkemaan
kuntopydraa

® \ointisi on vakaa eikd syddmen toimintaa
tukevia laakityksia tarvita

® Sinulla ei ole syddmen tahdistinta

Vastaavana vaitoskirjatutkijana toimii Henri Pyykkdnen
(TtM, Fysioterapeutti)

Jos kiinnostuit ja haluat lisdtietoa, ota yhteyttd mie-
luusti sdhkopostilla Olli Pitkdnen-Argillander, Dosentti,
Lastenkardiologi olli. pitkanen-argillander@hus. fi
tai Otto Rahkonen, Dosentti, Lastenkardiologi,
otto.rahkonen®hus. fi
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Muutoksia Kelan
etuuksiin vuonna 2024

LAHDE: KELA.FI
KUVA: PIXABAY

Vuoden vathde toi jdlleen muutoksia Kelan
maksamiin etuuksiin ja kdytantoihin. Tand
vuonna muutoksia on tavallista enemmdin, joista
osa astui voimaan heti vuoden vathteessa ja osa
vasta myohemmin vuoden 2024 aikana.

Kelan maksamiin elikkeisiin, vammaistukiin,
toimeentulotukeen ja sotilasavustukseen tulee
vuoden alussa 5,9 %:n indeksikorotus. Myos
elatustukea korotetaan. Muutoksia tulee muun
muassa tyottomyysturvaan sekd yleiseen
asumistukeen. Lisdtietoja kaikista Kelan
etuuksista loydat osoitteesta kela.fi

Perhe-etuuksiin muutoksia

Aitiys-, isyys- ja vanhempainpéaivdrahan seka erityis-
hoitorahan véhimmaismaaraan ei ole tulossa korotuksia
sen ollessa 31,99 €/paiva. Myds lastenhoidon tukien
maara pysyy entiselldan.

Monilapsisten perheiden lapsilisiin tuli korotus vuoden
vaihtuessa. Perheen neljannesta lapsesta maksettavan
lapsilisdn maara suurenee 10 eurolla 173,24 euroon
kuukaudessa. Viidennesta ja jokaisesta seuraavasta
lapsesta maksettava lapsilisd suurenee samoin 10 eurolla
192,69 euroon kuukaudessa. Alle 3-vuotiaasta lapsesta
maksettavaa lapsilisda korotetaan 26 eurolla kuukaudessa
1.4.2024 alkaen. My®ds lapsilisan yksinhuoltajakorotus
kasvaa 73,30 euroon kuukaudessa.

Elatustukea ja elatusapua nostettiini 196,02 euroon
kuukaudessa. Myds elatusapuvelan maksuvapautuksen
tulorajat muuttuvat ja maksuvapautuksen voi saada
tulojen ylittdessa 1 324,57 euroa kuukaudessa. Tulorajaa
korotetaan jokaisesta alaikaisesta lapsesta 331,15 €/kk.

Muutokset opintotukeen
Opintorahaan ei tehty indeksikorotuksia, joten sen maara
pysyy ennallaan. Opintorahan huoltajakorotus suurenee
141,63 euroon kuukaudelta.

Myos opintolainan valtiontakauksen maarat suurene-
vat. Jatkossa yli 18-vuotiaat toisen asteen opiskelijat ja

SYDANLAPSET JA -AIKUISET

korkeakouluopiskelijat voivat saada opintolainaa 850 euroa
kuukaudessa. Alle 18-vuotiaat toisen asteen opiskelijat
taas voivat saada opintolainaa 400 euroa kuukaudessa.

Tyéttomyysturvaan monia muutoksia
Kelan maksaman tyomarkkinatuen ja peruspéivarahan
ehtoihin tulee muutoksia, joista osa astuu voimaan
vuoden 2024 alussa ja osa mydhemmin vuoden aikana.
Vuoden alusta |ahtien voimaan astui muutos, jonka
myota tydttdmyysturvan omavastuuaika pitenee viidesta
seitsemaan paivaan. Tyottomyysturvassa otetaan kayttdéon
myos palkkatydsta saatavan lomakorvauksen jaksotus.
Tyottdmyysturvan 300 euron kuukausittainen suojaosa
poistuu 1.4.2024. Suojaosa tarkoittaa sitd rahamaaraa,
jonka tyéttomyysturvaa saava voi ansaita ilman, etta se
vahentaa tyottomyysturvaa. Muutoksesta huolimatta
osa-aikaisen tyon tekeminen on jatkossakin taloudelli-
sesti kannattavaa. Lisdksi palkansaajan tydssdoloehto
muuttuu 2.9.2024 alkaen sen pidentyessa nykyisesta
noin 6 kuukaudesta 12 kuukauteen. Tydssdoloehto alkaa
kertya kalenterikuukauden aikana maksetun palkkatulon
perusteella. Tyossdoloehtoa kertyy aina yksi kuukausi,
jos palkkatuloja on kalenterikuukauden aikana vahin-
tdan 930 euroa. Tydssdoloehtoa voi jatkossa kertya
my®os puolikkaita kuukausia silloin, kun palkkatuloja on
kalenterikuukauden aikana vahintdan 465 mutta alle 930
euroa. Tydssdoloehdon tarkastelujakso on edelleen 28
kuukautta eli sen ei tarvitse kertya yhtajaksoisesta tyosta.
Peruspaivarahan ja tydomarkkinatuen maara pysyy
ennallaan (37,21 €/p&iva).
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Myds tydttomyysetuuden korotusosa pysyy 5, 29 eurossa/
paiva. Tyoéttdmyyskorvauksen lapsikorotusten maara-
aikainen 20 % korotus poistui vuoden vaihteessa. Tyo-
markkinatuen, peruspdivarahan ja liikkuvuusavustuksen
lapsikorotukset poistuvat kokonaan 1.4.2024.

Yleisen asumistukeen leikkauksia

Yleisen asumistukeen kohdistuvat muutoksista suurin osa
astuu voimaan 1.4.2024. Yleisen asumistuen peruso-
mavastuu on jatkossa 50 % niista tuloista, jotka ylittavat
yleisen asumistuen tulorajojen alarajan. Myoés yleisen
asumistuen korvausprosentti pienenee 70 prosenttiin
hyvaksyttdvien asumismenojen ja perusomavastuun
erotuksesta. Taman seurauksena tuki korvaa nykyista
pienemman osan ruokakunnan asumismenoista. Lisaksi
yleisen asumistuen 300 euron ansiotulovdahennys poistuu
eli asumistuki pienenee, jos ruokakunnan jasenilld on
palkkatuloja, elinkeinotoiminnan tuloja tai maatalouden
tuloja. Muutokset vaikuttavat asumistuen tarkistuksiin
ja uusiin myodnteisiin asumistukipaatoksiin, jotka Kela
tekee 1.4.2024 alkaen.

Yleisen asumistuen ldmmitysmenojen valiaikaiset koro-
tukset paattyivat vuoden 2023 lopussa. Vuonna 2024
yleisessa asumistuessa hyvaksytaan erikseen maksettavina
[dmmityskustannuksina yleensa 46 euroa kuukaudessa,
jos ruokakunnassa on yksi henkilé. Jos ruokakuntaan
kuuluu useampi henkild, lammityskustannuksiin lisdtdan
yleensa 16 euroa kuukaudessa jokaista liséhenkilda koh-
den. Myds omakotitalojen hoitomenonormit muuttuvat
vuonna 2024 . Esimerkiksi yhden hengen ruokakunnalla
omakotitalossa hoitomenoiksi lasketaan yleensd 107
euroa kuukaudessa.

Omistusasuntoon ei myodnneta yleistd asumistukea
endd 1.1.2025 alkaen. Muutos ei koske asumisoikeus-
asuntoja eikd osaomistusasuntoja. Vuoden 2025 alusta
I&htien asumisoikeusasunnon asumismenoiksi ei kuitenkaan
enda hyvaksyta asuntolainan korkoja.

Muutokset toimeentulotukeen

Vuoden vaihteessa perustoimeentulotukea korotettiin
kansanelakeindeksin mukaisesti 5, 9 prosentilla. Yksin-
asuvan toimeentulotuen perusosa nousi 587,71 euroon
kuukaudessa. Maaraaikainen lasten perusosien korotus
paattyi vuoden vaihtuessa.

Toimeentulotuessa hyvaksyttaville asumismenoille on
asetettu kuntakohtaiset enimmaismaarat. Kela voi hyvak-
syd enimmaismaaraa suuremmat menot, jos asiakkaalla
on siihen erityinen peruste. 1.4.2024 voimaan astuvan
lainmuutoksen myota erityisia perusteita tiukennetaan.
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Korotuksia elakkeisiin

Taysimaarainen kansaneldke on vuoden 2024 alusta |ah-
tien yksin asuvalle 775, 70 €/kk ja parisuhteessa elavélle
692,54 €/kk. Takuueldkkeen taysi maara ja tdysimaa-
rainen eldketuki ovat 976,59 €/kk. Eldkeldisen saama
lapsikorotus alle 16-vuotiaasta huollettavasta lapsesta
on 25,92 €/kk.

Jatkossa tyokyvyttomyyseldkkeen ja takuueldkkeen
saaja voi ansaita aikaisempaa enemman ilman, etta
tyokyvyttomyyseldke taytyy jattaa lepddmaan. Tyo-
kyvyttomyyseldkkeen ohella voi vuonna 2024 ansaita
976,59 euroa kuukaudessa ilman, ettd se vaikuttaa
tyokyvyttomyyseldkkeen tai takuueldkkeen maksun
jatkumiseen.

Vammaistukiin korotuksia

Vammaistuen suurenevat indeksitarkistusten takia
alle 16-vuotiaan ja 16 vuotta tdyttdneen vammais-
tuen osalta. Perusvammaistuki on 108,89 €/kk, koro-
tettu vammaistuki 254,10 €/kk ja yli vammaistuki
492,71 €/kk. Myos eldkettd saavan hoitotukeen tulee
korotus. Vuoden 2024 alusta lahtien eldketta saavan
perushoitotuki on 83,34 €/kk, korotettu hoitotuki
181,56 €/kk ja ylin hoitotuki 383,92 €/kk.

Laakekorvauksien vuosiomavastuu nousee
Laakekorvauksien vuosiomavastuu nousee 626,94 euroon
vuodessa. Vuosiomavastuu on asiakkaan itse maksamien
korvattujen lddkekustannusten vuosittainen ylaraja,
jonka ylittymisen jalkeen asiakkaalla on oikeus lisa-
korvaukseen. Talloin jokaisesta korvattavasta valmisteesta
taytyy maksaa vain 2,50 euron omavastuu ostoa kohden.
Lisdkorvauksella pyritaan siihen, etta ladkekustannukset
eivat nousisi kohtuuttoman suuriksi.

Yksityisen sairaanhoidon Kela-korvaukset kasvavat
Vuonna 2024 Kela korvaa asiakkaalle yksityisen yleis- ja
erikoisladkarin vastaanottokaynnista 30 euroa ja etavas-
taanotosta 25 euroa. Lisdksi hammaslaakarin tekeman
suun perustutkimuksen korvaus suurenee 30 euroon.
My®ds psykiatrin vastaanottokdynnista ja hoidosta mak-
settavat korvaukset kasvavat vastaanoton kestosta
riippuen 30-40 euroon.

Nuoren kuntoutusraha pienenee

Vuonna 2024 nuoren kuntoutusrahan ja ammatilli-
sen kuntoutuksen ajalta maksettavan kuntoutusrahan
vahimmaismaara pienenee 31,99 euroon arkipaivalta.
Vahimmaismaara maksetaan niille henkildille, joiden tulot
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ovat pienet tai joilla niita ei ole lainkaan. Jatkossa kun-
toutusraha maaraytyy kuntoutuksen lajista riippumatta
samoin perustein my®ds silloin, jos kuntoutusrahan maara
on suurempi kuin vahimmaismaara.

Potilasdirektiivin mukaista ennakkolupaa ei oteta
kdyttodn

Laki rajat ylittavasta terveydenhuollosta muuttui
1.5.2023. Lakimuutoksen my&td vuoden 2024 alussa oli
tarkoitus ottaa kayttoon uusi potilasdirektiivin mukainen
ennakkolupa. Se tarkoittaa menettelya, jossa asiakkaan
on tietyissa tilanteissa haettava ennakkolupaa ulkomailla
annetun sairaanhoidon korvaamiseksi. Suomen terveyden-
huollon palveluvalikoimassa ei kuitenkaan talla hetkella
ole sellaisia toimenpiteitd, jotka mahdollistaisivat poti-
lasdirektiivin mukaisen ennakkoluvan kayttédnoton.

Uusia kuntoutuspalveluita alkaa

1.2.2024 alkaa uusi mielenterveyskurssi 16-29-vuoti-
aille nuorille, joilla on diagnosoitu lieva tai keskivaikea
masennus tai ahdistuneisuushairio, joka rajoittaa tyo-
tai opiskelukykya. Nuoren elo -kurssi jarjestetdan osin
kasvokkaisena kuntoutuksena ja osin etdkuntoutuksena.

Kurssit 2024

Alle koululkaiset
88174 03.06.-07.06.2024
88175 14.10.-18.10.2024

Peruskouluikalset
88176 15.07.-19.07.2024

Kysy lisatietoa
Kiuntoutussintoad
o580 394G TS24G 1a

www.lastenkuntsari.fi

SYDANLAPSET JA -AIKUISET

MUUTOKSET KELAN ETUUKSIIN

Maaliskuun alusta alkaen Kela kokeilee uutta ryhma-
kuntoutusta 18-68-vuotiaille henkildille, jotka sairasta-
vat diabetesta tai uniapneaa. Noin 90 asiakasta paasee
kokeilemaan Muutoksen voima -ryhmakuntoutusta, jossa
keskitytddan myonteisten elintapamuutosten tukemiseen.

Syyskuussa alkaa uusi kuntoutuskurssi tuki- ja lilkkun-
taelinsairauksia sairastaville . Tules-etdkuntoutuskurssi on
Kelan ensimmainen moniammatillinen kuntoutuspalvelu,
joka jarjestetdan kokonaan etdkuntoutuksena.

Lisatietoja sosiaaliturvasta I6ytyy Kelan kotisivujen
ohella my6s potilasjarjestdjen verkkoon
laatimasta sosiaaliturvaoppaasta, jossa on
kootusti tietoja pitkdaikaissairaiden ja vammaisten
henkildiden sosiaaliturvasta paapiirteittain.
Oppaan ovat koonneet yhdeksantoista kansan-
terveys-, potilas-, vammais- ja eldkkeensaaja-
jarjestoa. Sosiaaliturvaoppaan |oydat osoitteesta

https://sosiaaliturvaopas.fi/

SYDANLASTEN
PERHEKURSSIT

i Kankaanpaahan

nlasten perhekursseille
ot
-

-1
o -
RO AN aSIa Tal NUOTTa auUulegSmre T

|| istarnaan
A Yahvuuisia 13 volimavanda, jotia hkan s3a elaa
mancallisamrman tasavertasta ja tayspainoista lapsen ja
nren elamaa. Koko perhe saa tietoa, taitod |a tulweal
W UrSSit OvEL KesToltaan IS vuorrLautia. Fermeidar
kKamssa tyoskenielee amimsattitastoanen tyonyhma, joll
on sydanlasten entyisosaaminen. Kurssin maksaa Kela.
Hakuohjeet
--'._. ta Muntoutushakerius KUNZ2 tas KLAOE, Liich ko
Ekdrin B-lausunto ja oimita hakemus Kelaan

Kuntoutuskeskus Kankaanpaa on nyt Kunnonlahde!

i\

Y Kunnonlahde

Kankaanpaa
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TIETOA MAJOITUSVAIHT¢

sydanlasten perheille ja

Synnynnadisesti syddnvikaisten lasten ja osin
myos syddnvikaisten atkuisten hoitotoimenpiteet
on keskitetty Helsinkiin Uuteen lastensairaalaan
sekd Meilahden sairaalakampukselle. Synnyn-
ndisesti syddnvikaisille aikuisille ja heiddn saat-
tajilleen voi tavallisen hotellitarjonnan lisdksi
kyseeseen tulla HUS potilashotelli. Syddnlasten
perheille majoitusvaihtoja hotellitarjonnan
lisciksi 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. Paatéksen majoittumisesta
potilashotellissa tekee hoitava yksikkd, joka tekee myds
hotellivarauksen. Mikali hoito siirtyy voinnin muutoksen
vuoksi tai sairaalasta johtuvista syista, hotelli peru-
taan hoitavan yksikén toimesta. Mikali potilas jattaa
saapumatta/ilmoittamatta hoitoon liitettyyn potilas-
hotellimajoitukseen, peritdan naista asiakasmaksulain
mukainen sakkomaksu. Potilashotellissa voi majoittua
myds omakustannehintaan, mikali ei ole oikeutettu
saamaan sairaanhoitoon liittyvaa yopymista voinnin tai
kotipaikan etdisyyden perusteella. Mikali haluat varata
hotellihuoneen omakustanteisesti, ota yhteys hoita-
vaan yksikkddsi. He varaavat yopymisen, jonka maksat
potilashotellista poistuessasi.

Saattaja, omainen tai muu l&dheinen voi majoittua
hotellissa samassa huoneessa potilaan kanssa ilman
lisdimaksua. Aamiainen ei sisally tall6in hintaan. Mikali
saattaja haluaa oman huoneen, hanen tulee olla yhtey-
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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. Lisatietoja potilashotellista I0ydat
osoitteesta www. hus. fi/potilashotelli.

5 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 osaston-

hoitajan/jonohoitajan valitykselld. Arvioitaessa

mahdollisuutta paastd asumaan Taloon kayte-
tdan |ladketieteellisistd ja sosiaalisista asioista koostuva
arviointipisteytysta. Jonopaikka ei valttamatta takaa
majoituspaikan saamista Ronald McDonald talosta.
Onkin hyva muistaa, ettd Talojen tilanne elda paivittain ja
varaustilanteen muuttumista voi ja kannattaa tiedustella
toistuvasti. Majoituksen jarjestdminen on vanhempien
vastuulla. Vanhemmat maksavat yopymisestd oma-
vastuuosuuden 15 €/vrk/hlo, loppuosan Talo laskuttaa
suoraan Kelalta. Maksu perheen yli 4-vuotiailta lapsilta
on myds 15 €/vrk, joista Kela ei maksa korvauksia.
muut perheen tukihenkil6t (esim. isovanhemmat) 35 €/
vrk/tukihenkild . Yépymiskorvausta varten majoittuvat
perheet tarvitsevat |adkarin 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-

hotelleissa alennushinnalla (70 euroa/y5/2 hen-
gen huone). Hintaan sisaltyy yopyminen yhden tai
kahden hengen huoneessa, aamiainen seka lisdvuode
lapselle. Alennuksen saadakseen perhe tarvitsee etuse-
teleita (yksi seteli/majoituskerta/huone). Etuseteleitad on
jaossa kaikilla yliopistollisilla Lastenklinikoilla. Lisatietoja
Kummit-etuseteleistd ja varausohjeista saa hoitavalta
taholta.

SYDANLAPSET JA

-AIKUISET

DEHDOISTA HELSINGISSA
sydanvikaisille aikuisille

MUU MAIJOITUS

isda tietoa hotelli-, hostelli- ja huoneisto-

hotellimajoituksesta voi etsid internetista,

esimerkiksi hotellivertailuja tekevista palveluista
kuten ebookers.com, hotels.com tai booking.com.
Ohessa listattuna muutamia vaihtoehtoja, joita Uudessa
lastensairaalassa hoidossa olevien potilaiden perheet
ovat kdyttaneet — sydanperheiden kokemuksia ja vinkkeja
voit kysyd myos Facebookista [6ytyvasta sydanlasten
vanhempien suljetusta keskusteluryhmasta.

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

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

Huoneistojen hinnat vaihtelevat koon mukaan -
my&s isompia huoneistoja. Pidemmalle ajalle voi pyytaa
tarjouksen ja hinnat laskevat pidemmissa varauksissa.
Huoneistoista |10ytyy myds astianpesukone ja pyykin-
pesukone. Liinavaatteet kuuluvat hintaan.

Kela-korvaus

Kun perhe joutuu yopymaan padkaupunkiseudulla
tutkimuksen, hoidon ja lilkenneolosuhteiden
takia, KELA maksaa yopymisrahaa enintdan
20,18 €/vrk. Molemmat vanhemmat voivat
saada yopymisrahan, jos molempien vanhempien
I&sndolo on hoidon kannalta valttdmatonta.
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Sydanlasten

perhekurssi, 10.-14.6.,
Virkistyshotelli Yyteri,
Pori

Kurssikesan aloittaa perhekurssi, joka
on monipuolinen tietopaketti sydan-
vioista ja niiden hoidosta seka esimer-
kiksi voimavaroista ja koko perheen
hyvinvoinnista . Isossa roolissa on myds
muiden sydanperheiden tarjoamaa
vertaistuki! Vanhempien luentojen
aikana lapsilla on omaa ikatasoista
ohjelmaa hoitajien johdolla kesaisten
puuhastelujen parissa.

Sydannuorten leiri
12-16-vuotiaille
24.6.-29.6.,

Varalan urheiluopisto

Leiri tarjoaa nuorille mahdollisuu-
den ottaa askelia itsendistymiseen
turvallisessa ymparistossa. Viikon
aikana on luvassa monenlaista muka-
vaa tekemista ja uusia kokemuksia,
uusia ystavia ja rentoa yhdessédoloa
unohtamatta! Leirin aikana on myds
muutamia luentoja, joissa osallistujat
saavat tietoa omista sydanvioistaan
ja niiden hoidosta.
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Viela

ehdit hakea

yhdlstyksen kursseille

— monipuolinen kurssikesa 2024 tarjoaa
mukavia kokemuksia ja vertaistukea

Yhdistys jdarjestdd kesdlld ikimuistoisia kursseja ja leireja syddn-

lapsille ja -nuorille sekd heiddn perheilleen. Mukavimmat ja

mieleenpainuvat kesd@muistot syntyvdt hauskoista leikeistd, uusista
kokemuksista sekd syddnihmisten kohtaamisista ja vakavistakin

keskusteluista. Hakuaika kursseille pddttyy helmikuun lopussa.
Hakulomakkeet loytyvdt yhdistyksen kotisivujen “Kurssi-
toiminta”-sivulta. Kotisivuilta lo6yddt myods tarkemmat yksityis-

kohdat ja lisdatiedot kurssitarjonnasta. Hae rohkeasti mukaan

— se kannattaa varmasti!

Hae kesan
kursseille
viimeistaan
29.2.!

Eurooppalainen
sydannuorten leiri
14-18-vuotiaille
9.-16.7.,

Solbukta, Norja

Tana vuonna pohjoismainen leiri
muuttuu eurooppalaiseksi leiriksi,
kun osa pohjoismaista on jaanyt
pois ja tilalle on tullut Espanja. Leiri
jarjestetdan Eteld-Norjassa, Sol-
buktan
tdynna eldmyksiad, mukavaa yhdes-

leirikeskuksessa. Leiri on

sd oloa, ainutlaatuisia kokemuk-
sia sekd uusia ystavid Ruotsista,
Norjasta, Islannista ja Espanjasta!
Leiri on ainutlaatuinen ja varmas-
ti mielettdman upea kokemus,
jota et unohda ikina! Hae rohkeasti
mukaan ja tartu tilaisuuteen, jota
et varmasti kadu!

Sydanlasten ja
sisarusten leiri
8-13-vuotiaille
10.-13.7., Liikuntakeskus
Pajulahti, Nastola

Lapset padasevat nauttimaan kesa-
paivista Pajulahdessa monenlaisten
aktiviteettien parissa! Paivat tayt-
tyvdt mukavasta puuhastelusta,
yhdessa tekemisestad ja elamyksis-
ta. Talta leiriltd saat taatusti uusia
ystavid ja se on todellinen kesa-
loman kohokohta! Leirille voit tulla
sisarustesi kanssa— tai vaikka par-
haan ystavasi kanssa, jos sopivan-
ikaista sisarusta ei ole!

Sydanperheiden
elamysleiri 15.-19.7.,
Nuoriso- ja matkailukes-
kus Hyvarila, Nurmes

Tule viettdmaan elamyksellinen koko
perheen viikko Pohjois-Karjalaan,
Hyvarildan Pielisen rannalle! Leirin
aikana ollaan yhdessd perheena,
koetaan uusia asioita, lomaillaan ja
rentoudutaan, sekd paastdan ta-
paamaan muita sydanperheitd ja
haastamaan omia taitoja!
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HAE MEILLE KESATOIHIN!

Etsimme tyontekijoita seuraaville kursseille:

¢ Sydanlasten perhekurssin 9.-14.6.2024,
Virkistyshotelli Yyteri, Pori
— kurssijohtaja, avoimia paikkoja 1
— lastenhoitajia/ohjaajia, avoimia paikkoja yht. 10-14 kpl.

e Sydannuorten leiri 23.6.-29.6.2024,
Varalan Urheiluopisto, Tampere
— ohjaajia, avoimia paikkoja yht. 3-4 kpl

e Sydéanlasten ja sisarusten leiri 9. - 13.7.2024,
Liikuntakeskus Pajulahti, Nastola
— ohjaajia, avoimia paikkoja yht. 4-6 kpl

Ammattitaitoisille luennoitsijoille on aina tarvetta — otathan yhteytta!
Mikali sinua kiinnostaa tydskentely sydanlasten ja heidan perheidensa
tai sydannuorten kanssa, tayta sdhkoéinen hakemuslomake yhdistyksen

kotisivuilta 29.2.2024 mennessa.

Tyontekijavalinnoista ilmoitetaan huhtikuun aikana.

Sydanlapset ja -aikuiset ry jarjestda vuosittain kursseja ja leireja sydanlasten perheille seka sydannuorille ja -aikuisille .
Haemme kurssityontekijoiksi mm. sairaanhoitajia, |dhihoitajia, fysioterapeutteja/liikunnan ohjaajia, opettajia,
nuoriso-ohjaajia tai soveltuvan koulutuksen omaavia henkildita tai alojen opiskelijoita. Aikaisempi kurssi- ja leiri-

kokemus katsotaan kaikille hakijoille eduksi.

Huomioithan, etta kurssityontekijat saapuvat paikalle pdasaantdisesti jo vuorokautta ennen kurssin/leirin alkua

valmistelut6ihin (huomioitu jo paivamaarissa).

KURSSIKALENTERI 2024

KURSSI JA PAIKKA AJANKOHTA TARVITTAVAT VIIMEINEN OMAVASTUUHINTA
LAUSUNNOT HAKUPAIVA
Sydanlasten perhekurssi - viimeisin 100 euroa aikuisilta ja yli 17-vuotiailta
Virkistyshotelli Yyteri, Pori 10.-14.6.2024 hoitokertomus 29.2.2024
(STEA)
Sydannuorten leiri - Varalan
urheiluopisto, Tampere (STEA 24.6.-29.6.2024 viimeisin 29.2.2024 100 euroa/nuori
+ omarahoitus) hoitokertomus
Sydanlasten ja sisarusten leiri
- Pajulahti, Nastola 10.-13.7.2024 29.2.2024 75 euroa/lapsi jaseniltd, 150 euroa jasenistén ulkopuolisilta
Sydanperheiden elamysleiri 125 €/aikuinen, 50 € /lapsi (4—15v.) seka sydanaikuinen.
- Hyvarilan nuorisokeskus, 15.-19.7.2024 Sydénlapset ja alle 4-vuotiaat maksutta. Jasenistdn ulkopuoliset:
Nurmes (omarahoitteinen) 29.2.2024 350 € yli 15-vuotiailta, 250 € 4-15-vuotiaat, alle 4v. Maksutta.
Eurooppalainen sydédnnuorten viimeisin 29.2.2024 500 euroa/hlé jaseniltd, 750 euroa jasenistdn ulkopuolisilta
leiri, Solbukta, Norja 9.-16.7.2024 hoitokertomus
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SYDANAANIA

Sydanaania-palstan
tamankertaisena kirjoittajana
on sydanaikuinen
Maiju Paukkala.

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

Jos vastaat kylld, laita
sahkopostia atheesta osoitteella
lehti@sydanlapsetjaaikuiset fi.
Halutessasi voit kirjoittaa
myos nimimerkilld.
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Vuosi elamastani

Epailematta elamaniisoin, vaikein,
mutta tarkein vuosi. Tunneskaala on
ollut laaja. On menty masennuksesta
iloon, epatoivosta toivon pilkahduk-
siin — mutta vaitdn, ettd koko ajan
on menty kuitenkin eteenpain. Tama
eldmani vuosi alkoi minun silmissani
tuosta HUSin sydansiirtokoordinaat-
torin soitosta 30.3.2023 klo 21.09.
Eika sen jalkeen mikaan ole ollut enaa
entiselldan.

Tuo puhelu oli siis kutsu sydamen-
siirtoon. Minulla on taustasairautena
vaikea hypertrofinen (resktriktiivi-
nen) kardiomyopatia ja olin paatynyt
sydansiirtoselvittelyihin vuoden 2021
joulukuussa hieman yllattaen. Lopulta
odotin uutta sydanta vuoden ja kolme
kuukautta. Sydamensiirtolistalla ollessa
tulee olla koko ajan tavoitettavissa.
Puhelin ei saanut jadda hetkeksikaan
silmien ulottumattomiin. Ei edes sil-
loin, kun kavin uimahallissa pitamassa
viimeisista lihaspoloistani huolta tule-
vaa isoa operaatiota silmalla pitden.
Odotus oli pitkd, mutta koin sen
melko helppona. EI&dma ei merkitta-
vasti rajoittunut, toki Suomen rajojen
ulkopuolelle ei saanut matkustaa.
Puhelin vain mukana, mihin ikina
meninkin, silla soiton tullessa, on
[ahdettava tunnin sisalla Helsinkiin.
Niin my&s minun, kun tuo odotettu
soitto lopulta maaliskuun toiseksi
viimeisena iltana tuli.

Puhelimen naytolla vilkkui vieras,
mutta samalla jollain tavalla tuttu
numero. Olin mieheni kanssa kat-
somassa eduskuntavaalitenttia ja
ahkaisin miehelleni, ettd tdma ei voi
olla mikdan muu kuin HUSin numero.
Pienen panikoinnin jalkeen uskalsin

vastata puheluun. Sielld iloinen, danen
perusteella |ahes omaikaiseni nuori
nainen ilmoittaa, ettd nyt on hyvia
uutisia. Sinulle on I6ytynyt sydan.
Han antoi ohjeet ldhtdaikataulun ja
ruokailun suhteen. En muuten syo-
nyt. Han huikkasi vield, etta olen
ensimmainen, kenelle hadn saa itse-
naisesti soittaa sydamensiirtosoittoa.
Ihmeesti se on jadnyt mieleeni, vaikka
siirtoa edeltavat viikot ovat muuten
pyyhkiytyneet tyystin mielestani.
Puhelun jélkeen aloin pakata tavaroita
miehen ryhtyessa soittamaan perheille
uutista. Siskoni tuli vield kdymaan
luonani juuri ennen taksin tuloa ja
saimme sanoa heipat, ennen kuin
suuntasimme taksilla iltahamarissa
kohti elamamme suurinta seikkailua.
Saavuin Meilahden padaulaan, josta
suuntasimme kohti tornisairaalan
sydankirurgista osastoa. Osaston
ovilla tuumasin miehelleni, etta nyt
minun taytyy jatkaa matkaa yksin.
Minulla oli jotenkin hirvean selkea
olo, ettd haluan edeta seuraavat
tunnit yksin, omassa rauhassa ja olla
vain puhelimen paassa laheisistani.
Kaipa tuo oli jotain suojautumisme-
kanismia. Halasimme siina ovilla ja
itkin vuolaasti, jonka jalkeen |ahdin
mukavan hoitajan matkassa kohti
omaa huonettani — jossa alkoikin
varsinainen armeijameininki; "K&y
suihkussa, sheivaa nama ja nédma
paikat, mittaa tuota lddkettd tuon
verran ladkemukiin, pese hampaat,
purskuttele hampaat talla aineella,
ota tuo ja tuo ladke, laitetaan pai-
nelappu takalistoon, kdydaan lapi
|aakelista, desinfioidaan leikkausalue
janapa, otetaan verikokeita.” Tuntui,
ettd aika kului kuin siivilla. Yhtakkia
kuitenkin kaikki hoitotoimenpiteet
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oli tehty ja kello oli ehkd 2 yolla.
Olin menossa saliin klo 4:45. Hoitaja
tuumasi, ettd nyt voit vaikka nukkua
hetken. Siis mitd, nukkua? Ihmettelin
mielessani. En voinut kuvitellakaan,
ettd uni tulisi ennen valtavaa, ela-
mani muuttavaa avosydanleikka-
usta. Soittelin perheelle, viestittelin
heille — kunnes hyvin tarkalleen klo
4:30 minua tultiin hakemaan saliin.
Salissa ollessa pyysin ndhda leikkaavan
kirurgini, jolle vannotin, ettd minut
pitaa sitten pitda hengissa! Sen han
lupasi tehda.

Seuraavat viikot ovatkin minulta
tdysin hdmaran peitossa. Tiedan
jalkikateen kuulemani ja papereistani
lukemani perusteella, etta siirtoleik-
kaus meni taydellisesti. Sydan lahti
kdyntiin, toimenpide meni jouhe-
vasti ja |aheisilleni puhuttiin jo, etta
parin paivan paasta aletaan heratella
minua. Seuraavana aamuna kaikki
kuitenkin muuttui. Hemodynamiik-
kani eli verenvirtauksen dynamiikka
muuttui epavakaaksi, uusi siirtosydan
turposi rajusti, eika sillda tuntunut
olevan tilaa tarpeeksi. Mieheni soit-
taessa teholle, hoitaja oli kierrel-
lyt ja kaarrellut puhelimessa. Tasta
Markus oli heti tajunnut, etta jotain
on pielessd. Kohta paikalle onneksi
tulikin minut leikannut kirurgi, joka
otti puhelimen ja kertoi, ettd sydan
on pinteessa ja turvonnut, ja minut
on vietava leikkaussaliin rintakehan
uusinta-avataukseen. N&in myds toi-
mittiin perheeni jdddessa aikamoisen
epétietoisuuden valtaan.

Rintakehani oli toisen avaamisen
jalkeen jatetty auki ja peitelty eri-
laisilla kalvoilla kovasti turvoksissa
olevan sydameni pumpatessa huo-
nosti. Myds keuhkopusseja avattiin
toimenpiteessd, jotta sydamelle
saatiin lisaa tilaa. Tasta alkoivat vii-

SYDANLAPSET JA -AIKUISET

kot, jolloin perheestéani tuntui, etta
mitdan ei tapahdu, mutta samaan
aikaan askeleita otettiin koko ajan -
kaksi eteen, yksi taakse. Sydan oli
ilmeisesti vaurioitunut jossain kohtaa
siirtoprosessia ja se toimi huonosti.
Olin teholla rintakeha avoinna ja syda-
men toimintaa turvattiin erilaisilla
tukiladkkeillda — tehon |aakari oli ker-
tonutkin didilleni, etta kaikki tehon
tukilddkkeet ovat kdytdssad, mita
kaapista loytyy . Samalla munuaiseni
ja maksani ottivat myds osumaa.
Maksa-arvot olivat korkeat ja jouduin
munuaisten vajaatoiminnan vuoksi
dialyysiin. Pikkuhiljaa, 1a3ke kerrallaan
ja epdonnistunut heratysyritys toisensa
jalkeen, paastiin pisteeseen, jossa
minut kahden viikon jélkeen pystyttiin
herattamaan ja ottamaan hengi-
tysputki pois. Tuolla kahden viikon
mekaanisella unella oli vaikutuksensa
— herasin nukutuksesta kdytanndssa
neliraajahalvaantuneena, lihakset
olivat kadonneet taysin kropastani.
Kavely ja istuminen olivat kaukaisia
haaveita, nieleminen ja pureminenkin
tuntuivat surkastuneiden lihasten
vuoksi heikolta ja oudolta. Paakaan ei
pysynyt pystyssa ilman, ettd hoitaja
piti siitd kiinni. Siitd alkoi taistelu,
jota kdyn yha edelleen, 9 kuukautta
siirron jalkeen.

Olin lopulta kuukauden teholla, jossa
jumpattiin, yritettiin sydda, laakittiin,
oksennettiin, karsittiin ja masennut-
tiin. Lopulta siirryin sydankirurgiselle
osastolle, jossa kuntoutustani jatket-
tiin. Leikkaava kirurgini ei uskaltanut
luvata, mika syddameni kunto tulee
tulevaisuudessa olemaan. Han jopa
sanoi, ettd saatetaan talla samalla
reissulla tehda uusi sydamensiirto. Jo
teholla oli puhuttu perheelleni, etta
voi olla, ettei sydan toivu ollenkaan —
mutta voi myos olla, etta parjaan silla
ihan kivasti. Mitdan ei voitu luvata.

KOLUMNI

Munuaisten vajaatoiminnan vuoksi
valayteltiin my6s munuaistensiirtoa.
Onneksi néihin ei tarvinnut koskaan
lahted. Olen kylla saanut sydansiir-
tomatkani varrella kaiken mahdolli-
sen paskan niskaan, mita voi tulla;
sairastuin mm. verenmyrkytykseen
eli sepsikseen, keuhkokuumeeseen,
koronaan ja keuhkoveritulppaan.
Lopulta juhannuksen kynnyksella,
l&hes kolme kuukautta syddmensiirron
jalkeen, péaasin vihdoin kotiutumaan.
Olin saanut lyijynpainavilta tuntuvat
jalkani valttavasti liikkeelle ilman rol-
laattoria ja sairaalahoidon tarvetta ei
enaa ollut.

Taman kotiutumisenkaan jalkeen
tie ei ole ollut helppo. Olen ollut
lukemattomat kerrat osastolla, mil-
loin oksentelun, milloin hyljinndn
ja milloin keuhkoveritulpan takia.
On koeteltu uskoa ja luottoa tdhan
uuteen eldmaan, jonka uusi syddn on
mahdollistanut. Valilld usko on pahasti
horjunutkin. Kuitenkin alun vaikeuk-
sista huolimatta, en enaa karsi kovista
rintakivuista eikd henkea ahdista, kun
yrittda pukea vaatteita paalle. Ja mika
mahtavinta — uusi sydameni, jolle ei
aluksi luvattu paljoakaan, on ldhte-
nyt ihan kivasti toimimaan! Kovasti
yritdn kuntouttaa itseani salitreenin,
uinnin ja kavelyiden merkeissa. Viela
on matkaa siihen lihaskuntoon, mita
ennen siirtoa oli, mutta pikkuhiljaa.
Tama vuosi eldmastani — se elamani
isoin, vaikein, mutta tarkein vuoteni,
on pikkuhiljaa kdantynyt epatoivosta
toivoon. Paasin aloittamaan tyotkin
tammikuun alussa 50 % tydajalla ja
vihdoin tuntuu, etta voi kokea itsensa
jollain tapaa jalleen normaaliksi. Kiitos
vuosi 2023 ja etenkin sille (oletetta-
vasti) nuorelle miehelle, jonka sydan
rinnassani sykkii. Lupaan pitaa siita
koko loppueldmani hyvaa huolta.
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Kuulumisia Uudeltamaalta

TEKSTI JA KUVA: ANNA-MARIA KURI

udenmaan alueosasto kokoontui 10.12. vietta-

maan hauskaa ja vauhdikasta pikkujoulua Hoplop

Helsinki Outlettiin. Osallistujia oli yhteensa 27,
kiitos osallistuneille! Pikkujoulujen yhteydessa pidettiin
my®os vuosikokous, jossa valittiin uusi toimintaryhma seka
kaytiin Iapi kuluneen vuoden tapahtumat ja ideoitiin myds
tulevaa. Vuonna 2023 Uudenmaan alueosaston tapahtu-
mia oli kaikkiaan 22 ja osallistujia yhteensa 318. LAmmin
kiitos kaikille viime vuoden tapahtumiin osallistuneille!

Toimintaryhmaan valittiin télle vuodelle Heidi Raja-
maki, llkka Myller, Karine Danielyan, Anna-Maria Kuri,
Josefiina Moisio, Sarita Laari, Sini Syrjalainen ja Yvonne
Flygar. Puheenjohtajana toimii Sarita Laari ja yhteyshen-
kilond Anna-Maria Kuri.

Vuoden 2024 tavoitteena on jarjestda joka kuukausi
toimintaa. Suunnitelmissa on mm. virtuaaliset ja lahi-
tapaamisin toteutettavat vertaistapaamiset, partiota-
pahtuma, Talma-tapahtuma seka erilaisia tapahtumia
perheille, nuorille, lapsille ja miehille. Tapahtumista
ilmoitetaan tarkemmin jasenkirjeissad ja ne |6ytyvat
aikanaan kotisivuilta. Tervetuloa kaikille vuoden 2024

tapahtumiin!
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Vuosikokousta ja pikkujoulu

Paijat-Hameessa

a

G o

TEKSTI JA KUVA: KIRSI LADERBERG

dijat-Hameen alueosasto piti vuosikokouksensa
marraskuun alussa ravintola Santa Fe:ssa Lahdessa.
Paikalla oli 10 henkilda . Kavimme lapi vuoden 2023
toiminnan ja totesimme, ettd paljon mukavia tapahtu-
mia olimme saaneet aikaan ja tapahtumissa oli kivasti
osallistujia. Toimintaryhmassa jatkavat Satu Kangas,
Kaisa Kauppinen, Kirsi Laderberg, Riikka Makkonen,
Sanna Notkonen, Pekka Pannimaa ja Matti Salo. Uutena
toimintaryhmalaisena aloitti Noomi Vellonen.
Toimintaryhma on tehnyt taas mukavia suunnitelmia,
joista tiedotetaan tarkemmin jésenkirjeissa ja tapahtumat
I6ytyvat yhdistyksen kotisivujen tapahtumakalenterista.
Omia toiveita tapahtumista voi laittaa sdhképostilla
paijat-hame@®sydanlapsetjaaikuiset. fi. Toivottavasti
ndemme sinutkin tdna vuonna tapahtumissa!
Marraskuun loppupuolella vietettiin alueosaston
pikkujoulut Ali-Seppalan tallilla ratsastuksen ja herkut-
telun merkeissa ja samalla oli aikaa vaihtaa ajatuksia niin
sydanasioista kuin muistakin kuulumisista. Ymparisto oli
kuin talven ihmemaasta, kun kevytta lunta sateli hiljal-
leen ja auringonpaisteessa lumihiutaleet kimmelsivat
kuin kristallikiteet. Talven ensimmaiset kovat pakkaset
nipistelivat poskia ja varpaita, mutta kodassa nuotion
[&mmdssa nautittu riisipuuro ja kuuma glégi lammittivat
mukavasti, ja piparit ja joulutortut havisivdt nopeasti
parempiin suihin. Paikalla oli [ahes 30 henkil6a ja kota
tayttyikin iloisesta puheensorinasta. Kaikki halukkaat
paasivat ratsastamaan poneilla. Ponit oli puettu jouluisiin
asusteisiin ja ratsastajilla tonttulakit keikkuivat kyparan
paalld. Tunnelma oli pakkasesta huolimatta [Ammin ja
jouluinen.
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Terveiset Pohjois-Pohjanmaalta

TEKSTI: SENJA HALONEN

oppuvuonna 2023 Pohjois-Pohjanmaan alueosasto

jarjesti kolme tapahtumaa. Valitettavasti kaksi

tapahtumaa jouduttiin perumaan vahaisen osal-
listujamaaran vuoksi. Joulukuussa pidetty alueosaston
vuosikokous piti alun perin jarjestda ravintola Hai Lon-
gissa. Koska vuosikokoukseen oli ilmoittautunut vain
toimintaryhman jasenia ja sattui sairastapaus, paatettiin
vuosikokous siirtaa pidettavaksi etana Teamsissa.

ALUEET TIEDOTTAA

Vuosikokouksessa kaytiin lapi vuoden 2023 tapahtumat
ja niihin liittyvat yksityiskohdat seka suunniteltiin toimin-
taa ja varainhankintaa vuodelle 2024 . Toimintaryhmassa
jatkavat Senja Halonen, Kaisa Hiltunen, Janne Schutskoff,
Keni Hiltunen ja Sisko Sammalmaa. Tulevista tapahtumista
tiedotamme yhdistyksen nettisivuilla, jasenkirjeessa
seka alueosaston omassa Facebook-ryhmassa. Oikein
hyvaa alkanutta vuotta 2024! Tapaamisiin!

Menneita ja tulevia Turun alueella

TEKSTI JA KUVA: KATJA LAINE

oppuvuosi 2023 oli Turun alueosastolla varsin toi-

minnan tayteinen. Kavimme marraskuun lopussa

tekemassa opastetun kavelykierroksen muodossa
"paskareissun” Turussa, jossa oppaan johdolla kuulimme
tarinaa asiasta ja asian vierestd muun muassa kaymalosista
ja kaikenlaisista jatoksista, seka luonnollisesti Turun
kyseenalaisesta maineesta. Kierros oli varsin mielenkiin-
toinen ja hauska. Joulukuussa vietettiin jo perinteiseksi
muodostuneet pikkujoulut Sokos Hotel Wiklundin upeissa
kokoustiloissa ensin nauttien maukkaat joulupuurot ja
jatkaen koko perheen leffalla Wauditoriossa. Kavipa
meita vield Onni-Oravakin tervehtimassa tuoden pienet
paketit lapsille. Sydamellinen kiitos jalleen Sokos Hotel
Wiklundille tarjoiluista ja tiloista! Hieman toisenlaista
pikkujoulutunnelmaa oli tarjolla 15.-16.12. jarjestetyn
risteilyn muodossa suunnatessamme Viking Gracella
Itdmeren aalloille. Risteilylld nautittiin maittavasta ruu-
asta, tanssin pyorteistad, shoppailusta, pallomeresta,
kauniista maisemista seka luonnollisesti hyvasta seurasta
— kiitokset kaikille osallistujille. Vield viimeiseksi ennen
vuoden vaihdetta paasimme Gatorade areenalle TPSn
kutsumana kannustamaan kotijoukkue voittoon Jypista.
Iso kiitos TPS:lle ottelulipuista!

Tulevia tapahtumia
Myos vuosi 2024 on kaynnistynyt vauhdikkaasti. Tam-
mikuussa olemme ehattdaneet suunnittelemassa kevat-
kauden tapahtumia Pian pakarissa, ajamassa kartingia ja
loppukuusta vietdmme vield koko perheen viikonloppua
Himoksella.

Helmikuulle jarjestdmme jalleen puistotapahtuman
Brahenpuistossa Turussa 7.-14. 2., jolloin puisto koris-

SYDANLAPSET JA -AIKUISET

tellaan syddmin ja valaistaan lyhdyin. Puistotapahtumaa
menemme pystyttdmaan jo 6.2. klo 17 alkaen. Sydanlas-
ten viikkoa vietetddn myads yhteisen koko perheen keilailun

merkeissa Raision Keilailukeskuksessa sunnuntaina 11.2.
klo 16 alkaen. Alueosasto tarjoaa Sydanlasten viikon
kunniaksi keilailun sydanlapsille, -nuorille ja -aikuisille.
Muilta omavastuu on 5 €/perhe.

Talvi- ja kevatkauteen on tulossa lisaksi lapsille Hop-
Lop-treffit, jonka lomassa aikuisilla on mahdollisuus
vaihtaa kuulumisia, aikuisille Tastingia Turun kaupun-
ginteatterissa, opastettua kavelykierrosta Vareksen
jalanjaljilla kapakkakierroksen merkeissa seka reippailua
koko perheen voimin Kuhankuonolla. Kesdan on suun-
nitteilla taas useampia kesateatteri-esityksia ja loppu-
huipennuksena koko perheen retki Ahvenanmaalle . Naista
ja muista suunnitelmista saat lisdtietoja jasenkirjeiden
ohella kotisivujen tapahtumakalenterista. Kannattaa
my®os seurata ilmoittelua alueosaston FB-ryhmassa, jossa
ilmoitamme mahdollisista lisdyksista toimintaan lyhyella
aikajanteella! Tervetuloa mukaan toimintaan!
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Vilkas tapahtumasyksy
Satakunnassa

TEKSTI JA KUVAT: HELI OSMONEN, KATJA KULLA
JA JOHANNA TOMBERG

peaa uutta vuotta kaikille Satakunnasta! Viime

vuonna syyskaudella meilld puuhattiin monen-

moista. Kavimme syksylld Porin Assien ja Rauman
Lukon tarjoamissa jaakiekkopeleissd. Olemme muuta-
mana vuotena saaneet heilta lahjoituksena liput koko
sydanperheelle paikallispeleihin, ja syksyn otteluissa
meitd sydanperheitad oli mukana noin 30. Alueosasto
tarjosi kaikille vield pienen summan kioskirahaa, jota
sitten pystyi kdyttamaan itse mihin halusi, taisi nakki-
muki olla monella ostoskohteena. Olemme my&s vuonna
2023 saaneet lahjoituksen Karhunkdmmen ry:Ita, joka
on Porin Assien kannattajayhdistys.

Satakunnan alueosaston sydanperheet kavivat myos
leipomassa Lounais-Suomen Marttojen opastuksella
piparkakkutaloja Porissa. Tilaisuuteen osallistui monen
ikaista sydanihmista perheineen. Tilaisuus on melkein jo
perinne eli tdma oli jo neljds yhteinen leipomishetkemme.
Toivotaan, ettd padsemme myds seuraavan joulun alla

tekemaan taloja.

40-vuotisjuhlaristeilylla
Satakunnan alueosasto on perustettu vuonna 1982. Lah-
dimme 40-vuotisjuhlaristeilylle siis hieman jalkijunassa,
mutta se ei menoa haitannut.

Viking Gracen upea tunnelma ja mukava seura houkut-
teli mukaan ldhes 70 sydamellista risteilijaa. Syysloman
aikaan laivalla oli paljon ohjelmaa. lllalla meita viihdytti

28

vauhdikkaalla esiintymiselldan Isac Elliot ja seuraavana

paivana oli aikaa nauttia buffetpdydan runsaista anti-
mista, taxfree-myymalan tarjonnasta sekd muusta laivan
ohjelmasta. Porukastamme kuoriutui myds muutama
bingovoittaja!

Olimme varanneet laivalta myos kokoustilan. Sydan-
perheet ja toimintaryhma esittaytyivat seka yhdistyksen
puheenjohtaja Pasi Kailaanmaki kertoi viimeisimmat
kuulumiset Uudesta lastensairaalasta seka yhdistyksen
aktiivisuudesta vaikuttaa asioihin.

Kohokohta lapsille oli tietenkin Ville Vikingin tapaa-
minen. Ville Viking hauskuutti koko matkaseuruetta ja
hauskoja kuvia saatiin napattua. Kaikille jai varmasti kiva
muisto tasta hyvanmielen risteilysta.

Kartanotunnelmaa pikkujouluissa

Alueosaston pikkujoulut jarjestettiin historiallisessa
1800-Iuvulla valmistuneessa empiretyylisessa Vuojoen
kartanossa Eurajoella. Odotettu pikkujoulumme alkoi
rooliopastetulla kartanokierroksella, jossa saimme tutus-
tua kartanon monipuoliseen historiaan ja kuulla tarinoita
kartanon aikaisemmista asukkaista, kuusikujan rakasta-
vaisista, pohjoisimpien persikoiden seka eksoottisten
kasvien kasvatuksesta orangeriassa. Tarinat kertoivat
my®os kartanossa asuvista kummituksista.

Tunnelma oli lammin, kuten pikkujouluissa kuuluukin.
Puheensorina taytti korkeat ja upeat huoneet. Joulu-
ruokaakin pikkujouluvéki tietenkin sai. Illan odotetuin
vieras oli kuitenkin itse joulupukki, joka muisti kiltteja
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lapsia pienilld lahjoilla. Joulupukille ehtikin vield hyvin
kuiskuttamaan ne tarkeimmat joululahjatoiveet.
Helmikuussa 2024 Satakunnan alueosasto osallistuu
my®os tand vuonna Sydanlasten viikon viettoon 7.-14.2.
Talla kertaa isommin ja kokonaan uudessa paikassa Porin
Kirjurinluodossa. Seuratkaahan ilmoittelua Facebookissa!

On aika kiittaa!

Vuoden aikana alueosastomme on saanut mukavasti lah-
joituksia Satakunnan alueen yrityksilta, urheiluseuroilta,
Porin Assien kannattajayhdistys Karhunkammen Ry:It&
seka yksityishenkil6ilta MobilePayn kautta. Lahjoitukset
ovat mahdollistaneet alueosaston aktiivisen toiminnan
ja isompien tapahtumien jarjestamisen. Lisaksi Porin
pesapallojoukkue Pesdkarhut seka Porin Energia antoivat
meille merkittavat lahjoitukset, joiden turvin voimme
jatkossakin jarjestda tapahtumia perheille. Kiitos myds
Kiukaisissa toimiva Eupart Oy, joka halusi lahjoittaa osan
yrityksen joululahjarahoista Satakunnan alueosaston
toimintaan.

SYDANLAPSET JA -AIKUISET

ALUEET TIEDOTTAA

Vuoden 2023 Sydanlasten viikko
toi alueosastolle seka Sydanlapset
ja -aikuiset ry:lle ndkyvyytta sata-
kuntalaisissa lehdissa . Paikallislehtiin
tehtiin juttuja perheista, lapsista
seka sydanaikuisesta. Kaikki tallai-
nen nakyvyys tuo tunnettavuutta
ja edistda sydanlasten asioiden
esille tuomista. Saattaa olla, ettd
tallainen julkisuus edistdad myos
lahjoitusten ja avustusten saamista.

Tuleva toimintavuosi 2024 ndyt-
taa siis Satakunnan alueella hyvalta.
Pystymme edelleen tarjoamaan
monipuolista toimintaa eri-ikaisille
sydanperheille.

Isot kiitokset Satakunnan alue-
osaston aktiivisille perheille.
Tapahtumissa on kdynyt runsaasti
vaked ja olemme voineet jakaa aja-
tuksia seka kuulumisia. Jatketaan
samaan malliin tdndkin vuonna.
Satakunnan alueosasto toivottaa
kaikille mukavaa toimintavuotta
myds vuodelle 2024 .
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Uuden vuoden terveiset
Pohjois-Savostal!

TEKSTI JA KUVA: TIINA KANGAS-AHOLA JA
KIRSI PAASIKALLIO

okakuun lopussa pidettiin alueosaston vuosikokouksen

Ravintola Saanassa. Kokoustajien kanssa laadimme

yhdessa vuoden 2024 toimintasuunnitelman, josta
[6ytyy jalleen monenmoista mukavaa tapahtumaa.
Kokouksessa paatettiin, ettd toimintaryhman yhteyshen-
kilona jatkaa Kirsi, rahastonhoitajana Tiina seka aktiivina
Maunu. Kokouksen ohessa toki ehdimme myds nauttia
maittavasta ruoasta ja vaihtaa kuulumisia. L&mmin kiitos
kokoukseen osallistuneille.

Marraskuussa alueosastomme miehet kokoontuivat
miestentapahtumaan Virtuaalimaailma Warpiin Kuopioon.
Tunnin aikana paasi tutustumaan useisiin virtuaalipeleihin.
Parhaimmiksi todettiin jousiammunta sekd Angry Birds.
Pelaamisen jalkeen kuulumisia siirryttiin vaihtamaan
Ravintola Rossoon.

Joulukuussa toimintavuotemme paatti pikkujoulut
Kuopion Hoplopissa mukavan touhuamisen ja tarjoilujen
kera. Aika kului nopeasti leikkien ja keskustelujen parissa.
Kiitos kaikille mukana olijoille kivasta ja onnistuneesta

tapahtumasta!

Tulevia tapahtumia
Tana vuonna sydanlasten viikon kunniaksi alueosastomme

sydamet ja lyhdyt |6ytyvat Siilinjarven Virkistyskylpyla Fon-
tanellasta ajalla 7.-14.2. Tdman ajan myds Fontanellan
ulkovaloseina on valaistu punaiseksi. Naiden lisdksi uinnin
aikana allasosastolla voi kdyda sydamellisessa aarteenet-
sinnassa la-su 10.-11.2. seka ystavanpaivana 14.2.

Sydéanlasten viikon kunniaksi suuntaamme yhdessa
uimaan Fontanellaan lauantaina 10.2. klo 11.15. Parin
tunnin polskimisten jalkeen siirrymme yhdessa syomaan
lounasta kylpylan vieressa sijaitsevaan Ravintola Fonteen.
Tapahtuman omavastuu on 7 €/lapsi (4-14 v.) ja 11 €/
aikuinen. limoittautumiset kera mahdollisten erityisruo-
kavaliotiedoin pyydetdan 6.2. mennessa ilmoittautu-
mislomakkeen kautta. Sydamellisesti tervetuloa!

Maaliskuussa lahdemme yhdessa maenlaskuun erittain
suositulle Riemurinteelle Eteld-Kuopioon. Ota mukaan
omat laskuvalineet, alueosasto tarjoaa vélipalaksi makka-
rat ja mehut laavulla. Nahd&aan lauantaina 16.3. klo 14
Vehmasmaen koululla (Vehmasmaentie 71, Hiltulanlahti).
lImoittautumiset 14.3. mennessa ilmoittautumislomak-
keen kautta. Tapahtumassa on sdavaraus.

Merkkaa kalenteriin lauantai 18.5.2024. Silloin
Varkauden sydanyhdistys haluaa tarjota alueosastomme
jasenperheille kevatretken Mekaanisen musiikin museoon
Varkauteen. Tarkoitus on Idhted yhteisbussikuljetuksella
Kuopiosta, matkalla tarjotaan [&mmin ruoka. Tarkem-
mat tiedot ja ilmoittautumiset lahempana ajankohtaa.

Seuraa tulevien tapahtumien ilmoittelua Facebookin
suljetussa ryhmassdmme Sydanlapset ja -aikuiset ry/
Pohjois-Savon alueosasto seka sahkopostin kautta. Mikali
sdhkopostimme eivat ole tavoittaneet sinua ldhiaikoina,
niin laita viestia kirsi . laderberg@sydanlapsetjaaikuiset . fi.
N&hdaan tapahtumissa!
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ALUEET TIEDOTTAA

Keski-Suomen kuulumisia

TEKSTI JA KUVAT SATU MANNINEN

lueosaston vuosikokous pidettiin Jyvaskylassa
Sataman Viilussa, jossa nautittiin ensin erilaisten
saunojen [&mmaista ja rentoutumaan porealtaassa.
Saunomisen jalkeen kokoustimme hyvan ruoan aarella ja
suunnittelimme tulevia tapahtumia. Toimintaryhma sai
lisdvahvistuksia kahden henkilén myéta, kun Sanna Lehto
ja Eemi Polas nimettiin toimintaryhmaan aktiiveiksi.
Koko perheen pikkujouluja vietettiin 3.12. perintei-
sesti Maki-Matin kerhotalolla askarrellen, herkutellen
ja rupatellen. Varsin mukava tonttuarmeija saatiinkin
aikaiseksi.

Tulevia tapahtumia

Alueosastolla on suunnitelmissa monenmoista tulevaan
kevaaseen, joista lisdtietoja |I6ydat tapahtumakalente-
rista. Iso voimainkoitos ja toivottavasti menestyksekas
tapahtuma on Sydanlasten viikon huipennukseksi Vaa-
jakosken Urheilutalolla keskiviikkona 14.2. klo 18-22
jarjestettavat hyvantekevaisyystanssit. Tanssien tahdit
takaa Mikko Makeldinen duo ja ennen varsinaisten tans-
sien alkua jarjestetdan tanssikurssi klo 18-19, jossa lajina
on bugg. Tervetuloa mukaan viihtymaan ja kerddmaan
varoja alueosaston toimintaan!

2047\ TEKEVAISYYSTANSSIT

ol
";- 3 Sydanlapset ja -aikuiset ry:n
Keski-Suomen alueosaston hyvaksi 14.2.

Vaajakosken Urheilutalolla tanssitaan Sydanlasten viikon
huipennuksena hyvantekevaisyystanssit

Mikko Mékeldisen duon tahtiin

Ystavanpaivana keskiviikkona 14.2. klo 18-22.
Ennen varsinaisten tanssien alkua Kestavat ry jarjestaa
tanssikurssin klo 18-19, jossa lajina on bugg.

Liput tansseihin 14 euroa

Tervetuloa mukaan viihtymaan
sydamelliseen iltaan!

Lisdtiedot ja tiedustelut:
keski-suomi@sydanlapsetjaaikuiset. fi
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Uusi vuosi, uudet kujeet!

uden vuoden ohella Synjan tyéryhmassa alkoi

myds uusi toimikausi ja puheenjohtajana toimii

téna vuonna Niina. Heippa siis kaikille! Olen

ollut Synjan tydéryhmassa nyt kuusi vuotta
ja olen aiemmin toiminut nuorten yhteyshenkilona,
tiedotusvastaavana sekd varapuheenjohtajana. Aiem-
pina vuosina minut on voinut tavata usein tapaamisten
vetdjana. Saimme télle toimikaudelle Synjan tyéryhmaan
mukaan kaksi uutta ihanaa jasentd, Annan ja Ellan,
joista Ella ottaa nuorten yhteyshenkiléna vetovastuun
tapaamisilla yhdessa aikuisten yhteyshenkilon Konstan
kanssa. Tdman toimikauden tyéryhmalaisten esittelyt
[6ytyvat sivulta 34, sieltad voi kdyda tutustumassa lisda
kaikkiin tdman vuoden tydryhmalaisiin!

Tana vuonna olemme suunnitelleet jo ahkerasti
tapaamisia ja vuosi polkaistiin kayntiin sydanaikuisten
tapaamisella Porissa heti tammikuussa! Huhtikuussa
on vuorossa teematapaaminen, joka on tdna vuonna
sydannuorten ja sisarusten tapaaminen. Syksyllda on
perinteiseen tapaan nuorten tapaaminen seka yhteista-
paaminen nuorille ja aikuisille . Naista lisda tietoa 2/2024
lehdessa ja nettisivuilla.

Toivon sinulle tdhan vuoteen juuri sitd, mita sina tar-
vitset ja kaipaat eldmaasi. Olkoon se sitten esimerkiksi
|asndolon harjoittelemista, armollisuutta itsedan ja muita
kohtaan, aikaa laheisille, lepoa, lisda elinvoimaa, uutta
suuntaa tai vahvistusta polulle, jolla jo kuljet. Salli itsesi
my®&s levata ja olla. Ymparillamme ja meissa itsessamme
on valtavasti hyvaa ja kau nista, kun vain maltamme
pysahtya kuuntelemaan ja tarkkailemaan.

lhanaa alkanutta vuotta 2024 kaikille!
Niina
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Yhteistapaam

TEKSTI JA KUVAT: NIINA WUNSCH LINKKI

Vuoden viimeistd Synjan tapaamista, nuorten
Jja atkuisten yhteistapaamista vietettiin Turussa
thanassa Ruissalon kylpyldssa. Paikalle saapui
reilut parisenkymmentd osallistujaa eri puolilta
Suomea tapaamaan vertaisiaan ja tekemddn
pddtoksid yhteisistd asioista.

yksy oli ollut poikkeuksellisen [ammin ja Turussa oli

vielad kaunis ruska, joka loi kauniin saapumisreitin

kylpyldadn. Perjantaina majoittumisen ja paivallisen

jalkeen tuttuun tapaan tutustuimme toisiimme
ja paasimme illalla vield kisailemaan tiimeittain Action
Track -pelin parissa. Kisailun jalkeen olikin jo iltapalan
aika ja pehkuihin painuttiin melko aikaisin.
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inen 3.-5.11. Ruiss

Pelottavat pikkujoulut

Lauantaina aamiaisen jalkeen kokoonnuimme ohjattuun
vertaistukikeskusteluun, jossa muun muassa saimme
taiteilla omat sydanvikamme ja -sairautemme. Niista
saatiinkin melkoinen taidenayttely! Keskustelu oli antoi-
saa ja vertaistuen merkitys on aivan valtava. Lounaan
jalkeen vuorossa oli Synjan vuosikokous, jossa toivotettiin
tervetulleeksi kaksi uutta jasentd tyéryhmaan mukaan!
Kokouksen paatteeksi joimme paivakahvit, jonka jalkeen
oli aikaa kdyda omatoimisesti nauttimassa kylpylassa,
kuntosalista, ulkoilusta tai viettda vaikka hetken hen-
géhdystauko. lllalla paivallisen jalkeen oli luvassa vield
naamiaiset, joissa teemana "pelottavat pikkujoulut”.
Mahtavaa, miten moni oli panostanut ja oli aivan mah-
tavia asuja ja kertomuksia niiden takaa. Vietimme kivaa
aikaa yhdessa pelaillen, kisaillen, jutustellen ja tietysti
herkkuja sydden. lltapala ei sen jalkeen juuri maistunut,
mutta uni onneksi tuli.

Vesijumpalle ja kuntosalille

Sunnuntai alkoi aamupalan jalkeen liikunnallisissa
merkeissa: oli ohjattua vesijumppaa kylpylan puolella
tai treenid kuntosalilla toisen vetdjan kanssa. Treenin
jalkeen lounas maistui jokaiselle ja palautekeskustelun
jalkeen lahdettiin kotimatkalle.

Kiitos!

Kiitos jokaiselle tapaamiselle osallistuneelle nuorelle
ja aikuiselle! Vetajat Niina ja Konsta kiittavat, ja Niina
kiittad omasta puolestaan vield kaikista vuosista nuorten
yhteyshenkiléna. Niina siirtyy tdna vuonna eri rooliin
tyoryhmassa ja nuorten yhteyshenkiléna aloittaa ihana
Ella! Ellan tulette tapaamaan vetajan roolissa nuorten
tapaamisilla seka yhteistapaamisella.

SYDANLAPSET JA -AIKUISET

SYNJA TIEDOTTAA
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Anna Karhu

Hei! Olen Anna,
22-vuotias ja minulla
on synnynndinen
sydanvika HLHS . Asun
Helsingissa ja tyosken-
telen l&hihoitaja. Olen
ollut synjan toiminnassa
monta vuotta mukana.
Tama on ensimmai-

nen vuoteni tydryh-
massa, olen Whats-
App-ryhman yllapidosta vastaava yhdessa Annin kanssa.
Hyvaa alkanutta vuotta kaikille.

Anni Lamminsivu
Moikka! Olen Anni kohta
19-vuotias sydannuori
Ikaalisista. Minulla on
synnynnéinen sydan-
vika HLHS . Opiskelen
viimeista vuotta lahi-
hoitajaksi, vapaa-
ajalla kdyn kuntosalilla

sekd hengailen kave-
reiden kanssa. Olen
toista vuotta Synjan tydryhmassa ja toimin nuorten
edustajana sekd Whatsapp-ryhman yllapitdjana yhdessa
Annan kanssa.
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SYNJA-TYORYH

Krista
Mannermetsa
Heippa! Olen 36-vuo-
tias turkulainen. Sydan-
vikana on VSD, PDA,
PFO, AVB, SSS, FA ja
tahdistin. Ammatiltani
olen matkailupalveluiden tuottaja, mutta nyt eldkkeelld
keskittyen intohimoisesti harrastuksiin ja muihin eldman
osa-alueisiin. Eldamani silmaterd on 3-vuotias tiibetinspa-
nieli poika Nipsu, rakas kuin oma lapsi. Harrastuksista
rakastan neulomista & virkkaamista sekd matkustusta ja
tykkddn mm. vesijuoksusta.

Olen ollut lapsesta asti aktiivisesti yhdistystoiminnassa
mukana osallistujana, kurssityontekijana seka aikuisidssa
pitkdan vapaaehtoisena eri tydryhmissa ja hallituksessakin .
Koen suurta kiinnostusta ja kutsumusta yhdistystoimin-
taan, talld hetkelld etenkin Synja-tyéryhmaa kohtaan.
Tana vuonna saan olla varapuheenjohtajana ja kuntou-
tusvastaavan roolissa. Olen myds vertaistukikoulutettu.
Ihanaa uutta vuotta kaikille! Nahdaan!

Konsta Martikainen
Terve! Olen Konsta,
26-vuotias sydanaikuinen
Tampereelta. Sydanvikana
yksikammioinen sydan
(PA+IVS) seka tahdistin.
Teen tydkseni ohjelmisto-
ja robotiikkasuunnittelua ja
harrastuksiini kuuluu tek-
niikka ja urheilu.

Olen ollut Synjan tapaa-
misilla mukana niin kauan
kuin se on ollut idn puolesta
mahdollista ja toimin Synjan tydryhmassa tana vuonna
kolmatta vuottani aikuisten yhteyshenkiléna. Tavataan
tapaamisilla!
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Terhi Ursin

Hei! Olen Terhi, 58-v.
Luoteis-Helsingin metsan
laidalta. Edustan Syn-
ja-tyéryhmassa +35-vuo-
tiaita. Minulla on lapsena
paikattu VSD (kammio-
véliseindaukko) ja yli 11

vuotta olen ollut "tahdistin-
riippuvainen” RBBB:n takia (tdydellinen oikeanpuoleinen
haarakatkos) . Tahdistin vaihdettiin vajaatoiminta-malliin
reilu vuosi sitten.

Ammatiltani olen maskeeraaja, teatterialan freelan-
cer, patkatyodlainen (maski, puvustus, nuket, rekvisiitta
yms.). Pandemian, opiskelun ja sairastamisen takia
olen kuitenkin viime vuosina ollut enimmakseen ty6ton.
Toivon vield I16ytavani taitoihini ja voimavaroihini sopivan
paikan. Harrastan ompelua, maalausta, keramiikkaa ja
espanjankielista lattarimusaa.

Jasmina Vilen

Heippa kaikille! Olen
toukokuussa 31 vuotta
tayttava sydanaikuinen
Harjavallasta. Sydanvikana
minulla on DORV, VSD ja
PS. Aloitin nyt toisen vuo-

teni Synja-ty6ryhmassa.
Asun mainecoon kissani
kanssa kahdestaan. Olen tyokyvyttémyyselakkeella seka
kehitysvammaisten tyotoiminnassa keittiohommissa.
Vapaa-aikana mina tapaan kavereita ja kdyn Kaija Koon
keikoilla .

SYDANLAPSET JA -AIKUISET

SYNJA TIEDOTTAA

Ella Valiheikki
Moikka! Olen Ella, 26-vuo-
tias sydanaikuinen Van-
taalta. Sydanvikana minulla
on yksikammioinen sydan
(DILV+TGA) seka sairaan
sinuksen syndrooma, jonka
vuoksi asennettu tahdis-
tin. Opiskelen Helsingin
yliopistossa kielid seka valtiotieteitd, mutta vield tois-
taiseksi toimin osastonsihteerin tehtavissa psykiatrialla.
Vapaa-ajallani pelaan koripalloa ja tykkaan toisinaan
my®&s rauhoittua hyvan kirjan tai tietokonepelin arelle.
Synjan tydryhmassa toimin nuorten yhteyshenkilona.
Tapaamisilla tavataan!

Niina

Wunsch Linkki
Heippa! Olen Niina,
28-vuotias yrittaja,
musiikkikasvattaja seka
maatilan emanta Sasta-
malasta, ja kuulun Tam-
pereen alueosastoon.
Minulla on sydamen perinndllinen rytmihairidsairaus CPVT,
johon on laakityksen lisaksi iskeva sydamen rytmiha&irio-
tahdistin. Tykk&an harrastaa monenlaista aktiviteettia,
enka erottele erikseen tyota ja vapaa-aikaa. Ne soljuvat
mukavasti yhdessa ja pyrin tekemaan jokaisesta paivasta
mahdollisimman ihanan. Luonto on erittain tarkea osa
arkeani ja luonnon oma sykli toimii pomonamme taalla
maalla. Synjan tyéryhmassa toimin nyt ensimmaista
vuotta puheenjohtajana, mista olen erittdin innoissani.
Tapaamisilla tavataan!
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Tapahtumakalenteri

Tarkemmat tiedot yhdistyksen ja sen alueosastojen tapahtumista ja toiminnasta loyddt yhdistyksen
kotisivuilta osoitteesta sydanlapsetjaaikuiset.fi, josta loydddt myés oman alueesi yhteystiedot.

IImoittautumiset alueosastojen tapahtumiin tapahtuu kunkin alueosaston ilmoittautumislomakkeen kautta,
ellei toisin ole ohjeistuksissa mainittu. Linkit I6ytyvat kunkin tapahtuman kohdalta kotisivujen tapahtuma-
kalenterista. Huomioittehan, etta osallistujamaara tapahtumiin on rajallinen! Ajankohtaista tietoa tapahtu-
mista kannattaa seurata yhdistyksen kotisivuilta ja yhdistyksen ja alueosastojen Facebook-sivuilta, koska
suunnitelmia joudutaan muuttamaan ajoittain yllattaenkin. Sieltd 10ytyy tietoa myds nopealla aikataululla
jarjestettdvista tapahtumista, joita ei aina lehted tehdessa ole tiedossa. Alueosastojen Facebook-sivujen
nimesta I6ytyy aina Sydanlapset ja -aikuiset ry ja sen jalkeen oman alueosaston nimi. Alueosastojen
tapahtumat on tarkoitettu yhdistyksen jasenille, ellei tapahtumakuvauksessa toisin mainita.

ALUEELLISET TAPAHTUMAT

KESKI-SUOMI

® KE 14.2. Hyvantekevaisyystanssit Vaajakosken
Urheilutalolla klo 18-22. Liput 14 €. Tahdit takaa
Mikko Makeldinen duo. Tanssikurssi klo 18-19, lajina
bugg. El ennakkoilmoittautumisia.

® SU 10.3. Peurunka kylpyla ja ruokailu klo 12-15.
Omavastuu 20 €/hl6, ilmoittautumiset viimeistdan
1.3.

® SU 14.4. Hoplop klo 12-14, omavastuu 2 €/hl6,
ilmoittautumiset viimeistaan 7.4

® SU 21.4. Trampolin park klo 11-12, yli
5-vuotiaille, omavastuu 5 €/hl6, ilmoittaudu
viimeistaan 14.4.

® LA 18.5. Karting, Vaajakosken sisarata klo 12
alkaen, yli 13-vuotiaille. Omavastuu 10 €/h16/10min
tai 20 €/h16/20min. lImoittaudu viimeistdan 28.4.
ja ilmoita lisatiedoissa ajatko 10min vai 20min!

POHIJOIS-SAVO

® LA 10.2. KLO 11.15 uintia Fontanellassa.

Parin tunnin polskimisten jalkeen siirrymme yhdessa
sydmaan lounasta kylpylan ravintola Fonteen.
Tapahtuman omavastuu on 7 €/lapsi (4-14 v.) ja

11 € /aikuinen. lImoittautumiset ja mahdolliset
erityisruokavaliot 6.2. mennessa.

® LA 16.3. KLO 14 mé&enlaskua Riemurinteella.
Ota mukaan omat laskuvalineet. Alueosasto tarjoaa
vélipalaksi makkarat ja mehut laavulla.

Nahdaan Vehmasmaen koululla (Vehmasmaentie 71,
Hiltulanlahti). Sdavaraus. [Imoittautumiset 14.3.
mennessa.

PAIJAT-HAME

® SU KLO 10-11 alueosaston uinnit Hollolan uimahal-
lissa maaliskuulle asti, jolloin halli sulkeutuu remontin
vuoksi.

® PE9.2. KLO 18.30 Iadtkdmatsi Pelicans — llves. Ei
omavastuuta. Lippuja rajoitetusti. [Imoittaudu vii-
meistdan 6.2.

® LA 9.3. KLO 10 Laskettelua/pulkkailua Messilassa.
Hinta: alle 6-vuotiaat maksutta maksavan aikuisen
seurassa, lapset 6-11v. 12 €, aikuiset 19 €, lippu
Pikkukylaan 3 €/h16 (kaikilta yli 6-vuotiailta).
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Alueosasto tarjoaa evasta Pikkukylan nuotiolla/
laavulla. IImoittautumiset 1.3. mennessa.
Lisatietoa Kirsilta.

TAMPEREEN SEUTU

® LA 17.2 Tappara-HIFK jaadkiekko-ottelu Nokia
Areenalla klo 17. Lipun hinta 10 €/hl6, alle 7 v.
sylipaikalla maksutta, ilmoitathan siis sylipaikalla
olevat alle 7-vuotiaat erikseen. Saatavilla olevien
lippujen maara on rajattu. Sitovat ilmoittautumiset
8.2. mennessa.

® LA 9.3. vauhdikasta menoa ja vertaistukea
Pirkkalan HopLop-sisaleikkipuistossa klo 14 alkaen.
Omavastuu 10 €/lapsi, alle 2-vuotiaat ilmaiseksi.
Sitovat ilmoittautumiset 28.2. mennessa.

SATAKUNTA

® LA 10.2. KLO 15 Leo’s leikkimaa Pori. Leikkiaika
3 tuntia. Omavastuuhinta: sydanlapsi/-nuori, alle 2v
ja aikuiset ilmaiseksi, muut lapset 10 €. IImoitathan
kaikki osallistujat. Tavataan aulassa klo 14.55.
Leosissa on ravintola, jossa omakustanne ruokailu
halutessa. Lisadtietoa Hennalta p. 0440 711 862.
Sitovat ilmoittautumiset 9.2. mennessa.

® SU 17.3. KLO 15 keilausta Bowling4You keilahallilla
Porissa. Ensin keilaamme klo 15-16 ja sen jalkeen
nautimme pientd purtavaa. Sydanlapset, -nuoret ja
-aikuiset maksutta, muilta omavastuu 5 €/hl6.
Sitovat ilmoittautumiset 11.3. mennessa.
Huomioithan, ettd omavastuumaksu pitaa olla
alueosaston tililla viimeistaan silloin.

Lisdtiedot Saijalta p. 050 5740 711.

® TO 25.4. KLO 18 Tuhkimo-naytelma Porin
teatterissa. lkdraja K5. Lippuja rajoitetusti.
Omavastuut aikuisilta 15 €/hlo, lapsilta 10 €/hl6 ja
sydan-lapsi/-nuori/-aikuinen ilmaiseksi. Lisatietoa
saat Johannalta p. 040 8343 915. Sitovat
ilmoittautumiset 18.3. mennessa.
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TURKU

®Tlé6.2. KLO 17 alkaen Brahenpuiston lyhtytempa-
uksen pystytys. Menemme pystytyksen jalkeen
omakustanteisesti vield ruokailemaan Trattoria
Romanaan. Lisatiedot FB-ryhmasta ja kotisivuilta.

® SU 11.2. KLO 16 koko perheen hohtokeilausta
Raision Keilailukeskuksessa (Varppeenkatu 24,
Raisio). Ennen keilailua tarjolla on kahvit/mehut.
Keilailuaikaa on varattuna 1,5 tuntia. Pienempien
keilaajien ratoihin on mahdollista saada laidat.
Omavastuu on 5 €/hl6 pitaen sisalldaan myos kenka-
vuokran. Sydanlapset/-nuoret ja -aikuiset maksutta.
Sitovat ilmoittautumiset 4.2 . mennessa.

® SU 17.3. KLO 15 vietetaan vauhdikasta iltapaivaa
Raision Hoplopissa (Itaniityntie 16). Lasten leikkiessa
aikuisilla mahdollisuus vaihtaa kuulumisia kahvi-
kupposen darellda. Sydanlapset ja -nuoret maksutta,
muutoin 5 €/seikkailija. Sitovat ilmoittautumiset
3.3. mennessa.

® TO 21.3. KLO 19.30 tarinallinen yllatys-tasting
aikuisille Turun kaupunginteatterissa. Omavastuu

25 €/hl6. Sitovat ilmoittautumiset 11.2. mennessa.
Paikkoja rajoitetusti.

® TO 28.3. KLO 18 alkaen opastettu kavelykierros
"Vareksen kapakkakierros”. K-18! Ldhto Turun taide-
museon edestd. Kesto noin 2 h. Kierroksen jalkeen
vield omakustanteinen ruokailu halukkaille Pub Nis-
kassa. Sitovat ilmoittautumiset 17.3. mennessa.

® TO 4.4. KLO 18 kokoonnumme vaihtamaan kuulu-
misia ja suunnittelemaan alueosaston toimintaa Pian
pakariin ja bistroon Raisioon (Vuorenpaankatu 1).
Tervetulleita ovat kaikki jasenet! lImoittautumiset
27.3. mennessa.

® SU 28.4. KLO 15 koko perheen kiipeilytapah-
tuma Kauppakeskus Myllyn Irti maasta-keskuksessa.
Kiipeily sopii kenelle tahansa, kunhan painoa on
15-150 kg. Omavastuu on 10 €/hl6 - Sydanlapset,
-nuoret ja -aikuiset kiipeilevat maksutta. Sitovat
ilmoittautumiset 7.4. mennessa.

®TO 9.5. KLO 12 suuntaamme koko perheen voimin
ulkoilemaan Kuhankuonolle tehden n. 6 km pituisen
Savojarven kierroksen. Matkaan Idhdemme Kurjen-
pesan aloituspaikasta. Kesto noin 3 h makkaran-
paiston kanssa. Tapahtuma on maksuton.

Sitovat ilmoittautumiset kera erityisruokavalioiden
28.4. mennessa.

® Tl 18.6. KLO 18 suuntaamme Vartiovuorelle
katsomaan koko perheelle suunnattua esitysta
"Kolme iloista rosvoa" Liput esitykseen ovat 15 €/
henkilo, sydadnlapset, -nuoret ja -aikuiset paasevat
esitykseen maksutta. Paikkoja on rajoitetusti.
Sitovat ilmoittautumiset 26 .5. mennessa.

UUSIMAA

® Alle kouluikaisten sydanlasten vanhempien ja
sydanlasta odottavien vertaiskeskusteluilta Teamsissa
26.3. JA 29.5. KLO 17.30 alkaen. Linkin voit
pyytda anna-maria. kuri@sydanlapsetjaaikuiset . fi

® SU 3.3. KLO 11 alkaen Talma Skissa vietdmme
mukavaa paivaa ulkoillen, lasketellen tai pulkkaillen.
Omavastuut: kokopaivalippu aikuisilta 28 €/hl6 ja

SYDANLAPSET JA -AIKUISET

lapsilta (6-11v.) 24 €/hl6. Werneri-Parkki (4 v.
jayli) 12 €/hl6, sydanlapset ja -aikuiset ilmaiseksi.
[Imoittautumiset 25.2. mennessa.

®Tl19.3. KLO 17.30-19 Sydanvika koskettaa
kaikkia - Isovanhempien tapaaminen

Malmin Varustamolla (Pekanraitti 16, Helsinki).
[Imoittautuminen ja tiedot erityisruokavalioista
14.3. mennessa.

Lisdtietoja sarita.laari@sydanlapsetjaaikuiset. fi

VALTAKUNNALLISET TAPAHTUMAT

HELMIKUU

® 11. Sydanlasten viikko 7.-14.2.2024

® KE 7.2. KLO 18 vertaiskeskusteluilta sydanlasten
vanhemmille, sydannuorille ja -aikuisille sekd heidan
|aheisilleen Zoomissa

® TO 8.2. verkkoluento "Vinkkeja mielen
hyvinvointiin arjessa” klo 18-19.30 — luennoitsijana
Outi Makinen, psykologi, MIELI Suomen mielen-
terveys ry:n asiantuntija

®SU 11.2. KLO 18 vertaiskeskusteluilta sydan-
lapsensa menettaneille vanhemmille Zoomissa.
Huom! Tapahtumaan ennakkoilmoittautuminen
kotisivujen kautta.

® MA 12.2. KLO 18 vertaiskeskusteluilta ruotsin-
kielisille sydanlasten vanhemmille sekd sydannuorille
ja -aikuisille Zoomissa

® KE 14.2. Bongaa punaiseksi valaistu rakennus tai
nahtavyys Sydanlasten viikon kunniaksi ja postaa
kuva siitd someen aihetunnistein #yksisadasta ja
@sydanlapsetjaaikuiset

® 29.2. ilmoittautumisaika kesan kursseille paattyy

MAALISKUU

® T15.3. KLO 18 vertaiskeskusteluilta sydanlasten
vanhemmille, sydannuorille ja -aikuisille sekd heidan
|aheisilleen Zoomissa

® LA 9.3. hallituksen kokous

® 10.-15.3. MTLH - tuettu vertaisloma sydan-
aikuisille yhteistydssa Karpatiat ja Syke ry:n kanssa

HUHTIKUU

® 3.4, KLO 18 vertaiskeskusteluilta sydanlasten
vanhemmille, sydannuorille ja -aikuisille sekd heidan
|aheisilleen Zoomissa

®7.4. lehden 02/2024 aineistopaiva

®12.-14.4. Synjan teematapaaminen; sydannuoret
ja sisarus/ystava. limoittautuminen 3.3. mennessa.

TOUKOKUU

® 3.-5.5. Aluepaivat MS Silja Serenade Helsinki —
Tukholma

® yhdistyksen vuosikokous 4.5. MS Silja Serenade
® 7.5. KLO 18 vertaiskeskusteluilta sydanlasten
vanhemmille, sydannuorille ja -aikuisille seka
heidan ldheisilleen Zoomissa

® 17.5. jasenlehti 02/2024 iimestyy

® 25.-26.5. hallituksen kokous
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HALLITUS TIEDOTTAA

Edellisen lehden ilmestymisen jdlkeen yhdistyk-
sen hallitus on enndttdnyt kokoontua kahdesti
ajankohtaisten yhdistysasioiden ddrelle.
Toinen kokouksista jdrjestettiin marraskuussa
etdyhteyksin ja toinen vuodenvathteen jdlkeen
hybridikokouksena tammikuun lopussa
Aluekeskus Oltermannissa. Kokouksien asia-
listalla ovat olleet muun muassa vuotta 2024
koskeva toiminta talousarviotarkennuksineen
sekd sadantomadadrdiseen vuosikokoukseen
liittyvid asioita. Lisdksi kokouksissa on
kdsitelty muun muassa yhdistyksen strategiaa,
edunvalvonnallisia asioita sekd tulevaa
Syddnlasten viikkoa.

ammikuun kokouksessa hallitus teki tarvittavia

tarkennuksia vuoden 2024 talousarvioon ja toi-

mintasuunnitelmaan. Vaikka yhdistyksen talou-
dellinen tilanne on melko hyva, on yleinen kustannusten
nousu ja inflaatio merkittavasti
vaikuttanut yhdistyksen kulura-
kenteeseen. Tama myds edel-
lyttaa tarkkaa talousseurantaa
kuluvana vuotena. Yhdistyksen
hallitus paatti, ettad toimintaa
pyritaan paaosin jarjestamaan
samassa laajuudessaan kuin vuo-
den 2023 aikana. Vuoden 2024
teemallisena vertaistapahtumana
jarjestetaan kevaalla sydannuo-
rille ja heidan sisaruksilleen suunnattu vertaisviikonloppu.
Lisaksi suunnitteilla on syksyyn vertaistapaaminen ruot-
sinkielisille sydanperheille. Tulemme myds jarjestamaan
jalleen syksylla tydnohjauksellisen koulutuksen yhdistyksen
vertaistukihenkilSille yhteistydssa Sydan- ja Keuhkosiir-
rokkaat — SYKE ry:n kanssa syksylla. Jo kevaalld kokoon-
numme Sydanliiton valtakunnallisten jasenjarjestdjen
kanssa pohtimaan yhteistoiminnan kehittdmista. Syksyyn
suunniteltu sydanlasten vanhempien ja sydanaikuisten
vertaistapaaminen Kolilla pdatettiin perua vuodelta
2024. Vastaavia tapahtumia on kuitenkin suunnitteilla
vuoteen 2025 hieman erilaisella konseptilla.
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Lisdresursseja "Paikka auki” -avustuksella
Yhdistykselle on mydnnetty avustus STEAn "Paikka
auki”-hankkeesta, joka mahdollistaa osatydkykyisen tai
tyottédman alle 30-vuotias nuoren aikuisen tydllistdmi-
sen maaraajaksi jarjestossa. Hankerahoituksella tullaan
palkkaamaan yhdistykselle maardaikainen viestintaas-
sistentti, jonka paaasiallisena tehtavana tulee olemaan
erilaiset viestintaan liittyvat tyot. Lahtokohtaisesti tyo-
hon etsitdan soveltuvan koulutuksen omaavaa henkil6a
ja tyo paaosin tehdaan etatyona. Riippuen tehtavaan
valittavasta henkil6stad, tyd voi olla myds osa-aikaista.
Tydpaikka tulee hakuun kevdan 2024 aikana yhdistyk-
sen kotisivujen kautta. Lisatietoja voi tiedustella myds
yhdistyksen toiminnanjohtaja Katja Laineelta.

Vuosikokousasioita

Yhdistyksen sdantémaarainen vuosikokous tullaan jar-
jestdmaan aluepaivien yhteydessa MS Silja Serenadella
4.5. My0&s tana vuonna hallituksesta on vapautumassa
paikkoja uusille hallitustyosta kiinnostuneille henkildille,
ja sopivia kandidaatteja paatettiin lahted etsimaan
my0ds jasenlehden valityksella.
Lisatietoja tasta voi lukea lehden
sivulta 40.

Hallitus kasitteli kokouksissaan
lisdksi varainhankintaa, yhdis-
tyksen nimettyjen tydryhmien
kokoonpanoja, tulevia projekteja
seka nyt jo yhdettatoista kertaa
jarjestettavaa Sydanlasten kam-
panjaviikkoa. Lisaa kampanjavii-
kosta voit lukea kotisivujen ohella
lehden sivulta 41.

Myds edunvalvontaan ja vaikuttamistydhon liittyvat
asiat ovat olleet esilld hallituksen kokouksissa. Erityisen
ilahtunut hallitus on positiivisesta kehityksesta sydan-
lasten leikkausjonoissa. Osa vaikuttamistyéta on myds
yhteistyd hoitohenkildkunnan kanssa. Yhdistys jarjestikin
joulukuussa 2023 hoitohenkilokunnan koulutuspaivat
Suomen kardiologisten hoitajien kanssa Helsingissa, jonne
osallistui yli 60 kardiologista hoitajaa eri puolilta Suomea.

Seuraava kokous

Yhdistyksen hallitus kokoontuu kasittelemaan seuraavan
kerran ajankohtaisia yhdistysasioita 9.3. pidettavassa
kokouksessa.
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Sydanlapset ja -aikuiset ry:n

Huomasithan tammikuussa ilmestyneen
Syddn-lehden 1/2024 kannen liitteend toimitetun
uuden jdsenkorttisi sekd jasenmaksulomakkeen?
Jasenmaksulomake loytyy avaamalla kansiliit-
teen sisdpuolelta loytyvdn piilotaskun. Jésen-
kortista ilmenee, ettd kyseessd on nimenomaan
Syddnlapset ja -aikuiset ry:n jasenyys. Maksun
saajana laskutustiedoissa lukee Suomen Syddn-
liitto ry, mutta jasenmaksu kohdistuu viitettd
kayttamadalld Syddanlapset ja -aikuiset ry:n
Jjasenmaksuksi.

hdistyksen jasenena saat neljasti vuodessa ilmes-

tyvan Sydanlapset ja -aikuiset ry:n jasenlehden

ja nelja kertaa vuodessa ilmestyvan Sydanliiton
toimittaman Sydan-lehden. Jasenlehti postitetaan vain
jasenmaksunsa 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 my®ds alueelliseen toimintaan koko perheen voimin.

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

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

® Varsinainen jasenyys, jasenmaksu 35 €.

® Nuorisojasenyys itsenaisesti asuville alle 25-vuotiaille
sydanvikaisille 25 €. Nuorisojasenyys muuttuu varsinaiseksi
jasenyydeksi sind vuonna, jolloin sydanvikainen tayttaa
25-vuotta

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

SYDANLAPSET JA -AIKUISET

Jasenmaksut

® Toissijainen jasenyys, mikali olet jo jAsenena jossakin

toisessa sydanyhdistyksessa (29 €).

® Kannatusjasenyys henkildlle tai yhteisdlle, joka haluaa
tukea yhdistyksen toimintaa. Kannatusjasenmaksu on
50 euroa.

Jasenmaksun suuruus on maaritettynd maksulomak-
keella. Lasku tulee maksaa erdpdivddn mennessa, jolloin
jdsenedut ovat voimassa. Mikali jostain syystd maksu-
tiedot ja jasenkortti ovat kadonneet, otathan yhteytta
toimistollemme. Huomioithan, ettd jos haluat erota
yhdistyksen jasenyydesta, tulee eroilmoitus tehda erikseen
yhdistyksen toimistolle eikd jasenmaksun maksamatta
jattamista tulkita automaattisesti eroksi jasenyydesta.

Lisdtietoja jdseneduista l16ydat yhdistyksen
kotisivuilta!
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Yhdistyksen
saantomaarainen
vuosikokous 4.5.2024

ydanlapset ja -aikuiset ry:n sdantémaarainen

vuosikokous jarjestetdan aluepaivien yhteydessa

talla kertaa Tallink Siljan M/S Silja Serenadella.
Risteily I1&htee perjantaina 3.5. ja palaa Helsinkiin 5.5.
Koska emme pysty takamaan etdyhteyksia, talla kertaa
etdosallistumismahdollisuutta vuosikokoukseen ei kyeta
tarjoamaan.

Halutessasi voit osallistua vuosikokoukseen alueosas-
ton nimettyna edustajana, |lahtemalla mukaan risteilylle
omakustanteisesti tai vaihtoehtoisesti valtakirjaedustuk-
sella esimerkiksi laatimalla valtakirjan jollekin alueosaston
edustajalle, joka on kokoukseen osallistumassa. Saantdjen
puitteissa jasen voi edustaa itsensa lisdksi korkeintaan
neljaa jasenta valtakirjalla, eijasen viidella valtakirjalla.
Tarkempi vuosikokouksen esityslista julkistetaan yhdistyk-
sen kotisivuilla [Bhempéana vuosikokouksen ajankohtaa.

Oletko kiinnostunut
hallitustyoskente-
lysta?

letko sinad kiinnostunut ryhtymaan hallituksen

jaseneksi? Jos vastaat kylla, asetu ehdokkaaksi

hallitukseemme! Toiveenamme on, etta jase-
nistolld on vuosikokouksessa valittavissa mahdollisimman
monipuolinen otanta yhdistyksen jasenistosta paattamaan
yhteisistd, meille tarkeista asioista.

Erovuoroisia jasenid on vuosittain 3-4. Ehdokkailta
toivomme sydamen paloa, aktiivista otetta, sitoutu-
mista ja halua vaikuttaa asioihin. Valmistauduthan myds
esittelemaan itsesi kokouksessa. Mikali olet estynyt
osallistumaan kokoukseen, toimitathan talldin esittelysi
yhdistyksen toimistolle ennakolta.

Jos siis olet kiinnostunut asettumaan ehdolle yhdistyksen
hallitukseen, ole yhteydessa 15.4. mennessa yhdistyksen
puheenjohtajaan Pasi Kailaanmakeen p. 050 3742 083.
Halutessasi voit olla yhteydessa my&s muihin hallituksen
jaseniin osoitteella hallitus@sydanlapsetjaaikuiset. fi tai
etunimi.sukunimi@sydanlapsetjaikuiset. fi. He kertovat
enemman kuin mielelldan lisda hallitustydskentelysta!
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Otitko
hyvan kuvan?
- Kaipaamme
kuvia lehteen

ivat kuvat eldvoittavat jasenlehted ja myos koti-

sivujamme, joten kaipaamme aina hyvia kuvitus-

kuvia. Kuva voi olla sydanlapsesta erilaisissa
tilanteissa tai sydanteemaan muuten liittyva kuva. Eri
vuodenaikojen nakyminen kuvissa on toivottavaa. Huo-
mioi, ettd kuvan laadun taytyy olla riittava! WhatsAppin
tai sdhkdpostiohjelman pienentdmat kuvatiedostot ovat
kayttokelvottomia painotuotteissa, vaikka ne ehka
verkkojulkaisuihin riittdakin mainiosti.

Lahetd kuvasi (vahintdan 300dpi resoluutiolla)
alkuperaisena tiedostona meille lehti@sydanlapset-
jaaikuiset.fi. Liitd mukaan tieto kuvaajasta ja kuvassa
esiintyvasta henkildstd. Varmistathan, etta sinulla on
kuvattavan suostumus luovuttaa kuva kdyttddmme.
Lahettamalla kuvia meille annat yhdistykselle rajoitukset-
toman kayttdoikeuden kuviin. Kuvituskuviin emme lisda
kuvassa esiintyvien henkildiden nimitietoja jasenlehden
kansikuvaa lukuun ottamatta.
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Sydanlasten
viikkoa vietetaan
jo 11. kertaa

Kansainvdlistd Syddnlasten viikkoa vietetddn
vuosittain 7.—14.2. Nyt yhdettdtoista kertaa
jarjestettdvdn kampanjaviikon teemana on
“syddnvika koskettaa koko perhettd”. Kampan-
Jjaviikon tavoitteena on lisdtd ihmisten yleistd
ymmdrrystd synnynndisistd syddnvioista ja
perinnollisistd syddnsairauksista sekd elamdistd
syddnsairauden kanssa — ja siitd, miten se
vaikuttaa koko perheeseen.

hdellad prosentilla kaikista syntyvista lapsista on
synnynndinen sydanvika. Useimmat heista tar-
vitsevat yhden tai useamman korjausleikkauksen
selviytydkseen. Sydanvika on tavallisin yksittdinen raken-
nepoikkeavuus vastasyntyneilld, mutta se voi liittyd myos
erilaisiin oireyhtymiin. Naiden lisaksi on olemassa erilaisia
perinndllisid sydanlihas- ja rytmihairidsairauksia, jotka
voivat merkittdvasti vaikuttaa sairastuneen eldmaan.
Vaikka terveydenhuolto Suomessa on huippuluokkaa,
kaikkia sydanlapsia ei voida pelastaa elamalle vaan
sydanvika on edelleen lasten yleisin kuolinsyy.
Monella sydanlapsella eldaman alkumetrit voivat olla
haasteellisia, mutta kaikesta huolimatta suurin osa heista
elda taytta eldmaa. Sankaritarinoita on jo onneksi tuhansia!

Ymmarryksen lisddmista ja sydantarinoita
Synnynnéinen sydanvika tai perinnéllinen sydansairaus
aiheuttaa osalle potilaista erilaisia haasteita arjessa. Koska
sydanvika harvoin nakyy paallepain, ihmiset eivat voi
tietdd, kuka on sydanvikainen ja mitad haasteita sairaus
hanen elamassaan mahdollisesti aiheuttaa. Tietoisuutta ja
ymmarrysta lisddmalla voidaan ennaltaehkaista esimerkiksi
kiusaamista, jota osa sydanlapsista ja -nuorista kohtaa
erilaisuutensa tai arjen haasteidensa vuoksi. Lisaksi vii-
kon aikana halutaan erityisesti tuoda tana vuonna esille
sitd, ettd sydanvika koskettaa koko perhetta ja kaikkia
|&heisia monin eri tavoin.

Sydéanvika vaikuttaa koko perheen eldm&an monin
eri tavoin — ei vain vanhempiin ja sisaruksiin, vaan myds
isovanhempiin seka sydanaikuisten puolisoihin ja lapsiin
esimerkkeind mainittuna. Isovanhempien ndkékulmasta
huoli ei ole vain lapsenlapsesta vaan myds omasta lapsesta

SYDANLAPSET JA -AIKUISET

ja hanen jaksamisestaan. Sydanaikuisen kumppanilla

ei ole valttamatta tiedossa kaikkia faktoja sairauteen
liittyen tai ei ole ollut mukana silloin kun esimerkiksi kor-
jausleikkaukset on tehty. Jos sairauden tilassa tapahtuu
ehka yllattaenkin muutoksia, jotka vaikuttavat vointiin
ja jaksamiseen, voi puolisokin kokea epéatietoisuutta ja
kaivata tukea. Sama koskee talléin myos mahdollisia
lapsia — vanhemman sairaus tai terveydentilan muutos on
lapsesta kovin pelottavaa. Perheen arjessa voi olla paljon
myds muita |dheisia ja ystavia, jotka voivat olla hyvinkin
tiiviisti mukana eldmassa. Ydinperheen konsepti on téna
paivana hyvin laaja, ja perheenjasenyys ei valttamatta
edellyta suoranaista sukulaisuussuhdetta.

Myds tdman vuoden kampanjaviikon aikana yhdistys
haluaa nostaa esille erilaisia sydantarinoita ja erityisen
sijan saavat sydanvikaisten laheiset. Tarinoita ja tie-
toisuutta jaetaan sosiaalisen median kanavissa. Lisaksi
yhdistys jarjestdd kampanjaviikon aikana useampia ver-
taiskeskusteluja etdyhteyksin seka verkkoluennon mielen
hyvinvoinnin tyokaluista arjessa.

Lisdksi yhdistyksen alueosastot jarjestavat erilaisia
paikallisia tapahtumia ja tempauksia, joilla lisataan tie-
toisuutta synnynnaisistd sydansairauksista seka vertaistoi-
mintaa jasenille. Muutamissa kaupungeissa jarjestetaan
tapahtumia, joissa kynttildlyhdyin ja syddmin muistetaan
sydansankareita. Osa kaupungeista ja paikallisista maa-
merkeistd ovat mukana tukemassa sydanlasten viikko
-kampanjaa valaisten rakennuksia punaiseksi kampanjavii-
kolla ja erityisesti ystavanpaivana 14 . 2. Kampanjaviikon
aihetunnisteina kdytetdan #yksisadasta, #sydanperhe
seka #tatdonsydanvika.
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TOIMISTO TIEDOTTAA

Apurahoja hoitohenkilékunnalle
E.l Wallgrenin rahastosta

ric lvar Wallgrenin nimeé kantava sydanlasten

rahasto on perustettu vuonna 2004. Rahaston

paddoman muodostavat Sydanlapset ja -aikuiset ry:n
asettama alkupddoma ja erikseen rahastoon lahjoitusten
kautta saadut varat.

Rahastosta mydnnetdan avustuksia sydanvikaisten
hoidosta vastaavan hoitohenkilokunnan koulutukseen
myontamalla pienimuotoisia avustuksia kotimaan ja
ulkomaan koulutusmatkoihin. Avustuksia mydnnetdan
paasaantdisesti sairaanhoitajille . Vuositasolla rahastosta
mydnnetdan apurahoja noin 2 000 euroa per vuosi.
Rahastoa hoitaa ja sen varoista vastaa yhdistyksen
hallitus, joka myos paattda varojen kaytosta.

Apurahojen hakeminen

Apurahojen hakemiselle ei ole asetettu maaraaikoja, joten
sitd voi hakea koska tahansa. Apurahan hakemista varten
on laadittu oma hakemuskaavake, jota saa pyydettaessa
Sydanlapset ja -aikuiset ry:n toimistolta. Hakemukset
tulee toimittaa etukateen, jalkikdteen anottuja apu-
rahoja ei mydnneta. Apuraha-anomukset kasitellaan
saapumispaivaa seuraavassa hallituksen kokouksessa tai
tarvittaessa myos kokousten vélissa. Lisatietoja apura-
hoista voi tiedustella yhdistyksen toiminnanjohtaja Katja
Laineelta.

Lahjoituksia rahastoon voi tehda yhdistyksen rahan-
kerdystilille FI41 5541 2820 0191 57. Viestikenttaan
pyydetdan mainitsemaan EIW tai Wallgrenin rahasto,
jolloin lahjoitetut varat kohdistuvat rahastoon.

Bongaa

nko sinulla taito ndhda sydamia kaikkialla arjessa?
Yhdistyksen "Bongaa sydan”-valokuvauskilpailu
on jélleen kaynnissa!

Haastamme jalleen teitd sydanten bongaukseen!
Kilpailuaikaa on 1.12.2023-31.7.2024 saakka. Suo-
situstarkkuus kuvissa on 300 dbi/tuuma. Ensisijaisesti
toivomme vaakakuvia ja eri vuodenaikoina otettuja
otoksia. Ldhetd ottamasi valokuvaotos yhdistykselle
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-valokuvakisa jalleen kaynnissa

osoitteella lehti@sydanlapsetjaaikuiset. fi. Kilpailuun
voi osallistua useammallakin otoksella ja toiveissa onkin
saada mahdollisimman paljon erilaisia otoksia. Kilpailuun
lahetettyja otoksia hyddynnetaan yhdistyksen tulevissa
julkaisuissa, joten osallistumalla kilpailuun luovutat yhdis-
tykselle julkaisu- ja kdyttooikeuden otettuihin otoksiin.

Kaikkien kilpailuun osallistujien kesken arvotaan pal-
kintona vuoden 2021 Muuminpaiva-muki.
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aakeristo Oy Simonen Oy orvoja Ky .Ylihérsila Tmi
Rakennus ja . o e .
Remontointi | | Rayskal4-Saitié | | Star Tours Oy Tj‘k}f' Aulikki v I "'tt°'m's.t°o U“de"ka;p”tng'“
Kalviginen Oy ohansson ritysterapia Oy seurakunta
Rakennus Steinerpaivakoti T - . V Wahlroos
Jari Kupiainen Oy Teeri Oy TakuuSahko Oy Timberwise Oy verkstad T:mi
Rakennus Tammelan TJM-Putki- VALO WANHAN
Otso Oy SAJATO Oy sulalaatta.com | | . hekaivuu Oy || tekniikka Oy Hotel & Work | |PEHTOORIN KIOSKI
Rakennustekninen . Suokon Tampereen Teri- ja TK Putki &
palvelu Santasaari Oy . Varattu
Arto Viiste tmi Lokapalvelu Kone-edustus Oy Hitsaus Oy
Rakennusty6 o ae
Veljekset Sapori ditalia A Sugmtert\ o TaT_iO't:t'a Ma(a)laus TKS-Asennus Oy AIV a';'fa"'d??) Ynl;pa.r ﬁ?op.a Ivelu
Nieminen Oy rvo-Ostot Oy uhtanen Oy uelampé Oy asi Nissinen
. . Suomen Erikois- Taxi Varkauden Ylivieskan
RakLaine Oy Sauli Laakso betonity6t Oy Olav Norrbéack TL-Motors Oy LVI-palvelu Oy kaupunki
Rautanen sd-ize Tmi Heikki Varsinais-Suomen
. Varattu Teampac Oy . Kiinteist6-
Yhti6t Oy consulting oy Lappalainen kuivaus Oy
Rautjarven R Suomen R Tommy och Bengt Veljekset -
kunta SemiTilit Oy Ab | | ro stekniikka Oy [ | Tekno-Test Ab Hongell Ab Lehtomaki Oy Oljyset Oy
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Jarjestélehdet kasaa yhteen
ammattitaitoinen tiimimme
jo 15 vuoden kokemuksella.
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Yhdistyksen henkildkunnan, luottamushenkilét sekd nimetyt yhteyshenkil6t
tavoitat séhkdpostitse, jotka ovat muotoa etunimi.sukunimi®@sydanlapsetja

aikuiset. fi

TOIMISTO

toimisto@sydanlapsetjaaikuiset. fi

Oltermannintie 8
00620 HELSINKI

Toiminnanjohtaja
Toimistosihteeri

Yhdistyskoordinaattori

HALLITUS

050 465 5550

Katja Laine
Eija Suominen
Kirsi Léderberg

hallitus@sydanlapsetjaaikuiset. fi

Puheenjohtaja
Varapuheenjohtaja
Asiantuntijaladkari
Muut jasenet

Pasi Kailaanmaki
Sarita Laari
Heta Nieminen
Filiz Bedretdin
Aki Huttunen
Joni Koponen
Outi Kurttila
Satu Manninen
Timo Peura
Jaana Sonkkila
Sini Syrjalainen

sydanlapsetjaaikuiset. fi
facebook.com/sydanlapsetjaaikuiset
toimisto@sydanlapsetjaaikuiset. fi
044 2727717

050 465 5550

044 2727707

050 374 2083
045 631 9564

VALTAKUNNALLISTEN RYHMIEN YHTEYSHENKILOT

Pitka QT
Sydanenkelit

Synja, alle 18-vuotiaat

Synja, yli 18-vuotiaat

Lotta Kuha

Timo Peura

Ella Valiheikki
Konsta Martikainen

ALUEOSASTOJEN YHTEYSHENKILOT

Eteld-Pohjanmaa
Etela-Savo
Kainuu
Kanta-Hame
Keski-Suomi
Kaakkois-Suomi
Lappi
Pohjanmaa/
Osterbotten
Pohjois-Karjala
Pohjois-Pohjanmaa
Pohjois-Savo
Paijat-Hame
Satakunta
Tampereen seutu
Turku

Uusimaa

Johanna Suokko
Outi Kurttila
Minna Paakkénen
Mona Sirrola

Satu Manninen
Katja Byckling
Johanna Marski
Lisbeth Hintsala
-Sabel

Emilia Suomalainen
Kaisa Hiltunen
Kirsi Paasikallio
Kirsi Léderberg
Johanna Tomberg
Suvi Vetelasuo
Piia Saarinen
Yvonne Flygar
Anna-Maria Kuri

VERTAISTUKIHENKILOT

Yhdistykselld on koulutettuja vertaistukihenkildita, joihin voit olla yhteydessa, kun kaipaat
apua ja tukea sydanasioissa. Vertaistukihenkildt 16ydat yhdistyksen kotisivuilta sydanlapsetja
aikuiset. fi/vertaistukihenkilot. Vertaistukihenkiléita on erilaisilla taustoilla, osalla on itsella
synnnainen sydanvika tai perinndllinen sydansairaus, osa on sydénlasten vanhempia.

Ole rohkeasti yhteydessa vertaistukihenkildihin. Sydanvian vuoksi ei tarvitse jadda yksin!

KESKUSTELURYHMAT

040 568 3171
040 746 6845
050 3495 464
050 917 1030

0400 326 796
0400 502 080
050 511 4203
040 965 6507
040 571 2601
050 5848 487
0451957004

044 932 2096
040 1788 990
040 566 8108
0405673 820
040579 3794
040 834 3915
050 403 1141
0407718114
044 5637718

Sydanlapset ja -aikuiset ry:lld on Facebookissa toimivia suljettuja keskusteluryhmid. Tule
mukaan keskusteluun! Léydat ne hakusanoilla sydanlasten vanhemmat, syddnnuoret ja
-aikuiset, pitka QT ja syddnenkelit. Yleiseen tiedottamiseen Facebookissa kdytdmme
yhdistyksen ns. "tykkays” -sivua facebook.com/sydanlapsetjaaikuiset 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.



