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Tyota
lapsisydpapotilaiden hyvaksi

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

Lapsen sairaus koskettaa koko perhettd, niin vanhempia, sisaruksia kun
muitakin l8heisid. Siksi tydssamme korostuu perhekeskeisyys: annam-
me tukea ja tietoa lasten syOpasairauksista, jarjestdmme yhteisia ta-
pahtumia ja tilaisuuksia sekd autamme perheitd arjen ongelmien rat-
kaisuissa.

Yhdistyksessa on jasenid runsaat 1500, joista noin puolet on kokenut
perheessaan lapsen syopasairauden.

Yhdistyksen koko nimi on HYKSin lapsisyopédpotilaiden vanhemmat ja
ystavat ry, joka vuodesta 2008 kdyttaa lyhyempda nimea Kympin lap-
set. Yhdistyksen lehti Kympin lapset ilmestyy 3-4 kertaa vuodessa.
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Anna Cantell-Forsbom

Vuosi 2011 on Euroopan vapaaehtoistoi-
minnan vuosi. Teemavuosi toteutetaan
kaikissa EU:n jasenmaissa. Vuoden ta-
voitteena on tuoda esiin vapaaehtoistoi-
minnan merKkitystd, lisata vapaaehtois-
toiminnan arvostusta seka saada uusia
vapaaehtoisia mukaan toimintaan. Lisak-
si teemavuonna halutaan kiittaa vapaa-
ehtoisia heidan tekemastaan merkitta-
vasta tyosta.

Vuosi 2011 on EU:n vapaaehtoistoiminnan vuosi, joka nostaa esiin
vapaaehtoistoimijat ympari Euroopan.

Suuri osa jarjestotoiminnasta nojaa vapaaehtoistyohon, niin
Kympin Lasten toimintakin. Yli kolmasosa suomalaisista aikuisista
tekee vapaaehtoistyota.

Kuluva vapaaehtoistoiminnan teemavuosi tarjoaa mahdollisuu-
den tuoda yhdessa esiin vapaaehtoistoiminnan yhteiskunnallis-
ta merkitysta ja laajuutta. Vuoden tavoitteena on edistda vapaaeh-
tois- ja jarjestétoiminnan toimintaedellytyksid, lisata vapaaehtois-
toiminnan arvostusta seka saada uusia vapaaehtoisia mukaan toi-
mintaan.

EU on asettanut vuodelle yhteiset eurooppalaiset tavoitteet. Li-
saksi jasenmailla on omat, kansallisista tarpeista lahtevat tavoit-
teet ja teemavuoden toiminnot. Teemavuotta Suomessa koordi-
noivat Kansalaisyhteiskuntapolitiikan neuvottelukunta KANE ja
Suomen Nuorisoyhteistyd - Allianssi. Teemavuoden suojelija on ta-
savallan presidentti Tarja Halonen.

Vuoden slogan on "Vapaaehtoisena vaikutat”.

Vapaaehtoistoiminnan teemavuoden Suomen kansallisissa ta-
voitteissa on lahtékohtana vapaaehtoistoiminnan monimuotoi-
suus. Tavoitteet kattavat seka jarjestdjen piirissa tehtavan moni-
puolisen vapaaehtoistoiminnan etta yksiloista Idhtevéan omaeh-
toisen vapaaehtoistoiminnan. Teemavuosi tuo Suomessa esiin
vapaaehtois-toiminnan merkitysta erityisesti yhteiskunnallisen
merkityksen, osallisuuden ja vaikuttamisen, yhteiséllisyyden, op-
pimisen ja tasavertaisuuden ndkokulmista, korostaen myds hyvin-
vointia ja iloa.
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Kaikki edelld mainitut vapaaehtoistoimintaan kuuluvat asiat liit-
tyvat myos meidan yhdistystoimintaamme.

Omassa toiminnassamme olemme halunneet korostaa toimin-
nan perustuvan vapaaehtoistoimintaan; meilla ei ole palkattua
henkilokuntaa, vaan yhdistyksemme aktiivit - sydpalasten van-
hemmat, ystavat ja entiset syopalapset suunnittelevat, koordinoi-
vat ja toteuttavat kaiken toiminnan.

Tammikuun loppupuolella kokoonnuimme yhdistyksen halli-
tuksen jasenten ja heidan perheidensa kanssa Kuortinkartanon
kurssikeskukseen arvioimaan viime vuoden toimintaa ja suunnit-
telemaan kuluvan vuoden toimintaa; kurssi- ja leiritoimintaa, per-
heviikonloppuja Kuortinkartanossa, kesdjuhlia, lennétys- ja hiihto-
paivaa, Linnanmaki-retkea ja kaikkia muita vuoden aikana toteu-
tettavia tapahtumia. Samalla kartoitimme Kuortinkartanon tilojen
kuntoa, arvioimme jo tehtyja remontteja ja suunnittelimme tule-
vien kunnostustarpeiden toteuttamista. Vastaavasti kavimme lapi
kunnostussuunnitelmia yhdistysten asuntojen osalta. Valmistelim-
me myds vuosikokousta, aikataulutimme yhdistyksen toimintaka-
lenteria, arvioimme uudistuneiden nettisivujemme ulkoasua ja si-
sdltod, ideoimme tulevien lehtien sisdltdja ja myyntiartikkeleiden
monipuolistamista, pohdimme uusia toimintamuotoja, jaoimme
vastuita ja kavimme pitkia periaatteellisia keskusteluja yhdistyk-
semme toiminnasta ja tulevista kehittamissuunnista. Viikonloppu
tuntui lyhyelta. Vaikka saimmekin paljon aikaiseksi, paljon jdi vie-
1a tehtavaksi.

Ihan vield maailma ei ole valmis ja kaikilta osin oikeudenmukai-
nen ja hyva. Siksi meidan kaikkien vapaaehtoistoimintaa tarvitaan
niin tdalla Suomessa kuin Euroopan ja maailmanlaajuisestikin.
Haastankin toimintaan mukaan vield niita kahta kolmasosaa suo-
malaisista aikuisista, jotka eivat vield tee vapaaehtoistyota.
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Teksti ja kuvat Antero Paljakka

Kimmo Auvinen paatti hyddyntaa sosiaalista mediaa
hyvantekemisessd ja kaynnisti Facebook-kerdyksen
lasten syopatutkimuksen hyvaksi.

~acebook-kerayksella rahaa
asten syopatutkimukseen

Viime kesana vantaalainen, itsekin leu-
kemiahoidot lapikaynyt Kimmo Auvinen
ryhtyi miettimaan, miten Facebookia voi-
si kayttaa hyvan tekemiseen. Syntyi ku-
lovalkean tavoin levinnyt ryhmg, jonka
voimin kerataan rahaa lasten syopatutki-
mukseen.

Internetin yhteisdpalvelu Facebookilla on Suomessa noin kaksi
miljoonaa kayttajaa. Yksi suosittu ominaisuus on erilaisten asioi-
den ymparille perustetut kdyttdjaryhmat. Viime vuoden kevaana
ja kesd@na huomiota heratti tempaus, jossa muuramelainen Jukka
Mutanen lupasi ajaa minikaivurilla Hangosta Kuusamoon jos ha-
nen ryhmaansa liittyy 50 000 jasenta.

Vantaalla asuva 25-vuotias opiskelija Kimmo Auvinen oli yk-
si paansa pudistelijoista. Han ryhtyikin miettimaan, miten naama-
kirjan avulla voisi tehda jotain hyddyllista. Pienessa piirissa syntyi
ajatus ryhmastd, jonka jasenluku olisi sama kuin kerdystavoite eu-
roissa.

Hurja jasenmaara yllatti
- Mietimme, etta jos 50 000 jasenta saadaan niin se olisi hyva.

Ensimmaisen viikonlopun aikana jasenmaara kuitenkin rajahti,
muistelee Kimmo Auvinen ryhman alkuvaiheita.

IImio oli tosiaan huikea. Parissa paivassa ryhmassa oli yli
100 000 jasentd. Vuodenvaihteeseen mennessa jasenia oli
240 431 ja yhtd monta euroa on siis tavoitteena kerdta lasten syo-
patutkimukselle.

Ihan helposti kerdys ei pddssyt kdyntiin. Puuhaihmisille oli alus-
ta asti selvaa, etta virallinen kerdyslupa tarvitaan mutta yllatyksia-
kin tuli.

- Minikaivuriryhmaa olimme seuranneet pidempaan ja sielldhan
jasenmaara kasvoi melko hitaasti ja pitkan ajan kuluessa. Nain ole-
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Kerdyksen teema on Eurolla hyvaa!

timme tdssakin kdyvan ja uskoimme, ettd ehdimme hoitaa luvan
ryhmaén kasvaessa, Kimmo kertoo.

Kympin lapset
vauhdilla mukaan

Suuri ryhma toi paineita ja monet olisivat olleet heti valmiina lah-
joittamaan. Silloin piti laittaa lupa-anomus liikkeelle ja sitd varten
tarvittiin yhteistydkumppani. Mukaan tuli Kympin lapset.

- Lahipiirissani oli yhteyksia Kympin lasten puuhaihmisiin. Halu-
simme hankkeelle yhteistydkumppanin, joka on valmis hoitamaan
kerdysluvan ja hallinnoimaan rahoja ilman kuluja. Lisdksi tunnettu
yhdistys toi uskottavuutta projektille, arvioi Kimmo Auvinen.

Kympin Lapset |ahti mukaan pikavauhtia. Tydnjako on alusta as-
ti ollut se, ettd yhdistys hakee kerdysluvan ja avaa pankkitilit. Kim-
mo Auvinen taustajoukkoineen hoitaa kaiken kdytdannon tyon
mutta ilman kdyttooikeutta kerdystileille. Nainkin varmistetaan
mahdollisimman luotettava kerays.

Syksyn aikana Kimmo neuvotteli pankkien kanssa ja tulokse-
na oli kerdys, jossa hyvin pienia tilinsiirtokuluja lukuun ottamatta

kaikki lahjoitusvarat menevat kerdyskohteeseen eli Lastentautien
tutkimussaatiolle kaytettavaksi sydpatutkimukseen.

Kerays kayntiin
Kerdysluvan saaminen kesti lopulta yli nelja kuukautta ja se tuli

9.12. Joulun alla oli kuitenkin kdynnissd jo 5-7 suurta valtakunnal-
lista kerdystd, joten tiedot julkistettiin vasta tammikuun alussa.

- Luvan viipyminen varmasti heikensi kerdyksen tehoa mutta sii-
ta huolimatta taustaryhma tekee kovasti t6ita mahdollisimman
hyvan tuloksen saamiseksi, Kimmo Auvinen lupaa.

Ryhman jasenyyshan ei velvoita lahjoittamaan mitdan vaan ja-
senmadra on kerdystavoite. Lupauksia lahjoituksista on kuiten-
kin paljon niin ryhmassa kuin sen ulkopuolellakin. Ja lahjoittaa saa
luonnollisesti kuka tahansa.

Kympin lasten nettisivulla www.kympinlapset.fi seurataan kera-
yksen etenemista.

Lahjoituksen voi tehda kerdyksen Internet-sivustolla, joka I0ytyy
osoitteesta Www.eurollahyvaa.fi.
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Facebook-ryhmadan liittyi vuodenvaihteeseen mennessa

yli 240 000 jasentd. Sama maara euroja on kerdystavoite.
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Teksti Haavoittuneet enkelit, kuvat Niki Strbian, Sami Koukku ja derekandanna.com

Haavolttuneet en

Haavoittuneet enkelit on voittoa tavoit-
telematon, vapaaehtoisuuteen perustu-
va yhdistys, joka auttaa vakavasta pitka-
aikaissairaudesta karsivien lasten per-
heita, keskosena syntyneiden lasten van-
hempia seka lapsiperheita, joissa toinen
tai molemmat vanhemmat ovat saaneet
vakavan sairauden, sdilyttamaan muisto-
ja tarjoamalla ammattimaisia muotoku-
vauspalveluita hyvantekevaisyytena.

Yhdistyksen ovat perustaneet Niki Strbian ja Juhana Stolt.

- Olennaista toiminnallemme on, etta palvelumme ovat kuvat-
tavillemme ilmaisia, valottaa Niki. Mahdollistamme taman yllapi-
tamalla verkostoa ammattimaisista valokuvaajista, jotka ovat ha-
lukkaita lahjoittamaan osaamistaan ja arvokasta aikaansa hyvaan
tarkoitukseen. Tavoitteenamme on luoda niin laaja verkosto, etta
toimintaan osallistuminen ei rasita yhdenkaan valokuvaajan am-
matinharjoittamista liikaa.

Kuvaajat huippuosaajia

Verkoston valokuvaajat valitaan tiukoin kriteerein; vaatimuksena
on mm. kokemusta tydskentelysta lasten ja perheiden kanssa seka
ammattimainen ldhestymistapa valokuvaamiseen.

- Olen itse erikoistunut lasten ja perheiden valokuvaamiseen,
Niki jatkaa. Muotokuvaus on hyvin intiimi tapahtuma: valokuvaa-
jan pitaa pystya avautumaan seka saada valokuvattavat avautu-
maan. Teknisten taitojen ohessa on tarkeds, ettd muotokuvaaja on
empaattinen ja pystyy saamaan yhteyden kuvattaviinsa. Haavoit-
tuneiden enkeleiden toiminnassa on olennaista liséksi hienotun-
teisuus seka kuvattavien eldméantilanteen kunnioittaminen.

|dea jarjestodn maailmalta

Niki on jasen monissa valokuvaajaverkostoissa, joiden kautta hdn
sai selville, ettd Pohjois-Amerikassa ja Australiassa on hyvin yleistd,

sailyttavat muistoja

/

celit

Toinen
perustajista ja
Haavoittunei-
den Enkelien
projekti-
paallikkod
Juhana Stolt.

Niki Strbian on
ammatti-
kuvaaja ja
toinen
jarjeston
perustajista.

ettd ammattivalokuvaajat antavat aikaansa hyvantekevaisyyteen.
Niki piti kovasti ajatuksesta auttaa vaikeassa tilanteessa olevia per-
heita oman ammattitaitonsa kautta, mutta joutui pettymdaan huo-
matessaan, etta Suomessa, tai koko Euroopassa, ei ole jarjestayty-
nyttd toimintaa. Niki kertoo:
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Yhdessa ensimmadisistd Haavoittuneet Enkelit -perhekuvista Janet, Toni ja Samu Grundstréom. Aiti-Janet on mukana

Leijonaemoissa.

- Halusin saada asiaan muutoksen, mutta tiesin, etta tdmanlai-
sen toiminnan kaynnistaminen vaatii paljon ty6ta. En halunnut
lahted yritykseen yksin, joten pyysin mukaan vanhan ystavani Ju-
hanan.

- Tiesin, etta nyt ollaan hyvalla asialla ja halusin ehdottomas-
ti olla mukana, Juhana muistaa. Tydn maara tosin arvelutti minua,
mutta tulimme Nikin kanssa siihen tulokseen, ettd olemme mo-
lemmat valmiita tekemaan paljon ty6ta yhdistyksen perustami-
seksi ja toiminnan kdynnistamiseksi.

- Nimen Haavoittuneet enkelit valitsimme pohjautuen Hugo
Simbergin kuuluisaan maalaukseen, Juhana jatkaa. Suunnittelu-
tyossamme tulimme siihen tulokseen, etta pyrimme kattamaan
toiminnallamme koko Suomen ja ettd meidan tulee tehda tiivis-
ta yhteistyéta monien vanhempain- ja hyvantekevdisyysjarjesto-
jen seka terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. Nailta tahoilta
saamamme palaute on ollut erittdin positiivista, mika on rohkais-
sut meita kovasti.

Ensimmaiset kuvattavat
Leijonaemojen kautta

Haavoittuneet enkelit on jarjestanyt ensimmaiset muotokuvausta-
pahtumansa Nikin toimiessa valokuvaajana ja Juhanan toimiessa

Kympin

avustajana. Juhana kertoo:

- Olin yhteydessa Leijonaemot-yhdistykseen, jonka piiristd mon-
ta perhetta ilmaisi mielenkiintonsa toimintaamme kohtaan.

- Kuvaustapahtumat ovat olleet erittdin onnistuneita, jatkaa Ni-
ki. Perheet ovat kokeneet muotokuvauksen iloisena ja voimautta-
vana tapahtumana ja sita se on ollut myds meille.

- Koska toimintamme on vasta alkamassa, ovat valokuvaajare-
surssimme viela hyvin rajalliset, lisaa Niki. Monet valokuvaajat ovat
tosin ottaneet meihin yhteytta ja ilmaisseet halunsa osallistua yh-
distyksen toimintaan, joten resurssipulamme tulee helpottamaan
kevadn mittaan. Talla hetkelld odotusajat ovat valitettavan pitkia.

Kehitystyd jatkuu
- Seuraavat askeleemme ovat valokuvaajaverkoston laajentami-
nen ja yhdistyksen kdytdnnon toimintamallin ja toimintasaan-
ndston virallistaminen, toteaa Juhana Haavoittuneiden enkelten
suunnitelmista. On tarkedd, ettd kaikki toimintaan osallistuvat ovat
tietoisia yhteisista pelisadnnoista kuten esimerkiksi kuinka tulee
toimia, kun valokuvaaminen tapahtuu sairaalaympadristdssa.
Tavoitteemme on saada yhdistyksen toiminta tdyteen vauhtiin
loppukevadseen mennessa.
Lisdtietoa yhdistyksesta sekd yhteystiedot |6ytyvat osoitteesta
www.haavoittuneetenkelit.fi.
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Teksti ja kuvat Heikki Mantere

_astenjuhlat

Kuortinka

Marraskuun lopulla oli tapahtumia
ympadri Suomea. Joulu ldhestyi ja joulu-
avajaisia oli useammassakin kaupungis-
sa. Yksi tapahtuma oli Kuortinkartanossa
jarjestetty Kympin lasten lastenjuhlat.

Lapsen sairastuessa syopaan isoimmat huolenaiheet ovat toki
terveyteen liittyvat kysymykset, mutta on myds pienempia asioi-
ta erilaisissa arkipdivan tilanteissa. Vaikka eristysohjeita onkin vii-
me aikana kevennetty, on isoissa lapsijoukoissa oleminen usein
riski lapsen terveydelle ja niitd pyritddn valttdamaan. Lapsi joutuu
usein jadamaan pois ystaviensa synttdrikutsuilta ja monesta muus-
ta hauskasta.

Kuortinkartanon lastenjuhla tulee juuri tdhan tarpeeseen eli

mahdollistaa myds perheen potilaan osallistumisen lastenkutsuille.

T

Heikki Mantere toivotti yhdistyksen puolesta kissa
Miauskiksen ja juhlavieraat tervetulleiksi.

"Tanossa

Lastenjuhla osana
perheviikonloppua

Osa lastenjuhliin osallistuneista vieraista tuli paikalle jo perjan-
taina ja loput sopivasti lauantaina ennen juhlien alkua. Valitettavat
viime hetken sairastumiset verottivat osallistumisjoukkoa mutta
paikalla olleet nauttivat juhlista.

Lastenjuhlan padesiintyja kissa Miauskis
tanssin pyorteissa.

Kympin 77/’ Lapset
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Juhlien esiintyjdksi saapui Kissa Miauskis, joka vei meidat musii-
kin ja leikin avulla matkalle minne ldhettiin Kuopion torilta. Siel-
td mentiin metsaan hiiria pyydystamaan ja sielta Sirkukseen teke-
maan taikapalloja. Matkan jalkeen jumpattiin ja paasimme nau-
ruterapiaan. Ohjelma oli hauska ja otti juhlavden hyvin mukaansa.

Kissa Miauskiksen liséksi ohjelmaan kuului ongintaa. Onget oli-
vat kunnossa ja kaikki saivatkin saalista. Onginnan jalkeen oli vuo-
rossa arpajaiset.

Kiitokset kaikille osallistujille ja esiintyjille. Myds kartanon hen-
kilokunta ansaitsee kiitokset hyvin menneista jarjestelyista.

Joka perheviikon-
loppuun oma
"lastenjuhla”

Kuortinkartanon perinteisten lastenjuhlien suosio on siis viime
vuosina hieman hiipunut. Tama luultavasti johtuu uudesta eristys-
kdytannostd, jossa entisen kaltaiset pitkat kotieristykset eivat enda
ole voimassa.

Yhdistyksen hallitus onkin pdattanyt uudistaa lastenjuhlia. Mar-
raskuuhun sijoittuva itsendinen tapahtuma jaa pois ja jatkossa jo-
kaiseen perheviikonloppuun ja lomaviikkoon kuuluu jarjestettya
lastenohjelmaa.

Ohjattu leikki- ja touhutuokio tukee varmasti myés perheiden Kasvomaalaus kuuluu lastenjuhlaan. 9
lomanviettoa ja tdydentda kartanon monipuolista tarjontaa. Mikdhan tasta syntyy?
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Kympin lasten joukkue yhteiskuvassa viime kevdédn Helsinki City Run -tapahtumassa.

Teksti Vesa Ahlstedt, kuva Tytti Kaipiainen

Kympin Lapset ja Pertti Raunio
kannustavat potilasperheita
osallistumaan Helsinki City Run
-tapahtumaan.

Suomen Urheiluliiton projektijohtaja Pertti Raunio piti luennon Kdy tutustumassa tarkemmin tdhan merelliseen, Suomen suosi-

potilasperheidemme jasenille juoksemisesta seka lilkunnan merki-  tuimpaan juoksutapahtumaan nettisivuilla www.helsinkicityrun.

tyksestd jaksamiseen Lastenklinikan Niilo Hallman-salissa 19.1. com. limoittautumiset 6.3. mennessa ja tiedustelut fam.ahlstedt@
Paikalla oli toistakymmentd lilkunnasta kiinnostunutta potilas- kolumbus fi tai puhelimitse Vesa Ahlstedt 040-5027395.

perheemme jdsenta. Pertti korosti esityksessadn, ettd jokainen pe- Kympin Lapset ovat osallistuneet HCR:iin vuodesta 2006 lahti-

rusterve ihminen pystyy kohtuullisella ja sdannollisella harjoituk- en. Fiilis maaliviivan ylittdmisen jalkeen on mahtava. Tule sindkin

sella saavuttamaan kunnon, jolla voi hyvalld mielin osallistua puo- mukaan.

limaratonille. Aikaa on kolme tuntia, joten perille ehtii leppoisem- 13.4. teemme kevyen yhteislenkin ja tapaamme Pertin joka

mallakin vauhdilla. opastaa viimeisten viikkojen harjoitteluun sekd antaa vinkkeja it-
Yhdistyksemme ja Suomen Urheiluliitto tukevat potilasperhei- se tapahtumaan. Lisatietoja yhteislenkista tulee huhtikuun alkuun

10 den jdsenten osallistumista siten, ettd ilmoittautumismaksuksi tu- mennessa nettisivuillemme www.kympinlapset.fi.
lee ainoastaan 25 euroa (normaalihinta 60 euroa). Hyvia lenkkeja kaikille!

Kympin \7’ Lapset
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Senaatintorin
150 tuolia
muistuttivat
syopaan
vuosittain

- sairastuvien
. lasten
maarasta.

Sininen
Manifesti Senaatintorilla

Tiistaina 15.2. vietettiin kansainvalis-

ta syopadlasten paivaa. Valtakunnallinen
paatapahtuma oli SYLVA ry:n Sininen
Manifesti Senaatintorilla.

Teksti Antero Paljakka, kuvat Sonja Vuorela

Kirpedssa pakkassadssa muistutettiin, ettd Suomessa sairastuu
vuosittain 150 lasta syopaan. Senaatintorille oli kannettu 150 tuo-
lia. Jokaiseen tuoliin oli kiinnitetty tieto siitd, onko kyseessa tyt-

6 vai poika, lapsen ika seka sydpdsairaus johon lapsi on sairastu-
nut. Joka viidennelld tuolilla paloi kynttila muistuttamassa siitd, et-
ta noin 80 prosenttia sydpaan sairastuneista lapsista pystytdan pa-
rantamaan.

Tarkednd teemana oli my6s pitkaaikaisvaikutukset ja niiden seu-
ranta siind vaiheessa kun syovastd parantunut lapsi on kasvanut
aikuiseksi.

lllalla SYLVA ry jérjesti Tuomiokirkossa Enkelin kosketus -konser-
tin, jossa esiintyi Kirsi Ranto.

Kympin lapset oli osaltaan mukana tapahtuman jarjestelyissa.

Jokaiseen tuoliin oli merkitty ikd, sukupuoli
sekd sydpa johon lapsi on sairastunut.

p
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Fdunvalvontaa eduskuntaan

Etenkin viime kuukausina olen iloinnut
suomalaisuudestani erityisen paljon. Sa-
manaikaisesti olen myos liittynyt jase-
neksi Sylva ry:n, Kympin lapset ry:n seka
Kympin didit ja isat Facebook-ryhmaan,
silla kohtalo johdatti my6s meidan per-
heen tdlle taistelukentalle. Tiesin diag-
noosin saatuamme paranemisen olevan
huomattavasti todenndakoisempaa suo-
malaisen, maailman huippuluokan laa-
ketieteen piirissa kuin jossain toisessa
maassa, vaikka kaikkia syopaan sairas-
tuneita lapsia ei valitettavasti edelleen-
kaan osata pelastaa.

Kun pahin shokki véistyi ja lapsen olo helpotti hoitojen kdynnistyt-
tyd, aloin tuntea muutakin kuin surua. Tunsin, miten vanhempain-
yhdistys oli ja on lasna kympilld monessa eri muodossa. Se lohdut-
ti ja kantoi osaltaan niind hetking, jolloin omat voimat eivat riitta-
neet. Kolmas sektori tuli vanhemman avuksi sinne, missa ladke-

ja hoitotieteen keinot olivat vain lapsen kaytdssd. Olen ihastellen
analysoinut, miten hyvantekevaisyydesta tulleet varat on ohjattu
niin monin eri tavoin perheidemme hyvéksi.

Me vanhemmat tieddmme sen, miten merkittdvasti koko per-
heen eldma muuttuu syépadiagnoosin jalkeen. Seuraa paljon epa-

varmuustekijoitd, jotka eivat taivu vastaamaan Kelan tai sairaalan
omaa pykalaviidakkoa. Tata voi olla paatoksentekijan vaikeaa ym-
martaa, silla normistot tulee laatia tasapuolisuusnakdkulma huo-
mioiden. Hyvinvointivaltio Suomessa meidan kaikkien "kympin
perheiden” asiat eivat hoidu tasa-arvoisesti, silld kunnilla on niin
suuri itsemadraamisoikeus esim. lapsen kotiopetuksen ja/tai hoi-
don jarjestamisessd, omaishoidon tuissa ja - tarvikkeissa, vapaa-
ajan matkakuluissa, sisarusten hoitopaikkojen saamisessa ym.

Erityishoitorahan saaminen ei saa perustua epatasaiseen ja mie-
livaltaiseen 1adkarin tulkintaan lapsen tilanteesta. Myds muut ter-
veydenhuollon laatua merkitsevdsti heikentdvat ongelmat naky-
vat kympilld. Alati vaihtuvat lddkarit eivat lisaa potilasturvallisuut-
ta tai edista tiedonkulkua. Unohdukset, vaarat laakkeet, tulkitse-
mattomat vastaukset ja hoitajien kiire ovat isoja asioita, jotka ovat
riskeja hoidon onnistumiselle. Ndita asioita tulee kehittda heti syo-
patutkimuksen, ladke- ja hoitotieteellisen osaamisen ja hoitolait-
teiston ajan tasalla pitdmisen jalkeen.

SyOpa ja syopaa sairastavat lapset herattavat ymparistdssa suu-
ria tunteita, jotka saattavat edistda heidan asioidensa hoitamista.
Yksinomaan tahdn ei kuitenkaan voi luottaa ja siita syysta tarvi-
taan nakyvyyttd ja omia sanansaattajia, jotka pitdvat ndita asioita
esilla yhteiskunnallisessa paatoksenteossa. Olin paattanyt asettua
ehdolle Uudenmaan vaalipiirissa kevaan 2011 eduskuntavaaleissa
jo ennen tdta diagnoosia. "Leijonaemojen” kohtalot ovat aina kos-
kettaneet minua ditind ja nyt "kympin &itind” ne nousivat entista
voimallisemmin arvoasteikon kdrkeen. Toivon sinun tukeasi danes-
tyspaivana, jotta voisin leijonan lailla pitdd eduskuntatydssa las-
temme puolia.

Pauliina Juntunen
www.pauliinajuntunen.fi

Kympin 57’Lapset
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& NFPAINO

www.n-paino.fi

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

Pesulapalvelut

@y fﬂiuapeau A

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

KUORTINKARTAN QO

» kokoukset, kurssit jo leirit
> magoituatilen 30 henkilolle
> Hidivsriokoilit

» perhejuldal

» leirikoulud

TERVETULOA'!

Tiedustelut ja varaukset:

puh. 015-680 414, fax 015-680 456
e-mail: toimisto@kuortinkartano.fi
http://lwww.kuortinkartano fi
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Kympin lasten eli virallisemmin Hyksin lapsisyopapotilaiden van-
hemmat ja ystavat ry: n jasenmaksu on 20 € /henkilé/vuosi. Kun
vahintaan yksi perheen aikuinen on jasen, koko perhe saa yhdis-
tyksen edut kdyttoonsa. Toinen perheen aikuinen voi halutessaan
liittya ns. tukijaseneksi myds 20 € vuosihintaan. Jokainen jasen on
tarked yhdistyksen toiminnalle!

Potilasperheiden lisaksi jaseneksi voivat liittya isovanhemmat,
kummit ja muut sukulaiset, ystavat ja ketkd vain yhdistyksen tuke-
misesta kiinnostuneet. Jaisenmaksu on talléin myds 20 €/ vuosi.

Jasenetuja potilasperheille

Kaikki jasenet saavat 3-4 kertaa vuodessa Kympin lapset -lehden
(1/0soite). Potilasperheille on paljon etuja, mm. perheviikonloput
ja nuorten- ja lastenleirit perheen lapsille Kuortinkartanossa seka
erilaiset vuosittaiset retket ja tapahtumat. Lisdksi yhdistys jarjestaa
majoitusta osastolla hoidossa olevien lasten perheille ja virkistys-
toimintaa osastolla.

Liity jaseneksi kaavakkeella joko netissd www.kympinlapset.fi
tai alla olevalla lomakkeella.

L] LUTYN JASENEKSI
Nimi

Lahiosoite

Postinumero

Postitoimipaikka

Sahkopostiosoite
[ ] TOINEN PERHEENJASEN LIITTYY TUKIJASENEKSI

Nimi

Osoite, jos ei sama kuin edella

[] Perheessimme on tai on ollut syépaa sairastava lapsi
(=potilasperhe)

[ ] NIMEN-TAI OSOITTEENMUUTOS
Entiset tiedot
Nimi

Osoite

Sahkopostiosoite
Uudet tiedot

Nimi

Osoite

Sahkdpostiosoite

Vastaanottaja
maksaa
postimaksun

HYKSIN LAPSISYOPAPOTILAIDEN
VANHEMMAT JA YSTAVAT R.Y.

Vastauslahetys
Sopimus 5000664
02003 ESPOO

Kympin 4 'Lapset



Yhdistyksemme logossa lintuemo ruokkii poikastaan — aikuinen pitaa huolta lapsesta. Huolehtiva aikuinen voi olla &iti, isd, isovanhempi
tai ystava, he kaikki ovat lapselle tarkeita ihmisia.

Kympin lasten logolla varustettuja kannatustuotteita tilaamalla tuet yhdistyksemme toimintaa.

T-paidat Korut
Suosittuja T-paitoja on jalleen myynnissa. Selkdpuolen listasta voi w y
o

ruksia sopivimman roolin, kuten Kympin lapsi, Kympin iti tai Kym- Lintu-
pin kummi.

korvakoru Hopeiset korvakorut

Paitamalleja I6ytyy miehille, naisille ja lapsille erikokoisina. Kultaiset 92 €

Hopeiset  32€
Hinta: 20 €/ aikuisten koot w y
15€ / lasten koot B

Kultaiset korvakorut

KympinLapset Linturiipus

Kultainen
(ei ketjua) 98 €

Hopeinen
(ketjulla)  38€

Kultainen riipus

| Hopeakoru,
! kaulaketjulla.

Kalvosinnapit

M u k|t hopeaa 66 €

Uutuustuotteena ovat Kustavin savipajan valmistamat upeat mu-
kit. Myynnissa on kahta kokoa, normaali (0,2 1) ja suuri (0,3 ).

Hinta:  normaali (0,21) 15€/kpl, 50 €/ 4 kpl
suuri (0,3 1) 17€/ kpl, 60€ / 4 kpl )
Solmioneula

hopeaa,
kullattu lintu 46 €

Tilaukset sdhkdpostilla myynti.kympinlapset@gmail.com
e —— tai puhelimella 044 284 3484. Postikulut lisataan hintoihin.

Kympin 4 ’Lapset



JOUKKOJULKAISU

M

Itella Posti Oy

Itella Green

Hiihtopaiva
Vihti Ski Centerissa 5.3.

Kympin lapset jarjestaa perinteisen hiihtopdivan Vihdissa lauantai-
na>5.3.

Potilasperheenjdsenet saavat hissilipun koko paivaksi omakus-
tannushintaan 15 euroa (norm. 22-27 euroa). Lisdksi yhdistys tarjo-
aa makkaroita, kuumaa mehua ja muuta pikkupurtavaa.

Lisatietoa ja ilmoittautuminen 2.3. mennessa osoitteessa
www.kympinlapset.fi/tapahtumia.

Vuosikokous

Yhdistyksen vuosikokous jarjestetdaan Lastenklinikalla Niilo Hall-
man-salissa 19.3. klo 15. Sd@ntdoméardisten kokousasioiden lisaksi
Niki Strbian ja Juhana Stolt kertovat Haavoittuneet enkelit -yhdis-
tyksestd. Tervetuloa mukaan!

Kesdjuhlaan talkoovakea

Kympin lasten kesajuhlat uudistuvat. Tervetuloa mukaan suunnit-
telemaan ja toteuttamaan kesan 2011 juhlia.

Kesdjuhlien suunnitteluryhmd kokoontuu ensimmaisen kerran
maaliskuun aikana Lastenklinikalla. Voit ilmoittautua mukaan San-
nalle (sannaj.mahonen(at)kolumbus.fi). Laita viestid myos jos olet
kiinnostunut talkootehtavista juhlien aikana tai sinulla on ideoita
niiden kehittamiseksi.

Suurin osa suunnittelusta tapahtuu verkossa, joten asuinpaikal-
lasi ei ole valid. Tervetulleita ovat kaikki, niin uudet tekijat kuin juh-
lakonkaritkin.

Tarvitsemme my®ds vinkkeja ja kontakteja esiintyjiin, arpajais- ja
ongintapalkintoja yms.

Kannatustuotteiden kevatale

Myymme valikoiman koruja ja mukeja 30-50 prosentin alennuk-
sella. Kampanja on voimassa 31.3. asti. Lisatiedot ja tilaukset
www.kympinlapset.fi/kannatustuotteet. Taman lehden sivulla 15
ovat ndkyvissd vain normaalihinnat.

Uutiskirje
Nettisivuillamme www.kympinlapset.fi voi nyt tilata myos sahko-

postilla [dhetettavan uutiskirjeen. Siinad kerromme ajankohtaisia
kuulumisia noin kerran kuukaudessa.

Lahjoituksia kaivataan

Yhdistyksemme tekee arvokasta tyota lapsisydpapotilaiden ja hei-
dén perheidensa hyvaksi. Juuri nyt on Kuortinkartanossa tarvetta
mm. seuraavista tavaroista:

- Kaytavamattoja
- Hyvékuntoisia leluja

Yhteydenotot séhkopostilla kympin.lapset@gmail.com tai suo-
raan Kuortinkartanoon.

Lisaksi yhteen yhdistyksemme asunnoista tarvitaan uusi jaa-
kaappipakastin-yhdistelma seka alle 50 cm leved jadkaappi.

Kevaan ja alkukesan
tapahtumakalenter;

Maaliskuu

43.-6.3. Kiinteat kasvaimet (Kela), Kuortinkartano

5.3. Hiihtopadiva, Vihti Ski Center

8.3. Sururyhma, Ulfasa, Helsinki

9.3. Vanhempien vertaistukiryhmd, Lastenklinikka

18.3.-20.3. Lasten ja nuorten viikonloppu, Kuortinkartano

19.3. VUOSIKOKOUS, Helsinki

25.3.-27.3. Perheviikonloppu, Kuortinkartano

Huhtikuu

14.-3.4. Isosten suunnitteluviikonloppu, Kuortinkartano

5.4, Sururyhma, Ulfasa, Helsinki

8.4.-104. Lapsensa menettdneiden perheiden
jatkotapaaminen, Kuortinkartano

13.4. Vanhempien vertaistukiryhmd, Lastenklinikka

15.4.-17.4. Perheviikonloppu, Kuortinkartano

Toukokuu

3.5. Sururyhmé, Ulfasa, Helsinki

13.5.-15.5. Erkintalkoot, Kuortinkartano

20.5.-22.5. Aivoikasvainkurssi (Kela)

30.5.-1.6. Haartmanin koulun leirikoulu, Kuortinkartano

Kesakuu

6.6.-10.6. Lasten- ja nuortenleiri |, Kuortinkartano

10.6.-12.6.  Nuorten viikonloppu, Kuortinkartano

13.6.-17.6. Lasten- ja nuortenleiri Il, Kuortinkartano

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



