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Yhdistys

Kympin Lapset ry:n (ent. HYKSin lapsisydpapotilaiden vanhemmat ja ystavat ry) perustivat vuonna 1982
Helsingin Yliopistollisessa Keskussairaalassa hoidossa olevien lapsisydpadpotilaiden vanhemmat. Vuodesta
2008 alkaen yhdistys on kayttanyt lyhyempaa nimed Kympin Lapset ja yhdistyksen viralliseksi nimeksi se tuli
vuosikokouksen padatoksellda vuonna 2024. Yhdistyksessa on nyt hieman alle 1100 jasentd, joista noin puolet
on omakohtaisesti kokenut lapsensa sydpasairauden. Jasenia on kaikkialta Suomesta. Kympin Lasten
toiminnassa on vuosittain mukana n. 2000 osallistujaa. Yhdistyksen tarjoama tuki on laajaa ja voimme todeta
Kympin Lasten olevan eniten tukipalveluita lapsisyopdpotilasperheille tuottava yhdistys Suomessa.

Visio ja Missio

Paamaardanamme on parantaa lapsisyopéapotilaiden hoito-olosuhteita seka tukea lasten kuntoutusta ja
kehitysta. Visiomme on tulevaisuus, jossa jokaisella hoidossa olevalla tai olleella lapsisyopdpotilaalla ja hanen
perheilldan on laadukasta vertaistukea.

Arvopohja

Lapsen sairaus koskettaa koko perhettd, niin vanhempia, sisaruksia kuin muitakin ldheisia. Siksi yhdistyksen
tyoskentelyn ohjaavia arvoja ovat perhekeskeisyys ja yhteisollisyys. Kolmas toimintaa maarittava arvomme
on luotettavuus, joka nakyy selkedsti toimintamme vakauden ja lapinakyvyyden kautta.

Toiminnan tavoitteet

Yhdistyksen pdamaarana on tukea lapsisyopdpotilaita ja heidan perheitdan. Tukea tarjotaan hoitojen aikana,
niiden jalkeen ja myos tilanteessa, jossa lapsi on menehtynyt syopdan. Vaikeaa verisairautta sairastavat
lapset perheineen ovat myos yhdistyksen toiminnan piirissa.

Yhdistyksen toiminnan rakenne perustuu vertaistoiminnalle ja toimintamuodoissa korostuu perhekeskeisyys.
Vertaistoiminta voi olla ammatillisesti ohjattua tai vertaisten ohjaamaa toimintaa.

Vertaistoiminnan kautta perheet ja yksilot padsevat omien tarpeidensa mukaan jasentamaan ajatuksiaan ja
kokemuksiaan muun muassa seuraaviin aiheisiin liittyen:

- sairastuminen ja diagnosointi

- sairauden ja/tai vamman kanssa elaminen

- kokemus hoitotoimenpiteista

- sairastamisen ja hoitojen myohdisvaikutukset

- lapsen/sisaruksen/lapsenlapsen kuolema ja suru

- sairastavan lapsen tai perheenjasenten tukeminen

- itsestd huolen pitdminen ja avun hakeminen (potilas, sisarus, vanhempi tai muu perheen aikuinen)
- taloudelliset vaikeudet

Vertaistoiminnan vaikuttavuus kiteytyy ajatusten ja kokemusten vaihtamiseen, jonka kautta osallistujan on
mahdollista sopeutua sairauden tai perheenjasenen kuoleman mukanaan tuomiin merkittaviin
eldamanmuutoksiin. Toiminnan kautta potilaat ja/tai potilasperheet saavat tietoa, tukea ja apua niin



arkipaivaisiin ongelmiin kuin suurempiikin hyvinvointia tukeviin kokonaisuuksiin. Kokemusasiatuntijoiden
mukaan yksi merkittdvimmista vertaistuen vaikutuksista on toivon l6ytdminen tai yllapitaminen.

Vertaistuki voidaan nahda myds kuntouttavana toimintana. Tata tavoittelemme psyykkistd, sosiaalista ja
fyysista hyvinvointia yllapitamalla ja edistamalla. Tahan tavoitteeseen pyrkivat toiminnan esittelemme
toimintasuunnitelmassa toiminta-alueittain.

Yhdistyksen hallitus ja tyontekijat

Kympin Lasten toimintaa hallinnoi yhdistyksen hallitus, joka koostuu puheenjohtajasta, varapuheenjohtajasta
ja seitsemasta hallituksen jasenesta. Yhdistyksen hallituksen kokoonpanosta paatetdan 18.3.2025
pidettdvassa vuosikokouksessa. Hallituksen jasenen toimikausi on kolme vuotta, ellei muista maaraaikaisista
hallituskausista ole erikseen sovittu.

Yhdistyksen hallitus kokoontuu vuosittain n. 10-15 kertaa. Kaksi kokouksista pidetdan Kuortinkartanossa
hallituksen viikonloppujen yhteydessd ja muut kokoukset pidetaan Helsingissa tai etdyhteyksien kautta.
Hallitus vastaa yhdistyksen strategisista linjauksista ja vastaa toiminnan valvonnasta. Hallitus hoitaa
yhdistyksen asioita huolellisesti ottaen huomioon yhdistystoimintaa ohjaavat lait, yhdistyksen saannoét ja
yhdistyksen kokousten paatokset, sekd kohtelee kaikkia jasenia yhdenvertaisesti.

Yhdistyksen operatiivisesta toiminnasta vastaa toiminnanjohtaja Anu Tikka, jonka tydtehtavia ovat
yhdistyksen operatiivisen toiminnan suunnittelu, johtaminen ja kehittdminen yhdistyksen strategian ja
arvojen mukaisesti, hallinnolliset tehtavat, talouden suunnittelu ja budjetin kdytdnnon toteutumisesta
vastaaminen, toimintaa mahdollistavien rahoitushakemusten tekeminen ja toiminnan raportointi,
sidosryhma- ja verkostoyhteistyd, yritysyhteistyd potilasperhe- ja vuokra-asunnoista vastaaminen seka
esihenkilénd toimiminen.

Toiminnanjohtajan tydparina toimii jarjestdsihteeri. Jarjestosihteerin tehtaviin kuuluu yhdistyksen viestinta ja
tiedotus, jasenasiat, toiminnan koordinointi ja kehittaminen, tuloksellisuuden ja sen vaikuttavuuden seuranta
seka varainhankinnan ja talouden hoitaminen yhdessa toiminnanjohtajan ja hallituksen kanssa.

Kuortinkartanon vastaavana toimii Jaana Vekkeli, jonka tehtaviin kuuluu kartanolla tapahtuvan yhdistyksen
toiminnan organisointi, Kuortinkartanoon liittyva taloushallinto ja siella tydskentelevien tyontekijdiden
esihenkildtehtavat.

Kuortinkartanon talonmiehena toimii Ari Ruohoranta, keittdjana ja siistijana Riitta Strid ja kokkina Minna
Hanninen. Kuortinkartanon henkilokunta huolehtii yhdistystoiminnan ja muun toiminnan osalta onnistuneen
toiminnan puitteista ja vierailijoiden viihtyvyydesta. Kuortinkartanossa jarjestetdan suuri osa yhdistyksen
toiminnoista. Naita toimintoja ovat viikonlopputoiminnat, leirit ja lomat. Yhdistyksen oman toiminnan lisaksi
Kuortinkartanossa jarjestetdadn toimintaa myos muille tahoille. Naita toimintoja ovat mm. leirikoulut, leirit ja
kokoukset.



Toiminnan esittely

Yhdistyksen toiminta on jakautunut neljddn osioon. Nama ovat Lasten ja nuorten toiminta,
Perhe- ja vertaistoiminnan sdannollinen toiminta ja Perhe ja vertaistoiminnan virkistystoiminta, Lapsensa
menettaneiden toiminta ja muu toiminta.

Lasten ja nuorten toiminta

& Lasten ja nuorten toiminnan tavoitteena on edistaa ja tukea
\ lapsisy6péapotilaiden ja heidan sisarustensa psyykkista, fyysista ja
g sosiaalista hyvinvointia syépahoitojen aikana ja niiden jalkeen.

%

Lasten ja nuorten toiminnan eri muotoja ovat kesaleiritoiminta, viikonloppuleirit ja pienryhméatoiminta.
Vertaisryhmassa toimiminen tukee lapsisyopapotilaiden ja heiddan perheidensa laaja-alaista hyvinvointia, niin
sairauden aikana kuin sen jalkeenkin. Toimintaan ovat tervetulleita mukaan myds potilaiden sisarukset, silla
sairaus vaikuttaa koko perheen hyvinvointiin.

Lasten ja nuorten toiminnassa jarjestamme:
- kuusi viikonloppuleirid 120 osallistujaa)
kaksi lomaa/leiria (40 osallistujaa)
yksi ryhma (21 osallistujaa)
yksi tapahtuma (20 osallistujaa)

Ryhmatoimintaan kuuluu sybpahoidoissa oleville potilaille ja heidan sisaruksilleen jarjestettava
infektioriskisten kddentaidollinen etatoiminta, joka tavoittaa yli 4—12-vuotiaita lapsia. Ryhma jarjestetaan
kevatkaudella kolme kertaa ja syyskaudella kolme kertaa. Ryhmad ohjaa palkattu ammattilainen tai alan
opiskelija.

Lisaksi toimitamme sairaalaan lapsille vapputervehdyksen, jonka tarkoitus on tuoda iloa sairaala-arjen
keskelle.

Viikonlopputoimintaan ja leiritoimintaan kuuluvat lasten ja nuorten leirit ja nuorten leirit, jotka tavoittavat
seka syopahoidoissa olevia (ei enda infektioriskissa olevia) potilaita, palliatiivisessa hoidossa olevia potilaita,
syodvan sairastaneita seka heiddn sisaruksiaan. Viikonloppu- ja leiritoimintaa ohjaa tyopari, joista toinen on
ldhihoitaja ja toinen sairaanhoitaja. Toiminnan ydinhenkil6itd ovat myds isoset, jotka tuovat toiminnan
sisallon suunnitteluun kokemusasiantuntijuutta.

Lasten ja nuorten toimintaa jdrjestetdan Kuortinkartanossa, Helsingissa Uudessa lastensairaalassa ja
yksittaisissa tapahtumissa seka verkossa.

Lasten ja nuorten toiminnan osiossa tavoitteena on tavoittaa 201 lasta ja nuorta.



Perhe- ja vertaistoiminta

i ¢ & Perhe- ja vertaistoiminnan tavoitteena on tukea
¢ i lapsisy6papotilaiden seka heidan perheidensa ja lahipiirinsa

psyykkista, fyysista ja sosiaalista hyvinvointia sy6pahoitojen
aikana ja niiden jalkeen.

Perhe- ja vertaistoiminta on jaettu kahteen eri osioon, jotka ovat saannéllinen toiminta ja virkistystoiminta.
Saannollisen perhe- ja vertaistoiminnan eri muotoja ovat perhelomat, perheviikonloput, vertaiskahvit ja
vertaisryhmat. Lisaksi jarjestamme allogeenisen kantasolusiirron saaneiden kurssin seka vertaisiltoja dideille
jaisille. Yhdistykselld on myos suljettu vanhempien Facebook-ryhma, joka tarjoaa keskustelualustan syopaa
sairastavien tai sairastaneiden lasten vanhemmille.

Perhe ja vertaistoiminnan virkistystoimintaan kuuluvat nimensa mukaisesti virkistystapahtumat, joista osa on
kohdennettu infektioriskissa oleville perheille.

Perhe- ja vertaistoiminnan sadnnéllinen toiminta

Perhe- ja vertaistoiminnan saannollista toimintaa jarjestetdadn Kuortinkartanossa, Helsingissa yhdistyksen
toimitiloissa, Uudessa lastensairaalassa seka verkossa. Toimintamuotoja ovat perheviikonloput, -leirit ja —
lomajaksot seka erilaiset vertaisryhmat kuten Helsingissa toteutettava Harvinaislaatuista syopa- tai veritautia
sairastavien lasten vanhempien vertaisryhma seka verkossa toteutettava terapeuttinen vertaisryhma ja

isovanhempien vertaisryhma.

Toiminnassa potilaat, vanhemmat ja/tai potilasperheet tapaavat ja saavat tukea muilta samanlaisessa
eldmantilanteessa olevilta perheiltd. Osa toiminnasta on vapaaehtoisten ja osa ammattilaisten ohjaamaa
toimintaa. Ammattilaisina toimivat mm. kuntoutusohjaaja, fysioterapeutti, laakari, opettaja, lastenhoitajat ja
lyhytterapeutit.

Perhe- ja vertaistoiminnan osalta pyrimme vastaamaan vuoden 2025 aikana ammattilaisten ja
potilasperheiden toiveisiin vertaistuen tarjoamista eri kielilld. Pilotoimme Helsingissa monikulttuurisia
vertaistapaamisia sy0paa tai verisairautta sairastaville, joissa puhekielena on englanti. Verkkoryhmien osalta
suunnitelmissa on jarjestaa yhteistydssa Project Livin kanssa lapsisydpapotilaiden vanhempien vertaisryhma
ruotsin kielella.

Lapsen sairastaminen ja pitkadt hoitojaksot ovat sairastavalle lapselle ja hdnen vanhemmilleen darimmaisen
raskaita. Lapselle vanhempien tuki on tarkead, ja vanhempien jaksamista auttaa, kun han on henkisesti ja
fyysisesti mahdollisimman hyvassa kunnossa. Kaikessa perhe- ja vertaistoiminnassa tuetaan
lapsisyopapotilaiden ja heidan perheiden psyykkista ja sosiaalista hyvinvointia.

Fyysisen hyvinvoinnin yllapitdmisen ja edistdmisen tuki keskittyy Kuortinkartanolla toteutettavaan
toimintaan. Liikunnan positiivinen vaikutus jaksamiseen on kiistaton. Tarjoamme kartanolla monia
liikunnallisia aktiviteetteja, joita viikonloppujen, leirien ja lomien aikana voi harrastaa. Potilasperheemme



kertovatkin, etta juuri Kuortinkartanossa lasten on helppo kokeilla fyysisia lajeja, joita eivat uskaltaisi hoitojen
jalkeen kokeilla tavanomaisessa ikaryhmdssdan (syopahoitojen aikana heikentyneen kunnon takia).
Vanhemmat taas ovat laittaneet lapsen tukemisen oman hyvinvointinsa edelle ja saattavat palata
vertaistoiminnan kautta huolehtimaan omasta fyysisesta hyvinvoinnistaan.

Perhe- ja vertaistoiminnan sadnnoéllinen toiminta:

- kahdeksan viikonloppuleirid (258 osallistujaa)

- yksi verkostoviikonloppu potilasperheille (30 osallistujaa)

- viisi lomaa/leiria (186 osallistujaa)

- nelja vertaisryhmaa (71 osallistujaa)

- nelja perhetapahtumaa (63 osallistujaa)

- yksi vanhempien Facebook-ryhma (n. 700 osallistujaa)

- kaksi ”Kokemuksia”-podcastin uutta sarjaa lapsen sydpdsairauden eri teemoista

Perhe- ja vertaistoiminnan virkistystoiminta

Perhe ja vertaistoiminnan virkistystoiminnassa jarjestamme erilaisia virkistystapahtumia ympari vuoden.
Virkistystapahtumat ovat yhteiséllisid retkia lasten suosimiin kohteisiin. Virkistystapahtumien aikana
potilasperheiden vanhempien ja lasten on mahdollisuus tavata toisiaan vapaamuotoisesti sairaalahoitojen
ulkopuolella. Virkistystoimintaa ohjaavat pddasiassa vapaaehtoiset ja kokemusasiantuntijat.

Perhe ja vertaistoiminnan virkistystoiminnassa jarjestetadn retkid ja tapahtumia. Niiden lisaksi jarjestetaan
Erkintalkoot, joissa kunnostetaan Kuortinkartanoa ja toimintaa mahdollistavia fyysisia puitteita.
Erkintalkoisiin osallistuu juuri mukaan tulleita ja toiminnassa pidempaéankin olleita potilasperheita tai niiden
jasenia. Toiminnassa mukana olemisen vuosista riippumatta, potilasperheiden jasenet kokevat Erkintalkoot
tarkeiksi. He kuvailevat sitd yhteisolle takaisin antamisena seka itsensa merkityksellisena ja tarkeana
kokemisena. Varsinkin potilaiden vanhemmat kokevat auttamisen olevan tarked osa omaa eheytymista.
Erkintalkoita organisoi ja toteuttaa vapaaehtoiset ja kokemusasiantuntijat.

Vuonna 2025 Kuortinkartanon kesajuhlan korvaa vapaaehtoistoimintaan osallistuneiden virkistysviikonloppu
syyskuussa.

Perhe- ja vertaistoiminnan virkistystoiminta:
- yksi talkooviikonloppu (35 osallistujaa)

- yksi vapaaehtoisten virkistysviikonloppu (30 osallistujaa)
- viisi tapahtumaa (270 osallistujaa)

Perhe- ja vertaistoiminnan sadnndllisen ja virkistystoiminnan tavoitteena on tavoittaa 1743 henkil6a.



Infektioriskissa olevat potilasperheet

Infektioriskisten toiminta on osa perhe- ja vertaistoimintaa, kohdistuen eristyksessa elaviin perheisiin, joiden
lasten syopahoidot estavat osallistumasta toimintaan, jossa ihmisid on paljon tai on vaara saada pientakdan
infektiotautia. Maksimiosallistujamaardsta neuvotellaan uuden lastensairaalan osasto Taikan yliladkarin
kanssa.

Kympin Lasten Tiistaikahvit osastolla hoidossa olevien lasten vanhemmille ovat yksi perinteisista
toimintamuodoistamme. Yhdistyksemme tarjoaa kahvia, pientd purtavaa seka vertaistukea. Kahvittajina
toimii paaasiallisesti lapsisyopapotilaiden vanhempia, jotka kokevat vertaisuuden ja vertaistuen tarkeaksi.

Infektioriskisille perheille jarjestdmme sairaalalla hoidossa oleville lapsille ja heiddn vanhemmilleen erilaisia
teemapaivia, joiden jarjestaminen jaksottuu juhlapyhiin ja lastensyévanpaivaan. Teemapadivilla tuodaan
hoitoarkeen iloa ja positiivisuutta, jotka auttavat jaksamaan eteenpadin.

Perhetapahtumilla tuodaan eristyksessa oleille perheille mahdollisuus vierailla kohteissa, joissa on heille
suunnattua, iloa tuottavaa turvallista toimintaa normaalien aukioloaikojen ulkopuolella. Samalla he paasevat
tapaamaan vertaisiaan. Suosituimpia tapahtumiamme ovat olleet museovierailut, HopLop-vierailut ja
jouluinen ravintolakdynti. Perhetapahtumia ohjaavat vapaaehtoiset tai kokemusasiantuntijat.

Infektioriskissa olevien perheiden perhe- ja vertaistoiminnan saannéllinen toiminta:
- kaksi viikonloppulomaa (40 osallistujaa)
- vyksi viikoittain kokoontuva ryhma osastolla (480 osallistujaa)
- yksi vanhempien tapaaminen (20 osallistujaa)

Infektioriskissad olevien perheiden perhe- ja vertaistoiminnan virkistystoiminta:

- kuusi osastolla jarjestettavaa tapahtumaa (180 osallistujaa)
- kuusi perhetapahtumaa (85 osallistujaa)

Infektioriskissd olevien perheiden sddnnollisen ja virkistystoiminnan tavoitteena on tavoittaa 805 henkil6a.

Lapsensa menettdneiden toiminta

Lapsensa menettédneiden toiminnan tavoitteena on tukea
lapsensa menettaneiden vanhempien ja sisaruksensa
menettaneiden lasten ja nuorten psyykkista, fyysista ja sosiaalista
hyvinvointia seka tukea heidan surutyotaan.

Lapsensa menettdneiden toiminta ja perheiden tukeminen on yksi yhdistyksen tarkeimmistd, mutta myos
vaikeimmista tehtdvistd. Lapsen kuoleman jalkeen yhdistys tarjoaa mahdollisuuden osallistua avoimeen
sururyhmaan seka Kuortinkartanon vertaistuellisiin Kynttilaviikonloppuihin ja ammattilaisen ohjaamaan
viikonloppuun, joissa aikuiset ja lapset padsevat kasittelemaan surua menetystaan omissa ohjatuissa



ryhmissdan. Naiden kohdistettujen toimintojen lisdksi myos muu yhdistyksen toiminta on lapsensa
menettaneiden kdytettavissa. Toimintaa ohjaavia ammattilaisia ovat varhaiskasvatuksen opettaja
ldhihoitaja, lastenhoitajat sekd tydnohjaaja, joka toimii myos Kdpy ry:n vertaistukihenkildiden kouluttajana.

Lapsensa menettaneiden toiminta:
- kuukausittain kokoontuva sururyhma (66 osallistujaa)
- yksi ohjattu viikonloppu (30 osallistujaa)
- kaksi Kynttilaviikonloppua (60 osallistujaa)
- kaksi webinaaria lapsensa menettaneiden kokemuksista (176 osallistujaa)

Lapsensa menettdneiden toiminnan tavoitteena on tavoittaa 332 henkil6a.

Vapaaehtoistoiminta

Yhdistyksen toiminta perustuu vapaaehtoisuuteen.
Vapaaehtoistyon prosessi etenee tuen saajasta tuen antajaksi ja
‘s Vvapaaehtoistyo perustuukin yhdistyksessa pitkalti

m vertaisvapaaehtoisuuteen.

Vapaaehtoisen rooli kehittyy voimavarojen vahvistuessa yksittaisista kerroista ja tehtavista entista
sitoutuneempaan rooliin yhdistyksen toiminnan tukijana ja vertaistuen antajana. Vapaaehtoiset ovat usein
pitkaaikaisesti sitoutuneita yhdistyksen toimintaan. Vapaaehtoistydta tukemalla vahvistetaan
mahdollisuuksia antaa tai mahdollistaa vertaistukea eri vaiheissa lapsen hoitojen aikana, hoitojen jalkeen tai
lapsen menehdyttya.

Koronan myo6td mahdollisuudet toimia vapaaehtoisena kapenivat huomattavasti herkan kohderyhman
erityisyys huomioiden. Nyt olemme vahvistamassa prosessia ja siind merkittdvassa osassa on vapaaehtoisten
hyvinvointi, osaamisen kasvattaminen, uusien vapaaehtoisten perehdyttdminen ja toimintaan sitouttaminen.
Vapaaehtoistyohon osallistuu vuosittain n. 100 eri henkil6a.

Vapaaehtoistyota tuetaan ja kehitetdan seuraavasti jatkuvuuden takaamiseksi:

- viestitaadn eri vapaaehtoistydon mahdollisuuksista ja ollaan proaktiivisia toimintaan osallistuvien
suuntaan

- madritelldadn eri vapaaehtoistehtavat ja laaditaan perehdytysmateriaalit niihin

- madalletaan kynnysta osallistua lisadamalla yhteydenpitoa vapaaehtoisina toimiviin

- vahvistetaan sitoutuneisuutta lisaamalla vapaaehtoisten tyohyvinvointia

- jarjestetdan koulutus- ja virkistystilaisuuksia 4 krt/v



Muu toiminta
¥ Muu toiminta on oleellinen osa Kympin Lasten toimintaa ja siihen
kuuluvat asuntotoiminta, yhteisty6n ja toiminnan kehittaminen
seka viestinta. Tavoitteena on kohderyhman entista laajempi
tavoittaminen seka toiminnan turvaaminen taloudellisesti.

Kuortinkartano

Kuortinkartano on yhdistyksen omistama iso ja tunnelmallinen kartano Pertunmaan Kuortissa.
Kuortinkartanossa jarjestetdadn suurin osa yhdistyksen toiminnoista. N&ita toimintoja ovat edella mainitut
viikonlopputoiminnat, leirit ja lomat. Yhdistyksen oman toiminnan lisdksi Kuortinkartanossa jarjestetaan
toimintaa myo6s muille tahoille, esimerkiksi leirikouluja, leireja ja kokouksia.

Kuortinkartanon toiminnan aktivoimiseksi ja taloudellisen tilanteen parantamiseksi suunnitellaan
kehitystoimenpiteitd vuoden 2025 aikana. Toimenpiteissd huomioidaan jdseniston ja asiakkaiden antama
palaute.

Asunnot

Yhdistys omistaa yhteensd 13 kerrostaloasuntoa. Kaikki asunnot sijaitsevat Helsingin kantakaupungissa,
Haagan, Koskelan, Meilahden ja T6616n kaupunginosissa. Kolme asuntoa on vuokrattu hoitohenkilékunnalle
ja seitseman ulkopuolisille asukkaille. Yksi asunnoista toimii yhdistyksen toimistona ja monitoimitilana.

Kaksi asunnoista on muualta Suomesta Uuden lastensairaalan osasto Taikalla hoidettavien lasten
vanhempien ja perheiden yopymiskdytossa. Asuntolatoiminnassa tarjoamme potilasperheille
yopymismahdollisuutta KELAn valtakirjamenettelylld, jolloin asuminen on perheille iimaista. Perheasuntoina
toimivat sairaalan lahistolld, Messeniuksenkadulla sijaitsevat Perhe Messinen ja Linnankoskenkadulla
sijaitseva Linnankoski.

Muu toiminta/hanketoiminta

AV1-robotit. Sydpahoitojen aikana lapsen ja nuoren vointi vaihtelee paljon. Hyvien jaksojen aikana
osallistuminen koulutydhon piristaa ja ilahduttaa, huonompien jaksojen aikana kerdtaan voimia. AV1-robotit
mahdollistavat etdyhteyksid hyddyntavan opetuksen, joka tdydentaa tavallista opetusta. Kympin Lapsilla
robotteja on viisi. Robotit ovat hankittu Helsingin Lastenklinikan osasto 10:n lapsipotilaiden tuki ry:n
toiminta-avustuksella.

SairaalaNuta on Digitaalinen sairaalanuorisoty6 -hankkeen toimintaa, jonka tavoitteena on a) sairaala- ja
avohoidossa olevien lasten ja nuorten kasvun ja kehityksen, osallisuuden seka sosiaalisen ja psyykkisen
hyvinvoinnin tukeminen ja b) digitaalisen sairaalanuorisotydn tydmuodon edelleen kehittaminen ja
valtakunnallinen vakiinnuttaminen. Hankekumppaneina ovat Humanistinen ammattikorkeakoulu ja Kympin
Lapset. Yhteistydkumppaneina ovat HUS, TAYS, TYKS, KYS ja OYS. Hankkeen rahoitus tulee Opetus- ja
kulttuuriministeriolta.
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Yhteistyo

Yhdistyksen tarkein yhteistyokumppani on Uuden lastensairaalan henkilékunta ja osasto Taika. Yhteistyota
tehdaan vertaistuen, asuntolatoiminnan ja kehittamistyon merkeissa. Osasto Taikan ja Uuden lastensairaalan
henkilokunnan lisaksi jatkoimme yhteisty6ta vanhojen yhteistydkumppaneiden kanssa. Naitd
yhteistydkumppaneitamme ovat Helsingin Lastenklinikan osasto 10:n lapsipotilaiden Tuki ry, Munuais- ja
maksaliitto, SYLVA ry, KAPY ry ja Ronald McDonald Lastentalos&ati®, Humanistinen ammattikorkeakoulu,
Lupa Lapsuuteen ry, HelsinkiMissio, ProjectLiv, Wedyou, seka paikalliset lapsisydpapotilasperheiden kerhot ja
yhdistykset.

Viestinta

Yhdistyksen verkkosivusto www.kympinlapset.fi on yhdistyksen pdatiedotuskanava. Tapahtumista, leireistd,
ajankohtaisista asioista tiedotetaan jasenistolle ensisijaisesti yhdistyksen nettisivujen kautta. Sosiaalisen
median kanavista yhdistys kadyttda Facebook -sovellusta ja Instagram -sovellusta. Sosiaalisen median kanavilla
julkaistaan kuvallista ja sanallista informaatiota yhdistyksen toiminnasta. Paaasiallisten Facebook -sivujen
lisdksi pdivityksia ja tapahtumia on myds jaettu suljetulla vanhempien Kympin vanhemmat Facebook -
ryhmassa.

Lisaksi julkaisemme Kympin Lapset -lehtea kaksi kertaa vuodessa. Vuoden 2024 aikana lehti siirtyi
julkaistavaksi vain verkossa. Oman yhdistyslehden tehtdvana on tiedottaa jasenistolle yhdistyksen menneista
ja tulevista tapahtumista. Lisaksi lehdessa on pyritty jakamaan tietoa asiantuntijoiden kirjoittamien
artikkelien avulla seka antamaan vertaistukea vanhempien kirjoittamissa “Meidan perheen tarina” -osioissa.

Yhdistyksen talous

Yhdistyksen rahoituksen perusta muodostuu jasenmaksutuotoista, STEA:n avustuksesta ja Helsingin
Lastenklinikan osasto 10:n lapsipotilaiden Tuki ry:n toiminta-avustuksesta. Lisaksi yhdistys harjoittaa
asuntosijoitustoimintaa ja varainhankintaa potilasperheille tuotettavan toiminnan kulujen kattamiseksi.

Lahivuosien aikana yhdistys on tehnyt merkittavia panostuksia asuntojen kunnostukseen.

Yhdistys voi toimintansa tukemiseksi ottaa vastaan lahjoituksia ja testamentteja seka jarjestaa myyjaisia,
arpajaisia, huvitilaisuuksia ja rahankerayksia. Yhdistykselld on toistaiseksi voimassa oleva rahankeruulupa
(RA/2021/341). Varainhankintaa tehd&aan strategisesti ja pitkdjanteisesti.

Vuoden 2025 talousarvion mukaan:

e toiminnan osallistumismaksut ja avustukset sekd muut ulkoiset tuotot ovat yhteensa 306 t€, josta
STEA:n avustus on 154 t€, osallistumismaksut 33 t€, varainhankinnan nettotuotot 33 t€, ja
sijoitustoiminnan nettotuotot 35 t£€.

e Helsingin Lastenklinikan Osasto 10:n lapsisyopotilaiden Tuki ry on haettu avustusta 275 t€

e varsinaisen toiminnan kulut ovat 609 t€, josta STEA:n avustaman vertaistukitoiminnan kulut ovat
netto 342 t€. Naista STEA:n avustus kattaa 41 %.

e vhdistyksen paivittaista toimintaa, hallintoa ja varainhankintaa hoidetaan 2 vuoden
henkilotyopanoksella. Hallituksen ja muiden vapaaehtoisvoimien tydpanos on huomattava.
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o  Mikali haetut avustukset myodnnetdan taysmadaraisena, tilikauden alijddama on 28 t€. Yhdistyksen
tavoitteena on pienentaa alijdgamaa mm. tehostetun varainkeruun avulla.

Toiminnan kehittaminen

Kehitimme edelleen infektioriskissa oleville potilaille seka heidan perheilleen toteutettavaa toimintaa, lasten
ja nuorten toimintaa seka vahvistamme vapaaehtoistoimintaa vuoden 2025 aikana.

1. Verkosto- ja yritysyhteisty®

Verkosto- ja yritysyhteistydn monipuolistaminen tuo mahdollisuuksia seka toiminnan laadun etta
varainhankinnan nakékulmasta. Yhteistyon avulla voimme tarjota monipuolisemmin vertais- ja
virkistystapahtumia potilasperheille ja kohentaa Kuortinkartanon palveluita ja puitteita entistakin paremmin
potilasperheiden tarpeita vastaaviksi. Varainhankinnan vahvistamiseksi toteutetaan myos
hyvantekevaisyystempauksia eri yhteistydkumppaneiden kanssa.

Sairaalayhteistyon kautta saamme tietoa tukimuotojen erilaisista tarpeista ja uudesta kohdentumisesta.
Taman ansiosta pystymme tuottamaan tukipalveluita entistd paremmin potilasperheiden tarpeita
vastaaviksi. Monikulttuurisuuden huomioiminen ja eri hoitovaiheissa olevien seka hoitojen jalkeisten
tukimuotojen kehittdminen potilaille ja heidan perheilleen ovat vuoden 2025 kehittdmisen teemana.

2. Tukipalvelujen tavoittavuuden vahvistaminen
Suomessa sairastuu sydpaan vuosittain n.150—-160 lasta.

Sairastuneiden ja kuolleiden alueellisesti eridvat maarat, toimijoiden vahyys seka perheiden asuinalueet
vaikuttavat siihen, ettei perheilld ole tasa-arvoisesti tukea tarjolla. Lapsisydpapotilaiden ja heiddn
perheidensd tuen saannin maantieteellinen tasa-arvoistamisen osa-alueella tehdaan toimenpiteitd, joiden
kautta voidaan tavoittaa kasvava maard lapsisyopdpotilaita ja heidan perheitdan.

Lapsisyopdpotilaiden hoito on jaoteltu yliopistollisten sairaaloiden eritysvastuualueille, jotka ovat HUS:in,
KYS:in, TAYS:in, TYKS:in ja OYS:in erityisvastuualueet.

Vuoden 2024 tilastojen mukaan alueellinen jakauma oli seuraavanlainen:

- HUS sairastuneita 61 lasta / kuolleita 7 lasta
- KYS sairastuneita 16 lasta / kuolleita O lasta
- TAYS sairastuneita 32 lasta / kuolleita 1 lasta
- TYKS sairastuneita 39 lasta / kuolleita 2 lasta
- OYS sairastuneita 22 lasta / kuolleita 4 lasta

Toimenpiteisiin kuuluu verkosto- ja yhteistydrakenteiden luominen yliopistollisten sairaaloiden seka
yhdistysten ja kerhojen kanssa. Lisaksi tukitoiminnan viestintda kohdennetaan sairaalaosastoille,
jarjestotoimijoille ja muille avaintoimijoille. Yhteistyoverkoston luominen ja yllapitdminen mahdollistaa eri
toimijoiden tuen tarpeiden esille nostamisen ja tiedon jakamisen kohderyhmalle soveltuvasta tuesta. Naiden
ansiosta lapsisyopapotilaat ja heidan perheensa saavat tasapuolisemmin vertaistukea eri puolilla Suomea.
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Tama parantaa heidan sosiaalista, psyykkista ja fyysistd hyvinvointiaan, vahentaa yksinaisyyden tunnetta ja
lisda heidan osallisuuttaan.

3. Kuntouttavan toiminnan laadun tarkastelu ja lisddminen

Kympin Lasten tarjoama ammatillisesti ja vapaaehtoisvoimin ohjattu vertaistuki on vaikuttavaa ja sen
tuloksen ovat kiitettavalla tasolla. Tuloksen ja vaikuttavuuden arvio perustuu potilaiden ja/tai
potilasperheiden omaan arvioon, joka keratdan kaikesta toiminnasta palautekyselyiden tai haastatteluiden
perusteella.

Vuoden 2025 aikana arvioimme toiminnan laatua ja lissédmme yhteistydtda Uuden lastensairaalan osasto
Taikan hoitohenkildkunnan kanssa. Arvioinnin tavoitteena on tarkastella olemassa olevan kuntouttavan
toiminnan maaraa ja lisddmistarvetta seka kerata hoitohenkilokunnalta tietoa kuntouttavan toiminnan
nykytarpeesta. Arvioinnin perusteella tullaan tekemaan joitakin muutoksia toiminnan sisaltoon.
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