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TOIMINTAKERTOMUS 2008

Yleista Yhdistys perustettiin maaliskuun 15. paivana 1982. Paattynyt toimintakausi oli yhdistyksen
kahdeskymmeneskuudes.

Yhdistyksen toiminnan tavoitteena on parantaa ja edistda leukemiaa ja sydpasairauksia
sairastavien lasten ja nuorten hoitotuloksia ja hoito-olosuhteita Helsingin Lastenklinikan
osasto 10:l1a.

Kun yhdistys perustettiin, oli kdynnissa ns. "10-kerdys", joka alkoi kun televisiossa
esitettiin Mirja Pyykdn toimittama dokumentti Lastenklinikan osasto 10:Ita. Kerays tuotti
noin nelja miljoonaa markkaa vuoden 1982 aikana.

Kerayksen tuotolla oli ratkaiseva merkitys yhdistyksen toiminnan kaynnistymiseen.
Yhdistys saattoi myotavaikuttaa siihen, etté hoito-olosuhteet tulivat nopeasti selvasti
korkeammalle tasolle kuin aiemmin. Varoista kaytettiin osa valttamattéman henkildkunnan
palkkaamiseen osastolle seka hoidossa kaytettavien laitteiden hankintaan. Lastentautien
tutkimussaatioon perustettiin rahasto lasten leukemian ja muiden sydpétautien
tutkimuksen tukemiseksi. Helsingin ulkopuolelta hoitoon tulevien potilaiden vanhemmille
hankittiin asuntola Messinen Messeniuksenkadulla. Tyohon perheiden henkiseksi
tukemiseksi hankittiin leiri- ja kurssikeskus Kuortinkartano Pertunmaan Kuortista.
Mydhemmin asuntola Messinen seka Kuortinkartano lahjoitettiin HYKSin
lapsisytpapotilaiden vanhemmat ja ystavat ry:lle.

Koko toiminnan ajan paaosa tuesta on suunnattu henkilékunnan palkkaukseen, tayden-
nyskoulutukseen, tieteelliseen tutkimustydhon seka laitehankintoihin.

Yhdistys on nain ollut tukemassa kehitysta, jonka seurauksena todennékdisyys lapsen
paranemisesta syopataudeista on noussut 50 %:ta noin 80 %:iin. HYKS Lasten ja nuorten
sairaalan sydpapotilaidenosastosta on kehittynyt yksi huippuyksikdista koko maailmassa.

Tulevaisuudessa yhdistys pyrkii irtautumaan rutiinitoiminnan kustannusten kattamisesta,
koska se kuuluu sairaalalle.

2.
Jéasenisto ja hallinto

Perustajajasenet

Yhdistys perustettiin maaliskuun 15. paivana 1982. Perustajia olivat silloiset Lastenklinikan
ylilaékari professori Niilo Hallman, osasto 10:n osastonhoitaja Pirkko Innanen (nyk.
Palosaari), osasto 10:n ylilaakari Martti Siimes sekéa uimaopettajat Juhani Pesola ja Tauno
Taleva.

Alkuvuosina puheenjohtajana toimi professori Niilo Hallman. Hénen jalkeensa, professori
Jaakko Perheentupa toimi puheenjohtajana kahdenkymmenen vuoden ajan, aina
vuoteen 2005 asti. Professori Christer Holmberg valittiin puheenjohtajaksi vuonna 2005.

Yhdistyksella oli 31.12.2008 35 jasenté: Sinikka Aalto, Tuomo Aalto, Vesa Ahstedt, Anna
Cantell-Forsbom, Leena Enarvi, Mia Eskelinen, Kim Froman, Sisko Granath, Maija Haar-
laa, Pirkka Haarlaa, Veikko Heikkinen, Christer Holmberg, Liisa Hovi, Pekka Hayha,
Teresa Jantunen, Kaarina Kaikkonen, Helind Keskinen, Tarja Koskinen, Anita Linnamaki,
Kirsi-Marja Lahteenoja, Janne Malmio, Reijo Mustonen, Sanna Mahdnen, Tapani
Mékinen, Anita Nilsson, Pirkko Palosaari, Juhani Pesola, Irmeli Piirto, Seppo Saarinen,
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Jussi Salmi, Paula Sillanpaa, Anneli Simila, Mervi Taskinen, Kim Vettenranta ja Arja
Vuoristo seka vuosikokouksen valitsemat nelja kannattajajasenta: Niilo Hallman, Jaakko
Perheentupa, Martti Siimes ja Tauno Taleva.

Yhdistyksen hallitukseen ovat kuuluneet: Valittu
toimikaudeksi:

Christer Holmberg puheenjohtaja 2006-2009
Tapani Makinen varapuheenjohtaja 2008-2011
Kirsi-Marja Lahteenoja jasen 2007-2010
Seppo Saarinen jasen 2008-2011
Kim Fréman jasen 2007-2010
Kim Vettenranta jasen 2006-2009

Hallitus on kokoontunut vuoden 2008 aikana yhdeksén kertaa.
Sihteerina toimii Leena Enarvi ja taloudenhoitajana Janne Malmio.

Yhdistyksen tilintarkastajiksi on valittu Pekka Sipila, KHT ja Pirkka Haarlaa seka varalle
Ernst & Young Oy, KHT-yhteis® ja Anita Linnamaki.

Yhdistys on tehnyt Nordea Pankki Suomi Oyj:n Yksityispankin kanssa
"Kirjanpitosopimuksen”, "Palkkojen ja palkkioiden maksusopimuksen" sekéa sopimukset
omaisuuden hoidosta Nordea Investment Management Suomi Oy:n kanssa ja Aktia Asset
Management Oy Ab:n kanssa.

3
Hoitotulosten ja -olosuhteiden parantaminen

Yhdistys on tukenut osasto 10:n koko henkildkunnan kattavaa tyénohjausta. Potilaiden ja
heidan perheittensa kokonaisvaltaisen kuntoutuksen edistamiseksi on tuettu vanhempien
ja sisarusten ryhmien kokoontumista.

Osastolla hoidossa olevien lasten viihtyvyyden parantamiseksi on osaston kayttéon
annettu varoja, joiden kaytdsta on vastannut osastonhoitaja. Nailla varoilla on hankittu
mm. lehtid, leikkivalineita seka kasetteja.

Osastolla hoidossa olleen potilaan isé Kim Fréman on lahjoittanut osaston kayttoon
varoja, joilla osaston potilaille on keskiviikkoisin tilattu potilaiden toivomusten mukainen
ateria McDonald ravintolasta.

Osastolle tuli yhdistyksen kustantamina yli 20 eri aikakaus- ja sanomalehted ja lukuisia
elokuvia potilaiden ja vanhempien viihtyvyyden lisdamiseksi seka hoitohenkilékunnalle
ulkomaisia ammatti- ja aikakauslehtia.

4.
Henkildkunnan palkkaus

4.1
Paattyneet hankkeet

Edella todettiin, ettéa padosa tuesta on suunnattu henkildkunnan palkkaukseen, tdydennys-
koulutukseen, tieteelliseen tutkimustydhon seka laitehankintoihin. Henkilokunnan
palkkauksen osalta yhdistys on kaytanndssa vastannut seuraavien virkojen
kustannuksista:

Kesékuun 8. paivana 1982 yhdistys solmi HYKS:n kanssa sopimuksen, jonka mukaan
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yhdistys maksoi yhden apulaislaékarin, neljan lastenhoitajan ja 1/2 anestesia erikois-
sairaanhoitajan kustannuksesta. Tama sopimus raukesi 1.1.1984 kun em. virat muuttuivat
keskussairaalaliiton vakinaisiksi valtionosuuteen oikeuttaviksi viroiksi.

Syksylla 1984 yhdistys péaatti ottaa vastatakseen, rauenneen sopimuksen mukaisin
ehdoin, vuodesta 1985 hematologian apulaislaakarin viran kustannuksesta. Tama virka
muuttui marraskuussa 1988 hematologian erikoislaakarin viraksi ja kustannus on siirtynyt
sairaalan vastattavaksi.

Joulukuussa 1987 yhdistyksen ylimaarainen kokous paatti lahjoittaa kahden lastenhoitajan
palkkaa vastaavan kustannuksen. Nama ovat muuttuneet sairaalan tilapaisiksi viroiksi
vuosina 1996 ja 1997.

Vuosien 1990-91 aikana yhdistys vastasi 1/2 lastentarhanopettajan kustannuksesta.

Vuoden 1990 alusta osastolla on ollut yhdistyksen lahjoittamana yksi
erikoissairaanhoitajan virka ja toinen, joka oli alkuun Terveena Tulevaisuuteen ry:n
kustantama. Vuoden 1994 jalkipuoliskolta alkaen yhdistys vastasi molempien virkojen
kustannuksesta. Kantasolusiirtojen kehittdmishankkeen alkaessa, tammikuussa 1996,
nama virat muuttuivat sairaalan tilapaisiksi viroiksi.

Syyskuun 1990 alusta osastolla on ollut yhdistyksen lahjoittamana anestesialaakarin virka.
Anestesialaakari Jukka Pouttu siirtyi vuoden 2000 aikana HYKS:n kirurgian toimialan
alaisuuteen. Han on osaston kaytettavissa aiempaan tapaan.

1.8.1991 alkaen osastolle on ollut yhdistyksen varoilla palkattuna puolipaivédinen
osastosihteeri. Tama virka muuttui taysipaivaiseksi 1.1.1994 alkaen ja sairaalan tilapai-
seksi viraksi tammikuussa 1997.

Osastolle on kustannettu sihteeriapua vuoteen 2005 asti.

Hoidon kehittamiseen liittyen kéynnistyi vuoden 1996 alussa kantasolusiirtojen
kehittdmishanke, jonka ennakoitiin kestavat vuoteen 2000 asti. Yhdistys sitoutui hankkee-
seen liittyen vastaamaan erikoislaakarin ja erikoissairaanhoitajan palkkakustannuksista..
Hankkeen alkaessa yhdistys lopetti vastaamasta edella mainituista kahden erikois-
sairaanhoitajan ja yhden lastenhoitajan virkojen kustannuksista. Nama virat muuttuivat
sairaalan tilapaisiksi viroiksi ja tulivat siten sairaalan vastattaviksi. Hankkeen erikoislaakari
Kim Vettenranta oli vuoden ajan Englannissa Bristolin kantasolusiirtoyksikéssa. Jakson
loppuvaiheessa tekivat OH Kirsi-Marja Lahteenoja, SH Kaarina Liljestréom, SH liris
Pietikéinen, SH Irmeli Piirto, SH Paula Sillanpaa, SH Merja Stenvall ja SH Ulla Uusitalo
sinne kahden viikon mittaiset opintokaynnit.

Kantasolusiirtojen kehittdmishankkeen tuloksena osaston valmius kantosolusiirtojen
toteutuksessa nousi niin, etta yhdistys voi olla hankkeen tuloksiin tyytyvainen. Mainitut
erikoislaakarin virka ja erikoissairaanhoitajan toimi siirtyivat sairaalan vakinaisiksi toimiksi
vuoden 2001 maaliskuun alusta.

Vuoteen 1993 asti yhdistys vastasi kaytannéllisesti katsoen yksin virkojen kustannuksesta.
Vuoden 1993 alusta vuoden 1994 kolmanteen neljannekseen asti edella mainittujen
virkojen kustannus katettiin HYKSin taseen ulkopuolisen omakatteisen rahaston Aino
Hakkaraisen rahaston varoista. Vuoden 2000 aikana rahaston omaisuus myytiin ja
varoilla katettiin palkkakustannukset lahes vuoden 2000 loppuun siten, etta yhdistys
maksoi noin puolet viimeisen neljanneksen kuluista.

Vuoden 1994 lopulta vuoteen 1997 asti palkkakuluja katettiin mm. varoista, jotka Las-
tenklinikka sai Kim Fromanin ideoiman, Svenska Teaternissa jarjestetyn gaala-tapahtu-
man tuottona. Tilaisuus tuotti 1.4 mmk.
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Vuoden 1997 aikana yhdistys vastasi koko vuoden ja 1998 aikana 3/4 vuotta edella
mainituista palkkakustannuksista.

Svenska Teatterin tilaisuus uusittiin vuonna 1996, jolloin jarjestajana toimi Suomen
Lastenklinikoiden kummit ry. Sen tuotto ja siihen liittyneet kerdykset tuottivat yhteensa 1,5
mmk. Nyt tuotto jaettiin kaikkien viiden sydpéalapsia hoitavan yliopistollisen sairaalan kes-
ken. Helsingin osuus tuotosta oli noin 500 tmk, joka paatettiin kayttda osastolla
tydskentelevan nuorisopsykiatrin kustannuksiin. Nuorisopsykiatri aloitti osastolla tammi-
kuussa 1997. Varat riittivat kattamaan palkkakustannukset vuoden 1999 puolivaliin asti,
josta alkaen yhdistys on vastannut niista 31.12.2004 saakka.

Yhdistys otti vastattavakseen 1.7.1993 alkaen toisen tutkimushoitajan palkkakustannukset,
joista aiemmin oli vastannut Sigrid Juselius saatié. Tama toimi lopetettiin 31.1.2000.

Fysioterapeutti palkattiin vuoden 1997 alusta osastolle tehtdvanaan mm. selvittda
fysioterapiapalveluiden tarvetta syopaa sairastavien lasten hoidossa. Hanke jatkui
31.12.2004 asti, jonka jalkeen sairaala otti viran vastattavakseen.

Kotisairaalakokeilu aloitettiin vuonna 2002. Kokeilu jatkui 31.12.2004 asti. Yhdistys vastasi
sairaanhoitajan palkka- seké matkakustannuksista. Tamakin siirtyi sairaalan vastattavaksi
1.1.2005 alkaen.

Samoin vuoden 2002 alusta palkattiin lasten aktivoimiseksi ian mukaiseen toimintaan
kokopéivainen lastentarhanopettaja. Yhdistys sitoutui tdhan hankkeeseen vastaamalla
kustannuksista 31.12.2004 asti, jonka jalkeen virka siirtyi sairaalan vastattavaksi.

Hoidon kehittamiseen liittyen aloitettiin vuonna 2002 kantasolusiirron kehittdmishanke,
vaihe Il (2002-2007), "Kantasolusiirron jalki- ja pitkaaikaisvaikutukset”. Yhdistys on
sitoutunut hankkeeseen vastaamalla tp. erikoislaakarin palkasta 1.5.2002 alkaen
30.6.2007 asti. 1.7.2007 alkaen virka on siirtynyt sairaalan rahoittamaksi.

Yhdistys sai myds nakyvyyttd Mirja Pyykdn Osasto 10 —dokumentin tultua uusituksi YLE:n
TV1:ssa 19.8.2007. Ohjelman yhteydessa kerrottiin lyhyesti yhdistyksestd ja etta yhdistys
ottaa lahjoituksia edelleen vastaan.

4.2
Nykyiset hankkeet

Potilaiden ravitsemuksen parantamiseksi palkattiin vuoden 2002 alusta tarkoitukseen
puolipaivatoiminen ravitsemisterapeutti. Hanke jatkuu 31.12.2009 asti.

Potilasperheilta paljon kiitosta saaneen kotisairaanhoitajatoiminnan laajentamiseksi
yhdistys on sitoutunut kustantamaan puolipéivaisen kotisairaanhoitajan toimen
kustannukset.

Laakareiden ajankayton tehokkuuden parantamiseksi aloitettiin kokeilu jossa tavoitteena
oli ohjata muissa paakaupunkiseudun sairaaloissa toimivien hematologien
konsultaatiopyynnot yhdelle osasto 10:n hematologille ja siten rauhoittaa osastolla
toimivien laékareiden potilastyd. Yhdistys sitoutui kustantamaan hankkeeseen osoitetun
konsultoivan hematologin kustannukset vuoden 2008 ajalla.

Vuonna 2001 aloitettua tehostettua osaston vuosilomasijaisten perehdytystéa on edelleen
jatkettu yhdistyksen kustantamana.

Osastolla on tydskennellyt tieteellista tutkimustydta avustanut sairaanhoitaja 1.1.1983
alkaen yhdistyksen palkkaamana ja on suoraan tydsuhteessa yhdistykseen. Hanen
tehtavansa ovat sittemmin muuttuneet niin, etta han toimii nyt osastolla syoparekisterin
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hoitajana. Taman viran kustannukset ovat siirtyneet sairaalan vastattaviksi 1.1.2009
alkaen.

Edella lueteltuja virkoja hoitavat henkil6t, paitsi sydparekisterin hoitaja, ovat vir-
kasuhteessa sairaalaan. Sairaala laskuttaa yhdistykselté naiden virkojen hoidosta
syntyvan kustannuksen.

Osasto 10:n vapaaehtoisvaroin katetut henkildstokulut olivat 146 182 euroa (147 598 €
vuonna 2007). Naista katettiin sairaalan kayttéon muista lahteista tullein varoin kuten
osastolle LNS:n lahjoitustilille saaduista suorista lahjoituksista, 22 883 euroa (91 743 €
vuonna 2007). Yhdistyksen varoista maksettiin yhteensa 123 299 euroa (54 855 € vuonna
2007), sisaltaen syodparekisterinhoitajan palkan seka sijaisten perehdytyksen.

Koulutus ja tutkimus

6.
Hankinnat

7

Yhdistyksen tukemaan koulutukseen osallistuivat kaikki osastolla tydskennelleet laékéarit ja
hoitohenkilkunta.

Osaston henkilokunnan tydnohjausta tuettiin 8 471 eurolla.

Osaston laakareiden jatkokoulutusta tuettiin 17 693 eurolla ja hoitohenkilokunnan 15 919
eurolla.

NOPHO-yhteistydssa tapahtunutta tutkimusta ja koulutusta tuettiin 25 067 eurolla.

Tilikauden aikana jatkettiin Stadia-ammattikorkeakoulun toteuttamaa hoitohenkilékunnan
erityiskoulutuksen tukemista.

Yhdistys yllapiti huoneistoa, joka oli Baltian maiden ja Vengjan Karjalan tay-
dennyskoulutettavien ladkareiden ja sairaanhoitajien kaytdssa ja muutoin vuokrattuna.
Yhdistys vastasi huoneiston irtaimistosta ja kaytto- ja korjauskustannuksista. Tarpeen
vahaisyydesta johtuen huoneiston hallinta luovutettiin vuonna 2004 omistajalleen HYKSin
lapsisytpapotilaiden vanhemmat ja ystavat ry:lle.

Laitehankinnat ovat vuoden 2008 aikana tapahtuneet sairaalan normaaleina hankintoina
tai suoraan sairaalaan tulleilla lahjoitus- ja testamenttivaroilla. Muita hankintoja on tehty
yhdistyksen varoin 8 604 euron arvosta.

Muu varsinainen toiminta

8

Yhdistys on tukenut HYKSin lapsisyopépotilaiden vanhemmat ja ystavat ry:n nuorille
jarjestamia leireja. Toiminnassa on mukana noin 160 nuorta.

Samoin on tuettu Kuortinkartanossa perheille jarjestettyja kursseja.

Osasto 10 ja HYKSin lapsisytpapotilaiden vanhemmat ja ystavat ry ovat solmineet
sopimuksen, jossa on maaritelty periaatteet kurssien jarjestamisessa.

Vanhempainyhdistyksen toimintaa on tuettu yhteensa 50 000 eurolla.

Lahjoitukset ja testamentit
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Yhdistys on kiitollisena vastaanottanut lahjoituksia yksityishenkililta, henkiléryhmilta,
yrityksilta ja muilta yhteisoilta.

Yhdistykselle tulleesta lahjoituksesta kulkeutuu maksusuorituksen yhteydessa vain
rajallinen maara tietoa. Sen vuoksi suurin osa lahjoittajien nimista ja yhteystiedoista ei
valitettavasti tule yhdistyksen tietoon. Tasta olemme hyvin pahoillamme.

Lahjoitusten yhteissumma vuonna 2008 oli 133 t€, 2007 101 t€, 2006 78 t€, 2005 77 t£,
2004 83 t€ ja 2003 59 t€.

Lahjoitusten maara pysyi vuonna 2008 aiempaa korkeammalla tasolla. Merja Rukko,
eraan osaston potilaan &iti organisoi syksylla tempauksen jossa haastettiin yrityksia
lahjoittamaan joululahjaostosten sijaan rahjaa yhdistyksen hyvéaksi. Urkutaiteilija Kalevi
Kiviniemi lahjoitti 50-vuotis juhlavuotiskiertueensa kirkkokonserttitulot yhdistykselle.
Yhteensa naista kahdesta projektista kertyi lahes 100 000 euroa.

Yhdistyksella on tukijoita, jotka lahjoittavat sdanndéllisesti useita kertoja vuoden aikana.
Eraiden lahjoittajien tuki on jatkunut jo useita vuosia. Tama saannollisyys osoittaa
lahjoittajalta erityista sitoutuneisuutta yhdistykseemme. Tallaisten saanndllisten lahjoittaji-
en lahjoitussumma pysyy yleensa suuruusluokaltaan samana. Lahjoittajien kesken summa
vaihtelee 5 eurosta useaan tuhanteen euroon.

"Isoaiti” on myo6s tana vuonna lahjoittanut rahaa useassa erassa.

Koulut seké kotiseutuyhdistykset ovat ohjanneet jarjestamiensa tapahtumien tuottoja
yhdistykselle.

Lisaksi useat yksityishenkilot ja yhteisot ovat pyytdneet osoittamaan merkkipéivansa
tervehdykset lahjoituksena yhdistykselle.

Yhdistyksen hyvéaksi on tehty testamentteja, joista joitakin on toimitettu jo testamentin
laadinnan jalkeen yhdistykselle tiedoksi. Testamenttien perusteella on saatu 355 000
euroa vuonna 2008.

Yhdistyksen hallitus haluaa lampimasti kiittda kaikkia yhdistyksen toiminnan tukijoita.

9.
Taloudellinen tila

Yhdistyksen varsinaisen toiminnan kulujaama oli 276.875,76 euroa (185.029,10 euroa
vuonna 2007). Kulujaamalla tarkoitetaan yhdistyksen toiminnan kohderyhman hyvaksi
tilikauden aikana kaytettya rahamaaraa.

Yhdistyksen omavaraisuusaste 31.12.2008 oli 98% (98% 31.12.2007).

10.
Tulevaisuuden nakyméat

Yhdistys tulee jatkamaan toimintaansa entisissa puitteissa. Tulevaisuuden nakymat ovat
vakaat, eikd merkittavia tai olennaisia riskeja toiminnan jatkumiselle ole.
Helsingissa maaliskuun 24. paivana 2009

Helsingin Lastenklinikan osasto 10:n lapsipotilaiden tuki ry
Hallitus



