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Sylva ry:n toiminta 2009

Sylva ry on valtakunnallinen yhdistys, joka auttaa syopaan
sairastuneita lapsia, nuoria ja heidan perheitaan
selviytymaan syovan aiheuttamasta elamanmuutoksesta.

Vuonna 2009 Sylva jatkoi tydétaan maamme sydpasairaiden lasten ja
nuorten hyvaksi.

Sylva jarjesti vertaistukea, kuntoutusta ja tuettuja lomia, jotka auttoivat
saamaan uusia voimia rankkojen hoitojen jalkeen. Lisdksi kertomusvuonna
jatkettiin tukihenkildiden koulutusta ja tydnohjausta.

Lasten sydpahoitojen mydhaishaittoihin kiinnitettiin vuonna 2009 erityista
huomiota. Sylva otti yhteytta eduskuntaan ja paattdjiin, jotta maamme
terveydenhuoltoon saataisiin pitkaaikaisempi seuranta entisille
lapsisy6papotilaille.

Myds perheita, joiden lapsi on menehtynyt sy6paan, tuettiin tarjoamalla
heille apua surutydhdn. Lisaksi Sylva jarjesti kuvataideterapiaa
sydpahoidossa oleville lapsille ja nuorille HYKS:ssa ja TAYS:ssa.

Kuten edellisinakin vuosina, Sylvan huoneistot tarjosivat sy6pasairaiden
lasten perheille mahdollisuuden asua kodinomaisesti Helsingissa lapsen
hoitojen aikana.

Tapahtumat 2009

Kansainvalinen lasten syodvan paiva ja maailman syodpapaiva:
mediatapahtuma 3.2.2009, Annantalo, Helsinki

Sylva piti helmikuussa tiedotustilaisuuden, jonka aiheina olivat elamanlaatu ja
koulumenestys lapsuuden sydvan jalkeen. Annantalolla oli esillda myds Sylvan
valokuvanayttely "Aiti, kuka mulle tulee ydhoitajaksi?” 3.—15.2.09.



Neuvottelupaivit syopasairaiden lasten vanhempien yhdistysten ja
kerhojen puheenjohtajille 14.—-15.2, Holiday Club Eden, Oulu

Lisaksi Sylva jarjesti helmikuussa yhteisen tapaamisen sydpasairaiden lasten
vanhempien yhdistysten ja kerhojen puheenjohtajille. Neuvottelupaivilla
pohdittiin sy6pasairaiden lasten ja nuorten kuntoutustarpeita ja kartoitettiin
yhteistydmahdollisuuksia. Tilaisuuteen osallistui 20 henkildéa. Lauantaina 14.2.
pidettiin myds Sylvan 27. vuosikokous.

Kuntoutusohjaajien neuvottelupdivat 19.-20.3.2009, TAYS ja

Hotelli Cumulus,Tampere

Kun lapsi sairastaa sydpaa, tarvitaan usein myds yksildllista kuntoutusta ja apua
koulunkayntiin. Sylva jarjesti maaliskuussa neuvottelupaivat niille
kuntoutusohjaajille, jotka tydskentelevat sybpasairaiden lasten parissa maamme
yliopisto- ja keskussairaaloissa. Paivien aikana kuntoutusohjaajat perehtyivat
kantasolusiirtojen ja kuntoutuksen uusiin ndkymiin. Neuvottelupaiville osallistui 8
kuntoutusohjaajaa.

Tiitidisen Satupuu -teatteriesitys lapsille 3.4.2009, Kansallisteatteri,
Helsinki

Tietotekniikan palveluyhtid Fujitsu ja Kansallisteatteri tarjosivat huhtikuun alussa
Sylvan perheille ilmaisndytdoksen Tiitidisen Satupuu, joka houkutteli
Kansallisteatterin Willensaunaan noin 150 pienta ja vahan isompaa teatterin
ystavaa.

Nuorten tukihenkildiden tyonohjausviikonloppu 3.-5.4.2009,
Honkiniemen leiri- ja kurssikeskus, Ahtéri

Sylvan kouluttamat nuoret tukihenkil6t saivat jalleen tyénohjausta huhtikuussa
Ahtérissa. Tyénohjauksen aikana tukihenkildt saivat lisdvalmiuksia niiden lasten ja
nuorten auttamiseksi, joilla on todettu syopa. Tydénohjaukseen osallistui 13 nuorta
tukihenkil6a.

Aivokasvainta sairastavien lasten perheiden loma- ja
vertaistukitapaaminen 8.—-13.4.2009, Rauhalahti, Kuopio

Paasigisena paasi 9 aivokasvaimeen sairastuneen lapsen perhettéd Kylpylahotelli
Rauhalahteen tuetulle lomalle. Perheilla oli myds mahdollisuus tutustua muihin
samassa tilanteessa oleviin perheisiin yhteisessa tapaamisessa. Sylva jarjesti
loma- ja vertaistukitapaamisen yhteistydssa Solaris-lomat ry:n kanssa, ja siihen
osallistui yhteensa 9 perhetta.

Pohjoismaisten nuorten kesatapaaminen, 12.-14.6.2009,

Meri-Karina, Turku

Pohjoismaisia syopajarjestdja edustavat nuoret tapasivat toisensa kesakuussa
Turussa. Ruotsalaiset, islantilaiset ja suomalaiset esittelivat oman maansa
nuorten toimintaa ja pohtivat yhdessa nuorten erityistarpeita. Myo6s pitkaaikaisen
seurannan jarjestamista pidettiin erittdin tarkedna. Sylvan jarjestamaan
viikonloppuun osallistui yhteensa 13 nuorta ohjaajineen.

Kansainvalinen nuorten leiri 4.—13.8.2009, Barretstown, Irlanti

Elokuussa Sylva jarjesti viidelle sydvan sairastaneelle suomalaiselle nuorelle
matkan Irlantiin kansainvaliselle leirille. Nuoret majoittuivat perilld mukaviin
mokkeihin keskiaikaisen Barretstownin linnan alueelle. Yhdeksé&sta Euroopan



maasta kotoisin olevat 15—17-vuotiaat leirildiset osallistuivat 10 pdivan aikana
irlantilaisten suunnittelemaan monipuoliseen ohjelmaan. Useiden suomalaisten
mielesta leirilla oli hienoa kannustava ilmapiiri, mutta myds se, etta sai uusia
ystavia.

Lapsensa menettianeiden perheiden tapaaminen 18.-20.9.2009
Meri-Karina, Turku

Jokaisella on oma tapansa surra, mutta monelle on ollut apua muiden lapsensa
menettaneiden perheiden tapaamisesta. Sylva jarjesti syyskuussa tapaamisen
perheille, joiden lapsi on menehtynyt sydpaan, nyt ensi kertaa yhteistytssa
Lounais-Suomen Sydpayhdistyksen kanssa. Perheille oli térkedéd vaihtaa ajatuksia
ja jakaa kokemuksia muiden samassa tilanteessa olevien kanssa. Tapaamiseen
osallistui 9 perhetta.

Unkarilaisen lapsisyopajdrjeston vierailu 21.10.2009, Helsinki

Together for Children with Tumor Foundation -jarjeston puheenjohtaja Judit
Stalter, hénen assistenttinsa Bako Katalin ja tulkkina toiminut Anita Vizner-
Hakkinen kavivat lokakuussa Helsingissa tutustumassa maamme syopasairaiden
lasten hoitoon ja vanhempien toimintaan. Unkarilaiset olivat kiinnostuneita
yhteistydsta Sylvan kanssa. Vieraille esiteltiin myo6s lasten sydpdhoitoja osasto
10:1l& HYKS:n Lasten ja nuorten sairaalassa.

Sylva eduskunnan Valtiovarainvaliokunnan kuultavana 21.10.2009
Tapaaminen eduskunnan naisverkostossa 22.10.2009

Kirjallinen kysymys 23.10.2009

Sylvan edustajat olivat 21.10.2009 eduskunnan Valtiovarainvaliokunnan Kunta- ja
terveysjaoston kuultavina lasten sy6pahoitojen mydhadishaitoista ja seurannan
jarjestamisesta. Lisaksi Sylvan edustajat kavivat eduskunnan naisverkoston
puheilla 22.10.2009 esittdmassa nakemyksensa siitd, miksi tarvitaan nykyista
pitkdaikaisempaa seurantaa aikuisiassa oleville entisille lapsisydpéapotilaille.
Dosentti, osastonylilaakari Paivi Lahteenmaki TYKS:sta selvitti naisverkostolle
lasten sy6pdhoitojen myodhaishaittoja ja kuvaili eri seurantamalleja.

Sylvan puheenjohtaja, kansanedustaja Aila Paloniemi jatti 23.10.2009
eduskunnassa kirjallisen kysymyksen peruspalveluministeri Paula Risikolle lasten
sybpahoitojen myobhaishaittojen seurannan jarjestamisesta.

Nuorten tukihenkildéiden koulutus ja tyonohjaus 23.-25.10.2009,
Kylpylahotelli Caribia, Turku

Lokakuussa jatkui Sylvan nuorten tukihenkiléiden koulutus, talla kertaa Turussa.
Viikonlopun aikana annettiin peruskoulutusta uusille tukihenkildille ja
tyénohjausta vanhoille. Tapahtumaan osallistui 28 nuorta, joista uusia
tukihenkil6ita oli 11.

Lapsensa menettaneiden perhekursseja jarjestavien tyokokous
30.10.2009, Opetusravintola Eetvartti, Tampere

Miten voitaisiin tukea perheita lapsen kuoleman jalkeisessa surussa? Lapsensa
menettaneiden perheiden kursseja jarjestavien yhdistysten yhteisessa
tydkokouksessa kasiteltiin yhteistydn mahdollisuuksia ja keinoja tukea
surutydssa. Tapahtuman jarjestivat Sylva, Sydanlapset ja -aikuiset ry ja Kapy ry.
Kokoukseen osallistui 18 henkilda.



Syopahoitojen mydhaisvaikutuksia kokeneiden nuorten
vertaistukitapaaminen 13.-15.11.2009, Kuntokallion kurssikeskus,
Helsinki

Lapsena tai nuorena sairastettu sydpa ja sen hoidot voivat aiheuttaa
mydhaisvaikutuksia, joiden vuoksi elama on erilaista kuin ennen. Sylva jarjesti
marraskuussa kolmatta kertaa viikonlopputapaamisen 15—30-vuotiaille nuorille,
jotka ovat kokeneet sydvan jalkeisia myohdishaittoja. Paapaino oli kokemusten
jakamisessa, ja jokainen osallistui yhteiseen ohjelmaan kykyjensa ja voimiensa
mukaan. Sylvan tukihenkil6éiden suunnittelema ja vetéama viikonloppu onnistui yli
odotusten, ja useat nuoret toivoivat uutta tapaamista. Tapahtumaan osallistui 28
nuorta.

Kuvataideterapia

Kun lapsi tai nuori on rankoissa syopahoidoissa sairaalassa, luova toiminta auttaa
hanta kasittelemaan omia tuntemuksiaan ja kokemuksiaan. Kertomusvuonna
Sylva jarjesti kuvataideterapiaa sydpahoitoja saaville lapsille ja nuorille HYKS:ssa
ja TAYS:ssa. Yksilollisesti, pareittain tai ryhmadssa tapahtuvaan terapiaan
osallistui vuoden 2009 aikana yhteensa 72 lasta tai nuorta, ialtéan 3—18-
vuotiaita.

Lapset ja nuoret suhtautuivat kuvataideterapiaan avoimesti ja innostuneesti.
Taideterapeuttina toimi Kirsi Laine-Wager. Kiitos Paivikki ja Sakari Sohlbergin
saatiolle, joka rahoitti toimintaa.

Tuetut lomat

Yhteinen aika on erityisen tarkeda perheille, joiden lapsi sairastaa sy6paa, silla
lapsen hoidot vaativat suuren osan vanhempien ajasta. Talléin on tarpeen paasta
valilla viettdmaan lomaa koko perheen kanssa, ilman arjen rutiineja. Sylva jarjesti
myds vuonna 2009 sydpdsairaiden lasten perheille 5—7 paivan lomia koululaisten
kesa-, joulu- ja talviloman aikana yhteistydssa Perhelomat ry:n ja Solaris-lomat
ry:n kanssa. Lomat olivat perheille ilmaisia.

Talvilomille osallistui vuonna 2009 yhteensa 11 perhettd. Kesalomille paasi 12
perhetta, ja joululomalle 4 perhetta. Lisdksi jarjestettiin paasidisena
aivokasvaimeen sairastuneiden lasten perheiden loma- ja vertaistukitapahtuma,
johon osallistui 9 perhetta. Kaiken kaikkiaan tuetulle lomille pdasi 36 perhetts,
joiden lapsi sairastaa sydpaa.

Majoitus hoitojen ajaksi

Sylva tarjoaa kahdessa Helsingissa sijaitsevassa huoneistossaan sydpaa
sairastavien lasten perheille mahdollisuuden kodinomaiseen asumiseen lapsen
hoitojen ajaksi. Sylvan huoneistoissa asui vuoden 2009 aikana kaikkiaan 11
sybpdsairaan lapsen perhetta. Asumisaika vaihteli muutamasta paivasta
muutamaan kuukauteen.

Sylvan huoneistojen remontointi aloitettiin joulukuussa 2009.

Tiedotus ja julkaisut

Sylva julkaisee vuosittain oppaita ja Sylva-lehted, jotka antavat tietoa lasten
sybpdhoidoista, kuntoutuksesta ja muista ajankohtaisista aiheista. Marraskuussa
2009 ilmestyi myo6s lasten kuvakirja Surunappi, joka julkaistiin yhteistydssa
Lasten Keskus Oy:n kanssa.

SYLVA-lehti ilmestyi vuonna 2009 nelja kertaa.



Talous

Sylvan yhteistyd buy-aid Finland Oy:n kanssa jatkui vuonna 2009. Sylva sai 10
prosentin osuuden buy-aid Finland Oy:n myymasta Sylva-kahvista. Kahvin
myynnista kertyi vuoden aikana yhteensa 21 727, 99 euroa.

Lisdksi Sylva sai Oriflame Oy:lta lahjoituksena 20 896 euroa.

Tuloja saatiin myds Tele 2000:n ja Scanetto Oy:n hoitamasta ilmoitusmyynnista,
Karto Oy:n joulukorteista ja adresseista, lahjoituksista seka julkaisujen ja
oheistuotteiden myynnista.

Vuonna 2009 kokonaistuotot olivat 420 243,73 euroa ja kokonaiskulut

410 847,70 euroa. Tilikauden ylijaama oli 9 396,03 euroa.

Kirjanpidon teki R]-Tili Oy seka tilintarkastuksen KTM, KHT Soila Rantala ja KLT
Eija Laine.

Lyhennetty tuloslaskelma 2009 (1 000 euroa)

Kuntoutus- ja hoitotydn tukeminen

Tuotot 59

RAY:n projektiavustus 27

Kulut -212
-126

Tiedotus ja julkaisutoiminta

Tuotot 40

Kulut -166
-126

Varainhankinta

Jasenmaksut 23
Kortit, adressit ja ilmoitusmyynti 52
Lahjoitukset ja keraykset 126
Kahvimyynti ja arvat 28
Kulut -27

202
Sijoitus- ja rahoitustoiminta 15
RAY:n yleisavustus 44
Tilikauden ylijaama 9

Taseen loppusumma oli 1 072 008 euroa, ja oma pdaaoma oli yhteensa 1 034 352
euroa. Sylvan omavaraisuusaste oli hyva. Sylva jatkaa tulevaisuudessakin
yhteisty6té samoja arvoja edustavien kanssa.

Sylvan hallitus ja henkilosto

Sylvan hallitus kokoontui vuonna 2009 seitseman kertaa. Hallituksen jasenet
olivat sydpasairaiden lasten vanhempia, puheenjohtajaa lukuun ottamatta.
Puheenjohtajana toimi Aila Paloniemi (Jyvaskyla) ja varapuheenjohtajana Veikko
Lammi (Ylistaro).

Hallituksen jésenina olivat Vesa Ahlstedt (Espoo), Veikko Heikkinen
(Lappeenranta), Anita Helin (Palkane), Juha Holmgren (Ulvila), Markku Kuure
(Vojakkala), Veikko Lammi (Ylistaro), Soili Lehto-Kylmanen (Kuusankoski), Harri



Lehtonen (Kaarina), Juha Losoi (Kuopio), Arja Sorvari (Puuppola) ja Erja
Tauriainen (Vaajakoski). Nuorten edustajana hallituksessa oli Linda Lahdenpera
(Lahti).

Sylva ry:n palveluksessa olivat vuonna 2009 Leena Vasankari-Vayrynen
(10.8.2009 saakka), Anne Haartemo (10.8.2009 Iahtien), Tuula Virkkunen, Anita
Lappalainen, Paivi Mitro (30.7.2009 saakka), Sami Aulo (10.8.2009 lahtien) ja
Kirsi Laine-Wager. Leena Vasankari-Vayrynen jai vuorotteluvapaalle 10.8.2009,
jolloin Anne Haartemo tuli hanen tilalleen.

Kiitamme kaikkia yhteistydkumppaneitamme ja tukijoitamme!

SYLVA ry

Mariankatu 26 B 23, 00170 Helsinki

Puh. (09) 135 6866, fax (09) 135 6850
Sahkoposti sylva@sylva.fi, kotisivut www.sylva.fi
Tili Nordea 204418-71781

Y-tunnus 0585784-7




