


Toiminnanjohtajan katsaus vuoteen 2017

Sylvan unelma on olla yksi isoista

Vuonna 2017 syntyi uusi Sylva. Uusi tila, bréndi-
tydn tuoma uusi ilme, viestintdstrategia arvo-
lupauksineen ja toimintakulttuuriset muutokset
loivat Sylvalle uuden ja rohkean identiteetin.

Sylvan 35-vuotisjuhlavuosi oli uudistumiselle symbolisesti ja
strategisesti huomionarvoinen etappi. Menneiden vuosikym-
menten merkityksellistd tyotd oli tarketd katsoa rohkeasti uu-
sin silmin. Sylvan muutostydss@ menimme peilin kautta pintaa
syvemmdille.

Uskalsimme djatella ja tehdé isosti. Selkedt strategiset va-
linnat - uusi tila, jossa ovet avataan ulospdin, uusi brandi, jossa
kutsumme myos nuoret aikuiset joukkoomme, verkkosivu-uu-
distus, jossa litymme tiiviimmin osaksi syopdjdrjestokenttad,
ammattihenkildkunnan rekrytoinnit vahvistamaan Sylvan pal-
velukenttad sekd vapaaehtoistoiminnan pilottiin [@hteminen -
ohjasivat vuoden 2017 mittavaa muutosta.

Muutos ja uuteen lahteminen vaativat valtavasti selkéran-
kaa seké& hallitukselta ettd Sylvan tiimiltd. Paastimme irti siitd,
miké& ei endd toiminut. Sylva halusi nousta suurten toimijoiden
Jjoukkoon.

Sylvan tehtdvd on kutsua ihmiset yhteen

Tilamuutoksen kautta Sylvassa tapahtui iso toimintakulttuu-
rinen muutos. Teetimme tdrkeiden avainkumppaneidemme
kanssa kyselyja kevadalla 2017 sekd tilaan ettd viestint&strate-
giaan liittyen.

Halusimme tietad mitd jasenet, potilaat ja sidosryhmat ajat-
televat Sylvasta, ja miten voisimme tehdd tyétédmme vieldkin
paremmin. Uuden Sylvan ovet avautuivat syksylla 2017. Halu-
simme profiloitua ihmisié ja yhteiséja yhdistavéksi toimijaksi.

Uusissa toimitiloissamme kaynnistyikin syksylld osallisuutta
Jja yhteisollisyyttd lisacvid toimintamuotoja, mm. nuorten aikuis-

2 — Sylva/ Toimintakertomus 2017

ten Fuck Cancer -kahvit seké& vanhemmille kuvataideterapia-
ryhma. Sylvan sijainti Kampissa osoittautui téydelliseksi valin-
naksi, silld olimme helposti tavoitettavissa.

Sylvan rooli on olla professionaalinen

Sylvan strategisia valintoja oli vahvistaa Sylvan ammatillista
profillia. Loppuvuodesta 2017 Sylvaan rekrytoitiin lapsiperhe-
tyén asiantuntijo vahvistomaan ja kehittémaan Sylvan asia-
kastyota  lapsiperheiden  parissa.  Varainhankintapd&allikén
rekrytoinnilla varmistettiin, ett& Sylvan kokonaisvaltaista varain-
hankinnan strategiaa ja pohjaa kehitetéén seké laajennetaan
ammattimaisesti.

Sylvan vahva sitoutuminen Syépdjarjestdjen vapaaehtois-
toiminnan strategiseen kehittdmiseen yhtend pilottiorganisaa-
tiona mahdollistaa l&hitulevaisuudessa myds meilld ammatil-
lisesti johdettua vapaaehtoistoimintaa. Yhteiskunta tulee aina
tarvitsemaan myététuntoa ja inhimillistd katsetta. Se katse on
vapaaehtoistoiminnan ytimessa.

Sylvan visio on tavoittaa jokainen

Vuosi 2017 oli tydntéyteinen, mutta tuloksekas. Mitéén emme
tehneet yksin, vaan kaikkien strategisten muutosten takana oli
lukematon maard sekd ammattilaisia etté Sylvaan sitoutuneita
ihmisig; lapsia, nuoria, nuoria aikuisia, vanhempia, perheitd, ja-
senid, vapaaehtoisia sek& kumppaneita, jotka halusivat tehdé
kanssamme uutta Sylvaa.

Sylvan arvolupaus, jossa jokainen lapsi, nuori, nuori aikuinen
ja heidan laheisensd saa tarvitsemaansa tukea, on tdrkein mis-
siomme tulevina vuosina. Tehtédvamme ja visiomme seuraaval-
le 35 vuodelle on tavoittaa jokainen. Kutsun sinut mukaan sille
matkalle!

Marika Aro
toiminnanjohtaja
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Sylvan 35-vuotisjuhla-
vuosi oli uudistumiselle
symbolisesti ja
strategisesti huomion-
arvoinen etappi.”
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Lapset, nuoret ja
vanhemmat
kursseilla

Nuoret aikuiset
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tapaamisissa
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Sairausryhma-
kohtaisista kurssi-
viikonlopuista
vertaistukea sai
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Sylva tuo lapset ja perheet yhteen

Sy6pdsairaiden lasten vanhempien perustaman Sylva ry:n ydin-
palveluihin on aina kuulunut koko perheen tukeminen. Sylvan
palvelut sisaltavat ammatillisesti ohjattuja kursseja sekd ver-
taistukitapaamisia, neuvontaa, taideterapiaa, tuettuja lomia ja
kodinomaista asumista perheasunnoissa.

Sylvan vuosittaiset isot tapahtumat, kuten kansainvalisen
lasten sydvan paivan 15.2. tuolitapahtuma, toukokuiset kevat-
paivat sekd perinteiset pikkujoulut keraavat yhteen lapsia, nuo-
ria, vanhempia ja vapaaehtoisia nauttimaan vertaistuesta mut-
ta myo6s jakamaan tietoutta. Kevatpaivat kerasi vuonna 2017
yhteen 318 lasta, nuorta ja aikuista, pikkujouluissa piipahti 70
henkiléd ja Narinkkatorin tuolitapahtuma pysaytti hijentymaan
satoja ohikulkijoita ja kymnmenid perheitd sairastuneiden ja me-
nehtyneiden lasten tuolien Gdrelle.

Yksi Sylvan suosituimmista kursseista on kesdleiri syopaan
sairastuneiden lasten ja nuorten terveille sisaruksille - siella
nAama yleensd arjessa ndkymattomiksi jaavat perheenjdsenet
saavat olla keskidssé ja puhua ajatuksistaan. Vuonna 2017 lei-
ri kokosi yhteen kaksikymmenté& 8-14-vuotiasta lasta ja nuorta
ympdri Suomea.

Sairausryhmdkohtaisia kursseja jarjestettiin vuonna 2017
leukemiaa, sarkoomaa ja retinoblastoomaa sairastavien lasten
ja nuorten perheille. Viikonlopuista vertaistukea sai 39 perhett&
eli yhteensd 74 vanhempaa sekd 99 lasta ja nuorta.

Lapsensa menettdneet perheet ja vanhemmat ovat myos
yksi erityist& tukea tarvitseva ryhmad ja heidét otetaan myos
huomioon Sylvan toiminnassa; perheiden viikonlopussa oli mar-
raskuussa 2017 mukana 5 perhettd eli 8 vanhempaa ja 3 lasta,
ja puolestaan lapsensa menettdneiden vanhempien parisuh-
dekurssille osallistui 8 vanhempaa.

Omat vertaistapaamisensa on jo vuosien ajan jérjestet-
ty myos sydpdsairaiden lasten ja nuorten dideille ja isille. Yh-
teensd 16 iséié tapasi toisiaan perus- ja jatkokurssilla, ja ditejé
vastaavissa viikonlopuissa oli yhteensd 18. Parisuhdekurssille

vanhemmat puolestaan osallistuvat yhdes-
s& kasittelemadn lapsen vakavan sairastu-

misen synnyttdmid& tunteita sekd vaikutuksia Keviitp&iv&
parisuhteeseen — vuonna 2017 viikonloppuun .
saapui 10 vanhempaa. kerdsi vuonna

Sylva jérjesti listksi kuvataideterapiaa ja 2017 yhteen

kuvataidetoimintaa syépdhoitoja saaville lap-
sille ja nuorille HYKS:ssd, TAYS:ssa, TYKS:iss& 31 8
ja OYS:issa. Taideterapiaan osallistui vuoden

2017 aikana yhteensa 85 lasta ja nuorta, jot-
ka olivat ialtaan 3-18-vuotiaita. Taman lisdksi

osastolla - sielld vuoden aikana kuvataide-

toimintaan osallistui niin lapsia kuin heidan

vanhempiaan, yhteensc 40. Lasten vanhemmille suunnattu tai-
deterapiatoiminta alkoi puolestaan marraskuussa 2017 Sylvan
tiloissa ja ensimmaiseen ryhmadn otettiin 8 vanhempaa.

Sylva tarjosi myds vuonna 2017 tuettuja viiden p&ivan lomia
syopdsairaiden lasten perheille koululaisten talvi-, kesd-, syys- ja
joululomien aikana. Lomat olivat perheille ilmaisia. Ne jarjestet-
tiin yhteistydssé Hyvinvointilomat ry:n ja Maaseudun Terveys-
ja Lomahuolto ry:n kanssa. Yhteensa Sylvan lomille p&dsi 35
perhetta.

Sylva mahdollistaa kahdessa kalustetussa huoneistossaan
Helsingin Kuusitielld syépdd sairastavien lasten perheille ko-
dinomaisen asumisen lapsen sydpd&hoitojen aikana. Vuoden ai-
kana huoneistoissa asui yhdeksén syopad sairastavan lapsen
perhettd. Asumisaika vaihteli muutamasta pdivasta kahteen
kuukauteen.
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Syyskuussa
aloitettuihin
Fuck Cancer -kahveihin
osallistui noin

syopddn
sairastunutta nuorta
aikuista.”

Mokkiviikonlopuissa
toisiaan tapasi ja
vertaistukea jakoi

nuorta aikuista

syovasta

selviytynytta.”

< Nuoret ja nuoret aikuiset

Nuoret aikuiset osaksi Sylvan toimintaa

Sylvassa on jarjestetty usean vuoden ajan toimintaa nuorille
aikuisille syévén sairastaneille, mutta kyseessé ovat olleet lap-
suudessa sairastaneet. Vasta vuonna 2016 startanneen Syl-
van Fuck Cancer -kampanjan ansiosta nuorina aikuisina, noin
18-35-vuotiaana, sydpadn sairastuneet on nostettu esille ja he
ovat saaneet omaa toimintaa Suomessa.

Taman muutoksen myétd Sylvassa on tarkasteltu ja uudis-
tettu nuorille aikuisille tarjottavaa kurssi- ja vertaistukitoimin-
taa vuodesta 2017 lahtien. Sylvan toimistolla jarjestettiin Mun
Coolein elamd -kurssi 13-17-vuotiaille nuorille, joilla sydp&hoidot
olivat padattyneet tai juuri paattymassa. Helsinkiin kokoontui 12
nuorta tapaamaan toisiaan, jakamaan kokemuksia ja kdyméaan
l&pi sairastumisen her&ttédmid tuntemuksia. Lisdaksi jarjestettiin
suosittu Mun tie -kurssi itsendisille ja sydévasta parantuneille
17-27-vuotidgille. 14 nuorta ideoi yhdessé Sylvan tulevaa toimin-
taa sekd sairaalassa kaivattuja tukimuotoja ja lisdksi he pad-
sivat monipuolisesti likkumaan Espoon Solvallan maisemissa.

Ammiatillisesti ohjattujen kurssien lisaksi yli 18-vuotiaat nuo-
ret aikuiset tapasivat toisiaan vapaamuotoisesti kahdella mok-
kireissulla. Sylvan nuorisotoimikunta jarjest&d pari kertaa vuo-
dessa viikonlopputapaamisia nuorten vertaistukihenkild- ja
kurssitoiminnassa mukana oleville, lapsuudessa tai nuoruudes-
sa syévan sairastaneille nuorille aikuisille. Maaliskuun ja joulu-
kuun viikonloppuihin osallistui yhteensa 24 nuorta.

Sylvan nuoret aikuiset sek& toimialan asiantuntijat kayvat
myods edustamassa Suomea  kansainvdlisissa  tapaamisissa
ympdari maailmaa. Vuonna 2017 téllaisia tapaamisia oli euroop-
palaisen keskusjarjestén CCl Europen tapaaminen Roomassa,
SIOP-konferenssi Washingtonissa sekd Nordic Cancer Survi-
vor -tapaaminen Islannissa. Tapaamiset kokoavat yhteen lap-
suudessa sydvan sairastaneita nuoria aikuisia, ndiden laheisia,
syopaladkareitd ja -hoitajia sekd potilasjarjestdjen edustajia.
Tapaamisissa kasitelladn teemoja kuten sydpdhoitojen myo-

haisseuranta, saattohoito, kivun lievitys, vaihtoehtoiset hoidot
ja uudet ladketieteelliset hoidot ja varainhankinta- seké vaikut-
tamistyd.

Listiksi Sylva aloitti téysin uutena matalan kynnyksen toi-
mintamuotona kuukausittaiset Fuck Cancer -kahvit nuorena
aikuisena sydp&dn sairastuneille yhdistyksen tiloissa. Syyskuus-
sa aloitettuihin vapaamuotoisiin tapaamisiin osallistui vuoden
2017 aikana noin 25 henkildd. Ryhmdétapaamisten liséiksi nuor-
ten aikuisten kuntoutustyén asiantuntija keskusteli henkilokoh-
taisesti reilun kymmenen nuoren aikuisen kanssa Sylvan tilois-
sa.

Sylva ja HYKS Syopdakeskus aloittivat
myos yhteistydssa pilottiprojektin, jossa
yhdistyksen nuorten aikuisten kuntoutus- Vuoden 2017
tydn asiantuntija pité&é toimintaterapeutin aikana yli
vastaanottoa Syépdatautien klinikalla noin
18-35-vuotiaille syépddn sairastuneille.

Toiminta on tarkoitus laajentaa Suomen 1 O O

jokaiseen yliopistosairaalaan.

Nuorille aikuisille kohdistettu Fuck nuortaja nuorta

Cancer -kampanjaviikko sekd ensimméis- aikuista syavan
td kertaa jarjestetty Fuck Cancer Run sairastanutta

-hyvéntekevaisyysjuoksu huhtikuussa ko-
kosivat yhteen noin 450 sairastunutta ja
heidan laheistadn, vapaaehtoisia sekd kursseilla Ja

hyvéntekijsités sekd somessa tuhansia tqpqqmisissq.”

vertaistarinoiden adarelle.
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Verkostoissa jaetaan tietoa ja osaamista

Sylva pitad huolta verkostoistaan muun muassa yhteistysta-
pahtumien ja koulutusten avulla seké osallistuu muiden jarjes-
té&miin verkostotapaamisiin.

Suomen Syoépayhdistys jarjesti tammikuussa 2017 vuotuiset
jarjestopadivat, jonne Sylvan edustajina osallistuivat toiminnan-
johtaja seka hallituksen jasenia.

Sylva puolestaan kokosi yhteen sydpdsairaiden lasten ja
nuorten hyvaksi toimivia aktiiveja eri paikallisyhdistyksista ja
-kerhoista omille jarjestopdivilleen lokakuussa. Jaakonkadulle
Sylvan tiloihin saapui 34 osallistujaa ympdéri Suomen ja péivilla
jaettiin kuulumisia ja hyvia kaytanteita seka ideoitiin tulevaa yh-
teistd toimintaa, kuten #erdtauko-kampanjaa.

Yhdistys avasi my&s uuden toimistonsa ovet yhteistyokump-
paneilleen marraskuussa, jolloin uudenlaiseen Sylvaan tuli tu-
tustumaan yli 50 eri jérjeston, yrityksen ja sairaalan edustajaa.

Sylvan ydintoimintaa on my6s lasten sydpdosastojen henki-
lokunnan kouluttaminen ja heiddn tyénsd tukeminen. Joka toi-
nen vuosi yhdistys jarjestad hoitohenkildokunnan, ladkareiden ja
erityistyontekijoiden koulutuspaivat, jossa tyontekijat kuulevat
luentoja eri teemoista ja jakavat osaamistaan. Oulun yliopistol-
lisen keskussairaalan kanssa yhteistydssd jarjestetyille paiville
marraskuussa 2017 kokoontui yhteensd yli 120 alan ammatti-
laista.

Taman liséksi Sylva jarjesti erikseen neuvottelupdivat lasten
sybpdosastojen viidelle kuntoutusohjaajalle, jotka ovat se taho,
joka tekee eniten yhteistyota osastolla hoidossa olevien perhei-
den seka Sylvan kanssa. Neuvottelupdivilla kuntoutusohjaajat
jakavat hyvid toimintatapoja, kuulumisia ja sopivat Sylvan kans-
sa tulevista yhteisist& projekteista sekd siitd, miten syépadn sai-
rastunutta lasta ja tdman @heisid voidaan parhaimmalla taval-
la tukea yhdessa.

Sylva koulutti yli

120

lasten sy6pdosastojen
ammattilaista
vuonna 2017.”

Sylvan jarjestopa

ivillc

osallistujaa
ympdri Suomen.”
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%@ Viestintd, vaikuttaminen ja kampanjat

Sylvan kampanjat tavoittivat
somessa ladhes miljoona suomalaista

Sylva-lehti ilmestyi vuonna 2017 nelja kertaa. Vuoden aikana
lehdissa késiteltin muun muassa pienten lasten syopid ja lap-
sen oikeuksia sairaalassa, #erdtauko- ja Fuck Cancer -kampan-
joita, nuoren aikuisen kuolemaan suhtautumista ja syopésai-
raan laheisend olemista, vertaistuen eri muotoja sekd Sylvan
kurssitoimintaa ja vapaaehtoistoiminnan eri muotoja niin pai-
kallisella kuin valtakunnallisella tasolla. Vuoden 2017 viimeinen
eli neloslehti oli uuden bréndin mukainen eli téysin uudistettu
taitoltaan ja ulkoilmeeltadan.

Vuoden aikana julkaistiin myos viisi késiohjelmaa, aiheinaan
kansainvdlinen lasten syévan pdiva ja #erdtauko-kampanja,
Sylvan kevatpaivat ja vuosikokous, perheiden kesd- ja joululo-
mat ja lasten sydpdosastojen hoitohenkilskunnan, laakareiden
ja erityistyontekijoiden koulutuspdivat. Vuoden 2017 jalkeen ka-
siohjelmia ei enad julkaista, vaan yhdistys panostaa enemman
sdhkoiseen tiedottamiseen.

Syopdatietoutta, ajankohtaisia asioita, tapahtumia ja vertais-
tukitarinoita jaettiin myds Sylvan verkkosivuilla (kotisivut sylva.fi
ja nuorten aikuisten Fuck Cancer -kampanjan sivut fuckcancer.
fi) sekd sosiaalisessa mediassa Facebookissa, Instagramissa ja
Twitterissd (Sylva ja Fuck Cancer). Sylvan kotisivujen uudista-
misprojekti aloitettiin syksyllé 2017 ja samalla Sylvan sivut siirtyi-
vat Syopdjarjestdjen sivuston yhteyteen.

Vuoden isoimmat tiedotuskampanijat olivat kansainvalisen
lasten syévan paivén Syépd on kova liga - tarjoa #eratauko
-kampanja sekd nuoria aikuisia syépddn sairastuneita esille
nostanut Fuck Cancer -kampanja.

#eradtauko-kampanjan aikana Sylvan kotisivulla  vierailtiin
enndtykselliset 24 000 kertaa, kokonaistavoittavuus ulkopuoli-
sissa verkkomedioissa oli yhteensd 680 000, ulkomainonta tar-
josi 25 miljoonaa kontaktia eli ndyttokertaa ja pelkastadn Face-

book-julkaisujen kokonaiskattavuus oli 455 000 ihmist&. Taman
lisaksi kampanjassa tehtiin yhteistyotd jadkiekon sm-liigan eli
Liigan ja jaakiekkoseurojen kanssa - yli tusinalla paikkakunnal-
la syépadn sairastunut lapsi tai nuori pudotti aloituskiekon pe-
leissd ja lisaksi peleissé pyodri kuvamateriaalia naytsills; naiden
avulla tavoitettiin kymmeni& tuhansia ihmisia.

Huhtikuussa 2017 toista kertaa jarjestetty Fuck Cancer
-kampanija tarjosi tarinoilla, videoilla ja some-lasndololla ver-
taistukea sekd vahvisti edunvalvontaty6td vaikuttajaoseminaa-
rilla. Kampanjan aikana fuckcancer.fi -sivun katseluita mitattiin
reilut 27 000 ja yksittdisia kayttdjia reilut
12 000. Facebookissa kampanjavideoi-
den nayttokertoja oli yli 22 000 ja Face-
book-julkaisujen kokonaiskattavuus oli

yhteensa yli 265 000. Heratauko

Menestyksekkadn kampanjan ja koh- .

. o . -kampanjan
deryhmdn tavoittamisen ansiosta nuo- .
ret aikuiset syopadn sairastuneet otettiin aikana Sylvqn
osaksi koko Sylvan jatkuvaa toimintaa. kotisivulla
Pikkuparlamentissa jarjestetyn vaikutta- vierailtiin
misseminaarin seurauksena yhteistyotd o .
ymesy enndtykselliset

tiivistettiin HYKS Syopakeskuksen kans-
sa ja eduskunnassa meni l&pi toimenpi-

24 000

kertaa.”

dealoitteet mydhaisseurannan ja psyko-
sosiaalisen tuen jarjestdmisestd nuorille
aikuisille.

Sylva / Toimintakertomus 2017 — 15



Talous ja varainhankinta

Lahjoittajat kokivat Sylvan

tyon tarkedksi

Sylvan toiminnan volyymi oli vuonna 2017 noin 950 000 euroa.
Rahoitus muodostui p&dosin omasta varainhankinnasta, kuten
yritysten ja yksityishenkildiden lahjoituksista, testamenteista
sekd jasenmaksuista. STEAN ja Opetus- ja kulttuuriministerion
yleisavustukset olivat yhteensd noin 60 000 euroa. Paivikki ja
Sakari Sohlbergin s&atio rahoitti 30 000 eurolla kuvataidete-
rapiaa. Suomen Sydpdayhdistys ja Syopasadtic avustivat tyota
noin 60 000 eurolla.

Merkittavin yhteistydkumppani oli pohjoismainen hyvénte-
kevdisyysorganisaatio Team Rynkeby, jonka jasenet keradavat
varoja syopad sairastaville lapsille, nuorille ja heidan perheilleen
sekd pyorailevat vuosittain 1200 kilometrin matkan Euroopan
halki Pariisiin. Vuonna 2017 Suomesta oli mukana kuusi Team
Rynkeby -joukkuetta: Helsingist&, Espoosta, Tampereelta, Jy-
vaskylastd, Oulusta ja Turusta. Kauden padtésjuhlassa lau-
antaina 16.9. Team Rynkeby lahjoitti yhteensd 566 527 euroa
sy6pddn sairastuneiden lasten ja nuorten hyvéksi Suomessa.
Sylvan osuus oli 396 569 euroa ja se kaytetadn lasten ja perhei-
den psykososiaaliseen tukemiseen.

Monet yritykset kokivat Sylvan tyén tarkedksi. ABB, Gofore,
Insinéoritoimisto Harri Jokela Oy sekd Kiinteistomaailma tuki-
vat toimintaa merkittavilla lahjoituksilla. Wolt Enterprises jarjes-
ti asiakkailleen yli 20 000 euroa kerdnneen hyvantekevdisyys-
tempauksen. LVI-Dahlin ideoima, LVI-ammattilaisille suunnattu
kuukausittainen hyvantekevaisyyshuutokauppa tuotti Sylvalle
10 000 euroa.
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Sylvan Oma Kerdays -alusta tar-
josi ihmisille mahdollisuuden tukea

sy6pddn sairastuneita ja heidan la- Sylvcm toiminnan

heisiadan itse perustamillaan kerd- T
volyymi oli

yksilla. Oma Kerdys -alustan kautta

Sylvalle kertyi lahjoituksia yii 75000 VUonna 2017 noin

euroa. Liséiksi Sylva sai testamentti-, 95 O O o O
tekstiviesti-, merkkipdiva- ja muisto-

lahjoituksia. euroa.’

Tuloja saatiin myds koulujen pai-
vatyokerdyksestd, Scanetto Oy:n
hoitamasta ilmoitusmyynnistd, Karto Oy:n joulukorteista, ad-
resseista, Buy Aidin myymist& Sylva-kahvista ja makeisista, ta-
vara-arpajaisista sekd julkaisujen ja kannatustuotteiden myyn-
nista.

Lammin kiitos kaikille lahjoittajille! Teidan avullanne Sylva on
kasvanut ja uudistanut rohkeasti tyétadan syépad sairastavien
lasten ja nuorten aikuisten seké& heidan laheistensd tukemiseksi.

LYHENNETTY TULOSLASKELMA 2017
(1000 €)

Kuntoutus- ja hoitotydn tukeminen

Tuotot 213
Kulut -631
-418

Tiedotus ja julkaisutoiminta

Tuotot 82
Kulut -183
-151

Varainhankinta

Jasenmaksut 30
Kortit, adressit, ilmoitusmyynti,

kalenterit 54
Lahjoitukset ja testamentit 668
Kampanijat ja tapahtumat 197
Buy Aid myyntitulot 12
Arpamyyntitulot 3
Kulut -

852
Sijoitus- ja rahoitustoiminta 481
Yleisavustukset 47
Rahastosiirrot 2
Tilikauden ylijaama 809

Taseen loppusumma oli 2 546 208,64 euroa, ja oma padoma
oli yhteensa 2 469 625,32 euroa. Sylvan omavaraisuusaste
oli hyvé. Kirjanpidon teki Fincount Oy. Tilintarkastajina

toimi KHT Jaana Salmi ja KHT Miikka Vinnikainen,
PricewaterhouseCoopers Oy.

Team Rynkeby lahjoitti
Sylvalle

396 56

euroa syopadn
sairastuneiden lasten ja
nuorten psykososiaaliseen
tukeen.”
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Sylvan henkildsté ja hallinto

2017 oli kasvun vuosi myos henkilostolle

Sylvan toimintaa ohjaa 12 hengen halllitus ja puheenjohtaja. Hal-
lituksen jasenist& suurimmalla osalla on omakohtainen kokemus
joko lapsen sairastumisesta syépddn tai he ovat itse sairasta-
neet syovan. Hallituksessa on my6s asiantuntijajésenid. Sylvan
henkiléston madaré nousi vuoden aikana viidestd seitsemadn ja
lisaksi suunnitteilla oli kaksi lisérekrytointia vuodelle 2018.

Sylvan hallitus kokoontui vuonna 2017 neljGtoista kertaa. Pu-
heenjohtajana toimi Lassi Kurkijérvi (Helsinki), varapuheenjoh-
tajana Veikko Lammi (Seindjoki) seké vuosikokouksen jélkeen
uutena varapuheenjohtajana Katja Metsola (Helsinki). Muut
uuden hallituksen jasenet olivat Juha Holmgren (Ulvila), OL
Lapakko (Hattula), Harri Lehtonen (Kaarina), Juha Losoi (Kuo-
pio), Tanja Pohjola (Kuusamo), Risto Vittaniemi (Marinkainen),
Jussi Murtovuori (Helsinki), Marika Raitio (Palokka), Kari Alasaari
(Lapua), Ulla Myllyla (Tampere) ja Ville Havukainen (Lemp&ala).

Vuonna 2017 Sylvan kevatpdéivien aikana hallituksen jatti va-
rapuheenjohtajana pitkaén toiminut Veikko Lammi sekd Arja
Sorvari ja Jenni Kuitunen.

Sylvan palveluksessa olivat vuonna 2017 toiminnanjohta-
ja Marika Aro, hallinto- ja talousassistentti Anita Lappalainen,
viestintapaallikkd Mari Péyhtari ja kuntoutustyén asiantuntija
(nuoret aikuiset) Anna-Elina Rahikainen. Vuosia tuntitydlaise-
na toitd tehnyt kuvataideterapeutti Riitta Salmu vakinaistettiin
sekd uutena rekrytointina palkattiin lapsiperhetyén asiantunti-
ja Riikka Ranta. Lisdksi taidetyoskentelyyn KYS:in lasten syopd-
osastolle palkattiin osa-aikaisesti Eeva Moélkanen.

Sylvan hallitus kokoontui
vuonna 2017

14

kertaa.”

Sylvaan rekrytoitiin

uutta tyon-
tekijaa.”
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Sylvan uudet toimitilat, uusi viestintdstrategia ja koskettava ja houkutteleva. Myss luotettavuus on tarkedd. Suruuinen,
bréndi-ilme korostavat yhdistyksen ydinteht- Sylvan bréndiuudistuksessa lahdettiin hakemaan voimaan- ahdistunut,
G&: kut ihmiset vhteen. nuttavia ja erityisesti nuoriso-kohderyhmadn istuvia sanallisia R . N
vaa:kutsuathm y nakokulmia ja visuaalisia ratkaisuja. Visuaalinen kommunikaa- ‘"halnen’ I"OInen’
- 35-vuotisjuhlavuosi eli vuosi 2017 oli Sylvalla kokonaisvaltai- tio on toisaalta suunniteltu yhtendiseksi, toisaalta moniddnisek- toiveikas.”

sen uudistumisen ja eteenpdin katsomisen vuosi, kiteyttad Syl-
va ry:n toiminnanjohtaja Marika Aro.

Syépadn sairastuneiden lasten ja nuorten sekd heidan per-
heidensd listksi syopddn sairastuneet nuoret aikuiset tulivat
Sylvan pysyvéksi tydalaksi. Taméa vaati muutosta paitsi yhdis-
tyksen viestinn&ssé myos ilmeessa.

Moniammatillinen yhteisty6 kantoi hedelmdéda

Tilamuutos, viestintdstrategian laatiminen ja bréndityd kulki-
vat kasi kédessa. Uusien toimitilojen ja Sylvan varimaailman
suunnittelusta vastasi COREspace Oy:n Paivihelena Hallano-
ro, brandi-ilmeestd Marker Creative Oy, viestint&strategiasta
Pohjoisranta Burson-Marsteller ja uusilla verkkosivuilla nakyvis-
t& brandikuvista valokuvaaja Teemu Ullgrén.

Ensin tehtiin kyselytutkimus Sylvan sidosryhmille. N&it& si-
dosryhmid ovat syépadn sairastuneiden lasten ja nuorten seka
heiddn laheistensd ohella muun muassa alueelliset syépdéyh-
distykset, yliopistosairaalat ja yhteisty&yritykset seké Sylvan toi-
minnassa vapaaehtoistoimijoina mukana olevat.

Tutkimus tehtiin osaksi viestinndn palvelukseen, osaksi Syl-
van toiminnan kehittdmiseen. Lisdksi Sylvan hallitus ja tyonte-
kijat osallistuivat tydpajaan, jossa kiteytettiin kyselyn tulosten
pohjalta yhdistyksen arvot, visio ja ydinviestit.

Bréindi on kohderyhman kokemus Sylvasta

Marker Creativen designer, toimitusjohtaja Jaakko Vanto koros-
taa, ettd bréndi ei ole yhtd kuin logo, vaan se voi olla vaikkapa
tapa vastata puhelimeen. Brandisté pitad rakentaa erottuva,
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si ja muuntautuvaksi.

- Konkreettinen esimerkki tasta on se, etté Sylvan logon va-
rié saa muuttaa aika monenvdriseksi ja verbaliikassa on pyritty
siihen, ettd nakskulmia tarjotaan useita. Néiden myété koroste-
taan sitd, ettd jokainen saa asennoitua vaikeaan asiaan halu-
amallaan tavalla ja ettd Sylva on sinua varten, olit sitten surul-
linen, ahdistunut, vihainen, iloinen, toiveikas tai mité tahansa.
Sylvan uusi ilme viestii eri tunteiden ja tilanteiden kirjoa.

Viestinn@n uudet suuntaviivat joka kanavassa
Uudistumistydn perustalle voi rakentaa unelman nousta Syl-
vana suurten toimijoiden joukkoon. Tama tavoite vaatii Sylval-
ta selkeitd strategisia valintoja, muun muassa monikanavaisen
viestinndn haltuunotossa.

- Luovumme asioista, jotka eivat viestinndllisesti endad toimi
t&nd paivanda. Uskallamme p&adstéd vanhasta irti ja menemme
niihin foorumeihin, missé parhaiten tavoitamme lapset, nuoret,
nuoret aikuiset ja perheet, Aro korostaa.

Sylva-lehti jatkaa edelleen printtilehtend. Sen sijaan esimer-
kiksi opasmateriaali on jatkossa valtaosin sahkéisessé muodos-
sa. Painopistealueet viestinndssd ovat verkko ja some.

Sylvan ovet ovat auki ulos

Syksylla 2017 Sylvan toimisto muutti Helsingin Kruununhaasta
Kamppiin. Uuden toimitilan suunnitteli sisustusarkkitehti Paivi-
helena Hallanoro, COREspacen perustaja ja tilasuunnittelujoh-
taja. Uusi toimitila palvelee kohderyhmic monin eri tavoin: sinne
on helppo tulla ja sielld on monipuoliset mahdollisuudet toimia.

- Kavimme henkildkunnan kanssa lapi yksityiskohtia pari
kertaa workshopin kautta. Lisdksi kaytimme sahkoista kyselyd,
johon Sylvan jasenet halutessaan saivat osallistua. Yhdistyksen
hallituksen terveiset valittyivéit myds sdhksisen kyselyn kautta.
Esimerkiksi keittio oli ilmeisen tarked sylvalaisille. Sen ympdrille
ndhtiin heti halu rakentaa yhteiséllisyyttd, Hallanoro kuvailee ti-
lamuutosprosessia.

Tilamuutoksen myétd Sylvassa on tapahtunut toimintakult-
tuurinen muutos.

- Haluamme olla lahelld ihmisié ja samalla yhteiséja yhdis-
tavé toimija. Uusissa toimitiloissamme mahdollistamme lap-
sille, nuorille, nuorille aikuisille ja perheille osallisuutta ja yhtei-
sollisyytta lisadvia matalan kynnyksen toimintamuotoja seké
kehitdtmme vapaaehtois- ja vertaistoiminnan mahdollisuuksia,
Aro painottaa.




Sylva lyhyesti

Mika Sylva on?

Sylva ry on vuonna 1982 perustettu sy6pdd sairastavien lasten,
nuorten aikuisten ja heiddn laheistensd valtakunnallinen yh-
distys. Sylva jarjestdd muun muassa vertaistukea, tapaamisia,
erilaisia kursseja ja tuettuja lomia, jotka auttavat selviytymadan
syovan aiheuttamasta eldmanmuutoksesta.

Sylva on Suomen Sy&pdyhdistyksen, Lastensuojelun Kes-
kusliiton ja syopdsairaiden lasten vanhempia edustavan kan-
sainvdlisen yhdistyksen ICCCPO:n, Vastuullinen Lahjoittami-
nen ry:n (Vala) ja Sosiaalialan Tydnantajat ry:n jasen. Sylva
kuuluu my6s YTRY-verkostoon, joka on pitkdaikaissairaiden ja
vammaisten lasten jarjestdjen yhteistydverkosto. Lisdksi Sylva
on ollut tukemassa Aamu Suomen Lasten Syépdsadation perus-
tamista.

Kun lapsi tai nuori aikuinen sairastuu syopadn, laheiset tar-
vitsevat kaytannoén tietoa sairaudesta ja kuntoutuksesta. Sylva
julkaisee perheille ja nuorille tarkoitettuja oppaita, nelja kertaa
vuodessa ilmestyvad jasenlehted sekd viestii monipuolisesti
kaksilla verkkosivuilla ja useissa sosiaalisen median kanavissa.

Sylva on kouluttanut vuodesta 2000 lahtien lapsena tai
nuorena sydvan sairastaneista 18-25-vuotiaista vertaistukihen-
kilsita. Vertaistukihenkilét ovat tukena vield sydpéhoidoissa ole-
ville tai jo parantuneille lapsille ja nuorille, jotka kaipaavat kes-
kusteluseuraa tai tukea arkeensa.

Sylva lanseerasi huhtikuussa 2016 nuoret aikuiset esille nos-
tavan Fuck Cancer -kampanjan, joka rohkaisee nuoria syépadn
sairastuneita ja vaatii heille parempaa tukea niin hoitojen aika-
na kuin niiden jalkeenkin. Vuonna 2017 kampanja jatkui ja sen
ohessa jarjestettiin ensimmaist& kertaa Fuck Cancer Run -hy-
vantekevdisyysjuoksu sekd toista kertaa vaikuttajaseminaari.
Kampanjan my6td nuoret aikuiset syopdpotilaat tulivat osaksi
Sylvan jatkuvaa toimintaa.

Kuvat: Teemu Ullgrén, Jonne Salminen ja Jaakko Vanto.

Sylva jarjestdd yhteistydssa lomaliit-
tojen kanssa tuettuja talvi-, kesd-, syys-
ja joululomia, joille padsee ilmaiseksi Perheille

keskimadrin 30 perhettd vuodessa. Lo-
mia on jarjestetty vuodesta 1989 lahtien.

Sylva jarjestad myods saannollisesti OnjarjeStett.‘I
koulutuspdaivia syopdd sairastavien las- vuodesta 1989
ten parissa tyotd tekeville laakareille, hoi- l&htien.”’

tajille ja erityistyontekijoille.
kattaa

muassa perheiden tautiryhmdakohtaiset

Kurssitarjontamme muun
viikonlopputapaamiset, vanhempien joksamisen tukemiseen
tarkoitetut aiti-, isé- ja parisuhdekurssit, sairastuneiden nuorten
sekd terveiden sisarusten vertaistukikurssit sek& lapsensa me-
nettaneiden viikonloppukurssit.

Sylva tarjoaa myos ilmaista kuvataideterapiaa lapsille ja
nuorille kaikkien viiden yliopistosairaalan (HYKS, KYS, OYS,
TAYS ja TYKS) lasten sydpdosastoilla seké myds vanhemmille
Sylvan tiloissa.

Lisaksi syopdsairaiden lasten ja nuorten laheiset ovat saa-
neet ilmaisen majoituksen lapsen sy&pdhoitojen ajan Helsingin
Kuusitien kahdessa perheasunnossa vuodesta 1992 alkaen.

Kiitdmme kaikkia Sylvan toimintaa tukeneita, niin yksityis-
henkilsita kuin yrityksid, jotka ovat mahdollistaneet yhdistyksen
monipuolisen toiminnan syépdsairaiden lasten, nuorten aikuis-
ten ja heidan laheistensd hyvaksi.
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Sylvan arvolupaus:

”Jokainen sy6padn sairastunut lapsi,
nuori aikuinen ja heidan laheisensa
saa tarvitsemaansa tukea.”

Miten Sylva toimii suhteessa lapsiperheisiin, nuoriin
aikuisiin, hoitohenkildkuntaan ja verkostoihin?

Luotettava
ajankohtaisen ja
asiantuntevan
tiedon tarjoaja

SYLVA

Jaakonkatu 3 B 3 (6. krs), 00100 Helsinki
09 135 6866
Y-tunnus: 0585784-7
www.sylva.fi - www.fuckcancer.fi

Myéta-

tuntoinen Rohkea

arjen tukija

vaikuttaja

Facebook: Sylva ry « Fuck Cancer Suomi  Instagram: @sylva_ry - @fuckcancerfi ~ Twitter: @fuckcancerfi « @sylva_ry



