


Toiminnanjohtajan katsaus vuoteen 2019

Syntyi VOIMA, etta jokainen saisi

tarvitsemaansa tukea

Kulunut vuosi 2019 oli Sylvassa vahvasti
valtakunnallisen verkostoty6n vuosi. VOIMA-
toiminnan konseptointi, nuorten 13-17-vuotiaiden
toiminnan startti, Sisaruus-teema sekda lapsiper-
heiden ettd nuorten aikuisten tutkimushankkeet
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olivat uusia, merkittévié avauksia vuoden aikana.

VOIMA-toiminta on psykososiaalista tukea, jossa tavoitteena
on, ett& sairastunut ja hdnen laheisensd voivat hyvin vaikeas-
ta eldmadntilanteesta huolimatta. Erityisesti kurssitoiminnan
rakenteiden uudistuksessa tavoitteellisuus mahdollistaa, ettd
osallistujat loytaisivat omat voimavaransa sekd valineité muut-
tuneeseen arkeen. Iso askel vuoden 2019 aikana oli syépad sai-
rastavien nuorten 13-17 -vuotiaiden kohderyhman toiminnan
aloittaminen. Tydalalle palkattiin nuorten toiminnan asiantunti-
ja kehittamadan kohderyhmalahtsista toimintaa, jota oli kovasti
odotettu. Myss Sylvan rooli valtakunnallisena toimijana vahvis-
tui, kun vapaaehtoistoimintaa mallinnettiin yhteistyossé alueel-
listen syopdayhdistysten kanssa Fuck Cancer ja VOIMA-kahvien
osalta. Sylvan verkostotyén vuosi huipentui hoitohenkildkunnan
pdiviin Turkuun sekd Sylvan Jarjestdpaiviin, jotka kerésivat yh-
teen kokemusasiantuntijoita ja eri alan ammuattilaisia pohti-
maan, miten kaikki sydpadn sairastuneet lapset, nuoret, nuoret
aikuiset sekd heiddn laheisensd saisivat oikea-aikaisesti tarvit-
semaansa tukea.

Sylvan vuoden 2019 teemana asiakastydssd ja kampanjois-
sa oli sisaruus. Sydpd on koko perheen kriisi ja koskettaa myds
terveitd sisaruksia, jotka helposti jadvat sairastuneen ja sairau-
den varjoon. Sisaruus- teemalla nostettiin esiin terveiden sisa-
rusten huomioimista sekd tarjottiin vanhemmille valineita ter-
veiden sisarusten tukemiseksi.
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Sydpasaation julkaisema tutkimus (2018), jossa perheen so-
sioekonominen tausta vaikuttaa lapsen selviytymiseen, oli Syl-
valle tarttumisen ja toiminnan paikka. Sylvassa valmistui ke-
vaan 2019 aikana esiselvitys, josta nousi nelj@ tutkimusteemaa.
Hallitus paatti aloittaa monivuotisen tutkimushankeen, jossa
selvitettdaisiin sydbpddn sairastuneen lapsen ja hénen perheensd
psykososiaalisen tuen tarvetta, saatavuutta, kehittémistarpeita
sekd vaikuttavuutta. Toinen iso tutkimus koski syép&an sairas-
tuneiden nuorten aikuisten ja heidén laheistensd tuen tarvetta.
Syépad sairastavat nuoret aikuiset kohtaavat fyysisid, psyykki-
sid, sosiaalisia ja taloudellisia haasteita sairastuessaan. Sylvalle
toteutettiin syksyllad 2019 tutkimus sydp&dén sairastuvien nuor-
ten aikuisten ja heidén laheistensd tuen saannin kokemuksista.
Tutkimuksella haluamme tietdd enemman. Tiedolla voimme
vaikuttaa jo suunnata resurssimme oikein lasten, nuorten, nuor-
ten aikuisten ja heiddn laheistensa hyvinvoinnin hyvaksi.

Yhdessd tekeminen on avaintekij@ onnistuneisiin tuloksiin.
Yhdessa verkostojen kanssa saavutimme tavoitteemme. Toteu-
timme laadukasta, moniammatillista psykososiaalista tukea ja
tuotimme tietoa syépdd sairastaville lapsille, nuorille, nuorille
aikuisille ja heidan laheisilleen. On merkityksellista kysyd, kuulla
ja kurotella kohti unelmia. Haluan kiittad vuodesta 2019 kaikkia
rohkeita lapsia, nuoria, nuoria aikuisia ja l&heisid, sitoutuneita
vapaaehtoisia, innostuneita Syopdjdrjestdon toimijoita ympdri
Suomen, osaavia tydryhmiemme jésenid ja yhteistydkumppa-
neita sekd yksityis- ja yrityslahjoittajia. Todellinen VOIMA syntyy
yhteisest& unelmasta, ettd jokaisella lapsella, nuorella, nuorel-
la aikuisella ja laheiselld olisi hyva elama syévastd huolimatta.
Kiitos, etta valitat.

Marika Aro
Toiminnanjohtaja

Sylva vahvisti
vuonna 2019
valtakunnallista
rooliaan.
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Lapsiperhetyossa VOIMA-toiminta kdynnistyi

ja tuen muodot monipuolistuivat

Lapsiperhetydssa vuoden 2019 suurimmat kokonaisuudet olivat
Voima-toiminnan konseptointi ja Sisarus-teema.

Lapsiperhetydssa VOIMA-toiminnan tavoitteena on tarjota
ja varmistaa jokaiselle riittavad ja oikeanlaista psykososiaalista
tukea, kun perheen lapsi on sairastunut syépadn. Sylvan toimin-
nassa vahvistetaan perheen omia voimavaroja. Lapsiperhetyd
on pddasiassa vanhemmuuden tukea.

Sylvan VOIMAan kuuluvat perhekurssit, sisaruus-vanhempi-
kurssit, kurssit vanhemmuuden ja parisuhteen tukemiseen, sekd
yksilollinen tuki jo palveluohjaus.

Lisaksi kehitetadn ryhmdamalleja hyédynnettavaksi perhei-
den tukemiseen. Kaikki toiminta on sosiaali- ja terveysalan am-
mattilaisten toteuttamaa ja kaikessa toiminnassa mahdollis-
tetaan vertaistuen mahdollistuminen, kokemusten jakaminen
toisten saman kokeneiden kanssa.

Sydpdahoitojen aikana koko perhe joutuu poikkeustilaan pit-
kaksi aikaa. Vanhemman huolen ja huomion ollessa sairaassa
sisaruksessa terveet sisarukset saattavat j@ada vahemmalle
huomiolle. Sisaruuden huomioiminen ja tukeminen oli Sylvan
lapsiperhetydssé vuoden 2019 teemallinen nosto. Sisaruus oli
pdateemana Kansainvélisend lasten syévan pdivand 15.2. sekd
syyskuun Kultanauha-kuukaudessa. Kasvonsa Sisaruus-tee-
malle antoivat syépddn sairastunut, 17-vuotias Joacim sekd ha-
nen sisarensa Jetro ja Debora.

Kurssit ja toiminta
Vuonna 2019 Sylva mahdollisti 8 eri kurssia, joihin osallistui yh-
teensd 157 lasta, nuorta, sisarusta ja vanhempaa. Vuonna 2019
kursseille osallistuneet olivat valtaosin perheitd, jotka osallistui-
vat Sylvan toimintaan ensimmdisté kertaa.

Sydpddn sairastuneiden lasten vanhemmille jarjestettiin
kaksi Vanhempainkurssia, joille osallistui yhteensé 28 vanhem-
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paa. Kursseilla oli mahdollisuus kasitelld sairastuneen lapsen
vanhemmuuteen liittyva asioita, kuten dkillisesti muuttunutta
vanhemmuutta.

Sisarus—Vanhempi-kurssilla ké&siteltiin sisaruutta. Se oli tar-
koitettu perheen terveille sisaruksille ja vanhemmille. Kurssille
osallistui yhteensé 16 sisarusta ja 9 vanhempaa.

Lapsensa menettdaneiden perheiden kurssilla tuettiin perhei-
t& suruprosessissa. Kurssille osallistui 11 lasta ja 8 aikuista.

Lapsen sydpdhoitojen padttymisen perhekurssilla pohdit-
tiin paluuta normaaliin arkeen. Kurssille osallistui 24 lasta ja 18
aikuista.

Yhden vanhemman kursseilla tuettiin perheitd, joissa van-
hempi kannattelee arkea yksin. Kahdelle kurssille osallistui yh-
teensd 22 lasta ja 11 vanhempaa.

Tunnekeskeinen parisuhdeviikonloppu oli pariskunnille, jotka
halusivat lisgté ymmarrystédn omasta parisuhteestaan sekd
parantaa keskindistd yhteyttd ja lGheisyytta tilanteessa, kun
lapsi on sairastunut syépadan. Kurssille osallistui viisi paria.

Lisaksi vanhemmille jarjestettiin verkkoryhmd, jossa kuuden
viikon ajan késiteltiin vanhemmuuteen liittyvia teemoja. Kullo-
kin viikolla oli oma teema, jota osallistujat tydstivat itsendisesti
ja keskustelussa viikottaisessa livechatissa.

VOIMA-kahvit, ammmaitillisesti ohjattu avoin ryhma vanhem-
mille ja isovanhemmille, pilotoitiin Sylvassa Helsingissd. Voima-
kahvit jarjestettiin yhdeksén kertaa, osallistujia oli yhteensa 28.

Sylvan Kevatpdaivat kokosi Kuusamoon yli 300 sydp&dn
sairastunutta lasta, nuorta aikuista ja heidén laheistaan. Syl-
va jarjesti Kevatpaivat yhteistydssa Pohjois-Suomen Syopdyh-
distyksen alla toimivien Kuusamon Tapiirien, Lapin Sylvertin ja
Pohjois-Suomen sy&pdlapsiperheiden kanssa.

Edellisvuosien tapaan Sylva tarjosi tuettuja, viiden pdivén
lomia syépdsairaiden lasten perheille koululaisten talvi-, kesd-,

Sisaruus oli
vuoden 2019
teema.

syys- ja joululomien aikana. Ne jarjestettiin yhteistyossé Hyvin-
vointilomat ry:n sekd Maaseudun Terveys- ja Lomahuolto ry:n
kanssa. Yhteensa Sylvan lomille padsi 28 perhettd.

Lapsiperhetyén asiantuntija mahdollisti tukikeskusteluja 11
asiakkaalle. Pidempiaikaisia asiakkuuksia oli seitsemdn, joissa
tapaamisia tai puheluita oli keskimddrin kolme kertaa asiakas-
ta kohden.

Sylva perusti vuonna 2019 asiantuntijatyéryhmén tukemaan
ja vahvistamaan lapsiperhetydalaa. Tyéryhman  tarkoitukse-
na on tarkastella tyéalan kehittdmistd useasta nakokulmasta.
Tavoitteena on, ettd Sylvan tuottama, perheille kohdistettu tuki
olisi mahdollisimman hyvad ja laadukasta. Tydryhma koostuu
perhetyon, kriisityon, kuntoutusohjauksen, sosiaalityon ja jarjes-
totydon ammattilaisista. Lisdksi tydryhmdssa on kokemusasian-
tuntijaedustus. Tyéryhma jatkaa toimintaansa vuonna 2020.
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Jotta kaikki saisivat tarvitsemansa avun,
meiddn taytyy tietaa enemman

Vuonna 2019 Sylva kdynnisti Sylva-saation laajan tutkimushan-
keen, jonka tarkoituksena on selvittad syépdadn sairastuneen
lapsen ja hénen perheensd psykososiaalisen tuen tarvetta, sen
saatavuutta, kehittdmistarpeita sekd vaikuttavuutta. Tavoite
sai alkunsa Anniina Tolkkisen vaitoskirjatutkimuksen havain-
nosta, jonka mukaan Suomessa sosioekonomiset tekijat liséid-
vat sydpaén sairastuneen lapsen riskid menehtyd syépadn 30%
siitd huolimatta, ettd lapsipotilaat saavat samat hoidot taus-
toista riippumatta.

Tutkimushankeprosessin  esiselvityksen toteuttivat Demos
Helsingin vanhempi konsultti Kati Ahvonen (DI) ja Leena Alanko
(VTM) seka DIAK:in palvelujarjestelmakehityksen erityisasian-
tuntija Anne Maatta (VTT).

Esiselvitys tehtiin haastattelemalla Sylvan ja Suomen Sydpd-
yhdistyksen tydntekijoité, TAYSin kuntoutusohjaajaa, kahta sys-
p&d& sairastaneen lapsen perhettd, asiantuntijoita ja tutkijoita.
Selvityst& tehdessd tydkaluina kéytettiin sidosryhmékarttaa seké
lapsipotilaan ja perheen potilaspolkujen kuvauksia.

Tehdyn esiselvityksen tavoitteena oli muodostaa selked ka-
sitys siitd, millaisia asioita, ilmiéitd ja teemoja Sylvan kaynnisté-
malléa tulevalla tutkimushankkeella voitaisiin selvittad.

Aihekokonaisuudet, jotka nousivat esiselvitystyon perusteel-
la mahdollisiksi jatkotutkimuksen teemoiksi ovat seuraavat:

1. Lapsen ja perheen tarvitsema psykososiaalinen tuki

2. Psykososiaalisen tuen kustannusvaikutukset

3. Sosioekonomisten ja alueellisten tekijdiden vaikutus
perheen polkuihin

4. Palvelupolkujen sujuvuuteen vaikuttavat tekijat.
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Perheen heikompi
sosioekonominen
asema vaikuttaa lapsen
selviytymiseen.

Esiselvityksen mukaan syép&dn sairastuneen lapsipotilaan
ja hanen perheensd polulla on kolme kriittistd nivelvaihetta.
Naiden vaiheiden adikana perheelle ja potilaalle annettu tuki on
erityisen merkitt&vassd roolissa perheen selviytymisen, parjad-
misen ja my&hemman hyvinvoinnin kannalta.

Oikeanlaisten tukitoimenpiteiden kohdentaminen polun
kriittisiin kohtiin on tarke&d. Talldin annetun tuen vaikutukset
ovat mitd todenndkéisimmin suuremmat. Namé kolme kriittisté
nivelvaihetta ovat: diagnoosin saaminen, akuuttivaiheen hoito-
jen jalkeen siirtyminen sairaan potilaan kanssa kotiin ja sairaa-
lahoitojen padttyminen.

Esiselvitys on luettavissa Sylvan verkkosivuilta. Tutkimus-
hanke kéaynnistetédn vuoden 2020 aikana.

TUTKIMUs.-
TEEMAA
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= Nuoret ja nuoret aikuiset

Nuorten toiminta starttasi ja nuorten
aikuisten toimintaa valtakunnallistettiin

Vuonna 2019 Sylvan toiminnassa sydépdd sairastavat 13-17-vuo-
tiaat nuoret nostettiin omaksi kohderyhmdékseen. Sylvaan pal-
kattiin nuorten toiminnan asiantuntija. Syépdd sairastavien
nuorten aikuisten 18-35-vuotiaiden kurssi- ja ryhmatoimin-
taa monipuolistettiin valtakunnallisesti eri yhteistydokumppa-
neiden kanssa. Nuorten aikuisten vaikuttajaryhmé& LUOVA
toimi aktiivisesti kansainvalistd yhteistyota tiivistden. Nuor-
ten ja nuorten aikuisten kurssitoimintaa toteutettiin Sylvan
VOIMA-toimintana. VOIMA-toiminnan tavoitteena on tarjo-
ta sairastuneelle ja laheiselle oikeanlaista psykososiaalista
tukea, kun sy6pa koskettaa.

Nuoret 13-17-vuotiaat
Syépad sairastavien nuorten toiminnassa oli seuraavat tavoit-
teet: l6ytéd kohderyhmd, kartoittaa tarpeita ja toiveita sekd
mahdollistaa kurssiviikonloppu, jossa nuorille tarjottaisiin ver-
taistukea saman kokeneiden kanssa. Tavoitteet toteutuivat.
Nuorille joa vanhemmille Sylvan toimesta tehtyyn kyselyyn
vastasi 39 nuorta ja 20 vanhempaa jokaiselta yliopistosairaala
alueelta. Nuoret jo vanhemmat kokivat saaneensa tukea osas-
tojen henkildkunnalta, Sylvan kuvataideterapiasta sekd lahei-
siltd ja ystaviltd. Nuoria huolestutti sairauden aikana oma tu-
levaisuus jo myohdisvaikutukset sekd kouluun/opiskeluun sekd
ystdvyyssuhteisiin littyvat asiat. Vanhempia huolestutti nuor-
ten ystdvyyssuhteet ja hoitoon liittyvat asiat. Nuoret toivoivat
Sylvalta kursseja, tapaamisia sekd keskusteluja ammattilaisen
kanssa. Nuorille suunnattuun Hotelli Nuuksiossa marraskuussa
jarjestettyyn VOIMA-viikonloppuun osallistui 12 nuorta.

Nuoret aikuiset 18-35-vuotiaat, Fuck Cancer -tydala

Sylvan toimeksiannosta Kuulas Helsinki toteutti syksylla 2019
tutkimuksen sy6pdadn sairastuvien nuorten aikuisten ja heidén
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laheistensd tuen saannin kokemuksista. Tutkimustuloksia esi-
telléén ja julkaistaan vuoden 2020 aikana.

Nuorille aikuisille suunnattua matalan  kynnyksen Fuck
Cancer -toimintaa toteutettiin Sylvan toimitiloissa. Kevatkau-
della Fuck Cancer- joogaa jarjestettiin kerran viikossa ja Fuck
Cancer- kahvit kaksi kertaa kuukaudessa. Syyskaudella avoin
ryhma yhdisti joogaharjoituksen sekd kahvit. Ryhma kokoontui
viisi kertaa syksyn 2019 aikana. Vuonna 2019 Fuck Cancer -kah-
vit lagjentuivat padkaupunkiseudun ulkopuolelle. Kahveja jar-
Jjestettiin Helsingin liséksi Turussa, Tampereella, Jyvaskyldssd,
Lappeenrannassa, Joen-suussa, Kuopiossa ja Oulussa.

Sylvan VOIMA-viikonloppuja jdrjestettiin sydpddn sairastu-
neille nuorille aikuisille vuonna 2019 yhteensd kolme. VOIMA-
viikonloput kokosivat yhteensd 22 nuorta aikuista Nuuksion
Solvallaan.

Uusia nuorten aikuisten kurssi- ja ryhmétoimintamuotoja
mahdollistettiin yhteistydkumppaneiden kanssa.

Kuka min& olen -kurssi toteutettiin Pohjois-Savon Sy&pd-
yhdistyksen ja Sylvan valisend yhteistyond STEA-rahoituksella.
Ryhmé&muotoinen kurssi oli tarkoitettu 18-35-vuotialle syépadn
sairastuneille. Kurssi koostui viikonloppukurssista seka Moven-
dos-alustalla jatkuneesta verkkotydskentelystd. Osallistuneita
oli viisi. Verkkokurssille osallistuneita oli kuusi.

Léyda oma tarinasi -vertaistukiryhma on Mieli ry:n konsepti,
jota kokeiltiin Sylvan toiminnassa kevaalla 2019 ensi ker-taa sys-
p&dan sairastuneiden 20-35-vuotiaiden nuorten aikuisten kans-
sa. Ryhma kokoontui viikon valein yhteensd 10 kertaa. Osallistu-
jia oli seitseman.

Rintasyépdadn sairastuneille nuorille, 187-35-vuotiaille nai-
sille toteutettuun Voimavarakeskeiseen ryhmadn osallistui viisi
henkilod. Ryhman suunnittelu ja toteutus olivat osa toimintate-
rapian (AMK) opinndytetystd.

Syopadn sairastuneista nuorista aikuisista ja heidan lahei-
sistadn koostuva asiantuntijaryhma FC Luova osallistui Syopa-
jarjestojen ja Sylvan Jarjestopdiville, Fuck Cancer Runiin seka
Nordic Cancer Survivor 2019 konferenssiin Oslossa. FC Luova
oli yksi SOSTEN helmikuisen Onneksi on joku -kampanjan esi-
merkeistd, joissa nostettiin esille sosiaali- ja terveysjarjestsissa
tehtévéd vapaaehtoistyété. FC Luovan jésenet osallistuivat
Sydpasaation rahoittaman ja Kuulas Oy:n toteuttaman nuor-
ten aikuisten ja heidan lGheistensd tuen tarpeita kartoittaneen

FCRun
hyvédntekevdisyysjuoksu
kokosi huimat 700
osallistujaa Helsinkiin ja

Tampereelle.

kyselytutkimuksen suunnitteluun. FC-Luovan tiimiin kuului nelja

vapaaehtoista.

Kolmatta kertaa jarjestetty Fuck Cancer Run -hyvantekevai-
syysjuoksu kokosi yhteensa 700 sairastunutta ja heidan laheis-
taan, vapaaehtoisia seké hyvantekijoitd Helsingin Toolonlah-
den ympdristoon ja Tampereen Ratinaan. Juoksun teemana oli
Yhteisollisyys. Pirkanmaan Syépdyhdistys osallistui vuonna
2019 ensimmaisté kertaa Fuck Cancer -juoksun toteuttami-

seen.
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Kokonaisvaltaista tukea

lapi potilaspolun

Asiantuntijoiden mukaan erityisesti syépddn sairastuvat nuoret
aikuiset kohtaavat fyysisid, psyykkisid, sosiaalisia ja taloudelli-
sia haasteita sairastuessaan. Ne koskettavat myoés heiddn lahei-
sidan. Koska syépddn sairastuminen vaikuttaa kokonaisvaltaisesti
nuoreen aikuiseen ja hdnen laheisiin, tulisi kokonaisvaltaisuus ot-
taa huomioon lapi potilaspolun. Kuulas Helsinki toteutti Sylvan
toimeksiannosta syksylla 2019 tutkimuksen syépddn sairastuvien
nuorten aikuisten ja heiddn laheistensd tuen saannin kokemuksis-
ta. Tutkimus toteutettiin kolmivaiheisena.

Tutkimus aloitettiin alan asiantuntijoiden haastatteluilla, joita
syvennettiin Sylva ry:n ja LUOVA-tiimin kanssa toteutetussa tyo-
pajassa. Haastatteluvaiheen jalkeen toteutettiin kvantitatiivinen
kyselytutkimus syopadan sairastuneille nuorille aikuiselle ja heidan
laheisilleen. Siihen Kuulas Helsinki sai yhteensd 140 vastausta
sy6padn sairastuneilta nuorilta ja nuorilta aikuisilta sek& heiddan
l&heisiltaan.

Tutkimuksen kolmannessa eli vimeisessa vaiheessa kyselytut-
kimuksen tuloksia syvennettiin haastattelemalla viittd sydopadn
sairastunutta ja viittd laheistd noin tunnin syvahaastatteluilla.

Kyselytutkimuksen aiheina olivat tuen saanti sekd tuen muo-
dot hoidon eri vaiheissa, sairauden vaikutukset elamadan seka
kolmannen sektorin rooli. Kuulas Helsingin Insight Managerit,
sosiaalipsykologit Terhi Hyvonen ja Kaisa Leskinen suunnittelivat,
organisoivat ja toteuttivat kyseisen tutkimuksen.

Tutkimuksen kohderyhmdanda olivat 16-35-vuotiaat syépédn
sairastuneet nuoret, nuoret aikuiset ja heiddn laheisensd. Kohde-
ryhma rajattiin ajankohtaisten nékemysten saamiseksi siten, ettd
syépdahoitojen padttymisestd olisi korkeintaan viisi vuotta. Vastaa-
jat rekrytoitiin eri sosiaalisen median kanavista sek& Sylvan omista
kanavista.

Tutkimustuloksia esitell&édn ja julkaistaan vuoden 2020 aikana.
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Suomessa
sairastuu

n. 800 nuorta ja
nuorta aikuista,
16—-35-vuotiasta
syopaan
vuosittain.
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Kuvataideterapia

Kuvataideterapiaa- ja toimintaa
lagjennettiin tukemaan vanhempia,
nuoria aikuisia seka sisaruksia

Kuvataideterapian- ja toiminnan tavoitteena on auttaa lapsia
loytamadn ja kasittelemadn tunteita, joita sydpadn sairastumi-
nen tuottaa. Kuva syntyy usein padllimmaisestd ajatuksesta.
Kuvan tekemisen aikana keskustellaan, mit& on mielen paalla,
tai sairaalassa olosta sekd siitd, miten lapsi itse ymmartad sai-
rauden. Kuvataideterapia- ja toiminta rentouttaa, liséd voima-
varoja ja jaksamista sekd tukee psyykkisesti hoidosta selviyty-
mistd.

Vuonna 2019 Sylva jérjesti kuvataideterapioa sekd kuvatai-
detoimintaa sydpdhoitoja saaville lapsille ja nuorille valtakun-
nallisesti (HYKS, TAYS, TYKS, OYS ja KYS). Lapsi ja nuori koh-
dattiin yksilollisesti omassa huoneessaan. Terapiaan osallistui
vuoden aikana 3-19-vuotiaita lapsia ja nuoria yhteensé 129.

Oulussa alkoi vuonna 2019 sisarusten kuvataideterapiaryh-
maé&. Sisarusten kuvataideterapiaryhméssé oli monenikaisia lap-
sia, nuoria ja nuoria aikuisia. Nuorin osallistuja oli 6-vuotias ja
vanhin 21-vuotias. Osallistujia yhdisti se, ettd heidén sisarensa
tai veljensa sairastaa syépad. Ryhma kokoontui kerran viikossa.
Ryhman toiminta jatkuu vuonna 2020.

Yliopistosairaaloiden lasten sydpdosastoilla nousi tarvetta
kuvataideryhmien lisdksi vanhemmille tarjottavaan yksilétera-
piaan. Kuvataideterapia jarjestettiin Sylvan tiloissa Helsingissa.
Osallistujina oli kolme vanhempaa yksildohjauksessa. Tampe-
reella ja Oulussa vuonna 2018 alkanut vanhempien taidetera-
piaryhma paattyi kevaalla 2019. Oulun ryhmé kokoontui joka
toinen viikko, Tampereen ryhma kerran viikossa. Ryhmadan osal-
listui keskimadrin kuusi henkiléa.
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Toimintaan osastoilla
osallistui 3—-19-vuotiaita
lapsia ja nuoria
yhteensd 129.

Nuorten aikuisten taideterapiaryhma kokoontui kerran viikos-
sa yhteensd 27 kertaa Sylvan toimitiloissa Helsingissé. Ryhma
padttyi syksylla 2019. Ryhméssa oli keskimadrin kolme osallistu-
jaa. Ryhmadan osallistuneet saivat toisiltaan vertaistukea kuva-
taideterapiaa hyddyntaen.

Vuonna 2019 Kuopiossa lasten syépdosasto osallistui yhtei-
sollisen taideteoksen tekemiseen. Siihen osallistuivat sairastu-
neiden lisaksi koko perhe ja muut laheiset sekd henkildokunta
yhdessd lapsen kanssa. Yhteistaideteoksen avulla kasiteltiin,
milté tuntuu, kun syépd koskettaa perheitd. Yhteistaideteos tuli
esille sairaalan p&daulaan.

Joulukuussa yhteistydssd Sylvan kuvataideterapeutin kans-
sa toteutettiin Yliopistosairaalojen lasten syépdosastoilla Tuija
Nuojuan Maatilan joulu -nukketeatteriesitys.

Paivikki ja Sakari Sohlbergin Saatién mydntémé avustus on
mahdollistanut Sylvan valtakunnallisen kuvataideterapian ja
-kuvataidetoiminnan lasten syépdosastoilla.




VOIMA -toiminnan avulla vahvistetaan
sairastuneen ja hdnen laheisensad omia
voimavaroja seka loydetadn keinoja
arjen haasteiden ratkaisemiseksi

VOIMA -toiminta perustuu
tavoitteellisuuteen ja ammatillisesti
ohjattuun tukeen

VOIMA-toiminnan tavoitteena on, ettd
sairastunut ja hénen laheisensa voivat hyvin
vaikeasta eldmadntilanteesta huolimatta

MLVA

Sylvan
VOIMA-toiminta
on psykososiaalista tukea

VOIMA -toiminnassa keskeista
on vertaisten kanssa jaetut
kokemukset ja tuki

Sylvan VOIMA-toiminta: kurssitoiminta,
yksilé- ja ryhmdétoiminta, keskustelut
asiantuntijan kanssa, tietosisdlto
verkossa, palveluohjaus ja vertaistuki




@ Vapaaehtoistoiminta

Vapaaehtoistoiminnan kehittamisen ja

pilotoinnin vuosi

Vuosi 2019 oli Sylvan vapaaehtoistoiminnassa kehittdmisen ja
pilotoimisen vuosi. Vapaaehtoistoiminnan kehittdmissuunnitel-
man (2018-2022) mukaisesti Sylva kehittéd valtakunnallises-
ti vapaaehtois- ja vertaistoiminnan muotoja lasten, nuorten,
nuorten aikuisten ja heiddn perheidensd tukemiseksi. Pilotti-
alueiksi vahvistuivat ensimmdaisessd vaiheessa Tampereella Pir-
kanmaan Syépayhdistys, Kuopiossa Pohjois-Savon Syépéyh-
distys seka Oulussa Pohjois-Suomen Sy&pdayhdistys.

Vuonna 2019 toteutui valtakunnallisen vapaaehtoistoimin-
nan lanseeraus, yhteisty6 alueellisten syopayhdistysten kanssa
sekd alueelliset tukihenkildkoulutukset pilottialueilla. Sylvassa
kaynnistettiin vapaaehtoisten sahkoistd tilastointia ja tyénoh-
jausta, kehitettiin vapaaehtoisten haastattelua ja perehdytysta
sekd rekrytoitiin somekanavissa vapaaehtoisia. Uutena vapaa-
ehtoistehtévénd alkoi SylvaSomettaja-tehtdvé.

Sylva toimi aktiivisesti yhten& asiantuntijana Suomen
Syépdayhdistyksen  vapaaehtoistoiminnan  kehittémistyéryh-
maéssd. Tyéryhmdssd lanseerattiin Sydpdjarjestdjen vapaaeh-
toistoiminnan pddviestit ja luotiin merkittava valtakunnallinen
toimintastrategia Syépdjarjestdjen vapaaehtoisminnalle.

Vertaistukitoiminnassa oli mukana 27 vertaistukihenkiloa.
Vuoden 2019 aikana vélitettiin yhteensd 12 vertaistukipyyntéé
syopdadn sairastuneiden lasten vanhemmille, sydpddn sairastu-
neille nuorille ja nuorille aikuisille.

Vapaaehtoisten vertaistukikoulutuksiin osallistui 24 henki-
16&. Vapaaehtoisille jarjestettiin Tukihenkildkoulutusta Oulus-
sa, Tampereella ja Helsingissa. Lisaksi oli mahdollisuus osallis-
tua OLKAnN ja jérjestdjen sairaalassa yhteistydnd jarjestettyyn
Toivo-vertaistukijavalmennukseen. OLKA® on sairaalassa ta-
pahtuvaa, koordinoitua jarjests- ja vapaaehtoistoimintaa.

SylvaSomettdjille  jarjestettyyn  perehdytysiltaan  osallis-
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Vuonna 2019 Sylvan
toiminnassa oli mukana
vapaaehtoisia yhteenséd 389
vapaaehtoistehtavéssa.

tui nelj& vapaaehtoista. Vuonna 2019 Sylvalle kouluttautui yksi
Lomaluotsi. Sylvan vertaistukihenkilsille ja vertaisohjadijille tarjot-
tiin tydnohjausta Helsingissé ja Oulussa yhteensa neljé kertaa.
Vapaaehtoiset kutsuttiin osallistumaan Sylvan jarjestépaiville.
Osa vapaaehtoisista osallistui p&ivien ohjelmaan kokemusasian-
tuntijoina. Virkistystd vapaaehtoisille oli tarjolla Sylvan ja Kympin
lasten yhteisissa pikkujouluissa Sylvan toimistolla.

Sylvan jérjestdmien tapahtumien toteuttamiseen osallistui
runsaasti vapaaehtoisia. Helmikuussa oli Kansainvdlinen las-
ten syévan paiva 15.2.2019 ja Erdtauko-jadkiekko-ottelut. Huh-
tikuussa jarjestettiin Fuck Cancer Run. Elokuussa oli HIFK:n
Grillibileet. Marraskuussa pidettiin pikkujoulut. Tapahtumien to-
teuttamisessa oli vapaaehtoisia mukana yhteensé 113 vapaa-
ehtoistehtavassa.

Sylvan toimistolla kavi vuoden 2019 aikana saéanndllises-
ti tyéntekijdiden apuna toimistovapaaehtoinen, Sylvan oma
toimistomummo. Sylvan kanssa yhteistydtd tekevien yritysten
tydntekijat osallistuivat Sylvan toimintaan muun muassa pop
up-vapaaehtoisina. Heillé oli mahdollisuus tehdé Fuck Cancer-
ja VOIMA-rannekkeita. Yrityspajoja pidettiin kaksi kertaa. Fuck
Cancer Runiin osallistui yhteistydyritysten tyéntekijoitd tapahtu-
mavapaaehtoisina.

Nuorille aikuisille suunnattuja Fuck Cancer-kahveja jar-
jestettiin yhteensd kahdeksalla paikkakunnalla, joista neljal-

Pajoissa tehtiin
vapaaehtoisten
voimin noin1770
Fuck Cancer- ja
VOIMA-ranneketta.

& paikkakunnalla oli mukana yhteensé kuusi vertaisohjaajaa.
Sydpadn sairastuneiden lasten vanhemmille ja l@heisille tarkoi-
tetut VOIMA-kahvit alkoivat Lappeenrannassa.

Fuck Cancer- ja VOIMA-rannekepajoja kokoontui vuoden ai-
kana yhteensa 12. Osallistumiskertoja rannekepajoissa oli yh-
teensd 204. Pajoissa tehtiin vapaaehtoisten voimin noin 1770
ranneketta.

Vapaaehtoistoiminnan  valtakunnalliseen  yhteistydverkos-
toon kuuluivat: Yliopistosairaaloiden lasten sydpdosastot, Suo-
men Sy&pdyhdistys, alueelliset sydpayhdistykset, Kansalaisa-
reenan Espoon ja Helsingin Valikkoryhmat, Team Rynkeby-God

- T

Morgon, OLKA® ja muut jarjestétoimijat, Somelahettiléiden
koordinaattorit -tydpajat sekd oppilaitokset, joiden opiskelijat
toimivat vapaaehtoisina tai kavivat tutustumassa Sylvan toi-
mintaan.

Vapaaehtoistehtavat olivat seké pop up -tyyppisia kerta-
luontoisia ett& pidemp&d sitoutumista vaativia tehtavia. Muka-
na vapaaehtoistoiminnassa oli kaikenikaisia: aikuisia, elakeldi-
sid, alle 18-vuotiaita nuoria sekéd lapsia ja perheitd.

Kaiken kaikkiaan Sylvan toiminnassa oli vuonna 2019 vapaa-
ehtoisia yhteens& 389 vapaaehtoistehtévéssa.
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Sylvan Jarjestopadaivat
Helsingissd kokosi yhteen n. 90
syopdjdrjestdjen ammattilaista,
kokemusasiantuntijaa seka
lukuisia Sylvan sidosryhmia.

| ! | Verkostot

Verkostot ja valtakunnalliset tyoryhmat
vahvistivat Sylvan asiantuntijuutta

Sylva pitéd huolta valtakunnallisistra verkostoistaan jarjesta-
mMalla yhteistyétapahtumia, kokouksia ja koulutuksia seké osal-
listumalla muiden jarjestamiin verkostotapaamisiin. Vuosi 2019
oli verkostotoiminnan ja -tapahtuminen tehovuosi.

Sylva jarjesti Kevépdivat yhteistydssa  Pohjois-Suomen
Sy6pdyhdistyksen alla toimivien Kuusamon Tapiirien, Lapin
Sylvertin ja Pohjois-Suomen sy&pdlapsiperheiden kanssa tou-
kokuussa Kuusamossa. Kevatpdiville osallistui yli 300 sydopdadn
sairastunutta lasta, nuorta aikuista ja heidan laheistaan. Kevat-
pdivien yhteydessé oli Sylva ry:n sédantdémadrdinen vuosikokous
26.5.

Sylvan kaksipdgivaisid, valtakunnallisia jérjestdpdivié vietet-
tiin Helsingiss&d marraskuun alussa. Jarjestopdivien teemana
oli VOIMA! - "Etté& kaikki saisivat tarvitsemansa avun”. Jérjests-
pdivien siséltdkokonaisuudet olivat: Sylvan kohderyhmien, sys-
pdd sairastavien lasten, nuorten ja nuorten aikuisten sekd hei-
dan laheistensd tuen tarpeet ja vapaaehtoistoiminta.

Paivien ohjelmassa oli alustuksia, paneelikeskusteluja, kes-
kustelutunteja sek& asiantuntijapuheenvuoroja. Sylvan jarjes-
topaiville osallistui 90 Sydpdjarjestdjen asiantuntijaa, alueellis-
ten vanhempainyhdistysten ja -kerhojen edustajaa sek& Sylvan
muihin sidosryhmiin ja verkostoihin kuuluvaa asiantuntijaa.

Sylvan Kouluopastyéryhmd  kokoontui vuonna 2019 nelj@
kertaa. Valtakunnalliseen kouluopastyéryhmadn kuuluivat vii-
den yliopistosairaalan kuntoutusohjaagjat sekd sairaalakoulun
opettajat. Kouluopastyéryhmé on vastannut Sylvan Kouluop-
paan suunnittelu-, kehittdmis- ja toteuttamisprosessista. Asian-
tuntijakirjoituksia oppaaseen oli tekemd&ssa mittava joukko syo-
paladakareitd, erityistyontekijoités sekd hoitohenkildkunnan ja
opetustoimen ammiattilaisia ympdri Suomen. Tapaamiset ovat
vahvistaneet Sylvan tydntekijdiden, kuntoutusohjaagjien ja sai-
raalakoulun opettajien valistd yhteistyotd. Kouluopastydryh-
man prosessi alkoi vuonna 2017.

Sylva jarjesti kaksi yliopistosairaaloiden osastonhoitajien ja
apulaisosastonhoitajien  tapaamista. Tukholmassa  kevadalla
pidettyjen kehittamispdivien yhteydessd kaytiin tutustumassa
Karolinska sjukhusetin lasten syépdosastoon. Tiimipdivassa k-
siteltin myds osastojen kuulumisia ja osastojen hyvid kaytan-
teitd. Syksyn neuvottelupdivilld Tampereella vierailtin TAYSin
uuteen lastensairaalaan muuttaneessa Lasten veri- ja syopd-
tautien yksikdssa. Lisaksi kasiteltiin Sylvan perhetyon strategian
toteutumista sekd Sylvan ja yliopistosairaaloiden lasten syépd-
osastojen yhteistyon kehittadmistd.

Sylva mahdollisti Nobos Suomi -tyéryhmdn perustamisen
maaliskuussa 2019. Tyéryhmén tarkoituksena on toimia ydin-
tydryhmand lasten sydpdsairaanhoidon kansallisen yhteistyon
kehittamiseksi yliopistosairaaloiden valilla. Talla hetkelld tysryh-
massd on kaksi jasentd jokaisesta yliopistosairaalasta seka Syl-
van edustaja. Vuonna 2019 padpaino tyéryhmadn toiminnassa
oli eri hoitokdytanteiden vertailu, tiedon jaokaminen ja yhteinen
keskustelu aiheista. Yhtend tarkednd tavoitteena on yhtendis-
ta&é perustehtavadan liittyvia hoitokaytantojd.

Sylva osallistui vuonna 2019 kahteen TYKSin ensitietopdi-
v&dan tuoden niiden osallistujille tietoa Sylvan tarjoamasta tu-
esta. Ensitietopdivat oli tarkoitettu sydpadn ja vaikeaa verisai-
rauteen sairastuneiden lasten ja nuorten vanhemmille sekd
sairastuneiden muille, tarkeille laheisille. Sylva toimi tydeldma-
osapuolena toiminnallisen opinndytetydn ohjaamisessa, jonka
tarkoituksena oli tuottaa hoitohenkildkunnalle opas syép&dn
sairastuneen lapsen kouluikdisen sisaruksen tukemisesta.

Joka toinen vuosi Sylvan ja paikallisen yliopistosairaalan yh-
teistydssd jarjestémat lasten sydpdosastojen hoitohenkildkun-
nan, syopdladakdareiden ja erityistyontekijdiden koulutuspdivat
pidettiin Turussa. Pdivien aikana kuultiin [Gdketieteellisiin hoitoi-
hin ja tydssa jaksamiseen liittyvid luentoja. Paiville osallistui 120
hoitajaa, l&akaria ja erityistyontekijad.
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%@ Viestintd, vaikuttaminen ja kampanjat

Kampanjoissa keskityttiin
sisarusten tukemiseen

Sylvan vuoden 2019 viestinndllinen pdadteema oli Sisaruus.
Syépadn sairastuneen lapsen sisarukset jadvat usein huomiot-
ta, eivatkd saa tarvitsemaansa tukea perheen mullistuneessa
arjessa. Padkampanjoissaan Sylva keskittyi vuonna 2019 sisa-
ruuden tukemiseen. Sek& helmikuun #erdtauko-kampanjan etta
syyskuun Kultanauha-kuukauden teemana oli sisaruus. Sylvan
yhteisty6ssd Liigan ja sen jadkiekkojoukkueiden kanssa toteut-
taman #erdtauko-kampanjan kasvoina oli syévan sairastanut,
rép-muusikko Joacim sekd hdnen sisaruksensa, Debora ja Jetro.
He esiintyvat kampanjakuvissa ja -videoissa. Heidan tarinansa
julkaistiin Sylvan verkkosivulla. Joacim esiintyi listéiksi #erdtauko-
kampanjan tapahtumissa, esimerkiksi Sylvan yhteistydkumppa-
nin, HIFK:in kotipeliss&i 31.1. sek& kansainvalisen lasten syévén
pdivén tapahtumassa 15.2.

Sylva ja paikalliset toimijat jarjestivat Liigan ja jadkiekkoseu-
rojen kanssa yhteistydssd tempauksia pelipdivien yhteydessa eri
paikkakunnilla. Kuudessatoista yhteistydpelissd eri puolella Suo-
mea oli joko paikallisyhdistysten ja -kerhojen vapaaehtoisia tai
Sylvan tyéntekijsitd ja vapaaehtoisia seké& Team Rynkeby-God
Morgon -joukkueiden vapacaehtoisia. Peleissa joettiin tietout-
ta, myytiin Kultanauhoja ja tehtiin lipaskeraystd. Jokaisessa pe-
lissd oli mukana syépddn sairastunut lapsi perheensd kanssa.
Sydp&dn sairastunut lapsi sai pudottaa pelin  aloituskiekon.
Erétauko-kampanja oli esilld 22 mediassa, kampanjojulkaisuja
jaettiin somessa 4 292 kertaa. Sylvan verkkosivuilla oli noin 19 000
vierailua. Instagramissa oli 5405 kampanjajulkaisujen tykkaysta.

Vuonna 2019 Suomessa 10. kertaa vietetyn kansainvélisend
lasten syévan paivand 15.2. tuli myyntiin virallinen Kultanau-
ha, joka on lasten sypien tunnus ympdri maailmaa. Suomeen
Kultanauhan ovat rekisterdineet Sylva ry ja Aamu Suomen Las-
ten Syopdésaatio.
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Vuonna 2019
Liigassa pelattiin 16
#eratauko-pelia.

Syyskuun tietoisuuskuukauden eli Kultanauha-kuukau-
den kampanjalla tuctiin esiin, millaisia vaikutuksia syévalla on
sairastuneen lapsen terveisiin sisaruksiin sekd miten sisaruk-
sia ja koko perhett& voidaan tukea. Mukana Kultanauha-kam-
panjassa oli Viljamaan perhe ja erityisesti sydpadn sairastunut
Joacim sisaruksineen. Suosituin julkaisu "Deboran ja Jetron
tarina” tavoitti 95 504 ihmistd. Kultanauha-kuukauden aikana
Sylvan verkkosivuilla vierailtiin 38 536 kertaa.

Fuck Cancer Run -hyvéntekevaisyysjuoksun teemana oli
vuonna 2019 Yhteisollisyys. Syépddn sairastuneen nuoren ai-
kuisen ystavyys ja l@hiyhteisét muuttuvat, kun syépd koskettaa.
Nuorten aikuisten hyvdksi juoksuun haastettiin mukaan erilaisia
yhteisoja: ystavid, opiskeluporukoita sekd perhe- ja tydyhteiso-
j&. Tapahtumaan osallistui 700 henkiléa: Helsingin Toslénlah-
den ymparistdén 500 ja Tampereen Ratinaan 200. Pirkanmaan
Syépéayhdistys osallistui vuonna 2019 ensimméisté kertaa Fuck
Cancer -juoksun toteuttamiseen Tampereella seké samalla Syl-
van toimintakonseptin valtakunnalliseen laajentamiseen.

Sylvan toukokuussa Kuusamon maisemissa jarjestéma, val-
takunnallinen Kevétpaivat-tapahtuma kokosi yli 300 syépddn
sairastunutta lasta, nuorta aikuista ja heidén laheistaan. Ke-
vatpaivat-tapahtuma on suurin Sylvan vuosittain kohderyh-
malleen tarjoama, maksuton tapahtuma. Sylvan kumppaneina
Kevatpaivien jarjestelyissd toimivat Pohjois-Suomen Sydpdayh-
distyksen alla toimivat Kuusamon Tapiirit, Lapin Sylvertti ja Poh-

jois-Suomen sydpdlapsiperheiden kerho sekd Team Rynkebyn

Oulun joukkueen vapaaehtoiset. Ohjelma tarjosi elamyksid kai-
kenikdgisille, muun muassa erdtaitoja, monkijdajelua ja erilaisia
haastekisoja. Kevatpdivien yhteydessd jarjestettiin 26.5. Sylva
ry:n s&antémadrdinen vuosikokous, jossa valittiin uusi hallitus.
Sylva ry:n hallituksen puheenjohtajoksi valittiin toistamiseen
Lassi Kurkijarvi.

Sylva-lehti ilmestyi vuonna 2019 neljé kertaa. Vuoden aika-
na lehdissa kasiteltin muun muassa #erdtauko- kampanjaa

ja sisaruus-teemaa, Fuck Cancer Run -hyvéntekevdisyysjuok-
sua ja nuoria aikuisia koskevia teemoja, syyskuun Kultanau-
ha-kuukautta, vapaaehtoistoimintaa, varainhankintaa sekd
VOIMA-toimintaa.

Sylvan ammatillisesta, psykososiaalisen tuen muodoista,
vapaaehtoistoiminnasta, ajankohtaisista teemoista ja tapahtu-
mista joettiin tietoa sosiaalisessa mediassa: Facebookissa, Ins-
tagramissa ja Twitterissé (Sylva ja Fuck Cancer).
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Talous ja varainhankinta

Sylvan varainhankinta koostui monista
yksityis- ja yrityslahjoitusten tulovirroista

Sylvan toiminnan volyymi vuonna 2019 oli noin 1,4 miljoonaa
euroa eli saman verran kuin vuonna 2018. Rahoitus muodos-
tui p&dosin omasta varainhankinnasta, kuten yritysten ja yksi-
tyishenkildiden lahjoituksista sekd testamenteista ja jasenmak-
suista.

Sylvan varainhankinnasta ja sen kehittémisestd vastasi va-
rainhankintapddllikks. Sylva on vakavarainen yhdistys; suunni-
telmallisesta varainhankinnasta muodostuu Sylvalle saannslli-
nen ja ennustettavissa oleva tulovirta vuosiksi eteenpdin.

Monet yritykset ja yhteisét kokivat Sylvan tyén térkedksi. Osa
yrityksistéi on tukenut Sylvaa useampina vuosina perdkkain.
Dahl Oy jarjesti edellisvuosien tapaan myds vuonna 2019 hyvén-
tekevaisyyshuutokaupan asiakkailleen. Se tuotti 10 000 euroa
Sylvalle. Maataloustuottajien, Lantméannen Feedin ja Trioplas-
tin jarjestéma Hyvispaalit-kampanja toteutui vuonna 2019 tois-
ta kertaa. Hyvispaalit tuottivat Sylvalle 7 200 euroa. PartaMatti
alias Matti Airaksinen voitti huhtikuussa 2019 Fox-kanavalla esi-
tetyssé Kymppitonni-joksossa p&é&potin eli 10 000 euroa ja lah-
joitti koko summan Sylvan tydhén. Ennen joulua toteutettiin yri-
tyksille suunnattu suoramarkkinointikampanja, jossa pyydettiin
lahjoittamaan joulumuistamisiin varatut varat Sylvalle. Sylva on
saanut useilta yrityksilté probonotukea. Elisa Oy on Sylvan pit-
kaaikainen probobo-tukija laitehankinnoissa seka tietohallinnon
tuessa. Laitilan Virvoitusjuomatehdas on antanut useana vuon-
na tuotelahjoituksia Fuck Cancer Runiin.

Koululaiset ja opiskelijat tekivat omia varainhankintatempa-
uksiaan, esimerkiksi konsertteja tai bandi-iltoja. Ala- ja yldkou-
luissa jarjestettiin paivatydkerayksia Sylvalle. Niiden yhteislah-
Jjoitussumma oli noin 38 000 euroa.

Sylvan yksityishenkilsille ja yrityksille suunnatun varainhan-
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kinnan kampanjoita vuonna 2019 olivat #erdtauko sekd Fuck
Cancer Run. Erdtauko toteutettiin yhteistyéssé SM-Liigan ja
seurajoukkueiden kanssa. Jadkiekkoseura HIFK on Sylvan tuki-
ja; yhteistyéta tehtiin eri tapahtumissa, muun muassa Erétau-
ko-kampanjassa. Fuck Cancer Run toteutettiin neljattd kertaa
ja tuottoja kertyi noin 11 000 euroa.

Opetus- ja kulttuuriministerion yleisavustus Sylvan nuorten
toimintaan oli yhteens& 20 000 euroa. Paivikki ja Sakari Sohlber-
gin saatié rahoitti 30 000 eurolla kuvataideterapiaa. Suomen
Syépdayhdistys ja Sydpdsadtioé avustivat Sylvan kuntoutus- ja
asiakastydtd noin 100 000 eurolla ja lisdksi vapaaehtoistoimin-
nan kehittamist& 62 000 eurolla. Tuloja saatiin myds merkkipdi-
v@- ja muistolahjoituksista, tuotemyynnistd, Sylva-lehden ilmoi-
tusmyynnistd, joulukorteista, adresseista sekd Sylva-kahvista ja
makeisista.

Viimeisen neljan vuoden aikana Sylvalle on osoitettu lukuisia
testamentteja. Vuonna 2019 Sylvalle kertyi noin 460 000 eurolla
testamenttituottoja. Sylvan testamenttiasioita on hoitanut pit-
kaaikainen kumppani Asianajotoimisto Paul Perovuo.

Merkittavin yksittdinen yhteistydkumppani oli pohjoismai-
nen pyordilyn ja hyvantekevdisyyden yhdistava organisaatio
Team Rynkeby-GodMorgon, jonka seitsemdén joukkuetta kerd-
sivat yhteensd noin 1,1 miljonaa euroa sydp&adn sairastuneiden
lasten ja nuorten hyvaksi Suomessa. Sylvalle lahjoitettiin koko-
naissummasta 332 198 euroa. Lahjoituksella mahdollistetaan
vuosina 2019-2020 sy6pad sairastavien lasten ja nuorten sek&
heidan perheidensa psykososiaalista tukea, vertaistukea, kuva-
taideterapiaa sekd verkkotuen ja digitaalisten palveluiden kehit-
témisté.

LYHENNETTY TULOSLASKELMA 2019
(1000 €)

Kuntoutus- ja hoitotydn tukeminen
Tuotot
Kulut

Tiedotus ja julkaisutoiminta
Tuotot
Kulut

Tutkimushanke 2019-2021
Kulut

Varainhankinta
Tuotot
Kulut

Sijoitus- ja rahoitustoiminta
Rahastosiirrot
Tilikauden alijGama

Taseen loppusumma oli 2 923 384,21 euroa.
Oma padoma oli yhteensad 2 725 216,83 euroa.
Sylvan omavaraisuusaste oli hyva.

Kirjanpidon teki Fincount Oy. Tilintarkastajina toimivat

KHT Jaana Salmi jo HT Miikka Vinnikainen
PricewaterhouseCoopers Oy:std.

239
-1062
-823

29
-151
-122

1077
-426
651

286
-0,3

TeamRynkeby-GodMorgon

lahjoitti Sylvalle

332

euroda.

19

Paivatyokerays tuotti

Sylvalle

38 000

euroda.
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Lassi Kurkijarvi
valittiin toiselle
kaudelle Sylvan
hallituksen
puheenjohtajaksi.

Sylvan henkildsté ja hallinto

Sitoutunut hallitus ja moniammatillinen
tiimi luotsasivat Sylvan toimintaa

Sylva on kasvattanut henkiléstéééan vuodesta 2016 vuoteen
2019 huimat 60%. Sylvan operatiivisesta toiminnasta vastaa
kymmenen hengen moniammaitillinen tiimi. Henkilostossa on
sosiaali- ja terveysalan, kuntoutustyén ja kuvataiteen, nuoriso-
jajarjestotyon, taloushallinnon, markkinoinnin, varainhankinnan
ja viestinnan asiantuntijoita. Jokaisella on vankka 10-40 vuoden
tyokokemus eri jarjestod-, kunta- ja yritysorganisaatioista.

Sylvan palveluksessa olivat vuonna 2019 toiminnanjohta-
ja Marika Aro, hallinto- ja talousassistentti Anita Lappalainen,
varainhankintap&dllikkd Anna-Leena Mitro, vapaaehtoistoimin-
nan koordinaattori Elisabet Hallikainen, kuntoutuksen asian-
tuntijo, toimintaterapeutti Anna-Elina Rahikainen, lapsiper-
hetyon asiantuntija Riikka Ranta, kuvataideterapeutti Riitta
Salmu, ratkaisukeskeinen kuvataideohjacja Eeva Malkanen,
viestintépaallikkd Mari Payhtari 12.5.2019 saakka ja madraai-
kaisena viestintaharjoittelijana Annika Saine 15.5.2019 saakka.
Uusina tydntekijoing Sylvassa aloittivat 17.6.2019 nuorten toi-
minnan asiantuntija Juuli Nakari ja 5.8.2019 viestintépaallikkd
Sami Ruokangas.

Sylvan tiimi vastaa Sylvan operatiivisen toiminnan toteutta-
misesta ja kehittdmisestd valtakunnallisesti eri yhteistyokump-
paneiden kanssa. Laagjassa toimintaympdristdssd  toimivien
sidosryhmien ja heiddn roolinsa ymmdartéminen on avainase-
massa pitkdkestoiseen ja tulokselliseen yhteistydohon. Merkitta-
vada tydn onnistumiselle ja mahdollistumiselle on aktiivinen ja
avoin yhteisty® Sylvan tiimin ja hallituksen valilla.

Sylvan tiimin ammatillista kehittymisté ja tydssa jaksamista
tuki tydyhteisdjen tydnohjauspalveluita tarjoava yritys Capaci-
tas Familia saannollisilla tiimivalmennuksilla seka yksildtyénoh-
jauksilla.

Sylva ry:n hallitus ja Sylva-sadtion hallitus

Sylvan toimintaa ohjaa 12 hengen hallitus ja puheenjohtaja.
Hallituksessa on  kokemusasiantuntijoiden liséiksi esimerkiksi
ladaketieteen asiantuntijoita, sosiaali- ja terveyssektorin, digita-
lisoinnin ammaitttilaisia sekd myynnin ja markkinoinnin ammat-
tilaisia.

Halllitus edustaa yhdistysté. Hallituksen toiminnalla on keskei-
nen merkitys siin&, miten hyvin yhdistys onnistuu toiminnassaan.

Merkittava padtds vuonna 2019 oli kdynnistéd Sydpdsairai-
den Lasten Tutkimus- ja tukisaatié Sylvan eli Sylva-saation laa-
ja, monivuotinen, poikkitieteellinen tutkimushanke.

Sylva ry:n hallitus piti vuonna 2019 yhteensd 12 kokousta.
Puheenjohtajana toimi Lassi Kurkijérvi ja varapuheenjohtajana
Katja Metsola (HYKS). Muut hallituksen jasenet olivat Kari Ala-
saari (TAYS), Ville Havukainen (19.10.2019 saakka) nuorten edusta-
ja, Kati Jormanainen (KYS), Harri Lehtonen (TYKS), Henry Liukko-
Sipi (ilman aluesidosta), Péivi Lahteenmaki (TYKS), Jussi Murto-
vuori (HYKS), Janina Méantymaa (TAYS), Tanja Pohjola (OYS),
Marika Raitio (KYS) ja Risto Vittaniemi (OYS). Sylvan vuosikokouk-
sessa Kuusamossa 26.5.2019 hallitukseen valittiin uudelleen toi-
selle puheenjohtajakaudelle Lassi Kurkijarvi, hallituksen jaseneksi
uudelleen Kari Alasaari ja Kati Jormanainen, Risto Vittaniemen
tilalle Heli Korkks ja Marika Raition tilalle Aku Hiltunen.

Sylva-saation tehtavénd on tukea lasten sydpien tutki-
musta. Sylva-s&atié toimii Sylva ry:n lukuun. Vuonna 2019 Syl-
va-sadtion toimintaa aktivoitiin alkavalla tutkimushankkeella.
Sylva-saation hallitukseen kuuluivat hallituksen puheenjohtaja
Lassi Kurkijarvi, varapuheenjohtaja Kari Alasaari sekd jasenet
Paivi Lahteenmaki, Janina Mantymaa ja Tanja Pohjola.
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Sylva lyhyesti
Mika Sylva on?

Voimakkaan kehityksen vuodet

Sylva ry on vuonna 1982 perustettu sy6pdd sairastavien lasten,
nuorten, nuorten aikuisten ja heidan ldheistensd valtakunnalli-
nen yhdistys. Kun lapsi, nuori tai nuori aikuinen sairastuu sys-
padn, vaikutukset koko @hipiirin ovat merkittavia. Sylva auttaa
sydpdsairaiden lasten, nuorten ja nuorten aikuisten perheitd ja
laheisia selviytymadn sairauden tuomista eldmanmuutoksista
ja kriiseistd, kasittelem&dn sairastumista ja sairauden aiheutta-
mia tunteita sekd suuntaamaan eteenpdin vaikeassa eldman-
tilanteessa.

Sylva tarjoaa ammatillista, psykososiaalista tukea seké jar-
jestdd vapaaehtois- ja vertaistoimintaa. Nadma& auttavat sai-
rastunutta ja tdman perhettd sekd laheisia selviytymdadn sys-
van aiheuttamista eldmdanmuutoksista. Psykososiaalinen tuki
tarkoittaa kohderyhman psyykkistd ja sosiaalista selviytymistd,
jaksamisen ja parjadmisen huomiointia sekd tukea. Psykososi-
aalisella tuella edistetdan dkillisesti muuttuneeseen tilantee-
seen sopeutumista, selviytymisen tukemista sekd omien voima-
varojen vahvistamista.

Sylva tarjoaa sairastuneille ja heidéan l@heisilleen tietoa verk-
kosivujen, sosiaalisen median sekd julkaisemiensa oppaiden ja
jasenlehden kautta. Sylva tarjoaa myds tuettuja lomia yhteis-
tyokumppaneiden kautta sek& mahdollistaa syépdd sairas-
tavien lasten perheille kodinomaista asumista lasten hoitojen
aikana Sylvan kahdessa asunnossa Helsingissd. Sylvalla oli
vuoden 2019 lopussa 1620 jasentd eri puolilla Suomea.

Kohti arvolupausta

Viime vuosina Sylva on kehittynyt ja muuttunut voimakkaas-
ti. Sylvan tiimin vahvistuminen eri asiantuntijoilla on mahdol-
listanut ammatillisen psykososiaalisen tuen sekd ammatilli-
sesti koordinoidun vapaaehtois- ja vertaistoiminnan. Sylvan
VOIMA-toiminta kokoaa yhteen Sylvan tarjoamat tukimuodot:
kurssitoiminnan, yksilo- ja ryhmdatoiminnat, keskustelut, tie-

don jakamisen verkossa, palveluohjauksen sekd vertaistuen.
VOIMA-toiminnassa tuetaan sairastuneen ja l&heisen omien
voimavarojen ldytymistd ja vahvistamista.

Toimitilat Helsingin Kampissa ovat osaltaan mahdollista-
neet Sylvan tunnetuksi tekemistd, mutta erityisesti tilaisuuden
kutsua ihmisia yhteen. Tilat ovat mahdollistaneet matalan-
kynnyksen toiminnan kokeilut ja kehittamisen, esimerkiksi van-
hempien VOIMA-kahvien sek& Nuorten aikuisten Fuck Cancer
-kahvien muodossa. Sylvan toiminnallinen muutos on luonut
puitteet tarjota laadukasta ammiaitillista tukea sekd vertaistu-
kea sairastuneille ja aheisille. Muutos on mahdollistanut valta-
kunnallisen yhteistydn ja verkostojen laajentamisen siten, ettd
kohderyhman tavoittaminen ja tarpeiden kuuleminen sekd alu-
eelliset eroavaisuudet huomioidaan yh& paremmin. Rooli val-
takunnallisena potilasjérjestond on edellyttanyt, ettd toiminta
yhteistydkumppaneiden ja muiden sidosryhmien kanssa on en-
tistéd ammattimaisempaa.

Sylvan on aktiivisesti seurattava ja elettévd osana toimin-
taympdristéssa tapahtuvia muutoksia. Sylva on Suomen Syopd-
yhdistyksen jasenjarjestd, josta yhteiselle tekemiselle on saatu
suuntaa ja voimaa. Sylvan ja alueellisten syépayhdistysten sekd
potilasjarjestdjen kanssa tydskentely on ollut tuloksekasta.

Sylvan tarked tehtdva on tavoittaa kohderyhmét monikana-
vaisesti ja kohderyhmal&htoisesti sekd hyddyntad digitalisaa-
tion tuomia mahdollisuuksia. Sylvan arvolupauksen ja vision
saavuttaminen - ettd tavoitamme jokaisen sairastuneen ja
hénen laheisensd ja etté jokainen saa tarvitsemaansa tukea -
vaatii toiminnan kehittdmisté siten, etté voimme tarjota ajasta
ja paikasta riippumatonta tukea.

Kiitdtmme kaikkia Sylvan toimintaa tukeneita vapaaehtoi-
sia, yhteistydkumppaneita ja lahjoittajia, jotka ovat mahdollis-
taneet yhdistyksen monipuolisen toiminnan syépddn sairastu-
neiden lasten, nuorten, nuorten aikuisten ja heiddan laheistensa
hyvaksi.
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Sylvan arvolupaus:

“Jokainen syopadn sairastunut
lapsi, nuori, nuori aikuinen ja heidan
laheisensad saa tarvitsemaansa tukea.”

Miten Sylva toimii suhteessa lapsiperheisiin, nuoriin,
nuoriin aikuisiin, hoitohenkilékuntaan 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



