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Toiminnanjohtajalta

Vuosi 2022 oli verkkotuen vakiinnuttamisen vuosi. Poikkeusvuosien
kehittémistyé ndkyi ja kohderyhmien kiinnostus verkkotukea kohtaan
vahvistui entisestddn. Rinnalla kasvokkaisen tuen kdynnistyminen aktivoi
osaltaan kohderyhmid Sylvan toiminnan ja tuen piiriin.

Yksildllinen ammatillinen keskustelutuki seké vertaistuki olivat kysytyimmé it
tuen muodot vuonna 2022. Vertaistukipyyntdjé tuli ennéitysmdédrd.
Verkostotydtd vahvistettiin ja uudet yhteistydkumppanuudet laajensivat tuen
tarjontaa entisestddn eri kohderyhmille. Myds yritysten kiinnostus Sylvan
vapaaehtoistoimintaa kohtaan kasvoi.

Ukrainan sota vaikutti kriittisesti Sylvan talouteen ja varainhankinnallisesti
vuosi oli poikkeuksellisen haasteellinen.

Sylvan viestinndssd Sylva-somettajia koulutettiin ja vertaistarinoiden suosio
tuen muotona piti pintansa. Sylva-sdétion tutkimus julkaisi useita raportteja ja ~
ndyimme valtamedioissa useaan kertaan. Sylva-sddtién nékyvyys liséisi myés

Sylvan tunnettuutta.

Strategian mukaisesti teimme toimintavuonna ahkerasti tyété sen eteen, ettd

jokainen saisi tarvitsemaansa tukea. Emme tehneet asioita yksin, vaan hienon
yhteistybverkoston, asiantuntijoiden ja vapaaehtoistemme kanssa. Kiitos

jokaiselle matkassa mukana olleelle. Yhteinen tyé jatkuu. \
Marika Aro

toiminnanjohtaja




Lapsiperhetyo

v Vuonna 2022 yksildllinen keskustelutuki
oli Sylvan kysytyin tukimuoto. Kynnys
ottaa Sylvaan yhteytta madaltui selvasti edelleen.

V" Suljettujen verkkovalitteisten kurssien
osallistujien sitoutuminen oli korkea. Toimiviksi
toimintamuodoksi osoittautuivat verkkovalitteiset
vanhempainkurssit, perheterapeutin ja perhetyon
asiantuntijan etakeskusteluajat, seka suljetut
vanhempainryhmat.

v Lastentoiminnot siirtyivat vuonna 2022
kuvataidetoiminnan piiriin.




Lapsiperhetyo

Vanhemmuuden tuki

Sylvan psykososiaalinen tuki on tavoitteellista ja kokonaisvaltaista tukea. Vanhemmuuden tuen tarkoitus on auttaa vanhempia |6ytamaan omia ja
perheen voimavaroja, jotta he jaksavat vaikeassa elamantilanteessa ja vahvistetaan ndain vanhempien omaa p?/stKvatté ja hallinnan tunnetta.
Vanhemmuuden tuella tuetaan koko perhetta, myds sairastuneen lapsen toipumista. Tama mahdollistuu aidolla kohtaamisella ja dialogisella
tyootteella, selvittamalla perheen tilanne ja tuen tarve. Lapsiperhetydn asiantuntija huolehtii, etta jokainen yhteydenotto on kohtaaminen ja perhe
saa tukea joko Sylvasta, lapsen hoitotahosta tai omasta kunnasta. Vanhemman voidessa hyvin, koko perhe voi paremmin. Vaikeiden tunteiden ja
rankan elamantilanteen vakauttaminen on Sylvan perustyota. Tieto siita, etta vanhemmat eivat ole tilanteensa kanssa yksin, on jo sinansa

heille huojentavaa. Vanhemmuuden tuki vahentaa osaltaan lasten ja nuorten psykososiaalisia myohaishaittoja.

Vanhemmiille, ldheisille ja lapsille suunnattu toiminta

Lapsen sairastumisesta johtuvien tunteiden ja ajatusten kasittely, oman jaksamisen huomiointi olivat teemoja kaikissa vuoden tukimuodoissa.
Vanhemmille jarjestettiin kolme suljettua vanhempainkurssia, joissa kasiteltiin muuttunutta vanhemmuutta, muuttuneen vanhemmuuden
aiheuttamia tunteita, vanhempien parisuhdetta, lapsen ja vanhemman psyykkista selviytymista seka myotatuntoista asennetta itsed kohtaan.
Lisaksi kursseilla harjoiteltiin konkreettisia keinoja, joilla rauhoittaa tai aktivoida itsed ja lasta. Nama konkreettiset keinot saivat paljon hyvaa
palautetta, silla niiden avulla kurssin anti siirtyi kurssilaisten arkeen. Kursseilla ammatillisen tuen seka tiedon rinnalla mahdollistui myds vertaisuus.
Varsinaisen kurssin jalkeen jarjestettiin toiveiden mukaan jatkotapaamisia.

Vanhempainkurssit: Vanhempain verkkovalitteinen VOIMA I-11l 21 vanhempaa
Parisuhdekurssi: 10 henkea

Perhekurssi: Sydpahoitojen paattymisen perhekurssi 32 henkea

Perhekurssi: Lapsensa menettaneiden perhekurssi 14 henkea

Kertaluontoiset suljetut vanhempainryhmat: 7 kertaa, 46 kohtaamiskertaa



Lapsiperhetyo

Vanhemmille, ldheisille ja lapsille suunnattu toiminta

Sylvan tarjoamat mahdollisuudet yksil6lliseen keskustelutukeen nousivat vuonna 2022. Sylvan tarjoamia perheterapeutin keskusteluaikoja
(ostopalvelu) kaytettiin paljon. Samoin yhteydenotot lapsiperhetydn asiantuntijaan kasvoivat. Asiakaskerrat/hlo, oli joidenkin kohdalla

suuremmat, kuin 3-5 kertaa. Lapsiperhetyon asiantuntijaan oli yhteydessa vanhempien lisdksi sairastuneiden lasten tateja, setia, opettajia ja
isovanhempia.

Lapsiperhetyon asiantuntijan tukikeskustelut a 45 min 183 kohtaamista

Perheterapeutin (ostopalvelu) tukikeskustelut a 45 min 338 kohtaamista

Verkostotyo

Sylvalle verkosto- ja sidosryhmayhteistyo on ollut merkittava tuki myos poikkeusvuonna. Alueellisten syopayhdistysten kanssa yhteistyo on
tiivistynyt ja eri alojen asiantuntijat ovat mahdollistaneet asiantuntemustaan kohderyhmalle tarjottavan verkkotuen
toteuttamisessa. Sylvan asiantuntijuutta on myds arvostettu ja konsultoitu verkkotoiminnan kehittamiseen liittyen.

Verkostot Lapetydssa vuonna 2022 olivat: Myohaisvaikutuspoli, OH ja AOH verkosto, Kuntoutuksen ohjausryhma SSY, Kuntoutuksen
kehittdjatydryhma SSY, NOBOS suomi tydétyhmad, YO sairaaloiden kuntoutusohjaajien ja sairaalakoulun opettajien verkostot, Yhteistoimijuuden
kehittamisverkosto: Kela, Erityinen sisaruusverkosto, Palvelupolkumallin toimijaverkosto, Tunteet verkkoon, lasten sururyhman SSY/LSSY/KAPY
ry, Potilasjarjestoverkosto: Parisuhdekeskus Kataja ry. YO-sairaaloiden lasten syopdosastojen teemapaivat (ensitietopaivat, hoitojen
paattymisen paivat).

Lisaksi kahden opinndytetyon startti: SAMK ja Diak Oulu

Oppaiden paivitysprojektit: Kouluopas, Hoito-opas.



Lapsiperhetyo

Kohderyhman tavoittaminen ja palaute

Kohderyhmia tavoitettiin somekanavien, satunnaisien jasenkirjeiden, Sylva-lehden, verkkosivujen ja YO-sairaaloiden kuntoutusohjaajien ja
muun henkilékunnan kautta. Myds vanhemmat suosittelivat toisilleen Sylvan toiminnan piiriin osallistumista. Suullista palautetta kerattiin
vksil6tapaamisista, seka suullista etta kirjallista palautetta vanhempainkursseilta, Perhekurssien osalta vanhemmilta ja lapsilta. Palaute oli
hyvaa, toiminta koettiin omaa arkea tukevaksi. Vanhempainkurssin aikana osallistujat kokivat kurssien annin vaikutuksen arkeen oman
hyvinvoinnin kautta. Omasta jaksamisesta huolehtiminen oli tarkeaa ja se vahensi mm. huoliajattelua ja stressia. Kurssilla opitut harjoitteet
siirtyivat useassa perheessa koko perheen arkeen. Kurssit ja ryhmat suunniteltiin ja toteutettiin tarkasti juuri kyseinen kohderyhma
huomioiden.

Kohderyhman osallistaminen toiminnan kehittamiseen ja arviointiin: Erilaiset kyselyt, jokaisen ryhmakerran jalkeiset suulliset palautteet, seka
kirjalliset palautteet. Vanhemmat antoivat myos kehittamisehdotuksia, jotka otettiin huomioon. Myos osallistava ja lasndoleva tydote
mahdollisti jatkuvan kehittamisen ja arvioinnin.

Poikkeusajan jalkeen verkkovalitteiset toiminnot vakiinnuttivat paikkansa lapsiperhetyossa: Verkossa tapahtuva tuki mahdollistaa
osallistumisen paikasta riippumatta. Osallistuminen kotoa madalsi kynnysta osallistua toimintaan. Kaikissa kursseissa sitoutuminen prosessiin
oli hyvin korkea. Verkkovalitteinen tuki hyvalla ohjeistuksella ja oikeita ryhmakohtaisia menetelmia kayttaen toimi erittain hyvin.

Suljetut verkkovalitteiset kurssit olivat suosittuja, niissa ryhmaytyminen, turvallinen ilmapiiri ja tata kautta sitoutuminen prosessiin toteutuvat.
Seka ammatillinen tuki ja vertaistuki mahdollistuvat ja taydensivat toisiaan.

Resurssit

Vuonna 2022 lapsiperhetyon asiantuntijan tyo painottui kasvaneeseen asiakastyéhon, sidosryhmatydhon ja laajentuneeseen verkostotyohon.
Lapsiperhetyon asiantuntija keskittyi vahvasti Sylvan perustyon vakiinnuttamiseen omalla ty6alallaan.



Lapsiperhetyo

Sylvan muu tuki perheille

Sylva-stipendit. Sylva myonsi vuonna 2022 yhteensa 68 stipendid. Anna Rukon stipendeja ala- ja ylakouluikaisille syopaa sairastaville lapsille ja
nuorille kannustuksena hienosta koulutydsta myodnnettiin 28. Joacimin tsemppikaveristipendeja hyvasta ystavyydesta myonnettiin kavereille 14
ja luokalle kolme. Sisarus-stipendeja vanhemman ja terveen sisaruksen yhteisen ajan tukemiseksi myonnettiin 23 perheelle.

Kuusitien perheasunnot — maksuton majoitus syopahoitojen aikana. Sylva tarjosi kahdessa viihtyisassa huoneistossaan Helsingin Kuusitiella
syOpaa sairastavien lasten perheille mahdollisuuden maksuttomaan, kodinomaiseen asumiseen lapsen syopahoitojen aikana. Toimintavuoden
aikana huoneistoissa asui 12 syopaa sairastavan lapsen perhetta. Asumisaika vaihteli muutamasta paivasta kahteen kuukauteen.

Tuetut talvi- ja syyslomat. Hyvinvointilomat ry:n ja MTLH:n jarjestamille lomille osallistui 14 perhetta.



Vuoden 2022 nostot

5 2 1 yksilollista ammatillista tukikeskustelua vanhempien ja lahei
2 I 9 kohtaamiskertaa vanhempain- ja perhekursseilla




Kuvataideterapia ja kuvataidetoiminta perheiden tueksi

Sylvan tarjoama kuvataideterapia on yksi psykososiaalisen tuen menetelma ja taydentaa lapsiperhetyon, nuorten, nuorten aikuisten ja heidan
laheisten tydalojen tarjoamia psykososiaalisen tuen muotoja. Sylva mahdollisti kuvataideterapiaa ja kuvataidetoimintaa saannollisesti viiden
yliopistosairaalan alueella (HYKS, TAYS, TYKS, KYS, OYS). osastoilla ja verkossa valtakunnallisesti. Kuvataideterapia seka kuvataidetoiminta on saanut
tarkean paikan osaston hoitotyon rinnalla. Verkkotoimintaan on I6ytyneet vakiintuneet kaytannot ja mahdollistaa tuen valtakunnallisesti paikasta
riippumatta. Asiakasohjausta kuvataideterapiaan ja kuvataidetoimintaan tehtiin Sylvan tyontekijéiden seka osaston henkilékunnan toimesta. My0s
saannollinen tiedottaminen verkkoryhmista kannusti osallistujia mukaan toimintaan.

Kuvataideterapian ja kuvataidetoiminnan tavoitteena on auttaa lapsia ja nuoria tai laheisia [6ytamaan tunteitaan ja vahentamaan sisaista jannitetta.
Kuvan tekemisen aikana keskustellaan mielen paalla olevista asioista, sairaalassa olosta tai siita miten lapsi itse ymmartaa sairauden. Kun hoitojaksot
alkavat olla ohi, kdaydaan lapi unelmia ja tulevaisuutta. Tyoskentelya pohditaan aina sairastuneen tai laheisen kanssa yksilollisesti. Se voi olla seka
lyhyt- tai pitkdkestoista riippuen sydpdan sairastuneen lapsen hoitotilanteesta tai [aheisen omasta tilanteesta. Taideterapia rentouttaa, lisaa
voimavaroja ja jaksamista seka tukee psyykkisesti ja fyysisesti hoidosta selviytymista.

Vuonna 2022 kuvataideterapia- ja toiminta toteutettiin seka osastoilla etta verkossa.

Osastotyo
Osastotyossa lapset ja nuoret olivat ialtaan 1-20-vuotiaita. Koronan jalkeen osastotyo kaynnistyi maaliskuussa 2022. Osastopaivia kertyi yhteensa 90
paivaa viidessa yliopistosairaalassa. Lasten, nuorten, nuorten aikuisten ja laheisten asiakaskohtaamisia sairaalassa kertyi 294.

Taidetuokioiden rytmitys oli yksil6llista ja monipuolista, jossa hyodynnettiin taideterapian perusteita. Tavoitteena oli tukea ja vahvistaa osallistujan
omia voimavaroja. Erilaisilla taidetehtavilla voitiin rohkaista ja kannustaa osallistujaa. Lahestymistapa on lempeada, jossa osallistuja sai edeta omassa
tahdissa. Taidetoiminta on yksi osa kuntouttavaa tyota osaston arjessa.



Kuvataideterapia ja kuvataidetoiminta perheiden tueksi

Taideterapiaan tulo on helppoa

Asiakasohjaus yksilollisen kuvataideterapian pariin on matalankynnyksen tapa tarjota tukea. Kuvataideterapeutti kontaktoi ja sopi kdytannot terapian
aloittamiseksi. Taideterapiaan tulo tehtiin mahdollisimman helpoksi, kuitenkin siten, etta terapia on saannollista. Tyoskentely |ahtee asiakkaan
tarpeesta ja itse teos valmistuu osana prosessia. Terapian aikana kuva on esilla ja sita tarkastellaan seka puhutaan mielenpaalla olevista

asioista. Kuvan ei tarvitse kuvata mitaan suoranaista asiaa tai ongelmaa. Terapiat toteutettiin kerran viikossa tunnin ajan. Verkossa tyoskentely on
mahdollistanut terapian valtakunnallisesti. Taideterapiaa jatkettiin osan kanssa sairaalan "valiviikoilla", jolloin lapsi tai nuori on ollut

kotona. Taideterapian kesto paatettiin perheiden kanssa yksilollisesti. Kun ei ole terapialle enada tarvetta se voitiin paattaa.

VERKKO:
Yksilokuvataideterapia ja kuvataidetoiminta sekd ryhmatoiminta verkossa

* Yksilolliseen kuvataideterapiaan ja kuvataidetoimintaan osallistui yhdeksan sy6padan sairastuneen lapsen ditia, kaksitoista lasta, nuorta, nuorta
aikuista seka laheista. Kuvataideterapiaa ja kuvataidetoimintaa tarjottiin yhteensa 440 tuntia verkon valityksella. Viiden asiakkaan
kanssa kuvataideterapia viela jatkuu vuoden 2023 puolella.

* Nuorille aikuisille suunnatusta kertaluontoiseen luovaan ryhmamuotoiseen taidepajaan osallistui kaksi henkiloa.

* Sisaruuspareja oli yhteensa nelja ja tyoskentely heidan kanssaan jatkuu myds vuonna 2023.



Kuvataideterapia ja kuvataidetoiminta perheiden tueksi

VERKKO:
Kuvataidetoiminta verkossa: Luova taidepiiri 3—12- vuotiaille

Luovaa kuvataidetoimintaa tarjottiin lapsille ja heidan sisaruksilleen lokakuusta loppuvuoteen, yhteensa kuusi kertaa, kahdelle ikaryhmalle 3—6-
vuotiaille ja 6-12-vuotiaille. Luovassa Taidepajassa tarjottiin luovia taidehetkia ja mahdollistettiin vertaistukea. Palautetta toiminnoista kerattiin
kirjallisesti Webropol lomakkeella seka suullisesti kertojen jalkeen. Palaute oli kiitettavaa. Lapsilta kerattiin kertojen paatteeksi palautetta
hymioilla. Taidetoimintaan osallistui kaikkineen 20 lasta ja 11 vanhempaa.

* 3-6- vuotiaiden ryhmaan osallistui 12 lasta ja vanhempaa.

*  6—12-vuotiaiden ryhma osallistui 19 lasta ja vanhempaa

Kirjallisen palautteen antajat olivat sita mielta, etta:

* Taidetyoskentely oli antanut voimaa, iloa, toivoa ja piristysta arkeen.

* Taidetyoskentelyssa kaikki kokivat tulleensa kohdatuksi ja kuulluksi.

* Taidetyoskentely oli opettanut luovuutta ja vahvistanut itseilmaisua.

* Taidetyoskentely oli mahdollistanut mukavaa ja rentouttavaa tekemista.
* Taidetoiminnassa oli oppinut uusia taidetekniikoita.



Vuoden 2022 nostot

2 9 I kohtaamista osastolla kuvataideterapiassa ja kuvataidetoiminnassa
>
I I O tuntia verkkokohtaamisia kuvataideterapiassa ja kuvataid‘gtoiminn



Nuoret ja
nuoret aikuiset

v Vuonna 2022 vertaistuki oli Sylvan kysytyin
tukimuoto.

v" Suurin tarve on toiminnalle, jossa padsee tapaamaan
muita samassa tilanteessa olevia joko ryhmassa tai
kahden kesken.

v/ Sydpaa sairastavien nuorten ja nuorten aikuisten
ammatilliselle keskustelutuelle on myds kysyntaa.

v" Palautteiden mukaan toisten nuorten ja heidén
tarinoidensa loytaminen somesta on tarkeda. Tahan
tarpeeseen vastaa Sylvan nuorten Instagram-tili.




Nuorten ja nuorten aikuisten toiminta

SyOpaa sairastavien nuorten ja nuorten aikuisten ammatilliselle keskustelutuelle seka vertaistuelle on kysyntaa. Keskustelutarve etenkin hoitojen paatyttya tai ns.
katvevaiheissa (diagnoosin jalkeen, jos hoidot eivat heti ala, hoitojen paatyttya, ennen kontrollia). Sydpaa sairastavan nuoren alle 35-vuotiaan kohdalla aktiivisten
hoitojen aikana ei valttamatta olla valmiita ottamaan vastaan kaikkea tietoa, jota tarjotaan. Toisaalta taas moni nuori on kokenut, ettei ole saanut tietoa
riittavasti tai ymmarrettavasti. Hoitojen aikana moni nuori murrosikdinen kdaantyy sisaan pain, jolloin esimerkiksi tuen vastaanottaminen voi olla vaikeaa. Onkin
hyvin tyypillistd, ettd omaan sy6paan ja sen hoitoihin liittyvat ajatukset, kokemukset ja kysymykset alkavat vaivaamaan vield vuosienkin jalkeen.

Sylvan nuorten ja nuorten aikuisten valtakunnallisen toiminnan tavoitteena on tavoittaa jokainen sy0paan sairastunut ja tarjota tukea, jota kohderyhma kaipaa.
Tasta syysta toiminnan kehittamisessa ja suunnittelussa osallistettiin kohderyhmia aktiivisesti. Tuen lisaksi on tarkeaa tarjota ajantasaista tietoa. Moni syopaan
sairastunut nuori aikuinen kokee tuen tarvetta erityisesti hoitojen paattymisen jalkeen kun saanndllinen kontakti hoitavaan tahoon paattyy.

Terapeuttinen keskustelutuki

Sylva kaynnisti yhteistyén Kandelan kanssa nuorten ja nuorten aikuisten terapeuttisen tuen tarjoamiseksi. Kandela on kolmen setlementin perustama
valtakunnallinen terapia- ja tydyhteisopalveluja tarjoava ammatillinen toimija. Kandela tarjoaa valtakunnallisesti terapia- ja tydyhteisopalveluita, seka
monipuolista terapeuttista tukea erilaisissa elamantilanteissa oleville nuorille, aikuisille, perheille ja ryhmille. Sylvan kautta Kandelasta oli mahdollista saada
matalan kynnyksen keskustelutukea 1-5 kertaa. Tukea hyédynnettiin vuoden 2022 aikana melko vahan tarjontaan verrattuna. Keksutelutuen markkinointiin
panostettiin ja tuen tunnetuksi tekemiseen panostetaan vahvasti vuonna 2023 eri kanavissa.

Kandelan tuen lisaksi seka nuorten etta nuorten aikuisten toiminnan asiantuntijoiden resurssit olivat kaytettavissa kohderyhmien palveluohjaukseen.
Nuorten aikuisten Fuck Cancer toiminta

* Valtakunnallisia Fuck Cancer-kahveja jarjestettiin alueellisten Syopayhdistysten toimesta (Keski-Suomen Sy6payhdistys, Pohjois-Karjalan Syopayhdistys,
Lounais-Suomen Syopayhdistys, Saimaan Sydpayhdistys). Uutena toimijana vuonna 2022 aloitti Pohjanmaan Syopayhdistys.

* Fuck Cancer Run juostiin huhtikuussa, johon ennakkoilmoittautui 150 osallistujaa. Run jarjestettiin yhteistydssa Pirkanmaan Syopayhdistyksen kanssa. Sylva
jarjesti verkkotapahtuman ja Pirkanmaan Syopayhdistys live juoksun Tampereella.



Nuorten ja nuorten aikuisten toiminta

Nuorten ja nuorten aikuisten kurssit

* Nuorten ja nuorten aikuisten, ns. nivelvaiheen VOIMA-viikonloppu 16-20 —vuotiaille oli tarkoitettu syopaa sairastaville tai sen sairastaneille
nuorille. Kurssille osallistui 9 nuorta. Kurssilla kasiteltiin sairastumiseen liittyvia ajatuksia, kokemuksia seka vaikutuksia omaan identiteettiin,
sosiaalisiin suhteisiin ja arkeen. Kurssilla kdytiin vertaistuellisia keskusteluja, toiminnallisia harjoituksia seka tarjottiin vapaampaa yhdessa oloa.
Palautteissa vertaistuki ja vertaisohjaajan lasndolo koettiin tarkeaksi.

* Nuorten ja nuorten aikuisten verkkokurssin kehittamispilotti kaynnistettiin, jonka tarkoituksena on itsendisesti omaan tahtiin toteutettava kurssi.
Osaa kurssin sisalldista kehitettiin yhteistyossa eri jarjestokumppaneiden kanssa. Kurssi kokonaisuudessaan tulee olemaan kuuden kerran
mittainen. Kurssin teemoina ovat mm. oma elamantarina, itsemyotatunto, seksuaalisuus ja parisuhde seka tyoelama.

* Nuorten aikuisten Parisuhdekurssi oli tarkoitettu nuorena aikuisena syovan sairastaneelle tai syopda sairastavalle ja hanen
kumppanilleen. Viikonlopun aikana kaytiin ohjatuilla parisuhderasteilla luonnossa ja keskusteltiin parisuhteen hyvinvointiin liittyvista asioista.
Kurssilla oli mukana Parisuhdekeskus Katajan asiantuntija, ja osallistujilla oli mahdollisuus keskustella parisuhdeasioista yhdessa oman kumppanin
kanssa. Kurssille osallistui 9 paria.

Julkaisut ja yhteistyo
= Amgenin Leukemia opas nuorille julkaistiin vuonna 2022, jonka toteuttamisessa hyddynnettiin Sylvan asiantuntijuutta.

= Nuorten aikuisten Fuck Cancer —kansiot painatettiin ja sisallot toteutettiin mm. vertaistuelliset kirjeet. Kansioita tullaan jakamaan vuonna 2023
osastoille seka alue- etta yliopistosairaaloihin.



Nuorten ja nuorten aikuisten toiminta

Luennot ja tapahtumat

Ming, syopa ja seksuaalisuus —verkkoluento. Osallistujia 15.
Sairaus suhteen kolmantena pyo6rana - nuorten aikuisten ilta yhteistydssa Parisuhdekeskus Katajan kanssa. Osallistujia n. 30 henkil6a.

Myohari-dialogi kohderyhmalle Sylva toteutti Dialogin sy6van ja sydpahoitojen myohaisvaikutuksista, johon kutsuttiin syopaa lapsena, nuorena tai
nuorena aikuisena sairastaneita. Dialogi toteutettiin etdana. Osallistujia 8 henkil6a.

Myohari-dialogi terveydenhuollon ammattilaisille. Sylva toteutti Dialogin sydvan ja syopahoitojen mydhaisvaikutuksista, johon kutsuttiin
hoitohenkilokuntaa eri yliopistosairaaloista. Osallistujia 6 henkil6a.

Postaussarjat IG:ssa "Sairaus suhteen kolmantena pydrana"-postaussarja sai positiivista palautetta kohderyhmilta.

Sylvan Kevatpaivilla toteutettiin nuorten ja nuorten aikuisten vertaistapaaminen, johon osalliisui 6 henkil6a.

Verkostot ja kansainvalinen yhteistyo

Nuorten toiminnan asiantuntija osallistui Nordic Youth Cancer Meeting yhteisty6foorumiin Tanskassa, Kbdpenhaminassa. Tavoitteena on pitaa ylla
pohjoismaissa toimivien sydpaa sairastavien nuorten kanssa tyoskentelevien jarjestdjen yhteistyota seka jakaa ajatuksia seka kokemuksia syopaa
sairastavien nuorten kanssa tyoskentelysta. Tapaamiseen tuli osallistujia neljasta maasta, Suomesta, Norjasta, Islannista seka jarjestagjamaasta
Tanskasta. Suomesta osallistujia oli yksi, Norjasta seka Islannista kaksi ja Tanskasta nelja.

Nuorten aikuisten asiantuntija osallistui AYA Fican-hankkeen jarjestotydryhman tapaamisiin ja oli vahvasti mukana kyseisessa kehittamishankkeessa.
Yhteistyota tiivistettiin Parisuhdekeskus Katajan kanssa mm. kurssitoiminnassa. Kela yhteistyota kaynnistettiin nuorten aikuisten kurssitoiminnan osalta.



Nuorten ja nuorten aikuisten toiminta

Kohderyhman tavoittaminen ja palaute

Nuorten ja nuorten aikuisten kohderyhmaa on tavoitettu sosiaalisen median kautta. Instagramissa on tehty erilaisia vuorovaikutuksellisia postauksia
ja kyselyita. Taman lisaksi Discord-serverilla on kayty erilaisia keskusteluita. Myo0s yksittdisia yhteydenottoja asiantuntijalle on tullut aiempaa vuotta
enemman, yhteydenotot ovat olleet paasaantoisesti whatsapp-viesteilla ja keskustelua on kayty puhelimitse seka viestitse. Palautetta on keratty
toimintojen yhteydessa suullisesti seka kirjallisesti. Palaute on ollut paasaantoisesti hyvaa. Lahes kaikissa toimintojen palautteissa on kaivattu lisaa
kasvokkaista toimintaa, mika johtuu varmasti korona-ajan eristyneisyydesta ja vahaisista sosiaalisista kontakteista.

Resurssit

Nuorten toiminnan asiantuntijan vaihdos toi resurssivajeen nuorten tydalalle noin puoleksi vuodeksi. Nuorten aikuisten toiminnan asiantuntija hoiti
molempien tydalojen tehtavia rekrytointiprosessin ajan.



Vuoden 2022 nostot

1 7 O nuorten ja nuorten aikuisten kohtaamista verkossa ja kursseilla
3 O 9 ilmoittautunutta FC Runissa



Vapaaehtoistoiminta

“Pddllimmdisend tapaamisesta jdi mieleen
kiitollisuus Sylvaa ja sitd kohtaan, etté sain tavata
kyseisen ihmisen. Kohtaaminen oli hyvin
vaikuttava ja arvokas. Uskon, ettd se jdd ikuisiksi
ajoiksi mieleeni. Kiitos luottamuksesta!” -
vertaistukijan palaute tuettavan tapaamisen
jélkeen




Vapaaehtoistoiminta

Vuonna 2022 vapaaehtoisten kanssa toimiminen sujui jo erittdin hyvin verkkovalitteisesti ja se oli myds kustannustehokasta. Vapaaehtoisilla oli mahdollisuus
osallistua toimintaan asuinpaikasta riippumatta. Vapaaehtoisten kanssa toimittiin Teamsin ja puhelimen valityksellad ja kdytdssamme oli myos Peda.neti
vertaistukija- ja ryhmanohjaajakoulutuksissa. Vapaaehtoisten haastattelut, perehdytys, koulutus, tuki ja virkistys tapahtuivat joko verkossa tai puhelimitse.
Verkostotyota vahvistettiin eri alueyhdistysten ja Suomen Sydpayhdistyksen kanssa. Suunnittelu- ja kehittamistydhon panostettiin vapaaehtois- ja
vertaistukitoiminnan vahvistamisessa ja valtakunnallistamisessa. Palautetta vapaaehtoisilta kerattiin suullisesti ja palautelomakkeilla Webropolissa.

Suomen Syopayhdistyksen testamenttituella toteutettiin vuosina 2018-2022 Sylvan valtakunnallisen vapaaehtoistoiminnan kehittamistyota. Vuonna 2022
vahvistettiin seka vertaistukitoimintaa ettd muuta vapaaehtoistoimintaa.

Vertaistukitoiminta

Chatit: Vanhempien vertaisryhmachatteja Hyvakysymys.fi verkkopalvelussa oli 8 kertaa ja keskustelua oli ohjaamassa yhdesta kahteen vertaisohjaajaa,
osallistujia oli yhteensa vain 2. Nuorten aikuisten vertaisryhmachatteja Hyvakysymys.fi verkkopalvelussa oli 6 kertaa ja keskustelua oli ohjaamassa yhdesta
kahteen vertaisohjaajaa, osallistujia oli yhteensa 16. Vertaisryhmachatteja jarjestettiin koko vuoden, vaikka osallistujia vanhempien chatissa oli vain
muutama. Nuorten aikuisten chatin osalta osallistujamaarassa oli kasvua edellisvuoteen verrattuna ja keskustelut olivat osallistujien mielesta hyvia. Chatit
koettiin edelleen tarkeasi tavaksi tarjota vertaistukea matalalla kynnyksella ja mahdollistaa osallistuminen anonyymisti. Vertaisohjaajat ohjasivat osallistujia

my6s muihin Sylvan palveluihin. ”Ihan super tdrkedd keskustelua chatissa. Toivottavasti pédstddn jatkamaan tdstd ensi kuussa &’ - vertaisohjaajan palaute
chatin jalkeen.

Vertaistuki: Vertaistukipyynt6ja tuli yhteensa 45, joka oli huomattavasti enemman kuin aiemmin. Pyynnot tulivat sairaalan henkilokunnalta, muista
Syopayhdistyksista ja tuettavilta itseltdan tai laheisilta seka Sylvan tyontekijoilta. Vertaistukijoita oli toiminnassa mukana 42, joista vertaisohjaajina toimi
aktiivisesti 7. Vertaistukiryhmia, joissa vertaisohjaaja oli mukana, oli 4 (vertaisryhmachatit ja Fuck Cancer -kahvit).

Vertaistukijakoulutus jarjestettiin yhteistydssa Keski-Suomen Syopayhdistyksen, Pohjois-Savon Sydpayhdistyksen ja Rintasyopayhdistys Europa Donna
Finlandin kanssa verkossa. Koulutukseen osallistui Sylvasta 4 henkil64a, joista 2 lapsen/nuoren vanhempaa, 1 nuori aikuinen ja 1 nuoren aikuisen puoliso.
Yhteensa koulutukseen osallistui 16 henkil6a.



Vapaaehtoistoiminta

Ryhmanohjaaja -koulutus toteutettiin verkossa yhteistydssa Suomen Syopayhdistyksen (SSY) kanssa. Osallistujia oli useammasta
syopayhdistyksesta yhteensa 13, joista 3 oli Sylvasta. Kouluttajina toimivat SSYn ja Sylvan vapaaehtoistoiminnan asiantuntijat. Valmennus
toteutettiin kahtena iltana ja osallistujien palaute oli erinomaista. Valmennus oli hyva esimerkki toimivasta yhteistyosta Syopajarjestoissa.

Taydennyskoulutuksiin osallistui Sylvasta 15 vapaaehtoista, koulutukset toteutti Suomen Sydpayhdistys. Syopajarjestot mahdollisti myods 4 avointa
webinaaria kaikille Syopajarjestdjen vapaaehtoisille, webinaarisarjan toteutti Parisuhdekeskus Kataja.

Verkko-oppimisalusta Peda.net toimi erinomaisesti vertaistukijoiden ja -ohjaajien koulutuksessa ja osallistujien kokemukset verkkokoulutuksesta
olivat hyvia ja kannustavia jatkossakin toteuttaa koulutukset verkkovalitteisesti.

Tyonohjaukset vertaistukijoille ja vertaisohjaajille toteutettiin Teamsin valityksellad verkossa nelja kertaa, osallistujia oli yhteensa 16.

Sylva on Syopajarjestojen kanssa mukana OLKAN Toivo-vertaistukisovelluksessa ja Sylvasta oli mukana 3 vertaistukijaa (2 vanhempaa ja 1 nuori
aikuinen).

Sylvan Podcastissa oli danessa 2 vertaistukijakoulutuksen kaynytta nuorta aikuista ja Sylvan lehden uudella Tee hyvaa -palstalla esiteltiin Sylvan
vapaaehtoisia eri vapaaehtoistehtavissa.

Muu vapaaehtoistoiminta

SylvaSomettajat vapaaehtoistehtava uudistettiin ja mukana oli 8 vapaaehtoista. Heidat perehdytettiin tehtavaan aluksi ryhmassa ja sitten vuoden
aikana yksitellen. SylvaSomettajien tekemat julkaisut Sylvan ja Fuck Cancer Suomen Instagram-tileilla saavuttivat suuret joukon seuraajia ja saivat
paljon nakyvyytta seka positiivista palautetta.

Toiminnanohjaus ja virkistys: Yksil6llista toiminnanohjausta oli kaikkien vapaaehtoisten mahdollista saada vapaaehtoistoiminnan
koordinaattorilta. Virkistysta vapaaehtoisille oli tarjolla Kevatpaivilla ja verkossa Sylvan kuvataideohjaajan johdolla luovassa virkistysillassa, johon
osallistui 3 vapaaehtoista. ”Kiitos € lhana pysdhtyminen taiteen aarelle.”

Webinaari alueellisille vanhempainkerhoille ja yhdistyksille toteutettiin yhdessa Parisuhdekeskus Katajan kanssa aiheesta - Parisuhteen
hyvinvointi kun lapsi sairastaa, osallistujia oli ainoastaan kaksi.



Vapaaehtoistoiminta

Kehittamistyo

Suomen Syodpayhdistyksen johdolla toteutetaan Vapaaehtoistoiminnan kasikirja-projekti 2022-2023, jossa vapaaehtoistoiminnan koordinaattori
on yhtena kirjoittajana ja asiantuntijana kommentoimassa valmista tekstia. Tavoitteena on laatia valtakunnallisia yhteisia kdaytant6ja ja suosituksia
Syopajarjestojen tyontekijoille.

Vapaaehtoistoiminnan koordinaattori on ollut mukana suunnittelemassa Suomen Sy6payhdistyksen jarjestamaa viiden koulutuswebinaarin sarjaa
Sybpajarjestojen tyontekijoille, jotka toimivat vapaaehtoisten kanssa. Koulutuswebinaarit jarjestetaan vuosina 2022-2023.

Vapaaehtoistoiminnan koordinaattori toimi puheenjohtajana Suomen Sydpayhdistyksen tukihenkil6toiminnan kehittamisryhmassa, jonka
tavoitteena on mm. pohtia, arvioida ja kehittaa Syopajarjestojen tukihenkil6toimintaa. Kehittamisryhmassa laadittiin mm. tukihenkilétoiminnan
riskien arvioimiselle suunnitelma, joka toteutetaan kevaalla 2023.

Suomen Syopayhdistyksen Kuntoutussaation kanssa toteuttamassa Tukihenkil6toiminnan arvioinnin- ja mittareiden kehittamisen
projektiryhmdssa on mukana vapaaehtoistoiminnan koordinaattori. Projektiryhmaan ilmoittauduttiin vuonna 2022 ja aloituksen viivastymisen
takia projekti kdynnistetdan vuonna 2023.

Suomen Syopayhdistyksen koordinoimassa vuosittaisessa kyselyssa SyOpajarjestdjen vapaaehtoisille, Sylvan vapaaehtoisten antamien arviointien
keskiarvo oli 4.4/5. Vapaaehtoiset kertoivat seuraavasti miksi halusivat olla Sylvan vapaaehtoisina ja mitad vapaaehtoistoiminta heille antaa:

Haluan auttaa omilla kokemuksilla ihmisid ja olla tukena.

Vapaaehtoistoiminta antaa hyvén mielen itselle ja tulee iloiseksi siité ettd saa jollekin toiselle hyvén mielen.
Vertaistuen vuoksi, haluan olla tukena perheille joka kdy samaa tilannetta lépi mité itse olen kédynyt.
Vapaaehtoisena saan mielekdsté pientéd askartelua arkeen, samalla auttaen muita.

Vapaaehtoistoiminnan kautta olen tavannut uusia ihmisié ja tunne olevani avuksi.

Minulle se antaa todella ison arvostuksen tunteen. Joku pelokas/miettelids uskaltaa avautua tai lukea ajatuksiani. Se riittdd.



Vapaaehtoistoiminta

Verkostotyo

SSY jarjesti kerran kuukaudessa vapaaehtoistoiminnan aamukahvit, jotka oli tarkoitettu kaikille Syopajarjestdjen tyontekijoille, jotka ovat
kiinnostuneita vapaaehtoistoiminnasta tai kohtaavat vapaaehtoisia tydssaan.

Fuck Cancer -kahveja jarjestaville alueellisille Syopayhdistyksille oli oma tapaaminen, jossa vaihdettiin kokemuksia ja ajatuksia FC -kahvien
jarjestamiseen liittyen. Pohjanmaan Sydpayhdistys perehdytettiin FC -kahvien jarjestamiseen ja heilla kahvit alkoivat kevaalla 2022.

Kansalaisareenan Valikkotapaamisissa lisataan vapaaehtoistoimintaa organisoivien yhteisdjen yhteistyota ja vapaaehtoistoiminnan nakyvyytta.
Tapaamisissa on jaettu ajankohtaista tietoa vapaaehtoistoiminnasta ja eri jarjestdjen toimintatavoista.

Kansalaisareenan valtakunnallisissa webinaareissa saa tietoa vapaaehtoistoimintaan liittyvista asioista ja ilmidista.

Somelahettildgiden koordinaattoreilla on oma Facebook-ryhma ja tapaamiset verkkovalitteisesti muutaman kerran vuodessa, mukana on jarjesto-
ja kunta-alan toimijoita.

Valtakunnallinen vertaistuen kehittajien verkosto on vertaistuen kehittamisesta kiinnostuneille, vertaistukitoimintaa organisoivien ja toteuttavien
aktiivisten toimijoiden oma verkosto, jolla on saanndllisia Aivoriihi -tapaamisia verkossa ja oma Facebook-ryhma. Tavoitteena on vaihtaa
asiantuntemusta, tietoa ja ajatuksia vertaistuesta ilmiona.



Vuoden 2022 nostot

8 uutta SylvaSomettajaa
I 5 vertaistukipyyntoa




Viestinta

Painopisteet:
v Tunnettuuden lisddminen

v Vaikuttamisviestinta ja
varainhankintaviestinta

Nuori elama tauolla

»

v




Viestinta

Virtuaalitapahtumat ja -kampanjat

Vuonna 2022 Kansainvalinen lasten sy6van pdiva 15.2. toteutettiin verkossa perinteisen tuolitapahtuman
sijaan. Kaytimme paivan toteutukseen perheitd, joissa lapsi tai nuori on sairastunut sydpaan. Meille tarinansa
kertoivat Veeti (syopaa sairastava lapsi), Eetu (syOpaa sairastavan isd) ja Lauha (syopaa sairastavan sisko):

Kerroimme Sylvan verkkosivuilla ja sosiaalisessa mediassa tarinoita siitd, miten lapsen tai nuoren
sairastuminen on muuttanut perheen arkea ja miten perhe on selviytynyt elamadssa eteenpain esim. Sylvan
tarjoaman tuen avulla. Tarinat kerrottiin teksteind, podcasteina ja videoina. Kampanja oli varainhankinnallinen
eli tarinoiden yhteydessa pyydettiin lahjoittamaan rahaa Sylvalle.

Syyskuu on kultakuu -kampanja

Syyskuu oli jalleen kansainvalinen lasten syopien teemakuukausi. Sylva muistutti syyskuussa, ettd sairastunut
ja lahipiiri tarvitsevat tukea selviytydkseen syovan aiheuttamista elamanmuutoksista. Vuoden 2021
Kultanauhakuukauden teema oli Nuori eldma tauolla.

Syyskuussa Sylvassa korostimme, etta perheet tarvitsevat tietoa ja tukea hoitopolun eri vaiheissa.
Oikeanlainen ja oikea-aikainen tuki on tarkeaa perheen selviytymisen, parjaamisen ja myohemman
hyvinvoinnin kannalta. Perheet tarvitsevat psykososiaalista tukea. Syyskuussa kerroimme, etta Sylva tarjoaa
monipuolisesti ammatillista psykososiaalista tukea sekd vertaistukea syopaan sairastuneen lapsen perheelle,
nuorille seka nuorille aikuisille Idheisineen. Taman tuen mahdollistamiseksi Sylva tarvitsee lahjoituksia, joita
kampanjassa pyydettiin yleisolta.

Syyskuun aikana kerrottiin Lainan ja Liukko-Sipien perheen tarinaa. Sylvan nettisivuilla (sylva.fi) sekd somessa
julkaistiin tarinoita Lainan ja hdnen perheensa saamasta arjen avusta seka Sylvan ammatillisesta tuesta. Some-
kanavissa sai valita "Nuori elama tauolla”-tunnukset profiileihin. Lainan perheen tarinat kerasivat
Facebookissa 418 223 hengen yleison misséa oli kasvua edelliseen vuoteen 86,9%. Instagramissa tavoitettiin
123 972 henked, jossa oli kasvua 360%.

26

SYLVA




Viestinta

Fuck Cancer Run -hyvantekevaisyysjuoksu toteutettiin 23.4. seka virtuaalisesti studioldhetyksena ettd Tampereella live-tapahtumana. Tapahtumaan
ilmoittautui ennakkoon 309 ihmista tai juoksijaryhmaa mukaan hyvan asian tukemiseksi. Suoraa netti-tv- ja radiolahetysta seurasi noin 600 ihmista ympari
Suomen ja maailman. Ldhetyksessa syopda sairastavien nuorten aikuisten teemoista olivat keskustelemassa Sylvan asiantuntijat ja syopaa sairastavat /
sairastaneet nuoret aikuiset. Ohjelman juonsivat liro Sorsa seka Johanna Storck. Ohjelman tunnelmaa yllapitivat musiikkiesitykset, kuvat ja tervehdykset
lahetyksen chattiin. Nuorten aikuisten Fuck Cancer -kahveja jarjestavien alueellisten syopayhdistysten haastatteluja kuultiin eri puolilta Suomea.
Lahetyksessa oli suoria yhteyksia Tampereen juoksupaikalle. Tapahtumaa olivat jarjestamassa Sylvan kanssa Pirkanmaan- ja Lounais-Suomen
syopayhdistykset.

Sylvan 40-vuotisjuhla nakyi laajasti vuoden 2022 viestinndssa. Ennen kaikkea juhlavuosi nakyi Sylva-lehden koko vuoden jatkuneena juttusarjana. Lehden
juhlajutuissa kaytiin [api Sylvan 4 vuosikymmenta haastattelujen ja aikalaismuisteluiden muodossa. Juttujen kuvitukseksi digitoitiin kuvia ja materiaaleja
Sylvan arkistoista.

Vuonna 2021 aloitettu Sylva-lehden uudistusty6 saatiin valmiiksi vuonna 2022. Uudistus nakyi seka lehden ulkoasussa etta sisalldissa. Uuden ulkoasun oli
luomassa Sylvan kanssa pitkadn tyoskennellyt graafikko Jaakko Vanto. Sisallollista uudistusta teki toimituskunta johon kuuluivat toiminnanjohtaja Marika
Aro, viestintapaallikkd Sami Ruokangas ja toimittajat Reetta Reinman sekd Anne Ignatius. Uudet vakiopalstat kuten "Tydssa”, ”Hyvantekijat” ja “Luovuudesta
iloa” selkeyttivat lehden ilmaisua. Myo6s lehden taittoprosessi selkiytyi kun kayttoon otettiin uusi sivukarttapohja hahmottamaa lehden teossa
vakiopalstojen suhdetta muuttuviin sisaltoihin.

Sosiaalisessa mediassa Sylvan tavoittavuus kasvoi ja vakiintui vuoden 2022 aikana. Facebookissa tavoitettiin vuoden aikana 972 979 henkea. Tassa oli kasvua
edelliseen vuoteen yli 470 %. Instagramissa kattavuus oli 244 802 henkead, jossa oli kasvua aiempaan vuoteen 1400 %. Digitaalisessa mediassa (lehtien
verkkosivut, uutissivut jne.) Sylvan viestinta tavoitti yli 28,3 miljoonaa julkaisun nayttokertaa.

Sylvan verkkosivuilla oli vuoden aikana noin 75 300 kavijaa. Tama on samaa tasoa kuin vuotta aiemmin. Uusia kavijoita naista oli 12 %. Kavijapiikkeja
verkkosivuilla muodostivat luonnollisesti tapahtumien ajankohdat eli vuoden suosituin yksittdinen paiva Sylvan verkossa oli 15.2. Kansainvalinen lasten
syovan padiva. Myos 23.4. Fuck Cancer Run —tapahtuma nettildhetyksineen nakyi kavijapiikkina Sylvan sivuilla. Kavijamaarat olivat pysyvasti ylhaalla koko
syyskuun ajan johtuen ”Nuori elama tauolla” —kampanjasta syyskuun kansainvaliseen lasten syévan kuukauteen liittyen. Tuolloin sivuilla kerrotut Lainan ja
hanen perheensa tarinat kerdsivat kymmenien tuhansien yleison.



Viestinta, Sylva-saatio

Toukokuussa julkaistiin Sylva-saation raportti: “Syopaa sairastavien lasten, nuorten ja heidan perheidensa psykososiaalinen tuki”. Medianakyvyys tavoitti jalleen
miljoonayleisot. Tutkimus oli esilla kaikissa tarkeimmissa valtakunnallisissa ja paikallisissa medioissa.

Joulukuussa julkaistiin jalleen perhebarometri ”Mekin tarvitsemme kohtaamisia — Sy6paan sairastuneen lapsen perhe muuttuu ldheisille nakymattéomaksi”. Taman
raportin yhteydessa Sylva sai jalleen runsaasti mediahuomiota kaikissa paamedioissa ja mm. MTV:n aamun tv-ohjelmassa kaytiin keskustelu psykososiaalisesta
tuesta. Raporttien tuloksia viestiessamme nostimme aina esiin psykososiaalisen tuen, tuen tarpeen ja sydpaa sairastavan lapsen, nuoren tai nuoren aikuisen
perheen kokemukset.

Mediandkyvyys vuonna 2022 tuki myods vaikuttamistyotamme. Sylva-sdaation barometrin yhteydessa tutkimusjohtaja ja sydpdan sairastuneen lapsen isa Henry
Liukko-Sipi vierailivat MTV3:n aamu tv:ssa ja Ylen puhe ohjelmassa. Nakyvyys Ylen, MTV:n ja Helsingin sanomien kanavien kautta tavoitti yli 4,5 miljoonan hengen
yleisdn. Barometrin julkaisu joulukuussa synnytti myos vierailupiikin Sylvan verkkosivuille.

Nama mediaosumat eli haastattelut ja Sylvaa koskevat jutut olivat osoitus Sylvan tunnettuuden lisddantymisesta ja onnistuneesta suhdetydsta mediaan. Sylvan ja
Sylva-sadation tiimilla tehdyn tyon tuloksena Sylva oli vuonna 2022 arvostettu ja vakavasti otettava psykososiaalisen tuen asiantuntijaorganisaatio. Sylvan julkaisuista
raportoitiin ja mediassa haastateltiin seka Sylvan asiantuntijoita, etta Sylvan kokemusasiantuntijoita. Strategiansa mukaisesti Sylva teki viestintaa, jossa sen
kohderyhman aani vahvistui.

Vuoden 2022 viestinnallisten kampanjoiden myo6ta Lainan ja Liukko-Sipien koko perheen tarina tuli tutuksi suurelle osalle suomalaisista. Samalla lisaantyi tietamys
syOpaa sairastavien perheiden tuen tarpeista yleisella tasolla.

Valtaosa (87 %) Sylvan vuonna 2022 digitaalisessa uutismediassa saamasta nakyvyydesta oli savyltdaan myonteista. Samoin suurin osa (73 %) Sylvan vuonna 2022
sosiaalisessa mediassa saamasta nakyvyydesta oli savyltdan mydnteista.

Vuoden 2022 aikana Saation viestinta oli vahvasti kytketty varainhankintaan ja saavutettu nakyvyys hyddynnetiin varainhankinnallisena tavoitteena.
Joulukampanjalla saatiin suoramarkkinoinnilla kirjeitse yritykset lahjoittamaan Sylva-saation psykososiaalisen tuen tutkimukselle.



Vuoden 2022 nostot

Digitaalinen media: Sylvan julkaisut

2 8, 3 miljoonaa julkaisun nayttokertaa

Sosiaalinen media:

678 OOO julkaisun nayttokertaa




Varainhankinta

Painopisteet:

v Tasaisesti kasvavan rahoituspohjan
turvaaminen

v Varainhankinnan vahvistaminen

Nuori elama tauolla




Varainhankinta ja talous

Ukrainan sota vei Sylvan oman varainhankinnan pohjalukemiin

Ukrainan sota vaikutti kriittisesti Sylvan talouteen vuonna 2022. Toimintavuodelle asetettu
tavoite oli kasvattaa oman varainhankinnan osuutta noin 30%. Varainhankintaan investoitiin
vuoden mittaisella kumppanuudella Parceron, digitaalisen markkinoinnin asiantuntijan kanssa.
Nuori eldmd tauolla- varainhankintakonseptia hyédynnettiin seka helmi- etta syyskuun
kampanjoissa. Seka kuukausilahjoittamiseen etta yrityslahjoittamiseen tehdyt panostukset eivat
tuottaneet positiivista tulosta. Vuoden mittaan tehdyt varainhankinnan korjausliikkeetkaan eivat
muuttaneet varainhankinnan tilaa positiivisempaan suuntaan. Ukrainan sota pysaytti Sylvan o) * €9 cor
lahjoitusvirrat. Toimintavuosi oli varainhankinnallisesti kriittinen ja tulos tappiollinen. : ; a2 0

Pitkaaikaisen kumppanin Team Rynkeby Finlandin lahjoitus kruunasi vuoden

Sylvan pitkdaikainen yhteistydkumppani pohjoismainen pyoérdilyn ja hyvantekevdisyyden
yhdistava organisaatio Team Rynkeby lahjoitti Sylvalle 273 739 euroa. Joukkueet kerasivat .
yhteensd 912 463 euroa syopaan sairastuneiden lasten ja nuorten hyvaksi Suomessa. 2 273.739€
Lahjoituksesta 30 % lahjoitettiin Sylvan tydhén, jolla mahdollistettiin sydpaa sairastavien lasten ja =
nuorten seka heidan perheidensa psykososiaalista tukea, vertaistukea, kuvataideterapiaa seka
tutkimusta. Team Rynkeby-hyvantekevaisyyspyoradilyjoukkue pyorailee vuosittain Pariisin
tukeakseen vakavasti sairaita lapsia ja heidan perheitdaan. Kahden koronavuoden ja kotimaan
kiertuevuoden jalkeen joukkueet paasivat jalleen Pariisiin vuonna 2022.




Varainhankinta ja talous

Koulujen paivatyokerays teki ennatyksen

Koulujen paivatyokerdys on ollut vuosia Sylvalle merkittava varainhankinnan muoto. Pdivatyokerayksen kehittamiseen on panostettu erityisesti viime vuosina
mm. koulukohtaisten kerdystuottojen raportoinnilla seka nuorille suunnatuilla oheismateriaaleilla. Toimintavuonna Koulujen paivatyokerays tuotti Sylvalle
83.000 euroa.

Joulukerdys ja —lahjoitukset paattivat kampanjavuoden

Toimintavuoden Joulukerays-kampanja osoitettiin Sylva saatiolle. Kampanjassa kertyi myds Sylvalle joululahjoituksia. Kampanja tuotti yhteensa 60.000, josta
Sylvan osuus oli noin 36.000 euroa.

Sylvan pitkdaikainen kumppani Dahl osoitti Sylvalle joululahjoituksena 10.000 euroa.
Testamenttituottoja osoitettiin ja sijoitustuotot jdivat tappiolle

Sylvalle osoitettiin testamenttilahjoituksia noin 175.000 euroa. Sylvan testamenttiasioita hoitaa pitkaaikainen lakiasiaintoimistokumppani. Sylvan sijoituksia
hoitaa EVLI. Sylva noudattaa Syopajarjestojen yhteista vastuullisen sijoittamisen strategiaa. Sijoitusten osalta toimintavuosi oli tappiollinen vuoteen 2021
verrattuna. Myyntitappiota sijoituksista kertyi noin 4.000euroa.

Avustukset ja muu oma varainhankinta

Opetus- ja kulttuuriministerion yleisavustus Sylvalle oli yhteensa 20.000 euroa. Syopasaation myontama 30.000 euron sydpatydntuen avustuksen Sylva ohjasi
kohderyhmien psykososiaaliseen tukeen. Syopajarjestojen Stea avustuksia kurssitoimintaan myodnnettiin noin 40.000 euroa.

Sylvan Oma kerays -alusta vahvisti asemaansa ja yha useampi yksityishenkilé seka yritys perustivat kerayksia Sylvan tyon tukemiseksi. Tuloja saatiin myds
jasenmaksuista, merkkipaiva- ja muistolahjoituksista, tuotemyynnista, Sylva-lehden ilmoitusmyynnista, joulukorteista, adresseista seka Sylva-kahvista ja
makeisista.
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SYLVA

Sylva-saation tutkimus

Sylva-saation tutkimustoiminta on ollut kaynnissa syksysta 2020 alkaen. Raportit kasittelivat sydpaan sairastuneen lapsen ja hdanen laheistensa
psykososiaalista tukea seka sydopdan sairastuneen lapsen ja hanen perheensa tuen tarpeita erityisesti suhteessa hoitopolkuun. Olemme myds
kdyneet tiiviita keskusteluja psykososiaalisen tuen edistamisesta valtakunnallisella tasolla ja hakeneet ulkopuolista rahoitusta
tutkimushankkeelle.

Raportit

SyOpaa sairastavien lasten, nuorten ja heidan perheidensa psykososiaalinen tuki - on raportti, jossa kootaan yhteen viimeisin
tutkimustieto tehokkaimmista psykososiaalisen tuen muodoista. Raportti koottiin tietokantahakujen pohjalta ja sen rakenne noudatteli
psykososiaalisen tuen standardien mallia. Yhteensa 15 standardia katettiin tutkimustietoon nojaten ja raportti kattaa erinomaisesti
tamanhetkisen tuen kirjon.

Psykososiaalisen tuen standardit on koottu tutkimuspohjainen lista, jonka avulla Sylva ry voi kehittda tukea Suomessa. Psykososiaalisen
tuen standardit ovat myo6s pohja, jonka avulla EU-alueella talla hetkella sy6paan sairastuneen lapsen perheen tukea kehitetdan. Raportti
tuo tdman aineiston suomalaisen lukijakunnan ulottuville.

Sylvan perhebarometri 2022 perustui syksylla 2022 kerattyyn kyselytietoon, johon vastasivat syopaan sairastuneen lapsen vanhemmat
(etupaassa aidit). Barometri on sarjassaan toinen, edellinen kerattiin 2021 syksylla.

Perhebarometrin keskeisimmat tulokset olivat havainnot siita, etta lapsen sairauden vaikutus koko perheelle kestdaa huomattavasti
kauemmin kuin itse hoidot. Lisaksi vanhempien tarve kaytannon avulle on suuri erityisesti hoitojen aikana. Barometrissa kysyttiin myos
sisarten tuen tarvetta ja se oli suuri erityisesti hoitojen aikana. Kuten edellisessakin kyselyssa myos tassa barometrissa nousi esille vahva
tarve vertaistuelle.

Erityisena uutena I6yddksena barometri toi yhteen myds vanhempien tuen tarpeen erityisesti suhteessa hoitopolun vaiheisiin. Sylva saatio oli
aiemmin tilannut tuen polun kuvauksen, jonka koostivat vanhemmat yhdessa palvelumuotoilijoiden kanssa ja tdhan polkuun kartoitettiin nyt erilaiset
ja vaihtelevat tuen tarpeet. Yhdessa kuvaajassa voidaan nyt osoittaa perheiden tuen tarpeet ja erityisesti niiden vaihtelevuus pitkan sairauden
aikana.



SYLVA

Sylva-saation tutkimus

Vaikuttaminen

Raportit loivat pohjaa Sylvan vaikuttamistyolle. Paamaarana vaikuttamiselle olemme asettaneet psykososiaalisen tuen standardien kirjaamisen 2023
vaalien jalkeen muodostettavan hallituksen ohjelmaan. Psykososiaalisen tuen standardit raportti julkaistiin yhdessa eduskunnan sydpaverkoston kanssa
ja tilaisuudessa puhui kaikkien suurempien puolueiden kansanedustajat.

Lisaksi Sylva-saation hallituksen puheenjohtaja tapasi ministeri Lindenin ja ojensi hanelle raportin. Sosiaali- ja terveysministerio ryhtyi valmistelemaan
psykososiaalisen tuen standardeja tydoryhman edistettavaksi ja Sylva-saatid on tassa tyossa tiiviisti mukana.

Sylva-saation tyo on myods tuottanut hedelmaa Syopajarjestojen keskuudessa ja erityisesti vaikuttamistydmme on avannut nakéalaa myds kansallisen
syOpastrategian suuntaan.

Medianakyvyys vuonna 2022 myds tuki vaikuttamisty6tamme. Sylvan barometrin yhteydessa tutkimusjohtaja ja sy0paan sairastuneen lapsen isa Henry

Liukko-Sipi vierailivat MTV3:n aamu tv:ssa ja Ylen puhe ohjelmassa. Nakyvyys Ylen, MTV:n ja Helsingin sanomien kanavien kautta tavoitti yli 4,5
miljoonan hengen yleison.

Varainhankinta ja talous

Sylva-saatio haki Jane ja Aatos Erkon saatiolta 200 0000 euroa tukea vaikuttamistyota tukevaan tutkimustyohoén, odotamme vastausta 2023 kevaalla.

Sylva-saation hyvaksi toteutettiin joulukampanja marras-joulukuussa 2022, mutta merkittavaa tulosta kulujen jalkeen kampanja ei tuottanut.
Padrahoittajana toimi Sylva ry.



SYLVA

Sylva-saation tutkimus

Lahipiiritapahtumat

Saatiolla on ollut vuonna 2022 lahipiiritapahtumia Sylva ry:n kanssa. Sylva ry on Saation perustaja ja siten saatiolain perusteella saation Iahipiiriin
kuuluva. Saation hallituksen jasenet, Sylvan toiminnanjohtaja seka Saation tutkimusjohtaja katsotaan lahipiiriin kuuluviksi toimivaltansa vuoksi.

Yhdistys on myontanyt Saatiodlle avustusta 210.000,00 euroa tutkimushankkeen toteuttamiseen, tutkimusjohtajan palkkakulujen seka
hallinnollisten kulujen kattamiseen. Sylva on sitoutunut rahoittamaan Saation tutkimustoimintaa. Saation toiminnan varmistamiseksi, oman
padaoman ja rahoitusaseman vahvistamiseksi Sylva ry myonsi 21.1.2023 pidettavassa hallituksen kokouksessa 20 000 euron lisdavustuksen vuodelle
2022. Lisaavustuksella varmistetaan Sylva-saation maksukyky.

Yhdistys on laskuttanut Saatiota 10.000 euroa jyvitetyista tilavuokrista seka 17.000 euroa hallinnollisista kuluista. Tutkimuksen ohjausryhman jasenien
kokouspalkkioksi on paatetty 500 euroa/kokous. Kokouspalkkio on maksettu vain yhdelle henkildlle. Sdation hallituksen kokouksista jasenille ei ole
maksettu palkkioita.

Tilintarkastusyhteis6lle on maksettu palkkioita tilintarkastuksista 9.114 euroa (sis.alv.24%) ja rahankeraystilityksen tarkistuksesta ja raportoinnista 2.132
euroa (sis.alv.24%).

Sylva-saation hallitus

Sylva-saation hallitus kokoontui kertomusvuonna kuusi kertaa. Sylva-saation hallitukseen kuuluivat kertomusvuonna 1.1.-29.5.: puheenjohtaja Lassi
Kurkijarvi ja varapuheenjohtaja Kari Alasaari. Muut hallituksen jasenet: Elina Halme, Kristiina Nordfors, Tanja Pohjola ja Maria Ritola. Hallitukseen
29.5.2022 valittiin puheenjohtajaksi Tuomas Kurttila ja varapuheenjohtajaksi Maria Ritola. Muut hallituksen jasenet: Kari Alasaari, Elina Halme, Kristiina
Nordfors, Saana Nuutinen ja Tanja Pohjola. Hallituksen sihteerina toimi yhdistyksen toiminnanjohtaja Marika Aro. Tutkimusjohtaja Antti Karjalainen
osallistui kokouksiin toimensa puolesta.



Yhd istys * Sylvan hallituksessa toimii puheenjohtaja ja 12 jasenta. Sylvassa tyoskenteli 10
henkilda. Sylvalla oli vuoden 2022 lopussa 1438 jasenta eri puolilla Suomea.



SYLVA

Hallinto

Vuosikokouksessa Tahkolla 29.5.2022 Sylvan hallitukseen valittiin uusi puheenjohtaja Tuomas Kurttila. Puheenjohtajan tehtavan jatti kahden kauden jalkeen Lassi
Kurkijarvi.

Sylvan hallitus vastuunsa mukaisesti seurasi Sylvan reaaliaikaista talous- ja toimintaraportointia seka Ukrainan sodan vaikutuksia varainhankintaan lyhyella ja pitkalla
aikavalilla. Sylvan hallitus teki harkitusti vastuullisia paatoksia. Tama tuki operatiivisen tyon johtamista seka resurssointia tehokkaasti.

Hyva hallinto on yhdistystoiminnan perusta. Sylvan hallituksen selkedt kokouskaytannot seka luottamuksellinen yhteistyd hallituksen ja operatiivisen tyon valilla tuki
linjakasta yhdistyksen johtamistyota. Sylvan hallitus vastasi toimintaa ja taloutta koskevista paatoksista ja strategisista linjauksista. Sylvan toiminnanjohtaja vastasi
yhdistyksen operatiivisen toiminnan, talouden ja henkiloston johtamisesta. Saation tutkimusjohtaja vastasi Saation tutkimustoiminnan johtamisesta seka rahoituksen
kehittamisesta.

Sylvan hallitus ja henkilosto

Sylvan hallitus piti vuonna 2022 yhteensa 12 kokousta. Hallituksen kokoonpano 1.1.-29.5.: puheenjohtaja Lassi Kurkijarvi ja varapuheenjohtaja Maria Ritola. Muut
hallituksen jasenet: Kari Alasaari, Elina Halme, Aku Hiltunen, Kati Jormanainen, Heli Korkko, Harri Lehtonen, Saana Nuutinen, Kristiina Nordfors, Tanja Pohjola, Anna
Rukko ja Taina Ylenius-Hogfors.

Hallituksen kokoonpano 29.5.-31.12.: puheenjohtaja Tuomas Kurttila valittiin Lassi Kurkijarven tilalle ja varapuheenjohtajaksi valittiin Maria Ritola. Muut hallituksen
jasenet: Kari Alasaari, Elina Halme, Aku Hiltunen, Heli Korkko, Harri Lehtonen, Saana Nuutinen, Kristiina Nordfors, Tanja Pohjola, Anna Rukko ja Taina Ylenius-

Hogfors. Lisaksi hallitukseen valittiin 29.5. pidetyssa vuosikokouksessa kaudeksi 2022-2025: Kati Jormanaisen tilalle Ritva Péllanen. Uudelleen valittiin Kari Alasaari, Aku
Hiltunen ja Heli Kérkko.

Sylvan palveluksessa olivat vuoden 2022 aikana toiminnanjohtaja Marika Aro, hallinto- ja talousassistentti Anita Lappalainen, viestintdapaallikkd Sami

Ruokangas, lapsiperhetyon asiantuntija Riikka Ranta, nuorten toiminnan asiantuntija Juuli Nakari, nuorten aikuisten toiminnan asiantuntija Niina Vilkman,
vapaaehtoistoiminnan koordinaattori Elisabet Hallikainen, kuvataideterapeutti Riitta Salmu ja kuvataideohjaaja Eeva Mélkanen. Juuli Nakarin tyovapaan sijaiseksi valittiin
nuorten toiminnan asiantuntijan tehtdvaan Otto Kinnunen. Sylva-sdation palveluksessa toimi tutkimusjohtaja Antti Karjalainen.

Kiitamme kaikkia Sylvan yhteistydkumppaneita ja toimintaa eri tavoin tukeneita, niin lahjoittaneita yksityishenkildita kuin yrityksid, erilaisten
hyvantekevaisyystempausten jarjestajid, asiantuntijakumppaneita sekad vapaaehtoisia, jotka ovat mahdollistaneet yhdistyksen monipuolisen toiminnan sy6pasairaiden
lasten, nuorten ja nuorten aikuisten ja heidan ldheistensa hyvaksi.

39



Sylvan paaviestit!

Myotatuntoinen arjen tukija
Luotettava tiedon tarjoaja
Rohkea vaikuttaja

Tukee syopaa a lasta, nuorta,
uorta aiku stasekaheda Ihe aan
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