KUTSU 3
TAKSVARKKIIN

Hyva koulun oppilaskunta,
rehtori ja opettajat

SyOpaan sairastunut nuori haluaa eldd! One goal, many paths to survival -teemamme nostaa esiin nuorten pitkaa
matkaa vakavan sairauden kanssa. On yksi tavoite, mutta monta yksil6llistd polkua selviytya lapi vakavan sydpamatkan.
SyOpa jattaa jaljen — kehoon ja mieleen.

Vuosittain 1000 lapsen ja nuoren elama pysahtyy. Moni sairastuneista nuorista joutuu jattdamaan tutun arjen, luokka-
kaverit, koulun ja oman perheen. Tuen tarve on suuri, eikd se paaty, vaikka nuoren sydpahoidot paattyvat. Syovan
myo6hdisvaikutukset seuraavat jopa loppueldman. Tukea tarvitaan.

Kutsumme teidat tukijoukkoihimme, silloin kun lasten ja nuorten omat voimat eivat riita. Jarjestakaa Paivatyokerdys
eli tutummin taksvarkki sydpdsairaiden lasten ja nuorten tukemiseksi Sylvan tyélle.

Vuonna 2025 kerdasimme n. 80.000 euroa teidan avullanne. Kiitos!

Keratyt varat kdytamme Sylvan ammatilliseen ja vertaistuelliseen tychon. Tarjoamme ammatillista keskustelutukea,
vertaistukea seka kasvokkaisia- ettd verkkokursseja. Me autamme, etta lapsi ja nuori voi elda hyvaa elamaa syovan
kanssa ja syovastd huolimatta.

Paivatyokeraykseen osallistuminen on helppoa!

Koulunne voi osallistua Sylvan Paivatyokeraykseen ilmoittautumalla Sylvan verkkosivuilla www.sylva.fi/pdivityokerays.
Sylvan viestinta- ja varainhankintapaallikkd Sami Ruokangas auttaa teita esiin nousevissa kysymyksissa
sami.ruokangas@sylva.fi p. 050 361 79 77.

Oheinen materiaali:

 Paivatyokerdyskirje: tuki sydpaa sairastaville lapsille ja nuorille

¢ Vinkkeja opettajalle: Sylvan laatima ohje opettajan kdytt66n, miten toimia, jos luokassa oppilas sairastuu syopaan
* Diplomi: kannustus ja kiitos luokallenne, etta olette tukemassa Sylvan ty6ta

Lisamateriaalia kdyttoonne l16ydatte Sylvan verkkosivuilta ja YouTube kanavalta:

¢ Videot: Syopaan sairastuneiden nuorten tarinoita 16ytaa Sylvan YouTube -kanavalta
* Diplomit: verkkosivuilta ladattavissa jokaiselle oppilaalle, kun kerdys on ohi

» Kouluopas: Sylvalta tilattava opas lapsen ja nuoren koulunkdynnin tueksi
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Kiitos, etta valitatte.

Marika Aro, toiminnanjohtaja
Sylva ry.

Sylva ry, kerdyslupa: RA/2024/2029 koko maassa lo. Ahvenanmaata.
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Syopa jattaa jaljen.
Yksi tavoite — monta polkua selviytya
One goal — many paths to survival

VA
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Syopa muuttaa 1000 nuoren

elaman vuosittain

SyoOpa jattaa jiljen — kehoon ja mieleen. Nuoret kuvaavat,
ettd oli elama ennen syopaa ja elama syovan jalkeen.

Sy6paan sairastuminen on nuorelle eldman ja kuoleman kysymys. Iso
shokki, jossa sopeutuminen sairauteen, muuttuneeseen ulkonakéon ja
uudenlaiseen elaméaan ei ole helppoa. Oma identiteetti muuttuu.

Sairauteen liittyvat rankat hoitojaksot sairaalassa seka eristaytyminen.
Koulu siirtyy etdopetukseen, harrastukset jadvat tauolle eika ystavia ja
muita laheisia voi tavata normaalisti.

Mielessa on paljon huolta itsestd ja omasta tulevaisuudesta. Taman
muutoksen kasittelya helpottaa vertaisten tuki ja ammattilaisen apu.
Omien ystavien ja luokkayhteisdjen yhteydenpito sairauden aikana
on korvaamattoman tarkea tuki.

SyOpatarinasta tulee osa identiteettia — tukea tarvitaan

One goal, many paths! On yksi tavoite — selviytya! Siksi jokaisen on
kuljettava pitka yksilollinen polku, ennen kuin nuoren ja perheen
elamaé on toipunut raskaasta ajasta syovan kanssa. Hoitojen jalkeen paluu erilaiseen arkeen
vaatii sopeutumista seka ihmissuhteet ja oma muuttunut identiteetti vahvistamista.

Nuoruudessa sairastettu syopa tai hoidot voivat aiheuttaa my6haisvaikutuksia. Ne voivat vai-
kuttaa ulkonakdon, toiminnallisuuteen tai sosiaalisiin suhteisiin ja olla 1asna jokapaivaisessa
arjessa. Myohaisvaikutukset voivat olla fyysisia kuten sydameen, niveliin tai aivotoimintaan
liittyvia ja/tai psyykkisia kuten masennusta tai ahdistuneisuutta. On siis yhta monta sy6pa-
polkua, kuin sairastunutta nuorta. Tukea tarvitaan.

Sylvan tutkimuksen mukaan alle 25-vuotiaana syovan sairastaneista 60 % karsii sydvan myo-
haisvaikutuksista ja ldhes puolet raportoi karsineensa mielialahairiosta. Myohaisvaikutuksiin
kaivataan kipeasti tukea: vertaistukea, keskustelutukea ja terapiaa. Tata tukea tarjoaa Sylva.

Kerdyksella autatte, etta tuki jatkuu

Kukaan ei saa jadda syovan kanssa yksin. Sylva on syopaan sairastuneiden lasten ja nuorten
yhteisd. Syopdan sairastuneet nuoret saavat tukea ja toivoa toisiltaan seka Sylvasomettajien
vertaistarinoista. Me Sylvassa tarjoamme tukea, ettd nuoren elama jatkuu vakavasta sairau-
desta huolimatta.

Keratyilld varoilla tarjoamme vertaistukea, terapeuttien keskustelutukea seka kursseja.
Sylvan tarjoama tuki on maksutonta.

Kutsumme sinut ja luokkayhteisonne tukemaan tyotamme. Jarjestamalla paivatydkerdyksen
eli taksvarkin, autatte meitd varmistamaan tuen sy6paan sairastuneille kaikissa tilanteissa.
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Kiitos, ettd olette mukana!
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Ennen sairastumista
olin pitanyt koulua
ja kavereita lilankin
itsestaan selvana,
sairauden tullessa
tajusin vasta, kuinka
etuoikeutettu olin.”



Antaessaan saa

”Kun ihminen on vaikeassa elimdntilanteessa, on erittdin térkedd, ettd hédntd autetaan.
Apua saadessaan oppii luottamaan, eikd katkeroidu. Auttaminen on térkedd myés auttajille.
Toisille antamansa avun saa aivan varmasti joskus jossain muodossa takaisin”,
pohdiskelee Eetu Karjalainen Hollolan Heinsuon koulusta.

Hollolan Heinsuon koulu valitsi Sylvan paivatyokerdyskohteekseen kevaalla 2026
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Vertainen ymmartaa puolesta sanasta

”Sylvan kurssi tarjosi kaipaamaani vertaistukea. Lempeydelld, herkilld syddmilld,
silmillé ja korvilla ohjaatte meitd syopdidn sairastuneita nuoria tunnetaitojen ddrelle.
Teette Sylvassa niin tdrkedd tyotd”,
toteaa syopddn sairastunut nuori antamassaan palautteessaan.

Sylva tarjoaa sydpaan sairastuneille seka kasvokkaisia- etta verkkokursseja, joissa vertaistuki on toivotuin tuen muoto.
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Kun syopa koskettaa

Suomessa sairastuu vuosittain 150-200 lasta tai nuorta syépaan.

Noin kolme neljasta sairastuneesta paranee. Hoidot kestavat vuosia ja ne ovat
henkisesti ja fyysisesti hyvin raskaita — myos lapsen ldheisille. Lapsi kdy sdannollisesti hoi-
doissa sairaalassa ja koko perhe elda hoitojaksojen valilla infektioriskin vuoksi
pitkidkin aikoja eristyksessa muusta maailmasta. Kaikki lapsen ja nuoren elamaan
normaalisti kuuluva, kuten koulussa ja harrastuksissa kdyminen, on silloin
kiellettya ja kavereidenkin tapaaminen tarkasti sddadeltya.

Lapsen sairastuminen koskettaa valillisesti kymmenia ihmisia. Sisarukset, isovanhemmat ja
muut sukulaiset, koulu- ja harrastus-kaverit, opettajat ja ohjaajat, perheen ystavat
ja tuttavat joutuvat sopeutumaan perheen muuttuneeseen arkeen.
Tassa kirjeessa kerromme lyhyesti kdaytannon vinkkeja ja
neuvoja, jos oman koulun oppilas sairastuu.
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Yhteydenpito perheen, opettajien ja
oppilashuoltoryhman vililla

Sairastuminen aiheuttaa perheessa kriisin ja perheen arki
muuttuu kokonaisvaltaisesti. Toinen vanhemmista jaa yleensa
pois toista ja on tiiviisti mukana lapsensa hoidoissa. Vanhem-
mat ilmoittavat sairastumisesta yleensa lapsen omalle opetta-
jalle tai luokanvalvojalle.

Sopikaa perheen kanssa tiedonvalityksesta: Tieto oppilaan
sairastumisesta on luottamuksellista, mutta perheen kanssa
kannattaa sopia, etta tiedon saa valittaa koulun sisalla myos
oppilashuoltoryhmille ja oppilaan sisarusten opettajille. Avoin
ja riittava tiedonkulku on kaikkien osapuolten etu. Se auttaa
mahdollisten vaikeiden tilanteiden ratkaisemisessa ja vahen-
taa kuulopuheiden maaraa oppilaiden keskuudessa.

Koulu ja oma luokka ovat sairastuneelle tarkeita
Sairastuneen oppivelvollisuus jatkuu, vaikka koulussa kdymi-
nen eri hoitovaiheissa ei olekaan mahdollista. Silloin kou-
lunkdynti jarjestetdan sairaalakoulussa tai kotiopetuksena
yhteistydssa oman koulun kanssa. Ennen sairastumista koulu
tayttaa lapsen ja nuoren arkipaivista ison osan. Sairastumisen
jalkeen koulu edustaa hanelle tuttua ja turvallista arkea.

Se merkitsee ja symboloi myds eldaman jatkumista. Siksi on
tarkeda, etta yhteydenpito oman luokan kanssa sailyy.

Panostakaa kotivierailuihin: Kotiopetusvaiheessa opettajan
saannolliset kotikdynnit ylldpitavat suhdetta kouluun. Ne aut-
tavat myos kouluun palaamisessa, kun opettaja on ajan tasalla
oppilaan tilanteesta.

Hyoédyntdkaa teknologian tarjoamia mahdollisuuksia:
Sovellusten ja tietotekniikan hyddyntaminen auttaa yhteyden
sdilymisessa. Esimerkiksi luokan yhteinen ryhma whatsappis-
sa, jossa myOs opettaja on mukana, ja osallistuminen opetuk-
seen videoyhteyden valitykselld toimivat siltana sairastuneen
ja luokan valilla.

Tukea oppilaille

Sairaus ja hoidot vaikuttavat lapsen ja nuoren fyysiseen,
sosiaaliseen ja psyykkiseen toimintakykyyn. Opitut taidot
ovat voineet unohtua tai uuden oppiminen voi olla aiempaa
hitaampaa. Myos ulkonaké muuttuu sairauden ja hoitojen
aikana. Sytostaatit aiheuttavat hiusten 1ahdon, kortisoni
turvottaa ja kasvaimen vuoksi raaja voidaan joutua ampu-
toimaan. Pohjimmiltaan han on samanlainen kuin ennenkin
ja muiden oppilaiden kannustus ja hyvaksynta on tarkeaa
hanelle. Mahdolliseen kiusaamiseen, jota myods sairastuneen
sisarukset voivat kohdata, tulee koulussa puuttua nopeasti ja

paattavdisesti. Lasten sydpaosastoilla yliopistollisissa keskus-
sairaaloissa toimivat kuntoutusohjaajat vierailevat koulussa ja
kertovat oppilaille sairastuneen tilanteesta.

Kannustakaa sairastunutta ja perhetta kuntoutusohjaajan
vierailun jarjestamiseen: Vierailun jarjestiminen tapahtuu
sairastuneen luvalla. Kuntoutusohjaaja kertoo luokkatovereille
ryhman ian ja kehitystason mukaisesti sairastumisesta. Luok-
kakavereilla on mahdollisuus esittaa kysymyksia ja keskustella
tapahtuneesta. Vierailu tukee lapsen ja nuoren sosiaalisten
suhteiden sailymista pitkan poissaolon ja sairastamisen aikana.

Sopikaa vierailusta my6s sisarusten luokissa: Perheen kans-
sa voi sopia kuntoutusohjaajan vierailusta my0s sairastuneen
sisaruksen luokassa. Oppilaiden on hyva kuulla sairastumisen
vaikutuksista laheisille ja saada mahdollisuus esittaa kuntou-
tusohjaajalle kysymyksia.

Mukaan ryhmaan hoitojen paatyttya

Lapset aloittavat koulun usein kevennetysti hoitojen viela
jatkuessa tai niiden paatyttya. Koulu saa hoitotaholta tietoa
lapsen voimavaroista ja fyysisesta jaksamisesta sekd mahdol-
lisista erityistarpeista esimerkiksi oppimiseen, liikkkumiseen
ja ruokailuun liittyen. Erityista huomiota koulussa kannattaa
kiinnittaa kaverisuhteisiin.

Jarjestdakaa kuntoutusohjaajan vierailu my6s lapsen tai
nuoren palatessa kouluun: Kuntoutusohjaaja osaa valmistaa
oppilaita vastaanottamaan oppilas, kertoa kouluun palaami-
seen liittyvista asioista ja vastata kysymyksiin.

Tukea ja tietoa Sylvasta

® Tilaa Sylvan kouluopas. Se kasittelee sydpadn sairastuneen
lapsen ja nuoren koulun kayntiin liittyvia erityispiirteita.
https://verkkokauppa.sylva.fi/kouluopas

® |ue Sylvan nettisivuilta ja somesta ajankohtaiset tiedot
Sylvan toiminnasta www.sylva.fi

® Ota yhteyttd, jos tarvitset tietoa Sylvan tarjoamasta tuesta:
Sylvan psykososiaalisen tuen asiantuntija
Elisabet Hallikainen
elisabet.hallikainen@sylva.fi
050 300 7367

® Ota yhteyttd, jos tarvitset
tietoa Paivatyokerdyksen jarjestamisesta:
Viestinta- ja varainhankintapaallikkd
Sami Ruokangas
sami.ruokangas@sylva.fi
050 361 7977
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Sylva ry on syopaan sairastuneiden lasten, nuorten ja nuorten
aikuisten oma yhteiso — arjen rinnallakulkija, edunvalvoja ja tukija.
Tarjoamme vertaisten yhteison, tapahtumia ja ammatillista tukea.

Toimimme valtakunnallisesti.

Vahvistamme syopaan sairastuneiden lasten, nuorten ja
nuorten aikuisten danta yhteiskunnassa.

Kultanauha on lasten sy6pien tunnus, jolla osoitamme tukemme
sairastuneille sekd keraamme varoja Sylvan valtakunnalliseen tyohon.

Kuvat: Jukka Honkanen, Kim Takala ja Teemu Ullgren
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Facebook: Sylva ry Fuck Cancer Suomi e Instagram: @sylva_ry @fuckcancerfi ¢ X: @fuckcancerfi @sylva_ry

Sylva ry, kerdyslupa: RA/2024/2029 koko maassa lo. Ahvenanmaata.



