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Abstract

Developing associations and interest organizations is generally difficult because lack of resources.
There needs to be annually evaluation to guarantee that associations and interest organizations are
working for members’ interests. Making this annually evaluation it is common to use previous year’s
report of activities, SWOT- analysis and also feedbacks collected from members.

The subscriber of this thesis was national registered association for supporting children and adoles-
cents with cancer, commonly known as Sylva ry. The association helps the progress of physical, men-
tal and social well-being of children and young. Sylva ry was founded in the beginning of 1980. It was
a quick start for a totally new association in Finland so procedures and ways of acting have been de-
veloped during the years to this how those are known today. The employees and board of directors of
Sylva ry mostly made the improvements by themselves. There has not been any earlier research of
Sylva ry’s members’ desires or demands.

This thesis aims to find out Sylva ry’s development targets. There has been conceived enquiry to all
Sylva ry’s members to find out what kinds of improvements are needed and if there is any desires for
new activities.

The research was made as a quantitative enquiry. Chosen research method was electronic enquiry
made by Webropol -programme. Electronic enquiry was chosen because it guarantees anonymous to
person who answers enquiry and it is the best way to reach members all over Finland. The enquiry
consists of open questions and alternative questions.

This thesis will give to Sylva ry tools to develop the operation of association. There are also few con-
crete action proposals to association. This enquiry can be of use to also new research made for Sylva
ry in the future.
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1 JOHDANTO

Yhdistykset, joiden tarkoitus on olla etujarjestd marginaaliselle jasenistolle, tyollista-
vat usein vain muutaman tyontekijan. Talldin yhdistyksen henkildkunnan resurssit
kaytetaan hyvin tarkkaan. Usein aikaa ja tyovoimaa ei ole tarjolla riittavasti yhdistyk-
sen toiminnan kehittdmiseen sekd uudistamiseen. Hyvantekevaisyysyhdistyksilla tar-
vittavien resurssien puute on usein suuri ongelma. Resurssien puuttuessa kehitta-
miskohteiden tarkasteluun ei ole aikaa ja rahaa (Vuorela 2015). Vaikka resursseja
olisi kaytossa, ei ongelmia valttAmatta huomattaisi, kuin vasta tehtavassa tutkimuk-

Sessa.

Yhdistyksen perustamisen jalkeen toimintatavat pysyvat usein samana, jos tyonteki-
jat ja yhdistyksen hallitus pysyvat pitkaan samoina. Talléin toiminta ei kehity lainkaan
tai yhta nopeasti kuin se olisi tarpeellista. Etenkin etujarjestéissa ajan hermolla py-
syminen takaa uusien jasenien liittymisen seka aktiivisen toiminnan. Etujarjesto, joka
tuottaa itse ja jakaa tietoa esimerkiksi sairauden ymparilla, on tarkedssa roolissa uu-

sien hoitomuotojen seka tapahtumien tiedottamisesta jasenilleen.

Tein opinnaytetyoni Sylva ry:lle, koska perheeni on yhdistyksen jasen sisareni sairas-
tumisen myota. Sylva ry on Suomen sybpéasairaiden lasten ja nuorten valtakunnalli-
nen yhdistys. Yhdistykseen liittymiseni aikana kiinnitin huomiota siihen, mité etuuksia
saisimme sisarelleni Sylvalta ja mita toimintaa yhdistyksella on tarjota. Sisareni sai-
rausaika oli hyvin lyhyt, joten emme ehtineet perehtya toimintaan vuotta kauempaa.
Perheen jaseneksi liittymisen jalkeen olen seurannut Sylvan toimintaa aktiivisesti.
Olen huomannut kehittdmistarpeita yhdistyksen toiminnassa, esimerkiksi kannatus-
jadsentoimintaa olisi hyva kehittdd aktiivisemmaksi.

Yhdistykselle ei ole ennen tehty jdsenkyselyd tai muuta vastaavaa tutkimusta, josta
olisi saatu selville yhdistyksen toimivuus, jasenten mielipide tai kehittamisehdotukset
jasenten nékokulmasta. Yhdistyksella ei ole ollut aiemmin resursseja nain laajaan
prosessiin, mika tekee jasenkyselysta entista tdirkeamman yhdistykselle. Sylva on jo
pitkd&n toivonut mahdollisuutta jasenten palautteen seka kehitysehdotuksien keraa-
miseen. (Vuorela 2015.) Toiminnan kehittamistarpeista kertoo yhdistyksen jasenméa-

ra, joka on pysynyt noin kymmenen vuoden ajan lahes samana. Joka vuosi sairastuu



noin 150 lasta ja nuorta syopaan, joten jAsenmaaran tulisi kasvavaa joka vuosi. (Syl-
vary 2016a.)

Kyselytutkimuksessa oli tarkoitus selvittaa, miten Sylva ry:n toiminta tavoittaa jasenet
ja mitd mieltd yhdistyksen jasenet ovat saamistaan etuuksistaan yhdistyksen palve-
luiden kayttajind. Tutkimuksella selvitetaan jasenten seka palveluiden kayttajien aktii-
visuutta yhdistysta kohtaan. Kyselyn ohessa lapsille on suunnattu lyhyt kysely, jossa
kartoitetaan lasten mielileikkeja ja harrastuksia seké lasten tietoa Sylva ry:sta. Lasten

kysely on suunnattu alle 12-vuotiaille.

Tutkimusmenetelméana kaytettiin anonyymia kyselya, joka toteutettiin vain séahkoises-
sa muodossa. Kysely toteutettiin Webropol-ohjelmalla ja jaettiin Sylvan nettisivuilla ja
Facebookissa helmi-maaliskuussa vuonna 2016. Kyselysta kerrottin myos Sylva-
lehdessa, joka ilmestyi maaliskuussa. Kysely oli auki vastaajille noin kaksi kuukautta.
Sahkdiseen kyselyyn paadyttiin suurien etaisyyksien seka sahkoisen kyselyn mah-

dollistaman anonyymin vastaamisen vuoksi.

Kyselyn tavoitteena oli tavoittaa noin 20% yhdistyksen jasenista. Sylva ry:n tyonteki-
joiden mielesta vastauksien laatu oli tarkeampaa kuin maara. Kyselyn vastausten
tavoitteena oli saada kehittavaa palautetta ja tietoa eri yliopistollisten sairaala-
alueiden toiminnan eroavaisuuksista. Lisaksi tavoitteena oli saada vastauksia yhdis-
tyksen kannatusjaseniltd sek& saada heiltd palautetta ja mahdollisia kehitysideoita.

Sylva ry saa tutkimuksesta konkreettisesti tietoa, mita uudistuksia yhdistyksen tulisi
tehda ja miten jasenet kokevat Sylvan toiminnan palvelevan heidan tarpeitaan. Vas-
tagjilla oli mahdollisuus jattaa kyselyn lopussa avoin palaute yhdistykselle. Eniten
kyselyssa nousseita teemoja kehitetddn eteenpdin, jotta yhdistys voisi ottaa uudis-

tukset kayttoon mahdollisimman nopeasti.



2 SYLVARY

Sylva ry lyhenne koostuu sanoista: Suomen syopasairaiden lasten ja nuorten hyvak-
si, valtakunnallinen yhdistys. Yhdistyksen aiempi nimi oli Suomen syodpasairaiden
lasten ja vanhempien yhdistys. Puhuttaessa yhdistyksesta kaytetaan usein lyhennet-
ta Sylva. (Vuorela 2015.)

2.1 Sylva ry:n historia ja toiminta-ajatus

Sylva ry on perustettu vuonna 1982. Yhdistys sai alkunsa huolestuneista lastenklinik-
ka 10:n vanhemmista, jotka ottivat yhteyttd toimittaja Mirja Pyykkdéon. Vanhemmat
olivat huolissaan osaston huonoista olosuhteista ja toivoivat Pyykon tekevan doku-
mentin osastosta. Dokumentti haluttiin toteuttaa, jotta lastenosaston tilanne tulisi jul-

kisesti kaiken kansan tietoon. (Sylva ry 2016b.)

Mirjami Pyykko teki dokumentin, joka kantaa nimed Osasto 10. Dokumentti esitettiin
ensimmaista kertaa TV1:lla 31. Tammikuuta vuonna 1982. Dokumentti kosketti kat-
sojia niin paljon, ettd dokumentin esityksen jalkeen keréattiin kolmessa kuukaudessa
yli kolme miljoonaa markkaa sytpéasairaiden lasten hyvaksi. Dokumentin jalkeen pe-
rustettiin Sylva ry seka useita paikallisia syopayhdistyksien kerhoja. Dokumentti 16y-
tyy Ylen elavasta arkistosta nimella Osasto 10. My6hemmin dokumenttiin tehtiin toi-
nen osa, jossa esiteltiin, mitd kerayksen tuottamilla varoilla on saatu aikaan lasten-

osastolla, dokumentin jatko osa l6ytyy myos Ylen elavasta arkistosta. (Aunila 2007.)

Sylva ry:n toiminta-ajatuksena on edistédé syopaan sairastuneiden lasten ja nuorten
hyvinvointia. Hyvinvointia edistavia asioita ovat: vertaistukitoiminta, erilaiset kurssit
lapsille, nuorille, sisaruksille seka vanhemmille ja lomat. Alla ote Sylva ry:n sdédnnéis-

ta kohdasta 2 §, jossa on kerrottu yhdistyksen tarkoitus ja toiminta-ajatus.

e SYLVA ry auttaa syOpasairaiden lasten ja nuorten perheita selviytymaan sairauden
tuomista vaikeuksista ja jarjestaa tarvittavaa vertaistukea, tapaamisia, kuntoutusta ja

lomia.



¢ Yhdistys tukee lasten sydpasairauksien hoitoa ja tutkimusta seka jarjestaa
syOpasairaiden lasten ja nuorten parissa tyoskentelevalle hoitohenkilokunnalle,
laakareille ja erityistyontekijoille valtakunnallisia koulutus- ja neuvottelupaivia.

e SYLVAry tiedottaa lasten ja nuorten syopahoitoihin ja kuntoutukseen liittyvista ai-
heista painetuissa ja sahkoisissa julkaisuissaan ja tiedotustilaisuuksissaan seka edis-
taa sydpasairaiden lasten, nuorten ja vanhempien maakunnallista yhteistyota.

(Sylva ry 2015.)

Sylva ry:n maskottina toimii Tapiiri-hahmo. Tapiiri-hahmon kanssa seikkailevat ysta-
vat Hunaja seka Mustekala Julia Vuoren uusimmassa kirjassa. Tapiiri-hahmo esiintyy
Sylvan materiaaleissa ja ohjeissa, jotka on suunnattu lapsille. Maskotin ja ystavét on

luonut taiteilija Julia Vuori. (Vuorela 2015.)

SYLVA RY
SUOMEN SYOPASAIRAIDEN
LASTEN Jao NUORTEM HYVAKSI.

Kuva 1. Sylva ry:n maskottihahmo Tapiiri esiintyy yhdistyksen logossa. (Vuorela
2015.))

2.2 Yhdistys tydllistajana

Sylva ry:n taustalla toimii hallitus, jossa on kaksitoista jasenta sekd puheenjohtaja.
Yhdistyksen sd&nngissd méaarataan, etta vahintaankin kuuden hallituksen jasenen on
oltava sydpéasairaanlapsen vanhempi. Yhdistyksen hallituksessa taytyy olla yksi nuor-
ten edustaja, edustajan tulee olla ialtdéan vahintaan 18 vuotta. (Sylva ry 2015.) Yhdis-
tys tydllistaa kuusi tyontekijaa ympari vuoden. Yhdistyksen toimisto sijaitsee Helsin-

gin Kruununhaassa. Sylvan henkilokuntaan kuuluu toiminnanjohtaja, kehittamispaal-



likkd, hallintosihteeri, toimittaja-tiedottaja, toimintaterapeutti/neuvontahoitaja ja kuva-
taideterapeutti. (Sylva ry 2016c.) Seuraavissa kappaleissa on kerrottu jokaisen tyon-
tekijan tydnkuvasta, josta kay ilmi jokaisen tyontekijan tyotehtavat ja resurssien kayt-

to.

Toiminnanjohtaja johtaa yhdistyksen toimintaa hallituksen alaisuudessa ja toimii yh-
distyksen hallituksen sihteerind. Tehtaviin kuuluu myds vastata yhdistyksen talou-
denhoidosta ja henkildsthallinnosta. Toiminnanjohtaja luo ja yllapitaa suhteita eri
yhteisty6tahoihin. Kehittamispaallikkd vastaa kampanjoista, vapaaehtoistoiminnasta
ja kehittamisprojekteista. Hallintosihteerin tehtaviin yhdistyksessa kuuluvat: taloushal-
linto, jasenasiat ja osoitteenmuutokset, oppaiden ja Tapiiri-tuotteiden tilaukset seka
laskutukset. Hallintosihteerille kuuluu myds kurssien ja tapahtumien ja lomien jarjes-

telyt ja ilmoittautumiset. (Sylva ry 2016c.)

Yhdistyksen tiedotuksesta ja viestinndsta vastaa toimittaja-tiedottaja. Hanen tehta-
viinsa kuuluu verkkosivut, sosiaalinen media, Sylva-lehti ja kédsiohjelmat. Sylva ry:ssa
toimii toimintaterapeutti/neuvontahoitaja, hanen tehtaviinsa kuuluvat: kurssisuunnitte-
lu ja -ohjaus, vertaistukihenkilotoiminta ja some-palvelut. Liséksi tehtaviin kuuluu
psykososiaalinen tuki, neuvonta ja ohjaus. Yhdistyksessa toimii myds oma kuvataide-

terapeutti HYKS:in, TAYS:in ja TYKS:n lasten sytpaosastoilla. (Sylva ry 2016c.)

2.3 Yhdistyksen jasenet

Suomessa sairastuu joka vuosi noin 150 lasta ja nuorta sydpaan, naista lapsista noin
80 prosenttia selviytyy syovasta. (Sylva ry 2016a). Sylva ry:lla on jasenia noin 1400,
jdsenmaara on pysynyt lahes samana viimeisen 10 vuotta. Sylva ry:n jasenistt koos-
tuu sybpasairaiden lasten vanhemmista, kannatusjasenistéa seka aiemmin sairastu-
neista lapsista ja nuorista. Suurin osa yhdistyksen jasenista on sydpasairaan lapsen
vanhempia, jotka ovat liittyneet yhdistykseen lapsen sairastuttua. Lapsen sairauden

ollessa ohi moni jasen eroaa yhdistyksesta. (Vuorela 2015.)

Sylva ry on Suomen valtakunnallinen lasten ja nuorten sy6payhdistys, joka ajaa koko
Suomen syodpasairaiden lasten ja nuorten ja heidan perheidensé etuja. Suomessa on

kuitenkin olemassa maakunnallisia syopayhdistyksia ympari maata, johon lasten tai
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nuorten vanhemmat voivat liittyd. Monella maakunnallisella syopayhdistyksella on

oma lasten kerho, joka toimii yhdistyksen alla. (Vuorela 2015.)

Sylva ry:n lisédksi Suomessa on my6s olemassa muutamia muita lasten ja nuorten
syopayhdistyksia, kuten Kympin lapset, joka on oma yhdistyksensa. Alla kaavio Kuva
2., joka selventdd Sylvan asemaa toimintakentalla. Sylva ry:n palveluita kayttaessa ei
tarvitse olla valttamatta yhdistyksen jasen, ndin mahdollistetaan perheille mahdolli-
suus kuulua paikallisyhdistyksiin ja kerhoihin. Sylva ei halua, etta perheet joutuvat
maksamaan jokaiseen kerhoon tai yhdistykseen jasenmaksua, jotta voivat saada tar-
vitsemansa avun. Rahallisista syistd moni voi joutua valitsemaan vain yhden kerhon
tai yhdistyksen toiminnan. Tasta syysta Sylvan toiminnasta kuten tapahtumista seka
eduista pystyy nauttimaan perhe tai lapsi joka ei ole yhdistyksen jasen. Sylva tekee
tiivistéa yhteistyotd muiden lasten syopayhdistyksien seké& kerhojen kanssa, jotta tieto

ja taito olisi ympéari Suomen yhta kattava. (Vuorela 2015).

| Suomen Sydpéayhdistys ry |

MAAKUNNALLISET SYOPAYHDISTYKSET

Eteld- Kymen- || Saimaan (| Keski- || Pohjois- || Pohjois- || Pirkan- || Pohjan- || Pohjois- || Lounais- || Sata- Alands
Suq_mgn Iaa_l.(sgn qupa- Suomen || Karjalan Savon maan maan Suomen || Suomen || kunnan || Cancer-
Syqpa- Syqpa- yhdistys || Syépa- Syopa- Syopa- Syopa- Syopa- Sydpa- Syopa- Syopa- || forening
yhdistys || yhdistys ry yhdistys || yhdistys || yhdistys || yhdistys || yhdistys || yhdistys yhdistys || yhdistys f

ry y ry ry ry ry ry ry y ry
Syke- || Unikko- || Sopukka- Kuopus- Eppulit- || p-s lapsi 0 0
-S lapsi-|| Sykerd- |[Syopykat-
kerho kerho kerho kerho kerho syopa- kerho kerho
perheet
- . ou'“
VALTAKUNNALLISET POTILASJARIESTOT Lapin [Kuusamo
Colores Suomen Suomen Suomen | SYLVA ry SEESae | Taphrk
Suomen etu- kurkku- Syodpa- Syodpa-
Suolisto- rauhas- ja suu- potilaat | | sairaiden
syopa- syopa- syopa- ry lasten ja
.| yhdistys | | yhdistys | | yhdistys nuorten
ry ry ry yhdistys
Ei ole e PAIKALLISET YHDISTYKSET
Storen lapsisypé- (eivat ole Suomen Sy6payhdistyksen jésenjérjestdja)
Sydpayh- potilaiden Sykkyra ry| | Pisarary || Syliry Project-
g?styksen j\;a::tear:;:]ar; Joensuu linna| | Tampere oA
e Kympin
Jarjestd lapset

| syépasairaiden lasten Tutkimus- ja Tukisaatio SYLVA | | AAMU Suomen lasten sypasaatio |

| Hgin Lastenklinikan 0s.10 lapsipotilaiden tuki ry | | Lasten syépasaatic VARE |

SAIRAANHOITOPIIRIT HUS M KYS M TAYS oYs M TYKS

Kuva 2. Kaavio Suomen syopayhdistyksistd. Kaaviossa selvennetty Sylva ry:n ase-
maa muiden syopayhdistyksien joukossa. Kaavion on laatinut Anne Vahakyla-Aulo.
(Vuorela 2015.)
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2.4 Viestinta ja markkinointi

Yhdistyksen internetsivuille on koottu Historiikki-linkin alle kaikki merkittavat tapahtu-
mat seka julkaisut Sylva ry:n toiminnasta vuodesta 1982 alkaen. Historiikissa on ker-
rottu myods markkinoinnista ja sen muutoksista. Sylva ry sai paljon huomiota yhdis-
tyksen perustamisaikaan, jolloin markkinointi hoiti itse itseddn. Alkuun yhdistyksen
markkinointi perustui yhdistyksen julkaisemiin oppaisiin ja ohjeisiin. Yhteistyo Karto
Oy:n kanssa solmittiin vuonna 1987, jolloin aloitettiin postikorttien myynti Sylva ry:n

hyvaksi. Yhteistyota tehdaan Karto Oy:n kanssa edelleen. (Sylva ry 2016b.)

Sylva ry:n jasenlehti Sylva ilmestyi ensimmaista kertaa vuonna 1998. Vuodesta 1998
lahtien lehti on ilmestynyt nelja kertaa vuodessa. Vuonna 2006 Sylva oli mukana
Helsingin Messukeskuksessa Terveys ja Hyva Olo —messuilla. Vuotta mydhemmin
yhdistys aloitti yhteistydn Buy aid Finlandin kanssa, rahaa kerataan makeisten ja
kahvin myynnista yhdistykselle. Makeiset ovat edelleen mukana yhdistyksen markki-
noinnissa esimerkiksi kansainvalisen lasten ja nuortensydvan paivana, jolloin jarjes-
tetdan Tuolitapahtuma. Makeisia ja kahvia voi tilata Buy aid Finland internetsivuilta,
Buy aid lahjoittaa komission tuotteiden myynnista. Yhdistyksen internetsivuilla on
myynnissa “fanitavaraa”, joita voi tilata kotiin tai ostaa Sylvan toimistolta. Sylvan vali-
koimasta 16ytyy muun muassa Arabian Teema muki Tapiiri-hahmolla, avaimenperia,
kasseja, Tapiiri-pehmoleluja, adresseja ja julisteita. Yhdistyksen "fanitavaran” myymi-
nen aloitettiin 1994 vuodesta alkaen. (Sylva ry 2016b.)

Yhdistys kayttaa viestintdansa ja markkinointiinsa yhdistyksen internetsivuja, jasen-
lehti Sylvaa, Facebookkia ja yhdistyksen julkaisemia oppaita. Yhdistyksella on my6s
painettuja esitteita kaytdssa, etenkin sairaaloissa jaetaan esitteita lapsen tai nuoren
sairastuessa. Yhdistyksella on paljon sidosryhmia, joiden kanssa markkinointi yhteis-

tyd on hyvin tarkeaa. (Vuorela 2015.)

Yhdistys keraa varoja joka vuosi kansainvalisena lasten ja nuorten syovan paivana
helmikuussa. Kansainvalisena lasten ja nuorten sydvan paivana jarjestetddn Sylva
ry:n Tuolitapahtuma, joka on yhdistyksen tunnetuimpia tapahtumia. Tapahtumassa
asetetaan edellisen vuoden perusteella pienia lasten tuolia esille. Tuolien maara ker-

too tilaston edellisen vuoden sairastuneista lapsista ja nuorista. Tuolit ovat punaisia,
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sinisia ja valkoisia. Vérilliset edustavat syopahoitoja saavia tyttod ja poika lapsia seka
nuoria. Valkoiset tuolit edustavat pois nukkuneita, enkeleitad. Tuolien yhteydesséa suo-
ritetaan lipaskerays ja kerrotaan Sylvan toiminnasta. (Vuorela 2015.) Tuolitapahtumia
jarjestetddn eri paikkakunnilla kansainvélisen lasten sydvan paivana tai lahella tata

paivad. Tapahtuma jarjestettiin ensimmaisen kerran vuonna 2010. (Sylva ry 2016b.)

Kuva 3. Sylva ry:n Tuolitapahtuma kansainvalisen lasten sydvan paivana Helsingin
Narinkkatorilla 15.2.2016. Kuva: lida-Amalia Nikkila.

2.5 Yhdistyksen toiminta

Yhdistyksen toiminta tarjoaa yksittaisille jasenille erilaisia toimintoja, jotka on jaettu
seuraavasti: kurssit, lomat ja vertaistuki. Toiminnan liséksi Sylvan palveluihin kuuluu
perheasunnot Helsingissa ja koulutukset ammattilaisille, kuten hoitajille ja ladkareille.
Perheasuntoja yhdistyksella on kaksi, jotka on tarkoitettu sybpéasairaan lapsen ja
nuoren perheelle Helsingissa tehtavien hoitojen ajaksi. Asunto on ilmainen lapsen ja
nuoren vanhemmille. Yhdistyksen tehtaviin kuuluu myos sybdpasairaiden lasten ja
nuorten seka heidan perheiden edunvalvonta. (Sylva ry 2016d.)

Kurssit

Yhdistyksen jarjestamat kurssit ovat osallistujille ilmaisia. Joissain tapauksissa osal-
listujat maksavat itse matkakulunsa kurssipaikkaan, mutta useimmiten myds matka-
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kulut korvataan. Omien kurssien lisdksi yhdistys jarjestaa yhteistyokursseja eri paikal-
listoimijoiden kanssa. Kursseja jarjestetaan sairastuneille lapsille ja nuorille seka hei-

dan sisarilleen ja syopasairaan lapsen vanhemmille. (Sylva ry 2016d.)

Lomat

Sylva jarjestaa yhteistybkumppaneiden kanssa tuettuja viiden paivan lomia koululais-
ten lomien aikana perheille. Lomat toteutetaan Raha-automaatti yhdistyksen RAY:n
ja Sylvan tuella. Lomat ovat tarkoitettu alle 18-vuotiaiden syopé&sairaiden lasten ja
nuorten perheille. Lomat ovat paasaantoisesti perheille ilmaisia, mutta matkakulut
perhe kustantaa itse. Padseminen lomalle ei edellyta Sylva ry:n jasenyyttda. Lomaan
siséltyvat: majoitus, lomaohjelma ja taysihoito. Yhdistyksen jarjestamille lomille paa-
see vuosittain noin 25 perhetta. (Sylva ry 2016d.)

Vertaistuki

Vertaistuki on yhdistyksen tarkeimpia toimintoja. Vertaistuki jaetaan kolmeen osaan
perhekursseihin, tapahtumiin ja vertaistukihenkil6toimintaan. Perhekurssit eli vertais-
tukiviikonloput jarjestetaan eri sairaustyyppien mukaan. Kursseilla vietetd&n aikaa
yhdessa, leikitdan ja pelataan seka tavataan muita perheita. Tapahtumilla on tarkoi-
tus tuoda yhdistyksen jasenia ja ei jasenid yhteen. Yhdistyksen jasenille suunnitellut
Kevéatpaivat ovat Sylvan suurin tapahtuma, joka on suunnattu jasenille. Tapahtuman
yhteydessa jarjestetaan yhdistyksen vuosikokous. (Sylva ry 2016d.)

Sylvan nuorille suunnattu vertaistukihenkildtoiminta aloitettiin nuorten itsensa aloit-
teesta. Vertaistukihenkildo on vapaaehtoispohjalta toimiva. Henkilé6 on noin 18-30-
vuotias sybvan lapsuudessa tai nuoruudessa sairastanut nuori aikuinen, joka on jo
sinut oman sairautensa kanssa ja haluaa auttaa muita. Yhdistys kouluttaa vertaistu-
kihenkildita toimintaan suunnitelluilla kursseilla. Yhdistys valittda koulutettuja tukihen-

kil6ita tuen tarpeessa oleville sydpasairaille lapsille ja nuorille. (Sylva ry 2016d.)
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3 YHDISTYKSEN TOIMINNAN SUUNNITTELU

Suomessa on yhdistymisvapaus, mikd takaa kaikkien yhdistysten toimintamahdolli-
suudet, kuka tahansa voi perustaa yhdistyksen. Yhdistyksen toimintaperiaatteet eivat
saa olla vastoin lakia. (Tienhaara 2012, 8.) Yhdistys voi olla rekisteroity yhdistys tai
rekisterdiméaton. Rekisteroity yhdistys on oikeuskelpoinen eli se voi muun muassa
omistaa kiintedd omaisuutta, ottaa vastaan lahjoituksia ja jarjestaa yleisia rahankera-
yksid. (Patentti ja rekisterihallitus 2016.) Yhdistys, joka on rekisteréity on helppo tun-

nistaa lyhenteesta ry.

Hyva ja toimiva yhdistystoiminta vaatii kunnollisen ja hyvan suunnitelman. Kunnolli-
nen ja huolella laadittu suunnitelma antaa yhdistykselle suunnan ja raamit toteuttaa
yhdistyksen toimintaa. Toiminnan suunnittelussa vastataan usein kysymyksiin:

e Mita taytyy tehda, jotta yhdistys edistaa perustehtavaansa?

e Mika on yhdistyksen tavoite ja miten ne saavutetaan?

e Kuka vastaa siitd, etta tavoitteet saavutetaan ja missd ajassa tavoitteet tulisi

toteuttaa?

e Minkéalaisilla resursseilla toimintaa toteutetaan?

e Miten arvioidaan tavoitteiden ja toiminnan toteutuminen?
(Rosengren & Torronen 2008, 20.)

Rekisterdidyn yhdistyksen tulee laatia joka vuosi toimintasuunnitelma tulevalle toimi-
kaudelle. Toimintasuunnitelma auttaa yhdistystd pysymaan tavoitteessaan ja toimi-
maan oikealla tavalla yhdistyksen saantdjen mukaan. Suunnitelma auttaa myos
hahmottamaan kuinka paljon tulevalle vuodelle tarvitaan rahaa ja muita resursseja,
esimerkiksi vapaaehtoistyontekijoiden maara. Toimintasuunnitelmasta nahdéén tule-
van vuoden toiminta, joka voi motivoida yhdistyksen jasenid osallistumaan ja vaikut-
tamaan enemman toimintaan. Yleensa toimintasuunnitelma tehdéaan vuodeksi eteen-
pain, mutta yhdistyksen on mahdollista tehdda myds pitkdn aikavalin suunnitelma eli
strateginen suunnitelma. Strateginen suunnitelma kannattaa laatia pitkaaikaisille pro-
jekteille kuten jasenmaaran kasvattamiselle. Yhdistyksen vuosikokouksessa hyvaksy-
taan aina tulevan vuoden toimintasuunnitelma sek& suunnitelman pohjalta laadittu

tulevan vuoden talousarvio. (Rosengren & Torronen 2008, 26.)
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Toiminnan suunnittelussa kannattaa kayttaa apuna erilaisia tyokaluja. Seuraavissa
kappaleissa esitelladn suunnittelu prosessin hallintaa ja sen eri vaiheita. Suunnittelu
prosessia runkoa voi hyddyntaa esimerkiksi toimintasuunnitelmaa laatiessa tai uuden

toiminnan kayttoon otossa. Suunnittelu prosessia havainnollistaa Kuvio 2. sivulla 17.

Toiminnan suunnittelu aloitetaan aina arvioimalla nykytilanne. Nykytilanteen voi arvi-
oida edellisten toimintakertomusten pohjalta, omien kokemuksien mukaan seka
mahdollisilla jasenkyselyiden tuloksilla. Tarke&aa on selvittaé nykyinen toiminta ja sen
toimivuus seké mita hyvaa toiminnassa on. Tarkastellessa nykytilannetta on huomioi-
tava myds toiminnan puutteet ja kehitystarpeet. Yhdistyksen nykytilannetta selvitetta-
essa on havaittava, mitd mahdollisia ulkopuolisia tekijoita, haasteita tai mahdolli-
suuksia on odotettavissa lahitulevaisuudessa. (Rosengren & Torronen 2008, 21-22.)
Nykytilannetta voi selvittdd lahtokohta-analyysin avulla. Tilanteen ollessa selvitetty
yleisella tasolla voidaan selvittaa tilannetta osa-alueittain. Osa-alueita voivat olla:

e Jasenten odotukset

e Muiden sidosryhmien odotukset

e Toimintaymparistén muuttuminen

e Nykyisten palveluiden analyysi
(Loimu 2010, 218.)

Nykyisen tilanteen kartoittamiseen edelliset toimintakertomukset ovat hyvia lahteita.
(Rosengren & Torrdnen 2008, 21.) Toimintakertomus selventdd, mita edellisena
vuonna on suunniteltu sek& mitéa ja miten suunnitelmat ovat toteutettu ja toteutuneet.
Toimintakertomus dokumentoi edellisen vuoden toiminnan ja tilinpaatos kertoo, miten
talousarvio on toteutunut. Huolella ja tarkasti tehdyt tilinpaatokset ja toimintakerto-
mukset antavat todellisen kuvan yhdistyksen toiminnasta. (Tienhaara 2012, 45.) Huo-
lellisesti laadittuja toimintakertomuksia voidaan my6s hyddyntdd apuna haettaessa
avustuksia ja lahjoituksia yhdistyksen toimintaan.

Nykytilanteen kartoituksessa voidaan kayttdd suosittua tytkalua SWOT-analyysia,
josta kaytetddn myds nimeda nelikenttd arviointi. SWOT-analyysissa selvitetaan yhdis-
tyksen vahvuudet, heikkoudet, mahdollisuudet ja uhat. (Kuokkanen, Myllyviita, Ro-

sengren & Torronen 2007, 13.) SWOT-analyysin avulla on helppoa selvittd&d nopeasti
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yhdistystoiminnan péaéasiat seka verrata naita toisiinsa. Analyysia voidaan kayttaa
my0s tavoitteiden pohjana esimerkiksi ympéariston tuomat mahdollisuudet ovat pai-
nopisteena seuraavan vuoden toimintasuunnitelmassa. Tavoitteena voi olla, etté tas-
sa kentassa ilmenneet asiat ovat ensi vuoden tavoitteita. Alla kuva SWOTanalyysin

rakenteesta.

Kuva 2. SWOT-analyysi kuvana. (Kuokkanen ym. 2007, 13.)

Sylva ry:n toiminta on tarkkaa ja asianmukaista. Yhdistyksen toimintakertomukset ja
tilinpaatokset ovat laadittu yhdistyslain mukaan Sylvan perustamisvuodesta 1982
alkaen. Yhdistyksen tyontekijat ovat toimineet yhdistyksesséa pitkaan ja jotkut ovat
olleet yhdistyksessa aktiivisia jasenia jo ennen tyon aloittamista. Yhdistyksen tyonte-
kijoiden tieto-taito on kohdallaan ja tyontekijdilla on halu kehittdd yhdistysta eteen-
pain. (Vuorela 2015.)

Nykytilanteen kartoituksen jalkeen valitaan, mihin yhdistyksen toiminnan osaan pai-
notetaan ja panostetaan, jotta paastaisiin haluttuun tavoitteeseen. Yhdistyksen on
helpompi keskittya johonkin tiettyyn alueeseen, jotta kaikki mahdolliset resurssit saa-
daan kaytettya kehityksessa. Yhdistyksen painotus asiana voi olla esimerkiksi tiedot-
taminen ja sosiaalisen median hallitseminen tai SWOT-analyysissa nousseet mah-
dollisuudet. Painopisteille on hyva paattaa konkreettiset tavoitteet. Jos teemana ja
kehityskohteena on erityisesti tiedottaminen ja markkinointi voi konkreettinen tavoite
olla esimerkiksi seuraava: Facebookissa pyritaan saamaan yli 500 000 tykkaysta ja
seuraajaa vuoden aikana. Suunnitelmat, tavoitteet, toiminnat seka aikataulu kirjataan
yhdistyksen laatimaan toimintasuunnitelmaan, jotta ndiden toteutuminen on kaikille
yhdistyksen jasenille selva. (Rosengren & Torrénen 2008, 23-24.) Vastuu toiminnan
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tapahtumisesta on yhdistyksen hallituksella ja muilla yhdistyksessa valituilla toimi-
henkil6illa (Tienhaara 2012, 47). Yhdistyksen vastuuhenkildiden tulisi tarkastella ta-
voitteiden ja toiminnan toteutumista esimerkiksi kuukausittain, jotta voitaisiin varmis-

taa toiminnan toteutuminen suunnitelman mukaan.

Yhdistyksen tavoitteita luodessa on hyva muistaa, etta tavoite ei kerro yhdistyksen
tekemistd, vaan toivottua tilaa suunnitellun jakson lopussa. Hyvan tavoitteen ominai-
suuksia ovat: haasteellisuus, saavutettavuus, mitattavuus, sopivuus ja hyvaksytta-
vyys. Nailla ominaisuuksilla on tarkoitus luoda tavoitteesta yhdistyksen saantdjen
mukainen seka yhdistyksen toiminta-ajatusta edistava tavoite. (Loimu 2010, 226.)

Suunnitteluprosessin vaiheet

Nykytilan
arviointi

Toteutumisen
seuranta
ja arviointi

Painopisteiden
valinta

Tavoitteiden
asettaminen

Varsinainen
toteutus

Toiminnasta
padttaminen

Kuvio 1. Suunnitteluprosessin vaiheet. Suunnitteluprosessi on hyva tehda yhdistyk-
selle, joka vuosi suunnitellessa toimintasuunnitelmaa. Suunnitteluprosessin avulla
suunnitelmasta tulee selkea. (Rosengren & Torrénen 2008, 21.)

Yhdistyksen toiminnan arviointi on kehittymisen perusta (Rosengren &
Torronen 2008, 22).

Yhdistyksen toiminnan seuraaminen seka dokumentointi toiminnan aikana ovat kehi-
tyksen kannalta erittain tarked&d. Dokumentointi seka seuraaminen tehd&an usein
vain yhden kerran vuodessa, jos ei ole paatetty erikseen henkil6d, joka vastaa tasta
koko vuoden. Dokumentointi voi olla kuvia, videoita, ilmoituksia seka kirjallisesti ke-

ratty palaute tapahtumasta. Seuraamalla ja dokumentoimalla toimintaa jokaisessa
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tapahtumassa saadaan samalla valitonta palautetta toiminnasta yhdistykselle seka
ongelmat toiminnasta havaitaan heti. (Rosengren & Torronen 2008, 24-25.) Yhdis-
tyksen toiminnan seuraaminen on myos kokoaikaista arviointia, saavutetaanko ase-
tetut tavoitteet ja mita valiton palaute kertoo toiminnan edistymisesta. Asetettaessa
tavoitteita on hyva olla suunniteltu mittarit, joilla toimintaa seurataan. Etukateen paa-
tetyt mittarit kuten tapahtuman palaute kysely auttaa toiminnan seuraamisessa ja

arvioinnoissa toimintakauden aikana. (Kuokkanen ym. 2007, 66.)

Yhdistyksen toimintakauden aikana seka toimintakauden loppuessa suoritetaan toi-
minnan arviointi. Toimintakauden aikana tapahtuva arviointi varmistaa, etta loppuar-
vioinnissa tavoite ei jaa tayttymatta. (Kuokkanen ym. 2007, 67.) Yhdistyksen toimin-
takauden arvioinnissa selviaa, miten toiminnassa on onnistuttu ja miten yhdistys on
kehittynyt kuluneen vuoden aikana. Arvioinnissa on tarkea pohtia: saavutettiinko ta-
voitteet, tehtiinkod asiat oikealla tavalla ja missd mahdolliset virheet on tehty. Arvioin-
nissa voi kayttaa mittareina maarallisia mittareita tai laadullisia mittareita. Maarallisia
mittareita ovat esimerkiksi euromaara, kurssien osallistujamaarat, jasenten lukumaa-
ra seka tapahtumien maara. Laadullisina mittareina voidaan pitda jaseniltéa kerattya
palautetta tai palautekyselyitd. (Rosengren & Torrénen 2008, 22; Kuokkanen ym.
2007, 67.)

Sylva ry:n kehittdmispaallikon kertoessa yhdistyksen historiasta ja toiminnasta selvisi,
ettd yhdistyksen toiminnasta ei ole ennen tehty maarallisia tai laadullisia tutkimuksia.
Etsittdessa aiempaa tietoa esimerkiksi jAsenmaaran kasvusta ja kehityksesta taytyisi
jokaisesta toimintakertomuksesta selvittaa jasenmaara, jotta voitaisiin laatia jasenten
kasvusta vertailutaulukko. Vertailutaulukko helpottaisi huomattavasti, jos jasenméaa-
réaa halutaan kasvattaa ja kehittad. Jasenilta ei ole aiemmin keratty kirjallista palautet-
ta tai toiveita yhdistyksen toiminnasta. (Vuorela 2015.) Toimintaa on kehitetty ja muu-
tettu eteenpdain uuden ongelman ilmestyessa tai kayttdjdn kentan toiveista. Tasta
syysta yhdistykselle paatettiin tehda jasenkysely, jotta yhdistyksen nykytilanne jasen-

ten nakokulmasta saataisiin tietoon ja voitaisiin huomioida tulevassa toiminnassa.
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4 HYVA IMAGO JASENHANKINNAN EDELLYTYKSENA

Yhdistyksen markkinoinnin suunnittelu lahtee yhdistyksen imagon rakentamisesta.
Imago sanalle hyva vastine on mielikuva, joka tarkoittaa jonkun henkilén luomaa ka-
sitysta yhdistyksesta. Mielikuva muodostuu kokemuksien ja vaikutteiden kautta, tasta
syysta on valilla harhaanjohtavaa puhua imagon rakentamisesta, koska imago eli
mielikuva muodostuu kokemuksien kautta henkil6lle. Kokemuksiin ja vaikutteisiin voi
kuitenkin vaikuttaa yhdistys, mutta itse imago muodostuu néiden kautta henkildlle.
(Kuvaja 2007, 28.)

Imagon rakentaminen on tarkeé&a, jotta yhdistyksen ulkopuoliset henkilot nakisivat
yhdistyksen toiminnan, miten se on suunniteltu ja haluttu ulkopuolisen henkilén néa-
kevan. Imagon luominen voi olla pitkd prosessi, jos yhdistyksessa esiintyy eriavia
mielipiteita tai jos imagosta ollaan erittain tarkkoja. Yhteisen kasityksen muodostuttua
imagosta, on helpompi tehda viestinta ja markkinointistrategia. Imagoa rakentaessa
kannattaa miettia tulevia yhteistydkumppaneita ja muita toimijoita. Rakentaessa kan-
natta keskittya esimerkiksi siihen onko yhdistys poliittisesti rippumaton. (Kuvaja
2007, 29.) Poliittinen mielipide saattaa rajata yhdistyksen jasenmaaraa ja lahjoittajia.
Sylva ry on hyvin tarkka yhteistybkumppaneistaan imagonsa vuoksi. Yhdistyksella on
pitka historia ja vakiintunut asema toimimallaan kentalla ja se ei halua vaarantaa
asemaansa. Sylva edustaa monenlaisia ihmisia, joten leimautuminen esimerkiksi tiet-

tyyn poliittiseen puolueeseen olisi jasenten edunvastaista.

Kun imago on kerran luotu, ei sitéd kannata jattaa seuraamatta ja tutkimatta saannolli-
sesti. Yhdistyksen omien tiedotteiden ja uutisien liséksi voi yhdistyksesta kirjoittaa tai
sitd voi kommentoida jokin muu taho. Muiden toimijoiden uutiset seka artikkelit eivat
aina ole yhdistysta imartelevia ja yhdistyksen imago voi muuttua naiden my6ta. Ima-
gon tutkimusta onkin syyta tehda ajoittain yhdistykselle. Imago tutkimuksella saadaan
nykytilanteen mukainen mielikuva yhdistyksesta ja sen toiminnasta ulkopuolisin sil-
min. (Kuvaja 2007, 29.) Jasenten toiveiden, ideoiden seka palautteen kuuntelu on
oleellinen osa yhdistystoimintaa. Kun yhdistys osoittaa jasenilleen edella mainittuja
asioita, ovat jasenet tyytyvaisia yhdistykseen ja pysyvat jasenina pidempéaan. (Sep-

pala 2011, 90.) Imagon tarkkailua seka sen merkitysta ei kannata vaheksya, koska
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imagon my6ta mahdollinen yhdistyksesta kiinnostunut uusi henkilo liittyy yhdistyk-
seen tai jattaa liittymatta imagon myota. (Kuvaja 2007, 29.) Usein yhdistyksien imago
rakentuu vuosien saatossa sekd toiminnan myota. Pitkdan toimineilla yhdistyksilla,
joiden imago on tunnettu, on erittéain hyvat mahdollisuudet saada avustuksia ja tukia
eri tahoilta. Hyva ja rehellinen imago kertoo yhdistyksen luotettavuudesta mahdolli-
selle yhteistybkumppanille.

Valtakunnallisissa yhdistyksissd ongelmana on usein tavoittaa kaikki yhdistyksen ja-
senet ja yhdistyksen toiminnasta kiinnostuneet. Yhdistyksen tulee tall6in hallita te-
hokkaat tiedottamisen taidot. Yhdistyksen tiedottaminen ja markkinointi voivat olla
usein ongelmana, jos tapahtumiin ei ole osallistunut tavoitteen mukaista osallistuja
maaraa (Kuvaja 2007, 26). Ongelmana voi olla myds joissain tapauksissa imagon
menettdmisen pelko, yhdistykset etenkin etujarjestot pelkddvat saavansa leiman
kaupallisuudesta. Yhdistyksen tiedotuksessa tarkeda on tiedotuksen organisointi yh-
distyksen saantdjen seka arvojen mukaan. Viestinta tulee suunnitella johdonmukai-
sesti ja yhdessd muun toiminnan kanssa. Yhdistyksen kannattaa valita yksi henkil®
vastaamaan tiedotuksesta ja markkinoinnista. Sidosryhmien kanssa toimiessa on
myo6s hyva olla vain yksi henkild, joka vastaa yhdistyksen tiedotteiden ja uutisten le-
vittdmisesta. Tiedotuksesta tulee talldin selkeda ja yhdistys luo hyvét suhteet median
edustajaan. (Kuvaja 2007, 19.)

Huhtikuussa Sylva oli mukana isosti ndkyvassa kampanjassa "Fuck Cancer”, joka
nosti esiin nuoria aikuisia, jotka ovat sairastuneet syopaan. (Sylva ry 2016.) Kampan-
ja sai erittain paljon nakyvyytta kaikkialla mediassa. Kampanja tuonti Suomeen ja sen
markkinointi onnistui Sylvalta erittdin hyvin. Kampanja nakyi ja kuului mediassa noin
kahden viikon ajan jokaisena kampanja-paivané. Yhdistys oli esilla alkuvuodesta
2016 Otto-automaateissa kerayksella "Tue tydtamme —lahjoita Otto-automaateilla!”.
Nostaessaan rahaa automaatista pystyi valitsemaan kohdan "Otto & lahjoitus”, jolloin
rahaa nostanut pystyi lahjoittamaan suoraan tiliitdan rahaa keréaykseen. (Sylva 2016,
29.) Yhdistys on aloittanut tehokkaamman sidosryhmien kayton viimeisen kahden

vuoden aikana, josta nama kaksi suurempaa kampanjaa jo kertovat.

Kun imago on kunnossa, tulisi yhdistyksella olla hyvin jasenid sekd mahdollinen ta-

sainen jasenten kasvu, jos nain ei ole on syita etsittavd mahdollisesti yhdistyksen
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markkinoinnista, ndkyvyydestd seka tiedottamisesta. Uusien jasenten hankinta on
tarkeaa, koska jossain vaiheessa yhdistyksen toiminta "kuihtuu kasaan” jos uusia
jasenia ei liity yhdistykseen. Edullisia jAsenhankintakeinoja antavat verkko seka sosi-
aalinen media, naitd keinoja vahvistavat myods kasvotusten tehtava kampanjointi.
Suunniteltu yhtendinen jasenhankintakampanja nakyy yhdistyksen toiminnassa seka
verkossa samanaikaisesti. Yhdistys voi hankkia jasenida monella eri tavalla kuten ja-
senhankintakilpailu, jarjestdd suosittelee julkisuuden henkild ja liittymisedut seka lah-
jat. Tarkeinta jasenhankinta kampanjassa on, etta aikaan saadaan keskustelua seka
nakyvyytta yhdistykselle. (Seppéala 2011, 90.) Jasenhankintaa suunnitellessa yhdis-
tys voi tdssékin hyddyntaa suunnitteluprosessia.

Uusien jasenten hankinnassa on hyva muistaa, miksi yhdistykseen kannattaa liittya?
Miksi yhdistys toimii? Mik& on sen tavoite? Mita yksittainen jasen yhdistyksesta saa?
Imago nousee yha vahvemmin esiin jasenhankinnassa. Yhdistyksen kannattaa pu-
hua seké jasenien suulla, etta yhdistyksena. Talla tavalla yhdistys paasee lahemmas
tavoittelemaansa jasenkuntaa. Yhdistyksen on hyva nakya kuvina, artikkeleina ja vi-
deoina, mutta myos osata olla sopivasti hiljaa ja taustalla. Hyvin laadittu ja positiivi-
nen materiaali ei anna suurta mahdollisuutta yhdistyksen arvostelulle. Yhdistyksen
toiminnan ollessa julkista, selkedd, eettista ja positiivista ovat riskit arvostelulle selke-

asti pienemmat. (Seppéala 2011, 109.)

Yhdistyksen jasenten lisdksi markkinoinnilla taytyy huomioida muut sidosryhmét, ku-
ten lahjoittajat, avustusten antajat ja yritysyhteistydkumppanit. Lahjoittajat ja varain-
hankintakampanjat sekd avustuksen antajat ovat hyvin keskeisessa roolissa Sylva
ry:ssda, heidan avulla yhdistys voi toteuttaa esimerkiksi paivitetyn sydpa-oppaan.
Suomessa yksi avustusten myontdja on RAY eli Raha-automaattiyhdistys ry. Yhdis-
tys on auttanut Sylva ry:ta vuonna 2008 tuottamaan Sy0p&é sairastavan lapsen hoito
oppaan. (Kaaria & Lahteenoja & Hdaltta 2008). Yritysyhteistybkumppanit ovat myos
hyvin tarkedssa roolissa Sylva ry:lle. Yritysyhteistyon kautta yhdistys voi saada va-
paaehtoisia tapahtumaan tai toimintaa tukevia sponsoreita. Yhdistyksilla, etenkin yh-
distyksen hallituksella on vaikea tyotehtava kuunnella kaikkia sidosryhmid. Yritysyh-
teistybkumppani voi vaikutta jasenen liittymiseen tai toisin pain, yhdistyksen toiminta-
tapa voi vaikutta yritysyhteistydon hylkddmiseen. (Peréla, Juutinen, Lilja, Lindgren,
Reinikainen & Steiner 2008, 38-39.)
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5 KYSELYTUTKIMUKSEN AINEISTON KERAAMINEN JA ANALYSOINTI

Tutkimuksen aineistohankintamenetelmana kaytettiin kvantitatiivista menetelmaa.
Kyselyn avoimia vastauksia analysoidessa kaytetaan laadullista eli kvalitatiivista tut-
kimusmenetelm&a. Tutkimusmateriaalia keréttiin sahkoisesti taytettavalla kyselylla.
Kyselyssa kaytettiin Webropol-ohjelmaa. Sylva ry:n kyselysta kaytan lasten kyselyn
yhteydesséa nimeé paékysely, jotta kyselyt eivat menisi sekaisin.

5.1 Tutkimusmenetelma

Kyselytutkimusmenetelmaan paadyttiin yhdessa Sylvan kehittamispaallikon, toiminta-
terapeutin seké hallintosihteerin kanssa. Suurin syy valita vain sahkodinen kyselyme-
netelma oli suuret etaisyydet jasenten sekéa yhdistyksen tyontekijoiden valilla. Koska
yhdistys on valtakunnallinen, olisi kyselya ollut hankala levittaa seka kerata ympari
Suomea. Moni Sylvan jasen kay lapi raskaita hoitoja sekéd vaiheita elamassa, joten
kyselyyn on helpompi vastata silloin, kun siihen l0ytyy aikaa ja mielenkiintoa. Interne-
tissa oleva kysely mahdollistaa kyselyyn vastaamisen milloin vain seka taatun yksi-
tyisyyden suojan. Sahkodiseen kyselyyn paatymiseen vaikuttivat myods taloudelliset
syyt, paperinen kysely olisi tuonut suuret postituskulut. Kyselyn ollessa sahkdisessa
muodossa valmiiksi, helpottaa se myds kyselyn analysointia.

Sahkadisella kyselylla toivottiin tavoitettavan suuri maara vastaajia, koska kyselyn
linkkia levitettiin yleisesti Sylvan Facebookissa, internetsivuilla ja Sylva-lehdessa.
Kyselyad mainostettiin Sylvan Facebook seinélla kahdesti ja internetsivuilla sek& leh-
dessa kerran. Internetsivuilla kyselysta kerrottiin ajankohtaista palkin alla. Sylvan leh-
ti ilmestyy vain nelja kertaa vuodessa, joten kyselyn mainostaminen onnistui vain ker-
ran lehdesséa. Koska kysely julkaistiin vain internetissa ja lehdessa, on syyta miettia
onko aineisto voinut valikoitua jollain tapaa. Facebookissa julkaistiin Sylvan seinalla
kyselylinkki, jonka Pohjois-Savon sydpayhdistys ry jakoi omalla Facebook seinélla.
Tama saattoi lisata Pohjois-Savon alueen eli Kuopion yliopistollisen sairaala-alueen
vastaajien maaraa. (Perkkila & Valli 2015.) Kyselya ei julkaistu muualla yleisesti, kos-

ka yhdistys ei kokenut sita tarpeelliseksi. Tarkoitus oli saada vastauksia Sylvan viral-
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lisilta jaseniltéa sek& Sylvan palveluiden kayttajilta, joten vain yhdistyksen omat tiedo-
tuskanavat olivat kaytossa.

Ongelmana internetissa taytettavassa kyselyssa saattavat olla internetyhteyden héi-
riot, jotka keskeyttavat kyselyn tayttamisen. Ensimmaisina viikkoina kysely oli avattu
useampia kertoja kuin taytetty. Sylvan toiminnasta huokui perinteisyys vieraillessani
toimistolla, joten jasenissa olisi voinut olla halukkaita tayttamaan kyselyn paperisena
versiona. Koska kyselyssa halutaan kartoittaa kaikkien jasenten mielipiteet, on huo-
lena ollut vastausten mé&ara. Vastausten analysointi ei kerro oikeaa kuvaa yhdistyk-
sen toiminnasta, jos vastauksia on hyvin vahan, alle 100 vastausta.

Kysely julkaistiin perjantaina 29.1.2016. Kyselyn linkki julkaistiin Sylvan Internet si-
vuilla maanantaina 1. helmikuuta. Kysely julkaistiin tiistaina 2. helmikuuta sosiaali-
sessa mediassa Facebookissa. Ensimmaiselld viikolla vastauksia tuli 45 kappaletta,
taman jalkeen vastauksia tuli tasaisesti, noin viisi vastausta viikossa. Kyselyn linkki
julkaistiin myds Sylva ry:n lehdessa, joka ilmestyi viikolla 12. Kun lehti julkaistiin, vas-
tauksia tuli 36, noin kahden viikon aikana. Viimeisella viikolla nostettiin kysely uudes-
taan Facebookissa Sylva ry:n seindlle, jonka jalkeen vastauksia tuli muutamia lisaa.
Yhteensa vastauksia kertyi kahden kuukauden ja viikon aikana 117, joka on noin
kahdeksan prosenttia kaikista Sylva ry:n jasenista. Sylva ry:n jasenmaara on noin 1

400 jasenta.

Lasten kysely (Liite 2. Lasten kysely) julkaistiin samaan aikaan yhdessa Sylvan kyse-
lyn kanssa 1.helmikuuta 2016. Kyselyyn ohjaava linkki sijoitettiin paakyselyn alkuoh-
jeistukseen. Vastauksia lapsille suunnattuun kyselyyn tuli ensimmaisten kahden vii-
kon aikana 13 vastausta. Viimeisen viikon aikana vastauksia tuli 7 lisaa. Lasten kyse-
ly& markkinoitiin yhdessa péékyselyn kanssa. Lasten kyselyssa oli vain kuusi kysy-

mysta, jotta siihen olisi helppo ja nopea vastata. Jokainen kysymys oli eri sivulla.

Lasten kyselyyn vastasi 20 lasta, kyselya mainostettiin paakyselyn yhteydessa, mutta
vastauksia ei tullut toivotulla tavalla. Suurin osa vastaajista (35%) oli 6—7-vuotiaita.
Kyselya olisi pitanyt mainostaa erikseen sairaaloissa osastoilla seka sairaalakouluilla,

jotta olisi saatu enemman vastauksia lapsilta. Kysely toteutettiin ensimmaista kertaa,
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joten seuraavaa kyselyd suunnitellessa tiedetaan, miten lapsille ja nuorille suunnat-

tua kyselya tulisi markkinoida ja toteuttaa.

Lasten kyselyssd on samanlaisia ongelmia kuin paakyselyssa. Lasten kyselyssa on-
gelmana on lapsien saavuttaminen. Lasten kyselyssd haasteena on myds pienten

lasten vastaaminen, moni lapsi voi tarvita apua kirjoittamisessa ja lukemisessa.

Kyselyn tavoitteena oli saada noin 300 vastausta, eli vastausprosentin kyselyyn tulisi
olla 20-25% kaikista yhdistyksen jasenista. Tavoite oli hyvin optimistinen ja toiveikas,
ja lopulta tavoitteesta jaatiin paljon. Syita tavoitteesta jAdmiseen ei ole vaikea I6ytaa.
Sylva ry yhdistyksen jasenet kohtaavat vaikeita asioita, kuten lapsen vakava sairas-
tuminen ja lapsen menettdminen. Mielenkiinto yhdistyksen jasenilla on talldin erittain
huono, kaikki energia ja aika kaytetddn syOpahoitoihin ja selviamiseen. (Vuorela
2015.) Moni jasen raskaassa elamantilanteessa ei jaksa vastata kyselyyn tai I6yda
aikaa vastaamiseen. Ne joilla riitti voimia vastata kyselyyn, vastasivat huolellisesti ja

toivat ilmi kehityskohteita ja omia parannusehdotuksia.

5.2 Aineiston analysointimenetelmat

Paakysely sisélsi yhteensa 14 kysymysta, joista viimeinen kysymys oli vapaaehtoisen
palautteen tai terveisten antoa varten. Kyselyssa oli yhteensa 5 avointa kysymysta,
loput kysymykset olivat vastausvaihtoehdoilla esitettyja kysymyksia. Kyselyyn vastaa-
jilta ei kysytty henkilotietoja esimerkiksi ikaa tai sukupuolta, koska naita ei koettu tar-
peelliseksi kyselyn seka tulosten kannalta. Lasten kysely analysoidaan omana kyse-

lynaan.

Vaihtoehdolliset kysymykset arvioidaan vastausprosentteina kayttaen apuna Webro-
pol-ohjelmaa. Vastauksesta tehdé&an pylvasdiagrammi, joka havainnollistaa kuvalli-
sesti eroja. Kyselyn tarkoituksena oli etsia tarkeimpid kehityskohteita, joten keskitty-
malla eniten valintoja saaneisiin vaihtoehtoihin saadaan selville eniten kehitysta tar-

vitsevat kohteet.

Avoimet kysymykset analysoin luokittelemalla avointen vastausten sisallon. Yksittai-

siin sanoihin en tarttunut, ellei se vaikuttanut siséll6llisesti merkittavasti kysymyksen
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luokkaan. Avoimia kysymyksia rajoitettiin kyselyssa vastauksen merkkien maaralla,
jotta vastaukset kirjoitettaisiin lyhyesti ja ytimekkaasti. Avointen kysymysten vastauk-

sista poimitaan useasti toistuvat sanat.

Avoimissa kysymyksissd vastaajalla on mahdollisuus tuoda omat mielipiteensa ja
kokemuksensa julki. Kyselyssé kahdeksas kysymys selvitti yhdistyksen jasenten ko-
kemuksia Sylvan toiminnasta ja tuesta. Kokemuksia on vaikea tulkita, koska naihin
vaikuttaa niin moni eri tekija. Negatiivinen kokemus ei valttamatta ole yhdistyksesta
l&htdisin vaan vastaajan omasta elamantilanteesta, mielialasta tai jostain muusta te-

Kijasta.

Jotta saavuttaisimme toisen kokemuksen ja hanen ilmaisunsa merkityk-
set mahdollisimman autenttisina, meidan on kaytettava tilannekohtaista
harkintaa (--) (Laine 2015, 35.)

Analysoidessa avoimia vastauksia tulee néaita tarkastella neutraalista nakdkulmasta.
Neutraalin nakokulman kayttaminen ei kuitenkaan esta kayttamasta jo aiempaa tie-
toa yhdistyksesta seka toiminnasta hyvaksi. Fenomenologit korostavat etta merkitys-
kokonaisuudet huomataan, kun aineistoon on perehdytty kunnolla. Merkityksien va-
listen yhteyksien ymmartaminen perustuu tutkijan omaan elaméankokemuksen myoéta
kehittyneeseen ymmartamiseen. (Laine 2015, 43.) Analysoinnissa vaikuttaa varmasti
oma taustatietoni jasenyydesta ja yhdistyksen toiminnasta. Analysoidessani yritan
kuitenkin unohtaa tietoni ja ennakkoasenteeni ja tutustun vain saatuun aineistoon.
Hyvalla aineiston hallinnalla sek& oman tiedon hyddyntamisesta saan kokonaiskuvan

muodostettua vastauksista.



26

6 KYSELYN ANALYSOINTI

Kasittelen aineiston kysymysryhmittain. Ensimmaisend analysoin peruskysymykset
jotka ovat 1-5 seka kysymys 11. Toisena ryhméné analysoin Sylvan toiminnan, joka
koostuu kysymyksistd 6—10 seka kysymys 12:sta. Kolmannen ryhman aiheena on
kannatusjasentoiminta seka palaute, joka koostuu kysymyksista 13 ja 14. Kysymys-
ryhmien jalkeen analysoin vastausten eroja Pohjois-Suomen ja Etela-Suomen valilla.
Alle 12-vuotiaille tehtiin oma lasten kysely, jonka analysoin erikseen viimeisessa lu-
vussa. Koska kysely tehtiin vain sahkoisessd muodossa, vastaajia ei ole rajattu alu-

eittain tai ikaryhmittain paakyselyssa eika lasten kyselyssa.

6.1 Peruskysymykset, tietoja vastaajasta

Ensimmainen peruskysymys Kkartoitti kyselyyn vastaajien yliopistollista sairaala-
aluetta sek& samalla asuinpaikkaa. (Kuvio 2.) Kysymys oli pakollinen kysymys, joten
vastausprosentti oli 100. Vastaajista suurin osa oli Oulun yliopistollisen sairaalan alu-
eelta (OYS), noin 28%. Toiseksi eniten vastauksia tuli Helsingin seudun yliopiston
keskussairaala-alueelta (HYKS) noin 24%. Kolmanneksi eniten vastauksia tuli Tam-
pereen yliopistollisen sairaalan alueelta (TAYS), noin 21%. Sylva ry:n lehden ilmes-
tyttyd OYS:n alueen vastauksien maara nousi huomattavasti, liséksi samaan aikaan
OYS:n alueelle lahetettiin muistutusviesti kyselysta. Vaikka vastaajien vastauspro-
sentti oli heikko Sylvan jasenmé&arddn nahden, vastaukset jakautuivat melko tasai-

sesti alueittain.

1. Missa niaista alla mainituista sairaala-alueista asut?

astaajien maard: 117

TYKS {Turun yliopistolinen keskussairaala) [ 13.66%
TAYS (Tampereen yioisotinen sareale) [ - 1%
KYS (Kuopion yliopistollinen sairazla) [ 13,665
OYS (Oulun yliopistoliinen sairaala) IR ———

28,21%

Kuvio 2. Pylvaskuvaaja havainnollistaa vastaajien sairaala-alueen sekd samalla ker-
too vastaajien asuinalueesta. Suomi on jaettu viiteen sairaala-alueeseen, joista alu-
eellisesti suurin on OYS. Vaestomaaraltaan suurin alue on HYKS. (Haatainen 2014.)
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Toinen kysymys selvitti vastaajien taustaa, kysymyksella: "Jos perheessanne on sai-
rastettu syopaa, milloin sairaus on alkanut?”. Selvasti suurin osa vastaajista (46%)
vastasi vuodet 2010-2014. Kysymyksen vastauksista voidaan paatellda, etta aktiivi-
simmat kyselyyn vastaajat ovat viimeisen viiden vuoden aikana sairastuneita tai sai-
rastuneen perheenjasenia. Kysymyksen vastausprosentti ei ollut 100%, koska kysy-

mys ei ollut pakollinen, kuitenkin vain noin 1% ei vastannut kysymykseen.

Kolmas kysymys selvitti vastaajien osallistumista muiden sy6payhdistysten seka ker-
hojen toimintaan. Kysymyksen vastausprosentti oli 100%. Vastaajien osallistumista
muihin jarjestoihin selvitettiin, koska yhdistys halusi tietda, kuinka paljon eri yhdistyk-
set ja kerhot vaikuttavat Sylva ry:n jasenyyteen. Alla Kuvio 3. , josta selviaa prosent-
teina kysymyksen vastauksien hajonta. Suurin osa vastaajista 33% ei kuulunut mi-

hinkaan kysymyksessa mainituista kerhoista tai yhdistyksista.

3. Oletko jonkin alla mainittujen maakunnan syépéjérjestdjen kerhon jasen?
Vastaajien maara: 117
Kympin Lapset ry | 453
Kymenlaakson Sy&péyhdistyksen Syke-kerho [ 2.56%
Saimaan Sydpayhdistyksen Unikko-kerho . 0,85%

Lounais-Suomen Sydpdyhdistyksen Sykerd- _ 249
kerho '

Satakunnan Sydpayhdistyksen . 0.85%
lapsisydpdpotilasperheiden kerho Sydpykat '

syl ry I s+
Pohjanmaan Sybpayhdistyksen Eppulit-kerho [N 5.84%
Hameenlinnan seudun sydpalapset Pisara Ry - 1,71%
Project liv rf 0%

Pohjois-Savon Sydpayhdistyksen Kuopus- 5 13%
corho I 5.

Keski-Suomen Sydpéyhdistyksen Sopukka- [ 08s%
ryhma '

Pohjois-Karjalan Syépéalapset Sykkyra ry 0%
Pohjois-Suomen syspaiapsipernect I 1o oo
Lapin Syivertti [ 4.27%

Kuusamon Tapiirit [ 0.85%

En ole minkaan kemonjasen T
33.33%
Kuvio 3. Pylvaskuvaajassa on lueteltu 15 kerhoal/yhdistysta, joista saa tukea seka
toimintaa sydpasairaille lapsille ja heidan perheilleen. Kerhot ja yhdistykset toimivat
yhteistydssé Sylva ry:n kanssa. (Vuorela 2015.)
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Peruskysymyksista neljannella kysymyksella selvitettiin onko vastaaja Sylva ry:n ja-
sen. Kyselyyn osallistuneista noin 89% oli yhdistyksen jasenia. Kysymyksessa on-
gelmana on saattanut olla, ettéd perheesta vain toinen vanhempi kuuluu yhdistykseen.
Jos molemmat vanhemmat ovat vastanneet kyselyyn, voi olla etta toinen vanhempi ei
ole mieltanyt itsedaan varsinaiseksi jaseneksi ja vastannut ettei ole jasen. Virhemargi-
naali on kuitenkin hyvin pieni. Sylvalla on yli 1400 jasent&, kyselyyn vastanneista 104
oli yhdistyksen jasen eli kaikista yhdistyksen jasenistd 7% vastasi kyselyyn. Verra-
tessa lukua vastanneiden kokonaismé&ardaan suhteessa jaseniin, taméa luku on yksi

prosentti vdhemman.

Kysymys viisi liittyi edelliseen kysymykseen. Kysymyksessa kartoitettiin, miksi vas-
taaja on Sylva ry:n jasen. Kysymys ei ollut pakollinen, jolloin vastausprosentti oli noin
90%. Kysymykseen vastanneista 70% oli sairastuneen lapsen vanhempi ja 22% ol
sairastanut tai sairastaa itse syopaa. Muina syina, joka oli 6%, mainittiin sisaren sai-
rastuminen kolme kertaa ja lapsen sairastuminen aikaisemmin kaksi kertaa. Kanna-

tus/tukijasenia oli vain 2% kaikista vastanneista.

Peruskysymyksiin lukeutui myds kysymys: "Mista |0ydat parhaiten tietoa Sylvan toi-
minnasta?”. Kysymyksella oli tarkoitus selvittda kuinka hyvin yhdistyksen viestinta
tavoittaa jasenet seka palveluiden kayttgjat ja mitkd ovat parhaimmat tavat tiedottaa
toiminnasta ja tapahtumista. Hieman yli 51% vastaajista kertoi saaneensa tietoa par-
haiten internetsivuilta ja noin 24% kertoi I6ytdneensa parhaiten tietoa lehdesta. Fa-
cebookin tiedotusta piti parhaimpana noin 22%. Sairaalahenkilokunnan oli valinnut
vain yksi vastaajista eli alle 1%, jonkin muun valitsi 2%. Jokin muu vastauksia olivat:
yhdistyksen hallituksen séhkodposti ja ei tietoa. Kysymys oli pakollinen, vastauspro-
sentti oli talldin 100%.

Peruskysymyksen vastausten yllattavin tulos kohdistui lehteen ja sairaalahenkil6kun-
taan. Lehteda piti parhaimpana tiedonlahteena noin 24%. Lehte& kehuttiin myds paljon
muissa kysymyksissa, kuten kysymys 8:ssa. (Liite 1. Kysely) Tama on yllattavaa, silla
painettujen lehtien maaré ja merkitys mediana on yleisesti vahentynyt. Sairaalahenki-
I6kunnan vahainen osuus Sylvan toiminnan tiedottajana hAmmastytti. Silla moni lapsi
ja nuori joutuu viettdmaan paljon aikaa sairaalassa seka osastolla hoitojen my6ta,

jolloin sairaalahenkilokunta on hyvin vahvasti mukana arjessa.
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6.2 Sylva ry:n toiminta

Yhdistyksen toiminnan ulottuvuuksista tarkeinta oli selvittdd yhdistyksen jasenten
tietoisuus toiminnasta: mitk& toiminnat olivat jasenille tuttuja, mihin toimintaan ovat

osallistuneet ja minkalaisia kokemuksia toiminnasta vastaajat ovat saaneet.

Paakyselyn kysymys kuusi selvitti onko vastaaja osallistunut yhdistyksen toimintaan,
toimintaan osallistuneita oli noin 68% kaikista vastaajista. Vastatessaan osallistu-
neensa Sylvan toimintaan sai vastaaja mainita mihin on osallistunut. Eniten yksittai-
sid mainintoja tuli: kursseista (30%), kevatpaivista & vuosikokous (19%) seka Tuoli-
tapahtumasta (9%). Kevatpaivat jarjestetaan yhdessa Sylva ry:n vuosikokouksen
kanssa ja tuolitapahtuma jarjestetddn kansainvalisena lastensyovanpaivana. Vasta-
uksissa tulee huomioida, ettd vastaaja on voinut mainita monta asiaa esimerkiksi
kurssit ja kevatpaiva voivat olla samassa vastauksessa. Seuraavassa kysymyksessa,
kysymys 7:ssa oli yhdistyksen toiminnat jaettu eri kategorioihin: kurssit nuorille, kurs-
sit perheille, kuvataideterapia, lomat ja vertaistukihenkildtoiminta. Kysymyksessa sai
valita useamman vaihtoehdon ja lisaksi viimeisena oli vaihtoehto "Mikaan naista ei
ole tuttu minulle”. Vastauksista kay ilmi, etta kurssit perheille (50%), lomat (48%) se-
ka vertaistukihenkilétoiminta (48%) ovat kaikista suosituimmat. Vastanneista 21%

kertoi, ettd mikaan naista toiminnoista ei ole tuttu.

7. Onko sinulle tai perheellesi tuttuja seuraavat Sylvan toiminnat?

Vit valita yhden tal useamman
\astaajien maara: 117

0% 10% 20% 30% 40% 0%

Kurssit perheile

Kurssit nuorille

Kuvataideterapia

Lomat

Wertaistukinenkilétoimirta

Mikaan naista ei ole tuttu minulle

Kuvio 4. Pylvaskuvaajassa on kerrottu prosentein tutut Sylvan toiminnat. Kysymyk-
sessa sai valita yhden tai useamman vaihtoehdon.
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Kyselyn kahdeksas kysymys selvitti, millaisia kokemuksia yhdistyksen jasenilla on
toiminnasta ja tuesta. Kysymys oli pakollinen ja vastausprosentti oli talléin 100%.
Vastaukset olivat hyvin monipuolisia ja jokainen vastaus oli erilainen. Positiivisia ko-
kemuksia oli monella vastaajalla (74%). Positiivisimmiksi kokemukseksi nousivat
kurssit (10% vastauksista) seka vertaistukihenkildétoiminta (9% vastauksista), lisaksi
jasenlehti mainittiin useasti (10% vastaajista). Vastauksissa annettiin negatiivista pa-
lautetta toiminnan keskittymisesta Etela-Suomeen (9% vastauksista), pohjoiseen toi-
vottiin enemman toimintaa seka tapahtumia. Tapahtumien seka toiminnan keskitty-
misesta Etela-Suomeen maininneet ovat Oulun yliopistollisen sairaalan alueelta, jos-
ta oli 28% kaikista vastaajista. OYS:n sairaala-alueen maininneista 30% kertoi toi-
minnan keskittyvan Etela-Suomeen. Negatiivista palautetta sai yhdistyksen nakymat-

tomyys, jonka oli maininnut kyselyssa 3% vastanneista.

Yhdeksas kysymys selvitti miten Sylvan toiminta vastaa vastaajan tarpeita talla het-
kella. Kysymys oli pakollinen ja kaikista vastanneista 53% koki toiminnan vastaavan
tarpeitaan hyvin, 24% vastanneista l0ysi kehittamiskohteita ja 9% koki, etté toiminta
ei vastaa tarpeita lainkaan. Alla Kuvio 5. , joka havainnollistaa vastaajien mielipitei-

den jakautumisen.

9. Arvioi miten Sylvan toiminta vastaa tilla hetkella tarpeitasi?
Vastaajien maara: 117

0% 10% 20% 30% 40% 50%

Erittain hyvin
Hyvin
Kehittdmiskohteita 1&ytyy

Eilainkaan

Kuvio 5. Pylvaskuvaaja havainnollistaa vastaajien arviota yhdistyksen toiminnasta,
miten se vastaa vastaajan tarpeita.

Kyselyn tarkeimpiin kysymyksiin kuului 10. kysymys: "Miten kehittaisit Sylvan toimin-

taa sairastuneen lapsen tai nuoren arjessa?”. Kysymys oli pakollinen, vastaus pro-
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sentti oli talléin 100. Vastaukset olivat hyvin samankaltaisia, monessa vastuksessa
(17% kaikista vastauksista) toivottiin toimintaa liséda, etenkin nuorille. Vertaistukitoi-
minta nousi esiin monessa vastauksessa (16%), toimintaa pitdisi laajentaa ja saada
lisda. Vastauksissa 3% toi ilmi, etta sairautta ei tarvitsisi tuoda selvasti esiin toimin-

nassa ja tapahtumissa. Vastaajista 21% ei osannut vastata kysymykseen.

Kysymyksen vastaukset kertovat, etta lasten ja nuorten toimintaa kaivataan lisaa
ympari Suomea. Toiminnan tulisi olla monipuolista ja mahdollisimman tavallista. Toi-
minnassa tulisi ottaa huomioon sydvan tuomat rajoitteet, kuten infektioriski ja lilkkunta-
rajoitteisuus. Paikallinen toiminta oli erittdin tarkeassa roolissa. Lisaksi sairaalaan
toivottiin paivisin toimintaa. Vastauksista nousi esiin, ettd tietoa sydvasta tulisi saada
lisdd niin syopaa sairastavien perheille kuin sairastavan lapsen sisaruksille ja ystavil-
le kouluun. Tdméan kysymyksen vastauksissa tuli myds esiin, ettd yhdistys on hankala

|6ytaa ja toiminnan koettiin olevan melko nakymatonta.

Sylva ry:n henkilokunnalle oli tarkeaa saada selville, mita yhdistyksen jasenet haluai-
sivat kehittaa toiminnassa ja mita jasenet toivovat yhdistykselta. Kyselyn 12. kysymys
kartoitti vastaajien toiveita yhdistykselta. Erilaisia toiveita tuli paljon, muutamia toivei-
ta oli kuitenkin useaan otteeseen. Nuoret mainittiin monesti (4%), nuorten toimintaa
seka vertaistukea toivottiin lisdd. Muutamassa yksittaisessa toiveessa nuorille ehdo-
tettiin nuorisotoimintaa sairaalaan esimerkiksi nuorteniltaa. Nuorten sairastaneiden
jalkihoitoon toivottiin myods parannusta sekda enemman tukea (nuoret vastanneista
11%). Nuorten lisdksi myds lapsensa menettédneiden vanhemmat mainittiin muuta-
man kerran (5%), vanhemmille toivottiin vertaistukea ja apua menetyksen kasittele-
miseen. Paikallista toimintaa pyydettiin paljon seka tapahtumia ja toimintaa myos
muualle kuin paakaupunkiseudulle, kaikista vastanneista 17% toivoi tapahtumia ja
toimintaa ympéari Suomea. Kysymys oli pakollinen, vastaajista 15% ei osannut vasta-

ta kysymykseen.

6.3 Tukijdsentoiminta seké palaute

Tukijasentoiminnan eli kannatusjasentoiminnan kehittdminen on Sylva ry:lle tarkeaa,
jotta varoja sydpdasairaiden lasten ja nuorten hyvaksi saataisiin kerattyd enemman.

Jasenkyselylla oli tarkoitus saada tukijaseniltd toiveita ja kehitysehdotuksia heille so-
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pivaan toimintaan. Kyselyyn vastanneista noin 20% vastasi tukijdsenten kysymyk-
seen, joka oli 13 kysymys. Kysymyksessa kartoitettiin haluavatko tukijasenet osallis-
tua enemman yhdistyksen toimintaan ja milla tavalla. Kysymys oli avoin kysymys,
jotta vastauksista saataisiin mahdollisimman laadullisia. Vastauksista kavi ilmi, etta
tukijasentoiminta ei ole tuttu vastaajille. Moni tukijdsenista (45%) olisi valmis toimi-
maan vapaaehtoisena seka vertaistukena yhdistyksessd. Vastauksissa oli myo6s
monta ei-vastausta (25%), jota vastaajat perustelivat, henkisten voimavarojen riitta-

mattomyydella. Vastaajista 25% ei osannut vastata kysymykseen.

Tukijdsentoimintaa ei ole mainostettu yhdistyksessa. Yhdistyksen esitteessa maini-
taan tukijasentoiminta ja esitteen yhteyteen on liitetty liittymiskaavake. Sylvan inter-
netsivuilla (2016) 16ytyy kohta "Liity jaseneksi!”, josta voi valita liittyyko varsinaiseksi
jaseneksi vai kannatusjaseneksi. Internet sivuilla taytyy klikata muutaman kerran
paastakseen liittymiskaavakkeeseen. Téllaisista syista tukijasentoiminta on voinut

jaada monelle epaselvéksi ja moni ei ole ollut toiminnasta tietoinen.

Palauteosio oli kyselyn viimeinen kysymys, tdma kysymys oli vapaaehtoinen. Palaut-
teen Kkirjoitti 44% kaikista vastanneista, kappalemaaréana yhteensa 51. Palauteosios-
sa oli paljon terveisida Sylvan henkilokunnalle seka kiitosta yhdistyksen tarkeasta
tyosta ja toiminnasta. Terveisia ja kiitoksia lahetti 39 vastaajaa eli 76% kysymyksen
vastauksista koostui naista. Palautteissa kerrottiin yhdistyksen toiminnan olevan tér-
ke&dd, ja ettd yhdistyksen toiminnan tulisi jatkua vahintdénkin yhté aktiivisena kuin on
talla hetkella. Palautteen antajista 20% oli tatd mieltd. Positiivisesta palautteesta tu-
lee ilmi Sylvan onnistunut imagon rakennus. Negatiivista palautetta antoi ainoastaan
9% palautteen jattaneista. Negatiivisessa palautteessa oli siséllytetty kehittamisehdo-
tus palautteen yhteyteen, esimerkiksi toiminta ei tavoita perheen tarpeita, jolloin eh-
dotuksena oli parempi paikallisen toiminnanjarjestaminen. Alla Webropol-ohjelmalla

tehty sanapilvi (Kuva 2.), jossa esiintyvat eniten kaytetyt sanat palautteessa.
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Sanapilvi 7 e
az| Jarjestd aakkosittain .| Jarjestd suuruusjanestykseen

128522 ainca antaa Aarvokasta eiwvat etei  gmall  haluais
harmitielen NIBNOA  hyvin hyvdd  ideoita jhania  ihmisid  ilman
jakautuminen jatkakaa jola  jollekkin  kaikesta kalkki  kaivaa

kautta keromisessa  keskiltyd kevatta kIItOS kykene

lazkareile  laytyminen Mallin - mutta nuoret  olemassa  olemme
olette olisi  ollut osalistuas o0saston  ottaa  paljon  paremmin

perheelle  pohjois-suomen  puolesta  sairauden SaMaan  selvid
sisarrukset  guhomen  suhosensaty  sydamelldan  Sylva sylvan

sylvasta syGpilapsi  syGpadn  tarvitaan tarvitse teefte  tehneet
terveizin @ fieloa  todella  toiminnan  foiminnasta  tsemppid  teesta

tulee tumasta tydstd tyosinne YO8  tarkessts  tArkedd
vaikka VOISl yiped

Kuva 2. Webropol-ohjelman analyysiin tarkoitettu sanapilvi. Pilvessa korostuvat sa-
nat: kiitos, ty6ta, teette, arvokasta, hienoa ja jatkakaa.

6.4 Etelda-Suomen ja Pohjois-Suomen vastauksien eroavaisuuksia

Tarkastellessa vastauksien alueellisia eroja Etela-Suomen ja Pohjois-Suomen valilla,
l0ytyy vastauksista jonkin verran eroja. Etela-Suomen edustajia ovat vastaajat, jotka
iimoittivat yliopistolliseksi sairaala-alueekseen HYKS:in. Pohjois-Suomen edustajia
ovat OYS:n sairaala-alueen ilmoittaneet. OYS:n alueelta tuli 33 vastausta ja HYKS:n
alueelta 28 vastausta. Kysymyksissa 8, 10, 11, 12, 13 ja 14 vastaukset olivat hyvin
paljon samanlaisia. Avoimissa vastauksissa tuli selkea ero etelan ja pohjoisen vas-
taajien valilla. Pohjoisten vastaajien vastauksissa korostettiin toiminnan keskittymista

paakaupunkiseudulle ja Etela-Suomeen.

Toisessa kysymyksesséa, jossa kysyttiin sairauden alkamisajankohtaa, 16ytyi hieman
eroja etelan ja pohjoisen valilla. Suurin osa pohjoisen vastaajista, 29 vastaajaa, eli
88% ilmoitti sairauden alkaneen 2005-2015 vuosina. Etelassa tdma luku oli 14 vas-
tausta eli 50% vastaajista. Suurin ero kysymyksessa oli, ettd kukaan pohjoisen vas-
taajista ei ilmoittanut sairauden alkaneen ennen vuotta 1995. Etelan vastaajista yksi
vastaaja ilmoitti sairauden alkaneen vuonna 1980-1984 aikana, vuosina 1990-1994

vastaajista kolme ilmoitti sairauden alkaneen.
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Kolmas kysymys, joka kasitteli kuulumista muihin kerhoihin tai yhdistyksiin, kertoi
alueellisista eroista selkeasti. Pohjois-Suomen vastaajista 79% eli 26 vastaajaa il-
moitti kuuluvansa johonkin paikalliskerhoon tai yhdistykseen. Eteld-Suomessa vas-
taava luku oli 54% eli 15 vastaajaa ilmoitti kuuluvansa paikalliskerhoon tai yhdistyk-
seen. Hoitojen liikkuvuudesta ja yhdistyksien valinnasta kertoo, ettd OYS:n alueelta 3
vastaajaa kertoi kuuluvansa yhdistykseen Kympin Lapset, joka toimii paakaupunki-

seudulla.

Neljannesséa kysymyksessa selvitettiin onko vastaaja Sylvan jasen. OYS:n alueelta
31 vastaajaa eli 94% oli yhdistyksen jasen, HYKS:in alueelta 21 vastaaja eli 75% oli
yhdistyksen jasen. Tasta voi paatella, ettéd pohjoisessa kuulutaan paikallis yhdistyk-
seen seka Sylvaan enemman kuin Etela-Suomessa. Viides kysymys kasitteli syita
Sylvan jasenyyteen. Pohjoisessa 27 vastaajaa eli 82% ilmoitti syyksi oman lapsen
sairastumisen sydpaan, vastaava luku oli eteléasséa 16 vastaajaa eli 57%. Oma sairas-
tuminen oli syyna etelassa neljalla vastaajalla, vastaava luku pohjoisen vastauksissa
oli kaksi. Kannatusjasenia pohjoisessa ei ollut yhtaan, eteldssa kannatusjasenia oli
kaksi vastaajaa.

Kuudes kysymys selvitti onko vastaaja osallistunut Sylvan toimintaa. Kysymyksessa
Kylla-vastauksia oli lahes sama maard, OYS 23 vastausta ja HYKS 24 vastausta.
OYS alueelta kuitenkin 10 vastausta eli 30% vastasi kysymykseen ei, HYKS alueen
vastauksista vain 4 eli 14% vastasi ei. Seitsemas kysymys kasitteli Sylvan toimintoja.
Alueelliset erot korostuivat ndissa vastauksissa jonkin verran, etenkin lomat ja kurssit
perheille olivat eri asemissa pohjoisessa ja etelassa. Alla Taulukko 1. , joka havain-
nollistaa eroja. Kurssit perheille ovat HYKS:in alueella tunnetumpia kuin OYS:n, lo-
mat taas ovat tunnetumpia OYS:n alueella kuin HYKS:in alueella.
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7. Onko sinulle tai perheellesi tuttuja seuraavat Sylvan toiminnat?

Voit valita yhden fai useamman
Vastaajien maara: 117

Missd ndistd alla mainituista sairaala-alueista asut?

HYKS ( Helsingin seudun yliopistollinen keskussairaala) | OYS (Oulun yliopistollinen sairaala)

(N=28) (N=33)
Kurssit perheille 18 13
Kurssit nuorille 10 7
Kuvataideterapia il 1
Lomat 12 20
Vertaistukinenkildtoiminta 12 15
Mik&an naista ei ole tuttu minulle 5 ]

Taulukko 1. Taulukossa on eroteltu HYKS:in ja OYS:n alueiden mukaan vastaukset
paakyselyn 7. Kysymyksessa. Suurimmat erot vastauksissa ovat kohdissa "kurssit
perheille” ja "lomat”. Luvut ovat vastauslukuja, eivat prosentteja, kysymyksessa pystyi
valitsemaan yhden tai useamman vastauksen.

Yhdeksas kysymys kartoitti vastaajien mielipiteita, kuinka Sylvan toiminta vastaa ja-
senten tarpeita. Vastaukset olivat hyvin samankaltaisia pohjoisen ja etelan valilla va-
linnoissa "hyvin” ja "kehittamiskohteita |6ytyy”. Suurin ero vastauksissa oli kysymyk-
sen viimeinen vaihtoehto "Ei lainkaan”. TAman kohdan valitsi viisi vastaajaa eli 15%
OYS alueen vastaajista. Vastaava prosenttiosuus oli HYKS:in osalta 7% eli kaksi va-
litsi taman kohdan. Pohjois-Suomen vastaajista myos suurempi osa olisi valmis kehit-
tamaan Sylvan toimintaa, nelja vastaajaa enemman valitsi kohdan kehittamiskohteita

l6ytyy. Taulukko 2. havainnollistaa vastauksien hajonnan.

9. Arvioi miten Sylvan toiminta vastaa talla hetkella tarpeitasi?
\astaagjien maara: 117

Missd ndistd alla mainituista sairaala-alueista asut?

HYKS ( Helsingin seudun yliopistollinen keskussairaala) = OYS (OQulun yliopistollinen sairaala)

(N=28) (N=33)
Erittdin hyvin 6 3
Hyvin 15 16
Kehittémiskohteita ldytyy 5 9
El lainkaan 2 5

Taulukko 2. Taulukko havainnollistaa Etel&a-Suomen ja Pohjois-Suomen vastaajien
eroavaisuuksia paakyselyn kysymyksessa yhdeksan. Luvut ovat vastaajien maaria,
ei prosentteja.
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6.5 Lasten kysely

Lasten kysely tehtiin Sylva ry:n kyselyn yhteyteen, jotta lapset voivat itse tuoda halu-
tessaan oman palautteensa Sylvalle. Yhdistyksen toiminta kohdistuu lapsiin ja nuo-
riin, joten lyhyt kysely lapsille laadittiin, jotta lapset kokevat itsensa tarkeaksi ja ajatel-
luksi. Lasten kysely oli suunnattu 4—12-vuotiaille, kysely tehtiin anonyymisti. Kyselyyn
sai vastata myds yli 12-vuotiaat, jos halusivat osallistua kyselyn yhteydessa toteutet-

tuun arvontaan. (Liite 2. Lasten kysely)

Lasten kyselyyn osallistuneista suurin osa (35%) oli 6—7-vuotias, toiseksi eniten vas-
tauksia saatiin 10—-12-vuotiailta, jonka prosenttiosuus on 25. Alla oleva kuvio 6 ha-

vainnollistaa ikdjakauman. Vastauksia kyselyyn tuli yhteensa 20.

1. Minka ikainen olet?

Vastaajien maara; 20

4-5vyuotias

G-7 vuotias

-9 vyuotias

10-12 vuotias

12 vuotias tai vanhempi

Kuvio 6. Lasten kyselyn ikgjakauma havainnollistettuna pylvaskuvaajalla. Vastaukset
ovat kuvaajassa vastausmaarina, eivat prosentteina.

Lasten kyselyssa selvitettiin lasten lempileikkeja, harrastuksia seka yhdistyksen tun-
temista. Vastaajista suuri osa, 55% vastasi lempileikikseen tai harrastukseensa ur-
heilun. Urheiluista mainittiin esimerkiksi jalkapallo, pyoraily ja jumppa. Lempileikiksi
mainittiin barbeilla ja legoilla leikkiminen. Lempiharrastus tai —leikki kysymys yllatti
hyvin paljon. Syopahoidot ovat hyvin raskaita niin henkisesti kuin fyysisesti, joten las-
ten yleiskunto saattaa romahtaa ja lapsella voi olla kausia jolloin ei pysty edes kave-
lemé&an. Moni leikki, harrastus ja urheilu saattaakin olla lapsen haave, jota lapsi ei
pysty nykyiselld fyysisellda kunnolla toteuttaa. Kysymyksen tarkoitus oli selvittda lem-
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pileikkien avulla mink&laista tapahtumaa tai toimintaa lapset kaipaisivat sairaalaan ja
minké& tyyppisiin toimintoihin lapsilla olisi mahdollisuus osallistua.

Viides kysymys selvitti millainen tapahtuma piristaisi lasta. Vastaukset olivat hyvin
erilaisia, mutta toiminnallisia esimerkiksi retki Visulahteen tai moottorikelkkailu, ndméa
olivat yksittaisid vastauksia. Sylva jarjestaa lapsille tapahtumia, mutta lapsilta itsel-
téaan ei ole selvitetty minkalaiseen tapahtumaan he haluaisivat osallistua. Vastauksis-
ta huomasin, ettd lapsi ei valttamatta osaa tiedostaa omia voimavarojaan ja mahdol-
lisuuksiaan ehdottamansa tapahtumansa osallistumiseen. Kysymyksen tarkoitus oli-
kin yrittdd saada uusia ideoita tapahtumien jarjestamiseen ja selvittad lasten taman

hetken kiinnostuskohteita.

Sylva ry:n maskottina toimiva hahmo Tapiiri seikkaili mukana kyselyssa. Kyselyssa
kysyttiin muun muassa kuvan avulla, tunnistaako vastaaja maskotin ja mik& hahmon
nimi on. Kyselyyn vastanneista 90% tunnisti hahmon, myds 90% tiesi hahmon nimen
(Kuvio 7.). Kyselyn lopussa Tapiiri-hnahmolle sai ehdottaa uutta nimeda, ehdotuksia tuli
paljon. Monella vastaajista oli useita nimi ehdotuksia. Yhdistys paattaa haluaako
hahmolle, jonkin naistd nimista vai jatkaako maskotti Tapiiri-nimella. Kyselyn yhtey-
dessa lapsi sai halutessaan osallistua Tapiiri-aiheiseen arvontaan jattamalla yhteys-
tiedot erillisessad avautuvassa vélilehdessa, yhteystietolomake on laadittu siten, etta

vastauksia ei pystyta jaljittdmaan yhteystietoihin.

3. Mika on t&dman hahmon nimi?

\astaajien maara: 20

o1 2 3 4 5 6 ¥ 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18

Sanvikuono -

Hunaja

o |

Mustekala

Kuvio 7. Lasten kyselyn kysymys 3 vastaukset havainnollistettuna pylvaskuvaajalla.
Vain kaksi vastaajista eli 10% ei tunnistanut yhdistyksen maskotin "nimea” Tapiiri.
Vastaukset ovat vastausmaarina, eivat prosentteina.
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7 KEHITTAMISEHDOTUKSET JA YHTEENVETO

Kyselyn mukaan paasaantodisesti suurin osa kyselyyn vastanneista oli tyytyvaisia
Sylva ry:n toimintaan. Keskeisimpia esiin nousseita kehityskohteita olivat: tapahtumi-
en keskittyminen paakaupunkiseudulle, toiminnan laajentaminen seka nuorten syo-
paan sairastuneiden toiminnan lisddminen. Toiminnan laajentaminen pitaa sisallaan
eri kohderyhmien huomioimista esimerkiksi sisarien ja isovanhempien vertaistukitoi-
minta. Vertaistukitoimintaa pidettiin tarkeana Sylvan toimintana ja yhdistys sai paljon

arvostusta ja kiitosta olemassaolostaan.

Markkinointi

Markkinointi, tiedottaminen ja rahankerddminen ovat yhdistykselle kehityskohde,
tasta kertoivat paakyselyn kommentit nakymattomasta yhdistyksesta ja ihmettely tuki-
jasentoiminnasta/kannatusjasenyydesta. Yhdistyksen internetsivut ovat selkeéat ja
tietoa syovasta loytyy sivuilta paljon. Internetsivut saivat paljon positiivista palautetta.
Kyselyn kokemuksien selvityksessa, internetsivujen kattavaa tietoa syodvasta kehut-
tiin. Sivujen ongelmana tuntui kuitenkin olevan, ettad sivuja ei l6ydeta. Yllattavana
markkinointi seka viestintd keinona nousi esille Sylva-lehti. Nykyaikana lehtien méara
on vahentynyt huomattavasti ja painokustannukset ovat nousseet. Kysely osoitti, etta

jasenlehtea luetaan ja sen painaminen kannattaa edelleen tulevaisuudessa.

Sairastuessaan syopaan lapsi ja vanhemmat saavat sairaalalta Sylvan tekemén op-
paan, missa kerrotaan lapsille ja vanhemmille selkeasti, miten sytpahoitoja tehdaan
ja milla tavalla. Taméan lisaksi perheiden tulisi saada myds esitteité yhdistyksista, jotta
vertaistuen loytaminen tarvittaessa ja niin halutessa olisi mahdollisimman helppoa.
Lapsen sairastuessa vanhemmat tapaavat sairaalan sosiaalityontekijan ja kuntou-
tusohjaajan, jotka auttavat vanhempia hakemaan erilaisia tukia lapsen sairauteen
esimerkiksi KELA:n ja sosiaalitoimen tuet ja Sylvan raha-avustus peruukkiin. Kyse-
lyssa nousi esille, etta tamé sairaalassa annettava informaatio on vahainen ja sita

tulisi olla enemman.
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Sylva toi kansainvalisen nuorten aikuisten syovasta kertovan kampanjan Fuck Can-
cer Suomeen kevaalla 2016. Kampanja sai suuren mediahuomion internetissa, tele-
visiossa seka radiossa. Taman kaltaista nakyvyytta yhdistys tarvitsee tulevaisuudes-
sa enemman. Toimintaa tulisi markkinoida ja tiedottaa enemman valtakunnallisesti
kaikille suomalaisille, jotta jokainen suomalainen tietdisi Sylvan. Toiminnan markki-

noimiseen voitaisiin tehda oma strateginen suunnitelma.

Uusia toimintoja

Paakyselyn toiveissa, kehitysehdotuksissa ja palautteessa tuli yhdistykselle ehdotuk-
sia uusista toiminnoista. Kyselyssa tuli muutamia yksittaisia ehdotuksia uudesta toi-
minnasta, kuten: lapsensa menettdneiden vanhempien kurssit ja leirit, nuorten illat
sairaaloissa ja syOp&an sairastuneen lapsen ja nuoren isovanhemmille yhteista toi-
mintaa. Naita uusia toimintoja kannattaa yhdistyksen kokeilla ja katsoa saavatko na-
ma osallistujia. Nuortenillat voisivat olla hyva idea maakunnallisille yhdistyksille seka
kerhoille. Tukea ja toimintaa isovanhemmille voisi olla jonkinlainen koko perheen ta-

pahtuma tai mahdollinen leiri.

Kannatusjasentoiminta

Lipaskeraamista ei kannata lopettaa, mutta varojen keraamista tukemaan voisi kehit-
tdd toiminnallisen tukijdsentoiminnalla eli kannatusjasentoiminnan. Talla hetkella
kannatusjasentoiminta on hyvin hiljaista seka yksittaiselle henkilélle melko kallis yk-
sittdinen kerran vuodessa maksettava sijoitus. Kannatusjasentoimintaan voisi saada
enemman jasenia hieman pienemmalla jasenmaksulla, talla hetkella jasenmaksu on
50 euroa (Sylva ry 2016). Kyselyssa tukijdsenvastaajilta tuli ilmi kahdenlaisia vasta-
uksia “ei toiminnallista jasenyytta” ja "voin toimia vapaaehtoisena”. Mielestani olisi
hyvin tarke&a aktivoida toimintaan henkil6t, jotka olisivat valmiita tekemaan t6ita yh-
distyksen eteen vapaaehtoisesti. Toiminta vaatii koordinointia ja selkead suunnitel-
maa, jotta osallistuminen olisi helppoa ja tarpeeksi vaivatonta. Imago on yhdistykses-
séa selkeasti rakennettu ja hyvin vaalittu. Hyvan imagon avulla yhdistys saisi varmasti

lisda kannatusjasenia pienelld, mutta tehokkaalla jasenkampanjalla.
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Ikainstituutti toteutti vuonna 2009 ik&ihmisille tutkimuksen ikdihmisten vapaaehtois-
toiminnasta. Samankaltainen tutkimuskysely voisi olla myds Sylva ry:lle hyvéksi. Va-
paaehtoistoiminta tutkimuksessa keskityttiin loytamaan syyt miksi vapaaehtoistyota
tehdaan ja miksi ei. Tutkimuksen osuus "Syyt osallistua tai olla osallistumatta vapaa-
ehtoistoimintaan” toteutettiin vastausvaihtoehtojen kautta. Kolme eniten saaneita syi-
ta osallistumiseen olivat: Oman aktiivisuuden ja toimintakyvyn yllapito, mahdollisuus
kokea olevansa tarpeellinen seka hyddyksi muille ja mielekas vapaa-ajan aktiviteetti.
(Rajaniemi 2009, 26.) Sylvan kyselyssa kavi ilmi samantapaisia mietteita, yhdistyk-
sen jasenet kaipaavat toimintaa ja aktiviteetteja. Moni tukijdseneksi itsensa ilmoitta-
nut kertoi voivansa toimia vertaistukinenkilona, joka kertoo mahdollisuudesta kokea
oma tarpeellisuus ja hyddyllisyys yhdistyksessa. Ikaihmisten tutkimuksessa osio
"Syyt olla osallistumatta vapaaehtoistoimintaan” olivat my6s hyvin saman kaltaisia
kuin Sylvan kyselyssa esille nousseet kommentit. Kolme eniten vastauksia saaneita
ikaihmisten kyselyssa olivat: "Ei ole aikaa, Terveydelliset syyt estavat ja Kukaan ei
ole pyytanyt”. (Rajaniemi 2009, 27.)

Ikdihmisten kyselysséa tarkasteltin myds sosiaalisia suhteita. Kyselyn mukaan 91%
kertoi jarjestbtoiminnassa tavanneensa henkil6ita joista oli tullut heidan tuttaviaan ja
ystavidan. (Rajaniemi 2009, 30.) Seuraavassa Sylva ry:n kyselyssa voisi selvittaa
yhdistyksen jasenten sosiaalisia suhteita. Oikein muotoiluilla kysymyksilla voisi saada
tarkkoja kehitysideoita sosiaalisten suhteiden kehittamiseen ja tata kautta toiminnan

kehittamiseen.

Alueelliset eroavaisuudet

Sylvan kyselyssa esiin nousi yhdistyksen Etel&d-Suomeen keskittynyt toiminta. Jotta
yhdistyksen toimintaa saataisiin levitettya ympari Suomea tarvitsisi yhdistys enem-
man yhteistydkumppaneita paakaupunkiseudun ulkopuolelta. Yhteistyokumppanit
voisivat mahdollistaa enemman toimintaa Etel&a-Suomen ulkopuolella. Yhdessa vas-
tauslomakkeessa ehdotettiin, ettd Sylva toisi Oulun yliopistollisen sairaalan alueelle
(OYS) oman tyontekijan. Ehdotus oli mielestani erittéain hyva ottaen huomioon kaikki-

en kysymysten vastaukset ja palautteen.
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Pohjois-Suomessa tarvitaan selkedsti enemman toimintaa ja tukea. Yhdistyksen re-
surssien ollessa pienet yksi innokas tyontekijd voisi saada vuodessa tai kahdessa
paljon aikaan OYS:n alueella. Uusi tyontekija tarvitsisi lisaa resursseja, mutta tyonte-
kijan tuoma parannus ja etu jasenille olisi korvaamaton. Yhdistyksen toimintatera-
peutin/neuvontahoitajan palkkauksen mahdollistaa Suomen sydpayhdistys. Uuden
tyontekijan palkkaukseen voisi miettia samankaltaista mahdollisuutta. Tama uudistus
Voisi tuoda lisdé jasenia Sylvalle Pohjois-Suomesta ja jasenmaksuilla voitaisiin mah-

dollistaa tyontekijan palkkaus.

Uusi kattavampi lasten kysely

Sylvan lasten kyselyssa, kyselyyn vastanneiden maara oli hyvin pieni, joten kyselya
ei voi kayttdd kovin todenmukaisena. Kyselylla oli tarkoitus heréttdd lasten kiinnos-
tusta ja antaa myos lasten vaikuttaa itse asioihinsa. Lasten kyselysta sai selville joi-
tain asioita, kuten: suurin osa lapsista tunnistaa Sylvan logon ja lapset tietavat Tapii-
ri-hnahmon. Lapsilta saatiin kyselyn avulla selville lasten lempileikkeja seka lempihar-
rastuksia. Kysely olisi hyvéa toteuttaa uudestaan laajempana kyselyné ja kysely voisi
painottua siihen, mité toimintaa lapset haluaisivat. Nyt tehdyssa lasten kyselyssa lap-
sien toivomat tapahtumat olivat hyvin toiminnallisia ja erilaisia. Naista tapahtumista ja
toiminnoista saadaan uusia ideoita toiminnan suunnitteluun sek& lasten ideoita voi

jakaa muille lasten ja nuorten paikallisille syopayhdistyksille seka kerhoille.

Lasten kyselyn kyselytapaa tulisi muuttaa kiinnostavammaksi seka tarkemmaksi, mi-
ten saada tieto lapselta itseltdan ja miten lapsi innostuisi ajatuksistaan kertomaan?
Haastattelu voisi olla hyva ja toimiva keino lasten kyselyyn, mutta talléin haastatteluja
tulisi tehda monta, jokaisesta sairaala-alueelta ja ikdryhmalta vahintdan kaksi vastaa-
jaa. Tama takaisi jokaisen alueen nakemyksen seka lasten ajatukset ikaryhmittain.
Haastattelun liséksi voisi ajatella myo6s erilaista kyselya esimerkiksi pelisovellusta
Kahoot.

Lasten kyselyn ja paakyselyn markkinointia olisi voinut tehda enemman, lisdksi maa-
kunnallisia alueita olisi voinut muistuttaa enemman vastamaan. OYS:n alueelle lahe-
tettiin muistutus, koska téltd alueelta ei ollut paljoa vastauksia, lopulta talta alueelta

oli eniten. Kyselyjen linkit olisi voinut l&ahettdd jokaiseen sairaalakouluun ja jokaisen
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sairaalan kuntoutusohjaajalle seké sosiaalityontekijalle. Jokaiselle lasten syopaosas-
tolle olisi voinut vieda julisteen, jossa olisi ollut www-osoite kyselyyn. Osastojen au-
loissa tai vanhempainhuoneessa olisi voinut olla paperisia kyselylomakkeita. Mahdol-
lisessa seuraavassa kyselyssa, etenkin jos tehdaan lapsille kyselya, kannattaa yhdis-

tyksen huomioida panostaa kyselyn markkinointiin.

Yhdistyksen toimintakentén selkeytys

Yhdistyksen toiminnan hahmottumista hankaloittavat useat muut samanlaista toimin-
taa tekevat kerhot sekd yhdistykset. Pelkastdan jo Sylvan aseman seka toiminnan
ymmartamiseen tarvitaan kaavio ja rakenteesta tietavan henkilon selvennys. Yhdis-
tys on luonut téllaisen kaavion, missa jokainen kerho ja yhdistys on asetettu omalle
paikalleen alueittain. Mielestani kaikkien edunmukaista olisi jollain tapaa yhdistaa tai
selventaa kerhojen ja yhdistyksien toiminta. Ajatellessani sairastunutta lasta ja hanen
vanhempiaan, joiden tieto sairaudesta tai siihen liittyvasta toiminnasta on taysin alku-

tekijoissa, joutuvat he todelliseen "viidakkoon” pelkastaan jo etujarjeston valinnassa.

Kun lapsi sairastuu syopéaéan (--) Perhe joutuu &kkia keskelle sairaala-
maailmaa, hoitoja ja tutkimuksia, ja koko elama muuttuu yllattden epa-
varmaksi. Jo yksin diagnoosin sulatteluun menee aikansa. (Kaaria ym.
2008, 5.)

Tasta syysta toiminnan selventaminen koko toimintakentalla tulisi tarpeen. Paa-

kyselyssa tama asia nousi esille yhdessa yksittaisessa vastauksessa.

Toimintakenttd& hankaloittaa, vapaaehtoisten toiminnan erilainen aktiivisuus eri paik-
kakunnilla. Kehittaisin toimintakenttaa siten, etta kaikki kerhot ja yhdistykset liitettai-
siin Sylva ry:n alle. Jokainen kerho ja yhdistys saisi jatkaa toimintaansa, mutta tii-
vimmalla yhteistyolla hiljaisempia kerhoja/yhdistyksia voitaisiin aktivoida. Yhdistymi-
nen Sylvaan ei vaikuttaisi yksittdisten lahjoitusten vastaanottamista tietylle kerhol-
le/yhdistykselle. Sylvan alaisuudessa toimiminen helpottaisi varainkeruuta ja markki-
nointia, jolloin naissa olisi kaytdéssa suuremmat resurssit. Yhdistyminen saattaa olla
hyvin hankalaa ja moni aktiivinen kerho/yhdistys ei tallaiseen halua. Yhdistymisessa
saattaa olla pelko itsenédisyyden seka paatantavallan menettdmisessa, lisaksi yksit-
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taisten etuuksien menettdmisen pelko saattaa olla suuri. LiittAmisessd on my6s on-
gelmana, etta osa kerhoista ja yhdistyksista on toiminut jo ennen Sylva ry:ta. Lisaksi
moni kerho saa tukea maakunnalliselta sy6payhdistykselta. (Vuorela 2016). Uudis-
tuksista kannattaisi kuitenkin keskustella kaikkien kerhojen seké yhdistyksien kanssa,
koska tasta saattaisi olla erittdin paljon hyottya kaikkien yhdistysten seka kerhojen
jasenille. Kerhojen ja yhdistyksien ei tarvitsisi valttamatta liittya Sylvaan, mutta toimin-

takentan selvitys olisi paikallaan.

Yhdistys tekee yhteistyotd muiden lasten ja nuorten syOpayhdistyksien sekd syo-
payhdistysten kerhojen kanssa. Sylva jarjestaa vuosittain jarjestopaivat, johon osal-
listuu kaikista yhdistyksista seka kerhoista 2-3 edustajaa. Jarjestopaivien tarkoituk-
sena on kartoittaa missa mennaan ja mita tehdaan? Jarjestopaivilla jaetaan ideoita ja
suunnitellaan yhteisia retkia l&hi yhdistysten ja kerhojen kanssa. Lisaksi suunnitel-
laan yhteisia projekteja. (Vuorela 2016.) Jarjestopaivat ovat olleet jo askelia tulevaan,

jarjestopaivat ovat kehittyneet huomattavasti aloituksestaan ja kehittyvat yha.

Palaute

Yhdistyksen positiivista palautetta ei kannata unohtaa tai jattaa mainitsematta. Posi-
tiivisesta palautteesta huokui yhdistyksen tarkeys, ystavallisyys ja etenkin valittdmi-
nen. Yhdistyksen tavoitteet imagolle on varmasti saavutettu ja tatd kannattaa vaalia
seka kayttaa yhdistyksen markkinoinnissa hyvéaksi. Vaikka syy yhdistyksen olemassa
oloon on jokaisen &idin ja isan pahin painajainen, on yhdistyksen tuoma apu korvaa-
matonta sairastuneille lapsille ja nuorille sekd heidan perheilleen. Sylva ry:n tarjoa-
mat lomat, kurssit seka vertaistukihenkilotoiminta koettiin todella tarkeédksi ja korvaa-

mattomaksi avuksi.



SWOT-analyysi jdsenkyselyn pohjalta

VAHVUUDET

Sylva ry on onnistunut
imagon rakentamisessa
todella hyvin

Yhdistys on luonut hyvia
toimintoja esim. Vertaistu-
kitoiminta

Loma seka leiri toimintaa
lapsille ja nuorille
Syopasairauksista kerto-
minen, tietoa syovasta
Sylvan julkaisemat oppaat
Yhteistyd muiden jarjesto-
jen kanssa

HEIKKOUDET

MAHDOLLISUUDET

Toiminnan keskittyminen
Etela-Suomeen

Ei riittavasti tarjolla leireja
ja lomia naita haluaville
Toimintakentan epasel-
Vyys

Lapsensa menettdneiden
vanhempien tuki seka
seuranta

Toiminnan vahyys infek-
tioriski lapsille ja nuorille
Toiminnasta tietoisuus

Yhdistyksen jasenmaéaran
kasvu

Laajempien palveluiden
tarjoaminen
Tukijasentoiminnan akti-
voiminen ->enemman
tyontekijoita kaytettavissa
Yhdistyksen valtakunnalli-
nen tunnettavuus -> hel-
pompi kerata varoja seka
muodostaa sidosryhmia
Yhdistyksen toimipisteiden
kasvattaminen

Lomien seka stipendien li-
satarjonta, niin etta jokai-
sella olisi mahdollisuus
saada ainakin kerran tama
etu

UHAT

Toiminta siirtyy vahitellen
paikallisille yhdistyksille ja
kerhoille kokonaan
Ajanhermolla pysyminen
Jasenmaaran lasku
Toiminta jaa polkemaan
paikalleen, eika kehity
Negatiivinen kuva jasenille
ja ei jasenille Sylvasta
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8 LOPUKSI

Opinnaytetyoni aihetta seka tilaajaa etsiessani halusin panostaa tulevan tyoni tar-
peellisuuteen. Opinnadytetyoni tilaajan tavatessa ajatukset tilaajan kanssa kohtasivat
heti. Tilaajan toiminta on hyvin tarkeaa itselleni. Tulevana kulttuurituottajana tekema-
ni opinnaytetyd opetti etenkin etujarjestétoiminnasta ja markkinoinnista marginaalisel-
le kohderyhmaélle. Opinnaytetyon tekemista motivoi etenkin tilaajan todellinen tarve.
Yhdistys tarvitsee tutkimusta kehittyakseen seké pitaakseen paikkansa toimimallaan
kentélla. Analyysiluvusta kavi ilmi yhdistyksen kehittamiskohteet, joita 16ytyy etenkin

markkinoinnista ja tiedottamisesta.

Opinnaytetta tehdessani huomasin yhdistyksen rajalliset resurssit. Kysyessani tietoa
tai tarvitessani apua sain kuitenkin vastauksen muutamassa tunnissa tai paivan sisal-
l&. Mielestani tama oli hienoa osoitusta siitd, etta tekemani tyé merkitsee yhdistyksel-

le. Vakituiset tyontekijat halusivat auttaa, jos heilla vain oli mahdollisuuksia siihen.

Tutkimuksen aihetta ja rajaamista tehdessa oli hankalaa l6ytaa tutkimukselle punai-
nen lanka, koska yhdistyksella oli paljon ideoita tutkimuskohteista. Paadyimme yh-
dessd Sylvan kehittamispaallikon seka toimintaterapeutin kanssa alusta aloittami-
seen, jolloin kyselyn aiheeksi tuli jasenkysely eli tarkoitus oli lahted kartoittamaan
nykytilannetta. Peruskysely antoi tietoa yhdistykselle sen nykyisesta toiminnasta ja
kertoi jasenten mielipiteen kehittamiskohteista. Peruskyselyn pohjalta on jatkossa

helppo l&hte& toteuttamaan yksittaiseen aiheeseen paneutuvaa tutkimusta.

Opinnaytetyd projektissa eniten itseani hairitsi epaselvyys yhdistyksen toimintaken-
talla. Tilaaja ei ole huomannut toimintakentdn sekavuutta, koska yhdistys on ollut
tassa tilanteessa alusta alkaen. Opinnaytetyoni valmistuessa tiedan hyvin toiminta-
kentan, mutta selventdessa sita muille huomaan saman epéatoivoisen katseen kuuli-
jassa, mika itsesséni nakyi opinndytetydn aikana. Opinnaytetydn loppumetreilla
huomasinkin, kuinka lahelle yhdistys katsoo monessa asiassa esimerkiksi tarkastel-
lessa kyselya kiinnitettiin huomiota oikeinkirjoitukseen, mutta ei niin sisaltoon. Kyse-
lyssa puhuttiin virheellisesti tukijisenestd, vaikka se on yhdistyksella kannatusjasen.
Yhdistys on tallaisissa asioissa hyvin tarkka, mutta tarkkuutta vaadittaisiin muualla

esimerkiksi nettisivujen paivittamisessa.
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Toivon, etta yhdistys hyodyntda kyselysta saatua palautetta ja kehitysehdotuksia.
Toivon myd@s, ettd opinnaytetydn kehitysehdotuksia pohdintaan ja asioita tarkastel-
laan uudesta nakokulmasta, yksittdisen jasenen ndkodkulmasta. Jasenten mielipitei-
den ja toiveiden kuuntelu on yhdistykselle erittain tarkeda, jotta se toimisi jasenten

edunmukaisesti. Nyt toiveita on kuultu, mutta niiden sisdistdminen vie oman aikansa.

Opinnaytetydn tilaajan palaute

Sylva ry:ssa ei ole aiemmin tehty nain mittavaa kayttajakunnan kyselya ja tavoitteena
olikin saada tietad, missa asioissa toimimme hyvin ja missa asioissa meilla on kehi-
tettavaad. Nyt oli juuri sopiva aika seké resursseja toteuttaa tallainen kysely ja selvit-
taa yhdistyksen nykytila seka kuulla kentén terveiset. Uusista toimintamuodoista tuli
toiveita paljonkin, joitakin niista saatetaan toteuttaa tulevaisuudessa jos resurssit riit-
tavat.

Kyselyn mukana saimme my6s analyysin Sylvan toiminnan kehittdmisesta ja mahdol-
lisista uusista toiminnoista, tama tuli tilaajalle positiivisena plussana pyytamatta. Ko-
ko opinnaytetyokysely ja prosessi tekijan kanssa oli joustava ja asiat sujuivat mutkat-
tomasti aikataulun mukaan. Toki loppukommentteihin ja viimeistelyyn jaa aina liian

vahan aikaa, niin myds tassakin.

Sylva ry:n kehittamispaallikkd, Sonja Vuorela
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LITTEET

Liite 1. Sylva ry:n kyselylomake.

SYLVA RY:NKYSELY

" Kun lapsi sairastuu syipidin, koko perhe tarvitsee tukea ja tietoa. Sylva on olemassa sinua ja
perhettisi varten. Kenenkiiiin ei tarvitse selvitdi yksin."
< Sylvary

Haluamme kehittidd Sylva ry:n toimintaa sekii saada palautetta toiminnastamme, Jos sinulla on parannusehdotuksia
toimintaan, voit tissi Kyselyssii tuoda ehdotuksesi esille, Kysely tehdigin anonyymina, vastauksista ¢i tule ilmi vastaajan
tictoja. Kyselyn edistymistd pystyt seuraamaan alla olevasta palkista.

Lapsille (4-12-vuotiaille) on oma kyselynsd, johon piisee alla olevasta linkistii:

hups:ffwww.webropolsurveys.com/S/F EFA2DCER)2DS69A. par

Kysely toteutetaan yhteistydssd Humanistisen ammantikorkeakoulun kanssa.

Ystaviillisin terveisin,
Sylva ry ja
kulttuuritwotannon opiskelija lida-Amalia Nikkilks

1. Missi naisti alla mainituista sairaala-alueista asut? *
HYKS ( Hdsingin seudun yliopistollinen
Keskussairnala)
TYKS (Turun yliopistollinen Keskussairaaka)
TAYS (Tampereen yliopistollinen sairaala)
KYS (Kuopion y liopistollinen sairsala)
OYS (Oulun yliopistollinen sairaala)

2. Jos perheessiinne on sairastettu syopiii, milloin sairaus on alkanut?

2015 >

2010 - 2014
2005 - 2009
2000 - 2004
1995 - 199
1990 - 1994
1985 - 1989
1980 - 1954



3. Oletko jonkin alla mainittujen maakunnan sybpijirjestijen kerhon jiisen? #

Kympin Lapset ry
Kymenkakson SyGpiyhdistyksen Syke-kerho
Saimaan Sydpiyhdistyksen Unikko-kerho
- Lounais-Suomen Syapiyhdistyksen Sykeri-kerho
Satakunnan Sydpdiyhdistyksen lupsisybplipotitasperheiden Kerbo Sydpykiit
- SMiry
Pohjanmaan Syopiiyhdistyksen Eppulit-kerho
Himeenlinnan seudun syopillapset Pisara Ry
Project liv «f
Pohjois-Savon Sydpiyhdistyksen Kuopus-kerho
Keski-Svomen Syopity hdistyksen Sopukka-ryhmii
Pohjois-Karjalan Sydpilapset SykKkyrii ry
Pohjois-Suomen syapalapsiperheet
Lapin Sylvertti
Kuusamon Taplirit
En ole minkiiiin Kerhonjilsen

4. Oletko sinii tai onko perheestanne joku Sylva ry:n jiisen? *
Kyl
I H

5. Miksi olet Sylvan jiisen?

Lapsi sairastunut syopaian
Oma sairstuminen
Kannatusjasen

Muu syy, miki? |

(Shu1/3



SYLVA RY:N KYSELY

6. Oletko osallistunut Sylvan toimintaan? *

Kylla, mihin tai
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miten I
Ei

7. Onko sinulle tai perheellesi tuttuja scuranavat Sylvan toiminnat? *
Vout valits viwics Qi svcaomman

Kurssit perheille

Kurssit nworille

Kuvataideterapia

Lomat

Vertaistukihenkilotoiminta

Mikdiin nitistii ci obe tutta minulle

8. Minkiilaisia kokemuksia sinulla on Sylvan toiminnasta ja tuesta? *

200 merkdis jliclls

9. Arvioi miten Sylvan toiminta vastaa tilli hetkelli tarpeitasi? *

Erittdin hyvin

Hyvin
Kehittimiskohteita oyt y
Ei lainkaan

10. Miten kehittiisit Sylvan toimintaa sairastuneen lapsen tai nuoren arjessa? *
F |

3
400 merkdid jiljcll

(Svu2/3)



SYLVA RY:N KYSELY

11, Mistii loydiit parhaiten tietoa Sylvan toiminnasta? ¢

Syhan nettisivot
Facebook

Lehti

Jokin mun, miks? |
Sairaala'hoitohenkilokunta

12. Minkiilaista toimintaa tai tukea toivoisit Sylvalta? *

200 meddas jalydla

13. Jos olet tukijisen, haluaisitko osallistua toimintaan enemman ja miten?
ol

3

0 meddkid jaljdla

14, Tiissii voit jittii palautetta ja terveisid Sylvalle

200 merkdad jalylls

lsw 3/'3

52



1

Liite 2. Sylvan lasten kysely. Kyselyssa vain yksi kysymys nakyi kerralla.

Sylva ry:n kysely lapsille

Moikka!

Miné ja ystivéni haluavat kuulla miten hyvin tunnet meidit.
Vastaamalla kyselyyn annat meille tietoa miten voisimme piristiii ja auttaa sinua paremmin.

Kyselyn lopussa voit jéttii yhteystietosi, jolla osallistut arvontaan. Alareunasta pystyt seuraamaan kyselysi
etenemisti.

. Minka ikdinen olet? *
4-5 vuotias
6-7 vuotias
8-9 vuotias
10-12 vuotias

12 vuotias tai vanhempi
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2. Tunnistatko tam&n hahmon?

3. Mikéd on tdmé&n hahmon nimi?

v

- .

Jos et tiedd, voit arvata

Sarvikuono
Hunaja
Tapiiri

Mustekala

Sylva ry:n kysely lapsille

Sylva ry:n kysely lapsille
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4. Mika on lempileikki tai harrastuksesi? *

Sylva ry:n kysely lapsille

5. Millainen tapahtuma piristaisi sinua? *

Sylva ry:n kysely lapsille
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Sylva ry:n kysely lapsille

6. Tapiirin ystavilla on jo nimi, mutta tapiirilla ei. Tassa voit ehdottaa tapiirille nimea.
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Liite 3. Sylva ry:n lasten kyselyn yhteistietolomake.

Sylva ry:n kyselyn arvonta

1. Jattdmalld yhteystietosi osallistut Tapliri-aiheiseen arvontaan.
Yhteystietojasi el pystytd jaljittdmaan vastauksiisi.

4
—

Etunimi *
Sukunimi *
Matkapuhelin *
Sahképostl
Osoite
Postinumero

Postitolmipalkka
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