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Suomen Syé6pipotilaat ry (SSP)

Suomen Syopépotilaat ry - Cancerpatienterna i Finland tukee aikuisia syopipotilai-
ta ja heididn liheisidin sairauden eri vaiheissa. Yhdistys on toiminut vuodesta 1971
alkaen. Se on Suomen Sy6piyhdistyksen jisen ja osa Syopijarjestoja.

Yhdistyksen toiminnan painopisteet ovat oikean ja ajantasaisen tiedot tuottaminen
syopdin sairastuneille, vertaistuen mahdollistaminen seki syopiin sairastuneiden
edunvalvonta ja d44nen tuominen yhteiskunnalliseen keskusteluun ja paitoksente-
koon.

Yhdistyksen tavoitteena on turvata syopipotilaille sekd heidin liheisilleen paras
mahdollinen tuki hoidon ja kuntoutumisen aikana seki vihentii syopisairauksis-
ta aiheutuvia haittoja yhteiskunnassa.

Yhdistys ja toimintaympiristo

Vuonna 2024 tapahtui yhdistyksen kannalta merkittivii asioita. Suomen ensim-
maiisen kansallisen syopistrategian laadinta kiynnistyi, ja SSP:n henkilokunta ja
luottamusjohto ovat vahvasti mukana strategiatydssi. Vuosi kiynnistyi vuoden
2023 lopulla aloittaneen uuden toiminnanjohtajan johdolla, ja vuosi oli 2022 kiyn-
nistyneen Vertaisena-hankkeen viimeinen vuosi.

Valtionavustustoiminnan, yhdistyksen keskeisimmin rahoittajan Sosiaali- ja ter-
veysjdrjestojen avustuskeskuksen (STEA) kannalta vuosi oli ensimmadinen, jolloin
avustukset eivit olleet kytkoksissi veikkausvoittovaroihin. Vuodesta 2024 alkaen
STEA-avustukset siirtyivit kokonaisuudessaan osaksi valtion budjettirahoitusta.
Keviilla 2024 julkaistiin tieto vuodelle 2025 aikaistuneista ja laajuudeltaan suu-
rentuneista leikkauksista valtionavustustoimintaan.

Petteri Orpon hallituksen suunnittelemat ja toimeenpanemat leikkaukset ja siis-
totoimet kohdentuvat monet samoihin, jo haavoittuvammassa asemassa oleviin
ihmisiin, jotka usein ovat jirjestéjen toiminnan kohderyhmii. Ajassa, jossa jir-
jestojen auttamat ihmiset tarvitsevat kolmannen sektorin toimijoiden tukea ehki
enemmin kuin koskaan, heikennetiin jirjestojen taloudellista avustusta ja sen
myo6td toimintaedellytyksid. Tissé ajassa korostuu yhdistyksen oman kohderyh-
min, sen tarpeiden ja jirjeston ydintyon tunnistamisen tirkeys seki yhteistyo niin
ydintoiminnassa kuin vaikuttamistydssikin.



VUODEN 2024 TOIMINTA

Jarjestomme toimintakokonaisuus rakentui vuonna 2024 seuraavista
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1. JarjestOyhteistyo seka vaikuttamisty6
ja edunvalvonta

Suomen Sy6pipotilaat ry toimii sairastuneiden etujen hyviksi yhteistydssd Suo-
men Syopayhdistyksen ja sen jasenjirjestojen seki sosiaali- ja terveysalalla toimi-
vien jarjestdjen ja viranomaisten sekd muiden kumppanien kanssa. Vaikuttamis-
tyomme keskittyy syopdin sairastuneille tirkeiden nikokulmien korostamiseen
yhteiskunnallisessa keskustelussa seki potilaan osallisuuden ja ihmisliht6isyyden
kehittimiseen sosiaali- ja terveydenhuollon eri osa-alueilla.

Osallistumme eri tydryhmissi osallisuuden parantamiseen, ja laadimme lausun-
toja yhteistyossa seki itsendisesti. Otamme aktiivisesti osaa yleisétilaisuuksiin ja
sote-sektorin tapahtumiin tuodaksemme esille sairastuneiden nikskulmaa syévin
hoitoa koskevassa keskustelussa ja paidtoksenteossa. SSP:n edunvalvonnassa niin
sanotuna heikkona tulevaisuussignaalina voitaneen pitid syopiin sairastuneiden
lisdantyneiti yhteydenottoja, jotka koskivat lainopillisen neuvonnan tarvetta.

SUOMEN SYOPAYHDISTYS (SSY)

SSP on Suomen Syopayhdistyksen (SSY) jasen ja osa Sydpdjirjestsjd. Jarjestom-
me osallistui SSY:n jisenjirjestéjen tapahtumiin sekai tilaisuuksiin eri teemoilla.
Jarjeston aktiiveista SSP:n edustajina ja luottamushenkil6ini eri rooleissa SSY:n
hallinnossa olivat Leena Eloranta, Riikka-Leena Manninen, Kirsi Niinimiki, Kim-
mo Satola, Susanna Sonninen ja Sirpa Yksjarvi. SSY:n hallituksen jaseneksi kau-
delle 2023—2025 valittiin SSP:n hallituksen puheenjohtaja Leena Eloranta. SSP:n
toiminnanjohtaja osallistui SSY:n toiminnanjohtajakokouksiin ja Sy6pa-lehden
ohjausryhmiin. Sydpipotilasjirjestjen yhteistyé SSY:n puitteissa tiivistyi sekd
viestinnissi ettd vaikuttamistyossa.



SUOMEN SOSIAALI JA TERVEYS RY (SOSTE) JA VERKOSTOYHTEISTYO

SSP osallistuu SOSTEn jiseneni sen potilas- ja kansanterveysjirjestsjen verkos-
ton (POTKA) toimintaan. SSP:n toiminnanjohtaja Jenni Tamminen-Sirkid kuuluu
POTKA-verkoston suunnitteluryhméiin ja on mukana sote-jirjestéjen toiminnan-
johtajaverkostossa. Erityisasiantuntija Emma Andersson edustaa SSP:td POT-
KA-verkoston varsinaisissa tapaamisissa ja seuraa kuntoutuksen verkoston (KUVE)
toimintaa.

Toiminnanjohtaja oli SOSTEn edustajan varajisen Itsehoitoldikkeiden myyntika-
navauudistusta pohtivassa tydoryhmaissi (STM) ja SOSTEn edustajana varsinaisena
jasenend vuodelle 2025 jatkavassa Lidkkeiden arviointitoiminnan uudistamista
pohtivassa tydoryhmassa (STM). Ndiden my6td toiminnanjohtaja osallistui myds
SOSTEn lidkeasioiden taustaryhmin kokouksiin. Myos SSP:n puheenjohtaja osal-
listui jarjestéjohdolle suunnattuun toimintaan.

Tamminen-Sirkid oli Biotekniikan neuvottelukunnan varajasen. SOSTEn verkos-
toissa ja tyoryhmissd SSP sai tietoa ja vaikutti Suomen sosiaali- ja terveydenhuol-
toa koskettaviin kysymyksiin muun muassa syopiaiheisiin liittyvien lainsdddants-
lausuntojen valmistelussa.

Verkostojen kautta SSP on mukana Fimean potilasneuvottelukunnan ja ladkein-
formaatioverkoston sekd Asiakas- ja potilasturvallisuuskeskuksen jarjestéjen asian-
tuntijatydryhmissa. Verkostoyhteistyossi tuotettiin sisdltod vastaamalla kyselyihin
ja kommentoimalla raportteja. Toimintavuonna jaettiin kokemuksia esimerkiksi
ty6- ja elinkeinoministerion kyselyyn “Vaikeassa tydmarkkina-asemassa olevien
tyollistiminen ja tydeldmain vastaanottavuuden edistiminen” sekd Kuntoutussaa-
tion kyselyyn “Tyottomien sairauspdivarahalle siirtymistd edistdvat ja vaikeuttavat
tekijat”.

Toimintavuonna kommentoitiin EDiHTA-hankkeen alustavaa raporttia "Patient
involvement in HTA framework for Digital Health Technologies”.



MUU EDUNVALVONTA

SSP toimi yhteistyossd Mallimaa-hankkeessa Suomen Syopiinstituutin sdition
kanssa. Yhdistystd edustaa toiminnanjohtaja. Mallimaa-hankkeessa keskeisti oli
vaikuttaminen syopastrategian puolesta sekd kaksikanavaisen arviointijarjestel-
min haasteiden esiin nostaminen ja kanavien yhtendistimisen ajaminen. Yhdistys
myos osallistui palveluvalikoiman periaatteiden kehittimiseen STM:n avoimella
digitaalisella osallistumisvaylalla.

SSP oli Harvinaiset-verkoston jasen. Yhdistyksen edustajana toimi Matti Santa-
lahti, joka osallistui sen HARKKO-ty6ryhmin toimintaan, ja varaedustajana toimi
Tuula Nikkila. SSP oli jisenend Omaishoidon verkostossa ja sai sieltd tietoa syopa-
potilaiden omaishoitotilanteisiin liittyen. SSP kuului Suomen Palliatiivisen Hoi-
don Yhdistykseen, ja toiminnanjohtaja oli Syépaklinikan Tukijat ry:n hallituksen
jasen. Jarjeston aktiiveja hakeutui muun muassa sairaaloiden eettisiin toimikun-
tiin ja potilasraateihin.

SSP toteutti toimintavuoden aikana kolme ja kdynnisti kaksi kyselyd (yhteensd 991
vastausta):

« Sidosryhmikysely 2024 (tammikuu): 25 vastausta

« Syovin vaikutukset lainoihin ja vakuutuksiin (elokuu): 45 vastausta

« Mpyeloomakysely Johnson & Johnson kanssa (joulukuu 2024): 59 vastausta

Vuonna 2024 kiynnistettyjd ja vuonna 2025 paittyneitd

« Syopdin sairastuneiden halukkuus osallistua tutkimuksiin (pdattyi tammikuus-
sa 2025): 237 vastausta

« Diagnoosi, syopdhoito ja seuranta (pdittyi helmikuussa 2025): 684 vastausta

Lisdksi palautetta kerattiin yksittdisistd tapahtumista ja tilaisuuksista. Tyoelimi-
teema nikyi puheenvuoroissa, koulutuksissa, sisdllontuotannossa, blogihaasteen
kirjoituksissa, tapahtumissa ja kansainvilisessa yhteistyossa.



LAAKELAUSUNNOT

Osana potilaiden edunvalvontaa SSP antaa lausuntoja syopaldikkeiti koskien.
Yhdistys valmisteli yhteensi 10 lausuntoa Lidkkeiden hintalautakunta Hilalle
kisittelyyn tulevista syopapotilaiden l4ddkitystd koskevista hakemuksista. Ne koski-
vat asioita, joista oli mahdollista saada eliminlaatu- ja kiyttokokemusta tai mikili
lausunto nihtiin tarpeelliseksi potilasryhmin hoitoa ajatellen (niin sanottu unmet
medical need).

SSP tuki palveluvalikoimaneuvosto Palkon pyrkimysti ottaa potilasnikokulma
huomioon toiminnassaan. Palkon Ota kantaa -palvelussa kommentoitiin neljia
suositusta koskien syopiin sairastuneiden lidkehoitoja.

Lidkelausunnoissa tehtiin 14 lausunnolla ennitys vuonna 2024 (8 ed. vuosi). Yh-
teensd 24 potilasta antoi konsultointia Kela-korvattavuushakemuksiin, laikelau-
sunnoissa ja lidkeasioissa seki usea henkilo jakoi kiyttokokemuksia liikevalmis-
teesta Hila-lausuntoon.

SSP:n lidke- ja lakilausunnot 2020—2024
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KANNANOTOT JA LAKILAUSUNNOT

Osana edunvalvontaty6td SSP vastaa lakiluonnosten lausuntopyyntéihin ja an-
taa lausuntoja lakiluonnoksiin myds ilman lausuntopyyntéd, jos aihe on sy6pdin
sairastuneille relevantti. Yhdistykselle tuli lausuntopyynté asiakasmaksulain uu-
distuksesta alkukesistd. Yhdistys lausui lakiehdotukseen ja toi esille maksujen
korotuksien kohtuuttomuuden. Useista lausunnoista huolimatta asiakasmaksu-
lakiuudistus eteni kisittelyyn ehdotetun kaltaisena. Lisdksi laadittiin kannanotto
THL:1le suosituksesta aikuisten vydruusurokottamisesta seki kirjelma STM:lle
ibrutinibin ja venetoklaksin yhdistelmihoidon korvattavuushaasteista.

AVOIMUUSREKISTERIIN RAPORTOITAVA VAIKUTTAMISTYO

Vaikuttamistyon raportointi kdynnistyi, kun vuonna 2024 avattiin ja otettiin kayt-
toon Valtiontalouden tarkastusviraston yllidpitimi Avoimuusrekisteri, jonne tulee
ilmoittaa tehdysti vaikuttamistyostd. SSP raportoi tekemistiin vaikuttamistyosta
Avoimuusrekisteriin miiriaikoina eli heini-joulukuun (2024) toimintailmoitus
tehtiin 1.1.—28.2.2025, ja vuoden 2024 tammi-kesikuun vaikuttamistoiminnasta
tehtiin toimintailmoitus 1.7.-30.8.2024 mennessi. SSP raportoi avoimuusrekiste-
riin kuusi tapaamista ja yhdeksin sihkopostiyhteydenottoa. Avoimuusrekisteriin
raportoitu vaikuttamistyd liittyi Mallimaa- hankkeessa tehtiviin lobbaamiseen
sekd kansanedustajiin vetoamiseen keviilla julkaistuihin jirjestoavustusleik-
kauksiin liittyen. Heind-joulukuun (2024) toimintailmoitus tehtiin ilmoitus 1.1.—
28.2.2025



KANSALLINEN SYOPASTRATEGIA

SSP:n hallituksen jasenistd Sirpa Yksjarvi ja Tuula Nikkild osallistuivat sydpdstra-
tegiatyohon Potilaan osallisuus ja asiakasldhtoiset palvelut -tyéryhmaissad. Nikkila
ja Yksjarvi osallistuivat myos Diagnostiikka, hoito ja seuranta -tyéryhman (Nikkila:
hoitoketjut ja palveluiden jirjestiminen seki vaikuttavuus ja Yksjarvi: diagnostiik-
ka, hoito, seuranta) tyoskentelyyn.

Vaikuttamistyon erityisasiantuntija osallistui Kuntoutuminen ja psykososiaalinen
tuki- sekd Uudet menetelmit- tydryhmiin syopastrategian valmistelutydssa. Eri-
tyisasiantuntija tuotti lisdksi sisaltod strategiatyon yhdenvertaisuudesta kertovan
luvun Sosioekonomiset tekijit -osioon sekd oikeus tulla unohdetuksi -teeman ko-
konaisuuteen Kuntoutuminen ja psykososiaalinen tuki -tyéryhmin osatavoitteissa.
Toiminnanjohtaja nimettiin syopéastrategian Potilaan osallisuus ja asiakasldhtoiset
palvelut -tybryhmin puheenjohtajaksi, ja hin osallistui my6s Vaikuttavuus ja toi-
mintamallit -tydryhman tydskentelyyn tyéryhmin jasenend.

OSALLISTUMISET JA PUHEENVUOROT

SSP tarjoaa asiantuntemustaan erilaisissa alan tilaisuuksissa tuodakseen niissi
esille syopdin sairastuneille tirkeitd asioita ja ndkdkulmia. Jirjeston potilasniko-
kulmaa esittelevit ensisijaisesti puheenvuorot koskivat muun muassa syopd ja
tyoelimai -aihetta, potilaiden roolia tutkimuksissa ja eri teemoja syopapotilaiden
hoidosta ja kuntoutuksesta. Pyydettyja puheenvuoroja pidettiin seuraavien yhteis-
tyokumppaneiden tilaisuuksissa:

(Helsinki) iCAN-syopatutkimushankkeen kansalaistapahtuma, paneeli

(Helsinki) Astra Zenecan sisdinen tilaisuus puheenvuoro sekd paneeli

(Etind) POTKAn kokous: Terveiset EPF:n Digital Health -tyoryhmasta (Al Position
Paper) & Nordic Platform for Civil Society on Social Area

(Helsinki) Mediuutiset: Vaikuttava syévin hoito, puheenvuoro ja paneelikeskustelu
(Helsinki) Ladketeollisuus ry:n Liikealan saatavuusfoorumi, kutsuttu keskusteli-
jaksi



(Helsinki) POTKAn kokous, pyydetty kommenttipuheenvuoro

(Madrid) Lidkehoitoon sitoutumiskyselyn tulosten esittely posterilla MPE Mas-
terclassissa

(Brysseli) Hologic Patient Advocacy Day: SSP:n yleisen ja gynesydpien alaisen toi-
minnan esittely

(Vilna) CML Horizons 2024: Poster Paloozassa julisteen esittelya

(Pori) Astra Zenecan pyoredn poydan keskustelun alustuspuheenvuoro

(Pori) Mallimaan lounastilaisuus, puheenvuoro

(Etind) Kuntoutussdition koulutus Satakunnan hyvinvointialueen tyéllisyystoimi-
joille, koulutusryhmai 1, puheenvuoro tydelimiteemasta

(Helsinki) Ladketieteellisten asiantuntijoiden ajankohtaispiiva, paneeli

(Helsinki) Lidkkeiden arviointitoiminnan uudistamisen tyéryhmi, potilasnikokul-
man esittely

(Espoo) Amgen: Patient mission week, paneeli

(Helsinki) Kansallinen syopafoorumi, keskusteleva puheenvuoro
(Helsinki)MedEnginen tiimipidivi, puheenvuoro siitd, miti kaikkea syopipotilasjar-
jesto tekee?

(Etind) Kuntoutussdition koulutus Satakunnan hyvinvointialueen tyéllisyystoimi-
joille, koulutusryhmai 2, puheenvuoro tydelimiteemasta

(Etind) Kuntoutussdition koulutus Pohjanmaan hyvinvointialueen tyollisyystoimi-
joille, puheenvuoro ty6elimiteemasta

(Helsinki) Sirpa Pietikdisen ja Astra Zenecan kutsuma pyoredn poydan keskustelu
(Helsinki) MSD: toiminnanjohtajan haastattelu I love me -messuilla

(Etinid) Kuntoutussiition tyokykykoordinaattorikoulutus, jarjeston palvelut tyoky-
vyn tuen keinona

(Espoo) Rochen onkologiatiimin vieraana

Ennakkoon sovittujen SSP:n tyontekijoiden tai luottamushenkiliden puheenvuo-
rojen maird oli 23 (18 edvuosi), ja niitd kuunteli tai katsoi arviolta 8o1 henkilsid
(ed. vuosi 800). Luvussa nikyy jarjeston tunnettuuden lisddntyminen ja potilasni-
kokulman tirkeys seki syopi ja tyoelimai -teeman kysynti.



TUTKIMUSHANKEYHTEISTYO

Potilasnikokulman tarve ja kysynti syopapotilaita koskettavaa tutkimusta, sen
kehittimisti ja hoidon laadun arviointia koskien on kasvanut. SSP on mukana
akateemisten ja kliinisten tutkimushankkeiden ty6ryhmissi ja tarjoaa potilasna-
kokulmaa jo hankkeiden suunnittelussa. SSP oli yhteistyossi seuraavien tutki-
muslaitosten ja -hankkeiden kanssa: Suomen hematologisen biopankin (FHRB)
johtoryhmin puheenjohtajana toimii Maria Buchert ja varalla oli Matti Santalahti,
toiminnanjohtaja oli Suomen Akatemian digitaalisen tismailiiketieteen lippulai-
vahankkeen iCAN johtoryhmin varajisen seki Potilas- ja kansalaisvaikuttamisen
neuvottelukunnan POTKUn puheenjohtajana oli Matti Santalahti, ja POTKUn
jisenini olivat Riikka-Leena Manninen, Tuula Nikkild ja Aimo Stromberg. SSP oli
mukana uuden BRIDCE-hankkeen suunnittelussa. Valitettavasti BRIDCE-hanke ei
saanut rahoitusta. Tutkimushankeyhteisty6 on syventinyt SSP:n tietimysti syo-
pidin sairastuneiden tarpeista hoidon laadusta, ja tarjonnut mahdollisuuden ver-
kostoitua alan toimijoiden kanssa. Toiminnanjohtaja kuuluu Oncovalue-hankkeen
ulkopuolisten asiantuntijoiden ohjausryhmiin. Kertomusvuoden aikana tutkijoi-
den mielenkiinto potilaiden osallisuudesta tutkimussuunnitelmissa kasvoi.

KANSAINVALINEN TOIMINTA

Syopapotilasjirjestossd kansainvilinen yhteisty6 nivoutuu kotimaan toimintaan. Se
on osa vertaistuen, edunvalvonnan ja yhteydenpidon edistimistd. SOSTEn liittymi-
nen jiseneksi European Patient Forumiin (EPF) on tarjonnut SSP:n henkilostolle
uusia tiedonsaanti- ja osallistumiskanavia. SSP on Rare Disease Europen (Euror-
dis) jasen. Sairauskohtaiset EU-tason syopdjarjestot tarjoavat linkin kullekin poti-
lasverkostoryhmiille tiedonsaannin ja vertaistuen avuksi. SSP on jaseneni EPF:n
Digital Health Working Groupissa ja jakaa tietoa tyéryhmin kisittelemisti sisél-
16isti erityisesti POTKA-verkostolle. Vaikuttamistyon erityisasiantuntija nimettiin
EU-rahoitteisen EDiHTA-hankkeen (The first European Digital Health Technology
Assessment framework) Patient Advisory Groupin jiseneksi. European Patients
Forum koordinoi hankkeen potilasnikokulmaa digitaalisen terveysteknologioiden
arvioinnin viitekehyksessi. Erityisasiantuntija osallistui my6s Nordic Platform for
Civil Society in the social area -verkoston Partnerships-tyéryhmaan.
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SSP:n edustaja osallistui yhteensi 16 kansainviliseen konferenssiin tai tapahtu-
maan:

(Etind & EHA Madridissa) MPE Advocate Development Programme 2024, Suo-
mesta 3 potilasedustajaa

(Brysseli) MPNE-kokous

(Zuirich) Roche IEEPO

(Rooma) SPAGN Annual Conference 2024

(Madrid) MPE Masterclass 2024

(Brysseli) Hologic Patient Advocacy Day: HPV, seulonnat (ml. mammografia) ja
muita gynesydpdasioita

(Vilna) CML Horizons 2024

(Varsova) MPN Horizons 2024, posteri ja puheenvuoro

(Etdnd) ESMO 2024

(Etdnd/Ennakkovideointi) Viron lymfooma- ja leukemiayhdistyksen seminaari,
puheenvuoro Patient Advocacy in Finland -teemasta

(Barcelona) CLL Horizons 2024

(Madrid) LuCE Members’ Meeting

(Etdnd) EORTC Patient Days 2024

(Tukholma) Boehringer Ingelheimin potilasjarjestotapahtuma

(Etdnd) European Cancer Summit 2024

(Brysseli) EPF Data Saves Lives 5th Anniversary Conference

Kertomusvuonna konferenssien ja seminaarien virtuaalisuus mahdollisti niiden
tarjoamisen laajalle aktiivien joukolle. SSP tuotti julisteita useampaan konferens-
siin ja kansainviliseen potilastapahtumaan. Sisallollisti tukea annettiin my6s
SSY:n kautta DigiCanTrain-hankkeen pilottiin.

Toiminnanjohtaja toimi Digestive Cancers Europen (DiCE) hallituksessa rahaston-

hoitajana toista kautta. Kansainvilinen yhteisty tukee SSP:n kansallista edunval-
vontaa erityisesti harvinaisten sySpatyyppien kohdalla.
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OPPILAITOSYHTEISTYO

Proviisoriopiskelija Helsingin yliopiston farmasian tiedekunnasta tekee SSP:lle
toimeksiantona pro gradu -tutkielmaa lidkehoitoon sitoutumisen kyselysti (2023).
Yhteisty6ssd on mukana Helsingin yliopiston ohella my6s HUS Apteekki. Ty6 val-
mistuu keviilld 2025. Vaikuttamistyon erityisasiantuntija osallistuu timéin opin-
niytetyon ohjaamiseen.

SSP tuki Aalto-yliopiston opiskelijoita iGEM-kilpailun materiaalin keruussa. iGEM
(international genetically engineered machine) on kansainvilinen synteettisen
biologian kilpailu, jossa opiskelijoista koostuvat tiimit kehittavit ratkaisuja paikal-
lisiin ja globaaleihin ongelmiin. Kilpailu huipentuu lokakuissa Grand Jamboree

— tapahtumassa Pariisissa. Opiskelijat halusivat tarjota alustan syopii sairastavien
ihmisten tarinoille omassa viestinnissidin ja pyysiviat SSP:1td apua olemassa olevia
syopdhoitoja koskevan kyselyn levittimiseen. Kyselyi jaettiin yhdistyksen potilas-
verkostossa. Lisiksi opiskelijat haastattelivat toiminnanjohtajaa. Lokakuussa pide-
tyssd iGEM-lopputapahtumassa, Grand Jaboreessa, timi Aalto-yliopiston tiimin
projekti palkittiin kultamitalilla.

SYOPAPOTILAIDEN LOMATOIMINTA

Suomen Sydpipotilaat ry:n lomatoiminnan kumppanin, Hyvinvointilomat ry:n,
kautta tuettuja lomia myonnettiin taloudellisin, terveydellisin ja sosiaalisin perus-
tein. SSP tiedotti syopipotilaille kohdennetuista lomista. Aikuisten Yhdessi enem-
min -loma jirjestettiin Ruissalossa 18.-23.3.2024 seki Pajulahdessa 22.-27.9.2024.
Lapsiperheloma jirjestettiin 30.6.-5.7.2024 Pajulahdessa.
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2. Viestinti

SSP tuottaa ja tarjoaa luotettavaa tietoa syopésairauksista, niiden hoidosta ja muis-
ta syopipotilaille ja heididn liheisilleen tirkeistd asioista. Viestinnin tarkoituksena
on myds tuoda esiin potilaiden ja heidin liheistensd kokemuksia hoitopolulta ja
hyodyntii niitd jirjeston palvelujen kehittimisessi ja edunvalvonnassa. Pddviylini
viestinnissi on jirjeston verkkosivut. Itse tuotetun ja kotimaisilta jarjestokumppa-
neilta saadun sisiltomateriaalin lisdksi kansainvilisen yhteistyon myoti kansainvi-
lisistd sisarjirjest6istd saatuja aineistoa kiytetddn viestinnin sisilt6ji suunnitelta-
essa.

SSP:N VERKKOSIVUT

SSP:n verkkosivut ovat osa Sy6péjirjestdjen yhteistd sivustopohjaa. Sitd hallinnoi
Suomen Sydpiyhdistys. Suomen Sydpayhdistys heikensi sivujen optimointimah-
dollisuuksia kiynnistiessiin oman sivustouudistuksensa, ja timi on ollut osasyy
sivun nikyvyyden heikkenemiseen ja kivijamiirin vihenemiseen. Tarve SSP:n
kotisivu-uudistukselle oli ilmeinen. P4itos uudistaa kotisivut osana Syopéjarjesto-
jen sivustouudistusta tehtiin 2024.

SSP:n verkkosivuvierailut 20202024
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SOSIAALINEN MEDIA

Sosiaalisen median piikanavana oli Facebook, jossa on mahdollisuus tavoittaa
syopdsairauskohtaisten ryhmien ja teemaverkostojen kautta tuhansia syopaian
sairastuneita ja heidin liheisiddn. Julkinen FB-sivu palvelee laajempaa yleisod ja
sidosryhmid. Facebookiin postattiin 1—3 kertaa arkipidivan aikana, keskimiirin noin
10 julkaisua viikossa. Facebook-sivulla oli kertomusvuoden lopussa 3878 seuraa-
jaa (ed. vuosi 3610 I 2022 3170). Mididrid saavutettiin ilman maksettua mainontaa.
Facebookissa julkaistaan yhdistyksen tapahtumailmoitukset ja sen kautta jaetaan
verkkosivujen sisiltod sekd syopdpotilaita ja 1dheisid koskettavaa someviestin-

tad kumppaneilta. Facebook-tilin suurimmat seuraajaryhmit olivat 45—54- seka
55—04-vuotiaat kayttdjit. Seuraajien joukossa on useita jarjestoja.

Instagramin sisdlloissd korostuu visuaalinen viestintd kuvan ja videon kautta,
mutta sielld jaetaan suurimmaksi osaksi samaa sisiltod kuin Facebookissa. Insta-
gram-tililld oli seuraajia vuoden lopussa 1518 (ed. vuosi 1160 I 2022 820). Insta-
gramissa seuraajien suurimmat ikdhaarukat ovat 3544 sekd 45-54 vuotta, lisiksi
seuraajien joukossa on jirjestoja.

SSP on ollut maltillinen X-palvelun kiyttiji, sen vaikuttajaviestintdd on jaettu X:ssd
ja osallistuttu keskusteluun eri tilaisuuksissa hashtageja kayttdaen. SSP:n seuraaja-
joukossa on pddosin sote-alan ammattihenkil6itd ja asiantuntijoita sekd jarjesto6ja.
Seuraajia X:ssd oli vuoden lopussa 864 (ed. vuosi 892 I 2022 8006). Vuonna 2024
tehtiin paitos luopua aktiivisesta X:n kiytosta.

LinkedInissd SSP jakaa enimmaikseen samaa sisdlt6d kuin muissakin sosiaalisen
median kanavissaan. LinkedIn-alustalla seuraajia oli toimintavuoden lopussa 846
(ed. vuosi 610 I 2022 430), pddosin sote-alan asiantuntijoita, kuten ladkareitd ja
tutkijoita, mutta myos yksityishenkiloitd ja jarjestoja.
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Eri somekanavissa tavoitetaan osin eri kohderyhmid. Facebook seuraajamaira
(pois lukien potilasverkostot) kasvoi noin 7 %, Instagram 31 %, LinkedIn 39 %. Yh-
teensd SSP:n somekanavat tavoittivat vuonna 2024 16 % enemmain kuin 2023.

SSP:n sosiaalisen median seuraajat 2020—2024
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SUOMEN SYOPAPOTILAAT RY:N SOSIAALISEN MEDIAN KANAVAT

Facebook: Suomen Sydpipotilaat ry

X: @ Syopapotilaat

Instagram: @syopapotilaat

LinkedIn: Suomen Sy6pipotilaat - Cancerpatienterna i Finland ry
Youtube: @suomensyopapotilaat

Vimeo: Suomen Sy6pépotilaat ry
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TAPAHTUMAT JA PODCASTIT

Toimintakertomusvuonna jirjestettiin neljd webinaaria ja etdyhteyksin jarjestettyd
tapahtumaa. Osallistujia oli lihetyshetkelld yhteensd kaikissa etitapahtumissa 195
henkil6d ja useimmista tapahtumista oli mahdollisuus katsoa tallenne myos jalki-
kiteen. Webinaarien aiheet kisitteliviat syopatutkimuksen ja -hoidon nykytilaa ja
tulevaisuutta meilld Suomessa ja Euroopassa, virtsarakon syopii sekd myeloproli-
feratiivisten sairauksien hoitoa Suomessa. Syyskuussa jirjestettiin asiantuntijalu-
ento penissyovastd.

Lihitapahtumia jarjestettiin kuusi: kaksi OLKA-teemapdivid HUS Sydpakeskuk-
sessa harvinaisten sairauksien pdivin keuhkosyopikuukauden kunniaksi seki
potilas-tutkijatapaamiset munasarjasyovastd, hematologisista syovistd ja keuhko-
syovastd. Potilas-tutkijatapaamisiin oli mahdollista osallistua etind. Tapahtumissa
oli yhteensi 178 osallistujaa. Lisiksi osallistuttiin Tampereen potilasjirjestéjen
verkostopdivadn pitimailli stindia.

Marraskuussa jaettiin Helsingin keskustassa yli 1200 keuhkosytpiheijastinta
keuhkosyovin tietoisuuskuukauden kunniaksi.

Vuonna 2024 ei tuotettu uusia jaksoja Sydpalinjalla-podcastiin. Toimintavuonna
toteutettiin podcast-yhteistyé Pfizerin kanssa. Tassid yhteistydssd tuotettiin viisi
jaksoa:

Jakso 1: Kantasolusiirto — valmistautumisesta toipumiseen, 267 latausta, 261 kuun-
telijaa

Jakso 2: Liitkunnan hyodyt syopidpotilaalle, 245 latausta, 244 kuuntelijaa

Jakso 3: Kun syopi ei ole parannettavissa, 247 latausta, 244 kuuntelijaa

Jakso 4: Ajatuksia kuolemasta, 169 latausta, 164 kuuntelijaa

Jakso 5: Elamii harvinaisen syovin kanssa, 264 latausta, 261 kuuntelijaa

(tiedot 27.1.2025 raportista)
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TIEDOTTEET, UUTISKIRJEET JA LEHTIJUTUT

Yhteistyd median kanssa jatkui tiedotteiden ja juttuvinkkien muodossa. Lisiksi
vilitettiin pyynnostd haastateltavia erilaisiin haastatteluihin. SSP nikyi painetussa
tai digitaalisessa mediassa 11 kertaa.

Uutiskirjeet lahetettiin helmikuussa, toukokuussa, syyskuussa sekd joulukuussa.
Niissd kerrotaan yhdistyksen toiminnasta, kuten ajankohtaisista tapahtumista ja
viimeisimmistd kuulumisista. Uutiskirjeen tilaajamiiri oli joulukuussa 895 (ed.

vuosi 732 I 2022 524). Uutiskirjeen tilaajamaara kasvoi noin 22 %.

SSP:n uutiskirjeen tilaajat 2020—2024
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3. Potilasoppaat

Jarjestomme potilasopassarja tukee syopdin sairastuneita ja heidin liheisidgan
vastaamalla syopdsairauksia ja sairastamista kisittelevin tiedepohjaisen tiedon tar-
peeseen. Potilasoppaat ovat osa Syopdjarjestdjen palveluita, ja ne tukevat SSY:n ja-
senjirjestéjen neuvontatoimintaa. Oppaita voi lukea ja tulostaa maksutta pdf-muo-
dossa syopapotilaat.fi-sivustolta.

Suomenbkielisid oppaita on ladattavissa sivustolta sihkoisend 43 (ed. vuosi 42)
erilaista ja niistd 39 (ed. vuosi 38) on tilattavissa painotuotteena. Ruotsinkielisii
oppaita on 35 erilaista sihkoiseni versiona, ja niitd voi tilata Pohjanmaan Sy6payh-
distykseltd painettuina. Yksityishenkil6t saivat tilata oppaita maksutta. Yhteiséjen
opas- ja postitusmaksuilla katettiin tuotanto-, postitus-, kuljetus- ja pakkauskuluja.

Kertomusvuonna uutena oppaana julkaistiin penissyopapotilaan opas. Fatiikis-
ta kertova opas uusittiin tiysin, ja sidehoidosta kertova opas piivitettiin. Lisiksi
pdivityksessi olivat rintasyopédpotilaan opas, gynekologisen sySpipotilaan opas, ja
eturauhassyopipotilaan opas. Gynekologisen syopipotilaan opas ja eturauhassyo-
pidpotilaan opas valmistuvat alkuvuodesta 2025.

Oppaita uusitaan tarpeen mukaan. Oppaiden piivittimiseen on panostettava, silld
syovan hoito kehittyy nopeasti ja vanhentunut tieto on potentiaalinen maineriski.
Kertomusvuonna myos rakennettiin oppaiden palautteenkeruulomake, miki inte-
groitiin seki painettuihin ettid sihkoisiin oppaisiin.
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SSP:n potilasopasmidirdt 2020—2024

Potilasoppaiden lukumaara
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Painettuja oppaita tilattiin yhdistykseltd yhteensd 327744 kappaletta (ed. vuosi 44
443 1 2022 34 1806). Kertomusvuoden suosituin opas oli Ohjeita sinulle, joka saat
sddehoitoa, jota tilattiin kappaletta 4059 (ed. vuosi 6730 I 2022 4632). Oppaasta
julkaistiin kertomusvuoden syyskuussa uusi versio, Sidehoito - potilaan opas, jota
ehdittiin tilata 1089 kappaletta.

Muita suosituimpia syopdhoitoihin ja sairastumiseen liittyvid yleisoppaita olivat
Ohjeita sinulle, joka saat syopilddkehoitoa -opas (3795 kappaletta, ed. vuosi 5035 1
2022 4083), Syopdpotilaan ravitsemusopas (3294 kappaletta, ed. vuosi 3739 I 2022
2192) ja Opas syopdpotilaan liheiselle (1833 kappaletta, ed. vuosi 1917 I 2022 1020)
sekd palliatiivisen hoidon opas Eldmd, jitd ovi auki... (1328 kappaletta, ed. vuosi 718
I 2022 361).

Syopakohtaisista oppaista suosituimpia olivat koko opasvalikoiman toiseksi suosi-
tuin opas Rintasyopépotilaan opas (3598 kappaletta, ed. vuosi 4380 I 2022 4193) ja
Eturauhassyopiapotilaan opas (1805 kappaletta, ed. vuosi 2617 [ 2022 1915).

Eri verisyopdsairauksien oppaita tilataan tyypillisesti muutamia satoja kappaleita
vuosittain. Syopidsairauskohtaisten oppaiden tilausmairat korreloivat melko hyvin
vuosittain eri syopidsairauksiin sairastuvien miirin kanssa.
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Potilasoppaita ladattiin verkosta yhteensi 14956 kertaa (ed. vuosi 18 190 I 2022 22
2063). Suosituimmat oppaat verkossa olivat Myeloproliferatiiviset sairaudet (MPN)
potilaan opas, jolle tuli 1310 katselua sekd Sydpipotilaan ravitsemus, jolle tuli 1050
katselua.

Potilasoppaiden tilaukset ja lataukset 2020—2024
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Oppaista tiedotetaan verkkosivuilla, sosiaalisessa mediassa sekd uutiskirjeessa,
jotta tieto niisti vilittyisi terveydenhuollon yksikéille. Tilaus- ja laskutusjirjeste-
lemien sihkoistyminen sekd henkiloston vaihtuvuus terveydenhuollossa haastaa
yhteydenpidon tilaajien kanssa. Uudet oppaat julkaistiin digitaalisten palvelujen
tarjoamisesta annetun lain saavutettavuusvaatimukset tiyttivini pdf-versioina.
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4. Potilasverkostot

Suomen Sy6pépotilaat ry:n potilasverkostot ovat yhdistyksen yllipitimii, Faceboo-
kissa toimivia, yksityisii vertaistukiryhmii. Ne jakautuvat syopisairaus- ja teema-
kohtaisesti. Aiempien vuosien tapaan potilasverkostojen jisenmairi jatkoi kas-
vuaan. Vuoden 2024 lopussa verkostoja oli yhteensi 31, ja niissi jdsenid oli 13 648
(edellinen vuosi 12 267 I 2022 10 800).

Potilasverkosto on yksityinen Facebook-ryhmi, johon voi liittyd klikkaamalla liitty-
mispyyntod ja vastaamalla liittymiskysymyksiin. Ryhmit ovat potilaiden ja liheis-
ten vertaiskeskustelua varten ja mahdollistavat vuorovaikutuksen yhdistyksen hen-
kiloston ja eri syopapotilasryhmien vililli. SSP tiedottaa toiminnastaan osin myos
potilasverkostoissa, mutta ensisijaisena tarkoituksena ryhmissd on mahdollistaa
vertaiskeskustelu. Potilasverkostojen jisenmiiri on kasvanut tasaisesti. Vuosien
2023—2024 vililld kasvua oli liki 20 %. Myos verkostojen keskustelunavauksissa
(~5 %) ja tyontekijoille tullessa yhteydenotoissa on (~15 %) kasvua.

Potilasverkostojen jisenmddrin kehitys 2020—2024
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Ryhmii moderoidaan arkipiivisin tydaikana. Vapaamuotoisia kohtaamisia verkos-
toissa mahdollistettiin Microsoft Teamsin vilityksells, ja joissakin ryhmissi jir-
jestettiin myos kasvokkain tapaamisia. Yhdistyksen kiytossi on kokoustiloja sitd
varten. Ryhmien sisilld syntyy keskusteluryhmii ja henkilsto saa nédin palautetta
toivotusta sisillostd, kuten webinaarien aihepiireisti. Verkostoissa kiytyjen keskus-
telujen aihepiirit ja sisillot vaihtelevat kunkin eri syopisairauden ja eliméntilan-
teen aiheuttamaa tautitaakkaa heijastaen. Leimallista on vertaisuuden tarve avun

saamisessa.

22



5. EUPATI-toiminta

Euroopan potilasfoorumin (EPF) kiynnistimia EUPATI-ohjelmaa (European Pa-
tients” Academy Expert Training Course for Patients and Patient Representatives
on the Medicines Research & Development Process) jatkettiin kertomusvuonna
opintoryhmiamuotoisena EUPATIn johtoryhmin ohjauksessa. Toiminta tukee
SSP:n kumppanuuksia sydpitutkimustoiminnan kanssa ja vahvistaa potilasjirjes-
t6jen yhteistyota.

EUPATI-toiminnan keskitssi on potilaiden osallisuus ja koulutus. Potilaiden
asiantuntemusta sairauden vaikutuksista eliminlaatuun tulee hy6dyntii laike-
tutkimuksessa ja -kehityksessi, potilaslihtdisen terveydenhuollon kehittimisessi
sekid laikkeiden myyntilupa- ja korvattavuusprosesseissa. Jotta potilaat voivat osal-
listua keskusteluun, tiytyy termien, kisitteiden ja prosessien olla tuttuja.

Vuonna 2024 opintoryhmin tapaamiset toteutuivat verkossa. Opintoryhmin ai-
kataulu noudattaa lukuvuosiajattelua. Opintoryhmin alustajat olivat EUPATT Suo-
men johtoryhmin jisenii sekd muita opintoryhmitapaamisten teemojen asian-
tuntijoita. Opintoryhmin teemat olivat korvattavuus, myyntilupa, lddkinnilliset
laitteet, tietosuojalait seki tutkimuspotilaana oleminen.

Lisdksi toimintavuoden marraskuussa jirjestettiin Mikd on EUPATI? -webinaa-

ri, jossa kuulijoilla oli mahdollisuus tutustua EUPATTin ja sen toimintaan. Muita
tilaisuuksia, joissa EUPATI Suomi oli mukana, olivat Fimean RATTI-tutkimus-
verkoston ja Lidkeinformaatioverkoston aamuwebinaari kokemustoiminnan
mahdollisuuksista ja sudenkuopista terveyspalvelujen kehittimisessd, Suomen
tekodlykeskus FCAIn ja syopitutkimuksen lippulaivahanke iCANin Tekoily ja
terveysdata -tilaisuus seki iCANin melanooman tietoisuuskuukauden potilas-tutki-
jatapaaminen Turussa. Lisiksi EUPATI Suomen johtoryhméin puheenjohtaja Aimo
Stromberg oli mukana Vaikuttavuuden tutkimuksen piivien Potilaiden osallisuus
tutkimushankkeissa — hy6tyji ja vaikuttavuutta? -sessiossa.

EUPATI-toiminnan opintoryhmissi oli yhteensi 110 osallistujaa ja muissa tapahtu-
missa 174 osallistujaa.
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Vuonna 2024 aloitettiin EUPATI Suomen kliinisen tutkimuksen esitteen ja sanas-
ton pdivitystyo. Toimintavuonna annettiin stipendi kahdelle EUPATIn Fellow-kou-
lutuksen eli Patient Expert -koulutuksen aloittaneelle henkilslle. He tulevat valmis-
tumaan EUPATI Fellow -koulutetuiksi vuonna 2025.

EUPATI SUOMEN VIESTINNAN KANAVAT

Verkkosivut: fi.eupati.eu

Facebook: Eupati Finland

X: @eupati_fi

Instagram: eupati_finland

LinkedIn: European Patients’ Academy (EUPATT) Finland
YouTube: EUPATT Finland

JOHTORYHMA

EUPATI Suomen johtoryhmai koostuu potilasjirjestdjen, tutkimusyhteison seki
ladkealan edustajista. Johtoryhmin puheenjohtajana toimi SSP:n Aimo Stromberg.
Muita potilasjirjestéjen edustajia olivat Riikka-Leena Manninen, SSP, Kati Kekko-
nen, Lihastautiliitto ry (8/2024 alkaen), Aapo Pollari, Lihastautiliitto ry (jii pois
8/2024) sekd Johanna Reiman, Liikehiiriosairauksien liitto ry.

Tutkimusyhteison edustajina toimivat yliopettaja, dosentti Tuuli Lahti, Turun am-
mattikorkeakoulu, professori Mikko Airavaara, HiLIFE, tutkimusjohtaja Caroline
Heckman, FIMM, PhD, M.Pharm. Muntasir Mamun (laajennettu johtoryhmd).
Lidkealan edustajina toimivat Senior Manager Hanne Juuti, Pharmalex, Senior
Specialist, Ph.D.Kirsi Saukkonen, Amgen (jdi pois 4/2024) sekd Head of Clinical
Development and Operations Finland Katariina Kartila, Boehringer Ingelheim
(4/2024 alkaen).

" EUPATI
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6. Vertaisena-hanke

Vertaisena-hanke on Sosiaali- ja terveysjarjestojen avustuskeskus STEAn rahoitta-
ma vapaaehtois- ja vertaistoiminnan yhteiskehittimishanke vuosille 2022-2024.
Avustuksen kiyttotarkoitus on harvinaisiin syopiin sairastuneiden, maahanmuut-
tajataustaisten ihmisten seki kohderyhmiin kuuluvien liheisten osallisuuden ja
toimijuuden vahvistaminen yksilo-, ryhmi- ja verkostotyolli. Hankkeen kohderyh-
mid ovat eri syopisairauksiin sairastuneet eri-ikiiset ihmiset, sairastuneen liheiset
sekd koulutetut, vapaaehtoiset vertaistukihenkilt.

Vuonna 2024 Vertaisena-hankkeessa toteutettiin aktiivista ja monipuolista vertais-
tukitoimintaa niin kasvokkain kohtaavana kuin etitoteutuksena Teamsissa ja Zoo-
missa. Kaikkia avoimia vertaistukiryhmii ohjasivat SSP:n koulutetut vertaistukijat
joko yksin tai yhdessa vertaistukijakollegan kanssa. Vertaisena-hankkeessa toteutui
vuonna 2024 yhteensi 44 kohtaavaa tapaamista, joissa kivi 310 henkil6i seki 52
etitapaamista, joissa kévi yhteensi 2773 henkil6i.

Kasvokkain kohtaavia vertaistukiryhmii jirjestettiin Helsingissi, Turussa seki
Oulussa.

Helsingissi kokoontui sairastuneen liheisille tarkoitettu oma vertaistukiryhma
Tukiyhdistys Majakka ry:n tiloissa 12 kertaa, ja osallistujia oli yhteensi 69. SSP:n
toimitiloissa Helsingissi kokoontui myeloomavertaisten vertaistukiryhmai kaik-
kiaan 10 kertaa osallistaen 52 henkil64, ja Oulussa kokoontui myeloomavertaisten
ja laheisten ryhmi kolme kertaa kuuden osallistujan voimin. Oulun ryhmi jirjes-
tettiin yhteistyssd Pohjois-Suomen Syopiyhdistyksen kanssa.

Turussa toteutettiin yhteisty6ssid Lounais-Suomen Syopédyhdistyksen kanssa kas-
vokkain kohtaava vertaistukiryhma kaikille syopdin sairastuneille ja heidin 13-
heisilleen. Ryhmi kokoontui vuoden aikana yhdeksin kertaa, ja osallistujia oli
kaikkiaan 60. Turussa kokoontui myos syopiin sairastuneiden naisten vertaistuki-
ryhmi Turun Kellariravintolassa, jonka kymmenessi kohtaamisessa kévi yhteensa
123 henkil64.
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Etind kohtaavia vertaistukiryhmii toteutettiin vuonna 2024 seitseman erilaista.
Verkkovertaisryhmid pidettiin ihosyopddn sairastuneille ja laheisille, allogeenisen
kantasolusiirron lapikiyneille, myeloomaan sairastuneille sekd uutena ryhméana
kokoontui verkkovertaisryhma sarkoomaan tai gistiin sairastuneille. Lisdksi ko-
koontui ldheisten oma verkkovertaisryhmd, kaikille syopdan sairastuneille ja ldhei-
sille suunnattu ryhmi sekd tietoisen lisnidolon ryhma. Verkkovertaisryhmii toteu-
tui vuoden 2024 aikana kaikkiaan 52 kertaa, ja osallistujia oli 273.

Mini ja syopd -ryhmaévertaischat jatkui myos vuonna 2024. Tukinet.net -alustalla
toteutettava anonyymi chat jirjestettiin 25 kertaa, ja chattiin osallistui kauden aika-
na 77 henkilod. Aiemmin SSP:n tyontekijd on ollut mukana chateissa my6s, mutta
kevadstda 2024 lihtien chatkeskustelut toteutettiin vain vertaistukijoiden ohjaami-
na.

Vertaistukipuhelimen linja oli auki huhtikuuhun 2024 asti, jolloin vertaistukipu-
helin lopetettiin henkilostomuutoksen vuoksi. Vertaistukijat vastasivat tukipuhe-
luihin 13 kertaa tammi-huhtikuun aikana, ja vertaistuellisia puhelinkeskusteluja
kaytiin kaikkiaan r1o0.

Maahanmuuttajataustaisten parissa tehtiin kohtaavaa terveydenedistamistyota
yhteistyossd African Care ry:n kanssa. Kevailld toteutuneessa tapahtumassa pai-
nopiste oli sydpitietouden jakamisessa ja Syopdjarjestdjen toiminnan esittelys-

sd. Syksylla toteutettiin kohderyhmin toiveiden pohjalta teemaluento HPV:sti ja
kohdunkaulansyovin seki rintasyovin seulonnasta. Kohtaamisissa oli mukana 40
osallistujaa. Syksyn kohtaaminen toteutettiin yhteistydssd Rintasyopayhdistys Eu-
ropa Donna Finlandin kanssa.

Koordinaattori esitteli yhdistyksen toimintaa Syopédsairaanhoitajapdivilld touko-
kuussa Turussa.

Vuosi 2024 oli Vertaisena-hankkeen viimeinen vuosi, ja hanke tuli paidtokseensi
31.12.2024. Vertaistukitoiminta ei saanut jatkorahoitusta. Hankkeessa koulutetuille
vapaaehtoisille vertaistukijoille 16ydettiin uudet “kotipesit” alueyhdistyksistid. Maa-
hanmuuttajien parissa tehtivii terveydenedistimisty6td jatketaan Syopasdation
avustuksella.
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7. Hallinto ja henkil6st6 sekad vapaaehtoistoiminta

SAANTOMAARAISET JASENKOKOUKSET

Jarjeston kevitkokous pidettiin 20.4.2024 Scandic Simonkentissd. Kokouksen
osallistujamaiiri oli 11 henkilod. Kokousta edelsi fysioterapeutti Terhi Pyykosen pu-
heenvuoro oman hyvinvoinnin tukemisesta. Kevitkokouksessa hyviksyttiin uudis-
tettujen sdidnt6jen vienti PRH:een tarkastettavaksi.

Syyskokous pidettiin Helsingissd 16.11.2024. Ennen kokousta Outi Nikunen
kansallisen syopistrategian sihteeristostd piti luennon siitd, miti syopistrategia
merkitsee potilaalle. Kokouksen osallistujamiiri oli 14 henkilod paikan pailld ja 1
etiyhteydella. Syyskokouksessa hyviksyttiin uudet sidnnét ja timian myosta henki-
lokohtaiset varajasenyydet lakkasivat.

HALLITUKSEN KOKOUKSET

Suomen Syopépotilaat ry:n hallitus piti kertomusvuonna kahdeksan kokousta: nel-
ja Teams-kokousta ja nelja kohtaavaa kokousta. SSP:n hallituksen puheenjohtajana
toimi kertomusvuonna Leena Eloranta Lappeenrannasta ja varapuheenjohtajana
toimi Sirpa Yksjarvi Jyviskylisti. Puheenjohtaja Eloranta johti kaikkia hallituksen
kokouksia vuonna 2024.
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Suomen Syopépotilaat ry:n hallituksen jdsenet ja varajasenet kertomusvuonna:

Varsinainen jdsen Varajdsen

Matti Jarvinen Ritva Lavinto
Riikka-Leena Manninen Maria Pajunen
Kirsi Niinimaki Vuokko Jokinen
Sirpa Yksjarvi Vuokko Hiekkanen
Kimmo Satola Tarja Vatto
Maria Buchert Ilkka Kariranta
Aimo Stréomberg

Tuula Nikkild Oili Kautto
Hanna Mienpaa Matti Santalahti
Juha Wirekoski Jukka Sneck
HENKILOSTO

SSP:n palveluksessa olivat vakinaisissa tydsuhteissa toiminnanjohtaja Jenni Tam-
minen-Sirkid, viestinnin ja jarjestétoiminnan erityisasiantuntija Emmi Toivonen
ja edunvalvonnan erityisasiantuntija Emma Andersson. Opas-, viestinti- ja EUPA-
TI-toimintaa hoiti midrdaikaisessa tyosuhteessa koordinaattori Kaisa Hakkdnen.
Miidrdaikaisessa tyosuhteessa tyoskennellyt hankekoordinaattori irtisanoutui ke-
vdilld 2024. Hankkeen ldpiviennin piivastuu siirtyi hankkeessa tydskennelleelle
Suvi Sileekankaalle. Sileekankaan avuksi palkattiin hankeharjoittelija Emilia Olli-
kainen ajalle 1.6.-31.12.2024. SSP maksoi palkkioita 6370 € eri henkildille toimis-
ton henkilokunnan henkilsstokulujen lisaksi.

SSP noudattaa sosiaalialan jarjestoja koskevaa tyoehtosopimusta ja on tyénantaja-
liitto Hali ry:n jasen.

VAPAAEHTOISTOIMINTA

Jarjestossd vapaaehtoiset ovat eri rooleissa jarjestdtoiminnassa, edunvalvonnassa,
potilaan osallisuuden edistimisessd tutkimustoiminnassa, sisdllon tuottamisessa
viestintddn ja myos asiantuntijoina.

Vertaisena-hankkeessa keskityttiin vapaaehtoisuuden kehittimiseen vertaistoimin-
nassa. Laajat vapaaehtoistoiminnan tehtivit ja aktiiviset vapaaehtoiset laajentavat
ja monipuolistavat SSP:n toimintaa.
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8. Talous ja varainhankinta

Suomen Syopdpotilaat ry:n taloustilanne jatkui toimintavuonna vakaana. SSP:n
toimintaan tuottoja toteutui (varsinaisen toiminnan tuotot 247 674 euroa, sisiltid
Vertaisen hankkeen + Ay-avustus 228 438 euroa + varainhankinta 45089 euroa +
rahoitustoiminnan tuotot 13260 euroa) kertomusvuonna 534462 euroa (ed. vuosi
529979 | 2022 559 611) ja toiminnan tulos oli -1284,17 euroa alijidmaiinen. Edelli-
nen vuosi oli 39 506,03 euroa ja 2022 28 155 euroa ylijaddmadinen.

SSP:n tuotot ja tulos 2020—2024

Yhdistyksen tuotot ja yli-/alijaama

Euroa
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500000

406246
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300000
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200000
72098 [74282
100000 28155 [39506
. [] | ] - — -1284
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Yhdistyksen toiminta nojasi pddosin Sosiaali- ja terveysministerion alaisuudessa
toimivan Sosiaali- ja terveysjirjestdjen avustuskeskuksen STEAn rahoitukseen. Po-
tilasoppaiden tuottamiseen saadaan vakiintunutta tukea Syopadsiition syopiatyontu-
esta, joka vuonna 2024 oli 40 000 euroa (30 0oo euroa vuonna 2023). Hallintoa,
yleiskuluja, jarjestotoimintaa ja edunvalvontaa seki viestintid katetaan STEAn ylei-
savustuksella eli Ay-avustuksella, joka oli toimintakertomusvuonna 228 438 euroa,
yhdistyksen yleisavustushistorian suurin.
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Yhdistyksen STEAn Ay-avustus 2020—2025
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EUPATI-toiminta rahoitettiin yhteistyolli lidketeollisuusalan yritysten kanssa.
Vertaisena-hankkeen omavastuuosuuksien kattamiseen on kiytetty oman varain-
hankinnan tuottoja. BMS:n UICC:n kautta aiemmin saatua, ei haettavissa olevaa
lahjoitusta ei vuonna 2024 saatu.

Opastoimintaan saadaan Sy6pédsiition tuen rinnalle satunnaisia avustuksia laike-
teollisuusalan yrityksilti. Vuonna 2024 timi oli 11705 euroa. SSP:1l4 on kortti- ja
adressimyyntiin perustuvaa yhteisty6ti Suomen Korttipiste Oy:n (Karto) kans-

sa. Kertomusvuoden tuotot olivat 44 602 (ed. vuosi 47 157 I 2022 65 550) euroa.
OP-pankissa olevan kasvutuotto tilille maksettu korko oli 13 257,6 euroa. Niitd
tuottoja kiytetiin STEAn ay-avusteisen toiminnan kulujiimin kattamiseksi. SS-
P:1l3 on rahankeruulupa. Lahjoittamismahdollisuudesta tiedotetaan ja varanhan-
kintaa kehitetdan jatkuvasti. Varankeruutilille tuli tuottoa 484,23 euroa (ed. vuosi
181 1 2022 105).

Yhdistyksen taloushallinto ja kirjanpito seki tilinpaitoksen laatiminen hankittiin
ostopalveluna tilitoimisto Leerma Oy:sta, jossa ne hoidetaan kirjanpitdja, KTM
Marja-Leena Kuuselan johdolla. Tilintarkastajana toimi vuoden 2024 syyskokouk-
sen piitokselld KHT Piia Makkonen.
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Epdvarmuustekijit ja riskit sekd niiden hallinta

Jarjestorahoituksen leikkauksien ja julkisen sote-sektorin esilld olevat rahoitus-
haasteet sekd niiden aiheuttama epdvarmuuden ilmapiiri heijastuu jokaiseen:
yhdistyksen kohderyhmiin, syopddn sairastuneisiin ja heididn lheisiinsd, mutta
myos yhdistyksen henkilokuntaan. Kohderyhmii voimme tukea parhaiten keskit-
tymalld ydintoimintamme kokonaisuuksiin, tehden ty6td kohderyhmid kuunnellen
ja osallistaen. Henkilokuntaa voidaan tukea lisnd olevalla, modernilla johtamisella
sekd tydssd jaksamista ja vithtymisti tukemalla. Yhdistyksessd on hyvi yhteishenki
ja vahva yhteinen tahtotila tyoskennelld sairastuneiden hyvaksi.

SSP:n toiminnan rahoituksesta STEAn yleisavustus kattaa yli puolet, joten tulevai-
suuden leikkaukset ovat suuri epavarmuustekiji rahoituksen jatkuvuuden kannal-
ta. Vuodelle 2025 SSP:n avustukseen kohdistui ennakoitu 5 prosentin leikkaus. Oli
onni, ettd leikkaus kohdistui yhdistyksen ay-avustushistorian korkeimpaan avus-
tussummaan. Vuoden 2026 avustustasoa tai miten se madritellddn ei kuitenkaan
tatd toimintakertomusta kirjoittaessa vield tiedetd. Saati vuoden 2027 tilannetta

ja tdimi vaikeuttaa pitkdn aikajinteen suunnittelua. Epdvarmaa on myds se, miten
yhdistysten oma varallisuus tullaan huomioimaan avustuksien myénnossa.

Yhdistyksen rahoituspohja on kuitenkin monikanavainen. Yleisavustuksen lisiksi
toimintaa rahoittaa Syopdsdition avustus, oma varainhankinta ja yritysyhteistyo.
STEAn avustusten niuketessa on pyrittivi kasvattamaan muista kanavista saatavaa
rahoitusta. On tirkedd kuitenkin tunnistaa, ettd samaan pyrkivit kaikki muutkin
jarjestot. Jarjestojen avustusleikkausten ajassa on ilmeistd, ettd jarjestot keskittavat
voimavarojaan taisteluun olemassaolostaan. Tall6in riskini on, ettd ei nihdi pitkin
aikavilin tavoitteita ja kohderyhman etua valtionavustustoiminnan uudistuksessa
on jo vuosia korostettu yhteisty6td, synergiaa ja suurempia kokonaisuuksia. Néi-
den asioiden ja supistuvan asustussumman tunnistaminen on valttdimatontd tule-
vaisuuden ja talouden realistisen hahmottamisen kannalta.

SSP:n eduksi todettakoon, ettd se on paikkansa vakiinnuttanut, myés STEAn arvos-
tama toimija syopdjarjestokentilld. Yhdistys on tehnyt tuloksellista ty6td syopdan
sairastuneiden parissa ja ollut myos edellikivija esimerkiksi syopd ja tyoelama
-teemassa ja maahanmuuttajataustaisten ihmisten terveydenedistimisty6ssi. Yh-
teistyon merkitys on kasvanut ja kasvaa tulevaisuudessa, jolloin yhdistyksen on
tarkedd vaalia kumppanusverkostoaan ja rooliaan haluttuna, luotettuna ja arvostet-
tuna yhteistyokumppanina.
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Arviota tulevasta kehityksesti

Jarjestokentdn ollessa sen avustusuudistuksen pakottamassa muutoksessa, on
myos syopdjirjestojen oltava valmiita muutoksiin. Ensisijaisesti on haettava syner-
gioita, tiivistettivi yhteistyotd ja selkeytettivi tyonjakoa. Suomen Syopiyhdistyksen
ja Syopdjarjestojen yhteisessd strategiatydssid on kirjoitettu auki avoimuus organi-
saatiorakenteen uudelleenajattelulle.

Syopijirjestéjen monimuotoisella kentilld SSP:n on pystyttiva tunnistamaan ja
osoittamaan oma paikkansa. Sen on tuotava nikyviksi ja vahvistettava niiti asioita,
mitd SSP tekee ja mitd muut eivit syopijirjestokentilld tee. Tallaisia asioita ovat
SSP:n syopipotilasoppaat ja syopipotilasverkostot, SSP:n tekemi ty6 syopi ja tyo-
elimi -tematiikan parissa, maahanmuuttajataustaisten ihmisten parissa tehtiva
syopdin liittyvi terveyden edistimistyo sekd kansainvilinen potilasjirjestoyhteis-
ty6. Ndiden toimintojen myotd yhdistykselld on my6s yhtikdan toista syopéjarjes-
t6d4 vahvempi mandaatti tuoda sydpdin sairastuneiden ddnti yhteiskunnalliseen
keskusteluun. Oman aseman selkiyttiminen ja vahvistaminen on vilttimitonti
kdynnistyvissi jarjestdjen olemassaolotaistelussa.

Talouden haasteet yhteiskunnan eri sektoreilla nakyvit jo ja tulevat nikymain
myos ladketeollisuuden kumppaneiden toimintaedellytyksissd Suomessa. Tamin
sekd ladketeollisuuden tiukentuneen regulaation myoti liidketeollisuuden kumppa-
neilta saatavan rahoituksen voidaan ennakoida supistuvan, ei ainakaan kasvavan.
Myos timin rahoituksen kiyttokohteet tulevat jatkossa olemaan todennikoisesti
tarkemmin korvamerkittyja ja kohdennettuja. Timi rajoittaa sitd, miti liidketeolli-
suuden kumppaneilta saadulla rahalla voidaan tehdi ja estii taloudellisen pusku-
rin kerryttimisen tatd kautta.

Oma varainhankinta tulee todennikdisesti olemaan ainoa keino ei-korvamerkityn
rahoituksen ja taloudellisen puskurin kerryttimiseen. Y114 kuvattu, samaan aikaan
kaikkien jirjestojen kasvavan varainhankinnan tarpeen ja vihenevin jirjestdjen
avustustason kanssa tarkoittaa siti, ettd 1ihivuosina SSP:n on syyti varautua kayt-
timaidn omaa varallisuuttaan ydintoiminnan toteuttamisen alijaidmén kattamiseen.
Tami voidaan nihdi perusteltuna investointina ei pelkistiin yhdistyksen olemas-
saolon ja toiminnan varmistamiseksi vaan ennen kaikkea kohderyhmien tarvitse-
man tiedon ja tuen tarjoamiseen.
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