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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 tiedon tuottami-
nen syopdin sairastuneille, vertaistuen mahdollistaminen seké sy6pédin sairastu-
neiden edunvalvonta ja d4nen tuominen yhteiskunnalliseen keskusteluun ja pii-
toksentekoon.

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 2025 tapahtui yhdistyksen kannalta merkittivid asioita. Suomen ensim-
maiisen kansallinen syopastrategia valmistui. SSP:n henkilokunta ja luottamusjoh-
to olivat vahvasti mukana strategiatyossa.

Keviilla 2024 julkaistiin tieto vuodelle 2025 aikaistuneista ja laajuudeltaan suu-
rentuneista leikkauksista valtionavustustoimintaan. Kertomusvuonna yhdistyksel-
le kohdentui viiden prosentin leikkaus STEA-avustukseen, onneksi yhdistyksen
Ay-avustushistorian korkeimpaan avustustasoon. Vuoden 2025 syksyni SSP oli
muiden jirjestojen mukana osoittamassa mieltid suunniteltuja sotejarjestoavustus-
ten 100 miljoonan euron lisileikkauksia vastaan. Leikkaukset peruttiin silti erii,
mutta uusia on odotettavissa.

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, jolloin 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.
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1. Jarjestoyhteistyo sekd vaikuttamisty6
ja edunvalvonta

Suomen Sydpdpotilaat toimii sairastuneiden etujen hyviksi yhteisty6ssd Suomen
Syopayhdistyksen ja sen jisenjirjestojen seki sosiaali- ja terveysalalla toimivien
jarjest6jen ja viranomaisten sekd muiden kumppanien kanssa. Vaikuttamistyom-
me keskittyy syopddn sairastuneille tirkeiden nikokulmien korostamiseen yhteis-
kunnallisessa keskustelussa sekd potilaan osallisuuden ja ihmislihtoisyyden kehit-
timiseen sosiaali- ja terveydenhuollon eri osa-alueilla.

Osallistumme eri tydryhmissi osallisuuden parantamiseen sekéd laadimme lausun-
toja yhteistyossi ja itsendisesti. Otamme aktiivisesti osaa yleiso- ja kutsutilaisuuk-
siin seki sote-sektorin tapahtumiin tuodaksemme esille sairastuneiden nikokul-
maa syovan hoitoa koskevassa keskustelussa ja paitoksenteossa.

ASTAKASPALVELU

Yhdistykselli ei ole yhti virallista asiakaspalveluviylidi, vaan yhteydenotot tulevat
henkilokunnalle, osin kohdentumatta, puhelimitse, sihkopostitse tai eri viestipal-
veluissa. Yksityishenkiloiden yhteydenottoja tuli kertomusvuonna 108 ja ammatti-
laisten (sote, media, jirjesto yms.) 41 kappaletta. Yhdistyksessi kirjataan yhteyden-
ottojen viyld, syy ja mahdollinen palveluohjaus.



SUOMEN SYOPAYHDISTYS (SSY)

SSP on Suomen Syopayhdistyksen (SSY) jasen ja osa Syopijarjestojd. Jarjestomme
osallistui SSY:n jisenjirjestdjen tapahtumiin sek tilaisuuksiin. Jarjeston aktiiveis-
ta SSP:n edustajina ja luottamushenkil6ini eri rooleissa SSY:n toimielimissi olivat
Riikka-Leena Manninen, Kimmo Satola, ja Sirpa Yksjirvi. SSY:n hallituksen jise-
neksi kaudelle 2026—2028 valittiin SSP:n hallituksen jisen Tuomo Leppinen.

SSP:n toiminnanjohtaja osallistui SSY:n toiminnanjohtajakokouksiin ja hinelld on
niissd 2025-20206 jaettu puheenjohtajuus. Toiminnanjohtaja osallistui myos Syo-
pdjdrjestdjen yhteisitd strategiaa tyostivain tyoryhmain potilasjirjestojen edusta-
jana. Loppuvuodesta saatiin tieto, ettd toiminnanjohtaja on valittu Syopéjirjestdjen
jasenjarjestdjen kriteerejd pohtivaan tydoryhmiin. Toiminnanjohtaja kuuluu myos
kahdesti vuodessa kokoontuvaan Syépi-lehden ohjausryhmiin. Syopipotilasjarjes-
tojen yhteistyo SSY:n puitteissa tiivistyi viestinndssa seki jarjests- ja vaikuttamis-
tyossa.

SUOMEN SOSIAALI JA TERVEYS RY (SOSTE) JA VERKOSTOYHTEISTYO

SSP osallistuu SOSTEn jasenend sen potilas- ja kansanterveysjirjestéjen verkos-
ton (POTKA) toimintaan. SSP:n toiminnanjohtaja Jenni Tamminen-Sirkid kuuluu
POTKA-verkoston suunnitteluryhmiin ja on mukana sotejirjestéjen toiminnan-
johtajaverkostossa. Erityisasiantuntija Emma Andersson edusti SSP:td POTKA-ver-
koston varsinaisissa tapaamisissa ja seurasi kuntoutuksen verkoston (KUVE)
toimintaa. Toiminnanjohtaja oli SOSTEn edustuksen varsinainen jisen 2024 al-
kaneessa, vuodelle 2025 jatkaneessa lidkkeiden arviointitoiminnan uudistamista
pohtivassa tydryhmassa (STM). Tyoryhmaén raportti julkaistiin joulukuussa 2025.
Tamin myo6td toiminnanjohtaja osallistui myos SOSTEn lidkeasioiden taustaryh-
min kokouksiin, jotka jatkuvat 2026. My6s SSP:n puheenjohtaja osallistui jarjes-
téjohdolle suunnattuun toimintaan, kuten jirjestdjohdon syysfoorumiin. Tammi-
nen-Sirkii oli Biotekniikan neuvottelukunnan varajisen. SOSTEn verkostoissa ja
tyoryhmissd SSP sai tietoa ja vaikutti Suomen sosiaali- ja terveydenhuoltoa kosket-
taviin kysymyksiin.



MUU JARJESTOYHTEISTYO

Kertomusvuonna SSP tiivisti jarjestoyhteisty6td Tunne Rintasi ry:n kanssa maa-
hanmuuttajataustaisten ihmisten parissa tehtivin terveydenedistamistyon osalta
yhteisten tapahtumien, animaatiovideoprojektin sekid yhteisten rahoitushakujen
muodossa. Valitettavasti rahoitushaut eivit tuottaneet toivottua tuloista.

Yhteistyo Sylva ry:n kanssa tiivistyi Elama syovin jalkeen (Survivorship) -raportin
ja sen julkaisun sekd Syopi ja hedelmaillisyys -esitteen teon myo6ti. Esitteen teossa
kumppaneina olivat myos Suomen Gynekologiset Syopipotilaat ry ja Lapsettomien
yhdistys Simpukka ry.

SYOPAPOTILAIDEN LOMATOIMINTA

Suomen Syopdpotilaat ry:n lomatoiminnan kumppanin, Hyvinvointilomat ry:n,
kautta tuettuja lomia myonnettiin taloudellisin, terveydellisin ja sosiaalisin perus-
tein. Avustusleikkausten myo6ti ei aikuisille suunnattuja tuettuja lomia ole tarjota.
SSP tiedotti sydpapotilaille kohdennetusta lomasta lapsiperheille.

OPPILAITOSYHTEISTYO

Proviisoriopiskelija Helsingin yliopiston farmasian tiedekunnasta teki SSP:lle
toimeksiantona pro gradu -tutkielman lidkehoitoon sitoutumisen kyselysti (2023).
Yhteistyossa oli mukana Helsingin yliopiston ohella myss HUS Apteekki. Ty6 val-
mistui kevailld 2025. Vaikuttamistyon erityisasiantuntija osallistui opinniytetyon
ohjaamiseen. Myos muiden opinndytetéiden osalta sparrattiin opiskelijoita.
Haaga-Helia ammattikorkeakoulun journalismin koulutusohjelman kurssilta vie-
railtiin SSP:n toimistolla ja haastattelivat hallituksen jisentd, Tuomo Leppists,
Invisible Cities -projektiin liittyen.



TUTKIMUSHANKEYHTEISTYO

Potilasnikokulman tarve ja kysynti syopapotilaita koskettavaa tutkimusta, sen
kehittdmistd ja hoidon laadun arviointia koskien on kasvanut. SSP on mukana
akateemisten ja kliinisten tutkimushankkeiden ty6ryhmissi ja tarjoaa potilasniko-
kulmaa jo hankkeiden suunnittelussa. Suomen hematologisen biopankin (FHRB)
johtoryhmin puheenjohtajana toimii Maria Buchert ja varalla on Matti Santalahti.
Toiminnanjohtaja on Suomen Akatemian digitaalisen tismailiiketieteen lippulai-
vahankkeen iCANin johtoryhmin varajisen ja Matti Santalahti toimii Potilas- ja
kansalaisvaikuttamisen neuvottelukunnan POTKUn puheenjohtajana. Muita POT-
KUn jisenid ovat Riikka-Leena Manninen, Tuula Nikkili ja Aimo Stromberg.

Tutkimushankeyhteisty6 on syventinyt SSP:n tietimysti syopiin sairastuneiden
tarpeista hoidon laadusta ja tarjonnut mahdollisuuden verkostoitua alan toimijoi-
den kanssa. Toiminnanjohtaja kuului Oncovalue-hankkeen ulkopuolisten asian-
tuntijoiden ohjausryhmaiin. Kertomusvuoden aikana tutkijoiden mielenkiinto po-
tilaiden osallisuudesta tutkimussuunnitelmissa kasvoi. Tahin vaikuttanee yleinen
trendi osallisuuden arvostuksen kohenemisessa ja timin nakyminen myds muun
muassa kansallisessa syopistrategiassa.

YRITYSYHTEISTYO

SSP tekee yritysyhteisty6td omassa jirjestotoiminnassaan sekd EUPATI-toiminnas-
sa, joka rahoitetaan kokonaan yritysyhteistyolld. SSP tyoskenteli kertomusvuonna
yhteensi 18 lidketeollisuuden yrityksen kanssa ja EUPATI-toimintaa niista tuki
kahdeksan yritystd. Yhteisty6 on ollut yhteisid hankkeita kuten kyselyji tai tapahtu-
mia, esimerkiksi keuhkosyopidheijastimien jako, sekd opastoiminnan asiantuntija-
palkkioiden seki taitto- ja painokulujen tukemista. Kertomusvuonna kiynnistettiin
myos yritysyhteistyé Kaiku Healthin kanssa liittyen potilaille suunnatun sovelluk-
sen testaukseen.



2. Vaikuttamisty6 ja edunvalvonta

Verkostojen kautta SSP oli mukana Fimean potilasneuvottelukunnan ja liikein-
formaatioverkoston sekd Asiakas- ja potilasturvallisuuskeskuksen jirjestéjen asian-
tuntijatydryhmissa. Verkostoyhteistydssi tuotettiin sisdltod vastaamalla kyselyihin,
kommentoimalla raportteja, antamalla lausuntoja seki yhteydenotoin. Esimerkiksi
lausuttiin selvityksestd sosiaali- ja terveysalan jirjestdjen avustustoiminnan edelly-
tyksistd ja linjauksista sekd luonnokseen hallituksen esitykseksi laeiksi terveyden-
huoltolain 77 a {:n, sosiaalihuoltolain ja sosiaali- ja terveydenhuollon jirjestimisestd
annetun lain 36 {:n muuttamisesta, lihetettiin kirje STM:66n aikuisvieston iki-
perusteisen vyéruusurokotteen puolesta ja kirjoitettiin sitaatti Suomen ECO-maa-
raporttiin (julkaisu kansallisessa syopdfoorumissa 10.11.) seki vastattiin EU Com-
mission Study on the Quality of Life of Cancer Patients and Survivors Validation
Survey -kyselyyn. SOSTE ry viittasi SSP:n tekemiin kyselyselvitykseen omassa
lausunnossaan toisiolakiin liittyen.

Annettiin haastatteluissa sisiltod ja potilasnikokulmaa Kelan tutkimuksessa "Avo-
hoito-laitos rajapinta”, European Court of Auditors -selvityksessd (HUS vilittama
haastattelu) seki haastattelussa potilasosallisuudesta HTA-prosessissa Belgian
omaa prosessia kehittiessi. Lisdksi osallistuttiin etitapaamiseen European Com-
mission initiated "Study on the quality of life of cancer patients and survivors” ja
osallistuttiin puhelinhaastatteluun ty6ttomien sairauspiivirahalle hakeutumista
edistdvistd ja hankaloittavista tekijoistd (Kuntoutussiitio).

SSP laati yhteistyossi Sylva ry:n kanssa Elimai syovin jilkeen -raportin, joka jul-
kaistiin syyskuussa Eduskunnan pikkuparlamentissa.



MUU EDUNVALVONTA JA KYSELYT

SSP toimi yhteistyossd Mallimaa-hankkeessa Suomen Syopdinstituutin sdition
kanssa. Yhdistystd edustaa toiminnanjohtaja. Mallimaa-hankkeessa keskeisti oli
vaikuttaminen syopistrategian puolesta sekd kaksikanavaisen arviointijirjestel-
main haasteiden esiin nostaminen ja kanavien yhtendistimisen ajaminen. Yhdistys
my0s osallistui palveluvalikoiman periaatteiden kehittimiseen STM:n avoimella
digitaalisella osallistumisvaylalld ja lausumalla hallituksen esitykseen.

SSP on Harvinaiset-verkoston jasen, edustaja Tuula Nikkild osallistui sen HARK-
KO-ty6ryhmin toimintaan, varaedustajaksi rekrytoitiin syksylld 2025 Birit Keva.
SSP on jisenend Omaishoidon verkostossa ja sai sieltd tietoa syopédpotilaiden
omaishoitotilanteisiin liittyen. SSP kuuluu Suomen Palliatiivisen hoidon yhdistyk-
seen ja toiminnanjohtaja on Sydpaklinikan Tukijat ry:n hallituksen jasen. Jarjeston
aktiiveja hakeutui muun muassa sairaaloiden eettisiin toimikuntiin ja potilasraa-
teihin.

Vuoden aikana SSP toteutti nelja ja kiynnisti kaksi kyselyi (yhteensi 870 vastaus-

ta):

« Myeloomakysely Johnson&Johnsonin kanssa tehtiin joulukuussa 2024, mutta
tulokset julkaistiin toukokuussa 2025: 59 vastausta

« Luustoterveys ja syopd -kysely toteutettiin yhteistyossd Luustoliiton ja Rinta-
syopdyhdistyksen kanssa: 434 vastausta

« SID-kysely Takedan, Sylvan ja Harson kanssa tekijini Success Clinic: 116 vas-
tausta

« Keuhkosyopikysely yhdessi Pfizerin kanssa: 71 vastausta

« Tyottomyys ja tyokyvyttomyys -kysely: 190 vastausta

Vuonna 2025 kiynnistettyjd ja vuonna 2026 jatkuvia kyselyja:

. KLL-kokemusselvityksen kysely Abbvien ja NGH:n kanssa kdynnistettiin jou-
lukuussa

. Kysely Kela-korvattavista pistettdvistd lddkkeistd avattiin joulukuussa

Lisdksi palautetta kerattiin yksittdisistd tapahtumista ja tilaisuuksista.



LAAKELAUSUNNOT

Osana potilaiden edunvalvontaa SSP antaa lausuntoja syopaldikkeitd koskien.
Yhdistys valmisteli yhteensd kymmenen lausuntoa Lidkkeiden hintalautakunta
Hilalle kisittelyyn tulevista syopapotilaiden ladkitystd koskevista hakemubksista. Ne
koskivat asioita, joista oli mahdollista saada eldminlaatu- ja kdyttokokemusta tai
mikili lausunto nihtiin tarpeelliseksi potilasryhmén hoitoa ajatellen (niin sanottu
unmet medical need).

SSP tuki palveluvalikoimaneuvosto Palkon pyrkimysti ottaa potilasndkokulma
huomioon toiminnassaan. Palkon Ota kantaa -palvelussa kommentoitiin kahta
suositusta koskien syopdin sairastuneiden lidkehoitoja. Yhtensi seitsemin po-
tilasta antoi konsultointia Kela-korvattavuushakemuksiin, lddkelausunnoissa ja
ladkeasioissa sekd usea henkilo jakoi kayttokokemuksia ladkevalmisteesta Hila-lau-
suntoon.

SSP:n lddke- ja lakilausunnot 2020—2025

Lausunnot
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KANNANOTOT JA LAKILAUSUNNOT

Osana edunvalvontatystd SSP vastaa lakiluonnosten lausuntopyyntéihin ja antaa
lausuntoja lakiluonnoksiin my6s ilman lausuntopyyntos, jos aihe on sy6pdin sai-
rastuneille olennainen.

Yhdistys lausui selvityksesti sosiaali- ja terveysalan jirjestojen avustustoiminnan
edellytyksisti ja linjauksista seki vastasi lausuntopyyntéihin kansallisesta sy6-
pistrategiasta ja luonnoksesta hallituksen esitykseksi laeiksi terveydenhuoltolain
7 a {:n, sosiaalihuoltolain ja sosiaali- ja terveydenhuollon jirjestimisestd annetun
lain 36 {:n muuttamisesta. SOSTE ry viittasi omassa toisiolakiin antamassaan
lausunnossaan SSP:n kyselyselvitykseen "sy6pidn sairastuneiden halukkuudesta
osallistua tieteelliseen tutkimukseen”. Lisiksi laadittiin STM:lle kirje suosituksesta
aikuisten vyoruusurokottamisesta.

AVOIMUUSREKISTERIIN RAPORTOITAVA VAIKUTTAMISTYO

Vaikuttamistyon raportointi kdynnistyi, kun vuonna 2024 avattiin ja otettiin kayt-
toon Valtiontalouden tarkastusviraston yllipitimi Avoimuusrekisteri, jonne tulee
ilmoittaa tehdysti vaikuttamistyostd. SSP raportoi tekemistiin vaikuttamistyosta
Avoimuusrekisteriin miiriaikoina eli heini-joulukuun (2025) toimintailmoitus
tehdddn 1.1.-28.2.2026 ja vuoden 2025 tammi-kesdkuun vaikuttamistoiminnasta
tehtiin toimintailmoitus 1.7.-30.8.2025 aikana. SSP on sitoutunut hyvin edunval-
vontatavan suosituksiin.

SSP raportoi avoimuusrekisteriin 16 tapaamista (nelja Mallimaan tiimoilta, kolme
keviin vaikuttajatilisuudessa, yksi SuomiAreenassa seki kuusi Jirjesttoiminnan
tirkeys -pyoredn poydin keskustelussa ja kaksi Survivalship-raportin julkaisutilai-
suudesta) sekd kymmenen sihkdpostiyhteydenottoa (yhdeksin aikuisvieston vyo-
ruusurokotus ja yksi vastaus sihkopostiin, jossa pyydettiin mahdollista tarkentavaa
tietoa pdivan eduskunnan syopaverkoston tilaisuuteen). Heind-joulukuun (2025)
toimintailmoitus tehdiin ilmoitus 1.1.-28.2.2026.
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KANSALLINEN SYOPASTRATEGIA

SSP:n hallituksen jisenistd Sirpa Yksjarvi ja Tuula Nikkila osallistuivat Potilaan
osallisuus ja asiakaslihtoiset palvelut -tyoryhmissi syopistrategiatyohon. Nikki-

14 ja Yksjarvi osallistuivat myos Diagnostiikka, hoito ja seuranta -alatyéryhmien
tyoskentelyyn. Vaikuttamistyon erityisasiantuntija osallistui Kuntoutuminen ja
psykososiaalinen tuki sekd Uudet menetelmit -tyéryhmissi sydpistrategian val-
mistelutyohon. Erityisasiantuntija tuotti lisdksi sisdltod strategiatyén yhdenver-
taisuusluvun Sosioekonomiset tekijit -osioon seki oikeudesta tulla unohdetuksi
-teeman kokonaisuuteen Kuntoutuminen ja psykososiaalinen tuki -tydryhmin
osatavoitteissa. Toiminnanjohtaja nimettiin syopistrategian Potilaan osallisuus

ja ihmislahtoiset palvelut -tydryhmin puheenjohtajaksi. Hin osallistui myos Vai-
kuttavuus ja toimintamallit -tyéryhmén tyoskentelyyn tyéryhmin jaseneni. Kan-
sallinen sydpistrategia viimeisteltiin lausuntokierroksen jilkeen sihteeriston ja
puheenjohtajiston yhteistyond 2025 ja julkaistiin marraskuussa 2025 Kansallisessa
syopafoorumissa. Erityisasiantuntija osallistui Syépédfoorumissa European Cancer
Organisationin toteuttamaan paneelikeskusteluun.

OSALLISTUMISET JA PUHEENVUOROT

SSP tarjoaa asiantuntemustaan erilaisissa alan tilaisuuksissa tuodakseen niissi
esille syopiin sairastuneille tirkeitd asioita ja nikokulmia seki jirjestdtoiminan-
nan merKkitysti. Jarjeston puheenvuorot koskivat muun muassa potilasnikokulmaa
ja sairastuneiden odotuksia, syopi ja tydelimi -aihetta, potilaiden roolia tutkimuk-
sissa ja eri teemoja syopiapotilaiden hoidosta ja kuntoutuksesta seki potilasosalli-
suutta kansallisessa syopastrategiassa.
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Pyydettyjd puheenvuoroja pidettiin seuraavien yhteistyokumppaneiden tilaisuuk-
sissa:

(Etind) Fimean potilasneuvottelukunta: Ajankohtaista SSP:n toiminnassa (potilas-
kyselyt, KSS jne.)

(Helsinki) Proviisoripdivat: Mita sydpapotilas kaipaa lidkkeeltd ja hoidolta?
(Virtual) Nordic Cancer Precision Medicine: Implementation, Access, Patient Data
and AI / Panel discussion

(Helsinki) Biopankkitoiminnan merkitys potilaalle

(Helsinki) Syopdjarjestojen jarjestopdivit, ”Kyselyselvitykset potilasjirjeston tiedon-
keruun ja vaikuttamistyon vilineind”

(Helsinki) Kommenttipuheenvuoro SITRA Trials Finland -tapahtumassa (26.5.)
(Helsinki) Kommenttipuheenvuoro Lidketeollisuus ry:n onlinetapahtumassa laak-
keiden arviointi ja kaytt6onotto

(Helsinki) POTKAn tapaaminen, "Diagnoosi, syopdhoito ja seuranta -kyselyn tulos-
ten esittelyd”

(Etdnd) EPF & EDiHTA Project: Podcast series, haastattelu teemasta "Digital solu-
tions and mobile health apps within the EDiHTA Framework and Patient Advisory
Group”

(Etdnd) EPF Digital Health Working Group: esitys aiheesta ”Survey "Participation
in scientific research & Use of health data’ - Surveys as tools of advocacy work”
(Pori) SuomiAreena: Mallimaan paneelissa "Suomea ldhestyy syopatsunami. Tahdn
haasteeseen vastaava 10 vuodelle ulottuva Kansallinen sydpiastrategia luovutettiin
STM:lle toukokuussa 2025. Keskustelua strategian sisallostd ja sen edellyttimistd
toimenpiteistd tilanteessa, jossa hyvinvointialueet painivat talousvaikeuksissa.”
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(Pori) SuomiAreena: Lidketeollisuus ry:n paneelissa "Kello kdy, mutta uusia lddke-
hoitoja ja rokotteita ei ndy”

(Etdnd) SOSTEn POTKA-verkoston tapaaminen, kommentointia Mirjami Tran
Minhin viaitoskirjaesittelyn jilkeen teemasta "Kokemukset potilasjirjeston lddke-
lausuntojen valmistelusta”

(Helsinki) Syovdnhoito Suomessa tindin ja tulevaisuudessa, pyéredn poydan kes-
kustelu

(Helsinki) Eldm3 syovan jilkeen -raportin julkistamistilaisuus Pikkuparlamentissa
(Helsinki) I love me -messut, osallistuminen paneeliin, aiheena sy6van varhainen
toteaminen

(Etdnd) Syopdjdrjestojen psykososiaalisen tuen ja terveyden edistimisen aamukah-
vit: Elam3 syovin jalkeen -raportin esittelya

(Etind) Fimean potilasneuvottelukunnan tapaaminen: SSP:n ajankohtaisnostojen
esittely

(Helsinki) Kansallinen sy6pafoorumi: paneelikeskustelu

(Etind) POTKA-verkoston tapaaminen: SSP:n ajankohtaisnostojen esittely
(Helsinki) FinTrials-hankkeen loppuraportin julkistamistilaisuus, kommenttipu-
heenvuoro ja paneeli (13.11.)

(Vilna) Nordic Baltic CCC Network Meeting, puheenvuoro ja paneeli

(Etind) FICAN Westin syovin hoitotyon iltapdivan Syopai ja tydelima -koulutukses-
sa puheenvuoro

(Helsinki) Rochen Advsory Board, puheenvuoro “Ladkkeiden arviointitoiminta ja
potilasjdrjestdjen rooli tulevaisuudessa”

(Helsinki) Hallituksen jasen piti myeloomatapahtuman avauspuheenvuoron
(Helsinki) SSP:n puheenjohtaja toimi Syopijirjestojen jarjestopdivien puheenjoh-
tajana
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Ennakkoon sovittujen SSP:n tyontekijoiden tai luottamushenkilsiden puheenvuo-
rojen mddrd oli 26 (vuosi 2024 23 ja 2023 18), ja niitd kuunteli tai katsoi arviolta
1187 henkil6d (vuonna 2024 8or1 henkil6d ja vuonna 2023 800). Luvussa nikyy
jarjeston tunnettuuden lisddntyminen sekd potilasnidkokulman tirkeys ja nousu
syOpdstrategiassa.

Puheenjohtaja ja toiminnanjohtaja osallistuivat SOSTEn jirjestéjohdon syysfooru-
miin ja toiminnanjohtaja SOSTEn talous- ja hallintopidivaan seki osallistui kutsut-
tuna Pharmacan lddketieteellisten asiantuntijoiden ajankohtaispiivin suunnitte-
luun. Yhdistys osallistui tapahtumaan niytteilleasettajana maksutta.

KANSAINVALINEN TOIMINTA

Syopapotilasjarjestossd 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-
lasverkostoryhmille tiedonsaannin ja vertaistuen avuksi.

SSP edusti SOSTEa EPF:n Digital Health Working Groupissa ja jakoi tietoa tyo-
ryhmin kisittelemistd sisilloistd erityisesti POTKA-verkostolle. Vaikuttamistyon
erityisasiantuntija oli henkiltjisenend Patient Advisory Groupin jasenend EU-ra-
hoitteisessa EDiHTA-hankkeessa (The First European Digital Health Technology
Assessment Framework). EPF koordinoi hankkeen potilasnikokulmaa digitaalisen
terveysteknologioiden arvioinnin viitekehyksessa.
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SSP:n edustaja osallistui yhteensa 11 kansainviliseen konferenssiin tai tapahtu-
maan:

(Washington D.C) 2025 SPAGN Annual Conference (Sarcoma Patient Advocacy
Global Network)

(Oslo) Nordic Melanoma Board Meeting
(Varsova) MPE Masterclass 2025
(Lontoo) Hologic Patient Advocacy Day
(Tukholma) Rare Blood Cancers
(Krakova) CLL Horizons
(Marrakesh) MPN Horizons
(Etdnd) ESMO Congress 2025

(Etdnd) ESMO AI & Digital Health Congress
(Etdnd) European Cancer Summit 2025
(Vilna) Nordic Baltic CCC Network Meeting

Kertomusvuonna konferenssien ja seminaarien virtuaalisuus mahdollisti niiden
tarjoamisen laajalle aktiivien joukolle. SSP tuotti julisteita useampaan konferens-
siin ja kansainviliseen potilastapahtumaan.

Kansainvilinen yhteistyo tukee SSP:n kansallista edunvalvontaa erityisesti harvi-
naisten syopatyyppien kohdalla. Vuonna 2025 SSP haki neljan uuden kansainvili-
sen potilasorganisaation jasenyyttd: Acute Leukemia Advocates Network (ALAN),
Digestive Cancers Europe (DiCE), Cancer Patients Europe (CPE) ja International
Brain Tumour Alliance (IBTA).
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3. Viestinta

SSP tuottaa ja tarjoaa luotettavaa tietoa syopasairauksista, niiden hoidosta ja muis-
ta syopdpotilaille ja heidin liheisilleen tirkeistd asioista. Viestinnin tarkoituksena
on myos tuoda esiin potilaiden ja ldheisten kokemuksia hoitopolulta sekd hyo-
dyntad niitd jarjeston palvelujen kehittdmisessd ja edunvalvonnassa. Padvaylina
viestinndssd on jarjeston verkkosivut. Itse tuotetun ja kotimaisilta jarjestokumppa-
neilta saadun sisiltomateriaalin lisidksi kansainvilisen yhteistyon my6ti kansainvi-
lisistd sisarjdrjestoistd saatuja aineistoa kdytetddn hyvaksi viestinndn sisélt6jd suun-
niteltaessa.

SSP:N VERKKOSIVUT

SSP:n verkkosivut ovat osa Syopdjarjestdjen yhteistd sivustopohjaa. Sitd hallinnoi
Suomen Syopdyhdistys. Suomen Syopayhdistys heikensi vanhojen sivujen opti-
mointimahdollisuuksia kdynnistdessdan oman sivustouudistuksensa, ja timi on
ollut osasyy sivun nikyvyyden heikkenemiseen ja kavijaimdadrin vihenemiseen.
Tarve SSP:n kotisivu-uudistukselle oli ilmeinen.

P4itos uudistaa kotisivut osana Syopdjarjestojen sivustouudistusta tehtiin 2024.
Kotisivu-uudistus kdynnistettiin keviilld 2025, ja se valmistui alkusyksysti 2025.
Jo timin jilkeen kerdtyn sivukatselu ja kivijagmairin perusteella on selvid, ettd
verkkosivu-uudistus oli onnistunut.

Sivustolla kivijan on entistd helpompi 16ytaa tietoa ja palveluita oman diagnoosin

perusteella sekd liittyd jaseneksi. Jaseneksi hakulomake erottelee varsinaisen ja
kannatusjasenen. Uusilla sivulla my6s lahjoittaminen on tehty sujuvammaksi.
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SSP:n verkkosivuvierailut 20202025
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SOSIAALINEN MEDIA

Sosiaalisen median viestinnin paikanavana oli Facebook, jossa on mahdollisuus
tavoittaa syopisairauskohtaisten ryhmien ja teemaverkostojen kautta tuhansia
syopdin sairastuneita ja heidin liheisididn. Julkinen FB-sivu palvelee laajempaa
yleis6i ja sidosryhmii. Facebookiin postattiin 1—3 kertaa arkipiivin aikana, keski-
miirin noin kymmenen julkaisua viikossa. Facebook-sivulla oli kertomusvuoden
lopussa 4676 seuraajaa (ed. vuosi 3879 I 2023 3610 I 2022 3170). Kasvua oli siis
20 prosenttia edellisvuodesta. Mdari saavutettiin ilman maksettua mainontaa.
Facebookissa julkaistaan yhdistyksen tapahtumailmoitukset ja sen kautta jaetaan
verkkosivujen sisiltod sekd syopapotilaita ja 1iheisid koskettavaa someviestin-

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

Instagramin sisilloissd korostuu visuaalinen viestintd kuvan ja videon kautta,
mutta sielld jaetaan suurimmaksi osaksi samaa sisiltod kuin Facebookissa. Insta-
gram-tililld oli seuraajia vuoden lopussa 1826 (ed. vuosi 1518 I 2023 1160 I 2022
820). Instagramissa seuraajien suurimmat ikihaarukat ovat 35—44- seki 45-54
vuotiaat, lisiksi seuraajien joukossa on jirjestoja.

LinkedInissd SSP jakaa enimmaikseen samaa sisiltéd kuin muissa sosiaalisen
median kanavissaan. LinkedIn-alustalla seuraajia oli toimintavuoden lopussa 1006
(ed. vuosi 846 1 2023 610 I 2022 430), pddosin sote-alan asiantuntijoita, kuten 143-
kireitd ja tutkijoita, mutta myos yksityishenkil6iti ja jarjestoja.

SSP siilyttid X-palvelun tilinsi, mutta ei kiytd enii kyseistd sosiaalisen median
alustaa. Tilin sdilyttdmiselld halutaan ehkiisti sitd, ettd Suomen Syopapotilaiden
alla ei nienniisesti julkaista yhdistyksesti riippumatta. X:ssi SSP:n seuraajajou-
kossa oli paiosin sote-alan ammattihenkil6iti ja asiantuntijoita seki jarjestoja.
Seuraajia X:ssi oli vuoden lopussa 847 (ed. vuosi 864 I 2023 892 1 2022 8006).
Vuonna 2024 tehtiin pditds luopua aktiivisesta X:n kiytosta.
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Eri some kanavissa tavoitetaan osin eri kohderyhmii. Facebook seuraajamiiri
(pois lukien potilasverkostot) kasvoi 20 prosenttia, Instagram 20 prosenttia ja
LinkedIn 19 prosenttia. Yhteensd SSP:n somekanavat tavoittivat vuonna 2025 20
prosenttia enemma kuin 2024.

SSP nikyi painetussa tai digitaalisessa mediassa 19 kertaa.

SSP:n sosiaalisen median seuraajat 2020—2025

Sosiaalisen median kanavien seuraajat
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SUOMEN SYOPAPOTILAAT RY:N SOSIAALISEN MEDIAN KANAVAT

Facebook: Suomen Sydpiapotilaat ry

X: @ Syopapotilaat

Instagram: @syopapotilaat

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

Vimeo: Suomen Sy6pépotilaat ry

TAPAHTUMIA JA TOIMINTAA

Yhteistyossda MSD Finlandin kanssa toteutettiin touko-kesikuussa (5.5.-15.6.2020)
melanoomakampanja. Kampanja tavoitti 178 308 henkil63 (tavoite 100 0oo). Kam-
panjan videoita katsottiin 33010 kertaa (tavoite 10 000) ja sitoutumisprosentti oli
83,41 prosenttia (tavoite 65 %). Vain niyttokertoja eli sitd, kuinka monta kertaa
mainos on niytetty kiyttdjille, saatiin vihemman (521 101) kun miti tavoiteltiin
(620 000).

Toimintakertomusvuonna Helsingissi jirjestettiin myeloomatapahtuma (66 osal-
listujaa) IMF:n tuella seki etdyhteydelld virtsarakkosyopidluento (13 osallistujaa).
Lisdksi jarjestettiin potilas-tutkijatapaaminen iCANin kanssa (32 osallistujaa) seka
koko vuoden kestinyt fysioterapeutin ja fysiatrin pitimi kymmenen kerran tiedol-
linen liikuntainterventio, jossa oli vuoden aikana 291 osallistumista. EUPATI-toi-
minnan puitteissa jarjestettiin Miksi Suomeen tarvitaan kliinisid ladketutkimuksia
-tilaisuus Musiikkitalolla (yhteensd 100 osallistujaa paikan pailld ja etind) seka
Elama syovin jilkeen -raportin julkistamistilaisuus Pikkuparlamentissa (35 osallis-
tujaa).

Yhdistyksen erityisasiantuntija jakaantui yhdessa Photocuren edustajan kanssa

Ladkaripdiville tammikuussa. Huhtikuussa yhdistyksen tyontekijat osallistuivat
syopdsairaanhoitajapdiville ja syyskuussa onkologipaiiville.
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HUS Syopakeskuksen OLKA-pisteelld Helsingissd jirjestettiin kaksi teemapdivis,
teemoina olivat harvinaiset syovit sekd keuhkosyopa. SSP vieraili OLKAn jirjes-
téjen teemapdivissd Potilaan oikeuksien pdivin merkeissd Syopakeskuksessa seki
syopdsairauksien teemapdivin merkeissd Tampereella. Lisdksi SSP oli mukana
HUS neurohoitajien syventivissd perehdytyspdivissd. Ndissd tapahtumissa tavoi-
tettiin yhteensd noin 300 henkiloa.

Marraskuussa jaettiin Helsingin keskustassa 1300 keuhkosytpiheijastinta keuhko-
syovan tietoisuuskuukauden kunniaksi.

Yhdistystd ja sen tekemai tyotd nakyvaksi tekevid tekstejd tuotettiin muun muassa
kirjoittamalla maailman syopédpdivin teksti Uniogenille ja artikkeli syopastrategi-
asta Astra Zenecan ladkireille suunnattuun Atypia-lehteen. Lisiksi lainattiin Toi-
vo-taulu syopiteemaiseen taidendyttelyyn syovastd parantuneen henkilon syntyma-
pdiville. Taulun mukana ldhetettiin oppaita ja yhdistyksen esittely.

Yhdistys sijoitti ndkyvyyteen Syopdsairaanhoitajat ry:n digijulkaisussa. Lisdksi SSP
oli kumppanina sosiaalisessa mediassa ja tienvarsimainonnassa nikyneessi kiitos-
kampanjassa, jossa sitaatein kiitettiin julkisesti syéovinhoidon ammattilaisia. Kam-
panjaa koordinoi Sauli Vuoti Jyviskyldn yliopistosta ja Sairaala Novasta. Kampan-
jaan kuului tienvarsimainonta, ja kiytetylld ajanjaksolla Lahdentien litkennemaira
Mintsaldn kohdalla oli noin 20 ooo—-25 0oo ajoneuvoa vuorokaudessa. Arvioitu
kokonaisnikyvyys oli 620 000—775 0oo ajoneuvoa kuukaudessa. Sosiaalisessa
mediassa kampanjasivun klikkaukset sen Instagramissa olivat 97734, Facebookissa
8125 ja LinkedInissd 6487 ja sivustovierailut vastaavasti 46582, 41968 ja 33240.
Suurin osa konversioista saatiin kampanjan Instagramin kautta. Keskimairin kavi-
jat lukivat 4—5 potilastarinaa yhdelld kdynnilld. Kampanja tavoitti arviolta noin 200
ooo ihmisti. Tienvarsimainostuksen ajankohdat eivit aiheuttaneet merkittivaa
kasvua sivustolla kivijoiden maarassa.
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TIEDOTTEET, UUTISKIRJEET JA LEHTIJUTUT

Yhteistyo median kanssa jatkui tiedotteiden ja juttuvinkkien muodossa. Lisiksi
vilitettiin pyynnosti haastateltavia erilaisiin haastatteluihin.

Uutiskirje lihetettiin poikkeuksellisesti vain joulukuussa. Uutiskirjeessi kerrotaan
yhdistyksen toiminnasta, kuten ajankohtaisista tapahtumista ja viimeisimmisti
kuulumisista. Uutiskirjeen tilaajamairi oli joulukuussa 1050 (ed. vuosi 895 I 2023
732 I 2022 524). Uutiskirjeen tilaajamiiri kasvoi 17 prosenttia.

SSP:n uutiskirjeen tilaajat 2020—2025
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SSP:n medianikyvyys:

HS.fi: Lukijan mielipide HS: Tieto vakavasta sairaudesta tulee antaa kasvotusten
Mediaplanet, Kansanterveys.fi: Miki on strategia?

Verkkouutiset.fi: Syopipotilaat kokevat, ettei heidin oireitaan oteta vakavasti

HS.fi: Lukijan mielipide kommentoiden HS piikirjoitusta ja tuoden esiin SSP:n
kyselyselvityksen tuloksia:

Monet syopiapotilaat kertovat, ettei heidin oireitaan otettu aluksi vakavasti

HS.fi: Lukijan mielipide yhdessi lddketeollisuus ry (aloite) kanssa kommentoiden
Sirkku Jyrkkion kirjoitusta: Syopépotilas ansaitsee hyvin lidkehoidon

Syopilehti 2/2025 s.18-19 diagnoosi, hoitoon piisy ja seuranta seki “toisiolaki”
kyselyiden tuloksien tiivis esittely

Mediaplanetin Kultaiset vuodet 5/2025: kainaloartikkeli

MTV Uutiset: nosto Suomi Areenan (Lidketeollisuus ry paneelin) perusteella: Suo-
messa keuhkosyopikuolleisuus muita Pohjoismaita korkeampaa
EDiHTA-hankkeen podcast-jaksossa "How to Make Mobile Health Apps Accessible
to Patients” Emma Anderssonin haastattelu: EDiHTA Talks #2: How to make mo-
bile health apps accessible to patients — EDiHTA

Suomenmaa.fi: Kysely: Monelle syopiin sairastuneelle ei kerrota olennaisesta hoi-
toon liittyvisti asiasta — "Huolestuttavaa”

Verkkouutiset: Syopihoidot voivat haurastuttaa luustoa, silti suuri osa potilaista jii
ilman tietoa riskeisti

23



SURVIVORSHIP: Elami syovin jalkeen -raportin julkaisuun liittyen:

Svenska Yle: Juulia Pirttimaa fick cancer for forsta gaingen som ettaring — sa hir
paverkar overlevd cancer resten av livet

Ylen aamu ja Yle Areena: Arki syévin varjossa

Talouseldmai: Kun tyopaikkaa ei 16ytynyt, Tuomo Leppidnen epdili syyksi vanhaa
Linkedin-kirjoitusta — toisessa haastattelussa hin paljasti salaisuutensa

Yle Akuutti: Syopd vei luottamuksen omaan kehoon Juulia Pirttimaa on sairasta-
nut kaksi syopdd — "Pidin terveydestini huolta, mutta silti timi tapahtui”

Mediaplanetilta haastateltiin penis- ja kivessyovistd, Kansanterveys.fi: Tabuja mur-
tamassa — penis- ja kivessyovistd voi ja pitdd puhua

Rontgenhoitajien Radiografia-lehteen pyydettiin artikkeli

SOSTEDblogin vieraskyndssd Jenni Tamminen-Sirkid: Askelia oikeaan suuntaan
ladkkeiden arviointitoiminnassa
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4. Potilasoppaat

Jarjestomme potilasopassarja tukee syopdin sairastuneita ja heiddn liheisidin
vastaamalla syopésairauksia 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. Suomenkielisid oppaita on ladattavissa sivustolta
sahkoisend 44 (ed. vuosi 43 I 2023 43) erilaista ja niistd 40 (ed. vuosi 39 I 2023 38)
on tilattavissa painotuotteena. Ruotsinkielisid oppaita on 35 erilaista sihkoiseni
versiona, ja niitd voi painettuina tilata Pohjanmaan Syopayhdistykseltd. Yksityis-
henkilot saivat tilata oppaita maksutta. Yhteis6jen opas- ja postitusmaksuilla katet-
tiin tuotanto-, postitus-, kuljetus- ja pakkauskuluja.

Kertomusvuoden joulukuussa uutena oppaana valmistui sappitiesyopédpotilaan
opas. Kertomusvuonna valmistui neljan oppaan pdivitystyo: gynekologisen syopa-
potilaan oppaan paivitys valmistui helmikuussa, KLL-oppaan maaliskuussa, etu-
rauhassyopipotilaan piivitys elokuussa ja rintasyopédpotilaan oppaan lokakuussa.
Rinta- ja eturauhassydpdoppaiden kddnnostyd englanniksi ja ruotsiksi kdynnistet-
tiin.
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Kertomusvuonna kiynnistettiin kahden oppaan, rinnankorjausoppaan ja ihosyopa-
potilaan oppaan, piivitystyo sekd kahden aivan uuden oppaan teko: kivessydpaopas
ja NET-opas. Oppaita uusitaan tarpeen mukaan. Oppaiden piivittimiseen on pa-
nostettava, sillid syovin hoito kehittyy nopeasti ja vanhentunut tieto on potentiaali-
nen maineriski. Vuonna 2025 oppaisiin integroituun palautelomakkeeseen tuli 21
vastausta. Palautteissa oppaita kehuttiin selkeiksi ja kattaviksi, vaikka lisdi tietoa ja
kieliversioita kaivattiin.

Oppaiden ohessa tuotettiin jirjesto- ja yritysyhteistyossa Syopd ja hedelmaillisyys
-esite ladkireille aiheen puheeksi ottamisen tueksi. Esite lanseerattiin onkologipéi-
villd syyskuussa, ja sitd nostettiin esiin joulukuussa julkaistussa artikkelissa Ra-
diografia-lehdessa.

SSP:n potilasopasmddrit 2020—2025

Potilasoppaiden lukumaara
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Vuoden opastilausseurantaa vinouttaa kertomusvuonna tehty verkkosivu-uudis-
tus, joka poisti alkuvuoden tilastot. Seurannan mukaan painettuja oppaita tilattiin
yhdistykseltd yhteensd 25 562. Kertomusvuoden suosituin painettu opas oli Side-
hoito - sydpdpotilaan opas. Toiseksi suosituin opas oli Rintasydpi - potilaan opas
ja kolmanneksi suosituin oli Eturauhassyopai - potilaan opas. Sidehoidosta kertova
opas on ollut yksi viime vuosien tilatuimpia oppaita. Rintasyépidpotilaan oppaan ja
eturauhassyopipotilaan oppaan suosio selittyy silld, ettd nimi oppaat piivitettiin
toimintakertomusvuonna ja kyseiset syovit ovat yleisid syopii.

Muita suosituimpia syopdhoitoihin ja sairastumiseen liittyvii yleisoppaita olivat si-
dehoidosta kertovan oppaan lisiksi syopilddkehoitoja kisittelevd opas sekd Fatiikki
- ymmarrystd uupumukseen -opas.

Eri verisyopdsairauksien oppaita tilataan tyypillisesti muutamia satoja tai kymme-
nii kappaleita vuosittain. Syopasairauskohtaisten oppaiden tilausmairit korreloi-
vat melko hyvin vuosittain eri syopisairauksiin sairastuvien maaran kanssa.

Potilasoppaita ladattiin verkosta yhteensi 12990 kertaa. Suosituimmat oppaat ver-
kossa olivat rintasyévistd kertova opas, sydpapotilaan ravitsemuksesta kertova opas
seki fatiikista kertova opas.

Oppaista tiedotetaan verkkosivuilla, sosiaalisessa mediassa sekd uutiskirjeesss,
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 tayttavini pdf-versioina.
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Potilasoppaiden tilaukset ja lataukset 2020—2025
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5. Potilasverkostot

Suomen Syopdpotilaat ry:n potilasverkostot ovat SSP:n yllapitimii, Facebookissa
toimivia, yksityisid vertaistukiryhmii. Ne jakautuvat syopidsairaus- ja teemakoh-
taisesti. Aiempien vuosien tapaan potilasverkostojen jasenmadri jatkoi kasvuaan.
Vuoden 2025 lopussa verkostoja oli yhteensd 31, ja niissd jasenid oli 14 751 (edelli-
nen vuosi 13 648 1 2023 12 267 I 2022 10 800).

Potilasverkosto on yksityinen Facebook-ryhmd, johon voi liittyd klikkaamalla liit-
tymispyyntod ja vastaamalla liittymiskysymyksiin. Ryhmit ovat potilaiden ja 14-
heisten vertaiskeskustelua varten ja mahdollistavat vuorovaikutuksen yhdistyksen
henkil6ston ja eri sydpdpotilasryhmien vililld. SSP tiedottaa toiminnastaan osin
my0s potilasverkostoissa, mutta ensisijaisena tarkoituksena ryhmissa on mahdol-
listaa vertaiskeskustelu. Vuosien 2024-202j5 vililld verkostojen jasenmaidrassd oli
kasvua & prosenttia.

Potilasverkostojen jasenmddrdn kehitys 2020—2025

Potilasverkostojen jasenmaara
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10000
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Ryhmii moderoidaan arkipiivisin tydaikana. Vapaamuotoisia kohtaamisia verkos-
toissa mahdollistettiin Microsoft Teamsin vilitykselld ja my6s kasvokkaiset tapaa-
miset ovat mahdollisia. Yhdistyksen kiytdssd on kokoustiloja sitd varten. Ryhmien
sisdlld syntyy keskusteluryhmii ja henkil6sto saa niin palautetta toivotusta sisdllos-
td, kuten webinaarien aihepiireistd. Verkostoissa kiytyjen keskustelujen aihepiirit
ja sisillot vaihtelevat kunkin eri sydpisairauden ja elimintilanteen aiheuttamaa
tautitaakkaa heijastaen. Leimallista on vertaisuuden tarve avun saamisessa.
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6. 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 yhteistyot.

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 2025 opintoryhmin tapaamiset toteutuivat verkossa. Opintoryhmain ai-
kataulu noudattaa lukuvuosiajattelua. Opintoryhmin alustajat olivat EUPATT
Suomen johtoryhmin jisenii sekid muita opintoryhmétapaamisten teemojen
asiantuntijoita. Opintoryhmin teemat olivat prekliininen tutkimusvaihe, kliininen
tutkimus, myyntilupa, korvattavuus ja kiyttoonotto, kliininen tutkimus ja eettisyys,
asiakasosallisuus seki jaettu piitoksenteko ja terveydenlukutaito. Opintoryhmiin
osallistui yhteensi 107 henkei.

Lisiksi toimintavuoden toukokuussa jirjestettiin EUPATI Suomen, Suomen Sy6-

pipotilaiden sekid iCAN-syopiatutkimushankkeen Miksi Suomeen tarvitaan kliini-

sid lddketutkimuksia? -tilaisuus Musiikkitalolla. Tapahtumaan osallistu 30 paikan
piilld ja 71 etidyhteydelli. Marraskuussa jirjestettiin 1 tyypin diabetekseen ja kan-

tasoluihin liittyvi potilas-tutkijatapaaminen, johon osallistu 22 paikan piilli ja 24
linjoilla.
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Toimintavuonna EUPATI Suomen entinen puheenjohtaja ja EUPATI Fellow Aimo
Stromberg oli mukana Iti-Suomen yliopiston MASI - Lidkitysturvallisuuden tut-
kimusprojektin Tutkimusmenetelmawebinaarissa 6.2. puhumassa potilaan osal-
lisuudesta lagkealan tutkimuksissa. Muita Strombergin pitimii puheenvuoroja
potilaan osallisuudesta Itd-Suomen yliopistossa olivat tutkimusseminaari 26.8.,
farmasian opiskelijoiden sessio 10.10. ja Vaikuttavuuden talon teemawebinaari
4.12. Tilaisuuksissa oli paikan piilld ja etinid yhteensd 194 kuulijaa.

Toimintavuoden lokakuussa EUPATI Suomen johtoryhmin varapuheenjohtaja,
EUPATT Fellow Marketta Liljestrom pilotoi potilasjirjeston edustajana kyselyn
ladkkeiden riskienminimoinnin lisimateriaalien jakelusta (Iti-Suomen Yliopisto),
piti puheenvuoron Pharmaca Academyssa seki toi potilasnikskulmaa pohjoismai-
seen toisiolain pohjalta tehtiviin tutkimukseen Sitran Nordic Health Summitissa,
jossa oli 350 kuulijaa.

Vuonna 2024 aloitettu EUPATI Suomen kliinisen tutkimuksen esitteen piivitystyo
valmistui 2025 ja esite lanseerattiin toukokuun tilaisuudessa Musiikkitalolla. Toi-
mintavuonna annettiin stipendi kahdelle EUPATIn Fellow-koulutuksen eli Patient
Expert -koulutuksen aloittaneelle henkilélle. He tulevat valmistumaan EUPATI
Fellow -koulutetuiksi vuonna 2026. Vuoden 2024 stipendin saajat (2 hl63) valmis-
tuivat kertomusvuonna.

Muita huomionarvoisia tuotoksia EUPATI-toiminnan alla on Suomen EUPATI-toi-
minnasta kertominen kansainvilisessd Global Pharmaceutical Medicine Journalis-
sa ja nakyvyys potilaan osallisuuden tarkistuslistan teossa sekd EUPATI-toiminnan
ja SSP:n nikyminen tutkimushoitajien julkaisussa.

EUPATTI Suomi jatkoi yhteisty6td RATTI-tutkimusverkoston ja Lidkeinformaa-
tioverkoston kanssa. Yhteisessd Potilaan osallisuus -tyéryhmassd oli EUPATI
Suomesta mukana useita edustajia sekd koordinaattori. Tama tyéryhma pyrkii
pitimiin esilld potilaan osallisuutta muun muassa kirjoituksin, puheenvuoroin ja
erilaisin yhteydenotoin, ja se kokoontui toimintavuoden aikana nelji kertaa.
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EUPATI-toiminnan viestinnin kanavat:

Verkkosivut: fi.eupati.eu

Facebook: Eupati Finland

X: @eupati_fi

Instagram: eupati_finland

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

EUPATI Suomen johtoryhmai koostuu potilasjirjestdjen, tutkimusyhteison seki
ladkealan edustajista. Johtoryhmin puheenjohtajaksi toukokuun vuosikokouksessa
valittiin SSP:n Maria Pajunen. Muita potilasjirjestéjen edustajia olivat varapuheen-
johtaja Marketta Liljestrom Diabetesseura TiD:sti (5/2025 alkaen), Aimo Strém-
berg SSP:sta, Riikka-Leena Manninen SSP:sta, Kati Kekkonen Lihastautiliitosta,
Johanna Reiman Liikehdiriosairauksien liitosta (jdi pois 5/2025) sekd Mikko Sini-
salo Suomen Nivelyhdistyksesta.

Tutkimusyhteison edustajina toimivat yliopettaja, dosentti Tuuli Lahti, Turun
ammattikorkeakoulu (jii pois 5/2025), professori Mikko Airavaara, HiLIFE ja tut-
kimusjohtaja Caroline Heckman, FIMM. Laikealan edustajina toimivat Senior
Manager Hanne Juuti, Pharmalex, Head of Clinical Development and Operations
Finland Katariina Kartila, Boehringer Ingelheim (jai pois 5/2025) seki CRA Mana-
ger Sonja Karu-Wiik, MSD Finland (5/2025 alkaen).

| t EUPATI
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7. MaMuTE-toiminta

Vertaisena hankkeessa tehdyn maahanmuuttajataustaisten ihmisten osallisuus

ja terveydenedistimistyon rakentamalle pohjalle jatkettiin kertomusvuonna maa-
hanmuuttajataustaisten henkil6iden parissa tehtivii terveydenedistimistyoti
Syopasadtion tuella. Tyotd tehtiin tiiviissd yhteistyossd Tunne Rintasi ry:n kanssa.
Toiminnassa kerrottiin syovistd sairautena, syopaseulonnoista, HPV-rokotteen tir-
keydesti sekd yhteiskunnan tarjoamasta tuesta ja avusta sairastuneille.

Kertomusvuonna MaMuTE-toiminnan koordinaattori osallistui viiteen kumppa-
nuusverkostotapahtumaan (123 kohtaamista) ja jarjesti itsendisesti ja yhteistydssa
viisi tilaisuutta kohderyhmille, joissa tavoitettiin 77 henkilod. Toimintakertomus-
vuonna kiynnistettiin kahden syovistd ja HPV-rokotuksesta tai rintasyévan seu-
lonnasta kertovan animaatiovideon tekoa poistamaan kielimuurin, kulttuuriym-
marryksen tai terveydenlukutaidon puutteen tuomia haasteita. Videot valmistuvat
alkuvuodesta 2020, ja ne valittiin toukokuun 2026 SOSTE ry:n jirjestoristeilyn
ohjelmaan. Kiytyjen keskustelujen perusteella Syopasaitio ei rahoita MaMuTE-toi-
mintaa jatkossa.
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8. Hallinto ja henkil6st6 sekd vapaaehtoistoiminta

SAANTOMAARAISET JASENKOKOUKSET

Jarjeston kevitkokous pidettiin 26.4.2025 Scandic Simonkentissd, Helsingissa.
Kokouksen osallistujamaarid oli 15 henkilod lasna ja kaksi etdyhteydelld. Kokousta
edelsi Syoparekisterin johtaja Janne Pitkdniemen puheenvuoro keuhkosyovin laa-
turekisteripilotista ja sithen pohjaavasta raportista.

Syyskokous pidettiin Helsingissd, Scandic Grand Centralissa 15.11.2025. Kokouk-
sen osallistujamaird oli 14 henkil6d paikan pailld ja viisi etdyhteydelld. Syyskoko-
uksessa valittiin uudeksi puheenjohtajaksi Liisa Halme Vuori ja yhteensi kolme
hallituksen varsinaista jisentd. Ennen kokousta kuultiin HUS syopikeskuksen
toimialajohtaja Johanna Mattsonin puheenvuoro kokeellisesta BNCT-sddehoidosta.

HALLITUKSEN KOKOUKSET

Suomen Sydpapotilaat ry:n hallitus piti kertomusvuonna kahdeksan kokousta: kol-
me Teams-kokousta ja neljd kohtaavaa. Lisiksi jdrjestettiin yksi sdhkopostikokous.
SSP:n hallituksen puheenjohtajana toimi kertomusvuonna lokakuuhun asti Sirpa
Yksjdrvi ja varapuheenjohtajana Juha Wirekoski. Yksjarvi, Wirekoski ja Manninen
erosivat hallituksesta lokakuussa 2025. Puheenjohtaja Yksjdrvi johti hallituksen
kokouksia syyskuuhun asti. Loka-joulukuussa Yksjirven tilalle valittu vt vpj Liisa
Halme Vuori johti kokouksia.
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Suomen Syopdpotilaat ry:n hallituksen jisenet ja varajisenet kertomusvuonna:

Varsinainen jdsen Varajdsenet
Sirpa Yksjarvi (pj erosi lokakuussa 2025) Matti Santalahti
Juha Wirekoski (vpj erosi lokakuussa 2025) Maria Pajunen
Riikka-Leena Manninen (erosi lokakuussa 2025) Piivi Katajamaki

Kirsi Niinimiki
Kimmo Satola
Maria Buchert
Tuula Nikkild
Hanna Midenpdid
Mari Koski

Liisa Halme Vuori
Tuomo Leppdnen

HENKILOSTO

SSP:n palveluksessa olivat vakinaisissa tyosuhteissa toiminnanjohtaja Jenni Tam-
minen-Sirkid, viestinnin ja jirjestotoiminnan erityisasiantuntija Emmi Toivonen
ja edunvalvonnan ja vaikuttamistoiminnan erityisasiantuntija Emma Andersson
sekd opas-, viestinti ja EUPATI-toimintaa koordinoiva Kaisa Hikkinen. Suvi Silee-
kangas koordinoi maahanmuuttajataustaisten terveydenedistimisty6td miiriaikai-
sessa (I.1.—31.12.2025) tyosuhteessa. Opaspakkaaja tyoskentelee urakkapalkalla.
Erityisasiantuntija Emma Andersson irtisanoutui joulukuussa 2025 ja lopetti teh-
tivdssddn 21.1.2026. Edunvalvonta- ja vaikuttamistoiminnan erityisasiantuntijan
tehtavidn rekrytoitiin joulukuussa Marketta Liljestrom, joka on aiemminkin tyos-
kennellyt yhdistyksessi. Liljestrom aloittaa tehtivissi 23.2.20206.

SSP maksoi palkkioita 7 861 € eri henkil6lle toimiston henkilokunnan henkil6sto-
kulujen lisdksi.



SSP noudattaa Sosiaalialan jarjestdja koskevaa tydehtosopimusta ja on tydnantaja-
liitto HALI ry:n jasen. Uusi tydehtosopimus tuli voimaan toukokuussa ja paikalli-
sen sopimisen mahdollisuudesta huolimatta yhdistyksessa noudatettiin TES pal-
kankorotuksia lokakuussa.

VAPAAEHTOISTOIMINTA

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

Vapaaehtoistoiminnan tehtdvit ja aktiiviset vapaehtoiset laajentavat ja monipuolis-

tavat SSP:n toimintaa erityisesti kansainvilisiin organisaatioihin. Kertomusvuonna
13 aktiivia edusti SSP:td koti- tai ulkomaisella foorumilla ja 7 henkil6a jakoi kaytta-

jakokemuksia lddkelausuntoja varten. Hallituksen puheenjohtaja, 10 varsinaista ja

kolme varajasentd toimivat vapaaehtoispohjalta.

37



9. Talous ja varainhankinta

Suomen Syopdpotilaat ry:n taloustilanne jatkui toimintavuonna vakaana. SSP:n toi-
mintaan tuottoja toteutui alla kuvatusti. Vuoden tulos oli 16 145,50 € alijaidmaiinen.

Farma-yhteisty6
Syopasadtion tuki (SS)

Vertaisena hanke, STEA avustus siirtynyt vuodelta 2024

EUPATI-tuotot, siirtynyt vuodelta 2024

EUPATI-tuottojen siirto tilikaudelle 2026

MaMuTE-toiminnan tuottojen siirto tilikaudelle 2026 (SS tuki)

Muut avustukset
Potilasoppaiden myyntituotot

VARSINAISEN TOIMINNAN TUOTOT YHTEENSA

Varainhankinnan tuotot, sis. Karton rojaltit 42.575 eur
Sijoitus- ja rahoitustoiminnan tuotot, ts. korkotuotot

STEA Ay1 yleisavustus
KOKONAISTUOTOT

TILIKAUDEN YLIJAAMA/ALIJAAMA

41752 €
73 500 €
48 206 €
14 295 €
14 435 €
-18 365 €
10 959 €
54 200 €
210 III €

43 0065 €
7307 €
219 300 €

479 783 €

16 146 €

Edelliseni vuotena (2024) tuottoja oli 534462 euroa (varsinaisen toiminnan tuotot
247 674 €, sisiltid Vertaisen hankkeen + Ay-avustus 228 438 €+ varainhankinta
45089 € + rahoitustoiminnan tuotot 13260 €) ja (2023 593 228 [ 2022 559 228)

ja toiminnan tulos oli -1284,17 euroa alijadmainen. Vuosi 2023 oli 39 506,03 € ja

2022 28 155 € ylijddmadinen.



SSP:n tuotot ja tulos 2020—2025

Yhdistyksen tuotot ja yli-/alijaama m Tuotot

Euroa
m Yli-/alijazama

680000 571916 50611 593 228
°o0ne 476113 446934
480000 406246
380000
280000
o 72098 74282 28155 39506
60000 [ ] . - = -1284 -16246
-20000 —

2020 2021 2022 2023 2024 2025

Yhdistyksen toiminta nojasi pddosin Sosiaali- ja terveysministerion alaisuudessa
toimivan Sosiaali- ja terveysjirjestéjen avustuskeskuksen STEA:n rahoitukseen.
Potilasoppaiden tuottamiseen saadaan vakiintunutta tukea Syopdsiition syopa-
tyontuesta, joka vuonna 2025 oli 73 500 € rahoittaen opastoiminnan ohella myos
MaMuTE-toimintaa. Vuonna 2024 Syopdsdition tuki oli 40 ooo € ja vuonna 2023
30 000 €. Hallintoa, yleiskuluja, jarjestétoimintaa ja edunvalvontaa sekd viestintii
katetaan STEA:n yleis-(ay) avustuksella, joka oli toimintakertomusvuonna 219 300
euroa. Valtion avustustoiminnan leikkaus vuodelle 2025 osui yhdistyksen historian
korkeimpaan Ay-avustustasoon.
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Yhdistyksen STEA yleis-(Ay) avustus 2020—2026

W Haettu Ay-avustus W Saatu Ay-avustus
Euroa

240000 236000

228438 228438
230000

220000 218200 219 300 919 300
210000 207200 207200 207200

200000 I II II

190000

2020 2021 2022 2023 2024 2025 2026

EUPATI-toiminta rahoitettiin yhteisty6lld lddketeollisuusalan yritysten kanssa.
BMS:n UICC:n kautta aiemmin saatua, ei haettavissa olevaa lahjoitusta ei vuonna
20245 saatu.

Opastoimintaan saadaan Syopdsiition tuen rinnalle satunnaisia avustuksia 13-
keteollisuusalan yrityksiltd. Vuonna 2025 timi oli 10 1777 €. Edellisvuonna, 2024
summa oli 11705 €.

SSP:ll4d on kortti- ja adressimyyntiin perustuvaa yhteisty6td Suomen Korttipiste

Oy:n (Karto) kanssa, kertomusvuoden tuotot olivat 42 574 (ed. vuosi 44 602 1 2023
47 157 1 2022 05 550) euroa. Rojaliteettisumma jatkoi laskuaan.
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Yhdistyksen kortti- ja adressimyynnin yhteistyon tuotot 2022—2025

Kortti- ja adressimyyntien rojaliteetit

Euroa
70000 65550 m Rojaliteetit
60000
50000 47157 44602 42575
40000
30000
20000
10000
0

2022 2023 2024 2025

OP-pankissa olevan kasvutuottotili lopetettiin yksipuolisesti pankin toimesta ja
huhtikuussa tilin varat siirrettiin maksuliikennetilille, jolle pankki tarjosi parem-
paa korkotuottoa. Ei kuitenkaan yhti hyvii kuin korkotuottotililla. Raportointi-
vuonna maksuliikenne tilille maksettu korko oli kertomusvuonna 7307 € (edelli-
nen vuosi, 2024 tuotti korkoa kasvutuottotilille 13 257,6 €). Niiti tuottoja kiytetdan
STEAn ay-avusteisen toiminnan kulujddmain kattamiseksi.

SSP:lld on rahankeruulupa. Lahjoittamismahdollisuudesta tiedotetaan ja varanhan-
kintaa kehitetdan jatkuvasti. Verkkosivu-uudistuksen myoti lahjoittaminen sivujen
kautta sujuvoittui. Varankeruutilille tuli tuottoa 477,18 (ed. vuosi 481,23 I 2023 1811
2022 10§) euroa.

Yhdistyksen taloushallinto ja kirjanpito seki tilinpaitoksen laatiminen hankittiin
ostopalveluna tilitoimisto Leerma Oy:ssd, jossa ne hoidetaan kirjanpitdja, KTM
Marja-Leena Kuuselan johdolla. Tilintarkastajana toimi vuoden 2025 syyskokouk-
sen paitokselld KHT Piia Makkonen.
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10. Tilannekatsaus

EPAVARMUUSTEKIJAT JA RISKIT SEKA NIIDEN HALLINTA

Jarjestorahoituksen leikkauksien ja julkisen sote-sektorin esilld olevat rahoitus-
haasteet sekd niiden aiheuttama epivarmuuden ilmapiiri heijastuu jokaiseen - yh-
distyksen kohderyhmiin, syopiin sairastuneisiin ja heidin liheisiinsi, mutta myo6s
yhdistyksen henkilokuntaan. Kohderyhmii voimme tukea parhaiten keskittymailld
ydintoimintamme kokonaisuuksiin, tehden ty6td kohderyhmii kuunnellen ja osal-
listaen. Henkilokuntaa voidaan tukea lisni olevalla, modernilla johtamisella seki
tyossd jaksamista ja vithtymisti tukemalla. Yhdistyksessd on hyvi yhteishenki ja
vahva yhteinen tahtotila tyoskennelli sairastuneiden ja heidin liheistensi hyviksi.

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. Vuodelle 2026 haettiin ja saatiin sama avustussumma kuin edellis-
vuodelle. Avustusehdotuksessa tunnistettiin ja tunnustettiin jilleen yhdistyksen
tekemin tyon merkitys ja arvo. Se, ettd yhdistys luokiteltiin myos 2025 varakkaak-
si, tarkoittaa omavastuuosuuden edellyttimisti, mutta vieli ei tiedetd, mitd muuta
se mahdollisesti voi tarkoittaa. Hyvissi tai pahassa.

Valtionavustusten leikkauksien yhteydessi kiydyssid keskustelussa on korostunut
tarve yleishyodyllisen sosiaali- ja terveysjirjestojen toiminnan kehittimiselle seka
vaikutusten lisdimiselle. Jirjestojen tekemin tyon tuloksellisuuden osoittamisen
merkitys korostuu. STEA on ollut vuodesta 2017 alkaen osa STM:n organisaatiota.
Tassd miiriteltiin STEAn olevan tehtivissidin itseniinen ja riippumaton. Tisti
huolimatta nyt jirjestéavustusten leikkausten lisiksi myos STEAn asemointi on
keskustelun ja todennikoéisesti muutoksen alla eiki timin vaikutuksia voida vield
ennakoida. STM:ssi on kidynnissid hanke, jossa valmistellaan esitys Sosiaali- ja ter-
veysjdrjestojen avustuskeskuksen (STEA) lakkauttamista. Hallituksen esityksessi
ehdotetaan muutettavaksi sosiaali- ja terveysalan yhdistysten ja siitiiden rahoi-
tuksesta annettua lakia.

42



SSP oli muiden sotejirjestéjen mukana syksylld osoittamassa mieltd suunniteltuja
100 miljoonan euron avustusleikkauksia vastaan syksylld 2025. Nama leikkaukset
olisivat kiytinnossa ajaneet alas koko sotejirjestotoiminnan. Leikkaukset peruttiin,
mutta on saatu viitteitd siitd, ettd uusia leikkaussuunnitelmia on kevaille 2026.
Sotejidrjestoistd ei vield ole luovuttu sdastokohteina.

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. Kertomusvuonna toteutetun verkkosivu-uudistuksen myé6td sujuvoittu-
nut lahjoittaminen antaa tdhdn entistd paremmat ldhtokohdat.

On tirkedi kuitenkin tunnistaa, ettd samaan, oman varainhankinnan vahvistami-
seen ja rahoituksen monikanavaisuuden laajentamiseen pyrkivit kaikki muutkin
jarjestot. Jarjestojen avausleikkausten ajassa on ilmeisti, ettd jarjestot keskittavat
voimavarojaan olemassaolotaisteluun. T4lloin riskini on, ettd ei nihda pitkdn aika-
vilin tavoitteita ja kohderyhmin etua, vaikka valtionavustustoiminnan uudistuk-
sessa on jo vuosia korostettu yhteisty6td, synergiaa ja suurempia kokonaisuuksia.
Niiden asioiden ja supistuvan asustussumman tunnistaminen on vilttimitonta
tulevaisuuden ja talouden realistisen hahmottamisen kannalta. Toiminnanjohtaja-
kokouksen toisena puheenjohtajana on kuitenkin ollut ilo huomata, miten vahva
keskindinen solidaarisuus ja yhteinen selviytymistahotila Syopdjirjestoissa on.

Suomen Syopayhdistys julkaisi kertomusvuonna Sydpidjirjestojen yhteisen strate-
gian, jossa peilataan toimintaa vahvasti toimintaymparistoon ja sen muutoksiin.
SSY:n strategia ei aivan sellaisenaan ole ehk3 jalkautettavissa SSP:ssd, mutta se an-
taa yhdistyksen omalle strategiatytlle vahvaa pohjaa. Lisdksi jdsenjirjeston voinee
odottaa sitoutuvan Sydpidjirjestojen yhteisiin arvoihin.

SSP:ssd aloitettiin oman strategian tyosto, mutta se jdi kesken hallituksen puheen-
johtajan ja varapuheenjohtajan erottua lokakuussa. Uusi luottamusjohto jatkaa
yhdistyksen strategian tyostod. Yhdistyksen arkinen operatiivinen toiminta jatkaa
syopddn sairastuneiden ja heiddn laheistensd auttamista ja sairastuneiden ja hei-
din laheistensd ddnen tuomista yhteiskunnalliseen keskusteluun.
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SSP:n eduksi todettakoon, ettd se on paikkansa vakiinnuttanut, myss STEAn arvos-
tama, toimija syopidjarjestokentilld, tehnyt tuloksellista ty6td syopddn sairastunei-
den parissa ja ollut myos edellakivija esimerkiksi syopa ja tyoelimai -teemassa ja
maahanmuuttajataustaisten ihmisten terveydenedistimistydssa. Yhteistyon mer-
kitys on kasvanut ja kasvaa tulevaisuudessa, jolloin yhdistyksen on tirkeii vaalia
kumppanusverkostoaan ja rooliaan haluttuna, luotettuna ja arvostettuna yhteistyo-
kumppanina.

ARVIOITA TULEVASTA KEHITYKSESTA

Jarjestokentdn ollessa pakotetussa muutoksessa, on myos syopdjirjestsjen oltava
valmiita muutoksiin. Ensisijaisesti on haettava synergioita, tiivistettivi yhteistyotd
ja selkeytettivi tyonjakoa. Suomen Syopidyhdistyksen ja Syopdjarjestdjen yhteisessid
strategiaty$ssd on kirjoitettu auki avoimuus organisaatiorakenteen uudelleen ajat-
telulle. Toisaalta on my®os kidynnistetty jisenjirjestdjen kriteereitd pohtiva ty6ryh-
mi.

Syopijirjestéjen monimuotoisella kentilld SSP:n on pystyttivad tunnistamaan ja
osoittamaan oma paikkansa nyt ja tulevaisuudessa. SSP:ssd voidaan todeta, ettd
toiminnasta on jo karsittu pois mahdolliset ronsyt. SSP:n on tuotava nikyviksi ja
vahvistettava niitd asioita, mitd SSP tekee, mitd muut eivit syopdjarjestokentilld
tee. Tallaisia asioita ovat SSP:n sydpipotilasoppaat ja syopapotilasverkostot, SSP:n
tekemai tyo syopa ja tyoelimai -tematiikan parissa sekd kansainvilinen potilasjar-
jestoyhteisty6. Niiden toimintojen my6ti yhdistykselld on my6s yhtikiin toista
syopdjarjestod vahvempi mandaatti tuoda sydpdin sairastuneiden dinti yhteiskun-
nalliseen keskusteluun.
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Tulevaisuuden valtionavustuspaitoksissi tultaneen painottamaan vaikuttavuus-
ja/tai tarveperusteisuutta, jotta avustuksiin kiytossi oleva miiriraha kanavoituu
yhteiskunnan kannalta mahdollisimman tarkoituksenmukaisesti ja vaikuttavasti.
Yhteiskunnallinen tarve/ilmid, johon SSP:n toiminta vastaa, on ilmeinen ja yh-
distykselld on selked, potilaiden sekd myos Sydpidjirjestojen ja julkisen sektorin
tarpeeseen vastaava, rooli potilasoppaiden tuottajana. Yhdistyksen laaja potilas- ja
asiakasrajapinta antaa myos yhdistykselle vahvan mandaatin olla keskeinen toimija
tunnistamassa niiti tarpeita, joihin on vastattava. Sen lisiksi, ettd SSP toimii yh-
teiskunnallisesti merkittivan ilmion, syévin, parissa, on yhdistykselld jo olemassa
hyvit kiytinteet ja kokemusta toiminnan tilastoinnista ja tuloksellisuuden osoitta-
misesta. Timi on tirkeds, silli tulevaisuudessa tullaan kehittimiin myo6s tuetun
toiminnan tuloksellisuuden mittaamista. Mahdollisesti siten, etti tuloksellisuus
perustuu rahoittajan ja avustuksen saajan yhdessi asettamiin tuloksellisuustavoi-
tetasoihin, ei pelkistian jirjeston itse asettamiin tavoitetasoihin. STEAlla on run-
saasti dataa avustusten kohdentumisesta, kaytostd ja tuloksellisuudesta, jota tulta-
neen hyddyntimiin avustusleikkausten kohdentamisessa.

Maahanmuuttajataustaisten ihmisten parissa tehtivi syopdin liittyvi terveyden
edistimistyo on tirkei ja ajankohtainen teema, joka on myos kirjattu kansalliseen
syopdstrategiaan. Tastd huolimatta tai juuri timéin takia Syopasdatio ei titi toi-
mintaa endd SSP:ssd tue. Tama viittaa siihen, ettd Suomen Syopiayhdistys aikoo
ottaa tehtdvan itselleen. Kohderyhmaii, maahanmuuttajataustaisten henkildiden
heterogeenista joukkoa ajatellen on varmasti hyvi, ettd tehtavi siirtyy leveimmille
harteille. Ilmeinen huoli tissi on se, ettd miten Suomen Sy6pépotilaat ry:hyn ja
sen kumppaneihin kertynyttd osaamista ja verkostoja voidaan jatkossa hyodyntii
timan kohderyhmin hyviksi.
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Talouden haasteet yhteiskunnan eri sektoreilla nakyvit jo ja tulevat nikymaian
myos ladketeollisuuden kumppaneiden toimintaedellytyksissd Suomessa ja timin
sekd ladketeollisuuden tiukentuneen regulaation myoti lidketeollisuuden 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 todennikoisesti estdd talo-
udellisen puskurin kerryttimisen titd kautta.

SSP:1l4 ei toistaiseksi ole jasenmaksutuottoja. Oma varainhankinta ja varallisuuden
tuotto tulee todennikoisesti olemaan ainoa keino ei-korvamerkityn rahoituksen ja
taloudellisen puskurin kerryttimiseen. Yhdistyksessa sovittiin seurattavan, miten
Suomen Sy6pdyhdistyksen ja Syopasdition varainhoidon kilpailutus ja uudistus
etenee pitien mielessi jasenyhdistysten mahdollisuuden piistd hyodyntimiin
samojen varainhoitajien palveluja.

Lienee kuitenkin perusteltua huomioida todellisena vaihtoehtona se, etti 13hivuo-
sina SSP:n on syytd varautua kiyttimain omaa varallisuuttaan ydintoiminnan
toteuttamisen alijidmin kattamiseen. Tam3 voidaan nihda perusteltuna investoin-
tina ei pelkistidan yhdistyksen olemassaolon ja toiminnan varmistamiseksi vaan
ennen kaikkea kohderyhmien tarvitseman tiedon ja tuen tarjoamiseen.



