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Yhdistyksen toiminnan tarkoitus

Suomen Sy6papotilaat - Cancerpatienterna i Finland ry on valtakunnallinen syépapotilaiden edunvalvonta-,
tiedotus- ja vaikuttamisjarjestd sekéd Suomen Syopayhdistyksen jasenjérjesto.

Yhdistys tekee yhteisty6td Suomen Sydpayhdistyksen ja sen jasenjarjestdjen kanssa ja on valtakunnallisten
sosiaali- ja terveysjarjestojen yhteistydelinten jasen ja toimija. Yhdistys on syopéaan liittyvien
psykososiaalisten kysymysten asiantuntijajarjesto.

Yhdistyksen toiminnan tarkoituksena on valvoa syopéapotilaiden etuja ja edistaa syopapotilaiden ja heidéan
laheistensa elamanlaatua seka tukea heidan selviytymistdan sairauden ja hoitojen aiheuttamista muutoksista
elaman eri osa-alueilla.

Yhdistyksen toiminnan motto on: Hyva elaméa sydvasta huolimattal
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Toiminnanjohtajan katsaus

Vuosi 2009 oli haasteellinen yhteiskunnalle ja sita kautta myos jarjestotoimijoille. Yhteiskunnan murros lisési
paineita kolmannen sektorin toimintaa kohtaan, ja toisaalta jarjestojen toimintaedellytysten taivaalle alkoi
kerdantya mustia pilvia. Nama molemmat tekijat olivat osaltaan vaikuttamassa my6s suomalaisen
syopépotilaan turvallisen aseman sailymiseen. Haasteista huolimatta voimme olla tyytyvaisia yhdistyksen
toimintavuoteen ja sen tuloksiin. Yhdistyksen toiminnassa onnistuimme joustavasti keskittyméaéan
suunniteltuihin painopistealueisiin, seké tehokkaasti verkostoitumalla olemaan mukana yhteiskunnallisessa
keskustelussa ja vaikuttamisessa. Pienen jarjeston vaikuttamistoiminnan onnistumisen edellytys on
verkostoituminen.

SyOpéajarjesttjen yhtena toimijana yhdistykselle oli tarkeaa loytaa oma toimi- ja vastuualueensa
paallekkaistoimintojen estamiseksi. Toiminnan painopistealueeksi muodostui valtakunnallisten
potilasverkostojen luominen niille sydpapotilasryhmille, joilla ei omalla asuinalueellaan ole mahdollisuutta
riittdvan tiedon, tuen ja vertaistuen saamiseen. Seké verkostojen toiminta etté niiden kehittdminen onnistui
tavoitteiden mukaan. Toiminnassa ollaan kuitenkin vasta aivan alussa, joten haasteita eteenpain on paljon.

Tyonjaollisesti yhdistyksen toimintaan kuuluu my6s potilasopastuotanto ja valikoiman yllapito. Talla osa-
alueella lopullisiin tavoitteisiin ei paasty monista eri syistd, jotka liittyivat yhdistyksen ulkopuolisiin
yhteistydkumppaneihin. Kaikki asetetut tavoitteet tullaan kuitenkin saavuttamaan vuoden 2010 alkupuolella.

Toimintakertomusta kirjoittaessani ja tietoja kootessani, oli todettava, etta kokoonsa nahden yhdistys on

toteuttanut paljon toimintaa ja hyvan toimintavuoden. Olemme olleet yhtena toimijana omalta osaltamme
tekemassa syopatyota ja turvaamassa syodpapotilaiden selviytymista.

Leena Rosenberg-Ryhénen



1. Vaikuttaminen yhteiskunnassa (Yhteiskuntapoliittinen strategia)

Tavoitteena oli yllapitaa toimivia yhteyksia viranomaisiin ja paatdksentekijoihin sydpaan liittyvissa asioissa ja
vaikuttaa yhteiskunnalliseen paatoksentekoon seké osallistua aktiivisesti sosiaali- ja terveysalan
jarjestétoimintaan valtakunnallisen verkostoitumisen kautta.

Vaikuttamistoimintaa toteutettiin verkostoissa yhteistytta tekemalla. Pienen jarjeston mahdollisuus vaikuttaa,
vaatii onnistuakseen verkostoitumisen.

Yhdistys oli mukana useissa kannanotoissa ja aloitteissa sosiaali- ja terveystoimen alueelta.
Toiminnanjohtaja osallistui keskustelutilaisuuksiin ja seminaareihin, joissa keskusteltiin viranomaisten,
paattajien ja jarjestojen kesken sosiaali- ja terveystoimen kysymyksista ja tarpeista.

Yhdistys on jasenena Suomen Sy&payhdistyksessa, Suomen Kivunhoitoyhdistyksessa, Suomen
Palliatiivisen hoidon yhdistyksessé, Sosiaali- ja terveysturvan Keskusliitossa, Sosiaali- ja terveysjarjesttjen
yhteistydelimessa YTY:ssé ja Terveyden Edistamisen Keskuksessa. Liséksi yhdistys kuuluu
SyOpapotilasjarjestdjen Foorumiin.

Yhdistyksen toiminnanjohtaja oli luottamustoimissa seuraavasti:

Suomen Syopayhdistyksen jarjestdvaliokunta, jasen, Sosiaali- ja terveysturvan Liittovaltuusto, jasen, YTY ry,
hallituksen varajasen, Terveyden Edistdmisen Keskus, varapuheenjohtaja, Koivikko S&atio,
Hallintoneuvoston puheenjohtaja.

Toiminnanjohtaja kuului THL:n Potilasturvallisuusverkostoon jasenena ja toimi
YTY ry:n Potilasturvallisuustydryhméan puheenjohtajana. Naihin toimiin kuului osallistuminen valtakunnallisiin
verkostotapaamisiin.



2. Toiminta jarjestona (Jarjestostrategia)

Tavoitteena oli kehittédd yhdistyksen toimintaa, tehtavia ja tytnjakoa syopajarjestdjen toimijoiden joukossa
erikoistuen niihin tehtaviin, joita muissa yhdistyksissa ei toteuteta, joille on selvasti tarvetta ja kysyntaa seka
joille on, tai niihin tarvitaan, myés valtakunnallinen osuus.

2.1. Potilasverkostot

Toiminnan painopistealue.

Pienissa ja harvinaisissa potilasryhmissé sydpéaa sairastavien psykososiaalinen tuki on usein riittamatonta,
koska heilla ei ole omalla asuinalueellaan ryhmatoimintaa ja siten mahdollisuutta tavata samaa sairautta
sairastavia ja saada vertaistukea. Harvinaisia sydpia sairastavat potilaat saavat myds véhemman tietoa
sairaudestaan.

Naihin tarpeisiin yhdistys vastasi toteuttamalla jo syntyneiden verkostojen toimintaa ja kdynnistamalla uutta
valtakunnallista potilasverkosto- ja vertaistukitoimintaa.

Avoimen potilasverkostojarjestelman avulla vahennetaan myds painetta erillisten pienten, syopakohtaisten
yhdistysten syntymiselle.

Verkostojen yhteystietolistalle voivat ilmoittautua myds kyseisen syoparyhman potilaita hoitavat
terveydenhuollon ammattilaiset.

Potilasverkostoilla oli yhteyksia kansainvalisiin potilasfoorumeihin ja yhdistyksiin. Verkostojen edustajia
osallistui potilaskonferensseihin Lissabonissa, Pariisissa, Miinchenissa ja Memphisissa.

Toimintaa jatkettiin ja kehitettiin seuraavissa verkostoissa:
Waldenstrom — potilasverkosto.

Yhteystietolistalla oli 46 henkil6a. Toteutettiin valtakunnallinen viikonlopputapaaminen Turussa, Meri-
Karinassa 26.-27.9. Osallistujia oli yhteensa 40.

Avattiin verkostolle omat kotisivut osoitteessa www.syopapotilaat.fi/potilasverkostot.

Koulutettiin verkostolle kaksi omaa valtakunnallista vertaistukihenkilda. Tukihenkildihin yhteydenottoja ollut
yhteensa 10.

Tiedotettiin verkoston toiminnasta hematologian poliklinikoille koko maassa.
KML-potilasverkosto

Yhteystietolistalla oli 87 nime&. Koulutettiin kaksi valtakunnallista vertaistukihenkilda ja yksi omaistukihenkild.
Tukihenkiléyhteydenottoja on ollut yhteensa 10.

Toteutettiin valtakunnallinen KML-infopaiva Tampereella 14.3. Osallistujia oli yhteensa 108. Liséksi
keskusteluryhmétapaamisia Helsingissé oli yhteensa viisi, ja niissa keskimé&arin 10 osallistujaa.

Avattiin verkostolle omat kotisivut osoitteessa www.syopapotilaat.fi/potilasverkostot.
Tiedotettiin verkoston toiminnasta hematologian poliklinikoille koko maassa.
Gist-potilasverkosto

Yhteystietolistalla oli 17 nime&. Ryhméatapaamisia toteutettiin Helsingisséa kaksi.
Ryhma oli vasta muotoutumassa ja tapaamisissa keskimaéarin viisi osallistujaa.



GIST-potilasoppaan tekeminen kaynnistettiin.
Keuhkosydpa-potilasverkosto

Keuhkosyopaverkostolla oli kaksi verkostotapaamista Helsingissa. Osallistujia oli toisessa 40 ja 30.
Verkoston toiminnan kehittdminen on kesken. Erityisid haasteita toiminnan toteuttamiselle tassa verkostossa
ovat potilaiden heikko kunto ja huono ennuste.

Vaikeista kdden hermovaurioista karsivat rintasydpéapotilaat

Rintasytpapotilaiden sadehoitoannokset ovat aikaisemmin olleet niin voimakkaita, etté niista on
muodostunut ryhmaélle naisia vaikeita kdden hermovaurioita ja vaikeita kédden toimintaongelmia. Ryhman
keski-ika on korkea. Vastaavia hoitoja ei enda anneta. Jarjestettiin yksi valtakunnallinen ryhmétapaaminen
Jyvaskylassa, johon osallistui 14 naista.

Seuraavien verkostojen kaynnistamiseen on tullut pyyntdja. Alustava verkostojen perustaminen,
tiedotus ja toiminnan suunnittelu, tavoitteena verkostojen kdynnistyminen vuonna 2010 aloitettiin:

Kantasolujensiirto — potilasverkosto

Verkostolle on ilmoittautunut vet&ja ja keskusteluja erikoislaékareiden kanssa verkoston tarpeellisuudesta on
kayty.

Melanooma-potilasverkosto

Verkostolle on ilmoittautunut potilasvetajat ja yhteystietolistalla on 16 henkil6a.
Koulutettuja vertaistukihenkilditd on ilmoittautunut valtakunnallisiksi toimijoiksi.

Munuaissydpé — potilasverkosto

Yhteystietolistalla on 19 henkiléa. Koulutettuja vertaistukihenkilditd on ilmoittautunut mukaan. Vetaja
tiedossa.

Myelooma — potilasverkosto

Verkostolle on ilmoittautunut potilasvetaja ja koulutettu tukihenkil®. Ei ole viela tiedotettu.

2.2. Vertaistukitoiminta

Eri puolilta maata toimivien tukihenkildiden toiveesta, jarjestettiin jo toimiville tukihenkildille kaksi
valtakunnallista tadydennyskoulutustapahtumaa. Toinen yhteistydssa Pohjois-Karjalan Syopayhdistyksen
Késkynkkéa hankkeen kanssa 23.-25.10. Joensuussa ja toinen yhdessa Lounais-Suomen Syopayhdistyksen
kanssa Turussa 24.—26.4. Joensuussa osallistujia oli 82 ja Turussa 38.

Syo6péapotilaiden valtakunnallinen vertaistukihenkildiden peruskoulutus jarjestettiin Helsingissa 7.-8.2. ja
28.2.-1.3. Koulutettavia oli yhteenséa 35. Koulutukseen lahettivat osallistujia maakunnalliset syopéayhdistykset
ja valtakunnalliset potilasyhdistykset.

2.3. Vertaistuki- ja vapaaehtoistoimijoiden ohjaajat ja kouluttajat ja valtakunnallinen
yhteisty6

Syopéajarjestokentan vertaistuki- ja vapaaehtoistoimijoiden ohjaajien ja kouluttajien pyynnosta jarjestettiin
tapaaminen Jyvaskylassa 11.5. Osallistujia oli pddosasta maakunnallisia syopayhdistyksid. Tapaamisen
yhteydessa sovittiin yhteisista tukihenkildtoiminnan periaatteista ja kaytannostéa valtakunnallisesti.
Tapaamisessa sovittiin, ettd SSP uudistaa Sydpéajarjestojen tukihenkildtoiminta opaskirjasen. Opas valmistui
vuoden lopussa.




2.4. Jasenlehti

Yksin.Yhdessé.-lehti ilmestyi nelja kertaa seka painettuna etta verkkolehtena.
Lehden levikki oli 9000 kpl. Lehtea tilattiin sairaaloihin, syépayhdistyksiin, kirjastoihin, terveydenhuollon
oppilaitoksiin ja yksityishenkil6ille.

2.5. Vuosittain jaettavat yhdistyksen ansiomerkit

Yhdistys mydnsi valtakunnallisen kultaisen ansiomerkin ja kunniakirjan muusikko Riki Sorsalle.
Maakunnallisten syépayhdistysten hakemuksista mydnnettiin seuraavat ansiomerkit:
Kultaiset ansiomerkit

Harju Marjatta, Hyvink&&, Himanen Sirkka, Mikkeli, Kangaskarki Liisa, Espoo, Krichenbauer Mirja,
Harjavalta, Kansala Esa, Kokkola, Nieminen Leena, Lahti, Poutanen Liisa, Helsinki, Pankalainen Seppo,
Joutsa, Rantanen Auli, Huittinen, Rintaniemi Aili, Pantane ja Yli-Tolppa-Kerrola Terttu, Turku

Hopeiset ansiomerkit

Haapala Pentti, IlImajoki, Haavisto Markku, Nopankyl&, Hanka Kaisa, Kurikka, Heiskanen Ulla, Mikkeli, Kaitila
Hannu-Matti, Kausala, Katajisto Raili, Lohikko, Kauppinen Vuokko, Suolahti, Kivi Terttu, Helsinki, Koivisto
Eila, Panttila, Koivunen Raija, Kymentaka, Kolppanen Monika, Kruunupyy, Karna Irma, Imatra, Lassila Liisa,
Kélvig, Lehmus Maija, Lieto, Lehtinen Anna-Liisa, Kurikka, Luomapuro Sinikka, Kauhajoki, Luoto Eeva,
Hyvinkaa, Majava Pirkko, Riihimaki, Makela Mirja, Turku, Mannist6 Airi, Kurikka, Nummikari Maija-Liisa,
Lahti, Nykénen Pirjo, Imatra, Paajanen Eira, Imatra, Pajunen Sirpa, Mikkeli, Pakkala Siiri, llImajoki, Rintamé&ki
Martti, llmajoki, Rintamaki Raili, limajoki, Salo Aura, Juonikyld, Salonranta Anneli, Mikkeli, Saranp&aa Maija,
Koskenkorva, Saranpaé Reijo, Koskenkorva, Savolainen Sonja, Kirkkonummi, Sirola Marjatta, Lahti, Stoor
Maj-Gunnel, Helsinki, Valtonen Raili, Kausala, Valiméaki Terttu, Hyyppa ja Vali-Torala Marjatta, llmajoki



3. Jarjesto tiedon tuottajana ja valittajana (Tietostrategia)

Yhdistyksen asiantuntijatehtavéaan kuuluu ajankohtaisen, tasmaéllisen ja luotettavan tiedon
valittaminen seka potilaiden tukimateriaalin tuottaminen ja valikoiman yllapito. Yhdistyksen tulee
toimia myo6s tehokkaasti siten, etta potilaat ja omaiset [dytavat helposti sydpéjarjestdjen tuen ja
palvelujen piiriin sek& saavat niista riittdvan informaation.

3.1. Potilaiden ohjaaminen ja informointi

Vélitettiin tietoa valtakunnallisesta kuntoutustoiminnasta ja maakunnallisten syépayhdistysten ja muiden
valtakunnallisten potilasyhdistysten toiminnasta, seka ohjattiin potilaita niiden piiriin.

3.2. Potilasoppaat

Tavoitteena oli tuottaa Kilpirauhassyopapotilaan opas ja Opas kroonista leukemiaa sairastavalle potilaalle.
Tehtiin sopimus Unionimedia Oy:n kanssa oppaiden tuottamisesta vuoden loppuun mennesséa. Unionimedia
nimesi oppaiden toimittajan.

Oppaiden kirjoittaminen kaynnistyi, mutta ne eivéat valmistuneet vuoden loppuun mennessa. Viivastymisen
syyna oli ladkareiden kanssa sovittujen tekstien mydhastyminen ja valmiiseen tekstiin viime hetken
muutosten haluaminen.

Paivitettiin ja otettiin uusintapainokset seuraavista potilasoppaista seka painettuna etta nettisivuille:
Selviytyjan matkaopas, Patientbrochyr till dig som far cytostaticabehandling, Patientbrochyr till dig som far
strahlbehandling, Syépéapotilaan ravitsemus, Prostatacancerpatientens handbok, Rinnankorjausleikkauksen
kasikirja ja Syopéapotilaan sosiaalietuudet pahkinankuoressa 2009.

Potilasoppaita tilattiin yhteensa 60 000 kpl.

Suomenkielisia, maksullisia oppaita sairaaloille ja sytpajarjestdjen toimijoille 47 300 kpl ja ruotsinkielisia
2 000 kpl. Suomenkielisia, maksuttomia oppaita suoraan potilaille 10 500 kpl ja ruotsinkielisia 200 kpl.

3.3. Pienid askelia ja oikeita valintoja kirja

Kirjan tuottaminen viivastyi. Kirjan toimittaminen siirtyi toiminnanjohtajalle jo sovitun toimittajan sairastumisen
vuoksi. Kirjan teksti valmistui vuoden loppuun mennessé, mutta painoty6t ja julkaisu jaivat vuoden 2010
alkuun.

3.4. Seksuaaliterveyden edistaminen hoitotydssd osana terveysneuvontaa

Yhdistys oli mukana vuoden lopulla kdynnistetyssa Terveyden ja Hyvinvoinnin laitoksen, Pirkanmaan
sairaanhoitopiirin, Suomen Sy6payhdistyksen ja SSP:n yhteisessa pilottiprojektissa. Projektin
kohderyhmaksi oli valittu syopapotilaat. Toiminnanjohtaja on pilotissa asiantuntijana.

3.5. Muu viestinta

Kehitettiin kotisivujen toimivuutta. Aloitettiin hakukoneoptimointi ja sivujen kéytdn seuranta.

Lisattiin viestintdd maakunnallisten syopayhdistysten toiminnasta tavoitteena ohjata potilaat l&hella olevien
palvelujen piiriin.

Toiminnanjohtaja kavi luennoimassa syodpapotilaan kohtaamisesta ja syopa ja seksuaalisuus teemasta eri
tilaisuuksissa. Tilaisuuksia oli 19. Kohderyhmina olivat suuri yleiso, potilaat seka terveydenhuollon eri
ammattiryhmat.



4. Yhdistys kouluttaa vuonna 2009 (Koulutusstrategia)

Koulutuksen tavoitteena oli lisata terveydenhuollon ammattilaisten tietotaitoa koskien sydpaan
sairastumiseen liittyvid psykososiaalisia kysymyksia seka siten lisata heidan valmiuksiaan kohdata
sydpépotilas ja laheinen ja toteuttaa kokonaisvaltaista sydvanhoitoa.

4.1. Koulutus terveyskeskusten tyontekijoille

Yhteistydssa maakunnallisten syopayhdistysten kanssa toteutettiin viisi
koulutuspaivaéa seuraavasti:

Hameenlinna noin 100 osallistujaa Etela-Suomen Syodpayhdistys
Jyvaskyla noin 70 osallistujaa Keski-Suomen Syodpayhdistys
Mikkeli noin 70 osallistujaa Saimaan Syopayhdistys
Rauma noin 40 osallistujaa Satakunnan Syopayhdistys
Tampere noin 60 osallistujaa Pirkanmaan Sydpayhdistys

4.2. Syopajarjestdjen neuvontahoitajille suunnattu koulutus Seksuaalisuus ja syopa

Toiminnanjohtaja oli kouluttajana ja asiantuntijana. Koulutuksen toteutti Jyvaskylan Ammattikorkeakoulu.



5. Palvelut ja ohjaaminen palvelujen piiriin (Palvelustrategia)

Suomen Sy6péapotilaat ei toteuta potilaille suunnattuja palveluita, mutta yhdistyksen tehtavand on omalta
osaltaan huolehtia siita, etta tieto palveluista saavuttaa mahdollisimman tehokkaasti suuren potilasryhman.
Yhdistyksen tehtava on kuitenkin toteuttaa palvelujen kehittdmisprojekteja ja kokeiluja, joista voidaan
kehittd&a uusia toimintamalleja koko jarjestokenttaan.

5.1. Syopapotilaan arjen tuki (SPAT) -projekti (RAY)

Projekti toteutettiin yhteistydssa Pohjois-Suomen Sydpayhdistyksen kanssa.

Projektin tavoitteena oli tukea vapaaehtoistydn avulla sydpéapotilaiden arkea, torjua yksinaisyytta ja
syrjaytymista. Paamaarana on tuottaa koko maan kattava malli, jonka maakunnalliset sydpayhdistyksen
voivat ottaa omaksi toiminnakseen.

Arjen Ystavien valitystoiminta kdynnistyi tammikuussa.

Yhteisia tyénohjaustapaamisia oli kaksi ja pienryhmi& kuusi. Lisaksi oli yksilotyonohjauksellisia tapaamisia.
Alkuvuodesta vahvistettiin tiedotusta Syopajarjestdissa ja muissa valtakunnallisissa potilasjarjestoissa.
Liséksi projektityontekija vieraili Etela-Suomen sydpayhdistyksen paikallisosastoissa paakaupunkiseudulla
seka RintasyOpayhdistyksen tilaisuuksissa.

Arjen Ystavia osallistui koulutukseen 25. Toiminnan lopetti kolme. Aktiivisessa toiminnassa koko vuoden ol
mukana 22 vapaaehtoista.

P&aakaupunkiseudulla Arjen Ystava pyyntoja oli yhteensa 56. Aikuisia ystavan tarvitsijoita oli 50 ja
lapsiperheita kuusi. Lapsiperheiden pyynnon syina olivat perheen isén tai aidin hoitokaynti tai hoidosta
seurannut vasymys tai huonovointisuus. Osassa perheita kavi, lasten eri ikdisyyden vuoksi, kaksi Arjen
Ystavaa. Aikuisista ystavan tarvitsijoista 69 prosenttia oli kaivannut ensisijaisesti keskusteluseuraa

ja 11 prosenttia seuraa selkeasti likunnan tai muiden harrastusten toteutumiseen. Asioiden hoidon tueksi
ystavaa tarvitsi 20 prosenttia pyytdjista. Arjen Ystava kaynteja oli vuodessa 201 ja puhelinkeskusteluja noin
100.

Pohjois-Suomessa (Oulu ja Rovaniemi) jarjestettiin Arjen ystéava vapaaehtoisten koulutus alkuvuodesta ja
toiminta kaynnistettiin pian koulutuksen jalkeen. Arjen Ystaviksi koulutettiin seitseméan vapaaehtoista.
Pohjois-Suomessa tiedotuksesta vastasivat jarjestosihteerit. Vapaaehtoispyyntdja oli kuusi. Aktiivisesti Arjen
Ystava toiminnassa oli mukana viisi vapaaehtoista. Kéaynteja oli yhteensa 30.

5.2. Saanko luvan — parisuhdekurssi

Toteutettiin yhteistydssa Siuntion Hyvinvointikeskuksen kanssa syopapotilaiden parisuhdekurssi 30.3.-3.4.
Kurssille osallistui kuusi pariskuntaa. Osallistujille tehdyn kyselyn perusteella kurssi todettiin onnistuneeksi ja
tulokselliseksi.

5.3. Yhteisty6 lomajarjestdjen kanssa

Yhdistys toimi tiedotusyhteistydssa lomajarjestdjen kanssa. Elakeikaisille syopéapotilaille jarjestettiin viisi
lomaviikkoa:

Lomakeskus Huhmarissa, Polvijarvella kaksi viikkoa

Lomakoti Kotorannassa, Kiljavalla yksi viikko

Lomakoti Lomapirtissd, Pieksamaella yksi viikko

Yyterin Kylpylassa, Porissa yksi viikko

Osalllistujia oli 23-28 lomalaista viikossa.



6. Kansainvalinen toiminta (Kansainvalinen strategia)

Yhdistys ei toteuta itse kansainvalista toimintaa, mutta osallistuu siihen tarpeen mukaan Suomen
Sydpayhdistyksen kansainvalisen toiminnan kautta.

Potilasverkostojen kansainvélinen toiminta on selostettu kohdassa potilasverkostot.



7. Yhdistyksen talous (Talousstrategia)

Suomen Sy6péapotilaiden toiminta on vaikuttamista, kehittdmistoimintaa, valtakunnallista
jarjestdétoimintaa, tiedottamista, kouluttamista ja pienille, harvinaisille potilasryhmille suunnattua
potilastoimintaa. Yhdistyksella ei ole suurta jasenkuntaa, jonka jasenmaksutuloilla osa toiminnoista
voitaisiin rahoittaa.

Omaa varainhankintaa toteutettiin Kantele Varainhankinta Oy:n ja Karto Oy:n kanssa. Kerdysyhteisty©
Rasbet Oy:n kanssa paattyi kesakuun alussa. Varainhankintayhteistyon liséksi yhdistyksella on muuta omaa
varainhankintaa.

Yhdistys voi ottaa vastaan lahjoituksia ja testamentteja.

Yhdistys sai Raha-automaattiyhdistykseltd vuoden 2009 toimintaan A-avustusta 109 000 euroa ja C-
avustusta 70 000 euroa.

Yhdistyksen toimintavuosi oli taloudellisesti vakaa.

Tassa laajuudessa toteutettava yhdistyksen toiminta mahdollistui oman varainhankinnan tuotoilla ja Raha-
automaattiyhdistyksen avustuksilla.

Henkilokunta:

Toiminnanjohtaja, sairaanhoitaja Leena Rosenberg-Ryhanen

Toimistonhoitaja, yo-markkinointimerkonomi Eija Harkdnen

Projektitydntekija, sosiaalipsykologi, YTM Riikka Koivisto. Tydsuhde paattyi

4.12.2009 tydntekijan irtisanoutumiseen.

Yhdistys kuuluu Sosiaalialan Tydnantaja- ja Toimialaliittoon.

Yhdistyksessa noudatetaan soveltuvin osin sosiaalialan jarjestdja koskevaa tydehtosopimusta.
Yhdistyksen toimitilat vuokrattiin Suomen Sy6payhdistykselté osoitteessa Pieni Roobertinkatu 9, 00130
Helsinki.



8. Hallitus

Puheenjohtaja Riitta Kokko ja varapuheenjohtaja Pirkko Ronkkd

Varsinaiset jasenet: Terhi Kniivila-Kupila, Pirkko-Liisa Ikonen, Veikko Hoikkala,

Johanna Kuisma, Harri Kekéalainen (eronnut kesken kauden), Henna Myller, Mika Peltovaara, Marja
Vauhkonen, Terttu Yli-Tolppa-Kerrola

Varajasenet: Merja Huuhko-Heinonen, Kaarina Teppo, Severiina Heikkinen, Sirpa Pajunen, Kaija Roine, Oili
Kautto, Tarja Lindh, Liisa Poutanen, Elina Rosenqvist, Tuula Skytta

Yhdistyksen kevatkokous pidettiin Tampereella 28.3.2009 ja syyskokous
Helsingissa 7.11.2009.



