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Yhdistyksen toiminnan tarkoitus

Suomen Syo6papotilaat - Cancerpatienterna i Finland ry:n missio on vahentaa sydpasairauksista aiheutuvaa
uhkaa ja haittoja yhteiskunnassa ja turvata syopapotilaille ja heidan laheisilleen paras mahdollinen tuki
hoidon ja kuntoutumisen aikana.

Yhdistyksen strategia koostuu seitsemésta osastrategiasta, joiden mukaan toimintakertomus on laadittu.
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1. Vaikuttaminen yhteiskunnassa (Yhteiskuntapoliittinen strategia)

Yhteisty0 ja vaikuttaminen SyOpéajarjestdjen kentasséa

Yhdistys oli Suomen Sydpayhdistyksen jasenjarjestd. Toteutettiin yhteisty6ta ja selkiinnytettiin tydnjakoa ja
vastuualueita. Yhteisty6té tehtiin koulutuksen, tiedotuksen ja edunvalvonnan puitteissa.

Toiminnanjohtaja oli Suomen Sydpayhdistyksen jarjestdvaliokunnan jasen ja Syépéalehden toimituksen
jasen.

Yhteisty0 ja vaikuttaminen Syopajarjestdjen ulkopuolella

Yhdistys oli jasenena Suomen Kivunhoitoyhdistyksessa, Suomen Palliatiivisen hoidon yhdistyksessa,
Sosiaali- ja terveysturvan Keskusliitossa, Sosiaali- ja terveysjarjestojen yhteistydyhdistyksessa YTY:ssa ja
Terveyden Edistamisen Keskuksessa. Toiminnanjohtaja oli henkildjasenena Suomen
potilasturvallisuusyhdistyksessa.

Toiminnanjohtaja oli puheenjohtajana Terveyden edistamisen keskuksessa, hallituksen jasenena Sosiaali- ja
terveysjarjestdjen yhteistydyhdistyksessa YTY:ssa seké Liittovaltuuston jasenena Sosiaali- ja terveysturvan
keskusliitossa.

Toiminnanjohtaja oli varapuheenjohtajana YTY ry:n kansanterveystyoryhmassa seka vastasi tyéryhmassa
potilasturvallisuusasioista. Liséksi toiminnanjohtaja oli Suomen potilasturvallisuus-yhdistyksen hallituksen
jasen ja VTT:n Potilasturvallisuus laatu- ja kilpailuvaltiksi hankkeen johtoryhmén jasen seka Koivikkosaation
Hallintoneuvoston puheenjohtaja (saattohoito).

Toiminnan arviointi

Yhdistys oli tehokkaasti verkostoitunut ja toteutti toimivaa edunvalvonta-, vaikuttamis- ja kehittamis-
yhteistyota seka oman jarjestokentan sisaisesti etta verkostoituneena sosiaali- ja terveysjarjestdjen ja kentan
keskusjarjestdjen kanssa. Jarjestokentan sisalla yhdistyksen vastuualueita ja tehtavia onnistuttiin
teravoittamaan. Tavoitteet yhteiskuntapoliittisen strategian kohdalla saavutettiin.



2. Toiminta jarjestona (Jarjestostrategia)

Valtakunnalliset potilasverkostot

Toiminnan painopistealue 2010

Jatkettiin ja kehitettiin yhdistyksen piirissa jo toimivien potilasverkostojen toimintaa ja tiedotusta
(Waldenstrém-potilasverkosto, KML-potilasverkosto ja Gist-potilasverkosto).

Kaynnistettiin Myelooma-potilasverkoston, Melanooma-potilasverkoston ja Munuais- ja virtsarakkosyopa -
potilasverkoston seka Allogeeninen kantasolujensiirto -potilasverkoston toiminta.

Tuotettiin verkostojen toimintana syoparyhmakohtaista materiaalia. Tuotetut oppaat on lueteltu
toimintakertomuksen kohdassa 3. Kehitettiin verkostokohtaisia kotisivuja yhdistyksen verkkosivuilla.
Kehitettiin tiedotusta verkostotoiminnasta.

Yllapidettiin yhdistyksen omana toimintana potilasverkostojen vertaistukitoimintaa. Omia tukihenkilgita
yhdistyksella oli 10.

Verkostoittain toteutettiin verkostotapaamisia, informaatiopéaivia ja viikonlopputapaamisia:
KML-potilasverkostolla oli keskusteluryhmid Helsingissé, Turussa ja Tampereella 3-4 kertaa vuoden aikana.
GIST-potilasverkostolla oli nelja keskusteluryhmaa Helsingissa. Osallistujia / keskusteluryhma

oli 5-15.

KML-potilasverkoston Viikonloppu verkostossa jarjestettiin Turussa 16.—18.4. Osallistujia oli 26.
GIST-potilasverkoston Viikonloppu verkostossa jarjestettiin Turussa 16.—18.4. Osallistujia oli 14.
Waldenstrém-potilasverkoston tapaaminen oli Tampereella 21.9. Osallistujia oli 30.
Myelooma-potilasverkoston valtakunnallinen tapaaminen oli Tampereella 31.10. Osallistujia oli 165.
Munuais- ja virtsarakkosytpa -potilasverkoston tapaamispaivat pidettiin Tampereella 11.4. ja 31.10.
Melanooma-potilasverkoston tapaamispaivat pidettiin Tampereella 11.4. ja 31.10. Osallistujia naihin
tapaamispaiviin oli 10-20 / tapaaminen.

Verkostotoiminnalle nimettiin johtoryhmaé, joka myds arvioi verkostotoimintaa. Johtoryhmé&an kuuluivat
paasihteeri Harri Vertio, Suomen Syodpayhdistys, ylilaékéri Tiina Palva, Pirkanmaan Sydpayhdistys ja
toiminnanjohtaja Marja-Liisa Ala-Luopa, Satakunnan Sydpéayhdistys. Esittelijana ja sihteerina oli
toiminnanjohtaja Leena Rosenberg-Ryhanen.

Vertaistukitoiminta

Jarjestettiin valtakunnallinen vertaistukihenkildiden tapaaminen/tdydennyskoulutusviikonloppu
Jyvaskylassa 2.-3. 10. Osallistujia oli 61.

Toteutettiin sydpapotilaiden valtakunnallinen vertaistukihenkildiden peruskoulutus Helsingissa

9.-10.1. ja 6.-7.2. Osallistujia oli 23.

Koulutukseen osallistui maakunnallisten sydpayhdistysten ja valtakunnallisten potilasyhdistysten jasenia.

Jarjestojasenet

Yhdistyksen saannot mahdollistavat valtakunnallisten, sydpéapotilaspohjaisten jarjestojen liittymisen
yhdistyksen jaseneksi. Yhdistyksella ei toistaiseksi ole jarjestdjasenia, mutta yhdistys on valmis niita
vastaanottamaan.

Elakeikaisten sydpapotilaiden lomaviikot / Yhteisty6 lomajarjestéjen kanssa

Jatkettiin yhteisty6ta sosiaalisten lomajarjestdjen kanssa tiedottamalla sydpéapotilaille muodostettujen
ryhmien lomamahdollisuudesta. Lomia toteutettiin: Kotien Puolesta Keskusliiton, Lomakotien Liiton ja
Perhelomien kanssa. Lomiin osallistui yhteensa 150 syOpéapotilasta ja laheisté.

Jasenlehti
Yksin. Yhdessé. -lehti iimestyi nelja kertaa seka painettuna etté verkkolehtena.



Toiminnan arviointi

JarjestOstrategian osalta paastiin tavoitteisiin. Valtakunnallinen potilasverkostotoiminta kehittyi ja laajeni ja
tietdmys toiminnasta liséantyi. Tiedotusta onnistuttiin kehittamaan. Verkostot tuottivat korkealaatuista
materiaalia ja toteuttivat kiitettavaa kirjallista ja suullista palautetta saaneita verkostotapahtumia.
Vertaistukitoiminta toteutui toimintasuunnitelman mukaisesti.



3. Jarjesto tiedon tuottajana ja valittajana (Tietostrategia)

Potilaiden ohjaaminen ja informointi

Puhelimitse, tiedotteiden ja nettisivujen avulla valitettiin tietoa ja ohjattiin syopapotilaita
palvelujen piiriin. Yhdistyksen verkkosivuilla oli noin 70 000 kayntia toimintavuoden aikana.

Potilasoppaat

Tuotettiin KML-potilaan opas, Myelodysplastiset oireyhtymét — potilasopas, Multippeli Myelooma —
potilasopas, Sy6péajarjestdjen tukihenkilétoiminta, Rautaisannos tietoa myeloomapotilaalle ja
Myeloomapotilaan sanakirja.

Paivitetyt uusintapainokset otettiin seuraavista oppaista: Tietoa aikuisten aivokasvaimista,
Seksuaalisuus ja syopéa, Syopapotilaan sosiaalietuudet pahkinankuoressa 2010, Ohjeita sinulle joka saat
syopaladkehoitoa, Selviytyjan matkaopas ja Rintasytpapotilaan opas.

Potilasoppaita tilattiin yhteensa 64 000 kpl. Maksullisina sairaaloihin tai jarjestoihin 52 600 ja suoraan
maksutta potilaille l&hetettyind yhteensa 11 400 kpl.

Kirja
Julkaistiin kirja Pienia askelia ja oikeita valintoja — Kirja sydvasta toipuville ja vahan muillekin.
Infolehti

Yksin. Yhdessa. -infolehteda toimitettiin yksittaisten tilaajien liséksi kirjastoihin, sairaaloihin, maakunnallisiin
syopayhdistyksiin ja terveydenhuollon oppilaitoksiin.

Toiminnan arviointi

Painettujen potilasoppaiden tilausmaara pysyi entisella tasolla ja sdhkodisena niita kaytiin lukemassa tai
lataamassa my0s paljon. Palaute oppaiden laadusta oli hyvaa. Opasvalikoima laajeni yli toimintavuodelle
asetetun tavoitteen ja useita oppaita paivitettiin ajanmukaisiksi.

Oppaiden suuresta menekista ja verkkosivujen kavijamaarasta paatellen syopapotilaat saavat kiitettavasti
tietoa sairaudestaan oppaiden avulla. Tietostrategian osuudelle asetetut toimintasuunnitelman tavoitteet
toteutuivat hyvin. Oppaista tuli saannéllisesti hyvaa palautetta.



4. Yhdistys kouluttaa vuonna 2010 (Koulutusstrategia)

Seminaarit terveydenhuollon ammattilaisilla

Yhteistydssa Pirkanmaan Syopayhdistyksen kanssa toteutettiin 4.11. tdydennyskoulutus Pirkanmaan alueen
sairaanhoitajille teemalla Seksuaalisuus ja sy6pa. Osallistujia oli 42. Kirjallisena koottu palaute
seminaaripaivasta oli erittain hyvaa.

Toiminnanjohtaja kavi luennoimassa eri puolilla maata yhteenséa 28 kertaa. Luentojen aiheina olivat
syopapotilaan kohtaaminen, sydvan vaikutukset elamassa ja sydpa ja seksuaalisuus. Kohderyhmina olivat
potilaat, terveydenhuoltohenkildkunta ja jarjestétyontekijat.

Toiminnan arviointi
Koulutusstrategian osuuden tavoitteet toimintasuunnitelmassa toteutuivat.



5. Palvelut ja ohjaaminen palvelujen piiriin (Palvelustrategia)

Arjen Ystadva —projekti (SPAT) RAY 2008-2010

Toimintavuosi oli Arjen Ystava projektin viimeinen vuosi. Yhdistyksen hallitus paatti, etté toimintaa jatketaan
yhdistyksen omana toimintana paakaupunkiseudulla projektin paatyttya.

Projektin pilottialueet olivat paddkaupunkiseutu ja Pohjois-Suomi. Pohjois-Suomen alueella projektin
toteuttamisesta vastasi Pohjois-Suomen Sy6payhdistys.

Arjen Ystava -vapaaehtoisia oli padkaupunkiseudulla 25.

Ystavatapaamisia oli noin 350 ja lisaksi noin 70 puhelin- tai sahkdpostiviestiyhteydenottoa.

Nelja ystava-tukisuhdetta oli lapsiperheisiin.

Ty6nohjaus-virkistystapaamisia vapaaehtoisille jarjestettiin vuodessa nelja. Lisaksi projektitydntekija antoi
henkildkohtaista toiminnanohjausta puhelimitse ja kahdenkeskisissa tapaamisissa.

Valtakunnallinen Arjen Ystava -koulutus toteutettiin Turussa 22.—24.10. Koulutettavia oli yhteensa 40, joista
kuusi koulutettiin oman yhdistyksen vapaaehtoistyontekijoiksi.

Toiminnan arviointi

Arjen Ystava (SPAT) -projekti onnistui hyvin ja tavoitteet suurimmalta osalta saavutettiin. Toiminta vakiintui ja
laajeni paakaupunkiseudulla.

Koko projektin voi myds todeta onnistuneen erittain hyvin. Yhtena projektin paatavoitteena oli toiminnan
aloittaminen maakunnallisissa sy6payhdistyksissa ja siten toiminnan toteutuminen eri puolilla Suomea. 10/12
maakunnallisesta syopayhdistyksesta paatti aloittaa toiminnan vuoden 2011 alusta omalla alueellaan. Etela-
Suomen Sy6payhdistys ei toimintaa aloita, ja siitd syystd Suomen Syopapotilaat ry jatkaa hyvin kayntiin
lahtenytta toimintaa paakaupunkiseudulla.



6. Kansainvalinen toiminta (Kansainvalinen strategia)

Yhdistys toteutti kansainvalista toimintaa Suomen Sydpayhdistyksen ja potilasverkostojensa kautta.
Potilasverkostojen vetajat osallistuivat kansainvalisiin potilastapahtumiin:

Veikko Hoikkala, Waldenstrom-potilasverkoston vetgja, osallistui EWMnetwork’in hallituksen kokoukseen
Haagissa Hollannissa 12-13.1. (EWMnetwork =umbrella organisation for European Waldenstrém patient
support organizations.)

Juhani Kukkonen, KML-potilasverkoston toinen vet&ja, osallistui New Horizons in Treating cancer -
kansainvaliseen konferenssiin Wienissa 18-20.6. Tahan konferenssiin osallistuivat my6s Jaana Luomanen
(KML-potilasverkosto) seka Marjo Véaisanen ja Mirja Voutilainen (GIST-potilasverkosto).

Novartis Oncology Nordic Summer Conference 24.8., Helsinki, osallistuivat
Mirja Voutilainen, Jaana Luomanen, Juhani Kukkonen ja Marjo Véisanen.

Marjo Vaisanen, Mirja Voutilainen ja Inga Heinonen osallistuivat SPAEN, Madrid, Espanja,
22-24.11.2010, 1. vuosikonferenssiin Euroopan sarkoomapotilasverkostoille.

Toiminnan arviointi

Potilasverkostojen kansainvalinen yhteisty0 oli aktiivista.



7. Yhdistyksen talous (Talousstrategia)

Yhdistyksella oli kolme kokopaivaista tydntekijad, joista yksi oli maaraaikainen projektityontekija.
Palkat nousivat Sosiaalialan jarjesttja koskevan tydehtosopimuksen yleisten korotusten mukaisesti.
Yhdistyksen toimitilat vuokrattiin Suomen Syopayhdistykselté osoitteessa Pieni Roobertinkatu 9,
00130 Helsinki.

Yhdistyksen strategia paivitettiin vastaamaan muuttunutta tilannetta ja tarvetta. Uusi strategia laadittiin
vuosille 2010-2012.

Kaksipaivainen kevatkokous pidettiin Mikkelissa 24.—-25.4. ja syyskokous Helsingissa 18.11.
Kevatkokouksen oheisohjelmasta vastasi Saimaan Sy6payhdistyksen Mikkelin osasto ja he
myds osallistuivat luennoille ja teatteriin. Syyskokouksen yhteydessa pidettiin teema-aamupaiva, johon
kutsuttiin osallistujiksi Etela-Suomen Sydpayhdistyksen paékaupunkiseudun osastojen vaki.

Yhdistyksen hallitus teki tutustumismatkan Viron Sydpayhdistykseen (Eesti Vahiliit) ja Viron syévan hoitoon
21.-23.5. Matka suuntautui Tallinnaan ja Tartoon.

Hallitus

Varsinaiset jasenet

Riitta Kokko, Turenki hallituksen puheenjohtaja
Pirkko Ronkko, Anttola hallituksen varapuheenjohtaja

Terhi Kniivila-Kupila, Kokkola, Pirkko-Liisa Ikonen, Helsinki, Veikko Hoikkala, Lahti, Marja-Riitta Jaakkola,
Mikkeli, Henna Myller, Joensuu, Mika Peltovaara, Orimattila, Marja Vauhkonen, Helsinki ja Terttu Yli-Tolppa-
Kerrola, Turku.

Varajasenet

Merja Huuhko, Kuusankoski Kaarina Teppo, Espoo, Severiina Heikkinen, Virrat, Sirpa Pajunen, Mikkeli,
Kaija Roine, Hyvinkaa, Oili Kautto, Aanekoski, Tarja Lindh, Lappeenranta, Liisa Poutanen, Helsinki,
Ulla Strém, Turku ja Tuula Skytta, Lappeenranta.

Ansiomerkit

Hallitus mydnsi maakunnallisten sydpayhdistysten paikallisosastojen hakemuksista Suomen Sydpéapotilaat
ry:n ansiomerkkeja seuraaville henkildille:

Kultainen ansiomerkki

Paula Hara, Huittinen, Heikki Keskitalo, Kouvola, Maj-Britt Kallstrom-Himanka, Kokkola, Pirkko Lehto, Turku,
Paivikki Ruotsalainen, Mikkeli, Hilkka Silvander, Espoo ja Raija Vantti, Heinola.

Hopeinen ansiomerkki

Heikki Aallonpada, Kouvola, Leila Aappola, Tampere, Liisa Airisto, Hyvink&a, Kaija Aspholm, Espoo,

Anja Eloranta, Turku, Raija Haukka, Tampere, Eevi Havia, Kokkola, Pertti Havia, Kokkola,

Matti Heiskanen, Mikkeli, Matti Hirvijarvi, Onkiniemi, Anja Kari, Tampere, Eeva Koskinen, Suolahti,

Eija Lahnaoja, Kausala, Laura Lamminpaa, Kouvola, Marja Lindgren, Helsinki, Elvi Mustola, Kokkola,

Anja Makinen, Tampere, Anneli Oranne, Helsinki, Kauko Palviainen, Kausala, Kaarina Rautiainen, Kausala,
Kaija Rautiainen, Mikkeli, Marja-Leena Riisid, Kausala, Elina Rosenqgvist, Turku, Pirkko Siniranta, Heinola,
Helvi Tanninen, Kirkkonummi, Saara Welin, Helsinki ja Kaarina Vuorinen, Valkeala.

Talous

Yhdistyksen talous kehittyi tilikauden aikana budjetoitua suotuisammin. Tilikauden alijadmaksi muodostui 9
829,15 euroa budjetin ollessa alijagamainen 46 000 euroa. Toiminta toteutui kuitenkin paédosin asetettujen
tavoitteiden mukaisesti. Varsinaisen toiminnan alijgadma jai 25 000 euroa budjetoitua pienemmaksi ja
paaasialliset poikkeamat suunnitelmista esiintyivét jarjestostrategian ja tietostrategian alueilla.
Varainhankinta toteutettiin Kantele Varainhankinta Oy:n ja Karto Oy:n kanssa ja varainhankinnan tulos



muodostui 9 000 euroa budjetoitua paremmaksi. Raha-automaattiyhdistyksen avustukset olivat budjetoidun
mukaisia, yleisavustuksen ollessa 109 000 euroa ja projektiavustuksen
66 362 euroa.

Toiminnanjohtajan katsaus

Yhdistyksessa kulunut toimintavuosi oli onnistunut ja sille asetettu tavoitetaso saavutettiin erilaisista
haasteista huolimatta. Haasteita oli seka sytpajarjestokentassa etta valtakunnallisessa sosiaali- ja
terveyspolitikassa ja sosiaali- ja terveysjarjestojen toimintakentalla.

Oman jarjestdkentan keskustelussa esiin nousivat laadullisen ja méaaréllisen yhteistyodn lisaamisen tarve
seka toimintojen rahoitus. Oman haasteensa toi syépapotilaiden hoidon- ja tukimahdollisuuksien
turvaaminen myos tulevaisuudessa. Ennusteiden mukaan sydpééan sairastuneiden maara tulee jatkuvasti
kasvamaan.

Valtakunnallisesti haasteita olivat tuloerojen kasvu, paihdepoliittiset ongelmat, kansalaisten yleinen
pahoinvointi, valtion ja kuntien taloudelliset kysymykset seké sosiaali- ja terveysjarjestojen
toimintamahdollisuudet ja rahoitus. Sosiaali- ja terveysjarjestdissa kaynnistettiin useita yhdistymishankkeita.

Strategioittain ja yleisestikin tarkasteltuna voidaan olla tyytyvaisia yhdistyksen toimintavuoteen.
Edunvalvonnan, potilasopasvalikoiman ja -tuotannon, muun tiedotuksen, koulutuksen ja jarjestétoiminnan
tulokset vastasivat hyvin niille asetettuja tavoitteita. Toiminnan painopistealueena oli valtakunnallisen
verkostotoiminnan kehittdminen ja siindkin paastiin tavoitteisiin. Myos Arjen Ystava —
vapaaehtoistoimintaprojekti onnistui tavoitteiden mukaan.

Yhdistyksen toiminnan tarkoituksena on tukea sy6papotilaita ja heidéan laheisiaéan sairaudesta, tai sen
kanssa, selviytymisessa ja pyrkia lisdamaan heidan fyysisté, psyykkista ja sosiaalista hyvinvointiaan.
Omalla tydpanoksellaan ja yhdistys oli mukana tekeméassa tata tyota.

Ty6ta on tehty sitoutuneesti ja se ndkyy toimintakertomuksessa. Voin myds todeta, ettéd kykenimme
nopeisiinkin muutoksiin. Seka luottamushenkil6t etté palkatut tyontekijat olivat valmiita kriittisesti arvioimaan
toimintaa ja sen tuloksellisuutta sek& uudistamaan sitd ennakkoluulottomasti.

Vaikka toimintavuosi oli onnistunut, jatkossa on edessa yha kasvavia haasteita. Kaikista vuoden
kokemuksista ja palautteista oppii, ja niiden avulla voi kehittd& toimintaa entistda enemman vastaamaan
potilaiden ja omaisten tarpeita, toiveita ja odotuksia. Haasteeksi jai myds koko sy6épajarjestokentan
yhtendisyyden lisdaminen.

Lammin kiitokseni yhteisty0sta ja panoksesta yhdistyksen toiminnassa niin luottamushenkilgille,
vapaaehtoisille kuin henkilékunnallekin. Lisaksi haluan kiittaa kaikkia sidosryhmia ja yhteistydkumppaneita
seka verkostoja, joissa yhdistys on osana. Tasté on hyva jatkaa eteenpain.



