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1 JOHDANTO

Jos vuotta 2020 pitaisi kuvailla toiminnanjohtajan nakékulmasta parilla sanalla, tulee ensimmaisena
mieleen haastava ja toisena kehittdminen. Eteld-Suomen Syopayhdistyksen 55 vuoteen mahtuu hyvin
monenlaisia tapahtumia, mutta vuonna 2020 maailmalla ja Suomessa levinnyt Covid-19-virus (myéhemmin
korona) ja sen tuoma epidemia vaikuttivat myos yhdistyksen toimintaan. Vuosi oli yhdistyksen
strategiakauden 2017-2020 viimeinen. Yhdistyksen strategia vuosille 2017-2020 maaritti yhdistyksen
visioksi olla tunnettu ja vahva alueellinen sydpayhdistys, jonka toiminnan keskitssa on syopapotilas ja
hanen laheisensa.

Yhdistyksen toiminnassa pyrittiin parhaalla mahdollisella tavalla vastaamaan strategian asettamiin
tavoitteisiin. Vuoden 2019 syksylla tehty suunnitelma vuodelle 2020 kasvokkain tapahtuvasta
ammatillisesta toiminnasta jouduttiin muuttamaan etatoiminnaksi maaliskuun puolivélissa Iahes yhdessa
yossa. Toiminnan muutos oli mullistava kaikille. Pieneltd osin toimintaa pystyttiin toteuttamaan kasvokkain,
mutta suurin osa toteutettiin etayhteyksin. Suurin osa henkilokuntaa siirtyi etdtyéhon “kotikonttoreille”.
Kevat oli haasteellinen kaikille uusien etatyokalujen kdyton opettelussa ja palveluiden uudelleen
muokkaamisessa. Henkilokunnan hyvalla yhteistyolla ja tahtotilalla palveluja saatiin toteutettua hyvin.

Yhdistyksen etdaryhmista ja -kursseista saatiin hyvaa palautetta. Samalla tieddmme, ettd ryhma- ja
kurssitoiminnasta ovat jaaneet paitsi ne henkil6t, joilla ei ole teknisia mahdollisuuksia osallistua
etatoimintaan. Naille henkilGille voitiin kuitenkin tarjota neuvontahoitajien asiakastapaamisia puhelimitse
toteutettuina. Asiakaspuheluiden maara kasvoi vuoden aikana edellisvuosiin verrattuna.
Vertaistukitoiminta sairaaloissa jai myds tauolle. VertaistukihenkilGilld oli ndin vdhemman tuettavia
maaliskuun jalkeen. Puhelinkontakteja oli jonkin verran. Paikallistoiminta jouduttiin keskeyttdamaan lahes
kokonaan kevaasta lahtien, samoin liikuntaryhmat. Paikallisosastojen ja -kerhojen jarjestamaa
virkistystoimintaa kaivattiin yhdistyksen alueella.

Vuosi toi monia haasteita, mutta myds monia onnistumisia. Etatyohon siirryttdessa tyodstettiin mm.
ohjeistukset etdtyohon ja etdryhmien ja -kurssien pitdmiseen seka ohjeet asiakkaille. Kevaan aikana
kehitettiin toiminnan arviointiin tydkaluja, joita otettiin syksyn aikana kayttoon. Vuosi oli myds yhdistyksen
uuden, vuosille 2021-2025 strategian tydstamisen aikaa Syopajarjestdjen strategian pohjalta.
Henkilokunnan kanssa toteutettiin toukokuussa pdivan strategiatytpaja ja toinen, puoli paivaa kestava
tyopaja elokuussa. Hallitus kasitteli strategiaa kokoustensa yhteydessa.

Uudet etdpalvelumuodot jadvat varmasti yhdistyksen toimintaa kasvokkaisen toiminnan rinnalle, kun
koronatilanne rauhoittuu.

. aKutos.ty'/c')'ntekijéiHe,
. p aehto:sﬂle, Iahjoittajille
jE? yhte:styc’ikumppanei” !
Teidin ansiostanne olemri'
 Pystyneet )
t.OImintavuotenamme
éd:stéméén hyvis eldmss
ilman SyOpas ja Sy6vists
huolimatta.”

Inge-Brit Barkholt
Toiminnanjohtaja
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2 TOIMINTA LUKUINA
®_0

Jasenia
11975

k

Avokuntoutus - Stea Omat ryhmat
5 kurssia 44 erilaista
41 osallistujaa yhteensa 147 kokoontumiskertaa

580 kavijakertaa

Neuvontahoitajien Kuntoutusohjaajan
asiakastapaamiset asiakastapaamiset
2332 1388

Qo Q Vertaistuki- 1467 seuriﬁ{iﬁ
‘QL_‘ kohtaamisia 1436 tykkaajaa
11l . 29 727 kotisivuilla

3 ESITTELY JA STRATEGIA

Etela-Suomen Sybpayhdistys ry (Essy) on vuonna 1965 perustettu kansanterveysjarjesto, jonka
tarkoituksena on ehkaista syopaa seka tukea ja kuntouttaa sydpapotilaita ja heidan laheisidan.
Terveydenedistaminen on olennainen osa yhdistyksen toimintaa, koska terveellisilla elintavoilla voidaan
pienentda syopariskia.

Yhdistys on Suomen Syopayhdistyksen jasen ja noudattaa toiminnassaan Syopajarjestojen strategiaa.
Yhdistyksen oma strategia hyvaksyttiin vuonna 2016 vuosille 2017-2020. Sy6pajarjestojen yhteisia arvoja
ovat tasa-arvo ja oikeudenmukaisuus, luotettavuus, saavutettavuus seka yhteisollisyys. Yhdistyksen visiona
on, ettda olemme tunnettu ja vahva alueellinen syopayhdistys, jonka keskiossa on ennen kaikkea
syOpdapotilas. Huolehdimme siita, etta jokainen voi saada tarvitessaan tietoa, tukea ja neuvontaa
kohdatessaan syévan. Olemme myo6s nakyva vaikuttaja terveydenedistamisessa Etela-Suomen alueella.
Yhdistyksen missiolla on tarkea sanoma toiminnassamme: Hyva elama ilman sy6paa ja syovasta huolimatta.

3
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4 JASENET JA JASENETUUDET

Toimintavuoden lopussa yhdistyksessa oli jasenid 11 975, joista ainaisjasenia oli 512. Toimintavuonna
yhdistykseen liittyi 498 uutta jasenta. Jdsenmaksu oli 25 €. Ainaisjdsenet eivat maksa jasenmaksua.
Jasenmadara on laskenut vuosittain. Yhdistyksen jasenistdssa on paljon pitkdaikaisia jasenid, jotka ovat olleet
jasenina kymmenia vuosia. Nykyisin pitkdaikainen jasenyys ei ole enaa niin selvio, kuten aiemmin, eika
valttamatta haluta olla kannatusjasenia. Yhdistyksessa ollaan jasenena entista useammin aika, kun
kaytetaan sen palveluita. Uuden strategian ja varainhankinnan suunnitelman myo6ta on paatetty keskittya
vuoden aikana kasvattamaan uusien, liittyvien jasenten maaraa.

13854 13476
12565 11975
12000 -+
-
‘©
i@ 8000 -
€
c
Q
(%]
© 4000 -
871 871 679 577 561 511 512 498
0 J
2017 2018 2019 2020
Jasenmaara Ainaisjasenia Uudet jasenet vuoden aikana

Taulukko 1. Jasenmaarat ja uudet jasenet vv. 2017 — 2020

Jasenetuna jasenet saivat Syopdjarjestdjen toimittaman Syopa — Cancer -lehden, joka ilmestyi nelja kertaa.
Lehden ruotsinkielinen liite lahetettiin ruotsinkielisille jasenille.

Hoitovuorokausikorvauksia maksettiin vuoden aikana 13 henkildlle yhteensa 329 vuorokautta. Jasenella oli
vuonna 2020 jasenetuna oikeus anoa vuoden jasenyyden jalkeen kahden euron hoitovuorokausikorvausta,
mikali han joutuu sy6pataudin takia sairaalan osastohoitoon (Vuodesta 2021 alkaen tdma summa on viisi
euroa). Korvausta maksetaan korkeintaan 90 hoitovuorokaudelta. 33:lle alle 18-vuotiaan lapsen perheelle
maksettiin alkuavustusta, joka oli 170 €.

Hoitovuorokausimaksut Alkuavustus
vuosi hloa vrk € perheita €
2017 42 836 1672 38 6460
2018 32 604 1208 37 6290
2019 19 446 892 37 6290
2020 13 329 658 33 5610

Taulukko 2. Hoitovuorokausimaksut ja alkuavustus vv. 2017-2020
5 VAPAAEHTOISTOIMINTA

Yhdistyksen vapaaehtoistoimijat ovat vertaistukitoiminnan tukihenkil6ita ja paikallisosastoissa toimivia
vapaaehtoisia. Vapaaehtoistoiminta ehti kdynnistya hyvin vuoden 2020 alussa, kunnes koronaepidemia
keskeytti sen maaliskuun puolivélissa. Vapaaehtoistoiminnan kehittamiseen oli tarkoitus hakea kevaan
2020 aikana STEA:n hankerahoitusta kolmevuotiseen hankkeeseen. Hankerahoitushakua ei avattu kevaalla.
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Rahoitushaku oli auki vasta vuoden vaihteessa. Hankeanomus jatettiin tammikuussa 2021. Paatos
rahoituksesta saadaan kevaan 2021 aikana.

5.1. Paikallisosastojen ja -kerhojen kehittaminen ja toiminta

Paikallisosastojen ja -kerhojen kanssa pidettiin helmikuussa yhteinen kehittamispaiva, jolloin
keskityttiin suunnittelemaan syksyn Roosa nauha -tapahtumaa. Sy6pasaation
markkinointikoordinaattori Sara Salo oli kertomassa syksyn suunnitelmista. Yhdessa kaytiin lavitse jo
olemassa olevia, hyviksi koettuja toimintatapoja nauhojen myynnissa paikallisesti. Pdivan ohjelmassa
oli my6s vuoden 2019 vapaaehtoiskyselyn tulosten lapikdyminen yhdessa Suomen Syopayhdistyksen
vapaaehtoistoiminnan koordinaattori Tiiu Lohtarin kanssa. Keskeinen paikallistoiminnasta esille
nouseva asia oli, miten saadaan toimintaan mukaan uusia aktiivitoimijoita seka osittain myo6s
osallistujia jarjestettavaan toimintaan.

Tavoitteena vuodelle oli saada paikallisosastojen ja -kerhojen toimintaa ndkyvammin esille ja ndin
saada lisaa eri-ikdisia jasenia mukaan toimintaan. Maaliskuun puolivalissa paikallisosastojen ja -
kerhojen toiminta keskeytettiin koronan takia. Toiminta oli tauolla koko kevaan. Syys- ja lokakuun
alussa pystyttiin jarjestdmaan paikallisesti joitakin kuukausitapaamisia. Taman jalkeen toiminta oli taas
tauolla vuoden loppuun. Joulukuussa sovittiin tauon kestavan ainakin 31.3.2021 asti.

Paikallistoiminnan esille nostaminen vuoden aikana ei toteutunut koronan takia. Lohjan
paikallisosaston toiminta muutettiin helmikuussa kerhotoiminnaksi, koska uusia vetovastuullisia
toimijoita ei enaa ollut tullut mukaan toimintaan. Toimintaa oli tarkoitus vetaa kerhon aktiivijasenen,
yhdistyksen neuvontahoitajan ja toiminnanjohtajan voimin seka jarjestaa alkusyksysta toiminnan
esittelyilta, johon olisi kutsuttu alueella olevat jasenet seka asiasta kiinnostuneet ja ndin luoda
mahdollisuus uusille mahdollisille toimijoille. lltaa ei voitu jarjestaa ja vuoden lopulla todettiin, etta
Lohjan paikallistoiminta lakkautetaan toistaiseksi.

Kummineuvontahoitajat ovat olleet yhteydessa paikallisosastoihin ja -kerhoihin. Paikallisosastoille ei
tarjottu suunnitelmissa ollutta vuonna 2019 alkanutta emanta- ja isantdakoulutusta, jossa annetaan
valmiuksia kohdata erilaisissa elaméntilanteissa olevia sy0pdan sairastuneita ja heidan laheisiaan.
Syksyn aikana pidettiin kaksi Teams-etdkokousta paikallisosastojen ja -kerhojen puheenjohtajille
toiminnanjohtajan koolle kutsumana.

Syksyn Roosa nauha -tapahtuman paikallistoimijat pystyivat toteuttamaan rajoitetusti. Myynti-
mahdollisuudet, esim. kauppojen aulatiloissa tai erilaisissa tapahtumissa, eivat toteutuneet
suunnitelmien mukaan. Kaiken kaikkiaan kuitenkin paikallistoimijat myivat yhteensa 5438 nauhaa, kun
vuonna 2019 myytyjen nauhojen maara oli 6515 nauhaa.

Marras-joulukuussa paikallisosastoille oli suunniteltu Iahetettavaksi kysely yhteistydon kehittamisen
tuloksista seka Essyn osalta, etta paikallisosastojen valilld. Suunniteltua arviointikyselya ei toteutettu,
koska vuosi oli poikkeuksellinen koronan takia.

5.2 Vertaistukitoiminta

Vuoden aikana yhdistyksessa oli 40 koulutettua vertaistukihenkiléa. Vertaistukihenkil6illa oli vuoden
aikana 995 tukikontaktia sydpaan sairastuneiden tai heidan ldheisten kanssa (vuonna 2019
tukikontakteja oli 2493). Alkuvuodesta tukikontaktit toteutuivat puhelimitse ja sairaaloissa (OLKA-
toiminta HUS Syopatautien klinikalla, Soppi Hyvinkdan sairaalassa, Paijat-Hameen keskussairaalan
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OLKA-toiminta ja Syopatautien klinikalla ja Kanta-Hameen keskussairaalan Paivasairaalassa). Korona-
rajoitusten tultua voimaan tukikontaktit toteutuivat puhelimitse.

Uusia vertaistukihenkil6ita oli rekrytoitu kymmenen vuoden 2019 lopussa, ja heidan koulutuksensa oli
suunniteltu jarjestettavan maaliskuussa viikonloppukoulutuksena. Koulutus jouduttiin perumaan ja
siirrettiin syksyyn. Loppujen lopuksi koulutus toteutettiin Teams-etasovelluksella yhteistydssa Suomen
Syopayhdistyksen ja Sylva ry:n kanssa loppuvuodesta alkaen. Kokoontumiskertoja oli nelja kahden
tunnin kokonaisuutta ja kertojen valissa oli valitehtavia. Viimeinen koulutuskerta jarjestettiin
tammikuussa 2021. Vuosittainen tukihenkildiden koulutuspaiva peruttiin syksylta. Koulutuksia
suunniteltiin pidettavaksi etamuotoisina tammi- ja helmikuussa 2021.

VertaistukihenkilGille pidettiin tammi- ja helmikuussa normaalisti toiminnanohjausta neuvontahoitajan
toimesta. Koronan myota tapaamiset siirtyivat kuukausittain pidettaviksi etdtapaamisiksi Teams'n
valitykselld. Tama toi haastetta, koska kaikilla vertaistukihenkil6illa ei ollut mahdollisuutta osallistua
etatapaamisiin ja osallistuminen koettiin hankalana. Neuvontahoitajat olivat puhelimitse yhteydessa
vertaistukihenkilihin. Syksyn myota osallistumiset toiminnanohjauksiin lisddntyivat. Tavoitteena on
ollut pitaa vertaistukihenkilot mukana keskusteluissa. On ollut tarkeda kayda keskusteluja yhteisesti
koronan vaikutuksista vertaistukitoimintaan ja siitd, miten se vaikuttaa my6s henkildtasolla.
VertaistukihenkilGilld oli my6s mahdollisuus henkilokohtaiseen keskusteluun neuvontahoitajan kanssa.

6 AMMATILLINEN TOIMINTA

Yhdistyksen toiminta kaynnistyi hyvin Helsingissa Itdmerenkadulla uusissa tiloissa, joihin oli muutettu
29.11.2019. Avoimet ovet -tapahtuma jarjestettiin kutsuvieraille 4.2.2020. My6hemmin kevaalle
suunniteltu avoimien ovien tapahtuma palveluiden kayttdjille ja toiminnasta kiinnostuneille jouduttiin
peruuttamaan. Muissakin yhdistyksen toimitiloissa HYKS Sy6patautien klinikan toimipisteessd, Lahdessa
Hameenkadun, Hameenlinnassa Palokunnankadun ja Riihimaella Temppelikadun toimistoissa toiminta
kdynnistyi vuoden alussa normaalisti. STEA-rahoituksella toiminta jatkui kokopaivatoimisesti
Hameenlinnan, Riihimaen ja Hyvinkaan alueella. Paijat-Hameen hyvinvointikuntayhtyman keskussairaalassa
kuntoutusohjaaja toimi aikuisten sy0paan sairastuneiden parissa koko sairaalassa. Uusi kuntoutusohjaaja
aloitti tyon 1.12.2020 kuukauden perehdytysjaksolla, edeltaja oli siirtymassa 1.1.2021 neuvontahoitajaksi
Lahden toimipisteeseen. Neuvontahoitajien ja kuntoutusohjaajan keskeisena tehtavana on antaa syopdan
sairastuneille ja heiddn omaisilleen neuvontaa (tietoa, tukea seka toivoa) ja palveluohjausta. Ammatillinen
toiminta kokonaisuudessaan sisaltda tytajasta kadytettavan arviolta neuvontaan ja palveluohjaukseen (40
%), kurssi- ja ryhmatoimintaan (40 %) seka terveydenedistamiseen (20 %).

Kaavion otsikko

s Neuvontaty « Kurssi- |Ja ry

Kuvio 1. Ammatillisen toiminnan prosentuaalinen jakautuminen (arvio)
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6.1. Kurssit, ryhmat ja luennot

Kurssien ja ryhmien tarkoituksena on antaa osallistujille tietoa sydvasta seka tukea sairastuneen ja
hanen laheistensa fyysistd, psyykkista ja sosiaalista toipumista. Lisdksi tavoitteena on parantaa
sairastuneen ja hanen laheistensa elamanlaatua, elamanhallintaa ja kykya selviytyd arjesta sairaudesta
huolimatta. Autamme sydpaan sairastuneita ja heidan ldheisidan kuntoutumaan kukin omalla
polullaan.

Tapaamiset antavat mahdollisuuden vertaistukeen, jolloin kohdataan samassa tilanteessa olevia muita
syOpaan sairastuneita ja heidan laheisiaan. Kuntoutuminen on tarkeaa jokaiselle syopaan
sairastuneelle ja hanen ldheisilleen. Sairauden jalkeen ns. uuden normaalin |6ytyminen eldmaan vaatii
usein ulkopuolista tukea. Kurssit ja ryhmat auttavat tdssa prosessissa, joka on hyva aloittaa jo
sairauden toteamisvaiheessa. Yhdistys pyrkii tarjoamaan tietoa, tukea ja toivoa sairauspolun eri
vaiheissa.

Kurssi- ja ryhmatoiminta kdynnistyi vuoden alussa normaalisti kasvokkain toteutettavina ryhmina.
STEA-hankeessa oli tarkoitus pilotoida yksi etdsovelluksella toteutettava verkkokurssi. Korona muutti
suunnitellut ryhmat ja kurssit suurelta osin toteutettaviksi etaryhmina ja -kursseina. Toteutukseen
kaytettiin Teams-etasovellusta.

Yhdistyksen toimialueella toteutettiin 44 keskusteluryhmaa suunnattuna sairauden eri vaiheissa
oleville sybpaan sairastuneille ja heidan ldheisilleen. Keskusteluryhmissa oli yhteensa 580 kayntikertaa.
Lisaksi toteutettiin nelja Stea-rahoitteista kuntoutuskurssia, joihin osallistui yhteensa 31 henkil6a.
Lisaksi toteutettiin yhteistydssa Colores — Suomen Suolistosyopayhdistyksen kanssa etakurssi
suolistosyOpaan sairastuneille (Coloresin hakemalla STEA-rahoituksella). Kurssille osallistui 10 henkilda.
Kursseja ja ryhmia ohjasivat neuvontahoitajat yhdessa mm. vertaistukihenkildiden tai muiden
ammattilaisten kanssa. Osa keskusteluryhmista toteutettiin koulutettujen vertaistukihenkil6iden
ohjaamina.

Liikunta kdynnistettiin vuoden alusta erilaisina ryhmina Espoossa, Helsingissd, Himeenlinnassa,
Lahdessa ja Riihimaelld (mm. vesivoimistelu, kuntosali, jooga, kuntojumppa). Liikuntatapahtumat jaivat
tauolle maaliskuun puolivalissa ja niita pystyttiin toteuttamaan joiltain osin syksyn aikana
satunnaisesti.

Yleis6luentoja jarjestettiin alkuvuodesta viisi ja koronan myota nelja webinaarina, aiheina mm.
Biopankit syovan hoidon ja tutkimuksen tukena, Sy6pa ja parisuhde, Palliatiivisen hoidon
mahdollisuudet sydvasairauden eri vaiheissa ja Voi hyvin — liikunnalla ja ravitsemuksella virtaa arkeen.

Kansallisteatterin Kiertuendyttamon ”Joka Neljas” — ndytelma oli tarkoitus esittda vuoden aikana
yhteistydssa yhdistyksen kanssa kolmella paikkakunnalla: Helsinki, Himeenlinna ja Lahti. Esitys
toteutui vain pienimuotoisesti Helsingin toimistolla syyskuun lopussa. ”"Joka Neljas” on isan tarina siita,
mitd tapahtuu, kun oma poika sairastuu sydpaan. Kuvaus siitd millaiseksi vuoristoradaksi eldma
muuttuu perheenjasenen sairastuessa vakavasti.

6.1.1. Kurssi- ja ryhmatoiminnan palautteet

Yhdistyksessa kehitettiin kevaan aikana toiminnan arviointiin palautekyselyita Kuntoutusaation Artsi-
lomakkeiden pohjalta. Kyselylomakkeet tehtiin ryhma-, asiakas- ja luentopalautteisiin.
Ryhmatoiminnan palautteita kerattiin osasta syksylla jarjestetyistd ryhmista. STEA-rahoitteisten
kurssien osalta kaytetdaan valtakunnallisesti kdytossa olevaa palautekyselya. Neljan STEA-kurssin
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palautekyselyiden kokonaisarvio oli 4,7 (arviointiasteikko 1-5, jossa 1 on alhaisin arvo ja 5 korkein).
Keskusteluryhmien palautekyselyiden kokonaisarvio oli 3,5 (arviointiasteikko 1-4, jossa 1 on alhaisin
arvo ja 4 korkein). Yleisotilaisuuksien sisallot ja jarjestelyt saivat osallistujilta kiitettdavaa palautetta.

6.2. Neuvonta ja palveluohjaus

Neuvontahoitajat (tdhadn kuuluvat sekd neuvontahoitajan ettd kuntoutusohjaajan tyota tekevat)
antoivat psykososiaalista tukea ja palveluohjausta syopaan sairastuneille ja heidan laheisilleen.
Toiminta jarjestettiin yhdistyksen toimipaikoissa ja HYKS Sydpatautien klinikan toimipisteessa
maaliskuun puolivaliin asti. Neuvontahoitajat siirtyivdat taman jalkeen etatydskentelyyn
"kotikonttoreille”. Asiakastapaamiset hoidettiin joko puhelimitse tai Microsoft Teams-sovelluksen
valityksella. Yksittaisia tapaamisia toteutettiin toimipaikoissa turvavalit huomioiden. Asiakkaat ottivat
joko itse yhteytta yhdistykseen tai Syopajarjestdjen valtakunnallisen neuvontapalvelun kautta valittyi
syOpaa sairastavien ja heidan laheistensa yhteydenottopyynt6ja neuvontahoitajille. Asiakkaat olivat
yhteydessa neuvontahoitajiin usein ensikontaktina myos sdhkopostitse. Vuoden aikana yhteydenottoja
sahkopostitse oli 1300.

Asiakastapaamisia (ilman proteesipalveluun liittyvia kdynteja) oli vuoden aikana yhteensa 1920, kun
vuonna 2019 tapaamisia oli 847. Asiakasmaaran kasvua selittaa asiakkaat, joilla oli monenlaista
haastetta elamassa. Heidan kanssaan oli useampia tapaamiskertoja kuin vain yksi tai kaksi. Asiakkailla
oli koronasta johtuen mm. huoli hoidon saatavuudesta, yksindisyytta lilkkkumisrajoitusten ja vahaisten
kontaktien myo6ta ja mielenterveysongelmat nousivat myds esille tapaamisissa.

Yhdistys oli hakenut vuoden 2019 lopussa Paijat-Hameen Hyvinvointikuntayhtyman Ladkinnallisen
kuntoutuksen palvelusetelituottajaksi rintaproteesivalityksessa, kun kuntayhtyma muutti
rintaproteesien maksusitoumuskaytanteen palvelusetelitoiminnaksi. Rintaproteesien sovitusta ja
valitysta toteutettiin aikaisempien vuosien tapaan ajanvarauksella. Maaliskuun puolivalista toukokuun
alkuun proteesivalitys oli tauolla koronan takia. Taman jalkeen toiminta kadynnistettiin erityista
huolellisuutta noudattaen kasihygienian, kdsineiden, suu-nendsuojuksen kdyton ja siivouksen suhteen.

Asiakastapaamiset Asiakas- Proteesi
Vuosi Hki Sybpatau- Lahti HML + |tapaamiset kaynnit KAIKKI
tienklinikka RMK |yhteensd Lahti YHTEENSA
2017 141 441 480 45 1107 435 1542
2018 113 314 622 129 1178 382 1560
2019 172 398 233 44 847 408 1255
2020 447 746 511 216 1920 412 2332

Taulukko 3. Neuvontahoitajien asiakastapaamiset

Toimistosihteerien puhelinty6ta oli paljon. Puheluita oli yhteensa noin 2000 Helsingin ja Lahden
toimipaikoissa. Sahkdposti on syrjayttanyt osittain puhelimitse tulevat yhteydenotot.

6.3. Kuntoutusohjaus

Paijat-Hameen keskussairaalassa yhdistyksen kuntoutusohjaajan tyéhon kuului potilaan ohjaus ja
neuvonta sairauden kanssa selviytymisessa, kuntoutus- ja sosiaalipalveluihin ohjaaminen,
kokonaisarvioiden tekeminen potilaan tilanteesta ja avustaminen erilaisten tukien anomisessa. Tyohon
kuuluivat myos kotikdynnit ja niihin liittyen erilaisten lausuntojen tekeminen selviytymisen
edistamiseksi seka apuvalineiden ja tukien saamiseksi. Korona vaikutti myds kuntoutusohjaajan
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tyohon. Kasvokkaiset tapaamiset muutettiin suurelta osin puhelinkeskusteluiksi ja uutena
toimintamuotona mahdollistui sdhkéinen asiointi. Kuntoutusohjaajalla oli vuoden aikana 352
potilastapaamista ja potilaskdynniksi luokiteltavia potilaspuheluita 962. Uutena toimintamuotona
sairaalassa oli kdytossa sahkdinen asiointi, joka mahdollisti etdna toteutettavat potilastapaamiset.
Naita oli yhteensa 101. Paijat-Hdmeen hyvinvointiyhtyma osti kuntoutusohjaajapalvelun Essylta.

Kaynnit | Puhelut |Sdhkdinen |YHTEENSA
asiointi
2017 ei erit|telya 1072
2018 806 683 1489
2019 931 816 1747
2020 352 962 101 1388

Taulukko 4. Kuntoutusohjaajan asiakasmaarat

6.4. Terveydenedistaminen

Terveyden edistamistyota tehdaan osana jokaista asiakastapaamista seka kurssi- etta
kuntoutustoiminnassa. Ty0 on osa jokaisen neuvontahoitajan ja kuntoutusohjaajan tyota. Terveyden
edistdmisen kehitystyota hoitaa yksi nimetty neuvontahoitaja. Terveyden edistamisty6ta tehdadan
my6s mm. Puolustusvoimien kutsunnoissa, ammatillisissa oppilaitoksissa ja kouluissa. Tyon
painopisteena ovat terveelliset elamantavat, joihin sisaltyy ravitsemus, liikkunta, lepo ja kannustaminen
seka nikotiinituotteiden etta paihteiden kdyton lopettamiseen.

Yhdistys on mukana Suomen Sydpayhdistyksen Terveyden edistamisen tyéryhmassa, jossa
suunnitellaan toimivia tapoja viestia terveyden edistamisesta vaestolle. Alkuvuodesta neuvontahoitaja
Kirsi Roos oli mukana terveyden- ja sosiaalihuollon opiskelijoiden tapahtumassa Diakonia-
ammattikorkeakoulussa (Diak) puhumassa terveellisistd elamantavoista ja esittelemassa yhdistyksen
toimintaa. Yhteisty6ta tehtiin Diak:n terveydenhoitajaopiskelijoiden kanssa auringolta
suojausopetushetkien toteuttamisessa paivakodeissa. Kirsi Roos opetti terveydenhoitajaopiskelijoille
asian ja he toteuttivat opetushetket pdivakodeissa osana omaa opiskeluaan. Himeenlinnassa ja
Riihim3ella toteutettiin Voi Hyvin — liikunnalla ja ravitsemuksella virtaa arkeen. Terveydenedistamiseen
liittyvat tapahtumat jaivat myos koronan myota toteuttamatta tai ne siirtyivat etatapahtumiksi.

YHTEISTYO JA HANKKEET

7.1. Sairaala- ja terveyskeskusyhteistyd

Yhdistyksen tavoitteena oli kehittda yhteistyota alueen sairaaloiden ja joidenkin terveyskeskusten
kanssa vuoden aikana. Epidemia ei mahdollistanut ns. jalkautumista sairaaloihin ja terveyskeskuksiin
maaliskuun puolivalin jalkeen. Neuvontahoitajien kdynnit HYKS Syopéatautien klinikan paivaosastolla
keskeytyivat, samoin Kanta-Hameen keskussairaalan Paivasairaalassa. Normaalisti vuoden aikana
osastoilla ja poliklinikoilla kdynnit, joilla kerrotaan sosiaali- ja terveydenhuollon henkilékunnalle
toiminnastamme, keskeytyivat myos. Lisaksi vertaistukihenkilotoiminta sairaaloissa keskeytyi
maaliskuun puolivalissa. Koska sairaaloissa ei pystytty fyysisesti olemaan ldasna, lisattiin ammattilaisille
suunnattua sahkoista viestintaa. Yhdistys lahetti sddanndllisin valiajoin tietoa toiminnastaan ja etdna
jarjestettavista ryhmista mm. alueen sydpatautien klinikoiden terveydenhuollon henkil6stolle ja
sosiaalityontekijoille.
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Vuonna 2019 kdynnistyneitd HYKS Syopatautien klinikan toimesta jarjestettyja ensitietopaivia oli
tarkoitus jatkaa. Essyn neuvontahoitaja kertoo paivissa yhdistyksen palveluista seka sairaalassa etta
yhdistyksen alueella. Yksi tilaisuus ehdittiin jarjestdaa ennen koronaa. Ajatuksena oli siirtaa

ensitietopaivien sisalto verkkoon ja siihen liittyen asia sisaltda videoitiin kevdaan 2020 aikana.
Verkkototeutus ensitietopadivista sairaalan toimesta ei viela toteutunut vuoden aikana.

Paijat-Hameen keskussairaalan ensitietopaivat alkoivat aikaisempien vuosien tapaan alkuvuodesta, ja
niissa oli mukana yhdistyksen Lahden toimipisteen toiminnan esittely. Koronan myota toiminta
muutettiin etdmuotoiseksi pienryhma ensitietotilaisuuksiksi. Ensitietopaivien jarjestelyvastuu oli
kuntoutusohjaajalla.

Kanta-Hameen keskussairaalassa kaytiin yhteistyokeskustelua ensitietopaivien kdynnistamisesta
sairaalan toimesta yhteistydssa yhdistyksen kanssa. Koronan takia asia ei edennyt vield konkreettisiin
toimiin.

7.2. Oppilaitosyhteistyo

Neuvontahoitajat kavivat pitdmassa luentoja eri oppilaitoksissa, mm. Metropolian
ammattikorkeakoulussa, missa kerrottiin yhdistyksen toiminnasta. Laurea-ammattikorkeakoulussa
Tikkurilassa luennoitiin palliatiivista hoitotyota opiskeleville terveydenhuollon opiskelijoille, ja Diakissa
palliatiivisen osaamisen erityisopintoja kayville ammattilaisille. Himeenlinnassa osallistuttiin Himeen
ammattikorkeakoulun jarjestamille jarjestopaiville. Helsingin yliopiston ladketieteellisen tiedekunnan
kanssa yhteisty0 jatkui, ja ladketieteen opiskelijoita tutustui Teams’n vilityksella yhdistyksen
toimintaan kahtena ryhmana.” Diakin kolme sairaanhoitajaopiskelijaa tekivat opinnaytetydndan
yhdistykselle videon: Vertaistuki kroonista syopaa sairastaville.

7.3. Pitkaaikaista sydpaa sairastavien ja heidan laheistensa tukeminen
Vuoden 2017 alussa kdynnistynyt yhdistyksen oma hanke pitkaaikaista sy6paa sairastavien ja heidan
laheistensa tukemiseksi jatkui, ja sen toimintatavat vakiintuivat. Vuosi oli hankkeen viimeinen vuosi.
Vuoden aikana toteutettiin yksi luento ja yksi webinaari. Lisdksi jarjestettiin ryhmia, jotka
kohdennettiin pitkdaikaista syopaa sairastaville ja heidan ldheisilleen. Neuvontahoitajien asiakkaina oli
myds kohderyhmalaisia.

Alkuvuodesta ehdittiin ryhmia toteuttaa muutaman kerran kasvokkain, kunnes toiminta muuttui
etatoiminnaksi. Yhteensa tapaamiskertoja pitkdaikaista sy0paa sairastaville jarjestettiin 19 kertaa
vuoden aikana, kdyntikertoja oli yhteensa 70. Lisdksi jarjestettiin kevaalla yksi ja syksylla yksi ryhma
Mieli ry:n kanssa pitkdaikaista sy6paa sairastavien laheisille, joissa oli yhteensa 13 tapaamiskertaa.
Naihin suljettuihin ryhmiin osallistui yhteensa 13 henkil6a.

Vuonna 2019 alkanut luentokiertue Palliatiivisen hoidon mahdollisuudet voitiin jarjestaa alku talvesta
Lahdessa Wellamo-opistolla. Osallistujia oli noin 70. Hdmeenlinnan ja Riihimaen tilaisuus toteutettiin
syksylla webinaarina, johon osallistujia oli 92.

7.3. Elamassa eteenpadin sydvasta huolimatta — tukea syopapotilaille ja
heidan laheisilleen (STEA)

Yhdistys sai vuosille 2019-2021 STEA-hankerahoituksen ns. toiminta-alueen pohjoisosan neuvonta- ja
vertaistukitoiminnan kehittdmiseen (Hdmeenlinna — Riihiméaki — Hyvinkaa -akseli). Hankerahoituksen
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turvin yksi neuvontahoitaja tyoskentelee kyseisella alueella. Hankkeessa suunniteltu tydé muuttui
epidemian myota osittain etdmuotoiseksi. Kanta-Hameen alueen koronatilanne mahdollisti osittain

syksyn aikana ryhmien jatkamisen kasvokkain. Pdaosin toiminta siirtyi siellakin etdtoimintaan
loppukevadsta eteenpadin.

Hankkeen tavoitteet pystyttiin saavuttamaan mukauttaen ne vallitseviin koronaolosuhteisiin.

v" Vertaistukitoiminnan koordinointi. Alueelle oli rekrytoitu vuoden 2019 aikana uusia
vertaistukihenkil6itd, joiden koulutus aloitettiin syksylld 2020.

v" Ryhmaétoimintaan oli suunniteltu yhden etdmuotoisen ryhmain pilotointi, mutta kdytanndssa
pilotointia ei tehty vaan ryhmat muutettiin etdmuotoisiksi. Pilottiin tehty suunnitteluty6 auttoi
koko yhdistysta tekemaan ns. digiloikan melko ketterasti.

v’ Ensitietoilta juuri sairastuneille ehdittiin jarjestda Riihimaelld ennen korona rajoituksia.
Yhteistyokeskustelua kaytiin Kanta-Hameen keskussairaalan kanssa, jos yhteistyolla
jarjestettaisiin ensitietoiltapaivia sairaalan tiloissa. Suunnitelmat jaivat odottamaan aikaa
koronan jalkeen.

v' Kevain STEA-rahoitteinen sopeutumisvalmennuskurssi pystyttiin viemaan kasvotusten
normaalisti lavitse.

v' Psykososiaalinen tuki / palveluohjaus syépaan sairastuneille ja heiddn ldheisilleen, tavoitteena
terveyden ja toimintakyvyn edistaminen. Sy6papotilaille ja heidan laheisilleen tarjottiin
matalan kynnyksen tukea neuvontahoitajan toimesta. Tuki toteutui padosin puhelimitse tai
Teams-sovelluksella ja yksittdisind kasvokkain tapaamisina.

v’ Vaikka toiminta poikkeusolosuhteissa toi uudenlaiset toimintamuodot, mahdollisti se
todenndkoisesti elamanhallinnan eli koherenssin lisddntymisen kohderyhmassa. Palvelut
mahdollistivat kohderyhman psyykkisen resilienssin vahvistumisen (ts. yksilon kyky pysya
toiminta- ja palautumiskykyisena vastoinkaymisista huolimatta). Kohderyhman
yhteisollisyyden ja osallistumismahdollisuuksien muuttuminen etdpainotteiseksi toi uusia
palveluiden kdyttajia mukaan. Heita, joilla olisi ollut matkaa Hameenlinnan tai Rithimden
toimistoille tai elaméntilanteen takia osallistuminen olisi ollut haastavaa osallistua kasvokkain
toteutettavaan toimintaan. Toisaalta henkil6t, joilla ei ollut mahdollisuutta etdsovelluksen
kdyttoon, eivat voineet osallistua. Ndille henkildille oli kuitenkin tarjolla sekd neuvontahoitajan
ettd vertaistukihenkildiden puhelimitse tarjottavat kontaktit.

7.4. Suomi 100 -hanke: Elossa ja osallisena myos tydelamassa

Yhdistys oli mukana Suomen Sy6papotilaat ry:n koordinoimassa, STEA:n rahoittamassa, Suomi 100 -
hankkeessa: Elossa ja osallisena myos tydelamassa (2017-2020). Hanke toteutettiin Uudenmaan,
Pirkanmaan ja Pohjois-Karjalan alueella ja ndiden alueiden syopayhdistykset olivat mukana
hankkeessa. Hankkeen tarkoituksena oli helpottaa tyokykyisten sy0pdan sairastuneiden henkildiden
paluuta tyoelamaan tarjoamalla fyysistd, psyykkista ja sosiaalista tukea. Hankkeen tyontekija oli
mukana 12 yhdistyksen ryhmassa, joissa kasiteltiin tydelamaan liittyvia asioita syopaa sairastavan
nakodkulmasta, neuvontahoitajan kanssa. Essyn toiminnanjohtaja toimi hankkeen ohjausryhman
puheenjohtajana.

7.5. Yhteistyo "Hyvis” — hyvinvointia yhteisvoimin -hankkeessa

Vuonna 2019 alkanut yhteistyo “Hyvis” — hyvinvointia yhteisvoimin Suomen Venajankielisten
Keskusjarjesto ry:n (SVK) STEA-hankkeessa jatkui. Hankkeen tarkoituksena oli vahvistaa
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venajankielisten maahanmuuttajien tietoisuutta erilaisista sairauksista ja hoitomenetelmistd Suomessa
seka lisata tietoa Suomen sosiaali- ja terveysjarjestdjen toiminnasta ja kouluttaa venajankielisista
vapaaehtoisista venajankielisten vertaistukiryhmien vetdjida. Hankkeen aikana rakennettiin yhteisty6ta
erilaisten terveysjarjestojen kanssa. Essyn neuvontahoitajan ohjaama avoin ryhma sy6paan
sairastuneille venajankielisille sydopapotilaille ja heidan laheisilleen toteutettiin alkuvuodesta
Syopatautien klinikalla kerran ja sen jalkeen ryhma toteutettiin etdryhmana kolme kertaa. Hankkeen
hanketyontekija oli mukana tulkkina kokoontumisissa. SVK haki rahoitusta hankkeen jatkamiselle,
mutta ei saanut sitd. On kuitenkin sovittu, ettd ryhmatoimintaa jatketaan yhteistyéna edelleen.

7.6. Meidan Hame -hanke

Kanta-Hameen alueella Himeen Setlemetti ry:n hallinnoiman Meidan Hame -hankkeen (2017-2020)
tavoitteena oli pysyvien rakenteiden, verkostojen ja toimintamallien luominen maakunnan ja kuntien
seka alueen yhdistysten ja jarjestdjen kanssa. Hankkeen rahoitus tuli STEA:Ita. Olimme mukana
hankkeessa tuomassa nakyvaksi Eteld-Suomen Syépayhdistyksen toimintaa Riihimaki — Forssa —
Hameenlinna -akselilla. Yhdistyksen edustajana hankkeessa toimi neuvontahoitaja Marja Sarvi.
Yhdistysten edustajien tapaamiset siirtyivat verkkovilitteisiksi koronan myo6ta eikd vuoden aikana
jarjestetty yleisotapahtumia.

Kanta-Hameen jarjestdyhteistydssa koottiin vuoden 2020 aikana Jarjestotietopaketti, joka on samalla
Meidan Hame -hankkeen lopputuotos. Jarjestotietopaketti koostuu viidesta osasta: Kanta-Hameen
Jarjestokartta, Kuvaus jarjestdjen hyvinvointia ja terveytta edistavasta toiminnasta Kanta Himeessa,
Kanta-Hameen verkostokuvaus, Kanta-Hameen jarjestostrategia ja Jarjestdyhteistyon starttipaketti.
Tietoa hankkeen aikana kerattiin jarjestoistd, yhdistyksista ja yhteisoista seka niiden toiminnasta
Kanta-Hameessa meidanhame.fi -sivustolle.

7.7. Paijat-Hame 100 v. -hanke

Paijat-Hameen alueella toteutui vuosina 2017-2020 Paijat-Hameen sosiaali- ja terveysturva ry:n
hallinnoima Paijat-Hame 100 v. -hanke. Neuvontahoitaja Hannele Salovaara toimi Essyn edustajana
hankkeen ohjausryhmdssa. Hankkeen tavoitteena oli yhdistyskentan oman roolin vahvistuminen.
Monitoimijaisen toimijaverkoston yhteistyd mahdollistaa kunnissa ja maakunnassa hyvinvoinnin ja
terveyden edistamisen. Yhdistysten arvostus, nakyvyys ja toimintaedellytykset hyvinvoinnin ja
terveyden edistdmisessa lisddntyvat. Yhdistykset ovat tasavertaisina kumppaneina kuntien ja
maakunnan hyvinvoinnin ja terveyden edistamisen monitoimijaisissa toimijaverkostoissa. Hankkeessa
kerattiin yhdistystietoutta Paijathamalaiset.fi -verkkopalveluun. Se on Paijat-Hameessa toimivaa
kansalaistoimintaa kokoava sivusto. Se on perustettu helpottamaan kansalaistoiminnan parissa
toimivien jarjestdjen, yhdistysten, yhteisdjen, seurakuntien, kuntien ja kaupunkien seka ei-kaupallisten
yritysten toiminnan ja kehittdamistoiminnan l6ytamista ja viestintaa.

7.8. Yksi elama -hanke

Yksi elama -hankkeen tavoitteena oli terveempi Suomi. Hankkeen rahoitus oli vuoden 2020 loppuun.
Aivoliiton, Diabetesliiton, Filhan, Hengitysliiton, Suomen Mielenterveysseuran, Sydanliiton ja
Syopajarjestojen yhteiset terveystalkoot edistaisivat ihmisen terveytta ja hyvinvointia lapi elaman.
Duodecim oli mukana yhtena asiantuntijatahona.

Etela-Suomen alueelle oli perustettu kolme Yksi elama -verkostoa, joissa Eteld-Suomen Syopayhdistys
on mukana: Uudenmaa, Padijat-Hame ja Kanta-Hame. Verkostojen kautta tavoitteena oli jarjestaa
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erilaisia tapahtumia alueella. Uudenmaan verkosto jarjesti yhteisen tapahtuman Helsingin
keskuskirjasto Oodissa ystavanpaivana 14.2. Yhdistykset esittelivat toimintaansa kirjastossa kavijoille
paivan aikana. Tapahtuma tavoitti noin 200 henkil6a. Muut suunnitellut tapahtumat Helsingiss3,
Hameenlinnassa ja Lahdessa jouduttiin perumaan koronan takia.

7.9. HYTE — Allianssi -hanke

Keski-Uudenmaan sosiaali- ja terveyspalvelujen kuntayhtyma (Keusote) kdynnisti vuoden 2020 alussa
hankkeen, jossa Keusoten, kuntien ja kolmannen sektorin seka seurakuntien kanssa tiivistetdan ja
selkiytetadn yhteistyota. Tavoitteena on, etta oikein koordinoidulla yhteisty6lla eri toimijoiden valilla
pystymme palvelemaan kuntalaisia paremmin seka lyhyellad ettd pidemmalla aikavalilla. Tavoitteena
on, ettd kolmannen sektorin seka seurakuntien palvelut ja toiminnot ovat osana
palveluketjuja/hoitopolkuja ja jarjestot/seurakunta otetaan mukaan suunniteltaessa
ennaltaehkaisevaa toimintaa. Yhdessa alueellisesti laaditut vuosittaiset toimintatavoitteet ovat osa
Alueellista hyvinvoinnin ja terveydenedistamisen suunnitelmaa, ja tavoitteita seka toimenpiteita
seurataan saannollisesti.

Yhdistys on ollut mukana hankkeessa tuomassa tietoa yhdistyksen palveluista syopaa sairastaville ja
heidan laheisilleen seka tyostd, mitd yhdistys tekee terveydenedistdmisessa. Hankkeessa on ollut
paljon ty6pajoja, joihin yhdistyksen neuvontahoitajat Kirsi Roos ja Marja Sarvi seka toiminnanjohtaja
ovat osallistuneet vuorollaan valikoidusti. Kaikki tydpajat eivat suoraan ole liittyneet yhdistyksen
tyokenttaan.

VIESTINTA

Viestintd on oleellinen osa yhdistyksen toimintaa ja ndakyvyytta. Ydinviestin pitaa nakya lapi toiminnan
vaikuttamisty6ssa, varainhankinnassa, vapaaehtoistydssa ja viestinnassa. “Hyva elama ilman syopaa ja
syovasta huolimatta — tietoa, tukea ja toivoa.” Viestinta tavoittaa parhaiten todellisella sisallélla — tarinoilla
ja todellisella olemassaolon tarkoituksella.

Viestintatyota jatkettiin 40 %:n toimistosihteerin tydpanoksella alkuvuosi. Resurssia saatiin lisda 1.5.2020
varainhankinnan ja viestinndn koordinaattorin aloittaessa tyon. Viestintdsuunnitelma paivitettiin vuoden
aikana. Viestinndn prosesseja tarkennettiin ja keskityttiin viestinndan ennakointiin ja ajankohtaistamiseen.
Viestinndssa jouduttiin nopeisiin kdadnteisiin koronan my6td, kun toiminta jouduttiin muuttamaan
suunnitellusta kasvokkain toiminnasta ldhes tdysin etdtoimintaan. Viestinnallisesti muutos tuli saada
nakyviin yhdistyksen koti- ja Facebook -sivuille toiminnan uusina mainoksina ja erilaisina ohjeina.
Yhdistyksen sisdinen viestinta epidemian alettua sekd omalle henkilokunnalle ettd vapaaehtoistoimijoille,
niin vertaistukihenkilGille kuin paikallisosastoille, vaati panostusta. Viestintaa tehtiin yhteisvoimin koko
henkilokunnan kanssa.

Sahkoisten viestintdkanavien kayttoa jatkettiin ja vakiinnutettiin sekd Facebook- etta yhdistyksen
verkkosivujen viestintand. Facebook-sivuilla seuraajia 31.12.2020 oli 1467. Sivustolla oli joulukuussa 2020
tykkayksia 1426. Verkkosivuilla kdvijoiden maara oli vuoden lopussa 29 727. Kasvua edellisvuoteen oli
5,1 %.
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Taulukko 5. Fb- ja kotisivujen kehitys

Seka Facebook- etta verkkosivuille paivitettiin aktiivisesti yhdistyksen tulevia tapahtumia. Verkkosivulla
julkaistiin Iahes kuukausittain joko oman henkilékunnan tai vierailijan kirjoittama blogikirjoitus, yhteensa 14
kirjoitusta.

Uusille jasenille aikaisempina vuosina postitse ldhetetty tervetulotoivotus jaseneksi liittymisesta muutettiin
sdhkoiseen muotoon niille uusille jasenille, jotka ilmoittivat yhteystiedoissa sdhkopostiosoitteen. Muille
tervetulotoivotus lahetettiin postitse.

Essyn toimintaesitetta painatettiin yhteensa 16 000 kappaletta, 8000 kpl kevaalla ja 8000 kpl syksylla.
Esitteita jaettiin paikallisosastoille, sairaaloille ja terveyskeskuksiin. Lisdksi tehtiin erillisia esitteita ryhmista
ja kursseista ja niita oli jaossa sairaaloiden sydpéapotilaita hoitavilla osastoilla ja poliklinikoilla. Suomen
Syopdapotilaat ry:Ita tilattiin heidan julkaisemiaan potilasoppaita, joita jaettiin potilaille maksutta.
Aikaisemmin yhdistykselle maksullisina olleet potilasoppaat muuttuivat ilmaisiksi, vain postimaksu
maksettiin. Koronan myo6ta viestintda tehostettiin sahkopostin valityksella sosiaali- ja terveydenhuollon
henkildstolle yhdistyksen alueella.

Syksyn aikana kaksi kertaa vuodessa painetuista toimintaesitteista paatettiin luopua ja muuttaa yhdeksi
yleisluontoisemmaksi esitteeksi. Syksyn aikana suunniteltiin viestintatiimissa ja yhdessa henkilokunnan
kanssa uusi esite. Uusi esite valmistui ennen vuoden vaihdetta, joten se saatiin painosta jakoon heti vuoden
2021 alussa.

9 HALLINTO JA HENKILOSTO

9.1. Hallinto

Covid-19-epidemian takia yhdistyksen hallituksen ja edustajiston kokoukset seka yhdistyksen
varsinainen kokous pidettiin Microsoft Teams -sovelluksella etdkokouksina 13.3.2020 jalkeen.

Varsinainen- Yhdistyksen varsinainen kokous pidettiin etdyhteydelld 15. joulukuuta 2020.
kokous Kokouksessa valittiin erovuoroisten jasenten tilalle uudet edustajat edustajistoon
toimikaudeksi 2020-2022.

Edustajisto Yhdistyksen ylin paatosvalta on sen edustajistolla. Siihen kuuluu puheenjohtajan lisaksi
27 jasentd, joista vuosittain on erovuorossa kolmannes. Edustajiston sdantémaarainen
kevatkokous siirrettiin eduskunnan 24.4.2020 hyvaksymalla poikkeuslailla syyskuulle.
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Kokous pidettiin 15. syyskuuta 2020 hybridimallilla ja edustajiston syyskokous pidettiin
15. joulukuuta 2020 etdkokouksena.

Hallitus Hallituksen tehtdva on toteuttaa ja valvoa yhdistyksen vuosikokouksen paatoksia.
Yhdistyksen asioita hoitaa ja sitd edustaa hallitus. Huolellinen asioiden hoitaminen
sisaltaa seka organisointi- etta valvontavelvollisuuden. Hallitukseen kuuluu yhdeksan
jasenta. Hallitus valitsee keskuudestaan puheenjohtajan ja varapuheenjohtajan
vuodeksi kerrallaan. Vuonna 2020 puheenjohtajana toimi Annikki Thodén ja
varapuheenjohtajana Paivi Korpivaara.

Hallituksen tehtavana on yhdistyksen strateginen johtaminen. Hallitus johtaa ja valvoo
yhdistyksen yleista toimintaa ja taloutta lain ja sddantojen seka yhdistyksen ja
edustajiston kokousten paatosten mukaisesti. Hallitus vastaa yhdessa toimihenkildiden
kanssa myos yhdistyksen toiminnan kehittdmisesta. Hallitus kokoontui 11 kertaa
vuoden 2020 aikana.

Toiminnan- Toiminnanjohtaja, Inge-Brit Barkholt, vastaa yhdistyksen operatiivisesta toiminnasta.

johtaja Han johtaa ja kehittaa yhdistyksen toimintaa ja taloutta yhdistyksen kokouksen
hyvaksyman toimintasuunnitelman ja talousarvion seka yhdistyksen hallituksen
antamien ohjeiden ja maaraysten mukaisesti seka toimii hallituksen valvonnan
alaisena. Han vastaa paatosten taytantéonpanosta hyvaksyttyjen suunnitelmien
mukaan seka asioiden valmistelusta ja esittelysta paattaville elimille.

Tilintarkastus Yhdistyksen varsinaisina tilintarkastajina toimivat KTM, KHT Tuire Mannila ja KHT
Hannele Stenmark seka varalla KHT Juha Seldnne ja KHT Eeva Koivula.

9.2. Henkilosto

9.2.1 Henkilokunta

Yhdistyksella oli vakituisessa tydsuhteessa toiminnanjohtajan lisaksi kolme kokopaivatoimista
neuvontahoitajaa ja STEA-rahoituksen turvin yksi kokopaivdatoiminen neuvontahoitaja Himeenlinna,
Riihimaki ja Hyvinkaa -alueella. Yksi kuntoutusohjaaja jatkoi yhdistyksen tyontekijana Paijat-Hameen
keskussairaalassa. Uusi kuntoutusohjaaja aloitti tydssa 1.12.2020 perehtymisjaksolla. Toimessa ollut
kuntoutusohjaaja oli siirtyméssa 1.1.2021 yhdistyksen neuvontahoitajan tyohon. Lisdksi yhdistyksella
oli kaksi kokopdivatoimista toimistosihteeria, joista toisen tytajasta 40 % kaytettiin yhdistyksen
viestintdad. Yhdistykseen palkattiin uusi tydntekija varainhankinnan - ja viestinndankoordinaattoriksi
1.5.2020 alkaen.

Palkanlaskenta ja kirjanpito, IT-palvelut ja jasenrekisteriohjelma, osa kuntoutustoiminnasta ja siivous
ostettiin ulkopuolisilta palvelujen tuottajilta.

9.2.2. Henkilokunnan koulutus

Henkilokunta osallistui aktiivisesti erilaisiin koulutuksiin. Neuvontahoitajat osallistuivat muun muassa
kuntoutusseminaariin, vapaaehtoistyon - ja terveydenedistamisen koulutuksiin. He osallistuivat lisaksi
Lapset puheeksi -koulutusohjelmaan. Toimistosihteerit osallistuivat muun muassa
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toimistosihteereiden koulutuspaivaan syksylla seka viestinnan ja jasenrekisterin koulutuksiin. Koko
henkilokunta osallistui lisaksi erilaisiin etatyohon liittyviin koulutuksiin (mm. etdsovellukset ja
vuorovaikutus etdkokouksissa). Henkilokunnan kanssa pidettiin lisdksi kuusi ja puoli yhdistyksen oman

toiminnan kehitys- ja koulutuspdivaa. Toiminnanjohtaja osallistui Suomen Syépayhdistyksen
organisoimaan johtamiskoulutukseen.

9.2.3. Henkilokunnan tyohyvinvointi

Henkilokunnan tydssajaksamiseen on kiinnitetty lisshuomiota koronaepidemian takia. Padosin
etatyohon siirryttiin maaliskuun puolivalissa. Kotona tapahtuvaan tyohon on ollut mahdollisuus ottaa
toimistoilta tarvittava varustus. Henkilokunnan kanssa kdynnistettiin viikoittaiset etatyokokoukset ja
sen lisaksi pidettiin toisinaan epavirallinen etdtapaaminen kahvittelun merkeissa. Tyohyvinvointipaiva
pidettiin Himeenlinnassa 21.8.2020 turvavaleja noudattaen, kun epidemiatilanne oli
rauhallisemmassa vaiheessa. Lokakuussa henkilékunnalle toteutettiin Tyoturvallisuuskeskuksen
tyohyvinvointikysely. Sen tuloksena henkil6ston tydhyvinvointi-indeksi oli 8,8 (max arvo 10).
Alhaisimmat numeeriset arviot tulivat kohdista koronaepidemian vaikutus tyétekoon - arvo 7,
tybergonomia - arvo 7.4 seka tyo6 ja perhe-elaméan yhteensovittaminen — arvo 7,9. Henkilokunnalla on
ollut mahdollisuus saada maksuttomia liikunta- ja kulttuuriseteleita.

Henkilokunnalla on kdytossaan lakisdateinen tyoterveyshuolto Mehildinen Oy:ssa sekd sopimuksen
mukaisia sairaanhoitopalveluja. Osalla tyontekijoista on ollut yksilétydnohjausta vuoden aikana.

Toiminnanjohtaja kavi kaikkien tyontekijoiden kanssa etayhteydelld henkilokohtaisen
onnistumiskeskustelun, jossa teemoina olivat: onnistuminen tydssa, tyo tanaan, tulevat tavoitteet,
osaaminen, ammatillinen kehittyminen, tyohyvinvointi ja yhteisty0. Erityisesti tarkasteltiin tyossa
jaksamista tassa poikkeavassa tilanteessa.

Henkilokunta on ollut poikkeusoloista huolimatta hyvin motivoitunut tydhonsa seka uudistusten
eteenpdin viemiseen. Viikoittaiset tydkokoukset ovat lisdnneet henkiléston yhteenkuuluvuutta ja
jaksamista poikkeavissa tyoskentelyolosuhteissa. Yhdessa suunnitteleminen ja toiminnan kehittaminen
koettiin hyvéaksi ja antoisaksi yhteisissa kehittamis- ja koulutuspaivissa.

9.3. Edustukset

Yhdistyksen luottamushenkilot edustavat yhdistysta sekd Suomen Syépayhdistys ry:ssa ettd Terho-
saatidssa.

9.3.1. Suomen Syopayhdistys

Suomen Syépdyhdistyksen valtuuskunnassa toimi varsinaisena jasenena Paivi Korpivaara ja
varajasenenad Jaana Juutilainen-Saari.

Suomen Syépdyhdistyksen hallituksessa toimi TtM Annikki Thodén.

Suomen Syépdyhdistyksen jdrjestévaliokunnassa toimi Paivi Korpivaara.

9.3.2. Terho-saatio

Terho-sdcdtion hallintoneuvostossa toimivat senior advisor Risto Rautava (hallintoneuvoston
puheenjohtaja), sairaanhoitaja, TtM, lehtori Marianne Sipila, lakimies Torsten Widen, senior advisor
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Kristiina Hautakangas, OTK Matti Toivola ja kansanedustaja Osmo Soininvaara Eteld-Suomen
Syopayhdistyksen ehdottamina.

Terho-sddtion hallituksessa toimivat TtM Annikki Thodén (hallituksen puheenjohtaja), KTM Jussi
Seppala (varapuheenjohtaja), ladkintoneuvos llkka Talvitie ja OTK, VT Taina Ahvenjarvi Etela-Suomen
Sybpayhdistyksen ehdottamina.

10 TALOUS

Yhdistyksen omaisuudesta huolehditaan huolellisesti ja yhdistyksen sijoitussuunnitelmaa toteutetaan ja
seurataan. Koronavuoden toiminnan muutos etatoimintaan, nakyy yhdistyksen taloudessa saastoina.
Tarjoilu-, matkakulu- ja siivouskustannukset ovat pienemmat kuin aiempina vuosina, jotka vaikuttivat
osaltaan vuoden 2020 tilinpaatoksen ylijgamaisyyteen.

10.1. Varainhankinta

Jasenmaksutuloja kertyi vuoden 2020 aikana 286 575 €. Ainaisjdsenet eivat maksa jasenmaksua.

Yhdistys sai vuoden aikana lahjoituksia 25 110,20 €, jotka padosin tulivat jasenmaksun yhteydessa
mahdollistetusta kannatusmaksusta. Kiitdmme vuoden aikana lahjoittajia tuestaan yhdistyksen
toiminnan hyvaksi!

Yhdistys haki vuosittaista Syopasaation Syopatyon tukea neuvontatoimintaan. Tukea se sai 65 000 €.

Varainhankinnan ja viestinnan koordinaattorin myota yhdistyksessa lahdettiin kehittamaan
varainhankintaa systemaattisemmin. Yhdistykselle tydstettiin varainhankinnan suunnitelma, jonka
yhdistyksen hallitus hyvaksyi loppuvuodesta ja suunnitelma annettiin tiedoksi edustajistolle sen
syyskokouksessa joulukuussa.

Varainhankinnassa keskitytadn tulevina vuosina seka yksityisiin lahjoittajiin, etta yrityslahjoittajiin. On
olennaista selvittaa, mika herattaa yksityisen tai yrityksen mielenkiinnon tehda lahjoitus. Pelkka
luottamus siihen, etta hyvalla perustyolla saamme lahjoituksia ei todennakoisesti riitd. Toiminnan
tulee olla lapindkyvaa, ammattimaista, arvopohja on tarkea olla nakyvilla, jotta lahjoittaja voi siihen
samaistua.

10.2. Muut tulonlahteet

Yhdistyksen rahoituksen vakauttamista jatketaan. STEA-rahoituksen hakeminen
kuntoutuskurssitoimintaan vakiinnutettiin. STEA-hankeavustuksen (2019-2021) vuosittainen
hakemuspaivitys tehtiin syyskuussa.

Uusien rahoitusldahteiden selvittamista jatkettiin. Yhdistys haki syyskuussa Helsingin kaupungilta
sosiaali- ja terveystoimialan kansanterveysjarjestdjen 4500 € apurahaa liikkunnan jarjestamiseen
yhdistyksen helsinkilisille jasenille vuonna 2021. Yhdistys sai apurahaa 1000 €.
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LIITE 1: Toiminta pahkindnkuoressa

YHDISTYS MAHDOLLISTAJANA

kansalasitcimintaan ja

>Mahdollistaa ja luoda
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liKansalaistoiminnan periaattein, 2} Matalalla kynnykselld, 3) Kansalaisten tarpeista k3sin, 4) Yhteistydssd, 5) Tutkimustoiminta
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1)Tarjoavat mahdollisuuden Osallisuuden vahvistaminen Kansalaistoiminta Sisdlda eldmddn: Yhdistys on

paikka osallistua

vertaistoimintaa

sydpadn sairastuneille ja
heiddn lahaisille

Vertaistukea on tarjolla sitd
tarvitseville

Vertaistuki olisi osa
hoitopolkua

vapaaehtoistydhin Arjen hallinnan tukeminen edellytyksid kansalaisten ja [ tai toimia
kahtaamisille
Yhteisdllisyyden lisdaminen >Turvata Osastot / Kerhot/
kohtaamiset/kohtaamis- j@sentapaamiset/ jasenillat
Sosiaalinen vahvistaminen paikat viiteryhmittdin
>Innostaa osallistumaan,
Jarjestitiedon kokoaminen ja | aktivoida jarjestdmain Toiminta/ harrasteryhmit,
tuottaminen monipuolista erityistarpeet joissa huomioitu
huomioivaa toimintaa viiteryhman erityistarpeet
2) Toteuttavat Vertaistuen varmistaminen Vertaistuki Organisoituvertaistuki:

koulutetut
vertaistukihenkil3t,
vertaistukirghmat

Spontaanivertaistuki

3) Taydentavat julkisen ja
yksityisen sektorin palveluita

Tiedollinen, toiminnzllinen ja
emotionaalinen tukeminen

Terveytta edistavien
valintojen tekemiseen
kannustaminen, terveiden
eldmantapojen ja
mielenterveystaitojen
vahvistaminen

Ennaltashkdisy

Palvelutoiminta

Tiedon vElittaminen
sairaudesta, hoidosta,
toipumisesta, kuntoutu-

mizesta, omahoidosta,

omasia vastuusta

Neuvontapalvelut/
kurssitoiminta/
vastaanottotoiminta

Tiedon valittaminen:
valtakunnalliset teema-
paivat ja -viikot,
kampanjat, messut,
nayttelyt,

yhtaistyd oppilaitosten ja
jarjestdjen kanssa

Tietoa muutoksen
hallintaan:
Ensitietotoiminta
sairastuneille/ diagnoosin
saaneille

Meuvonta ja ohjaus
ammattilaisten ja
vapaaehtoisten
asiantuntijoiden

antamana yhdistyksen omana
toimintana

Materiaalit: painettu,
verkkosivut
Eldmantapaohjausta sitd
tarvitseville tai
kiinnostuneille
Sairauskohtaisia
sopeutumisvalmennus- ja
kuntoutuskursseja
Viiteryhmékohtaista tietoa,
joka taydentad
terveydenhuollon jakamaa
tietoa, Asiantuntijaluennot
Ammatillisesti ohjattua,
ryhimdmuotoista
vertaistukea vaikeissa
elamantilanteissa ja
kriiseissa
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4) Vialittavat viiteryhman
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innovaatiotoimintaa
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>Kokemustiedon,
arjenasiantuntijuuden
yhdistdminen ammatti-
osaamiseen
»>Tarvekartaitukset,
-selvitykset > tarvittavat
ja oikeat palvelut
Toiminnan arvicinnit
osallistujilta,
vertaistukinenkildilta,
vapaaehtoisilta,
yhieistydkumppaneilta,
henkildkunnalta erilaisten
kyselyiden ja mittareiden
kautta

Parempia palveluita
tarpeeseen:

Asiakas saa laaja-alaista
palvelua palvslukakanai:
suudesia, jossa ovat

sekd julkiset-, yksityiset-
ettd yhdistystoimijat
Kokemusosaaminen:
koulutetut kokemustoimijat
tarjolla julkisen yksityisen
avuksi kehittamistyShon
[SyDOpdjarjestdjen kautta)
Kokemusta asiakasraateihin
Kehittdmistietoa: tietoa
erityistarpeista,
palvelujarjestelmien
toimivuudesta ja

tal toimimattomuudesta
Ratkaisumalleja

Verkostot) yhteistyGhankkest
ja

niiden tuotoksien kdyttd

Kaikilla on oikeus liikkkua

Liikunta

Toteuttaa kuntouttavaa [
omahoitoa tukevaa /|
terveytta edistdvda lilkuntaa
Lilkurta on kilnt23 osa
hoitopolkua

Liikuntaryhmat ja -
tapahtumat,

joissa huomioitu viiteryhman
erityistarpest
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Liite 2.

Edustajiston jasenet vuonna 2020

Havia Arja, Himeenlinna 2019 — 2020 Edustajiston pj

Ahonen Sirpa, Essy

2020 -2022

Antinniemi Jouko, Himeenlinna 2020-2022
Eskola Raija, Helsinki 2020 -2022
Hellsten Matti, Porvoo 2019 -2021
Juurikkala Leila, HUS Hyvinkaan sairaala 2019 -2021
Kaski Tuulikki, Espoo 2018 - 2020
Kolehmainen Dagmar, Jarvenpaa 2018 - 2020
Kolster Annika, Hki yliopisto ja Espoo perus-

terv.huolto 2020 -2022
Kostilainen Ritva, Essy 2020 - 2022
Kuisma Johanna, Himeenlinna Keskussairaala 2020-2022
Lindevall Anita, Lohja Peruspalvelut 2019 -2021
Lansisalo Leena, Lahti 2018 — 2020
Meuronen Tuula, Lohja 2020 -2022
Myntti Marjaleena, Helsinki 2020-2022
Niklander Riikka, Riihimaki 2019 -2021
Paljakka Soili, Kirkkonummi 2018 - 2020
Partanen Ulla, Hdmeenlinna 2018 — 2020
Saarikoski Ulla-Maija, Hyvinkaa 2020 -2022
Salminen Helli, Helsinki 2019 -2021
Skibdahl Pia, Essy 2020-2022
Smolsky Sirpa, Espoo 2020 -2022
Tauru Leena, Riihimaki 2018 — 2020
Tuominen Terttu, Hyvinkaa 2020-2022
Tahka Katja, HUS Syopatautien ki 2019 -2021
Ulmer Anne, Lahti 2018 — 2020
Vehma Mari, HUS Raaseporin sairaala 2019 -2021
Viramaki Johanna, Lohja 2020-2021
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Liite 3.

Hallituksen jasenet vuonna 2020

Thodén Annikki, TtM 2019 — 2021, Hallituksen puheenjohtaja
Korpivaara Paivi, toimistopalvelupaallikko 2019 — 2021, Hallituksen varapj
Aitamurto Johanna, hallintoylihoitaja 2020 -2022

Juutilainen-Saari Jaana, viestintapaallikko 2018 - 2020

Kolhonen Vuokko, johtava ylihoitaja 2020 -2022

Leskinen Lauri, markkinointipaallikk® 2018 - 2020

Seppala Jussi, KTM 2020 -2022

Wiklund Tom, dosentti 2018 — 2020

Pennanen Pirjo, ylilaakari 2019 -2021

Henkil6kunta

Barkholt Inge-Brit, toiminnanjohtaja

Helsinki

Roos Kirsi, neuvontahoitaja

Kuokkanen Pirjo, toimistosihteeri

Forsstrom Satu, neuvontahoitaja, HYKS Sydpatautien klinikka

Lahti

Salovaara Hannele, neuvontahoitaja
toiminnanjohtajan varahenkil®

Inkinen Leea, toimistosihteeri

Eskelinen lita, Paijat-Hameen hyvinvointikeskus

Hameenlinna ja Riihimaki
Sarvi Marja, neuvontahoitaja (STEA hankerahoituksella)
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Paikallisosastot ja -kerhot seka puheenjohtajat tai vastuuhenkil6t vuonna 2020

Espoon osasto, pj Tuulikki Kaski

Helsingin seudun osasto, pj Niinimaki Kirsi
Hyvinkdan seudun osasto, pj Pirinen Kristiina
Hameenlinnan seudun osasto, pj Havia Arja
Keski-Uudenmaan osasto, pj Paavilainen Tapani
Kirkkonummen osasto, pj Paljakka Soili

Lahden seudun osasto, pj Salovaara Hannele
Lovisanejdens svenska avdelning, ordf Holmberg Annika
Porvoon seudun osasto, pj Hellsten Matti
Riihimaen seudun osasto, pj Tauru Leena

Lohjan seudun kerho, vastuuhlé Tuula Meuronen
Mantsalan kerho, vastuuhlo Silvennoinen Seija
Orimattilan kerho, vastuuhlo Lehtonen Tuula
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