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1. VUOSI 2020 PUHEENJOHTAJAN PAIKALTA

Vuoden alkaessa ei tiedd, mita vuosi tuo tullessaan ja vuosi 2020 oli erinomainen esimerkki siitd myos yhdis-
tyksemme toiminnan ndkdkulmasta. Aloitin puheenjohtajan tehtdvdssa vuoden alussa ajatuksella, ettd seu-
railen edellisen ansioituneen puheenjohtajan toimintamallia ja vahan kerrassa tuon omia tapojani toimintaan
mukaan. Mutta toisin kavi, hallitus oli ehtinyt jarjestdaytya ja dkkia kaikki oli toisin. Aloimme suunnitella to-
della uusia toimintatapoja.

Koronapandemia pakotti meidadnkin yhdistyksemme miettimaan uusia ratkaisuja toiminnan jatkamiseksi. Yh-
distyksen tydntekijdt toiminnanjohtajan johdolla ottivat sen paljon puhutun digiloikan, kriisi- ja tukitoimintaa
siirrettiin verkkoon, ryhmét kokoontuivat teamsin valityksella ja tyontekijat siirtyivat etaty6hon. Toimistolla
hoidettiin valttamatdn palvelu ajanvarauksella ja valttden useamman asiakaan yhtaaikaista paikallaoloa. Pan-
demia rajoitti merkittavasti toimintaa, suunnitellut tapahtumat peruuntuivat, osastojen toiminta hiljeni, ke-
vdtkokous siirrettiin syksyyn, hallitus kokoontui teamsin valitykselld, Roosanauha-lipaskeradystd ei saatu to-
teuttaa ja silti yhdistyksemme toiminta on ollut vilkasta vuonna 2020.

Pohjois-Karjalan sydpayhdistyksen toiminnassa nakyva muutos on ollut huhtikuussa 2020 tapahtunut toimi-
tilojen muutto Karjalankadulta Malmikadulle. Muutto on parantanut tyontekijoiden tydoloja ja asiakkaiden
nakokulmasta saavutettavuuttamme. Toimitilakysymys aiheuttaa taloudellisia haasteita, mutta uskon siihen-
kin 16ytyvdn ratkaisun. Toinen nidkyva muutos on uusi palvelusihteeri, joka tarttui tehtaviin syksylld entisen
palvelusihteerin irtisanouduttua. Uusi henkil® tuo aina uusia ndkdkulmia asioiden hoitamiseen ja toimintata-
poihin ja ajatuksia, miten palvelua voisi entisestdan parantaa. Taloudellisten toimintaedellytysten vahvis-
tukseksi yhdistys on saanut vuosien varrella merkittdvia lahjoituksia ja toiminnallamme toteutamme lahjoit-
tajien ajatusta syopapotilaiden tukemisesta. Yhdistyksen puolesta esitdn isot kiitokset kaikille Teille meité
muistaneille.

Toiminnanjohtaja on laatinut Osastotoimijan oppaan, minkd toivon innostavan ja kannustavan vapaaehtoisia
osastotoimintaan. Osastotoimijat ovat tarkea ”lahilinkki” maakunnan alueella ja yhdistys yhdessa osastojen
kanssa tarjoaa palvelua sydpdin sairastuneille ja heidadn laheisilleen. Vapaaehtoisten tuki- ja saattotukihen-
kildiden panos asiakkaidemme hyvaksi on merkityksellinen ja kiitdn kaikkia Heitd panostuksestaan yhteiseen
tyohomme.

Yhdistyksen kivijalka on henkildstd, osaava, motivoitunut, kehityshaluinen, asiakkaiden parasta tavoitteleva
tiimi, josta voi olla ylpea ja kiitollinen. Strategia muuttuu tavoitteiksi, visio toiminnaksi ja asiakas on ensim-
madinen.

Vuodesta 2020 kiittden!
Raakel Ikonen, puheenjohtaja, Pohjois-Karjalan sy6payhdistys



2. YLEISTA

Vuosi 2020 oli Pohjois-Karjalan Syépdyhdistyksen
64. toimintavuosi. Pohjois-Karjalaan perustettiin
Suomen Sydpadyhdistyksen Pohjois-Karjalan osasto
vuonna 1956 ja se hyvaksyttiin Pohjois-Karjalan
Syopdyhdistys r.y:na yhdistysrekisteriin 16.5.1967.
Yhdistys kuuluu jasenyhdistyksena Suomen Sy pa-
yhdistys — Cancerforeningen i Finland ry:een. Yh-
distyksen toiminta-alue on Pohjois-Karjalan maa-
kunta. Pohjois-Karjalan Syopayhdistyksen toimin-
nan eettisend perustana ovat Sydpdjarjestdjen val-
takunnalliset arvot: tasa-arvoisuus ja oikeuden-
mukaisuus, saavutettavuus, luotettavuus ja yhtei-
sOllisyys.

Pohjois-Karjalan Sydpayhdistys r.y:n sddannét maa-
raavat yhdistyksen toiminnan eli yhdistyksen tar-
koituksena on toiminta-alueelflaan tydskennelld
syopasairauksien ehkdisemiseksi ja ndiden sai-
rauksien seuraamusten vdhentamiseksi ja torju-
miseksi. Strategia vuosille 2016-2020 ohjasi yhdis-
tyksen toiminnan suunnittelua. Visiomme on
HYVA ELAMA ILMAN SYOPAA JA SYOVASTA HUO-
LIMATTA (SyoOpajarjestojen strategia 2015-2020).

3. HALLINTO

3.1. Yhdistyksen kokoukset

Vuoden 2020 toimintaa toteutettiin yhdistyksen
syyskokouksen vahvistaman toimintasuunnitel-
man mukaisesti huomioiden koronapandemian
tuomat muutokset. Korona toi mukanaan omat
haasteensa ja kevat oli uudenlaisten asioiden hal-
tuunottoa ja opettelua, jotta toimintaa pystyttiin
yllapitamaan mm. videovalitteisesti. Henkilokunta
keskittyi uusien asioiden opetteluun ja haltuunot-
toon, jonka jalkeen lahti ohjaamaan vapaaehtoisia
ja yhdistyksen asiakkaita etayhteyksien kdyttoon.
Toimintasuunnitelman mukaisia toimintoja toteu-
tettiin etdyhteyksin. Paikallisosastotoiminta ja
osittain tukihenkildtoiminta hiljeni koronapande-
mian vuoksi.

”Yhdistyksen alueella sairastuu
syopiiin vuosittain
noin 1100 henkilod'"

Yhdistyksen kevidtkokous pidettiin koronapandemian vuoksi vasta 15.9.2020 ja syyskokous hybridi-mallilla
(etdyhteyksin ja kasvotusten) 28.11.2019. Laki valiaikaisesta poikkeamisesta osakeyhtidlaista, osuuskunta-
laista, yhdistyslaista ja erdista muista yhteisolaeista covid-19-epidemian levidmisen rajoittamiseksi mahdol-
listi kevatkokouksen ajankohdan siirron syksyyn ja etdyhteyksin toteutetun syyskokouksen. Kokouksissa ka-
siteltiin sddntdjen maaradamat asiat. Kevatkokoukseen osallistui 25 henkil6a ja syyskokoukseen seitseman (7)

henkiloa.

3.2. Hallitus

Yhdistyksen hallinnosta vastasi ja yhdistyksen toimintaa valvoi yhdistyksen hallitus, johon kuuluivat puheen-
johtaja ja yhdeksan (9) jasentd. Hallituksen jasenten toimikausi on kolme (3) vuotta. Hallitus kokoontui yh-
deksan (9) kertaa. Poytdkirjoihin kirjattiin 160 §:33. Kokoukset pidettiin hybridi-mallilla.

Hallituksen jasenet vuonna 2020

Raakel Ikonen, puheenjohtaja, osastonhoitaja, Outokumpu
Irja Vdisdnen, varapuheenjohtaja, hoitotydn opettaja, Joensuu

Vuokko Viistd, sairaanhoitaja (el.), Tohmajarvi



Martti Kejonen, elakeldisyrittdja, Kitee
Leena Kuvaja, palveluesimies (el.), Nurmes
Anja Back, johtava hoitaja (el.), llomantsi
Sirpa Romppanen, ohjaaja, Eno

Terhi Sakara, site manager, Joensuu

Satu Hyytidinen, osastonhoitaja, Joensuu
Kaisa Huhta, OTT, yliopistonlehtori, Joensuu

Hallituksen kunniapuheenjohtaja
ladkinténeuvos Pertti Puhakka

Hallituksen kunniajdsenet
Irma Nuutinen, Kiihtelysvaara
Kaisu Mustonen, Lieksa
Salme Hiltunen, Liperi

Aune Timonen, Kitee

Hallitusta avustavia toimikuntia oli kolme (3):

Yhdistyksen toiminnan kehittimistiimi
Irja Vdisdnen (pj), Kaisa Huhta, Satu Hyytidinen, Sirpa Romppanen, Vuokko Viistd, Leena Kuvaja, Martti Ke-
jonen ja sihteerina Suvi Jolkkonen

Lahjarahastotoimikunta
Raakel Ikonen, Terhi Sakara, Irja Vdisdnen ja Suvi Jolkkonen.

Tyovaliokunta
Raakel Ikonen, Anja Back, Irja Vaisdnen ja Suvi Jolkkonen.

3.3. Tilintarkastajat

Tilintarkastus
Vastuullisena tilintarkastajana KHT-tilintarkastaja Eeva Hiltunen. Varatilintarkastajana HT-tilintarkastaja
Teuvo Pursiainen.

3.4. Edustukset ja jasenyydet
Suomen Sydpdyhdistyksen valtuuskunta
Yhdistyksen edustajana oli lehtori Henna Myller ja hdnen varajisenensi oli toiminnanjohtaja Suvi Jolkkonen.

Suomen Sydpdyhdistyksen jdrjestévaliokunta
Yhdistyksen edustajana Leena Kuvaja.

Suomen Syépayhdistyksen vapaaehtoistoiminnan projektin ohjausryhma
Yhdistyksen edustajana toiminnanjohtaja Suvi Jolkkonen

Suomen Sydpéayhdistyksen viestinndn kehittdminen yhtendisemmiksi projekti ohjausryhmai
Yhdistyksen edustajana toiminnanjohtaja Suvi Jolkkonen



Suomen Syopdpotilaat ry Mind, Syopa, Tyo -projekti ohjausryhma
Yhdistyksen edustajana toiminnanjohtaja Suvi Jolkkonen

Syobpajarjestojen jarjestopdivat Helsingissd
Jarjestopdiville osallistui varapuheenjohtaja Irja Vdisdnen, hallituksen jasen Sirpa Romppanen ja toiminnan-
johtaja Suvi Jolkkonen.

Siun Sote/Pohjois-Karjalan keskussairaalan syépitukiverkosto
Syopdtukiverkoston sihteerind sairaanhoitaja Salla-Maaria Martikainen.

Pohjois-Karjalan Kansanterveydenkeskuksen hallinnoima maakunnallinen Savuton tyéryhma
Yhdistyksen edustajana sairaanhoitajat Marketta Komulainen ja Marjo Pylkas.

Yhdistys oli jasenena: Suomen Syopayhdistyksessd, Kotikartanoyhdistyksessa ja Pohjois-Karjalan Kansanter-
veydenkeskuksessa.

4. TOIMISTO JA TOIMIHENKILOT

Yhdistyksen toimisto sijaitsi osoitteessa Karjalankatu 4 A 1 Joensuussa 31.3.2020 asti. 1.4.2020 alkaen yhdis-
tyksen toimisto sijaitsi osoitteessa Malmikatu 5B Joensuu.

Henkilostéon kuuluivat kokopaivatoimisesti:

Suvi Jolkkonen, toiminnanjohtaja

Hilkka Pasanen, palvelusihteeri (30.9.2020 asti)

Heini Martikainen, palvelusihteeri (30.10.2020 alkaen)

Minna Kaartinen, sairaanhoitaja, tuki- ja kriisitoiminta, kuntoutus, terveyden edistdminen

Marketta Komulainen, sairaanhoitaja, periytyvyysneuvonta, kuntoutus, terveyden edistaminen aikuiset
Salla-Maaria Martikainen, sairaanhoitaja, tuki- ja kriisitoiminta

Marjo Pylkds, sairaanhoitaja, tuki- ja kriisitoiminta, terveyden edistaminen lapset ja nuoret

Harjoittelussa, tyékokeilussa
Kati Jormanainen, liiketalouden perustutkinnon opiskelija, harjoittelussa vuoden 2020, 2-3 paivaa/viikko
Jaana Saksman, tyokokeilu 1.1.-28.2.2020 asti, viestinnan tehtdvat

Luennoijina/kouluttajina/ohjaajina

Eeva-Kaisa Titov, kirurgian erikoislddkéri, luennoijana sopeutumisvalmennuskurssilla

Kari Salo, personal trainer, liikkunnanohjaaja, ISLO, sopeutumisvalmennuskurssilla ohjaajana

Tuula Manninen, joogaryhman ohjaaja

Ringa Nenonen, ravitsemusterapeutti, sopeutumisvalmennuskurssilla ohjaajana

Piia Nurhonen, FM, erityistason psykoterapeutti, perheterapeutti, luennoijana tukihenkildiden koulutuksessa
ja ryhmdtyonohjauksen ohjaajana yhdistyksen henkildstolle

Johanna Kokkola, valokuvaaja, Mind olen tarked -sopeutumisvalmennuskurssi

Minna Hamalainen, jooga- ja hyvinvointivalmentaja, Mind olen tarkea -sopeutumisvalmennuskurssilla

Niina Vattulainen, kosmetologi, Mind olen tarkea -sopeutumisvalmennuskurssi



5. JASENET, JASENETUUDET JA JASENTOIMINTA

Yhdistyksen jdsenind voivat olla seké yksittaiset henkilot ettd yhteisét. Henkilgjasenmaksu oli 25 euroa ja
kannattajajasenmaksu oikeuskelpoiselle yhteisélle on 200 €. Henkiléjisenid oli kertomusvuoden lopussa
2837 jasenmaksun maksanutta yhdistyksen jasenta (v.2019 2889, v.2018 3019, vuonna 2017 3141, vuonna
2016 3213, vuonna 2015 3322, vuonna 2014 3424). Jasenméirit kunnittain vuonna 2020 16ytyvit liitteests
1.

5.1. Jasenetuudet

Kaikille jasenille tuleva, taloudellisesti merkittévin jisenetu on Sydpé Cancer-lehti. Muita jasenetuja olivat:

- 3 euron korvaus sydvan hoitoon liittyvilté erikoissairaanhoidon hoitopiivilté ja poliklinikkakaynnilts ja-
senmaksun maksamispdivasta l3htien

- jasenhinta osastojen jarjestamilld virkistysmatkoilla/-retkilld

- maksuton ohjaus rintojen omatoimiseen tarkkailuun

- Joensuun Keskusapteekki: perusvoiteet, ravintolisit - 10 %

- Vetrea Joensuu: fysioterapiapalveluiden, uimahallin, suolahuoneen ja kuntosalin sarjalipuista — 10 %

- LadyLine Joensuu: aloitusmaksu O€, 12kk ja 24kk asiakkuus 59€/kk, sis. kuntosalin ja ryhmiliikuntatunnit
- Fysioterapia Sulevin alennukset

Jasenyyteen kuuluvia syépépotilaiden hoitopaivakorvauksia maksettiin vuoden aikana 1418 euroa (v 2019
1762 euroa, vuonna 2018 1824 euroa, vuonna 2017 2079 euroa, vuonna 2016 2736 euroa, vuonna 2015 2703
euroa, vuonna 2014 2229euroa). Lahjarahaston avustuksia jaettiin yhteensi 4000 euroa (vuonna 2018
5482,50 euroa, vuonna 2016 4364 euroa, vuonna 2015 4150 euroa). Hakemuksia tuli 12:lta taloudellisesti
haasteellisissa tilanteissa olevilta henkil6iltd ja perheilt.

5.2. Paikallisosastot ja niiden toiminta

Kertomusvuonna oli toiminnassa 12 yhdistyksen rekisterdimatonta paikallisosastoa. Osastojen toimintaa oh-
jasi toimisadntd. Osastot jdrjestdvit sen mukaisesti toimintansa suunnittelun ja toteutuksen seka varojensa
hoidon. Toimisddnndn mukaisesti osastojen keskeiset tehtivit ovat sydpitietouden edistiminen, yhdistyk-
sen tuottamista kuntoutus- ja tukipalveluista tiedottaminen seké sosiaalisen kuntoutus- ja virkistystoiminnan
jarjestaminen. Toimintakertomukset, tilinpdatokset, toimintasuunnitelmat, talousarviot ja henkilovalinnat
kdsiteltiin osastojen vuosikokouksissa.

Osastojen keskeisia toimintatapoja olivat kerhokokoontumiset, luentotilaisuudet, erilaiset harrastusryhmit
ja virkistystoiminta. Osastojen toiminta oli vuonna 2020 hiljaista koronapandemian vuoksi. Suurin osa osas-
totoimintaan osallistuvista kuului vakavaan koronavirusriskiryhméaan, jonka vuoksi toimintaa ei juurikaan toi-
mintavuoden aikana pystytty ylldpitamaan. Osastot osallistuivat aktiivisesti ja ansiokkaasti Roosanauhojen
myyntiin. Paikallisosastojen toiminnasta on tiivistelma liitteessi 3. Osastojen varat on esitetty liitteess3 2.

Toimintavuoden aikana kdynnissa oli Sydpédsaation erillisavustuksen turvin paikallisosastotoiminnan kehittii-
misen ja vahvistamisen projekti. Ennen koronapandemiaa ehdittiin monella osaston alueella jarjestia vapaa-
ehtoistoiminnan infot. Uusia toimijoita osastoille saatiin yhteensi 13. Projektin my6ta uusille osastotoimi-
joille jérjestettiin peruskoulutus, johon osallistui 11 henkilé4. Paikallisosastotoimijoille jirjestettiin keviilla
etdyhteyksin koulutus osastojen taloushallinnon uudistamiseen liittyen ja osastojen talousasiat saatiin



pyorimaan tavoitteen mukaisesti yhdistyksen kautta. Jokaisella osastolla 16ytyy yhdistyksen kirjanpidosta
oma kustannuspaikka ja tositteet ovat yhdistykselld sdilytyksessa. Syksylld ennen kevatkokousta jarjestettiin
osastotoimijoille toiminnanohjauksellinen tyokokous, jossa kasiteltiin koronatilannetta ja osastojen toimin-
taa seka varainhankintaa. Vuoden lopussa valmistui osastotoimijoiden kdytt6on paikallisosastotoimijan opas.

Yhdistyksen henkildsto ohjasi paikallisosastotoimijoita teams-yhteyden kadyttodnottoon. Toiminnanohjauk-
sellisia yksilotukipuheluita kertyi 50 kappaletta.

Yhdistyksen osastoina perustamisjarjestyksessa toimivat:

* Lieksan osasto, perustettu 1975
puheenjohtaja Raija Piironen

* Nurmeksen osasto, perustettu 1980
puheenjohtaja Leena Kuvaja

* Enon osasto, perustettu 1982
puheenjohtaja Sirpa Romppanen

* Outokummun osasto, perustettu 1982
puheenjohtaja Pirjo Vauhkonen

* Kiteen osasto, perustettu 1983
puheenjohtaja Kisse Tarkkonen

* Juuan osasto, perustettu 1984
puheenjohtaja Tanja Ovaskainen

* llomantsin osasto, perustettu 1984
Puheenjohtaja Anja Back

* Tohmajarven osasto, perustettu 1986
puheenjohtaja Vuokko Vdisto

* Polvijarven osasto, perustettu 1987
puheenjohtaja Mirja Tanskanen

* Kiihtelysvaaran osasto, perustettu 1991
puheenjohtaja Irma Nuutinen

* Liperin osasto, perustettu 1991
puheenjohtaja Terhi Sakara

* Kontiolahden osasto, perustettu 1991
puheenjohtaja Sari Mahonen

Paikallisosastojen toimintaa tuettiin taloudellisesti, tiedotuksellisesti ja toiminnallisesti seka valittamalla syo-
pajdrjestdjen tuottamia potilasoppaita ja yhdistyksen esitteita.

6. MAAKUNNALLINEN TUKI- JA KRIISITOIMINTA

Sosiaali- ja terveysjdrjestojen avustuskeskuksen (STEA) myontdman kohdennetun avustuksen avulla toteu-
tettiin alueellista sy6p&an sairastuneiden ja heiddn ldheisten tuki- ja kriisitoimintaa, jossa yhdistyksen sai-
raanhoitajat, palvelusihteeri ja toiminnanjohtaja seka koulutetut tukihenkildt toimivat sydpdan sairastunei-
den ja heidan laheistensd apuna sairauden eri vaiheissa. Sydpaan sairastuneille ja heidan laheisilleen jarjes-
tettiin yksilollista keskusteluapua ja tukea sekd monimuotoista vertaistuellista ryhmétoimintaa. STEA myodnsi
yhdistykselle alueelliseen sydpadn sairastuneiden ja heidan laheistensa tuki- ja kriisitoimintaan avustusta 85
512 euroa, josta yhdistykselld on merkittdva omavastuuosuus. Sairauden aiheuttaman epavarmuuden



kohtaaminen sairastuneen ja ldheisen roolissa oli keskeinen tuen tarpeen aiheuttaja seki henkilokohtai-
sissa tapaamisissa ettd puhelinkeskusteluissa.

Sy0pddn sairastuneiden ja heidén laheistensa tuki- ja kriisitoiminnassa sairaanhoitajilla oli yhteensi kohtaa-
misia tuettavien kanssa 820 (vuosi 2019 588), joista naisia oli n. 70 % ja miehii n. 30 %. Kdyntejs asiakkaiden
kotona oli yhteensé 84 (v.2019 80, v.2018 102, v.2017 117, v.2016 89, v. 2015 58 ja v.2014 90 kiyntii).
Tukikdynteja tehtiin ympéri Pohjois-Karjalaa. Kdynnit olivat asiakkaille maksuttomia. Sairaalatapaamisia oli
22 (v. 2019 153, v. 2018 198, v.2017 169, v.2016 175, v. 2015 152 ja v. 2014 94 henkilon kanssa). Kriisi-
[tukikeskusteluja toimistolla oli yhteensé 38 (v.2019 48,v.2018 62, v.2017 92). Tuki- ja kriisipuheluita oli
sairaanhoitajilla asiakkaiden kanssa yhteens& 577 (v.2019 266,v.2018 307 kpl, v 2017 268 kpl, v.2016 256
kpl, v.2015 230 kpl ja vuonna 2014 229 kpl). Ohjausta ja tukea annettiin myés sihkdpostin ja tekstiviestien
avulla, joita sairaanhoitajille kertyi vuoden 2020 aikana yhteensi 99 kappaletta (vuosi 2019 44, vuosi 2018
181, v 2017 141).

Palvelusihteeri ohjasi toimistolla tuki- ja kriisitoimintaan liittyen 5 asiakasta (v.2019 36). Ohjaus-/tukikes-
kustelut toimistolla kestivat 15-60 minuuttia. Puhelimitse hdn opasti tuki- ja kriisitoimintaan liittyen 36 asia-
kasta (v.2019 159). Puhelinkeskustelut kestivdt 10-40 minuuttia.

Toiminnanjohtaja ohjasi ja tuki tyéssdan sairaanhoitajia sekd palvelusihteeria. Han keskusteli kasvotusten ja
puhelimitse muutaman tukikeskustelun asiakkaiden kanssa (mairét liitetty hoitajien seurantatietoihin). Han
ohjasi osastojen toimintaa ja hoiti padosin viestinnan heidan kanssaan. Hin vastasi tuki- ja kriisitoiminnan
avustushakemuksesta, taloudesta ja vuosittaisen avustusselvityksen teosta. Toiminnanjohtaja raportoi halli-
tukselle kohdennetun avustuksen toiminnasta ja taloudesta.

Tuki- ja kriisitoiminnan viestinndstd huolehtivat palvelusihteeri, toiminnanjohtaja ja sairaanhoitajat. Toimin-
tavuoden alussa uudistettiin palveluesite ja luotiin myds paikallisosastoille palveluesitteet. Toimintavuoden
aikana sairaanhoitajat ja toiminnanjohtaja suunnittelivat ja ohjasivat vertaistukiryhmia seka jarjestivat tuki-
henkildiden koulutukset ja ohjaukset.

6.1. Ryhmatoiminta

e Avanneleikattujen ryhma kokoontui nelja (4) kertaa (3 kasvotusten ja 1 teams-vilitteisesti). Osallis-
tujia oli 4-12 henkil6d/kerta, kavijoitd ryhmassa yhteens 15 eri henkilda (miehia 5 ja naisia 10). Kayn-
tikertoja 37. Ryhman ohjaajana toimi Suvi Jolkkonen.

e Tietotuntinen, hiljattain syopaan sairastuneille ja heidén ldheisilleen kuusi (6) kertaa (3 etiyhtey-
delld, yksi hybridimallilla ja 2 kasvotusten). Osallistujia 2-6 henkilod/kerta. Kdyntikertoja 22. Ohjaa-
jina toimivat Salla-Maaria Martikainen, Marjo Pylkés ja Marketta Komulainen.

® Varavoimaa - Parantumatonta syopaa sairastavien ja heidén liheistensd ryhmé kokoontui kaksi (2)
kertaa. Osallistujia 2 henkilod/kerta. Kdyntikertoja nelja (4). Ryhmaa yritettiin jirjestad useamman
kerran, mutta osallistujia ei tullut. Osallistujien ikdjakauma oli 30-80 vuotta. Ohjaajana toimi Salla-
Maaria Martikainen.

e Fuck Cancer -nuorten syopdan sairastuneiden vertaistukiryhmé kokoontui kymmenen kertaa vuo-
den aikana (2 kasvotusten ja 8 etdyhteydelld). Osallistujia 5-8 henkildd/kerta. Kayntikertoja 67. Oh-
jaajana toimi Minna Kaartinen.

e Sydpddn sairastuneiden miesten vertaistapaamisia oli vuoden aikana kuusi (6) kertaa (5 kasvotusten
ja 1 eténd). Osallistujia 4-8 henkilod/kerta, kdyntikertoja 34. Ryhmii ohjasi vertaistukiryhmiohjaaja
Hannu Ruokolainen.



e Syopéadn sairastuneiden naisten vertaistapaamisia oli vuoden aikana nelja (4) kertaa (3 kasvotusten
ja 1 etdna) ja osallistujia oli 3-7 henkilda/kerta. Kdyntikertoja 18. Ryhmaa ohjasivat Salla-Maaria Mar-
tikainen, Minna Kaartinen ja Marketta Komulainen.

e Gynekologista syopai sairastavien vertaistapaamisia oli vuoden aikana yhdeksan (9) kertaa (5 kas-
votusten ja 4 etdyhteydelld) ja osallistuja oli 4-9 henkilod/kerta, kdyntikertoja 53. Ryhmaa ohjasi ver-
taistukiryhmdohjaaja Maija Lehtola. Ryhmassa vieraili Marjo Pylkds ja Minna Kaartinen.

o Liheisensd syopddn menettianeiden vertaistukiryhma kokoontui neljd kertaa. Ryhma oli suljettu
ryhma. Osallistujia 6 henkilod/kerta, kdyntikertoja 24. Ryhmaa ohjasi Salla-Maaria Martikainen ja ver-
taistukiryhmaohjaaja Emilia Kallonen.

e Mielen maalausta -ryhmé kokoontui nelja kertaa. Osallistujia oli 3-4 henkilod/kerta, kdyntikertoja
14. Ohjaajana toimi kuvataideterapeutti Marja Rikala.

e Enon vertaistukiryhmai jarjestettiin kaksi (2) kertaa. Osallistujia 5-9henkilod/kerta, kdyntikeroja 14.
Ryhmaa ohjasi vertaistukiryhmaohjaaja Silja Tikansalo.

e Juuan vertaistukiryhmi kokoontui vuoden aikana viisi (5) kertaa. Osallistujia 5-10 henkil6a/kerta,
kdyntikertoja 37. Ryhmaa ohjasi vertaistukiryhmdohjaaja Rauni Nuutinen.

o Liperin vertaistukiryhmd kokoontui kerran. Osallistujia nelja (4). Ryhman ohjasi vertaistukiryhman
ohjaajat Anne Lasarov ja Rauni Mikisalo.

e Nurmeksen vertaistukiryhma kokoontui toimintavuoden aikana nelja (4) kertaa. Osallistujia 3-6 hen-
kilod/kerta, kdyntikertoja 18. Ryhmaa ohjasi vertaistukiryhmaohjaajat Leena Kuvaja ja Pirkko Kuok-
kanen.

e Tohmajirven vertaistukiryhmi naisille kokoontui nelja (4) kertaa. Osallistujia 4-7 henkilod/kerta,
kdyntikertoja 21. Ryhmaa ohjasi Marjo Pylkas ja vertaistukiryhmaohjaaja Vuokko Vaistd.

¢ Tohmajirven vertaistukiryhmi kokoontui kaksi (2) kertaa. Osallistujia 5-9 henkiloa/kerta, kdyntiker-
toja 14. Ryhmaa ohjasi vertaistukiryhmaohjaaja Vuokko Viist6.

e Joogaryhmé kokoontui 15 kertaa ja osallistujia 4-10 henkilod/kerta, kdyntikertoja 106. Ohjaajana
toimi Tuula Manninen. Osallistujia oli Joensuusta ja Liperista.

e Allasryhmi kokoontui Joensuun Vetrealla 11 kertaa ja osallistujia oli 8-16 henkilod/kerta, kdyntiker-
toja 113. Allasryhman ohjaajana toimi Vetrean fysioterapeutti.

Yhteensd kdyntikertoja ryhmissa 586. Osallistujia noin 133.

6.2. Koulutetut tukihenkilot

Pohjois-Karjalan Sydpayhdistyksen tukihenkilétoiminta koostuu vertaistukihenkildistd, omaisten/ldheisten
tukihenkilGista ja saattotukihenkildista sekd vertaistukiryhméaohjaajista. Pohjois-Karjalan maakunnan alueella
rekisterissa vuoden 2020 lopussa oli 42 vertaistukihenkil6i (vuosi 2019 59, vuosi 2018 54) ja 55 saattotuki-
henkilod (vuosi 2019 66, vuosi 2018 60) seka 20 vertaistukiryhméohjaajaa (vuosi 2019 18, vuosi 2018 24).

Syksylld 2020 koulutettiin seitsemdn (7) uutta vertaistukihenkila ja kuusi (6) uutta saattotukihenkiléa. Ke-
vaalla 2020 toteutettiin etdna uusien vertaistukiryhmiohjaajien koulutus, johon osallistui kolme (3) henki-
164.

Kaikille tukihenkil6ille jirjestettiin etdyhteydelld virkistysilta ”Toivon ja Optimismin jalanjéljilla”, jossa kou-
luttajana toimi psykoterapeutti Pila Nurhonen. Osallistujia oli 20 henkilda. Tukihenkildiden tdydennyskou-
lutus jarjestettiin Vaiviossa teemalla "Itsestd huolehtiminen”, osallistujia yht. 32.

Vertaistukihenkildille jarjestettiin toimintavuonna neljé (4) toiminnanohjauksellista tyokokousta kasvotus-
ten ja etdyhteydelld. Ty6kokouksissa oli 15 kdyntid. Ohjaajana toimi Salla-Maaria Martikainen.

SaattotukihenkilGille jarjestettiin toimintavuonna viisi (5) toiminnanohjauksellista ty6kokousta kasvotus-
ten ja etdyhteydelld. Tyokokouksissa tuli vuoden aikana 22 kdyntid. Ohjaajana toimi Salla-Maaria Martikai-
nen.



Vertaistukiryhméohjaajille jérjestettiin toimintavuoden aikana yksi (1) tyénohjauksellinen tydkokous, jo-
hon osallistui viisi (5) henkil6a ja yksi (1) tdydennyskoulutus, johon osallistui seitseméan (7) henkil6a. Sai-
raanhoitaja Marjo Pylkds koordinoi toimintaa ja vieraili vertaistukiryhmiohjaajien ohjaamissa vertaisryh-
missd toimintavuoden aikana.

Tukihenkiltoiminnan koordinoinnista, tukihenkildiden vilityksesté ja ohjauksesta vastasi yhdistyksen sai-
raanhoitaja Salla-Maaria Martikainen. Toimintaan osallistui my&s Marjo Pylkis, Minna Kaartinen ja Suvi Jolk-
konen. Saattotukihenkildiden kanssa kéytyja ohjaus- ja tukipuheluja kertyi sairaanhoitajille ja toiminnan-
johtajalle yhteensd 142 (vuosi 2019 144) ja henkildkohtaisia toimistolla tapahtuneita ohjauksia kolme (3).
Vertaistukihenkil6iden kanssa kdytyja ohjaus- ja tukipuheluja 75 (vuosi 2019 56) ja henkilokohtaisia toimis-
tolla tapahtuneita ohjauksia yksi (1). Vertaistukiryhmiohjaajien kanssa kiytyja ohjaus- ja tukipuheluja ker-
tyi 79 kpl (vuosi 2019 49 kpl) ja henkilokohtaisia toimistolla tapahtuneita ohjauksia nelja (4).

Saattotukihenkildiden yksilétukea jarjestettiin 61 eri asiakkaalle (vuosi 2019 58, vuosi 2018 47 vuosi, 2017
24 asiakkaalle, vuosi 2016 27 asiakkaalle), joista 36 oli palliatiivisessa vaiheessa/saattohoito vaiheessa olevia
ja 25 |aheista. Saattotukihenkildiden paivystysvuoroilla tiistaisin ja torstaisin Siilaisen sairaalan palliatiivisella
osastolla tuettavia tukihenkil6illa oli yhteensa 204, joista saattohoidossa olevia oli 144 ja ldheisid 60. Kiyn-
tikertoja tuettavien luona oli yhteensd 263 kéynti ja tukipuheluita 131 kappaletta. Saattotukihenkildiden
kdynti- ja puhelum&drat perustuvat saattotukihenkil6iltd saatuihin seurantatietoihin. Tukikdynnit olivat arvi-
olta kestoltaan noin 60-180 minuuttia lisaten siihen vield vapaaehtoisten matka-aika. Puhelut olivat arviolta
kestoltaan 30-90 minuuttia. Saattotukihenkil6t arvioivat kdyttineensa vapaaehtoistoimintaansa aikaa 215
tuntia.

Vertaistukihenkildilld tuettavia oli yhteensd 35 henkilda (vuosi 2019 107 henkildi). Tukikiynteji vertaistu-
kihenkil6illd oli yhteensd 74 (vuosi 2019 161). Tukipuheluita tukihenkiléille kertyi 343 kpl (vuosi 291 511).
Vertaistukihenkildiden tilastot perustuvat vertaistukihenkil6iltd saatuihin seurantatietoihin. Tukikédynnit oli-
vat arviolta kestoltaan noin 60-180 minuuttia lisiten siihen vield vapaaehtoisten matka-aika. Puhelut olivat
arviolta kestoltaan 30-90 minuuttia. Vertaistukihenkilot arvioivat kdyttineensi vapaaehtoistoimintaan yh-
teensa 213 tuntia.

Suullisesti ja kirjallisesti saadun palautteen kautta tuki- ja kriisitoiminnan kohderyhmai sai apua arjessa sel-
viytymiseen vertaistuen ja yksilllisen tuen kautta. Mm. sairauden aiheuttama epévarmuus, ahdistus ja pelot
vahenivat. Toiminta lisasi voimavaroja ja kannusti elaméissé eteenpidin menemiseen. Syépain sairastuneilta
ja heiddn laheisiltadn sekd toiminnassa mukana olleilta vapaaehtoisilta tuli koronavuoden ajalta erityisesti
kiitosta siitd, ettd yhdistyksen henkilokunta oli tavoitettavissa ja kohtasi sekd opetti teams-yhteyden kayt-
t66n. Toisten nakeminen poikkeusvuonna videovilitteisesti koettiin merkittavéana asiana, koska yksinaisyys
oli lasnd monen arjessa.

Sidosryhmat ovat kokeneet, ettd niin sairastuneet kuin heidin liheisensa tulevat tuki- ja kriisitoiminnassa
kuulluksi ja ndhdyksi. Yhdistyksen hoitajien ja vapaaehtoisten antama yksildllinen ja kiireetén tuki koetaan
merkitykselliseksi, koska esimerkiksi sairaalassa ihmisten kohtaaminen tehostuneen toiminnan my6ta jaa vi-
hdiseksi. Sairauden aiheuttamat muutokset selkeésti vihenevit/helpottuvat neuvonnan, tuen, vertaistuen
ja lasndolon myota.



7. TERVEYDEN EDISTAMINEN JA KUNTOUTUSTOIMINTA

Terveysneuvonnan tavoitteena oli syGpatautien ennaltaehkdisyn ja varhaisen toteamisen edistaminen. Kes-
keisind aiheina oli tupakointituotteiden, alkoholin, ravinnon, liikkkumattomuuden ja auringonottotapojen
merkitys sy6padn sairastumisriskin kannalta. Yhdistyksen tyontekijat luennoivat terveyteen liittyvista asioista
monissa tilaisuuksissa (kohta 8. TAPAHTUMAT JA TIEDOTUS). Terveydenedistamistyhon yhdistys sai tukea
Sybpasaatiolta.

Toimintavuoden aikana sairaanhoitajien antamaa ohjausta syopdéan liittyvdn kuntoutukseen sai 43 asia-
kasta (v.2019 44 asiakasta, vuosi 2018 8 asiakasta, vuosi 2017 24 asiakasta) ja periytyvyysneuvontaan liitty-
vaa ohjausta 38 asiakasta. Erilaiseen neuvontaan ja ohjaukseen liittyvid puheluja kertyi yhteensa 160.

Sairaanhoitajat osallistuivat toimintavuoden aikana Savuttoman tydryhman kokouksiin, jotka pidettiin paa-
sadantoisesti etdyhteydella.

Toimintavuonna yhdistys oli mukana pilotoimassa nuuskaton urheiluseura toimintamallia yhteisty6ssad Suo-
men Sydpayhdistyksen kanssa. Koronapandemian vuoksi savuttomuuden edistamistunneille ei pdasty kou-
luihin, mutta mallia esiteltiin ja jalkautettiin teams-vélitteisesti maakunnan alueen suuhygienisteille, koulu-
terveydenhoitajille ja opettajille. Korona esti myds vuosittaiset aurinko-ohjaustuokiot paivdkodeissa. Ndin
ollen Joensuun alueen paivdkodeille lahetettiin toukokuussa Karelia AMK:n opiskelijoiden tekema saatekirje,
aurinkosuojausvideolinkki YouTubeen sekd ohjeet toiminnallisen tuokion pitdmiseen turvalliseen aurinko-
kdyttaytymiseen liittyen. Lisdksi lahetettiin Hyvad olo kasviksista-posteri ja flyer lasten vanhemmille jaetta-
vaksi. Lasten aurinkosuojauksen tiedon levittamisestd ja koordinoinnista vastasi terveydenedistamisen asi-
antuntija Heidi Kolehmainen.

Karelia ammattikorkeakoululle tehtiin opiskelijoiden opettamista varten terveyden edistamisen luentotallen-
teet rintojen omatarkkailusta, syopdseulonnoista Suomessa, sydpapotilaan kuntoutumisen tuen palveluista
ja ohjauksesta terveelliseen aurinkokdyttaytymiseen.

7.1. Rintaproteesien valitys ja ohjaus

Rintaproteesien vilitys- ja ohjauspalvelu on tarkoitettu rinnanpoisto- ja osapoistoleikkauksessa olleille nai-
sille maksusitoumuksella. Rintaproteesin sovituksessa ja ohjauksessa kévi 221 asiakasta (v. 2019 273,v 2018
279, v 2017 262 henkilda, v.2016 304 henkil6d, vuosi 2015 280 henkil6a). Rintaproteesi valitaan yksildllisesti
jokaiselle asiakkaalle. Proteesin sovitustilanteessa annetaan ohjausta ja neuvontaa proteesiasioihin, sairau-
teen, hoitoon, kuntoutukseen seka psyykkiseen, fyysiseen ja sosiaaliseen hyvinvointiin liittyen.

7.2. Sopeutumisvalmennuskurssit
Kurssien tavoitteena on lisdtd syopaan sairastuneen ja hinen laheisensa tiedollisia valmiuksia sairauteen liit-
tyvissa kysymyksissa sekd edistdad psykososiaalista kuntoutusta ja siten antaa voimavaroja muuttuneen ela-

mantilanteen hallitsemiseksi.

Toimintavuoden aikana yhdistys jarjesti STEA:n tuella kursseja seuraavasti (yhdistykselld oli 15 %:n omavas-
tuuosuus kurssien kustannuksista):

e Kunnon evdat -avokuntoutuskurssi. Kuntoutujia yhteensa 10 henkila.



e Uusiutunutta/pitkéaikaista sydpaa sairastavat ja heidin liheisensi -kurssi, Vetrea Joensuu. Kuntou-
tujia oli yhteensd 14 henkila.

® Mind olen tarked —avokuntoutuskurssi (uusi kurssi). Kuntoutujia yhteenss 10 henkiloa.

8. TIEDOTUS JA TAPAHTUMAT

Pohjois-Karjalan SyGpayhdistys tilasi jasenistélleen nelja (4) kertaa vuodessa ilmestyvdn Sy6pa Cancer -leh-
den. Lisdksi sydpéjérjestojen tuottamaa materiaalia ja yhdistyksen esitteita toimitettiin paikallisosastoille,
Pohjois-Karjalan keskussairaalan osastoille ja maakunnan alueelle, esimerkiksi terveyskeskuksiin. Sy6payh-
distyksen tapahtumista tiedotettiin alueen lehdistén ja kotisivujen sekd facebook- ja instagram-sivujen
kautta. Kotisivuja paivitettiin viikoittain ja kotisivut l6ytyvdt osoitteesta www.pohijois-karjalansyopayhdis-
tysfi. Kotisivujen ja somejulkaisujen nikyvyys oli vaihtelevaa.

Asiakkuusohjelma Jarkkéria kehitettiin yhdessa Syopajarjestdjen kanssa, etti seurantatietojen kerddaminen
saataisiin valtakunnallisesti yhtendisemmaksi. Sahkoistad uutiskirjettd valmisteltiin kayttéonotettavaksi
vuonna 2021.

Koronapandemia toi mukanaan sen, ettd somekanavia otettiin aktiivisemmin ja monipuolisemmin kayttoén.
Henkilosto teki mm. videoita tarjottavista tukipalveluista ja pidettiin vapaaehtoistoiminnan esittelyviikko,
jossa eri vapaaehtoistoiminnan muodot esiteltiin videoiden muodossa. Somakanavissa jarjestettiin myos
kaksi (2) haaste -kampanjaa: Rintojen omatoimisen tarkkailun -haaste (n.150 osallistujaa) sekd Tumppaa ja
jumppaa -haaste (18 osallistujaa).

Kevaan aikana somekanaviin laitettiin paivittdin erilaisia voimaannuttavia runoja, mietelauseita, vinkkeji ja
terveellisiin elintapoihin liittyvid asioita. Lisiksi kdynnistettiin Elima3 sy6van kanssa -blogi, johon sydvin sai-
rastuneet ja heidén laheisensa saivat lahettda omia blogikirjoituksiaan aiheeseen liittyen. Joulukuussa some-
kanavissa ilahdutettiin seuraajia joulukalenterilla, josta I6ytyi henkilékunnan tekemis askarteluvinkkejd, ruo-
kavinkkejd jne. Yhdistys osallistui myés joulunajan yhteis6kuusi-tapahtumaan Joensuu kivelykadulle, johon
koristeltiin yhdistyksen Tiedon, Toivon ja Tuen -kuusi.

Toimintavuonna jérjestettiin mys seuraavat tapahtumat ja luennot:

e Terveet aamut tapahtuma 14.12.2020: kohdennettu Rajavartiolaitoksen Onttolan toimipisteen va-
rushenkildille. Tapahtuma toteutettiin koronan vuoksi Teams-vilitteisesti yhteistyGssa Pohjois-Kar-
jalan Sy6pdyhdistyksen, Kansanterveyden keskuksen, Syddnpiirin seké Pelituen kanssa. Osallistujia
133 henkiloa.

e Etdpikkujoulut jésenille ja vapaaehtoisille 10.12.2020. Osallistujia 28 henkilda.

® 5-luokkalaisten nikotiinittomuustunti -webinaari opettajille 8.12.2020. Osallistujia kahdeksan (8)
henkil6a.

* Vapaaehtoistoimijoiden virkistysilta 8.12.2020. Teams-tapaaminen. Teemana optimismin ja toivon
jalanjaljilld, luennoimassa psykoterapeutti Piia Nurhonen. Osallistujia 21 henkila.

* Nikotiiniton raskaus koulutuspdiva yhteistyossd Siun Soten ja Suomen Syépayhdistyksen kanssa
4.11.2020 teams-koulutuksena. Osallistujia 42 henkiloa.

* Aatteleppa Ite - Asiaa ja keskustelua miesten yleisimmisti syovistd sekd miehen terveydesti
19.11.2020, Juuka. Osallistujia 20 henkil64.



e Osasto 2B osastotunti teams - Yhdistyksen tukipalvelujen esittely henkilokunnalle 28.10.2020. Osal-
listujia kahdeksan (8) henkil6a.

e Arjesta juhlaa! -hyvinvointitapahtuma teams-yhteydelld 27.10.2020. Teemana hyvinvointia kotikon-
stein sydpaan sairastuneille: ravitsemus, liikunta, rentoutuminen. Yhteistydssa Karelia ammattikor-
keakoulun terveydenhoitaja- ja fysioterapeuttiopiskelijoiden kanssa. Osallistujia viisi (5) henkil6a.

e 21.10.2020 Sy6van periytyvyys-etidluento yhteistyossa Pohjois-Savon Sy6pdyhdistyksen kanssa. Osal-
listujia 37 henkilda.

e Roosanauha-kadvely 9.10.2020, Joensuu. Rintasytpatietouden esille tuominen. Osallistujia 32 henki-
164.

e Lymfaturvotus ja sen hoito -luento 22.9.2020. Osallistujia nelja (4) henkilda.

e Aatteleppa Ite - Asiaa ja keskustelua miesten yleisimmista syovistd sekd miehen terveydestd
21.9.2020 Karhunpaan kylatalo. Osallistujia 21 henkil6a.

e Terveysturinat - Terveyden edistimisen tapahtuma yhteistyokumppanien kanssa Kukkakuhhaus
Raakkyla 22.8.2020. Osallistujia 49 henkilda.

e TUMPPAA JA JUMPPAA- haaste, kohti nikotiinivapaata elamaa 31.5.-18.6.2020. Osallistujia 18 henki-
164.

e Paikallisosastojen talouden hoito -koulutus teams 26.5.2020. Osallistujia 20 henkil6a.

e 12.5.2020 Auringosta iloa turvallisesti livelahetys yhteistydssa Karelia ammattikorkeakoulun kanssa.
Osallistujia 11 henkil6a.

e 5-luokkien savuttomuustuntimallin esittely Siun Soten terveydenhoitajille ja suuhygienisteille teams-
vilitteisesti. Osallistujia 38 henkil6a.

e Riverian kosmetologiopiskelijoille luento teams: iho- ja luomimuutokset. 16.4.2020. Osallistujia XX

e Joka neljds- Kansallisteatterin Kiertuendayttamon esitys ja keskustelutilaisuus 12.3.2020, Joensuu.
Osallistujia 22 henkil6a.

e Aatteleppa Ite - Jutunjuurta miehenterveydesta Aijavisan ja kahvittelun ohessa 11.3.2020, N&rekar-
tano Nurmes. Osallistujia nelja (4) henkilda.

e Aatteleppa Ite - Jutunjuurta miehenterveydesti Aijdvisan ja kahvittelun ohessa 11.3.2020, Tapaamis-
tupa Valtimo. Osallistujia seitsemdn (7} henkil6a.

e Vapaaehtoistoiminnan info 9.3.2020 Kiihtelysvaara. Osallistujia seitsemédn (7) henkil6a.

e Naisten ilta yhteistydssa Feminon kanssa 8.3.2020. Osallistujia 78 henkil6a

e Hyvinvointia odottavalle didille ja isdlle -tapahtuma yhteistydssa Karelia AMK:n sairaanhoitajaopis-
kelijoiden kanssa. lllan aikana tarjolla monipuolista tietoa mm. ravitsemus ja lilkunta, nikotiinituot-
teiden ja alkoholin kaytt6. 27.2.2020 Joensuu. Osallistujia seitsemén (7) henkil6a.

e liman riippuvuuksia-tapahtuma 25.2.2020, Lieksa. Riveria ammattikoulun terveyden edistdmisen ta-

pahtuma yhdessd muiden yhteistydkumppaneiden kanssa. Osallistujia 37 henkilda.

Vapaaehtoistoiminnan info 18.2.2020, llomantsi. Osallistujia 12 henkil6a.

Vapaaehtoistoiminnan info 18.2.2020, Juuka. Osallistujia seitsemdn (7) henkilda.

Jarjestdjen yhteinen ystdvanpdivatapahtuma Joensuun torilla 14.2.2020. Osallistujia 100 henkil6a.

Yhdistyksen toiminnan esittely 7.2.2020 Riverian ldhihoitajaopiskelijoille. Osallistujia 15 henkil64.

Pihlajalinnan ty6terveydelle Mind, syopa, ty6-projektin esittely, yhdistyksen tukipalvelut ty6ela-

mdssa oleville syopaan sairastuneille 4.2.2020. Osallistujia 10 henkila.

Talvipdivan sdvelid — avoimet ovet 4.2.2020. Osallistujia 30 henkilda.

e Ensitietopdivd sy6pdan sairastuneille ja heidan laheisilleen yhteistydssa Siun Soten kanssa 27.1.2020.
Osallistujia 39 henkiloa.

e Yhdistyksen toiminnan esittely ja syOpdpotilaan kohtaaminen luento Riverian ldhihoitajaopiskeli-
joille. 20.1.2020 Joensuu. Osallistujia 25 henkil63.

Toimintavuoden aikana jdrjestettiin yhteensa 33 (vuosi 2019 119, vuosi 2018 61, vuosi 2016 57, vuosi 2015
52) erilaista tapahtumaa/luentoa maakunnan alueella. Kaikkiaan ndm3 tavoittivat 895 (vuosi 2019 4762



henkiléd, vuonna 2018 3129). Arvioituna tapahtumiin ja luennoille osallistui 70 % naisia ja 30 % miehid. Ni-
den tapahtumien lisdksi paikallisosastojen tapahtumat, jotka tavoittivat satoja ihmisia.

9. KOULUTUS

Palvelusihteeri toimi ohjaajana liiketalouden perustutkintoa suorittavalle opiskelijalle ja toiminnanjohtaja
ohjasi viestinndnasiantuntijaa tykokeilujaksollaan.

9.1. Henkilokunnan koulutus

e Toiminnanjohtaja Suvi Jolkkonen osallistui etdayhteydelld Sy6péjarjestéjen johtamiskoulutukseen,
joka oli osa Rastor instituutin johtamisen ja yritysjohtamisen erikoisammattitutkinnon opintoja. Li-
saksi hdn osallistui chat-koulutukseen, uudistuvan Jarkkarin kdyttéénotto ja tilastointi koulutukseen,
Videovalitteinen vuorovaikutus koulutukseen seki Videokohtaamisen eettisid ja kdytinndn nako-
kohtia koulutukseen.

e Sairaanhoitaja Marketta Komulainen osallistui etdyhteydelld: Toimiva etityd -webinaari, Videovi-
litteinen vuorovaikutus koulutukseen, Videokohtaamisen eettisid ja kdytinnén niakdkohtia koulu-
tukseen, Jaksaminen poikkeusaikana Jaakko Heinim&en luennolle, Geenitieto sydpia seldttimassa
Periytyvyyswebinaariin, Living skills -ohjelman kédyttéonotto koulutukseen, Syépéjarjestéjen Jarkka-
rikoulutukseen, chat-koulutukseen, Terveyden edistimisen valtakunnalliseen taydennyskoulutuk-
seen, Kuntoutuksen valtakunnallinen tdydennyskoulutukseen ja Minna Péyhésen luennolle syévin
periytyvyyteen liittyen.

e Sairaanhoitaja Salla-Maaria Martikainen osallistui etdyhteydelld: Vuorovaikutus videovilitteisessa
tuessa koulutukseen, Hyvé arki lapselle koulutukseen, Videovilitteisen kohtaamisen eettisia ja kay-
tanndn nakdkulmia koulutukseen, Chat koulutukseen, Uudistuvan Jarkkérin kiytto- ja tilastointikou-
lutukseen, Jaakko Heinimaen etdluennoille: Miten pai ja sydin kestévit poikkeusoloissa ja Jaksami-
nen poikkeusaikana sekd aloitti Vakavasti sairastuneen psykoterapeuttisen tukemisen koulutuksen.

¢ Sairaanhoitaja Marjo Pylkds osallistui etdyhteydella: Toimiva etityd -webinaariin, Videovilitteinen
vuorovaikutus koulutukseen, Tukihenkiloiden toiminnanohjausmalli koulutukseen, Videovilitteisen
kohtaamisen eettisid ja kdytannon nakokulmia koulutukseen, chat koulutukseen, Digitiimin koulu-
tuspdivdan, Living skills -ohjelman lapikdynti koulutukseen, Uudistuvan Jarkkirin kiytté- ja tilastoin-
tikoulutukseen, Terveyden edistamisen valtakunnallinen tdydennyskoulutukseen ja Periytyvyysneu-
vonta, perustietoa uusille neuvontahoitajille koulutukseen.

e Sairaanhoitaja Minna Kaartinen osallistui etdyhteydelld: Lapsena ja nuorena sydvin sairastaneiden
psykososiaalinen tukeminen koulutukseen, Toimiva etityd -webinaariin, Videovilitteinen vuorovai-
kutus koulutukseen, Vertaistukihenkiliden toiminnanohjausmalli koulutukseen, Hyva arki lapselle
koulutukseen, Videovalitteisen kohtaamisen eettisii ja kdytannén nikokulmia koulutukseen, Jaakko
Heinimden etdluennolle: Miten pad ja sydan kestévat poikkeusoloissa, Digitiimin koulutuspéivaan,
Uudistuvan Jarkkdrin kdyttd- ja tilastointikoulutukseen, Mini, sy6pé ja tyé paatésseminaariin, Living
Skills-ohjelman kéyttéonotto koulutukseen, valtakunnalliseen Kuntoutusseminaariin ja aloitti Vaka-
vasti sairastuneen psykoterapeuttinen tukeminen koulutuksen.

e Palvelusihteeri Hilkka Pasanen osallistui etdyhteydella: chat-koulutukseen ja uudistuvan Jarkkérin
kdytto- ja tilastointikoulutukseen.

* Palvelusihteeri Heini Martikainen osallistui etdyhteydelld: toimistohenkilskunnan koulutukseen ja
Jarkkarin kdytto- ja tilastointikoulutukseen.

Poikkeuksellisena vuonna henkiléstda tuettiin erilaisilla koulutuksilla muutoksessa. Suomen Syépayhdistys
jarjesti ansiokkaasti monipuolisia koulutuksia Sydpajarjestéjen henkiléstélle. Henkilokunnalle jarjestettiin



myos sadnndllisesti ryhmatydnohjausta. Tiimipalaverit pidettiin etdyhteydelld padsaantoisesti kerran viikossa
ja viikko kdynnistettiin henkilGston etdaamukahveilla. Esihenkild antoi paljon yksildllista tukea henkildstélle
poikkeusaikana. Henkilostélle jarjestettiin tydhyvinvointi-iltapéivd Topaasissa kehoa huoltaen seka tydhyvin-
vointipdiva Utran Uittotuvalla sisdltden metsamieliharjoite-ohjauksen. Henkil6kuntaa tuettiin liikunnan pa-
riin Smartum —liikuntaseteleilla.

10. YHDISTYKSEN TALOUS

Yhdistyksen talous perustuu jasenmaksutuottoihin, STEA:n myontamaan kohdennettuun avustukseen, Syd-
pasaation tukeen, yhdistyksen saamiin lahjoituksiin sekd omatoimiseen varainhankintaan.

Omatoimista varainhankintaa yhdistys ei pystynyt toteuttamaan koronapandemian vuoksi suunnitellun mu-
kaisesti: Roosa nauha -lipaskeraysté ei saatu toteuttaa. Karjalankadun toimitilat olivat merkittava taloudelli-
nen kuorma yhdistykselle. Hallitus on pyrkinyt [6ytamaan ratkaisuja toimitilan suhteen ja toiminut aktiivisesti
niiden edistamiseksi. Karjalankadun toimitilaa on yritetty myyda kesdstd 2020 |ahtien.

Lahjoituksin yhdistysta muistivat eri henkilot ja yhteisot. Lisdksi useat yritykset ja yksityishenkil6t tukivat yh-
distyksen toimintaa antamalla mm. erilaisia palkintoja arpajaisiin.

Vuoden tulos oli alijddgmainen -122 820,98 euroa. Talousarvio vuodelle 2020 oli alijgdmainen -141 000 euroa,
joka tehtiin tietoisesti. Yhdistys on saanut ajan saatossa testamenttilahjoituksia, jotka ovat mahdollistaneet
henkiléstoresurssien vahvistamisen. Yhdistys toteuttaa ndin sen toimintaan ja syopatyéhon varoja lahjoitta-
neiden tahtoa ja vastaa samalla palvelujen kysynndn kasvuun sekd toiminnan kehittamiseen. Tilinpddtds on
tdman vuosikertomuksen liitteena.

11. LOPUKSI

Vuosi 2020 oli erikoinen vuosi, joka jaa ihan omanlaisenaan yhdistyksen historiaan. Vuosi vaati uskallusta ja
rohkeutta hypatd uudenlaisiin toimintamuotoihin. Se ndytti myés sen, ettd niin yhdistyksen henkilokunta
kuin vapaaehtoiset ovat nopeallakin aikataululla valmiita muutokseen ja uusiin asioihin. Vuosi vaati paljon
tyota, luovuutta, kokeiluja, epdonnistumisia ja onnistumisia. Ylpeitd saamme olla siitd, ettd joustavasti siir-
ryimme uuteen ja kehitimme toimintaa. Ylpeitd saamme olla myds siitd, ettad sy6pdan sairastuneet ja heidan
ldheisensa 10ysivat hienosti yksildllisen tuen piiriin.

Lammin kiitos kaikille yhdistyksemme jasenille, tyontekijoille, luottamushenkilGille ja muille vapaaehtoisille
seki kaikille yhteisty6kumppaneillemme ja toimintaamme eri tavoin tukeneille ja edisténeille yksityisille, yri-
tyksille ja yhteisoille.



