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V uonna 2022 yhdistyksen toiminta on avautunut korona-
pandemian vähitellen heiketessä. Syöpäpotilaille pande-

mia toi turvattomuuden tunnetta, kun hoitoon pääsy vaikeutui 
ja siitä aiheutui monenlaista epävarmuutta. Pandemian aikana 
toiminnassa yhteydenpito toteutui pääosin etäyhteyksillä. Se 
kehitti toimintatapoja. Nyt on mahdollista kokoontua jälleen 
yhteen ja järjestää yhdessä toimintaa koko maassa. Uusiin 
toimitiloihin muuttaminen on osaltaan parantanut mahdolli-
suuksia kanssakäymiseen.

EU:n syöpäohjelma on vuoden aikana käynnistynyt. Suo-
messa se on vauhdittanut pyrkimystä saada syövänhoidon 
tueksi valtakunnallinen syöpästrategia. Järjestömme on ollut 
Syöpäjärjestöjen rinnalla työskentelemässä sen aikaan saami-
seksi. Pääkohteena on ollut eduskuntavaaleissa vaikuttaminen.

Vuoden aikana käynnistyi uusi hanke vapaaehtois- ja vertais-
toiminnan kehittämiseksi. Siinä luodaan uusia keinoja yhdis-
tyksen vapaaehtoisuuteen perustuvan vertaistoiminnan vahvis-
tamiseksi. Potilaiden osallistuminen tutkimusyhteistyöhön on 
järjestössä vahvistunut merkittävästi. 



VUODEN 2022 TOIMINTA

Järjestömme toimintakokonaisuus rakentui 
vuonna 2022 seuraavista työkohteista: 

1.	 järjestöyhteistyö ja edunvalvonta 
2.	 viestintä 
3.	 potilasoppaat 
4.	 potilasverkostot 
5.	 eupati-toiminta 
6.	 vertaisena-hanke
7.	 hallinto ja henkilöstö sekä vapaaehtoistoiminta
8.	 talous ja varainhankinta 
9.	 puheenjohtajan katsaus vuoteen 2022



1. Järjestöyhteistyö  
ja edunvalvonta 

S uomen Syöpäpotilaat toimii potilaiden etujen hyväksi 
yhteistyössä Suomen Syöpäyhdistyksen ja sen jäsenjärjes-

töjen sekä sosiaali- ja terveysalalla toimivien järjestöjen ja 
viranomaisten kanssa. Edunvalvontamme perustuu syöpäpoti-
laille tärkeiden näkökulmien korostamiseen terveydenhuollon 
eri alueilla. Osallistumme alan työryhmissä yhteisten lausunto-
jen ja kannanottojen laatimiseen. Otamme aktiivisesti osaa 
yleisötilaisuuksiin ja alan tapahtumiin tuodaksemme esille 
potilaiden asemaa syövän hoitoa koskevassa keskustelussa ja 
päätöksenteossa. 

SUOMEN SYÖPÄYHDISTYS (SSY)

SSP on Suomen Syöpäyhdistyksen jäsen ja osa Syöpäjärjestöjä.
Järjestömme oli mukana SSY:n viestinnän ja vertaistoi-

minnan kehittämisessä ja osallistui sen jäsenjärjestöjen 
tapahtumiin sekä tilaisuuksiin eri teemoilla. Syöpäjärjes-



töpäiville Turun Meri-Karinassa osallistuttiin mm. omalla 
Vertaisena-hanketta esittelevällä ständillä, Syöpäkeskusten ja 
Syöpäjärjestöjen vuositapaamiseen sekä Helsingin Sosiaali- ja 
terveystoimen järjestöfoorumiin yhteistyössä Etelä-Suomen 
Syöpäyhdistyksen kanssa.

Järjestön aktiiveista SSP:n edustajina ja luottamushenkilöi-
nä eri rooleissa SSY:n hallinnossa olivat Leena Eloranta, Riik-
ka-Leena Manninen, Kirsi Niinimäki, Kimmo Satola, Susanna 
Sonninen ja Sirpa Yksjärvi (osallistumiset SSY:n jäsenkokous, 
valtuuskunta ja vaalivaliokunta). SSY:n hallituksen jäseneksi 
kaudelle 2023-2025 valittiin Leena Eloranta. SSP:n toiminnan-
johtaja osallistui SSY:n toiminnanjohtajakokouksiin ja Syö-
pä-lehden ohjausryhmään. Hän oli Syöpäjärjestöjen viestinnän 
kehittämisen -projektien ohjausryhmän jäsen. 

Syöpäpotilasjärjestöjen yhteistyö SSY:n puitteissa tiivistyi 
sekä viestinnässä että edunvalvonnassa.

SUOMEN SOSIAALI JA TERVEYS RY (SOSTE): 

SSP osallistuu SOSTEn jäsenenä sen potilas- ja kansanter-
veysjärjestöjen verkoston (POTKA), kuntoutuksen verkoston 
(KUVE) ja Vakuutuslääkärijärjestötyöryhmän työskentelyyn. 
Verkostojen kautta SSP on mukana Fimean potilasneuvottelu-
kunnan ja lääkeinformaatioverkoston sekä Asiakas- ja potilas-
turvallisuuskeskuksen järjestöjen asiantuntijatyöryhmissä.

SSP:n toiminnanjohtaja Minna Anttonen on valtuuston 
jäsen ja on mukana sote-järjestöjen toiminnanjohtajaverkos-



tossa. Myös SSP:n puheenjohtaja osallistuu järjestöjohdolle 
suunnattuun toimintaan. Toiminnanjohtaja oli SOSTEn kautta 
Sosiaali- ja terveysministeriön biopankkilain ohjausryhmän 
jäsen ja Biotekniikan neuvottelukunnan varajäsen. Kertomus-
vuoden lopulla hän tuli valituksi European Patient Forumin 
(EPF) Digital Health -työryhmän jäseneksi.

SOSTEn verkostoissa ja työryhmissä SSP sai tietoa ja vai-
kutti Suomen sosiaali- ja terveydenhuoltoa koskettaviin kysy-
myksiin mm. syöpäaiheisiin liittyvien lainsäädäntölausuntojen 
valmistelussa. Kertomusvuonna seurattiin SOSTE:n kautta 
uusien hyvinvointialueiden rakentumista. SOSTE seurasi ja 
tiedotti jäsenilleen Veikkausvaroihin liittyviä rahoitussuunnitel-
mia ja vaikutti niitä koskeviin ratkaisuihin. SOSTEn jäsenpal-
velu avusti SSP:tä järjestöhallintoon liittyvissä kysymyksissä.

MUU EDUNVALVONTA

SSP toimi yhteistyössä Mallimaa-hankkeessa Suomen Syö-
päinstituutin Säätiön kanssa.  Mallimaa-hankkeessa keskeistä 
oli vaikuttaminen syöpästrategian puolesta. Sen tiimoilta to-
teutui neljä poliittista tapaamista, puheenvuoro eduskunnan 
syöpäverkoston tilaisuudessa ja syöpästrategian toteutusta 
puoltanut kirje kansanedustajille.

SSP oli Harvinaiset-verkoston jäsen, edustaja Matti San-
talahti osallistui sen ”HARKKO”-työryhmän toimintaan, va-
raedustajana oli Tuula Nikkilä. SSP oli jäsen Omaishoidon 
verkostossa ja sai sieltä tietoa syöpäpotilaiden omaishoitoti-



lanteisiin liittyen. SSP kuului Suomen Palliatiivisen hoidon 
yhdistykseen ja toiminnanjohtaja oli Syöpäklinikan Tukijat ry:n 
hallituksen jäsen. Järjestön aktiiveja hakeutui mm. sairaaloiden 
eettisiin toimikuntiin ja potilasraateihin. 

LÄÄKELAUSUNNOT

Osana potilaiden edunvalvontaa SSP antaa lausuntoja syöpä-
lääkkeitä koskien. Se valmisteli 5 lausuntoa Lääkkeiden Hinta-
lautakunta HILA:lle käsittelyyn tulevista syöpäpotilaiden lää-
kitystä koskevista hakemuksista. Ne koskivat asioita, josita oli 
mahdollista saada elämänlaatu- ja käyttökokemusta tai mikäli 
lausunto nähtiin tarpeelliseksi potilasryhmän hoitoa ajatellen 
(ns. unmet medical need). 

SSP tuki palveluvalikoimaneuvosto PALKOn pyrkimystä 
ottaa potilasnäkökulma huomioon toiminnassaan. PALKON 
Ota kantaa -palveluun kommentoitiin kerran koskien syöpäpo-
tilaiden lääkehoitoja.  

OSALLISTUMISET JA PUHEENVUOROT

SSP tarjoaa asiantuntemustaan erilaisissa alan tilaisuuksissa 
tuodakseen niissä esiin syöpäpotilaille tärkeitä asioita ja näkö-
kulmia.

Järjestön ensi sijassa potilasnäkökulmaa esittelevät puheen-
vuorot koskivat mm. syöpä ja työelämä -aihetta, potilaiden 
roolia tutkimuksissa ja eri teemoja syöpäpotilaiden hoidosta ja 



kuntoutuksesta. Pyydettyjä puheenvuoroja pidettiin seuraavien 
yhteistyökumppaneiden tilaisuuksissa: Helsingin Lääkäripäi-
vät, Lääkealan saatavuusforum, Biopankin & kansallisen AYA 
FICAN -hankkeen koulutus, Lääketeollisuus ry:n ja potilasjär-
jestöjen yhteistilaisuudet, Mediuutiset, SuomiAreena, Kun-
toutussäätiö, Syöpäkeskukset, Fimean potilasneuvottelukunta, 
Vatesin työllisyysverkosto, Cancer IO -hankkeen päätöstilaisuus 
ja Health Capital Helsingin HCH TV:n webinaari. Toiminnan-
johtaja oli mukana terveysalan kasvustrategiaan liittyvissä Työ- 
ja elinkeinoministeriön seminaareissa ja Sitran Health data 
20230 workshopissa. 

Puheenvuorojen määrä oli 28 (vuonna 2021: 15). Kasvussa 
näkyy järjestön tunnettuuden lisääntyminen ja potilasnäkökul-
man tärkeys sekä syöpä ja työelämä -teeman kysyntä. Vuoden 
aikana syntyi ohjauksessa 2 opinnäytetyötä työelämä-teemasta. 

TUTKIMUSHANKEYHTEISTYÖ

Potilasnäkökulman tarve/kysyntä syöpäpotilaita koskettavaa 
tutkimusta, sen kehittämistä ja hoidon laadun arviointia kos-
kien on kasvanut. SSP on mukana akateemisten ja kliinisten 
tutkimushankkeiden työryhmissä ja tarjoaa potilasnäkökulmaa 
jo hankkeiden suunnittelussa. 

SSP oli yhteistyössä seuraavien tutkimuslaitosten ja -hankkei-
den kanssa:



Suomen hematologisen biopankin (FHRB) johtoryhmän 
puheenjohtajana toimii Maria Buchert ja varalla oli Matti San-
talahti. 

Suomen Akatemian digitaalisen täsmälääketieteen lippulaiva-
hankkeen iCAN johtoryhmässä jäsenenä oli Minna Anttonen ja 
Potilas- ja kansalaisvaikuttamisen neuvottelukunnan  
POTKUn puheenjohtajana Matti Santalahti sekä POTKUn jä-
seninä Riikka-Leena Manninen, Essi Päivärinta (edesmennyt 
12/2022) ja Aimo Strömberg.  iCANin projektisuunnittelijana 
oli SSP:n koordinaattori Marketta Liljeström. Minna Anttonen 
toimi iCAN-hankkeen Symposiumin potilasosallisuus-session 
puheenjohtajana.

Cancer IO -tutkimushankkeen kanssa tehtiin 
viestintäyhteistyötä ja osallistuttiin vaikuttajatilaisuuksiin. 

DECIDER-syöpätutkimushankkeen neuvottelukunnassa 
potilasosallisuutta edisti Essi Päivärinta.

Tutkimushanke yhteistyö on syventänyt SSP:n tietämystä 
syöpäpotilaiden tarpeista hoidon laadusta, ja tarjonnut mahdol-
lisuuden verkostoitua alan toimijoiden kanssa. Kertomusvuo-
den aikana tutkijoiden mielenkiinto potilaiden osallisuudesta 
tutkimussuunnitelmissa kasvoi.  



KANSAINVÄLINEN TOIMINTA 

Syöpäpotilasjärjestössä kansainvälinen yhteistyö nivoutuu koti-
maan toimintaan. Se on osa vertaistuen, edunvalvonnan ja yh-
teydenpidon edistämistä. SOSTEn liittyminen jäseneksi Euro-
pean Patient Forumiin (EPF) on tarjonnut SSP:n henkilöstölle 
uusia tiedonsaanti ja osallistumiskanavia. Niitä hyödynnettiin 
kertomusvuonna mm. Vertaisena-hankkeen digiosallisuuden 
kehittämisessä.  SSP on Rare Disease Europen (Eurordis) 
jäsen. Sairauskohtaiset EU-tason syöpäjärjestöt tarjoavat linkin 
kullekin potilasverkostoryhmälle tiedonsaannin ja vertaistuen 
avuksi. 

 SSP:n aktiiveja osallistuu kansainväliseen luottamushenki-
lötoimintaan, kuten Riikka-Leena Manninen Myeloma Patients 
Europen (MPE) ja Marjo Forsblom Lugn Cancer Patients Eu-
ropen (LuCE) hallituksissa. Matti Santalahti osallistui globaa-
liin MPN-Horizon tapahtumaan, jossa hän esitteli SSP:n poste-
rin tutkimus- ja biopankki -teemalla. Posteri työelämä-teemalla 
oli esillä The European Network of Gynaecological Cancer 
Advocacy Groupsin (ENGAGe) vuositapahtumassa. 

Euroopan lääkeviraston (EMA) ITF Task Forcen kokoukseen 
kertomusvuonna osallistui Essi Päivärinta.

Kansainvälinen yhteistyö tukee SSP:n kansallista edunval-
vontaa erityisesti harvinaisten syöpätyyppien kohdalla. Kerto-
musvuonna konferenssien ja seminaarien virtuaalisuus mah-
dollisti niiden tarjoamisen laajalle aktiivien joukolle. SSP:n 
edunvalvonnassa ns. heikkona tulevaisuussignaalina voitaneen 



pitää syöpään sairastuneiden lisääntyneitä yhteydenottoja, jotka 
koskivat lainopillisen neuvonnan tarvetta. 

SYÖPÄPOTILAIDEN LOMATOIMINTA

Suomen Syöpäpotilaat ry:n lomatoiminnan kumppanin Hyvin-
vointilomat ry:n kautta tuettuja lomia myönnettiin taloudelli-
sin, terveydellisin ja sosiaalisin perustein. SSP tiedotti syöpäpo-
tilaille kohdennetuista lomista. Lomat toteutuivat: Tanhuvaaran 
Urheiluopisto 18.-23.7.2022 Lapsiperheloma (8 perhettä) ja 
Hotelli Nuuksio 15.-20.8.2022 Hyvänmielen loma (30 henki-
löä). SSP:n työntekijä oli mukana kummallakin lomalla toteut-
tamassa ohjelmaa yhteistyössä järjestäjän kanssa, vahvistamas-
sa vertaistukea ja tekemässä tunnetuksi järjestön toimintaa.



2. Viestintä 

S SP tuottaa ja tarjoaa luotettavaa tietoa syöpäsairauksista, 
niiden hoidosta ja muista syöpäpotilaille ja heidän lähei-

silleen tärkeistä asioista. Viestinnän tarkoituksena on myös 
tuoda esiin potilaiden ja läheisten kokemuksia hoitopolulta ja 
hyödyntää niitä järjestön palvelujen kehittämisessä ja edunval-
vonnassa. Pääväylänä viestinnässä on järjestön verkkosivut. 
Kansainvälisten sisarjärjestöjen aineistoa käytetään hyväksi 
viestinnän sisältöjä suunniteltaessa.



SSP:N VERKKOSIVUT

SSP:n kotisivut ovat osa Syöpäjärjestöjen yhteistä sivustopoh-
jaa. Sitä hallinnoi Suomen Syöpäyhdistys. Verkkosivuston 
käyttö väheni kertomusvuonna, sivunkatseluita oli yhteensä 
142 829 (ed. vuosi 202 740) ja kävijöitä yhteensä 70 665 (ed. 
vuosi 100 284). Suosituinta sisältöä olivat edelleen potilasop-
paat, jonka pääsivulle kertyi katseluita yhteensä 8 835 (www.
syopapotilaat.fi/ potilasoppaat/). Julkaistuista kirjoituksista 
eniten yleisöä sai Jyrin tarina, 6 510 sivunkatselua. 

Sivuston kävijöistä yli puolet (58,7 %) tuli sivustolle Googlen 
haun kautta. Suoraan sivustolle tulee hieman alle viidennes 
kävijöistä (19,1 %), sosiaalisen median kanavista tulee yli 9 % ja 
muista lähteistä 12,6 %. Suosituimpia tuloalustoja ovat Terve-
yskirjasto sekä Terveyskylä-verkkopalvelut, joissa olevat linkit 
SSP:n sivustolle toivat kävijöitä yli 5000.  

syopapotilaat.fi 29 verkkouutista, 47 blogia, 47 tapahtumaa, 
123 kirjoitusta.

syopajatyo.fi Tuotettiin uutta tietoa kroonisesti sairastaville 
sekä yrittäjille, sivustolla kävijöitä 10 315, sivuistuntoja 11 935.

SOSIAALINEN MEDIA

Viestinnän pääkanavana oli Facebook, jossa on mahdollisuus 
tavoittaa syöpäsairauskohtaisten ryhmien ja teemaverkostojen 



kautta tuhansia syöpään sairastuneita ja heidän läheisiään. 
Julkinen FB-sivu palvelee laajempaa yleisöä ja sidosryhmiä. 
Facebookiin postattiin 1–3 kertaa arkipäivän aikana, keskimää-
rin noin 10 julkaisua viikossa. Facebook-sivulla oli kertomus-
vuoden lopussa 3 170 seuraajaa (2900 ed. vuosi). Määrä saavu-
tettiin ilman maksettua mainontaa. Facebookissa julkaistaan 
yhdistyksen tapahtumailmoitukset ja sen kautta jaetaan verk-
kosivujen sisältöä sekä syöpäpotilaita ja läheisiä koskettavaa 
some-viestintää kumppaneilta. Facebook-tilin suurin seuraa-
jaryhmä oli iältään 45-64 -vuotiaat henkilöt, lisäksi on useita 
järjestöjä.

Toimintavuoden kesäkuussa SSP:n käyttämä Instagram-tili 
uudistettiin kantamaan nimeä @syopapotilaat. Instagram-ti-
lillä oli seuraajia vuoden lopussa 820, (kasvua 182 seuraajaa). 
Instagramin sisällöissä korostuu visuaalinen viestintä, kuten 
videoiden jakaminen, osin jaetaan samaa sisältöä kuin Face-
bookissa. Instagramissa seuraajien ikähaarukka on 35-45 -vuot-
ta, lisäksi seuraajissa on järjestöjä.

SSP on maltillinen Twitter-palvelun käyttäjä, sen vaikutta-
javiestintää jaetaan twitterissä ja osallistutaan keskusteluun 
eri tilaisuuksissa hashtagejä käyttäen. SSP:n seuraajajoukossa 
on pääosin sote-alan ammattihenkilöitä ja asiantuntijoita sekä 
järjestöjä. Seuraajia Twitterissä oli vuoden lopussa 806 (700 
ed. vuosi).

Linkedlnissä SSP jakaa pääosin työelämään liittyviä asioita 
ja soveltuen myös tapahtumailmoituksia. LinkedIn-alustalla 
seuraajia oli toimintavuoden lopussa 436, pääosin sote alan 



asiantuntijoita, kuten lääkäreitä ja tutkijoita, mutta myös yksi-
tyishenkilöitä ja järjestöjä.

WEBINAARI JA PODCASTIT 

Korona aikana lisääntyi tarve etäyhteyksiin. Se kehitti sähköi-
sen viestinnän merkitystä ja käyttöä. 

SSP järjesti 9 webinaaria tai muuta striimattua tilaisuutta. 
Osallistujia oli lähetyshetkellä yhteensä kaikissa webinaareissa 
618 henkilöä ja useimmista webinaareista oli mahdollisuus 
katsoa tallenne myös jälkikäteen.

Webinaarien aiheet: Harvinaiset syövät: Yhdessä olemme 
enemmän!, Korona & syöpä, NET-potilaiden ravitsemus, Yk-
silöllisen syövänhoidon mahdollisuudet, Virtsarakon syöpä, 
Syöpäpotilaan sydänoireet, Lymfoomien muuttuva hoito, 
Hoitotahto ja edunvalvontavaltakirja sekä striimattu tilaisuus: 
Valokeilassa tutkimus – potilas-tutkijatapaaminen.

Syöpälinjalla-podcastista julkaistiin kaksi jaksoa. Niiden 
teemana olivat harvinaissyövät ja keuhkosyöpätutkimus ja ne 
liittyivät  ko. aihepiirien tietoisuuskuukausiin. Podcastissa ää-
nessä ovat syöpään sairastuneet ja välillä myös ammattilaiset. 
Podcastin tekoa jatkettiin omana työnä.

TIEDOTTEET, UUTISKIRJEET JA LEHTIJUTUT 

Yhteistyö median kanssa jatkui tiedotteiden ja juttuvinkkien 
muodossa. Lisäksi välitettiin pyynnöstä haastateltavia erilaisiin 



haastatteluihin. Vuoden lopussa SSP:n yhteisvastine syöpäpo-
tilaiden lääkehoitoa koskevaan juttuun julkaistiin Suomen Ku-
valehdessä ja lehti julkaisi laajan haastattelun SSP:n aktiivista. 
Mediaosumia kertyi vuoden aikana yhteensä 24 kappaletta.    

Uutiskirjeet lähetettiin helmikuussa, toukokuussa, syys-
kuussa sekä joulukuussa. Niissä kerrotaan yhdistyksen toimin-
nasta, kuten ajankohtaisista tapahtumista ja viimeisimmistä 
kuulumisista. Uutiskirjeen tilaajamäärä oli 524 (ed. vuosi 223). 

SUOMEN SYÖPÄPOTILAAT RY:N  
SOSIAALISEN MEDIAN KANAVAT

Facebook 	 facebook.com/syopapotilaat 
Twitter 	 twitter.com/Syopapotilaat 
Instagram 	 instagram.com/syopapotilaat 
LinkedIn 	 Suomen Syöpäpotilaat 
	 - Cancerpatienterna i Finland ry
Youtube 	 youtube.com/@suomensyopapotilaat
Vimeo 	 Suomen Syöpäpotilaat ry



3. Potilasoppaat 

J ärjestömme potilasopassarja tukee syöpäpotilaita ja heidän 
läheisiään syöpäsairauksia ja sairastamista käsittelevän 

tiedepohjaisen tiedon tarpeessa. Ne ovat osa Syöpäjärjestöjen 
palveluita ja ne tukevat SSY:n jäsenjärjestöjen neuvontatoimin-
taa.

Potilasoppaita voi lukea ja tulostaa maksutta pdf-muodossa 
Syopapotilaat.fi-sivustolta. Suomenkielisiä oppaita on sivustolta 
sähköisenä 42 (ed. vuosi 39) erilaista ladattavissa ja niistä 38 
(ed. vuosi 35) voi tilata painotuotteena. Ruotsinkielisiä oppaita 
on 35 (ed. vuosi 30) erilaista sähköisenä luettavana ja niitä voi 
painettuina tilata Pohjanmaan Syöpäyhdistykseltä. Yksityishen-
kilöt saivat tilata oppaita maksutta. Yhteisöjen tilausmaksuin 
katettiin tuotanto-, postitus-, kuljetus- ja pakkauskuluja.  

Kertomusvuonna julkaistiin suomeksi uusi juuri diagnoosin 
saaneille syöpäpotilaille tarkoitettu opas Syöpä, kutsumaton 
vieras sekä Keuhkosyöpäpotilaan opas, Lymfoomapotilaan 
opas, Waldenströmin tauti – potilaan opas. Ruotsiksi julkaistiin 
(verkossa) esite ”Verktyg för hälsvårdspersonal för att stöda 
personer som insjuknat i cancer att återgå till arbetet. Lisäksi 
tuotettiin 2 äänikirjaa, mutta niiden julkaisu jäi odottamaan 
äänikirjojen tarjoamisen teknisen toteutuksen kokonaisuutta.  



Painettuja oppaita jaettiin yhteensä 34 186 kappaletta (ed. 
vuosi 38 643). Eniten tilattiin yleisimpiä syöpiä käsitteleviä 
oppaita. Rintasyöpäpotilaan opasta tilattiin 4193 kappaletta 
(ed. vuosi 5150) ja Eturauhassyöpäpotilaan opasta 1915 kappa-
letta (ed. vuosi 2162). Eri verisyöpäsairauksien oppaita tilataan 
tyypillisesti muutamia satoja kappaleita vuosittain. Syöpäsai-
rauskohtaisten oppaiden tilausmäärät korreloivat melko hyvin 
vuosittain eri syöpäsairauksiin sairastuvien määrän kanssa 
suosittuusjärjestyksessä. Sairastumiseen liittyviä yleisoppaita, 
kuten Ohjeita sinulle, joka saat syöpälääkehoitoa 4083 (ed. vuo-
si 4179), Syöpäpotilaan ravitsemusopas 2192 (ed. vuosi 2899) 
menekki oli hieman laskeva, mutta suosittuusjärjestys ei juuri 
vaihdellut. Kertomusvuoden suosituin painos poikkeukselli-
sella tilausmäärän nousulla oli Ohjeita sinulle, joka saat syöpä-
lääkehoitoa 4632 (ed. vuosi 1817). Suosituin opas verkossa oli 
Syöpäpotilaan ravitsemus, jolle tuli 3 191 katselua. Vaikka op-
paiden tilausmäärä laski, niin kokonaisuutena, kun lasketaan 
mukaan myös Syöpä ja työ -teemaan liittyvät materiaalit, nousi 
materiaalitilausten määrä 9 %.

Oppaista tiedottaminen on keskitetty uutiskirjeeseen, jot-
ta tieto niistä välittyisi terveydenhuollon yksiköille. Tilaus- ja 
laskutusjärjestelemien sähköistyminen sekä henkilöstön vaih-
tuvuus terveydenhuollossa haastaa yhteydenpidon tilaajien 
kanssa. Uudet oppaat julkaistiin digitaalisten palvelujen tar-
joamisesta annetun lain saavutettavuusvaatimukset täyttävinä 
pdf-versioina.



4. Potilasverkostot 

S uomen Syöpäpotilaat ry:n potilasverkostot ovat SSP:n 
ylläpitämiä Facebookissa toimivia yksityisiä vertaistukiryh-

miä. Ne jakautuvat syöpäsairaus- ja teemakohtaisesti. Aiempi-
en vuosien tapaan potilasverkostojen jäsenmäärä jatkoi kas-
vuaan. Vuoden 2022 lopussa niitä oli yhteensä 31 ja niissä 
jäseniä noin 10 800 (edellinen vuosi 9900).  Kertomusvuoden 
aikana perustettiin kaksi uutta potilasverkostoa: penissyöpäver-
kosto sekä Elämää palliatiivisessa hoidossa -verkosto.

Potilasverkosto on yksityinen Facebook-ryhmä, johon voi 
liittyä klikkaamalla liittymispyyntöä ja vastaamalla liittymisky-
symyksiin. Ryhmät ovat potilaiden ja läheisten vertaiskeskus-
telua varten ja mahdollistavat vuorovaikutuksen yhdistyksen 
henkilöstön ja eri syöpäpotilasryhmien välillä. SSP tiedottaa 
toiminnastaan osin myös potilasverkostoissa, mutta ensisijaise-
na tarkoituksena ryhmissä on mahdollistaa vertaiskeskustelu. 
Ryhmiä moderoidaan arkipäivisin työaikana.

Vapaamuotoisia kohtaamista verkostoissa mahdollistettiin 
Microsoft Teamsin välityksellä, joissakin ryhmissä syntyy kas-
vokkain tapaamisia, yhdistyksen käytössä on kerhotiloja sitä 
varten. Ryhmien sisällä syntyy keskusteluryhmiä ja henkilöstö 
saa näin palautetta toivotusta sisällöstä, kuten webinaarien 
aihepiireistä. Verkostoissa käytyjen keskustelujen aihepiirit ja 
sisällöt vaihtelevat kunkin eri syöpäsairauden ja elämäntilan-
teen aiheuttamaa tautitaakkaa heijastaen. Leimallista on vertai-
suuden tarve avun saamisessa.



5. Eupati-toiminta 

E uroopan potilasfoorumin (EPF) käynnistämää EUPA-
TI-ohjelma (European Patients’ Academy Expert Training 

Course for Patients and Patient Representatives on the Medici-
nes Research & Development Process) jatkettiin kertomus-
vuonna opintoryhmämuotoisena EUPATIn johtoryhmän 
ohjauksessa. Toiminta tukee SSP:n kumppanuuksia syöpätut-
kimustoiminnan kanssa ja vahvistaa potilasjärjestöjen yhteis-
työtä. 

EUPATI-toiminnan keskiössä on potilaiden osallisuus ja 
koulutus. Potilaiden asiantuntemusta sairauden vaikutuksista 
elämänlaatuun tulee hyödyntää lääketutkimuksessa ja – ke-
hityksessä, potilaslähtöisen terveydenhuollon kehittämises-
sä sekä lääkkeiden myyntilupa- ja korvattavuusprosesseissa. 
Vuonna 2022 opintoryhmän tapaamiset toteutuivat pääasiassa 
hybridi-mallilla. Etäosallistuminen oli edelleen suositumpaa. 
Opintoryhmän aikataulu noudattaa lukuvuosiajattelua. Opinto-
ryhmän alustajat olivat EUPATI Suomen johtoryhmän jäseniä.

Opintoryhmän teemat olivat: Lääkkeiden arvioinnista ja po-
tilaiden osallisuudesta näissä prosesseissa, Pikakurssi tieteel-
listen artikkelien lukemiseen, Prekliininen tutkimus, Kliininen 
tutkimus, Myyntilupa ja Turusta käsin hybridinä järjestetty 
luentoiltapäivä: Tutkimuksesta hoitoon – suomalaisia kehitys-
suuntia. Lisäksi järjestettiin webinaarit: Kliiniset tutkimukset 
käytännössä ja Lääketutkimus FinProve & lääkeyritysten rooli 



kliinisissä tutkimuksissa sekä yhteistyöwebinaarit RATTI-tut-
kimusverkoston ja Lääkeinformaatioverkoston kanssa potilai-
den osallisuudesta rationaalisen lääkehoidon tutkimuksissa ja 
Potilastutkimusraadin perustaminen ja toiminta.   

EUPATI Suomi oli mukana yhteistapahtumissa puheen-
vuorolla tai näytteille asettajana: Harvinaismessut,  Functional 
Precision Medicine for Blood Cancer Workshop & Symposium, 
Tutkimushoitajapäivät, Mission: Possible -symposium, Kliinis-
ten tutkimusten foorum,  2022 ja HUS Pää- ja kaulakeskuksen 
tutkimusraati. Aimo Strömberg oli mukana Itä-Suomen yli-
opiston lääkepolitiikan tutkimusryhmässä.

VIESTINTÄ Eupati tuli esiin Sosiaalilääketieteellisessä Aika-
kauslehdessä joulukuussa artikkelissa, jossa kuvataan HUS 
tutkimusraatien syntyä ja EUPATIn kanssa tehtyä yhteistyötä. 
Eupatin puheenjohtaja osallistui tutkimusrahoituksesta käy-
tyyn keskusteluun Aamulehdessä yhdessä SSP:n toiminnan-
johtajan kanssa. EUPATI-toiminnan tiedotusta jaetaan myös 
SSP:n kanavissa.

VIESTINNÄN KANAVAT:

www-sivu	 fi.eupati.eu
Facebook	 facebook.com/eupati.Finland 
Twitter 	 @eupati_fi 
LinkedIN 	 European Patients'​ Academy (EUPATI) Finland
YouTube 	 EUPATI Finland 



EUPATI-Suomen puheenjohtajana toimi SSP:n Aimo 
Strömberg ja muina jäseninä potilasjärjestöjen edustajina: 
Riikka-Leena Manninen, SSP, Olga Haapa-aho, IBD ja muut 
suolistosairaudet ry, Ritva Pirttimaa ja Kati Kekkonen, Lihas-
tautiliitto ja Jenni Tamminen, Suolistosyöpäyhdistys Colores ry. 
Tutkimuslaitoksen edustajina: yliopettaja, dosentti Tuuli Lahti, 
Turun ammattikorkeakoulu, professori Mikko Airavaara, Hi-
LIFE, tutkimusjohtaja Caroline Heckman, FIMM, erityisasian-
tuntija Mirjami Tran Minh, HY (CancerIO-hanke ja sittemmin 
Soste ry) 5/2022 saakka,  PhD, M.Pharm. Muntasir Mamun 
(laajennettu johtoryhmä). Lääketeollisuuden edustajina Senior 
Specialist, Ph.D.Kirsi Saukkonen, Amgen ja proviisori Hanne 
Juuti, DRA Consulting.



6. Vertaisena-hanke

V ertaisena-hanke on Sosiaali- ja terveysministeriön avustus-
keskuksen STEA:n rahoittama yhteiskehittämishanke 

vuosille 2022–24. Avustuksen käyttötarkoitus on: Harvinaisiin 
syöpiin sairastuneiden ja maahanmuuttajien sekä kohderyhmi-
in kuuluvien läheisten osallisuuden ja toimijuuden vahvistami-
seen ryhmä-, yksilö- ja verkostotyöllä sekä digitaitojen kehittä-
miseen. Hankkeessa keskeistä on osallistaa vapaaehtois- ja 
vertaistoimintaan mukaan ihmisiä, jotka eivät tunnetusti toi-
minnan piiriin hakeudu (mm. palliatiivisen hoidon elämänvai-
heessa eläviä läheisineen, miehiä, työikäisiä ja nuoria ihmisiä). 

Hanke on Suomen Syöpäpotilaat ry:n vapaaehtois- ja vertais-
toiminnan kehittämishanke ja sen menetelmänä on kohderyh-
mää osallistava yhteiskehittäminen. Hanke lähti huhtikuussa 
liikkeelle kahden koordinaattorin voimin hankkimalla tietoa 
tarpeista. Alkukartoituskyselyllä SSP:n potilasverkostoille ky-
syttiin kokemuksia, tarpeita ja toiveita vapaaehtoistoiminnalle, 
mutta myös psykososiaalisen tuen muodoille osana potilaan 
ja läheisten polkua. Lisäksi toteutettiin kysely FICAN Eastin 
(KYS) henkilökunnalle potilaiden digiosallisuuden koulutustar-
peista.



Vertaisena hanke loi yhteydet Suomen venäjänkielisten toi-
mintaan (SVK), Suomen Pakolaisapu ry:n VETO-verkostoon ja 
Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) pakolaisten mielen-
terveystoiminnan kehittämiseen keskittyvän Paloma-hankkeen 
kanssa maahanmuuttaja kohderyhmän tavoittamiseksi.

Hanke tavoitti kohderyhmäänsä SSP:n potilasverkostojen 
ja Syöpäjärjestöjen alue- ja potilasyhdistyksille suunnatulla 
tiedotuksella sekä jalkautumisella erikoissairaanhoidon OL-
KA-pisteille eri puolilla Suomea (3 kertaa). Lisäksi järjestettiin 
4 vapaaehtoisten ja vertaisten päivää (Helsinki x 2, Oulu ja 
Tampere), joilla toimintaa tuotiin lähelle kohderyhmää. Vapaa-
ehtoisten ja vertaisten neljään päivään osallistui yhteensä 162 
ihmistä (syöpään sairastuneita ihmisiä sekä läheisiä). Päivät 
tarjosivat syöpätietoutta ja mahdollisuuden vertaistuellisiin 
keskusteluihin. Tapahtumat alustivat keväällä 2023 toteutuvia 
vertaistukihenkilökoulutuksia rekrytoimalla mukaan uusia 
vapaaehtoistoiminnasta SSP:ssa kiinnostuneita ihmisiä.

Vertaisena-hanke kehitti työmuotoja verkossa: Anonyymi 
ryhmächat 6 kertaa, verkkovertaisillat 8 kertaa (myös englan-
ninkielisenä) ja vapaaehtoisvetoiset vertaistukiryhmät kasvok-
kain 2 kertaa. Lisäksi perustettiin yhteiskehittämisen tuloksena 
oma verkosto palliatiivisessa hoidossa oleville syöpäpotilaille ja 
heidän läheisilleen sekä penissyöpäverkosto. Sosiaali- ja terve-
ysalan ammattilaisia ja opiskelijoita kohdattiin 9 koulutusmuo-
toisessa tapahtumassa (369 henkilöä). Yhteensä kohtaamisia 
Vertaisena-hankkeessa vuonna 2022 toteutui 749. 



7. Hallinto ja henkilöstö  
sekä vapaaehtoistoiminta

SÄÄNTÖMÄÄRÄISET JÄSENKOKOUKSET

J ärjestön kevätkokous pidettiin Helsingissä hotelli Presiden-
tissä 23.4.2022.  Kokouksen osallistujamäärä oli 19. Ko-

kousta edelsi Professori Helena Kääriäisen esitelmä Syöpäpoti-
laat ja geenilääketiede.

Syyskokous pidettiin Helsingissä 12.11.2022 yhdistyksen 
toimitiloissa Hakaniemessä. Kokouksen aluksi yhdistyksen 
puheenjohtaja Leena Eloranta esitteli jäsenistölle SSP:n halli-
tuksen strategian vuosille 2023-25. Kokouksen osallistujamäärä 
oli 21 henkilöä. Kokousta edelsivät SOSTEn erityisasiantuntija 
Mirjami Tran Minhin esitelmä ”SOSTEn rooli, syöpäpotilaat & 
ajankohtaista apteekkiasiaa” ja valtiotieteilijä, Syöpäjärjestöjen 
valtuuskunnan jäsen Susanna Sonnisen esitelmä ”Ajankohtais-
ta SOTE-uudistuksesta ja syövän hoidosta”.

HALLITUKSEN KOKOUKSET

Suomen Syöpäpotilaat ry:n hallitus piti kertomusvuonna kuusi 
kokousta. SSP:n hallituksen puheenjohtajana toimi kertomus-



vuonna Leena Eloranta Lappeenrannasta ja varapuheenjohta-
jana oli Tero Toivanen Espoosta. Puheenjohtaja Eloranta johti 
kaikkia hallituksen kokouksia (1-6) vuonna 2022. Suomen Syö-
päpotilaat ry:n hallituksen jäsenet ja varajäsenet sekä osallistu-
miset yhdistyksen hallituksen kokouksiin kertomusvuonna: 

Varsinainen jäsen	 Varajäsen
Matti Järvinen 	 Junno Kaarna
Riikka-Leena Manninen	 Vuokko Jokinen 
Kirsi Niinimäki 	 Maria Pajunen
Sirpa Yksjärvi 	 Aimo Strömberg
Kimmo Satola 	 Tarja Vatto
Maria Buchert 	 Ilkka Kariranta 
Outi Liedes-Jauhiainen 	 Vuokko Hiekkanen 
Tero Toivanen 	 Oili Kautto 
Hanna Mäenpää 	 Jukka K. Korpela
Matti Santalahti 	 Marjo Väisänen 

HENKILÖSTÖ

SSP:n palveluksessa olivat vakinaisissa työsuhteissa toimin-
nanjohtaja Minna Anttonen ja viestinnän ja järjestötoiminnan 
erityisasiantuntija Emmi Toivonen. Vakinaisissa osa-aikaisissa 
(80%) työsuhteissa olivat edunvalvonnan erityisasiantuntija 
Emma Andersson ja Eupati-koordinaattori Marketta Liljeström. 
Määräaikaisissa työsuhteissa huhtikuun alusta aloittivat han-
kekoordinaattorit Miia Merikallio ja Aleksi Leppänen. Kaisa 



Häkkäsen työskenteli määräaikaisena viestinnän koordinaatto-
rina. Opaspakkauksesta huolehtivat Otto Merikallio ja Matilda 
Kauste. SSP maksoi palkkioita 26 eri henkilölle. Yksi työntekijä 
jäi vanhempainvapaalle tehtävistään toukokuussa.

SSP noudattaa Sosiaalialan järjestöjä koskevaa työehtosopi-
musta ja on työnantajaliitto HALI ry:n jäsen. Kertomusvuonna 
SSP:n toiminnanjohtaja Minna Anttonen oli HALI ry:n halli-
tuksen jäsen, työnantajajärjestön hallitusjäsenyys tukee tiedon-
saantia toimintaympäristöstä.

VAPAAEHTOISTOIMINTA

Järjestössä vapaaehtoiset ovat eri rooleissa edunvalvonnassa, 
potilaan osallisuuden edistämisessä tutkimustoiminnassa, 
sisällön tuottamisessa viestintään ja myös asiantuntijoina. 
Vertaisena-hankkeessa keskitytään vapaaehtoisuuden kehittä-
miseen vertaistoiminnassa.

Vapaaehtoisten panos mahdollistaa SSP:lle vaikuttavuutta 
ja näkyvyyttä, jota se ei pelkästään palkatun henkilöstön turvin 
saavuttaisi. 

Yhdistyksen toimisto ja arkisto muuttivat toukokuussa 
Helsingin Hakaniemeen Globaalikeskukseen, josta vuokrattiin 
järjestöjen yhteisestä toimistokerroksesta 4 huonetta. Lisäksi 
SSP sai käyttöönsä kokous- ja sosiaalitiloja. Tilat mahdollistavat 
yhdistyksen ja hallituksen kokousten pitämisen sekä vapaaeh-
toisten ja sidosryhmien tapaamisia. Vuokrasopimukseen kuu-
luu tilojen ja tietoliikenteen ylläpitämiseen liittyviä palveluita.



8. Talous ja varainhankinta 

S uomen Syöpäpotilaat ry:n taloustilanne jatkui toiminta-
vuonna vakaana. Koronapandemian vuoksi lähikokouksia 

ja -tilaisuuksia on viime vuosina korvattu etäjärjestelyin ja tämä 
on merkinnyt järjestely- ja matkakulujen vähenemistä ja siirty-
vien erien kasvua taloudessa. Toiminnan tulos oli ylijäämäinen.

 Suomen Syöpäpotilaat ry:n toimintaan tuottoja toteutui ker-
tomusvuonna 559 611 (ed. vuosi 541 215,70) euroa ja toiminnan 
tulos oli 28 155 (ed. vuosi 74 282) euroa ylijäämäinen. Opastoi-
minnan taloutta vahvisti siirtynyt Syöpäsäätiön projektiavustus.

Toiminta nojasi pääosin Sosiaali- ja terveysministeriön 
alaisuudessa toimivan Sosiaali- ja terveysjärjestöjen avustus-
keskuksen STEAn rahoitukseen. Potilasoppaiden tuottamiseen 
saadaan vakiintunutta tukea Syöpäsäätiön varoista. Hallintoa, 
yleiskuluja, järjestötoimintaa ja edunvalvontaa sekä viestintää 
katetaan STEAn ay-avustuksella. 

Eupati-toiminta katetaan yhteistyöllä lääketeollisuusalan 
yritysten kanssa. Vertaisena-hankkeen omavastuuosuuksien 



kattamiseksi ja potilastapahtumien mahdollistamiseksi saatiin 
hankerahoituksen rinnalle avustuksia syöpäsairauskohtaiseen 
toimintaan mm. International Myeloma Foundationin (IMF) 
lahjoituksena. Opastoimintaan saadaan Syöpäsäätiön tuen rin-
nalle satunnaisia avustuksia lääketeollisuusalan yrityksiltä. 

SSP:llä on kortti- ja adressimyyntiin perustuvaa yhteistyötä 
Karto Oy:n kanssa, kertomusvuoden tuotot olivat 65 550 (ed. 
vuosi 63 674) euroa. Nämä tuotot käytetään STEAn ay-avustei-
sen toiminnan kulujäämän kattamiseksi. SSP:llä on varainhan-
kintalupa ja opaspostitusten mukana lähtee pieni tiedote mah-
dollisuudesta lahjoittaa. Näitä tuottoja saatiin 105 (ed. vuosi 
1351) euroa.  

Yhdistyksen taloushallinto ja kirjanpito sekä tilinpäätöksen 
laatiminen hankittiin ostopalveluna tilitoimisto Leerma Oy:ssä, 
jossa ne hoidetaan kirjanpitäjä, KTM Marja-Leena Kuuselan 
johdolla. Tilintarkastajana toimi vuoden 2021 syyskokouksen 
päätöksellä KHT Johanna Hilden.



9. Puheenjohtajan katsaus  
vuoteen 2022

Vuosi 2022 toi meille koronan hellitettyä taas mahdollisuu-
den kokoontua ja järjestää erilaisia tapahtumia. Järjestömme 
sai myös keväällä uudet toimitilat Hakaniemestä.

Vuoden alussa käynnistimme uuden strategian laatimisen 
järjestölle. Strategia vuosiksi 23-25 valmistui syksyllä ja hyväk-
syttiin syksyn -22 jäsenkokouksessa.  Strategia sisältää 4 tavoi-
tetta: 1. Syöpäpotilaiden edunvalvontatoiminnan vaikuttavuu-
den kehittäminen, 2. Vapaaehtoistoiminnan kehittäminen ja 
potilasaktiivien rekrytoiminen mielekkäisiin tehtäviin, 3. Jär-
jestön toimintaedellytysten varmistaminen ja 4. Syöpäpotilaan 
tiedon ja tuen tarpeeseen vastaaminen.

Strategian sisältöön vaikutti se, että syöpäpotilaan elämään 
ja potilasjärjestönkin toimintaan oli alkanut ilmaantua monen-
laista epävarmuutta. Suomessa valmisteltiin v 22 uusia hyvin-
vointialueita, joiden resurssit syöpäpotilaiden hoitoon ja tukeen 
eivät olleet vielä selvillä. Taloudelliset resurssit myös syöpätut-
kimukseen olivat niukkenemassa. Sairaanhoidossa alkoi olla 
pulaa ammattitaitoisesta henkilökunnasta, myös onkologeista 
ja hematologeista. Koronapandemian jäljiltä odotettiin hoitove-
lan lisäksi löytyvän aiempaa enemmän levinneitä syöpätapauk-
sia, mikä kuormittaisi entisestään erikoissairaanhoitoa. Näihin 
haasteisiin vastaamisen arvioitiin lisäävän järjestössämme 



tarvetta sekä syöpäpotilaan edunvalvontaan että tukemiseen. 
Potilasjärjestöjen rahoitukseen odotettavissa olevat muutokset 
toivat myös omalta osaltaan epävarmuutta järjestön toimin-
taan. 

Strategian yksi osa-alue eli vapaaehtoistoiminnan kehittämi-
nen sai hyvän alun jo toimintakertomusvuonna. Järjestössäm-
me käynnistyi vapaaehtois- ja vertaisoiminnan kehittämiseen 
tarkoitettu ns. Vertaisena-hanke, johon palkattiin 2 hanketyön-
tekijää ja jonka kesto on 3 vuotta. Hanke on järjestön näkökul-
masta kooltaan merkittävä. Ensimmäisenä vuonna hankkeen 
tiimoilta järjestettiin jo useita suosion saaneita potilastapahtu-
mia.

Vuoden 2023 keväällä käytävät eduskuntavaalit työllistivät 
syksystä alkaen syöpäjärjestöjä. 

Niiden tavoitteena oli saada hallitusohjelmaan maininta kan-
sallisen syöpästrategian tarpeesta. Järjestömme on osallistunut 
aktiivisesti tähän työhön. Syöpästrategian tavoite tasavertaisesta 
ja laadukkaasta syövän hoidosta on syöpäpotilaille keskeinen.  

Kiitän Suomen Syöpäpotilaiden hallituksen puolesta lämpi-
mästi kaikkia vuoden aikana syöpäpotilaan paremman hoidon 
ja hyvinvoinnin puolesta järjestössämme sekä työsuhteessa 
että vapaaehtoisena työskennelleitä henkilöitä. Työllämme on 
merkitystä. 

Leena Eloranta 
Hallituksen puheenjohtaja




