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SUOMEN SYOPAPOTILAAT RY (SSP)



uonna 2022 yhdistyksen toiminta on avautunut korona-
pandemian vihitellen heiketessi. Syopépotilaille pande-
mia toi turvattomuuden tunnetta, kun hoitoon piisy vaikeutui
ja siitd aiheutui monenlaista epivarmuutta. Pandemian aikana
toiminnassa yhteydenpito toteutui pidosin etiyhteyksilld. Se
kehitti toimintatapoja. Nyt on mahdollista kokoontua jilleen
yhteen ja jirjestdd yhdessd toimintaa koko maassa. Uusiin
toimitiloihin muuttaminen on osaltaan parantanut mahdolli-
suuksia kanssakdymiseen.

EU:n syopdohjelma on vuoden aikana kiynnistynyt. Suo-
messa se on vauhdittanut pyrkimysti saada syévinhoidon
tueksi valtakunnallinen sy6péstrategia. Jarjestomme on ollut
Syopdjdrjestojen rinnalla tyoskentelemissd sen aikaan saami-
seksi. Pidkohteena on ollut eduskuntavaaleissa vaikuttaminen.

Vuoden aikana kdynnistyi uusi hanke vapaaehtois- ja vertais-
toiminnan kehittimiseksi. Siind luodaan uusia keinoja yhdis-
tyksen vapaaehtoisuuteen perustuvan vertaistoiminnan vahvis-
tamiseksi. Potilaiden osallistuminen tutkimusyhteisty6hén on
jarjestossd vahvistunut merkittavasti.



VUODEN 2022 TOIMINTA

Jarjestomme toimintakokonaisuus rakentui
vuonna 2022 seuraavista tyokohteista:

—
.

jarjestoyhteisty6 ja edunvalvonta

viestintd

potilasoppaat

potilasverkostot

EUPATI-toiminta

vertaisena-hanke

hallinto ja henkil6sto sekd vapaaehtoistoiminta

talous ja varainhankinta
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puheenjohtajan katsaus vuoteen 2022



1. Jarjestoyhteistyo
ja edunvalvonta

uomen Syopipotilaat toimii potilaiden etujen hyviksi
E yhteistyossd Suomen Syopayhdistyksen ja sen jisenjirjes-
tojen sekd sosiaali- ja terveysalalla toimivien jirjest6jen ja
viranomaisten kanssa. Edunvalvontamme perustuu syépapoti-
laille tirkeiden nikokulmien korostamiseen terveydenhuollon
eri alueilla. Osallistumme alan tyéryhmissi yhteisten lausunto-
jen ja kannanottojen laatimiseen. Otamme aktiivisesti osaa
yleisétilaisuuksiin ja alan tapahtumiin tuodaksemme esille
potilaiden asemaa sy6vin hoitoa koskevassa keskustelussa ja
paitoksenteossa.

SUOMEN SYOPAYHDISTYS (SSY)

SSP on Suomen Syopayhdistyksen jdsen ja osa SyOpdjarjestoja.
Jarjestomme oli mukana SSY:n viestinnin ja vertaistoi-

minnan kehittimisessd ja osallistui sen jisenjirjestéjen

tapahtumiin sekai tilaisuuksiin eri teemoilla. Syopdjirjes-



topdiville Turun Meri-Karinassa osallistuttiin mm. omalla
Vertaisena-hanketta esittelevilld stindilld, Syopakeskusten ja
Syopdjdrjestojen vuositapaamiseen sekd Helsingin Sosiaali- ja
terveystoimen jirjestofoorumiin yhteistyossd Eteld-Suomen
Syopdyhdistyksen kanssa.

Jarjeston aktiiveista SSP:n edustajina ja luottamushenkil6i-
ni eri rooleissa SSY:n hallinnossa olivat Leena Eloranta, Riik-
ka-Leena Manninen, Kirsi Niinimiki, Kimmo Satola, Susanna
Sonninen ja Sirpa Yksjirvi (osallistumiset SSY:n jasenkokous,
valtuuskunta ja vaalivaliokunta). SSY:n hallituksen jaseneksi
kaudelle 2023-2025 valittiin Leena Eloranta. SSP:n toiminnan-
johtaja osallistui SSY:n toiminnanjohtajakokouksiin ja Syo-
pa-lehden ohjausryhmdin. Hin oli Syopdjarjestdjen viestinndn
kehittimisen -projektien ohjausryhmin jasen.

Syopdpotilasjidrjestdjen yhteistyé SSY:n puitteissa tiivistyi
sekd viestinnissi ettd edunvalvonnassa.

SUOMEN SOSIAALI JA TERVEYS RY (SOSTE):

SSP osallistuu SOSTEn jidseneni sen potilas- ja kansanter-
veysjdrjestojen verkoston (POTKA), kuntoutuksen verkoston
(KUVE) ja Vakuutuslaikarijarjestotyoryhmin tyoskentelyyn.
Verkostojen kautta SSP on mukana Fimean potilasneuvottelu-
kunnan ja ladkeinformaatioverkoston seki Asiakas- ja potilas-
turvallisuuskeskuksen jirjestdjen asiantuntijatydryhmissa.
SSP:n toiminnanjohtaja Minna Anttonen on valtuuston

jdsen ja on mukana sote-jirjestéjen toiminnanjohtajaverkos-



tossa. Myos SSP:n puheenjohtaja osallistuu jarjestdjohdolle
suunnattuun toimintaan. Toiminnanjohtaja oli SOSTEn kautta
Sosiaali- ja terveysministerion biopankkilain ohjausryhmin
jasen ja Biotekniikan neuvottelukunnan varajisen. Kertomus-
vuoden lopulla hin tuli valituksi European Patient Forumin
(EPF) Digital Health -tyéryhman jaseneksi.

SOSTEn verkostoissa ja tyoryhmissd SSP sai tietoa ja vai-
kutti Suomen sosiaali- ja terveydenhuoltoa koskettaviin kysy-
myksiin mm. syopdaiheisiin liittyvien lainsdadintslausuntojen
valmistelussa. Kertomusvuonna seurattiin SOSTE:n kautta
uusien hyvinvointialueiden rakentumista. SOSTE seurasi ja
tiedotti jasenilleen Veikkausvaroihin liittyvid rahoitussuunnitel-
mia ja vaikutti niitd koskeviin ratkaisuihin. SOSTEn jdsenpal-
velu avusti SSP:td jirjestohallintoon liittyvissd kysymyksissa.

MUU EDUNVALVONTA

SSP toimi yhteistyossd Mallimaa-hankkeessa Suomen Sy6-
pdinstituutin Sdation kanssa. Mallimaa-hankkeessa keskeisti
oli vaikuttaminen syopdstrategian puolesta. Sen tiimoilta to-
teutui nelja poliittista tapaamista, puheenvuoro eduskunnan
syopaverkoston tilaisuudessa ja syOpistrategian toteutusta
puoltanut kirje kansanedustajille.

SSP oli Harvinaiset-verkoston jisen, edustaja Matti San-
talahti osallistui sen "THARKKO”-ty6ryhmain toimintaan, va-
raedustajana oli Tuula Nikkild. SSP oli jisen Omaishoidon
verkostossa ja sai sieltd tietoa syopidpotilaiden omaishoitoti-



lanteisiin liittyen. SSP kuului Suomen Palliatiivisen hoidon
yhdistykseen ja toiminnanjohtaja oli Sy6paklinikan Tukijat ry:n
hallituksen jisen. Jirjeston aktiiveja hakeutui mm. sairaaloiden

eettisiin toimikuntiin ja potilasraateihin.
LAAKELAUSUNNOT

Osana potilaiden edunvalvontaa SSP antaa lausuntoja syopa-
ladkkeitd koskien. Se valmisteli 5 lausuntoa Lidkkeiden Hinta-
lautakunta HILA:lle kisittelyyn tulevista syopdpotilaiden 143-
kitystd koskevista hakemuksista. Ne koskivat asioita, josita oli
mahdollista saada eliminlaatu- ja kayttokokemusta tai mikali
lausunto ndhtiin tarpeelliseksi potilasryhmén hoitoa ajatellen
(ns. unmet medical need).

SSP tuki palveluvalikoimaneuvosto PALKOn pyrkimysti
ottaa potilasnikokulma huomioon toiminnassaan. PALKON
Ota kantaa -palveluun kommentoitiin kerran koskien sy6pépo-
tilaiden l4ddkehoitoja.

OSALLISTUMISET JA PUHEENVUOROT

SSP tarjoaa asiantuntemustaan erilaisissa alan tilaisuuksissa
tuodakseen niissi esiin syopapotilaille tirkeitd asioita ja niko-
kulmia.

Jarjeston ensi sijassa potilasnidkokulmaa esittelevat puheen-
vuorot koskivat mm. syopi ja tydelimi -aihetta, potilaiden
roolia tutkimuksissa ja eri teemoja syopiapotilaiden hoidosta ja



kuntoutuksesta. Pyydettyjd puheenvuoroja pidettiin seuraavien
yhteistyokumppaneiden tilaisuuksissa: Helsingin Lidkaripai-
vit, Lidkealan saatavuusforum, Biopankin & kansallisen AYA
FICAN -hankkeen koulutus, Ladketeollisuus ry:n ja potilasjdr-
jestojen yhteistilaisuudet, Mediuutiset, SuomiAreena, Kun-
toutussaitio, Syopakeskukset, Fimean potilasneuvottelukunta,
Vatesin tyollisyysverkosto, Cancer IO -hankkeen paitostilaisuus
ja Health Capital Helsingin HCH TV:n webinaari. Toiminnan-
johtaja oli mukana terveysalan kasvustrategiaan liittyvissd Tyo-
ja elinkeinoministerion seminaareissa ja Sitran Health data
20230 workshopissa.

Puheenvuorojen miiri oli 28 (vuonna 2021: 15). Kasvussa
nikyy jarjeston tunnettuuden lisddntyminen ja potilasndkokul-
man tirkeys seki syopd ja tydelimai -teeman kysynti. Vuoden
aikana syntyi ohjauksessa 2 opinniytety6td tydelima-teemasta.

TUTKIMUSHANKEYHTEISTYO

Potilasnidkokulman tarve/kysyntd syopapotilaita koskettavaa
tutkimusta, sen kehittimistd ja hoidon laadun arviointia kos-
kien on kasvanut. SSP on mukana akateemisten ja kliinisten
tutkimushankkeiden ty6ryhmissi ja tarjoaa potilasndkokulmaa
jo hankkeiden suunnittelussa.

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



SUOMEN HEMATOLOGISEN BIOPANKIN (FHRB) johtoryhmin

puheenjohtajana toimii Maria Buchert ja varalla oli Matti San-
talahti.

Suomen Akatemian digitaalisen tismaladketieteen lippulaiva-
hankkeen icAN johtoryhmissi jisenend oli Minna Anttonen ja
Potilas- ja kansalaisvaikuttamisen neuvottelukunnan

poTkun puheenjohtajana Matti Santalahti sekd POTKUn ja-
senind Riikka-Leena Manninen, Essi Pdivirinta (edesmennyt
12/2022) ja Aimo Stromberg. iCANin projektisuunnittelijana
oli SSP:n koordinaattori Marketta Liljestrém. Minna Anttonen
toimi iCAN-hankkeen Symposiumin potilasosallisuus-session

puheenjohtajana.

CcANCER 10 -tutkimushankkeen kanssa tehtiin
viestintdyhteisty6td ja osallistuttiin vaikuttajatilaisuuksiin.

DECIDER-syOpatutkimushankkeen neuvottelukunnassa
potilasosallisuutta edisti Essi Pédivirinta.

Tutkimushanke yhteisty6 on syventinyt SSP:n tietimysta
syopdpotilaiden tarpeista hoidon laadusta, ja tarjonnut mahdol-
lisuuden verkostoitua alan toimijoiden kanssa. Kertomusvuo-
den aikana tutkijoiden mielenkiinto potilaiden osallisuudesta

tutkimussuunnitelmissa kasvoi.



KANSAINVALINEN TOIMINTA

Syopdpotilasjdrjestossa kansainvilinen yhteisty6é nivoutuu koti-
maan toimintaan. Se on osa vertaistuen, edunvalvonnan ja yh-
teydenpidon edistimistd. SOSTEn liittyminen jaseneksi Euro-
pean Patient Forumiin (EPF) on tarjonnut SSP:n henkil6stolle
uusia tiedonsaanti ja osallistumiskanavia. Niitd hyédynnettiin
kertomusvuonna mm. Vertaisena-hankkeen digiosallisuuden
kehittimisessd. SSP on Rare Disease Europen (Eurordis)
jasen. Sairauskohtaiset EU-tason syopdjarjestot tarjoavat linkin
kullekin potilasverkostoryhmalle tiedonsaannin ja vertaistuen
avuksi.

SSP:n aktiiveja osallistuu kansainviliseen luottamushenki-
l6toimintaan, 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 hin esitteli SSP:n poste-
rin tutkimus- ja biopankki -teemalla. Posteri tyéelimai-teemalla
oli esilld The European Network of Gynaecological Cancer
Advocacy Groupsin (ENGAGe) vuositapahtumassa.

Euroopan ladkeviraston (EMA) ITF Task Forcen kokoukseen
kertomusvuonna osallistui Essi Pdivirinta.

Kansainvilinen yhteistyo tukee SSP:n kansallista edunval-
vontaa erityisesti harvinaisten syopityyppien kohdalla. Kerto-
musvuonna konferenssien ja seminaarien virtuaalisuus mah-
dollisti niiden tarjoamisen laajalle aktiivien joukolle. SSP:n

edunvalvonnassa ns. heikkona tulevaisuussignaalina voitaneen



pitdd syopiin sairastuneiden lisddntyneitd yhteydenottoja, jotka
koskivat lainopillisen neuvonnan tarvetta.

SYOPAPOTILAIDEN LOMATOIMINTA

Suomen Sy6pépotilaat ry:n lomatoiminnan kumppanin Hyvin-
vointilomat ry:n kautta tuettuja lomia myonnettiin taloudelli-
sin, terveydellisin ja sosiaalisin perustein. SSP tiedotti syopapo-
tilaille kohdennetuista lomista. Lomat toteutuivat: Tanhuvaaran
Urheiluopisto 18.-23.7.2022 Lapsiperheloma (8 perhetti) ja
Hotelli Nuuksio 15.-20.8.2022 Hyvinmielen loma (30 henki-
164). SSP:n tyontekiji oli mukana kummallakin lomalla toteut-
tamassa ohjelmaa yhteisty0ssa jirjestdjan kanssa, vahvistamas-
sa vertaistukea ja tekemissd tunnetuksi jirjeston toimintaa.



2. Viestinta

SP tuottaa ja tarjoaa luotettavaa tietoa syopdsairauksista,
E niiden hoidosta ja muista sy&papotilaille ja heiddn ldhei-
silleen tarkeistd asioista. Viestinnin tarkoituksena on myos
tuoda esiin potilaiden ja liheisten kokemuksia hoitopolulta ja
hyodyntia niitd jarjeston palvelujen kehittdmisessd ja edunval-
vonnassa. Pdiviylini viestinnissi on jirjeston verkkosivut.
Kansainvilisten sisarjirjest6jen aineistoa kiytetdan hyviksi
viestinnin sisiltojd suunniteltaessa.



SSP:N VERKKOSIVUT

SSP:n kotisivut ovat osa Syopdjarjestdjen yhteistd sivustopoh-
jaa. Sitd hallinnoi Suomen Sy6payhdistys. Verkkosivuston
kaytto vaheni kertomusvuonna, sivunkatseluita oli yhteensi
142 829 (ed. vuosi 202 740) ja kivijoitd yhteensd 7o 665 (ed.
vuosi 100 284). Suosituinta sisdltod olivat edelleen potilasop-
paat, jonka paisivulle kertyi katseluita yhteensi 8 835 (www.
syopapotilaat.fi/ potilasoppaat/). Julkaistuista kirjoituksista
eniten yleis6d sai Jyrin tarina, 6 510 sivunkatselua.

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

SYOPAPOTILAAT.FI 29 verkkouutista, 47 blogia, 47 tapahtumaa,

123 kirjoitusta.

SYOPAJATYO.FI Tuotettiin uutta tietoa kroonisesti sairastaville

seka yrittdjille, sivustolla kivijoitd 10 315, sivuistuntoja 11 935.
SOSIAALINEN MEDIA

Viestinnidn paikanavana oli Facebook, jossa on mahdollisuus
tavoittaa syopasairauskohtaisten ryhmien ja teemaverkostojen



kautta tuhansia sy6pdin sairastuneita ja heiddn liheisidan.
Julkinen FB-sivu palvelee laajempaa yleisoi ja sidosryhmii.
Facebookiin postattiin 1—3 kertaa arkipdivin aikana, keskimii-
rin noin 10 julkaisua viikossa. Facebook-sivulla oli kertomus-
vuoden lopussa 3 170 seuraajaa (2900 ed. vuosi). Miira saavu-
tettiin ilman maksettua mainontaa. Facebookissa julkaistaan
yhdistyksen tapahtumailmoitukset ja sen kautta jaetaan verk-
kosivujen sisiltod sekd syopdpotilaita ja laheisid koskettavaa
some-viestintdd kumppaneilta. Facebook-tilin suurin seuraa-
jaryhma oli idltidn 45-64 -vuotiaat henkil6t, lisdksi on useita
jarjestoja.

Toimintavuoden kesdkuussa SSP:n kiyttdma Instagram-tili
uudistettiin kantamaan nimed @syopapotilaat. Instagram-ti-
lilld oli seuraajia vuoden lopussa 820, (kasvua 182 seuraajaa).
Instagramin sisdlléissd korostuu visuaalinen viestintd, kuten
videoiden jakaminen, osin jaetaan samaa sisdltod kuin Face-
bookissa. Instagramissa seuraajien ikdhaarukka on 35-45 -vuot-
ta, lisiksi seuraajissa on jarjestoja.

SSP on maltillinen Twitter-palvelun kiyttdja, sen vaikutta-
javiestintid jaetaan twitterissi ja osallistutaan keskusteluun
eri tilaisuuksissa hashtageja kiyttden. SSP:n seuraajajoukossa
on piddosin sote-alan ammattihenkil6iti ja asiantuntijoita sekd
jarjestojd. Seuraajia Twitterissd oli vuoden lopussa 806 (700
ed. vuosi).

Linkedlnissd SSP jakaa pddosin tyoelamain liittyvid asioita
ja soveltuen myos tapahtumailmoituksia. LinkedIn-alustalla
seuraajia oli toimintavuoden lopussa 436, padosin sote alan



asiantuntijoita, kuten ladkéareitd ja tutkijoita, mutta myos yksi-
tyishenkil6itd ja jarjestoja.

WEBINAARI JA PODCASTIT

Korona aikana lisddntyi tarve etdyhteyksiin. Se kehitti sahkoi-
sen viestinnidn merkitysti ja kiyttoa.

SSP jérjesti 9 webinaaria tai muuta striimattua tilaisuutta.
Osallistujia oli l1dhetyshetkelld yhteensi kaikissa webinaareissa
618 henkil64 ja useimmista webinaareista oli mahdollisuus
katsoa tallenne myos jalkikiteen.

Webinaarien aiheet: Harvinaiset syovit: Yhdessi olemme
enemmadn!, Korona & syépd, NET-potilaiden ravitsemus, Yk-
silollisen syévinhoidon mahdollisuudet, Virtsarakon sy6pa,
Syopdpotilaan sydinoireet, Lymfoomien muuttuva hoito,
Hoitotahto ja edunvalvontavaltakirja seki striimattu tilaisuus:
Valokeilassa tutkimus — potilas-tutkijatapaaminen.

Syopalinjalla-podcastista julkaistiin kaksi jaksoa. Niiden
teemana olivat harvinaissyovit ja keuhkosyopitutkimus ja ne
liittyivit ko. aihepiirien tietoisuuskuukausiin. Podcastissa 4a-
nessd ovat syopiin sairastuneet ja vililli myos ammattilaiset.
Podcastin tekoa jatkettiin omana tyonai.

TIEDOTTEET, UUTISKIRJEET JA LEHTIJUTUT

Yhteisty6 median kanssa jatkui tiedotteiden ja juttuvinkkien
muodossa. Lisdksi vilitettiin pyynnostd haastateltavia erilaisiin



haastatteluihin. Vuoden lopussa SSP:n yhteisvastine syépéapo-
tilaiden lddkehoitoa koskevaan juttuun julkaistiin Suomen Ku-
valehdessi ja lehti julkaisi laajan haastattelun SSP:n aktiivista.
Mediaosumia kertyi vuoden aikana yhteensa 24 kappaletta.
Uutiskirjeet lihetettiin helmikuussa, toukokuussa, syys-
kuussa sekd joulukuussa. Niissd kerrotaan yhdistyksen toimin-
nasta, kuten ajankohtaisista tapahtumista ja viimeisimmisti
kuulumisista. Uutiskirjeen tilaajamairi oli 524 (ed. vuosi 223).

SUOMEN SYOPAPOTILAAT RY:N
SOSIAALISEN MEDIAN KANAVAT

FACEBOOK  facebook.com/syopapotilaat
TWITTER twitter.com/Syopapotilaat
INSTAGRAM instagram.com/syopapotilaat
LINKEDIN Suomen Sy6pépotilaat

- Cancerpatienterna i Finland ry
YOUTUBE youtube.com/@suomensyopapotilaat
VIMEO Suomen Syopépotilaat ry



3. Potilasoppaat

drjestomme potilasopassarja tukee syopépotilaita ja heidin

ldheisiddn syopdsairauksia ja sairastamista kisittelevin
tiedepohjaisen tiedon tarpeessa. Ne ovat osa SyOpdjirjestjen
palveluita ja ne tukevat SSY:n jiasenjirjestdjen neuvontatoimin-
taa.

Potilasoppaita voi lukea ja tulostaa maksutta pdf-muodossa
Syopapotilaat.fi-sivustolta. Suomenkielisii oppaita on sivustolta
siahkoiseni 42 (ed. vuosi 39) erilaista ladattavissa ja niistd 38
(ed. vuosi 35) voi tilata painotuotteena. Ruotsinkielisid oppaita
on 35 (ed. vuosi 30) erilaista sdhkoisend luettavana ja niitd voi
painettuina tilata Pohjanmaan Syopayhdistykseltd. Yksityishen-
kilot saivat tilata oppaita maksutta. Yhteisojen tilausmaksuin
katettiin tuotanto-, postitus-, kuljetus- ja pakkauskuluja.

Kertomusvuonna julkaistiin suomeksi uusi juuri diagnoosin
saaneille syopipotilaille tarkoitettu opas Syopi, kutsumaton
vieras sekd Keuhkosy6pipotilaan opas, Lymfoomapotilaan
opas, Waldenstromin tauti — potilaan opas. Ruotsiksi julkaistiin
(verkossa) esite "Verktyg for hilsvardspersonal for att stoda
personer som insjuknat i cancer att aterga till arbetet. Lisdksi
tuotettiin 2 ddnikirjaa, mutta niiden julkaisu jii odottamaan

dinikirjojen tarjoamisen teknisen toteutuksen kokonaisuutta.



Painettuja oppaita jaettiin yhteensi 34 186 kappaletta (ed.
vuosi 38 643). Eniten tilattiin yleisimpii syopid kisittelevia
oppaita. Rintasyopdpotilaan opasta tilattiin 4193 kappaletta
(ed. vuosi 5150) ja Eturauhassyopépotilaan opasta 1915 kappa-
letta (ed. vuosi 2162). Eri verisyopdsairauksien oppaita tilataan
tyypillisesti muutamia satoja kappaleita vuosittain. Syopdsai-
rauskohtaisten oppaiden tilausmaiirit korreloivat melko hyvin
vuosittain eri syopasairauksiin sairastuvien mairin kanssa
suosittuusjirjestyksessd. Sairastumiseen liittyvii yleisoppaita,
kuten Ohjeita sinulle, joka saat syopilaikehoitoa 4083 (ed. vuo-
si 4179), Syopapotilaan ravitsemusopas 2192 (ed. vuosi 2899)
menekki oli hieman laskeva, mutta suosittuusjarjestys ei juuri
vaihdellut. Kertomusvuoden suosituin painos poikkeukselli-
sella tilausmairidn nousulla oli Ohjeita sinulle, joka saat syopa-
ladkehoitoa 4632 (ed. vuosi 1817). Suosituin opas verkossa oli
Syopipotilaan ravitsemus, jolle tuli 3 191 katselua. Vaikka op-
paiden tilausmaiiri laski, niin kokonaisuutena, kun lasketaan
mukaan myo6s Syopd ja tyo -teemaan liittyvat materiaalit, nousi
materiaalitilausten maird 9 %.

Oppaista tiedottaminen on keskitetty uutiskirjeeseen, jot-
ta tieto niistd valittyisi terveydenhuollon yksikaille. Tilaus- ja
laskutusjirjestelemien sihkoistyminen sekd henkil6ston vaih-
tuvuus terveydenhuollossa haastaa yhteydenpidon tilaajien
kanssa. Uudet oppaat julkaistiin digitaalisten palvelujen tar-
joamisesta annetun lain saavutettavuusvaatimukset tayttavini
pdf-versioina.



4. Potilasverkostot

E uomen Syopipotilaat ry:n potilasverkostot ovat SSP:n
yllapitimid Facebookissa toimivia yksityisia vertaistukiryh-
mid. Ne jakautuvat syopisairaus- ja teemakohtaisesti. Aiempi-
en vuosien tapaan potilasverkostojen jasenmaiara jatkoi kas-
vuaan. Vuoden 2022 lopussa niitd oli yhteensd 31 ja niissd
jasenid noin 10 8oo (edellinen vuosi 99oo0). Kertomusvuoden
aikana perustettiin kaksi uutta potilasverkostoa: penissyopaver-
kosto sekd Eldimai palliatiivisessa hoidossa -verkosto.

Potilasverkosto on yksityinen Facebook-ryhmi, johon voi
liittya klikkaamalla liittymispyyntod ja vastaamalla liittymisky-
symyksiin. Ryhmit ovat potilaiden ja liheisten vertaiskeskus-
telua varten ja mahdollistavat vuorovaikutuksen yhdistyksen
henkil6ston ja eri sydpapotilasryhmien valilla. SSP tiedottaa
toiminnastaan osin myos potilasverkostoissa, mutta ensisijaise-
na tarkoituksena ryhmissi on mahdollistaa vertaiskeskustelu.
Ryhmiid moderoidaan arkipdivisin tydaikana.

Vapaamuotoisia kohtaamista verkostoissa mahdollistettiin
Microsoft Teamsin vilitykselld, joissakin ryhmissd syntyy kas-
vokkain tapaamisia, yhdistyksen kiytossi on kerhotiloja sitd
varten. Ryhmien sisilld syntyy keskusteluryhmia ja henkilosto
saa niin palautetta toivotusta sisillosti, kuten webinaarien
aihepiireistd. Verkostoissa kiytyjen keskustelujen aihepiirit ja
sisillot vaihtelevat kunkin eri sydpédsairauden ja elimantilan-
teen aiheuttamaa tautitaakkaa heijastaen. Leimallista on vertai-

suuden tarve avun saamisessa.



5. Eupati-toiminta

uroopan potilasfoorumin (EPF) kidynnistimad EUPA-
E TI-ohjelma (European Patients’ Academy Expert Training
Course for Patients and Patient Representatives on the Medici-
nes Research & Development Process) jatkettiin kertomus-
vuonna opintoryhmimuotoisena EUPATIn johtoryhmén
ohjauksessa. Toiminta tukee SSP:n kumppanuuksia syépatut-
kimustoiminnan kanssa ja vahvistaa potilasjirjestsjen yhteis-
tyoti.

EUPATI-toiminnan keskiossi on potilaiden osallisuus ja
koulutus. Potilaiden asiantuntemusta sairauden vaikutuksista
eliminlaatuun tulee hyodyntii ladketutkimuksessa ja — ke-
hityksessd, potilaslidhtoisen terveydenhuollon kehittimises-
sd seki ladkkeiden myyntilupa- ja korvattavuusprosesseissa.
Vuonna 2022 opintoryhmén tapaamiset toteutuivat padasiassa
hybridi-mallilla. Etdosallistuminen oli edelleen suositumpaa.
Opintoryhman aikataulu noudattaa lukuvuosiajattelua. Opinto-
ryhmin alustajat olivat EUPATI Suomen johtoryhmain jisenii.

Opintoryhman teemat olivat: Lidkkeiden arvioinnista ja po-
tilaiden osallisuudesta niissa prosesseissa, Pikakurssi tieteel-
listen artikkelien lukemiseen, Prekliininen tutkimus, Kliininen
tutkimus, Myyntilupa ja Turusta kisin hybridini jirjestetty
luentoiltapdiva: Tutkimuksesta hoitoon — suomalaisia kehitys-
suuntia. Lisdksi jarjestettiin webinaarit: Kliiniset tutkimukset
kaytinnossid ja Ladketutkimus FinProve & ladkeyritysten rooli



kliinisissd tutkimuksissa sekid yhteistyéwebinaarit RATTI-tut-
kimusverkoston ja Lidkeinformaatioverkoston kanssa potilai-
den osallisuudesta rationaalisen lddkehoidon tutkimuksissa ja
Potilastutkimusraadin perustaminen ja toiminta.

EUPATT Suomi oli mukana yhteistapahtumissa puheen-
vuorolla tai néytteille asettajana: Harvinaismessut, Functional
Precision Medicine for Blood Cancer Workshop & Symposium,
Tutkimushoitajapiivit, Mission: Possible -symposium, Kliinis-
ten tutkimusten foorum, 2022 ja HUS Pii- ja kaulakeskuksen
tutkimusraati. Aimo Stromberg oli mukana Itd-Suomen yli-

opiston lddkepolititkan tutkimusryhmassa.

VIESTINTA Eupati tuli esiin Sosiaalilddketieteellisessd Aika-
kauslehdessi joulukuussa artikkelissa, jossa kuvataan HUS
tutkimusraatien syntyd ja EUPATIn kanssa tehtyd yhteistyota.
Eupatin puheenjohtaja osallistui tutkimusrahoituksesta kay-
tyyn keskusteluun Aamulehdessi yhdessd SSP:n toiminnan-
johtajan kanssa. EUPATI-toiminnan tiedotusta jaetaan myos
SSP:n kanavissa.

VIESTINNAN KANAVAT:

www-sivu fi.eupati.eu

FACEBOOK facebook.com/eupati.Finland

TWITTER  @eupati_fi

LINKEDIN FEuropean Patients' Academy (EupraT1) Finland
YOUTUBE EUPATI Finland



EUPATI-Suomen puheenjohtajana toimi SSP:n Aimo
Stromberg ja muina jisenind potilasjirjestdjen edustajina:
Riikka-Leena Manninen, SSP, Olga Haapa-aho, IBD ja muut
suolistosairaudet ry, Ritva Pirttimaa ja Kati Kekkonen, Lihas-
tautiliitto ja Jenni Tamminen, Suolistosyopayhdistys 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 johtoryhmi). Lidketeollisuuden edustajina Senior
Specialist, Ph.D.Kirsi Saukkonen, Amgen ja proviisori Hanne
Juuti, DRA Consulting.



6. Vertaisena-hanke

ertaisena-hanke on Sosiaali- ja terveysministerion avustus-
V keskuksen STEA:n rahoittama yhteiskehittimishanke
vuosille 2022-24. Avustuksen kayttotarkoitus on: Harvinaisiin
syopiin sairastuneiden ja maahanmuuttajien sekd kohderyhmi-
in kuuluvien ldheisten osallisuuden ja toimijuuden vahvistami-
seen ryhma-, yksil6- ja verkostotyolld sekd digitaitojen kehitta-
miseen. Hankkeessa keskeistd on osallistaa vapaaehtois- ja
vertaistoimintaan mukaan ihmisig, jotka eivit tunnetusti toi-
minnan piiriin hakeudu (mm. palliatiivisen hoidon eliminvai-
heessa elavii liheisineen, miehid, tyoikiisid ja nuoria ihmisid).
Hanke on Suomen Syopipotilaat ry:n vapaaehtois- ja vertais-
toiminnan kehittimishanke ja sen menetelmina on kohderyh-
mii osallistava yhteiskehittiminen. Hanke ldhti huhtikuussa
liilkkeelle kahden koordinaattorin voimin hankkimalla tietoa
tarpeista. Alkukartoituskyselyllda SSP:n potilasverkostoille ky-
syttiin kokemubksia, tarpeita ja toiveita vapaaehtoistoiminnalle,
mutta myos psykososiaalisen tuen muodoille osana potilaan
ja laheisten polkua. Lisdksi toteutettiin kysely FICAN Eastin
(KYS) henkilokunnalle potilaiden digiosallisuuden koulutustar-
peista.



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

Hanke tavoitti kohderyhmainsd SSP:n potilasverkostojen
ja Syopdjarjestojen alue- ja potilasyhdistyksille suunnatulla
tiedotuksella seki jalkautumisella erikoissairaanhoidon OL-
KA-pisteille eri puolilla Suomea (3 kertaa). Lisdksi jarjestettiin
4 vapaaehtoisten ja vertaisten paivai (Helsinki x 2, Oulu ja
Tampere), joilla toimintaa tuotiin ldhelle kohderyhmaii. Vapaa-
ehtoisten ja vertaisten neljaan péiviin osallistui yhteensi 162
ihmistd (syopddn sairastuneita ihmisid seki ldheisid). Paivit
tarjosivat syopitietoutta ja mahdollisuuden vertaistuellisiin
keskusteluihin. Tapahtumat alustivat keviilld 2023 toteutuvia
vertaistukihenkilokoulutuksia rekrytoimalla mukaan uusia
vapaaehtoistoiminnasta SSP:ssa kiinnostuneita ihmisii.

Vertaisena-hanke kehitti tyomuotoja verkossa: Anonyymi
ryhmaichat 6 kertaa, verkkovertaisillat 8 kertaa (myos englan-
ninkielisend) ja vapaaehtoisvetoiset vertaistukiryhmit kasvok-
kain 2 kertaa. Lisdksi perustettiin yhteiskehittimisen tuloksena
oma verkosto palliatiivisessa hoidossa oleville syopipotilaille ja
heidin ldheisilleen sekd penissyopaverkosto. Sosiaali- ja terve-
ysalan ammattilaisia ja opiskelijoita kohdattiin 9 koulutusmuo-
toisessa tapahtumassa (369 henkil6d). Yhteensi kohtaamisia
Vertaisena-hankkeessa vuonna 2022 toteutui 749.



7. Hallinto ja henkilosto
seka vapaaehtoistoiminta

SAANTOMAARAISET JASENKOKOUKSET

I] arjeston kevitkokous pidettiin Helsingissa hotelli Presiden-
tissd 23.4.2022. Kokouksen osallistujamairi oli 19. Ko-
kousta edelsi Professori Helena Kadridisen esitelmi Syopapoti-
laat ja geeniladketiede.

Syyskokous pidettiin Helsingissa 12.1.2022 yhdistyksen
toimitiloissa Hakaniemessd. Kokouksen aluksi yhdistyksen
puheenjohtaja Leena Eloranta esitteli jasenist6lle SSP:n halli-
tuksen strategian vuosille 2023-25. Kokouksen osallistujamaira
oli 21 henkilo4. Kokousta edelsivit SOSTEn erityisasiantuntija
Mirjami Tran Minhin esitelmi "SOSTEn rooli, syopiapotilaat &
ajankohtaista apteekkiasiaa” ja valtiotieteilijd, Syopdjarjestdjen
valtuuskunnan jisen Susanna Sonnisen esitelmi "Ajankohtais-
ta SOTE-uudistuksesta ja syovin hoidosta”.

HALLITUKSEN KOKOUKSET

Suomen Sy6pépotilaat 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 Syo-
pépotilaat ry:n hallituksen jasenet ja varajisenet seki osallistu-
miset yhdistyksen hallituksen kokouksiin kertomusvuonna:

VARSINAINEN JASEN VARAJASEN

Matti Jarvinen Junno Kaarna
Riikka-Leena Manninen Vuokko Jokinen
Kirsi Niinimaki Maria Pajunen
Sirpa Yksjarvi Aimo Stromberg
Kimmo Satola Tarja Vatto
Maria Buchert Ilkka Kariranta
Outi Liedes-Jauhiainen Vuokko Hiekkanen
Tero Toivanen Oili Kautto
Hanna Mienpii Jukka K. Korpela
Matti Santalahti Marjo Viisdnen
HENKILOSTO

SSP:n palveluksessa olivat vakinaisissa tyosuhteissa toimin-
nanjohtaja Minna Anttonen ja viestinnin ja jirjesttoiminnan
erityisasiantuntija Emmi Toivonen. Vakinaisissa osa-aikaisissa
(80%) tyosuhteissa olivat edunvalvonnan erityisasiantuntija
Emma Andersson ja Eupati-koordinaattori Marketta Liljestrom.
Miardaikaisissa tyésuhteissa huhtikuun alusta aloittivat han-
kekoordinaattorit Miia Merikallio ja Aleksi Leppinen. Kaisa



Hikkisen tyoskenteli mairidaikaisena viestinnin koordinaatto-
rina. Opaspakkauksesta huolehtivat Otto Merikallio ja Matilda
Kauste. SSP maksoi palkkioita 26 eri henkil6lle. Yksi tyontekija
jai vanhempainvapaalle tehtivistiidn toukokuussa.

SSP noudattaa Sosiaalialan jirjest6ji koskevaa tybehtosopi-
musta ja on tyonantajaliitto HALI ry:n jasen. Kertomusvuonna
SSP:n toiminnanjohtaja Minna Anttonen oli HALI ry:n halli-
tuksen jasen, tydnantajajarjeston hallitusjisenyys tukee tiedon-

saantia toimintaymparistosta.
VAPAAEHTOISTOIMINTA

Jarjestossd vapaaehtoiset ovat eri rooleissa edunvalvonnassa,
potilaan osallisuuden edistimisessi tutkimustoiminnassa,
sisdllon tuottamisessa viestintddn ja myd6s asiantuntijoina.
Vertaisena-hankkeessa keskitytidn vapaaehtoisuuden kehitti-
miseen vertaistoiminnassa.

Vapaaehtoisten panos mahdollistaa SSP:lle vaikuttavuutta
ja nakyvyyttd, jota se ei pelkistiddn palkatun henkil6ston turvin
saavuttaisi.

Yhdistyksen toimisto ja arkisto muuttivat toukokuussa
Helsingin Hakaniemeen Globaalikeskukseen, josta vuokrattiin
jarjestojen yhteisestd toimistokerroksesta 4 huonetta. Lisiksi
SSP sai kiyttoonsd kokous- ja sosiaalitiloja. Tilat mahdollistavat
yhdistyksen ja hallituksen kokousten pitimisen seka vapaaeh-
toisten ja sidosryhmien tapaamisia. Vuokrasopimukseen kuu-
luu tilojen ja tietoliikenteen yllapitimiseen liittyvid palveluita.



8. Talous ja varainhankinta

E uomen Syopdpotilaat ry:n taloustilanne jatkui toiminta-
vuonna vakaana. Koronapandemian vuoksi lihikokouksia
ja -tilaisuuksia on viime vuosina korvattu etdjirjestelyin ja timai
on merkinnyt jarjestely- ja matkakulujen vihenemisti ja siirty-
vien erien kasvua taloudessa. Toiminnan tulos oli ylijidmaiinen.

Suomen Sy6pépotilaat 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 ylijadmiinen. Opastoi-
minnan taloutta vahvisti siirtynyt Syopadsiition projektiavustus.

Toiminta nojasi padosin Sosiaali- ja terveysministerion
alaisuudessa toimivan Sosiaali- ja terveysjirjestdjen avustus-
keskuksen STEAn rahoitukseen. Potilasoppaiden tuottamiseen
saadaan vakiintunutta tukea Syopasdation varoista. Hallintoa,
yleiskuluja, jarjestotoimintaa ja edunvalvontaa sekd viestintad
katetaan STEAn ay-avustuksella.

Eupati-toiminta katetaan yhteistyolld 1ddketeollisuusalan
yritysten kanssa. Vertaisena-hankkeen omavastuuosuuksien



kattamiseksi ja potilastapahtumien mahdollistamiseksi saatiin
hankerahoituksen rinnalle avustuksia syopasairauskohtaiseen
toimintaan mm. International Myeloma Foundationin (IMF)
lahjoituksena. Opastoimintaan saadaan Sy6pidsiition tuen rin-
nalle satunnaisia avustuksia liiketeollisuusalan yrityksilta.

SSP:1l4 on kortti- ja adressimyyntiin perustuvaa yhteistyoti
Karto Oy:n kanssa, kertomusvuoden tuotot olivat 65 550 (ed.
vuosi 63 674) euroa. Namai tuotot kiytetidn STEAn ay-avustei-
sen toiminnan kulujddamin kattamiseksi. SSP:114 on varainhan-
kintalupa ja opaspostitusten mukana lihtee pieni tiedote mah-
dollisuudesta lahjoittaa. N&itd tuottoja saatiin 105 (ed. vuosi
1351) euroa.

Yhdistyksen taloushallinto ja kirjanpito seka tilinpaatoksen
laatiminen hankittiin ostopalveluna tilitoimisto Leerma Oy:ssi,
jossa ne hoidetaan kirjanpitdja, KITM Marja-Leena Kuuselan
johdolla. Tilintarkastajana toimi vuoden 2021 syyskokouksen
paitokselld KHT Johanna Hilden.



9. Puheenjohtajan katsaus
vuoteen 2022

Vuosi 2022 toi meille koronan hellitettyd taas mahdollisuu-
den kokoontua ja jirjestdi erilaisia tapahtumia. Jarjestomme
sai myos kevadlld uudet toimitilat Hakaniemesta.

Vuoden alussa kidynnistimme uuden strategian laatimisen
jarjestolle. Strategia vuosiksi 23-25 valmistui syksylld ja hyvik-
syttiin syksyn -22 jasenkokouksessa. Strategia sisiltdd 4 tavoi-
tetta: 1. Syopdpotilaiden edunvalvontatoiminnan vaikuttavuu-
den kehittiminen, 2. Vapaaehtoistoiminnan kehittiminen ja
potilasaktiivien rekrytoiminen mielekkiisiin tehtéviin, 3. Jar-
jeston toimintaedellytysten varmistaminen ja 4. Syopiapotilaan
tiedon ja tuen tarpeeseen vastaaminen.

Strategian sisdltoon vaikutti se, ettd syopdpotilaan elimiin
ja potilasjirjestonkin toimintaan oli alkanut ilmaantua monen-
laista epdvarmuutta. Suomessa valmisteltiin v 22 uusia hyvin-
vointialueita, joiden resurssit syopépotilaiden hoitoon ja tukeen
eivit olleet vield selvilli. Taloudelliset resurssit my6s syopatut-
kimukseen olivat niukkenemassa. Sairaanhoidossa alkoi olla
pulaa ammattitaitoisesta henkilokunnasta, my6s onkologeista
ja hematologeista. Koronapandemian jiljilta odotettiin hoitove-
lan lisdksi 16ytyvian aiempaa enemman levinneitd syopatapauk-
sia, mikd kuormittaisi entisestidn erikoissairaanhoitoa. Niihin

haasteisiin vastaamisen arvioitiin lisddvan jarjestossimme



tarvetta seki syopdpotilaan edunvalvontaan etti tukemiseen.
Potilasjdrjestdjen rahoitukseen odotettavissa olevat muutokset
toivat myos omalta osaltaan epavarmuutta jirjestén toimin-
taan.

Strategian yksi osa-alue eli vapaaehtoistoiminnan kehittami-
nen sai hyvin alun jo toimintakertomusvuonna. Jirjestossim-
me kiynnistyi vapaaehtois- ja vertaisoiminnan kehittimiseen
tarkoitettu ns. Vertaisena-hanke, johon palkattiin 2 hanketyon-
tekijad ja jonka kesto on 3 vuotta. Hanke on jirjeston niakokul-
masta kooltaan merkittivi. Ensimmadisend vuonna hankkeen
tiimoilta jirjestettiin jo useita suosion saaneita potilastapahtu-
mia.

Vuoden 2023 kevailld kaytavat eduskuntavaalit tyollistivat
syksysti alkaen syopdjirjestoja.

Niiden tavoitteena oli saada hallitusohjelmaan maininta kan-
sallisen syopastrategian tarpeesta. Jirjestomme on osallistunut
aktiivisesti tdhidn tyohon. Syopistrategian tavoite tasavertaisesta
ja laadukkaasta sy6van hoidosta on sySpiapotilaille keskeinen.

Kiitdin Suomen Syé6pidpotilaiden hallituksen puolesta lampi-
misti kaikkia vuoden aikana syopépotilaan paremman hoidon
ja hyvinvoinnin puolesta jirjestossimme sekd tyosuhteessa
ettd vapaaehtoisena tyoskennelleitd henkiloiti. Tyollimme on
merkitysta.

LEENA ELORANTA

Hallituksen puheenjohtaja
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