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JOHDANTO

JoHDANTO

Levottomat tuulet puhaltavat terveyden ja talouden vesilld. Mittavat
uudistukset seki sosiaali- ja terveydenhuollon lainsaddanndossa etti
syovin hoidon kehittimisessi ovat edessd. Syopdjirjestdjen tehtivini
on oltava turvallinen ja vakaa, mutta samanaikaisesti uudistumisky-
kyinen ja uutta luova suuri kansanterveys- ja potilasjirjesto.

Tésti tehtivistd Syopijirjestdjen on huolehdittava ihmisid kuun-
nellen ja tutkimustietoa hyddyntien. On aistittava muutoksen #4nii
ja avattava uusia ovia. On rakennettava siltoja ja ylitettiivi raja-
aitoja.

Strategiat ovat yhteisii nikemyksii. Niiden on muututtava yh-
teiseksi toiminnaksi, lujitettava organisaatiota, luotava edellytykset
vastata ihmisten tarpeisiin ja taivutettava tutkimus ymmérrettiviksi
tueksi.

Terveyden eriarvoisuuden vihentdminen kaikin keinoin on yksi
tirkeimmisti tavoitteista. Tavoitteen saavuttaminen edellyttii seki
poliittista vaikuttamista ettd konkreettisia toimia seké koulutuksessa,
tutkimuksessa etti terveyden edistimisessi. Jokaisen syopéin sairas-
tuvan on saatava hyvii hoitoa ja Syopdjirjestdjen asiantuntevaa ja

inhimillisti tukea.

Harri Vertio
paisihteeri

Syopijirjestot

Syopdjarjestojen
tehtavana on
oltava turvallinen
ja vakaa, mutta
samanaikaisesti
uudistumis-
kykyinen ja uutta
luova suuri
kansanterveys- ja
potilasjarjesto.
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Yhteisojen
reunojen
rapautuessa tar-
vitaan kolmannen
sektorin jarjestoja
uusina yhteisolli-
syyden
mahdollisina
areenoina.
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|l. YHTEISKUNNALLINEN KEHITYS

Vieston ikirakenteen muutokset vaikuttavat olennaisesti koko
yhteiskunnan toimintaan. Nopeimmin kasvavia ikiryhmii viestossi
ovat vanhimmat ikédryhmit. T#std seuraa mm. huoltosuhteen muutok-
sia, sosiaali- ja terveydenhuollon toiminnan painotuksien muutostar-
peita ja sillid on vaikutuksia tydmarkkinoilla erityisesti hoidon tarpeen
lisdéntymisen seurauksena.

Sosiaalisen ympiriston pirstoutuminen lisdd ympériston sosiaalista
myrkyllisyytti (yksiniisyys, turvattomuus, vikivalta, muuttoliike,
perherakenteiden muuttuminen). Osa muutoksista johtuu ikiraken-
teen muutoksista, osa aiheutuu taloudellisten rakenteiden muutok-
sesta ja osa perustuu arvostusten muutoksiin. Yksittdiset terveysriskit
vaikuttavat myos sosiaaliseen ympiristoon (piihteiden ja huumeiden
kiytts). Hoivan ja tuen tarve kasvaa.

Terveyden ja sairauden muuttuminen markkinakentiksi voi lisiti
ihmisten toimintamahdollisuuksia mutta samanaikaisesti korostuu ih-
misten oma osaaminen ja vastuu itsestidin. Yhteisdjen reunojen rapau-
tuessa tarvitaan kolmannen sektorin jirjest6ji uusina yhteisollisyyden
mahdollisina areenoina. Kilpailulainsiidints vaikeuttaa kolmannen
sektorin tydskentelyd monien palveluiden osalta. Raha-automaattiyh-
distyksen tuki jirjestéille ei ainakaan kasva vuoteen 2012 mennessi.

Euroopan unionin vaikutukset nikyvit myds suomalaisessa sosi-
aali- ja terveyspolitiikassa. Palvelujen kilpailuttamisen seurauksena
on monien palvelujen laatu ollut ajoittain uhattuna. Ns. palveludi-
rektiivin sdinnokset ovat osoittautuneet merkittiviksi Suomessa mm.
terveydenhuollon kannalta.

Globalisaatio vaikuttaa seké terveysvaaroihin etté palveluihin
myds Suomessa. Tyon siirtyminen taloudellisesti edullisimmille alueil-
le, kilpailukyvyn nouseminen yhi hallitsevammaksi elinkeinoeldmis-
sd ja palveluyritysten voimakas kasvu muuttavat myds suomalaisen
hyvinvointiyhteiskunnan rakennetta. Globalisaatiolla voi olla myos
vaikutuksia kollektiivisen tuen kehittymisessi ldhitulevaisuudessa,
samoin jirjestokentissa.

Terveyden edistimisen siirtyminen julkiselta sektorilta yhi voi-
makkaammin jirjestdjen tehtiviksi on alkanut jo 1990-luvun puoli-
viilissd. Tatd kehitystd on tukenut terveyden edistimisen infrastruk-
tuurin heikkous, jonka seurauksena on syntynyt monia hyvin spesifeji
pyrkimyksii eri sairauksien ja sairausryhmien ehkiisyyn ja hoitoon.
Tilanteessa, jossa taloudelliset edellytykset eivit lisdinny ja viestod
vanhenee, sairaudet kilpailevat my®s keskeniin. Sosiaali- ja terveys-

alan jérjestdjen yhdentyessi terveyden edistimisen asemaa punnitaan
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uudelleen. STM:n erilliset terveyden edistimiseen varatut méirirahat
on siirretty osittain Ray:m hallinnoitaviksi ja lisiksi STM:n miériyk-
set aiheuttavat resurssien siirtimisti sydpataudeista esim. kirurgialle.

Parhaillaan toteutettavat kansalliset terveys- ja sosiaalialan
hankkeet lisddvit voimavaroja sektorilla. Euroopan unionin kansan-
terveysohjelma tullee vaikuttamaan erityisesti tiedonhallinnan osalta
ja toisaalta parantamaan #killisten terveysuhkien hallintaa. Merkitti-
vi muutos alkavalla vuosikymmenelli on terveydenhuoltolainsiidian-
non uudistus. Ns. terveystietojen yhteisen kanta-arkiston kiyttoonot-
to siirtynee vuosikymmenen puoliviliin, miki hidastaa tiedon kulkua
terveydenhuollossa ja vaikeuttaa my®s lainsididinnén toteuttamista.

Ns. hoitotakuun sidtdminen lailla 1.3.2005 alkaen on vaikuttanut
monella tavalla terveydenhuollon hoitojirjestelmien toimintaan.

On mahdollista, etti yksityisen ja julkisen terveydenhuollon suhteet
muuttuvat edelleen. Vaikka syopi kuuluu kiireellisiin sairauksiin, on
hoitotakuu voinut vaikuttaa koko hoitojérjestelmén painotuksiin
myos siten, ettd muiden sairauksien prioriteetit muuttuvat. Samoin
on perustellusti arveltu sairauksien ehkiisyn ja terveyden edistimisen
niukentuneen.

Kunta- ja palvelurakenteen muutokset muuttavat palveluiden
tarjontaa toistaiseksi edelleen ennustamattomalla tavalla. Yksityisen
sydvinhoidon laajeneminen pidkaupunkiseudulla tuo uuden mah-
dollisuuden hoitoon hakeutumiseen, mutta saattaa myos tuoda mm.

eriarvoisuuteen liittyvid ongelmia.

2. SYOPA TAUTIKIRJON OSANA

Sytpisairaudet lisddntyvit seuraavina vuosikymmenini mitattuna
uusien sydpitapausten méarilli. Midrian muutokset ovat suhteellisen
tarkasti ennustettavissa, koska ikdrakenteen muutosten vaikutukset
tunnetaan hyvin. Vaaratekijdidenkin osalta muutossuuntia on mah-
dollista arvioida, mutta epdvarmuustekijit ovat suurempia. Sydpire-
kisterin tietojen ja tutkimusten avulla on kuitenkin mahdollista luo-
tettavasti arvioida, ettd vuosittaisten uusien sydpitapauksien maira
lisdéintyy noin neljinnekselld vuodesta 2008 vuoteen 2020 mennessi
(kaavio, s. 7). Ikivakioitu ilmaantuvuus pysyy suunnilleen ennallaan.

Syévin ilmaantuvuus kasvaa hieman eturauhasen sydvin ja rinta-
syovin lisddntymisen myotd, mutta kuolleisuus vihentynee edelleen.
Yksittiisistd syovistd miesten eturauhasen sydpi ja naisten rintasyopi
hallitsevat kokonaiskuvaa nykyistikin enemmin lihitulevaisuudessa.
Niiden takana seuraa yleisyydessi suolistosydpien ryhmé, jonka seu-
lonta saattaa muuttaa niiden syopien merkitysti.

Edelld mainittujen muutosten seurauksena niiden ihmisten miérs,
joilla joko on ollut syopa tai jotka parhaillaan sairastavat, lisiintyy
nopeasti. TAmé antaa uutta ajattelemisen aihetta mm. tydeldmiille ja

kuntoutumisen tuen mahdollisuuksille.

Yksityisen
syovanhoidon
laajeneminen

paakaupunkiseudulla
tuo uuden mahdol-
lisuuden hoitoon
hakeutumiseen, mutta
saattaa myoOs tuoda
mm. eriarvoisuuteen
liittyvia ongelmia.

Syopasairaudet
lisadntyvat seuraavina
vuosikymmenina
mitattuna uusien
syopatapausten
maaralla.



Sy6van hoito-
kustannukset lisaantyvat
paivitetyn suomalaisen
terveystaloustieteellisen
tutkimuksen mukaan
noin kolminkertaisiksi

vuosina 2006—2020.
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Syopa Suomessa 2008-2020

miehet naiset

2008 2020 2008 2020
Rinta oo e 4323 5119
Eturauhanen 4235 5872 — -
Keuhko 1566 1550 725 908
Paksusuoli 785 | 190 891 979
Perdsuoli 584 790 437 549
Lymfoomat 597 774 545 655
Muut sydvat 5999 7483 6839 7842
Kaikki syovat 13766 17659 13760 16052

e Sisdltyy “muihin sy&piin”
Suomen Sy6parekisteri 2010

VUOSITTAISTEN UUSIEN SYOPATAPAUKSIEN
MAARA LISAANTYY NOIN NELJANNEKSELLA
VUODESTA 2008 VUOTEEN 2020 MENNESSA.

Vieston ikddntyminen aiheuttaa my®s muita muutoksia tautikir-
jossa. Suomessa kasvavia sairausryhmid ovat mm. piihteiden aiheut-
tamat sairaudet. Sydin- ja verisuonisairaudet ovat siirtyneet tydidisti
vanhempiin ikdryhmiin, diabetes on yleistynyt. Mielenterveyden
hairididen yleisyyden muutoksista on vaikeampaa esittii tisméllisid
muutossuuntia, mutta erdiden tutkimusten mukaan skitsofrenia on
vihentynyt. Depression hoito on lisidntynyt ja mahdollisesti myos
itse sairaus on yleisempi kuin aiemmin. Kansanterveyden kannalta on
huomattava myés dementian eri muotojen viistimiton lisidntyminen
ja niiden aiheuttama suuri hoidon ja erityisesti hoivan tarve. Sairau-
det kasautuvat vanhimpiin viestdryhmiin.

Syovin hoitokustannukset lisdéintyvit piivitetyn suomalaisen
terveystaloustieteellisen tutkimuksen mukaan noin kolminkertaisiksi
vuosina 2006-2020. Lidkehoidon kustannukset kasvavat nopeimmin.
Uudet liikkeet voivat toisaalta mahdollistaa hoidon aiempaa useam-
min poliklinikalla tai kotona. Syopésairauksien osuus kansantervey-
den kokonaiskuormituksesta lisdintynee jonkin verran.

Syopisairaudet aiheuttavat monia muita sairauksia enemmin
uhkaa ja pelkoa. Tdmi luo erityisié tarpeita sydpisairauksien nopeal-
le, tasmiilliselle ja intensiiviselle hoidolle. Uusien hoitomuotojen
kehittyessi laatuvaatimukset pysyvit korkeina, vaikka kustannukset
kasvavat.

Terveyden edistymisti ja vaaratekijéiti on mahdollista arvioi-

da mm. Aikuisviestdn terveyskiyttiytymistutkimusten ja Nuorten
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terveystapatutkimuksen tulosten perusteella. Nuorten tupakoinnin
kuusi vuotta jatkunut viiheneminen on mahdollisesti hidastumassa,
piihteiden kiytossi ei ole havaittu suuria muutoksia. Vieston alkoho-
linkiytto kasvoi veroratkaisujen seurauksena, mutta on viime vuosina
hieman vihentynyt. Ongelmallisinta tuntuu olevan eriarvoisuuden
lisddntyminen eri koulutus- ja sosiaaliryhmien vilill4. Eriarvoisuuden
selvittiminen tarkemmin eri sairausryhmien osalta vaatii lisdtutki-
muksia. Sydvin hoitotulokset eiviit Suomen Syopirekisterin tutki-
muksen mukaan maan eri osissa suuresti vaihtele, mutta koulutus
vaikuttaa syovisti selviytymiseen.

Syovin hoidon kehittdmisen tydryhmin raportti Sosiaali- ja ter-
veysministeriolle jitettiin alkuvuodesta 2010. Raportti sisdltié suuren
joukon esityksid hoidon kehittimiseksi. Syopijirjestdjen nikokulmas-
ta erityisen tirkeitd toimintaa ohjaavia tekijoitd ovat hoidolle asetet-
tavat aikarajasuositukset, hoidon tasa-arvon yllidpitimiseen tahtiddvit

ehdotukset, syopii koskevan tiedon laadun ja saatavuuden edelleen

ec0ccccccccoe

Syovan hoitotulokset

kehittdminen, potilaan polun tarkempi tutkimus ja potilaan huo-
mioon ottaminen hoidon suunnittelussa seki erikoissairaanhoidon ja
perusterveydenhuollon siirtymien tekeminen nykyisti sujuvammiksi. eivat Suomen
My®s palliatiivisen hoidon jirjestiminen ja syopia koskeva viestinti S)’O pérekiste rin
ovat Syopijirjestdjen erityisid kehittdmiskohteita.

tutkimuksen mukaan

Kansallisen syodpikeskuksen (comprehensive cancer center) suun- ) . .
nittelu voi luoda uusia edellytyksid syovin hoidon ja tutkimuksen Maan eri osissa suuresti
tehostamiselle. Syopajirjestot osallistuvat tihin suunnitteluun. vaihtele, mutta koulutus

vaikuttaa syovasta

3. TERVEYDENHUOLTOPALVELUT selviytymiseen.
Jannitteet perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon vilill4
ovat edelleen olemassa, vaikka jatkuvasti on etsitty tapoja lisidti
porrastuksen joustavuutta. Viime vuosina on my6s rajapinta julkisen
terveydenhuollon ja yksityisen terveydenhuollon vililld ollut tarkas-
telun kohteena. On ilmeisti, etti juuri tilld pinnalla nidhdiin tervey-
denhuoltolain muutosten myétd muutoksia my6s lihitulevaisuudessa.
Kolmannen sektorin, johon myos Syopéjirjestot kuuluvat, tulee
arvioida tilannetta ja asemoida toimintaansa. Sektorille voi avautua
vilittdjian rooleja koulutuksessa ja asiantuntijoina. Erilaisia kuntien
ja jarjestdjen yhteisid non-profit -ratkaisuja kokeillaan parhaillaan eri
puolilla maata. Niiden kokemukset tulee hyddyntaa.
Terveydenhuollon rahoitusjirjestelmiin perusta on kuntien varas-
sa. Sairaanhoitopiirien tehtdvini on huolehtia erikoissairaanhoidon
palveluista kuntien ohjaamina. Tasapainoa ei ole liheskiin kaikkialla
ollut helppoa saavuttaa tilanteessa, jossa jirjestelmin tehokkuutta
kaiken aikaa on lisétty. [hmisten nikokulmasta terveydenhuollon
kiyttdjien suora kustannusosuus on kasvanut ja olemme jo ylittineet
eurooppalaisen keskitason. T#st# ja muista syistd johtuen erilaiset

vakuutusjirjestelmit nykyisen sairausvakuutuksen lisdksi kiinnosta-



ec0ccccccccoe

Terveydenhuolto-
palvelujen riittavyys
huolestuttaa
monia ihmisia.
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Sosiaali- ja terveys-
ministerion tyoryhma
esitti vuonna 2010
aikarajoja myos
syovan hoidolle.
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nevat yhi useampia. Valtakunnalliset projektit terveydenhuollon ja
sosiaalihuollon palvelujen turvaamiseksi ovat osoittaneet uutta rahaa
terveydenhuoltoon. T#dmi lienee ollut merkittdvin poikkeama perus-
rahoituksesta viime vuosina, vaikka laskennallisten valtionosuuksien
onkin arvioitu myds kasvaneen.

Terveydenhuoltopalvelujen riittivyys huolestuttaa monia ihmi-
sid. On esitetty epdilyj4, ettd perusterveydenhuollossa jouduttaisiin
taloudellisista syisti rajoittamaan potilaan lihettimisti jatkotutki-
muksiin erikoissairaanhoitoon tai hidastamaan siti. Syovin osalta ei
niin tapahtune, mutta lyhenevit hoitoajat lisiévit puolestaan perus-
terveydenhuollon seuranta- ja kuntoutustarpeita.

Kansallisen terveyshankkeen tarkoituksena oli mm. vihentii
terveyden eriarvoisuutta, parantaa terveydenhuollon tuottavuutta ja
yhteniistid tiedonhallintaa. Kolmannen sektorin roolia jdsennettiin
hankkeessa niukasti. Hanke toi terveydenhuoltoon merkittivii lisi-
voimavaroja, mutta ei vihentinyt eriarvoisuutta.

Suomessa on tehty useita yrityksii jisentii terveydenhuollon eri
toimien tirkeysjirjestystd. Ulkomaisista malleista priorisoinnista ei
ole ristiriidattomia kokemuksia. Hoitotakuun ottaminen kiyttoon
lyhensi ainakin ajoittain pitkié jonoja mm. leikkaushoitoon. Hoito-
takuu koskee vain ns. ei-kiireellisii sairauksia. On arveltu hoito-
takuun mahdollisesti heikentivin kroonisten sairauksien hoitomah-
dollisuuksia ja erityisesti terveyden edistimisti ja sairauksien ehkiisya.
Sosiaali- ja terveysministeridn tydryhméi on koonnut eri sairausryh-
mien hoidon kriteerit. Sosiaali- ja terveysministerion tydryhmi esitti
vuonna 2010 aikarajoja myos sydvin hoidolle.

Sosiaali- ja terveydenhuollon ohjausjirjestelmit muuttuivat
90-luvun alussa siten, ettd padtdsvaltaa siirtyi kunnille. Valtionhal-
linnolle jii kaksi tapaa ohjata kehitysti: lainsdddintd ja informaatio-
ohjaus. Lakien toteutumisen valvonta kuuluu niin ikiin sektori-
hallinnon lisiksi my6s muille viranomaisille. Informaatio-ohjaus ei
kaikilta osin ole osoittautunut kovin tehokkaaksi. Sen uusia muotoja
ovat olleet valtioneuvoston periaatepditokset, joilla on haettu laajaa
poliittista tukea asiakohtaisesti (liikunta, piihdeohjelma). Amma-
tilliset organisaatiot vastaavat sisillollisestd ohjauksesta yhteistyossi
hallinnon kanssa (Kayp4 hoito -ohjelma). Vuonna 2009 yhdistettiin
Kansanterveyslaitos ja Stakes Terveyden ja hyvinvoinnin laitokseksi.
Muutosprosessi hidasti joksikin aikaa kehittdmistoimintaa.

Sosiaali- ja terveydenhuollon tuotevalvontakeskuksen (STTV)
ja Terveydenhuollon oikeusturvakeskuksen (TEO) yhdistyessi synty-
nyt Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirasto (Valvira) ohjaa
aluehallintovirastoja (entiset lddninhallitukset) ja kuntia toimialansa
lainsdadannon toimeenpanossa ja valvoo sen toteuttamista. Vuoden
2010 alusta Valviran tehtiviin kuuluu myos sosiaalihuollon valta-
kunnallinen ohjaus ja valvonta. Aluehallintoviranomaiset jatkavat
entiseen tapaan ohjausta ja valvontaa omilla alueillaan. Valvira ohjaa

aluehallintovirastoja niiden tydssi tavoitteenaan yhdenmukaistaa
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niiden ohjaus- ja valvontakiytintsji. Ohjauksen ja valvonnan tavoit-
teena on mm. edistii vieston terveytti ja toimintakykyi, ehkiisti
tupakoinnista ja alkoholin kiytosti aiheutuvia haittoja, varmistaa
oikeusturvan toteutumista sosiaali- ja terveydenhuollossa, varmistaa
palvelujen laatua sosiaali- ja terveydenhuollossa, varmistaa potilastur-
vallisuutta, varmistaa elinympiristén terveysriskien hallintaa ja edis-
tid toiminnanharjoittajien yhdenmukaista kohtelua.

Maassamme tehdiin vuosittain tyoterveyshuollon tarkastusten
lisiiksi kaksi miljoonaa terveystarkastusta, joista seulontatarkastukset
ovat huomattava osa. Sydpiseulontojen osalta on selvitetty varsin
perusteellisesti niiden tieteellinen tausta, toimivuus, kustannukset ja
vaikutukset Suomessa. Lihesk#in kaikkien muiden seulonnanomais-
ten tarkastusten vaikuttavuudesta ei ole tismillisti tietoa tai niiti
kiytetddn yksinomaan terveyden edistimisen vilineini.

eeeccccccccce

Seulontapalvelut hajaantuvat, jolloin tiedonkulku vaikeutuu ja

Sosiaali- ja
vaikutusmahdollisuudet vihenevit. Tarpeellisiakin uudistuksia on ] ) -
entistd vaikeampi toteuttaa ja seulonnan laadun tarkkailun tarve ko- |<ansanterveys]ar| estot
rostuu edelleen. perustavat

Terveyden edistimisen tulevaisuudesta ovat Terveyden edisti- uuden keskus ] 5 rj estén

lahitulevaisuudessa.
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misen keskuksen Terveysbarometrit viime vuosina antaneet varsin
myonteisid tulevaisuuden nikymii, mutta voimavarakehitys ei kulje
samaan suuntaan. Terveyden edistdmiseltd puuttuu mm. infrastruktuu-
ri, joka tekisi siitd huomattavasti nykyisti tehokkaamman vilineen
sekd kansalliset tietojirjestelmiit, jotka olisivat nykyistd paremmin
myos kansalaisten kiytossi. Sekd Terveysportti ettid Terveyskirjasto
antavat kuitenkin hyvi perustan kansalaisten terveytti koskevalle
tiedolle. Sosiaali- ja kansanterveysjirjestot perustavat uuden keskus-

jarjeston lihitulevaisuudessa.

4. SYOPAJARJESTOT

Sydpéjirjestdjen toiminta organisaationa perustuu keskusjirjestén
ja maakunnallisten syopiyhdistysten seki potilasjirjestdjen viliseen
yhteistydhén. Maakunnalliset yhdistykset ovat itseniisid yhdistyksid,
samoin potilasjirjestot, joiden méiri saattaa kasvaa. Synergiaetuja ei
ole riittdvisti hyddynnetty. Jdrjestot kilpailevat osittain keskendin
ja niiden vililla vallitsee asiallinen yhteistys, mutta samalla joitakin
jinnitteitd. Syopéjarjestdjen suuria strategisia kysymyksié on, miten
laaja, suomalaisittain suuri jirjestd voisi nykyistd paremmin hyddyn-
tdd voimaansa ja osaamistaan.

Syépirekisterin yllipito on esimerkki Syopéjirjestdjen ja viran-
omaisten vilisestd toimivasta yhteistydstd. Suomen Sydpirekisteri
tuottaa myos korkealaatuista tutkimustietoa sekd kansainvilisiin etti
kansallisiin tarpeisiin ja tukee suoraan syopéjirjestojen tydta.

Toiminnallinen kokonaisuus jirjestdjen kannalta ovat mm.

joukkotarkastukset. Syopijirjestdjen kannalta on tirkedd toteut-



Syopdjarjestdjen on
nykyista paremmin
pystyttava osoittamaan
yhtaalta, mitd ne tekevat
ja toisaalta tarjottava
konkreettisia etuja
ihmisille.
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NYKYISYYDESTA JA TULEVAISUUDESTA

taa, kehittii ja arvioida joukkotarkastustoimintaa pitkdjinteisesti.
Joukkotarkastusrekisterin toiminta takaa seulontojen vaikuttavuuden
mittaamisen ja mahdollistaa laajapohjaisen terveydenhuollon kentin
yhteistyon ja edellytykset joukkotarkastusten kehittdmiselle ja syopi-
tutkimukselle.

Syopéjirjestdjen tehtivikentissi on terveyden edistiminen ja
kuntoutumisen tukeminen nihtivi palvelutoimintana. Jérjestoille
on ominaista tillaisten palveluiden tarjoaminen maksutta tai ainakin
voimakkaasti subventoituna. Jisenyyden merkitysti erilaisten etuuk-
sien ehtona on pohdittava. Sydpijirjestdjen on nykyistd paremmin
pystyttivi osoittamaan yhtiiltd, mitd ne tekevit ja toisaalta tarjotta-
va konkreettisia etuja ihmisille. Ndma4 liittyvit toisiinsa ja ovat myos
varainkeriyksen ja lahjoitusten kannalta merkittivii tismennyksii.

Syopéjirjestdjen yksi toimintamuoto ovat olleet polikliiniset pal-
velut, joiden miiri on jatkuvasti vihentynyt. Jirjestot kilpailevat
till4 alueella yksityisten, voittoa tuottavien yritysten kanssa. Tervey-
denhuoltopalvelujen yritystoiminta niyttii keskittyvin Suomessa
voimakkaasti, joten tissi kilpailutilanteessa on pohdittava, miti lisi-
arvoa Syopijirjestdjen poliklinikat voivat tarjota. Samalla on oltava
valmiina erilaisiin yhteistydratkaisuihin muiden toimijoiden kanssa.
Poliklinikat voivat myos toimia uusien palvelumuotojen kokeilukent-
tana.

Syopijirjestdjen kuvaa julkisuudessa on kartoitettu saannolli-
sesti ja kahden tutkimuksen tuoreimmat tulokset ovat kevaalta 2010.
Niiden mukaan Syopéjirjestdjen asiantuntemus ja luotettavuus ovat
edelleen hyvilli tasolla, mutta kokonaiskuva on vuonna 2009 jonkin
verran heikentynyt. Syopijirjestdjen tunnettuudessa on parantamisen
varaa, mikili niin haluamme. Sydpé#jirjestdt ovat niiden jérjestdjen
kiirked, joille ihmiset haluavat antaa tukeaan.

Jirjestdjen kannalta merkittiivii yhteisiid asioita ovat myos talou-
delliset kysymykset: miten turvata riittéivi taloudellinen pohja jirjes-
ton tavoitteiden toteuttamiseen. Téssikin on yhdistettivi paikallisia
ja valtakunnallisia hankkeita mahdollisimman tarkoituksenmukaisesti
seki kehitettivi organisaatiota joustavasti toimivaksi. Yhteiset va-
rainhankinnan ratkaisut ovat osoittautuneet haasteellisiksi.

Syopéjirjestojen rahoitus perustuu ihmisten suoraan tukeen ja eri-
laisiin lahjoituksiin. Raha-automaattiyhdistys tukee joitakin toimin-
toja, mm. Suomen Syo6pirekisterin toimintaa kansanterveystyon tie-
dollisen perustan turvaamiseksi. Syopasiitiot vastaavat tutkimukseen
ohjattavista apurahoista. Rahoituksessa on nykyisten mekanismien
lisiksi vilttimitonti tutkia yritysrahoituksen mahdollisuuksia laajem-
min ja punnittava siini yhteydessi myos asiaan liittyvid mahdollisia
eettisid kysymyksid jarjeston kannalta. Syopijirjestdjen varainhan-
kintaa on vahvistettava edelleen.

Syopijirjestdt ovat myds osa suurta kolmannen sektorin jérjesto-
kenttdi. Jarjestot kilpailevat monin tavoin keskeniiin alkaen varojen

saamisesta ja piityen jisenistonsi palvelemiseen. Syopijirjestdjen on
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pohdittava jatkuvasti tehtividin potilasjirjestoni ja kansanterveysjér-
jesténi. Rajapinnat mm. omiin potilasjirjestoihin on osattava kaiyttia S)’O pﬁjér‘jest('jjen
tehokkaasti mm. poliittisessa padtoksenteossa. Yhteistydn mahdol- on p ohdittava
lisuuksia muiden suurten kansanterveysjirjestdjen kanssa ei ole riit-
tivisti kiytetty hyviksi. Vapaaehtoistyon merkitysti on arvioitava
uudelleen ja pyrittivi yhtendisempiin ja monimuotoiseen toimintaan POti Iasjéirjesténé
mahdollisesti yhdessd muiden suurten toimijoiden kanssa. ja kansante rveys-
Syopijirjestdjen suhde valtionhallintoon perustuu yhtiilti aktii- j'airjes tONA.

viseen aloitteellisuuteen ja toisaalta valtakunnallisten suunnitelmien
tukeen jirjestonikokulmasta. Parhaimmillaan kyseessi on kumppa-
nuussuhde, jossa jirjestot sdilyttivit itsendisen roolinsa, mutta voivat

tukea valtionhallinnon toimia niin halutessaan monin tavoin.



MISSIO ¢ ARVOT

Missio

Syopijirjestot vihentivit sydpisairauksista aiheutuvaa uhkaa ja
haittoja yhteiskunnassa ja tukevat sydpipotilaita ja heidin liheisidin

hoidon ja kuntoutumisen aikana.

ARVOT

e0ccccccccccccccccn e

INHIMILLISYYS
Syopijirjestot kunnioittavat ihmisarvoa, pitivit tirkedni yksilolli-
syytti ja avoimuutta ihmisen kohtaamisessa, korostavat yhteisollisyyt-

td ja ymmirrettivyytti seki ihmisten tasa-arvoisuutta toiminnassaan.

ToTUUDELLISUUS
Toiminta perustuu jédrjeston luotettavuuteen, uskottavuuteen, tieteel-

lisyyteen ja ymmiirrettivyyteen.

RupPUMATTOMUUS
Jérjesto tarvitsee riippumattomuutta voidakseen toimia omien tavoit-
teidensa suunnassa vaikuttavasti, tuloksellisesti ja tehokkaasti, mutta

yhteistydssd muiden kanssa.

YHTEISVASTUULLISUUS
Syopijirjestojen yhteisvastuullisuus antaa perustan yhdistyksien
tarkoituksen toteuttamiselle seki sisiltdd vastuun jarjestdtaloudesta

huolehtimisesta.
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|. YHTEISKUNTAPOLIITTINEN STRATEGIA
SYOPAJARJESTOT YHTEISKUNTAPOLIITTISENA TOIMIJANA

TARVE

Vieston ikdidntyminen tuottaa uusia tarpeita julkisen sosiaali- ja
terveydenhuollon toiminnalle. Jirjestdihin kohdistuu aiempaa suu-
rempia odotuksia terveyden edistimisen ja kuntoutumisen tuen seki
kotihoidon osalta. Yksilokeskeisyyden ja yksindisyyden lisdintyminen
lisdévit sosiaalisen tuen tarvetta. Terveydenhuollon tuottavuutta,
mutta myds voimavaroja on lisittivi hoidon laadun ylldpitdmiseksi
ja eriarvoisuuden vihentimiseksi. Kolmannen sektorin tarpeellisuus
kasvaa terveydenhuollon tehostaessa toimintaansa ja keskittyessi
olennaisimpaan hoitoon. Taloudelliset reunaehdot asettavat aiempaa

suurempia vaatimuksia myos syovin suhteen.

TAvoITE

Syopéjirjestdjen yhteiskuntapoliittisena tavoitteena on terveyden
eriarvoisuuden vihentdminen. Sydvin ehkiisyyn ja varhaiseen totea-
miseen liittyvi terveyden edistiminen, parhaan mahdollisen hoidon
edellytysten varmistaminen seki sydpipotilaiden kuntoutumisen tuen
kehittiminen julkisen, yksityisen ja kolmannen sektorin yhteistyoni
ovat syopijirjestdjen tavoitteita. Sydpisairaudet on nihtivi kan-
santerveydellisesti merkittivini joukkona sairauksia, mutta toisaalta
niiden ymmirtdminen pitkiaikaissairauksiksi muiden rinnalla on tar-

peen. Jokaiselle syop#in sairastuvalle on taattava hyvi hoito.

ToIMINTA

Syopéjérjestot toimivat aloitteellisina yhteiskuntapoliittisina vai-
kuttajina ja asiantuntijajirjestdini tavoitteiden suunnissa. Niiden
tehtivi on yhtiilti tukea sellaisia poliittisia padtoksid, jotka edistavit
terveytti ja parantavat ihmisten mahdollisuuksia osallistua itsedin
koskevaan terveyspolitiikkaan. Toisaalta jirjestdjen on kriittisesti
tarkasteltava sosiaali- ja terveyspolitiikkaa sekd muuta yhteiskuntapo-
litiikkaa ja tehtivi sitid koskevia ehdotuksia (tupakkapolitiikka, l4ike-
politiikka, ympiristopolitiikka) erityisesti oman asiantuntemuksensa
perustalta. Tarvittaessa Syopéjirjestdjen on kiynnistettivi ja tuettava
toimintaa, jonka avulla voidaan osoittaa tirkeitd mahdollisuuksia syo-
vin ehkiisemiseksi, varhaiseksi toteamiseksi, hoidon kehittamiseksi
ja sydvistd kuntoutumisen parantamiseksi. Sydvin aiheuttamaa talou-

dellista kuormitusta ldhitulevaisuudessa on seurattava.

TOIMINTAEHDOTUSMALLE]A

valtakunnallinen seulontatoiminta ja sen
jatkuva seuraaminen ja kriittinen arviointi
uusien seulontojen tutkimus

kéypa hoito -suositusten ja konsensuslau-
sumien laadintaan osallistuminen
palliatiivisen hoidon ja syovin kotihoidon
kehittaminen osaksi sosiaali- ja terveyden-
huoltoa

saattohoidon osaamisen lisidminen esim.
koulutusta tukemalla (Esim. Syopajirjes-
téjen symposiumi)

ympdristopolitiikan aktiivinen seuranta
jarjeston nakokulmasta

puuttuminen alueelliseen eriarvoisuuteen
(hoito, kuntoutus) tutkimustiedon
perusteella

yhteiskunta ja sy6pi -raportointi (syévan
yhteiskunnalliset ulottuvuudet)

syévan hoidon kustannukset -raportointi
(yhteisty6ssd tutkimuslaitosten kanssa)
viranomaisille annettavan asiantuntijatuen
kehittdminen



TOIMINTAEHDOTUSMALLEJA

neuvonnan laajentaminen

(ammatillinen perusta)

jarjestdtoiminnan yhteisten asioiden
synergian parantaminen

vertaistuen uusien muotojen etsiminen ja
kokeilu (vrt. uudet potilasjarjestot / laadun
varmistus)

ihmisten danen kuulumisen mahdollisuuksien
ja edellytysten selvittiminen
yritysyhteistyon esteet ja edut (etiikka,
sosiaalinen vastuu, sitoutuminen, talous)
kattojarjestona toiminta erilaisissa
yhteistyorakenteissa

hoidon saatavuuden seuranta alueellisesti
jasenyyskriteerien laatiminen
vapaaehtoisty6n vahvistaminen ja tukeminen
varsinkin maakuntien paikallisissa osastoissa
ja kerhoissa.

STRATEGIAT

2. jARjEST(")STRATEGIA
SYOPAJARJESTOT KOLMANNEN SEKTORIN

TOIMINTAORGANISAATIONA

TARVE

Syopéjérjestojd tarvitaan ihmisten tueksi sydpisairauksissa ja niiden
ehkiisyssi. Jarjestot ovat tarpeen erityisesti sydpdpotilaiden toipumi-
sen tukena, mutta ne antavat my6s vilitonti tietoa ja tukea sairauden
aikana. Syopii koskevan neuvonnan tarve kasvaa, samoin vertaistuen
tarve sosiaalisten tukirakenteiden muuttuessa. Tarve ihmisen dinen
vilittymisestd padtoksentekijoille on suuri osallistuvien hallintoraken-

teiden kehittyessi.

TAvoITE

Jarjeston tavoitteena on olla jisentensi kiytettivissd luotettavana

ja ymmairtiviani yhteisoni. Sen on osoitettava ja toteutettava kol-
mannen sektorin mahdollisuuksia ja toimintatapoja jirjestokentissi
ja huolehdittava sydpéi sairastavien ihmisten oikeuksista yhteiskun-
nassa. Asiantuntijajirjestoni Sydpéjirjestdjen tavoitteena on myos
riittéivi asema yhteiskunnallisessa padtoksenteossa, eri sektoreiden
yhteistoiminnassa ja taloudellisessa suunnittelussa. Sydpéjirjestdjen
toimintaorganisaation selkiyttiminen ja tehostaminen on vilttima-
tonti. Jdrjestdn tavoitteena on, ettd ihmiset saavat ammatillisesti kor-

keatasoista palvelua kaikkialla maassa.

ToIMINTA

Jarjeston on pidettivi koko maassa ovet auki ihmisille, seki jisenil-
leen ettd muulle viestolle. Sen on tarjottava koko suuren jirjeston
synergiaedut jisenilleen ja lisidttiavi yhteisollisyytti eri tavoin: ver-
taistuen, ammatillisesti ohjattujen ryhmien, suunnitellun koulutuk-
sen ja neuvonnan avulla seki takaamalla luotettava ja laaja-alainen
tiedonsaanti. Syopéjirjestdjen on luotava uusia yhteistydrakenteita
eri sektoreiden vilille ja vakautettava edelleen talouttaan varainhan-
kinnan avulla. Jirjestén on huolehdittava monitieteisen osaamisen
lisddmisestd ja ammatillisen tasonsa jatkuvasta yllapitdmisesti. Syopa-
jdrjestdjen organisaation rakennetta yksinkertaistetaan ja yhteniiste-
tidn. Strategiana on aluksi lisitd alueellista yhteistydtid. Vuonna 2009
perustettu jirjestovaliokunta laatii esitykset jérjeston tiivistimisesti
strategiseksi ryhmiksi ja palvelujen keskittdmisesti, hajauttamisesta ja
ulkoistamisesta. Syopépotilaiden verkostoitumisen myoti myos jérjes-

ton toimintatapoja on aiheellista kehittia.

I5
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3 . TIETOSTRATEGIA
SYOPAJARJESTOT TIEDON TUOTTAJANA,
VALITTAJANA JA TULKITSIJANA

TARVE

Useat eri ryhmiit tarvitsevat tietoa: piittijit, ammattilaiset (viran-
omaiset), syOpijirjestdjen jisenet (jarjestdjen padttijit), viestd. Tie-
don viilittdjilld, esim. medialla ja koulutusjérjestelmilld, on vield omat
tiedon tarpeensa. Tutkijoiden tiedontarpeet ovat muista poikkeavia.
Seki tutkimustiedon ettd muun tiedon saaminen nopeasti kiyttoon
on erityisesti sydpisairauksien kentilli vilttimatonti. Syopéjirjestot

on edelleen tirked syopii koskevan tiedon vilittdja.

TAvoiTe

Tavoitteena on tuottaa ja vilittdd luotettavaa, kritiikkid kestivia
tietoa, jolla on tieteellinen perusta. Tiedon tulee olla muodossa, joka
palvelee kiyttijidin. Tieto on saatavissa ja sitd on riittdvisti kunkin
ryhmiin ja yksilon tarpeita silmilld pitden. Tieto tarkoittaa myos
tietoa mahdollisuuksista ja palveluista ja erityisesti myos hiljaista,
kokemusperiisti tietoa, jonka vilittdminen on juuri jirjestdjen omin-
ta aluetta. Tavoitteena on myos virheellisen tiedon torjunta ja tietoa
koskevan epivarmuuden vihentidminen. My®6s jirjestd tarvitsee tietoa
ympiristostiin, jotta yhteydenoton kynnys kansalaisilta jirjestoon

piin on mahdollisimman matala.

ToIMINTA

Tiedon kulku tuottajilta eri ryhmille on varmistettava kiyttien
mahdollisimman tarkoituksenmukaisia kanavia ja huolehtimalla
tiedon ymmirrettivyydesti ja kiyttokelpoisuudesta jatkuvasti laatua
tarkkailemalla. Teknologian mahdollisuudet on kiytettidvi hyviksi,
mutta on otettava huomioon eri ryhmien valmiudet sen kiyttoon.
Tiedonvilityksessid on pyrittivi vuorovaikutteisuuteen. On parannet-
tava heikkojen signaalien tunnistamista ja niihin reagointia. Jirjeston
toimintaa kuvaava tieto on saatava jisenten (ja muidenkin) kiyttoon
nykyisti selkeAmmin.

Tiedon kulkua julkisen hallinnon, sosiaali- ja terveydenhuollon
sekd koulutusjirjestelmien kiyttdon on systematisoitava aiempaa
enemmiin. Thmisille on tarjottava lisd4 mahdollisuuksia tiedon saan-
tiin. Kokemustiedon vilittymisti on tutkittava ja tuettava. Tiedon
ympirille voidaan luoda palvelurakenne, joka auttaa suunnistamaan

tarvittavan tiedon alueelle.

Tol MINTAEHDOTUSMALLEJA

Syopdyhteyden toiminnan ja tietopohjan
laajentaminen

uuden tiedon tuotanto terveyspoliittisten
toimien perustaksi

uuden tutkimustiedon tulkintamekanismien
kehittaminen

tutkimustiedon hankinnan ja tulkinnan
monipuolistaminen

tiedon markkinoinnin suunnittelu eri
ammattiryhmille

hiljaisen tiedon turvaaminen jatkuvuu-

den varmistamisella (oma palvelutoimin-
ta, neuvontakokemus, historiankirjoitus,
kokemustiedon kokoaminen)

tiedon vuorovaikutteisuuden lisddminen eri
viestintiteknologioiden avulla

uusien ikdpolvien saavuttaminen heille
ominaisin vélinein

yhteydenoton kynnyksen madaltaminen
jarjestoon

vertaiskokemuksen ja kuuntelun vahvistaminen

myos verkkoymparistoissd



TOIMINTAEHDOTUSMALLE]A

arvioidaan vuosittain koulutustarpeet
jarjestossa

jarjeston tyontekijéiden ammatillinen koulutus
jasennetddn ja jo meneillddn oleviin koulutuk-
siin tukeutuen luodaan koulutussuunnitelma
(vuodelle 2011) ja kalenteri

tuetaan jokaisen tyontekijan omia kouluttautu-
mispyrkimyksida mahdollisuuksien mukaan
rekrytoidaan oppilaitosten opiskelijoita
harjoittelemaan jarjestoty6td

jatketaan Syopasdition symposiumeja alan
katsauskokouksina ja kutsutaan tahan koulu-
tukseen myds jarjeston luottamushenkildita
mahdollisuuksien mukaan

osallistutaan sydpasairaanhoitajien
koulutukseen

tuetaan syopasairauksia koskevia sisiltoja
terveystiedon opetuksessa kouluissa

tuetaan kansainviliseen koulutukseen
osallistumista uusien ajatusten tuomiseksi
jatketaan potilaskouluttajien kdyttod
tutkijoiden kdyttd koulutusresurssina
selvitetddn

varmistetaan syGpaepidemiologian
koulutuksen taso

STRATEGIAT

4. KOULUTUSSTRATEGIA
SYOPAJARJESTOT OSAAMISEN KEHITTAJANA

TARVE

Tarve on jdsennettiivissi eri ryhmien tarpeina: sosiaali- ja tervey-
denhuollon ammattilaiset, syopéjirjestdjen tyontekijit ja jirjestdjen
jdsenet ovat erityisesti tillaisia ryhmii, mutta myos viestén koulutus-
tarpeita on aiheellista arvioida. Viestossd syopépotilaat ja heidin
laheisensi ovat erityisessd asemassa.

Syopéjirjestojen tydntekijoiden tarpeet ovat paitsi ammatillisia
koulutustarpeita, myos yleisempié valmiuksia luovia, esim. tiedotuk-
sen ja talouden tai yhteiskunnallisen vaikuttamisen osaamistarpeita.
Syopdjirjestojen jasenten koulutustarpeet liittyvit mm. vapaaehtois-
tyOssd toimimiseen.

Sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten koulutustarpeet
ovat Syopédjirjestdjen nikokulmasta yhtialta sydpasairauksien epide-
miologiaan ja varhaiseen toteamiseen seki sairaudesta toipumiseen
kohdistuvia ja toisaalta syopdjirjestdjen toiminnan ymmértimiseen
kohdistuvia.

TAvoITE

Syopéjérjestojen tavoitteena on lisiti sosiaali- ja terveydenhuollossa
eri sektoreilla tydskentelevien ammattilaisten osaamista yleisesti ja
erityisesti jirjestdn tuottaman tiedon avulla (epidemiologia, vaara-
tekijit, seulonta, toipuminen, saattohoito, kuntoutuminen). Tavoit-
teena on mahdollisimman hyvi ammatillinen osaaminen kaikilla
jdrjeston toiminta-alueilla. Erikseen on huolehdittava jérjestén oman
henkil6ston osaamisen kehittdmisestd. TAmé tarkoittaa tietojen ja tai-
tojen ohella myos inhimillistd ymmérrysti seki tismillistd mielikuvaa

jdrjestdn omasta identiteetistd, rakenteesta ja mahdollisuuksista.

ToIMINTA

Koulutus organisoidaan tarpeen mukaiseksi, jatkuvaksi toiminnaksi,
joka pitkijinteisesti pyrkii kohti tavoitteita. Syopijirjestot madritti-
viit oman roolinsa ammatillisessa perus-, jatko- ja tiydennyskoulutuk-
sessa ja rakentavat tarvittavat yhteistydsuhteet. Kehityskeskusteluissa
kartoitetaan jirjestdn omien tyontekijoiden valmiuksia ja koulutus-
tarpeita sek jirjeston ettid kunkin tydntekijin kannalta. Jirjestot seu-
raavat tyontekijoittensi koulutuksen tasoa.

Jirjeston koulutus ja sen koordinointivastuu on keskusjirjestolla.
Jasenjirjestot voivat sen lisdksi jirjestdd omaa koulutusta. Saannollis-
td koulutusta tulisi kohdistaa mm. toiminnanjohtajille, neuvontahoi-
tajille, seulontatyoti tekeville ja toimistotydntekijoille.

Jirjeston vapaaehtoisten koulutustarpeet tulee arvioida ja suunni-

tella ja toteuttaa tarvittavaa koulutusta.
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5. PALVELUSTRATEGIA
SYOPAJARJESTOT PALVELUJEN TURVAAJINA

TARVE

Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelurakenteen vihitellen muut-
tuessa monien palvelujen tarve varsinaisen hoidon ja sosiaaliturvan
reuna-alueilla kasvaa. Jirjestoji tarvitaan havaitsemaan niité tarpeita,
kokeilemaan erilaisia toimintavaihtoehtoja ja tuottamaan joitakin
palveluja yhteistydssd muiden sektoreiden ja muiden jérjestdjen
kanssa. Laadun parantamisen ja jatkuvan ylldpitdmisen tarve on suuri

taloudellisten reunaehtojen kiristyessi.

TAvoITE

Tavoitteena on laadukkaiden sydpivaaraa vihentivien, varhaista
toteamista edistidvien, hoidon ja sairaudesta toipumisen seki koti-

ja saattohoidon palvelujen saaminen kaikkien sydp#é sairastavien
ulottuville. Viestdn osalta tavoite on terveyden edistdminen sydvin
vaaran vihentidmiseksi sekd yksilon ettd yhteiskunnan palvelujen jér-
jestiamisen avulla. Jirjestdjen palvelut ovat omaleimaisia, eivitki vain

sosiaali- ja terveydenhuoltoa tiydentivii.

ToIMINTA

Toiminta perustuu tutkimustietoon ja kytkeytyy yhteiskunnan muu-
toksiin. Jarjestén on kehitettdvi neuvontapalveluja ilmenevien
tarpeiden mukaan ja seurattava jatkuvasti niiden laatua ja tarvetta.
Erityisesti on tarkasteltava erikoissairaanhoidon ja perusterveyden-
huollon rajapintoja ja niissé ilmenevii palvelutarpeita. Sydpédpotilaan
aukottoman polun varmistaminen palvelujirjestelmin eri osissa ja
erityisesti saumakohdissa on jérjestén toiminnan ydinkohtia. Kuntou-
tumisen tuen palvelujen ammatillista kehittimisti jatketaan ja siirre-
tiddn syopaid koskevaa osaamista ja hiljaista tietoa kuntoutumislaitok-
sille. Vertaistuen kehittiminen ja uusien toimintamuotojen kokeilu

ovat osa palvelustrategiaa.

Tol MINTAEHDOTUSMALLEJA

kokeillaan syGpéjarjestojen, perustervey-
denhuollon ja yksityisen terveydenhuollon
yhteistyorakenteita joustavien palvelujen
tuottamisessa

luodaan kokonaiskuva valtakunnallisten seulon-
tapalvelujen toiminnasta ja laadusta

arvioidaan jatkuvasti seulontatoiminnan laatua,
tuloksellisuutta ja tulevaisuutta

lisdtaan kuntoutusohjaajien tai vastaavien
ammattilaisten osuutta erikoissairaanhoidon ja
perusterveydenhuollon rajapinnalla, kehittimal-
4 syopasairaanhoitajamallia perusterveyden-
huollossa.

vahvistetaan periytyvyysneuvontaa joidenkin
syopien osalta yhteistyossa muiden organi-
saatioiden kanssa

selvitetddn synergiamahdollisuuksia muiden
jarjestojen kanssa

pohditaan neuvontapalvelujen tuotteistamista
kokeillaan poliklinikkatoiminnan uusia mahdol-
lisuuksia perusterveydenhuollon tukena
kuntoutustoiminnan arviointi

parannetaan syopapotilaan tyéhon paluun
tukea my0s tyonantajille ja tydyhteisélle
suunnatun informaation avulla



TOIMINTAEHDOTUSMALLE]A

ECL-toiminnan jdrjestaminen yhteispohjoismai-
sin voimin (Ruotsi ja Norja eronneet ECL:std
vuonna 2004)

NCU:n toiminnan tutkimuspoliittisen linjauk-
sen aktiivinen seuranta ja markkinointi
Suomen Syépirekisterin kansainvalisen
toiminnan kuvaaminen

Trivandrum-toiminnan mallintaminen ja
kehitysmaakoulutukseen osallistuminen
kansainvalisen tutkimusrahoituksen lisddminen
osallistuminen UICC:n Cancer Declaration
-politiikan toteuttamiseen
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6. KANSAINVALINEN STRATEGIA

TARVE

Syopisairauksien yleisyys koko maailmassa tekee niisté yhteisen
ongelman, johon erityisesti tutkimuksen keinoin on etsittivi rat-
kaisuja. Syopdjirjestoilld on tarpeita kansainviliseen yhteistydhon
tutkimuksessa ja eri maissa kokeiltavista toimintamalleista oppimi-
seksi. Muiden maiden kiinnostus kohdistuu erityisesti Suomen Syopéi-
rekisterin osaamiseen seki syovin ehkiisyyn ja varhaiseen toteami-
seen liittyvidn osaamiseen. My6s toipumisen tuki on sydpéjérjestdjen

tuella kehittynyt siind méérin, ettd kokemukset ovat jaettavissa.

TAvOITE

Syopijirjestdjen tavoitteena on huolehtia siitd, ettd maailmalla
luodut mahdollisuudet ovat suomalaisten ulottuvilla nopeasti ja kan-
salliseen kulttuuriin ja hoitokiytintoihin sovellettuina. Tavoitteena
on myds siirtdd Suomessa tehdyt tutkimukset ja kokeillut innovaatiot
muiden kiytettiviksi niin nopeasti kuin mahdollista. Pohjoismaissa ja
Euroopan unionissa Syopéjirjestot vaikuttavat sydpid koskevaan po-
liittiseen ja tutkimuspoliittiseen padtsksentekoon. Jirjestdjen tavoit-
teena on myds oman osaamisen saaminen kehitysmaiden kiyttoon
mahdollisimman tarkoituksenmukaisella ja kustannustehokkaalla

tavalla.

ToIMINTA

Syopéjirjestot kuuluu kansainvilisiin organisaatioihin (UICC, ECL,
NCU) seki tutkimusyhteistydorganisaatioihin voidakseen toteuttaa
tavoitteitaan. Jirjestot osallistuu kansainviliseen tutkimukseen mm.
WHO:n tutkimusyksikoissd (IARC) ja jirjestdyhteistyohon, seki
rahoittaa NCU:n toimintaa. Toimivat kansainviliset verkostot ovat
tarpeen seké syodvin tutkimuksen ettd jarjestdtoiminnan kannalta.
Syopijirjestdjen on etsittivi yhteistybkumppaneita myos muilta
sektoreilta (ympiristd, kauppa) ja tarkasteltava sydpid maailmanlaa-
juisena kokonaisuutena. Suomen Syépiyhdistys osallistuu Euroopan
Unionin kumppanuusohjelmaan vuosina 2010-2012.
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7. TALOUSSTRATEGIA

TARVE

Suomen Sydpiyhdistys ja sen jdsenjirjestdt ovat luonteeltaan kan-
salaisjirjestojd, joiden toimintakohteena ovat pidosin yksittiiset
kansalaiset, joilta my6s saadaan suurin osa toimintaan tarvittavista
voimavaroista. Vieston ikdrakenteen ja alueellisen jakautumisen
muutos vaikuttaa toimintaan ja talouteen. Kun viki jollakin alueella
vanhenee ja vihenee, heikkenevit alueelta voimavaransa saavan
organisaation toimintaedellytykset.

Sydpéjérjestdjen on turvattava lahjoitusten lisiksi toimintavakau-
tensa varainhankinnan keinoin.

Joidenkin jdsenjirjestdjen voimavarat ovat jo verraten niukat.
Toisaalta julkisten palveluiden tarjonnan viheneminen saattaa liséti
yhdistyksiin ja sidtidihin kohdistuvaa palveluiden kysyntis, miki
puolestaan luo tarpeen turvata palvelujen jatkuvuus. Lainsdddianto ja
vapaata kilpailua painottava toimintaympérist® asettavat kuitenkin
omia rajoituksiaan.

Syopisiitio ja Syopitautien Tutkimussditio toteuttavat tarkoi-
tustaan lihinni tukemalla tieteellisti tutkimustyoti ja rahoittavat
toimintansa lahjoituksilla ja omaisuuden tuotoilla. Rahoituksen osalta
ne ovat tilld hetkelld avoimessa kilpailuasemassa yhdistyksen ja sen

jdsenjirjestojen kanssa.
TAVOITE JA TOIMINTA

Syopijirjestdjen organisaatiorakennetta on tarkasteltava myos talou-
den kannalta. Tavoitteena on turvata jirjestdjen toiminta kaikkialla
maassa. Kunta- ja palvelurakenteen muutosprosessi aiheuttaa muutok-
sia sosiaali- ja terveydenhuollon palvelutarjontaan. Syépéjirjestdjen
rooli kolmannen sektorin toimijana voi sisiltdi uudenlaisia mahdolli-
suuksia alue- ja kuntatason yhteistyossi.

Syopéjérjestdjen talouden perusta on kulujen jirkevéa hallinta. Toi-
minnassa on pyrittivi kustannustehokkuuden parantamiseen kaikessa
toiminnassa toimintatapoja ja tyovilineiti kehittimalla.

Syopéjirjestot tarvitsee varainhankintaa: varoja tarvitaan toi-
mintaan ja varainhankinta tarjoaa mahdollisuuden saada muitakin
viesteji perille. Monet perinteiset keriystavat ovat mm. yhdyskunta-
rakenteen muutoksen ja vieston kiyttdytymisen takia vaikeutuneet.
Kilpailu kansalaisten lahjoituksista on kiristynyt uusien toimijoiden ja
toimintatapojen myo6ti. Yhteistyo ja uusien kerdystapojen ennakko-
luuloton ja rohkea kehittiminen ovat vilttdmittomid. Yheeistyd elin-
keinoeldmin kanssa tarjoaa mahdollisuuksia pitkiaikaiseen ja kustan-
nuksia sifstdviin varainhankintaan. Alueellinen keriystoiminta on
edelleen hyvin tirkedd myos sen takia, ettd silld aktivoidaan viestdd
ja rakennetaan tukiverkkoa valtakunnalliselle syopityolle. Talld voi

olla vaikutusta mythemmin saataviin lahjoitustuottoihin. Varainhan-



STRATEGIAT

kinnan kohdentaminen uusiin viestdryhmiin on vilttimitonti. Va-
rainhankinnan keskittdmisti ja mahdollista yhtidittdmisti on aihetta
selvittidd yhteni vaihtoehtona.

Syopijérjestojen itseniisten toimijoiden on piistivi tilantee-
seen, jossa erilliset kerdystuotot eiviit ole vilttimiiton ehto perustoi-
minnalle. Perustoiminta pitiisi voida rahoittaa yhteisvastuullisesti
jarjestokentin sisdlld mm. kuukausilahjoittamisen aktivoimisella.
Rahoituslihteini tirked merkitys on jasenmaksuilla, omaisuuden tuo-
toilla ja avustuksilla. Jdsenyydelle on luotava sellaista sisilto4, etti se
houkuttelee liittyméin yhdistykseen. Kansalaisten tarpeisiin vastaava
toiminta on vilttdmiton edellytys sille, ettd heilti ja yhteisoilti saa-
daan toimintaan tarvittavat resurssit. Jokin osa toiminnasta voi olla
jasenille myos maksullista. Laajamittaiseen palvelujen myyntiin sisil-
tyy myos henkild- ja aineellisia riskeja.

Saitididen saamat testamenttilahjoitukset ovat osoitus kansalais-
ten luottamuksesta. Suurin osa lahjoituksista on médritty kiytetti-
viksi tutkimuksen rahoittamiseen. Olisi toivottavaa, etti testamentti-
lahjoituksilla voitaisiin tukea entisti enemmin myos syopiayhdistysten
toimintaa. Raha-automaattiyhdistyksen avustuksia on yritettivi myos

saada entistd enemmain alueellisen toiminnan tukemiseen.
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SYOPAJARJESTOJEN STRATEGIA

Syopéjirjestdjen strategia 2011-2015 on piivitys
edelliseen strategiaan 2005-2010. Se ohjaa jirjestdjen
toimintaa ja tarkastelee jirjestokentin asemaa
muuttuvissa olosuhteissa.

Strategia on jirjeston tahtotila. Monin tavoin on
mahdollista vihentdi uusien sydpien méiria. On
tirkedd, ettd tulevaisuudessa syopipotilaat saavat
parhaan mahdollisen hoidon ja inhimillisen kohtelun
eliminsi vaikeimpina hetkini. Tukea ja tietoa
tarvitsevat my0s sairastuneiden liheiset ihmiset.

Strategian piivitys osuu Suomen Syopiyhdistyksen
75-vuotisjuhlan ajankohtaan. Koska strategiaa ei

ole uusittu perinpohjaisesti, on kiinnitetty erityisti
huomiota siihen, etti strategian eri osat ovat jéirjeston
17 jasenorganisaation kiytdssi ja toiminnassa — toisin
sanoen osana arjen tyota.

Suomen Syopiyhdistys ja sen jisenjirjestdt ovat
jarjestokokonaisuus, jolla on merkittivi vaikutus
yhteiskunnassa. Lihivuosien tirkein tavoite on
terveyden eriarvoisuuden vihentidminen. Eriarvois-
tumisen syveneminen on pysiytettiavi. TAma tyo
tehd#in yhdessd muiden kanssa. Syopéjirjestojen
mittavimpia tehtivid on tuottaa, tulkita ja vilittdi
tietoa, jonka pohjalta paitoksenteko tehostuu.
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