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Syopajarjestot

» SyoOpajarjestailla tarkoitetaan Suomen Syopayhdistyksen ja Syopasaation muodostamaa
kokonaisuutta.

* Suomen Syopayhdistys on yksi Suomen suurimmista potilas- ja kansanterveysjarjestoista seka
valtakunnallinen asiantuntijajarjesto. Yhdistyksen tyo on yhteiskunnallisesti vaikuttavaa ja
asiantuntevaa.

* Suomen Syopayhdistykseen kuuluu 12 alueellista syopayhdistysta ja viisi valtakunnallista
potilasjarjestoa. Suomen Syopayhdistys yllapitaa Suomen Syoparekisteria.

* Tavoitteena on turvata suomalaisille hyva elamanlaatu ilman syopaa ja syovasta huolimatta.
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Syopajarjestot — Suomen suurimpiin kuuluva kansanterveysjarjesto

Suomen Syopayhdistys

Jasenjarjestot, alueelliset Jasenjarjestot, valtakunnalliset potilasyhdistykset
Etela-Suomen Syopayhdistys Colores — Suomen Suolistosyopayhdistys
Keski-Suomen Syopayhdistys Rintasyopayhdistys — Europa Donna Finland
Kymenlaakson Sy6payhdistys Suomen Eturauhassydpayhdistys Propo
Lounais-Suomen Syopayhdistys Suomen Syopadpotilaat

Pirkanmaan Syopayhdistys SYLVA

Pohjanmaan Syopayhdistys
Pohjois-Karjalan Syopayhdistys
Pohjois-Savon Syopayhdistys

Pohjois-Suomen Syopayhdistys Suomen Syopayhdistys yllapitaa Suomen Syoparekisteria
Saimaan SyOpayhdistys joka pitaa sisallaan mittavan tietokannan kaikista Suomessa
Satakunnan Syopayhdistys vuodesta 1953 todetuista syovista. Se on myos syopatautien
Alands Cancerférening tilastollinen ja epidemiologinen tutkimuslaitos.
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Syopajarjestojen strategia

Strategia on Syopajarjestojen lupaus toimia
maaratietoisesti terveyden edistamiseksi, syovan
ehkaisemiseksi, sairastuneiden tukemiseksi ja syovasta
aiheutuvien haittojen vahentamiseksi koko maassa.
Syopajarjestojen strategia ohjaa Suomen
Syopayhdistyksen ja Syopasaation toimintaa vuosina
2021 - 2025.

Strategian toiminta-ajatus on ehkaista syopaan
sairastumista, edistaa siita selviytymista seka tarjota
tukea sairastuneille ja heidan laheisilleen.
Syopajarjestdjen toiminta-ajatuksena on saantojen
mukaan ehkaista syopatautien aiheuttamaa tuhoa.

6%
Q Syopéjarjestot




Arvot

Tasa-arvo ja -

. J. Saavutettavuus Luotettavuus Yhteisollisyys
oikeudenmukaisuus
SVBDEiEriests i o SyOpajarjestot pitaa Sybpajarjestdjen vahvuus

VOpaJarJeSt(?t pYr I Sybpajarjestojen lupauksensa syopain rakentuu asiakasta lihelld oleville
turvaamaan jokaiselle palvelut ovat sairastuneille, heidan alueellisille jasenyhdistyksille ja
mahdollisuuden hyvaan esteetts saatavilla. laheisilleen, jasenilleen, valtakunnallisille
hoitoon asuinpaikasta Saavutettavuus kansalaisille, lahjoittajille, potilasjarjestaille,

paattajille ja tutkijoille. keskustoimistolle ja ndiden

ja varalllsuudes'.ca. huomioidaan nykyisia SyGpijarjestdjen tarjoama saumattomalle yhteistyélle.
riippumatta. Kaikilla on ja uusia palveluita Fete e pEld e e Yhteisollisyyden pohjana ovat
yhtéléinen ihmisarvo kehittiesss. A vapaaehtoistoiminta, vertaistuki

ja aktiivinen jasentoiminta.
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Syopasaatio

SyoOpasaatio on merkittavin yksityinen sydopatutkimuksen rahoittaja Suomessa

. SyOpasaatio tukee lahjoitusvaroilla kotimaista syopatutkimusta, jonka avulla kehitetaan syovan varhaista
diagnostiikkaa, syovan ehkaisya ja hoitoa

. Suomen suurin yksityinen syopatutkimuksen rahoittaja

. SyOpasaatio tukee myos Suomen Syoparekisterin ja sen yhteydessa toimivan joukkotarkastusrekisterin
toimintaa.

. Valtaosa apurahoista myodnnetaan suoraan tutkimusprojekteihin, joissa pitkakestoista vakiintunutta
tutkimustyota.

. Varainhankinta

Tunnetuin varainhankintakampanja vuosittain jarjestettava Roosa Nauha -kampanja
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Kokemustoimijat Yksittdisiin talkoisiin osallistujat

Tehtdavana ammattilaisten, opiskelijoiden ja suuren
yleison ymmarryksen ja tiedon lisdéaminen.

[ Vakiintuneet toimijat ]

KOKEMUSTOIMINTA TALKOOTOIMINTA

PAIKALLISOSASTOT

VAPAAEHTOISTOIMINTA
" \ Johtokunnat, tyoryhmat
TUKIHENKILOTOIMINTA LR
Tukihenkil6 on Syopajarjestojen tukihenkilokoulutuksen kaynyt --
vapaaehtoinen, joka kohtaa sairastuneita ja heidan laheisidan silloin, kun LGNS Ryhmétoiminta,
tuettava pyytaa tukea sairauden eri vaiheissa. aktiivitoimijat
/ \ .o s se o e
VERTAISTUKITOIMINTA Saattohoidon tukihenkild Vakiintuneet keraajat

Vertaistukija (Ei valttamatti omaa syopataustaa tai

| sairastuneelle tai laheiselle :‘°kef“”‘°‘ta laheisena) .
o sairauden palliativisen hoidon .. . e nes e

C . N aikana Kerdyskohtaiset kerddjat

Vertaistuki-

ryhmanohjaaja Muita tukitoiminnan tehtévia esim. Arjen ystava,

- J Kuntoutustukihenkil® kuntoutuskursseilla

- Vaihtelee alueellisesti
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Linkkeja

Syopajarjestot (syopajarjestot.fi)

Kaikki syovasta - Syopajarjestot - Tietoa, toivoa ja tukea (kaikkisyovasta.fi)

lIman syopaa (ilmansyopaa.fi)

Tilastoja ja tutkimusta - Syoparekisteri (syoparekisteri.fi)

Syopasaatio (syopasaatio.fi)

6%
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Mina vapaaehtoisena

* Keskeiset teemat:
* Motivaatio ja odotukset
* Vapaaehtoistoiminnan periaatteet, erityisesti vaitiolositoumus
e Saattohoidon tukihenkiléna toimiminen erilaisissa toimintaymparistoissa

* Oppimistavoitteet:
* Tuntee omat motiivinsa saattohoidon vapaaehtoisena toimimiseen ja osaa myos arvioida omia motiivejaan
kriittisesti.
* On kasitellyt omia aikaisempia kuolema- ja surukokemuksia ja osaa ottaa niihin riittavasti etaisyytta vapaaehtoisena
toimiessaan.
* Ymmartaa vapaaehtoistoiminnan yleiset periaatteet ja pohtii syvallisesti vaitiolositoumuksen merkitysta ja kaytantoja

* Tunnistaa, etta ihmiset kuolevat hyvin erilaisissa toimintayksikdissa ja myods saattohoidon vapaaehtoistoiminta voi
olla monenlaista

6%
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Koulutuksen tavoite, motivaatio ja odotukset

* Peruskoulutuksessa kasitellaan kuolevan ja hanen laheistensa kohtaamista, palliatiivisen- ja saattohoidon
tukihenkil6toiminnan periaatteita ja jaljella olevan elaman mahdollisuuksien kunnioittamista ja mahdollistamista.

* Keskustellaan tukihenkiloksi haluavan motivaatiosta ja voimavaroista, joita tarvitsee tehtavassa.

* Koulutuksessa kasitellaan myos ihmisten erilaisia reagointi- ja toimintatapoja seka keinoja asettua vaikeiden ja muuttuvien
asioiden aarelle.

* Lisaksi tyostetaan syopaan sairastuneen ja hanen laheisensa kohtaamiseen liittyvia teemoja seka perehdytaan
Syopajarjeston toimintaan, tukihenkilétoimintaa ohjaaviin periaatteisiin ja kaytantoihin.

6%
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Koulutuksen aikana

* Harjoitteilla vahvistetaan omaa ymmarrysta elaman
loppuvaiheesta ja opitaan merkityksista ja
reaktioista dialogissa.

e Kokemuksia tutkitaan

* Luontevaa puhumista ja asioiden jakamista kuoleman
teeman aarella harjoitellaan

* Taustalla jokaisella halu auttaa ja turvata kuolevan
ihmisen jaljella olevaa elamaa seka tukea kuolevan
ihmisen laheisia

6%
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Motivaatio

* Saattohoidon vapaaehtoiseksi
hakeudutaan hieman eri syista kuin
muuhun vapaaehtoistoiminaan

* Hyvat ja huonot motiivit: onko sellaisia?

e Usein motivaatio vapaaehtoistoimintaan
nousee halusta auttaa, etenkin
jos itsella on kokemuksia surusta ja
menetyksista.

* Moni kokee vapaaehtoistoiminnan myos
mielekkaaksi tavaksi toimia
vhteiskunnassa, jossa resurssit ovat tiukilla
ja ammattilaisten aika kortilla.
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Pohditaan ja keskustellaan

Mika motivoi vapaaehtoistoimintaan?

Kuinka toimin, jos omat muistot tai yhteiskunnan
epakohdat nousevat kovasti esille?

Mika muu kuin vapaaehtoistoiminta
tuo omaan elamaani merkityksellisyytta?

6%
Syopéjarjestot
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Kuoleminen on yha yleisempaa

e 2020 kuolleet 55 488

e 2021 kuolleet 57 659

e 2022 kuolleet 63 219 (Tilastokeskus)
Mutta

e tyoikaisia vain 14 %

* lapsena kuolleiden maara puolittunut 20 vuodessa

'4%
Q Syopéjarjestot
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Suomalaiset kuolevat yha vanhempina

e Sata vuotta sitten elinian odote oli 50 vuotta, vuonna 2022: naiset 84 vuotta,
miehet 74 vuotta

* Kuolinsyiden top 3: verenkiertoelinten sairaudet, kasvaimet,
dementia/alzheimerin tauti

* Valtaosa kuolee iakkaana ja entista iakkaampana kuolevien maara kasvaa

’a%
Q Syopéjarjestot
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Kuka on kanssani kun kuolen?

* Menneiden aikojen kylayhteisdissa koko
vhteiso osallistui kuolevan ihmisen ja hanen
perheensa kannatteluun ja
tukemiseen. Yhteiskunnan
muuttuessa yhteisollisen tuen muodot
muuttuvat.

* Nykypaivana kuolevan ihmisen rinnalla ovat
vain kaikkein [ahimmat, mutta yha
useammin myds saattohoidon
vapaaehtoinen.
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Tarvetta vapaaehtoisille on

* Palliatiivisen hoidon laatu: Elamaa elaman
loppuvaiheeseen; moniammatillisen
vhteistyon osanen —aikaa olla lasna

* Matalan kynnyksen
psykososiaalisen tuen tarve myos laheisilla

* Yksin asuvia Suomessa yli 1,2 miljoonaa

e Valimatkat, yksinaisyys, kuoleman
vieraus, tiedonpuute, keskustelun vaikeus

e |kaantyva vaesto, hoivan puolella valtava
tarve

G%
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Tukihenkilotoiminta on

* Kunnioittavaa

* |tsemaaraamisoikeutta vahvistavaa
* Luotettavaa

* |hmisena ihmisen rinnalla

e Siella missa tuettava ihminen ja hanen laheisensa
ovat

* Helposti ja riittavan nopeasti saavutettavaa tukea

6%
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Toiminnan periaatteet

e Tukihenkiléd6toiminta perustuu haluun auttaa
syopaan sairastunutta ja hanen laheisiaan.

e Vapaaehtoistoiminta on palkatonta,
maadrdaikaista ja organisoitua.

e Tukihenkildo antaa kirjallisen
vaitiolositoumuksen, joka jatkuu myds sen
jalkeen, kun vapaaehtoistoiminta paattyy.

e Tukihenkild tietdad roolinsa ja vastuunsa seka
ymmartaa, etta han toimii tuettavan
pyynnosta ja hanen ehdoillaan.

e Tukihenkild sitoutuu noudattamaan
Syopajarjestdjen arvoja, saantoja ja
periaatteita seka tekemidan sopimuksia ja
saamiaan ohjeita.

e Tukihenkild toimii Syopajarjestdjen
edustajana omana itsenaan.

e Tukihenkild arvioi omat kykynsa ja
voimavaransa seka sovittaa toimintansa niiden
mukaiseksi

Syopéajirjestot
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Pohditaan ja keskustellaan

Millaisia mielikuvia liitat mielessasi saattohoidon
vapaaehtoistoimintaan? Istutko kuolinvuoteen vieressa
kuolinhetkella, kaytko syvallisia keskusteluja laheisten
kanssa, lakkaatko kynsia vai oletko kenties tuettavan
kanssa pihalla istuttamassa kukkasipuleita ensi kevatta
varten?

Mita odotat vapaaehtoistoiminnalta?

6%
Syopéjarjestot
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Saattohoidon tukihenkilona
voit

* QOlla seurana

e Keskustella ja kuunnella

e Lukea daaneen

* Katsella yhdessa valokuvia, televisiota tai
kuunnella radiota, auttaa ulkoilussa

* Olla hemmottelemassa, esimerkiksi
lakkaamassa kynsia, harjaamassa hiuksia,
hoitaa partaa tai rasvata kasia ja jalkoja

e Laulaa tai soittaa

’c%
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Saattohoidon tukihenkilo

* Elamaa loppuun saakka. "Yhtena paivana kuollaan, muina eletaan"

* Hengahdystaukoa sairauteen ja kuolemiseen

* Kokonaisvaltaista tukea ja kiireetonta lasnaoloa haastavassa ja muuttuvassa elamantilanteessa

* Kohtaa kuolevan ihmisen ainutlaatuisena, arvokkaana ja elavana ihmisena

* Lahitulevaisuuteen voi aina suuntautua-toivon merkitys

* Inhimillisyys on yksi suurimmista tyokaluista

* Tukihenkilolla on valmiudet keskustella myds elaman loppuvaiheesta ja kuolemasta jos tuettava niin haluaa

* Joskus pelkka lasnaolo riittaa

6%
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Pohditaan ja keskustellaan

Millaisia oikeuksia ja velvollisuuksia
vapaaehtoisella on?
Pohtikaa pareittain tai pienissa ryhmissa ja
kirjatkaa asioita paperille ylos.

6%
Syopéjarjestot
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Vapaaehtoisen velvollisuudet

e Sitoutuu vaitioloon

* Toimii vapaaehtoisena, ei tyontekijana

e Pitaa kiinni sovituista asioista ja
luvatuista sitoumuksista ja ilmoittaa
esteen sattuessa

e Toimii yhdenvertaisesti

e Kunnioittava ja arvostava kohtaaminen

* Huolehtii omasta jaksamisesta

* Eiota vastaan rahaa

e QOsallistuu toiminnanohjaksiin

’a%
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Vapaaehtoisen oikeudet

Sinulla on oikeus

* sitoutua itsellesi sopivaksi ajaksi haluamaasi
tehtavaan.

* perehdytykseen, tukeen seka ohjaukseen.

* saada etukateen opastusta siihen, miten
toimia ja kehen ottaa yhteyttd
ongelmatilanteissa.

e pitaa taukoa toiminnasta tai siirtya tekemaan
jotain muuta mielekkaaksi kokemaasi.

e saada iloa toiminnassa mukana olemisesta.

* Omasta yhdistyksesta saat tietoa muista
korvauksista, kuten mahdollisista _
matkakorvauksista ja ryhmavakuutuksista

’a%
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Vaitiolositoumuksesta

e Ammattihenkil6illa lakiin perustuva ehdoton
vaitiolovelvollisuus: sivulliselle ei saa luvatta
ilmaista yksityisen ihmisen tai perheen tietoja,
jotka on tyossaan saanut tai kayneet ilmi.
Salassapitovelvollisuus sailyy myds tyosuhteen,
elakkeelle jaannin tai ammatinharjoittamisen
paattymisen jalkeen, ja se koskee myds
harjoittelijoita ja siviilipalvelusmiehia.
Vaitiolovelvollisuus jatkuu myos potilaan tai
asiakkaan kuoltua.

e Moraalinen salassapitovelvollisuus: kenenkaan
terveydentilasta, sairaudesta, toimenpiteista tai
esimerkiksi kuolemasta ei kerrota eteenpain.

6%
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Jatkuu

*VVapaaehtoinen ei mydskaan saa eika hanelle
saa kertoa saatettavistaan kovin
vksityiskohtaista tietoa; usein riittaa, etta
vapaaehtoiselle kerrotaan etunimi, huoneen
numero ja mahdolliset kommunikaatioon tai
lilkkumiseen liittyvat haasteet.

* Vapaaehtoissopimuksen allekirjoittaessaan
vapaaehtoinen sitoutuu vaitioloon joka
jatkuu vapaaehtoistoiminnassa lopettamisen
jalkeenkin

6%
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Pohdittavaksi ja keskusteltavaksi

Mita vaitiolositoumus tarkoittaa?

Kuinka kohtaan ihmisen, josta en tieda juuri mitaan?
Vapaaehtoistoiminnan arjessa tulee kuitenkin vastaan
monta ihmiskohtaloa ja monta koskettavaa tarinaa.
Miten voin purkaa tuntemuksiani vaitiolositoumusta
kunnioittaen?

6%
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Tarkeinta on

olla kiireettoma

CEEILCERERS

Syopéjarjestot
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Erilaisia toimintaymparistoja saattohoidon tukihenkilétoiminnassa

1. 2. 3. 4.

Sairaala,
Tuettavan koti hoitoyksikko,
saattohoitokoti

Syopayhdistyksen Ulkona, kahvilassa,
tilat missa muualla?

% Syopéjirjestot
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Pohditaan ja keskustellaan

Saattohoidon tukihenkil6ita toimii hyvin erilaisissa
toimintayksikoissa. Oletko kaynyt sairaalassa vierailulla?
Millaista siella on laheisena ja millaista siella voisi olla
vapaaehtoisena? Mita mielikuvia liitat saattohoitokotiin?
Enta vapaaehtoisena toimimiseen kotiymparisossa?
Onko kuoleminen naissa erilaista?

% Syopéjirjestot
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16.9.2024

Tukihenkilo tuettavan kotona

e Tukipyynto koordinaattorille tuettavalta itseltaan,
|laheiselta tai ammattilaiselta
» Koti tuettavan yksityisaluetta, muista hienotunteisuus
* Ensimmaisella kayntikerralla suositellaan menemaan
vhdessa koordinaattorin tai muun ammattilaisen
kanssa
Turvallisuuden huomioiminen tarkeaa
o Tarkista mahdolliset hatapoistumistiet ja
havainnoi yleista ilmapiiria
o Lataa 112-sovellus puhelimeesi mahdollisia
hatatilanteita varten
o Mikali koet olosi epamiellyttavaksi tai
turvattomaksi, poistu paikalta
* Huolehdi omasta jaksamisestasi

’c%
Q Syopéjarjestot

Syopajarjestdjen vapaaehtoinen tukihenkild on koulutettu
vapaaehtoistehtavaansa ja han on sitoutunut
vaitioloon. Han vierailee luonasi
noin tunnin tai kahden tunnin ajan kerrallaan.
Seuraavan tapaamisajan voitte sopia yhdessa.

Vapaaehtoinen voi esimerkiksi Tehtaviin eivat kuulu
» olla seurana * hoitotoimenpiteet
¢ kuunnella ja keskustella * kodinhoitoon liittyvat tehtavat, kuten
» |lahtea seuraksi (esimerkiksi ulkoilemaan) esimerkiksi siivous tai tiskaaminen
» katsella yhdessa valokuvia, televisiota * kaupassa kayminen;
tai kuunnella musiikkia, pelata yhdessa vapaaehtoinen ei ota vastaan rahaa
* |lukea sanomalehtea tai kirjaa « autolla kuljettaminen.

Tavoitteena on tukea omannakoista elamaa loppuun
asti. Vapaaehtoiselta ei edellyteta ammattiosaamista
eika kokemusta hoitoalalta. Vapaaehtoinen
tukihenkild on kiireettémasti lasna omana itsenaan.

7
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Pohditaan ja keskustellaan

Minkalaista olisi sinun mielestasi hyva saattohoito, ja mita asioita
siihen mielestasi kuuluisi? Missa se tapahtuisi?
Keita siihen osallistuisi?
Minkalainen ilmapiiri vallitsisi ja minkalaista olisi
kuolla tallaisessa paikassa?

6%
Syopéjarjestot
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Syop

SyOpajarjestot
Makelankatu 2, 00500 Helsinki

puh. 09 135 331
tiedotus@cancer.fi

&
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estot

I3 SyoOpadjarjestot Facebookissa
SyOpajarjestot X:ssa

Syopajarjestot Instagramissa

@ Syopadjarjestot YouTubessa
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