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SAATION TAUSTA
JA TARKOITUS

Aamu Suomen Lasten Syopasaation (y-tun-
nus 2503150-8, jaljempana «Saatio») toimin-
nan tarkoituksena on tukea ja edistaa lasten
veri- ja syOpasairauksien hoidon kehittamista
ja tieteellista tutkimusta. Saatio tukee ja edis-
taa myods naiden sairauksien hoitoa ja ennal-
taehkaisya seka lasten hoitoa, kuntoutusta
ja heidan laheistensa tukemista. Toiminnan
tavoitteena on myos lisata yleison tietoisuutta
lasten veri- ja sydpasairauksista.

Saation toiminnalle on selkea ja kiireellinen
yhteiskunnallinen tarve. Lasten sydpahoito ja
-tutkimus ovat siirtyneet murrosvaiheeseen
kansainvalisen kehityksen ja terveydenhuollon
rahoitusrakenteissa tapahtuneiden muutosten
myo6ta. Suomessa yksi viidesta syopaan sai-
rastuneesta lapsesta menehtyy. Lasten syopa-
hoidot ovat |adketieteellisesti erittain vaativia ja
vaativat jatkuvaa kehittamista. Tama edellyttéa
osaltaan osallistumista kansallisiin ja kansain-
valisiin tutkimus- ja hoitokehitysprojekteihin.

Lasten syopahoidot perustuvat kansainvali-
sesti kehitettyihin hoito-ohjelmiin, jotka perus-
tuvat huipputason Kliinisiin tutkimuksiin. Vain

osallistumalla naihin ohjelmiin on mahdollista
taata ensiluokkaisen hoidon toteuttaminen
seka kansainvalisten laatukriteerien taytta-
minen. Aiemmin hoito-ohjelmat saatiin paa-
asiassa tutkimusprojekteihin osallistuvilta kol-
legoilta, vaikka suomalaiset keskukset eivat
olleet virallisesti mukana ohjelmissa. Kansain-
valisesti tiukentuneet kriteerit ja EU:n valvonta
ovat kuitenkin muuttaneet tilannetta olennai-
sesti. Ohjelmia ei enaa voida saada kayttoon
ilman virallista rekisterditymista, ja siihen liittyy
huomattavia taloudellisia resursseja. Tahan
haasteeseen ei pystyta vastaamaan pelkas-
taan julkisen rahoituksen avulla, eika hoitotyon
kehitys voi talldin saavuttaa parasta mahdol-
lista tasoa. Lasten sydpaa sairastavia ei voida
Suomessa hoitaa viimeisimmilla hoito-ohjel-
milla ilman yksityista rahoitusta.

Nykyinen terveydenhuoltojarjestelma ei tun-
nista riittavasti syovan mydhaisvaikutuksia,
vaikka yli kaksi kolmesta sydvan sairasta-
neesta karsii niista. Myohaisvaikutusten seu-
rannan kehittdminen on keskeinen osa hoitotu-
losten kokonaisvaltaista paranemista. Saation
tavoitteena on mahdollistaa sy6paan sairas-
tuneille lapsille paras mahdollinen hoito seka
terve aikuisuus.



Saation taustalla ja sitéd perustamassa vuonna
2012 on yli 80 eri tahon muodostama yhteis-
tyoverkosto, johon kuuluu muun muassa sai-
raanhoitopiireja, sydpayhdistyksia, yrityksia
ja yksityishenkil6ita. Saatio merkittin PRH:n
saatiorekisteriin 10.10.2012. Saation laake-
tieteellisessa asiantuntijatydryhmassa toimii
kymmenen |ladketieteen professoria ja dosent-
tia, mika osoittaa laajaa asiantuntemusta ja
vahvaa tukea Saation toiminnalle. Lisaksi tama
osoittaa, etta lasten veri- ja sydpasairauksien
tunnettuustydssa ollaan jo pitkalla.

SAATION ROOLI
JULKISEN TERVEYDEN-
HUOLLON TUKIJANA

Suomessa lasten sydpahoito on kansainva-
listd huipputasoa, mutta jarjestelma on silti
haasteiden edessa. Sairaaloilla ei ole riitta-
via resursseja ja tdten mahdollisuuksia rea-
goida nopeasti uusiin vaatimuksiin, joita toi-
minnan seuranta ja valvonta tuo mukanaan.
Rahoitusta tarvitaan muun muassa tutkimus-
hoitajien ja |dakareiden osallistumiseen Klii-
niseen tutkimusty6hon, tutkimustydhon liitty-
viin rekisterdinti- ja monitorointikuluihin seka
erikoisnaytekuluihin.

Saatié mahdollistaa lasten syopaladkareiden
ja syopatutkijoiden osallistumisen kansainva-
lisiin tutkimushankkeisiin, jolloin my6s Suo-
messa voidaan tarjota uusimpia hoitomene-
telmia. Lisaksi Saatié tukee muutosta, jossa
suurin osa lastenyksikdiden potilasmaaran
kasvusta tulee sybvasta selviytyneiden potilai-
den seurantatarpeesta aikuisikdan asti. Saatio
ennakoi my0s terveydenhuollon rahoitusraken-
teen muutosta, jossa enenevassa maarin hyo-
dynnetaan uudenlaisia rahoitusratkaisuja.

TOIMINNAN HALLINNOINTI

Saation hallinto on suunniteltu tukemaan
tehokkaasti Saation tarkoitusta ja tavoitteita.
Hallinto noudattaa lakisaateisia rakenteita
ja perustuu ammattimaiseen johtamiseen ja
strukturoituun organisaatioon. Saation hal-
litus valvoo toimintaa ja tekee siihen liittyvat
paatokset. Hallituksen kokoonpanossa on

otettu huomioon Saation tarpeet, ja siind on
mukana asiantuntemusta talouden, juridiikan
ja yhteiskunnallisten asioiden alueilta. Laaka-
rijasenet hallituksessa ovat erikoislaakareita ja
tohtoreita, joiden tausta on Saation kannalta
relevantilla l1aaketieteen alueella. Saation ope-
ratiivisesta toiminnasta vastaa asiamies, joka
huolehtii my6s varojen sijoittamisesta yhteis-
tydssa sijoitusalan ammattilaisen kanssa.

Saation alullepanijataho on Suomen lasten-
hematologian ja -onkologian yhdistys, jonka
jasenina kaikki Suomessa toimivat lasten syo6-
palaakarit ovat. Yhdistyksen puheenjohtajana
toimintavuonna toimi os. yl. Riitta Niinimaki.

Saation hallituksen puheenjohtajana toiminta-
vuonna toimi professori, lasten hematologian
ja onkologian erikoisladkari Toivo T. Salmi.
Hallituksen erityisasiantuntijana ja kunniaja-
senena on toiminut tieteen akateemikko ja
immunologian professori Sirpa Jalkanen seka
valtiotieteen tohtori Sixten Korkman.

Saation laaketieteellinen asiantuntijaty6-
ryhma laatii apurahojen allokoinnista asian-
tuntijaesitykset. Ryhman jasenet edustavat
eri yliopistollisia sairaanhoitopiireja, ja heidan
ammatillinen taustansa liittyy suoraan Saation
toiminta-alueeseen. Ladketieteellisen asian-
tuntijatydryhman jasenet eivat itse henkildkoh-
taisesti ole tuen saajajina.

Laaketieteellisen asiantuntijatyéryhman
kokoonpano vuonna 2024:

Dosentti Matti Korhonen
Dosentti Ulla Wartiovaara-Kautto
Dosentti Jarmo Jaaskeldinen
Professori Marjo Renko

Dosentti Terhi Tapiainen

Dosentti Marjaana Saily

Dosentti Elina Korhonen
Professori Kalle Kurppa

Dosentti Pia Vihinen

Dosentti Ville Peltola (ryhman pj.)
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SAATION TOIMINNAN
VALVONTA

S&ation varallisuus on Nordea Pankin hoi-
dossa Saation ja Nordean valisen varainhoito-
sopimuksen mukaisesti. Varojen kaytto tapah-
tuu Saation saantdjen mukaisesti hallituksen
paatoksilla. Ladketieteellinen asiantuntijatyd-
ryhma arvioi apurahahakemukset ja tekee
apurahoihin kohdistettavien varojen kayttéeh-
dotukset, jotka hallitus hyvaksyy.

Saation toimintaa valvoo Patentti- ja rekiste-
rihallitus, ja sen varoja valvotaan saéatidlain
mukaisilla tilintarkastuksilla. Saation tilintar-
kastajana toimii Tiliextra Oy, ja paavastuullinen
tilintarkastaja on Kristian Seemer.

SAATION TOIMINTA-
KAUSI VUONNA 2024

Kuluneen toimintakauden aikana Saatio jar-
jesti yhteisty6tapahtumia ja -kampanjoita,
jotka lisasivat kohdennetusti Saation tunnet-
tuutta. Kansainvalisena lasten syovanpaivana
helmikuussa Saatié nosti esiin lasten sypien
tutkimusrahoituksen tarkeyden. Lisaksi yhteis-
tyossa Team Rynkebyn kanssa toukokuussa

y
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toteutettiin Koulujuoksu-tapahtuma, joka
kerasi varoja lasten syopatutkimukselle. Syys-
kuussa vietettiin kansainvalista lasten syévan
tietoisuuskuukautta. Jokaisen kampanjan ja
yhteisty6hankkeen tavoitteena oli lisata tietoi-
suutta Aamun toiminnasta lasten syopéatutki-
muksen rahoittajana ja erityisesti tuoda esille
lasten kliinisen syopatutkimuksen rahoituksen
kriittinen tilanne Suomessa.

Saation toiminnan peruspilareina ovat avoi-
muus seka lahjoitettujen varojen tehokas
ja nopea kohdentaminen apurahoihin, jotka
ensisijaisesti edistavat lasten sydpahoitojen
kehitys- ja tutkimustyota. Apurahojen koh-
dentaminen lasten sydpien kliiniseen tutki-
musty6hdn noudattaa vuosittain hyvaksytta-
vaa laaketieteellista toiminta-suunnitelmaa.

VIESTINTA

Saation paaviesti on mahdollistaa paras
syopahoito ja terve aikuisuus suomalaisille
syopaan sairastuneille lapsille. Tama viesti on
kiteytetty Saation tunnuslauseeseen “Elama
on tutkimisen arvoinen.”



Viestintaa on toteutettu paaasiassa ansaitun
median, hyvantekevaisyyteen perustuvan
maksetun median seka sosiaalisen median
ja vaikuttajaviestinnan kautta. Lahjoittajaryh-
mat pidetaan ajan tasalla ja tietoisina Saation
toiminnasta seka varojen
allokoinnista. Saation verkko-
sivujen kavijamaarat ovat
tasaisesti kasvaneet, ja Saa-
tié hyddyntaa myos sosiaa-
lisen median kanavia, kuten
Facebookia, Instagramia ja

Elama on

littyvaan kulutukseen suunnitellun viestinta-
kampanjan 'Cancer for Sale’ tavoite oli herat-
taa kuluttajia ja haastaa ajatukseen, jossa
perinteisen kuluttamisen sijaan rahan kohde
olisi sydpaan sairaan lapsen auttaminen.

VARAINHANKINTA

Saation varainhankinnan tavoitteena on rahoit-
taa lasten veri- ja sydpatautien kliinisen tut-
kimuksen uusia vaatimuksia sekd edistaa
tutkimusta, jossa kansainvaliset hoito-ohjel-
mat kehittyvat yha yksiléllisemmiksi tautien
biologian kehittyessa. Taman kehityksen
tueksi julkinen terveydenhuolto ei kykene
tarjoamaan riittavia resursseja, joten Saatio
kohdistaa varoja tutkimusta vetavien laakarei-
den ja tutkimussairaanhoitajien resursointiin.
Nain varmistetaan, ettd Suomessa annettava
hoito pysyy uudenaikaisena ja ettd pysymme
mukana kansainvalisessa kehityksessa.

Varainhankinta on painottunut digitaalisiin pal-
velualustoihin, ja Saation kayttamat digitaaliset
maksutavat tukevat lahjoituksia niin henkilGilta
kuin yrityksiltd. Sosiaalisen median rooli on
ollut keskeinen lahjoittajien tavoittamisessa ja
viestin jakelussa.

Saatiolla on ollut alusta alkaen
Verohallinnon myéntdma lahjoi-
tusvahennysoikeus, joka koskee
yrityksiltd saatuja lahjoituksia.
Taméa verovahennys on merkit-
tava etu yrityksille, silla se mah-

LinkedInia, viestinnassaan. - - dollistaa lahjoitusten vahentami-
tutk]'mlsen sen verotuk;essa. Verohallinnon
Helmikuussa vietetyn Kan- arvoinen mydntadma TLV § 57 -pohjainen

sainvalisen lasten syovan
paivan tavoitteena oli lisata
tietoisuutta Aamun toimin-
nasta ja alleviivata, etta edel-
leen yksi viidesta sy6paan
sairastuneesta lapsesta menehtyy. Kevaan
aikana sosiaalisen median kautta kerttottiin
tutkimuksista, joita Saatioé rahoittaa. Syys-
kuussa toteutettu kansainvalisen lasten sy6-
van tietoisuuskuukauden viestinta toteutet-
tiin yhdessa Sylva ry:n kanssa, jolloin lasten
syOpien kansainvalinen tunnus Kultanauha
lanseerattiin yhteistoimin Suomeen. Loppu
vuoden Black friday -ostospaivaan ja jouluun

nimeamispaatds on uudistettu ja
se kattaa vuosien 2025 — 2029
valisen ajan.

Kevaalla Saatio jarjesti yhdessa
Team Rynkebyn kanssa Koulujuoksu-tapah-
tuman, johon osallistui yli 220 koulua ja pai-
vakotia ympari Suomea. Koulujuoksu innosti
myds korkeakouluopiskelijoita, ja Helsingin yli-
opiston ladketieteen opiskelijat juoksivat tois-
tamiseen Korkeakoulujuoksun. Syyskuussa
toteutettu kansainvalisen lasten sydvan tietoi-
suuskuukauden Kultanauha-kampanja toimi
Kultanauhan lanseerauksena. Nauhoja myytiin



yrityksille Kultanauha-sivuston kautta seka
yksityisille valtakunnallisesti perhe- ja van-
hempainkerhojen toimesta. Vuoden lopussa
‘Cancer for Sale’ -kampanja edisti Saation tun-
nettuutta ja vetosi suurta yleisa lahjoittamaan
lasten sydpatutkimukseen kulutuksen sijaan.

TALOUDELLINEN TOIMINTA

Saation taloudelliset tulot muodostuvat yksi-
tyisten henkiléiden ja yritysten lahjoituksista,
yritysyhteistydsta seka varainkeruukam-
panjoista. Vuonna 2024 Saation tulot olivat
yhteensa 0,66 miljoonaa euroa, ja suurimman
osan tuloista muodostivat yksityishenkilGi-
den ja yritysten lahjoitukset. S&atié on saanut
tukea eri yrityksilta pro bono -perusteisesti,
joka osaltaan on avainasemassa mahdollista-
maan Saation kevyen hallinnoinnin seka laa-
dukkaan toiminnan.

Vuoden 2024 aikana Saatid jakoi yhteensa
500 440 euroa tutkimusapurahoja ja tuki 10
tutkimusprojektia. Apurahojen myontaminen
perustui laaketieteellisen asiantuntijatyéryh-
man ehdotuksiin, ja apurahat jakautuivat tasai-
sesti kansallisten ja kansainvalisten tutkimus-
projektien kesken.

Saation toiminta oli taloudellisesti vakaa
ja sen varat ovat olleet riittavia toimintojen
yllapitamiseen.

TOIMINNAN TULOS 2024

Toimintavuoden tilikauden paattyessa Saa-
tion varainhankinnan tuotot olivat yhteensa
661 321 euroa ja varainhankinnan tulos 649
529 euroa. Varsinaisen toiminnan kulujagdma
oli 509 181 euroa, josta mydnnetyt apurahat
olivat 500 440 euroa. Nettokulut apurahoille
oli 410 488 euroa johtuen apurahapalautuk-
sista. Saation kokonaiskulut muodostuivat
varainhankintakulujen lisdksi mydnnetyista
apurahoista ja apurahajarjestelman hallin-
nointikuluista seka viranomaisten lupamak-
suista, asiamiehen palkkiosta, verkkosivujen

yllapidosta ja lahjoitusmaksuliikenteen hallin-
noinnista, varainhoitoon ja kirjanpitoon liitty-
vista maksuista seka tilintarkastajan palkki-
oista ollen yhteensa 114 108 euroa.

Hyvantekevaisyyspyorailyjoukkue Team Ryn-
keby Suomen kauden 2023-2024 aikana kera-
tysta kokonaissummasta lahjoitettiin Saatiolle
70 %. Team Rynkeby Fonden Tanskassa hal-
linnoi organisaation kerddmaa kokonaissum-
maa ja kaytannodssa hoitaa lahjoituserien
maksatuksen hyvantekevaisyysorganisaati-
oille. Team Rynkeby Suomen osuuden lah-
joitus Saatiodlle, hallinnointikulujen jalkeen oli
yhteensa 511 485 euroa, joka sisalsi myds
kevaan Koulujuoksukerayksen tuotot, 132 351
euroa.

KERATTYJEN VARO-
JEN KAYTTOKOHTEET

Varainhankinta on Saation jatkuvaa toimin-
taa, ja kerattyjen varojen kayttdé on kuvattu
Saation saannoissa. Saation tarkoitus on
tukea ja edistaa lasten veri- ja syopasairauk-
sien hoidon kehittamista ja tieteellista tutki-
musta seka lasten syopasairauksien hoitoa ja
ennaltaehkaisya.

Saation varoista kohdennetaan ensisijaisesti
lasten veri- ja syopasairauksiin liittyvien hoi-
to-ohjelmien eli protokollien tutkimus- ja kehi-
tystydhon. Muita kohteita ovat pohjoismainen
yhteisty® lasten sydpaladkareiden kesken
(NOPHO), jossa suunnitellaan ja toteutetaan
yhteispohjoismaisia hoito-ohjelmia. Naiden
suunnitelmien avulla pyritdan kehittamaan
lasten sydvan hoitoa entista tehokkaammaksi
ja turvallisemmaksi. Lisaksi Saatio tukee tut-
kimusta, joka keskittyy lasten syovista ja nii-
den hoidosta aiheutuvien myohaisvaikutusten
vahentamiseen.

Saatio toteuttaa tarkoitustaan allokoimalla
kerattyja lahjoitusvaroja vuosittain paivite-
tyn Laaketieteellisen toimintasuunnitelman
mukaisiin hankkeisiin. Varojen kaytto ja keruu



pidetaan tasapainossa, jotta S&ation toiminta
ja tase sailyvat kestavalla pohjalla, ja varmis-
tetaan rahoitus useita vuosia kestaville lasten
syovan Kliinisen hoidon tutkimushankkeille.

S&ation hallituksen vuoden 2024 ensimmai-
sessa kokouksessa hyvaksytyn Ladketieteel-
lisen toimintasuunnitelman mukaan Saatio tuki
apurahoin toimintavuoden 2024 aikana alkavia
lasten syopien hoidon kehityksen edellytyk-
sena olevia hoito-ohjelman kehityshankkeita
seka lisaksi se tuki myohaisvaikutusten vahen-
tamiseen tahtaavaa tutkimusta ja myohaisvai-
kutusten seurantatydn kehitysta.

SAATION MYONTAMAT
APURAHAT

Saatié myonsi vuoden 2024 aikana seuraavat
apurahat

+ 15 000 euroa: Lapsuus- ja nuoruusian
kypsan B-solulymfooman ja Burkittin
leukemian eurooppalainen hoito- ja tutki-
musohjelma (B-NHL 2013, EUCT 2013-
505509-18-00). Protokollan versio 3.0.,
amendment.

» 80 876 euroa: Akuutin lymfaattisen leuke-
mian hoito-ohjelma, CHIP-AML22.

69496 euroa: Korkean riskin medulloblas-
tooman kansainvalinen tutkimushoito-oh-
jelma, SIOP High-Risk Medulloblastoma.

+ 70000 euroa: Lasten ja nuorten veri- ja
syOpasairauksien hoito-ohjelmiin liittyva
tutkimus, syd6paepidemiologia, syépa-
genomiikka ja psykososiaalisen hoitopro-
sessin kehittaminen.

15 000 euroa: Kansainvalinen randomi-
soitu kontrolloitu tutkimus uusineen tai
primaaristi refraktaarisen Ewingin sar-
kooman kemoterapiasta, rEECur 7.0a,
EudraCT-numero 2014-000259-99.

+ 88 704 euroa: Paikallisen ja levin-
neen Ewingin sarkooman hoitotut-
kimus, iEuroEwing, EUCT-numero:
2022-501180-40-00.

* 91 364 euroa: Osteosarkooman biolo-
gia ja hoito kabotsantinibilla. Internatio-
nal randomised phase-3 trial, evaluating
Cabozantinib against placebo as mainte-
nance treatment after the end of standard
first-line treatment, in newly diagnosed
osteosarcoma patients.

+ 30 000 euroa: LIBRAIN - Liquid biop-
sies for minimally invasive diagnostics of
pediatric brain tumors Nestebiopsiat lasten
ja nuorten aivokasvainten diagnostiikassa
ja seurannassa.

« 25000 euroa: Lapsisyopapotilaiden kas-
vainten molekyyliprofilointi ja laakeherk-
kyyden maarittaminen.

* 150000 euroa: PP2A fosfataasin merkitys
lasten medulloblastoomassa.

SAATION LAHIPIIRILLE
MAKSAMAT AVUSTUKSET,
PALKKIOT JA LAINAT

Apurahoista ei ole kohdistettu varoja Saation
[&hipiirille eikd apurahan edunsaajana ole ollut
tahoa, joka olisi ollut osana paatdksentekoa.
Saation toimintaan liittyvia hallinnollisia kor-
vauksia on maksettu yhteensa 85 063 euroa.
Hallituksen jasenille ei makseta kokouspalkki-
ota. Saatio ei ole antanut lainoja tai vakuuk-
sia lahipiirissa oleville henkildille eika tehnyt
muita saatidlain mukaisia toimia [ahipiirilaisten
kanssa.

Saation 2023 tilintarkastuksen on suorittanut
Tilintarkastusyhteiso Tiliextra Oy. Lakisaatei-
sen tarkastuksen ja rahankeraysluvan edel-
lyttaman tilityksen palkkio oli yhteensa 992
euroa.



HALLITUKSEN
KOOKOONTUMINEN

Toimintavuoden aikana S&aation hallitus
kokoontui viisi kertaa. Hallituksen jasenina
toimivat:

Toivo T. Salmi (puheenjohtaja)
Tomas Holmberg (varapuheenjohtaja)
Saku Koivu

Kari Mononen

Ami Paanajarvi

Janette Palmu

Asiamiehena toimi Laura Paasio.

Helsingissa 6.2.2025
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