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Kuntoutuskysely gynekologista syopaa
sairastaville potilaille
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Kuntoutuskysely

» Vastausaika: 11.2.-7.3.2021
 Vastauksia 105 kpl

* Tietoa kyselysta jaettiin GySy:n omissa sosiaalisen median
kanavissa (Facebook & Instagram)

« Paakanavien lisaksi tietoa jaettiin kahdessa Facebookissa
toimivassa vertaistukiverkostossa

 Lisaksi kyselysta laitettiin tieto GySy:n jasenille sahkopostitse
(mailchimp)

* Young Cancer Finland jakoi kyselyn omalla Instagram-tilillaan

» Kysely jaettin Suomen Syopapotilaat ry:n gynekologiset syovat
—verkostossa

« SSY:lta pyydettiin jakoa, mutta he unohtivat sen tehda
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Vastaajien ika

Ikajakauma

.. L MAlle 20v W20-29v W30-39v #40-49v M50-59v M60-69v MYIi 70v
* Nuorten vastaajien vahaista

maaraa selittaa se, etta
naissa ikaryhmissa
gynekologiset syovat ovat
harvinaisempia

e Yli 70-vuotiaiden osalta
selittavia tekijoita
vahaisemmat
tautitapaukset ja
mahdollisesti se, etta
kyselya jaettiin
paasaantoisesti
sosiaalisessa mediassa
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Vastaajien
asuinpaikka

 Vastausvaihtoehdot oli jaoteltu sairaanhoitopiirien mukaan
 Vastauksia saatiin useimmista sairaanhoitopiireista

 Eniten vastauksia
* Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri 34,3% (36 kpl)
* Pirkanmaan sairaanhoitopiiri 14,3% (15 kpl)
» Vaasan sairaanhoitopiiri 9,5% (10 kpl)
» Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri 6,7% (7 kpl)

e VVahiten vastauksia

. ﬁ\hl\)/enanmaa, Etela-Karjala, Pohjois-Karjala, Keski-Pohjanmaa, Lappi (O
P
» Lansi-Pohja, Kymenlaakso, Keski-Suomi, Kainuu, 1ta-Savo (1 kpl)
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Sairastettu syopa

B Kohdun runko-osa

M Kohunkaula

M Munasarja

M Munajohdin

B Ematin

B Gynekologinen sarkooma
B Ulkosynnytin

B Muu

Kysymyksessa oli mahdollista valita
useampi vastausvaihtoehto.

Muu syopa:

Vatsapaita / munasarja etaiset

Granuloosasolukasvain
munasarjassa

Paksusuolensyopa, joka oli
levinnyt munasarjoihin ja kohtuun

Hormonipositiivinen syopa,
laajalle levinnyt

Geenimutaatio BRCA
Lisaksi etapesake munasarjassa
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Saatu syopahoito

* Mahdollisuus valita useampi vaihtoehto
 Ei hoitoja: 1 %
» Leikkaushoito: 86,7%
» Tablettimuotoinen sytostaatti: 4,8%
» Suonensisainen sytostaatti: 66,7%
« Sadehoito: 23,8%
« Kemosadehoito: 11,4%
» Brakyhoito: 10,6%
 Hormonihoito: 7,7,%
 Biologinen laakehoito: 12,4%
* Muu: 4,8% (Lynparza, Bevasitsumabi, Hipec-huuhtelu)
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Syopahoidon vaihe

* Mahdollisuus valita useampi vaihtoehto
» Remissio/parantunut: 67,9%

Aktiivinoidot kaynnissa: 15,2%

Yllapitohoito kaynnissa: 16,2%

Kroonistunut syopa: 11,5%

Muu: noin 8% (en ole enaa erikoissairaanhoidon seurannassa,
palliatiivinen kontakti luotu, aktiivihoito alkamassa, jarruttava hoito,
Letrozol-laakitys)
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Tyo/opiskelu

M Taysiaikaisesti

M Osa-aikaisesti

M Tyokyvyttomyyseldakkeelld

HMuu

Muu

» Elakkeella 15%

» Vanhuuselake 2%

» Tydelake 1%

» Tyodkokeilu 1%

» Kuntoutustuki 4%

« Sairausloma 5%

» Osa-aikainen yrittaja 1%
» Tyoton 3%

« Korona rajoittanut tyon
tekemista'2%
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Kerrottiinko sinulle syopahoitojen
myohais- ja
pitkaaikaisvaikutuksista?

|

0

25
20
15
10
5

12 3 4 5 6 7 8 9 10

B Minulle kerrottiin sydpahoitojen pitkaaikais- ja myohaisvaikutuksista (O=ei lainkaan, 10=kerrottiin laajasti)
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Oireet

» Vastauksessa oli mahdollisuus valita kaikki hairitsevat oireet ja taydentaa itse
muu-kohtaan.
* Yleisimmat oireet
* Vasymys/fatique: 54,3%

* Suoliston toimintaan liittyvat ongelmat (esim. ummetus, ripuli, turvotus):
51,4%

* Seksuaaliset ongelmat: 49,6%

* Neuropatia: 45,7%

* Ennenaikaiset vaihdevuodet tai hormonaaliset muutokset: 45,8%
* Kognitiiviset muutokset: 41,9%

* Unettomuus: 41,9%

* Kipu tai sarky: 41%



* Yleisimmat oireet
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Oireet

Virtsaamisen ongelmat (esim. tihentynyt virtsaaminen,
virtsanpidatyskyvyttomyys): 40,9%

Paino: 39,1%

Ahdistuneisuus: 30,8%

Lymfaturvotus: 27,6%

Masennus: 21,9%

Lapsettomuus: 20%

Sosiaaliset ongelmat (esim. haasteet ihmissuhteissa): 12,4%

Muu: pelko, huoli, heikentynyt kuulo/ndko, voimakas hikoilu, uniapnea syévan
jalkeen, hoitojen laukaisema nivelreuma, hoitojen aiheuttama munuaisten
vajaatoiminta & dialyysi, paksusuoli- ja virtsa-avanne, rasituksen siedon lasku
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Miten syopa ja syopahoidot ovat
vaikuttaneet elamaasi ja
hyvinvointiisi?

Poimintoja avovastauksista

”Syopa on muuttanut nakdkulmani tahan kaikkeen. Kaiken nden sen tiedon lapi, ettd en ela
pitkaan. Se leimaa ajatuksiani ja olemista ldheisteni kanssa, sen lapi teen valinnat tulevasta.

”

“lhmissuhteita katkennut, artymys turhiin kitisijoihin, vienyt fyysisia voimia, madaltanut
arsytyskynnysta, erakoituminen”

”Olen tietoisesti kiitollinen siita, etta olen hengissa enka ainakaan viela ole sairastunut
uudelleen. Elama on arvokasta.”

"Yleis- ja lihaskunnon heikkenemisend, painon nousuna, seksuaalisena haluttomuutena,
ajoittaisena uupumisena ja ehka lievana masennuksena - ei oikein osaa innostua mistaan.”

” Naiseuden ja tarpeiden vaheneminen ja sita kautta itsetunnon heikkoutta. Valilla kiukkua
kaikesta, miksi on taisteltava omista sairauden tuomista tarpeista hoitoon liittyvista asioista,
joita kuitenkin pitaisi pitaa paivanselvia asioina.”
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Miten syopa ja syopahoidot ovat
vaikuttaneet elamaasi ja
hyvinvointiisi?
* ”"Paljon, en ole paassyt asiaa kasittelemaan ollenkaan. "Vain" leikkaushoito potilaana jatetaan
asian kanssa todella yksin. Minulla ei yrittajana ole mitaan tyoterveyshuoltoa edes turvana.

Kysyin psykologille paasya syopapolin kautta, mutta tata kuulemma tarjotaan vain aktiivisissa
hoidossa kayville potilaille. Tama on todella vaarin.”

* "Koko oma elama meni pause tilaan hoitojen aikana. 3 pienen lapsen lahivanhempana olisin
kaivannut neuvoja ja tukea myos kodin- ja lasten hoitoon. Onnea on isovanhemmat, jotka
asui luonamme hoitojen ajan. Itse en pystynyt lapsista tai arjesta silloin huolehtimaan.”

* ”"Aiheuttaneet huolta tulevaisuudesta. Ei fyysisia haittoja.”

* "Vaikutukset olleet laajat seka fyysisesti etta psykkisesti. Syopahoidot rajoittaneet
harrastuksia ja tyossa kaymusta ja jaksamista. Toki sairaus tuonut paljon hyvadkin, kuten terve
itsekkyys, levon suominen itselle, [aheisemmat ihmissuhteet.”

* ”Joka ikisella tavalla. JOUDUIN elakkeelle nuorena, menetin tyourani ja olen vain potilas.”

« ”Syovalla on niin huono ennuste, etta se tuntuu valilla epatodelliselta.”
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Miten syopa ja syopahoidot ovat
vaikuttaneet elamaasi ja
hyvinvointiisi?

* ”Jaksaminen ei ole palautunut syopaa edeltavalle tasolle. Uuden oppiminen on vaikeutunut.
Krooninen lymfaturvotus vaikeuttaa liikkkumista.”

» “Jatkuva epavarmuus/pelko uusimisesta”

» "Leikkaus oli ainut hoito. Vaihdevuosi ongelmiin en saa ottaa mitaan hormoonilaakkeita
,koska syopa on hormooni perdinen.”

* "Koko elama muuttui. Jain elakkeelle, opettelin elamaan avanteiden kanssa ja jouduin
dialyysiin.”

* "Muuttaneet elaman taysin erilaiseksi, suuria menetyksia, terveys, tyo, ajokortti, parisuhde
jne.”

* "Psyykkisesti koen runsaasti yksinaisyytta lopullisen lapsettomuuden vuoksi kun ystavila
ymparilla on perheet. Koen, ettei kenellakaan ole aikaa minulle enaa ja jain vdahan tyhjan
paalle heti kontrollien jalkeen.”

 "Talla hetkellad aika vahan”
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Kuntoutussuunnitelma

Minulle tehtiin kuntoutussuunnitelma

e Tehtiinko sinulle
kuntoutussuunnitelma?

90%
mKyllda [WEi WEntiedd
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Kuntoutussuunnitelma

Minulle kerrottiin
kuntoutussuunnitelmasta

e Kerrottiinko sinulle
mahdollisuudesta saada
kuntoutussuunnitelma?

91%
B Kylla Ei '™En tieda
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Kuntoutussuunnitelma

e Saitko
kuntoutussuunnitelman
pyytamalla?

Sain kuntoutussuunnitelman pyytamalla

B Kylla ®Ei WEn osannut pyytdda ®En halunnut suunnitelmaa
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Millaista kuntoutusta sinulle tarjottiin?

e Valmiita vastausvaihtoehtoja:

* Fysioterapia, toimintaterapia, psykoterapia, keskustelu psykologin tai psykiatrisen
sairaanhoitajan kanssa, seksuaaliterapia, vertaistuki, sopeutumisvalmennus, muut
kolmannen sektorin palvelut, muu

* Eniten mainintoja
» Psykologi/psykiatrinen sairaanhoitaja 38,1%

Seksuaaliterapia 19%
Vertaistuki 13,4%
Sopeutumisvalmennus noin 10%

Fysioterapia 5,7%

* Minulle ei tarjottu kuntoutusta: noin 30 %
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Millaista kuntoutusta sait itse pyytamalla?

Useita mainintoja saivat:

Fysioterapia

Seksuaaliterapia

* Psykiatrinen sairaanhoitaja/psykologi
 Sairaalapastori/sairaalapappi

* Tukisukat

e Lymfaterapia

* Vertaistuki (hakeuduin itse vertaistuen piiriin)

* Sopeutumisvalmennus

* En ymmartanyt/osannut pyytdaa/en tiennyt mahdollisuuksista

* En saanut mitdaan (vaikka pyysin)
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Millaista kuntoutusta sait itse pyytamalla?

Yksittaisia mainintoja saivat:

Todistus uimahallin aleranneketta varten

Hoitoa lisaantymislaaketieteen puolelta

Lymfaoireisten kurssi Syopayhdistyksen kautta

Ravintoterapeutti

Fysioterapiaa inkontinenssiin
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Millaista kuntoutusta sait itse pyytamalla?

Poimintoja avovastauksista

» ” Sain Idhetteen syopdklinikan psykologille ja toisella kerralla minut ohjattiin
Syopdjdrjestojen lyhytterapiaan. Sairaalassa pyysin keskusteluapua toisen syopddiagnoosin
saatuani, jolloin minut ohjattiin sairaalapapille. Hén ei kuitenkaan osannut sanoa yhtéddn
mitddn, vaan IGhinnd istuimme puoli tuntia hiljaa.”

* ” En pyytdnyt mitddn, syopdyhdistyksen kautta pddsin 5 pv sopeutumisvalmennuskurssille,
tyoterveyden kautta olisi ollut mahdollisuus pddistd psykologin puheille, mutta en kokenut
tarvitsevani sitd.”

» ”Sybpdyhdistyksessd sain vdriterapiaa ja kdyn joogaryhmdssd. Kaipaisin silti
konkreettisempaa otetta neuvontaan eri kuntouksien saamiseen ja valintaan. Otettaisiin
hihasta kiinni ja ettd hei, tdmméstd olis tarjolla ja et mikd sopisi sulle parhaiten”

* “Sydpdseurannoissa kuntoutusta ei ole millédn muotoa enddi tarjottu.”

* Kelan kautta 5 vrk:n kuntoutusjakso Oulussa sydpdpotilaille. Hakemuksen tein Turkuun, jossa
olisi ollut gynekologisten sydpien kuntoutus, mutta se oli tdynnd ja Kela tarjosi Oulua tilalle.
Jilkeenpdin on kaduttanut, koska Oulussa oli eri sydpid sairastavia.
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Millaista tukea olisit toivonut saavasi?

Avovastauksissa nousivat usein esiin

e Vertaistuki

* Psykoterapia

* Keskusteluapu, pitkakestoisempi psyykkinen tuki

* Psyykkinen tukea koko perheelle

* Fysioterapia, ohjattu liikunta

* Lymfaterapiaa, enemman tietoa lymfaturvotuksesta
* Seksuaaliterapia

* Sopeutumisvalmennus

* Ohjeet ja neuvot, mista hakea kuntoutusta

e Tietoa pitkaaikaisvaikutuksista ja mita odottaa tulevaisuudelta

* En tieda vaihtoehdoista, en osaa sanoa
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Kenen vastuulla kuntoutussuunnitelman
laatimisen tulisi olla?

* Valmiita vastausvaihtoehtoja: hoitava syopalaakari, tyoterveyslaakari, muu
|adkari, syopasairaanhoitaja, tyoterveyshoitaja, psykologi/psykoterapeutti,
seksuaaliterapeutti, toimintaterapeutti, muu

* Eniten kannatusta saivat (mahdollisuus valita useampi vaihtoehto)

* Hoitava syopalaakari: 79%

e SyOpasairaanhoitaja tai vastaava: 65,7%
* Fysioterapeutti: 25,7%

* Psykologi/psykoterapeutti: 23,8%

* Toimintaterapeutti: 16,3%

* Seksuaaliterapeutti: 16,2%

» Tyoterveyslaakari: 15,3%
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Tasmennyksia kuntoutussuunnitelman
laatimisvastuuseen

Poimintoja avovastauksista

* " Joku sellainen ladkari, jonka kanssa on enemman tekemisissa. Itsellani esimerkiksi
leikkaavat laakarit, silla syopalaakari vaihtui joka kerta uuteen. Tai sitten omahoitaja
syopaklinikalla, koska hanen kanssaan on ehka eniten tekemisissa.”

* ”Kokonaisvaltainen moniammatillinen ote puuttuu kokonaan. Kokemuksefi on
liukuhihnamainen. Itse pidettava huolta. Sairaanhoitajana tunnen verkostot mutta entas
muut. Silti ei tunnu kovin tukea antavaa otetta edes palliatiivisessa hoidossa. Laakarit ja
hoitajat vaihtuvat. Et saa olla surullinen tai huolissasi, siihen on heti kuormitettava psykiatrista
vksikkda. Kun naytat kipeaa akillesta se katsotaan mut hoitoa et tarvitse kuolet kuitenkin. Hei
haloooooo!!”

* ”Vastuu mielestani on hoitavalla syopalaakarilla. Nain han pystyisi katsomaan yksil6llisesti
potilaan kanssa tuen tarpeen. Esim avoleikkauksesta kuntoutuminen on erilaista kuin
tahystysleikkauksen jalkeen. Valitettavasti ainakin omalla kohdallani oli useita eri ladkareita
kontrollikdynneilla, joten kenellakaan ei ole kokonaiskuvaa voinnistani tai sen muutoksista,
koska ladkarit tapaavat minut vain kerran.”
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Tasmennyksia kuntoutussuunnitelman
laatimisvastuuseen

Poimintoja avovastauksista

* "Joku kartottaisi tilanteen ja osaisi neuvoa/ohjata oikeaan suuntaan kuntoutuksen osalta
tarpeen mukaan.”

e ” Suunnitelmaa ei ole. Haalin itse hajatietoja jostain, ja olen yrittanyt lilkkua paljon (kavely)ja
kayttaa tukisukkia. Vesijuoksemaan nyt ei valitettavasti paase.”

e ” Kuntoutussuunnitelman hahmottaminen tulee alkaa jo sairauden ilmentymisesta. Jokainen
osio hoitomatkassa on jo osa kuntoutussuunnitelmaa, missa kohden edetaan suunniteltua
toipumista. Kuntoutussuunnitelman vastuu henkil6 tulisi olla se, joka on ja pitaa sen ajantasalla
potilaan kanssa. Siina tulee olla jokaisen erikoisalan tiedot, missa potilas on joutunut
kdaymaan sairautensa vuoksi. Suunnitelman tulee ndakya myos tyoterveyslaakarille, joka
vastaa isossa maarin potilaan, toipilaan tyon kyvyn jatkoista.”
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Terveisia paattajille

Poimintoja avovastauksista

"Tehkaa tyotanne kokonaisvaltaisesti ja huolella, niin etta potilas kokee jokaisessa vaiheessa
sairautts olevansa tarkea. Ei vain silloin kun tuloksia syntyy. Kuunnelkaa kiitos. Muistakaa et
olemme yksiloital!l”

* ”Kuntoutusta sunnitellessa pitadisi huomioida paitsi sairaus myds asiakkaan elamantilanne ja
toimintaymparisto”

e ”"Ottakaa kuntoutussuunnitelman tekeminen arkeen. Viimeistaan siina vaiheessa kun potilas
paasee yllapitohoitoon.”

* "Kohdatkaa ihminen kokonaisvaltaisesti, eika pelkastaan siihen tiettyyn osaamisalaan
pohjautuen. Ohjatkaa osaaville tahoille jos tieto taito ei riita.”

* ”Ko kuntoutussuunnitelman olemassaolo olisi sairastavalle hyvin kannustava. Tietoisuus siita,
ettei ole vain anonyymi potilas, rohkaisisi sairastavaa itseaan ponnistelemaan jaljella olevien
elinpaiviensa eteen. Se myds nostaisi mielialaa, jonka sanotaan olevan paranemisen edistaja.
Tietoisuus tuesta saattaisi auttaa kestamaan raskaita hoitoja ja taudin tuomaa yksinaisyytta.”
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Terveisia paattajille

* ”“Kuntoutus pakolliseksi, on hyvin karua etta viimeinen hoitokerta ja ladkarin tapaaminen
hoidon tehoamisesta oli minun viimeinen kontakti, ei puhettakaan kuntoutuksesta”

* “Laakarit"enemman lasna potilaille", kukaan syopaansairastunut ei kaipaa laakaria joka lukee
sulle faktat ja katsoo tietokoneenruutua.Kaikki kuntoutuksen muodot pitaisi ottaa puheeksi jo
heti hoidon alussa ja toistaa saanndllisin valiajoin,niin etta potilaan paa kerkeaa mukaan
tilanteeseen”

* "Hyvalla psykososiaalisella kuntoutuksella valtetdaan paljon isompia laskuja tulevaisuudessa kun
mahdollisuuksien mukaan pystytaan jatkamaan esim. tyoelamassa. Mikali tydelama ei enaa
sairauden takia tule kyseeseen myods vertaistukena toimivat potilaat voisivat |6ytaa toisensa.
Mielekas elama jatkuisi!”

» ”Keskusteluavun tarjoaminen myos hoidon jalkeen. Usein ahdistus seuraa perasta kun
akuuttitilanne on ohi.”

* “Lymfaterapian osalta sanon, etta sen tarve on valtava ja sita tulisi saada niin paljon, jotta
saadaan tilanne hallintaan, eika jattaa potilaita odottamaan tilanteen pahenemista ja
muuttumista krooniseksi, tai mahdottomaksi hoitaa. Sama koskee tukituotteita ja laadukkaita
tuotteita saada maksusitoumuksella yksilollisen tarpeen mukaan, niin yo kuin padivatuotteet.”



