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Fimean potilasneuvottelukunnan tapaaminen 14.11.2023

Emma Andersson, erityisasiantuntija




Syopadn sairastuneen laakehoitoon sitoutuminen
-kysely (n=458): Vastaagjien taustatietojo

Toteutettiin loka-marraskuussa 2023 anonyymind verkkokyselynd
« Julkaistiin verkkosivulla, somekanavissa (Facebook, X, LinkedlIn, Instagram)
sekd 31 syopdkohtaisessa tai temaattisessa potilasverkostossa

 Yli puolet kyselyn vastaagjista oli kayttanyt laakkeita osana omaa syopdhoitoaan
vahintaan vuoden

» Lahes puolet oli seurannassa, vajaa kolmasosa kdvi paraikaa sydpdhoidoissa tai
vllGpitohoidossa sekd vajaa neljgnnes sairastaa levinnyttd tai kroonista syopad

« Eniten vastauksia:
 rintasydpd (52 %)
« gynekologinen syopad (2 %)
« keuhkosyopa (7 %)
« Vastauksia kertyi kaikilta hyvinvointialueilta

« Vastaqgjista 90 % oli naisia ja yli puolella oli vahintddn alempi korkeakoulututkinto



Mika syovan ladkehoitoe

Kyselyssd kartoitettiin sydvan hoidossa
kaytettavia |adkkeita:

« varsinaiset syopalaakkeet (suun kautta
otettavat ja sairaalassa suonensisaisesti
annettavat [ddkkeet, kuten esim.
sytostaatit)

« yhdistelmahoito (esim. tabletti- tai
apselimuotoinen I&dke sekd lisaksi
suonensisdisesti annettava ladke)

« endokriininen laakehoito
(hormonihoito)

« laakkeelliset tukihoidot (esim. _
pahoinvoinnin hoitoon ja eh[§0|§¥yn tai
veritulpan ehkdisyyn kaytettava
|Gakkeet, kortisoni tai ihon alle mm.
leikkauksen jalkeen pistettdvat injektiot)




Mik& sitoutuminen? e , =

Laakehoitoon sitoutuminen

= sairastuneen ja terveydenhuollon ammattilaisen
valinen yhteisymmarrys sekad yhteinen paatoksenteko
sairastuneen [ddkehoidosta

= motivaatio ja halu kayttaad [adkkeitd

Englanniksi: medication adherence



Verkkouutinen ja Facebook-
postaus kyselysta
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Kysely: Syopéidn
sairastuneen

liikehoitoon
sitoutuminen

Suomen Sydpipotilaat ry kartoittaa kyselylli sysvin laikehoitoon sitoutumista
tukevia ja estavia tekijoita sairasturnisen jalkeen. Kysely on tarkoitettu syopaan
sairastuneille ja sithen voivat vastata 18 vuotta tiyttineet sydvin sairastaneet tai
parhaillaan sairastavat.

Laikehoitoon sitoutumisella tarkoitetaan tissd sairastuneen ja terveydenhuollon
ammattilaisen valistd yhtelsymmerrystd sek vhieistd paitsksentekoa

sairastuneen liskehoidosta.

Suomen Sydpadpotilaat ry
Julkaisija: Kaisa Ssp @ - 10. lokakuu -

Sy6péan sairastunut, osallistu kyselyymme sydvan ladkehoitoon sitoutumisestal

Laakehoitoon sitoutumisella tarkoitetaan sairastuneen ja terveydenhuollon ammattilaisen
valistd yhteisymmarrysta sekd yhteistd paatoksentekoa sairastuneen lddkehoidosta.

Kartoitamme kyselylla sydvan ladkehoitoon sitoutumista tukevia ja estavia tekijoita
sairastumisen jalkeen. Kysely on tarkoitettu sydpaan sairastuneille ja siihen voivat vastata 18
vuotta tayttaneet syovan sairastaneet tai parhaillaan sairastavat.

Vastausaikaa on tiistaihin 31.10.2023 asti. Kyselyyn vastaaminen kestda noin 10-15 minuuttia.
Tutustu kyselyyn ja vastaa siihen tasta: https://tinyurl.com/3fdrhybv

#syopa #laakehoito

O 49 12 kommenttia 41 jakog

cb Tykkaa Q Kommentti d> Jaa



Mika edistaa tai estaa laakehoitoon sitoutumista?

TOP 5 Edistavat tekijat

1. Tieto |Gdkkeen kayton tarkoituksesta

Tieto |ddkkeen antamista hyddyistd

Kokemus siitd, ettd terveydenhuollon ammattilaisella on kokonaiskuva hoidosta
Oma jaksaminen tai motivaatio

Tieto keneen olla yhteydessd mahdollisten sivuvaikutusten takia

o MWD

TOP 5 Estavat tekijat

1. Sivuvaikutukset

Kokemus siitd, ettd kenellakdan ei ole kokonaiskuvaa tai -vastuuta hoidosta
Pirstaloituneet hoitosuhteet (esim. eri |Gdkari vastaanotoilla)

Epatietoisuus [Gdkkeen k&ytdn hyodyistd

Ep&tietoisuus [ddkkeen vaikutuksesta eldmdanlaatuun

o M0

"
Suomen Sydpipotilaat



Nostoja kyselyn tuloksisto
1/3

« 3/4 kokee tulleensa kuulluksi
terveydenhuollossa [ddkehoidosta
paadtettdessa

« /0 % kertoo olevan varteenotettavana
osapuolena yhteisessd pddtdksenteossa
terveydenhuollon ammattilaisen kanssa ¥

* Y|i 85 % sanoo ymmartdneensd miksi
|Gdkehoitoon on pdddytty ja mitd
|&Gdkehoidolta odotetaan

e 96 % on sitoutunut omaan |[addkehoitoonsa

* 1/3 ei koe saaneensa riittdvasti tietoa
|Gdkkeen tehosta, turvallisuudesta ja
laadusta



Nostoja kyselyn tuloksista 2/3

« Vain puolet kertoo saaneensa tietoa |&dkkeen
mahdollisista sivuvaikutuksista apteekissa

e YIi 90 %:lle on tullut Idkkeistd sivuvaikutuksia
» Yleisimpid sivuvaikutuksia ovat vasymys, pahoinvointi,
sarky tai kipu, neuropatia, suuoire ja ripuli
« Valtaosa on kertonut [Gdkkeiden
sivuvaikutuksista ammattilaiselle, useimmiten
hoitavalle |adkarille tai sydpdsairaanhoitajalle

+ Vajaalle puolelle tehtiin muutoksia . B a s
|&dkehoitoon keskustelun jalkeen: puolelle | _ g g
madadrdattiin toista Iddketta ja 41 %:lla |Gdkkeen = S oy Peoba s

annosta pienennettiin

« Joka kymmenes on omatoimisesti vhentanyt
|Gdkeannosta tai lopettanut IGdkkeen kaytdn
kokonaan




Nostoja kyselyn tuloksista 3/3

1/3 on ottanut omatoimisesti esille
|ddkehoitoon sitoutumisen mahdollisia
haasteita terveydenhuollon ammattilaisen
kanssa

* Vain 3 % on tehnyt iimoituksen [Gdkkeen
haittavaikutuksista Ladkealan turvallisuus-
ja kehittdmiskeskus Fimealle

« 1/3 on tehnyt itse iimoituksen
sahkoiselld lomakkeella

* 1/4 ilmoituksen teki terveydenhuollon
ammattilainen

« Joka toisella on kdytdssd ajantasainen
|G akityslista

« Kymmenesosa on kuullut kansallisesta
riskilddkeluokituksesta




Mediatiedote kyselyn alustavista tuloksista

Verkkouutiset
Tiedote on julkaistu tiistaina Young Caner Finland osksi Suomen
14.11.2023 aamulla Suomen
Syopdpotilaat ry:n verkkosivuilla
OSOi.I..I.eeSSO WWW.SVODO DOT”OOT.fi/ Kysely: Syopiin sairastuneen

liikehoitoon sitoutuminen [ f f
i

ajankohtaista/verkkouutiset/ \

&


http://www.syopapotilaat.fi/ajankohtaista/verkkouutiset/

Tapausesimerkki [adkehoitoon sitoutumisesta 1/2

” Juuri eilen istuin mukana hoitopalaverissa, jossa yritettiin pddttdd miten jatketaan. Kevdédn raskas hoitojakso kun
saatiin pddtokseen, niin mulle annettiin kolme vaihtoehtoa:

1) lopetetaan kaikki hoidot ja veritankkaukset ja suoraan palliatiiviseen hoitoon, kyse olisi silloin endé viikoista

2) pyritddn aktiivisesti jarruttamaan taudin etenemistd Iddkkeillé, mutta niin, etté eldmdnlaatu sdilyy edes
kohtalaisena ja jatketaan sédnndllisid verensiirtoja

3) taistellaan aktiivisesti tautia vastaan kokeellisilla hoidoilla, jotta se saataisiin edes jonkinlaiseen hallintaan,
riskeistd ja sivuoireista huolimatta.

Kesdksi valitsin vaihtoehdon 2 ja nautin kesdstd suunnattomasti. Elokuun ensimmadiset kontrollit sitten paljasti
musertavan tiedon, jarruhoidot ei jarruta endd lainkaan vaan syopd riehui pahemmin kuin koskaan. Koska lapset,
valitsin vaihtoehdon kolme ja sen kanssa téssd nyt taistellaan.

Hoitomotivaatio on hukassa, sivuoireet karmeita ja uusia haittavaikutuksia puhkeaa kuin sienid sateella. Se, onko
tdssd endd mitdadn jéarked, kun en pysty sydomadn, nukkumaan enkad oikein liikkumaankaan, onkin sitten vaikeampi
kysymys. Toki myoés raha tulee kysymykseen.

Hoidoista huolimatta arki jatkuu samanlaisena. Teen edelleen sinnikkddsti toité tdyspdivdisesti, niin hullulta kuin se
kuulostaakin. Onneksi niité téitd voi hyvin tehdd myos syopdkeskuksesta kdsin ja valillé myos sédngyn pohjalta.”



Tapausesimerkki [adkehoitoon sitoutumisesta 2/2

“Hoitoon sitoutumisen tdrkeimpind kulmakivinG mé nden tiedon, tuen ja toivon.

Jos potilaalle kerrotaan mahdollisimman ymmdrrettévdsti miksi on paddytty kyseiseen

hoitoon, mitd siltd toivotaan ja mitd mahdollisesti on odotettavissa, on siihen
huomattavasti helpompi sitoutua.

Tukea tarvitaan hoitotiimiltd hoidon jokaisessa vaiheessa. Mind olen se, joka niiden
sivuoireiden kanssa taistelee pdivdstd toiseen ja niiden oireiden kanssa ei potilasta saisi
jattaa yksin. Pitdisi yrittdd yhdessa [6ytdd helpotusta ja auttaa myos just esimerkiksi
haittailmoitusten teossa. Ei [raskaita syopdhoitoja] kenenkédn potilaan psyyke kestad, jos
ei mielessd kirkkaana pysy se, ettd mitké ne hyddyt voivat parhaimmillaan olla ja niihin

toivoisi myos hoitotiimin keskittyvén. Vaikka niitd ei saavutettaisikaan, niin toivon
pelastusrenkaassa roikkuen niitd hoitoja kestetdadn ldpi silti.”



LisGtietoa [Gdkehoitoon
sitoutumisesta

o Kirsi Kvarnstromin vaitds (2022): Why patients do
not take medication as prescribed - The
complexity of medication adherence as a
phenomenon

* Linkki: hitps://helda.helsinki.fi/items/295b64a09-
c32f-46fa-8afl-e5dalé2/defe

* Fimean YouTube-kanava (2018): Yhteistydssd
Suomen Sydpdpotilaat ry:n kanssa tehty video
teemasta “Hoitoon sitoutuminen”

* Linkki:
www.youtube.com/watchev=tFh34Q1p4DA

» Posteri “Oncological patients’ perception of
biological medicines switching by a physician -
A supplementary analysis” (2023)

e Linkki: hitps://cdn2.me-
ar.com/pdf/17473054.pdfetime=1695468630



https://helda.helsinki.fi/items/295b64a9-c32f-46fa-8af1-e5da0627defe
https://helda.helsinki.fi/items/295b64a9-c32f-46fa-8af1-e5da0627defe
http://www.youtube.com/watch?v=fFh34Q1p4DA
https://cdn2.me-qr.com/pdf/17473054.pdf?time=1695468630
https://cdn2.me-qr.com/pdf/17473054.pdf?time=1695468630
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A > VERKKOUUTISET >KYSELYTUTKIMUS: SYOPAPOTILAILLE TIETO LAAKKEIDEN HAITTA- JA YHTEISVAIKUTUKSISTA SEKA TEHOSTA ON TARKEAA

Suomi Svenska English

TYOELAMA PODCAST VIDEOT

Tapahtumat

Kyselytutkimus:
Syopapotilaille tieto
ladkkeiden haitta- ja
yhteisvaikutuksista
sekd tehosta on
tirkedd

Verkkouutiset

Uusi opinnaytetyo julkaistu -
ty6elamassa kroonisen sydvan kanssa

Fimea: Selke3a ja monikielista
opastusta |agkkeiden turvalliseen
kayttoon ja hankintaan

Osimertinibista peruskorvaus
1.5.2022 alkaen my6s paikallisen ei-
pienisoluisen keuhkosydvan hoidossa

Iagkkeiden haitta- ja
yhteisvaikutuksista sekd tehosta on
tarkedd

Enkorafenibi yhdistelmahoitona
kolorektaalisyopaan
erityiskorvattavana 1.4.2022 alkaen

Kaikki verkkouutiset

Yliopiston Apteekin ja Helsingin yliopiston
kanssa tehty yhteistyoprojekti 2021-2022

Tiedote luettavissa:
www.syopdapotilaat.fi/ajankohtaista/verkkouutiset/ky
selytutkimus-syopapotilaille-tieto-laakkeiden-haitta-
ja-yhteisvaikutuksista-seka-tehosta-on-tarkeaa/



https://www.syopapotilaat.fi/ajankohtaista/verkkouutiset/kyselytutkimus-syopapotilaille-tieto-laakkeiden-haitta-ja-yhteisvaikutuksista-seka-tehosta-on-tarkeaa/
https://www.syopapotilaat.fi/ajankohtaista/verkkouutiset/kyselytutkimus-syopapotilaille-tieto-laakkeiden-haitta-ja-yhteisvaikutuksista-seka-tehosta-on-tarkeaa/
https://www.syopapotilaat.fi/ajankohtaista/verkkouutiset/kyselytutkimus-syopapotilaille-tieto-laakkeiden-haitta-ja-yhteisvaikutuksista-seka-tehosta-on-tarkeaa/

Posteri: Syopdpotilaiden
akemykset biologisten
Adkkeiden |Gdkevaihdosta

(2023)

Y Yliopiston Apteekki

Yliopiston Apteekin ja Helsingin yliopiston tutkimusposteri (Kdssi ym. 2023) on
palkittu kansainvalisessa posterikilpailussa FIP 2023 -kongressissa.
Tutkimuksen aiheena on sydpapotilaiden ndkemykset biologisten lazkkeiden
|a3kevaihdosta, ja se tehtiin yhteistydssd Suomen Sydpapotilaat ry:n kanssa.

Tutkimusaihe on ajankohtainen, silld vuosina 2024-2025 alkaa biologisia
|33kkeita koskeva |33kevaihto apteekeissa. Sydpapotilaat hakevat
avoapteekeista muun muassa sydvan tukihoitona kaytettavia biologisia
|33kkeita.

Laskehuollon tutkimus on yksi Yliopiston Apteekin yhteiskunnallisista
erityistehtavista. Teemme tutkimusyhteistyota yliopistojen, korkeakoulujen ja
muiden tutkimustahojen seka potilasjarjestdjen kanssa.

) =i

medicines switching by a physician

Kdssi A, Dimitrow M', Pohjanoksa-Mantyla M', Mikkonen S°, Airaksinen M', Linden K*

BACKGROUND

% was an original produr

CONCLUSIONS

The majonty of ancological patisnts participating in the
sudy had 3 favarabla parception of swaching, although
notable uncertainty existed. The term biosimiar was nat
widoly recognizod, and it was related 1o the switching
perceptions. The Sindings suggest the need for providing
oncology pationts with moreinformation of their biciogical
meadicines tosuppart effective and rational use of bickogical
madcines

ABBREVIATIONS

Oncological patients’ perception of biological Y,Llsl\op'sﬁ?
pteekki

' Clinical Pharmacy Group, Division of Pharmacology and Pharmacotherapy, Faculty of Pharmacy, University of Helsinki, Finland,
¢ Department of Technical Physics, University of Eastern Finland, Finland, * Research Unit, University Pharmacy (Yliopiston Apteekid), Helsinki, Finland
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Syopajarjestojen rakenne

Valtakunnalliset potilasjarjestot ;j%
Edunvalvontaa, sydpakohtaisia potilasverkostoja seka tukea sairastuneille ja laheisille (0 Alueelliset syopayhdistykset

- 12 yhdistysta

Q% SY I-VA - Neuvontapalvelut
SUOMEN - A i i
e v e S ryhmat, keskusteluillat jne.

- Kuntoutuskurssit
- Tukihenkil6toimintaa yhteistydssa

&

EUROPA Suomen Syopayhdistyksen kanssa
HSL'\AJNS - Paikallisosastot toimivat

.. vapaaehtoispohjalta, aktiivista
COIOFGS@ Pnopo s kerhotoimintaa ja retkia
RINTASYOPA-
YHDISTYS

Suomen Syopayhdistys:
Kansanterveys- ja asiantuntijajarjesto

0%
Kaikki syoviisti  Syopijirjestot
[\

% s8 _ S0 @ Syopatutk”nUksen rahOitUS,

B L1 'u
SYOpCISCICIt 10. varainhankinta ﬁ Suomen Sydpirekisteri




Suomen Syopapotilaat ry (SSP)

» Vertaistuki
 Yli 30 potilasverkostoa: syopdkohtaiset ja temaattiset
« Verkosto- ja teematapahtumat (esim. potilastapahtumat & webinaarit)

e Osallistuminen

« Edunvalvonta & yhteiskunnallinen vaikuttamistyo (esim. |Gdkelausunnot ja
kannanotot)

« Tutkimushankeyhteistyoss& poftilasndkdkulman esille tuominen

« Vertaisena-hanke 2022-2024. www.syopapotilaat.fi/yhdistys/vertaisena-ja-
vapaaehtoisena/ (vapaaehtois- ja vertaistoiminnan kehittdmishanke]

 Tieto
« Todennettuun tietoon perustuvat potilasoppaat ja muut materiaalit
« Potilaat tiedon tuottajina ja valittgjind (esim. blogit, puheenvuorot jne.)

« EUPATI-toiminnan (potilasosallisuus kliinisessa fyutkimuksessa,
koulutus- ja yhteistoimintakokonaisuus) jarjestaminen Suomessa

Materiaalien ja oppaiden filaus: Syopapotilaat.fi/potilasoppaat t?
ﬁﬁt EUPATI

European Patients‘ Academy

G%
e Suomen SyOpapOtllaat on Therapeutic Innc‘)vation


http://www.syopapotilaat.fi/yhdistys/vertaisena-ja-vapaaehtoisena/
http://www.syopapotilaat.fi/yhdistys/vertaisena-ja-vapaaehtoisena/
http://www.syopapotilaat.fi/potilasoppaat

Potilasverkostot: n. 12 000

Aivokasvain
Akuutit leukemiat

Ruuansulatuskanavan tukikudoksen
pehmytkudossarkooma (GIST)

Gynekologiset syovat

Haimasyopd

Keuhkosyopad

Krooninen lymfaattinen leukemia (KLL)
Krooninen myelooinen leukemia (KML)
Kurkkusyop&

Lymfooma

Melanooma ja muut ihosyovat
Miesten rintasyopad

Munuaissyopd

Myelodysplastinen oireyhtyma (MDS)

3
Suomen Sydpipotilaat

jasenta

Myelooma

Myeloproliferatiiviset sairaudet (MPN)
Neuroendokriiniset kasvaimet (NET)
Penissyopd

Pseudomyksooma peritonei (PMP)
Sarkooma

Suusyopd

Virtsarakkosyopd

Waldenstrom makroglobulinemia

Temaattiset

Allogeeninen kantasolujensiirto
Eldmaad palliatiivisessa hoidossa
Hyvanlaatuinen tyd (tydikdaisille)
Nuoret aikuiset sydpdpotilaat
Ruuhkavuotiset
Syopdpotilaiden [Gheiset
Cancer Patients in Finland

18



@Syépélinjalla

Podcast-sarjassa 3 jaksoa (mm. Spotify):

« Terveisia lddkekorvauksen Absurdistanista —
vieraana Outi-Maria Liedes

« Nakokulmia harvinaissyovistd, hoidosta ja
tutkimuksesta — puhelimessa Peeter Karihtala

« Keuhkosydpdtutkimuksesta — haastateltavina
Heidi Haikala ja llkka llonen



Lammin kiitos!

Esityksen kuvat: CCO Pexels,
iIStock, Suomen Sydpdpotilaat
ry ja Syopagjdrjestot

>
Suomen Sydpipotilaat
R
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SUOMEN
SYOPAPOTILAAT RY

Ollaan yhteydessa! N\

emma.andersson@syopapotilaat.fi

info@syopapotilaat.fi 'i u r@

Syopapotilaat.fi @syopapotilaat

Syopajatyo.fi
inja

Suomen Sydpapotilaat ry

Siltasaarenkatu 4
Globaalikeskus, 7. kerros
00530 Helsinki



https://www.instagram.com/syopapotilaat/
https://www.facebook.com/syopapotilaat
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