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taloustutkimus

Tutkimuksen tavoite ja toteutus

= Kyselyn tavoite on oli selvittaa potilaiden ja heidan laheisten kokemuksia
keuhkosyovasta. Kysely sisalsi monivalinta- ja avoimia kysymyksia.
Laheisille ja potilaille oli omat kyselypolkunsa.
= Kysymyslomake sisalsi kysymyksia seuraavista:
= Sairastuminen
= Diagnoosi
= Hoidot
= Tiedonsaanti
= Elamanlaatu

= Kenttatyo toteutettiin potilaiden ja omaisten Facebook-sivulla
online-kyselyna lokakuussa 2019. Yhteensa 99 vastasi
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Kerrotko avoimesti sairaudestasi/laheisesi sairaudesta

m Kylla EEn En tieda

= Keuhkosyovasta puhutaan
kohtuullisen avoimesti.

Kaikki, n=99

Potilas, n=50

Potilaan laheinen, n=49
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Mita sinulle sanotaan, kun kerrot sairastavasi/laheisesi sairastavan

keuhkosyopaa? (avoin)

Kauhistellaan, "voi kamalaa"

Ollaan pahoillaan, otetaan osaa

Osoitetaan myotatuntoa, halutaan antaa tukea
Toivotetaan voimia, parjdilemista, paranemista

Ihmiset ei oikein tiedd mita sanoa, saattavat valtella
Ollaan kiinnostuneita ja keskustellaan voinnista

Kerrotaan omista kokemuksista / tuttavista joilla on sy6pa
Ihmetellddn, miten tupakoimattomalla / niin nuorella keuhkosyopa
Ollaan kiinnostuneita ja keskustellaan hoidoista

"Kylla sina paranet", asian vahatteleminen

Kysytaan tupakoiko

Saatetaan sanoa jotain kummallista, tai ymparipyoreita kliseita

Syyllistetdaan tupakoinnista, puhutaan tupakoinnin vaaroista, ei...

Ei halua kertoa sen kummemmin asiasta muille (kuin aivan ldheisille)
Kehutaan Suomen syopahoitoja
Muu

Ei vastausta

Kaikki vastaajat, n=99

30.10.2019 21384 Keuhkosy6pa

R
(o]

N
o

=
(IR
ookD

OHH
© o

mm\t\n\nll

()}

=
w

Ul

IS

N

20 30 40 50 60

o
[Eny
o

70

80

90

100 %



A e i e i e

£l

R SRR R S W e




taloustutkimus
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Oletko kokenut kielteisia reaktioita?

m Kylla EmEn En tieda

Kaikki, n=99 14

Potilas, n=50 14

Potilaan |aheinen, n=49 14
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90

n=kaikki vastaajat
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100 %

Lahes 40 % potilaista on
kokenut kielteisia reaktioita
keuhkosyovan vuoksi.
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Minkalaisia kielteisia reaktioita on kokenut? (avoin)

Vilttelya, hylkaamista

Syyllistamistd/olettamus tupakoinnista ja elintavoista,
"oma vika"

Inhoa

Vahattelya

Oletetaan etta kuolee pian
Muu

Ei vastausta

o
= .
o
N
o

30 40 50 60 70 80 90 100 %

On kokenut kielteisia reaktioita, n=25
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Miten koet, etta terveydenhuollon henkilékunta on suhtautunut sinuun

8

keuhkosyopapotilaana/laheiseesi (avoin)

s . N o
Ymmartadvaisesti/empaattisesti

8

: - I -
Vaihtelevasti .

. . . C . . 9
Ammattimaisesti/asiallisesti _

10

. 2
Neutraalisti -

Negatiivisesti

11
Positiivisesti
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M [dheiset potilaat
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Noin kolmannes koki, etta
suhtautuminen on ollut
positiivista.

Ystavallisyytta ja empatiaa
kirjoitti kokeneensa vain noin
joka kymmenes.

Vaihtelevaa,
asiallista/ammattimaista ja
neutraalia koettiin noin
viidesosan taholta.

Negatiivista kohtelua koki l[ahes
18 % laheisista ja 11 %
potilaista.
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Onko laheistesi ja ystaviesi suhtautuminen sinuun/laheiseesi muuttunut
keuhkosyopadiagnoosin saatuasi/saatuaan?

| Kylla W Ei En tieda

= Vastaajista lahes puolet kokee,
ettd suhtautuminen on
muuttunut diagnoosin jalkeen.

Kaikki, n=99 15
Potilas, n=50 14
Potilaan laheinen, n=49 16
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 %

n=kaikki vastaajat
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Miten laheisten suhtautuminen on muuttunut keuhkosydpadiagnoosin
myota? (avoin)

Ovat tulleet liheisemmiksi 37

Vilttelevat, ovat hyldnneet

Huoli on lisadntynyt, kyselevat vointia

Tulleet etaisemmadksi, eivdt osaa ja halua puhua enaa
tavallisista asioista

[EY
o

Positiivisesti, aiempaa kiltimmin

[E
o

Eivat halua puhua asiasta, kieltavat sairauden

Katsovat oudosti, sddlivat, pelkadvat

=
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Utelevat, ovat muka kiinnostuneita, tuppautuvat

Muu

=
o

Ei vastausta
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Laheisten suhtautuminen on muuttunut keuhkosydpadiagnoosin myota, n=49
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Koetko, etta hoitosi tai kohtelusi/laheisesi hoito tai kohtelu olisi erilaista,
jos sinulla/laheisellasi olisi joku muu syopa kuin keuhkosyopa?

m Kylla EmEn En tieda

=  Vahemmisto kokee, etta
kohtelu olisi ollut erilaista jos
51 kyseessa olisi jokin toinen
syopa.

Kaikki, n=99
= VYl|i puolet ei osaa ottaa kantaa.
Potilas, n=50

56

Potilaan laheinen, n=49 45
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n=kaikki vastaajat
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Koetko, etta keuhkosyopadiagnoosi/laheisesi keuhkosydpadiagnoosi on
vaikuttanut muiden sairauksiesi/laheisesi muiden sairauksien hoitoon?

m Kylla EmEn En tieda

= Noin 40 % kokee, ettd

diagnoosi on vaikuttanut
Kaikki, n=99 26 ” muiden sairauksien hoitoon.
o 22
A 27
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 %

n=kaikki vastaajat
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Miten kokee etta diagnoosi on vaikuttanut muiden sairauksien hoitoon?

= Diagnoosi vaikuttaa muiden

Hoitoon/tutkimuksiin padsee nopeammin sairauksien hoitoon.

= (Osa vaikutuksista on
positiivisia 0sa negatiivisia.
Muita vaivoja ei kuunnella eika hoideta

Vaivat ja oireet otetaan herkemmin vakavasti
Normaaleja terveyspalveluja on vaikea saada
Muu

Ei vastausta

o .
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Kokee etta diagnoosi on vaikuttanut muiden sairauksien hoitoon, n=39
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Mita ajatuksia ja tunteita keuhkosydpadiagnoosi sinussa heratti?
Miten reagoit, kun sait diagnoosin? (avoin)

Potilaat
Epdusko/kieltaminen/epavarmuus | ' " Useimmat potilaat kokivat
epauskoa saatuaan
Kuolema I |5 diagnoosin.
Jarkytys I = Myés kuolema, jarkytys ja
huoli [aheisista liittyivat
Huoli laheisista 12 vahvasti tilanteeseen.

Pelko NN -
Shokki NN
Suru I -
Hyvaksyntd/neutraali suhtautuminen NN -
Paatos selvitd/optimismi | NG +
viha 1IN :

Kokemus asiasta/Arvasi ennalta/ei jarkytys I 3
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Mita ajatuksia ja tunteita keuhkosydpadiagnoosi sinussa heratti?
Miten reagoit, kun laheinen sai diagnoosin? (avoin)

Laheiset
sur - - " Useimmat laheiset kokivat
surua ja myotatuntoa laheisen
Mystaeliminen/mystatunto [ S (¢ saatua diagnoosin.

= Myos pelko ja jarkytys liittyivat

reico [ - L
vahvasti tilanteeseen.

sy N -
Epausko/kieltdminen/epavarmuus _ 9
shok | 7
wolems | /
Kokemus asiasta/Arvasi ennalta/ei jarkytys _ 5
optimismi || | EE -
vina | ¢

0 5 10 15 20 25
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Osasiko laakarisi tai osasitko itse epailla, etta sinulla/laheiselldsi voisi olla
keuhkosyopa?

| Kyllg, epadilin itse Kylla, ladkarini epaili W Ei

En tieda

Valtaosa ei ole osannut epailla

keuhkosyopaa.
Kaikki, n=99

11 = |3heisista kuitenkin lahes 30 %
osasi epailla.

Potilas, n=50 14

Potilaan laheinen, n=49
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Hoidettiinko tai pidettiinko oireitasi/laheisesi oireita aluksi jonain muuna
sairautena?

| Kylla W Ei En tieda

= Qireita pidetiin usein jonain

muuna sairautena.
Kaikki, n=99

Potilas, n=50

R 4
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Astma

Flunssa, influenssa, yska
Keuhkokuume

Ei hoidettu / hoito viivastyi
Keuhkoputkentulehdus
Stressi, burnout, mielenterveysongelmat
Vatsa-/selkdperdisend
Keuhkoahtauma

Muu syopa

Lihasperaisena
Tuberkuloosi
Sydanperdisena

Muu

Ei vastausta
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Oireita hoidettiin/pidettiin aluksi jonain muuna sairautena, n=61
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Kuinka kauan meni ensimmaisesta oireiden takia tai muusta syysta
varatusta laakarikaynnista varsinaiseen keuhkosydpadiagnoosiin?
) 6: i i i i i i i i i

1 viikko h = Diagnoosin saamiseen kulunut
1 10 aika vaihtelee.

= Joka neljas potilas sanoo, etta
diagnoosi oli sattumaloydos.

2 viikkoa

1-2 kuukautta

2-4 kuukautta

4-6 kuukautta |
Kaikki, n=99

) | Potilas, n=50
kauemmin

diagnoosi oli sattumaléydos r 26
14 3

n=kaikki vastaajat

M Potilaan Idheinen, n=49
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Kuinka kauan kesti saada vastaukset naytepalan otosta?

= Useimmat sanovat, etta
vastaus naytepalan otosta vie

Alle viikko ..
1 — 2 viikkoa.
1-2 viikkoa
2-4 viikkoa
Kaikki, n=99
M Potilas, n=50
) M Potilaan laheinen, n=49
kauemmin
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Onko kasvaimestasi/laheisesi kasvaimesta testattu (biomarkkerit)
mahdolliset mutaatiot tai immunoterapian soveltuvuus?

mkylla e n tieds = Noin 40 % kertoo, etta
kasvaimesta on testattu
biomarkkerit.

= Toisaalta lahes saman verran ei

Kaikki, n=99 42
tieda onko biomarkkerit
testattu.
Potilas, n=50 46
Potilaan laheinen, n=49 39
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 %

n=kaikki vastaajat
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Onko kasvaimessasi/laheisesi kasvaimessa todettu jokin mutaatio?

| ; = Valtaosa ei tieda onko
EGFR - 26 kasvaimessa mutaatio.
| | | “ " Yleisimmin testattu mutaatio
L.
ALK 1 | s s s s s s s s
4

on EGFR.
ROS1

0 ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ 1 ‘ ‘
l 2 - Kaikki, n=99
3 - mPotilas, n=50

Joku muu 4
5 : ! ! i i . M Potilaan laheinen, n=49

63

En tieda 58
67
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n=kaikki vastaajat
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Koetko, etta saat/laheisesi saa parasta mahdollista hoitoa?

23

Kaikki, n=99

Potilas, n=50

Potilaan laheinen, n=49
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n=kaikki vastaajat
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Potilaat erityisesti ovat
hyvinkin tyytyvaisia saamaansa
hoitoon.

Laheisista joka kolmas kokee
kuitenkin, ettei laheinen saa
parasta mahdollista hoitoa.
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Mita hoitoja olet saanut tahan mennessa? (avoin)

Sytostaatit

2]
N

Sadehoito

w
N

Leikkaus

N
Vo]

Tasmaladkitys/kipulaakitys

Giotrif

o]

=
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Immunologinen hoito

N

ALIMTA
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Paljon ladkkeitad/kaikki mahdolliset

Ul

Xgeva

Alecensa
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Tarceva

w

Muu

Ei vastausta/ei osaa sanoa
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Kaikki vastaajat, n=99
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Koetko etta voit/laheisesi voi vaikuttaa omaan hoitoosi/omaan
hoitoonsa?

m Kylla EmEn En tieda

= Yli puolet potilaista kokee, etta
voivat vaikuttaa saamaansa

hoitoon.
Kaikki, n=99 26 g .
= 20 % potilaista kokee ettei
pysty vaikuttamaan.
= |3heisista hieman alle 40 %
sanoo, ettei hoitoon voi
vaikuttaa.
Potilas, n=50 26
Potilaan laheinen, n=49 27
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 %

n=kaikki vastaajat
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Oletko/onko laheisesi saanut kiireellisissa tapauksissa apua
paivystyksesta?

m Kylla EEn En tieda

= \altaosa kokee saaneensa
kiireellista apua
paivystyksessa.

Kaikki, n=99 14 = Laheiset ovat kriittisempia
taman suhteen (22 % kokee,

ettei apua ole saatu).

Potilas, n=50 22

Potilaan laheinen, n=49
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Olisiko keuhkosydpapotilaan hoitopolussa omien kokemustesi perusteella

jotain kehitettavaa?

| Kylla W Ei En tieda

Kaikki, n=99 33
Potilas, n=50 38
Potilaan laheinen, n=49 29
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 %

n=kaikki vastaajat
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Lahes 60 % vastaajista on
tyytymattomia hoitopolkuun.

Kolmannes vastaajista ei osaa
ottaa kantaa hoitopolkuun.
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Mita hoitopolussa olisi kehitettavaa? (avoin)

Paasisi herkemmin/nopeammin/useammin kuvauksiin ja muihin lisdtutkimuksiin

23

N
=

Diagnoosia/leikkausta/hoitoja joutuu odottamaan liian kauan, tauti voi edeta

Tiedon saanti sairaudesta ja hoidosta sekd muista terveysasioista, itse joutuu
selvittelemaan liikaa asioita

Kokonaisvaltaisempaa hoitoa

N
o

N
o

[EY
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Potilaan kohtaaminen, empatia

[y
-y -

Oma laakari / 1adkari ei saisi vaihtua koko ajan

Oireet otettaisiin heti tosissaan

=

Jatkuva odottaminen, viliaikatiedotkin auttaisivat

[EEN
w

Psyykkinen hyvinvointi, ohjaus psykologille ja vertaistuen pariin, sosiaaliset toimet

=
RN

Vaihtoehdoista pitaisi keskustella, mahdollisuuksia kartoittaa, toivoa ei saa vieda

~

Ei-tupakoivien/nuorten oireisiin tulee suhtautua vakavammin

Ul

Omaisten jaksamisen huomiointi

|
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Hoitopolussa olisi kehitettavaa, n=56
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Oletko saanut riittavasti tietoa ladkareilta ja hoitajilta

Sairaudesta Qireista
| Kylla HEn En tiedé‘

mKylld ~  Entieda

Kaikki, n=99 Kaikki, n=99 37 14

Potilas, n=50 28 16

Potilaan |aheinen, n=49 Potilaan laheinen, n=49 47 12

100 % 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100%

o

Hoitovaihtoehdoista Hoitojen sivuvaikutuksista
- mKyllda . MmEn . En tieda

mKyllda - mEn - Entieda

Kaikki, n=99 Kaikki, n=99 33 15

Potilas, n=50

n=kaikki vastaajat

Potilas, n=50

Potilaan laheinen, n=49 10

100 %
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Mista toivoisit saavasi enemman tietoa tai tukea hoitohenkilokunnalta?
(avoin)

Kaikesta

15

=
N

Vertaistuesta, henkisista tukipalveluista, sosiaalinen tuki, myos omaisille

Taudin eteneminen, aikataulu, paljonko on vield aikaa

=
N

Hoitovaihtoehdoista, omista mahdollisuuksista vaikuttaa hoitovalintoihin

=
o

Ladkkeiden ja hoitojen yhteis- ja sivuvaikutukset seka niiden
lieventaminen

N

Koen saaneeni hyvin tietoa

~N

Oireista

>

Ladketutkimuksiin paasy, vaihtoehtoiset hoidot

SN

N

Diagnoosit ja tulokset selkokielella

Potilaan asema ja oikeusturva

B
N

Muu

0o

Ei vastausta
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Kaikki vastaajat, n=99
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Oletko etsinyt tietoa sairaudestasi/laheisesi sairaudesta?

e e 81 i = Tietoa haetaan selkeasti eniten
SyOpajarjestdjen sivustoilta 82 | ; e ..
Terveysportaaleista 61 3 3 3 ter\./eys.p.ortaalelsta,
(Terveysportti, Terveyskyl3, 54 kotimaisista
il EIE vertaistukiryhmists o

sosiaalisesta mediasta.
Kotimaisista vertaistukiryhmista

67

Kansainvalisten jarjestdjen
verkkosivuilta

Kaikki, n=99

Kansainvalisista |
vertaistukiryhmista 1 | | | |
Y m - mPotilas, n=50
L R
Muu . 10 | - mPotilaan laheinen, n=49

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 %

n=kaikki vastaajat
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Onko keuhkosyopadiagnoosi (tai hoidot)/ldheisesi keuhkosydpadiagnoosi (tai hoidot) vaikuttaneet
Parisuhteeseesi / seksielamaasi

| Kylla W Ei En tieda

Kaikki, n=99 14

Potilas, n=50 20

Potilaan laheinen, n=49

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 %
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n=kaikki vastaajat
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Onko keuhkosyopadiagnoosi (tai hoidot)/ldheisesi keuhkosydpadiagnoosi (tai hoidot) vaikuttaneet
Ystavyyssuhteisiisi

| Kylla W Ei En tieda

Kaikki, n=99

Potilas, n=50

Potilaan laheinen, n=49

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 %
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n=kaikki vastaajat

33 28.10.2019 21384 Keuhkosy6pa



taloustutkimus

Onko keuhkosyopadiagnoosi (tai hoidot)/ldheisesi keuhkosydpadiagnoosi (tai hoidot) vaikuttaneet
Harrastuksiisi

| Kylla W Ei En tieda

Kaikki, n=99

Potilas, n=50

Potilaan laheinen, n=49

100 %
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Onko keuhkosyopadiagnoosi (tai hoidot)/ldheisesi keuhkosydpadiagnoosi (tai hoidot) vaikuttaneet
Toimeentuloosi

| Kylla W Ei En tieda

= Keuhkosyopa vaikuttaa
voimakkaasti potilaiden
mukaan toimentuloon (70%).

Kalkkl’ n=99 . . . . ey ee
= | 3dheista vain 27% on tata

mielta.

Potilas, n=50

(e)]

Potilaan laheinen, n=49
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Oletko saanut keskusteluapua®?

m Kylla EmEn En tieda

= 60 % potilaista on saanut
keskusteluapua.

ik 1299 = | 3heisistda noin 40 % on saanut
A, = / keskusteluapua.
Potilas, n=50 8
Potilaan laheinen, n=49 6
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 %

n=kaikki vastaajat
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Oletko saanut hoitavassa yksikossa tietoa vertaistukimahdollisuuksista tai
potilasjarjeston toiminnasta?

m Kylla EmEn En tieda

= Tieto vertaistuki- ja
potilasjarjestotoiminnasta ei
ole taysin tavoittanut hoitavia
10 vksikkdja tai sita ei jaeta
potilaille eika varsinkaan
omaisille kovin aktiivisesti.

Kaikki, n=99

Potilas, n=50

Potilaan |aheinen, n=49 14
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Oletko saanut tukea toimeentuloon liittyvissa asioissa’?

m Kylla EmEn En tieda

= Toimeentuloon liittyviin
asioihin on saatu melko vahan

Kaikki, n=99 8 tukea.
Potilas, n=50 8
Potilaan laheinen, n=49 8
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Oletko pystynyt sailyttamaan toiveikkuutesi sairauden/laheisesi sairauden

aikana?
m Kylla EEn En tieda
= Toiveikkuutta ei ole menetetty
kokonaan.
Kaikki, n=99 14 = 2/3 potilaista ei ole
menettanyt toiveikkuuttaan.
= Yli puolet |aheistakin on
sailyttanyt toiveikkuutensa.
Potilas, n=50 12
Potilaan laheinen, n=49 16
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Mika auttaa sinua selviytymaan / sailyttamaan toiveikkuuden / jaksamaan
henkisesti? (avoin)

Perhe/ldheiset

N

Positiivinen asenne, oma perusluonne, sisukkuus, huumori

N
N

Ystavat
Vertaistuki

Hyva ennuste, on toivoa ja hoitovaihtoehtoja

[EY
U

=
N

[y
o
N i
o

Lapset/lapsenlapset

=
o

Harrastukset, liikunta

Vo]

Tyo

NN

Mennaan paiva kerrallaan

Lemmikkieldin

[e)]

Puoliso

(53]

Tavallinen arki

Nukahtamisladkkeet, psyykenlaakkeet

B~ b

Avoimuus, keskustelut

Pakko vain jaksaa, pitaa olla vahva

w w

Tieto siitd ettd syopa on niin yleinen sairaus

Hoitohenkilokunta

N

Ei mikaan, ei ole toivoa
Muu

Ei vastausta

) | 4. 4
I o
00 - .
=
w
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Onko sairaudesta seurannut sinulle jotain myonteista (avoin)

Tullut Iaheisemmaksi omaisten/ystédvien kanssa
Elaman arvot tarkeysjarjestykseen

Arvostaa pienia asioita ja arkea, ei valita turhista
El3a taysilla jokaista hetkea nauttien

Karsinut elamasta turhat kiireet/ihmiset/asiat
Uudet tuttavuudet

Tupakanpolton lopettaminen

Ei mitdan myonteista

Muu

Ei vastausta
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Mita muita ajatuksia keuhkosydpaan sairastuminen ja sairauden kanssa
elaminen on mahdollisesti herattanyt? (avoin)

Kuolemanpelko, kuolemaan johtava sairaus, menettamisen pelko, elaman rajallisuus, pelko...

L
Vo]

Suru ja huoli

[E
o

Ei huolehdi ja stressaa enaa pikkuasioista, tarkeysjarjestys elamassa

Onni siitd, miten hyvin on kuitenkin voinut / parjannyt pitk3in sairauden kanssa

I
N s
8

Taloudellinen epdavarmuus

00 -

Kamala, inhottava, vakava sairaus

Terveydenhoidon epétasaisuus ja epioikeudenmukaisuus / hoitoa asuinalueen tai varallisuuden...

llman omaisen apua sairaan hoito jaa vajaaksi, jaa yksin

Toivo, toiveet

[e) BN o)}

Haluaa edistad keuhkosyovan tunnettuutta ja tietoa sairaudesta / ei vain tupakoitsijoiden tauti...

Kiitollisuus suomalaiselle terveydenhoitojarjestelmalle

Ul

Eldma3 on epéreilua / miksi juuri omalle kohdalle

Epétieto siitd, miten on keuhkosyovén saanut / voi kdyda kenelle tahansa

B~ b

Ei voi tehda enda tulevaisuuden suunnitelmia

Huono omatunto omasta / suru ldheisen tupakoinnista
Hoitohenkilokunnalle koulutusta vuorovaikutustaidoista

Potilaan oikeudet

N NN
B
~N

Muu

cvsose [N
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