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Kyselytutkimus 
keuhkosyöpäpotilaille ja heidän 

läheisilleen



Tutkimuksen tavoite ja toteutus
▪ Kyselyn tavoite on oli selvittää potilaiden ja heidän läheisten kokemuksia

keuhkosyövästä. Kysely sisälsi monivalinta- ja avoimia kysymyksiä.
Läheisille ja potilaille oli omat kyselypolkunsa.

Kysymyslomake sisälsi kysymyksiä seuraavista:▪
▪
▪
▪
▪
▪

Sairastuminen
Diagnoosi 
Hoidot 
Tiedonsaanti
Elämänlaatu

▪ Kenttätyö toteutettiin potilaiden ja omaisten Facebook-sivulla
online-kyselynä lokakuussa 2019. Yhteensä 99 vastasi

3 12.9.2019
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Kerrotko avoimesti sairaudestasi/läheisesi sairaudesta
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Kaikki, n=99
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Potilaan läheinen, n=49

%

Kyllä En En tiedä

 Keuhkosyövästä puhutaan 
kohtuullisen avoimesti.

n=kaikki vastaajat
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Mitä sinulle sanotaan, kun kerrot sairastavasi/läheisesi sairastavan 
keuhkosyöpää? (avoin)
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Kauhistellaan, "voi kamalaa"

Ollaan pahoillaan, otetaan osaa

Osoitetaan myötätuntoa, halutaan antaa tukea

Toivotetaan voimia, pärjäilemistä, paranemista

Ihmiset ei oikein tiedä mitä sanoa, saattavat vältellä

Ollaan kiinnostuneita ja keskustellaan voinnista

Kerrotaan omista kokemuksista / tuttavista joilla on syöpä

Ihmetellään, miten tupakoimattomalla / niin nuorella keuhkosyöpä

Ollaan kiinnostuneita ja keskustellaan hoidoista

"Kyllä sinä paranet", asian vähätteleminen

Kysytään tupakoiko

Saatetaan sanoa jotain kummallista, tai ympäripyöreitä kliseitä

Syyllistetään tupakoinnista, puhutaan tupakoinnin vaaroista, ei…

Ei halua kertoa sen kummemmin asiasta muille (kuin aivan läheisille)

Kehutaan Suomen syöpähoitoja

Muu

Ei vastausta

%

Kaikki vastaajat, n=99
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”Ihmiset eivät ymmärrä, että 
keuhkosyövän voi saada myös 
tupakoimaton. He kertovat 
kuinka joku kummin kaimakin 
sai keuhkosyövän koska poltti 
Norttia 4 askia päivässä. Toiset 
eivät ymmärrä lainkaan syöpien 
eroja, vaan sanovat, että voihan 
siitä parantua. Pikku vika, sillä 
keuhkosyövästä ei parannuta!”

”Sain diagnoosin 5 
kuukautta leikkauksen 
jälkeen lukemalla itse 
Omakannasta”
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Oletko kokenut kielteisiä reaktioita?
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Kaikki, n=99

Potilas, n=50

Potilaan läheinen, n=49

%

Kyllä En En tiedä

 Lähes 40 % potilaista on 
kokenut kielteisiä reaktioita 
keuhkosyövän vuoksi.

n=kaikki vastaajat
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Minkälaisia kielteisiä reaktioita on kokenut? (avoin)
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Välttelyä, hylkäämistä

Syyllistämistä/olettamus tupakoinnista ja elintavoista,
"oma vika"

Inhoa

Vähättelyä

Oletetaan että kuolee pian

Muu

Ei vastausta

%

On kokenut kielteisiä reaktioita, n=25
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Miten koet, että terveydenhuollon henkilökunta on suhtautunut sinuun 
keuhkosyöpäpotilaana/läheiseesi (avoin)

 Noin kolmannes koki, että 
suhtautuminen on ollut 
positiivista.

 Ystävällisyyttä ja empatiaa 
kirjoitti kokeneensa vain noin 
joka kymmenes. 

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

 Negatiivista kohtelua koki lähes 
18 % läheisistä ja 11 % 
potilaista.
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läheiset potilaat
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Onko läheistesi ja ystäviesi suhtautuminen sinuun/läheiseesi  muuttunut 
keuhkosyöpädiagnoosin saatuasi/saatuaan?                             
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Kaikki, n=99

Potilas, n=50

Potilaan läheinen, n=49

%

Kyllä Ei En tiedä

 Vastaajista lähes puolet kokee, 
että suhtautuminen on 
muuttunut diagnoosin jälkeen.

n=kaikki vastaajat
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Miten läheisten suhtautuminen on muuttunut keuhkosyöpädiagnoosin 
myötä? (avoin)
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Ovat tulleet läheisemmiksi

Välttelevät, ovat hylänneet

Huoli on lisääntynyt, kyselevät vointia

Tulleet etäisemmäksi, eivät osaa ja halua puhua enää
tavallisista asioista

Positiivisesti, aiempaa kiltimmin

Eivät halua puhua asiasta, kieltävät sairauden

Katsovat oudosti, säälivät, pelkäävät

Utelevat, ovat muka kiinnostuneita, tuppautuvat

Muu

Ei vastausta

%

Läheisten suhtautuminen on muuttunut keuhkosyöpädiagnoosin myötä, n=49



28.10.2019 21384 Keuhkosyöpä11

Koetko, että hoitosi tai kohtelusi/läheisesi hoito tai kohtelu olisi erilaista, 
jos sinulla/läheiselläsi olisi joku muu syöpä kuin keuhkosyöpä?

20

16

24

29

28

31

51

56

45

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Kaikki, n=99
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Potilaan läheinen, n=49

%

Kyllä En En tiedä

 Vähemmistö kokee, että 
kohtelu olisi ollut erilaista jos 
kyseessä olisi jokin toinen 
syöpä.

 Yli puolet ei osaa ottaa kantaa.

n=kaikki vastaajat
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Koetko, että keuhkosyöpädiagnoosi/läheisesi keuhkosyöpädiagnoosi on 
vaikuttanut muiden sairauksiesi/läheisesi muiden sairauksien hoitoon?
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Potilas, n=50

Potilaan läheinen, n=49

%

Kyllä En En tiedä

 Noin 40 % kokee, että 
diagnoosi on vaikuttanut 
muiden sairauksien hoitoon.

n=kaikki vastaajat
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Miten kokee että diagnoosi on vaikuttanut muiden sairauksien hoitoon?
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Hoitoon/tutkimuksiin pääsee nopeammin

Muita vaivoja ei kuunnella eikä hoideta

Vaivat ja oireet otetaan herkemmin vakavasti

Normaaleja terveyspalveluja on vaikea saada

Muu

Ei vastausta

%

 Diagnoosi vaikuttaa muiden 
sairauksien hoitoon.

 Osa vaikutuksista on 
positiivisia osa negatiivisia.

Kokee että diagnoosi on vaikuttanut muiden sairauksien hoitoon, n=39
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Mitä ajatuksia ja tunteita keuhkosyöpädiagnoosi sinussa herätti? 
Miten reagoit, kun sait diagnoosin? (avoin)

 Useimmat potilaat kokivat 
epäuskoa saatuaan 
diagnoosin.

 Myös kuolema, järkytys ja 
huoli läheisistä liittyivät 
vahvasti tilanteeseen.
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Epäusko/kieltäminen/epävarmuus

Potilaat
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Mitä ajatuksia ja tunteita keuhkosyöpädiagnoosi sinussa herätti? 
Miten reagoit, kun läheinen sai diagnoosin? (avoin)

 Useimmat läheiset kokivat 
surua ja myötätuntoa läheisen 
saatua diagnoosin.

 Myös pelko ja järkytys liittyivät 
vahvasti tilanteeseen.
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Osasiko lääkärisi tai osasitko itse epäillä, että sinulla/läheiselläsi voisi olla 
keuhkosyöpä?
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%

Kyllä, epäilin itse Kyllä, lääkärini epäili Ei En tiedä

 Valtaosa ei ole osannut epäillä 
keuhkosyöpää.

 Läheisistä kuitenkin lähes 30 % 
osasi epäillä.

n=kaikki vastaajat
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Hoidettiinko tai pidettiinkö oireitasi/läheisesi oireita aluksi jonain muuna 
sairautena?
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%

Kyllä Ei En tiedä

 Oireita pidetiin usein jonain 
muuna sairautena.

n=kaikki vastaajat



30.10.2019 21384 Keuhkosyöpä18

Minä muuna sairautena oireita hoidettiin/pidettiin aluksi? (avoin)
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Tuberkuloosi
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%

Oireita hoidettiin/pidettiin aluksi jonain muuna sairautena, n=61
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Kuinka kauan meni ensimmäisestä oireiden takia tai muusta syystä 
varatusta lääkärikäynnistä varsinaiseen keuhkosyöpädiagnoosiin?
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diagnoosi oli sattumalöydös

%

Kaikki, n=99

Potilas, n=50

Potilaan läheinen, n=49

 Diagnoosin saamiseen kulunut 
aika vaihtelee.

 Joka neljäs potilas sanoo, että 
diagnoosi oli sattumalöydös.

n=kaikki vastaajat
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20  % 
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Kuinka kauan kesti saada vastaukset näytepalan otosta?
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Kaikki, n=99

Potilas, n=50

Potilaan läheinen, n=49

 Useimmat sanovat, että 
vastaus näytepalan otosta vie 
1 – 2 viikkoa.

n=kaikki vastaajat
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Onko kasvaimestasi/läheisesi kasvaimesta testattu (biomarkkerit) 
mahdolliset mutaatiot tai immunoterapian soveltuvuus?
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%

Kyllä Ei En tiedä
 Noin 40 % kertoo, että 

kasvaimesta on testattu 
biomarkkerit.

 Toisaalta lähes saman verran ei 
tiedä onko biomarkkerit 
testattu.

n=kaikki vastaajat
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Onko kasvaimessasi/läheisesi kasvaimessa todettu jokin mutaatio?
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Potilaan läheinen, n=49

 Valtaosa ei tiedä onko 
kasvaimessa mutaatio.

 Yleisimmin testattu mutaatio 
on EGFR.

n=kaikki vastaajat
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Koetko, että saat/läheisesi saa parasta mahdollista hoitoa?
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%

Kyllä En En tiedä

 Potilaat erityisesti ovat 
hyvinkin tyytyväisiä saamaansa 
hoitoon.

 Läheisistä joka kolmas kokee 
kuitenkin, ettei läheinen saa 
parasta mahdollista hoitoa.

n=kaikki vastaajat
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Mitä hoitoja olet saanut tähän mennessä? (avoin)
52

32

29

10

8

7

6

6

5

5

3

16

4

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Sytostaatit

Sädehoito

Leikkaus

Täsmälääkitys/kipulääkitys

Giotrif

Immunologinen hoito

ALIMTA

Paljon lääkkeitä/kaikki mahdolliset

Xgeva

Alecensa

Tarceva

Muu

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

Kyllä En En tiedä

 Yli puolet potilaista kokee, että 
voivat vaikuttaa saamaansa 
hoitoon. 

 20 % potilaista kokee ettei 
pysty vaikuttamaan.

 Läheisistä hieman alle 40 % 
sanoo, ettei hoitoon voi 
vaikuttaa.

n=kaikki vastaajat
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Oletko/onko läheisesi saanut kiireellisissä tapauksissa apua 
päivystyksestä?
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%

Kyllä En En tiedä
 Valtaosa kokee saaneensa 

kiireellistä apua 
päivystyksessä.

 Läheiset ovat kriittisempiä 
tämän suhteen (22 % kokee, 
ettei apua ole saatu).

n=kaikki vastaajat
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Olisiko keuhkosyöpäpotilaan hoitopolussa omien kokemustesi perusteella 
jotain kehitettävää?
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Potilas, n=50
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%

Kyllä Ei En tiedä
 Lähes 60 % vastaajista on 

tyytymättömiä hoitopolkuun.

 Kolmannes vastaajista ei osaa 
ottaa kantaa hoitopolkuun.

n=kaikki vastaajat
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Mitä hoitopolussa olisi kehitettävää? (avoin)
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Pääsisi herkemmin/nopeammin/useammin kuvauksiin ja muihin lisätutkimuksiin

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

Tiedon saanti sairaudesta ja hoidosta sekä muista terveysasioista, itse joutuu
selvittelemään liikaa asioita

Kokonaisvaltaisempaa hoitoa

Potilaan kohtaaminen, empatia

Oma lääkäri / lääkäri ei saisi vaihtua koko ajan

Oireet otettaisiin heti tosissaan

Jatkuva odottaminen, väliaikatiedotkin auttaisivat

Psyykkinen hyvinvointi, ohjaus psykologille ja vertaistuen pariin, sosiaaliset toimet

Vaihtoehdoista pitäisi keskustella, mahdollisuuksia kartoittaa, toivoa ei saa viedä

Ei-tupakoivien/nuorten oireisiin tulee suhtautua vakavammin

Omaisten jaksamisen huomiointi

Muu

Ei vastausta

%

Hoitopolussa olisi kehitettävää, n=56
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Oletko saanut riittävästi tietoa lääkäreiltä ja hoitajilta
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Kyllä En En tiedä

n=kaikki vastaajat

Hoitojen sivuvaikutuksista
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Hoitovaihtoehdoista
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Kyllä En En tiedä

Sairaudesta
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Kyllä En En tiedä

Oireista
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Mistä toivoisit saavasi enemmän tietoa tai tukea hoitohenkilökunnalta? 
(avoin)
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Kaikesta

Vertaistuesta, henkisistä tukipalveluista, sosiaalinen tuki, myös omaisille

Taudin eteneminen, aikataulu, paljonko on vielä aikaa

Hoitovaihtoehdoista, omista mahdollisuuksista vaikuttaa hoitovalintoihin

Lääkkeiden ja hoitojen yhteis- ja sivuvaikutukset sekä niiden
lieventäminen

Koen saaneeni hyvin tietoa

Oireista

Lääketutkimuksiin pääsy, vaihtoehtoiset hoidot

Diagnoosit ja tulokset selkokielellä

Potilaan asema ja oikeusturva

Muu

Ei vastausta

%

Kaikki vastaajat, n=99
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Oletko etsinyt tietoa sairaudestasi/läheisesi sairaudesta?
81

61

59

59

24

15

9

82

54

60

50

26

18

10

80

67

57

67

22

12

8

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Syöpäjärjestöjen sivustoilta

Terveysportaaleista
(Terveysportti, Terveyskylä,

Duodecim)

Kotimaisista vertaistukiryhmistä

Sosiaalisesta mediasta

Kansainvälisten järjestöjen
verkkosivuilta

Kansainvälisistä
vertaistukiryhmistä
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%

Kaikki, n=99

Potilas, n=50

Potilaan läheinen, n=49

 Tietoa haetaan selkeästi eniten 
syöpäjärjestöjen sivuilta, 
terveysportaaleista, 
kotimaisista 
vertaistukiryhmistä ja 
sosiaalisesta mediasta.

n=kaikki vastaajat
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Onko keuhkosyöpädiagnoosi (tai hoidot)/läheisesi  keuhkosyöpädiagnoosi (tai hoidot) vaikuttaneet
Parisuhteeseesi / seksielämääsi
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Kyllä Ei En tiedä

n=kaikki vastaajat
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Onko keuhkosyöpädiagnoosi (tai hoidot)/läheisesi  keuhkosyöpädiagnoosi (tai hoidot) vaikuttaneet
Ystävyyssuhteisiisi
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%
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n=kaikki vastaajat
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Onko keuhkosyöpädiagnoosi (tai hoidot)/läheisesi  keuhkosyöpädiagnoosi (tai hoidot) vaikuttaneet
Harrastuksiisi
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Kyllä Ei En tiedä

n=kaikki vastaajat



28.10.2019 21384 Keuhkosyöpä35

Onko keuhkosyöpädiagnoosi (tai hoidot)/läheisesi  keuhkosyöpädiagnoosi (tai hoidot) vaikuttaneet
Toimeentuloosi
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Potilaan läheinen, n=49

%

Kyllä Ei En tiedä

 Keuhkosyöpä vaikuttaa 
voimakkaasti potilaiden 
mukaan toimentuloon (70%).

 Läheistä vain 27% on tätä 
mieltä.

n=kaikki vastaajat
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Oletko saanut keskusteluapua?
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%

Kyllä En En tiedä

 60 % potilaista on saanut 
keskusteluapua.

 Läheisistä noin 40 % on saanut 
keskusteluapua.

n=kaikki vastaajat



28.10.2019 21384 Keuhkosyöpä37

Oletko saanut hoitavassa yksikössä tietoa vertaistukimahdollisuuksista tai 
potilasjärjestön toiminnasta?
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%

Kyllä En En tiedä

 Tieto vertaistuki- ja 
potilasjärjestötoiminnasta ei 
ole täysin tavoittanut hoitavia 
yksikköjä tai sitä ei jaeta 
potilaille eikä varsinkaan 
omaisille kovin aktiivisesti.

n=kaikki vastaajat



28.10.2019 21384 Keuhkosyöpä38

Oletko saanut tukea toimeentuloon liittyvissä asioissa?
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%

Kyllä En En tiedä

 Toimeentuloon liittyviin 
asioihin on saatu melko vähän 
tukea.

n=kaikki vastaajat
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Oletko pystynyt säilyttämään toiveikkuutesi sairauden/läheisesi sairauden 
aikana?
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Kyllä En En tiedä

 Toiveikkuutta ei ole menetetty 
kokonaan.

 2/3 potilaista ei ole 
menettänyt toiveikkuuttaan.

 Yli puolet läheistäkin on 
säilyttänyt toiveikkuutensa.

n=kaikki vastaajat



30.10.2019 21384 Keuhkosyöpä40

Mikä auttaa sinua selviytymään / säilyttämään toiveikkuuden / jaksamaan 
henkisesti? (avoin)
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Perhe/läheiset
Positiivinen asenne, oma perusluonne, sisukkuus, huumori

Ystävät
Vertaistuki

Hyvä ennuste, on toivoa ja hoitovaihtoehtoja
Lapset/lapsenlapset

Harrastukset, liikunta
Työ

Mennään päivä kerrallaan
Lemmikkieläin

Puoliso
Tavallinen arki

Nukahtamislääkkeet, psyykenlääkkeet
Avoimuus, keskustelut

Pakko vain jaksaa, pitää olla vahva
Tieto siitä että syöpä on niin yleinen sairaus

Hoitohenkilökunta
Ei mikään, ei ole toivoa

Muu
Ei vastausta

%

Kaikki vastaajat, n=99



30.10.2019 21384 Keuhkosyöpä41

Onko sairaudesta seurannut sinulle jotain myönteistä (avoin)
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Tullut läheisemmäksi omaisten/ystävien kanssa

Elämän arvot tärkeysjärjestykseen

Arvostaa pieniä asioita ja arkea, ei valita turhista

Elää täysillä jokaista hetkeä nauttien

Karsinut elämästä turhat kiireet/ihmiset/asiat

Uudet tuttavuudet

Tupakanpolton lopettaminen

Ei mitään myönteistä

Muu

Ei vastausta

%

Kaikki vastaajat, n=99



30.10.2019 21384 Keuhkosyöpä42

Mitä muita ajatuksia keuhkosyöpään sairastuminen ja sairauden kanssa 
eläminen on mahdollisesti herättänyt? (avoin)
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28
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Kuolemanpelko, kuolemaan johtava sairaus, menettämisen pelko, elämän rajallisuus, pelko…

Suru ja huoli

Ei huolehdi ja stressaa enää pikkuasioista, tärkeysjärjestys elämässä

Onni siitä, miten hyvin on kuitenkin voinut / pärjännyt pitkään sairauden kanssa

Taloudellinen epävarmuus

Kamala, inhottava, vakava sairaus

Terveydenhoidon epätasaisuus ja epäoikeudenmukaisuus / hoitoa asuinalueen tai varallisuuden…

Ilman omaisen apua sairaan hoito jää vajaaksi, jää yksin

Toivo, toiveet

Haluaa edistää keuhkosyövän tunnettuutta ja tietoa sairaudesta / ei vain tupakoitsijoiden tauti…

Kiitollisuus suomalaiselle terveydenhoitojärjestelmälle

Elämä on epäreilua / miksi juuri omalle kohdalle

Epätieto siitä, miten on keuhkosyövän saanut / voi käydä kenelle tahansa

Ei voi tehdä enää tulevaisuuden suunnitelmia

Huono omatunto omasta / suru läheisen tupakoinnista

Hoitohenkilökunnalle koulutusta vuorovaikutustaidoista

Potilaan oikeudet

Muu

Ei vastausta

%

Kaikki vastaajat, n=99
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