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Johdanto

Nordic Healthcare Group toteutti yhteistyossa Pfizerin kanssa
eturauhassyopaa sairastavien potilaskokemusselvityksen vuoden 2023
aikana. Kumppanina projektissa oli lisaksi PROPO Suomen
eturauhassyopayhdistys ry. Selvitykseen kuului eturauhassyopaa
sairastavien yksilohaastatteluita, sahkodinen valtakunnallinen kysely seka
kaksi fokusryhmahaastattelua.

Selvityksen tavoitteena oli ymmartaa paremmin eturauhassyopaa sairastavien
kokemuksia hoitopolun varrelta. Erityisesti haluttiin kartoittaa, kokevatko
sairastuneet hoitopolullaan viiveita, millaista tietoa ja tukea he ovat tarvinneet
hoitopolkunsa eri vaiheissa, seka onko sairastuneiden kokemuksissa
havaittavissa maantieteellisia eroavaisuuksia.

Selvityksen keskeiset |6yddkset on koottu raportin alkuosaan.
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Selvityksen tavoitteet

e Lisata ymmarrysta eturauhassydpaa sairastavan
koko hoitopolusta

e Kartoittaa, onko hoitopolulla viiveita ja jos on,
mista johtuen

e Selvittaa millaisia tuen ja tiedon tarpeita
sairastuneilla ja heidan laheisilladan on polun eri
vaiheissa

e Selvittaa millaisia vaikutuksia sairaudella on tyo-
ja toimintakykyyn seka elamanlaatuun

e Selvittaa, onko sairastuneiden hoitopoluissa
alueellisia eroja ja jos on, mihin ne liittyvat
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Tiedonkeraamiseen valitut metodit

HAASTATTELUTUTKIMUS
* 6 yksilohaastattelua

e 2 fokusryhmahaastattelua

KYSELYTUTKIMUS
* Sahkoinen kysely

Selvityksessa kerattiin tietoa seka haastatteluiden, etta
kyselytutkimuksen avulla. Alkuhaastattelujen (4 kpl) avulla kartoitettiin
eturauhassyovan hoitopolun nykytilaa, sairastuneiden kokemuksia
hoidosta ja arjesta sairauden kanssa, seka erilaisia tiedon ja tuen
tarpeita.

Haastatteluiden jalkeen toteutettiin valtakunnallinen kyselytutkimus
laajemmalle joukolle eturauhassyodpaa sairastavia, tarkoituksena
selvittaa, kuinka yleisia alkuhaastattelujen havainnot ovat tarkasteltuna
isomman potilasjoukon nakokulmasta.

Kyselyn jdlkeen toteutettiin viela muutama yksil6haastattelu, seka kaksi
ryhmamuotoista syvahaastattelua. Kyselyn jalkeisilla haastatteluilla
pyrittiin tavoittamaan myos potilasjarjeston toiminnan ulkopuolisia
ihmisia. Ryhmdhaastattelut mahdollistivat puolestaan useayn @i
sairastavan osallistumisen haastatteluihin; haastatteluihin dilfw@shcare
ilmoittautunut ennakoitua suurempi maéara sairastavia (51kAljaroup



Haastattelututkimus

Haastatteluissa kartoitettiin
sairastuneiden kokemuksia
hoitopolulta, arjesta sairauden
kanssa, seka erilaisia tiedon ja tuen
tarpeita.

Haastattelut noudattivat etukateen
valmisteltua teemoittain jaoteltua
haastattelurunkoa, mutta
osallistujilla oli vapaus keskustella
heille tarkeista teemoista ilman
tiukkaa rajausta.
Ryhmahaastattelutilanteet tarjosivat
osallistujille myds mahdollisuuden
vertaistukeen.

ALKUHAASTATTELUT
toteutettiin

17.5.-22.5.2023

valisena aikana.

Rekrytointi alkuhaastatteluihin
tapahtui potilasyhdistys
Propon toimesta.

LOPPUHAASTATTELUT
2 yksilohaastattelua ja
2 fokusryhmahaastattelua

pidettiin

28.6. -15.9.2023

valisena aikana.

Haastateltavat rekrytoitiin
kyselytutkimuksen yhteydessa
taytettavalla
ilmoittautumislomakkeella.

Haastateltavia yhteensa

1 3 HELULE]
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Kyselytutkimus

Valtakunnallisen kyselyn
tarkoituksena oli selvittaa,
miten eturauhassyopa, sen
hoito ja arki sairauden kanssa
koetaan laajemmassa
mittakaavassa, ja kuinka
yleisia alkuhaastattelujen
havainnot ovat tarkasteltuna
isomman potilasjoukon
nakokulmasta.

Kysely toteutettiin verkkokyselyna
Questback-tyokalulla 19.5.-6.7.2023
valisena aikana.

Kyselyn jakelu tapahtui potilasjarjesto
Propon eri kanavissa, seka Pfizerin
Facebook-tilin kautta toteutetun
mainoskampanjan avulla.

Kyselyyn vastasi

327 henkilss

\
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Hoitopolku yleisesti

* Kyselyn mukaan hoitoon hakeutumisessa ei ’
ollut suuria viiveita epailyvaiheessa.

e Tarvittavat tutkimukset ja diagnoosi saatu
terveydenhuollon puolella nopealla
aikataululla. Haastatteluissa esiintyi kuitenkin
myOs painvastaisia kokemuksia.

e Sadehoito oli yleisin hoitomuoto .
 Kuntoutuksen hyodyntaminen oli harvinaista.

* Muiden ammattilaisten (pl. Ladkarit/hoitajat)
tapaamiset olivat harvinaisia.

e Sairauden hoitoon ja seurantaan oltiin paaosin
tyytyvaisia.

e Hoidon tulevaisuus vaikutti potilaille selkealta.

 Ammattilaisten yhteistyd vaikutti olevan
toimivaa.




Kokemukset ammattilaisista

ja heidan kohtaamisestaan

Potilaat pitivat ammattilaisia
asiantuntevina ja heita kohtaan oli
vahva luottamus.

Myos kokemukset ammattilaisten
kohtaamisista olivat varsin
positiivisia.

Kehityskohteena nahtiin laheisten

parempi huomioiminen
ammattilaisten toimesta. Laheiset

nahtiin tarkeimpana tuen
lahteena, joten heidan
jaksamisestaan ja
hyvinvoinnistaan huolehtiminen
auttaisi myos potilaiden
selviytymista.




Sairauteen liittyva tuki

* Kyselyssa potilaat vaikuttivat olevan paapiirteissaan tyytyvaisia
ennen hoitoa, hoitojen aikana ja hoitojen jalkeen saatuun
tukeen.

* Haastatteluissa nousi usein vahvasti esiin, etta hoitojen
jalkeisessa tukemisessa voisi olla kehittamisen varaa.

* Ystavat ja laheiset olivat selvasti tarkein tuen lahde
eturauhassydpapotilaille.

* Valtaosa selvitykseen osallistuneista ei kuulunut toteutushetkella
mihinkaan potilasjarjestoon.

* Ammattilaisilta saatuun tukeen oltiin yleisesti kohtuullisen
tyytyvaisia — etenkin levinnytta sydpaa sairastavien osalta.

* Kehityskohteet
*  Ammattilaisten proaktiivisuus tuen tarpeiden kartoittamisessa
* Yleinen informointi erilaisista tukimuodoista ja niihin hakeutumisesta
* Laheisten parempi tukeminen
* Hoidon jalkeiseen aikaan enemman tukea jo ennakoivasti.




Tiedontarpeet ja tiedonhaku

Selvityksen perusteella voidaan todeta, etta
tietoa eturauhassyovasta on potilaiden
tarpeisiin nahden riittavasti saatavilla.
Ainoastaan ennusteesta ja
haittavaikutuksista voisi olla kattavammin
tietoa.

Eturauhassydvasta saatuun tietoon oltiin
monella tapaa tyytyvaisia ja valtaosalle oli
syntynyt hyva ymmarrys sairauden
luonteesta ja hoidon kokonaisuudesta.
Hoitava laakari ja syopajarjestojen
verkkosivustot olivat potilaille tarkeimpia
tiedon lahteita. Levinnytta syopaa
sairastavat hyodynsivat aktiivisemmin
erilaisia tietolahteita.




Sairauden vaikutukset hyvinvointiin ja arkeen

* Suuri osa eturauhassydpaan sairastuneista koki hyvinvointinsa
vahintaankin kohtuullisen hyvaksi niin fyysisen, henkisen kuin sosiaalisen
hyvinvoinnin ulottuvuuksilla mitattuna. Levinnytta syopaa sairastavat
kokivat hyvinvointinsa jonkin verran heikommaksi muihin
levinneisyysasteisiin verrattuna.

e Hyvinvoinnin kokemus oli sikali mielenkiintoinen, etta tarkemmin
tarkasteltuna yllattavan monet karsivat eturauhassyovan aiheuttamista
oireista melko usein ja monet kertoivat arkensa rajoittuneen sairauden
seurauksena. Myos yksindisyyden kokemukset ja ahdistuneisuus olivat
MELCREINER

e Erityisen vahvasti eturauhassydvan ja sen hoitojen haitalliset vaikutukset
nakyivat levinnytta syopaa sairastavien kohdalla.

e Kehityskohdat

*  Uupumuksen kokemukset melko yleisia

* Ahdistuneisuuden kokemukset melko yleisia

* Kokemukset elamanhallinnan menettamisesta

* Tulevaisuuteen liittyva epavarmuus

* Haitalliset vaikutukset arjen rutiineihin ja harrastuksiin

* Seksuaaliset ongelmat ja virtsaamiseen liittyvat ongelmat koskettivat valtaosaa
* Laheisten jaksamisen tukeminen ei toteudu




Keskeiset
kehityskohteet



EPAILY, TUTKIMUKSET

Riittavan tiedon ja tuen
mahdollistaminen

v" Vaikka alkuvaihe
vaikuttaisi sujuvan
useimmilla ilman
suuria viiveita,
odotteluaika on monelle
henkisesti raskasta

aikaa

Tiedon tarve on
sairauden epailyn ja
diagnoosin valissa
suuri, mutta tietoa on
tarjolla lahinna
omatoimisesti eri
lahteista etsimalla

DIAGNOOSI

Inhimillinen kohtaaminen,
riittava aika, tiedon ja tuen
mahdollistaminen

v Diagnoosin saaminen
vaihtelee — tilanne on
ikavin, kun tulokset ja
diagnoosi l0ydetaan itse
Omakannasta

Tiedon sisaistaminen
diagnoosin hetkella
usein haastavaa, kuinka
tukea mahdollisuutta
oikeaan tietoon
sairauden alkuvaiheissa

HOITO

Osallistamisen
mahdollistaminen, tieto ja
tuki hoidon jalkeiseen aikaan

v" Hoitopaatokseen
osallistuminen nahdaan
enimmakseen positiivisena,
mutta vajaan tiedon vuoksi
osin vaikeana asiana

Syovan hoito on teknisessa
mielessa laadukasta ja
ripeaa, mutta erityisesti
hoitojen kokonaisvaltaisesti
elamaan vaikuttavien
haittojen suhteen tieto ja
tuki jaa suppeaksi

SEURANTA

Hoidon jatkuvuus,
kokonaisvaltaisuuden
huomiointi

v" Huolta aiheuttavat
epatietoisuus psa-arvon
nousun suhteen seka
seurannan siirtyminen pth:n
puolelle

Kokonaisvaltaisen tiedon ja
tuen "automaattinen”
tarjoaminen hoitopolun
myohemmissakin vaiheissa




Hoitokokemuksen lapileikkaavat kehityskohteet

Sairauden ja hoitojen kokonaisvaltaisten
vaikutusten huomiointi niin ennen kuin
jalkeen hoitojen.

Tiedon saannin tukeminen
hoitopolun eri vaiheissa: alkuvaihe
tarkea seka hoitopaatokseen
osallistuminen. Lisatietoa erityisesti
hoitojen seurauksista.

Mahdollisuus saada tukea sairauden
ja hoitojen tuomiin psyykkisiin
vaikutuksiin, henkiseen paineeseen
ja vasymykseen.

Aikaisempi ja aktiivisempi ote tuen
tarpeiden kartoittamiseen ja tuesta
informointiin: erityishuomio hoitojen
jalkeiseen aikaan.

Tietoa ja tukea seksuaalisuuteen ja
parisuhteeseen liittyviin haasteisiin
ja virtsaamisen ongelmiin.

Laheisten parempi huomiointi
terveydenhuollon taholta: tiedon ja
tuen mahdollistaminen muuttuneisiin
elaméntilanteisiin. vordic
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Kyselyyn vastanneiden taustatiedot

Kyselyyn tuli 327 vastausta
ympari Suomea eri
hyvinvointialueilta.

Ahvenan- Eniten vastaajia
maalta ei tuli seuraavilta
saatu yhtddn hyvinvointi-
vastausta alueilta:
\ Pohjois-
Pohjanmaa

(8,3%)

,\ Pirkanmaa (11%)
/ \Helsinki (12,2%)

Lansi-Uusimaa (8,3%)

72,9% 20,6%

vastaajista asui Asui yksin
puolison kanssa

84,7% 8%

vastaajista oli Ko“koa“ika-
elakkeelld tyoOssa

50,4%

vastaajista oli 70—79-vuotiaita

0 vastaajista oli saanut diagnoosin
53 A) viimeisen 5 vuoden sisalla

9,6% levinnyt
eturauhassyopa

(syépé, joka on levinnyt luustoon

\

tai elimiin)

16,7%
paikallisesti
levinnyt eturauhassy6pa

(sydp&d myds eturauhaskapselin
ulkopuolella, esim. lantion imusolmukkeissa,
muttei kuitenkaan levinnyt muihin elimiin)

40%

vastaajilla oli kdynnissa
aktiivinen
seurantavaihe

Sairaus
diagnoosi-
hetkella

4,0% en osaa sanoa

69,8%
paikallinen
eturauhassyopa

(syopd, joka ei ole levinnyt eturauhasen
ulkopuolelle)

39,4%

vastaaijilla oli kdynnissa
aktiivinen hoitovaihe



Haastatteluun osallistuneiden

taustatiedot

Haastateltavat asuivat
ympari Suomea.

Edustettuina
Lahden
ymparisto,
Uusimaa, Oulun
seutu,
Tampereen seutu
seka Pohjois-
Savo

Suuri osa haastatelluista oli
elakkeelld, osa kuitenkin viela
tyoelamassa.

Suurin osa haastatelluista asui

kaksin puolison kanssa ja aikuiset
lapset olivat jo omillaan.

51-77-v

Haastateltujen ian vaiheluvali.

Noin puolet haastatelluista
sairasti levinnytta
eturauhassyopaa, osalla syopa ol
levinnyt kapselin ulkopuolelle ja
pienempi osa haastatelluista
sairasti paikallista syopaa.

Vajaa puolet haastatelluista oli
aktiivisen hoidon piirissa. Suurin
osa haastateltavista oli sairauden
seurantavaiheessa.



Suurin osa vastaajista oli yli 70-vuotiaita — sairastumisen keski-ika Suomessa 70 vuotta

Prosentti

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

0,0%

20-29

0,0%

30-39

0,0%

40-49

Minka ikdinen olet?

N=327

28,1%

21,4% 22,3%

10,4%

8,3%
4,6% 3,7%
oo - I oo
50-54 55-59 60-64 65-69 70-74 75-79 80-84 85-90 yli 90 vuotta
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Kyselyyn saatiin vastauksia ldhes kaikilta hyvinvointialueilta Ahvenanmaata lukuun ottamatta

Helsingin kaupunki (Helsingin kaupungin sosiaali-, terveys- ja pelastustoimiala)
Pirkanmaan hyvinvointialue
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue
Varsinais-Suomen hyvinvointialue
Keski-Suomen hyvinvointialue
Etela-Pohjanmaan hyvinvointialue
Paijat-Hameen hyvinvointialue
Satakunnan hyvinvointialue

Lapin hyvinvointialue

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue
Kymenlaakson hyvinvointialue
Eteld-Karjalan hyvinvointialue
Kanta-Hameen hyvinvointialue
Eteld-Savon hyvinvointialue
Pohjois-Savon hyvinvointialue
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue
Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue
Kainuun hyvinvointialue

Pohjanmaan hyvinvointialue
I1td-Uudenmaan hyvinvointialue
Ahvenanmaa (Alands halso- och sjukvard)
En tieda

Milla hyvinvointialueella asut?

I 12,2%
I 11,0%
I 33%
. 33%
I 6%
I 5s%
I 5s%
B 2%
B 43%
B 43%
B 34%
Bl 1%
Bl 3%
Bl 3%
B 28%
B 24%
B 24%
B 15%
B 15%
B 15%
B o12%

B o12%

0,0%

0,0%

0% 10% 20% 30%

N=327

40%

50%

Prosentti

60%

70%

80%

90%

100%
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Ikajakauman mukaisesti suurin osa oli elakkeella kyselyhetkelld — Noin joka kymmenes edelleen tyoelamassa

Mika seuraavista kuvaa omaa tilannettasi parhaiten?

N=327

100%

90%

84,7%

80%

70%

60%

50%

Prosentti

40%
30%

20%

10% 8,0%

- 2’1% 2’1%
0% | |

Olen kokopadivaisessa tyossa Olen toissa osa-aikaisesti Olen sairauslomalla Olen eldkkeelld Olen sairauseldkkeella Olen tyoton Muu

0,6% 0,9% 1,5%
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Ldhes kolme neljasta asui yhdessa avio-/avopuolison kanssa — Yksin asuvia oli reilu viidesosa

Miten asut talla hetkella?
100%

N=321

90%

80%

72,9%

70%

60%

50%

Prosentti

40%

30%

20,6%

20%

10%
3,7%
1,6% 1,2%
I —— ——
Avio-/ avopuolison kanssa Yksin Avio-/ avopuolison ja lapsen / Lapsen / lasten kanssa Muu
lasten kanssa

0%
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Yli puolella eturauhassyopa todettu viimeisen viiden vuoden sisalla

Mina vuonna eturauhassyopa todettiin?

100%
N=315
90%
80%
70%
_ 60%
=
Y 50%
°
a
40%
0% . B . ..........
20% o 159%
7% 133% :
10% 6,3% - 83% -
o o 48% ' o A% L 44% .
16% 10% L6% L16% 16% ogg 13% 10% 16% 10% 13% 16% 2% 25% 29%  32% 5% : .
0% : E
Ennen 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018: 2019 2020 2021 2022 20235
Vuotta AEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEmmnn”
2000
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Selvalla enemmistolla eturauhassyopa oli diagnoosihetkella paikallinen — yhdella kymmenesta syopa todettiin levinneena

Oliko sairautesi diagnoosihetkella..?

100%

N=324

90%

80%

69,8%

70%

60%

50%

Prosentti

40%

30%

16,7%

20%
9,6%

- 4'0%

Paikallinen eturauhassydpa (syop4, joka ei ole Paikallisesti levinnyt eturauhassyopa (syopaa myos Levinnyt eturauhassyopa (syop4, joka on levinnyt En osaa sanoa
levinnyt eturauhasen ulkopuolelle) eturauhaskapselin ulkopuolella, esim. lantion luustoon tai elimiin)
imusolmukkeissa, muttei kuitenkaan levinnyt
muihin elimiin)

10%

0%
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Lahes neljasosalla syopa oli parantunut — Monet eivat tietidneet oman syopansa tilannetta nykyhetkella.

Mika on kasityksesi mukaan sairastamasi eturauhassyovan tila talla hetkella?*

100%
90%
80%
70%
60%
5
c
¢ 50% 46,2%
o
—
o
40%
30%
23,1%
20%
13,3% 12,9%
0,
0% |
Paikallinen eturauhassyopa (syopa, joka  Paikallisesti levinnyt eturauhassyépa  Levinnyt eturauhassyopa (syopa, joka on  Olen parantunut eturauhassydvasta En osaa sanoa
ei ole levinnyt eturauhasen ulkopuolelle) (syopda myos eturauhaskapselin levinnyt luustoon tai elimiin) (sairaus ei ole uusiutunut viiden vuoden
ulkopuolella, esim. lantion sisalla diagnoosista)

imusolmukkeissa, muttei kuitenkaan
levinnyt muihin elimiin)

Nordic
Healthcare
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*Kysymys esitettiin vain niille, joiden syopa ei ollut diagnoosihetkellad levinnyt



Aktiivisessa hoidossa ja aktiivisessa seurannassa olevia potilaita oli lahes yhta paljon

Mika seuraavista kuvaa parhaiten tamanhetkista tilannettasi sairauden osalta?
100%

N=325
90%
80%
70%
60%

50%

Prosentti

40%

30%

20%

13,5%

10%

- =

Aktiivinen hoitovaihe (Saanndlliset hoidolliset Aktiivinen seurantavaihe (Sdannolliset Sy6péani on parantunut (ei aktiivista hoitoa tai En osaa sanoa
toimenpiteet ja/tai ladkitys kdynnissa) vastaanottokdynnit, ei toimenpiteita tai seurantaa)
syopaladkitysta)

0%
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Levinnytta eturauhassyOpaa sairastavista suurin osa oli aktiivisessa hoitovaiheessa

Prosentti

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

Mika seuraavista kuvaa parhaiten tamanhetkista tilannettasi sairauden osalta?

N=325

86,0%

49,2%

34,8%

26,3%

9,8%
’ 7,9%

- 0’0%

Sy6pani on parantunut (ei aktiivista hoitoa
tai seurantaa)

Aktiivinen seurantavaihe (Saannolliset
vastaanottokdynnit, ei toimenpiteita tai
syopaladkitysta)

Aktiivinen hoitovaihe (Sdannalliset
hoidolliset toimenpiteet ja/tai laakitys
kdynnissa)

Paikallinen
m Paikallisesti levinnyt

B Levinnyt

7,9%

- 2,3%
I

En osaa sanoa

6,1%
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Hoidon piiriin hakeuduttiin suhteellisen nopeasti epailyjen tai oireiden alettua

Kuinka kauan kesti ennen kuin hakeuduit Iddkarin/hoitajan vastaanotolle ensimmaisten oireiden tai epailyjen alettua?
100%

N=326
90%
80%
70%

60%

54,0%

50%

Prosentti

40%

30%

20%

16,6%
13,5%

10%

7,4%
5,2%
0,
|

Alle 3 kk 3 kk-6 kk 7 kk-—12 kk 1-2 vuotta 3—-4 vuotta 5 vuotta tai kauemmin En osaa sanoa

0%
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Kuinka kauan kesti ennen kuin hakeuduit [adkarin/hoitajan vastaanotolle ensimmaisten oireiden tai epailyjen alettua?

Eteld-Karjalan hyvinvointialue
Helsingin kaupunki
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue
Kanta-Hameen hyvinvointialue
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue
Keski-Suomen hyvinvointialue
Varsinais-Suomen hyvinvointialue
Kymenlaakson hyvinvointialue
Paijat-Hameen hyvinvointialue
Pirkanmaan hyvinvointialue
Etelda-Pohjanmaan hyvinvointialue
Kainuun hyvinvointialue

Lapin hyvinvointialue

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue
Satakunnan hyvinvointialue
Etela-Savon hyvinvointialue
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue
Pohjois-Savon hyvinvointialue

Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue

0%

mAle3kk m3kk-6kk mYIi6kk N=318

40% 10%

% 23%

|

80% 20%

%

11%

44% 11% 44%

32%

f

28%
40%

|
%

%%%

11%
68%

58%

f

16%
40%

|

64% 9%

|

4%
14%
25%

78%

i

20%

—— 7 38%

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

100%



Valtaosan mielesta potilaan epalyksiin suhtauduttiin terveydenhuollossa vakavasti

Epailykseni sairaudestani otettiin vakavasti.
100%
N=326
90%
80%

70%

64,2%

60%

50%

Prosentti

40%

30%

20%

14,3%

109 7,2%
0% b 5.3% 4.0% 5,0%

0%
Taysin eri mielta Jokseenkin eri mielta Ei samaa eika eri mielta Jokseenkin samaa mielta Taysin samaa mielta En osaa sanoa
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Epailykseni sairaudestani otettiin vakavasti.

B Samaa mieltd M Eri mieltd ™WEOS N=3 13

Etela-Karjalan hyvinvointialue 80,0 % 10,0 % 10,0 % =

Helsingin kaupun ki U0 2V PR TR s 7, %
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue 10,0 %
Kanta-Hameen hyvinvointialue
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue 61,5 % 26,9 % 11,5 % =
Keski-Suomen hyvinvointialue 73,7 % 10,5 % 15,8 %
Varsinais-Suomen hyvinvointialue 84,0 % 12,0 % _ _WNORZS
Kymenlaakson hyvinvointialue 66,7 % 22,2 % 11,1 % ==

Paijat-Hameen hyvinvointialue 88,2 % 11,8 %
Pirkanmaan hyvinvointialue 71,4 % 11,4 % 17,1 % s
Etela-Pohjanmaan hyvinvointialue 78,9 % 10,5 % 10,5 % =
Kainuun hyvinvointialue

Lapin hyvinvointialue 84,6 % 15,4 %

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 9,1% m
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue 74,1 % 18,5 % 7,4 %0
Satakunnan hyvinvointialue 71,4 % 14,3 % 14,3 %
Eteld-Savon hyvinvointialue

Pohjois-Karjalan hyvinvointialue 80,0 0,0 % 20,0 %

Pohjois-Savon hyvinvointialue 87,5 % 12,5%

Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue 100,0 %

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



Lihes kolme neljasta koki jatko-/lisdtutkimusten edenneen nopealla aikataululla

Ensimmaiset oireiden jalkeiset tutkimukset etenivat nopeasti.
100%

N=323
90%
80%
70%

60%

53,6%

50%

Prosentti

40%

30%

20,4%

20%

9,3%
10% 8,4%

Taysin eri mielta Jokseenkin eri mielta Ei samaa eika eri mielta Jokseenkin samaa mielta Taysin samaa mielta En osaa sanoa

5,6%
2,8%

Nordic
Healthcare
Group



Ensimmaiset oireiden jalkeiset tutkimukset etenivat nopeasti.

B Samaa mieltd M Erimieltda MWEOS N=315
Eteld-Karjalan hyvinvointialue 70,0 % 10,0 % 20,0 % s
Helsingin kaupunki 78,9 % 13,2 % 7,9 % =
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue
Kanta-Hameen hyvinvointialue 88,9 % 11,1 %
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue 63,0 % 11,1 % 25,9 %
Keski-Suomen hyvinvointialue 73,7 % 26,3 %
Varsinais-Suomen hyvinvointialue 80,0% ._8,0% 12,0 %
Kymenlaakson hyvinvointialue 70,0 % 30,0 %
Paijat-Hameen hyvinvointialue 82,4% . 5,9 % 11,8 % =
Pirkanmaan hyvinvointialue 82,9 % 11,4 % 57%]!
Eteld-Pohjanmaan hyvinvointialue 68,4 % 21,1 % 10,5 %
Kainuun hyvinvointialue 80,0 % 20,0 %
Lapin hyvinvointialue 15,4 %
Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 63,6 % 27,3 % 9,1 % M=
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue 63,0 % 33,3% 3,7%
Satakunnan hyvinvointialue 64,3 % 35,7 %
Eteld-Savon hyvinvointialue
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue 60,0 % 40,0 %
Pohjois-Savon hyvinvointialue 75,0 % 12,5% 12,5 %
Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue

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



Suurimmalla osalla aika hoitoon hakeutumisesta eturauhassyovan diagnoosiin oli suhteellisen nopea

Kuinka kauan kesti ensimmaisesta vastaanottokadynnista siihen hetkeen, kun sinulla todettiin eturauhassyopa?
100%

N=326
90%
80%
70%

60%

50%

Prosentti

40%
30%
20%

10% >8% 7
X 4,9% 4,6% 3,7% 2,5%

Alle 3 kk 3 kk-6 kk 7 kk—=12 kk 1-2 vuotta 3—-4 vuotta 5 vuotta tai kauemmin En osaa sanoa
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Kuinka kauan kesti ensimmaisesta vastaanottokaynnista siihen hetkeen, kun sinulla todettiin eturauhassyopa?

mAle3kk m3kk-6kk mYIi6kk N=318

Etela-Karjalan hyvinvointialue 80% 10%

Helsingin kaupun ki T 26% L 15%
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue m 40% %
Kanta-H@meen hyvinvointialue 11% e —
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue 19% e T —
Keski-Suomen hyvinvointialue | U 26% e T —
Varsinais-Suomen hyvinvointialue 28% ¢
Kymenlaakson hyvinvointialue s 20% e —
Péijat-Hameen hyvinvointialue G VL% 24% Y ——

Pirkanmaan hyvinvointialue 6 19%

i

|

Etela-Pohjanmaan hyvinvointialue 37%

|

Kainuun hyvinvointialue 0% 40%

Lapin hyvinvointialue 64% 7%

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 36%

!
%%

Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue 19%

Satakunnan hyvinvointialue 36%

b

Eteld-Savon hyvinvointialue 13%
40% 40%

25%

|

Pohjois-Karjalan hyvinvointialue

Pohjois-Savon hyvinvointialue

]

Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue 60% 20%

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



Myos potilaiden subjektiivinen kokemus alkuvaiheen sujuvuudesta oli selkeasti positiivinen

Sain diagnoosin nopeasti ensioireiden ilmaannuttua.
100%

N=321
90%
80%
70%

60%

49,2%

50%

Prosentti

40%

30%

21,5%

20%

10,3%

8,4%

10%
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Sain diagnoosin nopeasti ensioireiden ilmaannuttua.

B Samaa mieltd M Erimieltda MWEOS N=314
Eteld-Karjalan hyvinvointialue 70,0 % 10,0 % 20,0 % s
Helsingin kaupunki 68,4 % 15,8 % 15,8 %
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue
Kanta-Hameen hyvinvointialue 77,8 % 22,2 %
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue 66,7 % 14,8 % 18,5 %
Keski-Suomen hyvinvointialue
Varsinais-Suomen hyvinvointialue 75,0% . 8,3% 16,7 % s
Kymenlaakson hyvinvointialue 70,0 % 30,0 %
Paijat-Hameen hyvinvointialue 82,4 % 11,8 % 59%]I
Pirkanmaan hyvinvointialue 829%__86% 8,6 % I
Eteld-Pohjanmaan hyvinvointialue 73,7 % 15,8 % 10,5 %
Kainuun hyvinvointialue
Lapin hyvinvointialue 23,1 %
Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 45,5 % 27,3 % 27,3 %
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue 59,3 % 37,0% 3,7%
Satakunnan hyvinvointialue 64,3 % 28,6 % 7,1%0
Eteld-Savon hyvinvointialue
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue 60,0 % 40,0 %
Pohjois-Savon hyvinvointialue 75,0 % 12,5% 12,5 %
Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue 60,0 % 20,0 % 20,0 %

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



Haastateltavien hoitopolun alkuvaiheet paaosin sujuvia, myos joitakin viiveita erityisesti alkututkimuksissa

* Osalla sairaus loydettiin sattumalta, osalla oireiden perusteella o ” Farssi oli se talvi, yhdella
(esim. tihentynyt virtsaamisen tarve), osa oli omaehtoisesti seurannut aktiivisesti verikokeella olisi selvinnyt, mutta

psa-arvoa, jonka nousu johtanut lopulta jatkotutkimuksiin reilu 4 kk etsittin miesten

* Pienempi osa haastateltavista oli kokenut viivetta niin tutkimusten osalta, kuin tulosten yleisintd syopaa.
ja diagnoosin saannin suhteen. Viive diagnoosiin paasyssa korostui nuoremmissa levinnytta syopaa

sairastavissa, joiden oireita tutkittiin ja hoidettiin ensin melko N e
pitkéén (n. 36 kk) tulehduksena. levinnytta eturauhassyopaa sairastava

* Ainoastaan yhta haastateltavaa mietitytti oma viive tutkimuksiin hakeutumisessa

* Muutama haastateltava koki odotusajan tutkimuksiin paasyssa julkisella puolella liian pitkaksi ja
hakeutui sen johdosta yksityiselle puolelle

* Osa oli lukenut tutkimusten tuloksia tai sydpadiagnoosin itse Omakannasta, osa oli saanut tiedon puhelimitse
lyhyesti ja tylylla tavalla, osa oli paatellyt itse postin tuomasta paksusta kirjekuoresta
“Tuli paksu kirjekuori, siita

* Odotusaika diagnoosin ilmoituksesta vastaanotolle tuntui monelle pitkaltd ja vaikealta arvasi ett syops
* Otollinen aika tehda paljon omaa tiedonetsintaa netista, mika ei valttamatta tuonut vahvistunut, se oli vahan
helpotusta tilanteeseen, vaan lisasi epavarmuuden tunnetta ja huolta tyly tapa
* Odottelu hoitopolun alkuvaiheissa ennen hoidon aloitusta koetaan yleisemminkin useimmiten hankalaksi S
ja henkisesti rankaksi palkalllse;tl levinnytta
. . : . : . . . . . . : . eturauhassyopaa
* Diagnoosi oli haastateltaville useimmiten jarkytys ja ]Qllatys, joka aiheutti epduskoa. Siihen ei heti osattu sairastava
suhtautua ja sairauden vakavuutta ei valttamatta aluksi ymmadrretty. Varsinkin levinneen syovan diagnoosi

merkitsi suurta muutosta elamaan. Moni sanoi, etta diagnoosi oli [aheisille, vaimolle ja lapsille, myds jarkytys ja
viela vaikeampi asia
\ Nordic
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Hoito ja seuranta olivat tyypillisimmin yliopistollisten keskussairaaloiden ja keskussairaaloiden vastuulla.

Mika/mitka taho(t) vastaa sairautesi hoidosta ja/tai seurannasta talla hetkella?

Helsingin seudun yliopistollinen keskussairaala (HYKS) [y 25,3% N 3 24
Tampereen yliopistollinen sairaala (TAYS) Y 10,8%
Oulun yliopistollinen sairaala (OYS) [ 8,6%
Turun yliopistollinen keskussairaala (TYKS) I 7,4%
Perusterveydenhuolto (esim. oma terveysasema) [N 5,6%
Seinjoen keskussairaala, Seinajoki [ 5,2%
Keski-Suomen Sairaala Nova, Jyvaskyld [ 4,6%
Paijat-Hameen keskussairaala, Lahti [ 4,6%
Kuopion yliopistollinen sairaala (KYS) T 3,7%
Docrates syopasairaala [ 3,1%
Muu yksityinen terveydenhuolto [ 3,1%
Satasairaala, Pori [ 2,8%
Eteld-Karjalan keskussairaala, Lappeenranta [ 2,8%
Kymenlaakson keskussairaala, Kotka [l 2,5%
Vaasan keskussairaala, Vaasa [l 2,2%
Lapin keskussairaala, Rovaniemi [l 2,2%
Kanta-Hameen keskussairaala, Himeenlinna [ 1,5%
Enosaasanoa [ 1,5%
Mikkelin keskussairaala, Mikkeli [ 1,2%
Lansi-Pohjan keskussairaala [ 1,2%
Kainuun keskussairaala, Kajaani [l 1,2%
Pohjois-Karjalan keskussairaala, Joensuu [ 1,2%
Savonlinnan keskussairaala, Savonlinna il 0,9%
Keski-Pohjanmaan keskussairaala, Kokkola [ 0,9%
Ahvenanmaan keskussairaala, Maarianhamina 0,0%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
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Potilaiden yleisin hoitomuoto oli sadehoito — myos leikkaus- ja hormonihoidot melko tyypillisia

Prosentti

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

38,4%

Leikkaus

Miten sairauttasi on hoidettu?

N=323

60,7%

48,6%

9,9%

Sadehoito Hormonihoito Solusalpaajahoito

6,5%

Jotain muuta

4,3%
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Hoitomuodot eturauhassyovan levinneisyyden mukaan

Miten sairauttasi on hoidettu?
100,0%

100%

90%

80%

69,0%

70%
63,4%

60% 57,9%

[v)
50% 45,0%

Prosentti

40%

30,5%
30%
20%

10%

0%

Leikkaus Sadehoito Hormonihoito

57,1%
Paikallinen
m Paikallisesti levinnyt
B Levinnyt
14,3%
9,2%
5,3% 4,6% .
1,5% - 2/6% 0,0%
- .

Solusalpaajahoito Jotain muuta En osaa sanoa
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Kuntoutusta oli saanut selva vihemmisto (13 %) eturauhassyopaa sairastavista

Oletko saanut kuntoutusta osana eturauhassyévan hoitoa?

mE mKylla
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Eteld-Karjalan hyvinvointialue
Helsingin kaupunki
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue
Kanta-Hameen hyvinvointialue
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue
Keski-Suomen hyvinvointialue
Varsinais-Suomen hyvinvointialue
Kymenlaakson hyvinvointialue
Paijat-Hameen hyvinvointialue
Pirkanmaan hyvinvointialue
Eteld-Pohjanmaan hyvinvointialue
Kainuun hyvinvointialue

Lapin hyvinvointialue

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue
Satakunnan hyvinvointialue
Etelda-Savon hyvinvointialue
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue
Pohjois-Savon hyvinvointialue

Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue

o
X

Oletko saanut kuntoutusta osana eturauhassyovan hoitoa?

10%

20%

mEi mKylls

30%

40%

50%

60%

70,0%

69,2%

70%

83,

80,0

84,6%

86,1
3%

84,6%

N=313
100,0%
15,4%
90,0% 10,0%
88,9% 11,1%
88,9% 11,1%
88,9% 11,1%
88,0% 12,0%
30,0%
87,5% 12,5%
% 13,9%
16,7%
100,0%
15,4%
100,0%
88,9% 11,1%
30,8%

%

80%

87,

87,

5%

5%

12,5%

20,0%

12,5%

90%

100,0%

100%



Kuntoutus oli hieman yleisempaa paikallisesti levinnytta ja levinnytta sairastavien keskuudessa

Oletko saanut kuntoutusta osana eturauhassyévan hoitoa?
100%

90,7% N = 2 09

90%

81,6% 81,0%

80%

70%

60%
Paikallinen

50% e
m Paikallisesti levinnyt

Prosentti

40% B Levinnyt

30%

18,4% 19,0%

20%

10% %

0%
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Kuntoutukseen osallistuneet olivat hyodyntaneet tasaisesti Kelan ja sairaalan omia kuntoutuksia.

Oletko osallistunut..?

i Kelan kuntoutuskurssille M Sairaalan toteuttamaan kuntoutukseen (esim. lantionpohjanlihasten harjoitusohjaukseen) M Jotain muuta, mita
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Muiden erityistyontekijoiden tapaaminen hoitopolulla oli viela suhteellisen harvinaista vastaajien keskuudessa.
Eniten oli kdytetty seksuaaliterapeutin ja fysioterapeutin palveluita

Keta terveydenhuollon ammattilaisia olet tavannut sairautesi tiimoilta |aakarin ja hoitajan lisaksi?

N=316 e Haastateltavat kohtasivat
100% enimmakseen ladkareitd
90% * Hoitajakontaktit liittyivat
80% hoitojen yhteyteen,
70% 65,8% kokemukset hoitajien
tapaamisista positiivisia
* Muutamia mainintoja
fysioterapeutin tapaamisesta
(lantionpohjajumpan
ohjeistus), tai
11,1% seksuaaliterapeutista
R e 38% 35% « Julkisen puolen reurssivaje —
mahdolliset palvelut varattu
viela hunokuntoisemmille

60%
50%

Prosentti

40%
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10%

0%

Nordic
Healthcare
Group



Paikallista syopaa sairastaville oli tyypillisempaa, ettei muita ammattilaisia ole tavattu. Levinnytta eturauhassyopaa
sairastavien keskuudessa sosiaalityontekijan tapaaminen oli hieman muita yleisempaa.

Prosentti

100%

90%

80%

70%
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0%

Keta terveydenhuollon ammattilaisia olet tavannut sairautesi tiimoilta |ladkarin ja hoitajan lisaksi?

N=205

70,6%

56,8% 57,1%

Paikallinen
™ Paikallisesti levinnyt

M Levinnyt

18,9%

16,7% 16,2% 16,7%

8,7% 95%  h% 81% 719% ,
40%  37% . 3,2% a0% 4% 24%  M0% 27% 249
— - - R
Sosiaalityontekija Seksuaaliterapeutti Fysioterapeutti Mielenterveystyontekija En ketdan edelld En osaa sanoa Joku muu, mika
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Hoidon etenemisesta diagnoosin jalkeen oli kerrottu potilaille selkeasti

Diagnoosin jalkeen minulle kerrottiin selkedsti, miten hoitoni etenee seuraavaksi.
100%
N=322
90%
80%

70%

61,2%

60%

50%

Prosentti
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Diagnoosin jalkeen minulle kerrottiin selkeasti, miten hoitoni etenee seuraavaksi.

B Samaa mielta M Erimielta MWEOS N=315

Etels-Karjalan hyvinvointialue 10,0 %

Helsingin kaupunki 81,6 % 13,2 % 53%
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue 80,0 % 20,0 %

Kanta-Hameen hyvinvointialue 11,1 % mm

Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue WIS 11,1 %

Keski-Suomen hyvinvointialue 78,9 % 15,8 % 5,3%

Varsinais-Suomen hyvinvointialue

Kymenlaakson hyvinvointialue 10,0 %
Paijat-Hameen hyvinvointialue 76,5 % 17,6 % 5,9 %I
Pirkanmaan hyvinvointialue 77,8 % 13,9 % 8,3%
Etel4-Pohjanmaan hyvinvointialue 15,8 %
Kainuun hyvinvointialue
Lapin hyvinvointialue 923% __7,7%

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 90,9 % 9,1%

Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue 70,4 % 18,5 % 11,1 % ==
Satakunnan hyvinvointialue 78,6 % 21,4 %

Eteld-Savon hyvinvointialue 100,0 %
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue 60,0 % 40,0 %

Pohjois-Savon hyvinvointialue 100,0 %

Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue 100,0 %

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



Yli kolme neljasta koki tulleensa kuulluksi hoitoja suunniteltaessa

Prosentti
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Taysin eri mielta

Ammattilaiset ovat huomioineet mielipiteeni hoidon suunnittelussa.

6,5%

Jokseenkin eri mielta

N=321

6,9%
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Ammattilaiset ovat huomioineet mielipiteeni hoidon suunnittelussa.

B Samaa mieltd M Erimieltda MWEOS N=313
Etels-Karjalan hyvinvointialue 10,0 %
Helsingin kaupunki 81,6 % 13,2 % 53%
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue 10,0 %
Kanta-Hameen hyvinvointialue 77,8 % 11,1 % 11,1 % =
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue 81,5% 3,7 % 14,8 % s
Keski-Suomen hyvinvointialue 78,9 % 10,5 % 10,5 % =
Varsinais-Suomen hyvinvointialue 75,0 % 12,5 % 12,5 %
Kymenlaakson hyvinvointialue 55,6 % 11,1 % 33,3 %
Paijat-Hameen hyvinvointialue 64,7 % 23,5% 11,8 %
Pirkanmaan hyvinvointialue 85,7 % __ 8,6 % WA
Etels-Pohjanmaan hyvinvointialue 10,5 %
Kainuun hyvinvointialue 20,0 % m—
Lapin hyvinvointialue 15,4 %
Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 72,7 % 9,1% 18,2 % s
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue 66,7 % 18,5 % 14,8 % s
Satakunnan hyvinvointialue 71,4 % 28,6 %

Eteld-Savon hyvinvointialue 87,5% 12,5 %

Pohjois-Karjalan hyvinvointialue 60,0 % 40,0 %
Pohjois-Savon hyvinvointialue 87,5 % 12,5 %

Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue 100,0 %

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



Diagnoosin jalkeiset hoitotoimenpiteet alkoivat valtaosan mielesta kohtuullisessa ajassa

Ensimmaiset hoitotoimenpiteet tehtiin kohtuullisessa ajassa diagnoosin varmistumisen jalkeen.
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Ensimmaiset hoitotoimenpiteet tehtiin kohtuullisessa ajassa diagnoosin varmistumisen jalkeen.

B Samaa mieltd MWErimieltd M™WEOS N=314
Etel4-Karjalan hyvinvointialue 30,0 % FEEE—
Helsingin kaupunki 78,9 % 15,8 % 5,3 %
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue
Kanta-Hdameen hyvinvointialue 88,9 % 11,1 %
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue WA ENAZN 11,1 %
Keski-Suomen hyvinvointialue

Varsinais-Suomen hyvinvointialue 8,3%m
Kymenlaakson hyvinvointialue 66,7 % 33,3%
Paijat-Hameen hyvinvointialue 5,9%|
Pirkanmaan hyvinvointialue 77,8 % 19,4 % 2,8%
Etela-Pohjanmaan hyvinvointialue 78,9 % 15,8 % 5,3 %
Kainuun hyvinvointialue
Lapin hyvinvointialue 923% __7,7%
Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 81,8 % 18,2 %
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue 70,4 % 25,9% 3,7%
Satakunnan hyvinvointialue 64,3 % 35,7 %
Eteld-Savon hyvinvointialue
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue 40,0 % 60,0 %
Pohjois-Savon hyvinvointialue 75,0 % 12,5% 12,5 %
Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue

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



Hoidosta vastaava taho vaikutti olevan potilaille todella selkeaa

Minulla on selkea kasitys siitda, mika taho vastaa hoidostani talla hetkella.
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Minulla on selkea kasitys siita, mika taho vastaa hoidostani talla hetkella.

B Samaa mieltd MWErimieltd M™WEOS N=314
Eteld-Karjalan hyvinvointialue 90,0 % 10,0 % =
Helsingin kaupunki 68,4 % 18,4 % 13,2 %
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue 90,0 % 10,0 %
Kanta-Hameen hyvinvointialue 77,8 % 22,2 %

Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue 81,5% __7,4% 11,1 % ==
Keski-Suomen hyvinvointialue 89,5 % 10,5 % =

Varsinais-Suomen hyvinvointialue I T Iy L T 8,3 %
Kymenlaakson hyvinvointialue 80,0 % 10,0 % 10,0 % ==
P4ijat-Hameen hyvinvointialue 17,6 % mmmm

Pirkanmaan hyvinvointialue 80,0% _._8,6% 11,4 % ==

Etel4-Pohjanmaan hyvinvointialue 5,3 %

Kainuun hyvinvointialue

Lapin hyvinvointialue 15,4 %

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 72,7 % 9,1% 18,2 % s

Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue 63,0 % 18,5 % 18,5 %

Satakunnan hyvinvointialue 78,6 % 21,4 %
Etel3-Savon hyvinvointialue
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue
Pohjois-Savon hyvinvointialue 75,0 % 25,0 %

Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue 80,0 % 20,0 %

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



Haastateltavien mukaan hoito alkaa diagnoosin jalkeen
ripeasti ja on sujuvaa

* Haastateltavien hoitomuodot vaihtelivat syovan tilanteen mukaan,
0sa haastateltavista oli hoidettu Ieikkauksellaia sadehoidolla, osa
hormonihoidolla ja sddehoidolla, osalla oli kokemusta
hormonihoidosta ja sytostaateista

* Haastateltavien kokemukset hoitojen sujuvuudesta olivat pddosin
positilvisia

* Hoidot alkavat nopeasti diagnoosin jalkeen, tuntuu hyvalta, etta
asiat etenevat ripeasti

* Hoidot ovat myos toimineet kokonaisuutena hyvin, tuloksiin ollaan
padsaantoisesti tyytyvaisia
* Hoidoista seuranneet arkeen vaikuttavat haitat kuitenkin yleisia

* Hoito noudattaa usein kaavaa, jonka mukaan edetaan

* Toisaalta kaavamaisuus on voitu ndhda tietynlaisena saneluna, eli
hoidon suhteen ei ole keskustelunvaraa, julkisella puolella
mennaan hoitosuositusten mukaan

* Haastateltavat on hoidettu paaosin julkisen terveydenhuollon
puolella; pienempi osa hoidettu kokonaan tai osittain yksityisella
puolella

*  Yksityiselle puolella hoidon aloittamista tai sinne siirtymista on
siivittanyt julkisen puolen viiveet, halu kysya toista mielipidetta tai
taloudelliset mahdollisuudet

“Hyva, etta nopeasti liikkeelle ja menndan asiantuntijoiden mukaan”

* Jos kokemusta molemmista, vaikuttaisi silta, etta yksityista puolta
pidetdan vahan laadukkaampana niin annetun hoidon (enemman
mahdollisuuksia) kuin tarjottavan tiedon ja tuen suhteen —
kuuluvat ns. samaan pakettiin

*  Kokemusta siita, etta yhteistKC) julkisen ja yksityisen valilla takkuaa
— yksityinen puoli voi olla julkiselle punainen vaate

paikallista eturauhassyopaa sairastava




” Siind ensin joutui miettimaan

Hoitopaatokseen osallistumisesta erilaisia nakemyksia ettd mita haluan niista, se oli

mahdoton ajatella, taytyy uskoa

etta se henkilokunta siella pystyy

sanomaan aika yksiselitteisesti
Haastateltavilla erilaisia ndkemyksia ja kokemuksia hoidon suunnittelusta ja siihen ettd mita kannattaisi tehda”

osallistumisesta:
paikallisesti levinnytta

e Laakarin avustamana, eli hoidosta tehdaan ammattilaisen vaihtoehtojen esittelyn ja s
eturauhassyopaa salrastava

perustellun suosituksen pohjalta kuitenkin oma paatos
* Luotto ammattilaisiin, tietavat parhaiten, kun ovat asiaan kouluttautuneet: paatdsvalta ammattilaiselle

* Hoito on annettu “saneltuna”: hoitosuositukset ratkaisevat, julkisella ei neuvottelun varaa,
vaikka yksityisen suositus olisi ollut toinen

* Naennaisosallistuminen — kokemus siita, etta leikkaavat laakarit suosittelevat leikkausta, sadehoitoa
antavat suosittelevat sadehoitoa jne.

Hoitopaatokseen osallistumista pidetaan paasaantoisesti hyvana asiana — “silloin on valmis kantamaan vastuuta
seurauksista, kun on ollut itse paattamassa”

Toisaalta hoitopaatokseen osallistuminen voi olla myds vaikeaa ja iso paatds; alussa tietoa voi olla liilan vahan —
paatos olisi helpompi tehda paremman tiedon varassa

Mydhemmin on myos ajateltu, etta hoitojen seurauksia tai haittavaikutuksia ei useimmiten oltu kayty lapi
riittavalla tarkkuudella tai riittavan laajasti
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Ammattilaisten keskinainen yhteistyo sujui vastaajien mielesta mallikkaasti

Yhteistyd minua hoitavien ammattilaisten valilla toimii hyvin.
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Selkea enemmisto oli tyytyvaisia sairautensa hoitoon

"Hoito ja hoitohenkilokunta on
Olen tyytyvdinen siihen, miten sairauttani on hoidettu. ollut hirvean hyvd, niitd kiitdn”
100%
N=321 levinnytta eturauhassyopaa sairastava
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Olen tyytyvainen siihen, miten sairauttani on hoidettu.

B Samaa mielta M Erimielta MWEOS N=313
Etels-Karjalan hyvinvointialue 10,0 %
Helsingin kaupunki 84,2 % (R 3l 5,3 %
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue
Kanta-Hameen hyvinvointialue 88,9 % 11,1 %
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue 88,9 % 3,7 % WS/
Keski-Suomen hyvinvointialue
Varsinais-Suomen hyvinvointialue 95,8% 4,2 %
Kymenlaakson hyvinvointialue 80,0 % 20,0 %
Paijat-Hameen hyvinvointialue 23,5 9% m—
Pirkanmaan hyvinvointialue 85,7 % 11,4 % RN
Etels-Pohjanmaan hyvinvointialue 15,8 % mwmm

Kainuun hyvinvointialue 80,0 % 20,0 %
Lapin hyvinvointialue 92,3% _7,7%

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 100,0 %

Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue 77,8 % 18,5 % 3,7%

Satakunnan hyvinvointialue 64,3 % 28,6 % 7,1%01
Eteld-Savon hyvinvointialue 100,0 %

Pohjois-Karjalan hyvinvointialue 60,0 % 40,0 %

Pohjois-Savon hyvinvointialue 100,0 %

Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue 80,0 % 20,0 %

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



Seurantaan oltiin paapiirteissaan tyytyvaisia

Olen tyytyvainen siihen, miten sairauteni tilaa ja hyvinvointiani seurataan talla hetkella.
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Olen tyytyvainen siihen, miten sairauteni tilaa ja hyvinvointiani seurataan talla hetkella.

B Samaa mieltd M Erimieltda MWEOS N=313

Eteld-Karjalan hyvinvointialue 90,0 % 10,0 %
Helsingin kaupunki 71,1% 23,7 % 5,3 %

Keski-Uudenmaan hyvinvointialue 90,0 % 10,0 %
Kanta-Hameen hyvinvointialue 22,2 %
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue 81,5% 3,7 % 14,8 % s
Keski-Suomen hyvinvointialue 5,3 %
Varsinais-Suomen hyvinvointialue 4,2 %
Kymenlaakson hyvinvointialue 70,0 % 20,0 % 10,0 % ==
P4ijat-Hameen hyvinvointialue 29,4 % E—
Pirkanmaan hyvinvointialue 82,4 % 8,8 % 8,8 %
Etel4-Pohjanmaan hyvinvointialue 10,5 %
Kainuun hyvinvointialue 60,0 % 20,0 % 20,0 %
Lapin hyvinvointialue 76,9 % 15,4 % 7,7 % 1
Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 72,7 % 18,2 % 9,1% =
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue 70,4 % 18,5 % 11,1 % ==

Satakunnan hyvinvointialue 57,1 % 42,9 %
Etel4-Savon hyvinvointialue 12,5 % mm
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue 60,0 % 40,0 %

Pohjois-Savon hyvinvointialue 75,0 % 12,5% 12,5 %
Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue 40,0 % 20,0 % 40,0 % Mmmm—

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



Hoidon jatkoaskeleet olivat useimmille selkeita

Minulla on selkea kasitys siita, miten hoitoni jatkuu tulevaisuudessa.
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Eteld-Karjalan hyvinvointialue
Helsingin kaupunki
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue
Kanta-Hameen hyvinvointialue
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue
Keski-Suomen hyvinvointialue
Varsinais-Suomen hyvinvointialue
Kymenlaakson hyvinvointialue
Paijat-Hameen hyvinvointialue
Pirkanmaan hyvinvointialue
Etela-Pohjanmaan hyvinvointialue
Kainuun hyvinvointialue

Lapin hyvinvointialue

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue
Satakunnan hyvinvointialue
Eteld-Savon hyvinvointialue
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue
Pohjois-Savon hyvinvointialue

Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue

0,0 % 10,0 % 20,0 % 30,0 % 40,0 %

Minulla on selkea kasitys siita, miten hoitoni jatkuu tulevaisuudessa.

B Samaa mieltd M Eri mielta EOS

41,2 %

40,0 %

11,8 %

40,0 %

N=313
80,0 % 20,0 %
71,1% 18,4 % 10,5 %
80,0% ___ 10,0 % 10,0 %
44,4 %
70,4% __ 7,4 % 22,2%
78,9% . 5,3 % 15,8 %
8,3%
70,0 % 20,0 % 10,0 %
47,1%
80,0% . 5,7 % 14,3 %
722% . 11,1% 16,7 %
20,0 %
69,2% . 7,7% 23,1%
90,9% 9,1 %
66,7 % 14,8 % 18,5 %
78,6 % 21,4 %
87,5 % 12,5%

40,0 %

20,0 %

50,0 %

60,

0%

60,0 %

40,0 %

75,0 % 25,0%
40,0 %

70,0 % 80,0 % 90,0

% 100,0 %



Sairauden seuranta ja hoidon jatko aiheuttanut haastateltavissa myos epavarmuutta

Haastateltujen seuranta pitaa sisallaan paasaantoisesti psa-arvon seurantaa, jota tehdaan aluksi 3kk valein,
josta siirrytaan ensin 6 kk ja sitten vuosittaiseen seurantaan

* Pienemmalla osalla seuranta sisaltaa myos kuvantamistutkimuksia
e Seuranta herattda myads jannitysta — "mita sielta talla kertaa 16ytyy”

e Seurantavali oli tuntunut varsinkin aluksi pitkalta, moni on kaynyt omalla kustannuksella
mittauttamassa psa-arvon virallisten seurantavalien ulkopuolella

* Epatietoisuutta erityisesti psa-arvojen noususta ja sen raja-arvoista - milloin pitaa reagoida ja miten.
Kokemus, etta helposti mennaan silla, etta vaan seuraillaan tilannetta, mika herattanyt osassa haastateltavia
epavarmuutta ja huolta

* Ammattilaisissa on havaittu erilaisia koulukuntia psa-rajojen suhteen
Myds oman psa-seurannan siirtyminen perusterveydenhuollon puolelle on osalle aiheuttanut epavarmuutta —
terveyskeskuslaakareiden asiantuntemus seka vastaanottoaikojen saatavuus on aiheuttanut huolta. Toive olisi,
etta yhteys uropoliin sdilyisi pidempaan.
* Jotkut haastateltavat kokeneet myos hoidon jatkossa epaselvyyksia

* Levinneen syovan osalta enemman epatietoisuutta, miten tulevaisuus tulee menemaan, mika laakitys toimii
jne. Osalla kokemus, ettei kunnollista keskustelua aiheesta ole kayty, jatkoa sivuttu vain ohimennen

* Jatko haittojen osalta: onko jotain tehtavissa esim. erektiotilanteen parantamiseksi, mita voidaan viela
kokeilla

”Seuranta on varsinainen suo,
puhutaan kdaypahoito-
suosituksista ja tulevista
suosituksista ja arvojen
nousukulmista, ja vaikea paatella
omasta psa:sta ettd mika
tilanne”

paikallisesti levinnytta
eturauhassyopada sairastava
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Vajaa neljannes vastaajista oli hyodyntanyt Kela-takseja hoitoon liittyen

Oletko kayttanyt sairautesi hoitoon liittyen Kelan korvaamia
taksikyyteja? (esim. klinikalla tapahtuvien hoitokayntien vuoksi)

Kylla; 24,8%

Ei; 75,2%
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Kela-taksin kaytto levinneisyysasteen mukaan

Mika oli sairautesi tilanne, kun kaytit Kelan korvamaa taksia?
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Kokemukset hoitoon
osallistuneista ammattilaisista
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Ammattilaisten osaaminen koettiin korkealuokkaiseksi

Hoitooni osallistuneet ammattilaiset ovat osaavia ja ammattitaitoisia.
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Hoitooni osallistuneet ammattilaiset ovat osaavia ja ammattitaitoisia.

B Samaa mieltd M Eri mieltd ™WEOS N=3 15

Eteld-Karjalan hyvinvointialue 100,0 %

Helsingin kaupun ki T D PR L 7, %
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue
Kanta-Hameen hyvinvointialue 88,9 % 11,1 %
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue WIS 11,1 %

Keski-Suomen hyvinvointialue 5,3 %
Varsinais-Suomen hyvinvointialue 42 %
Kymenlaakson hyvinvointialue 70,0 % 20,0 % 10,0 % ==
Paijat-Hameen hyvinvointialue 88,2 % _ 5,9 % ISEF3
Pirkanmaan hyvinvointialue 86,1 % 11,1 % R
Etels-Pohjanmaan hyvinvointialue 5,3 %
Kainuun hyvinvointialue
Lapin hyvinvointialue 85,7 % __ 7,1 % LWAEZa
Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 18,2 % W
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue 81,5 % 11,1 % 7,4% 1
Satakunnan hyvinvointialue 85,7 % 14,3 %
Etel3-Savon hyvinvointialue
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue 60,0 % 20,0 % 20,0 %
Pohjois-Savon hyvinvointialue 75,0 % 12,5% 12,5 %
Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue 20,0 % Fm—

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



Luottamus hoidosta vastaaviin ammattilaisiin oli erittdain vahva

Minulla on vahva luottamus sairauteni hoitoon osallistuneisiin ammattilaisiin.
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Minulla on vahva luottamus sairauteni hoitoon osallistuneisiin ammattilaisiin.

B Samaa mieltd M Eri mieltd ™WEOS N=3 14

Eteld-Karjalan hyvinvointialue 90,0 % 10,0 % =

Helsingin kaupun ki U0 -V PR TR s 7, %
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue 10,0 % M
Kanta-Hameen hyvinvointialue 66,7 % 11,1 % 22,2 %
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue 7,4 % 0

Keski-Suomen hyvinvointialue 89,5 % 10,5 % =

Varsinais-Suomen hyvinvointialue 4,2 %
Kymenlaakson hyvinvointialue 80,0 % 20,0 %
Paijat-Hameen hyvinvointialue 17,6 %

Pirkanmaan hyvinvointialue 82,9 % 14,3 % 2,9%

Etels-Pohjanmaan hyvinvointialue 15,8 %

Kainuun hyvinvointialue 20,0 % m—
Lapin hyvinvointialue 15,4 %

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 90,9 % 9,1%
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue
Satakunnan hyvinvointialue 64,3 % 21,4 % 14,3 %
Etel4-Savon hyvinvointialue
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue

Pohjois-Savon hyvinvointialue 75,0 % 25,0 %

Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue 60,0 % 20,0 % 20,0 %

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



Ammattilaisten kohtaamisissa on ollut tunne kokonaisvaltaisuudesta

Koen, ettd ammattilaiset ovat kohdanneet minut kokonaisvaltaisesti.
100%

N=320
90%
80%
70%

60%

50,3%

50%

Prosentti

40%
30% 27,5%
20%

10% 6,3% 5,9% 6,9%

o —

Taysin eri mielta Jokseenkin eri mielta Ei samaa eika eri mielta Jokseenkin samaa mielta Taysin samaa mielta En osaa sanoa

3,1%
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Koen, etta ammattilaiset ovat kohdanneet minut kokonaisvaltaisesti.

B Samaa mieltd M Eri mieltd ™WEOS N=3 12

Eteld-Karjalan hyvinvointialue 90,0 % 10,0 % =
Helsingin kaupunki 76,3 % 13,2 % 10,5 %
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue 90,0 % 10,0 % ==

Kanta-Hameen hyvinvointialue 88,9 % 11,1 % ==
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue 76,9% __7,7% 15,4 %

Keski-Suomen hyvinvointialue 88,9 % _ 5,6 % AN

Varsinais-Suomen hyvinvointialue 8,0%m
Kymenlaakson hyvinvointialue 70,0 % 10,0 % 20,0 %
Paijat-Hameen hyvinvointialue 64,7 % 23,5% 11,8 %

Pirkanmaan hyvinvointialue 80,0 % 11,4 % 8,6 %
Etels-Pohjanmaan hyvinvointialue 15,8 % mwmm
Kainuun hyvinvointialue 80,0 % 20,0 %

Lapin hyvinvointialue e P YE LV 7,7 % B

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 72,7 % 9,1% 18,2 % s

Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue 63,0 % 29,6 % 7,4 %0
Satakunnan hyvinvointialue 57,1 % 42,9 %

Etel4-Savon hyvinvointialue

Pohjois-Karjalan hyvinvointialue 60,0 % 20,0 % 20,0 %

Pohjois-Savon hyvinvointialue 75,0 % 25,0 %
Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue 50,0 % 25,0 % 25,0 %

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



Selva enemmisto kokee tulleensa kuulluksi

Koen, ettd ammattilaiset ovat aidosti kuunnelleet minua.
100%

N=321
90%
80%
70%

60%

53,3%

50%

Prosentti

40%
30% 26,8%
20%

10% 7,5%
? 4,7% 5,9%

o I

Taysin eri mielta Jokseenkin eri mielta Ei samaa eika eri mielta Jokseenkin samaa mielta Taysin samaa mielta En osaa sanoa

1,9%
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Koen, etta ammattilaiset ovat aidosti kuunnelleet minua.

B Samaa mieltd MWErimieltd M™WEOS N=313
Eteld-Karjalan hyvinvointialue 90,0 % 10,0 % =
Helsingin kaupunki 84,2 % 13,2 % WA
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue 90,0 % 10,0 %
Kanta-Hameen hyvinvointialue 88,9 % 11,1 % ==

Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue 77,8 % 11,1 % 11,1 % ==
Keski-Suomen hyvinvointialue 84,2 % _ 5,3 % N ERZ1

Varsinais-Suomen hyvinvointialue 4,2 %
Kymenlaakson hyvinvointialue 80,0 % 20,0 %
Paijat-Hameen hyvinvointialue 76,5 % 17,6 % 5,9 %I

Pirkanmaan hyvinvointialue 82,4 % 11,8 % 59%I|

Etels-Pohjanmaan hyvinvointialue 15,8 %

Kainuun hyvinvointialue 20,0 % m—

Lapin hyvinvointialue 15,4 %

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue ﬂ 27,3 % I

Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue 59,3% 29,6 % 11,1 % ==

Satakunnan hyvinvointialue 64,3 % 35,7 %
Etel3-Savon hyvinvointialue
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue 60,0 % 20,0 % 20,0 %
Pohjois-Savon hyvinvointialue 75,0 % 25,0 %

Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue 80,0 % 20,0 %

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



Vastaanotolla on monien mielesta ollut riittavasti aikaa keskustelulle

Koen, ettda minulla on ollut riittavasti aikaa keskustella hoitoyksikon ammattilaisten kanssa vastaanotolla kaydessani.
100%

N=322
90%
80%
70%

60%

50%

42,5%

Prosentti

40%
30% 27,6%

20%

12,7%
9,9%

10% 50%

o I

Taysin eri mielta Jokseenkin eri mielta Ei samaa eika eri mielta Jokseenkin samaa mielta Taysin samaa mielta En osaa sanoa

2,2%
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Koen, etta minulla on ollut riittavasti aikaa keskustella hoitoyksikon ammattilaisten kanssa vastaanotolla kaydessani.

B Samaa mieltd M Eri mieltd ™WEOS N=3 14

Eteld-Karjalan hyvinvointialue 100,0 %

Helsingin kaupunki 10,5 %
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue
Kanta-Hameen hyvinvointialue
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue 70,4 % 22,2 % 7,4 % 0
Keski-Suomen hyvinvointialue 78,9 % 10,5 % 10,5 % =
Varsinais-Suomen hyvinvointialue 84,0% 4,0 % 12,0 %
Kymenlaakson hyvinvointialue 20,0 % Fmm—
Paijat-Hameen hyvinvointialue 35,3 % 35,3 % 29,4 %
Pirkanmaan hyvinvointialue WA 17,1% 17,1 % s
Etela-Pohjanmaan hyvinvointialue 73,7 % 21,1 % 5,3 %
Kainuun hyvinvointialue 20,0 % mm—
Lapin hyvinvointialue 69,2 % 23,1% 7,7 % =
Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 36,4 % I
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue 59,3% 25,9 % 14,8 % s
Satakunnan hyvinvointialue 57,1 % 42,9 %
Etel3-Savon hyvinvointialue 12,5 % mm
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue 60,0 % 40,0 %
Pohjois-Savon hyvinvointialue 50,0 % 25,0 % 25,0 %
Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue 80,0 % 20,0 %

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



Kaksi kolmesta oli sitd mielta, etta ammattilaiset ovat hyvin yhteydessa potilaaseen

Ammattilaiset ovat olleet riittavasti yhteydessa minuun.
100%

N=321
90%
80%
70%

60%

50%

Prosentti

40%
32,7%

31,2%

30%

20%
13,4%
10,0%

8,4%

10%

Taysin eri mielta Jokseenkin eri mielta Ei samaa eika eri mielta Jokseenkin samaa mielta Taysin samaa mielta En osaa sanoa

4,4%
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Ammattilaiset ovat olleet riittavasti yhteydessa minuun.

B Samaa mieltd M Eri mieltd ™WEOS N=3 13

Etels-Karjalan hyvinvointialue 20,0 % mm—
Helsingin kaupunki 10,8 % =
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue 70,0 % 20,0 % 10,0 % ==
Kanta-Hameen hyvinvointialue 66,7 % 11,1 % 22,2 %
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue 66,7 % 14,8 % 18,5 %
Keski-Suomen hyvinvointialue 78,9 % 21,1 %
Varsinais-Suomen hyvinvointialue 16,0 %

Kymenlaakson hyvinvointialue 10,0 % m
Paijat-Hameen hyvinvointialue 35,3 % 47,1 % 17,6 % s
Pirkanmaan hyvinvointialue WA 20,0 % 14,3 %
Etels-Pohjanmaan hyvinvointialue 5,3 %
Kainuun hyvinvointialue 40,0 % P

Lapin hyvinvointialue 53,8 % 15,4 % 30,8 %

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 20,0 % mm—

Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue 55,6 % 25,9 % 18,5 %

Satakunnan hyvinvointialue 7,1%m
Etel4-Savon hyvinvointialue
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue 60,0 % 40,0 %
Pohjois-Savon hyvinvointialue 50,0 % 25,0 % 25,0 %
Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue 40,0 % Mmmm—

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



Kaksi kolmesta koki, etta ammattilaiset ovat olleet hyvin tavoitettavissa

Olen saanut ammattilaisiin yhteyden, kun olen tarvinnut sita.
100%

N=323
90%
80%
70%

60%

50%

41,8%

Prosentti

40%

29,7%

30%

20%
12,4%

10% 7,1%
4,3%

oy N

Taysin eri mielta Jokseenkin eri mielta Ei samaa eika eri mielta Jokseenkin samaa mielta Taysin samaa mielta En osaa sanoa
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Olen saanut ammattilaisiin yhteyden, kun olen tarvinnut sita.

B Samaa mieltd MWErimieltd M™WEOS N=315
Etels-Karjalan hyvinvointialue 20,0 % mm—
Helsingin kaupunki 68,4 % 5,3 % 26,3 % mmmmm———
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue 10,0 % M
Kanta-Hdameen hyvinvointialue 77,8 % 11,1 % 11,1 % =
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue 77,8 % 3,7 % 18,5 %
Keski-Suomen hyvinvointialue 73,7% 5,3 % 21,1 %
Varsinais-Suomen hyvinvointialue 12,0 %

Kymenlaakson hyvinvointialue 40,0 % 20,0 % 40,0 % mm——

P4ijat-Hameen hyvinvointialue 41,2 % P
Pirkanmaan hyvinvointialue 5,7%|
Etels-Pohjanmaan hyvinvointialue 5,3 %
Kainuun hyvinvointialue 20,0 % Fm—
Lapin hyvinvointialue 76,9 % 15,4 % 7,7 % 1
Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 72,7 % 9,1% 18,2 % s
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue 59,3% 25,9 % 14,8 % s
Satakunnan hyvinvointialue 71,4 % 28,6 %
Etel4-Savon hyvinvointialue
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue 80,0 % 20,0 %
Pohjois-Savon hyvinvointialue 50,0 % 25,0 % 25,0 %
Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue 40,0 % Mmmm—

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



Haastateltujen kokemukset ammattilaisista paaosin positiivisia

* Kokemus ammattilaisista yleisesti ottaen positiivinen —ammattitaitoon ja osaamiseen luotetaan

 Ammattilaisten kanssa tarkeana pidettiin vankkaa asiantuntemusta ja ammattitaitoa, luottamuksen syntymista, potilaan empaattista

kohtaamista, asioiden ammattimaista ja selkeda sanoittamista

e Osa koki, etta ammattilaisilla voisi olla enemman aikaa potilaalle, esim. potilaan kysymysten vastaamiseen. Aina kysymykset eivat tule mieleen
vastaanotolla, kaivattiin mahdollisutta esittaa niita jo ennen seuraavaa vastaanottoa. Mahdollisuus saada kysymyksiin vastauksia koettiin

paremmaksi erikoissairaanhoidon puolella kuin julkisen terveydenhuollon piirissa.

* Toisaalta oli myds pohdittu oikeita tapoja sanoittaa kysymyksia laakarille; osalla kokemusta ammattilaisista, jotka
eivat niin valita “besserwissereista”
e Yksittaisia huonoja kokemuksia ammattilaisista on monella. Kokemukset liittyvat esim.
« Laakdreiden vaihtuvuuteen, aina eri urologi vastassa, jolle joutuu aloittamaan oman tarinansa alusta
*  Yksittdisiin toksahteleviin kohtaamisiin, esim. heti alkuvaiheessa esiin nostettu palliatiivinen hoito
e Laakarit eivat useaan otteeseen esim. soittaneet tuloksista potilaalle, vaikka olivat luvanneet nain tehda

” Laakari on 100% lasna,
empaattinen, osaa sanoittaa
terdvasti mita tehdaan. Ihmisen
kohtaaminen ihmisena, jotkut
osaa sen, toiset ei”

paikallisesti levinnytta
eturauhassyopaa sairastava

\ Nordic
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Group



Laheisten huomioiminen jakoi selvasti vastaajien mielipiteita

”Olisi hyva, etta vaimolle

Laheiseni on huomioitu terveydenhuollon ammattilaisten toimesta. kerrottaisiin missd mennaan,
100% mita tapahtuu - nyt on sen
N=321 varassa mita mies kertoo”
90%
paikallista eturauhassyopaa
80% sairastava
70%
60%
=
g 50%
o
a
40%
30%
o 19,3% 18,7% 18,4%
20% 190% 16,2%
12,8%
10%
0%

Taysin eri mielta Jokseenkin eri mielta Ei samaa eika eri mielta Jokseenkin samaa mielta Taysin samaa mielta En osaa sanoa
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Laheiseni on huomioitu terveydenhuollon ammattilaisten toimesta.

B Samaa mieltd M Eri mieltd ™WEOS

Eteld-Karjalan hyvinvointialue 50,0 % 50,0 %

Helsingin kaupunki I ——— Y] — VT Y S 36,8 % I
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue 30,0 % EEm—
Kanta-Hameen hyvinvointialue 44,4 % FE——
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue 30,8 % FEE—
Keski-Suomen hyvinvointialue 42,1 % 26,3 % 31,6 %
Varsinais-Suomen hyvinvointialue 32,0 %

Kymenlaakson hyvinvointialue 30,0 % EEE—
Pdijat-Hameen hyvinvointialue EXFA 70,6 % 23,5 %
Pirkanmaan hyvinvointialue 31,4 % mm——
Etela-Pohjanmaan hyvinvointialue 52,6 % 15,8 % 31,6 % mmm——
Kainuun hyvinvointialue 40,0 % 60,0 %
Lapin hyvinvointialue 46,2 % 38,5 % 15,4 % s
Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 27,3 % 36,4 % 36,4 % IEE——
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue 14,8 % 48,1 % 37,0 % M
Satakunnan hyvinvointialue 35,7 % 50,0 % 14,3 %
Eteld-Savon hyvinvointialue 37,5 % M——
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue 40,0 % 60,0 %
Pohjois-Savon hyvinvointialue 50,0 % 25,0 % 25,0 %
Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue 20,0 % 20,0 % 60,0 % MEEEEEE—

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



Tuki ja tuen tarpeet



Ystavat ja laheiset olivat selkeasti merkittavin tuen lahde

Oletko saanut tukea...?

Ystavilta tai laheisilt3 Vertaistukiryhmista Paikallisen Sovelluksen kautta
. ern e (esim. TOIVO,
Syopajarjeston OmaTays, Kaiku,
kautta Noona)
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Ystavat ja laheiset olivat selkedsti merkittavin tuen lahde

Prosentti

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

76,5%

Ystavan tai laheisen tuki

Mitka seuraavista vertaistuen muodoista koet kiinnostaviksi?

N=306
26,1% 25,5%
- - ’
Potilasjarjestdn vertaistukiryhmat Paikallisen syopajarjeston Sovellukset (esim. TOIVO,
(ml facebook-ryhmat) tarjoama vertaistuki OmaTays, Kaiku, Noona)

4,9%

Jokin muu, mika?
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Levinnytta syopaa sairastaville ystavien ja laheisten tuki oli hieman vahemman kiinnostavaa ja paikallisten
syopajarjestojen vertaistuki hieman kiinnostavampaa muihin levinneisyysryhmiin verrattuna.

Prosentti

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

Mitka seuraavista vertaistuen muodoista koet kiinnostaviksi?

62,5% =
. Paikallinen
37.8% EELLLTITrrTS m Paikallisesti levinnyt
= 350% =
. . N Levinnyt
22,5% : .
21,8% 6 20,2% ,6% = :
. 15,0%
P 12,9%
. 10,8%
. 7,5%
Ystavan tai laheisen tuki Potilasjarjeston Paikallisen syopajarjeston  Sovellukset (esim. TOIVO, Jokin muu, mika?
vertaistukiryhmat (ml tarjoama vertaistuki OmarTays, Kaiku, Noona)

facebook-ryhmat)
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Ystavat ja laheiset olivat selkeasti merkittavin tuen lahde

Laheiset ja omaiset ovat minulle tarkea henkisen tuen lahde
100%

N=319
90%
80%
70% 65,8%

60%

50%

Prosentti

40%

30%

20,1%

20%

10% 5,6%

2,5% 2,8% 3,1%

0%
Taysin eri mielta Jokseenkin eri mielta En samaa enka eri mieltd  Jokseenkin samaa mielta Taysin samaa mielta En osaa sanoa
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Laheiset ja omaiset ovat minulle tarkea henkisen tuen lahde

B Samaa mieltd M Eri mieltd ™WEOS N=3 12

Etels-Karjalan hyvinvointialue 20,0 % mm—
Helsingin kaupun ki s VL PR 5,3 %
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue 80,0 % 10,0 % 10,0 % =
Kanta-Hameen hyvinvointialue
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue 81,5 % 11,1 % 7,4% 0
Keski-Suomen hyvinvointialue 5,6 %

Varsinais-Suomen hyvinvointialue 87,5 % 12,5 %

Kymenlaakson hyvinvointialue 10,0 % =
Paijat-Hameen hyvinvointialue 6,3%!
Pirkanmaan hyvinvointialue 77,1% _5,7% 17,1 % s
Etel4-Pohjanmaan hyvinvointialue 5,6 %
Kainuun hyvinvointialue
Lapin hyvinvointialue 76,9 % 23,1%

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 18,2 %
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue 85,2 % . 7,4 % DWEE7ZE

Satakunnan hyvinvointialue 929% _7,1%

Eteld-Savon hyvinvointialue 87,5 % 12,5 %

Pohjois-Karjalan hyvinvointialue 80,0 % 20,0 %

Pohjois-Savon hyvinvointialue 25,0 %

Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue 80,0 % 20,0 %

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



Potilaiden nakékulmasta erilaisia tuen muotoja on riittavasti tarjolla tarpeeseen nahden

Arvioi seuraavia tuen tarpeita sen mukaan, miten paljon olet a) kaivannut kyseistd tuen muotoa ja b) miten hyvin kyseista tukea on ollut saatavilla.

!\J
©
w

Keskusteluapua sairauteeni liittyen

3,50

Sairaalaan psykososiaalisen tuen yksikko

’

3,33

N
%
)}

w

~

N

Fysioterapeutin palveluita

N
©
o

Uroterapeutin palveluita

m Tuen saatavuus (N=278-284)
Seksuaaliterapeutin palveluita
Apua kelan tukien hakemiseen
Tukea ldheisille
1 2 3 4 5

Keskiarvo

a) 1=en lainkaan a) 5= erittdin paljon NOFdIC
b) 1=eilainkaan b) 5= erittdin hyvin Healthcare
Group



Noin 40 % vastaajista kuului kyselyhetkella potilasjarjestoon

Oletko potilasjarjeston jasen?

W Kylld, Propon jasen
B Kylld, jonkin muun potilasjarjeston jasen
B En
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Etela-Karjalan hyvinvointialue
Helsingin kaupunki
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue

Kanta-Hameen hyvinvointialue

Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue eJf ¢/ 017

Keski-Suomen hyvinvointialue
Varsinais-Suomen hyvinvointialue
Kymenlaakson hyvinvointialue
Paijat-Hameen hyvinvointialue
Pirkanmaan hyvinvointialue
Etelda-Pohjanmaan hyvinvointialue
Kainuun hyvinvointialue

Lapin hyvinvointialue

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue
Satakunnan hyvinvointialue
Etela-Savon hyvinvointialue
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue
Pohjois-Savon hyvinvointialue

Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue

Oletko potilasjarjeston jasen?

B Kylld, Propon jasen

m Kylla, jonkin muun potilasjarjeston jasen B En

100,0%

i

22,2%

26,3%

22,2j050%

17,6% 11,8%

16,7%

22,2%

35,7

15,8%

37,

43,2%0200%

L 60,0% S 40,09 S
22,2y B e e 44,4%

33,3%

40,0%

40,

%

5%

44,4%

0%
14,3

60,0%

96,2%

16,0%

5,6%

45,5%

42,9%
12,

77,8%
70,6%

61,1%

50,

40,0

44,4%

44,0%

0%

60,0%
% 50,0%
54,5%
53, 8j050% 46,2%
7,1% 50,0%

5%

50,

0%

%

0%

10%

20,00000%

20,0%

20%

30%

40%

50%

87,

80,0%
5%
80,0%

60%

70%

80%

90%

100%



Laakarilta saatuun tukeen oltiin tyytyvaisia

Olen tyytyvainen hoidosta vastaavalta ladkarilta saamaani tukeen sairauttani koskien.
100%

N=320
90%
80%
70%

60%

50%

Prosentti

39,4%

40%

34,7%

30%

20%

10,0%
9,1% )
10% 5,9%

» I

Taysin eri mielta Jokseenkin eri mielta En samaa enka eri mieltd  Jokseenkin samaa mielta Taysin samaa mielta En osaa sanoa
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Tyytyvaisyys ladkarilta saatuun tukeen levinneisyysasteen mukaan

Prosentti

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%
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Olen tyytyvainen hoidosta vastaavalta ladkarilta saamaani tukeen sairauttani koskien.
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Olen tyytyvainen hoidosta vastaavalta laakarilta saamaani tukeen sairauttani koskien.

B Samaa mielta M Erimielta MWEOS N=312
Etels-Karjalan hyvinvointialue 10,0 %
Helsingin kaupunki 73,7 % 18,4 % 7,9% W
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue 70,0 % 20,0 % 10,0 % ==
Kanta-Hameen hyvinvointialue
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue 11,1 % mm
Keski-Suomen hyvinvointialue 83,3 % 16,7 %
Varsinais-Suomen hyvinvointialue 76,0 % 16,0 % 8,0% =
Kymenlaakson hyvinvointialue 20,0 % Fmm—
Paijat-Hameen hyvinvointialue 64,7 % 23,5% 11,8 %
Pirkanmaan hyvinvointialue 77,1 % 11,4 % 11,4 % ==
Etela-Pohjanmaan hyvinvointialue 83,3 % 11,1 % 5,6 % |
Kainuun hyvinvointialue 20,0 % Fm—
Lapin hyvinvointialue 15,4 %
Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 36,4 % I
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue 59,3% 22,2 % 18,5 %
Satakunnan hyvinvointialue 71,4 % 28,6 %
Etel3-Savon hyvinvointialue
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue 40,0 % 40,0 % 20,0 %
Pohjois-Savon hyvinvointialue 75,0 % 12,5% 12,5 %
Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue 80,0 % 20,0 %

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



Myo6s muiden ammattilaisten tukeen oltiin tyytyvasia

Olen tyytyvainen muilta hoitooni osallistuneilta terveydenhuollon ammattilaisiltani saamaani tukeen sairauttani koskien.
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Tyytyvaisyys muilta ammattilaisilta saatuun tukeen levinneisyysasteen mukaan

Prosentti

Olen tyytyvainen muilta hoitooni osallistuneilta terveydenhuollon ammattilaisiltani saamaani tukeen sairauttani koskien.

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

5,3%
2,3%
0,0%

Taysin eri mielta

9.2%  83%

4,7%
. =

Jokseenkin eri mieltd

55,8%
48,1%
41,7%
25,2%

19,4%

7,6%
4,7%

En samaa enka eri Jokseenkin samaa  Taysin samaa mielta

mielta mielta

0,
4,6% 2,8%

En osaa sanoa

0,0%

Paikallinen (N = 131)

W Paikallisesti levinnyt (N = 36)

B Levinnyt (N =43)

Nordic
Healthcare
Group



Olen tyytyvainen muilta hoitooni osallistuneilta terveydenhuollon ammattilaisiltani saamaani tukeen sairauttani koskien.

B Samaa mieltd M Erimieltda MWEOS N=310
Eteld-Karjalan hyvinvointialue
Helsingin kaupunki 68,4 % 18,4 % 13,2 %
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue
Kanta-Hameen hyvinvointialue 75,0 % 25,0 %
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue 80,8 % 3,8 % 15,4 %
Keski-Suomen hyvinvointialue 5,6 %
Varsinais-Suomen hyvinvointialue 87,5 % 4,2 % RN/
Kymenlaakson hyvinvointialue 30,0 % E—
Paijat-Hameen hyvinvointialue 76,5 % 17,6 % 5,9 %I
Pirkanmaan hyvinvointialue 70,6 % 8,8 % 20,6 %
Etel4-Pohjanmaan hyvinvointialue 5,3 %
Kainuun hyvinvointialue 60,0 % 20,0 % 20,0 %
Lapin hyvinvointialue 53,8 % 15,4 % 30,8 %
Vantaan ja Keravan hyvinvointialue ﬂ 27,3 % I
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue 70,4 % 14,8 % 14,8 %
Satakunnan hyvinvointialue 64,3 % 28,6 % 7,1 %0
Etel3-Savon hyvinvointialue
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue
Pohjois-Savon hyvinvointialue 75,0 % 25,0 %
Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue 60,0 % 20,0 % 20,0 %

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



Yli puolet piti vertaistukea tarkeana henkisen hyvinvoinnin kannalta — monilla neutraali kanta

Vertaistuki on minulle tarkea henkisen tuen lahde
100%

N=318
90%
80%
70%

60%

50%

Prosentti

40%

28,3%

30% 26,1%
22,6%

20%
13,8%

10% 6,6%
2,5%
|
0%

Taysin eri mielta Jokseenkin eri mielta En samaa enka eri mieltd  Jokseenkin samaa mielta Taysin samaa mielta En osaa sanoa

Nordic
Healthcare
Group



Eteld-Karjalan hyvinvointialue
Helsingin kaupunki
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue
Kanta-Hameen hyvinvointialue
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue
Keski-Suomen hyvinvointialue
Varsinais-Suomen hyvinvointialue
Kymenlaakson hyvinvointialue
Paijat-Hameen hyvinvointialue
Pirkanmaan hyvinvointialue
Etela-Pohjanmaan hyvinvointialue
Kainuun hyvinvointialue

Lapin hyvinvointialue

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue
Satakunnan hyvinvointialue
Etela-Savon hyvinvointialue
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue
Pohjois-Savon hyvinvointialue

Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue

0,0 %

Vertaistuki on minulle tarkea henkisen tuen lahde.

B Samaa mieltd M Eri mieltd ™WEOS

- 00,0% 20,0 % B A
 50,0%, 13,2 % e A
C 60,0% 10,0 % I A
- 750% LA
444 14,8 % T L
T e 33,3 9 I
) 7 0 VP JE R il 29,2 9% I
 50,0% 10,0 % A
G T 64,7 %
57,192,9 % e A
11,1 %
60,0 % P A
15,4 %
- T Y0 R QU i 36,4 % W
40,7 % 14,8 %
15,4 %
e — T O L 50,0 9 I
20,0 % m—
P YL S 37,5 % I
60,0 % B PGP

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

N=310

100,0 %



Tuen tarpeiden selvittely ei vaikuttanut olevan kovinkaan yleista terveydenhuollon ammattilaisten toimesta.

Terveydenhuollon ammattilaiset ovat kysyneet minulta tuen tarpeistani sairauteeni liittyen
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Terveydenhuollon ammattilaiset ovat kysyneet minulta tuen tarpeistani sairauteeni liittyen.

B Samaa mieltd M Erimieltda MWEOS N=313
Etel3-Karjalan hyvinvointialue 30,0 % FEEE—
Helsingin kaupunki 23,7 % 39,5% 36,8 %
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue 30,0 % 60,0 % 10,0 % ==
Kanta-Hameen hyvinvointialue 22,2 % 33,3% 44,4 % N —
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue 33,3% 48,1 % 18,5 %
Keski-Suomen hyvinvointialue 50,0 % 38,9 % 11,1 % ==
Varsinais-Suomen hyvinvointialue 25,0% 37,5 % 37,5 % M
Kymenlaakson hyvinvointialue 10,0 % 60,0 % 30,0 %
Paijat-Hameen hyvinvointialue 35,3 % 47,1 % 17,6 % s
Pirkanmaan hyvinvointialue 25,7 % 48,6 % 25,7 %
Etela-Pohjanmaan hyvinvointialue 47,4 % 21,1 % 31,6 % mmm——
Kainuun hyvinvointialue
Lapin hyvinvointialue 23,1% 46,2 % 30,8 %
Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 18,2 % 63,6 % 18,2 %
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue 11,1 % 63,0 % 25,9 % M
Satakunnan hyvinvointialue 42,9 % 50,0 % 7,1%01
Eteld-Savon hyvinvointialue 25,0 % 50,0 % 25,0 %
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue 40,0 % FEEE——
Pohjois-Savon hyvinvointialue 12,5% 50,0 % 37,5 % I
Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue 20,0 % 60,0 % 20,0 %

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



Tietoisuus tarjolla olevista tukimuodoista vaihteli potilaiden keskuudessa

Minulla on riittavasti tietoa niista tuen muodoista, jotka ovat minulle mahdollisia
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Eteld-Karjalan hyvinvointialue
Helsingin kaupunki
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue
Kanta-Hameen hyvinvointialue
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue
Keski-Suomen hyvinvointialue
Varsinais-Suomen hyvinvointialue
Kymenlaakson hyvinvointialue
Paijat-Hameen hyvinvointialue
Pirkanmaan hyvinvointialue
Etela-Pohjanmaan hyvinvointialue
Kainuun hyvinvointialue

Lapin hyvinvointialue

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue
Satakunnan hyvinvointialue
Eteld-Savon hyvinvointialue
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue
Pohjois-Savon hyvinvointialue

Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue

0,0 % 10,0 % 20,0 %

Minulla on riittavasti tietoa niista tuen muodoista, jotka ovat minulle mahdollisia.

29,6 %

30,0 %

B Samaa mieltd MWErimieltd M™WEOS N=311
10,0 % ™
39,5 % 26,3 % 34,2 % EE—
60,0 %, 10,0 % 30,0 % EEm—
25,0 % m——
51,9 % 18,5 % M
11,1 % wm
47,8% _ 8,7 % 43,5 % FEEE—
40,0 % 30,0 % EEm—
41,2 % 52,9 % 5,9%|
48,6 % 37,1% 14,3 %
52,6 % 36,8 % 10,5 % m

100,0 %

22,2%

30,8 %

60,0 %

30,8 % 38,5 % mmmm——

45,5 % 36,4 % 18,2 %
48,1 % 29,6 % Emm——
57,1% 28,6 % 14,3 %

62,5 % 25,0% 12,5 %

40,0 % Fmmmm——

20,0 %

30,0 %

50,0 %
60,0 %

40,0 % 50,0 %

60,0 % 70,0 %

50,0 %

20,0 % s

80,0 % 90,0 % 100,0 %



Yli kolmasosa vastaajista kaipaisi enemman tukea arkeen haittavaikutusten kanssa

Minulla on riittavasti tukea sairauden haittavaikutusten kanssa elamiseen
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Minulla on riittavasti tukea sairauden haittavaikutusten kanssa elamiseen.

B Samaa mieltd M Erimieltda MWEOS N=310
Eteld-Karjalan hyvinvointialue 60,0 % 10,0 % 30,0 % mmm——"
Helsingin kaupun i -y L VB TR T s sl 31,6 9 I
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue 70,0 % 10,0 % 20,0 % e
Kanta-Hameen hyvinvointialue | P L QS 37,5 % I
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue 33,3% 33,3 % 33,3 % Immm——
Keski-Suomen hyvinvointialue 61,1 % 16,7 % 22,2 % s

Varsinais-Suomen hyvinvointialue 34,8 % mmmm——

Kymenlaakson hyvinvointialue 40,0 % EEEE———
Paijat-Hameen hyvinvointialue 47,1 % 23,5 % 29,4 %
Pirkanmaan hyvinvointialue 57,1 % 17,1% 25,7 %
Etela-Pohjanmaan hyvinvointialue 42,1 % 42,1 % 15,8 %
Kainuun hyvinvointialue 20,0 % Fm—

Lapin hyvinvointialue 33,3% 33,3 % 33,3 %

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 60,0 % 20,0 % 20,0 %
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue 44,4 % 37,0% 18,5 %
Satakunnan hyvinvointialue 57,1% 28,6 % 14,3 % am
Eteld-Savon hyvinvointialue 75,0 % 12,5 % 12,5 %
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue 40,0 % 40,0 % 20,0 %

Pohjois-Savon hyvinvointialue 37,5 % 25,0 % 37,5 % I

Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue 40,0 % 40,0 % 20,0 %

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



Monille oli epaselvaa, mihin ottaa yhteytta tuen tarpeessa

Minulle on selvaa, mihin olla yhteydessa, jos koen tarvitsevani lisaa tukea
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Minulle on selvaa, mihin olla yhteydessa, jos koen tarvitsevani lisaa tukea.

B Samaa mieltd M Erimieltda MWEOS N=311
Eteld-Karjalan hyvinvointialue 60,0 % 20,0 % 20,0 %
Helsingin kaupunki 62,2 % 16,2 % 21,6 % s
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue 60,0 % 10,0 % 30,0 %
Kanta-Hdameen hyvinvointialue 66,7 % 11,1 % 22,2 %
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue 48,1 % 14,8 % 37,0 %
Keski-Suomen hyvinvointialue 72,2 % 11,1% 16,7 %
Varsinais-Suomen hyvinvointialue 17,4 % mm

Kymenlaakson hyvinvointialue 30,0 % EE—
Paijat-Hameen hyvinvointialue 47,1 % 23,5 % 29,4 %
Pirkanmaan hyvinvointialue 71,4 % 20,0 % 8,6 %
Etela-Pohjanmaan hyvinvointialue 68,4 % 10,5 % 21,1 %
Kainuun hyvinvointialue I e L 5 40,0 % M
Lapin hyvinvointialue 46,2 % 23,1% 30,8 %
Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 9,1%m
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue 44,4 % 40,7 % 14,8 % s
Satakunnan hyvinvointialue 85,7 % 14,3 %
Eteld-Savon hyvinvointialue 37,5 % M——
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue 40,0 % 40,0 % 20,0 %
Pohjois-Savon hyvinvointialue 37,5 % 37,5 % 25,0 %
Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue 20,0 % Fm—

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



Laheisten tukemisessa oli monien potilaiden mielesta kehittamisen varaa
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Laheiseni ovat saaneet riittavasti tukea sairastaessani.

B Samaa mieltd M Eri mieltd ™WEOS N=3 10

Etela-Karjalan hyvinvointialue 10,0 % 30,0 % 60,0 % EE—

Helsingin kaupunki 26,3 % 28,9 % 44,7 %

Keski-Uudenmaan hyvinvointialue 40,0 % 20,0 % 40,0 % mmm——

Kanta-Hameen hyvinvointialue 50,0 % 37,5 % 12,5 %

Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue 15,4 % 53,8 % 30,8 % Mmmm—

Keski-Suomen hyvinvointialue 55,6 % 27,8 % 16,7 % s

Varsinais-Suomen hyvinvointialue 41,7 % 16,7 % 41,7 % R

Kymenlaakson hyvinvointialue 10,0 % 60,0 % 30,0 % mmm——"

Psijat-Hameen hyvinvointialue 11,8 % 52,9 % 35,3 % I

Pirkanmaan hyvinvointialue 40,0 %
Etel-Pohjanmaan hyvinvointialue 33,3 %
Kainuun hyvinvointialue

Lapin hyvinvointialue 23,1% 61,5 % 15,4 %

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 9,1% 18,2 % 72,7 % e ——
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue RENWAZA 74,1 % 22,2 %
Satakunnan hyvinvointialue 21,4 % 42,9 % 35,7 % I

Eteld-Savon hyvinvointialue 37,5% 12,5 % 50,0 % I

Pohjois-Karjalan hyvinvointialue 20,0 % 60,0 % 20,0 %

Pohjois-Savon hyvinvointialue 50,0 % 50,0 % E—

Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue 40,0 % 40,0 % 20,0 %

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



Suurin osa vaikuttaisi olevan tyytyvaisia saamaansa tukeen sairauden alkuvaiheessa

Olen tyytyvainen siihen tukeen, jota olen saanut sairauteni alkuvaiheessa
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Olen tyytyvainen siihen tukeen, jota olen saanut sairauteni alkuvaiheessa.

B Samaa mieltd M Erimieltda MWEOS N=311
Etel3-Karjalan hyvinvointialue 30,0 % FEEE—
Helsingin kaupunki 57,9 % 18,4 % 23,7 %
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue 60,0 % 20,0 % 20,0 % e
Kanta-Hameen hyvinvointialue 66,7 % 22,2 % 11,1 % =
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue 70,4 % 14,8 % 14,8 % s
Keski-Suomen hyvinvointialue 66,7 % 16,7 % 16,7 % s
Varsinais-Suomen hyvinvointialue 17,4 % mmmm

Kymenlaakson hyvinvointialue 50,0 %
Paijat-Hameen hyvinvointialue 64,7 % 35,3 %

Pirkanmaan hyvinvointialue 60,0 % 25,7 % 14,3 %

Etela-Pohjanmaan hyvinvointialue 73,7 % 10,5 % 15,8 %

Kainuun hyvinvointialue 40,0 % 60,0 %

Lapin hyvinvointialue 58,3 % 16,7 % 25,0 %

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue ﬂ 27,3 % I

Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue 59,3% 22,2 % 18,5 %
Satakunnan hyvinvointialue 64,3 % 35,7 %

Eteld-Savon hyvinvointialue 25,0 %
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue 60,0 % 40,0 %

Pohjois-Savon hyvinvointialue 62,5 % 12,5% 25,0 %

Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue 40,0 % 40,0 % 20,0 %

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



Myos hoitovaiheessa saatuun tukeen ollaan oltu tyytyvaisia

Olen tyytyvadinen siihen tukeen, jota olen saanut sairauteni hoitovaiheessa
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Levinnytta eturauhassyopaa sairastavat olivat erityisen tyytyvaisia hoidon aikaiseen tukeen
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Olen tyytyvainen siihen tukeen, jota olen saanut sairauteni hoitovaiheessa.

B Samaa mieltd M Eri mieltd ™WEOS N=3 13

Etels-Karjalan hyvinvointialue 20,0 % mm—
Helsingin kaupunki 10,5 % W
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue 80,0 % 10,0 % 10,0 % ==
Kanta-H&meen hyvinvointialue 22,2 % mm—
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue 74,1 % 3,7 % 22,2 %
Keski-Suomen hyvinvointialue 77,8 % 11,1 % 11,1 % ==
Varsinais-Suomen hyvinvointialue 75,0% __ 8,3 % 16,7 % s
Kymenlaakson hyvinvointialue 70,0 % 20,0 % 10,0 % ==
Paijat-Hameen hyvinvointialue 5,9%|
Pirkanmaan hyvinvointialue WA 22,9% 11,4 % ==
Etela-Pohjanmaan hyvinvointialue 84,2 % 10,5 % ISR
Kainuun hyvinvointialue I 1,00, 0 o s ———
Lapin hyvinvointialue 15,4 %
Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 72,7 % 9,1% 18,2 % s
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue 70,4 % 14,8 % 14,8 %
Satakunnan hyvinvointialue 85,7 % 14,3 %
Etel4-Savon hyvinvointialue 12,5 % mm
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue 60,0 % 40,0 %
Pohjois-Savon hyvinvointialue 62,5 % 25,0 % 12,5 %
Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue 80,0 % 20,0 %

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



Tyytyvaisyys hoitojen jalkeiseen tukeen jakoi mielipiteita jonkin verran — suurin osa kuitenkin tyytyvaisia

Olen tyytyvainen siihen tukeen, jota olen saanut hoitojeni jalkeen
100%

N=321
90%
80%
70%
60%
50%

40%

30%

25,2% 24,6%

18,7%
20% -
14,0%

. 9,7%
10% 7.8%
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Olen tyytyvainen siihen tukeen, jota olen saanut hoitojeni jalkeen.

B Samaa mieltd M Erimieltda MWEOS N=314
Eteld-Karjalan hyvinvointialue 60,0 % 20,0 % 20,0 %
Helsingin kaupunki 44,7 % 23,7 % 31,6 % mm——
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue 10,0 % M
Kanta-Hdameen hyvinvointialue 66,7 % 22,2 % 11,1 % =
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue 48,1 % 18,5 % 33,3 % Immm——
Keski-Suomen hyvinvointialue 72,2 % 11,1% 16,7 %
Varsinais-Suomen hyvinvointialue N 7 1V S 28,0 % I—
Kymenlaakson hyvinvointialue 44,4 % 33,3% 22,2 % s
Paijat-Hameen hyvinvointialue 47,1 % 35,3 % 17,6 % s
Pirkanmaan hyvinvointialue 45,7 % 25,7 % 28,6 %
Etela-Pohjanmaan hyvinvointialue 63,2 % 15,8 % 21,1 %
Kainuun hyvinvointialue I e L 5 40,0 % M

Lapin hyvinvointialue 35,7 % 35,7 % 28,6 % "
Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 36,4 % 18,2 % 45,5 % —
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue 37,0 % 18,5 % 44,4 % Mm—

Satakunnan hyvinvointialue 21,4 % m—
Eteld-Savon hyvinvointialue 37,5 % M——
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue 60,0 % 40,0 %
Pohjois-Savon hyvinvointialue 37,5 % 37,5 % 25,0 %
Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue 60,0 % I

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



Tuen tarpeet ja lahteet

Haastateltavien tuen tarpeet vaihtelivat jonkin verran sen mukaan, mikd oma eldmantilanne ja
sairauden tilanne on

Lisaa tukea kaivattiin ennen kaikkea hoitojen jalkeiseen elamaan

*  Elamanlaatuun liittyviin asioihin: parisuhde, seksuaalisuuden ongelmat. Hoitojen heijastukset muuhun elamaan ”Sosiaaliseen puoleen ei otettu

e Tukea myds ldheiselle: vaimoille omat vertaistukikerhot tai tapaamiset kantaa ollenkaan, sita olisin

*  Henkisen puolen tuki — pitdisi olla automaattinen osa hoitopolkua, eika pelkastaan oman aktiivisuuden kaivannut silloin ja vieldkin
varassa

. .. ”
*  TyoOelaman ja sairauden yhteensovittamiseen — jaksaminen ja henkinen paine tekevat tyoelamasta helposti raskasta kaipaan tukea siihen

*  Myos tukea siihen, mita sairastava voisi itse tehda oman toimintakyvyn eteen
paikallista eturauhassyopaa

Tarvittavan tuen suhteen (mahdollisuudet ja saatavuus) vaadittiin padsaantdisesti omaa aktiivisuutta, wfEsEE

tuen tarpeista ei juurikaan ole kyselty
*  Yksityisen puolen potilailla parempi kokemus tuen saannista pyytdmatta myos haittavaikutusten kanssa selviamiseen

Tuen ladhteet:

Avoimuus, asiasta puhuminen niin puolison ja lasten kanssa, kuin muissa yhteisdissa; esim. tyokavereille,
vertaistukiryhmissa

Osa oli paassyt seksuaaliterapeutin vastaanotolle, psykiatrille, tai oman tydterveyden kautta psykologille

Vertaistuen merkitys vaihteli haastateltavien kesken: osalle todella tarkea tiedon, vinkkien ja henkisen tuen lahde, osa
koki keskustelun omien laheisten kesken riittavaksi. Osalla kokemuksia, ettei vertaistuen parista l6ydy omaa
(nuorempaa) ikdryhmaa, tai omaan tilanteeseen (levinnyt sydpd) sopivaa vertaistukea
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Tiedon tarve ja tiedonhaku



Tiedon tarpeet ja ldhteet

Haastateltavat kokivat, etta tietoa on yleisesti ottaen hyvin saatavilla, kyseessa on kuitenkin yleinen
sairaus

Tietoa saadaan omalta ldakarilta, potilasjarjestolta, omien ystavien, tuttujen ja sukulaisten kautta, seka
ennen kaikkea itse netista hakemalla

Alkuvaiheessa tiedon tarve monilla suurta. Jos tietoa ei heti ole saatavilla terveydenhuollon taholta,
esim. vastaanottoaika on tulosten saamisen jalkeen vasta viikkojen paasta, moni teki omatoimista
tiedonhankintaa netissa, mika ei valttamatta tuonut ainakaan helpotusta tilanteeseen.

* Oman tiedonhaun suhteen kokemukset myos vaihtelevat. Osalla aktiivinen oma tiedonhaku tarkeaa
— otetaan itse selvaa, ja selvitetddn myos, jotta osataan kysya laakarilta. Osalla on tdysi luotto
ladkariin, eika halua itse kaivella netista tietoa.

Hoitopolun alkuvaiheessa terveydenhuollon jakamaa tietoa voi menna myds ohi: esim. haitoista
kerrotaan aluksi nopeasti, tai niista ei puhuta riittavasti. Tiedot haitoista voi tulla suppeasti ja
“sivulauseessa”. Toisaalta alussa ei mydskdan osaa vield kysya itse riittavasti, tiedon tarve voi tulla vasta
vahan myohemmin.

Kokemuksia myds siita, etta terveydenhuolto tarjoaa perustiedot, joilla parjaa hoidot, mutta
erityisempiin ongelmatilanteisiin tai muihin hoitojen jalkeisiin arkeen suuresti vaikuttaviin asioihin on
vaikeampi saada tietoa niin etukateen kuin jalkikateen.

Lisatietoa kaivattiinkin ennen kaikkea hoitojen haitoista ja vaikutuksista elamanlaatuun: tietoa hoitojen
haitoista on voinut ollut tarjolla, silti haitat ovat voineet tulla yllatyksena tai niihin ei olla osattu
kuitenkaan varautua

* Seksuaalisuuteen liittyvat ongelmat, kyvyttdomyys ja haluttomuus

* Osa tiedosta tulee jalkijunassa - esim. lantionpohjan omatoiminen jumppaus olisi kannattanut aloittaa
ennen leikkausta jo

Lisatietoa kaivattiin my0os tulevasta, esim. uusista hoitomahdollisuuksista

"Alkuvaiheen tiedon tarve on
pohjaton ja kun ei saanut siina
vaiheessa tietoa, niin menee
nettiin, jossa on se pahin tieto”

paikallisesti levinnytta
eturauhassydpaa sairastava

"Mutta se muu mika on ymparill3,
seksuaalisuus ja perhe; laajemmin
pitdisi kertoa ja aukkoja jaa, ei tieda
ihan tarkkaan mita tulevaisuus voi
tuoda tullessaan. ”

paikallisesti levinnytta
eturauhassydpada sairastava
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SAEEEEEEEEER

Vaikuttaisi silta, etta tietoa on suurelta osin hyvin saatavilla — ennusteeseen ja haittavaikutuksiin
liittyvaa tietoa voisi olla tarjolla enemman

Arvioi seuraavia tiedon tarpeita sen mukaan, miten paljon olet a) kaivannut aiheesta tietoa ja b) miten hyvin kyseista tietoa on ollut saatavilla.

— 3,86
e 420

Eturauhassydvan hoitovaihtoehdot N MMM - o2
Eturauhassyovan oircet NN - 75

Yleinen tieto eturauhassyovasta

Eturauhassyovan ennuste

Eturauhassydpahoitojen mahdolliset haittavaikutuksct N MMM .05

3,86

Eintavat eturauhassyOpadiagnoosi ke T

3,71
Arki eturauhassyopa diagnoosin jalkeen

M Tiedon tarve (N=272-277)
Kokonaisvaltainen hyvinvointi

m Tiedon saatavuus (N=269-280)

Muiden potilaiden kokemukset

Mahdollisuudet saada henkista tukea

Mahdollisuudet saada sosiaalista tukea

e 3

Kelan tarjoamat etuudet

Potilasjarjeston toiminta

1 2 3 4 5 )
a) 1=en lainkaan Keskdarvo a) 5= erittdin paljon Nordic
b) 1=eilainkaan b) 5= erittéin hyvin Healthcare
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Sosiaalisen tuen mahdollisuudet ja Kelan tarjoamat etuudet kiinnostivat etenkin
levinnytta syopaa sairastavia

Arvioi seuraavia tiedon tarpeita sen mukaan, miten paljon olet kaivannut aiheesta tietoa

1 = en lainkaan

Mahdollisuudet saada sosiaalista tukea

27,6%
22,9%
15,8%

Kelan tarjoamat etuudet

23,8%
26,5%
13,2%

N=181 1 =en lainkaan N=181
21,0% 14,3%
2 F 28,6% 2 r 20,6%
7,9% 10,5%
21,0% 16,2%
 — 2  —
e eennn... I 06,3% . 13.2% it .
: 17,1% : 18,1% :
26,3% 28,9% .
: 10,5% : - 23,8% :
= 5 = erittdin paljon 5,7% = 5= erittdin paljon =6%
i 13,2% : 26,3% .
2,9% 3,8%
En osaa sanoa 5,7% En osaa sanoa 5,9%
10,5% 7,9%
0% 20% 40% 60% 80% 100% 0% 20% 40% 60% 80% 100%
Paikallinen  m Paikallisesti levinnyt  ® Levinnyt Paikallinen  m Paikallisesti levinnyt  ® Levinnyt
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Ammattilaiset, jarjestojen kotisivut, hakukoneet ja vertaistuki olivat yleisimpia tiedonhaun ladhteita

Mista seuraavista tietolahteista olet saanut tai hakenut eturauhassyopaan liittyvaa tietoa?

Hoidosta vastaavalta akaries Y -

N=321

Hakukoneesta (Googlesta, Bing ym.) I -

Syopajarjestojen sivuilta

Muilta eturauhassy6paan sairastuneilta

Muilta hoitooni liittyvilta terveydenhuollon ammattilaisilta
Sosiaalisesta mediasta

Duodecimin terveyskirjastosta

Potilasjarjestdjen sivuilta

Terveyskylasta (Syopatalo)

Kirjallisuudesta (esim. kirjastokirjat)
Ulkomaisista tiedonlahteista

Sairaanhoitopiirien kotisivuilta

En ole hakenut eturauhassy6paan liittyvaa tietoa
Jostain muualta, mista

En osaa sanoa

40,2%
37,4%
34,9%
27,7%
22,4%
21,2%
30% 40% 50% 60% 70%
Prosentti

80%

90%

100%
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Levinnytta syopaa sairastavien tietoldhteet poikkeavat jonkin verran paikallisia syopamuotoja sairastaviin verrattuna

Mista seuraavista tietolahteista olet saanut tai hakenut eturauhassyopaan liittyvaa tietoa?

Hoidosta vastaavalta ladkarilta

Hakukoneesta (Googlesta, Bing ym.)
Syopajarjestojen sivuilta

Muilta eturauhassy6paan sairastuneilta

Muilta hoitooni liittyviltad terveydenhuollon ammattilaisilta
Sosiaalisesta mediasta

Duodecimin terveyskirjastosta

Potilasjarjestojen sivuilta

Terveyskyladsta (Syopatalo)

Kirjallisuudesta (esim. kirjastokirjat)
Ulkomaisista tiedonlahteista

Sairaanhoitopiirien kotisivuilta

En ole hakenut eturauhassydpaan liittyvaa tietoa
Jostain muualta, mista

En osaa sanoa

’ .‘-..“
I S = 07, 7% *
’ * - "n.-’.
o .
N=212

Paikallinen
W Paikallisesti levinnyt

B Levinnyt

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
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Ammattilaisilta saatuun tietoon oltiin hyvin tyytyvaisia

Olen tyytyvainen terveydenhuollon ammattilaisilta saamaani tietoon sairauttani koskien.
100%

N=322
90%
80%
70%
60%

50% 46,3%

40%

34,5%

30%
20%

10% =% 8,1%
4,0% 7

0% L

Taysin eri mielta Jokseenkin eri mielta Ei samaa eika eri mielta Jokseenkin samaa mielta Taysin samaa mielta En osaa sanoa
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Ammattilaisilta tieto on ollut valtaosalle myos helposti ymmarrettavaa

Terveydenhuollon ammattilaisilta saamani tieto sairaudestani ja sen hoidosta on ollut helposti ymmarrettavaa
100%

N=323
90%
80%
70%

60%

48,9%

50%

Prosentti

40%

31,9%

30%
20%

10% 7,4% 7,7%
2,8%
0% |

Taysin eri mielta Jokseenkin eri mielta Ei samaa eika eri mielta Jokseenkin samaa mielta Taysin samaa mielta En osaa sanoa
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Yli kolme neljasta koki sairaudesta ja hoidosta saadun tiedon riittavaksi

Terveydenhuollon ammattilaisilta saamani tieto sairaudestani ja sen hoidosta on ollut riittavaa.
100%

N=323
90%
80%
70%

60%

50%

43,0%

40%

34,1%

30%

20%
9,9%

10% 7,1%
4,3%

o NN

Taysin eri mielta Jokseenkin eri mielta Ei samaa eika eri mielta Jokseenkin samaa mielta Taysin samaa mielta En osaa sanoa
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Ymmarrys sairaudesta ja sen luonteesta oli hyvalla tasolla

Minulla on hyva ymmarrys sairaudestani ja sen luonteesta.
100%

N=321
90%
80%
70%
60% 55,8%

50%

40%

33,6%

30%

20%

10%
3,7% 3,7%
1,6% 1,6%

0% I

Taysin eri mielta Jokseenkin eri mielta Ei samaa eika eri mielta Jokseenkin samaa mielta Taysin samaa mielta En osaa sanoa
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Suurimmalla osalla oli kokemus, etta ammattilaiset olivat keskustelleet potilaan hoitotoiveista

Terveydenhuollon ammattilaiset ovat keskustelleet kanssani omista toiveistani hoitoon liittyen.
100%

N=323
90%
80%
70%

60%

50%

44,3%

40%
30% 26,6%
20%

13,0%

10% 6,5% 1%

»

Taysin eri mielta Jokseenkin eri mielta Ei samaa eika eri mielta Jokseenkin samaa mielta Taysin samaa mielta En osaa sanoa
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Hoitoon liittyvat hoitovaihtoehdot ymmarrettiin erittdin hyvin

Minulla on hyva ymmarrys sairauteni hoitoon liittyvista hoitovaihtoehdoista.
100%

N=322
90%
80%
70%
60%

50% 46,0%

40%

32,6%

30%
20%

10% 7,5% 7,1%
3,1%

0% |

Taysin eri mielta Jokseenkin eri mielta Ei samaa eika eri mielta Jokseenkin samaa mielta Taysin samaa mielta En osaa sanoa
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Suurimmalle osalle myos annetut ladkehoidot olivat tuttuja

Tiedan riittavasti niista laakehoidoista, joita minulle on annettu eturauhassyoévan hoitoon.
100%

N=320
90%
80%
70%

60%

50%

40,9%

40%

30%

24,4%

18,8%
20% -

8,8%
o :
10% 5.3%

1,9%

0%
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Hoitovaihtoehtojen aiheuttamat haitat olivat suurelle osalle tuttuja

Tiedan riittavasti niista haittavaikutuksista, joita sairauteni hoito voi aiheuttaa.
100%

N=321
90%
80%
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50%
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40%
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Hyva hoitotulos oli valtaosalle selkea

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

3,1%

Taysin eri mielta

Minulle on selvaa, mita hyva hoitotulos tarkoittaa sairauteni hoidossa.

3,8%

Jokseenkin eri mielta

N=319

44,8%

32,9%

11,0%

4,4%
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Tilanteet, joissa hoitavaan yksikkoon tulisi ottaa yhteys olivat selkeita suurimmalle osalle

Minulle on selvaa, missa tilanteissa minun tulisi ottaa yhteytta hoitavaan yksikkoon.
100%

N=320
90%
80%
70%
60%

50% 46,3%

40%

28,8%

30%
20%
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Yli 70 % vastaajista oli tyytyvaisia yksikosta saamaansa hoidon ohjaukseen

Olen tyytyvainen hoitoyksikdstani saamaani ohjaukseen.
100%

N=322
90%
80%
70%
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42,5%

40%

29,5%

30%

20%

9 0% 10,9%
0, ,U7%
10% 5.3%

o I

Taysin eri mielta Jokseenkin eri mielta Ei samaa eika eri mielta Jokseenkin samaa mielta Taysin samaa mielta En osaa sanoa

2,8%

Nordic
Healthcare
Group



Vaikutukset
hyvinvointiin ja arkeen



Valtaosa potilaista koki fyysisen hyvinvointinsa kohtalaisen hyvaksi tai erinomaiseksi

Millaiseksi koet fyysisen terveytesi talla hetkella? Fyysinen hyvinvointi tarkoittaa
esimerkiksi tunnetta hyvasta terveydentilasta, kivuttomuutta ja energisyytta.

100%
N=317
90%
80%
70%

60%

50%

Prosentti

40%

30% . 26,2%
16,4%
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20%
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Myo6s henkinen hyvinvointi oli suurimmalla osalla kunnossa

Millaiseksi koet henkisen hyvinvointisi talla hetkella? Henkinen
hyvinvointi tarkoittaa esimerkiksi omaa mielenrauhaa ja hyvaa oloa.

100%
o N=320
80%
70%
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g mEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEES 70% ............................ a
¢ 50%
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[a
40%
30% 28,1%
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Sosiaalinen hyvinvointi oli hyvaa tai erinomaista yli kolmella neljasta

Millaiseksi koet sosiaalisen hyvinvointisi talla hetkella? Sosiaalinen hyvinvointi
tarkoittaa esimerkiksi osallisuutta yhteiskuntaan ja toimivia ihmissuhteita.
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Kokemus fyysiesta hyvinvoinnista levinneisyysasteen mukaan

Millaiseksi koet fyysisen terveytesi talla hetkella? Fyysinen hyvinvointi tarkoittaa
esimerkiksi tunnetta hyvasta terveydentilasta, kivuttomuutta ja energisyytta.
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7,43
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Kokemus henkisesta hyvinvoinnista levinneisyysasteen mukaan

Millaiseksi koet henkisen hyvinvointisi talla hetkella? Henkinen
hyvinvointi tarkoittaa esimerkiksi omaa mielenrauhaa ja hyvaa oloa.
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Kokemus sosiaalisesta hyvinvoinnista levinneisyysasteen mukaan

Millaiseksi koet sosiaalisen hyvinvointisi talla hetkella? Sosiaalinen hyvinvointi
tarkoittaa esimerkiksi osallisuutta yhteiskuntaan ja toimivia ihmissuhteita.

10

N=208

7,95

Keskiarvo
(9]

Paikallinen Paikallisesti levinnyt Levinnyt

Nordic
Healthcare
Group



Millaiseksi koet fyysisen terveytesi talla hetkella? Jakauma hyvinvointialueittain

Etela-Karjalan hyvinvointialue
Helsingin kaupunki
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue
Kanta-Hameen hyvinvointialue
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue
Keski-Suomen hyvinvointialue
Varsinais-Suomen hyvinvointialue
Kymenlaakson hyvinvointialue
Paijat-Hameen hyvinvointialue
Pirkanmaan hyvinvointialue
Etelda-Pohjanmaan hyvinvointialue
Kainuun hyvinvointialue

Lapin hyvinvointialue

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue
Satakunnan hyvinvointialue
Etela-Savon hyvinvointialue
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue
Pohjois-Savon hyvinvointialue
Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue

Keskiarvo

e SO
e — 7 35
I —— (0
e /.4
e G 7 3
I —— ] 05
e 7 04
T —— (5 ) 0
e 5,29
I —— ] 09
e (7
T —— G /0
I — G
e 7 18
I — 7 ()
I —— ( O3

| 6,63
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Millaiseksi koet henkisen hyvinvointisi talla hetkella? Jakauma hyvinvointialueittain

Keskiarvo

Etel&-Karjalan hyvinvointial U e mm—m—m—m—m—m—————— e /6 7
H e lsingin  ka U o U N K i 15— / 50
Keski-Uudenmaan hyvinvointial u e 1 /50
Kanta-Hameen hyvinvointia U e 1 7 ] ]
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue m—m—————— e 7 1O
Keski-Suomen hyvinvointial U e m—m—m—m——— e 7 4 )
Varsinais-Suomen hyvinvoin tia |l u e 1m0 ]
Kymenlaakson hyvinvointialu e 1 G 60
Paijat-Hameen hyvinvoin tialu e 1m0 O
Pirkanmaan hyvinvointial u e 1 O 7
E teld-P.ohjanmaan hyvinvoin tia | u e 1m—m————— e 7 11
Kainuun hyvinvointialu e 1m0 0
Lapin hyvinvointialu e . G 36
Vantaan ja Keravan hyvinvoin tia | Uie e /32
Lansi-Uudenmaan hyvinvointia |l u e 1mmmm e 7/ 00
Satakunnan hyvinvointialu e 1 6 36
E teld-Savon hyvinvoin tia | U e 1m———————— e /05
Pohjois-Karjalan hyvinvointialu e s — 5 /0
Pohjois-Savon hyvinvointialu e . (/5

Keski-Pohjanmaan hyvinvointialu e s 30

0,00 1,00 2,00 3,00 4,00 5,00 6,00 7,00 8,00
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Millaiseksi koet sosiaalisen hyvinvointisi talla hetkella? Jakauma hyvinvointialueittain

Eteld-Karjalan hyvinvointialue
Helsingin kaupunki
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue
Kanta-Hameen hyvinvointialue
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue
Keski-Suomen hyvinvointialue
Varsinais-Suomen hyvinvointialue
Kymenlaakson hyvinvointialue
Paijat-Hameen hyvinvointialue
Pirkanmaan hyvinvointialue
Etela-Pohjanmaan hyvinvointialue
Kainuun hyvinvointialue

Lapin hyvinvointialue

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue
Satakunnan hyvinvointialue
Eteld-Savon hyvinvointialue
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue
Pohjois-Savon hyvinvointialue
Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue

Keskiarvo

9,00



Yli puolet koki olonsa elinvoimaiseksi

Prosentti

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%
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0%

10,6%

Taysin eri mielta

15,0%

Jokseenkin eri mielta

Koen oloni elinvoimaiseksi.
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34,9%

16,8%

En samaa enka eri mieltd  Jokseenkin samaa mielta

20,9%

Taysin samaa mielta

1,9%

En osaa sanoa

Nordic
Healthcare
Group



Elinvoimaisuuden kokemus levinneisyysasteen mukaan

Koen oloni elinvoimaiseksi.
100%

90%
80%
70%
60%

50% Paikallinen (N = 131)

Prosentti

42,0% M Paikallisesti levinnyt (N = 38)

30% 25,6%

23,3%
21,1%

20%
13,7%

40% ;

0 34,2% B Levinnyt (N =43)
18,4%

11,5% 11,6%

10% 7,6% 7,9%

I ] :

Taysin eri mielta Jokseenkin eri mieltd  En samaa enka eri Jokseenkin samaa  Taysin samaa mielta En osaa sanoa
mielta mielta
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Koen oloni elinvoimaiseksi.

B Samaa mieltd M Erimieltda MWEOS N=313
Eteld-Karjalan hyvinvointialue 80,0 % 10,0 % 10,0 % =
Helsingin kaupunki 18,4 9 M=
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue 40,0 % 30,0 % 30,0 %
Kanta-Hameen hyvinvointialue 66,7 % 22,2 % 11,1 % =
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue 29,6 % ™
Keski-Suomen hyvinvointialue 66,7 % 33,3 %
Varsinais-Suomen hyvinvointialue 79,2 % 12,5 % 8,3 %
Kymenlaakson hyvinvointialue 40,0 % 40,0 % 20,0 %
Paijat-Hameen hyvinvointialue 58,8 % 29,4 % 11,8 %
Pirkanmaan hyvinvointialue 60,0 % 22,9% 17,1 % s
Etela-Pohjanmaan hyvinvointialue 47,4 % 26,3 % 26,3 % I
Kainuun hyvinvointialue 20,0 % 80,0 %
Lapin hyvinvointialue 42,9 % 21,4 % 35,7 % I
Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 45,5 % F
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue 51,9% 37,0% 11,1 % ==
Satakunnan hyvinvointialue 23,1% 53,8 % 23,1 %
Eteld-Savon hyvinvointialue 75,0 % 12,5 % 12,5 %

Pohjois-Karjalan hyvinvointialue 40,0 % 40,0 % 20,0 %

Pohjois-Savon hyvinvointialue 87,5 % 12,5 %

Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue 60,0 % 40,0 % Mmmm—

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



Eturauhassyovasta johtuvaa yksindisyytta oli kokenut lahes joka neljas vastaaja

Olen kokenut yksinaisyytta sairaudesta johtuen.
100%

N=320
90%
80%
70%

60%

50%

Prosentti

40%
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30%
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20%
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Yksinaisyyden kokemus levinneisyysasteen mukaan

Olen kokenut yksinaisyytta sairaudesta johtuen.
100%

90%
80%
70%
60%

50% Paikallinen (N = 132)

Prosentti

M Paikallisesti levinnyt (N = 38)

40,2%

0,
40% B Levinnyt (N = 42)
31,6%
28,6%

30%

26,3%

23,5%

20% o 15,8% 16,7% 15,2%
,97%

0
o 79% %

0,
-. 1,5/0 0’0% 0’0%

Taysin eri mielta Jokseenkin eri mieltd  En samaa enka eri Jokseenkin samaa  Taysin samaa mielta En osaa sanoa
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Eteld-Karjalan hyvinvointialue
Helsingin kaupunki
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue
Kanta-Hameen hyvinvointialue
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue
Keski-Suomen hyvinvointialue
Varsinais-Suomen hyvinvointialue
Kymenlaakson hyvinvointialue
Paijat-Hameen hyvinvointialue
Pirkanmaan hyvinvointialue
Etela-Pohjanmaan hyvinvointialue
Kainuun hyvinvointialue

Lapin hyvinvointialue

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue
Satakunnan hyvinvointialue
Etela-Savon hyvinvointialue
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue
Pohjois-Savon hyvinvointialue

Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue

0,0 %

Olen kokenut yksinaisyytta sairaudesta johtuen.

B Samaa mielta

20,0 %
18,4 %
30,0 %
22,2 %
25,9 %
16,7 %
13,0 %

60,0

29,4 %
28,6 %
21,1%

27,3 %
14,8 %

25,0%

10,0 % 20,0 %

30,0 %

%

W Eri mielta

B EOS

70,0 %

63,2 %

55,6 %

66,7 %
69,6 %

70,0 %

59,3 %

52,9%
57,1%
52,6 %
80,0 %
38,5% 38,5%
36,4 %
74,1 %
42,9 %

40,0 %

40,0 %

50,0 %

50,0 %

60,0 %

40,0 %

60,0 %

57,1%

70,0 %

N=312

10,0 % =
18,4 %

22,2 %
14,8 % mmmw
16,7 % s
17,4 % s

40,0 % Em—

17,6 % mmmmm

14,3 %

26,3 % I
20,0 %

23,1 % mmm——

36,4 % I——

40,0 %

80,0 %

11,1 % ==

25,0 % s

25,0 %
20,0 % s

90,0 % 100,0 %



Monille sairaus on tarkoittanut elamanhallinnan heikentymista

Sairaus on heikentanyt elamanhallintaani.
100%

N=321
90%
80%
70%

60%

50%

Prosentti

40%

30%

24,9%

22,7% 21,5%
20%

15,6%

13,1%

10%
2,2%

0%
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Heikentyneen elamanhallinnan kokemus levinneisyysasteen mukaan

Prosentti

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

27,3% 26,5%  26,3%

18,4%
16,3%

Taysin eri mielta

7,0%

Jokseenkin eri mieltd

Sairaus on heikentanyt elamanhallintaani.

11,4% 13,2%
) (]

7,0%

En samaa enka eri
mieltad

41,9%

27,9%

22,0%

11,4%

Jokseenkin samaa  Taysin samaa mielta

mielta

1,5%

En osaa sanoa

Paikallinen (N = 132)
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B Levinnyt (N =43)
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Yli 40 % vastaajista oli kokenut uupumusta muutaman kuukauden sisalla

Prosentti

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

Sairaus on aiheuttanut minussa voimakasta uupumusta viimeisen 3 kuukauden aikana.

28,5%

Taysin eri mielta

16,3%

Jokseenkin eri mielta

N=319

10,7%
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26,6%

Jokseenkin samaa mielta
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Uupumuksen kokemus levinneisyysasteen mukaan

Prosentti

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

Sairaus on aiheuttanut minussa voimakasta uupumusta viimeisen 3 kuukauden aikana.

Paikallinen (N = 132)
W Paikallisesti levinnyt (N = 37)

B Levinnyt (N =43)
29,5%

21,6% 212%  21,6% 22,7%

121% 10,89

0,
4,7% 3,0  2,7%
0,0%
¢ N —

Taysin eri mielta Jokseenkin eri mieltd  En samaa enka eri Jokseenkin samaa  Taysin samaa mielta En osaa sanoa
mielta mielta
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Sairaus on aiheuttanut minussa voimakasta uupumusta viimeisen 3 kuukauden aikana.

Eteld-Karjalan hyvinvointialue
Helsingin kaupunki
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue
Kanta-Hameen hyvinvointialue
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue
Keski-Suomen hyvinvointialue
Varsinais-Suomen hyvinvointialue
Kymenlaakson hyvinvointialue
Paijat-Hameen hyvinvointialue
Pirkanmaan hyvinvointialue
Etela-Pohjanmaan hyvinvointialue
Kainuun hyvinvointialue

Lapin hyvinvointialue

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue
Satakunnan hyvinvointialue
Etela-Savon hyvinvointialue
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue
Pohjois-Savon hyvinvointialue

Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue

B Samaa mieltd MWErimieltd M™WEOS N=311
10,0 % ™
44,7 % 42,1% 13,2 % e
10,0 %
44,4 % 44,4 % 11,1 % wm
51,9 % 40,7 % 7,4 %M
33,3 % 55,6 % 11,1 % wm
34,8 % 39,1% 26,1 % EE—
30,0 % 40,0 % 30,0 % EEm—
52,9 % 29,4 % 17,6 % mmm
45,7 % 40,0 % 14,3 %
26,3 % 52,6 % 21,1 % m—
40,0 % M
61,5 % 30,8 % 7,7%m
27,3 % 54,5 % 18,2 % M
7,7%m
42,9 % 57,1 %
25,0 % 37,5% 37,5 % EEm——

60,0 %
37,5% 62,5 %
40,0 % 20,0 %

0,0 % 10,0 % 20,0 % 30,0 % 40,0 % 50,0 % 60,0 % 70,0 %

40,0 %

40,0 % mm—

80,0 % 90,0 % 100,0 %



Sairauteen liittyva ahdistus kosketti yli kolmasosaa

Prosentti
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80%
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60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

26,5%

Taysin eri mielta

18,7%

Jokseenkin eri mielta

Sairaus ahdistaa minua usein.
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Ahdistuneisuuden kokemus levinneisyysasteen mukaan

Prosentti

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

36,8%

31,1%

Taysin eri mielta

Jokseenkin eri mieltd

Sairaus ahdistaa minua usein.

14,0%

13,2%

En samaa enka eri
mieltad

34,9%

25,6%

23,5%

8,3%

2,3%
0,0% 0,0%

Jokseenkin samaa  Taysin samaa mielta En osaa sanoa
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M Paikallisesti levinnyt (N = 38)
B Levinnyt (N =43)
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Eteld-Karjalan hyvinvointialue
Helsingin kaupunki
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue
Kanta-Hameen hyvinvointialue
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue
Keski-Suomen hyvinvointialue
Varsinais-Suomen hyvinvointialue
Kymenlaakson hyvinvointialue
Paijat-Hameen hyvinvointialue
Pirkanmaan hyvinvointialue
Etela-Pohjanmaan hyvinvointialue
Kainuun hyvinvointialue

Lapin hyvinvointialue

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue
Satakunnan hyvinvointialue
Etela-Savon hyvinvointialue
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue
Pohjois-Savon hyvinvointialue

Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue

Sairaus ahdistaa minua usein.

B Samaa mieltd MWErimieltd M™WEOS N=313
10,0 % ™
26,3 % 44,7 % 28,9 % EEE—
50,0 % 30,0 % 20,0 % —
11,1 % 55,6 % 33,3 % EEE——
51,9 % 40,7 % 7,4 %M
22,2 % 55,6 % 22,2 % mmm—
29,2 % 54,2 % 16,7 % mm—
20,0 % 50,0 % 30,0 % EEm—
47,1% 35,3 % 17,6 %
37,1% 57,1 % 5,7%|
47,4 % 31,6 % 21,1 % m—
60,0 % 20,0 % 20,0 % m—
38,5 % I
27,3 % 45,5 % 27,3 % mm—
29,6 % 59,3 % 11,1 % mm

50,0 %

60,0 %

71,4 %

50,0 %
40,0 %

28,6 %

40,0 %

50,0 %

0,0 % 10,0 % 20,0 % 30,0 % 40,0 % 50,0 %

40,0 %

60,0 %

50,0 %

70,0 % 80,0 %

20,0 % s

90,0 % 100,0 %



Haastateltavat kertoivat sairastumisen tuomasta henkisesta paineesta

e Sairastuminen on ollut monelle jarkyttava kokemus, ja iso muutos : “Kaikkinensa raju kokemus
ihmiselle, kuin lekalla olisi paahan isketty”

* Moni haastateltavista koki henkista painetta, niin sairastumisesta kuin hoitojen seurauksista
johtuen

e Sairastumisen psyykkista puolta ei kuitenkaan terveydenhuollon taholta juurikaan huomioida
eika keskusteluapua ole useimmiten tarjottu

* Monet saaneet apua laheisten, tyokavereitten ja tuttavien kanssa keskustelusta, myds
potilasjarjesto ja vertaistuki on tuonut monelle myds henkista tukea

e  “Mustaa huumoria on harrastettu”

* Yksityisen terveydenhuollon palvelut tuoneet osalle apua
 Oma tyoterveyslaakari pysynyt kartalla, apua saatu myos tyoterveyspsykologilta

” Psyykkinen kuorma on osa
tata sairastamista,
ensimmaisella kerralla
hormonit sotki ihan kaiken,
jouduin taistelemaan tai
kdarsimaan masennuksesta”

paikallisesti levinnytta
eturauhassyopaa sairastava

\ Nordic
§ Healthcare
Group



Lahes kolmasosalla sairaus hankaloitti arjessa toimimista

Sairaus haittaa jokapaivaisista tehtavista suoriutumista (esim. tyot, kotityot, arjen askareet).
100%

N=321
90%
80%
70%
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Prosentti
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Sairauden vaikutus arjen rutiineihin levinneisyysasteen mukaan

Prosentti

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%
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Sairaus haittaa jokapaivaisista tehtavista suoriutumista (esim.
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mieltad
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Jokseenkin samaa
mielta

tyot, kotityot, arjen askareet).
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B Levinnyt (N =43)
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Sairauden aiheuttamat rajoitteet koskettivat kolmasosalla myos harrastuksia

Sairaus on rajoittanut harrastuksiani.
100%

N=320
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Prosentti
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Sairauden vaikutukset harrastamiseen levinneisyysasteen mukaan

Prosentti
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|
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Taysin eri mielta

Sairaus on rajoittanut harrastuksiani.
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En samaa enka eri
mieltad
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16,7% 15,8%

9,1%

Jokseenkin samaa  Taysin samaa mielta

mielta

1,5%
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My0s sosiaalisen elaman rajoitukset olivat monille tosiasia

Sairaus on rajoittanut sosiaalista elamaani.
100%

N=320
90%
80%
70%

60%

50%

Prosentti

40%

33,4%

30%

20,9% 20,6%
20%

13,8%

10% %

1,9%

0%
Taysin eri mielta Jokseenkin eri mielta En samaa enkad eri mieltd  Jokseenkin samaa mielta Taysin samaa mielta En osaa sanoa

Nordic
Healthcare
Group



Sairauden vaikutus sosiaaliseen elamaan levinneisyysasteen mukaan

Prosentti
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Sairaus on rajoittanut sosiaalista elamaani.
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Sairaus ja hoidot vaikuttavat haastateltujen tyoelamaan ja harrastuksiin

e Sairaus ja hoidot seurauksineen ovat vaikuttaneet paasaantoisesti kaikkien
haastateltavien arkeen ja arkiaskareissa jaksamiseen jollain tavalla

e Tyoelaman suhteen haastateltavien kokemuksissa on vaihtelua
e Suuri osa haastatelluista jo tydelaman ulkopuolella

e Osa koki kuitenkin, etta tyo rytmittaa arkea, ja mahdollistaa muuhun kuin

sairauteen keskittymisen, siksi yrittaa pysya mahdollisimman hyvin tyoelamassa
kiinni

* Toisilta sairastaminen ja hoito on vienyt voimat ja keskittymiskyvyn niin vahiin,
etta on tarvittu sairauslomaa ja myohemmin jaaty tyokyvyttomyyselakkeelle
* Levinneella syovalla suuremmat vaikutukset niin arki- kuin tyoelamaan

* Harrastukset, muu arki:

e Sairaus tuntuu vaikuttavan suurimmalla osalla siihen, miten jaksaa esim.
harrastaa liikuntaa

e Liikkumisen vaheneminen ja vaikeutuminen aiheuttaa monelle huolta

* Erilaisia suhtautumistapoja harrastamiseen: Yksi miettii, ettei kannata hankkia
uusia harrastuvalineita, ettei vaan jaisi kayttamatta ja toinen miettii, etta taytyy
viela hankkia uusia valineita nyt, kun viela ehtii

”"Monet kay sadehoidon
jalkeen toissa, mutta omalla
kohdalla ei ole onnistunut, on

tullut niin paljon
haittavaikutuksia”

paikallisesti levinnytta
eturauhassyopaa sairastava

”En ole ollut paivaakaan poissa
toistda, muuten kuin hoidot ja
ladkekokeilut. Elama jatkuu,
siina on huonompia ja
parempia paivia”

paikallisesti levinnytta
eturauhassyopaa sairastava
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Virtsaamiseen liittyvista ongelmista oli karsinyt lahes 70 % sairastuneista

Minulla on ollut sairaudesta johtuvia virtsaamiseen liittyvia ongelmia (pidatysvaikeudet, lisaantynyt virtsantarve).
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Virtsaamisongelmat levinneisyysasteen mukaan

Prosentti
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Seksuaalisuuteen liittyvia ongelmia oli kokenut selva enemmisto

Minulla on ollut sairaudesta johtuvia seksuaalisuuteen liittyvia ongelmia.
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Seksuaalisuuteen liittyvat ongelmat levinneisyysasteen mukaan

Prosentti
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Virtsaamisongelmat haastateltavien keskuudessa yleisia, aiheuttavat myos paljon vasymysta

e Virtsaamisen liittyvia erilaisia ongelmia paasaantoisesti kaikilla:
* Yolla joutuu kdymaan useasti vessassa
* Virtsankarkailu

e Virtsan suuntaamisen vaikeudet ” En lo6yda kohta kotiin, koska

vasymys. Pahin kidutuskeino

* Yolliset herailyt aiheuttavat unenpuutetta, vasymysta, keskittymisvaikeuksia seka , i
on se, ettei saa nukuttua

paansarkya, mika tekee monista arjen askareista raskaita

* Tyonteko, arjen askareet, ja elama ylipaataan paikallisesti levinnytta

*  Eijaksa liikkua, vaikka tiedetaan, etta liikunta olisi hyvaksi SRS o ) SElTR
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Sairauden aiheuttamat kivut koskettivat yli neljasosaa vastaajista

Sairaus on aiheuttanut minulle kipuja viimeisen 3 kuukauden aikana.
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Kipuun liittyvat kokemukset levinneisyysasteen mukaan

Prosentti
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- | e
”Joutuu sopeutumaan
, taysin uudenmallisen
'._‘_ - ‘ elamaan, itse ollut hyvin
aktiivinen aiemmin, juossut
naisten perassa, ollut 2
kertaa naimisissa ja
lyhykaisia suhteita valissa,
sitten tulee tauti, joka vie
seksuaalisen kyvyn, jonka
ymparille koko mieskuva
sitoutunut”.

'

Seksuaalisuus ja oma identiteetti ovat muuttuneet

Seksuaalisuuteen liittyvat ongelmat olivat yleisia myos
haastateltavien arjessa.

*  Erektio-ongelmat
*  Seksuaalinen haluttomuus
*  Yleinen kipinan puuttuminen, mielialan lasku, masentuneisuus

Yleinen kokemus on, ettei hoitojen haitoista, erityisesti
seksuaalisuuteen liittyen, ollut tarpeeksi tietoa etukateen

Myds jalkeenpain tietoa ja tukea talle alueelle kaivattiin enemman
kuin saatavilla oli — paapaino on ollut virtsaaminen onnistumisen
varmistamisessa

*  Tukea erektiovaivoihin on jouduttu vaatimaan itse

paikallisesti levinnytta
eturauhassyOpaa sairastava

*  Tukea ja tietoa kaivataan myos puolisolle

Suhtautumisessa seksuaalisiin ongelmiin oli haastateltavien
keskuudessa isojakin eroja:
*  Pidettiin todella isona ongelmana, omaan identiteettiin
vaikuttavana ja merkittavasti elamanlaatua huonontavana asiana
e Tarkeysjarjestyksessa ei ihan karjessa: padasia etta henki sdilyi, ja
perustoimintakyky vessassa kaynnin suhteen, vasta sen jalkeen

kyvykkyys —” kun on 40 vuotta ollut vaimon kanssa yhteydessa,
niin keksii jotain muutakin”

*  Asian hyvaksymisen jalkeen sopeuduttu, tai jopa vapauden tunne:
”kuin ruuna vapaana laitumella”

Avoimuus, keskustelu niin ammattilaisten, vertaisten kuin oman
vaimon kanssa auttanut kasittelemaan tilannetta



Sairauden vaikutukset laheisten jaksamiseen jakoi vastaajien mielipiteita — yli kolmasosa koki silla olleen vaikutusta

Sairaus on vaikuttanut laheisteni jaksamiseen.
100%

N=319
90%
80%
70%

60%

50%

Prosentti

40%

30%

25,1%
21,9%

20% 14,7% %
117 14,4% 12,9%

11,0%

10%

0%
Taysin eri mielta Jokseenkin eri mielta En samaa enka eri mieltd  Jokseenkin samaa mielta Taysin samaa mielta En osaa sanoa

Nordic
Healthcare
Group



Sairauden vaikutus laheisten jaksamiseen levinneisyysasteen mukaan

Prosentti
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Laheisten jaksaminen huolettaa sairastavia

e Sairastuminen on jarkytys ja yllatys myos sairastuneen laheisille

* Laheinen, paddsaantoisesti vaimo, on kuitenkin useimmiten mukana hoitopolulla, esim. lasna
hoitoneuvotteluissa

e Haastateltavat lahes yksimielisia siita, etta laheiset olisivat kaivanneet enemman tukea, kuin oli
tarjolla. Sairaus kuormittaa myos laheisia paljon. Toiveissa esim. puolisoille oma vertaisryhma.
e Sairaus tuonut isoja muutoksia myds laheisen arkeen
e Sairastavan henkinen paine, mielialan lasku
e Seksuaalielaman muutokset, haluttomuus, erektio-ongelmat
* Levinnytta syOpaa sairastavilla myds arjen pyorittaminen, lapset

* Laheisten tuen saanti oman aktiivisuuden varassa
* Tukea haettu puolison oman tydterveyden kautta
* Propon ja Kelan pareille suunnatut kurssit
* Docrateksen kautta apua

* Oman puolison lisaksi myos lapset ja omat idkkaat vanhemmat mainittiin, miten kasitella asiaa esim.
lakkaan aidin kanssa

”Musta tuntuu, etta sita ei aina
noteerata, miten paljon se
kuormittaa puolisoa. Itse
ajattelen, etta
henkil6kohtaisesti mieluummin
itse sairastan, kuin etta puoliso
sairastaa”

levinnytta eturauhassyopaa
sairastava
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Valtaosa oli sita mieltd, etta eturauhassyopa oli nykyhetkella hallinnassa

Koen, etta sairauteni on talla hetkella hyvin hallinnassa.
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Sairauden hallinnan kokemus levinneisyysasteen mukaan

Prosentti
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Monille sairastuminen oli tarkoittanut myos ihmissuhteiden tiivistymista

Ihmissuhteeni laheisteni kanssa ovat tiivistyneet sairauden aikana.
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Ihmissuhteiden tiivistyminen levinneisyysasteen mukaan

Prosentti
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Yli 40 % koki tulevaisuutensa epavarmaksi sairaudesta johtuen

Tulevaisuuteni vaikuttaa epavarmalta sairauden vuoksi.
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Tulevaisuuteen liittyva epavarmuus levinneisyysasteen mukaan

Prosentti
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Yli puolet koki sairauden haittaavan arjen toimintoja vahintaan viikottain

Miten usein koet sairautesi haittaavan arjen toimintoja?
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Huomattavalla osalla levinnytta syopaa sairastaneista sairauden vaikutukset nakyvat paivittdisessa arjessa
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Haastateltavien haaveita, toiveita ja elamaan voimavaroja tuovia asioita

* Voimavaroja eldmaan tuovat:
. Luonto, metsassa liikkkuminen
. Lilkunta, meditaatio
*  Kasilla tekeminen

* Kirjoittaminen

* Haaveet ja ajatukset tulevaisuudesta:
. Elinpaivia, joista voisi nauttia
*  Kiitollisuutta uusista hetkista
*  Pdiva kerrallaan eteenpain
*  Fyysistd ja henkista toimintakykya tehda asioita, joista nauttii

e Pystyisi matkustelemaan

* Toiveita ja kehityskohteita hoitopolulle:
*  Potilas kohdattaisiin ihmisena

*  Potilas olisi kdytdnndssakin hoitopolun keskidssa — nykyiselldan kokemus on, etta systeemi toimii jarjestelman ehdoilla,
ja potilas keskidssda on enemman sanahelinaa

*  Sairautta hoidettaisiin kokonaisvaltaisesti, moniammatillisesti. Myds jalkihoito olisi kokonaisvaltaisempaa
*  Otettaisiin huomioon ihmisen koko elamantilanne, parisuhde
¢ Olisi jotain nakymaa tulevaisuuteen, jotain mika antaisi toivoa — uusia hoitoja ym. uutta tulee kuitenkin koko ajan \ Nordic

§ Healthcare
Group
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