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Syopaan sairastuminen aiheuttaa elamaan ja arkeen akillisen ja voimakkaan muutostilanteen, jossa
kysymyksia heraa enemman kuin vastauksia [6ytyy. Syopajarjestokentta tdydentaa terveydenhuollon
yksikoiden toimintoja syopapotilaiden tukijana ja tiedonantajana.

yopaan sairastunut kokee sairauspolkunsa aikana

muutoksia, joista selviytymiseen tarvitaan seka tu-

kea ettd tietoa. Sydpaladkehoito ja siihen liittyvat
muut laakehoidot ovat outoja, jopa pelottavia, ja aiheut-
tavat paljon haittavaikutuksia. Syévan hoito on potilaalle
aina rankkaa. Terveydenhuollon yksikdissa on kuitenkin
kova tyodpaine, eivatka resurssit aina riita hoitojen lisak-
si sydpdpotilaan kokonaisvaltaiseen tukemiseen. Tervey-
denhuollon rinnalla toimintoja tdydentaa sydpajarjesto-
kentta.

Syopajarjestokentalla on useita toimijoita
Suomessa esiintyvista yleisista syovista eturauhassyoval-
&, rintasyovalla ja suolistosydvilla on omat valtakunnal-
liset potilasyhdistykset. My6s maakunnallisten syopa-
yhdistysten toiminta on suurilta osin kohdistunut naihin
ryhmiin. Eri syopalajeja lasketaan kuitenkin olevan noin
200, joten suuri osa syopapotilasryhmista jaa usein seka
tiedon ettd vertaisuuden ulkopuolelle. Suomen Sydpa-
potilaat ry toteuttaa valtakunnallista sydpalajikohtaista
potilasverkostotoimintaa, jotta mahdollisimman monel-
la sydpapotilasryhmalla olisi tasa-arvoinen mahdollisuus
tietoon, tukeen ja vertaisuuteen.

Suomen Syopapotilaat ry tuottaa tietoa
Suomen Sydpapotilaat ry tuottaa ja yllapitaa laajaa po-
tilasopasvalikoimaa, jossa on talla hetkella yli 30 opasta
sekd painotuotteena ettd sdhkoisend. Valikoimassa on
sydvan hoitoon liittyvia oppaita, kuten Ohjeita sinulle jo-
ka saat sydpdladkehoitoa tai Sydpdpotilaan kivun hoito.
Syovan laakehoidosta, hoitojen valinnasta, hoidon to-
teutuksesta ja sen sivuvaikutuksista on tietoa myds syo-
palajikohtaisissa potilasoppaissa. Lisaksi tarjolla on psy-
kososiaalisiin kysymyksiin liittyvid oppaita.

Oppaiden kirjoittajat ja asiantuntijat ovat alansa eri-
tyisasiantuntijoita, ja oppaat ovat potilaille maksuttomia.
Ne ovat sahkoisesti luettavissa yhdistyksen verkkosivuilla
(www.syopapotilaat.fi/potilasoppaat).

Sosiaalisessa mediassa annetaan ja
saadaan vertaistukea

Valtakunnallisia potilasverkostoja on talla hetkelld 16,
ja ne toimivat paadosin sahkaisesti. Kullakin verkostolla
on tiedottamiseen omat alasivut yhdistyksen verkko-
sivuilla sekd suljetut verkostokohtaiset Facebook-ryh-
mat vertaiskeskustelua varten. Kummassakin jaetaan
kohderyhman sybdpaan ja sen hoitoon liittyvia uutisia.
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Uuden hoidon alussa
potilaat kyselevat muiden
kokemuksia ladkkeests,
haittavaikutuksista ja
niiden omatoimisesta
helpottamisesta.

Uutiset liittyvat usein sydpaladkkeita koskeviin tutkimuk-
siin ja niiden tuloksiin tai uusien ladkkeiden myyntilupiin
ja kayttodnottoon.

Verkostojen toiminta vastaa ajan hengessa syopa-
potilaiden toiveisiin tuen saamisen muodoista. Verkosto
on avoin toimija. Siihen ei virallisesti liityta, eika silla ole
jasenluetteloita tai jasenmaksuja. Verkostojen sivuilla po-
tilas ja hanen laheisensa voivat halutessaan etsia tietoa,
seurata sahkaista keskustelua ja osallistua keskusteluun
tarpeensa mukaan. Sivuilla on myds ohjeet Facebook-
ryhmiin liittymiseksi.

Facebook-ryhmissa keskustellaan paljon laakehoi-
doista. Uuden hoidon alussa potilaat kyselevat muiden

kokemuksia lagkkeestd, haittavaikutuksista ja niiden
omatoimisesta helpottamisesta. Yleensa kysyjat saavat
useita vastauksia ja vertaisohjeita. Ndin tuetaan myos
hoitoon sitoutumista. Keskustelua herattavat hoitojen ja
niiden saatavuuden erot eri sairaaloissa. Usein kysytdan
ja jaetaan kokemuksia kipu- tai muista ladkkeistd, esi-
merkiksi luontaishoitotuotteista, joita potilaat haluaisivat
kokeilla tai kayttaa varsinaisen hoitonsa tueksi.

Tiedonsaanti tasa-arvoisemmaksi
toimijoiden valisella yhteistyolla

Tavoite syopapotilaiden kokonaisvaltaisesta hyvinvoin-
nista on kaikilla toimijoilla yhteinen. Sy®payhdistykset
voivat olla edistamassa potilaiden syépahoitojen toteu-
tumista terveydenhuoltoyksikdiden toiminnan ulko-
puolisena tukijana. Ongelma on kuitenkin se, etta tieto
sydpayhdistysten toiminnasta kulkee potilaalle saakka
vaihtelevasti.

Epdtasa-arvoa tiedon saamisessa syntyy, kun kaikki
potilaat eivat pysty kdyttdamaan sahkoisia hakukoneita
paastakseen tuen ja tiedon piiriin. Kaikkien toimijoiden
tiedotuksellisella yhteistyolla potilaiden tiedon saantia
voitaisiin kehittdd. Suomen Sy®péapotilaat ry kutsuu-
kin terveydenhuollon kaikkia toimijoita yhteistydhoén —
sydpapotilaiden parhaaksi. =




