02

nuorten, nuorten aikvisten ja
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Sydpddn sairastuneiden lasten,
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TUTKIMUS

Lapsena tai nuorena
sairastetun syovan
myohaisvaikutukset




JOHDANTO

Tausta ja
tavoitteet

Toteutus

2 —Sylva 2/2024

Sylva saatio on nostanut esille tiedontarpeen lapsena tai nuorena sairastetun
syOpdsairauden koettujen myohaisvaikutusten kartoittamiselle

Tiedontarpeesta kaytiin keskustelu Pfizerin |ddketieteellisen ja potilaan tuen
asiantuntijoiden kanssa ja Pfizer lahti rahoittamaan kyselytutkimusta.

Hankkeen ymparille muodostettiin ohjausryhma, johon kuuluivat Sylvan ja
Pfizerin lisdksi asiantuntijana dosentti Paivi Lahteenmaki. Ohjausryhma on
vastannut tutkimuksen tavoitteista ja seurannut sekd ohjannut sen toteutusta.

Toteuttajaksi valikoitui Nordic Health Care Group (NHG)

Kyselyn kohderyhmaan kuuluivat 0—25 -vuotiaana syovan sairastaneet
yli 18-vuotiaat henkilot. Kyselyyn saatiin yhteensa 180 vastausta.

Raportissa kyselyn tuloksia tarkastellaan kahden ryhman kautta: vastaajien,
joille syopa tai sen hoidot olivat aiheuttaneet jonkinlaisen pysyvan haitan,
seka heidan, joilla ei pysyvda haittaa ollut todettu.

Kyselylomakkeen kysymykset muotoiltiin NHG:n toimesta yhteistydssa Pfizerin
ja Sylvan asiantuntijoiden kanssa ja kyselyn toimivuus ja ymmarrettavyys
validoitiin kokemusasiantuntijan toimesta.

Kyselylomake sisalsi taustoittavien kysymysten lisaksi kysymyksia elamanlaadusta
(RAND-36) seka kysymyksia psykososiaalisesta tuesta. Koko kyselyn tulokset
ovat saatavilla osoitteessa: https://www.pfizer.fi/ajankohtaista/uutiset/
syovan-myohaisvaikutukset--kyselyn-tulokset-062024

Kysely toteutettiin verkkokyselyna Questback-tydkalua hyddyntden aikavalilla
26.2.2024-6.5.2024.

Verkkokyselyn sahkdista linkkia mainostettiin ja jaettiin kohderyhmalle Sylvan
omia kanavia hyddyntaen seka printtimainoksena syopaklinikoilla.

JAOTTELU

SYLVA

Syovan tai sen hoidon aiheuttaman pysyvan haitan jaottelu

TUTKIMUS

> Pysyva haitta todettu (60%)

T
u
Hul
z

Ovatko syopa tai sen hoidot aiheuttaneet sinulle jonkinlaisen pysyvan haitan?

Ei todettu pysyvaa
haittaa (40 %)
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Lapsena tai nuorena sairastetun syovan myohdisvaikutuksista tulee
kertoa hoitojen aikana ja niiden jalkeen.

SYlva Erityistd huomiota tulee kiinnittda keskushermostokasvaimia ja
o luusyopia sairastaneiden koulutuksen ja tyduran tukemiseen.
suosittaa

Kaikille lapsena tai nuorena sydvan sairastaneille tulisi tarjota
terapeuttista tukea, myos aikuisialla.

Vertaistukea tulee kehittada ja tarjota myos akuuttien hoitojen
jalkeen ja erityisesti myohaisvaikutuksia kokeville.

Kysy lisaa tutkimuksista
Tutkimus- ja kehitysjohtaja
Antti Karjalainen
antti.karjalainen@sylva.fi

Se ei ole ohi, kun se on ohi.
Tuen tarve jatkuu, vaikka syopahoidot paattyvat.

MLVA

Sylvary
Tammasaarenlaituri 3, 00180 Helsinki
Y-tunnus: 0585784-7

www.sylva.fi « www.fuckcancerfi

Facebook: Sylvary « Fuck Cancer Suomi  Instagram: @sylva_ry « @fuckcancerfi  X: @fuckcancerfi *+ @sylva_ry




