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JOHDANTO

Keskustelua syovasta Suomessa hallitsee usein ikaantyvan vaeston syopa-
diagnoosien kasvu. Kuitenkin kolmasosa kaikista diagnoosin saaneista on
alle 65-vuotiaita. Millainen kokemus syopa on, silloin kun on viela tyouraa
tai opintoja edessa ja millaisen jadljen se jattaa aikuisidlle?

Kokemuksena syépa

Taman raportin taustalla on Euroopassa erityisesti viime
vuosina tunnistettu ilmié nimelta ‘Survivorship’. Laajassa
mielessa talla tarkoitetaan keta tahansa sydpadiagnoosin
saanutta elossa olevaa henkil6a. Syopaan sairastuminen
voi olla kriisin paikka ja monet kuvaavat kokemusta ela-
maa pysyvasti muuttaneeksi. Sairastumisella on myos
yhteiskunnallisia vaikutuksia, jotka nakyvat tyoelamassa
tai opinnoissa jatkamisessa ja jaksamisessa seka tukipal-
veluiden tarpeessa.

Tassa raportissa tarkastellaan alle 65-vuotiaita eli lapsena,
nuorena, opiskelu- tai tydelamassa syopaan sairastuneita.
Laheskaan kaikille tdhdan ryhmaan kuuluville syopa ei jata
elamaan muita jalkia kuin kokemuksen sairastamisesta.
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Nuorena sairastaneille suunnatun kyselytutkimuksen
mukaan 60 % sairastaneista kokee sy6évan tai sen hoito-
jen jattaneen heille myohaisvaikutuksia®. Myohaisvaiku-
tukset voivat olla suoraan terveyteen liittyvia esimerkiksi
ladkityksen jattamia neurologisia vaikutuksia tai lisdanty-
misterveyteen vaikuttavien syopahoitojen aiheuttamia.
Yha enenevadssa maarin ne myos liittyvat hankaluuksiin
sovittaa muuttunut toimintakyky ja mahdollisesti jopa
kasitys itsestd tyopaikan, perheen ja muun yhteiskunnan
kokonaisuuksiin. Konkreettisesti tama tarkoittaa esimer-
kiksi oman muuttuneen taloudellisen tilanteen kanssa
selviamistd, sairastumisen merkityksen kanssa elamista
ja ty6- ja perhe-elaman sovittamista uuteen tilanteeseen.
Sy6paan tyoikaisena sairastuminen voi myos asettaa
omat arvot uuteen jarjestykseen, jolloin tyo tai yhteis-
kunnan odotuksiin vastaaminen eivat enaa valttamatta
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ole yhta tarkeitd kuin aikaisemmin seka vahvistaa tarvet-
ta ja rohkeutta elda omien arvojen mukaisesti.

Ikdjakauma kattaa sairauden vaikutuksia lapsesta tyo-
ikaisiin, koska voimme sairastua sydpaan missa tahan-
sa eldmanvaiheessa. Tavoitteenamme on nostaa esille
nopeasti kasvava joukko ihmisia, joiden eldamaan syopa
on vaikuttanut ja jotka edelleen ovat tuottavia ja merkit-
tdvia yhteiskunnan jasenia. On olennaista pohtia kuinka
yhteiskuntamme voisi huomioida heidan tarpeensa tuen
ja tyoelaman kannalta. Tama raportti siis kuvaa joukkoa
ihmisia, syopadiagnoosista riippumatta, jotka tunnistavat
itsensa Survivor-ryhmaan ja pyrkii kuvaamaan heidan
kokemuksiaan kyselyiden ja muun aineiston avulla.
Tassa mielessa tavoitteena on tarjota lukijalle katsaus
sithen, miten syovan jalkeistd elamaa voidaan jasentaa
ja mitd on mahdollisesti odotettavissa.

Kansainvalisessa kirjallisuudessa ja keskustelussa on jo
pidempaan kaytetty osuvasti Survivorship-termia kuvaa-
maan syopaan sairastuneiden kokemuksia ja haasteita
diagnoosin jalkeen. Termi kadantyy huonosti suomeksi,
mutta kasitteella viitataan yksilon kokemukseen syovasta
ottamatta kantaa siihen, onko henkil6 menneisyydessa
sairastanut syévan vai onko hanelld krooninen tai levin-
nyt sy6pa. Kirjallisuudessa Cancer Survivorship -termilla
viitataan seka aikakéasitykseen aktiivihoidoista syovan
uusiutumiseen tai elaman paattymiseen, etta yksilollisiin
kokemuksiin syévan jalkeen.

Eri puolille Eurooppaa on myds syntynyt yhteisoja, jotka
kayttavat cancer survivor -ilmaisua nimessaan tai jotka
tekevat tyota Survivorship-teeman ymparilla. Esimerkiksi
Survivor Deutschland hyvaksyy jasenikseen ainoastaan
lapsena tai teini-ikdisena syopaddiagnoosin saaneita, kun
taas Isossa-Britanniassa toimiva Macmillan Cancer Support
tarjoaa tukeaan kaikille syévan sairastaneille. Lisdksi
verkostot ja kattojarjestot tekevat vaikuttamistyota,
tarjoavat Advocacy-koulutuksia, toteuttavat selvityksia
syOpadan sairastuneiden elamasta diagnoosin jalkeen tai
tuottavat eri hankkeissa tietoa syopaan sairastuneiden
tilanteista (esimerkiksi The Workgroup of European
Cancer Patient Advocacy Networks WECAN, Lung Cancer
Europe, Myeloma Patients Europe jne.). My0s laaketie-
teelliset konferenssit kokoavat yhteen sy6paan sairas-
tuneita kouluttautumaan, jakamaan tietoa ja verkostoi-
tumaan Euroopassa ja globaalisti (European Cancer
Organisationsin verkosto Survivorship and Quality of
Life Network ja European Society for Medical Oncology
ESMO:n koulutukset). On myos yhdistyksia ja sdatioita,
jotka tukevat erityisesti tyoikaisia syopaan sairastuneita
(esimerkiksi Working with Cancer Isossa-Britanniassa,
oPuce Alankomaissa ja Cancer and Careers Yhdysvalloissa).

Suomessa Survivorship-teema on nakynyt hankkeissa

ja kampanjoissa 1990-luvun lopulta asti. Vuonna 2000
Suomen Sydpapotilaat ry:n valtakunnallisessa asenne- ja
tiedotuskampanjassa “Yksin. Yhdessd.” mottona oli ”Yksi
meisté sairasti syévdén. Siitd selvittiin porukalla.” Juliste-
kampanjassa pyrittiin paivittamaan mielikuvaa syovasta
kiinnittamalla huomiota tyoyhteisdn rooliin sairastuneen
tukena. Vuosituhannen vaiheessa aika ei ollut viela otol-
linen tyoelamakysymyksille, onneksi neljannesvuosisata
myohemmin tilanne oli toinen. Suomen Sy6papotilaat
ry:n Suomi 100 -hankkeessa “Elossa ja osallisena, myés
tydeldmdssd!” (2017-2021) kehitettiin toimivia kdytan-
t6ja, tarjottiin tukea tyoikaisille sydpaan sairastuneille,
koulutettiin ammattilaisia seka julkaistiin materiaaleja
tyoikaisille ja heita kohtaaville ammattilaisille. Nykyaan
tyoelamasisallot nakyvat Suomen Sydpayhdistyksen
jasenjarjestojen palveluissa ja toiminnassa. Survivor-
ship-teema on osa monen syopapotilasjarjeston vaikut-
tamistyota ja edunvalvontaa: jarjestot tuottavat ajan-
kohtaistietoa syopdan sairastuneiden eldmasta syovan
jalkeen esimerkiksi kyselyissa ja selvityksissa seka aihe
on noussut esille yhd enemman myds mediassa.

Survivorship-teeman taustalla on ndkemys syévan hoito-
tulosten onnistumisen pandemiasta seka syovan koke-
neiden ihmisten maaran kasvusta. Syovan yksilollinen ja
yhteiskunnallisesti kasautuva taakka on siirtynyt kapeas-
ta aktiivihoitojen vaiheesta huomioimaan ladketieteel-
lisid ja ei-ladketieteellisia nakokulmia hoitojen ajan ja
niiden jalkeen.®

Euroopassa on vajaa 20 miljoonaa'? sydvan koke-
nutta yksil6a ja Suomessakin on elossa yli 330 000
syovan joskus sairastanutta “Vuoden 2040 lopussa
elossa on ennusteen mukaan noin 460 000 henkil63,
joilla on aiemmin todettu syopa.”4 Vuosina 2019—
2023 Suomessa todettiin Suomen Syoparekisterin
mukaan 56 295 syopaa alle 65-vuotiailla (30 %
kaikista todetuista syovistd). Heista valtaosa on
tyoikaisia, kun alle 20-vuotiaiden osuus on vajaat
1200 syO6patapausta vastaavalla ajanjaksolla.®
Hoitojen kehittyessa edelleen syovan sairastanei-
den, tai sen kanssa eldvien, maara kasvaa kovaa
vauhtia.
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Syovan myohdaisvaikutukset

Kuten ylla mainittiin monella syovan sairastaneella syopa
ja sydpahoitojen vaikutukset voivat ndkya fyysisind myo-
haisvaikutuksina, taloudessa ja toimeentulossa, tyo- ja
toimintakyvyssa seka yleisemminkin elamanlaadussa.
Taytyy kuitenkin muistaa, etta monella sairastuneella
syopa hoidetaan kokonaan ja he jatkavat elaméaansa hoi-
tojen aikana ja niiden jalkeen. Toki myohaisvaikutukset
voivat ilmeta vasta vuosien kuluttua sairastumisesta ja
kuntoutumisessa voi myos kestdd oma aikansa. Syopa
vaikuttaa myds yksilon parisuhteeseen, perheeseen,
seksuaalisuuteen ja hyvinvointiin.

Yleisimmat lasten ja nuorten syopien hoidot ovat sade-
hoito, solunsalpaajahoito ja leikkaukset. Lisaksi vaikeim-
pien verisyopien kohdalla voidaan joutua turvautumaan
kantasolusiirtoon. Kaikki kolme voivat aiheuttaa erilaisia
mydhaishaittoja. Usein mydhaishaitoista puhuttaessa
ajatellaan sellaisia haittoja, joille voidaan antaa ladke-
tieteellinen diagnoosi. Ndma voidaan jakaa erilaisiin
kategorioihin, joista lapsilla ja nuorilla kolme suurinta
ryhmaa ovat hormonaaliset hairi6t, psykiatriset hairiot
ja erilaiset lisdantymisjarjestelman tai rintojen hairiot.
Naiden lisdksi esiintyy myos erilaisia luusto- ja sideku-
doshairioitd, aineenvaihdunta- ja ravitsemushairioita
seka erilaisten toimenpiteiden seurauksia.

Sy6pa tai syopahoidot vaikuttavat myos tydikaisten toi-
minta- ja tyokykyyn. Heti hoitojen jalkeen sairastunut voi
miettid arkeen paluun haasteita ja erityisesti ympariston
ja oman kokemuksen ristiriitaa. Syopaan liitettava fatiikki®
on yleistd, samoin neurologiset oireet, kuten esimerkiksi
“sytoaivot” vaikuttavat aivoergonomiaan, muistiin, kes-
kittymiseen ja kuormittumiseen. Unella, ruuansulatuk-
seen liittyvilla ongelmilla, kivuilla, lymfaturvotuksella ja
mielenterveydella on suuri vaikutus tyossa jaksamiseen.
Lisdksi kroonista tai levinnyttad sy0p&a sairastavat voivat
karsia hoitovasymyksestad jatkuvissa yllapitohoidoissa
kdydessaan.

Myobhaisvaikutuksilla on seurauksia elaméanlaadun koke-
muksen kannalta. Myohaisvaikutuksia kokevista valtaosa
kokee terveydentilansa hyvaksi mutta suhteessa syovan
sairastaneisiin, jotka eivat raportoi myohaisvaikutuksia,
heistd suurempi osa kokee terveytensa tyydyttavaksi tai
huonoksi. Valtaosassa paivittaisid toimintoja ja niissa
jaksamista myohaisvaikutuksia kokevat eivat suuresti
eroa ei-myohaisvaikutuksia kokevista. Erot ryhmien
valilla nousevat selkeimmin ponnistelua vaativissa toi-
minnoissa kuten juokseminen ja raskaiden tavaroiden
nostelu. Laajemmassa mittakaavassa suhteessa vdestén
keskiarvoihin myohdisvaikutuksia kokevien elamanlaatu
on matalampi.’

Moni aikuinen sairastunut nakee, etta hoitojen jalkeen
jaa "tyhjan paalle” ilman selkeda suunnitelmaa jatko-
seurannasta. Pelkkd omaseuranta voi olla kuormittavaa,
kun sdannollisia seurantakaynteja ei valttamatta jarjes-
tetd. Vuonna 2025 toteutetun Diagnoosi, syopahoito
ja seuranta -kyselyn (n = 684) mukaan joka neljas kokee
seurannan tai kroonista tai levinnyttd syopaa sairastavilla
yllapitohoidon toteutuvan tai toteutuneen erittdin hy-
vin. Yli kaksi kolmesta koki seurannan tai yllapitohoidon
toteutuneen aikataulussa. Vastaajien mukaan pitkaai-
kaishaittoja voi jaada kasittelemattd, kun hoitojen jal-
keisiin oireisiin, kuten uupumukseen tai solunsalpaajien
aiheuttamaan neuropatiaan, ei tarjota riittdvasti apua
Sairastuneet kaipaavat kokonaisvaltaisempaa hoitoa ja
huomion kiinnittamista potilaan hyvinvointiin myos hoi-
tojen jalkeen.?

Syovan vaikutukset mielenterveyteen

Sybpakokemus voi vaikuttaa mielenterveyteen ja sosiaa-
liseen toimintakykyyn. Itse diagnoosiin voi liittya shokki
ja kuolemanpelkoa, mutta myos eristyneisyytta esimer-
kiksi infektioherkkyyden takia seka raskaiden hoitojen
jattamia jalkia.

Lapsena tai nuorena sairastaneista noin puolet raportoi
mielialahairioita, kolmannes on hakeutunut mielenter-
veyspalveluiden piiriin2 ja noin puolet kokee karsivansa
vasymyksestd. Vasymyksen kokemus on myds yhteydessa
korkeampaan PTSD:n riskiin. Lisdksi lapsena tai nuorena
sairastettu syovan vaikutus sosiaaliseen toimintakykyyn
ulottuu matalaan onnellisuuteen ja posttraumaattisiin
stressioireisiin.™

Vaikka sairastuneet raportoivat mielialahairiéita ja syo-
pdakokemuksen aiheuttama kuormitus on kova, mielen-
terveyden tukemisella sairauden aikana ja sen jalkeen
on merkittava vaikutus.®®

Tyoikaisista 72 % kertoi sairastumisen vaikuttaneen psyyk-
kiseen ja 44 % sosiaaliseen toimintakykyyn. Syopa ja tyo-
elama -kyselyn vastaajista 56 %:lle tarjottiin diagnoosin
jalkeen psykososiaalista tukea. Vastaajista puolet sai tar-
vittavaa tukea omaan jaksamiseen tyoterveyshuollosta,
viidesosa julkisesta erikoissairaanhoidosta, 4 % yksityi-
sesta erikoissairaanhoidosta ja vajaa 8 % perustervey-
denhuollosta. Jopa neljdsosa raportoi saaneensa tukea
jarjestoistd. Kolme neljasta koki, etta laheiset tai perhe
huomioitiin syépahoitojen aikana. 4 % kertoi kuulleensa
syopahoitojen aikana Syopajarjestdjen palveluista, kuten
esimerkiksi vertaistuesta, virkistys- ja kuntoutuskursseis-
ta tai liikuntapalveluista. Syopajarjestdjen palveluita
hyédynsi 44 % vastaajista.
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Kun lapsena tai nuorena sairastaneilta kysyttiin erilaisista
mielialah&iridista, 1ahes 70 % vastasi kokevansa niita.
Reilu kolmannes karsi myos traumaperaisesta stressista.
Valtaosa (ldhes 80 %) niistd, jotka hakeutuivat mielenter-
veyspalveluihin, tekivat niin hoitojen paatyttya. Heista
taas valtaosa sai terapiaa ja noin kolmannes ladkehoitoa.

Talous ja tydelama

Sy6pa ei saavu tyhjioon, vaan vaikuttaa kokonaisvaltai-
sesti sairastuneen eldmantilanteeseen. Sairastuminen
nakyy kansainvalisten tutkimusten ja kotimaisten sel-
vitysten mukaan taloudessa ja toimeentulossa, tyoela-
maan paluussa, rahoituspalveluiden kaytdssa ja lddke-
hoitoon sitoutumisessa. Syovan taloudellinen taakka on
merkittava, tama kay ilmi tutkimuksista ja sairastuneiden
kokemuksista. Tassa osassa tarkastellaan syévan vaiku-
tuksia talouteen, rahoituspalveluiden kaytt6on, tyoela-
maan ja tyottomyyteen.

Taloudellinen taakka aiheuttaa merkittdvaa rasitusta

Taloudellisella taakalla'’ (engl. financial burden tai
toxicity) viitataan syovéan tai sydpahoitojen aiheutta-
maan taloudelliseen ahdinkoon tai haasteisiin. Taakas-
sa korostuvat syovan taloudellisten seuraamusten yh-
teiskunnalliset vaikutukset.!® Riippuen mittaustavasta,
syOpaan sairastuneista keskimaarin puolet sairastuneista
karsivat taloudellisesti.'® Erityisesti nuoret, miehet, nai-
mattomat, eronneet, yksinyrittdjat, matalasti koulutetut
sekd nuoremmat sairastuneet, joilla on lapsia, ovat suu-
rimmassa riskiryhmassa. Tyvisolusydpaan sairastuneilla
oli pienin taloudellisen taakan riski, kun taas hemato-
logiseen tai paksusuolen sy6padan sairastuneilla riski oli
korkein. My6s tyottomyys on merkittavassa yhteydessa
taloudelliseen taakkaan. Taloudellisen taakan riski
vahenee ajan my6tg. 202122

Rasitus taloudessa aiheutuu muun muassa suorista hoi-
tokustannuksista, tuottavuuden menetyksesta ja oma-
kustanteisista menoista.? Moninaiset menoerat nakyvat
nakymattomina kuluina myds syopdan sairastuneilla.
Suomen sosiaali ja terveys ry SOSTE:n koordinoiman Po-
tilas- ja kansanterveysjarjestojen verkoston eri sairaus-
ryhmille tarkoitetusta kyselystd?* kdy ilmi, etta sairas-
tuneille saattaa kertya useamman sadan euron arvosta
kustannuksia sellaisista sairauden hoitoon liittyvista laak-
keista tai tarvikkeista, joista ei saa Kela-korvausta.

Lisaksi terveydenhuollon asiakasmaksut ja ladkkeiden
maksukatot rasittavat taloutta. Kela-korvauksen ulkopuo-
lelle jaavista kustannuksista voi muodostua merkittavia
kustannuksia.

Toimeentulon haasteet nakyvat myos yksiléllisella
tasolla jopa ruuasta ja ladkkeista tinkimisena.?® Jos
sairastuneella ei ole selvdda ymmarrysta syopa- tai laa-
kehoidon tarkoituksesta, lddkkeen antamista hyodyista
seka siitd, mita hoidolla tavoitellaan, voi sitoutuminen
ladkehoitoon heikentya. Tulokset kdyvat ilmi vuonna
2023 toteutetusta Sydpaan sairastuneen ladkehoitoon
sitoutuminen -kyselysta (n = 458). Kyselyn vastaajista
joka kymmenes vahensi omatoimisesti ladkeannostaan
tai lopetti ladkkeen kaytdon kokonaan. Talla voi olla vai-
kutuksia laajemmin yksilon terveyteen, toimintakykyyn
ja taloudelliseen tilanteeseen. Kolmasosa ei kokenut saa-
neensa riittavasti tietoa lddkkeen tehosta, turvallisuudes-
ta ja laadusta. Jos sairastuneen talous on tiukalla, voi olla
matalampi kynnys tehda omatoimisia ratkaisuja omaan
ladkitykseen.

Vuonna 2023 toteutetun Sy6pa ja tyoelama -kyselyn?’
perusteella tulot laskivat diagnoosin jalkeen yli kahdella
kolmesta tyoikaisesta vastaajasta.

Sybpaan sairastuneet tinkivat myos ladkarin maaraamis-
ta ladkkeista tai muista itsehoitotuotteista. Tama voi
tarkoittaa annoksen pienentdamista, laakkeiden epasaan-
nollista kayttoa tai ladkkeen kayton lopettamista valiaikai-
sesti tai kokonaan. Tiedot kdyvat ilmi Syévan vaikutukset
lainoihin ja vakuutuksiin -kyselysta (2024).%

Ei-korvattavat kasikauppaladkkeet
voivat tulla kalliiksi

40-vuotiaan naisen rankoista sydpahoidoista koituu
vakavia komplikaatioita ja lopulta tarvitaan kanta-
solusiirto. Nainen sinnittelee vuosia tukien varassa.
Sairausloman ja maaraaikaisen tyokyvyttomyyselak-
keen aikana hdanen tyésuhteensa paattyy. Han myy
irtaimistoaan kattaakseen valttamattomat kulut.
Kantasolusiirron jalkeisen kdanteishyljinndn vuoksi
han joutuu tiputtamaan silmétippoja useita kertoja
tunnissa silmien sidekalvojen kivuliaan kuivumisen
takia. Rahat eivat riitd, mutta toimeentulotuen
ehdot eivat tayty. Han hakee Sydpasaation tukea,
mutta joutuu lopulta lainaamaan rahaa ystaviltaan.

— Suomen Syopapotilaat ry:n toimintaan osallistunut
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Vaikeuksia lainan ja vakuutuksen saannissa

Osa taloudellista taakkaa syntyy myos syopasairaushisto-
riasta, erityisesti vaikeuksia saada vakuutuksia ja lainoja.
Rahoituspalveluiden ongelmat koskevat erityisesti nuoria
ja tyoikaisia sairastuneita ja vaikuttavat heidan yhden-
vertaisiin mahdollisuuksiinsa hyodyntaa erilaisia palve-
luita.? Sydpaan sairastuneet nuoret ja tyoikaiset voivat
kohdata ongelmia myos lapsen adoptoimisessa, luoton
tai osatyokyvyttomyyselakkeen saamisessa, hedelmoitys-
hoidoissa seka opinnoissa jaksamisessa.

Vuonna 2024 toteutetussa Syovan vaikutukset lainoihin
ja vakuutuksiin -kyselyssa (n = 45) yli 60 % vastaajista
kertoi kohdanneensa haasteita lainan tai vakuutuksen
saamisessa. Ensisijaisesti haasteet koskivat vakuutuksia,
kuten henki-, terveys- ja hoitokuluvakuutuksen saamista.
Lainoissa korostuivat haasteet saada myonteistd paatosta
asuntolainahakemukseen. Vastaajista reilu 60 % joutui
tayttamaan terveysselvityksen lainaa tai vakuutusta ha-
kiessaan ja lahes kaikilta kysyttiin lomakkeessa sydpadiag-
noosista. Kaksi kolmesta (67 %) koki, ettd sydpaan sairas-
tuminen vaikutti lainan tai vakuutuksen saamiseen.

Yli puolet vastaajista sai laina- tai vakuutushakemuk-
seensa kielteisen paatoksen, viidesosalla kustannuk-
set rahoituspalveluista olivat suuremmat ja vajaan
viidenneksen lainan tai vakuutuksen myonto viivastyi.
Haasteissa nakyivat liséksi jo olemassa olevan lainan
tai vakuutuksen jatkaminen, lainan takaisinmaksutur-
va, vaikeus saada lainaa yksin ja lainojen yhdistamisen
epaaminen. Vastaajat (57 %) kokivat lisdksi, ettd syopa
vaikutti lainan tai vakuutuksen ehtoihin. Kolmasosa ei
enaa jattanyt uutta hakemusta, jos aikaisempi hakemus
oli ensin evatty.

Tiedon puute nakyy myos vastauksissa. Kolmasosa arveli
saaneensa tarpeeksi tietoa pankin tai vakuutusyhtion
virkailijalta hakuprosessin aikana, kun taas vajaa 40 % ei
osannut sanoa saiko tarpeeksi tietoa. Kyselyssa kysyttiin
my0s keinoista, joita vastaajat hyodynsivat diagnoosin
jalkeen voidakseen kustantaa syopahoitoihin liittyvia
menoja:

e kaytti omia saastoja (73 %)
e kaytti vahemman rahaa luksustuotteisiin
tai vapaa-ajan harrastuksiin (41 %)
e kaytti vdhemman rahaa perushyodykkeisiin (32 %)
@ puoliso huolehti toimeentulosta (27 %)
e kaytti luottokorttia (24 %)

Polkuja tyéeldmadn

TyOelamadssa on yha enemman ihmisia, jotka palaavat
toihin sairastumisen jalkeen. Tyokyvylld on suuri mer-
kitys yksilon identiteetille, toimeentulolle seka yhteis-
kunnalle. Mahdollisuus jatkaa ja jaksaa tyoelamassa voi
itsessdan olla kuntouttava prosessi. Moni kaipaa tyoela-
malta sosiaalisia suhteita, merkityksellista tekemista,
muuta ajateltavaa sairauden jalkeen seka kokemusta
omasta ammatillisesta kyvykkyydesta. Tyo voi olla myos
testi oman tydkyvyn rajoista. Varsinkin parantumattoman
syovan kanssa tyossd voi myos nayttaa, ettd on edelleen
kykeneva ammattilainen sairaudesta huolimatta.

Nuoren hankaluus saada vakuutusta

“Nuorena sydpaan sairastuneen vakuutuksen
saamisen vaikeus on eldmaa hankaloittavaa ja
noyryyttavaakin. Asuntolainan ehdimme onneksi
saada ennen sairastumistani. Tuntuu etta vakuu-
tusyhtididen silmissa olen maksukyvyton, haudan
partaalla roikkuva raasku.”

— Syovan vaikutukset lainoihin ja vakuutuksiin
-kyselyn vastaaja 2024

Freelancerin tyon epavarmuus

“Ensimmaisen sairastumisen aikana tein freelance-
toitd, joihin oli palattava valittomasti leikkauksen
jalkeen, koska muuta toimeentuloa ei ollut. Sade-
hoidossa kavin tydssakdynnin lomassa. Sairauden
uusiutuessa olin maaraaikaisessa tyosuhteessa,
josta sain palkallisen sairausloman. Tyésuhde lop-
puu pian ja saattaa jatkua patkina kesan jalkeen.
Minulle on lupailtu taas toisen alan freelance-t6it3,
joiden maara ja kesto on epdvarmaa. Toimeentulo
huolestuttaa, ja patka- ja silpputyot ahdistavat,
mikali sairaus taas uusiutuu.”

— Syopa ja tyoelama -kyselyn vastaaja 2023
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Syopa ja tyoelama 2023 -kyselyn (n =796) mukaan val-
taosa sairastuneista palaa vuoden sisalla diagnoosista
toihin ja heistd suurin osa 6—11 kuluttua diagnoosista.
Kolme neljdsta palaa takaisin omalle tyopaikalle ja ai-
noastaan viisi prosenttia vaihtaa tyopaikkaa. Joka kym-
menes ei enada palannut téihin sairastumisen jalkeen.3!
Syopahoitojen aikaan 60 % vastaajista oli sairauslomalla,
kun taas vajaa 30 % kavi hoitojen aikaan valilla toissa tai
oli valilla sairauslomalla. Reilu 7 % ei ollut sydpahoitojen
aikaan lainkaan sairauslomalla. Vajaa 5 % ei ollut tyésuh-
teessa diagnoosin aikaan.

Kyselyn mukaan yli 90 %:lla sairaus tai sydpahoidot
vaikuttivat fyysiseen toimintakykyyn, vaikka vain reilu
neljannes hakeutui kuntoutukseen. Vaikutukset nakyivat
myods psyykkisessa ja sosiaalisessa toimintakyvyssa. Ai-
noastaan kolmanneksen kanssa terveydenhuollossa oli
keskusteltu kuntoutustarpeesta tai tyokyvyn arvioinnista.

Terveysongelmat ja sairaudesta johtuvat komplikaatiot
ovat merkittdvin haaste sy6paan sairastuneiden tyo-
ikdisten tyoelamassa pysymisessa tai tydhon paluussa.
Raportissa nostettiin esille fyysiset terveyshaasteet, ku-
ten fatiikki ja krooninen kipu, mielenterveyshaasteet ja
stressi sekd tunneperdiset terveyshaasteet ja sopeutumis-
keinot.*

Tyopaikoilla on edelleen ennakkoluuloja syépéasairauksia
kohtaan. Syopa ja tyoelama -kyselyn vastaajista nelja-
sosa kuitenkin koki saaneensa omalta tyonantajaltaan
riittavasti tukea toihin palatessaan. Vuonna 2019 toteu-
tetussa TyOnantajien tuen tarve sairastuneen kohtaami-
seen -kyselyn?®® (n = 92) vastaajista 86 % kaipasi tietoa
siitd, miten kasitella luottamuksellisesti terveysasioita ja
miten huolehtia muiden tyoéntekijéiden jaksamisesta. Yli
puolet vastaajista piti sairastuneen tyontekijan tukemista
luontevana, mutta moni kaipasi tietoa sairauspoissaolon
aikaisista jarjestelyista, kuten esimerkiksi Kelan tai tyo-
eldakeyhtididen roolista seka tydnantajan yhteydesta tyo-
terveyshuoltoon. Vastaajat miettivat, mita sanoa sairas-
tuneelle ja miten rakennetaan luottamuksellinen suhde
tyontekijaan. Puolet pohti syévdan myohdisvaikutuksia ja
sairauden nakymista tyo- tai toimintakyvyssa.

Polkuja takaisin tydelamaan, uudelle alalle, kuntoutuk-
seen, opiskeluun tai tyokyvyttomyyseldkkeelle on yhta
monta kuin tyoikaisia syopaan sairastuneita.* Syopaan
sairastuneet ovat monimuotoinen ryhm4, jossa mah-
dollisen osatydkyvyn aste ja kesto vaihtelevat. Syopaan
sairastuessa nelja viidesta oli kokopaivatydssa, mutta

kyselyn aikaan heiddn osuutensa oli enda 60 %. Samalla
osa-aikatyon osuus kasvoi. Puolet vastaajista palasi heti
sairauspoissaolon jalkeen aluksi taysipdivdiseen tyohon
ja 40 % osa-aikatydohon. Osa-aikatyota hyodyntaneista
eniten palattiin sairauspoissaolon jalkeen aluksi tyoajal-
taan 40-60 % tyOaikaan, kun taas ainoastaan 5 % teki
aluksi 80 % tyodaikaa. Jakaumat voivat selittya etuusjar-
jestelman tarjonnalla ja ehdoilla.

Lapsena tai nuorena sairastaneista myohaisvaikutuksia
kokevat ovat useammin tyottdmana, opiskelevat pidem-
paan, tyokyvyttomyyseldkkeelld ja osa-aikatoissa kuin ne
sairastuneet, jotka eivat koe myohaisvaikutuksia. Lisaksi
kolmannes kokee, etta tunne-elamaan liittyvat vaikeudet
vaikuttivat tyohon ja paivittaisiin tehtaviin.?®

Kuntoutussuunnitelma tukee
myos tydnantajaa

"Ainoastaan siina, ettd esimies kuuli [adkarin
suusta sytostaattihoitojen sivuoireiden rankkuu-
desta ja rajallisesta jaksamisestani. Omaa kerto-
mustani ei ehka olisi uskonut tai suhtautunut
niihin vakavasti.”

— Suomen Syopapotilaat ry:n toimintaan
osallistunut
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Tyottomyys ja tyokyvyttomyys

The Association of European Cancer Leaguesin mukaan
syOpadn sairastuneet ovat 1,4 kertaa todennakoéisemmin
tyottomia.3® Tyottomyys korreloi merkittavasti taloudelli-
sen taakan kanssa ja niilla, joilla on rajoitetusti taloudel-
lisia resursseja, on suurin riski joutua tyottomaksi.*’

Onnistuneen tydelamaan paluun taustalla vaikuttavat
sosiodemografiset seka tyohon, sairauteen tai syopa-
hoitoihin liittyvat tekijat.3® Tyosuhteessa olevien tyo-
terveyshuollon asiakkaiden on helpompi saada tukea
tyokyvyn yllapitamiseksi ja kuntoutusta kuin tyottomien
ja tydnhakijoiden vastaavasti perusterveydenhuollossa.
Tyokyvyttomat tyottomat ovat valiinputoajia tyollisyys-
ja elakepalveluissa.®®

Tyoikaiset syOpdan sairastuneet pohtivat useasti avoi-
muutta omasta sairaudestaan tyonhaussa. Velvollisuutta
valottaa omaa sairaushistoriaa ei ole, eivatkd monet
sairastuneet halua kertoa sairaudestaan tyopaikalla tai
tyénhaussa. Toiset valitsevat omaehtoisen avoimuuden
tyota hakiessaan.?® Sairastuneilla saattaa olla pelkoa
omasta riittdvyydesta ja siitd, miten potentiaaliset tyon-
antajat suhtautuvat sydopaan. Tyottomien pitkdaikaissai-
raiden ammatillinen itsetunto voi olla heikko. He voivat
tarvita vahvistusta uskomuksiin omasta osaamisesta ja
ty6ssa selviytymisesta.

Sy6paan sairastuneen tyottoman tyénhakijan polku ta-
kaisin tydelamaan voi olla kivinen. Osa-aikatyota ei valt-

Tyokyvyttomyyseldke
mahdottomana rastina

“Laakari pahoitteli, ettd koska leukemia on paran-
tunut, ei han voi asialle mitaan.” Tyoton tyonhakija
on tyokyvyton kantasolusiirron jalkeisten kovien
kdanteishyljintdoireiden vuoksi. Vakuutusyhtio ei
tunnista tyokyvyttomyytta. Tyokykya arvioidaan
20 minuutin vastaanotoilla terveyskeskuksissa eika
sairastunut saa mitdaan kuntouttavia toimia. Tyo-
kyvyttomyyseldke myonnetdan kahden vuoden jal-
keen — ratkaisuna toimii oikean laakarin I6ytaminen
ja asian sanoittaminen, ei niinkdan valitusprosessi.

— Suomen Syopapotilaat ry:n toimintaan osallistunut

Tyonhakijan dilemma

“Osatyokykyisten tydpanoksesta tyoelamaan pu-
hutaan, mutta yli viisikymppisena uuden tyduran
ja tyopaikan tyonhakijana ei kylld koe, etta olisi
helppoa paasta haastatteluihin. Ja jos paaseekin,
niin miten puhua omasta elamantilanteesta, kun
oma krooninen sairaus voi aiheuttaa poissaoloja
tulevaisuudessa.”

— SyOpa ja tydelama -kyselyn vastaaja 2023

tamatta ole tarjolla ja tyon vastaanottaminen ei aina
kannata taloudellisesti, vaikka osa-aikatyo voisikin toimia
hyvana keinona testata omaa tyokykya. Haasteena tyolli-
syyspalveluissa ja etuusjarjestelmassa ovat ne tyoikaiset,
jotka ovat liian sairaita, tyokyvyttodmia tai ovat saaneet
kielteisen paatoksen eldkehakemukseen.

Syopa ja tydeldama -kyselyn vastaajista reilu 4 % oli
tyottdmana tai tydottomana tyonhakijana, kun he saivat
syopadiagnoosin. Kyselyn vastaushetkelld heidan osuu-
tensa vaheni. Kyselysta kavi ilmi, etta tyéelaman joustot,
tukevat monen tyodikdisen tydéelamaan paluuta. Talou-
dellinen tuki on hyva kannuste, mutta sairastunut joutuu
pohtimaan myos esimerkiksi tydkokeilusta mahdollisesti
koituvia lisdkuluja tai taloudellista tappiota.

Kuntoutuminen alkaa diagnoosista

Vuonna 2020 tehdyistd kuntoutusta kartoittaneista
kyselyista kay ilmi, ettd kuntoutussuunnitelma on tuttu
15 %:lle vastaajista, kun taas 70 % ei ole kuullut suun-
nitelmasta. Suunnitelma on laadittu neljdsosalle heist3,
jotka olivat mahdollisesti kuulleet suunnitelmasta. Usein
suunnitelma on tehty osana tydkyvyn arviointia, ja
enemmistolle suunnitelman on laatinut tyéterveyshuol-
lon erikoislaakari. Kolmasosalla suunnitelman teossa on
ollut mukana tyoterveyshoitaja ja viidesosalla fysiotera-
peutti. Sairastuneet toivovat, ettd suunnitelma laadittai-
siin erikoissairaanhoidon ja tyéterveyden yhteistyona.
Vajaa puolet vastaajista koki, ettd suunnitelma auttoi
omassa kuntoutumisessa. Suurin osa totesi suunnitel-
massa mainittujen asioiden myos toteutuneen. Hyvaan
lopputulemaan vaikutti merkittavasti sairastuneen oma
aktiivisuus palveluiden saamisessa.*
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Tyoterveyshuollon vastauksissa 90 % oli tehnyt terve-
ystarkastuksia syopaan sairastuneille, yli 90 % tyokyvyn
arvioinnin tai tyéhon paluun suunnitelman. Vajaa kaksi
kolmesta oli laatinut kuntoutussuunnitelman. Tyoter-
veyshuollon ammattilaisten mielesta hyva ajankohta
kuntoutussuunnitelman laatimiselle olisi sydpahoitojen
aikana (44 %) tai niiden jalkeen (30 %). Kuntoutussuun-
nitelma koetaan tarkedaksi ja tyoterveyshuollosta muistu-
tetaan, etta tyokyky palautuu tyontekijan tyotehtavaan
hyvin eri tavoin eri ihmisilla. Tyotehtavat tulee sopeuttaa
olemassa olevaan tydkykyyn. Syévan aiheuttamat myo-
hais- tai haittavaikutukset voivat ilmeta vasta vuosien
kuluttua sairastumisesta. Kyselyn vastauksissa perdan-
kuulutettiin suunnitelmien realistisuutta ja selkeytta.

Syévan hoidon ammattilaisten kuntoutuskyselyssa eni-
ten vastauksia kertyi hoitajilta (59 %) ja erikoisladkareilta
(34 %). Vastaajista 88 % ei ollut laatinut sairastuneelle
kuntoutussuunnitelmaa. Valtaosa koki, ettd vastuu kun-
toutussuunnitelman tekemisesta ei ole selkeasti maari-
telty omassa klinikassa. Alle 10 % totesi kuntoutussuun-
nitelmassa mainittujen asioiden toteutuneen kokonaan.
40 % oli sita mieltd, ettd suunnitelma olisi hyva laatia
syopahoitojen aikana ja 34 % syopahoitojen paatyttya.

Tukea syovan jdlkeiseen elamaan

Sydvan sairastanut pystyy osallistumaan yhteiskuntaan
taysipainoisesti. Syopadan sairastumisella on vaikutuksia
yksilon terveyteen seka toimintakykyyn ja jaksamiseen.
Hyva elamanlaatu vaikuttaa yksilon terveydelliseen ja
psyykkiseen hyvinvointiin. Hoidot voivat kestda pitkaan
ja hoitovasymys hankaloittaa monen kroonista tai le-
vinnytta sydpaa sairastavan mahdollisuuksia viettaa
mahdollisimman normaalia arkea. Kuntoutuminen ja
sopeutuminen syovan myotda muuttuneeseen elamanti-
lanteeseen vie oman yksil6llisen aikansa. Syopa voi eris-
taa sairastuneen laheisistdadn ja muusta yhteiskunnasta.
On kaikkien edun mukaista, ettad sy0paan sairastunut
toimii itselleen sopivalla tavalla taysipainoisesti yhteis-
kunnassa. Oikeat ratkaisut hyodyttavat sairastuneen
lisaksi myos yhteiskuntaa, kun sy6paan sairastunut pystyy
todenndkoisemmin palaamaan osallisena aktiiviseksi ja
tuottavaksi yhteiskunnan jaseneksi.

Syopaan liittyy edelleen haitallisia ennakkoluuloja ja
stigmaa. Jotta sy6paan sairastuneiden mahdollisuudet
mahdollisimman hyvanlaatuiseen arkeen, opiskeluihin ja
ty6elamaan toteutuvat, tarvitaan oikea-aikaisia ja yksil6l-
lisista tarpeista kumpuavia ratkaisuja. Vuonna 2025 jul-
kaistavan kansallisen syopastrategian toimeenpano tulee
aloittaa ripeasti ja syopdan sairastunut pitdd huomion
keskipisteessa. Syopaa ei ole ilman sairastunutta: yhteis-

Kuntoutussuunnitelmasta tukea

”Ehka siitd oli eniten apua terveysalan ammatti-
laisille, kun useat diagnoosit ja toimintakyky arvi-
oitiin ja tilanne kirjattiin ja todennettiin paperille,
(...) mikd normaalisti liilan vaativaa ja aikaa vievaa
terveyskeskusvastaanotolla. Suunnitelma auttoi
siing, etta tilanne tuli todetuksi. Eteenpdin menos-
sa sen sijaan auttoi eniten oma sitoutuneisuus ja
omatoiminen lilkkkuminen. Ehka suunnitelmia tar-
vitaan byrokratian vuoksi ja taloudellisten etujen
saamiseksi?”

— Kuntoutussuunnitelma-kyselyn vastaaja 2020

tyo6lla saavutetaan toimivat ja katkeamattomat hoitoket-
jut ja palvelut. Syovan jalkeisessa elamdssa sosiaalisten
suhteiden vahvistaminen ja uudelleen luominen ovat
tarkeita — siksi vertaistuella ja jarjestoilla on merkittava
rooli kansalaisyhteiskunnassa.

Survivorship-ndkokulmasta kaivataan lisaa kansallista ja
kansainvalista tutkimusta seka tutkittua tietoa syovan
kokeneiden haasteista ja toimivista kdytanteista. Syovalla
on taloudellisia vaikutuksia ja sairastuneet kohtaavat
eriarvoisuutta lainoja ja vakuutuksia hakiessaan.

Sairastuneita kohdellaan eriarvoisesti suhteessa muihin
kansalaisiin Euroopan unionissa heidan hankkiessaan
lainoja ja vakuutuksia. Laki oikeudesta tulla unohdetuksi
edistaisi yhtalaista paasya rahoituspalveluihin.*? Myos
The European Society of Medical Oncologyn (ESMO) asi-
antuntijat ehdottavat kannanotossaan syopdan sairastu-
neiden taloudellisen taakan kartoittamista ja ratkaisuja.*
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joilla kehittaa syopaan sairastuneiden kokemuk-
sia elamasta syovan jidlkeen, sydvan hoitoa,
seurantaa seka moniammatillisia palveluita.

1. Sy6paan sairastuneiden myshaisvaikutuksia tulee
seurata systemaattisesti seurannassa ja yllapitohoi-
dossa pitkalla aikavalilla ja psykososiaalista tukea,
myos vertaistukea, lisata ja kehittaa. Talla voidaan
ennaltaehkadista mielenterveyden haasteita. Tama
tarkoittaa mm. PTSD-riskin ehkaisya.

2. Moniammatillista yhteisty6ta erikoissairaanhoidon,
tyoterveyden, opiskelijaterveyspalveluiden ja perus-
terveydenhuollon valilla tarvitaan, jotta sairastuneen
yksilollisiin tuen tarpeisiin ja elamantilanteeseen
vastataan oikea-aikaisesti ja ratkaisukeskeisesti.
Yksil6llinen kuntoutussuunnitelma tukee hyvan-
laatuista elamaa sy6paan sairastumisen jalkeen.

3. Sairastuneet kaipaavat laajemmin tietoa sote-
palveluista ja tarvitaan erikoissairaanhoidon arvio
sairauden tai syopahoitojen vaikutuksesta tyo- ja
toimintakykyyn seka kuntoutustarpeesta — arvio
helpottaa muiden sote-ammattilaisten tyota.

4.Sydpaan sairastuneiden eriarvoiseen kohteluun
tulee puuttua. Useat Euroopan maat ovat ottaneet
kayttoon Oikeus tulla unohdetuksi -lainsdadannon
ja tata tulee edistad myds Suomessa.

5. Survivorship-teemasta ja sy6van vaikutuksista
nuorten ja tydikaisten elamaan tarvitaan lisaa tie-
teellista tutkimusta, jotta sydpaan sairastuneiden

yksildiden mahdollisuudet hyvaan elamanlaatuun
seka tyoelama- ja yhteiskuntaosallisuuteen toteu-
tuvat parhaalla mahdollisella tavalla.

6. Tyoikaisten mahdollisuudet jatkaa ja jaksaa tyo-
elamdssa tulee huomioida ja tyéelaman joustoja
esimerkiksi osa-aikatyon suhteen tulee kehittaa,
jotta yha useampi paasisi palaamaan oman jaksami-
sensa rajoissa tyoelamaan. Tyokyvyn arviota tulee
kehittaa siten, etta tyoterveyshuollon ja perustervey-
denhuollon asiakkailla on yhtaldiset oikeudet saada
kuntoutusta. Tama tarkoittaa tiivimpaa toimijoiden
valista palveluohjausta. Samalla tulee ratkaista tyo-
kyvyttomien tyottomien tilanne palvelujarjestelmassa
hylkdaavan elakehakemuksen jalkeen. Tyonantajilla on
tuen tarpeita tyontekijoiden tyohon paluun tukemi-
seksi. Esihenkilon tietopaketista on apua tyénantajalle
ja tyoyhteisolle tydelamaan paluun suunnitteluun,
www.syopapotilaat.fi.

7.)arjestdjen tuoma lisdarvona taydennetéan julkisia
palveluita ja annetaan aikaa asiakkaille. Jarjestoilla
on lisaksi sairaus- ja elamantilannekohtaista osaamista
syOpaan sairastuneiden erityishaasteista, kuten esim.
tyoelama- ja tyokykykysymyksistd, kuntoutuksesta
ja toimeentulosta. Tarvitaan toimivampaa palvelu-
ohjausta jarjestdjen tarjoamiin palveluihin.

8. Tarvitaan kansallinen Syépaan sairastuneiden paiva
kesakuun ensimmaisend sunnuntaina kansainvalisen
esimerkin vanavedessa (National Cancer Survivors
Day). Paivan aikana voidaan Suomessa nostaa esille
ajankohtaisia nakékulmia elamasta syovan jalkeen ja
kiinnittda huomiota syopaan sairastuneita kosketta-
viin epdkohtiin ja onnistuneisiin kdytanteisiin.

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