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Nuorten syopapotilaiden
elamanlaadun ja selviytymisen
seuranta mobiilisovelluksella

Miia Ojala
Sairaanhoitaja YAMK
Lasten ja nuorten veri- ja
syopasairauksien hoito



Lapsena tai nuorena syovan
sairastaneiden seuranta

» Tyksin erva -alueella on noin 1200 henkiloa, jotka ovat sairastaneet alle 25-vuotiaana
syovan ja selviytyneet siita aikuiseksi.
« STEP (Selviytyjien Terveys ja Elamanlaatu Paremmaksi) poliklinikka
« 2015 alkaen

» Asiantuntijasairaanhoitaja koordinoi lapsuus- ja nuoruusian syovasta selviytyneiden
seurannan toteutumista. Lisaksi tarpeen mukaan erikoislaakari ja kuntoutusohjaaja.

» 5 arkipaivaa /kk, joka koostuu vastaanottotoiminnasta seka kasvotusten etta
sahkoisen sovelluksen valityksella.

» STEP on yksi Lantisen syopakeskuksen STM:n tukeman karkihankkeen projektista.
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Seurannassa huomioitavat

myohaisvaikutusten riskit

VARSINAIS-SUOMEN SAIRAANHOITOPIRI

EGENTLIGA FINLANDS SJUKVARDSDISTRIKT

Mydhdishaittojen riski

Suunniteltu seurannan taso TYKS-ERVAIla

Pieni
Pelkkd kirurginen hoite; matalan riskin

solunsalpaajahoito (ei akyloivia aineita,

antrasykliinejd, bleomysiinid tai
epipodofyllotoksiineja)

¢ NETTlkyselyt 1-2 vuoden vdlein (KAIKUpalvelu)

« Seurantasuunnitelma joko lapsilta lahtiessa tai yksi
kdynti syopakeskuksen myva-polikiinikalla (hoitaja) ja
sen jilkeen perusterveydenhuollossa tapahtuva
seuranta sydpdkeskuksen laatiman suunnitelman
mukaisesti

Keskisuuri
Muu kuin plenen tai suuren riskin hoito

* Seurantakaynnit 1-2 vuoden valein syopakeskuksen
hoitajapoliklinikalla ja tarpeen mukaan lahinna
perusterveydenhuollon laakarilla (+ tarvittaessa
seur.pkl:n erikoislaakarin konsultaatio
erityisongelmien tutkimus-/ hoitosuunnitelmasta)

« Seuranta noin 10 vucden ajan syopakeskuksessa
(holtajavastuinen), sen jalkeen sirtyminen pelkastdan
perusterveydenhuollon seurantaan sydpakeskuksessa
laaditun suunnitelman mukaisesti

oNETTIkyselyt 1-2 vuoden vdlein (KAIKUpalvelu)

Suuri

Kantasolujensiirto, korkea-annoksinen
antrasykliinihoito (2250mg/m?); korkea-
annoksinen alkylaatterihoite (27g/m?
syklof, 280g/m? ifosf ); da- ja/tai erit
prokarbatsiini; sddehoite 220 Gy
annoksella

e Tarpeen mukaan jopa vuosittainen  seuranta
sydpidkeskuksen poliklinikalla =  erityistehtavana
erikoisalojen vilisen toiminnan koordinointi.

« Kotipaikkakuntien erikoissairaanhoito

* Psykososiaaliset asiat korostuvat myos
oNETTIkyselyt 1-2 vuoden vélein (KAIKUpalvelu)

Paivi Lahteenmaki 2018

+

a jatkoseuranta
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Sahkoinen seuranta

« Vuonna 2017 suomalaisista 16-89-vuotiaista kaytti
internetia 88 prosenttia. Alle 55-vuotiaista internetia
kayttivat lahes kaikki. (tilastokeskus 2017)

« STEP poliklinikalla kaytossa sahkoinen palvelu, jonka
avulla selviytyjalla on turvallinen viestintayhteys
hoitajaan.

 Suuri osa hoitojen vaikutuksista ilmenee muualla kuin
sairaalassa (Wintner ym. 2016)

* Potilaat ilmoittavat sahkoisesti oireiden vaikeusasteen
ja maaran suuremmaksi kuin mita laakarit arvioivat
vastaanottokaynnilla (Basch ym. 2016)

- | isad potilaslahtoista oikea-aikaista hoitoa

Lisaa potilaan elamanlaatua ja paatoksia omasta
hoidosta

- Lisaa eloonjaamisaikoja
-—P Mahdollistaa pitkaaikaisen seurannan ilman
vastaanottokaynteja * VKSILOLLISEN
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Kirjaudu sisaan

Sihkopostiosoite

Salasana

@ Kirjaudu sisaan

Inchditko salasanas

Muut kirjautumistavat

Iﬁ | Kansallinen tunnistautumispalvelu ’

-

Tervetuloa Kaiku Health -palveluun!

Kaiku Health mahdollistaa tietoturvallisen
yhteydenpidon sinun ja Tyksin
myohaisvaikutuspoliklinikan (STEP) valilla.

Kiireellisissa asioissa olethan yhteydessa
oman kuntasi terveydenhuoltoon.

Palvelemme vuonna 2018 viikoilla: 3, 7, 11,
16, 20, 24, 27, 33, 37, 42, 46 ja 50.

Kiinnostaako tieto my&haisvaikutuksista?
Voit lukea lisatietoa ja loydat
yhteystietomme sivustoltamme tasta
linkista.

®, Viesti turvallisesti

Kaiku Health on lapsena tai nuorena syovan sairastaneen
selviytyjan shkdinen palvelu, joka toimii selviytyjan tukena osana
mychdisvaikutusseurantaa. Kaiku Health -palvelun avulla
selviytyjalla on turvallinen séhkdinen yhteys
mychdisvaikutuspoliklinikkaan. Sugjatun viestinnan avulla voidaan
varmistaa, ettd keikki viestit on dokumentoitu ja tallennettu
turvallizesti yhteen kanavaan.

& Tallenna terveystietosi

Tallenna tietoja terveydestasi (esimerkiksi uusista laakityksista ja
diagnooseista). Ne valittyvat tatd kautta myos
myohdisvaikutuspoliklinikan asiantuntijoille ja saat entista
henkildkohtaisempaa tietoa seurantaasi liittyen.

¥ Seuraa hyvinvointiasi

Kaiku Health -palvelusta saamme tietoa terveydentilastasi ja
seurannan tarpeesta. Saat itsellesi palvelusta tietoa
tamanhetkisestd voinnistasi esimerkiksi kaytettavissa olevien
testien avulla.

Kayttdehdot Tietosuojaseloste

Palvelun tuottaa suomalainen Kaiku Health

Ce€




VARSINAIS-SUOMEN SAIRAANHOITOPIIRI
EGENTLIGA FIN! A*'~< SJUKVARDSDISTRIKT

Potilas voi kirjautua Kaikuun mista _ _ .
ja milloin tahansa. Kaiku myos Kaiku pisteyttaa ja

muistuttaa potilasta automaattisesti seuloo vastaukset

seurantaohjelman mukaan, kun on @

aika tayttaa kyselyita.
@ P 7 Kaiku halyttaa henkilokuntaa
QS

rajojen mukaisesti.

@

Kaiku muodostaa raportit:
» yksittaisista potilaista
= populaatioista
= tutkimusnakymat

Potilas kirjautuu siséan ja
raportoi elamanlaatukysel

v

Kaiku antaa potilaalle ohjeet
rutiiniongelmiin tai ohjaa
potilaan ottamaan yhteytta
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Sahkoinen seuranta

» Keskustelu-toiminto Keskustelut

« viikoittain selviytyjat Oma hoitotiimi  Tekninen tuki
lahettavat viestia

- tamanhetkinen tilanne,
oireet (kuvaliitteet

esi m ]h O) Heil Tassa keskustelussa voit olla meihin yhteydessa missa tahansa
: terveyteesi tai hyvinvointiisi liittyvissa asiassa,

Testi Potilas

Keskustelu alkaa tasta Asiakas

Merja Vuoristo
Haitaja

- ajanvaraukset

- ve ri néytevaStaU kset tarstaina 12. toukokuuta 2016 a Miia Ojala

. . Asiantuntijasairaanhoitajz
* korvataan useimmiten

pUhelinliikenne a Testi Potilas Paivi Lahteenmaki
. he torstai 12, toukokuuta klo 10,50 Laakari
* matalan kynnyksen paikka, Hei, olisi kysymys... R
. oo estl Hoitaja
Jonne Ottaa yhteytta 24/7 o Asiantuntijasairaanhoitajz

[Kirjoita viestisi tahan & < Liheta



Sahkoinen seuranta

’ @ Etusivu

Uudet viestit Heankilckuntasi
Seurama . .
() Sinulle @i ale uusia viesteja. TH Tasti Hoitaja
T N Asiantuntijasairaanhoitaja
Q] Keskustelut
Tehtavat @

g Omat tiedot

E Kirjaudu ulas

Hoiahenkilokuntasi on antanut sinulle seuraavat tehidval

@ Taytd Nykyinen terveydentila -kysaly
E Téytd Eldmiantyytyviisyyskysaly LS-4
E Tayta Terveytean littyvan eldmanlasdun Kysalylomake (15DE)

B Taytd Esihaastanelulomake

: . YKSILOLLISEN
ﬁ Testi Potilas * SYOVANHOIDON
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Sahkoinen seuranta

« Fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen hyvinvointi

* Selviytyja tayttaa elamanlaatu- ja muut kyselyt
palvelussa (ohjelma lahettaa pyynnot)

 Valmiiksi suunniteltu protokolla
» STEP alkukartoitus

(mm. STAI-Y1 ja STAI-Y2 (ahdistuneisuus), BDI
masennuskysely, Terveyteen liittyvan elamanlaadun
kyselylomake (15D©)

* Ennen ensikayntia

Esihaastattelulomake, Lapsena tai nuorena syovan Tunnen oloni turvalliseksi.
sairastaneiden nuorten aikuisten psykososiaalinen
seuranta

”Adolescent and Young Adult Psychosocial Survivorship
Screening Tool”, Adapted from the NCCN Distress
Thermometer 2011 Tunnen oloni

« STEP seuranta x1/vuosi, (mm. elamantyytyvaisyyskysely  stessaantuneeksi
LS-4, Nykyinen terveydentila-kysely)

< |tsearviointilomake STAI-Y1

Q, Hae

Tunnen cloni tyyneksi.

OClen kirea.

Jossain maarin

E]S eytyksen mukaan esimerkiksi Mielenterveystalon -
ai potilasjarjeston sivuille vertaistuen pariin. Tunnen olevan poissa tolltant _

» Vastaanotolla auttaa hoitajaa puheeksi ottamisessa
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Kyselyiden potilaskohtaiset pisteet
varikoodeineen
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BDI-masennuskyselyn pisteet 5kk

valein

® 35 (Vaikea masennus) ® 31 (Vaikea masennus)
Olen tuskastumiseen asti su... En ole surullinen

Minusta tuntuu, ettei tulev... Tulevaisuus pelottaa minua
El&dméni on tahan saakka oll... Minusta tuntuu, etta olen e...
Minusta tuntuu, etten saa t... En osaa nauttia asioista ni...

Uskon, ettd kohtalo rankais... En koe, ettd minua rangaistaan

Olen pettynyt itseeni Olen pettynyt itseeni
Moitin itseani virheistani
Olen joskus ajatellut itsen...

Itken nykyaan aiempaa enemman

Arsyynnyn aiempaa herkemmin Arsyynnyn aiempaa herkemmin
Kii kseni ja ' Kiinnostukseni ja tunteeni ...
Pystyn tekem&an paatoksia, ...

Olen aamuisin vésyneempi ku... Nukun yhta hyvin kuin ennen

Vasyn nopeammin kuin ennen

Olen laihtunut yli 2.5 kg Painoni on pysynyt viime ai...

En ajattele terveyttani tav... Kiinnitan tavallista enemma...

Kiinnostukseni sukupuoliela...

Minusta tuntuu, etta olen a...

;
5
||z

Ruokahaluni on huonompi kui...
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Mika oli potilaiden nakemys vuosi
sitten?

Milloin liityit Kaiku Health -palveluun?

37 responses

@ Alle 3 kuukautta sitten
@ 3-6 kuukautta sitten
© 6-12 kuukautta sitten
@ YIi 12 kuukautta sitten
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Mika sahkoisessa palvelussa on hyvaa?

 Yoin ottaa koska vaan yhteytta sairaanhoitohenkiloihin, jotka tietavat ja
ymmartavat, mita kaikkia vaikutuksia sairaudellani voi olla ja mihin
kaikkiin elaman osa-alueisiin se voi vaikuttaa. Saan nopeasti apua ja
tukea ja tiedan saavani kunnollista terveydenhuoltoa jos sita tarvitsen.
Henkinen tuki on yllattavan tarkeaa.

 Suora kanava saada vastauksia kysymyksiin
* On joku johon olla yhteydessa, jos tulee uusia myohaisvaikutuksia

» Helppo yhteys hoitohenkilokuntaan. Voi kysya mielta askarruttavista
asioista.

* Voi olla yhteydessa asiantuntijoihin, jotka tietavat oikeasti taudista.
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Mika seurannassa on hyvaa?

« Kattavat kyselyt nykyisesta henkisesta ja fyysisesta
terveydentilasta.

* Hyvaa on se, etta tunnetaan potilaan sairaushistoria,

ymmarretaan ongelmien kirjavuus ja osataan miettia asioita
kokonaisvaltaisesti.

* Minut muistetaan ja lahetellaan valiaikakyselyja.

* Hienoa, etta nykyaan seurataan myos hoitojen jalkeen miten
asiat etenee.
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Mita pitaisi viela kehittaa tai parantaa?

» Osa kysymyksista oli vaikeita.

 Palvelu toimii hyvin. Viestien vastausaika on valilla vahan
pidempi, mika on kuitenkin taysin ymmarrettavaa.

» Lisaksi olisi tarvetta vertaistuelle. Olisiko palveluun
mahdollista muodostaa vertaistuki -palstaa, jossa voisi
keskustella aiheesta?

* Toivon, etta palvelussa oleminen auttaa kanssakulkijoita -
erilaisten kokemusten jakaminen.
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Anna kouluarvosana Kaiku Health -palvelulle

37 responses
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Painotettu keskiarvo: 8,24 * e
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KIITOS!

i

e Lahteet

* Wintner, LM., Sztankqe/ M., Aaronson, N ym.
2016. The use of EORTC méasures in daily
clinical practice -A synopsis of a newly
developed manual. European Journal of Cancer.
2016, 68, 73-81.

» Basch, E., Wood, WA., Schrag, D ym. 2016.
Feasibility and clinical impact of sharing
patient-reported symptom toxicities and
performance status with clinical investigators
during a phase 2 cancer treatment trial. Clin
Trials. 2016, 13(3), 331-337.

o STEP projektin nettisivut:
http://www.vsshp.fi/fi/toimipaikat/tyks/to8/t

ooc/step/Sivut/default.aspx

+
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http://www.vsshp.fi/fi/toimipaikat/tyks/to8/to8c/step/Sivut/default.aspx

FCI Finnish P'%
Cancer Syopajarjestot
Institute (\

Hanketta tukemassa

AstraZeneca &2 Bristol-Myers Squibb 6 MSD

WPfizer
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