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8. LuCE-raportti

JOHDANTO

Vuosittain yli 35 000 ihmista saa syépadiagnoosin Suomessa. Joka
3. suomalainen sairastuu jossain eldmansa vaiheessa sy®paan.
Suomen SyoOparekisterin mukaan keuhkosydpa on sekd miehilla
ettédnaisilla 3. yleisin sydpa. Keuhkosydpadiagnoosin saa vuosittain
|Iahes 3000 suomalaista.

Kukaan ei halua keuhkosy6padiagnoosia. Sairauden vaikutukset
nakyvat laajemmin kuin pelk3stdan fyysisesti. Syopa voi tuoda
mittavia muutoksia sairastuneiden ja heiddn ldheistensa eldamaan
- myos taloudellisia seuraamuksia. Tdssa raportissa kuvataan
usein vidhemmalle huomiolle jaanyttd keuhkosytvan jalkeista
taloudellista taakkaa.

Keuhkosy6van taloudelliset vaikutukset ovat kauaskantoisia
Vaikutukset
ladkekustannuksina,

ja  moninaisia. nakyvat suorina hoito- ja

mutta sisaltdvat my6s pidempiaikaisia,
diagnoosin jalkeen ilmenevia taloudellisia vaikutuksia. Nama ovat
esimerkiksi pienempid tulojajalisdantyneitd menoja. Keuhkosy6pa
vaikuttaa myds taloudelliseen vakauteen ja turvallisuuteen.

(LuCE) laatimaa

sairastuneiden

Luet ensimmdistd Lung Cancer Europen

maaraporttia suomalaisten keuhkosydp&an
tilanteista ja sairauden vaikutuksista toimeentuloon ja talouteen.
Raportin tulokset perustuvat vuonna 2023 toteutettuun

verkkokyselyyn.
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Tassd raportissa paneudutaan keuhkosyévan taloudellisten
vaikutusten eri ndkékulmiin ja haasteisiin, joita sairastuneet
syopdpolullaan kohtaavat. Raportissa kuvataan diagnoosiin,
hoitoihin ja seurantaan liittyvid kuluja seka sitd, miten sairaus
vaikuttaa tyollisyyteen, toimeentuloon sekd tarvittavien
palveluiden saatavuuteen. Tavoitteena eiole vain kuvata haasteita,
vaan tarjota lisdksi ndkymid mahdollisiin ratkaisuihin ja tuen

mahdollisuuksiin.

Toiveenamme on, ettd tdman raportin avulla terveydenhuollon
ammattilaiset, paattijat, aktiiviset potilaat ja ennen kaikkea
kaikki keuhkosydpdadn sairastuneet ja heidan ldheisensd saavat
arvokasta tietoa ja tukea. Lopulta, tarkoituksenamme on vaikuttaa
keuhkosyévdn  kokonaisvaltaiseen  hoitoon  huomioimalla
ladketieteen ohessa my0s sairastuneiden ja heidan ldheistensa

kokonaisvaltainen hyvinvointi.
Yhdessa teemme tyotd lisdantyvan tietoisuuden, tutkimuksen

edistdmisen ja paremman hoidon eteen, unohtamatta tarkeaa
keuhkosyoévan taloudellisten vaikutusten nakékulmaa.

u.’@ @ ’% SUOMEN
L SYOPAPOTILAAT

Lung Cancer Europe &



8. LuCE-raportti

KUVAUS JA MENETELMAT

KUVAUS:

Tama raportti on kuvaileva tutkimusanalyysi, jossa tarkastellaan keuhkosydvan taloudellista taakkaa
keuhkosyodpéadiagnoosin saaneiden ja heidan laheistensa kertoman perusteella Suomessa. Se on osa laajempaa
yleiseurooppalaista raporttia “Keuhkosyévan taloudellinen vaikutus: Eurooppalainen nikékulma” (8. LuCE-
raportti).

Koko raportti on luettavissa osoitteessa www.lungcancereurope.eu.

MENETELMAT:

Verkkokysely keuhkosydpéapotilaille ja heidan laheisilleen WHO:n Euroopan alueella. Kysely oli luottamuksellinen eikd sisaltanyt

henkil6tietoihin liittyvia kysymyksia. Kyselyn vastausaika oli 6.5.-5.7.2023.

Taman maakohtaisen raportin tulokset perustuvat 78 henkilon vastauksiin Suomesta. Heidan osuutensa on 6,7 % kaikista kahdeksannen
LuCE-raportin vastaajista (78/1 161). Kaikissa taman raportin luvuissa verrataan suomalaisilta vastaajilta saatuja tietoja eurooppalaisilta

vastaajilta keréattyjen tietojen keskiarvoon.

Perustiedot suomalaisista vastaajista:

84,6 % keuhkosy6paa 5 88,5 % naisia Suurin osa vastaajista oli
sairastavia henkil6ita 10,3 % miehia AGE 55-64-vuotiaita (41,0 %)
15,4 % Isheisi 1,2 % ei halua kertoa 7

71,8 % vastaajista sairasti ei-pienisoluista keuhkosy6paa
eli adenokarsinoomaa (tai oli ndiden potilaiden laheisid)
23,1 % : lla kasvain oli EGFR-positiivinen ja 21,8 %: lla
ALK-positiivinen

42,3 %: lla vastaajista (tai vastaajien
|3heisista) oli asteen |-1l tauti

05 Keuhkosydvan taloudellinen vaikutus
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TULOKSET

Taloudellisilla vaikeuksilla tarkoitetaan hoidon kustannusten kielteistd vaikutusta taloudelliseen hyvinvointiin. Keuhkosy6épaan
sairastuneilla ja heidan laheisillddn on suuria hoitoon liittyvid juoksevia kuluja, joita yhteiskunta tai vakuutusyhtiot eivat korvaa
kokonaan. Hoitokulujen lisdksi taloudellisia rasitteita aiheuttavat hoitoon liittymattomat ja epasuorat kustannukset.

Alla olevasta kay ilmi taloudellisten vaikutusten laajuus: 73,1 % keuhkosydpaa sairastavista tai heidan laheisistdan Suomessa kertoi

kokeneensa sairauden seurauksena taloudellisia haasteita. Vaikutus oli hyvin merkittava (melko paljon / hyvin paljon) 24,4 %:lla

vastaajista.

Kuinka paljon taloudellisia vaikeuksia olette kokeneet
keuhkosyo6van hoidon takia?

@ Suomi(n=78) @ Eurooppa (n=1114)

o 26,9 %
o 16,7 %
) 32,1%

Melko paljon BN 16,7 %
e P o e 16,0%

yvin paljon 10,5%

06 Keuhkosydvan taloudellinen vaikutus
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Keuhkosytpain liittyvat taloudelliset vaikeudet Oletko kohdannut vaikeuksia maksaa tiettyja kuluja?
olivat niin suuria, ettd 56,6 %:lla suomalaisista )
) o . T, @ Kyl L3
vastaajista oli vaikeuksia maksaa tiettyja kuluja.
Naistd ongelmista kertoneiden (n = 43) mukaan 56,6%

heilld oli eniten vaikeuksia maksaa sairaala- ja Suomi (n=76)

ladkarilaskuja (60,5 %), asumiskuluja (55,8 %) ja

asunnon vuokraa/lainaa (46,5 %). 457 %
Eurooppa (n=1142)

43,4%

54,3%

Vaikeudet maksaa kuluja

@ suomi(n=43) @ Eurooppa (n=522)

xR
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=) (oo} R o
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© ~
Sairaala-ja Asumiskulut Asunto: Matkakustannukset
laakarilaskut vuokra/laina sairaalaan
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Yksi tarkeimmista taloudellisen
kuormituksen osatekijoista on
keuhkosy6paan liittyvien kustannusten
maksamiseen tarvittava tulojen maara.

Tulokset osoittavat, ettd viidesosa
(21,8 %) kaytti yli 20 % taloutensa tuloista

keuhkosy6paan liittyvien kustannusten
maksamiseen

Joillakin uusilla lddkkeilld ei ole
korvattavuutta Suomessa. Potilas
joutuu maksamaan koko hinnan,
mikd on epdreilua!

En pysty ostamaan hoitoon
tarvittavia tukilddkkeitd, jotka
eivdt ole korvattavia. Minulla ei
ole varaa edes astmalddkkeisiin.

Epéasuoria kuluja aiheutuu keuhkosyoévan
takia menetetyistd resursseista ja
mahdollisuuksista. Diagnoosin jalkeen
potilaat voivat kokea eriasteista tulojen
vdhenemista.

Kyselyn mukaan 59 % ilmoitti kotitalouden
tulojen vahentyneen diagnoosin jalkeen.
Yli puolet kertoi, ettd sairauseldkkeelle
jadminen oli yksi syy tulojen
vahenemiseen, ja seuraavaksi yleisin syy
oli tydkyvyttomyys (37 %).

08 Keuhkosydvan taloudellinen vaikutus

Mika osuus kotitaloutesi kuukausituloista kuluu keuhkosy6paan
liittyvien kustannusten maksamiseen?

@ Suomi(n=78) @ Eurooppa (n=1155)
R
o
)
YR
@
o N
@ = R
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Eilainkaan Alle 10% 10-20% 20-30% 30-40% Y1i40% Enosaa

sanoa
Ovatko kotitaloutesi tulot pienentyneet
keuhkosyépadiagnoosin jalkeen?

Q= @ Kylis

Suomi (n=78)

Eurooppa (n=1161)

62,9 %
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Miksi kotitalouden tulot ovat vahentyneet? (n=46)

Eldkkeelle jaaminen
sairauden takia

58,7 %
(Eurooppa 26,8 %)

On merkittavaa, etta tulojen vdhenemista
kokeneista 46 vastaajasta 82,6 %:lla tulot
vahenivat yli 20 % ja 50 %:lla yli 30 %
verrattuna eldamaan ennen keuhkosyopaa.

Jouduin myymddn asuntoni.

09 Keuhkosydvan taloudellinen vaikutus

&)

Kykenematto-
myys tehda toita

37%
(Eurooppa 39,7 %)

(&3
Poissaolo Tuottavuuden
tyosta vdheneminen
19,6 % 13%
(Eurooppa 27,9 %) (Eurooppa 16 %)

Paljonko arvioisit kotitaloutenne tulojen vihentyneen
verrattuna elamiinne ennen keuhkosyopaa?

2,2%
45%

Alle 10%

@ Suomi(n=46) [ ) Eurooppa (n=710)

16,8 %

10,9 %

10-20%

Qo
= X
2 D

-~
© ™

30,4 %

251%

o X
R 0
o] ov
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i

4,3%
41%

20-30% 30-40% Y1i 40 % Enosaa
sanoa
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Syopaan liittyvat kulut ja taloudellinen taakka
vaikuttavat potilaisiin ja heiddn perheisiinsa ja pa
kottavat heidat tekemaan uhrauksia.

Useimmat vastaajista (74 %) olivat joutuneet
viahentamaan kotitaloutensa menoja selviytyakseen
kuluista keuhkosydpéadiagnoosin jalkeen. Kyselyyn
osallistuneet kertoivat elamanmuutoksista, joiden
avulla he sopeutuivat tilanteeseen. Na&itd olivat
esimerkiksi vapaa-ajan menojen (58,4 %) tai
peruskulutuksen (46,8 %) vihentaminen.

Ei voi ostaa riittdvdsti kunnollista
ruokaa, hygieniatuotteita eikd rahaa riitd
fysioterapiaan jne.

Jouduin vihentdmddn menojani. Teen hyvin
véhdn asioita psyykkisen ja fyysisen kuntoni
ylldpitdmiseksi ja parantamiseksi. Olen luopunut
esimerkiksi lehtitilauksista, kuoroharrastuksesta,
kampaaijalla kdymisestd, ystdvien tapaamisesta,
joulu- ja syntymdpidiivdlahjojen ostamisesta.

Taloudellista sopeutumistaolivat my6s suunnitelmat
rahavarojen ja lisdresurssien ottamiseksi kdyttéon
vaikeuksista selvidmiseksi. Taloudellista taakkaa
helpottaakseen 37,2 % myi omaisuuttaan,
23,1 % lainasi rahaa ja 19,2 % kaytti sdastojaan.

Voi olla, ettd diagnoosin jdlkeen kaikki
sddstdni menevdt syopdhoitoihin.
Loppueldmdni ajan.

10 Keuhkosydvan taloudellinen vaikutus

Oletteko tehneet mitaan seuraavista taloudellisista
jarjestelyista vihentaiksenne kotitaloutenne kuluja
keuhkosyopadiagnoosin jalkeen?

@ Suomi(n=77) @ Eurooppa (n=1147)
En ole tehnyt mitaan naist4 jarjestelyista mo %
taloudellisten vaikeuksien takia. 353%
. e 20,8%
Laskujen maksamatta jattaminen rle%

Suunnitelmien muuttaminen 429%
(tyétilaisuudet, eldkkeelle jadminen, o
asunnon hankinta, auton vaihto jne.) 370%

Perustarpeista tinkiminen 46,8%
(vaatteet, ruoka, koulutus jne.) 36,8%
Vapaa-ajan toiminnasta luopuminen tai sen 58,4%
véhentaminen (matkustus, harrastukset jne.) 47.6 %

Muut taloudelliset muutokset

Suomi (n=78); Eurooppa (1108)

ol

€

=

Varallisuuden tai Rahan Rahan nostaminen elédke-
omaisuuden myynti lainaaminen tai sdastorahastoista
372% 23,1% 19,2%
(Eurooppa 14,7 %) (Eurooppa: 17,9 %) (Eurooppa: 22,6 %)
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Kuinka vaikeaa sinun on tulla toimeen Tutkimuksemme mukaan keuhkosydpaan liittyvat kulut vaikuttivat
kotitaloutesi kokonaistuloilla talla hetkella taloustilanteeseen niin, ettd 33,3 %:lla keuhkosy&papotilaista
keuhkosy6padiagnoosin takia? ja heidin l3heisistddn Suomessa oli vaikeaa tulla toimeen
@ Ssuomi (n=75) @ Eurooppa (n=988) kotitaloutensa tuloilla.
N
X o
8
X P Muutin pienempddn ja halvempaan asuntoon.
S} i’ Koska rahaa on véhdn, kaikki sosiaalinen eldmd
N N

on jddnyt. Minulla ei ole varaa tehdd mitddn

20%

tai mennd minnekddn lomalla. En voi osallistua
mihinkddn tapahtumiin ystdvien kanssa, koska

I I I I I I I I l .

Hyvin Helppoa Eivaikeaa Vaikeaa Hyvin
helppoa eika helppoa vaikeaa

13,3%
11,6 %
16,1%
9,3%
10,1%

Tutkimuksemme tulosten perusteella keuhkosy6pa on taloudellisen huolen riskitekija. Vastaajista 18,2 % kertoi, ettd oma taloudellinen
tilanne ei ollut hallinnassa ennen diagnoosia, ja osuus oli noussut 33,3 %:iin, kun tarkasteltiin tilannetta diagnoosin jalkeen (kyselyyn
vastaamisen ajankohta). Samaten 53,8 % kertoi, ettd diagnoosin jilkeen heidan taloudellinen tilanteensa aiheutti heille stressia, mika
on 23 prosenttiyksikk6d enemman kuin ennen diagnoosia. On tirkead huomata, ettd viidesosa vastaajista (19,7 %) kertoi velkatasonsa
lisddntyneen keuhkosyodpadiagnoosin jalkeen.

Kotitalouksien taloudellinen tilanne: haavoittuvuus diagnoosin jalkeen

Suomi (n=78) Eurooppa (n=992)
Taloudellinen tilanteeni ei ole hallinnassa 18,2%  eeeeeeeee > 33,3% 158% e > 36,9%
Taloudellinen stressi 30,3% e > 53,8% 277% e > 46,8%
En pysty hoitamaan kuukausittaisia menojani 169% e > 25,6% 145% e > 28,6 %
Olen ottanut lisaa velkaa - 19.7 % - 26,9 %

11 Keuhkosyo6van taloudellinen vaikutus
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Keuhkosyovan aiheuttama taloudellinen  kuormitus
vaikuttaa keuhkosydpépotilaiden ja heiddn laheistensa
eldamanlaatuun. On myods hyvin tarkedd huomata, ettd
86 % taloudellisia vaikeuksia kokevista oli sitd mielt3,
ettd heididn taloudellinen tilanteensa vaikuttaa heidan
mahdollisuuteensa saada hoitoa.

Monet kyselyyn vastanneet (riippumatta siit4, oliko heilla
taloudellisia vaikeuksia vai ei) kertoivat, ettd heidan
taloudellinen tilanteensa vaikutti heidan mahdollisuuteensa
saada terveydenhuollon palveluita.

Huomattavan monet suomalaiset keuhkosyodpéapotilaat
ja heidan l3dheisensd olivat sitd mieltd, ettd heidan
taloudellinen tilanteensa vaikutti mahdollisuuteen saada
varhainen tai nopea diagnoosi (46,7 %) seka innovatiivisia
hoitoja ja ladkkeita (32 %).

Minka verran ajattelet taloudellisen tilanteesi
vaikuttavan siihen, miten hoito vaikuttaa, miten
toipumisesi etenee tai millaista hoitoa saat?

@ Suomi(n=57)

Ei
lainkaan

@ Eurooppa (n=721)

14 %
17,9 %

- 19,3%
varar [ . -

Jonkin
verran

Melko
paljon

20%

26,3%

24,6 %
22,6 %

Hyvin _15:8%
paljon 211%

Vaikuttaako kotimaassasi potilaan henkil6kohtainen

taloudellinen tilanne alla mainittuihin asioihin?

D &

¢ 683%25

Varhaisen tai nopean Mahdollisuus saada
diagnoosin saaminen innovatiivisia hoitoja ladkkeita
46,7 % 32%
(Eurooppa: 38,6 %) (Eurooppa: 35 %)

12 Keuhkosyo6van taloudellinen vaikutus

Tukipalveluihi
n paasy
29,3%
(Eurooppa: 40,5 %)

Kliinisiin
tutkimuksiin paasy

25,3%
(Eurooppa: 38,6 %)
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Yksi parhaista keinoista vahentaa taloudellisten
seurausten vaikutusta on ohjata tietoa hoitotiimien kautta.
Keuhkosyopapotilaiden ja heiddn ldheistensd keskustelut
hoitotiimien kanssa voivat auttaa heitd selviytymaian mahdollisista

taloudellisista vaikutuksista.

Valtaosa vastaajista ei kuitenkaan koskaan ollut keskustellut
taloudellisista huolista hoitotiiminsa kanssa, tai keskustelut olivat
erittdin harvinaisia. Itse asiassa vain 26,9 % vastaajista oli koskaan
keskustellut talousasioista, ja vain hyvin pieni osa (5,2 %) keskusteli
niista toistuvasti.

Oletteko puhuneet hoitotiiminne kanssa
keuhkosy6paan liittyvista taloudellisista asioista?

@ Suomi (n=78) @ Eurooppa (n=1111)
Ei lainkaan
L s
71,4%
Vahan

16,5%
Jonkinverran

7.7%
6,6%

Melko paljon
2,6%
3,2%

Hyvin paljon
2,6%
24%
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Sosiaalityontekijoiden katsotaan olevan parhaita henkil6ita ndiden
keskustelujen kdymiseen ja talousneuvojen antamiseen. Kuitenkin
vain 28,1 % taloudellisia vaikeuksia kokeneista kertoi koskaan
keskustelleensa sosiaalityontekijoiden kanssa tai kayttaneensa
sosiaalipalveluita.

Oletteko koskaan puhuneet sosiaalityontekijan
tai jonkun muun sosiaalipalvelujen edustajan
kanssa taloudellisesta tilanteestanne? (h=57)

Enole varma
53%

Eurooppa (n=720)

4,3%

Kylla

17,4 %

78,3%
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Epdsuoria kustannuksia ei saa aliarvioida. Kaikkiaan
59 % suomalaisista vastaajista kertoi kotitaloutensa
tulojen vihentyneen diagnoosin jdlkeen. Kolme
neljdstd oli joutunut vdhentdmddn kotitaloutensa
menoja, jotta he pystyiviit selviytymddn kuluista
keuhkosydpddiagnoosin jdlkeen.

14 | Keuhkosydvin taloudellinen vaikutus

Tdmd tutkimus osoittaa, ettd Suomessa on tdrkedd kdydd
keskustelua  keuhkosyovin  taloudellisesta  vaikutuksesta.
Keuhkosydviistd aiheutuvien taloudellisten haasteiden esiintyvyys
on eurooppalaista keskiarvoa suurempi (73,1 % vs. 66,7 %).
Noin 86 % taloudellisia vaikeuksia kokevista suomalaisista oli
sitd mieltd, ettd heiddn taloudellinen tilanteensa vaikutti heiddn
mahdollisuuteensa saada hoitoa.

6@
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MITA PITAISI TEHDA?

..............................................................................

Seulotaan taloudellisten vaikeuksien esiintymist4, ja jos taloudellisia haasteita
havaitaan, jarjestetdan ohjelmia, joiden kautta tarjotaan apua kuluihin.

Hoitotiimien pitdisi rohkaista keuhkosy6paan sairastuneita ja heiddn laheisiddn keskustelemaan asiasta,
jotta voidaan perehtya heidan taloudellisiin tarpeisiinsa. Potilaat ja heiddn |dheisensa pitdisi ohjata saamaan
palveluitajatietoa, joista voiollaapuahoitoon liittyvien kulujen vahentamisessé ja sairaustilanteesta johtuvien
lisdkulujen alentamisessa..

...............................................................................................................................................................

Parannetaan tulonmenetyksia korvaavien tukien tasoa/kattavuutta henkiléille,

jotka eivat ole tyokykyisia keuhkosy6van tai keuhkosy6papotilaan hoidon takia.

Tyotilanteen muutosten aiheuttama tulojen vdheneminen on yksi suurimpia keuhkosydpadiagnoosin
aiheuttamia vaikutuksia. Tulojen vdheneminen sairauden takia on todenndkdisempda tyodssakayvilla
henkil6illa. Yhteiskunnan pitaisi kustantaa asianmukaisia korvaavia etuuksia sosiaalipalveluiden kautta niille,
jotka eivat ole tyokykyisia keuhkosyovan takia.

15 Keuhkosydvan taloudellinen vaikutus
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TIETOA MEISTA

AR

Lung Cancer Europe

Lung Cancer Europe (LuCE) on voittoa tavoittelematon
kattojarjestd, joka perustettiin vuonna 2013 tarjoamaan
foorumi keuhkosyodpéapotilaiden etujarjestoille ja verkostoille
Euroopassa.

LUCE on eurooppalaisten keuhkosydpapotilaiden ja heidan
laheistensd aiani. Me teemme yhteisty6td jasenjarjesttjen ja
muiden sidosryhmien kanssa, jotta sairauden stigma poistuisi
ja voitaisiin varmistaa, ettd keuhkosyOpapotilaat ja heidan
laheisensd saavat tarvitsemansa hoidon ja tuen parhaiden
mahdollisten tulosten saavuttamiseksi. Tavoitteenamme on
vahvistaa ja tehostaa jasenjarjestojemme vaikuttamistyota
kaikkialla Euroopassa.

info@lungcancereurope.eu
www.lungcancereurope.eu
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LuCE-jasen Suomessa tukee tata raporttia
’% SUOMEN
n SYOPAPOTILAAT

Suomen Syopapotilaat ry

Suomen Sy6papotilaat ry (SSP) on valtakunnallinen potilasjirjesto,
joka tukee aikuisia syopaan sairastuneita ja heidan laheisidan.

SSP tekee yhteiskunnallista vaikuttamisty6ta ja yhteisty6ta

eri toimijoiden kanssa kansallisesti ja kansainvalisesti. Myo6s
tutkimushankeyhteistydssa potilasndkokulma on keskitssa.

Toiminnan ytimessa on tutkittu tieto ja vertaistuki. SSP tuottaa
potilasoppaita ja muuta materiaalia seka yllapitaa 31 suljettua
verkostoa sairastuneille ja Iaheisille. SSP koordinoi lisdksi EUPATI-
toiminnan (potilasosallisuus kliinisessa tutkimuksessa) jarjestamista
Suomessa.

www.syopapotilaat.fi
www.syopajatyo.fi
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Many Faces, One Voice
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Lung Cancer Europe on keuhkosyopaa sairastavien
jaheidan laheistensa dani Euroopan tasolla

info@lungcancereurope.eu
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