MINULLA ON
ETAPESAKKEINEN
KOLOREKTAALI- ELI
SUOLISTOSYOPA:
MITA SE TARKOITTAA?




SISALTO

Johdanto

Mikad voi aiheuttaa etdpesakkeisen kolorektaalisydvan?
Mita tarkoittaa, jos minulla on RAS- tai BRAF-mutaatio?
Mista tiedan, onko minulla mutaatio, ja miksi silld on merkitysta?
Mista tiedan, mika hoito soveltuu minulle?

Millaiseksi hoitopolkuni voi muodostua?

Voinko tehda jotakin muuta?

Keita hoitotiimiini kuuluu?

Mista minun on hyva keskustella hoitotiimini kanssa?
Tietoja kolorektaalisydpani paivittaisesta hoidosta
Mista saan lisatietoja?
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JOHDANTO

+  Sinulla on diagnosoitu etadpesakkeinen kolorektaalisydpa (suolistosydpd) -
syOpatyyppi, joka kehittyy suolistossa ja voi levita sieltd elimistdn muihin osiin’

+ Tassa ohjelehtisessa kerrotaan, miten tdma sydpa voi kehittya ja miten
geenimuutokset eli mutaatiot voivat vaikuttaa hoitoosi

MIKA VOI AIHEUTTAA ETAPESAKKEISEN
KOLOREKTAALISYOVAN?

«  Elimistdsi soluissa Ilyhyet DNA-jaksot eli geenit ohjaavat solujen
kayttaytymistad ja kasvua?®

«  Joissakin geeneissa tapahtuvat muutokset (eli mutaatiot) voivat saada
solut kasvamaan ja lisdantymaan liian nopeasti, ja tdma hallitsematon
kasvu voi johtaa kolorektaalisydvan kehittymiseen?

4 Kolorektaalisydvan geneettiset syyt )
20-30% , 5-10%
Kolorektaalisyévan & Periytyvét
sukuhistoria mutaatiot

£\ Satunnaiset eli
Solu sporadiset mutaatiot

Geeni

Periytyvat mutaatiot:

+ Vain 5-10 % kolorektaalisydpatapauksista on perityviad - ndma tapaukset
johtuvat erityisista tunnistetuista mutaatioista, jotka siirtyvat eteenpain
suvussa®

Sukuhistoria:

« Jos useilla lahisukulaisilla on ollut kolorektaalisy®pda, myds muilla suvun
jasenillad voi olla riski saada sama tauti; naille sukulaisille voi olla hydtya
sydvan varhaisesta seulonnasta®®

Satunnaiset (eli sporadiset) mutaatiot:

¢« 60-70 % kolorektaalisydvistd eivat ole periytyvia vaan kehittyvat
sattumanvaraisesti - ndma mutaatiot eivat siirry eteenpain suvussa’

«  Kolorektaalisydvan riskia voivat lisatd esimerkiksi korkea ika seka
ymparistdéodn tai  elintapoihin liittyvat tekijat, kuten tupakointi,
runsaasti jalostettua ja punaista lihaa sisaltdva ruokavalio ja runsas
alkoholinkayttd+°

«  Satunnaisia mutaatioita voi kehittyd myés ilman tunnettua syyta?
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Sporadiseen kolorektaalisy6pdan liittyvat tekijat

\ Ympaéristd tai elintavat /

« Jos kolorektaalisydpaa ei hoideta, se kasvaa yleensa hitaasti ja alkaa
sitten levita verenkierron kautta laheisiin tai kauempana oleviin elimiin,
kuten vatsakalvoon (peritoneum), maksaan ja keuhkoihin®?

+ Kun kolorektaalisy®pa levida suoliston ulkopuolelle, sita kutsutaan
levinneisyysasteen 4 kolorektaalisyovaksi eli etdpesakkeiseksi
kolorektaalisyovaksi®'”©

Etapesdkkeinen (levinneisyysasteen 4) kolorektaalisyépa

Verisuoni

Maksa -
Syopasolu

®
Verisolu —» ‘ @

Vatsakalvo




MITA TARKOITTAA, JOS MINULLA ON RAS- TAI
BRAF-MUTAATIO?

Kolorektaalisydvastd on olemassa erilaisia tyyppeja, jotka edellyttavat
erilaisia hoitoja'™

Hoitopaatoksiin vaikuttavat potilaan erityiset geenimutaatiot™

Tiedamme, ettad niin kutsuttujen RAS- ja BRAF-geenien mutaatiot ovat
merkittavia etapesakkeisen kolorektaalisydvan kehittymisen kannalta

RAS- ja BRAF-geenit ohjaavat solujen toimintaa, kasvua ja lisaantymista™

RAS- tai BRAF-geeneissd tapahtuvat mutaatiot hairitsevat naitd
normaaleja prosesseja, mistd seuraa solujen hallitsematon kasvu ja
syovan kehittyminen”

RAS- tai BRAF-mutaatioita esiintyy etapesdkkeisen )
kolorektaalisydévan yhteydessa
Yli 50 % 8-12%
tapauksista™ tapauksista'
RAS-. BRAF-
mutaat|o mutaatio
On harvinaista, etta henkil6lla on
sekd RAS- ettd BRAF-mutaatio™
J

Jos sinulla on mutaatioita RAS- tai BRAF-geeneissa:

Syépad voi edetd nopeammin, jolloin hoitoasi voidaan joutua
mukauttamaan™*

Sing, [aakarija hoitotiimikeskustelette hoitosuunnitelmastasija arvioitte,
mitkd hoidot soveltuvat sinulle parhaiten ja missa jarjestyksessa ne
kannattaa antaa™

MISTA TIEDAN, ONKO MINULLA MUTAATIO,
JA MIKSI SILLA ON MERKITYSTA?

Kun sinulla diagnosoidaan etapesakkeinen kolorektaalisydpd, 1aakari
voi ottaa kasvaimesta naytteen (koepala) paksusuolen tahystyksen
avulla®

Kasvaimesta otettu koepala l&hetetdan laboratorioon, jossa selvitetaan,
onko sinulla mutaatioita; tata kutsutaan myds biomarkkeritestaukseksi
(tai molekyylitestaukseksi)™?

Tédma on tarkedd syopédsi ymmartadmiseksi ja parhaan hoidon
valitsemiseksi®

Hoitotiimiltd voit kysya biomarkkeritestauksesta ja mahdollisista
geenimutaatioistasi®

\
Paksusuolen tahystyksessa kasvaimesta otettu koepala
voidaan ldhettaa biomarkkeritestaukseen
[
q gq } Q\/\\\ ‘
S \5 Biomarkkeri-
- o) i,\y testaus
—_— \&
Kasvain-
nayte
_

Lukemalla QR-koodin voit avata animaation, josta saat
lisatietoja etdapesakkeisestd kolorektaalisydvasta ja siita,
mitd RAS- tai BRAF-mutaatio tarkoittaa

SCAN ME




MISTA TIEDAN, MIKA HOITO SOVELTUU MINULLE?

Soveltuvan hoidon valinta voi riippua seuraavista seikoista:'®
Yleinen terveydentilasi
Sydvan tyyppi ja sijainti
Mahdolliset mutaatiot tietyissad geeneissa, kuten RAS- tai BRAF-geeneissa
Aiemmin saamasi hoidot

Muiden hoitojen aiheuttamat haittavaikutukset

Etdpesdkkeisen kolorektaalisyovan hoitoja voivat olla esimerkiksi seuraavat:

Sadehoito™

Sadehoito on paikallinen hoito, joka kohdistetaan yhdelle
kehon alueelle erityisesti sydpasolujen tappamiseksi

Leikkaus™
Toimenpide, jossa poistetaan sydpakudosta

Leikkauksen tyyppi riippuu siita, mihin sydpa on levinnyt

Solunsalpaajahoito™
Tavanomainen sydpahoidon muoto
Kaytetdan usein kasvaimen koon pienentdmiseksi

Tappaa padasiassa sydpasoluja, silla ne kasvavat ja
lisdantyvat yleensd nopeammin kuin muut solut

Tasméhoito™

Kohdistetaan sydpasolujen erityisiin muutoksiin tai
mutaatioihin, jotta ndiden solujen kasvu estyy

Immuunihoito'®

Auttaa elimistdn omaa puolustusjarjestelmaa
(immuunijarjestelmaa) tappamaan sydpdasoluja

Yhdistelméahoidot'™

Eri hoitojen yhdistelmat, esimerkiksi solunsalpaajahoito
plus tdsmahoito tai immuunihoito

Haittavaikutukset

Eri hoitojen haittavaikutuksia voivat olla esimerkiksi seuraavat:
Vasymys, ripuli, pahoinvointi ja oksentelu, ihottuma,
hengitysvaikeudet, painon aleneminen, nivel- ja lihaskipu,
immuunijarjestelman heikkeneminen, kasien ja jalkojen
kihelmointi tai puutuminen'™

Joissakin tapauksissa ilmenee sukupuolieldman muutoksia'®”,

keskittymis- tai muistamisvaikeuksia (niin kutsuttu aivosumu)® tai

hedelmallisyyden hairidita™

Jos sinulla on huolenaiheita tai huomaat haittavaikutuksia, kerro
niistd saman tien hoitotiimille

Biomarkkeritestaus

On tarkea selvittaa molekyyliprofiilisi, josta nahdaan mahdolliset
RAS tai BRAF-mutaatiot, silla ndin hoitotiimi voi valita sopivimman
hoidon juuri sinulle'©?

Lisatietoja mahdollisista hoitovaihtoehdoista saat hoitotiimiltasi

He kertovat sydpatyyppisi parhaasta hoito-ohjelmasta, seurannasta
ja tukihoidosta ja tekevéat tarvittaessa muutoksia hoitosuunnitelmaasi

Hoitotiimi voi myds kertoa, jos tarjolla on soveltuvia kliinisia tutkimuksia,
joihin voit osallistua'”®



MILLAISEKSI HOITOPOLKUNI VOI MUODOSTUA?>0.1214.17

Voi olla hyva idea pitaa kirjaa koetuloksistasi, haittavaikutuksistasi ja paivittaisista kokemuksistasi, jotta voit keskustella niistd seurantakaynneilla

Kuyantamisarvio_innit Leikkaus «  Saannolliset Jatkuva tuki,
Diagnoosi (esim. TT-, MRI- ja PET- Sadehoito seurantakaynnit, joilla Jatkuva oireiden hoito ja
ja kuvaukset™) Hoidon J B haiin seurataan, miten hoito hoito elamanlaadun
biomarkkeri- Koepalojen ottaminen — aloittaminen o N e Seuranta tehoaa, ja keskustellaan  emgm ja parantaminen
testaus RAS- ja BRAF-testaus b mahdollisista tuki-
Immuunihoito haittavaikutuksistasi

mahdollisimman

pian etapesakkeisen
kolorektaalisydvan
diagnosoinnin jalkeen

tai huolenaiheistasi; hoito

— kuvantamisarvioinnit
(esim. TT-, MRI- ja
PET-kuvaukset*) ja
tavanomaiset verikokeet

DIAGNOOSI JA BIOMARKKERITESTAUS HOIDON ALOITTAMINEN SEURANTA JATKUVA HOITO
( N [ N\ ( W N\
Omat koetulokset Omat hoidot Oma seuranta Muut huomiot
. y - J - J J
VOINKO TEHDA JOTAKIN MUUTA?R© Colores ja Kaikki edustaa potilaita, joilla on kolorektaalisy6pa tai
muu sydpd. Taaltd saat lisatietoja ja vinkkeja, jotka tukevat arkea
Ajoittainen ahdistuneisuus, stressi tai alakuloisuus on taysin normaalia. ja auttavat huolehtimaan omasta hyvinvoinnista; saat myoés tietoja
Kertomalla olostasi hoitotiimille voit saada liséd kaytannollista, mahdollisista hoitovaihtoehtoista ja paikallisesta potilasjarjestosta

|d8ketieteellistd ja henkistd tukea, ja nain sinut voidaan ohjata
tarvittaessa neuvonnan piiriin

Keskustele tuntemuksistasi ystavien ja perheen kanssa . M
Syopajarjestot jarjestavat kursseja myos levinnyttd syopda sairastaville:

Paikalliselta potilasjarjestolta voit saada tukea ja neuvontaa hoitopolkusi Ty B s TS B O e (P SR S U T U e

varrella

Vertaistuki auttaa kannattelemaan seka sairastunutta etta laheista
www.colores.fi/tuki/ ja
www.colores.fi/laheiselle/

Alg jda yksin - keskustelemalla muiden sydpéapotilaiden kanssa voit
saada hyvia vinkkeja ja neuvoja

*TT = tietokonetomografia; MRI = magneettikuvaus; PET = positroniemissiotomografia
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http://www.kaikkisyövasta.fi/hoito-ja-kuntoutus/kuntoutus/kuntoutuskurssit/
http://www.colores.fi/tuki/
http://www.colores.fi/laheiselle/
http://www.colores.fi/
http://www.kaikkisyovasta.fi/

KEITA HOITOTIIMIINI KUULUU?

Huomautus: Hoitotiimin kokoonpano voi vaihdella sairaalan ja yksittaisen potilastapauksen mukaan. Voit
olla yhteydessa useimpiin hoitotiimin jaseniin, mutta et valttamatta kaikkiin.

\

Hoitoosi voi osallistua esimerkiksi seuraavia terveydenhuollon
asiantuntijoita:

< onkologit, eli syopalaakarit
« kirurgit

« sydpéahoitajat

* psykologit

° ravitsemusterapeutit

« apteekkihenkildkunta

* toimintaterapeutit

..Ja muita ammattilaisia”

+  Seuraavaan taulukkoon voit lisata hoitotiimisi yhteystiedot

Erikoisala Puhelinnumero Toimipaikka

MISTA MINUN ON HYVA KESKUSTELLA
HOITOTIIMINI KANSSA?

+ Voiolla hyddyllista kirjoittaa mieltasi askarruttavat kysymykset muistiin
ja ottaa ne mukaan hoitokaynneille, jotta voit kdyda ne |&pi hoitotiimisi
kanssa
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«  Seuraavassa on joitakin esimerkkikysymyksia, joita voit halutessasi
esittaa”©

- Millainen kolorektaalisy6pa minulla on, ja mita se tarkoittaa minulle?
- Millaiset tulokset sain diagnostisista kokeista / biomarkkerikokeista?
- Onko minulla geenimutaatioita?

- Mitd hoitovaihtoehtoja minulla on?

- Miten tama hoito vaikuttaa?

- Mita haittavaikutuksia minulla voi ilmeta? Milloin? Miten pitkaan
ne kestavat?

- Miten toimin, jos minulla ilmenee haittavaikutuksia?
- Kenelle soitan hatatilanteessa?

- Kenen puoleen voin kaantya, jos tarvitsen henkista tukea tai
neuvontaa?

- Mista voin saada tukea elintapoihin, kuten ruokavalioon tai lilkuntaan,
liittyvissd muutoksissa?

- Mité diagnoosini tarkoittaa perheeni kannalta?

TIETOJA KOLOREKTAALISYOPANI
PAIVITTAISESTA HOIDOSTA

+  Hoitotiimilld on parhaat valmiudet keskustella kanssasi kolorektaali-
syovastd ja kayda lapi kaikki huolenaiheesi

*  Muita tietolahteita:

- Paikallisten kolorektaalisydpaan liittyvien potilasjarjestdjen
verkkosivustot: www.colores.fi
https://digestivecancers.eu

- Laaketieteellisten yhdistysten verkkosivustot, esim. ESMO:
www.terveysportti.fi/apps/dtk/Itk/article/hsu00007
https:/www.esmo.org/for-patients/patient-guides/colorectal-cancer

- Suomen yliopistosairaaloiden kehittdama julkinen verkkopalvelu
www.terveyskyla.fi/syopatalo/syopataudit/suolistosydvat
www.terveyskyla.fi/vertaistalo
www.terveyskyla.fi/kuntoutumistalo
www.terveyskyla.fi/kuntoutumistalo/kuntoutujalle/sydpéasairaudet
lilkunta-ja-syopa
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http://www.terveyskyla.fi/syopatalo/syopataudit/suolistosyövät
http://www.terveyskyla.fi/syopatalo/syopataudit/suolistosyövät 
http://www.terveyskyla.fi/vertaistalo

MISTA SAAN LISATIETOJA?
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Lukemalla QR-koodin voit avata animaation, josta saat
lisatietoja etapesakkeisestd kolorektaalisydvasta ja siita,
mitd RAS- tai BRAF-mutaatio tarkoittaa 4

SCAN ME
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Tama lehtinen ei korvaa terveydenhuollon ammattilaisen antamaa neuvontaa. KESKUSTELE
AINA TERVEYDENHUOLLON AMMATTILAISEN KANSSA, JOS SINULLA ON KYSYTTAVAA TAl
HUOLENAIHEITA, JOTKA LITTYVAT SAIRAUTESI HOITOSUUNNITELMAAN.,

Kiitdmme potilasnakdkulmia kerdavaa yhteistydkumppaniamme, Digestive Cancers Europe (DICE)
-jarjestod, ja sen jasenia yhteistydsta
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