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Lapsuus- ja nuoruusidssé sairastetun syovan seuranta lasten ja nuorten klinikalla
paattyy, kun potilas tayttdd 18v tai hieman myéhemmin, viimeistddn 5 vuoden seu-
ranta-ajan tayttyessa. Taman jalkeen potilaat siirtyvét tavallisimmin perusterveyden-
huollon piiriin. TYKS:n erityisvastuualueella on hoidonpéattéyhteenvedon eli seu-
rantapassin saaneita potilaita vuodesta 2005 ldhtien tiedossa noin 150. Heidat valit-
tiin kohderyhmaéksi tdhan tutkimukseen.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa tietoa aikuistuneiden lapsena tai nuorena
syovan sairastaneiden myohaisvaikutuspoliklinikan palveluiden tarpeesta ja erityises-
ti siitd, mité palveluja he tarvitsevat kuntoutusohjaajalta. Tutkimuksen avulla oli tar-
koitus tuottaa tietoa my0s siitd, millaiseksi muodostuu selviytyjien psykososiaalinen
toimintakyky ja eldmanhallinta sairastetun sydvan jéalkeen, selviytyjien taménhetki-
sestd elaméntyytyvéisyydesté seka sairastetun syovan aiheuttamasta traumatisoitumi-
sesta. Tutkimus toteutettiin paperikyselyna kesédkuussa 2015. Tamén jalkeen noin
kahden viikon pééasté lahetettiin vield muistutus kyselyyn vastaamisesta. Kyselyyn
vastasi 79 henkil6a.

Tulosten mukaan aikuistuneiden lapsena ja nuorena sydvan sairastaneiden kuntou-
tusohjauksen tarve myo6hdisseurannassa on yhtenevainen. Saatujen vastausten perus-
teella selviytyjat toivovat mydhaisvaikutuspoliklinikan toiminnan kautta tietoa am-
matinvalintaan liittyvista asioista, vertaistukea sek& keskusteluapua. He toivoivat
saavansa lisatietoa myds myohaisvaikutuksista seka niiden vuoksi jatkohoitoon oh-
jaamisesta. He kokevat etteivat saa tarpeeksi apua ja ymmarrystd naihin ongelmiin
perusterveydenhuollosta. Tamén tutkimuksen mukaan selviytyjien psykososiaaliseen
toimintakykyyn on vaikuttanut lapsena ja nuorena sairastettu syopa. Kaikkein suu-
rimmat vaikutukset nékyvét vastausten perusteella ty6llistymisen vaikeuksissa syo-
van vuoksi sekd selviytyjien itsendistymisessa. Eldmantyytyvaisyys oli vastausten
perusteella alhainen. Myds traumatisoituminen sairastetun sydvan vuoksi oli yllatta-
van yleistd, vaikka sairastamisesta on kulunut jo paljon aikaa.

Taman tutkimuksen vastausten perusteella suosittelen jatkotutkimusaiheeksi selviy-
tyjien kokonaisvaltaisempaa eldmanlaatututkimusta. Fyysisistd myohdisvaikutuksista
on tutkittua tietoa paljon, mutta syopaan sairastuminen ja sen vaikutus eldménlaatuun
on hyvin yksil6llista ja se tulee huomioida jatkotutkimuksia suunniteltaessa.
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The follow up of patients that have suffered from cancer in childhood and ado-
lenscence ends at the clinic of pediatric and adolescent medicin, when patient turn to
18 years old or after five year follow up period at the latest. Patients are usually
transferred to the basic healthcare. Since 2005, 150 patients have ended follow-up at
Turku University and have got the final summary of treatment (follow up card).
These patients were chosen to target group of the study.

The purpose of the study was to gather information on the need of late-effect clinic
service in the group of adults that have survived cancer in childhood or youth. The
special interest was on what survivors would need a rehabilitation counselor. The
study scope was also to gain information on survivors psychosocial capability, con-
trol of life after cancer, present lifesatisfaction level as well as traumatic experience
caused by the cancer. Study was carried out by questionnaire (paper) which was sent
in June 2015 to the former patients followed by a reminder after two weeks. Alto-
gether 79 persons returned the questionnaire.

According to the results the need of the late monitoring is congruent for adults that
have suffered from cancer in childhood and youth. Based on questionnaire former
patients hope to get information about choice of a career and support of fellow pa-
tients by discussions at the clinic. They also wish to get more information about the
late effects caused by cancer which need medical care. The common feeling among
all respondents was that they don’t get enough help and support to these problems
from basic healthcare. The obtained results also showed clear correlation to decread
psychosocial capability caused by cancer.

The highest impact was observed with difficulties to find employment due to cancer
and becoming independent. The current satisfaction level was low and traumatic ex-
perience caused by cancer was still quite common which was surprising after long
time since cancer diagnosis. Based on the study results further study is recommended
which concentrates to the comprehensive satisfaction level of the former cancer pa-
tients. Information of the late effects caused by cancer (physical) is available but
having cancer and its impact to lifesatisfaction level is very personal and it needs to
be taken into account when protocol for further study is compiled.
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1 TUTKIMUKSEN TAUSTAA

Vuosittain Suomessa sairastuu syopaan noin 130-150 lasta. Lasten syOpéataudeista
tavallisimpia ovat leukemiat ja lymfoomat seké pahanlaatuiset aivokasvaimet. Muista
Kiinteista kasvaimista eniten esiintyy neuroblastoomaa, Wilmsin kasvaimia seka luu-

syopai ja pehmytkudossarkoomia. (Jalanko, H. 2014.)

NyKkyisessé terveydenhuoltojarjestelmassdmme ei ole jarjestettya resurssia potilaiden
aikuisian myohaisvaikutusten seurantaan ja hoidon organisointiin, joten 16.8.2011
Sosiaali- ja Terveysministerio kutsui tyéryhmén laatimaan suositusta lapsena, nuore-
na ja nuorena aikuisena syovan sairastaneiden henkildiden aikuisidn myodhéisvaiku-
tusseurannan jarjestamiseksi. Tyon lopputuloksena tuli olla toimenpidesuositus mah-
dollisine sdadésmuutosten ehdotuksineen (ladketieteellinen ja psykososiaalinen osa).
Osastonylildékari Paivi Lahteenmaki Turun yliopistollisen keskussairaalan lasten ja
nuorten veri- ja syOpéatautien vastuualueelta toimi tyéryhmén puheenjohtajana. Sosi-
aali- ja terveysministerion kutsuma tyéryhma toteaa loppulausunnossaan, etta aikuis-
tuneilla syopépotilailla on seka fyysisia etta psykososiaalisia myodhaishaittoja hoito-
jen jalkeen. Vaikutukset voivat tulla esiin vasta vuosikymmenten kuluttua annetusta
syOopahoidosta ja yksilollinen herkkyys vaihtelee merkittavasti. Herkimpid myo-
haishaitoille ovat nuorimpana sairastuneet, mutta tiettyihin hoitomuotoihin ja syépa-
tyyppeihin liittyy merkittavia sairastavuusriskia kasvattavia yksityiskohtia sairastu-

misiasta riippumatta. (Taskinen ym. 2014.)

Turun yliopistollisessa keskussairaalassa aloitti vuoden 2015 alussa TYKS:n erityis-
vastuualueen myohaisvaikutusseurantaprojekti lastenonkologin johdolla. Projektin
kohteena ovat lasten- ja nuortenklinikalla hoidetut erityisvastuualueen sydpapotilaat.
Laakari ja hoitaja tyoskentelevat projektissa osa-aikaisesti ja heidan tehtdvanain on
myds kouluttaa yliopistosairaalan ulkopuolella pitk&aikaisselviytyjien hoitoon osal-

listuvia ammattilaisia. My6ds Lounais-Suomen sy6payhdistys ja Turun ammattikor-



keakoulu lahtivat mukaan projektiin kehittdmaan verkostoitumista ja kouluttamaan
asiantuntijasairaanhoitajia ja kuntoutusohjaajia antamaan psykososiaalista tukea.

(Vsshp:n www-sivut 2014.)

Taman opinndytetyon tavoitteena on kehittada selviytyjien vastausten tuella myohais-
vaikutuspoliklinikan toimintamallia asiakaslahtdisesti. TYKS:n Lasten ja nuorten
Klinikan lasten ja nuorten veri- ja sydpasairauksien vastuualueen osastonylilaakérin
kanssa on sovittu yhteistydsta tutkimuksen osalta. Yhteisty0dssé toimii myds osaston
kuntoutusohjaaja ja myohdisvaikutuspoliklinikan asiantuntijahoitajat. Osastonylil&a-
kari toi esille yhteisty6tapaamisessa, ettd lapsuus- ja nuoruusiassa sairastetun syévan
seuranta lasten ja nuorten Klinikalla paattyy, kun potilas tayttaa 18v tai hieman myo-
hemmin, kun vahintdan 5 vuoden seuranta-aika tayttyy. Tdman jélkeen potilaat siir-
tyvét tavallisimmin perusterveydenhuollon piiriin. TYKS:n erityisvastuualueella on
hoidonpéaéattdyhteenvedon eli seurantapassin saaneita potilaita vuodesta 2005 l&htien
tiedossa noin 150. Heidéat on valittu kohderyhmaksi tdhan tutkimukseen.
Opinndytety6 on kvantitatiivinen eli madrallinen tutkimus. Aineiston analyysi on teo-
rialdhtoistd, koska tiedot myohdisvaikutuksista perustuvat aiempiin tutkimuksiin.



2 PSYKOSOSIAALISET MYOHAISVAIKUTUKSET

2.1 Elédmanhallinta ja psykososiaalinen toimintakyky

Késitteet elaménhallinta ja psykososiaalinen toimintakyky on maaritelty usealla ta-
valla. Erilaiset yla- ja alamé&et kuuluvat elamaén, joten mika&n maaritelma ei kuiten-
kaan vaita, ettd elamén pitéisi olla taysin hallittavissa. Ihmisen arvomaailma ja roolit
ovat yhteydessa elaman mielekkyyteen. Sellainen eldma on mielekéstd, jossa ihmi-
nen kokee voivansa toteuttaa omia arvojaan (tyo, perhe, harrastukset jne.). Persoo-
nallisten tekijoiden ja arvomaailman ohella elamé&n mielekkyyteen vaikuttaa myos
elaméntilanne. Esimerkiksi hyvé koulutus, ammatillinen asema ja hyvét tulot seka
tyon itsendisyys vahvistavat kokemusta elaman mielekkyydesta ja henkilékohtaisesta
hallinnasta. Niitd puolestaan usein vahentdvat toiminnan rajoitukset, sairastaminen,
kivut ja ty6ttomyys seka taloudelliset vaikeudet. Toimintakyky on aina kokonaisuus,
joten psykososiaalista toimintakykyad on vaikea méaritelld ja kuvata irrallaan fyysi-
sestd toimintakyvysta sekd itsendisend toimintakyvyn alueena. Tavallisimmin silla
tarkoitetaan kykya muun muassa selviytyé arjen tilanteista, solmia sosiaalisia suhtei-
ta ja olla vuorovaikutuksessa toisten ihmisten kanssa sek& ratkaista elaman arkipai-
véisid ongelmatilanteita. (Ihalainen ym. 2011. 13,47.)

Toimintakyvyssé tapahtuvat muutokset seka oma kokemus toimintakyvysté vaikutta-
vat omaan identiteettiin, suhteissa toisiin ihmisiin seka sosiaaliseen toimintaan. Usein
vamman tai vaurion vuoksi, kuntoutuja joutuu muuttamaan monia asioita elamas-
séan, kuten elintapojaan, kayttdytymistaan tai tyotaan. Joillakin elamanalueilla vam-
ma tai vaurio, vaikkakin se olisi sindnsa pieni, voi aiheuttaa syrjaan jaamista. Ihmi-
sen identiteettid muovaavat erilaiset roolit. Sairaudesta tai vajaakuntoisuudesta johtu-
en tavanomaisesta roolista ja siihen liittyvista odotuksista ei ehka pysty suoriutu-
maan. (Ihalainen ym. 2009. 14-15.)

Ihmisen identiteettiin liittyy vahvasti psykososiaalinen toimintakyky. Identiteetin ra-

kentumiseen vaikuttavat kaikki toimintakyvyn muutokset, kuten sairastuminen,



vammautuminen, eldméntapahtumat seka erityisesti kriisit. Siihen vaikuttavat myos

ympaériston asenteet. (Ihalainen ym. 2009. 48-49.)

Psykososiaalisten myohdaishaittojen kirjo lapsena ja nuorena syovén sairastaneilla on
moninainen. Heill4 saattaa olla riskikayttaytymista esimerkiksi tupakointia ja péih-
teiden k&yttdd. Muita psykososiaalisia myohdishaittoja (kts. kuva 1.) ovat mm. ma-
sennus, alisuoriutuminen koulutuksessa, tyollistymisongelmat, posttraumaattinen

stressioireilu ja sosiaalinen eristaytyminen. (Lahteenmaki 2014, 13.)

Alisuoriutuminen koulutuksessa
Tyollistymisongeima

Psykologiset
sopeutumisongelmat

Riskikayttdy-
tyminen:

Masennus

Posttraumaattinen

Terveydenhuolto- stressiolreilu

palveluiden tarve
korostuu

“tupakointi

Sosiaalinen
eristaytyminen

*paihteet

Krooninen
vasymys/uupumus

Kuvio 1. Psykososiaalisten myodhaishaittojen kirjo lapsena ja nuorena sy6van sairasta-
neilla. (Lahteenméki 2014)

Suomen Laékarilehteen kirjoittamassaan artikkelissa (2006) Péivi Lahteenmaki mai-
nitsee lapsena sydvan sairastaneiden erityistarpeista, jotka voivat olla fyysisia, kogni-
tiivisia tai tunne-eldmaén liittyvia. Nama erityistarpeet saattavat vaikuttaa sairasta-
neiden mahdollisuuksiin eldad normaalia, mielek&sta elamaa. Myos sairauden aiheut-
tama leimautuminen voi vaikuttaa tarkeisiin elaménalueisiin, kuten tyo6llistymiseen
tai ihmissuhteisiin. Hoitojen sietokyky on kuitenkin yksil6llisesti vaihtelevaa ja usein
syOvésta selvinneet ovat aivan normaalikuntoisia ja tyokykyisid. Yksilon oma koke-
mus ja arvio eri tekijoiden merkityksestd hanen elamaélleen on tarkedd huomioida mi-

tattaessa heidan elamanlaatuaan. (L&hteenmaki P. ym. 2006, 1.)

Mannerheimin Lastensuojeluliiton kanssa pitdmasséan yhteistyopalaverissa Lé&h-
teenméki kertoo, etté kaikilla nuorilla psykososiaaliset ongelmat ovat yleisia. Riskis-

s& ndille ongelmille ovat myos syovasté selviytynyt lapsi tai nuori. Sy6pééa sairasta-



neella nuorella on ns. normaalien paineiden lisaksi my0ds koettuun sairauteen liittyvéat
lisdrasitteet. Syovan uusiutumisen ja mahdollisen kuoleman uhka on olemassa pit-
kaan hoitojen paattymisen jalkeen. Syopéhoitojen aikaiset stressitekijat kuten muu-
tokset omassa ruumiissa, fyysinen epdmukavuus sekda oman perheen toimintatapojen
muuttuminen voivat johtaa ns. posttraumaattiseen stressihairioon. (Lahteenmaki P.

Luentomateriaali 2016.)

Yhdysvalloissa v. 2015 julkaistun tutkimuksen mukaan selviytyjilla todettiin olevan
seka alempi koulutustaso etta tulotaso kuin samaa sukupuolta olevilla sisaruksillaan.
Tulosten mukaan selviytyjat paatyvat johtotehtaviin tai kokopaivatyohon seka avioi-
tuvat harvemmin kuin sisarukset. Myos heidan lisaantymisterveytensa oli sisaruksia
huonompi. Lapsuusidn sydvasta selvinneilla on korkea riski saada laaketieteellisia
myohaisvaikutuksia, mutta psykososiaalisia myohaisvaikutuksia harvemmin tunnis-
tetaan. Kovinkaan moni selviytyjista ei ole myohdisvaikutusseurannassa ja harvoilla
heistd on edes tutkittu naitda myohaisvaikutuksia. Kyseisen tutkimuksen mukaan ai-
kuisilla selviytyjilla tupakointi on yleisempéaé kuin saman ikaisilla verrokeilla. Al-
koholin kaytossa ei havaittu eroja. Terveyskayttaytymisen riskeja lisddvat tutkimuk-
sen mukaan alhainen koulutus ja tulotaso seka korkeampi ik& syopadiagnoosin ai-
kaan. (Jones B. ym. 2015. 514-584.)

Noin 25%:lla lapsuus- ja nuoruusian syovén pitkdaikaisselviytyjista on psykososiaa-
lisia ongelmia (Diller ym. 2009): neurokognitiivisia vaikeuksia (erityisesti paan sé&-
dehoitoa ja/tai intratekaalilaédkitystd saaneilla) (Harila ym, 2009), oppimisvaikeuksia
(Harila-Saari ym. 2007; Lahteenmaki ym. 2007), ongelmia sosiaalisissa suhteissa,
itsetunto-ongelmia ja ahdistuneisuutta, masennusoireita tai viitteitd posttraumaatti-

sesta stressireaktiosta. (Jim ym. 2008.)

2.2 Traumaperdinen stressihdirio

Kansainvélisen tautiluokituksen mukaan traumaperéisesta stressihairiosta karsii hen-
kilo, joka on kokenut poikkeuksellisen katastrofaalisen tai uhkaavan tapahtuman,

mika aiheuttaisi voimakasta ahdistusta kenelle tahansa. Henkil6illa on jatkuvia muis-
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tikuvia, painajaisunia, voimakkaita takaumia tai ahdistuneisuutta olosuhteissa jotka
muistuttavat koetusta tapahtumasta. Traumaperdisesta stressihairiostd puhutaan sil-
loin, kun edelld mainitut oireet alkavat kuuden kuukauden sisélla tapahtumasta.
(Kaypa hoito, 2009.)

Traumaperaisesta stressihairiosta karsivéalla henkilolla on myos valttamiskayttayty-
misté seka reagointiherkkyyden turtumista. Tama nakyy henkilon pyrkimyksena valt-
taa traumaattiseen tapahtumaan liittyvid tuntemuksia, ajatuksia, paikkoja tai ihmisia
sekéd kykenemattomyyttd muistaa keskeisid asioita tapahtumista. My0ds korostunut
varuillaan olo, keskittymisvaikeudet seka &rtyisyys- ja vihanpurkaukset saattavat olla
keskeisia oireita traumaperaisessa stressihairiossa. Oireiden tulee kestdd vahintaan
nelja viikkoa, jotta traumaperdinen stressihdirid katsotaan diagnostiseksi. (Ponteva
2013, 3)

Lapsena tai nuorena syopaan sairastuminen on suuri kokonaisvaltainen trauma fyysi-
sine, psyykkisine ja sosiaalisine seurauksineen. Traumaattisen kokemuksen vaiku-
tukset ulottuvat pitkélle, joten trauma eletddn usein uudelleen eldman eri vaiheissa ja
eri tavoin. Tieto posttraumaattisesta oireilusta on valtavasti lisdantynyt viime vuosi-
na. Trauman tapahtuman jalkeen, se saattaa pysya piilossa vuosikausia. Vuosikym-
menienkin jalkeen tapahtumasta se voi nousta pintaan. Traumamekanismit olisi tar-
kedd tuntea ja tunnistaa my6s myohéisvaikutusten psyykkisessa seurannassa. (L&h-
teenmaki 2014, 14.)

3 KUNTOUTUSOHJAUS MYOHAISVAIKUTUSSEURANNASSA

Kuntoutusohjaus on asiakaslahtdistd, vuorovaikutuksellista ja yksildllisesti méaaritel-
tya tavoitteellista toimintaa. Tavoitteena on vammaisen tai pitk&aikaissairaan henki-
I6n itsendinen elamd, omatoiminen selviytyminen ja arkieldman sujuvuus. Kuntou-
tusohjauksen tavoitteena on toimintamahdollisuuksien tukeminen sekd tarpeettoman
ja uusiutuvan laitoshoidon ehkaiseminen. Kuntoutusohjaajan toimesta tapahtuva kun-

toutusohjaus ja neuvonta ovat sairaudesta tai vammasta aiheutuvien psyykkisten,
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fyysisten tai sosiaalisten ongelmien selvittdmistd. Ohjauksen tarkoituksena on lisata
pitk&aikaissairaan tai vammaisen henkilon mahdollisuuksia mahdollisimman itsenéi-

sen eldmén hallintaan. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos www- sivut 2014.)

Kuntoutuja maérittaé aina itse kuntoutustyon onnistumisen ja epaonnistumisen. Kun-
toutujan kokemus saamastaan palvelusta seka siitd miten hén kokee tulleensa kohda-
tuksi vuorovaikutustilanteissa, mittaa tyon lopullisen laadun. Hyva vuorovaikutusil-
mapiiri on tarkeé kuntoutujan psykososiaalisen tukemisen onnistumiseksi. Tama
edellyttdd suhteen rakentamista sellaiseksi, ettd kuntoutuja voi kokea arvostusta,
avoimuutta seké luottamusta. Kuntoutujan on téllaisessa ilmapiirissa mahdollista ko-
kea tulleensa ymmarretyksi ja hyvéaksytyksi, mika edesauttaa hanen omaa hyvaksyn-

taa ja ymmarrystaan itsestaan. (Ihalainen ym. 2009, 60.)

Kuntoutusohjauksessa arviointi ja suunnittelu ovat kuntoutusohjaajan asiantunte-
muksella tapahtuvaa selvittelyd, joka liittyy asiakkaan kokonaistilanteeseen, arkiela-
man tilanteissa selviytymiseen ja elinympéristoon. Kuntoutusohjaajan on hallittava
eri sairaus- ja vammaryhmien hoidon ja kuntoutuksen seka tat4 tukevan palveluver-
koston tuntemus. Arviointiin ja suunnitteluun osallistuvat tarvittaessa myos asiak-

kaan lahiyhteiso. (Kuntoutusohjausnimikkeistd 2003.)

Kuntoutusohjaajan tehtaviin kuuluu myos ammattiin liittyvéa ohjaus. Kuntoutusohjaa-
ja on yksi toimija verkostossa naissd tapauksissa, jossa mietitd&dn nuorelle sopivaa
ammatti- tai koulutusuraa. Moniammatillisessa tydryhmassa kuntoutusohjaajan rooli

on talléin toimia kyseisen sairausryhmén asiantuntijana. (Ylénen S. 2012.)

SyoOvésté selviytyneen hyvaan hoitoon kuuluu olennaisena osana myods kuntoutus ja
kuntoutumisen tuki. Myohéisvaikutuksista karsivien, aikuiseksi ehtineiden entisten
syopdlasten- ja nuorten systemaattisesta kuntoutuksesta ei ole vielda kokemusta. Ver-
taistuen sek& kuntoutumisen tukeen liittyvan tiedollisen ja psykososiaalisen tuen eri
muotojen tarkoituksena on yksilon fyysisten, psyykkisten ja sosiaalisten voimavaro-
jen tukeminen seka yhteison ja yksilon vélisen vuorovaikutuksen edistaminen. Jotta
saataisiin mahdollisimman kattava kuvaus eri mahdollisuuksista ja vaihtoehdoista,
tulisi kuntoutus suunnitella, toteuttaa ja arvioida moniammatillisesti.

(L&hteenmaki 2014, 16.)
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SyoOvésté selviytyneen ollessa kyseessd, psykososiaalisen tuen tavoitteena tulisi olla
paras mahdollinen elamanlaatu, johon tarvitaan erilaisia tuen muotoja. Néité tarjoa-
vat julkinen terveyden- ja sosiaalihuolto, kolmas sektori seka pitkaaikaisselviytyjan

l&hipiiri. (Vsshp:n www- sivut 2014.)

Syovésté parantuneiden jalkiseurannan tavoitteena on turvata heille mahdollisimman
hyva fyysinen ja psykososiaalinen terveys sekéd eldmanlaatu. Psykososiaalisten on-
gelmien tunnistamiseen tai hoitoon, ei talla hetkelld ole olemassa voimavaroja, joten
ne tulevat olemaan merkittdva osa seurantapoliklinikoiden toimintaa. (Taskinen ym.
2014.)

4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSONGELMAT

Opinndytetyon soveltavan tutkimuksen tarkoituksena on tuottaa tietoa aikuistuneiden
lapsena ja nuorena syovén sairastaneiden myoéhaisvaikutuspoliklinikan palveluiden
tarpeesta ja erityisesti siitd, mita palveluja he tarvitsevat kuntoutusohjaajalta. Kun-
toutusohjauksen roolia pidetddn alkavassa toiminnassa olennaisen tdrkednd, koska
pitk&aikaisselviytyjilla on kansainvélisten tutkimustulosten mukaisesti usein eniten
psykososiaalisia ongelmia (kuvio 1) ja he ovat nédiden suhteen eniten vailla syste-
maattista apua.

Opinnaytetyoni tavoitteena on kehittdd selviytyjien vastausten tuella myohéisvaiku-
tuspoliklinikan toimintamalli. Teen opinndytety6honi liittyvan tutkimuksen yhteis-
tydssd TYKS:n Lasten ja nuorten klinikan lasten ja nuorten veri- ja syopasairauksien
vastuualueen osastonyliladkarin, kuntoutusohjaajan sek& myohéisvaikutuspoliklini-
kan asiantuntijasairaanhoitajien kanssa. Osastonylilddkarin ja kuntoutusohjaajan
kanssa pidetyssa yhteistyotapaamisessa osastonylilaakéri toi esille, ettd lapsuus- ja
nuoruusiassa sairastetun syovan seuranta lasten ja nuorten klinikalla pdattyy, kun po-
tilas tayttad 18v tai hieman myéhemmin, kun véhintddn 5 vuoden seuranta-aika tayt-

tyy. Tdman jalkeen potilaat siirtyvat tavallisimmin perusterveydenhuollon piiriin.
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Tutkimukset syopahoitojen myohdisvaikutuksista ovat osoittaneet, ettd ne saattavat
tulla esille vasta vuosia hoitojen paattymisen jalkeen (Robison ym. 2014). Suomessa
yliopistosairaaloiden kuntoutusohjaajat saavat yhteydenottoja entisilta lapsisydpapo-

tilailta, jotka eivéat saa esiin tulleisiin oireisiinsa asianmukaista apua.

Opinnaytetyoni tutkimuksen avulla on tarkoitus tuottaa tietoa seuraavista asioista liit-

tyen lapsena ja nuorena sairastettuun syopaan

1. Selviytyjien psykososiaalinen toimintakyky ja elaménhallinta sairastetun sydvan
jalkeen.
2. Lapsuudessa ja nuoruudessa sairastetun sydvan aiheuttama traumatisoituminen.

3. Kuntoutusohjauksen tarve ja merkitys myohaisvaikutuspoliklinikalla

5 TUTKIMUSMENETELMA JA TUTKIMUKSEN KULKU

5.1 Aineiston hankinta

Otin yhteyttd sahkopostitse TYKSin Lasten ja nuorten klinikan lasten ja nuorten veri-
ja syoOpasairauksien vastuualueen osastonyliladkariin Péivi Lahteenmékeen 2014
tammikuussa. Pidimme helmikuussa 2014 yhteistyopalaverin, jossa oli lasnd myods
osaston kuntoutusohjaaja Kristiina Poikela. Sovimme yhteistyostd selvittddksemme
opinnaytetyohoni liittyvan tutkimuksen avulla selviytyjien psykososiaalisia ongel-
mia. Muista maista saatujen raporttien mukaan pitkdaikaisselviytyjilla on eniten psy-

kososiaalisia ongelmia ja he ovat vailla systemaattista apua.

Tutkimuksen kohderyhmana olivat aikuiseksi ehtineet entiset syopélapset ja -nuoret.
Tyks:n erityisvastuualueella on hoidonpaattdyhteenvedon eli seurantapassin saaneita
potilaita vuodesta 2005 lahtien tiedossa noin 150. Heidat valittiin kohderyhmaéksi ta-

han tutkimukseen.
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Potilaille lahetettiin saatekirje (liite 1) seka kyselylomake (liite 2), joka koostui use-
asta eri osioista. Niitd olivat elaméntyytyvéisyys, traumatisoitumisen kartoitus seka
psykososiaalinen toimintakyky ja sosiaali- ja terveyspalvelujen kéytté sairastetun
syovan jalkeen. Elaméntyytyvdéisyyden ja traumatisoitumiseen liittyvét osio oli vali-
doitujen kyselylomakkeiden muodostama paketti, jota oli tarkoitus testata myohais-
vaikutuspoliklinikan asiakkaille, jotta mahdollisten seulontarajat ylittdvien henkildi-
den kohdalla voitaisiin keskustella asioista enemmaén ja tarpeen mukaan ohjata poti-
laita oman kotipaikkakunnan tukipalvelujen piiriin. Psykososiaalisen toimintakyvyn
0sio on tat4 tutkimusta varten tehty kysely mahdollisista psykososiaalisista myohais-
vaikutuksista ja terveys- ja sosiaalipalvelujen kaytosta. Terveys- ja sosiaalipalvelui-
den kéayttamisen osalta tutkimuksen suoritti laéketieteen opiskelija Amanda Seppald.
Terveys- ja sosiaalipalvelujen kéayttod en tassa opinnaytetyossani kasittele. Selviyty-
jien toiveita myohdisseurantapoliklinikan toiminnasta ja tuen tarpeesta olen myos
merkinnyt tuloksiini, jotta poliklinikan toiminta kehittyisi mahdollisimman asiakas-
lahtdiseksi ja kuntoutusohjaus myéhdisseurannassa olisi tarkoituksenmukaista. Ela-
mantyytyvaisyyskyselyyn liittyva lomake LS- 4 mittaa elamantyytyvaisyytta neljalla
yksinkertaisella kysymyksell4. Lomaketta on suositeltu kaytettdvaksi tarkempaa
psyykkista arviointia tarvitsevien seulontaan. Matalan elaméntyytyvaisyyden on ha-
vaittu ennustavan tyokyvyttomyyttd, pitkdaikaisia terveysongelmia ja jopa kuollei-

suutta.

Traumaperdiseen stressihairioon liittyvat kysymykset otettiin tdydellisend mukaan
kahdesta kansainvélisesti kaytettavista kyselylomakkeista. Kyselylomakkeita on kéy-
tetty muun muassa vékivallan uhreiksi joutuneilla sekd junaturmasta selvinneilla.
Tassa opinnaytetyossa tarkoitus oli mitata kysymysten kéytettavyytta syovasta sel-

viytyneilla.

5.2 Tutkimusmenetelmat

Opinndytety6 on kvantitatiivinen eli madrallinen tutkimus. Aineiston analyysi on teo-
rialdhtoistd, koska tiedot myohaisvaikutuksista perustuvat aiempiin tutkimuksiin.
Kyselyn vastaukset kasiteltiin tilastollisina yhteenvetotietoina. Tilastollisena asian-

tuntijana toimi TYKS:n lasten ja nuorten klinikan biostatistikko. Tutkimukseen liit-
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tyvé kyselylomake l&hetettiin aikuistuneille potilaille lasten- ja nuorten hematologi-
sen poliklinikan kautta ja vastaukset saapuivat sinne. Tutkijana en missaan vaiheessa
ollut tekemisissé potilastietojen kanssa. Lomakkeet oli varustettu numerokoodilla,
jonka koodiavain on osastonylilaakari Lahteenméelld. Tulokset analysoitiin ristiin-

taulukoinnilla.

Ristiintaulukoinnilla voidaan tarkastella kahden muuttujan valista riippuvuutta.
Usein kvantitatiivisissa tutkimuksissa ollaan kiinnostuneita asioiden valisista riippu-
vuussuhteista, koska niiden I6ytdmisen avulla asioihin on mahdollista vaikuttaa. On-
gelmallista kuitenkin on se, ettd mikaan ei takaa syy-seuraussuhdetta, vaikka muuttu-

jien vélilla esiintyy riippuvuutta. (Kananen 2011. 77)

6 TUTKIMUSTULOKSET

Kyselylomakkeitta lahetettiin 151. Vastausajaksi annettiin 2 viikkoa, jonka jélkeen
l&hetettiin tarvittaessa muistutukset. Vastauksia ensimmaiselld lahetyskerralla tuli 64.
Muistutuksen jalkeen tuli vastauksia 17. Vastauksia saatiin siis yhteensd 81. Tyhjia
lomakkeita oli kaksi, eli analysoitavia lomakkeita tutkimukseen tuli 79 kpl. Vastaus-
prosentiksi muodostui 53,5%. Vastaajien ian keskiarvo oli 25- vuotta. Vaihteluvéli
18-44v. Keskimdarainen sairastumisikd oli 7,3v. Vaihteluvéli syopaan sairastumi-
sidssd oli 0-17v. Vastaajien sairastumisiat olen jakanut neljaén eri luokkaan, 0-4v., 5-
8v., 9-12v. seka 13-17v. Vastaajista 61,7% (N=50) oli naisia ja miehia 38,3% (N=
31). Kuvassa 1 vastaajat on luokiteltu sukupuolen ja diagnoosin mukaan. Diagnoosit
on numeroitu viiteen eri luokkaan

0 = muut diagnoosit

1= Leukemia

2= Hodgkinin lymfoma ja non-Hodgkinin lymfoma

3= Aivokasvaimet

89= Luusydvat ja pehmytkudossarkoomat

Luokkaan 0 kuuluivat harvinaisemmat diagnoosit eli neuroblastoomat, Wilmsin kas-

vaimet, kivessyovat, maksan kasvaimet, itusolukasvaimet, melanoomat ja retinoblas-
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toomat. Naista oli naisia 8 ja miehid 5. Leukemiaa sairastaneista oli 16 naisia ja 11
miehida. Hodgkinin lymfoomaa ja non- Hodgkinin lymfoomaa sairastaneista naisia oli
15 ja miehia 3. Aivokasvaimen sairastaneita oli 16, joista sekd miehid ettd naisia oli

8. Luusydvan ja pehmytkudossarkooman sairastaneista oli 3 naisia ja miehié 4.

18
16

14
12
10 H Nainen
I I | Mies
0 1 2 3 89

Kuvio 2. Vastaajien sukupuoli diagnoosiluokittain

O N B O

Selviytyjien psykososiaaliseen toimintakykyyn ja elaménhallintaan hain vastauksia
kysymyksilla, jotka liittyivat opiskeluun ja tydhon, ystavyyssuhteisiin, harrastuksiin
sekd selviytyjien itsendistymiseen. Tutkin diagnoosin ja sairastumisian vaikutuksia
edelld mainittuihin psykososiaalisen toimintakyvyn osa-alueisiin ristiintaulukoinnin
avulla. Myds sukupuolten vélisid eroja tarkastelen itsendistymisen seka
ty6llistymisen osa-alueilla.

Saatujen vastausten mukaan neljannekselld (N=73) oli laadittu henkil6kohtaisen
opetuksen jarjestamistd koskeva suunnitelma (HOJKS), joko peruskoulussa tai
ammattikoulussa. Vastaajista oli my0ds muutamia koko opiskelun ajan
erityiskouluissa opintonsa suorittaneita. Tulosten mukaan 0-4v. idssd syOpéaan
sairastuneilla oli opinnoissa useammin laadittu HOJKS (12,3%), kuin esimerkiksi 9-
12v. i&ssd sairastuneilla (2,7%). Henkilokohtainen opetuksen jarjestdmisen
suunnitelma oli laadittu pa&séaantoisesti matematiikan sek& vieraan kielen opintoihin.
Diagnoosiluokkien valinen ero nakyi etenkin aivokasvaimen osalta, joista lahes
kahdellekolmasosalle oli laadittu HOJKS (Taulukko 1). Henkilokohtainen opetuksen
jarjestamista koskeva suunnitelma oli laadittu my0ds neljannekselle harvinaisen

syOvan sairastaneista vastaajista.
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Taulukko 1. Diagnoosiluokkien vertailuero HOJKS:n suhteen.

HOJKS 0 1 2 3 89 | Kaikki yhteensa
Kylla 25,00% 17,39% 16,67% 64,29% 0,00 % 25,68 %
Ei 75,00% 82,61% 83,33% 35,71% 100,00 % 74,32 %
Kaikki yhteensa | 100,00 % 100,00 % 100,00% 100,00 % 100,00 % 100,00 %

Lahes kaikki ystavid (94,8%).
tilastollisesti merkitsevaa eroa ystavyyssuhteissa ei ollut. Harrastuksia selviytyjilla
oli 81%:lla

mainitsi puolet vastaajista. Lisaksi muita harrastuksia olivat musiikki, valokuvaus ja

vastaajilla hyvia Diagnoosiluokkien vélista

vastaajista. Harrastuksista tavallisin oli kuntosalilla kaynti, jonka

kasityot. Osa oli maininnut harrastuksenaan myo6s videopelien pelaamisen.
Diagnoosiluokittain tarkasteltuna harrastusten puuttuminen nakyi selvésti jalleen
aivokasvaimen (luokka 3) sairastaneilla selviytyjilla, joista yli kolmanneksella ei

ollut mitaan harrastusta.

Taulukko 2. Harrastukset diagnoosiluokittain.

Onko sinulla har- | 0 1 2 3 89 Kaikki yh-
rastuksia teensa
Kylla 84,62% |81,48% |88,89% |6429% |8571% |81,01%
Ei 15,38 % 18,52 % 11,11% | 35,71 % 14,29 % 18,99 %
Kaikki yhteensa 100,00 % | 100,00 % | 100,00 % | 100,00 % | 100,00 % | 100,00 %

Selviytyjistd 39% asui puolison kanssa ja 33% yksin. Vanhempien kanssa asuu
21,5%

aivokasvaimen sairastaneista vastaajista asui edelleen vanhempiensa kanssa, kun taas

vastaajista. Muutamat olivat vastanneet tuettu asuminen. Puolet

diagnoosiluokkaan 2 (Hodgin yms.) kuuluvista kaksikolmasosaa asui puolison
kanssa. Kohtaan Muu, miehet olivat maininneet muun muassa armeijassa olemisen ja

naiset asumismuotona puoliso ja lapset.

Taulukko 3. Vastaajien asumismuoto diagnoosittain.

Asumismuoto 0 1 2 3 89 Kaikki yh-
teensa
Yksin 23,08 % 37,04 % 16,67 % 28,57 % 85,71 % 32,91%
Vanhempien 38,46 % 14,81 % 5,56 % 50,00 % 0,00 % 21,52 %
kanssa
Puolison kanssa | 30,77 % 40,74 % 72,22 % 21,43 % 0,00 % 39,24 %
Tuettu asuminen | 0,00 % 0,00 % 5,56 % 0,00 % 0,00 % 1,27 %
Muu 7,69 % 7,41 % 0,00 % 0,00 % 14,29 % 5,06 %
Kaikki yhteensa 100,00 % | 100,00 % | 100,00 % | 100,00 % | 100,00 % | 100,00 %
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Itsendistyminen ndyttdd saatujen vastausten perusteella tapahtuvan hitaammin niilla,

jotka ovat sairastuneet syopaan 0-4 -vuotiaana tai 9-12 -vuotiaana (taulukko 4).

Taulukko 4. Nykyinen asumismuoto sairastumisidan mukaan.

Asumismuoto | 0-4v. 5-8v. 9-12v. 13-17v. Kaikki
yhteensa

Yksin 21,88 % 58,33 % 33,33% 31,25% 32,05%

Vanhempien 28,13 % 16,67 % 27,78 % 6,25 % 21,79 %

kanssa

Puolison kans- | 40,63 % 25,00 % 33,33% 56,25 % 39,74 %

sa

Tuettu asumi- | 0,00 % 0,00 % 5,56 % 0,00 % 1,28%

nen

Muu 9,38% 0,00 % 0,00 % 6,25 % 513 %
100,00 % 100,00 % 100,00 % 100,00 % 100,00 %

Kaikki yhteen-
sa

Taulukosta 5 nakee, ettd miesten itsendistyminen tapahtuu selvasti hitaammin kuin

naisten. Puolison kanssa asumisessa nakyi myds eroja. Naisista puolet asui puolison

kanssa, kun taas miehista vain viidennes.

Taulukko 5. Asumismuoto sukupuolen mukaan.

Asumismuoto
Yksin

Vanhempien kanssa

Puolison kanssa

Tuettu asuminen

Muu
Kaikki yhteensa

Nainen
32,00 %
12,00 %
50,00 %
0,00 %
6,00 %
100,00 %

Mies
34,48 %
37,93 %
20,69 %
3,45 %
3,45 %
100,00 %

Kaikki yhteensa

3291 %
21,52 %
39,24 %
1,27 %
5,06 %

100,00 %

Halusin selvittad selviytyjien paihteiden kéayttdd, koska psykososiaalisiink myo-

haishaittoihin kuuluu aiempien tutkimusten mukaan riskikayttaytyminen. Vastaajista
13 tupakoi (16%). Alkoholia kaytti 58 vastaajista (73%). Alkoholia vastaajat kéaytta-

vat lahinna satunnaisesti. Vain muutama vastaajista kaytti sadnnollisesti alkoholia.
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Kyselyn tulosten mukaan vaikeuksia tyollistymisessa oli sairastetun sydvan vuoksi
16,5%:1la kaikista vastaajista. Tyovoimapoliittisia palveluita vastaajista oli kayttanyt
36,6%. Naistd ammatinvalintaohjauksessa oli kdynyt neljannes vastaajista ja
tyokokeilussa oli ollut saman verran kaikista vastaajista (N= 77).

Vastaajista tyottomid oli lahes 12%. Alentunut tyokyky oli 7,8%: lla vastaajista.
Eniten vaikeuksia tyollistymisessa sairastetun syovéan vuoksi on ollut 5-8 -vuotiaana
syopadiagnoosin saaneilla (41,7%). Toiseksi eniten vaikeuksia tyollistymisessa oli

teini-iassa sydpadiagnoosin saaneet (18,7%). (kuvio 3)

100,00%

90,63% 88,89%

90,00%
80,00%

81,25%
70,00%
58,33%

o 0-4v.
W 5-8v.
9-12v.
W 13-17v.
Ei

Sukupuolten valilla ei tilastollisesti merkitsevaa eroa ollut. Naisista 16%:lla oli ollut

60,00%
50,00% 41,67%
40,00%

30,00%
20,00% 18,75%
, o

9,38% 11,11%
0,00%

Kylla

Kuvio 3. Sairastumisian vaikutus ty6llistymiseen

vaikeuksia tyollistyé ja miehista 17%:lla.

Eldamantyytyvaisyyteen liittyviin  kysymyksiin oli vastannut 78 selviytyjaa.
Diagnoosien valilla ei ollut tilastollisesti merkitsevaa eroa elaméntyytyvaisyydessa.
Sairastumisian vaikutus elaméntyytyvéisyyteen nakyi jalleen 5-8 —vuotiaana seka 9-
12 —vuotiaana diagnoosin saaneiden kohdalla (Taulukko 7), joista hyvin
tyytymattomid tdman hetkiseen eldmaansd oli ik&luokassa 5-8v. 25% ja 9-12v.
38,9%. Hyvin tyytymattomid tdman hetkiseen eldmdansa oli kaikista vastaajista
21,8%.
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Eldamantyytyvaisyys | 0-4v. 5-8v. 9-12v. 13-17v. Kaikki
yhteensa
hieman tyytymaton | 40,63 % 58,33 % 27,78 % 18,75 % 35,90 %
hyvin tyytymaton 15,63 % 25,00 % 38,89 % 12,50 % 21,79 %
tyytyvdinen 43,75 % 16,67 % 33,33 % 68,75 % 42,31 %
Kaikki yhteensa 100,00 % 100,00 % 100,00 % 100,00 % 100,00%

Sukupuolten vélinen ero elaméntyytyvaisyyteen liittyvissd vastauksissa nakyi jonkin
Naisista 46%

elaméantilanteeseensa kun taas

verran. on tulosten perusteella tyytyvéisia tamén hetkiseen
miehistd 34,5%.

tyytymaéttomia oli miehissé 24% ja naisissa 20%.

Eldmaéntilanteeseensa hyvin

[v)
>0,00% 46,00%

45,00% 41,38%

3400%|

hieman tyytym

40,00%
34,48%

tyytyvainen

35,00%

30,00%

24,14%

25,00% W Nainen

20,00%

20,00% B Mies

15,00%
10,00%

5,00%

0,00%
hyvin tyytym

Kuvio 4. Sukupuolten valinen ero elamantyytyvaisyydessa.

Lapsuudessa ja nuoruudessa sairastetun sydvan aiheuttama traumatisoituminen nékyi
my0s vastauksissa. Kysymyksiin vastanneita oli 78. Ne vastaajat, jotka saivat yli 6
pistettd, katsotaan testin mukaan karsivan traumaperéisesta stressihdiriosta. Taméan
tutkimuksen mukaan selviytyjistd jopa 10,3% kérsii traumaperéisesta stressihairiosta.
Véhemmaén pisteitd saaneet olivat kuitenkin vastanneet karsivansd vaikeuksista
nukahtaa tai pysya unessa (n=20), artyisyyttd ja vihan purkauksia (n=23) seka
keskittymisvaikeuksia (n=21) ja voimistunutta tietoisuutta mahdollisista vaaroista

itselleen tai muille (n=22). Myo6s hermostuneisuutta ja sdikkymistd jotakin
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odottamatonta kohtaan ilmeni vastausten perusteella 14,5%:lla selviytyjista.
Diagnoosien valinen ero né&kyi myOs vastausten perusteella. Luusydvan tai
pehmytkudossarkooman  sairastaneista selviytyjistd jopa kolmannes Kkarsii

traumaperdisesta stressihairiostd, kun taas leukemian sairastaneista vain reilu 7%.

Kuntoutusohjauksen merkitystd ja siséltod tarkastelin selviytyjien vastausten
perusteella avoimiin kysymyeksiin, jossa he kertovat mité apua tai tukea he toivoisivat
saavansa lisaa seka mité palveluita selviytyjat toivovat
myohaisvaikutuspoliklinikalta. Selviytyjien toiveita myohaisseurantapoliklinikan
toiminnasta ja tuen tarpeesta olen koonnut suoraan kyselylomakkeista. Yhtena
suurimapana  toiveena  oli  terveystarkastukset.  Toiveet ja  odotukset

terveystarkastuksilta olivat muun muassa seuraavanlaisia:

“myohdisvaikutuskontrolleja. Muuten jdd aika tyhjdn pddille kun seuranta loppuu™

“tietoa myohdaisvaikutuksista, kokonaisvaltaista perehtymista potilaan hoitohistori-
aan, tarpeen vaatiessa hyvin suunniteltu seurantaa”

“vuosikontrollit tutussa paikassa, jossa kaikki paperit ja sairaskertomukset valmii-

12

na
"Kutsu automaattisesti vuosittain tutkimuksiin”
“apua myohdisvaikutussairauksiin tai neuvoja mistd voi pyytdd apua”

“terveystarkastus, sairastettu sairaus huomioiden. Vertaistukiryhmid. YksilOitya
apua fyysisiin ja psyykkisiin asioihin.”

Selviytyjien toiveissa oli mainittu myds keskusteluapu, ammatinvalinnanohjaus seka
vertaistuki;

“oikeanlaiseen hoitoon ohjaaminen, potilastietojen vilittaminen hoitavalle lddkdril-
le, keskusteluapua ja tietoa myéhdisvaikutuksista”

“seurantaa ja keskusteluapua”

"yksi paikka, josta saisi kaikki tarvittavat palvelut ja avun asiantuntijoilta”

“esimerkiksi ammatinvalinnan ohjausta”
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“vertaistukea”

“yhteydet ja kanavat eteenpdin, mikali tulee jotakin sairastettuun syopaan liittyen
myéhemmin”

“hyvdt ja selkedt nettisivut. mahdollista listaa myohdisvaikutuksista. helppoa yhtey-
denottoa”

“tapahtumia/tilaisuuksia jutella muille sairastaneille tai tilld hetkelld sairastaville”

“sellaista asioiden organisointia ja informointia eri palveluiden vidlilld. Vihdn niin
kuin kuntoutusohjaus, mutta laajemmin. olisi joku jolta kysya mita nyt pitaisi tehda
Jja mihin tahoon ottaa yhteyttd tai voisiko joku selvittid puolestani asioita”

“ammatinvalintaan ohjausta”

Niin kuin edelld luetelluista vastauksista nékee, ettd tuen tarve on yhtenevéinen.
Useista selviytyjien vastauksista tuli esille se, ettei perusterveydenhuollossa tiedeté
lapsuudessa tai nuoruudessa sairastatetun sydvan vaikutuksia aikuisian terveyteen.
Syopéhoitojen vaikutuksista myds hedelmallisyyteen Kkaivattiin lisda tietoa.
Vertaistukea on yleensa jarjestetty juuri sairastuneille tai hoitojen paattymisen
jalkeen. N&ma aikuiset, joilla on aikaa kulunut paljon sairastamisesta, eivét koe
saavansa tarpeeksi vertaistukea. Tarkedksi koettiin myos keskusteluavun saaminen.
Selviytyjat toivoivat keskusteluapua siihen, miten oma sairaus ja siihen kéytetyt

hoitotoimenpiteet ovat voineet vaikuttaa hdnen elaméansa nyt aikuisena.
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7 POHDINTA

7.1 Tutkimustulosten vertailua aiempiin tutkimuksiin

Kansainvélisten tutkimusten mukaan lapsena ja nuorena syovén sairastaneiden sel-
vityjien psykososiaaliset myohdisvaikutukset esiintyvdt muun muassa alisuori-
utumisena koulutuksessa, tyollistymisen vaikeuksina, posttraumaattisina stressi-
oireiluina sekd masennuksena ja riskikayttdytymisend. Taman opinndytetyon
tutkimuksessa saatujen vastausten perusteella samankaltaisia tuloksia oli havaittava-
vissa. Selviytyjien vastausten perusteella voidaan todeta, ettd vaikeuksia koulun
kaynnissa on ollut ja néihin vaikeuksiin on laadittu henkilokohtainen opetuksen jar-
jestamistd koskeva suunnitelma jopa neljannekselle kyselyyn vastaajista (26%).
Useimmilla vastaajista HOJKS oli laadittu aidinkielen, matematiikan ja vieraan
kielen opintoihin. osalla se oli laadittu myds ammattikouluopintoihin. Opetushal-
lituksen v. 2014 tehdyssd koulutuksen seurantaraportissa kerrotaan erityista tukea
opintoihinsa saaneen vain 7% kaikista perusopetuksen oppilaista ja ammatillista pe-
ruskoulutusta opiskeleville reilu 16%. Taytyy kuitenkin muistaa, ettd HOJKS

voidaan laatia my6s syopéhoitojen ajaksi, koska syopdasairaalla lapsella ja nuorella
tulee hoitojen aikana paljon poissaoloja koulusta. Tdma korkea luku vastauksissa ei
siis valttamatta kerro vaikeuksista oppimisen suhteen, vaan myos opiskelun erityis-
jarjestelyista sairastamisen aikana. Tyottdmien osuus kyselyyn vastaajista oli lahes
12%. Tilastokeskuksen mukaan koko maassa ty6ttdmien 20-29-vuotiaiden nuorten
ty6ttdmyysaste oli vuoden 2015 lopun ennakkotiedon mukaan 10,4 prosenttia, joten
tdhén opinnédytetyon kyselyyn vastanneiden selviytyjien ty6ttomyysluku oli melko
korkeaa luokkaa. Noin puolella vastanneista oli harrastuksia. Yleisin harrastus oli
kuntosalilla kdynti. Aiempien tutkimusten mukaan yhtena myohdisvaikutuksena voi
olla sosiaalista eristaytyneisyytta. Taméan tutkimuksen perusteella ei voi paatella niin,
koska suurin osa kyselyyn vastanneista viettdd mielellddn aikaansa toisten ihmisten
seurassa ja hyvia ystavia heilld oli ldhes kaikilla. Kansainvalisissa tutkimuksissa on
havaittu, ettd mitd nuorempana diagnoosin on saanut, psykososiaalisten myohaisvai-
kutusten mahdollisuus kasvaa. Myo6s téssa tutkimuksessa samaa on havaittavissa

esimerkiksi itsendistymisen ja ty6llistymisvaikeuksien kohdalla.
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7.2 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Tutkimus on tehty eettisid periaatteita noudattaen. Itse en tutkijana ollut misséan vai-
heessa tekemisissé kyselyyn vastanneiden selviytyjien henkilttietojen kanssa. Lomakkeet
koodattiin numeroilla ja koodiavain oli osastonylil&akari Paivi Lahteenmaellé. Tyksin eetti-

sen tutkimuslautakunnan lausuntoa ei tarvittu, koska lain mukaan (10.9.2010/794) ladke-

tieteelliselld tutkimuksella tarkoitetaan sellaista tutkimusta, jossa puututaan ihmisen
tai ihmisen alkion taikka sikion koskemattomuuteen ja jonka tarkoituksena on lisata
tietoa terveydestd, sairauksien syistd, oireista, diagnostiikasta, hoidosta, ehkéisysta
tai tautien olemuksesta yleensé. Sellaiseen tutkimukseen tarvitaan myos eettisen toi-
mikunnan lupa. Oma tutkimukseni oli tutkimusylildékéri Rautavan mukaan potilaa-
seen kajoamaton lomakekysely ja sen kohderyhmana ovat VSSHP:n alueella poti-
laan/potilaiden normaalihoitoa saaneet henkil6t, jolloin tutkimukselle riitti organisaa-
tion tutkimuslupa. Tutkimus oli vastaajille vapaaehtoista. Saatekirjeessa kerrottiin tarkasti

miten tutkimustuloksia tullaan kdyttamaan. Kenenkéan henkil6llisyytta ei tutkimustuloksista

pysty tunnistamaan.

Tyon luotettavuutta pitadd aina arvioida kvantitatiivisessa opinnéytetydssa. Validi-
teetti- ja reliabiliteettik&sitteitd kdytetddn tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa.
Lyhyesti validiteetti tarkoittaa sitd, ettd tutkitaan ja mitataan tutkimusongelman kan-
nalta oikeita asioita. Reliabiliteetti tarkoittaa pysyvyytta tutkimustuloksissa.
(Kananen 2011, 118.)

Tutkimuksen validiutta voidaan tarkentaa sekd laadullisessa ettd madrallisessa
tutkimuksessa kayttaméalla useita menetelmia. Talldin kéytetddn termia triangulaatio.
Kun tutkimukseen osallistuu useampia tutkijoita aineiston kerddjind seka tulosten
tulkitsijoina ja analysoijana, puhutaan tutkijatriangulaatiosta. (Hirsjarvi ym. 2003.
218.)

Tamaén tutkimuksen tuloksia analysoitiin kahdella eri tutkimusmenetelméalla. Turun
yliopistollisen keskussairaalan biostatistikko toimi toisena tilastollisena asiantuntija-
na. Han analysoi tutkimustulokset SAS- ohjelmistolla ja lahetti tuloksista minulle
yhteenvedon. Miné kaésittelin tuloksia Exel- taulukkolaskella ja vertasin saamiani

tuloksia biostatistikon yhteenvetoon. Tulokset olivat yhtenevéiset kaikilla ky-


http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1999/19990488#a10.9.2010-794
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symysalueilla, joten voidaan puhua tutkimuksen toistettavuudesta. Nain jalkeenpain
pohdittuna, elaménlaatukyselyn osalta olisi mielesténi ollut hyvé kayttaa sertifioituja
elaménlaatukyselyja, joita on saatavilla useita erilaisia. Esimerkiksi TOIMIA- tieto-
kannassa oleva, hyvaksi havaittu elamanlaatumittari WHOQOL-BREFF olisi voinut
olla my6s tdman tutkimuksen eldménlaatumittarina, koska siind mitataan
elamanlaatua laajalti kaikilta elaman osa-alueilta. Tamé& mittari olisi voinut antaa vie-
I& enemmén tietoa siitd, mihin asioihin kuntoutusohjauksella voisi myohéisvaikutus-
seurantatydssa vaikuttaa. Traumatisoitumiseen liittyvad kyselya oli tarkoitus lahtea
testaamaan lapsena ja nuorena sydvan sairastaneilla. Aiemmin kyselyd on kéaytetty
junaturman uhrien sekd vékivaltaa kokeneiden traumatisoitumista tutkittaessa.
Mielestani tdma kysely oli toistettavissa my0ds tassé opinnaytetydssé ja antoi selvan
kuvan syopaa sairastaneiden selviytyjien traumatisoitumisesta. Opinnaytetyon tutki-
musta oli melko haasteellista l&hted suunnittelemaan edella mainitusta syysta. Kaikki
teoriatieto aiheesta perustuu tutkimuksiin joita ovat tehneet lastenonkologit muun
muassa Yhdysvalloissa ja Englannissa. Suomessa ei aiemmin ole ollut myéhaisvai-
kutusseurantaa, koska systemaattinen seuranta paattyy potilaan tayttdessa 18v. Turun
yliopistollisen keskussairaalan kaynnistdimd STEP- projekti (Selviytyjien terveys ja
elaméanlaatu paremmaksi) oli ensimmaisid, jossa myohéisseuranta aloitetaan aikuistu-
neille syopépotilaille. Sain kuitenkin erittdin hyvan tuen téssa tutkimuksessa mukana
olleilta asiantuntijoilta tutkimuksen suunnitteluun, tutkimustulosten analysointiin se-
ka raportin oikeanlaiseen kirjoittamiseen. Lahteet tutkimuksen teoriaosuuden tueksi

oli kattavia ja niit4 oli monipuolisesti, vaikkakin englannin kielisi& suurin osa.

Kyselylomakkeen laatimiseen kéytettiin paljon aikaa, jotta se olisi tarpeeksi kattava
kaikilta osin. Jalkeenpdin katsottuna kysymykset olisi pitanyt olla vield tarkempia
muun muassa asumismuodon suhteen sekd mihin opintoihin oli HOJKS laadittu.
Asumismuodon vaihtoehdoksi olisi ollut hyva laittaa lisdksi puolison ja lasten kanssa
asuminen, jotta olisi voinut tehda yhteenvetoa myds siitd, kuinka moni vastaajista on
jo perheellinen. HOJKS:n laatimisessa olisi ehk& pitdnyt tarkentaa vield sitd, mihin
opintoihin se oli laadittu ja milloin eli esimerkiksi vaihtoehdot alakoulu, ylakoulu
ja/tai ammattikoulu. Myds sydpahoitojen vaikutus HOJKS:n laadintaan olisi pitdnyt
olla mainittuna, koska laatimiseen johtavia syitd voivat olla muutkin kuin sy6pahoi-

tojen vaikutukset.
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7.3 Jatkosuositukset tutkimustulosten kaytettavyydestd kuntoutusohjauksessa

Kuntoutusohjauksen tarve myohaisseurantatydssa on selvasti nahtavissa tutkimustu-
losten perusteella. Minun mielestani  selviytyjien vastausten perusteella
kuntoutusohjaajan tulisi haastatella henkildkohtaisesti jokainen poliklinikalle tuleva
selviytyjd, jotta saisi tarpeeksi kattavan kuvan selviytyjan arjenhallinnasta ja sen
hetkisestd eldmdanlaadusta. Tapaamisten ja haastattelujen pohjalta tulisi tehda
kuntoutussuunnitelma yhteistydssa selviytyjan, poliklinikan moniammatillisen
tyéryhman seka selviytyjan sosiaalisen verkoston kanssa, jotta selviytyjan asioista
vastaavat tahot olisi tarkoin madritelty. Talléin selviytyjat valttyisivat
mainitsemaltaaan “pompottelulta luukulta toiselle”. Kuntoutusohjauksen merkitys
myohéisseurannassa on erittdin tarked. Kuntoutusohjaaja ja sairaanhoitaja voisivat
yhdessa olla vastuuhenkilot myohéisseurantapoliklinikalla. Kaikilla selviytyneilla ei
valttamatta ole fyysisid ongelmia sairastetun syovén vuoksi, joten silloin asioiden
selvittely ja hoitaminen eteenpdin siirtyisi kuntoutusohjaajan vastuulle. Esitieto-
lomakkeet ovat erittdin tarkeé tietoldhde vastuunjakoa suunniteltaessa.

Turun yliopistollisen keskussairaalan myohaisvaikutuspoliklinikan vastuusairaanhoi-
taja oli Goteborgissa kevaalld 2015 tutustumassa paikalliseen myohéisvaikutuspoli-
klinikkaan. Han sai Australiassa (National Comprehensiv Cancer Network Foundati-
on) kehitetyn lomakkeen, joka on tarkoitettu lapsena ja nuorena syovan sairastanei-
den mydhaisvaikutusseurantatyon avuksi. Lomakkeessa Kysytaan usealta eri elaman-
alueelta kysymyksid, mitka liittyvat sairastetun syovén aiheuttamiin myohaisvaiku-
tuksiin. Lomake kaannettiin kehittdjan luvalla suomeksi ja sitd kdytetdén talla hetkel-
& myos Tyksin myoéhdisvaikutuspoliklinikalla niin sanottuna esihaastattelulomak-
keena. Selviytyjat tayttavat lomakkeen ennen sairaanhoitajan tapaamista ja keskuste-
lu tapaamisessa rakentuu vastausten pohjalta. Lomake sisaltdd kysymyksia mahdolli-
siin fyysisiin myohaisvaikutuksiin, mutta my6s kuntoutusohjaukseen liittyvia kysy-
myksié on runsaasti. Mielestani lomake tulisi jakaa niin, etta fyysiset myohaisvaiku-
tukset kasitell4&n terveydenhuollon ammattilaisten kanssa ja kaikki miké liittyy psy-
kososiaaliseen toimintakykyyn ja eldmanhallintaan, on kuntoutusohjaajan vastuualu-
etta. Kuntoutusohjaaja kavisi ndma kysymysalueet lapi selviytyjdn kanssa omalla

vastaanotollaan, mikali vastauksista nousee selvésti psykososiaalisen toimintakyvyn
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ongelmia. Vastausten avulla kuntoutusohjaaja osaa muun muassa ohjata selviytyjén

tarpeellisten ja oikeanlaisten palveluiden piiriin.

Jatkossa suosittelisin tekemaan tutkimusta selviytyjien kokonaisvaltaisesta elaman-
laadusta ja myo6héisseurannan vaikutuksesta elamanlaatuun. Esimerkiksi niin, etta
selviytyjat vastaisivat ennen myohdisvaikutusseurannassa kaymistaan edelld mainit-
semaani WHOQOL-BREFF- lomakkeeseen ja tietyn ajan kuluttua uudelleen, kun
myohéisseurantaa on ollut jonkin aikaa. Nain saataisiin tietoa myodhaisseurannan vai-
kutuksesta selviytyjien eldmanlaatuun. Tutkimustuloksia voitaisiin hyodyntaa edel-

leen myohéisvaikutuspoliklinikan toiminnan kehittdmiseen.

8 JOHTOPAATOKSET

Psykososiaalinen toimintakyky ja eldmanhallinta kuvautuu saatujen tulosten mukaan
jonkin verran alentuneeksi. Vastausten perusteella selviytyjien vaikeudet
tyollistymisessd olivat selvésti nahtavissd. Neljannes vastaajista oli kaynyt
ammatinvalinnanohjaajalla. Myos riskikayttaytyminen (tupakointi, alkoholinkéytto)
on mielestani yllattdvan yleista selviytyjien keskuudessa. Kuvittelin, ettd syovén
sairastaminen muuttaisi selviytyjien eldméntapoja terveellisemmiksi. Saattaa
tietenkin olla, ettei selviytyjillda ole tarpeeksi tietoa em. riskikdyttaytymisen
vaikutuksista omaan terveyteensad. Elaméntyytyvaisyys oli huolestuttavan alhainen,
kun aikaa sairastumisesta on kulunut jo nainkin kauan. Traumatisoituminen oli
mydskin yleist4 ottaen huomioon sairastamisesta kuluneen ajan. Diagnoosien valinen
ero traumaoireilussa oli huomattava leukemian ja luutuumorien sairastaneilla.
Luutuumorien  sairastaneista ~ jopa  neljannes  Kkarsii  traumaperaisesté
stressihdiridoireilusta. Vaikka oireilun tayttavia kriteereitd oli reilu kymmenella
prosentilla, silti vaikeuksia unessa pysymisessé seka keskittymisessa oli huomattavan
monella vastanneista.

Kuntoutusohjauksen tarve on selvédsti nahtivissd vastausten perusteella.
Kuntoutusohjaus koostuisi selviytyjien vastausten mukaan ammatinvalintaan

liittyvastd ohjauksesta, vertaistuen piiriin ohjauksesta sekd jatko-ohjauksesta eri
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terveyspalveluiden saamiseksi myohdisvaikutukset huomioiden.  Selvityjien
vastausten perusteella voidaan sanoa, ettd kuntoutusohjauksen merkitys
myohéisvaikutuspoliklinikalla on erittdin tarked. Selviytyjat kokevat jadvansa yksin
seurannan paatyttya eikd systemaattista ohjausta ole enda saatavilla, vaikka

my06haisvaikutuksien kirjo voi olla hyvinkin laaja.
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LIITE1

Arvoisa vastaanottaja

Olen Anne-Mari Siivonen, opiskelija Satakunnan ammattikorkeakoulusta (AMK). Opiskelen kuntoutuksen
ylempdd AMK- tutkintoa. Opetussuunnitelmaan kuuluu opinndytetyd, jonka toteutan yhteistydssa osastonyli-
ladkari Paivi Lahteenméen, kuntoutusohjaaja Kristiina Poikelan sek& sairaanhoitajien Merja Vuoriston ja
Miia Myllysen kanssa TYKSin lasten ja nuorten klinikalla.

Opinnaytetyoni tarkoitus on selvittaa, millaiseksi lapsena ja nuorena sydvén sairastaneiden, jo aikuistuneiden
henkildiden eldmd on muotoutunut sairastetun sydvan jalkeen. Kysely koostuu erilaisista osioista. Aluksi
kysymme taustoja sairastetusta syovastd. Taman jalkeen kyselyssd on osio sairauden mydhéisvaikutuksista
elamaasi, sisaltden kysymyksia myds elamantyytyvéisyydesta seké sairastetun syovén aiheuttamasta mahdol-
lisesta traumakokemuksesta. Lopuksi kysymme vield terveys- ja sosiaalipalvelujen kdytostd ja mahdollisista
vaikeuksista niiden saamisessa, seké toiveistasi palvelujen jarjestamisen suhteen.

Kyselyyn vastataan nimettémasti ja saadut vastaukset kasitellaan vain tilastollisina yhteenvetotietoina, joista
yksittdistd vastaajaa ei voi mitenkadn tunnistaa.

Sinulla on kyselyyn vastatessasi mahdollisuus vaikuttaa kuntoutusohjauksen sisaltéon Turun yliopistollisessa
keskussairaalassa aloittavan myohdisvaikutuspoliklinikan toiminnassa. Toiminnasta on tdman kirjeen liittee-
né myos esite.

Jokainen vastaus ja mielipide on todella tarked, jotta saisimme kehitettyd uudesta toiminnasta mahdollisim-
man hyvin Sinua ja muita hoitamiamme potilaita palvelevan.

Yhteistyoterveisin

Anne-Mari Siivonen Pdivi Lahteenmaki
Kristiina Poikela Merja Vuoristo Miia Myllynen

Palautathan ystéavillisesti lomakkeen joka tapauksessa (vaikka tyhjanakin) oheisessa kirjekuoressa, jonka
postimaksu on valmiiksi maksettu.

Lahetdmme vield muistutuksen kyselysta 2 viikon kuluttua kaikille, joilta emme ole siihen mennessa saaneet
paluupostia.



LIITE 2

Kysely Koodi
1. Minka ikainen olet?

2. Minka sydpasairauden olet sairastanut?

3. Minka ikainen olit, kun sait sydpédiagnoosin?

4. Sukupuoli
a Nainen
b Mies

5. Milloin sinulla oli viimeinen kontrollikdynti Lasten hematologisella poliklinikalla Tyksissa?

6. Oletko kaynyt Tyksissa vield viimeisen lasten hematologisen poliklinikan seurantakdynnin jalkeen?
Jos olet niin miksi?

7. Onko sinulla vakituista ladkitysta?
a Kylla
b Ei
Mikali vastasit kylla, luettele 1a4kityksesi

Saadaksemme tarkemman kuvan siitd, miten lapsena ja nuorena syévén sairastaneiden, nyt aikuistuneiden
elamd on muotoutunut sairastetun sydvan jalkeen, kysymme seuraavia kysymyksia liittyen mahdollisiin
myohéisvaikutuksiin.

Ympyroi vaihtoehdoista

8. Koulutus/tutkinto
a Peruskoulu
b Toinen aste (lukio/ammattikoulu)
¢ Korkeakoulu (ammattikorkeakoulu)
d Ylempi korkeakoulu (yliopisto)
Oletko suorittanut ammattitutkinnon? Jos olet niin minka?



9. Oliko sinulle peruskoulussa tai mahdollisessa ammattikoulutuksessa laadittu HOJKS (henkilo-
kohtainen opetuksen jérjestamistd koskeva suunnitelma)?

a Kylla
b Ei
Jos vastasit kyll&, niin mihin opintoihin oli laadittu HOJKS?

10. TyOmarkkinatilanteesi

Tydssa

Tyo6ton

Opiskelija
Osa-aikainen
Osittain tyokykyinen
Tyo6kyvyton

g Muu, mika?

-~ D® O O T D

11. Onko sinun ollut vaikeaa hakea koulutukseen tai tybhon sairastamasi syévan vuoksi?

a Kylla
b Ei
12. Oletko kayttanyt seuraavia tyévoimapoliittisia palveluita apuna tyon/ opiskelupaikan valinnas-
sa?
a Ammatinvalintaohjaus Kylld/ En
b Tyo6voimapoliittinen aikuiskoulutus Kyll&/En
c Ammatillinen kuntoutus Kyll&/En
d Kuntouttava tydtoiminta Kyll&/En
e Tyo6kokeilu Kyll&/En
13. Asumismuoto
Yksin

Vanhempien kanssa
Yhdessé puolison kanssa
Tuettu asuminen

Muu, mika?
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Seuraavaksi haluaisimme kysyéa eldmantilanteeseesi liittyvid kysymyksid. Rastita sopivin vaihtoehto.

14 Onko sinulla hyvié ystévia?
O Kylla
O Ei

15 Onko sinulla harrastuksia?
O Kylla
O Ei

Jos vastasit kylla, niin mita harrastat?
16 Vietatko vapaa-aikaasi mielell&si toisten ihmisten kanssa?

O Kylla
O En



17 Tupakoitko?
O Kylla
O En

18 Kaytatko alkoholia tai muita péihteita?
O Kylla
O En
O Saannollisesti
O Satunnaisesti

19 Tuntuuko sinusta, etta elamési on juuri nyt
OO hyvin kiinnostavaa
O melko kiinnostavaa
O melko ikévéa
O hyvin ikavaa
[0 en osaa sanoa

20 Tuntuuko sinusta silta, ettd elamési on juuri nyt
O hyvin onnellista
O melko onnellista
O melko onnetonta
O hyvin onnetonta
0 en osaa sanoa

21 Tuntuuko sinusta silta, ettd elamési on juuri nyt
O hyvin helppoa
0 melko helppoa
O melko kovaa
O hyvin kovaa
0 en osaa sanoa

22 Tuntuuko sinusta siltd, ettd sind olet juuri nyt
O hyvin yksinédinen
O melko yksindinen
O et lainkaan yksindinen
O en osaa sanoa

Sy0péaan sairastuminen on hyvin vaikea, joskus traumaattinen kokemus. Se aiheuttaa kaikille sairastuneille
voimakkaita tunnereaktioita, jotka saattavat jatkua pitkdadn viela hoitojen loppumisen jalkeenkin tai joskus
aktivoitua pitkien aikojen kuluttua.

Taman vuoksi haluaisimmekin saada kasitysta siitd, mitka ovat tdmén hetkiset reaktiosi aikanaan sairastet-
tuun sy6paan liittyen.

Ole hyva ja rastita kylla/ei vaihtoehto, oletko vai etkd ole kokenut joitakin seuraavista vahintaan kahdesti
viimeisen viikon aikana.

23 Jarkyttavia ajatuksia tai muistoja sairausajalta, jotka ovat tulleet mieleesi oman tahtosi vastaisesti.

O Kylla
O Ei

24 Jéarkyttavia unia sairausajalta.
O Kylla

O Ei



25 Toimimista tai tunnetta ikaan kuin sairastamiseen liittyva vaikea kokemus tapahtuisi uudelleen.
O Kylla
O Ei

26 Vaikeasta tapahtumasta muistuttavien tekijoiden aiheuttamaa jarkytyksen tunnetta.
O Kylla
O Ei

27 Ruumiillisia reaktioita (kuten nopea syddmen syke, vatsan vaanteet, hikoilu, huimaus) jonkin muistut-
taessa sairastamisajan tapahtumista.

O Kylla

O Ei

28 Vaikeutta nukahtaa tai pysya unessa
O Kylla
O Ei

29 Artyisyytta tai vihan purkauksia
O Kylla
O Ei

30 Keskittymisvaikeuksia
O Kylla
O Ei

31 Voimistunutta tietoisuutta mahdollisista vaaroista itsellesi tai toisille.
O Kylla
O Ei

32 Hermostuneisuutta tai saikkymista jotain odottamatonta kohtaan.
O Kylla
O Ei

Lopuksi esitamme viela muutamia kysymyksia terveydentilastasi ja terveyspalvelujen kaytosta.

33. Minkalaiseksi koet nykyisen terveydentilasi?
O erittdin hyva

0 hyva

0 kohtalainen

o heikko

O erittdin heikko

34. Oletko kokenut terveydellisia ongelmia sydvan sairastamisen jalkeen?

o kylld
jos vastasit kylla, niin mita?
O ei

35. Kuinka usein olet k&ynyt I4&karin vastaanotolla viimeisen vuoden (12 kk) aikana?
O viikoittain

0 kuukausittain

O puolen vuoden vélein

o kerran vuoden aikana

0 muu, mika




O en lainkaan

36. Kuinka usein olet k&ynyt sairaanhoitajan vastaanotolla viimeisen vuoden (12 kk) aikana?
o viikoittain

0 kuukausittain

O puolen vuoden vélein

o kerran vuoden aikana

O en lainkaan

37. Kuinka usein olet tarvinnut fysioterapeutin, toimintaterapeutin, ravitsemusterapeutin, psykologin, kun-
toutusohjaajan tai muun erityistydntekijan palveluita viimeisen vuoden (12 kk) aikana?

O viikoittain

o kuukausittain

O puolen vuoden vélein

0O kerran vuoden aikana

O en lainkaan

38. Miksi olet tarvinnut edelld mainittuja palveluja?

39. Mitd palveluja olet tarvinnut syopésairauden seurannan paattymisen jalkeen? (voit valita yhden tai use-
amman vaihtoehdon)

o terveydenhoitajan vastaanotto koulussa

O tyGterveyshoitajan vastaanotto

O sairaanhoitajan vastaanotto erikoissairaanhoidossa

O sairaanhoitajan vastaanotto perusterveydenhuollossa

O sairaanhoitajan vastaanotto yksityiselld terveysasemalla

o ladkérin vastaanotto erikoissairaanhoidossa

o ladkarin vastaanotto perusterveydenhuollossa

o ladkarin vastaanotto yksityiselld terveysasemalla

O sairaanhoitajan puhelinpalvelu

o ladkarin puhelinpalvelu

o fysioterapia

o laboratorio

O toimintaterapia

0 hammashoitaja

0 hammasladkari

O jokin muu, mik&a?

40. Miksi olet tarvinnut edelld mainittuja palveluja?

41. Minkalaista hoitoa olet saanut sy6paseurannan paattymisen jalkeen? (voit valita yhden tai useamman
vaihtoehdon)

o leikkaushoito

o lddkehoito

o keskusteluapu

o fysioterapia

O toimintaterapia

o hammashoito

O terveysneuvonta

O jotain muuta, mita?




42. Miten tyytyvéinen olet Sinulle tarjottuihin terveyspalveluihin?
1. erittdin tyytyvéinen O

2. jokseenkin tyytyviinen O

3. el tyytyvéinen eikd tyytyméton o

4. jokseenkin tyytymitdn O

5. erittdin tyytyméton o

43. Minkalaista apua tai tukea tarvitset talla hetkella fyysiseen terveyteen ja hyvinvointiin liittyen?

44. Minkalaista apua tai tukea tarvitset talla hetkell& psyykkiseen hyvinvointiisi liittyen?

45. Miten arvioisit terveyspalveluiden saatavuutta viimeisen vuoden (12 kk) aikana?
. erittdin hyvé o

. melko hyvi O

. ei hyvé eikd huono O

. melko huono O

. erittdin huono O
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46. Minkalaista apua tai tukea toivoisit saavasi lisaa?

47. Miten lapsena tai nuorena syovan sairastaneiden terveyspalveluita voisi mielestasi kehittaa tai parantaa?

48. Miten terveyspalveluiden saatavuutta voisi mielestési kehittad tai parantaa?

49. Lopuksi haluaisimme kysyé mité palveluita toivot uudelta myodhaisvaikutuspoliklinikalta?

Kiitos vastauksistasi!

Palautathan ystavallisesti lomakkeen joka tapauksessa (vaikka tyhjanékin) oheisessa kirjekuoressa,
jonka postimaksu on valmiiksi maksettu.

L&ahetdamme vield muistutuksen kyselysta 2 viikon kuluttua kaikille, joilta emme ole siihen mennessa
saaneet paluupostia.



1. Yleinen ahdistuneisuuden taso

Kuinka ahdistunut olet ollut viimeisen vikon aikana? {ympyrol numero 1-10)

Erittdin ahdistunut

Ei lainkaan ahdistunut

Tiedot seurantaa varten

Nimi

i P3ivamadra

2. Erityiset huolenaiheet/vaivat

Rastita ne kohdat, jotka avat koskeneet sinua viimeisen kuukauden atkana

Fyysinen vointi

() Ulkonikd

() Ruokahalu/ruokailu

() Ummetus/ripuli

(O Seksuaaliset huolenaiheet

(O Kipu

() Uuteen vammaan sopeutuminen

(O Energiatason lasku verrattuna tasoon ennen syopaa
() Toimintakyvyn aleneminen normaaleissa askareissa
() Kyky harrastaa litkuntaa alentunut verrattuna aiempaan
{0 Helkotuksen tunne

() Univaikeudet

(O Holdoista johtuvat sivuvaikutukset

Henkinen vointi

() Surullisuus

{0 Yksindisyyden/eristyneisuuden tunne

() Ahdistuneisuus/pelko

() Syyllisyyden tunne

) Tylsistyneisyys

{0 Viha/turhautuneisuus

() Ailahtelevaisuus/Rajut mielialanvaihtelut
{O) Tunne, ettd kaikki vaatii ponnisteluja

() Toivottomuuden/avuttomuuden tunne
() Hdmmennys

(O Tunne, etts eldmd ei ole eldmisen arvoinen
() Itsetuhoiset ajatukset

Keskittymiskyky

() Huono keskittymiskyky

(0 Vaikeus muistaa asioita

(O Tunne, etts elsisi kuin “sumussa”

(O Asioiden tekeminen kestad kauemmin kuin ennen

Hedelmallisyys

() Tietamattdomyys omasta hedelmallisyydesta

(O Tietamattdmyys mahdollisista hedelmillisyyshoidoista
() Tietamattomyys hedelmallisyyshoitojen vaikutuksista
() Keskustelut hedelmillisyydestd kumppanin/ tulevan
kumppanin kanssa

() Suru/huoli hedelmillisyydesta

Kokemukset

(O Turvattomuuden tunne tulevaisuudesta

() Muuttunut mindkuva/identiteetti

() Tunne, etts eldmalls ei ole tarkoitusta

(O Taloudellisen riippumattomuuden menetys

(O Uskon kyseenalaistaminen

() Suru muiden potilaiden kuolemasta

() Syyllisyys muiden potilaiden kuolemasta

() Tunne, etts on velvollisuus ela tarkoituksellinen elimé

Perhe

(O Tunne, ettei perhe ymmarrs

() Tunne, ettei perhe anna tarpeeksi tukea

() Tunne, etti perhetts tiytyy suojella totuudelta

() Tuen tarve suurempi kuin mitd perhe pystyy antamaan
{O) Huoli siita, miten sybpa vaikuttaa perheeseen

() Huoli perheenjisenisti

Sosiaalisuus

() Eristaytynelsyyden tunne ystavista

(O Haluttomuus/kykenemittdmyys tehdi tavallisia asioita
ystdvien kanssa

() Tunne, etteivit ystavit ymmarra

() Tunne, etts on erilainen kuin ystavit

() Haluttomuus/kykenemattomyys tavata uusia ihmisid
() Huoli poika-/tyttdystivisti tai kumppanista

(") Ihmissuhteen looouminen




Eldmantyyli
(O Tupakointi

() Alkoholin kayttd

(7)) Huumeiden kayttd

(O) Muiden terveydelle haitallisten asioiden tekeminen

() Suojaamaton sukupuoliyhteys

() Epaterveelliset eldmantavat

() Sovittujen tapaamisten viliin jattaminen (lddketieteelliset
tai muut)

Selviytyminen
{) Haluttomuus kertoa muille syévasta

() Omien tunteiden piilottaminen muilta

() Yritys tavoittaa ystavien saavutukset

(O Tunne, ettd on menettanyt osan eldmasta syévan takia
() Hyviiksynta, etts eldma on muuttunut sydvan takia

{0 Huoli siita, ettd perhe tai ystivat sairastuvat sySpadn
{O) Huoli siita, ettd perheenjdsenelld on “sydpigeeni”

() Huoli siité, ettd saa lapsen, jolla on “sypageeni”

(O Huoli sydpahoitojen pitkaaikaisvaikutuksista

{O) Huoli sydvan uusimisesta

(O Huoli kuolemasta/kuolemisesta

Tydollisyys

() Tybnsaanti

() Paluu tihin

() Tuki tydnantajalta

() Syrjints tydmarkkinoilla

() Ongelmat tyokavereiden kanssa

(O Muutokset urasuunnitelmissa

Mist3 alla luetelluista asioista haluaisit saada lisdtietoa
() Syopétyypistdsi () Pitkaaikaisseurannasta
() Annetuista hoidoista () Taloudellisesta tuesta
() Psykososiaalisesta tuesta () Hedelmillisyyshoidoista
() Tukiryhmista () Sydvin periytyvyydests

Koulutus

() Paluu kouluun/opiskelupaikkaan

() Muiden kiinnisaaminen opinnoissa

() Ongelmat koulukaverien/opiskelukaverien kanssa
{O) Ongelmat opettajien tai muun henkilokunnan kanssa
() Tarve erityisjarjestelyille

Muita huolenaiheita
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(O) Opetuksen tuesta
(O Tydllistymisen tuesta
() Vinkkej3 terveydentilan parantamiseen

() Vapaa-ajan harrastuksista

() Ymmarran, etta ylld antamiani tietoja kaytetaan henkilokohtaisen seuranta- ja hoitosuunnitelmani laatimiseen.

Potilaan allekirjoitus:

Pdivays:

Kliinikon allekirjoitus:

Paivays:







