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Suomessa sybpapotilaiden ennuste on kansainvélisesti arvioiden erittédin hyva, kuitenkaan
syopékuntoutus ei ole samalla tasolla muun hoidon kanssa. Erilaisille syopékuntoutus- ja
sopeutumisvalmennuskursseille on lisdantyvda tarvetta tulevaisuudessa, silla sydpaan
sairastuneiden ja siité selviytyvien maara on kasvussa.

Taman opinnaytetydn tarkoituksena oli kartoittaa kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseille
osallistuvien syopakuntoutujien elaméanhallintaa kuntoutukseen tullessa FACT-G-mittarin avulla.
Tutkimuksen tavoitteena oli sydpéapotilaan kuntoutuksen kehittdminen. Opinndytetyd oli osa
Lounais-Suomen  Sydpayhdistyksen ja Turun ammattikorkeakoulun yhteistydprojektia
"Sy6pakuntoutujien kuntoutustoiminnan tuloksellisuuden arviointi (2010-2011)".

Tutkimuksen aineisto hankittin FACT-G-kyselylomakkeella vuosina 2009 ja 2010. Kyselyyn
vastasi 380 (=n) syOpakuntoutujaa, jotka osallistuivat LSSY:n kuntoutus- ja
sopeutumisvalmennuskursseille. Sydpakuntoutujat vastasivat kyselyyn kurssien alussa. FACT-
G-mittari sisaltdd 27 vaittamaa jaettuna neljaén eri osa-alueeseen: fyysinen hyvinvointi,
sosiaalinen ja perheen hyvinvointi, tunne-elama ja toiminnasta saatava hyvinvointi. Aineisto
analysaoitiin tilastollisin menetelmin PASW Statistics 18 -ohjelmalla.

Tyon tulosten perusteella elaméanhallinnan osa-alueista fyysinen seka sosiaalinen ja perheen
hyvinvointi koettiin parhaimmiksi, kun taas tunne-elaméa ja toiminnasta saatava hyvinvointi
koettiin naitd heikoimmiksi. Vaittamista selkedsti huonoimpana sy®dpakuntoutujat kokivat
tyytyvaisyyden sukupuolielamaan. Alhaisimmaksi elamanhallintansa kokivat
kantasolusiirtopotilaiden parikursseille osallistuneet ja korkeimmaksi lasten ja nuorten kursseille
osallistuneet. SyoOpakuntoutujien eldmanhallinta oli yhtenevdinen syopdan sairastuneiden
kansainvalisten viitearvojen kanssa, lukuun ottamatta tunne-elamaa.

Syopakuntoutusta kehitettdessa tulisi kiinnittda erityistda huomiota sy6pakuntoutujien
seksuaalisuuden tukemiseen seka terveydentilan heikkenemisen pelon ja voimattomuuden
tunteen voittamiseen. Koska naisia ja rintasydpéa sairastavia oli suurin osa vastaajista, voidaan
tutkimuksen tuloksia hyddyntéaa erityisesti rintasydpakursseja kehitettdessa.
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THE QUALITY OF LIFE OF CANCER REHABILITEE
WHEN ENTERING REHABILITATION ASSESSED
USING THE FACT-G QUESTIONNAIRE

In Finland the cancer patients’ prognoses are internationally estimated very good, however
cancer rehabilitation is not at the same level with the rest of the cancer care. There is an
increasing demand for the cancer rehabilitation and adaptation training courses because the
number of cancer patients and cancer survivors is rising.

The aim of this thesis was to assess the quality of life of cancer rehabilitees participating in the
rehabilitation and adaptation training courses using the FACT-G questionnaire. The objective of
this study was to develop cancer rehabilitation. The thesis was part of the project “The
evaluation of the effectiveness of cancer rehabilitation (2010-2011)" between the Cancer
Assaociation of South-Western Finland and Turku University of Applied Sciences.

The data for this study were collected using the FACT-G questionnaire during 2009 and 2010.
The questionnaires were completed by 380 cancer rehabilitees in the beginning of the
rehabilitation and adaptation training courses. FACT-G questionnaire includes 27 items divided
into four quality of life domains: physical, social and family, emotional and functional well-being.
Data were analyzed statistically using the PASW Statistics 18 program.

Based on the results of this study the physical well-being and the social and family well-being
were perceived as the best quality of life domains. The emotional and the functional well-being
were perceived inferior to the other two domains. As the lowest item cancer rehabilitees
perceived the satisfaction to sexuality. Rehabilitees who participated in the stem cell
transplantation patients’ couple courses had the lowest quality of life and those who participated
in the children and adolescents’ courses had the highest quality of life. The quality of life of the
cancer rehabilitees in this study was congruent with the international normative data for adult
cancer patients apart from emotional well-being.

When developing cancer rehabilitation, special attention should be paid to support cancer
rehabilitees’ sexuality and to encourage them to overcome the fear of condition getting worse
and the feeling of a lack of energy. The results of this study can be utilized especially when
developing breast cancer courses because the major part of the respondents was women
suffering from breast cancer.
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Cancer, Quality of Life, Cancer rehabilitation, FACT-G
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1 JOHDANTO

Suomessa syopéapotilaiden ennuste on varhaisen diagnoosin ja korkeatasoisen
hoidon ansioista kansainvalisesti arvioiden erittain hyva. Kuitenkaan
syopakuntoutus ei ole samalla tasolla muun hoidon kanssa, eikd Suomessa ole
selkeda kuntoutusohjelmaa sytpépotilaille, joka l6ytyy esimerkiksi Saksasta.
Resursseista ja kuntouttajien korkeasta ammattitaidosta huolimatta suomalaiset
jdavat ennenaikaisesti elakkeelle tai ovat pysyvassa laitoshoidossa
merkittavasti useammin kuin muissa lansimaissa. Ongelmana on, etteivat
kuntoutuksen toimenpiteet ajoitu oikein, eivat kohdennu oikeudenmukaisesti tai

vastaa sybpakuntoutujien tarpeita. (Wikstrom & Holli 2007, 243.)

Erilaisille syopékuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseille on lisdantyvaa
tarvetta tulevaisuudessa. Yh& enemman nuoria potilaita paranee,
sairaanhoitoajat lyhenevéat ja hoidon piirista voidaan joutua pois kesken
kriisivaihetta. Muita haasteita kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssien
kehittamiselle asettavat potilaiden lisdantyneet vaatimukset ja laatutietoisuus.
Liséksi on tarkeaa kehittaa eri potilas- ja ikaryhmille tarkoitettuja kursseja, jotka
vastaavat heidan sairautensa ja elamantilanteensa tarpeita. (Rautalahti 2008,
99.)

Tama opinnaytetyd6 on osa  SyoOpakuntoutujien  kuntoutustoiminnan
tuloksellisuuden arviointi (2010-2011) -projektia. Projekti kuuluu laajempaan
Syopapotilaiden hyva hoitopolku -hankkeeseen. Projektin tavoitteena on lisata

tietoa syopapotilaan kuntoutuksen tuloksellisuudesta.

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on Kkartoittaa Lounais-Suomen
Syopayhdistyksen kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseille osallistuvien
syopakuntoutujien eldmanhallintaa kuntoutukseen tullessa FACT-G-mittarin
avulla. Lisaksi verrataan keskendan eri elamanhallinnan osa-alueita: fyysista
hyvinvointia, sosiaalista ja perheen hyvinvointia, tunne-elamaa seké toiminnasta
saatavaa hyvinvointia. Tavoitteena on sy6pakuntoutuksen, erityisesti kuntoutus-

ja sopeutumisvalmennuskurssien kehittdminen.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Saara Malmila & Veera Paakko



2 SYOPAKUNTOUTUJAN ELAMANHALLINTA

Taman opinnaytetydn keskeisiksi kasitteiksi nostettin  tyon aiheen ja
tavoitteiden perusteella sybpa, syopakuntoutus, eldménhallinta ja FACT-G-
mittari. Naitd keskeisid Kkasitteita kaytettin hakusanoina tiedonhaussa.
Tietokannoiksi valikoitiin  olennaisimmat kotimaiset sekd kansainvaliset
tietokannat, jotka sisaltavat terveysalan julkaisuja: ARTO, Cinahl, Cochrane,
Medic, Medline ja PubMed.

Suomalaisten tietokantojen hauissa (ARTO ja Medic) kaytettin sanojen
katkaisuja hakusanoissa "sy®pakuntoutus” (syopakunt), “elamanhallinta”
(elamanhalli), "sy6pa” (ottaen huomioon myds yhdyssanat), jotta saataisiin
mahdollisimman laaja ja monipuolinen hakutulos. Liséksi tehtiin
yhdistelmahakuja "syopa + kuntoutus”, "syopa + elamanhallinta” ja
"sybpakuntoutus + elaméanhallinta”, jotta saadut tulokset kohdistuisivat
paremmin tutkittavaan aiheeseen. Hieman ongelmalliseksi muodostui
elamanhallinta-hakusanana, silla se ei yhdessa syopa-hakusanan kanssa
tuottanut kuin muutaman tuloksen. Taman vuoksi yhdistelmahauissa kaytettiin

lisdksi sanoja "syopa + elamanlaatu”.

Elaméanhallinta-kasitteelld on vaihtoehtoisia englanninkielisia kaannoksia (esim.
coping, sense of coherence, empowerment) eika silla ole yhta selkeaa
englanninkielistd vastinetta. FACT-G-mittarissa kaytetdadn englanninkielisena
termina “quality of life” -kasitettda, jonka vuoksi sitd kaytettin myds taman
tutkimuksen hakusanana kansainvdlisissa tietokannoissa (Cinahl, Cochrane,
Medline ja PubMed). Tasta syysta opinnaytetyéssa eldamanhallintaa
kasiteltdessa ulkomaisten lahteiden kohdalla puhutaan elaménlaadusta. Syopa-
hakusanasta kaytettiin sanaa "cancer” ja syopakuntoutuksesta sanaa "cancer
rehabilitation”. Cinahlissa ja Cochranessa kaytettiin All text-hakua. Medlinessa
valittiin vuodesta 1950 tédhan paivaan asti 16ytyvat julkaisut. Monilla hakusanoilla
tulosten maara oli todella suuri, jonka takia tarkentavia hakuja tehtiin
yhdistelmahauilla. Hakutuloksissa on osittaisia p&allekkaisyyksia, silla seka
suomalaisista ettd kansainvalisista tietokannoista I6ytyy samoja julkaisuja.

Liséksi tietoa haettiin manuaalisella haulla. (Taulukko 1.)
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Taulukko 1. Englannin- ja suomenkieliset sydpakuntoutujan elaménhallintaan
liittyvat hakutulokset: ARTO, Cinahl, Cochrane, Medic, Medline, PubMed
(23.9.2010).

Syoépa/Cancer 2599 110733 1330 3266 1089113 2423188

Syodpakuntoutus/’Can 1 258 4 1 212 218

cer Rehabilitation”

Syopa + Kuntoutus 45 - - 37 - -

Elamanhallinta 448 - - 63 - -
“Quality of Life” - 42532 3003 130611 131635

Sydpa + 2 - - 1 - -
Elamanhallinta
Syopa + Elaménlaatu 20 - - 28 - -

Cancer + - 7794 829 24569 31706
“Quality of Life”

Syodpakuntoutus+ 0 - - 0 = Z

Elamanhallinta

“Cancer - 79 4 - 98 102

rehabilitation”+

"Quality of Life”

FACT-G 0 158 8 0 251 253

2.1 Sydpa

Sybpa sanana on yhteisnimitys Kkaikille pahanlaatuisille kasvaimille. Sen
latinankielinen nimi cancer on tullut Galenokselta, jonka mielesta pitkalle
edennyt rintasybpa muistutti rapua. Karsinogeneesi eli syovan synty tarkoittaa
tapahtumaa, jossa solun perimdaineksen vaurioituminen aiheuttaa solun
muuttumisen pahanlaatuiseksi. Tama monivaiheinen tapahtumasarja kestaa
vuosia, jopa vuosikymmenid, jonka vuoksi sybpaan sairastuu tyypillisesti
ikdantyneempi vaesto. (Holmia ym. 2008, 93-96.)
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Syobpakasvaimen aiheuttaa perimaaineksen muutoksista riippuvainen geenien
hairid. Solun perimdaineksen vaurioitumisen syyna oletetaan olevan kuusi
normaalisolun ilmiasua ja kasvua hallitsevaa tapahtumaa. Na&itd ovat solun
irtaantuminen kasvutekijoiden ja  niiden reseptorien  valittdmista
saatelysignaaleista, solunjakautumisaktiivisuuden lisaantyminen, kasvaimen
uudisverisuonituksen muodostuminen, solukuoleman estyminen, loppumaton
jakautumisaktiivisuus seka kasvainkylvon lisdantyminen. Nykyisin ajatellaan,
ettd sybpa syntyy silloin kun mutaatioita tulee geeneissa, joilla on tarkeé rooli
solujen kasvun ja erilaistumisen saatelyssa. Syovan synnyssa periméan liséksi
karsinogeeneja ovat myos ulkoiset tekijat. Naitd syopavaaraa lisaavia tekijoita
ovat muun muassa tupakka, alkoholi, ravinto, sukupuolikdyttaytyminen,
elinymparistd seka psyykkiset ja sosiaaliset tekijat. Pieni prosentti syovista voi

olla myos periytyvia. (Holmia ym. 2008, 93-96.)

Kasvaimet jaotellaan hyvan- ja pahanlaatuisiksi seka pahanlaatuisten kohdalla
viela levinneisyyden mukaan. Samoissa kudoksissa voi kasvaa joko hyvan- tai
pahanlaatuisia kasvaimia. Esimerkiksi pintasolukossa hyvanlaatuista kasvainta
kutsutaan papilloomaksi, kun taas pahanlaatuista karsinoomaksi. Kaikkia
epiteeli- ja rauhaskudoskasvaimia kutsutaan karsinoomiksi kun taas
tukikudoskasvaimia sarkoomiksi. Kasvaimen levinneisyyttd kuvaavassa
luokittelussa voidaan kayttdd joko TNM-luokittelua tai Stage-luokittelua. Sydvan
hoitomuotoja on useita. Vaihtoehtoina ovat kuratiivinen ja palliatiivinen hoito
riippuen siitd, mihin hoidolla pyritdan. Kuratiivisella hoidolla tarkoitetaan taudista
paranemiseen pyrkivad hoitoa, kun taas palliatiivisella hoidolla pyritd&n
lievittamaan oireita ja jarruttamaan taudin etenemista. Palliatiivista hoitoa
kaytetaan silloin, kun syépa on levinnyt jo niin pitkélle, etta se on parantumaton.
Erilaisia. hoitomuotoja ovat sadehoito, sytostaattihoito, hormonihoito,
immuunihoito, ladkehoito ja kivun hoito seka kirurginen hoito, johon kuuluvat
muun muassa kuratiivinen, palliatiivinen ja saastava leikkaus. (Holmia ym.
2008, 93-96.)

Syopéa on Suomessa yleinen sairaus ja siihen sairastuu elamansa aikana joka

neljas suomalainen. Vuonna 2008 Suomessa sairastui 13648 miesta ja 13630
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naista sybpaan. Syopatapauksien méaaréat ovat nousseet joka vuosi sadoilla,
jopa tuhannella uudella tapauksella 90-luvulta lahtien. (Taulukko 2.)
Yleisimpana sybpana miehilla on jo pitkdén ollut eturauhassydpa ja naisilla
rintasyopda. Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin alueella todettiin vuonna 2008
miehilla 1279 ja naisilla 1355 uutta syopatapausta. (Suomen Sydpéarekisteri
2010.)

Taulukko 2. Keskiméaaraiset syopatapauksien maarat vuosina 1962-2008
(Suomen Syoparekisteri 2010).

1962— | 1967— | 1972— | 1977— | 1982— | 1987— | 1997— | 2002— | 2007 | 2008
-ll
M Iehet 5113 5909 6413 7253 7880 8347 9767 11225 13407 13848

4885 5425 6132 7153 8273 9377 11629 12567 13105 13630

Syopéa todetaan kuolinsyyksi joka viidennella suomalaisella. Suomessa vuonna
2008 syopaan kuoli miehid 5709 ja naisia 5336. Yleisimmat kuolemaan johtavat
syovat tuona vuonna olivat miesten keskuudessa keuhko- ja henkitorvisyovat
sekd naisten keskuudessa rintasybpa. Varsinais-Suomessa syodpakuolemia
vuonna 2008 oli yhteensa 1067. (Hakulinen ym. 1989, 76—77; Holmia ym. 2008,
100-101; Suomen Syoparekisteri 2010.)

2.2 Syopakuntoutus

Kuntoutus voidaan maaritellda monin eri tavoin. Yhden maaritelmé&n on tehnyt
Valtioneuvosto antaessaan kuntoutusselonteon vuonna 2002 eduskunnalle
(STM 2002). Taman maaritelman mukaan kuntoutuksen tavoitteena on
kuntoutuminen. Kuntoutuminen on muutosprosessi, jonka tarkoituksena on
edistdad toimintakykya, itsenaista selviytymista, hyvinvointia ja tyollisyytta seka
kuntoutujan eldméantilanteen hallintaa. Kuntoutus on suunnitelmallista,
monialaista ja pitkdjanteistd toimintaa. Kuntoutuksen menetelmat poikkeavat
tavanomaisesta hoidosta. Tarkedd taman paivan kuntoutuksessa on

kuntoutujan oma osallistuminen prosessiin ja vaikuttaminen ymparistoon.
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Kuntoutuksen kehittyessa se on saamassa lisaa psykososiaalisia ja sosiaalisia
ulottuvuuksia. (STM 2002, 3.)

Kuntoutuksen yleiset méaaritelmét koskevat myds syopakuntoutusta; se on pitka,
laaja-alainen ja moniammatillinen prosessi, jonka tarkoituksena on edeta
asetettuihin tavoitteisiin. Tavoitteena voi olla esimerkiksi oman elamantilanteen
parempi hallinta, selviytyminen arkielaméssa, kyky irrottautua potilaan roolista
tai paluu takaisin tybelamaan. Syodpapotilaan kuntoutuksen sijaan olisi parempi
puhua kuntoutumisesta, jolloin ndkokulma muuttuu passiivisista toimenpiteista

syopakuntoutujan omaksi aktiivisuudeksi. (Wikstrém & Holli 2007, 241.)

Kuntoutuslainsdadantd (604-628/1991) maardd kuntoutuspalveluiden ja -
etuuksien saamisesta. Sosiaali- ja terveydenhuollon, sosiaalivakuutuksen ja
ty6hallinnon lakisaateinen kuntoutus perustuu todettuun oireeseen, sairauteen,
vajaakuntoisuuteen tai vammaan. Vahitellen perusteeksi on alettu katsoa myo6s
tyokyvyn heikkenemisen tai vakavan sosiaalisen syrjaytymisen uhka. (STM
2002, 3) Syopajarjestojen kursseille haetaan Kelan
kuntoutushakemuslomakkeella ja ehtona on sydpdan sairastuminen.
Hakemukseen tulee liittaa kirjallinen kuntoutussuunnitelma, jaljennoés epikriisista
sekd enintddn vuoden vanha laakéarin B-lausunto, josta on kaytava ilmi

diagnoosi. (Syopéajarjestot 2010.)

2.2.1 Syopéakuntoutuksen tarve

Syodpaan sairastuminen ja syopahoidot ovat ne kohdanneelle rankka kokemus
ja niista toipuminen voi vaatia erilaisia kuntouttavia toimenpiteitd. Kuntoutuksen
tulisi olla olennainen osa syodpapotilaan hoitopolkua ja silla tulisi olla
samanlainen asema kuin sydvan leikkaus-, sade- ja sytostaattihoidolla.
Potilaan kuntoutustarpeita pitaisi arvioida samalla kun muutakin hoitoa
suunnitellaan ja kuntoutus tulisi suunnitella yksil6llisien tarpeiden mukaisesti.
SyOpéasairaus vaikuttaa elinjarjestelmien toimintaan ja voi johtaa sitd kautta
erilaisiin vaurioihin sek& toiminnanvajauksiin. Sivuvaikutuksia aiheuttavat niin
syopahoidot kuin itse sairauskin. Fyysisiin sivuvaikutuksiin kuuluvat muun

muassa vasymys, hiustenmenetys, suuntulehdukset, pahoinvointi, kipu,
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heikkous sekad kehon puolustuskyvyn heikkeneminen, jotka kaikki kuormittavat
potilaita merkittavasti. Tunne-elaman ja aineenvaihdunnan hairiét seka
psyykkiset, kielelliset ja éalylliset vauriot vaikuttavat myds osaltaan syopaa
sairastavan toimintakykyyn. Muutokset nakyvat puutteina viestimisessa,
likkumisessa, ruumiin hallinnassa, katevyydessa, kayttaytymisessa ja itsestadn
huolehtimisessa. Vauriot ja toiminnanvajaukset voivat johtaa tyokyvyttomyyteen
tai muulla tavoin estda yksiléa suoriutumasta itsendisesti tehtavistaan.
Syopapotilaiden kuntoutumistarpeet ulottuvat kuitenkin paljon kauemmas kuin
pelkkien syovan ja sen hoidon aiheuttamien fyysisten muutoksien hoitoon ja
kuntoutumiseen. (Wikstrom & Holli 2007, 242-243; Pascoe ym. 2004, 437,
Mikkelsen ym. 2008, 216.)

Syodpé&an sairastuminen saa aikaan suuren elamanmuutoksen ja kyky selviytya
tastd muutostilanteesta on yksiléllinen. Reaktiot syopaan sairastumiseen ovat
erilaisia ja yksilollisia. Tarvittavaan kuntoutukseen ja tukeen vaikuttavat
sairauden ja hoitojen luonne, niiden aiheuttamat fyysiset ja psyykkiset
ongelmat, persoonallisuus, henkilokohtaiset kyvyt selviytyd kriisista, oma
elamantilanne ja laheisten elamantilanne, tydelaméaan liittyvat kysymykset seka
muilta saatu tuki. (LSSY ry 2010.)

Kehittyneisséd maissa sydvanseulonta ja paasy ajoissa hoidon piiriin ovat
parantaneet syovasta selvinneiden méarad. Naissa maissa sybpa nahdaankin
nykyddn kroonisena sairautena, joka tuo pidemmalla aikavalilla mukanaan
fyysisten  ongelmien  lisdksi  psyykkisia ja  sosiaalisia  haasteita.
Parannettavissakin olevalla syodvalla on suuria vaikutuksia potilaan ja hanen
perheensd elamaan. (Manicom 2010, 58.) Monet selvitykset ovat osoittaneet,
ettd syopddn sairastuminen ja siihen liittyvat kuormittavat hoidot aiheuttavat
monille potilaille erilaisia psykososiaalisia ongelmia, jotka voivat vaikeuttaa

toipumista ja toimintakyvyn palautumista (Saarinen ym. 2010, 4).

Sydvan aiheuttamiin  psyykkisiin  haasteisiin  kuuluvat aktiivisuuden ja
riippumattomuuden sailyttaminen, sivuvaikutusten hallinta, syovan
hyvaksyminen ja mydnteisen asenteen sailyttaminen, tiedon hankkiminen ja

hyvaksyminen, tunnetilojen hallinta, sosiaalisen tuen etsintd ja stressinhallinta
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(Rautalahti 2008, 97). Syopapotilailla on mydés muuhun vaest6on néhden
kohonnut riski sairastua vakavaan masennukseen, yleistyneeseen
ahdistuneisuushairioén ja sopeutumishairioon. Kaikki sydpapotilaat kokevat
jonkinasteista ahdistuneisuutta. (Pascoe ym. 2004, 437.) Perheen
nakokulmasta psyykkisidA ja sosiaalisia haasteita ovat muun muassa
roolimuutos perheen sisalla, sosiaalinen eristaytyminen ja vaikeus palata
takaisin sosiaalisiin  ympyroihin, kysymykset mahdollisesta periytyvyydesta,
sopeutuminen muuttuneeseen ulkondakd6n, muuttuneet kehon toiminnot,
epavarmuus tdihin palaamisesta, tyburan keskeytyminen, ennakkoluulot,
mahdollinen ansiotulojen vaheneminen, sosiaalisen stigman vaikutukset
kanssakaymisessd, psykologiset hairiot (masennus, ahdistuneisuus jne.),
epavarmuus tulevaisuudesta sekd perheen ja laheisten vaikeus osoittaa

myotatuntoa ja tukea potilasta pitkalla ajalla. (Manicom 2010, 58.)

Syodpakuntoutus tulisi aloittaa mahdollisimman varhain, heti hoitoon ja
tutkimuksiin liittyvana. Kuntoutumisen viivastyminen voi huonontaa potilaan
itsetuntoa, elamanhallintaa ja johtaa turhautumiseen. Kuntoutuksen varhainen
aloittaminen on tarpeellista |adketieteellisten, psyykkisten ja sosiaalisten syiden
perusteella. Ty6- ja toimintakykyd uhkaaviin oireisiin tulisi reagoida nopeasti.
Kuntoutusta edeltavdn sairauspoissaolon pidentyessad yleistyy samalla
tyokyvyttomyyselédkkeelle jddminen. Esimerkiksi jo kuuden kuukauden pituinen
poissaolo toistd heikentda motivaatiota palata takaisin tydelamaan. (Wikstrom &
Holli 2007, 243-244.)

2.2.2 Syopakuntoutuksen osa-alueet ja menetelmat

Kuntoutus on perinteisesti luokiteltu erilaisiin osa-alueisiin. Tavallisin on jako
neljaan osa-alueeseen: laékinnalliseen, ammatilliseen, kasvatukselliseen ja
sosiaaliseen kuntoutukseen. Jaottelu antaa karkean yleiskuvan millaista
toimintaa kuntoutukseen voi siséaltya. Laakinnallisella kuntoutuksella viitataan
kuntoutuksen edellyttamiin laaketieteellisiin tutkimuksiin, joiden perusteella
suunnitellaan  yksilon fyysista ja psyykkistd toimintakykya parantavia
toimenpiteitd. Vaihtoehtoisesti voidaan puhua toimintakykykuntoutuksesta.
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Toimintakykykuntoutuksen osaksi soveltuvat myos paremmin nykyaan kaytossa
olevat monenlaiset yksilon psyykkisia resursseja vahvistavat
kuntoutusmenetelmat. Ammatillisella kuntoutuksella tarkoitetaan toimenpiteita,
joiden tavoitteena on tukea kuntoutujan mahdollisuuksia saada tai sailyttda
hanelle soveltuva tyd. Kasvatuksellisella kuntoutuksella viitataan esimerkiksi
vajaakuntoisen tai vammaisen kasvatukseen ja koulutukseen seka niiden
edellyttamiin erityisjarjestelyihin. Se yhdistaa toisiinsa kasvatuksen, opetuksen,
oppilashuollon ja kuntoutuksen. Sosiaalisen kuntoutuksen menetelmilla pyritdéan
parantamaan sosiaalista toimintakykya: kykya selviytya arkipéivan toiminnoista,
vuorovaikutussuhteista ja oman toimintaympariston rooleista. Kokonaisvaltaisen
kuntoutuksen nakékulma on viime vuosina lisdantynyt ja monet yksittaisetkin
kuntoutustoimenpiteet sisaltavat elementteja kaikista osa-alueista. (Jarvikoski &
Harkapaa 2004, 23-24.)

Syopakuntoutus voi sisdltdéda monenlaisia eri toimenpiteitd ja menetelmia, kuten
tiedonantoa, neuvontaa, elamantapaohjausta, psykologista tukea, sosiaalitukiin
ja -etuuksiin liittyvid asioita seka syOpahoitojen sivuvaikutusten hallintaa
(Johansen 2007, 441). Sybpaan sairastunut tarvitsee niin psykososiaalista
kuntoutusta kuin fyysista ja psyykkista toimintakykya edistdvaa kuntoutusta.
Kuntoutusta tarvitaan sekd ennen hoitoa, hoidon aikana ettd hoidon jalkeen.
Laakinnallisen kuntoutuksen tavoitteena on parantaa ja yllapitdd syopaan
sairastuneen fyysista, psyykkista ja sosiaalista toimintakykya. Laakinnallisesta
kuntoutuksesta vastaavat paddasiassa Kela ja kunnallinen terveydenhuolto.
Kunta on vastuussa siita, ettd potilas saa laakinnallista kuntoutusta. (Rautalahti
2008, 97.)

Syopakuntoutuksen menetelmat ja osa-alueet voivat vaihdella sytpalajeittain.
Yhden esimerkin sydpaan liittyvasta kuntoutuksesta tarjoaa rintasyovan hoitoa
ja seurantaa koskeva Kaypa hoito -suositus. Suosituksessa rintasydvan
kuntoutukseen katsotaan kuuluvan psyykkinen tuki, rintaproteesi ja peruukki,
hammashoito, ylaraajan turvotuksen hoito sekd sopeutumisvalmennuskurssit.
(Kaypa hoito 2007, 16-17.)
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Rautalahti (2008, 98) on kuvannut kuntoutumisketjun (Kuva 1.) avulla
terveydenhuollon, jarjestdjen ja vertaistuen tarjoamaa syOpékuntoutusta
syopaéan sairastumisen eri vaiheissa. Kuntoutumisketjussa ensimmaisena ovat
syopéajarjestbjen  neuvontapalvelut (esimerkiksi SyOpéayhteys-puhelin  ja
sahkdpostipalvelu), jotka vastaavat tarpeeseen keskustella ja saada tietoa.
Myos terveydenhuollossa tydskenteleviltd sydpahoitajilta tai kuntoutusohjaajilta
voi saada tukea sairauden alussa. Ensitietokursseja toteutetaan
syopéajarjestbjen ja hoitavan sairaalan yhteistydona. Niiden tarkoituksena on
vastata alkuvaiheen tuki- ja kuntoutustarpeisiin. Avokuntoutus on syvallisempaa
sopeutumisvalmennusta ja se keskittyy enemmdan psykososiaaliseen
kuntoutumiseen. Koulutettujen henkildiden vertaistuki antaa mahdollisuuden
keskustella mielta askarruttavista asioista samoja kokemuksia omaavan
henkilon  kanssa. SyoOpajarjestdjen tarjoamiin  kursseihin  tutustutaan

syvallisemmin omassa kappaleessaan.

= - - -

Terveydenhuolto

Syoépahoitaja tai kuntoutusohjaaja
Kriisiterapia
Toimintakuntoutus

Ensitietokurssi
Jarjestot

Syopayhdistyksen neuvontapalvelut
Avokuntoutus

Kurssimuotoinen
kuntoutus (Kela, RAY)

Vertaistuki

Tukihenkilétoiminta

Keskusteluryhmit

Kuva 1. Kuntoutumisketju (Rautalahti 2008, 99).

Koska tdméan tutkimuksen sydpakuntoutujat ovat osallistuneet psykososiaalista

syopakuntoutusta edustaville kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseille, on
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seuraavaksi tarkemmin esitelty psykososiaalista syOpékuntoutusta ja siihen
liittyvid aiempia tutkimuksia.

2.2.3 Psykososiaalinen sydpakuntoutus

Saannodllinen, suunnitelmallinen ja riittdvan usein toteutettu psykososiaalinen
kuntoutus tutkimusten mukaan vahvistaa syOpapotilaiden tunnetta taistella
sairautta vastaan, kohentaa fyysisia voimavaroja ja lisaa elamanhallinnan
keinoja. Myo6s kuntoutuksessa saatu tieto on koettu tarkedksi verrattuna hoidon

aikana kerran annettuun tietoon sairaudesta. (Wikstrom & Holli 2007, 244.)

Talla hetkelld ei juuri ole kaytéssa menetelmia, joiden avulla voitaisiin tunnistaa
ne sybpapotilaat, jotka tarvitsevat psykososiaalista tukea. Suurin osa potilaista
selvida sairauden tuomista haasteista ja toipuu pelkastaan perheelté ja ystavilta
saadun tuen avulla. Sydpapotilaat, jotka karsivat vakavasta ja pitkdkestoisesta
ahdistuneisuudesta ovat korkeammassa riskissa joutua hoitoon masennuksen
takia jopa 10 vuotta syOpadiagnoosin jalkeen. Riskiryhm&an kuuluvat myo6s
potilaat, joilla on aikaisempaa masentuneisuutta tai tiettyja luonteenpiirteita.
Naiden potilaiden tunnistaminen riittdvan ajoissa olisi tarkeaa, jotta heille
voitaisiin kohdentaa tarvittavaa psykososiaalista kuntoutusta.
Psykososiaalisessa kuntoutuksessa tulisi ottaa huomioon sosiaalinen
eriarvoisuus, kulttuuriset  erot  seka  psykologiset  tekijat.  Jotta
kuntoutusinterventiot perustuisivat tutkimukseen, tarvitaan lisaa tieteellista
nayttoa siitd millaiset syopapotilaat kuntoutuvat hyvin, miten sosiaalinen asema,
sukupuoli ja ika vaikuttavat tuen tarpeeseen sekda mika olisi paras ajoitus
kuntoutusinterventioille. (Johansen 2007, 441-443.)

Syopépotilaiden  psykososiaalisen  kuntoutuksen  tarpeet  sairaalasta
kotiutumisen jalkeen voidaan jakaa viiteen ryhmaan: 1. jatkuvan tuen tarve ja
tieto kuntoutusmahdollisuuksista, 2. perheen tarvitsema tuki, 3. psykologinen
apu erityisesti syévan uusiutumisen pelkoon, 4. sosiaalisen tuen tarve ja 5.
tarpeet liittyen ystavien ja tuttavien suhtautumiseen syOpépotilasta kohtaan.
Sairaalasta kotiutumisen jalkeen potilaat tuntevat itsensa usein yksinaisiksi ja

hylatyiksi sekd kaipaavat lisaa tietoa kuntoutumisesta. Kuolemanpelko ja
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syovan uusiutumisen pelko vaikuttavat leimaavan syopapotilaiden ja heidan
l&heistensa elamaa pitkadn hoidon paattymisen jalkeen. Osa potilaista kokee
itsensd leimautuneiksi sosiaalisissa yhteyksissa. Myds yhteydenpito ystaviin
voidaan kokea haasteelliseksi energian puutteen takia. Perheen tarvitsema tuki
ei paaty hoidon loppumiseen, vaan tuen tarve jatkuu. Terveydenhuolto tai muut
tahot eivat useinkaan vastaa riittavasti syodpéapotilaan psykologisen ja

sosiaalisen tuen tarpeisiin. (Mikkelsen ym. 2008, 216—220.)

Suomessa ei juuri ole aikaisempaa tutkimusta psykososiaalisesta
syopakuntoutuksesta ja samoin sen kehittaminen on jaanyt vahaiseksi.
Aiemmin  Suomessa on tutkittu rinta- ja eturauhassyodpdapotilaiden
avokuntoutusta ja havaittu kuntoutuksella olevan tavoitteiden mukaista
vaikuttavuutta. Tutkittu kuntoutusinterventio toteutettin ryhmamuotoisena
avokuntoutuksena ja kursseilla kasiteltin sydpasairautta, hoitomuotoja seka
sairauteen sopeutumiseen liittyvia psyykkisia ja fyysisia muutoksia.
Kuntoutuksen vaikuttavuutta arvioitiin tutkimuksessa melko laajasti ja valtaosa
muuttujista  tuotti  tilastollisesti merkitsevan  myonteisen  muutoksen.
Elaménlaadun eri osa-alueet, kuten fyysinen toimintakyky ja psyykkinen
hyvinvointi kohenivat. Samoin depressiiviset ja ahdistuneisuuden oireet
vahenivat. Tutkimuksen perusteella mydnteisten muutosten pysyvyys kurssien
paattymisen jalkeen oli varsin hyva. (Saarinen ym. 2010, 4-17.)

2.2.4 Syb6payhdistysten kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssit

Syopéajarjestdjen tarjoamista ensitieto- ja sopeutumisvalmennuskursseista on
myonteisia kokemuksia. Sopeutumisvalmennuksen tavoitteena on valmentaa
potilasta ja hanen perhettddn sairastumisen jalkeisessa elamantilanteessa.
Tiedon ohella, on tarvetta uusille toimintamalleille, uskallukselle kohdata
tulevaisuus, uusien asioiden avoimuudelle ja omasta elamasta vastuun

ottamiselle sosiaalisen syrjaytymisen estamiseksi. (Wikstrém & Holli 2007, 244.)

Syopéajarjestoissa on toteutettu sopeutumisvalmennuskursseja jo noin 35 vuotta
ja niihin osallistuu vuosittain noin 3000 potilasta ja omaista. Sydpajarjestdjen

tuki- ja sopeutumisvalmennustoiminta tulee tulevaisuudessakin olemaan
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tarkedssa roolissa, silla terveydenhuollon taloudelliset voimavarat eivat
todennakoisesti  lisddnny nykyisesta. Syopdajarjestdjen toiminta auttaa
turvaamaan syopakuntoutujien elamanlaatua. Kurssimuotoiseen kuntoutukseen
osallistuu kuitenkin vain pieni osa syopdan sairastuneista. Kaikki eivat
tamantyyppista kuntoutusta tarvitsekaan, mutta toisaalta useat jaadvat kurssien
ulkopuolelle sen takia, ettei toimintaa tunneta kaikilla terveydenhuollon
sektoreilla eikd potilas saa tietoa jarjestdjen toiminnasta sairaalassa ollessaan.
Taustalla voivat vaikuttaa seka asenteet; kaikki eivat tiedosta tuen ja
kuntoutuksen merkitysta, ettd henkilokunnan ajan ja tiedon puute. (Rautalahti
2008, 97-98.)

Syopéajarjestojen kuntoutustoiminnan tavoitteena on, etta jokainen sydpapotilas
saisi omaan tarpeeseensa sopivaa kuntoutusta, helpotusta sairastumisen
aiheuttamassa elamanmuutoksessa ja eldad mahdollisimman hyvaa elamaa
sairastumisesta huolimatta. Erilaisten tukimuotojen tavoitteena on auttaa
potilasta selviytymaan takaisin terveen rooliin, hallitsemaan sairauttaan seka
saavuttamaan potilaan tilanne huomioiden paras mahdollinen elamanlaatu.
Sopeutumisvalmennuskurssit ovat paaasiallisesti psykososiaalista kuntoutusta,
joita jarjestetaan seka avo- ettd laitoskuntoutuksena. Maakunnalliset
syopayhdistykset jarjestavat kursseja omana toimintanaan seka yhteistyossa
RAY:n ja Kelan kanssa. Kuntoutuskursseilla lisatddn valmiuksia terveytta
edistdvaan toimintaan ja kaydaan asiantuntijoiden johdolla lapi fyysiseen ja
psyykkiseen hyvinvointiin sekd syopaan liittyvia asioita. Kurssit ovat
maksuttomia ja niihin on useimmiten haettava kolmea kuukautta ennen kurssin

alkua. (Sybpajarjestot 2010.)

Kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssien toteuttamisesta vastaavat
moniammatilliset tydéryhmat. Kursseilla luennoi useita asiantuntijoita, jotka
varaavat runsaasti aikaa myods keskustelulle ja erilaisille kysymyksille.
Asiantuntijaluentojen lisaksi tydomuotoina kaytetadn kyselytunteja, yksilo- ja
ryhmakeskusteluja, fysikaalista kuntoutusta ja likuntaa seka erilaisia terapioita.
Kurssit toteutetaan huomioiden kuntoutuksen vyleiset sekd kuntoutujien

yksil6lliset tavoitteet. Kurssiohjelmaan kuuluvat syopasairauteen liittyvan tiedon
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syventdminen, hoidon vaikutuksista kertominen, henkinen tukeminen,
terveysneuvonta ja arjessa selviytymisen tukeminen. Kurssilaisia kannustetaan
itsendiseen tydskentelyyn oman elamanhallinnan yllapitamiseksi. Tarked osa
kurssien antia on myos kurssilaisten keskindinen vuorovaikutus; mahdollisuus
paasta keskustelemaan toisen samaa sairautta sairastavan kanssa. Kurssin
ajankohdaksi ei suositella heti diagnoosin saamisen jalkeista aikaa, silla tiedon
vastaanottaminen onnistuu paremmin, kun akuutti sairastumiseen liittyva kriisi
on ohitettu. Kuitenkin oikea osallistumisajankohta kurssille on hyvin yksiléllinen.
(LSSY ry 2010.)

Lounais-Suomen Syopayhdistys ry jarjestdaa Turussa Meri-Karinassa erilaisia
kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseja. Kursseja rahoittavat Kela, RAY,
Varsinais-Suomen Sairaanhoitopiirin - kuntayhtym& sek& Lounais-Suomen
Sybpayhdistys ry. Kursseja jarjestetdan kohdennettuina eri sairaus- ja
ikaryhmille sekd yksilo-, pari- ja perhekursseina. Vuonna 2010 jarjestettiin
kursseja aikuisille syOpapotilaille, aivo- ja selkdydinkasvainpotilaille,
eturauhassyopapotilaille, gynekologisille  syopapotilaille, hematologisille
syopéapotilaille, ihosyopapotilaille, keuhkosydpapotilaille,
kilpirauhassyopapotilaille, lapsisybpapotilasperheille, nuorille sydpapotilaille,
paan ja kaulan alueen sy6papotilaille, rintasydpapotilaille, ruuansulatuskanavan
syopapotilaille,  silmasyopéapotilaille,  suolistosyopapotilaille,  suunalueen
syopéapotilaille, urologisille syopéapotilaille seka lisdksi yleisid kursseja kaikille
syopéapotilaille. (LSSY ry 2010.)

Lounais-Suomen Syo6payhdistys ry on yhdessa Turun ammattikorkeakoulun
Terveysala-tulosalueen kanssa kaynnistanyt "Syopapotilaiden hyva hoitopolku”
-tutkimus- ja kehittdmishankkeen. Hankkeen yhtena kehittamistavoitteena on
vahvistaa kuntoutus kiintedksi osaksi sy6papotilaan hoitopolkua. Hanke ajoittuu
vuosille 2010-2015 ja se jakaantuu kolmeen osa-projektiin: 1. Sydpapotilaiden
kuntoutustoiminnan tuloksellisuuden arviointi (2010-2011), 2. "Sy0pé&potilaan
hoitopolku” - Sydpapotilaiden elamanlaadun ja -hallinnan parantaminen
syOpahoidon eri vaiheissa Varsinais-Suomessa (2010-2012) seka 3.

Palliativinen hoito ja sen kehittdminen Varsinais-Suomessa (2011-2015).
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(Projektisuunnitelma 2010, 2.) Ensimmaisen osa-projektin lahtdkohtana on
kysymys: Ketkd hyotyvat ja miten syopdd sairastavien kuntoutuksesta?
Paatavoitteena on osoittaa miten kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseille
osallistuneiden syOdpakuntoutujien kuntoutustavoitteet ovat toteutuneet.
(Nurminen 2010, 2.) "SyoOpé&potilaiden hyva hoitopolku” -hankkeeseen liittyy
Turun ammattikorkeakoulussa tehtavia opinnaytet6itd sekad lisdksi useita
julkaisuja ja seminaareja. Tama tutkimus on yksi hankkeeseen liittyvista

opinnaytetoista. (Nurminen 2010, 9.)

Projektissa kuntoutustoiminnan tuloksellisuutta arvioidaan suhteessa LSSY:n
kuntoutus- ja valmennuskurssi-interventioihin. Tavoitteena on kartoittaa miten
kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssit ovat edistaneet sy6pakuntoutujien
tyo- ja/tai toimintakyvyn palautumista tai parantumista. Tata tarkastellaan
kuntoutujan tavoitteen suuntaan etenemisena tai ongelmallisen elamantilanteen
suunnasta poistumisena. SyOpakuntoutujat ovat osallistuneet LSSY:n
jarjestamille kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseille ja projektiin liittyvat
kyselyt on tehty valittdbmasti ennen kurssia, kurssin valivaiheessa, kurssin
loputtua seka noin puolen vuoden jalkeen kurssin loppumisesta. (Nurminen
2010, 4.)

2.3 Elaméanhallinta

Elaméanhallinta-kasitteellda on useita eri merkityksid ja elamanhallintaa on
kasitelty tutkimuksissa kaikista elaman eri osa-alueista. Kasite on keskeinen,
kun tutkitaan sopeutumista terveyden muutoksiin ja elaman sisaltoa.
Elamanhallinta merkitsee ihmisen kokemia mahdollisuuksia vaikuttaa omaan
elamaansa ja sen tapahtumiin. (Ylikarjula 1999, 1640.) Kasite on saanut
alkunsa Chicagon koulukunnassa, kun William |. Thomas vaati siirtolaisten
osallistumista amerikkalaisen yhteiskunnan toimintoihin ja oman elaméan
hallinnan tunnetta. (Riihinen 1996, 16.) Elamanhallinta merkitsee ihmisen kykya
sopeutua ja mukautua ulkoisten hairidtekijoiden kuten psyykkisten tai fyysisten
sairauksien aiheuttamiin rajoituksiin ja paineisiin. Silla tarkoitetaan ihmisen

pyrkimyksia kasitella ulkoisia paineita ja sisaisia ristiriitoja itse& koossapitavalla,
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selviytymiskeinoja  kehittdvalla ja  eteenpdin  suuntaavalla tavalla.
Elamé&nhallinnan voidaan katsoa myG0s heijastavan ihmisen

puolustusmekanismien toimivuutta. (Raitasalo ym. 2004, 2795.)

Psykologialle on ollut leimallista elamé&nhallinta-kasitteen kayttd, kun taas
yhteiskuntatieteille elamanlaatu ja elintaso ovat olleet kaytetympia kasitteita.
Englanninkielessa kaytetaan elaméanhallintaa vastaavaa kasitetta “coping”
psykologiassa ja sosiaalipsykologiassa. Kasitettd on kaytetty hieman toisistaan
poikkeavissa merkityksissa. "Coping” tarkoittaa ponnistuksia, joiden avulla
hallitaan, vahennetaan tai siedetdan ulkoisia ja sisdisia vaatimuksia seka
naiden valisia ristiriitoja. Tutkijoiden mukaan ké&site viittaa myds muuttuviin
kognitiivisiin ja kayttaytymiseen liittyviin ponnistuksiin, jotta hallitaan sellaiset
siséaiset ja/tai ulkoiset vaatimukset, joita pidetdan voimavaroja kuormittavina tai
ne ylittavina. Elaméanhallinnan kasitteen lahtékohtana ajatellaan olevan
autonomia. Autonominen henkild vaatii kapasiteettia, ulkoisia edellytyksia seka
oikeuden itsehallintaan. Myds itsensa omistaminen kuuluu osana autonomian

perusehtoihin, kuten myos itseidentiteetti. (Riihinen 1996, 17-19.)

Elamé&nhallintaa voidaan tarkastella myds sairastumisen nakokulmasta. Yksi
taso on elamanhallinnasta kehitetty kasite "locus of control”. Taméan kasitteen
ajatuksena on ihminen, joka mieltaa, ettéa han itse tai ulkoiset tekijat vaikuttavat
hanen kokemiinsa tapahtumiin elamé&ssd. NA&in voidaan puhua eldméan
ulkoisesta ja sisaisesta hallinnasta seka sisaisisté ja ulkoisista yksildista. Myds
kasite koherenssin tunne eli "the sense of coherence” on |lahella elamanhallinta-
kasitettd. Koherenssin tunne tarkoittaa ymparodivan maailman ymmarrettavyytta,
siihen vaikuttamista seka sen merkitykselliseksi kokemista. Maailman
merkitykselliseksi kokeminen motivoi ihmistd parantamaan muita osa-alueita,
jonka vuoksi se on tarkein naista kolmesta kokemisen tunteesta. Yksilot, jotka
tuntevat hallitsevansa elamaansa sisaisesti, ovat hyvin itsenéisia ja tehokkaita.
Heilla on todettu olevan myo6s hyva itsetunto ja luottamus omiin kykyihin, jolloin
he eivat ahdistu vastoinkaymisistd. Lapsena saatu perheen lampd ja tuki
vaikuttavat sisdisen hallinnan kehittymiseen. Toisaalta taas ihmiselta, joka

ajattelee ulkoisten voimien hallitsevan hanen elamaansa, puuttuu itseluottamus.
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Yksi elamanhallinnan tarkastelutaso on ajatus itselle sattuvien tapahtumien
aiheuttajista. Siihen liittyy viisi eri hallinnan sijaintikohdetta: oma hallinta, toisten
henkildiden hallinta, kohtalon hallinta, ulkopuolisten hallinta seka henkildiden
hallinta. Myds sosiaalinen kognitiivinen teoria on yksi elamanhallinnan
tarkastelutasoista. Siina ajatellaan ihmisten toimintaa ohjaavan tapahtumiin
liittyvat odotukset ja toiminnasta saatavat palkinnot. Odotuksia on kolmenlaisia:
tilanne-tulosodotuksia, toiminta-tulosodotuksia seka pystyvyysodotuksia.
(Ylikarjula 1999, 1640; Uutela 1996, 49-51.)

Sairaan vanhuksen elaménhallintaa tarkasteltaessa on havaittu, ettd sairaudet
ja ika asettavat voimavarat suurelle koetukselle. lakkaalla ihmisella korostuvat
kuitenkin samat piirteet elaméanhallinnassa kuin muullakin vaestolla. Toisaalta
mitd vanhemmaksi tulee, sitd heikompi elamanhallinta on. Taméa voi myds
johtua tutkittavien ihmisten heikontuneesta terveydentilasta. Sairaus vaikuttaa
vanhemman ihmisen jaksamiseen ja voimavaroihin. Varsinkin elamanhallinta ja
mahdollisuudet oman elaman vaikuttamiseen joutuvat uudelleen arvioitaviksi.
Oleellisena asiana on jo ennen vanhuutta muodostunut sopeutumistapa
kriisitilanteisiin ja muutoksiin. (Ylikarjula 1999, 1640-1642.)

Masennuspotilaiden elamanhallinnan tunnetta on tutkittu oman elaman
hallinnan tunteen, itsetunnon, pystyvyyden tunteen ja elamaan suhtautumisen
(toivottomuus — toiveikkuus) avulla. Depressioon sairastuessa elamanhallinta
heikkenee huomattavasti. Elamanhallinnan osatekijoistd toiveikkuuden on
havaittu ennustavan itsenaisesti toipumista. Kun masennuspotilaan hoitoa ja
kuntoutusta suunnitellaan, on oleellista huomioida potilaan elaméanhallinta,
erityisesti toiveikkuutta yllapitavat tekijat. (Raitasalo ym. 2004, 2795, 2799-
2800.)

Tasséd opinnaytetydssa elaméanhallinta-kasite maaritellaan FACT-G-mittarin
kautta ja elamanhallinnan katsotaan koostuvan neljasta eri osa-alueesta:
fyysisestd hyvinvoinnista, sosiaalisesta ja perheen hyvinvoinnista, tunne-
elamastd seka toiminnasta saatavasta hyvinvoinnista. Naitd elamanhallinnan

osa-alueita syopapotilaiden kohdalla kasitella&dn seuraavaksi tarkemmin.
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2.3.1 Fyysinen hyvinvointi

Syovalla ja sen hoidoilla on suuri vaikutus fyysiseen hyvinvointiin, mutta fyysista
hyvinvointia elamanhallinnan osa-alueena ei kuitenkaan ole yksindan tutkittu
paljoakaan. Lahes kaikissa tutkimuksissa, joissa fyysistd hyvinvointia
kasitellddn, tutkitaan yleisesti elaménhallintaa tai elamanlaatua. FAGT-G-
mittarissa  fyysista hyvinvointia kartoitetaan voimattomuuden tunteen,
pahoinvoinnin, kipujen, hoidon sivuvaikutusten, sairauden tunteen, fyysisen

kunnon vaikutuksesta perheeseen ja vuodelevon kautta (FACIT 2010).

Syovéalla ja sen hoidoilla on vyleensda negatiivinen vaikutus fyysiseen
hyvinvointiin. Rinta- tai kohdunkaulansytvasta selviytyneiden koulutuksella,
tuloilla ja etnisella taustalla on havaittu olevan yhteys fyysiseen hyvinvointiin.
Samoin elaméantavoilla ja eldméntapamuutoksilla kuten liikunnalla ja
ruokavaliolla on vaikutusta fyysiseen hyvinvointiin. (Ashing-Giwa ym. 2010,
1161-70.)

Sybpaa sairastavien lasten kohdalla fyysisen hyvinvoinnin kannalta yksi
pahimmista syopaan liittyvista asioista on diagnostisten toimenpiteiden ja
hoitojen synnyttama kipu. Muita fyysisia ongelmia ovat pahoinvointi, ruokahalun
puute ja vasymys. (Li ym. 2010, 47-54.) Kipu on yleinen oire sydpéapotilailla ja
samalla yksi ahdistavimmista ja pelottavimmista oireista. Syopékivun maara
rippuu sairauden vaiheesta: alkuvaiheessa kipua on havaittu esiintyvan 30
%:lla, sairauden aikana 50 %:lla ja loppuvaiheessa jopa 75-80 %:lla. Kipu
laskee elamanlaatua ja vaikuttaa elaménlaadun useimpiin ulottuvuuksiin. Mita
pidempi kivun kesto sekd mitd suurempi voimakkuus ja laajuus, sitd suurempi

on elamanlaadun lasku. (Hamunen & Heiskanen 2009, 10-11.)

Vasymys on yksi yleisimmista oireista sydpapotilailla ja silla on suuri vaikutus
elamanlaatuun. Vasymys on yleista myds onnistuneiden sydpahoitojen jalkeen.
Syovasta selvinneista 20-40 % karsii vasymyksesta viela pitkdan hoitojen
paattymisen jalkeen. Vasymyssyndroomaan (engl. fatigue) liittyy fyysisen ja
psyykkisen toimintakyvyn alenemista. Se voi vaikuttaa jokapaivaisiin toimiin ja

sosiaalisiin suhteisiin. Fyysisen harjoittelun ja terapian on todettu auttavan
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vasymyksessa. (Weert ym. 2010, 1413-1414.) Pahoinvointia syOpé&potilailla
esiintyy syovan hoitoihin liittyen, erityisesti solunsalpaajahoitoon. Bloechl-
Daumin ym. tutkimuksessa akuuttia tai viivastynyttd oksentamista esiintyi 36,4
% solunsalpaajahoitoa saaneista potilaista ja pahoinvointia 59,7 % potilaista.
Molemmat alensivat potilaiden elamanlaatua, mutta pahoinvoinnilla oli viela

suurempi vaikutus kuin oksentamisella. (Bloechl-Daum ym. 2006, 4472.)

2.3.2 Sosiaalinen ja perheen hyvinvointi

Sosiaalisesti syopapotilaat kohtaavat useita haasteita alkaen riittamattomasta
energiasta olla yhteyksissa ystaviinsad jatkuen sosiaaliseen leimautumiseen.
Myds perhe tarvitsee tukea seka hoitojen aikana etta niiden jalkeen. (Mikkelsen
ym. 2008, 219-220). FACT-G-mittarissa sosiaalista ja perheen hyvinvointia
kartoitetaan perheeltd saadun henkisen tuen, ystavyyssuhteiden, perheen
sopeutumisen, perheen parissa sairaudesta puhumisen, tarkeimman

ihmissuhteen ja sukupuolielaman kautta (FACIT 2010).

Syopapotilaiden ja perheenjasenten on todettu tuovan harvoin esille henkisen
tuen tarpeitaan. SyoOpéapotilailla ja perheenjasenilla on yhteisid tuen tarpeita
littyen arkielamaan, tulevaisuuden suunnitteluun, sairauteen sopeutumiseen ja
hoidosta  selviytymiseen.  Sairaanhoitajen on  havaittu tunnistavan
syopéapotilaiden ja perheiden tuen tarvetta sairaalassaolon aikana luomalla
ymmarryksen potilaan ja taman perheenjasenten tilanteesta. Tukemisen
tavoitteena sairaanhoitajilla on potilaan ja perheenjasenten voimavarojen seka

keskinaisten suhteiden vahvistuminen. (Mattila ym. 2010, 31-36.)

Syopéapotilaat  keskustelevat sosiaalisista, fyysisista ja  psyykkisista
ongelmistaan enemman perheenséa ja ystaviensa kuin
terveydenhuoltohenkilékunnan kanssa. Tutkimuksissa ystaviltd ja perheelta
saatu tuki on havaittu tarkeaksi. (Mikkelsen ym. 2009, 228; Taskila ym. 2007,
2877.) Tuen on esitetty olevan erilaista naisilla ja miehilla ja tuen tarpeen
vaihtelevan i&n mukaan. Tuki on yleensa peraisin useammasta kuin yhdesta
lahteestd, mutta yhdestakin hyvéasta ihmissuhteesta voi saada merkittavaa

tukea kun taas toisaalta useat sosiaaliset kontaktit eivat valttaméattd takaa
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riittdvaa tukea. Vaikka tukea saadaan usein eniten puolisolta tai kumppanilta,
niin parhaiten tuki vaikuttaa silloin kun se on peraisin hieman kaukaisemmasta
ihmissuhteesta. Syyna téahan voi olla laheisten kriisi, jolloin tuki ei ole niin
tehokasta. Miehilla hyvaa stressinhallintaa ennakoi tuttavilta ja muilta potilailta
saatu tuki, naisilla taas ystaviltd saatu tuki. (Lehto-Jarnstedt ym. 2002, 1457—
1465.)

Syop4, siihen liittyva kriisi ja sybpahoidot vaikuttavat myds seksuaalisuuteen ja
sukupuolielamaan. Premenopausaalisilla rintasyopapotilailla seksuaalisen
toiminnan ja aktiviteetin on havaittu vahenevan hoitojen vaikutuksesta. Naisten
kehonkuva ei kuitenkaan ollut huonontunut. (Biglia ym. 2010, 1891.) TAYS:ssa
tehdyssa tutkimuksessa 63 % vastanneista koki sybpaan sairastumisella tai
hoidoilla olevan vaikutusta seksuaalisuuteen. Sydvan ja hoitojen vaikutukset
seksuaalisuuteen riippuvat oleellisesti syopatyypista, hoidoista, sukupuolesta,
iasta ja persoonallisuudesta. Tutkimusten mukaan seksuaalisuuteen liittyvat
ongelmat heikentavat elamanlaatua. Miehilla potenssiongelmat ja naisilla
limakalvojen kuivuminen ovat yleisia ongelmia sybvan yhteydessa. Samoin
muutokset libidossa, ruumiinkuvan muutokset ja hoitojen sivuvaikutukset
vaikuttavat seksuaalisuuteen. Tutkimuksissa on havaittu myos seksista
puhumisen vaikeus seka puolison etta terveydenhuoltohenkilokunnan kanssa.
Seksuaalisuus on edelleen arka aihe, eivatka potilaat itse uskalla ottaa asiaa
puheeksi terveydenhuoltohenkilokunnan kanssa. (Kellokumpu-Lehtinen ym.
2003, 237-246.)

2.3.3 Tunne-elaméa

Sybpaan sairastuneen ihmisen tunne-elamalla on suuri vaikutus hanen
elamanhallintaansa kokonaisuudessa seka sairastamisen ettd kuntoutuksen
aikana. On havaittu, etta sy6évan diagnoosi- ja sairastumisvaiheen aikana koetut
negatiiviset asiat vaikuttavat viela monien vuosien jalkeen negatiivisesti tunne-
elamaan. (Lehto ym. 2010, 3967.) FACT-G-mittarissa tunne-elaméaa

kartoitetaan surullisuuden tunteen, sairauden kanssa toimeentulemisen, toivon,
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hermostuneisuuden, kuolemanpelon ja terveyden heikkenemisen pelon kautta
(FACIT 2010).

Tukiverkoilta saatu tuki vaikuttaa syoOpapotilaan henkiseen hyvinvointiin ja
tunne-elamaan. Tuen lahteitd ovat sekd emotionaalinen tuki ettéa kaytannon tuki,
kuten kyydin saaminen ystavalta sairaalaan. Mitd suurempi tukiverkolta saatu
tuki syopaan sairastuneella on, sitd positivisemmin se vaikuttaa hanen tunne-
elamaanséa ja pdainvastoin. (Bloom ym. 2001, 1513-1522.) Syo6papotilaiden
stressinhallintakeinoihin kuuluvat suuntautuminen positiiviseen,
etddnnyttaminen, tuen etsintd, alyllinen pako-valttaminen seka toiminnallinen
pako-valttdminen. Tutkimuksessa on havaittu yli 90 % kayttavan ainakin jonkin

verran neljda ensimmaista keinoa. (Lehto-Jarnstedt ym. 2002, 1460.)

Syovan diagnoosi ja hoito ovat stressaavia ja pelottavia kokemuksia lapselle.
Lapset kokevat korkeaa ahdistuneisuutta sydévan hoitojen aikana. Sukupuolten
valilla ei ole havaittu eroja ahdistuneisuuden tasossa. Eniten tunne-elamaa
rasittavia asioita ovat itsehillinndan menettdminen, ennusteen epavarmuus ja
heikko koulumenestys. Vieraantumisen tunne sek& esimerkiksi hiusten |&hto
taas vaikuttavat lapsen psykososiaaliseen hyvinvointiin. (Li ym. 2010, 47-54.)

Syodpéanuorten optimismia ja elamanlaatua tarkasteltaessa havaittiin, etta nuoret
ovat optimistisia syovan suhteen ja heilla on hyva fyysinen ja psyykkinen
elamanlaatu. Optimistisuuden on todettu olevan yhteydessa elamanlaatuun.
Toisaalta taas terveyteen liittyvan elaménlaadun ja optimismin valilla ei ole
havaittu yhtd suurta yhteytta. Optimismi on yhteydessd pienempaan kivun
maaraan, parempaan kommunikointiin |&&karin  kanssa, parempaan
psykologiseen toimivuuteen seka korkeampaan elamanlaatuun yleisesti.
(Mannix ym. 2009, 482-487.)

Myds toivolla on tarkeé rooli sydpapotilaiden tunne-elamassa. Tutkimukset ovat
osoittaneet, ettd toivo esiintyy jatkumon lailla. Sybpapotilaiden toivolla on
erilaisia tavoitteita alkaen paranemisesta paatyen hyvaan kuolemaan. Toivo
my0Os vaihtelee sairauden eri vaiheissa. Toivo liittyy positiivisiin odotuksiin

tavoitteiden saavuttamisesta, mahdollisuuksien uskomiseen tulevaisuudessa, ja
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uskoon, ettd omaan tdmanhetkiseen ja tulevaan elaméantilanteeseen voi
vaikuttaa. Tutkimusten mukaan potilaat haluavat yllapitdd toivoa ja

hoitohenkilokunnalla on tarkea rooli toivon yllapitamisessa. (Helwick 2010, 28.)

2.3.4 Toiminnasta saatava hyvinvointi

Useat syopaan sairastuneet ovat halukkaita palaamaan tybelamaan, mutta
varhainen tydelamasta poistuminen, huonontunut tyokyky ja sosiaalisen tuen
riittAmattomyys ovat yleisia ongelmia (Taskila 2007, 55-57). FACT-G-mittarissa
toiminnasta saatavaa hyvinvointia tarkastellaan tyoskentelykyvyn, tydsta
saadun tyydytyksen, eldamasta nauttimisen, sairauden hyvaksymisen,
nukkumiskyvyn, vapaa-ajasta nauttimisen ja elamanlaadun tyytyvaisyyden
kautta (FACIT 2010).

Syovasta selviytyneiden tyollisyysluku 2—3 vuotta diagnoosin jalkeen on 9 %
pienempi kuin sukupuoleltaan ja idltdéan vastaavalla ryhmalla. Vaikka
syopaselviytyneiden tyollisyysluku on noussut 70- ja 80-luvuilta, ovat he
edelleen useammin ty6elaman ulkopuolella kuin ihmiset, joilla ei ole ollut
syopaa. Sybvan sairastaneet myods pelkaavat, etteivat he saa tyota tai eivat
pysy tyodssd. Syopaan sairastaneiden ja verrokkien tyokyvyssa ei ole havaittu
merkittavia eroja, mutta osa syopaan sairastuneista kokee fyysisen ja henkisen
tyokykynsa heikentyneen. (Taskila 2007, 58-59.)

Syovasta selviytyneet kayvat tdissa taloudellisen hyddyn lisaksi itsetunnon seka
sosiaalisen tuen takia. Kuitenkin sairastuneet saavat riittaméattomasti tukea
erityisesti tyoterveyshuollolta. Miehista 30 % ja naisista 40 % kertoi
tarvitsevansa enemman kaytdnnon tukea tyoterveyshuollolta. Eniten
sairastuneiden on todettu saavan tukea ty6tovereilta. Erityisind ryhmina
nayttaytyvat lymfoomaa sairastaneet, kemoterapiaa saaneet seka alhaisen
koulutuksen omaavat miehet, jotka kaipasivat muita ryhmia enemman tukea.
(Taskila 2007, 58-59; Taskila ym. 2007, 2878-2879.)

Syopéa ja sen hoidot vaikuttavat myoés nukkumiseen ja unenlaatuun. Kuivalaisen

(2004, 101-105) tutkimuksessa eturauhassyopaa sairastavat kokivat
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unenlaatunsa huonoimmaksi noin nelja kuukautta hoidon aloittamisesta;
vildesosa arvioi unenlaadun hyvaksi ja yli neljasosa huonoksi. Unenlaatu
kuitenkin palasi ennalleen vuoden aikana; alle 66-vuotiaista kaksi kolmasosaa
ja vanhemmista yli 80 % arvioi unenlaatunsa hyvaksi vuoden kuluttua hoidosta.
Huono emotionaalinen toimintakyky (jannittynyt, huolestunut, &artynyt,
masentunut), masentuneisuus ja uupumus olivat yhteydessa huonoon

unenlaatuun.

2.3.5 FACT-G-mittarilla tehtyja tutkimuksia

FACT-G-mittaria on kaytetty useissa eri tutkimuksissa mittaamaan
kohdehenkildiden elaménlaatua. Suurin  osa tutkimuksista  keskittyy
syOpéasairaiden elamanlaatuun, mutta myds muissa sairauksissa on kaytetty
hyodyksi FACT-G -mittaria. Taulukkoon 3. on valittu keskeisia tutkimuksia ja
tutkimusten FACT-G pisteiden keskiarvoja mydhempaa vertailua varten.

Korkeamman koulutuksen saaneet arvioivat elaméanlaatunsa FACT-G-mittarilla
korkeammaksi. Eronneiden ja leskien eldménlaatu taas on havaittu olevan
huomattavasti matalampi. Myds korkeamman idn on havaittu olevan
yhteydessd matalampaan eldménlaatuun. Luuydinsiirron lapikayneiden
syopapotilaiden eldménlaatu on todettu matalammaksi kuin samaa ikda ja
sukupuolta  vastaavalla  vaestoryhmalld. Rintasyopaan  sairastuneilla
elamanlaatu on alentunut erityisesti sosiaalisen ja perheen hyvinvoinnin
kohdalla. Hodgkinin taudista selvinneilla on todettu olevan korkeammat
elamanlaadun arvot toiminnasta saatavan seka sosiaalisen ja perheen
hyvinvoinnin kohdalla kuin vastaavalla normaalivaestéryhmalla. Osa-alueista
fyysinen hyvinvointi on havaittu korkeimmaksi rintasybpéapotilailla, Hodgkinin

taudin sairastaneilla ja luuydinsiirtopotilailla. (Holzner ym. 2004, 153-160.)

FACT-G-mittarin avulla on tutkittu ylipainon ja ian vaikutusta elaménlaatuun
gynekologista syopaa sairastavilla potilailla leikkauksen jalkeen. Kahden eri
mittauksen valilla elamanlaatu kohosi merkittavasti, eroja elamanlaadussa |0ytyi
kuitenkin eri-ikaisten ja -painoisten naisten valilla. Ylipainolla ja ialla oli yhteys

matalampaan fyysiseen hyvinvointiin. 1alla oli lisaksi yhteys korkeampaan
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tunne-elamaéan. Kokonaisuudessaan fyysinen hyvinvointi sai eldmanlaadun
osa-alueista korkeimmat arvot gynekologista syopdd sairastavilta. (Von
Gruenigen ym. 2005, 1369-1375.)

Sybpahoitojen aiheuttamasta suun alueen limakalvovaurioista (mukosiitista)
karsivien potilaiden elamanlaatu FACT-G-mittarilla mitattuna oli heikko.
Mukosiitin vakavuudella ja haittaavuuden asteella oli yhteys fyysiseen
hyvinvointiin sekd tunne-elamaan. Muut yhteydet eivat olleet tilastollisesti
merkittavia. (Cheng 2007, 36-42.) Arvioitaessa kahden eri ladkehoidon,
interferonin  ja sunitinibin, vaikutusta metastasoitunutta munuaissyopaa
sairastavien potilaiden elamanlaatuun, havaittiin parempi elamanlaatu sunitinibi-
hoitoa saavilla potilailla. Fyysinen seka sosiaalinen ja perheen hyvinvointi saivat
korkeimmat arvot FACT-G-mittarilla mitattuina. Euroopan ja USA:n valilla ei ollut
eroja potilaiden elamanlaadussa. (Cella ym. 2010, 658.) Elamanlaadun ja
paivittaisistd askareista suoriutumisen valilla on havaittu positiivinen korrelaatio
tutkittaessa palliatiivista hoitoa kotona saavien sydpéapotilaiden elamanlaatua.
Sita vastoin kivun ja elamé&nlaadun valilla on havaittu negatiivinen korrelaatio.
(Singh 2010, 36-43.)

FACT-G-mittarilla on hankittu myds niin sanottua normaalivdestda kuvaavia
viitearvoja, joihin voidaan verrata syOpaan sairastuneiden arvoja.
Normaalivaestbad varten kyselylomakkeesta on poistettu suoraan sairautta
kasittelevat vaittdméat, mutta puuttuvat pisteet on korvattu siten, etta vertailu on
mahdollista. Normatiivista dataa on hankittu yhdysvaltalaisvaestésta (Webster
ym. 2003, 4), australialaisvaestdéstd (Janda ym. 2008, 17) ja
itAvaltalaisvaestosta (Holzner ym. 2004, 156). Lisaksi Yhdysvalloissa on
toteutettu sy0pé&a sairastavien kohdalla tutkimus, jonka tuloksena saatiin FACT-
G-mittarin viitearvot sybpaa sairastavien kohdalla. Naihin viitearvoihin voidaan
verrata yksittdisen potilaan tai suuremman otoksen FACT-G-arvoja. Arvoja
vertailtaessa viiden pisteen eroa kokonaispisteissa ja kahden pisteen eroa osa-
alueiden pisteissa voidaan pitdd kliinisesti merkitsevina. (Brucker ym. 2005,
193-195.)
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Taulukko 3. Aikaisempien tutkimusten FACT-G-mittarin pisteiden keskiarvoja.

Kohderyhmé Tutkimus Kokonaispisteet  Fyysinen  Sosiaalinen Tunne- Toiminnasta
hyvinvointi  ja perheen elama saatava
hyvinvointi hyvinvointi

0-108 0-28 0-28 0-24 0-28

Rintasydpaa Holzner 83,9 25,1 18,3 18,8 21,7

sairastavat ym. 2004

Gynekologista Von 86,21 24,37 22,69 17,26 21,89

syO0péa sairastavat Gruenigen

(heti leikkauksen ym. 2005

jalkeen)

Metastasoitunutta Cella ym. 79,34 21,30 21,78 17,92 17,77

munuaissyopaa 2010

sairastavat

(sunitinibihoito

saavat)

Sybpaan Brucker 80,9 21,3 22,1 18,7 18,9

sairastuneiden ym. 2005

viitearvo (USA)

USAn Webster 80,1 22,7 19,1 19,9 18,5

normaalivaestdn ym. 2003

viitearvot

Australian Janda ym. 85,9 25,1 19,2 21,2 20,3

normaalivéaesttn 2008

viitearvot

Itavallan Holzner 86,5 24,9 20,2 19,5 21,4

normaalivaestdn ym. 2004

viitearvot
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3 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA

TUTKIMUSONGELMAT

Taman  opinndytetyon tarkoituksena on  kartoittaa  kuntoutus- ja
sopeutumisvalmennuskursseille osallistuvien syOpakuntoutujien
elamanhallintaa kuntoutukseen tullessa FACT-G-mittarin avulla. Tarkoituksena
on myods verrata keskenaan eri elamanhallinnan osa-alueita: fyysista
hyvinvointia, sosiaalista ja perheen hyvinvointia, tunne-elamaa seké toiminnasta
saatavaa hyvinvointia. Opinnaytetybn tavoitteena on syOpéapotilaan
kuntoutuksen kehittdminen panostamalla tutkimuksessa esiin tulleisiin

syopakuntoutujien heikoimpiin elaméanhallinnan osa-alueisiin.
Tutkimusongelmat ovat:

1. Millainen on kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseille tulevan
syopakuntoutujan elaméanhallinta?
1.1. Millainen on sydpakuntoutujan fyysinen hyvinvointi?
1.2. Millainen on sydpakuntoutujan sosiaalinen ja perheen hyvinvointi?
1.3. Millainen on sy6pakuntoutujan tunne-elama?
1.4.Millainen on sy6pakuntoutujan toiminnasta saatava hyvinvointi?
2. Onko taustamuuttujilla yhteytta syopéapotilaan elaménhallintaan, ja jos on

niin millaista?
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4 TUTKIMUKSEN EMPIIRINEN TOTEUTTAMINEN

4.1 Tutkimusmenetelma

Tama tutkimuksen lahestymistapa oli kvantitativinen eli maarallinen.
Kvantitatiivisessa tutkimuksessa keskeista ovat aiemmat teoriat, johtopaatokset
aiemmista tutkimuksista, kasitteiden maarittely, havaintoaineisto, joka soveltuu
maaralliseen mittaamiseen, aineiston saattaminen tilastollisesti kasiteltavaan
muotoon ja paatelmien teko aineiston tilastolliseen analysointiin perustuen.
Kyseessa on kuvaileva tutkimus, silla tavoitteena on kuvata sydpakuntoutujan
elamanhallintaa. (Hirsjarvi ym. 2009, 138-140.)

Tutkimusmenetelmé@na oli strukturoitu kyselylomake FACT-G-mittari (FACIT
2010). Kysely on aineistonkeruutapa, jossa kysymysten muoto on standardoitu.
Kaikilta vastaajilta kysytaan samat asiat, samassa jarjestyksessa ja samalla
tavalla. Kysely sopii hyvin keruumenetelmaksi kun tutkittavia on paljon ja he
ovat hajallaan. Sitd voidaan soveltaa hyvin myds henkilokohtaisten asioiden
tutkimiseen, kuten ihmisen koettuun terveyteen tai terveyskayttaytymiseen.
Strukturoinnilla tarkoitetaan tutkittavien asioiden vakioimista lomakkeeseen
kysymyksiksi ja vaihtoehdoiksi siten, ettd kysymys ymmarretddn ja voidaan
kysya samalla tavalla. Tutkittava asia ja sen ominaisuudet, tdssa tapauksessa

elamanhallinta, suunnitellaan seka vakioidaan. (Vilkka 2007, 14-15, 28.)

FACIT (Functional Assessment of Chronic lliness Therapies) on kokoelma
erilaisia kroonisia sairauksia sairastavien elamanlaatua mittaavia standardoituja
kyselyita. FACIT mittaa suoran kaannoksen mukaan eldménlaatua, tassa
tutkimuksessa elamanlaadun sijasta puhutaan kuitenkin elamanhallinnasta.
FACIT-kasite pitdaa sisallaan myds FACT-kasitteen (Functional Assessment of
Cancer Therapy), joka on ensimmainen ja tunnetuin erilaisten kyselyjen sarja

koskien syopaa sairastavien elamanlaatua. (FACIT 2010.)

FACIT-mittausmenetelman kehittaminen alkoi vuonna 1987, jolloin luotiin

ensimmainen yleinen peruskyselylomake nimeltdan FACT-G (Functional
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Assessment of Cancer Therapy General). FACT-G-kyselylomake toimii pohjana
monille muille kyselylomakkeille ja se soveltuu kaytettavaksi eri syopaa
sairastavien lisédksi muita kroonisia sairauksia (kuten HIV ja MS-tauti)
sairastavien elamanlaadun mittaamiseen. Syopéa on kuitenkin edelleen tarkein
eri FACIT-mittareiden kayttokohde. Hieman muunneltuna se soveltuu myds
yleisesti vaeston elamanlaadun arvioimiseen. FACT-mittarin yleisesta muodosta
on kehitetty myos eri syopalajeille syopaspesifeja mittareita. FACT-G-mittaria
on kaytetty ympari maailman sadoissa eri tutkimuksissa ja sen on todettu
olevan validi mittari eldmé&nlaadun mittaamisessa. Mydhemmin FACIT-
kyselylomakkeita on kehitetty yli 40 erilaista ja niitd on kdannetty yli 45 kielelle.
(FACIT 2010.) FACT-G:n toimivuutta eri kielilla on tutkittu ja esimerkiksi
hindinkielisen FACT-G-mittarin on todettu olevan hyddyllinen ja toimiva mittari
(Singh 2010, 36-43).

FACT-G-kyselylomake sisdltada 27 yleiskysymysta jaoteltuna neljaan
elamanlaatua kuvaavaan paaluokkaan: fyysinen hyvinvointi (Physical Well-
Being), sosiaalinen ja perheen hyvinvointi (Social/Family Well-Being), tunne-
elama (Emotional Well-Being) ja toiminnasta saatava hyvinvointi (Functional
Well-Being) (ks. Liite 1). Vastaajia pyydetaan ympyréimaan vaihtoehto joka
kuvaa parhaiten heidan tilannettaan viimeksi kuluneiden seitseman paivan
aikana. (FACIT 2010.) FACT-G-kyselylomakkeen tayttdminen voidaan toteuttaa
seka haastattelemalla etta potilaan itse tayttdamana ilman etta silla on vaikutusta
saatuihin havaintoihin (Hahn ym. 2008, 423—-431). Vaittamiin vastataan Likertin
viisiportaisella asteikolla 0-4, jossa 0 = en/ei lainkaan, 1 = hieman, 2 = jossain
maarin, 3 = melko paljon ja 4 = hyvin paljon. Fyysisen hyvinvoinnin vaittdmat
liittyvat kipuun, pahoinvointiin ja sairauden tunteeseen. Sosiaalisen hyvinvoinnin
vaittamat liittyvat laheisiltd saatavaan tukeen, perheen kokemuksiin ja
sopeutumiseen. Tunne-elaman vaittamissd keskitytddn mielialaan ja
toiminnasta saatavan hyvinvoinnin vaittdmissa tydelamaan ja elaman
jatkuvuuteen. FACT-G-kyselylomakkeessa jokainen elamanlaadun osa-alue
voidaan pisteyttada erikseen sekd lisaksi laskea kyselylomakkeen
kokonaispisteet. Fyysisen, sosiaalisen ja perheen seka toiminnallisen
hyvinvoinnin osa-alueet pisteytyvat valille 0-28 ja tunne-elama 0-24.
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Kokonaispisteet ovat valilla 0-108. Korkeampi pistemaara kuvastaa parempaa
elamanlaatua. (FACIT 2010.)

4.2 Tutkimuksen kohderyhma ja aineiston keruu

Tutkimuksen  aineisto  hankittin ~ "SyOp&potilaiden  kuntoutustoiminnan
tuloksellisuuden arviointi (2010-2011)" -projektiin liittyen. Tassa tutkimuksessa
analysoitiin projektin ensimmaista aineistoa, joka kerattiin vuosien 2009-2010
aikana. Aineisto muodostui 380 kyselyyn vastanneen sydpakuntoutujan
vastauksista. Vastaajat olivat osallistuneet Lounais-Suomen Syodpayhdistyksen
kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssille ja olivat ennen kurssin alkua
arvioineet elaménlaatuansa FACT-G-mittarilla. Vastaajista keréttiin lisaksi
tarvittavat taustatiedot: syntymévuosi, sukupuoli, syopalaji, ensimmaisen

syopadiagnoosin vuosi ja mahdollinen uusiutumiskerta. (Nurminen 2010, 6.)

Kurssien ja vastaajien suhteen ei suoritettu valintaa ja tavoitteena oli jakaa
kyselylomakkeita kaikille kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseille. On
kuitenkin mahdollista, etteivat kaikki sy®pakuntoutujat saaneet lomaketta
taytettdvaksi. Koska tiedossa ei ole jaettujen kyselylomakkeiden tarkkaa
lukumaaraa, ei vastausprosenttia pystytd luotettavasti laskemaan. Vastaajat
olivat osallistuneet joillekin seuraavista kursseista: rintasyopapotilaiden
yksilokurssi/sopeutumisvalmennus, tyossakayvien rintasyopéapotilaiden
sopeutumisvalmennuskurssi, rintasyopapotilaiden ja perheen
sopeutumisvalmennuskurssi, tydssakayvien rintasyopapotilaiden parikurssi,
suolistosyOpépotilaiden  parikurssi, lasten ja nuorten syodpapotilaiden
perhekurssi, syOpéda sairastavien nuorten (16—-24-vuotiaat)  kurssi,
hematologisten sydpapotilaiden parikurssi, kantasolusiirtopotilaiden parikurssi,
ikdantyneiden rintasyopapotilaiden yksilokurssi, 18-25-vuotiaiden nuorten
kurssi, 14-17-vuotiaiden murrosikdisten kurssi ja ruuansulatuskanavan
syopéapotilaiden parikurssi. Tutkimuksen kohderyhmaa kuvaillaan tarkemmin

tulososiossa.
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4.3 Aineiston analyysi

Aineisto tallennettiin tutkimusassistentin toimesta ensin Excel-taulukkoon, josta
aineisto siirrettin  PASW 18 Statistics -ohjelmaan. Aineisto analysoitiin
tilastollisin menetelmin PASW 18 Statistics -tilasto-ohjelman avulla helmi-
maaliskuussa 2011. Aineisto analysoitiin ensin jokainen vaittama kerrallaan ja
sen jalkeen elaménhallinnan osa-alueittain ja lopuksi vertaillen osa-alueita
keskendan. Analyysissa hyddynnettiin FACT-G- sekd syopaspesifien mittarien

analyysimallia.

Aineistoa on jarkevaa tiivistdd summa- tai keskiarvomuuttujiin, joita voidaan
kasitelld jatkuvaluonteisina. Toisin kuin Likertin asteikolla olevat yksittaiset
vaittamat, summa- ja keskiarvomuuttujat voivat saada mitd tahansa arvoja
vaihteluvélinsa pienimman ja suurimman valilla. Summa- ja keskiarvomuuttujien
on my0s todettu sopivan hyvin hoitotieteellisen tutkimuksen moniulotteisten ja
abstraktien ilmididen kuvaamiseen. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009,
117-118.)

Analyysivaiheessa elamanhallinnan neljastd osa-alueesta ja lisaksi kaikista
vaittamista muodostettiin keskiarvo- ja summamuuttujat. Kaikista vaittamista
muodostettu  keskiarvo- ja summamuuttuja  kuvaa eldménhallintaa
kokonaisuudessaan. Keskiarvomuuttujat kuvastavat kyseisen osa-alueen
vaittamien keskiarvoa (asteikko 0-4), kun taas osa-alueen summamuuttuja
kuvastaa osa-alueen vaittdmien yhteenlaskettua summaa (asteikko 0—24 tai O—
28 riippuen vaittdmien maarastd). Ennen muuttujien muodostamista
negatiivisessa muodossa olevat vaittdméat kaannettiin positiviseen muotoon,
jotta asteikko kaikille vaittamille olisi sama. Siten keskiarvo- ja
summamuuttujien korkea arvo tarkoittaa parempaa elamanhallintaa.
Kaannettyja vaittdmia olivat kaikki seitseman fyysisen hyvinvoinnin vaittamaa

seka tunne-elamaéan vaittamista viisi.

Keskiarvo- ja summamuuttujia muodostettaessa oli huomioitava puuttuvat
vastaukset. FACIT-ohjeiden (Webster ym. 2003, 4) mukaisesti muuttujiin otettiin

mukaan sellaiset vastaajat, jotka olivat vastanneet véahintddn puoleen osa-
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alueen vaittdmista. Puuttuvat vastaukset pisteytettin muiden vastausten
keskiarvon avulla. Fyysisen, sosiaalisen ja perheen seka toiminnasta saatavan
hyvinvoinnin kohdalla mukaan otettiin vastaajat, jotka olivat vastanneet ainakin
neljaan vaittamaan seitsemasta. Fyysisen hyvinvoinnin keskiarvo- ja
summamuuttujiin  otettin mukaan 375 vastaajaa, sosiaalisen ja perheen
hyvinvoinnin muuttujiin 372 ja toiminnasta saatavan hyvinvoinnin muuttujiin 368
vastaajaa. Tunne-elaman kohdalla mukaan otettiin 370 vastaajaa, jotka olivat
vastanneet vahintaan kolmeen vaittamaan kuudesta. Kokonaiselaménhallintaa
kuvastaviin keskiarvo- ja summamuuttujiin otettiin mukaan 357 vastaajaa, jotka

olivat vastanneet vahintaan 22 vaittamaan 27:sta.

Analyysissa keskiarvo- ja summamuuttujia tarkasteltiin seka suhteessa toisiinsa
ettd suhteessa taustamuuttujiin: sukupuoleen, syntymavuoteen, syopalajiin,
syopakuntoutuskurssiin sekd  sairastumisvuoteen. Ennen vertailua
taustamuuttujia luokiteltiin aineiston yksinkertaistamiseksi. Taustamuuttujista
syovan uusiutumiskerrat paatettiin jattaa vertailun ulkopuolelle, silla vain 21 (5

%) vastaajalla syopa oli uusinut.

FACT-G-mittarin  muuttujien asteikkona toimii Likert-asteikko (0—4). Likert-
asteikko ei ole valimatka- vaan jarjestysasteikko, eika Likert-asteikollisista
muuttujista pitaisi laskea esimerkiksi keskiarvoja. Nykyisin hoitotieteessa Likert-
asteikkoa kuitenkin pidetd&dn usein valimatka-asteikkona ja keskiarvojen
raportointi Likert-asteikollisista muuttujista on lisdéntynyt. Toisaalta pelkastaan
keskiarvoja tarkastelemalla uhkana on tarkean informaation katoaminen
luokkien saamista arvoista. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 102-
104.) Tastd syysta aineistoa paadyttin kuvaamaan keskiarvojen lisaksi
muuttujien jakauman prosenttiosuuksien avulla. Muuttujien jakauman
prosenttiosuuksista muodostettiin graafiset kuviot. Keskiarvon liséksi aineistosta
laskettin my6s muita sijainnin ja hajonnan tunnuslukuja. (Kankkunen &
Vehvilainen-Julkunen 2009, 103-108.)

Varianssianalyysin ehdot eli ryhmien yhta suuret varianssit, normaalijakauma
joka ryhmassa ja valimatka-asteikko eivéat tayttyneet, joten ryhmien valisten
keskiarvojen erojen testaukseen kaytettiin Kruskall-Wallis-testia. Kruskall-Wallis
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on Yyksisuuntaisen varianssianalyysin epaparametrinen vastine. Kruskall-
Wallisin testin avulla testattiin aineiston taustamuuttujien ryhmien valisia eroja
eri elamanhallinnan osa-alueiden keskiarvoissa. Testin nollahypoteesi on, etta
kaksi jarjestyslukujakaumaa ovat identtiset, kun taas vaihtoehtoisena
hypoteesina on, etta jakaumien mediaanit poikkeavat toisistaan. Mitd pienempi
testin havaittu merkitsevyystaso on, sitd todennakdisemmin jakaumat ovat
erilaiset.  Tilastollisen  merkitsevyyden rajana pidetddn p < 0,05.
Elaméanhallinnan eri osa-alueiden erojen tilastollista merkitsevyytta testattiin
Friedmanin testilla. Friedmanin testi vastaa Kruskall-Wallisin testia, ainoana
erona on vertailtavien otosten riippuvuus. (Nummenmaa 2004, 255, 257-258.)
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5 TULOKSET

5.1 Vastaajien taustamuuttujat

Kyselyyn vastasi yhteensé 380 sydpakuntoutujaa, joista naisia oli 318 (84 %) ja
miehia 62 (16 %). (Taulukko 4.) Rintasyopdad sairasti yhteensa 224 (59 %)
vastaajaa. Lymfoomaa sairasti 45 (12 %), leukemiaa 35 (9 %), muita verisyopia
33 (9 %), ruoansulatuskanavan syopia 24 (6 %) ja aivokasvaimia 7 (2 %)
vastaajaa. Muita syopatyyppeja sairasti yhteensa 3 % (luusyovét 3, sarkoomat
2, kilpirauhasen syovat 2, Wilmsin tuumori 1, neuroblastooma 1, teratooma 1,

maksasyopa 1, myastenia gravis 1).

Vastauslomakkeisiin ei ollut merkitty vastaamispaivad ja koska aineisto oli
keratty vuosien 2009 ja 2010 aikana, ei syntymavuoden perusteella pystytty
maadrittelemadn vastaajien tarkkaa ikaa. TAasta syystd taustamuuttujissa
esitetddn syntymavuodet. Vastaajat olivat syntyneet vuosien 1924 ja 1996
valilla ja vastaajien syntymavuoden keskiarvo oli 1951. Vastaajat luokiteltiin
syntymavuoden perusteella seitsemé&én eri luokkaan. Seitseman vastaajista ei
iimoittanut ikaansa. Suurin ikaryhma olivat vuosina 1941-1950 syntyneet, joita
oli vastaajissa yhteensa 163 (44 %). Toiseksi yleisin ikAryhma olivat vuosina
1951-1960 syntyneet (n = 83). Suurin osa vastaajista (87 %) oli syntynyt

vuosien 1931 ja 1960 valilla ja olivat vastaamishetkella 49—79-vuotiaita.

Mydskaan sairastumisvuosista ei pystytty laskemaan tarkkaa sairastamisaikaa
kyselyyn vastaushetkella, silla vastausvuosi ei ollut analysoijien tiedossa.
Syodpéakuntoutujien sairastumisvuodet ajoittuivat valille 1988—-2010. Suurin osa
vastaajista oli sairastunut vasta viime vuosina, jonka takia vuodet 1988-1999 ja
2000-2004 yhdistettin  omiksi luokiksi. Vastaajista 39 ei ilmoittanut
sairastumisvuottaan. Yleisin sairastumisvuosi oli 2008, jolloin sairastui 119 (35
%) ja toiseksi yleisin 2009, jolloin sairastui 95 (28 %) vastaajaa. Valtaosa (78 %)

vastanneista oli sairastunut vuonna 2007 tai sen jalkeen.
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Kyselyyn  vastanneet olivat osallistuneet jollekin ~ Lounais-Suomen
Syopayhdistyksen jarjestamaan kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssille.
Kokonaisuudessaan kursseja oli 13, jotka luokiteltin viiteen kategoriaan.
Tyossakayvien rintasyopapotilaiden parikursseille osallistui eniten vastaajia,
yhteensa 94 (25 %) vastaajaa. Yhteensa rintasyopékursseille osallistui 224 (59
%) vastaajaa. Hematologisten syopien parikursseille osallistui 69 (18 %) ja
kantasolusiirtopotilaiden parikursseille 30 (8 %) vastaajaa.
Ruoansulatuskanavan ja suolistosyovan parikursseille osallistui yhteensa 23 (6

%) seka nuorten ja lasten syopakuntoutuskursseille 34 (9 %) vastaajaa.

Suurimmalla osalla (82 %) vastaajista syopa ei ollut uusiutunut. Vastaajista 47
(12 %) jatti taman kohdan tyhjaksi. Vastaajista 20 (5 %) ilmoitti syovan

uusiutuneen kerran ja yksi vastaaja ilmoitti syovan uusineen kaksi kertaa.
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Taulukko 4. Vastaajien taustamuuttujat

Taustamuuttujat f f%
Sukupuoli nainen 318 84 %
mies 62 16%
Syopatyyppi rntasyopa 224 59 %
leukemia 35 9%
aivokasvain 7T 2%
ruoansulatuskanavan syopa 24 6%
muut verisyovat 33 9%
lymfooma 45 12 %
muut syopatyypit 12 3%
Syntymavuosi —1930 5 1%
19311940 69 18 %
19411950 163 44 %
19511960 B3 22%
19611970 16 4%
19711980 5 1%
1981 - 32 9%
Sairastumisvuosi  1988-1909 5 1%
2000-2004 30 9%
2005 12 4%
2006 30 9%
2007 40 12 %
2008 119 35%
2009 95 28%
2010 10 3%
Kuntoutuskurssit  Rintasyopakurssit 224 59 %
Suolisto- ja ruuansulatuskanavan
parikurssit 23 6%
Hematologisten sydpien
parikurssi 69 18%
Kantasolusiirtopotilaiden
parikurssi 30 8%

Lasten ja nuorten sydpien kurssit 34 9%
f = frekvenssi, f % = frekvenssiprosentti

5.2 Fyysinen hyvinvointi

Fyysisen hyvinvoinnin vaittamia tarkastellaan ensin vastausvaihtoehtojen
prosentuaalisten jakaumien perusteella. Pahoinvointia ja vuodelevossa olemista
ei suurimmalla osalla vastaajista (74 %) esiintynyt lainkaan ja vain muutamalla
vastaajalla niitd esiintyi hyvin paljon. Vaittdmiin sairauden tunteesta, fyysisen
kunnon vaikutuksesta perheen tarpeiden vastaamiseen, kivuista ja hoidon

sivuvaikutusten vaivaamisesta vastattiin melko samanlaisesti. Noin kolmasosa
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(30-36 %) vastaajista ei tuntenut itseddn lainkaan sairaaksi, hoidon
sivuvaikutukset eivat vaivanneet, heilla ei ollut kipuja eika fyysisella kunnolla
koettu olevan vaikutusta perheen tarpeiden vastaamiseen. Fyysisen
hyvinvoinnin osa-alueista vastaajat kokivat eniten voimattomuuden tunnetta;

vahintaan jossain maarin sité koki noin 56 %. (Kuvio 1.)

Vuodelepo

Sairauden tunne

Hoidon sivuvaikutusten vaivaaminen

= hyvin paljon

m melko paljon

Kivut = jossain maarin
hieman

u ei lainkaan
Fwsisen kKunnon vaikutus perheen tarpeisiin

Pahoinvointi

Voimattomuuden tunne

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Kuvio 1. Fyysisen hyvinvoinnin muuttujien jakauma prosenttiosuuksina.

Toiseksi fyysisen hyvinvoinnin vaittamia tarkastellaan keskiarvojen perusteella.
Taulukossa 5. nakyvat vaittamat on kaannetty positiivisiksi, jotta korkeampi
keskiarvo kuvaisi parempaa fyysista hyvinvointia. Korkeimman keskiarvon
(3,64) saivat vaittamat "Minulla ei ole pahoinvointia” ja "En joudu pysyttelem&an
vuoteessa”. Alhaisin keskiarvo (2,38) oli vaittamalla "En tunne itseéni

voimattomaksi”.
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Taulukko 5. Fyysisen hyvinvoinnin muuttujien tilastolliset arvot.

Fyysisen hyvinvoinnin vaittimat n Keskiarvo Mediaani Hajonta Minimi Maksimi
En tunne itseani voimattomaksi 373 2,38 2 1,02 0 4
Minulla ei ole pahoinvointia 374 364 4 0,68 0 4
Fyysisen kuntoni takia minun ei ole vaikea vastata 343 2,66 3 1,10 0 4
perheeni tarpeisiin

Minulla ei ole kipuja 374 2,70 3 1,16 0 4
Hoidon sivuvaikutukset eivat vaivaa minua 358 269 3 1,15 0 4

En tunne itsedni sairaaksi 370 2,90 3 1,05 0 4

En joudu pysyttelemaan vuoteessa 374 3,64 4 0,69 1 4

Taustamuuttujittain  tarkasteltuna tilastollisesti merkitsevid eroja ryhmien
valisissa fyysisen hyvinvoinnin  keskiarvoissa oli vain kuntoutus- ja
sopeutumisvalmennuskursseilla (p = 0,001). Kursseista alhaisin fyysisen
hyvinvoinnin keskiarvo (2,52) oli kantasolusiirtopotilailla ja korkein (3,22)

suolisto- ja ruoansulatuskanavan syopaa sairastavilla. (Taulukko 6.)
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Taulukko 6. Fyysisen hyvinvoinnin keskiarvomuuttuja taustamuuttujittain.

Taustamuuttujat n Keskiarvo Mediaani Hajonta Minimi Maksimi
Sukupuoli nainen 318 2,98 3,00 0,69 0,711 4,00
p = 0,907 mies 62 2,96 3,00 0,81 1,14 4,00
Syntymavuosi - 1930 5 2,68 2,50 0,58 2,00 3,29
p = 0,068 1931-1940 69 2,97 3,00 0,74 0,86 4,00
1941-1950 163 3,02 3,14 0,69 1,00 4,00
1951-1960 83 2,92 3,00 0,67 0,86 4,00
1961-1970 16 2,95 3,00 0,72 1,14 3,71
1971-1980 5 2,03 2,00 0,26 1,71 243
1981- 32 3,00 3,14 0,81 0,71 4,00
Syopatyyppi rintasytpa 224 3,01 3,14 0,69 0,66 400
p=0094 leukemia 35 2,93 2,86 0,84 1,14 4,00
aivokasvain 7 3,02 3,14 0,73 2,00 3,86
ruoansulatuskanavansyépa 24 3,23 3,29 0,58 2,00 400
muut verisydvat 33 2,66 2,86 0,64 1,57 3,71
lymfooma 45 3,00 3,00 0,68 1,83 4,00
muut syopatyypit 12 282 293 0,91 0,71 4,00
Kuntoutuskurssit rintasyopakurssit 224 3,01 314 0,69 0,86 400
p=0,001 suolisto-ja
ruoansulatuskanavan 23 322 3,29 0,59 2,00 400
parikurssit
hematologisten syopien 69 2,90 2,66 0,68 1,67 400
parikurssi
kantasolusiirtopctilaiden 30 252 279 0,71 1,14 3,71
parikurssi
lasten ja nuorten sydpien 34 317 343 077 0,71 400
kurssit
Sairastumisvuosi 1985-1999 5 2,94 329 0,75 2,14 3,71
p=207382 2000-2004 30 2,83 292 0,75 1,67 4,00
2005 12 3,1 3,21 0,69 2,00 4,00
2006 30 3,08 3,14 0,69 1,57 4,00
2007 40 2,85 2,86 0,67 1,50 4,00
2008 119 3,06 3,29 0,73 0,86 4,00
2009 95 2,94 3,00 0,67 0,86 4,00
2010 10 2,86 279 0,76 1,86 4,00

5.3 Sosiaalinen ja perheen hyvinvointi

Sosiaalisen ja perheen hyvinvoinnin  vaittamia tarkastellaan ensin
vastausvaihtoehtojen prosentuaalisten jakaumien perusteella. Yli puolet (56 %)
vastaajista koki, etta heilla oli laheinen suhde elamankumppaniin. Perheeseen
liittyviin vaittamiin (perheeltd saatu henkinen tuki, perheen sopeutuminen
sairauteen ja sairaudesta puhuminen tyydyttavalla tavalla perheen kanssa)

vastattiin samanlaisesti. Vastaajista lahes nelja viidesosaa (74-80 %) kokivat,
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ettd sairaudesta puhutaan tyydyttavalla tavalla perheen kanssa, perheelta
saadaan henkista tukea ja perhe on sopeutunut sairauteen hyvin paljon tai
melko paljon. Vastaajista noin kolmannes (27-33 %) koki, ettd ystaviin liittyvat
vaittdmat vastasivat hyvin paljon omaa elaméantilannetta, kun taas perheeseen
liittyvat vaittamat vastasivat hyvin paljon omaa tilannetta yli 40 %:lla vastaajista.
Sukupuolielamaansa oli hyvin tyytyvaisia vain 20 % ja yli 20 % vastaajista ei
ollut lainkaan tyytyvaisia sukupuolielamaansa. (Kuvio 2.)

Tyytyviisyys sukupuolielamain

Laheinen suhde elamankumppaniin

Sairaudesta puhuminen perheen kanssa

meilainkaan
. . Hhieman
Perheen sopeutuminen sairauteen L
o jO33aln maann
melko paljon

mhyvin paljon
Ystavien tuki

Perheen henkinen tuki

L&heinen suhde ystiviin

0% 10% 20% 30% 40% 350% 60% 70% ©60% 90% 100%

Kuvio 2. Sosiaalisen ja perheen hyvinvoinnin muuttujien jakauma

prosenttiosuuksina.

Ennen sukupuolielaméaa koskevaa vaittamaa oli kyselylomakkeessa kysymys
halukkuudesta vastata kyseiseen kohtaan. Vastaajista 221 ilmoitti haluavansa
vastata vaittamaan ja 137 eivat halunneet vastata. Vastaajista 22 ei ilmoittanut

vastaushalukkuuttaan. Vaittdm&an sukupuolielamasta vastasi lopulta 220 (58
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%) vastaajaa. Kuitenkin osa vastaajista, jotka ilmoittivat halukkuudesta vastata
vaittamaan, eivat vastanneet siihen ja toisaalta osa vastaajista, jotka eivat

halunneet vastata, vastasivat vaittamaan silti.

Toiseksi sosiaalisen ja perheen hyvinvoinnin vaittdmia tarkastellaan
keskiarvoittain. Alhaisin keskiarvo (2,17) oli vaittamalla "Olen tyytyvainen
sukupuolielamaani” ja korkein (3,15) vaittamalla "Minulla on [&heinen suhde
elamankumppaniin tai tdrkeimpaan tukihenkil6on”. (Taulukko 7.)

Taulukko 7. Sosiaalisen ja perheen hyvinvoinnin muuttujien tilastolliset arvot.

Sosiaalisen ja perheen hyvinvoinnin vdittdmdt n Keskiarvo Mediaani Hajonfa Minimi Maksimi

Minulla on laheinen suhde ystaviin 374 3.00 3 0,95 0 4
Saan henkistd tukea perheeltéani 371 310 3 1,01 0 4
Saan tukea ystaviltani 371 2,86 3 0,96 0 4
Perheeni on sopeutunut sairauteeni 368 313 3 0,91 0 4
Pystymme puhumaan sairaudestani perheen 366 3,02 3 1,06 0 4
parissa minua tyydyttavalla tavalla

Minulla on laheinen suhde elamankumppaniini (fai 343 3,15 4 1,23 0 4
tarkeimpadn tukinenkildon)

Olen tyytyvainen sukupuolielamaani 220 217 2 1,41 0 4

Millaan taustamuuttujalla ei ollut tilastollisesti merkitsevaa eroa ryhmien valilla
sosiaalisen ja perheen hyvinvoinnin keskiarvoissa. Kuntoutuskursseista
sosiaalisen ja perheen hyvinvoinnin keskiarvo oli korkein vastaajilla, jotka
osallistuivat lasten ja  nuorten  sybpien  kursseille ja  alhaisin

kantasolusiirtopotilaiden parikursseille osallistuneilla. (Taulukko 8.)
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Taulukko 8. Sosiaalisen ja perheen hyvinvoinnin keskiarvomuuttuja

taustamuuttujittain.

Taustamuuttujat n Keskiarvo Mediaani Hajonta Minimi Maksimi
Sukupuoli nainen 318 2,96 3,14 0,72 043 4,00
p=100822 mies 62 2,95 3,00 0,84 0,00 4,00
Syntymavuosi — 1930 5 2,50 233 0,72 1,83 3,33
p=07329 1931-1940 69 2,92 3,07 0,82 0,80 4,00
1941-19350 163 2,95 3,14 0,75 0,00 400
1951-1960 83 2,90 3,00 0,70 0,43 4.00
1961-1970 16 3,18 3,14 0,63 1,57 4.00
1971-1980 5 2,70 3,14 0,81 1,83 3,57
1981- 32 3,13 3,29 0,63 1,86 4,00
Syopatyyppi rintasyopa 224 2,94 3,00 0,73 0,43 400
p=02907 leukemia 35 2,90 3,07 0,92 1,14 4,00
aivokasvain 7 297 3,00 057 2.00 3.7
ruoansulatuskanavan syopa 24 3,07 3,00 062 1,57 400
muut verisyovat 33 3,03 3,00 0,48 1,14 367
lymfooma 45 2,92 317 0,88 0,00 4,00
muut sydpatyypit 12 3,23 3,31 0,55 2,00 4.00
Kuntoutuskurssi rintasyapakurssit 224 2,94 3,00 0,73 043 400
p=0/157 suolisto-ja 23 3,04 3,00 0,62 1,57 4,00
ruoansulatuskanavan
parikurssit
hematologisten sydpien 69 2,92 3,14 0,85 0,00 400
parikurssi
kantasolusiirtopotilaiden 30 282 3,00 0,69 1,14 3,67
parikurssi
lasten ja nuorten sydpien 34 3,25 3,33 0,55 2,00 4,00
kurssit
Sairastumisvuosi 1988-1999 5 313 3,14 043 250 3,67
p = 0608 2000-2004 30 282 273 0,72 1,20 400
2005 12 3,07 3,25 0,89 1,57 4,00
2006 30 3,04 3,07 0,64 1,25 4.00
2007 40 2,79 3,00 0,74 1,14 4,00
2008 119 2,94 3,14 0,74 043 4,00
2009 95 2,92 3,00 0,80 0,00 4,00
2010 10 3,22 3,14 0,62 2,29 4,00

5.4 Tunne-elama

Tunne-elamén vaittdmia tarkastellaan ensin vastausvaihtoehtojen
prosentuaalisten jakaumien perusteella. Yli puolet (52 %) vastaajista ei kokenut
lainkaan toivottomuuden tunnetta taistelussa sairautta vastaan. L&hes
neljannes (24 %) pelkasi terveydentilansa heikkenemista melko paljon tai hyvin
paljon, kun taas noin kymmenesosaa (11 %) vastaajista huolestutti kuolema
melko tai hyvin paljon. Kolmannes (33 %) vastaajista ei tuntenut itsedan

lainkaan hermostuneeksi ja hieman tai jossain maarin hermostuneiksi itsensa
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koki noin 60 % vastaajista. Hyvin tai melko paljon surulliseksi itsensa koki 16 %
vastaajista ja vain alle neljasosa (24 %) eivat olleet lainkaan surullisia. Yli puolet
(67 %) vastaajista koki, ettd tulee hyvin tai melko hyvin toimeen sairautensa
kanssa. (Kuvio 3.)

Terveydentilan heikkenemisen pelko

Kuoleman huolestuttaminen

Hermostuneisuus 1
= hyvin paljon

mmelko paljon

m jossain madrin
Toivottomuus taistelussa sairautta

w hieman
vastaan

meilainkaan

Toimeentuleminen sairauden
kanssa

Surullisuus

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

Kuvio 3. Tunne-eldaméan muuttujien jakauma prosenttiosuuksina.

Toiseksi tunne-elamén vaittamia tarkastellaan keskiarvoittain. Taulukkoon 9.
tunne-elaman negatiiviset vaittaméat on k&annetty positiivisiksi, jotta korkea
keskiarvo kuvaisi parempaa tunne-elamaa. Vaittamalla "En ole toivoton
taistelussa sairautta vastaan” oli korkein keskiarvo (3,20) ja vaittamalla "En

pelkad, etta terveydentilani heikkenee” alhaisin keskiarvo (2,31).
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Taulukko 9. Tunne-elaman muuttujien tilastolliset arvot.

Tunne-eldman vaittamat n Keskiarvo Mediaani Hajonta Minimi Maksimi
En tunne itseani surulliseksi 367 263 3 1,08 0 4
Tulen toimeen sairauteni kanssa 368 2,71 3 0,99 0 4
En ole toivoton taistelussa sairauita vastaan 355 3,20 4 1,04 0 4
En tunne itseani hermostuneeksi 356 298 3 0,92 0 4
Kuolema ei huolestuta minua 368 2,84 3 1,05 0 4
En pelkdi, ettd terveydentilani heikkenee 367 2,31 2 1,08 0 4

Taustamuuttujista kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseilla (p = 0,006) ja
syntymavuodella (p = 0,030) oli tilastollisesti merkitsevia eroja ryhmien valilla
tunne-elaman keskiarvoissa. Syntymavuoden perusteella arvioituna korkein
(3,03) tunne-elamén keskiarvo oli nuorimmilla vastaajilla (1981-) ja alhaisin
(2,54) 1961-1970 syntyneilla vastaajilla. Syopakursseista korkein (3,14) tunne-
elaman keskiarvo oli lasten ja nuorten syopien kursseille osallistuneilla
vastagjila ja alhaisin (2,54) kantasolusiirtopotilaiden  parikursseille

osallistuneilla. (Taulukko 10.)
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Taulukko 10. Tunne-elaman keskiarvomuuttuja taustamuuttujittain.

Taustamuuttujat n Keskiarvo Mediaani Hajonta Minimi Maksimi
Sukupuoli nainen 318 275 2,83 069 017 400
p=0153 mies 62 289 3,00 080 117 400
Syntymavuosi —-1930 5 2,91 317 060 220 3,50
p=0,030 1931-1940 69 283 2,83 078 067 400

1941-1950 163 2,81 2,83 0868 017 400
1951-1960 83 2,57 2,67 0,71 083 3,83
1961-1970 16 254 2,50 064 150 400
1971-1980 5 2,70 3,00 083 183 3,67
1981- 32 303 3,00 064 133 400
Syopatyyppi nintasyopa 224 275 2,83 071 017 400
p=10,310 leukemia 35 2,88 3,00 0,72 1,50 4,00
aivokasvain 7 2,76 2.83 043 200 3,33
ruoansulatuskanavan syopa 24 297 317 0,71 1,83 4 .00
muut verisydvat 33 255 2.55 064 117 3,67
lymfooma 45 282 3,00 077 120 3,83
muut syopatyypit 12 2,98 3,08 0,78 133 4,00

Kuntoutuskurssit rintasyopakurssit 224 2,75 2,83 071 017 4,00

p = 0,006 suolisto-ja 23 295 3,17 072 183 400
ruoansulatuskanavan
parikurssit
hematologisten sydpien 69 2,73 2,83 0,72 120 3,83
parikurssi
kantasolusiirtopotilaiden 30 254 2,50 057 117 3,33
parikurssi
lasten ja nuorten sydpien 34 314 333 069 133 400
kurssit

Sairastumisvuosi 1988—-1999 5 2,85 3,00 049 233 340

p=10,527 2000-2004 30 263 267 074 083 383
2005 12 2,58 2,58 067 1,33 3,67
2006 30 278 3,00 078 120 400
2007 40 260 2,50 065 140 400
2008 119 276 283 074 017 400
2009 95 282 3,00 065 117 400
2010 10 2,77 2,67 1,01 1,00 400

5.5 Toiminnasta saatava hyvinvointi

Toiminnasta  saatavan  hyvinvoinnin  vaittamia  tarkastellaan  ensin
vastausvaihtoehtojen prosentuaalisten jakaumien perusteella. Suurin osa (83
%) vastaajista nautti vapaa-ajalla tehtavistd asioista hyvin tai melko paljon.
Vaittamiin liittyen tyytyvaisyyteen elamanlaatuun, nukkumiskykyyn, sairauden
hyvaksymiseen, elamasta nauttimiseen, tydsta saatuun tyydytykseen ja
tyoskentelykyyn vastattiin melko samalla tavalla. Noin 20 % (19-25 %) koki
olevansa hyvin tyytyvaisida elamanlaatuunsa, pystyvansa nukkumaan hyvin,
hyvaksyneensa sairautensa, nauttivansa elaméasta, saavansa tyosta tyydytysta
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ja pystyvansa tyoskentelemaan. Noin 45 % (39-48 %) koki olevansa melko
tyytyvaisia elamanlaatuunsa, pystyvansd nukkumaan melko hyvin,
hyvaksyneensa sairautensa melko hyvin, nauttivansa elamésta melko paljon,
saavansa tyosta melko paljon tyydytystd ja pystyvansa melko hyvin
tyoskentelemaan. (Kuvio 4.)

Tyytyvéisyys timénhetkiseen
eldminlaatuun

Vapaa-ajasta nauttiminen 1
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Sairauden hyviksyminen

Elamasta nauttiminen 4

Tyostd saatu tyydytys

Tyoskentelykyky

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

Kuvio 4. Toiminnasta saatavan hyvinvoinnin muuttujien jakauma

prosenttiosuuksina.

Toiseksi  toiminnasta saatavan hyvinvoinnin  vaittdmia tarkastellaan
keskiarvoittain. Vaittamalla "Nautin asioista, joita teen vapaa-aikanani” oli
korkein (3,14) keskiarvo ja alhaisin (2,68) vaittamalla "Saan tyydytysta tyostani
mukaan lukien kotity6t ja kotona tehtava ansiotyd”. (Taulukko 11.)
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Taulukko 11. Toiminnasta saatavan hyvinvoinnin muuttujien tilastolliset arvot.

Toiminnasta saatavan hyvinvoinnin véittamat n Keskiarvo Mediaani Hajonta Minimi Maksimi

Pystyn tydskentelemadn (mukaan lukien kotitydtja 360 2,79 3 0,94 0 4
kotona tehtava ansiotyd)

Saan tyydytysia tyostani (mukaan lukien kotitydotja 351 2,68 3 1,00 0 4
kotona tehtdva ansiotyd)

Pystyn nauttimaan elamastani 368 2,84 3 0,84 0 4
Olen hyvaksynyt sairauteni 367 269 3 1,01 0 4
Pystyn nukkumaan 365 2,78 3 0,94 0 4
Nautin asioista, joita teen vapaa-aikanani 366 314 3 083 0 4
Olen tyytyvainentamanhetkiseen elamani laatuun 363 2,69 3 0,99 0 4

Taustamuuttujista ainoastaan kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseilla (p
= 0,006) oli tilastollisesti merkitsevad eroa ryhmien valilla toiminnasta
saatavassa hyvinvoinnissa. Syopakurssien mukaan tarkasteltuna
kantasolusiirtopotilaiden parikursseille osallistuneilla vastaajilla oli alhaisin
(2,52) toiminnasta saatavan hyvinvoinnin keskiarvo ja lasten ja nuorten sy6pien

kursseille osallistuneilla korkein (3,13). (Taulukko 12.)
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Taulukko 12. Toiminnasta saatavan hyvinvoinnin keskiarvomuuttuja

taustamuuttujittain.

Taustamuuttujat n Keskiarvo Mediaani Hajonta Minimi Maksimi
Sukupuoli nainen 318 280 286 064 086 4 .00
p=0,:849 mies 62 278 286 090 0,00 4 00
Syntymavuosi —1930 5 2,97 3,00 033 257 3,29
p=0,2331 1931-1940 69 2,81 271 074 114 4,00
1941-1950 163 280 286 069 0,00 4 00
1951-1960 83 270 286 061 086 3,86
1961-1970 16 2,71 2,86 064 143 3,71
1971-1980 5 2,23 243 0,77 143 3,14
1981- 32 297 3,00 069 1,00 4 00
Syopatyyppi rintasyopa 224 276 286 064 086 4 00
p=0623 leukemia 35 2,68 2,66 088 129 4 .00
aivokasvain 7 267 2,86 0,89 1,00 3,43
ruocansulatuskanavan sydpa 24 3,02 3,00 065 1,71 4 00
muut verisyovat 33 272 271 063 1,14 3,71
lymfooma 45 2,82 2,71 0,79 0,00 400
muut sydpatyypit 12 2,96 2,86 059 2,00 400
Kuntoutuskurssi rintasyopakurssit 224 2,76 2,86 064 086 4,00
p = 0,006 suolisto- ja 23 298 3,00 064 1,71 400
rucansulatuskanavan
parikurssit
hematologisten sydpien 69 2,82 2,86 0,78 0,00 4.00
parikurssi
kantasolusiitopotilaiden 30 292 297 067 1,14 3,71
parikurssi
lasten ja nuorten sydpien 34 313 3,21 0,71 1,00 4.00
kurssit
Salrastumisvuosi 1986—19909 5 269 2,60 042 214 3,29
p=0277 20002004 30 2,72 2,66 082 129 4 .00
2005 12 263 271 071 143 3,71
2006 30 2,96 3,00 0,60 1,86 400
2007 40 2,65 257 0,67 0,86 400
2008 119 287 3,00 062 1,00 3,86
2009 95 272 271 065 086 4 00
2010 10 264 279 102 114 4 00

5.6 Osa-alueiden vertailu ja taustamuuttujien yhteys elaménhallintaan

Seuraavaksi tarkastellaan elamanhallinnan osa-alueista muodostettuja summa-
ja keskiarvomuuttujia. Kaikille luoduille summa- ja keskiarvomuuttujille
Cronbachin alfakerroin oli yli 0,70, joka tarkoittaa muuttujien korkeaa
keskindista korrelaatiota. Osa-alueiden valilla oli tilastollisesti erittain
merkitsevia eroja (p < 0,001). Korkeimman arvon sai fyysisen hyvinvoinnin
keskiarvomuuttuja ja matalimman tunne-elamén keskiarvomuuttuja. Fyysisen

hyvinvoinnin keskiarvomuuttujan arvoksi saatiin 2,98 sek&a sosiaalisen ja
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perheen hyvinvoinnin arvoksi 2,96. (Taulukko 13.) Naiden kahden osa-alueen
valilla ei ollut tilastollisesti merkitsevad eroa (p = 0,963). Tunne-elaman
keskiarvomuuttujan arvoksi saatiin 2,78 ja toiminnasta saatavan hyvinvoinnin
arvoksi 2,80. Naidenkdan kahden osa-alueen valilla ei ollut tilastollisesti
merkitsevia eroja (p = 0,716). Tilastollisesti merkitsevia eroja l0ytyi fyysisen
hyvinvoinnin ja tunne-elaman seka toiminnasta saatavan hyvinvoinnin valilla (p
= 0,000). Samoin sosiaalisen ja perheen hyvinvoinnin ja tunne-elaman seka
toiminnasta saatavan hyvinvoinnin valilla oli tilastollisesti merkitsevia eroja (p =

0,000). Kokonaiselamanhallinnan keskiarvomuuttujan arvoksi saatiin 2,89.

Taulukko 13. Elaméanhallinnan keskiarvomuuttujat.

Keskiarvomuuttujat n Keskiarvo Mediaani Alfa Hajonta Minimi  Maksimi
Fyysinen hyvinvointi 375 298 300 084 01 0,71 400
Sosiaalinen ja perheen hyvinvaointi 372 296 300 082 074 0,00 4 00
Tunne elama 370 278 283 078 0M 017 400
Toiminnasta saatava hyvinvointi 368 2,60 286 085 069 0,00 4 00
Eldmanhallinta kokonaisuudessaan 357 2,89 293 090 055 1,36 400
p-arvo=0,000

Fyysisen hyvinvoinnin summamuuttujan arvoksi saatiin 20,84, sosiaalisen ja
perheen hyvinvoinnin arvoksi 20,72, tunne-elaman arvoksi 16,65 ja toiminnasta
saatavan hyvinvoinnin arvoksi 19,58. Kokonaiselamanhallintaa kuvastavan
summamuuttujan arvoksi tuli 78,07. Vastaajien kokonaiselamanhallinnan pisteet
vaihtelivat 37 ja 108 valilla. (Taulukko 14.)

Taulukko 14. Elaméanhallinnan summamuuttujat.

Summamuuttujat n Keskiarvo Mediaani Hajonta Minimi Maksimi
Fyysinen hyvinvointi 375 20,64 21 4 96 5 28
Sosiaalinen ja perheen hyvinvointi 372 20,72 21 5,16 0 28
Tunne-elama 370 16,65 17 428 1 24
Toiminnasta saatava hyvinvointi 368 19,58 20 480 0 28
Elamanhallinta kokonaisuudessa 357 78,07 79 14,72 37 108

Taustamuuttujista ainoastaan kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseilla oli

tilastollisesti merkitsevdd eroa ryhmien valilla kokonaiselaménhallinnassa.
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Kuntoutuskurssin p-arvo oli 0,000, joten erot olivat tilastollisesti erittain
merkitsevia. Eniten toisistaan erosivat kantasolusiirtopotilaiden kursseille (ka
2,60) ja lasten ja nuorten syopien kursseille (ka 3,19) osallistuneet. Nama
kurssit erosivat tilastollisesti merkitsevasti myds muihin kursseihin verrattuna.
(Taulukko 15.)

Taulukko 15. Kokonaiselamé&nhallinnan keskiarvomuuttuja taustamuuttujittain.

Taustamuuttujat n Keskiarvo Mediaani Hajonta Minimi Maksimi
Sukupuoli nainen 318 289 293 051 1,38 3,96
p=0880 mies 62 2,90 2,92 0,68 1.41 4,00
Syopatyyppi rintasytpa 224 2,89 2,93 0,52 1,38 3,93
p=0.280 leukemia 35 290 3,04 0,75 1,41 400
aivokasvain 7 2.86 3,00 0,60 2.00 341
ruoansulatuskanavansyopa 24 313 3,23 0,44 2,33 4 .00
muut verisyovat 33 273 2,84 0,46 1,48 3.4
lymfooma 45 2,89 292 0,56 1,58 3,81
muut syopatyypit 12 3,03 315 0,55 2,00 3,89
Syntymavuosi - 1830 5 277 2,69 0,26 250 3,12
p=0077 1931-1940 69 2,89 2,92 0,61 1,48 4 .00
1941-1950 163 292 2,96 0,51 1,38 3,93
1951-1960 83 278 2,87 0,50 1,48 3,79
1961-1970 16 2,85 2,93 0,55 1,41 3,70
1971-1980 5 240 2,78 0,58 1,77 2,89
1981 — 32 3,05 317 0,61 2,00 4.00
Kuntoutuskurssi rintasyopakurssit 224 289 293 052 138 393
p = 0,000 suolisto-ja 23 3,1 3,20 0,44 233 4 .00
ruuansulatuskanavan
parikurssit
hematologisten sydpien 69 2,84 292 0,55 1,58 3.89
parikurssi
kantasolusiirtopotilaiden 30 2,60 2,78 0,55 1,41 3M
parikurssi
lasten ja nuorten syopien 34 319 324 0,58 2.00 4 00
kurssit
Salrastumisvuosi 1988-1999 5 2,90 2,91 0,26 2,59 3,19
p=0421 2000-2004 30 277 2,76 0,66 1,77 3,96
2005 12 284 2,75 0,59 2,04 3,79
2006 30 298 3,04 0,46 215 3,88
2007 40 273 2,77 0,52 1,96 3,81
2008 119 292 2,98 0,53 1,38 3,77
2009 a5 287 2,93 0,53 1,41 3,93
2010 10 287 2,94 0,79 1,59 4,00
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6 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

6.1 Tutkimuksen luotettavuus

Kvantitatiivisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan tarkastella validiteetin ja
reliabiliteetin kautta. Validiteetilla tarkoitetaan tutkimuksen kykya mitata sitd mité
tutkimuksessa oli tarkoitus mitata. Reliabiliteetilla tarkoitetaan tutkimuksen
kykya antaa ei-sattumanvaraisia tuloksia. Reliaabelius ja validius yhdessa
muodostavat tutkimuksen kokonaisluotettavuuden. Kokonaisluotettavuutta
voidaan pitda hyvand, kun otos edustaa perusjoukkoa ja mittaamisessa on

mahdollisimman vahan satunnaisvirheita. (Vilkkka 2007, 149-152.)

Tutkimuksen  ulkoinen validiteetti tarkoittaa tulosten yleistettavyytta
perusjoukkoon. Yleistettdvyyden vuoksi on arvioitava miten hyvin tutkimuksen
otos edustaa perusjoukkoa. (Kankkunen & Vehvildainen-Julkunen 2009, 152.)
Otoskokoon vaikuttavat kaytettavat tilastolliset menetelmat, tutkimuksen
resurssit, tutkimuksen tarkkuusvaatimukset, mitattava ominaisuus ja
perusjoukon koko. Jos tavoitteena on vertailla eri ryhmia, otoskoon tulisi olla
kaikkiaan 200—300 vastaajaa ja joka ryhmassa vahintdan 30 vastaajaa. (Vilkka
2007, 56-58.)

Tassa opinnaytetydossa otoskoko oli 380 vastaajaa. Opinnaytetyota varten
aineisto saatiin valmiiksi kerattyna ja tallennettuna. Aineisto oli keratty vuoden
2009 maaliskuusta vuoden 2010 loppuun. Talla aikavalilla LSSY:n jarjestamille
kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseille oli osallistunut yhteensa 1221
syopakuntoutujaa. Mikali ei huomioida jatkokursseille osallistuneita, ol
kursseille osallistuneiden syopakuntoutujien maard 1058. Vastausprosentin
voidaan arvioida olevan vahintaan 40 % kyselyyn vastanneiden (380) ja kaikille
kursseille  osallistuneiden  (1058) perusteella.  Tutkimuksen tulosten
yleistettavyyttd tarkasteltaessa on kuitenkin huomioitava, ettei tarkkaa
vastausprosenttia ole tiedossa, jonka takia yleistettavyytta on arvioitava

varovaisesti. Tutkimusten tulosten voidaan ajatella olevan yleistettavissa
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LSSY:n Meri-Karinan kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseihin, silla

otoskoko on riittavan iso ja arvioitu vastausprosentti kohtuullinen.

Kvantitatiivisen tutkimuksen luotettavuuden perusta on mittarin luotettavuus.
Mittarin siséltovaliditeetti tarkastelee muun muassa mittaako mittari sita ilmi6ta,
jota sen on tarkoitus mitata, onko valittu oikea mittari, onko ka&sitteet
operationalisoitu luotettavasti ja millainen on mittarin teoreettinen rakenne.
(Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 103-108.) Tassa opinnaytetydssa
mittarina  kaytettin  FACT-G-mittaria. FACT-G-mittari on kaynyt lapi
nelivaiheisen kehittamisprosessin, jonka jalkeen sen validiteettia ja
reliabiliteettia on viela esitestattu. FACT-G-mittaria on kaytetty ympari maailman
sadoissa eri tutkimuksissa ja sen on todettu olevan validi mittari elamé&nlaadun
mittaamisessa. Mittari soveltuu erityisesti sy®papotilaiden elamanlaadun
mittaamiseen. (Webster ym. 2003, 2; Victorson ym. 2008, 1137.) Taman
perusteella voidaan ajatella mittarin soveltuvan myds tahan opinnaytetyohon.
FACT-G-mittari mittaa sitd mita tassa tutkimuksessa oli tarkoitus mitata ja nain
ollen tutkimuksen validiteettia voidaan pitdd hyvana. FACT-G-mittarissa kaikista
vaittamista  muodostetun  kokonaiselamanhallinnan  keskiarvomuuttujan
Cronbachin alfa oli 0,90, joka merkitsee korkeaa reliabiliteettia ja mittarin

yhtenaisyytta (Kvantitatiivisten menetelmien tietovaranto 2008).

Opinnaytetyon luotettavuuden heikkoutena on, etta tutkimusprosessiin osallistui
useita eri tahoja, jotka toimivat itsenéisesti ja kommunikointi tahojen valilla oli
suhteellisen vahaista. Eri tahot ovat olleet vastuussa aineiston hankinnasta
(LSSY), aineiston tallentamisesta (tutkimusassistentti) ja aineiston
analysoinnista. Tutkimuksen teko poikkesi normaalista tutkimusprosessista
siind mielessd, ettd aineisto oli hankittu ennen opinndytetydn aiheen
maadrittelemista ja opinnaytetydskentelyn aloittamista. Opinnaytetyon tekijat
eivat osallistuneet aineiston keruuseen eika aineistonkeruuprosessi ole
kovinkaan tarkkaan tekijoiden tiedossa. Taman takia aineiston keruuseen

liittyvaa luotettavuutta on vaikeaa arvioida.

Opinnaytetyon luotettavuutta tarkasteltaessa voidaan myds pohtia kasitteiden
elamanhallinta ja elamanlaatu kayttoa tassa tydssa. Tyon aiheena oli
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syopakuntoutujan eldméanhallinta ja tavoitteena kuvata sy6pakuntoutujien
elamanhallintaa, kun taas FACT-G-mittari mittaa elamdanlaatua. Aiemmissa
FACT-G-mittarilla  tehdyissa tutkimuksissa on mitattu nimenomaan
elamanlaatua. Elamanhallinta ja elaméanlaatu eivat ole yhtenaiset kasitteet, eika
niita voida kayttaa toistensa synonyymeina. Tybssa paadyttiin kuitenkin LSSY:n
kaytdnnon ja Kelan standardien mukaisesti kayttdmaan eldmanhallinnan
kasitettd vaikka esimerkiksi aiemmista tutkimuksista puhuttaessa kaytetdan
elamanlaadun kasitettd. Voidaan ajatella, etta kasite elaménhallinta on tassa

tyosséa ylakasite ja elamanlaatu sille alisteinen.

Luotettavuutta saattoi myds heikentaa tutkimuksen analysointivaiheessa tehdyt
taustamuuttujien luokittelut. Luokkien kokoerot olivat joissain lilan suuria, jotta
olisi voitu luotettavasti tarkastella tilastollista merkitsevyytta. Jos luokkien koot
olisivat olleet keskendan tasaisemmat, olisi mahdollisesti tilastollisesti

merkitsevia eroja l6ytynyt enemman.

6.2 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimuseettinen neuvottelukunta on antanut ohjeistuksen hyvasta tieteellisesta
kaytdnnosta. Yksi tieteellisen tutkimuksen eettisen hyvaksyttavyyden edellytys
on, ettd tutkimus on suoritettu hyvan tieteellisen kaytannon edellyttdmalla
tavalla. Hyvaan tieteelliseen kaytant6én kuuluvat muun muassa tieteellisten
toimintatapojen noudattaminen eli rehellisyys, huolellisuus ja tarkkuus,
tieteellisesti ja eettisesti kestavat tiedonhankinta-, tutkimus-, raportointi- ja
arviointimenetelmat, tutkimuksen suunnitteleminen, toteuttaminen ja raportointi
tieteellisen tiedon vaatimusten edellyttamalla tavalla sekda avoimuus tulosten
julkaisemisessa. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2002.) Tassa
opinnadytetydssa on eri vaiheissa noudatettu tutkimuseettisia ohjeita. Tutkimusta
varten on anottu tutkimuslupa LSSY ry:lta aineiston kayttoa varten, kaytettyihin
lahteisiin on viitattu asianmukaisesti ja tutkimuksen tulokset on raportoitu
rehellisesti ja tarkasti. Opinnaytetydn heikkouksia on myo6s pyritty arvioimaan
objektiivisesti. Opinnaytetyd on saatavilla s&hkoisessa muodossa, joten
tutkimus ja sen tulokset ovat julkisia ja kaikkien saatavilla.
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Tutkimuksen eettisyyteen kuuluu vastaajien anonymiteetin sailyttaminen. Tassa
tutkimuksessa anonymiteetilla on erityisen tarkea rooli, silla tutkimuksessa
kasitelladn ihmisten henkilokohtaisia ja arkaluontoisia asioita. (Kankkunen &
Vehvildinen-Julkunen 2009, 103-108.) Opinnaytetyota varten saatiin valmis
aineisto, joka ei sisaltdnyt vastaajien tunnistetietoja eivatka tutkijat ole
kasitelleet kyselylomakkeiden paperiversioita. Aineisto saatiin sahkoisessa
muodossa ja se havitettiin tulosten analysoinnin jalkeen. Tutkimukseen
osallistuminen oli vapaaehtoista ja tutkimuksesta oli mahdollista kieltaytya.
Tutkimukseen osallistuminen perustui tietoiseen suostumukseen ja vastaajat

olivat tietoisia, mihin vastauksia kaytetaan.
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7/ POHDINTA

Taman  opinnaytetydn  tarkoituksena oli  kartoittaa  kuntoutus- ja
sopeutumisvalmennuskursseille osallistuvien syOpakuntoutujien
elamanhallintaa kuntoutukseen tullessa FACT-G-mittarin avulla. Tarkoituksena
oli vertailla keskenaan eri elamanhallinnan osa-alueita: fyysista hyvinvointia,
sosiaalista ja perheen hyvinvointia, tunne-elamaa seka toiminnasta saatavaa
hyvinvointia. Lisaksi tarkoituksena oli tarkastella taustamuuttujien yhteytta
syOpakuntoutujien elamanhallintaan. Tavoitteena tassa opinnaytetyossa ol
syopakuntoutuksen kehittaminen.

Opinnaytety0 toteutettiin  strukturoidulla FACT-G-kyselylomakkeella, johon
vastasi 380 syopakuntoutujaa. Tulosten perusteella sydpékuntoutujan
elamanhallinta jakautui kahteen ryhmaan; fyysinen seka sosiaalinen ja perheen
hyvinvointi koettiin parhaimmiksi osa-alueiksi ja heikoimmiksi tunne-elama ja
toiminnasta  saatava hyvinvointi. Syopakuntoutujien elamanhallinta
kokonaisuudessaan oli samalla tasolla sydpaan sairastuneiden viitearvojen
kanssa (Brucker ym. 2005, 205). Vertailtaessa sy6pakuntoutujien
elamanhallintaa muihin  FACT-G-mittarilla  tehtyihin  tutkimuksiin, olivat
syopakuntoutujien elamanhallinnan arvot alhaisemmat (Holzner ym. 2004, 157,
Von Gruenigen ym. 2005, 1372). Taustamuuttujista ainoastaan kuntoutus- ja
sopeutumisvalmennuskursseilla havaittiin yhteys elamanhallintaan.
Kantasolusiirtopotilaiden parikurssille osallistuneilla oli huonoin eldamanhallinta

kun taas lasten ja nuorten kursseille osallistuneilla paras elaménhallinta.

FACT-G-mittarilla ei ole aikaisemmin tehty tutkimuksia juuri syépakuntoutujien
elamanhallinnasta, vaan aiemmat tutkimukset kasittelevat syopapotilaita.
Tutkimusten kohderyhmét eroavat toisistaan sairauden vaiheessa ja
elamantilanteessa, joten vertailu aiempiin tutkimuksiin on viitteellistd. Suomessa
ei ole tutkittu normaalivaeston elamanhallintaa, eikd FACT-G:n Vviitearvoja
normaalivaestostd ole saatavissa. Tasta syysta opinnaytetydossd on
hyodynnetty muiden maiden FACT-G:n normaalivdeston viitearvoja. Vertailu

muiden maiden viitearvoihin on kuitenkin viitteellista.
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7.1 Fyysinen hyvinvointi

Elamanhallinnan eri osa-alueista vastaajat kokivat fyysisen hyvinvointinsa
parhaaksi, mutta ero sosiaaliseen ja perheen hyvinvointiin oli melko pieni, eika
tilastollisesti merkitseva. Myo6s aikaisemmissa FACT-G-mittarilla tehdyissa
tutkimuksissa on saatu vastaavanlaisia tuloksia (Von Gruenigen ym. 2005,
1372; Holzner ym. 2004, 157; Cella ym. 2010, 661).

Sybpakuntoutujien  fyysinen  hyvinvointi  oli  yhtenevainen  sydp&an
sairastuneiden viitearvojen kanssa (Brucker ym. 2005, 205). Vertailtaessa
kuitenkin  muihin aikaisempiin tutkimuksiin (Holzner ym. 2004, 157; Von
Gruenigen ym. 2005, 1372) ja normaalivaeston viitearvoihin, syépakuntoutujien
fyysinen hyvinvointi oli heikompi (Webster ym. 2003, 4; Janda ym. 2008, 17,
Holzner ym. 2003, 156).

SyoOpékuntoutujista suurin  osa koki voimattomuuden tunnetta, toisaalta
pahoinvointia ja vuodelevossa olemista suurin osa vastaajista ei kokenut juuri
lainkaan. Myds aikaisemmissa tutkimuksissa on havaittu, ettda vasymysta
syopéapotilailla esiintyy hyvin usein myoés hoitojen jalkeen, kun taas pahoinvointi
ja vuodelevossa olo liittyvat kiinteammin itse syopéahoitoihin (Weert ym. 2010,
1413-1414; Bloechl-Daum ym. 2006, 4472). Tassa tutkimuksessa kolmasosalla
syopakuntoutujista kipuja ei esiintynyt lainkaan ja vain harvalla niitéd esiintyi
hyvin paljon. Syopékivun maara riippuu sairauden vaiheesta, alkuvaiheessa
kipua esiintyy 30 %:lla, sairauden aikana 50 %:lla ja loppuvaiheessa jopa 75-80
%:lla (Hamunen & Heiskanen 2009, 10-11). Voidaan ajatella, etta
syopakuntoutusvaiheessa suurimmalla osalla hoidot ovat jo ohitse ja fyysinen
kunto riittavan hyva kurssille osallistumiseen, joten fyysisen hyvinvoinnin

tulokset olivat odotetunlaisia.

Taustamuuttujista ainoastaan kuntoutuskurssien valilla oli tilastollisesti
merkitsevia eroja fyysisen hyvinvoinnin osa-alueessa. Kantasolusiirtopotilaiden
parikursseille osallistuneilla oli heikoin fyysinen hyvinvointi ja suolisto- ja
ruoansulatuskanavan parikursseille osallistuneilla korkein. Kantasolusiirto on

raskas hoitomuoto, mikd osaltaan voi selittdd kantasolusiirtopotilaiden huonon
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fyysisen hyvinvoinnin. Myds aikaisemmassa tutkimuksessa
kantasolusiirtopotilaiden elaménlaatu oli heikompi verrattuna muihin syopaa
sairastaviin (Holzner ym. 2004, 153-160).

7.2 Sosiaalinen ja perheen hyvinvointi

Sosiaalinen ja perheen hyvinvointi koettiin yhta hyvaksi fyysisen hyvinvoinnin
kanssa. Vastaavanlaisia tuloksia on saatu aiemmissakin tutkimuksissa (Von
Gruenigen ym. 2005, 1372; Cella ym. 2010, 661). Toisaalta rintasyopaa
sairastavilla on havaittu sosiaalisen ja perheen hyvinvoinnin olevan heikoin

elamanhallinnan osa-alue (Holzner ym. 2004, 157).

Syopakuntoutujien sosiaalinen ja perheen hyvinvointi oli yhtenevainen syopaan
sairastuneiden viitearvojen kanssa seka useimpien aiempien tutkimusten
tulosten kanssa (Brucker ym. 2005, 205; Von Gruenigen ym. 2005, 1372; Cella
ym. 2010, 661). Aikaisemmissa tutkimuksissa oli kuitenkin myds poikkeavia
tuloksia (Holzner ym. 2004, 157). Verrattaessa taman tutkimuksen
syOpakuntoutujien sosiaalista ja perheen hyvinvointia normaalivaeston
viitearvoihin, ei merkittéavid eroja ollut havaittavissa (Holzner ym. 2003, 156;
Webster ym. 2003, 4; Janda ym. 2008, 17).

Sybpakuntoutujat kokivat sosiaalisen ja perheen hyvinvoinnin osa-alueista
parhaaksi l[&heisen suhteen elamé&nkumppaniinsa. TAma tulos on yhtenevainen
Lehto-Jarnstedtin (2002, 1457-1465) tutkimuksen kanssa. Myds muulta
perheeltd saatu tuki koettiin hyvaksi, samoin perheen sopeutuminen sairauteen.
Ystaviltd saatu tuki ja suhde heihin koettiin myods keskimaarin hyvaksi, mutta
kuitenkin heikommaksi kuin suhde perheeseen. My6s aiemmat tutkimukset ovat
osoittaneet perheen ja ystavien tuen syOpéapotilaille tarkedksi (Mikkelsen ym.
2009, 228).

Sukupuolielama sai sosiaalisen ja perheen hyvinvoinnin osa-alueessa
syopakuntoutujilta heikoimmat pisteet ja samalla koko tutkimuksen huonoimmat
pisteet. Syopakuntoutujista hieman yli viidesosa ei ollut lainkaan tyytyvaisia

sukupuolielaméansa ja vain viidesosa oli hyvin tyytyvaisia sukupuolielamaansa.
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Tama tulos on yhtenevéinen Biglian ym. (2010, 1891) tutkimuksen kanssa.
Myds Kellokumpu-Lehtisen ym. (2003, 237-246) tutkimuksessa suurin osa
vastanneista koki syopdan sairastumisella tai hoidoilla olevan vaikutusta
seksuaalisuuteen. Pohdittaessa  syita  syOpakuntoutujien alhaiseen
sukupuolielaméan tyytyvaisyyteen, voivat syina olla fyysiset muutokset, henkinen
kriisi tai parisuhteessa tapahtuvat muutokset. Tassa tutkimuksessa vastaajista
suurin osa oli rintasyOpéapotilaita, joka osaltaan voi vaikuttaa tulokseen.
Rintasyopa saattaa vaikuttaa muita sybpid enemman seksuaalisuuteen ja

minakuvaan.

7.3 Tunne-elama

Sybdpakuntoutujat kokivat tunne-elamansa heikoimmaksi osa-alueeksi yhdessa
toiminnasta saatavan hyvinvoinnin kanssa. Kuitenkin aikaisempiin tutkimuksiin
ja viitearvoihin verrattuna tunne-elamé vaikuttaisi olevan heikompi kuin
toiminnasta saatava hyvinvointi (Brucker ym. 2005, 205; Holzner ym. 2004,
156-157; Webster ym. 2003, 4; Janda ym. 2008, 17).

Sybpakuntoutujien tunne-elama oli heikompi verrattuna sydpaa sairastavien
viitearvoihin (Brucker ym. 2005, 205), kuten myds Holznerin ym. (2004, 157)
tutkimukseen rintasydpaa sairastavien osalta. Syopakuntoutujien tunne-elaman
arvojen kanssa loytyi myds yhtenevaisia tuloksia aikaisemmista tutkimuksista
(Von Gruenigen ym. 2005, 1372; Cella ym. 2010, 661). Vertailtaessa
syopakuntoutujien tunne-elamaa normaalivaeston arvoihin, olivat
syOpakuntoutujien arvot selvasti huonompia (Webster ym. 2003, 4; Holzner ym.
2004, 156; Janda ym. 2008, 17).

Tunne-elamén  osa-alueista  terveydentilan  heikkenemisen pelko ol
syopakuntoutujilla  suurin.  Lahes neljannes pelkdsi terveydentilansa
heikkenemista hyvin tai melko paljon. Kuolema huolestutti vastaajia vahemman,
silla vain kymmenesosaa se huolestutti hyvin tai melko paljon. Myds Mikkelsen
ym. (2008, 216—220) ovat tuoneet tutkimuksessaan esille, ettd kuolemanpelko
ja syovan uusiutumisen pelko leimaavat syOpapotilaiden elamaa pitkaan

hoitojen paattymisen jalkeen.
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Tassd tutkimuksessa syopékuntoutujat kokivat olevansa toiveikkaita ja
toiveikkuus arvioitiin  tunne-elaman osa-alueista parhaaksi. Myos koko
elamanhallintaa tarkasteltaessa toiveikkuus nousi yhdeksi korkeimman arvion
saaneista vaittamistd. Tutkimukset ovat osoittaneet, ettd toivo on tarkedssa
roolissa syopéapotilailla, erityisesti silloin kun ennuste on huono, mutta yhtalailla
parannettavissa olevan sydvan kohdalla (Helwick 2010, 28).

Taustamuuttujista kuntoutus- ja  sopeutumisvalmennuskursseilla ja
syntymavuodella oli tilastollisesti merkitsevid eroja ryhmien tunne-elamassa.
Huonoimmaksi tunne-elaméansa kokivat vuosina 1961-1970 syntyneet ja
kantasolusiirtopotilaiden parikursseille osallistuneet. Parhaimmaksi tunne-
elamansa kokivat nuorimmat vastaajat ja samoin kuntoutuskursseista lasten ja
nuorten syopien kursseille osallistuneet. My6és Mannixin ym. (2009, 482-487)
tutkimuksessa havaittiin nuorten sydpapotilaiden olevan optimistisia ja heidan
psyykkisen elamanlaatunsa olevan hyva. Toisaalta Lin ym. (2010, 47-54)
tutkimuksessa havaittin lasten kokevan korkeaa ahdistuneisuutta sydvan
hoidon aikana. Pohdittaessa lasten ja nuorten tunne-elamé&a, voi parempi tulos
aikuisiin verrattuna johtua siita, ettd lapset eivat koe sairastumistaan niin
raskaasti ja heidan suhtautumisensa sairauteen voi olla erilainen. Nuorten hyva
tunne-elama oli yllattava, silla olisi voinut olettaa, etta nuoret kokisivat sybpaan
sairastumisen epareiluna ja pitdisivat itseddn sydvan takia erilaisina muihin

ikatovereihin verrattuna.

Syodpakuntoutujien tunne-elaméa tarkasteltaessa, voi sen heikkous johtua siita,
ettei tunne-elamaan kiinniteta riittdvasti huomiota. Toisaalta syyna voi olla, etta
syopakuntoutujat kasittelevat viela tunteitaan sydvan sairastamisen suhteen.
Suurin osa vastaajista on sairastunut syopaan viiden vuoden siséalla, jolloin
heidan ei katsota olevan taysin terveitda. On myds mahdollista, ettd fyysinen,
sosiaalinen ja perheen seka toiminnasta saatavan hyvinvoinnin osa-alueet ovat
syopakuntoutusvaiheessa jo vahvistuneet, kun taas tunne-eldma on viela

muutoksessa.
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7.4 Toiminnasta saatava hyvinvointi

Syopakuntoutujat kokivat toiminnasta saatavan hyvinvoinnin heikoimmaksi osa-
alueeksi yhdessa tunne-elaman kanssa. Osa aiempien tutkimusten tuloksista oli
poikkeavia taman tuloksen kanssa (Holzner ym. 2004, 157; Cella ym. 2010,
661), mutta myds yhtenevaisia tuloksia 16ytyi (Von Gruenigen ym. 2005, 1372).

Syodpakuntoutujien toiminnasta saatava hyvinvointi oli yhtenevainen syopaa
sairastavien viitearvojen kanssa (Brucker ym. 2005, 205). Aikaisempiin
tutkimuksiin verrattuna, sydpakuntoutujien toiminnasta saatava hyvinvointi oli
heikompi (Holzner ym. 2004, 157; Von Gruenigen ym. 2005, 1372), mutta
toisaalta myos yhtenevaisyyttd oli havaittavissa (Cella ym. 2010, 661).
Normaalivaestbn viitearvoihin verrattuna, syopakuntoutujien toiminnasta
saatava hyvinvointi oli samankaltainen (Webster ym. 2003, 4; Holzner ym.
2004, 156; Janda ym. 2008, 17).

Toiminnasta saatavan hyvinvoinnin osa-alueen sisélla ei ollut suuria eroja
syopakuntoutujien vastauksissa. Vaittamista erottui ainoastaan vapaa-ajasta
nauttiminen, jonka vastaajat kokivat paremmaksi kuin muut osa-alueet. Vain
muutama prosentti sybpakuntoutujista koki itsensa taysin tyokyvyttomaksi,
suurimmalla osalla tyokyky oli tallella, osalla kuitenkin hieman heikentynyt.
Tama tulos on yhtenevainen Taskilan (2007, 58-59) tutkimuksen kanssa, jossa
ei havaittu merkittavia eroja sydvan sairastaneiden ja verrokkien tyokyvyssa
vaikka syop&a sairastaneista osa koki fyysisen ja henkisen tydkykynsa
heikentyneen.

Kaikkien osa-alueiden vaittdmat muodostavat yhdessa syopakuntoutujan
kokonaiselaméanhallinnan, kun taas kyselylomakkeen viimeinen vaittdma
kuvastaa syopakuntoutujan omaa tyytyvaisyyttd elamanlaatuunsa. Kyseisen
vaittdman keskiarvo oli heikompi verrattuna tutkimuksen
kokonaiselamanhallinnan keskiarvoon. Tama viittaa  siihen, etta
syopakuntoutujien  tyytyvaisyys  eldmanlaatuun ol heikompi kuin

kokonaiselamanhallinta.
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7.5 Kehittdmis- ja jatkotutkimusehdotukset

Mikali LSSY jatkossa kayttaa FACT-G-kyselylomaketta kuntoutus- ja
sopeutumisvalmennuskursseilla, VOI seuraavia asioita pohtia
kehittdmisehdotuksina kyselylomakkeen suhteen. Olisi hyodyllista mikali
kaytossa olisi enemman tietoa vastaajien taustamuuttujista. Monissa
aikaisemmissa tutkimuksissakin on taustamuuttujina kaytetty esimerkiksi
siviilisdatyad, koulutusta, asumistilannetta, tyollisyystilannetta ja perhemuotoa.
Myds Holzner ym. (2004, 153) ehdottavat, ettd sosiodemografiset muuttujat
tulisi aina ottaa huomioon FACT-G-mittarin tuloksia tulkitessa. Tulosten
tulkintaa  helpottaisi  jatkossa myds, jos  syntymavuoden  sijaan
kyselylomakkeessa kysyttaisiin suoraan vastaajien ik&& ja sairastumisvuoden
sijaan suoraan kuinka monta vuotta vastaaja on sydpaa sairastanut.

Kyselylomakkeeseen olisi hyva myos kirjata vastauspaivamaara.

Tutkimuksen tulosten perusteella sydpakuntoutusta tulisi tulevaisuudessa
kehittdd siten, ettd syodpakuntoutujien tunne-elama ja toiminnasta saatava
hyvinvointi paranisivat. Erityisesti tunne-elam&éan tulisi kiinnittdd enemman
huomiota. SyOpakuntoutujien seksuaalisuutta olisi tuettava enemman seka
pyrittdva  vahentamaan  terveydentilan heikkenemisen pelkoa ja
voimattomuuden  tunnetta.  Sukupuolielaman  tyytymattémyyden takia
seksuaalisuus tulisi syopakuntoutuksessa ottaa avoimesti ja rohkeasti
kasittelyyn. Aihe voi olla sydpakuntoutujille arka, eivatka he valttamatta halua
itse ottaa asiaa puheeksi, joten ammattilaisen vastuulle jaa keskustelu ja ohjaus
seksuaalisuudesta. Pelko sydvan uusiutumisesta tai terveyden heikkenemisesta
voivat vaivata potilasta pitkddn myos syovastd parantumisen jalkeen, joten
syopakuntoutujat tarvitsevat runsaasti tukea ja rohkaisua.

Syodpéakuntoutuijilla, jotka osallistuivat kantasolusiirtopotilaiden kursseille, kokivat
elamanhallintansa heikoimmaksi. Taman perusteella tulisi pohtia miten
kantasolusiirtopotilaiden  kursseja  voitaisiin ~ kehittdd, jotta  heidan
elamanhallintansa paranisi. Tuloksia pystytddan hyodyntamaan myds
rintasyopakursseja ja naisten syopakuntoutusta kehitettaessa, silla suurin osa
vastaajista oli naisia ja sairasti rintasy0paéa. Toisaalta tutkimus antoi viitteita,
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etteivat miehet osallistu kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseille yhta
aktiivisesti kuin naiset. Koska eturauhassydpé on rintasy6paakin yleisempi, olisi
tarkeaa pohtia miten miehet saataisiin aktiivisemmin osallistumaan kuntoutus-

ja sopeutumisvalmennuskursseille.

Tulosten perusteella tulisi tarkemmin tutkia sydpakuntoutujien seksuaalisuutta
ja selvittda syita sukupuolielaman vahaiseen tyytyvaisyyteen. Tutkimus
kokonaisuudessaan toi esille tarpeen suomalaisen normaalivaeston FACT-G-
mittarin  viitearvoista. Kaytdssa olleiden normaalivdestda koskeneiden
viitearvojen perusteella vertailu suomalaiseen vaestdéon oli vaikeaa johtuen
kulttuurillisista ja kansallisista eroista. Mikali vertailua voitaisiin tehda suhteessa
suomalaisen normaalivaeston viitearvoihin, olisi vertailu luotettavampaa ja
helpommin hyodynnettdvissa. Tutkimusta tehdessa havaittin myos, etta
Suomessa psykososiaalista sydpakuntoutusta on tutkittu hyvin vahén. Jotta
psykososiaalinen sydpakuntoutus kehittyisi ja "Sydpapotilaiden hyva hoitopolku”

-hankkeen tavoitteet tayttyisivat, tulisi aihetta tutkia lisaa.
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