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Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata pitkalle edennytta syopaa sairastavien henkiloiden
kokemuksia elamanlaadusta kokeellisten virushoitojen aikana. Kokemuksia kartoitetaan ter-
veyteen liittyvan elamanlaadun ulottuvuuksien avulla, joita ovat yleinen hyvinvointi, toimin-
takyky ja oireiden esiintyminen. Tassa opinnaytetyossa tarkastellaan naiden ulottuvuuksien
muutoksia hoitojakson aikana. Opinnaytetyossa on kaytetty mittarina EORTC QLQ-C30 ela-
manlaatumittaria, joka on kansainvalisissa tutkimuksissa testattu validiksi syopapotilaiden
elamanlaadun mittaamisessa.

Opinnaytetyon aineisto kerattiin 1.2.2011 - 31.8.2011 valisella ajanjaksolla Helsingissa yksityi-
sessa syopasairaalassa. Aineisto kerattiin kokeellisiin virushoitoihin osallistuneilta, pitkalle
edennytta syopaa sairastaneilta potilailta. Opinnaytetyon tutkimushenkiloiksi valikoitui seit-
seman potilasta, joiden kahdeksan viikon hoitojakso oli toteutunut. Kysely toteutettiin kysei-
sessa hoitopaikassa hoitojen yhteydessa. Potilaat tayttivat lomakkeet itse joko paikanpaalla
tai postittivat vastaukset hoitojakson vastaavalle hoitajalle, josta opinnaytetyontekija kavi
niita noutamassa. Kysely toteutettiin samansisaltoisena kahdeksan kertaa hoitojakson aikana.

Osa virushoitoihin osallistuneista henkiloista koki yleisen hyvinvointinsa kohentuneet hoitojak-
son aikana. Henkiloilla jotka kokivat yleisen hyvinvointinsa kohentuneeksi, oli havaittavissa
etta erityisesti fyysinen toimintakyky kohentunut. Fyysisten oireiden lisaantyminen vaikutti
merkittavasti terveyteen liittyvan elamanlaadun kokemuksiin. Qireista erityisesti kivun esiin-
tymisella naytti olevan suuri merkitys koettuun yleiseen hyvinvointiin ja koettuun toimintaky-
kyyn. Tulosten perusteella voidaan sanoa etta virushoitoihin osallistuneista osa hyotyi hoidois-
ta oireiden vahenemisena ja yleisen hyvinvointinsa ja toimintakykynsa kohentumisena. Tulos-
ten perusteella osallistujilla ei ollut nahtavissa hoidon aiheuttamaa oireiden lisaantymista tai
haittavaikutuksia annettujen hoitojen seurauksena.

Kyselyyn osallistuneiden vastausaktiivisuus pysyi hyvana koko hoitojakson ajan. Tama osoittaa
kyselylomakkeen olleen riittavan selkea ja helposti taytettava.

Asiasanat, syopa, hyvinvointi, elamanlaatu, terveyteen liittyva elamanlaatu, EORTC
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The purpose of this thesis is to describe how advanced cancer patients view their quality of
life during experimental viral treatment. The patients’ experiences are studied using the di-
mensions of health-related quality of life, including general well-being, capacity to function
and occurrence of symptoms. The thesis focuses on changes in these dimensions during the
treatment period. The quality of life meter EORTC QLQ-C30 was employed in the thesis. In-
ternational research shows that this meter is a valid tool in measuring the quality of life
among cancer patients.

The data for the thesis was collected between 1 February 2011 and 31 August 2011 in a pri-
vate cancer hospital in Helsinki. The data was collected among advanced cancer patients who
were taking part in experimental viral treatment. Seven patients whose eight-week treatment
period had begun were selected as research subjects. The survey was conducted in a private
hospital in connection with the treatment. The patients either filled in the survey forms in
the hospital or posted their replies to the nurse in charge of their treatment from whom their
answers were collected. The survey was conducted with the same content eight times during
the treatment period.

Some of the patients taking part in viral treatment felt their general well-being improved
during the treatment period. These patients reported that particularly their physical capacity
to function had improved. An increase in physical symptoms seemed to have a significant im-
pact on experiences of health-related quality of life. Of all symptoms, pain seemed to have a
major effect on the way that patients described their general well-being and capacity to
function. Based on the results, it can be stated that some of the patients receiving viral
treatment benefited from the treatment as their symptoms reduced and their general well-
being and capacity to function improved. The results indicated no increase in symptoms or
any adverse effects caused by the treatment.

All participants continued to actively answer the survey throughout the treatment period.
This indicates that the questionnaire used was clear and easy to fill in.

Keywords, cancer, well-being, quality of life, health-related quality of life, EORTC
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Johdanto



Syopapotilaiden maara kasvaa jatkuvasti. Vuonna 2009 Suomessa todettiin lahes 29 000

uutta syopatapausta. Maassamme elaa nykyaan jo 230 000 ihmista, joilla on ollut joskus ela-
mansa aikana syopa. Osa heista on parantunut, osalla on taudin tai sen hoidon aiheuttama
vamma tai haitta. Kaikki eivat kuitenkaan saa apua perinteisista syopahoidoista vaan syopa
etenee rutiinihoidoista huolimatta. Syovan hoito vaatii uudenlaisia menetelmia ja syovan hoi-
tomuotoja kehitetaan jatkuvasti. (Pukkala, Sankila, Rautalahti 2011: 10, Joensuu 2001: 123)

Perinteiset syovan hoitomuodot voivat olla potilaille raskaita ja aiheuttaa voimakkaita sivu-
vaikutuksia ja koettu terveyteen liittyva elamanlaatu saattaa hoitojen seurauksena heikentya
merkittavasti. Levinneiden, muille hoidoille vastustuskykyisten syopien hoitoon tarvitaankin
uusia valineita. Uusien kehitteilla olevien syopahoitojen vaikutus kohdistuu ainoastaan syopa-

kasvaimeen ja hoidot aiheuttavat vahemman sivuvaikutuksia kuin perinteiset syopahoidot.

Uusista hoitomuodoista onkolyyttiset virushoidot ovat antaneet lupaavia tuloksia kansainvali-
sissa tutkimuksissa. Kokeellisia onkolyyttisia virushoitoja annettiin yksityisessa syopasairaalas-
sa Helsingissa. Hoitoihin osallistujat sairastivat pitkalle edennytta syopaa, joka rutiinihoidois-
ta huolimatta oli edennyt. Hoitojaksolle osallistuneet lahtivat hoitoihin mukaan vapaaehtoi-
sesti. Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata naiden henkildiden kokemuksia terveyteen liit-
tyvan elamanlaadun muutoksista kokeellisten virushoitojen aikana. Terveyteen liittyvaa ela-
manlaatua kartoitettiin kyselylla ja valineena kaytettiin EORTC QLQ-C30 elamanlaatumitta-
ria. Kyselyn elamanlaadun ulottuvuuksilla tarkoitetaan kokemuksia yleisesta hyvinvoinnista,

potilaan kokemuksia toimintakyvysta seka potilaan kokemia oireita.

Elamanlaatu merkitsee ihmisille eri asioita ja kaikille ikaryhmille erilaiset asiat hyvan elaman
kriteereina korostuvat eri elamanvaiheissa. Elamanlaatu kasitteena on moniulotteinen eika
kasitteelle ole yhta yksittaista yhteisesti hyvaksyttya maaritelmaa. Yleensa elamanlaadulla
kuvataan hyvaa elamaa ja sen edellytyksia kuten terveys, tyytyvaisyys elamaan ja elaman
mielekkyys, kasitys itsesta, sosioekonomiset tekijat, sosiaaliset suhteet ja toimintakyky. (Vou-
tilainen & Tiikkainen 2008: 74, Koskinen, Talo, Hokkinen, Paltamaa & Musikka-Siirtola 2009:
196, Turunen 2009: 8.)

Terveyteen liittyva elamanlaatu on kapeampi kasite, jonka katsotaan sisaltavan sairauksien ja
niiden hoidon vaikutukset henkilon toimintakykyyn ja hyvinvointiin. Terveyteen liittyva ela-
manlaatu maaritellaan ihmisen kokemukseksi omasta terveydentilastaan ja terveyteen liitty-
vasta hyvinvoinnistaan. (Huusko & Pitkala 2006: 14-19.) Kuivalainen (2004: ) maarittelee vai-
toskirjassaan syopaa sairastavan henkilon terveyteen liittyvaa elamanlaatua edistaviksi teki-
joiksi fyysisen, emotionaalisen, sosiaalisen seka roolitoimintakyvyn. Huovinen ja Riikonen

(2002: 78-79) kuvaavat Pro gradu - tutkielmassaan elamanlaadun muodostuvan hyvinvoinnin



ulottuvuuksista kuten, fyysinen hyvinvointi eli toimintakyky ja oireet, psyykkinen hyvinvointi

eli pelot ja positiiviset voimavarat seka sosiaalinen hyvinvointi.

Uusien syopahoitojen kehittaminen on pitkajanteista toimintaa ja aikaa kehittamiseen kuluu
vuosia, jopa vuosikymmenia. Uusien hoitomuotojen tavoitteena on hyvan tehon lisaksi syopa-
potilaiden terveyteen liittyvan elamanlaadun ja toimintakyvyn pysyminen mahdollisimman
hyvana myos hoitojen aikana. Yhtena hoitomuotojen tutkimuslinjana on syovan hoidossa on-
kolyyttiset virukset. Tama opinnaytetyo kartoittaa terveyteen liittyvan elamanlaadun muutok-

sia kokeellisten virushoitojen aikana ja nain tuottaa tietoa virushoitojen kehittamisen tueksi.

2 Syovan esiintyvyys

Nykyisen tietamyksen mukaan joka kolmas suomalainen sairastuu syopaan jossain vaiheessa
elamaansa. Vuosittain lahes 29 000 henkiloa sairastuu syopaan ja naista jopa puolet paranee.
Sairauden ennuste riippuu syopasairauden muodosta ja kasvaimen levinneisyydesta. Syopaan
sairastuneita voidaan auttaa erilaisilla hoidoilla ja hoitojen yhdistelmilla, neuvonnalla ja kun-
toutustoimenpiteilla. Aina hoidoista ei kuitenkaan ole apua vaan sairaus etenee hoidoista huo-
limatta. Uusia hoitomuotoja syopaan kehitetaan jatkuvasti ja hyvia kokemuksia on saatu kan-
sainvalisissa tutkimuksissa esimerkiksi onkolyyttisista adenoviruksista syovan hoidossa. Onko-
lyyttisten virusten kyky tappaa syopasoluja on tunnettu jo sadan vuoden ajan ja ensimmaisia
hoitokokeiluja niilla on tehty 1950-luvulla. Kliinisissa tutkimuksissa onkolyyttisilla viruksilla
on hoidettu jo tuhansia ihmisia ja ensimmainen onkolyyttinen virus paan ja kaulan alueen

syopien hoitoon on saanut myyntiluvan Kiinassa. (Simula, Hemminki & Vuolanto 2011.)

Huolimatta siita, etta puolet syopaan sairastuneista paranee, on syopa sanalla edelleen huono
kaiku. Syopa aiheuttaa edelleen paljon pelkoja ja huolta seka vaikuttaa sairastuneen koke-
muksiin hyvinvoinnista ja elamanlaadusta. Syopa itsessaan aiheuttaa erilaisia oireita ja syovan
hoidot voivat heikentaa merkittavasti koettua elamanlaatua ja aiheuttaa epamiellyttavia oi-

reita.

2.1 Syopa sairautena

Kasvainsairauksille eli syoville ei ole olemassa yhta taysin eksaktia maaritelmaa, mutta yleen-
sa niilla tarkoitetaan solukon tai kudoksen epanormaalia kasvua, joka on riippumaton ulkoisis-
ta kasvuarsykkeista. Syovan synty eli karsinogeneesi on tapahtuma, jossa solun perimaainek-
sen vaurioituminen aiheuttaa solun muuttumisen pahanlaatuiseksi. Syovan synty on monivai-
heinen tapahtuma, joka saa aina alkunsa yksittaisesta solusta joka vaurioiduttuaan alkaa ja-

kautua kontrolloimattomasti. (Isola 2006:16, 22.) Syovan synty on vuosia kestava tapahtuma-



sarja, jossa alun perin terveen solun perimaaines vaurioituu ja solut muuttuvat useiden vali-
vaiheiden kautta elimiston saatelyjarjestelmista riippumattomaksi, pahanlaatuiseksi solukok-
si. Kun syovan kasvu on jatkunut jonkin aikaa, muodostuu kyhmy, jota kutsutaan latinankie-
lella tuumoriksi. Syopasolun tulee jakautua kuitenkin monta tuhatta kertaa, ennen kuin kas-
vain on edes herneen kokoinen. Voikin kestaa yli kymmenen vuotta, ennen kuin kasvain nakyy
rontgenkuvassa tai on kasin tunnettavissa, mutta se voi kasvaa myos paljon nopeammin. Syo-
pasolut eivat kuitenkaan aina muodosta tiivista kasvainta. Esimerkiksi leukemia on verta
muodostavien kudosten syopasairaus, jossa syopasolut jatkavat kiertamistaan elimistossa ja
kayttaytyvat edelleen jossain maarin kuin terveet solut. (Pukkala, Sankila & Rautalahti 2011:
10.)

Useimpien syopien synnyssa, ihmisen omalla kayttaytymisella ja elinymparistoon liittyvilla
tekijoilla on merkitysta. Syovan syntymiseen tarvitaan aina myos ulkoisia tekijoita, vaikka
jonkun syovan yhtena syyna olisikin yksilon perimaan liittyva ominaisuus eli alttius. Suurim-
massa osassa syopatapauksia ei voida osoittaa yksittaista syyta, joka aiheuttaa syovan.
Syopataudit ovat monimuotoinen ryhma sairauksia, joiden syyt, kulku, oireet ja hoito

voivat poiketa paljonkin toisistaan. (Pukkala ym. 2011: 10.)

Syopatautien ehkaisyn kannalta on oleellisen tarkea tuntea niita tekijoita, jotka vaikuttavat
syopaan sairastumisen todennakoisyyteen. Syovan vaaratekijat voidaan jakaa karkeasti seu-
raaviin luokkiin; biologiset tai sisaiset tekijat, kuten ika, sukupuoli, elimistolle vieraiden ai-
neiden aineenvaihdunta, periytyvat geenivirheet ja ihotyyppi, ympariston altisteet, kuten
radon- ja UV sateily seka pienhiukkaset, tyoperaiset altisteet, kuten monet kemikaalit, radio-

aktiiviset materiaalit ja asbesti ja elintapoihin liittyvat tekijat. (Pukkala ym. 2011: 11.)

Syopa on yleinen sairaus. Noin joka kolmas suomalainen sairastuu elinaikanaan syopaan,

joten on tavallista, etta lahes jokaisessa suvussa on useita syovan sairastaneita. Tama ei kui-
tenkaan yleensa tarkoita sita, etta suvussa olisi periytyva alttius sairastua syopaan. Periytyvat
syovat ovat melko harvinaisia. Talla hetkella arvioidaan, etta viisi syopaa sadasta liittyy periy-
tyviin alttiuksiin. Perinnollisille syoville on tyypillista, etta suvussa esiintyy useita saman eli-
men syopaan sairastuneita henkiloita, he sairastuvat keskimaaraista nuorempina ja samalla
henkilolla voi olla useita kasvaimia. Joihinkin periytyviin syopiin liittyy myos muita sairauksia.
Tavallisimpia jossakin maarin periytyvaan alttiuteen liittyvia syopia ovat rinta- ja suolistosyo-
pa, kilpirauhasen syopa, kohtu- ja munasarjasyovat seka eturauhasen syopa. Vallitsevasti pe-
riytyva alttius siirtyy keskimaarin joka toiselle jalkelaiselle. Jos syopasuvun jasen ei ole peri-
nyt alttiutta sairastua, hanen lapsillaan ei ole tavallista suurempaa vaaraa sairastua syopaan.
(Pukkala ym. 2011: 16, Aittomaki, Kaariainen, Mecklin & Oivanen 2006: 60.)

Maassamme elaa nykyaan jo 230 000 ihmista, joilla on ollut joskus elamansa aikana syopa.



Osa heista on parantunut, osalla on taudin tai sen hoidon aiheuttama vamma tai haitta.
Syopapotilaiden maara kasvaa jatkuvasti. Vuonna 2009 Suomessa todettiin lahes 29 000

uutta syopatapausta. Naisten yleisin syopa on rintasyopa ja miesten eturauhasen syopa. Rin-
tasyopaan sairastui lahes 4 500 naista, eturauhasen syopaan puolestaan lahes 4 600 miesta.
Suolistosyopia loydettiin miehilta ja naisilta yhteensa yli 2 600. Mahasyopaa, joka oli 1950-
luvulla seka miesten etta naisten yleisin syopa, todettiin enaa vajaat 700 tapausta. Syovan
tapausmaara- ja kuolleisuustiedot muun muassa ikaryhmittain ja sairaanhoitopiireittain loyty-
vat Syoparekisterin kotisivuilta (www.syoparekisteri.fi/tilastot/ajantasaiset-perustaulukot).
Syopaan kuolee vuosittain noin 11 000 suomalaista - eli syopa on noin joka viidennen suoma-
laisen kuoleman perussyy. Syopakuolemien maara on pysynyt pitkaan jokseenkin samana. Eni-
ten kuolemia aiheuttaa miehilla yleinen keuhkosyopa, joka on huomattavasti huonoennustei-
sempi kuina esimerkiksi naisten yleisin syopa eli rintasyopa. (Pukkala ym. 2011: 30, Sankila,
Lyly & Vainio 2006: 36.)

Syopa on sairaus, jonka yleistyy ian myota ja syopa on tyypillisesti vanhojen ihmisten sairaus.
Alle 40-vuotiailla esiintyy syopaa vain harvoin, mutta sen jalkeen todennakagisyys sairastua
syopaan kasvaa ian mukana nopeasti. Eraissa yksittaisissa syovissa ilmaantuvuuden riippuvuus
iasta poikkeaa keskimaaraisesta. Ikaryhmittaisten ilmaantuvuuslukujen perusteella voidaan
arvioida yksilon todennakoisyytta sairastua syopaan. Esimerkiksi rintasyopaan sairastuu ennen
elakeikaa noin yksi 15 naisesta ja koko elamankaarensa aikana useampi kuin joka kymmenes.
Melkein joka kolmannelta suomalaiselta todetaan syopa 85 vuoden ikaan mennessa. Vuosittain
syopaan sairastuneiden henkiloiden maara on yli kolminkertaistunut 50 vuodessa, kasvu ei silti
kuvaa syopaan sairastumisen vaaran muutoksia. Tapausmaaran kasvuun vaikuttaa vakiluvun
suureneminen erityisesti vanhojen ikaluokissa. (Pukkala ym. 2011: 30, 39, 42, Sankila ym.
2006: 36.)

Tavallisimpia pitkalle edenneen syovan oireita ovat kipu (50-90%:lla potilaista), vasymys, laih-
tuminen, ruokahaluttomuus, ummetus, pahoinvointi, hengenahdistus, unettomuus ja seka-
vuus. Monet oireista liittyvat taudin etenemiseen, mutta niita voi esiintya jo taudin alkuvai-
heessa. Oireet voivat aiheutua syovasta itsessaan, tai syovan aiheuttamista suorista tai valilli-
sista vaikutuksista. Oireet voivat olla myos syopaan kohdistuvan hoidon aiheuttamia. (Holli &
Saarto 2006: 829-846, Mokka 2007: 27-31.)

2.2 Syovan hoitomuodot

Syopien hoidossa kaytetaan monia erilaisia hoitomuotoja kuten leikkaushoitoa, sadehoitoa,
solunsalpaaja- eli sytostaattihoitoa, hormonihoitoa ja biologisia hoitoja (esimerkiksi vasta-
ainehoito ja interferonihoito). Usein eri hoitomuotoja yhdistetaan, jotta saadaan aikaan paras

mahdollinen hoitotulos. Syovan hoidoista voi lukea lisaa osoitteesta www.cancer.fi. Hoitome-
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netelmat valitaan muun muassa syovan ja sen alalajin, levinneisyyden, potilaan yleiskunnon
ja ian perusteella. Monet syopahoidot ovat potilaalle raskaita, joten potilaan soveltuvuus hoi-
toon tulee arvioida ennen hoidon aloittamista. Hoitomuotojen valintaan osallistuu laaketie-
teen eri alojen asiantuntijoita. Uusimpia hoitomuotoja ovat vasta-aineet ja tasmalaakkeet,
jotka vaikuttavat ainoastaan syopakasvaimeen. Ne aiheuttavat potilaalle vahemman sivuvai-
kutuksia kuin esimerkiksi solunsalpaaja- ja hormonihoidot. Jokaisen potilaan hoito suunnitel-
laan yksilollisesti, ja siksi samaa syopaa sairastavien potilaiden hoidoissa voi olla eroja. Jotkut
syovat voivat edeta niin hitaasti, etta tilannetta voidaan seurata jonkin aikaa ennen varsinai-
sen hoidon valitsemista. (Pukkala ym. 2011: 59, Joensuu 2006: 123.)

Perinteisiin syopahoitoihin yhdistetyt uudet syopalaakkeet voivat parantaa potilaita, joiden

syopa on havaittu varhaisessa vaiheessa. Ennuste huononee, mikali syopa on lahettanyt mak-
roskooppisia etapesakkeita paikallisia imusolmukkeita pidemmalle taudin toteamisvaiheessa.
Talloin syopa saattaa uusia tehokkaista hoidoista huolimatta. Uusimisia voidaan hoitaa tehok-
kaasti, mutta ei yleensa parantavasti. Levinneiden, muille hoidoille vastustuskykyisten syopi-

en hoitoon tarvitaan uusia valineita. (Rajecki ym. 2008.)

Levinneen syovan hoito on vaikeaa ja hoidoilla on vakavia haittavaikutuksia. Uusia hoitomene-
telmia tarvitaan. Onkolyyttisten virusten syopasoluja tappava vaikutus on tunnettu jo yli sa-
dan vuoden ajan, mutta ensimmaisen kerran adenoviruksia on kaytetty syovan hoitoon 1950
luvulla. Tuolloin annetut ensimmaiset hoidot antoivat viitteita niiden tehosta, vaikka viruksia
ei tuolloin juurikaan ymmarretty organismina. Syopatutkimus keskittyi useita vuosikymmenia
muissa lahestymistavoissa mutta 1990 - luvulla onkolyyttiset virukset loydettiin uudelleen.
(Simula ym 2011, Rajecki ym. 2008.)

Nykyisissa syopahoidoissa kaytettavat onkolyyttiset adenovirukset ovat vaikuttaneet lupaavil-
ta levinneiden kiinteien syopakasvaimien hoidossa ja niilla on ollut tehoa monissa syopatyy-
peissa. Onkolyyttiset adenovirukset on suunniteltu infektoimaan ainoastaan syopasoluja ja
lisaantymaan vain niissa ja niiden jakaantuminen on estetty normaalisoluissa. Viruksista voi-
daan poistaa osia, jolloin ne jakautuvat kohdennetusti vain syopasoluissa, nain niiden haitta-
vaikutuksia muualla elimistossa pystytaan vahentamaan. Kliinisissa tutkimuksissa onkolyyttisil-
la adenoviruksilla on hoidettu tuhansia potilaita ja niiden turvallisuus on johdonmukaisesti
ollut hyva. Hoitoon liittyvia kuolemantapauksia ei ole raportoitu ja vakavat haitat ovat olleet
harvinaisia. Paaosa virustutkimuksista on tehty Yhdysvalloissa ja Kiinassa. Useissa tutkimuksis-
sa osalla potilaista kasvaimet pienentyivat, vaikka tallaisiin tutkimuksiin otetaan potilaita,
joiden sairaus on levinnyt ja pitkalle edennyt. Onkolyyttisilla adenovirushoidoilla onkin ollut
tehoa monissa syopatyypeissa, mutta hoidon vaikutus ei ole ollut riittava pitkalle edenneitten

kasvainten parantamiseksi. Tutkimussuuntauksena on ollut virusten tehon lisaaminen, jonka
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mahdollistaa tutkimustulosten vahvistama hoitojen hyva turvallisuus. (Simula ym. 2011, Ra-
jecki ym. 2008.)

Onkolyyttisten virusten tutkimukseen liittyy erityisia haasteita. Onkolyyttiset virukset jakaan-
tuvat vain ihmisen syopasoluissa, laboratorio ja elaintoiden merkitys on siten rajallinen. Luo-
tettavaa tietoa hoitojen kehittamiseksi voidaan saada ainoastaan syopapotilaiden hoitokoke-
muksista. (Simula ym. 2011, Rajecki ym. 2008.) Kokeelliset virushoidot saattavat soveltua
syopapotilaille, joiden sairaus etenee rutiinihoidoista huolimatta. Potilaan tulee olla viela
hyvakuntoinen ja halukas osallistumaan hoitoihin. Hanen tulee hyvaksya ja ymmartaa hoitoon
liittyvat mahdolliset riskit. Helsingin Yliopiston ja Oncos Therapeutics Oy:n ATAP-ohjelma
(Advanced Therapy Access Program) on kokeellinen hoito-ohjelma, jossa annetaan virushoito-
ja yksittaisille syopapotilaille, jotka tayttavat hoidon kriteerit. Oncos Therapeutics Oy valmis-
taa kaytossa olevat virukset ja hoidot annetaan helsinkilaisessa syopasairaalassa. Hoitojen
mahdollisia hyotyja ja haittavaikutuksia seurataan tarkasti. Onkolyyttisia viruksia tutkiva Hel-
singin yliopiston tutkimusryhma Cancer Gene Therapy Group analysoi ja julkaisee hoitotulok-
set. (Simula ym. 2011, Rajecki ym. 2008.)

Syopahoitojen tavoitteena on potilaan elamanlaadun sailyminen mahdollisimman hyvana.
Elamanlaadun arviointiin on kehitetty erilaisia mittareita, joita kaytetaan useimmiten hoito-
tutkimusten yhteydessa. Tavallisimmin kaytettyja mittareita ovat Functional Assessment of
Cancer Therapy eli FACT instrumentit, joita on saatavissa eri syopatyyppia sairastavien ela-
manlaadun mittaamiseen seka yleisemmin kaytetty EORTC:n elamanlaatumittari QLQ-C30
(Quality of Life Core Questionnaire C30), johon on myos saatavissa tautikohtaisia moduleita.
Elamanlaadun arviointi ei useinkaan ole yksiselitteista, siksi mittareiden validisuudestakin on
esitetty varauksia. (Joensuu, H. 2006: 127.) Potilaiden hoidonaikaisesta elamanlaadusta kera-
taan kokemuksia EORTC QLQ-C30 kyselyn avulla ja niiden tuloksia raportoidaan tassa opinnay-

tetyossa.

3 Elamanlaadun ulottuvuuksia

Luvussa kuvataan elamanlaadun ja hyvinvoinnin samankaltaisuutta ja erilaisuutta. Elamanlaa-
tua, elamaan tyytyvaisyytta ja koettua hyvinvointia on kaytetty monissa yhteyksissa synonyy-
meina. Perinteisesti hyvinvoinnin osatekijat on jaettu karkeasti kolmeen kokonaisuuteen: ter-
veyteen, materiaaliseen hyvinvointiin seka koettuun hyvinvointiin. Myos elamanlaadun tutki-
musperinteessa on korostettu, etta ihmisen kokemus hyvinvoinnista ja elamanlaadusta perus-
tuu kokonaisvaltaiseen arvioon omasta elamasta ja sosiaalisesta tilanteesta, jota terveys ja
toimeentulo toisaalta muovaavat ja toisaalta raamittavat. Hyvan elaman ja hyvinvoinnin valil-

le ei kuitenkaan voida suoraan laittaa yhtalaisyysmerkkia eika ketaan tule maaritella hyvin-
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voivaksi vain objektiivisten seikkojen perusteella, ellei henkilo koe olevansa onnellinen tai
tyytyvainen elamaansa. Voidaankin sanoa, etta kattava kuva hyvinvoinnista edellyttaa moni-
puolista tarkastelua, joka yhdistaa erilaiset sosio-ekonomiset mittarit yksiloiden omiin koke-

muksiin ja arvioihin. (Vaarama, Moisio & Karvonen 2010: 11.)

3.1 Hyvinvointi ja elamanlaatu

Suuri Suomen kielen sanakirja maarittelee hyvinvoinnin hyvaksi terveydentilaksi, ruumiillisek-
si ja henkiseksi hyvinvoinniksi seka toisaalta vauraudeksi ja rikkaudeksi joka pitaa sisallaan

aineellisen hyvinvoinnin (Nurmi 2004: 230).

Hyvinvointi katsotaan koostuvan erilaisista tekijoista. Perinteisesti hyvinvointia on tutkittu
taloudellisesta nakokulmasta mittaamalla makrotason muuttujia bruttokansantuotteella, jo-
ka ei ota huomioon tulojakoa, ymparistoasioita, terveytta eika muitakaan ihmisten kokemaan
hyvinvointiin keskeisesti vaikuttavia tekijoita. Hyvinvointia tutkitaan myos mittaamalla elin-
oloja ja sosiaalisia ongelmia seka kulutusta ja kulutuseroja. Valtakunnallisella tasolla hyvin-

vointia tutkitaan paasaantoisesti tasta nakokulmasta. (Saari 2011: 21.)

Vuonna 2009 ilmestyneen niin kutsutun Stiglitzin komission raportin mukaan ihmisten hyvin-
vointia ei voida kuvata ainoastaan kansantalouden tunnusluvuilla, vaikka taloudellinen kasvu
ja aineellisen elintason kohoaminen ovatkin olennaisia hyvinvoinnin osatekijoita. Komitea ko-
rostaa, etta hyvinvointiin sisaltyy laajassa katsannossa tekijoita kuten terveys, koulutus, sivis-
tys, kulttuuri, psyykkinen ja sosiaalinen hyvinvointi seka ymparistoarvot (Measuring the prog-

ress of societies, www.oecd.org). (Vaarama ym. 2010: 127.)

Suomalaisten hyvinvointia mittavien tutkimusten tulosten mukaan fyysisilla tekijoilla kuten
tyo- ja toimintakyvylla, mutta myos psyykkisilla tekijoilla, kuten riittavalla tarmolla arkipai-
vaa varten ja kyvylla nauttia elamasta, on voimakas yhteys elamanlaatuun ikaryhmasta riip-
pumatta. Kaikkiaan Suomalaisten hyvinvointi tutkimuksen tuloksista voidaan paatella, etta
elamanlaadun kriteerit vaihtelevat eri ikaryhmien mukaan. Nuorten elamanlaadulle on tarke-
aa kokea elama merkitykselliseksi, keski-ikaisille jaksaa tyon, arjen ja taloudellisten huolien
paineessa, elakeikaa lahestyville on tarkeaa siirtya hyvakuntoisina elakkeelle tai kyeta jatka-
maan tyoelamassa, ja ikaantyneille hyvaa elamanlaatua on hyva terveys, ystavien tuki ja kun-

nollinen youni. (Vaarama ym. 2010:133, Turunen ym. 2009: 9.)

Kuuppelomaen (1997: 155, 156) mukaan hyvinvoinnin ja hyvan elaman tarkoitus tai tarkein
asia elamassa on perhe ja lapset ja toiseksi tarkein asia on tyo ja terveys. Kolmantena tar-

keana asiana kuvataan hyva ja tasapainoinen elama. Sairauden johdosta eli terveyden menet-
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tamisen jalkeen ihminen alkaa arvostaa terveytta, hyvaa oloa ja elamaa. Elamanlaaduksi koe-

taan se etta ei ole kipuja ja kunto on hyva.

Suomalaisten hyvinvointi 2010 tutkimuksen tulosten mukaan kaikkiaan noin 80 % suomalaista
kokee yleisen elamanlaatunsa erittain hyvaksi tai hyvaksi siihen asti kun saavutetaan 70. ika-
vuosi, jolloin osuus putoaa 73 %:iin. 80 vuotta tayttaneista enaa 57 % kokee elamanlaatunsa
hyvaksi, mutta myos keskinkertainen arvio on melko yleinen (30-40 %). Erot ovat tilastollisesti
merkitsevia. Terveydentilansa kokee huonoksi noin 10 % alle 70 vuotiaista, kun 70 vuotta tayt-
taneilla osuus kohoaa 18 %:iin. Alle 70 vuotiaista terveytensa hyvaksi kokee 73 %, mutta yli
80-vuotiaista enaa 63 %. Kaikkiaan voidaan siis sanoa, etta suomalaiset kokevat elamanlaatun-
sa hyvaksi aina 80 ikavuoteen saakka, minka jalkeen fyysiset vaivat ja psyykkisen hyvinvoinnin
heikkeneminen alkavat tasaisesti vahentaa sita. (Vaarama ym. 2010: 131.) Samankaltaisia tu-
loksia on nahtavissa myos paakaupunkiseudulla toteutetun asukkaiden hyvinvointia tutkivan
kyselyn tuloksista, joissa terveytensa hyvaksi tai melko hyvaksi kokee suurin osa vastaajista
(Turunen & Zetterman 2009: 21). Myos Sosiaalibarometri vuodelta 2011 kuvaa suomalaisen
hyvinvoinnin kokonaistilanteen nayttaytyvan varsin positiivisena (Peralahti, Londén, Siltanie-
mi, Sarkela, Peltosalmi & Eronen 2011: 40).

Elamanlaadun kasite Suomen kielen perussanakirjan mukaan tarkoittaa elamista ja elinolojen
laatua henkisin arvoin mitattuna (Haarala, Lehtinen ja Gronroos 2001:107).

Elamanlaatu merkitsee ihmisille eri asioita, siksi elamanlaatu kasitteena on moniulotteinen
kasite, eika kasitteelle ole yhta yksittaista yhteisesti hyvaksyttya maaritelmaa. Elamanlaatu
liittyy ihmisen taustaan, ikaan, sosiaaliseen tilanteeseen, kulttuuriin ja ymparistoon. Usein
kasitys psyykkisesta terveydesta joudutaan muodostamaan yksilon omien kokemusten ja kayt-
taytymisen perusteella, eika ole ilman muuta selvaa etta henkilon subjektiivinen kasitys
omasta terveydestaan vastaa sita kasitysta mihin terveyden ja sairauden objektiivinen maarit-
taminen perustuu. Yleensa elamanlaadulla kuvataan hyvaa elamaa ja sen edellytyksia kuten
terveys, tyytyvaisyys elamaan ja elaman mielekkyys, kasitys itsesta, sosioekonomiset tekijat,
sosiaaliset suhteet ja toimintakyky. Suomalaisvaeston elamanlaatu on niin yleisena elaman-
laadun kokemuksena kuin eri ulottuvuuksilla mitatenkin korkea. (Voutilainen & Tiikkainen
2008: 74, Koskinen, Talo, Hokkinen, Paltamaa & Musikka-Siirtola 2009: 196, Turunen 2009: 8.)

Vaarama ym. (2010: 133) on osoittanut, etta tutkimustulosten perusteella aineellinen hyvin-
vointi, laheissuhteet, terveys ja toimintakyky, psyykkinen, emotionaalinen ja kognitiivinen
hyvinvointi seka kasitys itsesta ovat tarkeita elamanlaadun rakentajia, lisaksi elamanlaadun

oletetaan vaihtelevan yksilollisesti elamankulun ja elamantilanteiden mukaan.

Elamanlaatua on tutkittu myos terveyteen liittyvana kasitteena. Terveyteen liittyva elaman-

laatu on kapeampi kasite, jonka katsotaan sisaltavan sairauksien ja niiden hoidon vaikutukset
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henkilon toimintakykyyn ja hyvinvointiin. Terveyteen liittyva elamanlaatu maaritellaan ihmi-
sen kokemukseksi omasta terveydentilastaan ja terveyteen liittyvasta hyvinvoinnistaan. Ter-
veyteen liittyva elamanlaatu voidaan ymmartaa yleista terveydentilaa kuvaavana kasitteena
etenkin, jos arvion tekee ulkopuolinen henkilo. Terveyteen liittyva elamanlaatu on osa elaman-

laatua, mutta termeja ei pida kayttaa synonyymeina. (Huusko & Pitkala 2006: 14-19.)

Terveystutkimuksissa kasitteenmaarittelyn epamaaraisyytta on yritetty vaistaa puhumalla ter-
veyteen liittyvasta elamanlaadusta (Aalto,A-M. ym. 1999: 1). Terveyteen liittyva elamanlaatu
ei ole pelkkaa terveytta tai psyykkista hyvinvointia vaan henkilon subjektiivista tyytyvaisyytta
elamaan, joka on sidoksissa henkilon kulttuuriin ja sosiaaliseen ymparistoon. Siihen katsotaan
sisaltyvan WHO:n maaritelman mukaisesti kolme paaulottuvuutta joita ovat psyykkisen, sosi-
aalisen ja fyysisen hyvinvoinnin ulottuvuudet ja se kasittaa ihmisen elaman kokemukset pai-
nottuen terveydentilaan. Terveyteen liittyva elamanlaatu sisaltaa ihmisen subjektiivisen ko-
kemuksen hyvinvoinnistaan ja tyytyvaisyydesta elamaan eli kasittaa hyvinvointiin ja toiminta-
kykyyn liittyvan paivittaisen elaman nakokulman seka sosiaaliset roolit ja toiminnan yhteisos-
sa. (Voutilainen ym. 2008: 76, Kaukua 2006: 1215, Koskinen ym. 2009: 196.) Terveyteen liitty-
van elamanlaadun arviointi on yksi terveystutkimuksen keskeinen kohde ja sita tarvitaan mm.
kliinisissa hoitotutkimuksissa hoidon tulosten arvioinnissa potilaan omasta nakokulmasta.
(Aalto, Aro & Teperi 1999: 2, Kaukua 2006: 1215, Koskinen ym. 2009: 196.)
Terveystutkimuksissa terveyteen liittyvaa elamanlaatua tarkastellaan usein sairauden vaiku-
tuksina yksiloon eli terveyden negatiivisina poikkeamina, joihin voidaan vaikuttaa laaketie-

teellisilla interventioilla. (Huusko ym. 2006: 19.)

Turusen (2009: 60) pro gradu-tutkimuksen tulosten mukaan terveyteen liittyva elamanlaatu
on parempi alle 70-vuotiailla miehilla, parisuhteessa elavilla, korkeammin koulutetuilla ja
taloudelliseen tilanteeseen tyytyvaisemmilla. Lisaksi osallistujat kokevat terveyteen liittyvaa

elamanlaatua lisaavina tekijoina levanneisyyden, hyvan fyysisen kunnon ja hyvan terveyden.

3.2 Syopaa sairastavan elamanlaatu

Syopaan sairastuminen koetaan yleensa uhkaavana menetyksena ja pysayttavana kokemukse-
na joka rikkoo normaalin arjen ainakin tilapaisesti. Huoli ja epavarmuus heijastuvat tunneti-
loihin, keskittymis- ja aloitekykyyn, muistitoimintoihin, vireystilaan ja unirytmiin. Myos oireet
ja toimintakyvyn rajoitukset vaikuttavat suoraan psyykkiseen vointiin heikentaen nain koettua
elamanlaatua. (Aalberg & Idman 2006: 787-797.)

Kuivalaisen (2004: 140) vaitostutkimuksessa eturauhassyopaa sairastavien miesten terveyteen

liittyvaa elamanlaatua tarkastellaan potilaiden voimavaroja edistavien tai heikentavien teki-
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kyky, myonteiset tunteet, hyva unen laatu seka riittava tiedon saaminen. Voimavaroja hei-
kentavia tekijoita ja osana terveyteen liittyvan elamanlaadun muuttumiseen ovat oireiden
lisaantyminen ja kielteiset tunteet kuten masentuneisuus, jannittyneisyys, pelko tulevaisuu-
desta ja keskittymisvaikeudet. Terveyteen liittyvaa elamanlaatua heikentavat lisaksi fyysinen
ja psyykkinen uupuminen, unen laatu, kivut, virtsaoireet, suolisto-oireet, hengenahdistus ja
hoidon sivuvaikutukset. Tiedon saaminen sairauteen liittyvista asioista koetaan tutkimuksessa
tarkeaksi. Kirjassa Elama kantaa eturauhassyopapotilas itse uskoo, etta syopapotilaiden ela-
manlaadun kohentamiseksi heille tulee tarjota kohtuullinen maara informaatiota taudin luon-
teesta, hoidoista, perus- ja kliinisista tutkimuksista ja muista laakareiden hallussa olevista
tiedoista (Tavio & Joensuu 2010: 115-116).

Kuivalaisen (2004: 73) tutkimuksen tulokset osoittivat myos, etta paikallista syopaa sairasta-
vien terveydentila on parempi kuin levinnytta syopaa sairastavien. Paikallista syopaa sairasta-
vien terveyteen liittyva elamanlaatu heikkeni hoidon aloituksen jalkeen mutta parani myo-
hemmin vuoden seuranta-aikana. Sen sijaan levinnytta syopaa sairastavien terveyteen liittyva
elamanlaatu heikkeni sairauden toteamisen jalkeen ja jatkoi heikkenemista koko seuranta-

sessa siten etta yli 75-vuotiaiden terveyteen liittyva elamanlaatu heikkeni muita enemman.

Huovisen ja Riikosen (2002: 78-79) Pro gradu - tutkielmassa Rintasyopaa sairastaneiden nais-
ten elamanlaadusta tulosten mukaan osallistuneiden elamanlaatu muodostuu seuraavista hy-
vinvoinnin ulottuvuuksista, fyysinen hyvinvointi eli toimintakyky ja oireet, psyykkinen hyvin-
vointi eli pelot ja positiiviset voimavarat, sosiaalinen hyvinvointi eli rinnan korjausleikkauksen
myonteinen vaikutus naisellisuuteen seka hengellinen hyvinvointi, joka koostuu laheisista ih-

missuhteista ja arvoista.

4 Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoite

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata pitkalle edennytta syopaa sairastavien kokemuksia
elamanlaadustaan kokeellisten virushoitojen aikana. Syopaa sairastavien elamanlaatuun liitty-
via kokemuksia kartoitetaan terveyteen liittyvan elamanlaadun ulottuvuuksien avulla. Opin-
naytetyossa kaytettyja terveyteen liittyvan elamanlaadun ulottuvuuksia ovat potilaan koke-
mus yleisesta hyvinvoinnistaan, potilaan kokemus toimintakyvystaan seka potilaalla esiintyvat

oireet. Opinnaytetyossa tarkastellaan naiden ulottuvuuksien muutoksia hoitojakson aikana.

Opinnaytetyon tarkoitukseen pyritaan etsimalla vastauksia seuraaviin kysymyksiin:
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1. Millaisia yleisen hyvinvoinnin muutoksia kokeellisiin virushoitoihin osallistuneilla
esiintyy hoitojakson aikana heidan itsensa kuvaamana?

2. Millaisia toimintakyvyn muutoksia kokeellisiin virushoitoihin osallistuneilla esiintyy
hoitojakson aikana heidan itsensa kuvaamana?

3. Millaisia oireita kokeellisiin virushoitoihin osallistuneille esiintyy hoitojakson aikana

heidan itsensa kuvaamana?

Tavoitteena on, etta tuotettua tietoa voidaan hyodyntaa arvioitaessa virushoitojen merkitysta

potilaiden hyvan nakokulmasta.

5 Opinnaytetyon empiirinen toteutus

Tassa luvussa kuvataan tutkimushenkiloiden valinta, aineistonkeruun ja aineiston analyysin
kuvaus. Opinnaytetyon perusjoukon muodostivat pitkalle edennytta syopaa sairastavat poti-
laat, joiden tauti oli edennyt rutiinihoidoista huolimatta. Osallistujat olivat hakeutuneet oma-
toimisesti syopasairauksien hoitoon erikoistuneen laakariaseman potilaiksi ja lahteneet va-
paaehtoisesti mukaan kokeellisiin virushoitoihin. Kaikista hoitojaksolle osallistuneista vastaa-
jiksi valikoituvat ne henkilot, joilla aineiston keruun aikana koko kahdeksan viikon hoitojakso
tayttyi. Opinnaytetyon tutkimusjoukoksi valikoitui seitseman henkiloa. Vastaajien taustatie-
toina oli kaytettavissa ainoastaan syntymaaika. Tutkimushenkiloiden ikajakauma on jaoteltu-

na taulukossa 1.

Taulukko 1 Tutkimushenkildiden ikajakauma

Tutkimushenkiloiden ikajakauma:
40- 49 vuotta 1 henkilo
50- 59 vuotta 5 henkiloa
60- 69 vuotta 0 henkiloa
70 vuotta tai yli 1 henkilo

Opinnaytetyon aineisto kerattiin Helsingissa yksityisella syopasairauksiin erikoistuneella laaka-
riasemalla. Kysely toteutettiin hoitopaikassa annettujen hoitojen yhteydessa ja potilaat ovat
tayttaneet lomakkeet itse. Kysely toteutettiin samansisaltoisena kahdeksan (8) kertaa hoito-

jakson aikana:

1) hoitopaatoksen tekemisen jalkeen, kaynnin paatteeksi
2) jokaisella kolmella hoitokerralla, aina ennen hoidon saamista (noin 1, 4 ja 7 viikkoa

hoitopaatoskaynnin jalkeen)
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3) jokaisen hoitojakson jalkeisella seurantakaynnilla 4-7 paivan kuluttua hoidosta
4) lopetuskaynnilla

5) seka mahdollisilla suunnittelemattomilla kaynneilla

Potilaat palauttivat kyselyt hoidoista vastaavalle hoitajalle hoitokaynneilla hoitopaikassa tai
tayttivat kyselyn kotonaan ja palauttivat sen postitse saamallaan palautuskuorella vastaavalle
hoitajalle, josta opinnaytetyontekija kavi niita saannollisin valiajoin noutamassa analysoita-

viksi.

Kyselyn tutkimushenkiloiden maara jai pieneksi (fr=7). Kyselyyn osallistuneet olivat halukkaita
vastaamaan kyselyihin toistuvasti ja vastausaktiivisuus osallistujien kesken pysyi hyvana koko
hoitojakson ajan. Vain yhdessa vastauslomakkeessa oli puutteita vastauksissa muutaman ky-
symyksen osalta, muut lomakkeet olivat huolellisesti taytettyja. Yhden henkilon vastauslo-

makkeet puuttuivat ensimmaiselta ja kahdelta viimeiselta mittauskerralta.

Opinnaytetyon aineistoa oli tarkoitus alkuun kerata 1.2.2011 - 15.5.2011 valisella ajanjaksol-
la. Koko hoitojaksoon osallistuminen hoitopaatoskaynnista lopetuskayntiin kestaa noin kah-
deksan viikkoa ja tasta johtuen kyseisella ajanjaksolla aineistoa kertyi niin vahan, etta kera-
ysaikaa paatettiin jatkaa 31.8.2011 asti. Elokuun loppuun mennessa kertyneesta aineistosta
mukaan valikoitui kaikkien niiden henkiloiden aineisto, joilla oli koko kahdeksan viikon hoito-
jakso kaytyna. Naista karsiutui pois ne henkilot, joilla hoitoa ei viela ollut aloitettu tai hoito

oli keskeytynyt jo alkuvaiheessa.

Opinnaytetyon aineisto on maarallinen. Terveyteen liittyvan elamanlaadun mittaamiseen kay-
tettiin EORTC (European Organisation for Research and Treatment of Cancer) kehittamaa
QLQ-30 mittaria, joka on kansainvalisesti kaytetty ja kansainvalisissa tutkimuksissa testattu
validiksi syopapotilaiden elamanlaadun mittaamisessa. Lomake on kaannetty 39 kielelle. Ky-
symyslomakkeeseen sisaltyy yhteensa 30 kysymysta, joilla kartoitetaan kolmea perusulottu-
vuutta: kokemus yleisesta hyvinvoinnista, kokemus toimintakyvysta ja esiintyvat oireet. Ky-
symyslomake ei sisalla lainkaan avoimia kysymyksia. Taulukossa 2. on jaoteltuna kysymysten
jakauma perusulottuvuuksiin ja osaulottuvuuksiin seka kutakin osa-aluetta kartoittavien ky-

symysten maara.

Kysymyslomake sisalsi yleista hyvinvointia kartoitettavia kysymyksia kaksi, jotka kohdistuivat
yleiseen terveydentilaan seka koettuun elamanlaatuun kuluneella viikolla (kysymyslomakkeen
kysymykset 29 ja 30). Vastausten kartoittamiseen kaytetyn kyselyn kysymysten asteikko oli
seitsenportainen Likert-asteikko, jonka aaripaaarvot olivat 1 = erittain huono ja 7 = erittain

hyva.
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Toimintakykya kartoittavia kysymyksia oli kysymyslomakkeella 15 kappaletta (kysymyslomak-
keen kysymykset 1-7 ja 20-27). Kysymyslomakkeessa ndaiden kysymysten osalta vastaajia pyy-
dettiin arvioimaan kokemustaan toimintakyvystaan kuluneella viikolla. Vastausten kartoitta-
miseen kaytetyn kyselyn kysymysten asteikko oli neliportainen Likert-asteikko, jonka aari-
paaarvot olivat 1 = ei lainkaan ja 4 = hyvin paljon. Kyselylomakkeessa toimintakykya kartoit-
tavassa osiossa osa-ulottuvuus vastuista suoriutuminen on alkuperaisessa englanninkielisessa
versiossa kasitteena Role functioning. Sen suomentaminen suoraan rooleista suoriutumiseksi
ei kuvaa kysymyksenasettelua sen varsinaisessa merkityksessa, siksi role functioning on tassa

yhteydessa kaannetty vastuista suoriutumiseksi.

Oireita ja niiden esiintymista kartoittavia kysymyksia kysymyslomakkeella oli 13 kappaletta
(kysymyslomakkeen kysymykset 8-19 ja 28). Kysymyslomakkeessa naiden kysymysten osalta
vastaajia pyydettiin arvioimaan kokemustaan oireiden maarasta kuluneella viikolla. Kysymys-
ten asteikko oli neliportainen Likert-asteikko, jonka aaripaaarvot olivat 1 = ei lainkaan ja 4 =

hyvin paljon.

Taulukko 2. EORTC QLQ-C30 elamanlaatumittarin perus- ja osa-ulottuvuudet ja niihin liittyvi-

en kysymysten maara kysymyslomakkeessa.

Perusulottuvuus Osa-ulottuvuus Kysymysten maara
Yleinen hyvinvointi Yleinen terveydentila 1
Yleinen eldméanlaatu 1
Kokemus toimintakyvysta Fyysinen toimintakyky 5
Emotionaalinen toimintakyky 4
Vastuista suoritutuminen 2
Kognitiivinen toimintakyky 2
Sosiaalinen toimintakyky 2

Esiintyvat oireet Uupumus

Pahoinvointi ja oksentelu

Kipu

Hengenahdistus

Unettomuus

Ruokahaluttomuus

Ummetus

Ripuli

[ = = PN SN I R F SR N O%)

Talousvaikeus
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Opinnaytetyon aineisto analysoitiin SPSS for Windows tilasto-ohjelmalla EORTC QLQ-C30 oh-
jeiden mukaisesti, jolloin tulokseksi saatiin suora pisteytys eri hyvinvoinnin ulottuvuuksille.
EORTC QLQ-C30 laskentakaavan mukaan saadut tulokset muunnettiin Global health status sco-

re pisteiksi.

Yleisen hyvinvoinnin kokemusten EORTC QLQ-C30 laskentakaavan mukaiset suurimmat score-
pisteet:100 tarkoittaa, etta koetussa hyvinvoinnissa ei ole havaittavissa mitaan puutteita.
Korkea lukema tarkoittaa parempaa koettua hyvinvointia ja matala lukema heikompaa koet-

tua hyvinvointia.

Toimintakyvyn kokemuksien osalta EORTC QLQ-C30 laskentakaavan perusteella saadut score-
pisteet tulkitaan siten, etta mita pienempi pistemaara niin sita suuremmat score-pisteet.
Taydet score-pisteet:100 tarkoittaa, etta toimintakyvyssa ei ole havaittavissa mitaan puuttei-

ta tai ongelmia ja pistemaaran pienentyessa toimintakyky heikkenee.

Oireiden osalta EORTC QLQ-C30 laskentakaavan perusteella saadut score-pisteet tulkitaan
siten, etta mita pienempi score-pistelukema, sita vahemman oireita ja suurempi lukema ker-

too suuremmasta maarasta oireita tai voimakkaammista oireista.

6 Opinnaytetyon eettisyys

Opinnaytetyossa kuten kaikessa tutkimustoiminnassa on otettava huomioon tutkimustyon eet-
tiset vaatimukset ja noudattaa tiedeyhteison saantoja. Tieteellisen tutkimuksen tavoitteena
on tuottaa luotettavaa tietoa tutkimuksen kohteesta. (Pelkonen & Louhiala 2002:127.)

Laki laaketieteellisesta tutkimuksesta koskee ihmiseen seka ihmisen alkioon ja sikioon kohdis-
tuvaa laaketieteellista tutkimusta (9.4.1999/488). Lain mukaan kun kyseessa on ihmiseen
kohdistuva tutkimus, tulee tutkimukseen osallistuvan henkilon edun ja hyvinvoinnin olla aina
ensisijainen tieteen ja yhteiskunnan etuihin nahden. Talla pyritaan turvaamaan, ettei yhteis-
kunnan edun perusteella kayteta hyvaksi altisteisessa asemassa olevia henkiloita tai yhteis-
kuntaryhmia. (Makinen 2006: 21.)

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata pitkalle edennytta syopaa sairastavien kokemuksia
elamanlaadustaan kokeellisten virushoitojen aikana. Virushoitojen tavoitteena on parantaa
henkiloiden elamanlaatua ja saada tietoa hoidon aiheuttamista muutoksista henkilon sairau-
teen. Kyselyn avulla kartoitetaan hoitojaksolle osallistuneiden henkiloiden kokemuksia hoidon
aiheuttamista muutoksista koettuun terveyteen liittyvaan elamanlaatuun. Saatavia tietoja on
tarkoitus hyodyntaa tulevien potilaiden hoitoon. Tavoite ja tarkoitus ovat eettisten periaat-

teiden mukaisia ja tarkoituksena on hyvan/hyodyn tekeminen ja tulokset tulevat tasavertai-
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sesti kaikkien sairastuneiden kayttoon tulevaisuudessa. Koko hoitojakson ajan osallistujia

kunnioitetaan yksiloina ja heidan tietojaan kasitellaan luottamuksellisesti.

Laki laaketieteellisesta tutkimuksesta ohjeistaa etta tutkittavalle on annettava riittava selvi-
tys hanen oikeuksistaan, tutkimuksen tarkoituksesta, luonteesta ja siina kaytettavista mene-
telmista. Hanelle on myos annettava riittava selvitys mahdollisista riskeista ja haitoista. Selvi-
tys on annettava siten, etta tutkittava pystyy paattamaan suostumuksestaan tietoisena tutki-
mukseen liittyvista, hanen paatoksentekoon vaikuttavista seikoista. Tutkittavalla on oikeus
peruuttaa suostumuksensa milloin tahansa ennen tutkimuksen paattymista. (LLT 2: 68.)
Henkilot ovat hakeutuneet omatoimisesti syopasairauksien hoitoon erikoistuneen laakariase-
man potilaiksi ja paatyneet osallistumaan kokeelliseen virushoitoon. Kaikille henkiloille on
virushoitoihin erikoistuneen laakarin toimesta kerrottu jo hoitopaatoskerralla kyseessa olevas-

ta kyselytutkimuksesta liittyen hoitojaksoon.

Elamanlaatukyselyyn osallistuminen on ollut vastaajille osallistujille vapaaehtoista. Henkilot
ovat saaneet tiedon suullisesti ensimmaisen kerran hoitopaatoskaynnilla laakarin vastaanotol-
la. Hoitojakson aikana kysely toteutettiin samansisaltoisena useita kertoja (8 kertaa) hoito-
jakson aikana ja jokaisen kyselylomakkeen saatekirjeessa kerrottiin osallistujille kyselyn tar-
koitus ja tavoitteet seka opinnaytetyon tekijan yhteystiedot. Saatekirjeessa on myos mainit-
tu, etta kyselyyn vastaaminen on taysin vapaaehtoista ja osallistujat voivat hoidon missa vai-

heessa tahansa perua osallistumisensa.

Opinnaytetyon aineiston kasittelyn lahtokohtana on aina aineiston luottamuksellisuus. Tie-
tosuojalaki maarittaa oikeudelliset periaatteet ihmisten yksityisyyden suojelemiseksi. Tutki-
musaineiston kasittelyn ja sailyttamisen tulee tapahtua lain puitteiden mukaisesti niin, ettei
ihmisten yksityisyyden suojaa loukata. Tutkija ei saa luovuttaa aineistoa muille, kuin tutki-
mukseen osallistuvalle henkilokunnalle, joita sitoo ehdoton vaitiolovelvollisuus, jonka maarit-
taa henkilotietolaki 7: 34-35 §. (Makinen 2006: 146,147.)

Elamanlaatukyselyyn osallistuneiden vastaukset on kasitelty ehdottoman luottamuksellisesti
ja tutkimuslain 9.4.1999/488 §23 mukaisesti, eika yksittaisia vastauksia voida missaan vai-
heessa tunnistaa tuloksista. Kyselyt on jaettu osallistujille henkilokohtaisesti aina kayntiker-
ralla ja he ovat voineet sen palauttaa suljetussa kirjekuoressa joko henkilokohtaisesti tai pos-
tin kautta hoidosta ja hoidoista vastaavalle hoitajalle. Kyselylomakkeita kasittelevia henkiloi-
ta sitoo ehdoton vaitiolovelvollisuus, joka tuodaan osallistujille tiedoksi jokaisen kysymyslo-
makkeen saatekirjeessa. Aineiston keruussa saadut tiedot tallennettiin opinnaytetyon tekijan

omalle tietokoneelle, jonka kayttooikeudet on varmistettu salasanalla.
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Kyselyyn osallistuneiden anonymiteettiin on kiinnitetty tarkkaan huomiota. Opinnaytetyon
tekijan tiedot kyselyyn osallistuneista rajoittuu syntymaaikaan ja kaytettyihin kirjainkoodei-
hin, joilla henkilot on yksiloity. Osallistujien henkilollisyys ei ole taman opinnaytetyon tekijan
tiedossa. Tama varmistaa osallistujien anonymiteetin ja siten estetaan heille mahdollisesti
myohemmin koituvat haitat (Makinen 2006: 120).

Lain mukaan jokainen ihmiseen kohdistuva tutkimus vaatii eettisen toimikunnan luvan. Kliini-
set laaketutkimuksia koskevat saannot maaritellaan laissa erikseen. Kliininen laaketutkimus
maaritellaan tutkimukseksi joka on ihmiseen kohdistuvaa interventiotutkimusta, jolla selvite-
taan laakkeen vaikutuksia ihmisessa. Tutkimusta varten vaaditaan eettisen toimikunnan puol-
tava lausunto. (Makinen 2006: 142.)

Opinnaytetyo katsotaan tallaiseksi eika tutkimuksen tekemiseen ei vaadittu erillista tutkimus-
lupaa, mutta tutkimussuunnitelma on saatettu tiedoksi HUS:n operatiiviselle eettiselle toimi-

kunnalle.

7 Tulokset

7.1 Yleinen hyvinvointi

Kyselyssa kokemusta yleisesta hyvinvoinnista kartoitettiin kahdella kysymyksella, kysymyksissa
vastaajia pyydettiin arvioimaan yleista terveydentilaansa seka kokemaansa yleista elaman

laatuaan kuluneella viikolla.

Analyysin perusteella vastaajista kolme eli lahes puolet osallistuneista koki yleisen hyvinvoin-
tinsa kohentuneen hoitojaksonjakson aikana. Kahdella kohennusta tapahtui melko hyvasta tai
kohtalaisesta melko hyvaksi ja yhdella hyvasta erittain hyvaksi. Toinen puoli koki yleisen hy-
vinvointinsa laskeneen. Yhden henkilon kohdalla laskua oli merkittavasti alkumittauksen sco-
re-pisteista=100, lopetuskaynnin score-pisteisiin=50. Pudotusta oli siis 50 % eli erinomaisesta
kohtalaiseen verrattuna lahtotilanteeseen. Muilla yleisen hyvinvoinnin kokemuksen lasku oli
maltillisempaa. Yhden henkilon mittaustulokset puuttuvat alkumittauksesta ja kahdelta vii-
meiselta mittauskerralta, muilla kaynneilla henkilon kokemus yleisesta hyvinvoinnistaan oli

kohtalainen tai melko hyva. (kuva 1.)
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Kuva 1. Vastaajien kokemukset yleisesta hyvinvoinnistaan hoitojakson aikana

Analyysin perusteella merkittavia eroja ei tullut koetun terveydentilan ja elamanlaadun valil-
la mittauskerroittain. Analyysin perusteella oli nahtavissa selkea yhteys, mikali koettu tervey-
dentilan kokemus heikkeni, niin samalla myos elamanlaadun kokemus heikkeni. Koko hoito-

jakson aikana seka vastaajien koettu terveydentila etta koettu elamanlaatu pysyi keskimaarin

kohtalaisena tai melko hyvana. (Taulukko 3.)
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Taulukko 3. Tulosten jakautuminen prosentteina yleisen hyvinvoinnin kokemuksen osalta seka
terveydentilan etta elamanlaadun osalta mittauskertojen perusteella

Terveydentila  Mittaus 1 Mittaus2 Mittaus3 Mittaus4 Mittaus5 Mittaus 6 Mittaus7 Mittaus 8

n=6 n=7 n=7 n=7 n=7 n=7 n=6 n=6
Erittdin huono 0 0 0 0 0 0 0 0
Huono 0 0 14.286 0 0 0 0 0
Melko huono 16.67 14.286 14.286 0 0 0 0 16.67
Kohtalainen 0 14.286 14.286 42.86 28.57 28.57 50.00 33.33
Melko hyva 16.67 28.57 57.14 28.57 42.86 42.86 33.33 33.33
Hyva 50.00 28.57 0 14.285 28.57 14.285 16.67 0
Erinomainen 16.67 14.286 0 14.285 0 14.285 0 16.67
Yhteensa 100 100 100 100 100 100 100 100
Eldaman laatu n=6 n=7 n=7 n=7 n=7 n=7 n=6 n=6
Erittdin huono 0 0 0 0 0 0 0 0
Huono 0 0 0 0 0 0 0 0
Melko huono 0 14.285 28.57 0 0 0 0 0
Kohtalainen 33.33 14.285 0 14.285 14.29 14.29 33.33 50.00
Melko hyva 0 14.285 57.14 42.86 28.57 28.57 50.00 33.33
Hyva 33.33 14.285 14.285 28.57 57.14 28.57 16.67 0
Erinomainen 33.34 42.86 0 14.286 0 28.57 0 16.67
Yhteensa 100 100 100 100 100 100 100 100

7.2 Kokemus toimintakyvysta

Kokemus toimintakyvysta pitaa sisallaan seuraavat toimintakyvyn osa-alueet: fyysinen toimin-
takyky, emotionaalinen toimintakyky, vastuista suoriutuminen, kognitiivinen toimintakyky

seka sosiaalinen toimintakyky.

Analyysin perusteella vastaajien kokemus toimintakyvysta kokonaisuudessaan pysyi hoitojak-
son aikana paaosin tasaisena, vain kahdella henkilolla oli hoitojakson alkuvaiheessa jonkin
verran kokemusta toimintakyvyn laskemisesta. Tulokset jakautuivat koko jaksolta niin, etta
lopetuskaynnilla kaksi hoitojaksolle osallistuneesta koki toimintakykynsa parantuneen verrat-
tuna hoitopaatoskaynnilla tehtyyn alkumittaukseen. Yhden henkilon kokemus toimintakyvys-
taan pysyi ennallaan verrattuna alkumittaukseen hoitopaatoskaynnilla ja kolmella henkilolla
kokemus toimintakyvystaan laski hoitojakson aikana, kahdella jonkin verran ja yhdella merkit-
tavasti alun score-pisteista=97.78 lopetuskaynnin 55.56=score-pisteeseen. Yhden henkilon
mittaustulokset puuttuvat alkumittauksesta ja kahdelta viimeiselta mittauskerralta, muilla
kaynneilla henkilon kokemus toimintakyvystaan pysyi tasaisena ollen kohtalainen tai melko

hyva. (Kuva 2.)
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Kuva 2. Vastaajien kokemukset yleisesta toimintakyvystaan hoitojakson aikana

Kokemus toimintakyvysta muodostuu osa-alueista fyysinen toimintakyky, emotionaalinen toi-
mintakyky, vastuista suoriutuminen, kognitiivinen toimintakyky seka sosiaalinen toimintakyky,

joiden tulokset eriteltyna seuraavassa.

Kokemusta fyysisen toimintakyvyn muutoksista kartoitettiin 5 kysymyksen avulla. Kysymyksil-
la kartoitettiin hoitojakson aikaisia kokemuksia erilaisiin fyysisiin askareisiin, levon ja avun

tarpeeseen seka paivittaisista toimista selviytymiseen.

Analyysin perusteella vastaajien fyysinen toimintakyky vaihteli maltillisesti hoitojakson ede-
tessa. Hoitopaatoskaynnilla tehtyyn alkumittaukseen verrattuna kahden hoitojaksolle osallis-
tuneen henkilon kokemus fyysisesta toimintakyvystaan koheni. Yhdella henkilolla kokemus
pysyi ennallaan, huolimatta hoitojakson aikana tapahtuneista vahaisista toimintakyvyn koke-
muksen alenemisista. Kolmella vastaajalla kokemus fyysisesta toimintakyvystaan laski, yhdel-
la merkitsevasti alkumittauksen score-pisteista=93.33, loppumittauksen score-pisteisiin=40.
Henkilon kokemus fyysisesta toimintakyvystaan laski tasaisesti koko hoitojakson ajan. Yhden

henkilon mittaustulokset puuttuvat alkumittauksesta ja kahdelta viimeiselta mittauskerralta,
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muilla kaynneilla henkilon kokemus fyysisesta toimintakyvystaan laski tasaisesti hoitojakson
edetessa toisen mittauskerran score-pisteista=93.33 henkilon osalta viimeisen eli kuudennen

mittauksen score-pisteisiin=73.33. (Kuva 3.)
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Kuva 3. Vastaajien kokemukset fyysisesta toimintakyvystdan hoitojakson aikana

Vastuista suoriutumisen osiota kartoittavissa kysymyksissa selvitettiin vastaajien suoriutu-

mista toistaan ja paivittaisista toimistaan seka vapaa-ajan toiminnoistaan.

Analyysin perusteella hoitopaatoskaynnilla tehdyssa alkumittauksessa vastaajat eivat koke-
neet lainkaan vaikeuksia tai vain vahan vaikeuksia suoriutua vastuistaan. Hoitojakson edetes-
sa oli nahtavissa yksittaisia laskuja vastuista suoriutumisen kokemuksissa, kahden henkilon
kohdalla lasku oli merkittavaa. Toisella pudotusta oli alkumittauksen score-pisteista=100,
kolmannen mittauskerran score-pisteisiin=0 ja toisella alkumittauksen score-pisteista=83.33,
kolmannen mittauskerran score-pisteisiin=16.67. Hoitojakson loppupuolella ei analyysin mu-
kaan ollut nahtavissa merkittavia vastuista suoriutumisen vaikeuksia. Hoitojakson loppumitta-
uksissa vastuista suoriutumisen kokemus oli parantunut yhdella henkilolla ja kahdella henki-
lolla pysynyt ennallaan hoitopaatoskaynnilla tehtyyn alkumittaukseen verrattuna. Kolmella
vastaajalla kokemus vastuista suoriutumisesta oli laskenut alkumittauksiin verrattuna. Kaikilla

nailla kolmella henkilolla pudotusta vastuista suoriutumisen kokemukseen oli tullut merkitta-
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vasti alkumittauksen score-pisteista=100, pisteisiin=33.33, =50 ja =66.67. Yhden henkilon mit-
taustulokset puuttuvat alkumittauksesta ja kahdelta viimeiselta mittauskerralta, muilla kayn-
neilla henkilon kokemus vastuista suoriutumisesta pysyi tasaisena koko hoitojakson ajan pysy-

en score-pisteissa=66.67. (Kuva 4.)
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Kuva 4. Vastaajien kokemukset rooleista suoriutumisestaan hoitojakson aikana

Tassa kyselyssa emotionaalisella toimintakyvylla kartoitettiin vastaajien kokemuksia jannit-

tyneisyydesta, huolestuneisuudesta, artymyksesta seka masennuksen tuntemuksista.

Analyysin perusteella voidaan todeta etta alkumittauksessa hoitopaatoskaynnilla vain kaksi
kyselyyn vastanneista henkiloista ei ollut kokenut lainkaan puutteita emotionaalisessa toimin-
takyvyssaan. Loput nelja henkiloa olivat kokeneet jonkin verran puutteita emotionaalisessa
toimintakyvyssa. Hoitojaksolle osallistuneet kokivat paasaantoisesti emotionaalisen toiminta-
kykynsa pysyneen ennallaan tai jopa vahan kohenevan hoitojakson edetessa, mutta viimeisten
kahden mittauskerran aikana on tulosten perusteella havaittavissa jonkin verran laskua. Vii-

meisella mittauskerralla, ensimmaiseen mittaukseen hoitopaatoskaynnilla verrattuna emotio-
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naalisen toimintakykynsa koki kohentuneeksi kaksi henkiloa niin etta he eivat viimeisessa mit-
tauksessa kokeneet lainkaan puutteita emotionaalisessa toimintakyvyssaan. Yhden kyselyyn
osallistuneen kokemus emotionaalisesta toimintakyvystaan pysyi ennallaan alkumittaukseen
verrattuna ja kolme hoitojaksolle osallistuneista koki emotionaalisen toimintakykynsa laske-
neen jonkin verran. Yhden henkilon mittaustulokset puuttuvat alkumittauksesta ja kahdelta
viimeiselta mittauskerralta, muilla kaynneilla henkilon kokemus emotionaalisesta toimintaky-
vystaan pysyi hyvana, eika han ollut kokenut lainkaan puutteita emotionaalisessa toimintaky-

vyssaan. (Kuva 5.)
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Kuva 5. Vastaajien kokemukset emotionaalisesta toimintakyvystaan hoitojakson aikana

Kyselyyn vastanneiden kognitiivista toimintakykya kartoitettiin kahdella kysymyksella, joilla
kysyttiin hoitojaksolle osallistuneilta heidan kokemuksia keskittymiskyvystaan seka muistin

toiminnoista.

Analyysin mukaan kognitiivinen toimintakyky sailyi koko hoitojakson ajan paasaantoisesti hy-
valla tasolla. Tuloksissa oli havaittavissa vain yksittainen lieva aleneminen kognitiivisen toi-

mintakyvyn kokemuksessa toisen mittauksen tuloksissa verrattuna aloitusmittauksen luke-
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maan. Seuraavasta mittauksesta hoitojakson loppuun asti tilanne kohentui. Lopetuskaynnilla
tehdyissa mittauksissa on havaittavissa, etta kokemus kognitiivisesta toimintakyvysta verrat-
tuna aloitusmittaukseen koheni yhdella henkilolla, yhdella henkilolla oli havaittavissa lievaa
laskua ja lopuilla kokemus kognitiivisesta toimintakyvystaan pysyi aloitusmittauksen tasolla.
Yhden henkilon mittaustulokset puuttuvat alkumittauksesta ja kahdelta viimeiselta mittaus-
kerralta, muilla kaynneilla henkilon kokemus kognitiivisesta toimintakyvystaan pysyi hyvana,

eika han ollut kokenut lainkaan puutteita kognitiivisessa toimintakyvyssaan. (Kuva 6.)
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Kuva 6. Vastaajien kokemukset kognitiivisesta toimintakyvystaan hoitojakson aikana

Sosiaalista toimintakykya kartoitettiin kyselyssa kahdella kysymyksella. Nailla kysymyksilla
haluttiin selvittaa hoidon tai fyysisen kunnon vaikutusta perhe-elamaan ja sosiaalisiin suhtei-

siin.

Analyysin perusteella vastaajien sosiaalisessa toimintakyvyssa oli havaittavissa vahaisia muu-
toksia hoitojakson edetessa. Kaikki vastaajat kokivat hoitopaatoskaynnilla tehdyssa alkumit-
tauksessa sosiaalisen toimintakykynsa hyvaksi. He eivat kokeneet lainkaan puutteita sosiaali-

sessa toimintakyvyssaan. Hoitojakson edetessa sosiaalisessa toimintakyvyssa oli tulosten pe-
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rusteella havaittavissa vaihtelua. Yhden henkilon kohdalla analyysin perusteella oli havaitta-
vissa sosiaalisen toimintakyvyn laskua aina seurantakaynneilla tehtyihin mittauksiin. Etenkin
ensimmaisen seurantakaynnin mittauksessa kokemus sosiaalisesta toimintakyvysta oli laskenut
merkittavasti alkumittauksen score-pisteista=100 kolmannen mittauksen score-
pisteisiin=33.33. Vastausten perusteella on nahtavissa etta henkilon kokemus sosiaalisesta
toimintakyvystaan palautui hyvalle tasolle aina seuraavalle mittauskerralle. Hoitojakson vii-
meisessa mittauksessa vastausten perusteella sosiaalinen toimintakyky oli neljalla henkilolla
pysynyt ennallaan samassa lukemassa alkumittauksen kanssa ja kahdella henkilolla kokemus
sosiaalisesta toimintakyvystaan oli laskenut selkeasti. Kun alkumittauksissa henkilot eivat ko-
keneet mitaan puutteita sosiaalisessa toimintakyvyssaan saaden score-pisteet=100, olivat tu-
lokset laskeneet viimeiseen mittaukseen toisella henkilolla score-pisteisiin=50 ja toisella sco-
re-pisteisiin=66.67. Yhden henkilon mittaustulokset puuttuvat alkumittauksesta ja kahdelta
viimeiselta mittauskerralta, muilla kaynneilla henkilon kokemus sosiaalisesta toimintakyvys-
taan laski hoitojakson edetessa vahan ja koko hoitojakson ajan han koki vahan puutteita sosi-

aalisessa toimintakyvyssaan. (Kuva 7.)
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Kuva 7. Vastaajien kokemukset sosiaalisesta toimintakyvystaan hoitojakson aikana
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7.3 Esiintyvat oireet

Kyselyssa kartoitettiin vastaajien kokemuksia seuraavien oireiden esiintymisesta: uupumus,
pahoinvointi ja oksentelu, kipu, hengenahdistus, unettomuus, ruokahaluttomuus, ummetus,
ripuli ja talousvaikeus. Kysymyksia oireiden kartoittamiseen oli kysymyslomakkeella kaikkiaan
13.

Analyysin perusteella voidaan nahda etta kokonaisuutena hoitojakson aikana kolmella vastaa-
jalla oireiden maara vaheni lopetuskaynnin mittauksiin, verrattuna hoitopaatoskaynnilla teh-
tyihin alkumittauksiin. Naista henkiloista, joiden oireet vahenivat, yhden henkilon kohdalla
tuloksissa oli selvasti havaittavissa oireiden lisaantyminen seka toimintakyvyn ajoittain mer-
kittavakin alentuminen aina seurantakaynneilla tehtyihin mittauksiin, mutta tulokset palau-
tuivat seuraavaan mittauskertaan. Henkilon tuloksista, vaikka hoitojakson paattyessa hanen
yleinen hyvinvointinsa oli kohentunut, voisi paatella etta hoito olisi voinut lisata henkilon oi-
reita. Muiden hoitojaksoon osallistuneiden kohdalla tallaista yhteytta ei ollut suoranaisesti
havaittavissa, joten vahvistusta tulokseen ei saada heidan kyselyiden analyyseista. Kolmella
henkilolla oireiden maara lisaantyi koko hoitojakson ajan. Yhden kyselyyn osallistuneen henki-
lon kohdalla oireet lisaantyivat merkittavasti alkumittauksen score-pisteista=3.03 lopetus-
kaynnin mittauksen score-pisteisiin=38.46 verrattuna. Koko hoitojakson ajan yhden henkilon
mittaustulokset puuttuvat alkumittauksesta ja kahdelta viimeiselta mittauskerralta, mutta
muiden kayntien tulosten perusteella henkilon kohdalla oli vahaista oireiden lisaantymista

havaittavissa hoitojakson loppua kohden. (Kuva 8.)
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Kuva 8. Yhteenveto vastaajien kokemista oireista hoitojakson aikana

Uupumusta kartoitettiin kyselyssa kolmella erillisella kysymyksella, joilla haluttiin selvittaa
hoitojaksolle osallistuneiden henkiloiden kokemusta vasymyksestaan, levon tarpeesta ja koe-

tusta heikotuksen tunteesta.

Analyysin perusteella vain yhdella vastaajalla ei ollut hoitopaatoskaynnilla tehdyssa mittauk-
sessa havaittavissa lainkaan uupumusta, muilla uupumusta oli vaihdellen vahan tai melko pal-
jon. Hoitojakson edetessa analyysin perusteella kaikilla hoitojaksolle osallistuneilla oli havait-
tavissa kokemusta uupumuksesta. Uupumuksen tasossa oli havaittavissa vahaista vaihtelua
mittauskertojen valilla. Hoitojakson lopetuskaynnilla yhdella henkilolla koettu uupumus oli
vahentynyt merkittavasti. Alkumittauksessa score-pisteet=55.56 saanut henkilo ei kokenut
loppumittauksen aikaan lainkaan uupumusta saaden mittauksessa score-pisteet=0. Muiden
osalta tehdyissa mittauksissa oli kolmella henkilolla koetun uupumuksen maara lisaantynyt,
yhdella henkilolla merkittavasti. Alkumittauksessa henkilolla ei ollut lainkaan uupumusta sco-
re-pisteet=0 ja viimeisessa mittauksessa uupumuksen maara oli lisaantynyt score-
pisteisiin=66.67, eli koettua uupumusta oli melko paljon. Kahdella henkilolla koetun uupu-

muksen taso oli pysynyt ennallaan verrattuna aloitusmittaukseen. Nailla henkiloilla oli hoito-
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jakson aikana kuitenkin havaittavissa vaihtelua koetussa uupumuksessa, toisella vain vahan
mutta toisella merkittavaa uupumuksen lisaantymista aina seurantakaynneilla tehdyissa mit-
tauksissa, score-pisteista=22.22 nousua jopa score-pisteisiin=88.89. Lisaantyneen uupumuksen
tulokset henkilon kohdalta kuitenkin palautuvat vahaiselle tasolle aina seuraavaan mittaus-
kertaan. Yhden henkilon mittaustulokset puuttuvat alkumittauksesta ja kahdelta viimeiselta
mittauskerralta, muilla kaynneilla henkilon kokemus uupumuksesta lisaantyi tasaisesti henki-
lon ensimmaisten mittaustulosten score-pisteista=33.33 henkilon viimeisen mittauskerran sco-

re-pisteisiin=55.56. (Kuva 9.)
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Kuva 9 Vastaajien kokemukset uupumuksesta hoitojakson aikana

Kyselyssa kartoitettiin pahoinvoinnin ja oksentelun esiintymista hoitojakson aikana kahdella

kysymyksella.

Analyysin perusteella vain kolmella vastaajalla esiintyi pahoinvointia tai oksentelua hoitojak-

son aikana. Nelja vastaajaa ei kokenut lainkaan pahoinvointia tai oksentelua koko hoitojakson
aikana. Pahoinvoinnista karsineiden oireilu oli paasaantoisesti pahoinvointia jota oli vahan tai
melko paljon. Toisen henkilon oireilu lisaantyi selkeasti aina seurantakaynneilla tehtyihin mit-
tauksiin mutta palasi oireettomalle tasolle aina seuraavaan mittaukseen. Toisella henkilolla

pahoinvointi ja oksentelu vaheni alkuun, mutta lisaantyi viidennen mittauskerran jalkeen hoi-
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tojakson loppua kohden ollen loppumittauksessa score-pisteissa=50 eli pahoinvointia ja oksen-
telua oli melko paljon. Henkilon kohdalla oireiden lisaantymista oli havaittavissa merkittavas-
ti alkumittauksen score-pisteisiin=0, ei lainkaan oireilua, tulokseen verrattuna. Yhden henki-
lon mittaustulokset puuttuvat alkumittauksesta ja kahdelta viimeiselta mittauskerralta, muil-
la kaynneilla henkilon kokemus pahoinvoinnista pysyi tasaisena jokaisella mittauskerralla py-

syen score-pisteissa=33.33. (Kuva 10.)
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Kuva 10. Vastaajien kokemukset pahoinvoinnista ja oksentelusta hoitojakson aikana

Kivun kokemusta ja sen muutoksia hoitojakson aikana kartoitettiin kahdella kysymyksella.

Analyysin perusteella vastaajista vain yksi henkilo ei kokenut kipuja koko hoitojakson aikana.
Muut hoitojaksolle osallistuneet kokivat kipuja hoitojakson aikana vahasta kipukokemuksesta
hyvin paljoon kivun kokemiseen. Hoitopaatoskaynnilla tehdyssa mittauksessa kolme vastaajaa
ei kokenut lainkaan kipuja. Kolmella henkilolla alkumittauksessa esiintyi kipuja, kahdella va-
han ja yhdella melko paljon ja han koki kivun vahan hairitsevan paivittaisia toimia. Henkilon

alkumittauksessa saamat score-pisteet olivat =50. Hoitojakson edetessa henkilon kivut vahe-
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nivat ja poistuivat kokonaan, niin etta henkilo oli hoitojakson lopetuskaynnilla tehdyssa mit-
tauksessa taysin kivuton ja score-pisteet olivat laskeneet lukemaan =0. Kahden henkilon tu-
lokset pysyivat ennallaan verrattuna hoitopaatoskaynnilla tehtyihin alkumittauksiin, vaikka
hoitojakson aikana heilla oli yksittaisia kivun lisaantymisen kokemuksia. Kolmella hoitojaksol-
le osallistuneella henkilolla kipu lisaantyi hoitojakson edetessa ja lopetuskaynnilla tehdyissa
mittauksissa heilla oli kipu lisaantynyt merkittavasti. Yhdella kivun lisaantymista kokeneilla
score-pisteet olivat nousseet alkumittauksen 16.67 loppumittauksen 66.67 ja kahdella muulla
alkumittauksen score-pisteista 0, score lukemiin 66.67 ja 50. Yhden henkilon mittaustulokset
puuttuvat alkumittauksesta ja kahdelta viimeiselta mittauskerralta, muilla kaynneilla henkilo

ei ollut kokenut lainkaan kipua. (Kuva 11.)
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Kuva 11. Vastaajien kokemukset kivusta hoitojakson aikana

Hengenahdistuksen esiintymista ja maaraa hoitojakson aikana kartoitettiin kyselyssa yhdella
kysymyksella.

Vastaajista vain kaksi henkiloa ilmoitti kokeneensa hengenahdistusta hoitojakson aikana, lo-
puilla viidella henkilolla ei esiintynyt lainkaan hengenahdistusta koko hoitojakson aikana.
Analyysin mukaan hengenahdistusta kokeneista toisella oli hoitojakson edetessa yksi yksittai-
nen kokemus vahasta hengenahdistuksesta kolmannella mittauskerralla. Toisella hengenahdis-

tusta kokeneista koki alkumittauksen aikaan hengenahdistusta olleen melko paljon. Hoitojak-
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son edetessa henkilon hengenahdistus vaheni ja poistui kokonaan kolmen mittauksen ajaksi.
Henkilon hengenahdistus palasi seitsemannella mittauskerralla vahaisena ja pysyi samanlaise-
na hoitojakson loppuun asti. Yhden henkilon mittaustulokset puuttuvat alkumittauksesta ja
kahdelta viimeiselta mittauskerralta, muilla kaynneilla henkilo ei kokenut lainkaan hengenah-
distusta. (Kuva 12.)
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Kuva 12. Vastaajien kokemukset hengenahdistuksesta hoitojakson aikana

Unettomuutta ja sen muutoksia hoitojakson aikana kartoitettiin kyselyssa yhdella kysymyksel-

a.

Analyysin perusteella vain yksi hoitojaksoon osallistuneista ei kokenut lainkaan unettomuutta
koko hoitojakson aikana. Kaikilla muilla oli tulosten perusteella havaittavissa satunnaisia
unettomuusjaksoja tai toistuvaa unettomuutta. Hoitopaatoskaynnilla tehdyissa mittauksissa
kolme vastaajista ei kokenut lainkaan unettomuutta ja kolme vastaajaa koki vahan unetto-
muutta. Hoitojakson edetessa yhden vastaajan univaikeudet vahenivat ja pysyivat poissa hoi-
tojakson loppuun asti. Alkumittauksiin verrattuna kolmen henkilon unettomuus pysyi loppu-
mittauksissa ennallaan. Kahdella vastaajalla unettomuus lisaantyi hoitojakson loppua kohti,
ollen loppumittauksissa score-pisteissa=66.67. Toisen henkilon unettomuus lisaantyi vahasta
melko paljoon. Toisella oli analyysin perusteella havaittavissa merkittavaa nousua score-

pisteista=0, ei lainkaan unettomuutta tilanteeseen, jossa henkilo koki melko paljon unetto-
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muutta. Yhden henkilon mittaustulokset puuttuvat alkumittauksesta ja kahdelta viimeiselta

mittauskerralta, muilla kaynneilla henkilo ei kokenut lainkaan unettomuutta. (Kuva 13.)
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Kuva 13. Vastaajien kokemukset unettomuudesta hoitojakson aikana

Ruokahaluttomuuden kokemusta ja muutoksia kokemuksissa hoitojakson aikana kartoitettiin

kyselyssa yhdella kysymyksella.

Analyysin mukaan ruokahaluttomuutta hoitojakson aikana oli havaittavissa viidella vastaajal-
la. Vain kahdella ei esiintynyt lainkaan ruokahaluttomuutta koko hoitojakson aikana. Analyy-
sin perusteella ruokahaluttomuutta kokeneista henkiloista kaikilla oireilua oli havaittavissa
alle puolessa mittauskerroista ja voimakkuudeksi osallistujat arvioivat ruokahaluttomuutta
olevan vahan tai melko paljon. Hoitopaatoskaynnilla tehdyn alkumittauksen tulosten perus-
teella kenellakaan hoitojaksoon osallistuneista ei ollut havaittavissa ruokahaluttomuutta. Hoi-
tojakson edetessa ruokahaluttomuutta ilmeni useimmilla. Yhden henkilon oireilu lisaantyi sel-
keasti aina seurantakaynneilla tehtyihin mittauksiin. Verrattuna lopetuskaynnilla tehtyyn mit-
taukseen oli ruokahaluttomuus lisaantynyt kahdella henkilolla alkumittauksen score-
pisteista=0, toisen score-pisteisiin=33.33, jossa oireiden lisaantymista on vahan ja toisella
score-pisteisiin=66.67. Henkilon tuloksissa on nahtavissa merkittavaa lisaantymista koetussa

ruokahaluttomuudessa oireettomasta melko paljon oireita. Yhden henkilon mittaustulokset
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puuttuvat alkumittauksesta ja kahdelta viimeiselta mittauskerralta, muilla kaynneilla henkilo

koki tasaisesti neljassa mittauksessa viidesta vahan ruokahaluttomuutta. (Kuva 14.)
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Kuva 14. Vastaajien kokemukset ruokahaluttomuudesta hoitojakson aikana

Ummetuksen esiintymista ja siina ilmenevia muutoksia kartoitettiin kyselyssa yhdella kysy-

myksella.

Analyysin perusteella vain kolme vastaajista koki ummetusta hoitojakson aikana. Muut vastaa-
jat eivat kokeneet ummetusta koko hoitojakson aikana. Ummetusta kokeneista kahdella um-
metusta oli vain vahan ja tulosten mukaan alle puolessa mittauskeroja. Yhdella hoitojaksoon
osallistuneella ummetusta oli toistuvasti vaihdellen vahasta melko paljoon. Viimeisella mitta-
uskerralla henkilolla oli verrattuna aloitusmittaukseen tapahtunut ummetuksen lisaantymista
alkumittauksen vahasta ummetuksesta loppumittauksen melko paljon ummetusta. Kaikki lo-
put hoitojaksoon osallistuneet olivat tulosten mukaan loppumittauksessa oireettomia. Yhden
henkilon mittaustulokset puuttuvat alkumittauksesta ja kahdelta viimeiselta mittauskerralta,

muilla kaynneilla henkilo ei kokenut lainkaan ummetusta. (Kuva 15.)
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Kuva 15. Vastaajien kokemukset ummetuksen esiintymisestad jakson aikana

Ripulin esiintymista ja siina ilmenevia muutoksia kartoitettiin kyselyssa yhdella kysymyksella.

Analyysin perusteella vain kaksi vastaajista ei kokenut ripulia missaan vaiheessa hoitojaksoa.
Lopuilla viidella vastaajalla ripulia esiintyi hoitojakson aikana vaihtelevasti. Kolmella vain
satunnaisesti, alle puolessa mittauskerroista ja vain ripulia oli vain vahan. Kahdella henkilolla
oli vastausten perusteella ripulia toistuvammin eli puolessa tai useammalla mittauskerralla,
jolloin oireita oli vahan tai melko paljon. Lopetuskaynnilla tehdyissa mittauksissa vain yhdella
toistuvasti hoitojakson aikana ripulia kokeneella oli edelleen vahan ripulia, muut hoitojaksolle
osallistuneista olivat oireettomia. Yhden henkilon mittaustulokset puuttuvat alkumittauksesta
ja kahdelta viimeiselta mittauskerralta, muista kaynneista tulosten perusteella oli nahtavissa

etta kahdella mittauskerralla henkilo koki vahan ripulia. (Kuva 16.)
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Kuva 16. Vastaajien kokemukset ripulin esiintymisesta hoitojakson aikana

Kyselyssa kartoitettiin talousvaikeuksien yhteytta hoitoon tai henkiloiden fyysiseen kuntoon.

Analyysin perusteella vastaajista kaikkiaan nelja henkiloa koki hoidon tai fyysisen kunnon vai-
kuttavan taloudelliseen tilanteeseen vahan tai melko paljon. Hoitopaatoskaynnilla kolme vas-
taajista ilmoitti kokeneensa vahan taloudellisia vaikeuksia. Loput vastaajista eivat vastausten
perusteella kokeneet lainkaan taloudellisia vaikeuksia. Hoitojakson edetessa vahan talousvai-
keuksia koki yksi henkilo ja yksi henkilo koki talousvaikeuksia valilla melko paljon. Tulosten
mukaan paatoskaynnilla tehdyissa mittauksissa melko paljon talousvaikeuksia kokenut henkilo
koki edelleen vahan talousvaikeuksia. Muilla hoitojaksoon osallistuneilla ei lopetuskaynnilla
ollut enaa lainkaan talousvaikeuksia. Yhden henkilon mittaustulokset puuttuvat alkumittauk-
sesta ja kahdelta viimeiselta mittauskerralta, mutta muilla kaynneilla henkilolla ei ollut tulos-

ten mukaan lainkaan talousvaikeuksia. (Kuva 17.)
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TALOUSVAIKEUDET, FINANCIAL DIFFICULTIES
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Kuva 17. Vastaajien kokemukset talousvaikeuksien esiintymisesta hoitojakson aikana

8 Pohdinta

8.1 Opinnaytetyon keskeiset tulokset

Opinnaytetyon tarkoituksena oli tarkastella pitkalle edennytta syopaa sairastavien kokemuksia
elamanlaadustaan ja sen muutoksista kokeellisten virushoitojen aikana, heidan itsensa ku-
vaamina. Opinnaytetyolla pyrittiin etsimaan vastauksia kysymyksiin: millaisia yleisen hyvin-
voinnin muutoksia kokeellisiin virushoitoihin osallistuneilla esiintyy hoitojakson aikana heidan
itsensa kuvaamana, millaisia toimintakyvyn muutoksia kokeellisiin virushoitoihin osallistuneil-
la esiintyy hoitojakson aikana heidan itsensa kuvaamana seka millaisia oireita kokeellisiin vi-

rushoitoihin osallistuneille esiintyy hoitojakson aikana heidan itsensa kuvaamana.

Ensimmaiseen kysymykseen millaisia yleisen hyvinvoinnin muutoksia kokeellisiin virushoitoihin
osallistuneilla esiintyi hoitojakson aikana heidan itsensa kuvaamana, tulosten perusteella oli
nahtavissa, etta osa tutkimushenkiloista koki yleisen hyvinvointinsa kohentuneen hoitojakson
aikana, osan kokema yleinen hyvinvointi heikkeni tutkimuksen aikana. Kolme seitsemasta hoi-
tojaksolle osallistuneesta hyotyi kokeellisesta virushoidosta ja kokivat yleisen hyvinvointinsa

kohentuneeksi hoitojakson paattyessa.

Toiseen kysymykseen, millaisia toimintakyvyn muutoksia kokeellisiin virushoitoihin osallistu-

neilla esiintyi hoitojakson aikana heidan itsensa kuvaamana, saatiin tulokseksi, etta henkiloil-
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la jotka kokivat yleisen hyvinvointinsa kohentuneeksi, he kokivat myos toimintakykynsa ko-
hentuneeksi. Erityisesti he kokivat fyysisen toimintakykynsa kohentuneeksi hoitojakson paat-
tyessa. Puolestaan henkiloilla joilla toimintakyky oli alentunut, heilla kokemus emotionaali-
nen toimintakyvyn osa-alueista, jannittyneisyydesta, huolestuneisuudesta, artymyksesta seka

masennuksen tuntemuksista oli lisaantynyt.

Kolmanteen kysymykseen, millaisia oireita kokeellisiin virushoitoihin osallistuneilla esiintyi
hoitojakson aikana heidan itsensa kuvaamana, tulosten perusteella voidaan nahda, etta oirei-
den lisaantyminen oli yhteydessa koettuun yleiseen hyvinvointiin seka toimintakyvyn laskuun.
Tuloksissa oli nahtavissa, etta fyysisten oireiden lisaantyminen vaikutti merkittavasti tervey-
teen liittyvan elamanlaadun kokemukseen. Erityisen suuri merkitys oli kivun kokemisella. Tu-
losten perusteella oireiden lisaantymista hoitokertojen jalkeen ilmaantui selkeasti vain yhdel-

le hoitojaksoon osallistuneelle henkilolle.

Tulosten tarkempi tarkastelu osoittaa selkeasti sen etta, henkiloilla joilla yleinen hyvinvointi
koheni niin, samalla myos kokemus toimintakyvysta parani hoitojakson edetessa ollen hoito-
jakson paattyessa parempi kuin sen alussa. Myos henkiloilla joiden yleinen hyvinvointi laski
hoitojakson aikana, heilla oli nahtavissa selkeasti etta kokemus toimintakyvysta laski hoito-

jakson loppua kohden ollen hoidon paattyessa huonompi kuin hoitojakson alussa.

Voutilainen ym. (2008: 74) toteavat kirjoituksessaan etta yleensa elamanlaadulla kuvataan
hyvaa elamaa ja sen edellytyksia kuten terveys, tyytyvaisyys elamaan ja elaman mielekkyys,
kasitys itsesta, sosioekonomiset tekijat, sosiaaliset suhteet ja toimintakyky. Taman opinnay-
tetyon tuloksia tukevat Kuivalaisen (2004:142) tutkimuksen tulokset, joiden mukaan fyysinen
ja sosiaalinen toimintakyky ovat merkittavat tekijat terveyteen liittyvan elamanlaadun muu-
toksiin. Tutkimuksen tuloksissa todetaan etta potilaat, joilla oli huono fyysinen toimintakyky,
kokivat myos elamanlaatunsa huonoksi. Lisaksi tulosten mukaan koettua terveyteen liittyvaa
elamanlaatua alensivat emotionaaliset tekijat kuten masentuneisuus, jannittyneisyys, ahdis-
tuneisuus, keskittymiskyvyn aleneminen ja pelko tulevaisuudesta. Myos Heiskasen (2009:82)
tutkimuksen tuloksissa toimintakyvyn alentumisella todettiin olevan merkitysta elamanlaatua

heikentavana tekijana.

Vastaajista henkilot, jotka kokivat yleisen hyvinvoinnin ja toimintakyvyn kohentuneen hoito-
jakson aikana, kokivat my0s oireiden maaran vahentyneen. Erityisesti kipuoireilu oli vahenty-
nyt hoitojakson edetessa tai pysynyt vahaisena hoitojakson ajan eika ollut lisaantynyt sen ai-
kana. Sama yhteys oli nahtavissa oireiden ja koetun yleisen hyvinvoinnin ja toimintakyvyn las-
kun valilla niiden henkildiden tuloksissa, joiden yleinen hyvinvointi ja toimintakyky oli alentu-
nut hoitojakson aikana. Kaikilla nailla henkiloilla oireista oli erityisen suuri merkitys kivun

kokemisella. Tulosten perusteella oireiden vaheneminen lisasi yleista hyvinvointia ja oireiden
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lisaantyminen puolestaan alensi yleisen hyvinvoinnin kokemusta. Toisena merkittavana teki-
jana oli uupumuksen lisaantyminen. Nailla tutkimushenkilgilla oli myos unettomuuden ja ruu-

ansulatuselimiston oireiden lisaantymista havaittavissa.

Opinnaytetyossa saadut tulokset ovat samankaltaisia kuin muissakin terveyteen liittyvaa ela-
manlaatua kartoittavissa tutkimuksissa on saatu. Kuivalaisen (2004: 145) tutkimustulosten
mukaan potilaiden kokema kipu hairitsi paivittaista elamaa ja heikensi elamanlaatua. Kipu oli
myos yhteydessa sosiaaliseen toimintakykyyn, roolitoimintaan ja unettomuuteen. Tutkimuk-
sen mukaan myos uupumisella oli yhteys koettuun elamanlaatuun ja heikensi potilaiden ela-
manlaatua seuranta-aikana. Uupumusta oli tutkimustulosten mukaan enemman levinnytta
kuin paikallista syopaa sairastaneilla. Kuivalaisen tutkimustulosten mukaan myos unettomuu-
della loytyy yhteyksia ruuansulatuselimiston oireisiin, sosiaaliseen toimintakykyyn, uupumuk-
seen ja koettuun terveyteen liittyvaan elamanlaatuun. Myos tutkimuksessa MS-tautiin vasta-
sairastuneiden terveyteen liittyvasta elamanlaadusta, lisaantyneet oireet heikensivat eniten
tutkimukseen osallistuneiden koettua terveyteen liittyvaa elamanlaatua. Tutkimuksen koh-
teena olleita MS-taudin oireita ovat mm. vasymys ja kivut jotka ovat yhtenevaisia syovan ai-
heuttamien oireiden kanssa. (Heiskanen 2009: 82.) Luoman (2004: 45, 53) tutkimustulosten
perusteella oli myos nahtavissa, etta oireiden lisaantyminen heikensi koettua terveyteen liit-
tyvaa elamanlaatua ja erityisesti yhteytta silla naytti olevan fyysiseen toimintakykyyn. Tutki-

muksen tulosten perusteella oli myos nahtavissa kipujen maaran ennustavan elamanpituutta.

Tulosten tarkastelussa tulee ottaa huomioon, etta otos koostuu henkiloista, joiden syopasai-
raus oli pitkalle edennyt ja rutiinihoidoilla ei ollut saavutettu toivottua hoitovastetta vaan
sairaus on jatkanut etenemistaan. Eroavaisuutta vastaajiin puolestaan toi se, etta hoitojaksol-
le osallistuneet sairastivat eri syopatyyppeja, joten sairauden eteneminen voi olla hyvinkin
erilaista aina syopatyypista riippuen. Syopasairauksien edetessa myos sairauteen liittyvat oi-
reet lisaantyvat. Kyselyssa mitatut oireet ovat myos tavallisimpia pitkalle edenneen syovan
oireita: kipu, vasymys, laihtuminen, ruokahaluttomuus, ummetus, pahoinvointi, hengenahdis-
tus, unettomuus ja sekavuus (Holli & Saarto 2006:829). Oireiden esiintyminen voi siten olla

myos sairauden etenemisesta johtuvia eivatka suoraan kokeellisen virushoidon aiheuttamia.

Tulosten perusteella kolmen henkilon yleinen hyvinvointi koheni ja oireet vahenivat. Hoito-
jakson aikana heilla oli vaihtelevasti lisaantyneita oireita, jotka hoitojakson loppua kohden
vahenivat tai jopa poistuvat kokonaan. Naiden tulosten perusteella voidaan todeta heidan
hyotyneen hoitojaksoon osallistumisesta. Tulosten perusteella hoito ei lisannyt tutkimukseen
osallistuneilla henkiloilla kohtuuttomasti oireilua eika pahoja haittavaikutuksia ilmaantunut.
Vain yhdella hoitojaksoon osallistuneella henkilolla oli nahtavissa oireiden lisaantymista hoi-
tokertojen jalkeen, mutta oireet helpottuivat aina seuraavaan mittauskertaan mennessa. Ku-

ten tassakin raportissa on aiemmin mainittu, kokeellisten virushoitojen turvallisuus on joh-
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donmukaisesti todettu hyvaksi. Taman hoitojakson aikana oireilu ei ollut kohtuuttomasti li-
saantynyt, hoitoon liittyvia kuolemantapauksia ei raportoitu eika vakavia haittoja ei ollut il-
maantunut hoitojakson aikana. Aiemmissa tutkimuksissa osalla potilaista kasvaimet pienentyi-
vat ja oireet vahentyivat, vaikka tallaisiin tutkimuksiin otetaan potilaita, joiden sairaus on

levinnyt ja pitkalle edennyt (Simula ym. 2011, Rajecki ym. 2008).

Vastaajista ne, joiden tuloksissa koettu yleinen hyvinvointi oli alentunut, on vaikeaa paatella
oliko hoitojakson aikainen voinnin alentuminen millaan tavoin hoitoihin liittyvaa vai suoraan
sairauden etenemisesta johtuvaa. Hoitojakson aikana heilla oli tulosten mukaan selkeasti ha-
vaittavissa oireiden jatkuva lisaantyminen ja yleisen hyvinvoinnin ja toimintakyvyn alenemi-
nen. Erillisilta mittauskerroilta saadut tulokset eivat ainakaan osoita hoitojen lisanneen oirei-
lua merkitsevasti. Tulosten perusteella voidaan todeta, etta hoito ei lisannyt kohtuuttomasti

henkiloiden oireilua eika pahoja haittavaikutuksia ilmaantunut.

Kyselysta saatuja tuloksia ei voida yleistaa, mutta ovat vertailukelpoisia jatkossa samaan tai

samankaltaiseen tutkimukseen tai hoitoon osallistuvien kesken.

Opinnaytetyossa kaytettya EORTC:n elamanlaatumittari QLQ-C30 on kaytetty yleensa pidem-
man seurantajakson tutkimusvalineena. Esimerkiksi Kuivalaisen (2004) ja Heiskasen (2009)
tutkimuksissa elamanlaatua on tarkasteltu vuoden seuranta-aikana. Opinnaytetyon perusteel-
la EORTC QLQ-30 elamanlaatumittari osoittautui soveltuvaksi myos lyhyen hoitojakson aikana
tehtaviin toistuviin terveyteen liittyvan elamanlaadun mittaamisiin. Vastausten perusteella
hoitojaksolle osallistuneiden vastausaktiivisuus pysyi hyvana koko hoitojakson ajan. Tama
osoittaa kyselylomakkeen olleen riittavan selkea ja helposti taytettava. Luoman (2004: 51)
tutkimuksessa vastausprosentti pysyi hyvana, ollen 96% . Tama tulos tukee oletusta kysymys-
lomakkeen kayttajaystavallisyydesta ja sen soveltuvuudesta taman kaltaisiin kyselyihin. Myos
tulosten johdonmukaisuus antaa viitetta siita, etta EORTC QLQ-C30 kysymyslomake soveltuu
hyvin lyhyen ajan sisalla toistuvasti toteuttaviin seuranta tutkimuksiin. Luoma kaytti QLQ-C30
elamanlaatumittaria toistuvissa mittauksissa tutkimuksessaan, jossa hoitokertoja oli 20 tutki-
muksen aikana. Tutkimustulosten mukaan elamanlaatumittari toimi tutkimuksessa hyvin, mut-
ta kyselyn ajoituksen kontrollointi on merkityksellista tulosten reliabiliteetin sailymiseksi.
(Luoma 2004: 16,44,52.) Kuivalainen (2004:134) kaytti tutkimuksessaan samaa EORTC:n QLQ-
C30 elamanlaatumittaria ja totesi tuloksissa etta sairausspesifilla mittarilla saatiin potilaan
oireista ja hoitojen sivuvaikutuksista hyva kuva erityisesti lyhyella aikavalilla (viikko, kuukau-

si).
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8.2 Opinnaytetyon luotettavuus

Opinnaytetyon kokonaisluotettavuuden muodostavat yhdessa tutkimuksen reliaabelius ja vali-
dius. Reliabiliteetti tarkoittaa mittaustulosten toistettavuutta, eli sen kykya antaa ei-
sattumanvaraisia tuloksia. Tulosta voidaan pitaa reliaabelina jos kaksi arvioijaa paatyy saman-
laiseen tulokseen tai samaa henkiloa tutkitaan kahdella erillisella kerralla ja saadaan saman-
lainen tulos. (Vilkka, H. 2007: 152)

Opinnaytetyohon valikoituneen tutkimusjoukon otoskoko jai pieneksi. Opinnaytetyon perus-
joukon muodostivat pitkalle edennytta syopaa sairastavat potilaat, joiden tauti oli edennyt
rutiinihoidoista huolimatta. Aineiston keruuaikana helmikuun alun ja elokuun lopun valisella
ajanjaksolla kertyneesta aineistosta mukaan valikoitui kaikkien niiden henkiloiden aineisto,
joilla oli koko kahdeksan viikon hoitojakso kaytyna kohderyhmasta. Hoitojaksolle osallistuneet
olivat halukkaita vastaamaan kyselyihin toistuvasti ja vastausaktiivisuus pysyi hyvana hoito-
jakson loppuun asti. Vain yhdessa vastauslomakkeessa oli puutteita vastauksissa muutaman

kysymyksen osalta, muut lomakkeet olivat huolellisesti taytettyja.

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli tarkastella loppuvaiheen syopaa sairastavien henkiloi-
den kokemaa elamanlaatua kokeellisen virushoidon aikana ja tuottaa tietoa kyseiselta hoito-
jaksolta. Tilastollinen analyysi perustuu suoraan kerattyyn aineistoon, joten tulokset ovat
toistettavia myos toisen tutkijan tekemina. Mittaustulosten reliaabelius aineiston osalta on
siten luotettavaa eli toistettavaa. Sairauden etenevan luonteen vuoksi kyselyiden toistaminen

samoille henkiloille ei toisi samanlaista tulosta toisella mittauskerralla.

Validiteetilla tarkoitetaan mittarin tai tutkimusmenetelman kykya mitata juuri sita, mita on
tarkoituskin mitata. Kyselyyn kaytettiin EORTC (European Organisation for Research and
Treatment of Cancer) kehittamaa QLQ-30 mittaria joka on kansainvalisesti kaytetty ja kan-
sainvalisissa tutkimuksissa todettu validiksi syopapotilaiden elamanlaadun mittaamiseksi. Lo-

make on kaannetty 39 kielelle.

Opinnaytetyo on lahtokohdiltaan mielenkiintoinen kun kyseessa on uuden syopéhoidon aiheut-
taman terveyteen liittyvan hyvinvoinnin kokemuksen arviointi ja sen vaikutus henkiloiden
elamanlaatuun. Syopa on yleistynyt ja nykyaan joka kolmas henkilo suomessa sairastuu jossain
vaiheessa elamaansa syopaan. Syovan syntymekanismit ovat tarkentuneet ja uusien teknologi-
oiden avulla syovan hoitoa pystytaan kehittamaan ja tehostamaan. Opinnaytetyoni on osa

tuota kehittamistoimintaa.
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8.3 Jatkotutkimusaiheet

Syopasairaudet lisaantyvat keskuudessamme jatkuvasti ja uusia hoitomenetelmia tarvitaan ja
myos kehitetaan. Osana tuota kehittamista on hoitoja arvioitava myos potilaiden nakokulmas-
ta, jotta hoitojen vaikutukset koettuun terveyteen liittyvaan elamanlaatuun pysyisivat
vahaisina. Opinnaytetyon aihe kuvata pitkalle edennytta syopaa sairastavien kokemuksia ela-
manlaadustaan kokeellisten virushoitojen aikana on rajoittunut kapealle laaketieteen erikois-
alalle, eivatka tulokset laajemmassakaan mittakaavassa anna suureen joukkoon yleistettavia
tuloksia. Opinnaytetyo aiheen arvoa se ei kuitenkaan vahenna, vaan on erityisen tarkeaa ke-
hittaa uusia hoitomuotoja joiden aiheuttamat sivuvaikutukset eivat huononna entisestaan po-
tilaiden kokemaa terveyteen liittyvaa elamanlaatua. Taman opinnaytetyon tulosten perus-
teella on nahtavissa selkeita muutoksia tutkimusjaksolle osallistuneiden koetussa yleisessa
hyvinvoinnissa ja toimintakyvyssa, joten aiheen tutkimusta kannattaa jatkaa suuremman ai-

neiston saamiseksi.

Opinnaytetyon aineistoon kuuluvilta kysymyslomakkeilta vastauksia lukiessani huomasin, etta
joillain vastaajilla oli tarve tuoda tarkennuksia vastauksiin. Opinnaytetyon aineisto on maaral-
linen, jossa aineistosta saatava tieto kasitellaan vain numeerisesti. Nain ollen kaikki lomak-
keille erikseen kirjattu tieto jaa hyodyntamatta. Opinnaytetyon tuloksia pystyisi ehka syven-
tamaan lisaamalla tutkimukseen myos laadullisia elementteja, esimerkiksi avoimia kysymyk-

sia.

Opinnaytetyon teoreettista aineistoa hakiessani tulin havainneeksi etta pitkalle edennytta
syopaa ja sen vaikutuksia henkiloiden kokemaan elamanlaatuun tai terveyteen liittyvaan ela-
manlaatuun ei ole juurikaan tutkittu. Tutkimusaiheena sen kiinnostavuus on vahainen. Tutki-
muksella saavutettava hyoty on taloudellisesta nakokulmasta ajatellen kannattamaton. Tut-
kimuksesta voitaisiin kuitenkin saada tarkeaa tietoa siita, minkalaiset tekijat ovat merkityk-
sellisia terveyteen liittyvan elamanlaadun ja yleisen hyvinvoinnin kokemuksiin vakavasti sai-
raan ihmisen elamassa. Tuloksista voitaisiin saada hyotya sairastuneiden henkiloiden jaljella
olevan elamanlaadun parantamiseksi, kroonisen pitkaaikaissairauden aikana tai saattohoidos-

sa ja siten mahdollisesti vahentaa siten myos laitoshoidon tarvetta.
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