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Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata syopaa sairastavien potilaiden kokemaa elamanlaatua
ja sen muuttumista virushoitokokeilun aikana. Opinnaytetyon tavoitteena on pohtia vi-
rushoidon merkitysta potilaiden kokemaan elamanlaatuun ja tuottaa tietoa potilaiden koke-
masta elamanlaadusta kokeellisista virushoidoista vastaavien Oncos Therapeutics Ltd:n ja
Docrates-sairaalan kayttoon.

Syopa on nopeasti yleistyva sairaus. Suomessa elaa yli 200 000 ihmista, jotka ovat saaneet
syopadiagnoosin. Vuosittain syopaan kuolee noin 10 000 ihmista. Miesten yleisin syopa on etu-
rauhassyopa ja naisten rintasyopa. Syopaan on olemassa monia erilaisia hoitomuotoja. Onko-
lyyttiset virushoidot ovat uusi, kokeellinen hoitomuoto, jossa virukset tuhoavat jakaantues-
saan pelkkia syopasoluja, jolloin terveet solut eivat vahingoitu.

Elamanlaatu on moniulotteinen kasite, jolle ei ole olemassa yhta maaritelmaa. Yksilon koke-
mukseen omasta elamanlaadustaan vaikuttavat monet eri tekijat. Syopaan sairastuminen ja
syopahoidot vaikuttavat elamanlaadun kaikkiin osa-alueisiin monella tapaa.

Opinnaytetyon aineisto kerattiin Helsingissa yksityisen syopasairaalan, Docratesin 33 potilaal-
ta. Aineisto kerattiin kyselylomakkeella, joka perustuu kansainvaliseen EORTC QLQ-C30 - ela-
manlaatumittariin. Mittari on kehitetty syopapotilaiden elamanlaadun mittaamiseen ja ela-
manlaadun osa-alueina ovat yleinen elamanlaatu, toimintakyky ja oireiden esiintyminen. Poti-
laat, jotka osallistuivat kokeellisiin virushoitoihin, sairastivat pitkalle edennytta syopaa. Hoi-
tojakson aikana potilaat vastasivat jokaisen kayntikerran yhteydessa elamanlaatua koskevan
kyselylomakkeen kysymyksiin. Potilaiden anonymiteetin takasi se, etta sairaalan henkilosto oli
koodannut potilaiden vastaukset kyselylomakkeesta havaintomatriisiksi opinnaytetyota var-
ten. Taten potilaiden henkilollisyys pysyi koko opinnaytetyon prosessin ajan salassa opinnay-
tetyon tekijoilta.

Kaikkien potilaiden elamanlaatu keskimaarin koheni virushoitokokeilun aikana. Potilaiden ko-
kemus omasta toimintakyvystaan vaihteli suuresti. Potilaiden kokemista oireista uupumus va-
heni hoitojakson aikana. Syopaan liittyvia yleisia oireita, kipua ja pahoinvointia, potilailla
esiintyi melko vahan koko virushoitokokeilun ajan.

Asiasanat: elamanlaatu, syopa, onkolyyttiset virushoidot, EORTC
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The purpose of this thesis is to describe how terminal cancer patients view their quality of
life and changes in it during oncolytic virotherapy. The aim of this thesis is to discuss the sig-
nificance of the virotherapy in the quality of life among cancer patients and also to give in-
formation of the patients’ quality of life to Docrates and Oncos Therapeutics Ltd. which are
the companies that developed the virotherapy.

Cancer is a common disease worldwide. In Finland there are over 200,000 people who are di-
agnosed with cancer. Every year about 10,000 people die of cancer. The most common cancer
in men is prostate cancer and in women most common is breast cancer. There are many dif-
ferent ways to treat cancer. Oncolytic virotherapy is a new, experimental method to treat
patients who have cancer. Oncolytic viruses attack the cancer cells without destroying
healthy cells.

Quality of life is a multi-dimensional term that cannot be simply defined. There are many dif-
ferent things that have an effect on one’s quality of life. Cancer and its treatments often
worsen one’s quality of life in many ways.

The data of this thesis was collected at a private cancer clinic, Docrates, in Helsinki. There
were 33 patients who had terminal cancer and participated in oncolytic virotherapy during
which they filled the EORTC QLQ-C30 questionnaires. The EORTC questionnaire is an interna-
tionally accepted tool to measure the quality of life among cancer patients. In the question-
naire the patients’ experiments are studied using the dimensions of health-related quality of
life which include general quality of life and well-being, capacity to function and occurrence
of symptoms. During each visit to the clinic the patients filled in the questionnaire by answer-
ing questions concerning their quality of life. The questionnaires were then handed to the
staff of the clinic that filled in the data in a matrix format, in which form the authors of this
thesis received the data. Therefore the identity of the patients was unknown to the authors
all the time.

On average the quality of life among all the cancer patients improved during the oncolytic
virotherapy. Their estimation of the capacity to function varied a lot during the treatment
period. As regards the different symptoms, fatigue decreased during the treatment period.
Pain and nausea are common symptoms among cancer patients. In this study the patients
rarely suffered from severe pain and nausea.

Keywords: quality of life, cancer, oncolytic viral treatment, EORTC
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1 Johdanto

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata pitkalle edennytta syopaa sairastavien henkiloiden
kokemuksia elamanlaadusta kokeellisen virushoitokokeilun aikana. Opinnaytetyon tavoitteena
on pohtia virushoidon merkitysta potilaiden kokemaan elamanlaatuun ja tuottaa tietoa poti-

laiden kokemasta elamanlaadusta Oncos Therapeutics Ltd:n ja Docrates-sairaalan kayttoon.

Syopa on yleinen sairaus. Uusia syopatapauksia todetaan Suomessa vuosittain noin 24 000.
Syovasta parantumisen ennuste on parantunut hoitojen ja diagnostiikan kehittymisen vuoksi.
Nykyaan lahes puolet syopaan sairastuneista paranee. (Pfizer 2010.) Tavallisimpia syovan hoi-
tomuotoja ovat leikkaus, sadehoito, hormonihoidot, solunsalpaajat ja interferonihoidot (Syo-
pajarjestot 2012b). Hoidot aiheuttavat potilaalle usein erilaisia oireita, mika vaikuttaa poti-

laan elamanlaatuun (Vuorinen & Kalso 2007:6).

Onkolyyttiset virushoidot ovat uusi syovan hoitomuoto, jossa onkolyyttiset adenovirukset tu-
hoavat jakaantuessaan pelkastaan syopasoluja. Terveet solut eivat vahingoitu hoidon aikana.
(Vincenzo ym. 2010:1429.) Onkolyyttisten adenovirusten kayttoa tutkittaessa on saatu viittei-
ta siita, etta ne ovat turvallisia levinneiden ja resistenttien syopien hoidossa. Kliinisissa tut-
kimuksissa on todettu onkolyyttisten virushoitojen olevan tehokkaita erilaisten syopien hoi-
dossa. (Rajecki, Joensuu & Hemminki 2008: 3091.)

Elamanlaatu on moniulotteinen kasite, joka kuvaa ihmisen yleista hyvinvointia ja tyytyvaisyyt-
ta omaan elamaansa. Yksilon kokemus omasta elamanlaadustaan saattaa muuttua esimerkiksi
elamantilanteen muuttumisen seurauksena. (Hamunen & Heiskanen 2009.) Syopaan sairastu-
minen vaikuttaa potilaan elaman kaikkiin osa-alueisiin vaikeuttaen monin eri tavoin potilaan
jokapaivaista elamaa. Syopa ja sen hoidot aiheuttavat fyysisia, psyykkisia ja sosiaalisia oireita
ja sita kautta vaikuttavat potilaan kokemukseen omasta elamanlaadustaan. (Syopajarjestot
2012b.)

Opinnaytetyon aineisto kerattiin Docrates-sairaalan 33 potilaalta, jotka osallistuivat virushoi-
tokokeiluun. Kyselytutkimukseen osallistuminen ei ollut edellytyksena virushoitojen saamisel-
le, vaan se oli potilaille vapaaehtoista. Kaytetty kyselylomake on EORTC QLQ-C30, eli 30D-
mittari, joka on kehitetty vuonna 1995 syopasairaiden potilaiden elamanlaadun tarkasteluun.
Mittari on kaannetty 81 kielelle ja sita on kaytetty maailmanlaajuisesti jo yli 3000 tutkimuk-
sessa (EORTC 2012).



2  Syopa sairautena

Tassa luvussa tarkastellaan syovan syntymista eli karsinogeneesia, joka tapahtuu monien vuo-
sien tapahtumasarjana (Syopajarjestot 2012a). Luvussa tarkastellaan miesten ja naisten ylei-
simpia syopamuotoja. Syopadiagnoosin saaneita ihmisia elaa Suomessa yli 200 000 (Pukkala,
Dypa, Hakulinen & Sankila. 2006:6).

2.1 Syovan syntyminen eli karsinogeneesi

Kasvainsairauksille ei ole olemassa yhta oikeaa maaritelmaa. Yleisesti kasvaimilla eli neopla-
sioilla tarkoitetaan kudoksen tai solun epanormaalia kasvutapahtumaa, joka on elimistolle
haitallista. Kasvainsairaudet jaetaan kahteen eri luokkaan: hyvan- ja pahanlaatuisiin kas-
vaimiin. Hyvanlaatuiset kasvaimet ovat paikallisia ja kasvutyypiltaan hitaita. Hyvanlaatuiset
kasvaimet eivat johda potilaan kuolemaan. Pahanlaatuiset kasvaimet ovat kasvutyypiltaan
nopeampia ja leviavat helposti ymparistoon. Niita kutsutaan syopakasvaimiksi. (Isola
2007:16.)

Syovan syntyminen eli karsinogeneesi tapahtuu monien vuosien tapahtumasarjana. Tietyt pe-
rintotekijat eli geenit ohjaavat solun jakautumisessa tapahtuvaa rakennusaineiden kopiointia.
Syopa syntyy, kun mutaatioita tapahtuu useissa tarkeissa geeneissa, jotka ovat erikoistuneet
solujen erilaistumisen ja kasvun saatelyyn. Muutosprosessin lapikaydessaan solu jakautuu ja
alkaa muodostaa pahanlaatuisia soluja. Kopiointiin vaikuttavat hermoston, hormonien seka
solujen signaalit. Signaalijarjestelman toiminnan loppuessa terve solu muuttuu syopasoluksi ja
alkaa kopioida itseaan jatkuvasti. Kopioinnin seurauksena kehon saantelymekanistit menetta-
vat kykynsa estaa solujen lisaantymista, jolloin syopasolut valtaavat elimistossa itselleen elin-

tilaa. (Syopajarjestot 2012a.)

Syopakasvaimen muodostuminen tapahtuu useiden vuosien kuluessa. Yhden syopasolun tulee
jakautua useita tuhansia kertoja, ennen kuin kasvain on herneen kokoinen tai kasin tunnustel-

tavissa. Tahan prosessiin voi kulua jopa yli kymmenen vuotta. (Syopajarjestot 2012a.)

2.2  Miesten ja naisten yleisimmat syovat

Ihmisen taytettya 50 vuotta vaara sairastua syopaan suurenee. Suomessa syopaan sairastunei-
den keski-ika on yli 65 vuotta. Miesten syopakuolleisuus on suurempi kuin naisten. Tama joh-
tuu siita, etta miehet sairastuvat naisia useammin keuhkosyopaan, jolla on huono parantu-

misennuste. (Sankila, Teppo & Vainio. 2007:36.)



Miesten yleisimmaksi syovaksi luokitellaan eturauhassyopa. Vuosina 2004-2008 Suomessa etu-
rauhassyopa todettiin keskimaarin 4700 miehella vuosittain. Eturauhassyopa kehittyy yleisesti
vanhemmalla ialla. Suomessa sairastuneiden keski-ika on 71 vuotta. Pieni osa, noin 2-3 % etu-
rauhassyovista, on perinnollisia. (Saarelma 2012.) Eturauhassyopaan altistavia tekijoita ovat
muun muassa runsas kovien rasvojen kaytto, ymparistotekijat, lihavuus ja tupakointi. Etu-
rauhassyovan sairastuneisuuteen ja kuolleisuuteen vaikuttaa myos beetakaroteenin liikasaan-

ti, jota saadaan vitamiineista. (Lukkarinen, Kunnamo & Aho 2004.)

Eturauhassyovan ensioireisiin kuuluvat yleensa oireet, jotka liittyvat hyvanlaatuisen eturauha-
sen litkakasvuun: virtsaumpi, verivirtsaisuus ja selkakipu. Eturauhassyovan antaessa oireita
voidaan puhua jo levinneesta syovasta. Eturauhassyopa saattaa antaa ensimmaisia merkkeja
olemassaolostaan muun muassa erilaisina luustokipuina seka patologisina murtumina. Etu-
rauhasen tutkimukset tehdaan yleislaakarin vastaanotolla, jossa laakari tunnustelee eturauha-
sen peraaukon kautta. Tarpeen mukaan laakari maaraa potilaan lisatutkimuksiin, jossa tutki-
taan muun muassa veresta maariteltava seerumin prostataspesifinen (PSA) tuottama antigee-
ni. Potilaan oireet ja PSA-tutkimuksen tulokset antavat tiedon siita, onko tarvetta urologisen

laakarin tutkimuksille. (Lukkarinen, Kunnamo & Aho 2004.)

Paikallisen eturauhassyovan hoitomuodon valintaan vaikuttavat muun muassa taudin levinnei-
syys, potilaan ika ja kunto seka solujen pahanlaatuisuuden aste. Eturauhasen seurantaan paa-
dytaan, jos potilas on diagnoosin tekohetkella yli 70-vuotias, syopa on hitaasti kasvava eika
aiheuta potilaalle vakavia oireita. Eturauhanen voidaan poistaa tarvittaessa kokonaan, jos
syopa ei ole lahettanyt etapesakkeita muualle elimistoon ja jos syOpaa sairastava potilas on
ialtaan alle 70-vuotias. Leikkauksen aiheuttamat ongelmat liittyvat paaasiassa potenssi- ja
virtsanpidatysongelmiin. Eturauhassyovan hoitona voidaan kayttaa myos sadehoitoa. Sadehoi-
to saattaa aiheuttaa potilaalle impotenssia, ulostamiskipua seka virtsanpidatyskyvyttomyytta.
Eturauhassyovan hoidossa voidaan kayttaa myos erilaisia laakehoitoja, joihin kuuluvat muun

muassa hormonihoito seka isotooppihoidot. (Lukkarinen, Kunnamo & Aho 2004.)

Naisten yleisin syopa on rintasyopa. Yuonna 2010 Suomessa rintasyopaan sairastui 4677 naista.
Lisaksi rintasyovan esiasteita loydettiin yli 400 naiselta. Miehilla rintasyopaa todetaan vuosit-
tain parikymmenta tapausta. Keski-ika rintasyovan puhkeamiselle on 60 vuotta. Rintasyopaa
todetaan myos alle 30-vuotiailla naisilla, mutta kuitenkin vahaisissa maarissa. Rintasyovan
yleistyessa on taudin ennuste parantunut, silla taudin toteaminen tapahtuu yha varhaisem-
massa vaiheessa ja hoitomenetelmissa on tapahtunut viime vuosina parantumista. (Vehmanen
2012.)

Rintasyovan sairastumisvaaraa lisaavia tekijoita on monia. Vaeston ikaantymisen katsotaan

olevan yhtena tekijana viime vuosien rintasyovan yleistymisen osalta. Tilastollisesti katso-



taan, etta sairastumisriskia lisaa hormonitasapainoon vaikuttavat asiat. Varhainen kuukautis-
ten alkamisika ja myohaan alkavat vaihdevuodet saattavat osaltaan vaikuttaa rintasyovan sai-
rastumisriskiin. Naisten korkea ensisynnytysika ja vaihdevuosioireiden hormonihoito ovat myos

rintasyovan riskitekijoita. (Vehmanen 2012.)

Rintasyovan ensioire on kyhmy, joka loytyy rinnasta. Syopakyhmy on tavallisesti kivuton, mut-
ta rinnassa saattaa silti esiintya ajoittain kipuilua, pistelya ja rinta saattaa erittaa nannieri-
tetta. Rinnan iho-oireet saattavat myos viestia vakavasta sairaudesta. Mammografialla, eli
rinnan rontgenkuvalla, voidaan todeta oireeton rintasyopa. Suomessa mammografia seulotaan

kaikilta 50- 69 -vuotiailta naisilta kahden vuoden valein.(Vehmanen 2012.)

Epailtaessa rintasyopaa laakari suorittaa jatkoselvittelyt, joihin kuuluvat rintojen tunnustelu,
ultradanitutkimus eli kaikukuvaus seka mammografia. Tutkimuksien antaessa viitteita mahdol-
lisesta pahanlaatuisesta muutoksesta otetaan seuraavaksi neulanayte, jonka patologi arvioi.
Ohutneulanayte sisaltaa yksittaisia soluja tutkittavasta kudoksesta ja on taten hieman epa-
luotettavampi verratessa paksuneulanaytteenottoon. Paksuneulanaytteenotto on huomatta-
vasti luotettavampi menetelma ja naytteen avulla saadaan lisaa tietoa mahdollisesta rin-

toimia selvitettaessa rintasyovan mahdollisuutta. (Vehmanen 2012.)

Rintasyovan hoitomuoto valitaan potilaalle yksilollisesti. Hoitomuodon valintaan vaikuttavat
potilaan mahdolliset muut sairaudet ja yleiskunto. Ennen syopahoitojen aloitusta selvitetaan
biologiset ennustetekijat seka syovan mahdollinen levinneisyys. Potilaan tulisi olla aktiivisesti
mukana hoitonsa suunnittelussa esittamalla erilaisia kysymyksia seka arvioimalla hoidosta saa-
tavaa hyotya ja haittaa. Yleisimmin rintasyovan hoidossa kaytetaan leikkaushoitoa, sadehoi-

toa seka laakehoidosta hormoni-, solunsalpaaja- ja vasta-ainehoitoa. (Syopajarjestot 2012b.)

Rintasyovasta parantumisen ennuste on nykypaivana hyva. Rintasyovan uusiutumisriskia lisaa-
vat kasvaimen suuri koko, syovan aggressiivinen solukuva seka hormonireseptorien eli nais-
hormonien vaikutuskohtien puuttuminen. Nuorilla rintasyopaa sairastavilla potilailla rintasyo-
van uusiutumisriski on suurempi verratessa iakkaampiin potilaisiin. Nykyiset hoitomenetelmat
seka varhaistunut toteaminen antavat hyvan ennusteen rintasyovasta parantumiseen. Nyky-
paivana yhdeksan kymmenesta rintasyopapotilaasta on elossa, kun taudin toteamista on kulu-

nut viisi vuotta ja heista suurin osa on parantunut sairaudesta taysin. (Vehmanen 2012.)
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3 Syovan hoitomuodot

Tassa luvussa kuvataan syovan perinteisia hoitomuotoja, joita ovat muun muassa leikkaus,
hormonihoidot seka solunsalpaajat (Vuorinen & Kalso 2007:6). Luvussa tarkastellaan myos
syovan hoitoon kehitettya uutta onkolyyttista virushoitoa, jossa virus tuhoaa jakaantuessaan

pelkastaan syopasoluja (Vincenzo ym. 2010:1429).

3.1 Syovan perinteiset hoitomuodot

Syopaa voidaan hoitaa monella eri tavalla. Tavallisimpia syovan hoitomuotoja ovat leikkaus,
sadehoito, hormonihoidot, interferonihoidot seka solunsalpaajat. Uusimpiin hoitomuotoihin
kuuluvat muun muassa vasta-aineet ja tasmalaakkeet. Samaa syopaa sairastavien potilaiden
hoidot eroavat usein toisistaan, silla jokaista syopaa sairastavaa hoidetaan yksilollisen suunni-
telman mukaan. Usein potilaat hyotyvat eri hoitomuotojen yhdistelmasta. (Syopajarjestot
2012b.)

Leikkaushoidossa poistetaan syopakasvain tai osa sita. Lisaksi kasvaimen ymparilta poistetaan
tervetta kudosta, jotta voidaan tutkia ja ennaltaehkaista syovan leviamista. Kasvain pyritaan
yleensa poistamaan kokonaisuudessaan, jolloin leikkaushoito saattaa riittaa syovan ainoaksi
hoidoksi. Jos kasvain on suurikokoinen, tai sita ei muusta syysta voida poistaa kokonaan, voi
leikkaushoitoon yhdistaa esimerkiksi sytostaatti- tai sadehoitoja. Joskus kasvaimen sijainti on

sellainen, ettei leikkaushoitoa voida kayttaa lainkaan. (Syopajarjestot 2012b.)

Sadehoitoa annetaan usein leikkaus- tai sytostaattihoidon tukena. Sadehoidossa ionisoitua,
suurienergista sateilya suunnataan syopasoluihin, minka vaikutuksesta niiden jakautuminen
hairiintyy. Hoitoa voidaan antaa esimerkiksi ennen leikkausta, jolloin kasvain pienenee ja on
taten helpompi poistaa leikkaamalla. Sadehoitoa kaytetaan myos, kun pyritaan estamaan eta-
pesakkeiden kasvua tai pienentamaan sellaisia kasvaimia, joita ei voida poistaa leikkauksella.
(Syopajarjestot 2012b.)

Sadehoidot aiheuttavat monenlaisia sivuvaikutuksia. Sivuvaikutukset voidaan jakaa valittomiin
ja myohemmin ilmaantuviin sivuvaikutuksiin, ja niiden esiintyminen eri kudoksissa riippuu
siita, mihin kehon osaan sadehoitoa annetaan. Sadehoidon aiheuttamat valittomat sivuvaiku-
tukset ilmenevat niissa kudoksissa, joissa solujen jakaantumistiheys on suuri. Tallaisia kudok-
sia ovat muun muassa iho ja limakalvot. Tyypillisimmat valittomat sivuvaikutukset ovat suun
ja nielun alueen limakalvovauriot, suun kuivuminen, ruokatorven ja suoliston vauriot, emat-
timen alueen ja virtsarakon artyminen, pahoinvointi ja luuydinvaurio. Sadehoidon myohaisvai-
kutuksiin kuuluu muun muassa niin sanottu sadepneumoniitti, eli sadehoidosta aiheutuva

keuhkokuume, joka voi puhjeta 1-6 kuukautta sadehoidon jalkeen. Aivojen alueelle annettu



11

sadehoito saattaa aiheuttaa oireyhtyman, joka aiheuttaa vasymysta ja paansarkya 2-6 kuu-

kautta hoidon antamisen jalkeen. (Syopajarjestot 2012b.)

Solunsalpaajat eli sytostaatit ovat solun jakaantumisen estavia laakeaineita. Syopakasvaimen
solut jakaantuvat nopeasti, mutta sytostaatit pystyvat hillitsemaan niiden kasvua. Niita an-
nostellaan joko suun kautta otettavina tabletteina tai suonensisaisesti annettuina. Solunsal-
paajat leviavat lahes kaikkialle elimistoon ja taten vaikuttavat myos etapesakkeisiin. Syto-
staattihoidoilla on paljon haittavaikutuksia, koska ne vaikuttavat myos elimiston muihin ja-
kaantumiskykyisiin soluihin. Tyypillisimpiin haittavaikutuksiin kuuluvat muun muassa ihokarvo-

jen lahto, limakalvovauriot seka luuytimen toiminnan hairiot. (Johansson 2011.)

Hormonihoitoja voidaan kayttaa syopapotilaan hoidossa silloin, kun syopakasvain kayttaa eli-
miston omia hormoneja kasvamiseen. Hormonihoidon tavoitteena on estaa niin tapahtumasta.
Esimerkiksi rinta- ja eturauhassyovan hoitoon kaytetaan hormonihoitoja. Hormonihoito toteu-
tetaan suun kautta otettavilla tableteilla, ja silla on yleensa vain vahan sivuvaikutuksia. (Syo-
pajarjestot 2012b.)

Interferonit ovat hormonin tavoin vaikuttavia valkuaisaineita, joita elimisto itse valmistaa.
Syovan hoidossa interferoneita annetaan pistoksina ihon alle. Interferonihoidon sivuvaikutuk-
set riippuvat pitkalti kaytetysta annoksesta ja hoidon pituudesta. Tyypillisiin sivuvaikutuksiin

kuuluu muun muassa flunssan kaltainen oireyhtyma. (Syopajarjestot 2012b.)

Syovan uusia hoitomuotoja ovat muun muassa vasta-ainehoito ja tasmalaakkeet. Niiden vaiku-
tus perustuu siihen, etta ne kohdistuvat syopasolujen tiettya ainesosaa tai toiminta kohtaan.
Taten ne ovat syopasoluille spesifeja, eika niiden kaytto aiheuta yhta paljon haittaa muulle

elimistolle kuin monet muut syovan hoitomuodot. (Syopajarjestot 2012b.)

3.2  Onkolyyttiset virushoidot

Tavanomaiset syopahoidot parantavat harvoin sisaelimiin levinneita kiinteita kasvaimia, minka
vuoksi tarve uusille hoitomuodoille on suuri. Yksi uusista hoitomuodoista on onkolyyttinen vi-
rushoito, joka perustuu siihen, etta onkolyyttiset adenovirukset tuhoavat jakaantuessaan pel-
kastaan syopasoluja. Terveet solut eivat vahingoitu hoidosta. Kasvainimmuniteetin, eli elimis-
ton kasvaimiin kohdistuvan puolustusreaktion, herattaminen koetaan tarkeana asiana, silla
syopaa sairastavien potilaiden immuunijarjestelma ei ole riittavan tehokas kasvainten tuhoa-

misessa ja tunnistamisessa. (Vincenzo ym. 2010:1429.)

Onkolyyttisia viruksia loytyy luonnosta ja ne on muokattu syopahoitojen vuoksi niin, etta vi-

rukset jakaantuvat pelkastaan kasvaimen syopasoluissa. Viruksen jakaantuessa syopasolu kuo-
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lee ja terveet solut jaavat henkiin. Jakaantuneet viruksen kopiot siirtyvat toisiin etapesakkei-
siin ja syopasoluihin, jolloin kopiot jakaantuvat uudelleen. Elimiston immuunijarjestelma tun-
nistaa huonosti syopasoluja. Elimistossa oleva virus saa aikaan vasteen syopakasvainta vas-

taan, mika lisaa hoitovastetta entisestaan. (Oncos Therapeutics Ltd. 2011.)

Kokeelliset hoidot sopivat syopapotilaille, joiden sairaus etenee perinteisista hoitomuodoista
riippumatta. Potilaan tulee olla halukas saamaan kyseista hoitoa ja hyvakuntoinen. Lisaksi
hanen tulee ymmartaa hoitoon liittyvat riskit. Immuunipuutos, aivosyopa tai aktiivinen kas-
vain aivoissa ovat vasta-aiheina hoidon saamiselle. Adenoviruksilla ei ole tehoa hoitaa leuke-
mia- tai lymfoomasoluja. Onkolyyttista adenovirushoitoa seka muita syopahoitoja annettaessa

tulisi huomioida yhden kuukauden hoitovali. (Rajecki, Joensuu & Hemminki 2008:3089.)

Onkolyyttisten adenovirusten kaytto on tuonut viitteita siita, etta ne ovat turvallisia resis-
tenttien ja levinneiden syopien hoidossa. Alustavaa nayttoa hoidon tehoamisesta alkaa olla
kliinisista tutkimuksista. Onkolyyttiset adenovirukset saattavat antaa tehokkaan mahdollisuu-
den syovan hoitoon sellaisissa tapauksissa, joihin ei nykypaivana ole riittavia hoitomuotoja.
(Rajecki, Joensuu & Hemminki 2008:3091.)

4  Syopaa sairastavan potilaan elamanlaatu

Tassa luvussa kuvataan elamanlaatua kasitteena ja sen erityispiirteita, jotka liittyvat syopaa
sairastavan potilaan kokemukseen omasta elamanlaadustaan. Syopaan sairastuminen horjut-
taa ihmisen terveytta monin tavoin, ja siksi silla on suuri vaikutus ihmisen kokemukseen

omasta elamanlaadustaan. Myos syovan hoidoilla ja syopahoitojen sivuvaikutuksilla on monia

laaja-alaisia vaikutuksia ihmisen elamanlaatuun. (Syopajarjestot 2012b.)

4.1 Elamanlaatu kasitteena

Elamanlaatu on subjektiivinen ja moniulotteinen kasite, joka kuvastaa ihmisen yleista hyvin-
vointia ja tyytyvaisyytta omaan elamaansa. Siihen vaikuttavat monet tekijat, jotka ovat luon-
teeltaan dynaamisia. Yksilon kokemus omasta elamanlaadustaan voi muuttua hyvin nopeasti

esimerkiksi elamantilanteen muuttumisen seurauksena. (Hamunen & Heiskanen 2009.)

Kasitetta elamanlaatu kaytetaan yleisesti kirjallisuudessa. Ei ole kuitenkaan olemassa yhta
maaritelmaa sille, mita elamanlaadulla tarkoitetaan ja miten sita mitataan. Yksilon elaman-
laatuun vaikuttavia tekijoita ovat muun muassa ihmisen tausta, ika, kulttuuri ja ymparistote-
kijat. (Koskinen, Talo, Hokkinen, Paltamaa & Musikka-Siirtola 2009.) Elamanlaatua maaritel-

taessa voidaan tutkia myos yksilon suoriutumista jokapaivaisista tehtavista, jolloin siihen vai-
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kuttavat esimerkiksi yksilon toiminta- ja kommunikointikyky, syominen, kipu ja identiteetin
tai roolin sailyttaminen (Hamunen & Heiskanen 2009). Elamanlaadun mittaamiseen on tehty
monia erilaisia mittareita. Useiden elamanlaatumittareiden taustalla vaikuttaa WHO:n, eli
Maailman Terveysjarjeston, maaritelma yksilon kokonaisvaltaisesta terveydesta, jossa tervey-
teen vaikuttaviksi tekijoiksi on maaritelty kuuluvaksi yksilon fyysinen, psyykkinen ja sosiaali-
nen hyvinvointi (Hendry & McVittie 2004). Myos seksuaalisuus ja sen kokeminen vaikuttavat

siihen, millaiseksi ihminen kokee elamanlaatunsa (Ryttylainen & Valkama 2010:11).

Terveydenhuollossa on laajalti kaytossa kasite terveyteen liittyva elamanlaatu (Health related
quality of life = HRQoL) (Fryback 2010). Terveyteen liittyva elamanlaatu muodostuu yksilon
subjektiivisesta ja moniulotteisesta kokemuksesta omasta terveydentilastaan, johon liittyvat
fyysiset, psyykkiset ja sosiaaliset tekijat (Hamunen & Heiskanen 2009). Sen perusteella yksi-
vammaan. Talloin yksilon elamanlaadun muodostumiseen vaikuttavat yksittaiset terveytta tai
toimintakykya haittaavat tekijat, kuten esimerkiksi ylipaino tai jokin sairaus. Nain maaritel-
tyyn ihmisten elamanlaatuun voidaan vaikuttaa sairaanhoidon seka erilaisten terveysohjelmi-
en keinoin. (Fryback 2010.)

Terveyteen liittyva elamanlaatu jaetaan usein kolmeen eri osa-alueeseen. Taman jaon taus-
talla vaikuttaa WHO:n maaritelma terveydesta. Nama osa-alueet ovat fyysinen, psyykkinen ja
sosiaalinen osa-alue. Fyysiseen osa-alueeseen voidaan katsoa kuuluvaksi fyysiset oireet ja fyy-
sinen toimintakyky. Psyykkisen osa-alueen ulottuvuuteen kuuluvat puolestaan psyykkinen hy-
vinvointi seka kognitiivinen toimintakyky. Sosiaaliseen osa-alueeseen kuuluu useampia tekijoi-
ta, joita ovat muun muassa rooleista suoriutuminen, ihmissuhteet, yhteisolliset suhteet seka
vapaa-aika. (Aalto, Aro & Teperi 1999.) Eras tapa maaritella elamanlaatua on jakaa se seu-

ekonomiset tekijat (Koskinen ym. 2009).

Seksuaalisuus ja sen ilmentaminen ovat myos merkittava osa elamanlaatua. Se vaikuttaa ihmi-
sen elamalaatuun niin psyykkisella, fyysisella kuin sosiaalisellakin osa-alueella. Seksuaalisuus
on iso osa ihmisyytta: se kuuluu jokaisen ihmisen perusoikeuksiin ja on oleellinen osa yksilon
hyvaa elamanlaatua ja terveytta. Seksuaalisuus heijastuu elaman jatkuvuuteen ja tarkoituk-
seen seka parisuhteen merkityksellisiin tunteisiin ja tarpeisiin. Seksuaalisuus maaritellaan
yleisesti ottaen ihmisen perustarpeeksi, jolloin siihen voidaan katsoa kuuluvan aistillisuuden,
lammon, kontaktin, fyysisen tyydytyksen seka turvallisuuden ja avoimuuden tunteet. (Rytty-
lainen & Valkama 2010:11.) Seksuaalisuudessa on lasna seka psyykkisia, fyysisia etta sosiaali-
sia tekijoita, ja siksi tutkittaessa ihmisen kokemaa elamanlaatua seksuaalisuutta ei voida suo-
raan katsoa kuuluvaksi minkaan naiden osa-alueiden alle, vaan siina on piirteita kaikista niis-

ta.
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Koska ihmisen terveydentila ei ole vakio, vaan saattaa muuttua hyvinkin akillisesti, myoskaan
ihmisen elamanlaatu ei ole vakio. Vakava sairastuminen voi saada aikaan sen, etta ihminen
punnitsee uudelleen elamansa perusarvoja. (Aalto, Aro & Teperi 1999.) Elamanlaadun mit-
taamiseen on kaytossa useita eri mittareita. Eri mittareissa painotetaan hieman eri asioita, ja

siksi niilla saadut tulokset voivat poiketa toisistaan. (Hamunen & Heiskanen 2009.)

4.2  Syopaa sairastavan potilaan elamanlaatu

Syopaan sairastuminen vaikuttaa voimakkaasti potilaan elaman kaikkiin osa-alueisiin vaikeut-
taen monin tavoin potilaan jokapaivaista elamaa. Syovan aiheuttamat oireet voidaan jakaa
fyysisiin, psyykkisiin ja sosiaalisiin oireisiin ja sita kautta voidaan tarkastella naiden oireiden
vaikutusta potilaan kokemaan elamanlaatuun. Myos syovan eri hoitomuodoilla ja niista aiheu-
tuvilla sivuvaikutuksilla on moninaisia vaikutuksia potilaan elamanlaatuun. (Syopajarjestot
2012b.)

Kipu on yleisin ja myos pelatyin syovan oire. Vaikean kivun esiintyvyys on kaikilla syopaa sai-
rastavilla noin 50 % ja terminaalivaiheen potilailla jopa 75 %. Kipu voi johtua kasvaimesta,
syopahoidoista tai jostain syopaan liittymattomasta syysta. (Vuorinen & Kalso 2007:6.) Koettu
kipu vaikuttaa potilaan elamanlaatuun useilla eri osa-alueilla. Kipu laskee potilaan elamanlaa-
tua sita voimakkaammin, mita kauemmin se kestaa ja mita voimakkaampaa ja laajempialaista
se on. Suurin vaikutus kivulla on elamanlaadun fyysiseen, emotionaaliseen, sosiaaliseen ja
kognitiiviseen ulottuvuuteen. Kivun takia potilaan mahdollisuus kayttaa sosiaali- ja terveys-
palveluja huononee, liikkuminen vaikeutuu, tyokyky ja jokapaivaisista toiminnoista suoriutu-
minen alenee. Lisaksi kivulla on suuri vaikutus potilaan mielialaan, unenlaatuun, turvallisuu-
teen seka laakityksen tarpeeseen. Vahaisin vaikutus kivulla sen sijaan on muun muassa kom-
munikaatioon, potilaan nakemykseen omista taidoistaan ja uskonnollisuuteen. (Hamunen &
Heiskanen 2009.)

Kivun lisaksi myos syopaan liittyvat muut oireet vaikuttavat potilaan elamanlaatua heikenta-

vasti. Noin puolella syopaa sairastavista esiintyy pahoinvointia ja oksentelua. Oireille voi olla
monia syita, muun muassa laakehoito, metaboliset tekijat tai ummetus. Myos askitesnesteen,
eli tulehdusnesteen, kertyminen vatsaonteloon voi olla pahoinvoinnin syyna. Muita syovan ai-
heuttamia tyypillisia fyysisia oireita ovat hengenahdistus ja erilaiset turvotukset. (Vuorinen &
Kalso 2007:33-36.)

Syopa vaikuttaa potilaan kokemaan elamanlaatuun myos seksuaalisuuden saralla. Sairauden ja
syopahoitojen takia muuttunut keho voi aiheuttaa potilaassa ja potilaan kumppanissa vierok-

suntaa ja pelkoa. Potilas ei ehka tunne itseaan enaa haluttavaksi, jolloin potilaan kyky naut-
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tia omasta seksuaalisuudestaan karsii. (Rosenberg 2012.) Esimerkiksi naisten yleisimman syo-
van, rintasyovan, yleinen hoitomuoto on leikkaushoito. Rinnan leikkaaminen joko osittain tai
kokonaan vaikuttaa paljon naisen kehonkuvaan ja sita kautta seksuaalisuuteen. (Gorisek,
Krajnc & Krajnc 2009.) Monet rintasyopaleikatut naiset ovatkin elamanlaadun eri osa-alueista
tyytymattomimpia juuri seksuaalisuuteen (Maukonen, Salonen, Rantanen, Suominen & Kauno-
nen 2011:273). Myos kipu vaikuttaa ihmisen seksuaalisuuteen. Syopaan liittyy usein pitkaai-
kaista kipua. Krooninen kipu vahentaa seksuaalista halukkuutta, seka aiheuttaa usein ongel-
mia erektion saamisessa, kiihottumisessa ja yhdynnoissa. Lisaksi joidenkin laakkeiden sivuvai-

kutukset vaikeuttavat seksuaalitoimintoja. (Porras 2009.)

Syovan aiheuttamia psyykkisia oireita ovat muun muassa pelko tulevasta, masentuneisuus ja
kognitiivisen suoriutumisen heikentyminen. Syopaan sairastumisella on myos monia vaikutuk-
sia potilaan sosiaaliseen elamaan. Kalliit hoidot ja mahdollinen tyosta pois jaaminen aiheut-
tavat taloudellisia vaikeuksia. Osa oireista, kuten vasymys ja muuttunut kehonkuva, voivat
saada potilaan karttamaan muiden seuraa. (Arndt ym. 2005.) Osa vanhoista ystavyyssuhteista
kariutuu sairauden ja hoitojen takia. Toisaalta syopaan sairastunut solmii usein uusia ysta-

vyyssuhteita muiden potilaiden kanssa. (Gorisek, Krajnc & Krajnc 2009.)

5  Opinnaytetyon tarkoitus ja tutkimuskysymykset

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata syopaa sairastavien potilaiden kokemaa elamanlaatua
ja sen muuttumista virushoitokokeilun aikana. Opinnaytetyon tavoitteena on pohtia vi-
rushoidon merkitysta potilaiden kokemaan elamanlaatuun ja tuottaa tietoa potilaiden koke-
masta elamanlaadusta Oncos Therapeutics Ltd:n ja Docrates-sairaalan kayttoon. Saadut tulok-
set vaikuttavat nain osaltaan siihen, otetaanko kehitteilla oleva hoitomuoto tulevaisuudessa

julkiseen kayttoon.
Tutkimuskysymyksemme ovat seuraavat:
1. Millaisena potilaat kokevat elamanlaatunsa virushoitokokeilun aikana?

2. Millaiseksi potilaat kokevat toimintakykynsa virushoitokokeilun aikana?

3. Millaisia oireita potilailla on virushoitokokeilun aikana?
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6  Opinnaytetyon empiirinen toteutus

Tassa luvussa esitellaan lyhyesti Oncos Therapeutics Ltd.ja Docrates-sairaala, aineistonke-
ruussa kaytetty kyselylomake seka aineiston analyysi. Docrates-sairaala ja Oncos Therapeutics
Ltd. ovat suomalaisia yrityksia, jotka kehittavat yhdessa uutta virushoitoa syopaan. Yritykset
tarjosivat Laurea-ammattikorkeakoululle opinnaytetyota, jonka aiheena oli kokeellisiin vi-
rushoitoihin osallistuneiden syopaa sairastavien henkiloiden kokemukset elamanlaatunsa muu-
toksista hoidon aikana.

6.1 Opinnaytetyon toteutusymparisto ja aineistonkeruu

Docrates ja Oncos Therapeutics Ltd. tarjosivat Laurea-ammattikorkeakoululle opinnaytetyon
aiheeksi elamanlaatuselvityksen tekemista. Selvityksen aineisto oli keratty virushoitokokei-
luun osallistuneilta syopaa sairastavilta potilailta kyselylomakkeen avulla yrityksen toimesta.
Emme osallistuneet aineiston keruuseen, vaan saimme kaytettavaksemme valmiiksi taulu-

koidun aineiston havaintomatriisin.

Oncos Therapeutics Ltd. on suomalainen yritys, joka kehittaa uudenlaisia syopahoitoja. Vuon-
na 2007 se aloitti kokeellisen hoito-ohjelman, jossa syopapotilaille annetaan kokeellista, on-
kolyyttista virushoitoa. Helsingin Yliopiston syovan virusterapiaan erikoistunut ryhma on kehi-
tystyon taustalla, ja Oncos Therapeutics Ltd. toteuttaa hoito-ohjelmaa yhteistyossa Docrates-
sairaalan kanssa. Tahan mennessa noin 300 potilasta on osallistunut hoito-ohjelmaan. (Oncos
Therapeutics 2012.)

Docrates-sairaala on vuonna 2007 perustettu, Helsingissa sijaitseva suomalaisomisteinen yksi-
tyissairaala. Sairaalalla on kaytossaan vuodeosasto ja laboratoriopalvelut. Docrates on erikois-
tunut syovan diagnostiikkaan, laake- ja sadehoitoon. Docrates tarjoaa potilailleen uusimpia
syovan hoitomuotoja, kuten geeniterapiaa ja isotooppihoitoja. Docrates-sairaalan potilailla on
halutessaan mahdollisuus osallistua erilaisiin kansainvalisiin eettisten toimikuntien hyvaksy-

miin, Fimean valvonnan alla tapahtuviin laaketutkimuksiin. (Docrates 2012.)

Docrates-sairaala antaa mahdollisuuden paasta syopatautien ammattilaisten vastaanotolle.
Toiminnan kulmakivina toimii laaketieteellinen huippuosaaminen seka monipuolinen hyvin-
vointi- ja terveyspalveluiden verkosto. Laakarin vastaanotolle paasemiseksi ei vaadita erillista
lahetetta. Asiantuntijatiimi laatii potilaalle yksilollisen hoitosuunnitelman huomioiden poti-

laan toiveet. (Docrates 2012.)

Talla hetkella Docrates tyollistaa noin 40 vakinaista henkiloa. Docrateella tyoskentelee monia

erikoislaakareita ja tutkijoita. Vuonna 2011 liikevaihto oli 9 miljoonaa euroa ja potilaskaynte-
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ja kertyi yli 15 000. Perustaja- ja pienosakkaiden lisaksi toiminnassa mukana on Helsingin
Laakarikeskus. Docrates-sairaala hoitaa potilaita yli 25 eri maasta kaikista maanosista. (Doc-
rates 2012.)

Kyselylomake on tilastollisen tutkimuksen tavallisin aineistonkeruumenetelma, jossa vastaaja
vastaa kirjallisesti annettuihin kysymyksiin. Lomakkeen etuna on, etta se mahdollistaa arka-

luontoisten asioiden kasittelyn ja vastaajan anonyymiteetin. (Vilkka 2005:73-74.)

Syopaa sairastavien potilaiden elamanlaatututkimuksen aineisto kerattiin kyselylomakkeella.
Tilastollisen tutkimuksen avulla saadut tulokset kuvataan useimmiten numeeristen suureiden
avulla, jolloin tuloksia voidaan havainnollistaa kuvioiden tai taulukoiden avulla (Heikkila
2008:16). Kaytetty kyselylomake oli EORTC QLQ-C30 (European Organisation for Research and
Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire) eli 30D-mittari, joka on kehitetty vuonna
1995 erityisesti syopasairaiden potilaiden elamanlaadun tarkasteluun. Mittari on eurooppalai-
nen, ja se on kaannetty 81 kielelle. Kyseista mittaria on kaytetty jo yli 3000 tutkimuksessa

maailmanlaajuisesti. Talla hetkella kaytossa on versio 3.0. (EORTC 2012.)

Potilaat tayttivat kyselylomakkeen jokaisen hoitokerran jalkeen, mika tekee tutkimuksesta
pitkittaisen. Pitkittaistutkimuksen ongelmana pidetaan kuitenkin sita, etta vastaajia menete-
taan, jolloin tutkimus alkaa menettaa luotettavuuttaan (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen
2009:42). Kyseisessa syopaa sairastavien potilaiden elamanlaatututkimuksessa oli paljon eroja
siina kuinka monta hoitokertaa potilaat olivat saaneet ja kuinka monta kertaa he olivat tayt-
taneet kyselylomakkeen. Osa potilaista oli esimerkiksi kuollut jo muutaman hoitokerran jal-

keen, ja siksi he olivat vastanneet kyselyyn vain muutamia kertoja.

Kyselylomakkeessa on yhteensa 30 kysymysta potilaan elamanlaatuun liittyen. Ensimmaisen
28 kysymyksen vastausvaihtoehdot ovat Likertin neliportaisella asteikolla. Asteikon muuttujan
arvot ilmoitettiin sanallisesti: 1 = ”ei lainkaan”, 2 = ”vahan”, 3 = "melko paljon” ja 4 = "hyvin
paljon”. Kysymykset 29 ja 30 ovat asteikolla 1-7, jossa 1= "erittain huono” ja 7

="erinomainen”. (Aaronson ym. 1993.) (Liite 1.)

Lomakkeen kysymykset 29—30 liittyivat potilaan kokemaan elamanlaatuun ja hyvinvointiin.
Potilaiden toimintakykya kartoitettiin yhteensa 15 kysymyksella. Kysymykset 1—5 kohdistuivat
potilaan fyysiseen toimintakykyyn. Emotionaalista toimintakykya kartoitettiin kysymyksilla 21-
24, vastuista suoriutumista koskivat kysymykset 6 ja 7, kognitiivista toimintakykya kysymykset
20 ja 25 ja sosiaalista toimintakykya kysymykset 26 ja 27. Kysymykset potilaalla esiintyvista
oireista on niin ikaan jaettu kysymyksiin uupumuksesta (kysymykset 10,12 ja 18), pahoinvoin-
nista ja oksentelusta (kysymykset 14 ja 15), kivusta (kysymykset 9 ja 19), hengenahdistukses-

ta (kysymys 8), unettomuudesta (kysymys 11), ruokahaluttomuudesta (kysymys 13), ummetuk-
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sesta (kysymys 16), ripulista (kysymys 17) ja taloudellisista vaikeuksista (kysymys 28). (Tau-
lukko 1.)

Perusulottuvuus Osaulottuvuus Kysymysten lukumaara

Yleinen hyvinvointi Elamanlaatu

Kokemus toimintakyvysta Fyysinen toimintakyky

Vastuista suoriutuminen

Emotionaalinen toimintakyky

Kognitiivinen toimintakyky

Sosiaalinen toimintakyky

Esiintyvat oireet Uupumus

Pahoinvointi ja oksentelu

N| N W N[ N[ AN N OO N

Kipu

—_

Hengenahdistus

—_

Unettomuus

Ruokahaluttomuus 1

Ummetus 1

Ripuli 1

Taloudelliset vaikeudet 1

Taulukko 1: EORTC QLQ-C30 versio 3.0. Elamanlaatumittarin perus- ja osaulottuvuudet ja nii-

hin liittyvien kysymysten maara kyselylomakkeessa

6.2  Aineiston analysointi

Saimme kayttoomme yhteensa 33 potilaan vastaukset havaintomatriisiin kirjoitettuna. Naista
kaytimme opinnaytetydomme aineistona 30 potilaan vastauksia. Hylkasimme kolmen potilaan
vastaukset, koska he olivat tayttaneet ja palauttaneet kyselylomakkeet korkeintaan kahden

kaynnin osalta.

Paatimme jakaa potilaat kahteen joukkoon kayntimaarien perusteella. Potilasjoukkoon 1 kuu-
luvat potilaat, joilla on kaynteja enintaan kolmanteen seurantakayntiin (T3FU) asti, eli he
osallistuivat lyhyelle hoitojaksolle. Potilasjoukko 2 muodostuu niista potilaista, joilla on kayn-
teja vahintaan ensimmaiseen arviointikayntiin (EV1) asti, eli he osallistuivat pidemmalle hoi-
tojaksolle. Jaon tarkoituksena oli verrata lyhyelle hoitojaksolle ja pitkalle hoitojaksolle osal-

listuneiden potilaiden vastauksia keskenaan. Paasaantoisesti potilasjoukot olivat vakioita,
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eroja syntyi lahinna muutaman yksittaisen henkilon osalta, koska he olivat tayttaneet kysely-
lomakkeet puutteellisesti joidenkin hoitokayntien osalta. Potilasjoukko 1 oli koko ajan huo-
mattavasti suurempi kuin potilasjoukko 2. Potilasjoukko 1:ssa oli keskimaarin 20 ja potilas-
joukko 2:ssa keskimaarin 10 vastaajaa. Potilasjoukkojen vastausten eroja kuvataan liitteissa
2—-12.

Saamassamme aineistossa oli joidenkin vastausten kohdalla kommentteja potilaan vastauksis-
ta. Tallaisia olivat esimerkiksi ”injured hip” eli ”vahingoittunut lonkka” ja ”shoulders” eli
”olkapaat” seka ”iskias”. Emme ottaneet kommentteja huomioon analyysissa niiden sattu-

manvaraisuuden vuoksi.

Havaintomatriisiin oli yhteensa 13 potilaan osalta kirjoitettu ”exitus”, eli potilas oli kuollut.
Naista potilaista yhdeksan kuului kaikkien vastaustensa perusteella potilasjoukko 1:een ja nel-
ja potilasta kuului potilasjoukko 2:een. Muiden potilaiden osalta ei havaintomatriisissa ollut

tietoa siita, elivatko he pitkaan hoitojakson lopettamisen jalkeen.

Kyselylomakkeen kysymykset numero 1—28 olivat neliportaisella Likertin asteikolla ja kysy-
mykset 29 ja 30 asteikolla 1—7. Koska kaikkia tuloksia kuitenkin tarkastellaan asteikolla 0—
100, muunsimme havaintomatriisissa olevat vastaukset asteikolle 0—100 kayttaen hyvaksem-
me EORTC QLQ-C30-manuaalissa olevia, virallisia laskentakaavoja. Ensiksi jokaisen kategorian
kysymysten vastauksista laskettiin erikseen RS eli Raw Score, joka tarkoittaa lukujen keskiar-
voa. Laskentakaava siihen oli seuraava: RS=(A+B+C...)/n, missa A, B ja C ovat kysymysten nu-

meeriset vastaukset ja n vastausten lukumaara.

RS:a hyvaksi kayttaen laskimme erikseen toiminnallisten ja muiden kategorioiden kysymyksille
arvot, joiden perusteella laskimme keskiarvot, minimit, maksimit ja mediaani kunkin potilaan
vastauksista jokaisen kategorian vastaukselle. Toiminnallisten kysymysten laskemiseen kay-
tettiin seuraavaa laskentakaavaa: Tulos=(1-(RS-1)/range) x 100, missa ”range” on vastausas-

teikon vaihteluvali. Muiden kategorioiden osalta kaytettiin kaavaa Tulos=((RS-1)/range) x 100.

7  Opinnaytetyon tulokset

Jokaiseen tutkimuskysymykseen on kirjallinen vastaus ja lisaksi liitteena on kuvaaja, johon on
piirretty vastausten mediaania, keskiarvoa, minimia ja maksimia kuvaava kayra. Kuvaajien
vaaka-akselilla olevat kirjainlyhenteet tarkoittavat seuraavaa: TD = "treatment decision” eli
hoitopaatos; T1, T2 ja niin edelleen ovat hoitokaynteja, T1fu, T2fu ovat "follow-up” eli seu-
rantakaynteja; EV1 ja EV2 = end visit” eli arviointikaynti. Liitteissa 2—12 ovat kuvaajat, jois-

sa kuvataan potilasjoukkojen vastausten valisia eroja.
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7.1 Potilaiden elamanlaadun muuttuminen virushoitokokeilun aikana

Elamanlaatututkimuksessa kaytetyssa kyselylomakkeessa oli kaksi kysymysta joilla mitattiin
potilaiden kokemusta omasta elamanlaadustaan. Kaikkien potilaiden elamanlaatu keskimaarin
koheni hoitokertojen edetessa. Kuvaajassa ei ole kuitenkaan nahtavissa selkeaa trendia, koska
virushoitokokeilun aikana vastaajien kokemus omasta elamanlaadustaan vaihtelee huomatta-

vasti. (Kuvio 1.)
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Kuvio 1: Potilaiden kokemus elamanlaadustaan virushoitokokeilun aikana

Potilaiden, jotka kuuluivat potilasjoukkoon 1, kokemaa elamanlaatua kuvaava keskiarvo hoi-
tojen aikana oli matalampi kuin potilasjoukko 2:een kuuluvien potilaiden, ja se pysyi suhteel-
lisen muuttumattomana (ka 37 - 49). Keskiarvo oli matalimmillaan (ka 37) ensimmaisen seu-
rantakaynnin jalkeen ja korkeimmillaan (ka 49) se oli ensikaynnilla. Vastausten mediaani nou-

datti hyvin keskiarvoa koko hoitojakson ajan. (Liite 2.)

Potilaiden, jotka kuuluivat potilasjoukkoon 2, kokeman elamanlaadun keskiarvo hoitojen ai-
kana vaihteli (ka 45—92) enemman kuin potilasjoukko 1 potilailla. Potilasjoukko 2 kuuluvista
potilaista kukaan ei arvioinut elamanlaatuaan erittain huonoksi virushoitokokeilun aikana (min
17). Viidenteen seurantakayntiin asti vastaajia oli useampia. Tana aikana vastausten keskiarvo

vaihteli suuresti (ka 45—70), ollen korkeimmillaan tulotilanteessa (ka 70). Toisen arviointi-
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kaynnin jalkeen vastaajia oli vain yksi. Potilas arvioi elamanlaatunsa paaosin hyvaksi (arvot
50-92). (Liite 2.)

7.2  Potilaiden toimintakyvyn muuttuminen eri osa-alueilla virushoitokokeilun aikana

Yleinen toimintakyky

Kyselyssa toimintakykya koskevat kysymykset oli jaettu eri osa-alueisiin, jotka ovat fyysinen
toimintakyky, vastuista suoriutuminen, emotionaalinen, kognitiiivinen ja sosiaalinen toiminta-
kyky. Kaikkien naiden vastausten keskiarvosta on laskettu potilaan yleista toimintakykya ku-
vaava keskiarvo asteikolla 0—100. Mita korkeampi arvo on, sita paremmaksi potilas on koke-

nut toimintakykynsa.

Kaikkien potilaiden kokemus omasta toimintakyvystaan oli koko virushoitokokeilun aikana
keskimaarin hyva. Vastausten keskiarvo pysytteli koko ajan arvon 60 ylapuolella. Virushoito-
kokeilun edetessa potilaiden kokemus omasta toimintakyvystaan keskimaarin parani. (Kuvio
2.)

120

100 5

80 )_A
)4

—4— Mediaani
60 | —f— Keskiarvo

Min

=== Max

40

20 — - —

T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T |
T T1 Tifu T2 T2fu T3 T3fu EVI T4 T4fu T5 T5fu EV2 T6 Tefu EV3 T7 T7fu T8 T8fu T9 Tofu T10

Kuvio 2: Potilaiden kokemus yleisesta toimintakyvystaan virushoitokokeilun aikana

Potilasjoukko 1:een kuuluvien potilaiden kokeman yleisen toimintakyvyn keskiarvo oli mata-

lampi kuin potilasjoukko 2:een kuuluvilla potilailla ja laski hoitojen edetessa. Keskiarvo oli
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korkein (ka 71) tulotilanteessa ja matalin (ka 49) kolmannen seurantakaynnin jalkeen. (Liite
3.)

Potilasjoukko 2:een kuuluvien potilaiden vastausten keskiarvo yleisesta toimintakyvystaan oli
tulotilanteessa korkeampi (ka 79) kuin potilasjoukko 1:n potilailla. Hoitokertojen edetessa

potilaiden arvio omasta toimintakyvystaan vaihteli melko paljon (ka 61—100). (Liite 3.)

Fyysinen toimintakyky

Fyysista toimintakykya koskevat kysymykset ovat kyselylomakkeet kysymykset 1—5. Kaikkien
potilaiden kokemus fyysisesta toimintakyvystaan virushoitokokeilun aikana vaihteli melko va-
han toiseen arviointikayntiin asti (ka 62—74). Sen jalkeen potilaat arvioivat fyysisen toiminta-

kykynsa olevan parempi kuin virushoitokokeilun alkaessa (ka 66—100). (Kuvio 3.)
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Kuvio 3: Potilaiden kokemus fyysisesta toimintakyvystaan virushoitokokeilun aikana

Potilasjoukko 1:een kuuluvien potilaiden kokemus omasta fyysisesta toimintakyvysta heikkeni
selvasti virushoitokokeilun aikana (ka laski arvosta 67 arvoon 38). Potilasjoukko 2:een kuulu-
vien potilaiden arvio fyysisesta toimintakyvystaan virushoitokokeilun aikana (ka 62—87) oli

tulotilanteessa korkeampi kuin potilasjoukko 1:n potilailla. Kolmannen arviointikaynnin jal-
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keen vastaajia oli vain yksi, ja han koki fyysisen toimintakykynsa erittain hyvaksi (ka 93—100).
(lLiite 4).

Vastuista suoriutuminen

Vastuista suoriutumista oli mitattu kahden kysymyksen, kysymysten 6 ja 7 avulla. Potilaiden
arviot vastuista suoriutumisesta vaihtelivat suuresti. Selkeaa nousua tai laskua keskiarvossa ei
ole nahtavissa ennen neljatta seurantakayntia, jonka jalkeen keskiarvo nousee hetkeksi jyr-
kasti. (Kuvio 4.)
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Kuvio 4: Potilaiden kokemus vastuista suoriutumisesta virushoitokokeilun aikana

Ainoastaan potilasjoukko 1:een kuuluvien potilaiden vastausten perusteella voidaan todeta
selkea muutos vastuista suoriutumisessa hoitojen edetessa: keskimaarin potilaiden kokemus
vastuista suoriutumisestaan laski hoitojen edetessa (ka laski arvosta 63 arvoon 29). Potilas-
joukko 1:een kuuluvista potilaista erottui kaksi vastaajaa: potilas, joka koki vastuista suoriu-
tumisensa erittain hyvaksi aina toiseen seurantakayntiin asti, ja taman jalkeen arvioi sen
hieman huonommaksi; seka potilas, joka ensimmaisesta seurantakaynnista alkaen arvioi vas-

tuista suoriutumisensa erittain huonoksi (ka 0). (Liite 5.)
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Keskimaarin potilasjoukko 2:een kuuluvien potilaiden arvio vastuista suoriutumisesta vaihteli
suuresti (ka 54—100). Seitsemannesta hoitokerrasta eteenpain vastaajia oli vain yksi, joka

koki vastuista suoriutumisensa paasaantoisesti erittain hyvaksi. (Liite 5).

Emotionaalinen toimintakyky

Potilaiden emotionaalista toimintakykya kartoitettiin kyselylomakkeen kysymysten 21—24
avulla. Keskimaarin potilaat arvioivat emotionaalisen toimintakykynsa hyvaksi: keskiarvo pysyi
lahella arvoa 80 aina neljanteen hoitokayntiin asti, jonka jalkeen vaihtelua oli enemman (Ku-

vio 5).
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Kuvio 5: Potilaiden kokemus emotionaalisesta toimintakyvystaan virushoitokokeilun aikana

Potilasjoukko 1:een kuuluvien potilaiden arvio emotionaalisesta toimintakyvystaan laski hie-
man virushoitokokeilun aikana (ka laski arvosta 75 arvoon 58). Keskiarvon lasku oli lievaa mut-

ta tasaista koko virushoitokokeilun ajan. (Liite 6.)

Potilasjoukko 2:een kuuluvien potilaiden arvio emotionaalisesta toimintakyvystaan parani aina
toiseen seurantakayntiin asti. Sen jalkeen aina kolmanteen arviointikayntiin asti keskiarvo
vaihteli jonkin verran, pysytellen kuitenkin hyvana (ka 63—97). Taman jalkeen vastaajia oli
vain yksi, ja kyseinen potilas koki emotionaalisen toimintakykynsa paasaantoisesti erittain

hyvaksi. (Liite 6.)
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Kognitiivinen toimintakyky

Kognitiivisesta toimintakyvysta oli kyselylomakkeessa kysymykset 20 ja 25. Keskimaarin poti-
laat arvioivat kognitiivisen toimintakykynsa hyvaksi tai erittain hyvaksi koko virushoitokokei-
lun ajan (ka 80—100) (Kuvio 6).

120

100 -

80

== Mediaani
60 4 == Keskiarvo
Min

== Max

40

20

T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T |
T T1 Tifu T2 T2fu T3 T3fu EV1I T4 T4fu T5 T5fu EV2 T6 Tefu EV3 T7 T7fu T8 T8fu T9 T9fu T10

Kuvio 6: Potilaiden kokemus kognitiivisesta toimintakyvystaan virushoitokokeilun aikana

Potilaat, jotka kuuluivat potilasjoukko 1:een, kokivat kognitiivisen toimintakykynsa keskimaa-
rin paremmaksi kuin minkaan muun toimintakyvyn osa-alueen (ka 78—89). Alku- ja lopputilan-
teessa keskiarvo melko korkea ( ka 87). Kukaan vastaajista ei arvioinut kognitiivista toiminta-

kykyaan erittain huonoksi (min 33). (Liite 7.)

Potilaat, jotka kuuluivat potilasjoukko 2:een, arvioivat kognitiivisen toimintakykynsa koko
virushoitokokeilun ajan hyvaksi tai erittain hyvaksi (ka 81—100). Kymmenesta potilaasta vain
yksi potilas arvioi kognitiivisen toimintakykynsa valilla huonoksi (huonoimmillaan 0). Kaikki
muut potilaat arvioivat kognitiivisen toimintakykynsa olevan vahintaan 50 koko virushoitoko-

keilun aikana. (Liite 7.)
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Sosiaalinen toimintakyky

Kyselylomakkeessa oli kaksi kysymysta koskien sosiaalista toimintakykya. Sosiaalinen toimin-
takyky osa-alue erottui muista toimintakyvyn osa-alueista siten, etta potilaiden vastausten
keskiarvo vaihteli erittain suuresti (ka 50—100). Mitaan selkeaa johtopaatosta vastausten pe-

rusteella ei voida tehda. (Kuvio 7.)
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Kuvio 7: Potilaiden kokemus sosiaalisesta toimintakyvystaan virushoitokokeilun aikana

Potilasjoukko 1:een ja 2:een kuuluvien potilaiden vastausten valiset erot olivat melko suuria.
Potilasjoukko 1:een kuuluvien potilaiden arvio sosiaalisesta toimintakyvystaan oli lahtokohtai-
sesti matalampi kuin potilasjoukko 2:n potilaiden. Potilasjoukko 1:een kuuluvien potilaiden

arvio sosiaalisesta toimintakyvystaan oli laskeva (ka laski arvosta 68 arvoon 42). (Liite 8.)

Potilasjoukko 2:een kuuluvien potilaiden vastausten vaihtelu oli huomattavaa (ka 50—89).
Kuudennen hoitokaynnin jalkeen vastaajia oli vain yksi ja han koki sosiaalisen toimintakykynsa

erinomaiseksi (ka 100). (Liite 8.)
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7.3 Potilaiden kokemien oireiden muuttuminen virushoitokokeilun aikana

Oireet

Potilaiden kokemia oireita virushoitokokeilun aikana oli kartoitettu yhteensa 13 kysymyksella.
Kaikkien potilaiden kokemien oireiden keskiarvo vaihtelee melko tasaisesti arvojen 13 ja 30
valilla aina kolmanteen arviointikayntiin asti. Sen jalkeen vastaajia oli vain yksi, ja hanen ko-

kemansa oireet olivat vahaisia virushoitokokeilun lopussa. (Kuvio 8.)
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Kuvio 8: Potilaiden kokemus esiintyvista oireista virushoitokokeilun aikana

Potilasjoukko 1:een kuuluvien potilaiden kokemien oireiden keskiarvo on nouseva, kun taas
potilasjoukko 2:een kuuluvien potilaiden osalta ei vastausten keskiarvoissa ole nahtavissa sel-
keaa nousua tai laskua. Neljannen seurantakaynnin jalkeen kysymyksiin on vastannut maksi-
missaan nelja potilasta. Seitsemannesta hoitokerrasta alkaen vain yksi potilas on tayttanyt

kyselylomakkeen oireita koskevien kysymysten osalta. (Liite 9.)
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Uupumus

Potilaiden kokemaa uupumusta oli kartoitettu kysymyksilla 10, 12 ja 18. Kaikkien potilaiden
osalta keskiarvo on korkeimmillaan ensimmaisen seurantakaynnin aikana (ka 52). Taman jal-

keen keskiarvo on paasaantoisesti laskeva muutamaa poikkeusta lukuun ottamatta. (Kuvio 9.)
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Kuvio 9: Potilaiden kokemus uupumuksesta virushoitokokeilun aikana

Potilasjoukko 1:een kuuluvien potilaiden kokeman uupumuksen keskiarvo nousee hoitokerto-
jen edetessa (ka 48—64). Potilaiden, jotka kuuluvat potilasjoukkoon 2, ilmoittaman uupumuk-
sen keskiarvossa ei ole nahtavissa selkeaa muutosta hoitojen edetessa vaan se vaihtelee suu-
resti. Neljannen seurantakaynnin jalkeen kysymyksiin on vastannut maksimissaan nelja poti-
lasta. Seitsemannesta hoitokerrasta alkaen vain yksi potilas on tayttanyt kyselylomakkeen
uupumusta koskevien kysymysten osalta. Kyseinen potilas ilmoitti, ettei ole viidennen hoito-

kerran jalkeen kokenut lainkaan uupumusta (ka 0). (Liite 10.)
Pahoinvointi
Kyselylomakkeen kysymykset 14 ja 15 koskivat pahoinvointia. Potilaat kokivat keskimaarin

hyvin vahan pahoinvointia hoitojen aikana (ka alle 20). Potilaiden kokema pahoinvointi lisaan-

tyi jonkin verran ensimmaisen hoitokerran jalkeen, ja saavutti huippunsa kolmannella hoito-
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kerralla (ka 19). Taman jalkeen tapahtui lasku, ja viidennen hoitokerran jalkeen potilailla ei

esiintynyt lainkaan pahoinvointia. (Kuvio 10.)
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Kuvio 10: Potilaiden kokemus pahoinvoinnista virushoitokokeilun aikana

Potilasjoukossa 1 oli enemman potilaita, jotka kokivat pahoinvointia kuin potilasjoukossa 2.
Potilasjoukkoon 2 kuuluvat potilaat eivat kokeneet pahoinvointia juuri lainkaan (ka alle 14),
mutta muutama potilas koki pahoinvointia, jonka voimakkuus oli 33 asteikolla 0—100. Vain
kaksi potilasta raportoi kokeneensa tata voimakkaampaa pahoinvointia, ja hekin vain yhdella
hoitokerralla. Viidennen hoitokerran jalkeen kukaan potilaista ei kokenut pahoinvointia. (Liite
11.)

Kipu

Potilaiden kokemaa kipua kartoitettiin kyselylomakkeen kysymyksilla 9 ja 19. Potilaat ilmoit-
tivat kokeneensa keskimaarin vahan kipua hoitojakson aikana. Keskiarvo pysytteli koko ajan
17 ja 38 valilla asteikolla 0—100. Neljannen seurantakaynnin ja kolmannen arviointikaynnin
valilla arvo oli matalimmillaan. Kyseisella aikavalilla oli saatavilla vain kolmen potilaan vasta-
ukset. Kolmannella arviointikaynnilla vain yksi potilas oli vastannut kipukysymyksiin ja arvioi-
nut kokemansa kivun olevan voimakkuudeltaan 33. Kolmannen arviointikaynnin jalkeen saata-
villa oli vain yhden potilaan vastaus, eika han ilmoittanut kokevansa lainkaan kipua. (Kuvio
11.)
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Kuvio 11: Potilaiden kokemus kivusta virushoitokokeilun aikana

Potilasjoukko 1:een kuuluvat potilaat vastasivat kokeneensa jonkin verran (ka 32—50) kipua
virushoitokokeilun aikana. Keskiarvo oli nouseva hoitokertojen edetessa. Potilasjoukko 2:een
kuuluvien potilaiden kokema kipu vaihteli suuresti (ka 0—38), eika siina ole nakyvissa selkeaa

nousua tai laskua. (Liite 12.)

8 Pohdinta

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata pitkalle edennytta syopaa sairastavien henkiloiden
kokemuksia elamanlaadusta kokeellisen virushoitokokeilun aikana. Opinnaytetyon tavoitteena
oli pohtia virushoidon merkitysta potilaiden kokemaan elamanlaatuun ja tuottaa tietoa poti-
laiden kokemasta elamanlaadusta Oncos Therapeutics Ltd:n ja Docrates-sairaalan kayttoon.
Tassa luvussa tarkastellaan opinnaytetyon eettisyytta, johon kuuluvat tarkeina osa-alueina
laki laaketieteellisesta tutkimuksesta seka henkilotietolaki. Opinnaytetyomme luotettavuutta
kuvataan validiteetilla eli patevyydella seka reliabiliteetilla eli luotettavuudella (Heikkila

2008: 29-30). Lisaksi luvussa tarkastellaan opinnaytetyon keskeisia tuloksia.
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8.1  Opinnaytetyon eettisyyden ja luotettavuuden tarkastelu

Opinnaytetyota tehdessa on tarkeaa huomioida tutkimustyolle asetetut eettiset vaatimukset.
Luotettavan tiedon tuottaminen tutkimuksen kohteesta on tieteellisen tutkimuksen paatavoi-
te. Tutkimusta tehdessa tulee noudattaa tiedeyhteison saantoja. (Pelkonen & Louhiala
2002:127.)

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata syopaa sairastavien potilaiden kokemaa ela-
manlaatua ja sen muuttumista virushoitokokeilun aikana. Opinnaytetyo on tehty ladketieteel-
lisesta tutkimuksesta keratyn aineiston pohjalta. Laaketieteellista tutkimusta varten on saa-
detty laki (L9.4.1999/488). Tarkasteltaessa opinnaytetyon eettisyytta on kyseinen tutkimusla-
ki tarkein eettisyyden kriteeri. Lisaksi tutkimuksia, joissa kasitellaan henkilotietoja, saadel-

laan henkilotietolailla.

Lailla laaketieteellisesta tutkimuksesta on saadetty tutkimustoimintaa, joka kohdistuu ihmi-
seen, ihmisen alkioon tai sikioon. Laki saatelee tutkimusta, jonka tarkoituksena on lisata tie-
toa sairauksien syista ja oireista, diagnostiikasta, hoidosta, ehkaisysta tai ihmisen terveydesta
ja tautien olemuksesta yleensa. Laissa maaritellaan myos, etta laaketieteellisessa tutkimuk-
sessa on tutkittavan etu ja hyvinvointi asetettava tieteen ja yhteiskunnan etujen edelle. On
myos tarkeaa pyrkia ehkaisemaan tutkittavalle tutkimuksesta mahdollisesti koituvat riskit ja
haitat. (L9.4.1999/488).

Saimme luvan opinnaytetyomme tekemiseen Oncos Therapeutics Ltd:lta. Oncos Therapeutics
Ltd. informoi tutkimukseen osallistuvat potilaat ja heille kerrottiin heidan oikeuksistaan, tut-
kimuksen tarkoituksesta ja siihen mahdollisesti liittyvista riskeista ja haitoista ennen hoito-
jakson alkamista. Tutkimukseen osallistuneet potilaat olivat hakeutuneet potilaiksi syopasai-
rauksiin erikoistuneelle, yksityiselle laakariasemalle, jossa heille oli tarjottu mahdollisuutta
osallistua kokeelliseen virushoitoon. Hoitopaatoksen tekemisen yhteydessa virushoitoon eri-
koistunut laakari kertoi potilaille virushoitoihin liittyvasta kyselytutkimuksesta ja siita, etta
tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista. Lisaksi heille kerrottiin, etta tutkimuk-
seen osallistuvalla henkilolla on oikeus peruuttaa suostumuksensa tutkimukseen osallistumi-

sestaan milloin tahansa ennen tutkimuksen paattymista (L9.4.1999/488).

Lain (L9.4.1999/488) mukaan laaketieteellista tutkimusta tehdessa on aina kunnioitettava
ihmisarvon loukkaamattomuuden periaatetta. Ennen tutkimukseen ryhtymista on tutkimus-
suunnitelma lahetettava hyvaksyttavaksi eettiselle toimikunnalle ja saatava siita myonteinen
lausunto. (L9.4.1999/488). Tassa opinnaytetyossa ei vaadittu erillista tutkimuslupaa. Tutki-

mussuunnitelma on kuitenkin toimitettu HUS:n operatiiviselle eettiselle toimikunnalle.
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Henkilotietolaki (L22.4.1999/523) saatelee henkilotietojen kayttamista tutkimuksen teon yh-
teydessa. Henkilotietolain mukaan henkilotietoja saa kayttaa, mikali tutkimusta on mahdoton
suorittaa ilman henkilon yksilointia koskevia tietoja ja mikali henkilorekisterin kaytto perus-
tuu asianmukaiseen tutkimussuunnitelmaan. Lisaksi tutkimuksella pitaa olla johtaja tai tutki-
muksesta vastaava ryhma, eika tutkimukseen liittyvia henkilotietoja saa luovuttaa muille kuin
tutkimukseen osallistuvalle henkilokunnalle. On myos huomioitava, ettei tiettya henkiloa voi-
da tunnistaa tulosten perusteella. Tutkimuksen jalkeen on huolehdittava kerattyjen tietojen
asianmukaisesta havittamisesta. (L22.4.1999/523.)

Elamanlaatututkimukseen osallistuville potilaille jaettiin kyselylomakkeet henkilokohtaisesti,
ja palautus tapahtui suljetussa kuoressa joko henkilokohtaisesti tai postin kautta. Kyselylo-

makkeita kasittelevia henkiloita sitoo ehdoton vaitiolovelvollisuus. (Virtanen 2012.) Me saim-
me Oncos Therapeutics Ltd:[ta tietoomme kyselyyn osallistuneiden potilaiden vastaukset ha-
vaintomatriisiin talletettuina. Potilaat pysyivat nain meille anonyymeina, silla potilaat oli ni-
metty kirjainkoodeilla, eika heista ollut mitaan henkilotietoja saatavilla. Me huolehdimme,

etta tiedot oli talletettu omiin tiedostokansioihin salasanojen taakse, eika kenellakaan ulko-

puolisella ollut paasya niihin.

Luotettavuutta tarkastellaan validiteetin ja reliabiliteetin avulla. Validiteetilla eli patevyydel-
la tarkoitetaan sita, etta tutkimuksen tulee mitata sita, mita oli tarkoituskin selvittaa. Tutki-
muksen tasmallisten tavoitteiden asettelu antaa hyvat lahtokohdat tutkimuksen validiteetille.
Tutkimuslomakkeen kysymyksien tulee kattaa koko tutkimusongelma ja mitata oikeita asioita
yksiselitteisesti. (Heikkila 2008: 29-30.) Kyselyssa kaytettiin kansainvalista EORTC QLQ-30 mit-
taria. Mittari on kaannetty 81 kielelle ja se on todettu kansainvalisissa tutkimuksissa validiksi

syopaa sairastavien potilaiden elamanlaadun mittaamiseen. (EORTC 2012.)

Reliabiliteetti eli tulosten tarkkuus kertoo siita, etta tutkimuksen tulokset eivat saa olla sat-
tumanvaraisia. Tutkijan taytyy olla tarkka, jotta virheita tulisi mahdollisimman vahan. Reli-
aabelius tarkoittaa myos sita, etta tutkimustulokset olisivat samoja, vaikka tutkimuksen tois-
taisi joku muu henkilo kuin tutkimuksen tekija. (Heikkila 2008:30.)

Opinnaytetyon aineistoon valikoitunut tutkimusjoukko oli 30 potilasta. Verrattuna muihin
Suomessa tehtyihin vastaaviin, syopaa sairastavien potilaiden elamanlaadusta tehtyihin opin-
naytetoihin, aineistomme oli melko suuri. Perusjoukon muodostivat syopaa sairastavat poti-
laat, joiden sairaus oli edennyt pitkalle rutiinihoidoista huolimatta. Hoitojaksolle osallistu-
neet vastaajat olivat halukkaita vastaamaan kyselyihin ja vastausaktiivisuus pysyi paaosin hy-
vana koko hoitojakson ajan. Kyselylomakkeeseen vastanneiden otoskoko oli 33 vastaajaa, jois-
ta hylkasimme kolmen vastaajan vastaukset, koska he olivat tayttaneet kyselylomakkeen kor-

keintaan kahdelta kayntikerralta.
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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli tarkastella syopaa sairastavien potilaiden kokemaa
elamanlaatua virushoitokokeilun aikana. Opinnaytetyon tilastollinen analyysi perustuu suoraan
keratyn aineiston analysointiin, joten tulokset ovat luotettavia ja toistettavia myos toisen

tutkijan tekemina.

8.2 Tulosten tarkastelu

Kaikkien potilaiden kokema elamanlaatu keskimaarin koheni hoitokertojen edetessa. Lyhy-
emmalle hoitojaksolle osallistuneiden potilaiden kokemus omasta elamanlaadustaan oli kes-
kimaarin huonompi kuin hoidoissa pidempaan kayneilla. Perttu ja Vinkka (2011) tutkivat opin-
naytetyossaan 10 sadehoitoa saaneen syopaa sairastavan potilaan elamanlaatua. Heidan tut-
kimuksensa mukaan kaikkien potilaiden elamanlaatu oli hoitojakson paattyessa huonompi kuin
sen alkaessa. Virtasen (2012) opinnaytetyossa saamien tulosten mukaan virushoitokokeiluun
osallistuneiden syopaa sairastavien potilaiden elamanlaatu koheni noin puolella vastaajista ja

puolella se taas laski.

Potilaiden arvio omasta toimintakyvystaan vaihteli melko paljon hoitojakson edetessa. Selkea
ero oli nahtavissa lyhyelle hoitojaksolle osallistuneiden potilaiden kokemuksessa omasta toi-
mintakyvystaan verrattuna pidemmalle hoitojaksolle osallistuneiden kokemukseen omasta
toimintakyvystaan. Lyhyelle hoitojaksolle osallistuneiden potilaiden kokemus yleisesta toimin-
takyvystaan oli matalampi kuin pitkalle hoitojaksolle osallistuneilla potilailla ja laski hoitoker-
tojen edetessa. Pidemmalle hoitojaksolle osallistuneilla potilailla oli enemman vaihtelevuutta

siina, miten he kokivat toimintakykynsa muuttuneen.

Potilaiden kokemukset fyysisesta toimintakyvystaan hoitojakson aikana vaihtelivat suuresti:
pidemmalle hoitojaksolle osallistuneilla fyysinen toimintakyky pysyi keskimaarin hyvana tai
erinomaisena, kun taas lyhyelle hoitojaksolle osallistuneilla potilailla fyysinen toimintakyky
heikkeni keskimaarin huomattavasti hoitojakson aikana. Perttu ja Vinkka (2011) ovat saaneet
vastaavassa opinnaytetyossaan melko samansuuntaisia tuloksia: syopaa sairastavien potilaiden
fyysinen toimintakyky oli selvasti huonompi hoitojakson lopussa kuin sen alkaessa. Reeven
ym. (2009) tutkimuksessa syopapotilaiden elamanlaadusta saatiin samansuuntaisia tuloksia,
kun syopapotilaiden fyysinen toimintakyky heikkeni selvasti hoitojen ja sairastamisen seura-

uksena.

Potilaiden toimintakykya kartoittavissa kysymyksissa erottui potilaiden kokemus kognitiivises-
ta ja sosiaalisesta toimintakyvysta. Lahes kaikki potilaat arvioivat kognitiivisen toimintakykyn-
sa keskimaarin paremmaksi kuin minkaan muun toimintakyvyn osa-alueen. Sosiaalisen toimin-

takyvyn osa-alue erottui muista toimintakyvyn osa-alueista siten, etta potilaiden vastausten
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keskiarvo vaihteli erittain suuresti, eika mitaan selkeaa johtopaatosta voitu tehda vastausten
perusteella. Arndt ym.(2005) tutki rintasyopaa sairastavien naisten elamanlaadussa tapahtu-
vien muutosten pitkaaikaisvaikutuksia. Tutkimuksen tulosten perusteella tutkimukseen osallis-
tuneiden potilaiden kognitiivisessa ja sosiaalisessa toimintakyvyssa tapahtuneet muutokset

olivat melko vahaisia, mutta jatkuivat viela vuosia diagnoosin saamisen jalkeen.

Lyhyelle hoitojaksolle osallistuneilla potilailla kaikkien oireiden maara keskimaarin kasvoi hoi-
tojakson edetessa. Pidemmalle hoitojaksolle osallistuneilla potilailla esiintyi keskimaarin va-
hemman oireita kuin lyhyemmalle hoitojaksolle osallistuneilla potilailla. Kaikkien potilaiden
kokema uupumus keskimaarin vaheni hoitojakson edetessa. Kaikki potilaat kokivat vain vahan
pahoinvointia hoitojakson aikana, eika tilanne muuttunut alku- ja lopputilannetta verratessa.
Selkea ero oli kuitenkin nahtavissa siina, etta lyhyemmalle hoitojaksolle osallistuneet potilaat
kokivat keskimaarin enemman pahoinvointia kuin pidemmalle hoitojaksolle osallistuneet poti-
laat. Myos Virtasen (2012) opinnaytetyon mukaan virushoitokokeiluun osallistuneiden potilai-

den kokema pahoinvointi oli keskimaarin hyvin vahaista koko hoitojakson ajan.

Kipu on syovan oireista yleisin ja pelatyin. Vaikean kivun esiintyvyys on syopaa sairastavilla
potilailla noin 50 % ja terminaalivaiheen potilailla jopa 75 %. Kipu voi johtua kasvaimesta,
syopahoidoista tai jostain syopaan liittymattomasta syysta. (Vuorinen & Kalso 2007:6.) Opin-
naytetyomme tulosten perusteella hoitokokeilun aikana kaikki potilaat kokivat kipua keski-
maarin melko vahan. Virtasen (2012) opinnaytetyon tulosten mukaan potilaat kokivat kipua
hoitojakson aikana hyvin vaihtelevasti. Kukaan potilas ei ilmoittanut kokevansa pahinta mah-
dollista kipua hoitojakson aikana. Gorisek, Krajnc ja Krajnc (2009) tutkivat rintasyopaa sairas-
taneiden naisten elamanlaatua syopahoitojen jalkeen. Tutkimuksen perusteella 63 % ilmoitti

kokevansa kohtuullista kipua syopaan ja sen hoitoihin liittyen.

Merkittavin ero verrattaessa opinnaytetyostamme saamiamme tuloksia muihin vastaaviin tu-
loksiin oli se, etta vastaajien kokema kipu oli paaosin melko vahaista. Monissa muissa tutki-
muksissa kivun kerrotaan olevan syovan merkittavin oire. Meilla ei ollut tietoa potilaiden ki-
pulaakityksesta virushoitokokeilun aikana. On hyvinkin mahdollista, etta tutkimukseen osallis-

tuneiden potilaiden kokeman kivun vahyys johtuu riittavasta kipulaakityksesta.
8.3  Jatkotutkimusehdotukset
Syopadiagnoosin saaneita ihmisia elaa Suomessa yli 200 000. Suomessa syopaan kuolee vuosit-

tain noin 10 000 ihmista. Sen sanotaan olevan kuolemansyyna joka viidennessa kuolemantapa-
uksessa. (Pukkala, Dypa, Hakulinen & Sankila. 2006:6.)
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Syopien yleistyessa syovan eri hoitomuodot ovat kehittyneet. Lisaksi jatkuvasti kehitellaan
uusia hoitomuotoja. Tavallisimpia syovan hoitomuotoja ovat leikkaus, sadehoito, solunsalpaa-
jat seka hormoni- ja interferonihoidot. Uusimpiin hoitomuotoihin kuuluvat muun muassa vas-
ta-aineet ja tasmalaakkeet seka virushoidot. (Syopajarjestot 2012b.) Hoidot itsessaan aiheut-
tavat potilaalle usein monenlaisia oireita ja siten vaikuttavat heidan kokemaansa elamanlaa-
tuun (Vuorinen & Kalso 2007:6). Sen vuoksi on tarkeaa tarkastella potilaiden jaksamista ja
hyvinvointia syopahoitojen aikana, eika katsoa pelkastaan potilaiden eloonjaamisprosenttia

syopahoitojen jalkeen.

Opinnaytetyomme tarkoituksena oli tarkastella pitkaaikaista syopaa sairastavien potilaiden
kokemusta elamanlaadustaan kokeellisen virushoitojakson aikana. Opinnaytetyomme aineisto,
30 potilaan vastaukset, oli melko laaja verrattuna muihin kotimaisiin syopaa sairastavien poti-
laiden elamanlaadusta tehtyihin opinnaytetoihin. Taman opinnaytetyon perusteella on nahta-
vissa muutoksia potilaiden elamanlaadussa ja toimintakyvyssa virushoitokokeilun aikana. Eri-
tyisen suuret erot oli nahtavissa lyhyen hoitojakson kayneiden ja pitkan hoitojakson kaynei-
den potilaiden valilla. Aiheen tutkimista on syyta jatkaa, jotta voitaisiin selvittaa syovan hoi-

toon kaytettavien virushoitojen vaikutusta syopaa sairastavan potilaan elamanlaatuun.

Opinnaytetyomme aineisto oli keratty havaintomatriisiin. Osa vastaajista oli tarkentanut nu-
meerista vastaustaan muutamalla sanalla. Emme huomioineet naita kommentteja, koska
opinnaytetyo on kvantitatiivinen. Kommentit antavat viitetta siita, etta olisi hyva toteuttaa
syopaa sairastavien potilaiden elamanlaatututkimus osin avoimin kysymyksin, jolloin kommen-

tit voitaisiin hyodyntaa osana aineistoa.

Syopaa sairastavien elamanlaatua on maailmanlaajuisesti tutkittu jonkin verran. Suurin osa
tutkimuksista liittyy kuitenkin tiettyyn syopaan eika tiettyyn syovan hoitomuotoon. Elaman-
laatututkimukseen osallistuneet potilaat sairastivat pitkalle edennytta syopaa, mutta meilla
ei ollut tietoa siita, mita syopaa potilaat sairastivat. Virushoitoja voidaan kayttaa hoitomuo-
toina monissa hyvin erilaisissa syovissa. Koska syopa on vakava sairaus, oli se missa pain kehoa
hyvansa, olisi tarkeaa tutkia nimenomaan hoitojen vaikutusta potilaan elamanlaatuun monissa

eri potilasryhmissa.
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Liite 1. EORTC QLQ-C30 kyselylomake

&

EORTC QLQ-C30 (version 3.0

Sehvitimme kysalyssinme joitslin teitd ja terveymione koskevia asioita. Pyydinme teitd vastaamaan itse
kzikkiin kysynryksiin yoypyroimalld parhsiten sopivan mmmercn Tassd kyselyss3 el ole “opdkeita" eik3
"wEANE" vastankeis Pidimme sntamanne tedot ehdottoniam hottanmikeellizing

Taytiakss t3hin nimikiTjaimenne; I |
Synrviniaiks (paEiva, kk, vuosi): | |
Eyselyn tAyropdiva (piiva, ki, voosi): e T T |

Ei Melke Hyvin
lainkaan Vibam paljon paljon
1 Timituvatko rasittavat fyot nfen paimsvan ostoskassin

tai matkcalaukm kantaminen teistd tyolaalta” 1 2 3 4
2 Tutuvatko pitkst kivelymatdat fyolailta? 1 2 3 4
3. Tmuvatko hvhvet kivelymatkat kotinmes
nlkopuoballs ryal&lea? 1 2 3 4
4 Pitaakd teidim prysytelld levolls tal ishenassa
péivin mittasm? 1 2 3 4
5. Tamvitsetieko apua mckzillessanme, pukenhiessanns,
peseyhyessinns i Win kaytdssa’ 1 2 3 4
Euluneella viikolla: Ei Melke Hyvin

lainkasn Vibkam paljon paljon
b Oliko teilld vaikeuksia suoriwtns fydstinns tal
mmista paivittiisisti toinystanne’ 1 2 3 4

T OHiko teilld rajoitaksia harrastus- tal mmisss

vapaa-gjan todninnodssanne T 1 2 3 4
& Oliko teills hansenahdismsta? 1 2 3 4
2 Oliko kipuja? 1 2 3 4
10, Tunsiteko levontarverta? 1 2 3 4
11,  Oliko unetiommmarta? 1 2 3 4
12, Tumsiteko helkotusta? 1 2 3 4
13, Oliko mokshahsionnmita? 1 2 3 4
14 Oliko pahoimvointia? 1 2 3 4
15,  Oksencitekn? 1 2 3 4

Jathm senrasvalls smulle
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EKuluneella viikolla: Ei Melko Hwvin
lainkaan Vihim paljon paljon

146, Oliko ummemsta? 1 2 i 4
17.  Oliko ripulia? 1 2 i 4
18, Olineko vasymyt? 1 2 3 4
10, Hammisiks kipu pandifidizis toimianneT 1 2 i 4
20,  Oliko teilld keskimymisvaikenksia esim sanomalehted

Ikiessanme tal televiziot katsellessamme 1 2 i 4
21.  Oliteko jannittymyt? 1 2 i 4
22 Oliteko hooleshome? 1 2 i 4
23, Olitteko Sriymyr? 1 2 i 4
24, Olineko masennmmt? 1 2 i 4
25 Oliko teidsn vaikes omiistza asioita? 1 2 E ] 4
26. Hainisikd hotte @i fyysinen khumtonne

perhe-elimaanne? 1 2 3 4
27. Hainiikd hoite @i fyysinen khumtonne

sosizalists kanssakdymnistaT 1 2 i 4
28 Aihenrtasko fyysinen kumtonne tai hoito

talondellizia vaikeuksia? 1 2 i 4

Vastatkaa seuraaviin kyvsymyksiin ympyréimalli numerosarjasta 1-7 teihin
parhaiten sopiva vaihtoehto

20, Millainen yleinen jervevdentlaoge oli knhmeslla viikolla?
1 2 i 4 5 /] 7
Ernittiin mono Ennomsinen

30, Millainen yleinen elimanne laam oli kuluneells vitkolla?
1 2 i 4 5 /] 7
Ernittiin mono Ennomsinen

C Copynght 1995 EORTC Elimbnlasdus uikisusribmi Fadiki odioadsl paldteiin. Veraon 3.0
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Liite 2. Potilasjoukko 1:n ja 2:n potilaiden kokemus elamanlaadustaan virushoitokokeilun ai-

kana
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Liite 3. Potilasjoukko 1:n ja 2:n potilaiden kokemus yleisesta toimintakyvystaan virushoitoko-

keilun aikana
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Liite 4. Potilasjoukko 1:n ja 2:n potilaiden kokemus fyysisesta toimintakyvystaan virushoito-

kokeilun aikana
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Liite 5. Potilasjoukko 1:n ja 2:n potilaiden kokemus vastuista suoriutumisestaan virushoitoko-

keilun aikana
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Liite 6. Potilasjoukko 1:n ja 2:n potilaiden kokemus emotionaalisesta toimintakyvystaan vi-

rushoitokokeilun aikana
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Liite 7. Potilasjoukko 1:n ja 2:n potilaiden kokemus kognitiivisesta toimintakyvystaan vi-

rushoitokokeilun aikana
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Liite 8. Potilasjoukko 1:n ja 2:n potilaiden kokemus sosiaalisesta toimintakyvystaan virushoi-

tokokeilun aikana
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Liite 9. Potilasjoukko 1:n ja 2:n potilaiden kokemat oireet virushoitokokeilun aikana
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Liite 10. Potilasjoukko 1:n ja 2:n potilaiden kokema uupumus virushoitokokeilun aikana
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11. Potilasjoukko 1:n ja 2:n potilaiden kokema pahoinvointi virushoitokokeilun aikana
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Liite 12
Liite 12. Potilasjoukko 1:n ja 2:n potilaiden kokema kipu virushoitokokeilun aikana
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