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Lapsuusian syovan hoitotulokset ja taudin ennuste ovat parantuneet viime
vuosikymmenina. Parantuneiden hoitotulosten ansiosta lapsuusidssa syovan
sairastaneiden aikuisten maara on tasaisessa kasvussa. Elamanlaatua lapsuusian
syovan jalkeen on tutkittu Suomessa vain harvassa tutkimuksessa.

Lapsuudessa sairastetulla syévalla ja sen hoidoilla on vaikutusta myéhempaan
elamaan. Tassa tutkimuksessa selvitimme millainen on elamanlaatu Tampereen
yliopistollisen sairaalan Lasten veri- ja syopatautien yksikdssa hoidetun lapsuusian
syovan jalkeen. Tutkimuksen aineistona oli 274 lapsuusidssa syovan sairastanutta lasta
ja nuorta aikuista. Heista 147 vastasi elamanlaatua mittaavaan 17D-
elamanlaatukyselyyn seka lisakysymyksiin.

Tutkittavien elamanlaatu ei suuresti eronnut normaalivaeston lapsista ja nuorista
aikuisista. Tutkittavien elamanlaatuindeksin mediaani oli 0,968. Peruskouluian
ohittaneista tutkittavista kaikki olivat saaneet paattétodistuksen. Kaikki
paattdtodistuksen saaneet myds jatkoivat opiskelua, 61 % lukiossa ja 39 %
ammattikoulussa. Taysi-ikaisista vain 3 % oli eldkkeelld. Tama tutkimus edustaa
tyypiltdaan lapsuusian syovan hoidon vaikuttavuustutkimusta. Edelleen tulokset
muodostavat olennaisen tyokalun yksikkékustannuksiltaan usein kalliin lapsuusian
syovan hoidon kustannushydty-suhdetta arvioitaessa.
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1 JOHDANTO

1.1 Syopa lapsuusialla

Lapsilla pahanlaatuiset kasvaimet ovat harvinaisia. Suomessa sy6paan sairastuu 130—
150 lasta vuosittain, joista Pirkanmaan sairaanhoitopiirin alueella 30—40 lasta. Viime
vuosikymmenien aikana lasten sy6pien ilmaantuvuus ei ole juurikaan muuttunut.
Samoin syovan eri alalajien jakauma on pysynyt samana. (1) Sen sijaan taudin ennuste
on parantunut merkittavasti. Nykyaan kolme neljasta sydpaan sairastuneesta lapsesta
pystytdan parantamaan. (2, 3) Parantuneiden hoitotulosten ansiosta lapsuusidssa

syovan sairastaneiden aikuisten maara on tasaisessa kasvussa.

Lasten syopataudit eroavat huomattavasti aikuisten syovista. Pddosaa aikuisilla
esiintyvista, epiteelilahtoisista sydpamuodoista ei lapsilla esiinny ollenkaan. Toisin kuin
aikuisilla lasten sy6vat ovat ldhes aina mesodermaalista alkuperda. Suurin osa, noin 30
%, lasten syovista on leukemioita, vajaa kolmannes on keskushermostokasvaimia ja
viimeisessa kolmanneksessa ovat harvinaisemmat syopatyypit, kuten lymfoomat,
sarkoomat ym.. Leukemiaan sairastuu Suomessa vuosittain 30-50 lasta. Leukemioista
lapsilla tavallisin on akuutti lymfoblastileukemia (ALL). My6s akuuttia myelooista
leukemiaa (AML) esiintyy lapsilla, Suomessa vuosittain 5-10 uutta tapausta, kun taas
krooninen myelooinen leukemia (KML) on lapsilla erittdin harvinainen. Toisen suuren
ryhman muodostavat keskushermostokasvaimet. Se on lasten toiseksi yleisin
syopatyyppi (n. %) ja useimmiten kyseessa on aivokasvain, noin 35 tapausta vuodessa.
Lymfoomia lapsilla on noin 15 tapausta vuodessa. Suurin osa on non-Hodgkin-
lymfoomia (NHL), noin 10 tapausta. Harvinaisempaa Hodgkin-lymfoomaa esiintyy vain
muutama tapaus vuodessa. Neuroblastoomaa (NBL) ja pehmytkudossarkoomia
esiintyy alle kymmenen tapausta vuosittain. Sen lisdksi yksittaisten eri elinten ja

kudosten kasvaimia esiintyy muutamia vuosittain. (1) Lapsuudessa sairastetun taudin



jalkeen on elinvuosia edessa vield runsaasti toisin kuin aikuisilla, joilla suuri osa

syopataudeista painottuu eldmankaaren loppupuolelle.

Lasten syovan hoitotulokset ovat parantuneet tasaisesti. Hoito voidaan lahes aina
aloittaa tavoitteena taudin parantaminen, vaikka kyseessa olisikin suuri tai havaittavia
etdapesakkeita lahettanyt kasvain. Nykyaan kolme potilasta neljasta paranee
pahanlaatuisesta sairaudestaan. (3) Lasten syévan hoidossa kdytetaan
vhdistelmalaake-, leikkaus- seka sadehoitoa yhdessa ja erikseen. Usean laakkeen
yhdistelmalla saadaan parhaimpia tuloksia. Muun muassa ALL:n ja NHL:n
yhdistelm3ahoidossa paranemisennuste on parhaimmillaan 90 %:n luokkaa.
Yhdistamalla sadehoito ja yhdistelmaldaakkeet saadaan monissa, levinneissakin
kiinteissa kasvaintaudeissa hoidon tehoa parannettua sivuvaikutusten pysyessa
siedettavina. Sadehoidolla voidaan pienentaa isoja kiinteita kasvaimia

leikkauskelpoisiksi ja hoitaa epatdydellisesti poistettuja kasvaimia.

Aikuisvdestossa lapsena syovasta selvinneiden maara kasvaa parantuneiden
hoitotulosten ansiosta. Paranemista mitataan usein vain ko. taudin puuttumisena.
Syovan hoidoilla on kuitenkin myos fyysisia seka psyykkisia pitkaaikaisvaikutuksia, niin
positiivisia kuin negatiivisiakin. Lapsena sairastettu syopa vaikuttaa paranemisen

jalkeen elamanlaatuun ja kykyyn elda normaalia elamaa. (3, 4, 5, 6, 7)

1.2 Elamanlaatu arvioinnin kohteena

Elamanlaatu ei ole yksiselitteinen asia. Hyvaan elamanlaatuun tarvitaan mielelldan
terveyttd, mutta se ainoastaan ei riita. Toisaalta pelkka sairaus sindnsa ei poissulje
ihmiseltd hyvaa, subjektiivista elamanlaatua. WHO:n maaritelman mukaan terveydelld
tarkoitetaan taudin puuttumisen ja fyysisen hyvinvoinnin lisaksi hyvaa psyykkista ja

sosiaalista toimintakykya. Laadukkaaksi elamaksi mielletdadan mielekas fyysisen,



psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin tasapaino, mahdollisuus eldad normaalia elamaa.

Elamanlaatua arvioitaessa korostuu yksilon oma kokemus elamastaan.

Koska elamanlaatu on monitekijainen kokonaisuus, sita ei ole helppo tutkia. Ei ole
olemassa yhta oikeaa mittaria, jolla voitaisiin luotettavasti selvittaa tutkittavan
elamanlaatu. Eldmanlaatua arvioivia mittareita, kyselykaavakkeita, on kehitetty useita
(3, 8, 9). Monesti ne sisaltavat WHO:n terveyden maaritelmaa seuraillen fyysista,
psyykkista ja sosiaalista toimintakykya arvioivia kysymyksia (3, 8). Elamanlaatu on
paljolti elinymparistdon liittyva, kulttuurisidonnainen tekija, mika on hyva ottaa

huomioon valitessa elaméanlaatumittaria tutkimukseen. (3)

1.3 Elama lapsuusian syovan hoidon jalkeen

Syovan ja erityisesti sen hoitojen pitkdaikaisvaikutuksia on tutkittu melko paljon (10).
Elamanlaatua arvioivia tutkimuksia puolestaan on selvasti vahemman (3, 8). Suomessa
lasten syopien pitkdaikaisvaikutuksia eldamanlaatuun on kuvattu vain muutamassa
tutkimuksessa. Anne Makipernaan (4) tutkimuksessa elamanlaatua arvioitiin muun
muassa koulumenestykselld, tyollistymiselld, varusmiespalvelun suorittamisella seka
sosiaalisella selviytymiselld. Apajasalon ym. (5) tekemassa tutkimuksessa verrattiin
lapsena sydvan sairastaneita aikuisia terveisiin verrokkeihin. Lahteenmaen ym. (6)
kirjoittamassa katsausartikkelissa puolestaan kuvattiin elamanlaatua ja koulutusta
lapsuusian syovan jalkeen. Katsauksessa oli tarkasteltu Suomen lisaksi tutkimuksia
muun muassa Euroopasta, Iso-Britanniasta ja Yhdysvalloista. Tuorein tutkimus aiheesta
on julkaistu Ruotsissa vuonna 2010 (7). Eurooppalaiset tutkimukset, ja varsinkin

ruotsalainen tutkimus, kuvaavat parhaimmillaan tilannetta myos Suomessa.

Ainoat suomalaiset tutkimukset, joissa lasten syopien pitkdaikaisvaikutuksia
eldmanlaatuun on laajemmin selvitetty, ovat vuosilta 1989 ja 1996. Varhaisemmassa,

Anne Makipernaan (4) tekemassa tutkimuksessa siis tutkittiin elamanlaatua ja



psykososiaalista selviytymista lapsuusian kiintedn kasvaimen hoidon jadlkeen,
pisimmillddn 28 vuoden jalkeen sairastamisesta. Tutkimuksessa elamanlaatua arvioitiin
muun muassa koulumenestyksella, tyollistymisellad, varusmiespalvelun suorittamisella
seka sosiaalisella selviytymiselld. 94 tutkittavasta hieman yli puolet tunsi itsensa
terveeksi, mutta muilla oli eriasteisia terveytta hairitsevia ongelmia. 20 % tutkittavista
koki syovan hoitojen vaikeuttaneen koulunkayntia, silti esimerkiksi ylioppilastutkinnon
oli suorittanut suurempi osa kuin vaestosta keskimaarin. Tutkimuksen lahes kaikki eli
91 henkil6a kavivat toissa tai opiskelivat taysipadivaisesti. Tutkittavista asevelvollisista
62 % oli suorittanut varusmiespalveluksen, 38 %:a ei ollut hyvaksytty palvelukseen.
Miehista avioliitossa oli keskimaarin yhta moni kuin suomalaisessa vaestdssa yleensa
tuohon aikaan, sen sijaan naisilla luku oli pienempi. Tutkittavista 5 henkil6a (4 naista ja
yksi mies) ilmoitti pysyvansa yksineldjina. Hedelmallisessa idssa olevilla naisilla
fertiliteetti oli normaalin rajoissa. Naiset synnyttivdat ensimmaisen lapsensa
keskimaarin 21,5 vuoden ikadisina, kun koko maan ensisynnyttajien keski-ika oli tuolloin
25,8 vuotta. Aineiston 11 naiselle ja 5 miehelle oli tuolloin syntynyt yhteensa 27 lasta,
jotka kaikki olivat terveita yhta diabetestapausta lukuun ottamatta. Lahes puolelle eli

41 henkildlle oli jadanyt ikdavia muistoja syovan hoidoista. (4)

Toisessa mydhemmin julkaistussa suomalaisessa, Apajasalon ym. (5) tekemassa
tutkimuksessa 168 lapsena sy6van sairastanutta aikuista oli vastannut tutkimuksen
15D-elamanlaatukyselyyn. Heilta saatuja tuloksia verrattiin terveisiin verrokkeihin.
Elamanlaatu syovan sairastaneilla oli verrokkeja parempi, 0,966 vs. 0,941. Millaan eri
diagnoosialaryhmalla eldamanlaatu ei ollut merkitsevasti verrokkeja huonompi. Joillakin
15D-elamanlaatumittarin eri osa-alueilla, kuten nukkuminen, onnellisuus,

jannittyneisyys ja fyysiset oireet, tutkittavat saivat paremmat tulokset kuin verrokit. (5)

Vuonna 2010 julkaistussa Sundbergin ym. (7) tekeméssa tutkimuksessa eldamanlaatua
tutkittiin ja arvioitiin vertaamalla lapsena syOvan sairastaneita aikuisia
normaalivdaestdon. Tutkimuksessa mitattiin eldmanlaatua SEIQoL-DW -mittarilla ja
terveydentilaa SF-36 -mittarilla. Kaikki tutkittavat olivat taysi-ikdisia ja syovasta

selvinneilld mediaaniaika diagnoosista haastatteluun oli 16 vuotta. Tuloksissa ei juuri



tullut eroa ryhmien vilille. Syévan sairastaneet aikuiset kokivat SF-36-mittarin yhdelld
osa-alueella terveytensa huonommaksi kuin verrokit. SEIQolL-indeksi ei eronnut
tilastollisesti merkittavasti ryhmien valilla. SEIQolL-elamanlaatumittari painottaa yksilon
omaa kokemusta tarkeimmista elamanlaadun osa-alueista ja tekijoista. Molemmat
ryhmat ilmoittivat tarkeimmiksi elamanlaadun osa-alueiksi perhe-elaman,
ihmissuhteet, tyon ja harrastukset. Syovasta selvinneista 33 % asui avioliitossa tai
avoliitossa, kun taas verrokeilla vastaava luku oli 44 %. Vanhempien kanssa asui 27 %,
yhta moni molemmissa ryhmissa. Mydskadan omien lasten maara ei ryhmien valilla
eronnut. Sydvasta selvinneista lukion oli kaynyt 61 %, kun verrokeilla luku oli vain 47
%, mutta korkeakoulun kdayneiden maara, 22 %, oli verrokkeja pienempi. Syévasta

selvinneista 41 % ja verrokeista 21 % opiskeli ja tyossa kavi 48 % ja verrokeista 67 %.

(7)

Lahteenmaden ym. (6) kirjoittamassa katsausartikkelissa tutkittiin eldamanlaatua ja
koulutusta lapsuusian syovan jalkeen. Katsauksessa oli tarkasteltu Suomen lisdksi
tutkimuksia muun muassa Euroopasta, Britanniasta ja Yhdysvalloista. Kokonaisuutena
noin 90 % koki fyysisen terveydentilansa joko hyvaksi tai erinomaiseksi. Syévasta
selvinnyt lapsi tai nuori on riskissa kohdata psykososiaalisia ongelmia. Lahipiirin
suhtautuminen potilaaseen on muuttunut, ja aikuiseksi kehittyminen ja kypsyminen
voivat hdiriintyad. Toisaalta tutkimuksissa esitettiin, etteivat syovasta selviytyneet, joilla
ei ole fyysista haittavaikutusta tai vammaa hoitojen jalkeen, eroa psykososiaalisesti
terveista kontrollihenkildistd. Kognitiivisten haittavaikutusten riskitekijoita ovat nuori
ikd hoitovaiheessa, paan sadehoito, keskushermoston ldakehoito seka naissukupuoli.
Kognitiiviset kyvyt vaikuttavat koulunkdyntiin ja oppimiseen. Kokonaisuutena noin
neljanneksella oli eriasteisia vaikeuksia koulunkdynnissa. Syrjinta tydelamassa kosketti
10-30 %:a tutkituista. Kiinteitd kasvaimia sairastaneet eivat eronneet ikdatovereistaan
tyoeldman saavutuksissa, kun taas aivokasvaimen sairastaneista vain noin puolet oli
tyoeldmassa. Suomalaisessa tutkimuksessa varusmiespalveluksen suorittivat hyvin ne,
joilla oli oma motivaatio palvelukseen. Vasten tahtoaan palvelukseen maaratyista
jokainen keskeytti palveluksen. Katsauksen mukaan tutkittavat avioituivat

vertailuhenkil6itd harvemmin ja varsinkin naiset jdivat yksineldjiksi odotettua



useammin. Jotkut eivat halunneet lapsia, mika johtuu heiddn omasta sairastetusta

syovasta. (6)

Suomessa lasten syévan diagnostiikka ja hoito on keskitetty yliopistosairaaloihin.

Tassa tutkimuksessa pyritdan selvittamaan, miten hoito on vaikuttanut Tampereen
yliopistollisen sairaalan Lasten veri- ja syopatautien yksikon vastuualueella hoidettuihin
lapsiin ja heidan my6hempaadn eldamadansa. Millainen eldman laatu on lapsuusidssa

sairastetun ja hoidetun syovan jalkeen?

2 AINEISTO JA MENETELMAT

2.1 Aineisto

Tutkimuskohteena ovat vuosina 1997-2006 Tampereen yliopistollisen sairaalan Lasten
veri- ja syopatautien yksikossa syopadiagnoosin saaneet, diagnosointihetkelld 0-16-
vuotiaat lapset, jotka olivat elossa taman tutkimuksen tutkimusajankohtana 1.1.2010.
Tutkimuksesta on jatetty pois ne potilaat, joiden tiedot eivat olleet kaytettdvissa. Kaksi
entista potilasta, jotka olivat vaihtaneet sairaanhoitopiiria kesken hoidon, jatettiin niin
ikaan pois tutkimuksesta seka edelleen ne potilaat, joiden osoitetietoja ei I6ytynyt.
Kokonaisuutena tiedossa olleista entisista potilaista jouduttiin ndin lahtokohtaisesti

sulkemaan pois tutkimuksesta korkeintaan 20 kpl (7 %).

Kyseessa on kyselytutkimus, jossa tutkittaville Idhetettiin kirjallinen seka elamanlaatua
ettd muita kysymyksia sisaltava kyselylomake (Liitteet 1 ja 2). Palautuneet vastaukset
muodostavat taman tutkimuksen varsinaisen aineiston. Tutkimuksella on Pirkanmaan
sairaanhoitopiirin eettisen toimikunnan puoltava paatés (R09253, mydnnetty

20.1.2010)
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2.2 Menetelma

Tutkimusta varten kerattiin sairaskertomuksista tiedot tutkittavien sukupuolesta, iasta,
diagnoosista ja diagnoosin ajankohdasta ja naista laskettiin ika diagnoosi- seka
tutkimushetkelld (1.1.2010). Taulukossa 1 on esitetty tutkittavien diagnoosit,
diagnoosikohtainen sukupuolijakauma, mediaani-ika sairastumishetkella seka

mediaani-ika tutkimushetkella.

Taulukko 1. Tutkittavien diagnoosit, diagnoosikohtainen sukupuolijakauma, mediaani-
ika sairastumis- seka tutkimushetkella.

diagnoosi yhteensd  tytot pojat  sairastumisikd tutkimusika
ALL 74 35 39 4 v 4 kk 14v
AML 16 12 4 3v9kk 11v
Aplastinen anemia 7 3 4 5v7kk 14v
Astrosytooma 26 5 21 7 v 4 kk 14 v
Ependymooma 6 1 5 3v12 kk 13v
Ewing 0 14 v 1 kk 20v
Hepatoblastooma 1 0 1 1v 6 kk 4 v 7 kk
Hodgkinin tauti 17 7 10 13v 20v
Kraniofaryngeooma 6 3 3 8 v4kk 16 v 6 kk
Medulloblastooma 10 6 4 9v 6 kk 17 v
Neuroblastooma 15 10 5 2v 11v
Non-Hodgkinin lymfooma 13 0 13 6 v 3 kk l6v
Opticusgliooma 2 1 1 8 v 6 kk 17 v
Osteosarkooma 3 2 1 11 v 3 kk 16v
PNET 3 0 3 8v2kk 17 v
Rabdomyosarkooma 6 0 6 1v6kk 13 v
Retinoblastooma 1 0 1 0v 3 kk 12v
Teratooma 8 6 2 0 v 8 kk 5v 6 kk
Wilmsin tuumori 9 3 6 4 v 2 kk 12v
Muut 49 20 29 10 v 2 kk 18v
274 114 160 14v

Tutkittavat jaettiin kolmeen eri ryhmaan ian perusteella. Ryhman A muodostavat
tutkimushetkella alle 7-vuotiaat henkilét, ryhman B 7—17-vuotiaat ja ryhman C taysi-
ikaiset. Tutkittaville lahetettiin kirjeitse tiedote tutkimuksesta, suostumuskaavake seka
kyselylomake (Liitteet 1-3). Kirjeiden sisallossd huomioitiin tutkittavan ika. Taysi-ikdiset

paattivat itse tutkimukseen osallistumisesta, ja heidan versiossaan kysyttiin laajemmin
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esimerkiksi koulutusta, varusmiespalveluksen suorittamista ja parisuhdetta.
Nuoremmilla vaadittiin huoltajan suostumus tutkimukseen ja alle 7-vuotiailla
tutkittavilla kyselylomake oli suunnattu vanhemmille, jotka pyrkivat arvioimaan asioita

lapsensa ndakdkulmasta.

Tassa tutkimuksessa kaytettiin elamanlaatua arvioivana kyselylomakkeena 17D -
eldmanlaatumittaria (8). Kaikille ryhmien B ja C tutkittaville ldhetettiin sama lomake,
jotta tulokset olisivat keskenaan vertailukelpoisia. Alle 7-vuotiaille lahetettiin
kyselylomakkeen vanhempainversio, joka sisalsi samat kysymykset kuin vanhempien
tutkittavien versio (Liite 2). 17D -eldmanlaatumittari on lapsille tarkoitettu versio 15D -
elamdnlaatumittarista. Nailla mittarin eri versioilla on samat ominaisuudet. 15D on
geneerinen, herkka, luotettava ja helppokayttdinen yhden indeksiluvun tuottava
elamanlaatumittari. Jokaiselle tutkittavalle henkil6lle on siis laskettavissa oma indeksi,
joka kuvaa elamanlaatua. Indeksi saa arvoja nollasta yhteen, ykkénen kuvastaa parasta
mahdollista tilannetta, nolla huonointa mahdollista. 15D on suomalaisten kehittama

kysely, jota on paljon kdytetty elamanlaatua mittaavissa tutkimuksissa. (8, 9)

Elamanlaatulomakkeen lisdaksi ryhmien B ja C tutkittaville lahetettiin lisakysymyssarja
(Liite 3). Ryhmassa B oli suppeampi lisakysymyssarja, joka sisalsi kysymyksia lahinna
koulunkdynnista. Ryhman C taysi-ikaisilta kysyttiin lisaksi [aajemmin tydssa kaymisesta,

parisuhteesta sekd mahdollista lapsista.

Kirje lahetettiin 274 tutkittavalle seka uudelleen niille, jotka eivat ensimmaisella
kerralla vastanneet. Kyselylomakkeiden tiedot tallennettiin Excel-
taulukkolaskentaohjelmaan. 17D-mittarin tuloksia tarkasteltiin seka SPSS 18.0 -tilasto-
ohjelmalla etta kayttamalla mittarin omaa arvotusalgoritmia laskettaessa jokaiselle
tutkittavalle oma elamanlaatuindeksi. Lisakysymyksista laskettiin tulokset SPSS 18.0 -

tilasto-ohjelmalla.
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3 TULOKSET

Vastauksia palautui yhteensa 149 kappaletta. Kaksi vastausta jouduttiin hylkdamaan,
koska niista puuttui suostumuslomake. Nain ollen hyvaksyttavia vastauksia oli 147
kappaletta (54 %). Ryhmasta A vastasi 8 henkiloa (33 %), ryhmasta B vastauksia saatiin
102 kpl (62 %) ja taysi-ikaisista vastauksen antoi 37 henkil6a (44 %). Taulukossa 2 on
esitetty vastanneiden sukupuolijakauma ikaryhmittdin. Taulukossa 3 on esitetty
vastanneiden diagnoosit, diagnoosikohtainen sukupuolijakauma ja ika tutkimushetkella

samalla tavoin kuin taulukossa 1.

Taulukko 2. Vastanneiden sukupuolijakauma ikaryhmittain

ikdryhma tytot pojat yhteensa

A 4 (50 %) 4 (50 %) 8 vastannutta

B 46 (45 %) 56 (55 %) 102 vastannutta
C 13 (35 %) 24 (65 %) 37 vastannutta
yhteensa 63 (43 %) 84 (57 %) 147 vastannutta

Taulukko 3. Vastanneiden diagnoosit, sukupuolijakauma ja ika tutkimushetkelld

Diagnoosi yhteensd  tytot pojat  tutkimusika
ALL 48 26 22 13 v 6 kk
AML 9 6 3 11v
Aplastinen anemia 3 2 1 14 v
Astrosytooma 10 2 8 17v
Ependymooma 0 4 14 v
Ewing 0 1 18 v
Hepatoblastooma 0 1 4v 7 kk
Hodgkinin tauti 11 4 7 20v
Kraniofaryngeooma 1 1 0 18v
Medulloblastooma 6 4 2 17 v
Neuroblastooma 8 6 2 9v 7 kk
Non-Hodgkinin lymfooma 11 0 11 15 v 6 kk
Opticusgliooma 0

Osteosarkooma 1 1 0 l6v
PNET 2 0 2 13v
Rabdomyosarkooma 1 0 1 13v
Retinoblastooma 1 0 1 12v
Teratooma 2 2 0 7v
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Wilmsin tuumori 2 0 2 14 v 7 kk
Muut 25 9 16 16v
Yhteensa 147 63 84

17D-elamanlaatumittari arvioi 17 eri kysymyksen avulla elamanlaatua. Jokaisessa
kysymyksessa on viisi eri vastausvaihtoehtoa. Yksi on aina parhain vaihtoehto ja viisi
huonoin, mutta muuten kysymykset tai niiden vastausvaihtoehdot eivat ole

samanarvoisia.

3.1 Aistit ja fyysinen toimintakyky

Nako oli padosalla normaali: alle 7-vuotiaista kaikilla, ryhmassa B 85:11a (83 %) ja taysi-
ikaisista 21:lla (57 %). Silmalaseja tarvitsi ryhmassa B 17 lasta (17 %) ja tdysi-ikaisista 14

(38 %). Ryhmassa C kaksi henkil6a (5 %) ei nahnyt hyvin silmélaseillakaan.

Nuorimpien ryhmassa kuulo oli kaikilla hyva. Ryhmassa B 7 henkil6a (7 %) ja ryhmassa
C 2 henkilda (5 %) ilmoitti kuulonsa olevan poikkeava. Viidella oli ongelmia kuulla
normaalia puhetta, mutta he eivat tarvinneet kuulolaitetta. Kuulolaitteella kuuli hyvin

kaksi henkil6a, ja kahdella oli vaikeutta kuulla kuulolaitteesta huolimatta.

Taysi-ikaiset pystyivat lilkkkumaan ilman apuvalineitd, ja suurin osa (97 %) ryhmastd B ja
samoin nuorimmat tutkittavat, motorinen kehitys huomioiden. 7-17-vuotiaista kolmen

(3 %) lilkkuminen oli vaikeaa ilman apuvalineita.

Ryhmaéssa A syominen sujui kaikilla ikatasoisesti. Taysi-ikdisista yhdella ja ryhmassa B
neljalla oli pienia vaikeuksia sydmisessa. Yhdellda ryhmaan B kuuluvalla sydminen suun
kautta ei onnistunut ollenkaan. Yksi vastanneista koki ravitsemuksen PEG:n

(perkutaaninen endoskooppinen gastrostooma) kautta taysin ongelmattomaksi.
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Alle 7-vuotiaista viisi 8:sta, ryhmasta B seitsemankymmentadkolme 102:sta (72 %) ja
ryhmasta C kaksikymmentdseitseman 37:sta nukahti ja nukkui ongelmitta.
Nuorimmista kolmella oli joko vaikeuksia nukahtaa tai heraamisia yolla, ryhmasta B
28:lla (28 %) ja taysi-ikaisista seitsemalld (19 %). Usein toistuvia tai hankalia

univaikeuksia oli molemmissa ryhmissa B ja C yhteensa neljalla henkilolla.

Alle 7-vuotiaista kahdella (25 %) oli pienid ongelmia WC-kdyntien kanssa tai heille
tapahtui “vahinkoja”. 7-17-vuotiaista kahdeksalla (8 %) oli pienia ongelmia WC-
kayntien kanssa ja kolmella oli usein toistuvia oireita, kuten ripulia tai ummetusta, tai
heille tapahtui "vahinkoja”. Taysi-ikaisista kolmella (8 %) oli pienid ongelmia WC-

kayntien kanssa.

Kaikissa kolmessa ryhmassa 88 / 86 / 86 %:lla vastaavasti ei esiintynyt normaalista
poikkeavaa hengastymista. Hengastymista tai muita hengitysvaikeuksia hitaassa
juoksussa tai reippaassa kavelyssa esiintyi ryhmassa A yhdelld (13 %), ryhméassa B

neljallatoista (14 %) ja ryhmassa C viidella (14 %).

Nuorimpien ryhmassa puolella, ryhméassa B 64:lla (63 %) ja ryhmassa C 20:11a (54 %) ei
ollut mitaan fyysisia oireita. Lievina tai vahaisina fyysiset oireet koki noin kolmannes
kaikista ryhmista. Ryhmissa B ja C yhteensa kuudella oli melko paljon oireita. Alle 7-

vuotiaista yhdella oli paljon fyysisia oireita.

Puhuminen sujui kokonaisuudessaan hyvin kaikilla tutkittavilla. Nuorimpien ryhmassa
ei kenellakaan ollut ongelmia puhumisen kanssa. Lievid ongelmia puhua selvasti oli

ryhmassa B neljalla (4 %) ja ryhmassa C kolmella (8 %).
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3.2 Psyykkinen toimintakyky

Kaikki alle 7-vuotiaat tunsivat itsensa terveiksi ja energisiksi, ryhnmasta B 94 henkiloa
(92 %) ja ryhmasta C enda 32 eli 87 %. Taysi-ikaisista yksi tunsi itsensa melko sairaaksi,
vasyneeksi tai heikoksi ja ryhmasta B yksi tunsi itsensa jopa hyvin sairaaksi tai
vasyneeksi. Vdahan pelokkaaksi tai jannittyneeksi tunsi itsensa kolme lasta (38 %)

ryhmastd A, ryhmasta B 12 henkilda (12 %) ja ryhmasta C 8 vastannutta (22 %).

Ryhmadssa A kaikki lapset tunsivat itsensa iloisiksi ja onnellisiksi. Ryhmdssa B suurin osa
eli 91 henkil6a (90 %) tunsi itsensa iloiseksi ja onnelliseksi. 10 henkilda (10 %) tunsi
itsensa hieman surulliseksi tai masentuneeksi. Yksi oli hyvin surullinen tai onneton.

Taysi-ikaisista kolme (8 %) oli hieman ja yksi melko paljon surullinen tai onneton.

3.3 Sosiaalinen toimintakyky

Nuorimpien lasten ryhmassa vanhemmat olivat arvioineet lastensa olevan tyytyvaisia
ulkondakd6nsa. Ryhmissa B ja C taysin tyytyvaisia tai melko tyytyvaisia ulkonakoénsa
olivat lahes kaikki tutkittavat. Ryhmaéssa B kolme henkil6a (3 %) oli tyytymattomia

omaan ulkonak6o6nsa. Taysi-ikdisista vain yksi oli tyytymaton ulkondakoodnsa.

Alle 7-vuotiailla ei ollut vaikeuksia kaverisuhteissa sairauden takia. Ryhmassa B olevilla
oli vaikeimpia ongelmia kaverisuhteissa. Kahdellatoista (12 %) oli vahaisia tai melko
suuria vaikeuksia kaverisuhteissa ja yhdella tutkittavista sairaus rajoitti kavereiden
kanssa olemisen lahes olemattomiin. Taysi-ikaisista viidella (14 %) sairaus rajoitti

hieman sosiaalisia suhteita ja yhdella melko paljon.

Alle 7-vuotiaiden ryhmassa yhdelld lapsella hdnen terveydentilansa haittasi

jokapaivaisia toimia tai harrastuksia. Ryhmassa B 86:lla (84 %) ja ryhmassa C 31:1la (84
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%) terveydentila ei haitannut koulunkayntia tai harrastuksia. Ryhmassa C kuudelle (16
%) aiheutui terveydentilastaan vahan haittaa tyohon, kouluun tai harrastuksiin.
Ryhmassa B vahan haittaa koulunkayntiin ja harrastuksiin aiheutui yhdelletoista (11 %),
huomattavaa haittaa neljalle (4 %) ja yhdella terveydentila estdd melkein kokonaan

osallistumisen kouluun tai harrastuksiin.

3.4 Oppiminen ja koulu

Ryhman A lapset pystyivat kaikki keskittymaan pitkaksi tai melko pitkaksi aikaa
ikatasonsa mukaisesti. Heista kahdella (25 %) oli vaikeuksia oppia uusia asioita ja
muistaa oppimansa, toisella vaikeuksia oli melko paljon. Ryhmassa B yhdeksalla (9 %)
oli suurempia vaikeuksia keskittya. 7 heista pystyi keskittymaan vain lyhyen aikaa ja
kahdella ajatukset hyppivat jatkuvasti heidan pystymatta kohdistamaan
keskittymistadan. Ryhmassa B 32 henkildlla (31 %) oli lievia vaikeuksia ja kuudella (6 %)
vaikeuksia oppia ja muistaa uusia asioita. Taysi-ikaisista vain yksi ilmoitti, ettei pysty
keskittymaan kuin lyhyeksi aikaa kerrallaan. Lievida oppimisvaikeuksia oli kahdeksalla

(22 %) taysi-ikaisista.

Kaikista tutkittavista 7 vuotta tayttaneet (n = 138, yksi ei vastannut kysymykseen)
kayvat tai ovat kdyneet koulua. Tavallista koulua kay tai on kdynyt 125 vastannutta (91
%). Erityiskoulussa olivat loput 13 eli 9 %. Avustajaa, joko tavallisessa koulussa tai
erityiskoulussa, tarvitsi 18 henkil6a 137 vastanneesta (13 %). Tutkittavat saivat itse
arvioida koulumenestystaan. 90:l1d (66 %) koulumenestys oli hyvd, kohtalainen se oli
44:113 (33 %) ja vain yksi ilmoitti koulumenestyksensa olevan huono ja 4 tutkittavaa

eivat halunneet vastata kysymykseen.

Taysi-ikaisista kaikki olivat kdyneet peruskoulun ja saaneet paattotodistuksen. Kaikki

paattotodistuksen saaneet henkil6t olivat jatkaneet opiskelua. Heista lukion oli
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valinnut 31 (61 %) ja ammattikoulun 20 (39 %). Toisen asteen opintojen suorittamisen

jalkeen 12 vastannutta opiskeli yliopistossa tai ammattikorkeakoulussa.

3.5 Elamanlaatu

Edelld kuvatuista 17 kysymyksesta saadaan 17D-mittarin omaa arvoitusalgoritmia
kayttamalla tulokseksi elamanlaatuindeksi. Kaikkien tutkittavien elamanlaatuindeksin
mediaani oli 0,968. Eri ikaryhmissa indeksi vaihteli 0,956:sta 0,974:aan. Ryhmassa A, eli
alle 7-vuotiaiden ryhmassa, kahdeksan vastaajan indeksin mediaani on 0,956. 7-17-
vuotiailla elamanlaatuindeksin mediaani oli 0,967. Taysi-ikdisten elamanlaatuindeksin
mediaani oli 0,974. Myoskaan eroa sukupuolten vililla indeksissa ei ollut: tyttdjen

elamanlaatuindeksi oli 0,96 ja poikien 0,97.

3.6 Aikuisuus

Taysi-ikdisista 32 vastaajaa (86 %) oli joko tyoelamassa tai opiskeli, osa yhta aikaa.
Pelkdstaan tyossa kavi 16 henkiléa ja yhta moni opiskeli. Osa opiskelijoista kavi tyossa

opiskelun ohella. Vain yksi henkild oli elakkeella.

24 taysi-ikaisesta miehestd 6 (25 %) oli suorittanut varusmiespalveluksen. Heista
neljalla kelpoisuusluokka oli A, yhdellad C ja yksi oli jattanyt kelpoisuusluokan

ilmoittamatta.

Taysi-ikaisista viisitoista 37:sta (41 %) ilmoitti olevansa parisuhteessa. Heista kaksi
kolmesta oli miehia. Taysi-ikdisista naisista kukaan ei ole ollut raskaana. Kenelldkaan
kyselyyn vastanneista tdysi-ikaisistd, ei miehista eikd naisista, ei tutkimushetkelld ollut

omia lapsia.
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4 POHDINTA

Tutkimuksen kyselyyn vastanneiden osuuden perusteella katsomme tutkimusaineiston
edustavan hyvin alkuperaista kohorttia. Vastanneiden diagnoosit, sukupuolijakauma
tai ika diagnoosihetkelld eivat myoskaan merkittavasti eronneet alkuperaisesta

aineistosta.

Tutkittavien ikdjakauma oli laaja: nuorin oli tutkimushetkellad kolmevuotias, vanhin 27
vuotta. Tama asettaa omat haasteensa elamanlaatumittarin valinnalle. 15D on
tarkoitettu yli 16-vuotiaille, 16D 12—15-vuotiaille ja 17D 8-11-vuotiaille (8). Tahan
tutkimukseen valittiin 17D elamanlaatumittariksi, koska se soveltui parhaiten
suurimmalle osalle tutkittavista ja koska siitd on olemassa myds pienten lasten
vanhemmille tarkoitettu vanhempainversio. 17D-version kadytto tuskin vahensi taysi-
ikdisten vastausintoa. Ryhmien B ja C tutkittavilla lisakysymyssarja taydensi

mielestamme tarkeita elamanlaatuun liittyvia kysymyksia.

Havaitsemamme kaikkien tutkittavien eldmanlaatuindeksin mediaani (0,968) on lahes
sama kuin Apajasalon ym. (5) tutkimuksessa saatu tulos 0,966. Aiemmissa
tutkimuksissa on esitetty, etta vasta +/- 0,03:n indeksin muutoksella olisi merkitysta
eldamanlaatuun (8). Verrattaessa taman ja Apajasalon tutkimusten tuloksia on
muistettava, etta jalkimmaisessa kadytettiin elamanlaatumittarina 15D-versiota, kun

taas tdssa tutkimuksessa kaytossa oli 17D-versio.

Eri ikdaryhmien valilla ei ollut eroavaisuutta eldamanlaadussa. Myodskaan eroa
sukupuolten vililla ei nayttanyt olevan. Eri diagnoosiryhmien valilla
eldamanlaatuindeksia ei ole mielekasta vertailla, koska tutkittavien ryhmakohtainen
maara jaa nain vahaiseksi. Kolmessa diagnoosiryhmassa omien tutkittaviemme

lukumaara oli samaa suuruusluokkaa kuin Apajasalon ym. (5) tutkimuksessa. Eniten on
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ALL-diagnooseja (n = 48, Apajasalon ym. tutkimuksessa n = 68). Tassa tutkimuksessa
heidan eldamanlaatuindeksinsa mediaani oli 0,973, joka vaikutti olevan hieman alempi
kuin Apajasalon ym. vastaava luku 0,983. Hodgkinin tautiin sairastuneilla (n = 11,
Apajasalon ym. tutkimuksessa n = 15) elaméanlaatuindeksi oli 0,975 vs. Apajasalon ym.
0,981. Eniten eroavaisuutta esiintyi neuroblastooman sairastaneilla (n = 8, Apajasalon
ym. tutkimuksessa n = 7), joilla eldméanlaatu tassa tutkimuksessa vaikutti olevan
huonompi (0,947) kuin Apajasalon ym. tutkimuksessa (0,987). Tama saattaa selittya
hoidon intensiteetin lisdantymiselld ajan myota ja ndin merkittavampien

pitkdaikaisvaikutusten esiintymisella.

Kokonaisuutena arvioituna taman tutkimuksen tutkittavien fyysinen toimintakyky
osoittautui varsin hyvaksi. Motorisissa toiminnoissa, kuten sydmisessa, lilkkkumisessa,
hengdstymisessa ja puhumisessa pienelld osalla tutkittavista oli Iahinna lievia
ongelmia. Kaikilla sydminen ei sujunut ongelmitta tai liilkkumisen tueksi yksittdiset
tutkittavat tarvitsivat apuvalineen. Samoin WC-kaynnit ja niiden valinen aika sujuivat
ilman suurempia ongelmia. Eniten ongelmia ilmeni nukkumisessa, ja fyysisia oireita

tutkittavat raportoivat hieman useammin kuin muita ongelmia.

7-17-vuotiaista silmalaseja tarvitsi 17 % lapsista. Luku ei eroa normaalivaestosta, jossa
silmalaseja tutkimuksen mukaan kayttaa 16 prosenttia alle 15-vuotiaista (11).
Merkittavaa on, ettei kaksi taysi-ikdisista entistad aivokasvainpotilasta nahnyt hyvin
silmalaseillakaan. Kuulolaitteen tarvitsi yhteensa nelja henkil6a (3 %). Heilla kaikilla on
ollut aivokasvain. Seka itse tauti etta aivokasvainten hoidot voivat aiheuttaa kuulon
heikkenemista. Yhdellad tuhannesta lapsesta todetaan vaikea tai keskivaikea
kuulohairio (12). 6 % koko vaestosta keskimaarin tarvitsee teknisen apuvialineen

kuulemisen avuksi.

Yksi vastanneista koki ravitsemuksen PEG:n kautta taysin ongelmattomaksi. Tdma
kuvaa hyvin sita, kuinka subjektiivinen kokemus elaméanlaatu on. Terveelle lapselle

muu kuin suun kautta sydminen on merkittava asia, mutta syovasta selvinnyt lapsi
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saattaa kokea ongelmattoman ravitsemuksen PEG:n kautta elamanlaatua parantavaksi
tekijaksi. Koulu- ja taysi-ikaisista tutkittavista 28 %:lla oli eriasteisia nukkumiseen
liittyvia ongelmia. Kouluterveys 2009 -kyselyn (13) mukaan unettomuutta, vaikeuksia
nukahtaa tai herdamista keskella yota raportoi ylakoulu- ja lukioikaisista runsaat

kymmenen prosenttia.

Yldakoulun ja lukion nuorista 83 % koki terveydentilansa erittdin tai melko hyvaksi ja 18
prosentilla nuorista esiintyi paivittain vahintaan kaksi fyysista oiretta (13). Oman
tutkimuksemme 7—-17-vuotiaista terveiksi ja energisiksi itsensa koki 92 %, mika
vaikuttaa suuremmalta osuudelta kuin kouluterveyskyselyyn vastanneilla.
Tutkittavillamme oli enemman fyysisia oireita, yhteensa 40 %:lla, mutta ne eivat

valttamatta olleet paivittaisia, ja kolmasosa kaikista piti oireita lievina tai vahaisina.

Sosiaalisten suhteiden ja ulkonadén merkitys lapsilla korostuu ian myo6ta, mika on
huipussaan murrosidssa. Aivan nuorimmilla ei ollut vaikeuksia kaverisuhteissa, mutta
toisaalta he eivat vield valitse leikkikavereitaan. Tassa tutkimuksessa sairauden takia
eriasteisia vaikeuksia kaverisuhteissa koki yhteensa 13 prosenttia vastanneista. Taysi-
ikdisista tutkittavista 14 %:lla sairaus rajoitti hieman sosiaalisia suhteita ja yhdella
melko paljon. Tdma saattaa johtua laajemmasta fyysisen ja psyykkisen kokonaisuuden
saamasta kolhusta tai alitajunnassa saattaa piilla torjutuksi tulemisen pelko.
Aiemmassa suomalaisessa Lahteenmaen ym. (14) koulututkimuksessa viisi prosenttia
syovan sairastaneista lapsista karsi kavereiden puutteesta (14). Kouluterveyskyselyn
mukaan kahdeksalla prosentilla ylakoulu- ja lukioikaisista nuorista ei ollut yhtaan
laheistd ystavaa. Tutkittavista lahes kaikki (97 %) olivat tyytyvaisia tai melko tyytyvaisia
ulkonakoodnsa, mikd on huomattavasti enemman kuin Kouluterveys 2009 -kyselyn
vastaavassa kysymyksessa, jossa ylaasteikaisista vain 67 % ja lukioikaisista 72 % oli

ulkondkoonsa tyytyvaisia. (13)

Ldhes sama osuus, tutkittavistamme 11 % ja kouluterveyskyselyn nuorista 12—13 %,

tunsi itsensa ennemmin surullisiksi tai alakuloisiksi kuin iloisiksi ja onnellisiksi (13).
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Vajaa kolmannes ylakoulu- ja lukioikaisista tunsi jannittyneisyytta tai
hermostuneisuutta noin kerran viikossa tai lahes paivittain. Maara on kaksinkertainen
verrattuna tahan tutkimukseen: pelokkaaksi tai jannittyneeksi itsensa tunsi vain 16 %

tutkittavista.

Noin kolmannes kouluterveyskyselyyn vastanneista nuorista ilmoittaa heillad olevan
vaikeuksia opiskelussa. Edelleen on raportoitu, ettd 25 %:lla entisista syopapotilaista
on ollut koulu- ja oppimisvaikeuksia (6). Tassa tutkimuksessa 7—17-vuotiaista 31 %:lla
oli lievia vaikeuksia ja 6 %:lla vaikeuksia oppia ja muistaa uusia asioita. Taysi-
ikdisistakin 22 %:lla oli lievia oppimisvaikeuksia. On mahdollista, etta taysi-ikdisista
lahes neljasosalla todettu oppimishairid heijastelee todellista taudista tai sen hoidosta
aiheutuvaa aikuisian ongelmaa. Tutkimuksessamme erityiskoulua tarvitsi 9 prosenttia
peruskoulussa, mika ei eroa koko maan lukemasta: erityisopetuksessa oli 8,4 %

perusopetuksen kokonaisoppilasmaarasta.

Kaikki peruskouluidn ohittaneet saivat aineistossamme paattotodistuksen. Tulos
vaikuttaa jopa paremmalta kuin Lahteenmden ym. katsausartikkelissa, jossa
syopalapsista 97 % sai paattotodistuksen (14). Mydskdan normaalivaestdssa
paattotodistusta ei saa aivan sata prosenttia ikdluokasta (15). Aiemmin kuvattua
opiskelumotivaation puuttumista nailld nuorilla ei ole ollut (6). Erittdin
huomionarvoista oli, etta paattétodistuksen saaneista kaikki jatkoivat opiskelua.
Lukion valitsi 61 % ja ammattikoulun 39 % nuorista. Valtakunnallisella tasolla
peruskoulun paattaneista nuorista puolet jatkaa opintoja lukiossa, 41 % ammattiin
johtavassa koulussa ja 9 % ei pdady kumpaakaan. Ruotsalaisten tutkimuksessa saatiin
sama tulos: lukioon paatyivat entiset potilaat useammin kuin verrokit. Lukion valitsi 61
% syovasta selvinneistd (7). Aineistomme taysi-ikdisista vain yksi (3 %) oli elakkeelld,

mika ei ole olennaisesti suurempi maara kuin normaalivdestdssa.

Noin 80 % miespuolisesta ikadluokasta suorittaa varusmiespalveluksen (17). Tassa

tutkimuksessa tdysi-ikdisista miehista vain 25 % oli suorittanut varusmiespalveluksen.
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Yleensa varusmiespalvelus suoritetaan 19-21-vuoden ikdisena. Aineiston taysi-
ikaisista miehistd 12 (50 %) eivat olleet vield tayttaneet 19 vuotta. Heilld
varusmiespalvelus on todennakoisesti vasta edessa. Makipernaan (4) tutkimuksessa 62
% 19 vuotta tayttaneista miehista oli suorittanut varusmiespalvelun. Samoihin
tuloksiin, 62 % lapsuusian sydvan sairastaneista suoritti varusmiespalvelun loppuun
asti, paatyivat Lahteenmaki ym. vuonna 1998. Kaikista varusmiespalveluksen
suorittaneista 87 %:lla kelpoisuusluokka on A, 6 %:lla B ja 2 %:lla C. (17) Tassa
tutkimuksessa neljalla kuudesta (67 %) oli kelpoisuusluokkana A. Luku on pienempi
kuin koko vaestossa mutta parempi kuin Lahteenmaen ym. tutkimuksessa, jossa

kelpoisuusluokassa A oli vain 47 %.

41 % taysi-ikdisista tutkittavista ilmoitti olevansa parisuhteessa.
Ruotsalaistutkimuksessa 33 prosenttia syovasta selvinneista oli naimisissa tai asui
partnerin kanssa, sen sijaan verrokeilla luku oli vahan korkeampi, 44 % (7). N&in
tuloksemme on linjassa ruotsalaishavaintojen kanssa. Parisuhteessa olevista kaksi
kolmasosaa oli miehid. Tamansuuntaisia tuloksia on toki julkaistu aiemminkin: naiset

jaavat miehia useammin yksinelajiksi (6).

Tutkimuksen naisista kukaan ei ole ollut raskaana, eika kenellakaan taysi-ikaisista
tutkittavista ollut tutkimushetkella lapsia. Suomessa syntyy vuosittain n. 60 000 lasta.
Vuonna 2008 alle 25-vuotiaiden synnyttdjien osuus kaikista synnyttajista oli 18 % (18).
Vaikuttaa poikkeavalta, ettei kenellakaan tutkittavista ole lapsia. Ensisynnyttajien
keski-ika on 28 vuotta (18). Siihen nahden tutkimuksen taysi-ikdiset henkilot ovat
varsin nuoria; vanhin mies oli tutkimushetkelld 27 vuotta ja vanhin nainen 24-vuotias.
Tutkimuksessa ei selvitetty tarkemmin, mista lapsettomuus johtuu. Tutkittavien nuori
ikd ja korkea kouluttautumisaste lienevat merkittavimmat syyt. Osa syopahoidosta toki
heikentda hedelmallisyytta (19, 20). Aiemmin jotkut entisista potilaista ovat kertoneet,

etteivat aio hankkia lapsia ollenkaan, mika johtuu omasta sairastetusta syovasta (6).
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Tassa tutkimuksessa verrokkien puuttuminen asettaa haasteita tulosten tulkinnalle.
Riittdvan maaran saaminen edustavia verrokkeja ei ollut taman tutkimuksen puitteissa
mahdollista. Verrokkien puuttuminen ei ole korvaamatonta, koska maassamme on
saatavilla varsin runsaasti tilastotietoa tavallisesta vaestosta, mitd on hyodynnetty
taman tutkimuksen tuloksia arvioitaessa. Lisaksi 17D-elamanlaatukyselyn tuloksia on
arvioitu kysymys kerrallaan. Osa tuloksista herattaa mielenkiinnon selvittaa ja tutkia
lapsuusian syovan sairastaneiden elamanlaatua tarkemmin ja toistetusti.
Mielenkiintoista olisi esimerkiksi tutkia, millainen ndiden samojen tutkittavien
elamanlaatu on sitten, kun kaikki heista ovat saavuttaneet aikuisuuden. Edelleen
toistettu elamanlaadun analyysi samassa kohortissa sen ikdantyessa saattaisi tuottaa

hyodyllisia tuloksia.

Hankkeessamme on kyse lapsuusidan syovan hoidon vaikuttavuustutkimuksesta,
jollaisia on kokonaisuutena edelleen julkaistu riittamattomasti. Nama tutkimukset
muodostavat olennaisen tyokalun yksikkékustannuksiltaan usein kalliin lapsuusian

syovan hoidon kustannushyoty-suhdetta arvioitaessa.
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Vanhempainlomake
ELAMANLAATUMITTARI (17D©/Marjo Apajasalo ja Harri Sintonen)

Ympyroi seuraavista kysymyksista se vaihtoehto, jonka parhaiten ajattelet
kuvaavan lapsesi nykyista terveydentilaa/vointia.

1. Nakeeko lapsi lukea kuvakirjoja ja katsoa televisiota?

1
2
3
4

5

hyvin ilman silmalaseja

hyvin silmalasien kanssa

heikosti silmalasienkin kanssa

ei nde lukea kuvakirjoja ja katsoa televisiota edes silmalasien kanssa, mutta
nakee kulkea ilman opasta

ei née kulkea edes ilman opasta (eli on l&hes tai taysin sokea)

2. Kuinka hyvin lapsi kuulee?

1

2
3
4
5

kuulee normaalia puhetta hyvin ilman kuulolaitetta

kuulee normaalia puhetta pienin vaikeuksin, mutta ei tarvitse kuulolaitetta
tarvitsee kuulolaitteen, mutta kuulee sen kanssa hyvin

kuulee kuulolaitteenkin kanssa heikosti

on taysin kuuro

3. Pystyykd lapsi kavelemaan ilman apuvalineita?

1
2

3

4

o

kyll&, ilman vaikeuksia

kylla, mutta kdveleminen on vaikeaa ilman apuvélineita (esim. kainalosauvoja
tai pyoratuolia)

ei pysty kavelemaan ilman apuvélineita (esim. kainalosauvoja tai pyoratuolia,
mutta pystyy liilkkumaan hyvin apuvélineiden kanssa)

liilkkuminen on hankalaa apuvalineidenkin (esim. kainalosauvojen tai
pyoratuolin) kanssa

ei pysty liikkumaan ollenkaan

4. Pystyykd lapsi syomaan?

1

2
3
4
5

itse ilman mitdén vaikeuksia

itse pienin vaikeuksin (esim. hitaasti, kdmpel®sti tai erityisapuvalinein)

itse, jos joku véhén auttaa koko ajan

ei pysty syomaan itse, vaan lasta pitaa syottaa

ei pysty syomaéan lainkaan, vaan lasta pitaa syottaa letkulla tai suonensiséisella
ravintoliuoksella

5. Miten lapsi nukkuu?

1
2

3

nukahtaa helposti ja nukkuu hyvin

joskus on vaikea nukahtaa, ndkee joskus painajaisunia tai herdilee muuten
keskelld yota

on usein vaikea nukahtaa, nédkee usein painajaisunia tai herdilee muuten
keskelld yota

on vaikea nukahtaa lahes aina, ndkee painajaisunia l&hes joka y0 tai herdilee
muuten keskelld yota

valvoo suurimman osan yosta
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6. Onko lapsella virtsaamis- tai ulostamisvaikeuksia?

1
2
3

4
5

ei ole

on lievid (pissa tai kakka ei aina tule tai on k&ytdva usein vessassa)

silloin télléin tulee ”vahinkoja” (pissa tulee housuihin tai sdnkyyn) tai on usein
ripuli tai kakka ei tule moneen paivéaan

on sadnnollisesti vahinkoja” tai perdruiskeiden tai katetroinnin tarvetta

pissa tai kakka tulee melkein joka kerta housuihin

7. Kaikki hengastyvat joskus juostessa tai urheillessa, mutta onko lapsella
hengenahdistusta (tuntuu, etta ilma loppuu) tai muuten vaikea hengittaa?

1

2
3
4
5

ei ole

on esim. juostessa tai reippaasti kavellesséa

on kavellessa hitaasti

on pienenkin rasituksen jalkeen esim. peseytyessa tai pukeutuessa
on lahes koko ajan, myos levossa

8. Onko lapsella sellaisia vaivoja tai oireita kuten Kipua, sarkya, pahoinvointia,
kutinaa jne.?

1
2
3
4
5

ei ollenkaan
vahan

aika paljon
paljon
sietamattomasti

9. Lapsen olo voi tuntua terveelta ja reippaalta tai sairaalta, vasyneelta ja
voimattomalta. Tunteeko han itsensa

1

2
3
4
5

terveeksi ja reippaaksi?

hieman sairaaksi, vasyneeksi tai voimattomaksi?
melko sairaaksi, vasyneeksi tai voimattomaksi?

hyvin sairaaksi, vasyneeksi tai voimattomaksi?
aarimmaisen sairaaksi, vasyneeksi tai voimattomaksi?

10. Tunteeko lapsi itsensa pelokkaaksi tai jannittyneeksi?

1

2
3
4
5

ei lainkaan

hieman pelokkaaksi tai jannittyneeksi
melko pelokkaaksi tai jannittyneeksi
hyvin pelokkaaksi tai jannittyneeksi
hirvedn pelokkaaksi tai jannittyneeksi

11. Onko lapsi tyytyvainen painoonsa, pituuteensa ja ulkonakdonsa?

1

2
3
4
5

on taysin tyytyvainen

on melko tyytyvainen

on melko tyytymaton

on hyvin tyytymaton

on darimmaisen tyytymaton
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12. Haittaako lapsen terveydentila héanen jokapaivaisia toimiaan tai harrastuksia?

1 ei haittaa ollenkaan

2 haittaa vahan

3 haittaa huomattavasti (esim. on liikuntavaikeuksien takia hankala paéstéa
paivahoitoon, on oltava sairauden tai l4&karissé kaynnin takia usein poissa
paivahoidosta tai harrastuksista, ei voi harrastaa sita, mita haluaisi)

4 estéd lahes kokonaan pdivahoidon ja harrastukset (esim. joutuu olemaan pitkia
aikoja poissa paivahoidosta tai ei voi harrastaa juuri mitaéan)

5 tekee harrastukset tai paivahoidossa kaynnin mahdottomaksi

13. Vaikeuttaako lapsen terveydentila ystavien saamista tai ystavien kanssa olemista?

1 eiollenkaan

2 véahén

3 aika paljon

4 terveydentila estdd ldhes kokonaan ystévien saamisen tai ystavien kanssa
olemisen

5 terveydentila tekee ystédvien saamisen tai ystdvien kanssa olemisen
mahdottomaksi

14. Joskus voi olla vaikea keskittya samaan asiaan pitkaksi aikaa, kun ajatukset
hyppelehtivat asiasta toiseen. Jaksaako lapsi keskittya?
1 pitkaksi aikaa
2 melko pitkéksi aikaa
3 vain véhaksi aikaa kerrallaan
4 ajatukset hyppelehtivéat jatkuvasti eik& han oikein jaksa keskittya ollenkaan
5 on levoton eika jaksa keskittya hetkeksiké&éan

15. Miten hyvin lapsi oppii uusia asioita ja muistaa oppimansa asiat?
1 oppii uusia asioita helposti ja muistaa oppimansa hyvin
2 on pienia vaikeuksia oppia uusia asioita tai muistaa oppimaansa
3 on melkoisia vaikeuksia oppia uusia asioita tai muistaa oppimaansa
4 on suuria vaikeuksia oppia uusia asioita tai muistaa oppimaansa
5 ei pysty oppimaan eikd muistamaan asioita

16. Pystyykd lapsi puhumaan hyvin?
1 pystyy puhumaan ihan hyvin
2 puhuminen tuottaa pienia vaikeuksia
3 puhuminen tuottaa melkoisia vaikeuksia
4 muilla on vaikeuksia ymmartaa puhetta
5 pystyy ilmaisemaan itsedén vain elein

17. Aina ei olo valttamatta tunnu iloiselta ja onnelliselta, vaan joskus voi tuntua
hyvinkin surulliselta, onnettomalta ja masentuneelta. Tunteeko lapsi itsensa
iloiseksi ja onnelliseksi?

hieman surulliseksi, onnettomaksi tai masentuneeksi?

melko surulliseksi, onnettomaksi tai masentuneeksi?

hyvin surulliseksi, onnettomaksi tai masentuneeksi?

aarimmaisen surulliseksi, onnettomaksi tai masentuneeksi?

O b wWwDNPEF
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LIITE 2
TERVEYTEEN LIITTYVAN ELAMANLAADUN MITTARI (17D©)

Tassé lomakkeessa on kysymyksia siitd, kuinka voit talla hetkelld. Lue kysymykset
tarkkaan. Jokaiseen kysymykseen voi vastata viidelld eri tavalla. Yritd valita
vaihtoehdoista se, joka parhaiten kuvaa vointiasi tanéan.

Kysymys 1 kasittelee nékoasi.

Néetko lukea lehted ja taululle
Kirjoitettua tekstia

1 O hyvin ilman silmélaseja?

2 0O hyvin silmalasien kanssa?

3 O heikosti silméalasienkin kanssa?

4 O en nde lukea lehted tai taululle kirjoitettua tekstia edes silmélasien kanssa,
mutta néen kulkea ilman opasta

5 0O en née kulkea edes ilman opasta (eli olen lahes tai taysin sokea)

. <

' N

Kysymys 2 U
Kuinka hyvin kuulet?

1 O kuulen normaalia puhetta hyvin ilman kuulolaitetta

2 O kuulen normaalia puhetta pienin vaikeuksin, mutta en tarvitse kuulolaitetta
3 0O tarvitsen kuulolaitteen, mutta kuulen sen kanssa hyvin

4 O kuulen kuulolaitteenkin kanssa heikosti
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olen taysin kuuro 5

-

17D©/Marjo Apajasalo ja Harri Sintonen (www.15D-instrument.net)

Kysymys 3 kasittelee liikkumista.

Pystytko k&veleméaan ilman apuvalineitd?

1 O kylla, ilman vaikeuksia

2 0O kylla, mutta kdveleminen on vaikeaa ilman apuvalineita
(esim. kainalosauvoja tai pyoratuolia)

3 O en pysty kavelemé&an ilman apuvalineitd (esim. kainalosauvoja tai
pyoratuolia), mutta pystyn lilkkumaan hyvin apuvélineiden
kanssa

4 O lilkkuminen on hankalaa apuvalineidenkin
(esim. kainalosauvojen tai pyoratuolin)
kanssa

5 0O en pysty lilkkumaan ollenkaan

Kysymys 4

Pystytk6 syémaan

1 O itse ilman mitaan vaikeuksia?

2 O itse pienin vaikeuksin (esim. hitaasti, kdmpelosti tai
erityisapuvélinein)?

3 O itse, jos joku véahan auttaa koko ajan?

4 O  enpysty sydomaan itse, vaan minua pitaé syottaa

5 0O en pysty syomaan lainkaan, vaan minua pitaa syottaa letkulla

tai suonensisaisella ravintoliuoksella



Kysymys 5

Miten sina nukut?
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1 O nukahdan helposti ja nukun hyvin

2 O minun on joskus vaikea nukahtaa, néen joskus painajaisunia
tai herailen muuten keskella yota

3 0O minun on usein vaikea nukahtaa, nden usein painajaisunia
tai herailen muuten keskella yota

4 O minun on vaikea nukahtaa lahes aina, nden painajaisunia lahes joka y0
tai herdilen muuten keskella yota

5 0O  valvon suurimman osan yosté

Kysymys 6

Onko sinulla virtsaamis- tai ulostamisvaikeuksia?

1

2

O

O

ei ole

on lievia (pissa tai kakka ei aina tule tai on kéaytavé
usein vessassa)

silloin talloin tulee "vahinkoja" (pissa tulee
housuihin tai sdnkyyn) tai on usein ripuli tai kakka ei tule moneen pdivaan

on séannollisesti "vahinkoja" tai peréruiskeiden tai
katetroinnin tarvetta

pissa tai kakka tulee melkein joka kerta housuihin
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Kysymys 7

Kaikki hengéstyvat joskus juostessa tai urheillessa, mutta onko sinulla
hengenahdistusta (tuntuu, ettd ilma loppuu) tai muuten vaikea hengittaa?

1 O ei ole
2 0O on esim. juostessa tai reippaasti kavellessa
3 0O on kévellessa hitaasti

4 0O on pienenkin rasituksen jalkeen esim. peseytyessa
tai pukeutuessa

5 0O on lahes koko ajan, myos levossa

Kysymys 8

Onko sinulla sellaisia vaivoja tai oireita kuten kipua, sarkya, pahoinvointia, kutinaa
jne.?

1 0O  eiollenkaan
2 0O  véhén

3 O  aikapaljon
4 O paljon

5 O sietamattomasti
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Kysymys 9

Olosi voi tuntua terveeltd ja reippaalta tai
sairaalta, vasyneelté ja voimattomalta.

Tunnetko sina itsesi

1 O terveeksi ja reippaaksi?

2 0O hieman sairaaksi, vasyneeksi tai voimattomaksi?

3 0O melko sairaaksi, vasyneeksi tai voimattomaksi?

4 0O hyvin sairaaksi, vasyneeksi tai voimattomaksi?

5 0O aarimmaisen sairaaksi, vasyneeksi tai voimattomaksi?
Kysymys 10

Tunnetko itsesi pelokkaaksi tai jannittyneeksi?

1

2

O

O

O

O

en lainkaan
hieman pelokkaaksi tai jannittyneeksi
melko pelokkaaksi tai jannittyneeksi

hyvin pelokkaaksi tai jannittyneeksi \(_ O 9;)}
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hirvedn pelokkaaksi tai jannittyneeksi

Kysymys 11

Oletko tyytyvainen painoosi, pituuteesi ja ulkonakdosi?

1 O olen taysin tyytyvéinen

2 O olen melko tyytyvéinen

3 0O olen melko tyytymaton

4 O olen hyvin tyytyméton

5 0O olen &&rimmaisen tyytymaton
Kysymys 12

Haittaako terveydentilasi koulunkayntiasi tai harrastuksiasi?

1

2

O

O

ei haittaa ollenkaan

haittaa vahan (esim. ei voi osallistua liikuntatunneille)

haittaa huomattavasti (esim. on liikuntavaikeuksien takia hankala paasté
kouluun, on oltava sairauden tai ladkarissa kaynnin takia usein poissa

koulusta, ei voi harrastaa sitd, mita haluaisi)

estdd lahes kokonaan koulunk&ynnin ja harrastukset (esim. joutuu olemaan
pitkié aikoja poissa koulusta tai ei voi harrastaa juuri mitaan)
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5 0O  tekee koulunkdynnin tai harrastukset
mahdottomaksi

Kysymys 13

Vaikeuttaako terveydentilasi ystdvien saamista tai ystdvien kanssa olemista?
1 O ei ollenkaan

2 O vahan

3 O aika paljon

4 0O  terveydentilani estéé lahes kokonaan ystavien saamisen tai
ystavien kanssa olemisen

5 0O terveydentilani tekee ystavien saamisen tai ystavien kanssa
olemisen mahdottomaksi

Kysymys 14

Joskus voi olla vaikea keskittyd samaan asiaan pitk&ksi aikaa, kun ajatukset
hyppelehtivét asiasta toiseen.
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Jaksatko sina keskittya

1 O pitkéksi aikaa?

2 O melko pitk&ksi aikaa?

3 O vain vahaksi aikaa kerrallaan?

4 O ajatukseni hyppelehtivét jatkuvasti enka oikein
jaksa keskittya ollenkaan

5 0O olen levoton enka jaksa keskittya hetkeksik&an

Kysymys 15

Miten hyvin opit uusia asioita ja muistat oppimasi asiat?

1 O opin uusia asioita helposti ja muistan oppimani hyvin
2 O mir}ulla on p_ienié \_/aikeuksia oppia uusia asioita tai
muistaa oppimaani
3 O minulla on melkoisia vaikeuksia oppia uusia asioita tai muistaa oppimaani
4 0O minulla on suuria vaikeuksia oppia uusia asioita tai muistaa oppimaani
5 0O en pysty oppimaan enka muistamaan asioita
Kysymys 16
Pystytkd puhumaan hyvin?
1 O pystyn puhumaan ihan hyvin
2 O puhuminen tuottaa minulle pienia vaikeuksia



3 O puhuminen tuottaa minulle melkoisia vaikeuksia
4 0O  muillaon vaikeuksia ymmartaa /gw N
puhettani \ e )
5 0O pystyn ilmaisemaan itsedni vain elein é”\ 0
\ @@
Kysymys 17
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Aina ei olo vélttaméatta tunnu iloiselta ja onnelliselta, vaan joskus voi tuntua hyvinkin
surulliselta, onnettomalta ja masentuneelta.

Tunnetko sina itsesi &; = =
- NG

1 O iloiseksi ja onnelliseksi? N——

2 O hieman surulliseksi, onnettomaksi

tai masentuneeksi?

3 O melko surulliseksi, onnettomaksi tai masentuneeksi?

4 O hyvin surulliseksi, onnettomaksi tai masentuneeksi?

5 O aarimmaisen surulliseksi, onnettomaksi tai

masentuneeksi?




LIITE 3

Tahan tutkimukseen liittyen kysymme vield taustatietoja sinusta. Laita rasti oikean vastuksen
kohdalle.

1. Oletko viela peruskoulussa?
[ Kylla
[l En

2. Oletko saanut peruskoulun paattétodistuksen?
[ Kylla
(] En

3. Kaytko / oletko kaynyt koulua
[] tavallisessa koulussa
[J erityiskoulussa

4. Tarvitsetko/Tarvitsitko avustajaa koulussa?
1 Kylla
J En

5. Millainen on/oli koulumenestyksesi?
[J Huono
[J Kohtalainen
[l Hyva

6. Osallistutko koulussa liikuntaan?
[ Kylla
I En

7. Oletko opiskellut peruskoulun jalkeen? Missa?
[l En
[ Kylla
Olukiossa
Jammattikoulussa
[Omuussa oppilaitoksessa
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Seuraavat kysymykset on tarkoitettu vain 18 vuotta tayttaneille.

1. Kaytko toissa?
] Kylla
[l En
[Jolen eldakkeella
Oolen tyoton
[Jopiskelen
[Imuu syy

2. Oletko suorittanut varusmiespalveluksen?
[J Kylla, kelpoisuusluokka
L1 En

3. Oletko parisuhteessa?
1 Kylla
J En

4. Oletko ollut raskaana?
[ Kylla
] En

5. Onko sinulla lapsia?
[ Kylla
] Ei
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