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SuusyOpéén sairastuminen, kuten sairastuminen yleensakin, on kokonaisvaltainen
tapahtuma, josta seuraa sairastuneelle niin fyysisid, toiminnallisia, psyykkisia kuin sosiaalisiakin
selviytymisvaatimuksia. Suomessa uusia suusyopia ilmaantuu vuosittain 400-600. Niit4d hoidetaan
leikkauksella, sadehoidolla ja sytostaateilla. Hoidot ovat rankkoja, ja niilld on myos ikévia
sivuvaikutuksia, joista osa on pitkékestoisia ja pysyvid. Hoidot saattavat muuttaa muun muassa
ulkondkod seka elintarkeitd toimintoja, kuten hengittdmistd, syomistd, nielemistd ja
kommunikaatiota. Nama muutokset alentavat suusyopépotilaiden eldmanlaatua.

Eldménlaatu on otettu syopahoitojen tehokkuuden mittariksi viimeksi kuluneiden
kymmenen vuoden aikana perinteisten mittareiden ohelle, joita ovat muun muassa hoitojen
onnistuminen, keskimaardinen selviytyminen, taysi parantuminen sekd fyysinen toimintakyky.
Eldmanlaadun huomioon ottaminen painottaa potilaan nakdkulmaa hoitojen tuloksia arvioitaessa.
Eldmanlaadulla tarkoitetaan yleensa yksilon nakemystd omasta hyvinvoinnista ja terveydesté
fyysisen, psyykkisen, henkisen ja sosiaalisen toimintakyvyn nakokulmasta, eikd se tarkoita
pelkéstdan sairauden poissaoloa. Kasitys elamanlaadusta vaihtelee elamankulun aikana, ja jokainen
maéarittelee sen yksil6llisesti ian, tietojen, taitojen, kokemusten, elamanarvojen ja tilanteen mukaan.
Elaménlaatuun vaikuttavat yksilollisten ominaisuuksien lisaksi sosiaaliset, kulttuuriset ja
rakenteelliset tekijat. Kasitys elamanlaadusta voi vaihdella my6s sairauden ja siitd toipumisen eri
vaiheissa.

Taman pro gradu -tutkielman tarkoituksena oli selvittdd millaisia pitk&aikaisvaikutuksia
suusyopaan sairastumisella ja sen hoidoilla on eldaménlaatuun ja miten tietyt itse sairauteen
(diagnoosi, levinneisyys, rekonstruktiotapa, hoitomuoto ja kauladissektio) ja toisaalta tutkittaviin
itseensd (ikd, sukupuoli, asumistilanne ja tyotilanne) liittyvéat taustamuuttujat vaikuttavat
elaménlaadun eri osatekijoihin. Tutkittavat arvioivat eldmanlaatuaan kahden lomakkeen avulla
(EORTC QLQ C-30 ja H&NS35).

Tutkimuksen péatulos vahvisti aiempia kansainvalisia tutkimustuloksia suusydpéhoitojen
pitkdaikaisvaikutuksista. Yleinen eldménlaatu ja toiminnallisuus (fyysinen, rooli, emotionaalinen,
kognitiivinen ja sosiaalinen) ovat verrattavissa terveeseen vadestoon, mutta tietyt suusyOpéén
liittyvat pysyvét oireet nousevat aiempien tutkimusten tavoin esiin. N&it4 ovat kuiva suu, sitkea
sylki ja suun avaamisen ongelmat. Suusydvasté selvinneet henkil6t luultavasti hyvéksyvét hoidoista
seuranneet puutteet toimintakyvyssaan ja sopeutuvat elamaan niiden kanssa viiden vuoden aikana,
eika vaivojen vaikutus ndy yleisen eldménlaadun arvioissa. Oireita ei pidd kuitenkaan vahétell,
sill& ne huonontavat yksittdisten potilaiden elaménlaatua.

Hoitoon ohjautumisessa eldménlaatulomakkeista voisi olla suuri apu: oikeiden kysymysten
avulla on mahdollista 16ytaa lisdapua tarvitsevat henkilot.

Avainsanat: Suusyopa, elaménlaatu, pitkaaikaisvaikutukset, EORTC QLQ C-30, H&N35
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1 JOHDANTO

Tassa tutkimuksessa tarkastellaan suusyopépotilaiden eldmanlaatua siind vaiheessa kun heidan
hoitojensa paattymisesta on kulunut noin viisi vuotta. Tutkin sitd, millaisia pitk&aikaisvaikutuksia
suusyopaan sairastumisella ja sen hoidoilla on eldmdnlaatuun, ja miten tietyt itse sairauteen ja
toisaalta tutkittaviin itseensd liittyvat taustamuuttujat vaikuttavat elamanlaadun eri osatekijoihin.
Suusy6péén sairastuminen, kuten sairastuminen yleensakin, on kokonaisvaltainen tapahtuma, josta
seuraa  sairastuneelle  niin  fyysisid4, toiminnallisia, psyykkisid  kuin  sosiaalisiakin
selviytymisvaatimuksia (mm. katsaus Babin, Sigston, Hitier, Dehesdin, Marie & Choussy, 2008).
Kehittyneiden suusydpahoitojen ansiosta yhd useampi potilas ja& henkiin ja elda viela monta vuotta
syopahoitojen jalkeen (Bloom, Petersen & Kang, 2007), minké& vuoksi on tarkedd tutkia hoitojen
vaikutuksia pidemmalla aikavalilla. Suusyopéé sairastavien elinajanodote on kuitenkin rajallinen ja
hoidot parantavat tdysin vain harvoin (katsaus Babin ym., 2008). Hoidot muuttavat muun muassa
ulkondkod seka elintarkeitd toimintoja, kuten hengittdmistd, syomistd, nielemistd ja
kommunikaatiota, ja nama muutokset voivat heijastua suusydpapotilaiden elaméanlaatuun
(Markkanen-Leppanen, Makitie, Haapanen, Suominen & Asko-Seljavaara, 2006). Koska
eldaméanlaadun kokemukseen vaikuttavat myos kulttuuriset tekijat (Fayers, 2001; Silveira,
Gongcalves, Sequeira, Ribeiro, Lopes ym., 2010), on térke&a tehda tutkimusta myds suomalaisten

potilaiden elaménlaadusta.

Logopedian alalla Suomessa eldméanlaadun tutkimus on varsin nuorta, eikd se aiemmin ole
kohdistunut nimenomaan suusyopapotilaisiin. Sen sijaan on Kartoitettu esimerkiksi &nkytyksen
(Kuusela, 2005), afasian (Vayrynen, 2005; Taskila, 2008) ja kuulovian (Herttuainen & Sippola,
2008; Kurola, 2008; Blomberg, 2009) osuutta elamanlaadun kokemukseen. Myds spasmodisen
dysfonian aiheuttamaa kommunikaatiohaittaa (Mé&kipda, 1993), lapsuusidn kurkunpdan
papillomatoosin vaikutusta d4nen- ja eldmalaatuun aikuisialla (Nissild, 2009), laryngektomoitujen
henkilGiden sosiaalista kommunikaatiota ja elaménlaatua (Aalto, 2005), aanihairididen aiheuttamia
psykososiaalisia haittoja ja  kuntouttamista (Alaluusua & Johansson, 2003) seka
aanihairidsidoinnaista elamanlaatua arvioivan mittarin validiteettia ja reliabiliteettia (Sukanen,
2007) on tutkittu. Suusydvan ja sen hoitojen vaikutuksia on logopedian alalla toki tutkittu, mutta
tutkimusten kohteena ovat olleet mm. nielemistoiminnat (Mékeld, 1999; Vartiainen, 2006;
Karjalainen, 2011), puhe-elinten toiminta (Korpijaakko-Huuhka, S6derholm & Lehtihalmes, 1998;
Norberg-Haggren, 1998; Ruonamo, 2008), danenlaatu (R&ma, 1998; Paakkonen, 2007) seka
aantaminen (Mattson, 2003; Horila, 2012). Tamé tutkimus on siis ensimmadinen logopedinen tyo,

jossa tarkastellaan suomalaisten suusyopépotilaiden elamanlaatua.
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1.1 Suusyopa

1.1.1 Suusydvan esiintyminen ja diagnosointi

Suun alueen sygvat ovat maailmanlaajuisesti kymmenen yleisimman syovan listalla, ja niiden
ilmaantuvuus vaihtelee eri puolilla maailmaa (Markkanen-Leppénen, 2006; Grénman, Kajanti &
Joensuu, 2007). Suomessa uusia suun alueen syopia ilmaantuu vuosittain noin 400-600 (Grénman
ym., 2007; Suomen syopdrekisteri, 2011:12-13). Taulukkoon 1 on koottu uusien
suusyopatapauksien maara vuonna 2009. Suun alueen syoviksi lasketaan huulen, suulaen, posken
limakalvojen, kielen, leukojen, ikenien, nielun ja sylkirauhasten pahanlaatuiset kasvaimet (Grénman
ym., 2007). Suurin osa suun alueen syopiin sairastuneista on yli 60-vuotiaita. Suun alueen sydpien
riskid kasvattaa runsas tupakointi ja alkoholin kayttd, ja varsinkin yhdistettynd naiden tekijoiden
vaikutus vain kertautuu. Muun muassa huono suuhygienia, alkoholipitoisten suunhoitotuotteiden
kayttd, limakalvomuutokset (leukoplakia ja erytroplakia), punajakéld (lichen ruber planus),
auringon ultraviolettisateily, refluksitauti sekd sementtipoly lisadvat riskia sairastua suun alueen
syopdan. Suun alueen syovistd 75 % olisikin ennaltaehkéistdvissd eldméntapojen muutoksilla.
Viime vuosikymmenind on huomattu ihmisen papilloomaviruksesta johtuvien suun alueen sy6pien
osuuden kasvaneen (Lundberg, Leivo, Saarilahti, Mékitie & Mattila, 2011).

Taulukko 1. Uudet suusytpatapaukset vuonna 2009 (mukaillen Suomen syépéarekisteri, 2011)

Syopa ICD-10 Miehet, kpl Naiset, kpl Yht.
Suu ja nielu C00-14 345 219 564
Huuli C00 62 30 92
Kieli CO01-02 81 78 159
Sylkirauhaset C07-08 22 24 46
Nielu C09-14 112 34 146
(sis. nenénielun, suunielun ja alanielun)

Muu suusyopé C03-06 68 53 121

Suun alueen sydvat alkavat usein pienind ja huomaamattomina kohoumina tai haavaumina, joten
niiden havaitsemiseen kuluu aikaa (Neville & Day, 2002; Grénman ym., 2007). Tdman vuoksi
hoitojen aloittaminen pitkittyy, jolloin myds ennuste heikkenee. Suun alueen sydvat ovat
aggressiivisia ja lahettavat usein etdpesékkeitd kaulan imusolmukkeisiin. Union for International
Cancer Control on julkaissut TNM-luokituksen, joka nakyy taulukossa 2 (Smeele, 2007). Tassé

luokituksessa T (tumor) kuvastaa primaarikasvaimen laajuutta, N (nodes) alueellisten sy6paa
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sisaltdvien imusolmukkeiden madraa tai kokoa ja M (metastasis) kauempana sijaitsevien
etdpesékkeiden olemassaoloa (Roberts & Joensuu, 2007). TNM luokittelee sydvat myos viiteen
levinneisyysasteeseen (stage), O-1V, joista IV on pahalaatuisin. Viisivuotisennuste I-11 asteen
suusyovissd on 50-90 % ja -1V asteen sydvissd 10-40 % (Abendstein, Nordgren, Boysen,
Jannert, Silander ym., 2005; Grénman ym., 2007).

Taulukko 2. Suuontelon ja suunielun kasvainten TNM-luokitus (mukaillen Sobin & Wittekind, 2002
Smeelen, 2007 mukaan)

Primaarikasvain (T=tumor)
X Vahimmaisvaatimukset primaarituumorin arvioinnissa eivét tayty

T0 Ei merkkejé primaarituumorista

Tis Carcinoma in situ

T1 Tuumorin koko suurimmillaan 2 cm tai vhemman

T2 Tuumorin koko yli 2 cm mutta ei suurimmillaan enempé4 kuin 4 cm

T3 Tuumorin koko suurimmillaan yli 4 cm

T4 Tuumori, joka jatkuu luuhun, lihakseen, ihoon, mahaportin soppeen, kaulaan jne.

Alueelliset imusolmukkeet (N=nodes)

NO Paikallisia imusolmuke-etapesékkeita ei ole

N1 Etapesake yksittdisessa samanpuoleisessa imusolmukkeessa, suurimmillaan 3 cm tai véhemman
N2 Etépeséke yksittaisessd samanpuoleisessa imusolmukkeessa, kooltaan suurempi kuin 3 cm mutta

suurimmillaan ei yli 6 cm, tai useammissa samanpuoleisissa imusolmukkeissa, suurimmillaan ei yli 6
cm, tai molemminpuolisissa tai vastakkaisissa imusolmukkeissa, joista yksikaan ei suurimmillaan ole
yli 6 cm

N3 Etdpeséke imusolmukkeessa kooltaan suurimmillaan yli 6 cm

Kauempana sijaitsevat etdpesdkkeet (M=metastasis)

MO Ei merkkeja kaukana sijaitsevista etdpesakkeistd

M1 Merkkejé kaukana sijaitsevista etdpesakkeistd

Levinneisyysasteet

Suuontelo Suunielu

| aste T1INOMO TINOMO

Il aste T2NOMO T2NOMO

Il aste | T3NOMO T1-2N1MO
T1-3N1IMO T3NO0-1MO0

IV aste | T4NO-1MO T4NO0-1MO0
T1-4N2-3MO T1-4N2-3MO
T1-4N0-3M1 T1-4N0O-3M1

1.1.2 Suusyodvan hoito

Suun alueen sydpien hoidon valinta perustuu kasvaimen sijaintiin, levinneisyyteen (TNM-
luokkaan), potilaan yleiskuntoon ja joissain tapauksissa kasvaimen histologiaan (Logemann,
1998:251-252; Grénman ym., 2007). SuusyOpd hoidetaan Kkirurgisesti, sddehoidolla tai
solunsalpaajilla taikka nédiden menetelmien eri yhdistelmillda. Uusimmat hoitotavat pyrkivat
kudosten ja elimien sadstamiseen. Rekonstruktiomenetelmien eli poisleikatun kudoksen

uudelleenrakentamismenetelmien kehittyminen on kuitenkin mahdollistanut radikaalejakin
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kirurgisia toimenpiteitd. Kudospuutokset korjataan yleensd mikrovaskulaarisiirteelld eli potilaan
omalla verisuonitetulla siirteelld. Siirteitd otetaan yleisesti muun muassa k&destd, jalasta tai
suoliluusta. Sadehoitotekniikan tarkkarajaisuus puolestaan mahdollistaa suuret energia-annokset,
mika sadstdd viereisid alueita haittavaikutuksilta. Leikkaukset ja hoidot ovat erittdin rankkoja
(Kessler, Bloch-Birkholz, Leher, Neukam & Wiltfang, 2004), ja niilla on myds ikavia
sivuvaikutuksia, kuten esimerkiksi sydomis- ja nielemisvaikeudet (mm. Garcia-Peris, Paron, Velasca,
de la Cuerda, Camblor ym., 2007; S6derholm, 2008).

Leikkauksen tavoitteena on poistaa syopa yhtena palana riittdvan tervekudosmarginaalin kanssa
(Grénman ym., 2007). Koska suun alue on suhteellisen pieni ja ahdas, jo pienelldkin kudoksen
(thon, luun, lihaksen, verisuonen) poistolla on suuri vaikutus tamén alueen toimintoihin.
Leikkauksen yhteydessé tehdaan usein kauladissektio eli poistetaan kaulan imusolmukkeita, mikali
niihin on muodostunut etdpesakkeitd. Joskus imusolmukkeita poistetaan myds varmuuden vuoksi
(elektiivinen kauladissektio), silla etdpesakkeiden riski on usein suuri (Mékitie, Keski-Santti,
Saarilahti, Back, Kontio ym., 2011). Leikkauksessa joudutaan usein poistamaan my®ds sylkirauhasia
tai katkaisemaan joitain hermoja. Joissain kurkunpéasyopétapauksissa joudutaan tekemaan

laryngektomia eli poistamaan kurkunpééa (ks. Lundstrém, Hammarberg & Munck-Wikland, 2009).

Sédehoitoa saa noin puolet potilaista jossain vaiheessa hoitoja, ja 20 % parantuneista parantuu juuri
sadehoidon ansiosta (Kouri, Ojala & Tenhunen, 2007). Sadehoito aiheuttaa kuitenkin vélittomasti ja
my6hemmin ilmaantuvia vaikutuksia (Logemann, Smith, Pauloski, Rademaker, Lazarus ym., 2001;
Kouri ym., 2007). Heti sadetyksen jélkeen sadetystd saanut ihoalue voi punoittaa, ruskettua,
hilseilla tai tihkua kudosnestettd. Suun limakalvot voivat my6s olla arkoja, punoittaa, ja parin
viikon aikana ilmaantuvat vaaleat téplat aiheuttavat kipua ja nielemisvaikeuksia, mutta ne
parantuvat hoitojen loputtua. Valittomia sddehoidon oireita suun alueella ovat myos sieni-infektiot,
syljen sitkistyminen ja vahentyminen, hammaskipu ja makuaistin menetys. Myohemmin, noin 1-3
kuukautta sddetyksen jélkeen ilmaantuvia reaktiota voi ilmetd keuhkoissa, josta oireina ovat yska,
hengenahdistus ja kuume (Kouri ym., 2007). Keskushermoston reaktioina voi esiintyd paansarkya
ja vasymysté jopa vasta puolen vuoden jalkeen hoitojen paatyttyd. Vield vuosien jalkeenkin voi
ilmaantua ikévia sivuvaikutuksia, kuten kariesta, arpeutumista, surkastumista, solukuolemaa seka
luun nekroosia (Logemann, Pauloski, Rademaker, Lazarus, Mittal ym., 2003; Chambers, Garden,
Kies & Martin 2004; Ollus, 2007).

Solunsalpaajahoito pyrkii parantamaan sydpaa kemiallisin la&keainein (Elonen & Elomaa, 2007).

Taman vuoksi sen haittavaikutukset koskevat koko kehoa, toisin kuin leikkaus tai sadehoito.
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Solunsalpaajahoidoissa haittavaikutuksia ovat pahoinvointi, hiustenlahto, infektioalttiuden kasvu,
hermovauriot ja mukosiitti (limakalvovauriot) (Elonen & Elomaa, 2007; Jantunen & Kataja, 2007).
Mukosiitin oireita ovat suun Kkipu ja haavaumat, nielemiskipu, ripuli, silmien kirvely ja nuha.
Liséksi sytostaatit saattavat aiheuttaa vaurioita sydameen, keuhkoihin ja munuaisiin (Elonen &
Elomaa, 2007). Sybévan hoito on hyvin rankka prosessi, ja vaikka hoitomuodot kehittyvat, ovat
niiden aiheuttamat toiminnalliset puutokset edelleen varsin pitkakestoisia (Manison & Ward,
2007:348).

Noin puolet pdédn ja kaulan alueen syopépotilaista kuolee uusiutuvaan syopéaén tai on joko syovén
levinneisyyden tai yleiskuntonsa vuoksi kuratiivisen eli parantavaan tarkoitetun hoidon ulkopuolella
(Grénman ym. 2007). Talléin ainoa hoitokeino on palliatiivinen eli oireenmukainen hoito.
Maailman terveysjarjestd (World Health Organization, WHO) (2002:84) madrittelee palliatiivisen
hoidon lahestymistavaksi, joka parantaa parantumattomasti sairaan potilaan ja hdnen laheistensa
elaménlaatua. Palliatiivinen hoito perustuu ké&rsimyksen ehkdisemiseen ja lievittdmiseen kivun ja
muiden fyysisten, psykososiaalisten ja eksistentiaalisten ongelmien varhaisen tunnistamisen,
ennaltaehkéisyn ja lievityksen keinoin. Hoitojen tarkoituksena ei ole nopeuttaa eikd hidastaa
kuolemista. Hoito voi vaikuttaa positiivisesti sairauden kulkuun, ja sitd voidaan soveltaa
alkuvaiheesta lahtien yhdistettynd muihin hoitoihin. Palliatiivinen hoito ei ole kuitenkaan
synonyymi saattohoidolle, vaan saattohoito tarkoittaa palliatiivisen hoidon viimeisimpié vaiheita
(Vainio, 2004). Parantumattomasti sairaat potilaan kokevat usein surua, masennusta, toivottomuutta
ja henkista ahdistusta (Abendstein ym., 2005; Aalberg & Idman, 2007). Potilaille, joilla on huono
ennuste, pitaisi tarjota yksilollistd erikoistunutta apua ja oireiden helpotusta, jotta eldmanlaatu

elaman loppuvaiheessakin olisi mahdollisimman hyvé (Abendstein ym., 2005).

1.2 Elamanlaatu

Eldmanlaatu on késitteend sekd subjektiivinen ettd objektiivinen (mm. Matikka, 2001; Rapley,
2003:63,84). Elamanlaadun késitteen avulla voidaan arvioida yksittdisten ihmisten seka yhteisdjen
yleistd hyvinvointia. Jokainen madrittelee eldmanlaatunsa yksilollisesti ja yhteisollisesti tarkeiksi
kokemiensa asioiden kautta. Eldaménlaatu maaritellddn aina kyseessa olevan kontekstin mukaan, ja
eri tieteenalat katsovat aihetta eri ndkékulmista. Alun alkaen filosofiassa puhuttiin hyvésta elamésta,
ja nykypéivana termi liitetddn politilkassa muun muassa ihmisoikeuksiin, psykologiassa

onnellisuuteen ja subjektiiviseen hyvinvointiin, kun taas sosiaali- ja terveysaloilla palvelujen

5



laatuun ja hoitojen vaikuttavuuteen potilaan ndkdkulmaa painottaen (mm. Matikka, 2001: Hilari,
Byng, Lampling & Smith, 2003; Rapley, 2003:84).

Eldmanlaatu on laaja kasite ilman tarkkaa maaritelmaa, mutta se on silti ollut erityisesti sosiaali- ja
terveysalojen tutkimuksen kohteena 1960-luvulta asti (mm. Rapley, 2003:4; Snaith, 2003;
Rantanen, 2009; Gustavsson-Lilius, 2010). Sosiaali- ja terveysaloilla elamanlaadun tutkiminen
onkin yleensd tarkemmin médriteltynd terveyteen liittyvan eldmdanlaadun tutkimista. WHO:n
méaritelman mukaan eldménlaatu tarkoittaa yksilon ndkemystd omasta hyvinvoinnista ja
terveydesta fyysisen, psyykkisen, henkisen ja sosiaalisen toimintakyvyn nakokulmasta, eikd se
tarkoita pelk&stddn sairauden poissaoloa (WHOQOL, 1998). Kasitys eldmanlaadusta vaihtelee
elaménkulun aikana, ja jokainen médrittelee sen yksil6llisesti i&n, tietojen, taitojen, kokemusten,
elamanarvojen ja tilanteen mukaan (WHOQOL, 1998; Sosiaali- ja terveysministerio, 2006).
Eldmanlaatuun vaikuttavat yksil6llisten ominaisuuksien liséksi sosiaaliset, kulttuuriset ja
rakenteelliset tekijat. Sosiaalisia muuttujia ovat sosio-ekonominen asema, toimeentulo, sosiaaliset ja
yhteisolliset verkostot sekd keskindinen vuorovaikutus. Kulttuurisia tekijoitd puolestaan ovat
fyysisen, poliittisen ja taloudellisen ympériston turvallisuus, viihtyisyys, vuorovaikutteisuus ja
asenteet terveyttd kohtaan. Kulttuuristen tekijoiden ohella ympdristosta johtuvia tekijoitd ovat
rakenteelliset muuttujat, kuten koulutus, elinolot, elinympdristd, tyoolot sekd peruspalvelujen
tasapuolinen saatavuus ja toimivuus (WHOQOL, 1998; Sosiaali- ja terveysministerié, 2006; Bloom
ym., 2007).

Suurena vaikuttajana eldméanlaadun tutkimiseen on ollut WHO, joka on kehittdnyt 1980-luvulta
lahtien sairauksien arvioinnin viitekehystda (WHO, 2004:3,4). Uusin versio on Toimintakyvyn,
toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvélinen luokitus ICF (International Classification of
Functioning, Disability and Health), jonka avulla voidaan kuvailla ja arvioida terveyttad ja
sairauksia. Taman luokituksen taustalla on WHO:n aiempi ICIDH-luokitus (International
Classification of Impairment, Disability and Handicap), jonka mukaan sairaus ei ole pelkéastaan
kehon vaurio, vaan se vaikuttaa ihmiseen laajasti. Sairaudesta aiheutuu toimintarajoite, joka taas
aiheuttaa haitan, jonka kukin kokee subjektiivisesti. Hoidettava potilas ei ole siis pelkka objekti,
vaan osallistuu hoitoon subjektina. ICF-malli ottaa sairauden haittavaikutusten liséksi huomioon
myo6s séilyneitd taitoja, vahvuuksia ja mahdollisuuksia sek& ympéristotekijoiden vaikutuksen
yksilon toimintaan. ICF-luokitusta on kadytetty muun muassa tilastointi-, koulutus- sek&
tutkimusvalineend, erityisesti toiminnan tuloksellisuuden, ympéristotekijoiden ja eldménlaadun
mittaamiseen (WHO, 2004:5).



1.2.1 Eldméanlaadun mittaaminen

Terveyteen liittyvan eldaménlaadun arviointia varten on kehitetty erilaisia mittareita, joiden avulla
saamme tietoa interventioiden tehokkuuden lisdksi sairauksien tai vammojen vaikutuksista ja
merkityksistd potilaiden eldaméssa (Hilari ym., 2003; Borggreven, Verdonck-de Leeuw, Muller,
Heiligers, de Bree, ym., 2007b). Eldmanlaadun mittarit ovat oleellisia, kun kuntoutuksen tavoitteena
on helpottaa vammaan sopeutumista, edistda sosiaalista ja yhteisoon osallistumista sekd parantaa
hyvinvointia ja eldménlaatua (Hilari ym., 2003). Eldménlaatu on hyvaksytty myos syopéhoitojen
tehokkuuden mittariksi viimeisten kymmenen vuoden aikana perinteisten mittareiden ohelle, joita
ovat muun muassa hoitojen onnistuminen, keskiméaarainen selviytyminen, taysi parantuminen seka
fyysinen toimintakyky (Borggreven ym., 2007b; katsaus Rogers, Ahad & Murphy, 2007; katsaus
Babin ym., 2008). Eldmanlaadun huomioon ottaminen painottaa potilaan ndkdkulmaa hoitojen

tuloksia arvioitaessa.

On olemassa geneerisid eli yleisid elaméanlaadun mittareita, sekd spesifeja eli tautikohtaisia
mittareita (Patrick & Deyo, 1989; Aalto, Aro & Teperi, 1999; Robinson, Carr & Higginson,
2003:91-92). Paljon kaytettyja eldmélaadun mittareita on koottu taulukkoon 3. Geneerisilla
mittareilla voidaan mitata elaménlaatua ja sen muutoksia riippumatta taustalla olevasta sairaudesta
tai vammasta. Tama mahdollistaa my6s sairauksien valisen vertailun. Sairausspesifit mittarit taas
ottavat huomioon tietylle sairaudelle ominaisia piirteitd ja niiden avulla huomataan paremmin

pienemmatkin muutokset, jotka ovat tarkeité potilaille ja heidén hoidolleen.

Taulukko 3. Paljon kaytettyja eldamanlaadun mittareita

Yleinen mittari Lyhenne Tekijat

European Organisation for Research and EORTC QLQ -C30 Aaronson, Ahmedzai, Bergman,

Treatment of Cancer Quality of Life Bullinger, Cull ym., 1993

Questionnaire Core 30

The World Health Organization Quality of WHO-QOL WHOQOL, 1998

Life Assessment

Medical Outcomes Study Short SF-36 Ware & Sherbourne, 1992

Form 36-item Health Survey

15D 15D Sintonen, 2001

Functional Assessment of Cancer Therapy — | FACT-G Cella, Tulsky, Gray, Sarafian, Linn

General ym., 1993

Tautikohtainen mittari Lyhenne Tekijat

EORTC C30 Head and neck -moduli EORTC QLQ -H&N35 | Aaronson ym., 1993

A Brief ICF Core Set for head and neck BCSQ-H&N Rogers, Forgie, Lowe, Precious,
Haran ym., 2010

University of Washington Quality of Life UW-QOL Hassan & Weymuller, 1993

Questionnaire

FACT Head and neck -moduli FACT-H&N Cella ym., 1993




Geneerisen ja spesifin mittarin yhteiskdyttd antaa eniten tietoa kulloinkin kyseessa olevasta
sairaudesta ja sen vaikutuksista eldménlaatuun (Gliklich, Goldsmith & Funk, 1997).
Suusyopépotilaiden elamanlaadun mittaaminen auttaa havaitsemaan ne potilaat, jotka tarvitsevat
lisdapua tai oireiden lievitysta (Abendstein ym., 2005). Mittareissa on hyvin samankaltaisia
kysymyksia liittyen toimintakykyyn, yleiseen eldménlaatuun ja oireisiin (katsaus Tschiesner,
Rogers, Harréus, Berghaus & Cieza, 2008). Mittarin nimessa mahdollisesti esiintyvd numero

ilmoittaa kyselyssa olevien kysymysten maaran.

1.2.2 Suusy6papotilaiden elaménlaatu

Suun alueen syGpaan sairastuminen on pelottavaa, ja se vaikuttaa potilaan eldmaan niin lyhyelld
kuin pitkallakin aikavalilla (mm. Korpijaakko-Huuhka ym., 1998; Hammerlid, Silander, Hornestam
& Sullivan, 2001; Borggreven, Aaronson, Verdonck-de Leeuw, Muller, Heiligers ym., 2007a;
katsaus Babin ym., 2008). Suusyodpa vaikuttaa useaan potilaan eldmanlaadun osa-alueeseen. Jos
yhdella alueella tapahtuu muutosta, se voi vaikuttaa kaikkiin muihinkin osa-alueisiin. Potilas joutuu
késittelemd&n monenlaisia vaikeuksia, kuten itse sairaudesta ja sen hoidosta johtuvia fyysisia
ongelmia seka niista aiheutuvia psykologisia ja sosiaalisia seurauksia.

Suusyovastd ja sen hoidoista johtuvat fyysiset ongelmat, kuten vasymys, pahoinvointi, kipu,
hengenahdistus, unettomuus, ruokahaluttomuus, ummetus ja ripuli vaikuttavat paljon jaksamiseen
ja kuntoutumiseen seké& alentavat elamanlaatua (Abendstein ym., 2005). Sytpéhoidoista aiheutuva
vasymys, fatiikki, eroaa tavallisesta vasymyksesté siten, ettd siihen ei auta esimerkiksi unen riittava
maara ja hyva laatu, vaan potilas tuntee olonsa lepaamisestd huolimatta hyvin uupuneeksi, ei pysty
keskittymaan ja on voimaton (Olson, 2007). Hoitojen vuoksi myos liikkuminen voi olla hetkellisesti
vaikeaa, jos leikkauksessa on operoitu esimerkiksi sadrtd suun alueen rekonstruktiota varten.
Suusyopépotilaiden suun alue on leikkauksen ja hoitojen jaljiltd arka, ja he karsivat usein
aistimuutoksista, hammasongelmista, syljen vahyydestda ja sen sitkeydestd (Ollus, 2007).
Suusyopéleikkauksen ja hoitojen seurauksena usealla potilaalla on syémis- ja nielemishéiri6ita
(Logemann, 1998:265; Ollus, 2007). Aliravitsemus onkin yleistd suusyopépotilailla, ja se huonontaa
sy6van hoidon ennustetta, lisaa liitdnnaissairauksia ja suurentaa kuolleisuuden riskié (Ollus, 2007).
Sybminen voi olla kokonaan mahdotonta, jolloin ravitsemuksen turvaamiseksi potilaalle laitetaan
leikkauksen yhteydessa PEG-syo6ttoletku (perkutaaninen endoskooppinen gastrostooma) vatsan

peitteiden l&pi.



Syomiseen liittyy fysiologian lisaksi myods hedonistinen, kulttuurinen seka sosiaalinen ulottuvuus
(Manison & Ward, 2007:373). Syoéminen onkin suun alueen syopdapotilaiden eldménlaadun kannalta
oleellinen osa, silla monet potilaat kokevat syomisen ylipdansé ja erityisesti sosiaalisen syomisen
vaikeudet eldmanlaatua alentavaksi tekijaksi (List, Mumby, Haraf, Siston, Mick ym., 1997;
Markkanen-Leppénen, 2006). Jo fyysisten tekijoiden vuoksi (pureskelu, nieleminen, suun kuivuus,
maku- ja hajuaistimusten muutokset) syominen on vaikeaa (Ollus, 2007). Monesti ruoka on
sosemaista, jolloin se ei ole visuaalisestikaan kovin houkuttelevaa. Sosemaisuuden vuoksi myods
ruuan koostumus on yksipuolista. Ruoka ja syéminen eivat siis ole useinkaan endd kovin
nautinnollisia asioita. Syomista voivat vaikeuttaa myos sairastumiseen liittyvat psyykkiset tekijat.
Tavallisesta poikkeavat syOmétavat saattavat hévettdd, eik& potilas halua lahted esimerkiksi

ravintolaan sydmaan, jolloin elinymparistokin kaventuu.

SyOpéén sairastuminen aiheuttaa laaja-alaista psyykkistd ahdistusta (Aalberg & Idman, 2007).
Stressida aiheuttavat kuolemanpelko, eldménsuunnitelmien muuttaminen ja eldmanlaadun
aleneminen (Verdonck-de Leeuw, 2010). Sairastuminen, diagnoosi ja hoidot vaikuttavat
yksil6lliseen ja sosiaaliseen identiteettiin, jolloin omakuva ja itsetunto muuttuvat (katsaus Babin
ym., 2008). Potilas saattaa eristdytyd muista. Suusydpéapotilailla on riski masennukseen sairaudesta
ja hoidoista johtuvien pysyvasti toimintakykyd heikentdvien oireiden vuoksi (List ym., 1997).
Useimmat potilaat pystyvat késittelemadn vaikeuksia omin avuin persoonallisuudesta,
elamantilanteesta ja sosiaalisen tuen maarasta riippuen, mutta arvioiden mukaan noin 30 %:lla
suusyopapotilasta on vakavampia psyykkisia ongelmia, jotka heikentavéat toimintakykyé ja
hankaloittavat hoitojen toteuttamista (Bjordal & Kaasa, 1995; List ym. 1997; Aalberg & Idman,
2007; katsaus Babin ym., 2008). Psyykkinen ahdistus ja masennus ovat monimutkaisia ilmioita, ja
niihin vaikuttaa niin sairautta edeltanyt mielenterveys kuin suhtautuminenkin syépaan ja hoitoihin.
Masennus alentaa eldménlaatua, ja alentunut eldménlaatu masentaa (katsaus Babin ym., 2008).
Samoin esimerkiksi Kipu saattaa lisatd masennusta, ja masentunut saattaa herkistyé tarkkailemaa

oireita entistd enemman (List ym., 1997; Ollus, 2007).

Suuri ihmisen identiteettiin, omakuvaan ja itsetuntoon vaikuttava tekijd& on kehonkuva (katsaus
Babin ym., 2008). SuusyoOpaleikkaus kohdistuu p&én ja kaulan alueelle, joten esimerkiksi arvet ja
rekonstruktioiden jéljet ovat selvasti nakyvilla. Kehon muutokset aiheuttavat masennusta ja
itsetunnon véhentymistd, yleensa enemman naisilla kuin miehilld (Markkanen-Leppanen ym., 2006;
katsaus Babin ym., 2008). Toinen kehonkuvan kasittelyd vaativa tekija on mahdollinen PEG-letku
(katsaus Babin ym., 2008). Se on useasti enemmankin psykososiaalinen kuin toiminnallinen haitta,

vaikka sen kaytto ei olisikaan ongelmatonta. PEG vaikeuttaa julkisesti syomista, ja on jatkuvasti
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muistuttamassa sairaudesta ja paranemisen vaikeuksista.

Sosiaalisen syomisen rajoitusten lisaksi suusyopa aiheuttaa muitakin sosiaalisen eldman ongelmia.
Toissa oleminen voi kdydd mahdottomaksi, tulot laskevat ja potilas voi tuntea itsensé
hyodyttomaksi, jolloin elaménlaatu huononee (katsaus Babin ym., 2008). Téihin palaaminen on
monelle tdrke& vaihe kuntoutumista. Potilaat, joilla on ollut ty0 ennen sairastumista, kokevat
eldmanlaatunsa paremmaksi kuin ty6ttdmat (Markkanen-Leppénen ym., 2006; katsaus Babin ym.,
2008). Sosiaalinen kanssakdyminen edellyttdd kommunikaatiokykyd, joka usein heikkenee
syopapotilailla puhe-elimiston muutosten vuoksi (Korpijaakko-Huuhka ym., 1998). Leikkaukset
vaikuttavat puhe-elimiston hermotukseen ja muuttavat sen rakenteita, mika heijastuu resonaatioon,
fonaatioon ja artikulaatioon. Anen sointivari voi muuttua tukkoiseksi, aanen laatu kahezksi, tai
puheesta ei ole mahdollista saada lainkaan selvaa vaaristyneiden aanteiden vuoksi. Puheilmaisun
muutokset vaikuttavat merkittavasti potilaan kokemaan eldménlaatuun (Rogers, Lowe, Fisher,
Brown & Vaughan, 2002); pidetdanhdn kommunikointikykyd yhtend inhimillisen toiminnan
keskeisimmisté osista (Lehtihalmes, 1993).

Eldmanlaatuun eniten vaikuttavat asiat vaihtelevat sairauden kulun eri vaiheissa. Tyypillisesti
eldmanlaatu huononee hoitojen aikana, mutta paranee sen jalkeen (mm.: Hammerlid ym., 2001;
Markkanen-Leppénen ym., 2006; katsaus Babin ym., 2008). Potilaat ovat kertoneet juuri
diagnoosin jélkeisen ajan olleen vaikeimpia vaiheita koko sairaudessa (Hammerlid ym., 2001;
Aalber & Idman, 2006; Gustavsson-Lilius, 2010), ja suurimmat muutokset tapahtuvatkin
ensimmadisen vuoden aikana (katsaus Babin ym., 2008). Monissa tutkimuksissa on huomattu, etta
mit4 parempi eldménlaatu potilaalla diagnoosin aikaan on, sitd parempi se on myds my6hemmin
mitattuna (Hammerlid ym., 2001; Abendstein ym., 2005; Markkanen-Leppanen ym., 2006; katsaus
Babin ym., 2008). Elamanlaadun mittaaminen auttaakin havaitsemaan ne potilaat, jotka tarvitsevat
lisdapua tai oireiden lievitystd. Elaménlaatu ennustaa selviytymistd; ne, jotka saavat parempia
tuloksia eldménlaatumittauksista selviytyvat todenné&kdisesti paremmin kuin ne, jotka arvioivat
eldmanlaatunsa huonommaksi (Hammerlid & Taft, 2001; Oskam, Verdonck-de Leeuw, Aaronson,
Kuik, de Bree ym., 2010).

Terveyteen liittyva elaménlaatu on abstrakti ja dynaaminen késite (Hyland, 1997). Se voi vaihdella
useilla eri tavoilla eri ulottuvuuksilla sairauden ja siita toipumisen eri vaiheissa. Vakavasti sairas ja
toimintakyvyltd&dn heikentynyt ihminen arvioi usein uudelleen pddmadriensa ja tavoitteidensa
arvojarjestystd. Uudenlainen nékokulma eldmain voi johtaa jopa parempaan hyvinvointiin ja

tyytyvaisyyteen kuin ennen sairastumista. On esimerkiksi havaittu, ettd kun hoidoista on kulunut
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vuosi, suusyopapotilas ei endd vertaa nykyistd tilaansa ennen sairastumista vallinneeseen
eldménlaatuun, vaan tarkeampdd on pidemmén tihtdimen selviytyminen (Mehanna & Morton,
2006). On myos esitetty, ettd kolme vuotta hoitojen jalkeen sydvan uusiutumisen- ja kuolemanpelko
ovat luultavasti huomattavasti vahentyneet, psyykkinen ahdistus ja kivut helpottuneet, ja yleinen
elaméanlaatu paranee asteittain (Weymuller, Yueh, Deleyiannis, Kuntz, Alsarraf & Coltrera, 2000; de
Graeff, de Leeuw, Ros, Hordijk, Blijham & Winnubst, 2001; Hammerlid ym., 2001). Hoidoista
aiheutuu véliaikainen fyysisen toimintakyvyn huononeminen, mutta pidemmalla aikavalilla
suhteellisen harva oire jaa pysyvéksi. Psykososiaalinen toimintakyky ja yleinen eldménlaatu
paranevat asteittain ainakin kolmeen vuoteen asti (de Graeff ym., 2001). Kolme vuotta diagnoosin
jalkeen pdan ja kaulan alueen syovan sairastaneet karsivat merkittavistd toiminnallisista ongelmista
liittyen sairauteen ja sen hoitoon (esimerkiksi kuiva suu ja suun avaamisen vaikeudet), mutta ndma
vaikeudet eivat kuitenkaan yleisemmin vaikuta koettuun terveyteen liittyvaddn eldmanlaatuun
(Hammerlid & Taft, 2001). Pitk&aikaisvaikutukset voivatkin olla véhemman vakavia kuin usein
ajatellaan (de Graeff ym., 2001).

Suusyopéhoitojen vaikutukset eivat luonnollisestikaan ole samanlaisia kaikilla samankaan
diagnoosin saaneilla potilailla, mutta esimerkiksi Markkanen-Leppasen ym. (2006) tutkimuksessa
suunielupotilaat saivat parempia pisteitd eldmanlaatukyselysséd kuin suuontelopotilaat, samoin
tupakoimattomat parempia pisteitd kuin tupakoitsijat, kohtuullisesti tai ei lainkaan alkoholia juovat
parempia kuin paljon alkoholia juovat ja tydssd olevat ja elékeldiset parempia kuin tyottomat.
Yleensd vanhemmilla (yli 65-vuotiailla) potilailla elaménlaatu on parempaa hoitojen jalkeen kuin
nuoremmilla ja samoin miehilld parempaa kuin naisilla (katsaus Babin ym., 2008). Elamé&nlaatu on
yleensd parempaa parisuhteessa olevilla ja niill4, jotka eivat asu yksin, kuin yksin asuvilla, seka
niilla jotka ovat tytssd, korkeammin koulutettuja, hyvétuloisia sekd muuten terveita (katsaus Babin
ym., 2008; Oskam ym., 2010).

Suusyopépotilaiden elaménlaatututkimukset kattavat yleisimmin vain ensimmadisen tai kolme
ensimmaistd vuotta hoitojen jalkeen (esim. de Gaeff ym., 2000; Hammerlid ym., 2001), joten
pitkittaistutkimuksia on melko véhan (esim. Rogers, Hannah & Magennis, 1999; Abendstein ym.,
2005; Nordgren, Hammerlid, Bjordal, Ahlner-EImqvist, Boysen & Jannert, 2008). Naissa
tutkimuksissa on havaittu, ettd hampaisiin, aisteihin, kuivaan suuhun ja sitkedan sylkeen liittyvét
ongelmat pahenevat viiden vuoden seuranta-aikana ja ovat pysyvid. Kyseisten oireiden voidaan
yleisemmalla tasolla ajatella olevan suhteellisen pienid verrattuna siihen, ettd potilas on selvinnyt
sydvasta hengissé. Kaikki edelld mainitut oireet kuitenkin vaikeuttavat puhumista ja nielemista ja

taten hankaloittavat jokapdivaisié toimintoja (Oskam ym., 2010) ja huonontavat eldménlaatua.
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2 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA
TUTKIMUSKYSYMYKSET

Suusyovén hoito aiheuttaa vaikeuksia muun muassa puheeseen ja nielemiseen (ks. Karjalainen,
2011; Horila, 2012)*. On kuitenkin tarkeda tutkia myos sitd, miten suusydpa vaikuttaa
kokonaisvaltaisemmin ihmisen kokemukseen eldmanlaadustaan. Tamén tutkimuksen tarkoituksena

oli tarkastella suusyopapotilaiden elaménlaatua noin viisi vuotta hoitojen jalkeen.
Tutkimuskysymykset:

1. Millaista suusyopapotilaiden elaménlaatu on noin viisi vuotta hoitojen jalkeen?

2. Selittavatké demografiset (ikd, sukupuoli, asumistilanne ja tydtilanne) tai sydvan hoitoon liittyvat

(diagnoosi, levinneisyys, rekonstruktiotapa, hoitomuoto ja kauladissektio) taustamuuttujat koettua

elaméanlaatua?

! Haluan sydamellisesti kiittad opiskelijakollegoitani Elsa Horilaa ja Anni Karjalaista korvaamattomasta vertaistuesta
tutkimusprosessin aikana. Kiitos myds Marika Muttilaiselle neuvoista aineistonkeruuvaiheessa sekd ohjaajalleni Anna-

Maija Korpijaakko-Huuhkalle rohkaisusta ja tuesta tutkielman teon aikana.
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3 TUTKIMUSMENETELMAT

3.1 Aineiston koonti

Aineisto on keratty FM Marika Multtilaisen véitostyota varten kevaan ja kesédn 2011 aikana.
Muttilaisen véitdstyon aiheena on “Suusydpdhoitojen mydhidisvaikutukset: puhe, nieleminen ja
eldménlaatu viisi vuotta hoitojen jilkeen”. Pirkanmaan sairaanhoitopiirin kuntayhtymén eettinen
toimikunta on antanut tutkimuksesta puoltavan lausunnon helmikuussa 2011. Aineiston
kerddmiseen Muttilaisen lisdksi osallistui kolme pro gradu -tutkielmaa tekevaa logopedian
opiskelijaa (Saara Tolvanen, Elsa Horila ja Anni Karjalainen). Tutkimushenkilot poimittiin
Tampereen yliopistollisessa sairaalassa vuosina 2005-2007 hoidetuista suun pehmytkudossyovan
sairastaneista potilaista, joilla on ollut diagnoosina syopa kielessé (C01-C02), nielussa (C09-C14)

tai jossain muualla suussa (C03-C06).

Tutkimuksesta jatettiin pois sellaiset henkilot, joiden syopé oli uusinut tai levinnyt kuluneen viiden
vuoden aikana. Tutkimuksesta jatettiin pois myds henkilt, joilla oli alentunut fyysinen
toimintakyky, silla tutkittavien tuli pystya istumaan tutkimuksen ajan. Tutkittavien tuli olla
suomenkielisia, eikd heilld saanut olla kognitiivisia ongelmia jotka hankaloittavat puhetta.
Kutsukirjeet vapaaehtoiselle tutkimuskaynnille l&hetettiin 70 tutkittavalle, joista 36 vastasi kutsuun.
Noin kolme tuntia kestdneen tutkimusk&ynnin aikana tutkittavalle tehtiin oraalimotoriikan arvio,
vedennielemistesti, puheen ymmarrettavyyden arviointi, elaménlaatu- ja nielemiskyselyt seké
nielemisen varjoainekuvaus. Tutkimukset tehtiin Tampereen yliopistollisen sairaalan tiloissa. Tassa

tutkimuksessa kaytetédan vain eldmanlaatukyselyjen tuloksia 32 tutkittavalta (ks. luku 3.3).

3.2 Tutkimushenkilot

Syyskuuhun 2011 mennessa oli tutkittu 34 kutsuun vastannutta henkil6a, joista tahén tutkimukseen
valittiin 32. Kaksi tutkittavaa karsittiin pois puuttuvien TNM-luokitusten ja nendnieludiagnoosien
vuoksi, jolloin diagnoosin perusteella saatiin muodostettua kaksi samankokoista ryhmaa: suunielun
(tonsilla-alueen; n=16) tai suuontelon (kieli, ien, suunpohja, suulaki; n=16) syopé (ks. taulukko 4).
Suurimmalla osalla tutkittavista (n=21) syopé oli laajalle levinnyt (aste V). Tutkimushenkil6ista 19
oli miehid ja 13 naisia, idltddn 41-87 -vuotiaita; suurin osa heistd ei ole en&dé tydeldmassa. Osa

tutkittavista asuu perheen kanssa (n=20), osa yksin (n=11) ja yksi asuu hoitokodissa. Osalle
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tutkittavista on tehty rekonstruktio mikrovaskulaarisella siirteelld (n=21), ja osalle on riittdnyt
pelkka leikkaushaavan sulkeminen (n=11). Sydvan hoitona on kaytetty joko pelkk&& leikkausta,
leikkausta ja sddehoitoa tai kemosadehoitoa tai pelkk&é sadehoitoa tai kemosadehoitoa. Nama tiedot
on koottu taulukkoon 4. Miesten ja naisten ikdjakaumat eivat eronneet tilastollisesti merkitsevasti
toisistaan (Mann-Whitney U=79,5 ja p=0,091).

Taulukko 4. Tutkittavien perustiedot (ka=keskiarvoiké ja vv=ikien vaihteluvali)

| Yhteensd
Sukupuoli miehet, n=19 naiset, n=13 32
Ika (ka, vv) 63 (47-87) 68 (41-83) 65 (41-87)
Diagnoosi
suunielu 9 7 16
suuontelo 10 6 16
Levinneisyys
| 1 2 3
1l 5 1 6
v 13 8 21
tieto puuttuu 0 2 2
Hoito
leikkaus 1 2 3
leikkaus +sade 3 4 7
leikkaus +kemosade 11 6 17
sade 0 1 1
kemoséade 4 0 4
Rekonstruktio
siirre 12 9 21
haavan sulku 7 4 11
Kauladissektio
kylla 15 12 27
ei 3 1 4
kysta 1 0 1
Asumismuoto
yksin 4 7 11
perhe 14 6 20
hoitokoti 1 0 1
Tyotilanne
tydssa 4 3 7
ei tdissa 15 10 25

3.3 Arviointimenetelméat

Tassd tutkimuksessa suusyOpapotilaiden eldménlaatua arvioitiin Euroopan sydvan tutkimus- ja
hoitojérjeston (The European Organization for Research and Treatment of Cancer, EORTC)
laatimalla, syopia koskevalla kyselylla (Quality of Life Core Questionnaire, QLQ-C30 (version
3.0)) seka pdan ja kaulan alueen sydpiin liittyvilla kysymyksilla tdydennetylla moduulilla (Quality
of Life Questionnaire Head and Neck, QLQ-H&N35 (version 1.0); Aaronson ym., 1993).

Lomakkeita kuuluu kayttdd yhdessa. Kyselylomakkeet ovat nahtdvissa liitteissd 1 ja 2. Taman
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tutkimuksen tutkimushenkil6ista suurin osa taytti heille lahetetyt lomakkeet jo kotona, ja osa taytti

lomakkeet tutkimustilanteessa itsendisesti tai tutkijan avustamana.

QLQ-C30 kysely on kaannetty ja validoitu 81 kielelle, ja sitd on kaytetty yli 3000 tutkimuksessa
maailmanlaajuisesti (EORTC, 2011). Kyselylomakkeen on todettu olevan luotettava, validi ja
soveltuvan hyvin useissa maissa kaytettavaksi (mm. Bjordal, de Graeff, Fayers, Hammerlid, van
Pottelsberghe ym. 2000; Sherman, Simonton, Adams, Vural, Owens & Hanna, 2000). Koska
tutkimus on kansainvélinen tyokalu, sen avulla on mahdollista vertailla eri maissa ja kulttuureissa
saatuja tuloksia toisiinsa. Kyselylla arvioidaan useasta kysymyksesta koostuvien osioiden avulla
syopdpotilaan yleistd eldmanlaatua, fyysista, kognitiivista, emotionaalista, sosiaalista seké&
roolitoimintaa, Kkipua, uupumusta ja pahoinvointia (Aaronson ym., 1993). Liséksi yksittéisista
kysymyksistd muodostuvat oireosiot kartoittavat kokemuksia hengenahdistuksesta, unettomuudesta,
ruokahaluttomuudesta, ummetuksesta, ripulista seka taloudellisista vaikeuksista. Lomakkeessa on
30 kysymystd, joista 28:an vastataan 4-luokkaisen Likert-asteikon mukaan “ei lainkaan”, ”vdhan”,
“melko paljon” tai “hyvin paljon”. Kaksi viimeisti kysymystd koskevat terveyttd ja eldméanlaatua, ja
niihin vastataan 7-luokkaisella asteikolla, jossa, 1 tarkoittaa erittdin huonoa” ja 7 “erinomaista”.
Kysymyksiin 1-5 vastataan yleiselld tasolla, kun muihin kysymyksiin tutkittavaa pyydetaan

arvioimaan kokemuksiaan kuluneen viikon aikana.

QLQ-H&N35 -kyselyn avulla arvioidaan tarkemmin paan ja kaulan alueen sydpaan sairastuneiden
ihmisten oireita ja sydvan sivuvaikutuksia (Aaronson ym., 1993). Kaikkiaan 35 kysymyksesté
saadaan seitsemén oireasteikkoa ja 11 oireosiota. Oireasteikot koskevat kipua, nielemistd, aisteja,
puhumista, sosiaalista syomistd, sosiaalisia kontakteja ja seksuaalisuutta. Yksittéisilla kysymyksilla
selvitetddn paan ja kaulan alueen syoville tyypillisia hampaisiin, suun avaamiseen, suun kuivuuteen,
sitkedén sylkeen, yskimiseen, pahoinvointiin, kipuldakkeisiin, ravinnelisiin ja ruokintaletkuun
liittyvid vaikeuksia sek& painon laskua tai nousua. Kyselyn viiteen viimeiseen kysymykseen
vastataan “kylld/ei”, ja muihin kysymyksiin C30-kyselyn tavoin Likert-asteikolla. Kaikki
kysymykset koskevat kuluvaa viikkoa. Viiden viimeisen kysymyksen (kipuldékkeet, ravinnelisét,
ruokintaletku sek& painon lasku ja nousu) on tarkoitus antaa tietoa hoitavalle l1&aé&karille, ja ne onkin
tulkittu tutkimuksissa usein vapaavalintaisiksi (Bjordal ym., 2000). Téssékin tutkimuksessa niiden
tarkastelu jatettiin pois, kuten esimerkiksi Petruson, Silander & Hammerlid (2003) sek& Lundstrom
ym. (2009) ovat tehneet.

Lomakkeista saadaan raakapisteet, jotka muunnetaan tilastollisella ohjelmalla 0-100 vilisille

pisteasteikoille EORTC QLQ-C30-pisteytysmanuaalin mukaan (Fayers, Aaronson, Bjordal,
15



Groenvold, Curran & Bottomley, 2001). Pistemaéaria tulkitaan siten, ettd mita suurempi pistemaara
ensimmaisissé viidessa toiminta-asteikossa ja yleisessd eldménlaadussa on, sitd parempia ovat
elaménlaatu ja toimintakyky eri osa-alueilla. Oireasteikoissa ja -osioissa suuri pistemé&éra tarkoittaa

paljon oireita ja siité aiheutuvia vaikeuksia.

3.4 Aineiston analyysi

Eldmanlaadun tarkastelu on kuvailevaa ja perustuu eri mittareilla saatuihin pistemaariin.
Tutkittavien arvioita tarkastellaan siten keskiarvo- ja hajontalukujen avulla. Liséksi tarvitaan
tilastollisia menetelmid, jotta saadaan selville miten taustamuuttujat selittdvat koetun elamanlaadun
eri osatekijoitd. Taustamuuttujien merkitystd elamanlaadulle tarkastellaan kahta ryhmaéa toisiinsa
verrattaessa Mann-Whitney U -testin avulla (sukupuoli, diagnoosi, rekonstruktiotapa,
kauladissektio, tutkittavan asumismuoto ja tyétilanne), ja useampaa ryhméa toisiinsa verrattaessa
Kruskall-Wallisin testilla (syovéan levinneisyysaste ja hoitomuoto). 1an merkitystd elamanlaadun
osatekijoihin kaikkien tutkittavien osalta (N=32) tarkastellaan Spearmanin korrelaatiokertoimen
avulla. Merkitsevyys maariteltiin tasolle p < 0,05. Tilastolliset analyysit tehtiin SPSS for Windows
16.0 -ohjelmalla. Tilastolliset testit olivat tdssd tutkimuksessa nonparametrisia, silla oletuksena
tilastollisten testien tekemiselle oli normaalijakaumaa noudattamaton jakauma, jolloin esimerkiksi

varianssianalyysia ei voitu kayttdd (Nummenmaa, 2004:248).

Tilastollisia vertailuja varten tutkittavat jaettiin ryhmiin kahdeksan eri taustamuuttujan mukaan (ks.
taulukko 5). Sukupuolijakauma oli miesvoittoinen (n=19), mutta naisia oli silti riittdvasti (n=13),
jotta tutkittavat voitiin jakaa ryhmiin sukupuolen mukaan. Diagnoosin perusteella muodostettiin
kaksi samankokoista ryhmaa (kummassakin n=16): diagnoosina oli joko suunielun tai suuontelon
syopa. Rekonstruktiotapana tutkittavilla oli k&ytetty joko mikrovaskulaarista siirrettd (n=21) tai
leikkaushaavan sulkemista (n=11), jonka mukaan tutkittavat myds jaettiin kahteen ryhmaén.
Syopéleikkausten yhteydessa poistetaan usein imusolmukkeita kaulalta eli tehdadn kauladissektio,
kuten tutkittavista 27:1le oli tehty, ja neljalle ei. Kauladissektion perusteella ryhmiin jaettaessa
havaittiin, ettd yhdelt4 tutkittavalta oli imusolmukkeen sijasta poistettu kysta, joten hénet jatettiin
pois vertailusta. Asumismuotoja oli kolmenlaisia: yksin (n=11), perheen kanssa (n=20) tai
hoitokodissa (n=1). Koska hoitokodissa asui vain yksi tutkittavista, hanet jatettiin vertailun
ulkopuolelle. Tutkittavien tyotilannetta kartoitettiin sen verran, ettd saatiin selville onko tutkittava
toisséd (n=7) vai ei (n=25), minka perusteella muodostettiin kaksi ryhmad. TNM-luokituksesta

16



saatiin selville tutkittavien syovén levinneisyysaste, mutta kaksi tutkittavaa jai puutteellisten
tietojen vuoksi vertailun ulkopuolelle. Muuten tutkittavien syodvat olivat levinneet joko asteen |
(n=3), 1l (n=6) tai IV (n=21) laajuisesti. Hoitomuotona tutkittavilla oli ollut joko pelkk& leikkaus
(n=3), leikkaus ja sédehoito (n=7), leikkaus ja kemoséddehoito (n=17) tai pelkk& kemosédehoito
(n=4). Hoitomuotona oli kéaytetty myos pelkkad sadehoitoa, mutta tdman hoidon saaneita oli vain
yksi, joten hdnet jatettiin vertailun ulkopuolelle. Vertailuun jaavien tutkittavien madrat kussakin
ryhmaéssé on néhtévissa taulukossa 5.

Taulukko 5. Tilastollisissa analyyseissa kdytetyt ryhmat ja tutkittavien méarat. Suluissa ryhmista
poisjatettyjen tutkittavien maara.

Ryhma n Yhteensa

Sukupuoli 32

mies 19

nainen 13

Diagnoosi 32

suunielu 16

suuontelo 16

Rekonstruktio 32

siirre 21

haavan sulku 11 Ryhma n Yhteensa
Kauladissektio @ 31 Levinneisyys 2 30
kylla 27 I 3

ei 4 Il 6

Asumismuoto (1) 31 v 21

yksin 11 Hoitomuoto @ 31
perheen kanssa 20 leikkaus 3

Tyétilanne 32 leikkaus+sade 7

tydssa 7 leikkaus+kemosade | 17

ei toissa 25 kemosade 4
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4 TULOKSET

4.1 Tutkittavien elamanlaatu

Eldmanlaatukyselyjen asteikkopisteitd tulkitaan siten, ettd suuri pistemadrd yleisesséa
elaméanlaadussa ja toiminnallisilla asteikoilla tarkoittaa hyvéaéa eldaménlaatua ja toimintakykya, kun
taas oireasteikoilla ja -osioissa suuri pistemaara tarkoittaa suuria ongelmia (Fayers ym., 2001).
Tassa tutkimuksessa toiminnallisten asteikkojen pistemaérat ovat keskiarvoltaan yli 81,3 (ks.
taulukko 6), joten tutkittavien toimintakyky on kaikilla osa-alueilla varsin hyvaa. Paras keskiarvo
(88,0) ja samalla pienin keskihajonta (16,7) on emotionaalisessa toiminnassa, joten tutkittavat
voivat henkisesti ilmeisen hyvin. Pienin, joskin hyvasta toimintakyvystad kertova pistemaara on
roolitoiminnassa (ka=81,3), jossa on myos suurin keskihajonta (27,4). Tutkittavien yleinen
elaméanlaatu on keskimaarin 72,1 (keskihajonta=21,9), eli suurimpaan mahdolliseen 100 pisteeseen

verrattuna jonkin verran alentunut.

Taulukko 6. Tutkittavien eldménlaatu ja sen osatekijat (N=32). Tulokset on esitetty asteikkopisteiden
keskiarvoina ja keskihajontoina.

QLO-C30

Yleinen elamanlaatu 72,1 + 21,9

Toiminnalliset asteikot QLO-H&N35
Fyysinen toimintakyky 81,9 + 22,8 Oireasteikot ja -osiot
Roolitoiminta 81,3 + 274 Kipu 19,5 + 20,3
Emotionaalinen t. 88,0 + 16,7 Nieleminen 16,1 + 20,5
Kognitiivinen t. 84,4 + 224 Alistit 16,7 + 23,6
Sosiaalinen t. 875 + 24,3 Puhe 15,3 + 18,9

Oireasteikot ja -osiot Sos. syéminen 15,8 + 19,4
Uupumus 25,0 + 22,2 Sos. kontaktit 77 + 16,4
Pahoinvointi 0,0 +0,0 Seksuaalisuus 33,3 + 31,6
Kipu 19,8 + 28,8 Hampaat 247 + 34,4
Hengenahdistus 43 + 14,3 Suun avaaminen 25,0 + 33,9
Unettomuus 250 + 31,7 Kuiva suu 52,1 + 31,6
Ruokahaluttomuus 6,3 + 17,8 Sitked sylki 38,5 + 36,0
Ummetus 15,6 + 23,9 Yskiminen 18,8 + 26,7
Ripuli 42 + 11, Sairas olo 20,8 + 27,8

Taloudelliset ongelmat 9,4 + 24,3

Tutkittavien C30-kyselyn oireasteikkojen ja -osioiden keskiarvoista ndhdé&én, etté eniten tutkittavia
on vaivannut uupumus (ka=25,0, keskihajonta=22,2) ja unettomuus (ka=25,0 + 31,7) (ks. taulukko
6). Esimerkiksi ripulia, hengenahdistusta tai ruokahaluttomuutta ei ole ollut juuri lainkaan eiké
pahoinvoinnista raportoinut kukaan. Kaiken kaikkiaan tutkittavilla on ollut hyvin vahén vaikeuksia

yleensa syopéan liittyvien oireiden vuoksi.
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Kuten taulukosta 6 kay ilmi, tutkittavien vastausten hajonnat olivat kuitenkin jopa kymmenia
pisteitd. Kuva 1 osoittaa havainnollisemmin yleisen eldménlaadun ja toiminnallisten asteikkojen
pistemadrien jakaumien sijainnit ja hajonnat. Siit4 havaitaan, ettd tutkittavissa on pieni joukko
ihmisid, joiden pisteméérat poikkeavat muista oleellisesti, eli heidan elaméanlaatunsa on selvasti

heikompaa kuin suurimmalla osalla (75 % eli ylékvartiilin raja) tutkittavista (esim. tutkittavat 25 ja
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Kuva 1. Tutkittavien yleisen elaméanlaadun ja toiminnallisten asteikkojen pistemadrien jakaumien sijainnit ja
hajonnat
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Kuva 2. Tutkittavien oireasteikkojen ja -osioiden pistemadrien jakaumien sijainnit ja hajonnat (C30)
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Kuva 2 havainnollistaa puolestaan oireasteikkojen ja -osioiden pisteméérien jakaumien sijainnit ja

hajonnat. My®és siita havaitaan, ettd kaikki tutkittavat eivat mahdu jakauman ylakvartiilin sisaan.

Tutkittavien H&N35-kyselyn oireasteikkojen ja -osioiden keskiarvoista ndhdéan, ettd selkedsti
eniten heitd on vaivannut kuiva suu (ka=52,1). Liséksi sitked sylki (ka=38,5, suurin keskihajonta
36,0), seksuaalisuus (ka=33,3) sekd suun avaamisen vaikeudet (ka=25,0) ovat aiheuttaneet
tutkittaville jonkin verran haittaa (ks. taulukko 6). Vahiten ongelmia tutkittavat ovat kokeneet
sosiaalisissa kontakteissaan (ka=7,7, myos pienin keskihajonta 16,4). Muuten paén ja kaulan alueen
syopiin liittyvien oirepisteiden keskiarvot vaihtelevat valilla 15,3-24,7, eli ongelmat ovat olleet
niilta osin melko vahaisia kuluneen viikon aikana. Kuva 3 osoittaa ylla mainitun havainnollisemmin

kuvana. Kuvassa nédkyvat myos yksittéisten tutkittavien muita heikommat pisteet.
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Kuva 3. Tutkittavien oireasteikkojen ja -osioiden pistemaarien jakaumien sijainnit ja hajonnat (H&N35)
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EORTC QLQ-C30 -pisteytysmanuaali neuvoo katsomaan tuloksia asteikkopisteiden liséksi myos
raakapisteistd (Fayers ym., 2001). Manuaali suosittelee jakamaan vastausvaihtoehdot kahteen
osaan, joten ryhmittelen vastausvaihtoehdot pareihin ”ei lainkaan / vdhdn” sekd “melko paljon /
hyvin paljon”, jotta tuloksia on helpompi tulkita. Kun katsotaan C30:n raakapisteitd sen mukaan,

miten vastausmairdt jakautuvat vastausvaihtoehtojen “ei lainkaan/vdhén” ja “melko paljon/hyvin
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paljon” valilld, ndhdddn, ettd vastaukset painottuvat selvasti vahaisistd ongelmista kertoviin
vaihtoehtoihin “ei lainkaan/vdhan” (ks. taulukko 7). Vastausmédrien tarkempi sijoittuminen

vaihtoehtoihin on néhtévissa liitteissé 3 ja 4.

Taulukko 7. C30:n raakapisteet, vastanneiden maarét (N=32).”% melko/hyvin paljon” -sarakkeessa kyseisiin
vaihtoehtoihin vastanneiden prosenttiosuus tutkittavista.

Osio, ei lainkaan/ melko/ Puuttuu % melko/
kysymysnumero, aihe vahan hyvin paljon hyvin paljon
Fyysinen toiminta
1 rasittavat tyot 26 6 19
2 pitkat kavelyt 25 7 22
3 lyhyet kévelyt 30 2 6
4 levontarve 27 5 16
5 avuntarve 32 0 0
Roolitoiminta
6 péivittaiset toimet 30 2 6
7 toimintarajoitukset 26 6 19
Emotionaalinen toiminta
21 jannittyneisyys 31 1 3
22 huolestuneisuus 29 3 9
23 artyneisyys 30 2 6
24 masentuneisuus 31 1 3
Kognitiivinen toiminta
20 keskittymisvaikeudet 30 2 6
25 muistivaikeudet 29 3 9
Sosiaalinen toiminta
26 perhe-elama 30 1 1 3
27 so0s. kanssakédyminen 28 4 13
Uupumus
10 levontarve 26 6 19
12 heikotus 30 2 6
18 véasymys 26 6 19
Pahoinvointi
14 pahoinvointi 32 0 0
15 oksennus 32 0 0
Kipu
9 kivut 26 6 19
19 vaikutus 27 5 16
Yksittaiset kysymykset
8 hengenahdistus 30 1 1 3
11 unettomuus 25 7 22
13 ruokahaluttomuus 30 2 6
16 ummetus 30 2 6
17 ripuli 32 0 0
28 taloudelliset ong. 29 3 9
Yleinen elamanlaatu lerittdin | 2 | 3 | 4 5 6 7
huono erinomainen
29 terveys 1 0o 2 1 12 10 6
30 eldamanlaatu 1 1 3 0 1 11 5

Pitkien kdvelymatkojen rasittavuus ja unettomuus aiheuttivat eniten ongelmia: ndita vaikeuksia oli
paljon 22 %:lla tutkittavista. Noin viidesosa tutkittavista koki rasittavat tyot vaikeiksi, viidesosalla

oli myds paljon vapaa-ajan toimintarajoituksia, kipuja, vasymysta ja lisadntynyttd levontarvetta.
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Ketddn tutkittavista ei vaivannut paljonkaan pahoinvointi tai ripuli, eikd kukaan tarvinnut paljon
ulkopuolista apua selviytydkseen esimerkiksi ruokailusta tai pukeutumisesta. Emotionaalisessa
toiminnassa vain parilla ihmiselld oli ollut paljon ongelmia. Muuten kutakin elamanlaadun osa-
alueita kohden oli tutkittavissa aina enintadn viisi ihmistd, jotka kokivat paljon vaikeuksia, miké on
pieni osa koko joukosta. Yleinen eldmanlaatu on tutkittavilla l&hempénd erinomaista kuin erittéin
huonoa. Suurin osa tutkittavista arvioi yleisen eldménlaatunsa asteikolla 1-7 arvoille 5 tai 6 eli
hyvaksi tai erittdin hyvaksi. Puuttuvia vastauksia oli vain kahdessa kysymyksessd, jotka koskivat
hengenahdistusta ja sosiaalista toiminta perheen kanssa — yksi kummassakin. Myds H&N35:n
raakapisteistd néhdaan, ettd tdménkin kyselyn vastaukset painottuvat vaihtoehtoihin ei
lainkaan/vahan” (ks. taulukko 8).

Taulukko 8. H&N35 raakapisteet, vastanneiden méaérat (N=32). % melko/hyvin paljon” -sarakkeessa
kyseisiin vaihtoehtoihin vastanneiden prosenttiosuus tutkittavista.

Osio, kysymysnumero, | eilainkaan/ melko / Puuttuu | % melko/
aihe vahan hyvin paljon hyvin paljon
Kipu

1 suukipu 27 5 16
2 leukakipu 29 3 9
3 suun arkuus 27 5 16
4 kurkkukipu 29 3 9
Nieleminen

5 nesteet 29 3 9
6 soseet 31 1 3
7 kiinteat 27 5 16
8 véaréan kurkkuun 29 3 9
Aistit

13 haju 30 2 6
14 maku 28 4 13
Puhe

16 kaheys 27 5 16
23 keskustelu 29 2 1 7
24 puhelimessa 30 2 6
Sosiaalinen syéminen

19 syomisen vaikeus 30 2 6
20 perheen seurassa 30 1 1 3
21 muiden seurassa 29 3 9
22 nautinnollisuus 28 4 13
Sosiaaliset kontaktit

18 ulkonéko 29 3 9
25 perhe 31 0 1 0
26 ystavat 31 1 3
27 muut ihmiset 31 1 3
28 fyysinen kosketus 30 1 1 3
Seksuaalisuus

29 kiinnostus 17 13 2 43
30 nautinnollisuus 22 7 3 24
Yksittaiset kysymykset

9 hammasongelmat 26 5 1 16
10 suun avaaminen 25 7 22
11 suun kuivuus 18 14 44
12 sitkeé sylki 21 11 34
15 yskiminen 28 4 13
17 sairas olo 27 5 16
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Useimpien tutkittavien ongelmat ovat olleet siis vahaisid kuluneen viikon aikana. Kuiva suu aiheutti
eniten ongelmia, silld 44 % tutkittavista kertoi suuta kuivanneen paljon. Kolmasosaa tutkittavista
vaivasi paljon sitked sylki, neljasosaa suun avaaminen. Liséksi kiinnostus seksiin oli véhentynyt 43
%:lla ja 24 % sai siitd vahemman nautintoa. Muilla osa-alueilla enintddn viisi tutkittavaa koki
paljon vaikeuksia eli pieni osa koko joukosta. Kelldan tutkittavista ei ollut vaikeuksia sosiaalisissa
kontakteissa perheen kanssa ja muutenkin sosiaaliset kontaktit sujuivat hyvin. Puuttuvia tietoja oli
seitsemdsséd kohdassa. Yksittdisia vastauksia puuttui seuraavista kysymyksistd: keskustelu,
hammasongelmat, fyysinen kosketus, sosiaalinen syominen sekd kontaktit perheen parissa.

Sukupuolielamaan liittyviin kysymyksiin oli jattanyt vastaamatta viisi tutkittavaa.

4.2 Taustamuuttujat elamanlaadun selittgjiné

Tasséd tutkimuksessa tutkittavat jaettiin ryhmiin, jotta voitiin tarkastella, miten eri taustatekijat
selittdvat koettua eldménlaatua ja sen osa-alueita. Ryhmdjaot ovat nahtévilla menetelmaluvussa
taulukossa 5. Parittaisvertailut tehtiin suoraan Mann-Whitneyn U-testilld, ja sen perusteella
havaittiin, ettd sukupuoli, diagnoosi, rekonstruktioleikkaustapa ja se, oliko tutkittavalle tehty
kauladissektio vai ei, selittdvat hyvin erilaisia elaménlaadun osatekijoitd (taulukko 9; tarkemmin
alla). Useamman ryhman eroja testattiin ensin Kruskal-Wallisin testilld, ja merkitsevien erojen
selitystd etsittiin sitten parittaisvertailulla Mann-Whitneyn U-testin avulla (ks. taulukko 9).
Hoitomuoto oli ainoa useampaan luokkaan jaettu muuttuja, joka selitti merkitsevasti elaménlaadun
eri  osatekijoitd. lan  merkitystd eldmanlaadun osatekijoihin tarkasteltiin ~ Spearmanin
jarjestyskorrelaatiokertoimen avulla ja havaittiin, ettd ikd on yhteydessa kolmeen seikkaan
(taulukko 9; tarkemmin alla).

Taulukko 9. Tilastollisesti merkitsevat taustamuuttujat (p= < 0,05)

Testi: Mann-Whitney ] | p:narvo

SUKUPUOLLI

fyysinen toiminta 69,0 ,032

kipu 68,0 ,020

hengenahdistus 85,5 ,024

DIAGNOQSI

unettomuus 71,0 ,018

REKONSTRUKTIO Testi: Kruskal-Wallis X2 | p:n arvo
yleinen elaméanlaatu 64,5 ,039 HOITO

sosiaalinen toiminta 66,0 ,013 kognitiivinen toiminta 8,1 ,044
ruokahalu 73,5 ,004 ruokahalu 16,1 ,001
KAULADISSEKTIO kuiva suu 9,1 ,027
kognitiivinen toiminta 16,0 ,015 Testi: Spearman re | p:n arvo
taloudelliset ongelmat 32,5 ,048 IKA

nieleminen 12,0 ,011 fyysinen toimintakyky -,496 ,004
aistit 21,5 ,032 kuiva suu 421 ,016
sosiaalinen sydminen 12,5 ,012 yska -,395 ,025
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Sukupuolia vertaillessa havaittiin, ettd naisilla (n=13) oli tilastollisesti merkitsevasti alentuneempi
fyysinen toimintakyky kuin miehilld (n=19). Naiset my0ds kokivat miehid merkitsevésti enemman
kipua ja hengenahdistusta. Miesten fyysinen toimintakyky oli ryhmétasolla erittdin hyva (Md=100),
ja naisillakin vain jonkin verran huonompi (Md=86,7), mutta miesten ryhméssa vaihtelu oli
kuitenkin suurempaa (vv=13,3-100) kuin naisten (vv=33,3-100). Naisilla oli kipua ryhmaétasolla
jonkin verran (Md=16,7) ja miehilla hyvin vdhan (Md=0). Seka miehissa etté naisissa oli tutkittavia,
joilla ei ollut kipuja lainkaan, mutta naisten joukossa oli kuitenkin joku, jolla oli erittidin kovia
kipuja (vw=0-100), ja miehissakin muutama joilla kipuja oli kohtalaisen paljon (vv=0-66,7).
Miehet eivat kokeneet lainkaan hengenahdistusta, kun taas naisten joukossa oli my6s niitd, joille
hengenahdistus tuotti kohtalaisia hankaluuksia (Md=0, vv=0-66,7).

Kun diagnoosiryhmia verrattiin toisiinsa, havaittiin, ettd suunielupotilailla (n=16) oli tilastollisesi
merkitsevasti enemman unettomuutta kuin suuontelon sydvan sairastaneilla tutkittavilla (n=16).
Ryhmatasolla suunielupotilaat ké&rsivat unettomuudesta jonkin verran (Md=33,3); jotkut eivét
lainkaan, osa hyvinkin paljon (vw=0-100). Suuontelopotilailla unettomuutta oli véhemman (Md=0,
vw=0-66,7). Muiden eldménlaadun osatekijoiden osalta ryhmét eivat eronneet merkitsevasti

toisistaan.

Rekonstruktiotapoja vertaillessa havaittiin, ettd ryhmaéllg, jolla leikkaushaava oli vain suljettu
(n=11), oli merkitsevasti huonompi yleinen eldmanlaatu ja sosiaalinen toimintakyky seka
ruokahaluttomuutta enemman kuin ryhmallg, jolle oli tehty mikrovaskulaarinen siirre (n=21).
Haavansulkuryhmaéll yleinen elaménlaatu oli ryhmatasolla melkoisesti alentunut (Md=66,7), eika
ollut kenellak&én erinomaista (vv=0-83,3), kun taas siirreryhmalla yleinen eldmaénlaatu oli
kohtalaisen hyvéaa (Md=75,0, vw=33,3-100). Sosiaalinen toimintakyky oli haavansulkuryhmalla
hyvad (Md=83,3, vv=0-100) kuten siirreryhmallakin (Md=100, vv=50,0-100), mutta vaihteluvalit
on otettava jalleen huomioon. Siirreryhmélld ei ollut lainkaan ruokahaluttomuutta, mutta

haavansulkuryhmadssa sité esiintyi osalla tutkittavista jopa kohtalaisen paljon (Md=0, vwv=0-66,7).

Tutkittavat jaettiin ryhmiin  myds sen mukaan, onko heille tehty leikkauksen yhteydessa
kauladissektio (eli poistettu imusolmukkeita kaulalta) vai ei. Verrattaessa tutkittavia, joille oli tehty
kauladissektio (n=27), ja joille sitd ei ollut tehty (n=4), huomattiin, ett kognitiivinen toimintakyky;,
nieleminen ja sosiaalinen syominen olivat merkitsevasti huonompia niilla, joille dissektiota ei ollut
tehty. Talla ryhmalla oli myds merkitsevasti enemmaén taloudellisia vaikeuksia ja aistiongelmia.
Kognitiivinen toiminta oli kauladissektion lapikdyneilld ryhmatasolla erittdin hyvaa (Md=100,
vv=50,0-100), kun taas niill&, joille sitd ei ollut tehty, selvasti huonompaa (Md=58,3, vv=0-83,3).
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Nielemisvaikeuksia oli dissektioryhmélla véhan (Md=8,3, vv=0-66,7), kun ei-dissekoiduilla
tutkittavilla niitd ilmeni ainakin jonkin verran (Md=33,3, vv=16,7-91,7). Myds sosiaalisen
syomisen vaikeuksia oli dissektioryhmalla véhan (Md=8,3, vw=0-41,7) ja ei-dissekoiduilla jonkin
verran (Md=37,5, vw=16,7-88,9). Aistiongelmia ja taloudellisia vaikeuksia oli dissektioryhmalla
paasaantoisesti vahan (molemmilla Md=0 ja vw=0-66,7), kun taas ei-dissekoiduilla aistiongelmia
oli melko paljon (Md=50,0, vw=0-83,3), ja taloudellisia vaikeuksia jonkin verran (Md=16,7, vv=0—
100).

Hoitomuotoja verrattaessa huomattiin, ettd kognitiivinen toiminta oli merkitsevasti parhainta niilla,
joilla hoitona oli ollut leikkaus ja séddehoito (ks. taulukko 10). Heitd vaivasi kuitenkin eniten suun
kuivuus. Ruokahaluttomuutta oli merkitsevésti eniten pelkdn kemosédehoidon saaneilla.
Kognitiivinen toiminta oli leikkausryhmaélla seka leikkauksen ja sadehoidon saaneilla erittain hyvaa
(molemmilla Md=100, vv=83,3-100), leikkauksen ja kemosadehoidon saaneilla myds hyvaa
(Md=83,3, vv=50,0-100) ja pelkan kemosadehoidon saaneilla samoin hyv&4 (Md=83,3), mutta
huonommalla vaihteluvalilla (vw=33,3-83,3). Ruokahaluttomuutta ei ollut vain leikatuilla sek&
leikkauksen ja sddehoidon saaneilla lainkaan, ja leikkauksen ja kemosadehoidon saaneillakin
korkeintaan jonkin verran (Md=0, vv=0-33,3). Eniten ruokahaluttomuus vaivasi siis
kemosédehoidon saaneita tutkittavia (Md=50,0, vv=0-66,7). Suun kuivuus haittasi eniten
leikkauksen ja sadehoidon lapikdyneitd (Md=100, vv=33,3-100). Kaikkien muiden ryhmien
mediaanipistemadra suun kuivuudessa oli 33,3, mutta vaihteluvalit vaihtelivat seuraavasti:
leikkausryhmalla 0-33,3, leikkaus ja kemosadehoitoryhmaélla 0,0-100 ja kemosadehoidon saaneilla
33,3-66,7.

Taulukko 10. Hoitomuotovertailussa esille tulleiden osioiden parittaisvertailun merkitsevat erot Mann-
Whitneyll4 mitattuna.

Osa-alue Testi: Mann-Whitney | U | p:narvo
Kognitiivinen toiminta | leikkaus+sade — leikkaus+tkemo 31,0 ,045
leikkaus+sade — kemo 15 ,008
Ruokahaluttomuus kemo — leikkaus+sade 3,5 ,011
kemo — leikkaus+kemo 9,5 ,001
Kuiva suu leikkaus+sade — leikkaus+kemo 25,5 ,022
leikkaus+sade — kemo 3,5 ,036
leikkaus+sade — leikkaus 1,0 ,023

Ryhmien vastaukset elaménlaadun osatekijoitd koskeviin kysymyksiin eivét eronneet tilastollisesti
merkitsevasti toisistaan sen perusteella, kuinka laajalle syopa oli alun perin levinnyt tai olivatko
tutkittavat tyossd (n=7) vai eivat (n=25). Vastaukset eivét eronneet tilastollisesti merkitsevasti

toisistaan myoskaan sen perusteella, asuiko tutkittava perheen kanssa (n=20) vai yksin (n=11).
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lan merkitystd eldmadnlaadun osatekijoihin tarkasteltiin Spearmanin korrelaatiokertoimen avulla.
Taméan tutkimuksen tutkittavat olivat 41-87 vuoden ikadisid, ja tutkittavien idn keskiarvo oli 65
vuotta. Korrelaatiomittauksesta (ks. taulukko 9) kavi ilmi, ettd korkea ik& korreloi merkitsevasti ja
negatiivisesti fyysisen toimintakyvyn ja yskén kanssa, eli mitd korkeampi ikd, sitd heikompi
toimintakyky, mutta sitd vdhemman yska vaivaa. 1ka korreloi merkitsevésti ja positiivisesti kuivan

suun kanssa, eli mitd korkeampi ika, sitd pahemmin kuiva suu vaivaa.

4.3 Tulosten yhteenveto

Vastaukset ensimmaiseen tutkimuskysymykseni — millaista suusydpapotilaiden elaménlaatu on noin
viisi vuotta hoitojen jalkeen? — ovat seuraavat: Tutkittavien yleinen eldménlaatu on jonkin verran
alentunut. Tutkittavien toimintakyky kaikilla viidell& toiminnallisen eldménlaadun osa-alueella
(fyysinen, rooli, emotionaalinen, kognitiivinen ja sosiaalinen) on kuitenkin varsin hyvaa. Kuluneen
viikon aikana oireista eniten vaivasivat suun kuivuus, sitked sylki, seksuaaliset vaikeudet, suun
avaamisen hankaluus, uupumus ja unettomuus. Muut ongelmat ovat olleet melko vahaisia. Pisteiden
jakaumista huomataan, ettd yksittdisten tutkittavien pistemadrat poikkeavat muista oleellisesti.
Raakapisteet painottuvat molemmissa kyselyissd selvésti véhdisista vaikeuksista ja oireista

kertoviin vaihtoehtoihin ”ei lainkaan” tai ”’vdhan”.

Vastaukset toiseen tutkimuskysymykseeni — selittavatkd demografiset tai syévan hoitoon liittyvéat
taustamuuttujat elaménlaatua? — ovat puolestaan seuraavat: Ryhmien vélisissa vertailuissa kavi ilmi,
ettd naisilla oli tilastollisesti merkitsevasti alentuneempi fyysinen toimintakyky kuin miehilla, ja
naiset myos kokivat miehid merkitsevésti enemmaén kipua ja hengenahdistusta. Kasvaimen paikka
vaikutti koettuun eldmdanlaatuun niin, ettd suunielupotilailla oli enemman unettomuutta kuin
suuontelon syovén sairastaneilla tutkittavilla. Rekonstruktiotapoja vertaillessa havaittiin, ett4
merkitsevasti huonompi yleinen eldmanlaatu ja sosiaalinen toimintakyky sekd& enemmén
ruokahaluttomuutta on ryhmaéllg, jolla leikkaushaava oli vain suljettu, kuin ryhmalla, jolle oli tehty
mikrovaskulaarinen siirre. Kauladissektion mukaan vertaillessa huomattiin, ettd kognitiivinen
toimintakyky, nieleminen ja sosiaalinen syominen olivat merkitsevasti huonompaa niilla, joille
kauladissektiota ei ollut tehty. Talla ryhmalla oli myds merkitsevésti enemmaén taloudellisia
vaikeuksia ja aistiongelmia kuin kauladissektion lapikéayneilld. Sydvan levinneisyysaste, tutkittavan
tyotilanne tai asumismuoto eivat vaikuttaneet vastauksiin tilastollisesti merkitsevasti. Korkea iké
ennusti heikentynyttd fyysistd toimintakykyd ja suun kuivuuden aiheuttamaa haittaa, mutta
vahdisempid yskan aiheuttamia haittoja.
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5 POHDINTA

Useiden aiempien tutkimusten mukaan suusyOpééan sairastuminen alentaa potilaiden eldaménlaatua
(esim. Epstein, Robertson, Emerton, Phillips & Stevenson-Moore, 2001; Markkanen-Leppénen,
2006; Garcia-Peris ym., 2007). Sairastuminen on kokonaisvaltainen tapahtuma, josta seuraa
sairastuneelle niin fyysisié, toiminnallisia, psyykkisia kuin sosiaalisiakin selviytymisvaatimuksia
seké lyhyella ettd pitkalla aikavalilla (mm. katsaus Babin ym., 2008). Useat tutkimusaineistot on
koottu vuoden tai kolmen vuoden jélkeen hoitojen péaattymisestd. On kuitenkin tarkeaa tutkia myos
pitkaaikaisvaikutuksia, silla esimerkiksi séddehoidon pitkaaikaisvaikutukset saattavat tulla esiin
vasta jopa viiden vuoden jélkeen hoitojen paattymisestd (Cooper, Fu, Marks & Silverman, 1995).
Taman tutkimuksen tarkoituksena olikin selvittad, millaista suusyopapotilaiden elaménlaatu on noin
viisi vuotta hoitojen jalkeen. Luvussa 5.1 tarkastelen tuloksia, ja sitd seuraavissa luvuissa arvioin

menetelmaa (5.2) seké pohdin tulosten kliinista merkitysté ja mahdollisia jatkotutkimusaiheita (5.3).

5.1 Tulosten tarkastelua

Taman tutkimuksen péatulos on, ettd henkil6t, jotka ovat hengissa vield viisi vuotta suusydvan
hoitojen jélkeen, voivat muutamia oireita lukuun ottamatta varsin hyvin. Suusyovésta selvinneet
henkil6t luultavasti hyvéksyvat hoidoista seuranneet puutteet toimintakyvysséddn ja sopeutuvat
elamaan niiden kanssa viiden vuoden aikana (Weymuller ym., 2000). Oireita ei pida kuitenkaan

vahatelld, sill4 ne huonontavat yksittaisten potilaiden elaménlaatua.

Ensimmaéinen tutkimuskysymykseni oli ”Millaista suusyopdpotilaiden eld&ménlaatu on noin viisi
vuotta hoitojen jilkeen?” Tédmén tutkimuksen tutkittavien yleinen eldménlaatu on jonkin verran
alentunut. Tutkittavien toimintakyky kaikilla viidelld eldmdlaadun toiminnallisella osa-alueella
(fyysinen, rooli, emotionaalinen, kognitiivinen ja sosiaalinen) on kuitenkin varsin hyvéa. Paras
keskiarvo ja samalla pienin keskihajonta on emotionaalisessa toiminnassa, joten tutkittavat voivat
henkisesti ilmeisen hyvin. Joidenkin tutkijoiden mielestd toiminnallisiin muuttujiin ja erityisesti
emotionaaliseen toimintakykyyn tuleekin Kiinnittdd erityistd huomiota (Bjordal, Kaasa &
Mastekaasa, 1994). Kuluneen vajaan 20 vuoden aikana ndin on ilmeisesti suusyopdpotilaiden
hoidossa tehty, ja ainakin tahan tyohon osallistuneiden henkildiden emotionaalinen toimintakyky on
pysynyt hyvané. Yleensa oletetaan myds, ettd suusyovan hoito vaikuttaa huomattavasti sosiaaliseen

toimintakykyyn (de Graeff ym., 2001). Tdss& tutkimuksessa, kuten de Graeffinkin ym. (2001),
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tutkittavien sosiaalinen toimintakyky oli varsin hyva. Té&ssd tutkimuksessa sosiaalisen

toimintakyvyn pisteet olivat toiseksi parhaat viidestd toimintakyvyn osa-alueesta.

Pelkkien pisteméaérien perusteella on kuitenkin vaikea arvioida, milloin tulos on hyva tai huono tai
Kliinisesti merkittdva (Fayers ym., 2001:14). Aiemmissa tutkimuksissa (King, 1996; Hjermstad,
Fayers, Bjordal & Kaasa, 1998; Osoba, Rodrigues, Myles, Zee & Pater, 1998) on kuitenkin
ehdotettu ja kdytetty kymmenen pisteen eroa, joten tassékin tutkimuksessa 10 pisteen ero tulkitaan
merkittavaksi eroksi eldménlaadun kokemisessa. N&dhdaksemme sen, ovatko tdman tutkimuksen
tulokset samankaltaisia tai erilaisia aiempiin tutkimuksiin verrattuna, pitdd tuloksia verrata jo
julkaistuun aineistoon. QLQ-C30:een on saatavissa vertailuarvoja tanskalaisten naisten (Hjermstad
ym., 1998), Norjan (Klee, Groenvold & Machin, 1997), Ruotsin (Michelson, Bolund, Nilsson &
Brandberg, 2000) ja Saksan véestoistd (Schwarz & Hinz, 2001). Koska suomalaisesta véestosta ei
ole normiarvoja kerétty, vertaan tuloksiani Ruotsin arvoihin, koska ruotsalaisten elintavat ja
kulttuuri ovat luultavasti samankaltaisimpia suomalaisten kanssa. Tutkimuksen mukaan
skandinaavisten véestdjen arvot ovatkin l&hempénd toisiaan verrattaessa esimerkiksi Saksan
arvoihin (Fayers, 2001). Referenssiarvoja on saatavilla myds diagnosoiduilta mutta ei vield

hoidetuilta suusyopapotilailta (Scott, Fayers, Aaronson, Bottomley, de Graeff ym., 2008).

Terveeseen ruotsalaiseen véestoon (Michelson ym., 2000) verrattuna tasta tyostd saaduissa C30 -
kyselyn tuloksissa ei esiintynyt merkittavia eli yli 10 pisteen eroja. Viisi vuotta sitten suusydvasta
hoidettujen ihmisten eldaménlaadun voidaan siis paapiirteissdan olettaa vastaavan terveen véeston
elaménlaatua. Samanlaisia tuloksia on saatu jo kolme vuotta hoitojen jalkeen tehdyissé
tutkimuksissa (Hammerlid & Taft, 2001). On kuitenkin otettava huomioon se, ettd kun ruotsalaisen
aineiston (Michelson ym., 2000) arvot on ilmoitettu sukupuolen mukaan kullekin ikaryhmaélle
erikseen, tassd tutkimuksessa kummankin sukupuolen arvoista on laskettu yhdet keskiarvot (ks.
taulukko 6). Vaikkakin Nordgren ym. (2008) ovat pohtineet, ettd erot suusyévan sairastaneiden ja
terveen véeston arvoissa johtuvat todenndkdisimmin hoitomenetelmistd, eik& niink&an iasta, jatin
ruotsalaisesta vertailuaineistosta nuorempien arvot huomiotta. Jotta tulokset olisivat
vertailukelpoisempia tdmén tutkimuksen 41-87 -vuotiaiden kanssa, tarkastelin siis vain 4049, 50—
59, 60-69 ja 70-79 -vuotiaiden ruotsalaisten arvoja. Katsoin edelld mainittujen ikdryhmien

keskiarvoista vaihteluvélin, johon vertasin omia tuloksiani.

Haluaisin myos kiinnittdd huomiota erityisesti yleisen elamanlaadun pisteisiin; tdmén tutkimuksen
tutkittavien yleisen elaménlaadun pisteet olivat hieman alentuneet (ka=72,1/100). Eroa ruotsalaisen

terveen vaeston arvoihin (Michelson ym., 2000) ei kuitenkaan ole: ruotsalaisten 40—79 -vuotiaiden
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miesten ja naisten yleisen eldménlaadun keskiarvopistemaarat vaihtelevat 69,9-78,4 pisteen valilla
(alin pistem&&ara vanhimpien naisten, ylin pistemaara 40-49 -vuotiaiden miesten). Tassa
tutkimuksessa koko ryhman yleisen elaménlaadun pistemaaran keskiarvo oli 72,1. Vaikka 72,1 on
tayteen sataan pisteeseen verrattuna alentunut, se siis kuitenkin vastaa terveen vaeston arvoja. Tasta
tyostd saadut H&N35 -kyselyn osioiden (kipu, nieleminen, aistiongelmat, sosiaalisen syomisen
vaikeudet, hammasongelmat, suun avaamisen hankaluus, kuiva suu, sitke& sylki, yska ja sairas olo)
tulokset eroavat merkittavasti terveesta vaestostd (n=270) (ks. Hammerlid & Taft, 2001). Tulos on
odotettavissa, silla kysely on sairausspesifi ja ottaa huomioon juuri syévan hoidoista aiheutuvia

oireita ja seurauksia.

Tulokset ovat samankaltaisia myds aiempien suusyopapotilaiden eldmanlaatututkimusten kanssa.
Viisi vuotta hoitojen jalkeen Nordgrenin ym. (2008) tutkimuksessa suusydpapotilaiden yleisen
elaméanlaadun arvio oli keskimaarin 71, Abendsteinin ym. (2005) tutkimuksessa 74, Rogersin ym.
(1999) tutkimuksessa 70, de Graeffin ym. (2001) tutkimuksessa kolme vuotta hoitojen jélkeen
keskimaarin 76,4 ja Bjordalin, Frengin, Thorvikin ja Kaasan (1995) tutkimuksessa 73, kun
hoidoista oli kulunut 1-6 vuotta. Tamén tutkimuksen tulokset ovat samanlaisia Nordgrenin ym.
(2008) ja Abendsteinin ym. (2005) tulosten kanssa. Ainoana erona oli hengenahdistus, joka haittasi
Abendsteinin ym. (2005) tutkittavia enemman verrattuna tdman tutkimuksen tutkittaviin. Taman
tutkimuksen henkilot voivat paremmin Kaikilla toiminnallisilla osa-alueilla (fyysinen, rooli,
emotionaalinen, kognitiivinen ja sosiaalinen) verrattuna Rogersin ym. (1999) tutkimuksen
viisivuotisselviytyjiin. Ero emotionaalisen toiminnassa on jopa 20 pistettd. Tassd saattaa nakya
jalleen ajan vaikutus. Taman tutkimuksen potilaiden hoidossa on luultavasti kiinnitetty enemmaén
huomiota potilaan psyykkiseen hyvinvointiin kuin Rogersin ym. (1999) aineiston tutkittavien
hoidossa. Se, ettd elaménlaatua on alettu tutkia enemman ja mahdollisimman hyva eldmanlaatu
otettu yhdeksi hoitojen tavoitteeksi, ilmeisesti ndkyy myos tuloksissa. Edelld mainituista
tutkimuksista nousevat tdmén tutkimuksen tavoin esiin kuitenkin tietyt oireet, jotka haittaavat
tutkittavia ja vaikuttavat negatiivisesti elamdanlaatuun. Né&itd ovat kuiva suu, sitked sylki ja suun
avaamisen ongelmat. Voikin olla, ettd vaikka suusydvan sairastaneet ihmiset kérsivat sairauteen ja
sen hoitoon liittyvistd toiminnallisista ongelmista, ndm& eivat yleensd vaikuta yleiseen

elaméanlaatuun (Weymuller ym., 2000; Hammerlid & Taft, 2001).

Vertaan tuloksiani myés EORTC QLQ-C30 sekd H&N35 -referenssiarvoihin. Data on keratty
diagnosoiduilta, mutta ei vield hoidetuilta potilailta (Scott ym., 2008:4). N&in voin verrata
alkutilanteen ja viiden vuoden jalkeisia tuloksia, vaikka aineistoa ei olekaan keratty samoilta

tutkittavilta. Verrattuna 40-80 -vuotiaisiin suuontelo- tai -nielusydpaan sairastuneisiin potilaisiin
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(n=272) (Scott ym., 2008:148,340) tdmén tutkimuksen tutkittavat voivat emotionaalisesti paremmin
jonka liséksi heilld on ruokahaluttomuutta ja kipuja vahemman. Taman tutkimuksen tutkittavilla on
kuitenkin enemman ongelmia suun kuivuuden ja sitkedn syljen vuoksi. Suurin ero on kuivan suun
suhteen, ja tassa nakyy varmastikin hoidon vaikutus: hoidot lapikdyneet tutkittavat ovat saaneet
esimerkiksi sadehoitoa mika kuivattaa suun limakalvoja ja on erittdin yleinen ja pysyva suusyévan
hoitojen haittavaikutus (Valavaara, Kumpulainen & Ojala, 2002; Suusyopd, 2012). Muuten arvot
jaivat 10 pisteen eron siséan. Se, ettd tdman tutkimuksen tutkittavat voivat emotionaalisesti
paremmin, johtunee siitd, etta vasta diagnosoidut potilaat ovat peloissaan sairastumisesta, kun taas
viisi vuotta sitten hoidetut ovat jo luultavasti késitelleet sairastumista ja tietavét, ettd tdmé kyseinen
sairaus ei vienyt heidan henkedan (Weymuller ym., 2000; de Graeff ym., 2001; Hammerlid ym.,
2001). Verrattuna toisen tutkimuksen diagnosoituihin, mutta ei vield hoidettuihin
suusyopapotilaisiin (n=204) (Bjordal ym., 2000), tdman tutkimuksen henkil6illd on parempi
emotionaalinen toimintakyky, vahemmaéan hengenahdistusta ja yleisen eldmanlaadun pistemaara

ldhes 10 pistettd parempaa. Tulokset ja syytkin johtuvat luultavasti samoista asioista kuin edell&.

Pelkkien asteikkopisteiden tai ryhmien valisten erojen tulkitseminen voi kuitenkin olla hankalaa
(Fayers ym., 2001:14). Asteikkopisteiden jakaumista huomattiin, ettd yksittaisten tutkittavien
pistemé&arat poikkeavat muista oleellisesti ja kertovat alentuneesta eldménlaadusta. Taman vuoksi
olen tarkastellut my0ds raakapisteitd (ks. luku 4.1), jolloin nd&emme, kuinka moni tutkittavista on
vastannut esimerkiksi suun avaamisen ongelmia koskevaan kysymykseen “ei lainkaan” ja kuinka
moni “hyvin paljon”. Témi auttaa paremmin ymméirtdméédn tutkittavien eldminlaatua alentavia
tekijoitd. Tilastollisesti merkitsevat erot eivat siis vélttdmatta kerro paljonkaan, eivatkd anna
kliinisesti merkitsevaa tietoa, toisin kuin yksittdisten osioiden l&hempi tarkastelu (Weymuller ym.,
2000).

Raakapisteistd katsottuna jopa 86 %  tutkittavista arvioi eldmanlaadun 1-7 valiselld asteikolla
arvoille 5, 6 tai 7, eli asteikon parempaan pdéhan (7=erinomainen). Tulos on samanlainen kuin
aiempien tutkimusten, silld suusyovastd selvinneet ihmiset ovat aiemmissakin tutkimuksissa
arvioineet eldamanlaatunsa hyvaksi tai erinomaiseksi muutama vuosi jalkeen hoitojen jalkeen (mm.
Rogers ym., 1999; de Graeff ym., 2001). Raakapisteet painottuvat molemmissa kyselyissa selvésti
vahiisistd vaikeuksista ja oireista kertoviin vaihtoehtoihin “ei lainkaan” tai “v&hédn”.
Asteikkopisteet ja raakapisteet nostavat odotetusti esiin samoja oireita ja vaikeuksia: kuiva suu,
sitked sylki, suun avaamisen ongelmat, pitkien kdvelymatkojen rasittavuus, unettomuus, rasittavat
tyot, vasymys, kivut, lisddntynyt levontarve seka seksieldmén vaikeudet olivat haitanneet eniten

tutkittavien eldaméa kuluneen viikon aikana. Muut ongelmat ovat olleet melko véhaisia. Tulokset
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ovat siis samanlaisia kuin aiemmissa tutkimuksissa: ongelmista yleisimpia ja pitkékestoisimpia ovat
suun kuivuus, sitked sylki ja suun avaamisen vaikeudet (mm. Rogers ym., 1999; de Graeff ym.,
2001; Epstein ym., 2001; Hammerlid ym., 2001; Abendstein ym., 2005; Borggreven ym., 2007a;
Nordgren ym., 2008). Téasta tutkittavajoukosta kovinkaan monella ei ollut paljonkaan ongelmia
hampaiden ja aistien vuoksi, jotka yleensd nousevat suun kuivuuden ja sitkedn syljen liséksi
merkittaviksi pitk&aikaisiksi haitoiksi. Muiden oireiden liséksi seksielaman vaikeudet tulivat esiin
myo6s aiemmissa tutkimuksissa (mm. Rogers ym., 1999; Abendsteinin ym., 2005).

Toinen tutkimuskysymykseni oli ”Selittavitké demografiset tai syovén hoitoon liittyvat
taustamuuttujat koettua eldménlaatua?” Tassa tydssd demografisista taustamuuttujista sukupuoli
nayttad selittavan fyysisté toimintakykya, kipua ja hengenahdistuksen kokemista. Miesten tulokset
olivat ryhmatasolla tilastollisesti merkitsevéasti parempia kullakin edelld mainitulla osa-alueella.
Tulokset ovat samanlaisia kuin aiemmissakin tutkimuksissa: miehilld eldmanlaatu on yleensé
parempaa kuin naisilla, vaikka péinvastaisiakin tuloksia on loydetty (de Graeff ym., 2001; katsaus
Babin ym., 2008). On kuitenkin syyta katsoa vastausmaarié taas tarkemmin. Miesten joukossa oli
koko tutkimuksessa fyysisen toimintakyvyn osalta huonoimmin suoriutunut (13,3/100). Kuitenkin
suurin osa tutkittavista on ollut varsin hyvakuntoisia: 80-100 pistettd sai miehistd 16/19 ja
naisistakin 8/13. Naisilla oli enemman kipuja ja hengenahdistusta. Miehistd suurimmalla osalla
(14/16) kipuja ei ollut, eik& naisistakaan kolmella lainkaan, seitsemalld véhan ja vain kolmella
melko paljon. Hengenahdistusta naisista yhdelld oli ollut melko paljon, yhdeksélla ei lainkaan,
kahdella vahan. Tilastolliset erot johtuvat siis yksittdisten tutkittavien huonoista pisteista. Erot eivat
johtuneet iastd, silla miesten ja naisten ik&jakaumat eivét eronneet tilastollisesti merkitsevasti

toisistaan.

Tassd tutkimuksessa korkea ikd sen sijaan ennusti heikentynyttd fyysista toimintakykya ja suun
kuivuuden aiheuttamaa haittaa, mutta vahaisempia yskén aiheuttamia haittoja. Osassa aiemmista
tutkimuksista vanhemmat tutkittavat suoriutuvat paremmin ja osassa taas nuoremmat, kun taas
osassa eroja ei l0ydy (Borggreven ym., 2007a). Taman tutkimuksen tulokset ovat kuitenkin melko
loogisia ja luultavasti johtuvat suurelta osin normaalista ikdantymisestd; vanhetessa seka fyysinen
toimintakyky ettd sylkirauhasten toiminta heikkenee (katsaus Lahtinen & Ainamo, 2006). Ysk&
puolestaan on yleinen vaiva (Mustajoki, 2011), ja tdssa tutkimuksessa yskaa on ollut paljon vain
neljalla tutkittavista ja 19 tutkittavalla ei lainkaan. Taman vuoksi tulos ei ole yleistettavissa. Naista
neljasté tutkittavasta, joita yska vaivasi paljon, kolmella oli paljon vaikeuksia myos sitkeén syljen
vuoksi, joka voi olla yhtena syyna ysk&an. Myds tupakointi aiheuttaa limannousua ja yskéaa

(Tupakkariippuvuus ja tupakasta vieroitus, 2012). Téssa tutkimuksessa ei kuitenkaan kerétty tietoa
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siitd, tupakoivatko tutkittavat. Vaikka tupakointi on yksi suurimmista riskitekijoista suusyopaan,
noin kolmasosa jatkaa tupakointia suusyévan hoitojen jalkeen (Ostroff, Jacobsen, Moadel, Spiro,
Shah ym., 1995).

Asumismuoto ja tydtilanne eivét tdssa tutkimuksessa selittdneet elaménlaatua. Eldmanlaatu on
yleensé parempaa parisuhteessa olevilla ja niill4, jotka eivat asu yksin, kuin yksin asuvilla (de
Graeff ym., 2001; katsaus Babin ym., 2008; Oskam ym., 2010). Parisuhteessa eldvéat hakeutuvat
todennakdisemmin myds aiemmin ladkarin vastaanotolle kuin yksin asuvat, ja sy0pa saatetaan taten
todeta varhaisemmassa vaiheessa, jolloin ennustekin on niin selviytymisen kuin eldmanlaadun
kannalta parempi (Rozniatowski, Reich, Mallet, Penel, Fournie & Lefebvre, 2005; Grénman ym.,
2007). Taman tutkimuksen henkil6istd suurin osa ei ole enédé tydeldmassé, joten siind voi olla syy
sille, miksei ty6tilanne vaikuta elaménlaatuun; suurin osa tutkittavista on ikénsa puolesta muutenkin
jo eldkkeelld, eikéd syopa ole ollut muutamia tutkittavia lukuun ottamatta suuremmin osallisena
paatokseen jaada toista pois. Ryhmien koossa on myds suuri ero: tydeldmassa oli vain seitseman 32
tutkittavasta. Tyoll& on yleensé tyodikéisille suuri merkitys, silla tyosté poisjadminen laskee perheen
tuloja, ja silla voi olla myos vaikutusta perheen rooleihin ja emotionaaliseen toimintakykyyn; voi
olla vaikea sopeutua tilanteeseen, jossa ei kykene endd kunnolla elattdmaan perhettd tai itsedan
(\Vartanian, Carvahlo, Toyota, Kowalski & Kowalski, 2006; katsaus Babin ym., 2008).

Syovén hoitoon liittyvista taustamuuttujista kasvaimen paikka selittdd tassa tutkimuksessa vain
unettomuutta, josta suunielupotilaat karsivat enemman kuin suuontelopotilaat. Kasvaimen sijainnin
vaikutuksesta eldménlaatuun ei ole olemassa yhdenmukaista tietoa; toisissa tutkimuksissa
suunielusyopépotilaat parjadvat huonommin (Bjordal, Ahlner-ElImqvist, Hammerlid, Boysen,
Evensen ym., 2001), toisissa suuontelosydpapotilaat (Markkanen-Leppénen ym., 2006), kun taas
joissain tutkimuksissa eroja kasvaimen paikan perusteella ei tule esiin lainkaan (Gurney, Eisele,
Orloff & Wang, 2008). Tdassa tutkimuksessa suuonteloryhmdn tutkittavista suurimmalla osalla
unettomuutta ei ollut lainkaan (12/16), kuten ei viidelld suunieluryhman tutkittavistakaan.
Suunieluryhman pisteiden keskiarvoa nostivat kahden tutkittavan tulokset, silla heill& unettomuutta
oli ollut erittéin paljon (100/100). Kuutta suunielupotilasta unettomuus oli vaivannut vahén, kolmea
jonkin verran. Koska vain kahdella 16:sta on ollut unettomuutta erittdin paljon, ei tastd voi vetda
johtopaatoksid. Unettomuus on hyvin tavallinen vaiva: ainakin joka kolmas aikuinen Kkarsii siitd
vuoden aikana, ja joka kymmenes on karsinyt unettomuudesta yhtdjaksoisesti vahintdan kuukauden
ajan (Huttunen, 2010). Voi toki olla mahdollista, ettd suunielun alueen leikkaus vaikuttaa alueen

toimintaan, ja haittaa hengittdmistd unen aikana. Tassd aineistossa unettomuus johtuu
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todennakdisemmin jostain muusta kuin kasvaimen sijainnista, tai ainakin se on seurauksena

harvinainen.

Tutkimukset eivét ole toistaiseksi osoittaneet minkaan rekonstruktion olevan ylivertainen toisiin
verrattuna (katsaus Tornwall & Kontio, 2010). Erddn tutkimuksen mukaan siirteet on koettu
toimivammiksi kuin haavan suora sulkeminen (Bressmann, Sader, Whitehill & Samman, 2004), kun
taas toisessa tutkimuksessa huomattiin, ettd siirrepotilaat kokevat eldménlaatunsa osatekijoista
puhumisen, syémisen ja emotionaalisen toiminnan huonommaksi kuin ne, joille siirretté ei ole tehty
(Gurney ym., 2008). Tasséd tutkimuksessa rekonstruktiotapoja vertaillessa havaittiin, etta
merkitsevasti huonompi yleinen eldmanlaatu ja sosiaalinen toimintakyky sekd enemmaén
ruokahaluttomuutta on ryhmaéllg, jolla leikkaushaava oli vain suljettu, kuin ryhmalla, jolle oli tehty

mikrovaskulaarinen siirre. Selitysta télle havainnolle ei ilman lisatutkimuksia liene 16ydettavissa.

Kauladissektion mukaan vertaillessa esille tulleet tulokset ovat kummallisia. Yleensa
kauladissektion jalkeen esiintyy olkapaan toimintarajoitusta leikkauksessa vaurioituneen lisdhermon
toiminnanvajauksen takia, joka puolestaan vaikeuttaa jokapdivéisid toimintoja ja huonontaa
elamanlaatua (Stuiver, van Wilgen, de Boer, de Goede, Koolstra ym., 2008). Olkapaén toimintaa ei
tosin EORTC:n lomakkeissa erikseen kysytd. Verratessa dissekoituja ja ei-dissekoituja tutkittavia
huomattiin, ettd kognitiivinen toimintakyky, nieleminen ja sosiaalinen syéminen olivat
merkitsevasti huonompaa niilla, joille kauladissektiota ei ollut tehty. Talla ryhmélld oli myds
merkitsevasti enemmaén taloudellisia vaikeuksia ja ongelmia aistien vuoksi. Eroihin tulee suhtautua
hyvin kriittisesti, silla ei-dissekoitujen ryhméssd oli vain neljd tutkittavaa. Voisi olettaa, ettd
tutkittavat, joille on tehty kauladissektio (eli poistettu imusolmukkeita kaulan alueelta),
suoriutuisivat huonommin, onhan heilta leikattu yhta aluetta enemmaén. Taustamuuttujia tarkemmin
tutkiessani huomasin, etté ainoa yhteinen tekija néille neljélle ei-dissekoidulle henkil6lle on se, etté
he ovat saaneet sddehoitoa (joko pelkkaa sade- tai sitten kemosédehoitoa) ja heidan kasvaimensakin
on poistettu sédehoidolla. Muuten joukko oli hyvin heterogeeninen: yksi nainen, kolme miestd,
kaikki eri-ikdisia ja kaikilla eri diagnoosit. Voi olla, etti koska heidan ainoana hoitomenetelmanéan
on ollut sadehoito, my6s annokset ovat olleet suurempia kuin niill4, joilla kasvain on poistettu
leikkaamalla. Sadehoidon on todettu huonontavan myds kognitiivista toimintakykyé (katsaus
Abayomi, 2002). Vain yhdella ei-dissekoiduista tutkittavista on ollut taloudellisia vaikeuksia paljon,

joten kyseisté tulosta ei voi yleist&a.

Kuten kaikista muista muuttujista, myoskin eri hoitomuotojen vaikutuksista elamanlaatuun on saatu

ristiriitaisia tuloksia. Useamman hoitokeinon tai rankempien hoitojen kayttdminen alentaa
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elaméanlaatua yleensd enemmaén kuin vdhemman vaativat hoitomenetelmat (de Greaff ym., 2000).
Tassa tutkimuksessa hoitomuotoja verrattaessa huomattiin, ettd kognitiivinen toiminta on
merkitsevasti parhainta niilld, joilla hoitona oli leikkaus ja sddehoito. Heitd vaivaa kuitenkin eniten
suun kuivuus. Ruokahaluttomuutta on merkitsevasti eniten pelkdan kemosadehoidon saaneilla. Suun
kuivuuden selittdnee sadehoito, silla se aiheuttaa useille limakalvojen kuivumista (Wijers,
Levendag, Braaksma, Boonzaaijer, Visch & Schmitz, 2002). Toisaalta kaikki muutkin, paitsi
pelkastdan leikkaamalla hoidetut, ovat saaneet séddehoitoa. Kaikilla ryhmilla oli kuitenkin jonkin
verran suun kuivuutta, ja odotetusti leikkausryhmaélld vaihteluvali on pienin. Ruokahaluttomuutta
on eniten kemosdadehoitoa saaneilla. Kemoséadehoito aiheuttaa kylla hoitojen aikana pahoinvointia
ja ruokahaluttomuutta (Elonen & Elomaa, 2007), mutta vaikutukset tuskin kestavat viiteen vuoteen
asti. Hoidoista voi toki aiheutua makuaistin haittoja tai atrofiaa eli hoidettujen alueiden
surkastumista (Kouri ym., 2007), mika voi tehda syémisen epamiellyttavaksi. Kemosaderyhmassa
oli kuitenkin vain nelja tutkittavaa, joista vain kahdella ruokahaluttomuutta oli ollut melko paljon,
yhdella jonkin verran ja yhdell& ei ollenkaan. Tassakin on otettava huomioon tutkittavien maarat:
ryhmét ovat erikokoisia, ja monessa ryhmassa on vain muutama tutkittava, joten ndin pienten

ryhmien perusteella ei voi tehda yleistyksié.

Kasvaimen levinneisyys ei selittdnyt tdssa tutkimuksessa eldménlaatua. Aiemmissa tutkimuksissa
tutkittavat, joiden kasvain on levinneisyydeltaan ollut luokkaa I11-1V, ovat suoriutuneet huonommin
(de Graeff ym., 2001; Hammerlid ym., 2001). Kasvaimen levinneisyys lienee yhteydessa
leikkauksen laajuuteen, vaikka samankin levinneisyysasteen tuumorit saatetaan hoitaa eri tavoin.
Taten esimerkiksi leikkauslaajuus kertoo enemman, sill& tdma saattaa selittdd paremmin mahdollisia
toiminnallisia ~ muutoksia  (Korpijaakko-Huuhka — ym.,  1998). Tassa  tutkimuksessa

leikkauslaajuudesta ei kerétty tietoja.

Kaiken kaikkiaan viisi vuotta sitten suusydvan vuoksi hoidetut potilaat voivat ryhmaétasolla hyvin.
Tulokset ovat samankaltaisia aiempiin suusyovén pitk&aikaisvaikutuksia selvittaneisiin tutkimuksiin
verrattuna. Yleinen eldménlaatu ja toiminnallisuus (fyysinen, rooli, emotionaalinen, kognitiivinen ja
sosiaalinen) ovat verrattavissa terveeseen vaestoon, mutta tietyt suusyopaan liittyvéat oireet nousevat
aiempien tutkimusten tavoin esiin: kuiva suu, sitked sylki ja suun avaamisen ongelmat. Tama
osoittaa sen, téssd tyossa kaytetty kyselymenetelm& toimii ja antaa valideja vastauksia myds

suomalaisten syysyopépotilaiden elamanlaadusta ja siihen vaikuttavista vaivoista.
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5.2 Menetelman arviointia

5.2.1 Tutkittavat

Tutkittavat poimittiin Tampereen yliopistollisessa sairaalassa vuosina 2005-2007 hoidetuista suun
pehmytkudossydvan sairastaneista potilaista, joilla on ollut diagnoosina syopé kielessé (C01-C02),
nielussa (C09-C14) tai jossain muualla suussa (C03-C06). Kutsukirjeisiin vastanneille tehtiin
tutkimuksia siind jarjestyksessd missa he ilmoittautuivat. Tdma on saattanut johtaa tahattomaan
tutkittavien valikoitumiseen. Suurin osa tutkittavista oli elédkkeelld, joten heilld on mahdollisesti
ollut kiireisia ty0dssa olevia enemman aikaa vastata kutsuun ja tulla tutkimuksiin melko pian. Toki
suusyopaan sairastutaan yleensa lahempana eldkeikéda, noin 60-vuotiaana (Grénman ym., 2007).
Tamankin tutkimuksen tutkittavien keski-ikd oli 65 vuotta, eli keskimé&aréinen sairastumis-ika on
ollut juuri noin 60 vuotta. 1kans& puolesta joukko edustaa hyvin yleisimmin suusydpaan sairastuvia

ihmisia.

Tutkittavien jakautuminen alaryhmiin vaatii kuitenkin tarkastelua, silla tutkittavien maarat eivat
jakautuneet ryhmiin tasaisesti. Tutkittavia, joilla kasvain sijaitsi tonsilla-alueella, oli puolet kaikista
tutkittavista. Tilastojen mukaan kielisyvat ovat olleet Suomessa yleisimpia (ks. taulukko 1).
Kielisydpapotilaita oli tassa tutkimuksessa toiseksi eniten, kuusi tutkittavaa, mutta he kuuluvat tasséa
tutkimuksessa ryhméan suuontelon sydpa (n=16). Johtuuko tonsilla-alueen sydvan sairastaneiden
suuri edustus siitd, etta tonsilla-alueen kasvainten hoito ei aiheuta niin suurta toiminnallista haittaa?
Esimerkiksi Markkanen-Leppéasen ym. (2006) tutkimuksessa suunielusyévén sairastaneet potilaat
saivatkin parempia pisteitd elaménlaatukyselyssa kuin suuontelosyévén sairastaneet potilaat.
Diagnoosista riippumatta on myds mahdollista, ettd tallaisiin vapaaehtoisiin tutkimuksiin
osallistuvat ne, jotka yleisesti ottaen voivat hyvin. Potilaat, jotka kokevat eldamanlaatunsa huonoksi,

eivat valttdmatta esimerkiksi kuntonsa puolesta halua lahted téllaisiin tutkimuksiin.

Tutkimukseen kutsuttiin  potilaita, joiden syOop& ei ole wuusinut viiden vuoden aikana.
Suusyopépotilaiden riski sairastua uuteen syopéan on terveeseen vaestoon verrattuna kohonnut, ja
vaara on suurin juuri ensimmaisten viiden vuoden aikana (Suusyopé, 2012). Senkin jalkeen riski on
terveeseen véestdon verrattuna suurempi koko elinién. Viisivuotisennuste I-11 asteen suusyovissa on
50-90 % ja I1I-1V asteen syovisséd 10-40 % (Abendstein, Nordgren, Boysen, Jannert, Silander ym.,
2005; Grénman ym., 2007). Téhan tutkimukseen osallistuneista suurimmalla osalla (n=27/32) oli

joko II- (kuusi tutkittavaa) tai IV-asteen (21 tutkittavaa) kasvain. Tutkimukseen osallistuneiden
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hoito on siis tuottanut hyvan tuloksen, silla heilld on ollut tilastojen mukaan huonoin ennuste.
Tulokset kertovat siis pitkdaaikaisselviytyjien elaménlaadusta. Tulokset voivatkin olla melko hyvia
juuri sen takia, ettd ne, jotka ovat kokeneet eldmanlaatunsa huonoksi, eivdt ole mydské&én
selviytyneet hyvin viiteen vuoteen asti, eivdtka taten ole osallistuneet tahén tutkimukseen.
Aiemmissa tutkimuksissa sanotaankin, ettd eldménlaatukyselyistd saadut tulokset ennustavat
selviytymistd (Oskam ym., 2010). Tutkittavat ovat luultavasti tottuneet eldmaén oireiden kanssa,
eivatkd ne vaikuta jokapaivaisiin toimiin merkittavésti eivatkd taten myoskaan yleiseen

elaméanlaadun kokemiseen (mm. Weymuller ym., 2000).

Tuloksista nousi esiin usein samoja tutkittavia, joiden pisteet kertoivat alentuneesta eldménlaadusta
useammalla osa-alueella. Elaménlaatu on monimutkainen késite, johon eri ihmisilla vaikuttavat eri
asiat. VVoi olla, ettd oireilla on kasautuva vaikutus; ne, joille oireita ja toimintarajoituksia jaa, niita
on useampia. Tassé voi olla taustalla mahdollisesti se, ettd kun on jokin oire, saattaa herkistya

tarkkailemaa muitakin oireita entistd enemman (Ollus, 2007; List ym., 1997).

5.2.2 Mittareiden tarkastelua

Vaikka eldmanlaatulomakkeista saatuja pisteméaaria lasketaan ja tulkitaan tilastollisten menetelmien
avulla, tulosten tulkitseminen on pohjimmiltaan laadullista (ks. EORTC, 2002:24-25). Myo0s
kliininen merkitsevyys on subjektiivista ja tulkinnanvaraista. Tilastollisesti merkitsevien tulosten
saaminen suusyOpéapotilaiden eldmanlaatututkimuksissa on haastavaa (Weymuller ym., 2000;
Fayers ym., 2001:14), varsinkin ndin pienelld aineistolla. Kun verrataan asteikkopisteistd saatuja
tilastollisesti merkitsevia tuloksia ja raakapistemaaria, huomataan, ettd tdma aineisto tai ainakin
jotkin tutkittavien alaryhmat ovat liian pienid siihen, ettd tuloksia tarkasteltaisiin vain pelkkien
asteikkopisteméaarien perusteella. Esimerkiksi hengenahdistusoireiden méara erosi merkitsevasti sen
mukaan, olivatko tutkittavat naisia vai miehid (p=0,024) ja sen mukaan, miten heitd oli hoidettu
(p=0,048). Kun katsotaan hengenahdistusosion raakapistemaari&, huomataan, ettd 28 tutkittavaa on
kuitenkin vastannut “ei lainkaan”, kaksi henkil6d “melko vdhdn”, yksi "melko paljon”, ja yksi on
jattanyt vastaamatta. Ne kolme, jotka ovat vastanneet “melko vdhdn” tai ”melko paljon”, ovat
naisia. Muut naiset ovat vastanneet “ei lainkaan”. Tilastollisesti merkitseva ero tuli siis esiin kolmen
vastauksen perusteella, ja néistakin kahdella oli hengenahdistusta vain »vidhan”. Tuloksia
tarkasteltaessa on muistettava, ettéd aineisto on pieni, kuten logopedisissa tutkimuksissa yleensa. On

ehdottomasti otettava huomioon osioiden pistemadrien vaihteluvélit ja ryhmékoot, kuten
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esimerkiksi kauladissektiovertailussa, jossa toisessa ryhmassa oli 27 tutkittavaa ja toisessa vain
nelja. Yksittdisten ihmisten arviot elaméanlaadun osatekijoisté laskevat ryhmétason tuloksia joissain
tapauksissa siis hyvinkin paljon.

Puuttuvia tietoja on tamankaltaisissa kyselyissa yleisimmin seksielamaa ja tuloja koskevissa
kysymyksissé, koska aiheet saatetaan kokea tabuiksi (Bjordal ym., 2000; Abendstein ym., 2005;
katsaus Babin ym., 2008). Tdass& tutkimuksessa puuttuvia tietoja oli seitseméssa kohdassa.
Yksittdisia vastauksia puuttui seuraavista kysymyksistd: keskustelu, hammasongelmat, fyysinen
kosketus, sosiaalinen syominen sekd kontaktit perheen parissa. Sukupuolieldméan liittyviin
kysymyksiin oli jattdnyt vastaamatta viisi tutkittavaa. Puuttuvia vastauksia ei siis juurikaan ollut,
joten aineisto on edustava ja tulokset uskottavia.

Kéytettyihin menetelmiin liittyy myos sellainen pulma, ettd kullakin ihmiselld on omat késitykset
ensinndkin eldmanlaadusta ja toisekseen siita, miten arvioi kokemaansa haittaa (WHOQOL, 1998;
Sosiaali- ja terveysministerio, 2006). Ihmiset tulkitsevat ja arvioivat elamanlaadun ulottuvuuksia eri
aikoina eri tavoin, ja jotkin tekijat ovat toisille tarkedmpié kuin toiset (Rapley, 2003:63-83). Joku
voi saada huonot pisteet joltain osa-alueelta, vaikka tdma tietty alue ei hénelle kovin tarkeda edes
ole. Kyselytutkimusten tulokseen vaikuttaa aina se, miten vastaajat ymmartavat kysymykset ja
vastausvaihtoehdot. Vaikka tutkittavilla olisikin vain “vdhdn” ongelmia, voi se silti ajoittain
vaikuttaa jokapdivaisiin toimiin hyvinkin hairitsevasti. Seuraavaan vaihtoehtoon, joka on “melko
paljon”, on mielesténi “vdhéstd” pitkd matka. My0s silld on merkitystd, kuka lomakkeen téyttaa.
Potilaat itse, heiddn laheisensa ja l&aé&kérit arvioivat ja painottavat asioita eri tavoin (Slevin, Plant,
Lynch, Drinkwater & Gregory, 1988; Brown & Brown, 2003:130; Sulch & Kalra, 2003:34).
Esimerkiksi potilaat painottavat fyysistd toimintakykya ja kivun tuntemuksia, kun taas laheiset
painottavat potilaan sosiaalista toimintakykyd, elinvoimaisuutta ja mielenterveyttd. Tassa
tutkimuksessa suurin osa tutkittavista tdytti lomakkeen itse, osan kanssa lomakkeet taytettiin

tutkijan kanssa yhdessd. Taman puolesta aineiston voidaan olettaa olevan luotettava.

EORTC:n kyselylomakkeissa voisi olla Rogersin ym. (2010) kehittiman BCSQ-H&N -kyselyn
tavoin vaihtoehto, jossa oireiden maarén lisdksi on mahdollista merkitd, jos oire johtuu taysin
jostain muusta kuin péan ja kaulan alueen syovasta. Varsinkin viisi vuotta hoitojen jalkeen olisi
hyvé erottaa muista asioista johtuvat oireet, kuten unettomuus, jotta saataisiin mahdollisimman
tarkasti selville juuri suusyovan pitkaaikaisvaikutukset. Lomakkeiden ohjeistuksessa voisi olla
maininta siitd, ettd tutkittaville voisi ennen lomakkeen antamista hyvin selkeésti painottaa, etta kyse

on juuri suusyévan vaikutuksista kuluneella viikolla.
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5.3 Tulosten kliininen merkitys ja jatkotutkimusaiheita

Viime vuosikymmenten aikana eldménlaadusta on tullut suosittu tutkimuksen kohde. Suomessa
suusyOpépotilaiden elamanlaatua ei kuitenkaan ole ennen tutkittu kovinkaan paljon eikd EORTC
QLQ-C30 tai H&N35 -mittareilla logopedian piirissd tietddkseni vield lainkaan.
Elaménlaatunédkdkohtien huomioon ottaminen on Kkuitenkin erittdin tarked osa kliinista
paatoksentekoprosessia (Aalto ym., 1999). Taman tutkimuksen tulokset nayttavat ryhmétasolla
siltd, ettd suusydvasta selvinneet voivat viiden vuoden jalkeen melkoisen hyvin. Ei pida kuitenkaan
vetéd siité lilan suoria johtopaatoksia, silla kullakin tutkittavalla on asioista yksilolliset kokemukset,

ja ndmé muutamat huonommin suoriutuvat tarvitsisivat yksilollista tukea.

Tassa tutkimuksessa tutkittavia eniten vaivannut ongelma, jonka kuntoutus kuuluu puheterapeuttien
erityisosaamiseen, liittyi suun avaamisen vaikeuksiin. Tutkittavia haittasi my6s suun kuivuus ja
sitked sylki, jotka voivat tehdd puhumisen, sydmisen ja nielemisen hankalaksi. Suun motoriikan
kuntouttaminen ndyttdd siis ansaitsevan enemman huomiota (Rogers ym., 1999). Tassa
tutkimuksessa nieleminen (nesteet, soseet, kiinteat ruuat ja vaaran kurkkuun meneminen),
puhuminen (puhelimessa, keskustellessa ja &&nen kaheys) ja suun avaaminen olivat aiheuttaneet
melko tai hyvin paljon ongelmia yhteensa 12 eri tutkittavalle. M&&ra on yli kolmannes tutkittavista!
Potilaat eivét siis vélttamatta tunnista oireita, eivat osaa pyytaa apua vaivoihinsa tai ajattelevat ettei
oireille voi tehda néin pitkan ajan jalkeen mitdén. Samansuuntaisia huomioita teki myos samasta
aineistosta gradunsa tehnyt Karjalainen (2011); tutkittavat eivét taysin luotettavasti voi kuvailla
oman nielemisensa turvallisuutta. Puheterapeuteilla on tietoa ja taitoa kuntouttaa potilaiden
kokemia haittoja ja oireita ja tatd kautta parantaa myods elaménlaatua. Kunhan vain apua tarvitsevat
potilaat paatyisivat vastaanotolle. Naistd edelld mainituista 12 tutkittavasta vain kolme koki
saaneensa riittavasti puheterapiaa ja viisi lilan véhdn, kun taas nelja ei osannut arvioida

puheterapian riittavyytta.

Hoitoon ohjaamisessa eldmanlaatulomakkeista voisi olla suuri apu: oikeiden kysymysten avulla on
mahdollista 10ytd44d lisdapua tarvitsevat henkilot. Suusyopépotilailla  on  s&annéllisesti
seurantakéyntejé aina viiteen vuoteen asti (Wikstrom & Holli, 2007; Suusy6pd, 2012). Seurantojen
tarkoitus on varmistaa, ettei syopa uusi. Samalla kartoitetaan hoitojen sivuvaikutuksia ja
mahdollisia kuntoutustarpeita. Ehk& elamanlaatulomakkeen tayttdminen ja tulosten lapikaynti néilla
seurantakerroilla voisi tuoda esille ne henkilot, jotka tarvitsisivat puheterapeutin apua. Ei
valttamatta riitd, ettd potilailta vain kysytdan, haluavatko he puheterapeutin vastaanotolle, silla

potilaat eivat valttamatta kerro spontaanisti oireista ja ongelmista l4&kareille. Siksi
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suusyopapotilaan  hoitamiseen osallistuvan hoitohenkilékunnan  (esimerkiksi  psykologin,
ravintoterapeutin tai fysioterapeutin) on osattava kysya oikeat kysymykset (Bjordal ym., 1995).
Moni arvioinnista ja kuntoutuksesta hyotyvd saattaa muuten jd&da tarvitsemansa hoidon
ulkopuolelle. Suusyodpapotilaat ovat toki harvinainen asiakasrynméa puheterapeuteillekin, joten
hoitojen  keskittdminen sekd neuvojen pyytdminen suusyOpéhoitoihin ja kuntoutukseen

erikoistuneilta asiantuntijoilta on tarkeaa.

Eldménlaadun tutkiminen isommalla aineistolla on tarkedd, jotta ryhmien valisia vertailuja
voitaisiin tehdd paremmin ja tulokset olisivat luotettavampia. My0s useamman mittauskerran
elaménlaatukyselyjen tietojen kerd&minen antaisi tietoa tutkittavista pidemmalla aikavalillg, ja ndin
saataisiin tietoa siitd, miten elamanlaatu muuttuu esimerkiksi ensimmaisen, kolmannen ja viidennen
vuoden aikana. Nain voitaisiin testata oletusta, jonka mukaan ensimmaisen vuoden jalkeen tehdyt
arviot ennustavat pitkéaikaisselviytymista (Rogers ym., 1999). Koska suomalaiselta véestolta ei ole
keratty vield talla menetelmalla tietoja elaménlaadusta, olisi normiaineiston kerddminen tarpeen.
Néin tuloksia olisi mahdollista verrata saman yhteiskunnan ja samassa kulttuurissa elédvien ihmisten
arvioihin eldménlaadusta, jolloin mahdollisten kulttuuristen tekijoiden vaikutukset arvioihin

voitaisiin sulkea pois (Silveira ym., 2010).

Suusyovén hoidot kehittyvét jatkuvasti, ja potilaat toipuvat yha nopeammin hoitojen aiheuttamista
oireista seka karsivat aiempaa vahemman toiminnallisista ja esteettisistd ongelmista (katsaus
Pukander, Aitasalo & Makitie, 1998; katsaus Tornwall & Kontio, 2010). Hoitomuotojen
kehittyminen vaikuttaa potilaiden kokemaan eldmalaatuun. Rajuista leikkauksista on siirrytty
mikrovaskulaarisiirteisiin (Rogers ym., 1999; Markkanen-Leppénen, 2006) ja edelleen esimerkiksi
sadehoitoa kehitetadn yha tarkkarajaisemmaksi ja terveitd kudoksia saastavammaéksi (katsaus Roe,
Carding, Dwivedi, Kazi, Rhys-Evans ym., 2010). Tarkkarajaisempi s&dehoito esimerkiksi pienent&a
hoidoista usein aiheutuvaa nielemisvaikeuksien riskid ja vé&hentdd suun kuivumisen
haittavaikutuksia. Kyseiset hoidot sadstévat esimerkiksi kielenkannan kasvainten sadetyksessa
leukaluun, jolloin sdastytddn myos luunekroosilta. Hoitojen liséksi suusyopien etiologia muuttuu
ajan kuluessa. Viime vuosikymmenina on huomattu ihmisen papilloomaviruksesta johtuvien suun
alueen syopien osuuden kasvaneen (Lundberg ym., 2011). Naihin sy0piin sairastuvat usein terveet
ja nuoret ihmiset, kun ennen suurella osalla suusyopépotilaista on ollut taustalla runsasta pdihteiden
kayttod (Suusyopd, 2012). Nuorten ja terveiden selviytymisennuste on hyva. Tdéman vuoksi eri
hoitomenetelmilld hoidetuista tehtyjen tutkimusten vertailu voi olla hankalaa, joten
suusyopapotilaiden eldméanlaatua pitdd tutkia lisdd. Kun ymmaéarrdmme suusydvan vaikutuksia

voimme paremmin neuvoa potilaita jo ennen hoitoja ja myos niiden jélkeen.
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Liite 1

O

EORTC QLQ-C30 (version 3.0.)

(1/2)

FINNISH

Selvitimme kyselyssamme joitakin teitd ja terveyttanne koskevia asioita. Pyydamme teitd vastaamaan itse
kaikkiin kysymyksiin ympyréimélla parhaiten sopiva numero. Tassa kyselyssi ei ole "oikeita" eikd "vadria"
vastauksia. Pidamme antamanne tiedot ehdottoman luottamuksellisina.

Tayttiakaa tahian nimikirjaimenne:

Syntymaaika (paiva, kk, vuosi): |

Kyselyn tayttopaivi (paiva, kk, vuosi): 31 Lo | 11
Ei Melko Hyvin
lainkaan Vihidn paljon paljon
1. Tuntuvatko rasittavat tyot kuten painavan ostoskassin
tai matkalaukun kantaminen teisté tyolaalta? 1 2 3 4
2. Tuntuvatko pitkat kdvelymatkat tyolailta? 1 2 3 4
3. Tuntuvatko lyhyet kidvelymatkat kotinne
ulkopuolella tyolailta? 1 2 3 4
4. Pitadko teiddn pysytella levolla tai istumassa
paivan mittaan? 1 2 3 4
5. Tarvitsetteko apua ruokaillessanne, pukeutuessanne,
peseytyessanne tai WC:n kaytossa? 1 2 3 4
Kuluneella viikolla: Ei Melko Hyvin
lainkaan Vihin paljon paljon
6.  Oliko teilld vaikeuksia suoriutua tyostanne tai
muista paivittdisista toimistanne? 1 2 3 4
7. Oliko teilld rajoituksia harrastus- tai muissa
vapaa-ajan toiminnoissanne? 1 2 3 4
8. Oliko teilld hengenahdistusta? 1 2 3 4
9. Oliko kipuja? 1 2 3 4
10.  Tunsitteko levontarvetta? 1 2 3 4
11.  Oliko unettomuutta? 1 2 3 4
12.  Tunsitteko heikotusta? 1 2 3 4
13.  Oliko ruokahaluttomuutta? 1 2 3 4
14.  Oliko pahoinvointia? 1 2 3 4
15.  Oksensitteko? 1 2 3 4

Jatkuu seuraavalle sivulle




Kuluneella viikolla: Ei Melko
lainkaan Vihin paljon

16.  Oliko ummetusta? 1 2 3
17.  Oliko ripulia? 1 2 3
18.  Olitteko visynyt? 1 2 3
19.  Hairitsiko kipu paivittdisid toimianne? | 2 3

20.  Oliko teilld keskittymisvaikeuksia esim. sanomalehted

lukiessanne tai televisiota katsellessanne? 1 2 3
21.  Olitteko jannittynyt? 1 2 3
22, Olitteko huolestunut? 1 2 3
23, Olitteko drtynyt? 1 2 3
24, Olitteko masentunut? 1 2 3
25, Oliko teidin vaikea muistaa asioita? 1 2 3

26.  Hairitsiko hoito tai fyysinen kuntonne
perhe-climéinne? 1 2 3

27.  Haintsiké hoito tai fyysinen kuntonne
sosiaalista kanssakdvmisti? 1 2 3

28.  Aiheuttaako fyysinen kuntonne tai hoito
taloudellisia vaikeuksia? 1 2 3

Vastatkaa seuraaviin kysymyksiin ympyréimilli numerosarjasta
parhaiten sopiva vaihtoehto

29. Millainen yleinen tervevdentilanne oli kuluneella viikolla?
1 2 3 4 5 6 7

Erittiin huono Erinomainen

30. Millainen yleinen eldménne laatu oli kuluneella viikolla?
1 2 3 4 5 6 7

Erittdin huono Erinomainen

© Copyright 1995 EORTC Elaméanlaadun tutkimusryhmi. Kaikki oikeudet piditetiin. Version 3.0
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Hyvin
paljon

1-7

4

4

teihin



Liite 2

4

EORTC QLQ - H&N3S

(1/2)

FINNISH

Kéannos englannin kielestd. Potilaat ilmoittavat joskus seuraavista oireista tai vaivoista. Arvioikaa,
missd madrin Te olette karsinyt naistd oireista tai vaivoista kuluneella viikolla. Rengastakaa numero,
joka parhaiten kuvaa oireen laatua.

Kuluneella viikolla

32.

33.

34.

35.

36.

37

38.

40.

41.

42.

43.

44,

46.

47.

48.

Oliko teilld suukipua?

Oliko teilld leukakipua?

Oliko teilld suun arkuutta?

Oliko teilla kurkkukipua?

Oliko nesteiden nieleminen vaikeaa?
Oliko sosemaisen ruoan nieleminen vaikeaa?
Oliko kiintean ruoan nicleminen vaikeaa?
Meniké ruoka vaarain kurkkuun?

Oliko teilla hammasongelmia?

Oliko teidédn vaikea avata suu suureksi?
Kuivasiko suutanne?

Oliko sylki tahmeaa?

Oliko teilld hajuaistin hairioita?

Oliko teilld makuaistin hairioitd?

Oliko teilld yskda?

Oliko teilld kaheytta?

Tunsitteko itsenne sairaaksi?

Hairitsiko ulkondkonne teitd?

Ei lainkaan Vihin

1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2

jatkuu seuraavalla sivulla

Melko
paljon

3

w

w

w

(98]

Hyvin
paljon

4

4



Kuluneella viikolla

49.

60.

Oliko syéminen vaikeaa?
Koitteko syémisen perheen seurassa vaikeana?

Koitteko syomisen muiden ihmisten seurassa
vaikeana?

Oliko teidin vaikea nauttia aterioista’

Oliko thmisten kanssa seurusteleminen teisti
vaikcaa?

Oliko puhelimessa puhuminen vaikeaa?

Oliko kanssakidyminen perheenjisenten
kanssa vaikeaa?

Oliko kanssakidyminen ystivien kanssa vaikeaa?
Oliko teidén vaikea menni ihmisten ilmoille?

Tuntuiko perheenjisenten ja ystivien fyysinen
kosketus puolin ja toisin vaikealta?

Oliko kiinnostuksenne seksiin vahentynyt?

Tuottiko seksi vihemmin nautintoa?

Kuluneella viikolla

61.

62.

63.

64.

© Copyright 1995 EORTC Quality of Life Study Group, version 1.00 All rights reserved

Kaytitteko kipuldidkkeitd?

Kiytitteko lisiravinteita (muita kuin vitamiineja)?
Oliko teilld ruokintaletku?

Laskiko painonne?

Nousiko painonne?

Ei lainkaan

Vihin

Melko
paljon

3

Ei

(212)

FINNISH

Hyvin
paljon

4

4

Kylli



Liite 3. C30 raakapisteet, vastanneiden maarat

C30:n raakapisteet, vastanneiden madrat (N=32).”% melko/hyvin paljon” -sarakkeessa kyseisiin
vaihtoehtoihin vastanneiden prosenttiosuus tutkittavista

Osio, 1ei 2 vahan 3 melko 4 hyvin Puuttuu | % melko/
Kysymysnumero, aihe lainkaan paljon paljon hyvin paljon
Fyysinen toiminta
1 rasittavat tyot 15 11 2 4 19
2 pitkéat kavelyt 17 8 2 5 22
3 lyhyet kavelyt 27 3 1 1 6
4 levontarve 15 12 3 2 16
5 avuntarve 31 1 0 0 0
Roolitoiminta
6 paivittdiset toimet 23 7 1 1 6
7 toimintarajoitukset 19 7 1 5 19
Emotionaalinen toiminta
21 j&nnittyneisyys 25 6 1 0 3
22 huolestuneisuus 21 8 3 0 9
23 &rtyneisyys 21 9 2 0 6
24 masentuneisuus 22 9 1 0 3
Kognitiivinen toiminta
20 keskittymisvaikeudet 25 5 1 1 6
25 muistivaikeudet 16 13 2 1 9
Sosiaalinen toiminta
26 perhe-eldma 25 5 1 0 1 3
27 s0s. kanssakdyminen 24 4 2 2 13
Uupumus
10 levontarve 10 16 4 2 19
12 heikotus 25 5 2 0 6
18 vasymys 7 19 4 2 19
Pahoinvointi
14 pahoinvointi 32 0 0 0 0
15 oksennus 32 0 0 0 0
Kipu
9 kivut 17 9 5 1 19
19 vaikutus 25 2 3 2 16
Yksittaiset kysymykset
8 hengenahdistus 28 2 1 0 1 3
11 unettomuus 17 8 5 2 22
13 ruokahaluttomuus 28 2 2 0 6
16 ummetus 20 10 1 1 6
17 ripuli 28 4 0 0 0
28 taloudelliset ongelmat 27 2 2 1 9
Yleinen elaméanlaatu 1 erittéin 2 3 4 5 6 7
huono erinomainen
29 terveys 1 0 2 1 12 10 6
30 eldmanlaatu 1 1 3 0 11 11 5




Liite 4. H&N35 raakapisteet, vastanneiden maaréat

H&N35 raakapisteet, vastanneiden maérdat (N=32). % melko/hyvin paljon” -sarakkeessa kyseisiin

vaihtoehtoihin vastanneiden prosenttiosuus tutkittavista

Osio, kysymysnumero, 1ei 2 vahan 3 melko 4 hyvin | Puuttuu | % melko/
aihe lainkaan paljon paljon hyvin paljon
Kipu

1 suukipu 18 9 3 2 16
2 leukakipu 21 8 2 1 9
3 suun arkuus 15 12 4 1 16
4 kurkkukipu 19 10 3 0 9
Nieleminen

5 nesteet 23 6 2 1 9
6 soseet 27 4 1 0 3
7 kiintedt 16 11 2 3 16
8 vaaraan kurkkuun 18 11 1 2 9
Aistit

13 haju 21 9 1 1 6
14 maku 20 8 2 2 13
Puhe

16 kéheys 18 9 4 1 16
23 keskustelu 23 6 1 1 1 7
24 puhelimessa 22 8 2 0 6
Sosiaalinen sydominen

19 sy6misen vaikeus 19 11 1 1 6
20 perheen seurassa 27 3 1 0 1 3
21 muiden seurassa 15 14 2 1 9
22 nautinnollisuus 18 10 4 0 13
Sosiaaliset kontaktit

18 ulkonakd 20 9 3 0 9
25 perhe 30 1 0 0 1 0
26 ystavat 26 5 1 0 3
27 muut ihmiset 27 4 0 1 3
28 fyysinen kosketus 29 1 0 1 1 3
Seksuaalisuus

29 kiinnostus 12 5 8 5 2 43
30 nautinnollisuus 16 6 5 2 3 24
Yksittaiset kysymykset

9 hammasongelmat 17 9 1 4 1 16
10 suun avaaminen 18 7 4 3 22
11 suun kuivuus 3 15 7 7 44
12 sitkea sylKi 11 10 6 5 34
15 yskiminen 19 9 3 1 13
17 sairas olo 18 9 4 1 16




