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Parantumatonta syopaa sairastavan ihmisen karsimys-
kokemukset

Tutkimuksessa kuvataan parantumatonta syopaa sairastavan ihmisen karsimyskokemuksen luon-

netta ja sisaltoa. Tutkimukseen osallistui 32 potilaana olevaa henkiloa kahdesta keskussairaalasta

ja neljasta terveyskeskuksesta. Aineiston keruumenetelmana kaytettiin puolistrukturoitua teema-

haastattelua. Tekstiksi kirjoitettu haastatteluaineisto anaiysoitiin pelkistamist^ luokittelua, vertai-

lua, tulkintaa ja paattelya sisattavan prosessin avulla. Sairauteen liittyy potiiaiden mielesta aina

karsimysta. Potiiaiden karsimyksessa erotettiin fyysinen, henkinen ja sosiaaiinen dimensio. Fyysiset

karsimykset luokiteltiin sairaudesta johtuviin ja hoidosta johtuviin tekijoihin. Uupumus, kipu ja sy-

tostaattihoitojen sivuvaikutukset aiheuttivat potilaille eniten karsimysta. Henkinen karsimys johtuu

fyysisista muutoksista ja sairauteen liittyvasia kuoleman uhasta. Karsimys ilmeni mm. masennukse-

na, jota esiintyi valtaosalla potilaista erityisesti sairauden alussa, sairauden metastasoinnin yhtey-

dessa ja silloin, kun potilaan kunto oli huono. YIeiskunnon heikkeneminen ja infektioiden peiko

muuttavat ja rajoittavat potiiaiden elamaa. Potilas eristaytyy ja elama keskittyy lahinna kotiin ja

sairaalaan.

Merja Kuurpelomaki

Karsimyksen Hevittaminen on yksi keskeinen
tehtava terveydenhuollossa. Taman tehtavan
tayttaminen edellyttaa tietoa karsimysta aiheut-
tavista tekijoista ja myos tietoa siita, miten kar
simysta voidaan lievittaa. Tassa artikkelissa py-
ritaan em. tietoperustaa vahvistamaan parantu
matonta syopaa sairastavien osalta. Karsimys
on ilmiona eksistentiaalinen. Se on osa ihmisen

elamaa, kuten on rakkaus ja ilo. Karsimyksesta
esitetyissa maaritelmissa heijastuu nakemys,
jonka mukaan karsimysta pidetaan negatiivise-
na ja pahana asiana (mm. Copp 1974, Cassell
1982, Kahn ja Steeves 1986, Starck 1992ab).
Eri potilasryhmiin kohdistuneissa ja karsimyk
sen viitekehyksesta tehdyissa empiirisissa tutki-
muksissa on selvitetty mm. sita, mita karsimyk-
sia liittyy krooniseen sairauteen, keuhkosyo-
paan, sosiaalipsykiatrisiin ongelmiin ja kipuun

(Copp 1974, Wilson ym. 1976, Charmax 1983,
Benedict 1989, Lindholm ja Eriksson 1993).

Myos eri potilasryhmien karsimyksen maaraa ja
selviytymismekanismeja on tutkittu (Starck
1983). Samoin sita prosessia, jonka seuraukse-
na sairaat henkilot loytavat tarkoituksen karsi-
mykselleen (Battenfield 1984).

Benedict (1989) totesi haastateltuaan keuh-

kosyopaa sairastavia henkiloita (n=30), etta
puolet heista koki karsivansa erittain paljon.
Karsimykset johtuivat useimmiten fyysisista te
kijoista (60 %), toiseksi eniten psyykkisista te
kijoista (44 %) ja vahiten vuorovaikutukseen
liittyvista tekijoista (13 %). Fyysisiin tekijoihin
liittyen on useissa eri tutkimuksissa tuotu esille
syopaa sairastavien henkildiden kipukokemuk-
set (Benedict 1989, Ali ja Khalil 1991, Hakanen

1991, Ward ym. 1992). Fyysinen voimattomuus



eli uupumus on myos tuotu esille useissa tutki-
muksissa (mm. Hart & Freel 1982, Charmax
1983, Benedict 1989, Jensen ja Given 1991,
Mansson ym. 1991). Samoin fyysinen avutto-
muus ja riippuvuus seka kykenemattomyys teh-
da sita, mita haluaa (Charmax 1983, Benedict
1989, Bertero ja Ek 1993). Useiden tutkimusten

mukaan syopaa sairastavat ihmiset karsivat
myos huonovointisuudesta ja oksentelusta. Pa-

hoinvointiin liittyen he karsivat myos ruokaha-
luttomuudesta ( mm. Fainsinger ym. 1991,
Ward ym. 1992). Muita karsimysta aiheuttavia
fyysisia tekijoita ovat hengen ahdistus, yska,
muutokset ulkonaossa, ummetus, hiusten lahto

seka sekavuus silloin, kun kuolema on jo lahella
( Benedict 1989, Ventafridda ym. 1990, Fain-
singer ym. 1991).

Tieto sydpaan sairastumisesta on ihmiselle

henkisesti vaikea asia. Reaktiota on kuvattu

shokkina ja jarkytyksena (Ferox ja Ahmad
1987). Epavarmuus tulevaisuudesta ja sairau-
den kulusta seka kuoieman ajatteleminen ovat
kokemuksia, jotka liittyvat syopaa sairastavien
ihmisten sairauden alkuvaiheeseen (mm. Ferox
ja Ahmad 1987, O'Connor ym. 1990, Ali ja
Khalil 1991, Ward ym. 1992, Hughes 1993, Ju-
vonen ja Lauri 1996). Sairauden eri vaiheissa

heilla esiintyy myos ahdistusta, masennusta, vi-
han ja syyllisyyden tunteita, agressiivisuutta, ar-
tyisyytta ja hermostuneisuutta seka erilaisia pel-
koja ja huolia (mm. Benedict 1989, Mansson
ym. 1991, Perakyla 1990).

Charmax (1983) totesi haastateltuaan 57

potilasta, etta rajoitettu elama, sosiaaiinen eris-

taytyneisyys, huono kohtelu ja taakkana olemi-

nen ovat tekijoita, jotka varjostavat kroonisesti

sairaan potilaan elamaa. Monissa tutkimuksissa

on tuotu esille syopaa sairastavien ihmisten yk-

sinaisyyden kokemukset (mm. Chaitchik ym.
1992). Positiivisina tekijdina Palsson ja Nord-
berg (1995) ovat tuoneet esille, etta perhesuh-
teet lahentyvat syopaan sairastumisen seurauk-
sena.

Taman tutkimuksen tarkoituksena on kuva-

ta parantumatonta syopaa sairastavan ihmisen

karsimyskokemuksen luonnetta ja sisaltoa. Ta-
voitieena on tuottaa tietoa, jota voidaan hyd-
dyntaa hoidettaessa naita vakavasti sairaita

henkildita joko kotona tai sairaalaymparistdssa.

AINEISTO JA MENETEIMAT

KOHDERYHMA

Tutkimukseen osallistui 32 parantumatonta
sydpaa sairastavaa potilasta kahdesta keskussai-

raalasta ja neljasta terveyskeskuksesta. Tutki
mukseen osallistumisen kriteerina potilailla oli
yli 18 vuoden ika, diagnosoitu sydpasairaus, jo-
ka tutkimushetkella oli luonteeltaan parantu-
maton ja niin hyva fyysinen ja psyykkinen yleis-
kunto, etta henkild kykeni puhumaan ja vastaa-
maan esitettyihin kysymyksiin. Laakarit ja sai-
raanhoitajat valitsivat em. kriteerien pohjalta
potilaat, joilta he kysyivat suostumusta tutki

mukseen. Mydnteisen vastauksen saatuaan he

ottivat yhteytta tutkijaan, joka vasta taman jal-
keen oli kontaktissa potilaan kanssa. Suostu
musta kysyttiin 70 potilaalta ja heista kieltaytyi
puolet. Kieltaytymisen syita ei tutkimuksessa
selvitetty. On mahdollista, etta kieltaytyjat suh-
tautuivat tutkimukseen osallistuneita henkildita

negatiivisemmin tilanteeseensa tai olivat halut-

tomampia kaymaan lapi uudelleen sairauden ai-
kaisia kokemuksiaan.

Potilaista oli naisia 21 (66 %) ja miehia oli
11 (34 %). Potilaiden keski-ika oli 63.3 vuotta.

Nuorin tutkimukseen osallistunut henkild oli

28-vuotias ja vanhin 77-vuotias. Puolella poti
laista oli sairauden toteamisesta kulunut alle 1

vuosi. Lyhin aika sairauden ensimmaisesta to

teamisesta oli yksi viikko ja pisin 10 vuotta. Po
tilailla esiintyi 12 erilaista sydpaa. Myeloomaa
sairasti 7 henkilda, munasarjasydpaa 6, paksun-
suolen sydpaa 4, maksasydpaa 2, rintasydpaa 2,
keuhkosydpaa 2, haimasydpaa 2, virtsarak-
kosydpaa 2, lymphoomaa 2, perasuolisydpaa 1,
mahasydpiia 1 ja munuaissydpaa 1 henkild. Po
tilaista 24 oli hoidossa tai kavi hoidoissa kes-

kussairaalassa ja kahdeksan oli hoidettavana

terveyskeskuksessa. Yli puolet (63 %) kuoli 5
vrk-9 kk tutkimukseen osallistumisen jalkeen.

AINEISTON KERUUMENETELHA

Tutkimuksen tietoteoreettisena lahtdkohtana oli

heideggerilainen fenomenologia ja filosofisena
lahtdkohtana eksistentialismi.

Metodiselta luonteeltaan tutkimus on kvali-

tatiivinen. Aineiston keruumenetelmana kaytet-
tiin puolistrukturoitua teemahaastattelua.
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Jokaista tutkimukseen osallistunutta potilasta
haastateitiin yhden kerran. Haastattelut etenivat

siten, etta aluksi potilaita pyydettiin kertomaan
taustatietoja itsestaan. Seuraavaksi kaytiin lapi
sairauden eri vaiheet, sen toteamisesta nykyhet-

keen. Ennen siirtymista keskustelemaan potilai-
den sairauden aikaisista kokemuksista, pyydet
tiin haastateltavia kertomaan, mita karsimys hei-
dan mielestaan kasitteena tarkoittaa. Taman jal-

keen sovittiin, etta haastattelun yhteydessa karsi

mys tarkoittaa kaikkia niita kokemuksia, jotka
ovat olleet potilaalle epamieilyttavia ja jotka ovat
aiheuttaneet hanelle tuskaa ja ahdistusta. Taman

jalkeen siirryttiin keskustelemaan tekijbista, jois-
ta karsimyskokemukset johtuivat. Haastattelu
eteni potilaan esille tuomien asioiden mukaisesti
ja tutkijan esittamien lisakysymysten avulla. Jos
potiias toi esille mm. jonkin fyysisen tekijan, joka
oli aiheurtanut hanelle karsimysta, kysyi tutkija
valittdmasti taman jalkeen, mitka muut fyysiset

tekijat olivat aiheuttaneet hanelle epamieilyttavia

kokemuksia. Tutkimusmenetelma testattiin en

nen varsinaista tutkimusta kolmen potilaan kans-

sa. Sama tutkija teki kaikki haastattelut. Suurin

osa haastatteluista tapahtui sairaalassa. Kahta

potilasta haastateitiin heidan omassa kodissaan.

Lyhin haastattelu kesti 35 minuuttia ja pisin 2

tuntia 30 minuuttia. Haastattelut nauhoitettiin ja

kirjoitertiin tekstiksi.

Haastattelutekstit analysoitiin sisalldn ana-

lyysimenetelmalla. Analyysi perustui pelkistami-
seen, luokitteluun, vertailuun, tulkintaan ja paa-

telmiin (Miles & Huberman 1994). Aineiston

analyysiyksikkona kaytettiin selvan merkityksen
sisaltavaa tarkeaa ilmaisua, Sanaa tai lausecta.

Ensimmaisessa vaiheessa haastattelut kaytiin lapi

rivi rivilta ja tekstista poimittiin kaikki tarkeat il-

maisut, jotka ilmensivat potilaiden karsimysta.
Taman jalkeen ilmaisut ryhmiteltiin ilmaisuja yh-

distavan tekijan perusteella paakategorioihin.
Taman jalkeen paakategorioiden alle muodostet-

tiin eriasteisia alakategorioita, jotka kuvasivat

paakategoriaan liittyvaa ilmibta. Muodostetun

luokituksen kattavuutta arvioitiin alkuperaiseen
tekstiin lukemalla kaikki haastattelut uudelleen

ja vertailemalla tekstin ja luokituksen pohjalta

muodostuvaa kokonaiskuvaa potilaan kokemas-
ta karsimyksesta. Analyysin pohjalta joitakin

luokituksia tarkennettiin, mutta kokonaisuutena
luokitus todettiin kattavaksi.

TULOKSET

Potilaiden karsimys aiheutui erilaisista tekijbis

ta. Luokittelun tuloksena muodostettiin kolme

paakategoriaa; fyysiset tekijat, henkiset tekijat
ja sosiaaliset tekijat.

FHSISET TEKIJAT

Fyysiset muutokset, jotka potilaat toivat haas-

tatteluissa esille karsimysta aiheuttavina tekijbi-

na luokiteltiin kahteen kategoriaan; sairaudesta

johtuviin ja sen hoidosta johtuviin tekijbihin.

Potilaiden mainitsemat sairaudesta johtuvat

tekijat luokiteltiin kolmeen kategoriaan; yleis-

vaivoihin, erityisvaivoihin ja ulkonakbbn liitty-

viin muutoksiin. Tulokset on esitetty Taulukos-

sa 1.

Yleisvaivoista potilaat toivat useimmin esille

vasymyksen ja voimattomuuden seka yleiskun-

non laskun. Uupumusta esiintyi lahes kaikilla

potilailla. Kahdella kolmanneksella esiintyi uu-

pumuksesta johtuvia liikunnallisia ja toiminnal-

lisia rajoituksia. Useilla potilailla uupumus oli

niin voimakasta, etta he eivat jaksaneet enaa

liikkua, eivatka tehda mitaan. Uupumuksen ko-

kemukset ilmenevat seuraavista potilaiden to-

teamuksista:

"Se on niinku pakko lepailla, kun ei jaksa

liikkua."

"Kun ei pysty niin ei pysty. Olen silliilailla

voimaton. Ma en pysty mihinkaan."

Kipua esiintyi kahdella kolmanneksella poti-

laista. Kolmanneksella kivut olivat voimakkaat

ja useimmilla heista laakitys ei ollut riittavaa.
Mm. myeloomapotilailla kivut olivat suurim-

millaan sairauden alussa ennen hoitojen aloitta-

mista. Toisilla potilailla kivut pahenivat vasta
sairauden lopussa. Kipu oli esiintyessaan merki-

tyksellisin ja hallitsevin karsimysta aiheuttava

tekija. Potilaat mybs pelkasivat sita kaikkein

eniten. Kivusta karsivat potilaat sanoivat:

"No sehan se on just pahinta nuo kivut, etta

kun ne sais pois."
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Taulukko l.Sairaudesia johtuvat fyysiset tekijat, jotka aiheuttavat karsimvksia noHlaille.
1) YIeisvaivat

- uupumus, kykenemartomyys tehda ja liikkua
- kipu
- ruokahalunomuus, kykenemattomyys syoda ja juoda
- pahoinvointi, oksencclu

2) Erityisvaivat
- hengen ahdistus
- kuumeilu

- paansarky
- vimavaivat

- tulehdukset

- halvaukset

- murrumat

- ascicesnesteen muodostuminen
- nakohairiot
- jaikojen kankeus
- kasien voimactomuus

3) Ulkonakoon liirtyvat muutokset
- laihtuminen

- suurentunuc vatsa

- surkastuneet lihakset
- ihon keltaisuus

"Kun on kipuja ja huono do on sairaus

mielessa koko ajan."

Kolmanneksi yleisin potilailla esiintyneista
yleisvaivoista oli ruokahaluttomuus, johon
useimmiten liittyi painon pudotusta. Huonoa
ruokahalua ja laihtumista esiintyi liki puolella
poiilaista. Paino oli enimmillaan pudonnut 30
kg. Huono ruokahalu oli jarkuvaa tai satun-
naista. Ruokahalutromuudesta huolimatta poti-
laat pakottivat itsensa syomaan. Noin koiman-
nes potilaista kertoi karsivansa myos pahoin-
voinnista. Potilailla esiintyi myos mm. hen-
genahdistusta, kuumeilua, paansarkya, virtsaa-
misongelmia, tulehduksia, murtumia, ascites-
nesteen muodostumista vatsaonteloon, nakohai-
rioita ja huimausta. Uikonakoa oli laihtumisen

oheila muuttanut ihon kalpeus, suurentunut
vatsa, surkastuneet lihakset ja erailla potilailla
myos ihon muuttuminen keltaiseksi.

Hoidosta johtuvat tekijat on esitetty Taulu-
kossa 2. Eniten karsimysta potilaille aiheutti sy-
tostaattihoito, jota oli annettu 21 potilaalle. Si-
vuvaikutuksina potilailla ilmeni pahoinvointia,
oksentelua ja ruokahaluttomuutta. Valtaosalla

potilaista kunto huononi ja heilla esiintyi voi-
mattomuutta noin viikon ajan sytostaattien an-
non jalkeen. Monet eivat jaksaneet olla jalkeilla
lainkaan. Potilaat kuvasivat olotilaansa sanoilla

"hcikossa kunnossa","kylla se voimat vie" ja

"hoitoa seuraavalla viikolla en kylla jaksa tehda
mitaan". Lahes kaikille potilaille sytostaatit ai-
heuttivat myos joko totaalisen tai osittaisen
hiusten lahdon. Miehet eivat kokeneet hiusten

lahtoa kovinkaan merkittavana asiana, mutta
suurimmalle osalle naisista hiusten lahteminen

oli vastenmielinen kokemus. He sanoivat:

"Tuli kammo itselle niista laikuista. Se oli

ihan kauhea tunne kun harjasin tukkaa ja
tukka on altaassa. Pyysin Ikampaajaa otta-
maan kaikki pois. Hankin sanoi, ettei ole
ennen nain kovan paikan eteen joutunut, et-
ta kaikki joutuu leikkaamaan."

"Ensimmainen kerta oli kaikkein kovin. Sii-
ta ei halunnut puhuakaan ensin, mutta sii-
hen tottuu."

Eraille potilaille sytostaattihoidot aiheutti-
vat epiimiellyttavaa turvotusta. Potilaat, joiden
hoito sisalsi kortisonia karsivat lihavuudesta ja
kuukasvoista. Myos kilpirauhasen toimintahai-
rioita, tulehduksia ja ripulia esiintyi. Sivuvaiku-
tuksista johtuen useat potilaat toivat esille vas-
tenmielisyytensa sytostaattihoitoja kohtaan.
Eraalle potilaalle jo puhuminen sytostaateista
aiheutti pahoinvointia. Monilla potilailla sy-
tostaattihoitojen jalkeista huonokuntoista aikaa
seurasi muutaman viikon parempi ajan jakso
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ennen seuraavaa hoitokertaa. Joskus kuitenkin
veriarvot laskivat ja aiheuttivat ylimaaraisia sai-
raalakaynteja ja pidempaan kestavaa huono-
kuntoisuutta.

Leikkaukset, joita oli tehty 20 potilaalle 1-4

kertaa sairauden aikana, aiheuttivat paitsi fyy-
sista rasitusta, myos leikkauksen jalkeisia kipu-
ja. Leikkaukset olivat aiheuttaneet myos vaihde-
vuosivaivojen kuten hikoilun alkamista ja muu-

toksia potilaiden fyysisessa olemuksessa (mm.
rinnan poisto, avanne). Sadehoito, jota oli an-

nettu 14 potilaalle oli aiheuttanut vasymysta ja
makuaistin menetysta. Myos kivun hoito, tutki-

mus-ja hoitotoimenpiteet seka perushoito ai
heuttivat karsimyskokemuksia potilaille.

HENKISET TEKljAT
Sairauden ja hoidon aiheuttamat fyysiset muu-

tokset aiheuttavat potilaassa henkista pahaa
oloa ja tuskaa. Fyysisista tekijoista johtuva pa-
haoio ei ole tutkimuksen mukaan pysyva oloti-

ia. Haastatteluissa potilaat toivat esille, etta
syopapotilaan elama koostuu voinnin suhteen
hyvista ja huonoista paivista. Potilaat kertoivat:

"Joskus arsyttaa oma avuttomuus ja tulee
vihankin tunteita, kun ei pysty eika jaksa."
"Kovaa on se kun ei paase liikkumaan. Ei
pysty tekemaan mita haluaa."

Fyysisten muutosten ohella on kuoleman
uhka tekija, joka aiheuttaa potilaille henkista
karsimysta. Kuoleman uhka varjostaa potilai
den elamaa eri tavoin koko sairauden ajan,

mutta voimakkaimmin potilaat reagoivat kuole
man mahdollisuuteen sairauden alussa. Kaksi-

kolmannesta potilaista kuvaili kokemustaan
diagnoosin kuulemisesta shokkina ja jarkytyk-
sena. He sanoivat:

"Se oli shokki kun sanottiin, etta on syopa.

En pystynyt sanomaan sita sanaa."
"Ma olen halunnut sen kaikki unohtaa. Se

oli niin karmiaa."

Valtaosa sairauteen voimakkaasti reagoi-

neista henkiloista ajatteli aluksi myos kuolevan-
sa melko pian ja mielessaan he valmistautuivat
kuolemaan. Osa potilaista koki kuoleman uhan

Taulukko 2. Hoitojen aiheuttamia fyysisia k^simyksia potilaiden arvioimana.
Aiheuttaja Negatiiviset kokemukset

1} Sytostaattihoito Pahoinvointi

Oksenrelu

Huono kunto, voimattomuus
Hiusten lahto

Turvotukset

Tulehdukset

Nakohairiot

Huimaus

Ripuli
Lihavuus + kuukasvot (kortisoni)
Kilpirauhasen toimintahairiot

2) Leikkaus Fyysinen rasitus
Kipu
Vaihdevuosivaivat

Ulkonakoon liittyvat muutokset

3) Sadehoito Vasymys
Makuaistin menetys

4) Kivun hoito

5) Tutkimukset
ja toimenpireet

Vasymys
Sekavuus

Liikuntakyvyttomyys
Ummetus

Kipu

6) Perushoito Kylma olo
Kova kasitteiy
Taroeiden laiminlvonti
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voimakkaimpana silloin, kun tieto sairauden
metastasoinnista varmistui. Kuoleman uhka ai-

heutti mm. tulevaisuuteen liittyvaa epavarmuut-

ta potilaissa. Reaktiotaan sairauden alkuvai-

heessa potilaat muistelivar seuraavasti:

"Ensin tuli aivan sellainen tunne, etta tassa

on kohta kuolema edessa ja aivan tuli mie-

leen, etta mun pitaa nuo ja nuokin asiat

jarjestaa."

"Ensin tuntu, etta se on muutama kuukausi

ja sitten se on finiitto."

Henkiseen pahaan oloon liittyvista tunteista

potilaat toivat eniten esille masennusta. Masen-

nusta esiintyi heti diagnoosin kuulemisen jal-

keen. Masennusta esiintyi valtaosalla potilaista
myos myohemmin sairauden eri vaiheissa. Ma-

sennustaan potilaat kuvailivat lukkoon menemi-

sena, voimattomuutena, haluttomuutena, apaat-

tisuutena ja lamaantumisena. Masennusta ku-

vattiin ajoittain esiintyvaksi, ei pysyvaksi oloti-

laksi. Mieliala oli vaiilla iloinen ja pirtea. Mo
net potilaat toivat esille, etta kun he tuntevat it-

sensa vasyneeksi, kun heilla on kipuja tai huo-

nokuntoisuutta, niin mieli masentuu. Potilaat

toivat esille, etta huonokuntoisuuden ja masen-

tuneisuuden yhteydessa periksi antaminen ja

kuolemisen halu lisaantyy. Tutkimukseen osal-

listuneista potilaista oli kolmanneksella koke-

muksia taman kuoleman halun heraamisesta

huonokuntoisuuden yhteydessa. Kun he huo-

masivat vointinsa jalleen paranevan havisi kuo

leman halu ja tilalle tuli jalleen halu elaa.

Potilaat kertoivat:

"Sitten kun taas tulee kipuja ja tuskia, niin

uskon, etta se lahtemisen halu taas tulee."

"Joskus kun on huonona, niin tekis mieli sa-

noa, etta nyt ma lopetan ja sita vaipuu sem-
moseen apatiaan."

Muutamat potilaat toivat esille myos vihan

tunteita. Jos vihaa esiintyi, se kohdistui lahinna

potilaaseen itseensa ja omaan avuttomuuteen.

Masennuksen ja ahdistuksen tunteita potilaat
purkivat mm. itkemalla. Osa potilaista itki
myos haastattelujen aikana kertoessaan koke-

muksistaan.

Kolmannes potilaista karsi erilaisista pelois-

ta. Pelot kohdistuivat kipuun, infektioihin,
yleiskunnon heikkenemiseen, veriarvojen huo-
nonemiseen ja karsimysten mahdolliseen lisaan-

tymiseen tulevaisuudessa. Kuoleman uhasta

huolimatta vain kolme potilasca ilmaisi pelkaa-
vansa kuolemaa ja sita, mita sen jalkeen tapah-
tuu. Potilaat perustelivat puuttuvaa kuoleman
pelkoaan kuoleman vaistamattomyydella, omal-

la valmistautumisellaan siihen, uskonnollisuu-

della, omakohtaisella kokemuksella toisen ihmi-

sen kuolemasta ja omalla elamantilanteellaan eli

lahinna silla, etta lapset eivat ole enaa pienia.
Kolme potilasta perusteli kuoleman pelon puu-
tettaan silla, etta kunto on hyva, eika kuolema

ole siksi ajankohtainen. Yksi potilas oli pelan-
nyt kuolemaa sairauden alussa, mutta ei pelan-
nyt enaa. Kuoleman pelon esiintyminen potilai-
den keskuudessa on siis luonteeltaan dynaamis-
ta.

SOSIAALISET TEKIJAT
Sairauden etenemisesta johtuva yleiskunnon
heikkeneminen ja sytostaattihoitoihin liittyva
huono kunto ja infektioiden pelko muuttavat ja
rajoittavat potilaiden sosiaalista elamaa. Infek-

tion pelon vuoksi kotona olevat henkilot eivat

mielellaan mene tilaisuuksiin, joissa on paljon
ihmisia. He vahentavat vieraiden kutsumista

kotiinsa seka kylassa kaynteja muiden luona.

Pelko veriarvojen huononemisesta aiheuttaa

sen, etta potilaat valttelevat mm. menemista

syrjassa sijaitseville kesamokeilleen, matkoille

tai kaukana oleviin kylapaikkoihin.
Potilaat toivat esille, etta huonokuntoisena

ei jaksa iahtea mihinkaan, ei jaksa kutsua vie-

raita eika oikeastaan jaksa puhuakaan kenen-
kaan kanssa. Monet potilaat toivat esille, etta
elama keskittyy kotiin ja sairaalaan. Osa koto

na olevista potilaista ei jaksanut enaa ulkoilla-

kaan. Yksi potilas vertasi elamaansa vangin ela-
maan ja toinen puhui karanteenissa olemisesta.

Potilaat sanoivat:

"En ma jaksa. En paase yksin. Kauppaan-
kaan ei voi menna. Sita on kuin vanki."

"En ole kaynyt juuri missaan kodin ulko-

puolella viime aikoina."

Positiivisena piirteena sosiaalisten tekijoiden

kohdalla ilmeni, etta potilaiden suhteet omaan
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perheeseen olivat lahinna lahentyneet sairauden
johdosta. Kahden naispotilaan avoliitto- ja seu-
rustelusuhde toiseen sukupuoleen oli kuitenkin
purkautunut sairauden seurauksena.

POHDINTA

TUTKIMUKSEN luotettavuus
Laadullisen tutkimuksen luoterravuuden ar-
vioinnissa on tarkeaa pohtia tutkimuksen to-
tuusarvoa (truth value), pysyvyytta (consis

tency), soveilettavuutta (applicability) ja neut-
raalisuutta (Miles & Huberman 1994, Appleton

1995). Saatujen tulosten tulisi antaa oikea ja us-
kottava kuva tutkimuksen kohteesta. Taman

tutkimuksen tavoitteena oli kuvata parantuma-

tonta syopaa sairastavien potilaiden karsimys-
kokemuksia. Potilaat, jotka osallistuivat tutki-

mukseen saivat omin sanoin kertoa kokemuk-

sistaan. Tama lisaa tutkimuksen uskottavuutta.

Tutkimukseen osallistuneiden potilaiden luku-

maaraa voidaan pitaa riittavana, jopa runsaana,

luotettavan kuvan muodostamiseksi todellisuu-

desta. On kuitenkin todettava, etta noin puolet

potilaista, joilta kysyttiin suostumusta tutki
mukseen, kieltaytyivat osallistumasta. Taman

vuoksi tutkimuksen antama kuva syopaan sai-
rastuneen potilaan karsimyksesta saattaa olla
myonteisempi kuin se todellisuudessa joidenkin
potilaiden kohdalla on.

Kaksikolmannesta tutkimukseen osallistu-

neista potilaista oli naisia. Tutkimuksessa ei
kuitenkaan vertailtu naisten ja miesten karsi-

myskokemuksia keskenaan. Mahdollisten ero-
jen selvittaminen on yksi jatkotutkimusaihe,

jonka tama tutkimus nostaa esiin.

Tutkijalla, joka teki haastattelut ja analysoi
tekstit, on kliinista kokemusta ja koulutuksessa

saatua tietoa syopapotilaiden hoidosta. Han on

myos aikaisemmissa tutkimuksissaan perehty-
nyt siihen problematiikkaan, joka liittyy syopa
potilaiden hoitoon. Tama helpotti potilaiden
kohtaamista haastattelutilanteissa. Aineiston

keruu kesti ajallisesti 4 kuukautta. Tana aikana

tutkittavan ilmion tuntemus lisaantyi tutkijalla.

Tama auttoi haastateltavien kokemusten ym-

martamista ja tulkintaa aineiston analyysivai-

heessa.

Tutkimuksen pysyvyys eli toistettavuus lisaa
tutkimuksen luotettavuutta. Laadullisessa tutki

muksessa ei taydelliseen toistettavuuteen voida
koskaan paasta, koska tutkija tulkitsee ja ym-
martaa muiden ihmisten kertomuksia ja sanoja

oman aikaisemman kokemuksensa ja tietonsa

perusteella.

Kaytannon kehittamiseen tahtaavassa tutki
muksessa on tarkeaa, etta tutkimustuloksia voi

daan myos soveltaa koskemaan tutkimuksen ul-
kopuolisia henkiloryhmia ja tilanteita. Nyt esi-
tetyt tulokset taydentavat aikaisempaa, jo ole-
massaolevaa tietoa syopapotilaiden karsimysko-
kemuksista. Ne auttavat hoitohenkilokuntaa ja

laakareita ymmartamaan syvemmin syopaan

liittyvaa karsimysta ja luovat nain pohjaa autta-
mismenetelmien edelleen kehittamiselle. Erityi-

sesti tulee jatkossa kiinnittaa huomiota uupu-
muksen, kivun ja pahoinvoinnin lievittamiseen

syopapotilaiden hoidossa. Masennuksen tunnis-
tamisen tarkeys ja sen lievittaminen on myos

keskeinen haaste kaytannon hoitotyolle, jonka

tama tutkimus nostaa esille. Tarkeaa on myos

tiedostaa perheen merkitys potilaille, joiden ela-
ma on sairauden vuoksi sosiaalisesti melko eris-

taytynytta. Sairaaloihin tulisi luoda ymparisto,
joka kaikin mahdollisin tavoin tukee omaisten

ja potilaan valista vuorovaikutusta. Tutkimuk
sen neutraalisuuden vaatimus toteutui tassa tut

kimuksessa siina, etta kaikkien henkiloiden ko-

kemuksia on pidetty yhta arvokkaina ja tarkei-

EEniSET NAKOKOHDAT

Eettista pohdintaa tutkimuksessa aiheuttaa se,
etta yhtena valintakriteerina tutkimuksessa po
tilaiden osalta oli, etta he ovat parantumatto-

masti sairaita. Tama rajaus perustuu tutkimuk

sen toteuttajan aikaisempiin tutkimusprojektei-
hin (mm. Kuuppelomaki 1993). Potilaiden va-
linta tutkimukseen annettiin laakarien ja sai-

raanhoitajien tehtavaksi. Tutkimuksen kuluessa
ilmeni, etta kasitteena parantumaton sairaus ei

ollut yksiselitteinen. Sairauden parantumatto-

muus merkitsi monien potilaiden kohdalla sita,
etta sairaus on metastasoitunut tai uusiutunut

jo useita kertoja.

Varmojen prognoosien esittamista syopapo

tilaiden hoidossa valtetaan, koska potilaan sai

rauden kehitys voi poiketa tavanomaisesta. Sik-
si tassakin tutkimuksessa mukana olleiden poti

laiden sairauden kulussa on saattanut tapahtua
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sellaisia muutoksia, jotka kyseenalaistavat sai-

rauden parantumattomuuden. Tutkimukseen
osaliistuneita henkiloita on suojattu identifioin-

nilta. Heidan nimensa ovat olleet vain tutkijan

ja osaston henkilokunnan tiedossa. Tutkimuslu-
pa-anomusten yhteydessa tutkimussuunnitelma

ja potilaille annettava tutkimuspyynto- ja suos-

tumuslomake olivat tutkimukseen osallistunei-

den kahden keskussairaalan eettisen toimikun-

nan arvioitavana.

TULOKSET SUHTEESSA AIKAISEMPIIN TUTKIMUKSIIN

Tutkimukseen osallistuneiden syopaa sairasta-

vien henkiloiden fyysinen karsimys aiheutui jo-

ko itse sairaudesta tai sen hoidosta. Taman jaon

ovat kirjallisuudessa aikaisemmin esittaneet

mm. Cassell (1982, 1991, 1992) ja Eriksson

(1992). Syopasairauden aiheuttamat muutokset

luokiteltiin yleisvaivoihin, erityisvaivoihin ja ul-

konaon muutoksiin, jota jakoa ei kirjallisuudes

sa ole aikaisemmin esitetty. Hoidosta johtuvia

fyysisia karsimyksia aiheuttivat lahinna sy-

lostaatit, mutta myos ieikkaukset, sadehoito, ki-

vun hoito, perushoito, tutkimukset ja toimenpi-

teet. Fyysisista karsimyksisia pahimpana poti-

laat pitivat kipua, uupumusta ja sytostaattihoi-
tojen aiheuttamia sivuvaikutuksia. Tulos on sa-

mansuuntainen aikaisempien tutkimusten kans-

sa (mm. Benedict 1989, Ward ym. 1992).

Koska ihminen on paitsi fyysinen myos hen-
kinen olento, reagoi ban tajunnassaan fyysisen

kehon muutoksiin. Joko muutokset itsessaan tai

niiden aiheuttama riippuvuus, avuttomuus, ky-

kenemattomyys ja kontroilin puute aiheuttavat

potiiaassa erilaisia tunnekokemuksia. Yleisin
tunnekokemuksista on masennus. Tuios on yh-

denmukainen Corneyn ym. (1992) tutkimustu-

losten kanssa. Potilailla esiintyi myos monia

muita tunteita, jotka ovat tulleet esille aikaisem-

missakin tutkimuksissa (Benedict 1989, Mans-

son ym. 1991). Syopaan liittyvan kuoleman

uhan johdosta valtaosa potilaista kuvaili sairas-

tumistaan syopaan shokkina ja jarkytyksena.
Sairauden alussa potiiaat uskoivat, etta he kuo-
levat melko pian. Tuiokset ovat yhdenmukaisia

aikaisempien tutkimusten kanssa (mm. Ferox ja

Ahmad 1987, O'Connor ym. 1990, Hughes

1993). Tutkimushetkeila valtaosa potilaista ei

kuitenkaan pelannyt kuolemaa. Tulos on saman

suuntainen mm. Benedictin (1989), mutta vas-

takkainen mm. Feroxin ja Ahmadin (1987) tut-

kimustuloksen kanssa.

Huono kunto ja infektioiden pelko rajoittaa

potilaiden elamaa ja eristaa heidat ensin kotiin

ja myohemmin sairaalaan. Pitkaaikaista sairaut-

ta sairastavien potilaiden eristaytyminen on ai

kaisemmin tullut esille Charmaxin (1983) tutki-

muksessa. Kontaktit omaan perheeseen ja

omaisiin lahentyivat sairauden johdosta. Tama

on tullut esille myos mm. Palssonin ja Nordber-

gin (1995) tutkimuksessa.

Yhtcenvetona voidaan todeta, etta taman

tutkimuksen mukaan parantumatonta syopaa

sairastavan henkilon karsimyksessa voidaan

erottaa fyysinen, henkinen ja sosiaalinen ulottu-

vuus. Karsimys on myos dynaaminen prosessi ja

syopasairauden aikana karsimyksen voimak-

kuus vaihtelee. Potilaiden karsimys ja siita joh-

tuva masennus on voimakkainta sairauden alus

sa, metastaasien toteamisen yhteydessa ja sil-

loin, kun potilas kokee vointinsa huonoksi. Jat-

kotutkimuksissa on huomio kiinnitettava paitsi

fyysisten oireiden lievitykseen, myos masennuk-

sen tunnistamiseen ja hoitoon.
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SUMMARY
Kuuppelomaki M. Suffering experiences of fiuman being with incurable cancer. Sosiaalilaaketieteellinen Aikakauslehti - Journal of
Social Medicine 1998:35:25-34

This study describes the nature and the contents
of experiences of suffering in human beings with
incurable cancer. 32 persons being as patients in
two central hospitals and in four local hospitals
participated in the study. The data was collected
by theme-interviews. The written interview-texts
were analysed by the process including
reduction, classification, comparison,
interpretation and drawing conclusions.

According to the patients the illness contains

always suffering. Three different dimensions
were identified in patient experiences of
suffering, i.e. physical, psychological and social.
Physical suffering was divided into two
categories: that caused by the illness itself and

that caused by the treatment of the illness. The
primary sources of suffering were fatigue, pain

and the side-effects of chemotherapy. The
causes of psychological suffering lie in the
physiological changes associated with the
disease and in the imminence of death.

Psychological suffering was most typically
manifested in depression: most of the patients
were depressed during the initial stages of the
desease, when the disease metastasized and

when they were in a particularly poor condition.
General deterioration and fear of infections very

much restrict the life of terminal cancer patients,

causing them to withdraw into their home or
hospital.
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