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Opinnaytetydmme tarkoituksena oli kuvata rintasydpapotilaiden kokemuksia seurannasta
seka odotuksia 1-vuotiskontrollista. Tavoitteena oli tuottaa tietoa, jolla voidaan kehittaa rin-
tasydpéapotilaan seurantaa yha edelleen potilaan tarpeita vastaavaksi. Opinnaytety6 toteu-
tettiin yhteistydssa HYKS Syopéakeskuksen kanssa.

Haastattelimme kahdeksaa naispuolista rintasyopépotilasta, ikdjakaumaltaan 60 - 77 vuoti-
aita. Tutkimusaineisto keréattiin teemahaastatteluin. Aineisto analysoitiin induktiivisella, eli
aineistolahtoisella sisallonanalyysilla. Aineistoa analysoidessa kokosimme pelkistetyista il-
maisuista alaluokkia ja edelleen ylaluokkia. Ylaluokkia muodostui nelja, liséksi muodostui
yksi yhdistava luokka, potilaan yksilollisyys.

Neljan ylaluokan alle kokosimme tarkeimmat tutkimustulokset. Ylaluokkia olivat potilaan ko-
kemukset ja psykofyysinen hyvinvointi seurannan aikana, potilaan kokemukset tukiverkos-
tosta ja vertaistuesta, potilaan odotukset ja kokemukset 1-vuotiskontrollista sekéd potilaan
odotukset ja tunteet seurannan jatkumisesta. Tuloksista ilmeni, ettd moni potilaista koki, ettei
seurantaa ole ollut. Seurantakayntien kokemukset jakautuivat niin, ettd osa koki seurannan
riittAvand ja osa vahaisend. Haastateltavista kaikki kokivat saaneensa vertaistukea jossain
hoitoprosessin vaiheessa, oma sosiaalinen verkosto koettiin kuitenkin vertaistukea tarkeam-
maksi.

Taman opinnaytetydn avulla tuotettiin tietoa rintasydpéapotilaiden yksildllisistd kokemuksista
seurantaan seka 1-vuotiskontrolliin liittyen. Tuloksista saamien tietojen perusteella jatkossa
potilaille tulisi yksityiskohtaisemmin kertoa seurannasta ja seurantaohjelmasta seka siita,
mitéa ohjelma sisaltaa.
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The purpose of this thesis was to describe the follow-up andl-year control experiences of
breast cancer patients. The goal was to provide information that would improve the patients
follow-up so that it will fit the needs of the patients. The thesis was accomplished in co-
operation with HUCH Cancer Center.

The thesis was accomplished by theme interviewing the patients.. We interviewed eight
female breast cancer patients between ages 60-77 years of age. The data was collected by
using half structured qualitative method. The material was analyzed by using inductive con-
tent method. When analyzing the material we combined lower classes from the plain ex-
pression and made upper classes from them. There are four upper classes and one con-
junctive class which is patient individuality.

Underneath the four upper classes we collected the main research results. These upper clas-
ses were patient experiences and psycho physical well-being during follow-up, patient ex-
periences from support system and peer support, patient expectations and experiences from
1-year check-up and patient expectations and feelings about follow-up proceed. From the
research result we found out that lot of the patients felt that there was no follow-up. The
follow-up visits were divided so that some of the patients felt that there was enough visits
and some of them felt there was too few. All of the interviewees felt that they had peer
support at some point during the nursing process. Social support seemed that it was more
important than peer support.

By the aid of this thesis we achieved information about patients individual experiences from
the follow-up and 1-year control. Based on the research results in the future patients should
be informed in detail about the follow-up, as well as the follow-up program and what it inclu-
des.

Keywords breast cancer, follow-up, 1-year control, individuality
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1 Johdanto

Rintasydpapotilaan hoitoon perehtyminen seka potilaan kokemuksien tutkiminen Kkiin-
nostaa paljon. Aihe on paljon tutkittu ja rintasyévan hoitomuotoja kehitetédan jatkuvasti,
kuitenkin potilaiden kokemuksia seurannasta on melko vahan tutkittu. Ajantasaisimmat
hoitosuositukset rintasydpaan liittyen 1oytyvat Suomen Rintasydpé-ryhma ry:n Internet-
sivuilta. (Suomen Rintasyoparyhma ry. 2015.)

Rintasyodpapotilaiden elamanlaatu vuosi leikkauksen jalkeen ja tulosten mukaan rinta-
sybpaleikatut kokevat elaménlaatunsa kokonaisuudessaan hyvaksi. Tyytyvaisimpia nai-
set olivat tutkimuksen mukaan perheeseen ja sosioekonomiseen osa-alueeseen ela-
massaan. Tyytymattdmimpia naiset olivat seksuaalielamé&éan, omaan ulkon&kdon seka
huolien maaraan elamassa. (Maukonen — Salonen — Rantanen — Suominen — Kaunonen
2011: 273-284.)

Litdnnaishoitojen jalkeen seurantakaynnit jatkuvat vuosittain. Syévan liitdnnaishoito-
muotoihin lukeutuvat s&dehoito, solunsalpaajat sekd hormonaaliset hoidot. Yleensa rin-
tasybvan sairastaneita seurataan viiden vuoden ajan leikkauksesta. 1-vuotiskontrolliin
kuuluu mammografiakuvaus, verikokeet ja tarvittaessa ultradanitutkimus. Taman jal-
keen on vastaanottokaynti joko rintasyopéahoitajalla tai laakarilla. (Rintasydpapotilaan

seurantaohjelma 2014.)

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata rintasydpapotilaiden kokemuksia seuran-
nasta seka odotuksia 1-vuotiskontrollista. Opinnaytetyd on toteutettu yhteistydssa HYKS
Sybdpakeskuksen kanssa, rintasydpéahoitajien asiantuntemusta hyédyntéaen. Rintasydpa-
hoitajilta saimme arvokasta tietoa tutkimuksen tarpeellisuudesta ja tulosten hyédynnet-

tavyydesta tybelamassa.



2 Rintasyopéa

2.1 Rintasy0p&an sairastuminen

Suomessa yleisin sydpa on naisten rintasytpa. Paaasiallinen syy rintasyévan ilmaantu-
vuuden lisdantymiseen on naisten elinidn kohoamisessa. Suomessa todettiin 4831 uutta
rintasyopatapausta vuonna 2013. Rintasyopa on harvinainen alle 30-vuotiailla ja yleistyy
45. ikdvuoden jalkeen. Vuosittain todetaan myds noin. 15 - 20 rintasytpatapausta mie-
hilla. Rintasydpé&én sairastumisen varmaa syyta ei tiedetd. Riskitekijoitd sairastumiselle
on kuitenkin monia ja ne saattavat vaihdella sydvan eri biologisissa alatyypeissa. Niita
ovat ylipaino, runsas alkoholin kayttd, varhainen kuukautisten alkamisikd, myoéhaan al-
kaneet vaihdevuodet, lapsettomuus, ensisynnytys myohaisella ialla sekd mammografi-
assa todettu tiivis rintakudos, silld se voi haitata mahdollisten kasvainmuutosten havait-
semista Postmenopausaalisilla naisilla veren suuri estrogeenipitoisuus seka vaihde-
vuosioireisiin kaytettavat estrogeeni- ja progesteronikorvaushoidot lisaavat rintasydpa-
riskid. Rintasydvan vaaraa pienentavia tekijoitd sen sijaan ovat likunta, useat taysiaikai-
set raskaudet, imetys, ensisynnytys nuorella idlla seké rintojen ja munasarjojen poisto.
Molemminpuolinen mastektomia eli rintojen poisto pienentaa rintasyopariskia noin 90
prosenttia ja munasarjojen poisto noin 50 prosenttia. (Huovinen 2014: 1041-1044; Rin-
tasyovan valtakunnallinen diagnostiikka- ja hoitosuositus 2013; Suomen Sydparekisteri
2015.)

Rintasyovat jaetaan kahteen paatyyppiin kasvutapansa mukaan, Duktaaliseen eli tiehyt-
perdiseen ja lobulaariseen eli rauhasperaiseen karsinoomaan. Duktaalisten rintasydpien
osuus on 75 — 80 prosenttia ja lobulaaristen 10 - 15 prosenttia kaikista invasiivisista kar-
sinoomista. Rintasyodpien alatyyppeihin kuuluvat myds harvinaisemmat papillaarinen,
medullaarinen, tubulaarinen ja musinoottinen karsinooma seké Pagetin tauti ndnneissa.
Rintasydvat voidaan jaotella myods biologisiin alatyyppeihin; luminal A, luminal B, kol-
moisnegatiivinen sekd HER2—positiivinen. Karkeasti tyypit voidaan jakaa myods estro-
geeni- ja progesteronireseptoreiden proliferaation ja HER2- méaaritysten perusteella. (Jo-
ensuu ym. 2010: 490-492; Huovinen 2014: 1014-1044; Rintasydvan valtakunnallinen
diagnostiikka- ja hoitosuositus 2013.)

Rintasyévan ennuste on suhteellisen hyva koska 89 prosenttia sairastuneista elavat

viela viiden vuoden kuluttua diagnoosista. Suomessa kutsutaan 50 - 69 vuotiaat naiset



joka toinen vuosi seulontaan, 90 prosenttia naisista kayvat seulonnassa. Aikainen diag-
nosointi lisdd mahdollisuutta sdéstaa rintakudosta hoitojen aikana. Mammografia on ta-
vallisin seulonnan muoto. Mammografiassa ollaan siirtymassa analogisesta tekniikasta
digitaaliseen kuvantamiseen. Digitaalisen kuvantamisen edut ovat pienempi sateily, pa-
rempi tarkkuus kuvassa, kuvat ovat helppo sdilyttaa ja siirtda tietojarjestelmissa seka
kuvat voidaan heti kuvantamisen jalkeen tarkastaa. Pelkkéa ultraddnitutkimus ei sovellu

rintasyopaseulonnaksi. (THL. 2015 Screening.)

Tutkimuksilla ei ole todettu ettd saanndéllisella rintojen itsetutkimisella olisi vaikutusta rin-
tasyopéakuolemien maaraan. Systemaattisella ja saanndllisella rintojen tutkimisella ei ole
todettu olevan tarvetta, on kumminkin huomioitava rinnassa tapahtuvia muutoksia. (THL.
2015 Screening.) Useissa tutkimuksissa, liittyen rintojen itsetutkimiseen ja sen mahdol-
lisiin hyotyihin, viitataan Shanghaissa vuonna 1997 tehtyyn tutkimukseen. Tutkimukseen
osallistuneet naiset oli jaettu kahteen eri ryhmaan, ohjeistettuun rintojen itsetutkiskelu-
ryhmaan seka vertailuryhmaan. Ohjeistetun rintojen itsetutkiskeluryhman naisia ei tutki-
mukseen osallistumisen aikana diagnosoitu varhaisemmassa vaiheessa kuin vertailu-
ryhman naisia. Tutkimuksessa kavi myos ilmi, ettéa tutkimukseen osallistujien seurannan
tulisi olla pidempi kuin viisi vuotta, jotta rintojen itsetutkimisen hyoty voitaisiin todistaa.
(Thomas ym. 1997.)

Isossa Britanniassa 16-vuoden seuranta tutkimuksessa rintasydpakuolleisuuden vahe-
nemista ei tapahtunut rintojen itsetutkiskeluryhman ja vertailuryhman valilla. Monet rin-
tasyOpa kasvaimista on kuitenkin naisten itsensa loytamia. Rinnoissa tapahtuvista muu-
toksista ja huolenaiheista tulisi ilmoittaa mahdollisimman nopeasti hoitoalan ammattilai-
selle. Potilas joka haluaa itse tutkia rintansa ja pyytda tahan ohjeistusta, on hoitohenki-
[6kunnan velvollisuus varmistaa, ettd potilas toteuttaa tdman oikeaoppisesti. (Baxter,
Nancy 2001.)

Amerikan Kansallisen Sytpa Instituutin rintasydpaohje -lehtinen ei tana paivana sisalla
rintojen itsetutkimisen ohjeita. Asiantuntijat ovat huolestuneita naisten ajattelevan, etta
rintojen itsetutkiminen korvaisi seulontojen mammaografiat. Naisten ei tulisi ajatella etta
he eivat tarvitse mammografiaa jos he tutkivat itse rintansa, koska tdma vaarantaisi hei-
dan terveyttaan enemman. Vaikka Amerikan Sy6péajarjeston suosituksiin siséltyy rintojen
itsetutkiminen kuukausittain osana rintasybvan varhaista toteamista, on sen tarkoitus
kuitenkin poistaa materiaali joka kohdistuu ainoastaan rintojen itsetutkimiseen.(Gehrke,
Andrea Walker 2000: 1120-1121.)



2.1.1 Rintasydvan oireet ja diagnostiikka

Tyypillisin rintasyovan oire on kyhmy rinnassa. Kyhmy voi olla aristava tai aristamaton.
Muita oireita voivat olla esimerkiksi kirkas tai verinen vuoto nannistd, ihomuutokset rin-
nassa, nannin tai ihon sisaan vetaytyminen. Qireita voivat olla myds kipu rinnassa, rinnan

koon kasvu ja tulehdusmainen punoitus. (Joensuu ym. 2010: 485-486.)

Rintasydvan diagnostiikka koostuu kolmoisdiagnostiikasta eli rintojen kliinisesta tutki-
muksesta kuvantamistutkimuksista sek& neulanaytteiden histopatologisista tutkimuk-
sista. Mikali kaikki kolmoistutkimuksen osa-alueet viittaavat hyvéanlaatuiseen muutok-
seen, voidaan muutosta seurata. Jos yksikin kolmoisdiagnostiikan osa viittaa maligniin
muutokseen tai jad epavarmaksi, tulee muutos poistaa kirurgisesti. (Joensuu ym. 2010:
485-486.)

Ensisijainen kuvantamismenetelma rintasyévan diagnostiikassa on mammaografia, mutta
ultradanitutkimusta voidaan kayttaa taydentavdnad menetelmana. Rintasytpaleikkausta
suunniteltaessa kaikille potilaille tehdaan taydellinen mammografia lisdprojektioineen
seka ultradanitutkimus, jonka yhteydessa on mahdollista ottaa paksuneulanaytteita. Kai-
kista epailyttavista muutoksista ja pesakkeista rinnan ja kainalon alueella tulee ottaa pak-
suneulabiopsia. Ohutneulabiopsiaa ei suositella kaytettavaksi malignia muutosta epail-
tdessa. Rintojen magneettikuvaus (MRI) on sensitiivisin kuvantamismenetelma invasii-
visen sydvan diagnostiikassa. Magneettikuvausta suositellaan kaytettavéaksi, jos kol-
moisdiagnostiikan 10ydokset ovat ristiriitaisia tai kainalosta I6ytynyt metastaaseja ilman
rinnan primaarikasvainta. (Joensuu ym. 2010: 485-489; Rintasydvan valtakunnallinen

diagnostiikka- ja hoitosuositus 2013.)

Rintasydvan levinneisyyttd ilmaistaan usein esimerkiksi sairauskertomuksissa pTNM-
luokituksella. Kirjain "p" tarkoittaa patologisanatomisesti varmistettua diagnoosia, "T" viit-
taa primaarikasvaimeen ja sen kokoon, "N" tarkoittaa alueellisia imusolmukkeita ja niista
I6ytyneitd etdpesadkkeita ja viimeisena Kkirjain "M" viittaa etépesakkeisiin paikallisten
imusolmukkeiden ulkopuolella. (Rintasytvan valtakunnallinen diagnostiikka- ja hoitosuo-
situs 2013.)



2.1.2 Rintasydvan psykososiaaliset vaikutukset

Rintasydvan yleisyyden ja hyvan ennusteen vuoksi psykososiaalisista vaivoista karsivien
osuus on suuri, vaikka pitkdaikaisseurannassa merkittdvaa psyykkista oireilua on todettu
vain 5 prosentilla potilaista. Rintasyépapotilaan hoidossa ja seurannassa korostuu siksi
potilaan kuunteleminen ja tukeminen. Tyypillisia psykososiaalisia oireita rintasydpéapoti-
laalle ovat esimerkiksi ahdistuneisuus ja mielialaoireet. Oireet voivat olla lyhytkestoisia
tai johtaa jopa vaikeisiin kriiseihin. Potilas voi ajautua kriisiin missa tahansa sairauden
vaiheessa, mutta yleisinta se on diaghoosivaiheessa, sairauden uusiutuessa tai vaikei-
den komplikaatioiden ja haittavaikutusten yhteydessa. Kriisireaktioihin liittyy tavallisesti
kontrollin menetystd, joka koetaan tunteiden, kognitiivisten toimintojen ja kayttaytymisen
osa-alueilla. (Leidenius ym. 2010: 1217-1225.)

Sydpapotilaan elaméssa sairaus ja sen tuomat hoidot alkavat maarata elamaa ja aika-
tauluja. Potilaasta tuntuu helposti silta, etta itsemaaradmisoikeus katoaa. Jokaisen on
kaytava itse lapi kaikki tuntemuksensa, niin henkiset kuin kehoon liittyvét. Laheiset eivat
voi jakaa sairastumista, mutta voivat tukea ja myo6téelaa. Sairastettava on yksin. On hyva
muistaa etta vaikka tapahtunut muutos on nékyvin omissa silmissd, muut eivat nae rin-
tasyopéapotilasta samalla tavalla. Muut nékevéat muutoksen, mutta vain osana kokonaista
naista. Kun tunteet sallitaan ja uskalletaan kokea yksin tai jonkun kanssa, auttavat ne
selviytymaan kriisistd parhaiten. (Joensuu — Rosenberg-Ryhanen 2014: 30-32; Rinta-

syOpapotilaan opas.)

Leino on tutkinut vaitoskirjassaan rintasytpapotilaiden sosiaalista tukea hoitoprosessin
aikana. Tutkimuksen mukaan hoitohenkil6stdn tuki on merkityksellista potilaan voimaan-
tumisen ja eheytymisen kokemuksissa. Sosiaalista tukea tulisi suunnata hoidon siirty-
mavaiheisiin ja tuen tulee olla tarpeisiin pohjautuvaa, ennaltaehkéisevaa ja systemaat-
tista. Potilaiden odotukset saamastaan tuesta litetdan naisellisuuden tukemiseen ja sek-
suaalisuuteen liittyvien ongelmien huomiointiin. Terveydenhuollon toimijoilta edellyte-
taan potilaan itsehoitovalmiuksien tukemista ja erilaisten tuki-interventioiden kehitta-
mista. Tietoa rintasyOpapotilaan hoitokaytanndista pitda lisatd myos perus-, yksityis- ja
tyoterveyssektorilla. (Leino 2011: 6-7.)

Tietoa hoitoonsa ja ennusteeseensa rintasyopapotilaat etsivat Internetista. Erilaisilla In-

ternetissa toimivilla vertaistukiryhmilla on vaikutusta potilaan emotionaaliseen hyvinvoin-



tiin seka psykososiaaliseen sitoutumiseen. Potilaat ovat kokeneet Internetin vertaistuki-
ryhmistd saadun tuen tarkedaksi ja siksi terveydenhuollon ammattilaisten tulisikin tutus-
tuttaa rintasyopapotilaat tukiryhmiin ja sen tuomiin etuihin. Terveydenhuollon ammatti-
laiset ovat mydskin avainasemassa kehitettdessa potilaskohtaisesti yksildityja vuorovai-

kutukseen pohjautuvia ohjausmenetelmia Internetiin. (Leino ym. 2016: 273-284.)

2.2 Rintasydvan hoito

Rintasydpakirurgian tavoitteena on poistaa kasvain rinnasta sekd mahdolliset imusolmu-
kemetastaasit kainalosta saavuttaen samalla hyvé kosmeettinen ja toiminnallinen tulos.
Rinnan sdastavaan kirurgiaan pyritdan aina, kun potilas sita toivoo. Saastava leikkaus ei
kuitenkaan ole mahdollinen, jos odotettavissa olisi huono kosmeettinen lopputulos, suuri
paikallinen uusiutumistaipumus tai jos sadehoito ei ole suositeltavaa tai sen toteuttami-

nen olisi mahdotonta. (Joensuu ym. 2010: 492—-493.)

Mastektomiaan paadytaan noin 40 prosentilla potilaista. Rintasydpaleikkauksen yhtey-
dessa tutkitaan kainalon imusolmukkeet sy6pasolujen varalta ja tarpeen vaatiessa teh-
daan kainaloevakuaatio eli poistetaan kainalon imusolmukkeet. Mastektomian jalkeen
on mahdollista tehda rintarekonstruktio. Uusi rinta voidaan tehda jo sydpaleikkauksen
yhteydessa, 6-12 kuukauden kuluttua leikkauksesta tai vasta myohemmassa vaiheessa.
Rinnan rekonstruktiomenetelmia on useita. Rekonstruktio voidaan esimerkiksi toteuttaa
potilaan omalla kudoksella (padosin vatsanpeitteista tai ylaselasta), proteesilla tai ndiden
yhdistelmalla. My6s rasvansiirtoja kaytetdan, mutta hyvan lopputuloksen saavutta-
miseksi vaaditaan useita siirtokertoja sekd mahdollisesti kudosten esivenytysta. (Joen-
suu ym. 2010: 492-496; Rintasyovan valtakunnallinen diagnostiikka- ja hoitosuositus
2013))

2.2.1 Sadehoito

Saastavan rintasytpéleikkauksen jalkeen tulee rintaan antaa sadehoitoa, jonka tarkoi-
tuksena on tuhota mahdollisesti jéljelle jadneet sydpéasolut rinnan alueelta ja imusolmuk-
keista. Mastektomiapotilaille annetaan myds sédehoitoa, jos syévan uusiutumisen vaara
on suuri. (Joensuu ym. 2010: 499-500.)



Sadehoito suunnitellaan jokaiselle yksildllisesti. Suunnitteluun ja hoidon eri vaiheisiin
osallistuu 1aékarin lisaksi fyysikoita, rontgenhoitajia ja muuta hoitohenkildkuntaa. Ennen
suunnittelua on tarkeda tietdd missa kasvain sijaitsee, minkalaisesta syévasta on kyse
seka kasvaimen mahdollinen leviaminen. (Palva — Rosenberg — Ryhanen 2013: 6; Pal-

va — Rosenberg 2013.)

Sadehoidossa kaydaan polikliinisesti eli paivittain kotoa kasin. Sivuvaikutukset ovat yk-
sildllisia ja vaihtelevat merkittavasti. Sivuvaikutusten hankaluus ja laatu vaihtelevat sa-
teilyannoksesta, kehon osasta jota sédetetaan seka siita kuinka pitk& hoitoaika on. (Pal-

va — Rosenberg — Ryhanen 2013: 7-9; Palva — Rosenberg 2013.)

Sadehoidon aiheuttamat sivuvaikutukset voidaan jakaa varhaisiin ja myohéisiin sivuvai-
kutuksiin. Varhaiset sivuvaikutukset ilmenevat paaosin hoitojakson aikana tai heti sen
jalkeen, kun taas myohaiset sivuvaikutukset vasta yli 3 kuukautta tai jopa vuosia hoito-
jakson jalkeen. Varhaisia haittavaikutuksia ovat sadetetyn ihoalueen punoitus, hilseily,
pigmentaatiomuutokset, kuumotus, turvotus, Kipu, kutina seka ihorikkeymét. Rinnan ja
kainalon alueen sadehoidon myo6haisia haittavaikutuksia ovat sédepneumoniitti, s&defib-
roosi, sekd harvinaiset sekundaarisyovat, tyypillisesti sarkoomat. (Jussila — Kangas —
Haltamo 2010: 211-226.)

2.2.2 Liitdnnaislaadkehoito

Litannaislaakehoitoja eli adjuvanttihoitoja rintasyévan postoperatiivisessa hoidossa an-
netaan suurimmalle osalle potilaista. Ladkehoitojen tarkoituksena on tuhota mahdolliset
metastaasit. Adjuvanttihoitona voidaan kayttaa solunsalpaajia seké hormonaalisia 1&88k-
keita. Liitdnnaislaakehoidon valintaan vaikuttavia tekijoita ovat kasvaimen uusiutumis-
vaara, potilaan ika ja yleiskunto seka kasvaimen hormonireseptoripositiivisuus. (Joensuu
ym. 2010: 500-502.)

Solunsalpaajahoitoa kaytetdan niin hormonireseptoripositiivisessa kuin -negatiivisessa-
kin sybvassa, seka pre- ettéd postmenopausaalisilla potilailla. Rintasydpapotilaan solun-
salpaajahoidot toteutetaan polikliinisesti ja tavallisesti hoitoja annetaan kuusi kertaa kol-
men viikon valein. Solunsalpaajat annostellaan suonensiséisind infuusioina. Solunsal-
paajat estavat syopasolujen jakautumista tai kasvua ja niiden haittavaikutukset kohdis-
tuvat elimiston terveisiin soluihin. Tyypillisia solunsalpaajien haittavaikutuksia ovat hius-

tenlahtd, lihas- ja nivelsaryt, ripuli, limakalvo-oireet seka pahoinvointi. Solunsalpaajien



vaarallisin haittavaikutus on valkosolujen vaheneminen eli leukopenia, mikéd heikentaa
potilaan immuunijarjestelman toimintaa ja altistaa vakaville infektioille. (HUS 2015f; Jo-
ensuu ym. 2010: 500-501; Liitannéaissolunsalpaajahoitoa saavan rintasyopapotilaan
ohje 2015.)

Kasvainsolujen siséltaessa hormonireseptoreita eli -vastaanottimia kaytetddn sydvan
hoidossa hormonaalista hoitoa. Estrogeeni- ja progesteronihormonit sitoutuvat syépaso-
luissa oleviin reseptoreihin kiihdyttden sydpéasolujen jakaantumista. Syopakudoksesta
maaritetdan aina estrogeeni- ja progesteronireseptorit hoidon suunnittelua varten. Ta-
vallisimmin hoidossa kaytetaan antiestrogeeneja ja aromataasinestajia. Antiestrogeenit
estavat estrogeenin kiinnittymista sydpasolujen hormonireseptoreihin, kun taas aroma-
taasinestajat estavat estrogeenin tuotantoa munasarjojen ulkopuolella. Aromataasines-
tajid kaytetddn padasiassa postmenopausaalisilla potilailla, mutta premenopausaalisilla
niitd voidaan kayttdd yhdessad munasarjojen toimivuutta estavan laakityksen kanssa.
Hormonaalinen litdannaislaékehoito voi aiheuttaa sivuvaikutuksina vaihdevuosioireita ja
tarvittaessa niité voidaan lievittda laadkehoidolla. Liitannaisladkehoito kestdd useimmiten
viisi, joskus 10 vuotta, ja tana aikana voidaan kayttaa joko yhté ladketta tai vaihtaa 18&-
ketta kolmen tai viiden vuoden kohdalla. (HUS 2015g; Joensuu ym. 2010: 500-502.)

2.2.3 Levinneen tai uusiutuneen rintasydvan hoito

Uusiutuneista rintasyovista noin 60 prosenttia iimenee viiden vuoden sisalla leikkaukses-
ta. On kuitenkin mahdollista, etta rintasydpé odottaa uusiutumista jopa 20 vuotta. Uusiu-
tuminen tapahtuu joko paikallisesti tai etdpesdkkeind. Sydvan uusituessa leikattuun rin-
taan hoitona on tavallisesti mastektomia ja litannaishoidot. (Joensuu ym. 2010: 502—
505.)

Mastektomian jalkeen uusiutunut rintasyopa ilmenee useimmiten rintakeh&n seindmas-
sa tai kainalossa tai etapeséakkeind luustossa, iholla, imusolmukkeissa, keuhkoissa,
maksassa tai aivoissa. Metastasoitunutta rintasydpaa ei juuri koskaan kyeta paranta-
maan, mutta hoidolla pyritadn pidentdmaan jaljella olevaa elinaikaa ja elamanlaatua.
Hormonihoito kuuluu perinteisesti levineen rintasydvan hoitoon, jos syopa on hormoni-
reseptoripositiivinen. Myos solunsalpaajia kaytetdén etapesakkeita pienentamaén ja pi-
dentaméan keskimaaraista elinaikaa. Vasta-ainehoitoa kaytetddn HER-2- positiivisissa

rintasydvissa yhdessa solunsalpaajahoidon kanssa. (Joensuu ym. 2010: 502-505.)



2.3 RintasyOpéapotilaan hoitopolku Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirissa

Rintasydpa todetaan usein oireettomana seulonnan yhteydessa tai potilaan tullessa laa-
karin vastaanotolle rintasyopéaan liittyvien tavallisten oireiden vuoksi. Rintasyopaa epail-
tdessa tulee kiireellisend tehdda mammografia ja ultradanitutkimus. Mikali ndissa tutki-
muksissa todetaan epadilyttava 16ydos, otetaan siitd paksuneulanadyte paikallispuudutuk-
sessa. Mahdollisista imusolmukemuutoksista otetaan myos nayte. Jos paksuneulanayte
vahvistaa rintasyopéaepailyn, tekee hoitava laakéari lahetteen rintarauhaskirurgian yksik-
koon. Rintasydpahoitaja soittaa potilaalle parin paivan kuluessa lahetteen saapumisesta
ja kertoo ensimmaisen poliklinikkakdynnin ja alustavan leikkausajankohdan sekd mah-
dollisista lisatutkimuksista. (HUS 2015a.)

Ensimmaiselld poliklinikkakaynnilla potilas tapaa kirurgin, rintasyopéhoitajan ja aneste-
sialadkarin tai -hoitajan. Kaynnilla kirurgi tutkii potilaan rinnat ja tekee leikkaussuunnitel-
man ja hoitaja antaa potilaalle leikkausta koskevan informaation seka suullisesti etta kir-
jallisesti. Poliklinikkakaynnilla potilas tapaa myo6s rintasydpahoitajan, jonka kanssa voi
kerrata leikkaukseen ja muihin tutkimuksiin liittyvid asioita. Rintasydp&hoitaja kertoo po-
tilaalle jatkohoidosta ja seurannasta seka keskustelee potilaan kanssa syévan vaikutuk-
sista elaméaan. Potilaat, jotka saavat leikkausajan tapaavat anestesialaakarin tai -hoita-
jan ja he kayvat potilaan kanssa lapi anestesiaan liittyvat asiat ja esitiedot seka mahdol-
lisesti mitataan potilaan verenpaine, tarkistetaan laboratoriotutkimusten tulokset ja ohjel-

moidaan lisatutkimuksia tarpeen mukaan. (HUS 2015b.)

Leikkausta edeltdvana paivana potilaalle tehddan imusolmukekuvaus liittyen varti-
jaimusolmuketutkimukseen, joskus my6s kirurgi haluaa tavata potilaan viela leikkausta
edeltdvana paivana. Leikkaus tehdaan yleisanestesiassa ja potilas saapuu sairaalaan
leikkauspaivdn aamuna. Sairaalassaolo tavallisimmin rajoittuu yhteen yohon, mutta jos-
kus saastavan leikkauksen jalkeen potilas voi kotiutua jo samana paivana. Kotiutumisen
yhteydessa potilas saa kotihoito-ohjeet, sairauslomatodistuksen, laékereseptit, osaston
yhteystiedot ja jalkitarkastusajan. Sairausloma kestaa tavallisesti 2-5 viikkoa. Fysiotera-

peutti antaa myos potilaalle seka kirjalliset ettd suulliset ohjeet. (HUS 2015c.)

Potilaan hoitosuunnitelma laaditaan moniammatillisessa tydryhmassa, johon kuuluvat ki-
rurgit, onkologi, radiologi, patologi seka rintasyopahoitaja. Jalkitarkastus Kirurgian poli-
klinikalla on noin kahden viikon kuluttua leikkauksesta, talléin kirurgi tarkastaa leikkaus-

haavojen paranemisen ja potilaan yleisvoinnin. Kirurgian poliklinikalla potilas saa tietaa
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patologian tutkimustulokset, litdnnaishoitosuositukset seka leikkauksen laajuuden riitta-

vyyden. Kirurgi tekee l&hetteen syopatautien Klinikalle. (HUS 2015d.)

Kahden viikon sisélla jalkitarkastuksesta potilas saa kutsun onkologin eli sydpatautien
erikoislaakarin vastaanotolle, jossa kasitellaan liitannaishoitoihin liittyvat asiat ja kdydaan
lapi hoitosuunnitelmaa. Ennen vastaanottoa on voitu maarata otettavaksi laboratorio- tai
kuvantamistutkimuksia. Potilas saa kutsun joko laakehoito-osastolle tai sédehoito-osas-
tolle. LA&kehoito-osastolle kutsun saavat potilaat, joille on alustavasti suunniteltu solun-
salpaaja- eli sytostaattihoitoa ja potilaat, joille ei ole suunniteltu lainkaan sddehoitoa. Sa-
dehoito-osastolle saavat kutsun potilaat, jotka saavat pelkastaan sadehoitoa tai potilaat,
joille on suunniteltu sadehoidon ja hormonaalisen hoidon yhdistelma. LiitAnn&ishoidot
alkavat keskimaarin kuukauden kuluttua leikkauksesta, riippuen haavojen paranemi-
sesta. (HUS 2015e.)

Rintasydpapotilaan seuranta kestaa tavallisesti 5 vuotta leikkauksesta. Seurantaan kuu-
luvat saanndlliset kuvantamistutkimukset; mammografia 1-2 vuoden valein seka tarvit-
taessa ultraganitutkimus. 1-vuotiskontrolli koostuu kuvantamistutkimusten liséksi labora-
toriotutkumuksista seka rintasyopahoitajan tai l1ddkarin vastaanotosta. Kontrollikaynnit
toistuvat 2, 3, 4 ja 5 vuoden kuluttua leikkauksesta. Yli 50-vuotiaat mastektomiapotilaat
kutsutaan kuvantamistutkimuksiin yleensa seuraavan kerran kolmen vuoden kuluttua

leikkauksesta. (Rintasydpapotilaan seurantaohjelma 2014.)

3 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysymykset

Opinnaytety6n tarkoituksena on kuvata rintasydpapotilaan kokemuksia seurannasta ja
tata kautta tuoda esille potilaan tarpeita, toiveita ja odotuksia seurannasta ennen ja jal-
keen l-vuotiskontrollin. Opinnaytetyd toteutetaan yhteistydéssa HYKS Sytpakeskuksen
kanssa. Opinnaytetydn tavoitteena on, etta tuotetulla tiedolla voidaan kehittaa rinta-

sybpapotilaan seurantaa yha edelleen potilaan tarpeita vastaavaksi.

Tutkimuskysymykset:
1. Miten naiset ovat kokeneet seurannassa olemisen?

2. Miten naiset kokevat seurannan jatkumisen 1-vuotiskontrollin jalkeen?
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4 Opinnaytetydén empiirinen toteutus

4.1 Tutkimusmenetelma ja aineiston keruu

Tutkimusmenetelmaksi valitsimme teemahaastattelun. Haastattelussa edetaan tietyn
teeman mukaisesti ja kysella&n niihin liittyvia tarkentavia kysymyksia. (Hirsjarvi — Hurme
2000: 48.) Haastattelussa tarkeinta on saada mahdollisimman paljon tietoa tutkittavasta
aiheesta, talloin on suotavaa antaa haastateltavien tutustua teemoihin etukateen (Tuomi
— Sarajarvi 2009: 75). Patilaille 1ahetettyjen saatekirjeiden mukana lahetimme myos tee-
mahaastattelun rungon, joten haastateltavilla oli mahdollisuus tutustua aihepiireihin etu-

kateen.

Haastattelun etuja ovat mahdollisuus toistaa kysymykset, oikaista vaarinkasitykset seka
kayda keskustelua haastateltavan kanssa (Tuomi — Sarajarvi 2009: 73). Haastattelun
suunnittelussa tulee haastattelijalla olla aiheesta hyva tuntemus. Kysymysten tulee olla
selkeitd, yksinkertaisia ja helppoja ymmartaa. Haastattelu kannattaa suunnitella tapah-
tuvan arkipdivana ja on hyva huomioida lomakaudet. Hyvat kuukaudet haastatella ovat
huhti-toukokuu ja syys-lokakuu. Haastattelun paikka ja ymparisté kannattaa olla rauhal-
linen ja haastateltavalle turvallinen. Paikka voi olla mika tahansa tila, johon on helppo
tulla. Haastattelun kestoa ei voida maarittaa etukateen. Aika vaihtelee, mutta haastatte-
lun sietorajana pidetdaan kahta tuntia. (Hirsjarvi — Hurme 2000: 68; 73—75.) Haastattelu-
tilanne olisi hyvé tallentaa jollakin tavalla esimerkiksi nauhoittamalla. Tam& mahdollistaa
haastatellun sujuvuuden ja vapaamuotoisen keskustelun, haastattelijan ei tarvitse kayt-

téda kynaa ja paperia. (Hirsjarvi — Hurme 2000: 92.)

Haastattelut toteutettiin HYKS Syopakeskuksessa yhteistyéssa 1-vuotiskontrollivastaan-
ottoja pitavien rintasydpéhoitajien kanssa. Rintasydpahoitajat [&hettivat 30:lle 1-vuotis-
kontrollin tulevalle potilaalle saatekirjeen tutkimukseen osallistumisesta. Tavoit-
teenamme oli saada 10 - 15 haastateltavaa. Kahdeksan rintasydpaa sairastavaa naista,
jotka ovat juuri kdyneet tai olivat menossa 1-vuotiskontrollikaynnilleen Sydpékeskuk-
seen, suostuivat haastateltaviksi. Haastateltavat olivat ialtdan 60 - 77 vuotiaita. Valit-
simme haastattelujen toteutuspaikaksi Syopakeskuksen, koska se oli kaikille haastatel-
taville tuttu paikka. Haastattelut toteutettiin maaliskuun aikana ja pyrimme noudattamaan
potilaiden toiveita haastattelun ajankohdasta. Haimme HUS:Ita tutkimuslupaa opinnay-

tetydllemme joka myodnnettiin alkuvuodesta 2016.
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4.2 Aineiston analysointi

Aineiston analyysia ohjaa tutkimuksen tarkoitus ja kysymysten asettelu, eli se on ensisi-
jaisesti induktiivista paattelya. Analyysi on systemaattinen prosessi, jossa aineisto pure-
taan osiin ja tutkitaan mahdollisimman avoimin kysymyksin, mita aineisto kertoo tutkitta-
vasta asiasta. Aineiston purkamisen jalkeen yhdistetdan samankaltaiset osat yhteen. Ai-
neisto kootaan uudelleen kokonaisuudeksi, joka vastaa tutkimuksen tarkoitusta ja tutki-
muskysymyksia. (Kylmé — Vehvilainen-Julkunen — Lahdevirta 2003.) Laadullisen eli kva-
litatiivisen aineiston induktiivinen eli aineistolahtéinen siséllonanalyysi perustuu kolmeen
vaiheeseen: aineiston redusointiin eli pelkistdmiseen, klusterointiin eli ryhmittelyyn ja

abstrahointiin eli teoreettisten kasitteiden luomiseen (Tuomi — Sarajarvi 2009: 108-109).

Teemahaastattelulla tulee yleensa runsaasti materiaalia, pienellakin haastateltavien
maaralla. Haastattelun nauhoitettu materiaali pitaa litteroida, eli kirjoittaa auki sanasta
sanaan, ja tekstia voi tulla monta sivua. Aina kaikkea ei tarvitse analysoida. Ennen ai-
neiston keruuta olisi hyva miettid aineiston analyysitapaa ja kayttda sitd ohjenuorana

haastattelussa, tdméa helpottaa litterointia. (Hirsjarvi — Hurme 2000: 135.)

Nauhoitimme jokaisen haastattelun ja litteroimme kaikki haastattelut samojen periaattei-
den mukaisesti. Litterointivaiheessa jatimme pois asiat jotka eivat vastanneet tutkimus-
kysymyksiin. Litteroinnin jalkeen havitimme asianmukaisesti tallenteet haastatteluista.
Aineiston analysoimme yhdessa kayttaen induktiivista sisallonanalyysin menetelmaa.
Luimme toistemme haastatteluista saadut vastaukset ja kavimme niitd yhdessa lapi.
Aloitimme analysoinnin etsimalla haastatteluista pelkistettyja ilmaisuja ja etsimme niista
yhtaldisyyksia seka poikkeavuuksia. Yhdistelimme samantyylisia pelkistettyja ilmaisuja
ja muodostimme niisté alaluokkia. Alaluokkia yhdistavista tekijoistd muodostimme edel-

leen ylaluokkia. Ylaluokista muodostimme yhden yhdistavan luokan.

5 Tulokset

Aineistoa analysoitaessa muodostui nelja ylaluokkaa: Potilaan kokemukset ja psykofyy-
sinen hyvinvointi seurannan aikana, potilaan kokemukset tukiverkostosta ja vertaistu-
esta, potilaan odotukset ja kokemukset kontrollikdynnista seka potilaan odotukset ja tun-
teet seurannan jatkumisesta. Neljan yldluokan alle olemme koonneet tutkimuksen tar-

keimmat tulokset ja naista neljasta ylaluokasta muodostui yksi yhdistava luokka, potilaan
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yksilollisyys. (Kuvio 1.) Pelkistettyja ilmaisuja tarkastellessa huomasimme, kuinka erilai-
sia potilaiden kokemukset olivat. Potilaiden lahtokohdat olivat hyvin samankaltaiset, silla
kaikki olivat naisia, melko saman ikaisia ja samassa seurantavaiheessa. Lahtokohdista
huolimatta potilaat olivat kokeneet seurannan hyvin eri tavoin. Tasté syysta yhdistavaksi

luokaksi muodostui potilaan yksildllisyys.

Ylaluokat
Potilaan kokemukset ja Potilaan kokemukset Potilaan odotukset ja Potilaan odotukset ja
psykofyysinen hyvinvointi tukiverkostosta ja kokemukset tunteet seurannan
L seurannan aikana vertalstuesta -vuonskontrolllsta Jatkumisesta J

~ //

Potilaan yksiléllisyys

Yhdistava luokka

Kuvio 1. Potilaan yksilollisyys

5.1 Potilaan kokemukset ja psykofyysinen hyvinvointi seurannan aikana

Haastatteluissa tuli ilmi usean potilaan hammennys kysyttdessé seurannasta, silla moni
koki, ettei varsinaista seurantaa ole ollut. Suuri osa potilaista oli my6s yllattynyt kuultu-
aan, etta ensimmainen kontrollikéynti on vasta vuoden kuluttua leikkauksesta. Osa haas-
tatelluista kuitenkin koki seurannan riittdvana, eivatké he kaivanneet tihedmpia tutkimus-
kayntejd. Osa haastateltavista taas koki seurantakayntien vahyyden negatiivisena
asiana ja olivat hoitokayntien yhteydessa kokeneet Kkiirettd ja puutteellista lasnaoloa.
Haastatteluissa tuli ilmi toive yksilolisemmastad kohtelusta hoitojen yhteydessa. Osa
haastatelluista koki fyysisen vointinsa vuosi leikkauksen jalkeen paremmaksi kuin ennen
leikkausta.

"...ei siis ole mitdan seurantaa, kun nyt vasta." (H 2)

"Omillani olen ollut" (H 1)
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Suurin osa potilaista koki, ettd heiddn saamansa suullinen ja kirjallinen informaatio kos-
kien rintasytpéaé oli maaraltaan runsas. (Kuvio 2.) Rintasydpapotilaan seurantaohjelma
-lehtinen oli potilaiden mielesta kirjallisen informaation kattavuudelta hyva ja tarpeellinen.
Osa haastateltavista koki Sydpaklinikan oirepuhelimen olemassaolon tuovan turvallisuu-

den tunnetta, vaikka tarvetta soittaa puhelimeen ei olisikaan.

Pelkistys
Seuranta koettu rittavaksi Alaluokka
Suullisen seka kirjallisen informaation maara
suuri
- Seurantakaynteja ja
- L tietoa riittavasti J

Kontrollikaynnin odotus

Seurantakayntien maara koettu vahaisiksi
Henkilokunnan l1asnaolon puuttuminen
hoitokaynneilla

Kiireen tuntu hoitokaynnella

Ylaluokka

Potilaan kokemus
hoitosuhteesta

Potilaan kokemukset ja

Luottamus sairaudesta __————-— psykofyysinen hyvinvointi

selviftymiseen | seurannan aikana )
Luottavuus asioiden jarjestymiseen /
L Potilaan positiivinen asenne

1 Fyysinen hyvinvointi

Pelko sairauden

L Rintojen itsetukimisen pelko J

Fyysisen voinnin paraneminen leikkauksen
L jalkeen

Kuvio 2. Potilaan kokemukset ja psykofyysinen hyvinvointi seurannan aikana.

5.2 Potilaan kokemukset tukiverkostosta ja vertaistuesta

Lahes kaikki haastateltavat kokivat, etta heille oli tarjottu vertaistukea jossain hoitopro-
sessin vaiheessa. Pieni osa kuitenkin koki, ettei heille oltu vertaistukea tarjottu. Suuri osa
haastateltavista myos koki ulkopuolisen vertaistukihenkilon avun tarpeettomana. Oma
sosiaalinen verkosto, johon kuuluvat perhe, sukulaiset, ystavat ja tydyhteiso koettiin ver-
taistukea tarkeammiksi tukijoiksi, kuten kuviossa 3 nékyy. Osa haastateltavista toi haas-
tatteluissa esille, etteivat ole leikkauksen jalkeista seurantaa juurikaan miettineet. Haas-
tatteluissa tuotiin myos esille, ettei sairastumisen hyvaksymisen johdosta ole vertaistu-

kea tarvittu.

“Vertaistukea on ollut kokoajan tarjolla, ne on peréti soittanut kotiin ja kysellyt vointia, ne

vapaaehtoiset vertaistuki ihmiset.” (H 7)
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"Ei ole tarjottu vertaistukea, muuta kuin ihan tallasia numeroita.” (H 3)

Vertaistukihenkilon lasnéolo Kirurgisessa sairaalassa ennen leikkausta seké koko hoito-
prosessin ajan oli koettu erittdin hyvaksi ja tarpeelliseksi. Osa haastateltavista toi myos
esille sairaaloiden kaytavilla olevat materiaalit, iimoitukset seka niiden sisaltamat yhteys-
tiedot koskien vertaistukea. Haastateltavia jai mietityttdmaan se, tulisiko hoitohenkil®-

kunnan vield alleviivaten korostaa ndiden materiaalien olemassaoloa potilaille.

Pelkistys Alaluokka

Tukiverkostona perhe, sukulaiset, ystavat, -
tydyhteiso | Oma sosiaalinen )
L verkosto ' Ylaluokka

Paotilaan kokemukset

tukiverkostosta ja
vertaistuesta

Vertaistukinenkild sairaalassa
Vertaistukea runsaasti saatavilla seka kirjallisena

informaationa etta henkilokohtaisesti N\
Sanrqstumlsen hyvaksymisen vuoksi gi tarvetta Vertaistuen merkitys
vertaistuelle e :

5 7 ’ potilaalle
Ei ole tarjottu vertaistukea

Kuvio 3. Potilaan kokemukset tukiverkostosta ja vertaistuesta.

5.3 Potilaan odotukset ja kokemukset 1-vuotiskontrollista

Aineistoa kerattdessd osa haastateltavista oli jo kdynyt 1-vuotiskontrollissa ja osa vas-
taanotolle vasta menossa. Suuri osa haastateltavista oletti tapaavansa ladkarin 1-vuo-
tistarkastuksessa ja yllattyi hoitajan vastaanotosta. Padosin potilaat eivat kuitenkaan ko-
keneet hoitajan vastaanottoa negatiivisena asiana, vaan kokivat hoitajan huomioivan po-
tilaan laakaria kokonaisvaltaisemmin. Potilaiden luottamus l&a&ké&rin asiantuntemukseen
on kuitenkin edelleen hyvin suuri. Usea potilas myds kertoi, ettei heilld ollut mink&énlaisia
odotuksia 1-vuotiskontrolliin liittyen, kuitenkin potilaat olivat saattaneet valmistautua

kontrollikayntiin kirjoittamalla kysymyksia valmiiksi paperille. (Kuvio 4.)
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1-vuotistarkastuksen odotetuimmaksi asiaksi nousi haastatteluiden perusteella tutkimus-
tulosten kuuleminen ja tahan liittyen potilaat kokivat erilaisia tunteita. Paallimmaisina
esille nousivat pelko, ahdistus, helpotus ja jannitys. Tunteet liittyivat suurimmalta osin

itse 1-vuotiskontrollin odotukseen.

"Mitdan odotuksia mulla ei ollut 1-vuotiskontrollista. Silloin tuli pikkasen niinku eka kerta

ku ma vahan jannitin ku ma tulin tanne." (H 1)

Pelkistys
Odotus |aakarin tapaamisesta Alaluokka
Ei odotuksia
Tietamattamyys kontrollikaynnista . :
\ ‘ Potilaan odotukset Ylaluokka
vastaanotosta
Tutkimustulosten kuuleminen Potilaan odotukset ja
Tietoa jatkohoidosta . | Tiedoniarve |————— kokemukset '
L Vastausten saaminen kysymyksiin / 1-vuotiskontrollista
I Potilaan tunteet liittyen
Luottamus h'OI?ajan vastaanottoon 1-vuotiskontrolliin
Pettymys hoitajavastaanotto
Jannitys tulosten kuulemisesta
Helpotus tuloksien kuulemisesta
\.

Kuvio 4. Potilaan odotukset ja kokemukset 1-vuotiskontrollista.

5.4 Potilaan odotukset ja tunteet seurannan jatkumisesta

Seurannan jatkumisesta potilailla oli hyvin erilaisia kokemuksia, kuten olemme kuviossa
5 esittdneet. Yksi haastateltava toivoi tiheampaa ja yksildllisempaa seurantaa, kun taas
paadosin haastateltavat olivat hyvin luottavaisia seurantachjelmaan. Kirjalliseen rinta-
syOpapotilaan seurantaohjelmaan tutustuminen osoittautui tarpeelliseksi, silla suuri osa
potilaista ei tiennyt seurantakayntien aikataulua. Haastatteluissa mainittin myés oma-
aloitteisesti Rintasydpdapotilaan seurantaohjelma -lehtinen, silla se koettiin hyvéksi ja kat-
tavaksi tiedonlahteeksi. Haastateltavilla oli hyvin tiedossa, minne ottavat yhteytta ja

mista saavat apua rintasyopaan liittyvissa asioissa.

"lhan on kerrottu ettd jos tulee jotain niin voi soitta, niin on sitten aina ne turva jutut, ni

jos tulee jotain ni aina voi soittaa siihen oirepuhelimeen™ (H 5)
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Haastattelemamme rintasydpapotilaat kokivat, ettei tiivistd hoitosuhdetta ole ollut mis-
saan hoitopolun vaiheessa. Paaosin haastateltavat eivat kuitenkaan kokeneet tiiviin hoi-

tosuhteen puuttumista erityisen negatiivisena asiana.

Pelkistys
Alaluokka

Oirepuhelimen tarjoama tuki
Toive kaden turvotuksen seurannasta Potilaan odotukset |

L Luottamus avun saantiin | ammattihenkiloston .

Seurannan jatkumisen selkeys Potilaan odotukset ja
Kirjallisen seurantaohjelmasta apua , Tarveseurannan | tunteet seurannan

\ L informoinnista l / jatkumisesta
Tiheampi seuranta l | Toiveet ja kekemukset
Yksilollisempi seuranta seurannasta J

L Tunne jaamisesta tyhjan paalle

Kuvio 5. Potilaan odotukset ja tunteet seurannan jatkumisesta.

6 Pohdinta

6.1 Eettisyys

Tutkimusetiikalla tarkoitetaan tutkimustulosten hydtyjen seka haittojen arviointia yhteis-
kunnalle seké ulkopuolisille henkildille, niin etté haittoja pyritddn vahentdmaan ja hyotyja
lisaamaan. (Kyynanen — Myllykangas 2000: 75). Opinnaytetydssdmme tama merkitsee
sita, etta saatuja tutkimustuloksia voidaan hyodyntaa rintasyépéapotilaiden seurannassa
ja niiden pohjalta esimerkiksi kehittaa ja selkeyttdd hoitopolkua ja sen eri vaiheita poti-
laille. Talla tavoin tutkimustulosten avulla olemme voineet lisata hyotyja ja vahentaa hait-

toja.

Tutkimusaineisto tulee kerata tunnustetuilla ja oikeaksi osoitettavilla menetelmilla, koska
saadusta tutkimustiedosta tehdaan usein ihmisten elamaan vaikuttavia johtopaatoksia.
Joidenkin filosofien mielesta tutkimustydssa pitdisi noudattaa ankaran tieteen periaa-

tetta. Tarkoittaen sita, ettei tutkimus saisi aiheuttaa mitdan muutoksia tutkimuksen koh-
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teessa, (Kyynanen — Myllykangas 2000: 77-78.) Opinnaytetyémme tutkimusaineisto ke-
rattiin nauhoittamalla haastattelut yksityisessa huoneessa, jotta anonymiteetti sailyisi

myds koko haastattelun ajan.

On tarkedd, etta keratty tutkimusaineisto on ainoastaan kasitelty opinnaytetydn tekijoi-
den kesken ja saatujen tutkimustulosten jalkeen héavitetty asianmukaisesti. Tutkimusai-
neistoa kerattaessa tulee myds muistaa, ettei haastateltavaa johdattele kysymyksilla
haastattelun aikana. Osallistujien taydellinen informointi ennen tutkimukseen osallistu-
mista on tutkimusetiikan keskeisin asia. Ongelmia voi esiintya tilanteissa, joissa tutkitun
aiheen kieli on osallistujalle liilan akateemista ja vaikeasti luettavaa seka ymmarrettavaa.
Tutkijan onkin osattava selittaa osallistujalle tutkitun aiheen paapiirteet, muuttamatta ai-
heen asiasiséaltoa. (Oliver 2003: 28.) Kavimme opinnadytetydbmme tarkoitus ja tavoite lapi
haastateltavien kanssa ennen haastattelua ja annoimme haastateltaville mahdollisuuden

kysya lisda aiheesta.

Haastattelemalla tehdyn tiedonkeruun aikana on tutkijan ja tutkimukseen osallistuvan
henkilon valilla 1aheisin kanssakdyminen. Eettiset ongelmakohdat nousevat esille eten-
kin silloin kun tiedonkeruu nauhoitetaan. Tutkijan tulee osata kertoa osallistujalle miten
nauhoitteet sdilytetdan ja missa, seka kuinka nauhoitteet havitetdan sen jalkeen kun ne
on Kirjoitettu puhtaaksi. Osallistujille tulee myos kertoa, etta heidan anonymiteettinsa sai-

lyy vaikka haastattelun aikana heidan nimensa saatettaisiin mainita. (Oliver 2003: 45.)

Ennen jokaisen haastattelun alkua kdvimme haastateltavien kanssa lapi tutkimusetiik-
kaan liittyvia seikkoja. Haastateltaville kerrottiin tutkimuksen vapaaehtoisuudesta ja
mahdollisuudesta peruuttaa tutkimukseen osallistuminen. Syyt haastatteluiden nauhoi-
tukseen selvitettiin ja he allekirjoittivat kirjallisen suostumuksen tutkimukseen osallistu-
misesta. Haastateltaville korostettiin anonymiteetin sailymisté ja aineiston asianmukaista

havittamista analysointiprosessin jalkeen.

6.2 Luotettavuus

Laadullisen aineiston luotettavuuteen vaikuttavat tietyt kriteerit, joita ovat uskottavuus,
vahvistettavuus, refleksiivisyys seka siirrettavyys. Uskottavuus tarkoittaa, ettd tutkimuk-
sen tulokset vastaavat osallistuvien henkildiden kasitysta tutkimuksesta. Vahvistettavuus

on usein hankalaa laadullisessa tutkimuksessa koska toinen tutkija ei valttamatta saa-
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vuta samaa lopputulosta kuin alkuperainen tutkimus. Tutkimusprosessin tarkka kirjaami-
nen lisda tutkimuksen luotettavuutta. Tarkeda on kuitenkin selittdéd mahdollisimman sel-
keésti miten tuloksiin on tultu, jotta lukija voi seurata mihin johtopééattksin on paadytty.
(Kylm& — Juvakka 2007: 127-129.) Vaikka tutkimusaineiston erilaiset tulkinnat ovat mah-
dollisia, ei tama valttamatta tarkoita tutkimuksen luotettavuusongelmaa. (Kylma — Veh-

vildinen-Julkunen — Lahdevirta 2003.)

Haastattelutilanteessa on muistettava haastateltavan oikeudet. Haastattelijaa sitoo vai-
tiolovelvollisuus, haastattelija kasittelee luottamuksellista aineistoa, mika on hyva tuoda
esille haastateltavalle. Haastateltava voi antaa sosiaalisesti suotavia vastauksia, mika
voi vadristaa tutkimusta ja sen luotettavuutta. Toisaalta haastattelijan on luotettava etta
haastateltava vastaa totuudenmukaisesti ja haastattelijan on pitaydyttdva omista kom-
menteistaan. (Hirsjarvi— Hurme 2000: 35; 43; 101-102.) Opinndytetydmme tulosten luo-
tettavuuteen on saattanut vaikuttaa haastattelijoiden kokemattomuus seka aineiston ke-
radminen useamman ihmisen toimesta. Koska teemahaastattelu on vapaampaa dialogia
haastattelijan ja haastateltavan valilla, oli haastattelijan kiinnitettava erityista huomiota

siihen, ettei haastateltavaa johdatella.

Luotettavuuteen vaikuttaa aineiston keruu, ovatko &énitteet laadukkaita ja onko litteroin-
nissa noudatettu samoja saantdja. Sattumanvarainen luokittelu haastatteluaineistossa
vaikuttaa luotettavuuteen. (Hirsjarvi — Hurme 2000: 185.) Yleisissa luotettavuuskritee-
reissa korostetaan ettd tutkimuksen ja sen tulosten uskottavuus pystytdan osoittamaan.
Luotettavuutta lisaa, etta tutkija on riittavan pitkaan ollut tutkittavan asian kanssa teke-
misissa. Haastattelujen aanitteet olivat laadukkaita ja litterointi tapahtui samoja saantoja
noudattaen. Otannan koko on myds saattanut vaikuttaa tulosten luotettavuuteen, silla
tutkimukseen osallistui vain kahdeksan haastateltavaa. Saatekirjeet postitettiin 30:lle rin-

tasyopépotilaalle.

Laadullisen tutkimuksen tulosten siirrettavyys muihin vastaaviin tilanteisiin lisda tutki-
muksen uskottavuutta. Tutkijan on annettava riittdvan kuvailevia esimerkkeja osallistu-
jista ja heidan elamaéantilanteestaan, niin etté lukija voi siirtda tulokset toisiin tilanteisiin.
(Kylmé& — Vehvilainen-Julkunen — Lahdevirta 2003.) Opinnaytetydssamme olemme pyr-
kineet mahdollisimman kuvaileviin esimerkkeihin haastatteluun osallistuvien elaméanti-
lanteista ja kokemuksista, koskien rintasydpada sekéa sen seurantaa. Nain lukijalle tulee

kattava ja luotettava kuva tutkimuksen tuloksista.
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6.3 Tulosten pohdinta

Osa haastateltavista koki seurannan riittavaksi, eik& kaivannut tihedmpaa seurantaa.
Wesselgardin tutkimuksessa kavi myos ilmi, etta potilaat kokivat seurannan riittavaksi ja
olivat tyytyvaisia seurantaan. (Wesselgard. 2012: 38.) Haastateltaville oli kuitenkin epéa-

selvaa, koska varsinainen seuranta alkaa.

Rintasyopapotilaan seurantaohjelma -lehtisesséa kerrotaan rintasydpapotilaalle, etté rin-
tasybvan sairastaneita seurataan yleensd 5 vuoden ajan leikkauksesta. Varsinainen
seuranta alkaa leikkauksen jalkeisten liitannaishoitojen paatyttya. Ensimmainen kontrol-
likdynti on kuitenkin vasta vuoden kuluttua leikkauksesta. Termi "seuranta" jaa hieman
epaselvéaksi seka tieto siitd, milloin seuranta tarkalleen alkaa. Tama saattaa myos olla

yksi syy potilaiden ja hoitajien eriéviin kokemuksiin seurannasta.

Potilaille ja hoitajille yksiléllinen hoito merkitsee eri asioita. Aikaisempia tutkimustuloksia
tarkasteltaessa on saatu uutta tietoa hoitajien ja potilaiden eroavaisuuksista koskien yk-
sildllisista hoitoa. Hoitajat arvioivat mahdollistavansa potilaansa yksilollisyyttd huomatta-
vasti enemman kuin potilaat arvioivat tapahtuvan. Potilaiden antamat matalammat arvi-
oinnit yksildllisesta hoidosta viittaavat siihen, ettéa hoito on kuitenkin rutiininomaista, hoi-
taja- tai organisaatiolahtoista, eika potilaslahtdista. (Gustafsson — Leino-Kilpi — Papas-
tavrou — Suhonen — Tsangari 2013: 80-91.) Tama kavi myds ilmi osassa opinnayte-
tydbmme haastattelujen tuloksista, koskien potilaan kokemuksia ja psykofyysista hyvin-
vointia seurannan aikana. Potilaiden toiveena olivat yksildllisempi kohtelu hoitojen yh-

teydessa seka kiireettbmammat hoitokaynnit.

Vertaistukea oli tarjottu kaikille haastateltaville, tosin suurin osa koki, ettei tarvinnut ulko-
puolista vertaistukea. Lena Aspin tutkimuksessa kavi myos ilmi etta vertaistukea oli tar-
jottu mutta etta eivat kokeneet sita tarpeelliseksi. Oli myés niin, ettei vertaistukea oltu
tarjottu. (Asp. 2015: 27.) Haastattelujen tuloksista koskien potilaan kokemuksia tukiver-
kostosta ja vertaistuesta, pohdimme mahdollisia eroavaisuuksia vastauksissa jos haas-
tateltavat olisivat olleet nuorempia. Miten nuoret potilaat olisivat kokeneet tarjotun ver-
taistuen? Olisivatko he itse hakeneet sitd Internetin kautta erilaisista tukiryhmista tai kes-

kustelufoorumeilta?
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Sydpéadiagnoosin saaminen koetaan vaikeana ja diagnoosin hyvaksyminen kestaa
useita paivia. (Palm Stjarna 2016: 21-22 ). Sy6padiagnoosin saatuaan voi potilas kokea
kriisireaktion. Potilas kay usein lapi kriisin eri vaiheet. Se, kuinka potilas selviaa kriisista,
riippuu hénen aikaisemmista kokemuksistaan seka elamankokemuksestaan. Sairaan-
hoitajalla on hoitosuhteessa keskeinen rooli ja on hyvin tarkeaa, ettéd han tuo esille hoi-
tojen eri vaiheissa vertaistuen mahdollisuuden. (Géransson — Johansson 2014: 2; Frans-
son — Kaviani 2014: 16.) Vertaistuen tarjoaminen sairauden eri vaiheissa voi olla haas-
teellista hoitajille, koska ei voida tietdaa miten potilas vastaanottaa tietoa vaikkakin sité on
annettu. Osa potilaista ei valttamatta pysty vastaanottamaan vertaistukea sairauden
akuuttivaiheessa, koska diagnoosin saaminen itsessaan on traumaattista. Alussa poti-
laan ajatuksena on selvitéd hengissa ja kestaa vaikeat syopéahoidot (Fransson — Kaviani
2014: 16). Samasta syysta osalle potilaista vertaistuki akuuttivaiheessa on sen sijaan

tarpeellista ja tarkeaa.

Saamiemme tutkimustulosten pohjalta voimme todeta, etta yksilollisten ohjaustarpeiden
tunnistaminen olisi ollut tarpeellista myos haastateltaviemme kohdalla. Yksil6llisemman
potilasohjauksen tarve tuli esille esimerkiksi potilaiden hammennyksesté ja epatietoisuu-
desta koskien 1-vuotiskontrollia seka heidan odottaessaan tapaavansa ladkarin 1-vuo-
tiskontrollissa. Sen sijaan se, mihin ottaa yhteytta rintasydopaan koskevissa asioissa oli
potilailla tiedossa ja se oli ohjeistettu heille hyvin. Rintasyépapotilaan seurantaohjelma -
lehtista kehuttiin kattavaksi ja hyvaksi tiedonlahteeksi, mutta potilaat itse myonsivat sen
jaaneen liian vahalle huomiolle. Potilaita kotiutetaan erikoissairaanhoidosta yh& nope-
ammin, johtuen sairaalajaksojen lyhenemisesta ja poliklinisen hoidon lisd&ntymisesta.
Tama on myds vaikuttanut potilasohjauksen vaativuuteen henkiléston osaamisen kan-
nalta. Potilasohjauksessa se tarkoittaa sitda, ettéd ohjauksen tulee perustua entista vah-
vemmin potilaan yksilollisten ohjaustarpeiden tunnistamiseen ja niiden huomioimiseen.
(Eloranta — Leino-Kilpi — Katajisto 2014: 63—-73.)

Akademiska sjukhuset Upsalassa rintasydpapoliklinikalla on vuodesta 2011 ollut rinta-
syOpapotilaille kontaktisairaanhoitaja, joka seuraa potilaan mukana alusta asti. Vuonna
2015 tehtiin tutkimus potilaiden kokemuksista kontaktisairaanhoitajista. Tuloksista kavi
ilmi ett& potilaat olivat hyvin tyytyvaisia ja kokivat saavansa yksilollista hoitoa. (Asp 2015:
13-14; 33.) Paotilailla on parempi kokemus yksilollisesta hoidosta, jos heilla on sama sai-

raanhoitaja kenen kanssa olla yhteydessa koko sydpahoitojen aikana.
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Haastattelemamme rintasydpapotilaat kokivat, ettei tiivistd hoitosuhdetta ole ollut mis-
saan hoitopolun vaiheessa. Paaosin haastateltavat eivat kuitenkaan kokeneet tiiviin hoi-
tosuhteen puuttumista erityisen negatiivisena asiana. Tiiviiden hoitojen jalkeen rintasy6-
papotilas voi kokea olonsa unohdetuksi tai jadvansa ikaan kuin tyhjan paalle. Hoitajien
helpon tavoitettavuuden klinikalla kayntien vélissa on todettu parantavan potilaiden ko-
kemuksia. Potilaat haluavat keskustella heille annetuista tiedoista koskien esimerkiksi
hoitoja. (Harriet — Leary 2009: 47.)

6.4 Opinnaytetytn tulosten hyddynnettavyys

Vahvan tyoelamayhteistyon vuoksi voimme ajatella opinnéytetydn tulosten olevan hel-
posti hyddynnettavissa. Esitimme opinndytetydmme tulokset HYKS Syopakeskuksessa
kevaan 2016 aikana. Potilaiden kokemukset seurannasta olivat hyvin yksil6llisia, mutta
erityisesti tietoisuus seurantaohjelmasta nousi tulosten perusteella kehitettavaksi
asiaksi. Potilaille olisi hyva suunnata jo varhaisessa vaiheessa enemman informaatiota
littyen seurannan aikatauluun seka kontrollikayntien sisaltéon. Informaation oikea ajoi-
tus on kuitenkin olennaista, koska sairastumisen alkuvaiheessa potilas saa tietoa enem-

man kuin kykenee silla hetkelld kasittelemaan.

Potilailla ei ollut tunnetta tiiviista hoitosuhteesta ja osa koki hoitohenkilokunnan lasnéaolon
puutteellisena. Tata tietoa hoitohenkilokunta voisi hyddyntaa tydéskennellessdan syopa-
potilaiden parissa. Tutkimustulosten perusteella voidaan olettaa, etta vertaistukihenkilon
henkilékohtainen tapaaminen on potilaille mielekkddmpéaa kuin se, etta heille annetaan

vertaistukihenkildiden tai yhdistysten yhteystietoja.
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Teemahaastattelun runko

Rintasydpapotilaan kokemuksia seurannasta

1. Miten olette kokeneet seurannassa olemisen?
e seurannan riittavyys

e vertaistuen riittavyys/saatavuus

2. Minkalaisia odotuksia Teilla on/oli 1-vuotiskontrolliin liittyen?

3. Miten koette seurannan jatkumisen 1-vuotiskontrollin jalkeen?

¢ Tiiviin hoitosuhteen paattyminen



