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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli jarjestaa virkistavaa toimintaa aikuisille
aivokasvaimeen sairastuneille ja heidan laheisilleen Etela-Suomen Syopayhdistyksen kanssa.
Tavoitteena oli esittaa toiminnasta saadun palautteen pohjalta kehittamisideoita toiminnan
parantamiseksi. Teoreettinen viitekehys sisaltaa tietoa aivokasvainten esiintyvyydesta,
neuropsykologisista oireista, tuen tarpeista, syopajarjestoista ja psykososiaalisesta tuesta.
Opinnaytetyo toteutettiin toiminnallisena opinnaytetyona, ja se sisalsi seka kvantitatiivisia
etta kvalitatiivisia menetelmia. Opinnaytetyohon haastateltiin toimeksiantajaa, joten
opinnaytetyossa esiintyi myos tyoelaman nakokulma ja kokemustieto.

Toimintaa oli suunniteltu jarjestettavan kevaan 2017 aikana kolme erilaista kertaa.
Ainoastaan yksi naista kerroista toteutui, joka oli vertaistuellinen lautapeli-ilta. Alun perin
tiedonkeruumenetelmana oli tarkoituksena kayttaa palautelomaketta, mutta toiminnan
aikana palaute saatiinkin suullisesti. Suurin osa osallistujista oli ensi kertaa Etela-Suomen
Syopayhdistyksen toiminnassa mukana. He olivat saaneet tietaa toiminnasta esitteen kautta,
eivatka hoitavalta taholta.

Keskustelun pohjalta tarkeaksi teemaksi nousi tuen saaminen syopahoitojen aikana ja Etela-
Suomen Syopayhdistyksen rooli. Keskustelun ja pohdinnan perusteella tuli esille hoitavan
tahon hoitohenkilokunnan ohjaamisen tarkeys yhdistystoiminnasta kertomiseen, jotta potilaat
saavat tietoa tuen muodoista syovan eri vaiheissa. Hoitohenkilokunnan ohjaaminen voi
tapahtua suullisesti tai kirjallisesti esitteen muodossa. Ohjaus tuo rohkeutta ja lisaa
tietopohjaa, jotta hoitohenkilokunta voi aktiivisesti kertoa yhdistystoiminnasta
syopapotilaille. Talla hetkella kuitenkaan Etela-Suomen Syopayhdistyksella ei ole resursseja
paperisen esitteen toteutukseen ja painamiseen. Omien resurssien puitteissa he tallakin
hetkella pitavat osastotunteja hoitaville tahoille ja jarjestavat koulutuksia, jotta tietoisuus
toiminnasta lisaantyisi.

Etela-Suomen Syopayhdistys sai uutta tietoa koskien aivokasvainpotilasryhman halukkuutta
osallistua tamankaltaisiin tapahtumiin. Normaalisti virkistavaa toimintaa jarjestetaan
aivokasvainryhmalle kaksi kertaa vuodessa. Se, ettei toimintakertoihin ollut riittavasti
ilmoittautuneita, voi viestia siita, etteivat he kaipaa lisaa tamankaltaista aktiviteettia.
Myoskin lautapeli-illassa pelit ovat taysin toissijaisia, ja keskustelu ja vertaistuki olivat
paaosassa. Sairastuneiden on tarkeaa tavata muita samassa tilanteessa olevia, koska se antoi
uusia nakokulmia ja toivoa.

Asiasanat: aivokasvaimet, psykososiaalinen tuki, Syopajarjestot
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The purpose of this thesis was to organize recreational activities for adults with brain tumors
and their families together with the Cancer Society of Southern Finland. The aim was to
present improvement ideas based on the feedback from the activity. The theoretical
framework includes information about the incidence rate of brain tumors, their
neuropsychological symptoms, support needs, cancer organizations, and psycho-social support
given to the patients. The work was performed as a practice-based thesis with both
quantitative and qualitative methods. An employee of the Cancer Society of Southern Finland
was interviewed for the thesis to provide a professional perspective and experiential
knowledge.

The activities were planned to be held in three separate sessions during the spring of 2017.
Only one of these sessions - a board game night for peer support - was actualised. During the
session, feedback was collected orally instead of using a feedback form (as was originally
intended).For most of the participants, this was the first time they had participated in an
activity arranged by the Cancer Society of Southern Finland. They had not learnt about the
activity from the hospital staff, but had read about it in a brochure instead.

An important theme in the discussion was the role of support during the cancer treatment and
the role of the Cancer Society of Southern Finland. Based on the discussion and reflection, it
was felt that the hospital staff should be instructed to inform the patients about the Cancer
Society activities so that they could get the information about available types of support in
the different phases of cancer. Staff could be instructed orally or given brochures. The
instruction brings courage and knowledge so that staff can actively inform the cancer patients
about the Cancer Society activities. Currently the Cancer Society of Southern Finland does not
have the necessary resources to print a paper brochure, but they are able to arrange training
for the hospital staff in order to increase awareness of their activities.

The Cancer Society of Southern Finland received new information about the brain tumor
patient group’s willingness to participate in events like this. Recreational activities for the
brain tumor group are normally arranged twice a year. The lack of attendees may indicate
that they do not need these kinds of activities. Also, during the board game night, the game
itself was completely secondary, the conversation and peer support playing the main role. It
is important for the cancer patients to meet others that are in the same situation, as it gives
them a new perspective and hope.

Keywords: brain tumors, psycho-social support, cancer organizations
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1 Johdanto

Tama opinnaytetyo on tehty yhteistyossa Etela-Suomen Syopayhdistyksen kanssa. Opiskelijana
otin yhteytta yhdistykseen, koska halusin toteuttaa opinnaytetyoni toiminnallisessa muodossa
ja syventaa syopahoitotyon osaamista kliinisen hoitotyon rinnalla. Aiheeksi muodostui
opiskelijan suunnittelema ja toteuttama toiminta aikuisille aivokasvaimeen sairastuneille seka
heidan laheisilleen. Tavoitteena on kerata toiminnan jalkeen palautetta palautelomakkeen
muodossa, jonka pohjalta voin esittaa Etela-Suomen Syopayhdistykselle kehitysideoita
toiminnan kehittamiseksi. Tavoitteet on kuvattu tarkemmin taulukossa, johon on eritelty,

miten tavoitteet saavutetaan.

Toimintaan kuuluu kolme erilaista kertaa, joissa kahdessa ensimmaisessa paapaino on
kulttuurissa ja kolmannessa paapaino keskustelussa ja pelaamisessa. Aihesisalto on
valikoitunut oman mielenkiintoni, seka sen perusteella, minka tyyppista toimintaa on
aiemminkin jarjestetty aivokasvaimeen sairastuneille. Toiminnassa noudatetaan
Sairaanhoitajan eettisia ohjeistuksia. Palaute kerataan jokaisen toimintakerran jalkeen
palautelomakkeen muodossa, joka sisaltaa seka strukturoituja etta avoimia kysymyksia.

Luonteeltaan opinnaytetyo sisaltaa kvantitatiivisia ja kvalitatiivisia menetelmia.

Opinnaytetyon teoreettisessa viitekehyksessa tarkastellaan aivokasvainten esiintyvyytta,
neuropsykologista oirekuvaa, tuen tarpeita, arjessa selviytymista, Syopajarjestojen toimintaa
seka psykososiaalista tukea. Kuvaan opinnaytetyossa kayttamiani menetelmia ja
luotettavuutta. Lopussa tarkastelen tuloksia, arvioin tavoitteita ja omaa toimintaani
opinnaytetyoprosessissa. Lahteina olen kayttanyt hoitotyon ammattikirjallisuutta seka
luotettavia internet-lahteita, joita olen etsinyt tietokantahaun kautta. Liitteina ovat

ilmoittautumisviesti aivokasvaimeen sairastuneille seka palautelomake.
2 Aivokasvaimet

Aivokasvaimet ovat keskushermoston kasvaimia. Ne ovat lahtoisin joko aivokudoksesta tai
ymparoivista rakenteista kallon sisalla tai selkaydinkanavassa. Naiden lisaksi aivoissa voi
esiintya muiden syopien etapesakkeita. (HUS: Aivokasvaimet 2017.) Aivokasvainlajeja on
monia erilaisia, ja niiden sijainnit ja vaikutukset sairastuneen elamaan vaihtelevat. Noin 50%
aivokasvaimista ovat glioomia, 25% meningeoomia, 10% neurinoomia ja loput ovat
harvinaisempia kasvaimia. Noin 25%:lle kaikista syopapotilaista ilmaantuu yksi tai useampi

etapesake aivoihin. (Maenpaa & Halonen 2016.)

Vuosittain primaareja keskushermostokasvaimia todetaan n. 1000. Naista selkaydinkasvaimia

on n. 10%. Aivokasvaimia esiintyy kaikissa ikaryhmissa, mutta iakkaammilla ne ovat



tavallisimpia. (Kallio & Maenpaa 2015.) Lapsilla todetaan vuosittain noin 50 aivokasvainta
(Maenpaa & Halonen 2016). Nordcanin (2016) tietokannan mukaan naisilla ilmenee miehia
enemman aivokasvaimia. Suomessa vuosien 2010-2014 aikana vuosittain aivokasvaimeen
sairastui 396 miesta ja 541 naista. Vuosien 2010-2014 aikana diagnosoiduista miehista oli
elossa vuoden kuluttua 72% ja viiden vuoden kuluttua 53%. Vastaavasti taas naisista elossa oli
vuoden kuluttua 84% ja viiden vuoden kuluttua 72%. Vaikka naisilla ilmeneekin aivokasvaimia
miehia enemman, on kuolleisuus suurempaa miesten keskuudessa. Yuonna 2014 seka miehilla
etta naisilla aivokasvaimia esiintyi eniten 65-69-vuotiailla. Miehilla oli kuolleisuus

suurimmillaan samassa ikaluokassa, kun taas naisilla se oli 80-84-vuotiailla.

2.1 Aivokasvainpotilaan arjesta selviytyminen

Syopa voi heikentaa sairastuneen henkista ja fyysista hyvinvointia. Uni, liikunta ja
monipuolinen ruokavalio ovat hyvaksi kaikissa sairauden vaiheissa. Syopa vaikuttaa
ruokavalioon ja ruokailutottumuksiin. Sairaus voi aiheuttaa laihtumista, ruokahaluttomuutta
tai muita syomisongelmia. Esimerkiksi kortisonilaakityksen kanssa tilanne on painvastainen -
ruokahalu kasvaa ja paino nousee. Syopaan sairastuneen kannattaa huolehtia monipuolisesta
ruokavaliosta ja riittavasta nesteen saannista. Sairastuneen pitaa saada riittavasti energiaa ja
ravintoaineita paivittain. Liikunta on sairastuneen hyvinvoinnin ja toipumisen kannalta
tarkeaa - kuntoutuminen kaynnistyy sita paremmin, mita nopeammin sairastunut lahtee
hoitojen jalkeen liikkeelle. Fyysinen aktiivisuus ja kevyt liikunta lisaavat lihasvoimaa ja
antavat energiaa. Sairaus ja hoidot kuormittavat elimistoa, joten elimistoa ei kuitenkaan saa
rasittaa liian raskaalla liikunnalla. Syopahoitojen jalkeen liikkunta kannattaa aloittaa
esimerkiksi kavelylla. Liikunta lisaa endorfiinin eritysta aivoissa, ja endorfiinilla on kipua

lieventava ja hyvan olon tunnetta lisaava vaikutus. (Kaikki syovasta 2017a.)

2.2 Aivokasvaimen neuropsykologiset oireet

Henkiseen suorituskykyyn sisaltyvat monet aivotoiminnot, kuten eksekutiivisten toimintojen
osa-alueet, vireystilan saatelyjarjestelma, kognitiiviset prosessit (nako- ja kuuloaisti,
kielelliset ja muistin toiminnot), alykkyyden eri alueet seka tunne-elaman saatelymekanismit.
Aivokasvain ja siihen liittyvat hoidot voivat vaurioittaa henkista suorituskykya pysyvasti eri
mekanismeilla. Vaurioita aiheuttavat itse kasvain ja sita ymparoiva turvotus. Leikkaus,

sadehoito ja laakkeet aiheuttavat lisaa aivovaurioita tai lievittavat niita. (Kallio 2011.)

Aivokasvaimiin liittyva turvotus voi aiheuttaa toimintakyvyn heikkenemista, vasymista,
sekavuutta, muistivaikeuksia ja paansarkya. Hairiot tarkkaavaisuuden tai vireyden saatelyssa
aiheuttaa vasymista ja vaikeutta suunnata tarkkaavaisuutta, erityisesti tilanteissa, joissa on
runsaasti virikkeita kaynnissa. Aivokasvainpotilaan voi olla vaikea ennakoida tai suunnitella

tulevaa, aloitekyky on heikentynyt ja toiminnan kontrollointi on haastavaa (puheen tai



toiminnan epajohdonmukaisuus, impulsiivisuus, passiivisuus, joustamattomuus, asioihin
juuttuminen, kriittisyyden ja arvostelukyvyn puute). Tunnekokemukset voivat olla latistuneita
ja potilaan on haastavaa ilmaista omia tunteita. Tilanteiden hahmottaminen voi olla

vaikeutunutta ja sosiaaliset saannot tuntuvat vierailta. (Maenpaa & Halonen 2016.)

2.3 Aivokasvainpotilaan tuen tarpeet

Hoitojarjestelman on kyettava tarjoamaan sellaista hoitoa ja kuntoutusta, joka auttaa
potilasta selviytymaan aivokasvaimen jalkitilan kanssa. Usein potilaat tarvitsevat apua
erilaisten hakemusten tekemisessa. Monet potilaat ovat oikeutettuja Kelan vammais- tai
hoitotukeen, koska sairaudesta aiheutuu kuluja seka avun, ohjauksen ja valvonnan tarvetta.
(Kallio 2011.) Aivokasvainpotilailla on oikeus saada kuntoutusta, sopeutumisvalmennusta ja
apuvalineita. Kognitiivisten puutteiden vuoksi he eivat aina pysty hakemaan naita etuisuuksia

omatoimisesti. (Helén 2001.)

Neuropsykologista kuntoutusta tarvitaan, kun potilaalla on aivokasvaimen aiheuttama
aivotoimintojen hairio. Kuntoutuksessa keskitytaan havainnoinnin ja puheen ymmartamisen
seka puhumisen, tarkkaavaisuuden ja muistin tukemiseen. Puheterapiaa annetaan puhe- ja
aanihairioihin. Fysioterapiaan kuuluvat muun muassa lilkkuntahoidot, hieronta ja erilaiset
fysikaaliset hoidot. Toimintaterapialla tuetaan sairastuneen selviytymista arjessa ja tarkeissa
paivittaisissa toimissa. Syopapotilas voi tarvita hoitojen aikana tai niiden jalkeen
apuvalineita. Tyypillisin apuvaline aivokasvainpotilaalle on peruukki. Niihin saa

maksusitoumuksen hoitavalta taholta. (Kaikki syovasta 2017b.)

Vakava sairastuminen voi aiheuttaa psyykkisen kriisin, jonka tavallisia oireita ovat ahdistus ja
masennus. Psyykkista tukea tarjoavat hoitavan sairaalan psyykkisen tuen yksikko,
terveyskeskus, tyoterveyshuolto, auttava puhelin ja jarjestojen tarjoamat kriisi- ja
tukipalvelut. (Kaikki syovasta 2017b.)

2.4 Syopajarjestot

Syopajarjestoilla tarkoitetaan Suomen Syopayhdistyksen ja Syopasaation muodostamaa
kokonaisuutta. Syopajarjestojen strategiana on lupaus toimia maaratietoisesti terveyden
edistamiseksi, syovan ehkaisemiseksi, sairastuneiden tukemiseksi ja syovasta aiheutuvien

haittojen vahentamiseksi koko maassa. (Syopajarjestot 2017.)

Suomen Syopayhdistys on yksi Suomen suurimmista potilas- ja kansanterveysjarjestoista seka
valtakunnallinen asiantuntijajarjesto. Yhdistyksen tavoitteena on turvata suomalaisille hyva
elamanlaatu ilman syopaa ja syovasta huolimatta. Suomen Syopayhdistys yllapitaa

valtakunnallista ja kansainvalisesti merkittavaa tutkimusorganisaatiota, Suomen
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Syoparekisteria, joka muun muassa yllapitaa tietokantaa kaikista Suomen syopatapauksista.
Suomen Syopayhdistykseen kuuluu 12 alueellista syopayhdistysta paikallisosastoineen ja kuusi
valtakunnallista potilasjarjestoa, joita ovat Colores - Suomen Suolistosyopayhdistys,
Rintasyopayhdistys - Europa Donna Finland, Suomen eturauhassyopayhdistys Propo, Suomen

Kurkku- ja Suusyopayhdistys, Suomen Syopapotilaat ja SYLVA. (Syopajarjestot 2017.)

Syopasaatio on suurin yksityinen kotimaisen syopatutkimuksen rahoittaja Suomessa.
Esimerkiksi vuonna 2015 Syopasaatio kerasi lahjoituksina ja yritysyhteistyon tuloksena
yhteensa 8,8 miljoonaa euroa. Saation apurahoilla tuetaan syopatutkimusta. Syopasaatio
myoskin edistaa syovan ehkaisya ja varhaista toteamista. Viime vuosina Syopasaatio on
rahoittanut muun muassa syovan tasmahoidon kehittamista, aivokasvainten kuvantamisen ja
geenihoidon tutkimusta seka kasvainten genetiikan selvittamista. Saation varoja ohjataan
myos avustuksina vahavaraisille syopapotilaille seka lapsen syopasairauden vuoksi vaikeaan
taloudelliseen tilanteeseen joutuneille perheille. Syopasaatio yllapitaa Syopajarjestojen
maksutonta valtakunnallista neuvontapalvelua, joka tarjoaa tukea ja tietoa potilaille ja
heidan laheisilleen. Esimerkiksi lokakuinen Roosa nauha -kerays on Syopasaation jarjestama.

(Sybpasaitis 2017.)

Etela-Suomen Syopayhdistys on vuonna 1965 perustettu terveysjarjesto, jonka tarkoituksena
on ehkaista syopaa seka tukea ja kuntouttaa syopapotilaita seka heidan laheisiaan. Etela-
Suomen Syopayhdistys on yksi Suomen Syopasaation paikallisosastoista, joka noudattaa
Syopajarjestojen yhteisesti sopimia arvoja ja toimintaperiaatteita. Yhdistys tarjoaa tietoa,
tukea, toivoa ja toimintaa seka jarjestaa monenlaisia kursseja ja ryhmia syopaan
sairastuneille ja heidan laheisilleen. Yhdistys valittaa myos vertaistukihenkiloita, jotka
auttavat selviytymaan sairauden kanssa. Yhdistyksen palvelut taydentavat julkisen sektorin
palveluita. Etela-Suomen Syopayhdistys tekee tiivista yhteistyota alueen sairaaloiden,
sairaanhoitopiirien ja terveyskeskusten kanssa. Etela-Suomen Syopayhdistyksen toimintaa
rahoitetaan jasenmaksuilla, RAY:n avustuksilla, lahjoituksilla, testamenteilla ja

hyvantekevaisyystapahtumilla. (Etela-Suomen Syopayhdistys 2017.)

2.5 Psykososiaalinen tuki

Psykososiaalisella tuella tarkoitetaan kokonaisuutta, jota tarvitaan auttaakseen sairastuneen
ja hanen laheistensa selviytymista uudessa elamantilanteessa. Psykososiaalinen tuki voidaan
jaotella neljaan tuen muotoon: tiedolliseen, emotionaaliseen, sosiaaliseen ja kaytannon
tukeen. Tiedollinen tukeminen on teoriatiedon antamista sairaudesta: eri hoidoista,
ennusteesta, mahdollisista haittavaikutuksista ja niiden ehkaisysta. Emotionaalinen
tukeminen on myotaelamista, jossa luodaan luottamuksellinen ja turvallinen hoitosuhde.
Vertaistuki on emotionaalista tukemista. On tarkeaa kuunnella ja olla lasna syopaan

sairastuneen ja hanen laheistensa kanssa keskusteltaessa. Talloin rohkaistaan puhutaan
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tunteista ja yllapidetaan toivoa. Hengellinen tuki kuuluu myos emotionaaliseen tukeen -
potilaalla on mahdollisuus olla yhteydessa pastoriin tai muuhun henkiloon oman toiveen ja
uskonnollisen vakaumuksen mukaan. Sosiaalinen tuki on potilaan laheisten kannustamista
osallistumaan sairastuneen hoitoon. Potilasta tuetaan olemaan yhteydessa laheisiin.
Kaytannon tukeminen on kaytannon asioissa avustamista, kuten auttamista peruukin
hankinnassa, laakehoidossa ja paivittaisissa toimissa. Kuntoutuminen ja tyohon paluu kuuluvat
kaytannon tukemiseen. (Ahonen, Blek-Vehkaluoto, Ekola, Partamies, Sulosaari & Uski-
Tallgvist 2013, 163-164.)

Vertaistuki antaa inhimillisyyden tunteita ja rohkeutta sairaudesta puhumiseen seka se auttaa
ymmartamaan sairautta osana omaa elamaa. Vertaisten kanssa tunteiden jakaminen koetaan
merkityksellisesti perheen ja ammattilaisten tuen rinnalla. Vertaisryhmissa toisten
samankaltaisten potilaiden tarinoiden kuuleminen auttaa huomaamaan, ettei ole
tilanteessaan yksin, vaan muillakin sairastuneilla on samoja huolia ja murheita. Hyvin
suunniteltu ja toteutettu vertaistukitoiminta auttaa potilasta parantamaan oman terveytensta
hallintaa ja antaa mahdollisuuksia auttaa muita samassa tilanteessa olevia. Erilaisten
tukiryhmien on osoitettu parantavan potilaiden mielentilaa, vahentavan kipua, lisaavan

sopeutumista ja parantavan ennustetta. (THL 2014.)

Psykososiaalisen tuen tavoitteena on psyykkisten, fyysisten ja sosiaalisten voimavarojen
tukeminen ja yksilon ja yhteison valisen vuorovaikutuksen edistaminen. Tarkeaksi on mainittu
myos tuki terveellisten elamantapojen omaksumiseen ja arjessa selviytymiseen seka
tyollistymisen tukeminen. Tuen tarve ja kyky selviytya sairauden aiheuttamasta
muutostilanteesta vaihtelevat yksilollisesti. Tuen tarpeeseen vaikuttavat sairauden ja
hoitojen luonteen lisaksi niiden sairastuneen persoonallisuus, kyvyt selviytya kriisista,

elamantilanne, tyoelama ja lahipiirilta saatu tuen maara. (THL 2014.)
2.6  Etela-Suomen Syopayhdistyksen psykososiaalinen tuki

Etela-Suomen Syopayhdistyksen toiminta psykososiaalisen tuen maaritelman mukaan jakautuu

seuraaviin tukemisen muotoihin:

1. Tiedollinen tuki: Yhdistys valittaa eteenpain Suomen Syopapotilaiden painamia
potilasoppaita. Yhdistyksella on oma neuvontapalvelu, ja kuntoutusohjaajaa on
mahdollista tavata ajanvarauksella. Yhdistys pitaa muutaman kerran vuodessa
ensitietokursseja sairastuneille.

2. Emotionaalinen tuki: Neuvontapalvelusta ja kuntoutusohjaajan tapaamisista saa myos
emotionaalista tukea uudessa ja vaikeassa elamantilanteessa. Yhdistys valittaa

sairastuneille vertaistukihenkiloita, jotka ovat itse sairastaneet syovan tai ovat
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sairastuneen laheisia. Tukihenkilot auttavat selviytymaan sairauden kanssa. Yhdistys
jarjestaa saannollisesti vertaistukiryhmia ja -tapaamisia.

3. Sosiaalinen tuki: Yhdistys tarjoaa erilaisia kursseja, luovaa toimintaa, luentoja, retkia
ja ryhmia, joissa kohtaa muita syopaan sairastuneita. Oman elamantilanteen
jakaminen tai muiden vastaavassa tilanteessa elavien kokemusten kuuleminen voi
tuoda uusia nakokulmia oman tilanteen ymmartamiseen. Toimintaa on myos
sairastuneiden laheisille.

4. Kaytannon tuki: Yhdistys tarjoaa apua erilaisten hakemusten tayttamiseen ja

apuvalineiden hankkimiseen. (Etela-Suomen Syopayhdistys 2017.)

Raija Laineen (2012) opinnaytetyossa tutkittiin syopakuntoutujan psykososiaalisen tuen
saamista syopahoitopolun aikana. Opinnaytetyohon haastateltiin kahdeksan
syopakuntoutujaa, jotka ovat osallistuneet Lounais-Suomen Syopayhdistyksen toimintaan.
Haastateltavat kokivat, etta syopahoitopolun aikana ammatillista psykososiaalista tukea
tarjottiin melko vahan. Ainoastaan kahdelle oli tarjottu aktiivisesti psykososiaalista tukea.
Kuntoutusvaiheessa haastateltavat olivat itse hakeutuneet syopayhdistyksen toiminnan pariin.
Esimerkiksi tieto vertaistuesta tavoitti haastateltavia laheisten, ystavien tai syopayhdistyksen
kautta. Kaikille kahdeksalle haastateltavalle vertaistuki oli vastannut odotuksia, koska se on
mahdollistanut kokemusten, pelkojen ja huolien jakamisen. Psykososiaalista tukea tulisi
kehittaa ja palveluista tulisi informoida aktiivisesti koko syopahoitopulon aikana.
Haastateltavat toivoivat, etta syopayhdistys toimisi psykososiaalisen tuen kehittamisen
keskuksena. Heidan mielestaan syopayhdistyksen jarjestama toiminta on merkityksellista, ja
vertaistukiryhmien vetovoima kasvoi, jos vetajana toimi aktiivinen ja innostunut henkilo.
Haastateltavat toivoivat, etta myos omaisille olisi psykososiaalisen tuen palvelut helpommin

saatavilla, koska laheisen sairaus vaikuttaa heidankin hyvinvointiinsa. (Laine 2012.)

Tulenheimo & Kuparin (2015) artikkelissa on haastateltu Etela-Suomen Syopayhdistyksen
kuntoutusohjaajaa. Syopayhdistyksen toiveena on, etta sairaaloissa hoitajat ottaisivat
syopajarjeston toiminnan apukeinona henkiseen tyohon, esimerkiksi antamalla esitteen
potilaalle, kertomalla toiminnasta ja neuvontahoitajasta. Syopayhdistys haluaa olla nakyvasti
esilla, koska tavoitteena on, etta sen tarjoama tuki ja neuvontapalvelut tavoittaisivat

mahdollisimman monia potilaita ja heidan laheisiaan.
2.7 Laheisten psykososiaalinen tuki

THL:n (2014) mukaan joidenkin tutkimusten perusteella puolisot kokevat jopa enemman
masentuneisuus- ja ahdistuneisuusoireita kuin syopaan sairastuneet. Puolisot ovat kuvanneet
taloudellisista vaikeuksista, stressista, perhesuhteiden muutoksista ja tarpeesta saada tietoa
toisen puolisen sairastuttua syopaan. On todettu, etta psykososiaalisesti tuesta on hyotya

puolisoille, koska he ovat voineet keskittya omiin tarpeisiinsa ja ratkaista ongelmiaan samalla
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saaden voimavaroja syopaan sairastuneen tukemiseen. Puoliso on myos tarkein tuki
sairastuneelle, koska puolison antama tuki, hyva ja luotettava parisuhde seka muut
sosiaalisen tuen muodot ovat keinoja, joilla on turvaavaa vaikutusta sairastuneelle. (THL
2014.) Kuitenkin esimerkiksi Elina Mattilan (2011) vaitoskirjassa haastatellut sairaanhoitajat
pyrkivat saamaan potilaalta luvan perheenjasenen tukemiseen. Sairastunut saattoi suojata
perheenjasenia niin voimakkaasti, etta hoitajien oli vaikea osoittaa tukea perheenjasenia
kohtaan. Usein syyna oli se, etta sairastunut halusi suojella perhettaan tilanteen
vakavuudelta. Tama voi olla yksi syy siihen, miksi psykososiaalinen tuki ei aina tavoita laheisia

ajoissa.

2.8  Kuntoutuminen ja psykososiaalinen tuki tulevaisuudessa

Seuraavassa listassa on hyodynnetty THL:n (2014) tulevaisuuden syopakuntoutuksen mallia.

Kyseisilla toimenpiteilla saavutetaan yksilollisyytta kunnioittava lahestymistapa:

1. Yksilollinen kuntoutumissuunnitelma. Jokaiselle sairastuneelle laaditaan yhdessa
moniammatillisen tyoryhman kanssa oma kuntoutumissuunnitelma, joka kattaa tiedollisen,
psykososiaalisen ja vertaistuen eri muodot.

2. Kuntoutuksesta vastaava henkilo. Kyseinen ohjaaja on syopapotilaan tukihenkilo, joka
koordinoi sairastuneen tuen saamista ja arvioi kuntoutuksen vaikutuksia syopahoitopolun eri
vaiheissa.

3. Innovatiiviset toimintamuodot ja tyokalut. Kuntoutuksessa hyodynnetaan uusia
kuntoutumismuotoja, kuten liikuntaa ja taiteen eri muotoja. Suunnittelussa ja toteutuksessa
huomioidaan myoskin teknologisen innovaatiot, kuten internetia ja sosiaalista mediaa. Tama
toteutunee parhaiten tiedollisen tuen osalta.

4. Vaikutusten arviointi

5. Kuntoutus kiinteana osana syopahoitopolkua. Tietoa ja psykososiaalista tukea tarjotaan
syopapotilaalle hoitopolun kaikissa vaiheissa ja useassa muodossa huomioiden potilaan
yksilolliset ominaisuudet, toiveet ja tarpeet.

6. Toihinpaluun tukeminen. (THL 2014.)

Tulevaisuudessa tavoitteena on siis tarjota psykososiaalista tukea syopahoitopolun kaikissa
vaiheissa ja lisata sairastuneen tietamysta tuen mahdollisuuksista. Tuessa huomioidaan
aktiivisemmin sairastuneen laheiset. Sairastuneita kohdellaan entista yksilollisemmin, ja tuen
tarpeen arvioinnissa huomioidaan sairauden luonne, muut sairaudet ja voimavarat. Tuessa
hyodynnetaan enemman musiikin, kirjallisuuden ja kuvataiteen eri muotoja. (THL 2014.)
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3 Opinnaytetyon tarkoitus

Opinnaytetyon tarkoituksena on jarjestaa virkistavaa toimintaa aikuisille aivokasvaimeen
sairastuneille ja heidan laheisilleen Etela-Suomen Syopayhdistyksen kanssa, ja taman
perusteella esittaa kehittamisehdotuksia yhdistykselle toiminnan parantamiseksi. Kohderyhma
valikoitui ensisijaisesti oman mielenkiintoni ja aiemman kliinisen osaamisen pohjalta. Tarkkaa
ikarajausta ei tehty. Alle 20-vuotiaat aivokasvainpotilaat hakeutuvat Sylva Ry:n pariin, joten
taman takia he ovat rajautuneet kohderyhmasta pois. Etela-Suomen Syopayhdistyksesta
kerrottiin, etta he mielellaan kehittaisivat juuri aivokasvaimeen sairastuneille suunnattua
toimintaa. Kokemuksen mukaan aivokasvainpotilaat ovat erityisen herkka ryhma, koska paa ja
aivot ovat kaiken ydin ja keskus. Aivokasvaimet voivat yksilollisesti vaikuttaa esimerkiksi

muistiin, tunteisiin, ajatteluun kognitiivisiin taitoihin ja jopa persoonallisuuteen.
3.1 Opinnaytetyon tavoitteet

Tavoitteiden kirjoittamisessa kaytin apuna Projektinvetajan kasikirjaa (2007). Tavoitteilla
kuvataan, millaisiin muutoksiin nykytilanteeseen verrattuna pyritaan. Jokaiselle tavoitteelle
maaritellaan tavoitteen toteutumista seuraavat laadulliset ja maaralliset mittarit. Ne ovat
hankkeen johtamisen tarkein seurantavaline, koska niiden avulla pitaisi pystya tunnistamaan
mahdollisimman aikaisessa vaiheessa ongelmat, jotta suunnitelmia voitaisiin muuttaa, mikali

suunnitelmat eivat nayta johtavan haluttuun tulokseen. (Silfverberg 2007.)

Tavoite Mitd tavoitellaan? Miten tavoite saavutetaan?
Virkistavan toiminnan Toiminnan sisalto on
Viliton tavoite jarjestaminen mielenkiintoista.
aivokasvaimeen Osallistujien kannustaminen
sairastuneille ja heidan positiivisuuteen toiminnan
laheisilleen. aikana.
Palautteen keraaminen Kyselylomake laaditaan
kohderyhmalta, jonka huolellisesti yhteistyossa
Kehitystavoite perusteella voidaan esittaa toimeksiantajan kanssa,
toimeksiantajalle jotta saadaan kerattya
kehitysehdotuksia toiminnan | heidan kaipaamia tietoja.
laadun parantamiseksi.
Toimintakertojen sisallot
Tulostavoite Kolmen erillisen suunnitellaan toisistaan
toimintakerran poikkeaviksi, ja aikataulu ei
jarjestaminen. ole liian tiukka.
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Osallistujia tiedotetaan

Laatutavoite Toiminnan sisalto vastaa sita | hyvissa ajoin siita mita on
mita on suunniteltu ja luvassa, ja toiminnassa
luvattu osallistujille. noudatetaan selkeaa runkoa,

jotta yllattavilta tilanteilta
valtyttaisiin.
Tyoelaman edustajan,

Oppimistavoite Vuorovaikutus- ja opettajan ja osallistujien
ohjaamistaitojen kanssa toimiminen.
kehittaminen. Ohjaamiseen keskittyminen

toiminnassa.

Taulukko 1. Tavoitteet.
4  Toiminnallinen opinnaytetyo

Tama opinnaytetyo toteutetaan toiminnallisena opinnaytetyona. Taman takia tassa tyossa ei
ole maaritelty erillisia tutkimusongelmia tai -kysymyksia. Airaksisen (2009) mukaan
toiminnallinen opinnaytetyo tavoittelee ammatillisessa kentassa kaytannon ohjeistamista tai
opastamista ja toiminnan jarjestamista tai jarkeistamista. Toiminnallisessa opinnaytetyossa
on kaksi osaa: toiminnallinen osuus ja prosessin dokumentointi ja arviointi. Valmiin tuotoksen
tulee aina perustua teoriatietoon, jonka takia toiminnalliseen opinnaytetyohon sisaltyy
teoreettinen viitekehys. Toiminnallisessa opinnaytetyossa yhdistyvat toiminnallisuus,

teoreettisuus, tutkimuksellisuus ja raportointi. (Vilkka & Airaksinen 2003, 9.)
4.1 Palautelomake

Palaute toiminnasta kerataan lomakkeen muodossa. Palautteet kerataan jokaisen kerran
paatteeksi. Lomake on tehty noudattaen Sairaanhoitajan eettisia ohjeistuksia (1996).
Jokaisella vastaajalla tulee olla tietoa siita, mihin kayttoon vastauksia kaytetaan. Jokainen
vastaaja tayttaa palautelomakkeen taysin nimettomasti, eika mitaan henkilotietoja kysyta.
Kun tulokset on tarkastettu, opinnaytetyosta ei voida tunnistaa kohteena olevia henkiloita.
Palautteet kerataan paperilomakkeella, koska verkkolomakkeet eivat valttamatta tavoita
kaikkia osallistujia. Lisaksi jos palautetta ei anneta heti toiminnan lopussa, palautteen

antaminen saattaa jalkeenpain unohtua kokonaan.

Kyselytutkimus on tarkea tapa kerata ja tarkastella tietoa. Kyselytutkimuksessa esitetaan
vastaajalle kysymyksia kyselylomakkeen valityksella. Kyselytutkimus on enimmakseen
maarallista tutkimusta, ja kyselyaineistot koostuvat paaosin mitatuista luvuista ja
numeroista. Sanallisesti annetaan taydentavia tietoja tai vastauksia kysymyksiin, joiden

esittaminen numeroina olisi epakaytanndllista. (Vehkalahti 2014, 11.)
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Saatekirje on olennainen osa kyselylomaketta. Siita tulee ilmeta mihin tietoja kaytetaan,
miksi tietoja kerataan ja kuka vastaa aineiston kasittelysta. Saatekirjeen perusteella vastaaja
voi joko motivoitua vastaamaan kyselyyn tai hylata koko lomakkeen. Hyvin laaditulla
saatekirjeella voi herattaa vastaajan kiinnostuksen ja vaikuttaa vastausten luotettavuuteen.
Vastausvasymyksen valttamiseksi vastaaminen on tehty mahdollisimman helpoksi selkeilla
kysymyksilla ja vastausvaihtoehdoilla. (Vehkalahti 2014, 47-48.)

Laajuudeltaan palautelomake (liite 1) on kaksi sivua, jotta lomake pysyisi mahdollisimman
selkeana ja vastaajat jaksaisivat keskittya vastaamiseen. Vastauskohtia on yhteensa 14.
Palautelomake alkaa avoimilla kysymyksilla koskien sen kertaista toimintaa; vastasiko se
odotuksia, mika oli onnistunutta ja mika olisi voinut menna toisin. lat ja muut taustatekijat
kysytaan vasta lomakkeen lopussa, koska niista aloittaminen voi tuntua vastaajasta
tungettelevalta (Vehkalahti 2014, 25). Ikaluokkia ei ole maaritelty etukateen, koska
kohderyhman ikahaarukka on oletettavasti melko laaja. Koodaan iat eri luokkiin aineiston
kasittelyn aikana. Muita tarkeita taustatietoja ovat sukupuoli, kuinka monta kertaa vastaaja
on aiemmin osallistunut Etela-Suomen Syopayhdistyksen toimintaan ja onko vastaaja

sairastunut vai laheinen.

Palautelomakkeessa on eritelty erikseen Etela-Suomen Syopayhdistyksen toimintamuodot,
joista vastaaja voi valita, mihin kaikkeen on osallistunut. Lisaksi on laitettu erilaisia
vaihtoehtoja sille, toivooko vastaaja jotain toimintaa olevan enemman. Loput ovat avoimia
kysymyksia koskien sita, mika on mieluisinta toimintaa, minkalaiseen toimintaan vastaaja ei
halua osallistua ja miksi vastaaja osallistuu yhdistyksen toimintaan. Naista kysymyksista saa
irti sen, etta esiintyyko jotain vaihtoehtoa eniten (esim. minkalainen toiminta on mieluisin)
tai onko selkeasti esilla jokin sellainen toimintamuoto, johon moni ei halua osallistua. Naiden

vastausten perusteella pystyn laatimaan kehitysehdotuksia Etela-Suomen Syopayhdistykselle.

Palautelomakkeessa on psykososiaaliseen tukeen liittyva monivalintakysymys, jossa kysytaan,
minkalaista tukea vastaaja on saanut yhdistykselta. Tahan on lueteltu erilaisia konkreettisia
vastausvaihtoehtoja (esim. “minulla on vertaistukihenkild” tai “olen tavannut muita
sairastuneita”), jotka kuuluvut psykososiaalisen tuen kategorioihin. Tasta kysymyksesta siis

selviaa, esiintyyko vastaajien mielesta jotain tiettya tuen muotoa eniten.

4.2  Aineiston kasittely

Tiedonkeruun jalkeen siirrytaan tutkimusaineiston tarkasteluun ja kasittelyyn. Aineisto
rakennetaan kyselylomakkeen pohjalta. Aineistoon tutustuminen aloitetaan selailemalla ja
katselemalla, milta aineiston sisaltamat tiedot nayttavat, jotta hahmottaa kokonaisuuden.

(Vehkalahti 2014, 51.) Kyselylomakkeen avoimet kysymykset kasitellaan sisallonanalyysilla.
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Sen avulla pyritaan muodostamaan tutkittavasta kohteesta tiivistetty kuvaus, joka sitoo
tulokset kvantitatiivisiin tuloksiin. (Tuomi & Sarajarvi 2011, 105.) Kyselylomakkeen
kvantitatiiviset osiot kasitellaan Excelilla. Aineistoa kuvaillaan frekvenssien ja prosenttien
avulla. Frekvenssit laskevat havaintojen lukumaaria - kuinka monta minkakin tyyppista tai
havaintoa aineistoon kuuluu. Prosentit kuvaavat prosenttiosuuksia. Aineistoa voidaan kuvailla

graafisilla esityksilla, kuten erilaisilla diagrammeilla. (Vellonen 2016.)
4.3 Palautelomakkeen luotettavuus

Yksittaisessa tutkimuksessa on arvioitava tehdyn tutkimuksen luotettavuutta.
Tutkimusmenetelmien luotettavuutta kasitellaan yleensa validiteetin (tutkimuksessa on
tutkittu sita, mita on luvattu) ja reliabiliteetin (tutkimustulosten toistettavuus) kasittein.
(Tuomi & Sarajarvi, 134-136.) Heikkilan (2014) mukaan validiteetti varmistetaan huolellisella
suunnittelulla ja tarkkaan harkitulla tiedonkeruulla. Kysymykset mittaavat oikeita asioita ja
perusjoukko on selkeasti maaritelty. Korkea vastausprosentti edistaa tutkimuksen
validiteettia. Reliaabeli tutkimus antaa tarkkoja, ei-sattumanvaraisia tuloksia ja on
toistettavissa samanlaisin tuloksin. Luotettavien tulosten saamiseksi varmistetaan, etta otos
on edustava, ja tiedonkeruu, tulosten syotto ja kasittely tehdaan huolellisesti. (Heikkila
2014.)

Tassa opinnaytetyossa luotettavuus varmistetaan laatimalla kyselylomake, joka mittaa
toivottuja asioita (mm. tavoitteiden toteutuminen ja kehitysideat) oikealta kohderyhmalta
(Etela-Suomen Syopayhdistyksen toimintaan osallistuneet aivokasvaimeen sairastuneet ja
heidan laheiset). Korkea vastausprosentti varmistetaan selkealla kyselylomakkeella, jonka
tayttaminen ohjataan seka suullisesti etta kirjallisesti. Tulosten syotto ja kasittely tehdaan
heti toimintakertojen jalkeen, jotta kirjalliset tulokset eivat vahingoitu. Reliabiliteettia
arvioidessa tulee huomioida, etta palautetta ja kehitysideoita antaneet osallistujat edustavat
vain pienta osaa Etela-Suomen Syopayhdistyksen toimintaan kaikista osallistujista, ja eri

joukolla voisi mahdollisesti saada erilaisia tuloksia.
5 Toiminnan esittely

Etela-Suomen Syopayhdistys antoi vapaat kadet sen suhteen, minkalaista toimintaa voidaan
jarjestaa. Tarkeinta kuitenkin on se, etta toiminta on rentoa ja vapaamuotoista, eika syntyisi
asetelmaa tai tilannetta, joissa potilaat kokisivat minut terapeuttina. Opiskelijana ei saa
ylittaa roolia tai paneutua liian henkilokohtaisiin tai arkoihin aiheisiin, jotka voivat aiheuttaa

potilaille henkista ahdistusta tai ns. haavojen avaamista.

Toimintaan sisaltyy kolme erillista tapaamiskertaa, joissa jokaisessa on erilainen sisalto.

Jokainen kerta kestaa noin 2-3 tuntia. Etela-Suomen Syopayhdistys lahettaa helmikuun aikana
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sahkopostitse aivokasvainrekisterissa oleville jasenille uutiskirjeen (liite 1), jossa kerrotaan
tulevista tapaamiskerroista. Kiinnostuneet ilmoittautuvat sahkopostin kautta tai puhelimitse.
Jokaiselle kerralle mahtuu maksimissaan 10 ihmista. Halutessaan jokainen voi osallistua joka

kerralle, tai ainoastaan mielenkiintoisimpaan.

Ensimmainen tapaaminen on Musiikkitalossa, jossa osallistutaan Cameratan
opiskelijamatinean konserttiin. Siella esiintyvat Sibelius-Akatemian opiskelijat. Kyseessa on
ilmaiskonsertti, joten paikan paalla tulee olla ajoissa. Toinen tapaaminen on
Ratikkamuseossa. Kyseiselle vierailulle ei ole varattu opastusta, jotta saadaan kiertaa
museota rauhassa omaan tahtiin. Kolmas tapaaminen on Etela-Suomen Syopayhdistyksen
tiloissa, jolloin tavataan lautapeli-illan merkeissa. Osallistujat saavat halutessaan tuoda omia
pelejaan mukaan, mutta varmuuden vuoksi tuodaan valmiiksi lautapeleja paikan paalle.
Paadyimme kolmeen erilliseen toimintakertaan, jotta sairastuneille olisi riittavasti erilaisia

vaihtoehtoja.

THL:n (2014) mukaan kulttuurilla on hyvinvointia ja terveytta edistava vaikutus. Kulttuurin eri
muodoilla voi parantaa itsetuntoa, mielenhyvinvointia, fyysista hyvinvointia, elamanlaatua ja
arvokkuutta vaikeassa elamantilanteessa. Kulttuurin terveysvaikutuksia ovat stressitason
vaheneminen seka elamanlaadun ja sosiaalisen yhdessaolon koheneminen. Tavoitteena on

lisata luovuutta ja siten psyykkista hyvinvointia.
5.1  Aikataulu

Alunperin otin yhteytta Etela-Suomen Syopayhdistykseen elokuussa 2015. Sovimme
tapaamisen muutaman viikon paahan, jolloin keskustelimme siita, minkalaisesta tyosta he
hyotyisivat parhaiten. Potilasoppaan kirjoittaminen ei esimerkiksi vastannut heidan
tarvettaan - vaarana olisi se, etta kirjoittamani opas olisi jaanyt vaan hyllylle polyttymaan,
eika se olisi valttamatta vastannut omia odotuksiani. Toiminnan toteutus tuntui
hyodyllisimmalta ja mielekkaimmalta vaihtoehdolta. Ensiksi paadyimme rajaamaan
kohderyhman. Olin ajatellut hematologisia syopia sairastavia ja heidan omaisiaan, mutta
koska usein erityisesti heilla (esimerkiksi kantasolusiirron jalkeen) on infektioalttius
huipussaan, eika heidan suositella olevan suurissa ryhmissa tartuntariskin vuoksi, paatimme
hylata taman vaihtoehdon. Etela-Suomen Syopayhdistyksen yhteyshenkilo ehdotti
aivokasvaimeen sairastuneita, koska juuri silloin heidan toiminnan kehittamiselleen oli eniten
tarvetta. Lisaksi olin vastikaan ollut harjoittelussa neurokirurgisella vuodeosastolla, joten
kohderyhma oli varsin tuttu. Ehdotin, etta yksi tavoitteistani on selvittaa, minkalaisena
aivokasvaimeen sairastuneet kokevat Etela-Suomen Syopayhdistyksen toiminnan ja miten sita

voi jatkossa kehittaa.
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Talloin paatimme, etta toiminta toteutuu vuonna 2016. Toiminta kuitenkin ajoittui vasta
maalis-huhtikuulle 2017. Koko taman ajan olemme saannollisesti pitaneet yhteytta
yhteyshenkilon kanssa. Toiminnan ajankohtaan vaikuttavat omat harjoitteluaikatauluni seka
mahdollisiin vierailuihin liittyvat kaytannon asiat. Tutkimussuunnitelman kirjoittaminen alkoi

vasta loppuvuodesta 2016.
6 Toiminnan arviointi

Ilmoittautumispaivaan mennessa vain kaksi ihmista oli ilmoittautunut Musiikkitalon
konserttiin, joista toinen viela perui osallistumisensa lahempana tapahtumaa. Taman takia ei
ollut siis mielekasta jarjestaa toimintaa yhdelle ihmiselle, joten toiminta peruuntui.

Myoskaan Ratikkamuseoon osallistujia ei ilmoittautunut.

Sijainti ei mahdollisesti vaikuttanut osallistujien vahaisyyteen, koska Musiikkitaloon ja
Ratikkamuseoon on erinomaiset kulkuyhteydet. Saatekirjeella sen sijaan suurin rooli silla,
miksi osallistujia ei ilmoittautunut. Ehka ’vieraan’ jarjestama ohjelma jannitti tai ei tuntunut
mukavalta, koska usein toimintaa ovat jarjestaneet Etela-Suomen Syopayhdistyksen
tyontekijat tai muut ammattilaiset, esim. taideterapeutti tai tietyn alan asiantuntija.
Maininta palautelomakkeen keraamisesta saattoi aiheuttaa epailysta. Vaikka kerrottiin, ettei
henkilotietoja tai muita tunnistettavia tietoja kerata, jotkut eivat saattaneet kokea

osallistumistaan turvalliseksi tai yksityisyyttaan turvatuksi.

6.1  Musiikkitalo

Musiikkitalon konsertin ohjelma tarkentui vasta noin viikkoa ennen konserttia, jolloin selvisi,
etta arvioitu kesto on noin 3 tuntia ja 55 minuuttia. Yleensa aiemmat konsertit ovat
kestaneet tunnista kahteen tuntiin. Lahes nelituntinen konsertti on voinut valiajasta
huolimatta tuntua liian pitkalta. Ehka esiintyja (Sibelius-Akatemian opiskelijat) ei houkutellut
mahdollisia osallistujia. Musiikki on myos niin henkilokohtainen asia monelle, etta

tuntemattomien kanssa konserttiin meneminen ei tuntunut mielekkaalta.

6.2 Ratikkamuseo

Ratikkamuseokaan ei kiinnostanut kohderyhmaa. Jotkut olisivat ehka halunneet osallistua, jos
museossa olisi jarjestetty opastus. Yhdistyksen yhteyshenkilon kokemuksen mukaan
museovierailut ovat sujuneet kuitenkin mainiosti ilman opastustakin. Voi olla, etta moni on jo
kaynyt itsekseen Ratikkamuseossa, koska se on osa Helsingin kaupunginmuseota, ja siten sinne
on ilmainen sisaanpaasy. Yhdistyksen jasenina on myos helsinkilaisten lisaksi muualta

paakaupunkiseudulta tulevia, joille ratikat eivat tunnu niin laheisilta tai kiinnostavilta.
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6.3 Lautapeli-ilta

Lautapeli-ilta toteutui keskiviikkona 12.4. Etela-Suomen Syopayhdistyksen tiloissa. Paikalla oli
mina, kuntoutusohjaaja ja viisi osallistujaa. Osallistujista yksi oli osallistunut aiemmin
toimintaan, ja nelja muuta olivat ensikertalaisia. Kaikki olivat tyoikaisia. Yksi oli sairastuneen
laheinen, loput aivokasvaimeen sairastuneita. Ensikertalaiset olivat saaneet kuulla tasta
toiminnasta Etela-Suomen Syopayhdistyksen toimintaesitteen myota tai suoraan

kuntoutusohjaajalta.

Aluksi kuntoutusohjaaja kertoi yleisesti Etela-Suomen Syopayhdistyksen toiminnasta, ja
minkalaista tukea aivokasvainpotilaat voivat saada. Sitten osallistujat esittaytyivat toisilleen
ja kertoivat sairaushistoriastaan. Keskustelu sujui heti luontevasti, koska kaikki osallistuivat
aktiivisesti dialogiin, rohkaisivat toisiaan ja loysivat samanlaisia kokemuksia erilaisista

diagnooseista ja sairaushistorioista huolimatta.

Kuva 1. Lautapeli-illan peleja.

(et




21

Osallistujien esittaytymisen jalkeen esittelin itseni, kerroin omasta opiskelu- ja tyotaustastani
ja selitin, miksi halusin tehda opinnaytetyoni Etela-Suomen Syopayhdistyksen kanssa. Koska
keskustelu sujui osallistujien valilla niin hyvin, ehdotin, etta voidaan jatkaa keskustelemista
tai pelata lautapeleja. Osallistujat halusivat mieluummin keskustella. Toiminnan alussa yksi
osallistujista kertoi, etta tuli toimintaan sen takia mukaan, jotta voisi tavata muita
sairastuneita. Muillakin osallistujilla oli samanlainen toive. Toiminnan paapainona oli
kuitenkin yhdessaolo, eika lautapelit. Oli tarkeaa, etta lautapelit olivat ikaan kuin
vaihtoehtona, jos ilmapiiri olisi ollut kovinkin jannittynyt tai keskustelu olisi tuntunut

vakinaiselta.

7 Haastattelu Etela-Suomen Syopayhdistyksessa

Tein haastattelun Etela-Suomen Syopayhdistyksen kuntoutusohjaajan kanssa maaliskuussa
2017 lisatakseni ymmarrystani heidan toiminnasta. Hanen kokemuksen mukaan kaikista
suosituimpia toimintamuotoja ovat laakari- tai asiantuntijaluennot. Sairastuneita usein
kiinnostaa “kaikki uusi”, joka voi vaikuttaa heidan sairauteensa positiviisesti. Lisaksi he
toivovat saavansa lisaa tietoa ja ymmarrysta, koska osa ei koe saaneensa sairaalassa tai
hoitavassa yksikossa riittavasti tietoa sairaudestaan. Vertaistuelliset tapaamiset ovat myoskin
suosittuja ja toivottuja. Kuntoutusohjaaja ei osannut sanoa mitaan sellaista toimintamuotoa,
joka ei kiinnostaisi - kunhan vain toiminnan paapaino liittyy sairastuneisiin.
Aivokasvainpotilaat voivat saada tukea lisaksi Aivoliitolta, Aivovammaliitolta tai omalta

kuntoutuspoliklinikalta. Myoskin laheisten tuki on sairastuneille korvaamatonta.

Osallistujat antavat palautetta paaosin suullisesti. Monet kiittelevat erityisesti vertaistuen
saamista. Osallistujat toivovat, etta toimintaa olisi useammin. Kuntoutusohjaajan mielesta on
tarkeaa, etta erityisesti vertaistukitoimintaan osallistuvat tuntevat oman psyykkeensa ja
pystyvat hyvaksymaan toisten huononkin tilanteen. Vaikka diagnoosi olisikin sama, jokainen
ihminen on erilainen ja sen takia sairaudetkin ovat erilaisia, mutta ihmiset hyvin herkasti
vertailevat sairauksia keskenaan ja saattavat heijastaa muiden kokemuksia itseensa.
Palkitsevinta tyossa on kuntoutusohjaajan mielesta se, etta saa ihmisia koolle. Tapaamiset
auttavat ihmisia loytavaan voimavaroja ja huomaamaan, etta muutkin ovat samankaltaisissa

tilanteissa. lhmiset yhdistyvat ja saattavat ystavystya keskenaan.

Pohdimme yhdessa syita sille, miksi Musiikkitalon ja Ratikkamuseon toimintaan ei loytynyt
osallistujia. Kuntoutusohjaajan mielesta syopapotilaat kaipaavat toiminnalta enemmankin
vertaistukea, keskustelua ja sairaudesta puhumista. Edella mainitut paikat eivat olisi talta
osin vastanneet heidan tarpeitaan. Lisaksi aivokasvaimeen sairastuneilla saattoi olla
ennakkoluuloja opiskelijaa kohtaan. Aikataulu tuntui myoskin tiukalta, koska tiedotteet

tulevista tapahtumista lahetetaan vahintaan 2-3 kuukautta aikaisemmin.
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Kuntoutusohjaajan mielesta psykososiaalisen tuen muodoista yhdistyksen toiminnassa
korostuu eniten emotionaalinen ja kaytannon tuki. Emotionaalinen tuki tarkoittaa
vertaistukea, sairaudesta keskustelemista ja muiden sairastuneiden tapaamista. Kaytannon
tuki tarkoittaa hakemusten tayttamisessa avustamista, ravitsemuksessa neuvomista ja

ohjausta apuvalineiden (esimerkiksi peruukkien) hankintaan.
8 Pohdinta
8.1  Tulosten tarkastelua

Lautapeli-illan paatteeksi en kerannytkaan kirjallista palautetta suunnitellun

palautelomakkeen kautta, koska se ei palvellut ensikertalaisia (haastavat kysymykset, ei viela
tietoa minkalaista toiminta on ja minkalaiset sairastuneen omat toivomukset sita kohtaan on),
ja yhdelle aiemmin osallistuneelle palautelomakkeeseen vastaaminen ainoana ei kiinnostanut,

koska muuten hanen toiveensa ja palautteensa olisi ollut liian tunnistettavassa muodossa.

Lautapeli-illan keskustelussa tuli ilmi se, minkalainen on Etela-Suomen Syopayhdistyksen rooli
syopapotilaan hoitopolussa. Esimerkiksi tuen antaminen helposti ”sysataan” potilasjarjestojen
vastuulle kiireen ja resurssipulan takia. Osallistujilla oli kokemuksia, ettei terveydenhuollossa
anneta kovinkaan tarkkaa tietoa ennusteeseen liittyen (esim. jatkohoidot, elinaika, sairauden
uusiutuminen), ja he ovat tahan kaivanneet tukea. Etela-Suomen Syopayhdistyksella on
kokemusta ja asiantuntijuutta selittamaan, miksi edella mainittuihin asioihin on vaikeaa
antaa tarkkoja vastauksia. Yhdistys koetaan helposti lahestyttavana, jonne jokainen on

tervetullut sairaudesta ja taustasta riippumatta.

Keskustelun aikana tuotiin esille sairauden tuomia negatiivisia vaikutuksia - huoli siita, onko
sairaus perinnollinen, minkalaisia huonoja kokemuksia on terveydenhuollosta ja miten
ulkopuoliset suhtautuvat sairauteen. Positiivisia vaikutuksia on esimerkiksi se, ettei
sairastuneet enaa juurikaan murehdi pienista asioista, ja turhat, energiaa vievat asiat ja

virikkeet ovat karsiutuneet elamasta pois.

Kukaan osallistujista ei ollut sairautensa kanssa taysin alkutaipaleella, vaan heilla on ollut
aikaa kasitella ja sopeutua rauhassa. Hakeutuminen Etela-Suomen Syopayhdistyksen pariin on
johtunut halusta saada tietoa ja tukea. Muutama osallistuja sanoi, etta he halusivat kuulla
muidenkin sairaushistoriasta, jotta tietaisi, ettei ole sairauden kanssa yksin. Vaikka
varsinaista vertailua ei tapahtunut, muutama osallistuja helpottui kuullessaan muidenkin

samanlaisista kokemuksista ja/tai oireista.
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8.2  Kehitysehdotuksia

Talla hetkella sairaalassa yhdistystoiminnasta kertominen vaihtelee paikkakohtaisesti. Jotkut
eivat valttamatta saa minkaanlaista tietoa hoitohenkilokunnan taholta Etela-Suomen
Syopayhdistyksen toiminnasta, vaan joutuvat hakemaan tietoa itse. Yhdistys aktiivisesti itse
valittaa syopahoitoon erikoistuneille yksikoille potilasoppaita ja toimintakalentereita, mutta
on hoitavan tahon omalla vastuulla se, miten hyvin materiaalit asetellaan nakyviin.
Osallistujilta ei tullut ehdotuksia nakyvyyden ja tavoitettavuuden parantamiseen.
Sairaanhoitajan nakokulmasta on tarpeellista, etta hoitohenkilokuntaa muistutetaan
saannollisesti jarjestotoiminnasta, koska potilaiden psykososiaalisen tuen tarve vaihtelee

sairauden eri vaiheissa.

Koska syopapotilaiden hoito on keskittynyt terveydenhuollon eri yksikoihin, tulisi jarjestojen
toimia yhteistyossa kyseisten yksikoiden kanssa. Kommunikaatiota voi parantaa osastojen ja
poliklinikoiden valilla, esimerkiksi osastotunneilla. Hoitohenkilokuntaa tulisi ohjeistaa siita,
miten potilaille voi kertoa jarjestotoiminnasta. Suulliset keskustelut aiheesta tai varta vasten
hoitajille tehty kirjallinen esite, jonka voi laittaa vaikka kahvihuoneeseen, saavat hoitajia
aktivoitumaan tuen kohdentamisessa potilaille. Uskoisin, etta esite, jossa esitellaan Etela-
Suomen Syopayhdistyksen toiminta pahkinankuoressa, miten potilaat hyotyvat siita,
minkalaista toimintaa jarjestetaan ja kehen voi ottaa yhteytta, olisi hyvin tarpeellinen. Tama
lisaisi hoitohenkilokunnan tietamysta yhdistystoiminnasta, ja he osaisivat ja uskaltaisivat
aktiivisemmin kertoa Etela-Suomen Syopayhdistyksen toiminnasta potilaille. Yhdistyksen
tyontekijat voivat tiedustella tietyilta terveydenhuollon yksikoilta, miten hoitohenkilokunta
kertoo yhdistyksen toiminnasta, minkalaista tietoa henkilokunnalla on ja onko tamanhetkinen
tieto riittava. Yhdistyksen toiminnasta kertova esite hoitajille voi olla hyva opinnaytetyon

aihe sairaanhoitajaopiskelijalle.

8.3 Tavoitteiden arviointi

Valittomana tavoitteena oli virkistavan toiminnan jarjestaminen. Tama toteutui ainoastaan
osittain, koska vain yksi kolmesta suunnitellusta toimintakerrasta toteutui. Taman takia
myoskaan tulostavoite, eli kolmen erillisen toimintakerran jarjestaminen, ei toteutunut.
Kehitystavoite eli palautelomakkeen keraaminen ei toteutunut taysin, mutta sain poimittua
keskustelusta tarkeita teemoja, joiden pohjalta esitin muutamia ehdotuksia Etela-Suomen

Syopayhdistyksen roolin vahvistamiseksi ja toiminnan kehittamiseksi.

Laatutavoitteeksi asetin sen, etta toiminnan sisalta vastaa luvattua. Lautapeli-ilta vaihtuikin
vertaistuelliseksi keskustelyryhmaksi osallistujien toimesta. Vaikka se ei vastannutkaan omia
tavoitteitani, osallistujat kokivat sen mielekkaammaksi. Tama on erityisen arvokasta Etela-

Suomen Syopayhdistyksen toiminnan kannalta.
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Oma oppimistavoitteeni, oppimis- ja vuorovaikutustaitojen kehittaminen, toteutui
erinomaisesti, koska opin kommunikoimaan rohkeammin tyoelaman edustajien kanssa ja
toimimaan linkkina opiskelun ja tyoelaman valilla. Vaikka lautapeli-illassa osallistujat eivat
kaivanneet ohjausta sujuvan dialogin edesauttamiseksi, osasin mielestani lukea heidan
tarpeitaan ja siten ohjata toimintaa heidan toivomaansa suuntaan. Tassa tukenani oli tietysti
myos kuntoutusohjaaja, joka kokeneempana osasi aktiivisesti poimia keskustelusta tarkeita

teemoja esille.

8.4 Eettisyys ja luotettavuus

Etiikan tehtavana on auttaa ihmisia tekemaan valintoja, ohjaamaan ja arvioimaan omaa ja
toisten toimintaa seka tutkimaan toimintansa perusteita. Terveydenhuollon ammattiryhmien
eettiset ohjeistukset perustuvat yhteisiin arvoihin. Keskeisina niissa on ihmisarvon ja
itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen, ihmiselaman suojelu ja terveyden edistaminen.
Ketaan ei saa ilman hyvaksyttavaa perustetta asettaa eri asemaan sukupuolen, ian,
alkuperan, kielen, uskonnon, vakaumuksen, mielipiteen, terveydentilan, vammaisuuden tai

muun henkiloon liittyvaan syyn perusteella. (ETENE 2001.)

Sairaanhoitajien eettiset ohjeet (1996) tukevat terveydenhuollon ammattilaisten
paatostentekoa eettisissa kysymyksissa joka paiva. Noudatin oman opinnaytetyoni

toteutuksessa mm. seuraavia ohjeita:

» Sairaanhoitaja auttaa kaikenikaisia ihmisia erilaisissa elamantilanteissa.
Sairaanhoitaja palvelee yksiloita, perheita ja yhteisoja. lhmisia hoitaessaan han pyrkii
tukemaan ja lisaamaan heidan omia voimavarojaan seka parantamaan heidan
elamansa laatua.

» Sairaanhoitaja on toiminnastaan ensisijaisesti vastuussa niille potilaille, jotka
tarvitsevat hanen hoitoaan. Han suojelee ihmiselamaa ja edistaa potilaan yksilollista
hyvaa oloa.

» Sairaanhoitaja kohtelee toista ihmista lahimmaisena. Han kuuntelee potilasta ja
elaytyy taman tilanteeseen. Sairaanhoitajan ja potilaan valinen hoitosuhde perustuu
avoimeen vuorovaikutukseen ja keskinaiseen luottamukseen.

» Tekemastaan hoitotyosta sairaanhoitaja vastaa henkilokohtaisesti. Han arvioi omansa
ja muiden patevyyden ottaessaan itselleen tehtavia ja jakaessaan niita muille.

» Sairaanhoitaja toimii yhdessa potilaiden omaisten ja muiden laheisten kanssa ja

vahvistaa naiden osallistumista potilaan hoitoon. (Sairaanhoitajaliitto 1996.)

Eettisten ohjeistuksen mukaan sairaanhoitajana tehtavani oli pyrkia tukemaan osallistujia ja

lisata heidan omia voimavarojaan. Mielestani tama toteutui hyvin, koska toiminta oli
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kohdistettu tietylle kohderyhmalle, jonka toiveita ja tarpeita kuunneltiin toiminnan aikana.
Ohjauksessa kohtelin jokaista yksilona tasa-arvoisesti ja oikeudenmukaisesti. Osallistujillakin
oli reilua ja toisia kunnioittavaa kaytosta. Pyrin vuorovaikutuksessa avoimuuteen seka
luomaan turvallisen ja luotettavan ilmapiirin. Omassa toiminnassani kiinnitin huomiota siihen,
etten ylittanyt omaa osaamistani. Sen takia olin suunnitellut etukateen Etela-Suomen
Syopayhdistyksen yhteyshenkilon kanssa, ettei toimintani saa olla mitenkaan
terapiamuotoista, koska minulla ei ole siihen patevyytta eika kokemusta. Aivokasvainpotilaat
ja ylipaataan syopapotilaat ovat minulle tuttu kohderyhma jo kliinisen osaamisenikin vuoksi,
jolloin pystyin luontevasti ohjaamaan heita. Etela-Suomen Syopayhdistyksen
toimintaperiaatteiden takia omaiset olivat myos tervetulleita mukaan toimintaan, koska

heillekin on tarkeaa saada laheisen sairauden keskella virkistavaa toimintaa.

Luotettavuutta on mietitty koko opinnaytetyoprosessin ajan arvioimalla kaytettyja lahteita.
Lahteiksi valikoituivat alaan liittyva kirjallisuus seka hoitotyohon tai nayttoon perustuvat
artikkelit. Sahkoisia lahteita loytyi asiaan liittyvilla hakusanoilla tietokantahaun kautta.
Kaytetty tieto on ollut mahdollisimman ajan tasalla olevaa. Palautelomakkeen luotettavuutta
on arvioitu kappaleessa 4.1. Jos palautelomake olisi ollut kaytossa, tulosten luotettavuutta
olisi edistanyt se, etta kaikki kysymykset esitetaan kaikille osallistujille samassa muodossa.
Toiminnasta (lautapeli-illasta) saatu suullinen palaute edustaa vain siihen osallistuneita, ja
jos toimintaan olisi osallistuneet eri osallistujat, keskusteluaiheet olisivat voineet keskittya

hyvinkin erilaisiin asioihin, jolloin vertaistuen tarve ei olisi ollut erityisen korostunutta.
8.5 Tyoelaman palaute

Sain palautteen Etela-Suomen Syopayhdistyksen kuntoutusohjaajalta, joka on toiminut
yhteyshenkilona, ja han osallistui myos lautapeli-iltaan. Hanen mielestaan siina, kuinka
potilaan hoitopolku etenee ja miten siina huomioidan yhdistyksen tarjoamat mahdollisuudet,
on paljon kehitettavaa. Kehitysideani oli tarkea asia, mutta taman hetken resursseilla ei ole
mahdollista toteuttaa ja painattaa paperista esitetta hoitohenkilokunnalle. Kuitenkin Etela-
Suomen Syopayhdistys toteuttaa resurssien puitteissa koulutuksia ja osastotunteja
hoitohenkilokunnalle. Siltikin usein ohjaaminen yhdistyksen tarjoamien palveluiden pariin jaa

taysin potilaan oman mielenkiinnon varaan.

Opinnaytetyoni antoi uutta tietoa koskien aivokasvainpotilanryhman toimintaa ja halukkuutta
osallistua tamankaltaisiin tapaamisiin. Usein talle ryhmalle toteutetaan kaksi kertaa vuodessa
virkistystoimintaa retken tai muun aktiviteetin muodossa - tama olikin syy, miksi
opinnaytetyossani pyrittiin samankaltaisen toiminnan lisaamiseen. Kuitenkin se, ettei
Musiikkitalon ja Ratikkamuseon toimintaan ollut riittavasti ilmoittautuneita, kertoi, ettei
aivokasvainryhma ehka kaipaakaan kulttuuriaktiviteettia lisaa. Tata tukee myos se havainto,

etta lautapeli-illassa pelit jaivat taysin toissijaisiksi, ja ajatusten ja kokemusten vaihtaminen
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oli paaosassa. Koska suurin osa osallistujista olivat ensikertalaisia, samassa tilanteessa olevien
tapaaminen on erittain tarkeaa. Myoskin se, etta yksi osallistujista oli sairastanut pidempaan,

antoi muille toivoa.

Aikataulun siirtyminen oli harmillista Etela-Suomen Syopayhdistyksen kannalta, koska
toteutuksen kanssa tuli kiire, ja se varmastikin osaltaan vaikutti siihen, ettei kaikkia
toimintakertoja saanut jarjestetyksi. Taman kaltaisen toiminnan markkinointiin kannattaa

varata riittavasti aikaa. Opinnaytetyoni toi uutta tietoa ja uusia nakokulmia toimintaan.
8.6 Itsearviointi

Paadyin toiminnalliseen opinnaytetyohon, koska itseani kiinnosti mahdollisimman
kaytannonlaheinen tyo. Halusin, etta pystyisin tyoni kautta konkreettisesti auttamaan ihmisia
ja saamaan kaytannon kosketuspintaa jonkun jarjeston toimintaan. Lisaksi aiemmissa
opinnoissani ei ole ollut mahdollisuutta tutustua kolmannen sektorin toimintaan. Toivon
saavani intoa jatkamaan tulevaisuudessakin vapaaehtoistyon parissa. Toiminnallisuudesta
huolimatta pystyn tassa tyossa kehittamaan tutkimusosaamistani seka laajan kirjallisen tyon

kirjoittamista.

Suunnittelin toiminnan ajatellen sita, minkalaisiin tapahtumiin tai paikkoihin olisi mukavaa ja
mahdollista menna yhdessa. Etela-Suomen Syopayhdistys on aiemminkin jarjestanyt retkia
museoihin, joten ajattelin, etta tallaiseen toimintaan aiemmin osallistuneille kynnys
osallistua uudemmankin kerran olisi pieni. Ajatus lautapeli-illasta syntyi siita, kun huomasin,
etta kotona on litkaa peleja eika koskaan aikaa pelata niita. Keskustelin asiasta muiden
kollegoiden kanssa, etta monet tykkaisivat pelata, jos olisi mahdollisuus useammin tavata

saman henkisia ihmisia.

Opinnaytetyoprosessini oli ajatustasolla pitka, mutta varsinainen toteutus sijoittui lyhyelle
ajanjaksolle. Pysyin mielestani kuitenkin hyvin aikataulussa, vaikka se ei ollut
toimeksiantajalle riittavan valja, jotta toiminta olisi oikeasti voinut toteutua suunnitellun
mukaisesti. Jalkeenpain ajateltuna en riittavasti osannut varautua mahdollisiin takaiskuihin.
Tavoitteeni eivat taysin toteutuneet, mutta sain koko opinnaytetyoprosessista paljon

muutakin mita en etukateen osannut kuvitellakaan.

Pohtimiskyky ja paineensietokyky ovat kasvaneet kirjoittamisen aikana. Olen saanut
ohjaajaltani tarkeita vinkkeja paastakseni tiettyjen esteiden yli, mutta olen itse
pohdiskelemalla oppinut tarkastelemaan tutkimuksia ja teoriatietoa paremmin eri
nakokulmista. Ohjaajani ei antanut valmiita vastauksia, vaan sain tehda itse oivalluksia
tyotani koskien. Haastavinta oli tutkimussuunnitelman kirjoittaminen ja olennaisten asioiden

hahmottaminen. Esimerkiksi psykososiaalinen tuki on kasitteena niin laaja, etta jouduin
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karsimaan valtavasti lahteita pois. Valilla oli vaikeaa paasta kirjoittamisessa eteenpain, kun

jain hiomaan yhta kappaletta ja etsimaan siihen uusia nakokulmia.

Haasteita tuli, kun kaksi suunnitellusta toimintakerrasta peruuntuivat minusta
rilppumattomista syista. Talloin varasuunnitelmana oli koko opinnaytetyon muuttaminen
tutkimukselliseen muotoon. Sain kuitenkin sovittua haastattelun Etela-Suomen
Syopayhdistykselle, joka taydentaisi seka omaa ymmarrystani yhdistyksen toiminnasta, etta

opinnaytetyon raporttiosuutta.

Yksi tavoitteistani oli kerata kehitysideoita toiminnan laadun parantamiseksi. Kuitenkin
lautapeli-illan keskustelussa nousi esille se, miten yhdistyksen toiminta voisi olla helpommin
saatavilla. Oman kokemukseni mukaan Etela-Suomen Syopayhdistyksen esitteet ovat olleet
tyo- ja harjoittelupaikoissa esilla, jotta potilaat ja heidan laheiset voisivat ottaa niita
vapaasti, mutta henkilokunta ei ollut saanut minkaanlaista opastusta siihen, missa tilanteissa
esitteita voisi antaa ja mika olisi houkuttelevaa ja kiinnostavaa tietoa, jota hoitaja voi
potilaalle esittaa. Jotta Etela-Suomen Syopayhdistyksen toiminta tavoittaisi mahdollisimman
monia syopapotilaita, tarvitsee henkilokunta ohjausta, jotta he voivat ohjata potilaat

sairauden eri vaiheissa yhdistyksen tuen piiriin.
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Liite 1

Liite 1: Ilmoittautumiskirje aivokasvaimeen sairastuneille

Hei! Olen Virva Savola, Laurea-ammattikorkeakoulun viimeisen vuoden
sairaanhoitajaopiskelija. Teen toiminnallista opinnaytetyota Etela-Suomen Syopayhdistyksen
kanssa. Tarkoituksenani on jarjestaa kolme erillista toiminnallista tapaamiskertaa

aivokasvaimeen sairastuneille ja heidan laheisilleen.

1. kerta: Cameratan opiskelijamatinea keskiviikkona 22.3. klo 12 Musiikkitalossa. Tapaamme
Musiikkitalon paaoven edessa klo 11:40. Konserttiin paasee jonotusjarjestyksessa, ja salissa
on 239 paikkaa. Toistaiseksi tapahtuman kestoa ei ole tiedossa. Lisatietoja tapahtumasta:

https://www.musiikkitalo.fi/fi/tapahtuma/cameratan-opiskelijamatinea-92

2. kerta: vierailu Ratikkamuseoon torstaina 30.3. klo 13-15. Osoite on Toolonkatu 51 A.
Saamme kiertaa museota rauhassa omaan tahtiin - yhdessa tai erikseen. Museossa saa istahtaa

vanhaan ratikkaan ja siirtya menneisyyden Helsinkiin.

3. kerta: lautapeli-ilta 12.4. klo 18-20 Etela-Suomen Syopayhdistyksen tiloissa, Liisankatu 21 B
15, 6. krs. Tuo mukanasi parhaimmat lautapelit ja pelataan yhdessa! Paikalla on myos peleja

valmiiksi.

Ilmoittautumiset 17.3. mennessa sahkopostitse (virva.savola@XXXXXXX.XXX) tai puhelimitse
04XX XXX XXX. Voit osallistua vaikka jokaiselle kerralle tai ainoastaan mielenkiintoisimpaan!

Toiminta on maksutonta.

Keraan jokaisen kerran paatteeksi kirjallista palautetta opinnaytetyotani varten. Palautteet
kerataan anonyymisti, en kysy kenenkaan henkilotietoja eika opinnaytetyosta voi tunnistaa
ketaan.

Sydamellisesti tervetuloa!

Ystavallisin terveisin,

Virva


https://www.musiikkitalo.fi/fi/tapahtuma/cameratan-opiskelijamatinea-92
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Liite 2: Palautelomake

Taman palautelomakkeen tietoja kaytetaan ainoastaan toiminnallisessa
opinnaytetyossani. En kysy henkilotietoja, eika teita voi tunnistaa opinnaytetyosta.
Antamianne tietoja ei luovuteta eteenpain, ja opinnaytetyon tekijana vastaan
palautteenne kasittelysta. Kaikki palaute on kullanarvoista, koska palautteenne

pohjalta esitan toiminnan kehittamisehdotuksia Etela-Suomen Syopayhdistykselle.

1. Vastasiko toiminta odotuksiasi?

Okylla 0O ei, miksi?:

2. Mika oli onnistunutta tanaan?

3. Mika olisi voinut menna toisin?

4. Aiemmin olet osallistunut... (voit valita useamman vaihtoehdon)

[1 Vertaistukitapaamisiin [1 Ryhmatapaamisiin

[1 Luovaan toimintaan [1 Erilaisiin vierailuihin
[1 Sopeutumisvalmennuskurssille [1 Litkuntaan

[l Luennaille [ Retkille

[] Keskustelukahvilaan

5. Mika/mitka ovat sinulle mieluisimpia toimintamuotoja? (vaihtoehdot lueteltu ylhaalla)

6. Mika on mielestasi ollut mieleenpainuvin toimintakerta?

7. Minkalaiseen toimintaan et halua osallistua?
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8. Mita seuraavista toivoisit jarjestettavan enemman? (voit valita useamman vaihtoehdon)

[J Konsertteja

[1 Luontoretkia

[1 Vertaistukitoimintaa

[l Muiden sairastuneiden tapaamista
[ Liikuntaa

DKursseja

9. Parasta ESSY:n toiminnassa on...

0 Museovierailuja
[0 Luentoja

[0 Luovaa toimintaa
[1 Kasitoita

[J Laheisille suunnattua toimintaa

10. Minkalaista tukea olet saanut ESSY:lta?

[1Olen tavannut muita sairastuneita
O Olen saanut tietoa potilaisoppaista
[1 Olen saanut henkista tukea

[1 Olen kokenut myotatuntoa

[ Laheiseni on osallistunut toimintaan

[ Jotain muuta, mita?:

[1 Minulla on vertaistukihenkilo
[1 Olen osallistunut ensitietokurssille
[1 Olen osallistunut toimintaan
[ Olen tavannut muita laheisia

[J Olen osallistunut luennolle

11. Miten haluaisit toiminnan tulevaisuudessa kehittyvan?

TAUSTATIEDOT:

12. lka:
13. Sukupuoli:

14. Kuinka monta kertaa olet aiemmin osallistunut ESSY:n toimintaan?

15. Oletko: [I sairastunut [ laheinen

Kiitos palautteestasi!
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