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This Bachelor’s thesis was part of the Cancer Association of South-Western Finland and Turku
University of Applied Sciences’ co-operation project. The purpose of this study was to describe
rehabilitation goals set by cancer rehabilitees (n=146) using the Goal Attainment Scaling (GAS)
and to describe the feedback the cancer rehabilitees gave on the cancer rehabilitation courses
organized by the Cancer Association of South-Western Finland. The aim of this study was to
find out how the rehabilitation goals were achieved and to clarify the functionality of cancer re-
habilitation courses. The results of this study can be used to develop cancer rehabilitation
courses.

Data for this study were collected by the Cancer Association of South-Western Finland between
years 2009-2010. Data were analyzed using content analysis. Both long-term and short-term
goals were asked from cancer rehabilitees. Only long-term goals were reported in the results
because cancer rehabilitees did not report any short-term goals.

Based on the results the most common goals set by cancer rehabilitees were peer support,
getting information and improving physical well-being. Cancer rehabilitation courses organized
by the Cancer Association of South-Western Finland received mainly positive feedback, howev-
er there were development proposals. Development proposals concerned duration of the
courses, group sizes and physical training. There were also development proposals concerning
womanhood, nurturing relationship and advanced courses.
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KAYTETYT LYHENTEET

GAS Goal Attainment Scaling

LSSY Lounais-Suomen Sydpayhdistys r.y.



1 JOHDANTO

Suomalaisista noin joka neljnnes sairastuu syopdan jossain vaiheessa ela-
maansa ja pahanlaatuinen kasvain on joka viidennen kuolinsyy (Holmia ym.
2008, 100). Vuonna 2008 uusia syopatapauksia todettiin noin 27 000. Kaiken
kaikkiaan Suomessa elaa noin 200 000 ihmist&, joilla on jossakin elamansa vai-
heessa todettu syopa. (Syopajarjestot 2010b.) Kuntoutuksen suurimpana tavoit-
teena on pyrkid tukemaan sairastunutta, jotta hé&n selviytyy jokapaivaisesta
elamasta mahdollisimman hyvin seka auttaa hanta sailyttaméaéan omanarvontun-
teensa. SyOopakuntoutuksen tarkoitus on tukea syopapotilaan psyykkisia, fyysi-
sid ja sosiaalisia voimavaroja. Syovan aiheuttamia haittoja vahennetaan sopeu-

tumisvalmennuksen avulla. (Rissanen ym. 2008, 123.)

Opinnaytetyd on osana Lounais-Suomen Sydpayhdistys r.y.:n (LSSY) ja Turun
ammattikorkeakoulun yhteistydssa tekemaa tutkimus- ja kehittamishanketta,
jonka perimmaisena kysymyksena on "Ketka hyotyvat ja miten sy6paa sairasta-
vien kuntoutuksesta?”. Projektin paatavoitteena on selvittdd kuntoutus- ja so-
peutumisvalmennuskursseille osallistuvien syopéapotilaiden itselleen asettamien
tavoitteiden toteutumista. Yhtena kehittamistavoitteena projektissa on vahvistaa

kuntoutus kiinteaksi osaksi sydpapotilaan hoitopolkua. (Nurminen 2010.)

Opinnaytetyon tarkoituksena on kartoittaa syopakuntoutujan asettamia tavoittei-
ta kuntoutumisellensa Goal Attainment Scaling -tavoitekyselylomakkeella arvioi-
tuna seka kartoittaa syopakuntoutujien kokemuksia Lounais-Suomen Sydpayh-
distyksen jarjestamista kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseista LSSY:n
itse kehittdmalla kyselylomakkeella. Tavoitteena on selvittéd syopakuntoutuk-
selle asetettujen tavoitteiden toteutumista seké selvittdd kuntoutus- ja sopeutu-
misvalmennuskurssien toimivuutta. Tutkimuksesta saatuja tuloksia voidaan
hyodyntad kehitettdessad syopapotilaan kuntoutusta, erityisesti kuntoutus- ja

sopeutumisvalmennuskurssien yhteydessa.
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2 SYOPAKUNTOUTUJAN TAVOITTEET KUNTOUTU-

MISELLENSA

Aikaisempia tutkimuksia opinnadytetyon aiheeseen liittyen haettiin séahkdisista
tietokannoista kayttaen hakusanoja, jotka on esitelty Taulukossa 1. Tietokan-
noiksi valittiin kotimaisia ja ulkomaisia tietokantoja, jotka sisaltavat terveysalan
julkaisuja. Rajauksina oli kokoteksti, asiasanojen synonyymit olivat kaytdssa ja
tutkimusten julkaisuaikavali oli 2000—2011.

Taulukko 1. Tiedonhaku.

Tietokanta: Cinahl Medline | PubMed | Cochrane Medic ARTO

Hakusana:

Syopéd/Cancer 12 187 164 538 261761 1421 669 222
Sy6pa + Kuntoutus = - - - 2 30

Syopakuntoutus/"Can

cer rehabilitation" 143 3877 1000 2 - -
Kuntoutus + Tavoite = = = = 2 0

"Rehabilitation + Goal" 307 4 696 869 1 - -

Syopakuntoutus +

Tavoite - - - - 0 0

"Cancer rehabilitation

+ Goal" 0 46 26 0 - -

Goal Attainment

Scaling 26 47 13 30 5 97

Goal Attainment
Scaling +

Syopa/Cancer 3 8 0 0 0 0

Kaytetyt: 2 0 0 0 0 0

Vaikka tutkimuksia eri hakusanoilla 16ytyikin jonkin verran, I6ytyneet tutkimukset
eivat sisalloltdan kuitenkaan vastanneet opinnaytetydon aihetta. Opinnaytetyo-
hon valittiin kaksi tutkimusta, joiden sisalto liittyi parhaiten opinnaytetydohon.
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2.1 SyoOpa

Syopa-sanalla tarkoitetaan kaikkia elimiston pahanlaatuisia kasvaimia. Cancer,
syovan latinankielinen nimi, on peraisin Galenokselta ja tarkoittaa rapua. Syo-
pakasvaimen muodostavat syopasolut, jotka ovat alun perin yhden ja saman
pahanlaatuiseksi muuttuneen solun jalkelaisia. Terveet solut elavat rajallisen
ajan ja kuolemansa jalkeen poistuvat kudoksesta. Kudokseen syntyy uusia so-
luja ja samalla kudoksesta poistuu kuolleita soluja, solujen maarat ovat tasapai-
nossa. Syopakudoksessa tama solujen valinen tasapaino on vaaristynyt, solu-
jen elinika saattaa olla pidentynyt seka solujen kuoleman jalkeinen poistuminen
kudoksesta saattaa olla vahentynyt, mink&a takia syOpakudos kasvaa. Karsi-
noomiksi kutsutaan pahanlaatuisia epiteelikudos- ja rauhaskudoskasvaimia,

sarkoomiksi taas tukikudoskasvaimia. (Holmia ym. 2008, 93-94.)

Syovan synty, toiselta nimeltdén karsinogeneesi, on monivaiheinen tapahtuma-
sarja, jossa solun muuttumisen pahanlaatuiseksi aiheuttaa solun perimaainek-
sen vaurioituminen. Tama tapahtumasarja kestaa vuosia tai vuosikymmenia,
minka takia iakkaat ihmiset ovat tyypillinen ryhma, joilla syopaa ilmenee. Syo6-
van syntymiseen tarvitaan yleensd myos ulkoisia tekijoita, vaikka yksi syy onkin

yksilon perimassa. (Holmia ym. 2008, 95-96.)

2.1.1 Syovan aiheuttajat

Syovan aiheuttajia kutsutaan karsinogeeneiksi. Tupakointi on tarkein yksittainen
syopaa aiheuttava ulkoinen tekija. On arvioitu, etta jopa kolmannes kaikista
syopatapauksista aiheutuisi tupakoinnista. Tupakointi aiheuttaa keuhkosytpaa,
mutta myds altistuminen tupakansavulle lisd& vaaraa sairastua keuhkosyopaan.
Myds erilaiset ravintotekijat muodostavat kolmasosan kaikista sytpatapauksista
teollistuneissa maissa. Ylensyonti, rasvan ja suolan runsas kaytto lisdavat vaa-
raa sairastua useisiin eri sydpamuotoihin. Lasten saaminen ja sukupuolikayttay-
tyminen ovat selvasti yhteydessa rintasybpaan ja naisten sukupuolielinten sy6-

piin. Toisaalta lapsen saaminen nuorena sekd useamman lapsen saaminen
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suojaavat jonkin verran rinta- ja munasarjasyovalta kuten myos kohdun runko-

osan syovalta. (Holmia ym. 2008, 96-98.)

Muita ulkoisia syévan aiheuttajia ovat tydymparistoon liittyvat tekijat (esim. suu-
rimpana tekijana asbesti), asuinymparistoon liittyvat (esim. ilmansaasteet ja
juomaveden laatu), virukset (esim. hepatiitti b -virus) seka sateily (esim. ihome-
lanoomaa aiheuttava UV-sateily). Perinndéllisyydella on vaikutusta vain 1-
3 prosenttiin kaikista syopatapauksista. Yleisimpia periytyvia sydpamuotoja ovat

rinta- ja munasarjasyopa seka paksusuolen sy6pé. (Holmia ym. 2008, 98—-99.)

2.1.2 Yleisimmat syovat Suomessa

Suomessa naisten yleisimmin sairastama syopa on rintasyopa, johon sairastuu
laskennallisesti noin joka 10. nainen jossakin vaiheessa elamaansa. Uusia rin-
tasybpatapauksia havaitaan Suomessa joka vuosi noin 4 000. (Kaypa hoito
2009.) Rintasydvan ennuste on liikkunut selvasti parempaan suuntaan viime
vuosien aikana sybvan varhaisen toteamisen seka kehittyneiden hoitomenetel-
mien vuoksi. Nykypaivana jopa 90 prosenttia rintasydpééan sairastuneista naisis-
ta on hengissa viela viiden vuoden kuluttua syévan loytéhetkesta. (Vehmanen
2009.) Rintasydvan yleisin oire on rinnasta loytyva kyhmy. Rintasytpa syntyy
monien eri tekijoiden yhteisvaikutuksesta. Riskitekijoita rintasybvan synnyssa
ovat lapsettomuus tai ensimmainen synnytys yli 30-vuotiaana, ylipaino ja alko-
holin runsas kaytto. (Riikola & Huovinen 2010.)

Vuonna 2009 naisten toiseksi yleisin syopa oli paksusuolisyopa. Kolmantena oli
kohdun runko-osan sybpa ja neljantena keuhko-/henkitorvisyopa. (Suomen
Syoparekisteri 2011a.) (Taulukko 2.) Paksusuolen sybpaan sairastuneiden kes-
ki-ika on noin 65 vuotta. Paksusuolen sydvan kaikkia aiheuttajia ei tunneta, mut-
ta perinndllisyydella ja ymparistélla on oma vaikutuksensa sydvan syntyyn.
Myds ravintotottumuksilla on oma vaikutuksensa paksusuolen syévan synnys-
sa, esimerkiksi joillakin kasviksilla on ajateltu olevan suolistosy6valta suojaavia

vaikutuksia. Kohdun runko-osan syo6vistad suurin osa todetaan yli 50-vuotiailla,
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alle 40-vuotiailla kohdun runko-osan syopa on harvinainen. Kohdun runko-osan
syOpa jaetaan kahteen eri muotoon, tyyppiin 1 ja tyyppiin 2. Kohdun runko-osan
syovan tyypin 1 aiheuttajia ovat mm. ylipaino, diabetes, aikaisin alkaneet kuu-
kautiset, myohaan alkaneet vaihdevuodet seka synnyttaméattomyys. Ehkaisytab-
lettien kayttd suojaa kohdun-runko osan syévalta. Tyypin 2 kohdun runko-osan
syopa ilmenee idkkaille naisilla atrofisessa eli surkastuneessa limakalvossa.
(Joensuu ym. 2007, 367-368; 461-462.) Keuhko-/henkitorvisybpa on esitelty

miesten yleisimpien sydpien yhteydessa.

Taulukko 2. Naisten yleisimmat syovat Suomessa vuonna 20009.

(Suomen Syoparekisteri 2011a.)

4464 32 92
827 5,9 11,9
809 5,8 14
686 4,9 10,9
670 4,8 7,3
591 4,2 13,9
558 4 9,6
533 3,8 11,5
486 3,5 6,4
434 3,1 8,2
425 3 6,5
402 2,9 7
296 2,1 8,1
290 2,1 6,5
281 2 4,1
195 1,4 2,7
187 1,3 2,6
168 1,2 2,2
168 1,2 2,3
148 1,1 4,1
13 937 100 254,1
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Miesten yleisin sek& nykypaivanad myos koko vaeston tavallisimmin sairastama
syopa Suomessa on eturauhasen syopa. Eturauhasen sy6pa on lahinna ikaan-
tyneiden eli yli 70-vuotiaiden miesten tauti. (Syopajarjestot 2009.) Eturauhasen
sydvan oireita ovat lisaantynyt virtsaamisen tarve, virtsasuihkun heikkous ja
katkonaisuus, virtsaamisen yhteydessa esiintyvat kivut sek& verivirtsaisuus.
Eturauhasen hyvéanlaatuiseen liikkakasvuun liittyvat oireet muistuttavat paljon
eturauhassyévan oireita ja likakasvua voikin esiintyd eturauhassydvan kanssa
samaan aikaan. Eturauhassytvan oireet ilmenevat noin 1-2 vuodessa, liika-
kasvun oireet taas 5-10 vuodessa. (Syopdajarjestot 2005.) Eturauhasen syopaa
lisdavia tekijoita ovat lihavuus ja runsas rasvojen kayttod, lisaksi tupakoivien
miesten todennakdisyys kuolla eturauhasen sybpaan on lisdantynyt (Saarelma
2011).

Vuonna 2009 toiseksi yleisin syopa miehilla oli keuhko-/henkitorvisyopa. Kol-
mantena oli paksusuolisyopa ja neljantend muut ihosydvat kuin melanooma.
(Suomen Syopéarekisteri 2011b.) (Taulukko 3.) Syoévista keuhkosydpaan sairas-
tuu ja kuolee eniten ihmisia koko maailmassa. Suomessa miesten sairastuvuus
keuhkosydpaan on pienentynyt viime vuosikymmenien aikana, mutta naisten
sairastuvuus keuhkosydpaan on jatkuvasti suurentunut. Keuhkosyodvan tarkein
aiheuttaja on tupakointi. Perinnélla on myds vaikutus keuhkosydvan kehittymi-
seen. Muita keuhkosyopéaé aiheuttavia tekijoita ovat mm. asbesti, arseeni, ioni-
soiva sateily ja keuhkoahtaumatauti (COPD). Tarkeimmat ihosydvat mela-
nooman lisdksi ovat ei-melanoottiset tyvisolusyovat (basalioomat) ja
okasolusytpa. TyvisolusyOpaan sairastuneet ovat keskiméaarin yli 50-vuotiaita,
mutta syopaé esiintyy myods nuoremmilla. Tyvisolusyopaa esiintyy valoaltistus-
paikoilla ja se lahettdd harvoin etdpesakkeitd. Okasolusyopa ilmenee tavallisesti
vanhemmilla ihmisilla valoaltistuspaikoilla, mutta liséksi myds valolta suojassa
olevilla ihoaluille, joissa esiintyy kroonisia haavoja seké artyneitad arpia. (Joen-
suu ym. 2007, 277-278; 543-545.) Paksusuolisyopé on esitelty aiemmin nais-
ten yleisimpien syodpien yhteydessa.
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Taulukko 3. Miesten yleisimmat sy6vat Suomessa vuonna 2009.

(Suomen Sydpaéarekisteri 2011b.)

4591 31 89,4
1664 11,2 31,8
812 5,5 16
713 4,8 12,6
707 4,8 13,6
647 4,4 14,4
629 4,2 14,1
576 3,9 11,5
502 3,4 9,8
502 3,4 10,4
408 2,8 11,3
389 2,6 7,8
361 2,4 9,2
309 2,1 6
194 1,3 3,9
178 1,2 3,4
129 0,9 4,9
107 0,7 2,2
105 0,7 2,5
14 833 100 304

Lasten sairastamat syovat ovat huomattavasti harvinaisempia kuin aikuisten,
mutta kuitenkin noin 130-150 lasta Suomessa sairastuu syopaan joka vuosi.
Yleisimpia lasten sairastamista syovista ovat leukemiat, lymfoomat ja pahanlaa-
tuiset aivokasvaimet, mutta tavallisin niista on leukemia. Suurin osa sydp&an
sairastuneista lapsista paranee taysin, mutta ennusteeseen vaikuttaa tietenkin
se, miten pitkdlle syopad on edennyt ennen hoitojen aloittamista. (Jalanko
2010.)
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Leukemiaan eli verisydpaan sairastuu Suomessa noin viisikymmenta lasta joka
vuosi. Leukemian ensimmaisia oireita ovat ihoverenvuodot, vasymys ja kalpeus,
joka johtuu anemiasta. Syovan toteamiseksi lapsesta otetaan luuydinnayte. En-
nuste on hyva ja suurin osa leukemiaan sairastuneista lapsista paranee noin
kaksi vuotta kestavan hoidon ansiosta. Lymfooma eli imusolmukesyopéa aiheut-
taa kasvaimia imusolmukkeisiin seka muualle elimistoon, erityisesti vatsan ja
rintaontelon alueelle. Lymfoomaa esiintyy naiden lisdksi myods luukasvaimena ja
aivoissa. Aivokasvaimia on monia eri tyyppeja, joten niiden oireet seka hoito
vaihtelevat. Aivokasvaimen oireita voivat olla paansarky, oksentelu, kasvuhairi-
ot, nakohairiot, karsastus, nielemisvaikeudet, kavelyvaikeus sekéa kouristukset
ja halvaantuminen. Myos lymfooman ja aivokasvaimen ennuste on nykyaan
melko hyva. (Jalanko 2010.)

2.1.3 Syovan hoitomuodot ja hoidon haittavaikutukset

Syovan hoitomuotoja ovat kirurgia, sddehoito, sytostaatit (solunsalpaajat), hor-
monihoito, biologinen hoito seka naiden hoitojen eri yhdistelmat. Vasta-
ainehoito ja tasmalaakehoito ovat uusia hoitomuotoja. Syévan histologia ja le-
vinneisyys tulee selvittaa, jotta pystytaan valitsemaan potilaalle oikea ja paras
mahdollinen hoito. (Holmia ym. 2008, 107.)

Kun sydpadiagnoosi on varmistunut, valitaan potilaalle joko kuratiivinen tai pal-
liatiivinen hoito. Kuratiivisella hoidolla pyritdan poistamaan tai tuhoamaan syopa
kokonaan ja parantamaan potilas. Kuratiivisessa hoidossa pyritdan siihen, etta
sivuoireita olisi mahdollisimman vahan. Palliatiivisen hoidon tarkoitus on lievit-
taa potilaan oireita, hidastaa syovan etenemista seka parantaa potilaan elaméan-
laatua. Palliatiivisella hoidolla ei saa olla valitttmi& sivuoireita, mutta pitkaai-
kaishaitoilla ei ole merkitysta. Hoidon valintaan vaikuttavat syovan aste, kaytet-
tavissa olevat hoitomuodot seka potilaan omat toiveet ja elaméntilanne. Hoito-

paatds tapahtuu yhteisymmarryksessa potilaan kanssa. Jotta potilas kykenee
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tekeméaan paatoksia, tulee hanelle antaa tietoa niin, ettd h&n sen ymmartaa.
(Holmia ym. 2008, 107-108.)

Erittain tarkeda ja perinteinen syoévan hoitomuoto on kirurgia. Se soveltuu parhai-
ten syopiin, jotka muodostavat kiinteité, paikallisia syopékasvaimia. Kirurgisen
hoidon tehokkuus riippuu syovan asteesta, eli siitd onko sybpa lahettanyt eta-
pesédkkeita. Kirurgiseen hoitoon liitetddn usein muita hoitomuotoja, joko ennen
tai jalkeen leikkauksen. Usein annetaan ladke- tai sadehoitoa, koska monet
syovat muodostavat usein etdpesakkeita. Syovan levinneisyyden selvittamisella
on suuri merkitys, kun leikkaushoitoa suunnitellaan. Tutkimuksissa ei nady alle
yhden senttimetrin suuruisia kasvaimia, joten usein leikkaustilanteessa joudu-
taan tarkentamaan I6ydosta ja ottamaan koepaloja. Patologi tutkii koepaloista,
onko kaikki syOpékasvain saatu poistettua. Kuratiivisella leikkauksella sy6pa-
kasvain pyritddn poistamaan kokonaisuudessaan. Pahanlaatuisen syOpakas-
vaimen rajat ovat usein epatarkat, joten kasvaimen ympariltd poistetaan myos
tervetta kudosta, jolla varmistetaan, ettd koko kasvain on saatu poistetuksi.
Usein leikkauksessa poistetaan myo6s paikalliset imusolmukkeet. (Holmia ym.
2008 108-109.)

Palliatiivista leikkausta kaytetaan silloin kun koko sydpakasvainta ei voida pois-
taa, mutta leikkauksella pystytaan lievittdmaan potilaan oireita. Saastavan leik-
kauksen tarkoituksena on pienentdd sytpakasvainta, jolloin muilla hoitokeinoilla
pystytddn paremmin tuhoamaan sydpakasvain. Myds metastaaseja hoidetaan
kirurgisesti, kun kyse on yksittaisista etdpesakkeista, johon muut hoidot eivat
ole tehonneet. Sydvan vaikuttaessa potilaan toimintakykyyn tai ulkomuotoon,
voidaan tehda korjausleikkauksia, jotka parantavat potilaan elamanlaatua.
(Holmia ym. 2008 108-109.)

Sadehoito on ionisoivaa séateilyd, joka tuhoaa erityisesti jakautumisvaiheessa
olevia soluja. Sadehoidon tarkoituksena on tuhota sydpasoluja, estaa niiden
jakautuminen ja kasvaminen. Sadehoitoa kaytetdan usein liitannaishoitona esi-

merkiksi leikkaus- tai solunsalpaajahoidon kanssa. Esimerkiksi ennen leikkaus-

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Marika Linjos, Jenni Makela & Eveliina Ylosmaki



16

ta voidaan sadehoidon avulla pyrkid pienentamaan syopakasvainta ja leikkauk-
sen jalkeisen sadehoidon tarkoituksena on estada elimistoon jaaneiden syo-
pasolujen kasvamista. Joissain sytpataudeissa sadehoito soveltuu ainoaksi

hoitomuodoksi. (Sy6pajarjestot 2010e.)

Sadehoitoa kaytetddn myos palliatiivisessa hoidossa. Sadehoitoa on kahden-
laista, elimiston ulkopuolelta, sadehoitolaitteesta, tulevaa seké elimiston sisais-
ta, jolloin kudoksen sisdén asennetaan sateilylahde. Yksi sddehoitokerta kestaa
vain muutaman minuutin. Sadehoitoa annetaan yleensa joka arkipaiva useam-
man viikon ajan, potilas tulee hoitoon useimmiten kotoa. Sadehoito ei aiheuta
mitdan kipua potilaalle, mutta haittavaikutuksia saattaa ilmetd sadetetylla alu-
eella, koska hoito vaikuttaa sydpasolujen lisdksi myds terveisiin soluihin. Haitta-
vaikutukset voidaan jakaa valittdmiin vaikutuksiin (ilmenevéat sadehoidon aikana
tai heti sen jalkeen) seka myohaisiin vaikutuksiin (voivat ilmaantua jopa vuo-
sienkin kuluttua sadehoidosta). (Sybpajarjestét 2010e.) Haittavaikutusten il-
maantuminen riippuu sadetetyn alueen laajuudesta, paikasta ja annoksen suu-
ruudesta seka potilaan iasta ja yleiskunnosta. Yleisimmat haittavaikutukset on
esitelty Taulukoissa 4 ja 5. (Holmia ym. 2008, 116.)

Taulukko 4. Sadehoidon valittomat haittavaikutukset.

(Holmia ym. 2008, 116.)

Paansarky, pahoinvointi, hiusten |dhto
Limakalvojen arkuus, maku- ja hajuaistimuutokset,
danen kdahentyminen, syljen sitkistyminen, syljen
erityksen vdheneminen

Pahoinvointi, vasymys, arkuus ruokatorvessa

Pahoinvointi, vasymys, ilmavaivat, ripuli
Ripuli, virtsaamisvaivat, vasymys, limakalvojen
artyminen, hiiva

Punoitus, arkuus
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Taulukko 5. Sddehoidon mydhéiset haittavaikutukset.

(Holmia ym. 2008, 116.)

Suolen kuroutuminen tai fisteli

Kutistusrakko, tihentynyt virtsaamistarve, kipu
virtsatessa

Yska, rintakipu, hengenahdistus,sadepneumoniitti

Sytostaatit eli solunsalpaajat ovat ladkeaineita, joilla on soluille myrkyllinen (sy-
totoksinen) merkitys, eli ne estavét solun kasvua ja jakautumista. Sytostaatit
kulkevat verenkierron mukana kaikkialle elimistoon tuhoten myods kaikki pienet
syopasolut, joita ei voi kuvantamistutkimuksilla havaita. Solunsalpaajahoitoa
kaytetaan seka kuratiivisessa etta palliatiivisessa hoidossa. Ladkkeita annetaan
tabletteina tai iv-tiputuksena. Sytostaattihoidon pituus on yksil6llista ja se riippuu
hoidon tehosta seka potilaan yleiskunnosta. Tavallisesti sytostaatteja annetaan
useita hoitokuureja, esimerkiksi kolmen viikon vélein. Sytostaatit vaikuttavat
syopasolujen lisaksi myos terveisiin, erityisesti nopeasti jakautuviin, soluihin,
joten hoidolla on usein haittavaikutuksia. (Sydpajarjestét 2010d.) Sytostaattien
myo6haishaittavaikutukset ovat tiloja, joiden ajatellaan johtuvan aiemmin kayte-
tyistd sytostaateista, merkittéavin naista on sairastuminen uuteen sydpaan (Hol-
mia ym. 2008, 123).

Yleisimpia sytostaattihoidon aikana ilmenevia valittomia haittavaikutuksia ovat:
¢ hiusten seka muiden ihokarvojen lahto
e pahoinvointi
e oksentelu
e ripuli
e ummetus

e suun ja nielun limakalvovauriot
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e silmien limakalvo-oireet

e turvotus

e muutokset kynsissa

e tunnottomuus kasissa ja jalkapohjissa
e lihaskivut

¢ yliherkkyysoireet

e ennenaikaiset vaihdevuosioireet

(Syopéjarjestét 2010c.)

Kaytetty laakeaine, annos seka potilaan yleiskunto vaikuttavat haittavaikutusten
syntyyn. Sytostaattihoidosta paranee taysin yleensa muutamien kuukausien
jalkeen hoidosta, mutta osa haittavaikutuksista vahenee jo muutamassa péi-

vassa. (Syopajarjestot 2010c.)

Osa syovista kayttada kasvaessaan elimiston hormoneja hyddykseen, taméa pyri-
taan estamaan hormonihoidolla (Sydpajarjestot 2010a). Elimiston omaa puolus-
tuskykya pystytaan hyoddyntdmaan immuunihoidossa, jossa esimerkiksi ihon
alle annetaan interferonia, joka hidastaa sytpasolujen kasvua. Hoidon vaiku-
tusmekanismia ei viela tarkalleen tunneta. (Holmia ym. 2008, 129.) Uusia syo0-
van hoitoja pyritaan kehittamaan jatkuvasti. Vasta-ainehoito seka tasmalaake-
hoito ovat uusimpia hoitoja, joiden vaikutus kohdistuu jotakin syopasolussa ole-
vaa ainesosaa tai toimintaa kohtaan. Naiden hoitojen sivuvaikutukset ovat pie-
nempid, koska hoito kohdistuu vain syopasoluihin. (Syopéjarjestot 2010f.)

Kivun hoito on tarkea osa syopéapotilaan hoitotytta. Potilas itse tietaa parhaiten
omasta kivustaan. Kun potilaan annetaan itse valita eri kivunhoitomenetelmien
valilla, han sietdd kipua paremmin ja on sitoutunut paremmin kivun hoitoon.
Syodvan tyyppi, sen sijainti, kasvunopeus seka levinneisyys vaikuttavat syopaki-
vun syntyyn. Kipulaakkeiden liséksi syopakipujen hoitoon kaytetdan kausaalista
kivunhoitoa, jonka tarkoituksena on kivun poistaminen tai lievittaminen vaikut-

tamalla suoraan kivun syyhyn. Kivun syyhyn vaikutetaan pienentamalla kas-
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vainta joko kirurgialla, sadehoidolla, sytostaateilla tai hormoneilla. Muita kaytet-
tyja kivunhoitomenetelmid ovat mm. mielikuvien kaytto, rentoutus, hieronta seka
lampo6- ja kylmakasittelyt. Kipua pystytdan vahentdmaan myos kaantamalla
huomio pois kivusta ja vaikuttamalla ymparistdon viihtyvyyteen. (Holmia ym.
2008, 132-134.)

2.2 Syopakuntoutus

Kuntoutukselle on monia maaritelmid. Yhden maaritelman mukaan kuntoutuk-
seen kuuluu kaikki ne toimenpiteet, jotka pyrkivat estamé&an potilaan tyokyvyt-
tdmyyden, palauttavat sairaan/vammautuneen potilaan fyysisen, psyykkisen ja
sosiaalisen toimintakyvyn. Kuntoutukseen kuuluu my6s ne toimenpiteet, jotka
pyrkivat lisaamaan potilaan itsendista selviytymista elamassa. Laajassa merki-
tyksessa kuntoutus on monimuotoinen ja jatkuva prosessi, jossa parannetaan
potilaan elamaa, itsemadraamisoikeutta sekad itsetuntemusta. Kapeammassa
maaritelmassa kuntoutusta voidaan pitaa sarjana korjaavia toimenpiteitd, joiden
tarkoituksena on saada potilaan toimintakyky paremmaksi. Yleisesti kuntoutus
jaetaan neljaéan osa-alueeseen, joita ovat laakinnallinen, sosiaalinen, ammatilli-
nen ja kasvatuksellinen kuntoutus. Kasvatuksellinen kuntoutus kohdistuu péaa-
asiassa lapsiin ja nuoriin. Kaytannossa rajanveto eri kuntoutusten valilla ei aina
ole nain selkeé. (Suvikas ym. 2010, 8-9; 32; 71.)

Terveydenhuolto on vastuussa valittémasti hoitoon liittyvasta kuntoutuksesta.
Suurimman osan laakinnallisestd kuntoutuksesta jarjestda terveydenhuolto,
padasiassa terveyskeskukset ja sairaalat. Laakinnalliseen kuntoutukseen lue-
taan kuuluviksi kuntoutusohjaus, apuvalinehuolto, laitoskuntoutus, sopeutumis-
valmennus, kuntoutumistutkimus seka fysio-, toiminta-, puhe- ja psykoterapia.
(Holmia ym. 2008, 140; Suvikas ym. 2010, 33.) Laakinnalliseen kuntoutukseen
kuuluu myo6s syodpéasairauden tai sen hoitojen aiheuttamien kosmeettisten hait-
tojen poistamiseksi tarvittavien valineiden, kuten peruukin tai rintaimplantin

hankinta, jotka ovat potilaalle maksuttomia (Holmia ym. 2008, 140).
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Ammatillisen kuntoutuksen tarkoitus on tyokyvyn yllapitaminen tai sen paranta-
minen. Kuntoutuksen avulla tapahtuu my6s alan vaihtaminen ja uudelleen kou-
luttautuminen. (Suvikas ym. 2010, 52.) Sydvan heikentdessa olennaisesti ty6-
kykya, tarvitaan ammatillista kuntoutusta. Ammatillista kuntoutusta tarvitsevat
ne syopapotilaat, jotka eivat enaa pysty tekeméan sita tyotd, jossa he ovat ai-
kaisemmin toimineet sekd nuoret syopapotilaat, joilla ei viela ole ammattia. Kou-
lutuksen ja tydbhon valmennuksen lisaksi ammatilliseen kuntoutukseen sisaltyy
myo6s mahdolliset apuvalineet joita sairauden aiheuttaman vamman vuoksi tarvi-
taan opiskelussa tai tydssa. (Holmia ym. 2008, 140.) Ammatillista kuntoutusta
jarjestaéd paadasiassa vain Kansanelakelaitos (Kela) (Rissanen ym. 2008, 125).

Sosiaalisella kuntoutuksella pyritddn estdmaan ihmista syrjaytymasta perhees-
ta, yhteisosta, asumisesta seka tydelamasta (Suvikas ym. 2010, 58). Sopeutu-
misvalmennus on sosiaalista kuntoutumista, jonka tarkoituksena on pyrkia va-
hentdamaan sybvan aiheuttamia haittoja. Pohjaksi sosiaaliseen kuntoutukseen
riittdd yleensa potilaan oma tukiverkosto. Jos potilas kuitenkin tarvitsee ulko-
puolista apua, han saa sita sosiaali- ja terveydenhuollon peruspalveluista. Kun-
nat jarjestavat vammaispalveluja, jotka edistavat potilaan toimintaedellytyksia.
Eri vammaispalveluja ovat mm. kuljetuspalvelu, tulkkipalvelut ja tarvittaessa
asunnon muutosty6t. (Holmia ym. 2008, 139-140.) Sy6paan sairastuneella
saattaa olla huomattavia taloudellisia huolia. Sosiaalitydntekijan kanssa talou-
dellisen tilanteen sek& sosiaalisten etujen kartoitus on tarkeda. Suurin osa kun-
toutuspalveluista on potilaalle maksuttomia, lisdksi han voi saada korvausta

menetetyista ansioista kuntoutuksen ajalta. (Rissanen ym. 2008, 125.)

Syopakuntoutus edistdd syopddn sairastuneen potilaan psyykkisia, fyysisia ja
sosiaalisia voimavaroja. Silla pyritddn myds edistim&an potilaan ja yhteison
valista vuorovaikutusta. Sopeutumisvalmennuksella tarkoitetaan lahinn& sydvan
aiheuttamien haittojen vahentamiseen tahtdavaa toimintaa. (Rissanen ym.
2008, 123.) Syopaa sairastavan kuntoutuksen tarpeeseen vaikuttavat ainakin
fyysisen toimintakyvyn heikentyminen, aistitoimintojen vajaukset seka kaikki
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ulkonakoa, seksuaalisuutta, henkistd toimintakykya ja sosiaalista selviytymista
muuttavat tekijat (Rissanen ym. 2008, 125).

Syopapotilaiden kuntoutus alkaa siind vaiheessa, kun sydpa diagnosoidaan.
Kuntoutus on saumattomasti liittyneend hoitoon seka jatkuu hoitojen jalkeen.
Huolellinen valmistautuminen ja ohjaus auttavat sy0p&potilasta hanen kuntou-
tumisprosessissaan. Erityisen tarkeaa on, etta hoitava ladkari ja potilas yhdessa
sopivat kuntoutuksen tavoitteet, ajoituksen seka toteutuksen. (Rissanen ym.
2008, 124.) Kuntoutusta suunniteltaessa tulee selvittaa potilaan elamantilanne,
voimavarat sekéa potilaan omat toiveet. Kuntoutus suunnitellaan aina, kun mah-
dollista, yhdessa potilaan kanssa, yleensa myos laheiset osallistuvat kuntoutuk-

sen suunnitteluun. (Holmia ym. 2008, 139.)

Iso-Britanniassa on tutkittu kuntoutusohjelmaa kantasolusiirron jalkeen. Tutki-
muksen tarkoituksena oli vertailla kahta kuntoutusmetodia ja niiden vaikutusta
terveyteen ja elamanlaatuun. Toinen kuntoutusohjelma oli terveydenhuoltoalan
ammattilaisen vetam& ohjelma ja toinen oli niin sanottu omatoimikurs-
si.Tutkimuksessa kaytetty materiaali kerattin 58 kantasolusiirtopotilailta, jotka
oli jaettu satunnaisesti jommallekummalle kuntoutuskurssille, vuoden 2005 elo-
kuun ja vuoden 2006 lokakuun aikana. Kuntoutusryhmien vélilla ei I6ytynyt eroja
tutkimuksen aikana, mutta on mahdollista, ettei kliinisesti merkittavia eroja
huomattu, koska otanta oli melko pieni. Tutkimuksessa todettiin, ettei ole tar-
peeksi todisteita, etta likunnan tehokkuus edistaisi potilaiden paranemista. On
ongelmallista tarjota kantasolusiirtopotilaille kuntoutusta, joka vastaisi heidan
tarpeitaan. Tahan yhtena ratkaisuna voisi olla, ettd jokaiselle suunniteltaisiin
yksil6llisesti oma kuntoutusohjelma, jossa olisi potilaan tarpeita vastaava sisal-
t6. Kuntoutus voisi olla tehokkaampaa, jos sita olisi tarjolla aina kun potilas sita
tarvitsee. (Bird ym. 2009, 607-609; 612—-614.)
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2.2.1 Syopakuntoutuksen tavoitteet

Syopakuntoutuksen yhtena tavoitteena pidetddn tyokyvyn seka toimintakyvyn
palauttamista tai yllapitamista, koska syopéa ja sen hoidot saattavat aiheuttaa
potilaalle monia muutoksia jokapaivaiseen elamaan. Terveydenhuolto, Kansan-
elékelaitos ja SyoOpéajarjestot jarjestavat lahes kaikki syopéapotilaiden kuntoutu-
mispalvelut. Oikeus saada néaita palveluja on jokaisella sydpapotilaalla seka
heidan omaisillaan, rippumatta syovan ennusteesta. (Holmia ym. 2008, 139.)

Toisena tarkedna tavoitteena syodpapotilaiden kuntoutuksessa on riittdva tuen
saaminen, myos laheisten mahdollinen tuen tarve tulee huomioida (Holmia ym.
2008, 139). Potilaan tulee saada tukea seka syopahoitojen aikana, etta niiden
jalkeen. Syopéapotilaan tuen tarpeeseen vaikuttavat potilaan yksilolliset ominai-
suudet, potilaan kyky selviytya kriiseistd sekd potilaan sosiaalinen verkosto.
Alkuvaiheessa potilaan kanssa tydstetaan psyykkisia reaktioita ajatus- ja tunne-
tasolla, pyritddn normalisoimaan reaktiot seka valmennetaan potilasta tuleviin
reaktioihin. Potilaalle tulee antaa myos riittavasti aikaa kasitella asioita ja tapah-
tumia. Syopajarjestojen yllapitama tukihenkilétoiminta pyrkii tukemaan syépépo-

tilaita sairauden alkuvaiheessa. (Rissanen ym. 2008, 124-126.)

Joidenkin arvioiden mukaan 20-30 prosenttia sy6pé&é sairastavista hyotyy aktii-
visesta kuntoutuksesta hoidon jalkeen. Syévan aiheuttamat psyykkiset ongel-
mat ovat tavallisia. Akuuttihoidossa 49 prosenttia ja kuntoutusvaiheessa
79 prosenttia karsii jostakin psyykkisesta ongelmasta, tavallisimmin masennuk-
sesta ja ahdistuneisuushairidista. (Rissanen ym. 2008, 124.)

Tavoitteiden asettamista ja toteutumista on aikaisemmin tutkittu arvioitaessa
aivovammapotilaiden kognitiivista kuntoutusta. Tutkimusmenetelmana kaytettiin
Goal Attainment Scaling -mittaria ja tutkimus toteutettiin kahdessa alankomai-
sessa kuntoutuskeskuksessa. Tutkimukseen valikoituneet potilaat (n=48) olivat
iimoittautuneet kaynnissa oleviin kuntoutusohjelmiin vuoden 2006 syyskuun ja
vuoden 2007 joulukuun valisena aikana. Tutkimuksen mukaan on mahdollista

ottaa potilaat mukaan tavoitteiden asettamiseen. Tutkimuksessa kavi myos ilmi,
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etta tavoitteiden asettamisessa esiintyy vaikeuksia, kun potilailla ei ole riittavasti
tietoa ongelmistaan. Tavoitteiden saavuttamisen mittaaminen on vaikeaa, kun
potilailla on litannaissairauksia mittausten valissa. Myos potilaan mielialan hei-
tellessa tavoitteet vaihtelevat. Tutkimuksen mukaan Goal Attainment Scaling on
hyva Kliininen keino arvioida aivovammapotilaiden kognitiivista kuntoutusta.
(Bouwens ym. 2009, 311-313; 316.)

2.2.2 Syopakuntoutukseen liittyvat kurssit ja niiden kehittaminen

Syopasairauksien kuntoutuksen alkuvaiheessa on tarkeaa antaa riittavasti tie-
toa ja psykososiaalista tukea, jota saa mm. sydpajarjestdjen jarjestamiltéa kun-
toutus- ja sopeutumisvalmennuskursseilta (Holmia ym. 2008,139). Lounais-
Suomen Sydpayhdistys r.y.:n jarjestamien kuntoutus- ja sopeutumisvalmennus-
kurssien tavoite on antaa jokaiselle syOpépotilaalle, seka heiddn omaisilleen,
omaan elamantilanteeseen sopivaa kuntoutusta ja helpottaa sopeutumaan syo-
van aiheuttamaan elamanmuutokseen. Kurssien tarkoituksena on saada potilas
palaamaan mahdollisimman nopeasti terveen rooliin, ja auttaa hénta elamaan
parasta mahdollista elamaa olosuhteisiin nahden. (Lounais-Suomen Syopayh-
distys 2011.) Kursseilla on luentoja, pienryhmatyoskentelya, keskusteluja, lii-
kuntaa, lepoa ja yhdessédoloa samaa sairautta sairastavien ihmisten seka henki-
I6kunnan kanssa. Osa kursseista on sellaisia, joihin my6s sydpapotilaan puoliso
voi osallistua. Kursseille paasee laékarin lahetteella ja ne ovat potilaalle ilmai-
sia. (Holmia ym. 2008, 139-140.)

Hoidon jalkeiselle kuntoutumiselle perustan luovat hoidon aikana tapahtuneet
eri kuntoutustoimenpiteet. Sydpapotilaalle tehdaan kirjallinen kuntoutussuunni-
telma, jossa on kaikki ne toimenpiteet, joita potilas tarvitsee hoidon jalkeen.
(Rissanen ym. 2008, 128.) Taulukossa 6 on esitelty kuntoutusprosessi sydvan

eri vaiheissa.
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Taulukko 6. Kuntoutusprosessi syévan eri vaiheissa.

(Rissanen ym. 2008, 125.)

Syovan epaily Hoitojakso Hoitoa seuraavat 6kk  |Hoidosta 7-12kk Hoidosta vuosia
N2 N2

Diagnoosi Kotiutus

N2

Hoidon odotus

Hoitosuunnitelma - Kuntoutussuunnitelma
Kuntoutustarve - kuntoutuspalvelut
-fysio-, toiminta- ja

-valiton tieto -ensi tieto puheterapia -avo-, laitos ja sairaalakuntoutusjaksot
-sosiaalinen tuki -tukihenkilo -psykossosiaalinen tuki |-terapiat ja apuvalineet
-aikaa potilaalle -psykososiaalinen tuki |-sopeutumisvalmennus |-kotipalvelut
-apuvalineet ja
-kuuntele -taloudellinen tuki proteesit -ammatillinen valmennus
‘jarjesto- ja
viranomaisyhteydet -kuntoutustarveselvitys [-ammatilliset kurssit
-kuntoutustutkimus -koulutus

-palvelusuunnitelma |-tarkeat yhteydet

Sybpakuntoutukseen liittyvia kursseja on pyritty kehittamaan. Turun ammatti-
korkeakoulun Terveysala-tulosalueen ja Lounais-Suomen Syopéayhdistys r.y.:n
yhteinen tutkimus- ja kehittdmishanke "Syopapotilaiden hyva hoitopolku — Sy6-
pakuntoutujien kuntoutustoiminnan tuloksellisuuden arviointi (2010-2011)” pyr-
kii tahan. Yhteistybhanke ajoittuu vuosille 2010-2015 ja hanke jakaantuu kol-
meen osa-projektiin: 1. Syopapotilaiden kuntoutustoiminnan tuloksellisuuden
arviointi (2010-2011), 2. "Sydpapotilaan hoitopolku” - Sydpépotilaiden elaman-
laadun ja -hallinnan parantaminen syodpahoidon eri vaiheissa Varsinais-
Suomessa (2010-2012) seka 3. Palliatiivinen hoito ja sen kehittaminen Varsi-
nais-Suomessa (2011-2015). Opinnaytetyd kuuluu tutkimus- ja kehittdmishank-
keen ensimmaéiseen osa-projektiin. (Projektisuunnitelma 2010, 2.)

Kuntoutustoiminnan tuloksellisuutta arvioidaan suhteessa Lounais-Suomen
Syopayhdistyksen kuntoutus- ja valmennuskurssi-interventioihin. Tutkimus- ja
kehittdmishankkeen "Sy6papotilaiden hyva hoitopolku — Sydpakuntoutujien kun-

toutustoiminnan tuloksellisuuden arviointi (2010-2011)” tavoitteena on kartoit-
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taa miten kuntoutumis- ja sopeutumisvalmennuskurssit ovat edistaneet syopé-
kuntoutujien tyo- ja/tai toimintakyvyn palautumista tai parantumista. Tutkimus- ja
kehittamishankkeeseen osallistuvat syopakuntoutujat ovat olleet mukana Lou-
nais-Suomen Syopayhdistyksen jarjestamilla kuntoutus- ja sopeutumisvalmen-
nuskursseilla. Tutkimus- ja kehittdmishankkeeseen liittyvat kyselyt sydpakun-
toutujille on suoritettu valittomasti ennen kurssin aloitusta, kurssin valivaihees-
sa, kurssin loputtua seka noin puolen vuoden kuluttua kurssin loppumisesta.
(Nurminen 2010.)
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSONGEL-

MAT

Opinnaytetyon tarkoituksena on kartoittaa syopakuntoutujan asettamia tavoittei-
ta kuntoutumisellensa Goal Attainment Scaling -tavoitekyselylomakkeella arvioi-
tuna seka kartoittaa syopakuntoutujien kokemuksia Lounais-Suomen Syodpayh-
distyksen jarjestamista kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseista LSSY:n

itse kehittamalla kyselylomakkeella.

Tutkimusongelmat:
1. Mitkd ovat syodpakuntoutujan asettamat tavoitteet kuntoutumisellensa
GAS-mittarilla arvioituna?
1.1 Mitka ovat sybpakuntoutujan pitkdn ajan tavoitteet tarkeysjarjestyk-
sessa?
1.1.1 Ovatko pitkdnajan tavoitteet toteutuneet, jos ei niin miksi?
1.2 Mitk& ovat syOpakuntoutujan valitavoitteet tarkeysjarjestyksessa?
1.2.1 Ovatko vélitavoitteet toteutuneet, jos ei niin miksi?
2. Mitka olivat syopakuntoutujan kokemukset kurssista?
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4 TUTKIMUKSEN EMPIIRINEN TOTEUTTAMINEN

4.1 Tutkimusaineisto ja aineiston keruu

Tutkimuksen aineisto on keratty Lounais-Suomen Syopayhdistyksen toimesta
vuosina 2009-2010. Aineiston keruumenetelména oli kaksiosainen kyselyloma-
ke. Ensimmainen osa koostui syopakuntoutujan yksildllisista tavoitteista, joita
on arvioitu GAS-tavoitekyselylomakkeella. Toinen osa oli LSSY:n itse kehittdméa
avoin kyselylomake, jossa kartoitettiin syopakuntoutujien kokemuksia kuntou-
tus- ja sopeutumisvalmennuskursseista. Tutkimusaineisto oli siirretty vastaus-
papereista Excel-taulukkoon. Tutkimusjoukkoon kuului yhteensad 146 henkiloa,
jotka olivat osallistuneet Lounais-Suomen Sydpayhdistyksen jarjestamille kun-

toutus- ja sopeutumisvalmennuskursseille.

Tutkimukseen osallistui kaikkiaan 146 syopékuntoutujaa, joista 127 (87 %) oli
naisia ja 19 (13 %) miehid. Vastaajista naisten syntymavuosien vaihteluvali oli
1922-1996 ja miesten 1932—-1995. Sairastumisvuoden ja sybvan uusiutumisen
ilmoitti 126 vastaajaa. Naistd 83,3 prosenttia oli sairastunut syopaan vuonna
2007 tai sen jalkeen, vain 16,7 prosenttia oli sairastunut ennen 2000-lukua.
Sydévan uusiutumisen ilmoitti 6,3 prosenttia naisista, miehista kukaan ei ilmoit-

tanut syévan uusiutuneen.

Tutkimukseen osallistuvilla naisilla oli 11 eri sydpamuotoa, joista yleisin oli rin-
tasyopa. Miehilla oli kuusi eri sybpamuotoa, joista yleisin oli vatsanalueen sy6-
pa. Kursseille osallistuneiden sydpamuotojen esiintyvyys on esitetty Taulukossa
7.
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Taulukko 7. Kursseille osallistuneiden syépamuodot.

Syopa Naiset (n) Naiset (%) Miehet (n)  Miehet (%) Yhteensa
Rintasyopa 92 63 % - = 92 (63 %)
Leukemia 8 5,5% 2 1,4% 10(6,8 %)
Aivokasvaimet 4 2,7% 2 1,4% 6(4,1%)
Vatsasyovat 4 2,7% 8 5,5% 12 (8,2 %)
Muut verisyovat 3 2,1% 2 1,4% 5(3,4%)
Lymfooma 10 6,8 % 4 2,7% 14 (9,6 %)
Sarkooma 2 1,4% - - 2(1,4%)
Kilpirauhasen syopa 1 0,7% 1 0,7% 2(1,4%)
Teratooma 1 0,7 % = = 1(0,7 %)
Maksasyopa 1 0,7% - - 1(0,7 %)
Myastenia gravis 1 0,7 % = = 1(0,7 %)

Tutkimukseen vastaajat osallistuivat kahdeksalle eri kuntoutus- ja sopeutumis-
valmennuskurssille. Kurssit olivat joko yksilo- tai parikursseja. Murrosikaisille ja
nuorille oli jarjestetty omat kurssit. Kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssit

on esitetty Taulukossa 8.

Taulukko 8. Kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssit.

urssi aiset (n aiset (% iehet (n iehet (% teensa
K i Naiset (n) Naiset (%) Miehet(n) Miehet (%) Yh a
Rintasvépapotil ksilBk :
intasy6papo |‘aany silokurssi/ i 8.2 % _ _ 12(8,2%)
sopeutumisvalmennus
TvBssakaVi
. o YOSS? ?ywen . . 36 24,7 % - - 36 (24,7 %)
rintasyopapotilaiden parikurssi
Hematologiset- parikurssi 12 8,2% 4 2,7% 16 (11 %)
Kantasolusiirtopotilaat,
p:ri:('urs_: ' 4 2,7% 2 14% | 6(41%)
Rintasvépipotilaid
S a4 30,1% - - |44(30,1%)
yksilokurssi, ikaantyneet
18-25-vuotiaiden nuorten kurssi 7 4,8% 3 2,1% 10(6,8 %)
14-17-vuotiaiden murrosikaisten
Kurssi 8 5,5% 2 1,4% 10(6,8 %)
Ruuansulatuskanavan syovat, 0 0 0
parikurssi 4 2,7% 8 5,5% 12 (8,2 %)
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4.2 Tutkimusmenetelma

Tutkimusmenetelmid opinnaytetydssa oli kaksi. Toisena tutkimusmenetelméana
kaytettin LSSY:n itse kehittam&a avointa kyselylomaketta, jossa kartoitettiin
syopakuntoutujien antamaa palautetta kuntoutus- ja sopeutumisvalmennus-
kursseista. Kyselylomake sisalsi viisi avointa kysymystd, joihin syépakuntoutujat
vastasivat sanallisesti. Toinen tutkimusmenetelmé oli Goal Attainment Scaling
(GAS) -mittari. Tutkimus toteutettiin sek& kvalitatiivisella etta kvantitatiivisella
lahestymistavalla. GAS-tavoitekyselylomakkeella keratty aineisto on seka kvali-
tatiivista etta kvantitatiivista. LSSY:n kehittama avoin kyselylomake on kvalitatii-

vinen.

Goal Attainment Scaling (GAS) -mittari on kehitetty Yhdysvalloissa 1960-luvulla.
Sen kehittdjat ovat Thomas J. Kiresuk ja Robert E. Sherman. Mittari on alun
perin tarkoitettu yleiseksi keinoksi arvioida mielenterveyspotilaiden kuntoutumis-
ta. Myobhemmin mittaria on kaytetty hoitotydssa seka sosiaalihuollossa. (Kiresuk
ym. 1994, XV.)

Kehittdjien mukaan strukturoiduissa arviointimenetelmissa otettiin huomioon
vain ne oireet, jotka tulivat ilmi kyseisissd menetelmissad. Muut mahdolliset oi-
reet eivat tulleet esille. GAS-mittari kehitettiin, jotta jokaisen kuntoutujan ongel-
mien joukosta voitiin tunnistaa tarkeimmat ja kuntoutuksen ansiosta saavutetta-
vissa olevat ongelmat. Potilaiden ollessa heterogeenisia ei ole kaytanndllista tai
mahdollista kayttaa yhta standardisoitua arviointimenetelmaa, koska potilaiden
oireet ovat erilaisia. (Kiresuk ym. 1994, 2.) GAS-mittarin ansiosta oli mahdollista
asettaa jokaiselle kuntoutujalle tavoitteita, joita voitiin saavuttaa erilaisin keinoin
(Autti-Ramo ym. 2010, 6-7).

GAS-mittari ei sovellu kuvaamaan kuntoutujien toimintavajavuudesta tai kogni-
tiivisista toiminnoista johtuvia ominaisuuksia, joten siihen tarvitaan diagnoosis-
pesifisia arviointikeinoja. GAS-mittarilla voidaan maarittaa kuntoutujan tavoitteet
ja keinot miten ne saavutetaan. Mittari on aina asiakaslahtoinen, jokainen kun-

toutuja on oman elamansa asiantuntija. Kuitenkin tavoitteiden tarkka tunnista-
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minen sek& maarittdminen vaativat kuntoutuksen toteuttajilta ammattitaitoa ja
kokemusta kuntoutusmuotojen toteuttamisesta seka vaikutuksista. Kuntoutujien
mahdollisuudet ja valmiudet muutokseen vaihtelevat tilanteen mukaan. Jokai-
sella kuntoutujalla on yksil6lliset tavoitteet, vaikka lahtotilanteessa heilla olisikin
sama sairaus. Kuntoutujan haastattelu ja tilanteen selvittdminen ovat keinoja
tunnistaa tavoitteita. Strukturoidun haastattelun avulla voidaan selvittaéa kuntou-
tujalle tarkeita tavoitteita, silla se ei etukéteen rajaa kysyttavid ongelmia. Nain
voidaan tunnistaa kuntoutujan kannalta tarkeimmat asiat. Apuvalineena hyvien
tavoitteiden laatimiseen voidaan kayttaa ns. SMART-ideaa, joka koostuu eng-
lanninkielisista sanoista spesific, measurable, achievable, realistic/relevant sekéa
timed. Tavoitteiden pitaa siis olla yksildllisid, mitattavia, saavutettavissa olevia,
realistisia ja merkityksellisia seka niilla on oltava realistinen aikataulu. (Autti-
Ramo ym. 2010, 7-8.)

Tavoitteiden nimeaminen tapahtuu keskustelussa kuntoutujan kanssa. Silloin
tunnistetaan terveyden seka elaman kannalta asiat, joihin kuntoutuja haluaa
muutosta. Kuntouttajan tehtavana on auttaa muokkaamaan muutostarve tavoit-
teen muotoon ja nahda onko tavoite mahdollista saavuttaa. Tavoite saa olla
minkalainen vain, kunhan se on tarked kuntoutujalle ja se liittyy kuntoutumi-
seen. Tavoitteille annetaan lyhyet nimet, esimerkiksi mieliala. Jokaista tavoitetta
valitaan kuvaamaan myos selkea indikaattori, kuten taito tai tunnetila. Se voi
olla m&éarallinen tai laadullinen ilmaisu, kuten unen kesto. Laadullinen indikaat-
tori on yleensa kuntoutujan omaan tuntemukseen tai kokemukseen perustuva.
Tavoite pitaa ilmaista selkeasti, jotta sen saavuttaminen olisi yksiselitteista.
(Autti-Ramo ym. 2010, 8-9.)

Haastavin vaihe GAS-mittarin kaytdssa on asteikon valinta. Se vaatii ammatti-
henkilolta asiantuntemusta. On osattava arvioida millaisella aikataululla tavoite
on mahdollista saavuttaa. Valittu indikaattori tehdd&n mitattavaksi ja arvioita-
vaksi. Asteikon laadinnassa ensimmainen vaihe on asettaa tavoitetaso, joka on
realistinen kuntoutujalle. GAS-asteikolla se on 0. Seuraavaksi laaditaan as-

teikot, jotka ovat jonkin verran matalampi (-1) ja jonkin verran korkeampi (+1)
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kuin tavoitetaso. Odotettua matalamman asteikon laatimisessa on tarkeaa, etta
se kuvaa muutoksen olevan todellinen ja oikean suuntainen. Sen avulla voidaan
varmistua tavoitetason realistisuudesta. Seuraava tavoiteasteikko on selvasti
matalampi (-2) ja selvasti korkeampi (+2). Asteikolla +2 tarkoittaa, etta tavoite
on saavutettu optimaalisen aikataulun mukaisesti. Asteikolla -2 tarkoittaa, etta
kuntoutus ei ole edennyt niin paljon, ettd muutoksella olisi merkitysta kuntoutu-
jalle. Tavallisimpia virheita asteikon laatimisessa ovat esimerkiksi se, etta indi-
kaattori ei vastaa tavoitetta, asteikko ei ole yksiselitteinen tai se on kuvattu epa-
selvasti. Virheena voi olla mygs, ettei tavoitteelle ole laadittu aikataulua. (Autti-
R&amo ym. 2010, 9-11.)

Kuntoutujan tavoitteiden saavuttaminen arvioidaan katsomalla asteikosta kunkin
tavoitteen toteutumisen lukuarvo. Lukuarvot lasketaan yhteen ja katsotaan T-
lukuarvotaulukosta tavoitteiden maaraa vastaava T-lukuarvo. Jos kuntoutujan
tavoitteiden summa on 0, on T-lukuarvo 50. Se tarkoittaa, etta tavoitteet on kes-
kim&éarin saavutettu. Jos luku on alle 0, tavoitteita ei ole keskim&arin saavutettu
tai ne ovat liian vaikeita. Jos luku on yli 0, on tavoitteet saavutettu keskimaarin
tai ne ovat puolestaan lilan helppoja. (Autti-Ramo ym. 2010, 11-12.)

4.3 Aineiston analyysi

Aineiston analysointiin kaytettiin sisallon erittelya. Pietila ja Eskola toivat sisallon
erittelyn suomalaisen tutkimuksen analysointitavaksi (Tuomi & Sarajarvi 2009,
105). Sisallén erittelyssa aineisto voidaan keréata monilla eri tutkimustavoilla,
esimerkiksi sanallisina ilmaisuina tai tilastoituina. Usein sisallon erittely on méaa-
ritelty joukoksi erilaisia menettelytapoja, joiden avulla pystytdan tekemaan ha-
vaintoja seka kerddmaan tietoja keratysta aineistosta. Sisallon erittelya voidaan
kayttda niissa tutkimuksissa, joissa sanallisesti tai tilastollisesti halutaan kuvata
joko aineiston sisaltéa tai asioita, joita aineiston ajatellaan osoittavan. Sisallon
erittelyyn ei lueta kuuluvaksi tutkimuksia, jotka kuvaavat aineiston ulkopuolisia
iimioita. (Pietila 1973, 52-54.)
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Opinnaytetyossa kaytetyssd GAS-tavoitekyselylomakkeessa on kéaytetty asteik-
koa -2-+3. Asteikossa -2 tarkoittaa tilanteen huomattavasti huonontuneen, -1
tarkoittaa tilanteen olevan hieman huonompi ja 0 tarkoittaa tilanteen olevan en-
nallaan. Asteikossa +1 tarkoittaa edistysta, mutta tavoitetta ei ole saavutettu, +2
tarkoittaa tavoitteen saavuttamista ja +3 tarkoittaa tuloksen ylittdneen tavoit-

teen.

GAS-tavoitekyselylomakkeella arvioidut tavoitteet analysoitiin ensin neljassa
osassa tarkeysjarjestyksen mukaan (tarkein, toiseksi tarkein, kolmanneksi tar-
kein, neljanneksi tarkein), jolloin havaittiin naista neljasta osasta saatujen tulos-
ten olevan lahes identtisia. Aineisto analysoitiin kokonaisuutena, koska muuten
tuloksissa olisi raportoitu nelja léahes identtista kappaletta. Lounais-Suomen
Syopayhdistyksen avoimella kysymyslomakkeella keratty aineisto analysoitiin
yleisesti kokonaisuutena, mutta tarkasteluun otettiin myos eri kursseilla ilmi tul-
leet eroavaisuudet, jotka poikkesivat tyypillisimmista vastauksista. Esille nostet-
tiin myds yksittaisia asioita, jotka olivat merkittdvia kuntoutus- ja sopeutumis-

valmennuskurssien kannalta.

Aineisto analysoitiin luokittelemalla vastaukset niiden sisallon perusteella eri
kategorioihin. Taman jalkeen méaariteltiin jokaiselle kategorialle oma kasite, joka
kuvasi  parhaiten  syOpakuntoutujien  autenttisia  vastauksia. GAS-
tavoitekyselylomakkeesta saaduille tuloksille laskettiin keskiarvot, joiden perus-
teella arvioitiin sydpakuntoutujien tavoitteiden toteutumista yleisella tasolla.
LSSY:n kehittaman avoimen kyselylomakkeen vastaukset kaytiin lapi kysymys

kerrallaan.
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5 TULOKSET

5.1 SyoOpakuntoutujan tavoitteet

Tutkimukseen osallistui kaikkiaan 146 syopakuntoutujaa, joista 127 (87 %) oli
naisia ja 19 (13 %) miehia. Kuudella vastaajista (4,1 %) oli nelja tavoitetta, 88
(60,3 %) vastaajaa ilmoitti kolme tavoitetta, vastaajista 50:11a (34,2 %) oli kaksi
tavoitetta ja kaksi (1,4 %) vastaajista oli asettanut itselleen vain yhden tavoit-

teen.

Tiedonantajista 110 (75,3 %) asetti vertaistuen tavoitteeksensa. Tyypillisimpia

tavoitteita olivat esimerkiksi seuraavat:

- ’Vertaistuki”

- ’Keskustelua muiden sairastuneiden kanssa”

- ’Keskustelut toisten saman kokeneiden kanssa”

- "Nakee muita sairastuneita ja voi vaihtaa kokemuksia”
Vastaajista 89 arvioi tavoitteidensa toteutumisen numeraalisesti asteikolla 0-3.
Ainoastaan kaksi vastaajista arvioi tavoitteen toteutumisen numerolla 0. Vertais-
tuen saaminen arviointiin hyvéksi ja keskiarvoksi tuli 2,4.
Tavoitteista 111 koski tiedonsaantia. Tietoa haluttiin esimerkiksi sairaudesta,
hoidosta, laékityksestd, syovan uusiutumisesta seké itsehoidosta etta ruokava-
liosta. Tiedonsaantiin liittyvia tavoitetta arvioitiin asteikolla 0-3. Tavoitteista 88

arvioitiin numeraalisesti ja tiedonsaantiin liittyvien tavoitteiden keskiarvoksi tuli

2,28, eli tavoite toteutui suurimman osan kohdalla hyvin. Hematologiset pari-
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kurssilla tiedonsaanti arvioitiin muita kursseja huonommaksi, taman kurssin tie-

donsaantia koskevien tavoitteiden keskiarvo oli 1,17.

Liikuntaa ja fyysistd kuntoa koskevia tavoitteita oli yhteensa 66. Tavoitteet kos-
kivat likuntaharrastuksen aloittamista tai lisdamista, fyysisen kunnon kohotusta
seka painonhallintaa. Liikuntaan ja fyysiseen kuntoon liittyvat tavoitteet saivat
arvioita asteikolla 0-3. Numeerisen arvion tavoitteen toteutumiselle oli asettanut
57 tiedonantajaa ja keskiarvoksi tuli 1,83. Tavoitteen toteutumisen numerolla 0

arvioi 4 vastaajaa. Tavoitteiksi oli asetettu esimerkiksi seuraavia:

- ’Fyysisen kunnon kohottaminen”

- ’Liikunta-aktiivisuuden kohottaminen, painonhallinta”

- “Saannollinen liikkunta, paivittain oman kunnon mukaan”

- ’Liikuntaharrastuksen aloittaminen. Uiminen, jumppa, vesijump-

pa, kuntosali ”

Tyossakayvien rintasyopapotilaiden parikurssille osallistuneiden tavoitteet liittyi-
vat kdden kuntoutukseen ja ne toteutuivat hyvin, keskiarvo oli 2,0. Tyypillisim-

milladn kuvattiin esimerkiksi seuraavasti:

- ’Kaden liikkkuvuuteen liittyvid ohjeita, niska-hartiaseudun kuntou-

tuminen”

Piristysta ja vaihtelua arkeen koskevia tavoitteita oli yhteensd 50. Tavoitteista
39 arvioitiin numeraalisesti asteikolla 0-3, numerolla 0 tai 1 arvioitiin ainoastaan
kaksi tavoitetta. Piristystd ja vaihtelua arkeen koskevien tavoitteiden keskiar-

voksi tuli 2,49. Tavoitteita oli esimerkiksi:
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- ’vaihtelua arkeen”

- "Puhtia elamaan”

- ’saada uusia ideioita kuntoutumiseen ja arkeen”

- Uutta sisaltoa elamaan, ehkaistd masennusta”

- Virkistysta, mahdollisuus rentoutukseen”

- ’Lomaa ja vaihtelua”

Psyykkiseen tilaan liittyvid tavoitteita oli yhteensa 41. Tavoitteista 33 arvioitiin

numeraalisesti asteikolla 1-3 ja niiden keskiarvoksi tuli 2,39. Tyypillisimpia ta-

voitteita oli esimerkiksi:

- "henkista tukea”

- ’"Saada tukea henkiseen sopeutumiseen, asian kasittelyyn”

- Elaman iloa ja mielen virkeytta”

- ’Positiivisia voimavaroja”

Muutama vastaaja oli asettanut tavoitteekseen syévan uusiutumiseen liittyvan

pelonhallinnan ja sen voittamisen. Muita yksittaisia tavoitteita oli esimerkiksi

seuraavat:

- "Tukea itsehoitoon”
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- ’Kahden keskista aikaa puolison kanssa”

;239

- ’parisuhteen hoitoon *vinkkeja

- "saada helpotusta rinnan turvotukseen, aiheuttamiin vaivoihin”

- Paasta viela joskus toistekin kuntoutukseen”

14-17-vuotiaiden murrosikaisten kurssille osallistui yhteensd kymmenen syopa-
kuntoutujaa ja yhdeksan heista asetti tavoitteekseen uusien ystavien [6ytami-
sen. Sydpakuntoutujat arvioivat taman tavoitteen toteutumisen numerolla 2 tai 3

ja keskiarvoksi saatiin 2,44 eli tavoite toteutui hyvin.

GAS-tavoitekyselylomakkeen kohtaan "Miksi pitkdnajan tavoitteita ei saavutet-
tu?” vastasi ainoastaan yksi syopakuntoutuja. Vastaajan mukaan tavoitteita ei
saavutettu, koska muutokset eivét tapahdu hetkessa. Yhdellakaan kurssilaisella

ei ollut valitavoitteita.

Sybpakuntoutujat (n=146) olivat asettaneet yhteensa 390 pitkanajan tavoitetta
kuntoutumisellensa. Osa tiedonantajista ei arvioinut tavoitteiden toteutumista
numeraalisesti. Tarkasteltaessa keskiarvoja tavoitteet olivat paaasiassa toteu-
tuneet. (Taulukko 9.)
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Taulukko 9. Sydpakuntoutujan pitkanajan tavoitteet.

o . T Numeraalisesti
Syopakuntoutujan pitkdnajan : . |Numeraalisesti arvioidut| o
) Tavoitteet yhteensa ) arvioitujen tavoitteiden
tavoitteet tavoitteet )
keskiarvo
Vertaistuki 110 89 2,40
Tiedonsaanti 111 88 2,28
Liikunta ja fyysinen kunto 66 57 1,83
Piristysta ja vaihtelua arkeen 50 39 2,49
Psyykkinen tila 41 33 2,39
Muut tavoitteet 12 = =

5.2 Syopakuntoutujien arvioinnit kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseis-

ta

Lounais-Suomen Syopayhdistyksen tekeman avoimen kysymyslomakkeen en-
simmaiseen kysymykseen "Saitko luennolta kaipaamaasi tietoa, jos niin minka-
laista?” vastasi 98,6 prosenttia (n=144) syopakuntoutujista. lIkdantyneiden rin-
tasyobpapotilaiden yksilokurssille osallistuneet saivat hyvin tietoa eri luennoilta.
Osa vastaajista kertoi saaneensa tietoa paljon enemman, kuin osasi odottaa.
Vastaajat saivat tietoa mm. ravitsemuksesta, liikunnasta, rintasyovan hoidoista,
toipumisesta, uusiutumisesta, jalkiseurannasta, sairastumiseen liittyvasta kriisis-
ta ja tunteista seka niiden kasittelystd. Osa vastaajista kertoi saaneensa rohke-
utta luennoilta. Kirurgin, onkologin, psykologin, rintasytpahoitajien, fysiotera-
peutin ja ravitsemusterapeutin pitAmat luennot saivat paljon kiitosta. Kurssilaiset
saivat vastauksia asiantuntijoilta mieltd askarruttaviin kysymyksiinsa kiitettavas-

ti. Kurssilaisten mielesta kehitettavaa oli esimerkiksi seuraavissa:

- ’Sain paljon tietoa mutta osa jai saamatta, koska kysyijia oli pal-

”

jon.
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- "Psykologin ensimmainen luento turha, ei pitanyt huolta jokaisen
puheenvuorosta. Kelan etuusluento vaaralle kohderyhmalle, kun
kaikki jo elakelaisia. ”

Kelan toinen luento kuitenkin koettiin hyvaksi. Vastaajat kehuivat myos muiden

kurssilaisten kysymyksia, ja saivat itsekin niista lisda tietoa.

Tyosséakayvien rintasydpapotilaiden parikurssille osallistuneet arvioivat liikunnan
ohjauksen erittain hyvéksi. Erityista kiitosta annettiin syopahoitajan, fysiotera-
peutin, liikuntasihteerin ja onkologin luennoista. Psykologin luento sai esimer-

kiksi seuraavanlaista kiitosta:

- "Psykologin esitelma ja henkinen ohjaus paranemiseen oli tar-

keaa”

Syopa- ja seksuaalisuus-luentoja kehuttiin erittain hyviksi. Tyésséakayvien rin-
tasybpapotilaiden parikurssilla kaivattin enemman yksilokohtaisia keskusteluja
sekd yksilokohtaista ohjausta. Kaipaamaan jaatiin myos syvallisempaa tietoa
syopahoitojen eri ladkkeistd, vaikutuksista seké sivuvaikutuksista. Hyvaksi koet-
tiin, etta tietoa annettiin tavalla, jonka "tavallinen” ihminen ymmartaa, ei kaytetty
pelkastaan laaketieteellisia  termejd. Rintasyopapotilaan  yksilokurssil-
le/sopeutumisvalmennukseen osallistuneet saivat kurssilta monipuolisesti uutta

tietoa. Liikuntasihteerin ja psykologin luennot saivat paljon kiitosta.
Hematologiset parikurssille osallistuneet saivat yleisesti hyvaa ja hyodyllista
tietoa. Psykologin ja liikuntasihteerin luennot saivat kiitosta. Palautetta annettiin

myos seuraavalla tavalla:

"Olisin toivonut hematologin huomioivan myds lymfoomapotilaat

Ja muut verisairaudet”
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- 7L&akérin luento ei antanut sité tietoa, mita olisin toivonut”

- "Tietoa olen saanut riittdvasti ja monta itseéni vaivaamaa Kysy-

mysté on selvitetty”

- “Liikunnan ohjaus on ylittédnyt odotukset”

Kantasolusiirtopotilaat parikurssille osallistuneet raportoivat hematologin luen-
non parhaaksi. Suurimmalle osalle vastaajista luennoilta saadut tiedot olivat jo
ennestaan tuttuja, uutta tietoa ei juurikaan tullut. Ruuansulatuskanavan syovat
parikurssille osallistujat saivat kirurgin, onkologin ja ravitsemusterapeutin luen-
noilta hyvaa ja uutta tietoa. Lilkkunnasta saatiin my6s hyddyllista tietoa. Henkilo-
kohtaista ohjausta pidettiin hyvané asiana.

18-25-vuotiaiden nuorten kurssille osallistuneet sydpakuntoutujat saivat jonkin
verran uutta tietoa, osa vastaajista odotti saavansa enemman tietoa. Liilkunnan
ohjausta olisi saanut olla enemman ja monipuolisemmin. Palautetta annettiin

my0s seuraavalla tavalla:

"Liikuntatunnit olisivat voineet olla hieman erilaisia, sellaisia, joi-

hin pystyisin osallistumaan”
14-17-vuotiaiden murrosikaisten kurssille osallistuneet saivat luennoilta uutta
tietoa, mutta osa kasitellyista asioista oli jo ennestaan tuttuja. Monipuolisia luen-
toja koettiin olleen riittdvasti. Myds seuraavanlaista palautetta annettiin:

"Osa luennoista tylsid.”

"Osa luennoista venyi.”

"Osa luennoista tuttuja, kuitenkin paljon uutta tietoa.”

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Marika Linjos, Jenni Makela & Eveliina Ylosmaki



40

"Luennot sopivan mittaisia”

Kysymykseen "Mita pidit kurssilta saamastasi vertaistuesta ja pienryhméakes-
kusteluista?” vastasi 97,9 prosenttia (n=143) syopakuntoutujista. Vastaajien
mielesta keskustelut olivat antoisia ja vertaistuki koettiin tarkeaksi. Tyypillisimpia

vastauksia sisalldiltaan olivat esimerkiksi:

- ’vertaistuki/keskustelut ovat olleet korvaamattomia, sillé saa ja-
kaa omat kokemukset sellaisten ihmisten kanssa, jotka ovat ko-

keneet jotain vastaavaa”

- ’Vertaistuki oli ihan parasta antia viikon aikana ja kokemusten

vertaileminen”

- "Vertaistuki ja kokemusten vaihtaminen on rauhoittanut. Pien-

ryhmissé tunteet ovat olleet sallittuja, se on avannut solmuja”
Monet vastaajista olivat keskustelujen kautta huomanneet, etteivat ole sairau-
tensa kanssa yksin ja pitivat kokemusten vertailua tarkeana oman selviytymi-
sensa kannalta. Naita asioita kuvattiin esimerkiksi seuraavasti:
- "Toisilta olen saanut vertaistukea, en tunne olevani yksin”
- "Puhuminen tuntui avaavan mielen pohjalle selvittamatta jaanei-
ta asioita. Toisillakin on samoja ongelmia keskustelut palautta-

vat maan pinnalle, kun huomaa etté ollaan samassa veneessé”

- "Pidin saamastani vertaistuesta ja pienryhmakeskusteluista. Sai

kuulla toisten samaan tautiin sairastuvien kertomukset sairau-
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desta ja selviytymisesta. Sain huomata, ettd monella oli ollut

vield vaikeampaa ja helpompaa kuin minulla.”

Monet syopakuntoutujat vaihtoivat kokemuksia ryhmaléaisten kanssa myoés va-
paa-ajalla. 14-17-vuotiaiden murrosikaisten kurssille osallistuneet kertoivat

saaneensa uusia ystavia.

Vain kolme vastaajista koki, etta pienryhmakeskusteluista ei ollut mitaan hyotya.
Kaikki muut kurssilaiset, paitsi ik&dantyneiden rintasyopéapotilaiden yksilokurssille
osallistuneet, toivoivat lisaa ryhméakeskusteluja. Vastaajien mielesta keskustelu-
ryhmien olisi pitdnyt olla pienempia ja niille olisi pitanyt varata enemman aikaa.
Tyossakayvien rintasydpapotilaiden parikurssille osallistuneista muutamat olivat
sita mieltd, ettd vertaistuen saaminen ei ollut parasta mahdollista, koska puoli-

sot olivat mukana.

Kolmanteen kysymykseen "Tayttikd kurssi odotuksesi vai jaitkd kaipaamaan
viela jotakin, mita?” vastasi 97,9 prosenttia (n=143) kursseille osallistuneista.
Suurimman osan kohdalla kurssi vastasi odotuksia hyvin, joidenkin kohdalla
odotukset jopa ylittyivat. Monet vastaajista kokivat saaneensa paljon tietoa, se-
ka rohkeutta tarttua uusiin haasteisiin. Kurssien sisallét koettiin monipuolisiksi ja
kattaviksi. Muutamat vastaajista kokivat, etta tavoitteet eivat toteutuneet kaikilta
osin, suurimpana syyné tahan koettiin syopahoidoista aiheutunut huonontunut
kunto, jolloin ei pystynyt osallistumaan kurssin lilkkunnallisiin osiin. Osa vastaa-
jista toivoi kurssien olevan pidempid, koska kasiteltavaa asiaa oli niin paljon.
Muutama vastaaja jai kaipaamaan lisda keskusteluja ja pienryhmid, joissa olisi

uskaltanut avoimemmin keskustella herkista asioista. Mygs seuraavaa toivottiin:

"Huonokuuloisena olisin toivonut mikrofoonin kéyttéa. Oli vaike-

uksia kuulemisen kanssa”
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Parikursseille osallistuneet kokivat, ettda myds puolisot otettiin hyvin huomioon ja
he saivat tarvitsemaansa tukea. Eri rintasyopakursseille osallistuneista vastaa-

jista osa jai kaipaamaan naiseutta koskevaa tietoa, esimerkiksi:

"Naiseuden saamia kolauksia ei kasitelty, miksi? Myos ikaanty-

vén naisen terveyden hoitoa olisi voitu késitellad”

Ikdantyneiden rintasyopapotilaiden yksilokurssille toivottiin jatkoa. Seka paik-
kaa, jossa kurssit jarjestettiin, ettd ruokaa kehuttiin hyvaksi, kasvisruokavaih-
toehtoja kuitenkin kaivattiin lisaa.

Avoimen kysymyslomakkeen "Muuta” -kohtaan vastasi 14,4 prosenttia (n=21)
kursseille osallistuneista, naistékin osa oli "ei mitaan” -vastauksia. Suurin osa
vastauksista liittyi haluun paasta jatkossakin vastaavanlaisille kursseille seka
toiveisiin tavata mythemmin muita kurssilaisia ja hoitajia. Kurssilaiset olivat

saaneet vastauksia moniin mieltéa askarruttaviin kysymyksiin.

Kursseille osallistuneista 30,1 prosenttia (n=44) vastasi kysymykseen "Minkalai-
sin ajatuksin lahdet kotiin?”. Kaikki vastaajat kirjoittivat l1ahtevansa kotiin positii-
visin mielin kurssin jalkeen. Suurin osa vastasi lahtevansa hyvilla mielin, muita
tyypillisia vastauksia olivat iloisin, piristynein, tyytyvaisin ja reippain mielin. Hen-
kilokunta miellettiin ystavalliseksi ja he saivat paljon kiitosta kurssilaisilta. Osa
vastaajista kertoi saaneensa uusia ystavia muista kurssilaisista. Useat vastaa-
jista kokivat saaneensa kurssilta uutta tietoa ja energiaa jokapaivaiseen jaksa-

miseen.

Yhteenvetona voidaan todeta, etta sydpakuntoutujat saivat padsaantoisesti
kursseilta kaipaamaansa tietoa. Kurssikohtaisia eroja kuitenkin oli. Tietoa jaatiin
kaipaamaan esimerkiksi naiseudesta ja syopahoitojen ladkkeista. Yksilokohtai-
sia keskusteluja ja ohjausta toivottiin lisaa joillakin kursseilla. Vertaistuen saanti
koettiin l&hes poikkeuksetta hyvaksi. Pienryhmakeskusteluille pitéisi varata

enemman aikaa tai pienentad ryhmakokoja. Parikursseille osallistuneista syo-
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pakuntoutujista osa koki toisten puolisoiden lasndolon hairitsevaksi joissakin
tilanteissa. Osa syOpakuntoutujista ei pystynyt osallistumaan kurssilla jarjestet-

tavaan liikkuntaan huonontuneen kunnon takia.
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Laadullisessa tutkimuksessa tarkeisiin eettisiin periaatteisiin kuuluvat tiedonan-

tajan vapaaehtoisuus, henkildllisyyden suojaaminen sekad luottamuksellisuus

(Janhonen & Nikkonen 2001, 39). Tutkimusetiikkaan sisaltyy tieteen sisainen

seka ulkopuolinen etiikka. Tieteen sisdinen etiikka tarkoittaa tieteenalan totuu-

dellisuutta ja luotettavuutta, eli tutkitaan yhteytta tutkimuskohteeseen, tavoittee-

seen seka tutkimusprosessiin. Ulkopuolinen etiikka pohtii, miten tieteenalan ul-

kopuoliset asiat vaikuttavat tutkittavan aiheen valitsemiseen ja sen tutkimiseen.

(Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 173.)

Hoitotieteelliselle tutkimukselle on asetettu yhdeksan eettista periaatetta:

tutkijan on kunnioitettava tutkimukseen osallistuvien yksityisyyttd seka
maariteltavd mahdolliset haitalliset seuraukset tutkimukseen osallistumi-
sesta

tutkijan on estettava ja minimoitava mahdolliset haitat sek& edistettava
tutkimukseen osallistuvien hyvaa

tutkija ymmartaa tutkimukseen osallistuvien eroavaisuuksia

tutkijan on varmistettava tutkittavien olevan samanarvoisia tutkimuksen
hy6tyihin ja haittoihin ndhden

tutkijan on suojeltava mahdollisimman hyvin tutkimukseen osallistuvien
yksityisyytta

tutkijan on varmistettava tutkimuksen eettisyys tutkimuksen jokaisessa
vaiheessa

tutkijan on raportoitava tutkimuksessa ilmenneet virheet asianmukaiselle
tutkimustoiminnan valvojalle

tutkijan on sdilytettava patevyytensa tutkimuksen aiheeseen ja metodo-
logiaan, muihin ammattilaisiin seka yhteisallisiin seikkoihin, jotka vaikut-

tavat tutkimukseen seka yleiseen hyvaan
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- elaintutkimuksissa elainten hyvinvointi on taattava
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 176.)

Itsemaaraamisoikeus on yksi tutkimukseen osallistumisen lahtokohdista. Hoito-
tieteellisessa tutkimuksessa tutkittavina on usein potilaita, jotka saattavat tuntea
tutkimukseen osallistumisen olevan heille velvollisuus hoitosuhteen vuoksi. Tut-
kimukseen osallistumisen vapaaehtoisuus ja mahdollisuus kieltaytya on taatta-
va tutkimuksen jokaisessa vaiheessa. Tutkittavan aiheen valinta on tutkijan eet-
tinen valinta. Hanen on pohdittava millainen aiheen merkitys on yhteiskunnalli-
sesti ja etenkin sen vaikutusta tutkimukseen osallistuviin. Tutkimusetiikan seké
tutkimuksen oikeutuksen ehtona on sen hyddyllisyys. Tutkimuksesta saatava
hyoty ei aina kohdistu tutkimukseen osallistuvaan henkil66n, mutta tuloksia voi-
daan hyodyntdd myéhemmin muihin henkildihin. Kuitenkin tutkittava hyotyy tut-
kimuksesta saamalla lisaa tietoa itsestaan ja terveydentilastaan. On huolehdit-
tava, ettei tutkimuksesta saatavaa tietoa koskaan kayteta tutkimukseen osallis-
tuvia henkilita vastaan. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 176-177.)

Tutkimuksen eettisista periaatteista huolehdittin koko opinnaytetydprosessin
ajan. Opinnaytetyon toteuttamiseksi anottiin tutkimuslupaa Lounais-Suomen
Syopayhdistykseltd lupakaytdnnon mukaisesti. Opinnaytetydssa oli lupa kayttaa
Lounais-Suomen Syopayhdistyksen nimeda. Tietoinen suostumus saatiin, kun
tutkimukseen osallistuja allekirjoitti suostumuksen, osallistui kyselyyn seka antoi

aineiston tutkijan kaytt6én (Nurminen 2010). Tulokset raportoitiin rehellisesti.

Vastaajien osallistuminen perustui vapaaehtoisuuteen ja heidan anonymiteet-
tinsa sailyi tutkimuksen kaikissa vaiheissa. Tutkimuksesta ei aiheutunut vahin-
koa tutkimukseen osallistuneille. Sydpakuntoutujilla oli oikeus jattda tutkimus
kesken missa tahansa tutkimuksen vaiheessa. Tutkimusta tehtdessa kunnioitet-
tiin tutkimukseen osallistujan ihmisarvoa. Ulkopuoliset eivat paasseet aineistoon

kasiksi.
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6.2 Luotettavuus

Kvantitatiivisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan tarkastella sek& mittaamisen
ja aineiston keruun suhteen etta tulosten luotettavuutena. Tutkimuksen tulokset
ovat yhta luotettavia kuin siina kaytetyt mittarit, siksi mittarin pitéa olla niin tark-
ka, ettd se rajaa tutkittavan kasitteen seka erottelee kasitteista eri tasoja. Mitta-
rin tulee kuvata tutkittavia kasitteita oikein, jotta saadaan tietoa juuri tutkittavas-
ta asiasta eli tutkimusongelmasta. Kvantitatiivisessa tutkimuksessa reliabiliteetti
kertoo sen, missa maarin mittari mittaa tutkittavaa ominaisuutta, mittarin seka
mittaustulosten luotettavuutta ja pysyvyytta. Mittarin validiteettia tarkasteltaessa
on tarkeda selvittad, mittaako mittari oikeita asioita. Itse mittariin voi liittya epa-
tarkkuuksia tai ne voivat johtua kayttajien epgdohdonmukaisuudessa. (Pauno-
nen & Vehvilainen-Julkunen 1998, 206—-213.)

Tutkimuksen luotettavuuteen liittyy mittaamisen lisaksi tulosten luotettavuus.
Sisaisella validiteetilla tarkoitetaan sitd, ettd saadut tulokset johtuvat vain tutki-
muksen asetelmasta, eivat muista ulkoisista tekijoista. Sisaiseen validiteettiin
vaikuttavia uhkia ovat esimerkiksi poistumat, historia ja tutkimukseen valikoitu-
vat henkil6t. Poistumalla tarkoitetaan tutkittavien poisjaantia kesken tutkimuk-
sen. Historia taas saattaa vaikuttaa tutkimustuloksiin, jos tutkittava on esimer-
kiksi kuullut tutkittavasta aiheesta ja vastaa kuulemansa tiedon perusteella. Tut-
kimukseen valikoituvilla henkil6illa tarkoitetaan niin sanottujen hyvien vastaajien
seuloutumista mukaan tutkimukseen. Ulkoisella validiteetilla tarkoitetaan tulos-
ten yleistettavyyttad. Tutkijan taytyy itse arvioida tulosten yleistettavyytta, koska
hoitotieteellisissa tutkimuksissa kaytetddn yleensa harkinnanvaraisia otoksia ja
tuloksia ei voida yleistéaa kattamaan koko suomalaista terveydenhuoltoa. Ulkoi-
sen validiteetin uhkia ovat historia, asetelma ja valikoituminen. (Kankkunen &
Vehvilainen-Julkunen 2009, 152-158.)

Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttavat monet eri asiat, kuten
tutkija seka tutkijan taidot, aineiston laatu, aineiston analyysi ja tutkimustulosten
esittdminen. Luotettavuuteen vaikuttaa myos se, etta sisallénanalyysissa aineis-

to tulee olla pelkistetty niin, ettéd se kuvaa mahdollisimman tarkasti ja luotetta-
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vasti tutkittavaa ilmiéta. (Janhonen & Nikkonen 2003, 36.) Laadullisen tutkimuk-
sen luotettavuuden arvioimiseen ei ole tehty yhta selkeita kriteereita kuin maa-
rallisen tutkimuksen luotettavuuden arvioimiseen. (Paunonen & Vehvildinen-
Julkunen 1998, 215-216.)

Kvalitatiiviseen tutkimukseen liittyvia validiteettiongelmia saattaa syntya siita,
ettd tutkimusaineisto ei anna vastausta tutkimuskysymykseen, aineiston keraa-
misessa on puutteita tai tutkimusaineisto ei ole edustava. Reliabiliteettiongelmat
syntyvat aineiston analyysin aikana tehdyista koodausvirheista, epayhdenmu-
kaisesta koodauksesta tai virhetulkinnoista. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tu-
los on aina tutkijan oma persoonallinen ndkemys, jossa ovat mukana hanen
omat tunteensa ja intuitionsa. Kerattaessa aineistoa kirjallisilla lomakkeilla haas-
tattelun sijaan, tutkija ei voi tarkentaa aineistoaan lisakysymyksilla. Ongelmia
tuottavat myos liian lyhyet ja siséllottomat vastaukset. (Paunonen & Vehvilai-
nen-Julkunen 1998, 215-220.)

Hoitotieteelliseen tutkimukseen on suhteellisen helppo I0ytaa tutkittavia. On-
gelmia syntyy, kun joudutaan valitsemaan tutkimukseen otettavat henkiltt. Laa-
dullisessa tutkimuksessa on tarkoituksena kuvata koko ilmi¢ kokonaisuudes-
saan, siksi on tarkeaa, etta valitaan sellaisia tutkittavia, jotka haluavat osallistua
tutkimukseen seka pystyvét ilmaisevaan itseaan hyvin. Laadullisessa tutkimuk-
sessa ei pyritd yleistettavyyteen, siksi onkin tarkeaa, ettd laadullisen tutkimuk-
sen aineisto on keratty juuri sieltd, missd tutkimuksen kohteena olevat asiat
esiintyvat. (Paunonen & Vehvilainen-Julkunen 1998, 215-216.)

Laadullista tutkimusta pystytaan parhaiten hyddyntamaan tilanteissa, joista on
aikaisemmin vain vahan tai ei ollenkaan tutkittua tietoa. Kvalitatiivisella tutki-
muksella pyritadn luomaan uusia kasitteitd. Taman perusteella yksi laadullisen
tutkimuksen arviointikriteeri onkin se, miss& maarin tutkimus on tarkastellut ilmi-
oita eri nakokulmista ja pyrkii valottamaan tutkittavasta asiasta uusia puolia.
Laadullisen tutkimuksen avulla pyritdan hoitotieteessa luomaan sellaisia kasit-

teitd, joita voidaan parhaalla mahdollisella tavalla hyodyntad kaytannon hoito-
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tydssa. Arviointikriteerina voidaan myos pitdd tutkimuksen hyodynnettavyytta,
aineiston tuoreutta, kuinka paljon uusia puolia tutkittavasta ilmiosta tutkimus tuo
esiin seka analyysin taloudellisuus, joka tdssa tarkoittaa mahdollisimman laajaa
kuvausta mahdollisimman vahaisten kasitteiden avulla. (Paunonen & Vehvilai-
nen-Julkunen 1998, 219-220.)

Laadullisen tutkimuksen analyysia tehdessa, tutkijan tulee osata kasitella asiaa
monesta eri ndkdokulmasta. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa aineisto analysoi-
daan niin, etta luodaan ylaluokituksia ja niille alaluokituksia. Arvioidessa analyy-
sin luotettavuutta tutkija kirjaa ja perustelee omat luokitteluperusteensa. Oman
analysointinsa lisaksi tutkijan tulee kuvata myods alkuperdisid havaintoja, esi-
merkiksi kayttamalla suoria lainauksia, koska analyysin luotettavuus muodostuu

naistd molemmista. (Paunonen & Vehvilainen-Julkunen 1998, 219-220.)

Tutkijalta vaaditaan taitoa Kirjoittaa, jotta laadullinen tutkimus voi onnistua. Ra-
portointi taytyy suorittaa selkedasti, jotta lukija pystyy seuraamaan tutkijan paat-
telyd seké arvioimaan tutkimuksen luotettavuutta. Raportti tutkitusta asiasta tu-
lee olla Kirjoitettu niin, etta tutkija pystyy vakuuttamaan lukijan tekemiensa rat-
kaisujen oikeellisuudesta, muodostamiensa yla- ja alaluokkien perusteluista
sekad tutkimuksen teon luotettavuudesta. (Paunonen & Vehvilainen-Julkunen
1998, 220.)

Teimme opinnaytety6ta ja siihen liittyvaa aineiston analyysia ensimmaista ker-
taa. Pyrimme minimoimaan taman luotettavuuteen vaikuttavan haitallisen teki-
jan analysoimalla ensin helpoimmat kysymykset, joissa oli vahiten vastaajia.
Siirtyessdmme laajemmin vastauksia saaneisiin aiheisiin, meilla oli jo jonkin
verran kokemusta aineiston analysoinnista. Analysoimme kaikki koko aineiston,
jotta mahdolliset virhetulkinnat voitiin minimoida. Kasittelimme aineistoa mones-

ta eri ndkokulmasta, koska kaikilla meilla on omat tulkitsemistapamme.

Tutkittavien valintaan emme pystyneet vaikuttamaan, koska opinnaytetyémme

aineisto oli keratty Lounais-Suomen SyoOpayhdistyksen toimesta. Kaikilla kurs-
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seille osallistuneilla oli oikeus osallistua tutkimukseen, joten tutkimusjoukon va-
linnassa ei ollut luotettavuusongelmia. Tutkimukseen osallistuneilla oli oikeus
jattéaa tutkimus kesken missa tahansa vaiheessa, mutta emme tieda oliko pois-

tumia tapahtunut tutkimuksen aikana.

Tutkimusaineisto oli siirretty vastauspapereista Excel-taulukkoon, joten emme
pystyneet vaikuttamaan mabhdollisiin koodausvirheisiin. Aineiston luotettavuu-
teen vaikutti vastauksissa olevat kirjoitusvirheet, koska emme voineet olla var-
moja, olivatko virheet peraisin syopakuntoutujien kirjoittamista vastauksista vai
tulleet litterointivaiheessa. Aineisto pyrittiin pelkistamaan niin, etta se kuvaa tut-

kittavaa kohdetta luotettavasti ja tarkasti.

Tutkimusaineisto ei antanut vastauksia kaikkiin tutkimusongelmiin. Vastausta
vaille jaivat vélitavoitteita koskeva tutkimusongelma seka syy siihen miksi tavoit-
teita ei saavutettu. Tutkimuksen luotettavuutta tukee se, etté aineisto on keratty
juuri niiltd kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseilta, joita pyritaan kehitta-
maan. Tulokset voidaan yleistdd koskemaan Lounais-Suomen Syodpayhdistyk-

sen kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssitoimintaa.

Raportoinnissa kaytettiin sydpakuntoutujien autenttisia vastauksia, vastauksien
pelkistettyja muotoja sekéa vastauksista muodostettuja kasitteitd, jotta tutkimus-
aineisto pystyttiin raportoimaan mahdollisimman kuvailevasti ja kattavasti. Py-
rimme Kirjoittamaan ja raportoimaan opinnaytetyomme selkedsti ja niin, etta
lukija ymmartaa opinnaytetydomme johdonmukaisena kokonaisuutena seka pys-
tyy arvioimaan sen luotettavuutta. Aineistoa kaytettiin vain taméan opinnaytetyon

tekemiseen ja aineisto on havitetty analysoinnin jalkeen asianmukaisella tavalla.
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7/ POHDINTA

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa syopakuntoutujan asettamia tavoittei-
ta kuntoutumisellensa Goal Attainment Scaling -tavoitekyselylomakkeella arvioi-
tuna seka kartoittaa sydpakuntoutujien kokemuksia Lounais-Suomen Syopayh-
distys r.y.:n jarjestamista kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseista LSSY:n
itse kehittamalla kyselylomakkeella. Tavoitteena oli selvittdd syopakuntoutuksel-
le asetettujen tavoitteiden toteutumista seka selvittda kuntoutus- ja sopeutumis-

valmennuskurssien toimivuutta.

Opinnaytetyo toteutettiin kaksiosaisella kyselylomakkeella. Tutkimukseen osal-
listui 146 sydpakuntoutujaa, jotka olivat osallistuneet LSSY:n jarjestamille kun-
toutus- ja sopeutumisvalmennuskursseille. Suurin osa tutkimukseen osallistu-
neista oli naisia. Tuloksia voidaan hyddyntaa kehitettdessa sydpapotilaan kun-

toutusta, erityisesti kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssien yhteydessa.

Tavoitteiden toteutumisesta kuntoutuksen yhteydessa ei loytynyt paljonkaan
aikaisempaa tutkittua tietoa, joten tuloksia ei pystytty vertaamaan aikaisempiin
tutkimustuloksiin. Tutkimusten saatavuutta vaikeuttivat rajoitetut oikeutemme eri

tietokantojen kayttoon.

Analysoitaessa syopakuntoutujien arvioita kuntoutus- ja sopeutumisvalmennus-
kursseista ongelmia aiheutti liian lyhyet ja sisallottomat vastaukset. Esimerkiksi
haastattelu-tutkimuksella olisi pystytty tarkentamaan kysymyksia, jotta vastauk-
siin olisi saatu lisda sisaltba. Ongelmana tassa kuitenkin olisi voinut olla rehelli-
sen palautteen saaminen, koska kaikki eivat "uskalla” antaa negatiivista palau-

tetta kasvotusten haastattelijalle.

Syopakuntoutujille vertaistuen merkitys on erittéin suuri (Holmia ym. 2008, 139),
kuten myo6s tutkimustuloksista kdy ilmi. Kuntoutus- ja sopeutumisvalmennus-
kursseista oli ollut hyétyd monelle vertaistukea kaipaavalle. Ideaali tilanne olisi,

ettd kaikilla syopaa sairastavilla olisi halutessaan mahdollisuus paasta vastaa-
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vanlaisille kursseille, jossa vertaistuen saanti mahdollistetaan. Kursseilla saatiin

my0s vaihtelua sy6pakuntoutujien arkeen.

Vertaistuen ohella syopakuntoutujalle on tarkeda saada riittdvasti tietoa. On
tarkeaa, ettd jarjestetdan kursseja tai muita tapahtumia, joissa annetaan tietoa
syovasta ja siihen liittyvista asioista seka sybpaa sairastaville ettd heidan lahei-
silleen. Samalla syopaa sairastaville ja heidan laheisilleen annettaisiin mahdolli-
suus kysya mieltaan askarruttavista asioista. Esimerkiksi terveyskeskuksissa ja
sairaaloissa hoitohenkilokunnalla ei valttamatta aina ole riittavasti aikaa vastata
syOpaa sairastavan kaikkiin kysymyksiin. Hammastyttavaa oli, ettei yksikaan
syopakuntoutuja ollut asettanut itselleen valitavoitteita. Ajattelimme, etta tama

saattoi olla yhteydessa kurssien pituuteen.

Meita jai mietityttamaan Hematologiset parikurssille osallistuneiden tiedonsaan-
tiin liittyneiden tavoitteiden ja palautteen valilla vallinnut ristiriita. Tavoitteiden
toteutumisen keskiarvo oli suhteellisen huono, mutta silti kurssista annetussa
palautteessa syopakuntoutujat kertoivat olleensa tyytyvaisia saamaansa tietoon

eivatka ilmoittaneet jaaneensa kaipaamaan lisaa tietoa.

Tarkedaksi tavoitteeksi oli asetettu myos fyysisen kunnon kohottaminen. Kaikilla
syopakuntoutujilla taméa tavoite ei toteutunut, koska he eivat pystyneet osallis-
tumaan kurssien liikunnallisiin osioihin. Kursseilla pitaisi olla eritasoisia liikunta-
vaihtoehtoja, jotta kaikki kurssilaiset pystyisivat osallistumaan kurssien liikunnal-
liseen osaan oman kuntonsa mukaan. Nuorten kurssille voisi mahdollisuuksien

mukaan lisata liikunnanohjausta.

Rintasydpakursseille osallistuneet kokivat, ettei naiseutta kasitelty riittvasti.
Kursseilla voisikin pitdaa luennon, joka ké&sittelisi naiseutta ja mindkuvan muu-
toksia sydpéasairauksien yhteydessa. Syopa voi aiheuttaa muutoksia ulkon&dés-
sé kuten hiustenlahtd (Holmia ym. 2008, 140), jonka vuoksi olisikin tarkeda ka-

sitella naita asioita kursseilla.
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Syopékuntoutujat kertoivat lahtevansa kurssin jalkeen hyvilla mielin kotiin. Suu-
rin osa syOpakuntoutujista toivoi paasevansa uudestaan vastaavanlaisille kurs-
seille. Toiveet liittyivat myds muiden kurssilaisten ja henkilékunnan tapaami-
seen. Tuloksista voidaan paatelld, ettd sydpakuntoutujat nauttivat olostaan kun-
toutus- ja sopeutumisvalmennuskursseilla. Kurssien miellyttavalla jarjestamis-

paikalla ja hyvalla ruualla saattoi myds olla merkitysta tahan.

Tuloksia voidaan hy6édyntaa, kun pyritddn parantamaan sydpakuntoutujien kun-
toutukseen liittyvien tavoitteiden toteutumista. Kurssitarjontaa voitaisiin kehittaa
tarjoamalla my6s pidempid kursseja. Tulosten perusteella kurssien ryhmékokoja
voitaisiin pienentéa tai luentojen kestoa pidentaa, jotta syopakuntoutujien omille
kysymyksille jaisi riittavasti aikaa. Myos pienryhmakeskusteluja pitdisi olla
enemman tai niihin pitaisi varata enemman aikaa. Parikursseja voitaisiin kehit-
taa tarjoamalla keskusteluhetkia kahdessa eri ryhmassa, toiseen osallistuisivat
syopakuntoutujat ja toiseen taas syopakuntoutujien puolisot. Kursseille voitaisiin
jarjestaa jatkoa mahdollisuuksien mukaan ja kurssilaisille voitaisiin jarjestaa jal-

leennékeminen, johon kurssilaisten lisaksi voisi osallistua kurssin henkilokunta.

GAS-tavoitekyselylomaketta kehitettdessa tulisi huomio kiinnittda taustamuuttu-
jiin. Esimerkiksi siviilisaaty ja perhemuoto olisi ollut hyodyllista tietaa, jotta pys-
tyttaisiin kartoittamaan vertaistuen yhteytta sydopakuntoutujan sosiaaliseen tuki-
verkostoon. Sairastumisvuoden lisaksi pitaisi kysya kuinka kauan syopékuntou-
tuja on sairastanut syopaa seka onko han parantunut sybévasta vai ovatko hoi-
dot edelleen kesken. Tietoja naista asioista voitaisiin kayttaa vertailtaessa lahi-
aikoina sairastuneiden ja vuosia sitten sairastuneiden syopakuntoutujien aset-

tamia tavoitteita seka niiden toteutumista.

LSSY:n kehittamaa kyselylomaketta voisi parantaa muokkaamalla kysymyksia
niin, ettd kysymys koskisi vain yhta asiaa, jolloin vastaaja pystyisi keskittymaan
yhteen asiaan kerrallaan. Esimerkkind kysymys, jossa kysyttiin mielipidetta ver-
taistuesta ja pienryhméakeskusteluista. Monet sydpakuntoutujien vastauksista

liittyivat vain toiseen kysytyisté asioista.
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Vertaistuen merkitystd syopakuntoutujan elamassa voisi tutkia lisaa. Jatkotut-
kimuksen aiheena voisi olla, minkédlaista vertaistukea sytpakuntoutuja kaipaa
sekd mika on sen merkitys kuntoutuksen yhteydessa. Samalla voisi tutkia, onko
syOpakuntoutujan tukiverkostolla vaikutusta esimerkiksi mielialaan tai kuntou-
tumismotivaation. Tutkimuksen avulla voitaisiin pyrkia kehittdmaan sydpaan
sairastuneen vertaistuen saantia seka kartoittamaan vertaistuen merkitysta

elamanlaatuun.
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