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Kardiomyopatia eli sydanlihasrappeuma on sydansairaus, jonka seurauksena sydanlihaksen
rakenne ja toiminta poikkeaa normaalista sydamen toiminnasta. Kardiomyopatiat voidaan
luokitella viiteen ryhmaan rakenteellisten ja toiminnallisten vaikutustensa perusteella. Yleisia
kardiomyopatian oireita ovat rasitushengenahdistus, rytmihairiét, uupumus ja jopa
tajuttomuuskohtaukset. Tallaiset oireet seka epdavarmuus tulevasta aiheuttavat sairastuneelle
ja hanen ldheiselleen kriisin.

Opinndytetyd on osa Metropolia Ammattikorkeakoulun ja monien yhteistydkumppaneiden
Tyodikdisen sydanpotilaan, hanen perheensa ja hoidonantajan ohjaus -hanketta.
Tybelamayhteytend opinndytetydllemme toimii Suomen Sydanliitto ry:n alaisena toimiva
valtakunnallinen jasenjarjesté Kardiomyopatiapotilaat — Karpatiat ry.

Opinnaytetyon tarkoitus oli kehittda kardiomyopatiapotilaan tiedonsaantia sairastumisen
ensivaiheessa tuottamalla henkisen tuen ensitietoesite kardiomyopatiapotilaalle, joka on juuri
saanut diagnoosin sairaudesta. Tyon tavoitteena on lisata kardiomyopatiapotilaiden
tiedonsaantia sairauden ensivaiheessa ja edistad heidan henkista hyvinvointiaan seka
itsehoitomahdollisuuksiaan. Tavoitteena on myds, ettd esitteen avulla potilas padsee
eteenpdin sairastumisen aiheuttamassa kriisissa ja ettd potilas saa mahdollisuuden hakea
vertaistukea ja tietoa sairaudesta potilasjarjestosta.

Kirjallisuushauilla kerd@mamme teoriatiedon pohjalta ideoimme ensitietoesitteen sisallén
yhteistydssa Karpatiat ry:n puheenjohtajan Vesa Kurikan kanssa. Koimme tarkeaksi valittaa
esitteella kardiomyopatiapotilaalle tunteen siita, ettd han ei ole yksin sairautensa kanssa.

Loimme ensitietoesitteen sisalldon tukemaan ensisijaisesti potilasta kriisireaktion toisessa
vaiheessa eli reaktiovaiheessa. Tuotimme sisdllon ensitietoesitteeseen, jonka otsikointi on
selked, asiat on esitetty riittavan tiivistettyind ja rakenne tukee ensitietoesitteen helppoa ja
vaivatonta luettavuutta. Ensitietoesitteen sisalté on suunniteltu ohjaamaan lukijaa hakemaan
itse lisdtietoa sairaudesta seka potilasjarjeston tarjoamasta vertaistukitoiminnasta. Henkisen
tuen ensitietoesite on luettavissa Karpatiat ry:n Internet-sivuilta osoitteessa
http://www.karpatiat.net.
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Cardiomyopathy is a myocardial disease in which the heart muscle is structurally and
functionally abnormal. Cardiomyopathies are grouped into five categories by the different
effects to the heart muscle. People with cardiomyopathy often suffer from shortness of
breath, arrythmia, fatigue and even syncope. These kinds of symptoms can be frightening
for the patient and his immediate family and can cause a crisis to their lives.

Our final project was part of a project called 7ydikaisen sydanpotilaan, hanen perheenss ja
hoidonantajan ohjaus (A Project on Guiding a Working-age Heart Patient, His/her Family and
the Health Care Staff). Our associate organization in this project was the Finnish
Cardiomyopathy Patients Association.

The purpose of our final project was to develop cardiomyopathy patients’ knowledge in the
primary situation by creating an emotional support leaflet to them and their immediate
family. The objective of our final project was to increase cardiomyopathy patients’ knowledge
at the early stage of their diagnosis and to promote their emotional well-being and ability for
self care.

Based on our literature search, we created the content of the leaflet with Vesa Kurikka. The
most important message of our leaflet was to the cardiomyopathy patients that they were
not alone with their illness.

We created the content of the leaflet primary to support the patients in the second phase of
the crisis, in the reaction phase. The content of the leaflet is clear and the headlines are
simple so it is easy to read. We designed the leaflet to lead the reader to search more
information on the illness and the peer support activities that the organization provides. The
final version of our emotional support leaflet is on the Karpatiat website
(http://www.karpatiat.net).

Keywords cardiomyopathy, primary knowledge, crisis, peer support
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1 Johdanto

Opinndytetyd on osa Tyoikdisen sydanpotilaan, hdanen perheensa ja hoidonantajan
ohjaus -hanketta. HYKS:n Medisiininen tulosyksikkd, Kardiologian klinikka, Sydan- ja
thoraxkirurgian klinikka sekd Uudenmaan Sydanpiiri ry ja Helsingin Sydanpiiri ry
toteuttavat hanketta yhteistytssa Metropolia Ammattikorkeakoulun kanssa. Hanke on
aloitettu vuonna 2007, ja sen tavoitteena on kehittda sydanpotilaan ja héanen
perheensd saamaa ohjausta seka hoidonantajan ohjauskdytanteitd. Metropolia
Ammattikorkeakoulun opiskelijat ovat jo tuottaneet hankkeessa useita oppaita
sydanpotilaiden suun terveyden edistamisestd, tutkimuksia sekd opetusta
hoitotyontekijdille.  Liityimme  hankkeeseen, koska olemme  kiinnostuneita
sydanpotilaiden hoidosta ja ohjaamisesta. Tydelaman yhteytend opinnaytetydlle toimii
Suomen  Sydanliitto ry:n alaisena toimiva valtakunnallinen jdsenjarjesto

Kardiomyopatiapotilaat — Karpatiat ry (my6hemmin Karpatiat).

Tyon tarkoitus oli tuottaa henkisen tuen ensitietoesite kardiomyopatiapotilaalle, joka on
juuri  saanut diagnoosin sairaudestaan. Kardiomyopatia on sydansairauksista
esimerkiksi sepelvaltimotautia harvinaisempi, ja siksi tutkittua tietoa sairaudesta on
tarjolla vahemman. Kardiomyopatiat ovat kuitenkin harvinaisuudestaan huolimatta
merkittavia sairauksia, silla hypertrofinen kardiomyopatia on yleisin sydanperdisen
akkikuoleman syy nuorilla ja dilatoiva kardiomyopatia on yleisin syddamensiirtoon
johtava sydansairaus (Kuusisto — Helié 2008: 66). Tutkimustyd kardiomyopatioiden
esiintyvyydestd suomalaisessa vadestdssa on vahadistd, ja valtakunnallinen rekisteri
kardiomyopatiaa sairastavista henkildista on vasta tekeilld. Koemme tarkedksi ja
tarpeelliseksi, ettéd kardiomyopatiaan sairastuneille henkildille on tarjolla oikeaa tietoa
sairauteen liittyvisséa asioissa seka mahdollisuus hakeutua vertaistukitoimintaan

mahdollisimman pian diagnoosin kuultuaan.

Ensitietoesite muotoutui opinndytetydprosessin edetessa. Ideoimme aihetta yhdessa
Karpatioiden puheenjohtajan kanssa ja pdadyimme tuottamaan henkisen tuen
ensitietoesitteen  sisdllon  Karpatioiden verkkosivuille. Paadyimme tuottamaan
ensitietoesitteen sahkdisena sen helpon saatavuuden, luettavuuden ja muokattavuuden

vuoksi.

Ensitietoesitteelld pyrimme lisdamaan potilaan ensivaiheen tiedonsaantia ja

itsehoitomahdollisuuksia. Konkreettista tietoa sisdltdvan ensitietoesitteen avulla potilas



saa ensikosketuksen oman sairautensa hoitoon ja henkisen hyvinvoinnin
yllapitamiseen. Tyélla tahtdadamme lisdksi oman asiantuntijuutemme kehittymiseen

ammatillisen kasvun nakokulmasta katsottuna.

2 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoitteet ja kehittamistehtava

Opinndytetyon  tarkoitus oli kehittda kardiomyopatiapotilaan tiedonsaantia
sairastumisen ensivaiheessa tuottamalla henkisen tuen ensitietoesite

kardiomyopatiapotilaalle, joka on juuri saanut diagnoosin sairaudesta.

Tyon tavoite on
o lisata kardiomyopatiapotilaiden tiedonsaantia sairauden ensivaiheessa ja edistaa
heidan henkistd hyvinvointiaan seka itsehoitomahdollisuuksiaan
e auttaa potilasta padsemaan eteenpdin sairastumisen aiheuttamassa kriisissa
esitteen avulla ja antaa mahdollisuus hakea vertaistukea seka tietoa sairaudesta
e tuottaa Karpatioille uutta ja kayttdkelpoista materiaalia seka kehittdd omaa

asiantuntijuuttamme hoitotydn ammattilaisina

Tyd kehittémistehtdva on tehda tuotos, joka vastaa kysymykseen, millainen on hyva,
informatiivinen ja  kardiomyopatiapotilaan henkisen hyvinvoinnin  huomioiva

ensitietoesite.

3 Opinndytetyon teoreettiset lahtokohdat

3.1 Kardiomyopatia sairautena

Kardiomyopatialla tarkoitetaan sydanlihaksen hairiéta tai oireyhtymad, jossa sydamen
rakenne tai toiminta on epdnormaalia ilman, etta siihen liittyy sepelvaltimotaudin,
korkean verenpaineen, lappavikojen tai synnynndisten sydanvikojen aiheuttamaa
rakenteen tai toiminnan hairiéta. Kardiomyopatiat voidaan luokitella viiteen ryhmaan
rakenteellisten ja  toiminnallisten  vaikutustensa  perusteella:  hypertrofinen
kardiomyopatia, dilatoiva kardiomyopatia, restriktiivinen kardiomyopatia, oikean
kammion arytmogeeninen kardiomyopatia sekd luokittelemattomat kardiomyopatiat.
(Elliott ym. 2008: 271.)



Hypertrofinen kardiomyopatia on yleisin perinndllinen sydansairaus. Se on
sydanlihassairaus, jossa sydanlihas paksuuntuu ilman, etta potilaalla ilmenee muuta
selittdvaa sairautta. Sydanlihaksen paksuuntuminen johtuu useimmiten sydanlihassolun
mutaatiosta ja paksuuntuminen ndkyy yleensda syddamen valiseindssa vasemman ja
oikean kammion valissa seka kammion tai kammioiden seinamissa. (Elliott ym. 2008:
272; Kuusisto — Sinisalo 2008: 880) Hypertrofisen kardiomyopatian esiintyvyys 23-35-
vuotiaassa vaestdssa on noin 1:500 (Maron ym. 1995: 785). Hypertrofisesta
kardiomyopatiasta noin 50 prosenttia on familiaalista eli suvuittain esiintyvaa (Kuusisto
— Helid 2008: 67). Hypertrofisen kardiomyopatian ei-geneettinen muoto voi liittya
obesiteettiin, amyloidoosiin tai urheilijan sydameen (Elliott ym. 2008: 273; Kuusisto —
Heli6 2008: 67).

Dilatoivalla kardiomyopatialla tarkoitetaan sydamen vasemman kammion
laajentumista ja systolisen toiminnan eli sydéamen supistumisvaiheen heikentymista
(Elliott ym. 2008: 272). Sydanlihassoluja tuhoutuu, ja eloon jédneet sydanlihassolut
paksuuntuvat. Kammiot laajenevat ja niiden seinamiin kertyy kollageenia, seka niihin
syntyy sidekudosta eli fibroosia. Kun syddamen pumppausvoima eli ejektiofraktio on
heikentynyt ja vasen kammio laajentunut, johtaa se usein eteiskammiolappien
vuotoihin seka rytmihairidihin, etenkin eteisvarindan. (Helié — Peuhkurinen 2008: 864-
865, 870.) Dilatoivan kardiomyopatian tarkkaa esiintyvyytta vaestdssa ei tiedetd, mutta
tiedetaan, ettd se vaihtelee suuresti maantieteellisesti ja ikdluokan mukaan (Elliott ym.
2008: 272). USA:ssa esiintyvyyden on arvioitu olevan noin 40/100 000 (Helid —
Peuhkurinen 2008: 864). Dilatoivan kardiomyopatian ei-geneettisia syitda on monia,
esimerkiksi myokardiitti eli sydanlihastulehdus, pitkdaikainen ja runsas alkoholin kaytto,
aineenvaihduntasairaus, obesiteetti, sydanlihastoksiset lddkeaineet ja huumeet (Helié
2010: 661).

Oikean kammion kardiomyopatialla tarkoitetaan harvinaista sydanlihassairautta,
jossa oikean kammion seinaman kudos on vaihtelevasti korvaantunut rasva- ja
sidekudoksella (Kuusisto — Helid 2008: 74). Sairauden arvioitu esiintyvyys on noin
1:5000, mutta silti se on yleinen syy nuorten ihmisten akkikuolemiin tietyilla alueilla
Euroopassa (Elliott ym. 2008: 274). Noin neljasosalla suomalaisista potilaista sairaus on
suvuittain esiintyvaa (Kuusisto — Helid 2008: 74). Oikean kammion kardiomyopatia
ilmenee tyypillisesti nuorilla miehilld, ja ainakin 80 prosenttia tapauksista

diagnosoidaan ennen 40 ikdavuotta. (Gemayel — Pelliccia — Thompson 2001: 1774



1775.) Sairaus voi kuitenkin ilmeta jo nuorella idlla rasituksen yhteydessa ilmaantuvina
kammiotakykardioina tai sydamen vajaatoimintana (Kuusisto — Helié 2008: 74).

Restriktiivisella kardiomyopatialla tarkoitetaan sydanlihassairautta, jossa
sydanlihas jaykistyy (Elliott ym. 2008: 274). Termi sisdltda joukon harvinaisia
sydanlihaksen tai sydamen sisdkalvon sairauksia, joita yhdistdada sydamen passiivisen
venyvyyden ja diastolen aikaisen taytdn muutokset. Syddamen kammiot ovat yleensa
normaalikokoiset ja niiden supistuvuus voi olla normaalia, mutta ne eivat laajene
tarpeeksi diastolen aikana. Tall6in sydamen tayttdpaine on tavallista korkeampi ja
eteiset ovat kooltaan suurentuneet. (Kupari 2008: 897-898.) Restriktiivinen
kardiomyopatia voi olla idiopaattista, jolloin aiheuttaja on tuntematon, familiaalista eli
perinndllista tai seurausta tietyista sairauksista, kuten amyloidoosista (Elliott ym. 2008:
274). Amyloidoosin aiheuttamassa restriktiivisessa kardiomyopatiassa syddamen
soluvaleihin saostuu proteiiniainesta, jolloin normaalia kudosta tuhoutuu ja kudoksen

toiminta seka rakenne muuttuvat (Kupari 2008: 902).

Luokittelemattomiin kardiomyopatioihin kuuluvat esimerkiksi vasemman
kammion nonkompaktaatiokardiomyopatia eli trabekuloiva kardiomyopatia ja taketsubo
kardiomyopatia (Elliott ym. 2008: 274-275). Trabekuloivassa kardiomyopatiassa
sydéamen vasemman kammion sisempi kerros on |6yhadsti trabekuloitunut ja
paksuuntunut (Kuusisto — Helié 2008: 75).

3.2 Sairauden vaikutukset elamaan

Kardiomyopatiapotilaiden elamanlaatuun vaikuttavat erityisesti sairauden oireet
(Lampert — Salberg — Burg 2010). Hypertrofisen kardiomyopatian yleisimpia oireita
ovat rasitushengenahdistus, rytmihairiét, rintakipu ja tajuttomuuskohtaukset (Kuusisto
— Helid 2008: 68). Fyysisen rasituksen lisdksi yleinen oireita, esimerkiksi rintakipua
aiheuttava tekija on potilaan kokema emotionaalinen stressi (Lampert ym. 2010).
Suurin osa potilaista on kuitenkin vahdoireisia tai jopa tdysin oireettomia. Taudin
ensimmainen oire voi olla pahanlaatuinen kammioperdinen rytmihairid, joka voi johtaa
akkikuolemaan. (Kuusisto 2008: 375.) Sydanlihaksen paksuuntuminen vdhentaa
sydamen joustavuutta tdyttdvaiheen eli diastolen aikana. Tama vahentda sydamen
tayttdmaaraa, ja samalla sydamen elimistdon pumppaaman veren madra vahenee.
Tasta voi seurata potilaalle tyypillistd verenpaineen laskua ja tajunnan hairigita.
(Kuusisto 2008: 374.)



Dilatoivaan kardiomyopatiaan sairastunut henkild sietda usein huonosti rasitusta ja on
usein vasynyt (Kiveld 2008: 371). Oireet voivat kehittya pitkan ajan kuluessa ja voivat
ilmeta uupumuksena, hengenahdistuksena, rintakipuna seka rytmihairidihin liittyvina
tykytys- ja muljahdustuntemuksina (Heli6 — Peuhkurinen 2008: 870). Sydamen
vajaatoiminta on dilatoivan kardiomyopatian keskeinen oire, joka aiheuttaa potilaalle
esimerkiksi  turvotuksia seka rytmihairioita. (Kivela 2008: 372) Sydamen
vajaatoiminnalla tarkoitetaan tilaa, jossa sydan ei kykene pumppaamaan tarpeeksi
verta kudoksille (Heli® — Olkinuora — Lehtonen — Lommi — Nieminen 2003: 3065).
Eteisvarind on sairauden yleinen oire, joka saattaa paljastaa dilatoivan kardiomyopatian
(Helid 2010: 662).

Tyypillisia oireita oikean kammion kardiomyopatiassa ovat kammioperaiset rytmihairiot
etenkin rasituksen yhteydessa, tajuttomuuskohtaukset, sydamen vajaatoiminta seka
pahimmillaan akkikuolema (Gemayel ym. 2001: 1775; Kuusisto — Helid 2008: 74).
Restriktiivinen  kardiomyopatia aiheuttaa sydamen vajaatoimintaa, rytmi- ja
johtumishairiéita, eteisvarindd seka tromboembolioita (Kupari 2008: 899-900).
Tyypillisia sydamen vajaatoiminnan oireita ovat uupumus, hengenahdistus ja

turvotukset esimerkiksi nilkoissa (Helié ym. 2003: 3066).

Vakavaan sairastumiseen liittyy elamanmuutos (Haavisto 2001: 8). Tapa reagoida
sairastumiseen tai vammautumiseen on yksildllista ja riippuu ihmisen omista
voimavaroista seka sosiaalisesta verkostosta (Harkapaa — Jarvikoski 1995: 129). Mielta
on hoidettava, kun sydan sairastuu (Haavisto 2001: 8). Eraan tutkimuksen mukaan yli
30 prosentilla sydaninfarktin saaneista on masennusoireita vuoden aikana
sairastumisesta, joko sairaalahoidon aikana tai sairaalassaolon jalkeen (Lesperance —
Frasure — Talajic 1996: 99).

Sydansairauteen sairastumiseen liittyy aina vahvoja tunteita, mikd on tdysin normaali
tapa reagoida sairastumiseen. Nama tunteet ovat osa suruty6td, johon liittyy usein
masennusta. Varsinaisesta depressiosta voidaan kuitenkin puhua vasta, kun
masennuksen vuoksi ihmisen toimintakyky arkiaskareissa on heikentynyt ja eldamanilo

on vahentynyt pidemman aikaa (Haavisto 2001: 8).

Ladketieteellisesti masennus madritelldan monimuotoisena ja moniasteisena

psyykkisena hairidnd, jonka syntymiseen tarvitaan useiden tekijdiden yhteisvaikutus



(Luhtasaari 2010). Masennuksen tunnistamista vaikeuttavat sen epamaardisyys ja
oireiden monimuotoisuus. Pitkaan jatkuneet, epamaaraiset psyykkiset ja fyysiset oireet,
niiden kesto ja vaikeusaste, itsemurhavaara ja sairausloman tarve Vviittaavat
depressioon. (Herva 2002.) Masennustilojen keskeisimmdat muodot on jaettu
tautiluokitus ICD-10:ssa masennustiloihin ja toistuvaan masennukseen (Taulukko 2).
Itse masennusoireyhtyman kriteerit ovat kummassakin tapauksessa samat, mutta
oleellista on se, ettd havaittuja masennustilan oireita on esiintynyt yhtdjaksoisesti
kahden viikon ajan ja ettd oireet ovat Kliinisesti merkittavia. Masennusdiagnoosin
edellytyksend on, ettéd kymmenesta kriteerioireesta esiintyy vahintaan nelja (Taulukko
3). Vaikeusasteen mittaamiseen kaytetddn oireiden lukumaaraa tai erilaisia
oiremittareita. (Kdypa hoito -suositus 2010.)

Taulukko 2. ICD-10 mukainen oirekuva (Kaypa hoito -suositus 2010).

Taulukko 3. ICD-10:n mukaiset masennustilan oirekriteerit (Kaypa hoito -suositukset
2010).

Hoitamattomana masennus heikentad eldmanlaatua, ja sen on todettu olevan



merkittava riski sydansairaalle (Rosenfeld 2006: 5, Luhtasaari 2010). Sairastumiseen
littyvia psyykkisia tapahtumia voidaan kuvata eradnlaisena sopeutumisprosessina,
jossa ensin koetaan yleensa jarkytysta tai hallinnan menettamista (Harkapaa -
Jarvikoski 1995: 129). Jokaisen sairastuneen olisi tarkeaa loytaa itselleen sopivin tapa
kasitelld sairastumisen aiheuttamia muutoksia (Haavisto 2001: 8).

3.3 Kardiomyopatian hoito

Hypertrofisen kardiomyopatian hoito perustuu riskikartoitukseen, koska noin
viidesosalla potilaista on riski sydanperdiseen dkkikuolemaan. Riskikartoituksessa
arvioidaan esimerkiksi  rytmihairidtahdistinhoidon tarve. Kaikille hypertrofista
kardiomyopatiaa sairastaville annetaan elamantapaohjausta ja potilaita kannustetaan
aktiiviseen liikuntaan seka terveellisiin elamantapoihin, mutta esimerkiksi kilpaurheilu ja
adrirasitus on syyta kieltaa. Terveellisten elamantapojen noudattamista painotetaan ja
valtimotaudin riskitekijat kartoitetaan, koska esimerkiksi sepelvaltimotauti lisaa
kuolleisuutta selvasti. Potilaan tekeman tyon luonne tulisi selvittda, koska esimerkiksi
vuorotyd tai useimmat fyysisesti raskaan tydtehtdvat eivat sovi hypertrofista

kardiomyopatiaa sairastavalle. (Kuusisto — Helid 2008: 69.)

Hypertrofisen kardiomyopatian hoito on oireenmukaista, ja silloin oireettomille tai
vahaoireisille potilaille ei ole syytd madratd laakitystd, koska ladkehoidon ei ole
osoitettu parantavan potilaiden ennustetta tai ehkadisevan sairauden pahenemista.
Oireellisten potilaiden laakehoidon tavoitteena on parantaa sydamen lepovaiheen

tayttoa seka vahentaa sydanlihaksen iskemiaa. (Kuusisto — Sinisalo 2008: 892—-895.)

Dilatoivan kardiomyopatian hoidolla pyritddn ehkdisemaan sydamen toimintahairididen
etenemistd, lievittdmaan potilaan oireita sekd vahentdmaan sairastuvuutta ja
kuolleisuutta (Heli6 — Peuhkurinen 2008: 875). Hoidon sisalté perustuu siis taudin syyn
hoitamiseen, mikdli se on tiedossa, ja hoidon kulmakivend ovat sydamen
vajaatoimintaldakitys seka eldmantapaohjaus. Ladkehoito sekd elamantapamuutokset
parantavat sydamen toimintaa. (Kiveld 2008: 373.) Sydamen vajaatoimintaa
sairastavan potilaan hoidon onnistumiseen vaikuttavat suuresti potilaan oma toiminta

seka neuvonnan ja tuen maara. (Helié ym. 2003: 3072.)

Kaikille dilatoivaa kardiomyopatiaa sairastaville suositellaan tupakoinnin ja alkoholin
kayton lopettamista. Potilaita, joilla on ylipainoa eli painoindeksi on yli 25, ohjataan



pudottamaan painoaan. Potilaita neuvotaan vaélttamaan liiallista suolan kayttdéa seka
huolehtimaan monipuolisesta ravinnonsaannista. Liikuntaa kehotetaan harrastamaan
voinnin seka oireiden mukaan varsinkin vajaatoiminnan ollessa vakaassa vaiheessa.
(Helié ym. 2003: 3067; Helié — Peuhkurinen 2008: 875.)

Oikean kammion kardiomyopatian hoito perustuu kammioperdisten rytmihairididen
hoitoon |adkkeilld tai joissain tapauksissa katetriablaatiolla tai rytmihairiétahdistimella.
(Kuusisto — Helid 2008: 74.) Potilaille, joilla on suuri riski kammioperaisiin
rytmihairigihin ja ékkikuolemaan, tulisi harkita rytmihairiétahdistinhoitoa (Gemayel ym.
2001: 1779).

Restriktiivisen kardiomyopatian hoito voidaan jakaa oireenmukaiseen ja syynmukaiseen
hoitoon.  Syynmukainen hoito  perustuu taudin aiheuttajan  hoitamiseen.
Oireenmukaiseen hoitoon siséltyy sydamen vajaatoiminnan, rytmihdirididen ja eteis-
kammiokatkoksen seka tromboembolioiden tavanomainen hoito. Restriktiivisen
kardiomyopatian hoito ja ennuste riippuvat suuresti potilaasta seka taudin
aiheuttajasta. (Kupari 2008: 906—-908.) Liikunnan lisdaminen, vahempi huolehtiminen
oireista ja psyykkisen hyvinvoinnin lisdantyminen parantavat kaikki sydanpotilaiden

eldmanlaatua (Blinderman — Homel — Billings — Portenoy — Tennstedt 2008).

3.4 Kardiomyopatiaan sairastuminen

Tieto sydansairauteen sairastumisesta saattaa usein tulla yllatyksend potilaalle ja
hanen laheisilleen (Penttilda 2008: 119). Tieto sairaudesta herattad sairastuneissa usein
kysymyksia siitd, miten sairauden kanssa voi selviytya ja miten toiset ovat sairauden
kanssa selvinneet. Sairastuneen lisdksi tilanne koskettaa usein laheisid, joiden on
mukauduttava tilanteeseen. (Mikkonen 2009.) Sairastuminen vakavasti aiheuttaa lahes
aina jonkinasteisen henkisen kriisin potilaalle seka hanen laheisilleen. Masennus,
erilaiset tunnereaktiot ja stressi vaikeuttavat sairauteen sopeutumista seka heikentavat
eldmanlaatua. (Penttila 2008: 119; Mikkonen 2009.) Sairauden tuoma eldmanmuutos
aiheuttaa useille vakavasti sairastuneille erilaisia tiedon ja tuen tarpeita (Mikkonen
2009).

Diagnosointivaineessa vakavasti sairastuneet kokevat usein vdsymysta ja
voimattomuutta, joka saattaa ilmetd aloitekyvyttomyytend seka jatkuvana levon
tarpeena. Monet sairastuneet kuvaavat tunteneensa ahdistusta, jolle oli vaikea nahda



selkeda konkreettista aiheuttajaa. (Mikkonen 2009.) Tutkimuksessa, jossa tutkittiin
tavallista hollantilaista vaestdéa ja hypertrofista kardiomyopatiaa kantavia potilaita,
todettiin, etta huonoon elamanlaatuun vaikuttavat sairauden oireet, vahva usko siihen,
ettd taudin kantamisella on vakavat seuraukset seka fyysinen monisairastavuus.
(Christiaans ym. 2009.) On tutkittu, ettda hypertrofista kardiomyopatiaa sairastavilla
potilailla on suurentunut riski erilaisiin psyykkisiin ongelmiin, kuten paniikkihairigihin ja
mielialan vaihteluihin muuhun vaestton verrattuna (Morgan — O’'Donoghue — McKenna
— Schmidt 2008). Lisdksi potilaiden eldmanlaatuun vaikuttaa epavarmuus sairautensa
ennusteesta (Bosworth ym. 2004).

Oireena vaikea sydamen vajaatoiminta ilmentdad yleensa pitkdlle edennytta
sydansairautta, ja potilaan ennuste on talléin epdsuotuisa (Lommi 2008: 297).
Sydansairaan elamanlaatua voi heikentda masennus, joka on merkittava riski
sydansairaalle. Masennuksen ja muiden psyykkisten ongelmien huomioinnilla voitaisiin

mahdollisesti parantaa itse sydansairauden hoidon lopputulosta. (Rosenfeld 2006: 5.)

Nopea sairastuminen ja hoitoprosessin nopea eteneminen voivat vaikeuttaa potilaan
tilanteeseen sopeutumista. Potilaan kasitys sairaudesta ja sen merkityksesta voi olla
huono, eikda han kykene ottamaan vastaan tietoa. Tallaisessa tilanteessa olisi tarkeaa
luoda potilaalle turvallisuutta, antaa tarpeellista ja konkreettista tietoa seka esimerkiksi

paikallisen potilasjarjestdn yhteystiedot. (Penttila 2008: 119.)

Potilasjarjestot tarjoavat tietoa ja tukea sairastuneille erilaisilla palveluilla, esimerkiksi
vertaistukihenkil6toiminnalla. Vertaistuki on samankaltaisessa elamantilanteessa
olevien ihmisten toisilleen antamaa kokemukseen perustuvaa tietoa. Vertainen ei
valttémattd sairasta samaa sairautta, vaan han saattaa sairastaa ylipdatadn jotain
sairautta, tai samaa sairautta sairastavalla vertaisella ja potilaalla on liséksi jokin muu
yhdistava tekija. Toimintaa voivat harjoittaa seka julkiset palvelut ettd kolmannesta
sektorista esimerkiksi potilasjarjestot. Vertaistuki toimii kuitenkin julkisen tuen rinnalla.
(Mikkonen 2009.) Vertaistuki on yksi sosiaalisen tuen muodoista, ja sen on todettu
olevan tehokas interventio sydansairauksista Kkarsiville. Vertaistuen positiivisia
vaikutuksia sydansairaille ovat liikkumisen ja aktiivisuuden lisadntyminen, vahentyneet
kipukokemukset ja sairaalakdaynnit. (Parry — Watt-Watson 2010.) Vertaistuki on
lisaantyvissa maarin tulossa tarkedksi osaksi potilaiden hoitoa, kun terveydenhuollossa
tapahtuu taloudellista heikkenemista ja henkildkunnan vahentéamista (Doull — O’Connor
— Tugwell — Welch — Wells 2008).
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Vertaistuki tarjoaa siis sairastuneille tietoa, toimintaa, turvaa, tukea, rohkaisua seka
voimavaroja erilaisiin tarpeisiin (Mikkonen 2009). Vertaistukea kdytetdaan edistamaan
fyysista, emotionaalista ja psyykkista terveyttd. Se tarjoaa yksildllista tukea, joka
perustuu kokemukselliseen tietoon ja liittyy erityisesti johonkin tiettyyn tilaan tai
olosuhteeseen. (Doull ym. 2008.)

3.5 Sairauden aiheuttama kriisi

Kriisit kuuluvat ihmisen jokapdivdiseen eldamaan, ja naista kriiseistd ihminen voi
selviytya turvautumalla aiemmin kdyttamiinsa keinoihin. Traumaattinen kriisi sen sijaan
on tila, jossa sisdisten ja ulkoisten drsykkeiden maara on suurempi kuin ihminen
kykenee hallitsemaan. Traumaattisen kriisin voi aiheuttaa jokin ulkoinen tapahtuma,
joka uhkaa ihmisen fyysistd olemassaoloa ja turvallisuutta, kuten vakavat
onnettomuudet ja sairaudet. (Lehvonen 2007: 5.) Sairauden aiheuttaman kriisin
onnistunut lapikdynti auttaa ihmista selviytymaan uudessa elamantilanteessa ja uusien
selviytymishaasteiden edessa (Laksy 2000: 42). Kriisissa oleva ihminen tarvitsee

ympadrilleen rauhaa, turvallisuutta ja ymmartamysta (Noéren 2000: 14).

Traumaattisella tapahtumalla on tiettyja tunnusmerkkeja. Tapahtumaa tai tilannetta ei
pysty ennustamaan, jolloin siihen ei pysty psyykkisesti valmistautumaan. Tilanne on
jarkyttavampi, jos siihen ei pysty valmistautumaan etukateen. Tapahtuma tai tilanne
voi olla sellainen, ettd siihen ei pysty vaikuttamaan omalla kdyttdytymisellaan, jolloin
tilanne ei ole ihmisen kontrolloitavissa. Tapahtuma muuttaa ja koettelee ihmisen
elamanarvoja. Ihminen tulee tietoiseksi omasta haavoittuvuudestaan, kun jotain
jarkyttdvaa tapahtuu. Lisdksi maailmankuva ja eldmankatsomus muuttuvat, kun
traumaattinen tapahtuma kyseenalaistaa ne. Eldmanarvoihin tulee muutoksia, kun
Iaheisten ja perheen arvo nousee siind, missa esimerkiksi tyon, uran ja rahan merkitys
laskee. Traumaattiseen tapahtumaan kuuluu se, ettd kaikki muuttuu. Ihmista
kohdannut eldmanmuutos voi olla hyvin vaativa. Ihminen joutuu kohtaamaan
psyykkisesti haastavia sopeutumistehtavia. (Saari 2000: 22-27.) Kriisireaktioon kuuluu
nelja vaihetta: psyykkisen sokin vaihe, reaktiovaihe, johon erityisesti keskitymme tassa
tydssad, tyostamis- ja kasittelyvaihe seka uudelleen orientoitumisen vaihe (Saari 2000:
41-73).

Psyykkinen sokki on reaktio, jonka ihminen tuntee, kun han kuulee jostain
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jarkyttavasta asiasta, esimerkiksi hanelld todetaan jokin sairaus tai kerrotaan
diagnoosi. Talléin mieli suojaa ihmistd sellaiselta tiedolta ja kokemukselta, jota se ei
kesta eikd pysty vastaanottamaan. Talla tavalla mieli ottaa aikalisan ja antaa ihmiselle
aikaa vahitellen kasitella saamaansa tietoa. (Saari 2000: 42.) Sokkivaiheeseen saattaa
kuulua voimakas kieltdminen, joka ilmenee epailyna siitd, onko ihmiselle annettu vaara
diagnoosi tai jopa vaaran potilaan papereihin perustuva diagnoosi. Psyykkisen sokin
kesto on muutamasta tunnista joihinkin vuorokausiin. Sokkivaiheessa yleisia psyykkisia
reaktioita ovat pelon ja masennuksen tunteet, ahdistuneisuus ja unettomuus.
Sokkivaiheessa ihmiselle ei kannata antaa paljon faktatietoa, koska se ei yleensa mene
perille ja saattaa vain lisata ihmisen ahdistusta. (Lehvonen 2007: 5.) Sokkivaiheessa
oleva ihminen ei jalkeenpdin kykene muistamaan hédnelle annettuja ohjeita. Tasta
syysta hoito-ohjeet onkin annettava mahdollisimman yksinkertaisessa ja helposti

kasiteltavassa muodossa ja ne on kerrattava myéhemmin uudelleen. (Néren 2000: 15.)

Reaktiovaihe on seuraava vaihe kriisireaktiossa. Sokkivaiheesta reaktiovaiheeseen
siirtyminen edellyttad, ettéd sokin aiheuttanut tilanne on ohi. Reaktiovaiheen kesto on
noin 2—4 paivaa. Ihminen tulee tietoiseksi tapahtuneesta, sen todellisuudesta ja
merkityksesta omalle elamalleen. (Saari 2000: 52-53.) Todellisuuden kohtaamista
helpottavat erilaiset puolustusmekanismit ja sopeutumiskeinot. Kaikki ihmiset kayttavat
torjuntaa, jonka tarkoitus on pitda poissa tietoisuudesta suuri osa sinne kertyneista
emotionaalisista  ongelmista. Regressio eli  taantuma on alkeellinen
puolustusmekanismi. Sairaalassa ollessaan riippuvaisuuteen taipuvaiset ihmiset
saattavat esimerkiksi taantua vaativaiselle, lapsenomaiselle ja ehka aggressiivisellekin
tasolle. Projisoidessaan ihminen heijastaa omia syyllisyydentuntojaan ymparistdonsa.
Sairastunut ihminen saattaa syyttaa laheistdadn omista vaikeuksistaan ja ongelmistaan,
jolloin projisointi on erityisen hankalaa. Sairauden jarkiperdista selitysta etsiessaan
ihminen rationalisoi eli jarkeistda tapahtumaa. Tall6in sairastunut etsii tietoa kirjoista ja
Internetista. Joillekin rationalisointi sopii, koska se pitdd poissa ahdistuksen ja
masennuksen tunteet. Voimakkaiden tunteiden eristéaminen tarkoittaa, ettéd vaikeat
tunteet, kuten masennus ja ahdistus, lokeroidaan omaan lokeroonsa, eika ihminen
halua keskustella ndistd asioista vaan niin sanotusti alyllistda kaikki asiat. (Lehvonen
2007: 5.) Reaktiovaihe on tunteiden myllerrystd, jolloin suru, epatoivo, tyhjyyden
tunne, ahdistus, itsesyytdkset, syyllisyydentunnot, pelko ja hdped saattavat olla
valloillaan. Nailld tunteilla on kuitenkin tarkoituksena, koska niiden avulla ihminen
reagoi kokemusta ulos itsestdan. Ihmisen olisi hyva kestda nama tunteet, antaa niiden

tulla ja mennd. (Saari 2000: 52-60.) Reaktiovaiheessa oleva ihminen tarvitsee
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toistuvaa kuunnelluksi ja valitetyksi tulemisen kokemista. Tassa vaiheessa olisi myds
hyvd antaa selkedd, kdytannonlaheista ja toistettua informaatiota ihmisen
senhetkisesta tilanteesta. (Néren 2000: 15.)

Kasittely- eli lapityoskentelyvaihe on kriisireaktion kolmas vaihe, jolloin ihminen
alkaa hyvaksyd tapahtuneen (Néren 2000: 15). Tassa vaiheessa kriisin kohdannut
ihminen ei endda haluakaan puhua tapahtuneesta. Kasittelyprosessi hidastuu ja
kokemuksen lapikaynti kaantyy sisaanpain, jolloin ihminen kasittelee asiaa omassa
mielessaan joko tietoisesti tai tiedostamatta. (Saari 2000: 60-61.) Téhan vaiheeseen
littyy surutyd, joka ihmisen on tehtava jokaisen menetyksen jalkeen (Lehvonen 2007:
5). Tatd vaihetta voidaankin kutsua varsinaisen surutyon vaiheeksi (No6ren 2000: 15).
Oman terveyden menettdminen on ihmisen suurimpia menetyksia ja vaatii usein pitkan
surutydn. Jos ihmiselld on ollut aikaisemmin eldmassaan vaikeita kriiseja, jotka han on
lapityoskennellyt, han selviytyy sairauden aiheuttamasta kriisistd paremmin ja on

vahvempi kohtaamaan uusia kriiseja. (Lehvonen 2007: 5-6.)

Uudelleen orientoitumisen vaihe on viimeinen vaihe kriisireaktiossa. Ihminen on
hyvaksynyt tapahtuneen ja alkaa sopeutua tapahtuman tuottamiin muutoksiin. Koko
prosessin tavoitteena on, etta kokemus ei ole torjuttu tai kielletty vaan lapitydstetty.
(Saari 2000: 67-68.)

Sairastuneen lisdksi hanen laheisensa lapikdyvat suunnilleen samanlaisen psyykkisen
kriisin kuin sairastunut itsekin, ja esimerkiksi parisuhde saattaa joutua kovalle
koetukselle. Puolison sekd henkinen ettd konkreettinen tuki on erittdin tarkeaa.
(Lehvonen 2007: 6.) Omaisen taytyy kuitenkin muistaa huolehtia itsestdan ja omasta
jaksamisestaan. Sairastumiseen liittyy usein jatkuva tiedontarve ja epdvarmuus, se
muuttaa perheen arkea ja tuo siihen lisaa huolta. Sairastuneen perhe tarvitsee tukea ja
tietoa, perheenjasenen sairastuminen saattaa toisaalta koota perheen voimavarat.
Sosiaalisen verkoston tuki perheen muuttuneessa tilanteessa on tarkeaa. (Kiiltomaki —
Muma 2007: 59-60.)

3.6 Ensitiedon merkitys sairastuneelle
Ensitiedolla voi olla monta merkitystéd sen mukaan, missa yhteydessa sita kdytetdaan. Se

voi olla tietoa, jota emme halua kuulla tai tietoa, jonka otamme epardiden vastaan.

Ensitieto mielletdan helposti ikdvana tietona tai huonona uutisena. Maailmalla se voi
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merkita tapahtuneita suuronnettomuuksia tai liike-elamadssa poérssiromahduksia
(Hanninen 2004: 21). Ensitiedon maarittelyn on tehnyt erityisen vaikeaksi se, etta
kahta samanlaista ensitietotilannetta ei kdytanntssa ole olemassa (Hanninen 2004:
22). Terveydenhuollon nakdkulmasta katsottuna ensitiedon merkitysta on tarkasteltu
erilaisten tutkimuksien kautta etsien vastausta siihen, kuinka ikava tieto esimerkiksi
vakavasti sairastuneelle potilaalle tai taman perheelle tulisi kertoa. Tutkimusten
edetessa aloitettiin  keskustelu ja tutkimus ensitiedosta ja sen merkityksesta

terveydenhuollossa (Hanninen 2004: 21).

Ensitieto on keskustelujen myé6ta muotoutunut joko kapea-alaiseksi tai laaja-alaiseksi
kasitteeksi. Kapea-alaisena kasitteena ensitiedon ajatellaan olevan lyhytaikainen
tapahtuma, jossa esimerkiksi vanhemmille kerrotaan lapsen vakavasta terveydentilasta.
Laaja-alaisena kasitteena ensitieto on tilanne, jossa annetun tiedon lisaksi perhetta tai
potilasta ohjataan tatd samanaikaisesti tukien. Keskustelun jatkuessa ensitieto-kasite
litettiin sitéd lahelld olevaan ohjaus-kasitteeseen, jolloin painottuu vaikuttaminen.
(Hanninen 2004: 21.) Laaja-alaiseksi kasitteeksi muodostunutta ensitiedon
maaritelmaa tasmennettiin, sen mukaan ensitieto olisi kaikki potilaasta annettava tieto
hoitotilanteet mukaan lukien seka kommunikointia tyontekijdiden ja laheisten kanssa
(Helminen 1995: 37).

Ohjaus-kasitteen mukaan potilas on oman elamansa asiantuntija ja terveydenhuollon
henkilé ohjauksen asiantuntija. Ohjaus rakentuu niiden asioiden perusteella, jotka ovat
tarkeitd potilaan terveydelle tai sairaudelle. Ohjauksessa ldhdetdan aina jostakin
tilanteesta ja paadytadan johonkin toiseen tilanteeseen, joka on erilainen kuin
lahtétilanne. Ohjauksen tavoite ensitietotilanteessa oli 1980-luvulla se, etta potilas
ratkaisee itse ongelmansa. (Hanninen 2004: 21; Kyngas 2007: 26.) Ohjaus oli
muuttunut  potilaslahtbiseksi omahoidon tukemiseksi, joka on muuttumassa
pitkdaikaissairauksien  hoidon painopisteeksi (Routasalo ym. 2010: 1917).
Potilaslahtbisyys tarkoittaa sitd, etta potilaan taustatekijat on huomioitu jo ohjausta
suunniteltaessa (Kaaridinen 2007: 20). Potilaan tukeminen oli erityinen keskustelun
aihe 1980-luvulla, esimerkiksi lapsen terveydentilan katsottiin tuottavan taman
vanhemmille tunne-elaman tasapainottomuutta, jolloin tuen tarpeen todettiin olevan
ensitietotilanteessa tarkead. Ensitiedon tavoitteena todettiin olevan perheen tai
potilaan tukeminen kriisissa ja vaikuttamista asenteisiin, jotta ne eivat olisi esteena

potilaan kuntoutumiselle. (Hanninen 2004: 21.)
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3.6.1 Kirjallinen ensitieto

Ensitieto kerrotaan usein potilaalle dialogisuuteen perustuen tilanteessa, jossa aika on
rajallinen. Kirjallisen ohjausmateriaalin kdaytdn on todettu olevan erityisen tarpeellista
juuri sellaisissa tilanteissa, joissa suullisen ohjauksen toteutusaika on vahentynyt.
Lyhentyneiden sairaalassaoloaikojen vuoksi tdma on muuttunut merkittdvammaksi
seikaksi ohjaustilanteessa. Kirjallinen ohjausmateriaali voi olla ohjelehtinen tai oppaan
muodossa oleva pieni kirjanen. Ohjausmateriaalia voi olla vain yhden sivun sisaltava
ohjelehtinen tai useampisivuinen opas, jolla potilaalle valitetddn tieto sairauteensa
liittyvista asioista. (Kyngas 2007: 124.) Oppaan muodossa annettava ensitieto auttaa
potilasta sopeutumaan uuteen elamantilanteeseen. Potilas saa heti diagnoosin jdlkeen
mahdollisuuden osallistua itse sairautensa hoitoon, mika on sydansairautta sairastavan
potilaan ohjauksen keskeinen tavoite. (Partanen — Lommi 2009: 2012.) Tutkitun tiedon
mukaan kirjalliset ohjeet on usein kirjoitettu lukijalleen liian vaikeasti ja ndin ollen
sanoma ei valttamattd saavuta lukijaa. Hyva Kkirjallinen opas on hyvin suunniteltu,
tehokas ja oikein suunnattu valitulle potilasryhmalle. Sisallbltaén oppaan tulee olla
selked ja kielellisesti sopiva ja helposti ymmarrettava. Kirjallinen opas tulee tarjota

potilaalle sopivaan aikaan ja sopivassa paikassa. (Kyngas 2007: 125.)

3.6.2 Ensitiedon kuusi t-kirjainta

Kohtaamisen kokemuksia epavarmuuden nayttamolla -tutkimuksen pohjalta ensitiedon
katsottiin koostuvan tiedon kertomisesta, tunteiden huomioimisesta, tuen antamisesta,
toimintaan ohjaamisesta ja toiveikkuuden sailyttdmisestd. Tastda maaritelmasta
muodostui kuuden t-kirjaimen kokonaisuus: Tieto, Tunne, Tuki, Toivo, Toisto ja
Toimintaan ohjaaminen. Kuuden t-kirjaimen maaritelman tavoitteena oli koota yhteen
ne asiat, joita terveydenhuollon henkildn olisi hyva muistaa kohdatessaan potilaan tai

tdman perheen ensitietotilanteessa (Hanninen 2004: 22).

Vakavasti sairastuneelle ei voi koskaan korostaa liikaa toivon merkitysta vaikeissakaan
vaiheissa (Lehvonen 2007: 6). Toivo on tunnekokemus, joka auttaa ihmista
yllapitamaan hyvinvointiaan. Se on elamaa yllapitdva voimavara, joka edistaa
sairastuneen eldmanhalun sdilyttdmista ja motivoi hantd toimintaan. Toivoa pidetdan
lisaksi selviytymisstrategiana kriiseissa ja se on fyysisen ja psyykkisen toimintakyvyn
yllapitaja. (Lindvall 2001: 168.) Toivo on keskeinen tekija ihmisen hyvinvoinnin ja
terveyden parantamisessa (Kylmda — Juvakka 2007: 7). Vakavasti sairastuneen
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eldmanhaluun ja eldmanlaatuun toivo vaikuttaa keskeisesti, koska vakavasti sairas

saattaa kadottaa toivonsa ja ndin ajautua toivottomuuteen (Lindvall 2001: 168).

Lindvall (2001) analysoi tutkimuksessaan erilaisiin sydpatauteihin sairastuneiden eri-
ikaisten ihmisten kokemusten merkityksia toivosta ja toivottomuudesta. Tutkimuksessa
kavi ilmi, ettd merkitykset jakautuivat toivoa virittdviksi ja toivoa uhkaaviksi
merkityksiksi. (Taulukko 1)

Taulukko 1. Toivoa virittdvien ja toivoa uhkaavien kokemusten merkitykset (Lindvall
2001: 172).

Tutkimuksessaan Lindvall (2001) kokosi eri merkityksistda seitseman erilaista
ulottuvuutta, joiden sisélle edellda mainitut toivoa virittdvat ja uhkaavat merkitykset
kuuluvat. Nama ulottuvuudet ovat emootiot, tavoitteet, suhteet, tieto, ajallisuus,

luottamus ja luopuminen.
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Emootioon sisaltyvat merkitykset ovat masennuksen tunteet, myodnteinen
eldmdnasenne ja omat sisdiset voimavarat. Diagnoosin kuuleminen on shokki, joka
nostaa esiin voimakkaita tunteita. Pelko voimistaa masennusta. Jos ihmisen omat
sisdiset voimavarat riittdvat, ne auttavat yllapitémaan toiveikasta mielialaa.
Tavoitteiden ulottuvuuteen kuuluu selviytyminen, lilkkuntakyvyn ja kunnon yllapitéminen
seka toiminnallisuuden yllapitaminen. Henkildkohtaiset paamaarat ja tavoitteet ovat
toivon rakennepuita ja siemenia. Ne kannustavat ja motivoivat yrittdmaan sairaudesta
huolimatta. Liikuntakyvyn sdilyminen, toiminnallisuus ja selviytyminen arkipdivaisista
toimista tuovat mielihyvaa ja auttavat yllapitamaan toiveikasta mielialaa. Suhteiden
ulottuvuuteen sisaltyy laheiset ihmissuhteet, perheen tuki, usko itsedadn suurempaan
voimaan seka rukous. Myonteiset ihmissuhteet rakentavat toivoa. Laheiset ihmiset ovat
tarkeita elementteja toivon yllapitdmisessa. Laheisten lasnaolo, kokemusten jakaminen,
rakkaus ja perheen olemassaolo voivat pitda ylla elamanhalua ja toiveikasta mielialaa

seka antavat voimia ja virittévat taisteluun sairautta vastaan.

Tietoon sisaltyy tieto hoitovaihtoehdoista, hoidon jatkuminen, tieto hoidon
tehokkuudesta seka tiedon puute tutkimuksista ja hoidoista. Tiedon tarve riippuu
yksilosta. Joku ei halua lisaa tietoa, koska se lisda pelkoja, toinen taas haluaa tietoa
diagnoosistaan heti siitéa kuultuaan. Joku taas saattaa tarvita tietoa, mutta ei uskalla
sitd kysya, koska pelkaa huonon uutisen vievan toivon kokonaan. Ajallisuuden
ulottuvuuteen kuuluu tietoisuus eldaman rajallisuudesta, epavarmuus tulevaisuudesta,
tietoisuus eldman tarkoituksesta ja odotus tuonpuoleisesta paremmasta ajasta.
Kokemusten merkitykset eivat liity ainoastaan nykyhetkeen. Ne voivat ilmentaa
menneiden hetkien merkityksid. Luottamukseen kuuluu kivuttomuus, toivon
ylldpitdminen, vuorovaikutus henkildkunnan kanssa ja mahdollisuus hallita hoidon
sivuvaikutukset. Toivon tunne vahvistuu, kun ihminen luottaa hoitoon ja hoitavaan
henkilokuntaan. Hoitohenkilokunta virittda toivoa empaattisella kayttaytymisella ja
sanavalinnoillaan. Luopumisen ulottuvuuteen sisdltyy luopuminen tyétehtdvista,
kipujen lisdantyminen seka luopuminen toiveista ja unelmista. Luopumisen kokemukset
syntyvat menetyksistd, joita sairastunut ihminen on kohdannut. Jokainen tekee

luopumisen suruty6td omalla tavallaan. (Lindvall 2001: 172-174.)

Vaikeaan sairauteen liittyy aina toivon ja toivottomuuden kokemuksia. Kun sairastunut
tuntee tulleensa kuulluksi ja hyvaksytyksi, hdn saa rohkeutta elda sairautensa kanssa.
Toivo eldaa hyvinkin pienien asioiden varassa, jotka kuitenkin saattavat olla

sairastuneelle suunnattoman tarkeita. Toivon lahteet voivat olla moninaiset. Vakavasti
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sairaalle toivo ei ainoastaan merkitse paranemista ja fyysisté kuntoutumista, vaan
myds hyvaa oloa sekd olemista laheisten ihmisten kanssa. Sairastuneen ihmisen ja
hanen laheistensa eldmassa toivolla on positiivinen merkitys (Kylma — Juvakka 2007:
4). Toivon virittamista ei tulisi pelatd, silld toivo lisda vakavasti sairaan ihmisen
elamaan laatua. (Lindvall 2001: 176.)

4 Opinnaytetyon toiminnallinen toteutus

4.1 Yhteistydkumppani ja kohderyhma

Opinndytetyd tehtiin yhteistydssa Karpatiat ry:n kanssa, joka on vuonna 2000
perustettu valtakunnallinen kardiomyopatiapatilaille, heidan omaisilleen,
hoitohenkildkunnalle ja muille asiasta kiinnostuneille tarkoitettu yhdistys. Yhdistys on
Suomen Sydanliitto ry:n jasenjarjestd. Toimintaymparistona Karpatioilla on
vertaistukitoiminnan  yllapitéminen  kardiomyopatiapotilaille,  pyrkimys lisata
kuntoutustoimintaa, jasenistonsa etujarjestdna toimiminen seka vuosittaisen

valtakunnallisen tapaamisen jarjestaminen kardiomyopatiapotilaille.

Ensitietoesitteen kohderyhma on juuri diagnoosin saanut kardiomyopatiapotilas.
Paatimme tehda henkiseen tukeen painottuvan ensitietoesitteen
kardiomyopatiapotilaalle, koska sellaista ei ole viela tehty ja yhteistybkumppanimme
koki sen tarpeelliseksi. Ensitietoesite on suunnattu kriisin vaiheiden mukaisessa
reaktiovaiheessa olevalle kardiomyopatiapotilaalle, koska tdssa vaiheessa ihminen

alkaa ymmartaa, mita hanelle on tapahtunut.

4.2 Suunnittelu ja teoriatiedon keradminen

Tutkimuksellinen  kehittamistyd voi saada alkunsa esimerkiksi erilaisista
kehittamistarpeista ja muutoshalukkuudesta. Kehittamistydssa esitellddn vaihtoehtoja
asioille tai kehitetdan niita eteenpain eli tuotetaan kaytannon ratkaisuja ja parannuksia.
Kehittdmistyota voidaan kuvata erilaisten vaiheiden kautta tapahtuvana prosessina,
tama prosessiajattelu auttaa toimimaan kussakin vaiheessa jarjestelmallisesti.
Kehittamistydn prosessin |ahtékohtana on tunnistaa kehittamiskohde esimerkiksi
tydelamassa. Kehittdmistarpeen tunnistamisen myo6té voidaan maarittdéa myos

alustavat tavoitteet prosessille. (Ojasalo — Moilanen — Ritalahti 2009: 19, 22.)
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Opinndytetyon kehittamiskohde syntyi projektin yhteistydkumppanin Karpatioiden
kokemasta tarpeesta ja omasta halustamme tuottaa henkiseen tukemiseen liittyva
tuotos. Kehittamiskohteen tunnistamisen jdlkeen prosessi jatkui kohteeseen
perehtymisella.

Prosessin etenemisen kannalta on edullista tutustua kehittdmiskohteeseen hyvin.
Tiedon hankkiminen kehittdmiskohteen nykytilasta seka historiasta on erittdin tarkeaa.
(Ojasalo ym. 2009: 28.) Opinnaytetydn tietopohjaksi olemme kerdnneet tietoa
kardiomyopatiasta, ensitiedosta seka kriisistd ja jatkoimme sitda koko prosessin ajan.
Prosessin seuraavassa vaiheessa tulee kehittdmistehtéavd maaritella ja rajata. Usein
kehitystydn tuotoksena syntyy luomus tai tuotos. (Ojasalo ym. 2009: 33.) Aiheeseen
perehtymisen ja aiheseminaarin jalkeen padtimme rajata tydmme kehittdmaan
kardiomyopatiapotilaiden tiedonsaantia sairauden ensivaiheessa. Aluksi ideoimme
hyvinvointioppaan kardiomyopatiapotilaalle. Aihe-esittelyseminaarin jalkeen
muokkasimme esitteen muotoa ensioppaaksi potilaalle seka hénen hoidonantajalleen,
jolloin esite olisi ollut kaksiosainen. Paadyimme suunnitelmavaiheessa tuottamaan
sisalléon ensitietoesitteeseen padasiassa kardiomyopatiapotilaalle mutta myds hanen
laheisilleen. Halusimme painottaa esitteessa potilaan henkista tukemista sairastumisen

ensivaiheessa.

Kehitystydbn prosessin seuraavan vaiheen tarkoitus on muodostaa kehitystydn
tietoperusta ja keskeinen kasitteistd (Ojasalo ym. 2009: 34). Opinndytetydhoén olimme
keranneet tydn relevantin tietoperustan seka tarkeimmat ldhteemme. Opinndytety6n
aineisto muodostui tutkitusta tiedosta, jota olimme kerdnneet hauilla seka
kirjallisuudesta ettd muista I6ytdmistdmme |3hteista. Tutustuimme myds erilaisiin
ensitietoesitteisiin ja Karpatioiden seka Suomen Sydanliitto ry:n jo olemassa oleviin
kardiomyopatiapotilaille tarkoitettuihin materiaaleihin. Tietokantahakuja teimme
erilaisilla hakukoneilla, kuten Medic, PubMed, kayttden hakusanoja, jotka liittyivat

kardiomyopatiaan ja yleisesti sydansairauksiin seka ensitietoon. (Liite 1)

4.3 Ensitietoesite

4.3.1 Sisalté

Kerasimme teoriatietoa kardiomyopatiasta, kriisista ja ensitiedosta, jonka pohjalta
hahmottelimme ensitietoesitteen sisaltda. Pohdimme yhdessa mitd asioita haluamme
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lukijalle kertoa ja mika on ensitietoesitteen sisallon tarkein viesti. Koimme tarkedksi
sen, etta kardiomyopatiapotilas saa ensitietoesitetta lukiessaan tunteen siita, etta ei ole
yksin sairautensa kanssa, vaan apua ja tietoa on tarjolla huolimatta sairauden
harvinaisuudesta. Tavattuamme opinndytetydn toteutusvaiheessa Karpatioiden
puheenjohtajan ryhdyimme tydstdmaan ensitietoesitetta yhteisen suunnitelman
pohjalta. Ensitietoesitetta suunnitellessamme noudatimme kuuden t-kirjaimen
sanomaa: annamme tietoa, herdtdmme tunnetta, tuemme, annamme toivoa,

annamme mahdollisuuden potilaalle toistaa lukemaansa seka ohjaamme toimintaan.

Kerdtyn teoriatiedon avulla loimme tekstin ensisijaisesti tukemaan potilasta
kriisireaktion ~ toisessa  vaiheessa eli  reaktiovaiheessa. = Tuotimme  sisdllon
ensitietoesitteeseen, jonka otsikointi on selked, asiat on esitetty riittédvan tiivistettyina
ja rakenne tukee ensitietoesitteen helppoa ja vaivatonta luettavuutta. Karpatioiden
mukaan kardiomyopatiapotilas on usein diagnoosin saatuaan henkisessa kriisissa, eika
valttamattd jaksa lukea pitkia selvityksia sairaudestaan. Paadyimme Karpatioiden
toiveen mukaan otsikoimaan ensitietoesitteen nimella Kardiomyopatiapotilaan henkisen
tuen ensitieto. Na&in lukija voi havaita jo ensisiimaykselld, ettd kyseessa ei ole
yleispateva henkisen tuen ensitietoesite, vaan esite, joka on suunnattu
kardiomyopatiaa sairastavalle potilaalle ja hanen l3heisilleen. Otsikoinnin lisaksi
kansilehteen tuli seka Karpatioiden ettd Metropolia Ammattikorkeakoulun logot

kuvaamaan yhteisty6ta.

Esitteen ensimmaiselld sivulla tdsmensimme, mille kohderyhmalle esite on suunnattu.
Selvitimme lukijalle, mitd kardiomyopatia on sairautena, mistd sairastuminen johtuu ja
mitd oireita se voi aiheuttaa. Kavimme nama lapi esittdmalld kysymyksia, joita kuka
tahansa potilas voisi esittda sairastuttuaan vakavasti. Annoimme kysymyksiin lyhyita
vastauksia, jotka tyydyttdisivat mahdollisimman hyvin kardiomyopatiapotilaan
senhetkisen tiedon tarpeen. Liitimme joihinkin vastauksiin Karpatioiden Internet-
osoitteen, mistd kardiomyopatiapotilas voi halutessaan lukea lisda sairaudestaan ja
jarjestdon toiminnasta. Kardiomyopatiapotilas voi aina niin halutessaan lukea

ensitietoesitettd uudelleen, han voi itsendisesti toistaa saamaansa tietoa.

Ensitietoesitteen  toisella sivulla annoimme pienia vinkkeja siihen, miten
kardiomyopatiapotilas voi lievittdd henkisia oireitaan esimerkiksi kuuntelemalla
musiikkia, keskustelemalla tai hakemalla vertaistukea. Painotimme sitd, etta jokainen

I6ytda oman, yksildllisen ja itseddan miellyttdvan tavan oireiden lievittdmiseen.
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Annoimme tietoa siitd, milloin on syyta ottaa yhteyttda ammattiauttajaan, kun
masentunut tunne on muuttunut jokapadivdiseksi ja arkea haittaavaksi. Hetkellisena
tunnetilana masennus kuuluu normaaliin eldmaan, mutta pitkdan jatkuessaan se
heikentad elamanlaatua ja voi vaatia ammattilaisen konsultointia. Ensitietoesitteen oli
tarkoitus tuoda Karpatioiden toimintaa tutuksi, madaltaa kardiomyopatiaan
sairastuneen potilaan kynnysta ottaa yhteyttda oman alueensa jdsenjarjestoon seka
hakea vertaistukea. Karpatioiden vertaisista moni sairastaa itsekin sydansairautta,
heidan  voimavarojensa sdastamiseksi ensitietoesitteeseen  lisattiin -~ Suomen
Mielenterveysseuran valtakunnallisen kriisipuhelimen ja Kirkon palvelevan puhelimen
puhelinnumerot, joihin kardiomyopatiapotilas voi soittaa, kun tarvitsee keskusteluapua
vaikkapa yoaikaan (Suomen evankelis-luterilainen  kirkko 2011; Suomen
Mielenterveysseura 2011). Otimme yhteyttd Suomen Mielenterveysseuran ja Suomen
evankelis-luterilaisen kirkon viestinndstd vastaaviin henkil6ihin ja saimme heilta
kirjallisen luvan kayttaa kriisi- ja palvelupuhelimien numeroita ensitietoesitteessa.
Lopuksi halusimme sanoa kardiomyopatiapotilaalle lohduttavia sanoja, rohkaista tata
toimintaan sairautensa hoidossa seka voimaannuttaa vakuuttamalla, ettd sairauden

kanssa on mahdollista elaa taysipainoista elamaa.

4.3.2 Ulkoasu

Opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa sisaltd ensitietoesitteeseen, jolloin ulkoasun
suunnittelu jai vahemmalle huomiolle. Halusimme kuitenkin, etta otsikointi olisi selkeda
ja sisaltd helppolukuinen. Paatimme kayttaa fonttia Tahoma, koska se on Metropolia
Ammattikorkeakoulun virallinen fontti ja Karpatiat kayttaa kyseista fonttia erddssa

esitteessaan. Mielestamme fontti on myds miellyttava ja helppolukuinen.

Esitteen kansilehteen liitettiin  valokuva Karpatioiden omasta kuva-arkistosta
kuvaamaan kriisissa olevan kardiomyopatiapotilaan tarvitsemaa rauhaa, turvallisuutta
ja ymmartamysta (Noéren 2000: 14). Karpatiat esittelivat meille useita
kuvavaihtoehtoja, joista valitsimme omat suosikkimme, mutta annoimme Karpatioille
vapaat kadet kuvan valinnassa, koska heilld on tarvittava osaaminen ja kokemus
esitteiden ulkoasun suunnittelussa. Ensitietoesitteen viimeiselle sivulle lisattiin
Karpatioiden seka Metropolia Ammattikorkeakoulun logo sekda Karpatioiden
puheenjohtajan, ohjaavan opettajamme ja opinndytetydn tekijéiden nimet.
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5 Opinndytetyon tulosten arviointi ja jakaminen

Tydn viimeinen vaihe oli opinndytetydn arviointi. Tutkimuksellisen kehittdmistydn
arvioinnissa arvioidaan tuotoksen lisaksi koko prosessinaikaista toimintaa: suunnittelua,
tavoitteiden asettelua, menetelmia, joilla tuloksin on paasty, toiminnan
johdonmukaisuutta, yhteisty6ta seka tekijdiden sitoutumista. (Ojasalo ym. 2009: 47.)
Opinndytetyon arviointiin osallistuivat meidan lissksemme tyon ohjaajat, opponentit

seka tydelaman yhteyshenkild.

Opinnaytetydn tuotoksena ei ollut verkko-oppimateriaali, mutta verkko-oppimateriaalin
laatukriteereitéd voi osin soveltaa tekemadamme ensitietoesitteeseen. Verkko-
oppimateriaali laatukriteereihin kuuluvalla esteettdmyyden periaatteella tarkoitetaan
materiaalin saavutettavuutta, kaytettavyytta ja ymmarrettavyytta. Esteettdmyys on
laaja tavoite ja siihen kuuluvat osa-alueet tulisi olla kaikkien ihmisten kdytettavissa
riippumatta heidan fyysisistd, psyykkisista ja sosiaalisista ominaisuuksistaan. (Verkko-
oppimateriaalin laatukriteerit 2006: 21.) Tydn tuloksena syntynyt ensitietoesite on
mielestamme hyvin onnistunut. Onnistuimme saamaan ensitietoesitteestd henkiseen
tukemiseen painottuvan ja riittdvan kevyen luettavaksi seka laatukriteerien mukaisesti
ymmarrettavan. Loimme kysymyksia, joihin lukija saattaa haluta vastauksen kuultuaan
diagnoosinsa ja saimme mielestdmme luotua oikeanlaiset, myonteiset rakenteet ja
sanavalinnat lauseisiin. Kaytettdavyys on toinen verkko-oppimateriaalin laatukriteereihin
kuuluva laajempi periaate. Kaytettavyyden periaatteeseen kuuluu materiaalin
rakenteen ja teknisen toteutuksen tuottama kdytdn sujuvuus ja helppous. (Verkko-
oppimateriaalin laatukriteerit 2006: 18.) Ensitietoesite on helppo saavuttaa
Karpatioiden Internet-sivuilta, ja sita on helppo kayttad seka Internetista luettuna etta

kirjallisena esitteena.

Keskityimme tydssamme erityisesti kriisin vaiheiden mukaiseen reaktiovaiheeseen,
jolloin sairastunut alkaa jo ymmartda, mitd hanelle on tapahtunut ja pystyy
vastaanottamaan tietoa. Kriisin vaiheisiin kuuluvat liséksi sokkivaihe, kasittelyvaihe ja
uudelleen orientoitumisen vaihe. Sokkivaihetta sivusimme ensitietoesitteessa, mutta
emme sen enempaa paneutuneet aiheeseen, koska sokkivaiheessa ihminen ei pysty
vastaanottamaan tietoa yhta hyvin kuin reaktiovaiheessa. Kasittely- ja uudelleen
orientoitumisvaiheita emme tietoisesti ottaneet huomioon tehdessamme esitteen
sisaltda, koska talldin oppaasta olisi tullut pitkd ja ndin lilan raskas luettava

kohderyhmallemme.
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Ensitietoesitteen valmistuttua lahetimme sen Karpatioiden hallitukselle luettavaksi.
Ensitietoesite sai hyvaa palautetta Karpatioiden hallitukselta. Hallituksen jasenet
kokivat, etta esite on yhdistykselle tarpeellinen ja se tulee kaikkien luettavaksi
Karpatioiden Internet-sivuille. Suunnitteilla on painattaa ensitietoesitettd sairaaloiden
osastoille, joilla hoidetaan kardiomyopatiapotilaita. Opinndytetydn tuloksen eli
ensitietoesitteen vaikuttavuutta on mahdoton arvioida ennen kuin esite on julkaistu ja
sen kdytdsta on saatu palautetta. Olemme mielestdmme saavuttaneet opinnaytetydlle
asettamamme tavoitteet, mutta tulevaisuus ndyttdd onko tuotoksestamme hyoétya
Karpatioille ja sitd kautta itse kohderyhmalle eli kardiomyopatiapotilaille. Verkko-
oppimateriaalin tekijalle kaytettavyyden tulee olla yksi tavoite materiaalia tehdessa
(Verkko-oppimateriaalin laatukriteerit 2006: 18). Pidimme mielessa koko prosessin ajan

sen, ettd ensitietoesite olisi kayttokelpoinen Karpatioille.

Kehittamistyon tulosten jakamisen yleisdna ovat yhteisét, jotka oppivat tydn tuloksista
(Ojasalo ym. 2009: 46). Taman  opinndytetydn  tuotos  julkistettiin
opinnaytetydseminaarissa Metropolia Ammattikorkeakoulussa 13.4.2011. Valmis
kirjallinen tyd toimitetaan Metropolia Ammattikorkeakoulun kirjastoon ja elektroninen

tyo tallennetaan Theseus-tietokantaan.

6 Pohdinta

6.1 Eettisyys

Opinnaytetyota tehdessamme pyrimme tekemaan alusta lahtien rehellisid, tietoisia ja
eettisesti perusteltuja ratkaisuja. Osoittaaksemme yleistéd huolellisuutta ja tarkkuutta
noudatimme Metropolia Ammattikorkeakoulun vuonna 2010 laatimia kirjallisen tyon
ohjeita. Kirjoittamiseen ja raportointiin kdytimme  apuna Metropolia
Ammattikorkeakoulun siihen suosittelemaa kirjallisuutta. Otimme osaa opinndytety6hon
liittyviin  tiedotustilaisuuksiin, ryhmdaohjauksiin ja seminaareihin seka tuotimme
kirjallista tekstid, jonka sisdltba emme ole muuttaneet alkuperdisestd. Pyrimme
tekemadn yhteisty6téa tarpeen mukaan tybeldman yhteyshenkildmme kanssa tata

kuullen ja kunnioittaen.

Hirsjarven, Remeksen ja Sajavaaran (2000: 26) mukaan jo tutkimusaiheen valinta on

eettinen ratkaisu. Aiheen valinnassa noudatimme eettisyytta ja valintamme kohdistui
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aiheeseen, joka kiinnosti meité ja jonka koimme itsellemme tdarkedksi. Eettista
ajatustapaamme vahvisti se, ettd kehittamiskohde tunnistettiin tybeldmdssa ja sille
I6ytyi selked tarve, jolloin eettistd ristiriitaa ei syntynyt valintamme ja tydelaman
toiveiden kohdatessa.

6.2 Luotettavuus

Tutkitun tiedon ja kirjallisuuden valinnassa jouduimme kayttdmaan eritysta harkintaa,
silléa  opinnaytetyd toteutettiin toiminnallisena tydénda ja tuotoksena tuotimme
ensitietoesitteen, jonka sisdltd perustui tutkittuun tietoon. Lahteiden valinnassa
pyrimme tunnistamaan niiden kirjoittajia; jos kirjoittajan nimi toistuu julkaisujen
tekijand ja muiden kirjoittajien lahdeviitteissa, héanella on todenndkdisesti alalla
arvovaltaa (Hirsjarvi ym. 2000: 99). Ensitiedon antamiseen liittyvassa
potilasohjauksessa toistuu usein saman kirjoittajan nimi, kuten Kyngds ja Kaaridinen.
Hirsjarvi, Remes ja Sajavaara (2000: 98) mainitsevat teoksessaan, ettéd materiaali, joka
tuntuisi tarjoavan tarkemman perehtymisen, ei valttamatta ole aina kelvollista, eika se
kytkeydy valittuun aiheeseen. Opinndytetydssa olemme kayttaneet alkuperadisia
lahteita, joita sekd ohjaajamme ettd Hirsjarvi, Remes ja Sajavaara (2000: 99)
suosittelevat kayttamaan, silld jokin tieto saattaa muuttua moninkertaisessa
lainausketjussa. Ojasalo, Moilanen ja Ritalahti (2009: 50) suosittelevat kirjassaan, etta
"Kun lainaat toisen tekstid tai ajatuksia, muista aina merkita Iahde”. Merkitsimme
opinnaytetydhén huolellisesti kdyttamamme Ilahteet ja tarkistimme ne useasti

opinndytetydn edetessa.

6.3 Opinnadytetyd prosessina

Opinnaytetyon alkuvaiheessa tiesimme, ettdé emme halua tehda kirjallisuuskatsausta,
joten paadyimme tekemaan toiminnallisen opinndytetydn. Emme kuitenkaan tienneet
tarkalleen, mita toiminnallinen opinndytetyd tarkoittaa, joten ryhdyimme tutkimaan
asiaa itsenaisesti kirjallisuuden avulla ja ohjaajiemme tuella. Kun saimme selvitettya
toiminnallisen opinndytetydn luonteen itsellemme, meidan oli helpompi edeta
opinnaytetydn tekemisessa. Toiminnallisen opinnaytetydn tarkoitus on tavoitella
kdytdnnon ohjeistamista, mikéa opinndytetydomme osalta tarkoitti potilasesitteen
tuottamista. Kardiomyopatiapotilaat muodostuivat kohderyhmaksi, johon tutustumalla

paasimme tydssa alkuun.
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Opinndytetydssa esiintyvien kasitteiden hakeminen eri tietokannoista ja tiedon
yhdisteleminen yhdeksi kokonaisuudeksi oli haasteellista. Tutkittua tietoa etsiessamme
havaitsimme kardiomyopatian olevan sairautena harvinainen. Kriisi oli kasitteena meille
tuttu jo varhaisemmista opinnoistamme, ensitieto sen sijaan oli kasitteena moninainen,
eikd siita 16ytynyt helposti tutkittua tietoa. Saimme lopulta Kkiitettévasti koottua
opinnaytetydn teoreettisen tiedon kokonaisuudeksi, jonka pohjalta lahdimme
hahmottelemaan tuotosta. Tutkitun tiedon ohella luimme itsendisesti opinndytetyon
kasitteita koskevaa Kkirjallisuutta, jotta saisimme itsellemme kasityksen siitd, mita
teoreettisen kasitteet pitavat sisallaan. Ajallisesti kasitteiden hakemiseen eri
tietokannoista ja ldydetyn tiedon yhdisteleminen vei prosessin kuluessa paljon aikaa,
mutta sen tehtydmme totesimme teoriatiedon antavan riittavasti tukea siirtyessamme

opinnaytetydn vaiheesta toiseen.

Tuotoksen suunnitteluvaiheessa hyédynsimme aiemmin oppimaamme
innovaatioprojektin hallintaa ja innovatiivisia tydmenetelmia. Emme tehneet alun
alkaenkaan virallista projektisuunnitelmaa, vaan suunnitteluvaiheessa kartoitimme
tarkemmin lahtdtilanteen, selvitimme kohderyhmamme tarpeet yhdessa tydelaman
yhteyshenkildmme kanssa, asetimme realistiset tavoitteet ja aikataulun tydn
etenemiselle. Aikataulun suhteen jouduimme ottamaan huomioon syksylla 2010
suoritettavan usean viikon ty6harjoittelun, jonka vuoksi suunnitteluvaiheen tyéhon jai
aikaa vahemman kuin mitd olimme ajatelleet siihen kayttaa. Talla seikalla ei
mydhemmin asiaa tarkemmin mietittydmme ollut merkitystd, silla vasta
suunnitteluvaiheen jalkeen tiesimme, millainen tuotos tulee olemaan ja miten se
toteutetaan. Etenimme opinndytetydn prosessissa normaalin oppimisprosessin tavoin;

ilman erehdyksid emme olisi |6ytdneet toimivaa ratkaisua toteuttaa opinndytetyo6ta.

Innovaatio-osuutta prosessissa kuvaa se, miten innovoimme yhdessa sisallén henkisen
tuen ensitietoesitteeseen kardiomyopatiapotilaalle, joka on juuri saanut diagnoosin
sairaudestaan. Innovointi oli varmastikin yksi vaativimpia osuuksia opinndytetydn
prosessin edetessda. Samaan aikaan opinndytetydn tarkoitus ja tavoite selkiytyivat.
Opinnaytetyon luonteen vuoksi emme asettaneet sille tutkimuskysymystd, vaan
kehittamistehtavaksemme muodostui tuottaa hyva, informatiivinen ja
kardiomyopatiapotilaan henkisen hyvinvoinnin huomioiva ensitietoesite, jonka

toteuttamisessa onnistuimme mielestamme lahes taydellisesti.

Opinnaytetyon edetessa tutustuimme opponointiin, sen merkitykseen ja esitystapaan.
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Opimme sen, ettd opponentin ei ole tarkoitus arvostella tyéta vaan hyvdssa hengessa
tuoda esiin mahdolliset tdydennysehdotukset opponoitavan tyon sisallon tai rakenteen
suhteen. Opponoinnin ymmartaminen antoi itsellemme tydkalun tarkastella kriittisesti
omaa opinnaytetyétamme, sen avulla oli helpompi miettid, miten saamme lukijan

kiinnostuksen heraamaan tyétamme kohtaan.

6.4 Yhteisty6 ja ammatillinen kehittyminen

Ryhmamme koostui kolmesta erilaisesta ja eri-ikdisesta persoonasta, mika ei
kuitenkaan tuonut mukanaan ylitsepadsemattomia haasteita, silla olimme vietténeet
tiiviisti aikaa yhdessa opintojemme alusta Iahtien. Jokaisella ryhman jasenelld oli oma
tapansa tydstdda asioita ja tuottaa tutkittuun tietoon perustuvaa tekstia, mika toi
opinnaytetydhén  kirjavuutta ja  persoonallisuutta. Tyomadraa jakaessamme
tunnistimme toistemme tavat tytskennellda ja tiedostimme kunkin senhetkisen
elamantilanteen. Kesken opinndytetydprosessin jouduimme uuden haasteen eteen
ajankayton suhteen, silla tiemme erkanivat eri koulutusohjelmiin. Jouduimme
miettimdan ajankayttéa uudestaan ja muuttamaan aikatauluamme ty6harjoitteluiden
sijoittuessa eri ajankohtiin. Saimme lopulta tyén paatékseen ja olimme tyytyvaisia seka

tuotokseen ettd asetettuihin tavoitteisiin.

Koko prosessin ajan arvioimme seka yhdessa etta kukin tahollamme omaa ammatillista
kehittymistdamme. Oli mukavaa huomata, kuinka pystyimme konkretisoimaan asioita ja
kuvittelemaan tapahtumia kdytanndssa oman kokemuksemme kautta, jolloin niista oli
helpompi kirjoittaa. Prosessin aikana jouduimme hyddyntamaan jo oppimaamme, mika
toi lisdvarmuutta ammatilliseen ajattelutapaan ja vahvistusta siihen, mita olimme
opiskeluvuosien aikana oppineet. Prosessin aikana olimme kehittyneet seka ihmisina

etta tulevina sairaan- ja terveydenhoitajina.

Yhteisty® Karpatioiden puheenjohtajan kanssa sujui erinomaisesti. Saimme hanelta
konkreettista palautetta tyosta seka hyvia neuvoja ensitietoesitteen sisallén luomiseen.
Koko opinndytetydprosessin ajan olemme saaneet hadneltda kannustusta seka tukea
tydhon liittyvassa paatdksenteossa.

6.5 Kehittdmisideat

Opinnaytetyota tehdessa saimme paljon hyvida ideoita, jotka liittyivat
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ensitietoesitteeseen. Jouduimme kuitenkin rajaamaan omaa ty6tdmme ja jattdmaan
joitain ideoita kayttamatta. Potilasjarjeston toiminta vaikuttaa aktiiviselta ja halukkaalta
kehittymaan, joten uskomme, ettd yhteistyd potilasjarjestén kanssa voisi tuottaa viela
monia opinndytetdita. Mielenkiintoista olisi jatkossa kuulla, kuinka esitteemme on
otettu vastaan kardiomyopatiapotilaiden keskuudessa. Olisi myds mielenkiintoista
tehdd haastattelututkimusta ensitiedon laadun ja henkisen tuen merkityksesta
kardiomyopatiapotilaan sairastumisen ensivaiheessa. Oma tydmme painottui vain
kriisin alkuvaiheisiin, joten muihin kriisin vaiheisiin painottuva materiaali voisi olla

tarpeen.

Kuten tyossa tulee ilmi, kardiomyopatia on sairautena vakava ja vaikuttaa suuresti sita
sairastavien elamanlaatuun. Toivomme, ettd tulevaisuudessa kardiomyopatioihin
littyva tutkimustyé olisi runsaampaa ja sairaus saisi enemman nakyvyytta seka

tunnettavuutta.
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HENKISEN TUEN ENSITIETOESITE

Tama on ensitietoesite Sinulle, joka olet sairastunut kardiomyopatiaan. Ensitietoesite on tarkoitettu myds
laheisillesi, jotta he ymmartaisivat mita sairastumisesi kardiomyopatiaan Sinulle merkitsee. Sairastuminen
vakavasti koskettaa Sinun lisdksesi koko lahipiiridsi. Sinulla on oikeus olla poissa tolaltasi ja sopeutua
sairauden tuomaan elamanmuutokseen omalla tavallasi, omaan tahtiisi.

MIKA ON KARDIOMYOPATIA?

Kardiomyopatia eli sydanlihasrappeuma on sairaus, joka aiheuttaa sydamen pumppaustoiminnan
heikkenemisen, minka seurauksena sydan ei aina pysty pumppaamaan niin paljon verta kuin elimist6 sita
tarvitsee. Kardiomyopatiat on sairautena jaettu rakenteellisten ja toiminnallisten vaikutustensa perusteella
neljaan luokkaan, joista voit lukea lisda osoitteesta: http://www.karpatiat.net.

MISTA SAIRASTUMINEN JOHTUU?

Kardiomyopatiat voivat olla perinndéllisia tai ne voivat olla seurausta jostain aikaisemmin sairastamastasi
sairaudesta. Usein sairaudelle ei kuitenkaan 18ydy syyta. Elamantavoilla voi olla merkitys kardiomyopatian
kehittymiseen. Kardiomyopatiaan voi sairastua kuka tahansa, minka ikdisena tahansa.

MITA VOIT ITSE TEHDA SAIRASTUTTUASI KARDIOMYOPATIAAN?

Vointisi kannalta on tarkedd, ettda noudatat ensisijaisesti Sinua hoitavan ladkarin ohjeita ja neuvoja. Hyvilla
eldmantavoilla voit kuitenkin vaikuttaa omaan vointiisi. Monipuolinen ravinto, paihteettémyys, painon
hallinta seka voinnin mukainen liikunta voivat lievittda sairautesi fyysisia oireita. Hyvat elaméantavat seka
mielekas tekeminen voivat auttaa Sinua myds ylldpitamaan henkistd hyvinvointiasi.

MITA OIREITA KARDIOMYOPATIA VOI AIHEUTTAA?

Kardiomyopatia aiheuttaa oireita, jotka johtuvat syddamen epanormaalista toiminnasta. Qireita voivat olla
rasitushengenahdistus, rytmihairiét, sydamen vajaatoiminta, rintakipu tai tajuttomuuskohtaukset. Sydamen
vajaatoiminta aiheuttaa usein uupumusta ja vasymystd, mika voi vaikeuttaa paivittdistd elamaa ja olla
henkisesti raskasta. Fyysiset oireet voivat aiheuttaa ahdistusta seka pelkoa tulevaisuudesta.

MITA HENKISET OIREET OVAT? MITEN NE ILMENEVAT?

Sairastuminen aiheuttaa lahes aina jonkinasteisen henkisen kriisin. Sairastuminen on usein aluksi sokki,
joka voi kestda muutamasta tunnista joihinkin paiviin. Sokkivaihe voi ilmeta pelon ja masennuksen
tunteina, epamaardisena ahdistuneisuutena ja unettomuutena. Sokkivaiheessa Sinun voi olla vaikea
muistaa kaikkea sairaudesta kerrottua tietoa, anna itsellesi aikaa sopeutua tilanteeseen.

MITEN SUHTAUTUA OIREISIIN?

Sokkivaiheen jalkeen seuraa vaihe, jolloin saatat tuntea surua, epatoivoa, tyhjyyden tunnetta, ahdistusta,
itsesyytdksia ja hapeda. Nailla tunteilla on kuitenkin tarkoituksensa, kaikki tunteet ovat hyvia ja tarpeellisia.
Oman terveyden menettdminen on ihmisen suurimpia menetyksia ja vaatii usein pitkdn surutyon.
Sairauden ja oireiden hyvaksyminen auttaa Sinua sopeutumaan uuteen elamantilanteeseen.

KUINKA KAUAN HENKISET OIREET KESTAVAT?

Henkiset oireet ovat yksil6llisia, kukaan ei voi ennustaa kuinka kauan ne kestdvat. Tunteista puhuminen
auttaa, mutta jos et halua puhua tunteistasi, Sinun ei tarvitse. Tunteet olisi kuitenkin hyva saada ulos
jollain Sinulle mieleisella tavalla.

MITEN OIREITA VOI LIEVITTAA?

Joku voi nauttia musiikin kuuntelemisesta, toinen laheisten kanssa keskustelemisesta, usein riittda pelkka
laheisen lasndolo tai oleskelu mieleisessa paikassa. Vertaistuki on samankaltaisessa tilanteessa olevan
henkilén kokemuksiin perustuvaa tukea, joka voi olla kardiomyopatiaan sairastuneelle erinomainen apu
sopeutua sairauteen.
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MILLOIN OTAT YHTEYTTA AMMATTIAUTTAJAAN?

Masennus on sairastumiseen liittyva oire, joka voi kestaa pitkaan, jopa puoli vuotta. Masennuksen oireita
ovat kiinnostuksen ja mielihyvan menettdminen asioihin, jotka ovat Sinua aiemmin kiinnostaneet ja
tuottaneet Sinulle mielihyvaa. Voit myods karsia unihairidistd, eika ruokahalukaan ole ennallaan. Jos oireet
jatkuvat pitkdan ja ne haittaavat paivittdista eldmaasi, ota yhteyttd ammattiauttajaan esimerkiksi Sinua
hoitavaan laakariin tai omaan terveyskeskukseesi.

KUN HALUAT KESKUSTELUAPUA HENKISESSA KRIISISSA
Vertaistukihenkildihin saat yhteyden Karpatiat ry:n kautta. Keskustelu- ja kriisiapua tarjoavat seuraavat
tahot:

e Suomen Mielenterveysseuran Valtakunnallinen kriisipuhelin 01019 5202

ma-pe klo 09.00 - 06.00
la klo 15.00 - 06.00
su klo 15.00 — 22.00

¢ Kirkon palveleva puhelin (ev. lut.)
suomenkielinen 01019 0071
su-to klo 18.00 — 01.00
pe-la klo 18.00 — 03.00
ruotsinkielinen 01019 0072
joka ilta klo 20.00 — 24.00

KARDIOMYOPATIAPOTILAIDEN VERTAISTUKITOIMINTA

Vertaistukihenkilét ovat saaneet valmiuksia tehtdvaansa Sydanliiton jarjestamalld koulutuksella. He ovat
itsekin sydansairauden kokeneita vapaaehtoistydntekijoita tai heidan laheisiaan. Vertaistukihenkildiden
tehtava on olla sairastuneen tukena sairauden eri vaiheissa omien mahdollisuuksiensa rajoissa. Lisatietoa
vertaistukihenkildista ja heidan toiminnastaan saat osoitteesta: http://www.karpatiat.net tai Karpatioiden
toimistolta:

Kardiomyopatiapotilaat-Karpatiat ry
Oltermannintie 8

PL 50

00621 HELSINKI

puh. 0400 602 878

sahkoposti: toimisto@karpatiat.net

KATSE TULEVAAN
Sairastumisen tuoma eldmanmuutos saattaa muuttaa eldmadsi, mutta l3heistesi ja vertaistesi tuella

sopeutuminen muutokseen on helpompaa. Sairauden kanssa voi viettaa tdysipainoista eldmaa, ala siis jaa
yksin vaan ota rohkeasti yhteytta Karpatioihin.

"Porukassa murheet menee puoliksi ja jaettu ilo tuplaantuu!”
- Karpatioiden vertaistukihenkil®


http://www.karpatiat.net/
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