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SYOPAPOTILAAN KUNTOUTUMISEN E-
TIETOTESTI ARJESSA SELVIYTYMISEN TUEKSI

Sy6paan sairastuu vuosittain yli 30 000 henkil6d ja syOpaan sairastuneita on noin 280 000
henkildd Suomessa. Sydpaan sairastunut tarvitsee sydvasta ja sydpahoidoista kuntoutumista
joko yllapitamaan tai palauttamaan toimintakykya. Sytvasta kuntoutuminen on yksilollistd ja
siihen vaikuttavat muun muassa syoOpatauti ja siihen liittyvat sydpahoidot. Syodpapotilaan
kuntoutumisen tuki ei tavoita suurinta osaa sydpapotilaista, eivatkd sydpapotilaat tieda tarjolla
olevista kuntoutumisen palveluista. Tietoa sydpapotilaan kuntoutumisesta on saatavilla usealla
eri internetsivustolla, mutta tiedon paljous ja luottavuuden arviointi asettaa haasteita.

Lantisen Syopakeskuksen (FICAN West) Psykososiaalisen tuen ja kuntoutumisen kehittamis- ja
tutkimushankkeeseen itsendisena osana kehitettiin syopapotilaan kuntoutumisen tietotesti.
Kehittamisprojektin  tarkoituksena oli tuottaa syoOpapotilaan kuntoutumisen erilaisista
tukivaihtoehdoista luotettavaa tietoa e-tietotestiin. Kehittamisprojektin tavoitteena oli lisata
kuntoutumisosaamista osaksi sydévan hoidon kaytdnnén tyotd sekd osallistaa ja tukea
sybpapotilaita kuntoutumisessa. Syopapotilaan kuntoutumisen e-tietotesti FICAN West:n
internetsivulle  kokoaa sydpéapotilaan  kuntoutumisen tietoja tietotestin muodossa.
Kehittdmisprojektin tutkimusosiossa puhelinhaastateltin 10 (n=10) sydpaan sairastunutta
potilasta. Tutkimus oli laadullinen ja haastattelut analysoitiin sisallén analyysilla. Tietotestin
aihealueet muodostuivat aineiston analyysin perusteella. Niitd olivat fyysinen aktiivisuus,
seksuaalisuus, ravitsemus, sosioekonominen tuki, psykososiaalinen tuki ja biofysiologinen tuki
seka kuntoutuminen.

Syo6papotilaan kuntoutumisen e-tietotestia kehitettiin ensin kuuden sy6paa sairastaneen potilaan
muodostamassa ty6ryhmassa. Tydryhman jalkeen tietotestin  kehittdmistd jatkettiin
moniammatillisessa asiantuntijaprojektiryhmassa, jossa oli kuntoutusohjaajia, fysioterapeutti,
ravitsemusterapeutti, seksuaaliterapeutti/ rontgenhoitaja, sairaanhoitaja, sosiaalityontekija,
Lounais-Suomen Sydpayhdistyksen lapsiperhekoordinaattori ja sairaanhoitaja seka Satakunnan
Syopayhdistyksen toiminnanjohtaja.

Syopapotilaan kuntoutumisen e-tietotesti FICAN West:n internetsivulle on nykyaikainen
tiedonesittamismenetelma, mikd ei ole aikaan tai paikkaan sidoksissa. Tietotesti tulee
hyddyttdmaan sydpapotilaita ja heidan |3heisidan, sairaalan henkildkuntaa, terveydenalan
opiskelijoita sekd vaestdéad. Sydpapotilaan kuntoutumisen tietotestin internetlinkki tullaan
litthmaan terveyskylaan ja syépapotilaan digihoitopolkuun.

ASIASANAT:

syopapotilas, kuntoutuminen, tuki, tiedontarve, tiedon tavoitettavuus, internet, sahkdinen tietotesti
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CANCER PATIENT REHABILITATION E-
KNOWLEDGE TEST TO SUPPORT SURVIVAL IN
EVERYDAY LIFE

More than 30,000 people are diagnosed with cancer every year and there are about 280,000
people who have cancer in Finland. A cancer patient needs rehabilitation from cancer and cancer
treatments to either maintain or restore functioning. Cancer rehabilitation is individual and is
affected by, among other things, cancer and related cancer treatments. The rehabilitation of a
cancer patient does not reach the majority of cancer patients and cancer patients are unaware of
the rehabilitation services. Information of rehabilitation of a cancer patient is available on several
different websites, but the amount of information and the assessment of reliability pose
challenges.

Western Finland Cancer Centre (FICAN West) Psychosocial Support and Rehabilitation
development and research project’s as an independent part is developed cancer patient
rehabilitation e-knowledge test. The purpose of the development project was to produce reliable
information on various support options for the rehabilitation of a cancer patient for an e-knowledge
test. The aim of the development project is to increase rehabilitation skills into the practical work
of cancer treatment and to involve and support cancer patients in rehabilitation. The cancer
patient rehabilitation e-knowledge test to FICAN West website collects information on cancer
patient rehabilitation in the form of an knowledge test. In the research part of the development
project, 10 (n = 10) cancer patients were interviewed by telephone. The study was qualitative and
the interviews were analyzed by content analysis. The topics of the data test were formed on the
basis of the analysis of the data. These included physical activity, sexuality, nutrition,
socioeconomic support, psychosocial support and biophysiological support and rehabilitation.

The cancer patient rehabilitation e-knowledge test was first developed with six cancer patients in
their own working group. After the working group, the development of the knowledge test was
continued in a multi-professional expert project group consisting of rehabilitation instructors, a
physiotherapist, a nutritionist, a sexual therapist/ radiographer, a nurse, a social worker and the
executive director of Southwest Finland Cancer Society.

The cancer patient rehabilitation e-knowledge test on the FICAN West website is a modern
method of presenting information that is not tied to time or place. The knowledge test will benefit
cancer patients and their nearest ones, hospital staff, health care students and the population.
The internet link of the cancer patient rehabilitation knowledge test will be connected to the health
village and the cancer patient's digital treatment path.

KEYWORDS:

cancer patient, rehabilitation, support, need for information, availability of information, internet, e-
knowledge test
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KAYTETYT LYHENTEET TAI SANASTO

asiakasraati syOpaa sairastaneista potilaista ja heidan laheisistdan koos-
tuva vapaaehtoinen sydvan hoitoa ja kuntoutumisen kehitta-

miseen osallistuva ryhma

e-tietotesti sahkoinen tietotesti

FICAN Kansallinen Sydpakeskus

FICAN West Lantinen Syopakeskus

OECI Organization of European Cancer Institute - Euroopan Sy6-
pajarjesto

syOpahoidot leikkaus-, solunsalpaaja-, tdsmalaake- ja sadehoito

Turku CRC Turku Clinical Research Centre - Turun kliininen tutkimuskes-
kus

TYKS Turun yliopistollinen keskussairaala

tyéryhma asiakasraatilaisia, jotka ovat puhelinhaastatteluissa vastan-

neet olevansa halukkaita osallistumaan tyéryhmaan syopa-
potilaan kuntoutumisen e-tietotestin vaittamien muodosta-

miseksi

VSSHP Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri



1 JOHDANTO

Suomessa todettiin 34 261 uutta sydpatapausta ja sydpaan menehtyi vajaa 13 000 hen-
ked vuonna 2017. Vuoden 2017 lopussa elossa oli yli 280 000 syépaan sairastunutta
suomalaista. (Suomen Syo6parekisteri 2019.) Vuosittain Suomessa sairastuu syépaan yli
30 000 ihmista ja sy6paan sairastuneita on reilu 280 000 henkea. He tarvitsevat tukea
kuntoutumiseen sydévan eri vaiheissa ja hoitojen jalkeen, olivatpa sitten lapsia, nuoria,

tyoikaisia tai ikaantyneita.

Kehittamisprojekti sydpapotilaan kuntoutumisen e-tietotesti toteutettiin itsenaisena
osana Lantisen Sydpakeskuksen (FICAN West) Psykososiaalisen tuen ja kuntoutumisen
kehittamis- ja tutkimushanketta. Kehittamisprojektin tarkoituksena oli tuottaa syopapoti-
laan kuntoutumisen erilaisista tukivaihtoehdoista luotettavaa tietoa e-tietotestiin. Kehit-
tamisprojektin tavoitteena oli lisata kuntoutumisosaamista osaksi syévan hoidon kaytan-
non tyota seka osallistaa ja tukea syodpapotilaita kuntoutumisessa. Taman kehittamispro-
jektin tutkimustulosten mukaan syodpapotilaan tarve eri kuntoutumiselle ja tuelle vaihteli
syOpahoitopolun eri vaiheissa, mutta kuitenkin selkeasti psykososiaaliselle tuelle oli tar-
vetta jokaisessa hoitopolun vaiheessa. Muut tarpeet olivat fyysinen aktiivisuus, ravitse-
mus, seksuaalisuus, sosioekonominen tuki ja biofysiologinen tuki. Tutkimustuloksissa
syOpaa sairastaneet potilaat kokivat tiedontarpeet syépaan ja syépahoitoihin liittyen hy-

vin tarkeiksi.

Syo6papotilaan kuntoutumistietoa on I0ydettavissa paljon internetistd, mutta tiedon pal-
jous ja tiedonhaku asettaa tiedonhakijalle haasteita. Sydpapotilaan kuntoutumisen e-tie-
totesti kokoaa kuntoutumistietoa erilaisten vaittamien alle. Tietotestin vaittdamat osallis-
tavat testin tekijaa pohtimaan omaa tai Iaheisensa sydvasta kuntoutumista. Vastattuaan
vaittamaan testin tekija saa oikean vastauksen ja lisatietoa kuntoutumiseen ja vaariin
uskomuksiin. Tietotestin vastauksiin on keratty myds internetlinkkeja, joista saa lisatietoa

kuntoutumisen eri osa-alueista.

Syoépapotilaan kuntoutumisen e-tietotesti FICAN West:in internetsivulle on nykyaikainen
tapa esittaa tietoa. Tietotesti tulee hyddyttdmaan sydpapotilaita ja heidan laheisidan, sai-
raalan henkilokuntaa, terveydenalan opiskelijoita seka vaestda. Sydpapotilaan kuntou-
misen e-tietotestin linkki vieddan Terveyskylan, sydpapotilaan digihoitopolun ja Syo-

payhdistysten sivustolle.
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2 KEHITTAMISPROJEKTIN LAHTOKOHDAT JA TARVE

Kehittamisprojektin lahtékohtana oli kehittaa sytpapotilaan kuntoutumista kokonaisval-
taisesti syopaepailysta Iahtien sydpahoitojen jalkeiseen aikaan. Sydpahoitopolun eri vai-
heissa korostuu erilaiset kuntoutumis- ja tukitarpeet seka jokaisella syopapotilaalla tar-

peet vaihtelevat yksilGllisesti.

Kehittamisprojektin tarve maarittyi yhteydenotosta Lantisen Sydpakeskuksen kehitta-
mispaallikkoon. Lantisessd Syopakeskuksessa (FICAN West) oli samanaikaisesti me-
nossa Psykososiaalisen tuen ja kuntoutumisen kehittamis- ja tutkimushanke. Projekti-
paallikkd sai kehittamispaallikosta myds mentorin. Kehittamisprojektin tarve on tunnis-
tettu Tyksissa tehdyssa Euroopan Syopajarjeston (OECI) laatuakkreditoinnissa vuonna
2019. Syopapotilaan kuntoutuminen kaipaa vahvistamista myés Suomen Sy6pajarjeston
(2014) tutkimuksen mukaan. Tietamys syopapotilaan kuntoutumis- ja tukivaihtoehdoista
on edelleen melko vahaista, mutta vuodesta 2014 on menty koko ajan parempaan suun-
taan. Tietoa sydpapotilaan kuntoutumisesta on edistanyt internetin lisdantynyt kaytto.
Tietoa on tarjolla enemman monilla eri internetsivustoilla, mutta tiedon arviointi ja paljous
asettaa lukijalle omat haasteet. Tieto on jakautunut laajasti eri sivustoille, mika tekee

haastavaksi sisaistdd monipuolisesti tietoa syopapotilaan kuntoutumisesta.

Jokaisella syOpaan sairastuneella iimenee tiedollisen tuen tarvetta. Sydépaan sairastu-
nut tarvitsee tietoa sairaudesta, sen hoidoista ja hoidoista aiheutuvista haitoista. Sairas-
tuneen eldamankumppaneilla ja perheenjasenillda on myos tiedontarpeita. Erityisen tar-
kedd on sydpapotilaiden selviytymisen ja sopeutumisen kannalta osallistaa potilaat
omaan hoitoonsa ja hoitopaatoksiinsa. Riittamaton tiedonsaanti kuormittaa potilasta ja
hanen laheisidan niin, ettd elamanhallintaan liittyvat fyysiset ja psyykkiset voimavarat
joudutaan hoitopolun eri vaiheissa kohdistamaan syOpatietouden etsimiseen, vastuu-
henkildiden selvittdmiseen, hoidon toteutuksen ja sen etenemisen selvittdmiseen. (THL
2014, 76.) Syopadiagnoosi koskettaa myds sairastuneen perhetta ja ystavia. lhrig ym.
(2019) mukaan perheet ja ystavat kokivat jopa enemman ahdistusta ja masennusta kuin
itse sairastuneet ja laheisten tuntemukset olivat vahvempia, mita laajemmalle sairastu-

neen syodpa oli levinnyt.

Vain pieni osa sydpapotilaista saa kuntoutumisen tukea ja sopeutumisvalmennusta.
Osittain syyna tahan on, etteivat sydpapotilaat tieda kuntoutumisen tuen mahdollisuuk-

sista. (THL 2014.) Kuntoutuspalveluita arvostettiin syopapotilaiden keskuudessa, mutta

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Marja Ketola
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palveluita kaytettiin huonosti ja lahetteet kuntoutuspalveluihin oli vahaisia (Loughran,
Rice & Robinson 2019). Sydpapotilaista osalle ei ole selvaa, mita kuntoutumisella tai sen
suunnitelmalla tarkoitetaan. Monet myds kokivat kuntoutumista koskevien tietojen tul-
leen vaaraan aikaan ja ajantasaisen tiedon tarvetta pidettiin tarkedna. (Suomen sy6pa-
yhdistys 2014, 14.) Syévan kuntoutumispalveluihin osallistumisessa ja kiinnostuksessa
on sosioekonomisia eroja, jonka vuoksi esiintyy eriarvoisuutta syévan kuntoutumiseen
osallistumisesta. Syévasta kuntoutumisesta eniten olivat kiinnostuneet naiset, nuorem-
mat potilaat, korkeasti koulutetut ja potilaat, joiden diagnoosista oli kulunut alle vuosi.
Matalimman koulutusasteen omaavat olivat vahiten kiinnostuneita kuntoutumisesta.
(Ohlsson-Nevo, Alkebro & Ahlgren 2019; Oksbjerg Dalton ym. 2019.)

Syopapotilaan on tiedon omaksumisen kannalta tarkeaa saada kirjallisia ohjeita, jotta
han voi aina tarvittaessa palata niihin. Tietoa tulisi olla saatavilla useassa eri muodos-
sa, kuten suullista informaatiota, kirjallista materiaalia seka verkko- ja audiovisuaalista
materiaalia. Nayttéon perustuvien internetpohjaisten tietovarantojen tarve lisaantyy ko-
ko ajan. (THL 2014, 76.) Nykyaan modernit sdhkdiset sovellukset mahdollistavat erilaisia
teknologiaan perustuvia tapoja toimittaa tietoa ja niiden tulisi olla rutiininomaisesti saa-
tavilla (Penn & Kuperberg 2018). Tieto tulee olla sellaisessa muodossa, etta se tavoittaa

lukijan.

Syo6papotilaan kuntoutumisen e-tietotesti FICAN West:n internetsivulle tulee olemaan or-
ganisaatiolle edullinen ja nykyaikainen menetelma lisata syopapotilaille ja heidan lahei-
sille tietoa erilaisista sydpapotilaan kuntoutumiseen ja tukeen liittyvista asioista. Sydpa-
potilaan kuntoutumisen e-tietotesti tulee hyddyttdmaan myds sairaalan henkildkuntaa ja

terveydenhuollon opiskelijoita seka vaestoa.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Marja Ketola
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3 KOHDEORGANISAATIO

Lantinen Syopakeskus (FICAN West) on osa Kansallista Syépakeskusta, jonka muodos-
tavat viisi alueellista sydpakeskusta ja toimintaa koordinoiva kansallinen yksikkd. Kan-
sallisen syopakeskuksen tavoitteena on edistaa sydvan hoitoa ja tutkimusta. Kansallista
ohjausta sydvan hoitoon tarvitaan, jotta palvelut ovat yhdenvertaisesti kaikkien saata-
villa. Taman lisaksi kansallisen ohjauksen tavoitteena on parantaa sy6pahoitojen vaikut-
tavuutta seka hillitd syovan hoidon kustannuskehitysta panostamalla syopatautien eh-
kaisyyn, seulontojen kehittamiseen, kuntoutukseen ja kalliiden hoitojen hallittuun kayt-
téonottoon. (STM.)

Lantisen Syopakeskuksen (FICAN West) tehtavana on koordinoida syévan laadukasta
hoitoa, tutkimusta ja koulutusta Tyksin erityisvastuualueella (Tyks, Satasairaala, Vaasan
keskussairaala ja Turun Yliopisto) (FICAN West a). Lantisen Sytpakeskuksen omistaja-
osapuolina toimivat Turun yliopisto ja Varsinais-Suomen, Vaasan ja Satakunnan sai-
raanhoitopiirit. Ohjausryhma seka operatiivinen ja tieteellinen johtoryhma vastaavat Syo-
pakeskuksen toiminnasta. Sairaanhoitopiirien keskussairaaloissa (TYKS, Satasairaala
ja Vaasan keskussairaala) tapahtuu syépapotilaiden hoito. Lantisen Sydpakeskuksen
strategia on turvata alueen vaestélle laadukas ja tehokas syévan hoito, tutkimus ja ope-
tus tulevaisuudessa huippuosaamisyksikdssa. Toiminta pohjautuu potilaslahtoisyyteen,
yhdenvertaiseen hoitoon paasyyn ja laadukkaaseen hoitoon, uudistuvaan ja osaavaan
henkildstdon, korkeatasoiseen tieteelliseen tutkimukseen seka laajoihin innovatiivisiin ja

kansainvalisiin yhteistydverkostoihin. (FICAN West b.)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Marja Ketola
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4 SYOPAPOTILAAN KUNTOUTUMINEN

Syo6pa ja sen hoidot aiheuttavat potilaille erilaisia haittavaikutuksia, jotka voivat vaikuttaa
syOpapotilaan fyysiseen, kognitiiviseen ja psykologiseen toimintaan (Alfano ym 2017;
Maltser ym. 2017; Stout ym. 2016; THL 2014). Nama toimintakyvyn muutokset ovat ene-
nemassa maarin havahduttaneet terveydenhuollon toimijoita vastaamaan niista selviyty-
misen ja kuntoutumisen tarpeisiin syopahoitojen aikana ja hoitojen jalkeen. Kuntoutu-
mispalveluiden tavoitteena on vastata syopapotilaiden fyysisiin, psykologisiin ja kognitii-
visiin hairidihin pyrkien yllapitamaan tai palauttamaan toimintakykya, vahentamaan syo-
vasta tai syévan hoidoista johtuvia oireita, tukemaan potilaan itsenaista toimintaa ja pa-
rantamaan eldmanlaatua. Suositus on vahvistaa kuntoutumisen osuutta sydpapotilaan
hoidossa jo diagnoosista lahtien. (Stout ym. 2016.) Kuntoutuspalveluiden tarjoajilla tulee
olla riittavasti tietoa syévan etenemisen vaikutuksista ja ottaa ne huomioon syépapoti-
laan kuntoutuksessa. Kuntoutus voi lievittdd syopapotilaan toimintakyvyn menetysta.
(Maltser ym. 2017.)

Sybpa ja sen hoidot voivat johtaa myds toimintahairidihin, jotka vaikuttavat potilaiden
kykyyn tehda tyéta. Tyokyvyn alentuminen vaikuttaa merkittavasti henkildkohtaisiin ja
yhteiskunnallisiin kustannuksiin. (Alfano ym. 2017.) Tarkeaa on kehittaa ja tarjota tuki-
palveluita sydpasairastuneen lisaksi sairastuneen perheelle ja laheisilleen (Salakari
2020, 76). Perhe ja mahdollinen puoliso tulisi kohdata yksil6llisesti seka antaa riittavasti

oikea-aikaista ohjausta ja tukea (Harju 2018, 68-69).

4.1 Syopapotilaan kuntoutuminen julkisessa ja kolmannessa sektorissa

Syoépapotilaan kuntoutustoiminnalle on yleista, ettd kuntoutumisen ja tuen palveluita saa-
daan tai hankitaan seka julkiselta tai kolmannelta sektorilta. Usein kuntoutumispalvelui-

den hankkiminen tai niiden tarpeiden esittaminen jaa potilaalle.

Syoépapotilaan kuntoutumiselle on haasteellista se, ettéd syopapotilaat eivat tieda kuntou-
tumispalveluista riittdvasti. Suurimmalta osalta sydpapotilaista kuntoutumissuunnitelma

puuttuu myos kokonaan.
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4.1.1 Sydpapotilaan kuntoutuminen Sydpajarjestdssa ja -yhdistyksessa

Syopapotilaan kuntoutumiseen liittyvia palveluja on monipuolisesti tarjolla Sy6pajarjes-
toissa ja -yhdistyksissa. Syodpajarjestd tarjoaa erilaisia neuvontapalveluja puhelimen,
sahkopostin ja Chat:in valityksellad ilman lahetettd. Sydpayhdistyksilla on tarjota myoés

vastaanottoja sekd mahdollisuus lyhytterapiaan. (Kaikkisyovasta a.)

Vertaistukea on saatavilla Sydpajarjestdsta ja oman alueen Sydpayhdistyksesta. Ver-
taistukea on saatavilla pienryhmissa tai kahden kesken. Tapaaminen voi olla esimerkiksi
Syopayhdistyksen tiloissa tai sairaalassa. Yhteyttd voidaan ottaa my6s puhelimen tai

internetin valityksella. (Kaikkisyovasta b.)

Syoépahoitoihin on saatavilla taloudellista tukea oman alueen Sydpayhdistyksesta. Syo-
payhdistyksen kautta on mahdollista saada tukea hoitopaivakorvauksiin, mika pitaa si-
sallaan sairaalanhoitopaivat, poliklinikkakaynnit, solunsalpaaja- ja sadehoitokaynnit
seka lymfaterapiahoidot. Syopajarjestd tarjpaa myods maksutonta etuusneuvontaa (Kaik-

kisyovasta c).

4.1.2 Sydpapotilaan kuntoutuminen Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirissa

Tukea sydvasta kuntoutumiseen on saatavilla VSSHP:ssa kuntoutusohjaajalta, sosiaali-
tydntekijalta, seksuaalineuvojalta, ravitsemusterapeutilta, fysioterapeutilta, tupakasta-
vieroitushoitajalta ja keskusteluapua saa sairaalapapilta, kriisityontekijalta tai psykiatri-
an asiantuntijalta. Osa kuntoutumisen tuesta vaatii ladkarin lahetteen, kuten psykiatria ja
fysioterapia. (VSSHP 2019.)

Kuntoutusohjaajan tai syopayhdistyksen kautta saa tietoa sopeutumisvalmennus- ja
kuntoutumiskursseista. Niiden rahoituksesta vastaa Kansanelakelaitos (KELA) ja STEA
(Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskus). TYKS:ssa on tavattavissa Lounais-Suo-
men Sydpayhdistyksen syOpasairaanhoitaja ja vertaistukihenkild viikoittain. Sairaala ja
syopayhdistys jarjestda Selvidaminen arjessa syopahoitojen keskella -iltapaivia ja Syopa-
hoitojen jalkeen -iltatilaisuuksia. (VSSHP 2019.)
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4.2 Sydpapotilaan kuntoutumiseen vaikuttavat osa-alueet

Syopapotilaan kuntoutumiseen vaikuttavat osa-alueet ovat fyysinen aktiivisuus, psyko-
sosiaalinen tuki, sosioekonominen tuki, seksuaalisuus, ravitsemus ja biofysiologinen
tuki. Teoriapohja on muodostettu aikaisemman kirjallisuuden ja tutkimustulosten mu-

kaan.

Syo6papotilaan kuntoutuminen muodostuu useista eri osa-alueista. Kuntoutuminen tulee

jarjestaa moniammatillisesti siten, etta kuntoutumisen tarpeisiin voidaan vastata.

4.2.1 Syodpapotilaan fyysinen aktiivisuus

Syoévan yha varhaisempi diagnoosi ja hoito ovat lisanneet sydvasta eloonjaaneiden maa-
raa ja heidan elamanlaatua tulee parantaa. Sydpataudin eri vaiheissa fyysisella aktiivi-
suudella on merkittava rooli. (Beuchat-Mamie, Sperisen, Molnar & Koger 2018.) Fyysi-
sella aktiivisuudella on vaikutusta syopien uusiutumisen ja kuolleisuuden vahenemiseen.
Siitéd huolimatta monet terveydenhuollon tarjoajat ovat ilmoittaneet, etteivat ole tietoisia
syOpapotilaiden sopivista liikuntasuosituksista syévan eri vaiheissa. Haasteita on liikun-
tainterventioiden ajoituksissa ja kyvysta ohjata sydpaan sairastuneita eri liikuntaohjel-
miin. (Schwartz, de Heer & Bea 2017.)

Sybpaan sairastuneiden saanndlliselld maltillisella liikunnalla on todettu monipuolisia
myodnteisia vaikutuksia. Sadanndllinen liikunta on vahentanyt masennuksen ja vasymyk-
sen tunnetta seka parantanut kestavyyskuntoa ja elamanlaatua. (Salakari 2020, 76;
Schwartz, de Heer & Bea 2017; Smith, Broomhall & Crecelius 2016.) Sydpaan sairastu-
neiden pitkdaikaisen likunnan harrastamisen noudattaminen on haastavaa kuitenkin yk-
silétasolla, vaikka fyysisen aktiivisuuden kuvattiin antavan sisdisen voiman tunteen
(Cantwell ym. 2020).

4.2.2 Sydpapotilaan psykososiaalinen tuki

Psykososiaalinen tuki ja sen jarjestaminen kuuluu lakisdateisesti sosiaali- ja terveyshuol-
lon piiriin (STM 2019). Psykososiaalinen tuki sisaltda psyykkisen, sosiaalisen ja informa-

tiivisen ulottuvuuden seka usein vertaistuki on tallaista tukea (Harju ym. 2019, 193).
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Syopapotilaat, joilla ei ole ystavien ja perheen tukea tarvitsevat enemman psykososiaa-
lista tukea ulkopuolelta. Psykososiaalista tukea tarvitsevat sydpapotilaat eivat aina halu-
tessaan saa tukea eivatka tieda mista tukea I6ytaa. Keskeinen ongelma on tiedonpuute

ja yhteyshenkilén puuttuminen avun pyytamiseksi. (Raphael, Frey & Gott 2019.)

Psykososiaalisissa interventioissa monilla toimenpiteilld voidaan vahentaa syépapoti-
laan stressin biopsykososiaalisia vaikutuksia ja edistaa jaksamista keskittyen ongelman-
ratkaisuun, sosiaalisen tuen hyddyntamiseen, itsevarmaan viestintaan, seksuaalitervey-
teen ja laheisyyteen, laaketieteellisten ja tukihoidon suositusten noudattamiseen, tervey-
den kayttaytymisen muutokseen seka emotionaaliseen kasittelyyn ja ilmaisuun. Tutki-
muksissa on todettu interventioiden vahentaneen rintasyévan uusiutumista ja paranta-
neen eloonjaamisastetta. (Gudenkauf & Ehlers 2018.) Sydpadiagnoosi aiheuttaa psyko-
logista stressia jopa 75 prosenttia tapauksista. Sairaanhoitajien toimesta tehdyt interven-
tiot psykososiaalisesta tuesta sisalsivat tietoa ja tukea antavaa huomioimista, joilla voi

olla suotuisia vaikutuksia mielialaan vasta diagnosoidussa syovassa (Galway ym. 2012.)

4.2.3 Sydpapotilaan sosioekonominen tuki

Syoépatutkimukseen hakeutumisella ja syévan hoidoista selviytymisesta on sosiaalisilla
tekijoilld on paljon merkitystd. Terveyden sosiaalisia tekijoitd ovat sosioekonominen
asema, ymparistdolosuhteet, tyéttémyys, rotusyrjinta, sosiaalinen tuki ja sosiaalinen ver-
kosto. Sosioekonominen asema muodostuu tulo- ja koulutustasosta. Sosiaalinen tuki ja
verkosto koostuvat tuen piirissa eldmisesta ja lahipiiriverkostosta. Muita terveyden sosi-
aalisia tekijoitd ovat ladketieteellinen epaluottamus, maahanmuutto, huonot asuinolo-
suhteet, oma asema ja maantieteelliset tekijat paasta terveyspalveluiden luokse. Sosi-
aalisilla tekijoilla on merkitysta syovan varhaisessa diagnoosissa ja eloonjaamisessa.
Varhaista diagnoosia ja syovasta eloonjaamista heikentaa koyhyys, koulutuksen puute,
huono asuinymparisto, asuinpaikan eriytyminen rodun mukaisesti, rotusyrjinta, sosiaali-
sen tuen puute ja sosiaalinen eristyneisyys. Sosiaaliset ja ymparistolliset olosuhteet tu-
lee ottaa paremmin huomioon sydpapotilaiden hoidossa, jotta sydpapotilaiden eriarvoi-

suutta saadaan vahennettya. (Coughlin 2019.)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Marja Ketola



16

4.2.4 Sydpapotilaan seksuaalisuus

Rintasydpapotilailla seksuaalisuuteen liittyvat asiat vaikuttavat elamanlaadullisiin koke-
muksiin. Rintasy6vasta selviytyneet kokivat tyytymattdmyytta sukupuolielamaansa. Tar-
kedna asiana todettiin keskustelua seksuaalisuudesta terveydenhuollon ammattilaisen
kanssa. (Salakari 2020, 76.) Kehonkuvaan voi kohdistua monia muutoksia sydpahoitojen
aikana. Leikkaus, solunsalpaajat, sadehoito ja hormonihoidot vaikuttavat omalta osal-

taan oman kehon kokemiseen. (Kotodziejczyk & Pawtowski 2019.)

Monilla syévasta selviytyneilla jaavat seksuaalikysymykset kasittelemattd. Syodpapoti-
laan seksuaaliterveyden palveluihin tarvitaan lisaa nayttoon perustuvaa viestintaa, jotta

potilaan seksuaaliterveytta ja elamanlaatua voidaan parantaa. (Reese ym. 2017.)

4.2.5 SyoOpapotilaan ravitsemus

Syopapotilailla esiintyy usein aliravitsemusta ja lihasmassan menetysta, mihin syyna voi
olla riittdmatdn ruuan saanti, vahentynyt fyysinen aktiivisuus ja kataboliset aineenvaih-
duntahairiét. Aliravitsemus ja lihasmassan menetys vaikuttavat heikentavasti syopapoti-
laiden Kliiniseen tulokseen. Sydpapotilaita tulee tutkia sdanndllisesti aliravitsemuksen
riskin tai sen esiintymisen varalta ja antaa tukea hyvan ravitsemuksen toteuttamiseksi.
Syoépapotilaan ravitsemusta tulee tukea asteittain ravitsemusneuvonnasta parenteraali-

seen ravitsemukseen. (Arends ym. 2017.)

Ruokavalion eri tekijat voivat lisata tai vahentaa syopariskia, mutta selkeasti merkitta-
vampaa on ymparistdtekijdiden vaikutukset sydpariskiin (Sapienza & Issa 2016). Toisin
sanottuna ymparistoétekijat ovat sydvan maarittajia ja ravitsemukselliset tekijat vaikutta-
vat solu- ja molekyyliprosesseihin. Eraat ravitsemukselliset altistukset, kuten alkoholi ja
lihajalosteet, ovat todennakaéisia sydvan riskitekijoitd. Kuitenkaan mikaan yksittainen te-
kija ei suojaa syOpaa vastaan. Paaasiassa sydpasuoja muodostuu toimivasta aineen-
vaihduntaymparistosta, mika edistda terveiden solujen uusiutumista ja kudoseheytta.
Toimivan aineenvaihduntaympariston muodostumista tukevat runsas kasvisten kaytto
seka maltillinen maara lihaa, kalaa ja maitotuotteita. Terveellisten elamantapojen edis-
tdminen vaatii koulutusta ja julkista tietoa. Sosiaalipolitiikan ja kulttuuriympariston vaiku-

tuksilla on suuri merkitys terveellisen kayttaytymisen suosimisessa. (Wiseman 2019.)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Marja Ketola



17

4.2.6 Syopapotilaan biofysiologinen tuki

Syopapotilaan biofysiologinen tuki tdssa kehittdmiprojektissa tarkoittaa tiedollista tukea
luontaistuotteiden ja vaihtoehtohoitojen vaikutuksista, sydpariskiin vaikuttamisesta ja

syOpahoitojen myohaisvaikutuksista.

Syoévan hoitoon on markkinoilla monia erilaisia vaihtoehtohoitoja, mutta niihin tulee suh-
tautua hyvin varoen. Vaihtoehtohoitojen tehosta ja turvallisuudesta ei ole tieteellista nayt-
téa. Luontaistuotteiden kayttd sydpahoitojen aikana voi hairita tai estaa sydpahoitojen
vaikutuksia. Syopapotilaan tulee kertoa hoitavalle laakarille kayttdmistaan luontaistuot-
teista tai muista vaihtoehtohoidoista. Tavallisemmin kaytettavat sydvan vaihtoehtohoidot

ovat luontaistuotevalmisteet, kuten antioksidantit, vitamiinit ja hivenaineet. (THL 2021.)

Syopariskiin voi vaikuttaa muun muassa syomalla terveellisesti, olemalla fyysisesti aktii-
vinen ja harrastaa liikuntaa, painonhallinnalla, auringolta suojautumisella, tupakoimatto-
muudella ja alkoholittomuudella. Periytyvyys ja ikdantyminen vaikuttavat syopariskiin,

mutta useisiin riskitekijoihin voi vaikuttaa omilla elamantavoilla. (Syopajarjestot.)

Syopahoidot voivat aiheuttaa erilaisia haittavaikutuksia. Haittavaikutukset voivat olla ly-
hytaikaisia tai jatkua pidemmalle hoitojen jalkeen. Ladkehoitojen mydhaisvaikutuksia voi-
vat olla ohimeneva alyllisten toimintojen ongelmat ("aivosumu”) ja aareishermovaurio eli
neuropatia (Janelsins ym. 2017; Fehrenbacher 2015). Saddehoidon mydhaisvaikutuksiin
vaikuttaa hoitokohteen sijainti. Sadehoito voi aiheuttaa muun muassa keuhko-oireen eli
sadepneumoniitin, sidekudoslisaa eli sadefibroosia seka sydan- ja verisuonivaurioita
(Schoenfeld ym. 2019; Wang 2017 & Straub ym. 2015).
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5 INTERNET SYOPAPOTILAIDEN TIEDONLAHTEENA

Potilaiden tiedon lisdamiseksi internet on tehokas kanava (Ryhanen 2012, 56). Tiedon-
odotuksella todettiin olevan positiivinen vaikutus tietdmyksen vahvistamiseen seka mer-
kittavia olivat tiedon laatu, tiedon esittdminen ja verkkosivujen houkuttelevuus (Koo,
Wati, Park & Lim 2011). Ikdantyneiden tietamys terveydesta parani verkossa olevien
laaketieteellisten tietokantojen avulla, sekd vanhemmat potilaat vaikuttavat olevan val-
miita harkitsemaan tekniikan kayttéa tiedon hankkimisessa (Freund ym. 2017). Aikuis-
ten sydpapotilaiden on todettu tarvitsevan enemman tiedollista tukea. Aikuiset syopapo-
tilaat etsivat internetista luotettaviin l1ahteisiin liittyvaa tietoa, emotionaalista tukea ikato-

vereiltaan ja tukea paivittaisiin toimiin syévan kanssa elédmiseen. (Yli-Uotila 2017, 92.)

Syodvasta ja sydvasta kuntoutumiseen on saatavilla laadukasta tietoa sairaanhoitopii-
rien, syopajarjeston, sydpayhdistysten, syopasaation, syoparekisterin seka Terveyden
ja hyvinvointilaitoksen (THL) sivuilta. Hakusanalla sy6épa Google-hakukoneesta |6ytyi-
vat kyseiset sivut helposti. Sydpajarjeston sivustolla on kaytdéssa neuvontahoitaja-Chat
ja erilaisia podcast -kuunnelmia syévan vaikutuksista elamaan ja arkeen tavanomaisen
kirjallisen tiedon lisaksi (Syopajarjestot). Sydpapotilaiden 16ydettavissa oleva tieto esi-
merkiksi Google-hakukoneen kautta voi olla laadukasta ja ajantasaista. Osassa sivus-
toista |0ydettava tieto vaatisi paivittdmista, esimerkiksi joissakin sairaanhoitopiirien si-
vustoissa tieto voi olla kymmenien vuosien takaa. Sydpapotilaat niin kuin meidan kaik-
kien tulisi suhtautua saatavaan tietoon internetista riittdvan kriittisesti, mutta ei toki liian
epailevasti. Tiedontarve eri syopapotilaiden valilla vaihtelee, mutta jokaiselle oikea-aikai-

nen ja ajantasainen tieto luo turvaa ja osallisuudentunteen.
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6 E-TIETOTESTI TIEDON ESITTAMISMENETELMANA

Tietotestien kayttd on lisdantynyt ammattilaisten kaytdssa, mutta kuitenkin e-tietotestei-
hin kohdistuneita tutkimuksia on viela vahan. Siekkisen (2014) mukaan e-Tietopalaut-
teella oli myonteisia vaikutuksia syépapotilaiden ahdistukseen ja elamanlaatuun potilaan
ominaisuuksista ja tiedontasosta riippumatta. Internet-pohjaisten tukiohjelmien todettiin
lievittavan syodpapotilaiden kokemia psykososiaalisia ja fyysisia oireita (Bouma ym.
2015).

Syopakuntoutumispalveluissa teknologian hyddyntaminen eri virtuaalisten tukimuotojen
avulla antaa mahdollisuuden potilaan itseohjautuvuuteen seka syopakuntoutuksen tie-
dollisten, psykososiaalisten ja fyysisen tuen hyddyntamiseen erilaisten interaktiivisten
ohjausmetodien avulla (Nurminen 2013, 66). Internetin kayton lisdantyessa tulisi keskit-
tya verkkokoulutukseen (Siekkinen & Leino-Kilpi 2012). Digitaalisten koulutusmenetel-
mien tarjoaminen paremmilla kaytettavyys- ja mukavuusominaisuuksilla on vastaus ta-
man paivan sosiaalisen muutoksen koulutustarpeelle (Sinclair, Kable & Levett-Jones
2015). Jimenez ym. (2018) tutki virtuaalisen ympariston koulutustydkalun vaikutusta po-

tilaan tietdmykseen ja tulokset olivat merkittavia potilaan tietomaaran lisdamiseksi.
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7 KEHITTAMISPROJEKTIN TOTEUTUS

Kehittamisprojektin projektipaallikon tehtavaa hoiti ylemman ammattikorkeakoulun opis-
kelija. Lantisen Syopakeskuksen kehittamispaallikkd, joka toimi mentorina, oli apuna oh-
jausryhman kokoamisessa. Ohjausryhmassa mukana oli ylilaakari, syopalaakari, ylihoi-
taja, kehittamispaallikkd, apulaisosastonhoitaja, palvelualuejohtaja ja tutor-opettaja. Toi-
mialueen johtaja oli mukana vuoden 2020 marraskuuhun asti. Ohjausryhman tarkoituk-

sena oli ohjata ja tukea kehittamisprojektin etenemista.

Asiantuntijaprojektirynman kokoonsaamiseksi oli haasteita, etta sai asiantuntijat kiinnos-
tumaan ja sitoutumaan projektiin. Asiantuntijaprojektiryhmaan osallistui 10 asiantuntijaa.
Asiantuntijaprojektiryhmassa mukana oli kuntoutusohjaajia, fysioterapeutti, ravitsemus-
terapeutti, seksuaaliterapeutti/ rontgenhoitaja, sairaanhoitaja, sosiaalityontekija, Lou-
nais-Suomen SyOpayhdistyksen lapsiperhekoordinaattori ja sairaanhoitaja seka Sata-

kunnan Sydpayhdistyksen toiminnanjohtaja.

Kehittdmisprojektin toteutus lahti liikkeelle (Kuva 1) ideapalaverissa marraskuussa
vuonna 2019. Syo6papotilaan kuntoutuminen miellettiin palaverissa tarkeaksi aiheeksi,
mutta kehittamisprojektin aihe vaati pohdintaa. FICAN West:in internetsivulla on Tiesitkd
taman sadehoidosta? -tietotesti, jonka kautta tuli idea sydpapotilaan kuntoutumisen e-
tietotestille.

MARRAS,’,'JOULU_"(UU Ll JOULUKUU 2020/ TAMMIKUU
MARRASKUU 2019: IRVELIANEE 2021:
kil ikl o PROJEKTIRYHMALAISET
IDEAPALAVERI T|ET0TE\5;;|S|\4 ;/S;Eilr\msw A AT
2. VERSION

MUODOSTAMINEN 15

TAMMI-HELMIKUU 2021:
TAMMI-TOUKOKUU 2020: LOKA-MARRASKUU 2020: TIETOTESTIN KEHITTAMINEN
WEBROPOL-OHJELMAAN JA
KIRJALLISUUSKATSAUS HAASTATTELUJEN ANALYSOINTI ESITESTAUS TYO- n
PROJEKTIRYHMALAISILLA
N\

TOUKO-SYYSKUU 2020: LOKAKUU 2020:
KEHITTAMISPROJEKTIN PUHELINHAASTATTELU
SUUNNITELMA ASIAKASRAATILAISILLE

HELMI-HUHTIKUU 2021:
TIETOTESTIN KAYTTOONOTTO

Kuva 1. Kehittamisprojektin eteneminen.
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Vuonna 2020 tammi-toukokuussa laadittiin teoriapohja kirjallisuuskatsaukseen, touko-
syyskuussa tehtiin kehittamisprojektin suunnitelma ja saatiin kehittamisprojektin tutki-
musosiolle tutkimuslupa, loka-marraskuussa tehtiin tutkimusosion puhelinhaastattelut
syOpaa sairastaneille potilaille ja siihen liittyva haastatteluiden analyysi sekd marras-
kuussa alkoivat projektiryhman ja sy0paa sairastaneista potilaista koostuvan tyéryhman

kokoukset.

Vuonna 2021 tammikuussa oli syopapotilaan kuntoutumisen e-tietotestin arviointia pro-
jektiryhmassa. Tietotesti vietiin Wepropol-ohjelmaan, jossa sen toimivuutta ja ajankayt-
téa arvioitiin. Sydpapotilaan kuntoutumisen e-tietotestin Webropol-version linkki vietiin
FICAN West:n internetsivulle maaliskuun alussa vuonna 2021. Sydpapotilaan kuntoutu-
misen e-tietotesti julkaistaan FICAN West:n internetsivulle FICAN West:n toimesta ke-
vaan aikana vuonna 2021. Syopapotilaan kuntoumisen e-tietotestin linkki viedaan Ter-

veyskylan, sydpapotilaan digihoitopolun ja Sydpayhdistysten sivustolle.
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8 KEHITTAMISPROJEKTIN TUTKIMUSOSIO

8.1 Tutkimusmenetelma

Tutkimustavaksi valikoitui kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimusote. Tutkimuksessa ha-
luttiin selvittaa jo sydvan hoitopolun kayneiden potilaiden kokemuksia ja tietoja syovasta
kuntoutumisesta. Fenomenologisissa tutkimuksissa keskeista on ihmisen kokemus tut-
kimuskohteena (Virtanen 2006, 152).

Haasteita tutkimustavan valintaan aiheutti Covid19-pandemiatilanne. Haastattelut paa-
dyttiin toteuttamaan puhelinhaastatteluina. Haastateltavan eleita ja ilmeita ei luonnolli-
sesti puhelinhaastattelussa pystynyt seuraamaan. Adnen painoa, huokauksia ja taukoja
puhelun aikana pystyi havannoimaan. Haastattelun laajuuden ja puheluiden pitkan kes-
ton vuoksi paadyttiin keskittymaan olennaisimpiin vastauksiin tutkimuskysymysten kan-
nalta. Puhelun aikana tehtiin kirjauksia ja alustavaa koontia haastattelusta. Puhelut nau-
hoitettiin TapeACall-sovelluksella litterointia varten. Litteroinnissa apuna kaytettiin Ex-

press Scribe - nauhoitteiden kuunteluohjelmaa.

8.2 Tutkimuksen aineiston keruu

Kehittamisprojektin puhelinhaastatteluja varten haettiin tutkimuslupa Turku CRC:lta. Pu-
helinhaastattelun kohderyhmana toimi Lantisen Syopakeskuksen asiakasraatilaiset,
jotka ovat sy0paa sairastaneita potilaita tai heidan laheisiaan. Asiakasraatilaisille esitet-
tiin kehittamisprojekti ja kerrottiin siihen liittyvasta puhelinhaastattelusta asiakasraadissa
lokakuun alussa vuonna 2020. Asiakasraadin jalkeen laitettiin puhelinhaastattelukutsu
25 asiakasraatilaiselle sdhkopostitse. Puhelinhaastattelukutsun sahkopostin liitteena ol
haastattelukysymykset (Liite 1), saatekirje (Liite 2) ja tietosuojalomake etukateen tutus-
tuttavaksi. Suostumuksena puhelinhaastatteluun haastateltava laittoi ehdotuksen puhe-
linhaastattelun ajankohdalle ja toimitti puhelinnumeronsa. Ensimmaisella puhelinhaas-
tattelukutsuun vastasi osallistuvan seitseman haastateltavaa. Muutaman viikon paasta
laitettiin uusintakutsu puhelinhaastatteluun sahkoépostitse ja saatiin kolme puhelinhaas-
tateltavaa lisda. Yhteensa puhelinhaastatteluun osallistui 10 asiakasraatilaista (n = 10).

Yksi vastasi sdhkopostiin olevansa Idheinen ja laheisensa kuolleen, eika taman vuoksi
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pystynyt laheisen kanssa osallistumaan haastatteluun. Puhelinhaastattelut toteutettiin

lokakuussa vuonna 2020.

Puhelinhaastatteluun osallistuvia informoitiin kirjallisesti tutkimuksesta, sen tarkoituk-
sesta ja tutkittavien oikeuksista. Puhelinhaastattelun aluksi kerrattiin suullisesti saatekirje
ja siihen liittyvat tutkittavien oikeudet. Puhelinhaastattelun aluksi kerrottiin, ettéd puhelu

tullaan nauhoittamaan.

Puhelinhaastatteluja varten oli luotu 12 haastattelukysymysta ja yksi kysymys halukkuu-
desta osallistua tyéryhmaan syodpapotilaan kuntoutumisen e-tietotestin vaittdmien muo-
dostamiseksi. Haastattelukysymykset oli jaoteltu hoitopolun eri vaiheisiin: sydpaepaily
tai syopadiagnoosi, sydpahoidot, sydpahoitojen jalkeen ja arkieldamaan palautuminen.
Puhelinhaastattelujen kesto vaihteli 30-120 minuuttia, keskimaarainen kesto oli noin 60
minuuttia. Asiakasraatilaisten anonymiteetin suojaamiseksi taustatietoja ei tiedusteltu,

eika niille nahty tarvetta kehittamisprojektin kannalta.

Kehittamisprojektin tutkimuskysymykset olivat:

1. Millaista tukea ja kuntoutusta sydpapotilas haluaa? Haastattelukysymykset 1a - 4a.
2. Millainen tieto tukee sydpapotilasta? Haastattelukysymykset 1b - 4b.

3. Mista tuesta sydpapotilas ei saa riittavasti tietoa? Haastattelukysymykset 1c - 4c.

8.3 Tutkimuksen aineiston analyysi

Puhelinhaastatteluista tehtiin alustava koonti, joka perustui haastattelun aikaiseen kir-
jaukseen. Puhelinhaastattelu litteroitiin eli haastattelu kirjoitettiin koneelle. Litterointi on
toteutettu kirjoittamalla sanatarkasti, esimerkiksi tota ja niin ku. Litteroinnissa huokaukset
ja tauot on jatetty pois. Litterointi aloitettiin tekemaan tietokoneen omalla musiikin kuun-
teluun soveltuvalla ohjelmalla, mutta ohjelma osoittautui huonoksi, silla sen kanssa oli
hankala kelata nauhoitetta taaksepain. Ruusuvuori ja Nikander (2017) suositteli lataa-

maan tietokoneelle Express Scribe -ohjelman sen hyvan takaisinkelaustoiminnon vuoksi.

Puheluiden pituus 30 — 120 minuuttiin aiheutti alkuun haasteita laajan materiaalin vuoksi.
Haastatteluissa kaytiin |api haastateltavan koko hoitopolku sy6paepailysta sydpahoito-

jen jalkeiseen aikaan seka vield pidemmalle kokemuksiin arkieldamaan palautumisesta.
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Haastateltavat kertoivat avoimesti hoitopolun kulusta kuntoutumisen nakodkulmasta ja

haastattelut vastasivat hyvin tutkimuskysymyksiin pienesta otannasta huolimatta (n=10).

Haastattelujen analysoimiseksi kaytettiin sisallén analyysia. Kvalitatiivisen aineiston tuot-
tamien tulosten kvantifiointi on sisallon erittelya (Hirsjarvi & Hurme 2000, 131-132).
Haastatteluiden vastaukset taulukoitiin (Taulukko 1). Vastauksia eriteltiin ylakasitteen
alle esimerkiksi niin, ettd psykososiaalisen tuen alle jaoteltiin keskusteluapu ammattilai-
sen kanssa ja laheisten ja lasten tukeminen. Vastaavasti haastatteluissa esiintyneet sa-
nat kuntoutus ja kuntoutuminen tarkoittivat fyysista aktiivisuutta. Tutkimusaineisto jarjes-
tettiin siten, ettei yksittaista henkiloa tunnisteta johtopaatoksista (Metsamuuronen 2008,
48).

Aineisto analysoitiin niin, etta ylakasitteiksi muodostui fyysinen aktiivisuus, seksuaali-
suus, ravitsemus, sosioekonominen tuki, psykososiaalinen tuki ja biofysiologinen tuki.
Kasitteiden muodostamisen avulla haastattelun vastauksien toistettavuutta pystytaan
esittamaan kuvioissa, esimerkiksi kuinka moni haastatteluun osallistuneista kaipasi syo6-

pahoitojen aikana tukea ravitsemuksellisissa asioissa.

Taulukko 1. Puhelinhaastatteluiden tulosten taulukointia.

Millaista tukea ja
kuntoutumista oli-
sitte halunneet?

Syopaepaily tai - Sy6pahoidot Sy6pahoitojen jal- Arkieldamaan palau-
diagnoosi keen tuminen
Fyysinen aktiivisuus | Fyysinen aktiivi- Fyysinen aktiivi-
(5): suus (5): suus (5):
-liikuntaohjeet -liikuntaohjeet -liikuntaohjeet
-liikuntaryhmat -liikuntaryhmat -liikuntaryhmat
(peruskunnon pa-
lauttaminen, kun-
toutuskurssit)
-keskusteluapu -vertaistuki -vertaistuki -vertaistuki

-ldheisten ja lasten
tukeminen
(neuvonta-Chat)

-keskusteluapu
-psykososiaalisen
tuen kartoitus
-ldheisten tuki
-verkostotuki esim.
jokin puhelinsovellus

-keskusteluapu
-psykoterapia
-laheisten tuki

-verkostotuki esim.

jokin puhelinsovel-
lus

-keskusteluapu
-laheisten tuki
-verkostotuki esim.
jokin puhelinsovel-
lus

Seksuaalisuus (3):
-oma kehonkuva
-parisuhde
-hormonihoidot

Seksuaalisuus (2):
-oma kehonkuva
-parisuhde

Sosioekonominen
tuki(2):

Sosioekonominen
tuki (3):

Sosioekonominen
tuki (2):
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-tilannekartoitus
-sosiaalituet ja ano-
mukset

-tyohonpaluu
-sosiaalituet ja ano-
mukset

-tyéhonpaluu
-sosiaalituet ja ano-
mukset

Ravitsemus (2):
-terveellinen ravinto
-ravinto esim. solun-
salpaajien aikana

Ravitsemus (2):
-terveellinen ra-
vinto
-painonhallinta

Ravitsemus (2):
-terveellinen ra-
vinto
-painonhallinta

Biofysiologinen tuki
(2):

-terveelliset eldman-
tavat

-sadehoidon ja so-
lunsalpaajien myo-
haisvaikutukset

Biofysiologinen
tuki (2):
-terveelliset ela-
mantavat
-sadehoidon ja so-
lunsalpaajien myo-
haisvaikutukset

Biofysiologinen
tuki (2):
-terveelliset ela-
mantavat
-sadehoidon ja so-
lunsalpaajien myo-
haisvaikutukset
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9 KEHITTAMISPROJEKTIN TUTKIMUKSEN TULOKSET

Puhelinhaastatteluun osallistui 10 sy0paa sairastanutta potilasta (n=10). Haastattelu-
kutsu lahetettiin Lantisen Sydpakeskuksen 25 asiakasraatilaiselle ja haastatteluun osal-
listui 40 prosenttia haastattelukutsun saaneista. Puhelinhaastatteluun osallistuneilta ei

kysytty taustatietoja, silla taustatiedoilla ei ollut merkitysta tutkimuksen kannalta.
9.1 Sydpapotilaan tuen ja kuntoutumisen tarve hoitopolun eri vaiheissa

Syo6papotilaan kuntoutumisen ja tuen tarpeita selviteltiin hoitopolun eri vaiheissa (kuvio
1). Syopaepaily tai -diagnoosi ajankohdassa potilaat kokivat psykososiaalinen tuen tar-
vetta. Sydpahoitojen aikana korostui psykososiaalinen tuki, fyysinen aktiivisuus, ravitse-
mus, biofysiologinen tuki ja sosioekonominen tuki. Sydpahoitojen jalkeen kuntoutumis-
tarpeet jakautuivat usealle eri kuntoutumisen osa-alueelle. Arkielamaan palautumisessa
korostuivat psykososiaalinen tuki ja fyysinen aktiivisuus. Yhtenevaista kaikissa hoitopo-

lun kohdissa oli Iahes yhtélainen psykososiaalisen tuen tarve.

Puhelinhaastatteluihin vastanneiden kokemat
kuntoutumisen tuen tarpeet

- i i i n=10

Syo6paepaily tai - Sy6pahoidot Syo6pahoitojen Arkielamaan
diagnoosi jalkeen palautuminen

m Psykososiaalinen tuki ®Fyysinen aktiivisuus Ravitsemus

B Seksuaalisuus m Sosioekonominen tuki ® Biofysiologinen tuki

Kuvio 1. Puhelinhaastatteluihin vastanneiden kokemat kuntoutumisen tuen tarpeet hoi-
topolun eri vaiheissa.
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Syopaepaiily tai syopadiagnoosi

Haastatteluihin osallistuneista puolet kokivat tarvitsevansa psykososiaalista tukea. Psy-
kososiaaliseksi tueksi haluttiin keskusteluapua. Keskusteluavun kanaviksi ehdotettiin
esimerkiksi neuvonta-Chat:ia tai puhelinnumeroa. Tukea koettiin tarvitsevan myds lahei-

sille ja lapsille, seka kuinka kertoa syopadiagnoosista laheisille ja lapsille.

”...niin siin kohtaa olisin kyllé toivonu et ois saanut niin kun yhteyden johonkin siin jéi

aivan niinku tyhjén paélle.”

"Ma& olisin tarvinnut tukea siihen et joku ois tukenut mun laheisii koska nyt se tukeminen

Jai niinku itselle.”

”...148ké&ri tai sairaanhoitaja, joka oli siin ndytteenotossa paikalla olis siind sanonut et hei
olis téllasii ja tallasii niinku mahdollisuuksii et ota vaikka néihin yhteytta ja olis paassyt

keskustelemaan niinku et silloin maailma niin ku romahti...”

Syoépahoidot

Haastatteluun osallistuneista puolet koki tarvitsevansa tukea fyysiseen aktiivisuuteen.
Paallimmaisena lahes kaikki kokivat tiedollista tarvetta, eli mitd saa tehda ja miten saa
likkua. Koettiin tarvitsevan liikuntaohjeita ja sydpapotilaille omia liikuntaryhmia, esimer-
kiksi leikkauksen jalkeisia likuntaohjeita ja syopapotilaiden likuntaryhma, jossa saa sa-
malla vertaistukea. Haastatteluihin osallistuneista puolet kokivat tarvitsevansa psyko-
sosiaalista tukea. Psykososiaalista tukea tarvitsevista kolme haastatteluun osallistu-
neista olisi halunnut vertaistukea. Keskusteluapua ammattilaisen kanssa koki tarvitse-
vansa kaksi haastatteluun osallistuneista. Koettiin tarpeelliseksi myos psykososiaalista
tuen kartoitusta, laheisten tukemista ja syopapotilaille omaa verkostoa esimerkiksi puhe-
linsovelluksen kautta. Haastatteluun osallistuneet kokivat syopahoitojen aikana paljon
tiedollisia tarpeita. Haastatteluun osallistuneista kolmannes koki tarvitsevansa tietoa ra-
vitsemuksesta ja terveellisistd elamantavoista. Tietoa solunsalpaajien ja sadehoidon
mydhaisvaikutuksista koki tarvitsevansa kolmannes haastatteluun osallistuneista. Sosio-
ekonomisen tuen tarve oli muutamalla haastatteluun osallistuneella. Sosioekonomiseen

tukeen haluttiin muun muassa tilannekartoitusta perhetilanteesta.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Marja Ketola



28

”...kylld mé sit kysyin yhen kerran et onks mahdollista saada sellast keskusteluapua

mutta tota ei siihen oikein tavallaan sit tartuttu...”

"Sairaslomakéyténtbasiat ja sosiaalietuusasiat ja sen tyyppiset et ku mékin kévin hoito-
Jen aikana osin téissé niin tota ni my6ski tdmmaoset asiat tuli itse selvittédéa et niistékin olis

voinut olla joku tietopaketti tai henkild tai sosiaalihenkild, joka ois voinut niin ku auttaa...”

"Sytostaattihoitojen aikana olis ehké kaivannut enemmaén tietoa néitten haittavaikutuk-
sista. Tiesi sen, ett§ jollain mahdollisesti I&htee tukka jollain ei. Ne on kuitenkin aika vah-
voja ne laékkeet. Saada tietoa ja téllaista ravinfoneuvontaa, etta oikealla ravinnolla voisi

parantaa tatd omaa oloa. Sité liikuntajuttua, et se multa loppus kokonaan...”

Syopahoitojen jdlkeen

Haastatteluihin osallistuneista puolet kokivat tarvitsevansa psykososiaalista tukea sy6-
pahoitojen jalkeen. Suurin osa koki tarvitsevansa tassa kohtaa keskusteluapua ammat-
tilaisen kanssa, mutta myos vertaistukea. Lahes puolet haastatteluun osallistuneista koki
tarvetta fyysisen aktiivisuuden tukemiseen. Fyysiseen aktiivisuuteen tarvittiin tueksi lii-
kuntaohjeita ja liikuntaryhmia. Syépahoitojen jalkeen kolmannes haastatteluun osallistu-
neista koki tarpeelliseksi seksuaalisen tuen tarpeen. Seksuaalisuuteen koettiin tarvitse-
van tukea muuttuneeseen oman kehonkuvaan ja parisuhteen hoitamiseen. Syépahoito-
jen jalkeen koettiin tarvitsevan lisaksi tukea tydhonpalaamiseen seka tietoa ravitsemuk-

sesta ja hormonihoitojen haitoista.
”...mitds mun tarttis tehda télle 10 kilolle...”

"Ravintoterapeutti ja likuntaterapeutti ne pitaisi kytkeéa todella todella kiinteasti tdhan hoi-

topolkuun...”

”...sit yks miké liittyy ni tdhén ulkondkdén ja néihin kaikkiin tota noi ni seksuaalisuus téé
on véhén sellanen et on térkee oftaa esiin ihan mis kohdas vaan ni se et tota noin nii ku
se ku muuttuu yhtékkié valaaksi, kaljuksi valaaksi ni se tota ei oo kauheen niin ku sem-

monen asia et sité pitéis pystyy niin ku prosessoimaan...”
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Arkielamaan palautuminen

Haastatteluihin osallistuneista yli puolet koki tarvitsevansa psykososiaalista tukea arki-
elamaan palaamisessa. Haastatteluihin osallistuneista kolmannes koki tarvitsevansa
vertaistukea, muutama keskusteluapua ammattilaisen kanssa ja yksi kaipasi perheelle
ja laheisille psykososiaalista tukea. Vertaistueksi ehdotettiin pienryhmia, yhteista toimin-
taa ja sahkoista viestintdkanavaa. Haastatteluun osallistuneista puolet koki tarvitsevansa
tukea fyysiseen aktiivisuuteen arkielamaan palaamisessa. Suurin osa koki tarvitsevansa
tukea peruskunnon palauttamiseen. Ravitsemuksen osalta koettiin tarvetta tukea ter-
veellisissa eldamantavoissa ja painonhallinnassa. Arkielamaan palaamisessa koettiin tar-
vitsevan tukea tydhdnpaluuseen liittyvissa asioissa. Kuntoutumisen tukipalveluista olisi

haluttu tietda aiemmin, esimerkiksi toimintaterapiasta ja kipuklinikasta.

"Kun mé palasin takaisin téihin, niin mé en pystynyt tekeméaén sitd mun tyéta kunnolla,

koska mun péaé oli kuin kemoaivot...”

”...koska siind on se tunne tunne et jaa aivan tyhjan paélle ettd mutta nyt ei oo ketéén
miss&én keneltd kysyé sité tai tété tai tota ja justiin ndé sosiaaliset etuudet osasairaus-

péivarahaa tai muuta...”

”...m& sain nyt onneks sen elékeasian kuntoon, mé vaan mietin néit ketké esimerkiks
menee sinne tybeldmd&én takaisin niin ni tota siin voi olla aika kova kynnys menné sinne

vaikka vuodenki jalkeen...”
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9.2 Sydpapotilaan saama tiedollinen tuki hoitopolun eri vaiheissa

Syopapotilaiden saatua tiedollista tukea tiedusteltiin puhelinhaastatteluissa hoitopolun

eri kohdissa. Syopapotilaan saama tieto vaihteli hoitopolun eri vaiheissa (kuvio 2).

Syopapotilaan saama tiedollinen tuki
hoitopolun eri vaiheissa.

Arkielamaan palaaminen
Sy6pahoitojen jalkeen
Sy6pahoidot

SyOpéepadily tai -diagnoosi

r'”

n=10

B Terveydenhuollon ammattilainen ® Sydpajarjesto tai-yhdistys ® Muu internet i Ei saanut tietoa

Kuvio 2. Sy6épéapotilaan saama tiedollinen tuki hoitopolun eri vaiheissa.

Syopaepaily tai -diagnoosi

Sybpaepailyn tai -diagnoosin aikana saatu tieto oli paasaantdisesti etsitty itse interne-
tista. Haastatteluun osallistuneista puolet sai tiedollista tukea internetista. Sairaalan hen-
kilokunnalta tiedollista tukea kertoi saaneen muutama haastatteluihin osallistuneista.
SyoOpajarjestolta tai -yhdistykselta sai tiedollista tukea muutama haastatteluun osallistu-

neista.

Internetista haettiin tiedollista tukea muun muassa luotettaviksi koetuiksi sivuistoilta, ku-
ten kaikkisydvasta- ja Duodecim-sivustoilta. Sairaalanhenkilékunnalta saatu tieto koettiin
tarkeaksi ja laakarin vastaanotto oli puhelinsoittoa parempi vaihtoehto diagnoosin kuule-
miseksi. Tietoa haluttin saavan myos kirjallisesti, yleisella tasolla ja kansankielisesti.
Haastatteluun osallistuneista lahes puolet koki olleensa shokkitilassa diagnoosin kuule-
misen aikaan, eika tieto jaanyt hyvin mieleen. Tieto diagnoosista haluttiin saada mahdol-

lisimman rehellisesti ja luotettavasti.
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"Kyl se on ihan hyvé et siin tulee se rehellinen tieto et tavallaan heti, et mist on kysymys

Ja tota vaikkei siin kaikkee pysty varmaan omaksumaan heti sillon...”

”...netistd sain eniten tietoa en niinku en mitdd henkilbkohtaista tukee, muutaku néilta
l&ékéreiltd ja hoitajilta joita silmétysten néin ku kévin... Sielt mé& hain I&hinnd varmaa
Syépéyhdistysten sivuja varmaa tuli ensimmaiseks vastaa et niitten kautta ldhdin hakee

tietoo...”

”...kyl se nyt toi internet mut hyvin niinku tarkkaan valikoidusti misté sivuistoista... no kyl
Terveysportista I6ytaa ja Laédkérilehdesta 16ytéa ja sit on Syopayhdistyksilla ja Syopéajar-

Jestoilléd on paljon asiallisia sivuja et niité kyllé kéytin...”

Syopahoidot

Syo6pahoitojen aikana tiedollista tukea sai yli puolet haastatteluun osallistuneista sairaa-
lan henkilékunnalta. Syopajarjestolta tai -yhdistykselta tiedollista tukea sai muutama
haastatteluun osallistuneista. Internetistd sai tiedollista tukea muutama haastatteluun

osallistuneista. Haastatteluun osallistuneista yksi ei saanut mistaan tiedollista tukea.

Syoépahoitojen aikana suurin osa haastatteluun osallistuneista sai tiedollista tukea sai-
raalan henkildkunnalta. Syépahoitojen aikana tukea sai muun muassa hoitajalta, 1aaka-
riltd, fysioterapeutilta ja / tai sosiaalihoitajalta. Sydpajarjestdlta ja -yhdistyksen kautta

saamaa vertaistukea syopahoitojen aikana pidettiin tarkeana.

”...henkilbkunnan kanssa aina helpompi puhua kun tota noin niin taas niinku kenenkaan

tuntemattomien ihmisten kanssa omasta sairaudesta.”

”...péivéasairaalaan niin niin siin oli sellanen oma numero, johon sai melkeen mist asiast

tahansa soittaa. Se se oli kyl loistava asia.”

”...arettbméttébmaéan hyvét 1dékérit ja... niin sitoutuneita omaan tybhénsa...”

Syopahoitojen jalkeen

Sydpahoitojen jalkeen tiedollista tukea sai kolmannes haastatteluun osallistuneista Sy6-

pajarjestosta tai -yhdistyksesta. Terveydenhuollon ammattilaiselta tiedollista tukea sai
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muutama haastatteluun osallistuneista. Internetista sai tiedollista tukea muutama haas-

tatteluun osallistuneista.

Syobpajarjestolta tai -yhdistykseltd sai monipuolisesti erilaista tukea, muun muassa ver-
taistukiryhmista esimerkiksi kasityo- ja askarteluryhmat, luennot ja parisuhdekurssi. Ter-
veydenhuollon ammattilaisiin sai olla yhteydessa sy6pahoitojen loppumisen jalkeen syo-
papotilaiden oirepuhelimeen seka sydpaosastolle. Haastatteluun osallistuneista kolman-

nes koki tulevien seuranta-aikojen antavan tarkean kiinnekohdan tulevaan.

"Siin kohtaa Syopé&jérjestéjen tdmmdset tdmmdset tota noi vertaisryhmét kaikenlaiset

kasitybryhmét ja askarteluryhmét...”
”...no itse haettu tuki et elikké se oli se Kelan kurssi...”

”...tota sit méa olen ollut tdammésel Kelan parisuhdekurssil myéskin...”

Arkielamaan palautuminen

Arkielamaan palautumisen tiedollista tukea sai kolmannes haastatteluun osallistuneista
Syodpajarjestosta tai -yhdistyksesta. Internetista sai tiedollista tukea kolmannes haastat-
teluun osallistuneista. Haastatteluun osallistuneista muutama ei saanut mistaan tiedol-

lista tukea.

SyoOpajarjestosta tai -yhdistyksesta arkielamaan palaamiseen sai tukea vertaistuesta,
parisuhdekurssista ja Takaisin elamaan syovan jalkeen -keskusteluryhma. Internetista
sai tukea eri sivustoilta, kuten mielenterveystalo-sivusto, Rinnakkain Facebook-ryh-

masta ja YouTube:n hengitys- ja mindfullnessharjoitteista.

"Hakeuduin just siihen vesijumppaan ja vertaisryhmiin ja arkartelukerhoihin mis oli muita

sybpépotilaita, kaikenlainen vertaistuki ja yhteinen toiminta...”

”...niinku I6ytdnyt semmoista jérkeviékin ihan niinku ja Facebook-ryhmésséa niin Rinnak-

kaiset ryhmé...”

”...8it ma ndin ahaa et timmdnen parisuhdekurssi et méa ehdotin... et mentéiské tom-
mosee ja siin oliki se ensimméinen téynné ja sit me oltiin joulun alla sillon sit sielld ja se

oli hyvé ku siel sai vertaistukea ja puhua...”
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9.3 Sydpapotilaan kokema riittamatén tiedonsaanti kuntoutumisesta hoitopolun eri

vaiheissa

Haastatteluun osallistuneista ei saanut riittavasti tietoa eri kuntoutumisvaihtoehdoista
hoitopolun eri vaiheissa. Sydpahoitojen jalkeen kohdassa oli eniten riittdmatonta tiedon-

saantia kaikissa kuntoutumisen osa-alueissa (kuvio 3).

Syopapotilaan kuntoutumisesta ei saanut riittavasti tai
ollenkaan tietoa hoitopolun eri vaiheissa

n=10
I
Syopaepadily tai -diagnoosi Sy6pahoidot Syopéahoitojen jalkeen  Arkielamaan palautuminen
B Ei saanut mistdan tietoa M Psykososiaalinen tuki Fyysisen aktiivisuus
Sosioekonominen tuki M Ravitsemus M Biofysiologinen tuki

B Seksuaalisuus

Kuvio 3. Sydpapotilaan kuntoutumisesta ei saanut riittavasti tai ollenkaan tietoa hoitopo-
lun eri vaiheissa.

Syodpadiagnoosi tai -epaily

Haastateltavista kolmannes ei saanut mistaan tietoa kuntoutumiseen ja tukeen liittyen
syOpaepailyn tai diagnoosin aikaan. Psykososiaalisesta tuesta ei saanut tietoa muutama
haastateltava. Tukea tarvittiin pelkoon ja ahdistukseen muun muassa diagnoosin odot-

taminen koettiin raskaaksi.

Syoépadiagnoosin tai -epailyn aikana Syopajarjestdsta tai -yhdistyksesta ei tiedetty. Tie-

toa koettiin tarvitsevan vertaistuesta.

”...olis tarvinnut saada tota mitd on nykyéaa tarjollaki jos osaa vaa kysyé ni vertaistukee

tai kokemustoimintaa...”
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”...mut vaikka psykiatrinen sairaanhoitaja tai syépésairaanhoitaja néin péin pois ni ihan
niin ku vastaanotolle sen ensimmaéisen hédén kanssa et kylhén siin tulee tietysti sellanen
shokkireaktio ja sen kans jéi niin ku kovin pitkéks aikaa tai silléa hetkella tuntus pitkélta

ajalt oman onnen nojaan...”

”...ku se sydpé todettiin ni siinhé& oli sen verra shokissa et ei siin oikein osannut kauheest

tukee ees hakee...”

Syopahoidot

Haastateltavista vajaa puolet ei tiennyt psykososiaalisesta tuesta. Haastateltavista muu-
tama koki tarvitsevansa tietoa keskusteluavusta ammattilaisen kanssa ja muutama koki
tarvitsevansa vertaistukea. Haastateltavista kolmannes koki tarvitsevan tietoa fyysesta
aktiivisuudesta. Haastateltavista muutama koki tarvitsevansa tietoa sosioekonomisista
tuista ja muutama koki tarvitsevansa tietoa biofysiologisista tukeen liittyen. Sosioekono-
misista tuista koettiin tarvitsevan perheeseen, talouteen ja sairaslomakaytantoihin liitty-
vaa tietoa. Biofysiologiseen tukeen liittyen koettiin tarvitsevan luotettavaa tietoa luontais-

tuotteista ja vaihtoehtohoidoista.

”...nimetty kylld omahoitaja joka pyrki kai siihen etté se olis ollut joka tiputuksessa mut
sekadan ei aina onnistunut mutta tota se se oli semmonen térkeé asia mutta siihen liittyy
olis kylla toivonut etté silld hoitajalla olis ollut mahdollisuus niin ku enemmén ldsndoloon

Ja siihen keskusteluun hoidon aikana...”

”,..taté sosiaalihoitajan tukea sité olisi tarvinnut saada védhé enemma, tdmmaosta kadesta

pitden opastusta mité eléaméntilanteessa tekee...”

”...ndma kaikki luontaislddkkeet / lumehoidot tdmmdést ni titd soopaa tulee joka tuutista
ni ndé ois johonkin véliin kans niin ku jossakin kohtaa jonkun kuuluis antaa oikein infor-

maatiota.”

Syopahoitojen jalkeen

Haastatteluun osallistuneista puolet ei saanut mistadan kuntoutumisen tuesta tietoa syo-
pahoitojen jalkeen. Haastatteluun osallistuneista kolmannes ei saanut tietoa ravitsemuk-

sesta ja kolmannes haastatteluun osallistuneista ei saanut tietoa fyysisesta
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aktiivisuudesta. Haastatteluun osallistuneista muutama ei saanut tietoa psykososiaali-
sesta tuesta sekd muutama haastatteluun osallistuneista ei saanut tietoa seksuaalisuu-

desta.

*Siin kdvi varmaan niinku aika moni on sanonut putos aika tyhjan paélle. Ei ollut paikkaa

tiedossa, mihin oftaa yhteytta...”

”...likuntaneuvontaa ja ja vaik oon ennen paljo likkunut mut téllast motivaatiota ldhteé&

liikkumaan vaik sul on téllasia rajotteita...”

”...8iind on se tunne usein et jaa ihan tyhjan péélle et nyt ei nyt ei oo ketddn missédén
kenelt kysyy sita tai tata ja justiin nda sosiaaliset etuudet et milla taval haetaan osasai-

rauspéivérahaa tai muuta...”

Arkielamaan palautuminen

Haastatteluun osallistuneista kolmannes ei saanut tietoa biofysiologisesta tuesta. Biofy-
siologisesta tuesta koettiin tarvitsevan tietoa solunsalpaajien ja sadehoidon mydhaisvai-
kutuksista. Psykososiaalista tuesta kolmannes haastatteluun osallistuneista ei saanut
tietoa. Fyysisesta aktiivisuudesta yksi haastatteluun osallistuneista ei saanut tietoa. Ar-
kielamaan palautumisessa koettiin tarvitsevan tietoa muun muassa Kelan kuntoutusval-

mennuksista ja tydelamaan palaamisessa tyoterveyshuollon kolmikantakeskustelusta.

"Ei hirveesti puhuttu haittavaikutuksista, jotka voi tulla hoitojen jalkeen. Kolme kuukaut

sitte ku sytostaatit oli lopetettu tuli t&mmaost neuropatiaoireit...”
"Vertaistuki ois tdssé kohtaa paras et millai muut on selviytynyt...”

”Siin& kohtaan jéin miettiméén niitd tdmmdsii kuntoutuskurssei tai muuta mut nekin jéi

hiukan niinku niisté se tiedonhankinta jéi tosi paljon omalle kontolle...”
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10 KEHITTAMISPROJEKTIN TUTKIMUKSEN TULOSTEN
POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittaa sydpapotilaan kuntoutumisen ja tuen tarpeita,
saamaa tiedollista tukea kuntoutumisesta ja riittdmatonta tiedonsaantia kuntoutumisesta

hoitopolun eri vaiheissa.

Syobpapotilaan kuntoutumisessa tarkedssa osassa ovat kuntoutumisen ammattilaiset,
jotka omalla tyéllaén parantavat sydpahoidon laatua seka sydpapotilaiden ja sydvasta
eloonjaaneiden elamanlaatua. Sydpakuntoutuspalveluja pidetaan tarkeana, mutta pal-
velujen kaytté on vahaista. Osa syyna liian vahaiseen kayttdéon on poikkitieteellisyys.
Syoévan hoidossa keskitytdan paasaantoisesti syopaan liittyvien oireiden tai syévan hoi-
toon liittyvien sivuvaikutusten hoitamiseen. Kuntoutumisen ammattilaiset keskittyvat
enemman toiminnallisiin asioihin, kuten tunnistamaan ja hoitamaan fyysisia, psykologisia
tai kognitiivisia vajaatoimintoja. Kuntoutumisen integroituminen osaksi syopahoitoa pa-
rantaa sydpapotilaiden ja sydvasta selvinneiden fyysistad, psykologisista, kognitiivista ja

toiminnallista parjaamista seka elamanlaatua. (Silver ym. 2015.)

10.1 Sydpapotilaan tuen ja kuntoutumisen tarve hoitopolun eri vaiheissa

Sybpapotilaan  kuntoutumisen tarpeet vaihtelevat hoitopolun eri vaiheissa.
Tutkimuksessa hoitopolun vaiheet oli jaoteltu sydpaepaily tai -diagnoosi, syépahoitojen

aikana, sydpahoitojen jalkeen ja arkielamaan palautuminen.

Psykososiaalisen tuen tarve toistui jokaisessa hoitopolun vaiheessa. Haastatteluun osal-
listuneista keskusteluavun tarve vaihteli yksiloittain tai osa koki tarvitsevansa sita jokai-
sessa hoitopolun vaiheessa. Psykososiaalinen tuki piti sisallaan laheisten ja lasten tuke-
misen ja vertaistuen. Psykologista tukea pidetdan ensisijaisen tarkedna, mutta vain har-
valla sy6papotilaalla on psykologisia palveluita (Graham-Wisener ym. 2019). Sy6péapo-
tilaista noin 50 prosentilla on psykiatrisia hairidita jossain kohtaa hoitopolkua ja ne ai-
heuttavat potilaan elamanlaadun ja sosiaalisten suhteiden heikkenemista seka pidenta-
vat kuntoutusaikaa, huonontavat hoidon noudattamista ja aiheuttavat epanormaalia sai-
rauskayttaytymista. Kansainvalisesti tunnustetut korkealaatuiset IPOS-standardit painot-

tavat, ettd sydvan hoidossa psykososiaalinen tukeminen tulee tunnustaa

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Marja Ketola



37

yleismaailmalliseksi ihmisoikeudeksi. Psykososiaalinen tuki tulee juurruttaa osaksi laa-
dukasta sydévan hoitoa, kuten ahdistus tulisi mitata kuudentena elintoimintona lampati-

lan, verenpaineen, pulssin, hengitystaajuuden ja kivun jalkeen. (Grassi 2020.)

Fyysiseen aktiivisuuden tukemiseen koettiin tarvetta sydpahoitojen aikana, sydpahoito-
jen jalkeen ja arkielamaan palautumisesta. Fyysisesta aktiivisuudesta koettiin tarvetta
tiedolle, mitd saa tehda, liikuntaohjeita ja liikkuntaryhmia. Fyysinen aktiivisuuden on to-
dettu pienentavan syopariskia ja parantavan eloonjaamista useissa syodvissa (McTiernan
ym. 2019 & Rezende ym. 2018). Sydvan kuntoutumisessa on tarkeaa tukea potilaan
fyysista aktiivisuutta erilaisilla menetelmilla, kuten tarjoamalla turvalliseen liikkumiseen

tietoa ja liikuntaohjeita.

Ravitsemukselliselle tuelle koettiin tarvetta sydpahoitojen aikana, etenkin kaivattiin tietoa
terveellisesta ja hyvasta ruokavaliosta. Syopahoitojen jalkeen ja arkielamaan palautumi-
sen kohdissa koettiin tarvetta tiedolle terveellisista elamantavoista ja painonhallinnasta.
Syopapotilailla ja syévasta eloonjaaneilla on syévan diagnoosin jalkeisen huonon ravin-
non saannin vuoksi riski huonoihin tuloksiin syévasta selviytymisessa. Sydpahoitojen
toksisuus voi vaikuttaa syomiseen ja johtaa aliravitsemukseen. Syopahoitojen jalkeen
myds monet sydpapotilaat jattavat ravitsemusohjeet noudattamatta. Sydpapotilailla ja
syovasta eloonjaaneilla on liikalihavuus yleista, mika on riskitekija syovan uusiutumiselle
ja huonommalle selviytymiselle joissakin sydvissa. Koko sybpahoitopolun ajan tarvitaan
asianmukaista ja tehokasta ravitsemuskoulutusta ja -ohjausta potilaille. (Greenlee ym.
2019.)

Seksuaalisuus korostui varsinkin sydpahoitojen jalkeen. Seksuaalisuuteen kaivattiin tu-
kea muuttuneeseen oman kehonkuvaan, hormonihoitoihin ja parisuhteeseen. Lahei-
syys- ja seksuaalisuusasioiden huomioonottaminen tulee sisallyttaa syévan hoitopolun
kaikkiin vaiheisiin, etenkin pian syépahoitojen aloittamisen jalkeen. Seksuaalisuuden pu-
heeksi ottamista odotetaan terveydenhuollon ammattilaiselta, ensisijaisesti [aakarilta tai
sairaanhoitajalta. (Den Ouden ym. 2019.) Albers ym. (2020) mukaan seksuaalisuudesta
saatavien tietojen tulee sisaltaa kaytannon vinkkeja seka tietoa kaivataan terveydenhuol-

lon ammattilaisten kautta.

Biofysiologista tukea koettiin tarvitsevan sydpahoitojen aikana tietona luontaistuotteista
tai vaihtoehtohoidoista ja sydpahoitojen mydhaisvaikutuksista. Sydpahoitojen jalkeen
koettiin tarvitsevan tietoa sydpariskeihin vaikuttamisesta. Terveydenhuollon ammattilais-

ten tulee selvittdd, kayttddkd sydpapotilas taydennysravintovalmisteita ja
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vaihtoehtohoitoja seka selvittda potilaalle ravintovalmisteista tai vaihtoehtohoidoista
mahdollisesti aiheutuvat hyddyt ja haitat (Dissiz & Yilmaz 2016). Sydpahoitojen myohais-
vaikutukset vaikuttavat suhteisiin, tydelamaan, talouteen seka paivittaisten toimintojen
tekemiseen. Sydvasta eloonjaaneet kokevat sydpahoitojen loppupuolella enemman psy-
kologisia my&haisvaikutuksia, kun taas sydpahoitojen jalkeen ilmeni enemman fyysisia
myoOhaishaittoja. Syovasta eloonjaaneet hakivat syitd myodhaisvaikutusten kokemiseen
ja erityisesti kamppailivat ymmartaakseen henkildokohtaista tilannetta. (Treanor & Don-
nelly 2016.) Sydpariskia lisdavia tekijoitd ovat muun muassa tupakansavu, alkoholi, yli-
paino, liikkumattomuus, auringon UV-sateily ja vdhan hedelmia, vihanneksia ja kuitua
sisaltava ruokavalio (Whiteman & Wilson 2016). Sydpariskid vahentaa merkittavasti ra-
vitsemussuositusten noudattaminen, mutta sitoutuminen niihin on kuitenkin vahaista
(Sebastiano ym. 2019).

10.2 Sydpapotilaan tiedollisen tuen lahteet hoitopolun eri vaiheissa

Sybpaepailyn tai -diagnoosin ja arkielamaan palautumisen aikaan sydpapotilas sai eni-
ten tiedollista tukea internetistd. Haastatteluun osallistuneista osa osasi etsia tietoa luo-
tettaviksi koetuilta sivustoilta, mutta osa koki raskaaksi tiedon etsimisen etenkin sydpa-
diagnoosin aikaan. Sydpahoitopolun jokaisessa vaiheessa kaikenikaiset potilaat koulu-
tustasoon katsomatta etsivat syopaan liittyvia tietoja internetista. Internetista saadulla
tiedolla sydpapotilaat pyrkivat oppimaan lisaa sairaudestaan, saamaan tukea itsehallin-
taan seka taydentdamaan ammattilaisilta saatuja tietoja. Syopaan liittyvilla internet-tie-
doilla on merkitysta siina, kuinka potilaat hoitavat itsedan seka hallitsevat potilaskoke-
musta (Haase ym. 2019.) Chang ym. (2020) mukaan yli 90 prosenttia nuorista kilpirau-
hassyopapotilaista etsivat tietoa Google-hakukoneen kautta seka eniten tietoa etsittiin

syopahoidoista ja syopaan tai syopahoitoihin liittyvien oireiden hoidosta.

Terveydenhuollon ammatilaiselta saama tiedollinen tuki korostuu syopahoitojen aikana,
mutta saama tuki selkeasti pienenee syopahoitojen jalkeen mutta on myos pienta syo-
paepailyn tai -diagnoosin aikaan. Arkieldama&an palautumisesta ei saa tiedollista tukea
terveydenhuollon ammattilaiselta. Terveydenhuollon ammattilaisen tuki auttaa syopapo-
tilasta selviytymaan uudesta tilanteesta seka terveydenhuollon ammattilaiselta saatu oi-

kea-aikainen tieto tietyssa sairauden vaiheessa koetaan tarkeaksi (Schmidt ym. 2016).

SyoOpajarjeston tai -yhdistykseltd saama tiedollinen tuki esiintyy jokaisessa hoitopolun

vaiheessa korostuen enemman sydpahoitojen jalkeen ja arkielamaan palautumisessa.
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Haastatteluun osallistuneista osa koki, etteivat saaneet tiedollista tukea sydpahoitojen
aikana eikd etenkaan arkielamaan palautumisesta. Sydpajarjestot tarjoaa syopaan sai-
rastuneille ja heidan laheisille luotettavaa tietoa ja tukea seka sydpajarjestot tukevat syo-
papotilaan kuntoutumista edistden ja yllapitden sydpaan sairastuneen toimintakykya
(Skytta & Ripatti 2020, 8).

10.3 SyoOpapotilaan kuntoutumista koskeva tiedonsaannin riittdvyys hoitopolun eri

vaiheissa

Fahler ym. (2016) toteaa, ettad vastaanotetulla tiedolla ja tyytyvaisyydelld on selkea yh-

teys. Sydpapotilaan kuntoutumisen tietoa tulee antaa kaikissa hoitopolun vaiheissa.

Tutkimustulosten mukaan koettiin eniten riittamatonta tiedonsaantia sydpahoitojen jal-
keen lahes kaikissa kuntoutumisen osa-alueissa. Sydpahoitojen aikana ei saatu riitta-
vasti tietoa biofysikaalisesta tuesta, kuten syépahoitojen myohaisvaikutuksista. Haastat-
teluun osallistuneet kokivat tarvitsevansa tietoa myohaishaitoista, jotta osaisivat varau-
tua mahdollisiin haittoihin esimerkiksi neuropeniaan tai sadefibroosiin. Fyysisesta aktii-
visuudesta ei saatu riittavasti tietoa, mita saa ja uskaltaa tehda eika tietoa liikuntaryh-
mista. Jokaisessa hoitopolun vaiheessa koettiin, ettei psykososiaalisesta tuesta saatu
riittdvasti tietoa. Seksuaalisuuteen liittyvista asioista ei saatu tietoa, eika tiedetty seksu-

aalineuvojan tai -terapeutin palveluista.

Syo6papotilaiden kokema tiedon riittavyys oli puutteellista kaikissa hoitopolun vaiheissa
korostuen sydpahoitojen jalkeisena aikana. Tietoa ei saatu riittdvasti eika sita osattu aina

itse etsia.

10.4 Johtopaatdkset

Tutkimustulosten perusteella useasta kuntoutumisen osa-alueesta ei tiedetty tai tieto ky-
seisesta kuntoutumisen osa-alueesta saatiin lian mydhaan. Osa haastatteluun osallis-
tuneista kertoi, etta olisi osallistunut kuntoutumisen palveluihin, jos vain olisi tiennyt siita

aiemmin.

Tutkimukseen osallistuneista osa oli paassyt kuntoutuspalveluihin, mutta tieto palvelusta

oli usein itse etsitty. Sydpahoitojen aikana tukea terveydenhuollon ammattilaisilta sai
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hyvin, mutta muissa hoitopolun vaiheissa tukea taytyi hakea muualta esimerkiksi Sy6pa-

jarjestosta- tai yhdistyksesta.

10.5 Jatkokehittamisehdotus

Syopapotilaan kuntoutuminen vaatii edelleen vahvistamista. Tietoa kuntoutumisesta on
saatavilla, mutta se ei tavoita syopapotilasta riittdvan ajoissa. Kuntoutussuunnitelma on
hyodyllinen syévasta selvinneiden terveyskayttaytymisen edistamisessa, kuten fyysisen
aktiivisuuden lisddmisen ja tupakoinnista pidattaytymisen suhteen (Shay ym. 2019).
Syoépapotilaan henkildkohtaisen kuntoutussuunnitelman luominen olisi hyva apuvaline
seka terveydenhuollon ammattilaiselle etta sydpapotilaalle seurata kuntoutumisen edis-
tymista tai toimintakyvyn yllapitoa. Kuntoutumissuunnitelmaan kirjattaisiin yksildlliset
kuntoutumistavoitteet sekd henkildkohtaiset kuntoutumispalvelutarpeet. Kuntoutumisen
tarpeet vaihtelevat hyvin yksiléllisesti riippuen muun muassa syopataudista, syépahoi-

doista ja henkildkohtaisesta toimintakyvysta.

Sybpahoitojen mydhaishaitoista koettiin tarvetta saada enemman tietoa, jotta syépapo-
tilaat osaisivat varautua erilaisiin mahdollisiin haittoihin, etenkin hoitojen jalkeen tai arki-
eldmaan palautumisessa. Tavanomaisimmin tarvittiin lisatietoa solunsalpaajahoidon hai-

toista. Solunsalpaajista olisi hyva saada jonkinlainen tietopaketti tai vastaava e-tietotesti.
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11 TUTKIMUKSEN EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Eettiset lahtokohdat pohjautuvat informointiin perustuvaan suostumukseen, luottamuk-
seen ja yksityisyyteen tutkittaessa ihmista (Hirsjarvi & Hurme 2000, 20). Asiakasraatilai-
sille kaytiin lapi kehittdmisprojektia ja kerrottiin puhelinhaastattelusta asiakasraadin ilta-
paivassa lokakuussa vuonna 2020. Puhelinhaastatteluun osallistuja sai etukateen luet-
tavaksi haastattelun saatekirjeen, tietosuojailmoituksen ja haastattelukysymykset. Puhe-
linhaastattelua varten haastateltavilta tiedusteltiin puhelinnumerot, jotka havitetaan ja

poistetaan tutkimuksen paatyttya.

Asiakasraati on vapaaehtoinen sydvan hoitoa ja kuntoutumisen kehittamiseen osallis-
tuva ryhma, joten puhelinhaastatteluun osallistuminen ja tietotestin testaaminen perus-
tuivat vapaaehtoisuuteen. Erilliseen tyoryhmaan osallistuttiin omasta suostumuksesta.
Tutkimukseen osallistujilla oli aina oikeus jattaytya pois tai olla osallistumasta tyéryhman
kokouksiin. Puhelinhaastattelu toteutettiin ilman taustakysymyksia (ika, sukupuoli), jotta

asiakasraatilaisten anonymiteetti sailyisi parhaiten.

Puhelinhaastattelun tuloksia analysoitiin niin, ettei yksittdinen haastateltava ole tunnis-
tettavissa. Tutkimuksen tavoitteena oli tuottaa mahdollisimman luotettavaa tietoa tutkit-
tavasta asiasta ja analysointivaiheessa keskittya tuloksien ryhmittelyyn oikeiden kasittei-
den alle. Kun luotettavuutta arvioidaan, selvitellaan kuinka totuudenmukaista tietoa
haastattelulla on pystytty tuottamaan ja kuinka laadukkaasti haastattelu on toteutettu.
(Hirsjarvi & Hurme 2000, 184-185; Kylma & Juvakka 2007, 127). Puhelinhaastattelut to-
teutettiin haastattelurungon mukaisesti, mika lisda tutkimuksen luotettavuutta ja toistet-
tavuutta. Haastattelun toteuttaminen mahdollisimman luonnollisesti keskustelemalla an-
toi paljon informaatiota ja haastattelun edetessa nousi lisda asioita kysymyksiin liittyen.
Vaikka haastattelut venyivat hieman pitkiksi, keskustelun aikana nousi merkittavia asioita
esiin. Haastattelija pyrki paasaantdisesti kuuntelemaan sekd kysymaan taydentavia tai
tarkentavia kysymyksia. Tutkimuksen luotettavuuden kannalta on tarkeaa, etta tutkimus-

ongelmaan liittyvat kysymykset mittaavat oikeita asioita (Heikkila 2014).
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12 KEHITTAMISPROJEKTIN TUOTOS

Kehittamisprojektin tuotoksena kehitettiin sydpapotilaan kuntoutumisen e-tietotesti Fl-
CAN West:n internetsivulle. Kehittamisprojektin tuotos sytpapotilaan kuntoutumisen e-
tietotesti muodostettiin Webropol-versioksi projektipaallikon toimesta (Liite 3). FICAN

West vastaa virallisen tietotestin julkaisemisesta internetsivulle.

Kirjallisuuskatsaus

- syOpapotilas, kuntoutuminen, tuki, tiedontarve, tiedon tavoitettavuus, tiedon oikea-aikaisuus,
internet, tietotesti

¢

Puhelinhaastattelu
- tarpeiden kartoitus sydvasta kuntoutumisesta ja tuesta hoitopolun eri vaiheissa
- kuntoutumista edistanyt tieto
- riittdmaton tiedonsaanti kuntoutumisvaihtoehdoista

¢

Viittamien muodostaminen e-tietotestiin
- puhelinhaastatteluissa koetut potilaiden tiedontarpeet syovasta kuntoutumisesta
-asiakasraatilaisista koostuvassa tyéryhmassa

¢

Tietotestin 1. versio
- arvioidaan tietotestin sisalt6a asiantuntijaprojektiryhmassa
- tietotestin avointa kommentointia ja arviointia

A

Tietotestin 2. versio
- arvioidaan tietotestin siséltéa asiantuntijaprojektiryhmassa
- painotetaan arvioinnissa tietotestin ymmarrettavyyttd ja vaittdmien sopivuutta

\

Syopapotilaan kuntoutumisen e-tietotesti Webropol-ohjelmaan
- esitestaus asiakasraatilaisista koostuvassa tydryhmassa ja asiantuntijaprojektiryhmassa
- arvioidaan vaittamien ja vastauksien toimivuutta sekd vastaamiseen kaytettavaa aikaa

¢

Syopapotilaan kuntoutumisen e-tietotesti FICAN West internet-sivulle

Kuva 2. Sydpapotilaan kuntoutumisen tietotestin kehittdmisen suunnitelmarunko.
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Syo6papotilaan kuntoutumisen e-tietotestin kehittamisprojekti (kuva 2, s. 42) aloitettiin ha-
kemalla teoriapohja kehittdmisprojektille. Tutkimuksellisessa osiossa puhelinhaastatte-
luissa syopaa sairastaneille potilaille kartoitettiin sydvasta kuntoutumisen ja tuen tarpeita
hoitopolun eri vaiheissa seka puhelinhaastatteluissa syopapotilaiden kokemat kuntoutu-
misen tiedontarpeet toimivat pohjana tietotestin vaittamille. Puhelinhaastatteluun osallis-
tuneista asiakasraatilaisista kuusi lahti mukaan tyéryhmaan ja tydryhma kokoontui kaksi
kertaa Zoom-etayhteydelld marraskuussa vuonna 2020. Tyéryhmassa kaytiin lapi puhe-
linhaastattelun tuloksia ja tuloksien perusteella muodostui lahtékohdat sydpapotilaan
kuntoutumisen tietotestille. Tydryhmassa muodostettiin 10 alustavaa vaittamaa. Asian-
tuntijaprojektiryhma kokoontui kolme kertaa loppuvuoden 2020 ja alkuvuoden 2021 ai-
kana. Asiantuntijaprojektiryhmassa jatkettiin vaittdmien muodostamista ja vaittamia
muodostettiin lisdd. Sydpapotilaan kuntoutumisen tietotesti sisaltaa 22 vaittdmaa. Tieto-
testin vaittdmien vastauksien laatimisessa paavastuussa oli projektipaallikkd, mutta si-
sallén muokkauksessa ja taydentadmisessa merkittavassa roolissa oli asiantuntijaprojek-
tiryhma. Viimeisimman projektirynmakokouksen jalkeen projektipaallikké muodosti tieto-
testin Webropol-ohjelmaan. Sydpapotilaan kuntoutumisen e-tietotestin Webropol-versio
lahetettiin  sahkopostitse arvioitavaksi tyoryhmalle ja asiantuntijaprojektiryhmalle.
Webropol-version arviointikierroksen jalkeen tietotesti vaati muokkausta vain muutaman
vaittdman suhteen. Webropol-testauksen jalkeen ohjausryhmassa esiteltiin arvioinnin tu-
loksia ja syopapotilaan kuntoutumisen e-tietotesti. Tuotos todettiin valmiiksi julkaista-
vaksi ja se on FICAN West:in internetsivulla Webropol-versiona. Kevaan 2021 aikana
sydpapotilaan kuntoutumisen tietotesti julkaistaan FICAN West:in internetsivulle FICAN
West:in toimesta samanmuotoiseksi kuin sddehoidon tietotesti. Tulevaa internet-versiota
varten tietotestid on muokattu viela julkaistun Webropol-version jalkeen. Internet-versi-
ossa on muokkailtu muutamien vaittamien muotoa, mutta asiasisaltd pysynyt padasiassa

samana.

Kehittdmisprojektin kokoukset pidettiin padasiassa etdna Zoom- tai Skype-etayhteydella.
Kokouksia jarjestettiin Tyksin kokoustiloissa ennen Covid19-pandemian alkua, seka pie-
nemmalla osallistujamaaralld Covid19-pandemian aikana. Etdkokoukset mahdollistivat
tyo- tai asiantuntijaprojektiryhmaan osallistumisen helposti myos kauemmilta etaisyyk-

silta.

Syo6papotilaan kuntoutumisen e-tietotesti sisaltaa 22 vaittamaa kuntoutumisesta. Tieto-
testin vaittamien pohjana on puhelinhaastattelun tutkimustuloksissa koetut kuntoutumi-

sen tiedolliset tarpeet. Tietotestin vaittdmien aihealueet (kuva 3, s. 44) ovat
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kuntoutuminen, fyysinen aktiivisuus, ravitsemus, seksuaalisuus, sosioekonominen tuki,

psykososiaalinen tuki ja biofysiologinen tuki.

VAITTAMIEN AIHEALUEET:

*  Kuntoutuminen: mairitelmi, kuntoutuskurssit, kuntoutuminen alkaa
diagnoosista & tuki arkeen palautumisesta

* Fyysinen aktiivisuus: litkunta, liikuntaohjeet & visymys

* Ravitsemus: aliravitsemus, painonhallinta & terveelliset elimantavat

* Seksuaalisuus: seksuaalisuus, kehonkuva & parisuhde

* Sosioekonominen tuki: taloudellinen tuki, toimeentulo & tydelimi

* Psykososiaalinen tuki: keskusteluapu ammattilaisen kanssa, Iiheisten
tukeminen & vertaistuki

* Biofysiologinen tuki: syopihoitojen myohaisvaikutukset, syopiriski ja
luontaistuotteet

Kuva 3. Sydpapotilaan kuntoutumisen e-tietotestin vaittamien aihealueet.

Syoépapotilaan kuntoutumisen e-tietotestin tarkoituksena on saada tietotestin tekijaa poh-
timaan kuntoutumiseen liittyvaa vaittdmaa (kuva 4). Vaittdmaan vastataan kylla tai ei.
Vastattuaan vaittdmaan naytetdan, onko oikea vastaus kylla tai ei. Taman lisaksi kerro-
taan (kuva 5, s.45) kyseisesta kuntoutumisen aihealueesta tietoa ja tietotekstin jalkeen
on internetlinkkeja. Internetlinkkeind on muun muassa mielenterveystalo.fi sivustolle tai

videoita esimerkiksi YouTube-linkki solunsalpaajien aiheuttamasta neuropatiasta.

Syopapotilaan kuntoutumisen tietotesti

1. Kuntoutuminen tarkoittaa ainoastaan liikkumista.

) KYLLA

) El

Seuraava

FICANWest

Kuva 4. Sydpapotilaan kuntoutumisen tietotestin Webropol-versio. Vaittama 1: Kuntou-
tuminen tarkoittaa ainoastaan liikkkumista.
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Kuntoutuminen tarkoittaa ainoastaan liikkumista.

Oikea vastaus on El

Liikkuminen on vain yksi kuntoutumisen osa-alueista.

Kuntoutuminen sisaltaa fyysisen terveyden, mielen hyvinvoinnin, tyd- ja toimintakyvyn, sosiaaliset suhteet ja muut

kuntoutujalle tarkeat asiat. Kuntoutuminen on jokaiselle yksiléllinen prosessi.

Kuntoutumisen tavoitteena on yllapitaa tai palauttaa toimintakykya, vahentaa syovasta tai syovan hoidoista johtuvia
oireita, tukea potilaan itsenaista toimintaa ja parantaa elamanlaatua.

Lisatietoa kuntoutumisesta:
https:/fficanwest.fi/potilaalle/kuntoutuminen/

https:/fiwww.kaikkisyovasta.fi/hoito-ja-kuntoutus/kuntoutus/

Kuva 5. Syopapotilaan kuntoutumisen tietotestin Webropol-versio. Kuntoutuminen tar-
koittaa ainoastaan liikkumista -vaittdman vastaus.

Syoépapotilaan kuntoutumisen tietotestille koettiin tarve, silla tietoa kuntoutumisesta on
tarjolla enemman monilla eri internetsivustoilla, mutta tiedon arviointi ja paljous asettaa
lukijalle omat haasteet. Tieto on jakautunut laajasti eri sivustoille, mika tekee haastavaksi

sisdistdd monipuolisesti tietoa sydpapotilaan kuntoutumisesta.

Syo6papotilaan kuntoutumisen e-tietotestissa on kuntoutumisen eri aihealueista tietoa ja
siihen on koottu kuntoutumiseen liittyvia internetlinkkeja. Sydpapotilaan kuntoutumisen
e-tietotesti FICAN West:n internetsivulle tulee olemaan organisaatiolle edullinen ja nyky-
aikainen menetelma lisata sydpapotilaille ja heidan laheisille tietoa erilaisista syopapoti-
laan kuntoutumiseen ja tukeen liittyvista tiedoista. Sydpapotilaan kuntoutumisen tieto-
testi tulee hyddyttamaan myds sairaalan henkildkuntaa ja terveydenhuollon opiskelijoita

seka vaestoa.
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13 KEHITTAMISPROJEKTIN ARVIOINTI

Kehittamisprojektin tavoitteena oli kehittaa syopapotilaan kuntoutumisen e-tietotesti Fl-
CAN West:n internetsivulle. Sy6papotilaan kuntoutumisen tietotestin avulla sydpapoti-
laat ja heidan laheisensa saavat kuntoutumisen tietoa, mikd pohjautuu syépapotilaille
tehtyihin puhelinhaastattelutuloksiin. Syépapotilaan kuntoutumisen tietotestin vaittdmien
muodostamisessa oli kuusi sy0paa sairastanutta potilasta mukana erillisessa tyéryh-
massa, joten kehittamisprojektissa korostuu syopaa sairastaneen potilaan kokemus kun-
toutumisesta. Sydpapotilaan kuntoutumiseen osallistuvat eri alan asiantuntijat olivat mu-
kana kehittamassa tietotestin vastauksia asiantuntijandkdkulmasta asiantuntijaprojekti-

ryhmassa.

Kehittamisprojektin tarkoituksena oli tuottaa sydpapotilaan kuntoutumisen e-tietotesti Fl-
CAN West:in internetsivulle. Tietotesti tulee internetsivustolle, jolloin tietotestin tekemi-
nen ei ole aikaan tai paikkaan sidoksissa ja se on tarjolla myds laheisille. Tietoa syopa-
potilaalle tulee hoitopolun jokaisessa vaiheessa kirjallisena, mutta tietotestin voi tehda
syOpahoitopolun missa tahansa vaiheessa ja siihen voi aina tarvittaessa palata. Tie-
donesittdmismenetelmana tietotestin tavoitteena on, etta tieto tavoittaa lukijan perin-
teista tekstia paremmin ja innostaa pohtimaan omaa tai laheisensa sydvasta kuntoutu-
mista. Sydpapotilaan kuntoumisen e-tietotestin linkki viedaan Terveyskylan, sydpapoti-

laan digihoitopolun ja Sydpayhdistysten sivustolle.

Kehittamisprojekti eteni suunnitelman mukaisesti ja projektin tuotokseen ollaan tyytyvai-
sid. Kehittamisprojektin suunnitelmaan muodostettu projektin suunnitelmarunko oli hyva
valine projektipaallikdn seurata ja toteuttaa projektia. Kehittdmisprojektin tutkimusosion
osa haastattelukysymyksista olisi tarvinnut tarkennusta, jotta vastaukset olisivat olleet
selkedampia eivatka niin laajoja. Haastatteluiden tuloksista selvisi selkeasti syopapotilai-
den tiedollinen tarve eri kuntoutumispalveluista ja haastattelun tulokset oli hyva pohja

tietotestin muodostamiselle.

Kehittamisprojektin etenemiseen sai tukea ohjausryhmaltd jokaisessa projektin vai-
heessa. Puhelinhaastatteluun osallistuneet sydpaa sairastaneet antoivat tarkeaa tietoa
potilaan kuntoutumiseen liittyvista tiedollisista puutteista. Tydryhmakokouksessa kaytiin
haastattelun tuloksia lapi ja tydéryhmassa todettiin tulokset hyviksi vaittamien aiheiksi.
Asiantuntijaprojektiryhman kokoonsaamiseksi meni aikaa pitkadan ja asiantuntijoiden si-

touttaminen  projektin  oli  projektipaallikébn  mielestd  haastavaa. Lopulta
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asiantuntijaprojektiryhmaan osallistui kymmenen henkiléa ja asiantuntijaprojektiryhma
oli tarkeassa roolissa muokkaamassa ja muodostamassa tietotestin vaittamia ja vaitta-
mien vastauksia. Jokaisessa kokouksessa keskustelua ja kommentointia oli hyvin, seka
kokouksen jalkeen hyvia muokkausehdotuksia tietotestin kehittdmiseen. Asiantuntijapro-
jektiryhmaan vietiin tydéryhmassa luodut 10 vaittamaa ja vaittamat tarkentuivat ja eriytyi-

vat niin, etta lopullisessa tietotestissa on 22 vaittamaa.

Kehittamisprojektin alussa projektipaallikkyys oli haastavaa ja oli vaikeaa lahtea otta-
maan sita roolia. Mentorilta sai tukea ja neuvoja, miten varata kokoustiloja ja suunnitella
kokousaikatauluja eteenpain. Asiantuntijaprojektirynmalaisilla omat ajanvarauslistat oli-
vat varattuina pitkalle eteenpain, siksi yhteisia ajankohtia tuli suunnitella ajoissa. Mento-
rin ja ohjausryhman tuki oli tarkeaa, jotta projekti eteni suunnitellusti eteenpain. Mento-
rilta ja ohjausryhmalta sai hyvia neuvoja projektin hankalaksi koetuissa kohdissa. Men-
torin tuki ja kannustus oli hyvin merkittavaa oman projektipaallikkyyden vahvistamisessa.
Mentorilta sai aina kehittdmisehdotuksia ja neuvoja. Tutor-opettajalta sai tukea ja kan-
nustusta kehittamisprojektiin aina tarvittaessa, etenkin sahkoposteihin vastattiin nope-

asti. Projektipaallikkyys kehittyi luontevaksi kehittamisprojektin loppupuolella.

Syo6papotilaan kuntoutumisen e-tietotesti FICAN West:in internetsivulle on muotoutunut
syOpapotilaiden haastattelutuloksista seka ty6-, asiantuntijaprojekti- ja ohjausryhmassa.
Kehittamisprojekti on usean osallistujan yhteistyon tulos. Vaikka kehittamisprojektissa
on ollut useita eri ryhmia, niiden merkitys on ollut tarkea tdydentaen toinen toistaan. Ke-
hittdmisprojektissa tarkea arvo oli kehittdmistydn asiakasosallisuus ja asiantuntijuus.

Nain tuotokseen on saatu seka asiakkaan ettd asiantuntijan nédkemys.
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PUHELINHAASTATTELU
ASIAKASRAATILAISILLE

Saateteksti:

Lantizessd Syopakeskuksessa (FICAM West) on menossa Peykososiaalizen tuen ja
kuntoutumisen tutkimus- ja kehittdmizshanke. Kehittdmistydna hankkeseseen tehddan syopapotilaan
kuntoutumisen E-fietotesti FICAN Westin intermetsivuille. Syopapotilaan kuntoutumisen E-tietotest
tulee olemaan suunnattu potilaille ja ldheisille. Syipdpotilaan kuntoutumizen E-tietotesti tulee
hyddyttémaan témaén lisdksi terveydenhuollon opiskelijoita ja henkildkuntaa. E-tietotesti sisaltia en
kysymysvaittamia kuntoutumiseen hittyen. Vastausvaihtoehdot ovat kylld tai ei. Vaittamaan
vastattua tulee nakyviin vastaus ja sithen liittyvaa tietoa kuntoutumisesta.

Taman haastattelun tarkoitukzena on selvittdd sydvasta kuntoutumiseen ja tukeen liittyvia
tiedontarpeita. Haastattelun tulosten perusteella mucdostetaan kysymysvaittamat
Sydpakuntoutumisen E-tietotestiin FICAN Westtin intemetsivuille. Syksylla 2020/ talvella 2021
padsette testaamaan sybpapotilaan kuntoutumisen tietotestid ja antamaan siihen
kehittdmizehdotuksia

Sydvastd kuntoutumisesta ja tuesta seka niiden tiedontarpeista on 12 haastattelukysymysta
(ti==3 haastattelussa sydpdhoidot = leikkaus, sytostaatti- tai sddehoito).

SYOPAEPAILY TAI SYOPADIAGNOOSI
1. a. Millaista tukea ja kuntoutumista clisitte halunneet syopaepailyn tai -
diagnoosin saamisen aikaan?
b. Millainen tieto tuki sinua parhaiten?
¢. Mista tuesta ette saaneet rittdvasti tietoa?
SYOPAHOIDOT
2. a. Millaista tukea ja kuntoutumista olisitte halunneet sydpahoitojen aikana?
b. Millainen tieto tuki sinua parhaiten?
c. Mista tuesta ette saaneet riittivasti tietoa?
SYOPAHOITOJEN JALKEEN
3 a. Millaista tukea ja kuntoutumista clisitte halunneet sydpédhoitojen jalkeen?
b. Millainen tieto fuki sinua parhaiten?
¢. Mista tuesta ette saaneet rittdvasti tietoa?
ARKIELAMAAN PALAUTUMINEN
4 a. Millaista tukea ja kuntoutumista olisitte halunneet arkielamaan palaamisessa?
b. Millainen tieto tuki sinua parhaiten?
¢. Mista tuesta ette saaneet nittavasti tietoa?

S Haluatko osallistua tydryhmaan, jossa kiydaan lapi ehdotuksia syopépofilaan
kuntoutumisen E-tietotestin vaittamiksi?
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TUEUN AMMATTIKORKEAKOQULU TURKU AMK
MASTER-tutkinnot /Y AMEK

PUHELINHAASTATTELUN SAATEKIRIJE

Paivays: 18.09.2020
Opinndytetydn nimi: SySpapotilaan limtoutumizen E-tietotestl arjessa selviytymisen tueksi

Hyvii asiakasraatilainen,

Eohteliatmmim pyydan Sinua osallistumaan pubelinhaastattelmm, jonka taveitteena on saada tietoa
sy&pdpotilaiden kuntoutumisesta. Tarkoituksena on selvittéé tietotestin vaittamis varten, mitd tietoja
tarvitaan kuntoutumisesta. Tama amneiston kemum littyy itsenfisend osana Lantisen Sydpikeskuksen
(FICAN West) Psykososiaalisen tuen ja kuntoutumisen tutkinous- ja kehittimishankkeeseen.

Oszallistumisesi haastattehmm cn enttiin tirkedd koska halutaan selvittdd sydviistd kuntoutumi-
seen ja tukeen hittyvii tiedontarpeita. Pubehinhaastattelu tollaan tekemaan 6.10. — 30.10.2020
viilisend aja.nk-nhtaua Teiveesi pubelinhaastattelin ajankchdalle ja kellonajalle otetaan huomicon.
Osallistuminen on lnonnellisest vapaaehtoista ja Sinulla on tiysi olkeus penmittaa antamasi suos-
tumms haastattelmm osallistumisesta milloin tahansa seuraamuksitta ja syytd ilmoittamatta. Puhe-
linhaastatteln kestiii noin 1530 minunttia. Haastattelun telyjd huolehtin aineiston hetoturvallises-
ta sEilyitdmisestd, ja padsy ameistoon on amoastaan hinelli. Opmnaytetydn valmistutioa aineisto
havitetddin, ellei sen jatkokaytosta ole sowvitn. Puhbelinhaastattelun tulokset tullaan raportoimaan
niin, ettei yksittdinen haastateltava ole tunmistettavissa tuloksista.

Tama3 aneiston kenm littyy osana Tunm ammathkorkeakoulussa suonttamaan ylempain ammatti-

korkeakoulututkintoon kuulvaan opinndytteeseen Opinnaytetytni ohjaaja on Ritva Laaksonen-
Heikkila, yliopettaja, Tumm ammattikorkeakoulnTerveys ja hyvinvointi.

Liitteend tietosuojaseloste, jossa on tarkemmat tiedot henkilstietojesi kasittelysta.
v - clellini mahdollisiin Lisal Ksii

Oszallistumisestasi kiittien

Marja Lahtinen

Rontgenhoitaja (AME), yamk-opiskelija

0404175661
marja lahtinen@edu torkuamk fi

PUHELINHAASTATTELU - SAATEEIRTE
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Syopapotilaan kuntoutumisen tietotesti

1. Kuntoutuminen tarkoittaa ainoastaan liikkumista.

KYLLA

El

Kuntoutuminen tarkoittaa ainoastaan liikkumista.

Oikea vastaus on El

Liikkuminen on vain yksi kuntoutumisen osa-alueista.
Kuntoutuminen sisaltaa fyysisen terveyden, mielen hyvinvoinnin, ty6- ja toimintaky-
vyn, sosiaaliset

suhteet ja muut kuntoutujalle tarkeat asiat. Kuntoutuminen on jokaiselle yksildllinen
prosessi.

Kuntoutumisen tavoitteena on yllapitda tai palauttaa toimintakykya, vahentaa syo-
vasta tai sydvan
hoidoista johtuvia oireita, tukea potilaan itsenaista toimintaa ja parantaa elamanlaa-

tua.

Lisatietoa kuntoutumisesta:
https://ficanwest.fi/potilaalle/kuntoutuminen/

https://www.kaikkisyovasta.fi/hoito-ja-kuntoutus/kuntoutus/

2. Syovasta kuntoutuminen alkaa sydpahoitojen jalkeen.

KYLLA

El

Sydvasta kuntoutuminen alkaa sydpahoitojen jalkeen.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Marja Ketola



Oikea vastaus on El

Sydvasta kuntoutuminen alkaa jo diagnoosista. Kuntoutuminen tulee ottaa huomioon
hoitosuunnitelmaa

tehdessa. Toimintakykya edistavaa kuntoutumista on hyodyllista yllapitad jo syopa-
hoitojen aikana.
Hoitavan henkildkunnan kanssa kannattaa keskustella erilaisista kuntoutumisen vaih-
toehdoista.

Lisatietoa:
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https://www.kaikkisyovasta.fi/hoito-ja-kuntoutus/kuntoutus/kuntoutuskurssit/vinkitkuntoutumiseen
/terveydenhuollonkuntoutus/

3. Kuntoutumisen tueksi on tarjolla erilaisia kursseja.

KYLLA

El

Kuntoutumisen tueksi on tarjolla erilaisia kursseja.

Oikea vastaus on KYLLA

Syopajarjestdét ja Kela jarjestdvat monipuolisesti erilaisia kursseja, joilla tuetaan sydpapotilaan
kuntoutumista ja jaksamista. Tarjolla on muun muassa kuntoutuskursseja, yksild- ja parikursseja.

Lisatietoa:
https://www.kaikkisyovasta.fi/hoito-ja-kuntoutus/kuntoutus/kuntoutuskurssit/

https://www.kela.fi/lkuntoutus-ja-sopeutumisvalmennuskurssit

4. Arkielamaan palaamiseen on saatavilla tukea.

KYLLA

El

Arkielamaan palaamiseen on saatavilla tukea.

Oikea vastaus on KYLLA

Arkielamaan palaamiseen on saatavilla muun muassa vertaistukea, luentoja, kuntoutuskursseja seka
sopeutumisvalmennusta yksildé- ja parikursseina Syodpajarjestdn, alueellisen Sydpayhdistyksen ja Kelan

kautta.

Lisatietoa:
https://www.kaikkisyovasta.fi/hoito-ja-kuntoutus/kuntoutus/kuntoutuskurssit/vinkitkuntoutumiseen/

https://www.kela.fi’kuntoutus
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5. Saan harrastaa liikuntaa ja olla fyysisesti aktiivinen.

KYLLA

El

Saan harrastaa liikuntaa ja olla fyysisesti aktiivinen.

Oikea vastaus on KYLLA

Liikunnan harrastaminen on turvallista ja suositeltavaa jo sydpahoitojen aikana. Liikunta ja liikkuminen
kuuluvat tarkedna osana kuntoutumiseen hoitopolun jokaisessa vaiheessa. Liikunnassa tulisi muistaa
monipuolisuus: kestavyysliikuntaa seka lihasvoima- ja liikehallintaharjoittelua. Muista liikkkuessa oman
kehon kuuntelu. Sydpahoitojen aikana voi olla yksilollisid liikuntaohjeistuksia esimerkiksi kohonneen

infektioriskin tai ihon kunnon vuoksi.

Lisatietoa likunnan turvallisuudesta: https://hoito-ohjeet.fi/OhjepankkiYHTEINEN
ITURVALLINEN%Z20LIIKUNTA%20SY%C3%96P%C3%84HOITOJEN%20AIKANA.pdf

https://www.terveyskyla.fi’/kuntoutumistalo/kuntoutujalle/sy%C3%B6p%C3%A4sairaudet/liikunta-
ja-sy%C3%B6p%C3%A4/turvallinen-liikunta-sy%C3%B6p%C3%A4%C3%A4n-sairastuneella

6. Syopapotilaille suunnatut liikuntaohjeet puuttuvat.

KYLLA

El

Syopapotilaille suunnatut liikuntaohjeet puuttuvat.

Oikea vastaus on El

Syopapotilaille on saatavilla liikuntaohjeita muun muassa kestavyysliikunnasta, voimaharjoittelusta seka
likkuvuus-, venyttely- ja rentoutusharjoitteista.

Lisatietoa: https://lwww.terveyskyla.fi/kuntoutumistalo/kuntoutujalle/sy% C3%B6p%C3%A4sairaudet
Nliikunta-ja-sy%C3%B6p%C3%A4/sy%C3%B6p%C3%A4%C3%A4n-sairastuneen-liikuntasuositukset
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7. Liikunta lisaa syopaan ja syopahoitoihin liittyvaa vasymysta.

KYLLA

El

Liikunta lisda syopaan ja syopahoitoihin liittyvaa vasymysta.

Oikea vastaus on El

Liikunnalla on tutkitusti positiivisia vaikutuksia jaksamiseen, mielialaan ja elamanlaatuun. Liikunta
edistaa toipumista ja parantaa toimintakykya.

Lisatietoa: https://www.terveyskyla.fi’lkuntoutumistalo/kuntoutujalle/sy%C3%B6p%C3%A4sairaudet

Nliikunta-ja-sy%C3%B6p%C3%A4/liikunta-on-hy%C3%B6dyksi-sy%C3%B6p%C3%A4%C3%A4n-
sairastuneelle

8. Ravitsemuksella on merkitysta syovasta ja syopahoidoista toipumisessa.

KYLLA

El

Ravitsemuksella on merkitysta syovasta ja sydpahoidoista toipumisessa.

Oikea vastaus on KYLLA

Riittdva ravitsemus tukee syovastd ja syOpahoidoista toipumista. Ravitsemuksen tulee olla maarallisesti
ja laadullisesti riittavaa, jotta turvataan ravintoaineiden saanti.

Syo6papotilaan ravitsemuksesta lisatietoa:
https://hoito-ohjeet.fi/OhjepankkiYHTEINEN/SY %C3%96P%C3
%84POTILAAN%20RAVITSEMUS%20(OHJE%201)%20-%20HYV
%C3%84N%20RAVITSEMUSTILAN%20YLL%C3%84PIT%C3%84MINEN.pdf
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9. Laihtuminen sydvasta ja syopahoidoista johtuen on vaistamatonta.

KYLLA

El

Laihtuminen sytvasta ja syopahoidoista johtuen on vaistamatonta.

Oikea vastaus on El

Sybpa ja syodpahoidot voivat vaikuttaa makuaistiin, ruokahaluun ja sybmisen sujuvuuteen, mutta
vajaaravitsemusta ja laihtumista voi ehkaistd monin eri tavoin. Laihtuminen hoitojen ja kuntoutumisen
aikana johtaa lihasmassan menetykseen, heikentda toimintakykya ja yleisvointia seka lisaa laakehoitojen
toksisuutta eli haittavaikutuksia ja hidastaa hoidoista palautumista. Ravitsemuksen tukena voidaan
kayttaa apteekissa myytavia taydennysravintovalmisteita.

Tehostetussa ravitsemuksessa painotetaan laihtumisen ehkaisya. Lisatietoa: https://hoito-ohjeet.fi

/OhjepankkiYHTEINEN/SY%C3%96P%C3
%84POTILAAN%20RAVITSEMUS%20(OHJE%202)%20-%20TEHOSTETTU%20RAVITSEMUS.pdf

10. Painonhallintaan kannattaa kiinnittaa huomiota.

KYLLA

El
Painonhallintaan kannattaa kiinnittaa huomiota.
Oikea vastaus on KYLLA
Sybpa ja sydpahoidot voivat aiheuttaa muutoksia painoon. Osalla saattaa tulla laihtumista, mutta osalla

myo6s painonnousua. Tarkeda on kKiinnittda huomiota, ettei paino vaihtele suuresti.

Sydpéajarjestdjen neuvontahoitaja kertoo sydpapotilaan ruokavaliosta: https://youtu.be/_aqJO9PuFpL4
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11. Kehonkuvani voi muuttua syopahoitojen aikana.

KYLLA

El

Kehonkuvani voi muuttua syépahoitojen aikana.

Oikea vastaus on KYLLA

Kehonkuva ja oma kokemus mieheydestd ja naiseudesta voi muuttua leikkausten ja I|adkehoitojen
myota. Syodpahoitoihin liittyvat hormonaaliset hoidot voivat aiheuttaa muutoksia (esim. vaihdevuosioireet,

haluttomuus, potenssihairiot ja limakalvojen kuivuus).

Seksuaalineuvonnassa asioita voi kasitellda yhdessa seksuaalineuvojan tai -terapeutin kanssa. Hoitavalta
henkildkunnalta kannattaa kysya mahdollisuudesta tavata seksuaalineuvoja tai -terapeutti.

Lisatietoa: https://www.mielenterveystalo.fi/aikuiset/itsehoito-ja-oppaat/itsehoito
/seksuaalisuuden_omahoito/Pages/opettele huolehtimaan_omasta_seksuaalisuudestasi.aspx

12. Sydpahoidot voivat vaikuttaa seksuaalisuuteen.

KYLLA

El

Syo6pahoidot voivat vaikuttaa seksuaalisuuteen.

Oikea vastaus on KYLLA

Sybpa ja sen hoidot voivat vaikuttaa seksuaalisuuteen monella tapaa (mm. kehonkuva, halu ja
toiminnalliset muutokset).

Katso videolta, kun Kliininen seksologi, psykoterapeutti Tarja Santalahti kertoo termeistda seksuaalisuus,
seksi ja seksialy. https://youtu.be/wSjilH-VRjM
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13. Syopa voi vaikuttaa parisuhteeseen.

KYLLA

El

Syo6pa voi vaikuttaa parisuhteeseen.

Oikea vastaus on KYLLA

Sybpaan sairastuminen voi vaikuttaa monin tavoin parisuhteeseen ja seksuaalisuuteen. Vaikutukset ovat
aina yksildllisid. Seksuaalineuvonnassa asioita voi kasitelld yhdessd seksuaalineuvojan tai -terapeutin

kanssa.

Lisatietoa: https://www.mielenterveystalo.fi/aikuiset/itsehoito-ja-oppaat/itsehoito/parisuhteen_omahoito
/Pages/default.aspx

14. Minulle on tarjolla psyykkista keskusteluapua.

KYLLA

El

Minulle on tarjolla psyykkista keskusteluapua.

Oikea vastaus on KYLLA

Keskusteluapua on saatavilla terveydenhuollon ammattilaiselta. Keskustele hoitavan henkildoston kanssa
keskusteluavun tarpeesta. SyoOpéajarjestd tarjoaa erilaisia neuvontapalveluja puhelimen, sahképostin ja
Chat:in valityksella ilman lahetettd. SyOpayhdistyksilla on tarjota myds vastaanottoja sekda mahdollisuus

lyhytterapiaan. Omasta terveyskeskuksesta on mahdollista saada myds keskusteluapua.

Lisatietoa:
https://www.kaikkisyovasta.fi/neuvontapalvelut/

https://www.kaikkisyovasta.fi/hoito-ja-kuntoutus/kuntoutus/lyhytterapia/
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15. My0s laheisille on saatavilla keskusteluapua ja tukea.

KYLLA

El

Mydés laheisille on saatavilla keskusteluapua ja tukea.

Oikea vastaus on KYLLA

Syopajarjestd tarjoaa erilaisia neuvontapalveluja puhelimen, sahkoépostin ja Chatiin valityksella ilman
lahetetta. Syopayhdistyksilla on tarjota vastaanottoja sek& mahdollisuus lyhytterapiaan.

Suomen mielenterveys ry tarjoaa tukea kriisipuhelimesta, joka paivystdd suomen kielelld ympari
vuorokauden. Kiriisipuhelimesta on mahdollisuus saada keskusteluapua muun muassa ruotsin, englannin
tai arabian kielelld. Omasta terveyskeskuksesta on mahdollista saada myds keskusteluapua.

Palveluiden yhteystiedot:
https://www.kaikkisyovasta.fi/neuvontapalvelut/
https://mieli.fi/fi/tukea-ja-apua/kriisipuhelin-keskusteluapua-numerossa-09-2525-0111

Lisatietoa ja tukea l&heiselle:
https://www.terveyskyla.fi/lkuntoutumistalo/|%C3%A4heiselle/tukea-1%C3%A4heiselle/mist%C3
%A4-voin-saada-tukea

16. Minulla on mahdollisuus keskustella toisen syOpaan sairastuneen
kanssa.

KYLLA

El

Minulla on mahdollisuus keskustella toisen syopaan sairastuneen kanssa.

Oikea vastaus on KYLLA

Vertaistukea on saatavilla Syo6pajariestdostd ja oman alueen Syo6payhdistyksestd. Vertaistukea on
saatavilla pienryhmissa tai kahden kesken. Tapaaminen voi olla esimerkiksi Sydpayhdistyksen tiloissa tai
sairaalassa. Yhteytta voidaan ottaa myds puhelimen tai internetin valityksella.
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Lisatietoa: https://www.kaikkisyovasta.fi/vertaistuki-ja-keskustelut/syopajarjestojen-vertaistuki/

17. Voin saada taloudellista tukea syopahoitomaksuihin.

KYLLA

El

Voin saada taloudellista tukea sy6pahoitomaksuihin.

Oikea vastaus on KYLLA

Syobpahoitoihin on saatavilla taloudellista tukea Kelasta ja oman alueen Sydpayhdistyksestd. Kuntoutus-
tai sosiaalihoitaja osaa auttaa hakemusten tekemisessa ja toimeentuloon liittyvissa asioissa.
Sybpayhdistyksen kautta on mahdollista saada tukea hoitopaivakorvauksiin, mika pitdd sisalldan
sairaalanhoitopaivat, poliklinikkakaynnit, solunsalpaaja- ja sddehoitokaynnit seka lymfaterapiahoidot.

Lisatietoa alueellisista Syopayhdistyksista:
Lounais-Suomen Sybpayhdistys
https://www.lounais-suomensyopayhdistys.fi/jasenyys/korvaus/

Satakunnan Syo6payhdistys
https://www.satakunnansyopayhdistys.fi/jasenyys/jasenedut/

Pohjanmaan Syo6payhdistys
https://www.pohjanmaansyopayhdistys.fi/jasenyys/

Alands Cancerforing

http://www.cancer.ax/om-oss/kontakt

18. Toimeentuloon liittyvia asioita on mahdollista paasta selvittamaan
ammattilaisen kanssa.

KYLLA

El

Toimeentuloon liittyvia asioita on mahdollista paasta selvittdmaan ammattilaisen kanssa.

Oikea vastaus on KYLLA
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SyOpaan sairastuminen voi aiheuttaa huolta toimeentulosta, sosiaalisesta suoriutumisesta ja
yhteiskunnassa toimimisesta. Sairaalan kuntoutusohjaaja tai sosiaalitydntekija on tarvittaessa tukena ja

neuvomassa naissa asioissa. Syopajarjestolla on saatavilla myds etuusneuvontaa.

Syopapotilaiden taloudellisesta tuesta kertoo sosiaalityontekija Pirkko Ollikainen:
https://www.youtube.com/watch?v=EO0XpHh3C5CA

Lisatietoa:
https://ficanwest.fi/potilaalle/potilaan-tuki/#toggle-id-8

https://www.vsshp.fi/fi/hoito-ja-tutkimukset/syopa/Sivut/syopapotilaan-tuki-hyvinvointi-apuvalineet.aspx

19. Voin kayda toissa syopahoitojen aikana.

KYLLA

El

Voin kdyda tdissa sydpahoitojen aikana.

Oikea vastaus on KYLLA

Tybssakaynti on mahdollista sydpahoitojen aikana, sillda sydpahoidot vaikuttavat hyvin yksildllisesti.
Hoitavan laakarin tai tyoterveyslaakarin kanssa kannattaa keskustella sopivasta tavasta jatkaa
tydssakayntia tai hoitojen jalkeen tydéhon paluusta. Ty6td on mahdollista tehda osa-aikaisesti.

Tybkykya on mahdollista arvioida Tydterveyslaitoksen tyo- ja toimintakyvyn itsearviointimenetelmalla

Kykyviisarilla.
https://syopajatyo.fi/sairastuneelle/tukea-tyohon/tyokyvyn-arviointi/

20. Syopariskiin voi vaikuttaa monin eri tavoin.

KYLLA

El

Syoépariskiin voi vaikuttaa monin eri tavoin.

Oikea vastaus on KYLLA
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Sydpariskiin voi vaikuttaa muun muassa syomalla terveellisesti, olemalla fyysisesti aktiivinen ja
harrastaa liikuntaa, painonhallinnalla, auringolta suojautumisella, tupakoimattomuudella ja
alkoholittomuudella. Periytyvyys ja ikdantyminen vaikuttavat sydpariskiin, mutta useisiin riskitekijéihin voi
vaikuttaa omilla elamantavoilla. Hyvat elamantavat auttavat myds arjessa jaksamisessa.
Hyvia elintapaohjeita:
https://www.ilmansyopaa.fi/tunne-syopariskit/

https://www.syopajarjestot.fi/toiminta/vaikuttaminen/eurooppalainen-syovantorjuntaohjeisto
1?_ga=2.46536484.203458607.1608124476-472724555.1608124476

21. Luontaistuotteita saa kayttaa syopahoitojen aikana.

KYLLA

El

Luontaistuotteita saa kayttda sydpahoitojen aikana.

Oikea vastaus on El

Luontaistuotteilla ei ole tutkitusti hydtyd syopahoitojen kannalta. Luontaistuotteet voivat heikentda tai
estdaa syopahoitojen vaikutusta, eika niita tule kayttaa syodpahoitojen aikana. Luontaistuotteiden kaytosta

tulee aina keskustella hoitavan laakarin kanssa.

Lisatietoa:
https://www.kaikkisyovasta.fi/hoito-ja-kuntoutus/syovan-vaihtoehtohoidot

https://www.vastalaake.fi/artikkelit/

22. Syodpahoidot voivat aiheuttaa myohaisvaikutuksia.

KYLLA

El

Syopahoidot voivat aiheuttaa mydhaisvaikutuksia.

Oikea vastaus on KYLLA

Syopahoidot voivat aiheuttaa erilaisia haittavaikutuksia. Haittavaikutukset voivat olla lyhytaikaisia tai
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jatkua pidemmalle hoitojen jalkeen. Laakehoitojen myodhaisvaikutuksia voivat olla ohimeneva alyllisten
toimintojen ongelmat ("aivosumu”) ja &aareishermovaurio eli neuropatia. Sadehoidon mydhaisvaikutuksiin
vaikuttaa  hoitokohteen sijainti. Sadehoito voi aiheuttaa muun muassa keuhko-oireen el
sadepneumoniitin, sidekudoslisda eli sadefibroosia sekd sydan- ja verisuonivaurioita. Kysy lisatietoa ja
apua ammattilaiselta haittavaikutuksiin liittyen.

Luento solunsalpaajien aiheuttamasta neuropatiasta, Neurologian dosentti, osaston vylildaakari Aki
Hietaharju TAYSista (14.11.2018):
https://www.youtube.com/watch?v=80613b8NG4M

FICANWest

LANTINEN SYOPAKESKLS | YASTRA CANCERCEMTRET
WESTERN FIMLAMD CARNCER CENTHE
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