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Taman kvalitativisen opinnaytetyon tarkoituksena ja tutkimusongelmina oli selvittda
keuhkoahtaumatautia sairastavien ihmisten arjessa selviytymistd ja Turun Seudun
Hengitysyhdistyksen keinoja tuen tarjoamisessa ja jasenten mielipiteita niistd. Tavoitteena ol
pohtia ja esittdd kehittdmisideoita keuhkoahtaumatautia sairastavien arjessa selviytymisen
tukemiseen ja jarjestétoimintaan. Opinnaytetyd on osa IHMISEN HYVAKSI - potilasjarjestdjen ja
Turun ammattikorkeakoulun yhteistydhanketta.

Aineistonkeruu toteutettiin  suorittamalla yksi puolistrukturoitu teemahaastattelu kolmelle
haastateltavalle. Haastateltavaksi saatiin yksi Turun Seudun Hengitysyhdistyksen tyodntekija
seké kaksi yhdistyksen vaikeaa keuhkoahtaumatautia sairastavaa jasentd. Tutkimusaineisto
analysoitiin sisélldnanalyysimenetelmalla.

Opinnaytetyon keskeisimpind tuloksina todettiin, ettd vaikea keuhkoahtaumatauti rajoitti
merkittavasti arkielaméa ja toimintakykya. Keuhkoahtaumatautia sairastavat tarvitsivat
monenlaisia apuvalineitd ja hoitomuotoja arjessa selviytymisen tueksi. Tuloksissa korostui
terveydenhuollolta ja IlaheisiltA saadun tuen ja oman asenteen merkitys suhteessa
elamanlaadun edistdmiseen. Liséksi keuhkoahtaumataudin eteneviin oireisiin sopeutumista
pidettiin tarkeand. Turun Seudun Hengitysyhdistys tarjosi monipuolista jasenten toivomuksia
huomioivaa tukea ja toimintaa seka teki yhteisty6td monien eri tahojen kanssa. Yhdistyksen
kautta saadut tukikeinot koettiin hyodyllisiksi, joista erityisesti vertaistuki miellettiin tarkeaksi.
Lisaksi yhdistyksen tarjoamat sovelletut seka itsendisesti suoritetut liikuntaharrasteet kuvailtiin
hyvinvointia edistaviksi.

Tutkimuksen tulokset vastaavat aikaisempia tutkimuksia. Tutkimustuloksia voidaan hyddyntaa
hengityssairauksia sairastavien ihmisten potilasjarjestétoiminnan kehittdmisessa. Liséksi

tutkimustulokset voidaan ottaa huomioon laajentamalla tutkimusta koskemaan suurempaa
otosta kattaen keuhkoahtaumataudin kaikki vaikeusasteet.
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The purpose and research problems of this qualitative thesis was to find out how people with
COPD survive in their everyday life, what kind of measures Turku Region Association of
Respiratory has for the people with COPD and what kind of opinions the members of the
association have of those measures. The goal was to present ideas to improve people with
COPD survival of everyday life and develop ideas for the organizational activity. This thesis was
part of IHMISEN HYVAKSI - a collaborative project of the patient organization and Turku
University of Applied Sciences.

The data was collected by conducting one semi-structured theme interview to three
interviewees. One of the interviewees was an employee in the Turku Region Association of
Respiratory, and two were members of the association. Both of the members had severe
COPD. The research data was analyzed with content analysis.

The key results of the thesis were that severe COPD limited outstandingly everyday life and the
ability of functioning. People with COPD needed many kinds of devices and treatments to
survive in everyday life. The results of the research emphasized the importance of the support
from health care and relationships, and one’s own attitude in relation to improving the quality of
life. It was also important to adapt to the symptoms of the COPD. Turku Region Association of
Respiratory offered many kinds of support and activities, which take account of wishes of the
members. Also association had collaboration with many directions. The ways of support were
experienced as useful by the members and especially peer support was important for them.
Also applied physical exercises offered by the association or done by themselves were
described to improve wellbeing.

The results of the research were similar than the results from previous researches. Result could
be utilized for the development of the organizational activities to people with respiratory
diseases. In addition, these results could be taken into account, if future research expands to
concerning larger samples with all levels of the COPD.
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1 JOHDANTO

Keuhkoahtaumataudista kaytetaan kansainvalisesti lyhennetta COPD, joka tu-
lee sanoista Chronic Obstructive Pulmonary Disease (Ahonen ym. 2012, 476).
Keuhkoahtaumatauti oli vuonna 2007 kuudenneksi yleisin kuolinsyy yli 65-
vuotiaiden miesten keskuudessa. Keuhkoahtaumatauti oli maailman viidenneksi
tappavin tauti vuonna 2004 ja sita sairasti tuolloin 64 miljoonaa ihmista maail-
massa. Ennusteena on, etta keuhkoahtaumatauti tulee olemaan maailman kol-
manneksi yleisin kuolinsyy vuonna 2030. (Harju & Marjamaa-Voltti 2010, 2093;
WHO 2013.) Suomessa keuhkoahtaumatautidiagnoosin saaneita on noin 200
000 ja liséksi keuhkoahtaumataudin esiastetta eli kroonista keuhkoputkentuleh-
dusta on arvioitu sairastavan myds 200 000 ihmista (Hengitysliitto, 2013).
Keuhkoahtaumatautipotilaiden nakokulmasta sopeutuminen on todettu olevan
hyva keino selviytyd keuhkoahtaumataudista ja sen aiheuttamista oireista erityi-
sesti liikunnalliseen toimintakykyyn liittyen (Arne ym. 2007, 218). Keuhkoah-
taumatautia sairastavien arjessa selviytymisen edistamiseen tulisi kuitenkin
kiinnittdd huomiota eika ainoastaan keskittya taudin oireisiin. Erityisesti idkkaat,
keuhkoahtaumatautia sairastavat henkilot tarvitsevat tukea ja kannustusta ar-

jessa selviytymiseen. (Kanervisto 2008, 50.)

Hengitysliitto ry tarjoaa maanlaajuisesti tukea ja tutkittua tietoa jasenilleen hen-
gityssairauksiin liittyen, sekd mahdollisuuksia yhteisiin aktiviteetteihin ja vertais-
tukeen. Liséaksi Hengitysliitto ry jarjestda monipuolista kuntoutusta ja koulutusta.
(Hengitysliitto 2013.) Yhten& Hengitysliitto ry:n paikallisyhdistyksenéa toimii Tu-
run Seudun Hengitysyhdistys ry (Turun Seudun Hengitysyhdistys ry 2013a).

Opinnaytety6 on osa Turun ammattikorkeakoulun ja potilasjarjestdjen yhteistyo-
hanketta. Projektin nimi on IHMISEN HYVAKSI - potilasjarjestojen ja koulutuk-
sen yhteistybhanke. Hankkeessa selvitetdan eri potilasjarjestbjen merkitysta eri
potilasryhmien selvidmiseen arkielamassa. Hankkeen tavoitteina on parantaa
vammais- ja potilasryhmien elaménlaatua edistamalla ihmisten myonteista
asennoitumista heitd kohtaan ja tietamysta heidan sairauksistaan. Tavoitteena
on myos kasvattaa terveys- ja sosiaalialan opiskelijoiden tietoja potilasjarjesto-
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jen toiminnasta ja mahdollisesti rekrytoida heita tyontekijoiksi heidan toimin-
taansa. (Nurmela 2012.)

Opinnaytetyon tarkoituksena on teoreettisen viitekehyksen ja haastattelujen
pohjalta tutkia keuhkoahtaumatautia sairastavien ihmisten arjessa selviytymista.
Liséksi teoreettisessa viitekehyksessa tutustutaan eri jarjestéjen tarjoamiin tuki-
keinoihin keuhkoahtaumatautia sairastaville. Opinnaytetyon p&apainona oli sel-
vittdd teemahaastatteluiden avulla Turun Seudun Hengitysyhdistyksen tukikei-
noja keuhkoahtaumatautia sairastaville jasenilleen ja keuhkoahtaumatautia sai-
rastavien jasenten mielipiteita niistd sekd heidan arjessa selviytymistaan. Ta-
voitteena oli ndiden pohjalta pohtia ja ehdottaa kehittamiskohteita keuhkoah-

taumatautia sairastavien arkielamassa selviytymiseen ja jarjestotoimintaan.
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2 KEUHKOAHTAUMATAUTIA SAIRASTAVAN ARKEA

2.1 Keuhkoahtaumatauti sen yleisyys ja kustannukset

Keuhkoahtaumatauti (KAT, COPD) on eteneva sairaus, jonka alussa ihminen
voi olla lahes oireeton, mutta myohemmin taudin edetessa oireet pahenevat.
Keuhkoahtaumataudin tyypillisimpia oireita ovat yska, limannousu, hengityksen
vinkuminen seka hengenahdistus rasituksessa. Pitkélle edenneelle keuhkoah-
taumataudille on tyypillista toistuvat hengitystietulehdukset ja hengenahdistus
pienestakin rasituksesta. Vaikeaan keuhkoahtaumatautiin liittyy sairaalahoitoa
vaativia pahenemisvaiheita. Pahenemisvaiheet invalidisoivat ihmistd nopeasti ja
heikentavat merkittdvasti elaménlaatua. (Ahonen ym. 2012, 476-486.) Keuhko-
ahtaumatauti etenee hitaasti, hengitystiet ahtautuvat lahes korjaantumattomasti
ja uloshengitysvirtaus hidastuu. Keuhkoahtaumatautiin kuuluu systeeminen tu-
lehdusreaktio, joka lisda sydan- ja verisuonisairauksien riskia ja aiheuttaa ka-

keksiaa ja lihasheikkoutta. (Kaypa hoito 2009.)

Tarkeimpana syyna keuhkoahtaumataudin syntyyn on pitkdaikainen tupakointi,
joka johtaa muutoksiin hengitysteissa (Dawies & Moores 2003, 135-136). Har-
vinaisempia riskitekijoita ovat atopia, pieni syntymapaino ja keuhkoputkien hy-
peraktiivisuus (Ahonen ym. 2012, 478). Myds altistuminen pdlyille ja kaasuille
sekd harvinaisen, mutta periytyvan alfaproteaasientsyymin, alfa;.antitrypsiinin
puutos saattavat edesauttaa keuhkoahtaumataudin syntymista. (Vauhkonen &
Holmstrém 2012, 626.)

Keuhkoahtaumatauti oli vuonna 2007 kuudenneksi yleisin kuolinsyy yli 65-
vuotiaiden miesten keskuudessa. Maailman terveysjarjeston (World Health Or-
ganization, WHO) mukaan keuhkoahtaumatauti oli maailman viidenneksi tappa-
vin tauti vuonna 2004 ja sité sairasti tuolloin 64 miljoonaa ihmistd maailmassa.
Ennusteena on, ettd keuhkoahtaumatauti tulee olemaan maailman kolmanneksi
yleisin kuolinsyy vuonna 2030. (Harju & Marjamaa-Voltti 2010, 2093; WHO
2013.) Suomessa keuhkoahtaumatautidiagnoosin saaneita on noin 200 000 ja
lisdksi keuhkoahtaumataudin esiastetta eli kroonista keuhkoputkentulehdusta

on arvioitu sairastavan my6s 200 000 ihmista (Hengitysliitto 2013a). Tutkimus-
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ten mukaan keuhkoahtaumatautia esiintyy miehilla 10 - 13 % ja naisilla 3 - 5 %.
Tupakoivista miehista noin 35 % on arvioitu sairastuvan keuhkoahtaumatautiin.
(Ahonen, ym. 2012, 479.)

Taulukko 1. 15 vuotta tayttdneiden keuhkoahtaumatautia sairastavien ihmisten
sairaalahoitopaivat vuonna 2009 eri maissa (OECD 2012,95).
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Suomalaisilla oli vuonna 2008 keuhkoahtaumataudista johtuvia sairaalahoito-
paivid yhteensa 76 290 ja hoitojaksoja 5633 (Kaypa hoito 2009). Taulukossa 1.
on esitetty eri Euroopan maiden keuhkoahtaumatautia sairastavien ihmisten
sairaalahoitopaivien méaria vuonna 2009 (OECD 2012,95). Keuhkoahtauma-
taudin hoitokustannukset olivat Suomessa noin 194 miljoonaa euroa vuonna
2006, josta suorien kustannusten osuus oli noin 108 miljoonaa. Paaosa sum-
masta aiheutui palveluiden kaytosta. Tuotannon menetyksista aiheutuneet kus-
tannukset olivat noin 80 milj. euroa, joista 59 % johtui ennenaikaisista eldkkeis-
td. Saatuja kustannustuloksia tulee kuitenkin pitda jokseenkin aliarvioituna, silla
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keuhkoahtaumatauti on alidiagnosoitu sairaus eika kaikkia keuhkoahtaumatau-
tia sairastavien ihmisten kayttdmia apuvalineité ja tukipalveluita ollut saatu otet-
tua mukaan tutkimukseen tai ne olivat puutteellisesti huomioitu. (Tynkkynen ym.
2009, 2096-2099.)

2.2 Diagnostiikka ja keuhkoahtaumataudin hoito

Keuhkoahtaumatauti on alidiagnosoitu sairaus perusterveydenhuollossa. Sai-
rauden etenemisen seuraamiseen ei ole kehitetty yhtenaista arviointiasteikkoa,
jonka avulla potilaille voitaisiin tarjota heidan tarvitsemiaan tukitoimia. (Jones
ym. 2012, 329-336.) Keuhkoahtaumatauti jaetaan Suomessa sairauden oirei-
den perusteella lievaan, keskivaikeaan ja vaikeaan muotoon spirometriatutki-
mustulosten ja suomalaisten viitearvojen avulla (Kaypa hoito 2009). WHO:n
(2013) mukaan keuhkoahtaumatauti diagnosoidaan tyypillisesti noin 40 -
vuotiailta ja sitd vanhemmilta henkil6iltd. Tyypillisesti diagnoosi tehddan vasta
siina vaiheessa, kun keuhkojen toimintakyky on jo merkittavasti havinnyt (Kaypa
hoito 2009). Keuhkoahtaumataudin diagnostiikassa ja hoidon seurannassa on
valttamatonta kayttaa spirometria - ja PEF -mittausta. Virtausspirometria toteaa
muun muassa tupakoinnista aiheutuneet haittavaikutukset keuhkojen toimin-
nassa jo keuhkoahtaumataudin varhaisessa vaiheessa. Spirometria on tarkein
keuhkojen toimintaa mittaava koe, jossa mitataan keuhkojen tilavuutta ja keuh-
kojen tuuletuskykya. PEF mittaa uloshengityksen huippuvirtausta eli ulospuhal-
luksen alussa saavutettua huippuvirtausta. Kuvassa 1. esitetddn PEF-
mittauksen EU-standardin mukaiset viitearvot 15-85-vuotiailla miehilla ja naisil-
la. (Sovijarvi ym. 2009, 161-178.; Kustannus Oy Duodecim 2010.)
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Kuva 1. EU-standardin mukaiset PEF -viitearvot 15-85 -vuotiailla miehilla ja nai-
silla. (Kustannus Oy Duodecim, 2010.)

Keuhkoahtaumatautipotilaan anamneesissa tulee huomioida tupakointi, sen
kesto ja maaréa seka arvio mahdollisesta nikotiiniriippuvuudesta. Voimakas niko-
tiiniriippuvuus maaritellaén, mikali poltetaan yli 30 savuketta paivassa, joista
ensimmainen 5 minuutin kuluessa heraamisesta. (Kinnula ym. 2005, 358.) Spi-
rometriatutkimusten suorittaminen ja tupakkatottumuksien selvittely ja kirjaami-
nen ovat lisdéntyneet perusterveydenhuollossa (Pietinalho ym. 2011, 1991-
1992). Silti niissa on tutkittu olevan puutoksia. Spirometriamittausten on tutkittu
epaonnistuneen lahes kolmasosassa tapauksista. Lisaksi havaittiin puutteita
kirjaamisessa ja laakarin lahetteissa, mitka koettiin heikentavan seka potilaan
ettd hoitohenkilokunnan ohjausta. Terveyskeskusten ja ty6terveyshuollon teet-
tamista spirometrioista puolet oli tehty yli 60-vuotialle, jonka ei koettu edesaut-
tavan Keuhkoahtaumatautiohjelman tavoitetta keuhkoahtaumataudin varhaises-
ta diagnosoinnista. (Pietinalho & Pekonen 2013, 339-340.) Spirometrian luotet-
tavuus edellyttdd hyvaa laadunvalvontaa, saannéllista kalibrointia ja kokemusta
sen suorittamisesta ja tulosten analysoimisesta. FEV,/FVC alle 88 % viitearvos-
ta ja lahes korjaantumaton obstruktio Vviittaavat keuhkoahtaumatautiin.
FEV1/FVC tarkoittaa uloshengityksen sekuntikapasiteetin suhdetta nopeaan
vitaalikapasiteettiin. (Kaypé hoito 2009.)
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Keuhkoahtaumatautidiagnoosin saaminen oli tutkittu olevan merkityksellista
potilaille sen hoidon aloittamisen kannalta, mutta toisaalta se aiheutti myos pel-
koa esimerkiksi syovasta. Useimmat keuhkoahtaumatautipotilaat tunsivat syylli-
syytta ja hapeéda sairastuttuaan keuhkoahtaumatautiin, silla tiedostivat sen ole-
van pitkalti itse aiheutettua tupakoinnin seurauksena. Hapean tunne saattoi es-
taa keuhkoahtaumatautipotilaita hakemasta neuvoa sairauteensa. (Arne ym.
2007, 218.)

Keuhkojen rontgenkuvaus on tarkein tutkimus keuhkoahtaumataudin diagno-
soimisessa potilaiden ndkdkulmasta. Sprirometriatutkimusta niin ikdan ei pidetty
tarkeana. Keuhkoahtaumatautipotilaat toivoivat paremmat selitykset heille suori-
tetuista tutkimuksista, tutkimustulosten kerrottiin vaikuttaneen potilaiden asen-
teisiin harjoittaa liikunnallisia aktiviteetteja. Tutkimustulosten selitysten niukkuus
saattoi olla esteena keuhkoahtaumatautipotilaiden motivoimisessa savuttomuu-
teen. ( Arne ym. 2007, 218.)

Keuhkoahtaumataudille on laadittu edelliset Kéypa Hoito — suositukset vuonna
2009 seka perusterveydenhuollon ettéa erikoissairaanhoidon kayttoon. Keuhko-
ahtaumataudin uudet Kaypa hoito -suositukset ovat parhaillaan paivittymassa.
Kaypa hoito -suositusten tarkoituksena on parantaa keuhkoahtaumataudin
diagnostiikkaa sekd yhtendaistaa taudin hoitoa ja seurantaa. Keuhkoahtauma-
taudin hoidon tavoitteet ovat elamanlaadun parantaminen, oireiden lievittami-
nen, elinian piteneminen seka sairaalahoidon vaheneminen. Tupakoinnin lopet-
taminen on tarkein hoitokeino, mika parantaa merkittavasti keuhkoahtaumatau-

din ennustetta. (Kaypa hoito 2009.)

Suomessa kuolee 4000-6000 ja maailmanlaajuisesti noin viisi miljoonaa ihmista
tupakoinnista aiheutuviin sairauksiin vuodessa. Suomessa vuonna 2010 miehis-
ta 23 % ja naisista 16 % tupakoi paivittain. Tupakoinnin lopettamisen myoéta ys-
k& ja limannousu lievittyvat sekd keuhkojen toimintakyky paranee merkittavasti
2-3 kuukaudessa. (Kaypa hoito, 2012.) Keuhkoahtaumatautipotilaat aloittavat
tupakoinnin tietdAmatta ja ajattelematta tupakoinnin haitallisia seurauksia. Tupa-
kointia jatkuu usein vuosia ennen kuin keuhkoahtaumataudin oireet noteera-

taan, ensimmaisena merkkind yleensa koetaan liikunnallisen toiminnan rajoit-
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tuminen, ylahengitysteiden toistuvat infektiot ja hengitysvaikeudet. Oireita saat-
taa esiintyd pitkaan, mutta menee usein kauan ennen kuin keuhkoahtaumatau-
tipotilaat tiedostavat ne olevan merkkeja sairaudesta. (Arne ym. 2007, 218.)
Moniammatillinen yhteisty6 ja katkeamaton hoitoketju ovat ensiarvoisen tarkeita
asioita motivoitaessa keuhkoahtaumatautia sairastavaa savuttomuuteen. Moti-
vointi saattaa jadda vahaiseksi perusterveydenhuollossa resurssipulan vuoksi.
Tasta syysta vertaistuki ja jarjestdjen kautta tuleva kannustus nousevat erittain
tarkeaan asemaan. Hengitysliiton jarjestamat tupakasta vieroittautumisryhmat

on koettu hyvin antoisiksi. (Absetz ym. 2009.)

Perheen ja ystavien tuki tupakoinnin lopettamisessa koetaan tarkeaksi keuhko-
ahtaumatautipotilaiden nékodkulmasta. Keuhkoahtaumatautipotilaat odottavat,
ettd laakari ottaa puheeksi tupakoinnin ja neuvoo sen lopettamisessa. Keuhko-
ahtaumatautidiagnoosin saaminen saa potilaat ajattelemaan sairauden vaiku-
tusta tulevaisuuteen. Ajatukset oireiden pahenemisesta, happihoidon tarpeesta
ja kuolemasta motivoivat keuhkoahtaumatautipotilaita lopettamaan tupakoimi-
nen. Onnistuttuaan lopettamaan tupakoinnin, positiivinen palaute, yskan loppu-
minen ja hengityksen paraneminen auttavat keuhkoahtaumatautipotilaita jatka-

maan savuttomuutta. ( Arne ym. 2007, 218.)

Oireettomaan keuhkoahtaumatautiin ei suositella ladkehoitoa. Mikali FEV; on
alle 50 % viitearvon alapuolella ja esiintyy satunnaisia oireita, suositellaan tarvit-
taessa keuhkoputkia laajentavia laakkeitd. Jatkuvasti oireileville, joilla FEV; on
myo6s 50 % viitearvosta, suositellaan pitkavaikutteisia keuhkoputkia laajentavia
laékkeita esimerkiksi tiotropium. Mikali hoidolle ei ole vastetta, kaytetaan pitka-
vaikutteista beetas-agonistin ja tiotropiumin yhdistelmaa seka vaihtoehtoisesti
harkiten pienia maaria teofyllinia. Toistuvista pahenemisvaiheista karsiville
kaytetaan pitkavaikutteista antikolinergia, inhalaatiosteroidin ja pitkavaikutteisen

beetas-agonistin yhdistelmaa seka teofylliinia. (Kaypa hoito 2009.)

Influenssa- ja pneumokokkirokotusten hyodyista on hyvin vdhan nayttéon pe-
rustuvaa tutkimustietoa keuhkoahtaumataudin hoidossa. Sen sijaan influenssa-
rokotusten on tutkittu estavan 50-80 % vaikeita keuhkoahtaumataudin oireita,

kuten keuhkokuumetta sek& vahentavan sairaalahoitoja ja kuolemia yli 65-
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vuotiailla potilailla. Influenssarokotusta suositellaan kaikille kohtalaista tai vaike-
aa keuhkoahtaumatautia sairastaville. Lisaksi suositellaan myds pneumokokki-

rokotuksen ottamista viiden vuoden véalein. (Kaypa hoito 2009.)

Kotihappihoidon aloittamisen tarkeimmat kriteerit ovat krooninen pitkalle eden-
nyt vaikea keuhkosairaus, savuttomuus seka hyva yhteistyokyky. Lievaan tai
keskivaikeaan keuhkoahtaumatautiin ei ole katsottu olevan hyotya kayttaa koti-
happihoitoa. Vaikeassa keuhkoahtaumataudissa kotihappihoitoa on suositelta-
vaa jatkaa, mikali toivottu PaO, vaste pysyy yli 8.0 kPa:n eika valtimoveren hiili-
dioksidiosapaine nouse. Keuhkoahtaumatautipotilaille suositellaan annettavan
happea happiviiksien kautta korkeintaan kahden litran minuuttivirtauksella.

Happisaturaation tavoitteena on vahintd&n 90 %. (Kaypa hoito 2009.)

Happihoitojen kayttdmisesta keuhkoahtaumatautipotilailla on kuitenkin hyvin
ristiriitaista ja vanhentunutta nayttoa. Tama johtuu suurelta osin siitd, ettei ny-
kyisten eettisten periaatteiden mukaan ole suotavaa tehda vertailevia tutkimuk-
sia niin, ettd osa tutkimukseen osallistujista jaisi ilman lisahappea. Yleinen na-
kokulma happihoitoon keuhkoahtaumatautipotilailla on kuitenkin se, etta happi-
hoitoa kaytetdan lahinna potilaiden elamanlaadun parantamiseen. Lis&hapen
kayttamisesta liikkuntasuorituksen aikana on paljon myonteisia tuloksia, mutta
usein vaikutus tuntuu lahinna potilaan positiivisena kokemuksena, eiké niinkaan

veren happipitoisuuden nousuna. (Koskela 2009, 1177-1183.)

Hengitysliiton tuottamassa kotihappihoitoesitteessa kerrotaan, ettda Suomen
noin 2000 happihoidettavasta potilaasta 75% sairastaa keuhkoahtaumatautia.
Happihoidon kerrotaan parantavan eldaménlaatua seka mahdollisesti myds elin-
i&n ennustetta. Happirikastimella tarkoitetaan kotona kaytettdvaa sahkolla toi-
mivaa laitetta, joka erottaa huoneilmasta happea potilaan tarpeisiin. Matkustus-
ja ulkoilukayttoon tarkoitetut happipullot ovat kevyempia, mutta vaativat vaivan-
nakoa huoltamisen ja taytdon suhteen. Autoa ajaessa lisdhapen kaytto ei ole on-
gelma, mutta mikali aikoo matkustaa jonnekin lentokoneella, tulee kaytannon
asiat selvittaa etukateen lentoyhtion kanssa. Kotona tulee huomioida muutamia
asioita kaytettdessa happihoitoa. Laitteet tulee sailyttda kuivissa ja hyvin ilmas-

toiduissa tiloissa, eikd samoissa tiloissa saa tupakoida eika sytyttaa avotulta.
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Happihoitoa kaytettdessa tulee muistaa paivittdisen liikunnan tarkeys seka
saanndlliset kontrollit sairaalassa, jotta hoito pysyy potilaan tilanteen tasalla.
(Hengitysliitto 2003, 2-11.)

Hengenahdistus rajoittaa merkittavasti keuhkoahtaumatautia sairastavan arki-
elamaa vaikeuttaen muun muassa liikkumista entisestdan. Happirikastin koe-
taan keuhkoahtaumatautia sairastavien nakokulmasta oireita helpottavaksi,
mutta kodin ulkopuolelle likkumista rajoittavaksi johtuen laitteen isosta koosta ja
painosta. Sosiaalisten suhteiden hoitaminen liikkumalla kodin ulkopuolelle koe-
taan edistavan sairastuneiden psyykkista hyvinvointia. Lahes puolet happirikas-
tinhoitoa kayttavista keuhkoahtaumatautia sairastavista ihmisista ja heidan puo-
lisoistaan kokevat keuhkoahtaumataudin rajoittavan elamé&éa huomattavasti. Sen
sijaan ilman happihoitoa olevat keuhkoahtaumatautia sairastavista ihmisista
noin kolmasosa kokee sairautensa vaikeuttavan arkielamaa. Heidan puolisois-
taan noin puolet kokee perheenjasenen sairauden rajoittaneen perheen arjessa

selviytymisesta. (Kanervisto 2008, 38-40.)
2.3 Keuhkoahtaumatautia sairastavan arkielama ja tuentarve

Arkielamaan koetaan kuuluvan syéminen, juominen, tyonteko ja nukkuminen.
Liséksi hengittaminen, sosiaalinen kanssakdyminen ja aineenvaihdunta ovat
myds olennaisia arkielaman aktiviteetteja. (Roper ym. 1985, 19-22.) Keuhkoah-
taumatautipotilaan arkielama on tavallisesti melkoista vuoristorataa, on vuoroin
hyvid ja huonoja paivia. Keuhkoahtaumataudista tulee ikdan kuin elamantapa.
Haavoittuvuus ja vastoinkdymiset lisdavat keuhkoahtaumapotilaiden tuen tar-
vetta. Keuhkoahtaumatautipotilailla on kaytdssd monenlaisia keinoja arkielaman
haasteista selviamiseksi, kuten sosiaalisia, psyykkisia ja la&kinnallisia tukikeino-
ja. Lisaksi on organisaatioita, jotka ovat keuhkoahtaumatautia sairastavien tu-
kena. Hankala taloudellinen tilanne, perussairaudet ja tiedon puute terveyden-
hoidollisista asioista saattavat kuitenkin muodostaa esteen kayttaa saatavilla
olevia tukikeinoja. Tyypillisesti sosiaalisesti eristaytyvat keuhkoahtaumatautipo-

tilaat eristaytyvat myds terveydenhuollosta. (Giacomini ym. 2012.)
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Keuhkoahtaumataudin keskivaikeaa ja vaikeaa tautimuotoa sairastavat ihmiset
kokevat selviytyvansa arkielamasta huonommin lievempaa tautimuotoa sairas-
taviin verrattuna. Lisaksi he joutuvat luopumaan keuhkoahtaumataudin edetes-
sa monista arjen harrastuksista ja vapaa-ajanvietteista esimerkiksi matkustami-
sesta. Keuhkoahtaumatautia sairastavat naiset kokevat arkielaman selviytymi-
sen hankalampana kuin miehet. Liikuntakyky koetaan heikentyneen merkitta-
vasti keuhkoahtaumataudin edetessa vaikeammaksi. Huonontuneeseen toimin-
takykyyn, harrastusten ja vapaa-ajanvietteiden vahenemiseen ja rajoittumiseen
on yhteydessa myos ikdantyminen sek& mahdollinen painonnousu. Kaikesta
huolimatta keuhkoahtaumatautia sairastavat ihmiset kuvailet elamansa keski-

maarin mielekkaaksi. (Kanervisto 2008,35-40.)

Hengitysliitto Heli Ry lahetti kyselytutkimuksen vuonna 2011 1099:lle keuhkoah-
taumatautia sairastavalle jasenelleen, joista yli 600 vastasi. Tutkimuksen tavoit-
teena oli selvittdda keuhkoahtaumatautia sairastavien jasenten arkea, hoito-
ohjeiden noudattamista kotona sek& heidan kayttamiaan hoitomuotoja, erityi-
sesti sairauden vaikeissa vaiheissa. Vastaavaa tutkimusta ei ollut koskaan ai-
kaisemmin tehty. Tutkimuksen mukaan keuhkoahtaumatauti kuormittaa tervey-
denhuoltoa runsaasti lukuisilla vuosittaisilla kontakteilla, erityisesti sairauden
pahenemisvaiheissa. Lisédksi keuhkoahtaumatauti heikentdd sairastuneen ela-
manlaatua merkittavasti. (Hengitysliitto Heli Ry 2011.) Elamanlaadulla tarkoite-
taan esimerkiksi koettua turvallisuutta, tyytyvaisyytta, hyvinvointia, sosiaalisia ja
yhteisdllisia suhteita, arvoja ja asenteita. Terveyteen liittyvaan elamanlaatuun
lasketaan WHO:n maaritelman perusteella ainakin kolme osa-aluetta: fyysinen,
psyykkinen ja sosiaalinen hyvinvointi. ElAméanlaatu koetaan varsin dynaamisena
kéasitteend, joka voi vaihdella sairauden eri vaiheiden mukaan. (Aalto ym.2009,
1-3)

Valtaosa Hengitysliiton tutkimukseen osallistuneista keuhkoahtaumatautia sai-
rastavista jasenista kertoo laéakityksen olevan kaytossa seka huolehtivansa siita
asianmukaisesti, mutta vain harvalla on kotihappihoito kaytdssa. Lisaksi suurin
osa kertoo ottaneensa influenssarokotteen viimeisen vuoden sisalla. Keskimaa-

rin pahenemisvaiheita kerrotaan olevan 2,2 vuodessa. Tutkimukseen vastan-
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neista suurin osa kertoo harrastavansa liikkuntaa, vaikka sen kerrotaan aiheutta-
van hengenahdistusta erityisesti portaissa ja ylamaessa. Keuhkoahtaumaa sai-
rastavat Hengitysliiton jasenet kertovat myds, etta kaipaavat enemman tietoa ja
tukea sairauteensa, eniten tietoa kerrotaan saaneen Hengitysviestilehdesta.
(Hengitysliitto Heli Ry 2011.)

Keuhkoahtaumatautia sairastavien naisten on tutkittu kokevan ankarampia va-
symyksen oireita kuin vastaavasti keuhkoahtaumatautia sairastavilla miehilla.
Keuhkoahtaumataudista aiheutuva vasymys koetaan aiheuttavan enemman
psykososiaalisia, kognitiivisia ja fyysisia rajoituksia naisten keskuudessa.
(Theander & Unosson 2011, 1303-1307.) Hengenahdistus, vasymys ja union-
gelmat ovat erittain yleisia keuhkoahtaumatautipotilailla. Hengenahdistus liittyy
vasymykseen ja uniongelmiin. Yhdesséa hengenahdistus ja vasymys heikentavéat
toiminnallista suorituskykya. Lievittamalla keuhkoahtaumatautipotilaan hen-
genahdistusta voidaan lisatd hédnen toiminnallista suorituskykyaan. (Reishtein
2005, 39-45.)

Puolison tuki koetaan tarke&na arkielaméassa selviytymisesséa. Toisinaan keuh-
koahtaumatautia sairastava henkild saattaa tarvita esimerkiksi puolisonsa tukea
lahes kaikissa arjen perustoiminnoissa sairauden pahemmissa vaiheissa. Toi-
saalta keuhkoahtaumatautia sairastavilla saattaa olla rohkeuden puutetta tuen
pyytamisessa ja he yrittavat selviytyd arjessa mahdollisimman itsenéisesti.
Keuhkoahtaumatautia sairastavat kuvailevat oireiden olevan hankalampia aa-
muisin. Keuhkoahtaumatautia sairastavat kokevat erikoissairaanhoidosta tule-
van tuen tarkednd, asiantuntevana ja sairastuneita ymmartavana. Sen sijaan
kunnallinen terveydenhuolto koetaan epaluotettavana ja epaammattitaitoisena.
Toisten ihmisten aliarvioiva asenne keuhkoahtaumataudin oireiden vakavuu-
teen koetaan sairastuneen nakdkulmasta epamiellyttavana asiana. (Kanervisto
2008, 38-41.)

Keuhkoahtaumataudin on todettu aiheuttavan myos ruokahaluttomuutta ja sen
seurauksena painonlaskua. Hoitolaitoksiin joutuneista keuhkoahtaumatautipoti-
laista 25 % on todettu olevan aliravittuja ja karsivan katabolisesta aineenvaih-

dunnasta. Huono ravitsemus lisaa akillisen hengitysvajauksen riskia ja ennakoi
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respiraattorinoidon aloittamisen tarvetta. Mikali paino laskee jatkuvasti, se voi
olla merkki joko energiansaannin riittamattomyydesta tai hengityslihasten ha-
penkulutuksen lisdantymisen seurauksena johtuvasta energiankulutuksen nou-
susta. Tahattomasti laihtuvien keuhkoahtaumatautipotilaiden tulisi lisata run-

sasenergisen ravinnon saantia. (Kaypéa hoito 2009.)

Ruotsalaistutkimus on selvittanyt keuhkoahtaumatautipotilaiden syita vahaiseen
ravitsemukseen. Tutkimuksessa nousee esille, ettd keuhkoahtaumatautipotilaat
kertovat yskan, vasymyksen ja hengenahdistuksen vahentdvan ruokahalua.
Muita ongelmia kerrotaan olevan ruuan mauttomuus eika lammin ruoka maistu.
Keuhkoahtaumatautia sairastavat kertovat usein sydvansa vain kylmia tai hel-
posti valmistettavia aterioita. Liséksi toisinaan ruoka korvataan tayttamalla ma-
ha juomalla nesteita runsaasti. Keuhkoahtaumatautipotilaat kokevat ruuanlaiton
olevan fyysisesti hankalaa, vélilla tarvitsee istua alas ja rauhoitella hengenah-
distusta ja heikottavaa oloa. Keuhkoahtaumatautia sairastavat kokevat turhau-
tumista siitd, kun valilla ei pysty syomaan vaikka olisi vaivalla tehnyt itselleen
ruokaa. Toiset kokevat mydnteisia ja toiset kielteisia tunteita ruuanlaitosta, osa
kertoo sen olleen mieluisaa ja osa pakkotoimenpide. (Odencrants ym. 2005,
230-239.)

Ruotsissa sairaanhoitajat toivovat enemman tiimityota ja lisatietoa keuhkoah-
taumapotilaiden heikentyneen ravitsemuksen parantamisesta ja potilaiden hoi-
dosta ja ohjauksesta tulevaisuudessa. Sairaanhoitajat seurasivat potilaiden ra-
vitsemustilaa havainnoimalla ruokailemista ja potilaiden ulkoisia merkkeja. sai-
raanhoitajat kokevat tydpanoksensa tarkeana keuhkoahtaumatautipotilaan hoi-
dossa. Sairaanhoitajat kertovat aluksi tuntuneen silta, etta keuhkoahtaumapoti-
laan eteen ei voi tehda mitdén, mutta jalkeenpdin on ymmarretty olevan ole-

massa monenlaisia hyvia hoitokeinoja heille. (Odencrants ym. 2007, 56-63.)
2.4 Elamanlaatua edistavia tekijoita ja keuhkoahtaumataudin ehkaisy

Keuhkoahtaumapotilaat tuntevat pelkoa, toivottomuutta ja sekavuutta, jotka oli-
vat yhteydessa ahdistukseen ja paniikkikohtauksiin. Osa sairastuneista tuntee

joko masennusta tai ahdistusta, osa molempia. Keuhkoahtaumatautia sairasta-
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vien kokema ahdistus saattaa johtaa sosiaalisen vuorovaikutuksen ja liikunnan
valttamiseen. Osa keuhkoahtaumatautia sairastavista kayttaa laakitysta tai psy-
kiatrisia palveluita ahdistukseen. Sairastuneet saattavat saada paniikkikohtauk-
sia, jotka koetaan hyvin traumaattisina kokemuksina. Itse laadittujen henkilo-
kohtaisten selviytymisstrategioiden on koettu auttavan paniikkikohtauksessa.
(Willgoss ym. 2012.)

Tutkimuksessa, jossa verrattin kolmen eri kroonisen sairauden, keuhkoah-
taumataudin, nivelreuman ja diabeteksen, vaikutusta eldmé&nlaatuun, toiminta-
kykyyn ja psyykkiseen terveyteen, keuhkoahtaumatautipotilailla oli matalin fyy-
sinen aktiivisuustaso. Sen sijaan keuhkoahtaumatauti- ja nivelreumapotilailla oli
verraten huonompi terveyteen liittyva elamanlaatu ja psyykkinen hyvinvointi kuin
diabeetikoilla. Keuhkoahtaumatautipotilailla esiintyi huomattavasti enemman
psyykkista oireilua kuten masennusta, ahdistusta, pessimismia tulevaisuutta
kohtaan seka univaikeuksia. Sukupuolivertailussa naisilla esiintyi edella mainit-
tuja oireita miehia enemman jokaisessa tautiryhméassa. (Arne ym. 2009, 144-
146.)

Keuhkoahtaumatautipotilaiden nakokulmasta sopeutumisen on todettu olevan
hyva keino selviytyd keuhkoahtaumataudista ja sen aiheuttamista oireista erityi-
sesti liikunnalliseen toimintakykyyn liittyen. Fyysisen toiminnan valttaminen tai
vahentaminen on osa sopeutumista. Myds vahentamalla likunnallisen aktivitee-
tin nopeutta ja voimakkuutta, kayttdamalla oikeanlaista hengitystekniikkaa ja hui-
laamalla rasituksen valissa kerrotaan olevan hyvia sopeutumiskeinoja. Jotkut
keuhkoahtaumatautipotilaat kertovat sopeutuvansa oireisiin laiminlyémalla nii-

den rajoituksia, jolloin se aiheuttaa heilla aamuyskaa. ( Arne ym. 2007, 218.)

Kuntoutus on siséltynyt pitkddn kansainvalisiin keuhkoahtaumataudin hoi-
tosuosituksiin. Kuntoutus lieventdvaa merkittavasti hengenahdistusta ja vasy-
mysta keuhkoahtaumataudissa sekd parantaa mielialaa ja fyysista suoritusky-
kya. Keuhkoahtaumapotilaat usein valttelevat liikuntaa hengenahdistuksen
vuoksi. (Kaypa hoito 2009.) Keuhkoahtaumatautipotilaiden nédkdkulmasta huono
kunto ja korkea ika ovat myds esteita likunnallisten aktiviteettien harjoittamiselle

(Arne ym. 2007, 218). Jokaisen keuhkoahtaumatautipotilaan tulisi kuitenkin
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tietdd, ettd liikunta on yksi tarkea osa hoitoa. Parhain liikuntamuoto heille on
lihasvoiman ja -kestavyyden harjoittaminen, mutta myos aerobinen liikunta on
hyvaksi. Keuhkoahtaumatautipotilaat seka myds heidan omaisensa tarvitsevat
psykososiaalista tukea ja neuvontaa kuntoutumisen edistamiseen. (Kaypa hoito
2009.) Tutkimukset osoittavat, ettéa liikunnallisella kuntouttamisella on saatu
toistuvista pahenemisvaiheista karsivien potilaiden pahenemisvaiheiden méaaria
ja sairaalahoitopaivid vahennettyd. Lisaksi keuhkoahtaumapotilaiden elaméan-
laadun kerrotaan parantuneen kuntoutuksen myota. (Katajisto 2013.; Rubi ym.
2010.)

Keuhkoahtaumatauti on maailmanlaajuinen ongelma, joten sairauden ennalta-
ehkaisyyn tulisi kiinnittdd huomiota. Ennaltaehkaisyssa tulisi pyrkid kannusta-
maan savuttomuuteen, liikuntaan ja terveelliseen ruokavalioon. Keuhkoah-
taumataudin diagnosointia tulisi saada varhaisemmaksi, silla yleensa keuhkoah-
taumatauti on jo pitkélle edennyt, ennen kuin se diagnosoidaan. Liséksi potilai-
den motivointi omahoidossa on merkityksellistd sairaanhoitajien nakékulmasta.
(Bunker ym. 2012.)

Sosiaali- ja terveysministerion toimesta laitettiin vireille hanke nimelta Kroonisen
keuhkoputkitulehduksen ja keuhkoahtaumataudin valtakunnallinen ehkaisy- ja
hoito-ohjelma vuosille 1998-2007. Ohjelman tavoitteina oli saada kroonisen
keuhkoputkitulehduksen seka keskivaikean etta vaikean keuhkoahtaumataudin
esiintyvyys vahenemé&an, vahentaa keuhkoahtaumataudin sairaalahoidon tar-
vetta 25 %, sdilyttda ja edistda keuhkoahtaumatautia sairastavien tyokykya se-
k& pienentda sairaudesta aiheutuvia vuosikustannuksia. Tavoitteeseen paase-
miseksi kehotettiin vahentdmaéan tupakointia, parantamaan sisa- ja ulkoilman
laatua, tehostamaan diagnostiikkaa ja hoitoa seké& panostamaan kuntoutukseen

seka tutkimustiedonkeruuseen. (Sosiaali- ja terveysministerio 1998, 26 - 74.)

Valtakunnallisen keuhkoahtaumatautiohjelman ansiosta keuhkoahtaumataudin
lisdantyminen saatiin pysaytettyd ja keuhkoahtaumatautipotilaiden sairaalahoi-
don tarve ja hoitokustannukset saatiin vAhenemé&an. Lisaksi tupakointi vaheni.
Positiivisiin muutoksiin keuhkoahtaumataudin hoidossa ja taudin tietoisuuden

lisddntymisessa kerrottin  myds vaikuttaneen Keuhkoahtaumatautiohjelman
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ohella olleet muut hankkeet, joita olivat tupakoinnin lopettamisen ja keuhkoah-
taumataudin hoidon Kaypa hoito—suositusten laatiminen, spirometriamittauksen
suosituksen uudistaminen ja tupakkalain tiukentaminen. (Pietinalho ym. 2011,
1989 - 1992.)

Maailman keuhkoahtaumatautipaivad (World COPD day), vietetddn vuosittain
noin 50 eri maassa marraskuun toinen tai kolmas keskiviikko. Keuhkoahtauma-
paivan tarkoituksena on edistdd keuhkoahtaumataudin hoitoa ja tuoda sita en-
tistd enemman tietoisuuteen maailmanlaajuisesti. Ensimmaisen kerran maail-
man keuhkoahtaumapadiva jarjestettiin vuonna 2002. Seuraavan kerran tapah-
tuma jarjestetaan 20.11.2013. Tapahtuman organisaattorina toimii GOLD (the
Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease). (World COPD day
2013.)
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3 JARJESTOJEN TUKI KEUHKOAHTAUMATAUTIA

SAIRASTAVILLE

Stakesin maaritelmien mukaan potilasjarjestoé on jarjesto, joka on tietyn sairau-
den, taudin tai vamman tai sairaus-, tauti- tai vammaryhmalle muotoutunut. Sen
tulee olla kansainvalisen ICD-10-tautiluokituksen mukainen ja virallisesti hyvak-
sytty valtakunnallinen jarjestd. Potilasjarjeston jasenet muodostuvat potilaista tai
heidan perheistad paikallis-/alueellisten yhdistysten tai keskusjarjestén kautta.
(Toiviainen 2005, 9.) Tuki voidaan maaritella substantiivina esineeksi, joka pitaa
jotain pystyssa, tai kuvailevana sanana ihmisesta jonkun asian tukena. (Suoma-

laisen kirjallisuuden seura 1980. s.v. tuki.)

Vapaaehtoistoiminnan koetaan olevan merkityksellistéd niin ihmisille yksilina
kuin koko kansalaistoiminnalle. Toiminnan vahvuuksiksi mielletddn muun mu-
assa ihmisten aito halu auttaa, hyva yhteishenki seka luotettavuus. Vapaaeh-
toistoiminnan suosio on kasvussa, mutta sille luo haasteita uusien toimintamuo-
tojen kehittyminen, kuten esimerkiksi sosiaalisen median kautta tapahtuva vuo-
rovaikutus. Vapaaehtoistoiminnan kulmakiviksi voidaan asettaa muun muassa
yhteisty0, vuorovaikutus, yhteiséllisyys ja vastavuoroisuus. Vapaaehtoistyonte-
kijoiden saaminen mukaan on aina yksi jarjestétoiminnan haasteista. Vapaaeh-
toistoiminnan haasteiksi koetaan resurssipula seka vaikeus sitoutua pitk&ajantei-
seen yhteistydbhon. Varsinkin nuorten keskuudessa suositaan lyhyita projekteja,
jotka eivat vaadi pitkaa sitoutumista. Tama aiheuttaa sen, ettd vapaaehtoistyds-
ta saattaa tulla lilan kuormittavaa ja se alkaa vaikuttaa jarjestétoiminnan suju-
vuuteen. Lisdksi yhtend uhkana on tuen tarvitsijoiden lisdantyminen ja liiallisen
vastuun siirtdminen vapaaehtoistoimijoille. (Pessi, A. B. & Oravasaari, T. 2010.
184-190)

3.1 Hengityselinsairauksia sairastavien jarjestot Euroopassa

Monissa maissa on huomattu keuhkoahtaumataudin lilan vah&inen diagnosointi
ja sen aiheuttamat kustannukset yhteiskunnalle. Kuitenkin maiden valilla oli

suuria eroja siind, kuinka potilasjarjest6ja ja potilaiden aanta otettiin kuuluville
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esimerkiksi laadittaessa ohjeistuksia ja oppaita keuhkoahtaumataudista. Eri
maiden valilla on eroa siin& kuinka aktiivisesti potilasjarjestdt pyrkivat olemaan
mukana vaikuttamassa hengityssairaiden elamaan. European Federation of
Allergy and Airways Diseases Patients assosiations (EFA) sisaltda 19:sta eri
maasta jokaisesta yhden potilasjarjeston. Potilasjarjesttt tarjoavat tukea ja pyr-
kivat aktiivisesti parantamaan hengityssairauden elamanlaatua seka kiinnitta-
maan yhteiskunnan huomion heidan asioihinsa. Esimerkiksi Ranskassa potilas-
jarjestd oli asiantuntijajdsenena kehittamassa kansallista keuhkoahtaumatauti-
suunnitelmaa vuosina 2005-2010. Italian potilasjarjestd on mukana GOLD-
Italia-hankkeessa, joka koskee keuhkoahtaumatautia sairastavien ohjaamista.
Portugalin potilasjarjestd tekee yhteistyota tieteellisten yhteisdjen kanssa seka
jarjestaa tyopajoja ja konferensseja klinikoille. Serbiassa, Itdvallassa ja Saksas-
sa potilasjarjestot ovat mukana kehittdméassa valtakunnallisia ohjeistuksia keuh-
koahtaumaa sairastaville. Alankomaiden potilasjarjestd on valtakunnallisten oh-
jeistusten lisaksi ollut mukana keuhkoahtaumatautia sairastavien hoitoketju-
projektissa. Iso-Britanniassa jarjestén potilasedustajat ovat mukava NICE
COPD-arviointilautakunnassa. (Kuva 2) (European Federation of Allergy and
Airways Diseases Patients assosiations. 2009.)

Patient representatives on
the NICE COPD Review Panel. |
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Kuva 2. Potilasjarjestdjen huomioiminen terveydenhuollon paatoksissa eri
maissa (European Federation of Allergy and Airways Diseases Patient asso-
ciations, 2009).
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Useissa Euroopan maissa hengityssairaiden potilasjarjestotoiminta siséltaa sa-
moja piirteitd kuin Suomessa. Tietoa jaetaan erilaisten oppaiden ja lehtien avul-
la, jarjestetaan kampanjoita ja teemapaivia seka pyritddn vaikuttamaan poliitti-
seen paatoksentekoon. Itavallassa Osterreichishe Lungeunion yllapitaa koulu-
tuskeskusta hengityssairaille ja heidan omaisilleen. Ranskassa Fédération
Francaise des Associations et Amicales de malade, Insuffisants ou handicapés
Respiratoires, FFAAIR (2013), jarjestaa kokoontumisia hengityssairaille ja hei-
dan omaisilleen seka julkaisee omaa lehted, jossa annetaan lisdinformaatiota
hengityssairauksista ja heille tarkoitetuista apuvéalineista. Italiassa ja Portugalis-
sa paikallisyhdistykset tarjoavat koulutusta hengityssairauksista karsiville. The
Serbian Association jarjestdd saanndllisesti koulutuksia yliopistosairaaloissa,
joissa on mukana myds ladkareita ja hoitajia. (European Federation of Allergy

and Airways Diseases Patients assosiations, 2009.)

EFA toimii hengityssairauksia sairastavien edunajajana Euroopan alueella. Jar-
jeston tavoitteena on toimia eri maiden hengitysjarjeston yhteystyojarjestona ja
mahdollistaa Euroopan hengityssairaille hyvat hoitopuitteet sekda mahdollisuu-
den vaikuttaa heitéa koskeviin paatoksiin. EFA vie eteenpain hengityssairaiden
ajatuksia ja tekee yhteistyota poliittisten elinten kanssa. Jarjestd on myods aktii-
visessa yhteydessa eri potilasjarjestdjen kanssa selvittaakseen niiden tarpeita
ja vastaten niihin mahdollisuuksien mukaan. Samalla se levittaa uusinta tutkit-
tua tietoa eri maihin, jotta kaikilla hengityssairailla olisi mahdollisuus saada
nayttoon perustuvaa hoitoa. Yhtena jarjestdn tavoitteista on luoda potilasvetoi-
sia projekteja, jolloin hengityssairaat paasevat itse vaikuttamaan omiin asioihin-
sa. (European Federation of Allergy and Airways Diseases Patients as-

sosiations, 2013.)

Yhten& esimerkkina EFA:n jarjestamista kehityshankkeista toimii kehityspaivat,
jolloin EFA toi vuonna 2012 Helsinkiin ammattilaisia eri maista tutustumaan
suomalaisten allergiaohjelmaan, joka toimii vuosina 2008-2018. Nain alustavista
hyvista tuloksista saadaan mahdollisimman nopeasti tietoa eteenpdin, jolloin

muutkin maat voivat alkaa kehittd& omia terveyshankkeitaan samaan suuntaan.
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(European Federation of Allergy and Airways Diseases Patients assosiations,
2012.)

Ruotsissa Hjart- och lungsjukas riksférbundet on potilasjarjestd, joka tarjoaa
tukea sydan- ja keuhkosairaille ihmisille. Siihen kuuluu 180 alayhdistysta ja yli
40000 jasenta. Jarjeston tavoitteisiin kuuluu tietoisuuden lisaaminen, aktiviteet-
tien tarjoaminen sekéa sosiaalisen tuen tarjoaminen. (Hjart- och lungsjukas riks-
forbundet 2013.) Hjart- och lungsjukas riksférbundet on kehittanyt keuhkoah-
taumatautia sairastavien oikeuksista kymmenen askeleen ohjelman, jossa
muun muassa vaaditaan, etta yli 40-vuotialle tupakoitsijoille pitaisi tarjota mah-
dollisuus spirometriaan perusterveydenhuollon kautta. Kaikilla keuhkoahtauma-
tautia sairastaville pitaisi taata mahdollisimman aikainen diagnosointi sek& yksi-
I6llinen hoito. Lisaksi tarjolla tulisi olla enemman tietoa sairaudesta seka tukea

tupakoinnin lopettamiseen. ( Hjart- och lungsjukas riksférbundet 2009.)

Isossa Britanniassa British Lung Foundation - potilasjarjestd kamppailee saman
asian kanssa kuin suomalaiset verrokkinsa. Keuhkoahtaumatauti on Iso-
Britanniassa alidiagnosoitu sairaus, eikéa ihmisilla ole tietoa sairauden aiheutta-
mista rajoituksista. Diagnosoinnin ja ennaltaehkéisyn edistamiseksi on kehitetty
erilaisia ohjelmia, joiden avulla ihmisten tietoisuutta tupakoinnin riskeista voitai-
siin parantaa ja varhaista diagnosointia lisata. Varhaisen diagnosoinnin lisdami-
nen aiheuttaisi myds tuntuvia saastdja terveydenhuoltokuluissa. (British Lung
Foundation. 2007, 56-58.)

Suomessa terveydenhuollon ammattilaisille tietoa ja koulutusta tarjoaa Filha ry,
nimi on lyhenne englannin kielen sanoista Finnish Lung Health association. Jar-
jeston aloittaessa toimintansa vuonna 1907, se kaytti nimeé& Tuberkuloosin vas-
tustamisyhdistys, mutta muutti nimensa Filha ry:ksi vuonna 2003. Filha ry toimii
kansanterveysjarjestond asiantuntijan ja kouluttajan roolissa yhteistyéssa ter-
veydenhuollon kanssa. Filha ry:n tavoitteisiin kuuluu kansanterveyden paranta-
minen keuhkosairauksien ja tuberkuloosin ehkaisemiseksi hoidon ja kuntoutuk-
sen avulla. Jarjesto toimii linkkin& hengityselinsairauksien asiantuntijoiden valilla
tarjoten tietoa ja koulutusta eri hengityssairauksista ja tartuntataudeista. Filha ry

tekee myds kansainvalista yhteistyota Maailman terveysjarjeston (WHO) kans-
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sa seké toimii Kansainvalisen Tuberkuloosi- ja keuhkosairausunionin yhteistyo-
keskuksena. Filha ry on tuottanut vuosien varrella erilaisia kehittamishankkeita
hengityssairauksiin liittyen. Naista tarkeimpina mainittakoon valtakunnallinen
astmaohjelma (1994-2004), keuhkoahtaumataudin ehkaisy- ja hoito-ohjelma
(1998-2007) sek& uniapnea-ohjelma (2002-2012). Edelleen Filha ry tuotttaa
myds materiaalia tuberkuloosin vastaiseen tydhdon monilla eri kielilla. Suurimpia
ulkomaisia yhteistythankkeita on ollut tuberkuloosihanke Somaliassa vuosina
1980-1990. Filha ry on ollut aktiivisesti mukana toteuttamassa tuberkuloosi-
hankkeita Baltian maissa ja Vengjalla. Filha ry:n yhteisty6hankkeet ulottuvat
Keski-Aasiaan asti, jossa se on kampanjoinut keuhkoterveyden puolesta Suo-
men ASH:n kanssa. (Filha ry, 2013.)

3.2 Hengitysliitto ja Turun Seudun Hengitysyhdistys

Yhtena sosiaali- ja terveysalan jarjestoné toimiva Hengitysliitto edesauttaa hen-
gityssairaiden elamanlaatua seka hengitysterveytta. Jarjestd on toiminut jo vuo-
desta 1941 asti, ensin tuberkuloosipotilaiden puolestapuhujana, ja siitéa pikku
hiljaa kehittynyt kaikkien hengityssairauden keskusliitoksi. Jarjeston tavoitteisiin
kuuluu esimerkin avulla osoittaa, etta erilaisten hengityssairauksien kanssa pys-
tyy elamaan taysipainoista elamaa. Hengitysliitto tarjoaa aktiivisesti uutta tutkit-
tua tietoa jasenilleen liittyen hengityssairauksiin, sekd mahdollisuuksia yhteisiin
aktiviteetteihin osallistumiseen seka niiden luomiseen. Tarjolla on myds moni-
puolista kuntoutusta ja koulutusta. Hengitysliitto valvoo jasentensé etua ottamal-
la kantaa ja tekemalla erilaisia aloitteita yhteiskunnan muutoksiin, jotka koske-

vat hengityssairaiden elamaa. (Hengitysliitto 2013b.)

Hengitysliiton organisaatiossa on kokonaisuudessaan 96 paikallisyhdistysta,
joihin kuuluu noin 40000 henkil6jasenta. Paikallisyhdistykset on jaettu viiteen
alueneuvostoon, jotka vastaavat omasta jarjestdtoiminnastaan. Hengitysliiton
johdossa toimii liittovaltuusto, joka paattad suurista linjauksista seka strategisis-
ta paatoksista. Liittohallitus taas vastaa liiton toimista ja taloudesta. (Hengitysliit-
to 2013b.)
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Turun Seudun Hengitysyhdistys ry toimii Hengitysliiton paikallisyhdistyksena,
tarjoamalla muun muassa hengityssairaille ja heidan laheisilleen tietoa, toimin-
taa ja vertaistukea (Turun Seudun Hengitysyhdistys, 2013a). Varsinais-Suomen
alueelle perustettiin ensimmainen Turun Seudun Tuberkuloosiyhdistys vuonna
1944, joka sittemmin useampien nimimuutosten kautta on muuttunut Turun
Seudun Hengitysyhdistykseksi. Alun perin yhdistyksen perustivat tuberkuloosi-
potilaat, jotka halusivat tarjota apua sairastuneille sekéa taudin jalkiseurauksien
kanssa painiville. Toiminnan alkuaikoina tarvittavat varat kerattiin jasenilta, mut-
ta myyjaisten seka erilaisten apurahojen myoéta yhdistyksen toiminta saatiin
kunnolla kayntiin. Alkuun jarjestettiin iltamia ja retkia jasenille. Vuonna 1945
perustettiin oma lehti. 1950-luvulla jarjestén toiminta kasvoi huomattavasti ja se
alkoi myo6s aktiivisemmin ajaa jaseniensa etuja yhteiskunnallisissa keskuste-
luissa. Yhdistys auttoi myds jasenidan Ioytamaan tyopaikkoja, joissa he olisivat
hyddyksi kuntonsa sallimissa rajoissa. Yhdistyksen tavoitteisiin kuului torjua
ihmisten ennakkoluuloja tuberkuloosipotilaita kohtaan ja levittdd oikeaoppista
tietoa taudista. Vuosien kuluessa toiminnan johtaminen jasentyi selkedmmaksi
ja toiminnan rahoittamiseksi rakennettiin vuokra-asuntoja. (Turun Seudun Hen-
gitysyhdistys, 2013b.)

Turun Seudun Hengitysyhdistykseen kuuluu monipuolisesti eri keuhkosairauk-
sia sairastavia ihmisia. Suurimmat hengityssairausryhmat ovat astma, keuhko-
ahtaumatauti ja uniapnea. Kannattajajasenind toimivat esimerkiksi kunnat ja
yhteis6t. Turun Seudun Hengitysyhdistykseen kuuluu Turun lisaksi 36 lahikun-
taa. Yhdistys jarjestdd monipuolista toimintaa, kuten erilaisia liikuntaryhmia, lei-
reja ja retkid lapsille ja aikuisille. Toiminnassa huomioidaan myos erilaiset tee-
mapaivat, jotka liittyvat hengityssairauksiin. Yhdistys omistaa Turun Ruissalos-
sa kesakoti Toivonniemen, josta jasenillda on mahdollisuus vuokrata huone ke-
saaikaan. (Turun Seudun Hengitysyhdistys ry 2013c.) Verkkosivujen kautta 16y-
tyy ajankohtaista tietoa hengityselinsairauksista, potilasjarjestéjen yhteystiedois-
ta ja heidan tarjoamistaan tapahtumista ja palveluista.
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3.3 Vertaistuen merkitys keuhkoahtaumatautia sairastavalle

Vertaistuen maaritelma vaihtuu aina hieman riippuen tilanteesta. Maaritelmille
yhteistd on vastavuoroisuus ja omakohtaisuus. Vertaistuessa molemmilla osa-
puolilla on ollut tai on elamassaan sama tilanne tai ongelma. Vertaistuki ei tar-
koita ammattiapua, vaan voi toimia sen tukena. (Sosiaaliportti 2012.) Keuhkoah-
taumatautia sairastavien psyykkisen tuen tarve on tarkea huomioida. Keuhko-
ahtaumatautia sairastavat kokevat usein masentuneisuutta, turhautumista, vi-
haa ja sosiaalista eristyneisyytta liittyen krooniseen sairauteensa. Sairauden
kanssa elamaan opettelevat potilaat kokivat tukiryhmien olevan hyddyllisia ko-
kemusten ja tiedon jakamisessa. (Willson ym. 2007, 1705-1707.) Vertaistuki
koetaan merkittavaksi arkielamassa jaksamisen edistamiseen vaikuttavana teki-
janéa (Kanervisto 2008,50).

Vertaistueksi mielletddn yleensa samaa sairautta sairastavat ihmiset ja joissain
vertaistukiryhmissa voi olla maaritelmana myos tietty elaméntilanne tai vaihe
elamassa. Vertaisena voitiin pitdd myos ihmistd, joka sairasti jotain sairautta,
vaikka ei valttdméattd samaa kuin itse. Joissain vertaistuen muodoissa yhdista-
vana tekijana ei vaadittu edes sairautta, vaan toimiminen yhteisen hyvan eteen
toi tunteen vertaistuesta. (Mikkonen 2009, 82-90.)

Keuhkoahtaumatautia sairastavien ihmisten vertaisryhmien koettiin kannusta-
van tutustumaan toisiin keuhkoahtaumatautia sairastaviin positiivisessa ilmapii-
rissa, seka jakamaan erilaisia sairauteen liittyvia toivottomuuden ja avuttomuu-
den tunteita muiden samassa tilanteessa olevien kanssa. Ryhmat toivat sairas-
tuneille elaméanlaatua parantavia tekijoitd, seka yhteenkuuluvuuden tunnetta.
(Halding ym. 2010,1272-1280.)

Ryhman jasenet arvostivat mahdollisuutta jakaa omia arkipaivan selviytymisko-
kemuksiaan vertaistensa kanssa, seka keskustella omasta tulevaisuudestaan
sairauden edetessa eri sairauden vaikeusasteissa olevien potilaiden kanssa.
Erilaiset vertaisryhmat olivat tarkeitd varsinkin niille, joilla keuhkoahtaumatauti
oli hiljattain diagnosoitu ja he opettelivat luomaan uutta identiteettia itselleen

keuhkoahtaumatautia sairastavina. Vertaistuen koettiin antavan arkielam&an
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tervetullutta vaihtelua, seka vievan ajatuksia pois sairauden aiheuttamista on-
gelmista. Ryhman jasenet tunsivat vertaistuen toimivan tarkeana osana tervey-
denhuollon tarjoamia palveluja. Ryhmissa puhuttiin myds muista asioista, jolloin
ilmapiiri pysyi avoimena ja rentona. Ryhman sisainen luottamus koettiin tarke-
aksi, jotta voitiin keskustella sairaudesta ja sen aiheuttamista tunteista totuu-
denmukaisesti. (Halding ym. 2010, 1272-1280.)

Vertaisryhmien toimintaan ja vaikuttavuuteen negatiivisesti suhtautuvilla oli vai-
keaa sitoutua ryhman tapaamisiin ja luoda ryhmassa positiivinen ilmapiiri. Poti-
laiden asenteisiin saattoi vaikuttaa omat ennakkoluulot, sosiaalisten taitojen
puute seka huonot kokemukset terveydenhuollosta. (Halding ym. 2010. 1272-
1280.) Vertaisryhmiin osallistumista saattoi estaa myds vammaiseksi leimautu-
misen pelko, halu suojella itse&éan liialta tiedolta tai liian pitkat valimatkat. Heik-
ko taloudellinen tilanne mainittiin myods yhtena osallistumisesta kieltaytymisen
syyksi. (Mikkonen 2009, 114-117.)

Vertaistukiryhnman vetajan rooliin kasataan usein monenlaisia odotuksia ja toi-
veita, joka aiheutti joissain ryhmissa sen, ettei ryhmalle 16ytynyt sopivaa veta-
jaé. Saatettiin olettaa, ettd vetdjalla on paljon tietoa ryhmaladisten sairaudesta,
terveydenhuollon ja sosiaalialan palveluista. Vertaistukiryhman vetajan roolin
ajateltiin paasaantoisesti olevan keskustelun johdattelua, kannustamista ja hy-
van ilmapiiriin luomista. Hanen ajateltin myos suunnittelevan tapaamisten sisal-
t6ja seka kutsuvan paikalle asiantuntijoita kertomaan eri aiheista. (Mikkonen
2009, 82-90.)

Keuhkoahtaumatautia sairastavat saivat tietoa vertaistukiryhmista erilaisten
esitteiden ja lehtien kautta. Terveydenhuollolta toivottin enemman yhteistyota
vertaistukitoimijoiden kanssa, jotta potilaille osattaisiin tarjota vertaistukea mah-
dollisimman varhaisessa vaiheessa sairautta. Vaikeaksi koettiin se, ettéd ensin
potilaan pitéaa etsia ja liittya itselleen sopivaan liittoon tai yhdistykseen, jonka
jalkeen alkaa saada paremmin tietoa asioista. Usein tieto vertaistukiryhmista
levisi my6s sairastuneiden keskuudessa ja ryhmaléiset saattoivat kutsua itse
mukaan uusia jasenid. (Mikkonen 2009, 106-111.)
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4 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TUTKIMUSON-

GELMAT

Opinnaytetyon tarkoituksena on teoreettisen viitekehyksen ja haastattelujen
pohjalta tutkia keuhkoahtaumatautia sairastavien ihnmisten arjessa selviytymista.
Liséksi tydsséa tutustutaan teoreettisessa viitekehyksessa eri jarjestojen tarjo-
amiin tukikeinoihin keuhkoahtaumatautia sairastaville. Opinnaytetyon paapai-
nona oli selvittdd Turun Seudun Hengitysyhdistyksen tarjoamia tukikeinoja
keuhkoahtaumatautia sairastaville ja keuhkoahtaumatautia sairastavien jasen-
ten mielipiteité niista sek& heidan arjessa selviytymistaan teemahaastatteluiden
avulla. Lisaksi selvitetaan keuhkoahtaumatautia sairastavien kayttamia ja tarvit-
semia tukipalveluja. Tavoitteena on naiden pohjalta pohtia ja esittéda kehittdmis-
kohteita keuhkoahtaumatautia sairastavien arjessa selviytymisen tukemiseen ja
jarjestotoimintaan. Tarkoituksena on myo6s tuoda tutuksi keuhkoahtaumatautia
kansalaisille ja pyrkia nain ollen lisdéamaan tietoutta sairaudesta seka potilasjar-

jestdista. Tyon tutkimusongelmat ovat seuraavat:

1. Miten keuhkoahtaumatautia sairastavat kokevat selviytyvansa arkipaivan
toimista?

2. Miten Hengitysliiton potilasjarjestétoiminta tukee keuhkoahtaumatautia
sairastavia ihmisia?

3. Mitd keuhkoahtaumatautia sairastavat ihmiset toivovat Turun Seudun

Hengitysyhdistyksen toiminnalta?

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Minna Mékinen & Margareetta Raitanen



31

5 OPINNAYTETYON EMPIIRIINEN TOTEUTTAMINEN

5.1 Tutkimusmenetelma ja haastattelurungon kehittaminen

Tutkimusmenetelméana kaytettiin kvalitatiivista eli laadullista tutkimusta. Laadul-
lisen tutkimuksen perustana on ihminen ja hanen elinymparistd seka siihen liit-
tyvat eri merkitykset. Haastattelu ja videointi ovat esimerkkeja kvalitatiivisen
tutkimuksen aineistonkeruumenetelmista. (Kylma & Juvakka 2007, 16.) Tutki-
muksen tarkoituksena on kuvata todellista elamda mahdollisemman laajasti ja
l6ytaa uusia tosiasioita eika toistaa jo tiedettyd. Kvalitatiivisen tutkimuksen tie-
donhankinnan tekijdnd suositaan ihmista ja tiedonkeruu suoritetaan luonnolli-
sissa ja todellisissa olosuhteissa. (Hirsjarvi ym. 2009, 161-164.) Laadullisen
tutkimuksen pyrkimyksena ei ole tehda tilastollisia yleistyksia. Sen sijaan pyrki-
myksend on kuvata tutkittavaa asiaa, ymmartaa tiettya toimintaa seka luoda
teoreettinen ja mielekas tulkinta tutkittavasta asiasta. Laadullisessa tutkimuk-
sessa on tarkeaa, ettad tutkimuksen tiedonkeruuseen osallistuvilla ihmisilla on
mahdollisimman kattavasti tietoa tai kokemusta asiasta, jota tutkitaan. Tasta
syysta tutkijoiden olisi suotavaa harkita tarkkaan sopivat valintakriteerit tutki-

muksen tiedonantajien suhteen. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 85-86.)

Haastattelumuodoista kaytettiin teemahaastattelua eli puolistrukturoitua haas-
tattelua, jossa aihepiirit olivat kaikille samat. Teemahaastattelu antaa haastatel-
taville mahdollisuuden vastata esitettyihin kysymyksiin omin sanoin, silla kysy-
mykset laaditaan niin, etteivat ne anna vastausvaihtoehtoja. Teemahaastattelu
etenee tiettyihin teemoihin ja niihin liittyviin kysymyksiin tdsmentyen. Tama
edesauttaa haastateltavien adnet paremmin kuuluviin vapauttaessaan haastat-
telun pois tutkijan nadkékulmasta. Teemahaastattelussa on keskeista vuorovai-
kutuksessa syntyvat haastateltavien omat tulkinnat ja merkitykset asioista.
(Hirsjarvi & Hurme 2010, 47-48.) Teemahaastattelu on valja menetelma, jossa
tutkija voi paattaa, esittdako kaikille haastateltaville samat kysymykset samassa
jarjestyksessa tietyin sanamuodoin vai soveltaen (Tuomi & Sarajarvi 2009, 75).
Tassa tydssa on esitetty jokaiselle haastateltavalle samat ennalta laaditut ky-

symykset tietyssa jarjestyksessa seka osittain samoja tarkentavia lisakysymyk-
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sia, jotka olivat sidonnaisia haastattelussa ilmi tulleisiin asioihin sek& haastatte-

lun teemoihin.

Ensimmaiseen tutkimusongelmaan, miten keuhkoahtaumatautia sairastavat
kokevat selviytyvansa arkipaivan toimista, haettiin vastauksia liitteen kolme ky-
symyksilla 1—6. Toiseen tutkimusongelmaan, miten Hengitysliiton potilasjarjes-
totoiminta tukee keuhkoahtaumatautia sairastavia ihmisid, haettiin vastauksia
litteen kolme kysymyksilla 7-10 seka liitteen nelja kysymyksilla 1-11. Kolman-
teen tutkimusongelmaan, mitd keuhkoahtaumatautia sairastavat inmiset toivo-
vat Turun Seudun Hengitysyhdistyksen toiminnalta, haettiin vastausta liitteen
kolme kysymykselld 11. Kahteen ensimmaiseen tutkimusongelmaan haettiin

tietoa myos kirjallisuuden perusteella tyon teoreettiseen viitekehykseen.

Selviytymiskeinot
Arkielama
,
Toimintakyky
\ Oireet
[
Keuhko-
ahtauma- Taudinkuva Tupakointi
tauti
\_ J Hoitomuodot
4 7 D
Potilasjarjesto Vertaistuki
\ - ’
Tietopankki

Kuva 3. Teemahaastattelurunko.
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Teemahaastattelun kysymykset tulee laatia niin, ettd saadaan mielekkaita vas-
tauksia tutkimusongelmaan ja tutkimuksen tarkoitukseen (Tuomi & Sarajarvi,
2009, 75). Teemahaastattelun suunnittelemisessa lahdettiin liikkeelle tutkimus-
ongelmiin pohjautuvan haastattelurungon laatimisesta (Kuva 3). Haastattelu-
runkoon laadittiin yksityiskohtaisten kysymysten sijaan teema-alueet, joihin var-
sinaiset haastattelukysymykset tasmentyvat. Haastatteluun suunniteltiin tutki-
musongelmiin ja haastattelurunkoon liittyvat avoimet kysymykset sekéa potilas-
jarjeston tyontekijalle ettd vapaaehtoisille jasenille (Liitteet 3-4). Haastattelutilan-
teessa haastattelurunko ja laaditut kysymykset toimivat haastattelijan tukena ja
keskustelunohjaajana. Teemahaastattelu antaa mahdollisuuden seka tutkijalle
ettd tutkittavalle tarkentaa ja syventaa keskustelua niin pitkalle kuin heidan kiin-

nostus ja edellytykset sen sallivat. (Hirsjarvi & Hurme 2010, 66-67.)
5.2 Kohderyhma ja aineistonkeruu

Tutkimuksesta tehtiin toimeksiantosopimus Turun ammattikorkeakoulun Ruis-
kadun toimipisteen ja Turun Seudun Hengitysyhdistyksen vdlille. Haastateltavat
saatiin ottamalla yhteyttd puhelimitse Turun Seudun Hengitysyhdistykseen. Yh-
distyksen tyontekija suostui haastatteluun ja auttoi haastateltavien yhdistyksen
jasenien saamisessa. Yhdistyksen tyontekija pyysi opinnaytetyon tekijoiden toi-
vomuksesta jasenistostaan kahta vapaaehtoista osallistumaan opinnaytety6hon
liittyva&n haastatteluun. Haastateltavien valintakriteerind oli keuhkoahtaumatau-
ti ja Turun Seudun Hengitysyhdistyksen jasenyys. Haastateltavaksi saatiin kaksi
vaikeaa keuhkoahtaumatautia sairastavaa jasentd. Molemmat haastateltavat
olivat 69-vuotiaita, joista toinen oli mies ja toinen oli nainen. Molempien keuh-
koahtaumatauti oli todettu noin 90-luvun puolivalissd. Turun Seudun Hengi-
tysyhdistyksen tydntekijélle lahetettiin ennen haastattelua sahképostitse saate-
kirje (Liite 1), jossa kerrottiin haastattelun ja opinnaytetyon tarkoituksesta ja
haastateltavien oikeuksista. Haastattelut tehtiin 19.2.2013 Turun Seudun Hengi-
tysyhdistyksen tiloissa. Haastateltaville kerrottiin suullisesti haastattelun tarkoi-
tuksesta sekéa heidan oikeuksistaan tutkimukseen liittyen ja pyydettiin kirjallinen

suostumus (Liite 2) haastatteluun allekirjoituksineen. Miespuolisen jasenen
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haastattelussa oli opinnaytetydntekijoiden liséksi paikalla myds hanen puolison-
sa.

Haastattelu suoritettiin yksilohaastatteluna, mika on Hirsjarven & Hurmeen
(2010,61) mukaan tavallisin haastattelumuodoista. Haastattelijoina toimivat mo-
lemmat opinnaytetydntekijat. Haastattelut kestivat yhteensa noin kolme tuntia ja
ne oli porrastettu niin, etté jokaiselle haastateltavalle oli varattu tunti aikaa haas-
tatteluun. Haastattelut nauhoitettiin haastateltavien suostumuksella. Haastatte-
lun nauhoittamisella saadaan haastattelu etenem&én sujuvasti ilman katkoja.
Nauhoittamisen etu verrattuna Kkirjoittamiseen, on sen antama kokonaisvaltai-
sempi tieto haastattelusta. Muun muassa tauot ja johdattelut, jotka pystytdan
nauhalta ottaman huomioon tutkimustuloksia laadittaessa. (Hirsjarvi & Hurme
2010, 92.)

5.3 Aineiston kasittely ja analyysi

Tutkimusaineiston késittely aloitettiin melko pian haastattelujen jalkeen. Haas-
tatteluaineisto siirrettiin nauhurista tietokoneelle ja tietokoneelta mp3-soittimeen
haastattelujen kuuntelemisen ja purkamisen helpottamiseksi. Aineisto litteroitiin
eli kirjoitettiin auki tietokoneen tekstinkasittelyohjelman avulla. Tutkimusaineis-
ton litteroinnin tarkkuudelle ei ole asetettu mitaan yksiselitteista ohjetta, mutta
usein on hyoédyllista kirjoittaa laadullinen tutkimusaineisto auki sanasanaisesti.
(Hirsjarvi & Hurme, 2010, 139-140). Tutkijat jakoivat haastattelun litteroinnit
puoliksi. Litteroinnissa oli myds osittain yhdesta haastattelusta lyhyt otos kirjoi-
tettuna auki molempien opinnaytetydntekijdiden osalta. Kolmen tunnin haastat-
telun litterointiin kului aikaa runsaasti. Hirsjarven ja Hurmeen (2010, 139) mu-
kaan yhden tunnin haastattelun litteroimiseen menee keskimaarin aikaa 4-6
tuntia. Litterointisivuja kertyi yhteensa noin 44, kayttamalla fonttia Arial, fontti-

kokoa 12 ja rivivalia 1,5.

Litteroitu haastatteluaineisto analysoitiin sisdllonanalyysimenetelmalld. Sisal-
|I6nanalyysissa tehdaan péaatés haastattelutuloksissa tutkijaa kiinnostavista asi-
oista. Siséllobnanalyysissd on seuraavat vaiheet: analyysiyksikon valinta, tutus-

tuminen aineistoon, saadun aineiston pelkistaminen, luokittelu ja tulkinta seka
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arviointi luotettavuudesta. Sisallonanalyysi on valja menetelmda, jossa tutkija
joutuu pohtimaan myos itse tuloksia. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen.
2009, 133-135.) Sisallénanalyysilla tutkimusaineistosta saadaan systemaattinen
ja objektiivinen analyysi. Sisallonanalyysi antaa tutkittavasta asiasta tiiviin ja
yleisen kuvauksen seka jasentelee keratyn tutkimusmateriaalin selkedmmaksi
johtopaatoksien tekoa helpottamaan. Laadullisen aineiston tutkimustulokset
syntyvat aineiston loogisesta paattelysta ja tulkinnasta. Saatu tutkimusaineisto
puretaan osiin ja kasitteellistetaan, jonka jalkeen se jasennellaan uudeksi loogi-
seksi kokonaisuudeksi. Laadullisessa tutkimuksessa aineiston analysointia ta-
pahtuu tutkimusprosessin kaikissa vaiheissa. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 103-
108.)

Litteroidusta tutkimusaineistosta haluttiin |0ytaa vastauksia tutkimusongelmiin.
Tutkimusongelmat yhdessa haastattelurungon kanssa loivat teema-alueet, joita
tutkimuksesta etsittiin. Tasta syysta teemahaastattelun aineiston pilkkominen
osiin on Tuomen & Sarajarven (2009, 93) mukaan varsin helppoa, silla haastat-
telun teemat jo itsessédan johdattelevat aineiston jdsennyksen. Teemoittelu on
siséllénanalyysiin liittyvaa luokittelua, jossa painotetaan sitd, mita kaikkea ku-
hunkin teemaan l6ytyy litteroidusta tekstista (Tuomi & Sarajarvi 2009, 93).
Alustavia haastattelurunkoon ja tutkimusongelmiin pohjautuvia teemoja, joita
litteroinnista haettiin, olivat arkielama, harrastukset, oireet, selviytymiskeinot,
hoitomuodot, tietopankki, tupakointi, vertaistuki ja avuntarve. Mybhemmin ana-
lysoinnin edetessa teemoihin tulivat vield liséksi apuvalineet ja avunanto. Litte-
roinnit tulostettin molemmille opinnaytetyontekijoille ja molemmat lukivat ne
itsekseen. Jokaista teemaa pé&étettiin vastaamaan eri vari. Molemmat opinnay-
tetyontekijat alleviivasivat litteroinneista itsenaisesti sovittuihin teemoihin mielei-
set asiat sitd vastaavalla varilla. Taméan jalkeen opinnaytetyontekijat kokoontui-
vat yhteen vertailemaan siséallonanalyysin teemoittelujaan, joista tehtiin yhteen-
veto tietokoneen tekstinkasittelyohjelman avulla erottelemalla vastaukset vas-
taajan mukaan. Yhteenvedon jalkeen teema-alueet jaettiin opinnaytetyontekijoi-
den kesken puoliksi, joista molemmat kirjoittivat oman osuutensa tulokset erik-
seen ajan rajallisuuden ja aikataulujen yhteensovittamisen vaikeuden vuoksi.

Kirjoitetut tutkimustulokset luettiin yhdessa useaan kertaan lapi seka vertailtiin
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litterointiin seka sisallonanalyysin yhteenvetoon niin, etta niista saatiin molempi-

en opinnayteyontekijdiden mielesta mielekas.
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6 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tuloksissa on kuvattu keuhkoahtaumatautia sairastavien arkielaméassa selviy-
tymista eri nakokulmista seka heidan kayttamiaan hoitomuotoja ja apuvalineita.
Lisdksi kuvataan keuhkoahtaumatautia sairastavien tuen tarvetta seka tuen
merkitysta eri ndkdkulmista. Tuloksissa on my6s Turun Seudun Hengitysyhdis-
tyksen tyontekijan ajatuksia yhdistyksensa toiminnassa sek& yhdistyksen jasen-
ten mielipiteita ja toivomuksia yhdistyksesta seka sen toiminnan kehittdmisesta.
Keuhkoahtaumatautia sairastavien yhdistyksen jasenien ja tyontekijdn nako-

kulma mainitaan aina erikseen ristiriitojen valttamiseksi.
6.1 Keuhkoahtaumatautia sairastavan arkielaméa

Turun Seudun Hengitysyhdistyksen tyontekija kertoi, ettd keuhkoahtaumatautia
sairastavien arjessa selviytymisen teema oli nyt todella tapetilla. Arjessa selviy-
tyminen oli ollut aiheena muun muassa viime vuonna keuhkoahtaumatautipéivil-
l&. Liséksi yhdistyksen lehden aiheet olivat nyt pydrineet paljon arjessa selviy-
tymisen ymparilla. Kysyttaessa tyontekijaltd hanen rooliaan keuhkoahtaumatau-
tipotilaiden arjessa selviytymisen tukijana, tyontekija kertoi, ettei se kuulu varsi-
naisesti hanen toimenkuvaansa. Sen sijaan tyontekija kertoi, ettd heidan yhdis-

tyksensa lehdesta sai apua arkielamassa selviytymiseen.

Ja sitte tan lehden nyt taméa seuraava lehti just..nii siind on aika monta artikkelia

Nii siind kans just puhutaan siité arjesta selviytymisesta ja jaa sitte et vahan et se

lehti on yks kanava, et siin voidaan painottaa.
Keuhkoahtaumatauti oli alkanut rajoittaa haastateltavien elamaa yha enemman
taudin edetessa vaikeammaksi. Arkielaman askareissa haastateltavat tarvitsivat
apua. Miespuolisen haastateltavan vaimo teki kaikki kotiaskareet. Mies kertoi
kotiaskareiden olevan hanelle todella hankalia ja h&n koki kotihappihoidon ra-
joittavan liikkumista kotona. Naispuolinen haastateltava kertoi selviavansa itse
kaikista kotiaskareista kotihappihoidon avulla, paitsi siivoamisessa hanta kaytiin

auttamassa.

Esimerkiksi siivoominen on sellainen mitd ma en oo varmaan enaa viiteen kuu-
teen vuoteen siivota et ne on mulle liian rankkoja.
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Kotiaskareet ni rouva hoitaa ne, et tota kyl mul on aika heikkoo kaikki vaaristymi-
nen ja tamma®nen tota noinni, et maa sen letkun kans kavelen.

Nimen omaa, kaupassa kaynti, ruuan laitan kaikki ite ja tota kayn kaupassa os-

tamassa et méa en tarvii viel& muuta apua.
Kotihappihoidon aloittamisen jalkeen elaman koettiin rajoittuneen entisestaan.
Happihoito vaikeutti likkumista myos kodin ulkopuolelle. Matkojen suunnittelua
ja toteutusta vaikeutti aina se, etta tuli ottaa huomioon happihoito ja sen onnis-
tuminen matkalla, esimerkiksi luvat hapen kuljettamiseen lentokoneessa seka
hapen riittavyys. Happihoitolaite koettiin hankalaksi kuljettaa matkoille mukaan
myds sen painon vuoksi. Liséksi haastateltavat kokivat happihoidon olevan ha-
pedllista kayttaa yleisilla paikoilla. Happirikastimesta lahteva epamiellyttava aani
kuvailtiin hairitsevaksi. Happihoidossa tuli myds muistaa ettei ole mitaan avotul-

ta lahettyvilla.

No tast jokapaivaisesta elamésta ku sanotaan, ni tdn happihomman jalkeen ni
mun on elama on rajoittunut huomattavasti.

Nyt néa rajoittaa naé happivehkeet et esimerkiksi lentokoneeseen ei nait saa ot-
taa, ku luvan kanssa.

Nii ei sit muuten ku on tdméa vehje ku on mukana ni tota sitte ei saa olla kynttiloita
missaa,. eika saa olla takas tuli eikd saa olla tota tupakoitsijoi vieres. eika saa
itekk&a laittaa vahingos tupakkaa suun paaha ja poltella.

Kyl m&a sen nyt just ja just jaksan autoon tietty nostaa mut tota noin niin, mut ei
semmosen kans, se pitdéd sen verran aanta ettei sen kans mihink&aan hotellihuo-
neeseen menna, ei siin nuku kumpanenka yhtaan.

Kaupassa en kehtaa menné sinne happirikastimen eiku happiviiksien kanssa.

Ja nyt taa rajoittaa semmottis, et mul on téséa ollu viela kynnys et mé olen naa
viikset pistany paéahén tuol ihmisten ilmois.
Kaupassa kaynnit haastateltavat hoitivat autolla, kavellen ei kauppaan enaa
jaksanut menné. Kauppareissuja hankaloitti talvisin kylméa ilma, jolloin ei mielel-
laan tehty kuin pakolliset reissut. Miespuolinen haastateltava kertoi, ettd hanen
taytyi valttda yleisia paikkoja, joissa on voimakkaita tuoksuja. Han oli myds jou-
tunut vaimonsa kanssa jattdméaan voimakkaiden hajusteiden kayton. Lisaksi

mies kertoi valttelevansa paikkoja, joissa tupakaoitiin.
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Sama on kaupan, jos s& menet cittariin tai prismaan ku me kéydaa ni tota menet
pesuainehyllyn vélitte ni tota noinni kyl on semmonen olo et tota noinni ettei oo

hyva.
Miespuolinen haastateltava ei pystynyt endd saunomaan. Sen sijaan naispuoli-
nen haastateltava kavi satunnaisesti poikansa luona saunomassa. Saunaan
menoa haittasi hapenpuute, kun happihoitolaitetta ei saanut laittaa kosteisiin
tiloihin.

6.1.1 Keuhkoahtaumataudin vaikutus harrastuksiin ja vapaa-ajanviettoon

Molemmat haastateltavat yhdistyksen jasenet kokivat keuhkoahtaumataudin
vaikuttavan harrastustoimintaan seka vapaa-ajanviettoon merkittavasti. Fyysi-
sen suorituskyvyn laskun myéta harrastukset olivat jaaneet vahiin. Tilalle oli
tullut my6s uusia harrastuksia muun muassa Turun Seudun Hengitysyhdistyk-
sen kautta.
No pihindkuoro et...eli meil on turun seudun hengitysyhdistyksella ollu kahdek-
san vuoden ajan pihindkuoro, eiks oo ihana nimi. Meit on siel vahan yli kaks-
kymmenta ihmista, kuus miesta ja loput naisia ja ja sitten me lauletaan ja harjoi-
tellaan kaikkea laidasta laitaan. Me lauletaan iskelmia lauletaan operetteja us-
konnollisia lastenlauluja kansanlauluja, ihan kotimaista iskelmaa ja ihan laidasta
laitaan, et kaydaan siella taalla esiintyméssa aina tarpeen mukaan.
Erityisesti fyysisesti raskaat harrastukset olivat jaaneet ja tilalle oli |0ydetty
keuhkoahtaumataudin aiheuttamiin liikunnallisiin rajoituksiin sopivampia harras-
tusmuotoja.
No mé aikasemmin harrastin kovastikin harrasti tai chita, mut se on nyt sitten ylit-

sepaasematon juttu mulle, ja sitten kayn taalla torstaisin meil on hyva fysiotera-
peutti taalla , meil on semmonen tuolijumppa sielld, me ihmiset ei jakseta enaa

hyppié ja pomppia.

Aikaisemmin kéavin asahissa ja mitdhdn ma oon kaikkee kayny ei muistakaan
enaa kaikki on jaany kun ei jaksa enda teha.

Ja sit on siin Lehmusvalkamas on aika paljon ohjelmaa.. Me asutaan siin paas-
kyvuorel niinnni tota noinni sanotaan ku tulee kevat aika ni siel ruvetaan vissii
vaha kadymaa..Ja suunnitteluu on kaikennakdstd, mut nain on nyt harrastukset
jaanyt.. Se o se tietokonesurffailu taitaa olla se pahin.
Miespuolinen haastateltava kertoi heilla olleen oma mdkki aikoinaan, joka ol
ollut koko perheen yhteinen ilonaihe, jossa oli vietetty paljon yhteistd aikaa.

MoKkki oli kuitenkin jouduttu keuhkoahtaumataudin oireiden pahetessa laitta-
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maan pois. Mies kertoi, ettei han en&a jaksanut tehda mitaan ulkohommia siella
seka ymparoiva kasvillisuus, muun muassa siitep6ly ja heind, olivat alkaneet

pahentaa keuhkoahtaumataudin oireita.

Taa mokkeily mul oli semmonen henki ja veri. Et tota disin olen, kolme vuotta sit-
te aina ku se myytiin pois..Melkeen joka y6 mé& naan vield unta, et mé tota mé
olen sielld ja kuljen esimerkiksi mettassa ja katon toiki puu on téalla kasvanu ja
mokki tarvis maalata ja koskas peruna laitetaan.
Luonnossa liikkuminen ja retkeily olivat molemmille haastateltaville olleet lahella
sydantd. Molemmat harmittelivat sita, ettd nykyddn keuhkoahtaumatauti esti
sen lahes taysin. Naispuolinen haastateltava oli 16ytanyt asiaan vaihtoehtoisen
ratkaisun kasvattamalla perhosia omalla parvekkeellaan.

Ja sit sielld oli luonto oli tota hyva kulkee ja nyt talvisin méaa en nyt oikein pysty
ulkoilemaankaa tai en pysty ollenkaa nii.

Et mahan tykkaisin rymyta tuol pitkin mettia ja kuvata niitd mut ei enaa, ainut mita
ma teen nii mitd ma teen et ma kasvatan perhosia kesélla parvekkeella.

6.1.2 Oireiden vaikutus arkielamaan

Molempien haastateltavien keuhkoahtaumasta aiheutuvat oireet olivat pahentu-
neet vuosien mittaan diagnosoimisesta ja alkaneet aiheuttamaan entista
enemman ongelmia arkielaméssa. Oireiden kerrottiin olleen ensi alkuun niin
vahaisia, etteivat ne juurikaan olleet haitanneet arkea, ainoastaan lahinna hen-
gastyi hieman, mik& meni herkasti huonon kunnon piikkiin.

Et ens alkuun kaikki oli oikeestaan aika hyvin, mut sitten kun td&a vuosien mittaan
menee taa keuhkojen kunto, huononee niin sitten tulee kaikenlaista ongelmaa.

Mut sanotaan néin, jos mé vertaan aikasemmi sillo yhdeksankytlukuun, ni tota en

ma oikeestaa karsiny tasta taudista... Et se vaan todettiin, mul on tdmménen...Ja

se oli siihen aikaan keskivaikea... Ja nyt se on vaikeeta ja erittéin vaikeeta.
Naispuolinen haastateltava kertoi olevan tyypillistd, ettd keuhkoahtaumatauti
aiheuttaa lihaskatoa, niin myods héanella. Han kertoi myds olevan yleista, etta
keuhkoahtaumatauti heikensi ruokahalua, esimerkiksi hanen keuhkoahtauma-
tautia sairastanut isansa oli ollut huono sydémaan sairauden loppuvaiheessa.

Nainen kertoi kuitenkin itse syovansa ihan normaalisti.
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Ja sitten tota samaten usein tulee keuhkoahtaumatautipotilaille tammosta lihas-
katoa et rupee tota katoomaan, et mulla esimerkiks.
Haasteltavat olivat huomanneet vuorokauden ajalla olevan vaikutusta oireiden

laadussa. Molemmat olivat sita mieltd, ettd aamuisin oireet olivat voimakkaam-
pia.
Aamusin mul on aika tunkkasta siin valilla, kuten tanne lahtiessa.

Saan ja ilmanlaadun vaikutus keuhkoahtaumataudin oireisiin on luultavasti ai-
nakin osittain yksilollista. Naispuolinen haastateltava kertoi aurinkoisen ja lam-
piman paivan olevan hyva keuhkoahtaumataudin oireiden hallinnassa, kun taas
kostean ilman han kertoi olevan sopimattomin. Sen sijaan miespuolinen haasta-
teltava kertoi hanella olevan painvastoin. Talven vaikutuksista oireisiin oltiin yk-
simielisia ja molemmat haastateltavat olivat sitd mielta, etta lumi ja pakkanen

ovat haitallisia hengitystoiminnalle.

Oireet on aika paljon siita kiinni et millainen on ilma, et jos on kosteeta niin se on
mulle paha, et hengitys ei toimi kunnolla, mut etté4 jos on aurinkoinen ja kaunis
[ammin paiva niin niin ma en oo yhtaan kipee mistaan. et ilma on hirveen téarkee
siihen et kuinka toimii.

Et tota noin ni mut sit lammin ilma keséhelle se on taas sitte ihan kauhea sama
kun sauna esimerkiksi.
Keuhkoahtaumataudin vaikutus mielialaan on todennakoéisesti myoés yksilollista.
Naispuolinen haastateltava oli onnistunut sailyttdmaan elamanmyoénteisyyden
sairaudestaan huolimatta, sen sijaan miespuolinen haastateltava oli karsinyt
masennuksesta ja vAsymyksesta.
Mullakin tassa oli semmonen masennuskausi, iski vaha niinku takapakkia. niin. ja
sit jad sinne sankyn pohjalle hyvin nopeesti. niin. mut nyt mé olen taas ihan toi-
nen ihminen.
Naispuolinen haastateltava ei ollut koskaan sairastanut keuhkokuumetta, mutta
keuhkoputkentulehdus ja muita hengitysteiden tulehduksia hanella oli ollut. Sen
sijaan miespuolinen haastateltava oli sairastanut usean sairaalahoitoa vaativan
keuhkokuumeen. Hanen vaimonsa pohti, voisiko se olla useiden keuhkokuu-
meiden syyta, ettd puolison oireet olivat niin paljon pahentuneet vuosien mit-

taan.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Minna Mékinen & Margareetta Raitanen



42

Poliklinikal ni oli muutama kerta ja sit vuodeosastolla oli pidempiaikasempiaki

jaksoja, tai kahdeksan paivaa oli pisin johtuen sekin taas siit keuhkokuumeesta.
Miespuolisella haastateltavalla oli ollut enemmé&n ongelmia keuhkojen toimivuu-
dessa kuin naispuolisella haastateltavalla. Miespuolisella haastateltavalla oli
kertynyt usein nestetta keuhkoihin, jota oli jouduttu ottamaan pois. Hanella ol
ollut myds ilmarinta seka oikeanpuoleisesta keuhkosta oli I0ydetty paksusti
plakkia. Lisaksi hanella oli palleatyrd, joka painoi keuhkoja ja vaikeutti niiden
toimintaa entisestaan. Miehella oli todettu asbestiplakki, mika oli myds pahenta-
nut oireita.

Ja sit on toiseen, oikeaan keuhkoon kasvanu néaitéa kiinnikkeita, elikkd se keuh-

kopussi on tota sen plakin, siel on aika paksu plakki kummallakin puolella ja sit
on viela tullu n&ité kiinnikkeita. et se on niinku timmaonen, se ei jousta kunnolla.

Et se on, sinne kertys koko ajan nestettd, et sité jouduttiin sit ihan jatkuvasti pois

ottamaan.
Liikkuminen oli molemmilla haastateltavilla huonontunut oireiden pahentuessa.
Hengenahdistus saattoi toisinaan olla niin voimakasta, ettei likkumaan paassyt.
Miespuolisen haastateltavan vaimo kertoi miehensa olleen taysin vuodepotilas
pahempien oireiden aikaan. Erityisesti mieshaastateltava kuvaili nykypaivan
oireensa niin vaikeiksi, etta oli toisinaan todella vasynyt tekemé&éan juurikaan
mitaan.

Jos méa nykytilannetta kuvaan ni ne on vaikeita oireita.. Et se on se hengenahdis-

tus, se on joskus aika rajua. Ja tota sit taa liikkuminen se on yks semmonen mis-
td maa karsin.

Sit on ollu simmonen kun on noita sairauksia ollu niin sit on niin pirun vasyny ett-
ei jaksa enda mihinka lahtee.

Mut se lilkkuminen on huonoa, et taytyy vaa olla tdn taudin kanssa nyt.

Mieshaastateltava oli saturaatioarvojaan mittailemalla ja oireitaan seurailemalla
huomannut, ettd saturaatioarvo pysyi hyvana istuessa ja maatessa. Heti liik-
keelle lahtiessa saturaatioarvo kuitenkin laski. Saturaation laskun yhteydessa
ilmeni myods kasien vapinaa sekéa veltostunutta oloa. Molemmat haastateltavat

suhtautuivat pelokkaasti niin sanottuihin flunssakausiin, silla se koettiin todella
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vakavaksi riskiksi heidan keuhkojen toiminnalle. Flunssan pelattiin jamahtavan
heti keuhkoihin ja aiheuttavan sinne tulehduksia seka liman kertymista.
Se tota ku ma istun ni se pysyy hyvana tai ku ma makkaan ni se pysyy hyvana ja

sit ku ma lahen liilkenteeseen ni sit se putoo. Ja sit jos mulle tulee nuha tai fluns-
sa ni se puttoo aika rajustikki.

No tulee pahenemisvaiheita aina sen mukaan onko esimerkiks flunssaa liikkeella
et sehan paukauhtaa meilla heti keuhkoihin...koska tota ne jaa heti tanne keuh-
koihin ne yskat ja limat.
Naispuolisella haastateltavalla hengenahdistus sai aikaan hartioiden jumiutu-
mista lisdantyneen hengitystydon aiheuttaman jannittymisen myota. Lisaksi han
kertoi, etta ladkkeet aiheuttivat suun kuivumista.

Yleenséhan keuhkoahtaumapotilailla on jumissa hartiat, aina kun véhan jannittyy
ku enemman hengittda niin siihen tulee ihan sellainen klikki.

Et ladkkeet tekee sen et suu kuivaa hirveesti.
6.1.3 Kayttssa olevat hoitomuodot

Molemmilla haastateltavilla oli kaytossaan useita erilaisia laakkeitd seka koti-
happihoito keuhkoahtaumataudin hoitoon. Molemmilla haastateltavilla oli happi-
hoitona seké happirikastin ettd happipullot. Happirikastimen kerrottiin olevan
kaytossa paivittain kotiaskareiden teossa seka oOisin nukkuessa. Happipullot
otettiin mukaan turvaksi lahinna kodin ulkopuolelle mentdessa, mutta hapen

kaytto yleisilla paikoilla koettiin olevan hapeallista.

Tota nelja vuotta sitten sain happirikastimen jota kaytan kotona aina yoélla nukku-
essa ja kotona tehdessa néitd kotihommia, pyykkia laittelen ja astioita laittelen,
sitd pikku hommaa mitd kotona pitaa olla.

Aina kun kayn saunassa poikani luona niin mul on se mukana siella et tAmmo-
nen.
Haastateltavilla oli ollut vaihtelevasti enemman ja vahemman hoitokontakteja
terveydenhuollon piiriin, muun muassa TYKS:n keuhkopoliklinikalle ja keuhko-
sairauksien vuodeosastolle. Miespuolinen haastateltava kertoi, ettd hanet oli
tutkittu perusteellisesti erilaisten tutkimusten ja tahystysten avulla. Hoitokontak-

tin terveydenhuoltoon kerrottiin olevan sdanndllista ja jatkuvaa.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Minna Mékinen & Margareetta Raitanen



44

Mul oli mitds mul oli niit hoitoja..tAn& vuonna oli tuol..vaimo: Viime vuonna.. mies:
nii vime vuonna oli.. Poliklinikal ni oli muutama kerta ja sit vuodeosastolla oli pi-
dempiaikasempiaki jaksoja, tai kahdeksan paivaa oli pisin johtuen sekin taas siit
keuhkokuumeesta.

Sit tehtiin naéa pakolliset tahystykset ja keuhkoputket ja vesi on otettu moneen
kertaan pois. niin just. ja tota noin sit on otettu koepalat, pari kymmenta ja sitten
on muutettu l&akitysté. Ja sit on ollu ilmarinta ja taas imetty nestetta, siel on mon-
ta mones. Niin kaikennakdstd. Ne on aika ikdvia hommia. Mutta ne on pakko
kayda sit kumminkin. Nyt keuhkot on perinpohjasesti tutkittu.

Ja nyt toukokuussa méa menen siihen happitutkimukseen, et ma olen siel sitten yli

yon sairaalassa. Ja ja ne mittaa multa hiilidioksidin ja muuta.
Keuhkoahtaumatautia sairastavat jasenet kertoivat kdyneensa sovituissa kont-
rolleissa tunnollisesti. Haastateltavat kertoivat, ettd kontrolleissa tehtiin hengi-
tysmittaustutkimuksia esimerkiksi spirometrian avulla sekd tarpeen mukaan
otettiin verindytteita ja rontgenkuvia. Molempien haastateltavien hengitystoimin-
taa oli tutkittu myos kavelytestin avulla, jossa ensin kaveltiin tietty matka ilman
lisdhappea ja sitten kayttamalla lisdhappea. Laékityksen kerrottiin olevan saan-
nollista ja asianmukaista. Saanndllisten ladkkeitten lisaksi haastateltavilla ol
ladkkeita, joita otettiin tarvittaessa hillitsemé&an ja parantamaan oireita.

Ma olin just toissa viikolla kontrollista tasta keuhkoahtaumataudista ja siella kato-

tiin nda diset happi arvot ja samaten kavin rontgenkuvissa ja arteriassa etta tota
pefmittauksissa ja kaikki oli entisensa, eika tulllu mitédén uutta.

Aina antibioottikuureja ja kortisonia ja kaikkea semmosta ja mullahan on kotona
aina kortisoni ja antibioottikuuri et jos rupee olemaan vahankin oireita et rupee tu-
lemaan rékatauti niin et muutaku tabletit suuhun et péaésis niinku mahdollsimman
nopeesti irti siité flunssasta.

Mut et on mulla astmaldake kyllakin kaytdssa. Mut ei se on simmoses kaytdssa,
ettd ma voin ottaa valilla.

Naispuolinen haastateltava kertoi, etta hanelle oli kokeiltu useampia eri laakkei-
téd ennen kuin oli l6ydetty sopivat. Han kertoi myds, ettad laéakityksen vaikutta-

vuutta seurattiin ja muuteltiin tarpeen mukaan edelleen.

No peruslaékkeet on et keuhkoahtaumapotilaille on kaikille varmasti vahén erilai-
sia ne on jokaiselle yksildllisesti justeerattu, et ei 0o niin ettd ndma on sulle hyvat
vaan ne pitaa kokeilla ensin et kaikki menee yks yhteen, et ma oon varmaan
vuosien mittaan kaikki kayny kertaalleen 1api et talla hetkella mulla on naa ihan
tavallisimmat ladkkeet et mull on Spiriva, Seretide, Ventoline, ne on ne mun vaki-
tuiset, et sit jos tota tosiaan tulee flunssatautia tai muuta niin nostetaan tuplaten
niitd hengityslaakkeita.
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Naispuolisella haastateltavalla oli ollut lisdhappi kaytdssa jo aikaisemmin, mutta
han oli kokenut sen olevan silloin tarpeetonta. Nykyaan oireet olivat kuitenkin

sitd luokkaa, etta happihoito oli valttamaténta molemmille haastateltaville.

Itse asiassa mulla on ollu aikaisemmin, nelja viis vuotta sitten happipullot ja pidin
sitéd vahéan aikaa, mut ma tykkasin et ma oon liian hyva sille, et mé en tuntenu et
ma& oon niin huonossa kunnossa et ma tarvin sitd, ne ne vietiin silloin pois, mut
nyt taa tilanne on jo sen verran vakava etta tota nyt sitten kaytan happea vahan.
Happihoito koettiin hankalaksi, mutta oireita hyvin helpottavaksi arkielamassa
selviytymisen kannalta. Happihoitolaitteiden kerrottiin olevan melko painavia ja
niiden happiletkun pituus rajoitti kulkemista kotona. Happihoitolaitteiden happi-
kapasiteetin kerrottiin olevan myts melko pieni, jonka seurauksena happipulloja

tuli olla varastossa varalla seka hapen riittavyys tuli aina miettia etukateen.

Joo ilman happea kaveltiin olisko se ollu 200metria, ei kai, siellah&n on hirveen
pitkat kaytavat siella t-sairaalassa. niin on. joo ja sitten sen jalkeen, sen jalkeen
menin happipullon kanssa ja méhéan olisin voinu juosta et huomattiin siiné et kuin
paljon se auttaa.

Et sitten ku on téllainen apuvdline tda happirikastin et se kylla auttaa just sillon
hengittaa.

Ja naa laitteet on aika painavia, et taakin on viis kiloo, et se on tallainen reppu-
malli niin se on aika hankala.

Mut esimerkiks ku maa kaytan paineella kaksi niin taa riittda kolme tuntia, mut jos
on enemman taa paine tassa niin se on menee nopeammin, et ndéa on sellasessa
metallisalkussa, niitd on aina kaks happipulloa ja ne ma sitten aina tarpeen mu-
kaan soitan ja kuljettaja tuo mulle naita nama pullot, tai se on sellanen salkku mi-
k& tulee.
Happihoidon kerrottiin olevan kallista eika Kelan kerrottu korvaavan kustannuk-
sista puoliakaan.

Joo tdd maksaa 99,92 euroa. niin yks pullo? yks salkku ja tota kela korvaa siita
sitten 35% et siit jA& sit suurin piirtein se 65 euroo.

Se on vuokra on kolmes pullos ni se on 240 luokkaa kolme kuukautta ja sitten on
pullojen tayttd kaks pulloo nii se on noin yhekséan kymppia
Haastateltavat kertoivat seurailevansa itse kotona happiarvojaan saturaatiomit-
tarilla. Lisaksi naispuolinen haastateltava kertoi, etta hanelld oli ollut oksimetri
kokeilussa kotonaan jonkun aikaa. Miespuolisella haastateltavalla oli myds ve-

renpainemittari kotonaan. Naispuolinen haastateltava kertoi kayttaneensa pu-
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halluspulloa ja flutteria irroittamaan limaa keuhkoista. Nainen piti puhalluspulloa
hyvané apuvéalineend ja suositteli sitd kaikille keuhkoahtaumatautia sairastaville.

Joo, et mulla on joskus, mulla on ollu oksimetri yolla, et vahan seurataan et mit
ne ydlliset hapet on.

Ma aamul puhalsin siihe PEF-mittariin ni se naytti 250, et se on mun normaali ar-

Vo nykyaa.
Miespuolinen haastateltava kertoi hanella olevan kaytossdan monenlaisia apu-
valineitd. Han kertoi kayttaneensa rollaattoria tarpeen mukaan, jonka héan otti
my6s mukaansa autoon matkoille. Hanella oli kotonaan kylpyhuoneessa ja ves-
sassa apuvalineina suihkutuoli, korotettu vessaistuin seka tarttumakahvat.
Haastateltavat kertoivat heilla olevan liikkkumista helpottamaan Turun kaupungin
taxikortti. Lisaksi naispuolisella haastateltavalla oli invapyséakointilupa, mika hel-

potti liikkumista.

Sittenhan on tietysti apuvalineena tallanen ku ma oon turun kaupungin taksikortti
jonka olen saanut turun sosiaalitoimesta jolla ma saan sit maaratyn maaran naita
matkoja vuodessa, esimerkiks nyt tulin taksilla et se on mulle aarettdoman hyva
juttu et lahinna vapaa-aikakuljetuksiin.

Mulla on invapyséakdintilupa autossa et ma paasen sitten niinku helposti kaupan
vierelle.
Yhdistyksen tyontekija kertoi heilla olevan myynnissa hengityssairaille sopivia

apuvalineita ja hoitotarvikkeita.

Ja sit meilla on osa muute toimintaa,tommost just sitd myyntii. No niit naa-
masuojii tai niitd pakkassuojia ni niit on ja sit on noit PEF-mittareita kotikayttdon
ni meil on myynnissa ja sit niit semmosia vesi-PEP laitteita..Ootteks te semmo-
seen tdrmanny.. Se on semmoine limanpoisto.
Tyontekija kertoi myds, ettd Turun Seudun Hengitysyhdistykselld oli monia yh-
teistybkumppaneita firmoista, jotka tekivat laakkeitd, hoitotarvikkeita ja apuvali-
neitd keuhkosairauksia sairastaville. Turun Seudun Hengitysyhdistys auttoi fir-

mojen markkinoinnissa jakamalla heidan esitteitaan.
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6.2 Keuhkoahtaumatautia sairastavien tukikeinot

Oman asenteen merkitys korostui molempien keuhkoahtaumatautia sairastavi-
en haastateltavien puheissa. Ei saanut jagada murehtimaan omaa tilannettaan,
vaan tuli sopeutua ja suunnata katse tulevaisuuteen.
Et mennaén siind et nain on tapahtunu ja tastd menndan eteenpdin et ei siina
kannata ruikuttaa, et mika on tehty niin on tehty.
Kotona suoritettavat liikuntaharjoitteet koettiin tarkeiksi. Molemmat kertoivat
my0s, etta liikunta vaikutti mielentilaan myonteisesti. Miespuolinen haastatelta-
va piti kuntoa yll& talvisin harrastamalla sisaliikuntaa ja ostoskeskuksissa kave-
lya, koska ulkoilma rasitti hengitysta. Sairauteen ja sen tuomiin rajoituksiin so-

peutuminen tuntui helpommalta, kun oli keksinyt voinnilleen sopivaa tekemista.
Et sanotaan et nain taytyy se mieliala pittdd korkeella ja mennaa etteenpdin.

Sairauden tuomat muutokset vaikuttivat myds haastateltavien [&hipiirin elamaéan
monella eri tavalla. Sairauden koettiin rajoittavan sosiaalista kanssakaymista.
Laheisilta vaadittin oma-aloitteisuutta sekéd viitselidisyyttd kanssakaymisen
mahdollistamiseksi. Varsinkin talvella liikkuminen jai vahaiseksi kylman ilman

vuoksi, esimerkiksi kylmaan autoon meneminen osoittautui ongelmalliseksi.

Tuntemattomat ihmiset saattoivat ihmetella haastateltavan nopeaa hengasty-
mista. Miespuolinen haastateltava kertoi myds, etta ihmisten tulisi huomioida
voimakkaiden tuoksujen haitallinen vaikutus keuhkoahtaumaa sairastavien voin-
tiin.

Sit joku naapuri tulee kysymaan, et mik&a sul on ni méa en saa sanaa suustani

Et ndd on tammosia, partavesi on jaany pois kaikki et maa en kayta mittaa ittek-
k&a hajustei eikd kayta vaimokaa pahemmi..
Haastateltavat tiedostivat sairauden olevan l&hes aina itseaiheutettu pitkaaikai-
sen tupakoinnin seurauksena. Tasta syysta saattoi aiheutua myds syyllisyyden
tunteita, seka itsessa etta laheisissa. Naispuolinen haastateltava totesi kuiten-

kin, etta vaikka nykypaivana yleinen ilmapiiri oli muuttunut vihemman keuhko-
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ahtaumatautipotilasta syyllistavaksi, he hakeutuivat huonosti mukaan heille tar-
koitettuun yhdistystoimintaan.
On joo ja varsinkin aikaisemmin oli téta et ihmiset tunsi syyllisyytt&, niin itse kuin
muut laheiset ja tota se on nyt vahan kylla havinny mut kylla edelleen vanhat ih-
miset varsinkin on sellasia. ja sitten jotka on sellasia tervaskantoja jotka ei ikina

paase siitd tupakoinnista irti jotka polttaa hamaan loppuun saakka ja kyl se on,
aikasemmin ihmiset sano useesti sen et mitas teit, et mitas poltit keuhkosi rikki.

6.2.1 Yhdistyksen tuki

Yhdistyksen tyontekija kertoi haastattelussa yhdistyksen toimivan tietopankkina
ja sosiaalisten yhteyksien luomiskanavana niille, jotka olivat valmiita ottamaan
tukea vastaan. Turun Seudun Hengitysyhdistykseen kuului vajaa 1500 jasenta
Turusta ja sen lahikunnista. Taman seurauksena tapahtumien ja tiedotuksen
jarjestamiseen kului paljon aikaa ja resursseja, jolloin oli jarkevaa palkata yhdis-
tykselle oma taysipaivainen tyontekija.
Ei ainakaan voi vaittaa etteikd aineistoo olis tarjolla.. jos sit taas se on sitte taas
sielld vastaanottopuolella ne lukot sit voi olla ettei haluta tietaé eika olla valmiita
ehka vastaanottamaan sitd kylmaé faktaa.. Mutta kyl mun mielestd se mita me
yritetddn tarjota, et siit olis hyoytya..Olis hyotya..et just nait tilaisuuksia ni niis
on..on uusimmat tutkimustiedot ehka yritetty taikka semmoisia luennoitsijoita
saada taikka just sitd arjen helpottamista nii ni luulis, et se nyt kaikkia kiinnos-
tais..Ni kyl m& uskon, et se olis hyddyllista, kun he vaan he aktiivisesti ottaa vas-
taan.
Jaseniston keski-ika oli melko korkea ja alle 20-vuotiaita jasenia oli vain noin 50
henkil6a. Jasenistdon vanheneminen toi uusia haasteita yhdistyksen toiminnalle,
joten nuorempia jasenia tulisi saada innostumaan toiminnasta. Uusien jasenten
hakeutuminen yhdistyksen pariin tapahtui esimerkiksi erilaisten yleisétapahtu-
mien yhteydessa, yhdistyksen esitteiden tai lehden jasenhakemuslomakkeen

kautta.

Ja sit meil on naita esitteitd, mut ne o kans enemman et se ei 00 niink&an mun
aktiivisuudesta kiinni , et ma en niitd mihink&én lahettele. Et jos joku tulee tdnne
ja liittyy vaikka jaseneks ja mé& huomaan liittymislomakkeessa, ettd diagnoosi on
keuhkoahtauma.. Ni sit ma kysyn, et tunneksa naita asioita ja haluaksa lisétietoa
ja sit ma annan naita esitteitd mukaan.
Yhdistyksen tyontekija kertoi yhdistyksen rooliksi useimmiten jadvan organisaat-
torina, tiedottajana, asiakaspalveluna seka taloushallinnossa toimiminen. Yhdis-

tys tarjosi jasenilleen lisdtietoa ja vertaistukea, eikd niinkd&n varsinaista sai-
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raanhoidollista apua. Yhdistyksen &aanikanavana toimi nelja kertaa vuodessa
iimestyva jasenlehti. Yhdistyksen tydntekijan rooliin kuului myos erilaisten tee-
mapaivien ja tapahtumien jarjestaminen yhteistydssa muiden yhdistysten kans-
sa. Haastattelussa tuli ilmi muun muassa allergia- ja astmaliitto, sydanyhdistys
sekad Hengitysliiton muut paikallisyhdistykset, joiden kanssa jarjestettiin luentoja
ja teemapaivia seka vaihdettiin ideoita ja ajatuksia toiminnasta ja sen kehittami-
sesta. Lisdksi tyontekija kertoi Turun Seudun Hengitysyhdistyksen tekevan yh-

teistyota terveydenhuollon kanssa.

Saanndllisi tapaamisiii meil on ollu allergia ja astmaliiton kans, ku meil on osittain
sama potilasryhma.. Et nytkin maaliskuun alus on tarkotus taas kattoo ja meian
meil on kesékoti Ruissalossa ni siel on jarjestetty heian kans yhteistydssa lasten-
leireja.

No sit on jonkun verran on tietyst tonne keuhkopolille yhteisty6ta, et heil jarjestet-

tiin semmonen sairaanhoitohenkildston keuhkoahtaumapaiva tammikuussa.
Jasenten toiveiden ja kehitysideoiden kuuntelu ja eteenpdain vieminen kuului
myoOs yhdistyksen tydntekijan toimenkuvaan. Nain pyrittin mahdollistamaan se,
ettd yhdistys pystyi tarjoamaan jasenten toiveiden mukaista virkistystoimintaa,
esimerkiksi teatteriretkid tai risteilyja, joihin yhdistysten jasenten ei valttamatta
tullut omatoimisesti lahdettya. Yhdistyksen toiminnan laajuuden kerrottiin olevan
paljolti riippuvainen tyontekijan aktiivisuudesta. Talla hetkelld oli suunnitteilla
kevatmatka Viroon, jolloin kaytaisiin tutustamassa paikallisessa keuhkoyhdis-
tyksessa.

Et se vaha mita niit aloitteita ja toiveita tulee ni kyl ne kannattaa otta hyvin vaka-

vasti.. Ja yrittdd mahdollisuuksien mukaan toteuttaa.
Yhten& yhdistyksen jarjestamista aktiviteeteista olivat erilaiset hengityssairaille
sovelletut likuntaryhmat, joita molemmat haastateltavat olivat kokeilleet ja hy-
vaksi havainneet. Liikuntaryhmia ohjasi keuhkosairauksiin perehtynyt fysiotera-
peutti, joka néain ollen osasi ottaa huomioon asiakkaidensa liikunnalliset erityis-

tarpeet.
Esimerkiks just ne liikuntaryhmat, jotka on suurin osa jollain lailla sovellettua lii-
kuntaa ni ne soveltuu hyvin hengityssairaille, joitten téaytyy saada ylavartalon li-

hakset toimimaan ja keuhkotoiminta aktiviteettia harrastetuks ni ne sit on yhtei-
sesti ni olkoon sit mik& hyvana sairasryhma.
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Molempien haastateltavien taustalta 16ytyi yli kolmenkymmenen vuoden tupa-
kointitausta. Kummatkin kertoivat lopettaneensa pian keuhkoahtaumadiagnoo-
sin saamisen jalkeen. Haastateltavista kumpikin oli lopettanut tupakoinnin oma-
aloitteisesti, joten heilld ei ollut kokemusperaista tietoa yhdistyksen tarjpamasta
tupakasta vieroittautumisen tuesta. Molemmilla haastateltavilla tupakoinnin lo-
pettaminen loppui oman terveydentilan huononemisen seurauksena. Naispuoli-
sella haastateltavalla tupakoinnin lopettaminen oli tapahtunut sairaalajakson
aikana hoitohenkilokunnan tukemana. Miespuolisella haastateltavalla savutto-
muuden valitseminen tapahtui sarkoidoosiin sairastumisen jalkeen.
Olin hirveen huonossa kunnossa ja sanoin hoitajille sitten et noniin nyt mé haluun
menna tupakalle et viekdd mut tupakalle. ja ne katto mua ja sano ettei se oikein
onnistu et ku sulla on kaiken maailman vehkeet ja laitteet taalla et et sa kylla nyt
tupakalle péése. ja mina vinguin ja vinguin, mut ne ei suostunu viemaan mua tu-
pakalle ja taas tuli seuraava paiva ja taas ma ma haluun tupakalle, viekda mut
tupakalle, ei ei onnistu, ja meni ja meni ja tuli viides paiva ja silloin ma en enaa
halunnukaan sita tupakkaa, et se loppu siihen et se takia et ne naiset ei lahteneet
viemaén mua tupakalle, et méa jalkeen péin vein niille taytekakun kiitokseks, et

hyva et tupakka lopetettiin. et se oli semmonen vahan niinku pakkokeino mut
mulle hyva juttu, et se siihen jai.

Han koitti monta kertaa aikasemmi..han oli jopa vuoden puol vuotta ilman sit han
alotti taas.. Mut sit ku se sarkoiroosi tuli ni sit se loppus ku seindan héanen tupa-
kan poltto.

6.2.2 Vertaistuki

Samaa sairautta sairastavat ihmiset koettiin usein hyvin tarkeiksi, koska he
ymmarsivat parhaiten mita kaikkea vertainen kay lapi sairauden eri vaiheissa.
Vertaistukiryhmat antoivat tunteen yhteisollisyydesta ja toivat haastateltavien
elamaéan sosiaalista sisaltba. Hyva ryhméahenki motivoi sitoutumaan ryhmaan.
Haastateltavat kertoivat saaneensa vertaistukiryhmien muilta jasenilta apua ja
vinkkeja arkielamassa selviytymiseen. Ryhmassa voitiin kayda [&pi myos kay-
tossa olevia apuvdlineitd ja tuoda niitd tutuksi toisille ryhman jasenille. Usein
ryhmista saattoi myos l0ytyd ihmisid, joiden kanssa pidettiin yhteyttd vapaa-
ajallakin.

No voi sanoo et kylla aina kun tavataan niin jutellaan. niin. ja se aihe pydrii tAméan
taudin ymparilla.

Et ollaan samassa veneessé ja tehdaan samoja asioita ja autamme toinen toisi-
amme. et ne on kaikki sitd sosiaalista tapahtumista mik& on hirveen téarkee.
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Talla hetkella Turun Seudun Hengitysyhdistyksella ei ollut omaa vertaistukiryh-
maa keuhkoahtaumatautia sairastaville, koska ei ollut 16ytynyt aktiivista ryh-
manvetajad. Yhdistyksen keuhkoahtaumatautia sairastavien jasenten oli mah-
dollista kayda hengityssairaiden vertaistukiryhmassa, mutta tarkoituksena oli
aktivoida heille oma vertaisryhmé& mahdollisimman pian. Hengitysyhdistyksen
vertaistukirynmaét olivat ilmaisia ja yhdistys antoi tilansa ryhmien kayttoon. Myo6s
omaiset olivat esittdneet toiveen heille suunnatun vertaistukiryhman perustami-
sesta, koska l&heisen sairaus vaikutti heidankin elamaansa. Toistaiseksi asian
suhteen ei kuitenkaan ollut edetty. Toinen haastateltavista oli aiemmin toiminut
yhdistyksen aktiivijdsenend keuhkoahtaumatautipotilaiden vertaistukiryhman
vetajana ja kuvaili tehtavaa raskaaksi mutta mielekkaaksi.
Kun ma vedin keuhkoahtaumatautiryhm&a niin mé koin sen kylla aika raskaana
mut mielekk&ana et ma tykkasin pitdd kylla et meilla oli silloin semmoinen vajaa
kakskymmenta ihmista ja meil oli ihan mukava istua ja puhua taalla ja vahan jos
tuli jotain uutta niin siitd puhua. joo. keskusteltiin ja juotiin kahvia et se oli ihan ki-

vaa, valitettavasti vaan suurin osa porukasta on kuollu. niin niin. et enemman
tammadsta taas niinkun herattaa henkiin naa ryhmat.

6.2.3 Ulkopuolinen tuki

Haastateltavien mukaan nykyaan terveydenhuollossa suhtauduttiin kannusta-
vasti keuhkoahtaumatautipotilaisiin ja huomioitiin sairauden vaikutukset mieli-
alaan. Haastateltavat kokivat ladkareiden antaman tiedon lisinneen omaa ym-
marrystd taudin luonteesta sekd parantaneen sairauteen asennoitumista ja
kannustaneen omahoitoon. Hoitajien antaman tuen koettiin olleen enemmaéan

potilaan kohtaamista ja kannustamista.

Ja maa muistan ku mun 138karini... sano et se on keuhkoahtaumatauti ja mé sa-
noin hénelle et voi ihanaa et se on vaan keuhkoahtaumatautia. niin hdn sano
mulle et kuule... et al& koskaan sano noin et vaan keuhkoahtaumatautia. et
keuhkopotilaatkin, syopapotilaatki usein selviavat leikkauksella, ne jaavat eloon,
mutta tdd sun sairautes ei parane koskaan, td4d menee vaan huonompaan ja
huonompaan suuntaan. et &la ikind sano et vaan keuhkoahtaumatauti. niin. et se
on niin vakava juttu.

Nii oli sen verran fiksu laékari silloin Paimios, mik& sano, et nyt ois mun vuoro
tehda jottai et se on tehny aika paljon.

Mul sanos sairaalassa yks sairaanhoitaja hyvin et tota... siirrds ne konttis siita
vahén sivuun ja tuli siihen sdngyn reunalle istumaan ja juttelemaan aivoituksia,
niin hén sanos et ala enda kiinnitd tAmmaosiin asioihin huomioo, et tda on sem-
monen sairaus et séé et voi sille yhtaan mittdan vaikka saa kuin miettisit ja hak-
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kaisit paatas seindan et mikaéan ei auta. et kiinnita asioihin, asioihin mille voit vai-
kuttaa jotain elamalles ja mut ajattele positiivisesti.
Haastateltavat arvostivat suuresti Turun Seudun Hengitysyhdistyksen kanssa
yhteistyota tekevaa fysioterapeuttia. He kokivat, ettéa esimerkiksi fysioterapeutin
ohjaamat hengityssairaille suunnatut tuoli- ja kuntojumpat paransivat heidan

jaksamistaan.
Saadaan naita keuhkoja auki ja kaikkia. kyll. se on kivaa, tykkaan hirveesti.

Sitten taa on... joka meil on fysioterapeutti niin han on oikein erikoistunu keuh-
koihin ja keuhkojen toimintaan ja han on aarettéman hyva opettaja ja ohjaaja,
loistava.
Naispuolinen haastateltava mainitsi yhdeksi tuen lahteeksi siivouspalvelun, joka
kavi parin viikon valein hoitamassa kodin perussiivouksen. Muista kotitista han

selviytyi toistaiseksi itsenaisesti.

Siivooja kay mulla joka toinen viikko siivoomassa, niilla on perussiivous siella ja

sit aina tarpeen mukaan, se on aina kaks tuntia mita ne, niitd on joko yks tai kaks

siivoojaa ja ne tekee tosi hyvaa tyota et oon tosi onnellinen et saan heiltd apua.
Miespuolinen haastateltava kertoi matkustamisen olevan nykydan vaikeaa,
koska piti laskea happipullojen maaréa niin, ettd happea oli mahdollista saada
koko matkan ajan. Hanen oli kuitenkin mahdollista tilata happipulloja etukateen

tiettyyn osoitteeseen ja noutaa ne sieltad sovittuna paivana.

Et jos méa lahden vaikka takahikiall niin maa tilaan taalt ... pullot sinne postiosot-
teeseen niin ne toimitetaan seuraavana paivana.

6.3 Yhdistystoiminnan kehittdminen haastateltavien ndkdkulmasta

Kummallakaan haastateltavalla ei ollut ennen yhdistykseen liittymista erityisia
ennakkoajatuksia yhdistyksen toiminnasta, koska molemmat olivat saaneet hy-
vin informaatiota etukateen. Miespuolinen haastateltava oli kuullut yhdistyksen
toiminnasta tuttavaltaan, joka oli suositellut liittymaan mukaan, jotta haastatelta-
va saisi lisaa tietoa ja tukea arjessa selviytymiseen. Naispuolinen haastateltava
littyi yhdistykseen kaytyaan ensin tutustumassa yhdistyksen jarjestamassa
avoimien ovien paivassa, mika oli antanut hyvan kuvan yhdistyksen toiminnas-

ta.
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Naapurin herra oli tdsé touhussa mukana ja et han anto sillon vinkin et voitiin tota
voitiin mekin liittya et sielt saa kaikennakdsta tietoo.

Ma luin turun sanomista et hengitysyhdistyksella on tallanen toivoniemi paikka
tuolla ruissalossa ja siel on joku tapahtuma ja ajattelin et uskallanko ma menna
sinne ja sitten ku m& menin sinne niin siel oli tietysti paljon ihmisia mut kukaan ei
tuntenu minuu ja mé en tuntenu ketéaan, mut siel oli sitten sellaiset vahtimestarit
tulivat tervehtimaan ja kiva kun tulit ma olen se ja mé olen se, sirkkaliisa ja teuvo
ja ne toivottivat tervettulleeksi et tervetuloa ryhmaan ja ota kahvia siita, siitéd se
sitten lahti.
Haastateltavat kokivat padasiassa olevansa tyytyvaisia Turun Seudun Hengi-
tysyhdistyksen toimintaan. Molemmat haastateltavat kokivat erilaiset liikunta-
ryhmét mieleisiksi. Hengityssairauksia sairastaville ihmisille suunnatut jumpat
motivoivat harjoittamaan kehon lihaksia monipuolisesti ja haastateltavat olivat
saaneet myos vinkkeja kotona suoritettaviin likeharjoitteisiin. My6s yhdistyksen
jarjestama virkistystoimista sai myonteista palautetta molemmilta jaseniltd. Mo-
lemmilla haastateltavilla oli pitkd kokemus yhdistyksen jasenyydesta ja toimin-
nasta yli kymmenen vuoden ajalta. Mieluisimmiksi aktiviteeteiksi nousivat ver-
taistukirynméat, ohjatut jumpat, erilaiset teatterimatkat ja risteilyt. Tarkeimmiksi
asioiksi molempien haastateltavien kertomuksista nousivat yhdistyksessa vallit-

seva yhteishenki ja toisten huomioiminen.

Et sitten kun rupesin ymmartamaan koko yhdistyksen toimintaa niin méhéan olin

heti mukana sillai et joo joo. joo. ja olen ollut ihan aktiivinen aina, kovasti tehny

naissa hengitysyhdistyksen hommissa, aina auttanu siina ja tassé ja tuossa.
Haastattelemamme yhdistyksen tydntekijalla ei ollut terveydenhuollon koulutus-
ta, hdnen toimenkuvaansa kuului yhdistyksen hallintohenkilona ja organisaatto-
rina toimiminen. Han kertoi ajautuneensa tyohénsa hieman sattumalta, mutta
kiinnostuneensa tyén myé6ta koko ajan enemman hengityssairaiden yhdistys-
toiminnan kehittdmisesta. Yhdistyksen jarjestdmén toiminnan maara riippui pal-
jolti tyontekijan aktiivisuudesta. Tyontekijan kokemuksen mukaan erilaiset teat-
teriretket ja matkat olivat suosittuja, koska osallistuminen oli helppoa eika vaati-

nut osallistujalta suuria toimenpiteita.

Ma jarjestin semmosen matkan ja sitte semmoseen ihmiset tykk&a osallistua ku
ne on helpot..maksaa vaan sen rahan ja auto vie perille..joku viittii jarjes-
taa..Kuka viittii tampereelle omil autol l&htee talvipakkasilla ajelemaa.
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No se oli kans semmoinen yleisontoive, ku joku sano, et olis kiva menné Tallin-
naan.

Joku sano,et han haluis mennd, mutta ei han uskalla |ahtee yksin.

Yhdistyksen tyontekija kaipasi toimintaan lisé& vapaaehtoisia jasenia ja erityi-
sesti vertaistukiryhmien aktivoiminen nousi esiin kaikkien haastateltavien kans-
sa keskusteltaessa yhdistyksen tulevaisuudennakymista. Suurimmaksi ongel-
maksi vertaisryhmien toiminnalle nahtiin aktiivisten vertaisvetajien puuttuminen
seka keuhkoahtaumatautipotilaiden passiivisuus yhdistystoiminnassa.
Sit meil on tota aktiivinen uniapnea ryhma ja sit on siséilmasairaat, mika on nyt
uudempi, uudempi se hengityssairaitte ryhma taikka ne voi olla hyvinkin mo-
nioireisia,mutta. Mut, et se on nyt syksyn talven mittaan voimistunut se sisailma-
ryhma. Vertaisryhmii on tarkoitus pitda, mut tal hetkel keuhkoahtaumaa ei oo.
Paasaantoisesti kaikki haastateltavat kokivat, ettd keuhkoahtaumatautia sairas-
tavat jasenet olivat passiivisia lahtem&an mukaan toimintaan tai osallistumaan
esimerkiksi erilaisiin luento- tai teemapaiviin. Mahdolliseksi syyksi passiivisuu-
teen ajateltiin, etteivat keuhkoahtaumatautipotilaat osanneet hakeutua yhdistys-
toiminnan pariin. Toiseksi vaihtoehdoksi passiivisuuteen pohdittiin itse aiheute-
tun sairauden tuomaa syyllisyytta. Tyontekija koki, ettd ihmisia oli nykyaan vai-
keampi saada sitoutumaan yhdistyksen toimintaan pitkaksi aikaa. Taloudellisis-
takin syista yhdistyksen toiminta perustui vapaaehtoistyohon. Yhdistyksen toi-
minnan toivottiin jatkuvan vahintaankin samalla tasolla ja saastyvan suurilta
budjettileikkauksilta.

Yhdistyksen tyontekija koki, etta jasenilta saatiin melko vahan palautetta ja ide-
oita toiminnan kehittamiseksi, jolloin jasenid palvelevan toiminnan jarjestaminen
saattoi olla hankalaa. Esimerkiksi yhdistyksen jasenten sddntomaaraiset koko-
ukset eivat yleensa keranneet vakea.

Nii kyllahan he haipyy sit yhdistyksestd, jos ei jarjestetd semmost toimintaa mité

toivotaa.. Et se vaha mita niit aloitteita ja toiveita tulee ni kyl ne kannattaa otta
hyvin vakavasti.. Ja yrittdd mahdollisuuksien mukaan toteuttaa.

Nii et jasenilla on kaks, saantdjen mukaan kaks kokousta, et sit ketkd on aktiiveja
voi sit tulla kevatkokoukseen tai syyskokoukseen valitsemaan uusia ja parempia
hallituksen jasenia. Ja antamaan sitte ehdotuksia uudeks toiminnaks..mut kielta-
mattd semmoset hallinnolliset kokoukset ei kerdd vékee..Nii..et hirveen vaikee
saada ihmisilta mielipiteita ja toiveita esiin.
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Maailmanlaajuiset keuhkoahtaumapaivat olivat kaikille haastateltaville tuttu ta-
pahtuma, ja Turun Seudun Hengitysyhdistys oli joka vuosi ollut mukana jarjes-
tamassa teemapaivan ohjelmaa. Erilaiset asiantuntijaluennot koettiin tarkeiksi ja
tarpeellisiksi. Keuhkoahtaumapaivat mainittiin myos yhtena vaylanéa saada uutta

tutkittua tietoa sairaudesta.

Toinen haastateltavista mainitsi yhdeksi Turun Seudun Hengitysyhdistyksen
kehittamiskohteeksi yhdistyksen omistaman kesahuvilan ilmanvaihdon paran-
tamisen, jotta vastaisuudessakin hengityssairaat inmiset voisivat viettaa kesiaan
hienossa ymparistdssa.
Et ruissalo tarttis kyl rahaa. niin. et kyl sinne niin, et siel mekin kaytais enempi
mokeissa ja sanotaan ja kaikissa mut kyl niit pitais remontoida ne mokit mut kyl
mekin kaytettdis paljon niit nyt sitten ku on se oma mokki poijes jouduttu laitta-
maan niin se olis kylla todella hieno paikka todella kiva paikka.
Yhdistyksen tyontekija pohti kuinka saisi uusia jasenia mukaan yhdistyksen toi-
mintaan ja yhdeksi esille tulleista kehittdmisideoista h&n mainitsi uusien jase-
nien perehdyttamisillat. Perehdyttamisilloissa uusille jasenille voitaisiin tarjota
monipuolisesti tietoa ja tutustua heihin kasvokkain, jonka jalkeen heidan olisi
helpompaa lahted mukaan yhdistyksen toimintaan. Jokin aika sitten oli aloitettu
tervetuliaiskirjeiden lahettaminen uusien jasenien kotiin. Kirjeessa oli uusin ja-
senlehti, sek& maininta joitain yhdistyksen vakiintuneita toimintamuotoja seké
kutsu ottamaan osaa vapaaehtoistoimintaan. Yhdistyksen tyontekija ei ollut vie-
|& saanut palautetta siitd, miten tervetuliaiskirje oli otettu jasenten keskuudessa

vastaan.

Mainitaan jotain vakiintuneita toimintamuotoja ja haastetaan just vapaaehtoisiin
tehtaviin, et jos on aikaa kaydé jossai yleis6tapahtumissa taikka haluu kirjoittaa
tai hoitaa jotain ryhmé&é tai muuta semmoista..niii nii siind on semmoista haastet-
ta siin tervetulokirjees.

Mut siin alkuun must sitéd suhdetta tarttis pitda lampimana, ettd ne keksis sen
oman paikkas siin yhdistyksessa.
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7 OPINNAYTETYON LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

Kvalitatiivisesta tutkimuksen luotettavuuden arvioinnista ei ole olemassa yksise-
litteisia ohjeita. Tutkimuksen arviointi perustuu kokonaisuuteen. Tutkimuksesta
tulee loytya vahintaan seuraavat kohdat: kohde ja tarkoitus, tutkijan omat si-
toumukset, aineiston keruu, tutkimuksen tiedonantajat, tutkija-tiedonantaja-
suhde, tutkimuksen kesto, aineiston analyysi, arvio luotettavuudesta seka rapor-
tointi. (Tuomi & Sarajarvi. 2009, 140-141.) Opinnaytetyon luotettavuutta arvioi-
daan laadullisen tutkimuksen periaatteiden mukaan, mutta tyossa kaytetaan
myoOs kvantitatiivisen tutkimuksen puolelta tuttuja termeja validius ja reliaabelius
eroteltaessa tutkimuksen eri osien luotettavuusnakokulmia. (Hirsjarvi ym. 2009.
231- 233.)

Riittdvan ajan varaaminen tutkimuksen suorittamiseen on edelleen yksi luotet-
tavan tutkimuksen perusvaatimuksista (Tuomi & Sarajarvi 2009. 142). Opinnay-
tetyon tekemiseen oli varattu kokonaisuudessaan kahdeksan kuukautta. Tama
rajasi jonkin verran tutkittavan aiheen laajuutta, seka valittavan otoksen kokoa.
Haastattelujen toteutumisen mydhainen ajankohta aiheutti sen, etta tutkimustu-
losten kasittelyyn seka tyon kokonaisuuden muokkaamiseen jai aikaa kaksi
kuukautta. Tama oli yhtena syyna siihen, ettei tydon kokoamiseen kaytetty aika

tuntunut riittavalta.

Tutkimuksen teoriaosuutta kirjoittaessa tulee kiinnittaa huomiota l&ahdekritiikkiin.
Lahdettd voi arvioida esimerkiksi Kirjoittajan tunnettavuuden ja arvostuksen,
l&hteen ian ja alkuperan, uskottavuuden ja julkaisijan arvovallan seka totuuden
ja puolueettomuuden perusteella. (Hirsjarvi ym. 2009. 109- 117.) Opinnaytetyo6-
hon valittiin 1&ahteiksi mahdollisimman tuoretta tutkittua tietoa. Vanhempia julkai-
suja kaytettiin vain erityistapauksissa, joissa voitiin olettaa, ettei tiedon luotetta-

vuus ole heikentynyt ajan kuluessa.

Luotettavuuden lisddmiseksi tutkimuksessa tulee kuvata mahdollisimman tar-
kasti tekemisprosessia, jolloin lukija saa selkeamman ja ymmarrettdvAmman
kuvan tutkimustuloksista. (Tuomi & Sarajarvi 2009. 134- 149.)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Minna Mékinen & Margareetta Raitanen



57

Tutkimuksen alkuvaiheessa tulevan tyon laadukkuutta voidaan lisata luomalla
selkead haastattelurunko. Teemahaastattelun kulku ei ole koskaan ennalta arvi-
oitavissa, mutta ennen toteutusta voidaan miettia jo valmiiksi vaihtoehtoisia
muotoja lisakysymyksille. (Hirsjarvi & Hurme 2010.184- 190.) Opinnaytetyota
varten luotiin teemahaastattelurunko, jonka pohjalta lahdettiin miettimaan sopi-
via haastattelukysymyksia. Haastattelutilanteen etukateen miettiminen koettiin
vaikeaksi ja haastattelun mydota tulikin esille useita lisdkysymyksia. Jotkut esite-
tyista kysymyksista vaativat tarkennusta ja selventamista. Haastattelurungon
perusteellisempi esitestaus olisi voinut auttaa tdhan ongelmaan. (Hirsjarvi &
Hurme 2010.72- 73.)

Tutkimukseen osallistuvien itsem&araamisoikeus oli yksi tutkimuksen tarkeim-
mista kriteereista. Osallistumisen tulee olla taysin vapaaehtoista. (Kankkunen &
Vehvilainen- Julkunen 2009, 173-177.) Opinnaytetyon eettisia ongelmia pohdit-
tiin haastattelun kysymysten osalta, jotta kysymykset eivéat ole tarpeettoman
sensitiivisia eivatka aiheuta tarpeettomia negatiivisia tunnereaktioita. (Kankku-
nen & Vehvilainen- Julkunen 2009, 177.)

Haastateltavien valinta ei tapahtunut sattumanvaraisesti, vaan Turun Seudun
Hengitysyhdistyksen tyontekija valitsi haastateltavat. Mukaanottokriteereina oli
keuhkoahtaumatauti ja Turun Seudun Hengitysyhdistyksen jasenyys. Opinnay-
tetyon tulosten ulkoinen validiteetti ei ollut kovin korkea, koska otoksen koko oli
hyvin pieni eiké tuloksia voida yleistaa esimerkiksi kaikkia Turun Seudun Hengi-
tysyhdistyksen jasenia koskevaksi. (Kankkunen & Vehvilainen- Julkunen 2009,
158.) Oletusarvona on se, etta tyontekija valikoi haastateltaviksi henkilot, jotka
antoivat positiivisen kuvan yhdistyksen toiminnasta. Tasta syysta tulosten sovel-
taminen suoraa kaytantoon ei ollut mahdollista, vaan aihe vaatisi lisdtutkimuksia
suuremmalla ja sattumanvaraisesti valitulla otoksella. Toisaalta laadullisen tut-
kimuksen pyrkimyksena ei ole tehda tilastollisia yleistyksida. Sen sijaan pyrki-
myksend on kuvata tutkittavaa asiaa, ymmartaa tiettya toimintaa seka luoda
teoreettinen ja mielekas tulkinta tutkittavasta asiasta. Liséksi tutkimukseen osal-
listuvat tiedonantajat on toisaalta hyva harkita ja valita tarkkaa, jotta voidaan

olettaa, etta heilla on mahdollisimman paljon tietoa ja kokemusta tutkittavasta
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asiasta. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 85-86.) Taman opinnaytetybn haastatteluun
osallistuvat haastateltavat tayttivat nama kirjallisuudessa maaritetyt laadulliseen
tutkimukseen mukaan ottamisen hyvat kriteerit ja heilla oli kattavasti tietoa tut-

kittavasta asiasta.

Haastateltavilla on taipumus antaa sosiaalisesti suotavia vastauksia, tai tutki-
muksiin kuulumatonta tietoa, vaikka tutkija ei sitd kysyisikaan. Tama saattaa
heikentad tutkimuksen luotettavuutta.( Hirsjarvi ym. 2009. 206- 207.) Ulkoista
validiteettia voi uhata myds Hawthornen efekti, jolloin haastateltava muuttaa
kayttaytymistaan ollessaan tietoinen siita, etta hanta tutkitaan. (Kankkunen &
Vehvilainen- Julkunen 2009, 158.) Kaikki haastateltavat mainitsivat haastatte-
luissa yhdistyksen tarvitsevan uusia jasenid toiminnan jatkumiseksi, jolloin on
oletettavaa, etta haastateltavat esittavat mielipiteensa niin, etta yhdistyksesta
saa mahdollisimman positiivisen kuvan. On myds mahdollista, ettd sairauden

vaikutuksia arkielamaan vahateltiin tai suurenneltiin.

Tutkimuksen validiteetissa tarkastellaan tyon vastaavuutta asetettuihin tarkoi-
tuksiin nahden ja mahdollisuudesta yleistdd saatuja tuloksia tutkimuksen ulko-
puolisiin osiin. Sisaisen validiteetin arviointiin vaikuttaa muun muassa historia,
poistumat ja valikoitumat. (Kankkunen & Vehvildainen- Julkunen 2009, 152-
158.) Tassa opinnaytetydssa sisaisen validiteetin arviointi oli haastavaa, koska
ei tiedetty, olivatko haastateltavat lukeneet aiheeseen liittyvaéa kirjallisuutta en-
nen haastattelua. Tutkimuksen painopiste oli kuitenkin haastateltavien omissa
kokemuksissa, jolloin ulkopuolelta tulleen tiedon vaikutusta ei voi arvioida. Pois-
tumien osalta tutkimuksen sisainen validiteetti on korkea, koska haastattelut
toteutettiin kertaluontoisesti, eikd kukaan halunnut keskeyttdd osallistumistaan

missaan vaiheessa.

Haastattelun haittoihin lukeutuu sen konteksti- kulttuuri- ja tilannesidonnaisuus.
(Kankkunen & Vehvilainen- Julkunen 2009, 99.) Ongelmana on se, etta haasta-
teltavat voivat puhua haastattelutilanteessa eri tavalla kuin jossain toisessa ti-
lanteessa, jolloin saatuja tuloksia ei voida liiaksi yleistdd (Hirsjarvi ym. 2009,
207).
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Aineistonkeruun tyovalineena yksilbhaastattelu antoi haastateltaville mahdolli-
suuden tuoda rauhassa ja mahdollisimman todenmukaisesti ilmi omat mielipi-
teensd. Opinnaytetybn luotettavuutta nosti se, ettd haastattelutilanteet olivat
padasiassa rauhallisia ja haastateltavalle annettiin tarvittaessa aikaa miettia
vastaustaan tai tarkentaa sita. Haastattelun luotettavuutta lisési se, ettad haastat-
telutilanteessa oli mahdollista ndhd& haastateltavan kasvot ja eleet ja saada ei-
kielellisia vihjeita jotka auttavat vastausten ymmartamisessa. (Hirsjarvi & Hurme
2010, 34; Hirsjarvi ym. 2009, 205). Lisaksi paikalla olivat molemmat opinnayte-
tyontekijat, jolloin molemmilla oli mahdollisuus tehdé lisdkysymyksia ja esittaa
omat tulkintansa. Toisaalta luotettavuutta saattoi heikentaé se, ettei teemahaas-
tattelun myo6ta tullut samoja asioita ilmi kaikkien haastateltavien kanssa esimer-
kiksi tarkentavien lisakysymysten osalta. Yhdistyksen miespuolisen jasenen
haastattelussa oli myds hanen vaimonsa, jonka lasnaolo ja valikommentit saat-
toivat vaikuttaa vastausten luonteeseen. Laatua liséa haastattelijoiden koulut-
taminen haastattelua varten seké haastatteluvélineiston toiminnasta huolehtimi-
nen. Opinnaytetyon laadukkuutta nosti nauhoituksen onnistuminen. (Hirsjarvi &
Hurme 2010, 184-190.) Opinnaytetyon tekijoilla oli lahinna haastattelukokemus-
ta hoitotyosta esimerkiksi potilaiden tulohaastattelusta eikd niinkaan tutkimus-
haastattelusta.

Haastattelujen litteroinnissa tulee huomioida haastateltavan kunnioittamisen
periaatteet, jolloin mahdollisimman tarkka kaannds voi tuoda esiin haastatelta-
van puhetyylin ja auttaa hahmottamaan hanen taustojaan. (Ruusuvuori ym.
2011, 439- 442.) Haastattelujen litterointia helpotti se, etta haastattelut oli suori-
tettu yksilohaastatteluna, jolloin valtettiin esimerkiksi epéaselvyydet siitd, kuka
puhuu. Opinnadytetydn luotettavuuden parantamiseksi haastattelujen litteroinnit
suoritettiin mahdollisimman sanatarkasti, jotta voitiin valttdd epaselvyyksista
johtuvat virhetulkinnat. Esimerkiksi murresanoja ei muutettu perusmuotoon, jol-
loin molemmille tulkitsijoille tuli mahdollisuus muokata omat paatelmansa asias-
ta. Kankkusen & Vehvildainen- Julkusen (2009, 160.) mukaan murreilmausten
kayttoa tulisi valttad haastateltavien tunnistettavuuden suojaamiseksi. Opinnay-
tetydssa paadyttiin kuitenkin kayttamaan alkuperdisia ilmauksia mahdollisim-

man tarkkojen tulkintojen saamiseksi.
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Haastattelujen litterointi tulisi suorittaa mahdollisimman nopeasti haastattelujen
jalkeen. Mikali on useampia litteroinnin suorittajia, on hyva, jos kaksi ihmista
litteroi samat otokset, joiden vertailulla varmistetaan litterointitarkkuus. (Hirsjarvi
& Hurme 2010, 184- 190.) Litterointiosuuden laadukkuudesta pidettiin huolta
litteroimalla haastattelut melko pian haastattelujen jalkeen. Lisaksi molemmat
litterointia suorittaneet henkilot kirjoittivat yhteisen otoksen auki. Vertailtaessa

tultiin tulokseen, etta litteroinnit olivat l1&dhes toistensa kaltaiset.

Yksin tyoskenteleva tutkija saattaa tutkimuksen edetessa tulla sokeaksi omalle
tutkimukselleen, jolloin han vakuuttuu omien johtopaatoksiensa kuvaavan todel-
lisuutta, vaikka nain ei valttamatta olisi. (Kankkunen & Vehvildinen- Julkunen.
2009, 159.) Tutkimuksen reliaabelius maaritellaan sen mukaan, kuinka ei-
sattumanvaraisia tulokset ovat ja voidaanko niita toistaa (Hirsjarvi ym. 2009.
231-232). Laadullisessa tutkimuksessa on mahdollista kayttaa reliaabeliuden
maarittdmistapaa monipuolisesti tulkiten. Yhdesta reliaabeliuden maarittamista-
vasta puhutaan silloin, kun arvioijat paatyvat keskustellen yksimielisyyteen luo-
kituksista. Kaytossa oleviin reliaabeliuden maarittdAmistapoihin tulisi kuitenkin
suhtautua harkiten. (Hirsjarvi & Hurme 2010, 185- 186.)

Tulosten luotettavuuden ja reliaabeliuden lisddmiseksi tulosten tulkinnat tehtiin
ensin yksilotydéna, jonka jalkeen molempien tulkintojen samankaltaisuutta ver-
tailtiin keskenaan ja koottiin saadut johtopaattkset isommiksi kokonaisuuksiksi.
Opinnaytetydssa kaytettiin paljon suoria lainauksia lisaamaéan tutkimuksen luo-
tettavuutta ja elavyytta ja antaen lukijalle mahdollisuuden seurata aineistonke-

ruun etenemisté. (Kankkunen & Vehvilainen- Julkunen 2009, 159-160.)

Tutkimusta tehtdessa eettisia kysymyksia tulee miettia koko tutkimuksen pro-
sessin ajalta, alkaen aiheen valinnasta ja paattyen tutkimusaineiston sailyttami-
seen (Kankkunen & Vehvildinen- Julkunen 2009, 184). Tydn eettisyys perustui
hoitotiedettd ohjaaviin kansallisiin lainsdaddksiin ja ohjeisiin. Tyon suhteen teh-
tyja valintoja mietittiin monesta eri ndkdkulmasta tutustumalla Valtakunnallisen
terveydenhuollon eettisen neuvottelukunnan (ETENE) ohjeistuksiin, Maailman
ladkariliton Helsingin julistukseen sekda American Nurses assosiationin eettisiin

periaatteisiin. (Laakariliitto 2009; The American Nurses Assosiation 2009.)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Minna Mékinen & Margareetta Raitanen



61

Opinnaytetyon alkuvaiheessa tutustuttin myds yleisimpiin terveydenhuoltoa ja
tutkimusetiikkaa koskeviin lakeihin. (Suomen perustuslaki (731/1999) Laki poti-
laan asemasta ja oikeuksista (785/1992) Laki laéketieteellisesta tutkimuksesta
(488/1999).

Suomen akatemian tutkimuseettisten ohjeiden (2003) mukaan tutkijoiden tulee
noudattaa tutkimuksessaan tarkkuutta ja kollegiaalisuutta. Tutkimusta tehdessa
tulee myds huomioida eettisesti asianmukaisten tyéskentelymenetelmien kaytto

seka avoin tiedon julkaisu.

Opinnaytetydssa noudatettiin yleisesti hyvaksyttyja tutkimuksen prosessin kasit-
teellisia ja empiirisia vaiheita. Kasitteellisessa vaiheessa tehtiin muun muassa
tutkimusaiheen valinta ja rajaaminen, laadittiin kirjallisuuskatsaus seka teoreet-
tinen tausta. Empiiriseen vaiheeseen kuului aineiston keruu, tallennus ja analy-
sointi seka tulosten tulkinta ja raportointi. (Kankkunen & Vehvilainen- Julkunen.
2009, 64- 78.) Tarvittaessa opinnaytetydta ohjaava opettaja auttoi tyon luotet-

tavuuden ja eettisten nakdkulmien hahmottamisessa.

Tutkimukseen valikoituneen otoksen maarittamista voidaan miettia myos tutki-
musetiikan nakokulmasta. Mikali tutkimus ei pysty lilan pienen otoskoon takia
vastaamaan sille asetettuihin tavoitteisiin, voidaan sitd pitaa epéaeettisena ja
tutkittavan voimavaroja tuhlaavana. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa paépainon
ollessa ihmisen kokemuksissa tai tapahtumissa, voi pienempikin otos olla pe-
rusteltavissa. Otoksen kokoon vaikuttaa myds tutkittavan ilmién luonne seka
aineiston laatu. Opinnaytetyohoén tarkoituksen mukaisen otoksen koko oli melko
pieni, mutta tutkittu aihe selkea ja tutkittavilla paljon tietoa aiheesta, jolloin otok-
sen valintaperiaate ja koko olivat perusteltavissa. (Kankkunen & Vehvilainen-
Julkunen 2009, 79- 86.)

Opinnaytetyossa ei plagioitu muita teksteja. Toisten kirjoittamien tekstien yhtey-
dessa mainitaan kaytetty lahde ja suorat lainaukset on merkitty erikseen erilai-
sella fontilla. (Kankkunen & Vehvildinen- Julkunen 2009, 182.) Tyon kaikissa
vaiheissa noudatettiin tietosuojaa. Haastattelusta saaduista tiedoista julkaistiin

vain luvalliset asiat. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 131.) Haastatteluista kertynyt ma-
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teriaali siirrettiin valittomasti tietokoneelle ja tallennettiin s&hkdisesti salasanalla
suojattuna (Kankkunen & Vehvilainen- Julkunen 2009, 183- 184).

Teemahaastattelun toteuttamisessa anonymiteetin suojeleminen voi olla vaike-
aa verrattuna kyselyhaastatteluun (Hirsjarvi & Hurme 2010, 35- 37). Turun Seu-
dun Hengitysyhdistyksen tydntekija kutsui molemmat yhdistyksen jasenet haas-
tateltaviksi ja haastattelut toteutettiin Turun Seudun Hengitysyhdistyksen tilois-
sa, jossa haastateltavat nakivat toisensa vaihtaessaan haastatteluvuoroja. Tas-
ta syystad haastateltaville ei voitu tarjota taydellista anonymiteettid. Tilanne olisi
voitu valttaa kayttamalla yhteydenottopyyntblomakkeita, jotka olisi jatetty yhdis-
tyksen tiloihin ja pyydetty nain keuhkoahtaumatautia sairastavia jasenia otta-
maan yhteyttd, mikali ovat kiinnostuneita osallistumaan haastatteluun. Rajalli-
sen aikataulun vuoksi paadyttiin kuitenkin pyytamaan haastateltavia yhdistyk-
sen tyontekijan kautta. Eettisen ongelman haastattelun tuloksien kirjaamisessa
aiheutti se, ettd Turun Seudun Hengitysyhdistyksen tyontekija oli mahdollista
tunnistaa tekstista, koska yhdistyksessa ei ollut muita tyontekijoitd. Opinnayte-
tyon ohjaajan lausunnon mukaan tietosuoja oli kuitenkin riittava, koska tyonteki-
jan henkiléllisyyden selvittamiseen pitaisi nahda vaivaa. Tyontekijalta varmistet-
tiin viela sahkopostitse, ettei hanella ole mitdén sitéa vastaan, ettd haastattelun

tuloksista voi olla mahdollista tunnistaa hanen mielipiteensa.
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8 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd keuhkoahtaumatautia sairastavien ar-
jessa selviytymista seka heidan kayttamiaan ja tarvitsemiaan tukikeinoja. Lisék-
si tydssa haluttiin selvittdaa hengityssairaille suunnattujen jarjestodjen aktiivisuutta
tuen tarjoamisessa keuhkoahtaumatautia sairastaville. Tyon tutkimusosa keskit-
tyi selvittamaan Turun Seudun Hengitysyhdistyksen keuhkoahtaumatautia sai-
rastavien arkea ja mielipiteita yhdistyksen toiminnasta. Opinnaytetyon yhtena
tavoitteena oli pohtia ja ehdottaa kehittdmisideoita Turun Seudun Hengitysyh-
distykselle seka ideoita keuhkoahtaumatautia sairastavien arjessa selviytymisen
tukemiseksi. Yhtena tavoitteena oli my6s tuoda tietoutta esille keuhkoahtauma-
taudista, silla keuhkoahtaumatauti on edelleen alidiagnosoitu sairaus tervey-
denhuollossa (Jones ym. 2012,329-336.; Tynkkynen ym. 2009,2096-2099.; Bri-
tish Lung Foundation, 2007, 56-58). Tasta syysta tutkimukseen haluttiin ottaa
mukaan myos hengityselinsairauksien asiantuntijayhdistys Filha ry, joka tarjoaa
tietoa ja koulutusta terveydenhuoltoalan ammattilaisille hengityssairauksista ja
tartuntataudeista. Opinnaytetydssa haluttiin painottaa keuhkoahtaumataudin
runsasta maailmanlaajuista esiintyvyytta ja herattdd ihmisten huomiota taudin
ehkaisysta ja toisaalta sairastuneiden tukemisesta. Tasta syysta tyéhon haluttiin

kerata kansainvalista tietoa eri potilasjarjestoista ja vertailla niitd keskenaan.

Opinnaytetyodlle laadittujen tarkoitusten ja tavoitteiden maarat koettiin turhan
laajoiksi, joita olisi ollut hyva rajata tarkemmin. Tydn selkeyden kannalta olisi
ollut myods suotavaa rajata tutkimushaastattelu koskemaan vain keuhkoah-
taumatautia sairastavien jasenten mielipiteita ja jattdd yhdistyksen tyontekijan
haastattelu pois. Liséksi tutkimusongelmiin liittyvia kysymyksia olisi voinut tar-
kentaa. Tama johtui opinnéytetyontekijoiden kokemattomuudesta tutkimuksen
teon suhteen. Toisaalta tyonteolle suunnattuun rajalliseen aikatauluun néhden,
tydssa onnistuttiin kuitenkin saavuttamaan hyvin tyon tavoitteet. Tyohon saatiin
kerattya runsaasti tietoa ja tutkimushaastattelu onnistui hyvin. Opinnaytetydssa
noudatettiin hyvin eettisida ja laadullisia periaatteita. Saadut tutkimustulokset

vahvistivat aikaisempia tutkimustietoja ja toivat uutta tietoa erityisesti Turun
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Seudun Hengitysyhdistyksen toimintaan liittyvistd mielipiteistd suhteessa tuen

tarpeisiin.

Tutkimuksen pohjalta tuli ilmi, ettd keuhkoahtaumatautia sairastavan ihmisen
arjessa selviytymiseen liittyi monia haasteita. Keuhkoahtaumatauti oli eteneva
sairaus jonka jokaiseen uuteen vaiheeseen piti sopeutua. Sopeutumisen oli kat-
sottu olevan hyva keino selviytya arjen haasteista myos aikaisemman tutkimuk-
sen pohjalta (Arne ym. 2007, 218). Keuhkoahtaumataudin oireet pahenivat ja
toivat ynd enemman rajoituksia arjessa selviytymiseen, joten arjessa selviytymi-
sen tukeminen katsottiin hyvin tarkeaksi. Aluksi oireet eivat haastateltavien mu-
kaan tuntuneet rajoittavan arkielamaa, eika heilla ollut paljoakaan tietoa keuh-
koahtaumataudista sairautena. Nama auttoivat aluksi sopeutumaan taudinku-
vaan. Myohemmin taudin edetessa ja tiedon lisdantyesséa sairauden vakavuu-
desta, arjessa selviytymisesta oli tullut yha haasteellisempaa. Keuhkoahtauma-
taudin edetessa molemmat haastateltavat olivat joutuneet luopumaan monista
itselleen elamassa tarkeista asioista, esimerkiksi fyysisesti raskaammista har-
rastuksista. Samaan tulokseen oli paassyt myods Kanervisto vaitoskirjassaan
(2008, 35-40). Suurimpana syyna tahan oli hengitystoiminnan ja siitéa johtuvan
fyysisen toimintakyvyn heikentyminen (Arne ym.2009, 144-146). Taméan seura-
uksena keuhkoahtaumatauti oli alkanut myds rajoittaa sosiaalista kanssakay-
mistd, koska ei enaa jaksanut liikkua eiké hoitaa sosiaalisia suhteitaan (Kaner-
visto 2008). Liikkumista vaikeutti myds happihoito, joka koettiin rajoittavaksi ja
sosiaalisesti epamiellyttavaksi. Happihoito koettiin kuitenkin elaménlaatua edis-
tavaksi, joka oli yksi arjen tarkeimmistd tukikeinoista (Koskela 2009, 1177-
1183). Yhtend suurena voimavarana keuhkoahtaumatautia sairastavien arki-
elamassa oli sairaanhoidolliset palvelut, mutta toisaalta lukuisat kontaktit eri
terveydenhuollon yksikdihin aiheuttivat lisaa vaivaa ja kustannuksia haastatelta-
vien arkielam&éan. Keuhkoahtaumatauti kuormittaa terveydenhuoltoa ja aiheut-
taa suuria kustannuksia vuosittain myds yhteiskunnalle (Tynkkynen ym. 2009,
2096-2099.; OECD 2012, 95).

Haastattelutulosten pohjalta tuli esiin keuhkoahtaumatautia sairastavien erilaiset

tuen tarpeet. Haastateltavat korostivat oman asenteen merkitystd keuhkoah-
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taumatautia sairastavan elamé&éan. Sairauden pahenevista oireista huolimatta
tuli sailyttdd myonteinen asenne, eikd saanut syyllistdd itseddn keuhkoah-
taumatautiin sairastumisesta. Syyllisyydentunne on yleistd keuhkoahtaumatau-
tia sairastavilla (Arne ym. 2007, 218). Myonteisen asennoitumisen tukipilareiksi
korostuivat, ettei saanut jaada murehtimaan menneita ja tuli asennoitua ela-
maan nykyisessa tilanteessa. Laheisten tarjoama tuki koettiin ensiarvoisen tar-
kedksi, joka helpotti arkea ja toi siihen sisaltéa (Kanervisto 2008, 38-41). Toi-
saalta tutkimuksessa tuli myos ilmi, ettd keuhkoahtaumatautia sairastavien |a-
heiset tarvitsevat myos tukea. Laheisen sairastuminen keuhkoahtaumatautiin ol

tuonut myo6s heidan elamaansa muutoksia ja huolta laheisensa parjaamisesta.

Turun Seudun Hengitysyhdistyksen tarjoama tuki koettiin pd&asiassa hyvaksi,
tarkeimmaksi koettiin yhdistyksen kautta saatu vertaistuki. Vertaistuki on koettu
hyvin tarkeéaksi usean eri tutkimuksen mukaan (Willson ym. 2007.; Mikkonen
2009.; Hallding ym.2010). Talla hetkella Turun Seudun Hengitysyhdistyksella ei
ollut keuhkoahtaumatautia sairastaville varsinaisesti omaa vertaistukiryhmaa,
vaan he kavivat kaikille keuhkosairauksia sairastaville suunnatussa vertaistuki-
ryhmassa. Haastattelujen pohjalta tuli ilmi tarve oman vertaistukiryhman perus-
tamisesta keuhkoahtaumatautia sairastaville Turun Seudun Hengitysyhdistyk-
sen jasenille. Vertaistuen jarjestamisen mahdollistamiseksi toivottiin kuitenkin
lisapanosta seka lisaa aktiivisia vapaaehtoisia, keuhkoahtaumatautia sairasta-
via jasenid mukaan. Uusien jasenien houkutteleminen mukaan yhdistystoimin-
taan oli haasteellista (Pessi & Oravasaari 2010, 184-190). Lisaksi yhdistyksessa
jo olevilta jasenilta kaivattin enemman aktiivisuutta yhdistyksen toiminnan ylla-
pitdmiseksi, seka keuhkoahtaumatautia sairastavien vertaistukiryhman aktivoi-
miseksi. Vertaistukiryhm&an vetgjan saaminen on tyypillisesti haasteellista
(Mikkonen 2009). Haastattelussa mukana ollut omainen esitti toiveen, ettéa yh-
distys ottaisi paremmin huomioon myds laheiset. Tasta asiasta keskusteltiin
myo6s yhdistyksen tydntekijan kanssa, joka kertoi, ettd asia oli nostettu esiin
myo6s hallituksen kokouksessa, jossa se toistaiseksi jatettiin odottamaan jatko-
kehittamisideoita. Yhdistyksen tarjoama virkistystoiminta, esimerkiksi retket ja
teatterimatkat olivat myds mieleisid vapaa-ajanviettotapoja, joista sai lisda iloa

arkielamaan.
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Opinnaytetyon aikana tuli ilmi joitain kehittamisideoita, joiden avulla keuhkoah-
taumatautia sairastavien arkea voidaan tukea. Suoranaisten liikkumiseen liitty-
vien tukikeinojen miettiminen oli vaikeaa niille keuhkoahtaumatautia sairastaville
ihmisille, joilla oli kotihappihoito kaytdossaan. Happihoidon koettiin olevan suuri
rajoite liikkumiseen, jolle on vaikea keksid mitdan yksiselitteista ratkaisua.
Keuhkoahtaumatautia sairastavien ihmisten liikkkuvuutta voitaisiin lisata kehitta-
malla kevyempia tai riittoisampia happihoitolaitteita, joita olisi helpompi kuljettaa

mukana.

Opinnaytetyota tehdessa nousi esiin myos valistuksen ja ennaltaehkaisyn jat-
kamisen ja tehostamisen tarve keuhkoahtaumataudista, joiden avulla voitaisiin
tehda suuria kustannusséastoja ja edistaa kansanterveyttd. Keuhkoahtauma-
taudin tietamysta voitaisiin lisata tuomalla esiin myds sairastuneiden kokemus-
perdista tietoa taudinkuvasta. Valistuksella voitaisiin parantaa ihmisten myon-
teisempaa suhtautumista keuhkoahtaumaa sairastavien apuvalineiden kaytt66n
ja tuen tarpeeseen. Kansalaisten tietdamyksen lisaantyessa keuhkoahtaumatau-
tia sairastavat uskaltaisivat esimerkiksi kayttda happihoitoa julkisilla paikoilla
hapeilematta, ilman ettd ihmiset valttamatta kiinnittaisivat asiaan erityista huo-
miota. Toisaalta valistuksella voitaisiin saada aikaan se, ettd keuhkoahtaumaa
sairastavat tuntisivat yna enemman syyllisyyttd tupakan aiheuttamasta sairau-
desta.

Tutkimustulosten pohjalta kavi ilmi, ettéd uusien jasenien varvaamiseen mukaan
yhdistystoimintaan kaivattiin kehittamisideoita. Opinnaytetydn kehittamisideoiksi
pohdittiin yhteistyén parantamista Turun Seudun Hengitysyhdistyksen ja ter-
veydenhuollon valilla, jolloin juuri keuhkoahtaumatautidiagnoosin saaneita osat-
taisiin ohjata paremmin yhdistystoiminnan piiriin. Nain saataisiin myds lisda na-
kyvyytta yhdistykselle. Tama tyé pohjautui IHMISEN HYVAKSI — potilasjarjesto-
jen ja koulutuksen yhteistydhankkeeseen, jonka yhtena tavoitteena oli parantaa
terveydenhuolto- ja sosiaalialan opiskelijoiden tietdmysta potilasjarjestoista. Po-
tilasjarjestojen ja koulutuksen yhteistyon jatkamisen katsottiin olevan tarkeaa
my0Os tulevaisuudessa, jolloin myo6s tulevilla terveydenhuolto- ja sosiaalialan

ammattilaisilla olisi tietoa tarjolla olevista potilasjarjestdistd, néiden joukossa
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myoOs Turun Seudun Hengitysyhdistyksesta. Nain tulevilla terveydenhuolto- ja
sosiaalialan ammattilaisilla olisi mahdollisuus tuoda tietouttaan potilasjarjestdis-
ta esille tydssaan niin kollegoille kuin asiakkaille ja heidan laheisilleenkin. Talla
tavalla voitaisiin edistdd ihmisten hakeutumista mukaan potilasjarjestotoimin-
taan. Nain lisattaisiin myos tulevien terveydenhuolto- ja sosiaalialan ammatti-
laisten tietoutta jarjestdjen tarjoamista tyopaikkamahdollisuuksista. Mikali yh-
teistyd potilasjarjestdjen ja koulutuksen valilla jatkuisi, voitaisiin tutkia sen vaiku-
tuksia terveydenhuolto- ja sosiaalialan ammattilaisten tietdmykseen potilasjar-

jestoista seka hakeutumisesta toihin potilasjarjestoihin.

Varsinaisesti tydssa ei ollut tarkoitus kasitella omaisten kokemuksia keuhkoah-
taumatautia sairastavan kanssa elamisesta. Haastattelujen myota kuitenkin tuli
ilmi tarve omaisten huomioimiselle myds yhdistystoiminnassa. Tutkimustulosten
pohjalta Turun Seudun Hengitysyhdistyksen olisi perusteltavaa jarjestaa myos
omaisille oma vertaistukiryhmé. Mahdollisesti tasta aiheesta voitaisiin tehda
tutkimusta yhdistyksen sisalla sairastuneiden omaisjasenten kaipaamasta tuen
tarpeesta.

Yhdeksi jatkokehittdmisideaksi nousi tutkimuksen laajentaminen koskemaan
suurempaa otosta, jotta saataisiin luotettavampaa tietoa keuhkoahtaumatautia
sairastavien arkielamasta ja tuen tarpeesta. Tutkimuksen otoksen olisi hyva
kattaa jatkossa keuhkoahtaumataudin kaikki vaikeusasteet, jolloin saataisiin
huomioitua yksiléllisemmin eri vaikeusasteita sairastavien tuen tarpeet. Keuh-
koahtaumatautia sairastavien valinta tutkimukseen tulisi suorittaa sattumanva-
raisesti, jolloin tulosten luotettavuus nousisi ja saataisiin kattavampi ja helpom-
min yleistettavissa oleva kuva keuhkoahtaumatautia sairastavien arjessa selviy-
tymisesta ja tuen tarpeesta. Yhdeksi tutkimusmenetelmaksi voisi ehdottaa kyse-
lylomaketta, jolloin haastateltavien anonymiteetti sailyisi ja voitaisiin saada to-
denmukaisempaa tietoa heidéan ajatuksistaan. Talla menetelmalla voisi tavoittaa
helpommin suuremman joukon keuhkoahtaumatautia sairastavia ihmisia, koska

haastattelun toteuttaminen ja purkaminen vie paljon aikaa.
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Saatekirje

Arvoisa Turun Seudun hengitysyhdistys Ry:n tyontekija!

Olemme sairaanhoitajaopiskelijoita Turun ammattikorkeakoulusta. Toivoisimme
teiltd innokkuutta osallistua vapaaehtoisesti opinnaytetyd6homme liittyvaan haas-
tatteluun. Toivoisimme myos saada teidan kautta muutama COPD:ta sairastava

yhdistyksenne jasen haastateltavaksemme.

Opinnaytetydmme tavoitteena on haastattelujen ja teoriatiedon pohjalta kartoit-
taa potilasjarjestdjen tuen tarjoamista ja olemassa olevan tuen maaraa
COPD:ta sairastaville. Lisaksi selvitetéan COPD:ta sairastavien potilaiden kayt-
tamia ja tarvitsemia tukipalveluja. Tavoitteena on tulosten pohjalta pohtia ja aut-
taa kehittamaan potilasjarjestétoimintaa seka kasvattaa COPD:ta sairastavien
innokkuutta osallistua potilasjarjestotoimintaan. Liséksi tyon tarkoituksena on
lisata tulevien sairaanhoitajien tietoutta COPD potilaiden arkielam&ssa selviy-
tymisen haasteista ja potilasjarjestotoiminnasta.

Teiltd saamamme tiedon avulla kartoitetaan Teidan kokemuksianne COPD:sta
ja Hengitysyhdistyksen jarjestétoiminnasta. Haastattelut nauhoitetaan ja kasitel-
la&n anonyymisti eika henkildllisyys tule mitenkaan esille. Haastatteluun osallis-

tumisesta allekirjoitetaan kirjallinen suostumus.

Haastatteluun kuluu aikaa noin tunti. Opinndytetyé valmistuu toukokuussa
2013. Valmis opinnaytetyd tulee olemaan saatavissa Turun ammattikorkeakou-
lun Ruiskadun toimipisteen kirjastossa, Thesus -tietokannassa seka Turun
Seudun Hengitysyhdistys Ry:n tiloissa. Mikali Teilla on tutkimukseen liittyvia
kysymyksia, Minna  M&kinen vastaa teille  sahkopostitse min-

na.makinen@students.turkuamk_.fi

Etukateen osallistumisestanne kiittden, Sairaanhoitajaopiskelijat Minna Mé&kinen

ja Margareetta Raitanen seka opinnaytetyon ohjaaja yliopettaja Tiina Nurmela.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Minna Mékinen & Margareetta Raitanen



Liite 2

Suostumusliomake

KIRJALLINEN SUOSTUMUS KEUHKOAHTAUMATAUTIA SAIRASTAVIEN
ARJESSA SELVIYTYMINEN -Hengitysjarjestot potilaan tukena TUTKI-
MUKSEEN OSALLISTUMISESTA

Tietoisena Minna Makisen ja Margareetta Raitasen toteuttaman Keuhkoah-
taumatautia sairastavien arjessa selviytyminen- hengitysjarjestot potilaan tuke-
na tutkimuksen tarkoituksesta, suostun vapaaehtoisesti osallistumaan tutkimuk-

sen aineistonkeruuvaiheen haastatteluun.

Olen tietoinen mahdollisuudestani halutessani vetaytya tutkimuksesta. Minulle
on kerrottu, ettéd haastatteluni nauhoitetaan ja valmiissa opinnaytetydssa voi olla
lainattu minun osia minun haastattelustani, kuitenkin niin ettd minua ei voida
tunnistaa tekstista. Olen my@s tietoinen siitd, etta esiinnyn nauhoilla nimettdma-

na ja etteivat haastattelut joudu ulkopuolisten kasiin.

Minulla on mahdollisuus ottaa mydhemmin yhteytta Minna Méakiseen ja Marga-
reetta Raitaseen koskien tutkimusta ja olen saanut heiltd tarvittavat yhteystie-
dot.

Tasta suostumuslomakkeesta on tehty kaksi kappaletta, joista toinen jad minul-

le ja toinen Minna Mékiselle ja Margareetta Raitaselle.

Paikka aika

tutkimukseen osallistuja

Nimen selvennys

Tutkimuksen tekijdn nimi ja yhteystiedot
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Haastattelukysymyksia Turun Seudun
Hengitysyhdistyksen COPD:ta sairastaville jasenille

1. Arvioi millaisena koet sairauden oireet?

N

Poltatteko tupakkaa? Kuinka kauan ja kuinka paljon? Oletteko saanut apua
tupakoinnin vahentamiseen esimerkiksi potilasjarjeston kautta?

Miten COPD vaikuttaa arkielaméanne?

Mita tukivalineita Teilla on kaytdssanne COPD:seen?

Mitd hoitomuotoja Teilla on kdytéssdnne COPD:seen?

Rajoittaako sairaus elamaanne? Jos, niin miten?

Miten ja milloin tutustuitte Turun Seudun Hengitysyhdistykseen?

Miten potilasjarjestétoiminta on vastannut odotuksianne?

© ©® N o g b~ W

Millaisia selviytymiskeinoja olette saaneet Hengitysyhdistykseltd arkielamaan-

ne?

10. Miten koette muut Hengitysyhdistyksen asiakkaat, oletteko saaneet heiltd ver-
taistukea? Onko siita ollut hyotya?

11. Mita toivoisitte jatkossa Hengitysyhdistyksen potilasjarjestdtoimintaan?
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Haastattelukysymyksia Turun Seudun
Hengitysyhdistykselle

1. Mika teiddn ammattinne on? Kuinka kauan olette olleet tdissd Turun Seudun
Hengitysyhdistyksessa?

2. Perustuuko potilasjarjestdtoiminnan yllapitaminen vapaaehtoisuuteen? Jos, niin

miten?

Miten perehdytatte uudet jasenet mukaan toimintaanne?

Miten kannustatte COPD asiakkaita selviytyméaéan arjesta?

Millainen Teidan tyypillinen COPD jasen on?

Millainen ndkemys Teilla on toimintanne hyodyista?

N o o bk~ w

Kuinka hankitte koulutusta ja uutta tietoa toimintanne tueksi? Pyrittekd sovelta-

maan tuoretta nayttdédn perustuvaa tutkimustietoa toimintanne tueksi?

o

Kuinka ja miten usein kehitatte uusia aktiviteetteja COPD potilaille?

9. Teettekd itse tutkimustyodta hengityssairauksiin liittyen?

10. Kuinka otatte huomioon jasenten toivomukset jarjestdétoiminnassanne?

11. Keiden kaikkien jarjestdjen ja terveydenhuoltoalan tahojen kanssa olette teke-

misissa ja miten?
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