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Sy6papotilaan kuntoutus on prosessi, jonka tulisi alkaa mahdollisimman aikaisessa vaiheessa
hoitopolkua. Tama kehittamisprojekti oli osa Lounais-Suomen SyoOpayhdistyksen ja Turun
ammattikorkeakoulun terveysala- tulosalueen yhteista tutkimushanketta, jonka tavoitteena on
kehittda tuloksellista ja saavutettavaa syopakuntoutusta sekad vahvistaa kuntoutusta kiinteana
osana sydpapotilaan hoitopolkua.

Kehittamisprojektin tavoitteena oli edistdaa sydpakuntoutuksen psykososiaalisen ja tiedollisen
tuen tavoitettavuutta jo syOpadiagnoosin varhaisessa vaiheessa suunnitelmallisesti ja
potilaslahtdisesti. Tarkoituksena oli, ettd syopahoidon — ja kuntoutuksen palveluntarjoajat
perusterveydenhuollossa, erikoissairaanhoidossa ja yksityissektorilla hyddyntaisivat mallia,
jolloin syopaan sairastuneen ensitiedon polku psykososiaalisen ja tiedollisen tuen pariin toteutuisi
mahdollisimman joustavasti.

Tutkimusaineisto koostui kirjallisuudesta, asiantuntijahaastatteluista (N=2) ja kuntoutujille ja
heidan laheisilleen suunnatusta paneelista (N=6+6) seka sydpaalan ammattilaisista koostuvasta
paneelista (N=6). Saatu aineisto litteroitin ja se analysoitiin laadullista sisdlldnanalyysia
soveltaen. Tavoitteena ollut potilaslahtdinen psykososiaalisen ja tiedollisen tuen ensitiedon polku
mallinnettiin siten, etté uusi mallinnus perustui aina haastatteluista ja paneeleista saatuun tietoon
seké aiempaan tehtyyn mallinnukseen edeten nykyiseen malliinsa.

Kehittamisprojektin tuloksena syntyi potilaslahtéinen varhaisen vaiheen toimintamalli syopaan
sairastuneen ja syOpakuntoutusta tarjoavan palveluntarjoajan kohtaamiseksi. Toimintamallin
mahdollisuudet tulevat nakyviksi sydpakuntoutujille ja heidan laheisilleen sekd alan
ammattilaisille ja organisaatiotasolla uutena potilasléhtdisen& ja taloudellisesti kannattavana
toimintamallina. Merkityksellistda on sairastuneen saama varhainen psykososiaalinen ja
tiedollinen tuki varsinaisten sydpéahoitojen liséksi, jolloin potilas voi keskittdd voimavaransa
paranemisprosessiinsa.
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The cancer patient” s rehabilitation is a process that should begin at as early phase as possible.
This was a joint project of Southwestern Finland Cancer Society and Turku University of Applied
Science’s ‘Cancer patients’ chain of care research and development. It aims to produce
information on the cancer patient’s rehabilitation during rehabilitation and adaptation courses and
the evaluation of productivity point of view.

The purpose of this project was to promote systematic and customer-oriented way to inform of
the reachability of in cancer rehabilitation as it has been diagnosed. The purpose was also that a
cancer treatment- and rehabilitation service provider/ producer in primary healthcare, in
specialized health care services and in private sector of healthcare would make use of the model
so that psychosocial and informational support of the early chain of care would be realized as
flexibly as possible.

The data included literature, expert interviews (N=2), two expert panels: rehabilitees (N=6) and
their signifigant others (N=6) and professionals of cancer rehabilitation (N=6)The data was
recorded, transcribed and analyzed by applied qualitative content analysis. The customer-
oriented early support chain was modeled three times and every new model was based on the
previous model and the data from the interviews and panels.

The result of this project was developed model of psychosocial and informational support in
cancer rehabilitation in early phase. The model is meant to be used to unite cancer rehabilitees
and service providers of cancer rehabilitation. It also provides a new patient-centered and
economcal model to the rehabilitees and their signifigant others and to professionals of cancer
rehabilitation as well as the organizational level. In addition to regular cancer treatments the
psychosaocial and informational support in early phase at the pathway is meaningful to the patient,
in order that the patient can focus his resources to healingprocess.
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Cancer, cancer rehabilitee, informational support, psychosocial support, first knowledge
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1 JOHDANTO

Syopapotilaan kuntoutus on prosessi, jonka tulisi alkaa mahdollisimman aikai-
sessa vaiheessa. Viivastynyt kuntoutus heikentaa syopakuntoutujan itsetuntoa ja
elamanhallintaa. Kuntoutuksella pyritddn oman sairauden laadun ymmartami-
seen, kykyyn irrottautua potilaan roolista, oman elamantilanteen parempaan hal-
lintaan ja selviytymiseen arkielamassa sekd mahdollisesti palautumiseen takaisin
tyoelamaan. Psykososiaalisen tuen on todettu vahvistavan sydpapotilaiden ky-
kya taistella sairautta vastaan, kohentavan heidan fyysisia voimavarojaan, lisaa-
van elamanhallinnan keinoja ja saavan aikaan tunteen, ettd he saavat riittavasti
tietoa. Tietoyhteiskuntaan siirtyminen mahdollistaa sen, etta kuntoutujilla on kay-
tettavissaan rajaton maara tietoa sairaudesta, hoidosta ja kuntoutuksesta. (Wik-
strom & Holli 2007, 241-244.) Asiallista ja tutkittua tietoa tarjoavat muun muassa
Suomen Syopajarjestdojen seka Suomen Syopapotilaat ry:n internetsivut, joista
molemmista on saatavilla varhaisen vaiheen ensitietoa. Toisaalta edella mainit-
tujen tukimuotojen lisdksi kuntoutujilla on tarvetta henkilokohtaiseen tukeen. Syo-
pajarjestojen tarjoamasta ensitieto - ja sopeutumisvalmennuskursseista tiede-
taan olevan myonteisia kokemuksia kuntoutujille. Haasteita asettaa selkean oh-
jausjarjestelman puute, jolla tavoitettaisiin myos ne syopakuntoutujat, jotka eivat

itse kykene aktiivisesti hakeutumaan tukijarjestelmien pariin (Ojala 2011, 7-8.)

Suomessa todetaan vuosittain yli 27 000 uutta sy6patapausta. Syopaan sairas-
tuneiden maara on lisaantynyt vaeston ikaantyessa. Diagnostiikan tarkentuessa
myos hoitotulokset paranevat, jolloin sydpakuolemien maaréa on pysynyt melko
ennallaan (Pukkala 2010, 8 -10; Pukkala ym. 2011, 28). Uusien sybpatapausten
maaran arvioidaan kasvavan yli 33 000 vuoteen 2020 mennessa (Sosiaali- ja
terveysministerio 2010, 89). Syopa on kansanterveydellisesti merkittdva sairaus,
jonka seulonta, diagnosointi, hoito, kuntoutus ja seuranta vaativat yhteiskunnalta
taloudellisia resursseja seké toimivaa yhteistyota julkisen terveydenhuollon ja yk-
sityisen palveluntarjoajan valilla. Yksittaisen inmisen sekd h&dnen omaisensa koh-

dalla sairastuminen on aina raskas tapahtuma ja on tarkeda huolehtia siita, etta
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sairastuneen hoitopolku on jarjestetty joustavaksi ja turvalliseksi yksilollisyys huo-

mioon ottaen.

Suomalaisissa syopaa koskevissa Kaypa hoito- suosituksissa potilas ndhdaan
itse aktiivisena toimijana, joka puolestaan edesauttaa paranemisprosessia. Ter-
veytta voi pyrkia yllapitaméaan omilla elintavoilla; likunnalla, terveellisella ruoka-
valiolla ja sosiaalisilla suhteilla, jotka kaikki ovat merkittavia hyvinvoinnin koke-
mukselle sairaudessakin. Liikunnalla on todettu olevan positiivinen vaikutus seka
syOvan ennusteeseen ettéd depressioon, joskin aihetta on toistaiseksi tutkittu viela
melko vahan, joten tutkimusnaytté on melko epavarma. (Kaypa hoito 2008, 20 -
21.) Potilaalla tulee olla mahdollisuus yksilokeskusteluihin, rynmahoitoihin seka
neuvontapalveluihin jo sairauden diagnosoinnin ensivaiheessa ja akuuttien hoi-
tojen aikana. Myohemmassa vaiheessa osa hyvaa kokonaishoitoa on oikeus

osallistua sopeutumisvalmennuskursseihin. (Kaypa hoito 1997, 16 - 17.)

Taman kehittamisprojektin tavoite ja tarkoitus oli muodostaa toimintamalli syopa-
kuntoutuksen psykososiaalisen ja tiedollisen tuen varhaisen vaiheen toteutu-
miseksi suunnitelmallisesti ja potilaslahtdisesti selvittamalla potilaan ja hanen la-
heisensé kokemuksia ja toiveita heidan syopahoitopolkunsa varrelta. Tarkoituk-
sena oli palvella sydpahoidon ja kuntoutuksen palveluntarjoajia perusterveyden-
huollossa, erikoissairaanhoidossa ja yksityissektorilla siten, ettd syopaan sairas-
tuneen ensitiedon polku psykososiaalisen ja tiedollisen tuen pariin toteutuisi mah-

dollisimman joustavasti.
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2 KEHITTAMISPROJEKTIN LAHTOKOHDAT

2.1 Kehittamisprojektin tarve

2.1.1 Syopaan sairastumisen nykytilanne Suomessa

Syopapotilaiden maara ja syovasta paranevien ja nain ollen kuntoutusta tarvitse-
vien maara on kasvamassa. Hoitojarjestelman kapasiteetin riittdvyys ja hoitoket-
jujen toimivuus ovat keskitssa, jotta potilaan hoitopolku toimii joustavasti ja kai-
killa on mahdollisuus hyvaan hoitoon ja kuntoutukseen. (Sosiaali- ja terveysmi-
nisterio 2010, 22, 89.) Tavoitteena on, etta eri toimijoiden yhteisty6lla kuntoutus-
tarve todetaan varhaisessa vaiheessa kuntoutujan tarpeet ja tavoitteet huomioi-
den, jolloin sydpakuntoutujan sopeutuminen ja elamé&nhallinnan kokemus mah-
dollistuu (Jarvikoski & Harkapaa 2004, 12,17; Nurminen, Salakari, Lamsa &
Kemppainen 2011, 9-10; Kela 2011, 2). Hyvinvoinnin ja terveyden maarittelylle
merkityksellista on kokemus elamanlaadusta ja elaméanhallinnasta (Perttila, Orre,
Koskinen & Rimpeld 2004, 23, 43). Sybpaan sairastuminen on ihmiselle koko-
naisvaltainen kriisi, joka on usein siind maarin kuormittava, etta voidaan puhua
psyykkisesta traumasta, jonka yhteydessa henkil6 tarvitsee terveytta edistavaa
ja psyykkisia jalkiseurauksia ehkaisevaa tukea. (Saari 2000, 22—-27; Laine 2012,
42 - 43).

Suomessa syovan hoitotulokset ovat hyvét. Sydpapotilaiden maara ja sybvasta
paranevien ja nain ollen kuntoutusta tarvitsevien maaré on kasvamassa. Hoito-
jarjestelman kapasiteetin riittdvyys ja hoitoketjujen toimivuus ovat keskiossa, jotta
potilaan hoitopolku toimii joustavasti ja kaikilla on mahdollisuus hyvaan hoitoon
ja kuntoutukseen. (Sosiaali- ja terveysministerié 2010, 22.) Kuntoutuksen moni-
kanavaisessa rahoituksessa kaksi suurinta toimijaa ovat Kansaneldkelaitos
(Kela) ja Raha-automaattiyhdistys (Ray). Kelan vastuulla on paaasiassa alle 65-
vuotiaiden kuntoutus sopeutumisvalmennuskurssien muodossa ja Ray huolehtii
yli 65-vuotiaiden kuntoutuksesta. Ray osallistuu my6s tydikaisten kuntoutukseen

rahoittamalla esimerkiksi syopasaatididen kuntoutuksellista toimintaa.
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2.1.2 Syovan hoito ja kuntoutus

Syovan hoito toteutetaan yleensa alueellisesti keskitettyné erikoissairaanhoitona
keskussairaalassa tai yliopistollisessa sairaalassa. Syodvan diagnostiikka
kaynnistyy yleensa perusterveydenhuollossa. Syévan hoitoa, erityisesti
oireenmukaista  hoitoa ja  hoidettujen  potilaiden  seurantaa, on
sairaanhoitopiireittain porrastettu aluesairaaloihin seké perusterveydenhuoltoon.
(Sosiaali- ja terveysministerio 2010, 16, 18.) Syopakuntoutus on olennainen osa
syopakuntoutujan hoitopolkua. Tavoitteena on, etta eri toimijoiden yhteistyolla
kuntoutustarve todetaan varhaisessa vaiheessa kuntoutujan tarpeet ja tavoitteet,
voimavarat ja vahvuudet seka ty6- ja elamantilanne huomioiden. (Kela 2011, 2.)
Sybpakuntoutuksen tavoitteena on tyo- ja toimintakyvyn turvaamisen ja
parantamisen lisédksi voimavarojen saaminen sairauden kanssa elamiseen,
tiedon saaminen ja syventdminen syodpasairaudesta, hoidosta ja itsehoidosta,
terveiden elamantapojen merkityksen ymmartdminen, arjessa seka tydssa
selviytymiskeinojen loytaminen ja toimivan vertaistukiverkoston luominen
kotipaikkakunnalle. (Kela 2013, 1.)

Suomen Syopayhdistys on valtakunnallinen syépayhdistysten keskusjarjesto, jo-
hon kuuluu 12 maakunnallista sydpayhdistysta. Keskeisia toimintoja ovat sy6pa-
potilaiden ja heiddn omaistensa tukeminen ja kuntouttaminen sek& terveyden
edistamistoimet. Sydpayhdistysten toiminta on merkityksellista ja niiden toivotaan
toimivan tuen kehittamisen keskuksina (Laine 2012, 31.) Lounais-Suomen Sy6-
payhdistys r.y (LSSY) ja Turun Ammattikorkeakoulun Terveysala - tulosalue ovat
tehneet yhteisty6ta Sydpapotilaan hyva hoitopolku — tutkimus- ja kehittamishank-
keen puitteissa vuodesta 2009 lahtien. Syopakuntoutujien on todettu hyotyvan
kuntoutuksellisista toiminnoista. Tavoitteena on, ettd jokainen sybpaan sairastu-
nut saa tarvitsemaansa yksilollistd tukea sairautensa eri vaiheissa, niin etta so-
peutuminen ja elamanhallinnan kokeminen on mahdollisimman hyvéé kulloises-
sakin vallitsevassa tilanteessa. (Nurminen, Salakari, L&msa & Kemppainen 2011,
9-10.)
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Lounais-Suomen syodpayhdistys tarjoaa laaja-alaisesti tukea sydpaan
sairastuneelle ja néiden l&heisille. Toimintaa ohjaavina arvoina ovat inhimillisyys,
totuudellisuus, riippumattomuus ja yhteisvastuullisuus. Toimintamuotoina ovat
erilaiset tukimuodot kuten vertaistoiminta, sopeutumisvalmennuskurssit,
ensitiedon  antaminen, neuvontapalvelut sekd  virkistystoiminta ja
tukihenkilétoiminta. Kansanelakelaitoksen ostamat palvelut
sopeutumisvalmennuskurssien muodossa ovat o0sa Lounais-Suomen
syOpasaation rahoitusta ja toimintaa. Kelan kursseille on mahdollisuus osallistua
kun sairastumisesta on kulunut vahintddn puoli vuotta. (Lounais-Suomen
Syopayhdistys 2013.) Sybpaan sairastuneet toivovat, ettd tietoa ja tukea
tarjottaisiin aktiivisesti jo syopéahoitojen aikana (Laine 2012, 31; Valimaki 2012,
39, 51).

2.1.3 Varhaisen tuen haasteet

Ensitietoa tulisi saada jo diagnoosin antaneelta taholta, mutta laajemmalti esi-
merkiksi paikallista  sydpayhdistyksilta (Muistiliitto 2009). Raha-
automaattiyhdistykseltd voidaan anoa avustusta erilaisiin toimintoihin kuten
varhaisen tuen jarjestamiseen. Ensitietoa voidaan ajatella jarjestettavan monin
eri tavoin, kuten yleisilla tai kohdennetuilla luennoilla, kursseilla, ensitietoiltoja tai
-paivia jarjestamalla tai naiden yhdistelminé. Ensitieto on tukea, apua, neuvontaa
ja ohjausta, jota sairastunut laheisineen saa diagnoosin saannin yhteydessa tai
mahdollisimman pian sen jalkeen (Muistilitto 2009). Ensitiedon yhtena haas-
teena on se, ettéd ihmiset reagoivat yksilollisesti, joten yhtéa oikeaa tapaa tai ajan-
kohtaa on vaikea méaaritella. N&in ollen haasteellista on myds I6ytaa keinot, joilla
sairastunut tavoitetaan ja motivoidaan luotettavan, pelkoa ja ahdistusta hélven-
tavan ensitiedon pariin. Varhaisen vaiheen tiedonsaanti lisdd kuntoutujan
elamanhallintaa ja psyykkista jaksamista. Varhaisen tuen voidaan todeta olevan
ensiarvoisen tarked elementti syopakuntoutujan hoitopolulla ja siihen kohdistuu
runsaasti odotuksia kuntoutujien taholta. Talla hetkella hoitojarjestelma ei
kuitenkaan kykene taysin vastaamaan odotuksiin pdaasiassa organisoidun mallin

puuttuessa. Lisdksi osa kuntoutujista jad nykyisten olemassa olevien tukitoimien
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ulkopuolelle, koska taltd osin selke&d& hoitopolkua ei ole rakennettu. Tama
kehittamisprojekti pyrkii vastaamaan edella kuvattuihin tarpeisiin.

Tama kehittdmisprojekti oli osa Lounais-Suomen Sy6payhdistys r.y: n ja Turun
ammattikorkeakoulun Terveysala -tulosalueen Sydpéapotilaiden hyvéa hoitopolku -

tutkimus- ja kehityshanketta.

2.2 Kehittamisprojektin tarkoitus ja tavoitteet

Taman kehittamistyon viitekehyksena oli psykososiaalinen ja tiedollinen tuki eri-
tyisesti varhaisen tuen eli ensitiedon nakdkulmasta. Kehittamisprojektin tavoit-
teena oli edistaa sydpakuntoutuksen psykososiaalisen ja tiedollisen tuen tavoi-
tettavuutta jo syopadiagnoosin varhaisessa vaiheessa suunnitelmallisesti ja poti-
laslahtoisesti. Kehittamisprojektin tuloksena syntyi potilaslahtdinen varhaisen
vaiheen toimintamalli syopaan sairastuneen ja syopakuntoutusta tarjoavan pal-
veluntarjoajan kohtaamiseksi. Tarkoituksena oli, etta syopahoidon — ja kuntou-
tuksen palveluntarjoajat perusterveydenhuollossa, erikoissairaanhoidossa ja yk-
sityissektorilla hyddyntaisivat mallia, jolloin sybpaan sairastuneen ensitiedon
polku psykososiaalisen ja tiedollisen tuen pariin toteutuisi mahdollisimman jous-

tavasti.

2.3 Kehittdmisprojektin eteneminen

2.3.1 Projektiryhméa

Syopapotilaan hyva hoitopolku — tutkimus- ja kehityshanke on Lounais-Suomen
SyoOpayhdistys r.y:n ja Turun Ammattikorkeakoulun Terveysala — tulosalueen yh-
teinen hanke. Kehittdmisprojektin aihealueeksi valittiin syys- lokakuussa 2012
edella mainitun hankkeen osa-projekteista Syopapotilaiden elamanlaadun- ja
hallinnan parantaminen sydpahoidon eri vaiheissa Varsinais-Suomessa.
Ideavaihe toteutettiin marras- joulukuussa, jolloin maarittyi myos tybelamamen-

tori, projektiryhma ja ohjausryhma seka allekirjoitettiin toimeksiantosopimus (liite
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1). Projektiorganisaatio muodostui projektipaallikosta, projektiryhmésta seka oh-
jausryhmasté. Projektipaallikkonéa toimi Turun ammattikorkeakoulun Sosiaali- ja
terveysalan kehittamisen ja johtamisen koulutusohjelman YAMK-opiskelija. Pro-
jektiryhma koostui projektipaallikdsta, hanen kuntoutuksen vastaavana hoitajana
toimivasta mentoristaan ja ohjaavasta opettajasta seké rinnakkaisopiskelijoista ja
heidan ohjaajistaan. Ohjausryhméaéan kuuluivat kuntoutuksen kehittamistyoryh-
man jasenet, joita ovat osastonylilaakari (VSSHP/LSSY), johtava sosiaalityonte-
kija (VSSHP), laaketieteen tohtori (LSSY), ladketieteen tohtori (VSSHP), ylilaa-
kari (Suomen Syopajarjestd), kehittamispaallikkd (Suomen Syo6péjarjesto), sai-
raanhoitaja (VSSHP), toimitusjohtaja (LSSY), henkilostosihteeri (LSSY), yliopet-

taja, TtT (Turun AMK) seké jasen, joka ei edusta edelld mainittuja organisaatioita.

2.3.2 Toimintamallin kehittamisvaiheet

Projektin esiselvitys tehtiin ja arvioitiin helmi- maaliskuussa 2013. Kehittamispro-
jektin suunnitelmavaiheessa luotiin kehittamisprojektin ja soveltavan tutkimuksen
tavoitteet ja tarkoitukset, suunniteltiin aineiston keruu ja sen toteutus. Aiheeseen
liittyvaan kirjallisuuteen tutustuttiin ennakolta ja sita jatkettiin koko prosessin ajan.
Syopakuntoutuksen varhaisen psykososiaalisen ja tiedollisen tuen polun ensim-
maista mallia ty0stettiin samanaikaisesti perustuen kirjallisuuteen ja projektip&aal-
likbn omakohtaiseen kokemukseen ensitiedosta. Kehittamisprojektin suunni-
telma esiteltiin Lounais-Suomen Sydpayhdistys r.y:n toimitusjohtajalle 18.6.2013.
Tutkimuslupa (liite 2) saatiin 29.7.2013 Lounais-Suomen Sydpayhdistys r.y.:n
hallitukselta. Kuntoutuksen kehittamistyéryhmalle kehittdmisprojektin suunni-
telma esiteltiin 14.11.2013. Projektin toteutusvaihe kaynnistyi tutkimusluvan (liite
2) saamisen jalkeen haastattelemalla Lounais-Suomen Sydpayhdistys r.y:n kun-
toutuksen kehittamistyéryhman puheenjohtajaa sekd kuntoutuksen vastaavaa
hoitajaa syopaan sairastuneen ja hanen laheisensa psykososiaalisen ja tiedolli-
sen tuen nykytilanteesta ja kehittamiskohteista. Syopakuntoutujista ja heidan la-
heisistdan koostuva asiantuntijapaneeli toteutui 3.9.2013. Analysoidun aineiston

perusteella muodostettiin toinen mallinnus, jonka 7.3.2014 arvioi sydpakuntou-
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tuksen ammattihenkildista koostuva asiantuntijapaneeli. Analysoitujen aineisto-
jen pohjalta muodostettiin kolmas ja lopullinen Syopaan sairastuneen varhainen

ensituen malli. Toimintamallin etenemisvaiheet on kuvattu Kuviossa 1.

Toinen

( ) mallinnus ( )

s asiantuntijapaneeli:sy&paal
an ammattilaiset N=6

skirjallinen aineisto *aineiston analysointi
ekokemuksellinen tieto (soveltava sisdlldnanalyysi) saineiston analysointi
easiantuntijhaastattelut N=2 soveltava siséllénanalyysi)
#asiantuntijapaneeli:kuntout
ujat N=6 ja omaiset N=6 *aineistosynteesi
AN AN

Ensimmainen Valmis

mallinnus toimintamalli

Kuvio 1. Toimintamallin kehittamisvaiheiden kuvaus.

2.3.3 Kehittdmisprojektin vaiheet ja aikataulu

Kehittamisprojektin valiraportti kirjoitettiin ja esiteltiin vertaisryhmalle seka ohjaa-
valle opettajalle lokakuussa 2013, jonka jalkeen kehittamisprojektin tydstamista
jatkettiin. Loppuraportin kirjoittamista aloitettiin vuoden vaihteessa 2014 ja loppu-
raportti valmistui huhti-toukokuussa. Projektin tarkistuspisteiksi olivat maaritetyt
idea-, esiselvitys- ja suunnitelmavaiheen seminaarit seka valiraportti- ja loppura-
portti seminaarit ja niihin liittyvat arvioinnit. Arvioinnit toteutuivat vertaisarviointina
siten, etta yksi vertaisopiskelijoista toimi koko projektin ajan opponenttina arvioi-
den tyon edistymisté ja laadukkuutta. Myds muut vertaisopiskelijat sekéa opetta-
jatuutori arvioivat kirjallisesti tyon etenemisté. Lisaksi suullista arviointia tapahtui
kuukausittaisissa projektiryhman tapaamisissa, joihin projektipaallikké osallistui
aktiivisesti. Tarvittaessa projektipaallikko ja mentori olivat yhteyksissa joko sah-
kOpostitse tai jarjestamalla tapaamisen. Kehittamisprojektin aikataulu on kuvattu

Taulukossa 1.
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Taulukko 1. Kehittamisprojektin vaiheiden ja arvioinnin aikataulu.
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hyvaksyminen

Projekti-suunnitelma  ja
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suunnitelma valmis

Tutkimussuunnitelman
haku ja hyvaksyminen

Projektiryhmén tiedotta-
minen

Ohjausryhmén tiedotta-
minen

Asiantuntijahaastattelut

Ensimmaisen mallinnus

Asiantuntija-paneeli
(kuntoutujat ja omaiset)

Aineiston laadullinen
analysointi ja toinen mal-
linnus

Valiraportin esittely ja hy-
vaksyminen

Asiantuntijapaneeli (am-
mattilaiset)

Aineiston laadullinen

analysointi

Toimintamalli valmis

Raportin kirjoittaminen

Raportti valmis

Projektin tulosten julkai-
seminen

Arviointi
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3 SYOPA SAIRAUTENA

3.1 Syodpa sairautena

Syopataudit kasitteena pitaa sisallaan erilaisia syopia, joille on ominaista malig-
nin eli pahanlaatuisen kasvaimen levidminen tervettd kudosta tuhoamalla. Ma-
ligni kasvain on yleensa kiintea solumuodostuma, joka lahettéaa usein etdpesak-
keita. Syopataudeilla tarkoitetaan pahanlaatuisen kasvaimen aiheuttamaa sai-
rautta, joka hoitamattomana johtaa kuolemaan. (Terveysportti 2013.) Tieto sy6-
padiagnoosista voi tulla potilaalle yllattaen tai potilas on jo osannut sitéa etukateen
epailla. Tilanne on kuitenkin aina merkittava ja tiedon saamisen tarve sairaudesta
ja hoitomuodoista suuri. Alkuvaiheessa yksilollista tietoa voi olla kaytettavissa
melko niukasti, jolloin hoitavan henkilokunnan psyykkinen lasndolo nousee mer-
kittavaksi asiaksi. (Aalberg & ldman 2007, 792 — 793.) Sybpaan sairastuminen
on ihmiselle kokonaisvaltainen kriisi, joka on usein siina maarin kuormittava, etta
voidaan puhua psyykkisesta traumasta, jonka yhteydessa henkilo tarvitsee ter-
veytta edistavaa ja psyykkisia jalkiseurauksia ehkaisevaa tukea. Traumaattisen
tapahtuman tunnusmerkkeja ovat tapahtuman tai tilanteen ennakoimattomuus,
tapahtuman kontrolloimattomuus sekd mahdottomuus vaikuttavat siihen omalla
toiminnalla ja tapahtumat ovat luonteeltaan sellaisia, ettd ne koettelevat elaman-
arvoja, kaikki muuttuu. Emme reagoi pelkéstaan siihen mita tapahtui, vaan mita
olisi voinut tapahtua. (Saari 2000, 22-27, 33.) Kriisireaktiot jaotellaan kolmeen
vaiheeseen, jotka eivat kuitenkaan aina etene kronologisessa jarjestyksessa,
vaan esiintyvat osin paallekkain. Valittomasti tapahtuman tai tiedon saamisen yh-
teydessa tapahtuu sokki- ja reaktiovaihe, jonka jalkeen alkaa tydstamis- ja kasit-
telyvaihe ja lopulta uudelleen orientoitumisen vaihe. (Saari 2000, 41-68; Aalberg
& Idman 2007, 792; Henriksson & Lonngvist 2011, 259-264.)
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3.2 Sydpaohjelmia

Kansallisessa sytpaohjelmassa todetaan diagnosoinnin ja hoidon aloittamisen
tulevan tapahtua viiveetta ja siten, etta jarjestelma itsessaan siirtda potilaan jous-
tavasti hoitopolun sisalla vaiheesta toiseen yli organisaatiorajojen. Tama vaatii
hoitoprosessien kriittistd tarkastelua ja resurssien tarkoituksenmukaista sijoi-
tusta. (Sosiaali- ja terveysministerio 2010, 52-53.) Potilaan hoitopolun nako-
kulma tulee sailya koko hoitoprosessin ajan. Potilaan polun tavoitteissa koroste-
taan julkisen, yksityisen ja kolmannen sektorin yhteistyota sydpatietouden levit-
tamisessa eri kanavien avulla. Tieto ja avun saaminen ovat joustavasti potilaan
saatavilla ja potilas on itse tietoinen hoitopolkunsa vaiheista. Huomiota kiinnite-
taan myds potilaan voimavarojen jatkuvaan arviointiin. (Sosiaali- ja terveysminis-
terid 2010, 69.)

Maailman terveysjarjestd WHO on valmistellut suosituksen kansallisista syopa-
suunnitelmista vuonna 1991. Tanskan toisessa kansallisessa suunnitelmassa
vuodelta 2005 tavoitteena on vahentéaa viiveitd syovan hoitopolussa niitd stan-
dardoimalla. Ruotsin kansallisessa sydpastrategiassa vuodelta 2009 painopiste
on vahvasti sydvan ennaltaehkaisyssa, jonka liséksi hoidon osalta ehdotetaan
alueellista verkostoitumista Karoliinisen instituutin kansallisen sydpakeskuksen
osaksi. Englannin sydpastrategia (2000) asetti selkeité tavoitteita ja myos talou-
dellisia voimavaroja tavoitteiden saavuttamiseksi. Vuoden 2007 paivitetyssa stra-
tegiassa todetaan tavoitteisiin paastyn melko hyvin. Jatkotavoitteina mainitaan
muun muassa entista tehokkaampia jatkohoidon keskuksia. (Sosiaali- ja terveys-
ministeri6 2010, 44 — 46.)

3.3 Sybpakuntoutus

Kuntoutuksella tarkoitetaan erilaisten toimenpiteiden muodostamaa tiettyihin ta-
voitteisiin tahtdavaa kokonaisuutta tai se voidaan méaaritella prosessiksi, joka ete-
nee kohti ennalta asetettuja tavoitteita. Lisaksi kuntoutus voidaan nahda yhteis-

kunnallisena toimintajarjestelméana. (Jarvikoski & Harkapaa 2004,17.) Kuntoutus
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perustuu kansanterveyslakiin ja asetukseen ladkinnallisestéd kuntoutuksesta.
Laakinnallinen kuntoutus siséltaééd neuvontaa ja ohjausta, toiminta- ja tyokyvyn
seka kuntoutustarpeen arviointia, potilaan kuntoutusmahdollisuuksien tutkimista,
toimintakyvyn parantamiseen ja yllapitamiseen tahtaavia terapioita seka muita
tarvittavia kuntoutumista edistavid toimenpiteitd, apuvalinepalveluita, sopeutu-
misvalmennusta seka kuntoutusjaksoja laitos- tai avohoidossa. (Kansanterveys-
laki30.12.2010/1327, 1 §; Terveydenhuoltolaki 30.12.2010/1326298.) Syopékun-
toutuksen jarjestamisvastuu on terveydenhuollolla, Kelalla ja tytelakelaitoksilla.
Suomessa kuntoutuksesta huolehditaan monikanavaisella rahoituksella, jossa
osallisina ovat julkinen, yksityinen ja kolmas sektori. Kela huolehtii padasiassa
tydikaisten kuntoutuksesta, jolloin alueellisten sydpéapiirien osuus kuntoutuksesta
on merkittéava erityisesti yli 65-vuotiaiden kohdalla, mutta myos alle 65-vuotiaiden

kohdalla laajentamassa kuntoutuksen kenttaa.

Monialaista kuntoutusta saaneiden rintasydpaa sairastavien naisten seurantatut-
kimuksessa todetaan, etta monialaiselle kuntoutukselle ei ole yksiselitteista maa-
ritelmaa. Yhtend maaritelmana voidaan kuitenkin esittdé sen sisaltdvan muiden
rintasydpahoitojen liséksi fysikaalista kuntoutusta, kognitiivista ja behavioraalista
terapiaa, ammatillista ja ei-ammatillista kuntoutusta ja/tai psykologista ja neuvon-
nallista valiintuloa. Tutkimuksen mukaan monialaisella kuntoutusohjelmalla oli
niukasti havaittavissa myonteisia vaikutuksia psykososiaaliseen sopeutumiseen
ja sosiaalisiin aktiviteetteihin osallistumiseen lyhyella aikavalilla. Toiminnallisen
aktiivisuuden lisaantymista ei kuitenkaan ollut havaittavissa eika kustannustehok-

kuutta pidemmalla aikavalilla. (Khan ym. 2012, 5, 11.)

3.4 Syopakuntoutuksen suhde elamanlaatuun

Terveyttd ja hyvinvointia pidetadn ihmisen perustarpeena, joka muodostuu vuo-
rovaikutuksessa ihmisten itsensa, lahiyhteison, palvelujarjestelman ja yhteiskun-
tapolitiikan yhteisena aikaansaannoksena. Se ei tarkoita ainoastaan terveiden ih-

misten terveyden edistdmistd vaan myos kroonisesti sairaiden hyvaa hoitoa ja
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kivun ehkaisya. (Perttila, Orre, Koskinen & Rimpela 2004, 18.) Terveys ja hyvin-
vointi voidaan néhda toistensa rinnakkaiskasitteina. Hyvinvoinnin ja terveyden
kokemus yksilotasolla on aina subjektiivista ja laajemmassa yhteydessa myds
kokonaisvaltaista ja suhteellista. Hyvinvoinnin ja terveyden maarittelylle merkityk-
sellistd on kokemus elaméanlaadusta ja elaménhallinnasta. Palvelujarjestelmén
kolmen eri osa-alueen (julkinen, yksityinen ja kolmas sektori) antama tuki arjen
tilanteissa kohdistettuna erilaisissa elamantilanteissa oleville yksiloille ja perheille
vahvistaa naiden hyvinvointia. (Jarvikoski & Harkapaa 2004, 56; Perttila ym.
2004, 23, 43.) Suunnitelmallisten ja moniammatillisten kuntoutuspalveluiden
kayttajad nahdaan aktiivisena toimijana omassa sairausprosessissaan ja
hoitopolkunsa eri vaiheissa, jolloin hyvinvointi, toimintakyvyn yllapitaminen ja
kokemus elamanhallinnasta nahdaadn mahdolliseksi ja tavoiteltavaksi myo6s
sairastuneelle (Jarvikoski & Harkapaa 2004, 152; Aho & Haanpaa 2009, 523;
Malmivaara 2011). Aiemmin kuntoutuksella tarkoitettiin lahinna tydelaméaan
kuntoutumista. Nykyisin kuntoutukseen lukeutuu olennaisesti my6s sairastuneen
sosiaalinen selviytyminen, tasa-arvo ja elaméanlaatu. (Aho & Haanpaa 2009,
523.) Tassad tyossa syOpédan sairastunut ja syopakuntoutuja kasitetdan
rinnakkaiskasitteiksi.

3.5 Hoitopolku

Hoitopolulla tarkoitetaan nimetyn sairauden hoito- ja palvelulinjaa, joka on poti-
laan tavoitettavissa esimerkiksi sairaalan internetsivuilla. Sen tulisi alkaa jo diag-
noosin asettamisesta lahtien ja jatkua koko potilaan hoitopolun ajan. Hoitopolku
on paikallinen ja yleisesti hyvaksytty nayttdon perustuva kaavio, kuvio tai luettelo,
jonka tarkoituksena on antaa potilaalle tietoa ja opastusta oman sairautensa hoi-
tokokonaisuuden kulusta. (Davis 2005,8; Allied Health Professionals 2011, 3;
VSSHP 2014). Potilaan hoitopolku voidaan maarittdd seuraavasti: aika ennen
syopaepailya, aika ennen diagnoosia, syopadiagnoosin vaihe, hoito ja toteutus,

hoidon paattyminen ja seuranta sekd kuntoutus (Nurminen 2011, 8).

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Maarit Mantyl&



19

3.6 Sydpakuntoutujan tukeminen eri tukimuodoin

Laineen (2012) syopakuntoutujien psykososiaalista tukea koskevassa tutkimuk-
sessa haastatellut toivat esille diagnoosin saamisen olleen psyykkinen Kriisiti-
lanne, johon olisi tarvittu saatua enemman tukea. Psykososiaalisen tuen tarve
jatkui sairauden muissa vaiheissa ja nain ollen eri palvelumahdollisuuksista ja
muodoista tulisi informoida kuntoutujaa koko hoitopolun ajan. Haastatellut toivoi-
vat psykososiaalisia palveluja henkilokohtaisella tasolla kasvotusten mieluummin
kuin etaannyttavaksi koetun puhelin - tai internetvalitteisin palveluin. (Laine 2012,
42-43.)

Galwayn ym. (2012) satunnaiskontrolloidussa tutkimuksessa selvitettiin psyko-
sosiaalisen intervention merkitysté vastikdan diagnosoitujen sydpéapotilaiden ela-
manlaatuun ja emotionaaliseen hyvinvointiin. Tutkijoiden mukaan psykososiaali-
silla interventioilla saattaa olla lievaa mielialaa kohentavaa vaikutusta seka sai-
rauteen liittyvan hyvinvoinnin edistamista. Ahdistuksen, masennuksen tai yleista
elaméanlaadun kohenemista ei kuitenkaan ollut havaittavissa. Puhelimitse tai kas-
vokkain tapahtuva hoitajaléahtéinen interventio havaittiin jonkin verran lupaavaksi
menetelmaksi. Jatkotutkimusaiheiksi tutkimuksessa ehdotetaan sellaisten meto-
dien suunnittelemista, joilla tavoitettaisiin psykososiaalisesta tuesta hyotyvat hen-
kilot, tarkoituksenmukaisimman ammatillisen psykososiaalisen tuen muodon ar-
viointia ja kehittamista seka taloudellisen hyddyn arviointia. (Galway ym. 2012,
4,17.)

Ruotsalaisessa sosiaalisen tuen ja sosiaalisen verkoston merkitysta selvitta-
vassa tutkimuksessa haastateltin kymmenta askettain keuhkosyépaan sairastu-
nutta potilasta laadullisella jatkuvan vertailun menetelmalld. Tutkimuksessa il-
meni potilaiden tarve tulla kohdatuksi ihmisen& sek& voimaannuttavan tuen tarve.
Sosiaalinen tuki koettiin merkittavaksi seké& luonnollisen tukiverkoston (omaiset
ja laheiset) etta ammattilaisten antamana. Voimaantuminen voi auttaa potilasta
hyodyntamaan entistd laajemmin omaa tukiverkostoaan, joka puolestaan voi

edesauttaa parempaa hyvinvointia. (Sjélander & Bertero 2008, 182 - 183, 187.)
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Mikkonen (2009) tuo esille vertaistuen merkityksen sairastuneille. Vertaistukea
kaivataan sairaudesta tai sairauden vaiheesta rippumatta. Vertaisiksi koetaan
samaa sairautta sairastavat, joilla on jokin muu yhdistava tekija, yleensakin jota-
kin sairastavat ja joskus myos terveet. Vertaistukiryhméassa saadaan kokemuk-
sellista tietoa ja toimintaa sek& turvaa, rohkaisua ja tukea erilaisissa tilanteissa
vahvistaen sairastuneen voimavaroja. Kaikki eivat osallistu vertaisryhmatoimin-
taan. Syita tahan voivat olla pelko leimautumisesta tai eristaytymisen tarve.
Osalla tutkimukseen osallistuneista ei ollut tietoa ryhmista, osalla pitkat valimat-
kat estivat osallistumisen. Vaitoskirjassaan Mikkonen pohtii myds julkisen sosi-
aali- ja terveydenhuollon saamia etuja vertaistukitoiminnasta ja yhteistyon kehit-
tamistarpeita. (Mikkonen 2009, 185 -187.)

Useissa lahteissa nousee esille sydopakuntoutujien tarve saada tietoa. Luennot
on koettu informatiivisiksi ja pienryhmissa koetaan tapahtuneen henkilékohtai-
sempaa kohtaamista. Kokemus saadusta tuesta on liitetty my6s luennoitsijan tai
ohjaajan persoonaan, tAméan innostavuuteen. (Kaskinen & Markkanen 2012, 27;
Valimaki 2012, 51; Laine 2012, 34.) Vertaistuki seka l&heisten huomioiminen koe-
taan merkittaviksi tukimuodoiksi. Tukimuotojen tulisi olla helposti tavoitettavissa
ja niita tulisi tarjota aktiivisesti. (Laine 2012, 31; Kultanen & Mustonen 2012, 45;
Halt, Koikkalainen & Syvajarvi 2012, 24.)

3.7 Palveluohjaaja

Palveluohjaajan tehtavana on tukea ja motivoida asiakasta taman palvelutarpei-
den mukaisesti. Palveluohjaaja toimii koordinaattorina potilaan tavoitteiden ja pal-
veluntuottajan valilla pyrkien vahvistamaan potilaan voimavaroja. (Rauhala
2011.) Notkon (2006) mukaan palveluohjauksen toivotaan vastaavan monitahoi-
sen ja usein hajanaisen palvelujarjestelmén koordinointiin seka potilaan ettd am-
mattilaisten hyodyksi ja lisddvan yhteistyotoimintoja (Notko 2006, 62). Kuntoutus-
ohjaajan tehtdvana on tukea ja ohjata syépakuntoutujaa ja hanen laheistaan mo-

nimuotoisin toimin vahvistaen kokemusta elamanhallinnasta ja toimintakyvysta.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Maarit Mantyl&



21

Lisaksi kuntoutusohjaaja toimii syopakuntoutujan yhdyshenkilona esimerkiksi so-
siaalisten etuuksien hakemisessa ja tiedottaa eri palveluista. (SKOY 2014.) Ter-
veydenhuollon navigaattorisysteemin (engl. patient navigator) tarkoituksena on
koordinoida hoitoa sek& huomioida potilaan tiedon, paatéksenteon ja itsehoidon
tuen tarvetta (Till 2003, 2.) Ferrante ym. (2008) toteavat, etta potilasnavigaattori
parantaa merkittavasti diagnoosin ajantasaisuutta ja seurantaa, vdhentavaa ah-
distuneisuutta ja lisdé potilastyytyvaisyytta (Ferrante ym. 2008, 121.) Kuntoutus-
ohjaajan, palveluohjaajan ja navigaattorin tehtavien maarittelyt ovat lahella toisi-
aan. Tassad tyossa koordinaattorista kaytetddn nimitystéa palveluohjaaja ero-
tukseksi VSSHP:ssa kaytdssa olevasta kuntoutusohjaaja-nimikkeestéa ja palve-

luohjaaja ja kuntoutusohjaaja kasitetaan yhteistydkumppaneiksi.
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4 PSYKOSOSIAALINEN JA TIEDOLLINEN TUKI
ENSIVAIHEESSA

4.1 Psykososiaalinen tuki

Syopakuntoutuksen tarkoituksena on tukea ihmisten selviytymista ja hyvinvointia
arjessa, myos vakavan sairauden kohdatessa. Tavoitteena on sydpakuntoutujan
parempi selviytyminen arkielaméassa seka osallisuus fyysisen ja sosiaalisen ym-
pariston toimintaan. (Jarvikoski & Harkapaa 2004, 12,17.) Ensitiedolla tarkoite-
taan tiedollisen ja psykososiaalisen tuen antamista, toimintoihin ohjaamista seka
toiveikkuuden sailyttamista (Hanninen 2004, 22). Onnistunut ensitieto on olen-

nainen osa syopakuntoutujan hyvaa hoitopolkua.

Psykososiaalisella tuella voidaan ymmartaa sairastuneen kokonaisvaltaista
psyykkista, sosiaalista ja henkista tukea, joka edistda sopeutumista vallitsevaan
tilanteeseen Se voidaan maaritella toimiksi, joiden tarkoituksena on parantaa po-
tilaan psyykkista ja sosiaalista selviytymista sairauden eri vaiheissa. (Galway ym.
2012, 4.) Psykososiaalinen tuki voidaan jaotella informatiiviseen, emotionaali-
seen ja kaytdnnon tukeen. Tuki on moniammatillista ja monimuotoista kriisin eri
vaiheissa. Keskeisinta on sairastuneen yksiléllinen kohtaaminen ja muuttuneen
elamantilanteen jasentaminen. (Aalberg & ldman 2007, 788 — 789.) Psykososi-
aalisilla hoitomuodoilla on mahdollista parantaa sairastuneen elaménlaatua ja hy-
vinvointia, mika saattaa hidastaa taudin etenemista (Joukamaa 2011, 529). Psy-
kososiaalinen tuki koostuu psyykkisesta huollosta, joka pitda sisallaan psyykki-
sen ja henkisen tuen. Psyykkista ja henkista tukea ovat muuan muassa ryhma-
ja yksiloterapeuttiset toimet seka ensihoito, joka tassa tydssa ymmarretadn ensi-
tietona. Tuen antajina ovat sek& ammattilaiset etta erilaiset sosiaaliset verkostot
ja vapaaehtoiset. Lisaksi psykososiaalista tukea ovat sosiaality6ltd saadut palve-
lut ja henkisen tuen eri muodot seka psyykkinen jalkihoito. (Sosiaali- ja terveys-
ministerié 1998, 18-19.) Epétietoisuus tapahtumista ja epavarmuus tulevaisuu-
desta lisdavat ahdistuneisuutta. Psykososiaalisella interventiolla tarkoitetaan am-

mattilaisen antamaa tukea terapeuttisessa dialogissa, jonka tarkoituksena on
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syOpakuntoutujan elamanlaadun ja emotionaalisen hyvinvoinnin edistaminen.
(Galway ym. 2012, 4.)

Psykososiaalinen ja tiedollinen tuki ovat ensisijaisen arvokkaita potilaan tukemi-
selle. Syopakuntoutusta tulisi tulevaisuudessa kehittéaa siten, ettéa sydpakuntou-
tujien tunne-elama ja toiminnasta saatava hyvinvointi paranisivat. (Sosiaali- ja
terveysministerio 2010, 70; Malmila & Paakko 2011, 67; Kaskinen & Markkanen
2012, 27; Valimaki 2012, 51; Laine 2012, 34.)

4.2 Tiedollinen tuki

Tiedollisella tuella tarkoitetaan neuvoja, apua ja opastusta sairaudesta, vam-
masta ja tuesta (Maenpaa 2008, 14). Tiedollisella tuella on sairastuneen elamén-
hallinnan kokemukselle suuri merkitys. Ammattilaisilta saadun tiedon lisaksi tie-
dollinen tuki kasittaa kokemuksellisen tuen vertaisilta. (Galway ym. 2012, 4). Mi-
kali tietoa ei saada tarpeeksi jo ensivaiheessa, joutuu sairastunut laittamaan fyy-
sisia ja psyykkisia voimavaroja tiedon etsimiseen itse syovasta, hoidoista, hoito-
poluista, hoitavista henkildista. (Nurminen ym. 2011, 92—-94). On tarkeaa heti al-
kuvaiheessa saada tietoa erilaisista etuuksista, hoitojarjestelmisté ja erilaisista
tukitoimista. Tieto auttaa selviytyméaan erilaisista arjen haasteista. Syopakuntou-
tujat toivovat tietoa sairaudesta, hoidosta, ladkityksesta, syévan uusiutumisesta,
itsehoidosta ja ruokavaliosta. Saatu kansankielinen tieto koetaan psyykkisia voi-
mavaroja tukevaksi ja rohkeutta lisaavaksi elementiksi. (Linjos, Mékela & Ylos-
maki 2011, 33—-42.)

Diagnoosin kuuleminen on sairastuneelle aina henkisesti raskas tapahtuma.
Henkil6 on kohdattava tilanteessa yksilollisesti ja tukien. Psyykkinen tuki ja kuul-
luksi tulemisen kokemus ovat tdssa tilanteessa ensisijaisen arvokkaita potilaan
tukemiselle. Osa potilaan psyykkista kohtaamista on myds tiedon jakaminen hoi-
don etenemisesté. (Sosiaali- ja terveysministerio 2010, 70.) Aalberg & Idman
(2007) toteavat, ettd informaatiota annettaessa on tarkeda selvittda mité potilas

jo etukateen syovasta tietaa ja keskustella asiallisen tiedon tasolla. Tarkeda on
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kayda alustava hoitosuunnitelma [&pi potilaan kanssa. Potilaan puolustusmeka-
nismit ja ajankohtainen kriisivaihe voivat aiheuttaa sen, etta potilas ei kykene si-
saistamaan saamaansa informaatiota. Hoitojen edetessa myos potilaan psyykki-
nen tydskentely ja sopeutuminen vallitsevaan tilanteeseen etenevét ja hallinnan
tunne lisdantyy seka ahdistuneisuus vahenee. On tarkeaa palata uudelleen jo
kasiteltyihin aiheisiin, jotta selvidéd mita potilas on aiemmin kyennyt kuulemaan ja
ymmartamaan. (Aalberg & Idman 2007, 794—795)

Pelko ja tietamattomyys tulevasta hoitojaksosta ja hoitojen vaikutuksista lievene-
vat mikali potilas saa tarpeeksi tietoa ja mahdollisuuden varautua esimerkiksi eri-
laisiin hoitojen tuomiin sivuvaikutuksiin (Rae, Toivonen, & Viitanen 2011, 44). Al-
kuvaiheessa yksilollista tietoa voi olla kaytettavissa melko niukasti, jolloin hoita-
van henkilokunnan psyykkinen lasn&olo nousee merkittavaksi asiaksi (Aalberg &
Idman 2007, 792-793). Sytpéakuntoutujat toivovat saavansa tietoa ja neuvontaa
keskusteluissa ammattilaisen kanssa tai asiantuntijaluennoilla. Pienryhmatoi-
minta ja vertaistuki koetaan voimaannuttavaksi. (Linjos, Mékela & Ylosméki 2011,
51; Lyy, Nummi, & Vikberg 2011, 52-53; Halt, Koikkalainen & Syvajarvi 2012, 27-
28.) Tiedottaminen jo varhaisessa vaiheessa kuntoutuksen myonteisista vaiku-
tuksista on merkityksellista potilaan psyykkiselle jaksamiselle (Kultanen & Mus-
tonen 2012, 46).

4.3 Varhainen tuki

Ensitiedolla tarkoitetaan tiedollisen ja psykososiaalisen tuen antamista, toimintoi-
hin ohjaamista seka toiveikkuuden sailyttdmista heti hoitopolun alkuvaiheessa .
Hyva ensitieto tukee ja auttaa sairastunutta seka hanen laheisiaan loytamaan
omat voimavaransa. (Kuuppelomaki 1997, 171; Hanninen 2004, 22.) Ensitieto
tukee ja ohjaa syopapotilasta ja hanen laheistdéan Ioytamaan omat voimavaransa
ja antaa ladketieteellisen tiedon liséksi tietoa kuntoutuksesta seka palveluista.
Merkityksellistd on mita ja miten tietoa annetaan. Sydvanhoidon suunnittelun, to-

teutuksen ja seurannan kokonaisndkemyksen puuttuminen seka tiedon saanti
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erillisind palasina vaikeuttavat syopéasairauteen sopeutumista. Tiedon tarjoami-
sella jo varhaisessa vaiheessa pyritaan seka tukemaan sairastunutta etta paran-
tamaan hanen hoitoon sitoutumistaan. Oikea-aikaisuus ja tapa, jolla ensitieto an-
netaan, on tarkeaa. Hyva ensitieto tukee ja auttaa sairastunutta Ioytamaan omat
voimavaransa seké& hyodyntamaan entistd laajemmin omaa tukiverkostoaan,
joka puolestaan voi edesauttaa parempaa hyvinvointia. (Kuuppelomaki 1997,
171; Sjolander & Berterd 2008, 182-183, 187; Nurminen, Salakari, Lamsa &
Kemppainen 2011, 93 — 95; Galway ym. 2012, 4; Vainio 2013, 46—-47, 62.) Mikali
potilas ja hanen laheisensa eivat saa riittavasti tietoa, elaménhallintaan liittyvat
fyysiset ja psyykkiset voimavarat joudutaan hoitopolun eri vaiheissa suuntaa-
maan syopatietouden etsimiseen, hoidon toteutuksen ja vastuuhenkildiden sel-
vittdmiseen seka itse hoidon toteutuksen etenemisen selvittamiseen. Sydpaan
sairastuneet toivovat, etté tietoa ja tukea tarjottaisiin aktiivisesti jo syopahoitojen
aikana. (Laine 2012, 31; Valimaki 2012, 39, 51.) Varhaisella tuella voidaan va-
hentaa inhimillista karsimysta ja tukea ihmisten ty6- ja toimintakykya (Sosiaali- ja

terveysministerié 2009, 13).

Ensitiedon maaritteleminen ja tutkiminen on lahtenyt tarpeesta l16ytaa vastauksia
siihen miten vaikeiksi koettujen asioiden puheeksi ottaminen tulisi tehda. Suo-
messa keskustelu kaynnistyi 1970-luvulla. Ensitieto jaettiin 1980-luvulla kasitteel-
lisesti kapea-alaiseen ja laaja-alaiseen. Ensin mainittu ndhtiin lyhytaikaisena ta-
pahtumana, esimerkiksi sydpadiagnoosin kertomisena. Laaja-alaisena kasit-
teena siihen sisaltyi tiedon antaminen koko hoitopolun ajan ja oli ndin ollen pitka-
kestoista. Vasta 1990-luvulla keskusteluun liitettiin tiedollisen tuen liséaksi psyko-
sosiaalinen tuki. (Hanninen 2004, 21-22.) Ensitieto on terveydenhuollon ammat-
tilaisen varhaisessa vaiheessa rehellisesti ja samalla toivoa luoden antamaa tie-
toa sairastuneelle. Ensitieto sisaltaa ladketieteellisen tiedon lisaksi tietoa esimer-
kiksi kuntoutuksesta ja palveluista, jolloin pAdméaéarana on antaa tukea ja ohjata
sairastunutta l0ytamaan omat voimavaransa. Oikea-aikaisuus ja tapa, jolla ensi-
tieto annetaan, on tarkedd. Hyva ensitieto tukee ja auttaa sairastunutta [oyta-
maan omat voimavaransa. (Kuuppeloméki 1997,171.) Varhaisella tuella voidaan
nain vahentaa inhimillista karsimysta ja tukea ihmisten tyo- ja toimintakykya. On-

nistunut tuki edistaa sairastuneen turvallisuudentunnetta seka realistista toivoa ja
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on merkittdvassa asemassa sairastuneen elamanhallinnan kokemukselle. Voi-
daan ajatella ensitiedon olevan merkittdvassad asemassa sairastuneen elaméan-
hallinnan kokemukselle. (Sosiaali- ja terveysministerio 2009, 13.) Tassa tytssa
ensitieto maaritellaan monimuotoiseksi psykososiaaliseksi ja tiedolliseksi tueksi
syOpakuntoutujan hoitopolun aikana. Termeja varhainen tuki, ensitieto ja ensituki

kasitellaan rinnakkaiskasitteina.
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5 KEHITTAMISPROJEKTIN SOVELTAVAN
TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1 Tutkimuksen tarkoitus ja tutkimusongelmat

Soveltavan tutkimuksen tavoitteena oli selvittaé miten ja mista syopééan sairastu-
neet saavat tietoa tukimahdollisuuksista seka 16ytada nakemys milla tavoin syopaa
sairastavat ohjautuvat varhaisen psykososiaalisen ja tiedollisen tuen piiriin. Tut-
kimuksen tarkoituksena oli hyddyntaa saatu tieto kohderyhman tavoittamisesta
ja ohjaamisesta varhaisen tuen mallinnuksessa kohderyhman ja palveluntuotta-

jan kohtaamiseksi.

Tutkimuskysymykset olivat:
1. Miten syopakuntoutujat ohjautuvat psykososiaalisen tuen pariin?
2. Miten syopakuntoutujat ohjautuvat tiedollisen tuen pariin?

3. Milla keinoin sydpakuntoutujan varhainen tuki saadaan kohdennettua oi-
kea-aikaisesti?

5.2 Tutkimusmenetelma, aineisto ja sen analyysi

Soveltavan tutkimuksen lahestymistapa oli laadullinen. Tutkimusaineisto koostui
syopakuntoutukseen, psykososiaaliseen tukeen, tiedolliseen tukeen seka varhai-
seen tukeen liittyvasta tutkimusaineistosta ja muusta kirjallisuudesta seka asian-
tuntijahaastatteluista ja paneeleista saatuun tietoon, joiden perusteella muodos-
tettiin potilaslahtdinen psykososiaalisen ja tiedollisen tuen ensitiedon polun malli.
Potilaslahtdinen psykososiaalisen ja tiedollisen tuen ensitiedon polku mallinnet-
tiin kolmeen (3) kertaan siten, ettd uusi mallinnus perustui aina aiempaan mallin-
nukseen ja asiantuntijapaneeleista saatuun aineistoon. Lahtékohtana ensimmai-
selle mallinnukselle olivat kirjallinen aineisto seka kehittamistyon tekijan oma ko-

kemuksellinen tieto ensitiedosta seka terveydenhuollosta yleensa.
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Haastattelut suoritettiin yksildhaastatteluina etukateen sovittuna aikana haasta-
teltujen tyopaikoilla ja niiden ajallinen kesto oli noin tunti. Asiantuntijapaneelit to-
teutettiin Lounais-Suomen sytpayhdistyksen Meri-Karinan tiloissa. Kaikissa ti-
lanteissa ulkoiset olosuhteet olivat onnistuneet eika hairidtekijoita ollut. Syépa-
kuntoutujista ja heidéan laheistddn koostuvan asiantuntijapaneelin ajallinen kesto
oli puolitoista (1 %2) tuntia ja ammattilaisasiantuntijapaneelin ajallinen kesto kaksi
(2) tuntia. Paneelien ajallinen kesto oli etukateen maaritetty. (Hirsjarvi & Hurme
2008, 91; Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2012, 211.) Asiantuntijapaneelit jarjes-
tettiin tAsmaryhmahaastatteluina, joihin osallistujat olivat tarkoin valitut ja heidat
kutsuttiin paneeliin asiantuntijuutensa perusteella. Osalla oli omakohtainen koke-
mus sydpaan sairastumisesta tai rinnalla kulkijana laheisen ominaisuudessa,
osalla asiantuntemus muodostui ammatillisen kokemuksen kautta. Haastattelui-
den ja asiantuntijapaneeleiden toteutustavat olivat onnistuneet. Saatu informaa-
tio oli monipuolista ja laajaa. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 60—-62; Vilkka 2009, 104,
114, 208-212.) Seka haastatelluille ettd molempien paneelien osallistujilla oli
mahdollisuus tutustua saatekirjeeseen (litteet 3-5) ennen haastattelua tai panee-
lia ja tehda tietoinen paatos allekirjoittaa suostumuksensa (liitteet 6-8) tutkimuk-
seen osallistumisesta. Lisaksi kaikille kerrottiin aluksi kehittamisprojektin [&hto-
kohdat sek& tdsmennettiin kaytettyjen termien merkitys. (Kylma & Juvakka 2012,
149)

Tasmaryhmahaastatteluna toteutetuissa paneeleissa kaytettiin teemoja ja niita
tarkentavia kysymyksia (liitteet 9-11). Asiantuntijapaneelit osallistettiin keskuste-
luun teemahaastattelulla, jolloin kuultiin heidan ndkemyksiaan nykytilanteesta ja
kehittdmistoiveitaan jatkossa. Teemat ja tarkentavat kysymykset (liitteet 9-11) oli
muodostettu vastaamaan mahdollisimman tarkoin tutkimuskysymysten asette-
luun. Panelistit tuottivat runsaasti aineistoa, joten alussa maaritellyt ohjeistukset
(esimerkiksi dialogin ohjaus, tavoite saada jokaisen aani kuuluviin, toisen pu-
heenvuoron kunnioittaminen) tilaisuuden kulusta auttoivat ryhman puheenjohta-
jaa hallitsemaan paneelien kulkua. (Vilkka 2009, 208-212.) Teemahaastattelut
nauhoitettiin ja nauhoitukset litteroitiin eli auki kirjoitettiin kokonaisuudessaan
sekd analysoitiin siséllonanalyysia soveltavasti kayttaen.(Vilkkka 2009, 115-
116,140; Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2012, 222; Kylma & Juvakka 2012, 110-
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113.) Kehittamistyon tekija oli tutustunut kyseisen nauhurin kayttdon ennakoidusti
valttaakseen mahdolliset ongelmat nauhurin kaytossa. Liséksi ammattilaisasian-
tuntijapaneelissa oli mahdollista kayttaa ulkopuolista kirjuria. Kehittamistyon teki-
jalla oli entuudestaan kokemusta seka litteroinnista etté laadullisen sisallénana-

lyysin kaytosta, mika helpotti aineiston kasittelya.

Ensimmaisen asiantuntijapaneelin kohderyhmana toimivat diagnoosista riippu-
matta kaikille syopépotilaille ja heidén laheisilleen kohdistettuun liikuntapainottei-
seen parikurssiin osallistuvat. Osallistujat tulivat ympari Suomea, mika antoi lisa-
arvoa tuomalla informaatiota hoitopolun toteutumisesta eri paikkakunnilla. Toteu-
tuneena tavoitteena oli saada paneeliin molempia sukupuolia seké kuntoutujista
etta heidan laheisistaan. Taman tavoitteena oli saada mahdollisimman laaja-alai-
sesti informaatiota. Kuntoutujan syopadiagnoosilla tai muulla sairaushistorialla ei
ollut merkitysta valinnan kannalta. Tutkimuksen yhdyshenkilona toimiva Lounais-
Suomen syodpayhdistys r.y: n kuntoutuksen vastaava hoitaja kutsui edella maini-
tun kurssin osallistujista kuusi (N=6) syopakuntoutujaa ja kuusi (N= 6) laheista.
Syopakuntoutujaa, sy0pé&én sairastunutta ja sybpapotilasta kasitellaan tassa
tydssa rinnakkaiskasitteind. Laheisella tassa tarkoitetaan edella mainittuun kurs-
siin sydpakuntoutujan kanssa osallistuvaa henkildd. Heidat kutsuttiin paneeliin
saatekirjeella (liite 4), jossa oli mukana tietoinen suostumus- lomake (liite 7). Lo-
make palautettiin allekirjoitettuna suljetussa kirjekuoressa yhdyshenkil6lle asian-

tuntijapaneelin alkuun mennessa (3.9.2013).

Asiantuntijahaastattelut toteutettiin ennakkosuunnitelmasta poiketen ilman nau-
hoitusta, koska lyhyissa henkilohaastatteluissa tata ei koettu valttamattomaksi.
Nauhoituksen sijaan kehittamistyon tekija kirjasi vastaukset mahdollisimman tar-
kasti. Haastateltuina asiantuntijoina toimivat Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin
(VSSHP) Turun yliopistollisen keskussairaalan Vatsaelinkirurgian ja urologian toi-
mialueen (TYKS TA 3) toimialajohtaja seka Lounais-Suomen sydpayhdistysr.y.:n

(LSSY) kuntoutustoiminnan vastaava hoitaja.

Analysoidun aineiston pohjalta kehitettiin toinen mallinnus, joka esiteltiin

(7.3.2014) teemahaastatteluna asiantuntijapaneelille, joka koostui syépakuntou-
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tumisen ammattilaisista seka julkiselta ettd yksityiselta sektorilta.(N= 6). Ammat-
tilaisista koostuva asiantuntijapaneeli toteutettiin samalla rakenteella kuten aiem-
min toteutettu syopakuntoutujien ja heidan laheistensa paneeli. Analysoidun ai-
neiston pohjalta kehitettiin kolmas mallinnus. Sydpakuntoutumisen ammattilai-
sista koostuvaan asiantuntijapaneeliin jasenet valikoituvat harkinnanvaraisesti
ammattinsa ja tyonkuvansa perusteella. Panelistit kutsuttin Lounais-Suomen
syopayhdistys r.y: n toimitusjohtajan nimissa sahkopostitse ja osallistumisensa
he ilmoittivat sovittuun paivaan mennessa. Sahkopostin liitetiedostoina lahetettiin
saatekirje (lite 3) seka tehty mallinnus ja ehdotelma-aihio ensitietokurssien to-
teuttamistavoista. Ennen asiantuntijapaneelin alkua panelistit tutustuivat tietoi-
nen suostumus- lomakkeeseen (lite 6), jonka he palauttivat allekirjoitettuna ke-

hittamistyon tekijalle.

Tutkimuksen aineisto saatiin kahdesta eri asiantuntijapaneelista, joista saatu in-
formaatio analysoitiin soveltavalla sisallonanalyysilla. Esimerkki soveltavan sisél-
I6nanalyysin kaytosta liitteesséa 12. Analysointiprosessi eteni induktiivisesta
deduktiiviseen, jolloin keskeista on aineistolahteisyys ja eteneminen yksittaisista
havainnoista yleisempiin merkityssisaltéihin (Hirsjarvi & Remes, 2008, 136;
Vilkka 2009, 140; Hirsjarvi, Remes & Sarajarvi 2012, 266.) Aineistosta luotiin
yleiskuva lukemalla teksti useaan kertaan, jonka jalkeen tekstista eroteltiin vari-
koodeja kayttden tutkimuskysymysten ja kaytettyjen teemojen - ohjautuminen
psykososiaalisen ja tiedollisen tuen pariin seka varhaisen psykososiaalisen ja tie-
dollisen tuen oikea-aikaisuus ja keinot timén toteutumiseksi- kannalta olennaiset
ilmaisut, jotka ryhmiteltiin omiin luokkiinsa (liite 12). (Hirsjarvi & Remes, 2008,
137; Vilkka 2009, 140, Kylméa & Juvakka 2012, 112.) Lisaksi saatuja vastauksia
kolmanteen teemaan, jossa kysyttiin kehittdmisideoita, kaytettiin tiedollisen ja
psykososiaalisen varhaisen tuen mallin kehittdmiseen. Kehittamisprojektin teki-
jan ja aineiston vuoropuhelun kautta saatiin vastaus tutkimuksen tarkoitukseen ja
tehtaviin ja muodostettiin lopullinen mallinnus, joka on valmis kayttéonotetta-
vaksi. (Kylmé& & Juvakka 2007, 116 — 119; Vilkka 2009, 140.)
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6 ASIANTUNTIJAHAASTATTELUJEN - JA PANEELIEN
TULOKSET

6.1 Psykososiaalisen ja tiedollisen tuen oikea-aikaisuus

Syopakuntoutujat ja heidan laheisensa olisivat toivoneet saavansa tiedollista tu-
kea erityisesti ladkariltd, jonka kanssa toivottiin keskustelua ennen diagnoosia
seka diagnoosi- ja hoitovaiheessa. Keskustelu sairaanhoitajan kanssa diagnoo-
sista kertomisen vaiheessa koettiin riittamattomaksi. Tiedon saaminen Kirjeitse
tai puhelimitse toi esille vastakkaisia mielipiteitéa. Osa koki taman riittavéaksi, osalla

kokemus oli ollut psyykkisesti jarkyttava.

“Sairaanhoitaja soitti mulle ja sanoi, ettd mulla on sybpa. Ei se tiennyt
asiasta oikein mitaan. Osastolla sitten laakari toksaytti kierrolla, etta

teilléd on sitten sybpé ja marssi ovesta ulos”

"Mulle tuli kirje ja siiné oli diagnoosi ja hoitosuunnitelma ja ajat, mitka

»”

oli varattu. Ei mulla ole mitdan valittamista. Oli ne yrittdnyt soittaakin

Sybpaalan ammattilaiset toivat esille psykososiaalisen ja tiedollisen tuen tarpeen
koko hoitopolun ajan ja sen jalkeenkin. Tuen tarve nahtiin merkittavaksi jo ennen
diagnoosin saamista, tutkimusvaiheessa. Keskustelua aiheutti pohdinta siita, mi-
ten tukea voisi antaa siten, ettei vahvistettaisi potilaan pelkoja sydvasta, kun diag-
noosi ei kuitenkaan ole viela varma. Patologin lausunnon ja diagnoosin asettami-
sen jalkeen ennen hoidon aloittamista potilaiden tarve saada tukea nahtiin suu-

reksi.
“Ihan koko hoitopolun ajan ja vielé sen jélkeenkin”

“Se on ihan eri asia, kun sitd syépaa ei vield diagnosoitu ole. Taval-
laan siind vaiheessa joku tuki jo tarvittais. Lahinna aikataulun suh-
teen ja kuka kertoo ja miten sitten, jos tilanne se, ettd sytpa kum-

minkin on. Etta he vahan tietais.”
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"Kun ollaan niita tutkimuksia tekeméssé, niin ne potilaat menee just

sinne nettiin ja hakee sita vertaistukea.”

“On ihan tosi hyva, etté pystyy sité hoitopolkuu etukéteen kertomaan.
Monet jaa niinku tyhjan péaalle, eika heille ole kerrottu mihin vois ottaa
yhteytt&d”

"Jos ei ole aavistustakaan ja saa sydpédiagnoosin yllattaden, niin
ehk& semmonen ensitieto, mutta sen jalkeen kun sita on vahan miet-
tinyt ja sulatellut, niin et sit olis se ihminen, joka antais sen tiedon,

ehkéa parin péivén pééasta.”

¥ Ja juuri tiammonen, ettd ennen kuin se sanotaan &éneen, niin jos
ne saa jostain hyvaa tietoa, niin kylla ne nayttaa parjaavan parem-

”

min.

Laheisten osuus koettiin tarkeaksi, mutta todettiin naiden jaavan usein ulkopuo-
lelle. Laheisten olisi hyva saada seka tiedollista ettéa psykososiaalista tukea sa-

manaikaisesti potilaan kanssa. Hoitava yksikk® nahtiin vastuutahoksi.

“Noi lédheiset on vield véhemmén asiantuntijoiden kanssa tekemi-
sissa. Mutta etta omaiset on sitten aika paljon hataramman tiedon

varassa. Ne hommaa sitten sen tiedon jostain”
"Se ketéa sen diagnoosin on tehnyt ja muutenkin se hoitava yksikké”

"Puhutaan niin paljon ja olis hyvé, ettéd olis kahdet korvat kuule-
massa. On helpompi laakarin selittéaa sille omaiselle, etta yleensa se
tiedollinen tuki paremminkin, ettei se mee sen tunteen kautta sille

omaiselle."

Psykososiaalisen ja tiedollisen tuen saaminen koettiin molemmissa asiantuntija-
paneeleissa tarkeaksi jo hoitopolun alkuvaiheesta lahtien. Vastauksista ilmeni,
ettei tAma kuitenkaan toteutunut kuin osalla syopéaan sairastuneista. Omaiset ei-

vat tuoneet esille saaneensa minkaanlaista tukea laheisensa sairastuttua.
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6.2 Ohjautuminen psykososiaalisen ja tiedollisen tuen pariin

Syopakuntoutujat ja heidan laheisensa olivat saaneet vaihtelevasti psykososiaa-
lista ja tiedollista tukea. Suurin osa oli itse hakeutunut |&dkarille erilaisten vaivojen
vuoksi. Osalla tutkimusvaihe ja diagnosointi olivat sujuneet ongelmitta, jolloin ko-
kemus tuen saamisesta tayttyi. Osalla diagnosointi ja nadin ollen hoitoihin paase-
minen pitkittyi, jolloin kuntoutuja oli kokenut olevansa vailla tukea ja joutunut itse

hakemaan tietoa eri lahteista.

"Menin itse ldakarille, etta tarkistetaan onko kaikki kunnossa. Tieto
syovasta tuli sitten kirjeessa ja sitten oli kaksi ladkariaikaa. Mulle tar-

Jottiin myds keskusteluapua, mutta en ma sité tarvinnu.”

"Kaikki oli epdvarmaa, mitdén ei oikein 16ytynyt, vaikka sybpéarvot
huiteli jossain. Tuli tunne, etta laakarit ja hoitajat tietda jotain, mita
mun pitéisi tietéda.”

"Sitd ihmettelen, ettéa miksi sydpapotilailla ei ole samanlaista kuin sy-

dénpotilailla. Siellé sai infopaketin ennen ja jédlkeen hoidon”

Sybpaalan ammattilaisilla oli yhtenéinen nakemys siita, ettd psykososiaalisen ja
tiedollisen tuen antaminen olisi erityisesti alkuvaiheessa hoitavan tahon tehtava.
Kolmas sektori voisi toimia yhteistydssa ja lisaresurssina julkisen sektorin
kanssa. Myohemmassa vaiheessa kolmannen sektorin osuus kasvaisi. Lahetta-
van tahon osuus nahtiin melko pieneksi, koska lahettavia tahoja on useita eika

kaikilla ole valttamatta tietoa kyseessa olevan sydvan hoitoprosesseista.
“Se on se hoitava taho ja ensitietopéaivéat”

“Ja kolmannen sektorin ammattilaiset pystyy vastaamaan ja anta-

maan tukea. Hoitovastuu tietysti hoitavalla taholla.”

"lahettava taho ei valttamatta tieda hoitoprosessia”
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“hoitavan yksikén tehtdva (tarjota psykososiaalista ja tiedollista tu-
kea)...tarkeda lahteéa liikenteeseen ettd mihin sé voit soittaa ja etta

saa lapun kéteen, etté tietda aina mistéa saa tukea.”

Vastauksista selvisi, ettd syopaalan ammattilaiset nimesivat hoitavan tahon tuen
jarjestamisen vastuuyksikoksi ja kolmannen sektorin yhteistyokumppaniksi. Sy6-
pakuntoutujat ja heidéan laheisensa eivat niinkaan osanneet maarittdd minka ta-

hon vastuulla tuen antaminen on. Merkityksellista oli kokemus tuen saannista.

6.3 Keinoja ja mahdollisuuksia varhaisen tuen toteutumiselle

Sybpakuntoutujilta ja heidan laheisiltdén nousi esille runsaasti ajatuksia siita, mi-
ten psykososiaalista ja tiedollista tukea voisi kehittéda. Keskeisia ajatuksia olivat
hoitohenkilokunnan asenne ja tapa kohdella potilasta seka potilaan tarve tulla
kohdatuksi yksilollisen& ihmisené. Toiveena oli henkilokunnan pysyvyys. Laaka-
rien neuvottelua potilaan kanssa hoitotoimenpiteen tekemisesta ihmeteltiin. Yh-
dyshenkilén tarve nousi useammassa puheenvuorossa esille. Tata perusteltiin

silla, ettei omia vahaisia voimavaroja tarvitsisi kayttaa tiedon hakuun.

"Alkuun ei varmaan heti jaksa ottaa kaikkia palveluja vastaan. Sosi-
aalityontekija olisi hyva jo alussa. Ensitietoillat on hyvia, mekin oltiin

sellaisessa.”
"Vertaistuki on tarkeda.”

"Pitéisi olla joku, joka kertoo mité nyt pitédé tehdé ja hakea, omat voi-

mavarat ei riitd.”
"Ravitsemusneuvontaa olis voinut olla.”
"Seksuaaliterapeutin pitéis olla samaa sukupuolta”

"Hoitotilanteessa oli mukana paljon ihmisia ja vasta myd6hemmin ta-
jusin, etta ne oli opiskelijoita, ettéd ne oli katsomassa milta syopa nayt-

k24

taa.
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"Kuntoutusohjaaja tai joku vois tulla kysymaan mité kuuluu. Sairaa-
lassa joutuu olemaan liikaa yksin. Huonetoverina voi olla joku saat-

tohoidossa oleva, jolloin tulee paljon ajatuksia, pelottaviakin.”

"Minké takia l&a&kéri kysyy potilaan mielipidettd mitd tehdéén. L&&ké-

rillédhén se asiantuntemus on ja sen pitéis tietdé ja tehda péaéatoés”
"Tietoa pitéis tuputtaa enemmaén, ettei itse tarvitsis sitd hakea”

Myds sybpaalan ammattilaiset toivat esille runsaasti erilaisia keinoja ja mahdolli-
suuksia, joilla varhaisen psykososiaalisen ja tiedollisen tuen edellytykset tayttyi-
sivat. Lahtokohtana olisi erikoissairaanhoidon ja kolmannen sektorin yhteisty6
niin ensitiedon antamisen, tukipalveluiden pariin ohjaamisen kuin koulutukselli-
sen tiedonjaon suhteen. Erilaiset henkilokohtaiset neuvontapalvelut; neuvonta-
puhelin, neuvontahoitaja ja syopésairaanhoitaja nahtiin merkityksellisind. Inter-
net-vélitteisten palveluiden kehittdminen todettiin tarpeellisiksi vastaamaan ta-
man paivan ihmisten tapaan hakea tietoa. Haasteelliseksi koettiin ohjaaminen
asiallisen tiedon pariin. Perinteinen paperinen tietopaketti nahtiin hyvana, vahim-
maisvaatimuksena sen sisalldlle olisi yhteystiedot, joihin potilas voi halutessaan
ottaa yhteyttd. Ensitietoryhmien ja muun ryhmatoiminnan kehittaminen néhtiin
merkitykselliseksi varhaisen psykososiaalisen ja tiedollisen tuen tarpeeseen vas-
taamiselle. Koordinaattorin eli henkilon, jolla on laaja tietamys sydpaalaan liitty-
vista palveluista ja joka kykenee ohjaamaan tarkoituksenmukaisen palvelun pa-

riin ja tarvittaessa auttamaan myos konkreettisesti, rooli nahtiin olennaiseksi.

"Mut taho mihin voi soittaa siiné vélissa, neuvontapuhelin. Se on se

missé séa taté psykososiaalista tukea saisit”
“Tietty sitten on hyvé antaa néité oppaita”

” ensitiedossa saa kokemuksen muista, hahmottaa millasia ihmisia
on, mutta jotkut haluu nopeasti jotain, niin sitten ne olisi varmaan tal-

laiset internetpohjaiset (tietokanavat)”
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” Joku tommonen ensiteto juttu, ettd pidettais itsestdén selvana, ei
silleen ettd sulla on tammodnen mahdollisuus, vaan ettd se kuuluu

sun hoitoon.”

"matalan kynnyksen palveluohjaaja, olis helppo ottaa yhteytté. Etta
olis joku joka tietaa palveluista ja apukeinoista ja ohjais ihan kaytan-

nossa”

"Sellainen asiallinen tietopaketti, missé olis ndé yhteystiedot ja linkit,
mihin voi ottaa yhteytta, ettei sitten tule suoraan naihin muihin kes-

kustelupalstoihin (viittaa internetin ohjattuihin keskusteluryhmiin)”
"Koulutuspéivié vois olla yhdessa, tulisi vuoropuhelua”

"Kaikenlaista yhteistyoté haluaisin julkisen terveydenhuollon ja syé-
payhdistyksen valilla, naitd kontakteja kehitettaisiin ja jaettais sitten

Sit§ yhteistietoo”

Psykososiaalisen ja tiedollisen varhaisen tuen keinot ja mahdollisuudet puhuttivat
molempien paneeleiden osallistujia eniten. Molemmissa paneeleissa nahtiin
tarve siihen, ettd ammattilaiset asennoituisivat tuen tarjoamiseen luonnollisena
osana potilaan hoitopolkua ja toimisivat siina aktiivisina toimijoina. Jonkinlaisen
yhdyshenkilon olemassaolo koettiin mahdollisuudeksi vastata potilaitten ja hei-
dan laheistensa psykososiaalisen ja tiedollisen tuen tarpeisiin. Vastausten perus-
teella voidaan todeta tukitarpeita olevan kuin myos tahtotila vastata tuen tarpee-

seen.
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7/ PSYKOSOSIAALISEN JA TIEDOLLISEN VARHAISEN
TUEN MALLI

Syopaan sairastuneen varhaisen ensituen malliin (kuvio 2) on kuvattu aikuisen
syOpaan sairastuneen henkilon hoitopolku sybpaepailysta sydpahoitoihin. Mal-
lissa on keskitytty hoitopolun varhaisiin vaiheisiin ja méaaritetty eri toimijatahojen
tehtavankuvat suhteessa psykososiaalisen ja tiedollisen tuen palveluihin. Toimi-
jatahoiksi on maaritetty lahettava ja hoitava taho seka kolmas sektori. Lahetta-
vana tahona toimii useimmiten julkisen sektorin perusterveydenhuolto, mutta se
voi olla myos jokin yksityissektorin toimijoista. Hoitavana tahona toimii julkisen
sektorin erikoissairaanhoito, joka tdssad mallissa kasitetddn Varsinais-Suomen
sairaanhoitopiirin (VSSHP) sy6péklinikaksi. Kolmatta sektoria edustaa Lounais-
Suomen syodpayhdistys r.y. (LSSY). Keskushenkiloksi on méaaritetty palveluoh-

jaaja, jonka palvelut tuottaisivat Lounais-Suomen syopayhdistys r.y.

Sybpaan sairastuneen ja laheisen voimavarat huomioiden on ensiarvoisen tar-
ke&a varmistaa, etta jokainen kuntoutuja saa tietoa kuntoutumisen tuesta ammat-
tihenkil6lta jo sydvan hoitopolun alkuvaiheesta lahtien (Kylakaila & Laaksonen —
Heikkila 2011, 108). Potilaan hoitopolku on kuvattu alkavaksi jo aikana ennen
diagnoosin varmistumista. Tarkoituksena on, ettd lahettavalla taholla olisi tietoa
diagnoosivaiheen etenemisesté ja etta lahettava taho ohjaisi potilaan ottamaan
yhteyttéd Neuvontapuhelimeen (LSSY) saadakseen keskustella syopaalan asian-
tuntijan kanssa tuntemuksistaan ja pohdinnoistaan syopéaepéailyn suhteen. Pal-
velu toimii ennaltaehkaisevan tyon periaatteella ja tavoitteena on vahentaa syo-

pakuntoutujien sairastumisen alkuvaiheen epavarmuuden aikaa.

Mallin seuraavassa vaiheessa lahettanyt taho kutsuu potilaan vastaanotolle diag-
noosin kuulemista varten. Edelleen lahettava taho kertoo syévan hoitovastuun ja
hoidon siirtyvan erikoissairaanhoitoon (Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri,
VSSHP), jonne potilas tulee saamaan kutsun vastaanotolle. Malliin on kehitetty
tassa vaiheessa kuvitteellinen kirjallinen Tietopaketti 1, joka siséltdd ensivai-

heessa tarvittavaa olennaista tietoa. Lahettava taho pyytaa potilaalta luvan antaa
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taman yhteystiedot Palveluohjaajalle (LSSY), joka luvan saatuaan ottaa yhteytta
potilaaseen. Potilas saa myos Palveluohjaajan yhteystiedot ja voi halutessaan
ottaa itse tahan yhteytta. Syopééan sairastuneen ensituen malliin on kehitetty Pal-
veluohjaaja henkiloksi, jolla on laaja-alainen tieto ja osaaminen sytpaalalta seka
siihen liittyvistd monimuotoisista palveluista. Tavoitteena on hoitoketjun katkea-
mattomuus ja potilaan psykososiaalisen ja tiedollisen tuen tarpeen huomioimi-

nen.

Potilas saa vastaanottoajan erikoissairaanhoitoon syopalaakarin ja sydpasai-
raanhoitajan vastaanotolle, jossa hoitosuunnitelma muodostetaan yhteistydssa
potilaan kanssa. Jo ensimmaisella kaynnilla tai mahdollisimman pian hoitojakson
alkamisesta potilaalta pyydetdén lupa antaa potilaan yhteystiedot Palveluohjaa-
jalle, mikali sitéa ei ole aiemmin tehty. Palveluohjaaja ottaa viimeistaan tassa vai-
heessa yhteytta potilaaseen ja selvittaa potilaan tarpeen ja halukkuuden Palve-
luohjaajan palveluihin. Tiedetaan, ettéa syopaan sairastuneet toivovat, etta tietoa
ja tukea tarjottaisiin aktiivisesti jo syopéahoitojen aikana, jolloin voidaan vahentaa
inhimillistd karsimysta ja tukea ihmisten tyo- ja toimintakykya (Sosiaali- ja ter-
veysministerié 2009, 13; Laine 2012, 31; Valimaki 2012, 39, 51). Toisaalta ihmis-
ten tarpeet ovat erilaiset ja kaikki eivat halua tai ole valmiita vastaanottamaan
mink&&nlaisia tukitoimia sydpéahoitopolun alusta lahtien tai edes koko hoitopolun
aikana, vaan voivat kokea tiedon ahdistavana (Leydon ym. 2000, 910-912;
Carlsson ym.2007, 1-9). Potilaan mielipidetta tulee kuulla ja kasitysta tuen tar-
peesta tulee kunnioittaa. Merkityksellistd on néissakin tilanteissa se, etta poti-
laalla on tieto tuen saannin mahdollisuudesta. Myos tassa vaiheessa malliin on
kehitetty osin kuvitteellinen kirjallinen Tietopaketti 2, jonka potilas saa heti hoito-
jakson alussa. Palveluohjaajan tehtavana on kulkea potilaan rinnalla koko hoito-
prosessin ajan. Palveluohjaaja kartoittaa ja arvioi potilaan tuen tarpeen seka oh-
jaa ja opastaa potilasta taman hoitopolun ajan kaytadnnoén tasolla. Palveluohjaa-
jalla on tietoa eri toimijoiden tuottamista palveluista ja han kykenee koordinoi-
maan potilaan hoidon aikaisten tarpeiden kokonaisuutta yhteistydssa potilaan

kanssa.
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Syopaan sairastuneen ensituen mallissa kuvatuilla palveluilla ja hoitoketjun kat-
keamattomuudella voidaan ajatella olevan merkitystéa potilaalle ja hanen laheisel-
leen erityisesti psyykkisia, fyysisia ja henkisia voimavaroja saastavana toimin-
tana. Haastatteluvastauksista ilmeni, ettd monialaista tukea saaneet henkil6t tun-
tuvat parjgavan paremmin kuin ne, jotka ovat jaaneet tilanteessa ilman psyko-
sosiaalista tai tiedollista apua. Syopakuntoutujien laheiset voivat keskittaa jaksa-
misensa sekad potilaan etta itsensa hyvinvoinnista huolehtimiseen. Yksittdisen
tyontekijan kannalta on tarkeaa, ettd hoitopolku on selkeda ja toimiva, jolloin tyén
mielekkyys lisaantyy ja myds tyontekija pystyy keskittamaan osaamisensa valit-
tomaan Kliiniseen hoitotybhon sen sijaan, etta joutuisi kayttamaan energiaansa
tiedon hakuun. Noin joka kolmas suomalainen sairastuu elinaikanaan syopaan.
Yha suurempi osa syovistad on parannettavissa ja suuri osa sydpapotilaista kun-
toutuu normaaliin elamé&an, jolloin merkitykselliseksi tulevat sairastuneiden ja hei-
dan laheistensa elaménlaatu seka taloudelliset nakokohdat. (Pukkala, Sankila &
Rautalahti 2011, 11, 29, 58, 64.) Tapausmaarat ovat kasvusuunnassa vaeston
ikdantymisen seurauksena.) Tapausmaarien kasvu merkitsee sita, ettd syopa
vaatii yha suuremman osan terveydenhuollon voimavaroista. Yhteistyo yli orga-
nisaatiorajojen ammattilaisten tekemana vahentaa paallekkaista tyota, jolloin
saavutetaan tehokkuutta ja taloudellisuutta. Nain ollen selkea psykososialisen ja
tiedollisen varhaisen tuen malli on merkityksellista kustannustehokkuuden kan-
nalta (Sosiaali- ja terveysministerio 2010, 89.) Sydpaan sairastuneen ensituen

malli on osa hyvéaé hoitopolkua.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Maarit Mantyl&



SYOPAAN SAIRASTUNEEN ENSITUEN MALLI

©Maarit Mantyla 2014

A Lihettivi taho
:( - kertoo miten diagnoosivaiheen prosessi etenee
A - antaa kirjallisena Neuvontapuhelimen yhteystiedot (Lssy)
E
N . -
N Lahettava taho
E kertoo diagnoosin vastaanotolla
kertoo hoitoprosessin seuraavan vaiheen: aika lddkérille ja sairaanhoitajalle
D antaa kirjallisena Tietopaketti 1:en el
G e tietoa syovastd ja syovan hoidosta ja hoitoprosessista
¢ yhteystiedot ja tietoa palveluohjaajasta (Lssy) .,VSSHP:n Ohjepankin
internetsivu, Suomen Syopayhdistyksen internetsivut, Lounais -
D | Suomen Sybpayhdistyksen internetsivut
| pyytaa luvan antaa potilaan yhteystiedot palveluohjaajalle (Lssy), joka ottaa
A yhteyttd potilaaseen
G
N
0 Hoitava taho, l1ddkéri + sairaanhoitaja (ensimmaisesta kdynnista lahtien)
? kertoo kyseisesta syovasta ja hoitovaihtoehdoisa seké hoitoprosessin
I vaiheet
N tekee hoitosuunnitelman yhdessa potilaan kanssa
antaa puhelinnumeron johon voi soittaa myds paivystysaikana
L pyytaa luvan antaa potilaan yhteystiedot palveluohjaajalle (Lssy), mikali sita
ei ole tehty ja/tai yhteyttd ei ole muodostunut aiemmin
antaa palveluohjaajan (Lssy) ja kuntoutusohjaajan (Tyks) yhteystiedot
H antaa kirjallisena Tietopaketti 2:en eli
0 e tietoa sosiaalietuuksista (Kelan esite tai sairaalan oma), psyykkisestd
I tuesta, ravitsemuksesta ja suuhygieniasta, seksuaalisuudesta,
I) liilkunnasta, neuvontapalveluista, ensitietopaivista — ja ryhmista
) (Lssy:n esitteet), tietoa vertaistuesta ja tukihenkilopalvelusta
E yhteystiedot: VSSHP:n Ohjepankin internetsivut, Suomen
N Sydpayhdistyksen internetsivut, Lounais —Suomen Sy&pdyhdistyksen
internetsivut
A
I Palveluohjaaja
i ottaa yhteyttd potilaaseen ja sopii tapaamisen ellei potilas ole sit4 jo itse
tehnyt
kartoittaa ja arvioi potilaan tuen tarpeen
informoi potilasta tukimuodoista ja ohjaa tarpeenmukaisen tukimuodon pariin
tukee potilasta ensivaiheessa seka hoitojen aikana
|

Kuvio 2. Sydpaan sairastuneen ensituen malli
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Kehitetyn sydpaan sairastuneen ensituen mallin liséksi kehittamisprojekti tuotti
kaksi erilaista toimintamallia ensitiedon jarjestamiseksi. Ensitietopaivat-malli (ku-
vio 3) on kohdennettu syopakuntoutujille ja heidan laheisilleen seka alan ammat-
tilaisille ja opiskelijoille. Ensitietopdivat on ajateltu jarjestettavan kahtena erilli-
sena paivana, jotka molemmat sisaltavat monipuolisesti asiantuntijaluentoja. Eril-
liset ensitietopaivat ovat sisallollisesti tarkoitettu toisiaan taydentaviksi, mutta
tasta huolimatta niihin on mahdollista osallistua vain toiseen. Asiantuntijaluento-
jen aihealueissa huomioidaan sydpakuntoutujan ja héanen laheisensa tiedolliset,
psykososiaaliset, sosiaaliset, henkiset seké fyysiset ja psyykkiset terveydelliset
tarpeet. Ensitietopaivat- mallissa toteutus on suunniteltu tapahtuvan saannolli-
sesti esimerkiksi puolen vuoden valein. Sisalldllisesti teemat ja luennoitsijat ovat
vaihtuvia, mutta padpainopiste sailytetdan aina voimavarojen tukemisessa ja tu-

levaisuuteen suuntautumisessa.

Ensitietopaivat (yleinen tai kohdennettu tiettyyn syopaan)

Kohderyhma: syopakuntoutujat, heidan laheisensa seka alan
ammattilaiset ja opiskelijat

kaksi yksittaista paivaa perattaisina viikkoina (erilliset ohjelmat)
- asiantuntijaluennoitsijat
o laakan (ajankohtaista tietoa syovasta jaltai sen hoidosta ja
hoidon vaikutuksista/ sairauslomat/tyossakaynti)
sairaanhoitaja (hoidollinen nakokulma syopaan)
fysioterapeutti (likkumisen merkitys ja ohjeistus)
suuhygienisti (syopalaakitys ja suuhygenia)
sosiaalityontekija tai Kelan edustaja (sosiaalietuudet,
mahdollisuus osa-aikaiseen tyossakayntiin )
ravitsemusterapeutti (ajankohtaista tietoa ruokavaliosta
syovan hoidossa)
psyk. esh tai psykologi tai perheterapeutti (syovan
vaikutus psyykkiseen hyvinvointiin/
perheeseen/parisuhteeseen)
palveluohjaaja (mahdollisuus konkreettiseen tukeen)
vertaisasiantuntija
Lssy: kurssit/ryhmat ja nithin hakeutuminen

- Yavuoden valein. Teeman painopiste osin vaihtuva, aina
kuitenkin suuntaus voimavaroihin ja tulevaisuuteen!
©Maarit Mantyla 2014

Kuvio 3. Ensitietopaivat — malli.
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Ensitietoryhméat-malli (kuvio 4) on kohdennettu syopakuntoutujille heti diagnoosin
asettamisen jalkeen, hoitojen aikana tai hoidon paattymisen jalkeen. Avoimen
ensitietoryhman mallin tarkoituksena on jarjestaa ensitietoryhmia niin kutsutulla
nonstop (done, made or held without a stop, engl.) periaatteella siten, etta ryh-
milla ei ole osallistujille nakyvaa alkua tai loppua, vaikka rynméan sisaltd pysyykin
rakenteellisesti jatkuvasti samankaltaisena. Tama mahdollistaa sydopaan sairas-
tuneen ryhmaan osallistumisen missa sairautensa vaiheessa tahansa. (Sivistys-
sanakirja 2014; Merriam Webster 2014.) Sydpaan sairastunut voi osallistua ryh-
maan oman jaksamisensa ja mielenkiintonsa mukaan kertaluonteisesti, ajoittain
tai saannollisesti, pisimmilla&n kuitenkin kaksi vuotta hoitojen paattymisesta.
Ryhmaan ilmoittautumista ei paasaantoisesti vaadita, poikkeuksena kerrat, jolloin
paikalle on kutsuttu ulkopuolinen, vieraileva luennoitsija. Keskeisena tavoitteena
ensitietoryhman mallissa on osallistujien, syopaan sairastuneiden voimavaraistu-

minen saadun psykososiaalisen ja tiedollisen tuen avulla.

Ensitietoryhmat (yleinen ja/tai kohdennettu tiettyyn syopaan)

Kohderyhma: sybpédan sairastuneet

nonstop

mahdollisuus osallistua sydpadiagnoosin asettamisen jilkeen,
hoitovaiheessa tai hoitojen jalkeen

osallistuminen ajallisesti rajattu (esim. kaksi vuotta hoitojen

paattymisestd)
tapaamiset kerran kuussa tai harvemmin

alustus + keskustelua
ajoittain vieraileva luennoitsija (ilmoittautuminen vaaditaan)
tapaamisilla kiertava teema (aiheet esim. kuten ylla, mutta
ryhmanohjaajan/ryhmanohjaajien alustamana)
painopiste voimavaraistamisessa |

©Maart Mantyla 2014

Kuvio 4. Ensitietoryhmat — malli.
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8 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

8.1 Luotettavuus ja eettisyys

Yleisena lahtokohtana tutkimuksen eettisyydelle pidetaén sita, etta tutkittava asia
on tieteellisesti mielekas ja hyvin perusteltu eika siita ole haastateltavalle haittaa
(Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta 2001; Tutkimuseet-
tinen neuvottelukunta 2009). Kehittdmisaiheen eettisené perusteluna voidaan pi-
tdaa kansallista syévan hoidon kehittamisohjelmaa, jonka tavoitteena vuoteen
2020 mennessa on, etta kaikki syovat hoidetaan laadukkaasti tavoiteaikojen puit-
teissa, johon liittyy muun muassa potilaan saaman psykososiaalisen tuen, tiedon-
kulun seka julkisen ja yksityisen tahon yhteistydn kohentaminen. Tarkeé eettinen
nakokulma on, etta kehittamistydsta on hyotya erityisesti syopaan sairastuneille

eivatka sen tutkimuskysymykset loukkaa ketaan.

Tassa kehittamistydssd noudatettiin kaikkia tutkimuseettisia ohjeita ja periaat-
teita. Hyvan tutkimuskaytannon mukaisesti tutkimukseen osallistujille selvitettiin
kirjallisesti tutkimuksen tekija, tutkimuksen tavoite ja hyddyt, osallistumisen va-
paaehtoisuus, luottamuksellisuus, aineiston kayttotarkoitus seka aineiston sailyt-
tdmisen ja havittamisen kaytantd (Saaranen - Kauppinen & Puusniekka 2006).
Eettisesti on tarkead, ettad soveltavaan tutkimukseen osallistuminen on vapaaeh-
toista, sailytetaan tutkittavien tai kohteen anonymiteetti eli tunnistamattomuus ja
ettei tutkija vahingoita tutkittavaa (Tuomi & Sarajarvi 2009, 22). Yhdyshenkiléna
toiminut kuntoutuksen vastaava hoitaja toimitti paneeliin osallistuville syépékun-
toutujille ja heidan laheisilleen saatekirjeen (liite 4) seka tietoisen suostumuslo-
makkeen (lite 7). Hyvaksymisensa asiantuntijalausuntojen keradmiseen ja ha-
lukkuutensa paneeliin osallistumiseen henkil6 ilmaisi saatekirjeeseen (liite 4) tu-
tustuttuaan allekirjoittamalla tietoisen suostumuslomakkeen (lite 7) ja toimitta-
malla sen suljetussa kirjekuoressa yhteyshenkilond toimineelle kuntoutuksen
vastaavalle hoitajalle, joka toimitti kirjekuoret vastuulliselle kehittdmistyon teki-
jalle. Osa tutkittavista antoi suostumuksensa edelld mainitulla lomakkeella suo-

raan vastuulliselle kehittamistydn tekijalle. Sydpaalan ammattilaisista koostuvaan
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paneeliin osallistuneet ilmaisivat suostumuksensa tutustuttuaan saatekirjeeseen
(lite 3) palauttamalla allekirjoitettuna tietoinen suostumus lomakkeen (liite 6) yh-
teiseen palautuskirjekuoreen. Osallistujille tarjottin mahdollisuutta palauttaa
suostumuksensa yksittaisessa kirjekuoressa, mita vaihtoehtoa ei kukaan kaytta-
nyt. Osallistujien anonymiteetti turvattiin tutkimuksen jokaisessa vaiheessa. Ai-
neistot sailytetaan tutkimusprosessin ajan asianmukaisesti lukittuna seka tullaan
havittamaan raportoinnin jalkeen paperisilppurissa ja poistamalla se tietokan-
noista. (Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta 2001; Tutki-

museettinen neuvottelukunta 2009.)

Tutkimuksen luotettavuuteen liittyvat soveltavan tutkimuksen tekijan omat ennak-
koasenteet ja kiinnostukset tutkittavaan asiaan. Kehittamistyon tekijan omakoh-
tainen kiinnostus ja kokemus terveydenhuoltoalalta saadusta ensitiedosta lisasi-
vat tutkimuksen luotettavuutta, jolla oli merkitystd hankitun aineiston laajuuteen
ja monipuolisuuteen. Toisaalta tdma saattoi olla tutkimuksen luotettavuutta hei-
kentava seikka mahdollisten ennakkoajatusten ja aineiston laajuuden vuoksi.
Tutkittavana ollutta aineistoa kasiteltiin kriittisesti eik& kaikkea aineistoa hyvak-
sytty lahdekirjallisuuteen lukuun ottamatta niiden ajattelua ja pohdintaa lisaavaa
vaikutusta. Mahdollisten ennakkoajatustensa vaikutukset kehittamistyon tekija
pyrki poistamaan huomioimalla ne. Soveltavan tutkimuksen tekijalla ei ollut si-
donnaisuutta kohdeorganisaatioon, haastateltuihin asiantuntijoihin tai asiantunti-
japaneeleihin osallistuviin henkildihin, jolloin eturistiritaa esimerkiksi saatujen tu-
losten tulkinnassa ei ollut. (Kylma & Juvakka 2007, 129; Tuomi & Sarajarvi 2009,
136.) Haastatteluun osallistuvat henkilot olivat asiantuntijoita teeman suhteen,
joko ammatillisesti tai kokemuksellisesti, jonka voidaan katsoa lisaavan tutkimuk-
sen luotettavuutta. Kun tutkimusmenetelmana oli haastattelu, tuli laatua ja luotet-
tavuutta tarkkailla ja arvioida koko tutkimusprosessin ajan. Arvioijina toimivat tut-
kija itse, projektiryhma seka vertaisarvioijat. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 184; Kylma
& Juvakka 2007, 130; Vilkka 2009, 159.) Luotettavuutta ja eettisyytta lisasivét
kehittamistyon tekijdn tekemien paatdsten lapinakyvyys ja tutkimuksen kulun
tarkka selostaminen, jolloin lukijalla on mahdollisuus arvioida eettisten periaattei-
den toteutuminen (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2012, 232). Kehittdmisprojektin

raportissa noudatettiin ja arvioitiin rehellisyytta, yleista huolellisuutta ja tarkkuutta
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tutkimusty6ssa, tulosten tallentamisessa ja esittamisesséa seka soveltavan tutki-
musten ja niiden tulosten arvioinnissa (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012).
Soveltavan tutkimuksen luotettavuutta ja uskottavuutta vahvistivat kehittamistyon
tulosten tarkka kuvaus ja kaytetyt suorat lainaukset haastattelutekstista. Tutkitta-
vien anonymiteetin sailymisen varmistamiseksi suorista lainauksista poistettiin
paljastavat murreilmaisut sek& muut yksildnsuojaa uhkaavat ilmaisut. Soveltavan
tutkimuksen aineiston analyysi kuvattiin seka tekstiosassa etta liitteessa 12 ku-

vatussa esimerkissa analyysista.

8.2 Soveltavan tutkimuksen arviointi

Syopakuntoutujista ja heidan laheisistaan koostuva asiantuntijapaneeli toteutui
suunnitellusti. Osallistujia saatiin haluttu méara ja osallistujat olivat motivoituneita
osallistumaan tutkimukseen. Paneeli toteutettiin teemahaastatteluna, siten etta
teemoja oli kolme, jotka sisalsivat niihin liittyvid alakysymyksia (liite 10). Kehitta-
mistyon tekija teki tilaisuudessa paatoksen, ettd kysymyksiin voi vastata melko
vapaamuotoisesti, kuitenkin siten, etta jokainen puhuu omalla vuorollaan. Pane-
listit tuottivat runsaasti aineistoa, joten edella mainittu paatés vapaamuotoisesta

haastattelusta tuotti haastetta vastausten tulkinnoissa.

Sydpaalan ammattilaispaneelin toteutuminen tapahtui suunniteltua myéhemmin,
koska osa suunnitelluista panelisteista seka projektipaallikkd toimivat organisaa-
tiossa, jossa haastattelun suunniteltuna ajankohtana toteutuivat yt-neuvottelut,
jonka vaikutukset ulottuivat alkuvuoteen 2014. Projektipdallikosta johtuvista
syistd kutsukirjeiden lahettaminen ammattilaisasiantuntijoille viivastyi, joka va-
hensi osallistujien maaraéa. Toisaalta pienemmaéssa ryhmassa paastiin mahdolli-
sesti syvemmalle asioiden kasittelyd. Syopdalan ammattilaisasiantuntijapaneeli
toteutettiin samoin kuin syépakuntoutujille ja heidan laheisilleen jarjestetty asian-
tuntijapaneeli, teemat olivat yhtenevaiset, mutta alakysymykset (lite 11) hieman

eri tavoin muotoiltuja. Kysymys-vastausstruktuuri pysyi hyvin, mista huolimatta
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paneelin aikana mahdollistettiin myos vapaa keskustelu. Panelistit tuottivat infor-
matiivista aineistoa runsaasti, joten aineiston analysointi oli aikaa vievaa, mutta

toteutui hyvin.

Kehitetyn syopaan sairastuneen ensituen mallin lisaksi kehittamisprojekti tuotti
kaksi erilaista toimintamallia ensitiedon jarjestamiseksi (kuviot 3 ja 4), jotka voi-
daan implementoida suoraan kaytant6on. Mallit (kuviot 3 ja 4) esiteltiin seka am-
mattilaisasiantuntijapaneelin ettd syopakuntoutujista ja heidéan laheisistaan koos-
tuvalle asiantuntiapaneelin osallistujille ja pyydettiin heidan huomioitaan, paran-

nusehdotuksiaan ja kasityksiaan mallien toimivuudesta.

Ensitietopaivat-malliin (kuvio 3) tehtiin muutamia taydennyksia luennoitsijoiden
kohdalla. Yksipaivaiseksi suunniteltu tilaisuus muutettiin kaksipaivaiseksi, koska
yksipaivaisena tilaisuuden aikataulun n&htiin muodostuvan liian tiiviiksi. Kaksipéi-
vaisené osallistujan on mahdollista osallistua tarpeensa mukaan joko molempiin
tai vain toiseen tilaisuuteen. Ensitietopaivat- malli (kuvio 3) kohdennettiin liséksi
alan ammattilaisille ja opiskelijoille, koska my6s nailla saattaa olla tiedollisia puut-
teita syovan liitAnnaishoidoista seka sairastuneiden ja heidan laheistensa tiedon
ja tuen tarpeesta. Liséaksi ensitietopaivat voivat palvella syopaalan verkostoitu-

mistilaisuuksina. Paakohteena ovat syopaan sairastuneet ja heidan laheisensa.

Ensitietoryhm&- mallin (kuvio 4) kohdalla pohdittin mahdollisuutta myds suljet-
tuun rynmaan, mutta paadyttiin avoimen ryhman malliin. Ammattilaisasiantuntija-
panelistit nakivat suljetun ryhman tiiviina ja raskaana ja epailivat sybpaan sairas-
tuneiden osallistumishalukkuutta. Lisaksi pelkona oli, ettd mahdolliset ryhman
osallistujat ottaisivat kantaakseen toistensa murheita. Syopakuntoutujat ja heidan
l&heisensa toivat esille likunnan puutteen kehitetystd mallista (lite 4). Tassa en-
sitietorynma-mallissa (lite 4) paadyttiin keskittymaan keskustelupainotteisuu-
teen. Tasta huolimatta kehitettyyn malliin on taysin mahdollista liittd& myads liikkun-
tapainotteisia tapaamiskertoja.
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8.3 Kehittdmisprojektin seuranta ja arviointi

kehittamisprojektin ratkaisumallin toteuttamiskelpoisuuteen vaikuttivat seka sisai-
set ettd ulkoiset riskitekijat. Ulkoisilla riskitekijoilla tarkoitetaan muuttujia, joihin
projektilla ei ole mahdollisuutta vaikuttaa. Sidosryhmien edustajien tavoittaminen
oli ennakoidusti haasteellista, koska sek& projektipaallikon etta sidosryhmien
edustajien aikataulut olivat tiukat. Tahan vaikutti erityisesti sidosryhmaorganisaa-
tiossa ajankohtaisesti meneillaén olleet tiukat sdastétoimet, jotka tarkoittavat li-
saantyneita tehokkuus — ja tuloksellisuusvaatimuksia seka henkiléston poissa-
oloja palkattomilla virkavapailla tai vaihtoehtoisesti lomautettuina. Tahan pyrittiin
vaikuttamaan erityisesti projektipaallikén ajankaytollisella joustavuudella. Sisai-
set riskitekijat ovat sen kaltaisia, etta niihin voidaan vaikuttaa projektin omilla to-
teuttamistavoilla. Aikataulu ei kaikilta osin pitanyt, joka aiheutti kasvavaa painetta
ja kiiretté aina projektin seuraavaa vaihetta ajatellen. Haasteellisuutta toi projek-
tipaallikon kaytettavissa olevan ajan niukkuus ja mahdollisuus syventyd halutun
laajasti kehittamisprojektin aihepiiria koskevaan aineistoon. Tasta aiheutuvaa ris-
kia pyrittiin ehkaisemaan tiedostamalla riski ja kohdentamalla kaytettavissa oleva

resurssi mahdollisimman oikein. (Silfverberg 2005, 32-33.)

Kehittamisprojekti oli osa suurempaa hanketta, mika toimii projektin vahvuutena.
Projektiorganisaatiotasolla henkildstolle oli annettu mahdollisuus osallistua pro-
jektiin. Projektin alkuvaiheessa kaynnisséa olleet organisatoriset muutokset vai-
kuttivat sitouttavan henkildstoa projektiin, koska projekti tukee kohdeorganisaa-
tion l&hitulevaisuuden suunnitelmia mahdollistamalla uusien sydpékuntoutujaryh-
mien tavoittamista ja tata kautta uudenlaisten kuntoutusmallien kehittdmista. Ke-
hittdmisprojekti oli koko prosessin ajan arvioinnin kohteena. Tavoitteiden toteutu-
mista, hyvan tutkimuskaytdnnon noudattamista, mahdollisia virheita ja ongelma-
kohtia seurattiin ja arvioitiin projektiryhman kuukausittaisissa kokouksissa, joista
tehtiin muistio. Projektiryhma oli melko suuri ja osa jasenista vaihtui prosessin
aikana entisten jasenten saatua projektinsa paatokseen ja uusien jasenten liitty-
essé projektipadllikkdind ryhmaan. Projektiryhmda koostui projektipaallikosta, oh-

jaavasta opettajasta, vertaisopiskelijoista sek& heiddn ohjaajistaan ja tydelaméa-
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mentoreista, joista toinen oli projektipaallikon mentori. Projektiryhméan tapaami-
silla oli merkittava osuus projektin kehittamisessa ja toteuttamisessa. Valmistau-
tuminen kehittamisprojektin kulloisenkin vaiheen esittdmiseen seka vuoropuhelu
projektiryhman kanssa edistivat kehittamisprojektin etenemista. Ohjausryhméan
arviointi tapahtui kahdesti prosessin aikana, suunnitelma- ja raportointivaiheessa.
Liséksi projektin etenemista arvioitiin oppilaitoksessa vertaisopiskelijoiden ja oh-
jaavien opettajien toimesta. Kriittinen ja rehellinen itsearviointi olivat keskeinen
arvioinnin ja laadun mittari koko prosessin ajan. Valitut menetelmét olivat onnis-
tuneita ja vastasivat kehittamisprojektin tavoitteisiin. Kehittamistyon tavoitteet
tayttyivat ja projektin tuloksia on mahdollista hyddyntaa jo tdssa vaiheessa seka

tulevaisuudessa kayttaen mallia jatkokehittamistydn pohjana.
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9 TULEVAISUUDEN NAKYMAT

Kehittdmistyon tarkoituksena oli selvittda miten, mista ja missa vaiheessa syo-
paan sairastuneet saavat tietoa tukimahdollisuuksista seké l16ytada ndkemys milla
tavoin sydpaa sairastavat ohjautuisivat varhaisen tuen piiriin. limeni, etta sairas-
tumisen varhaisessa vaiheessa seka psykososiaalisessa etta tiedollisessa tu-
essa oli puutteita. Potilaat kokivat jaaneensa yksin tilanteeseen, jossa epéavar-
muus oli hallitseva tunne. Vahaisia voimavaroja oli kaytettavd oma-aloitteiseen
tiedonhakuun. Kuulluksi tuleminen ja yksilona kohtaaminen tulivat useassa vas-

tauksessa esille.

Sybpaan sairastuneen varhaisen ensituen malli (kuvio 2) kehitettiin potilaslahtoi-
sesti tarkoituksena potilaan hoitopolun toimivuus heti alkuvaiheista lahtien jo en-
nen diagnoosin asettamista. Tavoitteena oli sdastaéa potilaan voimavaroja, jolloin
potilas voi keskittyd paranemisprosessiinsa. Merkityksellistd on sairastuneen
saama varhainen psykososiaalinen ja tiedollinen tuki varsinaisten syopahoitojen
lisdksi, jolloin mahdollisesti valtetaan pitkaaikainen masennus ja siité johtuvat sai-

rauspoissaolot.

Kehittamisprojektissa luotua ensituen mallia olisi tarkoituksenmukaista kayttaa
hyodyksi edelleen kehitettaessa syopaan sairastuneen hyvaa hoitopolkua, erityi-
sesti syopahoitopolun varhaisessa vaiheessa. Ensituen malli syopaan sairastu-
neille (kuvio 2) ei tdssa vaiheessa ole kaikilta osin suoraan siirrettavissa kaytan-
t6on. Lounais-Suomen sydpayhdistys r.y.:ll& ei ajankohtaisesti toimi Palveluoh-
jaajaa, mutta toimintaa olisi mahdollista kehittda, koska asiantuntemusta
LSSY:lla on laaja-alaisesti. Palveluohjaajan suunniteltu tybkentta on siin& maarin
laaja, ettd sen menestyksellinen hoitaminen ei ole mahdollista muun tyén ohessa,
joten tata varten tarvittaisiin uusi tyontekija. Mahdollista on my6s kaynnistaa toi-
mintaa pienimuotoisesti nykyisin resurssein, jolloin saataisiin realistinen ndkemys

tarvittavista resursseista.

Lounais-Suomen sydpayhdistyksella toimivat neuvontahoitajan palvelut, mutta

erityisesti puhelinaikaa tulisi lisata, jotta mallin mukainen palvelu olisi mahdollista
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tarjota asiakaskunnan kasvaessa. Talla hetkella neuvontahoitajan aikaa kuluu
muun muassa ajanvarauksen hoitamiseen, joten yhtena vaihtoehtona saattaisi
olla esimerkiksi ajanvarauksen siirtaminen internetpohjaiseksi. Mallissa esitettyja
Tietopaketteja 1 ja 2 ei ole valmiina paketteina olemassa, mutta niiden sisaltamaa
aineistoa on ainakin osittain jo olemassa. Tietopaketit sisaltéineen on mahdollista

toteuttaa paperisena tai elektronisena aineistona.

Sybpaan sairastuneen varhaisen ensituen mallin mahdollisuudet tulevat naky-
viksi syopakuntoutujille ja heidan laheisilleen seké alan ammattilaisille ja organi-
saatiotasolla uutena potilaslahtoisena ja taloudellisesti kannattavana toiminta-
mallina, jota on mahdollista syventaa kaytannon tasolle. Merkittdvaa on ammat-
tilaisasiantuntijapaneelissa esille nousseen yhteistybhalukkuuden tukeminen ja
toteuttamisen mahdollistaminen organisaatiotasolta kasin. Hyvana alkuna toimii
alustavasti sovitut tutustumiskaynnit eri toimijoiden toimipaikkoihin ja toimintata-

poihin.
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Toimeksiantosopimus

s’

SOPIMUKSET TYOELAMAMENTOROINNIN JA OPINNAYTETYON TOTEUTTAMISESTA

Sopijaosapuolet

Turun ammattikorkeakoulu / Terveysala
Ruiskatu 8, 20720 Turku

Ylemmén AMK -tutkinnon opiskelija:
Maarit Mantyla

Kehittamisprojektin taustaorganisaatio:
Lounais-Suomen syopayhdistys,
Toiminta- ja palvelukeskus Meri-Karina

Osoitetiedot
Seiskarinkatu 35, 20900 Hirvensalo

I Mentorointisopimus

Sopimusehdot
Turun ammattikorkeakoulu

- varmistaa oikea-aikaisen tiedottamisen mentoritoiminnasta

- osallistuu mentoreiden valintaprosessiin yhdessa opiskelijoiden kanssa
- jarjestda mentoreille suunnitellut koulutukset

- sitoutuu ohjaamaan ja tukemaan mentoreita tehtavassaan

- seuraa mentori-aktori -parien tydskentelyn etenemista

keraa tarvittavan seuranta- ja arviointitiedon mentoritoiminnasta

Mentori

- sitoutuu toimimaan ylemman ammattikorkeakoulututkinnon opiskelijan mentorina opiskelun
ajan.

- osallistuu Turun ammattikorkeakoulun jarjestdamaan mentorikoulutukseen

- osallistuu mentoritoiminnan suunnitteluun, toteutukseen ja arviointiin suunnitelman mukaisesti

Sopimuksen yleiset ehdot

- molemmilla osapuolilla on salassapitovelvollisuus
ammattikorkeakoulu vastaa koulutusjarjestelyjen kustannuksista
mentorointiin liittyva koulutus on osallistujille maksutonta
tyénantaja vastaa mentorin osallistumisen oheiskustannuksista

1

Tybeldamamentorina organisaatiossa toimii:

Nimi: Teija Kemppainen Virka-asema kuntoutuksen vastaava hoitaja
Yhteystiedot: teija.kemppainen@lssy.fi
puhelin 02 2657 610
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Il Opinnaytety6n toimeksiantosopimus

Kehittdmisprojektin nimi
Syopapotilaiden hyva hoitopolku 20120-2015. Ensitieto.
Syopakuntoutuksen varhainen psykososiaalinen ja tiedollinen tuki ja kohderyhmén tavoitettavuus.

Kehittdmisprojektin tarkoitus ja tavoitteet

Tarkoituksena on selvittdé olemassa olevaan kirjallisuuteen sekd ammattilaisten haastatteluihin
perustuen miten, mista ja missa vaiheessa tietoa tukimahdollisuuksista syopaén sairastuneet
saavat seka I6ytaa nakemys milla perustein syopaa sairastavat tekevét paatoksen ensitieto- tai
sopeutumisvalmennuskursseille osallistumisesta.

Tavoitteena on mallintaa toimiva kaytanne kohderyhman ohjaamisesta, tavoittamisesta,

kannustamisesta ja motivoimisesta ensitiedon pariin.

Kehittamisprojektin tavoiteaikataulu
Kehittamisprojekti toteutetaan syksy 2012-kevit 2014 valisena aikana, ellei mydhemmin kirjallisesti
toisin sovita

Kehittamisprojektin ohjaajat ammattikorkeakoulussa:
Nimi: Nurminen Raija
Virka-asema yliopettaja

Sopimusehdot
Turun ammattikorkeakoulu sitoutuu ohjaamaan ty6elaman kehittamisprojektia opetustyona.

Ammattikorkeakoulu  nime&a jokaiselle opiskelijalle  henkilokohtaisen  opettajatuutorin
kehittamisprojektin ohjaukseen. Projektisuunnitelman ja raportin arviointiin osallistuu myés toinen
ammattikorkeakoulun opettaja. Kehittdmisprojektiin siséltyva tutkimuksellinen ja pedagoginen
ohjaus on opiskelijan taustaorganisaatiolle maksutonta.

Kehittimisprojektin taustaorganisaatio sitoutuu omalta osaltaan kehittamisprojektiin ja
mahdollistaa tydyhteiséssaan opiskelijan kehittdmistoiminnan suunnittelun, toteutuksen ja
arvioinnin. Opiskelijalle nimetty tydelamamentori tukee kehittdmisprojektin toteutusta tyéelamassa.
Taustaorganisaatiosta pyydetaan kirjallinen palaute opinnaytetydsta sen valmistuttua.

Kaikki yhteistyokumppanit vastaavat kehittamisprojektiin liittyvistd kuluista omalta osaltaan
(esim. matka-, materiaali-, ATK-kustannukset). Opinndytetyé on l&htokohtaisesti julkinen.
Tekijanoikeuksista sovitaan tarvittaessa erikseen. Kehittamisprojektin kaikissa vaiheissa
noudatetaan eettisia periaatteita.

Téata sopimusta on tehty yhtapitavat kappaleet kaikille osapuolille (3 kpl).
Paivays /2./2. 20/

/Opl&% \ Tyéelé’y"nér}jenf]ori !
? 1 e i/
\ r : il f ;—
e )QLQJWU\—J /v’”‘“)g
Koulutuspaallikké Toimeksiantajan edustaja
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Tutkimuslupa
LOUNAISSUOMALAISET SYOPAJARJESTOT LAAKETIETEELLISTA JA MUUTA TERVEYSTIETEELLISTA
TUTKIMUSTA KOSKEVA LUPA-ANOMUS
Lounai laisten Sybpajarjestdjen asianomaiselle hallituksell

TUTKIMUKSEN NIMI

SYOPAKUNTOUTUKSEN VARHAINEN PSYKOSOSIAALINEN JA TIEDOLLINEN TUKI SEKA KOHDERYHMAN
TAVOITETTAVUUS

Vastaava tutkija/ Yksikkd, jossa tutkimus toteutetaan

muut tutkijat

Maarit Méantyla LOUNAIS-SUOMEN SYOPAYHDISTYS R.Y

sh AMK, sh YAMK opiskelija Meri- Karinan toiminta- ja palvelukeskus,

Turun ammattikorkeakoulu/Sosiaali- ja terveysalan Kuntoutus

kehittamisen ja johtamisen koulutusohjelma

puh. G

maarit.m.mantyla@students.turkuamk.fi Yhteys puh. 02 2657 610 (tama on kuntoutuksen numero)

Tutkimuksen ohjaaja yliopettaja Raija Nurminen
(raija.nurminen@turkuamk.fi, puh. 044 907 4582)

Lounaissuomalaisten Sydpéajarjestdjen asianomaisen yksikon henkildston kaytttarve (nimi, tehtava)

Teija Kemppainen, Kuntoutuksen vastaava hoitaja
Toimii hakijan mentorina seké kehittamisprojektin yhteyshenkiléna

Ulkopuolinen tyévoima (nimi, tehtéva)

Tutkimuksen laajuus (potilaiden lukumaéarg, yms.)
S

Liikuntapainotteinen parikurssi (RAY) 02.09.-06.09.2013
6 kuntoutujaa ja 6 heidan laheistaan

Onko tarkoitus tutkia sairauskertomuksia D kylla & ei

Tutkimuksen ajoitus (alkaa — paattyy) 05.09.2012 - 31.05.2014

TUTKIMUKSESSA KAYTETTAVIEN LOUNAISSUOMALAISTEN SYOPAJARJESTOJEN
PALVELUYKSIKOIDEN TARVE [ kyna ei

Tutkimuksen rahoitus (tarkempi selvitys kustannuserittelyssa)

Kehittamisprojektin kustannuksista vastaa projektipaallikkd (vastaava tutkija)

Eettisen toimikunnan lausunto [:] saatu puoltavana / § & ei haettu
HAETAAN LUPAA TUTKIMUKSEN LUPA-ANOMUKSEN KASITTELY _2% /% 20(%
TEKEMISEEN hyvéksytty hallituksessa O ei puolleta

Paivays .

s

"

L

Allekirjoitus 7 7is
Toimitusjohtaja __&ae.r & lAtA (d‘u“"-v/u';

Nimen selvennys Maarit ¢

Mantyla

—Pattava halltus L OLRA LS - SGONEL SEPRrLOlSTYS R,
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Liite 3

Saatekirje -asiantuntijat
XX.XX.13

Arvoisa asiantuntija

Kohteliaimmin pyydéan Teitéd toimimaan asiantuntijana joka arvioi Turun Ammattikorkea-
koulussa (Turun AMK) suorittamaani ylemman ammattikorkeakoulututkinnon opinnayte-
tydn ”"Sydpakuntoutuksen varhainen psykososiaalinen ja tiedollinen tuki seka kohderyh-
man tavoitettavuus” -soveltavan tutkimuksen pohjalta tekemaani mallia sydpakuntoutu-
jan varhaisen psykososiaalisen ja tiedollisen tuen oikea-aikaisesta tavoittamisesta. Lo-
pullinen mallinnus perustuu kirjallisuuteen ja erityisesti Syopapotilaiden kuntoutustoimin-
nan tuloksellisuuden arviointi- projektista saatuihin tutkimustuloksiin seka asiantuntijapa-
neeleista saatuun informaatioon.

Osallistumisenne asiantuntijahaastatteluun on erittéin tarkedd, koska toimivan mallin-
nuksen avulla voimme kehittdd syopéapotilaiden ensivaiheen kuntoutusta ja toimintaa
entista paremmaksi. Tutkimusraportissa saattaa olla lainauksia kaydysta keskustelusta,
mutta kuitenkin niin kirjoitettuna, ettei Teitéd voida tunnistaa tekstista. Teilla on taysi oi-
keus keskeyttad haastattelu ja kieltaa kayttamasta Teihin liittyvaé aineistoa, jos niin ha-
luatte. Tutkimuksen tekija sailyttdd tutkimuksen kayttéon saadut aineistot itsellaan ja
havittda ne tutkimuksen paatyttya.

Suostumuksen asiantuntijahaastatteluun osallistumisesta vahvistatte allekirjoittamalla
alla olevan "Tietoinen suostumus haastatteluun osallistumisesta” -osan ja toimitatte sen
suljetussa kirjekuoressa tutkimuksen vastuuhenkilélle.

Tutkimukselle on saatu asianmukaiset tutkimusluvat. Tama aineiston keruu liittyy osana
Turun ammattikorkeakoulussa suorittamaani ylempaan ammattikorkeakoulututkintoon
kuuluvaan opinnaytteeseen. Opinnaytetytni ohjaaja on Raija Nurminen, Yliopettaja, Tu-
run amk/Terveysala. Gsm...

Annan mielellani lisatietoja haastattelusta tai soveltavaan tutkimukseen liittyvista asi-
oista.

Etukateen osallistumisestanne kiittaen

Maarit Mantyla

sh AMK, YAMK-opiskelija

Turun ammattikorkeakoulu/Sosiaali- ja terveysalan kehittdmisen ja johtamisen koulutus-
ohjelma

maarit.m.mantyla@students.turkuamk.fi
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Saatekirje - sydpakuntoutujat/laheiset
03.09.13

Arvoisa asiantuntija

Kohteliaimmin pyydan Teitd olemaan osa asiantuntijapaneelia, joka arvioi Turun Ammat-
tikorkeakoulussa (Turun AMK) suorittamaani ylemman ammattikorkeakoulututkinnon
opinnaytetydn "Sydpakuntoutuksen varhainen psykososiaalinen ja tiedollinen tuki seka
kohderyhman tavoitettavuus” -soveltavan tutkimuksen pohjalta tekem&éni mallia syopa-
kuntoutujan varhaisen psykososiaalisen ja tiedollisen tuen oikea-aikaisesta tavoittami-
sesta. Lopullinen mallinnus perustuu Kirjallisuuteen ja erityisesti Syépapotilaiden kuntou-
tustoiminnan tuloksellisuuden arviointi- projektista saatuihin tutkimustuloksiin sekéa asi-
antuntijapaneeleista saatuun informaatioon.

Osallistumisenne asiantuntijapaneeliin on erittdin tarkeda, koska toimivan mallinnuksen
avulla voimme kehittaé syopapotilaiden ensivaiheen kuntoutusta ja toimintaa entistéa pa-
remmaksi. Paneeli nauhoitetaan ja tutkimusraportissa saattaa olla lainauksia kaydysta
keskustelusta, mutta kuitenkin niin kirjoitettuna, ettei Teitd voida tunnistaa tekstista.
Haastattelunauhat eivat joudu kenenk&an ulkopuolisen kasiin, eikd haastattelukerto-
muksissa mainita Teidan nimeanne. Teilla on taysi oikeus keskeyttaa haastattelu ja kiel-
taa kayttamasta Teihin liittyvaa aineistoa, jos niin haluatte. Tutkimuksen tekija sailyttaa
tutkimuksen kayttdon saadut aineistot itsellaén ja havittaa ne tutkimuksen paatyttya.

Asiantuntijapaneelin keskustelu kestaa noin puolitoista tuntia. Asiantuntijapaneelin ja-
senet ovat syopakuntoutujia ja heidan laheisiaan. Suostumuksen asiantuntijapaneeliin
osallistumisesta vahvistatte allekirjoittamalla alla olevan "Tietoinen suostumus asian-
tuntijapaneeliin osallistumisesta” -osan ja toimitatte sen suljetussa kirjekuoressa yhdys-
henkildlle. Yhdyshenkilona toimii kuntoutuksen vastaava hoitaja Teija Kemppainen.

Tutkimukselle on saatu asianmukaiset tutkimusluvat. Tama aineiston keruu liittyy osana
Turun ammattikorkeakoulussa suorittamaani ylempaan ammattikorkeakoulututkintoon
kuuluvaan opinnaytteeseen. Opinnaytety6ni ohjaaja on Raija Nurminen, Yliopettaja, Tu-
run amk/Terveysala. Gsm ...

Annan mielellani lisatietoja asiantuntijapaneelitydskentelysta tai soveltavaan tutkimuk-
seen liittyvista asioista.

Etukateen osallistumisestanne kiittaen

Maarit Mantyla

sh AMK, YAMK-opiskelija

Turun ammattikorkeakoulu/Sosiaali- ja terveysalan kehittdmisen ja johtamisen koulutus-
ohjelma

maarit.m.mantyla@students.turkuamk_fi
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Saatekirje-syopakuntoutuksen ammattihenkil6t
07.03.14
Arvoisa asiantuntija

Kohteliaimmin pyydan Teitd olemaan osa asiantuntijapaneelia, joka arvioi Turun Ammat-
tikorkeakoulussa (Turun AMK) suorittamaani ylemméan ammattikorkeakoulututkinnon
opinnaytetydn "Sydpakuntoutuksen varhainen psykososiaalinen ja tiedollinen tuki seka
kohderyhman tavoitettavuus” -soveltavan tutkimuksen pohjalta tekem&éni mallia syopa-
kuntoutujan varhaisen psykososiaalisen ja tiedollisen tuen oikea-aikaisesta tavoittami-
sesta. Lopullinen mallinnus perustuu Kirjallisuuteen ja erityisesti Syépapotilaiden kuntou-
tustoiminnan tuloksellisuuden arviointi- projektista saatuihin tutkimustuloksiin seka asi-
antuntijapaneeleista saatuun informaatioon.

Osallistumisenne asiantuntijapaneeliin on erittdin tarkeda, koska toimivan mallinnuksen
avulla voimme kehittaé syopapotilaiden ensivaiheen kuntoutusta ja toimintaa entistéa pa-
remmaksi. Paneeli nauhoitetaan ja tutkimusraportissa saattaa olla lainauksia kaydysta
keskustelusta, mutta kuitenkin niin kirjoitettuna, ettei Teitd voida tunnistaa tekstista.
Haastattelunauhat eivat joudu kenenk&an ulkopuolisen kasiin, eikd haastattelukerto-
muksissa mainita Teidan nimeanne. Teilla on taysi oikeus keskeyttaa haastattelu ja kiel-
taa kayttamasta Teihin liittyvaa aineistoa, jos niin haluatte. Tutkimuksen tekija sailyttaa
tutkimuksen kayttdon saadut aineistot itsellaén ja havittaa ne tutkimuksen paatyttya.

Asiantuntijapaneelin keskustelu kestaa noin puolitoista tuntia. Asiantuntijapaneelin ja-
senet ovat syOpasairauksien ammattihenkilditd. Suostumuksen asiantuntijapaneeliin
osallistumisesta vahvistatte allekirjoittamalla alla olevan "Tietoinen suostumus asian-
tuntijapaneeliin osallistumisesta” -osan ja toimitatte sen suljetussa kirjekuoressa yhdys-
henkildlle. Yhdyshenkilona toimii kuntoutuksen vastaava hoitaja Teija Kemppainen.

Tutkimukselle on saatu asianmukaiset tutkimusluvat. Tama aineiston keruu liittyy osana
Turun ammattikorkeakoulussa suorittamaani ylempaan ammattikorkeakoulututkintoon
kuuluvaan opinnaytteeseen. Opinnaytety6ni ohjaaja on Raija Nurminen, Yliopettaja, Tu-
run amk/Terveysala. Gsm...

Annan mielellani lisatietoja asiantuntijapaneelitydskentelysta tai soveltavaan tutkimuk-
seen liittyvista asioista.

Etukateen osallistumisestanne kiittaen

Maarit Mantyla

sh AMK, YAMK-opiskelija

Turun ammattikorkeakoulu/Sosiaali- ja terveysalan kehittdmisen ja johtamisen koulutus-
ohjelma

maarit.m.mantyla@students.turkuamk_fi
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Suostumuslomake - asiantuntijat

SUOSTUMUS TUTKIMUKSEEN

Syopakuntoutuksen varhainen psykososiaalinen ja tiedollinen tuki seké kohderyhman
tavoitettavuus

Minua on pyydetty osallistumaan Syodpakuntoutuksen varhainen psykososiaalinen ja
tiedollinen tuki sek& kohderyhman tavoitettavuus -tutkimukseen osallistumalla asiantun-
tijahaastatteluun.

Olen saanut, lukenut ja ymmartanyt tutkimuksesta kertovan tiedotteen. Tiedotteesta olen

saanut riittdvan selvityksen tutkimuksesta ja sen yhteydessa suoritettavasta tietojen ke-

raamisestd, késittelysta ja luovuttamisesta. Tiedotteen sisaltdé on kerrottu minulle myos

suullisesti ja olen saanut riittavan vastauksen kaikkiin tutkimusta koskeviin kysymyksiini.

Tiedot minulle antoi
/I 120

Minulla on ollut riittdvasti aikaa harkita osallistumistani tutkimukseen.

Olen tietoinen siita, ettd tassa tutkimuksessa haastattelussa kerattavét tiedot kasitellaan
luottamuksellisina. Tutkimuksessa keréatyt tiedot ké&sitelladn siten, ettei henkilollisyyteni
selvittdminen ole mahdollista.

Olen tietoinen siitd, ettd tassd tutkimuksessa haastattelussa keréttavié tietoja kasitellaan
vastuullisen tutkijan tiloissa ja laitteissa. Aineisto séilytetdén tutkimusprosessin ajan asi-
anmukaisesti lukittuna seka tullaan havittdmaan raportoinnin jalkeen paperisilppurissa ja
poistamalla se tietokannoista.

Ymmarran, ettd osallistumiseni tahén tutkimukseen (haastatteluun) on taysin vapaaeh-
toista. Minulla on oikeus milloin tahansa tutkimuksen aikana ja syyta ilmoittamatta kes-
keyttad tutkimukseen (haastatteluun) osallistuminen.

Olen saanut riittavasti tietoa tutkimuksesta, ja siité tietoisena suostun
0 osallistumaan haastatteluun

O luovuttamaan vastaukseni tdimén tutkimuksen kayttoon.

Laittakaa rasti kaikkiin niihin ylla oleviin kohtiin, joihin annatte suostumuksenne

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Maarit Mantyla
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Allekirjoituksellani vahvistan osallistumiseni tahan tutkimukseen ja suostun vapaa-
ehtoisesti tutkittavaksi.

Allekirjoitus Paivays

Nimen selvennys

Suostumus vastaanotettu

Vastuullisen tutkijan tai nimetyn yhteyshenkilon allekirjoitus Paivays

Nimen selvennys

Alkuperdinen allekirjoitettu tutkittavan suostumus seka kopio tutkittavan tiedot-
teesta jaavat vastuullisen tutkijan (Maarit Mantylad) arkistoon. Tutkittavan tiedote
ja kopio allekirjoitetusta suostumuksesta annetaan tutkimukseen osallistuvalle.

Lisatietoa tutkimuksesta antaa:

Maarit Mantyla

sh AMK, sh YAMK opiskelija

Turun ammattikorkeakoulu/Sosiaali- ja terveysalan kehittdmisen ja johtamisen koulutus-
ohjelma

maarit.m.mantyla@students.turkuamk.fi
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Suostumuslomake - sy6pakuntoutujat/laheiset

SUOSTUMUS TUTKIMUKSEEN

Syopakuntoutuksen varhainen psykososiaalinen ja tiedollinen tuki seké kohderyhman
tavoitettavuus

Minua on pyydetty osallistumaan Syopakuntoutuksen varhainen psykososiaalinen ja
tiedollinen tuki seka kohderyhmaén tavoitettavuus -tutkimukseen osallistumalla asiantun-
tijapaneeliin.

Olen saanut, lukenut ja ymmartanyt tutkimuksesta kertovan tiedotteen. Tiedotteesta olen

saanut riittdvan selvityksen tutkimuksesta ja sen yhteydessa suoritettavasta tietojen ke-

réamisestd, késittelystd ja luovuttamisesta. Tiedotteen sisalté on kerrottu minulle myos

suullisesti ja olen saanut riittdvéan vastauksen kaikkiin tutkimusta koskeviin kysymyksiini.

Tiedot minulle antoi
/ 120

Minulla on ollut riittavasti aikaa harkita osallistumistani tutkimukseen.

Olen tietoinen siitd, etta tassd tutkimuksessa asiantuntijapaneelissa kerattavét tiedot kasi-
tell&&n luottamuksellisina. Tutkimuksessa keratyt tiedot kasitella&n siten, ettei henkil6lli-
syyteni selvittdminen ole mahdollista.

Olen tietoinen siitd, ettd tassa tutkimuksessa asiantuntijapaneelissa kerattavia tietoja ka-
sitelladn vastuullisen tutkijan tiloissa ja laitteissa. Aineisto sailytetddn tutkimusprosessin
ajan asianmukaisesti lukittuna seké tullaan havittaméan raportoinnin jalkeen paperisilp-
purissa ja poistamalla se tietokannoista.

Ymmarran, ettd osallistumiseni tdhan tutkimukseen (asiantuntijapaneeliin) on taysin va-
paaehtoista. Minulla on oikeus milloin tahansa tutkimuksen aikana ja syyta ilmoittamatta
keskeyttaa tutkimukseen (asiantuntijapaneeliin) osallistuminen.

Olen saanut riittavasti tietoa tutkimuksesta, ja siité tietoisena suostun
O osallistumaan asiantuntijapaneeliin

O luovuttamaan vastaukseni tdmén tutkimuksen kayttoon.

Laittakaa rasti kaikkiin niihin ylla oleviin kohtiin, joihin annatte suostumuksenne
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Allekirjoituksellani vahvistan osallistumiseni tahan tutkimukseen ja suostun vapaa-
ehtoisesti tutkittavaksi.

Allekirjoitus Paivays

Nimen selvennys

Suostumus vastaanotettu

Vastuullisen tutkijan tai nimetyn yhteyshenkilon allekirjoitus Paivays

Nimen selvennys

Alkuperdainen allekirjoitettu tutkittavan suostumus seka kopio tutkittavan tiedot-
teesta jaavat vastuullisen tutkijan (Maarit Mantyl&d) arkistoon. Tutkittavan tiedote
ja kopio allekirjoitetusta suostumuksesta annetaan tutkimukseen osallistuvalle.

Lisatietoa tutkimuksesta antaa:

Maarit Mantyla

sh AMK, sh YAMK opiskelija

Turun ammattikorkeakoulu/Sosiaali- ja terveysalan kehittdmisen ja johtamisen koulutus-
ohjelma

maarit.m.mantyla@students.turkuamk.fi
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Suostumuslomake — sydpakuntoutuksen ammattihenki-
|6t
SUOSTUMUS TUTKIMUKSEEN

Syopakuntoutuksen varhainen psykososiaalinen ja tiedollinen tuki seka kohderyhman
tavoitettavuus

Minua on pyydetty osallistumaan Syodpakuntoutuksen varhainen psykososiaalinen ja
tiedollinen tuki sek& kohderyhman tavoitettavuus -tutkimukseen osallistumalla asiantun-
tijapaneeliin.

Olen saanut, lukenut ja ymmartanyt tutkimuksesta kertovan tiedotteen. Tiedotteesta olen

saanut riittdvan selvityksen tutkimuksesta ja sen yhteydessa suoritettavasta tietojen ke-

raamisestd, késittelysta ja luovuttamisesta. Tiedotteen sisalté on kerrottu minulle myds

suullisesti ja olen saanut riittavan vastauksen kaikkiin tutkimusta koskeviin kysymyksiini.

Tiedot minulle antoi
/I 120

Minulla on ollut riittavasti aikaa harkita osallistumistani tutkimukseen.

Olen tietoinen siitd, ettd tassd tutkimuksessa asiantuntijapaneelissa kerattavét tiedot kasi-
telldan luottamuksellisina. Tutkimuksessa keratyt tiedot kasitelladn siten, ettei henkil6lli-
syyteni selvittdminen ole mahdollista.

Olen tietoinen siitd, ettd tassa tutkimuksessa asiantuntijapaneelissa kerattavia tietoja ka-
sitelldan vastuullisen tutkijan tiloissa ja laitteissa. Aineisto sdilytetdan tutkimusprosessin
ajan asianmukaisesti lukittuna seka tullaan h&vittdmaan raportoinnin jalkeen paperisilp-
purissa ja poistamalla se tietokannoista.

Ymmarran, ettd osallistumiseni tdhan tutkimukseen (asiantuntijapaneeliin) on taysin va-
paaehtoista. Minulla on oikeus milloin tahansa tutkimuksen aikana ja syyta ilmoittamatta
keskeyttad tutkimukseen (asiantuntijapaneeliin) osallistuminen.

Olen saanut riittavasti tietoa tutkimuksesta, ja siité tietoisena suostun
O osallistumaan asiantuntijapaneeliin

O luovuttamaan vastaukseni tdimén tutkimuksen kayttoon.

Laittakaa rasti kaikkiin niihin ylla oleviin kohtiin, joihin annatte suostumuksenne

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Maarit Mantyla
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Allekirjoituksellani vahvistan osallistumiseni tahan tutkimukseen ja suostun vapaa-
ehtoisesti tutkittavaksi.

Allekirjoitus Paivays

Nimen selvennys

Suostumus vastaanotettu

Vastuullisen tutkijan tai nimetyn yhteyshenkilon allekirjoitus Paivays

Nimen selvennys

Alkuperdinen allekirjoitettu tutkittavan suostumus seka kopio tutkittavan tiedot-
teesta jaavat vastuullisen tutkijan (Maarit Mantyl&d) arkistoon. Tutkittavan tiedote
ja kopio allekirjoitetusta suostumuksesta annetaan tutkimukseen osallistuvalle.

Lisatietoa tutkimuksesta antaa:

Maarit Mantyla

sh AMK, sh YAMK opiskelija

Turun ammattikorkeakoulu/Sosiaali- ja terveysalan kehittdmisen ja johtamisen koulutus-
ohjelma

maarit.m.mantyla@students.turkuamk.fi
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Haastattelurunko -asiantuntijat

Esitiedot

Ammatti/tyénkuva

Teemakysymykset

Teema 1)
Oikea-aikainen varhainen psykososiaalinen ja tiedollinen tuki

- Missa vaiheessa syopakuntoutuja tarvitsee tiedollista tukea?

- Missa vaiheessa syOpakuntoutujan laheinen tarvitsee tiedollista tukea?

- Missa vaiheessa syOpakuntoutuja tarvitsee psykososiaalista tukea?

- Missa vaiheessa syopakuntoutujan laheinen tarvitsee psykososiaalista tukea?

Teema 2)
Ohjautuminen psykososiaalisen ja tiedollisen tuen pariin

- Kenen tehtava on tarjota tiedollista tukea sytpéakuntoutujalle?

- Kenen tehtava on tarjota tiedollista tukea syépéakuntoutujan laheiselle?

- Kenen tehtava on tarjota psykososiaalista tukea sydpakuntoutujalle?

- Kenen tehtava on tarjota psykososiaalista tukea sydpakuntoutujan laheiselle?

- Minkalaisia keinoja néet sydpakuntoutujan tavoittamiseksi tukimuotojen piiriin?
- Minkalaisia keinoja naet sydpakuntoutujan laheisen tavoittamiseksi tukimuoto-
jen piiriin?

Teema 3)
¢ Minkalaisia kehittamisideoita Sinulla on tiedollisen ja psykososiaalisen varhai-
sen tuen mallin kehittamiseksi?
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Teemahaastattelun runko -syopakuntoutujat ja laheiset
Esitiedot
Sy6pékuntoutuja Laheinen

Kyseessa oleva syopa

Haastattelu

Teema 1)
Ohjautuminen psykososiaalisen ja tiedollisen tuen pariin

- Keneltd/ mista saitte tiedollista tukea?

- Keneltd/ mista saitte psykososiaalista tukea?

- Missa vaiheessa saitte tiedollista tukea?

- Missa vaiheessa saitte psykososiaalista tukea?

- Mihin olitte tyytyvainen suhteessa saamaanne tiedolliseen tukeen?

- Mihin olitte tyytyvainen suhteessa saamaanne psykososiaaliseen tukeen?

- Mihin ette ollut tyytyvainen suhteessa saamaanne tiedolliseen tukeen?

- Mihin ette ollut tyytyvainen suhteessa saamaanne psykososiaaliseen tukeen?

Teema 2)
Oikea-aikainen varhainen psykososiaalinen ja tiedollinen tuki

- Keneltd/ misté olisitte toivoneet saavanne tiedollista tukea?

- Keneltd/ mista olisitte toivoneet saavanne psykososiaaalista tukea?

- Missa vaiheessa tiedollista tukea tarvitaan?

- Missa vaiheessa psykososiaalista tukea tarvitaan?

- Minkalaisia ehdotuksia teilld on, miten tiedollinen tuki parhaiten tavoittaisi syo-
paan sairastuneen?

- Minkalaisia ehdotuksia teilld on, miten psykososiaalinen tuki parhaiten tavoit-
taisi sybpaéan sairastuneen?

- Minkalaisia ehdotuksia teilld on, miten tiedollinen tuki parhaiten tavoittaisi sy6-
paan sairastuneen laheisen?

- Minkalaisia ehdotuksia teilld on, miten psykososiaalinen tuki parhaiten tavoit-
taisi sybpaéan sairastuneen laheisen?

Teema 3)
Millaisia kehittdmisideoita teilld on tiedollisen ja psykososiaalisen varhaisen tuen mallin
kehittAmiseksi?
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Teemahaastattelun runko -sydpakuntoutuksen ammatti-
henkil6t

Esitiedot

Ammatti/tydnkuva

Teemakysymykset

Teema 1)
Oikea-aikainen varhainen psykososiaalinen ja tiedollinen tuki

Missa vaiheessa syopéakuntoutuja tarvitsee tiedollista tukea?

Missé vaiheessa syopakuntoutujan l&heinen tarvitsee tiedollista tukea?

Missa vaiheessa sydpakuntoutuja tarvitsee psykososiaalista tukea?

Missa vaiheessa sydpakuntoutujan laheinen tarvitsee psykososiaalista tukea?

Teema 2)
Ohjautuminen psykososiaalisen ja tiedollisen tuen pariin

- Kenen tehtava on tarjota tiedollista tukea sytpéakuntoutujalle?

- Kenen tehtava on tarjota tiedollista tukea sytpéakuntoutujan laheiselle?

- Kenen tehtava on tarjota psykososiaalista tukea sydpakuntoutujalle?

- Kenen tehtava on tarjota psykososiaalista tukea sydopakuntoutujan laheiselle?

- Minkalaisia keinoja naet sydpakuntoutujan tavoittamiseksi tukimuotojen piiriin?
- Minkélaisia keinoja naet syopakuntoutujan laheisen tavoittamiseksi tukimuoto-
jen piiriin?

Teema 3)
e Minkalaisia kehittdmisideoita Sinulla on tiedollisen ja psykososiaalisen varhai-
sen tuen mallin kehittamiseksi?
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Ote analysoinnista. Ammattilaisasiantuntijoiden paneeli, teemat 1 ja 2.

ALKUPERAINEN

ILMAISU

ALALUOKKA

YLALUOKKA

-on hyoddyllista, ettd tietoa annetaan joka vaiheessa,
jopa samaa tietoa.

- koko hoitopolun ajan ja jalkeenkin

-jo siin& vaiheessa kun ei ole diagnosoitu, ainakin aika-
taulun osalta ja kuka kertoo ja mita sitten tapahtuu.

-mulle kans moni soittaa, ettd mita ma teen, kun on to-
dennut kyhmyn rinnassa. Tosi hyva, etta pystyy vahan
etukateen kertomaan miten hoitopolku etenee

-etta olis jo ennen diagnoosia joku paikka mihin soittaa,
neuvontapuhelin

-kun ollaan niita tutkimuksia tekemassé ja epéillaan, ettéa
on syopéa

- koko ajan ja varmaan sitten kun tutkitaan. Joku ahdis-
tuu niin, etta kaivaa sen (tiedon) jostakin. Ettd semmoi-
nen joku rajattukin soittoaika, sekin jo helpottaa, kun tie-
taa.

- kun diagnoosi tiedetaan, niin istutaan alas ja laakari ja
hoitaja on siind kertomassa

-heti ja tietty koko matkan ajan

-parin paivan paasta diagnoosista vois palata ja hakee
sita tietoa ammatti-ihmiselta

-kylla sité tarvii koko matkan ajan. On tarve kerrata aina
uudestaan.

Jo ennen diagnoosia,
tutkimusvaiheessa.

Diagnoosivaiheessa.

Koko hoitopolun ajan.

Hoitojen paatyttya.

Kertominen tutkimusten aika-
taulusta ja hoitopolun etenemi-
sesté jo varhaisessa vaiheessa.

Tiedon ja tuen antaminen poti-
laalle puhelimitse.

Pysahtyminen syopadiagnoo-
sin, hoitojen etenemisen ja sen
merkityksen &arelle.

Jo annetun tiedon kertaaminen
myb6hemmissé vaiheissa.

Potilaan tuen tarpeen huomioi-
minen.

Tuen tarjoamisen ajan-
kohta.

SyOpéén sairastuneen
psykososiaalinen ja tie-
dollinen tuki.

-se on potilaasta kiinni mita ne haluaa

-on sellasia potilaita, jotka ei halua ollenkaan kertoa
omaiselle

- kysytaan tietenkin potilaalta haluaako omaisen mu-
kaan, etté olisiko se hyva, etté olisi kahdet korvat kuule-
massa

- sanon, ettd pyyda se omainen tuomaan, niin nakee
missé kayt. Ettei ole mik&an peikko

-omaiset voi joskus jaada vahan ulkopuolelle

- jos puoliso mukana, otan hanet sitten mukaan ja kysyn
vointia ja miten on mennyt. Tulee se kokemus siita, etta
hén kéay samalla tavalla sairautta lapi puolison mukana

- voitais kertoo sille puolisolle mita nyt tulee olemaan,
vaikka vasymysta ja haluttomuutta ja pahoinvointia, niin
ei tarvi sitten kotona ihmetella

-ettei se puoliso siel kotona ole laiska tai ei halua

Laheisen huomioiminen vas-
taanotolla.

Suositellaan potilaalle l&heisen
mukaan ottamista vastaan-
otolle.

Léheisen informoiminen hoito-
prosessista ja hoitojen mahdolli-
sista vaikutuksista.

Kirjallisen aineiston antaminen.

Laheisten saama psy-
kososiaalinen ja tiedol-
linen tuki
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-makin otan taméan monta kertaa puheeks
-ja on eri asia, ettd ammattilainen kertoo kuin etta potilas

- annan naita esitteita

-hoitavan yksikon tehtava (tarjota psykososiaalista ja tie-
dollista tukea)...tarkeda lahtea liikenteeseen ettd mihin
sa voit soittaa ja ettd saa lapun kateen, etta tietda aina
mista saa tukea

- kylla se on se hoitava yksikko ja ensitietopaivat
- hoitava yksikk®

-ja kolmannen sektorin ammattilaiset pystyy vastaa-
maan ja antamaan. Hoitovastuu tietysti hoitavalla ta-
holla.

- kootaan nama vertaiset yhteen ja siella olis asiantuntija
mukana. Ryhméohjaus.

- hoitavan yksikdn tehtava (tarjota psykososiaalista ja
tiedollista tukea)...tarkeaa lahtea liikenteeseen ettd mi-
hin sa voit soittaa ja ettad saa lapun kateen, etta tietda
aina mista saa tukea

- sairaalasta kasin voitaisiin ohjata tammdseen tilaisuu-
teen tai kurssiin, niilla on siella tieto.

-markkinointi, etta tda kuuluu sun hoitoon, etté osallistu-
minen on itsestaan selvyys

-yhteisty6ta pitdis mun mielesta kehittéa

- internetin kehittdminen pitéisi ottaa aika vakavasti, etté
ohjautuisivat suositelluille sivuille

-ensitiedossa saa kokemuksen muista, hahmottaa milla-
sia ihmisia on, mutta jotkut haluu nopeasti jotain, niin sit-
ten ne olisi varmaan tallaiset internetpohjaiset (tietoka-
navat)

Hoitava yksikk®
Ensitietopaivat

Kolmas sektori

Ryhmaé&ohjaus

Yhteystietolappu kateen

Ohjaus sairaalasta kasin

Tapa ohjata tukimuotojen pariin

Yhteistyd sairaalan ja kolman-
nen sektorin valilla

Internetpohjaisten tietokanavien
kehittdminen

Tukea antava taho

Keinot
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