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taa ymmarrettavasti sairastavan elamanlaatuun. Elaméanlaatu on subjektiivinen kokemus, joka ja-
otellaan fyysiseen-, psyykkiseen- ja sosiaaliseen osa-alueeseen. Aiheen valintaan vaikuttivat mo-
lempien kiinnostus aihetta kohtaan ja saimme yhteistybkumppaniksemme Suomen sy6papotilaat
Ry:n.

Tutkimuksemme tarkoituksena oli kuvailla haimasydpaa sairastavan eldmanlaatua hanen itsensa
kokemana. Tavoitteenamme oli valmiin tyon kautta tukea niita, jotka tulevaisuudessa sairastuvat
haimasyopaan, silla he voivat saada tasta tutkimuksesta vertaistukea. Myos opinnaytetydomme yh-
teistydkumppanin on mahdollista hyodyntaa tekemaé@mme tutkimusta heidan omassa tyossaan.
Yhteistyokumppani voi antaa muille sairastuneille tukea ja tietoa tutkimuksemme avulla. Tavoit-
teenamme oli myds oppia itse ymmartdmaan vakavasti sairaiden kokemuksia ja tuntemuksia, seka
yhdistaa haastateltavan kokemukset tutkittuun teoriatietoon. Lisaksi yhtena tavoitteenamme oli hai-
masyopasairaiden hoidon kehittdminen niin, etta hoidossa kiinnitettaisiin enemman huomiota hei-
dan eldméanlaatuunsa.

Tietoperusta muodostui aiheeseemme liittyvista kirjoista, aiemmin tehdyista tutkimuksista seka vai-
toskirjoista. Tutkimus toteutettiin kvalitatiivisen tutkimuksen menetelmalla, teemahaastattelulla,
silla sen avuin paasimme mahdollisimman hyvin tarkoitukseemme ja tavoitteisimme. Teemahaas-
tattelulla saimme kattavan aineiston ja haastattelu toteutettiin kasvotusten haastateltavan kotona.
Haastattelu oli keskustelunomainen, jonka tukena oli ennalta laadittu teemahaastattelurunko. Ai-
neisto analysoitiin sisallonanalyysilla.

Tutkimuksen mukaan sy6pa on vaikuttanut elamanlaatuun sen eri osa-alueilla osittain negatiivisesti
ja osittain positiivisesti. Sairauden vuoksi likuntakyky heikentyi, eika kotitoita jaksanut tehda nor-
maalisti. Kutina ennen leikkausta ja erilaiset hoitovalineet sairaalassa ollessa aiheuttivat unetto-
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Pancreatic cancer is one of the most notorious cancers. Both the severity of the disease and poor
prognosis affect the quality of patient’s life. Our interest concerning this topic was the main reason
for choosing it as a research theme. We cooperated with Association of Cancer Patients in Finland.

The main objective was to describe the quality of life in patient with pancreatic cancer based on his
own experiences. We investigated the effects of the disease for patient’s physical, psychological
and social life. We aimed to support those patients who suffer pancreatic cancer in the future by
providing them peer support. Our partner in cooperation may take advantage of the results of our
thesis. We also wanted to develop our understanding of the experiences and feelings of severely
ill patients. Furthermore, we aimed to develop the treatment of the patients with pancreatic cancer
in such a way that more attention would be payed to the quality of life in all its aspects.

Theoretical background was based on the books and studies related to our thesis topic. Research
was carried out using qualitative research method, i.e. theme interview, since it appeared to be the
most appropriate way to reach the research aims. The face-to-face interview was performed at
interviewee’s home and we managed to get an extensive material from it. The interview was a usual
conversation-like situation even though we had a pre-prepared outline of the interview with us. The
material was analysed by content analysis.

Our research revealed that pancreatic cancer has influenced part negatively and part positively for
patient’s life quality in its various areas. Patient’s ability to move began to decline and there ap-
peared to be more difficulties to do normal household-work. ltching before surgery and different
instruments for treatment during the stay in the hospital caused insomnia and fatigue. Eating habits
changed especially concerning the size of the meal and particular foodstuffs that did not taste an-
ymore. Patient suffered from nausea and vomiting after the surgery. These things have weakened
the quality of the patient’s life during the different phases of the disease. Family relations and other
friendships have become closer than earlier which have had a positive influence over the social life
quality. Patient’s own zest for life and the professional skills of the health care workers have also
had a positive influence.

Special attention needs to be paid for the quality of life in question of nursing. As an example, it is
important to provide guidance on nutrition and eating in order to avoid the patient to be left alone
with problems. A peer support group may be useful for some patients and it is essential to tell about
the existence of such groups. The results of this study can later be utilized alongside the nursing
of a cancer patient. Further research would be needed to investigate the life quality of relatives of
patient with pancreatic cancer.

Keywords: pancreatic cancer, quality of life, physical, interview, patient
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JOHDANTO

Elamanlaatu on usein subjektiivinen kokemus ja jokainen maarittelee sen itse. Jokaisen ihmisen
maaritelma on erilainen, silla kokemukset ja kiinnostuksen kohteet ovat erilaisia. Syopaa sairasta-
van kokema eldmanlaatu voi olla taysin erilainen ja han voi maaritella elaméanlaadun erilain kuin
joku sellainen, jolla ei ole sairautta. (Hendry & McViittie 2004. Ferrans & Powers 1985.) Vakava ja
huonoennusteinen sairaus vaikuttaa ymmarrettavasti haimasyopaa sairastavan kokemuksiin
omasta elamanlaadustaan. Elamanlaatu kasittaa fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen osa-alueen.
(Hendry & McViittie 2004. Ferrans & Powers 1985.)

Haimasy6pa on yksi pahamaineisimmista syovista. Sen osuus kaikista Suomessa diagnosoiduista
syovista on noin 3,6%. Haimasyopé todetaan usein silloin, kun on jo lian my6haista aloittaa paran-
tavat hoidot. Yleensa sydpa on diagnosointivaineessa ehtinyt jo metastasoitua eli lahettaa eta-
pesakkeita eri puolille kehoa. Viisivuotisennuste eli ennuste sille, kuinka monta sairastunutta elaa
viela viiden vuoden kuluttua diagnoosin saamisesta, on vain 2-4%. (Farkkila, Isoniemi, Kaukinen &
Puolakkainen 2013, viitattu 29.3.2017; Joensuu, Roberts, Kellokumpu-Lehtinen, Jyrkkid, Kouri &
Teppo 2013, viitattu 29.3.2017.)

Opinnaytetydssamme tutkimme haimasyopaa sairastavan kokemuksia hanen elamanlaadustaan.
Aiheen valintaan vaikutti oma mielenkiintomme sy6pasairauksiin ja aiemmat harjoittelukokemuk-
semme. Syopaa sairastavan elamanlaatuun liittyva opinnaytetydaihe 16ytyi Oulun ammattikorkea-
koulun opinnaytetyopankista. Yhteistyokumppaniksi valikoitui Suomen Sy6péapotilaat Ry ja erityi-
sesti sen alla toimiva haimasyopaverkosto.

Tutkimuksemme tarkoituksena oli kuvailla haimasyopaa sairastavan elamanlaatua hanen itsensa
kokemana. Tavoitteenamme oli valmiin tyon kautta tukea niita, jotka tulevaisuudessa sairastuvat
haimasyopaan, silla he voivat saada tasta tutkimuksesta vertaistukea. Myos opinnaytetydomme yh-
teistydkumppanin on mahdollista hyodyntaa tekemaé@mme tutkimusta heidan omassa tyossaan.
Yhteistydkumppani voi antaa muille sairastuneille tukea ja tietoa tutkimuksemme avulla. Tavoit-
teenamme oli myds oppia itse ymmartdmaan vakavasti sairaiden kokemuksia ja tuntemuksia, seka
yhdistaa haastateltavan kokemukset tutkittuun teoriatietoon. Lisaksi yhtena tavoitteenamme oli hai-
masyopasairaiden hoidon kehittdminen niin, etta hoidossa kiinnitettaisiin enemman huomiota hei-

dan elamanlaatuunsa.



Opinnaytetydbmme on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus. Kvalitatiivinen tutkimusote on tassa
perusteltua, sillé kerasimme haastateltavilta tietoa heidan henkildkohtaisista kokemuksistaan. Vas-
tauksia haimme sairastavan fyysiseen-, psyykkiseen- ja sosiaaliseen elaméanlaatuun. Tiedonkeruu-

menetelméana kaytimme teemahaastattelua ja tulokset analysoitiin sisallon analyysilla.



1 HAIMASYOPAA SAIRASTAVAN ELAMANLAATU

1.1 Haimasyopaa sairastava

HaimasyOpaa sairastavien osuus Suomessa syopaa sairastavista on vain 3,6 %. Yleensa sairas-
tunut on 60-80 —vuotias ja sairaus on harvinainen alle 45-vuotiailla. Haimasyovan yleisin muoto on
haiman duktaali adenokarsinooma, joita on 80% haimasydvista. Valitettavasti tdma syopa on huo-
noennusteisin maha-suolikanavan sydvista. Huono ennuste johtuu syovan myohaisesta havaitse-
misesta ja diagnosoinnista seka vaikeasti toteutettavasta kirurgisesta hoidosta. Yleensa syopa on
ehtinyt jo lahettaa etapesakkeita eli metastasoitua, kun diagnoosi tehdaan. (Farkkila ym. 2013,
viitattu 29.3.2017; Joensuu ym. 2013, viitattu 29.3.2017.)

Haimasydvan syntyyn vaikuttavat moninaiset asiat ja suorien syy-seuraus -suhteiden maarittami-
nen on vaikeaa. Riskitekijoita on kartoitettu kuitenkin jonkin verran. Noin 25-30 %:lla sairastumisen
taustalla on tupakointi. Muita riskitekijoita sairastumiseen ovat kolesteroli- ja rasvapitoinen ruoka-
valio, kirroosi ja krooninen haimatulehdus. Sairastumisen taustalla on usien myds perimé ja esi-
merkiksi perinnéllinen haimatulehdus. Osasyyna haimasy6paan voivat olla myds vastapuhjennut
[I-tyypin diabetes tai ympariston karsinogeenit. (Farkkila ym. 2013, viitattu 29.3.2017; Joensuu ym.
2013, viitattu 29.3.2017.)

HaimasyOpaa sairastavan oireet ovat usein epaspesifeja ja jaavat sen vuoksi huomioimatta (Fark-
kild ym. 2013, viitattu 29.3.2017). Tavallisimpia oireita ovat laihtuminen, ylavatsakipu, selkakipu ja
ikterus eli keltaisuus (Joensuu ym. 2013, viitattu 29.3.2017). Sairastunut voi lisaksi karsia vasy-
myksesta, oksentelusta, ripulista, ummetuksesta ja kuumeesta. Haimasyopa voi alkaa oireilemaan
myos esimerkiksi akuuttina haimatulehduksena, ylamahan verenvuotona tai neuropsykiatrisina oi-
reina. Naista oireista vasta kipu, laihtuminen ja ikterus johtavat yleensa diagnoosiin. (Farkkila ym.
2013, viitattu 29.3.2017.)

HaimasyOpaéa sairastavan diagnoosin tekemiseksi kiinnitetaan huomiota erityisesti kliinisiin oirei-
siin. Liséksi sairastuneelle tehdaan erilaisia laboratorio- ja kuvantamistutkimuksia. (Farkkila ym.
2013, viitattu 29.3.2017.) Tarkeimpia kuvantamistutkimuksia ovat kaikututkimus eli ultradanitutki-

mus, kaikuendoskopia eli ultradaniendoskopia, tietokonetomografia ja magneettikuvaus.



Laboratoriotutkimuksissa haimasyopaa sairastavalla ei 10ydy tyypillisid merkkiaineita sairaudes-
taan, mutta yhtena asiana veresta seurataan seerumin hiilihydraattiantigeenia. Kohonnut arvo voi
viitata haimasyo6van ohella my6s muihin suolistoalueen kasvaimiin. Laboratoriokokeista seurataan
kuitenkin myds mahdollista anemiaa, hypoalbuminemiaa ja hyytymistekijéiden vajausta. (Farkkila
ym. 2013, viitattu 29.3.2017.)

Haimasyo6paa sairastavan hoidot ovat aika rajalliset. Leikkaus on ainoa haimasyopéasairaan paran-
tava hoito, mutta se on kuitenkin monimutkainen ja vaikea prosessi, eika leikkauskaan aina voi
parantaa. Radikaalileikkaus eli perusteellinen poistoleikkaus on mahdollista vain 10-15%:ssa hai-
man duktaalisissa adenokarsinoomissa eli rauhaskudoksesta pintasolukosta alkunsa saaneissa
pahanlaatuisissa kasvaimissa. Muissa haimasyopamuodoissa leikkausmahdollisuudet ovat suu-
remmat. Vasta-aiheina radikaalileikkaukselle ovat yleensa etapesakkeet tai kasvaimen tukkiutumi-
nen ymparoiviin kudoksiin ja verisuoniin. (Joensuu ym. 2013, viitattu 29.3.2017.) Sairastuneet,
joille tehdaan radikaalileikkaus, saavat yleensa litannaishoitona solunsalpaajia. Liitannaishoito li-
saa tutkitusti sairastavan elinaikaa. Radikaalileikkauksen litanndishoitona kaytetaan jonkin verran
kemoséadehoitoa. Hoitoa voidaan antaa ennen ja jalkeen leikkauksen. (Joensuu ym. 2013, viitattu
29.3.2017.)

Jos haimasydpa uusiutuu leikkauksen jalkeen, siirrytaan palliatiivisiin eli oireita lievittaviin hoitotoi-
miin. Naitd ovat muun muassa leikkaushoito, kivun hoito, haiman vajaatoiminnan hoito haimaent-
syymivalmisteilla tai diabeteslaakkeilla seka potilaan psyykkinen tukeminen. (Farkkila ym. 2013,
viitattu 29.3.2017.) Palliatiivisella leikkaushoidolla tarkoitetaan erilaisia ohitusleikkauksia ja katet-
rointeja. Haimasydpaa sairastavan elamaa helpottaakseen tehdaan sappiteiden ohitusleikkauksia,
stenttauksia eli aukioloputkia tai katetrointeja. (Joensuu ym. 2013, viitattu 29.3.2017.) Suurinta
osaa haimasyovista ei kuitenkaan voida edes yrittaa poistaa leikkauksella. Naissa tapauksissa voi-
daan yrittda sade- tai solunsalpaajahoitoa. Tulokset naista hoidoista ovat kuitenkin heikkoja. (Jo-
ensuu ym. 2013, viitattu 29.3.2017.)

Viisivuotisennuste eli ennuste sille, kuinka monta sairastunutta elda viela viiden vuoden kuluttua
diagnoosista, on vain 2-4%. Jos haimasyopa saadaan kirurgisesti poistettua kokonaan, on ennuste
ymmarrettavasti parempi. Hyvaan ennusteeseen vaikuttaa lisaksi tuumorin koko, negatiiviset
imusolmukkeet, vahainen verenvuoto leikkauksessa ja kokenut kirurgi. Talloin 5-vuotiselossaolo-
osuus voi vaihdella 4-30% valilla. (Hockerstedt, Farkkild, Kivilaakso & Pikkarainen 2007. 642.)



1.2  Elamanlaatu

Elaméanlaatukasitteen maarittdminen on usein haastavaa. Usein puhutaan hyvasta tai huonosta
eldmanlaadusta, vaikka todellisuudessa kyse on monimutkaisemmasta asiasta. Elamanlaatu on
subjektiivinen kokemus ja jokainen maarittelee sen itse. Jokaisen inmisen méaaritelma on erilainen,
silla kokemukset ja kiinnostuksen kohteet ovat erilaisia. (Hendry & McViittie 2004. Ferrans & Po-
wers 1985.)

Elaméanlaatu on monien asioiden summa ja sita tulee tarkastella fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen
osa-alueen kautta (Hendry & McViittie 2004). Elamanlaatua kasitteena kaytetaan paljon myos ter-
veydenhuollossa, silla fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen toimintakyky ovat terveydenhuollon toi-
minnan peruslahtokohtia. Eldmanlaatua voi ndiden ulottuvuuksien kautta mitata erilaisin keinoin ja
nain arvioida esimerkiksi hoidon vaikuttavuutta, kannattavuutta tai tehokkuutta. (Kukkonen 2005.
105. Viitattu 16.1.2018.) Kipu on tila, joka vaikuttaa elamanlaatuun sen jokaisella osa-alueella, niin
myo0s fyysisella osa-alueella kuin psyykkisella ja sosiaalisellakin osa-alueilla (Lehti 2000; Kipuviesti
1/2009).

1.21  Fyysinen elamanlaatu

Fyysiseen hyvinvointiin ja elamanlaatuun liittyy muun muassa kyky liikkua, riittava ravinto, kommu-
nikointikyky seka puhtaus ja hygienia. Sydpaan sairastumisen fyysiset vaikutukset ovat moninaisia.
Eniten sairastavien eldmanlaatuun vaikuttaa ruokahaluttomuus, pahoinvointi, limakalvojen kuivu-
minen ja rikkoutuminen seka erilaiset kivut. (Lehti 2000; Kipuviesti 1/2009. 10. Viitattu 28.3.2017.)

Hyva fyysinen kunto vaikuttaa hyvaan fyysiseen elamanlaatuun positiivisesti, kun taas fyysinen
kipu horjuttaa sita (Aalto, Aro & Teperi 1999. 2. Viitattu 28.3.2017). Fyysinen kunto yleensa hei-
kentyy sairauden ja sen hoitojen myo6ta. Sairastavan liikuntakyky voi rajoittua huomattavasti ja han
saattaa tuntea itsensa vasyneeksi ja masentuneeksi. Fyysinen mindkuva my6s muuttuu ja sairas-
tava joutuu sopeutumaan uuteen ulkomuotoonsa. Nain fyysinen toimintakyky vaikuttaa elaméanlaa-
dun kokemukseen ja muihin elamanlaadun osa-alueisiin. (Lehti 2000; Kipuviesti 1/2009. 10. Viitattu
28.3.2017.)

10



1.2.2 Psyykkinen elamanlaatu

Hyvalla psyykkisella elamanlaadulla tarkoitetaan muun muassa positiivista mielialaa ja kognitiivista
toimintakykya. Psyykkinen hyvinvointi ja tiedonkasittelyn toimivuus esimerkiksi muistin toiminta

edistavat hyvaa psyykkista elamanlaatua. (Aalto ym. 1999. 2. Viitattu 28.3.2017.)

Psyykkiseen elaméanlaatuun vaikuttaa runsas tunteiden kirjo, jota sydpasairas kay tilanteessaan
lapi. Tunteet voivat vaihdella esimerkiksi pelon, syyllisyyden, avuttomuuden, kuoleman pelon ja
toivon valilla. Sairauteen liittyy karsimyksen tunteita, jotka laskevat ymmarrettavasti elamanlaatua.
Epavarmuus voi saada sairastavan lannistumaan ja luopumaan tulevaisuuden suunnitelmista. Syo-
paa sairastavat kohtaavat usein myds masennusta, joka vaikuttaa heidan elamanlaatuunsa koko-
naisvaltaisesti. Sairastava kaipaa psyykkista tukea ja toivoa yllapitavaa kommunikaatiota. (Kuup-
pelomaki 2000. 129-157.) Psyykkisen elamanlaadun kokeminen nivoutuu yhteen fyysisen elaman-
laadun kanssa, silla esimerkiksi ulkonakd ja kipu vaikuttavat myos tahan elamanlaadun osa-aluee-
seen (Lehti 2000; Kipuviesti 1/2009. 10. Viitattu 28.3.2017).

1.2.3 Sosiaalinen elimanlaatu

Sosiaalinen elamanlaatu muodostuu hyvéksi erilaisista sosiaalisista kanssakaymisista, ihmissuh-
teista ja yhteisdllisista suhteista, oman identiteetin sailyttamisesté ja omasta vapaa-ajasta. Lisaksi
esimerkiksi tydelaman suoriutumisesta ja onnistumisista, kotitdista ja harrastuksista on erityisen
tarked hydty hyvan sosiaalisen eldmanlaadun muodostumiselle. (Aalto ym. 1999. 2. Viitattu
28.3.2017.)

Sosiaaliset suhteet vahenevat usein sydvan puhjettua. Lahiverkostosta karsiutuvat pois ne, jotka
kokevat tilanteen pelottavaksi ja ahdistavaksi. Syopaa sairastava voi kokea itsensa tulleen hyla-
tyksi, hanen asemansa perheessa ja sosiaalisissa suhteissa voi muuttua ja han voi tulla riippuvai-
semmaksi muista. Muiden ihmisten kannustava, ymmartava ja kunnioittava suhtautuminen on tar-

keaa sairastavan selviytymisen ja tyytyvaisyyden kannalta. (Kuuppelonmaki 2000. 159-188.)
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2 TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Tutkimuksemme tarkoituksena oli kuvailla haimasyopaa sairastavan elamanlaatua hanen itsensa
kokemana. Tavoitteenamme oli valmiin tyon kautta tukea niita, jotka tulevaisuudessa sairastuvat
haimasyopaan, silla he voivat saada tasta tutkimuksesta vertaistukea. Myos opinnaytetydomme yh-
teistyokumppanin on mahdollista hyodyntaa tekemaamme tutkimusta heidéan omassa tyossaan.
Yhteistyokumppani voi antaa muille sairastuneille tukea ja tietoa tutkimuksemme avulla. Tavoit-
teenamme oli myds oppia itse ymmartamaan vakavasti sairaiden kokemuksia ja tuntemuksia seka
yhdistaa haastateltavan kokemukset tutkittuun teoriatietoon. Lisaksi yhtena tavoitteenamme oli hai-
masyopasairaiden hoidon kehittdminen niin, etta hoidossa kiinnitettaisiin enemman huomiota hei-

dan elamanlaatuunsa.

Tutkimustehtavat:
1 Millaiseksi haimasyOpaa sairastava kokee fyysisen eldmanlaatunsa?
2. Millaiseksi haimasy0paa sairastava kokee psyykkisen elamanlaatunsa?

3.Millaiseksi haimasydpaa sairastava kokee sosiaalisen elamanlaatunsa?
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3 TUTKIMUSMETODOLOGIA

Kvalitatiivisen tutkimuksen tavoitteena on paasta tutkimaan kohdetta tai haastateltavaa mahdolli-
simman kokonaisvaltaisesti. Lisaksi pyritaan loytamaan ja paljastamaan erityisesti tosiasioita, eika
vain todentaa jo olemassa olevia vaittamia. Kvalitatiivisella tutkimuksella pyritadn myos kuvaamaan
todellista elamaa, jonka taustalla on ajatus moninaisesta todellisuudesta. (Paunonen & Vehvilai-
nen-Julkunen 1997. 39-40.)

Kvalitatiivinen tutkimusote tukee tavoitteitamme ja tarkoituksiamme erinomaisesti, joten kaytimme
tutkimuksessamme sita. Kvalitatiivisuus oli tutkimuksessamme perusteltua, sillé kerasimme haima-
syopaa sairastavalta hanen henkilokohtaisia kokemuksiaan sairaudesta. Teemahaastattelumme
mahdollisti avoimen keskustelun ilman tarkkarajaisia kysymyksia tai vastausvaihtoehtoja. An-
noimme haastateltavalle tarkentavia kysymyksia asioista, joista haluaisimme tietdd enemman.
Koska tutkimuksemme oli kvalitatiivinen, saimme haastateltavalta yksityiskohtaisempia vastauksia

ja kokemuksia.

3.1 Tutkimuksen kohdejoukko ja tutkittavien valinta

Tutkittavien valintaan vaikuttavat monet eri asiat. Toisinaan haastateltavia hakiessa saattaa olla
hankalaa valita useiden halukkaiden joukosta ne, ketka kaikki voidaan ottaa tutkimuksen haastat-
teluun. Laadullisen tutkimuksen tarkoituksena on kuvata ilmio mahdollisimman moninaisena, joten
haastateltavien valintaan vaikuttaa heidan oma halukkuus ja kykenevaisyys haastatteluun. (Pau-
nonen & Vehvildinen-Julkunen 1997. 216.)

Tutkimuksen kohdejoukkona oli haimasyopaa sairastavat. Yhteistyokumppaninamme toimi Suo-
men Syopapotilaat Ry ja haastateltavia haimme yhdistyksen kautta. Haastateltavan l0ytamiseksi
kaytimme apuna yhdistyksen Facebookin haimasyopa -verkostoa. Ryhma on aika pieni ja tavoi-
timme talla vain pienen osan sairastuneista ja mahdollisesti haastatteluun suostuvista. Ryhman
yllapitéja julkaisi ryhmassa laatimamme ilmoituksen (liite 3), jolla haimme haastateltavia. Haasta-
teltavien valinta perustui heidan omaan vapaaehtoisuuteensa. Ryhman jasenet saivat iimoittautua

haastatteluun, jos kokivat sen kiinnostavaksi. Tutkimukseemme tarvitsimme vahintdan yhden
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haastateltavan. Tavoitteenamme oli kuitenkin saada 2-3 haastateltavaa. Haimasydpaa sairastavat
ovat usein huonokuntoisia, eivatka sen vuoksi jaksa valttamatta osallistua tutkimuksiin. Muutama
haastatteluvaihtoehto saatiin, joista lopulta yksi osallistui haastatteluun. Hanen kokemuksensa ovat

subjektiivisia, eivatka siten yleistettavissa koko ryhmaan.

3.2 Tutkimusmenetelma

Tutkimusmenetelmana kaytimme teemahaastattelua, silla se oli paras keino saada tutkimustehta-
viimme ratkaisut ja mahdollisimman taydelliset vastaukset. (Paunonen & Vehvilainen-Julkunen
1997. 43). Teemahaastattelu ei edennyt tarkkojen, yksityiskohtaisten tai valmiiksi muotoiltujen ky-
symysten kautta, vaan ennalta suunnitelluiden teemojen pohjalta. Teemahaastattelun teemat eli
aihepiirit loimme aiempien tutkimusten ja aihepiiriin tutustumisen pohjalta. Haastattelu eteni jous-
tavasti ilman tarkkaa etenemisreittia. (Hirsjarvi & Hurme 2001, 47-48, 66; Eskola & Suoranta 2000,
86-87.)

Teemahaastattelun kysymykset koskivat fyysista, psyykkista ja sosiaalista elamanlaatua. Kysy-
mykset muotoutuivat sen mukaan, mita fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen eldmanlaatu tarkoitta-
vat. Naytimme valmiin teemahaastattelurungon ohjaaville opettajillemme seka yhteistydkumppanil-
lemme ennen haastattelun toteuttamista ja kysyimme heidan mielipiteensa haastattelurungon toi-
mivuudesta. Esitestausta emme voineet suorittaa, silld saimme vain yhden haastateltavan ja var-
sinainen haastattelu tehtiin hénen kanssaan. Haastattelurunko oli toimiva eika haastattelun aikana

ilmennyt ongelmia. Teemahaastattelurunko on opinnaytetyon liitteena. (Liite 1.)

3.3  Aineiston keruun toteuttaminen

Aineiston keruun lahtokohtana oli tutkimusaineiston hankinta tutkimustehtavien avuin. Suoritimme
aineistonkeruun perinteisella laadullisen tutkimuksen menetelmalla, haastattelulla. Haastattelussa
tutkija ja haastateltava keskustelevat tutkimusaiheeseen liittyen, riippuen haastattelutyypist,
enemman tai vahemman jarjestelmallisesti tai laveasti. Tutkimuksen haastattelulla oli selkea paa-

maara, tutkimustehtavien suorittaminen. (Hirsjarvi & Hurme 2001. 34, 42.)
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Kun haastateltava ilmoitti kinnostuksensa tutkimukseen, pyrimme jarjestdmaan haastattelun mah-
dollisimman pian. Nopea haastattelun toteutus oli tarkeaa, silld haimasyopaa sairastavan tilanne
voi muuttua suuntaan tai toiseen hyvin nopeasti. Olimme haastateltavan kanssa puhelinyhteydessa
ja sovimme haastatteluajan. Haastattelu toteutettiin lokakuussa 2018, heti kahden viikon kuluttua

haastattelijan iimoittaessa suostumuksensa haastatteluun.

Tutkimuksen aineisto kerattiin mahdollisimman luonnollisessa ymparistossa, joka mahdollisti aidot
ja rehelliset vastaukset haastateltavalta. Jos haastattelua ei jostain syysta olisi pystynyt toteuttaa
luonnollisessa ymparistdssa, se olisi tehty esimerkiksi tietokoneella mahdollisimman reaaliaikai-
sessa yhteydessa haastateltavaan. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2014.) Haastattelu oli tarkoitus
toteuttaa syopaa sairastavan jaksamisen ja asuinpaikan mukaan joko kasvotusten, puhelimitse,
Skypessa eli internetin valityksella reaaliaikaisessa video- ja/tai keskusteluyhteydessa tai sahko-
postin valityksella.

Haastateltava asui kohtuullisen matkan paassa, joten haastattelu toteutettin hanen kotonaan.
Haastateltava oli myds itse sitd mieltd, ettd haastattelun suorittaminen hanen luonaan on paras
vaihtoehto. Ymparist6 oli rauhallinen ja haastateltavalle tuttu. Paikalla oli haastateltava, kaksi haas-
tattelijaa ja haastateltavan puoliso. Istuimme haastateltavan kanssa olohuoneessa ja puoliso teki
omia askareitaan keittion puolella, kuitenkin vélilld osallistuen keskusteluun kertoen omia koke-

muksiaan.

Haastateltava oli avoin ja han oli haastattelutilanteessa rento, joka vaikutti merkittavasti haastatte-
lun kulkuun kaikkien osapuolten kannalta. Ennen haastattelua kerroimme haastateltavalle, etta han
voi kertoa asioista yksityiskohtaisesti ja kertoa esimerkiksi aiheisiin liittyvia tarinoita, jos haluaa ja
mieleen muistuu. Keskustelu sujui hyvin luontevasti. Haastattelu aanitettiin ja litteroitiin myohem-
min sanasta sanaan. Meilla haastateltavilla oli mukana teemahaastattelurunko, jota kaytimme kes-
kustelun ohjaamiseen. Teemoihin liittyen esitimme my6s muutamia lisakysymyksia, joihin haasta-
teltava vastasi mielellaan. Osallistuimme molemmat haastatteluun aktiivisesti, vuorotellen ollen

tarkkailijana tai haastattelijana. Haastattelun vuorottelu vaihteli tutkimustehtavien mukaan.
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3.4 Sisallonanalyysi

Sisallonanalyysi on laadullisen tutkimuksen osa, jossa tarkastellaan saatuja aineistoja. Saadusta
aineistosta kerataan vastaukset, jotka liittyvat tutkimustehtaviin. Analyysisséa tulee olla kaikki, mita
tutkimustehtavisté on saatu irti. On kuitenkin muistettava rajaus - aineistosta [dytyva materiaali,
joka ei suoraan liity tutkimustehtaviin, on jatettdva analyysista pois. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 91-
92.) Tama tarkoittaa sita, etta etsimme aineistoista kohdat, jotka vastasivat meidan tutkimustehta-
viimme. Kun haastateltava kertoi meille jotain muuta, jatettiin kyseinen aineisto pois analyysista.
Myos puolison kertomat asiat jatettiin pois analyysista.

Ennen analyysin aloittamista, litteroimme eli auki kirjoitimme kaikki saadut vastaukset sana tarkasti.
Litteroinnin jalkeen aineistoa lahdetaan joko luokittelemaan, teemoittamaan tai tyypittelemaan.
(Tuomi & Sarajarvi 2009. 92-93.) Kaytimme aineistomme kasittelyssa erityisesti teemoittelua, silla
siind painotetaan sita, mitd kustakin teemasta eli tutkimustehtavasta on sanottu. Lukumaarilla ei
ollut valia. Jasentely on helppoa valmiiden aihepiirien vuoksi, koska aineisto on keratty teemahaas-
tattelulla. (Tuomi & Sarajarvi 2009. 93.) Tassa tutkimuksessa aineisto teemoitettiin fyysisen, psyyk-

kisen ja sosiaalisen elamanlaadun mukaan.

Analyysimme muoto on deduktiivinen ja teoriaohjaava. Aikaisempi tieto ja teoriapohja auttoi ja oh-
jasi meita analyysissa. Tutkimuksemme teoreettisessa osassa oli kerrottu jo valmiiksi, mihin kate-
gorioihin aineisto jaoteltiin. Tietoperustassa kasittelimme aihetta yleiselld tasolla ja haastatteluiden

avulla ndimme tasta iimiosta yksittaisen tapauksen. (Tuomi & Sarajarvi 2009. 95-100.)

Sisallonanalyysilla saimme jarjestettya aineiston johtopaatoksia varten. Pelkka sisallon luokittelu ei
kuitenkaan riittanyt vaan lopullisessa tyossa on mukana my0s johtopaatoksia. Lopullisessa rapor-
tissamme kuvaamme sisaltoa sanallisesti, kayttaen suoria lainauksia ja tuloksista tehtavia johto-
paatoksia.
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TAULUKKO 1. Kategorisointi fyysisestd eldménlaadusta

Pelkistetyt ilmaukset Alakategoria Ylakategoria Paakategoria
-Tunsi etta ei ole riskissa Voimattomuus Elamanlaatua Fyysinen elaman-
kunnossa heikentavat teki- | laatu
jat
-Heikko olo :
-Kotityot eivat sujuneet
-Yha voimat aiempaa vahai-
semmat
-Voimakas kutina, joka ei Nukkumisvaikeu-

antanut nukkua

-Hetken hyva olo ja kutina
alkoi uudelleen

-Sairaalassa hoitovalineet
estivat kyljelleen nukkumi-
sen

-Selka puutui ja hairitsi le-
poa

-Taytyi pyytaa unildéke

det ja kutina

-Uloste oli kumimaista

-Leikkauksen jalkeen meni
kaksi viikkoa, ennen kuin
vatsa toimi

-Virtsa oli punaisenruskeaa

Eritysongelmat

-Leikkauksen jalkeen piti
opetella miten sy6daan ja
minka verran

-Sdin varovasti
-Oli ruokaohjeet

-Tunsin, etta oon syonyt lii-
kaa, ja sitten tuli oksennus

-Kaikki tuli ulos

Ruokahalun muu-
tokset ja oksentelu

-Sangysta nouseminen oli
mahdottomuus

Sairaalaympariston
puutteet

17




-Sangyssa ei ollut mitdan
apuvalineita

-Hermo jai jotenkin puristuk- | Odottamattomat

siin muutokset

-Katta paleli hirveasti

-Kotiin tulo oli mieluisa vaih- | Lyhyet sairaalajak- | Elamanlaatua

toehto sot, kotona vietetty | parantavat teki-
aika jat

-Sanoin, etta lahden kotiin
-Kotona kaikki meni hyvin

-Sairaalassa aika kului lehtia
lukien

-En tuntenut mitaan kipua

-Oli hyvat kipuldkkeet

Kivuttomuus

-Aivan hyvin pystyin huoleh-
timaan itsestani

Kyky huolehtia it-
sesta
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TAULUKKO 2. Kategorisointi psyykkisesta eldménlaadusta

Pelkistetyt ilmaukset Alakategoria Ylakategoria | Paakategoria
- Luotin [a@kehoitoon Luottamus hoitoi- | Elamanlaatua | Psyykkinen
. o _ hin parantavat teki- | elamanlaatu
- En muista kapinoineeni jét
-Laakarit ammattitaitoisia ja koulut-
tautuneita
-Aattelin, ettéd on viela elinpaivia Usko
-Jumala on suonu niin
-Elaman halut oli Positiivinen
. o . asenne
-En jotenki niin raskaasti ottanu
-Pienta luopumista
-Sairas on sairas
-Sehan sittoo pettiin
-Aivan luonnollinen asia
-Ei kanti paata vaivata Riittava tiedon
_ o _ saanti
-Vihkonen, mita sitten leikkauk-
sen jalakeen ensimmaisella viikolla,
toisella viikolla, kolomannella viikolla
saa syya ja pystyy teha
-Valilla pelottaa Pelko Elaméanlaatua

-SyOpahan on salakavala

-Sy6pa on taka-alalla, vaikka onkin
poistettu

-Milloin pomppaa uudelleen

-Ehka pikkusen jannittany kontrollit

heikentavat te-
kijat
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TAULUKKO 3. Kategorisointi sosiaalisesta eldménlaadusta

Pelkistetyt iimaukset

Alakategoria

Ylakategoria

- Puoliso on saattanut valvoa
enemman

- Kaikki lapset tuli kaymaan

Perheen tuki

-Veivat puut pannuhuonee-
seen

-Ystavat kavivat katsomassa
-Ollut positiivinen vaikutus
-Valit [ahentyneet

-Ystavat ovat tukeneet

Ystavat tukena

-Ei ketaan tuttua haima-
syopaa sairastanutta

-Muut oli vieraita

-Puoliso oli yhteydessa sa-
maa sy0paa sairastaneeseen
naiseen

Vertaistuki

-Vaikka hoitajat vaihtu, niin
ne oli ammattitaitoisia

-Ei mennyt sormi suuhun
-Kylla ne oli ajantasalla

-Kertoivat hoidoista tarpeeksi

Hoitohenkilokunnan vaikutus

Sosiaalinen elamanlaatu
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4 TULOKSET

41 Vastaajan taustatiedot

Haastateltava oli 78-vuotias mies. Hanelle oli diagnosoitu haimasyopa vuosi ja yhdeksan kuukautta

ennen haastattelua. Ennen haimasyopaan sairastumista han oli ollut perusterve.

Haastateltavan haimasyopaa on hoidettu leikkauksella ja sytostaateilla. Han paasi leikkaukseen
pian diagnoosin jalkeen - noin kuukauden sisaan. Leikkauksessa poistettiin pala haimaa, pohju-
kaissuoli ja hieman mahalaukkua. Sytostaattihoidot aloitettiin noin kolmen kuukauden kuluttua leik-
kauksesta. Sytostaattihoidot jatkuivat viiden kuukauden ajan sisaltden yhteensa 25 hoitokertaa.
Nailld nakymin sydpa on saatu hallintaan ja haastateltavan kontrollitkin ovat jo vahaisia - vain veri-

kokeita.

4.2 HaimasyOpaa sairastavan fyysinen elamanlaatu

Sairastamisen myota haastateltavan fyysinen toimintakyky laski ja han koki itsensa voimattomaksi.
Jo ennen sydvan diagnosoimista han huomasi, ettei téiden teko onnistunut samalla tavalla kuin
aikaisemmin. Han kuvaili, etté olo oli heikko ja voimaton. Nyt viela hoitojen loputtuakin han tuntee,

etta fyysiset voimavarat ovat vahaisemmat kuin ennen sairastumista.

“Pari kuukautta ennemmin oli syksy ja mie kattelin tuosa portailla, ettd on nuita
tybhommia, sité ja sité tekemétta, mutta ei ollu jotenki semmosta virkeytta.”

Sairaus toi mukanaan myos unettomuutta. Valvottuja 6ita aiheutti erityisesti kutina, johon ei mitkaan
kotikonstitkaan auttaneet. Kutina johtui bilirubiinin kertymisesta iholle, silla sappitiet olivat tukkeu-
tuneet. Kutina hellitti vasta leikkauksen jalkeen. Sairaalassa taas valvottivat erilaiset tutkimus- ja
hoitovalineet, joiden vuoksi haastateltava ei voinut nukkua kuin selallaan. Nukkuminen oli sen ver-

ran vaikeaa, etta han pyysi ja sai unilaaketta.
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“‘Semmonen voimakas kutina ja se ei sitte antanu kunnolla nukkua. Etta yritettiin
omaaki konstia, etté hierottiin hyvésti ja sitten naisten tukkaharjalla vejettiin seleké
oikeen ja kéet ja rinnat ja kaikki néin, ja hieno kesédpéita ja pitkkimatolle nukku-
maan. Kaikki tuntu hyvélta, mutta se ei kestdny ku kymmenen minuuttia se hyva

olo, niin se kutina alako uuestaa.”

Kipuja haastateltava ei hyvan laakityksen vuoksi kokenut. Kipuja ei ollut sairauden alkuvaiheessa,

eika edes leikkauksen jalkeen. Kivut eivat laskeneet elamanlaatua.

“Leikkauksen jélékeen oli niin voimakkaat laékkeet, ettd mie en tuntenu mittaa ki-

pua. Ja ténne ku tulin, niin tasté véhennettiin. Ettd en miné oo tuntenu mittaa.”

Ensimmaiset oireet ennen syopadiagnoosia liittyivat erittamiseen. Ulosteen laatu muuttui kumi-
maiseksi. Erityisesti huolta heratti punertavan ruskea virtsa, jonka vuoksi haastateltava sitten lah-
tikin 1aakariin. Leikkauksen jalkeen vatsa toimi huonosti, eika ulostetta tullut pariin viikkoon ollen-
kaan. Leikkauksessa vatsalaukusta leikattiin pala pois, mika toi mukanaan omat ongelmansa. Ruo-
kailun jalkeen ilmeni oksentelua, varsinkin jos oli sydnyt vahan likaa. Ruokailuun piti kiinnittaa
aiempaa enemman huomiota. Ruokailuun liittyen haastateltava sai kirjalliset ohjeet. Mikaan ruoka-

aine sinalleen ei ollut kielletty, mutta kaikkia ruokia ei enaa tehnyt samanlailla mieli kuin aiemmin.

“Kaurapuurua on syéty kymmenié vuosia, mutta siind kaurapuuron kohallaki kévi
kerran niin, etté viimesié lusikkoja soin, nii tuntu, ettd miksi tdmé on niin vasten-
mielistd. Ja ku mie sen olin saanu syétya, niin muutaman sekunnin p&ésté se tuli

ku tykin putkesta kaikki lautaselle.”

Haastateltava on saanut syovasta huolimatta viettaa suurimman osan ajasta kotona. Pisin sairaa-
lajakso oli leikkauksen jalkeen ja se kesti noin 10 paivaa. Sairaalassa olo ei ollut haastateltavalle
vastenmielista. Han sai aikansa kulumaan kohtalaisen hyvin lehtia lukemalla ja kaveleskelemalla.
Pienia ongelmia ilmeni muun muassa istumaan nousemisessa. Sangyssa ei ollut mitaan, mista
ottaa tukea ylos noustessa, eika haastateltava leikkauksen jalkeen kyennyt vain pomppaamaan
istualleen. Han joutuikin aina pyytamaan apua nousemiseen ja kaantymisiin. Han paasi pian kui-

tenkin kotiin, mika oli mieluisa vaihtoehto. Kotona han koki parjaavansa hyvin.
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“Mie oon sillon kaks péivéé ennemmin sanonu hoitajille ja tuota, ettd miné Idhden

kotiin.“

‘Minun pités peukalolla nousta itte, siis néin jotenki pompata ylos, siitd séngysta.
Se oli mahottommuus. Minun piti aina tahtoa apua, ettd miten mind paéasen. Ku

olis ollu joku kdysi taikka rengas, misté vettda ylos ittensé - nii ei mittaa.”

Sairastamisen myota tuli myos joitakin odottamattomia muutoksia. Haastateltava kertoi yhtena esi-
merkkina sen, etta leikkauksen aikana kaden hermot olivat jotenkin puristuksissa. Tasta seurasi
se, etta pikkurilli ja nimeton tuntuivat aina kylmilta Iampimista hanskoista huolimatta. Tama hieman

rajoitti ulkoilua.

“Etta vaikka oli kuinka l&mmin ja ku mie tulin, nii tuntu, ettd mie jaépussista nostan

kéen.”

Haastateltavan kyky huolehtia itsesté sailyi koko sairauden ajan. Han pystyi itse pukeutumaan ja

peseytymaan. Hanen ei tarvinnut olla toisten hoidettavana, mika paransi hanen eldmanlaatuansa.
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Parantavat Lyhyet sairaalajaksot,
tekijat kotona vietetty aika
Kyky huolehtia itsesta

Nukkumisvaikeudet ja
kutina

Fyysinen
elamanlaatu

Oksentelu, ruokahalun
muutokset

Heikentavat |
tekijat

Voimattomuus

Sairaalaympariston
puutteet

Odottamattomat muutokset

KUVIO 1. Fyysiseen elédménlaatuun vaikuttavat tekijét

4.3 HaimasyOpaa sairastavan psyykkinen elaméanlaatu

Haastateltava luotti alusta asti hoitoihin ja Iadkareihin. Han luotti, etta hoito on laadukasta ja laakarit
tietavat, mita ovat tekemassa. Han ei alkanut miettimaan asioita liikaa itse. Han luotti, ettd hoito
auttaa ja se kantoi hanta l&pi sairastamisen. Tietoa han sai mielestaan riittavasti. Han tiesi, mita
oltiin tekemassa ja miksi. Lisaksi han sai ohjeita siita, miten leikkauksen jalkeen tulee toimia. Haas-

tateltava ei kokenut tarkeaksi etsimalla etsia lisatietoa sairaudesta.

“Ei kanti X:n niin péété vaivata, etté laakérit on ne, jotka on siihen koulunsa kéy-

neet ja ne kylla tietéda”

“Miné oon nii palio luottanu kyllé l&é&kehoitoon ja tuolla tavalla. Ettd en miné kovin

palio sité ittidni vaivannu silla.”
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Vaikka haastateltava luotti [adketieteeseen ja hoitoihin, tunsi han valilla pelkoa. Esimerkiksi ennen
leikkausta han kertoi hieman pelanneensa. Pelko elaa edelleen aina vahan taka-alalla, sillé syopa
voi uusiutua, esimerkiksi kontrolleissa kaynti on tdman vuoksi hieman jannittanyt. Pelko ei kuiten-

kaan hallitse elamaa, eika sydvan uusimisriski pyori mielessa elamaa rajoittavasti.

‘Ettd se on pikkusen niinku taka-alalla semmonen, etté vaikka se on poistettu,
onko se todellisuudessa?”

“Sybpéhén on salakavala.”

Sairastuminen vakavaan sairauteen sai haastateltavan pohtimaan hieman elaméaéansé ja sen kul-
kua. Han pysyi kuitenkin positiivisena ja luottaivaisena, etta hanen eldmansa ei ole viela ohi. Haas-
tattelussa han kertoi, etta elamisen halut hanella olivat. Muutenkin haastattelussa kavi ilmi, etta
hanen asenteensa sairauteen oli koko ajan positiivinen. Liséksi han luotti Jumalaan ja siihen, etta

Jumala on suonut, etta elama viela jatkuu.

“‘Kylld mie aattelin néin, ettéd X:lla on vielé elinpéivid. Ettd Jumala on suonu, etta

mie aattelin, ettd ei miun eldma téhén. Kyllé mulla elémén halut oli.”

Luottamus
hoitoihin

Riittava
tiedonsaanti

Parantavat tekijat |

Psyykkinen
elamanlaatu Positiivinen
asenne
Heikentavat tekijat s Pelko

KUVIO 2. Psyykkiseen eléménlaatuun vaikuttavat tekijat
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4.4 HaimasyOpaa sairastavan sosiaalinen elaméanlaatu

Haastateltavan puoliso ja lapset ovat olleet sairastuneen mukana koko matkan ajan. Lapset jarjes-
telivat niin, etta paasivat katsomaan isdansa. Puoliso kulki mukana sairaalassa ja huolehti muuten-
kin sairastuneen asioista. Vaikka haastateltava itse suhtautui hoitoihin luottaivaisesti, oli omaisilla

paljon huolta. Sairaus kaiken kaikkiaan yhdisti perhetta.

“Puoliso on voinu valavua siiné sairaudesa enempi enté ku mie.”

Myos suhde ystaviin laheni sairauden myota. Tuttavat ja ystavat kavivat vierailuilla ja muistivat
sairastunutta. Konkreettistakin apua heilta saatiin sairaalajakson aikana — naapuri huolehti talon
lammityksesta.

“‘Ne kédvi mua kattomassa taéla ja, ettd miten se potilas jaksaa.”

Haastateltava ei tuntenut ketaan toista, joka olisi sairastanut samaa syopaéa. Sairaalassakin kaikki
olivat aivan vieraita. Hoitohenkilokunta ei ehdottanut vertaistukea, eika haastateltava itse sellaista
edes huomannut ajatella. Puoliso oli kuullut tuttavilta jostakin toisesta haimasyopaéa sairastavasta,
johon he sitten ottivat yhteytta. Tama toinen haimasyopaan sairastunut kertoi mielelldédn omasta

tilanteestansa ja jakoi kokemuksiaan.

“Se nainen, jolta puoliso sitte kyseli aina, joka oli leikattu muutama kuukautta en-

nenkd mie ja oli samanlainen.

Hoitohenkilokunnasta ja 1aakareista haastateltavalla ei ollut mitdén negatiivista sanottavaa. Han
koki, etta 1aakarit ja hoitajat olivat ammattitaitoisia ja ajan tasalla. Hanta kuunneltiin ja hoidettiin
hyvin. Muuta kehitettavaa haastateltava ei huomaa kuin asentojen vaihdossa avustamisen. Selka
puutui pitkasta makaamisesta, eika han itse kyennyt vuoteessa asentoaan vaihtamaan.

“Vaikka ne hoitajat vaihtu, ne oli ammattitaitoisia ihmisié, etté tuota ei menny sormi

suuhun. “
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Perheen ja ystavien
tuki

Parantavat tekijat
Hoitohenkilokunnan
Sosiaalinen ammattitaito
elamanlaatu

He|kentavat tekuat Vertaistuen puute

KUVIO 3. Sosiaaliseen eldménlaatuun vaikuttavat tekijét
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5 JOHTOPAATOKSET JA TULOSTEN TARKASTELU

5.1  Fyysinen elamanlaatu

1. Sairauden myota syopaa sairastavan likuntakyky on heikentynyt. Viela nytkin han kokee, etta
voimat eivat ole ennallaan. Kotitoiden tekoon ei ole riittanyt voimia samalla tavalla kuin aiemmin.
Voimattomuus ihmetytti haastateltavaa jo ennen diagnoosin saamista. Fyysiseen jaksamiseen vai-
kutti muun muassa alhainen hemoglobiini ja raskaat hoidot. Fyysisen kunnon heikkeneminen vai-
kuttaa eldamanlaatuun negatiivisesti ja se voi vaikuttaa myos psyykkiseen ja sosiaaliseen jaksami-
seen. On tarkedd ymmartaa ja hyvaksya mihin omat voimat riittaa ja saada tilalle vaihtoehtoisia
askareita seka ohjeita ammattilaisilta. Raskaiden hoitojen jalkeen fyysinen kunto voi olla pitkaankin

alentunut.

2. Riittava lepo ja uni ovat lahtokohta kaikelle hyvinvoinnille. Haastateltava karsi nukkumisvaikeuk-
sista sairauden eri aikoina. Ennen leikkausta vaivasi kutina, joka valvotti Gisin. Kutinan syyna oli
bilirubiinin leviaminen iholle sappiteiden tukkeutumisen seurauksena. Valtava kutina jatkui ja val-
votti leikkaukseen asti. Sairaalassa letkut ja johdot rajoittivat nukkuma-asentoa niin, etta ainoas-
taan selalleen nukkuminen oli mahdollista. Selka puutui ja kipeytyi passiivisesta asennosta ja nuk-
kuminen oli vaikeaa. On tarkeaa, ettd nukkuma-asentoa pystytaan vaihtamaan. Lisaksi oireita tulee
lievittaa niin, etta niiden kanssa pystyy olemaan. Vasyneena sairastunut on myos psyykkisesti her-

kill, jolloin elamanlaatu karsii huomattavasti.

3. Haastateltavan kivunhoito oli ollut niin hyvaa, ettei han ollut tuntenut kipua missaan vaiheessa.
Kivun vaikutus fyysiseen elamanlaatuun ja hyvinvointiin on yksi merkittdvimmista asioista ja siihen
tulee kiinnittaa erityista huomiota. Hyvan kivunhoidon ansioista sairastuneen elamanlaatu ei karsi-
nyt. Haastateltavamme kivunhoito on oikein esimerkillista - tallaiseen pitaisi pyrkia kaikkien mui-
denkin sairastuneiden kohdalla. Hoitohenkilokunnan kuuntelemisen ja ymmartamisen taito koros-
tuvat tassa, silla heillda on suuri vaikutus siind, kuinka hyvin kipu saadaan hallintaan ja poistettua.

4. Haastateltava kertoi, ettd ruokatottumuksia piti hieman muuttaa sairastumisen vuoksi. Esimer-

kiksi totuttu aamupala, kaurapuuro, ei endé sairauden aikana maistunut, vaan se tuli oksennuksena

ulos. Tilalle taytyi kokeilla jotain uutta. Myds annoskoon kanssa oli ongelmia ja usein tuli sy6tya
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liian suuria annoksia. Leikkauksen jalkeen mahalaukku ei kyennyt kasittelemaan suuria annoksia,
vaan ne tulivat oksennuksena ulos. Ruokahaluttomuus ja pahoinvointi liittyvat olennaisena osana
fyysiseen eldmanlaatuun. Jotta turhilta ongelmilta saastytaan, tulee haimasydpaa sairastavaa oh-
jeistaa. Tassakin tapauksessa olisi ollut tarkeaa antaa ohjeita annoskokoihin liittyen, kun osa ma-
halaukkua oli poistettu. Ruokahalun puute vaikuttaa fyysiseen jaksamiseen ja toipumiseen. Lisaksi
jatkuva oksentelu voi eristaa sairastavaa muista ihmisista. Haimasyopa voi tuoda mukanaan myds
muita erittdmiseen liittyvia ongelmia. Haastattelussa tuli ilmi muun muassa virtsan varin ja ulosteen

laadun muutokset. Nama aiheuttivat huolta ennen diagnoosin saamista.

5. Vakava sairaus vaatii useita sairaalakaynteja ja pitkia sairaalajaksoja. Sairaalajaksot ovat har-
voin toivottuja ja mieluisia. Haastateltava toivoi kotiin paasya ja pyysikin sita hoitajilta ennen kotiu-
tuspaatosta. Kotiin paasy oli mieluisa vaihtoehto ja han koki parjaavansa siella hyvin. Sairaalassa
olokin sujui kohtalaisesti ja aika kului lehtia lukien. Yhtena ongelmana oli kuitenkin sangysta nou-
seminen. Se oli lahes mahdotonta. Haastateltavan taytyi yrittda nousta peukalon varaan nojaten,
kun letkuja oli joka puolella. Katossa ei ollut rengasta tai koytta, josta olisi voinut nostaa itsensa
ylés. Sangyn vieressa rullilla oleva apupdyta lahti monta kertaa alta, kun sita yritti kayttdé apuna
ylés noustessa. Hoitoympaéristolla on suuri merkitys kykyyn liikkua ja toimia itsenaisesti. Jos hoito-
ymparistdssa on jotain puutteita, se vaikuttaa negatiivisesti eldmanlaatuun. Esimerkiksi tassa ta-
pauksessa, joutui sairastava pyytdmaan aina apua sangysta nousemiseen. Hoitajien tulisi tehda

likkumisesta helppoa ja esteetonta. Pienilla teoilla voidaan vaikuttaa elamanlaatuun positiivisesti.

6.Itsestad huolehtiminen sairaana ollessa ei aina ole itsestaan selvyys. Haastateltava pystyi kuiten-
kin itse huolehtimaan hygieniastaan ja pukeutumisestaan. Monet haimasydpapotilaat saattavat kui-
tenkin olla niin huonossa kunnossa, etta eivat itse pysty huolehtimaan naista asioista. Hoitohenki-
lokunnan tulee talloin huolehtia riittavasta puhtaudesta ja hygieniasta. Ulkonako ja mindkuva ovat

jokaisella tarkeita ja positiivinen suhtautuminen niihin lisda hyvinvointia.

Olemme vertailleet naita tutkimustuloksiamme, muihin samankaltaisiin tutkimuksiin. Haimasyopaa
sairastavien elamanlaatua on tutkittu hyvin vahan, joten vertailuun otimme tutkimuksia, jotka kasit-
telivat mita tahansa syopaa sairastavan henkilon elamanlaatua. Nina Utriaisen tekemassa tutki-
muksessa nousi esille hyvin samankaltaisia tuloksia kuin meidan tutkimuksessamme. Fyysista ela-
manlaatua heikensivét erityisesti vasymys, unettomuus, hoitojen sivuvaikutukset ja erilaiset oireet.
Fyysista eldmanlaatua taas paransi kyky huolehtia itsestdan ja hyva hoitosuhde. (Utriainen, N.

2015.) My6s Aarnion ja Kiilin teoksesta I6ysimme paljon yhtéalaisyyksia. Esimerkiksi pahoinvoinnilla
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ja uupumuksella oli heidankin mukaan elamanlaatua heikentava vaikutus. Kivun suhteen tulok-
semme kuitenkin poikkesivat. Aarnio ja Kiili ovat maininneet tydssaan yhtena elaméanlaatua hei-
kentavana tekijana kivun. Meidan tutkimuksessamme kipuja ei ollut, vaan kivuttomuus paransi ela-
manlaatua. (Aarnio & Kiili. 2015.)

5.2 Psyykkinen elamanlaatu

1. Haastattelussa toistui useaan kertaan se, etta haastateltava luotti hoitoihin ja laaketieteeseen.
Han koki olevansa hyvissa kasissa. Toivo ja luottamus lisasivat hanen elamanlaatuaan ja pitivat
hanet positiivisena. Haastateltava koki, etta han on saanut riittavasti tietoa sairaudesta ja hoidoista.
Onkin tarkeaa, etta sairastuneiden tiedontarve selvitetaan ja heille kerrotaan tarvittava maara sai-
raudesta ja hoidoista. On kuitenkin muistettava, etta jotkut ahdistuvat valtavasta tietomaarasta ja

toiset taas tarvitsevat kaiken mahdollisen tiedon.

2. SyOpéasairaan tunteet sairauden erivaiheissa ovat vaihdelleet paljon. Han on halunnut luottaa
ladkehoitoon ja hoitotoimiin, pelannyt pahinta seka jannittanyt tuloksia. Negatiiviset tunteet ja pelko
vaikuttavat psyykkiseen eldmanlaatuun heikentavasti. Haastattelussa kavi ilmi, ettd pelko elaa
taka-alalla vield senkin jalkeen, kun sydpa on saatu pois. Salakavalan taudin varjo on mukana
elamassa vuosienkin paasta. On tarkead, etta haastateltava pystyy kaikesta huolimatta eldmaan
tavallista elamaa, pelko ei rajoita hanta. Sydpaa sairastavan kuunteleminen, ymmartdminen ja toi-
voa yllapitava kommunikointi vaikuttavat positiivisesti psyykkiseen hyvinvointiin. On tarkeaa, etta
hoitohenkildkunta huomaa, jos potilasta pelottaa. Asia kannattaa aina ottaa puheeksi ja osoittaa

sairastuneelle, etta hanté ei jateta yksin tunteiden ja ajatusten kanssa.

3. Elamanhalu ja toivo terveydesta vaikuttivat ja vaikuttavat positiivisesti elamanlaatuun. Tutkimuk-
sessamme selvisi, etta niiden avuin on sairauden aikana osannut hyvaksya eri tilanteet ja ottaa
vastaan se, mita annetaan. Lisaksi haastateltavan usko lisasi hanen elamanlaatuaan. Luottamus
Jumalan hyvaan tahtoon kantoi hanta lapi rankkojen hoitojen. Han pysyi positiivisena, eikd menet-
tanyt elamanhaluaan. Usein haimasyopapotilaiden ennuste on kuitenkin niin huono, etta usko pa-

ranemiseen voi olla olematon ja tulevaisuus harmaa.

30



Haastateltavamme psyykkinen elaméanlaatu oli hyva. Aiemmin tehdyissa tutkimuksissa puhutaan
paljon psyykkista eldmanlaatua heikentavista tekijoista, kuten masennuksesta ja syyllisyydesta.
Meidan haastattelussa tammadisia tuntemuksia ei tullut iimi. Haastateltavamme psyykkista elaméan-
laatua heikensi huomattavasti vain pelko. Pelko ja huoli tulivat esille myds Utriaisen seka Aarnion
ja Kiilin tutkimuksissa. Utriaisen mukaan psyykkista eldamanlaatua paransivat muun muassa sai-
rauden hyvaksyminen ja uskonto. Myds Aarnio ja Kiili tuovat esille uskonnon positiivisen vaikutuk-
sen eldmanlaatuun. Naihin tuloksiin voimme tydmme kautta samaistua. (Utriainen. 2015; Aarnio ja
Kiili. 2015.)

5.3 Sosiaalinen elaméanlaatu

1.Sy0paa sairastavan laheiset ihmissuhteet; puoliso, lapset, lastenlapset seka ystavat, ovat olleet
merkittavassa roolissa sairauden eri vaiheissa. Puolison antama tuki vuorokaudenajoista riippu-
matta, lasten tuoma ilo ja ystavien vierailut ovat auttaneet jaksamaan hoidoissa eteenpain. Haas-
tateltava oli saanut lahipiiristaan psyykkisen tuen lisaksi myos konkreettista apua esim. kodin hoi-
dossa. Sosiaalinen elamanlaatu ja hyvinvointi ovat avainasemassa monessa tilanteessa - se auttaa
selviamaan vaikeankin sairauden keskelld. Inmissuhteiden jatkumisen mahdollistaminen sairaala-
hoidossa on tarkeaa ottaa huomioon, silld vaikuttaahan mydnteiset ihmissuhteet fyysiseen ja

psyykkiseenkin jaksamiseen ja olemiseen.

2. Haastateltava oli todella tyytyvainen saamaansa hoitoon ja hanta hoitaneiden ihmisten tydsken-
telyyn. Haastattelussa kuitenkin selvisi, ettd hanelle ei oltu missaan sairauden vaiheessa kerrottu
vertaistuen mahdollisuudesta. Han ei tuntenut ketdan samassa tilanteessa olevia ja sairaalassa
ollessaan han ei osannut lahestya muita haimasyopaéa sairastavia. Haastateltava kuitenkin kertoi,
etta ei olisi oikeastaan edes kaivannut vertaistukea. Eraan tutun kautta he puolisonsa kanssa olivat
kuitenkin kuulleet toisesta haimasyopapotilaasta, johon he sitten olivat olleet yhteydessa. Puoliso
koki, ettd keskusteluista taman toisen haimasyopaa sairastaneen kanssa oli hanelle itselleen ollut
hyotya. Hoitohenkilokunnan olisi hyva muistaa ehdottaa vertaistukea. Kaikki eivat sita valttamatta
halua tai tarvitse, mutta mahdollisuuden tarjoaminen on tarkeaa. Vertaistuen saaminen vaikuttaa
usein elamanlaatuun myonteisesti, silla kokeehan ihminen siing, ettei han ole ainoa, joka kay ky-

seisia asioita lapi. Myos laheiset voivat hyotya vertaistuesta valtavasti.
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3. Hoitohenkildkunnallakin on vaikutusta sairastavan sosiaaliseen eldménlaatuun. Haastatelta-
vamme oli mielestaan saanut ammattilaisilta tarpeeksi tietoa ja tukea sairauteensa ja sen hoitoon.
Han oli tasta tyytyvainen ja kehui ammattilaisia tiedoista ja taidoista. Vaikka hoitajat olivatkin vaih-
tuneet, olivat kaikki olleet ammattitaitoisia. He osasivat keskustella ja kuunnella seké vastata mielta
askarruttaviin kysymyksiin. Haastateltava koki olonsa turvalliseksi, kun esimerkiksi verikokeita otet-
tiin sdannollisesti. Haastateltava luotti ammattilaisiin, jotka hoitivat hanta ja se vaikutti mydnteisesti

hanen hyvinvointiinsa.

Utriaisen tutkimuksessakin sosiaalista elamanlaatua paransi hyvat sosiaaliset suhteet. Lisaksi yh-
dessa vietetty aika ja aktiviteetit paransivat elamanlaatua. Haastateltavammekin koki, etta ystavien
ja perheen lasnaolo ja valittaminen paransivat hanen eldamanlaatuaan. Aiemmissa tutkimuksissa
on todettu, etta sosiaalista eldmanlaatua heikensi muun muassa rajoittuneisuus sosiaalisissa suh-
teissa. Haastateltavamme sosiaalista elamaa ei rajoittanut sairaus - niinpa hanen sosiaaliset suh-
teet pysyivat ennallaan ja jopa paranivat. Elaméanlaatua heikensi ainoastaan vertaistuen puute.
Myos Utriainen toteaa tydssaan, etté sosiaalista eldmanlaatua heikensi yksinaisyys. Vaikka haas-
tateltavalla oli perhe ja ystavat tukena, oli han sairautensa kanssa lopulta yksin. (Utriainen, 2015;
Aarnio & Kiili, 2015.)
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6 POHDINTA

6.1  Luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuksemme luotettavuuden kannalta oli ensisijaisen tarkeaa, etta olimme perehtyneet aihee-
seen ennalta perusteellisesti. Jotta pystyimme tutkimaan haimasyopaa sairastavia, meidan tuli ym-
martaa, millaisesta sairaudesta on kyse. Lisaksi meidan piti tietaa, mita elamanlaatu tarkoittaa.
Kaytimme runsaasti monipuolisia lahteita varmistaaksemme, etta tietoperustamme on luotettava.
Kaikki lahteet merkittin myos lahdeluetteloon ja tekstiviittauksiin. Ennen tutkimuksen aloittamista
ohjaavat opettajat hyvaksyivat tutkimussuunnitelmamme. My6s yhteistydkumppanimme saivat lu-
kea ja hyvaksya tutkimussuunnitelman seka teemahaastattelurungon ennen tutkimuksen aloitta-

mista.

Tutkimuksen suorittamisen yhteydessa luotettavuus perustui hyvin paljon siihen, kuinka kokonais-
valtaisesti pystyimme haastateltavaa haastattelemaan seka, millainen on haastattelun toteutus-
keino. Se, ettd haastattelu toteutettiin kasvotusten, vaikutti positiivisesti luotettavuuteen. Haastat-
telutilanteessa pyrimme luomaan mahdollisimman rauhallisen ja avoimen ilmapiirin. Lisaksi tutkit-
tavan suhtautuminen omaan sairauteensa, héanen avoimuutensa ja rehellisyytensa seka hyva it-
sensa ilmaiseminen vaikuttivat luotettavuuteen. Haastattelijoina meidan tuli olla puolueettomia ja

pyrkia siihen, etta kysymystemme asettelu ei vaikuta haastateltavien vastausten suuntaan.

Luotettavuuden kannalta on tarkeaa, ettei haastattelussa kaytettava teemahaastattelulomake ole
liian suppea. Silloin tutkija saattaa antaa liikaa tilaa hanen mielestaan olennaisille asioille ja tutkit-
tavan oma rehellinen kokemus saattaa jaada saamatta. (Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1997.
217.) Pyrimme siis saamaan teemahaastattelulomakkeeseemme monipuoliset teemat. Jos jokin
kohta jai suppeaksi, esitimme haastateltavalle lisakysymyksia aiheeseen liittyen.

Tutkimuksen eettisyyden kannalta on hyvin oleellista haastateltavien oma suostumus tutkimuk-
seen. Puolestamme julkaistiin ilmoitus Facebook -ryhmassa, jossa korostettiin, etta tutkimus on
vapaaehtoinen. Mielenkiintonsa iimaisseet saivat viela saatekirjeen. Haimasyopajarjeston yllapi-
taja hyvéksyi saatekirjeen ja Facebook-ilmoituksen ennen tutkimuksen aloittamista. Haastateltava

sai saatekirjeen, joka tassa tapauksessa luettiin hanelle daneen puhelimessa. Saatekirjeessa
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kerrottiin tiivistetysti, mité ja miten tutkimme seka, miksi tutkimus on hyddyllinen. Saatekirjeessa
kerrottiin myos, ettd haastattelujen tuloksia tarkastellaan luottamuksellisesti ja haastateltavien ano-
nymiteetista pidetdan huolta. Haastattelusta saatava aineisto tuhottiin asianmukaisesti niiden tul-
kitsemisen ja kasittelyn jalkeen niin, etteivat ne jaa kenenkaan saataville. (Paunonen & Vehvilai-
nen-Julkunen 1997. 44.)

Tutkimuksen eettisyys perustuu siihen, ettei haastattelusta kerattya aineistoa muokattu, eika siita
jateta mitaan oleellisia asioita pois. Mydskaan haastateltavien vastauksiin ei lisatty omia asioita.
Litterointi tehtiin sanasta sanaan. Lopullisessa tydssamme kaytimme mahdollisuuksien mukaan
suoria lainauksia, jolloin haastateltavan sanomisia ei muutettu. Jos haastateltavat koki jotkin kysy-
mykset epamukaviksi tai liian henkilokohtaisiksi, han sai olla vastaamatta sellaisiin kysymyksiin.
Hanella oli mahdollista myos keskeyttaa haastattelu. Etiikan kannalta on tarkeaa, etta haastatelta-
ville ei tule epamukavaa oloa kysymyksista johtuen. Koska haastattelussa mennaan lahelle ihmista
ja hanen ajatuksiaan, on vaarana, etta tunteet voivat nousta pintaan. Pyrimme haastattelussa inhi-
milliseen ja ymmartavaan otteeseen, jotta emme olisi vahingoittaneet haastateltavaa niin fyysisesti,

psyykkisesti kuin sosiaalisestikaan. (Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1997. 217-218.)

6.2 Omat oppimiskokemukset

Opinnaytetydmme tarkoituksena oli kuvailla haimasyopaa sairastavan elaméanlaatua. Tavoitteena
oli tukea haimasydpaéa sairastavia seka lisatd omaa ymmarrysta vakavasti sairaita kohtaan. Kiin-
nostuksemme aiheeseen heréasi, kun selasimme Oulun Ammattikorkeakoulun opinnaytetyépank-
kia. Olimme paattaneet, ettad teemme tydn aiheesta, joka meita oikeasti kiinnostaa. Mielenkiintoinen
aihe motivoi meita tekemaan ty6tamme. Lisaksi molemmat meista olivat kiinnostuneita haastatte-

lusta, joten paatds tehda haastattelututkimus oli helppo.

Tutkimuksen tekeminen lisasi meidan ymmarrystamme syopasairaita kohtaan. Kavimme itse lapi
erilaisia tunteita - myotatunnosta suruun. Jo tutkimussuunnitelmaa tehdessamme ymmarsimme
hieman milta syopaa sairastuneista tuntuu. Keskustelimme siita, milta tuntuisi, jos itse olisi paran-
tumattomasti sairas. Itse haastattelu lisdsi ymmarrystamme entisestaan ja molemmat koimme

haastattelutilanteen erittdin kiinnostavaksi. Tutkimuksen tekeminen kasvatti meita hoitajina —
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osaamme luultavasti kiinnittda hoitotydssa enemméan huomiota elaméanlaatuun ja siihen vaikuttaviin

tekijéiin.

Kumpikaan meista ei ole aiemmin tehnyt tutkimusta tai ole ollut erityisemmin tutkimustyosta kiin-
nostunut Tdman tydn myéta saimme kayda lapi koko tutkimusprosessin sen haasteineen ja onnis-
tumisineen. Opimme laadullisen tutkimuksen periaatteet ja haastattelutaitoja. Prosessi itsessaan
opetti meita sietdmaan keskeneraisyytta ja painetta. Monessa tyovaiheessa tunsimme epaonnis-

tumista ja stressia.

Vaikeinta opinnaytetyon tekemisessa oli ehdottomasti tutkimussuunnitelman kirjoittaminen. Tuntui
etta monessa kohtaa tulimme umpikujaan. Toinen haastava vaihe oli haastateltavien saaminen.
Haimasyopapotilaat ovat yleensa ottaen sen verran huonossa kunnossa, etta heidan voimava-
ransa eivat riita mihinkaan ylimaaraiseen. Valilla tuntui, etta tyossa tulee seind vastaan, mutta on-

neksemme |0ysimme aina ratkaisun.

Tydn tekeminen opetti meille tiimitydskentelyd. Molemmat meista joutuivat joustamaan ja teke-
méaan kompromisseja. Erityisesti opinnaytetydn toteutus- ja raportointi vaihe vaativat pitkéa pinnaa
ja aikatauluttamista. Asuimme siina vaiheessa eri paikkakunnilla ja molemmilla oli kiireinen ela-
mantilanne. Kirjoitimme ty6ta muiden tdiden ohella. Saimme hyvin tsempattua toisiamme ja ty6n

tekeminen edistyi kaikista vaikeuksista huolimatta vauhdilla.

Opinnaytetyon toteutussuunnitelma ja tietoperusta tehtiin kevaalla ja syksylla 2017. Tutkimussuun-
nitelmamme hyvaksyttiin kevaalla 2018. Haastateltavia aloimme etsimaan syksylla 2018 ja haas-
tattelun toteutimme lokakuussa 2018, jonka jalkeen kirjoitimme heti aineiston analyysin. Valmis
tyo esiteltiin Hyvinvointia yhdessa -tapahtumassa 14.11.2018 Oulun ammattikorkeakoululla.

6.3 Kehittamisideat ja jatkotutkimusaiheet

Haastateltavanamme oli suhteellisen hyvakuntoinen syopa potilas. Mielenkiintoista olisi, jos joku
saisi haastateltua eri vaiheissa olevia haimasyopapotilaita. Heidan kokemuksiaan elaménlaadusta
voisi vertailla. Olisi mielenkiintoista tietda miten eldamanlaatu koetaan sairauden eri vaiheissa.

Aiheesta voisi myos kehittaa jonkinlaisen infolehtisen sairastuneille. Esimerkiksi yhteistyokumppa-

nimme haimasyopa jarjesto, voisi hyotya tasta. Mieleemme jai elavasti se, miten haastateltava ei
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ollut kuullut sairaalan kautta vertaistuesta — vaan vertaistukea oli I16ytynyt tuttavien kautta. Olisi
erittdin hieno juttu, jos haimasy0paa sairastava voisi saada tietoa syovastansa ja mahdollisesta
vertaistuesta jo sairaalassa. Suuren muutoksen iskiessa, eivat voimat valttdmatta riita siihen, etta
tietoa lahdetaan itse etsimaan internetista. Talla hetkelld haimasyopaa sairastavat voivat saada
vertaistukea Facebookin haimasydpéverkoston kautta. Taté voitaisiin jotenkin kehittaa, sillé useat

sairastuneista ovat idkkaita, eivatka valttamatta kayta sosiaalista mediaa.
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LITTEET

Teemahaastattelurunko: LIITE1

Kysymysten ja teemojen on tarkoitus johdatella keskustelua. Lyhyiden yksisanaisten vastaus-

ten sijaan toivomme laajempaa kuvailua elamanlaadusta ja yksityiskohtaisia esimerkkeja.

Ika, sukupuoli?
Sairauden vaihe ja kesto?

Aiempi sairastaminen?

FYYSINEN:

 Millainen terveydentilasi on yleisesti?

o Miten fyysinen jaksaminen/energisyys on vaihdellut sairauden aikana? Millainen se on
nyt?

o Kuinka hyvin pystyt huolehtimaan itsestasi? Esim. Peseytymisesta, pukeutumisesta jne.

 Millainen likuntakykysi on? Millaisia rajoitteita sairaus on tuonut?

« Millaisella ruokavaliolla elat? Millaisia muutoksia sairaus on tuonut ruokahaluun?

o Kuinka hyvin nukut?

« Millaisia kipuja sinulla on? Miten ne vaikuttavat jaksamiseesi?

o Miten hoitoymparist6 on vaikuttanut eldmanlaatuusi? Kuinka paljon olet ollut sairaalassa
ja kotona sairautesi aikana?

e Milla menetelmilla sinua on hoidettu ja miten hoidot ovat vaikuttaneet sinuun?

PSYYKKINEN:
» Miten sait tietaa sairastumisestasi ja milta se tuntui aluksi?
o Miten olet pystynyt hyvaksymaan diagnoosin?
o Mika antaa sinulle toivoa? Mika vaikuttaa positiivisesti elamanlaatuusi?
o Miten olet kasitellyt tunteita?
« Millaista tietoa olet saanut sairaudestasi ja kuinka paljon?

 Millaisia unelmia ja haaveita sinulla on?
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e Mista olet joutunut luopumaan sairautesi vuoksi? Miten luopuminen on vaikuttanut si-
nuun?

« Miten mindkuvasi tai itsetuntosi ovat muuttuneet?

o Miten koet oman eldmési hallinnan?

o Milla tavalla nautit elamastasi talla hetkella? Millaisia mielenkiinnon kohteita sinulla on?

SOSIAALINEN:

« Miten perheesi on jaksanut? Miten sairastuminen on vaikuttanut perheeseesi?
- Lasten jaksaminen
- Puolison jaksaminen, Seksuaalisuus

« Miten sairastuminen on vaikuttanut muihin ihmissuhteisiisi?
- Ystavat

« Millaista tukea olet saanut laheisiltasi?

« Miten paljon olet saanut vertaistukea? Miten vertaistuki on vaikuttanut sinuun?

o Miten sairastumisen on vaikuttanut ty6elamaasi?

o Miten hoitohenkildkunta on suhtaunut sinuun? Miten heidan suhtautumisensa ja kaytok-

sensa ovat vaikuttaneet sinuun?

- Mihin olisit halunnut hoitohenkilokunnan kiinnittdvan enemman huomiota?
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Saatekirje: LIITE2

Hyva haastateltaval

Olemme Heidi Kallio ja Sofia Lehtisaari, sairaanhoitajaopiskelijoita Oulun Ammattikorkeakoulusta.
Teemme opinndytety6ta yhteistydssa Suomen Sydpapotilaat Ry:n kanssa, jonka alaisuudessa toi-
mii Facebook-ryhma: Haimasyopa-verkosto. Ryhma on tarkoitettu keskustelukanavaksi haima-
syopaan sairastuneille ja heidan laheisilleen. Haemme haastateltavia opinnaytetydbhomme tdman
ryhman kautta.

Tutkimuksemme tarkoituksena on kuvailla haimasyopaa sairastavan elamanlaatua hanen itsensa
kokemana. Tavoitteenamme on antaa tulevaisuudessa tydomme avulla vertaistukea haimasyopaa
sairastaville. Tavoitteenamme on myos kehittaa hoitoty6ta niin, etta haimasyopapotilaan elaman-

l[aatuun kiinnitetdan enemman huomiota.

Tavoitteenamme on saada vastauksia seuraaviin kysymyksiin:
1. Millaiseksi haimasydpaa sairastava kokee fyysisen elamanlaatunsa?
2. Millaiseksi haimasyOpaa sairastava kokee psyykkisen elamanlaatunsa?

3. Millaiseksi haimasyopaa sairastava kokee sosiaalisen elamanlaatunsa?

Haastattelun tuloksia tarkastellaan luottamuksellisesti ja anonymiteetistasi eli nimettomyydestasi
pidetaan huolta. Lopullisesta tydsta ei voi paatella henkildllisyyttasi. Haastattelun tuloksia kayte-
taan ainoastaan tassa opinnaytetydssa ja aineisto havitetaan opinnaytetyon valmistuttua.

Haastattelu tapahtuu joko kasvotusten, puhelimitse tai internetin valitykselld, riippuen asuinpaikas-
tasi ja siita, mika on sinulle mieluisin vaihtoehto. Pyrimme saamaan kokonaisvaltaisen kuvan ela-

manlaadustasi keskustelunomaisen haastattelun avulla. Jos koet jonkin kysymyksen
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epamukavaksi tai liian henkildkohtaiseksi, voit olla vastaamatta sellaiseen kysymykseen. Sinulla

on my6s mahdollisuus keskeyttaa tarvittaessa haastattelu.

Opinnaytety6 valmistuu syksylla 2018. Sen jalkeen opinnaytetyd on luettavissa Theseus-arkis-
tossa, joka tarjoaa Suomen ammattikorkeakoulujen opinnaytetdita ja julkaisuja verkossa kayttoosi.

Lis&ksi toimitamme valmiin tydmme Suomen Sydpépotilaat Ry:n kayttoon.

Vastaamme mielellamme tutkimusta koskeviin kysymyksiin.

Lammin kiitos osallistumisestal

Ystavallisin terveisin:

Opiskelijat Heidi Kallio ja Sofia Lehtisaari seka tutkimuksen ohjaavat opettajat Anne Keckman ja
Pia Maenpaa.
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Facebook-ilmoitus: LITE3

Heil

Taalla kirjoittaa kaksi sairaanhoitajaopiskelijaa Heidi Kallio ja Sofia Lehtisaari Oulun Ammattikor-
keakoulusta. Olemme tekeméassa opinnaytety6tamme liittyen haimasyopaa sairastavan elaman-

laatuun. Kera@mme aineistoa tyohomme vapaamuotoisen teemahaastattelun avulla.

Jos sinua kiinnostaa jakaa ajatuksiasi sairauden vaikutuksista elamaasi ja sen laatuun, ota rohke-
asti yhteytta! Ennen haastattelua saat viela saatekirjeen, jossa lisatietoa opinnaytetyosta ja haas-
tattelusta.

Mikali haluat osallistua opinnaytetydmme haastatteluun, ota yhteyttd meihin mahdollisimman pian,
viimeistaan 28.9.2018.

Vastaamme mielellamme lisakysymyksiisi!

Ystavallisin terveisin:

Heidi Kallio ja Sofia Lehtisaari

OAMK / sai15spa
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