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Sydansarkoidoosi on sydanlihaksen tulehduksellinen sairaus, jonka spesifia aiheuttajaa ei
tunneta. Sarkoidoosissa sydanlihakseen tunkeutuu tulehduspesdkkeita, jonka seurauksena
sydamen normaali toiminta hairiintyy. Yleisia sydansarkoidoosin oireita ovat johtoratavauri-
oista johtuvat pulssin hitaus ja huimaus tai nopeista rytmihairidista johtuva tykytys seka sai-
rauden edetessa sydamen vajaatoiminta tuo mukanaan rasituksen siedon heikkenemist3,
vasymystd, hengenahdistusta ja turvotuksia. Tallaiset oireet sekd epavarmuus tulevasta ai-
heuttavat sairastuneelle masennusta, joka vaikuttaa negatiivisesti elamanlaatuun.

Opinndytety6 on toteutettu osana Metropolia Ammattikorkeakoulun ja monien yhteisty6-
kumppaneiden Tyodikdisen sydanpotilaan, hdnen perheensa ja hoidonantajan ohjaus -
hanketta. Ty6eldmayhteytena opinndytetyélle toimii Suomen Sydanliitto ry.

Tyon tarkoitus oli kuvata syddnsarkoidoosiin sairastuneen tydikdisenpotilaan eldmanlaatua.
Tyon tavoitteena oli kartoittaa tietoa sydansarkoidoosiin sairastuneen tyoikdisen potilaan
eldmanlaadusta 15 D-mittari -kyselylomakkeiden tuloksien avulla.

Opinndytetytssa sovellettiin kirjallisuuskatsausta ja kvantitatiivista tutkimusmenetelmaa yh-
dessa sydansarkoidoosipotilaan elamanlaadun tason selvittémiseen ja sen vaikutusta sairas-
tuneen tyokykyyn. Kvantitatiivisen tutkimuksen piirteet tulivat tulosten kokoamisesta ja nii-
den analysoinnista. Nain ollen opinndytetydssa kaytettiin hyvaksi kirjallisuuskatsauksen kriit-
tista aineiston analysointi- ja valintatekniikkaa, jotta pohdinnassa kaytetty aineisto olisi mah-
dollisimman luotettavaa.

Tuloksien tarkastelussa eléamanlaatua arvioitiin psyykkisen-, fyysisen- ja sosiaalisen hyvin-
voinnin osa-alueiden kautta. Ndin saatiin kokonaisvaltainen kuva sairastuneiden eléamanlaa-
dusta ja sen vaikutuksesta tydkykyyn. Opinndytetyon tulosten perusteella voidaan paatella
sydansarkoidoosin liitannaissairauksien aiheuttavien fyysisten ja psyykkisten seka sosiaalisten
oireiden heikentavan eniten sydansarkoidoosia sairastavan henkilon eldmanlaatua ja tyoky-
vyn tasoa.
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sydansarkoidoosi, elamanlaatu, 15D-mittari, sydansairas
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Sarcoidosis is name for a little-known disease that can severely affect heart function, alt-
hough it can form in any organ of the body (eys, sking, lungs, heart) and create secondary
chronic illnesses. It can produce inflammation in any tissue and any organ and might cause
sudden death if it is not treated properly. That what causes sarcoidosis is still unknown. It is
important to encourage patients to enjoy and make social activitets, beacause low mood can
decend to depression and that is not helping the patient getting any better and cause other
diseases.

Our final project was part of a project called Tyo6ikdisen sydanpotilaan, hanen perheensa ja
hoidonantajan ohjaus (A Project on Guiding a Working-age Heart Patient, His/her Family and
the Health Care Staff). Our associate organization in this project was the Finnish Heart Asso-
ciation.

The meaning of this project was to describe the quality of life with cardiac sarcoidosis pa-
tients of working-age. And the objective of this final project was to chart knowledge of pa-
tients suffering from cardiac sarcoidosis by 15D instrument.

The method used in this final project was a combination between literature review and quan-
titative research. Data for this study were collected by sending a 15D instrument question-
naire to 36 people whom 34 respond. 29 were women and five were men. We found that
cardiac sarcoidosis is more common in women than in men and the age of patients were 29-
64 between. The results of our thesis of the quality of life were assessed mental, physical
and social well-being sectors. This gave an overall picture of the quality of life of patients
and their impact on fitness for work.

According to the results we might be concluded that cardiac sarcoidosis accompanying dis-
ease cause physical, mental and social symptoms. These symptoms were the most prejudi-
cial in a person’s quality of life and ability levels.

Keywords cardiac sarcoidosis, quality of life, the 15D instrument, heart
failure
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1. Johdanto

Opinnaytety6 on toteutettu osana suurempaa hanketta “Tyo6ikdisen sydanpotilaan, ha-
nen perheensd ja hoidonantajan ohjaaminen”. Vuosina 2007-2013 toteutettavassa
hankkeessa kehitetdan potilasohjauksen sisaltéja ja rakenteita. Paatavoitteena hank-
keessa on kehittda sydanpotilaan ja hanen perheensa saamaa ohjausta seka hoidonan-
tajin ohjauskaytanteita. Hanketta ohjaa Hannu Lampi, TtT, yliopettaja ja projektipaal-
likkd.

Opinnaytety® on toteutettu yhteistydssa Metropolia Ammattikorkeakoulun kanssa ja
ty6eldmayhteistydkumppaneina projektissa toimivat Suomen Sydanliitto ry., Helsingin
sydanpiiri ry., Uudenmaan Sydanpiiri ry., HYKS, Operatiivinen tuloyksikkd, Sydan- ja
thoraxkirurgian klinikka (Lampi 2007).

Opinndytetyon aiheena on “Tydikdisen sydansarkoidoosipotilaan eldmanlaadun kartoi-
tus”. Aikaisemmin samasta aiheesta on tehty opinndytetyd vuonna 2010 (Glad — Lahti
2010). Tassa tydssa hyddynnetdan Gladin ja Lahden saamia tutkimustuloksia. He lahet-
tivat 36:lle sydansarkoidoosia sairastavalle potilaalle taustatieto- ja  15D-
eldmanlaatumittariin pohjautuvat kyselylomakkeet sekd kokosivat vastaukset numeeri-
sesti. 15D-elamanlaatumittarin kyselytulokset antavat vastaukseksi yhden indeksiluvun

jonka avulla voidaan arvioida eldmanlaatua (Sintonen 2003:6-7).

Tyon tarkoitus on analysoida ja pohtia tarkemmin Gladin ja Lahden saamia vastauksia.
Tyd on toteutettu kirjallisuuskatsausmuotoisena, jossa on sovellettu systemaattisen
kirjallisuuskatsauksen ja kvantitatiivisen tutkimuksen menetelmia. Opinndytetydn kes-
keisia kasitteitda ovat elamanlaatu ja sydansarkoidoosipotilas. Eldmanlaadun kasitetta
tarkastellaan psyykkisen-, fyysisen- ja sosiaalisen hyvinvoinnin osa-alueiden kautta.
Kasitetta sydansarkoidoosipotilas avataan kuvaamalla sydansarkoidoosi -taudin ja sii-
hen liittyvien ongelmien taustaa. Sydansarkoidoosi on sydanlihaksen tulehduksellinen
sairaus jossa sydanlihakseen tunkeutuu tulehduspesédkkeitd jotka aiheuttavat sideku-

dosta ja arpeutumista. Yleisia oireita ovat johtoratavaurioista johtuvat pulssin hitaus ja



huimaus tai nopeista rytmihairidista johtuva tykytys. Laajalle edenneessa sydanlihak-
sen sarkoidoosissa on huono paranemisennuste siité kehittyvdn sydamen vajaatoimin-

nan vuoksi.

Tama tyd kuvaa sydansarkoidoosiin sairastuneen tyoikdisen potilaan eldmanlaatua.
Eldmanlaadulle ei ole olemassa yksiselitteistd maaritelmaa. Elamanlaatu- kasitteessa
keskeisia ominaisuuksia on yksildiden yleinen tyytyvadisyys eldmaan, seka henkinen,
fyysinen, sosiaalinen ja emotionaalinen hyvinvointi. Eldmanlaatumittarit pohjautuvat
yleisen terveyden madrittelyyn, jossa fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen toimintakyky

otetaan huomioon (Kattainen 2004:25).

2. Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata sydansarkoidoosiin sairastuneen tyodikdisen
potilaan elamanlaatua. Tavoitteena on kartoittaa tietoa sydansarkoidoosiin sairastuneen

tydikaisen potilaan elamanlaadusta 15 D-mittari -kyselylomakkeiden tuloksien avulla.

Tutkimuskysymykset opinndytetydssa ovat seuraavat:
1. Millainen on sydansarkoidoosiin sairastuneen elamanlaatu?
2. Miten sydansarkoidoosi sairautena vaikuttaa tyOikdisen potilaan elamanlaadun eri

osa-alueisiin?

3. Opinndytetyon teoreettiset lahtokohdat

3.1. Sydansarkoidoosi sairautena

Sydansarkoidoosilla tarkoitetaan sydanlihaksen tulehduksellista sairautta, jossa
sydanlihakseen tunkeutuu sarkoidigranuloomia. Granuloomat aiheuttavat fibroosia eli
sidekudosta ja arpeutumista. Useimmiten fibroosin aiheuttamat muutokset paikantuvat
vasemman kammion vapaaseen seinamadan ja valiseinan tyven puoleiseen osaan.
Muutokset aiheuttavat johtumishdiridita seka epamaadrdisesti  supistumisen
heikentymista tai diastolisen toiminnan hairi6td. Myos mitraalivuoto, perikardiitti ja
vasemman kammion aneurysma ovat mahdollisia. (Heikkild — Kupari — Airaksinen —
Huikuri — Nieminen 2008: 1149-1150).



Kammiovaliseinaman sarkoidoosigranuloomat vaurioittavat johtorataa aiheuttaen II-III
asteen eteis-kammiokatkoksen, joka on sydansarkoidoosin ensimmadinen oire Yyl
puolella potilaista. (Bargout — Kelly 2004: 173-182). Yleisia oireita ovat
johtoratavaurioista johtuvat pulssin hitaus ja huimaus tai nopeista rytmihadiridista
johtuva tykytys. Laajalle edenneessa sydanlihaksen sarkoidoosissa kehittyy sydamen
vajaatoiminta, systolinen tai diastolinen. Sydansarkoidoosissa vajaatoiminta voi kehittya
jopa vuosia ensimmaisen oireen, esimerkiksi tayskatkoksen, jalkeen. (Okura — Dec —
Hare 2003: 322-9). Vajaatoiminta aiheuttaa rasituksen siedon heikkenemistd,

vasymystd, hengenahdistusta ja turvotuksia (Sydanliitto ry. 2011).

Sydansarkoidoosi liittyy usein yleistyneeseen tautiin, mutta voi olla myds taudin ainut
ilmentyma (Heikkila ym. 2008: 1150). Yleistyneessa sarkoidoosissa granuloomat eli
tulehduspesakkeet esiintyvat useimmiten keuhkoportin imusolmukkeissa ja keuhkoissa,
mutta granuloomia voi ilmestyd sydamen lisaksi myds ihoon, silmiin, maksaan tai

muihin imusolmukealueisiin. (Habersberger — Manins — Taylor 2008: 270-277).

Sydansarkoidoosin ollessa ainoa sarkoidoosin ilmentyma diagnostiikka on erityisen
vaikeata. EKG-poikkeavuudet ovat tavallisia (noin 50 %:lla potilaista), mutta
epaspesifisia, eika niista ole juurikaan apua sydansarkoidoosia epadiltdessa. Ajoittain
sydanlihaksen laajempi granulooma muutos voi aiheuttaa infarktia muistuttavia Q-
aaltoja. Epadiltdessa sydansarkoidoosia sydanta voidaan kuvantaa monilla eri tekniikoilla
kuten kaikukuvauksella, talliumkartoituksella, positroniemissiotomografialla,

magneettikuvauksella ja sydanlihasbiopsialla. (Heikkila ym. 2008:1149-50).

Kaikukuvauksessa nakyy vaihtelevasti sydanlihaksen paksuuntumista tai ohentumista
(erityisesti basaalisessa seindssd), vasemman kammion huonontunut supistuminen tai

nestetta sydanpussissa seka joskus kammioaneurysma. (Heikkild ym. 2008:1149-50).



Talliumkartoituksessa sarkoidoosigranuloomat aiheuttavat veren lapivirtauksen heikke-
nemistd, joka joskus korjaantuu rasituksessa tai dipyradamoli-infuusion aikana (Heikki-
& ym. 2008:1150). Gadoliniumtehosteisessa magneettikuvauksessa sydansarkoidoosi
ilmenee myohais tiivistymind, jotka antavat melko hyvan kuvan sydanlihasmuutosten
laajuudesta. Talla tekniikalla havaitaan usein sellaisia varhaismuutoksia, joita muutoin
ei tunnistettaisi. (Heikkila ym. 2008:1149-50, Habersberger ym. 2008:272).

Positroniemissiotomografia (PET) '®F-fluorodeoksiglukoosimerkkiaineella (FDG) yhdis-
tettyna perfuusiokuvaukseen mahdollistaa tulehduspesékkeiden tunnistamisen sydanli-
haksesta. (Yamagishi — Shirai — Takagi 2003:1030-36; Ishimaru —Tsujino — Takei
2005:1538-43). Sydansarkoidoosin diagnosointi isotooppikuvantamisella on haasteellis-
ta, eivatka |6ydokset ole yksiselitteisida. PET-kuvauksen asema sydansarkoidoosin diag-
nostiikassa ei ole viela vakiintunut, ja kontrolloituja tutkimuksia aiheesta on viela va-
han. Heikkouksistaan huolimatta ®F-FDG-PET auttaa tulehduksellisen sydanlihastaudin

todentamisessa.

Sydamen magneettikuvauksella voidaan l6ytdaa merkkeja akuutista tai kroonistuneesta
tulehduksesta ja siihen liittyvasta fibroosista. (Lauerma 2007: 2973-82). Magneettitut-
kimus on hyddyllinen erotusdiagnostiikassa, ja sitd voidaan kayttda sydanlihasbiopsian
kohdentamiseen ja hoidon suunnitteluun. Useimmilla syddnsarkoidoosipotilailla on sy-
damentahdistin, joten heille magneettikuvaus ei tule kysymykseen taudin seurannassa.
(Duodecim 2009).

Sydanlihasbiopsia on aina valttamaton toimenpide sairauden diagnoosin varmentami-
seksi. Oikean kammion septumin biopsian herkkyys on vain 20-30 %, koska sarkoidoo-
si jakautuu heterogeenisesti sydanlihaksessa. (Uemura — Morimoto — Hiramitsu —
Kato — Ito — Hishida 1999: 299-302 ). Sarkoidoosin paikallisen luonteen takia granu-
loomien puuttuminen sydanlihasndytteesta ei sulje pois sydansarkoidoosia. Koepaloja
otetaan runsaasti (6-10) eri kohdista oikean kammion valiseindn sisékalvosta ja muiden
|dydosten perusteella tarvittaessa myos vasemmasta kammiosta. (Heikkilda ym.
2008:1149-50). Biopsiassa on oleellista erottaa sydansarkoidoosi ja jattisolumyokardiit-
ti. Sydanlihasbiopsian tarkkuus on histologisesti hyva, eli jos kudosndyte on saatu sy-
danlihaksen tulehtuneelta alueelta, saadaan erityyppiset sydanlihaksen tulehdussairau-

det eroteltua toisistaan. (Kim — Judson — Donnino 2009:9-21). Vasemman kammion



biopsia on suuren riskin toimenpide, ja se tulisi tehda vasta vakavan harkinnan jalkeen
(Duodecim 2009).

Sydansarkoidoosi on sairaus jonka etiologia on tuntematon. Suomessa sydansarkoidoo-
siin sairastuu vuodessa noin 11/100 000/v. (Pietinalho — Hiraga — Hosoda — Lofroos
— Yamaguchi — Selroos 1995:61-7; Pietinalho 2006:2101-10). Tavallisesti sairastumi-
nen ajoittuu 20—40 -tai 50-60 -ikavuosiin. Sairaus on harvinainen ja aiheuttaa oireita
vain 5-10 %:lle sarkoidoosia sairastavista (Sydanliitto ry 2011). Oireiseksi sydamen
vajaatoiminnaksi edennyt sydansarkoidoosi reagoi tavallista huonommin vajaatoiminta-
ladkitykseen, ja tdssa edenneessa sydansarkoidoosin vaiheessa paranemisennuste on
huonontunut. (Yazaki — Isobe — Hiramitsu 1998:537—40) . Viiden vuoden kuluttua
sairastumisesta 30—-60 % potilaista on menehtynyt tai saanut sydéamensiirron (Okura
ym. 2003:322).

3.2. Sydansarkoidoosin hoito

Immunosuppressioladkitys. Sydansarkoidoosia tulee aina hoitaa, koska sen ennuste on
huono.  Sarkoidoosin  hoidon  kulmakivena  ovat  glukokortikoidit,  joilla
granulomatoottinen tulehdus vaimenee tai sammuu ja muuttuu kudosfibroosiksi.
(Syvanne — Toivonen — Riihiluoma — Nieminen 1990:195-8). Glukokortikoideilla
pyritdan estamaan sydamen systolisen toiminnan heikkeneminen. Niilld ei kuitenkaan

voida palauttaa eteis-kammiojohtumista tai estéd kammiotakykardioita.

Sydansarkoidoosin glukokortikoidihoidon kestoa ja annostuksia ei ole maaritetty
kontrolloiduissa tutkimuksissa. Kaytettdvissa oleva tutkimustieto viittaa siihen, etta
suuriannoksinen glukokortikoidildakitys estaa sydansarkoidoosin etenemista. (Doughan
— Williams 2006:282-8). Aloitusannos on prednisolonia 1 mg/kg/vrk. Annos pyritdan
pienentamaan 6 kuukaudessa yllapitohoidon tasolle (10-15 mg/vrk). Steroidien tukena
kaytetdan tarvittaessa solunsalpaajia (metotreksaatti, atsatiopriini). (Heikkila ym.
2008:1150).



Rytmihdiridistd ja sydamen vajaatoiminnasta johtuvaa tdyskatkosta hoidetaan
tahdistimella, koska se ei yleensa korjaannu glukokortikoidihoidolla. Toinen tavallinen
oire on kammioarytmia, joka johtuu aktiivisesta tulehduksesta tai arpikudoksesta.
Sarkoidoosigranuloomat  paranevat jattden jdlkeensa arpikudosta, ja  siksi
sydansarkoidoosissa  rytmihdiridtaipumus on yleensd pysyva tai eteneva.
Rytmihairidtahdistimen asennuksen aiheet ovat samat kuin muissa kardiomyopatioissa.

Profylaktisen rytmihadiridtahdistimen hyddysta ei ole tutkittua tietoa. (Duodecim 2009).

Sydansarkoidoosissa huonon ennusteen merkkeja ovat vasemman kammion
heikentynyt systolinen toiminta, pitkdkestoiset kammiotakykardiat ja heikko rasituksen
sieto. Vajaatoiminta voi ilmentya vasta vuosien paasta taudin ensimmaisesta oireesta.
Immunosuppressiivisen hoidon tavoitteena on estda sydamen vajaatoiminnan
kehittyminen, koska vajaatoiminnan kehittyessa sarkoidoosin ennuste on huono. Jos
hoidoista huolimatta kehittyy vaikea sydamen vajaatoiminta, voidaan hoitomuotona
kayttda sydamensiirtoa. Kliinisen tilanteen vaikeutuessa sydamensiirtoselvitykset
kannattaa  aloittaa  ajoissa.  (Duodecim  2009). Ladkehoitona  kdytetdan
nesteenpoistolddkkeitd eli diureetteja, ACE-estdjid, beetasalpaajia ja sydamen

supistusvoimaa lisaavia digitalisglykosideja (Nurminen 2007:164).

3.3. Sydansarkoidoosiin sairastuminen ja sairauden aiheuttama kriisi

Sydansairauteen sairastuminen tulee ldhes aina yllatyksena potilaalle ja taman lahei-
sille (Penttila 2008:119). Tieto sairaudesta herattda sairastuneissa usein kysymyksia
siitd, miten sairauden kanssa voi selviytya ja miten toiset ovat sairauden kanssa sel-
vinneet. Tilanne koskettaa sairastuneen liséksi usein myds laheisid, joiden on sopeu-
duttava tilanteeseen. (Mikkonen 2009:46-50). Vakavaan sairauteen sairastuminen
aiheuttaa lahes aina jonkinasteisen kriisin potilaalle seka taman laheisille. Erilaiset
tunnereaktiot, kuten masennus ja stressi vaikeuttavat sairauteen sopeutumista seka
heikentdvat eldamanlaatua. (Penttila 2008; Mikkonen 2009). Sairauden tuoma ela-
manmuutos aiheuttaa useille vakavasti sairastuneille erilaisia tiedon ja tuen tarpeita
(Mikkonen 2009).

Diagnosointivaiheessa vakavasti sairastuneet kokevat usein vasymysta ja voimatto-

muutta, joka saattaa ilmeta aloitekyvyttomyytena sekd jatkuvana levon tarpeena.



Monet sairastuneet kuvaavat tunteneensa ahdistusta, jolle oli vaikea ilmaista selkeda
konkreettista aiheuttajaa (Mikkonen 2009).

Oireena vaikea sydamen vajaatoiminta ilmentaa yleensa pitkalle edennytta sydansai-
rautta, ja potilaan paranemisennuste on talléin epasuotuisa (Lommi 2008:297). Sy-
dansairaan elamanlaatua voi heikentda masennus, joka on merkittava riski sydansai-
raille. Masennuksen ja muiden psyykkisten ongelmien huomioinnilla voitaisiin mahdol-

lisesti parantaa itse sydansairauden hoidon lopputulosta (Rosenfeld 2006: 5-8).

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

paikallisen potilasjarjeston yhteystiedot. (Penttild 2008).

Sydamen sairastuminen ei ole pelkdstaan ruumista koskeva kriisi. Se vaikuttaa myds
moniin  muihin eldmanalueisiin, kuten tunteisiin, ajatuksiin, kayttaytymiseen,
ihmissuhteisiin, harrastuksiin ja asemaan tydssa seka kotona. Sairastuminen aiheuttaa
yleensé kipua fyysisesti ja henkisesti, mikd voi helposti johtaa turhautumiseen ja

masennukseen (Tuominen 1995:6-48).

3.3.1.Vertaistuki

Potilasjarjestot tarjoavat tietoa ja tukea sairastuneille erilaisilla palveluilla, esimerkiksi
vertaistukitoiminnalla (Mikkonen 2009). Vertaistuen positiivisia vaikutuksia sydansai-
raille ovat liikkumisen ja aktiivisuuden lisdantyminen, vahentyneet kipukokemukset ja
sairaalakdynnit (Parry - Watt-Mattson 2010: 57-67).

Kriisit ovat osa ihmisen jokapaivaista elamaa, ja ndista kriiseista ihminen voi selviytya
turvautumalla aiemmin kayttamiinsa keinoihin. Traumaattinen kriisi sen sijaan on tila,
jossa sisdisten ja ulkoisten arsykkeiden maara on suurempi kuin ihminen kykenee
hallitsemaan. Traumaattisen kriisin voi aiheuttaa jokin ulkoinen tapahtuma, joka uh-
kaa ihmisen fyysista olemassaoloa ja turvallisuutta, kuten vakavat onnettomuudet ja

sairaudet. (Lehvonen 2007: 5-6). Sairauden aiheuttaman kriisin onnistunut Iapikaynti



auttaa ihmista selviytymdan uudessa eldmantilanteessa ja uusien selviytymishaastei-
den edessa (Laksy 2000: 42).

Vertaistuki tarkoittaa sosiaalista tukea, jossa saman kokeneet jakavat omakohtaista
kokemusta ja tietoa sairauden kanssa elamisesta. Vertaistukiryhmasta on sydanleikka-
uksesta toipuvalle hyétya, koska potilaiden leikkauksen jalkeinen elamanlaatu on hei-
kompaa kuin muulla vaestoélla. (Rantanen 2009: 18-22). Monet jarjestot pystyvat tar-
joamaan vertaistukitoimintaa nopeasti samassa elamantilanteessa oleville, kuten jon-
kun tietyn sairauden yhdistéamille ihmisille. Vertaistukiryhman ideana on kokemusten
jakaminen muiden samassa tilanteessa olevien kanssa. Oman tukihenkilén kanssa poti-
las voi keskustella mieltddn painavista asioista luottamuksellisesti (Tuominen 1995.)
Osallistuminen vertaistukiryhmaan on vapaaehtoista ja vastavuoroista. Vertaistukiryh-
mien tavoitteena on sairastuneen parempi elamanhallinnan tunne. Ryhma nayttaa, etta
osallistuja ei ole ongelmansa kanssa yksin. (Vilén — Leppdamaki — Ekstrom 2002: 272—
273).

Sairastuminen sydan- tai verisuonitautiin voi tuntua potilaasta eldmanhallinnan tunteen
menettamiseltd ja moni sydanpotilas voi epaillda omia toipumismahdollisuuksiaan. Osa
sairastuneista masentuu tai saa muita mielenterveysongelmia, jotka vaikuttavat merkit-
tavasti potilaan elamanlaatuun. Silloin on hyva puhua omasta tilanteestaan perheelle ja
ystaville, silla toipuminen ei ole ainoastaan potilaan henkildkohtainen asia. Se, etta
ihminen voi luottaa toisen tukeen, on hanelle suuri voimavara kaikissa tilanteissa. Muil-
ta saatu tuki moninkertaistaa omat voimavarat ja auttaa paineidensietokyvyssa. (Tuo-
minen 1995). Tasta johtuu, etta Sydansairaiden vertaistukiryhmille on paljon tarvetta.
Esimerkiksi sepelvaltimotautia sairastavan potilaan masennukseen johtavia riskitekijoita
ovat naissukupuoli, naimattomuus, korkea ikd, aikaisemmat masennusjaksot, vasymys,
stressi, aiempi sydaninfarkti ja huono yleiskunto. Edelld mainituista esimerkiksi jatkuva
stressi joka altistaa hyytymille, lisda rytmihdirididen vaaraa, nostaa verenpainetta ja
sykettd, estad elamantapamuutoksia ja liséa sydanpotilaiden kuolleisuutta. (Makinen —
Vanhanen — Penttilda — Nuotio — Koivisto — Vadisanen — Alapappila 2006). Erityisen
tarkeaa vertaistuesta tulee, kun oma henkilékohtainen eldamantilanne poikkeaa lahiym-
paristosta. (Kuuskoski 2003:30-39). Ilman vertaistukea sydansairauteen sairastuneen
léheiset ihmissuhteet voivat kuormittua liikaa ja laheiset joutuvat hoitajan rooliin (Vilén
ym. 2002).



3.3.2.0hjaus

Sana ohjaus on laajakasitteinen. Syrjaldisen ym. (2004) mukaan ohjaus on toimintaa,
jolle on asetettu ennalta maaratyt tavoitteet. Ohjaus maaritelldan vuorovaikutussuh-
teeksi ammatillisesti koulutetun ohjaajan ja apua tarvitsevan yksilon valilld. Ohjausta
tapahtuu koko hoitoketjun ajan ja se on suunnitelmallista, intentionaalista ja syste-
maattista toimintaa. Ohjaus on osa hoitoty6td, jonka tehtdavana on auttaa potilasta
selviytymaan ja saavuttamaan yhteinen tavoiteltu paamaara yhdessa hoitohenkil6kun-

nan kanssa. (Leino-Kilpi — Walta — Helenius — Vuorenheimo — Valimaki 1994).

Hoitotydssa korostuu ohjattavaan potilaaseen tutustuminen ja hanen erilaisuutensa
hyvaksyminen, ja naiden pohjalta rohkaisu omien tuntemuksien ja voimavarojen esille
tuomiseen. Ohjauksen perustana on potilaan ja hoitajan valinen vuorovaikutus. Ohjaus
tapahtuu sanallisen ja sanattoman viestinnan avulla ja ohjauksen tavoitteena on, etta
potilas ja hoitaja ymmartavat kdymansa keskustelun samalla tavalla, puhuvat samaa
kieltéd ja saavuttavat yhteisymmarryksen ohjauksen lopulla. Ohjaus suunnitellaan aina
tayttamaan potilaan yksildllisia tarpeita. Ohjeen avulla potilaalle voidaan valittaa tietoa
tarvitusta hoidosta ja hoidon onnistumiseen liittyvista asioista tai ohjata potilasta, mi-
ten hoitoa jatketaan ja vointia tarkkaillaan kotona. (Kyngds — Kaaridinen — Poskiparta
— Johansson — Hirvonen — Renfors 2007:71-103).

Ohjauksen tavoitteena on potilaan ja perheenjasenten tiedonsaanti. Hoitohenkildkun-
nan avomieliselld suhtautumisella perheeseen on mydnteinen vaikutus potilaan toipu-
miseen ja hyvinvointiin. (Astedt-Kurki — Paavilainen 2002:293-8). Tutkimusten mukaan
tietoa toivotaan terveydenhuoltohenkildkunnalta enemman kuin sité saadaan (Jurvelin
— Kyngds — Backman 2006:19). Taten on tarkeaa antaa perheelle mahdollisuus kes-
kustella asiantuntijan kanssa. Ohjausmenetelmdnd on hyva kayttad suullisen lisaksi
kirjallista menetelmaa, jotta perhe voi tutustua asiaan rauhassa myos kotona. Kirjallista
materiaalia ei tule antaa vain siksi, etta sitd on tarjolla, vaan materiaalin tulee tukea
ohjauskeskustelussa lapikaytyja asioita. Kirjallisen materiaalin kayttd on hyddyllista
tilanteissa, joissa suullisen ohjauksen toteutusaika on niukentunut. Potilaiden sairaalas-

saoloaikojen lyhetessa tallaiset tilanteet yleistyvat kokoajan. Kirjallisella ohjausmateri-



aalilla tarkoitetaan erilaisia oppaita ja ohjelehtisid, joiden laajuus vaihtelee yhdesta

sivusta pieniin kirjasiin. (Kyngas ym. 2007).

Perheenjasenen hoitoon osallistuminen ei kuitenkaan aina ole itsestaan selva asia.
Kaikki potilaat eivat halua perheenjasenen osallistuvan hoitoonsa, koska eivat pida sita
tdrkeanda. Taman vuoksi potilaalta pitéa varmistaa, minka verran han haluaa perheen-
jasenen mukanaoloa. Pelkdstdan potilaan antamalla suostumuksella perheenjdsenelle
voi antaa tietoa totuudenmukaisesti potilaan saamasta diagnoosista, sen ennusteesta
ja hoitomenetelmdstd. Hoitohenkildkunnan pitda kunnioittaa potilaan tahtoa sen suh-
teen, mitd perheenjasenelle kerrotaan ja miten hanet otetaan huomioon hoidossa, sita
koskevassa suunnittelussa ja paatoksenteossa. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista
1992.) On otettava myds huomioon, ettd perheenjasenilla ei aina ole mahdollisuutta
osallistua hoitoon, ajan ja halun puuttuessa (Paavilainen — Seppénen — Astedt-Kurki
2001:230-7).

Sydanpotilaan hoitotyd vaatii henkildkunnalta moniammatillisuutta, laajaa ndkemysta ja
hyvaa ammattitaitoa, jotta potilas saa asiantuntevaa ohjausta ja tuntee olonsa turvalli-
seksi (Ukkola — Ahonen — Alanko — Lehtonen — Suominen 2001). Hoitohenkildiden
yhteistyd takaa etta potilaan ohjaus on samansuuntaista. Ohjauksen onnistuminen on
verrannollinen suhteessa hoitohenkildkunnan vuorovaikutustaitoihin ja potilaan kykyyn
omaksua ja ymmartaa tietoa. Potilaan tiedonhaluun ja hoitoon osallistumiseen vaikut-
taa olennaisesti se, miten motivoitunut han on ja miten mielekkadna han kokee ohja-

uksen omien tarpeidensa kannalta. (Noble 1991:1185-9).

3.4. Elamanlaadun merkitys sairastuneelle

3.4.1.Elamanlaatu

Eldmanlaatu- kasitteessa keskeisia ominaisuuksia on yksildiden yleinen tyytyvaisyys
elamaan, sekda henkinen, fyysinen, sosiaalinen ja emotionaalinen hyvinvointi.
Eldmanlaadulle ei ole olemassa yksiselitteistda maaritelmaa. Olennaista on se, etta
eldmanlaadun mittaamisessa tulee esille subjektiivinen ja objektiivinen nakdkulma
ihmisen sen hetkisesta tilanteesta. (Kattainen 2004:19-21, Kdypahoito 2006. ). Yleiset
terveyteen liittyvat eldmanlaatumittarit pohjautuvat terveyden maarittelyyn, jossa
fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen toimintakyky otetaan huomioon (Kattainen



11

2004:25). Elamanlaatumittareita on kehitetty useita erilaisia, ja ne soveltuvat eri
eldmantilanteisiin. Eldmanlaatumittareilla voidaan perustella hoidon painopisteiden
sijoittamista. Eldmanlaadun mittaaminen auttaa valitsemaan sen toiminnan joka
tuottaa lisdarvoa ja edistaa terveyttd. Toiminnan painopisteina tulisi tarkastella potilaan
tilaa hyvan elamanlaadun ndkdkulmasta kokonaisuutena ja toisiaan tukevina
suorituksina. Talldin hoidosta tulee kokonaisvaltaista, taloudellisesta seka vaikuttavaa.
(Kvist — Laitila 2011:30-33).

Eldmanlaadun tutkiminen on lisdantynyt hoitotieteessa 1980-luvulta ldhtien, ensim-
maisten elamanlaatumittareiden kehittdmisen jalkeen. Esimerkiksi ensimmaiset viitta-
ukset sydansairauksiin sairastuneiden elamdanlaadun tutkimiseen on kehitetty 1980 -
luvulla. (Kattainen 2004). Suomalainen sosiologi Erik Allardt on kirjoittanut hyvinvoin-
nista ja siihen liittyvista kasitteista, erityisesti elamanlaadusta 1980-luvulla. Haén jakaa
hyvinvoinnin kahteen osaan, elintasoon ja eldmanlaatuun. Hanen mukaansa eldman-
laatu sisaltad kaiken, mika on tarpeen, jotta ihmiset voivat hyvin. Se kattaa elintason,
sosiaaliset suhteet, eldman mielekkyyden, subjektiivisen tyytyvaisyyden ja viihtyisan
ympadristdn. Han vertaa sita hyvinvoinnin kasitteeseen, jonka han jakoi omistamiseen
ving), ihmissuhteisiin, perhekiintymykseen ja olemiseen (being) seka itsensa toteutta-
miseen etta vaikuttamismahdollisuuteen. Monissa tutkimuksissa elamanlaatu jaetaan
objektiiviseen (esim. toimintakyky, elinolosuhteet) ja subjektiiviseen (esimerkiksi hyvin-
vointi, onnellisuus, tyytyvdisyys elamaan, yksildbn oma arvio eldamastaan) elamanlaa-
tuun. Esimerkiksi Cambell ym. (1979) paatyivat siihen tulokseen, ettd onnellisuus ja

tyytyvaisyys tarkoittavat kasitteellisesti eri asioita.

Potilaan eldmanlaadun parantaminen vaati tietoa siitd, minkalaisena kukin potilas ela-
mansa kokee. Taman jadlkeen ndiden potilaiden elamanlaatua voidaan lahtea paranta-
vat potilaan eldmanlaatuun. Eldmanlaadun mittaamisessa kdytetdan runsaasti erilaisia
mittareita. (Kvist — Laitila 2011). Puhe, kommunikointikyky, syéminen, ulkonakd, kipu
tai muu pahanolontunne, sosiaalinen tilanne ja identiteetin tai roolin sdilyttéminen,

tyokyky ja omatoimisuus vaikuttavat kaikki merkittavasti elamanlaatuun. Esimerkiksi



tiivis ja intensiivinen kuntoutus ja ohjaus ennen kotiutumista, voi vahentda myoéhem-
min potilaiden hoidosta kertyvid kustannuksia. Kustannuksia ovat muun muassa tyo-
eldmaan paluun viivastyminen ja sydamen vajaatoiminnan kanssa kotona parjaamisen
tukimuodot. (Mannonen — Penttild — Rajala 2006:117-132).

3.4.2. 15-D Elamanlaatumittari

15D- mittari on kehitetty suomessa ja sen on suunnitellut suomalainen Helsingin
yliopiston professori Harri Sintonen. 15D on kaytetyin yhden indeksiluvun
eldmanlaatumittari Suomessa ja sitd kdytetdan yha laajemmin mittaamaan
terveydenhuollon vaikuttavuutta. (Huusko — Stanberg — Pitkadla 2006:42—43). Mittari
on kaannetty 15 kielelle ja sitd kdytetdan myds muissa maissa. 15D-mittarin pohjalta
on kehitetty myods versiot 8-11-vuotiaille (17D) ja 12-15-vuotiaille (16D). (Sintonen
2003:6-7). 15D-mittarin kehittdminen alkoi 1970-luvulla ja sen nykyinen versio on
julkaistu 1993. Sen kehittémisen pohjana ovat olleet viralliset suomalaiset raportit ja
terveysohjelmat. Talla mittarilla on tarkoitus pystya seuraamaan yksittdisen henkilén
eldmanlaatua ja terveyttd. 15D:lla saadaan myds arvokasta tietoa erilaisten hoitojen
vaikutusta eri sairauksissa vertaamalla potilaiden vastauksien tuloksia yhteismitallisesti.
Mittaria on esimerkiksi kdytetty sepelvaltimotautia sairastavien potilaiden

seurantatutkimuksessa. (Kattainen — Merildinen 2004:206.)

15D-lomake on selkeda ja helppo tayttdd, mikd nakyy korkeina vastaus- ja
tayttoprosentteina. Esimeriksi opinndytetydmme pohjana kayttamaamme Gladin ja
Lahden opinndytetyéhdon (Sydansarkoidoosipotilaan elamanlaatu) tekeman 15D
kyselyyn vastasi 34/36. Mittari on 15-ulotteinen, yhden indeksiluvun ja profiilin tuottava
mittari. Sen tuottama indeksiluku valilla 0-1 (0= Kuollut) ja (1= Ei mitaan ongelmia)
osoittaa 15-ulotteisten terveydentilojen eldmanlaadullista hyvyyttd tai huonoutta
suomalaisen aikuisvaeston kokemana. Indeksilukuja ja profiileja vertaamalla nakee,
milld ulottuvuuksilla muutoksia on tapahtunut. Ndin voidaan nahda eldmanlaadun

muutoksia paremmasta huonompaan ja pdinvastoin. Mittarin 15 ulottavuutta ovat;

liikuntakyky, nako, kuulo, hengitys, nukkuminen, syéminen, puhuminen, eritystoiminta,
tavanomaiset toiminnot, henkinen toiminta, vaivat ja oireet, masentuneisuus,

ahdistuneisuus, energisyys ja sukupuolielama.
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Kukin ulottuvuus on myds jaettu viiteen eri tasoon, joilla erotetaan enemman tai
vahemman kutakin mitattavaa ominaisuutta. Mitattavat yksilét valitsevat omaa

terveydentilaansa parhaiten kuvaavat tasot. (Sintonen 2003:6-7).

3.4.3. Yleisia elamanlaatumittareita

Potilaan yleista terveydentilaa, toimenpiteen tai hoidon terveystuloksia voidaan mitata
EQ-5D-mittarilla. Tama mittari tarjoaa yksinkertaisen profiilin ja yhden indeksin arvon,
joka kuvaa koettua terveystilaa. Mittari on helppokayttéinen silld se soveltuu hyvin
kotiin lahetettavaksi postin kautta tai toteutettavaksi haastattelemalla. (EuroQol Group
2009.)

Terveydentilaan perustuvaa eldamanlaatua voidaan mitata myés HRQOL, Health Related
Quality of Life-mittarilla. Kyselylomakkeesta saadut pisteet lasketaan yhteen seka
fyysisten, ettd henkisten toimialojen alalta. 0 tarkoittaa huonointa mahdollista
pistemaaraa ja 100 korkeinta mahdollista pistemaaraa. Mita korkeampi pistemaara on,
sitéd tyytyvaisempi henkild on eldamanlaatuunsa. (Jarret — McMahon — Stiller 2008:
975-84).

Maailman terveysjarjeston (WHO) eldmanlaatumittari WHOQOL-BREF sisdltaa 26 ky-
symysta: yksi osio kasittelee yleistd elamanlaatua, yksi terveydentilaan liittyvaa ela-
manlaatua ja 24 osiota kuuluvat neljaan osa-alueeseen (fyysinen terveys, psyykkinen

terveys, sosiaaliset suhteet ja ymparistd) (WHO 2011).

Arvoa, jonka ihminen antaa elamalle, voidaan mitata QALY, A Quality Adjusted Life Year
-mittarilla. QALY-mittari mahdollistaa erilaisten interventioiden ja hoitomuotojen
kustannusvaikuttavuuden vertailun. Se kuvaa hyvin sita arvoa, jonka ihminen antaa
elaman pituudelle, kun ottaa huomioon laatuun vaikuttavat seikat kuten sairauden tai

toimintakyvyn huononemisen. (Bandolier 2009).



Luotettavaksi todettu RAND-36-Item Health Survey-mittari kuvaa terveydentilaa ja
hyvinvointia elaman kahdeksalta alueelta; koettu terveydentila, fyysinen toimintakyky,
psyykkinen  hyvinvointi, sosiaalinen toimintakyky, kivuttomuus, tarmokkuus,
roolitoiminnoissa esiintyvat tekijat erotellen fyysisista syistd ja psyykkisista syista
johtuvat. (Aalto — Aro — Teperi 1999).

QOL -eldmanlaatumittarista on kehitetty 13 erilaista versiota jotka mittaavat eri
eldmantilanteissa olevien potilaiden eldmanlaatua. Senioreille, aikuisille ja nuorille on
oma versionsa, seka kehityshairidisille, aistivammaisille, etta lapsille ja teineille, ja
heidan vanhemmille. HIV/AIDS potilaille on skitsofreniaa sairastavien potilaiden lisaksi
tarkoitettu oma version QOL — mittarista. (Quality of Life Research Unit 2010).

3.4.4. Spesifisia elamanlaatumittareita

Elamanlaatua mitatessa on mietittdva tarkkaan, mika mittari sopii juuri millekin
potilaalle. Kaytdssa olevia mittareita on monia ja ne on jokainen suunniteltu tarkkaan
kullekin vastaajaryhmalle. Eldmanlaatua voidaan siis mitata tarkasti tietynlaisilta
potilailta kuten esimerkiksi palovamma-, masennus-, skitsofrenia-, trauma-, idakkailta,
tai nuorilta potilailta (Kvist — Laitila, 2011).

Palovammapotilaiden elamanlaatumittarina kdytetaan BSHS, The Burn Specific Health
Scale, joka on talla hetkelld ainoa tauti spesifi tdlle potilasryhmalle. BSHS kuvaa
henkistd, fyysistd, sosiaalista ja yleisen terveydentilan vaikutusta eldmanlaatuun. Se
ottaa ihmisen kokonaisuutena huomioon ja se on osoittautunut luotettavaksi
eldmanlaadun mittariksi. BSHS kyselylomakkeita 16ytyy pitking ja lyhyina versioina ja se
on kaannetty monelle eri kielelle. (Falder — Browne — Edgar — Staples, — Fong —
Rea — Wood 2008:618—41). Pienille lapsille (<5-vuotiaat) on suunnattu oma
palovammojen terveysvaikutuksiin keskittyva kysely HOBQ (van Baar — Essink-Bot —

Oen — Dokter — Boexma — Hinson — van Loey — Faber — van Beeck 2006: 357-65).

Nuorten eldamadnlaadun tutkimisessa voidaan kayttda YQOL -mittaria joka
moniulotteisesti arvioi 11-18-vuotiaiden nuorten elamanlaatua. YQOL -mittarilla
voidaan mitata kolmen tyyppisia nuoria: YQOL-FD, Youth Quality of Life-Facial

Differences Version Instrument, -mittarilla voidaan mitata eldmanlaatua nuorilta, joilla
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on kasvovammoja. YQOL-R, Youth Quality of Life-Research Version, on tutkimusversio
joka on herkka psykometrisille ominaisuuksille ja nuorten huolenaiheille. Kolmas
mittari, YQOL-S, Youth Quality of Life Instrument-Surveillance Version on tarkoitettu
riski kayttdytyvien nuorten arviointiin ja se korreloi hyvin YQOL-R-mittarin kanssa.
(Seattle Quality of Life Group 2010).

Trauman jalkeisen myonteisen kasvun mahdollisuuden mittarin, Posttraumatic Growth
Inventory, PTGI-mittari mittaa posttraumaattista kasvua ja sen avulla voidaan selvittaa

21 eri tekijan vaikutusta posttraumaattiseen stressiin. (Tedeschi — Calhoun 1996:455).

4. Opinndytetyon toteuttaminen

4.1. Yhteistybkumppani ja kohderyhma

Yhteistydkumppaneina projektissa ovat Suomen Sydanliitto ry., Helsingin sydanpiiri ry.,
Uudenmaan Sydanpiiri ry., HYKS, Operatiivinen tuloyksikkd, Sydan- ja thoraxkirurgian
klinikka (Lampi 2007). Kohderyhma on sydansarkoidoosipotilaat, heidén laheisensa ja
hoitohenkilokunta.

4.2. Suunnittelu ja teoriatiedon keraaminen

Idea opinndytetyon aiheesta syntyi yhteistydkumppanin Sydanliitto ry:n kokemasta
tarpeesta ja kiinnostuksesta tutkia syddnsarkoidoosia ja sen vaikutusta tyoikdisen
eldmanlaatuun. Sairauteen tutustumisen jdlkeen prosessi jatkui eldmanlaatuun
perehtyen. Prosessin etenemisen kannalta on tarkedad tutustua elamanlaatuun, itse
sairauteen hyvin, sekd Gladin ja Lahden opinndytetyon (Sydansarkoidoosipotilaan
eldmanlaatu) 15D-kyselyn tuloksiin hyvin. Gladin ja Lahden tekemasta opinndytetydsta
saatiin valmiit tutkimustulokset, joita meidan on tarkoitus analysoida ja verrata
luetettavaan tutkimustietoon jotta saadaan kattava katsaus elamanlaadusta ja sen
merkityksesta. Tutkimustulokset on keratty lahettamalld sydansarkoidoosia sairastaville
potilaille 15D-kyselymittari, taustatietolomake, saatekirje seka vastauskuori. Aineisto on



analysoitu maaralliselld sisalléon analyysillda ja se on taulukoitu PASW statistics 18
ohjelmalla. PASW statistics 18 on helppokayttdinen ja monipuolinen ohjelma
tilastoaineistojen analysointiin. Ohjelmisto helpottaa kerdtyn tiedon tulkitsemista,
tiivistdmistd, laskemista sekd tehda tutkimusta koskevia pddtelmid ja malleja.
(Nummenmaa. 2011: 10-17.)

Opinnaytetyon tietopohjaksi on keratty tietoa sydansarkoidoosista ja sarkoidoosista,
seka elamdanlaadusta ja sen mittaamisesta yleisesti. Prosessin seuraavassa vaiheessa,
suunnitteluvaiheessa rajattiin ja maariteltiin tutkimuskysymykset. Taman jalkeen sy-
vennyttiin yhd enemman tutkittuun tietoon ja tutkimusartikkeleihin, joilla laajennettiin
tyon tietoperustaa. Viimeisessa vaiheessa, toteutusvaiheessa 15D mittarilla saatuja
tuloksia eldmanlaadusta avattiin ja verrattiin tydikdisen naisen ja miehen sairastumista
sydansarkoidoosiin. Sairastuneiden kokemuksia sairaudesta ja sen aiheuttamista haitta-
tekijoista analysoitiin ja vastauksien perusteella laadittiin yhteenveto. Keskindisia tutki-
mustuloksia verrattiin tutkimus- ja teoriatietoon, jonka mukaisesti tehtiin johtopaatdk-

sia sairastuneiden eldmanlaadusta, seka sen vaikutuksesta tydkykyyn.

Tyon valmistuessa paadyttiin viela tekemaan pylvasdiagrammi jokaisesta analysoitavas-
ta osa-alueesta (sosiaalisen, psyykkisen ja fyysisen toimintakykyyn sekd sukupuoleen
ja sydansairauksiin). Nain ollen helpotetaan lukijaa tutkimustuloksien tarkastelussa
seka luodaan tyohon mielenkiintoisempi sisaltd. Liitteeksi on laitettu opinndytetydta
varten saadut tulokset sydansarkoisoosiin sairastuneilta henkilGilta. Tekijanoikeuslain
vuoksi tyéhon ei voi liittdd alkuperdista saatekirjetta, 15D — tai taustatietokyselyloma-
ketta.

4.2.1. Tutkimusmenetelmat

Tassa opinndytetydssa sovelletaan kirjallisuuskatsausta ja kvantitatiivista tutkimusme-
netelmaa yhdessa selvittdmaan millainen on sydansarkoidoosipotilaan eldmanlaatu ja
miten se vaikuttaa sairastuneen tydkykyyn. Toiminnallisen tutkimuksen piirteet tulevat
tulosten kokoamisesta seka niiden analysoinnista, ja ndin ollen opinndytetydssa on
kaytetty hyvaksi kirjallisuuskatsauksen kriittista aineiston analysointia ja valintatekniik-
kaa, jotta pohdinnassa kaytetty aineisto olisi mahdollisimman luotettavaa. Aiheeseen

liittyvia tutkimuksia I6ytyi monia ja niistd hyédynnettiin kymmenta kriittisen arvioinnin
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ja harkinnan perusteella. Valitut tutkimukset auttoivat meitd soveltamaan ja analysoi-
maan saatuja tutkimustuloksia ja tekemaan niistd mahdollisimman luotettavia johto-

paatoksia.

Kirjallisuuskatsauksen paamaarana on koota tietoa ja tehda siitd kokonaisuus mahdolli-
simman kattavasti valitusta aiheesta aikaisemmin tehtyjen tutkimusten pohjalta. Ko-
koamalla tiettya aihetta kasittelevid tutkimuksia yhteen saadaan kuvaa siitd, kuinka
paljon aiheeseen liittyvaa tutkimustietoa on olemassa ja millaista tutkimus on sisallélli-

sesti ja menetelmallisesti. (Johansson — Axelin — Stolt — A&ri 2007:3-7).

Kvantitatiivisessa eli maarallisessa tutkimuksessa keskeistd ovat johtopaatdkset aikai-
semmista tutkimuksista, aiemmat teoriat seka kasitteiden maarittely (Hirsjarvi — Re-
mes — Sajavaara 2006:131). Tutkimusmenetelman tarkoituksena on saada vastaus
kysymyksiin, jotka pohjautuvat tutkimusongelmiin (Heikkila 2005:13). Kvantitatiivisessa
tutkimusmenetelmdssa kasitellaan tutkittavia asioita numeerisesti. Tutkittava tieto saa-
daan numeroina tai vaihtoehtoisesti aineisto ryhmitellddn numeeriseen muotoon. Nu-

merotiedot tulkitaan ja selitetaan sanallisesti. (Vilkka 2007).

Kvantitatiivisessa tutkimusmenetelmdssa hyodynnetddn usein perinteistd survey-
tutkimusta. Survey-tutkimuksessa tietoa keratdan kyselylomakkeen tai strukturoidun
haastattelun avulla. Aineisto kerataan yhdenmukaistetussa muodossa eli samalla taval-
la jokaiselta vastaajalta. Vastaajat muodostavat otoksen jostain tietysta ihmisjoukosta.
(Hirsjarvi ym. 2006:125,182). Kyselytutkimuksen hydtyja ovat muun muassa sen avulla
keratty laaja tutkimusaineisto. Samalla kertaa voidaan kysya montaa asiaa ja tutkijan
aikaa saastyy. Huolellisesti laadittu kyselylomaketta on helppo tulkita ja analysoida

tuloksia tietokoneen avulla. (Hirsjarvi ym. 2006:184).

4.2.2. Aineistohakujen kuvaus

Aineistohauissa on kaytetty Medicia, Cinalhia sekéd PubMedid. Nama kolme viitetieto-
kantaa olivat jo ennestaan tuttuja ja niiden kayttd oli selkeda. Naista tietokannoista
I6ytyi tarpeeksi aineistoa opinndytetytta varten. Aineistohaku aloitettiin Medicista, joka
on kotimainen terveystieteiden viitetietokanta. Hakusanoina kaytettiin aiheeseen olen-



naisesti liittyvia hakutermeja yhdistellen, kuten "Sarkoidoosi, sydansarkoidoosi, 15D -
eldamanlaatumittari, eldmanlaatu ja vaikeasti sairas potilas. Hakutuloksista kayttokel-
poista materiaalia oli hyvin vahan sen perusteella, ettd sydansarkoidoosista ei ole jul-

kaistu paljoa tutkimustietoa Suomessa.

Englanninkielistd aineistoa haettiin EBSCOhost Cinahl- ja PuBMed -viitetietokannasta.
Hakua rajattiin vuosille 2000-2012, englanninkielisyyden, tiivistelman ja tekstin koko
saatavuuden perusteella. Sopivia aineistoja haettiin yhdistelemalla sanoja “Sarcoidosis,
cardiac, quality of life ja 15D”. Toteutusvaiheessa hakua laajennettiin kayttamalla ha-
kusanoina, aiheeseen liittyvia termeja kuten, “cardiomyopathies, wellbeing, illness,
couping” aikaisemmin mainittujen kanssa. Nama hakusanat lisasivat merkittavasti haun
tuloksia ja luettavaa tutkimustietoa saatiin teoriapohjaa ja kyselytuloksien analysointia

varten.

Taulukko 1.  Medic-tietokannan hakukriteerit, -sanat ja tulokset

MEDIC
Hakukriteerit: Kieli suomi ja englanti, julkaisuvuodet 2001-2012

Hakusanat:

sarkoidoos* 2002-2012 (17)

sarkoidoos* AND elamanlaa* 2001-2012 (0)

15 D* AND sarkoi* 2001-2012 (12)

15 D* AND eldmanlaa* 2001-2012 (266)
elamanlaa* AND sydansair* 2001-2012 (14)
vaikeasti sair* AND elamanlaa* 2011-2012 (174)

Taulukko 2.  Cinahl-titokannan hakukriteerit, -sanat ja tulokset
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CINAHL

Hakukriteerit: Research article, evidence-based practice, human, kieli englanti, julkaisu-
vuodet 2001-2012

Hakusanat:

sarcoi* (13)

sarcoi* AND cardiac* (1)

quality of life* AND sarcoi* (1)

15D* AND quality of life* (175)

cardiomyopathy* AND quality of life* (102)
wellbeing* AND heart failure* (11)

illness* AND heart failure* AND quality of lif* (226)
couping* AND heart failure* (0)

Taulukko 3.  Pubmed-tietokannan hakukriteerit, -sanat ja tulokset

PUBMED

Hakukriteerit: only items with links to free full text, only items with abstracts, hu-
mans, kieli: englanti ja suomi, published in the last 10 years

Hakusanat:

sarcoi* AND quality of life* (12)

sarcoi* AND cardiac* (81)

15D* AND quality of life* (28)

cardiomyopathy* AND quality of life* (67)
wellbeing* AND heart failure* (2)

illness* AND heart failure* AND quality of life* (103)
couping* AND heart failure* (0)

4.2.3.Aineistojen valintakriteerit

Aineiston valintakriteerind olivat padasiassa tutkimukset, jossa oli kasitelty elamanlaa-
dun mittaamista yleisesti. Tarkoituksena oli myds 16ytaa sydansarkoidoosista ja sairau-
den elamanlaatuun vaikuttavista oireista tutkittua tietoa, joita meilld on mahdollisuus
verrata sydansarkoidoosia sairastavien 15D-mittarin ja taustatietokyselyn antamiin tu-

loksiin.



Itse sarkoidoosista |16ytyi paljon tutkittua tietoa. Aluksi l6ydetyista tutkimuksista karsit-
tiin otsikon perusteella niitd, jotka eivat suoranaisesti liittyneet sydansairauksiin. Taman
jalkeen karsintaa tapahtui johdannon perusteella, jonka mukaan arvioitiin tekstin kay-
tettdvyys opinndytetydssa. Aineistoon valittiin vain suomen- tai englanninkielisid, luo-
tettavia tutkimuksellista tietoa, 2000-luvulla kirjoitettua aineistoa, jossa kasitelldan vai-
keasti sydansairaan, sydansarkoidoosipotilaan eldmanlaatua ja elamdanlaatua yleisesti
ja sen mittaamista. Aineiston tuli myds vastata tutkimuskysymyksiin seka olla ilmaista
ja avoimesti luettavaa. Tyohoén ei hyvaksytty maksullisia tai rekisterdintia sivuilleen
vaativia tutkimusartikkeleita. Tutkimukseen hyvaksyttiin rajallinen maara pro graduja ja

vaitoskirjoja, jotka on yleisesti hyvaksytysta lahteesta.

5. Opinnaytetyon tulokset

Tarkoituksena oli arvioida eldmanlaatua 15D-mittarin antaman indeksiluvun perusteel-
la. Valmiina saaduista tuloksista ei kuitenkaan kay ilmi yksittdisen vastaajan vastauksia,
josta indeksiluku voidaan paatelld. Taman vuoksi tdssa yhteenvedossa on analysoitu
kyselylomakkeiden vastauksia sen mukaisesti mika oire tai siité aiheutuva haittatekija

kuvaa kyselyyn vastanneiden sen hetkista terveydentilaa.

5.1. Yhteenveto

Kaikkien vastanneiden sydansarkoidoosin toteamisesta on 0-6 vuotta. Sydansar-
koidoosia sairastavat henkildt ovat idltdan 28—64 -vuotiaita. Heista 29 (85,3%) on nai-

sia ja 5 (14,7%) miehia ja kaikista vastanneista 76,5 % elaa avo- tai avioliitossa.
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Taulukko 4.  Kyselyyn vastanneiden (34) henkiléiden sukupuolijakaumaa.

5.1.1. Fyysiseen hyvinvointiin liittyva elamanlaatu

Fyysisella eldmanlaadulla tarkoitetaan sydmistd, hengenahdistusta, puhumista, kuuloa,
nakoa, eritystoimintaa, hengitystd, liikuntaa, nukkumista, vaivoja ja oireita seka syda-

menvajaatoimintaa ja sydamentahdistinta.

Syomisvaikeuksilla tarkoitetaan hitaasti, kémpel6std, vavisten tai erityisapuneuvoin
syOmistd. Vain yksi vastanneista (2,9 %) koki sydmisen tuottavan pienia vaikeuksia ja
loput 33 vastanneista (97,1 %) koki pystyvansa syémaan normaalisti itse ilman vaike-

uksia.

Suorituskyvyn alenemisella tarkoitetaan fyysisen rasituksen aiheuttamaa hengenahdis-
tusta tai vasymysta. Vastanneista vain 14 (41,2 %) koki suorituskykynsa olevan nor-
maali ja suurimmalla osalla, 19 (55,9 %) suorituskyky oli joko hieman tai vahvasti ra-
joittunutta. Vain yksi (2,9 %) vastanneista koki suorituskyvyn olevan niin huono etta
fyysinen aktiviteetti aiheutti oireita myds levossa. Yleisen suorituskyvyn rajoittuminen

sairaudesta johtuen vaikuttaa huonontavasti monen elamanlaatuun.

Puhumisongelmilla tarkoitetaan adnen korkeuden vaihtelua tai riittdvyyttd. Vain pieni
osa vastanneista, kolme (8,8 %), koki pienia vaikeuksia puhumisen tuottamisessa ja
suurin osa, 31 (91,2 %) ei kokenut terveydentilan vaikuttavan puhumiseen mitenkaan.
Suurin osa vastanneista, 27 (79,4 %) koki kuulevansa normaalisti puhedanta. Seitse-
man (20,6 %) vastanneista koki kuulevansa normaalia puhedanta pienin vaikeuksin.

Puhumisongelmat ja kuuleminen eivat siis vaikuttaneet monen elamanlaatuun miten-

kaan.



Vastanneista 24 (70,6 %) nakee normaalisti eli nakee lukea lehtea ja television teksteja
vaikeuksitta (silmalaseilla tai ilman). Kymmenelld (29,4 %) vastaajista on pienia on-

gelmia lukea lehtea ja television teksteja (silmalaseilla tai ilman).

Eritystoiminnalla viitataan virtsarakon tai suoliston toimintaan. Kyselysta kavi ilmi etta
vastanneista suurella osalla virtsarakko ja suolisto toimivat hyvin tai vaihtelevasti. Vain
yhdelld vastanneista oli virtsanpidatysvaikeuksia tai vaikeaa ripulia/ummetusta. Eritys-
toiminta ei ndiden tulosten perusteella vaikuta kuin yhdellda negatiivisesti eldmanlaa-
tuun. On hyva muistaa etta virtsaamisvaikeudet ja suoliston vaihteleva toimivuus vaih-

televat myos yksilon, idn ja muun elamantilanteen mukaan.

Hengitykselld tarkoitetaan normaalia hengitystd ilman hengenahdistusta tai hengitys-
vaikeuksia. Suurimmalla osalla, 14 (42,2 %) sairaus ei vaikuta keuhkojen toimintaan ja
he pystyvat hengittémaan normaalisti ilman vaikeuksia. Vastanneista 10 (29,4 %) ko-
kee hengenahdistusta raskaassa tydssa, reippaassa kavelyssa tasamaalla tai lievassa
yldamdessa. Kuudella (17,6 %) on hengenahdistusta kun he kdvelevat tasamaalla sa-
maa vauhtia kuin muut ikdisensa. Kolmella (8,8 %) vastanneista on rasitusta pienenkin
rasituksen jalkeen, esimerkiksi peseytyessa ja pukeutuessa. Yhdelld (2,9 %) on hen-

genahdistusta koko ajan, myds levossa.

Liikuntakyvylld tarkoitetaan kavelya sisdlla, ulkona ja portaissa. Suurin osa, 19 (55,8
%) vastanneista pystyy kavelemaan normaalisti edelld mainituissa paikoissa ja 14 (41,2
%) kokee pystyvansa likkumaan normaalisti sisdlla mutta ulkona ja portaissa tulee
pienia vaikeuksia. Vain yhdella (2,9 %) vastanneista on suuria ongelmia ulkona ja por-

taissa.

Uniongelmilla tarkoitetaan nukahtamisvaikeuksia, yoherailyja, riittamattdmia ydunia,
levottomia ydunia ja liian varhain heradmistd aamuisin tai unilddkkeen kayttéa. Jonkin
asteisia nukahtamisvaikeuksia kyselyyn vastanneista 20 koki (58,8 %). Naista 14 henki-
16113 (41,2 %) uniongelmat olivat satunnaisia yoherdilyja ja lievia nukahtamisvaikeuk-
sia, kolme (8,8 %) koki nukkuvansa riittamattdmasti/levottomasti ja toiset 3 (8,8 %)
koki suuria uniongelmia ja joutuivat kdayttamaan unildakkeita usein. Vaivoilla ja oireilla
kyselyssa tarkoitetaan kipuja, sarkyja, pahoinvointia ja kutinaa. 14 (41,2%) vastanneis-

ta ei kokenut tuntevansa mitéan naista oireista kun 17 (50%) koki lievia oireita. Kah-
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della (5,9 %) vaivat ovat melkoisen voimakkaita ja yhdella (2,9 %) erittdin voimakkaita

vaivoja tai oireita esimerkiksi kipua, sarkya, pahoinvointia, tai kutinaa.
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Taulukko 5.  Kyselyyn vastanneiden (34) oireita ja ongelmia, jotka liittyvat fyysisen hyvinvoin-
nin osa-alueeseen.

Kyselyyn vastanneista naisista 25 (72,5 %) kertoi tarvitsevansa sydamentahdistinta ja
miehistd nelja (11,6 %) tarvitsi sydamentahdistinta. Suurimmalla osalla 24 (70,6 %)
myontavasti sydamentahdistin kysymykseen vastanneista oli joko rytmihadiridtahdistin
(ICD) tai tavallinen sydamentahdistin ja neljalla (11,8 %) oli molemmat toiminnot tah-
distimessa. Kyselysta ei kuitenkaan selvinnyt oliko juuri sydansarkoidoosi aiheuttanut

sydamentahdistimen tarpeen vai jokin muu sairaus tai tapaturma.



Sydamenvajaatoimintaa esiintyi hieman alle puolella, 16 (47,1 %) vastanneista ja 15
(44, 1%) ei ollut sydamenvajaatoimintaa seka kolme (8,8%) ei osannut sanoa onko
heilla syddmenvajaatoimintaa. Nama luvut vahvistavat etta sydansarkoidoosi voi aihe-
uttaa syddamenvajaatoimintaa mutta tuloksista ei kuitenkaan tule ilmi kuinka kauan
sydamenvajaatoimintaan sairastuneet ovat sairastaneet sydansarkoidoosia. Ei siis voida
sanoa missa vaiheessa sydansarkoidoosiin sairastuneet sairastuivat sydamenvajaatoi-

mintaan.
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Taulukko 6. Sydamen vajaatoimintaa ja sydamentahdistinta tarvitsevia henkil6itéd vastanneis-
ta (34).

5.1.4. Psyykkiseen hyvinvointiin liittyva eldamanlaatu

Psyykkiseen elamanlaatuun tdssa kyselyssa viitataan ahdistuneisuuteen, masentunei-

suuteen, henkiseen toimintaan ja energisyyteen.

Ahdistuneisuus jaetaan ahdistukseen, jannittyneisyyteen ja hermostuneisuuteen. Kaksi
vastanneista (5,8 %) tunsi itsensa joko melko tai aarimmaisen ahdistuneeksi, jannitty-
neeksi ja hermostuneeksi. Vastanneista 13 (38,2 %) tuntee itsensa hieman ahdistu-
neeksi ja suurin osa 19 vastanneista (55,9 %) ei tunne itsedan ahdistuneeksi, jannitty-

neeksi tai hermostuneeksi.

Masentuneisuudella tarkoitetaan surullisuutta, alakuloisuutta tai masentuneisuutta. 15

vastanneista (44,1 %) ei tunne lainkaan itsedan masentuneeksi, 17 vastanneista
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(50 %) tuntee itsensa hieman masentuneeksi. Kaksi vastanneista (5,8 %) koki itsensa

melko tai darimmaisen masentuneeksi, surulliseksi tai alakuloiseksi.

Henkisella toiminnalla téssa kyselyssa tarkoitetaan selkedsti/johdonmukaisesti ajatte-
lemista sek@ muistin toiminnan arviointia. 24 vastanneista (70,6 %) koki pystyvansa
ajattelemaan selkeasti ja johdonmukaisesti seka koki muistin toimivan taysin moitteet-
tomasti. Taasen 10 vastanneista (29,4 %) koki lievia vaikeuksia selkeasti ja johdonmu-

kaisesti ajattelemisessa seka muistin toiminnassa tuntui olevan alentumaa.

Energisyydelld tarkoitetaan itsensa tuntemista terveeksi ja elinvoimaiseksi, vain kuusi
vastanneista (17,6 %) tunsi itsensa energiseksi. Itsensa hieman tai melko uupuneeksi
tunsi 24 (70,6 %) ja erittdin uupuneeksi tai adarimmaisen loppuun palaneeksi itsensa
tunsi nelja (11,6) vastanneista. Vastanneet tuntevat itsensa suurimmaksi osin hieman

uupuneiksi ja masentuneiksi.
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Taulukko 7.  Kyselyyn vastanneiden (34) oireita ja ongelmia, jotka liittyvat psyykkisen hyvin-
voinnin osa-alueeseen.



5.1.5. Sosiaaliseen hyvinvointiin liittyva elamanlaatu

Sosiaaliseen eldamanlaatuun luetaan tdssa kyselyssa tavanomaiset toiminnot ja suku-

puolielama.

Suurin osa vastanneista, 16 (47,1 %), pystyy suoriutumaan normaalista tavanomaisista
toiminnoista ja 14 (41,2 %) koki niiden tuottavan pienia vaikeuksia tai pystyi suoriutu-
maan hieman alentuneella teholla. Vain nelja vastanneista (11,6 %) koki ettd paivittai-
sista toiminnoista suoriutuminen tuotti huomattavia vaikeuksia tai pystyi suoriutumaan

vain pieneltd osalta itse.

Kyselyssa terveydentilan koettiin suurelta osin 19 (56 %) vaikuttavan hieman tai huo-
mattavasti sukupuolieldmadn negatiivisesti ja sita kautta myds eldmanlaatuun. Tulok-
sista ei selvinnyt kuinka kauan nama henkilét ovat sairastaneet sydansarkoidoosia. 14

vastanneista (41,2 %) ei kokenut terveydentilan vaikuttavan sukupuolielamaan.
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Taulukko 8.  Kyselyyn vastanneiden (34) oireita ja ongelmia, jotka liittyvat sosiaalisen hyvin-

voinnin osa-alueeseen.

5.2. Sairauden vaikutukset tyoikdisen elamanlaatuun

Sydanpotilaat kuvaavat usein vdsyvansa tai saavansa rintakipua herkemmin kasia

kuormittaessaan kuin kavelyssa tai muussa jalkatydssa. Pienemman lihasmassan takia
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ovat samalla ulkoisella ty6lld syke ja verenpaine kasin rasitettaessa aina korkeammat
kuin jaloilla. (Lindholm — Sala — Mattila 2004:36—42).

Kyselyn tuloksista ei selvia kuinka paljon sydansarkoidoosi hairitsee tydikaisen henkilén
tyontekoa ja ndin ollen heikentaa elamanlaatua tydpaikan sosiaalisen verkon puuttumi-
sena. Mielestamme sairastuneiden kokemukset jaksamisesta fyysisessa rasituksessa
antavat kuvan siitd miten sydansarkoidoosia sairastava henkilé kokee jaksavansa tyos-
sakaynnin. Tyokyky kasitteenda on muuttunut yhteiskunnallisen kehityksen mydéta. Laa-
ketieteellisesti painottuvasta tyokyvyn madrittelystéd on siirrytty tydn vaatimusten ja
yksilén voimavarojen tasapainon tarkasteluun. (Terveys 2000-tutkimus 2006: 111-
196.) Terveys 2000- tutkimuksen mukaan, hyva suoriutuminen tydeldmassa edellyttaa
tyontekijalta riittavaa fyysistd, psyykkistd ja sosiaalista toimintakykyd. Toimintakykya
koskevat vaatimukset voivat kuitenkin vaihdella tydn luonteesta riippuen. Melko lievia-
kin liikkumisvaikeuksia ilmoittaneet arvioivat tyokykynsa selvasti heikommaksi kuin ne,
joilla ei ollut mitdan liikkumisen rajoituksia. Yhteys ilmeni sekd ruumiillisesti raskasta

tyota etta kevytta tyota tekevien keskuudessa.

6. Pohdinta

6.1. Tuloksien analysointi

Martin Pagen (2008.) tekeman tutkimuksen mukaan sarkoidoosi (missa tahansa kudok-
sessa) puhkeaa yleisimmin 20-29 -vuotiaana. Naiset sairastuvat useammin sarkoidoo-
siin kuin miehet, ja alle 40-vuotiaat naiset ovat suurimassa riskiryhmdssa. Tutkimuk-
sessa kerrotaan sarkoidoosin esiintymisessa olevia eroja myds tumma- ja vaaleaihois-
ten vailla. Tummaihoiset sairastuvat sarkoidoosiin vaaleaihoisia herkemmin. Erityisesti
tummaihoisilla naisilla on suuri riski sairastua sarkoidoosiin, syyta tahan ei viela tiedeta.
Meidan tutkimustuloksistamme ei selvia ovatko vastaajat vaalea vai tummaihoisia. Olisi
kuitenkin mielenkiintoista tietdd, kuinka moni kyselyyn vastanneista on tummaihoisia ja

verrata lukuja aikaisemmin muissa maissa tehtyjen tutkimusten kanssa.



Kyselyyn vastanneista hieman alle puolella (16) oli sydédmenvajaatoimintaa ja rytmihai-
riditéd (29). Nain ollen voidaan olettaa ettd suurimmalla osalla vastanneista sydansar-
koidoosia sairastavien psyykkiset, sosiaaliset ja fyysiset oireet johtuisivat sydansar-

koidoosin aiheuttamista jo aiemmin mainituista liitdnndissairauksista.

Sydamen vajaatoiminnan oireet kehittyvat vahitellen, ja voivat pahentua sydamen
kuormittuessa liikkaa. Syyna sydamen vajaatoiminnan kehittymiseen voi olla infektiosai-
raus, fyysinen tai psyykkinen sairaus, iskemia tai rytmihairiét. (Harjola — Remes
2008:714-715). Gladin ja Lehden tekemasta kyselysta ei selvia kuinka kauan sydan-
sarkoidoosia sairastavavilla henkil6illa on ollut syddmenvajaatoimintaa. Nain ollen oltai-
siin voitu saada viitteitd siitd, missa vaiheessa kyselyssa mukana olleilla sydédmen va-
jaatoiminta tai rytmihdiriét on todettu vai esiintyyko vajaatoimintaa vasta diagnoosin

saaneilla tai ainoastaan pitkaan sydansarkoidoosia sairastaneilla henkil6illa.

Gladin ja Lehden tekeman kyselyn mukaan kaksi vastanneista koki itsensa hyvin ahdis-
tuneeksi, 17 koki itsensa masentuneeksi ja 24 henkil6a koki itsensa melko tai hyvin
uupuneeksi. Koska naista tutkimustuloksista ei selvia minkaikaisilla ja kumpaa suku-
puolta olevilla sydansarkoidoosista johtuvat oireet esiintyvdt. Emme voi mydskaan
tarkkaan paatelld onko jollakin tietylla henkil6lla kaikki vaivat. Koska lahes puolella vas-
taajista oli sydamen vajaatoimintaa ja yli puolella sydéamentahdistin, voidaan olettaa
ettéd heidan oireisiinsa kuuluu sydamen vajaatoimintaan ja sydamentahdistimen kayt-
tdon liittyvia oireita ja ongelmia psyykkisen hyvinvointiin liittyvan eldmanlaadun osa-

alueella.

Cox ym. (2004.) mukaan ldhemmas 60 % sydansarkoidoosia sairastavista potilaista
kuvailevat tilansa "vakavaksi”, tama johtunee taudinkuvasta, huonosta ennusteesta ja
siitd johtuvasta masennuksesta ja stressistda. Tutkimuksen mukaan potilaiden alhai-
seen henkiseen hyvinvointiin on yksinkertainen syy: Potilaat joutuvat hyvaksymaan
harvinaisen sairauden, jossa ei ole toimivaa parannuskeinoa tai laakitysta mika ei aihe-
uttaisi vakavia haittavaikutuksia pitkaan kaytettyna. Haittavaikutuksia ovat esimerkiksi
osteoporoosi, painonlasku, huimaus, ruokahaluttomuus, diabetes seka verenpaine.
Kaikki ndma haittavaikutukset ja oireet vaikuttavat sydansarkoidoosia sairastavan poti-

laan eldamanlaatuun ja tydkykyyn.
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Sydansarkoidoosiin liittyvan sydamen vajaatoiminta ja sen hoito aiheuttaa sairastuneel-
le kohtalaisesti mielialan muutoksia (Hartikainen — Visamo 2000). Potilaat kokevat
eniten uupumusta, huolestuneisuutta ja epdvarmuutta (Hujanen 2010:60). Pitkalle
edennytta sydamen vajaatoimintaa sairastavat kokevat myos kuoleman pelkoa ja toi-
vottomuutta elamdssaan (Ryan — Farrelly 2009). Sydémen vajaatoimintaa sairastavien
eldmanlaatu on todettu olevan huonompi, kuin suomalaisen vaestdn keskimaarin (Hu-
janen 2010:60). Tuella ja ohjauksella on eldmanlaatua parantava vaikutus, kun potilas

oppii, miten voi itse vaikuttaa sairautensa kulkuun (Lommi 2008: 297-298).

Gladin ja Lehden tekemdn kyselyn mukaan yli puolella (18hl6) vastanneista sairaus
aiheutti hieman tai melko paljon ongelmia tavanomaisissa toiminnoissa ja (19 hld) sai-
raus vaikuttaa heidan sukupuolieldmaansa. Kyselylomakkeista ei kdy ilmi kuinka monel-
la heistda on sairaudesta johtuvia fyysisia rajoituksia, minka ikdisid, mitd sukupuolta
vastaajat ovat. Nadiden avulla voitaisiin tarkemmin selvittdd ovatko ongelmat tavan-
omaisissa toiminnoissa ja sukupuolieldmassa johtuneet sairaudesta, vai onko se niin
sanotusti normaalia ian mukana tuomaa fyysisien kunnon heikentymista. Voidaan kui-
tenkin paatelld tavanomaisten toimintojen ja sukupuolielédman olevan jonkin verran
verrannollisia sydansarkoidoosia sairastavan henkilén psyykkisen jaksamisen seka liik-

kumisen liittyvien rajoituksien kanssa idsta ja sukupuolesta riippumatta.

Thornhill, Lyons, Nouwen & Lip 2008 tekeman tutkimuksen mukaan potilaat kokevat
sydamen vajaatoiminnan oireiden rajoittavan heidan toimintakykyaan, mika aiheuttaa
muutoksia potilaiden aiempaan eldmantapaan, harrastamiseen, sosiaaliseen elamaan
sekd kykyyn tehda toita. Elamantapamuutokset, ladkehoidon vaatimukset, pelko seka
fyysiset rajoitukset johtuen hengenahdistuksesta ja uupumuksesta mydétavaikuttavat
potilaiden sosiaaliseen eristaytymiseen. Yhdessa nama heikentavat merkittavasti poti-

laan elamanlaatua ja sairauden ennustetta.

Fyysisista oireista eniten vaihtelua tuotti oman hengityksen laadun arviointi. Hen-
genahdistusta koettiin raskaassa tydssa, reippaassa kavelyssa tasamaalla tai tasamaal-
la samaa vauhtia kdvellessa ikdistensa kanssa. Kolme koki hengitysvaikeuksia tai hen-

genahdistusta pienenkin rasituksen jalkeen ja yksi vastanneista koki hengenahdistusta



koko ajan, myds levossa. Hieman alle puolet eivat kokeneet minkdanlaista keuhkojen
toiminnan heikkenemista tdlld hetkelld. Voidaan paadtella ettd, suurimmalla osalla
(24h16) sydamen vajaatoiminta vaikutti tydeldmdssa selviytymiseen hieman tai suures-
ti.

Kyselyyn vastanneet kokivat paljon uniongelmia. Suurella osalla ongelmat rajoittuivat
lahinnd nukahtamisvaikeuksiin, ja satunnaisiin yoherdilyihin. Yhteensa kuusi vastan-
neista koki uniongelmien haittaavan ydunia paljon. Kyselysta ei kuitenkaan kaynyt ilmi
minka ikaisia uniongelmaiset vastaajat olivat tai kuinka kauan he ovat sairastaneet sy-
damen vajaatoimintaa ja sydansarkoidoosia. Tyoterveyslaitos madrittelee unenlaadun
muutokset idan mukaan. Keski-idssa uni muuttuu usein hairibherkemmaksi ja kevyem-
maksi, joka tarkoittaa nukahtamisviiveen pidentymista ja ydunien lyhenemista (Tydter-

veyslaitos 2011).

Kyselyyn vastanneista yli 70 %:lla vastanneista oli hyva kuulo ja ndkd, yleisesti aistit
koettiin hyviksi tai melko hyviksi sekd he tunsivat kykenevansa syomaan ongelmitta.
Eldmanlaatu nailta osa-alueilta koettiin hyviksi. Voidaan my0s olettaa etteivat ne vaiku-
ta vastanneiden elamanlaatuun tybeldmadssa. Vastanneiden seassa oli kuitenkin yksi
ihminen, joka koki syémisen hieman ongelmaiseksi. Pienia ongelmia vastaajat kokivat
yleisesti kuulossa ja ndkokyvyssa seka puheen tuottamisessa. Sydansarkoidoosin on
todettu aiheuttavan nakdhairioita taudin edetessa. (Habersberger ym. 2008). Kyselysta
ei kuitenkaan selvinnyt onko nakohairiét aiheutunut sydansarkoidoosista vai onko huo-

no ndakd tullut idan mydta tai kenties ollut synnynnaista.

Kyselysta kavi ilmi ettd vastanneista suurella osalla virtsarakko ja suolisto toimivat hy-
vin tai vaihtelevasti. Vain yhdella vastanneista oli virtsanpidatysvaikeuksia tai vaikeaa
ripulia/ummetusta. Eritystoiminta ei ndiden tulosten perusteella vaikuta kuin yhdella
negatiivisesti eldmanlaatuun. On hyva muistaa ettd virtsaamisvaikeudet ja suoliston

vaihteleva toimivuus vaihtelevat myds yksilon, ian ja muun elamantilanteen mukaan.

Gladin ja Lehden tekeman kyselyn mukaan suurin osa (19hl6) vastanneista koki suori-
tuskykynsa hieman tai vahvasti rajoittuneeksi kun taas vain yksi koki suorituskyvyn
olevan niin huono ettd fyysinen aktiviteetti aiheutti oireita my6s levossa. Sydansar-
koidoosista johtuva sydéamen vajaatoiminta heikentaa sydamen kykya supistua (Musta-

joki 2011), josta taas aiheutuu hengenahdistusta seka vasymysta sydamen joutuessa
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tekemaan isomman tyén veren pumppaamiseen (Heo — Doering— Widener —Moser
ym. 2008: 124 — 132). Sydamen vajaatoiminta laskee yleista suorituskykya ja rajoittaa

eldamanlaatua fyysisen, sosiaalisen ja psyykkisen hyvinvoinnin kannalta.

6.2. Johtopaatdkset

Johtopaatoksena voidaan sanoa sydansarkoidoosin liitdnnadissairauksien aiheuttavien
fyysisten (hengenahdistus, huono rasituksen sieto seka hoidoista aiheutuvat vaivat ja
oireet) ja psyykkisten (masennus) seka sosiaalisten (yleisen toiminnallisuuden heikke-
neminen) oireiden heikentdvan eniten sydansarkoidoosia sairastavan henkilén eldaman-

laatua ja tyokykya.

Eldmanlaatu kasitteessa pddasiana on yksilon yleinen tyytyvaisyys. Kasitteeseen kuu-
luu, psyykkinen, sosiaalinen, fyysinen seka emotionaalinen osa-alue. Elédmanlaadulle ei
ole yksiselitteista maaritelmaa, jonka perusteella voitaisiin tarkkaan maaritelld henkilén

senhetkinen eldmanlaatu. (Kattainen 2004:19-21.)

Ei voida tarkkaan sanoa minkalaiseksi vastanneet kokevat oman eldmanlaatunsa sai-
raudesta ja sen tuomista terveysongelmista huolimatta, koska tutkimukseen osallistu-
neita ei haastateltu henkilokohtaisesti. Se, etta ovatko he oppineet eldmaan sairauden
kanssa ja hyvaksyneet ja eldvat sairaudesta huolimatta hyvaa eléamad, on vaikea sa-
noa. Tutkimukseen osallistuneiden henkildiden vastauksien perusteella pystytaan kui-
tenkin arvioimaan eldmanlaatua, koska tutkittua tietoa ja omaa asiantuntemusta hei-
dan kuivailemiensa oireiden yleisista terveyshaitoista seka niiden vaikutuksista ela-

maan.

Tuloksien perusteella voidaan paatelld sairaudesta aiheutuvien sydanperdisten ongel-
mien aiheuttavan potilaalle elamanlaadun tasoa alentavan niin sanotun noidankehan,
kun sairastunut ei saa tarpeeksi ohjausta ja tukea sairautensa eri vaiheissa. Heikko
rasituksen sietokyky toimintakyvyn ja tydkyvyn heikkeneminen, johtavat yleensa henki-
I6n syrjaytymiseen. Tama kasvattaa riskia mielenterveysongelmien kehittymiseen, joka



taas laskee henkilon fyysista terveydentilaa. Nain ollen olisi erittdin tarkeda tukea ja
ohjata sydansarkoidoosia sairastavaa henkildéa liikkumaan ja hankkimaan sosiaalisia
kontakteja ja kertoa hanelle ja hdnen perheelleen miten hankkia apua elaméanlaadun

heikkenemisen ehkadisemiseksi.

Fyysisen osa-alueen vastauksista saatiin selville, ettd moni vastaaja on kokenut suori-
tuskykynsa vahvasti rajoittuneen sairastumisen my6td. Sydansairaan potilaan elama on
yleensa rajoittunutta sydamen heikon kunnon takia ja vajaatoimintaan sairastuneiden
eldmanlaadun on todettu olevan huonompi kuin suomalaisen vaestdn keskimaarin.
Sydamen vajaatoiminta tuo mukanaan myds uniongelmia liikuntakyvyn heikkoutta,
vaivoja seka oireita, joita kyselyyn vastanneet ovat kokeneet fyysisista oireista voimak-
kaimmiksi. (Hujanen 2010).

Sarkoidoosin tiedetdan pitkalle edetessaan vaikuttavan myds silmiin nakdkykya alenta-
vasti (Habersberger ym. 2008) seka keuhkojen kapasiteettia rajoittavana sairautena.
Vastanneet ovat kokeneet ndkdkyvyn alenemista seka hengitysongelmia (Taulukko 2.
s.23). Kyselysta ei ilmene sairastavatko vastaajat sydansarkoidoosin rinnalla muuhun
elimeen levinnytta sarkoidoosia. Vastanneiden hengitysvaikeuksien voidaan olettaa
johtuvan sarkoidoosista, joka on kenties alkanut keuhkoista. Sarkoidoosissa tulehdus-
pesakkeet esiintyvat useimmiten keuhkoportin imusolmukkeissa ja keuhkoissa (Ha-

bersberger ym. 2008).

Sosiaalisen hyvinvoinnin osa-alueelta ongelmiksi vastaajat kokivat sairauden negatiivi-
sen vaikutuksen sukupuolieldmaan ja suoriutumiseen tavanomaisista toiminnoista. Osa
sairastuneista masentuu tai saa muita mielenterveysongelmia, jotka vaikuttavat merkit-
tavasti potilaan elamdanlaatuun, sekd sukupuolieldmaan ettd paivittdisista toiminnoista
selviytymiseen. Silloin on hyva puhua omasta tilanteestaan perheelle ja ystaville, silla
toipuminen ei ainoastaan ole potilaan henkilokohtainen asia. Se, etta ihminen voi luot-
taa toisen tukeen, on hanelle suuri voimavara kaikissa tilanteissa. Muilta saatu tuki
moninkertaistaa omat voimavarat ja auttaa paineidensietokyvyssa (Tuominen 1995,
17.)

6.3. Eettisyys ja luotettavuus
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Keskeistd on, ettd tutkimusaineisto analysoidaan luotettavasti hyddyntamalla koko ai-
neistoa (Leino-Kilpi — Valimaki 2003: 260-374). Opinnadytetydsta ei tule ilmi vastaajien
henkildllisyys, koska kyselytulokset ovat nimettémid. Potilaat ovat myos itse saaneet
paattda vastaavatko he kyselyyn. Lomakkeet on lahetty potilaille kotiin, joten osallis-

tuminen oli vastaajilta aidosti vapaaehtoista.

Me noudatamme Metropolia Ammattikorkeakoulun vuonna 2010 laatimia kirjallisen
tyon ohjeita. Osallistuimme opinndytetyohdn liittyviin tiedotustilaisuuksiin, ryhmaohja-

uksiin ja seminaareihin.

Tydn aihe oli kiinnostava jo aiheenvalinta vaiheessa. Haastetta tyon toteuttamiselle
tulee sen tutkitun tiedon vahdisyydestd. Suunnitelmavaiheessa aihe muuttui edelleen
mielenkiintoisemmaksi. Kun perustiedot tutkimusaiheesta ovat hallinnassa, niin uutta

tietoa on helpompi l16ytaa ja ymmartaa.

Eettista linjaa opinndytetydssa tukee tydelamanyhteistydhenkilon kanssa tekema yh-
teistyd. Elamanlaatu- kasitetta tassa aiheyhteydessa ei ole tutkittu aikaisemmin, joten
on erityisen tdrkeda noudattaa tutkimustyon eettisia ohjeita, jotta saadaan aikaan
mahdollisimman luotettava tuotos syddnsarkoidoosia sairastavien Suomessa asuvien

potilaiden elamanlaadusta.

Teoriapohjassa on kaytetty luotettavia ja alkuperaisia lahteita. Luotettavuus karsii hie-
man siind kun opinndytetydssa kaytetyt tutkimukset kasittelevat my6és muiden sydan-
sairauksien ja potilaiden elamanlaadun tutkimuksia. Tutkimusta rajattiin kuitenkin tut-

kimuksista I6ydetyn tiedon yleisesti potilaan eldmanlaatuun liittyvin perustein.

Opinndytetyon luotettavuus karsii myds tulosten tulkitsemisvaiheessa ja kirjoittamises-
sa, silla oli mahdotonta tehda kunnollisia ja luotettavia johtopaatoksia tuloksista alku-
perdisten kysymyslomakkeiden puutteen vuoksi. Emme saaneet kayttoon alkuperdisia
kysymyslomakkeita, joille vapaaehtoiset ovat vastanneet. Yritimme ottaa yhteytta edel-

lomakkeita. Emme tavoittaneet Gladia ja Lahtea, joten tulosten tulkitsemiseen kaytet-



tiin heidan kokoamaa numeraalista yhteenvetoa tuloksista. Yhteenvedossa on puutteita

ja tulkitsimme sita kriittisin miettein.

6.4. Oppimisprosessi opinnaytetydssa

Oppinaytety6ta aloittaessa aiheesta paadyttiin tekemaan kirjallisuuskatsaus, silla tyo-
hon tarvittava tutkimusaineisto oli valmiina. Emme kuitenkaan tienneet tarkalleen mita
kirjallisuuskatsauksella tarkoitetaan, joten aluksi etsittiin tietoa kirjallisuuskatsauksesta
ja sen laatimisprosessista. Opinndytety6ta oli ndin ollen helpompi alkaa tyéstamaan.
Kirjallisuuskatsauksella oli tarkoitus koota opinndytety6hon tutkittua tietoa ja verrata

sitd kyselylomakkeista saatuun tietoon.

Tutustuessa aiheeseen huomasimme, etta siitd I6ytyy niukasti tutkittua tietoa. Apuna
kaytettiin kirjaston informaatikkoja oikeiden hakutermien ldytamiseen. Teoreettisia
lahtokohtia avatessa tutustuimme tutkitun tiedon ohella myds aiheeseen liittyvaan kir-
jallisuuteen ja kaytimme sitd hyvaksi opinndytetydssa. Teoria- ja tutkimus tietoa hyo-
dynnettiin laajasti ja monipuolisesti. Taman lisdksi pidimme yhteyttd opinnaytetytn
kannalta tarkeisiin ihmisiin saadaksemme lisatietoa tydhdn liittyvista asioista. Opinndy-
tetyota tehdessa opimme, ettd tydn tavoite ja tarkoitus tulee olla selkea ja konkreetti-

nen tutkimamme aiheen ja yhteistybkumppaneiden kannalta.

Opinnaytetyon loppuvaiheeseen padseminen vei aikaa ja vaati molempien ryhmaldisen
tasapuolista sitoutumista tydn tekemiseen. Opinndytetydlle asetetut odotukset ja ta-
voitteet olivat mielestdmme selkedt ja realistiset. Tyd vastasi odotuksia ja olemme erit-
tain tyytyvaisia tekemaamme tyéhon. Meidan mielesta tyén kannalta hyvin suunniteltu
aikataulu mahdollistaa sen etenemisen asetettujen tavoitteiden mukaisesti. Opimme,
etta tyota koskevien paatdsten tulee tapahtua yhteisymmarryksessa tyéryhman kesken
ja ryhman toimintaa tulee tarvittaessa muuttaa tilanteen mukaan. Opinndytetydryhman
yhteishengen yllapitdminen on térkeda projektin etenemisen kannalta. My6s ohjauksen

ja palautteen hyddyntdminen tyon tavoitteisiin paasemiseksi tulee ottaa huomioon.

Koko opinnaytetydprosessin aikana paasimme hyddyntdamaan jo opittua tietoa, mika
lisdsi varmuutta ammatilliseen toiminta ja ajattelutapaan. Meidan mielestda olemme

prosessin aikana kehittyneet seka ihmisina etta tulevina sairaanhoitajina.
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6.5. Kehittamisideoita

Sydansarkoidoosia ja sen vaikutusta eldmaan on tutkittu hyvin vahan, niinpa kehitetta-
vaa léytyy paljon. Suomessa syddnsarkoidoosi sairautena on vield harvinainen sairaus
eikd kaikkia tapauksia ole valttamatta edes osattu diagnosoida. Kuten teoriassamme
ilmenee, sydansarkoidoosia on hankala diagnosoida.

Sydansarkoidoosiin sairastuneen ennuste on huono siksi toivomme, etta tulevaisuudes-
sa tutkimustyd sairauden tuomaan elamanlaatuun liittyen olisi runsaampaa seka sai-
rauden tunnetuksi tuominen saisi enemman resursseja. Sairastuneiden on tarkeda saa-
da tietoa sairaudesta ja elamanlaadusta sairauden kanssa elamisestd, jotta hoitoon

sitoutuminen olisi mahdollisimman positiivista.
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