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Taman opinndytetyon tarkoituksena oli tuottaa tietoa siitd, millaista tietoa
ja tukea palliatiivisessa vaiheessa oleva syOpépotilas ja hdnen omaisensa
tarvitsevat. Liséksi tarkoituksena oli tehda potilasopas. Opinnéytetyd toteu-
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rus- ja sairaanhoitajille. Tutkimuksen tulosten perusteella tehtiin opas pal-
liatiivisessa vaiheessa olevalle potilaalle ja hdnen omaiselleen.

Opinnaytetyon tutkimus osoitti, ettd palliatiivisessa vaiheessa olevat syopa-
potilaat tarvitsevat psyykkistd, fyysistd, hengellistd ja taloudellista tukea.
Aiemman tutkimustiedon mukaan syopdapotilaat tarvitsevat tukea moniin eri
asioihin, mutta psyykkisen tuen tarve korostuu eniten. Tietoa palliatiivi-
sessa vaiheessa olevat syopdapotilaat tarvitsevat muun muassa kivun lievi-
tyksestd, oireiden hoitamisesta sekd raha-asioista. Tietoa syopéapotilaat tar-
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Tulosten mukaan palliatiivisessa vaiheessa olevan sydpapotilaan omaiset
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laan hoidossa. Aiemman tutkimustiedon mukaan omaiset saavat emotionaa-
lista tukea hyvin. Tietoa he kokevat saavansa hyvin etenkin potilaan hoitoon
liittyvista asioista. Lisaksi opinndytetydn tulosten mukaan hyva potilasopas
palliatiivisessa vaiheessa olevalle syopdpotilaalle ja hanen omaiselleen on
vaivaton kayttad, siind on huomioitu myos visuaalisuus seké potilaan ja
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tiedon tarpeista. Saatuja tuloksia voitaisiin verrata opinndytetyon tutkimuk-
sen tuloksiin, jolloin ndhtéisiin, onko hoitajien ja potilaiden vastausten va-
lill& eroavaisuuksia.
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making.
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Palliatiivinen vaihe sy0pééan sairastuneella -opas potilaalle ja hdnen omaiselleen

1 JOHDANTO

Suomessa joka kolmas ihminen sairastuu syopéan jossakin vaiheessa ela-
maansd, ja vaeston ikaantyessa myos syopéapotilaiden maara liséantyy.
Vaikka syovén hoito ja varhainen toteaminen on vuosien mittaan parantunut
jatullut tehokkaammaksi, on syopa edelleen toiseksi yleisin kuolin syy Suo-
messa. Moni eldé kuitenkin parantumattomaksi todetun syévan kanssa en-
tistd pidempaé juuri parantuneiden hoitojen ansioista. (Terveyden ja hyvin-
voinnin laitos 2014, 13.)

Vaikka syopéasairauksien ennuste on usein hyvd, voi kdyda niin, etta jossa-
kin vaiheessa hoidot eivét endd vaikuta syévan etenemiseen. Talléin on pe-
rusteltua siirtya palliatiiviseen eli oireenmukaiseen hoitoon. Jotta potilas saa
hyvé& hoitoa ja terveydenhuollon kuormitusta saataisiin vdhemmaksi, on
ensiarvoisen tarkeéa siirtyd palliatiiviseen hoitoon oikeaan aikaan. (Her-
manson, Vertio & Mattson 2010, 25, 63-64.) Palliatiivista paatosta tehta-
essa on ensiarvoisen tarkeéd, ettd se tehdadn yhteisymmarryksessa potilaan
ja omaisten kanssa. Potilaan tulee myds olla tietoinen siitd, mita palliatiivi-
nen hoito ylipaataan tarkoittaa. (Kaypa hoito -suositus 2012.)

SyOpédiagnoosi tuo monesti kriisin sairastuneen eldmaan ja jarkyttad myos
koko perheen eldmaé. P&atos palliatiiviseen hoitoon siirtymisesté voi tuoda
perheeseen taas uuden kriisin ja lisata tuen tarvetta. Eteneva syopasairaus
ja sen parantumattomuus voivat tuoda potilaalle avuttomuutta ja merkita
paatdsvallan ja toimintakyvyn menetysta (Syopajarjestot n.d.).

Opinndytetyon aihe muodostui opinnaytetyon tekijoiden halusta tehda jota-
kin konkreettista ja kayttokelpoista. Yhdessad aiheita mietittdessa ja opin-
naytetyon toimeksiantajan ehdotuksesta paadyttiin tekemaan opas palliatii-
visessa vaiheessa olevalle syopépotilaalle ja hdnen omaisilleen. Opasta var-
ten haluttiin ker&ta tietoa palliatiivisessa vaiheessa olevien sydpapotilaiden
tuen ja tiedon tarpeista.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa tietoa siitd, millaista tukea ja tietoa
palliatiivisessa vaiheessa olevat syopéapotilaat tarvitsevat, kun sydpahoidot
ovat lopetettu ja saattohoito ei ole vield alkanut. Opinnédytetyon tavoitteena
oli tehda kvalitatiivinen tutkimus, jonka pohjalta tehtiin opas potilaille ja
omaisille. Oppaalla pyrittiin helpottamaan potilaan ja omaisen tiedon saan-
tia. Lisaksi oppaan avulla pyrittiin parantamaan potilasohjausta ja tuen
saantia.
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2 PALLIATIIVINEN HOITOTYO

WHO:n méaéritelman mukaan palliatiivinen hoito on parantumattomasti sai-
raiden sekd kuolevien potilaiden aktiivista sairauden, ladkityksen ja kivun
aiheuttamien oireiden hoitoa. Hoidossa huomioidaan potilas ja hdnen omai-
sensa kokonaisvaltaisesti aina psyykkisestd ja henkisesta hyvinvoinnista
fyysiseen hyvinvointiin. Palliatiivisessa hoitoty6ssa potilaana on ihminen,
joka tietdd sairastavansa sairautta, joka johtaa kuolemaan. (Surakka, Mat-
tila, Astedt-Kurki, Kylma & Kaunonen 2015, 13, 173.)

Usein ajatellaan, ettd palliatiivinen hoito on vain Kivun hoitoa tai saattohoi-
toa. Palliatiivisessa hoidossa oleva potilas ei valttdmatta kuitenkaan ole 1a-
helld kuolemaa, vaan hén voi siirtyé palliatiiviseen hoitoon jo paljon ennen
kuolemaansa. Palliatiiviseen hoitoon kuuluukin oireita lievittavat ja estavat
hoidot kuten sadehoito, kirurgiset toimenpiteet, solunsalpaajahoidot seka
hormonaaliset hoidot. Hoidolla pyritadn antamaan potilaalle paras mahdol-
linen eldménlaatu. (Holli 2005, 199-200.) Palliatiivisen hoidon aika vaih-
telee paljon ja se voi kestda kuukausista vuosiin (Surakka ym. 2015, 13).

Palliatiivisen hoidon viimeinen vaihe on saattohoito. Saattohoito on kuole-
maa lahestyvén parantumattomasti sairaan ihmisen hoitoa. Se aloitetaan,
kun on luovuttu parantavasta hoidosta ja ei voida enad vaikuttaa sairauden
etenemiseen. Saattohoidon tarkoitus on kéarsimyksen lievitys. Saattohoi-
dolla pyritdaédn antamaan potilaalle mahdollisimman aktiivinen, oireeton ja
arvokas elaman loppu. Potilaan hoitoa toteutetaan potilaan psyykkisten,
fyysisten, sosiaalisten ja hengellisten tarpeiden mukaan. (Surakka ym.
2015, 13, 173; Leino-Kilpi & Valiméki 2014, 309-310; ETENE 2012, 4.)

Kun palliatiivinen hoito on onnistunut, se auttaa potilasta elamaén aktiivi-
sesti aina kuolemaan asti. Myds omaiset selviytyvét hyvan palliatiivisen
hoidon ansiosta paremmin potilaan sairaudesta ja ajasta kuoleman jéalkeen.
Tavoitteena onkin hoitaa potilasta kokonaisvaltaisesti huomioiden potilas ja
hénen koko perheensa. (Surakka ym. 2015, 36; ETENE 2012.)

Hoitolinjan muuttuessa parantavasta hoidosta oireita lievittdvadn hoitoon
ihmisen eldma muuttuu. Thminen ymmartéa, ettd syopa on pitkalle edennyt,
parantumaton ja sen aiheuttamat oireet vaikuttavat vahvemmin hanen el&-
mé&ansa. Potilas ja hdnen omaisensa alkavat miettid sairauden etenemistg,
elaméstd luopumista ja kuolemaa seka surua. Potilaan perusturvallisuus
jarkkyy ja ihminen muuttuu itselleen vieraaksi. Ndma asiat herattavat niin
potilaassa kuin hdnen omaisissaan kuolemanpelkoa, epétoivoa ja ahdistusta
seké syyllisyyden tunnetta. (Surakka ym. 2015, 33-35.)

2.1 Palliatiivinen hoitoty6 kotona

Palliatiivinen hoitotyd kotona mahdollistaa laheisten osallistumisen poti-
laan hoitoon ja padtoksentekoon yhdessa hoitohenkilokunnan kanssa. Ko-
tona annettava palliatiivinen hoito nojautuu pitkalti hoitohenkilékunnan ja
l&heisten véliseen tiiviiseen vuorovaikutukseen. Hoito kotona on kokonais-
valtaista ja turvallista. Tarke&dd on huomioida myos laheisten hyvinvointi.
(Tervala 2014.)
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Kotona tapahtuva hoito antaa potilaalle turvaa ja luo turvallisuuden tun-
netta. Potilas saa toteuttaa omia rutiinejaan perheen kanssa ja tavallinen
elamad jatkuu mahdollisimman pitkadn. Tama on perheelle usein térkeai ja
estad kaaoksen tunnetta. Potilas voi hyvan palliatiivisen hoitotyon menetel-
mien ja avun turvin jatkaa tuttuja harrastuksiaan kotona sairaudesta huoli-
matta. Apuvalineiden avulla potilas voi vielakin pidemp&an asua kotona.
Liséksi kun potilas saa hoitoa kotiin, itsemaéaraamisoikeus toteutuu entisté
paremmin. (Tervala 2014.)

Kun palliatiivista hoitoa jarjestetdan kotiin, tulee potilaan palvelujen tarve
arvioida. Potilaalle tehddan hoitosuunnitelma ja jarjestetaan tarpeelliset pal-
velut kotiin. Tarke&a on perheen ja hoitohenkilokunnan vélinen yhteisty6
potilaan hoidossa. Hyva yhteisty6 ehkaisee ristiriitoja ja erimielisyyksia po-
tilaan hoidossa. Parhaimmillaan yhteisty6d edistdad tavoitteiden saavutta-
mista ja ndin parantaa potilaan saamaa hoitoa. (Tervala 2014.)

2.2  SyOpékivun hoito ja hoitotyo

Palliatiivisen hoidon kulmakivi on hyva kivunhoito, silla kipu on elamén
lopun l&hestyessé yleinen oire syopépotilaiden kohdalla. Kipu voi esiintyé
s&anndllisend kipuna tai lapilyontikipuna, joka esiintyy sadnnollisesté kipu-
ladkityksesta huolimatta. Sydpépotilailla kipua voi esiintyd monesta syysta,
kuten syOpédkasvaimen aiheuttamasta paineesta tai sen kivuliaasta sijain-
nista sekd syopahoidoista. (Surakka ym. 2015, 36; Kaypa hoito -suositus
2012; Vuorinen & Kalso 2007, 6-7.)

Kipu vaikuttaa aina ihmisen elamanlaatuun, joten sité tulee arvioida séén-
ndllisesti. Eniten syopapotilaat pelkéavat juuri kipua. Kipua voidaan arvi-
oida esimerkiksi erilaisten kipumittarien ja -piirrosten avulla seka yksinker-
taisesti sanallisesti kysymalla. Asteikolla nollasta kymmeneen syGpépoti-
laan kivun tulisi olla alle kolme. Kipu ei siis saa olla lievaa kovempaa. Ki-
pua voi kuitenkin olla vaikea kuvailla toiselle, sill&4 jokainen kokee kivun
eri tavoin. Liséksi esimerkiksi kuoleman laheneminen ja muistisairaus voi-
vat heikentdd kivun ilmaisemista. Hoitajan onkin hyvé tuntea potilas ja
osata arvioida kipua myds sanattomasta viestinnasta, kuten ilmeistd, eleista
jaesimerkiksi levottomuudesta. Laheisia on hyvé kayttad apuna kivun arvi-
oinnissa, jos potilasta ei tunne kunnolla. (Surakka ym. 2015, 37; Kaypa
hoito -suositus 2012; Vuorinen & Kalso 2007, 7.)

Palliatiivisessa hoidossa on tarke&d, ettd potilas ei tunne kipua misséan ti-
lanteessa. Tarkeda on hoitaa kipua heti sen ilmaantuessa, jottei se kroonis-
tuisi. Hoitajan tuleekin pitéa tietonsa ja taitonsa kivunhoidosta ajan tasalla,
jotta potilaan kivunhoito olisi parasta mahdollista. Hoidettaessa sydpakipua
yritetddn aina poistaa kivun syy, jos se vain on mahdollista. Hoidon tulee
olla tehokasta ja viiveetontd. Kuitenkin tulisi vélttaa turhia tutkimuksia ja
kajoavia toimenpiteitd. WHO:n hoitosuosituksessa kivun hoidon ladkehoito
aloitetaan tulehduskipuléékkeilld, jos vasta-aiheita ei ole. Ladkehoitoa te-
hostetaan opioideilla, mikali tulehduslagkkeiden teho ei yksin riitd. Opioidit
ja tulehduskipuléddkkeet yhdessa lievittavat parhaiten syopakipua. Suurin
osa syOpékivusta on hoidettavissa suun kautta otettavilla la&kkeilla, mutta

3
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joissakin tapauksissa voidaan kayttdd kipupumppuja. (Surakka ym. 2015,
37, 64-67; Kaypé hoito -suositus 2012; Vuorinen & Kalso 2007, 7-11, 20.)

Syopékivun hoidossa voidaan kayttad myos erilaisia puudutuksia, leikkauk-
sia, syOpalaédkkeita seké sadehoitoa. Talloin hoito lievittaa kipua eika silla
pyrité parantamaan syopaa. (Kaypa hoito -suositus 2012; Vuorinen & Kalso
2007, 23-29.)

Laakitys on tarked osa kivunhoitoa, mutta kipu voi olla myds psykosomaat-
tista. Talloin kivun aiheuttajina ovat usein pelot, huolet ja suru. Hoitajan
tuleekin osata kuunnella ja keskustella potilaan kanssa hanta huolettavista
asioista. (Surakka ym. 2015, 37.)

2.3 Eritystoiminnan yll&pito hoitotytn keinoin

Yleinen vaiva palliatiivisilla syopépotilailla on myés ummetus. Ummetuk-
sella tarkoitetaan sit4, ettd ulostaminen on harventunut ja uloste on kovaa
seka ulostaminen on vaikeutunut. Oireena voi olla myds oksentelua. Um-
metus voi aiheuttaa liséksi kipua. Syitd ummetukseen voivat olla opioidit,
itse syodpasairaus, vahainen liikkuminen, ruokatottumusten muutokset ja
kuivuminen. Jos ummetus paéasee pahaksi, voi siitd seurata suolitukos. (Su-
rakka ym. 2015, 54; K&aypéa hoito -suositus 2012; Vuorinen & Kalso 2007,
34.)

Ummetusta hoidetaan ensisijaisesti laksatiiveilla ja suolta stimuloivilla lak-
satiiveilla. Juomista tulisi myos lisata ja kayttoon on hyvé ottaa myos kui-
tulisa. Tarvittaessa suoli tyhjennetéén peraruiskeilla tai vesiperaruiskeella.
Liséksi on hyva varmistaa, ettd tukosta ei aiheuta kasvain. (Surakka ym.
2015, 54-55; Kaypa hoito -suositus 2012; Vuorinen & Kalso 2007, 34.)

Kroonista kipua hoidettaessa on hyva valita opioidiksioksikodonin ja nalok-
sonin yhdistelmavalmiste, joka estda opioidin aiheuttamaa ummetusta. Um-
metusta voi ehkaistd myos juomisella, monipuolisella kuitupitoisella ravin-
nolla, esimerkiksi marjoilla ja hedelmilla sek& liikunnalla. Saannéllinen
ulostamisrytmi ehkaisee myds ummetusta. (Surakka ym. 2015, 56; Kéaypa
hoito -suositus 2012.)

Ripuli on harvinaisempi oire, mutta ummetukseen voi liittya ylivuotoripu-
lia, jolloin 16ysé&éa ulostetta valuu kovan ulostemassan ohi. Ripuli voi myods
liitty& syopé- ja antibioottihoitoihin sek& virus- ja bakteeri-infektioihin. (Su-
rakka ym. 2015, 56.)

Ripulin syy tulee selvitta4, jotta hoito on oikeaa. Ripulin aikana on tarkeaa
huolehtia riittavésté nesteiden saannista. Ripuliin voi myos kayttaa lopera-
midia, joka véhentda suolen liiketta ja eritysta. (Surakka ym. 2015, 56;
Ké&ypa hoito -suositus 2012.)

Jos syOpé on virtsarakossa tai eturauhasessa, voi potilaalla esiintya virtsaa-
misongelmia, kuten rakontyhjentymisvaikeutta, virtsankulun estymista, tih-
kuvuotoa tai verivirtaisuutta. Naméa voivat aiheuttaa potilaalle kipua. Virt-
saaminen véahentyy myos, kun juominen vahentyy. Virtsaamisongelmista
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on hyvé puhua syopasairaan potilaan kanssa ja yhdessé etsia niihin apua.
Apua voi ongelmiin tuoda juomisen lisédminen, vaippojen ja hygieniasuo-
jien kéytto, WC-kayntien tekeminen helpoksi seka katetrointi. (Surakka ym.
2015, 56-57.)

2.4  Liikunta toimintakyvyn yllapitajana

Syo6pa itsestédan estad harvoin lilkkumasta, mutta mahdolliset metastaasit ja
niiden paikka tulee huomioida. Palliatiiviseen hoitotyéhon kuuluukin toi-
mintakyvyn yllapitdminen eldmén loppuun asti. Monesti syopapotilailla li-
haskunto ja fyysinen suorituskyky ovat heikentyneet pitkien sairaalajakso-
jen takia. Liikunta vaikuttaa my0ds eldménlaatuun positiivisesti ja potilas
pérjad kotona pidempaan. (Surakka ym. 2015, 70, 74; Vuorinen & Kalso
2007, 31-32.)

Liikunnan tulisi olla kevytta ja monipuolista. Hyvia liikuntamuotoja ovat
kavely, pyordily, hiihto sek& ohjattu vesiliikunta ja kevyt kuntosali. Liikun-
taa on hyvé harrastaa potilaan omien mieltymysten mukaan. Liséksi liikunta
hoitaa ja ennaltaehkaisee kipua. (Surakka ym. 2015, 72; Vuorinen & Kalso
2007, 31-32.)

Kun liitkkuminen ja toimintakyky ovat jo heikentyneet, on hyva ottaa avuksi
apuvalineita liikkumiseen. Hoitajan on hyvé auttaa potilasta liikkumisessa,
mutta on muistettava kuntouttava tydote, jossa potilas tekee kaiken mahdol-
lisen itse. Tarke&& on tehdd asioita yhdessa ja saada potilaille tunne, ettd han
pystyy viela tekemaan asioita. (Surakka ym. 2015, 72-73.)

Moniammatillisuutta voidaan hyddyntaa konsultoimalla fysio- tai toiminta-
terapeuttia. Ndin voidaan l0ytaa potilaan voimavarat, oikeanlaiset apuvali-
neet seka tehdé oikeanlainen liikuntasuunnitelma. Fysioterapeutti voi myds
toteuttaa potilaalle esimerkiksi sahkokipuhoitoa eli TNS-hoitoa tai lymfa-
terapiaa raajaturvotukseen. (Surakka ym. 2015, 136; Vuorinen & Kalso
2007, 32.)

2.5 Hengityksen helpottamisen apukeinot

Syopéhoidoissa kaytettdva sadehoito voi aiheuttaa keuhkokudokseen on-
gelmia, jolloin hengitys voi vaikeutua. Hengitysahdistusta eli dyspneaa voi
aiheuttaa my06s ahdistuneisuus ja anemia. Liséksi hengitysongelmat lisdan-
tyvat kuoleman laheisyydessa. Potilaat pelkddvatkin monesti tukehtumis-
kuolemaa, silla hengenahdistuksessa tuntuu siltd kuin ilmaa ei saisi tar-
peeksi. (Surakka ym. 2015, 44.)

Hengitystd voi helpottaa tuulettamalla huonetta, hakemalla hyvan asennon
tai hapen antamisella happiviiksill& tai -maskilla. Hoitajan ja laheisten tulisi
olla myos rauhallisia ja luoda ymparistosta levollinen ja rauhallinen. Nain
hengenahdistuspotilas rauhoittuu ja hengenahdistus helpottaa. (Surakka
ym. 2015, 44.)
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Syopépotilailla yskaa aiheuttavat esimerkiksi hengitystieinfektiot tai -tuu-
morit, aspiraatio ja refluksitauti. Keuhkosyopapotilailla esiintyy etenkin ve-
riyskad. Yska on kiusallinen vaiva ja sen syyt tulee hoitaa, jotta yska hel-
pottaa. Toinen hyvin yleinen vaiva on hikka, jossa pallea &kisti kouristaa
tahdosta riippumatta. Hikkaa aiheuttaa pallea &rsytys, mahan venyminen,
kasvain sek& askites eli nesteen kertyminen vatsaonteloon. (Surakka ym.
2015, 46-47; Kaypa hoito -suositus 2012.)

Tarkeintd yskén ja hikan hoidossa on keskustella potilaan kanssa syisté,
jotka aiheuttavat yskaa ja hikkaa. Hoitajan on hyva myos kuunnella ja kes-
kustella potilaan peloista, jotka liittyvat tukehtumispelkoon. (Surakka ym.
2015, 46-47.)

2.6 Ravitsemuksen ja pahoinvoinnin helpottaminen hoitotyon keinoin

Palliatiivisessa hoitotydsséd syopdpotilaan ruokahaluttomuus on suuri
haaste. Sairauden edetessé jo ruoan tuoksu voi aiheuttaa pahoinvointia ja
vastenmielistd oloa. Lisaksi sairauden edetessa ravinto imeytyy heikommin
ja elimiston kyky kéyttaa ravintoa hyvéaksi laskee. Paino voi myds laskea,
vaikka ruoka maistuisikin. T&t& tahatonta laihtumista kutsutaan kakeksia-
anoreksiaksi. (Surakka ym. 2015, 47.)

Mietittdessa ratkaisuja ruokahaluttomuuteen on hyvé konsultoida ravitse-
musterapeuttia tai muuta alan asiantuntijaa. Ruokahaluttomuutta voidaan
hoitaa kiinnittdmalld huomiota potilaan toiveisiin ja mielihaluihin. Ruoasta
olisi hyvé tehda miellyttavan nakoista ja tuoksuista. Ruokailusta tulisi myos
tehdd kiireeton ja rauhallinen sek& potilaan nédkoinen hetki. Parantumatto-
masti sairas ei valttamatta myoskéaan syo isoja annoksia, vaan ottaa silloin
talloin suupaloja. Ruokailuun voi myos liittdd mukavia hetkid, kuten ysta-
vien vierailun. (Surakka ym. 2015, 48-49, 137.)

Ravitsemusta tarkedmpi asia on nesteiden riittava saanti. Yleisin syy kuivu-
miseen on nesteiden lilan vahainen saanti. Kuivuminen voi olla myés seu-
rausta oksentelusta, ripuloinnista, kuumeesta tai diureeteista. Nestehukka
aiheuttaa sekavuutta, paansarkya, huimausta ja pahoinvointia, mutta suo-
nensiséisesta nesteytyksesta voi olla enemman haittaa potilaalle. Tasta tulee
kertoa useaan otteeseen potilaalle ja hdnen omaisilleen, jotta he ymmarta-
vét, ettd nesteytyksestd ei valttamaétta ole suurta hyotya potilaalle. (Surakka
ym. 2015, 50-51; Kaypé hoito -suositus 2012.)

Pahoinvointia voidaan hoitaa I&&dkehoidolla tai hoitamalla sen syita. Laake-
hoitoa voidaan kéyttad, jos pahoinvointi liittyy ruokailuun. Ladke on annet-
tava riittdvan aikaisin ennen ruokailua. Pahoinvoinnin syitd ovat esimer-
kiksi lima, askites, mahan arsytys, ummetus tai psyykkiset tekijat. (Surakka
ym. 2015, 47, 50; Vuorinen & Kalso 2007, 32-33.)

Ravitsemukseen voi vaikuttaa myds nielemisvaikeudet. Syyné nielemisvai-
keuteen voi olla esimerkiksi limakalvovauriot, sammas tai paan, kaulan tai
ruokatorven kasvaimet. Nielemisvaikeudet aiheuttavat aspiraatioriskia ja
hairitsevat myos sosiaalista kanssakédymistd. Ruoasta on hyvé tehdé helposti
nieltdvaa, pehmeéa ja paksuhkoa. Viiled ruoka myos aktivoi suun aluetta ja
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jaépalojen imeskely vahentaa janon tunnetta ja syljen eritysta. (Surakka ym.
2015, 50-51.)

2.7 Suun oireiden hoitokeinot

Syopépotilaalla syljen eritys voi vahentya esimerkiksi pdén alueen sédehoi-
tojen seké kipu- ja nesteenpoistoladakkeiden takia. Tahan liittyy tunne suun
kuivumisesta. Suu voi kuivuessaan kipeytya eiké se ole harvinaista syopé-
sairailla. Kylmat juomat ja ja&palat voivat kostutuksen lisdksi myds auttaa
suun Kipuun. (Surakka ym. 2015, 52-53; Kaypé hoito -suositus 2012.)

Suun kuivuuteen auttaa parhaiten juominen. Jadpalat tai -murska voivat olla
parempi vaihtoehto, jos juominen on hankalaa. Suun kuivuuteen voi kayttaa
suun syljeneritysté stimuloivia hoitoja, kuten purukumia, pilokarpiinitablet-
teja tai tekosylked. Suuta on hyva kostuttaa, huuhdella aterioiden jélkeen ja
kayttdd puuduttavia geelejé. (Surakka ym. 2015, 52-53; Kéypé hoito -suo-
situs 2012.)

Tunne suun kuivumisesta voi olla my6s limakalvojen sieni-infektioiden
merkki. Infektioita hoidetaan suuhun annosteltavilla geelimaisilla 1aakkeilla
tai tippa -ladkitykselld. Suun kuivuminen aiheuttaa myds hampaiden rei-
kiintymista ja edelleen auttaa infektioiden synnyssé, joten on tarkeéé pitaa
hyva huoli myés hampaista. Hoitamaton suu voi olla myds syynéa ruokaha-
luttomuuteen. (Surakka ym. 2015, 52-53, 137.)

2.8 Raajaturvotuksen hoitokeinot

Raajaturvotus eli lymfaturvotus tarkoittaa lymfanesteen kertymista
ihonalaiskudokseen. Raajaturvotusta esiintyy yleensé silloin, kun sy6pé on
levinnyt imusolmukkeisiin tai kun imusolmukkeet on poistettu tai vaurioi-
tuneet sydvan takia. Ihoa on hyvé rasvata, silla iho halkeilee, kun turvon-
neen osan iho kuivuu. Kun iho on kostea, valtytddn myds infektioilta.
(Kéypa hoito -suositus 2012; Vuorinen & Kalso 2007, 36.)

Lymfanesteen kiertoa raajassa potilas voi itse parantaa harjoittamalla raa-
jaa. Lymfahieronnalla parannetaan pinnallisten imusuonten toimintaa. Pu-
ristavat siteet ja pumput pienentévét raajassa olevaa volyymia. (Kéypa hoito
-suositus 2012; Vuorinen & Kalso 2007, 36.)

2.9 DNR-pé&atos ja hoitotahto

DNR-paatos (do not resuscitate) ja hoitotahto ovat tarkeitd kasitteita pal-
liatiivisessa hoitotydssd. DNR-pééatos tarkoittaa ladkarin tekemaa péatosta
elvyttdmaétta jattamisestd, kun potilas menee elottomaksi. P&atosté tehdessé
otetaan huomioon, onko elvytyksestd enemman haittaa vai hyétya poti-
laalle. Yleensa potilaat, joille DNR-p&4tds on tehty, eivat todenndkdisesti
enad selvidisi elvyttdmisen jalkeen. DNR-p&&tos tulee Kirjata potilasasiakir-
joihin. Merkinnassa tulee kéyda ilmi paatoksen tekijat, perusteet paatokselle
seka kayty keskustelu asiasta. (Valvira 2015a; Surakka ym. 2015, 20.)
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DNR-paatoksesta tulee keskustella potilaan kanssa tarvittaessa useaan ker-
taan. Jos potilas ei itse pysty paattamaan hoidostaan, keskustellaan DNR-
paatoksesta laheisten kanssa. Laheisten kanssa keskusteltaessa tulisi selvit-
tad potilaan toive siitd, miten han olisi halunnut itse&dan hoidettavan. (Val-
vira 2015a.)

Hoitotahdolla potilas ilmaisee tahtonsa omasta hoidostaan, kun hén ei itse
pysty paattdmadn hoidostaan vakavan sairauden, onnettomuuden tai van-
huuden heikkouden vuoksi. Hoitotahtoa kdytetd&nkin vain silloin, kun po-
tilas ei itse pysty tekemaédn paatoksia hoidostaan. Hoitotahto voi olla niin
suullinen kuin kirjallinenkin. Hoitotahdossa voi olla hyvinkin yksityiskoh-
taisia toiveita eri tilanteisiin. Hoitotahdon avulla saadaan tietoa siitd, miten
potilas olisi halunnut itsedén hoidettavan. Olemassa olevasta hoitotahdosta
on hyvé kertoa laheisille. (THL 2015; Surakka ym. 2015, 18; Valvira
2015Db.)

2.10 Fatigue

Fatigue tarkoittaa vasymysoireyhtymaa, joka ei lievity levolla. Tasté hoito-
vasymyksesta karsii 60-90 % edennytta sydpaa sairastavista. Fatigueen liit-
tyy energian véahyys, heikkous, uneliaisuus, suorituskyvyn lasku, voipunei-
suus, motivaation puute, kyllastyneisyys seka apatia. Tarkeda on erottaa fa-
tigue anemiasta, metabolisista hairidista ja muista vasymysta aiheuttavista
ja hoidettavista syistéd, kuten masennuksesta. Se, kuinka pitkalle syopa on
edennyt, ei vaikuta fatiguen vaikeusasteeseen, vaan fatiguen vaikeuteen vai-
kuttaa enemman masennus ja ahdistuneisuus. (Surakka ym. 2015, 58;
K&ypé hoito -suositus 2012.)

Fatiguen aiheuttama vasymys koetaan usein masentavana ja ahdistavana.
Potilaat ajattelevat, ettd vasymys kuuluu sairauteen, eivatka tuo helposti va-
symystaan esiin. Fatiguen voidaan hoitaa steroideilla ja modafiinilla, mutta
potilasta on tarkeda tukea emotionaalisesti. (Saarto, Hanninen, Antikainen
& Vainio 2015, 156; Surakka ym. 2015, 58-59.)

2.11 Psyykkiset oireet ja niiden hoitoty0

Syovén edetessd oireet usein lisddntyvét ja monipuolistuvat. Sairauden
myoté erilaiset mielialaongelmat tulevat osaksi elamaa. Potilas saattaa olla
hyvinkin vasynyt, mielialat saattavat vaihdella ilosta suruun ja mieliala saat-
taa olla vélilld jopa synkkd. Mielialan muutokset voivat johtaa erilaisiin
mielialanongelmiin, kun elinajan rajallisuus ymmarretéan. Potilas voi ko-
kea ahdistusta, masentuneisuutta, unettomuutta tai tulla jopa sekavaksi. (Su-
rakka ym. 2015, 58-59.)

Kun potilas ei kykenek&&n ymmaértdmaan kuoleman ldhestymistd ja siihen
liittyvaa uhkaa ja luopumista, voi han joutua paniikkiin ja masentua. Liséksi
kuoleman laheisyys voi aiheuttaa ahdistusta ja pelkoa. Ahdistus on luonnol-
linen reaktio, mutta se voi mydskin olla oire esimerkiksi alihoidetusta ki-
vusta tai hengenahdistuksesta. (Kaypa hoito -suositus 2012.)
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2.11.1 Masennus ja ahdistus

Keskeista masennuksen hoidossa on toivottomuuden lievittdminen ja toivon
yllapitdaminen. N&in mahdollistetaan potilaan selviytymiskeinojen 16ytymi-
nen. Tarkedd on myos antaa potilaalle aikaa ja luoda turvallinen, luottamuk-
sellinen ja tasa-arvoinen yhteistydsuhde. Hoitajan tulee kuunnella potilasta
aidosti ja kannustaa hant& kertomaan tunteistaan, toiveistaan ja tarpeistaan.
(Kuhanen, Oittinen, Kanerva, Seuri & Schubert 2013, 211-212.) Keskus-
tellessa potilaan kanssa tulisi keskustella myds muustakin, kuin lahesty-
vésta kuolemasta. Jos keskustelu ei auta, voidaan avuksi kokeilla ahdistuk-
sen hoitoon tarkoitettuja anksiolyytteja. (Kaypéa hoito -suositus 2012.)

Ahdistuksen hoidossa tavoitteena on lievittdd potilaan kokemaa ahdistusta
ja loytaa selviytymiskeinoja. Hoitajan tulisi kuulla potilasta ja hdnen ahdis-
tustaan seka hatdansa. Potilasta rohkaistaan ilmaisemaan tunteitaan ja aja-
tuksiaan. Hoidossa tarkeéé onkin, ettd keskustellaan ja tyostetdan potilaan
tunteita ja ajatuksia. (Kuhanen ym. 2013, 225.) Lisaksi ahdistuneisuuden
hoidossa voi kéayttaa anksiolyytteja ja bentsodiatsepiineja (Kaypa hoito -
suositus 2012).

SyoOpépotilaan psyykkisid oireita hoidettaessa ladkkeilla tulee huomioida
potilaan kokonaislaékitys ja ladkkeiden yhteen sopivuus. Lisaksi tulee huo-
mioida potilaan hoidon vaihe sekd ladkehoidolla saatavan hyddyn ajan-
kohta. Nama4 asiat tulee suhteuttaa potilaan nykytilaan ja jaljell& olevan elé-
man pituuteen. (Saarto ym. 2015, 220.) Esimerkiksi masennuslaakkeita ei
vélttdmatta kannata aloittaa potilaalle, joka on jo saattohoidossa, silla 188k-
keiden teho alkaa vasta usean viikon kayton jalkeen (Kaypé hoito -suositus
2012).

2.11.2 Kuoleman pelko

Ahdistusta voi palliatiivisessa vaiheessa olevalle potilaalle aiheuttaa kuole-
man pelko. Usein potilas pelk&a kuolemaa, eldman loppumista tai han pel-
ka& tulevansa unohdetuksi. Néiden pelkojen avulla han kykenee hallitse-
maan ahdistustaan. (Surakka ym. 2015, 95.)

Kuoleman l&hestyessa myds omainen voi kokea pelkoa liittyen kuolemaan.
Omainen voi pel&té laheisestddn luopumista, selviytymistd potilaan kuole-
man jélkeen ja yksindisyyttd. Omaisen tyostaessé potilaan lahestyvéaa kuo-
lemaa, h&n kohtaa myos sen, ettd jokainen ihminen kuolee, myds han itse.
(Surakka ym. 2015, 97.)

Sairauden edetessa potilas kohtaa jossain vaiheessa kuoleman pelon, tuskan
ja ahdistuksen. Aiheesta puhuminen potilaan ja omaisten kanssa voi olla
vaikeaa, eikd kukaan oikein uskalla ottaa asiaa puheeksi. Usein pelat&én,
ettd puhumalla kuoleman pelosta, heratetaan pelkoa. Hoitajan onkin tarkeaa
ymmartad, ettd kuoleman pelosta puhumista ei tarvitse valtella, sill& poti-
laalla pelko ja ahdistus ovat jo valmiina. Puhumalla ja jakamalla ahdistusta
potilas ja omainen vahvistuvat. Keskustelussa hoitaja on potilaan ja omai-
sen valisen vuorovaikutuksen mahdollistaja. Ottamalla puheeksi kuolemaan
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liittyvéat tunteet hoitaja tarjoaa potilaalle ja omaiselle turvallisen ilmapiirin
asioista puhumiseen. (Surakka ym. 2015, 97.)

Monien tutkimuksien mukaan eletyn eldméan muistelu, arvostaminen ja su-
rutyd suojaavat potilasta vakavilta psyykkisiltd hairioilta ja auttavat hanta
suhtautumaan hyvaksyvésti ja tyynesti elettyyn elaméan ja lahestyvéaan kuo-
lemaan. Muistelu- ja luopumisprosessista on apua myds omaisille, sill& sen
avulla he saavat valmiuksia tukea kuolevaa laheistaan ja aloittaa omaa su-
rutyotaan. Parantumattomasti sairas potilas on oman eldménsa paras asia-
tuntija ja ndin myos tasavertainen toimija. (Surakka ym. 2015, 33-35.)

3 SYOPAPOTILAAN JA OMAISEN TARVITSEMA TUKI JATIETO

Potilas ja hdnen omaisensa tarvitsevat tietoa, tukea ja keskustelua asiantun-
tijan kanssa, jotta he voivat ymmartaa ja jasentdd oman elamaéntilanteensa
uudelleen. Parantumattomasti sairasta ihmista ei saa jattdd kokemuksineen
ja tunteineen yksin. H&n saattaa miettid, miten tunnistaa vakava oire ja
kuinka siitéa selviad yksin. (Surakka ym. 2015, 33-35; Leino-Kilpi & Vali-
maki 2014, 315-316.)

Ilman asiantuntijan kanssa keskustelua erilaisista tunteista selviytyminen
voi jaada omien mielikuvien ja ajatusten varaan, sattumanvaraisiksi. Talloin
aarimmadiset tunteet vain lisdantyvat. Potilas voi my0ds kokea tulleensa hy-
latyksi. Hylatyksi tulemisen tunnetta on kuvailtu tyhjan péaalle putoa-
miseksi. (Surakka ym. 2015, 33-35; Leino-Kilpi & Valiméki 2014, 315—
316.)

3.1 Syopapotilaan tuen tarve

Tuen tarpeiden selvittdmiseksi sairaanhoitajien tulisi luoda ymmarrys poti-
laan ja perheenjasenten tilanteesta. Téhdn péa&stdén selvittdmalla potilaan
yksiléllinen eldmantilanne, arvioimalla potilaan ja perheenjésenten henki-
nen hyvinvointi, sanojen ja hiljaisuuden taakse ndkemisella seka vastavuo-
roisen hoitosuhteen rakentamisella. (Mattila, Kaunonen, Aalto & Astedt-
Kurki 2010, 31-38.)

Tukemisen tavoitteena on potilaan ja perheenjasenien voimavarojen ja kes-
kindisen suhteen vahvistuminen. Sairaanhoitajien tavoitteena on turvata po-
tilaan ja perheenjasenen tasapainoinen arkieldman jatkuminen sairaalahoi-
don jalkeen. Sairaanhoitajat myos tukevat potilasta ja perheenjasenta otta-
maan muuttunut elamantilanne haltuun. Tukemisella pyritddn myos vahvis-
tamaan potilaan ja perheenjasenen luottamusta elaman kantamiseen. Lisaksi
sairaanhoitajat pyrkivat tukemaan voimavarojen vapautumista. (Mattila
ym. 2010, 31-38.)

3.1.1 Psyykkinen tuki

Parantumattomasti sairaan hoitoty6ssa ehka tarkeinté on tunnistaa potilaan
emotionaalisen tuen tarve. Tunteet ovat l&sna joka paiva ja ne tulevat esiin

10



Palliatiivinen vaihe sy0pééan sairastuneella -opas potilaalle ja hdnen omaiselleen

vuorovaikutustilanteissa. Seka potilas, ettd hdanen omaisensa ovat oikeutet-
tuja tunteisiinsa, olivatpa ne mydnteisia tai Kielteisid. Hoitajan tulisikin aut-
taa potilasta ja omaisia tunteiden késittelemisessé. Hoitajan tulee myos py-
sya tilanteissa provosoitumattomana ja tunnistaa kielteiset tunteet. (Surakka
ym. 2015, 88.)

SyoOpépotilaat tarvitsevat paljon psyykkisté tukea (Carter, Miller, Murphy,
Payne & Bryant-Lukosius 2014; Syri 2012). Psyykkisesta selviytymisesta
ollaan kiinnostuneita ja potilaat haluavat tietdd, miten syovéasta voi parhai-
ten selviytyéd psyykkisesti. Lisaksi suurin osa haluaa tietdd, onko mahdol-
lista saada psykologista apua. (Alamanou, Balokas, Fotos, Patiraki & Bro-
kalaki 2016.)

SyoOpépotilaat kokevat kuitenkin saavansa heikosti emotionaalista tukea
(Harju, Rantanen, Tarkka & Astedt-Kurki 2011, 218-229). Hoitajan olisi-
kin hyvé luoda salliva ja turvallinen ilmapiiri. N&in potilas uskaltaa tuoda
tunteensa julki ja voi ottaa paremmin apua vastaan muilta. Hoitajan on hyvé
my0s ymmartaa, etti jokainen kasittelee kuolemaa omalla tavallaan ja it-
selle sopivaan tahtiin. (Surakka ym. 2015, 59.) Monesti syopa4 sairastavien
potilaiden ja hoitajien valinen viestinta keskittyy kuitenkin vain tiedon ja-
kamiseen ja keradmiseen. Hoitajien tulisikin kyeta vastaamaan potilaiden
hienovaraisiin vihjeisiin ja keskittyd tehokkaaseen viestintdén tehtévien
suorittamisen sijaan. N&in hoitajat voisivat tarjota parempaa psykologista
tukea. Hoitajilla tulisi myos olla positiivinen asenne sekd hyvét vuorovai-
kutus- ja ithmissuhdetaidot, jotta viestintd olisi syopaa sairastavan potilaan
ja hoitajien valilla toimivaa. Hyvé viestintd syopéa sairastavien potilaiden
ja hoitajien vélilla sairaalassa edistaakin potilaiden avautumista. (Hoitotydn
suositus 2011, 3.)

SyoOpépotilaat pitdvat puhumista tarkeéna ja he kokevat, ettd puhuminen lie-
vittda huolta sairaudesta (Bird, Coleman & Danson 2014). He eivat kuiten-
kaan vélttdmatta halua puhua sairaudestaan hoitajien kanssa. Hakiessaan tu-
kea syOpéasairaat kadntyvat mieluimmin laheistensa tai muiden potilaiden
puoleen. (Hoitotydn suositus 2011, 3; Bird ym. 2014; Lehto-Jarnstedt, Kel-
lokumpu-Lehtinen & Ojanen 2002, 1460-1461.) Jos laheisten tai ystavien
puoleen ei kd&nnytty, silloin puhuttiin huolista hoitajille (Bird ym. 2014).
Hoitajien olisikin huomioitava haluaako ja onko potilas valmis puhumaan
hoitajille. Hoitajien tulisi myos varmistaa, ettd potilaalla on sosiaalinen tu-
Kiverkosto seka riittavasti voimavaroja tunne-elaman tarpeisiin. (Hoitotyon
suositus 2011, 3.) Vaikka hoitajille ei haluttaisikaan puhua, syopéasairaat ko-
kevat kuitenkin tarkeéksi hoitajilta ja l1aékéreilta saadun tuen. Hoitajilta saa-
tuun tukeen syopépotilaat ovat tyytyvaisid. (Lehto-Jarnstedt ym. 2002,
1460-1461.) Jos syopéapotilaat tahtovat puhua hoitajan kanssa, he haluavat
puhua hoidosta, hoidon seurannasta ja voinnistaan jonkun nimetyn hoitajan
kanssa (Syri 2012).

SyoOpépotilaat kokevat tarvitsevansa tukea pelkoihin. Pelkoja syopépoti-
lailla voi olla pelko sydvan etenemisesté tai pelkoja, jotka liittyvét diagnoo-
siin ja taudin ennusteeseen. Syopapotilaat ovat myds usein epavarmoja tu-
levasta. (Syri 2012; Carter ym. 2014.) Lisé&ksi syopépotilaat kokevat tarvit-
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sevansa tukea asioihin, joita he ennen olivat pystyneet tekemaén, mutta ei-
vét nyt pystyneet tekemaan (Syri 2012). Eturauhassyopapotilaat tarvitsevat
etenkin tukea selvitdkseen inkontinenssista (Carter ym. 2014).

3.1.2 Hengellisyys ja vertaistuki

Palliatiivisessa vaiheessa olevalle syopépotilaalle voi uskonto tuoda helpo-
tusta ja voimaa kuoleman hyvéksymiseen (Saarto ym. 2015, 225). Hengel-
liset tarpeet voivat vaihdella Jumalan olemassaolosta puhumisesta aina har-
taushetken pitdmiseen. Potilas ei ehké aina osaa kuvata hengellisia tarpei-
taan. Hoitajan onkin hyvéa tuoda esiin hengellisen tuen vaihtoehtoja. N&in
hoitaja voi tukea potilasta hengellisesti. (Surakka ym. 2015, 117)

Hoitaja voi yhdessa potilaan kanssa rukoilla tai lukea potilaalle rukouksia.
Jos hoitajan elamankatsomus poikkeaa paljon potilaan eldmankatsomuk-
sesta, on siita hyva keskustella avoimesti potilaan kanssa. Tallaisissa tilan-
teissa voi kuitenkin olla hyvé kutsua sairaalapappi tukemaan hengellisyytta.
Vaikka hoitajan ndkemys eldaménkatsomuksesta olisi erilainen kuin poti-
laalla, tulee hdnen silti arvostaa ja kunnioittaa potilasta ja hanen henkisia
tarpeitaan. (Surakka ym. 2015, 119-120.)

Hoitajan on hyva myos kertoa mahdollisuudesta vertaistukeen. Vertaistukea
tarjoavat erilaiset jarjestot ja yhdistykset, kuten syopéajarjestot. Toiminta pe-
rustuu useimmiten vapaaehtoistoimintaan. Vertaistukea antavat esimerkiksi
SyOpé4 itse sairastavat tai tukihenkil6t. (Surakka ym. 2015, 139-140.) Tut-
kimuksen mukaan vertaistuki antaa sairastuneelle rohkaisua, turvaa, tukea
seké tietoa. Vertaistuki antaa myos sosiaalista turvaa ja lis&é yleista hyvin-
vointia. Vertaistuki onkin yhteisollist4 toimintaa, jossa vaihdetaan omia ko-
kemuksia sairastumisesta. (Mikkonen 2009.)

3.2 Syopapotilaan tiedon tarve

Karin pro gradu tutkielmassa (2009.) kdy ilmi, ettd syopad sairastavien mie-
lestd heidan tulisi hankkia tietoa, silld se auttaa saamaan realistisemman ku-
van sairaudesta. Tieto auttaa lievittdmad pelkoja ja epatoivoa. Riittavalla
tiedolla my0s osaa varautua tulevaan, kuten hoitoihin. Haastateltavien mie-
lestd itsendinen tiedonhankinta on tarkeda, silld heid&dn mielesta sairaalassa
ei ole aikaa yksilollisten tietojen antamiseen. Tieto myds auttaa hahmotta-
maan, mité ladkéarilta kannattaa kysya, silla ladkarit eivat aina muista haas-
tateltavien mielestdéan kertoa kaikkea tai kerro kaikkea tarpeeksi ymmarret-
tavasti. Tutkimuksessa tuotiin myos esiin, etté tieto voi joitakin ahdistaa ja
voi olla helpompi suhtautua asiaan, kun ei siit4 paljoa tiedd. Asian toi esiin
kuitenkin vain muutama haastateltava eik& kukaan ollut sitd mieltd, ett4 tie-
toa ei kannattaisi hankkia. (Kari 2009.)

SyoOpépotilaat haluavat tietoa etenkin hoitoonsa liittyvista asioista. He tar-
vitsevat tietoa hoitonsa padkohdista, tutkimuksista, hoitosuunnitelmasta
sekd siitd, mita hoidot tekevét heille. Syopdpotilaat haluavat myos tietad
hoitojen sivuvaikutuksista ja siitd, miten he voivat itse auttaa paranemis-
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taan. (Syri 2012; Alamanou ym. 2016; Carter ym. 2014.) Etenkin suolis-
tosyOpapotilaat kaipaavat tietoa ravitsemuksesta, suolentoiminnan muutok-
sista ja oireista (Syri 2012).

Sy0Opépotilaat tarvitsevat tukea hoitojéarjestelméén ja tiedonsaantiin liitty-
vissa asioissa (Syri 2012). Tietoa syopdapotilaat tarvitsevat hoitoonsa liitty-
véan padtoksenteon tueksi. Tietoa he kokevatkin saavansa hyvin sairaudes-
taan, ennusteesta ja siitd, mit4 hoidossa tulee tapahtumaan seké hoitovaih-
toehdoista. (Harju ym. 2011, 218-229.)

Laakaria pidetddn usein parhaana tiedonldhteend. Hoitajat ovat kuitenkin
merkittdvassa asemassa tiedon antamisessa. Hoitoyksikossa olisikin hyva
olla mé&dritelty kuka vastaa tiedon antamisesta potilaalle ja mita tietoa an-
netaan. SyOpaa sairastavat potilaat haluavat myos, etta heille kerrotaan re-
hellisté ja oikeaa tietoa hienotunteisesti. Hoitajia pidetdankin ammatillisen
tiedon l&htein ja hoitajilta saatu tieto koetaan helpommin ymmarrettavam-
méksi kuin ladkareilta saatu tieto. (Syri 2012; Hoitotyon suositus 2011, 3.)
Liséksi potilaat pitavat tarkeana sita, ettd heitd hoidetaan yksildina ja heihin
muodostetaan hoitosuhde. N&in hoito ja tieto voidaan raataloida heidan yk-
silollisiin tarpeisiinsa. (Bird ym. 2014.)

3.3 Syopapotilaan omaisen tuen ja tiedon tarve

Palliatiiviseen hoitoon kuuluu myos laheisten tukeminen. Kun hoitaja tukee
l&heistd omien tunteidensa kasittelyssa, voi potilas keskittyd omaan voin-
tiinsa ja tunteisiinsa. N&in potilas ymmartaa, etta hanen ei tarvitse huolehtia
l&heistensd hyvinvoinnista. Laheisten kokema suru, ahdistus ja kielteiset
tunteet voivatkin olla sy6pasairaalle raskasta. Laheisten tukeminen on tar-
kead, silla kun he saavat tukea omien tunteidensa késittelyyn, he pystyvét
paremmin tukemaan sy0pésairasta. (Surakka ym. 2015, 59.)

Yleisesti aikuispotilaiden laheiset kokevat saavansa emotionaalista tukea
sairaalassa melko hyvin. Suurin osa kokee olevansa tervetullut hoitoyksik-
koon ja kokee, ettd heitd on kuunneltu. He kokevat, ettd heille osoitetaan
kunnioitusta ja hoitohenkilokunta kéyttdd ymmarrettavaa kieltd. Lisaksi
useimmat kokevat, ettd hoitohenkilokunta onnistuu luomaan turvallisen il-
mapiirin. (Mattila, Kaunonen, Aalto, Ollikainen & Astedt-Kurki 2009, 294—
303.)

SyoOpépotilaiden omaiset kokevat saavansa hyvin tietoa potilaan hoidosta,
kuten syovén hoitomenetelmista ja tehdyisté tutkimuksista. Huonosti he ko-
kevat saavansa tietoa sairauden ennusteesta, tarjolla olevasta materiaalista
seka siita, misté lisatietoa voi hankkia. Omaiset kokevat hoitohenkilokun-
nan antavan tietoa ymmarrettavasti, riittavasti ja rehellisesti. Lisaksi he ko-
kevat, ettd hoitohenkilékunta antaa tilaa myds kysymyksille. (Nevalainen,
Kaunonen & Astedt-Kurki 2007, 192—201.)
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4 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

Opinndytety0 rajattiin kasitteleméan syopahoitojen paattymisen ja saatto-
hoidon alkamisen vélid. Opinnéytetyon tarkoituksena oli tuottaa tietoa siita,
millaista tietoa palliatiivisessa vaiheessa olevat sydpapotilaat tarvitsevat
talla aikavalilla. Lisaksi tarkoituksena oli helpottaa potilaan ja omaisen tie-
don saantia seka parantaa potilasohjausta ja tuen saantia oppaan avulla.

Opinndytetyon tavoitteena oli tehd& kvalitatiivinen tutkimus, jonka pohjalta
tehtiin opas potilaille ja omaisille. Oppaasta pyrittiin tekemaan selkeé ja
helposti ymmarrettava, jolloin oleellinen tieto on helposti saatavilla. Liséksi
opinndytetyOn tavoitteena oli parantaa potilasohjausta ja helpottaa palliatii-
visessa vaiheessa olevan syopdpotilaan ja heiddn omaisensa tiedon saantia
oppaan avulla. Oma tavoitteemme oli syventéa tietouttamme palliatiivisesta
hoidosta ja palliatiivisessa vaiheessa olevan sydpépotilaan tuen tarpeesta.
Tietoutta voimme tulevaisuudessa kéyttad hyodyksi, kun olemme valmistu-
neet sairaanhoitajiksi.

Opinndytetyon tutkimuskysymyksiksi nousivat seuraavat kysymykset:

1. Millaista tietoa ja tukea palliatiivisessa vaiheessa olevat syo6-
pépotilaat tarvitsevat syopahoitojen paatyttya?

2. Millaista tietoa ja tukea palliatiivisessa vaiheessa olevien po-
tilaiden omaiset tarvitsevat syopahoitojen paatyttya?

3. Millainen on hyvé opas palliatiivisessa vaiheessa olevalle

syopépotilaalle ja hdnen omaiselleen?

5 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Opinndytetyon teoriaosuutta eli viitekehysta varten etsittiin tutkittua tietoa
alan lehdisté ja eri tietokannoista. Tutkittua tietoa etsittiin kayttamalla esi-
merkiksi Medic-tietokantaa ja selailemalla manuaalisesti Tutkiva hoitoty6-
ja Hoitotiede-lehtid. Lehdisté valittiin tutkimusartikkeleita, jotka kasitteli-
vét syopaa ja tuen tarvetta. Lisaksi valitut artikkelit olivat alle 10 vuotta
vanhoja. Tutkittua tietoa l16ytyi paljon syopéasairaiden tuen tarpeesta. Medic-
tietokannasta etsittiin tietoa kayttimalla hakusanoja ’syopa”, tuki”, >’pal-
liatiivinen hoito’” sekéd nédiden sanojen katkelmia ja yhdistelmid. Cinahl —

29 29

tietokannasta etsittiin tietoa kdyttamalld hakusanoja *’cancer’’, *’informa-
tion needs’’, ’emotional support’’, *’need’’ sekd ndiden sanojen yhdistel-
mid. Tuloksia tuli paljon tutkimuksia, tieteellisia artikkeleita ja suosituksia.
Naistd valittiin tutkimukset, jotka késittelivat syopdapotilaiden tai heidan

omaistensa tuen tai tiedon tarpeita tai palliatiivista hoitoa.

Tietoa etsittiin my0s kdyttdmalld googlen hakukonetta. Hakusanalla *’syo-
papotilaan tuen tarpeet tutkimus’’ tuli paljon tuloksia. Tuloksissa oli tutki-
muksia, opinndytetyditd ja internet sivuja. Naista valittiin tutkimukset, jotka
kasittelivat syopapotilaiden tuen tarpeita. Tutkittua tietoa etsittdessa kaytet-
tiin lisdksi Tampereen yliopiston julkaisuarkistoa Tampubia. Sieltd etsittiin
kayttdmalld hakusanaa *’syopa’’. Tuloksia tuli 144 rajauksella pro gradu.
Tuloksista valittiin yksi tutkimus, joka kasitteli aiheita syopépotilas ja tieto.
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Liséksi tietoa viitekehykseen kerattiin internet-lahteisté ja alan kirjallisuu-
desta. Internetista tietoa etsittdessa arvioitiin jokaisen kaytetyn sivun luotet-
tavuus erikseen.

Opinnaytetyon tutkimus tehtiin kvalitatiivisena tutkimuksena yhteistydssa
erdan hyvinvointikuntayhtymén kanssa. Kvalitatiivinen menetelma valit-
tiin, silla aiheitta tastd nakokulmasta ei ole juurikaan tutkittu. Kvalitatiivi-
nen tutkimus valitaan usein silloin, kun tutkimusalueesta ei ole viela tutkit-
tua tietoa. Lisdksi jos aiheeseen halutaan uusi ndkdkulma, voidaan kayttaa
kvalitatiivista tutkimusmenetelmé&a. (Kankkunen & Vehviléinen-Julkunen
2009, 50.)

5.1 Aineiston keruu

Tutkimus toteutettiin tekeméalla teemahaastattelu lahi-, perus- ja sairaanhoi-
tajille, jotka olivat tekemisissa palliatiivisessa vaiheessa olevien syépapoti-
laiden kanssa. Tutkimukseen pyrittiin saamaan hoitajia erilaisista hoitoyk-
sikQistd, jotta saataisiin erilaisia ndkokulmia aiheeseen. Hoitoyksikdiksi va-
likoitui seka erikoissairaanhoidon, ettd perusterveydenhuollon yksikoita.
Liséksi pyrittiin saamaan hoitajia eri hoitoymparistoista, kuten laitos- ja ko-
tiymparistoista.

Hoitoyksikdihin soitettiin osastonhoitajille, jotka kerasivat osastoiltaan va-
paaehtoiset hoitajat tutkimukseen. Osastonhoitajille annettiin s&éhkopostitse
saatekirje (Liite 1) ndytettdvaksi vapaaehtoisille. Vapaaehtoisia saatiin tut-
kimukseen yhdeksan tavoitelluista kymmenestéd hoitajasta. Vapaaehtoisia
l&hestyttiin sdhkopostitse ja sovittiin sopiva haastatteluajankohta.

Ennen haastattelua vapaaehtoisille naytettiin vield saatekirje ja pyydettiin
kirjallinen suostumus haastatteluun ja haastattelun nauhoittamiseen (Liite
2). Vapaaehtoisille kerrottiin myds, ettd heité ei voi tunnistaa lopullisesta
tyOsté ja, ettd he voivat lopettaa tutkimukseen osallistumisen koska tahansa.
Liséaksi kerrottiin, ettd haastattelujen nauhat tuhotaan tyon valmistuttua.

Haastattelut pidettiin haastateltavien tyopaikoilla ja heidan tyo aikanaan.
Haastattelut kestivat 15-30 minuuttia ja niista kertyi hyvin aineistoa. Haas-
tatteluissa molemmat haastattelijat esittivat kysymyksia vuorotellen. Haas-
tatteluista pyrittiin tekeméaan rento ja keskustelun omainen. Haastattelijat
pyrkivéatkin valilla myos sanomaan muutakin kuin kysymyksia. Tunnelma
haastatteluissa oli lahes jokaisessa haastattelussa aluksi hieman varovainen,
mutta haastattelun edetessa haastateltavat usein rentoutuivat ja tunnelmakin
rentoutui. Muutamassa haastattelussa haastattelu keskeytyi, kun joku ulko-
puolinen tuli haastattelutilaan. Tdémé& ei kuitenkaan juurikaan haitannut
haastattelun kulkua. Haastattelua jatkettiin siitd mihin oli jaaty. Yhdessa
haastattelussa haastattelutilan vieressa oli meneillddn remontti, jonka
vuoksi haastatteluun oli hieman vaikea aluksi keskittyd. Haastattelu saatiin
kuitenkin hyvin kayntiin ja aineistoa saatiin myos tasta haastattelusta.

Haastattelujen teemat mietittiin etukateen. Teemat nousivat viitekehyksen
tutkimustiedosta. Teemoja olivat tuki, tieto ja potilasopas. Kysymykset tee-
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mojen alla kasittelivat seké potilaita ja omaisia. Teemahaastattelun kysy-
mysrunko on tyon lopussa liitteend (Liite 3). Haastattelun kysymykset esi-
testattiin ennen varsinaisia haastatteluja. Esitestaus tehtiin rauhallisessa ti-
lassa opinnaytetyon yhteyshenkil6lle. Esitestaus sujui hyvin ja se otettiin
mukaan aineistoon, sillé sen pohjalta ei muutoksia kysymyksiin tullut.

5.2 Aineiston analysointi

Kvalitatiivisen tutkimuksen aineisto analysoidaan usein sisallénanalyysin
avulla. Siséllénanalyysi voidaan tehda induktiivisesti eli aineistolahtdisesti
tai deduktiivisesti eli teorialdhtdisesti. Induktiivisessa siséllonanalyysissa
kategoriat tulevat aineistosta, mutta prosessia ohjaavat tutkimuskysymyk-
set. Deduktiivisessa sisallonanalyysissa taas teoria ohjaa kategorioiden
muodostamista ja koko analyysin tekoa. Analyysi etenee siten, ettd ensiksi
aineisto litteroidaan eli auki kirjoitetaan tekstiksi. Td&man jalkeen tekstista
haetaan ilmaisuja, jotka pelkistetddn. Namé pelkistykset taas ryhmitell&déan
alakategorioihin ja alakategoriat edelleen ylakategorioihin. Lopuksi yldka-
tegorioista muodostetaan néitd yhdistava kasite. (Kankkunen & Vehvilai-
nen-Julkunen 2009, 135-137.)

Haastattelut analysoitiin induktiivisella sisallon analyysilla. Analyysissa oli
my0s deduktiivisia piirteitd, silla aineisto jaoteltiin teemahaastattelun run-
koa mukaillen palliatiivisessa vaiheessa olevan sydpépotilaan tukeen, pal-
liatiivisessa vaiheessa olevan syopdpotilaan tietoon, palliatiivisessa vai-
heessa olevan sy6épépotilaan omaisen tukeen ja tietoon seka potilasoppaa-
seen. Lisaksi aineistosta muotoutui teema hoitajan rooliin potilaan ja omai-
sen tukemisessa.

Ensimmaiseksi aineisto litteroitiin tekstiksi. Litteroidusta tekstista etsittiin
tutkimuskysymyksiin vastaavia lauseita, sanoja tai lauseen osia eli alkupe-
réisimaisuja. Taman jalkeen alkuperdisilmaisut luokiteltiin edell& mainittui-
hin teemoihin. Kun alkuperdisilmaisut oli luokiteltu teemoihin, alettiin
niille hakea pelkistyksia (Kuvio 1).

Alkuperaisilmaisu Pelkistys
”He tarvii suuria korvia ja pientd suuta, et | Kuuntelijaa.
kuuntelijaa.”

”Et se on mun mielestd kuitenkin se kaikkein | Rehellista lasndoloa.
tarkein, se lasna olo ja ettd se on ihan oikeesti
rehellistd ldsndoloo.”

”...mistd se saa apua, koska se yleensi se hoi- | Misté saa apua.
topaikka vaihtuu siind vaiheessa...”
” ...kylldhén he tosiaan tarvii, niinkun mitd on | Mit& on odotettavissa.
niinku odotettavissa, esimerkiksi oireiden ko- | Mita oireita voi tulla.
halta, et mita kaikkia oireita voi tulla.”
Kuvio 1 Alkuperéisilmaisuista pelkistyksiksi

Saadut pelkistykset ryhmiteltiin samankaltaisuuden mukaan (Kuvio 2, s.
17). Né&itd ryhmié eli alakategorioita muodostui yhteensd 104. Alakategoriat
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my0s nimettiin. Alakategoriat ryhmiteltiin taas samankaltaisuuden mukaan
ja ryhmistd muodostui joko valikategorioita tai ylakategorioita. Vélikatego-
rioita muodostui ainoastaan kahteen kohtaan ja niitd muodostui 9. Valika-
tegoriat nimettiin ja niistd ryhmiteltiin edelleen yl&kategorioita. Kaikkia
saatuja ylakategorioita muodostui yhteensa 23 ja ne nimettiin siséltojaan
kuvaaviksi. Lopuksi ylédkategoriat jaoteltiin viiteen p&&kategoriaan, jotka
muodostuivat tutkimuskysymysten pohjalta. Analyysi kokonaisuudessaan
l6ytyy liitteend opinndytetydn lopusta (Liite 4). Tassé liitteessa ei kuiten-
kaan ole alkuperdisilmaisuja eik& pelkistyksié.

Pelkistykset Alakategoria

Misté saa apua. x4 Tietoa avun saami-
Mité apuja voi saada. sesta

Millaista apua voi saada.

Saako apua.

Mit& on odotettavissa. Tietoa odotettavissa
Mité oireita voi tulla. olevista asioista

Koska odotetaan, ettd vointi huononee. x2
Mité tasta eteenpdin.

Millaisessa tilassa saattavat olla.

Mika tilanne on nyt.

Kuuntelijaa. Kuuntelijan tarve
Kuuntelua.

Kuunteleminen.

Voimaannuttavaa lasnaoloa. Tarve lasndoloon

Rehellista lasnéoloa.
Fyysista lasnéoloa.
Lasnéolo.

Fyysinen lasndolo.

Ajan antaminen potilaalle.

Kuvio 2 Pelkistyksista alakategorioiksi

6 OPINNAYTETYON TUTKIMUKSEN TULOKSET

6.1

Analyysin tulokseksi saatiin viisi padékategoriaa. Ndma péaékategoriat ovat
palliatiivisessa vaiheessa olevan syopépotilaan tuen tarve, palliatiivisessa
vaiheessa olevan syopapotilaan tiedon tarve, palliatiivisessa vaiheessa ole-
van syopapotilaan omaisen tuen tarve, palliatiivisessa vaiheessa olevan sy6-
papotilaan omaisen tiedon tarve sekd hyva potilasopas palliatiivisessa vai-
heessa olevalle syopépotilaalle ja hdnen omaisilleen. Tulokset on esitetty
paakategoria kerrallaan.

Palliatiivisessa vaiheessa olevan sydpapotilaan tuen tarve

Palliatiivisessa vaiheessa olevan sydpapotilaan tuen tarve koostui kuudesta
ylakategoriasta. Naita kategorioita ovat psyykkinen tuki, hengellinen tuki,
fyysinen tuki, taloudellinen tuki, moniammatillinen tuki ja hoitaja potilaan
tukena.
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6.1.1 Psyykkinen tuki

Ylakategoria psyykkinen tuki muodostui kuudesta valikategoriasta. Naita
vélikategorioita ovat potilaan yksilollisyyden ja tarpeen huomiointi, vuoro-
vaikutuksen tarve, kolmannen sektorin tuki, arjen mielekkyyden tukeminen,
potilaan tunteiden tukeminen seka tuki asioiden kasittelyyn.

6.1.1.1. Potilaan yksil6llisyyden ja tarpeiden huomiointi

Valiluokka potilaan yksilollisyyden ja tarpeiden huomiointi muodostui seit-
semastd alakategoriasta. Alakategorioita ovat potilaan yksiléllisyyden huo-
miointi, potilaan yksilollisyyden huomiointi hoitopaikan valinnassa, poti-
laasta riippuva tuen tarve, potilaan tarpeiden huomiointi, potilaan tuen tar-
peen méaérittaminen, kaikki potilaat eivat tarvitse tukea ja potilasohjaus.

Hoitajat pitivat tarkeand sitd, ettd potilasta autetaan yksilollisesti ja hanelle
tarkeisiin asioihin keskitytdén. Tarked onkin se, ettd hoito on asiakasléh-
toist4. Potilaina voi olla myos toisen kulttuurin tai uskonnon edustajia, joi-
den uskonto tai kulttuuri tulee myds huomioida. Liséksi yhden hoitajan
haastattelusta kédvi ilmi, etta jopa ladkityksen muoto ja antotapa voivat vai-
kuttaa potilaaseen. Tamakin asia on siis huomioitava potilasta hoidettaessa.

”...Jos on joku monikulttuurinen, etta tiedetaan niinkun mi-
tenkd me hanta hengellisissa asioissa autetaan. Jos me ajatel-
laan, vaikka romanipotilasta, niin hanelld on vahan erilaiset
ne... kuolemaan valmistautumiset kuin ihan niinku tavalli-
sella.”

“Joillekkin voi vaikuttaa ihan...jopa neulan koko ja lddkityk-
sen muoto, ettd ettd onks se...pistetddnko se lddke vai me-
neeko se suonensisdsesti, onko se laastarina...”

Potilaan yksilollisyys tulisi hoitajien mukaan huomioida myos hoitopaikkaa
valittaessa. Potilasta itseddn tulisi kuulla ja huomioida myods hanen tar-
peensa. Lisaksi potilaan oma toive tulisi huomioida. Hoitajien mukaan va-
linnassa tulisi korostaa potilaan yksilollista tarvetta ja toivetta.

”...minusta on tarke&da huomioia siind kohtaa (hoitopaikkaa
valittaessa) se potilaan omaki toive.”

Moni hoitaja korosti haastatteluissa, ettd potilaan tuen tarve riippuu paljon
potilaasta. Tuen tarpeeseen vaikuttaa hoitajien mukaan etenkin ikd. Nuoret
voivat siis tarvita tukea eri tavalla kuin vanhemmat ihmiset. Muina tuen tar-
peeseen vaikuttavina tekijoind mainittiin potilaan eletty elama seké potilaan
tilanne. Tuen tarpeet voivatkin olla erilaisia riippuen potilaasta. Hoitajat
kertoivat, etta tarpeet tulevat potilailta itseltddn ja jokaisen potilaan tarpeet
tulisi huomioida yksil6llisesti. Tarpeet voivat myos tulla potilailta epasuo-
rasti.

"No sehdn on hirvedsti ihmisestd riippuvaista, niinkun poti-
laasta.”
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”... joka asuu yksin, on lapset kaukana, se tarvii varmasti ihan
erilaista, sil on erilainen se tuen ja tiedon tarve kun se et, jos
vaikka on puoliso kenen kanssa asuu taikka on perheellinen
ihminen.”

Haastatteluista kavi myds ilmi, ettd potilaiden tuen tarve tulisi méarittaa ja
kartoittaa. Hoitajan ja ladkarin tulisi siis miettia, mita potilas tarvitsee ja
tarvitseeko hén ylipaataan tukea. Lisdksi tulisi arvioida muun avun tarve.

”...se pitdd niinku miettid sen hoitajan siind ja lddkdrin et
mitd tdassd tarvitaan.”

Tuen tarpeita mééritettdessa voi myos kéyda niin, ettd potilas ei tarvitse tai
halua mitéén tukea. Moni hoitaja painottikin haastatteluissa, ettd kaikki po-
tilaat eivat tarvitse mitdan tukea. Potilaat eivat valttamétta tarvitse ulkopuo-
lista tukea tai he eivét halua sité. Potilaat eivat valttamatta tahdo puhua sai-
raudestaan. VVoi myos olla, etta potilas ei halua muiden tietavan sairaudes-
taan.

“Yleinen toive ja kdsityshdn on et mitd enemmdn puhutaan
niista asioista sen enemman niinku se helpottas sité ja sen sai-
rauden lapikaymista ja muuta. Mutta muttaku asiakkaissa on
sellasia, jotka ei halua niista puhuttavan, ne ei halua tulla jul-
kisuuteen sen kanssa tai tai just etté kertoo tai ei halua etta
naapuri tietdd...”

Potilaan ohjaaminen ja neuvominen tuli myos esille hoitajien haastatte-
luista. Hoitajien kokemuksen mukaan potilaat tarvitsevat ohjausta ja neu-
vontaa esimerkiksi perustoiminnoissa.

”...terveydenhuollonhenkilostélld vaatii sitd potilaan oh-
jausta, neuvontaa...”

6.1.1.2. Vuorovaikutuksen tarve

Vuorovaikutuksen tarve valikategoria muodostui neljasta alakategoriasta.
Naité kategorioita ovat tarve keskustella, kuuntelijan tarve, tarve ldsndoloon
ja potilaan kannustaminen.

Jokainen hoitaja painotti keskustelun tarkeyttd. Puhumisen koettiin helpot-
tavan potilaita ja etenkin tunteista, murheista ja tulevaisuudesta puhuminen
koettiin tarkedksi. Hoitajien mielestd potilaalla tulisi olla joku, jonka kanssa
keskustella ja jolta kysya vaikeitakin kysymyksid. Huomioon taytyy kuiten-
Kin ottaa se, ettd keskustelun tarve on yksil6llistd. Muutama hoitaja mainitsi
my06s kuuntelijan tarpeen. Potilaat tarvitsevat siis jonkun, joka oikeasti
kuuntelee heita.

”...kylldhdn niitten ihmisten tdytys saada keskustella ja puhua
niista asioista et kyllhan se on niinkun se juttu...”
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“He tarvii suuria korvia ja pientd suuta, et kuuntelijaa.”

Vuorovaikutuksessa keskustelun lisaksi lasnéolo koettiin tarkedksi. Hoita-
jan tulisi olla fyysisesti ja rehellisesti lasnd. Lasné&olon tulisi myds olla po-
tilaalle voimaannuttavaa. Potilaille olisi myds hyva antaa aikaa.

“Et se on mun mielestd kuitenkin se kaikkein tarkein, se ldsnd
olo ja etta se on ihan oikeesti rehellistd ldsndoloo.”

Muutama hoitaja toi esiin sen, etté potilaita tulisi myds kannustaa. Potilaita
tulisi kannustaa, jotta he jaksavat ja parjaavat. Liséksi potilaita tulisi kan-
nustaa olemaan kotona.

"Mut ldhinnd se, ettd kannustais niitdkin siind vaiheessa et se,
jotenki se et ne oikeesti olis siellda kotona niin pitkaan, et
vaikka se olis véihdn tyolddimpdd...”

6.1.1.3. Kolmannen sektorin tuki

Valikategoria kolmannen sektorin tuki muodostui kolmesta alakategoriasta.
Alakategorioita ovat vertaisten antama tuki, syopéayhdistyksen tuki sek&
tuki ryhmisté ja tukihenkilQista.

Lahes kaikki hoitajat mainitsivat haastatteluissa vertaistuen. Hoitajat koki-
vat, etté vertaistuki on erittdin tarkedd potilaille. Vertaistuen liséksi hoitajat
kokivat jokseenkin tarkednd verkostoitumisen. Vertaistukea potilaat voivat
saada esimerkiksi syopayhdistyksen kautta. Syopayhdistyksen muut palve-
lut ja kolmannen sektorin lasndolo koettiin myds jokseenkin tarkeéna poti-
laalle.

’

“Ja vertaistuki... jotain tdlldstd tukee he tarvii paljon.’

... ja syopdyhdistyksen palvelut, heijin tarjoamat asiat nin
kylld ne on ihan tarkeitd asioita...”

Muutamissa haastatteluissa nousi myods tukihenkilot esiin. Koettiin, etta
hoitajan on hyva tarjota mahdollisuutta osallistua tukiryhmiin ja ottaa yh-
teyttd syopayhdistykseen tukihenkildiden saamiseksi. Lisaksi mainittiin ys-
tavanpalvelun mahdollisuus.

”...et kyl kylld minusta ois hyvd...mainita, ettd semmosia tu-
kia ja sitte syopdpotilailla on tukihenkiloita.”
6.1.1.4. Arjen mielekkyyden tukeminen
Arjen mielekkyyden tukeminen vélikategoria koostuu kolmesta alakatego-

riasta. N&itd ovat positiivisuuden tukeminen elaman loppuun asti, eldméasta
nauttimisen tukeminen ja tuki uuteen tilanteeseen.
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Muutama hoitaja kertoi, ettd olisi hyva, jos potilas pystyisi nauttimaan ela-
man viimeisista hetkista ja pitdimaan toivoa ylla loppuun asti. Tarkedna ko-
ettiin myos se, ettd eldmé on arvokasta loppuun asti. Hoitajat kokivat myds
arjen mielekkyyden térkeéksi, vaikka eldma olisi jo loppupuolella. Hoita-
jien kokemuksen mukaan palliatiivisessa vaiheessa potilaat pystyvat ela-
mé&an normaalia eldmaa viel& jonkin aikaa.

“viimeset pdivit joita voi olla vaikka kaks vuottakin, ettd se
ois, et ihmiset pystyiskin nauttiin siitd ja se ois semmosta
omalla tavallaan roivorikasta.”

”...vaikka kuin on ihminen saattohoidossa et se arki ois mie-
lekdista. ”

Palliatiiviseen hoitoon siirtyminen on potilaille uusitilanne. Hoitajat koki-
vatkin tarkeéksi antaa tukea uuden tilanteen hyvéksymiseen ja ymmartami-
seen. Liséksi hoitajat kokivat, ettd potilaille tulee antaa apua ja neuvoa tahan
uuteen tilanteeseen ja loppu elamaan.

7 ...kun se on uus tilanne et hoitoja on yritetty ja sit ei endd
voida hoitaa ni siina kohtaa se sairaanhoitaja tarjois sit sii-
hen apua ja tukee ja neuvoo nii sitte ettei tulis siind semmosta
semmosta ahdistusta...”

6.1.1.5. Potilaan tunteiden tukeminen

Vélikategoria potilaan tunteiden tukeminen koostui neljastd alakategoriasta.
Alakategoriat ovat tukea kipukokemuksiin, tukea pelkoihin, tukea potilaan
negatiivisiin tunteisiin ja positiivisten tunteiden vahvistaminen.

Haastatteluissa monessa kohtaa painottui kipu ja sen hoitaminen. Eraan hoi-
tajan haastattelussa kavikin ilmi, ettd potilaat kysyvat monesti, etta eihan
heidan tarvitse kestdé kipuja. Potilaat saattavat murehtia kivun kokemuk-
sesta. Kivuista olisikin hyva puhua jo ennen niiden ilmaantumista.

"Mut just kivut on varmaan semmoset €t tota mist pitais ehk&a
puhua ... jo etukateen...”

Kivusta murehtimisen liséksi potilaat myds pelkdavat muita asioita. Hoita-
jien mukaan muita pelkoja potilailla voi olla pelko kuolemasta. Hoitajien
tulisikin puuttua potilaan pelkoihin.

“Ja sitte ettei ne kauheesti pelkdis niiku et siihe niinku puut-
tuis.”

Hoitajat kertoivat, ettd pelkojen lisaksi potilaat kokevat monesti my6s muita
negatiisivia tuntemuksia. Potilaat kokevat turvattomuutta ja pelkadvat sai-
rauden etenemistd. Potilaat kokevat my0s epétietoisuutta ja siita voi aiheu-
tua kaaosta potilaan elaméén. Moni on myos shokissa diagnoosin saatuaan
ja kuultuaan, ettd sydvalle ei voi tehdé enda mitaan.
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”...mutta se kaaos alkaa silld potilaalla tai omaisella, etta
mika se semmonen on ja, mutta sitten ku se on se tieto annettu,
miten se toimii ja milla millalailla sen kanssa ollaan ja men-
nddn.”

Haastatteluista kavi ilmi, ettd hoitajiin tukeudutaan ja luotetaan. Hoitajat
kertoivat myos, etté potilaat saavat auttamisesta kokemuksen, etta heista va-
litetd&n. Saatavilla olevat puhelinnumerot lisd&vat potilaiden turvallisuuden
tunnetta.
”Se on meijdn oma kdytos ja meijin oma varmuus, mikd sitten
tuo sen varmuuden niille ihmisille ketk& taala on, et he pystyy
luottaan. Luottamus on tosi iso asia.”

”Se on kauheen tarkeeta ihmisille, vaikka ne ei ikina tarvis
niitd numeroita, mut niille tulee semmonen turvallisuuden
tunne, ku ne nékee et ne voi soittaa niinku aina tahan tai mil-
loinvaan tihdn.”

6.1.1.6. Tuki asioiden kasittelyyn

Tuki asioiden kasittelyyn vélikategoria muodostui kolmesta alakategori-
oista. Naitd kategorioita ovat tukea kuoleman kasittelemiseen, asioiden
tydstdminen ja potilaan tiedon tarve.

Haastatteluista kavi ilmi, etta potilaat miettivat kuolemaa ja suhtautuminen
siihen vaihtelee iastd riippuen. Potilaat myos kysyvat kuoleman jalkeisesta
elamésté jonkin verran. Osa my6s haluaa tietoa kuolemasta. Erds hoitaja
koki tarkeéksi, etta potilaat pystyisivét jarjestaimaan ja kdymaan lapi kaikki
asiat perheensisaisesti ennen kuolemaa. Ndin kuolema olisi omalla taval-
laan helpompi.

”Helpon kuoleman tai siis semmosen, et se ei olis niinku sem-
monen, aina se vahan yllattéden tulee, mutta, etta kuitenkin, et
ois kaikki asiat jarjestyksessa ja oltas kayty niita lapi niité asi-
oita... ”

Muutama hoitaja kertoi, ettd potilaat miettivat muitakin asioita jalkeenpéin.
Asiat voivat myos tulla mieleen jalkeenpdin. Hoitajan onkin varmistettava,
ettd potilas on ymmaértanyt kerrotun asian. Potilas voi myds ahdistua epé-
selvistd asioista. T&mén vuoksi hoitajan tulee varmistaa, onko potilaalle jaa-
nyt epéselvid asioita ladkarin kaynnilta.

"Kylld lddkdri selvittdd, meijan syopaladkari ainakin todella
tarkasti, mutta ne rupee sen jalkeen niita asioita sitte mietti-
maan varmasti tai ne putkahtaa, tulee uudelleen mieleen ja
mulla jaikin se kysymatta tai muuta. ”
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Epéselvyyksien valttdmiseksi tiedon saanti on tarkedssa osassa. Hoitajien
mukaan palliatiivisessa vaiheessa olevat potilaat tarvitsevatkin paljon tie-
toa. He myos tarvitsevat tietoa kaikenlaisista asioista ja tietoa siitd, misté
tietoa ylipdatéan saa. Potilaiden tiedon tarpeet voivat mygs vaihdella ja riip-
puvat iasta. Yhtend asiana nousi esiin myos se, etté tietoa ei tarvitsisi etsia
itse. Yksi hoitaja kertoi my0s, etté nettid kdytetddn nykyaan paljon. Tarkem-
min tiedon tarpeista on luvussa 6.2.

6.1.2 Hengellinen tuki

Ylakategoria hengellinen tuki muodostui kahdesta alakategoriasta. Nama
kategoriat ovat hengellisen yhteison antama tuki ja papin antama tuki.

Hengellisen tuen tarve tuli muutamien hoitajien haastatteluista esiin. Hoita-
jat kokivat, ettd potilaat voivat tarvita seurakunnalta ja heidan tyontekijoil-
taan tukea. Haastattelussa muistutettiin, ettd seurakuntatydntekijat tekevat
myos kotikaynteja.

Hoitajat kertoivat, ettd papin tuki on myds potilaille tarkead, etenkin sairaa-
lapapin. Potilaat haluavatkin keskustella papin kanssa. Hoitajan tulisi muis-
taa tarjota mahdollisuutta sairaalapapin tapaamiseen.

”...kylldhdn me aina meiddn sairaalapappiakin, koitetaan
aina muistuttaa héinen olemassa olostaan...”

6.1.3 Fyysinen tuki

Y lakategoria fyysinen tuki koostui kolmesta vélikategoriasta. Naita katego-
rioita ovat kotona selviytymisen tukeminen, arjesta selviytymisen tukemi-
nen ja tuki oireiden hoitamiseen.

6.1.3.1. Kotona selviytymisen tukeminen

Kotona selviytymisen tukeminen valiluokka koostui kahdesta alaluokasta.
Néama alaluokat ovat palvelut kotiin ja koti potilaan hoidon tukena.

Kotona selviytymisen tueksi hoitajien mukaan olisi tarkedd, etta potilas saa
tarvitsemansa palvelut kotiin. Hoitajat kertoivat, etta potilaan olisi hyva
saada apua yhta lailla kotiin kuin sairaalaankin. Esimerkkina hoitajat mai-
nitsivat kotiavun ja ruokapalvelun. Liséksi esiin tuli, ettd hoitajan olisi hyva
selvittad, mika tilanne on kotona.

”... sinne kotiokki saa apuja. Niin, et se, ettd ei tartte maata
sairaalassa vaan, ettd sinne kotio saa ne avut ihan yhta
lailla.”

Moni hoitaja korosti sitg, ettd koti on paras hoitopaikka potilaalle. Tarkeana
pidettiin sit4, etta potilas olisi kotona mahdollisimman pitkaan. Koti koettiin
rauhalliseksi ymparistoksi ja siella omaisen kanssa yhdessa oleminen mah-
dollistuu. Erds hoitaja kertoi myos, ettd moni potilas haluaa olla kotona.

23



Palliatiivinen vaihe sy0pééan sairastuneella -opas potilaalle ja hdnen omaiselleen

.. olis kuitenki rauhallisempi olla sielld kotona... kotona ne
sais nauttia ja olla yhdessa paljon enemman. Se on mun mie-
lestdi se kaikista tdrkein... et ne on sielld, jos ne vaan suinkin

pystyy. ”

6.1.3.2. Arjesta selviytymisen tukeminen

Valikategoria arjesta selviytymisen tukeminen muodostui viidesta alakate-
goriasta. Alakategoriat ovat tukea apuvalineiden hankintaan, tukea péivit-
taisiin toimintoihin, asioiden tekeminen potilaan voimavarojen mukaan,
kaytdnnonasioissa tukeminen ja tuttu hoitoympéristd potilaan tukena.

Kunnon heiketessé potilaat tarvitsevat enemmaén apua ja apuvélineiden
tarve korostuu. Arjesta selviytymisen tueksi apuvélineitd tulisiki hankkia
kotiin. Potilaille olisi hyvd myos kertoa, millaisia apuvalineitd he voivat
saada ja misté he voivat niitd saada.

”... he tarvitsee paljon tukee myds fyysisesti, et et mitd apu-
véalineitd, mita kaikkee he vois saada ja mistd.”

Apuvélineiden liséksi hoitajat kertoivat, ettd potilaat tarvitsevat tukea ar-
jesta selviytymiseen ja péivittdisten toimintojen suorittamiseen. Potilaille
kaikki apu on tervetullutta ja he voivat tarvita tukea kaikkeen. Esimerkiksi
joitakin asioita tehddan potilaan puolesta ja he voivat tarvita apua hygienian
hoitamiseen.

... koska sitten tarvitaan semmosta apua ettei ihmiset endcdn
selvidkkddn siittd arjesta...”

Vaikka asioita tarvitsee joskus tehda potilaiden puolesta, tulisi asioita tehda
potilaan omien voimavarojen mukaan. Tarkeaksi koettiin myos se, ettd po-
tilas tekee niitd asioita, joita han pystyy ja haluaa tehdd. Esimerkiksi mai-
nittiin harrastukset. Tarkedna koettiin myos potilaan tukeminen k&ytannon
asioissa. Tuen tulisikin olla konkreettista ja avun liittyd k&ytdnnon asioihin.

”... Tehddn niitd hdnen voimavarojensa mukaan... ja mitd
pysiyy...

”... kun niité ihmisia tukee... kAytannon asioissa, et missa ne
tarvii apua, niin sitten niitd niinku kartotetaan. ”

Erds hoitaja kertoi, ettd potilaat pitavat tutusta hoitoympadristosta. Potilaat
pitavét siis tutuista hoitajista ja siitd, ettd ymparisté on kodinomainen. Myds
tuttu 1aakari nousi toisesta haastattelusta esiin.

“Ja tota me ollaan tuttuja ja on tuttu ympdristo kaikki, kodin
omainen paikka. Niin tosi moni ketka viela pystyy kertomaan
halukkuudestaan siirtya niin ei halua taalta poies vaikka on
kuinka kipee.”
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6.1.3.3. Tuki oireiden hoitamiseen

Tuki oireiden hoitamiseen vélikategoria muodostui kolmesta alakategori-
asta. N&it4 alakategorioita ovat apua oireiden hallintaan, tukea kivunlievi-
tykseen ja tukea ravitsemuksen toteutukseen.

Potilaat tarvitsevat apua oireidensa hallitsemiseen. Hoitajien mukaan poti-
laat tarvitsevat ohjeistusta ja tukea oireiden hoitoon. Esimerkiksi ohjeistusta
tarvitaan ladkitykseen ja pahoinvointiin. Tukea hoitajat kokivat potilaiden
tarvitsevan oireiden pahetessa, eritystoimintaan ja hengenahdistukseen.

... sitd ohjeistusta tarvis varmaan ehkd lddkitykseen, ravit-
semukseen, pahoinvointiin kaikkeen.”

Oireista tarkeimpéna nousi esiin kipu. Kaikki hoitajat painottivatkin Kipuun
liittyvia asioita. Hoitajien mukaan potilaat tarvitsevat tukea ja ohjausta ki-
vun hoitoon. Kipuihin tulisi my0ds vastata ja tarjota niihin apua.

Muutama hoitaja kertoi my0ds, ettéd ravitsemukseen liittyvét asiat tulisi huo-
mioida potilaiden hoidossa. Potilaat tarvitsevat ohjeistusta ravitsemukseen
liittyvissa asioissa. Potilaat tarvitsevat myos apua ja tukea ravitsemuksen
kanssa.

7 Ja he tarvii apua monenlaisissa tdlldsissd ravintoon liitty-
vissd asioissa...”

6.1.4 Taloudellinen tuki

Y lakatekoria taloudellinen tuki koostui kahdesta alakategoriasta. Nama ka-
tegoriat ovat rahallisten asioiden kunnossa olemisen varmistaminen ja tukea
talouden yllapitoon.

Lahes jokaisen hoitajan haastattelusta kévi ilmi, ettd potilaat tarvitsevat tu-
kea taloutensa yllapitoon. Potilailla talous voi olla tiukalla tai heill& voi olla
ongelmia sairaalapdivdmaksujen kanssa. Potilaat tarvitsevatkin neuvoa ja
tukea taloutensa yllapitoon. Taloudelliset asiat tulisikin erdén hoitajan mu-
kaan saattaa kuntoon yhdessa potilaan kanssa.

”...tietysti ne raha-asiat on sellaset, ettd nda maksaa aika pal-
jon naa kaikki jutut ja sitte se talous voi olla tiukalla. ”

Muutama hoitaja toi haastatteluissa esiin myds sen, etta hoitajien tulisi var-
mistaa, ettd potilailla on raha-asiat kunnossa. He kertoivat, etta vaikka sosi-
aalihoitaja usein kertoo tuista, tulisi silti hoitajan viel& varmistaa potilaalta,
ettd tukiasiat ovat kunnossa.

”Ja se on ithan meidan velvollisuus sitten taas varmistaa, se

ettéd ne (KELA:n etuudet) on kunnossa. Ja jollei ole niin mei-
dan tarvii yhdessa heijan kanssa saatta ne kuntoon. ”
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6.1.5 Moniammatillinen tuki

Moniammatillinen tuki ylédkategoria muodostui kolmesta alakategoriasta.
Na&it4 kategorioita ovat psykiatrinen tuki, sosiaalihoitaja tiedon antajana ja
eri tahojen tuki.

Haastatteluista nousi monesti esiin moniammatillisen tuen tarve. Hoitajien
mukaan potilaat voivat tarvita jopa psykiatrista apua. Potilaat saattavat ha-
luta jutella psykiatrisen hoitajan kanssa tai he voivat tarvita tukea ajatteluun.
Hoitajien tulisikin miettid, tarvitseeko potilas psykiatrisen puolen apua ja
tarjottava psykologin palveluja tai erilaisia kriisiryhmia.

“Ja sitte lisdks tarjota myos sitd psykiatrista, jos haluaa ju-
tella jonkun semmosen hoitajan kanssa. ”

L&hes jokaisessa haastattelussa tuli esiin sosiaalihoitajan rooli potilaan hoi-
toketjussa. Hoitajat kokivat tarkeéksi, ettd sosiaalihoitaja otetaan mukaan
potilaan hoitoon. Patilaat tulisi ohjata sosiaalihoitajalle, jolta he saavat tar-
kempaa tietoa erilaisista tuista ja etuuksista. Sosiaalitoimi mainittiin myos
tahona, josta apua voi kysya.

” Niin mun mielestd on hyvd niinku kutsua sosiaalihoitaja
kertoon niista kaikista etuuksista mitd ne niinku saa.”

Psykiatrisen tuen ja sosiaalihoitajan liséksi haastatteluissa kerrottiin, etta
olisi hyva ottaa eri tahoja potilaan hoitoon mukaan. Esimerkkeind mainittiin
fysioterapeutti ja ravitsemusterapeutti. Lisaksi mainittiin hoitajan ja omai-
sen antama tuki. Erds hoitaja kertoli, ettd potilaille on tarkeéé se, etta heilla
on hoitokontakti olemassa.

” No varmaan ainakin niinku monilta eri tahoilta, ettd se on
ne ongelmat voi olla niin moninaisia siind.”

6.1.6 Hoitaja palliatiivisen vaiheen syopépotilaan tukena

Ylakategoria hoitaja palliatiivisen vaiheen sydpapotilaan tukena koostui
viidestd alakategoriasta. N&ita alakategorioita ovat hoitajan osaaminen, hoi-
tajan rohkeus, keskustelulle sopivan tilanteen l6ytdminen, hoitajan herk-
kyys loytaa potilaan tarpeita ja potilaan kunnioittaminen.

Hoitajien haastatteluista k&vi ilmi, etté palliatiivisessa vaiheessa olevan po-
tilaan hoitaminen vaatii hoitajalta paljon. Hoitajan on osattava lukea poti-
laasta pelon merkkejé ja osattava kyselld potilaalta asioista. Hoitajan on
my0s osattava vastata potilaan tarpeisiin ja osattava ammatillisesti suhtau-
tua potilaan tunteisiin. Osaava henkil6kunta ja hoitajien ammatillinen osaa-
minen myds korostuivat haastatteluissa.

“Hdn on niin vihanen. Se on yks vaihtoehto, mihin sitten tdy-
tyy taas osata ammatillisesti valmistautua.”
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Ammatillisuuden lisdksi hoitajat kertoivat, ettd potilaan hoito vaatii hoita-
jalta rohkeutta. Hoitajilta vaaditaan rohkeutta kysya potilaalta avun tar-
peesta, ongelmista ja peloista. Jo pelkéstaan keskustelu potilaan kanssa voi
kysya hoitajalta paljon rohkeutta ja uskallusta.

... ja tietysti se keskustelu. Siin on se jokaisen hoitajan se
omasta persoonasta tietysti kii ja ronkeudestaki et kuinka pit-
kalle niinku uskaltaa menné siihen mukaan. Rohkeutta se vaa-
ti.”

Rohkeuden lisaksi keskustelu voi vaatia hoitajalta muutakin. Muutamasta
haastattelusta nousi esiin keskustelulle sopivan ajan I6ytdminen. Hoitajan
tulisi tunnustella tilannetta, milloin on otollinen aika puhua asioista. Sopi-
van tilanteen I6ytdminen asioista kertomiseen vaatii my6s hoitajalta osaa-
mista.

”... mut kaikki ei halua puhua, ettd se on aina sitte hoitajan
tunnus tunnusteltava vahan tilannetta, mika on semmonen
otollinen aika.”

Aikaisemmin luvussa 6.1.1.1 kavi ilmi, ettd potilaan tarpeet voivat tulla
my0s epésuorasti ilmi. Hoitajat kertoivatkin, ettd joskus potilaiden tarpeita
taytyy hieman hakea. Tarpeita tdytyy joskus tunnustella ja tarpeiden 1oyta-
minen vaatii hoitajalta tunnustelua ja katsetta. Hoitajan tulisi myés ymmar-
taa potilaan tarpeita.

"Et ne tarpeet tulee tdysin heiltd eikd ne tuu vilttamdittd ees
suoraan, vaan se semmosta tunnustelemista ja hakemista va-
lilld kylla.”

Kuten aiemmin on tullut ilmi, potilaat ovat hyvin yksilollisia ja sitd heidan
tarpeensakin ovat. Moni hoitaja pitikin tarkeéna yksil6llisyyden ja potilaan
kunnioittamista. Potilaan tahtoa ja yksil6llisyytta tulisi kunnioittaa hoidon
aikana. Potilasta tulee my6s kunnioittaa ihmisend ja asiakkaana.

6.2 Palliatiivisessa vaiheessa olevan sy0pépotilaan tiedon tarve

Palliatiivisessa vaiheessa olevan sydpdapotilaan tiedon tarve koostui kahdek-
sasta ylakategoriasta. Nama ylakategoriat ovat tietoa oireiden hoitamisesta,
tietoa kivunlievityksest, tietoa perustoiminnoista, tietoa loppuajasta, tietoa
avun ja tuen saamisesta, tietoa kaytettavista palveluista, tietoa raha-asioista
sekd ylakategoria tietoa yhteystiedoista ja toimimiseen eri tilanteissa.

6.2.1 Tietoa oireiden hoitamisesta

Tietoa oireiden hoitamisesta ylédkategoria muodostui viidestd alakategori-
asta. Naita alakategorioita ovat tietoa palliatiivisesta hoidosta, tietoa pa-
hoinvointiin liittyvisté asioista, tietoa ummetuksesta ja sen hoidosta, tietoa
muista oireista seké tietoa ladkkeista.
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Moni hoitaja koki tarkeéksi kertoa potilaille, mita palliatiivinen hoito tar-
koittaa. Potilaat tarvitsevat myos tietoa oireiden hoitamisesta ja siitd, miksi
aktiiviset hoidot p&attyvat. Potilaiden olisi hyva tiedostaa myos se, ettéd
eldama ei lopu, vaikka aktiiviset hoidot loppuvat.

“Ja mikd on se aktiivihoidon ja muun ni raja, ettd missd se
menee. Ja ymmdrtddiko kaikki mikd on palliatiivinen hoito.”

Muutama hoitaja toi esiin potilaiden tiedon tarpeen pahoinvointiin liitty-
vista asioista. Esimerkiksi potilaat saattavat kysyéa, voivatko he ottaa 1a4k-
keen, kun tulee pahoinvointia. He voivat myos kysya, mika pahoinvointi-
l4&ke auttaa parhaiten ja auttavatko ne ylipdénsa.

” ...pahoinvointi, voinko ottaa, kun tulee pahoinvointia. Ja
auttaako ne pahoinvointiestolaakkeet niitd on monta merkkia
mikd mikd lddke auttaa parhaiten.”

Kaksi hoitajaa mainitsi myos tiedon tarpeen ummetuksesta. Tietoa potilai-
den koettiin tarvitsevan ummetuksesta oireena ja sen hoitamisesta. Muista
oireista koki muutama hoitaja potilaiden tarvitsevan myos tietoa. Esimerk-
keind mainittiin hengenahdistus ja haavaumien ennaltaehkaisy.

" Voi olla suolen toiminnan ongelmia, jos on paljon kipuldcdik-
keitd kaytossa. Esimerkiks noita opiaatteja, niin sitte tulee
ummetusta ja miten sitd hoidetaan...”

... jollain voi olla hengenahdistukseen liittyvid juttuja ja eh
liman rohinaa ja kaikkea niinkun nditd.”

Kaksi hoitajaa kertoi, etta potilaat tarvitsevat liséksi tietoa ladkkeista. Poti-
laat tarvitsevat tietoa lddkkeiden vaikuttamisesta. Potilaat my6s kysyvit,
onko ladke todella vélttamaton.

6.2.2 Tietoa kivun lievityksesta

Ylakategoria tietoa kivun lievityksestd muodostui kolmesta alakategoriasta.
Na&it4 kategorioita ovat tietoa kivun hoitamisesta, tietoa kipuldakityksesta
seké tietoa kipuldakityksen riittdvyydesté ja saatavuudesta.

Hoitajien mukaan potilaat tarvitsevat tietoa kivusta ja sen hoitamisesta. Hoi-
tajien mukaan potilaille olisi hyva kertoa, ettd heidén ei tarvitse karsia ki-
pua. Potilaat saattavatkin kysya, tuleeko heille kipuja. Liséksi hoitajat ko-
Kivat tarkedksi, etté potilas tietdd, mihin hdn menee kipuasioissa.

’

“...kaikista tdrkein on se kivunhoito...’

Hoitajien mukaan potilaat tarvitsevat tietoa Kipuldakityksestd. Eras hoitaja
kertoikin, ettd potilaille tulee kertoa eri kivunhoitomahdollisuuksista. Poti-
laille on my0s hyva tuoda tiedoksi, ettd he voivat el&a vield jonkin aikaa
kipulaakityksen turvin, vaikka aktiiviset hoidot ovat paattyneet.
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7 ...niin sitd, ettd se eldmd ei lopu siihen, vaikka ne hoidot
loppuu vaan, et siita voi olla viela jonkin aikaakin, niinku pys-
tya elamaan erilaisen, niinkun kipulaakityksin ja tammosten
turvin.”

Haastatteluista kéavi ilmi, ettd potilaat tarvitsevat tietoa myos kipuléakkei-
den saatavuudesta. Potilaat tarvitsevat tietoa siitd, kuka huolehtii kipulaéki-
tyksen lisddmisesté ja misté kipulaéketta ylipaataén saa. Eras hoitaja kertoi
myos, etté potilaat ovat huolissaan kipul&ékityksen riittavyydestéa.

7 Hdn varmasti tarvii tietoa, ainakun on syovdstd kysymys
niin, ihmiset pelkaa kipua. Etta saako han tarpeeksi kipulaa-
kettd, ettd hanelle tuodaan se tiedoksi, ettd han saa héan saa
kipulaaketta ja laakarit maaraa heille ja han on niinku se, etta
ettd hanen ei tarvii ensinnakin karsii kipua. ”

6.2.3 Tietoa perustoiminnoista

Tietoa perustoiminnoista yldkategoria koostui kolmesta alakategoriasta.
Naité alakategorioita ovat tietoa hygieniaan liittyvistd asioista, tietoa ravit-
semukseen liittyvista asioista ja eritystoiminnasta tietoa.

Mahdollisten oireiden ja kivun hoidon lisaksi haastatteluista nousi esiin
my0s peruselintoimintoihin liittyvié asioita. Yksi hoitaja toi esiin tiedon tar-
peen hygieniasta. Han kertoi, ettd potilaat tarvitsevat tietoa esimerkiksi siit4,
voivatko potilaat menna suihkuun kanyyli kdadessé tai jos on Kipulaastari.

7 ...than tammosistd pdivittdisistd, hygieniasta paljon ja et
kuinka he paasee suihkuun esimerkiksi ja ettd voiko menna
suihkuun vaik on jotain kanyyleité tai jotain kadessa ja tai ki-
pulaastareita...”

Hoitajat kertoivat haastatteluissa myos potilaiden tarvitsevan tietoa ravitse-
muksesta. Potilaat tarvitsevat tietoa ravinnosta, energian tarpeesta, lisdra-
vinteista ja juomisesta. Lisaksi he tarvitsevat tiedon siitd, mista he saavat
ravitsemusneuvoa. Kaksi hoitajaa mainitsi myos, ettd potilaat tarvitsevat
tietoa eritystoiminnasta.

“Ja sit tietysti tosta ravinnosta puhutaan paljon, et aika mo-
nella kuitenki on se, ettei siin kohtaa sit endd oo kauheesti
ruokahalua ja on pahoinvointiaki, ni sit siittd ravitsemuksesta
ja mahdollisesti jostai lisdravinteista..”

”...eritystoiminta, ettd ihmisen, ihminen pystyy pissaamaan ja
kakkaamaan, ne on tosi tarkeita... ”
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6.2.4 Tietoa loppuajasta

Y lakategoria tietoa loppuajasta muodostui kahdesta alakategoriasta. Nama
kategoriat ovat tietoa odotettavissa olevista asioista ja tietoa jaljella olevasta
elinajasta.

Hoitajien mukaan potilaille olisi hyva kertoa, mité asioita on odotettavissa
siirryttdessé palliatiiviseen hoitoon. Paotilaille tulisi kertoa, mita oireita voi
tulla ja miten tasté eteenpdin jatketaan. Potilaat haluavat myos tietaa, mil-
loin odotetaan, ettd heid&n vointinsa heikkenee ja millaisessa tilassa he saat-
tavat olla sairauden edetessa. Potilaat haluavat myos tietoa nykytilastaan.
Lisédksi muutama hoitaja kertoi potilaiden haluavan toisinaan tietaa, kau-
anko he viel& elavat.

7 ...kylldhdn he tosiaan tarvii, niinkun mita on niinku odotet-
tavissa, esimerkiksi oireiden kohalta, et mita kaikkia oireita
voi tulla.”

”...no varmaan he haluaa tietdd, ettd kauanko tassa me-
nee, mut eihan sellasta tietoo kukaan uskalla antaa, mut jota-
kin siihen liittyvad.”

6.2.5 Tietoa avun ja tuen saamisesta

Tietoa avun ja tuen saamisesta ylédkategoria muodostui kolmesta alakatego-
riasta. Alakategoriat ovat tietoa avun saamisesta, tietoa tuen saamisesta ja
tietoa kotiavun saamisesta.

Hoitajat kokivat, ettd potilaat tarvitsevat tietoa avun saamisesta. Potilaat tar-
vitsevat tietoa siitd, mista he voivat saada apua ja ylipaataan siitd, voivatko
he saada apua. Hoitajat kokivat potilaiden tarvitsevan myos tietoa siita, mil-
laista apua he voivat saada. Avun saamisen lisaksi eras hoitaja toi esiin po-
tilaiden tiedon tarpeen tuen saamisesta. Potilaat tarvitsevat tietoa vertaistu-
esta ja siit4, mistd tukea voi saada.

7 Ja sitte tietysti et minkdlaisia apuja heilld on sit mahdolli-
suus saada.”

Moni hoitaja toi esiin potilaiden tiedon tarpeen kotiavuista. Hoitajat koki-
vat, ettd potilaat tarvitsevat tietoa kotihoidon palveluista, kotisairaalasta
sek& kotisaattohoidosta. Lisaksi potilaat tarvitsevat tietoa siitd, mista koti-
apua saa.

... jos tarviivat jotain kotiapua ni, ettd mista sita sitte hae-
taan...”

6.2.6 Tietoa kaytettavista palveluista

Ylakategoria tietoa kéaytettdvistd palveluista koostui viidestd alakategori-
asta. N&it4 ovat tietoa palveluista, tieto hoitavasta ladkéristd, tieto hoidosta
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vastaavasta tahosta, tieto hoitopaikasta ja tieto kolmannen sektorin palve-
luista.

Siirryttdessa palliatiiviseen hoitoon usein sy0pésairaan hoito siirtyy ter-
veyskeskusten puolelle. Hoitajat kokivatkin, ettd potilaat tarvitsevat tietoa
saatavilla olevista palveluista. Etenkin tieto terveyspalveluista ja terveys-
keskuksesta koettiin tarkeana.

’ ’

" ...mut ainakin tietoa niistd, niistd palvelutarjonnasta...’

Hoitajien mukaan potilaat tarvitsevat tiedon myas siitd, kuka on heidan oma
la&karinsa. He siis tarvitsevat tiedon siitd, kuka la&kari heité hoitaa, kun siir-
rytédan palliatiiviseen hoitoon. Lisdksi potilaat haluavat tietd4 hoidosta vas-
taavista tahoista. He haluavat tietdd, kuka kantaa vastuun heidén hoidostaan
jamitka tahot vastaavat hoidosta. Lisaksi tarkeaksi koettiin, etté potilas yli-
paataan tietad, kuka hanta hoitaa.

)

' ...se et he tietds ettd kuka on heijin hoitava lddkdri.”

“Tietdd ne tahot ketkd on ne, ketkd niinku vastaa siitd hoi-
dosta silld hetkelld.”

Hoitajat kokivat térkedksi, ettd potilas tietdd, missé héntd hoidetaan. Poti-
laiden olisi hyva tietdd, mika on hoitopaikka ja voivatko he olla kotona. Li-
séksi he tarvitsevat tiedon siitd, onko heiddn pakko menna paivystykseen
vai voivatko he menné suoraan johonkin hoidettavaksi.

”...hdn on parantumattomastisairas, et kun hdnen tilansa
huononee, missd hanta hoidetaan, hoidetaanko hantd mah-
dollisesti kotona, vai hoitolaitoksessa...”

Erds hoitaja kertoi, etté potilaat tarvitsevat liséksi tietoa kolmannen sektorin
tarjoamista palveluista. Tietoa potilaan koettiin tarvitsevan syopayhdistyk-
sestd, tukihenkildistd, ystavan palveluista seka seurakunnan toiminnasta.

”...seurakunta antaa timmdésen tammostd tukihenkilopalve-
lua sinne kotiin kotiin, etté ystavapalvelu, ystavankammarit,
onko sellaista, et et kaikki timma@set niinkun kannattaa sitten
selvittdd...”

6.2.7 Tietoa raha-asioista

Y lakategoria tietoa raha-asioista koostui kolmesta alakategoriasta. Alakate-
goriat ovat tietoa etuuksista ja tuista, tietoa hinnoista ja maksuista seké tie-
tamattdmyys etuuksista ja tuista.

Léahes kaikkien hoitajien haastatteluista nousi esille potilaiden tiedon tarve
rahaan liittyvista asioista. Moni hoitaja kertoikin, etta potilaat tarvitsevat
tietoa erilaisista etuuksista ja tuista. Esimerkkeind mainittiin KELA:n etuu-
det ja palveluseteli. Tarkeéksi koettiin, ettd sosiaalietuuksista kerrotaan po-
tilaalle. Kaksi hoitajaa mainitsi myds, ettd potilaat kysyvéat joskus tietoja
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erilaisista hinnoista ja maksuista. He saattavat kysyé, mitd mikékin maksaa
tai mita ladkkeet maksavat.

" Ne tarvii sitten tietoo niista, ettd jos ne on tydelamassa tai
vasta ihan tosiaan sosiaalipuolen etuuksissa... ”

” Laakekustannukset on isoja, mutta nythan on tietysti on eri-
tyiskorvattavia ettd syOpapotilaat joutuu niistd maksamaan
omavastuun kolme euroa, kun se voisi olla tuhat euroa se
laéke. Nin se on myds mitd ne kysyy sitd lddkkeen hintaa...”

Useat hoitajat kertoivat, ettéd potilaat eivat usein tiedd, mihin tukiin ja etuuk-
siin he ovat oikeutettuja. Tietoa potilaat tarvitsisivat hoitajien mukaan siité,
milloin tukia voi hakea ja millaisia korvauksia he voisivat saada. Esiin nousi
se, etteivat potilaat valttaméttd osaa tai jaksa hakea tukia.

” Ne ihmiset on aika huonoja ite ottaan selvaa ja hakeen. Ei
ehka tiedetd, ei osata, ei jakseta niin siina etta sitten kun tar-
vii palveluja sinne kotiin niin siihen on mahdollista saada ta-
loudellista tukee...”

6.2.8 Tietoa yhteystiedoista ja toimimiseen eri tilanteissa

Y ldkategoria tietoa yhteystiedoista ja toimimiseen eri tilanteissa muodostui
kolmesta alakategoriasta. Naita kategorioita ovat tietoa toimimiseen erilai-
sissa tilanteissa, tietoa yhteystiedoista erilaisia tilanteita varten ja tietoa eri
toimijoiden yhteystiedoista.

Kaikki hoitajat pitivat tarkeand sita, ettd potilaat tietdvat, mihin he voivat
ottaa yhteytté erilaisissa tilanteissa. Potilaan tulisi tietdd, mihin han ottaa
yhteyttd, kun Kipuja ilmaantuu, kun hén ei enéa jaksa tai kun kunto heikke-
nee. Potilaan tulisi myos tietdd, mihin ottaa yhteyttd, kun tulee kysyttavaa
tai kun hén tarvitsee apua kotiin. Lisaksi olisi hyvd, jos potilas voisi soittaa
suoraan johonkin tiettyyn paikkaa.

" ...kun niitte se vointi voi yhtakki& niinku menn& heikom-
maks, ettd mihin ne sit oikeesti voi ottaa yhteyttd.”

Tarke&na pidettiin myos sitd, ettd potilailla olisi eri toimijoiden yhteystie-
toja. Esimerkiksi mainittiin oma la&k&rin puhelinnumero, ohjaavan sairaan-
hoitajan, syopéayhdistyksen, apuvalinelainaamon ja seurakunnan yhteystie-
dot.

Muutama hoitaja kertoi, ettd potilaat tarvitsevat tietoa myos siitd, miten he
toimivat eri tilanteissa. Hoitajien mukaan potilaat kaipaavat tietoa siita, mi-
ten toimia, kun oireita ilmenee tai kun tulee ongelmia. Tietoa kaivataan
mya0s siitd, miten toimia, kun Kipuja tulee.
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” Et miten he toimii, mihin ottaa yhteytta ja tota, et mité he
tekee ku heille tulee tiettyja oireita ja mihin he soittaa ja kuka
auttaa.”

6.3 Palliatiivisessa vaiheessa olevan syopépotilaan omaisen tuen tarve.

Padkategoria palliatiivisessa vaiheessa olevan syopédpotilaan omaisten tuen
tarve koostui kahdesta ylékategoriasta. Ndma kategoriat ovat psyykkinen
tuki ja ohjauksellinen tuki.

6.3.1 Psyykkinen tuki omaiselle

Y lakategoria psyykkinen tuki omaiselle muodostui neljasta alakategoriasta.
Né&itd alakategorioita ovat omaisen tarpeiden huomiointi, vuorovaikutus
omaisen kanssa, tukea omaisen tunnekokemuksiin ja sairauden kulun hy-
vaksyminen.

Potilaan yksilollisten tarpeiden huomioimisen lisaksi tulisi hoitajien mu-
kaan my0s omaisen tarpeet ottaa huomioon. Omaisen kanssa tulisi tehda
yhteistyotd ja tukea tatd. Omaisten tarpeisiin tulisi myos vastata ja kysya
omaiselta jaksamisesta ja tarvitseeko han apua tai tukea. Omaista tulisi
my0s kannustaa ja auttaa. Hoitajan olisi hyvd myds miettid, tarvitseeko
omainen tukea tai sairaalapastoria. Eras hoitaja kertoikin, etté olisi hyva tar-
jota omaiselle mahdollisuutta keskustella psykiatrisen hoitajan kanssa.
Omaiset tarvitsevat myos kuuntelijaa ja jotakuta, kenelle jutella.

Erds hoitaja kertoi, ettd syopapotilaan omainen voi tarvita vihan tunteiden
kohdetta. Omainen voi vaatia potilaalle hoitoja ja potea huonoa omaatuntoa.
Omaiselle tulisikin antaa aikaa ja miettid, tarvitseeko omainen psykiatrisen
puolen apua. Lisdksi myds omaiset voivat tarvita vertaistukea.

Muutama hoitaja toi esiin, ettd omaisen olisi tarkedd hyvéksyéa potilaan sai-
rauden eteneminen. Olisikin hyvd, jos omainenkin pystyisi nauttimaan vii-
meisisté hetkistd syopéapotilaan kanssa. Omaisten olisi my6s hyva osata toi-
mia sairauden kulun mukaan.

6.3.2 Ohjauksellinen tuki omaiselle

Ylakategoria ohjauksellinen tuki omaisille koostui kahdesta alakategori-
asta. Nama alakategoriat ovat omaisen ohjaaminen ja omaiselle tukea poti-
laan toiminnan yllapitdmiseen.

Haastatteluista nousi monesti esiin omaisen ohjaaminen. Omaiset tarvitse-
vat ohjausta ja neuvontaa erilaisissa asioissa. Omaisten tukeminen on tér-
kedd, jotta he parjaavat potilaan kanssa kotona. Omaisille tulisi kertoa, etta
erilaisten dreenien ja muiden kanssa kylla parjaa myos kotona. Omaisia pi-
taisi myos tukea siihen, ettd hoidot eivét ole este potilaan toiminnalle. Omai-
sille tulisi my6s kertoa, etté kaikkea voi hoitaa ja ettd tehdaan se mihin pys-
tytddn. Omaisia tulisi myos kannustaa potilaan hoitamiseen kotona.
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6.4 Palliatiivisessa vaiheessa olevan syopépotilaan omaisen tiedon tarve

Muodostettaessa tdman paakategorian ylékategorioita pyrittiin mukaile-
maan palliatiivisessa vaiheessa olevan syopdapotilaan tiedon tarpeet pééka-
tegorian alle muodostuneita ylakategorioita. Aineisto ei kuitenkaan taipunut
tahéan sen ollessa paljon suppeampi. Lisdksi tutkijat pohtivat, etté tiedon tar-
peet eivat valttaméattd ole samanlaisia potilailla ja omaisilla. Y l&kategori-
oiksi muodostuivat omaisen selviytymiseen liittyvat tiedon tarpeet sek&
omaisen tiedon tarpeet potilaaseen liittyen.

6.4.1 Omaisen selviytymiseen liittyvat tiedon tarpeet

Tama ylakategoria muodostui kahdesta alakategoriasta. Nama alakategoriat
ovat tietoa tuista ja etuuksista omaiselle sek& omaisen yksilélliset tiedon
tarpeet.

Hoitajat kokivat, ettd omaiset tarvitsevat tietoa monista asioista. Omaisille
tiedon saanti on myos tarkedd. Eras hoitaja muistutti kuitenkin, ettd kaikKki
omaiset eivéat valttdmatta tahdo tietdd potilaan asioista mitdan. Rahallisista
asioista omaisten Kkoettiin tarvitsevan tietoa erilaisista hoitotuista. Téarkeaa
omaisten on tietda oikeuksistaan tukiin ja siitd, kuka palkan maksaa. Liséksi
muutama hoitaja koki omaisten tarvitsevan tietoa siitd, mistd he voivat
saada apua, jos eivat jaksa.

”... mikd si tietysti, et kuka maksaa palkan ja, ja jos jaat hoi-
tamaan, tai mista saa sitten omainen apua, jos ei jaksa....”

” No sit omaisille, omaishoidontuesta, hoitotuista yleensakki
niin, niista tarttis, tarttis, koska siind vaiheessa kun se, voi
olla niinku, et se vointi menee huonommaks, kun ne hoidot lo-
petetaan ja se menee siihen palliatiiviseen hoitoon niin se ko-
tona, jos ne on kotona, niin ne omaiset vaatii tai niinkun niilta
vaaditaan enemman, niin sillonhan ne on oikeutettuja niihin
tukiin... Niin niista taytyis niille muistaa sanoo tai mainita jos-
sain et niilla on oikeus hakee niita. ”

6.4.2 Omaisen tiedon tarpeet potilaaseen liittyen

Ylékategoria omaisen tiedon tarpeet potilaaseen liittyen koostui kolmesta
alakategoriasta. Alakategoriat ovat omaisen ajan tasalla pitdiminen, omai-
selle tietoa potilaan voinnista ja tietoa omaisen roolista potilaan hoidossa.

Hoitajat pitivat tarkeéna, ettd omaisille annetaan tietoa rehellisesti. Asioiden
kertomiseen tulee my6s olla omaisilta lupa. Hoitajat pitivat tarkednd, etta
omaisille kerrotaan siitd, mita tulee tapahtumaan.

Hoitajien mukaan omaiselle on hyva myos kertoa, mita palliatiivinen hoito
tarkoittaa omaisen nakokulmasta. Omaiset haluavatkin usein tietdd, missa
potilaan hoidossa mennédén ja mité tulee tapahtumaan. Omaiset haluavat tie-
tad myos, milld aikataululla asioita tapahtuu ja miten potilas heikkenee.
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Omaiset myos kyselevat, kauanko potilaalla on elinaikaa jéaljella. Omaisilla
voi myos olla haté, ettd potilas kuivuu ja omaisille tuleekin kertoa, mité
kuivumisesta seuraa.

Tietoa omaiset kaipaavat hoitajien mukaan myos omasta roolistaan potilaan
hoidossa. Omainen haluaa tietdd, voiko hdn antaa apua ja hoitaako han po-
tilasta ylipaataan. Tietoa omaiset kaipaavat myos siitd, miten he toimivat,
jos tahtovat hoitaa potilasta ja ottavatko he sitten hoitovapaata.

6.5 Hyva potilasopas palliatiivisessa vaiheessa olevalle syopéapotilaalle ja hd&nen omai-
selleen

Tama padkategoria muodostui viidestd ylakategoriasta. Y l&kategoriat ovat
vaivaton kayttaa, tunteiden valittyminen oppaasta, potilaan ja omaisen ko-
konaisvaltaisuuden huomiointi oppaassa, visuaalisuuden huomiointi seka
oppaan sisalto.

6.5.1 Vaivaton kayttaa

Ylaluokka vaivaton kayttad koostui kymmenesté alaluokasta. N&ité alaluok-
kia ovat yksinkertainen, ytimekas, lyhyen tekstiosuudet, selkeys, loogisuus,
selked teksti, helppokayttoisyys, hyodyllisyys ja oppaan ulkomuoto.

Monet hoitajat toivat haastattelussa esille sen, ettd hyva opas palliatiivisessa
vaiheessa olevalle syopépotilaalle on yksinkertainen. Hyvaa opasta kuvat-
tiin myos sanalla simppeli. Hoitajien mukaan hyvéssa oppaassa asiat esite-
tadn myos ytimekkaésti. Asiaa tai tekstié ei saisi olla liikkaa. Oppaan olisikin
hyva antaa tdsmatietoa eri aiheista.

”... ei lilkaa asiaa, koska ei ne ihmiset pysty niita sisaistaan
millddn.”

Hoitajat kertoivat myos, ettd tekstiosuuksien tulisi olla lyhyité. Asiat tulisi
esittdd lyhyesti. Pitkid rimpsuja, sepustuksia ja kappaleita tulisi vélttaa.
Opas itsessééan ei saisi myodskaén olla iso romaani.

" Iyhykdisyydessdnsd niitd asioita sinne. Niin sieltd ehkd
jdis jotain mieleenki...”

Moni hoitaja piti tdrkednd myos sitd, ettd opas on selked. Asioiden tulisi
erottua oppaasta ja asioiden tulisi olla selkeésti esilla. Selkeys tuli esiin
my0s ulkomuodon ja tekstin osalta. Tekstin pité4 olla selkolukuista ja otsi-
koiden isoja. Oppaan tuleekin siis olla helppolukuinen. Oppaan tulisi sisal-
t44 hyvéa tekstia ja pehmeyttd oppaaseen voi tuoda runojen avulla. Myos
mietelause oli erdan hoitajan mieleen.

Hoitajien mukaan oppaan tulisi olla myos looginen. Asioiden tulisi olla joh-

donmukaisesti esitettynd ja ryhmiteltynd. Asiat tulisi olla kappaleittain. Li-
séksi siséllysluettelo olisi hyvé oppaassa olla.
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Haastatteluista kdvi myos ilmi, ettd oppaan tulee olla helppo kéyttaa. Asi-
oiden tulee 16ytya helposti oppaasta esimerkiksi otsikoiden avulla. Oppaan
tulisi muutenkin olla helppokayttdinen ja sen tulisi olla sellainen, ettd siihen
on helppo tarttua. Yksi hoitaja toi esiin myos sen, ettd oppaan tulisi oikeasti
olla hyddyllinen. Oppaan olisikin sovelluttava tyokaluksi.

”...et se ois niinku myas siihen on helppo tarttua eika sillai et
sa joudut sité niinku lukee ja lukee ja lukee et mista ma nyt
loyddn mitdkin...”

”...el semmosta ettd dddphyyy esite muitten joukossa suoraa
roskakorii, vaan tyyliin etta sit siitd ois oikeesti hyotyd...”

Muutama hoitaja mainitsi haastatteluissa myds oppaan ulkomuodon. Opas
voisi olla kooltaan A5. Eras hoitaja mietti olisiko opas kierteellisen vihko
vai haitarimallinen.

"Oisko se sit joku semmonen kierteellinen juttu, jotenki niinku
et siis jos aattelee et se ois niinku tallanen haitari juttu tai en
ma tiia... ”

6.5.2 Tunteiden valittyminen oppaasta

Ylakategoria tunteiden valittyminen oppaasta muodostui kolmesta alakate-
goriasta. Alakategoriat ovat valittdmisen tunne, rauhallisuus ja realistisuus.

Hoitajien mielesta oli tarkedd, etté potilaille tulee oppaan my6té tunne, ettéa
heistd vélitetddn. Hyva olisi, jos potilaille tulisi tunne, ettd oppaaseen on
panostettu. Oppaan olisi hyva myos tuoda potilaille turvallisuuden tunnetta
ja antaa tukea. Oppaan toivottiin myds antavan toivoa ja sen toivottiin ole-
van herkka.

Muutama hoitaja toi esiin, ettd oppaan tulisi olla potilasta rauhoittava. Op-
paan olisi hyva olla visuaalisesti rauhoittava ja myos itsessadn rauhallinen.
Oppaan toivottiin myods olevan realistinen. Oppaalta kaivattiin konkretiaa ja
sen toivottiin olevan maanlédheinen. Erds hoitaja toi myos esiin, ettd opas
voisi olla vanhanaikainen.

”Sen pitas tietty visuaalisesti semmonen, jotenkin rauhot-
tava.”

6.5.3 Visuaalisuuden huomiointi
Visuaalisuuden huomiointi ylédkategoria muodostui kolmesta alakategori-

asta. N&it4 alakategorioita ovat kuvien kaytto, rauhallisten varien kéytto ja
houkutteleva ulkoasu.
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Lahes kaikki hoitajat toivoivat, ettd oppaassa kéytettéisiin kuvia. Kuvien
olisi hyva olla turvallisia ja hyvaa mieltéa tuovia. Kuvat voisivat olla rauhal-
lisia maisemakuvia tai muuten kauniita. Liséksi erds hoitaja toi esiin, etta
kuvat voisivat olla toiveikkaita.

”... jotain turvallisia kuvia tai joku tdmmone mik& tuo niiku
hyvdid mieltd sitte kaiken pdille.”

Jokainen hoitaja toi esiin myos vérien kayton. Varien tulisi olla rauhallisia
ja hillittyj&. Aivan mustavalkoinen opas ei kuitenkaan saisi olla. Raiskyvén
punainen ei my6skaan olisi hyvé vaihtoehto. Eras hoitaja kehotti vélttdmaan
neonvareja. Rauhoittavat varit koettiinkin hyvina.

Oppaan visuaalisuudella on siis merkitystd. Haastatteluista kavi ilmi, etta
oppaan tulisi olla visuaalisesti houkutteleva. Opas tulisi olla mukava ottaa
kateen ja sitd tulisi olla mukava katsoa. Etusivun olisi hyva olla my6s kau-
nis.

6.5.4 Potilaan ja omaisen kokonaisvaltaisuuden huomioiminen

Y lakategoria potilaan ja omaisten kokonaisvaltaisuuden huomiointi koostui
kahdesta alakategoriasta. Nama kategoriat ovat omaisten huomiointi op-
paassa ja potilaiden kokonaisvaltaisuuden huomiointi oppaassa.

Muutama hoitaja toi myos esille sen, ettd omaiset tulisi myds huomioida
oppaassa. Omaisille voi hyvin olla sama opas, mutta heille voi asettaa op-
paaseen jonkin rohkaisevan mietelauseen. Erds hoitaja kertoi, ettd omaiset
tarvitsevat myos ohjausta.

”Omaisille ihan se sama opas, koska omaiset tulee tarvitse-
maan kuitenkin niitd samoja asioita, mutta siihen voi sitten
pistad omaiselle jonkun rohkaisevan lauseen.”

Oppaan tulisi my6s hoitajien mukaan olla monipuolinen. Potilaan fyysinen,
psyykkinen ja sosiaalinen puoli tulisi huomioida oppaassa. Oppaassa olisi
hyvé olla myds tyhjia kohtia potilaan omille muistiinpanoille. Lisaksi op-
paassa olisi hyva olla tietoa kaikista saatavilla olevista mahdollisuuksista.

6.5.5 Oppaan sisélto

Oppaan sisallosta ei varsinaisesti hoitajilta kysytty suoraan, mutta vastauk-
sissa ilmeni joitakin asioita sisaltéon liittyen. Namé vastaukset otettiin mu-
kaan aineistoon ja analyysiin, sill& niit4 ei haluttu sivuuttaa. Oppaan sisaltd
ylakategoria koostui kolmesta alakategoriasta. Alakategoriat ovat ladketie-
toa, linkkejéa lisatiedon hakuun ja yhteystietoja.

Hoitajat kertoivat, ettd oppaassa olisi hyvé olla oma kappale ladkkeista. Erés

hoitaja kertoi, ett4 oppaassa voisi kertoa, millaisia lagkkeitd on olemassa,
silld potilaat pelk&avat kipua. Erds hoitaja ehdotti, ettd potilaan omalle 14&-
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kelistalle voisi olla tilaa. Hoitajien mielestd oppaassa tulisi myos olla yh-
teystietoja. Omaisille voisi olla ohjaavan sairaanhoitajan numero. Liséksi
oppaassa olisi hyva olla mainittuna paikkoja, johon voi mennd, kun tila huo-
nonee.

Haastatteluista kavi ilmi, ettd opas olisi hyva olla myods séahkdisessd muo-
dossa, josta omaiset voivat sitd myos katsoa. Jos potilas tahtoo lisétietoa
jostakin asiasta, olisi hoitajien mukaan oppaassa hyva olla linkkeja internet
sivuille, joista lisétietoa saa.

”...slindhan vois olla jotain linkkeja, kun nykypaivana on taa
tietokoneaika niin kaikki kaikessa niin niin, suoraan ehdotet-
tuja jotain linkkej&, niitéhan on hirveesti olemassa hyvia si-
vuja mistd pystys saamaan lisda lisatietoja niin halutes-
saan...

7 OPPAAN RAKENTAMINEN

Osana opinnéytetyOprosessia oli myds oppaan laatiminen palliatiivisessa
vaiheessa oleville sydpépotilaille ja heidan omaisilleen. Opas on liitteend
opinndytetyon lopussa (Liite 5). Hyvan potilasoppaan teksti on ymmarret-
tavaa yleiskieltd. Monimutkaisia virkkeitd ja vaikeita sanoja voi vélttaa
miettimall4, miten sanoisi asiat kasvotusten potilaalle. Tekstin on hyva
myos olla loogisesti esitetty ja kappaleet selkeésti jaoteltu. Hyva Kirjoitus-
tapa on lahted liikkeelle tarkeimmasta asiasta. Lukija ei voi tietda, etta lo-
pussa voi olla jotakin tarkead tietoa. Selkedsti kappaleet on jaoteltu, kun
yhdessa kappaleessa kerrotaan yhdesta asiasta. Tama lisdd oppaan ymmar-
rettavyyttd. Lisaksi hyva potilasopas on Kirjoitettu nimenomaan potilaalle.
Ensi vilkaisulla tulisikin potilaan ymmaértaa, ettd teksti on tarkoitettu ha-
nelle. (Torkkola, Heikkinen & Tiainen 2002, 39-43.)

Opas laadittiin opinnédytetyon tutkimuksen tulosten ja tehdyn viitekehyksen
pohjalta. Viitekehyksessa tuli ilmi, ettd syopdpotilaat haluavat tietoa hoi-
toonsa liittyvista asioista, kuten hoitonsa paékohdista ja tutkimuksista. He
haluavat myos tietdd millaisia sivuvaikutuksia hoidoilla voi olla ja kuinka
he voivat itse vaikuttaa vointinsa paranemiseen. (Syri 2012; Alamanou ym.
2016; Carter ym. 2014.) Syrin (2012) mukaan syOpapotilaat tarvitsevat
my0s tukea tiedonsaantiin liittyvissé asioissa. Lisaksi tieto on syopapoti-
lailla tukena, kun paatdksid hoidon suhteen ollaan tekeméssa (Harju ym.
2011, 218-229).

Opinndytetyon tuloksista nousi esiin paljon asioita, joiden perusteella
opasta myds rakennettiin. Kolmannen sektorin tuki, vertaistuki ja tukihen-
Kilot nousivat vahvasti esiin haastatteluissa. Myos tuki asioiden kasittelyyn
koettiin tarkeédksi. Lisaksi tarkedksi koettiin se, ettd potilaat saavat tietoa
kaikenlaisista asioista ja tietoa siitd, misté tietoa ylipaataan saa. Myos hen-
gellisen ja fyysisen tuen tarve sekéa arjesta selviytymisen tukeminen, tuki
oireiden hoitamiseen, taloudellinen tuki ja moniammatillinen tuki seké hoi-
taja potilaan tukena koettiin tarkeiksi asioiksi.
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Tulosten mukaan palliatiivisessa vaiheessa olevat syopépotilaat tarvitsevat
tietoa oireiden hoitamisesta, kivun lievityksestd, perustoiminnoista ja ela-
man loppuajasta. Lisaksi he tarvitsevat tulosten mukaan tietoa avun ja tuen
saamisesta, tietoa kaytettavistd palveluista, raha-asioista, tietoa yhteystie-
doista ja toimimiseen eri tilanteissa. My6s omaisten tiedon tarve nousi tu-
loksissa esiin. Tietoa omaiset tarvitsevat muun muassa siita, kuinka omai-
nen selviytyy tallaisessa tilanteessa ja tietoa potilaan tarpeista.

Hyva opas tuloksien mukaan olisi vaivatonta kayttaa ja siita tulisi valittya
my0s tunteita. Oppaan visuaalisuudessa tuloksien mukaan tulisi olla kuvia,
rauhallisia véreja ja ulkoasun tulisi myos olla houkutteleva. Liséksi tulosten
mukaan oppaassa tulisi huomioida potilas ja hdnen omaisensa kokonaisval-
taisesti. Oppaan siséllon tulisi tulosten perusteella sisaltaa tietoa myos 148k-
keistd, lisatiedon hakuun tulisi olla internet -linkkeja ja eri tahojen yhteys-
tietoja.

Lopulta oppaaseen muodostui opinndytetyon viitekehyksen ja tutkimuksen
tulosten perusteella useita tarkeitd aihealueita. Aiheita, joita oppaassa kési-
tellaan, ovat kipu, hengenahdistus, hikka, yska, vatsa vaivat ja virtsaamis-
ongelmat, ruokahalun katoaminen, ravitsemus, litkunta, mielialan vaihtelut,
hoitotahto, raha-asiat ja vertaistuki. Lisaksi oppaaseen Kirjattiin palliatiivi-
sessa vaiheessa oleville syopépotilaille ja heiddn omaisilleen tarkeitd ja
ajankohtaisia yhteystietoja ja internet -linkkeja. Y hteystietojen ndkymiseen
oppaassa tarvittiin lupa. Naihin tahoihin soitettiin yksitellen ja kysyttiin,
voidaanko heidén yhteystietonsa nayttaa oppaassa. Oppaaseen jatettiin lop-
puun tilaa myos potilaan ja omaisen omille muistiinpanoille. Aivan oppaan
alussa on lyhyt johdantoteksti lukijalle siitd, mitd varten opas hénelle on
annettu ja mita asioita siind kasitellaan.

Oppaasta tehtiin ulkoasullisesti rauhallinen ja tyyni. Tekstiksi valittiin help-
poluikuinen ja ei liian tiivisrakenteinen fontti. Tekstit oppaassa ovat mus-
talla vérilla vaaleaa pohjaa vasten, jotta tekstid olisi helpompi nédhdé ja lu-
kea. Kuvat oppaassa liittyvat luontoaiheisiin maisemiin ja oppaan varitys
on kauttaaltaan hyvin neutraali ja rauhallinen.

Oppaan sisélto Kirjoitettiin mahdollisimman helppolukuiseksi ja ymmarret-
tavaksi. Sisallosta tehtiin yksinkertainen, selkea ja johdonmukainen, jotta
niin potilaan kuin omaisenkin olisi sitd helppo seurata ja lukea. Oppaan joh-
donmukaisuutta edesauttaa sen alussa oleva sisallysluettelo ja selke& tekstin
rytmitys kappaleiden ja sivujen selkedn ulkoasun avulla. Sisaltdjen otsikot
muotoiltiin kysymysmuotoon, jotta oppaasta saataisiin potilaalle ja hanen
omaiselleen enemmaén henkildkohtaisen tuntuinen. Liséksi oppaasta halut-
tiin my6s kooltaan nappara. Oppaan kooksi valittiinkin A5. Se on helppo
pitéd kadessa ja kuljettaa mukana.

8 POHDINTA

Aiheena sy0pépotilaiden tuen ja tiedon tarve on aina ajankohtainen ja tar-
ked. Aina ei kuitenkaan tule ajatelleeksi, ettd syopépotilaat tarvitsevat tietoa
ja tukea myds aktiivisten syopéhoitojen paatyttya. Palliatiiviseen hoitoon
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siirryttdessé potilaan eldmantilanne muuttuu ja hén voi tarvita paljonkin tu-
kea téssd vaiheessa. Talla opinnédytety6lla haluttiin tuoda esiin palliatiivi-
sessa vaiheessa olevien syOpépotilaiden tuen tarvetta. Lisdksi haluttiin pa-
rantaa heidan tiedon saantiaan tehdyn oppaan avulla.

OpinndytetyOn teon aikana opittiin koko ajan jotakin uutta. Teoriaosuutta
tehdessé tietous aiheesta kasvoi merkittavasti. Tata tietoutta palliatiivisesta
hoidosta pystytaan hyddyntamaan myés muiden kuin syépépotilaiden koh-
dalla. Véeston ik&é&ntyessé tata tietoutta tullaan varmasti tarvitsemaan, kun
kohdataan monisairaita vanhuksia ja syopaa sairastavia yha enemman ja
enemman.

Aiheena kuolema ja syopa ovat hyvin koskettavia ja arkaluontoisia. Eettista
pohdintaa jouduttiinkin tydstamaan koko opinndytetydprosessin ajan. Syo-
paan ja kuolemaan pyrittiin suhtautumaan positiivisella asenteella ja ennak-
koluulottomasti, kuitenkin kunnioittaen eettisia periaatteita. Toivottavasti
tdmé opinndytety0 auttaa myos muita ajattelemaan omaa suhtautumistaan
syOpéa sairastavia kohtaan.

8.1 Tulosten tarkastelua

Opinnaytetyon tulokset antavat ymmart&a, ettd palliatiivisessa vaiheessa
olevat sydpaa sairastavat potilaat tarvitsevat hyvin kokonaisvaltaista tukea.
He tarvitsevat tukea muun muassa taloutensa yll&pitoon, oireiden hoitoon
ja asioiden tyostamiseen. He tarvitsevat myds paljon tietoa palliatiivisesta
vaiheesta, eri tahojen yhteystiedoista seka avun ja tuen saamisesta.

Opinndytetyon tutkimuksen tulokset ovat hyvin samansuuntaisia, kuin
aiemmin tehdyt tutkimukset. Esimerkiksi suolistosy0paé sairastavat potilaat
kokivat tarvitsevansa psyykkisté ja fyysista tukea (Syri 2012). Kuten suo-
listosyOpaé sairastavat potilaat, myds eturauhassyopépotilaat tarvitsivat tu-
kea pelkoihinsa (Syri 2012; Carter ym. 2014). Tuen tarve erilaisiin pelkoi-
hin k&vi ilmi myos opinnédytetyon tuloksista.

Tulosten mukaan potilaat eivét valttdmattd tahdo puhua sairaudestaan. Tété
olettamusta tukee myd6s hoitotydn suositus (2011), jonka mukaan potilaat
eivat vélttdamattd tahdo puhua sairaudestaan hoitajien kanssa. Bird ym.
(2014) tutkimuksen mukaan sutpaa sairastavat potilaat kaantyivatkin mie-
luimmin laheistensa puoleen.

Tutkimusten mukaan syopéapotilaat tarvitsevat tietoa ravitsemuksesta ja oi-
reista (Syri 2012; Alamanou ym. 2016). Tamé& tukee my®s opinndytetyon
tulosta, jonka mukaan palliatiivisessa vaiheessa olevat syopépotilaat tarvit-
sevat tietoa, niin ravitsemuksesta kuin oireiden hoitamisesta.

Opinndytetyon tutkimuksen mukaan palliatiivisessa vaiheessa olevien syo-
pépotilaiden omaiset tarvitsevat tukea ja tietoa syopapotilaan hoitoon liit-
tyen. Omaiset tarvitsevat psyykkistd tukea esimerkiksi tunnekokemuksiin
ja potilaan sairauden kulun hyvéksymiseen. Tata tukee my6s Mattilan ym.
(2009) tutkimus, jossa aikuispotilaiden l&heiset kokivat saavansa emotio-
naalista tukea sairaalassa melko hyvin. He kokivat, ettd heitd kunnioitettiin.
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Palliatiivisen sydpapotilaan omaiset tarvitsevat opinnaytetyon tutkimuksen
perusteella tietoa potilaan hoidosta. Nevalaisen ym. (2007) mukaan eturau-
hassyodpapotilaiden omaiset saavat hyvin tietoa juuri potilaan hoidosta. Li-
séksi omaiset kokivat tutkimuksen mukaan, ettd hoitohenkilékunta antaa
heille tietoa ymmarrettavésti ja rehellisesti (Nevalainen ym. 2007). Tdma
nousi esille myds opinnaytetyon tutkimuksesta.

8.2 Pohdintaa oppaasta

Oppaan rakentaminen oli mielenkiintoinen ja eri tavalla haasteellinen pro-
sessi, kuin itse opinndytetydn tutkimuksen tai viitekehyksen tekeminen. Op-
paan suunnittelusta ja rakentamisesta teki eritoten vaikeaa se, ettd aineistoa
oli niin paljon kaytettavissa. Oli vaikeaa valita, mitka asiat ovat tarkeimpié
ja ajankohtaisimpia itse syopapotilaille ja hanen omaisilleen. Oppaassa tuli
yhdistya aiheeseen l6ytynyt teoria ja aiemmin tutkittu tieto seka opinnéyte-
tyémme tutkimuksen tulokset.

Oppaan suunnitteluun ja rakentamiseen kokonaisuudessaan meni kauan ai-
kaa. Paljon enemmaén kuin kuviteltiin. Opas rakentui pikkuhiljaa lukuisien
yritysten ja erehdyksien kautta. Oppaan rakenteen suunnitellussa kokeiltiin
useita eri tyyleja, kuinka sisalto voitaisiin asetella. Koko oppaan laatimisen
ajan pyrittiin huomioimaan oppaan lukijoiden tarpeet.

Oppaan rakenteesta ja sisallostd haluttiin mahdollisimman selkean ja joh-
donmukaisen. Aiheet otsikoitiin kysymyksiksi, joita lukioiden on helppo
seurata. Sisallon teoriaosuuksista kirjoitettiin ymmarrettdvaa ja selkokie-
listd tekstid. Oppaan ulkoasusta haluttiin tehda rauhallinen ja tunnelmalli-
nen. Tunnelmanluojiksi valittiin kauniita maisemakuvia, joita luonnosta ol-
tiin itse valokuvattu. Vareiksi valittiin neutraalit savyt taustalle, jotta teksti
erottuisi niista hyvin. Oppaasta tuli kokonaisuudessaan ulkoasultaan kaunis,
tyyni ja rauhallinen. Siséllolta oppaasta saatiin selked ja yhtenevainen.

8.3 Luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta mitataan usein uskottavuudella seka
siirrettavyydelld. Tutkimus on uskottava silloin, kun tulokset on kuvattu tar-
peeksi selkeésti, jotta lukija ymmartad miten analyysi on tehty ja mitk& ovat
tutkimuksen vahvuudet ja rajoitukset. Tutkijan on hyva kuvata analyysié
mahdollisimman tarkasti. Onkin hyvé kéyttéaa erilaisia taulukoita ja liitteitd,
joista nékyy analyysin eteneminen. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2009, 160.) Opinnaytetyon tutkimuksen tuloksia esiteltdessa kuvattiin tu-
lokset tarkasti, jotta tuloksia on helppo lukea ja ymmartaa. Lisaksi kaytettiin
taulukkoja ja kaavioita opinndytetyon tutkimuksen tulosten esittelyyn ja tu-
lokset kirjoitettiin myos tekstiin.

Tutkijan on hyva myds kuvata huolellisesti tutkimuskonteksti, osallistujien
valinta, taustojen selvittdmistd seka aineiston keruuta ja analyysid. N&in toi-
nen tutkija voi halutessaan seurata prosessia ja tutkimuksen siirrettavyys
varmistuu. Tutkimuksen luotettavuutta parannetaan myos esittdmalla suoria
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lainauksia aineistosta, jolloin lukijan on mahdollista pohtia aineistonkeruun
polkua. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 160-161.)

Jotta opinndytetyon tutkimuksen prosessia pystyy seuraamaan, kuvattiin ai-
neiston analyysi vaihe vaiheelta. Lisaksi tuloksia tekstiin kirjoitettaessa
kaytettiin suoria lainauksia haastateltavilta ja aineiston keruu kuvattiin mah-
dollisimman tarkasti. Haastattelut nauhoitettiin ja siitd saatu aineisto analy-
soitiin, taulukoitiin ja auki kirjoitettiin tekstiin. Liséksi teemahaastattelu-
runko esitestattiin, jotta kysymyksill& saadaan riittavasti juuri tdhan aihee-
seen kuuluvaa aineistoa.

Jotta tutkimuksesta tulisi mahdollisimman luotettava, on tutkijan perehdyt-
tdva aikaisempaan tutkimustietoon seka kaytettdvaan tutkimusmenetel-
maan. On tarke&a tuntea kdyttamansa menetelma ja arvioida sopiiko se tut-
kittavan ilmion tutkimiseen. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009,
161-162.) Opinndytetyon tutkimuksella haettiin uutta tietoa, siksi menetel-
maksi valittiin kvalitatiivinen tutkimusmenetelma ja teemahaastattelu. Li-
séksi haettiin tutkittua tietoa aiheesta seké perehdyttiin Kirjallisuuteen, tee-
mahaastattelun analysointiin ja kvalitatiiviseen tutkimusmenetelmaan.

Tietoa etsittdessa pyrittiin mielessa pitdman koko ajan lahteiden luotetta-
vuus. Etenkin internettid kdytettdessé pohdittiin ja arvioitiin paljon sivusto-
jen luotettavuutta. Tietoa sivustoilta otettiin kdyttoon, jos sivusto oli jonkun
tunnetun suomalaisen tai kansallisen jarjeston yllapitdma tai, jos kirjoittaja
oli tunnettu tutkija tai alansa asiantuntija. Internetista 16ytyneit4 valtakun-
nallisia suosituksia kaytettiin myos. Lisaksi ETENER, terveyden ja hyvin-
voinnin laitoksen ja sosiaali- ja terveysministerion suosituksia, muistioita ja
raportteja otettiin k&yttoon. Internetissa saatavilla olleita eri yliopistojen Pro
gradu -tutkielmia ja véitoskirjoja kéytettiin myos hyvaksi opinnaytetyon te-
ossa.

8.4 Eettisyys

Opinnaytetyon aihe on arkaluonteinen ja vaatii perusteellista eettistd poh-
dintaa jo ennen tutkimuksen tekemisté ja lisaksi sen aikana. Pohtimalla jo
suunnitteluvaiheessa eettisid nakokohtia luotiin pohjaa eettisesti hyvélle tut-
kimukselle. Eettisyys pidettiin myds mielessa koko opinndytetyon tekemi-
sen aikana.

Yksi tutkimuksen osallistumisen l&htokohta on autonomia ja itsemaaraa-
misoikeus. Osallistuminen siis perustuu vapaaehtoisuuteen ja mahdollisuu-
teen kieltaytyd ja keskeyttdd tutkimus. (Kankkunen & Vehvildinen-Julku-
nen 2009, 177; Leino-Kilpi & Valimaki 2014, 137.) Tutkimusta toteutetta-
essa painotettiin tutkimukseen osallistuneille vapaaehtoisille, ettd osallistu-
minen oli vapaaehtoista ja he pystyivat keskeyttdmaan osallistumisen koska
vain. Ennen haastattelujen tekemisté kerrottiin, ettd haastattelut nauhoite-
taan tilassa, jossa muut ulkopuoliset eivat padase kuulemaan haastattelua. Li-
séksi pyydetiin siihen lupa. Nauhoitus perusteltiin myos silld, ettd nauhoi-
tuksiin paastiin palaamaan jalkeenpdin. Lis&ksi annetiin riittavasti tietoa
siitd, keitd olemme, miksi tutkimusta tehtiin ja mihin tuloksia kaytettiin. Li-
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séksi annetiin myos yhteystiedot mikali haastateltavat haluavat ottaa yh-
teyttd ja kysya mieltd askarruttavista asioista. Nin oltiin avoimia ja haasta-
teltavat saivat riittavasti tietoa antaakseen kirjallisen suostumuksensa tutki-
mukseen osallistumisesta. Lisaksi avoimuudella luotiin luottamusta haasta-
teltavan ja haastattelijoiden vélille.

Tutkimusta suunniteltaessa anonymiteetin sailyttdminen on keskeinen asia.
Tutkimustietoja ei siis tule luovuttaa kenellekdan tutkimusprosessin ulko-
puoliselle henkil6lle tai taholle. Aineisto on séilytettava lukitussa paikassa
ja salasanalla suojattuna tietokoneella. (Kankkunen & Vehvilainen-Julku-
nen 2009, 179; Leino-Kilpi & Vélimaki 2014, 137-138.) Tamén liséksi
haastattelut purettiin kdyttden kuulokkeita, jotteivat muut taloudessa kuul-
leet haastatteluja. Opinndytetyon valmistuttua nauhat havitettiin. Kéytetta-
essé suoria lainauksia tutkimustuloksia auki Kirjoitettaessa varmistetiin, ettd
lainauksista ei voi tunnistaa haastateltavaa. Esimerkiksi mikéli osallistujalla
oli vahva murre, pohdittiin voiko taté lainausta kayttaa ilman, etta henkild
tunnistetaan.

Hoitajien valintaprosessiin liittyi my0s eettisid pohdinnan aiheita. Kun
osastonhoitaja valitsi tutulta osastoltaan vapaaehtoiset, saattoi han tiedosta-
mattaan valita hdnelle laheisen hoitajan riippumatta siitd, oliko juuri hanella
paras tietous tutkittavasta aiheesta. Tahan asiaan ei pystytty vaikuttamaan,
mutta asia oli hyvé tiedostaa tutkimusta tehtéessa.

8.5 Hyoddynnettavyys ja jatkotutkimusehdotukset

Tata opinnédytetyotd voidaan hyddyntdd monessa eri tarkoituksessa. Tutki-
muksen tuloksia voidaan hyddyntad suunniteltaessa esimerkiksi palliatiivi-
sessa vaiheessa olevan sydpdsairaan potilaan ja hdnen omaistensa ohjausti-
lannetta. Opinndytety0 voi myds herattad ajattelemaan palliatiivisessa vai-
heessa olevan sydpépotilaan tuen ja tiedon tarpeita ja tata kautta kiinnitta-
maan enemman huomiota omaan toimintaansa sairaanhoitajana.

Osana opinnéytetyoté tehty opas tulee parantamaan potilasohjausta. Opas
luovutetaan yhteistyokumppanin kéyttoon ja se laitetaan myos sahkoiseen
muotoon. Sahkdisessd muodossa opas palvelee suurempaa yleisoa. Lisaksi
opas voi auttaa hoitajia huomioimaan palliatiivisessa vaiheessa olevan syo-
pépotilaan tuen ja tiedon tarpeita paremmin. Opasta voidaan siis hyodyntéa
monipuolisesti.

Jatkotutkimusehdotuksena on tutkimus, joka kartoittaisi itse palliatiivisessa
vaiheessa olevan syopésairaan potilaan ja hanen omaisensa tuen ja tiedon
tarpeita. SyOpésairaalta ja hanen omaisiltaan kysyttaisiinkin samankaltaisia
kysymyksid, kuin tdman opinnadytetydn tutkimuksessa. Tuloksia voitaisiin
sitten verrata opinnaytetydn tutkimukseen, jolloin nahtéisiin, onko hoitajien
ja potilaiden vastausten vélilla eroavaisuuksia. N&in voitaisiin ndhd& mah-
dolliset eroavaisuudet ja kiinnittdd huomiota niihin kohtiin, jotka eroavat
eniten.
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SAATEKIRJE
Hyva vastaanottaja,

Olemme kaksi sairaanhoitajaopiskelijaa Hdmeen ammattikorkeakoulusta
Forssan yksikosta. Koulutuksemme loppuvaiheeseen liittyy opinndytetyon
tekeminen. Opinndytetyoénd teemme potilasoppaan palliatiivisessa vai-
heessa oleville sydpdapotilaille ja heiddan omaisilleen, kun aktiiviset syopé-
hoidot ovat péattyneet eiké saattohoito ole vield alkanut.

Opinndytety0 tehd&én yhteistydssa Forssan seudun hyvinvointikuntayhty-
mén kanssa. Ohjaavana opettajanamme HAMK :sta toimii Kirsi Puhtimaki.
Tutkimuslupa on mydnnetty 4.1.2016.

Oppaan tekoa varten haastattelemme hoitajia, jotka tyoskentelevat tallaisten
potilaiden parissa. Tarkoituksenamme on selvittaa haastattelujen avulla mil-
laista tukea ja tietoa palliatiivisessa vaiheessa olevat syOpésairaat potilaat ja
heidan omaisensa tarvitsevat talla aika vélilla sekd, millainen on hyvé poti-
lasopas.

Pyyddmmekin teitd osallistumaan haastatteluun teille sopivana ajankoh-
tana. Haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista ja osallistumisen voi
keskeyttdd missé vaiheessa tahansa. Antamanne tiedot ovat luottamukselli-
sia eiké henkildllisyytenne paljastu misséan vaiheessa opinndytetyota.

Haastattelut suoritetaan yksilohaastatteluna tyopaikallanne sellaisessa ti-
lassa, johon ulkopuoliset eivét padse haastattelun aikana. Haastattelu kestaa
noin 45 minuuttia ja se nauhoitetaan. Nauhat sdilytetdan ulkopuolisten ulot-
tumattomissa ja tuhotaan opinndytetyon valmistuttua. Ennen haastattelun
alkua kysymme teilté viela kirjallisena luvan tutkimukseen osallistumisesta
ja haastatteluiden nauhoittamisesta.

Toivomme osallistumistanne haastatteluun ja yhteydenottoa, mikéli kysyt-
tavaa ilmenee.

Ystavallisin terveisin,

Karoliina Jarvinen
karoliina.jarvinen@student.hamk.fi

Sini-Maaria Maja
sini-maaria.maja@student.hamk.fi
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HAM K SUOSTUMUS OPINNAYTETYOHON

HAMEEN AMMATTIKORKEAKOULU OSALLISTUMISESTA

Hameen ammattikorkeakoulu
Hoitotyon koulutusohjelma
Wahreninkatu 11

30100 Forssa

Suostun Hameen ammattikorkeakoulussa tehtédvan opinnédytetyon tiedonantajaksi

Opinnaytetyon aihe

Opinnaytetyon tekijat

Opinnaytety6téd ohjaava opettaja

Opinnaytetyon toteutus

Aineistonkeruun menetelma ja aikataulu

Aineiston kasittely ja raportointi

Olen saanut riittdvasti tietoa opinndytetydsta ja siihen liittyvasta aineiston
keruusta. Olen selvilld, ettd minuun liittyvia tietoja kasitelladn luottamuk-
sellisesti ja ainoastaan t&ssd opinndytetydssé. Opinndytety6hon osallistumi-
nen on vapaaehtoista. VVoin halutessani keskeyttédé opinnédytetydhdn osallis-
tumisen ja kieltdd minua koskevan tiedon kayttdmisen opinnaytety0ssa.

Opinnéytetyohon osallistujan allekirjoitus
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TEEMAHAASTATTELUN RUNKO

TUKI

TIETO

Haastatteluiden teemoiksi valittiin tuki, tieto ja potilasopas. Perehdyttéessa
alempaan tutkittuun tietoon, nousi esiin syépéasairaiden tuen ja tiedon tarve.
Liséksi yhdeksi teemaksi otettiin potilasopas, silld se on opinndytetydémme
tarkoitus ja tuotos.

1. Millaista tukea koet palliatiivisessa vaiheessa olevan sydpdsairaan poti-
laan tarvitsevan?

a.

b.
C.

Millaista henkista, fyysistd, sosiaalista, taloudellista tukea he
tarvitsisivat?

Missa tilanteissa tai asioissa he voisivat tarvita tukea?

Millaista tukea he tarvitsisivat elamantilanteen muutoksessa?

2. Enta hanen omaisensa?

1. Misté asioista koet palliatiivisessa vaiheessa olevan sydpésairaan poti-
laan tarvitsevan tietoa?

a.

b.

Millaista tietoa he tarvitsisivat palliatiivisesta hoidosta tai sen
tavoitteista?

Millaista tietoa he tarvitsisivat terveyspalveluista, joita he voivat
kayttaa tdssa vaiheessa

Millaista tieota yhteystiedoista he tarvitsisivat?

Millaista tietoa he tarvitsisivat saatavilla olevista tukimuo-
doista? Mista?

2. Entd hanen omaisensa?

POTILASOPAS
1. Millaiseksi koet hyvan oppaan palliatiivisessa vaiheessa olevalle syopa-
sairaalle potilaalle?

MUUTA

a.

Millainen ulkoasultaan ja visuaalisesti? Entd millainen tulisi
tekstin olla?

2. Entd hanen omaisilleen?

1. Mitd muuta haluaisit kertoa aiheesta?
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Kaavio analyysiprosessista

Paakategoria Ylakategoria Alakategoria

Psyykkinen tuki
Hengellisen yhteis66n antama tuki
Hengellinen tuki <

Fyysinen tuki

Rahallisten asioiden kunnossaolemisen
varmistaminen
Taloudellinen tuki
Tukea talouden yllapitoon
Palliatiivisessa
vaiheessa olevan | Psykiatrinen tuki
syopapotilaan tuen
tarve
Moniammatillinen tuki Sosiaalihoitaja tiedon antajana
Eri tahojen tuki
Hoitajan rohkeus

Hoitajan potilaan Keskustelulle sopivan tilanteen I6ytaminen
tukena

Hoitajan herkkyys I6ytaa potilaan tarpeita

Potilaan kunnioittaminen
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Ylakategoria Vélikategoria Alakategoria

Potilaan ! syyden hu nti

Potilaan yksil6llisyyden huomiointi
hoitopaikkaa valittaessa

Potilaasta riippuva tuen tarve
Potilaan yksilsllisyyden ja Potilaan tarpeiden huomiointi

tarpeiden huomiointi
Potilaan tuen tarpeen maarittdaminen

Kaikki potilat eivt tarvitse tukea

Potilasohjaus
Tarve keskustella

Kuuntelijan tarve
Vuorovaikutuksen tarve
Tarve ldsndoloon

Potilaan kannustaminen
Vertaisen antama tuki
Kolmannen sektorin tuki Syopayhdistyksen tuki

tukihenkil6ista

Positiivisuuden tukeminen eldméan loppuun|
asti

Eldmastd nauttimisen tukeminen

Tuki uuteen tilanteeseen

Tukea kipukokemuksiin
Tukea pelkoihin
Potilaan tunteiden

tukeminen
Tukea potilaan negatiivisiin tunteisiin

Potsitiivisuuden vahvistaminen
Tukea kuoleman kasittelemiseen

Tuki asioiden ksittelyyn Asioiden tyostaminen
Potilaan tiedon tarve

Arjen mielekkyyden
tukeminen
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Ylakategoria Vélikategoria Alakategoria

Palvelut kotun

Koti potilaan hoidon tukena
Tukea apuvélineiden hankintaan

Tukea paivittaisiin toimintoihin
o
oitamiseen

Kotona selviytymisen
tukeminen
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Paakategoria Ylakategoria Alakategoria

Tietoa palliatiivisesta hoidosta
Tietoa pahoinvointiin liittyvista asioista
Tietoa oireiden Tietoa ummetuksesta ja sen hoidosta
hoitamisesta
Tietoa muista oireista
Tietoa ladkkeista

Tietoa kivun hoitamisesta
Tietoa kivun
lievityksesta Tietoa kipuldakityksesta

Tietoa kipulaakityksen riittavyydesta ja
saatavuudesta

Tietoa hygieniaan liittyvista asioista
Tietoa

perustoiminnoista
Tietoa ravitsemukseen liittyvista asioista
Tietoa eritystoiminnasta

< Tietoa odotettavissa olevista asioista

Tietoa jaIJeIIa IENERIEIEN ]

Palliatiivisessa vaiheessa
olevan syopapotilaan
tiedon tarve

Tietoa loppuajasta

Tietoa avyn ja tuen
saamisesta

Tieto hoitavasta laakarista
Tietoa kaytettavista .
palveluista Tleto hoidosta vastaavasta tahosta
Tieto hoitopaikasta
Tieto kolmannen sektorin palveluista
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Paakategoria Ylakategoria Alakategoria

Tietoa etuuksista ja tuista
Tietoa hinnoista ja maksuista

Tietamattomyys etuuksista ja tuista

Tieoa toimimiseen eritilanteissa
Tietoa yhteystiedoista erilaisia tilanteita
varten

Tieoa eri toimijoiden yhteystiedoista

Omaisen tarpeiden huomiointi
Vuorovaikutus omaisen kanssa

Tukea omaisen tunnekokemuksiin
Palliatiivisessa
vaiheessa olevan Sairauden kulun hyvaksyminen

syopadpotilaan

omeisen tuen tarve
Omaisen ohjaaminen

Ohjauksellinen tuki
eI EINIIS

Tietoa raha-asioista

Palliatiivisessa vaiheessa
olevan syopapotilaan tiedon
tarve

Tietoa yhteystiedoista ja
toimimiseen eri tilanteissa

Psyykkinen tuki

Omaiselle tukea potilaan
toiminnan yllapitamiseen

Tietoa tuista ja etuuksista
Omaisen

selviytymiseen

liittyvat tiedon tarpeet
Y B Omaisen yksillliset tiedon tarpeet

Palliatiivisessa
vaiheessa olevan

syopdpotilaan Omaisen ajan tasalla pitdminen
omaisen tiedon tarve
Omaisen tiedon Omaiselle ti i .
tarpeet potilaaseen maiselle tietoa potilaan voinninsta
liittyen
Tietoa omaisen roolista potilaan
hoidossa
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Paakategoria Ylakategoria Alakategoria

Yksinkertainen

Ytimekas

et tekstiosuudet

Selkeys

Vaivaton kayttaa

Loogisuus

Selkea teksti

Helppokayttoisyys

Hyodyllisyys

Oppaan ulkomuito

Vilittamisen tunne

Rauhallisuus

Realistisuus

I

Tunteiden valittyminen
oppaasta

Hyva opas
palliatiivisessavaiheessa olevalle |
syopapotilaalle ja hanen

omaiselleen Kuvien kayttd

Visuaalisuuden huomiointi Rauhallisten vérien kytto

Huokutteleva ulkoasu
Potilaan ja omaisen
kokonaisvaltaisuuden
huomioiminen

Omaisten huomiointi oppaassa

Potilaiden kokonaisvaltaisuuden huomiointi
oppaassa

Ladketietoa
Linkkeja lisatiedon hakuun

Yhteystietoja

Oppaan sisaltd
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Lukijalle
Tami opas on tarkoitettu sydpésairaan ja hinen omaisensa
tueksi, kun siirrytiin palliatitviseen hoitoon. Oppaassa
kasitelldin mahdollisia vastaan tulevia haasteita ja niiden
hoitoa. Opas sisiltad myos tirkeitd vhteystietoja.

Palliatitviseen hoitoon siirtyminen tapahtuu silloin, kun
syovin etenemiseen ei voida endi vaikuttaa akfiivisilla
hotidoilla. Palliatiivisen hoidon aika voi vaihdella
yksilsllisesti hyvinkin paljon. Hoito voi kestid kuukausista
aina vuosiin saakka. Sinulla voi siis olla vield monta hyvii
vuotta jaljells.

Palliatitvisella hoidolla, jota my6s oireenmukaiseksi
hoidoksi kutsutaan, tarkoitetaan parantumattomasti sairaan
kokonaisvaltaista ja aktifvista sairauden, ladkityksen ja kivun
aiheuttamien oireiden hoitoa. Hoitaminen ei siis lopu, vaan

hoidossa keskitytiin eniten oireiden hoitamiseen.
Hoidolla pyritaan antamaan sinulle mahdollisimman
aktiivinen, oireeton ja arvokas elaiminlaam. Hoitoa
suunniteltaessa ja toteutettaessa pyritian huomioimaan juuri
sinun tarpeesi. Olivatpa ne psyykkisid, fyysisid, sosiaalisia tai
hengellisia. Hoidon tarkein tavoite onkin hoitaa sinua
kokonaisvaltaisesti ja huomioida myés 1aheisesi hoidossa.
Palliatiivista hoitoa on mahdollista jirjestad myos kotiin.
Silloin palvelujen tarpeesi arvioidaan huolellisesti ja kaikki
tarvittavat palvelut tullaan jirjestaimain kotiisi. Kotona
pystyt jatkamaan mahdollisimman tavallista elimii ja
tekemiin sinulle tirkeitd asioita sairaudesta huolimatra.
Saat ndin olla enemmin yhdessi liheistesi kanssa.

kipu on?

Miten kipua
hoidetaan?

Liite 5/2

Syopapotilaalla kipu on vieinen oire
elimin lopun lihestvessa. Kipua voi
estintvd lukuisista eri svistd, kuten
kasvaimen kivuliaan sijainnin, sen
atheuttaman paineen tai syvopahoitojen
vuoksi,

Jokainen thminen kokee kivun eri tavalla
ja sitd voi olla vaikeaa kuvailla toiselle.
Kipu vaikuttaa viistamatta aina thmisen
elimanlaatiun  ja sen vwvuoksi sitd
arvioidaankin sdannodllisesti esimerkikss
erilaisten kipuasteikkojen avulla.

On enttiin tirkeda, ettet tunne kipua
missain vaiheessa. Kipua hoidetaankin
heti sen ilmaantuessa laikehoidolla ja
poistamalla kivun svy, jos se vain on
mahdollista.

Kivun laikehoidossa kivtetain vieensi
tulehduskipulaikkeita ja opioideja eli
vahvoja kipuliakkeiti. Yhdessa ne
lievittavit useimmiten parhaiten
svopakipua. Suurin osa kivusta voidaan
hoitaa suun kautta otettavilla l3akkeills,
mutta joissakin tapauksissa avuksi
voidaan oftaa myds kipupumppuja.
Kivusta kannattaa puhua vhdessi
1adkansi kanssa, jolloin sinulle saadaan
paras mahdollinen kivun hoito.

Kipua voi myvos atheuttaa erilaiset pelot,
surut ja huolet. Nissta tuntemuksista
kannattaakin keskustella lzheisten tai
oman hoitohenkilokunnan kanssa.
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Joskns svopipotilailla voi esiintyd myos
hengenahdistusta.  Hengenahdistusta
voi aiheuttaa esimerkiksi sadehoito,
ahdistuneisuus tai anemia. Hengitysta
voi helpottaa esimerkiksi tuulettamalla
huonetta ja hakemalla itselle hyvaa
asentoa.  Lisiksi rauhallinen ja
levollinen  vmpiristd  helpottavat
hengitysta, Jos mitkian muut keinot
eivat auta, voidaan apuna Kayttaa
happilisai. Tastd kannattaa keskustella
oman hoitohenkilékuntasi kanssa.

Syopapotilailla vo: ilmetd myds yskia,
Yskai atheuttavat esimerkiksi
hengitystieinfektiot tai -taumorit seka
naristys. Keuhkosyovassda wvska voi
mvos olla veristd. Toinen vieinen vaiva
on hikka, Hikka johtuu siita, ettd pallea
kouristaa akisti omasta tahdosta
riippumatta, Hikkaa voi atheuttaa pallea
drsytys, mahan venvminen, kasvain seka
neste vatsaontelossa, Molempien niin
vskan kuin hikan hoidossa on tirkeis,
ettd niiden syv selvidi ja svvtd hoidetaan
mahdollisimman hyvin,

Hoitohenkilékunnan kanssa kannattaa
aina keskustella itseddn huolettavista
asioista, kuten edella mainitusta
hengenahdistuksesta. On  tivsin
normaalia, etti se pelottaa ja huolettaa,
mutta sithenkin on erilaisia keinoja
helpottaa oloa.

ahdistusta,

vaivaa usein
myos yska
Ja hikka,
onko se
normaalia?®
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Vatsani on kipei, miki avuksi?

Hyvin vieinen oire svopdpotilaalla on ummetus.
Ummetuksella tarkoitetaan sita, etta ulostaminen on
harventunut ja uloste on kovaa. Ummetus voi atheuttaa
mvos kipua ja johtaa oksenteluun,

Ummetukseen voi olla monia svitd. Kipuldakkeini kivtetvt
opioidit, itse sydpasairaus, vihainen lilkkuminen,
ruokailutottumusten muutokset seki vihentynyt nesteiden
juominen voivat atheuttaa ummetusta. Ummetuksesta voi
seurata mvos suolitukos.

Ummetukseen auttaa juomisen lisaiminen. Ruokavalioon
kannattaa lisitd kuitupitoisia tuotteita, kuten viljoja, marjoja
ja  hedelmia. Ummetuksen laikehoidossa Kkivtetain
ensisijaisesti laksatifveja, jotka stimulosvat suolta. Jos
suolessa on tukos, se voidaan tvhjentia esimerkiksi
apteekista saatavilla perdruiskeilia.

Ripuli on vieensa harvinaisempi oire. Ripulin sywni voi olla
ummetus, jolloin kovan ulostemassan ohi vuotaa 16vsia
ulostetta. Ripulia voi myds atheuttaa erilaiset sydpa- ja
antibicottthoidot seki virus- ja bakteeri-infektiot. Jos ripulia
estintyy, tulee aina hakeutua l3dkariin. Nain svv tulee
selvitetyksi ja hoito saadaan heti oikeaksi. Ripulin aikana
tulisi muistaa juoda rittavisti, jotta elimistdsi e padsisi
kuivumaan, Lisaksi apteekista 16vtvy erilaisia tuotteita vatsan
ja suolen toiminnan tasapainotukseen.
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Voiko virtsaamisessa esuntyi ongelmia?

Myos virtsaamisvaivoja voi esiingya, jos svopa on virtsarakossa
tai eturauhasessa. Rakko ei valttamitta tvhjene kunnolla, tai
virtsan kulku estyvv. Myos tthkuvuotoa tai verivirtsaisuutta voi
estintvd. Nama vaivat voivat atheuttaa mvos kipua.

Apua vaivoihin voi tuoda juomisen lisiaminen, erilaiset
vaipat ja hvgieniasuojat sekid katetrointi. Virtsavarvoista
kannattaa aina puhua hoitohenkilokunnan kanssa, jolloin
vhdessd voidaan etsid paras ratkaisu vaivoihin.
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Mihin ruokahaluni on kadonnut
ja miten saan sen takaisin?

Ruokahaluttormms on vleista sairauden edetessa. Ruoan
tuoksu voi atheuttaa vastenmielisti oloa ja pahoinvointia. Myos
nielemisvaikeudet voivat lisitd muokahaluttomuutta.

Ruokahalua voidaan parantaa tekemalld ruoasta mielekkiin
nikoistd ja tuoksuista seka huomioimalla
ruokahaluttomuudesta  kirsivin toiveet ja  mielihalut.
Nielemisvaikeuksista kirsivin ruokailua voidaan helpottaa
esimerkiksi valmistamalla ruoasta pehmeai ja paksuhkoa,
jolloin sita on helpompi nielld. Mvos viiled ruoka voi helpottaa
syomistd, silli se auttaa aktivoimaan suun aluetta. Lisdksi
ruokailutilanteesta olissi hwi tehda mahdollisimman
rauhallinen ja omannakéinen.

Miti minun tulee huomioida
ravitsemuksessani?

Satranden mvotd lathtuminen on tavallista, vaikka ruoka
maistuisikin, Elimiston  kvkv kavitia ravintoa hyvaksi
heikkenee, mika tarkoittaa sitd, ettdi ruoan sisaltamit
ravintoaineet imevtyvit heikommin,

MyGs riittava nesteiden saanti on tarkeai. Kutvuminen eli
nestehukka voi aiheuttaa sekavuutta, painsarkya, huimausta ja
pahoinvointia. Kuivumista voi atheuttaa muun muassa liian
vahainen juominen, oksentelu, ripulointi, kuume ja nestetta
poistavat 1adkkeet. Nestettd tulisikin siis nauttia riftavisti suun
kautta, Suonen sisiista nestevtvstd ei vleensa suositella, koska
siita voi olla enemman haittaa kuin hyétya potilaalle.
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Voinko sairaudestani huolimatta
harrastaa iikuntaa?
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Mielialani vaihtelee paljon, onko se
normaalia?®

Syopa ei itsessddn vleensd estd likkumista, mutta
mahdolliset etipesikkeet ja niiden paikat voivat vaikeuttaa
litkunnan harrastamista. Pitkit sairaalajaksot voivat myds
heikentsa lihaskuntoa ja nain ollen fyvsista suoristuskykya.
Liikunta vaikuttaa ihmisen elaminlaatuun positiivisesti ja
auttaa pirjaimaan kotona pidempian, Litkunta myos hoitaa
ja ennaltachkiisee kipua. Sopmva likunta olisi kevvitd ja
monipuolista. Hyvii liikuntamuotoja ovat muun muassa
kavely, pvoriily, hithto, vesililkunta ja kevvt kuntosali.

Toimintakyvyn ja litkkumisen heikentvessd, on hyvi ottaa
avuksi erilaisia apuvilineiti hikkumiseen. Jos huomaat
tarvitsevasi apuvilineitd likkumisen tueksi, ota asia
puheeksi hoitohenkilokunnan kanssa. He auttavat sinua
valitsemaan kavttods: juuri oikeat apuvilineet. Avukst
henkilékunta usein pwytaikin fisioterapeutin, joka on
erikoistunut  juuri  oikeanlaisten  apuvalineiden ja
litkuntasuunnitelmien suunnitteluun.,

Syovin edetessi oireet usein lisdanfyvit ja monipuolistuvat,
Sairauden my6ta erilaiset mielialaongelmat saattavat tulla osaksi
elimai. Saatat tuntea itsesi hvvinkin viswmeeksi, mielialat
saattavat vathdella ilosta suruun ja mieliala voi olla valilli jopa
svnkka, Voit kokea myds ahdistusta, masentuneisuutta tai
unettomuutta,

Sairauden edetessd mieleen saattaa tulla elimin lopun
lzhestyminen. Elamin loppuminen usein pelottaa ja tuntuu
ahdistavalta. On erittiin tirkeia, ettet jaa vksin tunteidesi ja
zjatustesi kanssa. Puhumalla hoitohenkilékunnan, liheistesi tai
vertaisten kanssa pelot usein hilvenevit ja olo helpottuu. Muista,
ettd voit aina keskustella hoitohenkildkunnan kanssa kaikista
mieltd painavista asioista. Tarkeinta on sinun hyvinvointist.

Anne Mikeli Sat
anne.makela@evl.fi puh. 050 337 3158

mauri Jathorinne@evlfi puh. 050 340 5971
Valtakunmalknen keisipuhelin puh. 010 195 202

Hoitotahto, miti silli tarkoitetaan?

Kun kyseessa on vakava sairaus, on hyva tehda hoitotahto. Sen
avulla ilmaiset, miten tahdot itsedsi hoidettavan, silloin kun itse
et pysty sitd ilmaisemaan Hoitotahdossa voit myds esittaa
torveita hoidostasi erilaisissa tilanteissa. Hoitotahto on hyva
tehda kirjallisena ja sen olemassa olosta olisi ldheisten myds
hyva tietda.
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Miten tulen toimeen rahallisesti?

Usein omaiset saattavat hoitaa syopain sarastunutta
omaistaan kotona. Talléin omainen voi saada esimerkikst
omaishoidon tukea. Svopian sairastunut ja omainen vosvat
saada muitakin tukia, joista parhaiten tietia sosiaalitvontekya
seki KELA:n astakaspalvelu.

Raha-asioista kannattaa ottaa ajoissa selvia, kun voimavaroja
on vield jaljelld. Voinnin heiketessa ei valttamatta enai jaksa
ofttaa asioista selvdd, Ota rohkeasti vhtevita esimerkiksi alla
oleviin numerothin.

Sosiaalitvemtekiit iom hyvinvointikuntayityms
alneella:

o Forssan totmipiste:
o Turuntie 18, 30100 Forssa
o Ohjaamo: Vapaudenkatu 4, 30100 Forssa
¢ Jokioisten tommipiste:
o Jokioisten kunnantalo
= Keskuskam 29 A, 31600 Jokioinen
o Humppilan ja Ypdgin totmipisteet:
o Humppilan kunnantalo
= Kisakuja 2, 31640 Humppila (parilliset
viikot ma-ti, parittomat viikot to-pe)
o Ypédjan kunnantalo
= Pertrulantie 20, 32100 Yp3ja (parittomat
viikot ma-ti, parilliset viikot to-pe)

Tyontekifit saat kiinni puelinvaihteesta tai sihkopostilla:
o Puhelinnumero: 03 41911

o Puhelinaika ma-ti ja to-pe klo 9-10
o etunimisukunimi@fshky.fi
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tilanteeseeni?

Syopasatraille on perustettu erilaisia vhdistvksia ja jigjestdja. Ne
jigestivit erilaisia tapahtumia, kuten virkistystoimintaa ja
jiseniltoja. Lisaksi ne tagoavat tukihenkilopalveluita ja
keskustelurvhmii.

Yhdistysten toimintaan kannattaa tutustua ja osallistua oman
voinnin mukaan, Yhdistvksistd saa niin sairas kuin hinen
omaisensa vertaistukea ja uusinta tietoa sairaudesta ja sithen
listtyvistd tulevista tapahfumista.

I S opavhdist
¢ Forssan seudun paikallisosaston Solukon toiminta-alue
on Forssan kanpunki ja Homppilan, Jokioisten seka
Ypégan knnnat. Solukko jagestad valistus- ja
virkistystoimintaa sairaille ja heidan liheisilleen matkojen,
tutustumiskivntien ja luentojen muodossa.
¢ Tukihenkilovalitys ti-to klo 10-17, p. 050 5777 338
o SyOpisairaanhoitaja tavattavissa kuukauden toinen
keskiviikko klo 15-18, muulloin puhelimitse ti-to klo
10-18, p. 050 5777 339
o Lissfietom toimi 2 lovdit
¢ Lounais-Suomen syopavhdistvksen verkkosivuilta:
«//1ssv.fi/patkallisosastot/forssa/
e Solukon verkkosmuilta:
htip:/swww.solukko.net/
o Facebookista tykkiamalli Lounaissuomalaiset
svOpajarjestot -sivusta
e Solukko, Siurilankatu 28, 30300 Forssa
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Mihin olen yhteydessi sairauteen
lLijttyvissa asioissa?®

N— ik fimilch
Syopitautien poliklinikalle tullaan lahetteelld. Erikoislaikicin
vastaanotto on kaksi kertaa vikossa.

® Forssan sairaala 4. kerros, Urheilukentankam 9, 30100
Forssa

* puh 03 4191 3490 zairaanhoitzgja, puh. 03 4191 3492
laakin (8 ja to)

Perusterveydenhmollon paivystys -Terveysasemna

®  Ajanvaraus arkizin klo 8:00-15:30 puh. 03 4191 2010 £ai 03
41011

®  Penustervevdenhuollon ja esikoiszairaanhoidon pifvystys
toimivat rinnakkain Forssan sairaalan poliklindkalla (ozoite
Urheilukentinkatu 9, Forssza) arkisin kello 16-22 ja
vikonloppuisin kello 9-21.

® puh arkisin klo 15.30-22 ja viikonloppuisin klo 9-21, puh.
03 4191 2010 ta: 03 41911.

Erikoissairaanhoidon b = iraal

e Kiireellizti sairaanhoitoa tarvitsevat potilaat hoidetaan
kakkina  vuorokaudenaikoina Forssan zairaalan
enziapupoliklinikalla osoitteessa: Urheilukentinkatu 0,
Forssa, puh. 03 4191 3000 tai 03 41911.

Yoaikainen pavystys - Forssan satraala
*  Yoakainen pafvystys on Forssan zairaalan
enziapupoliklinikalla arkizin kello 22-8, wviikonloppuizin

kello 21-0. Se on tarkoitettu kaikille kiireellisti hoitoa
tarvitseville potiladile.

YLEINEN HATANUMERO 112
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Intemet Iinkkeja

o hitpy//'www.svopapotilaat.fi/potilasoppaat/
I ﬁ' h- m m m" m’ h’ -

° Ystavankammann palv elutaqonnasta osoitteessa:

» Svopq;aqestmen val».kosxvmlun osoitteessa:
hitps://www.svopajariestot.fi/

Seurakunnan tagjoarnia tapahinmia ja palvelga

o/fwww.fshkv fi/
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Omat muistunpanot
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