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1 Johdanto

Nuorella idlla sairastettu syopa hairitsee ja vaarantaa nuoruuden kehitysvaiheita ja nii-
den tehtavid. Nuoruuden ja varhaisaikuisuuden kehitystehtavien, kuten ikaan kuuluva
identiteetin rakentuminen, oman sukupuoli-identiteetin muodostaminen, oman fyysisen
ulkonadn hyvaksyminen ja kehonkuvan rakentaminen huomioiminen nuoren aikuisen
syOpakuntoutumisessa on tarkeda. Sydvan sairastaminen vaikuttaa fyysiseen ja emotio-
naaliseen kehitykseen, kehon kuvan muodostumiseen, ja nuoren kokemukseen itses-
taan omassa vertaisryhmassaan. (Havighurst 1972; Dunderfelt 2011:85.; Kelly — Forbat
2015:320.)

Vuosittain 600 18-35 -vuotiasta nuorta aikuista sairastuu syopaan. Elamantapavalintojen
lisaksi nuorten sydpasairauksien esiintyvyyteen vaikuttaa sukutausta ja erityisesti siina
esiintyvat syOpasairauksille altistavat geenivirheet. Lisaantyneiden syodpatapausten
maaran kasvusta huolimatta sydpakuolleisuus on pienentynyt tehokkaiden seulontaoh-
jelmien ja diagnostiikan, sekd sydpahoitojen ansioista. Nuorten aikuisten yleisimpien
syOpien ennuste on hyva. Sydvan sairastaneista 18-35-vuotiasta miehista elossa viisi
vuotta sairauden toteamisen jalkeen on keskiméarin 85 % ja naisilla sama luku on 90 %.
Vertailun vuoksi kaikkien sydpapotilaiden keskimaarainen elossaololuku on alle 70%.
Nuorten aikuisten korkeampia selviytymisprosentteja selittdd nuorten parempi fyysinen
kunto ja kyky sietda rankkoja syopahoitoja paremmin. (Sydpatilastot; Sankila, 2013:30-
32; Sonninen, 2015:13.) Syovan laéketieteellisen hoidon lisdksi vimevuosina on kiinni-
tetty erityistd huomiota myds varsinaisten hoitojen jalkeiseen kuntoutukseen. Sydvan
vaikutukset ihmisen kokonaisvaltaiseen hyvin vointiin, toimintakykyyn ja henkiseen kuor-
mittavuuteen ovat todistettu tosiasia. SyOpéajarjestot tarjoavat suomessa kuntoutusta ja
sopeutumisvalmennusvalmennuskursseja. Kurssit ovat usein kuitenkin suunnattu lap-
sille tai tydikaille. (Syopéajarjestdt.) Ryhmamuotoista toiminnallista nuorille aikuisille sy6-
pakuntoutujille kohdennettua tukea on varsin vahan ja se on ylipaataan hyvin vahan tut-
kittu aihe. Eri luovien menetelmien tai taideterapioiden kayttda oireiden lievittamisen me-
netelma&na sydpéahoitojen aikana on tutkittu, mutta psykososiaalisen kuntoutuksen ja hoi-

tojen jalkeisen voimaantumisen nédkokulmasta tutkimuksia ei ole juurikaan tehty.

Opinnaytetyoni kdynnistyi osana Metropolia ammattikorkeakoulun ja Sylva ry:n, seka

Suomen syopayhdistyksen yhteista toiminnallisten menetelmien valmisteilla olevaa han-
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ketta, joka kasitteli syévan sairastaneiden nuorten aikuisten voimaantumista luovien me-
netelmien avulla. Opinnaytetyoni liittyi hankkeen kartoitusvaiheeseen. Opinnaytetyon
tarkoituksena on kuvata nuorten aikuisten sydpakuntoutujien kokemuksia tarjotusta tu-
esta ja tuentarpeesta, seké kartoittaa toiminnallisten menetelmien kayttoa sydpaa sai-
rastaneiden nuorten aikuisten kuntoutumisen tukena. Tydn tavoitteena on tuottaa tietoa

nuorille aikuisille syépakuntoutujille tarjottavien kuntoutuspalveluiden kehittdmiseen.

2 Tutkimuksen taustaa

2.1 SyOpasairauden vaikutukset hyvinvointiin ja toimintakykyyn

Sydpaan sairastutaan yllattaen, mika aiheuttaa suuria muutoksia sairastuneen elamaan,
tulevaisuuden suunnitelmiin ja nykyhetkeen. On luonnollista, etta sairastunut suree sai-
rauden vuoksi menettdmidan asioita, seka asioita, joita ei ehkd koskaan kykenen saa-
vuttamaan ja joihin ei sairauden vuoksi pysty edes itse vaikuttamaan. Kontrollin mene-
tyksen kokemus vaikuttaa ihmisen itsetuntoon ja voiman ja pystyvyyden tunteeseen. Sai-
raus vaikuttaa aina myds ihmissuhteisiin. Sairaus ei ainoastaan kosketa sairastunutta
itsedan, vaan kaikkia h&nen lahipiirissdan. Sairaus muuttaa ihmista fyysisesti, mutta
myds henkisesti. Vanhan mindn menetys voi olla sairastuneelle vaikeaa, mutta lahes

yhté vaikeaa se on hanen laheisilleen. (Bor — Eriksen — Stapelkamp 2010:19.)

Nuoruusiassa kuukausia tai vuosia kestaneet syopahoidot ja sairauden kanssa elaminen
voivat vaikuttaa suuresti nuoren aikuisen identiteetin ja itsendisyyden rakentumiseen.
Nuori joutuu turvautumaan ikaistddn enemman vanhempiin pitkien hoitojaksojen aikana,
eika aina itse voi edes vaikuttaa itseaan koskeviin asioihin. Han voi kokea rynmaan kuu-
lumattomuutta ja torjutuksi tulemisen pelkoa, mika vaikeuttaa normaaliin elamaan palaa-
mista sairauden jalkeen. Henkista kuormitusta aiheuttaa myoés lasnd oleva kuoleman
pelko ja huoli tulevaisuudesta ja sairauden uusiutumisesta. Sosiaalinen pelko ja siita
seurannut psykologinen kuormitus voi haitata perheen ulkopuolisten ihmissuhteiden ra-
kentumista ja normaalia sosiaalistumisen prosessia. (Sadik-Wright, 2015:93; Kelly-For-
bat, 2015:320.)
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Sydpa ja sen hoidot jattavat usein pysyvat jaljet ihmisen kehoon, mutta myds ihmisen
kehonkuvaan. Sydvan sairastaminen vaikuttaa ihmisen itseluottamukseen ja kasityk-
seen itsestaan. Nuorella idlla sairastettu sydpa vaikuttaa nuoren identiteetin kehitykseen
ja luo hanelle kuvan itsestéaan sairaana ihmisend. Tama vaikuttaa viela parantumisen ja
hoitojen paattymisen jalkeenkin. Tama vaikeuttaa usein sairauden jalkeiseen elamaan
sopeutumista ja ennen sairautta syntyneisiin ihmissuhteisiin. Usein voi olla helpompaa
hakeutua muiden saman kokeneiden seuraan, kuin olla "merkittynd” terveiden joukossa.
Mindkuva ja se miten ihminen ndkee oman kehonsa vaikuttaa myds seksuaalisuuteen ja
sen toteuttamiseen. (Kelly-Forbat 2015:320.)

Jokainen sairastunut kokee syovan yksilollisesti ja jokaisella on yksildllinen kyky ja keinot
selviytya siitd. Syopa diagnoosin saamista voi edeltdan kuukausia kestanyt huoli ja tut-
kimukset. Toisille syopadiagnoosin saaminen voi olla jopa helpotus, mutta samaan ai-
kaan se on aina odottamaton, jarkyttava tieto niin sairastuneelle, kuin hanen laheisilleen,
johon ei ole voinut valmistautua. Reagointi on yksil6llista ja syovan kasittelyyn vaikutta-
vat usein henkilon aiemmat elaménkokemukset seka kokemus oman elaméan hallin-
nasta. Toisille luontevampaa on kasitella sairautta yhdessa laheisten kanssa, kun taas
toiset kasittelevat asiaa mieluummin yksin, koska kokevat, etteivat halua rasittaa muita.
My6s monet henkilokohtaiset ja sairauteen liittyvat tekijat, kuten aiempi sydpahistoria,
syOvan tyyppi, sen sijainti ja hoitomuoto vaikuttavat kuinka henkild kokee sairautensa.
Ennakkoon on mahdotonta ennustaa, miten henkild selviytyy sairaudesta, sen aiheutta-
mien fyysisten oireiden lisaksi sairauden synnyttamista tunteista ja henkisesta kuor-
masta. Useimmat selviytyvat naista haasteista hyvin ja kykenevat luomaan itselleen sel-
viytymiskeinoja, mutta toisinaan sairaudesta seuranneet negatiiviset tunteet voivat ai-
heuttaa vakavia emotionaalisia ongelmia, kuten esimerkiksi masennusta. Puolet sybvan
sairastaneista kokevat masennusoireita, mutta se ei johda useinkaan varsinaiseen ma-
sennukseen. Masentuneisuus voi olla sairauden mukanaan tuomaa, hoitoihin liittyvaa tai
ylipdataan johonkin potilaan elaméntilanteeseen liittyvaa. Kuitenkin oireet vaikuttavat it-
sesta huolehtimiseen ja sairaudesta toipumiseen. Ne voivat myos edesauttaa jonkin toi-
sen terveys- tai elaménhallinnan ongelman syntymista. (Bor -Eriksen — Stapelkamp
2010:6-9,18.)

Yksindisyyden kokemuksella on merkittdva vaikutus ihmisen hyvinvointiin. Sairastanut
voi kokea, ettd vaikka muut yrittdvat tukea ja olla l&sna, he eivat todella ymmarra, mita

sairastunut kay lapi ja heidan elaméantilanteensa on niin erilainen. Sairastunut voi kokea
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erilaisuutta ja ulkopuolisuutta suhteessa terveisiin ystaviin sairauden ja sen hoitojen seu-
rauksesta syntyneiden ulkoisten muutosten ja vammojen vuoksi. Laheisten ja ystavien
on vaikea hyvaksya ja ymmartad, mista sydvassa on kyse ja he eivat osaa suhtautua
sairastuneeseen endd samoin kuin ennen, mika aiheuttaa hylkdamisen ja yksindisyyden
tunteita. (Bor — Eriksen — Stapelkamp 2010:17-18; Sadik-Wright, 2015:93; Kelly-Forbat,
2015:320.)

Syopa vaikuttaa ihmiseen viela siitd parantumisen jalkeenkin. Sydvan ja syopahoitojen
mydhaisvaikutuksia ei ole seurattu systemaattisesti. Syopa ei pelkastaan jata jalkiaan
fyysiseen kehoon leikkausarpina, sydan- ja verisuonisairauksina tai nivelvaivoina, se vai-
kuttaa erityisesti ihmisen psykososiaaliseen hyvinvointiin, aiheuttamalla mm. neurokog-
nitiivisia haasteita, vaikeuksia sosiaalisissa suhteissa, itsetunto-ongelmia, ahdistusta ja
masennusta. (My6haisvaikutukset 2017.)

2.2 Kuntoutus sydpasairauden jalkeen

Kehittyneiden hoitojen ja korkean onnistumisennusteen vuoksi suurin osa syévan sai-
rastaneista parantuu. Parantuneiden maaréa lisdéantyy koko ajan ja se asettaa suuria
haasteita sairauden jalkeiselle kuntoutukselle hoitojen paattymisen jalkeen. Kuntoutuk-
sen tavoitteena on varmistaa syopasairauden jalkeen fyysisesti, psyykkisesti ja sosiaali-

sesti tasapainoinen elama. (Saarto 2013: 270.)

WHO:n mukaan kuntoutuksen tavoitteena on vahentaa sairaudesta johtuvia toimintaky-
kyyn tai sosiaaliseen kyvykkyyteen heijastuvia haittoja, seka tukea sopeutumista sairau-
den jalkeen muuttuneessa elamantilanteessa. Kuntoutuksen tavoitteet voidaan jakaa
neljaan eri ryhmaan riippuen sairauden tilasta ja vaiheesta. Nama ovat ennaltaehkai-
sevd, palauttava, supportiivinen ja palliatiivinen kuntoutus. (Saarto 2013:270.) Sairauden
jalkeisessa kuntoutuksessa keskeista on palauttava ja supportiivinen kuntoutus, joilla
pyritddn palauttamaan entinen fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen toimintakyky, seka
tukemaan potilasta parjaamaan heikentyneen toimintakyvyn kanssa. (Rissanen — Vertio
— Lanning 2008:123.)
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Psykososiaalisen kuntoutuksen tarve on ilmeinen sytpasairauden jalkeen. Lahes jokai-
nen sydpapotilas kokee jossain taudin vaiheessa masennusta tai ahdistuneisuutta. Psy-
kososiaalisen kuntoutuksen tarkoituksena on liséata potilaan elamanhallinnan tunnetta ja
auttaa potilasta hyvaksymaan tilanteensa ja sopeutumaan nykyiseen elaméantilantee-
seen. Psykososiaalista tukea tarjotaan mm. sopeutumisvalmennuskursseilla, joissa py-
ritdan vaikuttamaan potilaiden omien voimavarojen hyddyntéamiseen, seké tarjota mah-
dollisuuksia vertaistukeen ja kokemusten vaihtoon muiden saman kokeneiden kanssa.
(Saarto 2013:273.)

Suomessa syOpasairaiden kuntoutus- ja sopeutumisvalmennustoimintaa jarjestaa Kan-
saneldkelaitos (Kela) ja sytpéjarjesttt. Kelan jarjestamalla kuntoutuksella ja sopeutu-
misvalmennuksella on hieman toisistaan poikkeavat tavoitteet. Kuntoutus pyrkii fyysisen,
psyykkisen ja sosiaalisen toimintakyvyn parantamiseen ja palauttamiseen, kun taas so-
peutumisvalmennus pyrkii antamaan valmiuksia el&aé taysipainoista elamaa sairaudesta
huolimatta tarjoamalla tietoa ja tukemalla selviytymista sairauden kanssa. Sy6pajarjes-
tén organisoimalla sopeutumisvalmennuksella on ensisijaisesti tavoitteena tarjota psy-
kososiaalisen tukea erilaisten toimintojen avulla. Sopeutumisvalmennuksella pyritaan
antamaan tietoa ja tukea sairauden kanssa elamiseen, seka vahvistaa syopakuntoutujan
ja hanen laheistensa voimavaroja ja keinoja vaikuttaa omaan hyvinvointiin. Kuntoutusta
ja sopeutumisvalmennusta on alettu tarjoamaan syépéakuntoutujien lisaksi myds heidan

perheenjasenille ja omaisille. (Sydpatautien asiantuntijaryhma 2014.)

2.3 Toiminnalliset menetelmat kuntoutuksessa

Toiminnallisia menetelmia on kaytetty sosiaali- ja terveysalalla syrjaytymisen ehkaisyyn,
osallisuuden, toimintakyvyn ja tydkunnon kohentamiseen (R6nka — Kuhalampi 2011:10).
Toiminnallisilla menetelmilla tarkoitetaan luovia, toiminallisia kasilla tai muuten tehtavia
toimintoja, joissa tekeminen toimii terapeuttisena ja viihdyttdvana luomistarvetta tyydyt-
tavana valineena ja tarjoaa tekijalleen kokemuksen omasta kyvykkyydesta ja toiminnan
tehokkuudesta. (Harris 2008.) Taidelahtdiset menetelmat ovat yleiskasite toiminnallisille
eri taidemuotojen (musiikki, kuvataide, muotoilu, tanssi jne.) taidetytskentelylle. Mene-
telméan tavoitteena on vaikuttaa tai aikaan saada muutosta ihmisen ajattelussa ja toimin-
nassa. (Lehikoinen — Vanhanen 2017:10.11.)
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Taidetta tavoitteellisena hoito- ja kuntoutusmenetelmana on kaytetty varsin lyhyen aikaa,
vasta toisen maailman sodan jalkeen. Ensisijaisesti se on ollut kliinisessa mielisairaala
ymparistdssa kaytetty menetelma, mutta alan kehittymisen ja monipuolistumisen my6ta
sitd on alettu kayttaa soveltaen myds sosiaali- ja terveydenhuollon, seké kasvatuksen ja
seurakuntatyon kentalla. (Mantere 2009:11.) Taiteen hyvinvointivaikutuksista tehdyn tut-
kimuksen (Laitinen 2017) mukaan taiteella on osoitettu olevan positiivisia vaikutuksia
ihmisen hyvinvointiin, elamanlaatuun, onnellisuuteen, sekd eldman hallintaan ja toimin-
takykyyn. Taide voi tutkimuksen mukaan tarjota myds mahdollisuuksia identiteetin muo-
vaamiseen ja uudelleen rakentamiseen, esimerkiksi sairauden jélkeen. Taiteellinen toi-
minta voi tukea kriiseissa ja vaikeissa elamantilanteissa ja sen avulla on mahdollista
saavuttaa korjaavia ja vahvistavia kokemuksia, vaikuttaa ké&sitykseen itsestaén ja omak-
sua uusia rooleja. (Laitinen 2017:30-31.)

Luovat toiminnalliset menetelmét tuottavat valillisesti terapeuttisia vaikutuksia, vaikka
varsinaisesta terapiasta ei olekaan kyse. Taiteen tekeminen ja kokeminen, sekd muut
erilaiset luovat toiminnot voivat olla terapeuttista ja hoitavaa, lohduttavaa, virkistavaa,
jopa parantavaa. Taidelahtdiset menetelmét ovat toiminnallista sosiaalityota, jossa pai-
nopisteena on osallisuuden tai yhteisdllisyyden kokemus, sen vahvistaminen seka koke-
muksellisuuteen ja elamyksiin innostaminen. Eri taidemuotoihin perustuva terapia on
syyta erottaa taidelahtoisista ja luovista menetelmistd, silla terapiaa voi antaa vain kou-
lutettu terapeutti ja se perustuu hoidolliseen ja tavoitteelliseen suunnitelmaan. (Kanka-
nen 2013:33-34.)

Musiikki on ollut ihmisille hyvan olon tuottamisen valine. Jo Platon on aikanaan antanut
musiikille arvoa inhimillisen kasvun edistdjana ja tunne-eldman kehittajana kollegansa
Aristoteleen tavoin, joka on todennut musiikin olevan valine tunteiden purkamiseen ja
kasittelemiseen. (Ahonen 2000:26.) Musiikkia kaytetdan hoitomuotona musiikkiterapian
menetelmin. Musiikkiterapiassa hyddynnetddn musiikin eri elementteja ja niitéa kaytet-
td&n vuorovaikutuksen vélineené terapeutin ja asiakkaan valilla. Musiikkiterapiaa voi-
daan hyodyntaa milla tahansa terveyden alueelle ja se on aina suunnitelmallista ja ta-
voitteellista toimintaa, jossa otetaan huomioon asiakkaan haasteet ja laht6taso. (Suo-

men musiikkiterapiayhdistys; Ahonen 2000:31).

Valokuvausta on kaytetty vasta muutamia vuosikymmenia terapeuttisena ja kuntoutta-
vana valineena. Valokuvia ja valokuvausta kaytetaan itsehavainnoinnin, ymmarryksen ja

muutoksen valineena. terapeuttisen valokuvatydskentelyn avulla ihmisen on mahdollista

metropolia.fi WM etropolia



nahda itsensa uudessa valossa, oppia itsestdan uutta ja muuttua. (Halkola 2009:13.)
Ennaltaehkdaisevan, hoitavan ja kuntouttavan valokuvauksen kayttd on terapeuttista va-
lokuvaterapiaa, joka ilmaisullisuutensa vuoksi rinnastuu taideterapioihin. Valokuvauk-
seen liittyva henkilékohtainen kuvatydskentely voi olla terapeuttista ilman ettéa se on tyos-
kentelyn tavoitteena. Pyrkimys ymmartaa elamaa ja ilmaista sen tarkeita merkityksia yh-
distavat niin taidetta, kuin valokuvauksen terapeuttisuutta. Yhtena hyvana esimerkkina
terapeuttisesta valokuvatytskentelystéd voidaan pitaa sosiaalikasvattaja Miina Savolai-
sen kehittdm&& voimauttavan valokuvan menetelmaa. (Halkola 2009:16.) Valokuvauk-
sen avulla parannetaan vuorovaikutussuhteita, saadaan merkityksia tunnepitoisille ja
abstrakteille asioille, vahvistetaan henkilokohtaisia voimavaroja, seka reflektoidaan
omaa minéa ja sen toimintaa. Voimaannuttavana valokuvauksen menetelméassa yksilolla
itsella&n on valta valita omalle elamankokemukselle tosia kuvia, jotka kelpaavat maarit-

telem&an hanen elaméntarinaansa ja identiteettiaén. (Savolainen 2009:211-212, 217.)

2.4  Aikaisemmat tutkimukset

Tutkimuksessani tarkasteltua aihetta ja yhdenmukaista kohderyhmaa koskevaa aiem-
paa tutkimustietoa on varsin vahan. Toiminnallisten menetelmien hyddyntamiseen syo-
pakuntoutuksessa liittyvia tutkimuksia ei [0ytynyt kotimaasta tai ulkomailta. Suomessa
Tiina Yli-Uotila (2017) on tutkinut syopéan sairastuneiden aikuisten kasityksia sahkoi-
sesta sosiaalisesta tuesta. Tutkimuksessa pyrittiin mittamaan vastaajien tarvitsemaa ja
syopayhdistyksen sahkdisista neuvontapalveluista saatua sosiaalista tukea. Tuloksista
kay ilmi, etta tiedolliset ja emotionaaliset tuentarpeet, seké séhkoisen informaatiotekno-
logian tuttuus kannustivat syopaan sairastuneista aikuisia kayttamaan internetin alustoja
sosiaalisen tuen lahteena. Vastaajat kokivat internetista saatavan sosiaalisen tuen voi-
maannuttavan heita ja helpottavan elamaa. Kuitenkin tutkimuksessa todettiin séhkdisen
sosiaalisen tuen voivan olla my6s negatiivista. Tulosten perusteella tarvittava ja sahkoi-
sista palveluista saatu tuki kohtasi vain verkostotuen osa-alueella. Tuentarve vastaajilla
oli eniten tiedollisen tuen saamisessa. Vahiten tarvittu ja saatu sosiaalinen tuki liittyi hy-

vinvoinnin edistamiseen.
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Yhdysvalloissa Brad Zebrackin (2008.) tekeméssa tutkimuksessa selvitettiin 18-40-vuo-
tiaiden syopaa sairastavien nuorten aikuisten kokemuksia ja toiveita tarvitsemastaan tu-
esta. Tutkimus toteutettiin sahkoisena kyselyna ja siihen osallistui 217 vastaajaa. Tulok-
sista kay ilmi, etta sairauteen, hoitoihin ja jalkivaikutuksiin, hedelmallisyyteen liittyvan
tiedontarpeen lisaksi, suuri osa vastaajista koki tarvitsevansa myts ohjausta ja tukea
ruokavalioon ja fyysiseen hyvinvointiin ja likuntaan liittyvissa asioissa. Vastaajat kokivat
tuen tarvetta vakuutuksiin ja sosiaaliturvaan liittyvisséd kysymyksissa. Kaksikolmas osaa
vastaajista koki tarvitsevansa mielenterveyspalveluita. Vastauksista kay ilmi myds vas-
taajien toiveet vertaisryhmisté internetissa, sekéa vaihtoehtoisten terveyspalveluiden, ku-
ten yrttihoitojen, akupunktion, meditaation ja mielikuvaharjoitteiden jarjestamisesta. Vas-
taajilla oli toiveita myds leiri ja retriitti toiminnasta. Pienempi osa vastaajista kertoi tarvin-
neensa tukea perheen perustamiseen, seksuaalisuuteen, perheneuvontaan ja uskonnol-
lisiin ja hengellisiin kysymyksiin. Tutkimustuloksista kay ilmi, etta vastaajien tiedonsaan-
tiin liittyvat tarpeet ovat tayttyneet hyvin. Ruokavalio- ja liikuntaohjaukseen ja vaihtoeh-
toisiin hoitoihin liittyvat tarpeet olivat tulosten mukaan tayttyneet osittain tai heikosti. Leiri-
, retriitti- ja vertaistoimistaan, seka seksuaali- ja perheneuvontaan liittyvat tarpeet tulivat
heikoiten taytetyksi. Psykososiaalisen tuen tarpeet nayttaytyvat verrattain suurena, ei-
vatkd ne tutkimuksen tulosten valossa ole tulleet laheskaan riittavasti taytetyksi. Jopa
80% vastaajista kokee, ettei ole saanut riittavasti tai lainkaan tarvitsemaansa tukea. Tu-
lokset ovat joiltain osin sidonnaisia vastaajan ikaan ja siihen minkaikaisena sairaus on

puhjennut, kuin my6s mitd sydpasairautta vastaaja on sairastanut.

Carolyn Rabin ym. (2012) Yhdysvalloissa julkaisemassa tutkimuksessa puolestaan tut-
kittiin miten kehittdd nuorille aikuisille syopakuntoutujille tarkoitettuja tuen tarjoamisen
keinoja. Tutkimus toteutettiin puolistrukturoituna teemahaastatteluna ja otos oli 20 hen-
kiloa ja vastaajat olivat ialtd&dn 18-39 -vuotta. Tuloksista kay ilmi, etta tarjotun tuen taytyy
olla ikdryhmalle suunnattua ja heiddn monimuotoiset tarpeensa huomioonottavaa. Vas-
tauksista nousi esiin kaksi teemaa, tarjottu tuki tulee olla saavutettavissa katevasti ja
kohderyhmalla on tarve sosiaaliselle tuelle. Tuen kateva saavuttaminen liittyy erityisesti
kohderyhman kiireiseen elamantilanteeseen, johon usein kuuluu lapsiperheen ruuhka-
vuodet ja uran luominen. Vastaajat kokivat, etta tuen vastaanottaminen ei saa kuormittaa
ja stressata jo ennestaan kiireista elamantilannetta. Osa vastaajista koi, ettéa puhelimitse
tarjottava tuki on joustavampaa ja paremmin saavutettavaa kasvotusten tarjottuun tu-
keen verrattuna. S&hkdpostilla toteutetun yhteydenpidon vastaajat kokivat puhelinvalit-

teistd yhteydenpitoa ketterammaksi. Vastaajien mielesta sopivin ja joustavin tuen tarjoa-
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misen muoto on tietokone- ja internetpohjaiset nettisivut ja alustat, jotka tarjoavat tarvit-
tavaa tietoa ja tukea. Tutkimuksessa nousi esiin vastaajien kokemus sosiaalisen tuen-
tarpeesta. Yli puolet vastaajista kannattivat online-foorumeita, chat-alustoja ja sosiaali-
sen median sovelluksia tuen saamiseksi vertaisryhmiltd ja ammatilliselta ohjaajalta. Yh-
teydenpitomahdollisuutta ja vertaisten kohtaamista pidettiin tarkeana. Tuloksissa nakyy,
ettd sahkoisten alustojen hyddyntamista pidettiin ketterdna tapana vastaanottaa tukea,
sen ei kuitenkaan nahty voivan korvata oikeaa ihmisten valista vuorovaikutusta kasvok-
kain tai puhelimitse. Tuloksista kay myds ilmi, ettd nuoret syopakuntoutujat ovat potenti-
aalisia jarjestettyyn ryhmatoimintaan tai vertaistukiryhmaan osallistujia.

3 Tarkoitus ja tavoite

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata nuorten aikuisten kokemuksia syépahoitojen jal-
keen tarjotusta tuesta, selvittaa millaisia tuen tarpeita nuorilla aikuisilla syopakuntoutujilla
on, seka kartoittaa toiminnallisten menetelmien kayttéa kuntoutumisen tukena. Tyon ta-
voitteena on tuottaa tietoa nuorille aikuisille syépakuntoutujille tarjottavien kuntoutuspal-

veluiden kehittamista varten.

Opinnaytety® tutkimuskysymyksiksi muodostui kolme seuraavaa kysymysta.

¢ Millaista tukea nuorille aikuisille sydpakuntoutujille on tarjottu syépahoitojen paat-
tymisen jalkeen?

¢ Millaista tukea nuoret aikuiset sydpakuntoutujat kokivat tarvitsevansa syopahoi-
tojen paattymisen jalkeen.

e Millaisia kokemuksia nuorilla aikuisilla syopakuntoutujilla on luovista toiminnalli-

sista menetelmista kuntoutumisen tukena?
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4 Opinnaytetydn toteuttaminen

Tutkimus toteutettiin laadullista eli kvalitatiivista tutkimusmenetelmaa hyddyntaen. Laa-
dullista tutkimusmetodia kaytetaan silloin, kun ilmidta ei tunneta, eika sille ole olemassa
selittavia teorioita. Laadullisen tutkimuksen pyrkimyksena on tuottaa hyva kuvaus yksit-
taisesta ilmiosta, ei yleistettavaa tietoa. Laadullisen tutkimuksen keinoin pyritddn ymmar-
rettavaan ja kokonaisvaltaiseen ilmion tarkasteluun ja tulkinnan antamiseen tutkittavasta
ilmidsté. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa tarkastelemalla vastaajien kokemusta
tai kasitysta kuvattavasta ilmiosté ja siten kuvata ja tulkita sitd. Laadullisessa tutkimuk-
sessa tutkija ei ole aineistonsa ulkopuolella vaan han muokkaa tuotettua tietoa kasitteel-
listamalla ja tulkitsemalla sitd. (Kananen 2014:16-18; Ronkainen — Mertala — Karjalainen
2008:18,20.)

4.1 Laadullinen verkkokysely aineiston keraamisen valineena

Aineiston tiedonkeruumenetelmaksi valittiin laadullinen verkkokysely. Verkkokyselyssa
kyselylomake on sdhkoéisessd muodossa ja kyselyyn osallistutaan internetissa e-lomak-
keella linkin valitykselld. Verkkokyselyn etuja ovat kyselylomakkeen visuaalisuus ja
muunneltavuus. Kyselylomake on mahdollista ulkoasultaan monipuolisiksi ja houkuttele-
viksi. Verkkokysely tavoittaa vastaajansa paremmin perinteiseen paperilomakkeeseen
verrattuna. Verkkokysely mahdollistaa kyselyn toteuttamisen yksinkertaisesti maantie-
teellisesté sijainnista huolimatta. Kohderyhma on helppo tavoittaa nykyaan sosiaalisen
median alustoilla. Verkkokysely se on kayttdjaystavallinen nopean vastaamisen ansi-
oista, eika edellyta erillista palautusta. Nailla seikoilla on usein positiivinen vaikutus koh-
deryhmén vastausmotivaatioon. (Valli & Perkkilda 2015:109-110.)

Verkkokysely ei ole tyypillisin kvalitatiivisen tutkimuksen toteuttamistapa, mutta se valit-
tiin tutkimuksen aineiston keruutavaksi, koska haluttiin laajentaa mahdollisten vastaajien
maarad. Kyseessa on hyvin henkilokohtainen ja arka aihe, joten anonyymiin kyselyyn on

mahdollisuus saada enemman vastauksia, kuin esimerkiksi haastatteluun. Verkkokysely
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ei myoskaan rajaa maantieteellisesti kyselyyn osallistuvia. Kohderyhména 18-35 -vuoti-
aat on mahdollista tavoittaa sosiaalisen median kautta. Verkkokyselyn kayttaminen
saastad myds aikaa ja resursseja, lisaksi vastausten tallentaminen ja kasittely on help-

poa niiden ollessa jo valmiiksi sahkdisessa muodossa.

4.2 Aineiston keradminen

Tutkimuksen kohderyhmana ovat 18-35 -vuotiaat sydvan sairastaneet ja kuntoutumis-
vaiheessa olevat nuoret aikuiset, joiden aktiiviset sydpahoidot ovat paattyneet. Tutki-
muksen osallistujia haettiin ensin Sylva ry:n Facebook-sivulla, mutta koska se tuotti vas-
tauksia liian vdhan, vastausaikaa jatkettiin ja kyselykutsu jaettiin myds Facebookin sul-
jetussa Nuoret aikuiset syopapotilaat -ryhmassa. Kyselyn saatekirje vastauslinkkeineen
toimitettiin edell& mainituille alustoille. Kyselyyn vastattiin anonyymisti ja vastaukset tal-
lennettiin siten, etté vastaajien yksildinti oli mahdotonta. Aineiston kerddminen toteutet-
tiin laadullisena verkkokyselyna 14.6.- 30.8.2019 vélisena aikana.

Kyselylomake laadittiin E-lomake ohjelmistoon. Kyselylomake muodostui avoimista ky-
symyksista, joita kyselyssa oli kuusi. Taustakysymyksilla kysyttiin vastaajien kuten ika,
sukupuoli ja aika hoitojen paattymisesta. Nailla taustatiedoilla haluttiin varmistaa, etta

vastaajat kuuluvat tutkimuksen kohderyhmaan.

Tutkimusasetelman ja tutkimuskysymysten mukaisesti avoimilla kysymyksilla selvitettiin,
millaista tukea vastaajille oli tarjottu syépahoitojen paattymisen jalkeen, millaista tukea
he kokivat tarvitsevansa, sekéa vastaajien osallistumista kuntouttavaan toiminnalliseen
toimintaan ja kokemuksia niistd, sekd millaisia toiveita vastaajilla on kyseiseen toimin-
taan liittyen. Kysymysten laadinta on erittain tarkeda. Koska kyselysséa ei ole mahdollista
esittdd tasmentavia kysymyksia, kysymysten tulee olla niin selkeita ja yksiselitteisia, etta

vastaaja ymmartaa, mitd hanelta kysytaan. (Liite 2.)
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4.3 Aineiston analyysi

Saadut vastaukset analysoitiin soveltamalla aineistoléhtoista siséllonanalyysia. Aineis-
tolahtbisesséa sisallon analyysissa tutkimusaineistosta pyritaan luomaan teoreettinen ko-
konaisuus. Tuolloin analyysiyksikét valitaan aineistosta tutkimusasetelman mukaisesti,
ilman etta aikeisemman tiedon ja tutkimusten annetaan vaikuttaa valintaan. Tutkimuksen
analyysin tarkoitus on luoda sanallinen, selkea kuvaus tutkittavasta ilmiosta, siitd keratyn

aineiston perusteella. (Tuomi — Sarajarvi 2018:108,122.)

Aineiston analyysi kaynnistyy alkuperaisten ilmaisujen pelkistamisella, eli aineistosta py-
ritdan tunnistamaan tutkimuksen kannalta oleelliset asiat ja niihin liittyvia lauseita pelkis-
tetdan yksinkertaisiksi ilmaisuiksi. Pelkistamisen jalkeen samaa kuvaavat asiat luokitel-
laan omiin luokkiin eli kategorioihin. Kategorioiden muodostaminen on analyysin kriittisin
vaihe, silla tutkijan on tuolloin tehtéava tulkinta, milla perusteella eri ilmaisut kuuluvat tai
eivat kuulu samaan luokkaan. Analyysi jatkuu samansisaltdisten alaluokkien yhdistami-
selld ja uusien ylaluokkien muodostamisella, joiden perusteella luodaan teoreettisia ké-
sitteitd ja vastataan tutkimusongelmaan. (Tuomi — Sarajarvi 2018:114-115.)

5 Tulokset

Kyselyn tuloksia tarkastellaan tutkimuskysymysten valossa. Tutkimuskysymykseen,
"Millaista tukea nuorille aikuisille syopakuntoutujille on tarjottu syépahoitojen paattymi-
sen jalkeen?” muodostui sisallénanalyysin perusteella kolme paaluokkaa; Terveyden-
huollon ammattilaisten tarjoama tuki, Vertaistuki ja Ei tukea. Tutkimuskysymykseen ” Mil-
laista tukea nuoret aikuiset sy6pékuntoutujat kokivat tarvitsevansa syopahoitojen paat-
tymisen jalkeen?” paaluokiksi sisallén analyysin perusteella muodostui; Tuki sairauden
kasittelyyn, Tuki sairauden jalkeiseen elamaan, Tiedon saaminen ja Vertaistuki. Tutki-
muskysymykseen ” Millaisia kokemuksia nuorilla aikuisilla sydpakuntoutujilla on luovista
toiminnallisista menetelmistd kuntoutumisen tukena ja voimaantumisen valineena?”, si-
sallénanalyysin perusteella muodostui kaksi paaluokkaa; Oma harrastuneisuus ja Osa

hoitoa tai kuntoutusta.
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5.1 Vastaajien taustatiedot

Kyselyyn vastasi yhteensa 11 vastaajaa. Kaikki vastaajat olivat naisia. Vastaajien iat ja-
kautuivat tasaisesti. Vastaajista nelja oli ialtaan 18-24 -vuotta, nelja oli ialtaan 24-29 -
vuotta ja kolme vastaajaa oli ialtdan 30-35 -vuotta. Sydpahoitojen paattymisesta kulunut
aika oli 6 kuukautta tai vahemman yhdella vastaajalla, 7-11 kuukautta yhdella vastaa-
jalla, 12-23 kuukautta kolmella vastaajalla ja kuusi vastaajaa ilmoitti sydpahoitojen pééat-
tymisesta kuluneen 24 kuukautta tai enemman. Kaikki vastaajat kuuluivat tutkimuksen

kohderyhmaan ja tayttivat vaaditut kriteerit.

5.2 Sydpahoitojen paattymisen jalkeen tarjottu tuki

Sisallonanalyysin perusteella muodostui kolme paaluokkaa, joita ovat Terveydenhuollon
ammattilaisten tarjoama tuki, Vertaistuki ja Ei tukea. (Kuvio 1.)
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Kuvio 1. Sybpéhoitojen paéattymisen jélkeen tarjottu tuki

Ei tukea
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Terveydenhuollon ammattilaisten tarjoama tuki -paaluokka jakaantuu kolmeen yla-
luokkaan. Somaattisen terveyden hoito ja seuranta ylaluokka muodostuu kahdesta ala-
luokasta, Kontrollikéynnit ja somaattisen kivun laakitseminen. Taméa nousee viiden vas-
taajan vastauksissa ainoaksi tuen muodoksi, jota heille on tarjottu sydpahoitojen paatty-
misen jalkeen. Vastauksissa kuvataan tuen muodostuvan sairauden seurantaan liitty-

vista kontrollikdynneistd, seka fyysisen kivun lievityksesta laakkeilla.

Toiseen ylaluokkaan, Fyysinen kuntoutus ja terapia, liittyvissd vastauksissa nelja vas-
taajaa kertoo heille tarjotun kuntoutusta tai fysioterapiaa hoitojen paattymisen jalkeen.

Kolmas yléluokka Psyykkisen terveyden hoito, jakautuu kolmeen alaluokkaan; Mahdolli-
suus keskustelutukeen, Psykoterapia ja Mielialaladkkeet. Suurin osa vastaajista kuvaa,
kuinka heille on tarjottu mahdollisuutta olla yhteydessa niin halutessaan poliklinikan tai
hoitavan osaston hoitajaan tai laakariin, mikali kysyttavaa tulee. Yhdelle vastaajista oli
tarjottu mahdollisuutta muutamaan psykiatrin tapaamiseen. Yksi vastaaja kuvaa ladkéarin
kontrollikdyntien yhteydessa kyselleen psyykkista vointia ja jaksamista. Useimmissa
vastauksissa tarjottu tuki jai avoimeksi kutsuksi olla yhteydessé hoitotahoon, jos kuntou-

tujan tilanne niin vaatisi.

"Varsinaista tukea ei ole tarjottu, mutta tietenkin on pyydetty ottamaan yhteytta
polille, jos jotain mietityttavaa tulee.”

Nelja vastaajaa kertoo todellisuudessa kaynnistyneesta hoitokontaktista. Yhdella vas-
taajalla oli sdannolliset tapaamiset kriisinoitajan vastaanotolla vuoden ajan hoitojen paat-
tymisen jalkeen. Toisella vastaajalla oli psykoterapia kontakti ja kolmannella vastaajalla
oli kolme vuotinen psykoterapia sekéa kymmenen kerran psyko-fysioterapia jakso. Neljas
vastaaja kertoo terapiatuen kdynnistyneen vasta useita vuosia sydpahoitojen paattymi-

sen jalkeen, jota edelsi fyysisen ja psyykkisen toimintakyvyn merkittdva heikkeneminen.

"Psyykkisen ja fyysisen kunnon piti heiketé todella huonoksi, ennen kun pé&éasin
avun piiriin. Vuosia kestényt kognitiivinen kadyttdytymisterapia on nyt ohi.”

Yksi vastaajista mainitsee lisdksi hanelle tarjotun mielialalaakkeita psyykkisen hyvinvoin-

nin kohentamiseksi ja yllapitamiseksi.

Vertaistuki -paaluokka muodostuu ylaluokasta Vertaistukitoiminta. Ylaluokka jakaantuu
kahdeksi alaluokaksi, joita ovat Syopayhdistykset mainittu ja Sydpayhdistysten vertais-

tukitoiminta. Kaksi vastaajaa kertoo vastauksissaan, ettd paikallisten sy6payhdistysten
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toiminnasta tai palveluista oli mainittu syopahoitojen alkaessa, tai ettd paikallista syo-
payhdistysta oli esitelty pintapuolisesti. Vastauksista iimenee, etta vastaajat eivat koke-
neet syopayhdistyksista annettua tietoa riittavaksi, tai siihen ei enaa palattu hoitojen ede-
tesséd. Vain kolme vastaajaa kertoi todellisuudessa osallistuneensa vertaistoimintaan ja
kokeneensa sen hyddyllisena. Yksi vastaajista kuvaa hakeutuneensa sinne oma-aloit-

teisesti.

Ei tukea -paaluokka muodostuu kahdesta ylaluokasta; Tukea ei saatavilla ja Tuen saa-
minen vaikeaa. Ylaluokka jakaantuu kahteen alaluokkaan Ei tarjottua tukea ja Kuntoutu-
jan itse selvitettava ja haettava tarvitsemansa tuki. Neljassa vastauksessa kerrottiin, etta
tukea ei ollut tarjottu lainkaan sytpahoitojen paattymisen jalkeen, lukuun ottamatta hoi-
tojen jalkeisid seurantakaynteja, vaikka kuntoutujilla oli kokemus tuen tarpeesta. Vas-
tauksista kay ilmi, ettd syopahoitojen paatyttya kuntoutujat kokivat jadvansa yksin ilman
tarvitsemaansa tukea tai kuntoutusta. Vastaajat kokivat, ettei seurantakontrollit tuoneet
heille tukea, tai ettd kehotus olla yhteydessa polille ollut varsinainen tuen tarjous. Vas-
taajat kuvaavat, etta kuntoutujan tarvitsemat ja saatavilla olevat tukipalvelut on kuntou-
tujan tai omaisten taytynyt selvittaa itse. Pahimmillaan tukea on saanut vasta kuntoutu-

jan tilanteen kriisiytyessa pahasti.

*Jai véhdn oman onnensa nojaan, kun hoitopolku péaéttyi.”

Nuorten aikuisten sydpakuntoutujien omaisten mahdollisuus osallistua hoitojen jalkei-
seen kuntoutukseen on ollut vahaista. Vain yksi vastaajaa kuvaa, ettd omaisen osallis-
tuminen hoitojen jalkeiseen tukeen on ollut mahdollista, mutta han ei ole kokenut sita
tarpeelliseksi. Kahdeksan vastaajan vastauksissa tuodaan esiin, ettd omaisten osallistu-
minen ei ole ollut lainkaan mahdollista tai vastaajalla ei ollut siita tietoa. Vastauksissa
kay kuitenkin esiin, etta toiveita ja tarvetta omaisten osallistumiselle olisi ollut. Vastaajat
kuvaavat omaisten olleet kotona kuntoutujan tukena ja edistaneet kuntoutusta fysiotera-

pia harjoitteiden ja luovien toimintojen muodossa.

5.3 Kuntoutujien tuentarve syopahoitojen paattymisen jalkeen

Sisallbnanalyysin perusteella muodostui nelja tutkimuskysymyksen mukaista pééaluok-
kaa; Tuki sairauden kasittelyyn, Tukisairauden jalkeiseen elamé&én, Tiedon saaminen ja
Vertaistuki. (Kuvio 2.)
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Kuvio 2. Kuntoutujien tuentarve hoitojen p&aattymisen jélkeen
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Tuki sairauden kasittelyyn -paaluokka muodostuu kahdesta ylaluokasta; Psyykkisen

hyvinvoinnin tukeminen, ja Terapiatyoskentely.

Psyykkisen hyvinvoinnin tukeminen -ylaluokka jakautuu kahdeksi alaluokaksi, Keskus-
telutuki ammattilaiselta ja Mielenterveydentuki. Nelja vastaajaa vastasi kaivanneen kes-
kusteluapua ammattilaisilta itselleen tai laheisilleen sydpahoitojen paattymisen jalkeen.
Yhdessa vastauksessa kaivattiin matalan kynnyksen "terapiaa”, johon olisi ollut helppo
hakeutua heti hoitojen paéattymisen jalkeen. Yksi vastaaja olisi kaivannut henkisté tukea.
Useimmat vastaajat kokevat sairauden vaikuttaneen heidén psyykkiseen ja henkiseen
hyvinvointiin ja he vastaavat, ettd olisivat tarvinneet psykiatrista tukea erilaisiin stressioi-

reisiin ja mielenterveyden kysymyksiin.

Toinen ylaluokka Terapiatydskentely, sisaltdd yhden alaluokan, Yksiloterapiat. Lahes
puolet vastaajista olisivat kaivanneet erilaisia yksiloterapioita sairaudesta toipumiseen ja
sen kasittelyyn. Vastaajat nostivat esiin vastauksissaan aiemmin mainittujen fysio- ja toi-
mintaterapian lisdksi, seksuaaliterapian, psykoterapian ja taideterapian.

Tuki sairauden jalkeiseen elaméaan -paéaluokka muodostuu kahdesta yléaluokasta; Fyy-
sisen toimintakyvyn tukeminen ja Sosiaalisen hyvinvoinnin tukeminen. Fyysisen toimin-
takyvyn tukeminen sisaltaa alaluokat Fyysisen toimintakyvyn palautuminen ja Kunnon
kohentuminen. Viisi vastaajista vastasi kaivanneensa apua fyysisen toimintakyvyn hait-
toihin. Kolme vastaajista vastasi kaivanneensa heti hoitojen paattymisen jalkeen fysio-,
toiminta, tai seksuaaliterapiaa, sairaudesta tai sen hoidosta seuranneisiin fyysisiin hait-
toihin. Vastaajat kokivat sydpasairauden jattaneen jalkeensé paljon fyysisia rajoitteita,
joihin olisi voinut vaikuttaa fyysisella kuntoutuksella. Vastauksissa ilmeni myds, etta
vaikka sairaudesta ei olisi seurannut varsinaisia fyysisia rajoitteita, vastaajat kokivat, etta
he olisivat tarvinneet tukea fyysisen kunnon kohentamiseen ja sen saamiseen sairautta
edeltaneelle tasolle. Vastauksissa mainittiin odotuksia yksildllisesta liikunnanohjauk-

sesta ja jarjestetysta ryhmaliikunnasta tai joogasta turvallisissa vertaisryhmissa.

Toinen ylaluokka, Sosiaalisen hyvinvoinnin tukeminen muodostuu alaluokasta Tukea ja
ymmarrysta sairauden jalkeiseen arkeen palaamiseen. Vastauksissa nousee esiin,
kuinka vastaajat ovat kokeneet tarvinneensa tukea ja kannustusta, jota eivat ole saaneet
ammattilaisilta tai laheisiltdan, jotka eivat ole kokeneet samaa. Yksi vastaajista kirjoittaa,
etta olisi tarvinnut tukea ja luvan, ettei tarvitse aina olla urhea ja positiivinen. Hoitotahon

osalta vastaajien odotukset kohdistuivat sairauden jalkeiseen elamaan palaamiseen. He
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odottivat, ettd hoitotaho olisi pitanyt ylla keskustelua arkeen palaamisesta ja sen onnis-
tumisesta. He olisivat kaivanneet keskustelutukea ja apua "normaaliin” elamaan siirtymi-
sessé hoitojen paattymisen jalkeen. Kahdessa vastauksessa nousee esiin, kuinka tuki

paattyy somaattisen sairauden hoitojen paattymisen jalkeen.

“Kaikki oli kerralla ohi, paitsi tietenkin kontrollit.”

Kolmas paéluokka Tiedon saaminen, muodostuu Oikeanlaiset tiedon saaminen -ylaluo-
kasta. Ylaluokka jakaantuu kahteen alaluokkaan, jotka ovat Tietoa hoitojen mydhaisvai-
kutuksista ja Tietoa saatavilla olevista tukipalveluista. Yksi vastaajista olisi kaivannut tie-
toa sybvan ja syopahoitojen myoéhaisvaikutuksista terveyteen ja hedelmallisyyteen. Toi-
nen vastaaja olisi odottanut enemman tietoa sydpakuntoutujille tarkoitetuista olemassa
olevista tukipalveluista, ettei niiden tavoittaminen olisi ollut pelkastdén kuntoutujan oman

aktiivisuuden varassa.

Neljas paaluokka Vertaistuki muodostuu ylaluokasta Vertaisryhmatoiminta, joka puo-
lestaan jakaantuu kahteen alaluokkaan; Kokemusten jakaminen vertaisryhméassa ja Toi-
miminen vertaisryhmassa. Vertaistuen merkitys ja odotukset nékyvat lahes jokaisen vas-
taajan vastauksissa. Yhdeksan vastaajaa vastasi, etta olisi tarvinnut vertaistukea syopa-
hoitojen paattymisen jalkeen. Vastaajat toivoivat niin sd&nndéllista ryhméatoimintaa, kuin
vapaita epamuodollisia tapaamisia. Vastaajat kokivat, ettei heidéan ollut helppoa puhua
sairaudestaan ja sen mukanaan tuomista asioista omien laheisten ja ystavien kanssa,
jotka eivat olleet kokeneet sydpasairautta henkilékohtaisesti. Muutamissa vastuksissa
koettiin, ettd muut oman ikaiset eivat voineet ymmartaa, mika kuntoutujat kayneet lapi,
eika heidan kanssaan ollut mydskaan luontevaa keskustella asiasta. Vastaajat kaipasi-
vat oman ikaisten vertaistukea, saanndllistéd rynmamuotoista toimintaa, joissa olisi mah-
dollista vaihtaa ajatuksia ja kuulla muiden kuulumisia. Osa vastaajista kaipasi vertaistu-
kea edelleen, vaikka sairaudesta ja hoitojen paattymisesta oli jo useita vuosia. Vertais-
keskustelujen ja sosiaalisen kanssakdymisen lisdksi vastaajat olisivat kaivanneet myos
vertaisryhman yhteista tekemista, kuten esimerkiksi ryhmaliikuntaa, joogaa, ratsastusta,
seka luovaa luontoon liittyvaa toimintaa, tai erilaisia luovia taiteen tekemisen muotoja.
Useimmissa vastauksissa todettiin, ettd sairauden jalkeen olisi ollut luontevinta toimia
vertaisryhmassa. Vastaajien oli ainakin alkuun vaikea samaistua syopéa sairastamatto-
mien nuorten ryhm&aéan. Saman kokeneiden tuki olisi tuonut turvallisuutta ja kokemuksen
hyvaksynnasta ja ymmarryksesta. Yksi vastaa kertoo myds puolison kaivanneen vertais-

tukea ja toimintaa muiden sydvan sairastaneiden puolisoiden kanssa.
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5.4 Nuorten aikuisten syopéakuntoutujien kokemukset luovista toiminnallisista

menetelmista

Luovien toiminnallisten menetelmien hyddyntamisesta kysyttédessa sisallonanalyysin pe-

rusteella muodostui kaksi pddluokkaa; Oma harrastuneisuus ja Toiminnalliset menetel-

méat osana hoitoa tai kuntoutusta. (Kuvio 3.)

ALALUOKKA YLALUOKKA PAALUOKKA

Musiikin kuuntelu

Soittaminen (—
Luovien menetelmien )
Valokuvaus - kayttaminen Oma harrastunei-
itsenaisesti SUUS

Kirjoittaminen

Kuvataiteet

Kasityot

Taidemenetelmien
hyédyntaminen

psykiatrisessa —

hoidossa

Toiminnalliset

toiminnallisten

3 menetelmat
o menetelmien hoidossa tai
hyédyntaminen kuntoutuksessa

Taidemenetelmat
vertaistoiminnassa

Kuvio 3. Nuorten aikuisten kokemukset luovista toiminnallisista menetelmista
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Oma harrastuneisuus -paaluokka muodostuu ylaluokasta Luovien menetelmien kayt-
taminen itsenaisesti. Ylaluokka jakautuu viiteen alaluokkaan Musiikin kuuntelu, Soittami-
nen, Valokuvaus, Kirjoittaminen, Kuvataiteet ja Kasityot. Vastaajat kuvaavat musiikin
kuuluvan heidan arkeensa, varsinaisesta ohjatusta ja organisoidusta toiminnasta vas-
taajilla ei ollut kokemusta. Kolme vastaajaa kuvaa Kuuntelevansa musiikkia paivittain ja
saavansa siita voimaa. Yhden vastaajan mukaan pianolla soittaminen ohjaa ajatukset
pois ahdistavista asioista. Nelja vastaajaa kertoi hanella olevan kokemuksia valokuvauk-
sen hyddyntadmisestad kuntoutumisen ja voimaantumisen valineena. Yksi vastaajista oli
osallistunut voimauttavan valokuvauksen kurssille ja toinen oli tutustunut siihen kirjalli-
suuden kautta. Yhdella vastaajista oli myos kokemusta kirjoittamisen hyédyntamisesta
kuntoutumisessa. Vastaaja kertoi kirjoittavansa itsekseen itselleen, sama vastaaja hyo-
dynsi myo6s kuvataideharrastustaan oman kuntoutumisen ja hyvinvoinnin tukena. Toinen

vastaa puolestaan koki hy6tyvansa kasitdiden tekemisesta.

Toiminnalliset menetelmat hoidossa tai kuntoutuksessa muodostuu ylaluokasta toi-
minnallisten menetelmien hyddyntaminen. Ylaluokka jakaantuu kahteen alaluokkaan,
Taidemenetelmien hyédyntaminen psykiatrisessa hoidossa ja Taidemenetelmat vertais-
toiminnassa. Kaksi vastaajista vastaa taidemenetelmia kaytetyn saamansa psykiatrisen
hoidon yhteydessa. Yhdella vastaajalla oli kokemus taidemenetelmien kaytdsta vertais-

toiminnassa.

6 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuksen toteutuksessa ja tulosten tulkinnassa pyritdan valttdmaan virheita, jonka
vuoksi kunkin tehdyn tutkimuksen luotettavuutta ja eettisyytta on arvioitava. Luotettavuus
ei kosketa ainoastaan aineistoa tai sen keraamiseen, vaan siihen liittyy keskeisesti kaikki
tutkijan toimet ja valinnat alkaen aiheen valinnasta, tutkijan puolueettomuuteen ja tulos-
ten julkistamiseen. (Tuomi & Sarajarvi 2018:335.) Tutkimuksen ja sen tulosten luotetta-
vuuden liséksi tutkimusta toteutettaessa, on laitettava suurta painoa tutkimuksen toteu-
tuksen eettisille kysymyksille. Tassa tutkimuksessa noudatetaan Tutkimuseettisen neu-

vottelukunnan (TENK) Hyvan tieteellisen kaytdnnon ohjeita. Tutkimuksessa kiinnitetd&an
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erityistd huomiota ihmisiin kohdistuvan tutkimuksen eettisiin periaatteisiin, joita ovat va-
paaehtoinen suostumus, luottamuksellisuus ja mahdollisten seurausten valttdminen,

seka yksityisyys ja tietosuoja. (TENK.)

6.1 Tutkimuksen luotettavuus

Laadullinen tutkimus perustuu tutkijan tekemiin havaintoihin ja tulkintoihin tutkittavasta
aiheesta ja keratysta aineistosta. Laadullisen tutkimuksen haasteena on, etta keratty
tieto on tutkijan lapi suodattunutta ja siten herkasti erilaisten merkitysten savyttamaa,
johon voi vaikuttaa my6s tutkijan ika, sukupuoli tai oma suhde ja asema tutkittavaan ai-
heeseen. (Tuomi & Sarajarvi 2018:209.) Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan
arvioida Lincoln & Cuban -mallin (Lincoln & Cuba 1985) kriteereiden perusteella. Tassa
mallissa luotettavuuden arvioinnin kriteereita ovat uskottavuus, siirrettavyys, luotettava-

uus, vahvistettavuus ja autenttisuus.

Laadullisessa tutkimuksessa on aina lasna subjektiivisuus. Tutkijan tekemaét valinnat vai-
kuttavat aina tutkimuksen. Tutkijan asema ja ennakkokasitykset tutkittavasta aiheesta
voivat vaikuttaa tutkimuksen uskottavuuteen ja luotettavuuteen. (Tuomi & Sarajarvi
2018:208-209.) Tassa tutkimuksessa tutkijalla ei ole sitoumuksia tutkittavaan aiheeseen.
Tutkijalla ei ole aiempaa tietoa tai kokemusta tutkimuksen kohderyhmasta tai tutkimuk-

sessa kasitellyista teemoista.

Otoskoko oli 11 henkilda, mika on varsin pieni, mutta riittava kasityksen muodosta-
miseksi tutkittavasta aiheesta. lallisesti kohderyhma oli riittdvan heterogeeninen, vastaa-
jien sukupuolen osalta ei. Kaikki vastaajat olivat naisia, mika vaikuttaa siihen, etta tutki-
muksen tulos kertoo vain naisten kokemukset tutkittavasta aiheesta. Osallistujat rekry-
toitiin sosiaalisen median kautta, joten heiddn maantieteelliseen sijaintiinsa ei ole voitu

vaikuttaa.

Tutkimuksen aineistoa on pyritty kasittelemaan mahdollisimman objektiivisesti. Aineisto
on keratty sdhkoiselld kyselylomakkeella ja tutkija ei ole ollut kontaktissa tutkimukseen

osallistuvien henkildiden kanssa. Tutkija ei tavannut vastaajia, eikd han ole voinut luoda
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kasityksia tai olettamuksia tutkittavien kehonkielen, sanattoman viestinnan tai muun

ulosannin perusteella.

Saadusta aineistosta on tehty siséallonanalyysi. Analyysi on kuvattu analyysikaavioissa,
joissa on nahtavissa analyysin kulku. Analyysissa on keskitytty tutkimuskysymysten kan-

nalta keskeisiin aineistosta nouseviin teemoihin. Epaoleellinen on jatetty huomiotta.

6.2 Tutkimuksen eettisyys

Eettisesti hyvaksyttava ja luotettava tieteellinen tutkimus edellyttaa hyvaa tieteellista kay-
tantda. Laadullisessa tutkimuksessa eettisyys on toinen nakoékulma tutkimuksen luotet-
tavuutta arvioitaessa. Eettisyys koskee tutkimuksen laatua, johon sisaltyy laadukkaasti
tehty tutkimussuunnitelma, seka tutkimusasetelma, seka aineiston kasittely ja laadittu
raportti. Laadukkaasti toteutetun tutkimuksen toteuttajaa ohjaa eettinen sitoutuneisuus
ja hyva tieteellinen kaytantd. Tutkimusetiikalla tarkoitetaan hyvaan tieteelliseen kaytan-
toOn perustuvia arvoja, tutkijan rehellisyytta ja totuudenmukaisuutta, tutkimuksen avoi-
muutta ja julkisuutta, seka aineiston eettista ja huolellista kasittelya. Ihmistieteissa hy-
vaan tieteelliseen kaytantoon kuluu tutkimusta koskevan eettisen ennakkoarvioinnin te-
keminen, jolla varmistetaan tutkittavien oikeuksien ja loukkaamattomuuden toteutumi-
nen. Tutkijan tekemat eettiset valinnat ovat kiintedsti yhteydessa tutkimuksen luotetta-
vuuteen ja uskottavuuteen. Laadullisessa tutkimuksessa tyypillisesti esiin nousevia eet-
tisia kysymyksia ovat tutkimustoimintaan liittyvat seikat. Tutkimukseen osallistuvien in-
formoiminen, tutkimusaineiston ker&dminen, seka aineiston analyysin kaytettavien kei-
nojen on oltava eettisen tarkastelun kestavia. Toisaalta tutkimuksen eettisyyteen vaikut-
taa myos kaikki ennen varsinaista tutkimustoimintaa tehtévat valinnat. Tutkijan ensim-
mainen eettinen valinta onkin, mité tutkia ja miksi, sekd mita se mahdollisesti nostaa
esiin. (Tuomi & Sarajarvi 2018:198-203, 205.; TENK.)

Taman tutkimuksen aiheen valinta kaynnistyi vireilla olevan oppilaitoksen ja sen yhteis-
tydkumppaneiden hankkeen perusteella. Tutkijalla ei ollut aiempaa yhteytta tai tutkitta-
vaan aiheeseen tai kohderyhmaan. Tutkimus kohdistui syopasairauden jalkeisesséa kun-

toutumisvaiheessa oleviin 18-35 -vuotiaisiin henkildihin. Kohderyhmé&éan eivat kuuluneet
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sairauden akuuttivaiheessa olevat henkil6t, vaan tutkittavat olivat hoitojen paattymisen

jalkeisessa kuntoutumisvaiheessa.

Koska tutkimus kohdistui ihmisiin, siité pyydettiin tutkimuseettisen neuvottelukunnan en-
nakkoarvio, ennen tutkimuksen aloittamista. Eettisella ennakkoarvioinnilla pyrittiin taka-
maan tutkittavien oikeus yksityisyyteen, itsemaaraamisoikeuteen ja loukkaamattomuu-
teen. Tutkimukseen osallistuvien kannalta pidettiin tarkeana turvata yksityisyys ja ano-
nymiteetti. Tutkimuksen aiheen, sen arkaluontoisuuden ja haavoittavuuden vuoksi valit-
tiin sensitiivinen ja eettisesti turvallinen tapa kerata tietoa tutkimusta varten. Tutkimus
toteutettiin s&hkoisené kyselyn&, johon vastattiin sahkdisen linkin kautta. Aineiston ke-
rddminen toteutettiin yksilon oikeutta ja anonymiteettia kunnioittaen, vastaajat pystyivat
vastaamaan taysin anonyymisti kyselyyn. Vastaajien taustatietoina kerattiin vain tutki-
muksen toteutuksen kannalta valttdamattomat tiedot. Tunnistettavia henkil6tietoja vastaa-
jilta ei keratty. Kyselyyn vastaaminen perustui vapaaehtoisuuteen ja kyselyyn vastaami-
nen oli mahdollista paattaad missa vaiheessa kysely tahansa. Kyselyssa ei keratty vas-
taajien suostumistietoja, vaan kyselyyn osallistuessa vastaaja antoi suostumuksensa
vastausten kayttamiseen tutkimuksessa. Tama vastaajille kerrottiin kyselyn saateteks-
tissa, ennen vastaamisen aloittamista. Vastaukset tallentuivat vasta kyselyn lopussa ole-

van Tallenna-painikkeen painamisen jalkeen.

Aineiston kasittelyssa ja sailytyksessa noudatettiin huolellisuutta ja hyvaa tieteellista kay-
tantda. Aineistoa sailytettiin muiden henkildiden ulottumattomissa, tutkijan henkilékoh-
taisella salasanalla suojatulla tietokoneella. Aineiston analysoinnin ja tutkimustulosten
raportoinnin jalkeen ne tuhottiin asianmukaisesti. Raportoinnissa kiinnitettiin huomiota,

siihen ettei kukaan yksittdinen vastaaja ole tunnistettavissa vastaustensa perusteella.

7 Pohdintaa

Toteutettu tutkimus tuotti tietoa nuorille aikuisille sydpakuntoutujille sy6péhoitojen jal-
keen tarjotusta tuesta, heidan kokemastaan tuentarpeesta, sekd kokemuksista luovien
toiminnallisten menetelmien kayttamisesta kuntoutumisen tukena. Tutkimuksen tulokset

osoittavat, etté nuorille aikuisille sydpakuntoutujille tarjottu tuki ei useinkaan vastaa hei-
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dan tuentarvettaan. Tarjolla oleva tuki muodostuu paéosin somaattisen terveyden seu-
rannasta, fyysisesta kuntoutuksesta ja terapiasta, seké psykiatrisista terveyspalveluista.
Tuloksista kay ilmi my6s, etta nuorilla aikuisilla syopékuntoutujilla on kokemus, ettei mi-
taan tukea ole tarjolla tuentarpeesta huolimatta. Tulokset tuovat esiin, ettd nuorilla aikui-
silla sydpakuntoutujilla on odotuksia tuesta sairauden jalkeiseen elamaan palaamisessa,

mutta tarjottu tuki ja odotukset eivat kohtaa.

Syopéhoitojen jalkeen tarjottu tuki muodostuu tulosten perusteella padosin somaatti-
sen terveyden seurannasta. Tyypillisin sairauden jalkeinen tuen muoto on sédénndlliset
kontrollit sydpaklinikalla, joissa keskitytddn somaattisen terveyden seurantaan ja kivun-
lievitykseen ladkkeilla. Tama lienee luonnollista sairauden seurannan ja mahdollisen uu-
siutumisen vuoksi. Terveydenhuollosta saatavan tuen rajallisuus on kuitenkin kysymyk-
sid herattavaa. Vaikuttaa, etté palvelujarjestelma ei tue moniammatillisen tuen ja eri pal-
velujen jarjestdjien vuoropuhelua, jotta sairaanhoidon palveluiden paatyttya potilaille olisi
tarjolla erilaisia tukimuotoja tai edes riittdvasti tietoa niiden saavutettavuudesta

Sydpéakuntoutujille tarjottu psyykkinen tuki nayttaytyy mahdollisuutena keskustelutukeen
tai terapiaan. Vastauksista kay ilmi, ettd kuntoutuijilla on ollut mahdollisuus ottaa yhteytta
hoitajaan tai laékariin tai psykologiin niin halutessaan. Tuloksista kay kuitenkin ilmi, etta
seurantakontrollit tai kehotus olla yhteydessa ei ole riittdva tuen tarjous. Hammentavaa,
ettd sydvan hoitoprosessiin ei kuulu automaattisesti psykososiaalisen tuen palveluita tai
terapiapalveluita, vaan niiden saaminen on kuntoutujan oman aktiivisuuden seurausta.
Merkitsevaksi seikaksi tuloksissa nousee myds se, ettd useimmille kuntoutujista ei ole
tarjottu mitdan tukea somaattisen terveyden seurannan lisaksi sydpahoitojen paattymi-
sen jalkeen, vaikka kuntoutujalla itsellaan olisi kokemus tuentarpeesta. Psykososiaalisen
tuen saaminen koetaan tarkeaksi, mutta hankalaksi. Tama sama ilmio toistuu Zebrackin
(Zebrack 2008) tekemasta tutkimuksesta, jossa psykososiaalisten palveluiden saata-
vuus jai tayttymatta suurimmalla osalla vastaajista. Syopakuntoutujan omaan aktiivisuu-
teen perustuvaan tuen saamiseen liittyy riskitekijoitd. Kuntoutujan sairauden myétéa hei-
kentyneet voimavarat ja kokemus vaikuttamisen mahdollisuuksista, voivat olla esteena
tuen hakemiselle. Pahimmillaan tama voi tarkoittaa sitg, etta tuen ja hoidon saaminen
viivastyy ja kuntoutujan vointi romahtaa, ennen kuin hén saa tarvitsemaansa tukea. Yl-
lattden tuloksista kay ilmi, etta syopayhdistysten ja jarjestdjen toiminnasta kuntoutujilla

on varsin vahan tietoa.
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Syopakuntoutujien kokemuksissa tuentarpeestaan sytpéahoitojen paattymisen
jalkeen on yhtenevaisyyksia tassé ja aiemmissa tutkimuksissa. Kuntoutujat kokevat tar-
vitsevansa tukea normaaliin elamé&an palaamiseen. niin fyysisella, psyykkisella, kuin so-
siaalisella elamanalueella. Tuen muotoina ndhdaan keskustelutuki terveydenhuollon
ammattilaisten kanssa kuntoutujalle itselleen, kuin my6s héanen laheisilleen. Tulokset
osoittavat myds, etta hoitoon ja tuen piiriin hakautumista pidetéaén liian vaikeana, jolloin
matalan kynnyksen palvelut toisivat helpotusta. Carolyn Rabinin ym.vuonna 2012 (Rabin
ym. 2012.) tekemdassa tutkimuksessa tuloksissa nékyy myds sydpéakuntoutujien odotuk-
set tuen vaivattomasta saavuttamisesta. Keskustelutuen lisaksi syopakuntoutujilla néayt-
ta& olevan tarvetta stressioireiden ja mielenterveyden haasteiden ymparilla. Tutkimus
osoittaa, ettd psykososiaalisen tuen tarvetta ei ole joko ymmarretty riittavasti, tai siihen
vastaavaa tukea ei ole riittavasti saatavilla. Hoitotaholta odotetaan myds enemman tu-
kea "normaaliin” eldmaan palaamiseen. Tama nakdkulma on ymmarrettadvaa, koska
usein sydpasairaus on vienyt useita vuosia nuoren ihmisen elamasta, ja hormaalit nuo-

ren ihmisen elamaan liittyvat siirtymat ovat voineet jaada toteutumatta

Tutkimuksen tuloksista kay ilmi nuorilla aikuisilla sydpakuntoutujilla olevan tuen tarvetta
my0s fyysisen hyvinvoinnin osalta. Tulosten perusteella keskeinen tuen tarve liittyy fyy-
sisen toimintakyvyn palautumiseen ja fyysisen kunnon kohentumiseen. Sydpasairauden
aiheuttamiin ja siita seuranneisiin fyysisiin haittoihin olisi mahdollista vaikuttaa fyysisella
kuntoutuksella, jota ei ole kuitenkaan ole riittavasti saatavilla. Tuloksissa nakyy myos
odotus turvallisesta liikunnan harjoittamisesta joko yksin tai vertaisryhmassa, jossa mui-
den on helpompi ymmartaa sairauden tuomat rajoitteet. Tutkimustulokset ovat yhtenevét

Yhdysvalloissa (Zebrack 2008) tehdyn tutkimuksen kanssa.

Sosiaalisen hyvinvoinnin ja yhteenkuuluvuuden nakdkulmasta tulokset osoittavat nuorilla
aikuisilla syopakuntoutujilla olevan toiveita ja odotuksia vertaistoiminnan ja vertaistuen
suhteen. Kuntoutujilla on kokemus, etté syopaa sairastamattomien ikatovereiden on vai-
kea samaistua ja ymmartaa syopakuntoutujan kokemaa. Sairauden jalkeiseen elamaan
palaaminen asettaa haasteita nuorelle aikuiselle ja h&nen voi olla vaikeaa samaistua
sosiaalisiin ryhmiinsd. Oman ikdisen vertaistuen tarve nakyy merkittavana tuloksissa.
Kuntoutujilla on odotuksia ryhmamuotoisesta toiminnassa, jossa voi keskustella avoi-
mesti sairaudesta ja sen mukanaan tuomista ilmigista. Liséksi odotukset kohdistuvat yh-
teiseen toiminalliseen vertaistoimintaan. Vertaisryhmassa toimiminen luo syépéakuntou-

tujille hyvaksynnan ja turvallisuuden. Zebrackin (Zebrack 2008) ja Rabinin (Rabin ym.
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2012) tutkimuksessa toistuu sama tulos, syopakuntoutujilla nuorilla aikuisilla on odotuk-
sia vertaistuesta. Molemmissa tutkimuksissa korostuu todellisten kohtaamisten tarve in-

ternetissa tai sosiaalisen median sovelluksissa tapahtuvan vuorovaikutuksen sijaan.

Kuntoutujien tiedonsaamiseen liittyvat tarpeet tulevat esiin tutkimuksen tuloksissa. Sy6-
pakuntoutujien kokemus oikeanlaisen ja riittdvan tiedon saamiseksi ovat vaihtelevia. Tut-
kimuksessa tulee ilmi, etta kuntoutujat kaipaavat enemman tietoa sairauden ja hoitojen
mydhaisvaikutuksista terveyteen ja hedelmallisyyteen. Toinen tuloksista nouseva tiedon
saantiin liittyva odotus on ajantasaisen tiedon saaminen saatavilla olevista tukipalve-
luista. Yli-Uotilan (Yli-Uotila 2017) tutkimuksessa, jossa selvitettiin s&hkoisten tukipalve-
luiden vaikuttavuutta, k&vi myos ilmi sydpakuntoutujien oikeanlaisen tiedontarve, joka ei
mydskaan tayttynyt riittavalla tavalla. Vaikuttaa, etta tiedontarjoamiseen tulisi kiinnittaa
erityistd huomiota, etté se on oikeanlaista ja oikealle ikaryhmalle suunnattua.

Luovien toiminnallisten menetelmien hyédyntamisesta kuntoutuksessa oli koke-
muksia varsin vahan. Syopakuntoutujat hyédyntavat luovia menetelmid arjessaan itse-
naisesti, vain harvalla on kokemuksia ohjatusta toiminnasta ryhméssa. Kaytdssa olevat
menetelmat ovat musiikin, taiteen, kasitdiden ja valokuvauksen hyddyntamista ja perus-
tuvat kuntoutujan omaan harrastuneisuuteen. Tutkimus osoittaa, etta vain harvalla on
kokemusta toiminnallisten menetelmien hyddyntdmisestda hoidossa tai vertaistoimin-
nassa. Toiminnallisten luovien menetelmien kaytté ndhdaan mydnteisena ja voimavaroja

lisdavana.

Tutkimustulokset osoittavat, ettd tuentarve ja tarjonta eivat kohtaa. Nuorten aikuisten
syOpakuntoutujien kohdalla on tarkeaa huomioida ja ndhda tuentarpeen kokonaisvaltai-
suus. Nuoren elamassa tapahtuu merkittdvia muutoksia ja siirtymia ilman vakavaa sai-
rauttakin, tdméan vuoksi tuen tarjoamisen ja suunnittelun osalta on tarkeaa huomioida
taman kehitysvaiheen mukanaan tuomat haasteet. Nuorten aikuisten kohdalla sosiaali-
suus ja yhteenkuuluvuus vaikuttavat merkittéavasti sairauden jalkeiseen elamaan siirty-
miseen ja sosiaalisiin ryhmiin liittymiseen. Vertaistuen merkitys ja tunteiden kasittely sa-
man kokeneiden kanssa korostuu voimaantumisen ja eheytymisen nékodkulmasta. Toi-
minnallisuuden kautta myds vaikeiden aiheiden lapikayminen ja kasitteleminen on hel-

pompaa ja usein my6s voimaannuttavaa.

Tulosten mukaan nuorten aikuisten syopakuntoutujien tarve vertaisryhmatoiminnalle on

suuri. Tuloksista kay ilmi, ettd odotukset ryhmatoiminnalle ovat jopa yksilokuntoutusta
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suuremmat. Ryhmatoiminta koetaan turvalliseksi ja helpoksi tavaksi purkaa ajatuksiaan
ja tunteitaan. Kuntoutujille vaikuttaa olevan tarkeaa, etta kuulija ymmartaa hanen koke-
mansa, eika kaikkea tarvitse selitella. Tuloksissa nakyy syopakuntoutujien tarve kohdata
muita saman ikaisia kuntoutujia ja vaihtaa kokemuksia ja ajatuksia sairaudesta ja sairau-
den jalkeiseen elamaan palaamisesta. Nuoret aikuiset syopakuntoutujat kokevat haas-
tavaksi muihin ryhmiin liittymisen ja vertaisryhma toiminta koetaan senkin vuoksi turval-

lisena.

Huomion arvoista tuloksissa on myos se, etté kuntoutujien omaisten mahdollisuus osal-
listua kuntoutukseen on vahaista tai se ei ole lainkaan mahdollista. Sydpa sairautena
koskettaa sairastuneen lisaksi hanen laheisidén. Sairauden tuomien ajatusten ja pelko-
jen kasittely, seka sairauden jalkeiseen elaméaéan siirtyminen voi olla haastavaa myos
kuntoutujan omaiselle. Omaisten rooli sydpakuntoutujan tukijana on merkittéava, eika hei-
déan osuuttaan kuntoutuksessa voida vahatelld. Kuntoutujan tukemisen lisaksi, omaisilla
voi olla omia tarpeita syovasta selviamisessa ja kuntoutumisessa. Tulosten perusteella
omaisten roolia ja tarpeita ei ole riittavasti huomioitu nuorten aikuisten syopakuntoutuk-

Sessa.

Tutkimus osoittaa, ettd nuorilla aikuisilla syépakuntoutujilla on moninaisia tuentarpeita.
Kuntoutumista tukevia palveluita tulisi kehittda kohderyhmén tarpeisiin sopivaksi ja tun-
nistaa psykosomaattisen tuen erityistarpeet. Nuoret aikuiset syépakuntoutujat ovat hyvin
vahan tutkittu kohderyhma. Nuorten aikuisten kuntoutuspolku sydpasairauden jalkeen
vaatii tarkempaa tarkastelua. Koska kohderyhmalla ei ollut kokemuksia toiminnallisten
menetelmien kuntouttavista vaikutuksista, tutkimus ei tuottanut siita tarkempaa tietoa.
Tutkimustulokset osoittavat, ettd kohderyhméan tuentarve on suuri kaikilla psykososiaali-
sen tuen osa-alueilla, ja sen vuoksi se olisi tarkea jatkotutkimuksen aihe. Huomiota he-
rattavaa on myos se, etta kuinka laajasti kohderyhméssa koetaan, ettei tukea ole tarjolla,
tai ettei se ole helposti saavutettavissa. Vaikuttaa, etta syopajarjestéjen osuus tuen tar-
joajana nuorille aikuisille sydpakuntoutujille on hyvin vahainen. Sydpakuntoutuijilla ei ollut
kokemusta tai tietoa syopajarjestdjen roolista tuen tarjoajana. Taméa on tutkimuksesta
nouseva merkittava tulos, joka tulisi tunnistaa ja huomioida kuntoutustoimintaa suunni-
teltaessa. Toiminnallisten menetelmien hyddyntdminen kuntoutustoiminnassa vaikuttaa
olevan vahaista. Niiden osuuden lisaamista kuntoutustoiminnan tarjonnassa Kkorjaisi

puutetta, joka taman tutkimuksen perusteella on voitu osoittaa. Kiinnostava jatkotutki-
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muksen nakdkulma voisi olla vertaistoiminnan merkitys ja toiminnallisuuden yhdistami-
nen siihen nuorten aikuisten syépakuntoutuksessa. Taman lisaksi toiminnallisten mene-

telmien vaikuttavuutta kuntoutumisen nakokulmasta tulisi tutkia lisaa.

8 Johtopaatokset

Tutkimuksen tulosten perusteella tehtévia johtop&atoksia ovat:

e Nuorille aikuisille sydpékuntoutujille tarjottu tuki ja kuntoutujien odotukset eivét
kohtaa.

¢ Kuntoutujilla on vahan tietoa syopdjarjestojen ja -yhdistysten toiminnasta ja tar-
joamasta tuesta.

¢ Luovien toiminnallisten menetelmien kayttd kuntoutumisen tukena on vahaista.

¢ Nuorilla aikuisilla sydpakuntoutujilla on tarve vertaistukeen ja vertaistoimintaan
muiden saman kokeneiden kanssa. He kokevat liittymisen muihin vertaisryhmiin
vaikeaksi sydpasairauden jalkeen.

¢ Nuorten aikuisten sytpakuntoutujien laheisten ja perheenjasenten mahdollisuu-

det osallistua syopakuntoutukseen ovat vahaiset.
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Kyselyn saate

Arvoisa 18-35 -vuotias sydpasairaudesta kuntoutuva nuori aikuinen

Tama kyselytutkimus on alkukartoitus Metropolia ammattikorkeakoulun, Suomen syo6-
payhdistyksen ja Sylva ry:n valmisteilla olevaan nuorille aikuisille sy6péakuntoutujille
suunnattuun hankkeeseen. Kyselytutkimuksen toteuttaa Metropolia ammattikorkeakou-
lun Sosionomi YAMK opiskelija Riitta Jarvinen. Tutkimuksen tulokset julkaistaan syksylla
2019 valmistuvassa opinnaytetydssa.

Kysely on suunnattu 18-35 -vuotiaille sydvan sairastaneille nuorille aikuisille. Kyselyn
kohderyhmaa ovat em. ikAryhmaan kuuluvat nuoret aikuiset sydpakuntoutujat, joiden
sairauteen liittyvat hoidot ovat jo paattyneet. Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata nuor-
ten aikuisten syopakuntoutujien kokemuksia ja toiveita toiminnallisesta tuesta, seka kar-
toittaa toiminnallisten menetelmien kayttéa sydpaa sairastaneiden nuorten aikuisten
kuntoutumisen tukena. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa toiminnallisten mene-
telmien hyoédyntamisesta seka niiden voimaannuttavista vaikutuksista syovan jalkei-
sessda kuntoutumisvaiheessa kuvaamalla sydvan sairastaneiden nuorten aikuisten koke-

muksia toiminnallisista menetelmista kuntoutumisen tukena.

Toiminnallisilla menetelmilla tarkoitetaan toimintoja, joissa osallistuja voi kayttdd omaa
luovuuttaan, kasitelld kokemuksiaan tekemisen avulla ja saada onnistumisen ja kyvyk-
kyyden kokemuksia, sekd mielihyvaa toiminnan kautta. Tallaisia toiminnallisia menetel-
mid voi olla esimerkiksi erilaiset taiteen ja musiikin tekemiseen seka valokuvaukseen

perustuvat toiminnot.

Kysely toteutetaan séhkoisellda e-lomakkeella. Osallistujat vastaavat kyselyyn anonyy-
misti, eikd vastaajia pystyta tunnistamaan tai yksiloimaan vastaamisen jalkeen. Kysely-
lomakkeella ei kerata vastaajien henkilttietoja. Taustatietoina kysytaan ika, sukupuoli ja
syOpahoitojen paattymisesta kulunut aika. Kyselyyn osallistumiseen ja vastausten kayt-

tamiseen ei pyydeta erillistd suostumusta, vaan osallistuessaan vastaaja antaa tietoisen
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suostumuksen kyselyyn osallistumiselle ja vastausten kayttamiselle tutkimuksessa. Vas-
taajalla on oikeus keskeyttda vastaaminen missa vaiheessa tahansa ennen vastausten
tallentamista. Vastaukset tallentuvat Tallenna-painikkeen painamisen jalkeen ja siirtyvat
tietokantaan. Vastausten tallentamisen jalkeen tutkimukseen osallistumisen suostumuk-
sen peruminen ei ole enaa mahdollista. Tutkimusaineisto tallentuu e-lomakkeen tieto-
kantaan, ja on suojattu salasanalla ja siihen on paasy vain allekirjoittaneella. Aineisto on
vain tutkimuksen tekijan kaytettavissd, eika sitd luovuteta kolmansille osapuolille. Ai-
neisto tuhotaan tutkimuksen paatyttya ja opinnaytetydn valmistuttua. Tutkimuksen tulok-

set raportoidaan opinnaytetydssa.

Kiitos mielenkiinnosta ja osallistumisesta kyselyyn

Riitta Jarvinen

Sosionomi Amk

Tutkimukseen liittyvia lisatietoja saa sahkdpostitse; riitta.jarvinen@metropolia.fi tai opin-

naytetyon ohjaavalta opettajalta Minna Elomaa-Krapu; minna.elomaa-krapu@metropo-

lia.fi
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Kyselylomake

Kysely toiminnallisista menetelmista 18-35 -vuotiaille
syopasairaudesta toipuville nuorille aikuisille

Kyselyyn osallistuminen ja suostumuksen antaminen vastausten
kdyttamiseen tutkimuksessa.

Kyselyyn vastataan anonyymisti, eikd vastaajia pystytad tunnistamaan tai
yksiléimaan vastaamisen jdlkeen. Kyselylomakkeella ei kerata vastaajien
henkilétietoja. Taustatietoina kysytdan ikd, sukupuoli ja syépéhoitojen
paattymisestd kulunut aika.

Kyselyyn osallistumiseen ja vastausten kdyttamiseen ei pyydetd erillista
suostumusta, vaan osallistuessaan vastaaja antaa tietoisen suostumuksen
kyselyyn osallistumiselle ja vastausten kdyttamiselle tutkimuksessa. Vastaajalla on
oikeus keskeyttdd vastaaminen missa vaiheessa tahansa ennen vastausten
tallentamista. Vastaukset tallentuvat vasta Tallenna-painikkeen painamisen jélkeen
ja siirtyvat tietokantaan. Vastausten tallentamisen jalkeen tutkimukseen
osallistumisen suostumuksen peruminen ei ole endd mahdollista. Tutkimusaineisto
tallentuu e-lomakkeen tietokantaan, ja on suojattu salasanalla ja siihen on paasy
vain tutkimuksen tekijalla. Aineisto on vain tutkimuksen tekijan kaytettavissa, eika
sitd luovuteta kolmansille osapuolille. Aineisto tuhotaan tutkimuksen paatyttya ja
opinndytetydn valmistuttua. Tutkimuksen tulokset raportoidaan opinndytetydssa.

KYSYMYKSET

Vastaa kirjoittamalla vapaatekstikenttiin

1. Kerro, millaista tukea sinulle on tarjottu hoitojen paattymisen jdlkeen.

2. Kerro, millaista tukea olisit tarvinnut hoitojen paatyttyd.
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3. Kerro, millaiseen kuntouttavaan toimintaan olet osallistunut sairauden jdlkeen.

4. Kerro, millainen kuntoutuksen muoto auttaa/olisi auttanut sinua voimaantumaan ja
kuntoutumaan. (Yksin vai ryhméssé tapahtuvaa? Toiminnan sisélts?)

5. Kerro, millaista kokemusta sinulla on toiminnallisista luovista meneteimista? (esim.
taide, valokuvaus, musiikki)

6. Kuinka sinulle merkityksellisten ihmisten on ollut mahdollista osallistua
kuntoutustoimintaan kanssasi?

TALLENNA

Kiitos vastauksista ja osallistumisesta tutkimukseen!
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