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Opinnaytetyon tavoitteena on antaa vertaistukea videon muodossa kroonista
syOpaa sairastaville ja nayttaa, etta kroonisenkin sydvan kanssa voi elaa hyvaa
elamaa. Lisaksi tavoitteena on lisata terveysalan ammattilaisten tietamysta kroo-
nisesta syovasta ja sen hoidosta. Sairastuneet potilaat kokevat usein kaipaa-
vansa keskusteluapua ja vertaistukea. On todettu, etta ne potilaat, jotka saavat
tukea, ovat psyykkisesti vahemman kuormittuneita ja heidan elamanlaatunsa on
parempaa.

Opinnaytetydssa yhteistydkumppanina toimii Etela-Suomen Syopayhdistys. Ver-
taistukivideo kuvattiin Etela-Suomen Syopayhdistyksen tiloissa ja videolla haas-
tatellaan kahta kroonista syopaa sairastavaa ihmista. He kertovat omakohtaisia
kokemuksiaan sydpaan sairastumisesta ja siita, minkalaista elamaa he ovat ela-
neet diagnoosinsa saamisen jalkeen. Opinnaytetyd on toiminnallinen ja tuo-
tokseksi saatiin vertaistukivideo kroonista syopaa sairastaville.

Joka kolmas suomalainen sairastuu syopaan jossakin vaiheessa elamaansa.
Kroonisesta syovasta puhutaan silloin, kun syopa on parantumaton. Vaikka
syopa olisi parantumaton, sita voidaan hoitaa niin, etta taudin kulku saadaan py-
sahtymaan tai hidastumaan. Krooninen syopa voi edeta hyvin hitaasti tai pysya
muuttumattomana vuosia ja oikealla hoidolla sydovan kanssa voi elaa vuosia tai
jopa vuosikymmenia. Kroonista syopaa sairastava pystyy elamaan usein lahes
normaalia elamaa.
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The aim of the thesis is to provide peer support in video format for people with
chronic cancer and to show that with even a chronic cancer, you can live a good
life. In addition, the aim is to increase health professionals’ knowledge of chronic
cancer and treatment. Patients with the disease often feel that they have a need
to discuss about the situation and a need for the peer support. It has been noted
that patients receiving support are psychologically less burdened and have a
better quality of life.

The thesis partner is the Cancer Society of Southern Finland. The peer support
video was filmed on the premises of the Cancer Society of Southern Finland and
in the video we interview two people with chronic cancer. They share their
personal experiences of being diagnosed with chronic cancer and what kind of
life they have lived since receiving their diagnosis. On the basis of the background
theory, a production of a peer support video was initiated.

One of three Finns will develop cancer at some point in their lives. Chronic cancer
is talked about when the cancer is incurable. Even if the cancer is incurable, it
can be treated in such way that the course of the disease can be stopped or
slowed down. Chronic cancer can progress very slowly or remain unchanged for
years and with the right treatment people can live with cancer for years or even
decades. People with chronic cancer are often able to live almost normal life.

Keywords: Chronic cancer, peer support, video
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1 JOHDANTO

Sydpa on Suomessa yleinen sairaus ja se luokitellaan kansantaudiksi. Syopariski
lisaantyy ian myota, jolloin uusien syopatautien maara kasvaa vaestossa. Vaikka
ennuste syopaan sairastuneilla on parantunut, syopa on edelleen toiseksi yleisin
kuolinsyy. Sydvan kehittyminen on monivaiheinen prosessi, jossa solu vaurioituu,
jolloin solu muuttuu pahanlaatuiseksi. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. Kansan-

taudit. Syopa.)

Puhuttaessa kroonisesta syodvasta tarkoitetaan syopaa, jota ei voida parantaa,
mutta sairauden etenemista voidaan joko hidastaa tai se voidaan saada pysah-
tymaan. Talldin syopa muuttuu krooniseksi sairaudeksi. Kehittyneiden hoitojen
ansiosta kroonisen syovan kanssa voi elaa vuosia tai jopa vuosikymmenia. Kroo-
nista sydopaa voidaan hoitaa oireita lievittavilla hoidoilla. Sy6pa voidaan pitaa ku-
rissa sytostaattien, hormonihoitojen ja erilaisten sydpalaakkeiden avulla. (Syopa-

jarjestot. Hoito ja kuntoutus. Krooninen sy6pa.)

Opinnaytetyon tavoitteena on haastatella kahta kroonista syopaa sairastavaa
henkil6a ja videoida haastattelu. Opinnaytetyon tavoite on vertaistuen tarjoami-
nen muille kroonista syopaa sairastaville. Tavoitteena on lisata terveysalan am-
mattilaisten seka lukijoiden tietoutta kroonisesta syovasta ja siihen liittyvasta ver-
taistuesta seka tarjota vertaistukea kroonista syopaa sairastaville. Haluamme an-
taa tietoa siitd millainen kroonistunut sy6pa voi olla ja minkalaisia hoitokeinoja
siihen on saatavilla. Haastattelut toteutimme avoimilla kysymyksilla, joiden ai-
heena on jaksaminen arjessa syopasairauden kanssa. Tavoitteena on tuoda ai-
tojen kokemusten kautta ilmi, etta kroonisen syovan kanssa voi elaa hyvaa ela-
maa. Opinnaytetyon tilaajana toimii Etela-Suomen Sydpayhdistys. Video julkais-
tiin Etela-Suomen Sydpayhdistyksen Facebook- ja YouTube verkkosivuilla. Vi-

deo I0ytyy nimella vertaistuki video kroonista syopaa sairastaville.

Vertaistuki on osa opinnaytetydmme sisaltéa. Vertaistuki on keskustelua ja asioi-

den jakamista henkilon tai henkildiden kanssa, joilla on samanlaiset kokemukset



ja elamantilanne. Toiseen ihmiseen on helppo samaistua, kun tietaa omakohtai-
sen kokemuksen kautta mista toinen puhuu. Vertaisuus voidaan maaritella ole-
van ihmisten valista asiantuntijuutta. Vertaistukea on erimuotoista kuten ryhma-
muotoisia tapaamisia, seka tapaamisia kahden kesken. My0s internet tarjoaa eri-
laisia vertaistukipalveluita. Internet tarjoaa vertaistukea myos erilaisilla keskuste-
lupalstoilla. (Terveyskyla. Vertaistalo. Tietoa vertaistuesta; Mikkonen & Saarinen
2018.)

2 SYOPA

2.1 Sy0Opa sairautena

Joka kolmas suomalainen sairastuu syopaan jossakin vaiheessa elamaansa.
Riski sairastua syopaan kasvaa ian myota. Vaeston ikaantyessa syopaan sairas-
tuneiden maarat vaajaamatta kasvavat. Kuitenkin yha useampi paranee syovasta
kokonaan kehittyneiden hoitojen ansiosta. Syopatapaukset ovat lisdantyneet ta-
saisesti 30 vuoden aikana. Vaikka ennuste syopaan sairastuneilla on koko ajan
parantunut, on sydpa kuitenkin toiseksi yleisin kuolinsyy. (Terveyden ja hyvin-

voinninlaitos. Kansantaudit. Syopa.)

Suomen Syoparekisteri keraa tietoja Suomen syopatilastoista. Viimeisin tilasto-
raportti on vuodelta 2018. Vuonna 2018 uusia syOpatapauksia todettiin noin 34
000. Sy6paan kuoli noin 13 000 henkiléa vuonna 2018. Naisten yleisin sydpa on
rintasyopa. Seuraavaksi yleisimpia syopia ovat paksu- ja perasuolisydpa seka
keuhko- ja henkitorvisyopa. Miehilla yleisin syopa on eturauhassyopa ja seuraa-
vaksi yleisimpia syopia ovat paksu- ja perasuolisyopa seka keuhko- ja henkitor-

visydpa. (Suomen sydparekisteri 2018.)



Sydpa on solun geenivirhe. Geenit sijaitsevat solurakenteiden sisalla, joita kutsu-
taan kromosomeiksi. Geenit ohjaavat solun toimintoja, kuten solujen jakautu-
mista. Jos solujen jakautumista saatelevat mekanismit pettavat, geeneihin saat-
taa tulla muutoksia eli mutaatioita. Kuitenkaan yksi geenivirhe ei yleensa aiheuta
syopaa. Sydvan synty tapahtuu tavallisemmin silloin, kun mutaatio tapahtuu
useissa geeneissa, joilla on tarkea tehtava solujen kasvun ja erilaistumisen saa-
telyssa. Aikuisen ihmisen soluista suurin osa on lepotilassa, ja osa soluista ei
pysty enaa jakautumaan. Syopa usein kehittyy niihin soluihin, joilla jakautumis-
aktiivisuus on suuri. Naita ovat esimerkiksi verisolut sekd mahalaukun, suoliston
ja keuhkoputkien seinamia peittavat epiteelisolut. Nama solut jakautuvat jatku-
vasti. Kasvaimen koon kahdentuminen ja jakautumisaktiivisuus ovat yksildllisia ja
voivat vaihdella viikoista vuosiin tai jopa vuosikymmeniin. (Isola & Kallioniemi
2013a.)

Arvioiden mukaan aikuisten syovista noin viisi prosenttia ja lasten syovista noin
kymmenen prosenttia on perinndllisid. Vaikka puhutaan perinndllisesta sairau-
desta, syopa ei sinansa periydy vaan geenien mukana siirtyva sairastumisalttius
periytyy. Perinnodllisessa syopasairaudessa alttiusgeenivirheen kantaminen tar-
koittaa sita, etta henkildn riski sairastua syopaan elamansa aikana on merkitta-
vasti kasvanut, mutta geenivirheen kantaja ei valttamatta koskaan sairastu ela-
mansa aikana sydpaan. Sydpaalttiuspotilailla jotkut syovat todetaan keskiverto-
vaestda nuorempana. Syopaan voi sairastua useamman kerran. On tyypillista,
ettd suvussa esiintyva oireyhtyma altistaa useita perheenjasenia tietyille syoville
useassa sukupolvessa. Perinndllisyysepailyn voi herattda myos nuori sairastu-
misika, riippuen syopatyypista seka sydpatapauksien maarasta. (Tammilehto &
Schleutker 2017.)

Kasvainsairaudet jaetaan hyvan- ja pahanlaatuisiin. Hyvanlaatuista kasvainta
kutsutaan benigniksi ja pahanlaatuista maligniksi. Hyvanlaatuisessa kas-
vaimessa kasvain on sidekudoksen ymparoima ja kasvunopeus on hidas. Hyvan-
laatuinen kasvain ei myoskaan laheta etapesakkeita eika uusiudu paikallisesti
kirurgisen poiston jalkeen. Vaikka hyvanlaatuista kasvainta ei poistettaisi, se ei

johda potilaan kuolemaan. Kuitenkin joitakin poikkeuksia on, esimerkiksi aivokal-



vojen meningeooma. Pahanlaatuisessa kasvaimessa kasvu on useimmiten no-
peampaa, koska solukko tunkeutuu ymparistoon. Poikkeuksina ovat syovat, joi-
den varhainen oireeton kehittyminen saattaa kestaa vuosia, esimerkiksi rinta-
syopa, eturauhassyopa seka paksusuolensyopa. Pahanlaatuinen kasvain lahet-
taa usein etapesakkeita seka uusiutuu kirurgisen poiston jalkeen. Pahanlaatuiset
kasvaimet leviavat muualle kehoon ja ovat siksi potilaalle usein kohtalokkaita.
(Isola & Kallioniemi 2013b.)

Pahanlaatuinen syopakasvain eli maligni kasvain alkaa jakautua kontrolloimatto-
masti, minka seurauksena syopasolut tunkeutuvat lahikudoksiin ja leviavat muu-
alle elimistoon. Tata kutsutaan metastasoinniksi. Yleisesti sydpa on monitekijai-
nen tauti ja sen syntyyn vaikuttavat monet syopavaaralliset altisteet. Yleisia syo-
pavaarallisia altisteita ovat kudoksen reaktiot, geneettinen herkkyys seka ulkoiset
tekijat, kuten tupakoinnista ja ruokavaliosta johtuvat karsinogeenit eli syopaa ai-
heuttavat aineet seka sateily. Sydvan kehittyminen voi kestaa ihmiselld kymme-

nia vuosia. (Vahakangas 2018a,b.)

Sydvan oireet voivat olla hyvin moninaiset. Sy0pa saattaa myods pysya pitkaan
oireettomana tai siihen voi liittya yleisoireita kuten vasymysta, laintumista ja kuu-
meilua. Oireet yleensa pahenevat pikkuhiljaa, mutta joskus oireet voivat olla hy-
vinkin selkeat. Syopaepailyn voivat herattaa verioksennukset, veriyska, verinen
ripuli, verinen virtsa tai ihon kellastuminen. Joskus kyhmy kehossa voi olla merkki
syoOvasta, jonka takia potilas hakeutuu laakariin. Sydpa saattaa |0ytya sattuman-
varaisesti esimerkiksi kliinisessa tutkimuksessa, kuvantamistutkimuksessa tai la-
boratoriotutkimuksessa, joskus vasta ruumiinavauksen yhteydessa. Osa syovista

todetaan seulontatutkimuksissa. (Roberts & Joensuu 2013a,b.)

2.2 Syévan leviaminen

Sydpadiagnoosin saamisen yhteydessa tutkitaan, onko syopa levinnyt. Levinnei-
syytta tutkitaan TNM-luokituksella. T-kirjain tulee sanasta tumor (kasvain), N-kir-
jain sanasta node (imusolmuke) ja M-kirjain metastaaseista (etapesake). Luoki-



tuksen mukaan sydpa jaotellaan neljaan eri levinneisyysasteeseen (0-1V). 0 tar-
koittaa syopaa, joka on tietyssa kohdassa elimistoa, eika siina ole metastaaseja
eli levinneisyytta. IV- asteessa syopa on lahettanyt metastaaseja ja levinnyt laa-
jalle. Syovan luokittelu on tarkeaa potilaan hoidon, tutkimuksen ja syévan kont-

rolloimisen kannalta. (Brierley, Gospodarowicz & Wittekind 2016, 2-3.)

Keskeisia vaiheita etdpesakkeen synnyn kannalta ovat syopasolujen hilseily, tun-
keutuminen veri- ja imusuonistoon seka kulkeutuminen uuteen paikkaan, jolloin
syOpasolujen on kyettava tunkeutumaan hiussuonen seinaman lapi ja kasva-
maan siella kasvaimeksi. Imutieta pitkin leviava syopa tunkeutuu ensimmaiseen
kohtaamaansa imusolmukkeeseen. Yksittaiset kasvainsolut ja solukertymat kas-
vavat aluksi imusolmukkeen reunasinuksissa, mutta ajan myoéta syopasolukko
voi tayttda koko imusolmukkeen. Syodpasolu voi myos lapaista imusolmukkeen
kapselin ja levita ymparoivaan kudokseen. Etapesakkeiden muodostuminen alu-
eellisiin imusolmukkeisiin on tyypillistd 1ahes kaikille epiteeliperaisille syoville.
Sydpasolut voivat levita myods verenkiertoa pitkin ja metastoitua moniin eri elimiin.
(Isola & Kallioniemi 2013a,b.)

2.3 Krooninen syopa

Kroonisesta syovasta puhutaan silloin, kun syopa on parantumaton. Krooninen
syOpa ei ole aina ehtinyt leviamaan, mutta joskus paakasvain on voinut ehtia la-
hettamaan etapesakkeita muualle elimistoon, kuten esimerkiksi luustoon, mak-
saan, keuhkoihin, vatsaonteloon, ihoon, imusolmukkeisiin ja aivoihin. Vaikka
syopa olisi parantumaton, sita voidaan usein hoitaa niin, etta taudin kulku voidaan
saada pysahtymaan tai hidastumaan. Krooninen sydpa voi edeta hyvin hitaasti
tai pysya muuttumattomana vuosia. Oikealla laakityksella syévan kanssa voi elaa
vuosia tai jopa vuosikymmenia. Jos syOpaa ei saada parannettua voidaan siirtya
parantavasta hoidosta oireita lievittavaan, eli palliatiiviseen hoitoon. Syépa ei kui-
tenkaan aina aiheuta oireita sita sairastavalle. Oireet riippuvatkin yleensa kasvai-
men tai etdpesakkeiden sijainnista ja vaihtelevat sen mukaan. Kroonisen syovan
hoidot riippuvat syovan tyypista. (Anttila 2017, 5; Terveyskyla. Palliatiivinen talo.

Etapesakkeet syOpasairauksissa; Sydpajarjestot. Hoito ja kuntoutus. Krooninen



syopa.) Sydvan diagnosointi on kehittynyt niin paljon, ettd nykyaan sydpa havai-
taan useammin jo varhaisessa vaiheessa. Tasta syysta hoidot voidaan aloittaa
aikaisemmin ja syOpa johtaa entistd harvemmin kuolemaan. Samasta syysta
krooninen syopa on myos yleistynyt. Silloin kun sydpa on krooninen, se vaatii
pitkaaikaista seurantaa ja joissain tapauksissa myoOs hoitoa. Ihmisen on tavalla
tai toisella opittava elamaan sairautensa kanssa silloin, kun han ei voi siita pa-
rantua. Usein ajatellaan, etta syopahoitojen jalkeen sairaudesta joko paranee tai
se johtaa kuolemaan. Naista vaihtoehdoista kumpikaan ei kuitenkaan valttamatta

toteudu kroonista syopaa sairastavan kohdalla. (Anttila 2017, 5-6.)

Keskeinen ero ei-kroonisen ja kroonisen syovan valilla on se, etta krooniselle
syovalle ei voida tavallisesti maaritella paatepistetta. Yksi ladketieteen kasityksiin
perustuva maaritelma on, etta krooninen syopa on vaihe syovan kehityskaaressa
silloin, kun siita paraneminen ei ole enaa mahdollista. Kroonista syopaa sairas-
tavilla on joko syopa, jossa vaihtelevat remissiovaiheet eli paremman voinnin vai-
heet ja relapsit eli huonomman voinnin vaiheet tai hyvin hitaasti eteneva syovan
muoto. Eletyt kokemukset muovaavat krooniselle syovalle annettuja merkityksia
jatkuvasti. (Anttila 2017, 22—-24.)

Moni kroonista syOpaa sairastava pystyy jadmaan tydelamaan diagnoosin saa-
misen jalkeen, mutta osa joutuu jadmaan elakkeelle sairautensa vuoksi. On syyta
ottaa huomioon, etta suurella osalla syopa on pyritty ensin parantamaan taysin,
joten sydpa ei ole heti alusta asti ollut krooninen. Kroonista sydopaa sairastavien
sairastamis- ja hoitohistoriat eroavat paljonkin toisistaan. Usein syopaan sairas-
tuneet huomaavat sairastumisensa ensimmaiset merkit epamaaraisena yleis-
voinnin huononemisena tai jonkinlaisena konkreettisena muutoksena kehos-
saan. Tallaisia oireita voivat olla esimerkiksi henkinen ja fyysinen jaksamatto-
muus, voimakas vasymys, muistihairiét, laintuminen tai luunmurtumat. Naiden oi-
reiden perusteella hakeudutaan usein terveydenhuollon piiriin. Joskus diagnoo-
sin saaminen voi kestaa ja edellyttaa potilaalta huomattavaa omaa aktiivisuutta.
(Anttila 2017, 46-53.)
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Diagnoosin saamisen hetki muistetaan yleensa hyvin yksityiskohtaisesti. Se on
myos monille ratkaiseva hetki koko sairastamisen prosessin kannalta, koska siina
hetkessa yhteiskunnallinen asema ja aiempi identiteetti kyseenalaistuvat. Tahan
muutokseen voi sisaltya kokemus oman itsen menettamisesta. Silloin kun ihmi-
nen sairastuu vakavasti, han tulee tietoisemmaksi elaman rajallisuudesta ja
koska arki muuttuu radikaalisti, kokemus elamanhallinasta katoaa. Diagnoosin
saamisen jalkeen asiat eivat ole enda ennallaan ja vakava sairastuminen tuo ela-
maan suurta epavarmuutta. Suuri osa sairastuneista pystyy hyvaksymaan tilan-
teensa ajan myota, mutta kaikki eivat. Joillekin kroonista sairautta on vaikea miel-
taa ja tuskallista ajatella. Saatetaan yrittaa etsia viela parannuskeinoja, jolla
syOpa saataisiin parannettua ja kun sellaista ei I0ydy, ovat jotkut kertoneet luo-
vuttaneensa tai antaneensa periksi. Tarkemmin sanottuna joutuneet vain sieta-
maan tilannetta, vaikka se on ollut kovin vaikeaa. Myos huonoa omatuntoa on
koettu siita, etta sairautta ei ole aina hoidettu terveydenhuollon ohjeiden mukai-
sesti. Ne puolestaan, jotka kokevat kroonisen sairauden hyvaksymisen ainakin
joltain osin mahdolliseksi, painottavat oman asennoitumisen merkitysta. (Anttila
2017, 46-53.)

Moni kokee karsimysta ja epavarmuutta erityisesti oman voinnin vaihtelun vuoksi.
Toistuvat pahenemisvaiheet seka sairauden maarittamaton pituus ahdistavat.
Pahenemisvaiheiden oireet vaikeuttavat osalla toimintakykya ja voivat olla vaiku-
tuksiltaan seka henkisia, etta fyysisia. Oireita voi aiheuttaa itse sairaus tai siihen
annettavat hoidot. Joillain oireita on hyvin vahan, kun taas toisilla oireet voivat
olla valilla lahes sietamattomia. Tassakin tulee esille se, kuinka yksildllista sai-
rastaminen on. Voinnin vaihtelut eivat laheskaan aina ole ennakoitavissa. Osa on
huolissaan siita, etta heidan sairautensa etenee vakavampaan muotoon. YKksi
keskeisimmista haasteista kroonisen sairauden kanssa elamisessa onkin, etta
sairauden tilanne voi muuttua yhtakkia eika tulevaisuudesta voi koskaan olla tay-
sin varma. Suurin osa pystyy kuitenkin elamaan normaalia arkeaan miettimatta
juuri tilannetta tai sairauttaan. Aika ajoin tarvittavat kontrollikaynnit Iaakarissa pa-
lauttavat sairauden ja sen tilanteen mieleen. Kroonisen sairauden kanssa elami-

sesta tulee siis jossain vaiheessa osa arkea. (Anttila 2017, 53-56.)
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Ihmissuhteet sairauden ymparilla myos muuttuvat usein ainakin jonkin verran.
Osa joutuu luopumaan vanhoista harrastuksistaan, jadmaan sairaslomalle use-
ammin tai viettamaan pidempia aikoja sairaalassa jaksoittain. Kodin rooli tulee
selkeasti esille sairastuneen ensisijaisena elamanpiirind. Se, minkalainen ela-
mantilanne kullakin on, maarittelee monin tavoin elaman kodin piirissa ja minka-
laisia ihmissuhteita siihen kenellakin kuuluu. Yksin asuvan tilanne on erilainen
kuin perheellisen tai puolisonsa kanssa asuvan. Osa myds eroaa sairautensa ai-
kana ja osa menee naimisiin. Tilanteet siis muuttuvat jatkuvasti. Joissain tapauk-
sissa ystavyyssuhteet voivat olla jopa merkittavampia kuin biologiaan perustuvat
suhteet. (Anttila 2017, 69-72.)

Monet kokevat, ettd sairauden stigma haviaa kotona, toisin kuin kodin ulkopuo-
lella liikkuessa. Tasta syysta moni eristaytyy helposti enemman kotiinsa. Osalla
kuitenkin kodin arkisten asioiden hoitaminen on estynyt tai vaikeutunut niin pal-
jon, ettd se saa kokemaan menetysta ja sita kautta sairauden tuomaa stigmaa
kotonakin. Monet peilaavat aiempaa elamaansa nykyiseen tilanteeseensa ja se
saa heidat kokemaan menetysta aiemmin itsestaan selvista asioista. Suhtautu-
minen tahankin vaihtelee selvasti eri ihmisten valilla. Toisten on vaikeampi hy-
vaksya uusia rajoitteita, joita sairaus tuo mukanaan, mika aiheuttaa riittamatto-
myyden tunteita, kun taas toiset pystyvat olemaan armollisempia itselleen siina,
ettei keho pysty enaa samaan kuin ennen. Lahes kaikki yrittavat kuitenkin pitaa
arjen rutiineista kiinni niin paljon kuin se vaan on mahdollista. Arjen rutiineissa on
paljon kannattelevia piirteita ja konkreettiseen tekemiseen keskittymalla saa aja-
tuksia muualle omasta sairaudestaan ja se taas auttaa jaksamaan arjessa. (Ant-
tila 2017, 69-72.)

Kroonisen sydvan hoidon tavoitteena ei ole parantava hoito, vaan taudin pysayt-
taminen tai hidastaminen seka oireiden lievittaminen. Sairautta seurataan
yleensa 3—6 kuukauden valein. Kroonista syOpaa sairastava voi karsia syopaki-
vuista, vasymyksesta seka pahoinvoinnista ja monesti myos hoidot aiheuttavat
oireita. Kroonista syOpaa sairastava pystyy elamaan yleensa lahes normaalia
elamaa. Jos syopa etenee, voidaan tarvita palliatiivista hoitoa, eli oireenmukaista
hoitoa tai saattohoitoa. Krooninen sydpa on henkisesti raskasta potilaalle seka

potilaan laheisille. Asian kanssa ei kannata jaada yksin, vaan hakea esimerkiksi
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vertaistukea. Vertaistukea on saatavilla syopajarjestdjen kautta. Myos sosiaali-
sesta mediasta |0ytyy vertaistukiryhmia. Avun pyytaminen hoitohenkilokunnalta
tai syopajarjestoilta on myos tarkeaa. (Syopajarjestot. Kaikki syovasta. Hoito ja

kuntoutus.)

2.4 Sybvan ennaltaehkaisy

Viela ei ole tietoa siita, kuinka sydovan syntya voisi ehkaista kokonaan, mutta sai-
rastumisen vaaraa voi kuitenkin pienentaa. Terveellisista elintavoista on tassa
ainakin jotain hyotya. Terveellisiin elintapoihin kuuluu esimerkiksi terveellinen ja
monipuolinen ruokavalio, tupakoimattomuus seka alkoholin valttaminen. Syopa
johtuu geeneihin kertyneista vaurioista. Nama vauriot voivat johtua sattumasta tai
altistumisesta syopaa aiheuttavalle aineelle. Syopaa aiheuttavia tekijoita kutsu-
taan karsinogeeneiksi. Karsinogeenit voivat olla esimerkiksi kemiallisia aineita,
kuten tupakansavua tai muita molekyyleja. Nain ollen niin elinymparistotekijat,

virukset kuin perinndlliset tekijat voivat aiheuttaa syopaa. (Healey 2016, 3.)

Sydvan vaaratekijat voidaan jakaa karkeasti luokkiin. Niihin kuuluvat biologiset ja
sisaiset tekijat, ympariston altisteet, karsinogeenit seka elintapoihin liittyvat teki-
jat. Naita voivat olla esimerkiksi ika, sukupuoli, periytyvat geenivirheet, inotyyppi,
radon- ja UV-sateily, monet kemikaalit, tupakka, alkoholi ja jotkut ravintotekijat.
Kaikki syovat eivat kuitenkaan ole seurausta mistaan ylla mainituista, vaan joskus
syopa voi syntya taysin ilman tiettya altistavaa tekijaa tai syyta. Nykyaan syopaa
aiheuttavia tekijoita tunnetaan jo paljon. Yksi suurimmista aiheuttajista on tupak-
katuotteet. Myos vahaisempi alkoholin kulutus seka terveelliset ravitsemus- ja lii-
kuntatottumukset vahentaisivat useiden syopien riskia. Auringolta suojautuminen

on tarkea osa melanooman ehkaisyssa. (Healey 2016, 3-5.)

Syovan varhaisen toteamisen kannalta olisi tarkeda kayda seulonnoissa tietyin
aikavalein. Varsinkin silloin, jos on huolta herattavia oireita. Vanhemmalla ialla
seulonnoissa kannattaa kdyda yha useammin. Suomessa jarjestettavia syo-
paseulontoja ovat kohdunkaulansydvan, rintasyovan ja suolistosydvan seulonta.

(Terveyden- ja hyvinvoinninlaitos. Kansantaudit. Syopa.)
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Koska syovan kehittyminen kestaa tyypillisesti kauan ja elintavat ihmisilla muo-
toutuvat jo varhain, kuten ruokailutottumukset, tupakointi ja paihteiden kaytto,
kannattaa lapset ja nuoret huomioida aikaisessa vaiheessa. Terveellisen elaman
kannalta suotuisat elintavat ovat hyvaksi niin sydan- ja verisuonitautien, diabe-
teksen kuin sydvankin ehkaisyssa. Yksittaiselle nuorelle laheisimpien ihmisten
esimerkki, kuten vanhempien tai kavereiden tupakointi ja paihteiden kaytto ovat
edelleen merkityksellinen tekija. Tarkeita palveluita syovan ehkaisyssa ovat eh-
kaisevat terveyspalvelut, kuten koulu- ja opiskeluterveydenhuolto, tyoterveys-
huolto, aitiys- ja lastenneuvola ja valtakunnalliset seulonnat (Healey 2016, 31—
35.)

3 SYOVAN HOITO

3.1 Hoitomuodot

Tarkeimmat hoitomuodot syovan hoidossa ovat sadehoito, leikkaus ja 1aakehoi-
dot. Jos syOpakasvaimet ovat pienia, usein hoidoksi riittdd pelkka kasvaimen
poisto leikkauksella, mutta joskus naissakin tapauksissa hoitona on sadehoito tai
laakehoito. Yhdistelmahoitoja ovat hoidot, joissa kaytetaan sade- ja laakehoito
seka leikkaushoitoja. Yhdistelmahoitoja kaytetaan yha enemman etenkin suuri-
kokoisten kasvainten hoidossa. Taman lisaksi on harvemmin kaytettyja syopa-
hoitoja, joita ovat immunologiset hoidot, laserhoito, jaadytyshoito seka kokeelliset
hoidot. Kroonisen sydvan hoidossa kaytetaan yleensa sytostaatteja, hormonihoi-
toja, tasmalaakkeita ja joskus sadehoitoa. Usein ensihoitona syovassa kaytetaan
leikkausta, mutta jos syopa on lahettanyt etapesakkeita muuallekin elimistdon,
joudutaan leikkauksen lisaksi lisaamaan muitakin hoitomuotoja, jotta potilas saa-

taisiin paranemaan. (Joensuu 2013.)
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Sadehoitoa kaytetdan myos paikallisena hoitotapana sydvassa, vaikka sita jos-
kus annetaan myds koko kehon sadehoitona eli systeemisena hoitona. Silloin
kun syopa on herkka sateilylle, voi sadehoidolla saada isonkin syopakasvaimen
haviamaan. Jos syopa taas on vahemman sateilylle herkka, joudutaan hoitoon
usein liittdmaan leikkaus- tai ladkehoito. (Joensuu 2013.) Silloin kun kasvaimet
ovat pahanlaatuisia, on hoito joko paikallista tai systeemista. Paikallinen hoito
tarkoittaa sadehoitoa tai kirurgista hoitoa eli leikkausta. Systeeminen hoito taas
immuunivasteen muuntajien, hormonien, vasta- ja kemoterapia-aineiden avulla
tapahtuvaa hoitoa. Tasmalaakkeet ja vasta-aineet ovat uusia hoitomuotoja, jotka
vaikuttavat pelkastaan syopakasvaimeen. Niita kayttamalla pyritaan minimoi-

maan hoitoon liittyvia haittavaikutuksia. (Elonen & Bono 2013.)

Joskus tilannetta seurataan jonkin aikaa ennen kuin sopiva hoito valitaan, koska
joidenkin syopatautien eteneminen on hyvin hidasta. Hoitomuodon valinta riippuu
esimerkiksi syovan levinneisyydesta, syopataudista ja -tyypista, potilaan iasta
seka yleiskunnosta. Usein eri hoitomuotoja saatetaan yhdistaa parhaan tuloksen
saavuttamiseksi. Jokainen potilas on yksilo, minka vuoksi jokaisen hoito suunni-
tellaan yksildllisesti. Taman vuoksi eroja voi olla myods samaa syOpatautia sairas-
tavilla. Jotta hoito saataisiin mahdollisimman hyvin yksiloitya potilaan tarpeeseen,
osallistuu hoitomuotojen valintaan laaketieteen eri alojen asiantuntijoita. (Tervey-

den- ja hyvinvoinninlaitos. Kansantaudit. Syépa.)

3.2 Potilaan oireenmukainen hoito

Palliatiivisen hoidon maaritelma on maailman terveysjarjeston (WHO) mukaan
parantumattomasti sairaan tai henkea uhkaavaa sairautta sairastavan potilaan ja
hanen laheisten kokonaisvaltaista hoitoa ilman diagnostiikkarajausta. Palliatiivi-
sen hoidon tarkoituksena on vaalia eldamanlaatua ja lievittaa karsimysta, niin fyy-
sista, psyykkista kuin eksistentiaalista karsimysta aina kuolemaan saakka. Pal-
liatiivinen hoito on laajempi kasite kuin saattohoito. Saattohoito ajoittuu elaman
viimeisille viikoille tai paiville, kun taas palliatiivisella hoidolla ei ole ajallista maa-

ritelmaa suhteessa kuolemaan. Palliatiivinen hoito on sairauden oireita lievittavaa
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hoitoa, joka kuuluu kaikkiin sairauden vaiheisiin hoitolinjasta riippumatta. Palliatii-
visen hoidon tarve kasvaa asteittain sairauden kulun ja oireiden mukaan. (Saarto

2015a; Palliatiivinen hoito ja saattohoito. Kaypa hoito -suositus 2019.)

Sydpaan sairastuminen muuttaa potilaan ja myds hanen laheistensa elaman.
Esiin nousevat huoli seka epatietoisuus. Mitéa nyt tapahtuu? Paraneeko sairau-
desta? Potilaan emotionaalinen side laheisiin voi olla merkittavampi, kuin biolo-
ginen tai juridinen side. Potilas itse maarittaa hanelle l1aheiset ihmiset. Potilaan
laheisten tuki auttaa potilasta jaksamaan paremmin. Se kohentaa potilaan ter-
veydentilaa ja hyvinvointia. Potilaan palliatiivisen hoidon rinnalla on tarkoitus tu-
kea myds potilaan laheisten mahdollisimman hyvaa elamanlaatua kriisin kes-
kelld. (Saukkonen, Viitala, Lehto & Astedt-Kurki 2017.)

Tutkimuksien mukaan on todettu, etta palliatiivisen potilaan seka hanen laheis-
tensa selviytymista tukevat rohkeuden ja voiman I6ytaminen. Tahan kuuluu muun
muassa elaminen paiva kerrallaan, nykyhetken arvostus, myonteinen elaman-
asenne, mielekkaan tekemisen Ioytaminen, ja sita kautta rauhoittuminen, omien
voimavarojen kayttaminen seka parantumattoman sairauden hyvaksyminen. Pa-
rantumattoman sairauden hyvaksyminen laheisten kesken teki myds potilaalle
helpommaksi hyvaksya sairautensa. Kun potilas suhtautui sairauteensa rauhalli-
sesti, vaikutti se positiivisesti laheisten kokemuksiin. Sydpapotilaan ja hanen la-
heistensa selviytymiseen liittyi vahvasti myos muistojen luominen, tulevaisuuden
suunnittelu seka aiemman terveen elaman muistaminen. Tuen merkitys molem-
min puolin lisasi turvallisuuden tunnetta. Myds elamantilanne tuntui silloin siedet-

tavammalta. (Saukkonen ym. 2017.)

Pitkaaikaissairaudet voivat huonontaa potilaan elamanlaatua. On tutkittu, etta
varhain aloitettu palliatiivinen hoito parantaa potilaan elamanlaatua, vahentaa
masentuneisuutta ja voi pidentaa elinaikaa. Mita pidemmalle potilaan krooninen
sairaus etenee, sitd enemman se rasittaa potilasta, jonka seurauksena palliatiivi-
sen hoidon tarve kasvaa. Palliatiivisen hoidon tavoitteena on parantaa potilaan
elamanlaatua, jotta potilas voisi eldad mahdollisimman aktiivista ja halunsa mu-
kaista elamaa mahdollisimman vahaisilla oireilla. Elamanlaatu tarkoittaa ihmisen

kykya toteuttaa omaa elamaansa. Silla voidaan tarkoittaa erilaisia asioita, kuten
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tyytyvaisyytta, onnellisuutta, elaman mielekkyytta, turvallisuudentunnetta ja hy-
vinvointia. Potilaan sosiaalisilla suhteilla on iso merkitys jaksamisessa. Potilaan
elamanlaatuun vaikuttaa positiivisesti Iaheisten hyvinvointi ja jaksaminen. Kuole-
maan johtavassa sairaudessa palliatiivinen hoito tulisi aloittaa jo varhain tauti-
spesifisen hoidon rinnalle lievittdmaan oireita seka tukemaan potilasta ja hanen
laheisidan. (Saarto 2015b; Terveyskyla. Palliatiivinen talo. Palliatiivinen hoito.

Mita elamanlaatu on.)

Laakari tekee hoitolinjauksen yhdessa potilaan kanssa. Yleensa laakari on myos
keskustellut hoitolinjauksesta muiden laakareiden kanssa. Hoitolinjauksen teke-
miseen voidaan tarvittaessa ottaa myos potilaan laheiset mukaan. Hoitopaatok-
seen vaikuttaa potilaan toiveet ja arvot, mutta kuitenkaan |laaketieteellisesti pe-
rusteetonta hoitoa ei voida antaa. On tarkeaa tehda hoitopaatokset yhdessa yh-
teisymmarryksessa potilaan ja hanen laheistensa kanssa, koska potilaalla on oi-
keus saada tietoa hoidostaan ja sen perusteista. Keskustelu on kaytava niin, etta
potilaalla on kasitys siita, ettd hanen tai hanen laheisten ei ole tarkoitus paattaa
hoitomuodoista tai hoidon paattamisesta. Hoitolinjaus ja sen perusteet tulee olla
kirjattuna hoitokertomukseen. Kun syopaa ei voida parantaa, hoidonlinjaus maa-
raytyy sairauden kulun jarruttamiseen, jonka merkityksena on saavuttaa lisaa laa-
dukasta elinaikaa. Potilaan elinaika voi olla vuosia, mikali hoidon jarruttaminen
tai syopaa vakauttava hoito on mahdollista. Tama vaatii potilaalta sitoutumista
syOpahoitoihin ja syopahoidoille laaditaan erityisen tarkat vaatimukset. Kun sai-
rauden etenemista ei voida enaa jarruttaa eri hoitokeinoin tai hoitojen siedetta-
vyys kay esteeksi, siirrytdan oireita lievittavaan hoitoon eli palliatiiviseen hoitoon.
(Lehto 2015; Saarto 2015c.)

Terveydenhuollon ammattihenkildiden tulee hallita palliatiivisen hoidon perus-
teet. (Palliatiivinen hoito ja saattohoito. Kaypa hoito -suositus 2019). Ammattihen-
kildille jarjestetaan koulutusta palliatiivisen hoidon osaamiseen erikoistumiskou-
lutuksilla. Palliatiivisen hoidon osaamisen varmistamiseksi Sosiaali- ja terveysmi-
nisterié (STM) on asettanut suosituksen jarjestelmallisesta lisa- ja tdydennyskou-

lutuksesta. Palliatiivinen hoito on moniammatillista toimintaa eri sosiaali- ja ter-
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veydenhuollon ammattihenkiloiden valilla. Hoitotiimiin voi kuulua myos seurakun-
nan tydntekijat ja vapaaehtoiset. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. Ikdantyminen.

Elaman loppuvaiheen hoito. Hoidon kehittdminen, tutkimus ja koulutus.)

Vuorovaikutus on tarkea osa sairaanhoitajan tyota hoidettaessa palliatiivista po-
tilasta. Tarkeinta on olla lasna ja kuunnella potilasta. Puhujan eleet vaikuttavat
paljon, kuten vartalon asento ja liikkeet. Kasvojen ilmeet kertovat siita, kuinka
elaytyy sanomaansa. Hoitajan vartalon asennot, laheisyys ja etaisyys kertovat
emotionaalisesta osallistumisesta. Aina kuitenkaan ei tarvita sanoja. Suurin osa
vuorovaikutuksesta voi olla sanatonta, katse viestii enemman kuin sanat. Hoita-
jan ymmartavainen katse ja potilaan kohtaaminen ihmisena eika sairauden run-
telemana antaa potilaalle tunteen siita, etta han saa olla sellainen kuin on. Jokai-
nen haluaa tulla kohdatuksi ihmisena huolimatta sairaudestaan. Kun potilaan
kanssa kaydaan keskustelemaan, on merkittavaa olla lahella potilasta, esimer-
kiksi istumalla tuolin kanssa vuoteen vierella, ottaen kuitenkin huomioon potilaan
henkildkohtaisen tilan. Tuolin ottaminen potilaan vierelle kertoo siita, etta on tullut

puhumaan rauhassa seka tasavertaisesti. (Hietanen 2015.)

Hoitoalalla hoitotilanteet saattavat nostaa pintaan monenlaisia tunteita, joka edel-
lyttaa tydntekijalta tietoista lasnaoloa ja omien tunteiden hallintaa. Tunteitaan tay-
tyy kyeta saatelemaan ja vakauttamaan. Potilastydhdon sopeutuvat parhaiten
henkilot, jotka ovat kiinnostuneet potilaasta myos sairauden takana. Potilas ha-
vaitsee hyvin, jos laakari tai sairaanhoitaja ei ole lasna keskustelussa ja ajatukset
ovat jossain muualla. Potilas ottaa paremmin esiin hanta mieltd painavia asioita,
kun tilanne on rauhallinen ja hoitohenkildkunnalla on aikaa kuunnella. Tarkeaa
on, ettei nayta potilaalle mahdollista kiiretta, joka taustalla painaa. Ahdistuneelle
potilaalle jaa myos paremmin mieleen tilanteet, joissa hanta on katsottu silmiin
tai mahdollisesti kosketettu. Pelkkien sanojen merkitys jaa silloin vahemmalle

merkitykselle. (Hietanen 2015.)
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3.3 Sydpakipujen hoito

Syodpaa sairastavat voivat kokea erilaisia kipuja sairauden eri vaiheissa. Kivut
voivat johtua itse syopakasvaimesta ja sen etapesakkeista tai syopahoidoista.
Sydpakipua voi aiheuttaa esimerkiksi sytostaattien tai sddehoidon vaikutukset tai
leikkauksen jalkeinen kipu. Kipuja voi ilmeta myos syovasta riippumattomista
syista. Keskimaaraisesti 50 prosentilla syopapotilaista on jonkinlaista syopaan
liittyvaa kipua. Mitd pidemmalle sairaus etenee, sen todennakdisempaa kipujen
iimeneminen on. Potilaat voivat kokea syovasta riippumatonta kipua, kuten mig-
reenia tai nivel- ja selkakipuja, jotka voivat olla peraisin esimerkiksi kehon kulu-
mista. Tallaisia kipuja ovat noin kymmenen prosenttia syopapotilaiden kivuista.
Kipu on hyvin yksil6llinen tunne ja jokainen voi tuntea kivun eri tavalla. Kivun ko-
kemiseen voi vaikuttaa muun muassa mieliala ja aikaisemmat kokemukset. Ki-
vulla on usein myoOs vaikutuksia potilaan ja hanen laheistensa elamaan. Naita
voivat olla esimerkiksi unihairidt, ahdistus, arkipaivaisten toimintojen ja huo-

miokyvyn heikentyminen seka alakuloisuus. (Hamunen 2003, 28-30.)

Sydpaan sairastuvista 20-50 prosentilla kipu on ensimmainen oire, johon he kiin-
nittdvat huomiota. Diagnoosin saantihetkella noin 30 prosenttia kokee vahintaan
kohtalaista kipua. Sydvan edetessa kivun esiintyvyys vaihtelee. Riippuen syo6-
vasta ja sen sijainnista kivun esiintyvyys vaihtelee 36—75 prosentin valilla. Sy6-
pakasvaimen lisaksi sydpahoidot voivat aiheuttaa erilaisia kiputiloja. Suurimmalla
osalla sydpapotilaista, jotka kokevat kipua kipu on jatkuvaa ja paivittaista. Tallai-
nen Kipu rajoittaa usein heidan sosiaalista elamaansa. Jopa 65 prosenttia kokee
lisdksi kohtauksittaista lapilyontikipua. Myds psykososiaalisilla tekijoilla on tarkea

osuus syopakivussa. (Sosiaali- ja terveysministerié 2017, 35.)

Syodpakivun tarkein hoitomuoto on ladkehoito. Sydpakipujen laakitys koostuu pa-
rasetamolista, tulehduskipulaakkeista, hermovauriokivun ladkkeista seka morfii-
nin kaltaisista laakkeista. Laakehoidon rinnalla voidaan kayttaa erilaisia puudu-
tuksia, kajoavaa kipulaakkeiden annostelua esimerkiksi selkaydinnesteeseen, Ki-

pusadehoitoa tai joskus myoOs kirurgisia tai neurokirurgisia menetelmia. Tehok-
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kaaseen syopakivun hoitoon kuuluu aina moniammatillinen tiimi, jossa psyko-
sosiaalisen tuen tarjoaminen on keskeista. (Sosiaali- ja terveysministerid 2017,
36.)

WHO:n kansainvalisen hoitosuosituksen mukaan sydpakipujen hoito aloitetaan
tulehduskipulaakkeilla tai parasetamolilla. WHO:n porrastetun ohjeen mukaan
Opioidi-pohjaisia ladkkeita lisataan laakitykseen, jos tulehduskipuladkkeiden tai
parasetamolin teho ei yksinaan riita. Tulehduskipulaakkeet auttavat lievaan ki-
puun. Opioidi valitaan laakitykseen kipujen voimakkuuden mukaan siina vai-
heessa, kun kivut alkavat lisaantya. Tulehduskipulaakkeita kaytettaessa on muis-
tettava niiden vaikutus maha-suolikanavan limakalvovaurioihin. Jos munuaisten
verenkierto on heikentynyt, voi tulehduskipuladédkkeet aiheuttaa munuaisten va-
jaatoiminnan. Parasetamoli on parempi vaihtoehto kuin tulehduskipulaakkeet,
koska parasetamoli ei arsyta mahalaukun ja suoliston limakalvoja. Paraseta-
molilla on kuitenkin suurilla annoksilla haittavaikutuksena maksavaurio riski.
(Vuorinen 2015, 13-15.)

Vuonna 2017 tehdyn kartoituksen mukaan syopakivun hoidon saatavuus riippuu
paljolti alueesta. Kartoituksen mukaan perusterveydenhuollossa resurssit eivat
ole riittdvat suhteutettuna hoidon tarpeeseen. Suurimmassa osassa yksikoita re-
surssit ovat riittamattomat. Vain 50 prosentilla terveyskeskuksista ja 60 prosen-
tilla sairaaloista oli syopakivun- ja saattohoidon hoito-ohje. (Sosiaali- ja terveys-
ministerid 2017, 40.)

Kipupotilaan kipuja seurataan saanndllisesti. Potilaalle tehdaan hoitosuunni-
telma, jonka avulla seurataan hoidon toteutumista. Seurantakaynneilla seurataan
kivun muutoksia, kivun ja taustalla olevan sairauden ennustetta, hoitojen toteutu-
mista ja sen vaikuttavuutta seka mahdollisia haittavaikutuksia. Kivun seurannan
apuna voi kayttaa esimerkiksi kipumittaria, jossa potilas arvioi kipua nollasta kym-
meneen. Nolla kuvaa kivuttomuutta ja kymmenen pahinta mahdollista kipua.

(Vuorinen 2015, 11; Kipu. Kaypa hoito -suositus 2017.)
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Sydpapotilailla esiintyy myds Kipuja, jotka eivat ole sydvasta johtuvia. Sydpapoti-
laat voivat kokea kroonista kipua muun muassa selan alueella seka niska- ja har-
tiaseudulla. Heilla voi ilmeta lonkka- ja polven nivelrikkoa seka erilaisia lihaspe-
raisia kiputiloja. Myos pitkaan sairaalassa vuodelevossa oleminen altistaa ali-
kunto-oireyhtymalle, jossa fyysinen suorituskyky ja lihaskunto heikkenevat. Jo vii-
kon mittainen vuodelepo voi johtaa suorituskyvyn laskuun ja lihasten surkastumi-

seen. (Suomen Kivuntutkimusyhdistys ry 2007, 31.)

Puolella syopapotilaista esiintyy pahoinvointia ja oksentelua. Pahoinvointia voi
aiheuttaa laakitykset, kuten solusalpaajat ja opioidit, metaboliset eli aineenvaih-
dunnalliset tekijat kuten munuaisten vajaatoiminta, elektrolyyttihairiot tai hyper-
kalsemia eli liian suuri veren kalsiumpitoisuus. Erilaiset infektiot, kurkunpaan ar-
sytys, ummetus, suolistotukos, psyykkiset tekijat tai aivopaineen nousu voivat
mya0s olla pahoinvoinnin takana. Usein pahoinvoinnin taustalla on useampi syy.
Tarkeinta on hoitaa pahoinvoinnin taustalla oleva syy. (Suomen Kivuntutkimus-
yhdistys ry 2007, 32—-33.)

4 PSYKOSOSIAALINEN TUKI

4.1 Syopapotilaan psykososiaalinen tuki

Suomen terveyspoliittisten ohjelmien ja strategioiden mukaan sydpapotilaan hoi-
tojen aikana tulisi kayda lapi potilaan voimavaroja, tuen tarvetta hoitojen ajalle
seka hoitojen jalkeiselle ajalle. Lisaksi aina tulisi myos kartoittaa potilaan psyko-
sosiaalinen tilanne. Tamanhetkisten tutkimusten mukaan vain osa sy6paa sai-
rastavista saa psykososiaalista tukea. Psykososiaaliseen tukeen kuuluu sosiaa-
linen, psyykkinen ja informatiivinen tuki. Psykososiaalinen tuki voidaan maaritella
toimeksi, jonka tarkoituksena on parantaa potilaan sosiaalista ja psyykkista sel-
viytymista sydpasairauden eri vaiheissa. (Harju, Hakulinen, Jones, Ojala & Pietila
2019, 193.)
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Psykososiaalinen tuki pyrkii tukemaan sairastunutta potilasta ja hanen perhet-
tdan seka selviytymaan uudessa elamantilanteessa (Ildman & Aalberg 2013).
Syodpasairailla on usein monia erilaisia psykososiaalisen tuen tarpeita. Niita voi
olla esimerkiksi pelko, kriisireaktiot, ahdistus seka psyykkinen kuormittuneisuus.
Sairastuneet potilaat kokevat kaipaavansa usein keskusteluapua siihen, kuinka
sairastuminen vaikuttaa omaan elamaan, seka tunne-elaman apua sairastumi-
sen eri vaiheissa. On todettu, etta ne potilaat, jotka saavat psykososiaalista tukea
ovat psyykkisesti vahemman kuormittuneita ja he ovat kokeneet elamanlaatunsa
paremmaksi. Naiden potilaiden terveydenhuollon kustannukset ovat olleet myos
pienemmat, kuin niiden, jotka tukea eivat ole saaneet. Vaikka psykososiaalisen
tuen merkitysta painotetaan muun muassa terveydenhuollon strategioissa ja tuen
hyddyt tunnetaan, psykososiaalinen tuki ei siltikaan ole viela vakiintuneesti osa
syOpapotilaan hoitoa. Taman takia muun muassa sosiaali- ja terveysalan jarjes-
téilla on suuri rooli sydpapotilaiden psykososiaalisessa tukemisessa. (Harju ym.
2019, 193.)

Harjun ym. (2019) tekeman tutkimuksen mukaan hoitajat ja laakarit kokivat, etta
potilaiden psykososiaalisen tuen tarve oli korkeimmillaan silloin kuin potilas on
juuri saanut syopadiagnoosin, seka erilaisissa hoidon muutosvaiheissa ja hoidon
paattymisessa. Sairaalan erityistyontekijoiden mukaan psykososiaalinen tuki tuli
esiin, kun keskusteltiin potilaiden kanssa arjesta selviytymisesta ja tyohon pa-
luusta. Heidan mukaansa myos omaiset tarvitsevat joskus tukea viela potilaan

kuoleman jalkeen. (Harju ym. 2019, 195.)

Psykososiaalinen tuki terveydenhuollon ammattilaisen toteuttamana pyrkii aina
parantamaan syopapotilaan terveytta kokonaisvaltaisesti. Tuki pyrkii edistamaan
potilaan sopeutumista ja selviytymista sairauden eri vaiheissa. Tuen antajan tu-
lee luoda luottamuksellinen ja turvallinen hoitosuhde potilaaseen, hyvaksya poti-
las sellaisena kuin han on, luoda ja yllapitaa toivoa sairauden eri vaiheissa seka
kuunnella ja antaa vastauksia. Tuen antajalta odotetaan tietynlaista luonnetta ja
osaamista. Se edellyttda hyvia vuorovaikutustaitoja, hienotunteisuutta, herk-
kyytta ja potilaiden kunnioittamista. Tuen antajan tulee olla myos perilla sairau-

den kulusta ja potilaan hoitoprosessista. Psykososiaalisen tuen antaminen ja sen
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piiriin ohjaaminen on keskeinen osa sairaanhoitajan tyota syovan hoidossa.
(Harju, Jones, Laitinen, Ojala & Pietila 2020, 4.)

Sairaanhoitajien mukaan potilaan omaiset ja muut Iaheiset jaavat helposti psyko-
sosiaalisen tuen ulkopuolelle. Potilaan laheisia voi olla vaikea tavoittaa tai heille
suunnattuja tuen muotoja ei ole riittavasti. Osa sairaanhoitajista on myds koke-
nut, ettd heidan ammattitaitonsa ei riitd psykososiaalisen tuen tarjoamiseen tai
heidan resurssinsa eivat ajallisesti riita siihen. Tuen tarpeet eri potilailla ovat yk-
sil6llisia, ja tama vaatii sairaanhoitajilta jatkuvaa ammattitaidon yllapitamista. Sai-
raanhoitajien tulee yllapitaa omaa ammattitaitoaan jatkuvasti. Tama patee myos
psykososiaalisen tuen antamisessa. Nain varmistetaan tuen toteutuminen par-
haalla mahdollisella tavalla. Psykososiaalisen tuen toteuttaminen vaatii itselta hy-

vaa motivaatiota ja lisaksi johtotason sitoutumista. (Harju ym. 2020, 7-9.)

Osa sairastuneista ja heidan laheisistaan kokevat, etta he eivat saa tarpeeksi
tukea sairauden aikana. On ehdotettu, etta terveydenhuollon ammattilaisten tuli-
sikin kohdata sairastuneet kokonaisvaltaisemmin ja ohjata heita psykososiaali-
sen tuen piiriin nykyista aikaisemmin. Tutkimuksissa on myos tullut esiin, etta
syOpasairaan laheiset voivat reagoida sairastuneita raskaammin huonoihin uuti-
siin. Talléin he voivat myo0s itse sairastua, jolloin he eivat pysty olemaan niin hy-
vana tukena syopaan sairastuneelle, kuin olisi tarpeellista. Kaikilla syopaan sai-
rastuneilla ei ole lahiverkostoa tukemassa sairauden eri vaiheissa. Erityisesti il-
man sosiaalista tukiverkostoa olevat sydpapotilaat yleensa hyotyvat jarjestdjen
palveluista kaikista eniten. Jarjestdjen toteuttama vertaistuki on koettu tehok-
kaaksi tukimuodoksi. Jarjestdjen tuen piiriin siirtyneet potilaat sdastavat myos jul-
kisen terveydenhuollon kustannuksia psykososiaalisen tuen osalta. (Tiirola, Pou-
tanen & Pylkkanen 2020, 75-76.)

4.2 Vertaistuki

Vertaistukeen liitetdan yleensa termit vertaisuus ja vertaistoiminta. Vertaisuudella
tarkoitetaan kahden ihmisen valista suhdetta, jossa molemmat ovat tasavertaisia.

Vertaisuus syntyy vahintaan kahden ihmisen valille, kun heilla on samankaltaisia
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kokemuksia ja elamantilanteita. Vertaisuus voidaan maaritella olevan ihmisten
valista asiantuntijuutta, voimavaraa, tasa-arvoa seka yhdenvertaisuutta. Vertais-
toiminta puolestaan kasittda kaiken toiminnan, mita vertaistukeen kuuluu. Ver-
taistuki edellyttaa luottamuksellisen ilmapiirin. Talldin omien kokemuksien kerto-
minen toisille ja vastavuoroisesti kuunteleminen sujuvat hyvin. Yhteiset kokemuk-
set luovat osallisuuden tunnetta ja auttavat sopeutumaan. Vertaiset ymmartavat
toisiaan joskus jopa ilman sanoja, koska heilla on asioista sama kokemus. Ver-
taistukiryhmissa toivoa antaa, kun nakee, etta joku toinen on selvinnyt samoista
haasteista, joita itse parhaillaan kokee. Ryhmassa oppii ottamaan apua vastaan

ja myoOs auttamaan toisia. (Mikkonen & Saarinen 2018.)

Vertaistuki on keskustelua ja asioiden jakamista henkilon tai henkildiden kanssa,
joilla on kokemuksia samoista asioista kuin mita itse kay lapi. Toiseen ihmiseen
on helppo samaistua, kun tietdd omakohtaisen kokemuksen kautta mista han pu-
huu. Vertaistukea on paljon erimuotoista. On olemassa ryhmamuotoisia tapaa-
misia seka tapaamisia kahden kesken. MyOs internet tarjoaa erilaisia vertaistuki-
palveluita. Joskus vertaistukea voi hakea erilaisilta keskustelupalstoilta. (Ter-

veyskyla. Vertaistalo. Tietoa vertaistuesta.)

Vertaistuen hyddyt ovat moninaiset. Se voi lisata sairastuneen sosiaalista toimin-
takykya ja selviytymista paivittaisista toiminnoista. Myos elamanlaatu yleensa pa-
ranee sen ansioista. Vertaistuen on myos todettu vahentavan huolia seka lisaa-
van toiveikkuutta ja antamaan lisda selviytymiskeinoja haastaviin tilanteisiin. Ver-
taistuki voi myos vahentaa sairaalahoidon tarvetta ja nain edesauttaa sairauden
itsehoitoa seka vahentaa paihteiden kayttda. Sairastuneiden aikuisten vertaistu-
kiryhmissa vertaistuen positiivisia hyotyja ovat olleet myos luottamuksen, empa-
tian ja ymmarryksen saaminen. Naiden liséksi sairastuneet ovat eristaytyneet va-
hemman, heidan huolensa ovat helpottaneet, toiveikkuus lisadantynyt, yksinaisyy-
den tunne vahentynyt seka sairauden hyvaksyminen on vahvistunut. (Kippola-
Paakkonen 2018, 179-180.)

Vertaistukeen voi kuulua my6s negatiivisia vaikutuksia. Vertaistuen vastaanotta-
minen voi lisata riippuvuuden tunnetta seka tunnetta siita, etta ei pysty selviyty-

maan yksin. Jos tuki on todella vahvaa, se voi myos heikentaa sairastuneen
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omaa aktiivista toimijuutta. Kokemuksia jaettaessa toivon ja energian valittymi-
nen on normaalia. Joskus yksilon negatiivisuus voi vaikuttaa huonolla tavalla ver-
taistukiryhman ryhmadynamiikkaan ja ryhmassa voi alkaa ilmeta kilpailua siita
kenen tilanne on pahin. Joissain tapauksissa vertainen ei myoskaan valttamatta
koe asioita samalla tavalla kuin toinen, heilla voi esimerkiksi olla erilaiset elaman-
tilanteet. Talloin eristaytymisen tunne saattaa lisaantya ja toisten asiat voivat tun-
tua ylikuormittavilta. (Kippola-Paakkonen 2018, 184—-185.)

Ryhmassa tapahtuvat vertaistuelliset tapaamiset voivat olla joko toiminnallisia tai
keskustelevia. Vertaistukiryhmia suositellaan ja tarjotaan ihmisille, jotka tarvitse-
vat erilaista tukea mita palvelujarjestelmat pystyvat tarjoamaan. Tukea tarvitseva
henkilo aloittaa usein ensin keskustelevasta ryhmasta ja siirtyy taman jalkeen toi-
minnalliseen ryhmaan. Ryhmat voivat toimia asiakkailleen sosiaalisena tukena,
seurana, terapiana tai tietolahteena. Vertaistukirynmien vetajana toimii yleensa
koulutettu vetaja. Usein ryhmanvetajilla on jokin omakohtainen kokemus, miksi
he ovat halunneet kouluttautua juuri tietyn aihepiirin vertaistuen vetajaksi. Kes-
kustelevissa vertaistukiryhmissa tarkeaa on luottamus ja keskinainen tuki. Naissa
ryhmissa toiminta on yleensa itseohjautuvaa ja osallistujat paattavat itse mista
aiheista he haluavat keskustella. Keskustelevien ryhmien toiminta on usein maa-
raaikaista ja ennalta sovittua. Ryhmien tapaamiset ovat suljettuja eli, kun ryhman
tapaamiset ovat alkaneet niihin ei oteta enaa uusia inmisia. Keskustelevissa ver-
taistukiryhmissa ei ole oikeita tai vaaria mielipiteita tai tunteita. Muita ei arvostella
tai tuomita vaan ilmapiiri on salliva. Jos yhdistyksilla on kerhoja, niihin siirrytdan
yleensa vertaistukiryhman tapaamisten paatyttyd. Toiminnallisissa vertaisryh-
missa tavataan jonkin tekemisen parissa. Toiminnallisia vertaistukiryhmia kutsu-
taan usein kerhoiksi. Tapaamiset voivat toteutua esimerkiksi yhteisissa harras-
tus-, tyo- tai koulutustoiminnoissa. Kerhoihin voidaan kutsua ammattilaisia kerto-
maan osallistujia kiinnostavista aiheista. Kerhot jarjestavat myos paljon yhteista
tekemistd muun muassa matkoja, teatterikdynteja, juhlia seka erilaisia urheiluta-
pahtumia. Toiminnalliset vertaisryhmat eivat ole sidottuja aikaan, vaan ne voivat
kestaa jopa vuosia, ja niihin voidaan ottaa uusia osallistujia milloin tahansa. (Mik-
konen & Saarinen 2018.)
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Emme loytaneet tutkimustietoa videomuotoisesta vertaistuesta, mutta digitaalista
vertaistukea on tutkittu jonkun verran. Vertaistukea voi nykyaan saada myos ver-
kon valityksella. Esimerkiksi maaseudulla voi olla pitkat valimatkat, jolloin ei valt-
tamatta ole aina mahdollista tai tarpeenmukaista matkustaa pitkaa matkaa muu-
taman tunnin tapaamista varten. Internetin valityksella tapahtuva vertaistuki on
kaikkien saavutettavissa. Taytyy kuitenkin huomioida, etta kaikkein vanhimpien
sukupolvien edustajille tietokoneen valitykselld tapahtuvat tapaamiset eivat valt-
tamatta ole teknologisen osaamisen puutteen takia mahdollisia. Internetin vali-
tyksella pystyy myos esimerkiksi kaymaan keskustelupastoilla keskustelua ano-
nyymisti, jos jokin asia on sellainen, jota ei uskalla tai kehtaa kysya. Talldin myos
vastaukset saattavat olla sattumanvaraisempia, koska niihin voi vastata kuka ta-
hansa. Internetin valityksella tapahtuva vertaistuki ei valttamatta aina riita vaan

voi olla esimerkiksi hyva ensiapu. (Mikkonen & Saarinen 2018.)

Kansainvalisessa kirjallisuudessa vertaistuesta puhutaan self help

(oma-apu), peer support (vertaistuki, tukiryhma), mutual aid (keskinainen tuki),
self-help support (toiminnan tukijat) — kasitteilla. Kasitteena vertaistuki linkittyy
my0s sosiaaliseen tukeen (social support), koska vertaistuki maaritellaan sosiaa-

lisen tuen alaan kuuluvaksi ilmidksi. (Mikkonen 2009, 28.)

Yleensa vertaistukiryhmissa tapaamisia ei ole etukateen tarkasti suunniteltu,
vaan tarkeaa on kasitella juuri sellaisia asioita, jotka ovat tapaamisissa kayville
tarkeita juuri silloin. Talloin osallistujat saavat vertaistukea toisten kertomista asi-
oista ja pystyvat samaistumaan toisten kokemuksiin. Joskus tapaamisissa voi-
daan toteuttaa ryhmatoiminnan lisaksi myods paritydoskentelya seka toiminnallisia
harjoituksia. Nailla pyritaan synnyttamaan uusia nakokulmia ja oivalluksia. Kes-
kusteluissa ilmi tulleita asioita suhteutetaan omaan elamaan. Kenenkaan mielipi-
teet eivat ole oikeita tai vaaria eika keskusteluiden paamaara ole neuvoa muita
siita, miten asioista tulisi ajatella vaan ainoastaan antaa omaa nakdkulmaa asioi-
hin. Vertaistukiryhnmaan osallistuvat yrittavat yhdessa ohjaajien kanssa selvittaa
miten psyykkisesti raskaista tilanteista voi jokapaivaisessa arjessa selvita. (Suo-

men mielenterveysseura 2010, 9—10)
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Sydpasairaista noin 20 prosenttia oli jonkun jarjestéon toiminnassa mukana.
Heista 84 prosenttia on puhunut syévastaan jarjeston tapaamisissa. On todettu,
etta mita laheisimpien ihnmisten kanssa syOpasairas on tekemisissa, niin sen huo-
nompi heidan hyvinvointinsa on. Lahipiiria kaukaisemmat ihnmissuhteet olivat yh-
teydessa parempaan hyvinvointiin. (Lehto, Ojanen & Turpeenniemi-Hujanen
2020, 942.) Tasta voitaisiin paatella, etta esimerkiksi vertaistukiryhmat ovat sel-
laisia paikkoja, jotka tukevat syOpasairaan elamanlaatua. Voidaan ajatella, etta
toisen syOpasairaan kanssa keskustelu on stressittdomampaa, eika silloin tarvitse
huolehtia keskustelukumppanin jaksamisesta. Omien I&heisten kanssa keskus-
tellessa tulee usein huolehdittua heidan jaksamisestaan seka hyvinvoinnista.
(Lehto ym. 2020, 944-945.)

4.3 Etela-Suomen Syopayhdistys

Opinnaytetyon yhteistydokumppanina toimii Etela-Suomen Sydpayhdistys. Etela-
Suomen SyoOpayhdistys on terveysjarjestd, joka on perustettu vuonna 1965.
Etela-Suomen Syodpayhdistys toimii laajasti ympari Etela-Suomea. Etela-Suo-
men SyOpayhdistys on lisaksi Suomen Sydpayhdistyksen jasenjarjestd ja osa
Syodpajarjestoja. Yhdistys on perustettu, jotta syopapotilaat ja heidan laheisensa
saisivat tukea syopaan liittyen. Sydpayhdistys tekee tiivista yhteistyota sairaan-
hoitopiirien, terveyskeskusten seka sairaaloiden kanssa ja sen palvelut tayden-
tavat julkisen sektorin palveluita. Sydpayhdistyksen tilat sijaitsevat Helsingin

Ruoholahdessa. (Etela-Suomen Syopayhdistys. Yhdistys. Toiminta.)

Sydpayhdistys tarjoaa maksutonta syopaan liittyvaa neuvontaa, tukea ja tietoa.
Neuvonnassa voi keskustella sairauden tuomasta uudesta elamantilanteesta ja
sairauteen liittyvista asioista sydopaan perehtyneiden terveyden- ja sairaanhoita-
jien kanssa seka saada tietoa yhdistyksen eri palveluista. Etela-Suomen Sydpa-
yhdistys tarjoaa syopaan sairastuneille ja heidan laheisilleen omaan elamantilan-
teeseen sopivaa tukea ja toimintaa. Kursseilla ja ryhmissa voi saada mahdolli-
suuden keskustella saman kokeneiden ihmisten kanssa. Kurssit ja ryhmat on lis-
tattuina yhdistyksen nettisivuilla. (Etela-Suomen Syopayhdistys. Neuvonta ja
tuki.)
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Tarjolla on myds valtakunnallista kuntoutusta syopaa sairastaville. Sopeutumis-
valmennuskursseilla etsitdadn voimavaroja ja selviytymiskeinoja arjessa selviyty-
miseen. Kurssit ovat tavoitteellista ja ryhmamuotoista kuntoutumista edistavaa
toimintaa, joka perustuu vertaistukeen ja on ammattilaisten ohjaamaa. Kurssilla
saa tietoa sydvasta seka tukea fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen toipumi-

seen ja elamanmuutokseen. (Etela-Suomen Sydpayhdistys. Neuvonta ja tuki.)

Etela-Suomen Syopayhdistyksen jaseneksi voi liittya kuka tahansa taysi-ikainen.
Sydpayhdistys rahoittaa toimintaansa jasenmaksuilla, lahjoituksilla, STEA:n
avustuksilla, hyvantekevaisyystapahtumilla ja Sydpasaation tuella. Tuki yrityk-

silta ja ihmisilta on siis erittain tarkeaa. (Etela-Suomen Sydpayhdistys. Jasenyys.)

5 OPINNAYTETYON PROSESSI

5.1 Toiminnallinen opinnaytety®

Hyvassa opinnaytetydssa aihe nousee omien opintojen pohjalta. Aiheen tulisi olla
sellainen, jonka avulla pystyisi luomaan uusia yhteyksia tyoelamatahoihin seka
syventamaan tietoa ja taitoa itsea kiinnostavasta aiheesta. Toiminnallisessa opin-
naytetyossa suositeltavaa on, ettd opinnaytetyodlla on toimeksiantaja. Kun aihe
tulee suoraan tydelamasta, se tukee myos opiskelijan ammatillista kehittymista.
(Vilkka & Airaksinen 2003, 16-17.)

Toiminnallinen opinnaytetyo aloitetaan aiheen ideoinnilla. Ensin pohditaan, mitka
asiat kiinnostavat opinnoissa. Aiheen valitsemisessa on tarkeaa, etta aihe on kiin-
nostava ja se motivoi tekemaan tyon alusta loppuun. Aiheen kautta syvennetaan
omaa tietamysta aiheesta. Aiheen tulisi olla myds ajankohtainen. Opiskelijat ha-
luavat usein, etta opinnaytetydsta on hyotya jollekin. Opinnaytetydn tavoitteena

on, ettd sen kautta pystyy nayttdmaan omat parhaat osaamisalueet. Aiheen ei
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kuitenkaan tarvitse olla itselle entuudestaan tuttu. (Vilkka & Airaksinen 2003, 23—
24.)

Opinnaytetydmme alku tapahtui juuri edella kuvatulla tavalla. Osallistuimme en-
sin koulumme jarjestamaan Osallistavan kehittamistoiminnan torille, johon ko-
koontuu aina eri jarjestoista ihnmisia esittelemaan jarjeston toimintaa ja antamaan
mahdollisesti myos opinnaytetydhon ideoita. Alkuperainen ideamme oli tehda jo-
tain lasten syopasairauksiin liittyvaa. Etsimmekin jonkun aikaa taman aihepiirin
ymparilta yhteistyokumppania, mutta huomasimme, etta siihen ei ollut yhteistyo-
kumppaneita helposti saatavilla. Taten luovuimme ideasta. Saimme koululta
Etela-Suomen Syopayhdistyksen yhteystiedot ja saimme sovittua heidan kans-
saan tapaamisen. Tapaamisessa ryhdyimme yhdessa kayda lapi aiheita, jotka

meita mahdollisesti kiinnostaisi ja joista olisi yhteistydokumppanillemme hyotya.

Ideoinnin jalkeen toiminnallisessa opinnaytetydssa tehdaan toimintasuunnitelma.
Se tehdaan, koska halutaan, ettd opinnaytetyon tavoitteet ja idea ovat tiedostet-
tuja ja perusteltuja. Toimintasuunnitelmavaiheessa kerrotaan, etta mita tehdaan,
miksi ja miten. Tassa vaiheessa jasennetaan itselle mita ollaan tekemassa ja
naytetaan, etta pystytaan luomaan realistiset tavoitteet seka pystytaan tekemaan
johdonmukaisia paatoksia. Lisaksi suunnitelma on lupaus tulevasta tydsta.
(Vilkka & Airaksinen 2003, 27.)

Aloimme kerata teoreettista osuutta kroonisesta syodvasta seka vertaistuesta.
Naiden pohjalta suunnittelimme videon sisallon ja haastattelut, jonka jalkeen ku-
vasimme videon. Videon on tarkoitus antaa vertaistukea sellaisille henkildille,
jotka ovat vasta saaneet tiedon syovan levinneisyydesta ja nayttaa heille, etta
diagnoosin kanssa pystyy elamaan myos hyvaa elamaa.

Hyvaksytyn ideapaperin ja suunnitelman esittamisen jalkeen otimme yhteytta
haastateltaviin. Yhteyshenkilomme Syodpayhdistykselta oli kysynyt jo etukateen
kahdelta heidan asiakkaaltaan olisiko heilla kiinnostusta lahtea projektiimme mu-
kaan ja he olivat vastanneet myontavasti. Lahetimme heille ensin séhkdpostia,
jossa kerroimme, keita olemme ja tydmme idean seka haastattelussa lapikayta-

via kysymyksia. Taman jalkeen sovimme heidan kanssaan Teams- tapaamisen,
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silla vallitsevan Covid19- tilanteen takia halusimme valttaa lahikontakteja. Tapaa-
misessa kavimme lapi kuvauspaivan ohjelmaa ja sovimme alustavan kuvauspai-
van Etela-Suomen Syopayhdistyksen toimitiloihin Helsingin Ruoholahteen.

Haastateltavat kertoivat myds sairauden taustoistaan hieman tarkemmin meille.

Toiminnallisen opinnaytetyon lopullisena tuotoksena on jokin konkreettinen tuo-
tos esimerkiksi portfolio, tapahtuma, opas tai kirja. Toiminnallisissa opinnayte-
toissa tavoitellaan visuaalisin ja viestinnallisin keinoin luomaan kokonaisilme,
josta voidaan havaita tavoitellut paamaarat. Opinnaytetyon keskeisia kriteereita
ovat muun muassa sen kaytettavyys kohderyhmassa, houkuttelevuus, selkeys,

informatiivisuus ja johdonmukaisuus. (Vilkka & Airaksinen 2003, 53.)

Yksilohaastattelussa aineistoa suositellaan kerattavan lomakkeella tai teema-
haastattelulla. Teemahaastattelua kaytetaan toiminnallisissa opinnaytetoissa sil-
loin, kun halutaan saada tietoa jostakin tietystd teemasta. (Vilkka & Airaksinen
2003, 63.)

Molemmat kuvattavat saapuivat toimistolle sovittuna aikana, allekirjoittivat ku-
vaussopimukset ja kuvaukset saatiin tehtya yhdella kerralla valmiiksi. Kuvaus on-
nistui mielestamme erittain hyvin ottaen huomioon, ettd meilla ei ollut erityista
osaamista videokuvaamisesta. Kuvauksen jalkeen lahetimme kuvausmateriaalin
yhteistydkumppanillemme Culma tuotannolle, joka toteutti videon editoimisen.
Teimme videon editointia varten kirjallisen ohjeen, seka lahetimme videoon tule-
vat kysymykset Culma tuotannolle. Video editoitiin niin, etta esittdamamme kysy-
mykset tulivat tekstimuodossa videokuvaan ja haastattelijan aani editoitiin pois.
Nain saimme vain haastateltavien aanet kuuluviin videolle. Alkuperainen suunni-
telmamme oli, ettd videoita tulisi kaksi erillista, kummaltakin haastateltavalta
omansa. Videon editoija kuitenkin editoi videon niin, etta ensin tuli kysymys, jonka
peraan tuli vuorotellen molempien haastateltavien vastaukset. Syy miksi videosta
ei tullutkaan alkuperaisen suunnitelman mukainen oli iimeisemmin jonkinlainen
tietokatkos meidan ja editoitsijan valilla. Kirjalliset ohjeet olisivat voineet olla pa-
remmat. Video kuitenkin oli sellaisena seka meidan, etta yhteistydkumppanimme
mielesta suunniteltua parempi, joten video paatettiin jattda niin. Saimme valmiin

videon kahden viikon sisalla, joitakin pienia yksityiskohtia hiottiin viela myos sen
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jalkeen. Etela-Suomen Sydpayhdistys lisasi videolle viela tekstit kuulovammaisia
varten. Tama ei toteutunut meidan puoleltamme, koska asiasta ei ollut puhetta
ennen videon editointia vaan asia tuli ilmi jalkikateen. Asia hoitui kuitenkin ongel-
mitta Etela-Suomen Syodpayhdistyksen kautta, jonka jalkeen he julkaisivat videon
heidan Facebook-sivuillaan seka YouTube-kanavalla. Palautteen keraamista
varten teimme verkossa toimivan palautelomakkeen ja pyysimme videon katso-

jilta palautetta.

5.2 Haastattelu osana opinnaytetyota

Haastattelu on usein kahden ihmisen valinen keskustelu, jossa haastattelija ha-
kee haastateltavalta vastauksia jotain tiettya tarkoitusta varten. Esimerkiksi laa-
kari voi haastatella potilasta tai, kun terapeutti tekee toita potilaan kanssa, on
sekin haastattelua. Haastattelu voi siis olla, tai voi olla olematta potilaan etua
hyddyntavaa. Huolimatta siita, kuinka arka aihe on tai mika ikina haastattelun
tarkoitus on, on suhde naiden kahden ihmisen valilla olennainen. Kaikista struk-
turoiduimmat haastattelut ovat niita, joissa haastattelija tietaa tarkalleen mita han
haluaa kysya ja haastateltavan tarvitsee vain vastata suoriin kysymyksiin. (Gill-
ham 2000, 1-2.)

Meidan haastattelu tilanteemme tapahtui kahden ihmisen valilla. Haastatteluky-
symykset olimme lahettaneet haastateltaville etukateen, jotta he pystyivat valmis-
tautumaan haastattelutilanteeseen. Kaytadnnodssa haastattelu oli siis struktu-
roiduimmasta paasta, koska tiesimme tarkalleen mita halusimme kysya ja haas-

tateltavan piti vain vastata naihin kysymyksiin.

Haastattelussa ei ole kyse vain tekniikasta ja kokemuksesta eika ne tee haastat-
telusta valttamatta hyvaa. Haastattelu on arvaamatonta ja siind ei voi koskaan
taysin tietda mihin se johtaa. Siitd huolimatta haastattelussa taytyy pystya ole-
maan kontrollissa ja osata ohjata keskustelua oikeaan suuntaan. Hyva haastat-
telija on varma itsestaan ja osaa vastata luonnollisesti haastateltavalle. Haasta-
teltava aistii todellisen kiinnostuksen seka myos epavarmuuden. (Gillham 2000,
4).
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On tarkeaa, etta aiheet ja kysymykset, joita esitetdan haastateltavalle ovat jon-
kinlaisessa struktuurissa. Haastattelun tarkeimmat paaosat ovat aloitus, jossa
olisi hyva tuoda haastattelun tarkoitus esille, keskiosio sekd haastattelun tuomi-
nen paatdkseen. (Gillham 2000, 37.) Haastatteluissa kysymysten on hyva olla
avoimia niin, etta niilla ei ole selkeita odotuksia ja velvoitteita vastauksille. Myos
haastattelijan aanensavy voi aiheuttaa tallaisen olon haastateltavalle, vaikka se
ei suoraan tulisi esille kysymyksessa. Usein haastattelun loppuvaiheessa voi an-
taa helposti kuvan, etta on saanut vastaukset tahtomiinsa kysymyksiin ja haluaa
vain nopeasti lopettaa haastattelun. Valinpitamattomyys tassa voi tuhota paljon
jo tehdysta hyvasta tyosta haastattelun aikana. Hyva tapa haastattelun lopetta-
miseen on esittaa esimerkiksi lopussa kysymys sanomalla “ja viimeinen asia,
jonka haluaisin viela kysya sinulta, on...” tai jotakin muuta vastaavaa. Nain haas-
tateltava saa kuvan siita, etta haastattelu on tulossa paatékseen. (Gillham 2000,
41-42.)

Olimme suunnitelleet yhdessa mielestdamme sopivan rajaamisen etukateen haas-
tattelukysymyksille (lite 2) seka pidimme kysymykset sen verran avoimina, etta
haastateltavan oli helppo vastata niihin eika hanella tullut sellaista oloa, etta vas-
tauksille olisi ollut jotakin velvoitteita tai odotuksia. Haastatteluiden tavoitteena oli
saada yksilolliset vastaukset kysymyksiemme ymparille niin, etta saisimme niista
koottua hyvan kokonaisuuden, joka tukisi opinnaytetydomme tavoitetta. Kysymyk-
set kavimme etukateen Iapi yhteistyokumppanimme kanssa, ja teimme niihin pa-
lautteen perusteella viela tarkennuksia ja lisayksia. Kerroimme haastateltaville,
etta valmiista videosta tulisi ajallisesti noin 5-10 minuuttia kestava video, jonka
takia toivoimme, ettad haastateltavat miettivat etukateen vastauksiensa pituutta ja
sisaltéa. Olimme myds tuoneet haastattelumme tarkoituksen esille jo ennen var-
sinaista haastattelutilannetta. Opinnaytetydssamme tekijoita oli yhteensa kolme,
joista kaksi osallistui kuvauspaivaan ja yksi keskittyi enemman teoreettisen tie-
don hankintaan. Kuvauspaivaan osallistuvista toinen toimi haastattelijana ja toi-

nen vastasi videon kuvaamisesta.

Olimme harjoitelleet haastattelemista sekad haastateltavana olemista etukateen

opinnaytetyéhon liittyvien kurssien aikana. Harjoitusten aikana huomasimme
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muun muassa kuinka sahkolaitteet vaikuttavat videon aaniraitaan. Lisaksi testa-
simme kuvaamista eri puhelimilla ja valitsimme videon kuvaamiseen kannykan,
jossa oli paras kuvanlaatu. Paadyimme myos siihen, etta kuvaajalla tulee olla
kuvausteline, jotta kuvan saa tarpeeksi vakaaksi. Videokuvaamisesta etsi-
mamme tiedon perusteella paatimme myds hankkia kuvausta varten mikrofonin

hyvan aanenlaadun varmistamiseksi.

5.3 Videointi osana opinnaytetyotta

Videojulkaisulla tarkoitetaan pidempiaikaiseen kayttoon tarkoitettua videota,
jonka avulla levitetaan asiantuntijatietoa. Videojulkaisu voi olla esimerkiksi oppi-
mismateriaali tai korkeakoulussa tehty raportti tutkimus- ja kehittamistyon tulok-
sista. Videoinnin tekemisessa on nelja eri tydvaihetta: kasikirjoitus, kuvaus, edi-
tointi ja julkaiseminen. Huolellisesti tehty ennakkosuunnitelma lupaa parempaa

lopputulosta videoinnille. (Ailio 2015, 4,6.)

Videolla halusimme lisata tietoutta kroonisen syovan kanssa elamisesta. Tarkoi-
tuksena on antaa vertaistukea niille, jotka ovat juuri sairastuneet parantumatto-
maan syopaan. Video toteutui haastattelu muodossa. Ennen varsinaista videoin-
tia olimme tehneet ennakkosuunnitelman siita, kuinka toteuttaisimme videoinnin.
Kuvauspaivaa ennen olimme harjoitelleet kuvaamista, ja mitka asiat vaikuttavat
muun muassa aanen- ja kuvanlaatuun. Huomasimme kannykkakameralla kuva-
tessa, etta aanen laatu on kohiseva ilman erillista mikrofonia. Erilaiset sahkolait-
teet ja ilmastointi aiheuttivat tausta kohinaa. Kuvan laadussa huomasimme, etta
oman kaden varassa kuvaaminen ei onnistu, vaan tarvitsimme kannykalle ku-
vaustelineen. Olimme myds valinneet etukateen kuvauspaikan, joka oli Etela-
Suomen Syopayhdistyksen toimistolla. LOoysimme toimistolta hienon tapetoidun
seinan, jossa oli paljon vihreita puun lehtia. Tausta oli mielestdmme pirtea ja toi

varikkyytta videolle.

Ennen videointia kannattaa tehda kasikirjoitus, joka auttaa videoinnin tekijaa
muistamaan kaikki tarpeellinen. Kasikirjoitus on myds dokumentti, jolla puhutel-

laan kustantajaa tai tilaajaa. Kasikirjoituksesta ulkopuolisen on helppo nahda ja
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kuulla mielikuvissaan valmis video. Kasikirjoitus on myoOs siina mielessa tarkea,
etta tilaaja/kustantaja nakee videoinnin suunnitelman ja hyvaksyy sen koska jo
valmista videota on mahdotonta lahted enaa muuttamaan. Kasikirjoitus on myos
velvoittava sopimuspaperi. Kun tilaaja on hyvaksynyt kasikirjoituksen han ei voi
enaa jalkikateen vaatia valmiiseen videoon korjauksia, joita hyvaksytyssa suun-
nitelmassa ei ole ollut. Kasikirjoitus voi olla my0s ohjepaperi, jos kuvauksen tai
editoinnin hoitaa joku ulkopuolinen henkild. Kasikirjoituksen on oltava huolellinen,
jotta kaikki osapuolet ymmartavat sen sisallon. (Ailio 2015, 6.)

Kasikirjoitus (lite 2), jonka teimme, pohjautui videolla esitettaviin kysymyeksiin.
Esittelimme kasikirjoituksessa haastateltaville kysymykset, jotka aiomme esittaa
ja liséksi sen mita toivomme kysymyksillamme saavutettavan. Haastateltavat sai-
vat kuitenkin vastata kysymyksiin avoimesti. Nain haastateltavien oli helpompi
valmistautua haastatteluun. Varsinaista kasikirjoitusta ei ollut muuhun tarkoituk-
seen vaan asiat kaytiin suullisesti lapi tilaajan kanssa. Ulkopuoliselle editoijalle
lahetimme kirjallisena ohjeet mita toivoimme editoinnilta. Tekijan oikeuksista
meilla ei ollut Culma tuotannon tai Syopayhdistyksen kanssa minkaanlaista pu-
hetta. Asia ei kaynyt meilla mielessa eika asiaa ottanut toisetkaan osapuolet pu-

heeksi.

Kuvausvaiheessa on tarkoitus kerata materiaali, jolla varmistetaan leikkausvai-
heessa koottavan teoksen onnistuminen. Kun kuvaaja tietaa mita on hakemassa
kuvattavalta videolta, hanen on helppo elaa hetkessa, tarttua tilanteeseen ja im-
provisoida. Hyvanlaatuisen kuvan voi saada aikaan myds kannykkakameralla,
kunhan huolehditaan, etta puhelimessa on tarpeeksi hyvanlaatuinen kamera, va-
laistus on kohdillaan ja kuvanrajauksessa kayttaa zoomina omia jalkojaan. On-
gelmaksi voi kuitenkin muodostua aanenlaatu. Jos mikrofonia ei saada tarpeeksi
lahelle puhujaa aiheutuu tasta taustakohinaa. Mikrofoni on pyrittava sijoittamaan
haastateltavasta noin 30 cm paahan. Videon ammattimaisuuden tunnistaa hy-
vasta danenlaadusta. Kannykkakameralla kuvatessa kannattaa hankkia alypuhe-
limeen sopiva ulkoinen nappimikrofoni. Toisenlaisiakin mahdollisuuksia on, kuten

erillinen haastateltavan lahelle laitettava aanityslaite. (Ailio 2015, 6, 46—49.)
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Itse koimme helpoimpana tapana hankkia nappimikrofonin. Mikrofoni asetetaan
puhujan kaulukseen kiinni, jolloin aanenlaatu on riittavan tehokas hiljaisissa olo-
suhteissa. Jos mikrofonin johdon haluaa piiloon, se kannattaa laittaa kulkemaan
haastateltavan paidan alta. Mikrofonin johdon kannattaa olla niin pitka, etta se
riittda hyvin puhelimeen, jolloin puhelin voidaan asettaa kauemmaksi haastatel-
tavasta. On huomioitava, etta kaikissa tiloissa ei voida aanittda koska mikrofoni
tallentaa esimerkiksi ilmastoinnin hurinan, jota emme itse kuule. Myds muut taus-
talla hairitsevat aanet tulisi minimoida. Ammattimaisen ja amat6orimaisen vi-
deonkuvan erottaa kasvojen valaistuksesta. Jos halutaan hyva valaistus, valoja
tulisi olla kolme. Paavalo, joka antaa kuvaan riittavan maaran valoa ja kirkastaa
henkilon katseen, taustavalo, joka poistaa varjot sekd pehmentaa kuvan jyrk-
kyytta, seka hiusvalo, joka erottaa kohteena olevan henkilon taustasta. (Ailio
2015, 6, 46-49.)

Pohdimme kuvausteknisia asioita paljon, missa kuvaus olisi turvallista toteuttaa
ja miten. Vaihtoehdoiksi tuli joko alkuperaisessa suunnitelmassa pysyminen el
kuvauksen suorittaminen Etela-Suomen Sydpayhdistyksen tiloissa tai kuvauksen
suorittaminen etayhteyksin. Kuitenkin hyvin pian totesimme yhdessa haastatelta-
vien kanssa, etta videosta ei tulisi yhta laadukas etayhteydella kuvattuna. Paa-
dyimme siis pitamaan kuvauspaivan Etela-Suomen Syodpayhdistyksen tiloissa.
Kuvauspaivana pidimme henkilosuojaimia. Haastateltavat eivat pitaneet videoin-
nin aikana henkildsuojaimia aanenlaadun turvaamiseksi. Tama oli myos haasta-

teltavien oma toive.

Hankimme kuvausta varten kuvaustelineen seka kaulusmikrofonin kuvattaville.
Kuvausteline saatiin kaverisuhteiden kautta ja mikrofoni koulun kautta. Kaulus-
mikrofonin avulla danenlaadusta saatiin hyvanlaatuinen. Valaistukseen meilla ei
ollut mahdollisuutta panostaa muuta kuin kayttdmalla luonnon valoa seka toimis-
totilojen valaistusta. Kuvausvaiheessa emme tehneet kuvausta patkissa vaan ka-
vimme koko haastattelun lapi yhdella videointikerralla. Haastattelut toteutimme
kahden henkilon valilla eri aikaan, jonka jalkeen video lahetettiin editoitavaksi.
Olimme varanneet kuvaukselle aikaa kaksi tuntia per haastateltava, jos olisimme
joutuneet kuvaamaan videota useampaan kertaan. Lopulta aikaamme meni per

haastateltava yhden tunnin verran.
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Valmis video I6ytyy Etela-Suomen Sydpayhdistyksen YouTube- tililtd osoitteesta

https://www.youtube.com/watch?v=PWmrygXyN5U

Vertaistuki video kroonista syopaa sairastaville.

5.4 Palaute videosta

Video toteutettiin onnistuneesti yhteisymmarryksessa haastateltavien seka tilaa-
jamme kanssa. Palaute videosta kerattiin www.kyselynetti.com sivuston kautta
taytettavalla palautelomakkeella. Kerasimme palautteita videon julkaisun ajan-
kohdasta eteenpain yhden kuukauden ajan. Kuukauden aikana palautetta
saimme 19 henkildltd. Palautteen tarkoituksena oli selvittda, kokivatko videon
katsojat videon hyodylliseksi ja oliko video sisalloltaan selkea. Kysymykset koos-
tuivat viidesta kysymyksesta. Kysymykset kasittelivat videon hyodyllisyytta, sel-
keytta, samaistumista haastateltaviin, kysymysten laadukkuutta seka videon so-
pivaa pituutta katsojien nakdkulmasta. Tavoite oli saada mahdollisimman paljon
palautteita henkilGilta, jotka itse ovat sairastuneet krooniseen syopaan. Tama oli
kuitenkin mahdoton rajata nettikyselyn perusteella, joten vastauksia on voinut

tulla myds muilta henkilGilta, jotka ovat katsoneet videon.

Ennen videon julkaisua videota naytettiin Etela-Suomen Sydpayhdistyksen tyon-
tekijoille. Palautetta pyydettiin muilta katsojilta Etela-Suomen Sydpayhdistyksen
Facebook-sivuilla videon yhteydessa. Likertin-asteikko palautelomakkeessamme
oli 1-5. Palautteen keskiarvoksi tuli 4,3, joka kertoo siita, etta video oli onnistunut
ja katsojat kokivat videon paaosin hyodylliseksi. Palaute kysymykset perustuivat
videon sisallon selkeyteen, kysymysten toimivuuteen seka siihen kokivatko kat-
sojat saavansa vertaistukea videolta. Palautteen mukaan video oli useimman
mielesta selkea ja hyddyllinen. Katsojat pystyivat samaistumaan videossa esiin-
tyvien henkildiden tilanteeseen seka enemmisto koki videolla esitetyt kysymykset
hyviksi. Palautteessa ilmeni, ettd muutama henkild ei kokenut videota taysin hyo-
dylliseksi tai ei osannut sanoa oliko video hyodyllinen. Yksi henkild oli osittain
erimielta videon selkeydesta. Yhteistyd kumppanimme oli tyytyvainen videoon ja

saimme yhdessa Culma tuotannon kanssa positiivista palautetta. Saimme pa-
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lautetta videon onnistumisesta laadullisesti seka sisallollisesti. Palaute tuli suo-
raan yhteistyokumppanilta seka toinen haastateltavista otti yhteytta videon julkai-
sun jalkeen. Haastateltavilla oli myds mahdollisuus katsoa videot etukateen en-

nen julkaisua.

Videon katsojilta saamamme palaute tuli vasta videon julkaisun jalkeen, joten
siina vaiheessa videon sisaltoon ei voitu enda vaikuttaa. Videon uudelleen ku-
vaaminen olisi ollut haastavaa vallitsevan Covid-19 pandemian takia, mutta nor-
maaliolosuhteissa videon olisi voinut ehka nayttaa jo ennen videon julkaisua kat-
sojille ja palautteen pohjalta muokata videota uuteen muotoon. Toisaalta jokainen
kokee videon eri tavalla, joten olisi vaikea kuvata taysin taydellista videota, joka
olisi jokaisen katsojan mielesta hyddyllinen. Palautteen perusteella kuitenkin
useimmat hyotyivat videon sisallosta. Emme esittaneet kysymysta siita, miten
katsojat olivat hyotyneet videosta. Jalkikateen ajateltuna yksi avoin kysymys siita
mitd hyotya videosta katsojille oli, olisi voinut olla palautteen kannalta arvokas.
Olemme tyytyvaisia ratkaisuun kerata palaute videon julkaisun jalkeen koska ai-
kataulullisesti ja Covid-19 takia emme olisi kuvanneet videota uudestaan palaut-

teiden perusteella. Otimme siis riskin ja toivoimme, etta video olisi hyddyllinen.

6 POHDINTA

6.1 Pohdinta opinnaytetyOprosessista

Opinnaytetydbmme tavoitteena oli antaa vertaistukea videon muodossa kroonista
syOpaa sairastaville ja nayttaa, ettd kroonisenkin sydvan kanssa voi elaa hyvaa
elamaa. Saimme videon kuvattua ja julkaistua maaraajassa. Opinnaytetyon te-
kohetkella jyllaava Covid-19 pandemia ei merkittavasti vaikeuttanut opinnayte-
tydomme valmistumista. Valmis video ja sen editointi toteutui haluamallamme ta-
valla. Me seka yhteistydbkumppanimme olemme tyytyvaisia toteutettuun videoon.

Saamamme palautteen perusteella voimme todeta, ettda video on onnistunut.
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Emme kuitenkaan voi suoraan palautteen perusteella vetaa johtopaatoksia siita,

kuinka montaa katsojaa se on lopulta auttanut.

Lopullisesta videostamme tulee esille monia samankaltaisuuksia, kun sita peila-
taan hankittuun teoreettiseen tietoon. Naita ovat esimerkiksi ensijarkytys diag-
noosin saamisen hetkella, avun suuri tarve ja sen hakeminen syopajarjestoilta
sekd muilta terveysalan tahoilta, muutokset sairastuneen seka laheisten ela-
massa diagnoosin saamisen jalkeen, arkisten asioiden sailyvyys ja niiden merki-
tys jaksamisen kannalta, omaan hyvinvointiin panostaminen, sairauden hyvaksy-
minen seka vertaistuen tarve ja sen merkitys. (Anttila 2017, 46-53, 69-72.) Opin-
naytetydbmme toisena tarkoituksena oli lisata terveysalan ammattilaisten tieta-
mysta kroonisesta syovasta ja sen hoidosta. Tahan emme mydskaan voi viela
opinnaytetyon tekovaiheessa ottaa kantaa, mutta uskomme, etta kun opinnayte-
tyomme julkaistaan, siita voi oppia paljon ja saada tarpeellista tietoa kroonisesta
syovasta. Itse etsimme myos muista aiheeseen liittyvista opinnaytetoista tietoa ja

katsoimme, 16ytyisikd niista hyvia lahteita, jotka sopisivat omaan tydhomme.

Tulevaisuutta ajatellen, uskomme, etta jatkossakin krooniseen syopaan sairastu-
neet hyotyisivat taman kaltaisista vertaistukivideoista tai muista vastaavanlaisista
vertaistuellisista apukeinoista. Tekemamme tydn perusteella voimmekin todeta,
etta vertaistuki on yksi tarkeimmista tuen muodoista, mista sairastunut voi saada
apua sen hetkiseen tilanteeseensa. Jatkotutkimuksena olisi mielenkiintoista
kuulla kuinka moni kroonista sydpaa sairastava on nahnyt videomme ja kokivatko

he sen hyodylliseksi.

6.2 Eettisyys ja luotettavuus

Diakin arvopohjaan kuuluu vahvasti eettiset nakokulmat. Opinnaytetydssa eetti-
syys nakyy muun muassa siina, miten tyon tekija suhtautuu tydhon ja siina mah-
dollisesti esiin tuleviin ongelmiin seka henkildihin, joiden kanssa tyota tehdaan.
(Diakonia-ammattikorkeakoulu 2010, 11.) Suhtauduimme tekemaamme tyéhon
vakavasti ja halusimme tehda tyon kunnialla ja toisia arvostaen alusta loppuun

asti. Halusimme esimerkiksi, ettd haastateltaville jaa prosessiin osallistumisesta
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positiivinen kuva. Ongelmia meilla ei ilmennyt yhteistydkumppanin tai haastatel-
tavien kanssa missaan vaiheessa vaan yhteisty0 oli lapi opinnaytetydprosessin
sujuvaa. Opinnaytetydmme tekijoiden kesken oli muutamia haastetilanteita, jotka
liittyivat muun muassa aikataulullisiin asioihin seka sairastumisiin prosessin ai-
kana. Vahvuutemme prosessin aikana olikin se, etta meita oli kolme ihmista, jo-
ten saimme tyota aina hieman eteenpain, vaikka joku ei pystynytkaan hetkelli-

sesti siihen osallistumaan.

Eettinen asenne nakyy myos aiheen valinnassa, tietojen hankinnassa seka opin-
naytetyon prosessista puhuttaessa. Eettisyys nakyy myos siina, etta noudatetaan
sopimuksissa sovittuja aikatauluja ja sisaltéja. (Diakonia-ammattikorkeakoulu
2010, 11-12.) Aikataulullisesti esittelimme koulussa opinnaytetydmme suunnitel-
man muutamia kuukausia alkuperaista suunnitelmaa myohemmin, mutta saimme
kirittya silti aikataulussa niin, etta videokuvaukset jarjestyivat alkuperaisen suun-

nitelman mukaan ja video seka opinnaytety6 valmistui ajallaan.

Jos opinnaytetyon prosessiin osallistuu ulkopuolisia henkiléita, heilta tulee pyytaa
lupa heidan tietojensa kayttamiseen seka informoida heita tydsta ja sen tavoit-
teista. (Diakonia-ammattikorkeakoulu 2010, 12). Henkil6tietojen kasittely ja tutki-
muslupa taytyy siis aina ottaa huomioon. Opinnaytetydmme videon kuvaukseen
osallistui kaksi eri henkiloa, joilta molemmilta saatiin lupa kayttaa heidan nimiaan
ja taustatietojaan. Lisaksi lahetimme tyon alussa heille sahkopostitse tiedon opin-
naytetyon tarkoituksesta ja kuvaushetkelld pyysimme kirjalliset lupalomakkeet
kuvattavia videoita varten. Luotettavuutta opinnaytetydssa tuo se, etta tydssa on
kaytetty nayttdéon perustuvaa tutkimusta ja tietoa seka suomenkielisista etta kan-
sainvalisista lahteista. Opinnaytetydssa on asianmukaisesti viitattu muihin kirjoit-
tajiin ja huomioitu heidat seka lahdeluettelossa, etta tekstissa. Tyon luotetta-
vuutta lisaa myos se, etta tyota on tehty ryhmassa, jolloin kirjoittamisprosessissa
on ollut useampi vertaisarvioija tukena. Riittdva perehtyminen aiheeseen tuo
myds luotettavuutta. (Ammattikorkeakoulujen rehtorineuvosto Arene ry 2020, 14—
23.)
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6.3 Ammatillinen kasvu

Opinnaytetyon tekeminen syvensi tietouttamme syovasta seka kroonisista syo-
pasairauksista ja lisasi valmiuksia antaa syOpasairaille tukea sairaanhoitajina.
Opimme myods, miten kroonisia syOpasairauksia voidaan hoitaa eri hoitomuo-
doilla ja mika merkitys palliatiivisella hoidolla on kroonisessa sydvassa. Syodpa
koetaan usein hyvin pelottavana sairautena ja se voi antaa kuvitelman pian la-
hestyvasta kuolemasta. Opinnaytetyon tekeminen auttoi kuitenkin ymmarta-
maan, etta syovan kanssa voi elaa jopa vuosikymmenia kohtalaisen normaaliakin
elamaa hyvien hoitojen ansiosta. Osaamme paremmin kertoa potilaille eri hoito-
menetelmista, toki painottaen, etta potilas tekee laakarin kanssa yhdessa paa-

tokset hoidostaan. Sairaanhoitajat eivat yksinaan paata potilaan hoidosta.

Saimme paljon tietoa tilaajamme Eteld-Suomen Syopayhdistyksen toiminnasta
ja opimme mita erilaisia tukipalveluita syopaa sairastaville ja heidan laheisilleen
on tarjolla. Voimme myos tulevina alan ammattilaisina ohjata potilaita hakeutu-
maan Etela-Suomen Syopayhdistyksen piiriin ja hakemaan sita kautta vertaistu-

kea heidan vertaistukiryhmistaan.

Henkildiden haastattelu antoi meille nakemysta siitd milta tuntuu sairastaa kroo-
nista sydpasairautta ja minkalaista tukea ja apua he itse toivoisivat terveyden-
huollon henkilostolta. Tama oli hyvin silmia avaavaa ja antoi meille paljon ajatel-
len tulevaa sairaanhoitajan tyota seka mahdollista tyota syopaa sairastavien pa-

rissa.
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LIITE 1. Suostumus lomake videohaastatteluun

Kie jallinen  Suottunnus videcint i haastodtte luun
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LIITE 2. Kasikirjoitus haastattelua varten

1. Mita kroonista syopaa sairastat ja milloin sairastuit?
Kerro lyhyesti mita syopaa sairastat ja mina vuonna syopasi diagnosoitiin. Voit
kertoa myos lyhyesti oliko syopa heti levinnyt vai vasta myohemmin? Jos myo-
hemmin niin milloin sy6pa uusiutui?
2. Miten suhtauduit, kun sait tietaa syopadiagnoosistasi?
Kerro lyhyesti suhtautumisestasi syopadiagnoosiin. Esim. oliko iso jarky-
tys vai otitko asian rauhallisesti?
3. Saitko tukea sairastamiseesi? Jos niin mista?
Koska videon tarkoitus on luoda vertaistukea muille, niin kertoisitko vide-
olla positiivisia kokemuksia tuen saamisesta. (Jos et ole saanut tukea
voit tietysti asiasta kertoa)
4. Miten laheisesi ovat suhtautuneet sairastumiseesi?
Kerro lyhyesti, kuinka lahimmaisesti suhtautuivat sairastumiseesi? Voit
miettia saitko lahimmaisiltasi tukea sairautesi alkuvaiheessa vai tuntuiko,
etta jouduit itse tukea enemman lahimmaisiasi?
5. Mika auttoi sinua sopeutumaan tilanteeseen?
Koska syopa sairautena on jarkytys kerro positiivisia kokemuksia siita,
mika auttoi sinua sopeutumaan tilanteeseen.

6. Rajoittaako tai estaako syovan kanssa elaminen normaalia arkea?

Kerro lyhyesti rajoittaako tai estaako syopa diagnoosi elamasta normaa-
lia elamaa, jos niin miten?
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7. Mika sinua auttaa jaksamaan?

Kerro lyhyesti mitkd ovat sinun voimavarasi jaksaa sairautesi kanssa

8. Mika on suhteesi Etela-Suomen syopayhdistykseen ja mita apuja
olet heilta saanut?

Kerro miten olet mukana Etela-Suomen sydpayhdistyksen toiminnassa ja
millaista apua sy6payhdistys on tarjonnut sinulle?

9. Mita vinkkeja tai tsemppeja haluaisit antaa juuri diagnoosin saa-
neelle?

Kerro videolla lyhyesti millaisia vinkkeja ja selviytymiskeinoja antaisit juuri
kroonisen syopadiagnoosin saaneelle? Voit miettia positiivisia asioita,
jotka ovat esim. sinua auttaneet selviytymaan henkisesti sairautesi
kanssa.
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