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Cancer causes anxiety. Psychosocial and informational support during illness promote mental and
physical well-being and improve the prognosis. Informational support from professionals can im-
prove the ability to process the illness and ease the anxiety associated with cancer diagnosis. The
mental support received through the conversation promotes mental well-being and improves the
quality of life.

The purpose of this research development work was to find out the needs of psychosocial support
of people with esophageal or stomach cancer before surgery. The goal of the research phase was
to develop psychosocial support for patient with esophageal or stomach cancer. The study was
executed as a qualitative study. Thematic interview was used as the research method and the
interviews were carried out as individual interviews. The data was analyzed using inductive content
analysis. The purpose of the development phase was to identify the support needs of cancer pa-
tients before surgery based on the experiences of cancer patients. The goal was to develop proce-
dures that would improve psychosocial support for cancer patients, based on the experiences of
cancer patients.

According to the results of the research phase, support needs were individual. Informational sup-
port from professionals and conversational support received from close ones were meaningful.
Deficiencies had been experienced in meeting the patient and being heard. Hobbies and attitude
towards getting sick were helping with coping with the disease. Coping was weakened by fears
related to the disease, treatment and recovery, and anxiety related to the waiting time of surgery.

In the development phase the staff brought up the possibility to provide discussion support at an
early stage. In addition, offering material related to cancer and its treatment already at the stage
where cancer is suspected, as well as sharing contact information for getting support from.

The research produced important information about the psychosocial support of people with esoph-
ageal or stomach cancer before surgery, and during the development phase, ways were found to
meet the support needs.

Keywords: esophageal cancer, gastric cancer, psychosocial support, support needs, pre-operative
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1 JOHDANTO

Syopa vaikuttaa yksilon elamanlaatuun fyysisesti ja emotionaalisesti (Lewandowska ym. 2021, 15;
Galway ym. 2012, 15). Sydpadiagnoosin saaminen on raskas kokemus, joka voi aiheuttaa kriisin
(Syopéjarjestot 2020). Pelko tulevista hoidoista ja sen sivuvaikutuksista seka sairauden uusiutu-
misesta ja etenemisesta voi aiheuttaa psyykkista karsimystéd (Heo & Noh 2020, 1314). Sairastu-
neet kokevat usein ahdistusta, kauhua ja epavarmuutta selviytymisesta (Lewandowska ym. 2021,
7; Galway ym. 2012, 1).

Psykologisen ahdistuksen diagnosointi ja psykososiaalinen tuki voivat parantaa syopaa sairasta-
van eldméanlaatua (Heo & Noh 2020, 1312; Galway ym. 2012, 15). Ennen leikkausta saatu ohjaus
yhdessa psykososiaalisen tuen kanssa voi vaikuttaa suotuisasti vasta syopadiagnoosin saaneen
mielialaan. Psykologiset tekijat voivat vaikuttaa leikkaustuloksiin lyhyella ja pitkélla aikavalilla. (Le-
vett & Grimmett 2019, 36.) Ennen leikkausta saatu ohjaus lisaa tyytyvaisyytta ja voi vahentaa ah-
distusta (Waller ym. 2015, 15). Potilasohjauksen lisaama ymmarrys sairaudesta parantaa turvalli-
suuden tunnetta (Kaakinen 2013, 47). Sairastuneet kaipaavat yksilollista hoitoa (Woster & Holmes
2008, 420). He tarvitsevat tietoa sairaudesta ja sen hoidosta (Woster & Holmes 2008, 420; Kaaki-
nen 2013, 45) seka leikkaukseen valmistautumisesta ja sairaalahoidosta (Waller ym. 2015, 15).
Varhain annettu ohjaus auttaa potilasta ottamaan aktiivisen roolin omassa hoidossaan seké edis-

taa leikkaukseen valmistautumista (Waller ym. 2015, 15).

Tutkimuksellisen kehittdmistyon aihe nousi tydelaman kokemuksista seka kiinnostuksesta kehittaa
syopaan sairastuneiden psykososiaalista tukea. Tyoelaman konkreettisista kokemuksista esille oli

noussut tarve psykososiaalisen tuen parantamiseen.

Tutkimuksellisen kehittamistyon tarkoituksena oli kehittaa ruokatorven- tai mahalaukunsyopaan
sairastuneiden psykososiaalisen tuentarpeisiin vastaavia keinoja. Tavoitteena oli kehittaa syopa-
potilaiden hoitoa psykososiaalisen tuen osalta.



2 SYOPAAN SAIRASTUMINEN, TUEN TARPEET JA SAIRAUDEN KANSSA
SELVIYTYMINEN

Sy0paan sairastuminen aiheuttaa pelkoa ja epavarmuutta (ldman 2019). Syépadiagnoosin saami-
nen on raskas kokemus, joka voi aiheuttaa kriisin (Syopajarjestot 2020). Sairastunut joutuu koh-
taamaan eldman rajallisuuteen ja kuolemaan liittyvia tunteita. Syopaan sairastunut tarvitsee psy-
kososiaalista tukea elaman hallinnantunteen, identiteetin vakauden ja sosiaalisten roolien yllapita-
miseen muuttuneessa elamantilanteessa. (Idman 2019). Psykososiaalisella tuella on psyykkinen,
sosiaalinen ja informatiivinen ulottuvuus (Galway ym. 2012, 2; Sy6pajarjestot 2020). Psykososiaa-
linen tuki voidaan maaritellda potilaan psyykkista ja sosiaalista selviytymista edistaviksi toi-
miksi. Tuen tavoitteena on voimavarojen ja selviytymiskeinojen aktivointi seka sosiaalisten ver-
kostojen ja laheisten antaman tuen vahvistaminen. Psykososiaalisen tuen tarve on yhteydessa fyy-
sisen ja tunne-elaman hyvinvointiin. Selviytymisen ja sopeutumisen kannalta on tarkeaa tarjota

sairastuneelle tietoa sairaudesta ja sen hoidosta. (THL 2014, 76.)

Tassa tutkimuksellisessa kehittamistyossa psykososiaalinen tuki maaritellaan toimiksi, joiden tar-
koituksena on parantaa potilaan psyykkista ja sosiaalista selviytymista sairauden aikana. Tama
osaltaan edistaa potilaan fyysista toipumista raskaista sydpahoidoista. Laadukas ohjaus tukee sai-
rastuneen psykososiaalista selviytymista sairauden aikana. Tassa tutkimuksellisessa kehittamis-
tyossa ohjauksella tarkoitetaan ennen leikkausta saatua tiedollista tukea sairaudesta ja sen hoi-
dosta seka itsehoidosta. Kokemuksella tassa kehittamistydssa tarkoitetaan syopaan sairastuneen

suhdetta muuttuneeseen elamantilanteeseensa.

Aineistohakuja tehtiin kotimaisesta Medic- tietokannasta seka kansainvalisista (Ebsco): Cinahl ja
Pubmed- tietokannoista (LITE 1). Hakukriteerit laadittiin etukateen ennen tiedonhakua. Hakukri-
teereina tiedonhaussa olivat: julkaisukieli suomi tai englanti, julkaisuiden aikavali v.2011-2024, tie-
teellinen tutkimusartikkeli tai julkaisu seka koko teksti saatavilla. Hakuja tehdessa vain ilmaiset jul-
kaisut otettiin huomioon. Tiedonhaku aloitettiin syksylld 2021. Oulun Yliopiston informaatikon
kanssa jarjestettiin myohemmin tiedonhakupaja mutta uusia julkaisuja ei enda tyopajassa loydetty.



21 Syopa sairautena

Syopa syntyy solun perimaaineksen vaurioitumisen aiheuttamasta solumuutoksesta. Vaurioituneet
solut muuttuvat pahanlaatuiseksi ja alkavat lisdantya hallitsemattomasti. Solun pahanlaatuiseksi
muuttuminen on monivaiheinen prosessi. Elintapojen merkitys syovan syntyyn on merkittava. Mo-
net syopasairaudet kehittyvat esiastemuutosten kautta vuosien aikana ja oireet pahenevat vaihte-
levan ajan kuluessa. Syopasairauksilla on monenlaisia oireita, jotka voivat muistuttaa myds hyvan-

laatuisten sairauksien oireita. (THL 2021.)

Ruokatorven syopaa on kahta paatyyppia, jotka eroavat toisistaan seka riskitekijoiden ettd hoidon
osalta (Terveyskyla 2019). Ruokatorven levyepiteelista lahtdisin olevassa sydvassa riskitekijoina
ovat alkoholin kaytté seka tupakointi. Ruokatorven adenokarsinooman riskitekijéita ovat refluk-
sitauti, Barretin ruokatorvi, tupakointi sek& ylipaino. (Djarv & Lagergren 2012, 116.) Ruokatorven
syovan oireina voi olla nielemisvaikeutta, laihtumista, ylavatsa- ja rintakipuja seka mahan sisallon
takaisinvirtausta (Salo, Rasénen & Joensuu 2013). Ruokatorven adenokarsinoomien esiintyvyys
on nousussa ja levyepiteelilahtdisten syopien maara vahentymassa (Sihvo ym. 2014, 565). Ruo-
katorven syovan ennuste on huono johtuen oireiden my6haisesta ilmenemisesta seka syovan tai-
pumuksesta lahettaa varhaisvaiheessa etapesakkeita. Lansimaissa ruokatorven syopa on kohtuul-
lisen harvinainen syopatyyppi, mutta maailmanlaajuisesti syopaan liittyvista kuolemansyista ruoka-

torven syopa on kuudenneksi yleisin. (Suomen syoparekisteri 2021, 54-56.)

Mahasydpa on mahalaukun seinaman sisapinnan limakalvosta alkunsa saava syopa. Sen oireina
voi olla laihtumista, ylavatsakipua, oksentelua, heikentynytta ruokahalua, vasymysta seka veren-
vuotoa, joka aiheuttaa anemiaa ja joskus verioksennuksia. (Osterlund 2018.) Mahasyévén ennuste
on huono, silla noin puolet mahasydvista todetaan vasta levinneessa vaiheessa (Ristamaki & Kok-
kola 2018). Mahasydpaa sairastavista noin 90 %:lla on epiteelildhtoinen karsinooma. Mahasyovat
jaetaan kardian eli mahansuun alueen ja muihin mahasy®piin. (Kokkola & Salminen 2018.) Riski-
tekijoind ovat helikobakteeri-infektio seké kardian alueen sydvissa refluksitauti ja Barretin ruoka-
torvi. Runsas suolan kéyttd ja tupakointi myds lisdévat mahasyodvan riskia. (Ristamaki & Kokkola
2018.)



2.2 Ruokatorven ja mahalaukun syo6pien diagnostiikka ja hoitoprosessi

Erikoissairaanhoidossa, vatsaelinkirurgian poliklinikalla, tutkitaan ja hoidetaan ruuansulatuskana-
van sairauksia sairastavia potilaita. Potilaat hakeutuvat oireiden kanssa omalle perusterveyden-
huollon laakarille, jonka jalkeen tehdaan oireiden mukaiset perusselvittelyt, kuten verikokeita, ma-
hasuolikanavan tahystyksia ja ultraaanitutkimuksia. Jos potilaalla todetaan esimerkiksi mahasuoli-
kanavan syopa tai sen esiaste, potilaasta laaditaan sahkoinen |ahete erikoissairaanhoitoon. Lahet-
teen perusteella suunnitellaan jatkotutkimukset, jonka jalkeen sydpapotilaiden jatkohoidon suun-
nittelu toteutetaan moniammatillisessa kokouksessa. Laaditun suunnitelman mukaisesti potilaille
ohjelmoidaan 1) suoraan leikkaushoito, 2) leikkausta edeltava solusalpaajahoito, 3) oireenmukai-
nen hoito tai 4) valikoidusti potilaat kutsutaan poliklinikalle keskusteluun jatkohoidon vaihtoeh-
doista. Kaikille potilaille informoidaan jatkosuunnitelmat puhelimitse ja keskustellaan muutenkin
syopasairauteen liittyvista asioista. Taman suoraviivaisen prosessin tavoitteena on minimoida jat-
kohoidon aloittamiseen liittyvat viiveet. Leikkausta edeltavasti potilaat kayvat pre-poliklinikalla,
jossa sairaanhoitaja, fysioterapeutti, anestesialaakari ja gastrokirurgi tapaavat potilaan Operatiivi-
sessa paivasairaalassa (OPSA). Leikkauspaivan aamuna potilas saapuu operatiiviseen paivasai-
raalaan, jossa leikkaava kirurgi antaa vield uudelleen sydpéleikkaukseen liittyvan informaa-
tion. Suurin osa potilaista, joilla on todettu esimerkiksi ruokatorven ja mahalaukun sydpa peruster-
veydenhuollon tahystyksessa, on saanut alustavan informaation jatkotutkimuksista ja hoitovaihto-

ehdoista tahystyksen tehneelta erikoislaakarilta. (Saarnio 2022; Helminen 2022.)

Ruokatorven sydpaa epailtdessa tehdaan perusterveydenhuollon lahetteella tahystystutkimus,
gastroskopia, jossa kasvaimen koko ja sijainti arvioidaan seka otetaan kasvaimesta koepalat, joista
syopadiagnoosi ja -tyyppi varmistetaan. Sydvan levinneisyys tutkitaan erikoissairaanhoidossa var-
talon CT-kuvauksella ja sita taydentavalla PET-TT kuvauksella. Ruokatorven seindman paikallista
levinneisyytta tutkitaan endoskooppisella kaikukuvauksella. Sy6van hoito suunnitellaan yksil6lli-
sesti moniammatillisessa meetingissa potilaan ian, yleiskunnon ja syovan levinneisyyden mukaan.
(Kauppila, Kallio & Rasanen 2020.) Meetingissé arvioidaan myos leikkausta edeltdvan sytostaatti-
hoidon tarve. Sairastuneelle kerrotaan puhelimitse moniammatillisen meetingin mukaisesta jatko-
hoitosuunnitelmasta. Jos sairastuneen yleiskunto ja soveltuvuus leikkaushoitoon on epavarmaa,
kay sairastunut vatsaelinkirurgian poliklinikalla kirurgin arviossa ja kuulemassa hoidon suunnitel-

masta. Mahdollinen sytostaattihoito toteutetaan syopataudeilla, jonka jalkeen hoito etenee prepo-



liklinikan kautta leikkaushoitoon. (Saarnio 2022.) Ruokatorven sydvan hoito edeltévine sytostaatti-
hoitoineen on potilaalle pitka ja raskas prosessi. Myos leikkaushoito on potilaalle raskas ja kompli-

kaatioaltis ja siten leikkausriskit tulee arvioida huolellisesti (Sihvo ym. 2014).

Limakalvoon rajoittuvassa ruokatorven syovassa hoitona on endoskooppinen limakalvoresektio.
Pinnallisesti ruokatorven seinaman lihaskerrokseen ulottuvassa sydvassa hoitona on ruokatorven
poistoleikkaus. Jos syopa kasvaa lihaskerroksen [api ja on Iahettanyt Iahi-imusolmukkeisiin eta-
pesakkeitd, ennen leikkausta adenokarsinoomapotilaille annetaan solusalpaajahoitoa ja levyepi-
teelisyopapotilaille sade- ja solusalpaajahoitoa. Naiden hoitojen jalkeen tehdaan ruokatorven pois-
toleikkaus. Leikkaushoitona on mini-invasiivinen, eli tahystysavusteinen ruokatorven poistoleik-
kaus. Jos potilas ei heikon yleiskunnon, korkean ian tai syovan levinneisyyden takia sovellu leik-
kaushoitoon, niin potilaalle raataldidaan palliatiivinen, eli oireenmukainen hoito (Kauppila ym.
2020.)

Mahasydvan toteamiseksi tehdd@n mahalaukun tahystys, jossa kasvaimesta otetaan koepa-
loja. Lisaksi tehdaan kokovartalon tietokonekerroskuvaus syovan levinneisyyden selvittamiseksi.
Syovan paikallista levinneisyyttd mahalaukun seinaméassa voidaan tutkia endoskooppisella kaiku-
kuvauksella. Joskus lopullinen diagnoosi saadaan kuitenkin vasta leikkauksessa. (Osterlund
2018.) Taudin parantava hoito vaatii kasvaimen endoskooppisen tai kirurgisen poiston (Kasurinen
2020). Kasvaimen laajuudesta ja levinneisyydesta riippuen potilaalle voidaan antaa kasvaimen pie-
nentamiseksi solunsalpaajahoito ennen leikkausta (Ristamaki & Kokkola 2018). Jos sydpakasvain
on paikallinen eika ole lahettanyt etapesakkeita, voidaan edeta suoraan leikkaukseen ilman leik-
kausta edeltévaa solunsalpaajahoitoa (Osterlund 2018). Toistaiseksi ainut mahasyévan parantava
hoito on kasvaimen poisto, joka toteutetaan mahalaukun osittaisella tai kokonaan poistolla. Leik-
kauksessa poistetaan myos mahalaukun Iahialueiden imusolmukkeita, jotta mahdollisesti niihin le-
vinneet sydpasolut saadaan poistettua ja saadaan lisa4 tietoa levinneisyydesta. (Osterlund 2018;
Ristamaki & Kokkola 2018.) Lopullinen tieto syovan levinneisyydesta saadaan, kun patologi on

tutkinut poistetun mahalaukun ja sita ymparéivat imusolmukkeet (Ristimaki ym. 2013).
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2.3 Psykososiaalinen tuki ennen leikkausta

Syopa vaikuttaa yksilon elamanlaatuun fyysisesti ja emotionaalisesti (Lewandowska ym. 2021, 15;
Galway ym. 2012, 15). Pelko tulevista hoidoista ja sen sivuvaikutuksista seka sairauden uusiutu-
misesta ja etenemisesta voi aiheuttaa psyykkista karsimysta (Heo & Noh 2020, 1314). Sairastu-
neet kokevat usein ahdistusta, kauhua ja epavarmuutta selviytymisesta (Lewandowska ym. 2021,
7; Galway ym. 2012, 1). Psyykkinen ahdistus on yleistd mahasyovan kaikissa hoitovaiheissa ja se

voi heikent&é ennustetta (Gun ym. 2017, 1).

Henkisen yksindisyyden tunne on yleistd. Elaméanhallinnan menetys voi ahdistaa. (Woster & Hol-
mes 2008, 420.) Syopaan sairastuneet tarvitsevat tukea heti syépadiagnoosin saamisen jalkeen
(Harju ym. 2020, 7-8). Moni ja& syopaa epailtdessa ja diagnoosin saatuaan kuitenkin ilman riittavaa
tukea ja tietoa (Syopajarjestot 2020). Syovalla on valtava vaikutus myos laheisten valisiin suhteisiin
(Lewadowska ym. 2021, 15). Huoli l&heisimpien hyvinvoinnista ja jaksamisesta voi kuormittaa vas-
tasairastuneiden hyvinvointia (Lehto, Ojanen & Turpeenniemi-Hujanen 2020). Sairastumisesta ja
sen herattamista tunteista keskusteleminen laheisten kanssa voi olla raskasta (Kilponen 2019, 38,
2). Sairastunut tarvitsee tukea sairauteen liittyvien asioiden kasittelemiseen laheisten kanssa (Gal-
way ym. 2012, 15). Huolenaiheisiin ja tarpeisiin vastaaminen seka selviytymista tukevien keinojen
|6ytaminen on tarkeaa (Woster & Holmes 2008, 419-422). Tuen tarpeet voivat ilmeta eri muo-
doissa ja jatkua koko hoitoprosessin ajan (Harju ym. 2020, 7-8). Toiset tarvitsevat enemman aikaa

sopeutuakseen tilanteeseen (Woster & Holmes 2008, 420).

Korkean sairastavuuden, kuolleisuuden ja komplikaatioiden vuoksi ruokatorven syopaa sairasta-
villa on erityisen suuri riski mielialahairididen kehittymiselle (Housman, Flores & Lee 2021, 3166).
Ruokatorven sy6paa sairastavilla tyypillinen dysfagia eli nielemisvaikeus (Méakitie, Sihvo & Atula
2020) ennen diagnoosia lisaé riskia ahdistukselle (Galway ym. 2012, 1). Psykologisten nakdkan-
tojen huomioiminen on tarkeda ennen sydpaleikkausta (Takayama ym. 2021, 95). Psykologiset
tekijat voivat vaikuttaa leikkaustuloksiin lyhyelld ja pitkalla aikavalilla (Levett & Grimmett 2019,
36). Potilaan ahdistus voi heikentaa hoitoon sitoutumista (Gun ym. 2017, 5). Ahdistus, masennus
ja itsestd huolehtimisen ongelmat ennen leikkausta liittyvat usein heikompiin leikkaustuloksiin ja
leikkauksen jalkeiseen elamanlaatuun (Levett & Grimmett 2019, 36). Psykososiaalisesta interven-

tiosta hydtyvéat on tarkeaa tunnistaa (Galway ym. 2012, 2).
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Psykologisen ahdistuksen diagnosointi ja psykososiaalinen tuki voivat parantaa syopaa sairasta-
van eldmanlaatua (Heo & Noh 2020, 1312; Galway ym. 2012, 15). Ennen leikkausta saatu ohjaus
yhdessa psykososiaalisen tuen kanssa voi vaikuttaa suotuisasti vasta syopadiagnoosin saaneen
mielialaan. Psykososiaalisen tuen tarjoaminen osana ohjausta voi vahentaa masennukseen liitty-
vaa leimautumista. (Galway ym. 2012, 2, 15.) Psykososiaalinen tuki voi edistaa sairastuneen ko-
konaisvaltaista hoitoa ja parantaa eldamanlaatua. Se voi myds vahentaa pelkoja ja masennusta,

parantaa ravitsemusta ja unta seké aktivoida lisddmaan liikuntaa. (THL 2014, 76-77.)

2.4 Potilasohjaus ennen leikkausta

Potilasohjaus on hoitotydn auttamiskeinona tarkea osa sairastuneen hoitoa (Lipponen 2014, 17).
Se on toimintaa, jolla pyritdén tukemaan sairastunutta tiedollisesti, emotionaalisesti tai konkreetti-
sesti (Kyngas 2009, 76). Laadukas ohjaus on sairastuneen tarpeista lahtevaa. Ohjauksen suunni-
telmallisuus, potilaslahtdisyys ja aktiivinen vuorovaikutus parantavat ohjauksen laatua. Laaduk-
kaasti toteutettu ohjaus voi parantaa itsehoitoa, hoitoon sitoutumista, tunteiden hallintaa ja eldman-
laatua. (Kaakinen 2013, 15, 51.)

Sairastuneet kaipaavat yksilllista hoitoa (Woster & Holmes 2008, 420). He tarvitsevat tietoa sai-
raudesta ja sen hoidosta (Woster & Holmes 2008, 420; Kaakinen 2013, 45) seka leikkaukseen
valmistautumisesta ja sairaalahoidosta (Waller ym. 2015, 15). Ohjausta tarvitaan myos sairauden
aiheuttamiin tunteisiin, kuten ahdistuneisuuteen, yksinaisyyteen, turvattomuuteen ja masennuk-
seen (Kaakinen 2013, 45). Ennen leikkausta saatu ohjaus lisaa tyytyvaisyytta ja voi vahentaa ah-
distusta (Waller ym. 2015, 15). Potilasohjauksen lisadma ymmarrys sairaudesta parantaa turvalli-
suuden tunnetta (Kaakinen 2013, 47). Varhain annettu ohjaus auttaa potilasta ottamaan aktiivisen
roolin omassa hoidossaan seka edistaa leikkaukseen valmistautumista (Waller ym. 2015, 15). Tie-

dontarve voi kuitenkin olla yksiléllista (Woster & Holmes 2008, 420).

Paatoksentekoon osallistumisen mahdollisuus on tarkeda (Woster & Holmes 2008, 420). Ohjauk-
sessa tulisi huomioida myds psykologiset vaikutukset (Bouras ym. 2016, 459). Terveydentilan op-
timointi ennen leikkausta voi vahentaa leikkaukseen liittyvia komplikaatioita (Karppinen & Vakkala
2018; 1434-1437). Vajaaravitsemus eli malnutritio on ruokatorven syopaa sairastavilla potilailla

yleistd ja se heikentaa elamanlaatua seka voi heikentaa myos sydvan ennustetta. Malnutritio lisaa
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leikkaus- ja solusalpaajahoitoihin liittyvia haittoja. Vajaaravitsemuksen ensisijaisina ehkaisy- ja hoi-
tokeinoina ovat ravitsemusohjaus seka tehostettu ravitsemushoito. Ravitsemusterapeutti on tarkea
toimija ruokatorven tai mahalaukun sy6paan sairastuneiden potilaiden hoidossa. (Jarvinen, llonen
& Rasanen 2020, 1451-1458.) Syopaan liittyva vasymys lisaa fyysisia ja henkisia oireita (Le-
wandowska 2021, 14). Toipumiseen vaikuttavien tekijdiden tunnistaminen on tarkeaa. Nayttdon
perustuvilla tyokaluilla, kuten kyselylomakkeilla ja seulonnoilla voidaan edistaa naiden potilaiden
tunnistamista. (Waller 2015, 15.)

2.5 Sairauden kanssa selviytyminen

Selviytymisella tarkoitetaan kykya selviytya terveydentilaan tai sen muutoksiin, arkeen, tydhon
seka sosiaaliseen kanssakaymiseen liittyvista ongelmista (Kinnunen ym. 2023). Mukautuminen ja
sinnikkyys ovat yhdistetty selviytymiseen sek& parempaan elaméanlaatuun ja sopeutumiseen sai-
rauden kanssa (Maci'a ym. 2020, 10). Erilaisilla selviytymisstrategioilla on todettu olevan merki-

tysta mielialan ja elaménlaadun suhteen (Nipp ym. 2017, 2552).

SyOpaan sairastuminen voi heikentdd kehonkuvaa ja itsetuntoa seké aiheuttaa muutoksia sosiaa-
lisissa suhteissa. Lisaksi se voi myos muuttaa elaman suunnitelmia ja aiheuttaa kuolemanpelkoa.
(Marconcin ym. 2022, 2.) Erityisesti ruokatorvensydpaa sairastavat kokevat masennusta ja pelkoa
syovan leviamisesta syopahoitojen aikana. Kokemusta pahentavat avuttomuuden, toivottomuuden,
ahdistuksen seka huolen aiheuttamat tunteet, kun taas taisteluhenki vaikuttaa positiivisesti psyyk-
kiseen ahdistukseen, kaikissa hoidon vaiheissa. (Ohkura ym. 2022, 6-7.) Elamanlaatu heikkenee
jo diagnoosin saamishetkelld, joka liittyy usein jarkytykseen, ahdistukseen seka voimattomuuden

tunteeseen (Religioni ym. 2020, 728).

Sopeutuminen sydpaan ja siihen liittyviin ongelmiin seka sairauden hyvaksyminen ja tyytyvaisyys
eldéman muihin osa-alueisiin voivat vaikuttaa elaménlaadun paranemiseen (Religioni ym. 2020,
728). Sairauden hyvaksyminen voi olla merkittava tekija potilaan ahdistuksen vahenemiseen
(Secinti ym. 2019, 2). Positiivinen suhtautuminen ja ajattelutapa auttavat sopeutumaan sairauteen,
ja ne ovat tarkeita myos elamanlaadun saavuttamisessa tai yllapitdmisessa (Maci‘a ym. 2020, 2;
Ohkura ym. 2022, 7).
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Liikunta sekd muut ei-ladkinnalliset keinot vahentavat syopaan liittyvad vasymysta (Hilfiker ym.
2017, 6). Liikunnalla voi olla positiivisia vaikutuksia myds masennusoireisiin. Masennusoireiden
lievittamisen lisaksi likunta vaikuttaa positiivisesti muihin masennukseen ja syopaan liittyviin asioi-
hin, kuten ahdistuneisuuteen, vasymykseen, fyysiseen toimintakykyyn ja terveyteen liittyvaan ela-

méanlaatuun. (Marconcin ym. 2022, 2.)
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3 TUTKIMUKSELLISEN KEHITTAMISTYON TARKOITUS, TAVOITTEET JA
TUTKIMUSKYSYMYKSET

Taman tutkimuksellisen kehittamistyon tarkoituksena oli kehittad ruokatorven- tai mahalaukun-
syopaan sairastuneiden psykososiaalisen tuentarpeisiin vastaavia keinoja. Tavoitteena oli kehittaa

syopapotilaiden hoitoa psykososiaalisen tuen osalta.

Tutkimusvaiheen tarkoituksena oli kuvata ruokatorven- tai mahasyopaa sairastavien kokemuksia
psykososiaalisesta tuesta ja sairauden kanssa selviytymiseen vaikuttavista tekijoista ennen leik-
kaushoitoa. Tavoitteena oli kehittaa syopaan sairastuneiden psykososiaalista tukea ennen leik-

kaushoitoa.

Tutkimusvaiheen tutkimuskysymys:
Millaisia kokemuksia ruokatorven- tai mahalaukun syopaa sairastavilla potilailla on psykososiaali-

sesta tuesta seka sairauden kanssa selviytymiseen vaikuttavista tekijoista ennen leikkausta?

Kehittamisvaiheen tarkoituksena oli sydpaan sairastuneiden potilaiden kokemusten perusteella ke-
hittaa psykososiaalisen tuen menetelmia. Tavoitteena oli syopapotilaiden kokemusten pohjalta ke-

hittaa psykososiaalisiin tuentarpeisiin vastaavia keinoja hoitohenkilokunnalle.
Kehittamisvaiheen kysymys:

Miten Gastron poliklinikan ja Operatiivisen paivasairaalan hoitotydn henkildsto voi kehittaa syopa-

potilaiden psykososiaalista tukea potilaiden kokemusten perusteella?
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4 TUTKIMUKSELLISEN KEHITTAMISTYON TOTEUTTAMINEN

Kehittdminen on konkreettista toimintaa, jolla on selkeasti maaritellyt tavoitteet. Tutkimuksellisella
kehittdmistoiminnalla tarkoitetaan tiedon keraamista ja hyodyntamista toiminnan kehittamisessa.
(Toikko & Rantanen 2009, 14, 22.) Kehittamistoimintaa ohjaavat siita saatu hyoty ja toimivuus seka
tutkimuksen avulla saatu tieto (Salonen ym. 2017, 38). Tutkimuksellisen kehittamistoiminnan ai-
kana tuotettu tieto on kaytannallista ja sen tehtavana on tukea kehittamista. Kehittdmisprosessissa
tiedon tuottaminen ja toiminnan suuntaaminen liittyvat tiiviisti toisiinsa. Tutkimusavusteisessa ke-
hittdmisessa kehittdmistoimintaa suunnataan ja ohjataan tiedontuotannon avulla. Tutkimuksellinen
kehittamistoiminta tahtaa perusteltuun tiedon tuottamiseen seka konkreettiseen muutokseen tutki-
musta hyddyntaen. (Toikko & Rantanen 2009, 22-23, 113-114.)

Metodologia tarkastelee tutkimuksessa kaytettyjen menetelmien kaytettavyytta (Tuomi & Sarajarvi
2009, 13). Terveydenhuollossa tarvitaan tietoa terveyden ja sairauden kokemuksista seka hoitoko-
kemuksista. Laadullisilla tutkimusmenetelmilléa voidaan saavuttaa parhaiten tietoa naista asioista.
(Kankkunen & Vehvildinen - Julkunen 2013, 74.) Tutkimuksen tarkoituksen, tavoitteiden ja tutki-
muksellisten ominaispiirteiden perusteella lahestymistavaksi valikoitui kuvaileva laadullinen tutki-
mus. Laadullisella tutkimuksella voidaan selvittaa tutkittavan omia kokemuksia (Vilkka 2015, 118;
Kankkunen & Vehvilainen - Julkunen 2013, 65) ja luoda tulkinnan avulla malleja, ohjeita, toiminta-
periaatteita ja kuvauksia tutkittavasta asiasta. Laadullinen tutkimus on emansipatorinen, eli tutki-
mus lisaa tutkittavan ymmarrysta tutkittavaan aiheeseen, jolla voi olla myénteinen vaikutus ajattelu-
ja toimintatapoihin. (Vilkka 2015, 120, 125.)

Kokemuksen tutkimisessa yksiloiden elamét ja kokemusmaailmat ovat ainutlaatuisia, jolloin my6s
kokemuksia koskeva tieto on yksildllistd ja muuttuvaa (Tokkari 2018, 66). Kokemus on suhde ihmi-
sen ja hanen elamantilanteensa valilla ja se on myds elava (Perttula 2011, 137). Tutkimuksessa
tarkastellaan haastateltavien kokemuksia ja ymmarrys muodostuu heidén kokemusten kautta (Jy-
vaskylan yliopisto 2015). Kokemuksen empiirinen tutkimus on psyykkisen ja henkisen tajunnan
kokemusten tutkimista. Tutkijan tulee tiedostaa, etta erityisesti sensitiivisia aiheita tutkittaessa voi
tarkan kokemuksellisen tiedon saaminen olla haastavaa (Holstein & Gubrium 2004, 144). Empiiri-
sen tutkimuksen lahtokohtana on, etta elava kokemus on muotoutunut tutkimukseen osallistuvan

omassa elamassa. Kokemuksen tutkiminen edellyttaa, etta tutkija mieltaa tutkittavien lisaksi myos
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itsensé kokevaksi ihmiseksi ja tdma kokemus on tutkimuksellisen ymmartamisen edellytys. (Pert-
tula 2011,133, 137,143.)

Tutkimuksen kohderyhmana olivat eraan sairaanhoitopiirin alueen ruokatorven- tai mahalaukun-
syopaa sairastavat potilaat, joille oli suunniteltu leikkaushoitoa. Tutkimusvaiheessa lahestymista-
vaksi valittiin laadullinen tutkimus, jotta ruokatorvi- tai mahalaukunsyopaa sairastavien kokemuksia
saataisiin kerattya mahdollisimman kuvailevasti. Tutkimuksellinen kehittamistyo tehtiin kaksivaihei-
sena, sisaltaen seka tutkimus- etta kehittamisvaiheen. Tutkimusvaiheessa kerattiin tietoa ruokator-
ven- tai mahalaukunsy6paan sairastuneiden kokemuksista saamastaan psykososiaalisesta tuesta
seka tuen tarpeista ennen leikkaushoitoa. Kehittdmisvaiheessa jarjestettiin hoitotydn ammattilai-
sille aivoriihi- tyyppiset tydpajat, joissa pohdittiin keinoja gastrokirurgisen sydpapotilaan psykososi-

aalisen tuen kehittamiseen.

4.1 Tutkimuksellinen vaihe

Aineisto keréttiin haastattelemalla ruokatorven- tai mahalaukunsydpaan sairastuneita leikkauksen
jalkeen vuodeosastolla tai muutamassa tapauksessa kontrollikaynnilla, Gastron poliklinikalla. Tut-
kimusmenetelmaksi valikoitui teemahaastattelu, koska silla saadaan parhaiten kerattya omakoh-
taisia kokemuksia tutkittavilta. Haastattelututkimuksella halutaan saada yksityiskohtaista tietoa,
esimerkiksi kokemuksia ja tarinoita. Haastattelututkimuksessa haastateltavalle ei anneta tiettyja
vastauskategorioita, sen sijaan kysymykset ovat avoimia, jolloin haastateltava vastaa kysymyksiin
haluamallansa tavalla. Haastattelijan ei ole valttamatonta noudattaa tiettya kysymysjarjestysta eika
kaikkia suunniteltuja kysymyksia ole valttamatonta kysya. Haastattelukysymykset voivat muuttua
haastatteluiden valilla. (Rubin & Rubin 2012, 29.) Haastattelu on yleinen laadullisen tutkimuksen
aineiston keraamisen menetelma ja teemahaastattelu on haastattelumuodoista ehka kaytetyin
muoto (Vilkka 2015, 124). Teemahaastatteluissa edetaan keskeisten teemojen mukaan sen sijaan,
ettd kaytettaisiin yksityiskohtaisia kysymyksia. Tutkittavien &ani tuodaan kuuluviin huomioiden, etta
keskeisena asiana on ihmisten tulkinnat asioista seka heidan asioille antamansa merkitykset. (Hirs-
jarvi & Hurme 2010, 48.)

Haastattelujen teemat nousivat aiemmista tutkimuksista. Ne myds maariteltiin vastaamaan tutki-

muksellisen kehittamistyon tarkoitusta, tavoitetta ja tutkimuskysymyksia. Haastatteluiden teemoista

keskusteltiin yhdessa opinnaytetyota ohjaavien kirurgien kanssa. Tutkimuksen teemoina olivat
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henkinen hyvinvointi ja psykososiaalisentuen tarpeet ennen leikkausta seka sairastuneen tukiver-
kostot (LIITE 2). Teemojen avulla haluttin tuoda mahdollisimman laajasti esiin haastateltavien
omakohtaiset kokemukset saamastaan psykososiaalisesta tuesta seka naiden vaikutuksista hen-

kiseen hyvinvointiin.

Haastattelijat saivat hoidonsuunnittelun kautta tiedon ruokatorven- tai mahalaukunsyopaa sairas-
tavista potilaista, jotka olivat tulossa poliklinikalle ja joille suunniteltiin leikkaushoitoa. Haastattelijat
tapasivat haastateltavat leikkausta edeltavalla poliklinikkakaynnilla. Haastateltavat saivat tapaami-
sen aikana suullisen ja kirjallisen informaation (LIITE 3) tutkimuksesta. Osa potilaista ei kaynyt
leikkausta edeltavalla prepoliklinikkakaynnill, joten he saivat informaation haastattelusta puheli-

mitse. Sairaalaan tullessaan he saivat kirjallisen informaation tutkimuksesta.

Tutkimuksellisen kehittamistyon tutkimusvaiheen aineisto kerattiin yksilohaastatteluina. Aineiston-
keruumenetelmaksi yksilohaastattelut ovat sopivia erityisesti silloin, kun tutkittava aihe on sensitii-
vinen eika tutkittava mahdollisesti halua keskustella aiheesta ryhméassa (Kankkunen & Vehvilainen-
Julkunen 2009, 95). Haastatteluun osallistuneet allekirjoittivat ennen haastattelua suostumuslo-
makkeen (LITE 4). Haastattelut nauhoitettiin potilaan suostumuksella. Haastattelut toteutettiin
osaston omaistenhuoneessa tai yksityisessa potilashuoneessa. Osa haastateltavista ehti kotiutua
ennen haastattelun toteutumista, johtuen nopeasta toipumisesta ja kesaloma-ajasta. Heidat haas-
tateltiin leikkauksen jalkeiselld kontrollikaynnilla gastron poliklinikalla yksityisessa tilassa. Haastat-
telujen kesto vaihteli 5-28 minuutin valilld ja niiden yhteiskesto oli noin kaksi tuntia. Haastateltuja
oli 10.

4.2 Tutkimuksellisen vaiheen analyysin toteuttaminen

Laadullisessa tutkimuksessa aineiston kasittely on analyysia ja synteesia (Hirsjarvi & Hurme 2010,
143). Analyysin I&hestymistavaksi valittiin induktiivinen sisallon analyysi. Saatua haastattelumate-
riaalia arvioitiin jo haastatteluiden aikana seka haastattelun purkuvaiheessa. Nauhoitetut haastat-
telut litteroitiin sanatarkasti, eli kirjoitettiin puhtaaksi haastattelu kerrallaan. Nauhoituksia kuunnel-
tiin useaan kertaan molempien haastattelijoiden toimesta. Yhteensa litteroitua tekstia tuli noin 45
sivua (fontti Calibri, fonttikoko 11, rivivali 1).
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Varsinainen aineiston [apikayminen tapahtui litteroinnin jalkeen. Litteroidut haastattelut luettiin lapi
useita kertoja ja tekstista nostettiin esille tutkimuskysymykseen vastaavia ilmaisuja ja ajatuskoko-
naisuuksia. Ajatuskokonaisuudesta voi tulla useita pelkistettyja ilmaisuja, jotka vastaavat tutkimus-
kysymykseen eri nakokulmista (Elo ym. 2022, 219). Taman jalkeen aineistot yhdistettiin. Laajan
aineiston kasittelyn helpottamiseksi litteroidut aineistot jarjestettiin aluksi teemojen mukaan. Jasen-
tely selkeyttaa laajaa aineistoa ja auttaa analyysin alkuvaiheessa hallitsemaan kokonaisuutta (Elo
ym. 2022, 220). Alkuperaisilmaisut pelkistettiin (Taulukko 1). Pelkistysten sisallot tarkastettiin vas-

taamaan alkuperaisilmaisun kontekstia.

Saatu tutkimusaineisto eriteltiin ja luokiteltiin kategorioihin ja niista pyrittiin tekemaan synteesi. Syn-
teesilla tarkoitetaan, etta saadusta aineistosta luodaan kokonaiskuva ja esitetaan tutkittava ilmio
uudessa perspektiivissa. Synteesissa tutkittava ilmid tulee kasitetyksi ja ymmarretyksi syvallisem-

mélla teoreettisella tasolla. (Hirsjarvi & Hurme 2010, 143-144.)

Aineistolahtoisessa sisallonanalyysissa saadaan tutkimustehtavaan vastaus kasitteita yhdistele-
malla. Sisallonanalyysi perustuu tulkintaan ja paattelyyn, jolloin empiirisesta aineistosta edetaan
kasitteellisempaan nakemykseen tutkittavasta ilmiosta. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 109-112.) Pel-
kistettyja ilmaisuja vertailtiin keskenaan ja etsittiin samankaltaisuuksia. Pelkistykset ryhmiteltiin si-
sallon mukaan alaluokkiin (Taulukko 2). Jalleen tarkastettiin asiakontekstin pysyminen. Tarvitta-
essa palattiin tarkastamaan asiakontekstia litteroidusta haastattelusta. Alaluokat tarkastettiin, jotta
niiden sisallot olivat samansisaltdisia. Samansisaltdiset alaluokat yhdistettiin ylaluokiksi (Taulukko
3) ja nimettiin sisaltda kuvaavaksi. Samansisaltoiset ylaluokat yhdistettiin paaluokiksi (Taulukko 4)

ja samansisaltoiset paaluokat yhdistavaksi luokaksi.

Taulukko 1. Esimerkki alkuperaisten ilmaisujen pelkistamisesta

Alkuperainen iimaus Pelkistetty iimaus

"Niinku kertonut kaikille tutuille ja kavereille ja | Tutuille ja kavereille kertominen on tehnyt
sitten tota niin sen mukaan, kun itse on sitd ju- | asian itselle realistiseksi.
tustellut paljon nii sitten se tulee niinku realis-

tiseksi.”

"ku kertoo kaikille saman asian, ku mita sulle | Kun kertoo asioista niin kuin ne on itselle ker-

on kerrottu niin sitte sen niinku tajuaa itekin. ” | rottu, sen ymmartaa itsekin
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“Elikka he ne niinku laakareina kerto mita se

tarkoittaa.”

‘jotka niinku suomensi sen selvalla suomenkie-

lella, etta syopahan siella nyt on.”

Laakarilaheiset selventaneet tilannetta

Laheiset katsoneet tulokset ja kertoneet, etta

kyseessa on syopa.

"Sitten kun ma tulin pois sielta tahystyshuo-
neesta, niin minun puoliso jonka kanssa tota
keskustelimme sairaalan aulassa. Siita lahdet-

tiin kotiin sitte.”

"vaimon kanssa kaytiin pitkia keskusteluja sit-

ten asiasta”

Tahystyksen jalkeen keskusteli puolison

kanssa sairaalan aulassa ennen kotiinlahtoa.

Vaimon kanssa keskustellut asiasta

“Niin ma oon itse tota keskustellut tosi paljon

aiheesta.”

“‘En ole kieltanyt, enka ole jattanyt sita niinku
itelle. Etta oon kertonut ettd tammainen on tauti

tullu. “

Paljon keskustellut aiheesta.

Ystaville kertonut syopaan sairastumisestaan.

Taulukko 2. Esimerkki pelkistettyjen ilmaisujen yhdistamisesta alaluokiksi

Pelkistetty iimaus

Alaluokka

Tutuille ja kavereille kertominen on tehnyt
asian itselle realistiseksi.

Kun kertoo asioista niin kuin ne on itselle ker-

rottu, sen ymmartaa itsekin

Ymmarrys tilanteesta syntyy keskustelun
kautta

Laakarilaheiset selventaneet tilannetta
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Laheiset katsoneet tulokset ja kertoneet, etta

kyseessa on syopa.

Laakari -laheisilta saatu selkokielinen tiedolli-

nen tuki hyvinvointia edistamassa

Tahystyksen jalkeen keskusteli puolison

kanssa sairaalan aulassa ennen kotiinlahtoa.

Vaimon kanssa keskustellut asiasta

Keskusteluhetket puolison kanssa

Paljon keskustellut aiheesta.

Ystaville kertonut sydpaan sairastumisestaan.

Keskustelu ystavien kanssa sairaudesta ja jak-

samisesta

Taulukko 3. Esimerkki alaluokkien yhdistamisesta

ylaluokiksi

Alaluokka

Ylaluokka

Ymmarrys tilanteesta syntyy keskustelun

kautta

Laakari -laheisilta saatu selkokielinen tiedolli-

nen tuki hyvinvointia edistamassa

Ymmarryksen vahvistuminen

Keskusteluhetket puolison kanssa

Sairaudesta keskusteleminen ystavien kanssa

Sairastumiseen liittyvien ajatusten jakaminen

Taulukko 4. Esimerkki ylaluokkien yhdistamisesta

paaluokaksi

Ylaluokka

Paaluokka

Ymmarryksen vahvistuminen

Sairastumiseen liittyvien ajatusten jakaminen

Keskustelun kautta saatu tuki
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4.3 Kehittamisvaiheen toteutus

Taman tutkimuksellisen kehittdmistydn kehittdmisvaiheessa jarjestimme tyopajat Gastron poliklini-
kan seka Operatiivisen paivasairaalan hoitohenkilokunnalle. Tydpajojen tarkoituksena oli tutkimuk-
sen tuloksiin perustuen kehittaa keinoja syopapotilaiden psykososiaalisen tuen kehittamiseen en-

nen leikkaushoitoa.

Tyopajat jarjestettiin Gastron poliklinikan seka Operatiivisen paivasairaalan tiloissa. Tyopajoja jar-
jestettiin kaksi. Ensimmaiseen tydpajaan 2.1.2023 osallistuivat Gastron poliklinikan hoitohenkil6-
kunnan edustajat. Toiseen tyopajaan 25.1.2023 osallistuivat Operatiivisen paivasairaalan henkil6-
kunnan edustajat. Tyopajojen kesto oli noin yksi tunti. Ensimmaiseen tyopajaan osallistui kaksi
Gastron poliklinikan sairaanhoitajaa ja toiseen tydpajaan kaksi Operatiivisen paivasairaalan sai-
raanhoitajaa. Hoitohenkildkunnan liséksi ensimmaisessa tyopajassa lasna olivat molemmat tutki-
muksellisen kehittamistyon tekijat, ja toisessa lasna oli toinen tyon tekijoista. Tarkoituksena oli jar-
jestaa yhteinen tyopaja seka Gastron poliklinikan, etta Operatiivisen paivasairaalan henkilokun-

nalle mutta johtuen aikatauluhaasteista, jarjestettiin kaksi erillista tyopajaa.

Tyopajoissa kaytettiin aivoriihi- tyylista menetelmaa. Aivoriihi on kaikki ryhman jasenet osallistava
ongelmanratkaisun menetelma, jonka periaatteena on tuottaa laatua, suuresta maarasta ideoita.
Menetelmassa osallistujille kerrotaan aihe, johon haetaan ideoita ja kerrataan aivoriihen saannat.
Osallistujat kertovat jokaisella kierroksella oman ideansa, jotka kirjataan vetéjan toimesta esimer-
kiksi flappitaululle. Kierrosten jalkeen ideat arvioidaan ja naista voidaan esimerkiksi aanestamalla
valita parhaat. (Innokyla 2024.) Menetelmaa mukautettiin hieman tyopajojen vahaisen osallistuja-
maaran vuoksi. Menetelmasta poiketen ideoita ei kerrottu vuorotellen vaan osallistujat kertoivat

omia ajatuksiaan ja ideoitaan yhdessa pohtimalla.

Tydpajojen alussa tutkimuksellisen kehittamistyon tekijat kavivat lapi tutkimuksen seké tydpajojen
tarkoituksen ja tavoitteen. Taman jalkeen kaytiin lapi analyysin alustavat tulokset ylaluokka- tasolla.
Kehittamisideat kirjattiin ylos paperille aivoriihi- menetelman tavoin, niin ettd molemmat tyopajaan
osallistuneet hoitohenkildkunnan jasenet toivat esille tilanteessa syntyneet ideat. Kehittdmisideat

kirjattiin tydpajaan osallistuneiden toimesta paperille.
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Kehittamisideat kaytiin yhteisesti lapi tyopajan lopussa keskustelemalla. Keskustelun yhteydessa
kehittamisideoista tehtiin yhteenveto. Aivoriihi- menetelmasta poiketen tydpajoissa syntyneista ke-
hittamisideoista ei valittu parhaita vaan keskustelussa todettiin syntyneiden ideoiden vastaavan
tuloksissa esiintyneisiin tuen puutteisiin ja haasteisiin. Loppukeskustelussa tehtiin aivoriihi- mene-
telman mukainen yhteenveto kirjatuista kehittamisideoista ja keskusteltiin ideoiden kaytannon to-

teuttamisen mahdollisuudesta.
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5 TUTKIMUSVAIHEEN TULOKSET

Tassa kappaleessa kasitellaan haastatteluista saatuja tuloksia. Haastatteluita varten maariteltiin
kolme teemaa (LIITE 2): henkinen hyvinvointi, psykososiaalisen tuen tarpeet seka tukiverkostot.
Teemojen alle maariteltiin lisaksi muutama tarkentava kysymys. Haastatteluissa pyrittiin selvitta-
méaan ruokatorvi- tai mahalaukunsyopaa sairastavan kokemuksia saamastaan psykososiaalisesta
tuesta ennen leikkaushoitoa. Tuloksissa esille nousivat lisaksi merkityksellisina sairauden kanssa
selviytymiseen vaikuttavat tekijat, jonka vuoksi tutkimuskysymysta laajennettiin ja selviytymiseen
vaikuttavat tekijat nostettiin mukaan tuloksiin. Selviytymiseen vaikuttavat tekijat nousivat esille paa-

asiassa henkisen hyvinvoinnin teemasta.

Tuloksista muodostettiin 8 paaluokkaa (Kuvio 1): keskustelun kautta saatu tuki, henkista hyvinvoin-
tia vahvistava tuki, yksilollisen tuen puute, puutteet kohtaamisessa, ammattilaisilta saatu tiedollinen
tuki, ammattilaisilta saadun tiedollisen tuen puutteet, selviytymista vahvistavat tekijat ja selviyty-

mista heikentavat tekijat.

Ruokatorven- tai mahalaukun
sybpdd sairastavien kokemuksia
sgamastaan psykososiaalisesia

tuesta ennen leikkaushoitoa

Ammattilaisilta

Henkista B Ammattilaisilta Selviytymista Selviytymista
Keskustelun o Yksilgllisen tuen Puutteet saadun )'Tb" . o o
kautta sastu tuki hyvinvointia uute kohtaamisessa ==EE tiedollisen tuen CEIE L Rl
vahvistava tuki P tiedollinen tuki puutteet tekijat tekijat

Kuvio 1. Yhdistava luokka ja paaluokat
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5.1 Keskustelun kautta saatu tuki

Keskustelun kautta saatu tuki muodostuu kahdesta ylaluokasta (Kuvio 2): Sairastumiseen liittyvien

ajatusten jakaminen ja ymmarryksen vahvistuminen.

Sairastumiseen
liittywien ajatusten
jakaminen

_ Keskustelun kautta
saatu tuki

Ymmarryksen
vahvistuminen

Kuvio 2. Keskustelun kautta saadun tuen ylaluokat

Sairastumiseen liittyvien ajatusten jakaminen ylaluokka muodostuu kuudesta alaluokasta: kes-
kusteluhetket puolison kanssa; merkitykselliset keskustelut perheen kanssa; laakarilaheisilta saatu
keskustelutuki; keskustelut laheisten kanssa; keskustelu ystavien kanssa sairaudesta ja jaksami-

sesta ja tuttavilta saatu keskustelutuki.

Henkista tukea ennen leikkausta saatiin keskustelemalla perheen, laheisten, ystavien ja tuttavien
kanssa. Puolison ja laheisten kanssa kaydyt keskustelut koettiin merkityksellisena. Etenkin puoli-
son rooli kuuntelijana korostui. Laakarilaheisten kanssa jaetut keskustelut nostettiin esille hyvin
merkityksellisend osana jaksamista ja saatua tukea. Keskustelut auttoivat jaksamaan syopadiag-

noosin saamisen hetkelld ja sairastamisen aikana.

”... keskustelut vaimon kanssa ja sitten sitten me sitten tuota laheisten kanssa.”

Sairastumisesta ja diagnoosista oli keskusteltu puolison kanssa heti syépadiagnoosin jalkeen. Sai-

raudesta pystyttiin keskustelemaan avoimesti lahipiirin kanssa. Jaksamisesta oli keskusteltu per-

25



heen ja ystavien kanssa. Keskustelun ja ajatusten jakamisen koettiin helpottavan ja lisaavan jak-
samista. My0s ystavilta ja harrastuskavereilta oli saatu tukea harrastusten parissa seka keskuste-
lemalla sairastumisesta. Erityisesti yksin elavalla puhumisen mahdollisuuden merkitysta korostet-

tiin, koska kotona ei ollut tukea tarjolla.

“Niin tuota sité ku yksittéin, niin se puhuminen on kaiken a ja 0.”

Kaikki eivat kokeneet tarvetta keskustelutuelle eika haastattelutukea erikseen haettu. Keskustelut

lahipiirin kanssa tulivat luonnostaan ja nama koettiin tarkeina ja merkityksellisina.

Ymmarryksen vahvistuminen yldluokka muodostuu kolmesta alaluokasta: ymmarrys tilanteesta
syntyy keskustelun kautta; oma ymmarrys lisaantyy kertaamalla laakariltd kuultua asiaa ja laakari-

laheisilta saatu selkokielinen tiedollinen tuki hyvinvointia edistamassa.

Asioiden koettiin konkretisoituvan itselleen paremmin laheisten tai ystavien kanssa keskustellessa.
Laakarilta ja hoitajilta saamasta tiedosta keskusteltiin laheisten kanssa sellaisena kuin tiedot oli
kerrottu. Lahipiirin kiinnostuksen myata asioita kerrattiin ja hoitoprosessia tuli selvitettya tarkemmin.
Asioiden toistaminen ja lapikayminen auttoivat ymmartdamaan sairautta ja sairastumista seka vah-

visti yhteytta lahipiirin kanssa.

“...ku puhut aina sen, mité I&aakéri on sulle kertonu tai joku muu, nii sitten sé itekin niinku

siséistat sen asian, ku sé& kerrot sen monta kertaa.”

Laakariomaisten antama selkokielinen selvitys Kannasta luetuista tutkimusten tuloksista vahvisti
hyvinvointia. Selkokieliset tiedot sairaudesta ja sen hoitamisesta vahvistivat ymmarrysta ja helpot-

tivat sairauden kanssa parjaamista.

5.2 Henkista hyvinvointia vahvistava tuki

Henkista hyvinvointia vahvistava tuki muodostuu kahdesta ylaluokasta (Kuvio 3): voimaannuttava

tuki ja elaman merkityksellisyyden tukeminen.
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Voimaannuitava

tuki
Henkista
hywinvointia
vahvistava tuki
Elarman
merkityksellisyyden
tukeminen

Kuvio 3. Henkista hyvinvointia vahvistavan tuen ylaluokat

Voimaannuttava tuki ylaluokka muodostuu kahdeksasta alaluokasta: ystavilta saatu henkisen jak-
samisen tuki; harrastuskavereilta saatu henkinen tuki; tukiverkostolta saatu henkisen hyvinvoinnin
tuki; perheelta saatu jaksamiseen kannustava tuki; puolisolta saatu tuki toivon yllapitamiseen; tu-

levaisuuteen suuntaavien ajatusten tukeminen; selviytymisen tukeminen ja saatu vertaistuki.

Lahipiirin kanssa kaytyjen keskusteluiden koettiin edistaneen henkista hyvinvointia. Sairastuessa
tukea henkiseen jaksamiseen oli saatu lahes yksinomaan perheelta ja |ahipiirilta. Erityisesti perhe
ja puoliso nostettiin esille henkisen tuen tarjoajana. Myds sisarukset ja muut sukulaiset olivat olleet
tukena ja lisanneet yhteydenpitoa, mika koetiin tarkeana. Tuen tarve ja saatu tuki olivat olleet hyvin
yksildllista. Puolisolta saatu tuki koettiin tarkeana. Arjen jakaminen ja yhteinen harrastaminen sai-
rastumisen jalkeen toivat sairauden keskelle merkityksellisia hetkia sek& hyvinvointia. Yhteisen
ajan tarkeys korostui sairastumisen jalkeen. Sen koettiin tuovan sairauden keskelle voimaa. Las-
tenlasten kanssa vietetty aika seka merkitykselliset hetket olivat voimaannuttavia ja lisésivat hyvin-
vointia. Lastenlasten ilo ja aito valittdminen saivat sairauden seka sairastamisen unohtumaan. Ys-
tavien kanssa yhdesséolo koettiin terapiana. Ystavien ja harrastuskavereiden kanssa jaetut hetket,
seka heidan kanssaan kaydyt keskustelut sairastumisesta, kuulumisista ja arkisista asioista olivat
voimaannuttavia ja toivat iloa. Harrasteryhméan yhteishenki ja heiltd saatu henkinen tuki tuntuivat

hyvalta.

“...hirviporukka ollu takana kans. Ja se porukka, miké sielld mettdséd on. Niinku minéki

hirviporukasa ollu niin ja oon, niin se on se porukkahenki, se on ihan mahtava.”
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Diagnoosin saamisen jalkeinen aika koettiin raskaana koko perheelle. Laheisilta oli saatu vahvaa
tukea ja tsemppausta. Saatu tuki vahvisti toivoa selviytymisesta. Sairaudesta keskustelemisen li-
saksi perheen kanssa oli kayty toivoa lisaavia keskusteluita ja keskitytty elamaan hetkessa. La-

heisten tuella katseet oli suunnattu tulevaisuuteen, eika murehdittu tulevaa.

“...voI Kiittda niinku vaimoani siité, etté se otti sen asenteen heti, etté hei kuule tdéhén ei
ole mitédén poikkeuksellista. Tastdhdn me selvitdén. Léhti silld asenteella, etté siitéd kyllé

téydet pisteet. “

"On puoliso ja sitten tuota lapset ja lastenlapset niinku pelkké perhe. Témé on toiminut

kyllé &lyttomén hyvin. Ja l&hdettiin silléd mielellé, etté tuota peukut on pystyssé. ”

Haastatteluissa nousi myos esille vertaistuen luoneen uskoa omaan selviytymiseen ja toipumiseen.
Vertaistuellinen keskustelu koettiin voimaannuttavana ja muiden hyvat kokemukset seka nopea

toipuminen samankaltaisesta leikkauksesta loi uskoa myds omaan selviytymiseen.

Elaman merkityksellisyyden tukeminen ylaluokka muodostuu neljasté alaluokasta: kuulluksi tu-
lemisen kokemus; riittavaksi koettu tuki; ystavilta saatu kannustus ja ystavilta saatu erityinen huo-

miointi.

Yhteydenpito sukulaisten kanssa oli lisaantynyt sairastumisen jalkeen. Sukulaiset olivat tarjonneet
my0ds apua arkisiin asioihin kuten kaupassa kaymiseen. Tuttavat olivat alkaneet soitella enemman
ja kyselleet kuulumisia. Saatu huomio tuntui merkitykselliselta. Diagnoosin saamisen jalkeen la-
heisilta saatu tuki oli koettu riittavéaksi, mika lisési hyvinvointia. Haastatteluissa tuotiin esille merki-
tyksellisena asiana terveyskeskuksen vastanneen terveyshuoleen, jonka my6té tehtiin lisatutki-

muksia, joissa syopa paljastui.

Ystévien yhteydenpito lisdantyi sairastumisen jalkeen. Ystavat olivat myos tarjonneen konkreettista
apua ja kyselleet saannallisesti vointia seka soittaneet kannustavia puheluita. Yhteydenpito koettiin
merkityksellisena ja henkista hyvinvointia edistavana. Ystavat olivat tarjonneet konkreettista apua
esimerkiksi rakennustalkoiden muodossa ja huomioineet enemman myds emotionaalisella tasolla.

Ystavilta ja laheisilta saatu huomioiminen lisasi arvostuksen kokemusta.
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“Vaikka niin kun ystévét ja silleen et ottanu enemmén huomioon. ”
“...onhan ne ruennu Soittelemaan semmoset, jotka ei 00 ennen paljon soitellukkaa.
“...kaikki aina sanoo, ettéa tota kerro mita ikina tarttet ni auttaa.”
Ammattilaisen tarjoamalle psykososiaaliselle tuelle ei kaikilla ollut tarvetta, koska tarpeellinen tuki
oli saatu lahipiirilta. Lahipiirilta saatu tuki oli ollut riittavaa ja keskustelu koettiin helpoimmaksi per-

heen ja laheisten kanssa. Laheiset ja ystavat olleet myds mukana prosessissa.

“...kylla minusta tuntuu, etta se lahipiiri on paras.”

5.3 Yksilollisen tuen puute

Yksiléllisen tuen puute muodostuu kolmesta ylaluokasta (Kuvio 4): Yllattaen tulleeseen tilantee-

seen liittyva jarkytys, tukea ei tarjottu ja tuen tarpeen ajankohta on yksilollinen.

Yllattaen tulleesesn
tilanteeseen lifttyva

jarkytys

~Yksildllisen tuen

Tukea ei tarjotiu puute

Tuentarpeen
ajankohta on
yksildllinen

Kuvio 4. Yksilollisen tuen puutteen ylaluokat
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Yllattaen tulleeseen tilanteeseen liittyva jarkytys muodostuu kolmesta alaluokasta: tieto syo-
vasta tullut yllattaen laakarin soittaessa; puhelimessa saatu tieto syovasta ja uusi tilanne hammen-

tava.

Syopadiagnoosin saaminen koettiin pelottavaksi tilanteeksi. Haastatteluissa nostettiin esille erityi-
sesti puhelimessa saadun diagnoosin olleen jarkytys. Yllattden puhelimitse tullut tieto Idydetysta
syovasta oli ollut hammentava, eika puhelimessa osannut kysya tarkempia tietoja tilanteesta. Pu-

helimessa diagnoosin saaneet olisivat kaivanneet tilanteen kasittelemista kasvotusten.

“Kun ensimmaéisen kerran on tdmméisen asian edessé, niin sitéd on véhdn ymmélla.”

“...sillé hetkelld kun se diagnoosi tuli sind péivéné, niin sehén tullee puhelin soitto kun ja

sanotaan ett mikéa sinulla on.”

Haastatteluissa nousi esille myds oma epaily syovasta ennen diagnoosin varmistumista. Syopa-

diagnoosiin oli nain ollen osattu valmistautua lukemalla aiheesta etukateen.

Tukea ei tarjottu ylaluokka muodostuu neljasta alaluokasta: tukea ei tarjottu sairaalasta; tukea ei

tarjolla; ei tietoa tuen tarjoajista ja ei voimia hakea tukea.

SyOpaa epailtaessa ei tukea ollut tarjolla. Syopaepailysta oli kerrottu koepaloja otettaessa, mutta
asiaa ei kasitelty sen enempaa. Syopaepailyn toteamisen jalkeen kukaan ei kysynyt jaksamisesta,
vaan diagnoosin saamisen jalkeen kotiuduttiin ilman ammattilaisilta tarjottua tukea. Syopaepaily-
vaiheessa olisi tarvittu tukea organisaation puolelta, eika ainoastaan sukulaisilta. Ammattilaisten
toimesta tukea jaksamiseen ei tarjottu lainkaan ennen leikkaushoitoa. Mydskaan tietoa tuen tarjo-
ajista ei ollut saatavilla. Yhteystietoja tukea tarjoaville tahoille toivottiin. Sydpadiagnoosin jalkeen ei
ollut voimia hakea tukea sydpayhdistyksesta. Haastatteluissa nostettiin kuitenkin esille, etta tukea

olisi mahdollisesti ollut saatavilla, mikali sita olisi itse aktiivisesti kysellyt.

“No eipé ainakaan niinku sairaalan puolelta. Minun mielesté kukaan ei ole kysynyt, etté
mitenké s& jaksat.”
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“Toki olisin olisin tarvinnut tukea. Ettei se olis tullut niinku néiden sukulaisten kautta, vaan

se olis tullu niinku tdmén organisaation kautta se tuki.”

Kaikki eivat olleet kaivanneet tukea ammattilaisilta. Osalla oli myds tiedossa mista tukea voi hakea,

mikali kokee sille tarvetta.

‘Mehén ollaan niin yksilollisid. Joku saattaa tarvita sité apua ja joku ei. Mutta sen tiedén,
etté jos itsellé alkaa pdéssé viiraamaan, niin tosiaan niitd yhdistyksia on, misté saa sité

juttuseuraa.”

Tuen tarpeen ajankohta on yksildllinen ylaluokka muodostuu neljasta alaluokasta: erityinen tuen
tarve sydpadiagnoosin jalkeen; tuen tarve onkologisten hoitojen jalkeen; suurin tuen tarve diagnoo-

sin ja hoitojen valissa ja tuen tarve suurin syopadiagnoosin tullessa yllattaen.

Tuentarpeet ja niiden ajankohdat vaihtelivat yksilollisesti sairastuneen tilanteen mukaan. Tukea
kaivattiin erityisesti silloin, kun saa syopadiagnoosin. Haastatteluissa nousi myos esille tuen tarve
silloin, kun diagnoosi tulee yllatyksena, tai kun sydpadiagnoosista kerrotaan puhelimitse. Odotus-
aika diagnoosista hoitojen alkuun koettiin paaasiassa pitkaksi ja tukea olisi kaivattu talloin ammat-
tilaisten taholta.

"Diagnoosin ja hoitojen alun vélissa. Siind kesti todella pitkdan ennen ku se alko. Et se oli

2 kuukautta ennen ku méa sain ensimmadisen hoidon.

“Varmaan niinku téssé jos ajatellaan etté tota erityisesti olis tarvinnut tukea etté se tieto ku

tullee, niin jotenkin se on hassua, etté nykypdivané soitetaan”
Tuen tarve nousi esille myds syopahoitojen paattymisen jalkeen, ennen leikkaushoitoa. Lisaksi
ennen leikkausta, sairaalahoitoon joutuessa, olisi tukea kaivattu erityisen paljon. Sairaalahoitoon

joutuminen laski mielialaa ja heikensi hyvinvointia.

“...niitten s&dehoitojen ja sytostaattien jélkeen. Et siiné oli se 3 viikkoa semmoinen aika

niinku tosi alamaissa oli ja joutu olemaan sairaalassakin.”
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Haastatteluissa nousi esille, etta syopayhdistyksesta olisi hyva kertoa diagnoosin saamisen jal-
keen. Tieto yhdistyksen toiminnasta seka yhdyshenkildista voisi helpottaa diagnoosin saamisen
jalkeen. Tieto voisi myos saada hakemaan tarvittaessa tukea ammattilaisten taholta.

5.4 Puutteet kohtaamisessa

Puutteet kohtaamisessa muodostuu kolmesta ylaluokasta (Kuvio 5): Puute huomioiduksi tulemi-

sessa, puute kuulluksi tulemisessa ja kontaktin puute hoitavaan tahoon.

Puute huomioiduksi

tulemisessa
Puute kuulluksi | Puutteet
tulemisessa kohtaamisessa

Kontaktin puute
hoitavaan tahoon

Kuvio 5. Puutteet kohtaamisessa ylaluokat

Puute huomioiduksi tulemisessa ylaluokka muodostuu kuudesta alaluokasta: arkipaivainen suh-
tautuminen sairastumiseen hoitohenkiléston taholta; kiire, laakarilla ei aikaa potilaalle; potilaalla
tarve keskustelulle; ei mahdollisuutta aidolle kohtaamiselle; omahoitajan tarve ja kukaan ei kysynyt

jaksamisesta.

Haastatteluissa tuctiin esille, etta tahystys oli nopeasti ohi, eika tdméan jalkeen ollut aikaa keskus-

tella asiantuntijan kanssa tahystysloydoksista. Keskustelu olisi helpottanut asian kanssa selviyty-
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mista, jonka vuoksi sille olisi ollut tarvetta. Loydosten vastauksien odottelu oli ollut raskasta ja huo-
mioiduksi tuleminen raskaassa tilanteessa olisi ollut tarkeaa. Henkisesta jaksamisesta ei myoskaan

kysytty ammattilaisten toimesta.

“Etta tédnne ei jouva edes istuutumaan ja keskustelemaan.”

Potilaan huomioiminen alkuvaiheen tutkimusten aikana nousi esille haastatteluissa. Lisaksi oma-
hoitajaa kaivattiin, jotta omasta tilanteestaan pysyisi paremmin ajan tasalla. Kokemus tilanteen

epaselvyydesta koettiin hankalana ja tuli tunne, etta tilanne ei ole kenellakaan taysin hallinnassa.

Puute kuulluksi tulemisessa ylaluokka muodostuu neljasta alaluokasta: ei tullut kuulluksi; huoliin

ei vastattu; itse joutunut pyytdmaan tukea ja arkailee puhua sairastumisesta

Huoliin ja tarpeisiin ei vastattu. Huoli ravitsemustilasta nostettiin esille. Haastatteluissa nousi esille,
etta omaa huolta huonosta ruokahalusta seka painonlaskusta sydpahoitojen aikana ei otettu vaka-
vasti. Huolia oli tuotu esille seka sairaalassa ollessa etta vastaanottokaynneilla mutta naihin ei saa-

nut tukea ammattilaisilta.

“Siind meni niinku ruokahalut ja siind vaan hoitajat sanoi ja Idékérit etté tuota kunhan vaan

nestettd menee niin kylla se siita. Etta siiné painokin putosi hurjasti vielé siind vaiheessa.*

Haastatteluissa nousi esille, etta arka ihminen voi arastella vieraiden ihmisten kanssa keskustelua.
Tama voi vaikeuttaa tuen pyytamista ja asioiden jakamista haastavassa elamantilanteessa. Vieraat
paikat ja vieraiden ihmisten kanssa keskusteleminen oli tuntunut hankalalta seka aiheuttanut vai-

vaantuneen olon.

‘Miné en, en usko etta siité hirvidn palijon ois ainakaan ollu apua, ku miné en oikein 0o

semmonen keskustelijahenkil6”
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Kontaktin puute hoitavaan tahoon ylaluokka muodostuu kuudesta alaluokasta: tiivimpaa yhtey-
denpitoa kaivannut; ei saanut kontaktia sairaalaan; diagnoosin jalkeen ei minkaanlaista yhteyden-
pitoa ennen hoitoja; yhteydenpito sairaalasta todella huonoa; yhteydenoton odotusaika pitka ja ei

mahdollisuutta keskustella 1aakarin kanssa.

Kontaktin puute hoitavaan tahoon koettiin hankalaksi. Yhteydenottojen kerrottiin kestaneen pitkaan
eika yhteytta hoitavaan tahoon saanut. Yhteydenottoa 1&aékarilta ei saanut edes itse pyytamalla.
Yhteydenpitoa seka tilanteen paivittamista olisi kaivattu enemman. Lisaksi olisi kaivattu tietoa
syista tilanteen hitaaseen etenemiseen ja hoidon viivastymiseen. Kontaktin puute vaikutti henki-
seen hyvinvointiin ja tiedon puute hoitopolun etenemisesta aiheutti hdmmennysta. Yhteydenpito

olisi helpottanut odotusaikaa.

“Se oli pitké, pitké ja raskas aika kyllé oottaa. Kun tuntu etta 2 viikon vélein vaan sai vaan
niinku jotain tietoa ettd mita seuraavaksi ehké tapahtuu. Sitten siiné oikeasti kesti tosi pit-

kéén, etta kuka otti mitdan yhteytta. Se oli tosi raskasta aikaa”

“‘Lééakarille ei esimerkiksi saanu Soittoaikaa kertaakaan. Pyytdméllékaan. Etté niinku
semmoista yhteydenpitoa. Ja etté tietdis missd mennéén ja ettd minka takia taé kestéa

néin pitk&an ja kaikki semmonen. ”
Diagnoosin saamisen jalkeen yhteydenpitoa hoitavalta taholta ei ollut lainkaan tai se oli huonoa.

Kontakti sairaalan puolelta hoidettiin paaasiassa ajanvarauskirjeen, syopapoliklinikkakayntien tai

mahdollisten tutkimuskayntien muodossa.

5.5 Ammattilaisilta saatu tiedollinen tuki

Ammattilaisilta saatu tiedollinen tuki muodostuu viidesta ylaluokasta (Kuvio 6): Tietoa [dydoksista,
tietoa toimenpiteesta, tietoa hoitoprosessista, tietoa sairaudesta ja sen hoidosta seka tiedon saan-

nin merkitys henkiseen hyvinvointiin.
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Ammattilaisilta
saatu tiedollinen

tuki
. . . Tiedon saannin
: e Tietoa Tietoa Tietoa sairaudesta ) )
Tietoa lGydoksista : ) . 5 : ) . merkitys henkiseen
toimenpiteesta hoitoprosessista ja sen hoidosta

hyvinvointiin

Kuvio 6. Ammattilaisilta saadun tiedollisen tuen ylaluokat

Tietoa loydoksista ylaluokka muodostuu kolmesta alaluokasta: riittava tieto tilanteesta; tieto ettei

tauti ole levinnyt, tietoa tutkimusten vastauksista omakannan kautta.

Tutkimuksissa selvinneista l0ydoksista tietoa oli saatu paaasiassa hyvin. Tiedot levinneisyydesta
seka tahystys- ja kuvantamistutkimuksissa esille tulleista asioista koettiin tarkeina. Oli helpottavaa

kuulla, etté syopa ei ole levinnyt.

Tutkimuksiin liittyvia teksteja oli luettu Kanta- palvelusta jo ennen la@karin soittoa. Kanta- palvelusta
tietoa sai nopeasti ja tekstit olivat helposti saatavilla. Ladkarin vastaanottokaynti koettiin parem-
pana oyddsten lapikaymiseen kuin puhelinsoitto. Riittdva tieto omasta tilanteesta koettiin tarkeaksi
jaksamisen kannalta. Asiat jaivat epaselviksi, silla mielté vaivaavista asioista ei osata kysya puhe-

limitse.

“On ja sitten tietenkin, ko on nuo epikriisit on kaikki tuolla, tuolla kanta- ohjelmassa niin

sieltdh&n miné oon lukenu ittekki sitte mitd on sanonu se ja se laékari*

Tietoa toimenpiteesta ylaluokka muodostuu kahdesta alaluokasta: tietoa leikkauksesta poliklinik-
kakaynnilla ja tietoa tahystystutkimuksesta.
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Leikkaavan |aakarin tapaaminen koettiin hyvéksi ja useimmat kertoivat saaneensa hyvin tietoa tulevasta
leikkauksesta. Kirurgin tapaamisen koettiin mielti rauhoittavana ja tilannetta selkeyttavana asiana. Tahys-
tyksen yhteydessa 1aakari oli kertonut leikkauksen olevan hoitokeino, jonka lisaksi ei tarvittaisi muita hoito-
muotoja. Yleisesti tieto leikkauksen parantavasta mahdollisuudesta koettiin hyvana uutisena ja se oli mielta

rauhoittavaa.

Tietoa hoitoprosessista ylaluokka muodostuu kolmesta alaluokasta: tietoa onkologian hoitopo-

lusta; tietoa hoitopolun etenemisesta ja tietoa hoidon etenemisesta ja muusta hoitoon liittyvasta.

Hoitopolku koettiin paaasiassa selkeaksi. He olivat myds hyvin selvilla tilanteestaan seka missa
jarjestyksessa hoidot seka tutkimukset tapahtuvat. Aikataulun koettiin olleen padosin selkeé ja tut-
kimuksiin seka hoitoihin pdasyn nopeaa. Hoitojen etenemisestd seka niiden toteuttamisesta oli
saatu tietoa. Erityisesti tietoa oli saatu syopapoliklinikan puolelta, jossa hoidot olivat aikataulutettu.
Osa kuitenkin koki, ettei ollut saanut riittdvasti tietoa jatkotoimenpiteista. Hoitoprosessin etenemi-
sessa oli myds epaselvyyksia. Haastatteluissa nousi esille myds kokemus, etta hoitotyon ammatti-

laiset eivat olleet aina tilanteen tasalla.

Tietoa sairaudesta ja sen hoidosta ylaluokka muodostuu kolmesta alaluokasta: tietoa hoidosta;

tietoa syovasta ja tietoa ravitsemuksesta ja muusta hoitoon liittyvasta.

Suurimmaksi osaksi sydvasta oli saatu melko hyvin tietoa. Laakareilta ja hoitajilta saatu tieto koski
syopaa ja sen hoitoon liittyvia asioita seka ravitsemusta. Ravitsemus on keskeisessa osassa sai-
rastuessa seka hoidoista selviytymisessa, jonka vuoksi selkeat ohjeet ravitsemukseen koettiin tar-
keana. Tietoa oli saatu muun muassa hoitojen aikana, tutkimusten yhteydessa seka sairaalahoi-

dossa ollessa.

Osa kertoi saaneensa jo varhaisessa vaiheessa kirjallista materiaalia syovasta ja sen hoi-
dosta. Saadut kirjalliset materiaalit ja erilaiset kirjaset olivat hyvia tiedonlahteita. Haastatteluissa
tuotiin esille, etta tietoa oli saatavilla, kun siité oli itse kiinnostunut lukemaan omakannasta. Kanta-
palvelun tekstien myota oli itse kysytty lisatietoja |aakarilaheisilta ja saatu heilta tiedollista tukea

sairaudesta ja siihen liittyvista hoidoista.
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Tiedon saannin merkitys henkiseen hyvinvointiin muodostuu neljasta alaluokasta: tieto lisaa
henkista hyvinvointia; leikkauksesta saatu tietoa helpottaa oloa; laakarilta saatu tiedollinen tuki rau-

hoittaa ja aikataulun selviaminen lisaa hyvinvointia.

Tiedon tarve oli yksilGllista eri vaiheissa ja tilanteissa. Saatu tieto koettiin tarkeaksi sairauden ym-
martamisen seka hoidon ajan tasalla pysymisen vuoksi. Tiedollinen tuki tai sen tarve tulivat esille
merkittavingd asioina. Tiedollista tukea kuvailtin usein selviytymisen kannalta erittain tarke-
aksi. Tieto etta tauti ei ole levinnyt, helpotti sairauden kanssa parjaamista ja loi uskoa paranemisen

mahdollisuuteen. Se vaikutti sairauden kanssa selviytymiseen positiivisesti.

Leikkaavan 1aakarin tapaaminen sydpadiagnoosin saamisen jalkeen seka haneltd saadun konk-
reettisen tiedon merkitys tuotiin esille. Tieto, etta toimenpide oli mahdollista tehda tahystysleikkauk-
sena, koettiin helpottavana. Tieto helpotti leikkauksen odottamista seké lisasi luottamusta leikkauk-
sesta toipumisesta seka hoidon onnistumisesta, jolloin tilanne ei tuntunut enaa yhta pahalta. Leik-
kauksesta saatu tieto ja leikkausajan selviaminen koettiin tarkeana, jotta elamaa oli mahdollista
jarjestella eteenpain. Lisaksi osassa haastatteluista tuotiin esille, etta ennen leikkaushoitoa tehta-
vista toimenpiteista saatu tarkempi tieto helpotti sairauden ymmartamista ja helpotti toimenpiteista

selviamista.

“Etta siellé sai sitten tarkan, tai siis niin hyvin tietoa siitté leikkauksesta ja kaikesta miten
se tehdaén ja minkélainen se on niin tuota kyl se sillélailla jotenki helpotti, ettéa ei niin tun-

tunu pahalta sitte ennéa.”
Ammattilaisilta saatu tiedollinen tuki rauhoitti mieltd. Toisaalta se koettiin seké hyvana etta huonona
asiana. Jos ensimmaisen tahystystutkimuksen jalkeen ei kerrottu syopaepailysta, ei tulevaa tarvin-

nut pelata niin kauan.

“..ei tarvinnu niin kauan olla tai oli niinku siind uskossa, ettd sielld ei nyt ollu

pahempaa niin tuota ei tarvinnu niin kauan sité miettié sitte sité pahinta asiaa.”
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5.6 Ammattilaisilta saadun tiedollisen tuen puutteet

Ammattilaisilta saadun tiedollisen tuen puutteet muodostuvat neljasta ylaluokasta (Kuvio 7): Syd-
paldydos oli jaanyt kertomatta, puutteet sairauteen liittyvassa tiedon saannissa, puutteet sairauden

hoitoon liittyvassa tiedon saannissa seka tiedonkulun ongelmat.

Ammattilaisilta
saadun tiedollisen
tuen puutteet

e . Puutteet sairauteen Puutteet sairauden
Syopaldydds oli Tiedonkulun

L liittywassa tiedon hoitoon liittyvadssa
jaanyt kertomatta _ : _ ongelmat
saannissa tiedon saannissa

Kuvio 7. Ammattilaisilta saadun tiedollisen tuen puutteiden ylaluokat

Syopaloydos oli jaanyt kertomatta ylaluokka muodostuu neljasta alaluokasta: syopaldydoksesta
ei iimoitettu; alkuvaiheen tietokatkos; laheiset katsoneet kannasta diagnoosin ja yllattaen tullut

kutsu syopaosastolle.

Osa kertoi syopaloydoksen olleen laakéareilld tiedossa jo aikaisemmin, mutta tieto 10ydoksesta oli
jaanyt kertomatta. Tieto sydvasta oli saatu muun muassa kutsukirjeen muodossa syopaosastolle
seka laakéarin soittaessa hoitoon liittyvissa asioissa. Tilanne oli tuntunut kamalalta, olisi kaivannut
tietoa tahystyksen tuloksista jo ennen kutsua syopaosastolle. Uusi tilanne aiheutti hammennysta.
Laheiset olivat katsoneet kuvantamistutkimusten tulokset Kanta- palvelusta ja kertoneet, etta ky-
seessa on syopa. Diagnoosista tai syopaepailysta ei ollut kerrottu etukateen vaan tieto tuli yllatyk-
sena. Haastatteluissa nousi esille, etté tietoa tilanteesta tai 16ydoksista ei saanut miltdén taholta.

Tilanne jarkytti ja tuntui pahalta.

“En saanut mitdén informaatiota, en mitaan taholta, ett muutako etta ollut siis annettiin

pdivamaéaéra tulla sillon ja silloin. Se oli, se oli aika inhottavaa.”
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“Se laakari, ettd eiko sulle oo kukkaa ilmottanu. M&a, ettéd ei oo. Nii sillo, sillo oli ko ois

lybty lekalla pdéhén. Etta ois ehké jotenki muutenki voinu sen homman hoitaa.”

Puutteet sairauteen liittyvassa tiedon saannissa ylaluokka muodostuu seitsemasta alaluokasta:
tiedon tarve levinneisyydesta; alkuvaiheessa ei saanut mitaan tietoa; tiedon tarve tahystysloydok-
sestd; tiedon tarve tilanteesta; tiedon tarve tutkimusten tuloksista; tilanteen paivitysten tarve ja in-

ternetista etsitty tietoa syovasta.

Syopaepailysta kuuleminen oli tuntunut pahalta, silla tietoa sydvasta ei vield epailtdessa ollut ker-
rottu enempaa. Osa toi esille kaivanneensa enemman tietoa sairaudesta jo syopaa epailtaessa,
mutta pohtivat oliko la@kéarillakaan viela enempaa tietoa alkuvaiheessa. Erityisesti varhaista tietoa
syopaloydoksesta oli toivottu. Diagnoosin ja sairauden kanssa koettiin jaavan yksin. Varhaisen tie-
don puute ja sairauden kanssa selviytyminen tuntui alussa pelottavalta. Tilanteen paivittamista olisi
kaivattu useammin. Tiedon saamiseen tuntui kuluvan pitka aika, ja asioiden miettiminen heikensi
omaa jaksamista. Tiedon puutteen vuoksi sairauden levinneisyys oli mietityttanyt osaa haastatel-
luista. Suurimmaksi osaksi tietoa koettiin saaneen kuitenkin tilanteeseen néhden riittavasti. Am-
mattilaisilta saadun tiedon puuttuessa, tietoa oli haettu itse internetista, mista tietoa oli 16ytynyt
paljon. Runsas tieto voi kuitenkin olla hammentavaa, jos tietoa omasta sairauden laadusta ja levin-

neisyydesta ei viela ole.

“Siiné vaiheessa kun otetaan koepaloja ja témén tdmmdisié, niin voidaan vaan sanoa eftéd
sinulla on paha laatuinen varmaan tdma syépé ja se on sillé siisti. Etta siiné ei niinku kési-

tella sité asiaa sen enempéaa. “

Puutteet sairauden hoitoon liittyvassa tiedon saannissa ylaluokka muodostuu seitsemasté ala-
luokasta: tiedon tarve jatkoista; itse kysymalla saatu tieto; hoitohenkilostolla huonosti tietoa potilaan
hoitopolusta; tiedon tarve aikataulutuksesta; ristiriitaista tietoa saanut; tiedon tarve ravitsemuksesta
ja tiedon tarve hoitopolusta.

Diagnoosin jalkeisissa jatkotoimenpiteissa koettiin osittain olevan epaselvyytta, eika hoitojen jatku-
misesta saanut selkeaa tietoa. Haastatteluissa tuotiin esille, etta aikataulun tulisi olla selva heti

39



varhaisessa vaiheessa. Lisaksi esimerkkeja hoitopolun etenemisesta toivottiin jo syopaa epailta-
essa. Esimerkki hoitopolusta olisi tuonut selkeytta omiin ajatuksiin sydvan hoidosta. Osa koki saa-
neensa tietoa vain itse kysymalla. Haastatteluissa nousi myos esille henkilokunnalla olevan huo-
nosti tietoa syopapotilaan hoitopolusta. Hoitopolkua oli yritetty selvittaa itse, saamatta siihen sel-
keita vastauksia. Leikkauksesta oli saatu my0s kahdenlaista tietoa. Tarkempi kuvaus leikkauk-

sesta oli saatu leikkaavalta laakarilta leikkausta edeltavalla kaynnilla ja se oli helpottanut oloa.

“‘Oikeastaan se etté se aikataulu ois ollu niinku selvé heti, heti kéttelyssé, koska eihén téé

nyt niin ihmeellinen prosessi 00, ettei sité voida kertoa.”

Hoitoon ja omahoitoon kaivattiin lisda informaatiota myos ravitsemuksen suhteen. Osa koki saa-
neensa hyvin tietoa ravitsemuksesta mutta osa olisi kaivannut ravitsemusterapeutin ohjeistusta ra-
vitsemuksellisiin asioihin enemman. Ravitsemusterapeutin ohjeita toivottiin etukateen myos leik-
kauksen jalkeiselle ajalle, jotta ruokailuun osaisi varautua. Tieto helpottaisi myos valmistautumista
leikkauksen jalkeiseen aikaan. Tietoa olisi kaivattu muun muassa mahdollisista leikkauksen jalkeen

valtettavista ruoka-aineista.

“Mutta mité oisin kaivannu nyt sitte ennen leikkausta nii sité niinku ravitsemusterapeutilta,
eftd ku tuli nyt taé kutsukirje ja kaikki nuo paperit, hirved nivaska niité papereita ois tullu

héneltékin niinku jonkulainen niista sitte, ettd mité on ne ruoka-aineet mité saa syéda.”

Tiedonkulun ongelmat ylaluokka muodostuu kahdesta alaluokasta: itse huolehtinut hoitoon liitty-
vien tietojen ajantasaisuudesta ja tiedonsiitymisen ongelmat hoitohenkildston vaihtuvuuden

VUOKsi.

Hoitoprosessin aikaisessa tiedonkulussa oli haasteita. Hoitoon liittyvissa aikatauluissa seké
omassa tilanteessa oli epétietoisuutta. Haastatteluissa nousi esille omahoitajan ja omaladkarin
puute, minka vuoksi tieto ei kulkeutunut reaaliajassa. Taman vuoksi olisi itse taytynyt olla hyvin

perilla omasta tilanteesta ja hoitoprosessista.
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Haastatteluissa tuotiin esille hoitohenkilokunnan olleen huonosti ajan tasalla esimerkiksi jo saa-
duista syopahoidoista seka potilaan historiasta, jonka vuoksi joutui itse selvittamaan paljon asi-
oita. Hoitohenkilokunnan vaihtuvuus tuotiin myos esille. Vaihtuvuuden vuoksi kenellakaan ammat-
tilaisella ei ollut selkeaa kuvaa kokonaistilanteesta ja hoitohistoriasta. Taman vuoksi olisi kaivattu

omahoitajaa seka laakarin kanssa tapaamisia kasvotusten.
“...kun ei ole mitddn semmoista kontaktia, ei pdése tapaamaan kasvotusten kertaakaan.
Nii sitten helposti menee siihen, et kattoo vaan tietokoneelta et jaa se on viimeks ollu tdm-
ménen ja timménen mut ei vélttdmatta katotakkaa niinku sité historiaa kovin kauas

et kukaan ei tiig sita.”

”...kukaan ei tienny oikein, ettd mita tapahtuu, etté piti olla ite hirveen skarppina*

5.7  Selviytymista vahvistavat tekijat

Selviytymista vahvistavat tekijat muodostuu kahdesta ylaluokasta (Kuvio 8): Suhtautuminen sai-

rastumiseen ja harrastukset.

Suhtautuminen
sairastumiseen

Selviytymistd
vahvistavat tekijat

Harrastukset

Kuvio 8. Selviytymista vahvistavien tekijoiden ylaluokat
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Suhtautuminen sairastumiseen ylaluokka muodostuu viidesta alaluokasta: realistinen suhtautu-
minen sairastumiseen; luottavainen asenne tulevaan; paattanyt selvita; suhtautuminen voimava-

rana ja luottamus ammattilaisiin.

Positiivinen ajattelutapa ja elamanasenne heijastuivat selkeasti henkiseen jaksamiseen ja hyvin-
vointiin. Oma asenne paranemiseen ja elaman jatkumiseen tuotiin esille henkisen jaksamisen kan-
nalta merkittdvana tekijana. Osa kertoi, etta syopadiagnoosin saaminen ei pysayttanyt elamaa.
Oma asenne oli ollut positiivinen diagnoosin saamisesta lahtien. Paatos selviytymisesta tuotiin
my0s haastatteluissa esille. Hetkessa elaminen oli ollut merkityksellista diagnoosin saamisen jal-
keen. Osa kertoi tottuneensa eldamaan ilman turhaa murehtimista ja koki myos sairastuessa tule-
vaisuuden murehtimisen turhaksi. Asiat kohdattiin sellaisina kuin ne ovat ja toivottiin parasta. Haas-

tatteluissa tuli esille, etta asiaa mietti mutta ei murehtinut.

Nykyajan terveydenhuoltoon luotettin. Ammattilaisten toiminta ennen leikkaushoitoa, leikkaavan
kirurgin tapaaminen leikkauspaivana seka hyva vastaanotto leikkaussalissa lisasi luottamusta, etta

tilanne on hallinnassa.

“‘Sydpédiagnoosin saaminen, ei se tatd eldméaéa pysayttényt silld keinon. Sitd on vdhén

sen luontonen, etta sitd on tottunut eldmaan, etté turhia murheita ei ota.”

“Etté kylld méaé sillon ku se rupes asia selvennemmdéé nii maé péétin, ettd kylla tdma

niinké selvitettaan tdma homma.”

Harrastukset ylaluokka muodostuu neljasta alaluokasta: touhuilu voimavarana; harrastaminen voi-

mavarana; metsastys ja luonto voimavarana ja liikunta voimavarana.

Erilaiset harrastukset ja mielenkiinnon kohteet olivat olleet henkisen jaksamisen ja sairauden
kanssa selviytymisen kannalta merkityksellisi@. Touhuilu ja harrastaminen toivat sairauden keskelle
muuta ajateltavaa. Konkreettinen tekeminen yhdessa ystavien, harrastuskavereiden seka lahipiirin

kanssa koettiin erityisen tarkeana sairastumisen jalkeen.
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Talkootyot toivat merkityksellisia hetkia sairastamisen aikana. Ystavat olleet mukana rakennuspro-
jektin talkoissa ja auttaneen projektissa silloinkin, kun oma fyysinen kunto oli heikompi. Apu ja yh-
dessa touhuilu koettiin tarkeana henkisen hyvinvoinnin kannalta. Esille tuotiin esimerkiksi metsas-
tamisen ja kalastamisen jatkuneen sairastumisen jalkeen. Luonnossa oleminen ja erilaisten retkien
tekeminen yksin seka ystavien kanssa toivat mielihyvaa ja auttoivat selviytymaan sairauden

kanssa.

“...no tietenki kaikenlaista ajatusta kdypi mutta tuota ei niin kovin pahasti, etta

touhusin kaikenlaista.”

Liikuntaa oli lisatty diagnoosin saamisen jalkeen. Esimerkiksi puolison kanssa likuntaharrastuksen
aloittaminen tuotiin esille. Liikkuntaharrastuksen tarkoituksena oli saada mielekasta tekemista ja pa-
rantaa yleiskuntoa. Liikunta ja fyysinen aktiivisuus oli kohottanut mielialaa ja helpottanut sairauden
kanssa selviytymista. Hyva fyysinen kunto tuotiin esille myds positiivisena tekijana syopahoidoista
selviytymiseen. Sairastumisesta johtuvaa pahaa oloa oli purettu muun muassa pyorailemalla ja
kavelemalla. Aktiivista liikuntaa oli jatkettu my0Os sairastumisen jalkeen. Hyva yleiskunto nostettiin

esille myos toipumisen kannalta merkittavana tekijana.

5.8 Selviytymista heikentavat tekijat

Selviytymista heikentavat tekijat muodostuvat neljasta ylaluokasta (Kuvio 9): Toimenpiteisiin liittyva
pelko, leikkauksen odotusaikaan liittyva ahdistus, sairastumiseen ja kuolemaan liittyva pelko seka

toipumisen haasteisiin liittyva pelko.
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Selviytymista
heikentavat tekijat

. - Leikkauksen Sairastumiseen ja Tolpumisen
Toimenpiteisiin ) T R
liitvva pelko odotusaikaan kuolemaan liittyva haasteisiin liittyva
yap liitywd ahdistus pelko pelko

Kuvio 9. Selviytymista heikentavien tekijoiden ylaluokat

Toimenpiteisiin liittyva pelko ylaluokka muodostuu kuudesta alaluokasta: huono kokemus alku-
vaiheen tutkimuksista; sairaalaan tulo ja leikkaus jannitti; tutkimus aiheutti vahinkoa; stentti tukkeu-

tui; pelko uusista toimenpiteista ja pelottava toimenpide.

Tutkimuksiin ja toimenpiteisiin koettiin liittyvan pelkoa. Leikkauksen peruuntuminen pelotti. Lisaksi
osa kertoi pelanneensa, etta leikkausta ei olisi mahdollista tehda lainkaan. My0s tuleva leikkaus ja

sairaalaan tuleminen jannittivat.

Tutkimuksiin tai toimenpiteisiin koettiin liittyvan pelkoa, kuten pelko leikkauksen peruuntumisesta
tai ettei leikkausta voitaisi tehda. Alkuvaiheen tutkimuksissa oli myos rajusti tehdyn tutkimuksen
aiheuttaman komplikaation vuoksi haasteita, mitk& aiheuttivat pelkoa. Huono kokemus tahystystut-
kimuksesta aiheutti mielipahaa ja ahdistusta tulevista toimenpiteista. Tahystyksen aiheuttama ve-
renvuoto oli myds pelottava ja vaikutti henkiseen jaksamiseen. Useat toimenpiteet sekd pelko
komplikaatioista ja uusista toimenpiteista koettiin henkisté hyvinvointia ja selviytymista heikenta-

vina tekijoina.

“Siiné oli melkonen riskiki tuossa leikkauksessa. Siind oli semmonen jopa, etté tuota ku

ne ei pystyny sanomaan, etté mité siellé kaikkea on.”
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Leikkauksen odotusaikaan liittyva ahdistus ylaluokka muodostuu kolmesta alaluokasta: pitk&

odotusaika; raskas odotusaika luetun tiedon vuoksi ja tosi raskas leikkauksen odottaminen.

Syopadiagnoosin saamisen jalkeen leikkausajan odottaminen oli tuntunut paaasiassa pitkalta
ajalta. Leikkausajan odottaminen oli koettu raskaaksi. Internetista oli luettu tietoa sairauden huo-
nosta ennusteesta seka haastavasta hoidosta. Internetista luettu tieto vaikutti heikentavasti hyvin-
vointiin ja lisési ahdistusta, silla tietoa omasta tilanteesta ei viela ollut. Laheiset olivat kyselleet
syopahoidoista seka leikkauksen aikatauluista. Kysymykset koettiin henkisesti raskaina leikkausta

odottaessa, sillé tietoa aikatauluista ja hoitojen etenemisesta ei viela ollut.

“...leikkaushoidon odottaminen oli, kun tiesin ettd se on 5-7 viikkoa niitten séddehoidon

Jjélékeen, niin se tuntu etté se on iasyys. “

“...odottaminen oli tosi tosi raskasta, varsinkin just se kun kaikki kyselee koko ajan, ettéd

milloin mitékin tapahtuu ja sit ku ei itek&én tieda mitaan.”

Kaikki eivat kuitenkaan kokeneet leikkausajan odottamista pitkaksi. Osa my6s kuvaili ennen leik-
kausta olleen paljon hoitoon liittyvia tapahtumia ja kaynteja sairaalassa, joten aika oli mennyt no-

peasti. Kaikilla ei leikkauksen odottaminen vaikuttanut henkiseen hyvinvointiin.

‘Mutta se oli oikeestaan aika lyhyt aika loppujen lopuksi. Onneksi. Kun se ldékéri ei sitd

sanonu sillon ensimmaéisen gastroskopian jélkeen.”

Sairastumiseen ja kuolemaan liittyva pelko ylaluokka muodostuu neljasta alaluokasta: kuole-

manpelko; pelko syovasta; sairastuminen aiheuttaa pelkoa ja levinneisyys ei tiedossa.

Syopaan sairastuminen koettiin pelottavana. Haastatteluissa tuli esille, etta pelkoa sairastumisesta
ei aikaisemmin ollut, mutta ajatus muuttui toisenlaiseksi diagnoosin saamisen jalkeen. Pelko syo-
vasta sairautena koettiin ahdistavana. Sairastuttuaan elamén jatkumista ja kuolemanpelkoa oli
mietitty. Pelko kuolemasta ja sairastumisesta tuotiin esille erityisesti, kun sy6van laajuus ja levin-
neisyys eivat olleet vield tiedossa. Sairastuminen oli vaikuttanut my6s nukkumiseen, kun asiat mie-
tityttivat yolla. Niiden miettiminen vaikeutti nukahtamista seka heikensi younta. Haastatteluissa

nousi esille, ettd omaa arkea oli helpompi jatkaa, kun piti syopasairauden ja muun elaman erillaan.
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“...se oli vdhdn semmoista ei kaoottista aikaa mutta mut kuitenkin aika aikalailla sité oli

kun avomerelld ilman, etta oli mitdén selvda suuntaa mihin mennéan.”

“‘Se aiheutti kylla semmoisen, semmosen tuota ettéd ei kai tdé nyt tdssé voi olla eldmé ja

kaikki. Etta ei se nyt ndin voi mennd.”

Toipumisen haasteisiin liittyva pelko ylaluokka muodostuu neljasta alaluokasta: pelko tulevasta;
leikkauksen onnistuminen jannittaa; leikkausmahdollisuuden epavarmuus ja leikkaus viivastyi

komplikaation vuoksi.

Tutkimusten seka tulevan leikkauksen onnistuminen mietitytti. Haastatteluissa tuotiin esille muun
muassa pelko leikkauksen siirtymisesta ja komplikaatioista. Pelko sai miettimaan toipumisen mah-
dollisuutta ja heikensi henkista hyvinvointia. Syovan laajuutta ei alkuun tiedetty, jonka vuoksi myds
epavarmuus leikkausmahdollisuudesta mietitytti. Leikkauksen tiedettiin olevan ainoa keino paran-
taa syopa, jonka vuoksi epavarmuus sai miettimaan hoitojen mahdollisuutta ja toipumista pelkkien

sytostaattihoitojen varassa.

Tilanteen kertomista puolisolle ja perheelle oli valtelty, silla toipuminen ja komplikaatiot pelottivat.
Tilanteen vakavuutta ei haluttu kertoa, jotta ei tarvitsisi hoitosuunnitelman muuttuessa selitella. Asi-

oita oli kasitelty itsekseen, koska toipuminen oli mietityttanyt.

“...se oli tuota nii rajuna etté se tuota, etté jos se on valtimossa kiinni nii se ois vaan siita

pisteesta nii se ois lyény pakkia ja iho umpeen ja sitte se ois eri hoito sitte.”

5.9 Tutkimustulosten tarkastelu

Tutkimuksesta nousi esille, ettd monelle sairastuneista ainoa tuki ennen leikkausta oli keskustelun
kautta saatu tuki perheen [aheisten, ystavien tai tuttavien kanssa. Sairastumiseen liittyvien
ajatusten jakamisen mahdollisuus koettiin tarkeana ja kaydyt keskustelut koettiin jaksamista tu-
kevana. Etenkin puolison rooli kuuntelijana korostui. Perheen, ystavien ja harrastuskavereiden

kanssa kaydyt keskustelut ja ajatusten jakaminen helpottivat oloa ja lisasivat jaksamista. Lehdon
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ym. (2022, 62, 77) tutkimuksen mukaan sairastuneet pitavat usein jo sairastumisen alkuvaiheessa
yhteytta lahipiirin ja muiden omaisten kanssa. Tuloksissa nousi esille toive keskustelun mahdolli-
suuden tarjoamisesta yksinelavalle, joilla ei ole kotona tukea tarjolla. Toisaalta kaikilla ei ole my0s-

kaan tarvetta keskustella sairastumisestaan.

Hoitavalta taholta saadun tiedon kertaaminen ja lapikadyminen ystavien ja laheisten kanssa vah-
visti sairastumiseen ja sairauteen liittyvaa ymmarrysta. Se myos vahvisti yhteytta lahipiirin
kanssa. Sairaudesta ja sen hoidosta saadun tiedon kertomisen my6ta asiat konkretisoituneet itselle

paremmin.

Syopadiagnoosin saaneilla potilailla on paljon tyydyttamattomia tarpeita, erityisesti psyykkisen tuen
ja hoitoon liittyvan tiedon alueilla (Lewandowska ym. 2021, 1). Sairastuneet tarvitsivat tukea sel-
viytyakseen elamansa yhdesta haastavimmasta tilanteesta. Laheisten rooli korostui henkisen hy-
vinvoinnin tukemisessa, sillda moni sai sairastuessaan tukea lahes yksinomaan puolisolta, per-
heelté ja lahipiirilta. Saatu tuki ja kannustus vahvistivat toivoa selviytymisest, jolloin katseet voitiin
suunnata tulevaisuuteen. Laheisilta saatu tuki koettiin voimaannuttavana ja erityisesti puolison
rooli tukijana korostui. Sydpaan sairastuneet kokevat usein tuen saamisen perheelta, ystavilta, tut-
tavilta seka terveydenhuollon ammattihenkildilta olevan tarkeaa (Nielsen ym. 2021, 5) ja he selviy-

tyvat tunteistaan usein miten laheisten ja ystavien tuella (Lewandowska ym. 2021, 7).

Tutkimuksessa nousi esille, etta saatu vertaistuki koettiin voimaannuttavana ja se loi uskoa selviy-
tymisesta. Kilposen (2019, 37-38) mukaan vertaistuen ja toisen sairastuneen kokemusten kuule-
misen merkitysta korostetaan. Hoitohenkilostolta odotetaan toivon yllapitamista, onnistumistarinoi-
den kertomista seka sairastuneen rohkaisemista. Hoitohenkilokunnalta saatu kunnioittava kohtaa-

minen, rohkaisu ja toivon luominen koetaan merkityksellisena.

Riittavaksi koettu tuki diagnoosin saamisen jalkeen lisasi elaman merkityksellisyyden kokemusta
ja hyvinvointia. Lahipiirilta saatu tuki koettiin parhaaksi, eika ammattilaisen tarjoamalle psykososi-
aaliselle tuelle ollut useinkaan tarvetta. Puolisolta saatu kannustus ja selviytymisen toivoa vahvis-
tava tuki loivat uskoa sairaudesta toipumiseen seka vahvistivat voimavaroja. Sairastuminen [&hensi
ja tiivisti 1ahipiiria. Lehdon ym. (2022, 77) mukaan vakava sairastuminen saattaa pienentaa ja sa-
malla syventaa sosiaalisia verkostoja, jolloin Iaheisten merkitys korostuu ja kannustaa panosta-
maan ihmissuhteisiin. Han my0s nostaa esille, etta erityisesti vakavasti sairastuneilla on tarve tukea

antaviin ihmissuhteisiin.
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Yksilollisessa tuessa koettiin olleen puutteita ja se heikensi henkisté hyvinvointia. Syépadiag-
noosin saamista kuvailtiin pelottavaksi tilanteeksi. Moni kuuli diagnoosistaan puhelimessa tai sai
suoraan kutsun syopaosastolle. Etenkin silloin tilanteen kasittelemista kasvotusten olisi kaivattu.
Yllattaen saatu diagnoosi aiheutti jarkytyksen. Sydpaan sairastuminen aiheuttaa usein voimak-
kaan menetyksen tunteen ja silla on haitallisia vaikutuksia emotionaaliseen hyvinvointiin (Bennett
ym. 2021, 3). Syopadiagnoosin saaminen aiheuttaa usein ahdistusta, epatoivoa, masennusta ja
avuttomuuden tunnetta sek@ epauskoa ja kyvyttomyytta hyvaksya negatiivista tietoa (Le-
wandowska ym. 2021, 7, 14).

Tahystysvaiheessa kerrottu syopaepailysta, mutta tukea ei kuitenkaan tarjottu eika asiaa kasitelty
sen enempaa. Henkisesta jaksamisesta ja tuentarpeista ei mydskaan kysytty. Syopaepailyvai-
heessa olisi tarvittu tukea organisaation puolelta, eika ainoastaan sukulaisilta. Samankaltaisia tu-
loksia on myds Singerin ym. (2021, 563) tutkimuksessa, jonka mukaan tukea tarvitaan jo testitu-
loksia odotellessa. Sairastuneet tarvitsevat tukea uuden tilanteen jasentdmiseen ja siihen suhtau-
tumiseen (Nielsen ym. 2021, 3). Sairastuneiden ja omaisten kokema epavarmuus johtaa avutto-

muuden tunteeseen ja lisaa tuen tarvetta (Singer ym. 2021, 558).

Moni sydpaan sairastuneista ei saanut sairauden alkuvaiheessa mahdollisuutta keskustella hoi-
totydn ammattilaisen kanssa. Kilposen (2019, 40) mukaan sairauden hyvaksymiseen kaivataan
henkista tukea, mutta moni jaa tunteidensa kanssa yksin, kun hoitohenkilosto ei pysty vastaamaan
syopaan sairastuneiden psyykkisen voinnin ja tunteiden hallinnan tarpeisiin. Kaikilla ei ole tarvetta
tuelle. Mahdollisuus tuen saamiselle tulisi kuitenkin antaa (Singerin ym. 2021, 558). Kilponen
(2019, 52) nostaa esille, etté on tarkedd huomioida keskusteluavun kohdentuminen sita tarvitse-
ville. Sydpaan sairastuneiden ja heidan laheisten tuen tarpeet tunnistetaan, mutta helposti saa-
tavilla olevaa tukea on huonosti saatavilla (Bennett ym. 2021, 8-9). Psyykkista tukea pidetaan

tarkeana osana syopaan sairastuneen tukea (Nielsen ym. 2021, 3).

Tutkimuksessa nousi esille, etta tuentarpeet ja niiden ajankohdat ovat yksilollisia. Tukea olisi
kaivattu erityisesti sydpadiagnoosin saamisen hetkella, kun diagnoosi tulee yllatyksena tai kun siita
kerrotaan puhelimessa. Kilposen (2019, 41) mukaan keskusteluntarve koetaan suurimpana heti
diagnoosin saamisen jalkeen, jolloin olo voi olla ahdistunut ja epatietoisuus tulevaisuudesta voi
heikentaa psyykkisté vointia. Syopadiagnoosin saaminen aiheuttaa akillisen kuolemanpelon ja tu-
levaisuuden ajatukset katoavat (Hellstadius ym. 2019, 1474). Syopaan sairastuneet ovat usein
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diagnoosin saamisen jalkeen eksyksissa ja epatoivoisia (Singer ym. 2021, 561). Myos tutkimusloy-
ddsten vastausten odottamisen koettiin olevan raskasta. Kilposen (2019, 41, 74) mukaan tukea
tarvitaan psyykkisen hyvinvoinnin yllapitamiseksi erityisesti sairauden alkuvaiheessa, jolloin tilanne
on viela epaselva ja vastausten odottaminen on raskasta. Han myds nostaa esille, etta keskuste-
lutuen tarve korostuu heti syovan epailyvaiheessa ja erityisesti diagnoosin saamisen jalkeen. Sin-
gerin ym. (2021, 558) mukaan sairastuneille tulisi tarjota psykososiaalista tukea heti diagnoosin
saamisen jalkeen seka hoidon aikana toistuvasti, jotta varmistetaan vastaanottajan kyky kasitella

esiin nousevia tuskallisia asioita.

Hoitojen onnistumisen tai hoidoista toipumisen haasteet lisdavat tuentarvetta. Samanlaisia tuloksia
oli myds Singerin ym. (2021, 558-563) tutkimuksessa, jonka mukaan tuentarve on suuri myés sai-
raalan turvallisesta ymparistosta kotiutuessa, toihin palatessa seka odottamattomissa tai ahdista-
vissa tapahtumissa, kuten taudin etenemisessa. Tuen tarve ja saatu tuki olivat hyvin yksilollista.
Tutkimuksessa nousi esille, ettd syopayhdistyksesta olisi hyva kertoa diagnoosin saamisen jal-
keen. Tieto yhdistyksen toiminnasta seka yhdyshenkildista voisi helpottaa diagnoosin saamisen

jalkeen.

Sairastuneiden kohtaamisessa terveydenhuollon ammattihenkiloiden taholta koettiin olevan
puutteita, silla potilaat eivat useinkaan kokeneet tulleensa sairauteen ja sen hoitoon liittyvissa asi-
oissa huomioiduksi ja kuulluksi. Huomioiduksi tulemisen puutteet ilmenivat muun muassa kii-
reena, silla laakarilla ei ollut tutkimusten jalkeen aikaa keskustella tutkimusloydoksista, joka olisi
helpottanut haastavasta tilanteesta selviytymista. Henkisesta jaksamisesta ei myoskaan kysytty
ammattilaisen toimesta. Kilposen (2019, 37-38, 60) mukaan laakarit ja hoitajat ovat usein Kiireisia,
joten psyykkisesta voinnista ei useinkaan keskustella. Han nostaa my6s esille, etta sairastuneet
kaipaavat aitoa kohtaamista ja erityisesti hoitohenkilokunnalta toivotaan lasnéoloa ja mahdolli-
suutta keskusteluun. Laakéreiden ja syopaan sairastuneiden valinen vuorovaikutus on tarkeaa en-
nen leikkausta (McNair ym. 2016, 1). Erityisesti toivotaan kysyttavan mielialasta ja jaksamisesta,
koska sairastunut ei haasteita valttamatta itse tuo esille. Ongelma korostuu, jos hoitohenkilosto
vaihtuu usein ja luottamuksellista suhdetta ei synny. Usein vaihtuvat [akarit ja hoitajat koetaan
ongelmallisena, silla 1d&kareiden vaihtuvuuden vuoksi voi itselle tarkeat asiat jaada kysymatta. (Kil-
ponen 2019, 38.)

Kuulluksi tulemisessa koettiin olleen puutteita, silla esitettyihin huoliin ja tarpeisiin ei hoitavan
tahon toimesta vastattu. Toisaalta ihminen voi arastella vieraiden ihmisten kanssa keskustelua ja
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pitaa mieluummin asiat omana tietonaan. Tama voi vaikeuttaa tuen pyytamista ja asioiden jaka-
mista haastavassa elamantilanteessa. Kilposen mukaan potilaat voivat kokea huolien vahattelya
tai ne saatetaan ohittaa kokonaan, joka voi hidastaa jatkotutkimuksiin paasya. Han toteaa sairas-
tuneen kipujen tai oireiden huomiotta jattamisen tai vahattelyn kertovan, ettei potilaslahtoisessa
tydssé ole onnistuttu. (Kilponen 2019, 44, 61-62.)

Kontaktin puute hoitavaan tahoon nousi esiin yleisena ongelmana tutkimuksessamme. Yhtey-
denpito koettiin hankalaksi. Diagnoosin saamisen jalkeen yhteydenpitoa hoitavalta taholta ei ollut
lainkaan tai se oli huonoa. Kontakti sairaalan puolelta hoidettiin paaasiassa ajanvarauskirjeen, syo-
papoliklinikkakayntien tai mahdollisten tutkimuskayntien muodossa. Yhteydenottopyynt6ihin vas-
taamisessa kesti todella pitkaan, eika yhteytta hoitavaan tahoon saanut. Laékariin ei yhteytta saa-
nut edes pyytamalla. Kontaktin puute vaikutti henkiseen hyvinvointiin, yhteydenpito olisi helpottanut
odotusaikaa. Vastaavia tuloksia on my6s Kilposen (2019, 47-48) tutkimuksessa, jonka mukaan
yhteydenpito sairaaloihin ja terveyskeskuksiin koetaan usein ongelmalliseksi. Han nostaa esille,
etta keskustelun ja yhteydenpidon mahdollisuus hoitavan henkilokunnan kanssa koetaan tarkeaksi,
mutta sairastuneet eivat tieda kehen ottaa yhteytta ja yhteyden saaminen on hankalaa. Kilposen
tutkimuksessa my0s korostetaan yhteyden pitamista erityisesti hoitohenkilokunnan ja laheisten ta-

holta silloin, kun sairastunut ei itse jaksa sairauden vuoksi sita tehda.

Ammattilaisilta saatua tiedollista tukea oli paaasiassa saatu hyvin. Tiedot levinneisyydesta seka
tahystys- ja kuvantamistutkimuksissa esille tulleet tiedot 1oydoksista koettiin tarkeina. Oli myds
helpottavaa kuulla, etta syopa ei ole levinnyt. Laakarin vastaanottokayntia pidettiin puhelinsoittoa
parempana vaihtoehtona |0ydosten lapikaymiseen. Riittava tieto omasta tilanteesta koettiin tarke-
aksi jaksamisen kannalta. Samankaltaisia tuloksia on myds Kilposen (2019, 74) tutkimuksessa,
jonka mukaan sairaudesta ja sen hoidosta seka seurannasta saadaan péaaasiassa hyvin tietoa.
Terveydenhuollon ammattilaisilta saadun luotettavan tiedon tarjoaminen on tarkeaa, silla kaiken-
laista tietoa on paljon tarjolla. Potilaat kaipaavat eniten tietoa ennusteesta, taudin leviamisesta ja
uusiutumisriskista (McNair ym. 2013, 1280).

Leikkaavan laakéarin tapaaminen koettiin hyvaksi ja useimmat kertoivat saaneensa hyvin tietoa
tulevasta toimenpiteesta. Kirurgin tapaamisen koettiin mielta rauhoittavana ja tilannetta selkeyt-
tavana asiana. Parantavan leikkauksen mahdollisuus koettiin hyvana ja mielta rauhoittavana uuti-

sena. Samankaltaisia tuloksia on myds Mc Nair ym. (2016, 3) tutkimuksessa, jonka mukaan potilaat
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saavat usein tietoa leikkaustekniikoista, leikkaukseen liittyvista riskeista seka selviytymiseen liitty-

vista epavarmuustekijoista.

Hoitoprosessista oli saatu hyvin tietoa. Aikataulujen koettiin olleen paaosin selkeita ja tutkimuk-
siin seka hoitoihin paasy oli nopeaa. Hoitojen etenemisesta seka niiden toteuttamisesta oli saatu
hyvin tietoa erityisesti syopapoliklinikan puolelta. Hoitoprosessin etenemisessa koettiin myos olleen
epaselvyyksia. Osa myos koki, ettei ollut saanut riittavasti tietoa jatkotoimenpiteista. Hoitotyon am-

mattilaiset eivat aina myoskaan olleet tilanteen tasalla hoitojen etenemisesta.

Sairaudesta ja sen hoidosta oli saatu melko hyvin tietoa. Laakareilta ja hoitajilta saatu tieto koski
syopaa ja sen hoitoon liittyvia asioita seka ravitsemusta. Ravitsemus on keskeisessa osassa sai-
rastuessa seka hoidoista selviytymisessa, jonka vuoksi selkeat ohjeet ravitsemukseen koettiin tar-
keana. Myos Kilposen (2019, 49) tutkimuksen mukaan potilaat saavat pagosin hyvin tietoa sairau-
desta, sen hoidosta seka seurannasta. Potilaat pitavat erityisesti selviytymiseen liittyvia tietoja tar-
keina, mutta niista kerrotaan usein vain lyhyesti kirurgisen toimenpiteen teknisen kuvauksen yhtey-
dessa. Eloonjaamiseen liittyvista asioista keskustellessa ollaan usein varovaisia, koska se on ylei-
sesti aika huono téssa potilasryhmassa. (Mc Nair ym. 2016, 5-6.) Selviytymiseen ja ennusteeseen
littyvista asioista keskustellessa tulisi huomioida, etta potilaat voivat olla haluttomia kysymaan sai-
raudesta, jos pelkadavat mita sairaudesta kerrotaan (McNair ym. 2013, 1282). Mydskaan pitkan
aikavalin elamanlaadusta ei valttamatta haluta saada tietoa, jotta toivo sailyisi. Asioita ei myoskaan
haluta ajatella liian pitkalle eteenpain. (Mc Nair ym. 2016, 4.) Samanlaisia tuloksia on myds maha-
syopaa sairastaville tehdyssa tutkimuksissa (McNair ym. 2013, 1282). Myos kirjallista materiaalia
syovasta ja sen hoidosta oli saatu jo varhaisessa vaiheessa ja saatu materiaali oli tiedonlahteena
hyva. Tietoa oli saatavilla myds omakannasta. Kilposen mukaan sairastuneet toivovat saatujen

oppaiden lisaksi myds vuorovaikutuksellista ohjausta (Kilponen 2019, 47).

Tiedon tarve oli ollut yksilollista eri vaiheissa ja tilanteissa. Tiedon saannin koettiin edistaneen
henkista hyvinvointia. Leikkaavan laakarin tapaaminen ja hénelta saatu konkreettinen tieto hel-
pottanut oloa. Saatu tieto lisdsi ymmarrysta sairaudesta ja hoitojen etenemisesta seka helpotti
toimenpiteista selviamista. Tieto etté tauti ei ole levinnyt, helpottanut sairauden kanssa parjaamista
ja luonut uskoa selviytymisesta. Tahystystoimenpiteen mahdollisuus helpottanut leikkauksen odot-
tamista seka lisannyt luottamusta leikkauksesta toipumisesta ja hoidon onnistumisesta. Leikkaus-
ajan selviaminen antoi mahdollisuuden jarjestella elamaa eteenpain. Ammattilaisilta saatu tiedolli-

nen tuki rauhoittanut mielta. Nielsenin ym. (2021, 2-3) mukaan toivoa yllapitavan tiedon saaminen
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on tarkeaa. Sairastuneet kokevat tarkeana saada tietoa leikkauksen jélkeisesta toipumisesta ja
siihen liittyvista mahdollisista komplikaatioista jo ennen leikkausta. Nain he ovat paremmin valmis-
tautuneet sydvan ja leikkauksen jalkeiseen elamaan. Sydpaan sairastuneella on diagnoosin jal-
keen rajallinen kyky reflektoida kokemuksiaan, mutta kyky paranee ajan kuluessa. Tieto siita, etta
syopa ei ole levennyt ja ettd parantava hoito on mahdollista, oli helpottavaa. (Hellstadius ym. 2019,
1475.)

Ammattilaisilta saadussa tiedollisessa tuessa koettiin olleen puutteita, mika aiheutti epatie-
toisuutta ja pahaa mieltd. Erityisesti esille nostettin syopaan sairastumisesta kuuleminen, silla
osalle syopaloydaos oli jaanyt kertomatta ja kutsu oli tullut suoraan sydpaosastolle. Moni myds
sai tiedon sy6vasta laakarin soittaessa hoitoon liittyvissa asioissa ja tieto oli tullut yllatyksena. Osa
oli saanut tiedon sy6vasta luettuaan kannasta tutkimusten tuloksista. Tietoa todellisesta tilanteesta

ja 16ydoksista ei saanut miltdan taholta. Tilanne oli jarkyttanyt ja tuntunut pahalta.

Tutkimuksessa nousi esille, etta sairauteen liittyvassa tiedon saannissa koettiin olleen puut-
teita. Syopaepailysta kuuleminen oli tuntunut pahalta, sillé tietoa syovasta ei viela epailtdessa ollut
kerrottu enempaa. Tietoa sairaudesta olisi kaivattu jo syopaa epailtaessa ja erityisesti varhaista
tietoa syopaloydoksesta. Lewandowskan ym. (2021, 10) mukaan syopaan sairastuneet eivat koe
saavansa terveydenhuollon ammattihenkildstolta riittavasti tietoa sairaudesta. Sairastuneet kaipaa-
vat tietoa tilanteestaan, sairauden kehittymisesta, ennusteesta seka elaman loppuvaiheesta (Kil-
ponen 2019, 45). Tietoa kaivataan myos leikkauksen jalkeisesta toipumisesta ja pitkan aikavalin
tietoa leikkauksen jalkeisesta elamanlaadusta (Mc Nair ym. 2016, 4). Usein myds sairauden ete-
neminen, tulevaisuus seka sairauden ja sen hoidon vaikutukset toimintakykyyn mietityttavat (Kilpo-
nen 2019, 44). Sairaudesta saatu tieto on usein kuitenkin vaikeasti ynmarrettavaa (Kilponen 2019,
45) ja tiedonkulku yksisuuntaista (Mc Nair ym. 2016, 3). Asioista olisi hyva keskustella jo ennen
leikkausta (Mc Nair ym. 2016, 1).

Diagnoosin ja sairauden kanssa koettiin usein jagvan yksin. Tilanteen péivittamista olisi kaivattu
useammin, silla varhaisen tiedon puute ja sairauden kanssa selviytyminen tuntui pelottavalta. Tie-
don saamiseen tuntui kuluvan pitka aika, ja asioiden miettiminen heikensi omaa jaksamista. Tiedon
puutteen vuoksi myos sairauden levinneisyys mietitytti. Ammattilaisilta saadun tiedon puuttuessa
oli tietoa haettu itse internetista. Nielsenin ym. (2021, 2-3) mukaan verkosta saatu tieto voi vaaris-
taa tilannetta ja pelotella sairastunutta, kun oma tilanne on viela epaselva. Heidan tutkimuksessaan

osa halusi kuitenkin tietad myos negatiiviset asiat, vaikka ne olisivat huonoja. Benett ym. (2021, 3)
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nostaa esille, etta internetista etsitty tieto syovasta ja sen huonosta ennusteesta voi lisata pelkoa,
jonka vuoksi terveydenhuollon ammattilasten tulisi tarjota raataloitya tietoa sairaudesta seka nayt-

toon perustuvaa tietoa sen hoidosta.

Sairauden hoitoon liittyvassa tiedon saannissa koettiin olevan puutteita. Diagnoosin jéalkei-
sissa jatkotoimenpiteissa oli epaselvyytta, eika hoitojen jatkumisesta saanut selkeaa tietoa. Aika-
taulun olisi toivottu olevan selva jo varhaisessa vaiheessa. Hoitohenkildstolla oli kuitenkin huonosti
tietoa syopapotilaan hoitopolusta ja selkeitd vastauksia sen etenemisesta ei saatu. Myos Kilposen
(2019, 41) tutkimuksen mukaan sairastuneet kaipaavat tietoa hoitoprosessin etenemisesta, mutta
eivat aina saa mahdollisuutta keskustella hoitotyon ammattilaisen kanssa sairauden hoidon jarjes-
tamisesta. Ravitsemuksen hoidosta ja omahoidosta olisi myos kaivattu lisaa tietoa ravitsemustera-
peutilta. Lisaksi olisi kaivattu ohjeita leikkauksen jalkeiselle ajalle jo ennen leikkausta, joka mahdol-
listaisi paremman valmistautumisen leikkauksen jalkeiseen aikaan. Samankaltaisia tuloksia on
myos Kilposen (2019, 44-46) tutkimuksessa, jonka mukaan sairastuneet kaipaavat luotettavaa tie-
toa siita, miten ravitsemuksella voidaan edistaa toipumista ja miten siita on huolehdittava. Sairas-
tuneet kaipaavat enemman selkokielista tietoa laakkeista ja hoitomuodoista. Hoitojen vaikutuksista
ja ennusteista, kuten eloonja@misprosenteista kaivataan lisaa tutkimustietoa. Myos erilaisia hoito-

vaihtoehtoja halutaan esiteltavan.

Hoitoprosessin aikaisessa tiedonkulussa oli ongelmia. Omassa tilanteessa ja hoitojen etenemi-
sen aikatauluissa oli epatietoisuutta. Hoitohenkilokunta oli huonosti ajan tasalla sairastuneen his-
toriasta ja annetuista hoidoista, jonka vuoksi sairastunut joutui itse selvittelemaan asioita. Hoito-
henkilokunnan vaihtuvuuden vuoksi kenellakaan ammattilaisella ei ollut selkeaa kuvaa kokonaisti-
lanteesta ja hoitohistoriasta. Tieto ei kulkenut reaaliajassa, minka vuoksi oli itse pitanyt olla hyvin
perilla omasta tilanteestaan ja hoitoprosessista. Kokemus tilanteen epaselvyydesta koettiin han-
kalana ja tuli tunne, ettd tilanne ei ole kenellakaan taysin hallinnassa. Taman vuoksi olisi kaivattu
omahoitajan ja omalaakarin tapaamista kasvotusten. Samanlaisia tuloksia oli Kilposen (2019, 46—
47) tutkimuksessa, minka mukaan kukaan ei hallinnut hoidon kokonaisuutta ja potilas-laakari-suh-
detta ei ehtinyt syntya. Tahan on esitetty ratkaisuksi omalaakarijarjestelya. Luottamuksellinen hoi-
tosuhde ja hoitosuhteen jatkuvuus koko hoitojen ajan on tarkeaa (Singer ym. 2021, 559). Luotta-
muksellista hoitosuhdetta ei ehdi syntya hoitavien laakareiden vaihtuvuuden vuoksi. Tiedonkulku
voi myos olla heikkoa erikoisalojen |aakareiden valilla, kun eri alojen laakarit hoitavat oman alu-
eensa asioita, eika kokonaisuus ole kenenkaan vastuulla. Tama vaikuttaa hoidon laatuun. (Kilpo-
nen 2019, 46.)
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Suhtautuminen sairastumiseen nousi yhdeksi kantavaksi voimaksi tutkimuksessamme. Positii-
vinen ajattelutapa ja eldmanasenne vahvistavat henkisté jaksamista ja hyvinvointia. Oma asenne
paranemiseen ja elaman jatkumiseen koettiin henkisen jaksamisen kannalta merkittavana tekijana.
Syopadiagnoosin saamisen ei koettu pysayttaneen elamaa, silla oma asenne oli ollut positiivinen
diagnoosin saamisesta lahtien. Sairaudesta oli paatetty selviytya. Hetkessa eldaminen koettiin diag-
noosin saamisen jalkeen merkityksellisena. Positiivinen asenne ja kaytannonlaheinen suhtautumi-
nen tilanteeseen auttaa hallitsemaan diagnoosin aiheuttamat tunnemyrskyt. Mielenterveyden hal-
linnan tarkeytta ja positiivisen asenteen sailyttdmista korostetaan myos raskaan hoidon aikana.
My6s huumori voi auttaa tilanteessa. (Bennett ym. 2021, 6.) Optimistinen ajattelutapa auttaa sai-
rastuneita selviytymaan sairaudesta. Se auttaa kasittelemaan diagnoosia ja hoidon epavarmuus-

tekijoita. Sen avulla voidaan herattaa toivoa tulevaisuudesta. (Nielsen ym. 2021, 3.)

Osa kertoi tottuneensa elamaan ilman turhaa murehtimista ja koki myos sairastuessa tulevaisuu-
den murehtimisen turhaksi. Asiat kohdattiin sellaisina kuin ne ovat ja toivottiin parasta. Haastatte-
luissa tuli esille, ettd asiaa mietti mutta ei murehtinut. Nielsenin ym. (2021, 5) mukaan sairastumi-
nen muokkaa elamanarvoja ja optimistinen ajattelu lisaa toivoa. Tuloksissa nousi esille, etta ter-
veydenhuoltoon luotetaan. Erityisesti ammattilaisten toiminta lisasi luottamusta, etta tilanne on hal-
linnassa. Nielsenin ym. (2021) mukaan luottamus terveydenhuollon ammattilaisiin helpottaa tilan-
teen sietamista ja rauhoittaa mielta. Terveydenhuollon ammattilaisiin luottaminen keventaa sairau-

den taakkaa ja sosiaalinen tuki auttaa vaikeiden tunteiden kasittelyssa. (Nielsen ym. 2021, 3, 5)

Erilaiset harrastukset ja mielenkiinnon kohteet olivat olleet henkisen jaksamisen ja sairauden
kanssa selviytymisen kannalta merkityksellisia. Konkreettinen tekeminen ja harrastaminen yh-
dessa ystavien, harrastuskavereiden seka lahipiirin kanssa koettiin sairastumisen jalkeen erityisen
tarkeana. Myods Nielsen ym. (2021, 2-3) kannustaa jatkamaan aiempaa harrastamista sairaudesta
huolimatta ja nauttimaan eldamasta, jotta sairaudelle ei saisi likaa valtaa. Se on osa toipumispro-

sessia ja edistda mielen hyvinvointia.

Liikkunnan ja fyysisen aktiivisuuden lisddminen diagnoosin saamisen jalkeen oli kohottanut mie-
lialaa ja helpottanut sairauden kanssa selviytymista. Nielsenin ym. (2021, 2-3) tutkimuksissa ko-
rostetaan fyysisen aktiivisuuden merkitysté ennen ja jalkeen leikkauksen. Se on tarkea osa toipu-
mista ja selviytymista. Fyysinen aktiivisuus valmistaa kehoa kestamaan paremmin leikkauksen ja
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edistaa siité toipumista. Se myds antaa sairastuneelle aktiivisen roolin osallistua omaan hoitoon ja

toipumiseen.

Leikkausajan odottaminen syopadiagnoosin saamisen jalkeen oli tuntunut ahdistavalta, joh-
tuen padosin pitkasta ja raskaasta leikkauksen odotusajasta. Internetista luettu tieto sairauden
huonosta ennusteesta seka vaikeasta hoidosta oli lisannyt ahdistusta, kun tietoa omasta tilanteesta
ei viela ollut. Lewandowskan ym. (2021, 7) mukaan sairastuneet pelkaavat ennen hoidon aloitusta
useimmiten hoidon vaikutuksia seka oman elaman hallinnan menetysta ja riippuvuutta toisista. Osa
koki ennen leikkausta olleen paljon hoitoon liittyvia tapahtumia ja kaynteja sairaalassa, joten aika
meni nopeasti eika odotuksella ollut vaikutusta henkiseen hyvinvointiin. Myos Hellstadiuksen ym.

(2019, 1475) mukaan murehtimiselle ei jaa aikaa, mikali hoidon aloittaminen sujuu nopeasti.

Syopaan sairastuminen koettiin pelottavana. Vaikka pelkoa sairastumisesta ei aikaisemmin ol-
lut, niin ajatus muuttui toisenlaiseksi diagnoosin saamisen jalkeen. Sairastuminen aiheutti ahdis-
tusta, silla se nosti esiin ajatuksia elaman jatkumisesta seka pelkoa kuolemasta. Erityisen ahdis-
tavana tilanne koettiin silloin, kun sydvan laajuus ja levinneisyys eivat olleet viela tiedossa. Sairas-
tuminen mietitytti yolla ja asioiden miettiminen vaikeutti nukahtamista seka heikensi younta. Hells-
tadiuksen ym. (2019, 1476) mukaan syopadiagnoosi aiheuttaa kuolemanpelkoa, mika voi johtaa
emotionaaliseen tunnottomuuteen. Monella sairastuneella on sairastuessa rajallinen ymmarrys
syovasta, mutta pelko lisdantyy siitd saadun tiedon myo6ta. Saatu tieto tilanteen vakavuudesta voi
aiheuttaa kuolemanpelkoa. (Bennett ym. 2021, 3.) Pelko selviytymisen epavarmuudesta voi myds
vahentaa potilaiden halua saada tietoa, koska tiedon saamisen jalkeen tilanne voi tuntua vaista-
mattomalta. Tieto voi myos olla ristiriidassa oman sairauteen liittyvan positiivisen mielikuvan
kanssa. (Mc Nair ym. 2016, 3-4.) Pitkaan jatkunut kriisireaktio voi vaikuttaa sairastuneen kykyyn
ottaa vastaan, tulkita ja kasitella tietoa seka ilmaista tuen tarvetta. Kasittelematon kriisireaktio voi

johtaa sopeutumisen ja henkisen palautumisen ongelmiin. (Hellstadius ym. 2019, 1477-1478.)

Toipumisen haasteisiin liittyva pelko, tutkimusten ja tulevan leikkauksen onnistuminen seka leik-
kausmahdollisuuden epavarmuus mietitytti, silla sydvan laajuutta ei alkuun tiedetty. Leikkauksen
tiedettiin olevan ainoa keino parantaa syopéa, jonka vuoksi epavarmuus sai miettimaan hoitojen
mahdollisuutta ja toipumista pelkkien sytostaattihoitojen varassa. Kehon toimintakyvyn menetys,
suru normaalin elaman menettamisesta ja pelko uuden elaman rakentamisesta epavarmassa tule-

vaisuudessa aiheuttaa usein tuskaa (Benett ym. 2021, 9). Monelle haastavinta on sairauden ai-
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heuttama vasymys, taistelu sairautta vastaan, tulevaisuuden pelko ja pelko hoidon epaonnistumi-
sesta (Lewandowska ym. 2021, 9). Uuteen elamantilanteeseen sopeutumisessa ja uudelleen suun-
tautumisessa voi olla haasteita. Leikkauksen onnistuminen voi epailyttaa ja lisaksi myos uuden
elamantavan hyvaksymisessa voi olla vaikeuksia. Moni sairastuneista pystyy keskittymaan aino-

astaan hoitoonsa ja kulkemaan hoitoa eteenpain askel kerrallaan. (Hellstadius ym. 2019, 1475.)

Tutkimuksessa nousi esille, etta epavarman toipumisen ja komplikaatioiden pelon vuoksi tilanteen
kertomista laheisille oli valtelty. Laheisten kyselyt syopahoidoista ja leikkauksen aikatauluista koet-
tiin henkisesti raskaina, koska tietoa aikatauluista ja hoitojen etenemisesta ei vield ollut. Bennett
ym. (2021, 3, 6) nostaa esille tutkimuksessaan, etta hyvaa tarkoittava perheen ja ystavien aktiivinen
vuorovaikutus erityisen kriittisessa tai haastavassa kohdassa hoitoa voi olla my6s rasite. Sairastu-
neet joutuvat kokemansa oman menetyksen, vihan, pelon ja epailyksen lisaksi vastaanottamaan
my0s laheisten ja ystavien reaktioita. Sairastunut voi myds kokea yksinaisyytta ja eristaytyneisyytta
laheisistaan sairastumisen ja hoitojen aikana. Yhteydenpito laheisten kanssa voi tuntua raskaalta,

mutta rohkaisun ja toivon lisdéntymisen myéta voi jaksaminen parantua. (Kilponen 2019, 37-38.)
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6 KEHITTAMISVAIHEEN TULOKSET

Kehittamisvaiheessa ideoita pohdittiin tutkimusvaiheessa esille tulleiden tuen tarpeiden seka hen-
kilokunnan kokemusten pohjalta. Kehittdmisvaiheen tulokset on kuvattu seuraavassa kuviossa
(Kuvio 10).

Tukimateriaali jo sydpaa epdiltdessa

» Konkreettinen materiaali sairaudesta ja hoidosta

Syopasairaanhoitajan keskustelutuki

Psykiatrisen sairaanhoitajan keskustelutuki

Tuentarjoajien yhteystietojen jakaminen

» Tieto mistd tukea on saatavilla

e Digipalvelut

e yopayhdistys

Kuvio 10. Kehittamisvaiheen tulokset

Ensimmaisessa tyopajassa esille nousivat tulosten ja hoitajien kokemusten pohjalta potilaiden mo-
nimuotoiset tuen tarpeet ja tukimuotojen kehittamista pohdittiin erityisesti tutkimuksen tuloksissakin
esille nousseista tiedollisen- seka psykososiaalisen tuen nakokulmista.

Keskustelussa pohdittiin konkreettisen tukimateriaalin kehittamista ja jakamista potilaille poliklinik-
kakaynnilla tahystyksen tai diagnoosin yhteydessa. Kehitysideana tukimateriaaliksi mietittiin pape-
rilappua, esitetta tai vihkoa, jossa potilaalle voisi olla kerattyna tietoa sairaudesta, tukiryhmista ja
hyodyllisista nettisivustoista. Lisaksi keskustelussa tuotiin ilmi, etta potilaalla tulisi olla yhteystiedot

tiedon tai tuen tarpeen varalle. Yhtena tukimuotona pohdittiin myds syopasairaanhoitajan hyddyn-



tamista psykososiaalisen tuen tarjoamiseen. Tulosten pohjalta esille nousi potilaiden tarve keskus-
telulle ja tuelle pian diagnoosin jalkeen. Kehitysideassa pohdittiin mahdollisuutta tarjota syopasai-

raanhoitajan puhelinsoittoa diagnoosin jalkeen.

Toisessa tyopajassa keskustelussa nousi esiin potilaiden tuentarpeet seka leikkausta edeltava ah-
distus, joka on yleista diagnoosin saamisen jalkeen (Lewandowskan 2021, 7). Paivittaista arkea
haittaavan ahdistuksen tunnistaminen koettiin tarkeaksi, jotta tukea voitaisiin kohdentaa sita tarvit-
seville. Psykiatrisen sairaanhoitajan tukea pohdittiin haastaviin tilanteisiin mieluummin kuin syopa-
sairaanhoitajan tukea, koska syopadiagnoosia ei ole kaikilla potilailla vahvistettu ennen leikkausta.
Kriisikeskuksen ja potilasyhdistysten tarjoaman tuen hyddyntamista tulisi edistaa jakamalla yhteys-
tietoja / puhelinnumeroita. Lisaksi tulisi pohtia mahdollisuutta jakaa potilaille eri potilasryhmien yh-
distysten materiaalia leikkausta edeltdvan kaynnin aikana. Keskusteluissa nousi esille myos di-

gipalveluiden hyddyntaminen potilaan tukemisessa.

Kehittamisvaiheessa todettiin tyopajoissa syntyneiden kehitysideoiden vastaavan tutkimuksen tu-
loksissa esille nousseisiin tarpeisiin ja haasteisiin. Konkreettisen tukimateriaalin jakaminen sairau-
desta, sen hoidosta, tukiryhmista seka hyodyllisista verkkosivuista jo heti varhaisessa vaiheessa
toisi potilaalle tiedollista tukea jo syopaa epailtaessa. Keskusteluissa tuotiin ilmi, etta tukimateriaali
jaetaan yleisesti syopadiagnoosin varmistuessa, jolloin tutkimuksissa syntyvien alustavien syopa-
epailyjen jalkeen ahdistusta voi lisata tietamattomyys sairaudesta ja sen hoidoista. Kehittamistyo-

pajoissa nostettiin esille myos digipalveluiden hyodyntaminen sydpaan sairastuneen tukemisessa.

Tutkimuksen tulosten mukaan keskustelutukea seka henkisen hyvinvoinnin tukea oli kaivattu lahi-
piirin lisdksi ammattilaisten taholta. Keskustelumahdollisuus sydpasairaanhoitajan kanssa voisi
helpottaa diagnoosin jalkeista aikaa ja auttaa henkisen hyvinvoinnin yllapitamisessa. Varhaisessa
vaiheessa, syopaa epailtaessa, keskustelumahdollisuus psykiatrisen sairaanhoitajan kanssa voisi

helpottaa myds tilanteen aiheuttamaan jarkytykseen ja ahdistukseen.

Tuen tarpeen ajankohta oli tutkimuksen tulosten mukaan yksilllinen, jonka vuoksi tukea tulisi olla
mahdollista saada eri vaiheissa. Taman vuoksi potilailla tulisi olla yhteystiedot tukea tarjoaville ta-
hoille, jotta heilld olisi mahdollisuus saada tarvitsemaansa tukea oikea-aikaisesti. Esimerkiksi syo-
payhdistyksen seka kriisikeskuksen yhteystietojen jakamista ja naiden tarjoaman tuen korosta-
mista mietittiin. Tutkimuksen tuloksissa nostettiin esille, etta tietoa esimerkiksi syopayhdistyksesta
ei juurikaan ollut. Yhdistyksesta oli kuultu lahinné@ odotusaulojen mainoksistaeika siita ollut kerrottu
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ammattilaisten taholta. Esitteiden ja yhteystietojen jakaminen toisi myos mahdollisuuden tarvitta-

essa hakea vertaistukea yhdistyksen kautta.

59



7 POHDINTA

Taman tutkimuksellisen kehittamistyon tarkoituksena oli kehittd@ ruokatorven- tai mahalaukun-
syopaan sairastuneiden psykososiaalisen tuentarpeisiin vastaavia keinoja. Tavoitteena oli kehittaa
syopapotilaiden hoitoa psykososiaalisen tuen osalta. Tutkimuksessa saatiin tietoa syopaan sai-
rastuneiden psykososiaalisen tuen kokemuksista ja selviytymiseen vaikuttavista tekijoista ennen

leikkaushoitoa.

Sairastuneiden kokemuksia tuen saamisesta ennen leikkausta on tutkittu vahan maailmalla. Usein
mielenkiinto on kohdistunut leikkauksen jalkeisiin kokemuksiin. Sairastuneen leikkausta edeltavalla
tukemisella on kuitenkin merkitysta fyysiseen ja psykososiaaliseen valmistautumiseen ennen leik-
kausta. Hyva valmistautuminen auttaa kestamaan raskaita hoitoja henkisesti ja fyysisesti. Syopaan
sairastuminen aiheuttaa usein kriisin asuinpaikasta, elintasosta, sosioekonomisesta asemasta tai
kulttuurista taustoista riippumatta. Lahtokohdilla on merkitysta sairauden ennusteessa, silla Global
cancer statistics 2022- raportin mukaan sy6van iimaantuvuudessa ja kuolleisuudessa on alueellisia
eroja, jotka johtuvat suurelta osin riskitekijGille altistumisesta seka sydvan ehkaisyn, varhaisen
havaitsemisen seké parantavan hoidon esteista. (Syoparekisteri 2024, 4.) Vertailimme tutkimus-
tuloksia paaasiassa kansainvalisiin tutkimuksiin, silla kansallisia tutkimuksia oli hyvin niukasti saa-
tavilla. Nain ollen myos tutkimukseen osallistuvien lahtokohdat olivat mahdollisesti erilaiset. Tutki-

mustulokset olivat aiempien tutkimustulosten kanssa kuitenkin hyvin samankaltaisia.

Itse haastattelut sijoittuivat loma-ajalle, mika aiheutti hieman haasteita. Joskus haastateltava kotiu-
tui nopeasti, jolloin sairaalajakson aikainen haastattelu jai toteutumatta ja haastattelu tehtiin vasta
leikkauksen jalkeisella poliklinikkakaynnilla. Pohdimme haastattelun ajankohdan merkitysta ja sita,
etta olisiko tulokset olleet erilaisia, jos haastattelut olisi toteutettu ennen leikkausta. Loma-aika vai-
kutti myds siihen, etta haastattelija vaihtui valilla. Taman vuoksi haastattelun kulku oli hieman eri-
lainen, vaikka haastattelun kysymykset olivatkin samat. Tarkentavien kysymysten maara olisi voi-
nut siita syysta olla suurempi. Haastatteluvastauksissa yksikkona oli usein asiakokonaisuus. Alku-
peraisiimaisujen pelkistdminen oli osittain haastavaa, silla toisinaan ilmaus vastasi suurempaan
asiasisaltoon. Pohdimme olisiko tarkentavilla kysymyksilld ollut vaikutusta ilmaisujen pelkistami-
seen. Tutkimusvaiheen aikataulu venyi sairastumisten ja loma-ajan vuoksi, joten tutkimusaikatau-

lua olisi voinut miettia tarkemmaksi.
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Taman tutkimuksen perusteella syopaan sairastuminen aiheuttaa usein ahdistusta ja kuoleman-
pelkoa, mutta tilanteesta selvitaan yleensa laheisten ja ystavien tukemana. Tuloksissa nousi kui-
tenkin esille, etta sairastuneet kaipaavat tukea hoitavalta taholta. Ratkaisuksi ehdotettiin yhdyshen-
kilon yhteydenottoa diagnoosin saamisen jalkeen. Tukea tarjoavista tahoista ei myoskaan ollut tie-
toa, mihin esitettiin ratkaisuksi tuen tarjoajien yhteystietojen jakamista diagnoosin saamisen jal-

keen.

SyOpaan sairastuminen on arka aihe sairastuneelle. Moni kertoi avoimesti eldmastaan ja ajatuk-
sistaan, mutta pohdimme my0s, etta saivatko haastateltavat kerrottua kaikesta kaipaamastaan tu-
esta. Olimme etuoikeutettuja ja kiitollisia, kun saimme eldman kiireen keskella pysahtya taman tar-
kean aiheen aarelle ja jakaa potilaiden kokemuksia. Erityisesti olemme Kiitollisia siita, etta potilaat
avasivat omaa kokemustaan ja saimme olla osa heidan matkaansa. Olemme myos kiitollisia hie-
nosta yhteisestd matkastamme taman tutkimuksen parissa. Taman tutkimuksen tuloksia voidaan
hyddyntaa syopaan sairastuneiden hoidon kehittdmisessa. Jatkokehittamisessa voisi ottaa myos
omaiset mukaan haastatteluun, silla omaiset havaitsevat usein asioita, mita sairastunut ei diagnoo-
sin jalkeisesta ajasta huomaa tai muista. Tutkimusvaiheessa nousi hyvin esille potilaiden tuentar-
peita, joita tulisi kehittda. Syopaan sairastuneiden psykososiaalisen tukemisen kehittamisen kei-
noja |dydettiin aivoriihessa. Aivoriihessa nousi esille saman tyyppisia ehdotuksia, mité sairastu-

neetkin olivat tuoneet esille.

7.1 Tutkimuksellisen kehittamistyon luotettavuus

Tutkimusaihe ja tutkimusmetodin valinta vaikuttavat tutkimuksen luotettavuuteen. Tutkijan tulee
pystya kertomaan ja perustelemaan tutkimusmenettelynsa uskottavasti ja vahvistaa kuinka han on
paatynyt luokittamaan ja kuvaamaan tutkittavien maailmaa juuri tietylla tavalla. (Hirsjarvi & Hurme
2010, 189.) Tutkimuksen menetelmat ovat sidoksissa tutkimusasetelmaan seké tutkimuskysymyk-
siin. Valittujen metodien soveltuvuutta suhteessa tutkimuksen kohdeilmioon ja tutkimuksen tavoit-

teisiin tuleekin pohtia luotettavuutta arvioitaessa. (Aaltio & Puusa 2020, 182.)

Tutkimuksellisen osion aineiston hankintamenetelmaksi valittiin teemahaastattelu. Teemahaastat-
telu sopii monenlaisten iimididen tutkimiseen. Teemahaastattelu korostaa tutkittavien elamismaail-

maa seka subjektiivisia kasityksia asioista. (Puusa 2020a, 112.)
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Laadullisessa tutkimuksessa perinteiset luotettavuuteen litettavat maarallista tutkimusta koskevat
kasitteet reabiliteetti seka validiteetti on usein korvattu vakuuttavuuden kasitteella ja kehittamistoi-
minnassa luotettavuutta maaritelldan kayttokelpoisuudella (Toikko & Rantanen 2009, 121). Tutki-
musta tehdessa luotettavuutta arvioidaan koko ajan suhteessa teoriaan, analyysitapaan, tutkimus-
aineiston ryhmittelyyn, luokitteluun, tutkimiseen, tulkintaan ja johtopaatoksiin. Tutkijan tulee arvi-
oida tekemiensa ratkaisujen tarkoituksenmukaisuutta ja toimivuutta tavoitteiden kannalta. (Vilkka
2015, 197.)

Tutkittavaan aiheeseen perehdyttiin tutkimalla teoriatietoa. Eri hakukoneita kaytettiin tutkimustie-
don hakemiseen, jotta saataisiin mahdollisimman laaja kattaus kansallisista sekd kansainvalisista
tutkimus- ja teoriatiedoista. Hakukoneina kaytettiin Medic, CINAHL seka Pubmed (LIITE 1). Lisaksi
Oulun Yliopiston kirjaston informaatikon kanssa jarjestettiin erillinen tiedonhaun tydpaja lisalahtei-
den hakemiseksi. Teoriatieto ja aikaisemmat tutkimukset kerattiin tutkimuksellisen kehittamistyon
teoreettiseksi tietoperustaksi. Tietoperusta koostui niin kansallisista kuin kansainvalisista tutkimuk-
sista, artikkeleista, katsauksista seka kirjallisuudesta. Tietoperustan tarkistivat taman jalkeen ruo-

katorven- ja mahalaukunsyopaa sairastavien leikkaushoitoon osallistuvat gastrokirurgit.

Uskottavuus, vahvistettavuus, refleksiivisyys ja siirrettavyys ovat esimerkkeja kriteereista, joilla laa-
dullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida (Kylma & Juvakka 2007, 127). Sisallon ana-
lyysin luotettavuuden varmistamiseksi tulee tutkimuksen aikana jatkuvasti pohtia kriittisesti omia
toimia. Materiaalin analysoinnissa tulee pohtia esimerkiksi sitd, onko vastaajaa johdateltu tai onko
haastattelukysymykset liian laajoja tai jasenneltyja. (Elo ym. 2014, 4.) Aineiston kerd@minen, ana-
lysointi seka raportointi kulkeva kasi kadessa, silla sisallon analyysin luotettavuus riippuu run-

saasta, tarkoituksenmukaisesta seka hyvin saturoituneesta tiedosta (Elo ym. 2014, 8).

Tutkimuksellisen kehittamistyon suunnitelmavaiheessa tutkimuskysymyksena oli: Millaisia koke-
muksia ruokatorven- tai mahalaukun sy6paa sairastavilla potilailla on saamastaan psykososiaali-
sesta tuesta ennen leikkausta? Haastattelun teemat suunniteltiin huolellisesti, jotta ne vastasivat
tutkimuskysymyksia ja jotta niiden avulla voitiin tehda luotettavat johtopaatokset tutkittavaan ilmi-
00n nahden. Haastattelun teemoina olivat henkinen hyvinvointi, psykososiaalinen tuki seka tuki-
verkostot. Tutkimuksen tuloksissa suunnitelmavaiheen tutkimuskysymykseen haettavan tiedon li-

saksi esille nousi sairauden kanssa selviytyminen ja siihen vaikuttavat tekijat.
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Aineistoa lapikaytaessa selviytymiseen vaikuttavat tekijat nousivat merkityksellisina esille ja olivat
yhteydessa psykososiaalisen tuen tarpeisiin, jonka vuoksi nama tulokset paadyttiin ottamaan mu-
kaan tutkimukselliseen kehittdmistyohon. Puusa (2020, 153b) nostaa esille, ettd aineistosta voi
nousta esille aiempien teemojen ulkopuolelta uusia, tutkimuksen kannalta tarkeita teemoja. Siksi
teoreettista ajattelua voi joutua laajentamaan haastattelujen ja tutkimusongelman yhteyden avaa-
miseksi (Koski 2020, 170). Tulosten mukaan ottamisen myo6ta tutkimuskysymysta muutettiin. Sel-
viytymiseen liittyvat tekijat nousivat esille erityisesti henkisen hyvinvoinnin teemasta. Testihaastat-
telu olisi voinut tasmentaa haastattelusta saatavaa tietoa. Toisaalta tutkimuksen aineiston rikkaus

ja tuloksissa esille tulleet selviytymiseen vaikuttavat tekijat toivat kokemuksia esille laajemmin.

Uskottavuutta voidaan parantaa keskustelemalla tuloksista eri vaiheissa tutkimukseen osallistuvien
kanssa tai keskustelemalla toisten samaa aihetta tutkivien kanssa. Myds riittavan pitka aika tutkit-
tavan iimion parissa tydskentelysta lisaa uskottavuutta. (Kylma & Juvakka 2007, 128.) Tutkimuksen
tekijat ovat tyoskennelleet useita vuosia ruokatorvi- ja mahalaukunsyopaa sairastavien parissa,
minka vuoksi heilla on tietoa tutkittavasta iimiosta. Tutkimusaiheesta kaytiin keskusteluita lisaksi
ruokatorvi- ja mahalaukunsydpaa sairastavien hoitoon osallistuvien kirurgien kanssa. Haastatte-
luiden testaamisesta keskusteltiin etukateen. Aikataulujen vuoksi testihaastattelua ei tehty. Sen
sijaan teemoista seka tarkentavista kysymyksista kaytiin keskusteluja yhdessa hoitotyon asiantun-

tijoiden ja kyseisia potilaita leikkaavien kirurgien kanssa.

Tutkimusvaiheeseen osallistui yhteensa kymmenen (10) haastateltavaa. Haastattelut suoritettiin
yksilohaastatteluina. Haastattelutilanteet jarjestettin rauhallisessa tilassa ilman hairiotekijoita.
Haastattelut etenivat kukin omalla painollaan ja hieman eri jarjestyksessa. Haastattelun teemat
kaytiin kuitenkin lapi jokaisessa haastattelussa ja naiden lisaksi haastattelijat kysyivat tarkentavia
kysymyksia, joita oli mietitty etukateen. Tarkentavilla kysymyksillé saatiin tarkempaa tietoa kasitel-
tavasta aiheesta ja nain ollen haastateltavan ajatusmaailma avautui tarkemmin vastaamaan tutki-

muskysymysta.

Haastattelutilanteet pyrittiin luomaan rauhallisiksi ja miellyttaviksi. Jokainen haastateltava kertoi ko-
kemuksistaan omalla tavallaan ja tavoitteena oli, etta kysymykset avaisivat keskustelua eika haas-
tattelija ohjaisi keskustelua. Molemmat tutkijat haastattelivat tutkittavia itsenaisesti. Aikataulujen
takia haastattelut jakautuivat niin, etta toinen tutkijoista haastatteli kahdeksan (8) tutkittavaa ja toi-
nen tutkija haastatteli kaksi (2) tutkittavaa. Haastatteluita tehtdessa pohdittiin, olisivatko haastatte-
lut tarpeeksi yhdenmukaisia kahden tutkijan toteuttaessa haastatteluita. Kaikissa haastatteluissa

kaytettiin kuitenkin samoja teemoja seka haastatteluita varten maariteltyja tarkentavia kysymyksia.
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Naista syista todettiin, etta haastatteluista saataisiin tutkimuskysymykseen kattavat vastaukset,

vaikka haastattelija ei ollut jokaisen tutkittavan kohdalla sama tutkija.

Laadullisen tutkimuksen tekija saattaa tulla sokeaksi omalleen tutkimukselleen, silla yleensa han
tyoskentelee yksin (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 197). Tutkimuksellinen kehittamistyo
toteutettiin kahden tutkijan toimesta, jolloin tutkimuksen vaiheista seka tulosten analysoinnista saa-
tiin kaksi nakokulmaa. Kankkusen & Vehvildinen-Julkusen (2013, 76) ja Aaltio & Puusan (2020,
180) mukaan usean tutkijan asiantuntijuuden ja nakokulmien yhdistaminen analysoinnissa vahvis-
taa reliabiliteettia. Analyysin luotettavuutta lisasi kahden tutkijan tekemat havainnot. Molemmat tut-
kijat kavivat saadun haastattelumateriaalin useita kertoja itsenaisesti lapi, jonka jalkeen itsendisesti
saaduista paatelmista ja arvioinneista keskusteltiin yndessa. Taman jalkeen paatelmista ja havain-

noista tehtiin synteesi ja lopulliset johtopaatokset.

Prosessikriteerina laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa on vahvistettavuus (Kylima,
Vehvildinen-Julkunen & Lahdevirta 2003). Tutkimuksessamme koko prosessi kuvataan tarkasti
aina aiheen valinnasta tulosten analysointiin saakka. Aiheenvalinta ja sen merkityksellisyys perus-
teltiin huolellisesti. Hakuprosessia kuvatessa kaytiin [api hakukoneet ja hakusanat. Valittu tutkimus-
metodologia perusteltiin ja valittu tutkimustapa arvioitiin suhteessa tutkittavaan iimiéon. Ajatuksena
on, ettd esimerkiksi aineiston avulla kuvataan kuinka tuloksiin ja johtopaatoksiin on paadytty.
(Kylm& & Juvakka 2007, 128.)

Tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa tulee omaa kokemusta, oppimista seka suhdetta tutkitta-
vaan kohteeseen reflektoida (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006) seka pyrkia siihen, etteivat
omat ennakko-oletukset ohjaa tutkimusta. Omien ennakko-oletusten tunnistaminen ja niiden avoin
kuvaaminen lisaa tutkimuksen lapinakyvyytta. (Kankkunen & Vehvildinen - Julkunen 2013, 202.)
Aaltio & Puusan (2020, 181) mukaan tutkijalla on tutkimusprosessin alussa jonkinlainen esiymmar-
rys aiheesta, joka voi perustua omakohtaiseen tietoon seka kokemukseen tai toisen kautta saatuun

tietoon. Esiymmarrys suuntaa tutkijan ajatuksia seka ohjaa tiedon hankinnassa.

Tutkimusta tehdessa tutkijat arvioivat oman arvomaailmansa, uskomusten seka heidan asemansa
vaikutusta tutkimuksessa saatuihin tuloksiin. Tutkimusta seka aineiston analyysia tehdessa tutkijat
pohtivat jatkuvasti omaa suhdettaan tutkittavaan ilmioon. Luotettavuutta arvioitaessa arvioitiin
my0s naiden asioiden vaikutusta saatuihin johtopaatoksiin ja tulosten siirrettavyyteen. Tassa tutki-
muksellisessa kehittamistydssa tutkijoiden historia ruokatorvi- ja mahalaukunsyopaa sairastavien
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parissa lisasi tietoa tutkittavasta iimiosta ennen tutkimusta. Historia otettiin huomioon aina tutki-
muksen alusta analyysin loppuun saakka. Analyysia lahestyttiin taysin aineistolahtoisesti, jotta tut-
kijoiden ennakko-oletukset eivat ohjaisi analyysin tekemista. Tutkijat arvioivat tietoisesti omaa suh-
tautumistaan tutkittavaan ilmioon koko tutkimusprosessin ajan ja ennakko-oletuksista keskusteltiin

tutkijoiden kesken.

Tutkimuksen reflektiivisyydella tarkoitetaan tutkimuksen suorittajan oman toiminnan kriittista ana-
lysointia (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006). Reflektiivisyys auttaa tutkijaa laadullisen tut-
kimuksen tekemisessa useilla eri tavoilla (Hansen 2006, 59). Tutkimuksen tulee olla arvovapaata,
mutta tutkimusta tehdessa tutkijan arvot vaikuttavat tehtyihin valintoihin. Tutkijan omien arvojen
vaikutuksen tutkimukseen julki tuominen tekee tutkimuksesta arvovapaata. Tutkimusta tehdessa
tutkija tekee asiat lapinakyviksi. (Vilkka 2015, 198.)

Molemmat tutkimuksen tekijat pitivat reflektiopaivakirjaa, joka on henkilékohtainen reflektiivinen kir-
joitus tutkimuksen nostamista tunteista ja ajatuksista. Reflektiopaivakirja on kéytetyin reflektion
mahdollistamisen valine. (Nyberg 2021, 12.) Paivakirjojen sisallosta keskusteltiin ohjaajien seka
tutkijakollegan kanssa. Paivakirjan tarkoituksena oli taltioida tutkimusprosessin aikana esille nous-
seet ajatukset, tunteet seka oivallukset. Puusan ja Juutin (2020, 178) mukaan laadulliselle tutki-
mukselle luonteenomaista on, ettd tutkimuksen perustana olevat tutkijan ratkaisut ja totuuden ta-
voittelun luonne voidaan ymmartaa tutkimusta lukiessa seka vakuuttua tutkijan vilpittomyydesta
tiedonhankinnassa ja tulkinnoissa. Pusa ja Juuti mainitsevat kuitenkin tutkijan subjektiivisuuden
seka kyvyn reflektoida sita olevan valttamattomia edellytyksia luotettavalle tutkimukselle, silla tut-

kija ja tutkimuskohde ovat ihmistieteiden mukaisesti vuorovaikutuksessa keskenaan.

7.2 Tutkimuksellisen kehittamistyon eettisyys

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohjeistuksen mukaan tieteellinen tutkimus voi olla eettisesti
hyvaksyttavaa ja luotettavaa vain, jos se on suoritettu hyvan tieteellisen kaytannén mukaan (Tutki-
museettinen neuvottelukunta 2012, 6-7). Hyva tieteellinen kaytanto siséltaa tutkimusetiikan. Laki
|adketieteellisesta tutkimuksesta (1999/488) maarittaa saannokset ladketieteellisille tutkimuksille.

Muihin ihmisiin kohdistuviin tieteellisiin tutkimuksiin eettiset periaatteet perustuvat tutkimuseettisen
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neuvottelukunnan ohjeeseen: "Inmiseen kohdistuvan tutkimuksen eettiset periaatteet ja ihmistie-
teiden eettinen ennakkoarviointi Suomessa” (2019). Tutkimukseen liittyvat eettiset kysymykset liit-
tyvat suurimmaksi osaksi siihen, etta tutkittaville ei aiheudu haittaa tutkimukseen osallistumisesta
(Hansen 2006, 30; Juuti & Puusa 2020, 175). Lisaksi tutkimuksen tulisi pyrkia saamaan tutkimuk-
sen kohteena oleville inmisille hyvia asioita aikaan eika tutkimus saa missaan vaiheessa, erityisesti
arkaa aihetta kasitellessa, vaarantaa sen kohteena olevien ihmisten elaméan kulkua. (Juuti & Puusa
2020, 175).

Tutkimusta kasiteltaessa etiikassa kyse on toimintatavoista, joita tutkijan tulee noudattaa kestavan
tiedon tuottamiseksi ja kohdellakseen ihmisia hyvin. Eettiset kysymykset liittyvat laadullisessa tut-
kimuksessa kaikkiin tutkimuksen eri vaiheisiin aina aiheenvalinnasta tutkimustulosten julkaisuun ja
arkistointiin saakka. (Kallinen & Kinnunen i.a.) Tassa tutkimuksellisessa kehittamistydssa aiheen-
valinta kehittyi tydelamalahtdisesta tarpeesta kehittdd sydpapotilaiden psykososiaalista tukea
osana kokonaisvaltaista hoitoa sekd tutkimuksellisen kehittamistyon tekijéiden mielenkiinnosta ai-
heeseen. Psykososiaalinen tuki vaikuttaa merkittavasti sairauden kanssa selviytymiseen. Psyko-
sosiaalisen tuen kehittdaminen ja hoitohenkilokunnan ymmarryksen lisaaminen psykososiaalisen
tuen merkityksesta auttavat potilaan kokonaisvaltaisessa hoidossa ja voivat lisata sairauden
kanssa selviytymista. Tutkimuksessa on noudatettu hyvan tieteellisen kaytannon mukaisesti rehel-
lisyytta, huolellisuutta seka tarkkuutta koko tutkimusprosessin ajan. Tutkimuksessa kaytettyja me-
todeja on kuvailtu tarkasti ja perusteltu huolellisesti. Tutkimuksessa kasitellaan ruokatorven- ja ma-

halaukunsyopaa sairastavilta haastattelulla kerattya tietoa.

Tutkimusetiikka perustuu yhteisesti sovittuihin periaatteisiin ja tavoitteisiin, vaikka tutkija itse vastaa
viime kadessa tutkimustyonsa eettisista ratkaisuista ja ottaa niista vastuun (Kuula 2011, 26). Kai-
killa tieteenaloilla Suomessa tutkijoita ohjaavat yleiset eettiset periaatteet, jota ovat tutkittavan itse-
méaaraamisoikeuden kunnioittaminen, vahingoittamisen véalttdminen ja yksityisyys seka tietosuoja.
Tarvittaessa tutkijan tulee pyytaa eettisen toimikunnan lausunto ennen tutkimuksen aloittamista.
(Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2019, 6-7.) Tutkimukselle haettiin sairaanhoitopiirilta tutkimus-
lupa. Ennen tutkimusluvan hakemista selvitettiin tarve eettisen toimikunnan ennakkoarvioinnille.
Tutkimuseettinen neuvottelukunta on maaritellyt tutkimusasetelmat, joille eettinen ennakkoarvio tu-
lisi suorittaa. Tutkimuksellisen kehittdmistydn suunnitelma lahetettiin etukateen sairaanhoitopiirin
tutkimusvastaaville ennakkoarvion selvitysta varten. Tutkimus ei selvitysten mukaan vaatinut eril-

lista eettistd ennakkoarviota.
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Tutkittavalle kerrotaan tutkimukseen liittyvat tiedot, joiden yksityiskohtaisuus riippuu siita milla ta-
voin tietoja hankitaan. Tutkimukseen osallistuville kerrotaan tutkimuksen aihe, mita tutkimukseen
osallistuminen tarkoittaa ja kauanko siihen menee aikaa, kun kyseessa on havainnointiin, haastat-
teluun tai kyselyyn perustuva tutkimus. Tutkimukseen osallistuva voi myos pyytaa lisatietoja tutki-
muksesta. (Kuula 2011, 234-235.) Tutkimuksen tekijat tapasivat tutkittavan poliklinikkakaynnilla,
jolloin tutkittava sai suullista ja kirjallista tietoa tutkimuksen tekijdiltd seké saatekirjeesta (LIITE 3)
tutkimukseen osallistumisesta seka mihin tutkimustuloksia kaytetaan. Tapaamisen aikana osallis-
tujat saivat tietoon perustuvan suostumuslomakkeen (LIITE 4), joka pyydettiin ottamaan mukaan
leikkaukseen tullessa. Tutkimukseen osallistuvat toivat suostumuslomakkeen (LITE 4) mukanaan
leikkauspéivana ja lomake saatiin vastaajilta vuodeosastolla leikkauksen jalkeen. Tutkimukseen
osallistuvalla oli poliklinikkakdynnista haastatteluun saakka aikaa harkita tutkimukseen osallistu-

mistaan.

Tutkimukseen osallistuville painotettiin, ettd tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista
ja han voi missa tahansa vaiheessa perua suostumuksensa tutkimukseen osallistumisesta ilman
erillista perustelua. Tutkimukseen osallistuville kerrottiin, etta tutkimukseen osallistuminen tai osal-
listumatta jattaminen eivat vaikuttaisi hanen saamaansa hoitoon. Tutkittavat eivat saaneet palk-
kiota tutkimukseen osallistumisesta. Tutkittaville kerrottiin, ettd heillda on mahdollisuus missa ta-
hansa vaiheessa tutkimusta pyytaa lisatietoja tutkimuksesta tai kysya tarkentavia kysymyksia. Tar-
kentavia kysymyksia varten saatekirjeeseen (LIITE 3) oli siséllytetty tutkimuksen tekijoiden sahko-

postiosoitteet.

Tutkimukseen osallistuttiin anonyymisti. Tutkimustulokset seka haastatteluvastaukset kasiteltiin
numeroimalla haastattelut. Haastattelut suoritettiin sairaalan tiloissa, yksityisissa potilashuoneissa
tai muussa erillisessa, yksityisessa tilassa. Tutkimukseen osallistuvat saivat itse maaritella milla
tavalla ja kuinka syvéllisesti he haluavat kertoa kokemuksistaan. Teemahaastattelu toi tutkittavalle
vapauden kertoa kokemuksistaan omin sanoin. Haastattelut aiheuttivat tunnekuohuja osalle haas-
tatelluista, jonka vuoksi tauotimme tarpeen mukaan haastattelua. Tauon jalkeen varmistimme, etta
haastateltava haluaa ja kykenee ja haluaa jatkaa haastattelua. Tietoon perustuvalla suostumuk-
sella (LIITE 4) tutkimukseen osallistuva antoi luvan haastatteluun ja sen nauhoitukseen. Tutkittavat
haastattelu- ja kyselymateriaaliaineistot séilytettiin ja kasiteltiin kayttajatunnuksin suojatuilla tutki-
joiden tietokoneilla. Tutkimusta tehdessé noudatettiin tietosuojalakia. (Tietosuojalaki 1050/2018).
Haastateltavat saivat liséksi tietosuojainfon tutkimuksesta. Tietosuojainfossa kerrottiin, millaisia
henkilotietoja tutkimuksessa kasitellaan. Ainoa tutkimuksessa kasiteltava henkilotieto oli aani, silla
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haastattelut nauhoitettiin. Tutkimusaineisto kasiteltiin luottamuksella ja havitettiin asianmukaisesti

tutkimuksen julkaisemisen jalkeen.
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TIETOKANNAT JA HAKUSANAT LITE 1
Medic EBSCO: CINAHL PubMed
syopa* syova* ruokatorvi- | Haku 1 Haku 1

syopa* ruokatorvisydva* ma-
halaukunsydpa* mahalaukun-
syova* cancer”

leik-

kausta" "leikkausta edeltava"

preoperatiivi*  "ennen
preoperative® "before surgery"
tuki* tuen tarpee* tarve* ko-
kemu* psykososiaali* needs
support* experience*

psychosocial*

“cancer patient” and "preoper-
ative education” (Select a
Field)

Haku 2

‘cancer patients” and “pre-
operative needs or support’
(Select a Field)

Haku 3

‘cancer patients” and “quality
of life” and “support” (Select a
Field)

Haku 4
‘cancer” and “psychosocial
support’and “patient experi-

ence”

(gastric cancer) OR (esopha-
geal cancer) AND (preopera-
tive) AND (quality of life)

Haku 2
(((gastric cancer) OR (esoph-
ageal cancer)) AND (preoper-

ative needs)) OR (support)

Haku 3

(((gastric cancer) OR (esoph-
ageal cancer)) AND (psycho-
social support)) AND (pre-

operative)

Haku 4

((gastric cancer) OR (esopha-
geal cancer)) AND (psychoso-
cial support)

Taulukko 1. Tietokannat ja hakusanat
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TEEMA-ALUEET JA TARKENTAVAT KYSYMYKSET

Teema 1. Henkinen hyvinvointi
- Millaiseksi talla hetkella koette henkisen vointinne?
- Millaisena koette leikkaushoidon odottamisajan?

- Miten leikkaushoidon odottaminen on vaikuttanut henkiseen hyvinvointiinne?

Teema 2. Psykososiaalisentuen tarpeet
- Mittaista tukea olette saaneet ennen leikkausta?
- Millaista tukea olisitte kaivanneet ennen leikkausta?
- Keneltd olisitte kaivanneet tukea?

- Milloin erityisesti olisitte tarvinnut tukea?

Teema 3. Tukiverkostot
- Millainen tukiverkosto Teilla on?
- Milla tavalla laheisenne on suhtautunut sairastumiseenne?

- Millaista tukea tiedatte yhdistysten tarjoavan?
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SAATEKIRJE LITE 3

Arvoisa potilas,

Olemme hoitotyon kliininen asiantuntija- opiskelijoita Oulun Ammattikorkeakoulusta ja teemme
ylemman ammattikorkeakoulun opinnaytetyota varten tutkimusta. Pyydamme Teita osallistumaan
tutkimukseen, jossa selvittamme ruokatorven- tai mahalaukunsyopaan sairastuneiden psykososi-
aalisesta tuen kokemuksia ennen leikkaushoitoa. Tavoitteena on kehittaa syopaan sairastuneiden
psykososiaalista tukea ennen leikkaushoitoa. Psykososiaalinen tuki voidaan maaritella potilaan

psyykkista ja sosiaalista selviytymista edistaviksi toimiksi.

Tutkimusmenetelmana kaytamme yksilohaastattelua, jonka kesto on noin tunti. Aikaa voi tarpeen
mukaan kayttaa enemman tai haastattelun voi lopettaa aiemmin. Haastattelun teemoina on: Hen-

kinen hyvinvointi, psykososiaalisentuen tarpeet ja tukiverkostot.

Haastattelu toteutetaan vuodeosastolla leikkauksenne jalkeisen vuodeosastohoidon aikana. Haas-
tattelut nauhoitetaan tutkimuskayttéa varten. Tutkimuksen haastattelun nauhoittamiseksi tarvit-

semme Teilta kirjallisen luvan. Muut tarvittavat luvat tutkimukselle on saatu sairaanhoitopiirilta.

Tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista. Teilla on oikeus perua suostumuksenne mil-
loin tahansa syyta ilmoittamatta tai keskeyttaa haastattelu syyté ilmoittamatta. Haastatteluun osal-
listuminen, siita kieltaytyminen tai mahdollinen keskeyttaminen ei vaikuta millaan tavalla hoitoonne
nyt tai tulevaisuudessa. Antamianne tietoja kasitellaan luottamuksellisesti ja niita kaytetaan vain
tahan tutkimukseen. Haastatteluaineisto sailytetaan ja kasitellaan kayttajatunnuksin suojatuilla tut-

kijoiden tietokoneilla. Tutkimuksen valmistuttua tutkimusaineisto havitetaan asianmukaisesti.

Mikali Teilla on kysyttavaa tasta tutkimuksesta, niin vastaamme mielellamme.

Liikanen Merja Korhonen Janita

01lime00@students.oamk.fi 01koja01@students.oamk.fi
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SUOSTUMUS LITE 4

TUTKIMUS RUOKATORVEN- TAI MAHALAUKUNSYOPAAN SAIRASTUNEEN PSYKOSOSIAA-
LISEN TUEN TARPEEN KOKEMUKSISTA ENNEN LEIKKAUSHOITOA

Suostun vapaaehtoisesti haastateltavaksi edella mainittuun tutkimukseen. Olen saanut seké suul-
lista etta kirjallista tietoa syopaan sairastuneen psykososiaalisen tuen kokemuksia koskevasta tut-
kimuksesta ja mahdollisuuden esittaa tutkimukseen liittyvia kysymyksia.

Tiedan, etta tutkimus suoritetaan haastattelemalla, haastattelut nauhoitetaan tutkimuskayttoa var-
ten ja aineisto havitetaan tutkimuksen paatyttya. Ymmarran, etta minulla on oikeus perua suostu-
mukseni milloin tahansa syyta ilmoittamatta tai keskeyttaa haastattelu syyta ilmoittamatta. Ymmar-

ran myos, etta henkilollisyyteni ja haastatteluaineisto kasitelladn luottamuksellisesti.

Suostun osallistumaan tutkimukseen

Paikka ja aika

Suostumuksen antajan allekirjoitus ja nimenselvennys

Suostumuslomakkeen vastaanottajan allekirjoitus ja nimenselvennys
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