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SyoOpatautien hoitomahdollisuuksien lisdantymisen ja kehittymisen ansiosta levinneeseen
syopaan sairastuneiden elingjan odotetaan tulevaisuudessa pitenevan ja elamanlaadun
paranevan. Oireenmukaisen hoidon ohella psykososiaalisen tuen kehittdminen on keskeisessa
osassa laadukasta kroonistuneen sybdvan hoitoa. Sopeutumisvalmennuskursseilla voidaan
tarjotun tiedon ja ryhman tarjpaman vertaistuen avulla auttaa kuntoutujaa hyvaksymaan
sybpasairaus osaksi elamad, lisatd voimavaroja ja toimintakykyd sekd parantaa kuntoutujan
elamanlaatua ja —hallintaa.

Kehittamisprojektin  tarkoitus oli suunnitella ja jarjestdd sopeutumisvalmennuskurssi
kroonistunutta sydpaa sairastaneille kuntoutujille lokakuussa 2014 Lounais-Suomen
Syopayhdistyksen Meri-Karinan toiminta- ja palvelukeskuksessa seka arvioida kurssin
toteutusta. Kehittdmisprojektin tavoitteena oli luoda sopeutumisvalmennuksen malli, joka
kurssilla tarjottua tietoa ja vertaistukea hyodyntden edistda ja tukee pitkdan syopaa
sairastaneiden kuntoutujien elaménlaatua. Aineisto keréttiin syvahaastattelemalla kahta (N=2)
pitkdan syopaa sairastanutta henkilod, sydpakuntoutuksen asiantuntijoista muodostetussa
paneelissa seka palautekyselyna toteutetulla sopeutumisvalmennuskurssilla (N=9). Aineisto
analysoitiin soveltamalla siséllon analyysin menetelmaa.

Luodussa mallissa huomioidaan kuntoutujien tiedon ja tuen tarpeet sydpédsairauteen ja —
hoitoihin, ravitsemukseen, seksuaalisuuteen, jokapaivaisestd elamastd selviytymiseen seka
fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen hyvinvointiin littyen. Luodussa mallissa elaméanlaatua
pyritéan lisddmaan ilon ja voimaantumisen kautta. Malli perustuu arvostavan laheisyyden
kéasitykseen ihmisesta ainutkertaisena ja arvokkaana psykofyysisend kokonaisuutena, jota
ohjaa olemassaolon, elaméan ja tyon tarpeellisena ja mielekkdédnd kokemisen tarve. lhmisten
valinen vuorovaikutus ndhdaan ymmarryssuhteina, joihin vastuu ja eettiset ratkaisut perustuvat.
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The increased and improved cancer treatments are expected to prolong the life expectancy and
promote the quality of life (QoL) of people living with advanced cancer. Designing adaptation
training courses from the point of view of chronic cancer patients is imperative. At the
rehabilitation training course, it is possible to help the rehabilitee to accept cancer as a part of
life, improve coping skills and enhance the sense of coherence as well as empowerment by
offering information and support of other rehabilitees.

The purpose of the project was to design, organize and evaluate an adaptation training course
for chronic cancer rehabilitees at the Southwestern Finland Cancer Society’s service center in
October 2014. The aim of the project was to create a model of a rehabilitation training course to
improve and to support the QoL of the chronic cancer rehabilitees by offering information and
peer support. The data was collected by in-depth interviews with chronic cancer patients (N=2),
by a panel discussion with specialists in cancer rehabilitation and by a feedback survey (N=9)
on the rehabilitation training course organized as part of the project. The data was analyzed by
applying content analysis.

The courses should include information on cancer and treatments, nutrition, sexuality, coping
with everyday life, physical training as well as on psychological and social wellbeing. The
created model is based on the perception of humans as unigque and dignified psychophysical
entities which are guided by the need of a meaningful life. The interaction between people is
seen as relations based on understanding, creating the basis for responsibility and ethical
decisions.
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1 JOHDANTO

Syopaan sairastuvuuden lisdantyessa ja hoitomenetelmien parantuessa lisaan-
tyy myos niiden ihmisten maara, joiden syopéasairaus kroonistuu (Pukkala ym.
2006, 12; Sosiaali- ja terveysministerié 2010, 24,31 ). Yha useampi kroonistu-
nutta syopaa sairastava henkild voi eldad sybvan kanssa jopa vuosia (Lautala
2012, 1471-1472). Sybpasairaus on aina kriisi, josta selviytymisen edellytykset
vaihtelevat yksildiden valilla. Sopeutumisvalmennuksella on mahdollista tukea
kuntoutujan fyysistd ja sosiaalista hyvinvointia seka psyykkista selviytymista
tiedonsaannin ja vertaistuen avulla. Onnistuneella sopeutumisvalmennuksella
voidaan vahentaa terveydenhuoltoon kohdistuvia kustannuksia ja parantaa
kroonistunutta sytpaa sairastavien kuntoutujien elaménlaatua (Jones ym. 2013,
321) sekéd auttaa heitd hyvaksyméaan sairaus osaksi elamaa (Nurminen 2011,
10).

Arvostava laheisyys — Kroonistunutta sybpaa sairastavien kuntoutujien elaman-
laadun edistaminen sopeutumisvalmennuskurssilla on osa Lounais-Suomen
Sybpayhdistys r.y..n (LSSY) ja Turun ammattikorkeakoulun Terveysala-
tulosalueen yhteistd Sydpéapotilaan hyva hoitopolku 2010-2015 —tutkimus-, ke-
hittdmis- ja innovaatiohanketta, jonka tavoitteena on tarvelahtdisesti edistaa
syOpdasairaan ihmisen, taman l&heisten ja perheiden tiedollista, fyysista ja psy-
kososiaalista tukea. (Lounais-Suomen Syopayhdistys r.y. 2014c.) Tama kehit-
tamisprojekti kuuluu sydpapotilaiden elamanlaadun ja -hallinnan parantamisen
osahankkeeseen. Kehittdmisprojektin tavoitteena oli luoda sopeutumisvalmen-
nuksen malli, joka kurssilla tarjottua tietoa ja vertaistukea hyodyntaen edistaa ja

tukee kroonistunutta syépaa sairastavien kuntoutujien elaméanlaatua.

Kehittamisprojektin alkaessa kohderyhmaksi méaariteltiin pitkdan syopaa sairas-
taneet kuntoutujat, mika kuitenkin kehittdmisprojektin edetessa laajennettiin
koskemaan kaikkia kroonistunutta sy0p&aa sairastavia kuntoutujia sairauden

kestosta rippumatta.
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2 KEHITTAMISPROJEKTIN LAHTOKOHDAT

2.1 Kehittamisprojektin tausta ja tarve

Vuoden 2012 alussa Suomessa eli yli 60 000 sydpapotilasta, joiden diagnoosis-
ta oli kulunut 5-10 vuotta (Suomen Syo6parekisteri, 2013). Hoitomahdollisuuk-
sien kuten tarkentuneen sadehoidon, sade- ja ladkehoidon yhdistdmisen seka
tehokkaiden ja hyvin siedettyjen tasmalaakehoitojen lisaantymisen ja kehittymi-
sen ansiosta levinneeseen sybpaan sairastuneiden elinajan odotetaan pitene-
van ja elamanlaadun paranevan (Pukkala ym. 2006, 12; Sosiaali- ja terveysmi-
nisterio 2010, 24,31 ). Tulevaisuudessa yh& useamman potilaan odotetaan par-
jadédvan kroonisen sydvan kanssa vuosia. Esimerkiksi maha-suolikanavan sar-
koomaan, krooniseen myeloidiseen leukemiaan, etdpesakkeisiin keuhko-, suo-
listo- ja rintasyopiin on jo saatu pitkid vasteita uusilla tismalaakkeilla. (Lautala
2012, 1471-1472.)

Oireenmukaisen hoidon ohella psykososiaalisen tuen kehittdminen on keskei-
sessad osassa laadukasta levinneen syovan hoitoa (Jyrkkié 2008, 3658; Lapid
ym. 2013, 2486). Hoitokayntien yhteydesséa kroonistunutta syopaa sairastavat
potilaat eivat koe saavansa riittavaa psykososiaalista tukea (Moikoisten Syo6-
vantutkimussaatio 2014, 6). Psykososiaalisen tuen ja sopeutumisvalmennuksen
kasitteet ovat yhd melko tuntemattomia terveydenhuollon alalla ja jaavat her-
kasti arvoltaan tunnistetun ja tunnetun fyysisen kuntoutuksen varjoon. Julkisen
terveydenhuollon resurssien ei voida olettaa lisdantyvan riittdvan psykososiaali-
sen tuen jarjestamiseksi, joten syodpayhdistyksen toteuttama sopeutumisval-
mennus on jatkossakin tarkedé. (Lounais-Suomen Syodpayhdistys r.y. 2014, 31—
32.))

Sairausryhmittain toteutetut p&&asiassa syovasta parantuneille kuntoutujille
suunnatut sopeutumisvalmennuskurssit eivat kuitenkaan tarjoa oikeanlaista tie-
toa eika vertaistukea kroonista syopaa sairastavalle kuntoutujalle (Kainulainen

2012, 112-113). Lisaksi syovasta ladketieteellisesta nakdkulmasta parantunei-
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den potilaiden sairauden uusiutumispelon tyynnytteleminen ja hélventaminen on
keskeinen osa sopeutumisessa sairauden myota elamaan tulleeseen epavar-
muuteen (Leidenius ym. 2010, 1217). Samalla tautikohtaisella sopeutumisval-
mennuskurssilla molempien ryhmien tarpeisiin vastaaminen ja vertaistuen ko-
kemisen mahdollistaminen on vaikeaa. Siksi on perusteltua jarjestda sopeutu-
misvalmennuskursseja erikseen kroonistunutta syopaa sairastaville kuntoutujil-

le.

Syopasairauden pysayttamiseen tai hidastamiseen kehitetyt hoitomuodot mer-
kitsevat pidentyneita hoitoaikoja ja lisdantyneitd kustannuksia. Joissain Euroo-
pan maissa on jo ehdotettu ylarajahinnan asettamista laatupainotetulle elinvuo-
delle. (Vertio & Rautalahti 2006, 71.) Onnistuneella sopeutumisvalmennuksella
voidaan vahentaa terveydenhuoltoon kohdistuvia kustannuksia ja parantaa kun-
toutujien elaméanlaatua (Jones ym. 2013, 321). Vertaistuen mahdollistamisen on
todettu vahentavan merkittavasti julkisten palvelujen kayttoéa. Lisaksi sairastu-
neiden saadessa vertaisiltaan tietoa sopivista palveluista muuttuu palveluiden
kaytto tarkoituksenmukaisemmaksi ja tarkemmin kohdentuvaksi. (Mikkonen
2009, 188.)

LSSY:n aiemmin jarjestama sopeutumisvalmennuskurssi kroonistunutta syépaa
sairastaville kuntoutujille oli sovellettu tautikohtaisten sopeutumisvalmennus-
kurssien ohjelmasta kuntoutuksesta vastaavan hoitajan hiljaista tietoa hy6dyn-
téden ja soveltaen (T. Kemppainen, henkilokohtainen tiedonanto 14.10.2013).

2.2 Arvostavan laheisyyden ihmiskasitys

“Ihmisen hyvaan siséltyy kaikki, mikd on héanelle hyvéksi tai tekee
hanelle hyvad. Se on hanen onnensa ja viihtyisyytensd ehtojen
summa. Se toteutuu silloin, kun ihminen el&& sopusoinnussa niiden
mahdollisuuksien kanssa, jotka hanelle on annettu tietyssa histori-
allisessa tilanteessa onnen saavuttamiseksi.” (Von Wright 1976,
Pietilan 2003, 98 mukaan.)
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Kehittamisprojektin toteuttamista ohjasi humanistis-lansimainen ihmiskasitys
ihmisesta ainutkertaisena ja arvokkaana psykofyysisena kokonaisuutena, jota
ohjaa olemassaolon, elaman ja tyon tarpeellisena ja mielekkaana kokemisen
tarve. Kasityksen mukaan ihminen ymmartaa maailmaa ja olemassaoloa merki-
tyssuhteiden kautta sek& toimii luovasti, aloitteellisesti, omaehtoisesti ja tietoi-
sesti saavuttaakseen itse asettamansa elaméantavoitteen. Ihmisten valinen vuo-
rovaikutus ndhdaan ymmarryssuhteina, joihin vastuu ja eettiset ratkaisut olen-

naisesti perustuvat. (Pietila 2003, 41.)

Ihmisen perustarpeisiin voidaan maaritella kuuluvaksi sosiaalisen yhteisyyden
ja osallistumisen tarve, turvallisuuden tarve, ihmisyyden kehitystarve, luovuuden
kyky ja tarve, oman identiteetin tarve, rakkauden tarve, eheyden tarve, pyhyy-
den ja hartauden kokemisen tarve, kauneuden kokemisen ja esteettisyyden tar-
ve seka ajatuksen ja itseilmaisun tarve. Sosiaalisen yhteyden ja osallistumisen
tarpeella tarkoitetaan ihmisen tarvetta elda ja toimia vuorovaikutuksessa yhtei-
sonsé jasenten kanssa, mik& puolestaan luo edellytykset muiden tarpeiden to-
teutumiselle. Turvallisuuden tarpeella tarkoitetaan jokapdivaista tarvetta elaa
taloudellisesti, poliittisesti ja fyysisesti turvalliseksi koetussa ympaéristossa. Ihmi-
syyden kehitystarpeella kuvataan tarvetta kasvaa ja kypsya ihmisyydessa: ky-
kya ja tarvetta kokea rakkautta, empatiaa ja solidaarisuutta, tiedonhalua, luo-
vuutta, ymmarrystd, esteettisyyttd seka eettisyyttd. Luovuuden kyvylla ja tar-
peella tarkoitetaan taiteellista ja tieteellistd luovuutta, joka todentuu keskinaisen
vuorovaikutuksen prosessissa. Oman identiteetin tarve toteutuu saadessamme
tunnustusta tasavertaisena yhteison jdsenené siten, ettd taitomme ja mielipi-
teemme tulevat yhteisossé kuulluiksi, huomioiduiksi ja vastatuiksi. Rakkauden
tarve toteutuu saadessamme ja antaessamme rakkautta lahiyhteisossdmme.
Eheyden tarpeella tarkoitetaan tarvetta pysya koossa, sailyttad minuus ehjana
paastakseen elaméssa eteenpain. Pyhyyden ja hartauden kokemisen tarpeella
tarkoitetaan ihmisen oikeutta luoda suhteensa jumaluuteen tai oman sisaisen ja
kulttuurisen elamankatsomuksen ilmentymiin. Esteettisyyden tarve ilmenee
kauneuden kokemuksen tuottamana ilona ja nautintona. Ajatuksen ja ilmaisun
tarpeella tarkoitetaan sitd, ettd omia ajatuksia voi vapaasti eri keinoin vaihtaa

toisten ihmisten kanssa. (Pietila 2003, 77-82.) Kaikkien ihmisten perustarpeiden
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tukeminen luo kunnioittavaa ja elamaa tukevaa kulttuuria (Puhakainen 2002,
111).

Naista lahtokohdista pitkdan syopdad sairastaneiden kuntoutujien kuvaaminen
yksil6ind arvokkaina ja kehittamisprojektin toteuttaminen vuorovaikutusproses-
sissa ymmarrykseen ja kuntoutujien hyvaan pyrkien nousivat keskeisiksi kehit-

tamisprojektia ohjaaviksi tekijoiksi.

2.3 Kehittamisprojektin kohdeorganisaatio Lounais-Suomen Syopayhdistys r.y.

Lounais-Suomen syopayhdistys r.y. kuuluu yhten& kahdestatoista itsenaisesta
maakunnallisesta syopayhdistyksesta Suomen Sy6payhdistys r.y. Syopajarjes-
téihin, joiden tehtavana on valittda asianmukaista tietoa sydvasta, neuvoa ja
tukea potilaita ja heidan omaisiaan, osallistua tieteellisen tutkimuksen tukemi-
seen seka syodvan hoidon kehittdmiseen. LSSY harjoittaa poliklinikka-, majoitus-
ja ravitsemusliiketoimintaa, tuottaa sopeutumisvalmennus- ja kuntoutusohjaus-
palveluja, apuvalinehuoltoa ja naihin rinnastettavia palveluja seka yllapitaa voit-
toa tavoittelematta palveluasuntoja jaseniaan varten. Lounais-Suomen Syo0-
payhdistykseen kuuluu jasenia noin 30 000. (Lounais-Suomen Sy6payhdistys
ry. 2014a, 5.)

Turun Hirvensalossa sijaitseva Meri-Karinan toiminta- ja palvelukeskus toimii
valtakunnallisena sydpéapotilaiden sopeutumisvalmennus-, kuntoutus-, virkistys-,

loma-, ja kurssikeskuksena (Lounais-Suomen syopayhdistys r.y. 2014a, 10).

2.4 Sopeutumisvalmennuskurssit Lounais-Suomen Syopayhdistys r.y.:ssa

LSSY:n ydinosaamisalueisiin kuuluu sytpasairaiden fyysinen, psyykkinen ja
sosiaalinen kuntoutus sairaus- ja ikaryhmittain kohdennetuilla yksil6-, pari- ja
perhekursseilla, joiden suunnittelussa pyritddn huomioimaan kunkin potilasryh-
man erityistarpeiden liséksi kuntoutujien yksilolliset tarpeet ja tavoitteet. Sopeu-
tumisvalmennuskursseilla voidaan tarjotun tiedon ja ryhmé&n tarjoaman vertais-

tuen avulla auttaa potilasta hyvdksymaan syopasairaus osana elamaa, lisata
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voimavaroja ja toimintakykya sek& parantaa kuntoutujan elaméanlaatua ja -
hallintaa. Sopeutumisvalmennuskurssit ovat pdaasiassa Kansanelakelaitoksen
(Kela), Raha-automaattiyhdistyksen (RAY) ja Varsinais-Suomen sairaanhoitopii-
rin (VSSHP) rahoittamia. Rahoittajatahot edellyttavat LSSY:ltd sopeutumisval-
mennuskurssien arviointia ja seurantaa sekad kurssisisdltojen laadun jatkuvaa
paivittdmista tarpeiden muuttuessa. Uusia tukimuotoja kehitettdessd huomioi-
daan eri potilas- ja ikaryhmien sairaudesta ja elamantilanteesta johtuvat erityis-

tarpeet. (Lounais-Suomen Syopayhdistys r.y. 2014a, 32.)

Syopajarjestdjen valtakunnallisesti maarittelemat arvot ohjaavat LSSY:n sopeu-
tumisvalmennuskurssien palveluprosessia. Inhimillisyyteen kuuluvat ihmisarvon,
yksilollisyyden ja avoimen kohtaamisen arvostamisen lisdksi my0s ymmarretta-
vyys, yhteisollisyys ja ihmisten vélinen tasa-arvo. Totuudellisuudella tarkoite-
taan jarjestdn toiminnan perustumista luotettavuuteen, uskottavuuteen, tieteelli-
syyteen ja ymmarrettavyyteen. Riippumattomuudella tarkoitetaan kykya toimia
tavoitteiden mukaan tuloksellisesti, vaikuttavasti ja tehokkaasti yhdess&d muiden
tahojen kanssa. Yhteisvastuullisuus mahdollistaa yhdistyksen tarkoituksen to-
teuttamisen seka vastuun jarjestotaloudesta huolehtimisesta. (Lounais-Suomen
Syopayhdistys r.y. 2014a, 14.)

Sopeutumisvalmennuskurssit ovat paasaantdisesti osallistujille maksuttomia
(Lounais-Suomen Syopayhdistys r.y. 2014b). Palveluprosessi perustuu Kelan
asettamiin standardeihin sopeutumisvalmennuskurssien sisallosta. Standardien
tarkoituksena on taata laadullisesti hyva kuntoutus sekad varmistaa kuntoutujan

oikeudet (Kansanelékelaitos 2013a).

Sopeutumisvalmennuskurssit toteutetaan aina moniammatillisin tyéryhmin, joi-
hin kuuluvat erikoisla&kari, sairaanhoitaja, psykologi ja fysioterapeutti. Yksi tyo-
ryhman jasenista vastaa kurssin kokonaisuudesta seka tavoitteiden ja sisallén
toteutumisesta. Moniammatillisen tyéryhman lisdksi kurssin ohjelmaan osallis-
tuu vahintaan kaksi seuraavista ammattiryhmista: seksuaaliterapeutti, ravitse-
musterapeutti, suuhygienisti, sosiaalityontekijd, kuntoutuksen ohjaaja, liikun-
nanohjaaja ja erikoistuva laakari. Kuntoutus- ja vapaa-ajan toimintaan voi lisaksi

osallistua muita alansa ammattilaisia kulloisenkin tarpeen ja kurssiohjelman
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mukaan. (Kela 2013b, 3.) Tarpeen mukaan sopeutumisvalmennuskurssille voi
osallistua myds koulutettuja vertaistukihenkiloita (Kela 2011, 14).

Usein sopeutumisvalmennuskurssit on suunnattu myods lahiomaisille. Lahiomai-
siksi voidaan katsoa kuuluvan kuntoutujan vanhemmat, lapset, sisarukset, avio-
tai avopuoliso tai muu perustellusti kuntoutuksesta hyotyva ja kuntoutuksen ta-
voitteiden saavuttamisen kannalta merkitykselliseksi koettu omainen (Kela
2011, 4).

Sopeutumisvalmennuskurssille valittuja kuntoutujia tiedotetaan ennakkoon kut-
sukirjeella kuntoutuksen yleisista tavoitteista, kuntoutuksen ajankohdasta, saa-
pumisajasta, saapumisohjeista, kuntoutuslaitoksen yhteystiedoista, kuntoutuk-
sen sisallosta esimerkiksi alustavan ohjelman muodossa, kuntoutuksen aikai-
sesta vakuutusturvasta seka siitd, onko palveluntuottajalla kuntoutujille ja kun-
toutukseen osallistuville omaisille vapaaehtoista tapaturma-vakuutusta vapaa-
ajalle seka ohjeista kuntoutukseen mukaan otettavista henkilokohtaisista varus-
teista, ladkkeistd yms. Tarpeen mukaan voidaan tiedottaa myds muista mahdol-

lisista palvelulinjaa tai palveluntuottajaa koskevista tiedoista. (Kela 2011, 7.)

Kutsukirjeen mukana lahetettavalla ennakkokyselylla halutaan selvittd& henkilo-
kohtaiset kuntoutuksen tavoitteet ja toiveet, kuntoutujan kokema fyysinen ja
psyykkinen terveydentila, muistiin, tarkkaavaisuuteen ja hahmottamiseen liitty-
vat asiat, sosiaalinen elaméantilanne (esim. perhe- ja muut ihmissuhteet), har-
rastukset, tydohon tai opiskeluun liittyvat asiat, sosiaaliseen toimintakykyyn liitty-
vat asiat esim. kommunikaatio, arjessa selviytymisen erityistarpeet (esim. liik-
kuminen, apuvalineiden kayttd, avun tarvitseminen), kuntoutukseen liittyvat toi-
veet ja odotukset, erityistarpeet (esim. allergia ja erityisruokavalio) seka muut
mahdolliset palveluntuottajan kysymykset. Tarpeen mukaan voidaan lahettda
muitakin arviointilomakkeita. Ennen kurssin alkua tyéryhma perehtyy saamiinsa
ennakkotietoihin voidakseen huomioida kunkin kuntoutujan henkilokohtaiset

tarpeet kuntoutuksen aikana. (Kela 2011, 7.)

Sopeutumisvalmennuskurssit ovat paasaantdisesti viiden paivan mittaisia ja

yhden kuntoutuspdaivan pituus on vahintaan kuusi tuntia siséltden ohjelman mu-
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kaiset ruokatauot seka siirtymiset paikasta toiseen. Moniammatillisen tyoryh-
man seka erityistyontekijéiden osuus kuntoutuspaivasta on vahintaan viisi tun-
tia. (Kela 2013b, 4.) Kurssin ohjelmasta suurin osa tapahtuu ryhmissa kaytan-
non harjoituksin, vuorovaikutusta edistavin keskusteluin ja yhdessa tekemalla.
Yhteista ohjelmaa taydennetdan kuntoutujien tarpeen mukaan yksildohjauksella
ja erityistyontekijoiden tapaamisilla. Kelan standardit edellyttavat ohjelman sisal-
tavan aiheita seuraavista teemoista: tietoa ja ohjausta terveyteen liittyvista asi-
oista, psykososiaalinen ohjaus ja neuvonta, fyysinen aktivointi ja ohjaus, sosiaa-
linen aktivointi ja neuvonta, ravitsemusneuvonta sekd arjessa selviytyminen.
(Kela 2013b, 7.) lltaisin jarjestetaan kuntoutujille kuntoutuksen tavoitteita tuke-
vaa vapaa-ajan ohjelmaa (Kela 2011, 11). Sopeutumisvalmennuskurssit toteu-
tetaan kuntoutujan ihmisarvoa ja yksityisyytta kunnioittaen. Kurssin aikana to-
teutettavissa ryhmékeskusteluissa ei keskustella luvatta kenenkaan kuntoutujan
henkilokohtaisista asioista, vaan keskustelu pyritddn pitamaan yleisella tasolla
(Kela 2011, 3).

Raha-automaattiyhdistyksen rahoittamat kurssit ovat usein toiminnallisia, kuten
likuntaan tai taideterapiaan painottuvia kursseja tai eri sairausryhmille, kuten ai-
vokasvain-, eturauhas-, gynekologista sytpaa, melanoomaa tai perinndllista
syOpada sairastaville kohdennettuja kursseja. Kurssisisdltba ohjaavat Kansan-
elakelaitoksen ohjeet hyvéasta kuntoutuskaytannosta ja sybpaa sairastavien so-
peutumisvalmennuskurssien standardit. (Lounais-Suomen Sydpayhdistys r.y.
2014a, 32-34.) Raha-automaattiyhdistyksen kohdennettua toiminta-avustusta
voi saada erillisella hakemuksella tiettyyn rajattuun, pitkajanteiseen, suunnitel-
malliseen ja tavoitteelliseen toimintaan kuten vertaistukeen ja toimintakykya
edistavdan toimintaan. Tuen saamisen edellytyksid ovat toiminnan tarpeen ja
tavoitteiden maarittely, toiminnan toteutuksen ja siséllon kuvaus, toiminnan seu-
ranta seké tuloksellisuuden arviointi. (Raha-automaattiyhdistys 2015, 14-15.)
Taman kehittamisprojektin puitteissa jarjestettavaadn sopeutumisvalmennus-

kurssiin saatiin rahoitus RAY:Ita.
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2.5 Syodpapotilaan hyva hoitopolku —kehittamishanke

Kehittamisprojekti on osa LSSY:n ja Turun ammattikorkeakoulun Terveysala-
tulosalueen yhteistd Sydpéapotilaan hyva hoitopolku 2010-2015 -tutkimus-, ke-
hittdmis- ja innovaatiohanketta, jonka tavoitteena on tarvelahtdisesti edistaa
syOpéasairaan ihmisen, taman laheisten ja perheiden tiedollista, fyysista ja psy-
kososiaalista tukea. Hanke koostuu kuudesta osahankkeesta, joiden sisalla to-
teutetaan useampia kehittdmisprojekteja. (Lounais-Suomen Syodpayhdistys r.y.
2014c.) Hankkeeseen kuuluvia kehittdmisprojekteja on valmistunut vuosina
2010-2013 27 kappaletta ja vuosien 2014-2015 aikana on valmistumassa viela
14 kehittdmisprojektia (Moikoisten Sydvantutkimussaatio 2014, 8). Tama kehit-
tamisprojekti kuuluu sybpapotilaiden elaméanlaadun ja -hallinnan parantamisen

osahankkeeseen.
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3 KROONISTUNUTTA SYOPAA SAIRASTAVAN
KUNTOUTUJAN ELAMANLAATU

3.1 Elaméanlaatu ja sen mittaaminen

Elaménlaadusta puhutaan haluttaessa korostaa sitd, ettéa hyvinvointiin kuuluu
muutakin kuin aineellista hyvaa (Allardt 1976, 18). Hyvinvoivan ihmisen on
mahdollista saada keskeiset tarpeensa tyydytetyksi, kun taas tarpeiden tyydyt-
tymatta jAdminen merkitsee huonoja olosuhteita. Elintaso pitaa sisallaan aineel-
listen tarpeiden tyydyttymisen kuten tulot, asunnon ja ty6llisyyden. Inhimillisten
tarpeiden kuten sosiaalisten ja itsensa toteuttamisen tyydytysta kuvataan ela-
manlaaduksi (Allardt 1976, 21-33). Hyvinvointi voidaan jakaa kolmeen osateki-
jaén: elintasoon (having), yhteisyyssuhteisiin (loving) ja itsensé toteuttamisen
muotoihin (being), jotka jakautuvat edelleen kahteentoista osatekijgan (Allardt

1976, 50) taulukossa 1 kuvatulla tavalla.

Taulukko 1. Hyvinvoinnin osatekijat (Allardt 1976, 50).

Elintaso Yhteisyyssuhteet Itsensd toteuttamisen
(having) (loving) muodot
(being)
tulot paikallisyhteisyys arvonanto (status)
asumistaso perheyhteisyys korvaamattomuus
tyollisyys ystavyyssuhteet poliittiset resurssit
koulutus mielenkiintoinen va-
terveys paa-ajan toiminta

("tekeminen”)
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Viime aikoina on esitetty kolmen hyvinvoinnin osatekijan rinnalle neljatta autta-
misen, antamisen ja ilon tuottamisen (giving) osatekijaa (Sihvola 2012, H. Ton-
teri, henkilokohtainen tiedonanto 14.10.2013).

Salutogeneesilla patogeneesin vastakohtana tarkoitetaan kaikkea sita, mikéa
aikaansaa terveytta ja luo mielekésta elamaa tukevia voimavaroja (Lindstrom &
Eriksson 2008, 517). Salutogeneettisen ajattelun keskeisia kasitteita ovat yleiset
vastustusresurssit ja koherenssin tunne. Yleisilla vastustusresursseilla (genera-
lized resistance resources) tarkoitetaan fysiologisia, biokemiallisia, materiaali-
sia, kognitiivisia, emotionaalisia, arvo-asenteellisia, kulttuurisia ja sosiaalisia
voimavaroja, joiden avulla yksild, ryhma tai yhteiso voi valttaa stressitekijoiden
muuttumisen stressiksi (Antonovsky 1979, 100-103). Koherenssin tunne (sense
of coherence) kuvaa yksilon tapaa suuntautua asioihin ja elamaan. Henkilolla,
jolla on vahva koherenssin tunne, on kyky luottaa sisaisten ja ulkoisten tekijoi-
den ennustettavuuteen ja jasentyneisyyteen seka siihen, ettd asiat jarjestyvat
parhaalla mahdollisella tavalla (Antonovsky 1979, 123-125). Vahvan koherens-
sin tunteen on todettu auttavan pitkaaikaissairaita ja olevan tarkea tekija kasitel-
tdessa kroonisten ja kuolemanvakavien tautien mukanaan tuomaa stressia
(Lindstrom & Eriksson 2008, 518-519).

Elaménlaatua ja sen osatekij6itd voidaan mitata seké objektiivisesti etta subjek-
tiivisesti (Allardt 1976, 180). LSSY:n jarjestamilla sopeutumisvalmennuskurs-
seilla kaytetaan Kelan hyvaksymina elaménlaadun arvioinnin mittareina GAS ja
RAND-36 —mittareita. Lisdksi tarpeen mukaan voidaan kayttaa RBDI-
mielialamittaria. Samoja mittareita kaytetaan myoés RAY:n rahoittamilla kursseil-
la tarpeen mukaan. (Nurminen, Salakari, Kyla-Kaila, LAmsé & Sjelvgren 2011,
64.)

GAS (goal attainment scaling) on kuntoutumisen tavoitteiden laatimisen ja nii-
den toteutumisen arvioinnin apuvaline. GAS on kuntoutujalahtékohtainen mene-
telmd, jossa kuntoutuja, mahdollinen l&heinen ja menetelimaan koulutettu am-
mattilainen yhdessa selvittavat kuntoutujan kokonaistilanteen, asettavat muu-
toksen tavoitteet ja aikataulun seka maarittelevat viisiportaisen muutoksen indi-

kaattorin. (Kansanelakelaitos 2012.)
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RAND-36 on terveyteen liittyvan elaméanlaadun mittari, jonka kuntoutuja voi itse
tayttad. Mittari sisaltdd 36 kysymysta kahdeksalta eri osa-alueelta seka viimeksi
kuluneen vuoden aikana terveydentilassa tapahtuneista muutoksista. Kysymyk-
siin vastataan 3-6 —portaisella likert-asteikolla seka kylla/ei —vastauksin. Mittaril-
la mitattavat terveyteen liittyvan elaménlaadun osa-alueet ovat: koettu terveys,
fyysinen toimintakyky, psyykkinen hyvinvointi, sosiaalinen toimintakyky, tarmok-
kuus, kivuttomuus, fyysisten terveysongelmien aiheuttamat roolitoiminnan rajoi-
tukset ja psyykkisten ongelmien aiheuttamat roolitoiminnan rajoitukset. (Tervey-

den ja hyvinvoinnin laitos 2013.)

RBDI (Raitasalo BDI) on Kansaneldkelaitoksen sosiaaliturvan tutkimuslaitoksen
ja Kuopion aluetyoterveyslaitoksen depression seulontaan ja masennusoireiden
vaikeusasteiden maarittamiseen kehittama valine. Mittari on muokattu Suomen
oloihin sopivaksi alun perin Yhdysvalloissa kehitetystda The Beck Depression
Inventory —mittarista. (Raitasalo 2007, 22.) Kysely koostuu 14 monivalintakysy-
myksesta, joiden vastaukset on pisteytetty yhdesta viiteen. Kysymyksista 1-13
voidaan arvioida masennuksen syvyytta, kysymyksistd 1-14 itsetunnon ja itse-
luottamuksen voimakkuutta ja kysymyksesta 14 kuntoutujan itsensa kokemaa
ahdistuneisuutta. (Raitasalo 2007, 62-65.)

3.2 Kroonisen, etenevan sairauden vaikutus elamanlaatuun

Yhdysvalloissa levinnyttd syopaa, keuhkoahtaumatautia ja sydantauteja sairas-
taville yli 60-vuotiaille tehdyn tutkimuksen mukaan subjektiivisesti koettu el&-
manlaatu ei ole suoraan verrannollinen sairauden etenemisen kanssa. Elaman-
laatuun negatiivisesti vaikuttaviksi tekijoiksi on todettu jokapdaivaisesta elamasta
selviytymisen vaikeudet, kipu, masentuneisuus, ahdistuneisuus seka alle 2-
vuotinen subjektiivisesti arvioitu elinaikaodote (Solomon ym. 2010, 837-842),
syovan ja hoitojen aiheuttamien kehollisten muutosten aiheuttama negatiivinen
mindkuva (Leidenius ym. 2010, 1219) sekéa vajaaravitsemus (Orell-Kotikangas
2013, 848), erityisesti kakeksia (Martignoni ym. 2003).
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Syovan ja hoitojen aiheuttamilla kehollisilla muutoksilla on merkittava vaikutus
elaméanlaatuun ja mindkuvan kokemiseen. Negatiivisen minakuvan riskind on
sairastuminen masennukseen. Kehollisten muutosten ja muuttuneen minakuvan
hyvaksymisen edellytyksena voidaan pitaa kehon toimintojen muutosten hyvak-
symistd. Omalla kayttaytymisellaan kuntoutuja voi ohjata myds muita positiivi-
seen vastapeilaukseen, mika edelleen tukee kuntoutujan positiivista minakuvaa.
Itsestaan huolehtiminen on itsensd arvostamista ja auttaa sairastunutta huomi-
oimaan terveyttaan sairauden merkkien tarkkailemisen sijaan. (Leidenius ym.
2010, 1219.)

Sybpaa sairastavilla potilailla kipu on varsin yleinen oire. Sen on todettu laske-
van elamanlaatua useilla eri osa-alueilla erityisesti fyysisella, emotionaalisella,
sosiaalisella ja kognitiivisella osa-alueella. Eniten kipu vaikuttaa syopapotilailla
sosiaali- ja terveyspalvelujen saatavuuteen, liikkumiseen, tyokykyyn, joka pai-
vaisen elaman toimintoihin, mielialaan, uneen, ladkityksen tarpeeseen seka fyy-
siseen turvallisuuteen. Toisaalta kommunikaatioon, potilaan kasitykseen infor-
maatiosta tai omista taidoistaan ja uskonnollisiin uskomuksiin kivulla ei ole mer-
kittavaa vaikutusta. Vahiten kipu vaikuttaa nakdon, kuuloon, syémiseen ja pu-
humiseen. Elaméanlaadun parantamisen kannalta kivunhoidon lisaksi on tarkeaa
tukea ja parantaa niitd osa-alueita, joihin kipu vaikuttaa eniten seka kohdistaa
huomiota niihin osa-alueisiin, joihin kipu vaikuttaa vahiten. (Hamunen & Heiska-
nen 2009, 10 - 12.)

Parantumatonta syopéa sairastavien keskuudessa hoitouupumus on yleista.
Oire johtuu sairaudesta, hoidoista tai sairauden liitannaisilmidista, eik& oireen
poistaminen kokonaan ole todenné&kdista. (Holli 2006, 53.) Aerobisen liikunnan,
riittdvan levon ja unen seka psykososiaalisten interventioiden on todettu jonkin

verran vahentavan syopapotilaiden hoitouupumusta (Oivanen ym. 2006, 60).

Potilaiden saaman tiedon maarélla on todettu olevan merkitystd sosiaaliseen
toimintakykyyn. Riittdvasti tietoa saaneet potilaat kokevat elamanlaatunsa pa-
remmaksi, heilld unen laatu on parempaa ja masentuneisuus vahaisempaa ver-
rattuna riittamattomasti tietoa saaneisiin potilaisiin. Enemman tietoa potilaat oli-

sivat kaivanneet apuvalineista, unesta, tilanteestaan, sukupuolielamasta ja syo-
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payhdistyksen toiminnasta. RiittAvasti tietoa he kokivat saaneensa sairaudes-
taan ja hoidostaan. (Kuivalainen 2004, 160.)

Tampereen yliopistossa tarkastetun vaitoskirjan mukaan syOpda sairastavat
potilaat toivovat enemman seksuaalisuuteen liittyvaa tietoa (Hautamaki-
Lamminen 2012, 73). Tarpeellisimmaksi tiedonsaannin kokivat eturauhas-
syOpaa sairastavat sekd muista syopatautiryhmista ne, jotka kokivat sydpasai-
rauden tai hoitojen vahingoittaneen seksuaalisuuttaan tai parisuhdettaan. Nai-
set kokivat ongelmallisimmaksi ulkond6n muutosten aiheuttamat itsetunnon ja
kehonkuvan muutokset, kun taas miesten ongelmat liittyivat seksuaalisiin toi-
mintoihin. Tutkimuksessa todetaan seksuaalisuuden ja siihen liittyvan tiedontar-
peen olevan yksilollista. Tarpeellista olisi kohdentaa tieto niille potilaille, jotka
sen kokevat tarpeelliseksi. Avoin keskustelu tunteista ja odotuksista parisuh-
teessa voi vahentaa pelkoja puolison menettamisesta, helpottaa pariskunnan
sopeutumista sairauteen ja parantaa elaméanlaatua. (Hautamaki-Lamminen
2012, 92 - 95.) Tutkimuksissa ei ole l6ytynyt ylaikarajaa, jonka ylittaneille sek-
suaalisuudesta ja seksuaalitoiminnoista informaation jakaminen olisi turhaa
(Kellokumpu-Lehtinen ym. 2003, 245; Rosenberg 2010, 13).

Voimavaroja heikentéaviksi tekijoiksi katsotaan tiedon puutteen ja sairauden le-
vinneisyyden ohella muut sairaudet, oireet ja vaivat seka kielteiset tunteet (Kui-
valainen 2004, 38). Vertaistuessa negatiiviset tunteet liittyvat toisen ryhman ja-
senen terveydentilan huononemiseen ja lahestyvaan kuolemaan, joiden kasitte-
ly koetaan vaikeaksi ja ahdistavaksi (Mok & Martinson 1999).

Valtaosalla sydpapotilaista vajaaravitsemuksen riski on suuri. Riski vajaaravit-
semukseen kasvaa laajalle levinneesséa syovassa. Vajaaravitsemus huonontaa
merkittdvasti potilaan eldmanlaatua ja selviytymista. (Orell-Kotikangas 2013,
848.) Erityisesti ruoansulatuskanavan syopéaa ja haimasyopaa sairastavat voivat
karsia kakeksiasta, joka aiheuttaa painon voimakasta alenemista ja heikkouden
tunnetta. Kakeksia heikentaa siitd karsivien potilaiden elamanlaatua. (Martigno-
ni ym. 2003.) Naiden potilaiden elamé&nlaatua ja toimintakykyd voidaan paran-

taa pysayttamalla ravitsemustilan huononeminen (Orell-Kotikangas 2013, 850).
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Positiivisesti elamanlaatuun vaikuttavia tekijoita tutkimusten mukaan ovat tunne
hyvasta terveydentilasta, riittdvat apuvalineet sekd kontaktit perheeseen, ysta-
viin ja seurakuntaan (Solomon ym. 2010, 837-842), vertaistuki (Mok & Martins-
son 1999) ja liikunta (Young-McCaughan 2006, 385-386; Leidenius ym. 2010,
1219). Voimavaroja lisdaviksi tekijoiksi katsotaan myonteiset tunteet, hyva unen
laatu, hyva fyysinen, emotionaalinen, sosiaalinen ja roolitoimintakyky seka riit-
tava tiedon saaminen sairaudesta, hoidosta seka paivittédiseen elamaan liittyvis-
ta asioista (Kuivalainen 2004, 38). Enemman tietoa kaivataan apuvalineista,
unesta, omasta tilanteesta, sukupuolielamasta ja syopayhdistyksen toiminnasta
(Kuivalainen 2004, 160).

3.3 Kuntoutus elamanlaadun tukena

Sopeutumisvalmennuskursseilla on mahdollista tukea sydpakuntoutujaa tiedol-
lisesti, fyysisesti, psyykkisesti ja sosiaalisesti seka moniammatillista tyoryhméaa
ettd vertaistukea hyddyntéen siten, ettd kuntoutujan elamanlaatu ja koherenssin
tunne paranevat sekd auttaa kuntoutujaa hyvaksymé&an syodpasairaus osaksi
elamaa (Nurminen ym. 2011, 98-100). Pitkd&dn sydpaa sairastaneen kuntoutu-
jan sopeutumisvalmennuksen vaikuttavuudesta elamanlaatuun on tehty viela
verrattain vahan ja pienten otoskokojen randomoidusti kontrolloituja tutkimuksia.
Niiden tuottaman tiedon perusteella on kuitenkin néhtavissa kuntoutuksen posi-
tiivisia vaikutuksia myos tassa syopasairaiden ryhmassa. (Salakari 2015, 7.)
Levinnyttd syopaa sairastavien elamanlaadun tukemiseksi tehtyjen interventioi-
den on todettu olevan tuloksellista kuntoutujan sukupuolesta riippumatta, vaikka
naisilla elamanlaadun paranemista onkin havaittavissa varhemmin ja useam-

malla elamanlaadun osa-alueella (Lapid ym. 2013, 2488).

Fyysisen kuntoutuksen on todettu parantavan kuntoutujien fyysistd hyvinvointia,
likkuvuutta, masentuneisuutta, ahdistusta ja stressid seka lievittavan hen-
genahdistusta, ummetusta ja unettomuutta vaikuttaen positiivisesti kuntoutujan
elamanlaatuun. Liikunnan on todettu myos véhentdvan sybvan aiheuttamia oi-

reita (Salakari 2015, 3) ja lieventavan uupumusta (Payne ym. 2012, 11). Liikun-

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Nina Utriainen



21

ta voi auttaa loytamaan luottamuksen omaan kehoon ja korjaamaan vaurioitu-
nutta mindkuvaa seka lisata fyysista hyvanolon tunnetta (Leidenius 2010,1219).
Liikuntaharjoitusten parantaessa hengitys- ja verenkiertoelimiston kuntoa para-
nee kuntoutujan elamanlaatu ja samalla sairauden ja hoitojen aiheuttama va-
symys vahenee (Oivanen ym. 2006, 60; Kaypéa hoito 2010). Liikkunnan harras-
tamattomuus puolestaan heikentaa nopeasti fyysistd kuntoa, mika vahentaa
energisyytta ja johtaa aktivisuuden vahenemiseen. (Young-McCaughan 2006,
385-386.)

Levinnytta rintasybpaa sairastavien kuntoutujien omahoidon, tiedollisen ja kog-
nitiivisen seka elamanhallinnan taitojen tukemisella on nahtavissa positiivisia
vaikutuksia elaménlaatuun (Salakari 2015, 7). Kognitiivis-behavioristisella inter-
ventiolla on rentoutus- ja mielikuvaharjoittein seka luonnon aanin onnistuttu va-

hentdmaan kipuja, uupumusta ja unihairiéitd (Kwekkeboom ym. 2010, 156).

Erityisesti levinnyttd sydpaa sairastaville ja palliatiivisessa hoidossa oleville poti-
laille kehitetyn arvokkuusterapian menetelmin on mahdollista lisatd arvokkuu-
den tunnetta ja elamanhalua seka vahentdd kokemusta taakkana olemisesta
(Houmann ym. 2014, 453). Arvokkuusterapialla tarkoitetaan interventiota, jossa
kuntoutuja ohjatusti reflektoi elamaansa ennalta laadittujen kysymysten kautta.
Keskustelu nauhoitetaan, litteroidaan ja editoidaan, jonka jalkeen syntynyt teksti
kaydaan lapi kuntoutujan kanssa. Tarvittavien korjausten jalkeen dokumentti jaa
kuntoutujalle ja hanen niin halutessaan l&heisille annettavaksi. Arvokkuustera-

piassa voidaan kayda lapi esimerkiksi seuraavanlainen ryhma kysymyksia:

1. Kerro elamanhistoriastasi, erityisesti hetkista, joita muistelet eni-
ten tai, jotka koet tarkeimmiksi.

2. Koska tunsit elavasi eniten?

3. Onko jotain, jota haluaisit perheesi tietdvan sinusta tai mité eri-
tyisesti haluaisit heiddn muistavan sinusta?

4. Millaisia ovat olleet elamasi tarkeimmat roolit? Esimerkiksi per-
heessa, tybelamassa tai yhteiskunnassa

5. Miksi ne olivat niin tarkeitad? Mit& koit saavuttavasi niissa roo-

leissa?
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Mika on tarkein tekojesi seuraus? Mistéa olet kaikkein onnellisin?
7. Onko jotain, jota haluaisit sanoa laheisillesi? Tai jotain mita ha-
luaisit sanoa vield uudelleen?
Millaisia toiveita ja unelmia sinulla on laheisillesi?
9. Mita sellaista olet oppinut elamasta, jonka haluaisit siirtdé
eteenpain?
10. Millaisen neuvon tai ohjeen haluaisit antaa jollekin laheisellesi?
11.Voitko sanoa jotain, milla helpottaisit perheesi valmistautumista
tulevaan?

12.Haluaisitko lisata viela jotain? (Houmann ym. 2014, 450.)

Sybpasairauden tiedetdan vaikeuttavan myonteisen kokonaiskuvan luomista ja
yllapitdmista eletysta elamasta. Myonteisempia nakokulmia on mahdollista 16y-
taa kertomalla menneisyyden tapahtumista. Sisaisella elamanhallinnalla tarkoi-
tetaan sita, ettd kuntoutuja kykenee sopeutumaan ja sisallyttamaan elamaansa
dramaattisiakin kaanteitd. Taman voidaan katsoa helpottavan kuoleman koh-
taamista, kun kuntoutuja voi vakuuttua oman eletyn elaman kelpaamisesta kuo-
leman edessé. Kuoleman lopullisuus koetaan usein ahdistavana, mutta usein
ahdistuneisuus on suurempaa elaméaansa jatkamaan jaavilla kuin elaman lop-
puvaiheessa olevilla. (Molander 1999, 239-247.) Kroonistunutta sybpaa sairas-
tavalle l&hestyvan kuoleman rakentavan ké&sittelyn onkin todettu olevan tarkeda
(Johnston ym. 2009, 393).

Arvokkuusterapian hengessa kehitetyn merkityskeskeisen psykoterapeuttisen
elaman tarkoitus —intervention on myos todettu lievittavan toivottomuuden, avut-
tomuuden ja voimattomuuden tunteita sekd parantavan levinnyttd syopaa sai-
rastavien kuntoutujien elamanlaatua (Mok ym. 2012, 486). Elaman tarkoitus —
intervention toteutus mukailee arvokkuusterapian toteutusta ja koostuu kahdes-
ta keskustelusta. Ensimmaisella tapaamisella kuntoutuja ohjataan pohtimaan

elamaansa viiden kysymyksen kautta:

1. Mita ajattelet elamastasi?
2. Miten olet kohdannut elamén vastoinkaymiset?

3. Mita teet rakastaaksesi itsedsi ja muita?
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4. Mista loydat ilon?
5. Mit&a arvostat elamassasi?

Keskustelun jalkeen keskustelun vetanyt terveydenhuollon ammattihenkild
kuuntelee nauhan ja kirjoittaa koosteen merkittavista elamantapahtumista, ih-
missuhteista ja arvoasenteista. Toisessa tapaamisessa kooste kaydaan lapi
kuntoutujan kanssa ja tehdaan tarvittavat korjaukset. Lopuksi kuntoutujalle anne-
taan mahdollisuus kirjoittaa kortti haluamalleen henkil6lle ilmaistakseen rakkaut-

ta, kiitollisuutta, rohkaisua tai siunausta. (Mok ym. 2012, 482.)

Taiteella ja kulttuurilla on myods merkittéava rooli kuntoutustoiminnassa. Erityises-
ti musiikkiterapian keinoin on mahdollista vahentd& ahdistusta seka lievittda
Kipu- ja jannitystiloja seka kohentaa elamanlaatua (Bradt ym. 2011,17). Musiik-
kiterapialla voidaan myos vahentaa stressitasoa, masennusta ja vahvistaa kun-
toutujan ja omaisen valista suhdetta (Nurminen 2013, 66). Taidekokemuksen
vaikuttaessa p&dasiassa ihmisen mieleen, voidaan eri taidemuodoin saada
esiin sellaisiakin tunteita ja ajatuksia, joita kuntoutuja ei pysty tai rohkene tuot-
tamaan verbaalisesti. Taiteen keinoin voidaan jatkaa siitd, mihin sanat loppuvat.
(Mustalahti 2006, 56.) Erityisesti elamén loppuvaiheessa kulttuurikokemusten
voidaan n&hda tukevan yksilon hyvinvointia ja parantavan elamanlaatua tuke-
malla tdmé&n omanarvontuntoa ja tekemalla arjesta merkityksellista (Lehto 2012,
49). Koska taiteiden esiin nostattamat tunteet eivat aina ole miellyttavia tai hyvia
(Mustalahti 2006, 56), vaatii luovien terapiamenetelmien kayttd kuntoutustoi-

minnassa koulutetun terapeutin tydpanoksen (Liikanen 2010, 28).

Yhtena tarkeimpand sopeutumisvalmennuksessa tarjottavista kuntoutuksen
muodoista voidaan pitda vertaistukea. Vertaistuki on vastavuoroista tunteiden ja
kokemusten jakamista, jonka avulla kuntoutujan on mahdollista jAsentdd omaa
sairauttaan osana elamaansa. (Mikkonen 2009, 130-132; Nurminen 2013, 65.)
Vertaisryhmaéan kuulumisen on todettu lisdavan yhteenkuuluvuutta, luottamusta,
toivoa, vahvuutta ja tukea seka tarpeellisuuden tunnetta. Liséksi sosiaalinen
aktiivisuus lisdantyy sosiaalisen verkoston kasvaessa. Oman tiedon jakaminen
ryhméssa lisdé tunnetta kuntoutujan omasta tarpeellisuudesta tdman saadessa

olla avunsaajan roolin sijaan my6s avuntarjoajana. (Mok & Martinson 1999.)
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Ryhméamuotoisena sopeutumisvalmennuskurssit mahdollistavat ammattimaisen
kuntoutuksen ohella my6s vertaistuen (Rautalahti 2006, 19). Vertaistuen jarjes-
taminen onkin nimetty yhdeksi osaksi LSSY:n ydintehtavaa (Lounais-Suomen

Syopayhdistys r.y. 2014, 29).
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4 KEHITTAMISPROJEKTIN TAVOITTEET, TARKOITUS
JA ETENEMINEN

Kehittamisprojektin tarkoitus oli suunnitella ja jarjestdd sopeutumisvalmennus-
kurssi kroonistunutta syopéaa sairastaville potilaille syksylla 2014 LSSY:n Meri-
Karinan toiminta- ja palvelukeskuksessa seka arvioida kurssin toteutusta. Kehit-
tamisprojektin tavoitteena oli luoda sopeutumisvalmennuksen malli, joka kurssil-
la tarjottua tietoa ja vertaistukea hyotdyntden edistdd ja tukee kroonistunutta
syopaa sairastavien kuntoutujien elamanlaatua. Kehittamisprojektin tarpeen,
taustan ja lahtokohtien oltua alusta alkaen niin selkeita, ei tavoitteisiin ollut tar-

vetta tehd&a muutoksia kehittamisprojektin edetessa.

Kehittamisprojektin projektipaallikkdnd toimi opinnaytetyon tekija. Projektipaal-
likké vastasi projektin etenemisestd, suunnitelmien laatimisesta, muutosesitys-
ten laatimisesta seka raportoimisesta ja tiedottamisesta. Ohjausryhménéa toimi
LSSY:n kuntoutuksen kehittamistyéryhma. L&hiohjausryhmaan kuuluivat
LSSY:n kuntoutuksesta vastaava hoitaja seka saattohoitokodin vastaava hoita-
ja. Lahiohjausryhmén jasenia projektipaallikké tapasi tarvittaessa molempien
kuuluessa seka projektiryhnmaan etta asiantuntijaryhmaan. Projektiryhma oli
kaikilla hankkeen osaprojekteilla sama ja projektiryhmén kokoukset olivat kaik-
kien osaprojektien yhteisia. Projektiryhmaan kuuluivat Turun ammattikorkeakou-
lusta Terveysala-tulosalueen yliopettaja, LSSY:Ité toimitusjohtaja ja kuntoutuk-
sesta vastaava hoitaja, opinnaytetoitddn hankkeessa tekevat opiskelijat sekéa
heidan ohjaajansa. Projektirynma kokoontui syys- ja kevatlukukausien aikana
l&hes kuukausittain, jolloin projektipaallikon oli mahdollista saada tukea projek-
tin etenemiseen. Projektiryhman kokoukset eivat aikataulullisesti osuneet pro-
jektin etenemisen kriittisimpaan aikaan haastatteluja ja niiden analyysia toteu-
tettaessa sek& asiantuntijapaneelia suunniteltaessa. Projektiryhmé&n ollessa

kesatauolla projektipdallikbn vastuunotto ja oma paatdksenteko vahvistuivat.

Kehittamisprojekti eteni suunnittelu-, toteutus- ja raportointivaihein (kuvio 1).

Projektin suunnitteluvaihe kaynnistyi tiedonkeruulla syksylla 2013 Sydpapoti-
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laan hyva hoitopolku 2010-2015 —hankkeeseen tutustumisella ja osallistumisella
silloiselle kroonistunutta syopéaa sairastaville kuntoutujille kohdennetulle sopeu-
tumisvalmennuskurssille. Suunnitteluvaiheessa toimeksiantosopimus (liite 1)
LSSY:n, Turun ammattikorkeakoulun ja projektipaallikon valilla allekirjoitettiin
27.11.2013 ja esiselvitys aiheesta laadittiin alkuvuodesta 2014. Projektisuunni-
telma valmistui kevaan aikana ja hyvaksyttiin LSSY:n silloisen toimitusjohtajan
allekirjoituksella 30.4.2014.

Syksy 2013 - talvi
2014

sHankkeeseen
tutustuminen
sToimeksiantosopimus

sEsiselvitys

Kevat - kesa 2014

*Projektisuunnitelman
laatiminen

sTutkimuslupa

*Haastateltavien
rekrytointi

*Haastattelujen

Syksy 2014

LS ER I IEEREE

eKurssisisallon
suunnittelu

#Sopeutumisvalmennu
skurssi

#Kurssipalautteiden
toteutus keruu

*Aineiston analysointi

Kuvio 1. Kehittamisprojektin eteneminen.

Toteutusvaiheessa kesan ja syksyn aikana 2014 toteutettiin kehittamisprojektin
empiirisen osan haastattelut ja aineisto analysoitiin. Asiantuntijapaneeli koottiin
keskustelemaan kokemuksistaan kroonistunutta syopaa sairastavien kuntou-
tuksessa sekad projektin tuottaman tiedon soveltamisesta sopeutumisvalmen-
nuskurssin sisalléon suunnittelussa. Asiantuntijoiksi LSSY:Ita rekrytoitiin psyko-
logi, musiikkiterapeutti, kuntoutustoiminnasta vastaava sairaanhoitaja, saatto-
hoitokodin vastaava hoitaja, sy6patautien erikoislaakari seka seksuaaliterapeut-
ti. Musiikkiterapeutti kertoi ndkemyksistaan puhelimitse ja seksuaaliterapeutti
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sahkopostitse. Muut asiantuntijat kokoontuivat LSSY:n tiloissa. Lisdksi tapaami-
sessa olivat lasna opinnaytetyota ohjaava opettaja Turun ammattikorkeakoulus-
ta ja hankkeen toisen osaprojektin projektipaallikko sihteerind. Paneelin eman-
sipatorisuus oli tarkeana tekijana paneelia suunniteltaessa ja toteutettaessa.
Emansipatorisuudella tarkoitetaan sita, ettd osallistujat toimivat seka tiedon an-
tajina etta vastaanottajina (Vilkka 2005, 103). Fysioterapeuttia ja ravitsemus-

neuvojaa ei onnistuttu osallistamaan kehittamisprojektiin.

Asiantuntijapaneelin jalkeen projektipdallikkd laati koosteen tiedonhakujen,
haastatteluiden ja asiantuntijapaneelin tuottamasta tiedosta ja kavi sen lapi yh-
dessa kuntoutuksesta vastaavan sairaanhoitajan kanssa, joka kokosi lopullisen
kurssiohjelman (Liite 2). Kurssiohjelmaan ei ollut mahdollisuutta tehda suuria
ohjelmallisia muutoksia edellisestda vuodesta, silla RAY:n rahoituksen saa-
miseksi oli pysyttava rahoitushakemuksen liitteeksi laaditussa ohjelmaluonnok-
sessa. Sisallollisesti ohjelmaan voitiin vaikuttaa jonkin verran projektin myo6téa
esiin tulleiden nakoékulmien kautta. Toisaalta projektin on voitu ajatella myds
tuovan nakyvaksi kuntoutuksesta vastaavan hoitajan hiljaista tietoa, silla suuria

muutostarpeita ei projektin myota ole tullut esiin.

Sopeutumisvalmennuskurssi toteutettiin 20.-24.10.2014 Meri-Karinan toiminta-
ja palvelukeskuksessa. Kurssille osallistui viisitoista kuntoutujaa laheisineen.
Sopeutumisvalmennuskurssin loputtua kuntoutujilta kerattiin kurssipalaute, jon-
ka perusteella projektipaallikon oli mahdollista tehda kehittdmisehdotuksia tule-
via kursseja varten. Projektisuunnitelmaan Kkirjattu kehittdmisehdotusten lapi-
kaynti asiantuntijapaneelissa pdaéatettiin projektiryhméssa jattaa toteuttamatta
kustannus-hyoty—nékokulmaan perustuen. Todettiin, ettd projektipaallikon ja
kuntoutuksesta vastaavan hoitajan yhteiset keskustelut valittyvat palautteena
asiantuntijoille kuntoutuksesta vastaavan hoitajan kautta h&nen rekrytoidessaan

asiantuntijoita tuleville kursseille.

Raportointivaineessa kehittamisprojektin tuottamaa tietoa ja pitkddn sybpaa
sairastaneiden kuntoutujien sopeutumisvalmennuskurssien mallia reflektoitiin
LSSY:n nakoékulmasta toimitusjohtajan ja projektiryhman kanssa. Tapaamises-

sa syntyneet ideat siséllytettiin luotuun malliin.
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5 KEHITTAMISPROJEKTIN EMPIIRINEN OSA

5.1 Tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysymykset

Kehittamisprojektin empiirinen osa toteutettiin kaksivaiheisena. Ensimmaisen
vaiheen tavoite oli tuottaa tietoa kroonistunutta syopaa sairastavien kokemuk-
sista elaménlaatuaan heikentavista ja parantavista tekijoista seka selvittda, mi-
ten LSSY:n sopeutumisvalmennuskurssilla voitaisiin kroonistunutta syopaéa sai-
rastavien mielesta tukea elaménlaadun edistamistda. Ensimmaisen vaiheen tar-
koitus oli saadun tiedon pohjalta suunnitella asiakaslahtdista sisalt6a kroonistu-

nutta syopaa sairastavien sopeutumisvalmennuskurssille.
Tutkimuskysymykset olivat:

1. Mitka tekijat heikentavat kroonistunutta syopaa sairastavien kuntou-

tujien nakokulmasta heidan elaméanlaatuaan?

2. Mitka tekijat parantavat kroonistunutta syopaéa sairastavien kuntou-

tujien nakokulmasta heidéan elaméanlaatuaan?

3. Miten naita tekijoitd voidaan kroonistunutta syopaa sairastavien
kuntoutujien mielesta tukea elaménlaadun edistdmiseksi sopeutu-

misvalmennuskurssilla?

4. Millaista tietoa, ohjausta ja tukea kroonistunutta syopaa sairastavat

potilaat sopeutumisvalmennuskurssilta odottavat?

Toisen vaiheen tavoite oli selvittdda, miten tarpeelliseksi jarjestetylla sopeutu-
misvalmennuskurssilla mukana olleet kurssin sisallon kokivat ja miten he itse
kehittaisivat kurssisisaltéa. Toisen vaiheen tarkoitus oli saadun palautteen avul-
la laatia kehittamisehdotuksia sopeutumisvalmennuskurssiin ja huomioida esiin

tulleet kehittamistarpeet sopeutumisvalmennusmallin kehittdmisessa.

Toisen vaiheen tutkimuskysymykset muotoiltiin seuraavanlaisiksi:
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1. Miten tarpeelliseksi kuntoutujat kokevat kurssisisallon?
2. Miten kurssisisaltdd voidaan kehittaa paremmin tarpeita vastaavak-
Si?

5.2 Aineiston keruu ja analyysi

Empiirisen osan lahestymistapa oli laadullinen. Aineistojen keruut toteutettiin
kahdella eri menetelmalla syvahaastatteluilla ja strukturoidulla kyselylomakkeel-
la, joka sisalsi myds useita avoimia vastauksia edellyttavia kysymyksia.

Syvahaastattelu sopii menetelmaksi tutkittaessa vahan tunnettua asiaa uudesta
nakokulmasta. Haastateltavan on helpompi puhua siita, mika hanelle on tarke-
aa, kun kysymykset ovat strukturoimattomia. (Siekkinen 2001, 43—-44.) Haastat-
telurunko ohjaavine kysymyksineen (liite 3) perustuu aiempaan tietoon levinnyt-
td syopaa sairastavien elaménlaadusta ja/tai voimaantumisesta (Mok & Mar-
tinsson 1999; Kuivalainen 2004; Solomon ym. 2010; Hautamaki-Lamminen
2012), kroonistunutta sybpaa sairastaneen Pirjo Kainulaisen (2012) omaelama-
kertaan, Rand-36 —elamanlaatumittariin (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2013)
sekd RBDI-mielialamittariin (Raitasalo 2007, 61—65). Haastattelurunko kaytettiin
l&hiohjausryhman kommentoitavana ennen tutkimuslupahakemuksen laatimista.
Ensimmainen haastattelu tulkittin haastattelurungon testaamiseksi. Koska
haastattelurunkoon ei ollut tarpeen tehdad muutoksia, myds ensimmainen haas-
tattelu siséllytettiin tutkimusaineistoon. Mikali haastattelurunkoon olisi tarvittu
muutoksia ensimmaisen haastattelun jalkeen, olisi tutkimuslupaa haettu uudel-

leen.

Tavoitteena oli, ettd LSSY:n kuntoutuksesta vastaava hoitaja olisi valinnut
LSSY:n palveluiden piiristd nelja kroonistunutta syopééa sairastavaa kuntoutu-
jaa, jotka ovat aiemmin osallistuneet jollekin sopeutumisvalmennuskurssille ja
jotka edustavat erilaisia ominaisuuksia, kykenevat antamaan mahdollisimman
paljon tietoa omista ndkokulmistaan, jaksavat osallistua useaan haastatteluker-
taan ja jotka ovat kohtuullisesti tutkijan tavoitettavissa. Kuntoutujien toivottiin
edustavan eri sukupuolta, eri ikdryhmia ja sairastavan erityyppisia syopia. Kun-
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toutuksesta vastaava hoitaja tavoitti méaaréajassa kaksi (N=2) asetettuihin kri-
teereihin soveltuvaa kuntoutujaa. Valitsemilleen kuntoutujille kuntoutuksesta
vastaava hoitaja jakoi kirjalliset tutkimustiedotteet (Liite 4) ja kertoi tiedotteen
siséltdmat asiat suullisesti seka pyysi tietoiset suostumukset (Liite 5), jotka han
toimitti projektipaallikdlle. Tutkimustiedote ja valokopio allekirjoitetusta suostu-
muksesta jaivat haastateltaville. Suostumukset saatuaan tutkija otti yhteytta

haastateltaviin sopiakseen ensimmaisesté haastattelukerrasta.

Haastattelun aluksi haastateltaville kerrottiin tutkimuksen tavoite ja tarkoitus
seka kaytiin lapi haastatteluteemat, joista haastateltavat saisivat puhua vapaas-
ti. Projektipaallikdlla oli haastattelijana haastattelurunkoon nojautuen mahdolli-
suus ohjata keskustelua pysyméaéan aiheessa kuitenkin tiedostaen, etté keskus-
telun ronsyilyt voivat vieda haastateltavan puhumaan asioista, jotka haastatel-
tava itse kokee tarkeiksi (Siekkinen 2001, 54). Haastattelut toteutettiin molem-
pien haastateltavien kohdalla kahdesti. Ensimmaisella kerralla keskusteltiin kai-
kista haastattelurungon teemoista. Toisella kerralla haastattelijan oli mahdollista
pyytaa tarkennuksia ensimmaisessa haastattelussa avoimiksi jaaneisiin kohtiin.
Liséksi haastatelluilla itsellaan oli ajatusprosessin kaynnistyttya herannyt uusia

ajatuksia, joita he halusivat toisella haastattelukerralla tuoda esiin.

Ensimmaisen haastatelluista projektipaallikkd haastatteli ensimmaisen kerran
Meri-Karinan toiminta- ja palvelukeskuksessa ja toisen kerran haastateltavan
kotona. Toisen haastateltavan molemmat haastattelut toteutettiin taman kotona.
Molempiin haastateltaviin projektipaallikké otti mydhemmin viela puhelimitse
yhteyttd varmistaakseen, tunsiko haastateltava jotain jdaneen kertomatta
aiemmissa haastatteluissa. Jokainen haastattelukerta nauhoitettiin ja litteroitiin
heti haastattelun jalkeen analyysid varten. Laajan aineiston litterointia ei aina
ole tarpeellista tehda kokonaisuudessaan, vaan litteroitavaksi voi rajata vain
tutkimusongelmien kannalta merkittavan sisallon (Ruusuvuori ym. 2010, 14).
Projektipaallikko toteutti litteroinnit itse jattéen litteroimatta selkeésti tutkimusky-
symysten ulkopuolisen keskustelun. Litterointiprosessi synnytti jo ajatuksia ai-

neiston analyysista ja auttoi muodostamaan kokonaiskuvan aineistosta.
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Kehittamisprojektin empiirisen osan toinen vaihe toteutettiin kehittdmisprojektin
puitteissa jarjestettdvan sopeutumisvalmennuskurssin aikana 20.-24.10.2014.
Kurssin alussa projektipaallikkd jakoi tervetulotilaisuudessa paikalla olleille
kurssille osallistuville sydpakuntoutujille (N = 11) tata tutkimusta varten kehitetyt
kyselyt (Liite 6) saatekirjeineen. Nelja kyselya jai kuntoutuksesta vastaavan hoi-
tajan jaettavaksi myohemmin saapuville kuntoutujille. Kyselyt kuitenkin palau-
tuivat projektipaallikolle takaisin kuntoutuksesta vastaavalta hoitajalta. Kysely
pohjautui sopeutumisvalmennuskurssin kurssiohjelmaan ja siina pyrittiin keraa-
maan kuntoutujilta mahdollisimman yksityiskohtainen kurssipalaute viisiportaista
Likert-asteikkoa seka avoimia vastauksia edellyttavilla kysymyksilla. Tietoinen
suostumus kyselyyn vastanneilta katsottiin saaduksi vastaajan palauttaessa
taytetyn kyselylomakkeen sopeutumisvalmennuskurssin loputtua tai postitse
kahden viikon kuluessa sopeutumisvalmennuskurssin paatyttya. Taytettyja ky-
selylomakkeita palautui maaraajassa yhdeksan (N=9).

Aineistolahtdisella sisallon analyysilla tarkoitetaan tutkimusaineiston pelkista-
mista eli redusointia tiivistamalla ja pilkkomalla aineistoa osiin tutkimusongel-
man mukaisesti. Pelkistimisen jalkeen aineisto klusteroidaan eli muodostetaan
samansisaltdisia ryhmia, jotka abstrahoidaan nimeamalla ryhman sisaltéa ku-
vaavalla kasitteella. Aineiston ryhmittelylla tutkija pyrkii ymmartamaan ja mallin-
tamaan tutkittavan kuvaamaa merkityskokonaisuutta. (Tuomi & Sarajarvi 2002,
110-115.) Haastattelukertojen valilla sekéd haastattelujen loputtua projektipaal-
likk6 analysoi saamaansa tietoa tutkimusongelmien ja teoreettisen perustan
nakokulmasta sisallon analyysin menetelmd& soveltaen. Aineistosta haettiin
saman siséltoisia asioita, jotka varikoodattiin allevivaamalla. Saman siséltdiset
iimaisut koottiin taulukkoon ja otsikoitiin haastatteluteemojen ja ilmaisujen sisal-
I6n mukaan (taulukko 2) mukaan. Lopuksi taulukon ilmaisut pelkistettiin ja ja-
oteltiin tutkimuskysymyksittain. Esimerkki siséllon analyysistd on esitetty liit-

teessa 7.
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Taulukko 2. Haastatteluteemat alaotsikoineen.

Paateema Alaotsikko
Jokapaivaisesta elamasta
selviytyminen apu/apuvélineet

sosiaalietuudet
syopdyhdistyksen tuki
osa-aikainen tyo/vapaaehtoistyo

O O O O

Koettu terveys

kipu/kivuttomuus

ravitsemus

uni

itsensa arvostaminen ja itsestddan huolehtiminen
keholliset muutokset

syOpa ja sybpahoidot

O 0O 0O O O O

Psyykkinen hyvinvointi

henkinen kunto

o mindkuva ja itsensa toteuttaminen, itsetunto ja
itseluottamus

o sairauden hyvaksyminen osana eldamaa luopu-
misten kohtaaminen

o luottamus, toivo, vahvuus

o lahestyvan kuoleman kasittely (oman tai lahei-
sen)

o hengellisyys

masennus, ahdistuneisuus, syyllisyys

(@]

(@)

Fyysinen kunto

tarmokkuus
fyysinen harjoittelu
fyysinen turvallisuus

O O O O

Sosiaalinen toimintakyky ja
aktiivisuus fyysiset rajoitukset

psyykkiset rajoitukset

o kontaktit perheeseen, ystaviin, yhteis6on, seu-

rakuntaan

o O

Seksuaalisuus
o naiseus/miehuus, kehonkuvan muutokset, sek-
suaaliset toiminnot

Kyselylomakkeella kerattavien tietojen kasittely ja analysointi on suunniteltava
samalla, kun kyselylomaketta suunnitellaan. Kyselylomaketta suunniteltaessa

on huomioitava, ettd muuttujille on taulukointia ja analyysia varten oltava annet-
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tavissa jokin arvo. Tutkimusdata siirretdédn taulukkomuotoon havaintomatriisiksi.
Voidakseen varmistaa mahdolliset poikkeavat arvot havaintomatriisilla on tutki-
jan numeroitava kyselylomakkeet juoksevalla numerolla. Havaintomatriisista on
laskettavissa tilastollisia keskilukuja kuten keskiarvo, mediaani, moodi ja hajon-
ta. (Vilkka 2005, 89-94.) Keratty aineisto analysoitiin Excel-taulukko-ohjelmaa
apuna kayttaen. Avoimia vastauksia kaytettiin selittamaan kerattyd numeerista
dataa. Numeerisesta keraystavasta huolimatta analyysissa pyrittiin laadullisen
tutkimuksen metodein ymmartdamaan kuntoutujien subjektiivisia kokemuksia

(Kylma & Juvakka 2007, 26) sopeutumisvalmennuskurssista.
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Haastatellut kokivat elamanlaatuaan heikentaviksi tekijoiksi (taulukko 3) unet-

tomuuden, hoitojen sivuvaikutukset sekd syodpasairauden ulkopuolelta muut

oireet ja vaivat. Epavarmuus omasta terveydentilasta ja oireiden mahdollisesta

aiheuttajasta aiheuttivat vastaajissa huolta, levottomuutta ja ajoittain unetto-

muutta.

Taulukko 3. Elamanlaatua heikentavia tekijoita.

Mitka tekijat heikentavat kroonistunutta syopéaa sairastavien kuntoutujien nako-

kulmasta heidan elamanlaatuaan?

Fyysiset tekijat

Psyykkiset tekijat

Arjesta selviytymisen on-
gelmat

Sosiaaliset tekijat

O O O O O

o O

unettomuus

hoitojen sivuvaikutukset
muut oireet ja vaivat
vasymys

muuttunut keho

masennus, haluttomuus

syyllisyys

luopuminen voimavaroja lisaavista
asioista

huoli laheisista

vertaisten kuolema

oikeutus hoitoihin

pelko autolla ajon loppumisesta
fyysisen kunnon ja motivaation hei-
kentyminen

yksindisyys
parisuhteettomuus

"Niit ku tulee semmosii sivullissii asioita ni ne vaivaa. Sit ruppee niit

yol funteeraamaa. Sit tulee taas joskus semmonen tilanne, et miettii

kans syOpéa siin ja. Ko joku sano, et see saattaa siitaki olla l1ahtdsi,

et siit o jaédny jonnekki sitéd sybpékurost ja se o aiheuttanu sit tata.”

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Nina Utriainen



35

"Mé& olen vahan herkkaluonteinen. Jos se oikein pahaksi menee

niin sit on ainakin mulla on elamé tosi kallellaan.”

Unettomuus ja epavarmuus terveydentilasta aiheuttivat haastatelluissa vasy-
mystd, masennusta ja haluttomuutta. Itsestaan huolehtimiseen ei aina riittanyt
heilla voimia. Fyysisen kunnon heikentyessa myds motivaatio sen yllapitami-

seen vaheni.

"Laéakériki sannoo, et pitéis kdvelld, mut ei nyt haluta, ku jalka rupes

painamaa.”

Vasymyksen ja voimien vahenemisen myotéa seka sairauden ja hoitojen aiheut-
tamien fyysisten muutosten johdosta haastatellut kokivat joutuneensa luopu-
maan elamassaan voimavaroja lisdavista asioista kuten harrastustoiminnasta.
Liséksi riittamattomyyden tunne suhteessa ympariston odotuksiin ja vaatimuk-

siin tuli haastatteluissa esiin.

*Joskus on niin, ettei pysty vastaamaan ympariston vaatimuksiin.
Tekis mieli auttaa, mutta ei jaksa. Siina sitte taistelee itsenséa kans-
sa, etta voinko ottaa elamani hallintaan vai yritdnko yli ja jatan omia

asioita tekematta.”

Syyllisyytta haastateltavat eivat omassa elamassaan tehneistd mahdollisesti
syovélle altistaneista valinnoista kantaneet, mutta he kokivat lahiympéaristonsa

syyllistdvan heita esimerkiksi huonoista ravitsemustottumuksista.

Ymparisto yrittaa syottaa mulle sitd, ettd saa oot syony vaarin tai,
mutta en maa itse sitd. Maa tokasen sitte, jos se menee oikeen pit-
kélle, et ei se ainakaan tartu. Kylla sitd sanotaan, ettd syopé on tul-
lu siitd, ettd olet syony vaarin ja vaaranlaista ravintoa ja sa et osaa
syoda oikein ja juuri se ravinto on sellanen, mista ensin syylliste-
taan ihmistd. Mutta ma olen elamani syony sitd mitd oon syony ja
se syopa on tullu, enk& mina sita voi muuttaa niin antaa olla, mutta
paljon sitéd tehd&én todellakin ja sanotaan, et et s& saa sydda soke-

ria ja voita.”
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Sairauden ja hoitojen mukanaan tuomat kehonkuvan muutokset aiheuttivat

haastatelluissa huonommuuden tunteita suhteessa lahiyhteison jaseniin.

“Yks on semmonen ystéva, et saa korkeintaan suukon, mut seki on

semmonen et parempi ko miné ainaki olemukseltaa.”

"Mé&é kutistuin jotenkin henkisestikin ettd maa oon niinku pikkupoika
muutenkin et ma voin tehd& mita vaan nyt sitte ja olen sellanen lap-

sellinen ja asetun niinku pikkupojan rooliin.”

Ku eihan ulkonakdda niin kauheesti voi muuttaa ja viel& kun ne oli
ladkkeista. Se oli surullinen juttu. Siind meni jotakin rikki. Se naisel-
lisuudesta se etta tokihan me halutaan olla naisellisia ja sille ei
vaan voi mitddn ja ma olin sen jotenkin jo hyvaksyny, mutta sitte ku
se tuli NYT viela. Kyl me haluttais olla naisellisia. Ainaki maarattyyn

asti.”

Haastateltavat kokivat myos tulevan pohtimisen elamanlaatua heikentavana
tekijand. He olivat huolissaan siitd, miten selviytyvat arjessa voimien edelleen

heikentyessa.

“Joskus funteeraa néit asioit, ku tas jaa keske hommat. Nii. Joskus
ku ei ennéd pysty siihen tekemaa ja niin pain pois. Ja sit ku se me-
nee nii et noi kuljetukset ko ei saa ajjaa. Mul o kauppaa pitka matka

Ja terveyskeskuksii.”

Haastatellut kokivat psyykkistd hyvinvointiaan heikentaviksi tekijoiksi huolen
laheisistdédn seka epavarmuuden siitéd, miten ja milloin l&hestyva kuolema olisi

otettava l&heisten kanssa puheeksi.

"Mé&é ole hammaéstyny siité, etten méa tiedé yhtdan, miten he késit-
telee tatd. Musta tuntuu, et tahan on hitaasti kavelty kaikki tata tie-
td. Kylla kai hekin on valmistautuneita siihen, mutta ma en tietysti
tiedd. Se olis hyva tietaa, ettd onko jotain, mita pitais kayda yhdes-

sa lapi, mutta ma en oo rohjennu ottaa puheeksi sitd. M&a oon aja-

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Nina Utriainen



37

tellu, etta jollain lailla menenkdé ma asioiden edelle ja saanko heidat

nyt jo suremaan etukateen. En tieda.”

Syopasairauden ja kuntoutuksen mukana tuomien vertaisten menehtyminen

matkalla koettiin surulliseksi.

"Sitte mé oon kuullu, etta niistad kurssilaisista on poistunut pari nuo-
rempaa. Se on aina jotenkin surullista... (Haastateltava kertoo
eraasta henkilostd sopeutumisvalmennuskurssilla.)... Mé jéin jo-
tenkin kaipaamaan hanta. En ma silloin tienny. Ehka se olis muut-
tanut mun suhtautumista jotenkin héneen, etta hyva oli, etten tien-

nykké&én.”

Toinen haastatelluista koki epavarmuutta myds oikeudestaan kalliisiin hoitoihin
ja koki kiitollisuutta ladkaria kohtaan, joka oli vakuuttanut haastatellun olevan
yht& oikeutettu hoitoihin kuin nuoremmat ja paremman ennusteen omaavat poti-

laat.

"Mulla on hyvé laékéarisuhde ja oma hoitaja. Ja se on erittéin luot-
tamuksellinen hyva suhde. Ma olen kylla kiitollinen laakarille, etta
sain tamankin laakkeen. Se on kallis 1aéke, siihen laitetaan paljon
valtion varoja. M&& sanoinkin laakarille, ettd mua oikeastaan kau-
histutti se. Mutta han sanoikin vaan, ettd ma oon ansainnu sen. Ma
sanoin, etta jos ma olisin lastensairaalalle ne rahat voinu lahjoittaa,
ni ma olisin heti tehnyt sen. Mutta han sanoi, ettd ma olen sen an-
sainnut ja maksanut verojani. Se oli ihan ihana kuulla. Vaikka lap-
set tarvii sitd enemman kuin min&. Mulle tuli sellanen paha olla, kun
ma ajattelin, ettd jos se elama olis ollut lyhyempi tasta syysta, niin
ma olisin sen kylla luovuttanut, mutta olen kiitollinen sille 1&a&karille

siité ladkkeesta. Todella. Kylla. Kylla.”

Elamanlaatua edistaviksi tekijoiksi (taulukko 4) haastatellut kokivat sairauden ja
hoitojen aiheuttamien muutosten hyvaksymisen itsessdén seka sairauden hy-

vaksymisen osaksi elamaa. Tata prosessia oli haastatelluilla tukenut hyva hoi-
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tosuhde, l&heiset ihmissuhteet seka sopeutumisvalmennuskursseilla saatu tieto

ja vertaistuki.

Taulukko 4. Elaméanlaatua edistavia tekijoita.

Mitka tekijat parantavat kroonistunutta sybpaa sairastavien kuntoutujien nako-
kulmasta heidan elamanlaatuaan?
Fyysiset tekijat likunta, ulkoilu

tunne fyysisesta turvallisuudesta
apu saatavilla tarpeen mukaan
arjessa parjddminen itsendisesti
oma turvaverkko

hyva hoitosuhde

sairaus hyvaksytty osaksi elaméaa
muistot

uskonto

vertaistuki

muutosten hyvaksyminen
voimavaroja lisdavat asiat
sosiaaliset kontaktit

ohjatut menot, retket, kerhot ym.

Psyykkiset tekijat

Sosiaaliset tekijat

OO0 O OO0 OO0 O0OO0OO0OO0oOOoOOo

"Mé ajattelen, etté jokuhan mulle kuitenkin tulee. Mé olen tén ika-
nen jo, enk& ma taaltd hengissa selvia taaltd maailmasta, enka ha-
luaiskaan. Se on taivaan isan kadessa ja ihan talla ajatustavalla

suostun siihen, mité tuleman pitda.”

"En méé sitd suremaan jéényt. Aika pian ajattelin, ettd miksen mi-

nékin, kun muut.”

"Mielialaa pitaé ylhéal noi tommoset porukas tekemiset ja yhdesséa
menemiset. Tommotto ku joskus menee tonne tommosii vanhoi su-
kulaismammoi. Niil on kans tommosii vaivoi. Ne kertoo siit sit. Istu-
taa kaks kol tuntii ja kuppi kahvii ja voileipd& ja vaha sii si syoédaa
leipdé ja see kertoo vaivoistas ja mina kerro. See on vertaistukee,

vaikkei 00 sit taas tota on eri sairaudet ja niimpé&in pois.”

"Mé&é ole tédn sairauden kans jo niim pal terapiaa kdyny tuol noi

syopéyhdistyksen kursseil ja sit joskus ldékérinki kans.”
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Aktiivisena pysyminen seka liikkunnallisesti ettéa sosiaalisesti omien voimavaro-
jen mukaan koettiin my6s elaménlaatua lisdavaksi tekijaksi. Tarkeaksi koettiin
myo6s tunne fyysisesta turvallisuudesta, oma turvaverkko seka tieto siita, etta
apua on tarpeen mukaan saatavilla. Arjessa parjaamiseen haastatelluilla oli
kaytossaan erilaisia apuvalineita ja sairaalan sosiaalihoitajan avulla oli jarjesty-
nyt tukea seka taloudellisin ettd kaytannon tuin.

"Mé&é olen ulospéin suuntautunut. L&hden aina, jos jotain jérjeste-

taan.”

"Kylld mé kédvelenki kaupassa ja kaupungilla. Ulkoilen ja kukkamaa-

takin yritan laittaa, vaikkei se nyt kummosta kuntoilua olekaan.”

"En ma viitti kdyttda varoja yhtéén, et mé kéytén omia voimavaroja

mahdollisimman pitkélle.”

"Tytér soittelee péivittéin ens toissee ja sit toissee ja jos ei siit ni sit

naapurii. On pari kertaa kdyny naapuri kattomas.”

Voimavaroja haastatellut kokivat saavansa liikunnasta ja ulkoilusta, musiikista,

uskonnosta ja ajoittaisesta itsensd hemmottelusta.

"Mé& olen matkan varrella aika ilosiakin asioita kuullut. Ett4 on sel-
laisia asioita, joita he painottaa, mutta he sanovat, etta herkuttele

joskus. Ja se on niin ihanan vapauttavaa, ettéa on se lupa joskus.”
“Uskon asia on vahva.”

Molemmat haastatellut olivat myds sekd oma-aloitteisesti ettéa ohjatusti jasenta-
neet elamaansa hyvien hetkien kautta ja palasivat naihin merkityksellisiin hetkiin
paivakirjojen, valokuvien, lehtileikkeiden seka kasitdiden avulla ja kokivat hyvien

hetkien muistelun tuovan lisaa voimavaroja myos nykyhetkeen.

"Mé&é pidé péivékirjaaki ja pistdn kaikki ylbs, et mité tapahtumaaki

on ollu, et muistaa, mita on ollu.”
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“Tehtiin helmista oma eldmanketju. Laitettiin aina elamantapahtu-
mista yksi helmi ja siita jai itselle muisto. Tulee kaytya kaikki kalliit

muistot lapi.”
"Mulla on musiikki ja muistot, jos sénkyyn jééan.”

Sopeutumisvalmennuskursseilla eldmanlaatua voisi haastateltujen mielesta
edistdd (taulukko 5) fyysisin harjoittein. Haastatellut toivoivat rentoutumis- ja
tasapainoharjoituksia seké eritasoisten kotitreenien harjoittelemista. Haastatel-
lut kokivat tarkeaksi myds kevennettyjen harjoitteiden opettelemisen, jotta har-
joitteita voisi voinnin heikentyessa soveltaa omien voimavarojensa mukaan.
Toinen haastatelluista totesi kuitenkin, ettei sopeutumisvalmennuskurssilla har-

joitettu liikunta muuta liikuntakayttaytymista kotona.

Taulukko 5. Elaméanlaatua edistavien tekijéiden tukeminen sopeutumisvalmen-
nuskurssilla.

Miten néaitd tekijoitd voidaan kroonistunutta sydpdad sairastavien kuntoutujien
mielestad tukea elamanlaadun edistdmiseksi sopeutumisvalmennuskurssilla?
Fyysinen kuntoutus o omien voimavarojen mukaan, keven-
netyt vaihtoehdot
o tasapainoharjoituksia
rentoutumisharjoituksia

o

Arjessa selviytyminen
avun oikea-aikaisuuden pohtiminen

lupa olla vasynyt ja oman ajan ottaminen
apuviélineet
sosiaalituet

o O O O

Sosiaaliset tekijat
o laheisen kanssa avoimesti sairauden aa-

relld
o vaikeistakin asioista puhuminen

Psyykkinen hyvinvointi
o tunteiden kasittely toiminnallisin keinoin

o seksuaalisuuden kasittely, naiseu-
den/miehuuden muutokset

"Siel saa hiukan alkuu, mut sit se lopahtaa vaan ja se o erilaisem-
paa siel, ku on porukkaa ja taal on yksi.”
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Sopeutumisvalmennuskursseilla arjessa parjaadmiseen voitaisiin haastateltujen
mielestd vaikuttaa fyysisen kunnon tukemisen liséksi seka arjessa kaytettavien

apuvalineiden etta rahallisten tukimuotojen esittelyin.

“Toi hoitotuki on pimennossa monelta. Ja taksikortti on toinen. Kyl-
lah&n sosiaali-ihmiset tietdd, mitkd on semmosia tavallisimpia tu-

”

kia.

"Niin niistéd apuvélineistd olis kiva kuulla rollaattoreista keittibvali-

neisiin. Mistéa niitd saa ja mitd ne maksaa.”

Haastatellut kokivat elaméanlaatua tukevana mahdollisuuden puhua naiseudesta
ja miehuudesta seka sydvan ja hoitojen vaikutuksesta seksuaalisuuteen.

*Ja tété itsetuntoa pitéis yleensékin ponkittéa. Kaikki tammdnen it-
setuntoa kohottavat asiat ja tAma naisellisuus olis tammdnen itse-
tuntoa tukeva asia. Se kuuluu meidan elaman loppuun saakka se

naisellisuus ja seksuaalisuus.”

Liséksi haastatellut kokivat tarpeelliseksi pohtia sopeutumisvalmennuskurssilla
avun oikea-aikaisuutta ja omien rajojen tunnistamista. Toinen haastatelluista

koki tarvitsevansa tukea oikeuteen olla vasynyt.

“Toi olis varmaan ihan térkeé asia kdyda lapi tuo itsesta huolta pi-
taminen. Me itsehdn se vaan tiedetaan, ettd mitd me jaksetaan,
mutta siihen on kylla se vastapuoli ettd se laitostuminen olis hyva
valttaa. Sellainen kultajyva kun loytyis, etté ei laitostuis. Mutta ei
menis sinne aaripadhankaan, etta vasyis. Etta se lisdapu tulis oike-
aan aikaan. Sen miettiminen jonkun kanssa olis hyva. Ettei yrita lii-

kaa, kun se murentaa omaa elaméakin sitten.”

"Sitten ma pérjdén kylld, kun saan olla oma itseni. Minulla on oi-

keus olla tammoéinenkin.”
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Sopeutumisvalmennuskurssin tarkedné antina elamanlaadun tukena haastatel-
lut kokivat mahdollisuuden olla Iaheisen kanssa avoimesti sairauden aarella ja

puhua vaikeistakin asioista osin ohjatusti.

"Kurssilla vois olla sen sairauden &éarella rohkeasti molemmat ja
kun siin& olis se ulkopuolinen niin se ei tuntuis niin ahdistavalta kuin

Jjos mé yhtékkié rupeisin vaan puhumaan tuntojani.”

Puhumisen lisaksi haastatellut kokivat tunteiden kasittelyn toiminnallisin keinoin
(musiikki ja piirtaminen) elamanlaatua tukevana sopeutumisvalmennuskurssin

komponenttina.

"Musiikkiterapiasta maa tykkasin kovasti. Se oli siis oikeen, se vei
tunteissa ihan, se oli siis tunteitten kasittely, niin se oli kylla yllatta-
vaa. Siel oli kaikkee ihanaa. Kuunneltiin musiikkia ja leikittiin. Se ta-
vallaan oltiin niinku lapsia ja se oli niin hyva minusta, etta lisaa Kii-
tos. Tosi voimavaraistavaa. Siitd musiikistahan voi saada muuten-

kin. Se vie ihan toiseen maailmaan.”

"Mé&é oon piirtdny. Semmonen tuntus sillo hyvalt. Kyl ne mukavalt
sillo tuntus. Tasa on nyt niin paljo ollu joka lajii, mut sillo se tuntus

hyvélt.””

Sopeutumisvalmennuskursseilta haastatellut odottavat saavansa tietoa (tauluk-
ko 6) oikeanlaisesta ravitsemuksesta ja vaarien tietojen oikomista. Lisaksi he
kaipaavat asiantuntijan antamaa lupaa ajoittaisiin nautintoihin. Sydvasta ja syo-
pahoidoista haastatellut kokivat saaneensa riittavasti tietoa hoitopolun seka py-
syviksi ja luottamuksellisiksi muodostuneiden hoitosuhteiden aikana. Sopeutu-
misvalmennuskursseille he eivat endd kaivanneet syodpatietouden lisaamista.
Yksittaisia kysymyksié keskusteluissa nousi kuitenkin esiin, kuten saako syopa-
potilasta hieroa. Liséksi itsehoidon tukemista esimerkiksi unettomuuden hoidos-
sa haastatellut toivoivat kurssisisaltoon. Syopayhdistyksen toiminnasta ja mah-
dollisuudesta vapaaehtoistyohon sek& Meri-Karinan palveluiden hintatiedoista
haastatellut olisivat olleet halukkaita sopeutumisvalmennuskursseilla kuule-

maan. Psyykkista tukea haastatellut odottaisivat sopeutumisvalmennuskursseil-
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la saavansa voimavarapankin kartuttamiseksi. Asiantuntijatiedon ohella he toi-

vovat saavansa ideoita myds muilta kurssilaisilta. Lisaksi haastatellut toivoivat

kurssisisaltoon tukea ja keskustelua vaikeiden asioiden puheeksi ottamisesta

laheisten kanssa.

Taulukko 6. Kuntoutujien tuen ja tiedon odotukset sopeutumisvalmennuskurs-

seille.

Millaista tietoa, ohjausta ja tukea kroonistunutta syopaa sairastavat potilaat so-

peutumisvalmennuskurssilta odottavat?
Fyysinen hyvinvointi

Arjessa selviytyminen

Psyykkinen hyvinvointi

O O

o O O O

O

ravitsemustietoa
tietoa syopéapotilaan hieronnasta
lupa nautintoihin

apuvilineet

sosiaalituet

taksilupa
syopayhdistyksen toiminta

ideoita voimavarapankkiin

tukea vaikeiden asioiden puheeksi ot-
tamiseen

tukea omien rajojen ja voimavarojen
tunnistamiseen ja hyvaksymiseen
seksuaalisuuden kasittely

"Toivokaa, uskokaa, rakastakaa, naurakaa, laulakaa, soittakaa,

kuunnelkaa, keskustelkaa, luokaa, nouskaa, luottakaa, muistelkaa,

tuumailkaa, toteuttakaa, uskaltakaa, nauttikaa, levatkaa, saastakas,

leikkikaa, kerailkdad, askarrelkaa, sailyttdkaa, muistakaa, liikkukaa,

kiittak&a, herkutelkaa, osallistukaa, saunokaa, kalastakaa, palvel-

kaa, rukoilkaa, vaatikaa, luovuttakaa, tanssikaa, kirjoitelkaa, helli-

kaa, valittakaa, huolehtikaa, unohtakaa, ymmartakaa, saalikaa, an-

teeksi antakaa, pyytakaa, neuvokaa, toistakaa, uikaa, halatkaa,

kiinnostukaa.” (Eraan haastatellun itselleen kirjaamia ohjeita ela-

man varrelle.)
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6.2 Asiantuntijapaneelin tulokset

Hitaisiin elintapamuutoksiin ei ole en&a tarvetta elaman loppuvaiheessa. Sen
sijaan kuntoutujaa tuetaan keskittymaan iloa tuoviin elamanalueisiin ja hyvaan
elamaan ilman tunnontuskia. Terveyskasvatukselliset nakdkulmat koettiin tdssa
vaiheessa tarpeettomiksi, tdrkedmpana koettiin fyysisen kunnon osalta tarjota
mahdollisuus lajikokeiluihin sopeutumisvalmennuskurssin aikana. Terveyskas-
vatuksellisen asiantuntija-kuntoutuja —suhteen sijaan vuorovaikutuksen toivottiin
olevan lateraalista siten, etta kurssilla kuullaan, mitd kuntoutujat haluavat kuulla.
Myds puolisoiden suhde koettiin tarkednd voimavarana kuitenkin niin, etta ol-
lakseen hyvélla tavalla auttava suhde, puolisoakin on tuettava huolehtimaan

omasta jaksamisestaan ja voimavaroistaan.

Ryhméaytymisen tukeminen koettiin myds tarkeéksi. Muiden esimerkki kurssilla
voi auttaa kuntoutujaa jasentamaan oman elamansa palasia muiden kuntoutu-
jien mallin mukaan ja vahvistaa nain voimaantumisessa. Positiivisessa ilmapii-

rissé on hyva saada virikkeita omaan voimavarapankkiin.

Kuoleman kasittely koettiin asiantuntijoiden keskustelussa tarkeadksi. Vaikka
kaikki kuntoutujat eivat haluaisikaan puhua kuolemasta, voi sopeutumisvalmen-
nuskurssi olla toisille ainoa mahdollinen ymparistd kasitelld kuolemaan liittyvia
asioita. Kuolema sisaltdéa myos toivon. Aika ennen kuolemaa voidaan nahda
arvokkaana ja tarkeana, silla silloin voi viela jarjestella asioita. Vaikeiden asioi-
den kasittelyn ei tiedeta lisaavan depressiota, pikemminkin painvastoin. Lahto-
kohtaisesti kaikkia pelottaa, mutta kurssilla voidaan kayda lapi pelkojen syita.
Keskustelussa pohdittiin otollisinta menetelmé&a kuoleman kasittelyyn ja todettiin
toiminnallisten menetelmien olevan liian rankkoja niiden avatessa aiemmin tun-

temattomiakin ajatuksia.

Krooninen sairaus pitda pystya niveltamaan omaan elamanhistoriaan, jotta siita
tulee menetyksistd huolimatta jotain positiivista. Kurssilla tata haluttiin tukea
jonkinlaisella elamankaariajattelulla elaman helminauhan tekniikkaa soveltaen.

Hoitovasymyksesta ja aktiivihoitojen lopettamisestakin olisi kurssilla hyva kayda
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keskustelua. Sosiaaliasioiden ja seksuaaliasioiden pitéisi olla kaikilla kursseilla
esilla.

6.3 Kurssipalautteiden tulokset

Sopeutumisvalmennuskurssille osallistui viisitoista kuntoutujaa, joista yksitoista
sai palautekyselylomakkeen (lite 6). Taytettyja kyselyita palautettin yhdeksan
(N=9). Vastaajista viisi oli naisia ja nelja miehia. Vastaajien ika vaihteli 52:n ja
83 ikavuoden valilla keskiarvon ollessa 71 vuotta. Vastaajista ainoastaan kaksi
oli tyoikaisia (alle 65-vuotiaita). Vastaajat sairastivat keskenaan erilaisia sy6pa-
tauteja. Yksi vastaajista sairasti kahta eri syopaa. Tavallisin aika diagnoosista
oli kahden ja viiden vuoden valilla (n=4). Kaksi vastaajista (n=2) oli sairastanut

10-20 vuotta, yksi (n=1) alle vuoden ja yksi (n=1) yli 30 vuotta.

Viiden paivan sopeutumisvalmennuskurssille oli suunniteltu seitseman ohjatun
likunnan tilaisuutta: vesijumppaa, kuntosalilaitteisiin tutustumista, rentoutumis-
harjoituksia ja lajikokeiluna nia-tanssia. Tilaisuuksiin osallistui kahdesta kuuteen
kuntoutujaa. Lahes sdénndllisesti samat kolme kuntoutujaa osallistuivat kaikkiin
likuntasessioihin. Lisaksi lahes jokaisessa liikuntasessiossa oli yhdesta kol-
meen satunnaisemmin osallistuvaa kuntoutujaa. Ohjattua vesijumppaa oli so-
peutumisvalmennuskurssin aikana kolme kertaa. Kuhunkin kertaan osallistui
vain kaksi kuntoutujaa. Suurin osallistujamaara oli lajiesittelynd kokeiltavana
olleessa nia-tanssissa, johon osallistui kuusi kuntoutujaa. Lajikokeilu koettiin
mielenkiintoisena ja paljon tarpeellista, jatkossa hytdynnettavaa tietoa sisalta-
vaksi. Huolimatta tarpeellisesta ja hyodynnettavasta tiedosta, tilaisuuden anti
elamanlaadun tukijana jai koko sopeutumisvalmennuskurssilla kuntoutujien mie-

lesta vahaisimmaksi.

"Oli mielenkiintoista tanssia istuen. Kylla tuntus erilaisempaa liiket-

k24

ta.

Paasaantoisesti likuntasessioista saatu tieto ja harjoitus koettiin jatkossa hyvin
kotona hyotdynnettavaksi ja harjoitukset koettiin elaménlaatua paljon tukeviksi.
Ainoastaan yksi liikuntasessioihin osallistunut kuntoutuja koki saavansa tilai-
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suudesta tarvitsemaansa tietoa, mutta tiedon olleen sellaista, jota ei voi kotona
hyddyntdd ja jonka vaikutus elaménlaatua tukevana on vahaista. Avoimissa
vastauksissa toivottiinkin, ettd runsaan liikkuntatarjonnan sijasta resursseja

suunnattaisiin pienryhmakeskusteluihin.
"Tuli kaksi liikuntaa paivassa. Ehka keskustelua olisi voinut jatkaa.”

"Ehk& pienryhmékeskusteluja olisi voinut olla useampi. Tavallaan
tuntui, etta juttu jai kesken. Muuten oli liikaa ihmisi&, puolisoita jne.,

joten keskustelu ei onnistunut.”

Sopeutumisvalmennuskurssin aikana kullekin kuntoutujalle kertaluontoisesti
jarjestettyyn erikoissairaanhoitajan vetaméaan pienryhmakeskusteluun osallistui
seitseman kuntoutujaa. Kaikki vastaajat kokivat saavansa tilaisuudesta tarpeel-
lista tietoa ja tilaisuuden tukevan elamanlaatua paljon tai erittéin paljon. Ainoas-
taan yksi vastaaja koki saaneensa myo0s tietoa, jota ei tarvitse. Pienryhmékes-
kustelut koettiin Syovan hoitomuodot -luennon ohella kurssin eniten elamanlaa-

tua tukevaksi tilaisuudeksi.

“Sopivan kokoinen ryhma, jokainen sai aanensa kuuluville ja vetaja

veti hyvin ryhmaa.”

Sopeutumisvalmennuskurssilla oli kahdesti mahdollisuus tydskennella musiikki-
terapeutin kanssa toiminnallisen kuntoutuksen menetelmin. Kahdeksan kuntou-
tujaa osallistui ensimmaiseen tilaisuuteen. Musiikkiterapia jakoi selvasti mielipi-
teitd. Tilaisuuden koettiin tarjoavan erittdin paljon tarpeellista ja hydodynnettavaa
tietoa, joka tukee vastaajien elamanlaatua paljon tai erittéain paljon. Kuitenkin
kolme vastaajista koki, etta tilaisuudesta oli vain vahan tai ei lainkaan hyotya.
Toisesta tilaisuudesta nama kolme kuntoutujaa jattaytyivat pois, joten palautetta
saatiin nain ollen viideltd kuntoutujalta. Yksi vastaajista koki saadun tiedon ole-
van jonkin verran hyodyllistd ja tarpeellista seka palvelevan jonkin verran ela-
manlaatua tukevana. Muut vastaajat kokivat tilaisuuden erittéin hyodylliseksi ja

tarpeelliseksi seka elaméanlaatua paljon tai erittain paljon tukevaksi.

“Sai vakavat asiat pintaan.”

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Nina Utriainen



47

"Olin epaluuloinen, mutta nyt aivan myyty. Mielenkiintoinen!”

"Hyvaa kivaa leikkia. Ja sellaista jota ensin osannut kuvitella. Ta-

man tapainen ohjelma kiinnostaa.”
"Musiikki voi tuottaa monenlaista mielihyvaa eri tavalla kuin ennen.”
“Taytynee runosuonta kaivaa esiin! Musiikkiterapian ansiosta!”

Sopeutumisvalmennuskurssilla toteutettiin viisi kaikille osallistujille avointa luen-
tomuotoon pohjautuvaa keskustelutilaisuutta. Kutakin tilaisuutta veti kyseisen
kokonaisuuden erityisasiantuntija. Keskustelua henkisesta hyvinvoinnista ja
voimavaroista veti psykologi. Tilaisuuteen osallistui seitseman kuntoutujaa.
Kaikki osallistujat kokivat saavansa tilaisuudesta tarvitsemaansa tietoa. Puolet
vastaajista koki saavansa my0ds paljon tarpeetonta tietoa, avoimissa vastauk-
sissa tama selittyy osallistumisella aiemmille kursseille, joilla oli ollut saman si-
saltoisia tilaisuuksia. Osallistujat olivat kuitenkin yhta lukuun ottamatta sitéa miel-
ta, ettd saatu tieto on hyoddynnettavissa kurssin jalkeenkin. Tilaisuus koettiin

voimaannuttavana ja elaménlaatua hyvin tukevana.
"Ei oikein mitdan uutta”

"Olen ollut paljon tai useamman kerran luennoilla useammassa eri

kurssella”

Keskustelua sydvan hoitomuodoista veti syopatautien erikoislaakari. Kaikki kun-
toutujat osallistuivat tahan tilaisuuteen. Kaikki vastaajat kokivat saamansa tie-
don tarpeelliseksi ja hyodynnettdvaksi kurssin jalkeen. Lisaksi kaikki kokivat
tilaisuuden paljon tai erittdin paljon elamanlaatua tukevana. Ainoastaan yksi

vastaajista koki, etta tilaisuudesta sai myos tarpeetonta tietoa
"Lis&a tietoa eri syovasta, ettd miten niiden kanssa jaksaa.”

"Todella hyva ja paljon antanut tilaisuus. Loistava laakéri, joka esitti

vaikeatkin asiat selke&sti, helposti ymmarrettavasti.”

"Selkea hyva esitys! Lisaa tallaisia.”
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Seksuaalineuvoja veti seksuaalisuutta ja hyvinvointia kasittelevaa keskustelua.
Tilaisuuteen osallistui kuusi kuntoutujaa. Kaikki osallistuneet kokivat saavansa
tarpeellista ja hyédynnettavaa tietoa ja tilaisuuden tukevan elamanlaatua. Aino-
astaan yksi vastaajista koki, etta tilaisuus tarjosi myos erittéin paljon tarpeeton-
takin tietoa. Vastaus avoimeen kysymykseen selvittdd vastaajan puolison me-
nehtyneen aiemmin ja seksuaalisten tarpeiden vahentyneen taudin ja puolison

menehtymisen vuoksi.

"Ehka luennoitsija olisi voinut ottaa paremmin huomioon kohderyh-
mansa. ltsestaanselvyyksia vanhoille ja toisaalta asiaa, mita van-
husten on vaikea ymmartada. Harva 70-80 vuotias tietdd, mika on

Facebook.”

"Taurin laatu. Sarehoito leikkaus vie tallaiset tunteet. Korkea ika.

Puolison poistuminen.”

Ravitsemusterapeutin johdolla kasiteltiin hyvinvointia edistavia valintoja. Tilai-
suuteen osallistui viisi kuntoutujaa. Tarpeellista tietoa vastaajista koki saaneen-
sa erittain paljon kolme ja jonkin verran kaksi. Kaikki saatu tieto koettiin tarpeel-
liseksi ja hyvin kotona hyddynnettavéaksi. Tilaisuuden koettiin tukevan elamén-
laatua paljon tai erittéin paljon.

“Tarkeimmat valtettavat ruoka-aineet liian nopeasti”
"Todella hyva ja perusteellinen esitys!!”

Saattohoidon asiantuntijan vetamassa tilaisuudessa pyrittiin arvokkuusterapian
hengessa linkittam&&n sydpasairaus osaksi elaméankaarta. Tilaisuuteen osallis-
tui kuusi kuntoutujaa. Kaikki vastaajat kokivat saaneensa tilaisuudesta paljon tai
erittdin paljon tarpeellista ja hyddynnettavissd olevaa tietoa. Viisi vastaajista
koki osan saadusta tiedosta myo6s jonkin verran tarpeettomaksi. Tilaisuus koet-

tiin paljon tai erittdin paljon elaméanlaatua tukevaksi.

“Kaikkien meidan on jotakin saatava. Antaaksemme sita toisillem-
me! Kun sairastuin, eresmennyt puolisooni sanoi. lhminen laakit-

see, mutta Jumala parantaa.”
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*Jos kaikki nappia painamalla selviaa, niin ok. Itse en usko nain pal-

jon henkilok.ymmartamista. Esitys hyvin jdsennelty”

Sopeutumisvalmennuskurssin aikana Meri-Karinan aulassa jarjestettiin kurs-
siohjelmaan sisdallytetty kaikille avoin apuvdline-esittely. Tilaisuuteen osallistui
viisi kuntoutujaa. Tilaisuus koettiin paasaantoisesti tarpeelliseksi ja hyddynnet-
tavaksi seka elaménlaatua tukevaksi, vaikka kaikki saatu tieto ei ollutkaan tar-
peellista. Ainoastaan yksi osallistuja koki saaneensa vain vahan hyotya kysei-
sesta tilaisuudesta.

"Ehk& enemman hyotya tulevaisuudessa, mutta hyva tietaa.”

"Oli montaalai valinetta jota voi kayttdd. Kaytan apuvalineita joita

saa terveyskeskuksesta lahetteelld ilmaiseksi.”

Sopeutumisvalmennuskurssin aikana toteutettiin kurssiohjelman ulkopuolella
tutustuminen saattohoitokotiin. Tilaisuudesta ei ollut tietoa palautekyselyita jaet-
taessa, joten kyselyissa ei ollut juuri tata tilaisuutta koskevia kysymyksia. Avoi-
missa kysymyksisséa yksi vastaaja mainitsi saattohoitokotiin tutustumisen so-

peutumisvalmennuskurssin parhaaksi anniksi.

"Kuolema ei enaa tunnu samanlaiselta peikolta kuin ennen. Saatto-

hoidossa saa hyvéaé hoitoa ja yksilollista.”

Yksi kuntoutujista ilmoitti osallistuneensa vain sydpatautien erikoislaékarin ve-
tamaan tilaisuuteen sydvan hoitomuodoista ja apuvaline-esittelyyn. Naista tilai-
suuksista han koki saaneensa erittain paljon tarvitsemaansa tietoa, jota voi
hyodyntad myds kurssin jalkeen kotona. Lisaksi han koki tilaisuudet erittain pal-
jon elamanlaatua tukevana. Poisjaantid muista tilaisuuksista han ei palauttees-

saan selittanyt.

Toinen kuntoutuja osallistui kahteen ohjatun likunnan sessioon, yhteen musiik-
kiterapeutin toteuttamaan toiminnallisen kuntoutuksen sessioon, erikoislaakarin
vetamaan sessioon syévan hoitomuodoista ja pienryhmakeskusteluun. Han koki
elamanlaatuaan tukevaksi tilaisuudeksi ainoastaan keskustelun syoévan hoito-

muodoista ja pienryhmakeskustelun. Avoimissa vastauksissa kuntoutuja toi
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esiin tiedontarpeensa. Han kaipaisi lisda tietoa sairaudesta ja hoidoista seka
apua tilanteensa hyvaksymiseen seka esitti toiveen sopeutumisvalmennuskurs-
sille paasysta uudelleen lisda tietoa saadakseen. Syyta poissaoloihin monista
tilaisuuksista han ei avannut muuten kuin mainitsemalla sopeutumisvalmennus-
kurssin huonoimmaksi ulottuvuudeksi nimenomaan sairaudesta puhumisen.
Sopeutumisvalmennuskurssin parhaaksi anniksi han kertoo toisten kuntoutujien

kanssa tekemisen.

Loput vastanneet kuntoutujat olivat osallistuneet monipuolisesti tarjottuihin tilai-
suuksiin ja kokivat tilaisuudet paasaantoisesti hyvin tarpeellisiksi, hyddynnetta-

vaa tietoa tarjoaviksi seka elamanlaatua tukeviksi.

Sopeutumisvalmennuskurssin parhaaksi anniksi raportoitiin vertaistuki, luennot,
pienryhmakeskustelut, toiminnallinen kuntoutus musiikkiterapian keinoin, yh-
dessa tekeminen seké saattohoitokotiin tutustuminen. Huonoja puolia kuntoutu-
jat eivat sopeutumisvalmennuskurssilta paasaantoisesti loytaneet. Yksittaisina
vastauksina sopeutumisvalmennuskurssin huonoina puolina tuli esiin kiireen
tuntu, sairaudesta puhuminen ja virikkeellisyyden puuttuminen. Virikkeellisyy-
den puutetta kokenut vastaaja olisi korjannut puutteen kiertoajelulla kaupungille.
Puutteiksi koettiin vahaiset pienryhmakeskustelut. Ja niita toivottiinkin jatkossa
lisattdvan ohjattua likkuntaa vahentamalla. Lisaksi toivottiin enemman keskuste-
lua luentomuotoisten toteutusten yhteyteen. Sopeutumisvalmennuskurssin tar-
joamista oivalluksista kuntoutujat kertoivat musiikkiterapeutin pitdmien tilaisuuk-
sien tuoneen ajatuksia uudenlaisesta mielihyvan etsimisesta. Yksi kuntoutuja
kertoi kuntoutuksen tuoneen halun runojen kirjoittamiseen. Yksi kertoi saaneen-
sa sopeutumisvalmennuskurssilta kokonaisvaltaista realismia tilanteeseensa ja
toinen kuolemanpelon helpottaneen saattohoitokotiin tutustumisen yhteydessa.
Kehittdmisehdotuksiksi annettiin sopeutumisvalmennuskurssien jarjestaminen
ikaluokittain ja elamantilanteittain seka toivottiin jarjestettavan kuntoutuijille
enemman yhteista vapaa-ajan tekemista. Liséksi toivottiin osallistujia muistutet-
tavan matkapuhelinten pitAmisesta hiljaisina tilaisuuksien aikana. Asiantuntijoi-

ta, pienryhmakeskusteluiden vetdjia ja saattohoitokotikierroksen jarjestanytta
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sairaanhoitajaa kiitettiin palautteissa kannustavuudestaan ja iloisuudestaan va-

kavista aiheista huolimatta.
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7/ POHDINTA

7.1 Eettisyys ja luotettavuus

Aiheen valinnan eettiseen pohdintaan sisaltyy kysymys kenen ehdoilla tutki-
mukseen ryhdytddn ja miksi tutkimusaihe valitaan (Tuomi & Sarajarvi 2002,
126). Tutkimus toteutettiin kroonistunutta syopaa sairastavien syopakuntoutu-
jien ehdolilla, tavoitteena tukea sopeutumisvalmennuskursseille osallistuvien
kuntoutujien elamanlaatua. Tutkimuksen tarkoituksen eettisyytta edustaa tutki-
jan aito avoimuus ja kiinnostuneisuus haastateltavien kertomuksista (Siekkinen
2001, 57). lhmisiin kohdistuvien tutkimusten etiikka pohjautuu ihmisoikeuksiin
(Tuomi & Sarajarvi 2002, 128). Tutkimukseen osallistujille selitettiin seka kirjalli-
sesti ettd suullisesti tutkimuksen tarkoitus, tavoite ja menetelma. Tutkittavat sai-
vat tiedon siita, ettéa tutkimukseen osallistuminen oli vapaaehtoista, heilla oli oi-
keus peruuttaa osallistumisensa missé vaiheessa tahansa seka kieltda jo saatu-
jen tietojen kayttd tutkimuksessa. Haastateltavilta pyydettiin tietoinen suostu-
mus (liite 5), jolla haastateltava vakuuttaa saaneensa riittdvasti tietoa tutkimuk-
sesta. Kurssipalautekyselyyn vastanneiden suostumus katsottiin saaduksi, kun
taytetty kysely palautui tutkijalle. Tutkimukseen osallistuminen tai tutkimuksesta
kieltaytyminen eivat vaikuttaneet tutkittavien hoitoon tai kuntoutukseen, eikéa
tutkimukseen osallistumisella aiheutettu tutkittavalle vahinkoa. Tutkimuksessa
saadut tiedot sailytettiin asianmukaisesti tutkijan tiloissa lukittuina ja salasanoin
suojattuina. Tietoja ei luovutettu ulkopuolisille, eiké tietoja kaytetty muuhun tar-
koitukseen kuin tdhén tutkimukseen. Saadut tiedot havitettiin tutkimuksen val-
mistuttua paperisilppurissa seka poistamalla tietokannoista. Tutkimustulokset
on julkaistu siten, ettd yksittaisen vastaajan henkilollisyyttd ei ole mahdollista
selvittdd. Tutkija sitoutui toteuttamaan tutkimuksen hyvaa tieteellista kaytant6a
noudattaen (Tutkimuseettinen neuvottelukunta, 2012).

Tutkimusta raportoitaessa kiinnitettiin huomiota tutkimusprosessin avoimuuteen

ja rehellisyyteen. Tutkimusprosessi pyrittiin raportoimaan yksityiskohtaisesti,
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jotta lukijalla on mahdollisuus arvioida tutkimuksen luotettavuutta (Tuomi & Sa-
rajarvi 2002, 138; Kankkunen & Vehvildainen-Julkunen 2009, 160). Aineiston
keruun luotettavuuteen haastattelututkimuksessa voi vaikuttaa etukéateen hyval-
l& haastattelurungolla, pohtimalla mahdollisia lisakysymyksia seka sitd, miten
teemoja voidaan syventdd. Toinen keino varmistaa aineiston laadukkuus on
tutkijan palaaminen aiemmin tehtyihin haastattelunauhoituksiin tutkimuksen
edetessa kuullakseen, miten haastattelut ovat muuttuneet. (Hirsjarvi & Hurme
2011, 184.) Haastatellut valittin haastateltavien omakohtaisen kokemusten kri-
teerein (Vilkka 2005, 114). Haastattelurunko ja siihen liittyvat ohjaavat kysy-
mykset kaytiin lapi opinnaytety6ta ohjaavan opettajan, kuntoutuksesta vastaa-
van hoitajan ja saattohoidosta vastaavan hoitajan kanssa seka pohdittiin. Pro-
jektipaallikko toteutti itse kaikki haastattelut ja haastattelujen valilla palasi aiem-
piin haastatteluihin. Haastatteluissa epaselviksi jaéneisiin kohtiin tai lisakysy-
myksiin oli mahdollista palata seuraavalla haastattelukerralla tai puhelimitse.
Koska muita haastattelijoita ei aineistonkeruussa kaytetty, ei ollut tarvetta suun-
nitella haastattelukoulutusta tai varmistaa haastattelijoiden sisdistaneen haas-
tattelurungon samalla tavoin (Hirsjarvi & Hurme 2011, 184). Haastattelujen litte-
rointi toteutettiin heti haastattelun jalkeen, mika lisda aineiston laatua (Hirsjarvi
& Hurme 2011, 185).

Siirrettavyyden varmistaminen edellyttda aineiston keruun ja analyysin kuvauk-
sen lisdksi osallistujien valinnan ja taustojen selvittdmista Kankkunen & Vehvi-
lainen-Julkunen 2009, 160). Otoksen pienuudesta johtuen ja joidenkin tiedonan-
tajien harvinaisten sydpasairauksien vuoksi tata ei voitu raportissa tehda, jotta
tutkimukseen osallistuneita ei voitaisi raportista tunnistaa. Haastattelututkimuk-
sen on pyrittdva kuvaamaan tutkittavien kasityksia ja heidan maailmaansa
mahdollisimman hyvin. Tutkimusta tehdessa on kuitenkin oltava tietoinen tutki-
jan vaikutuksesta tietoon sen keruu- ja analyysivaiheissa. Tutkija pyrkii sovitta-
maan tutkittavien kasityksid omaan kasitteistoonsa ja tulkintoihinsa. Tutkimuk-
sen luotettavuus perustuu yksityiskohtaiseen kuvaamiseen haastatteluaineiston
analysoinnista ja tulkinnasta sek& tutkijan ajatusprosesseista lopullisiin tutki-
mustuloksiin paasemiseksi. (Siekkinen 2001, 56-57; Hirsjarvi & Hurme 2011,

189.) Haastateltavat pyrkivat mahdollisesti jonkin verran antamaan sosiaalisesti
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hyvaksyttavid vastauksia. Syvahaastatteluin pieneltd tutkimusjoukolta keratta-
van aineiston vinoutta testattiin vertaamalla aineistoa teoreettiseen viitekehyk-
seen. Sopeutumisvalmennuskurssilta keratyilla palautteilla koeteltiin tutkijan
tekemia tulkintoja syvahaastatteluista. Yhdella menetelmalla kerattya tietoa ver-
taamalla muista l&hteista olevaan tietoon, on mahdollista saada vahvistusta
tehdyille tulkinnoille ja syntyneille kasityksille (Hirsjarvi & Hurme 2011, 189-
190).

Luotettavuuden ohella laadullista tutkimuksen objektiivisuutta on tarkasteltava
my0Os puolueettomuuden nakokulmasta. Puolueettomuudella tarkoitetaan sita,
pyrkiikd tutkija ymmartamaan haastateltavaa vai varittyyké haastateltavan ker-
tomus tutkijan omien asenteiden ja nakdkulman mukaan. (Tuomi & Sarajarvi,
2002, 133.) Koska projektipaéallikkoé on itse ollut luomassa ja tulkitsemassa tut-
kimusasetelmaa, tulokset ovat tulkittavissa puolueellisiksi. Toisaalta raportissa
on avoimesti esitetty kehittdmisprojektia ja projektipaallikkbéa ohjaava ihmiskasi-
tys, joihin tulkinnat osaltaan perustuvat. Tutkimukseen vaikuttavien arvojen
avaamisen raportissa voidaan katsoa lisddvan tutkimuksen lapinakyvyytta ja
arvovapautta (Vilkka 2005, 160).

Kurssipalautteet kerattiin osin kvalitatiivisesti. Maaréallisen tutkimuksen luotetta-
vuutta arvioidaan validiteetin ja reliabiliteetin kasittein. Validiteetilla tarkoitetaan
mittarin kykya mitata juuri haluttua informaatiota. Validiteettid lisaa mittarin huo-
lellinen suunnitteleminen ja varmistaminen, ettd mittarin kysymykset kattavat
koko tutkimusongelman. (Vilkka 2005, 161.) Palautekysely laadittiin kurssioh-
jelman mukaan siten, ettd jokaisesta tilaisuudesta haettiin vastauksia tutkimus-
ongelmiin. Lisaksi numeeristen vastausten lisaksi vastaajilla oli mahdollisuus
tarkentaa vastauksiaan sanallisesti jokaisen tilaisuuden kohdalla. Avoimissa
kysymyksissa pyrittiin hakemaan vastauksia tutkimusongelmiin eri nakdkulmista
laadituilla kysymyksilla. Mittari hyvaksytettiin opinnaytety6ta ohjaavalla opetta-
jalla, kuntoutuksesta vastaavalla hoitajalla ja LSSY:n toimitusjohtajalla ennen
sen kayttéonottoa. Niin sanottu ndennéaisvaliditeetti on kuitenkin validiteetin hei-
koin muoto (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 154). Esitestaaminen

toisella sopeutumisvalmennuskurssilla olisi lisdnnyt mittarin validiteettia.
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Reliabiliteetilla tarkoitetaan mittaustulosten toistettavuutta eli sitd etta tutkijasta
riippumatta mittaus antaa saman tuloksen samaa henkil6a tutkittaessa (Vilkka
2005, 161). Saatujen tulosten vaihtoehtoista tulkintaa ei voida varmuudella sul-
kea pois, mika heikentda tukimusken reliaabeliutta (Nummenmaa ym. 1997,
203). Tutkittu otos edusti kokonaisjoukkoa, mika lisaa tutkimuksen kokonais-
luotettavuutta (Vilkka 2005,162).

7.2 Tulosten tarkastelu

Haastatteluista saadut tulokset ovat samansuuntaisia kuin kehittamisprojektin
esiselvityksen tuottama tieto pitkdan syopdad sairastaneiden kuntoutujien ela-
manlaatuun vaikuttavista tekijoista. Liikunnan on todettu parantavan terveyteen
littyvaa elaménlaatua ja vahentava oireita (Salakari 2015, 3). My6s haastatellut
kokivat saavansa voimavaroja liikunnasta. Erityisesti likunnan merkityksesta
sopeutumisvalmennuskurssilla haastateltavat toivoivat erityyppisia harjoituksia,
jotka olisivat jatkossa kotona sovellettavissa. Sopeutumisvalmennuskurssilla
palautekyselyyn vastanneista kuntoutujista harva kuitenkin osallistui useam-
paan jarjestettyyn ohjatun liikunnan sessioon. Voisi olettaa, etta liikuntasessioi-
hin osallistuneet kuntoutujat ovat harrastaneet liikuntaa jo sopeutumisvalmen-
nuskurssia edeltavastikin. Liikuntaa harrastamattomille mahdollisuuden tarjoa-
minen sopeutumisvalmennuskurssilla el tdssa vaiheessa sairautta olisi enda
niin tarpeellista. Sen sijaan resursseja voisi suunnata kuntoutujien keskuudessa
toivotumpiin  pienryhmékeskusteluihin. Asiantuntijapaneelin tulokset tukevat
my0s kasitysta, ettei elaman loppuvaiheessa olisi enaa tarpeen ohjata kuntoutu-
jia hitaasti omaksuttaviin elamantapamuutoksiin vaan tukea heita suuntaamaan
voimavarojaan tunnontuskitta iloa tuottaviin asioihin, joista yksi voi olla osalle

kuntoutujista liikunta.

Kurssille osallistuneiden kuntoutujien tilanne oman sairauden hyvaksymisessa
osaksi elamaa nayttaytyi hyvin erilaisissa vaiheissa olevana. Eras tien alkuvai-
heessa oleva kuntoutuja toivoi saavansa lisaa tietoa, muttei silti osallistunut tar-

jolla olleisiin tilaisuuksiin. Kurssiohjelmassa tilaisuuksista kerrotaan vain otsake
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ja tilaisuuden vetdja. Tassa kohtaa voisi jo tiivistden kertoa, millaisista asioista
tai mista nakokulmasta asioita tullaan tilaisuudessa kasittelemaan. Talloin esi-
merkiksi Elamankaari-nimiseen toimitusjohtajan vetdmaan tilaisuuteen osaisi
hakeutua my6s henkild, joka toivoo apua nimenomaan tilanteensa hyvaksymi-
seen. Kuntoutujien tiedonsaantiin kuntoutuksen tavoitteista voisi kiinnittaa eri-
tyishuomiota. Kansanelakelaitoksen rahoittamille sopeutumisvalmennuskurs-
seille valituille kuntoutujille lahetetddn kutsukirjeen mukana tiedot kuntoutuksen
yleisista tavoitteista seka kysely kuntoutujan henkilokohtaisista tavoitteista (Kela
2011, 7). Myds RAY-rahoitteisilla sopeutumisvalmennuskursseilla olisi hyva
huomioida kuntoutujien tiedottaminen kurssisisallon ja —tavoitteiden suhteen,
jottei kuntoutujien osallistumatta jattaminen sopeutumisvalmennuskurssin tilai-

suuksiin johtuisi tiedon puutteesta.

Sydévan ja hoitojen aiheuttamien kehollisten muutosten aiheuttama negatiivinen
minékuva (Leidenius ym. 2010, 1219) korostui haastatteluissa. Molemmat haas-
tatellut olivat kokeneet itsensd kehollisesti vajavaisiksi verrattuna l&hiympéris-
tonsa ihmisiin. Toinen haastatelluista koki kadottaneensa itsensa naisena ja
toinen viittasi lahisuhteistaan puhuessaan muiden paremmuuteen osaamatta
tarkemmin méaaritella, mikda huonommuuden tunteen aiheuttaa. Seksuaalineuvo-
jan kokemuksen mukaan sybpapotilaat eivat ole saaneet tukea seksuaalisuu-
teen liittyvissa asioissa syopahoitojen yhteydesséa. Seksuaalisuuden, naiseuden
ja miehuuden kasittely sopeutumisvalmennuskurssilla oli myds kurssipalauttei-
den mukaan elamanlaatua tukeva tilaisuus. Tutkimuksissa ei ole [6ytynyt ylaika-
rajaa, jonka ylittdneille seksuaalisuudesta ja seksuaalitoiminnoista informaation
jakaminen olisi turhaa (Kellokumpu-Lehtinen ym. 2003, 245). Samaan aihealu-
eeseen olisi hyva yhdistaa keskustelu tunteista ja odotuksista parisuhteessa.
Taméan uskotaan vahentdvan pelkoja puolison menettdmisestd, helpottavan
pariskunnan sopeutumista sairauteen ja parantavan elamanlaatua. (Hautamaki-
Lamminen 2012, 92-95).

Syopapotilailla on usein vajaaravitsemusta (Orell-Kotikangas 2013, 848). Haas-
tatellut toivoivat myds saavansa tietoa syopapotilaan hyvasta ravitsemuksesta.

Laheisten ihmisten kommentit vaarista, syopaa aiheuttavista ruokatottumuksista
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olisi hyva korjata sopeutumisvalmennuskurssilla. Lisdksi elaman loppupaassa
oleville kuntoutujille olisi asiantuntijapaneelin kokemuksen mukaan tunnontus-
kista ja syyllisyydesta vapauttavaa saada myos ravitsemusasiantuntijan lupa
satunnaisiin nautintoihin. Haastatellut kokivat luvan saamisen merkittavaksi

elaméanlaatua edistavaksi asiaksi.

Elamanlaatua edistavaksi asiaksi on todettu myos riittdvan tiedon saanti hoidos-
ta seka paivittaiseen elamaan liittyvista asioista (Kuivalainen 2004, 38). Haasta-
tellut kokivat saaneensa riittdvasti tietoa sairaudestaan ja hoidoistaan. Siitéa huo-
limatta esiin nousi epavarmuustekijoita erilaisten oireiden merkityksestéa, hoito-
jen sivuvaikutuksista ja taudin mahdollisesta levidmisesta. Asiantuntijapaneelis-
sa syopatautien erikoislaakarin kokemuksen mukaan potilailla on usein puut-
teellisia tietoja aktiivisten hoitojen lopettamisesta ja siirtymisesta palliatiiviseen
hoitoon. Kurssipalautteidenkin perusteella kuntoutujien tiedontarve on suurta
pitkista hoitokontakteista huolimatta. Sydpatautien erikoisladkarin vetama tilai-
suus syOpataudeista ja niiden hoitomuodoista oli eniten tarpeellista tietoa tar-
joava sopeutumisvalmennuskurssin kokonaisuus. Nain ollen myds kroonistunut-
ta sydpaa sairastavien sopeutumisvalmennuskurssiin on olennaisesti kuuluttava
tilaisuus, jossa kuntoutujien on mahdollista kysya sydpatautien erikoislaakarilta
mieltdan askarruttavista asioista. Riittdvasti tietoa saaneet potilaat kokevat ela-
manlaatunsa paremmaksi verrattuna riittamattémasti tietoa saaneisiin potilaisiin
(Kuivalainen 2004, 160).

Alle 2-vuotisen subjektiivisesti arvioidun elinaikaodotteen (Solomon ym. 2010,
837-842) ja vertaisten terveydentilan huononemisen ja l&hestyvdn kuoleman
(Mok & Martinson 1999) tiedetdén heikentavan kuntoutujien elamanlaatua. Asi-
antuntijapaneelissa keskustelua heratti erityisesti kuoleman kasittely sopeutu-
misvalmennuskurssilla. Kuntoutujille sopeutumisvalmennuskurssi voi olla ainut-
kertainen tilaisuus keskustella kuolemasta ohjatusti. Keskustelu olisi merkittava
myo6s kuntoutujan l&heiselle (Molander 1999, 247). Asiantuntijapaneelissa paa-
dyttiin yksimielisesti siihen tulokseen, ettd mahdollisuus kuolemasta puhumi-
seen on sopeutumisvalmennuskurssilla oltava olemassa. Ahdistavistakin asiois-

ta on voitava keskustella. Haastatelluista toinen kertoi suhtautuvansa omaan
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kuolemaansa luottavaisesti tiedostaen mahdollisuuden saattohoitoon ja toiveik-
kaasti uskonsa kantamana. Omaisten suhtautumisesta kuolemaansa héan kantoi
kuitenkin huolta ja koki tarvitsevansa tukea aiheen lapikaymiseen laheistensa
kanssa. Toinen haastatelluista ei ollut viela kuolemaansa ajatellut, eikd kokenut
tarvetta kuolemasta puhuakaan. Asiantuntijapaneelissa keskusteltin myds kuo-
leman aiheuttamasta pelosta ja pelon syiden kasittelystda. Kurssipalautteissa
yksi vastaaja kertoi kuolemanpelkonsa lievittyneen paastydan tutustumaan

saattohoitokaotiin.
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8 KROONISTUNUTTA SYOPAA SAIRASTAVIEN
KUNTOUTUJIEN SOPEUTUMISVALMENNUSMALLI

Kehittamisprojektissa luotu kroonistunutta syopaa sairastavien sopeutumisval-
mennusmalli (kuvio 2) pohjautuu arvostavan laheisyyden kéasitteelle ja sisaltaa
kehittamisprojektin tiedonhaun perusteella keskeiset kuntoutumisen elementit.
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Kuvio 2. Sopeutumisvalmennusmalli kroonistunutta syopaa sairastaville.
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Mallin mukaan luotu esimerkki sopeutumisvalmennuskurssin ohjelmaksi perus-

tuu LSSY:n kuntoutuksesta vastaavan hoitajan syksylla 2014 luomaan kurssioh-

jelmaan, jossa huomioitiin kehittdmisprojektin siihen mennessa tuottama tieto

sekd RAY:lle ennen kehittamisprojektin alkamista laaditun rahoitushakemuksen

kurssiohjelmaluonnos. Kehittdmisehdotuksia kurssiohjelmaan kehittamisprojek-

tin edelleen tuottaman tiedon perusteella projektipdallikko esittéa seuraavasti:

Ohjattuun liikuntaan ei ole tarvetta kayttdd runsaasti resursseja. Edelli-
sessa kurssiohjelmassa oli jopa kolme ohjattua liikuntaa paivassa ja
useimpiin tilaisuuksiin osallistui vain pieni osa kuntoutujista. Alla oleva
ohjelmamalli pitd&d sisalladn mahdollisuuden omatoimiseen uimiseen.
Ohjelma siséltda kuntoutujien toivomia tasapaino- ja rentoutusharjoituk-
sia, lajikokeilun sekad luontopolun, jossa liikunta tulee luonnossa Vvoi-
maantumisen ohella. Kurssiohjelmaan aiemmin kuulunut fysioterapeutin
yksiléohjaus sailytetaan ohjelmassa.

Terveyskasvatuksellinen nadkdkulma toteutetaan sopeutumisvalmennus-
kurssilla ilon ja uuden oppimisen seké nautintojenkin sallimisen kautta.
Kuntoutujat toivoivat enemman keskustelumahdollisuuksia. Mallissa on
lisatty keskustelua saattohoitokotiin tutustumisen yhteyteen seka ela-
mankaari-nimella ohjelmassa olevaan tilaisuuteen, jonka tarkoitus on lin-
kittda syopasairaus osaksi elaméaa ja johon voitaisiin yhdistaa arvokkuus-
terapian hengessa tehtavananto omien elaman merkitysten pohtimiselle.
Tehtavan purkuun kaytettaisiin toinen tapaamiskerta, jolloin kuntoutujilla
olisi mahdollisuus keskustella ohjatusti myds siitd, miten asioita voisi ot-
taa puheeksi laheistensa kanssa.

Kurssipalautteissa ja haastatteluissa kavi ilmi, ettd erityisesti ilman tuki-
henkilba sopeutumisvalmennuskurssilla olevat kuntoutujat kokevat illat
pitkiksi. Kuntoutujien ryhmaytymista voisi tukea ensimmaisena iltana jar-
jestettynd yhteisend iltapalana ja vapaamuotoisena illanviettona takka-
huoneessa. Kurssilaisille voisi kertoa, ettd halutessaan jatkaa yhteisen il-
tapalan kaytant6a voivat he ryhmana sopia keittion kanssa iltapalakérryn

toimittamisesta takkahuoneeseen.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Nina Utriainen



61

- Palautteiden perusteella osa osallistujista kaipasi lisaa tietoa, muttei silti
osallistunut jarjestettyihin tilaisuuksiin. Kurssiohjelmassa olisi hyva muu-
tamalla sanalla avata tilaisuuden sisaltda ja kuntoutumisen tavoitetta, jo-
hon tilaisuuden avulla pyritaan.

- Saattohoitokotiin tutustuminen ja kuoleman ka&sittely litetaan kiinte&sti

mukaan kurssiohjelmaan.

Kehittamisehdotusten perusteella laadittiin taulukon 7 mukainen kurssiohjelma-

luonnos.

Taulukko 7. Kurssiohjelmaluonnos.

MAANANTAI
12.00 Tervetuloa Meri-Karinaan
e Tulolounas ja majoittuminen
13.00 Kurssin avaus
e Mahdollisimman moni henkilokuntaan kuuluva paikalla esit-
taytymassa
e Tutustumme toisiimme ja Meri-Karinaan
o Ryhmayttaminen
e Fysioterapeutin yksiléohjauksen sopiminen
15.00 Paivdkahvi

(jatkuu)
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Taulukko 7 (jatkuu).

15.30 Eldmankaari 1 (saattohoidon asiantuntija)
e Sairauden hyvaksyminen osaksi elamaa
e Elaman hyvat hetket ja merkitykset sairaudesta huolimatta
e Tehtdvananto arvokkuusterapian hengessa: Ohjataan kuntou-
tujat pohtimaan kysymyksia ja halutessaan kirjoittamaan vas-
tauksia yl0s.
o Kerro elaméanbhistoriastasi, erityisesti hetkista, joita
muistelet eniten tai jotka koet tarkeimmiksi.
o Koska tunsit eldvasi eniten?
o Onko jotain, jota haluaisit perheesi tietdavan sinusta tai
mita erityisesti haluaisit heidan muistavan sinusta?
o Millaisia ovat olleet elamasi tarkeimmat roolit? Esi-
merkiksi perheessa, tydelamassa tai yhteiskunnassa
o Miksi ne olivat niin tarkeita? Mita koit saavuttavasi
niissa rooleissa?
o Mika on tarkein tekojesi seuraus? Mista olet kaikkein
onnellisin?
o Onko jotain, jota haluaisit sanoa laheisillesi? Tai jotain
mita haluaisit sanoa vield uudelleen?
o Millaisia toiveita ja unelmia sinulla on laheisillesi?
o Mita sellaista olet oppinut elamasta, jonka haluaisit
siirtaa eteenpain?
o Millaisen neuvon tai ohjeen haluaisit antaa jollekin |a-
heisellesi?
o Voitko sanoa jotain, milla helpottaisit perheesi valmis-
tautumista tulevaan?
o Mitd muuta haluaisit sanoa?
o Kysymykset perustuvat artikkeliin Houmann, L. J.,
Chochinov, H. M., Kristjanson, L. J., Petersen, M. A. &
Groenvold, M. 2014. A prospective evaluation of dig-
nity therapy in advanced cancer patients admitted to
palliative care. Palliative Medicine. Vol. 28, No. 5, 448-

458
17.00 Paivallinen
17.30 Henkinen hyvinvointi ja voimavarat (psykologi)
e Voimavarapankin muodostumisen alustus
20.00 Yhteinen iltapala takkahuoneessa

e Kuntoutujat ohjataan halutessaan sopimaan keittion kanssa
yhteisesta iltapalasta muinakin kurssi-iltoina.

20-22 Sauna- ja uintimahdollisuus
TIISTAI

7.00 Uintimahdollisuus

8.30 Aamiainen

(jatkuu)
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10.00

12.00
14.00

15.30
16.30

18.00
19.00
20-22

KESKIVIIKKO
7.00
8.30
10.00

12.00
13.00

15.00
15.30

17.00
18.00

20-22

TORSTAI
7.00
8.30

63

Tyo6skentelya musiikkiterapeutin seurassa
e Hoitava aani
e Rentoutusharjoitus
Lounas ja lepohetki
Ohjattua liikuntaa
e Lajikokeilu esim. Nia-tanssia
Paivakahvi
Syovan hoitomuodot (syopatautien erikoisladkari)
e Vastataan kurssilaisten esittamiin kysymyksiin
e Hoitovasymys, oireenmukainen hoito
Paivallinen
Vertaistukihenkilon ohjaama illanvietto ja iltapala takkahuoneessa
Sauna- ja uintimahdollisuus

Uintimahdollisuus
Aamiainen
Pienryhmdkeskustelua kuntoutujille (kuntoutuksesta vastaava hoita-
ja) / Luontopolku ldheisille
Lounas
Luontopolku kuntoutujille / Pienryhmikeskustelua liheisille (kun-
toutuksesta vastaava hoitaja)
Paivakahvi
Hyvinvointia edistava ravitsemus (ravitsemusterapeutti)
e Myos lupa nautintoihin
Paivallinen

Seksuaalisuus ja hyvinvointi (seksuaalineuvoja)

e Parisuhde
e Naiseus/miehuus
e Kehonkuvan muutosten hyvaksyminen

Sauna- ja uintimahdollisuus
Uintimahdollisuus

Aamiainen

(jatkuu)
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Taulukko 7 (jatkuu).

9.00 Eldmankaari 2 (saattohoidon asiantuntija)

e Tehtdvien purku: Kuntoutujat voivat kertoa omien elamiensa
merkityksellisista hetkista toisilleen ja kurssilla mukana olevil-
le [3heisilleen.

11.00 Ohjattua liikuntaa (fysioterapeutti)

e Tasapaino- ja rentoutusharjoituksia

12.00 Lounas ja lepohetki
13.30 Tutustuminen Karinakotiin (saattohoitokodin vastaava hoitaja)

e Mahdollisuus keskustella kuolemasta ja kuolemanpelosta

16.00 Apuviline-esittely (apuvalineitd myyvan yhtion edustaja)
18.00 lltahartaus Pyhdn Henrikin ekumeenisessa taidekappelissa
20-22 Sauna- ja uintimahdollisuus

PERJANTAI
8.00 Vesijumppa (fysioterapeutti)
8.30 Aamiainen
9.00 Sosiaalietuudet ja niiden hakeminen (sosiaalihoitaja)
11.00 Syopayhdistys syépakuntoutujan tukena (toimitusjohtaja)
12.00 Lounas ja kotiinldhto

Kehittamisprojektin myota kurssiohjelmaan on uutena tullut seksuaalisuuteen
littyvien asioiden kasittely, sosiaalietuuksista tiedottaminen, apuvaline-esittely,
vertaistukihenkilon ohjaama illanvietto ja arvokkuusterapian hengessa toteutettu
elamankaaren kasittely seka mahdollisuus saattohoitokotiin tutustumiseen ja
ohjattuun keskusteluun kuolemasta. Kurssiohjelmasta on poistunut vapaa-ajan
ohjelmana kiertoajelu kaupungilla ja useampi ohjatun liikkunnan tilaisuus. Ohja-
tun vesijumpan sijaan kuntoutujille on kurssiohjelmaan varattu mahdollisuus
uimiseen. Liikunnan ohjauksessa painopiste on muuttunut iloon ja uuden oppi-
miseen terveyskasvatuksen sijasta. Asiantuntijoiden kanssa kaydyissa keskus-
teluissa on korostunut elaman loppuvaiheessa oleville kuntoutujille olevan tar-

ke&é saada turhaa syyllisyytta tuntematta lupa myds nautintoihin.
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9 KEHITTAMISPROJEKTIN ARVIOINTI

Hyvassa projektissa tavoitteet ovat realistiset ja ne perustuvat projektin hyédyn-
saajien todellisiin tarpeisiin ja valintoihin. Hyvaan projektiin kuuluu myoés selkeéa
organisaatio- ja johtamismalli seka perusteellinen projektisuunnitelma, jota kay-
tetdan johtamisen tydkaluna. Tavoitteenasettelussa on huomioitu todelliset to-
teutumismahdollisuudet ja riskit sek& sidosryhmien sitouttaminen projektiin.
(Silfverberg 2005, 5-8.) Kehittamisprojektin itsearviointia tehtiin koko prosessin
ajan. Arvioinnin avulla on mahdollista kehittaa toimintaa ja tehda tarvittavia oh-
jauspaatoksia (Viirkorpi 2000, 39). Muutoksia projektisuunnitelmaan tehtiin, kun
nelja& suunniteltua haastateltavaa ei tavoitettu tavoiteajassa. Toinen muutos
tehtiin kustannussyista, kun kehittdmisehdotusten ja valmiin mallin arviointi asi-
antuntijapaneelissa paatettiin jattaa jarjestamatta. Sen sijaan LSSY:n toimitus-
johtajalta saatiin palaute sekd kehittdmisehdotuksista etta luodusta mallista.
Projektin edetessé itsenaisesti tehdyt ratkaisut vaativat voimavaroja, mutta sa-
malla vahvistivat projektipaallikon kasitysta kyvyista itsenaiseen tyontekoon ja

vastuunottoon projektipaallikkona.

Projektisuunnitelmaa laadittaessa on projektin hyddynsaajien tarpeet otettava
huomioon, jottei hankkeeseen sitoutuminen jaa puutteelliseksi tai projektisuun-
nitelma perustu puutteellisiin tai vaariin kasityksiin (Silfverberg 2005, 17). Suun-
nitteluvaiheen tytskentelya helpotti projektiryhman kokouksissa kaydyt keskus-
telut, perehtyminen hankkeen aikaisempiin julkaisuihin sek& projektipaallikbn
osallistuminen aiemmalle pitk&dan sybpaa sairastavien kuntoutujien sopeutumis-
valmennuskurssille. Suunnitteluvaiheessa LSSY:n edustus oli vahvasti mukana.
Suunnitteluprosessissa hyddynnettiin Silfverbergin (2005, 21) suunnittelupro-
sessin kulkua. Alkuun maariteltiin projektin hyddynsaajat ja osallistujat seka pro-
jektin tarve. Resurssien maarittelyn jalkeen tehtiin toteutussuunnitelma, jonka

riskit arvioitin SWOT-menetelmaa (Silfverberg 2005, 15) soveltaen (liite 8).

Projektin riskeiksi todettiin tiukka aikataulu, haastateltavien tavoitettavuus ja

sitoutuminen, palautekyselyyn vastaajien motivoiminen seka asiantuntijaryhman
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aikataulujen yhteensovittaminen. Riskien minimoimiseksi tehtiin seuraavaa:
Projektipaallikkd oli opintovapaalla tutkimusluvan saamisesta kurssin toteutuk-
seen asti. Mahdollisia haastateltavia kuntoutuksesta vastaava hoitaja pyrki ha-
kemaan LSSY:n palveluiden piirista hyvissa ajoin. Asiantuntijoihin oltiin yhtey-
dessa suunnitelmista poiketen vasta kaksi viikkoa ennen suunniteltua tapaa-
misaikaa johtuen kesalomista. Kaikille yhteista tapaamisaikaa oli mahdotonta
l6ytaa, mutta asiantuntijoiden ndkemyksia saatiin myos puhelimitse ja sahko-
postitse, mihin riskianalyysissa oli varauduttukin. Haastateltavia ja kyselyyn vas-
taajia pyrittiin motivoimaan seka saatekirjeessa etta suullisesti kertomalla seka
aiheen ettd vastausten merkityksesta kehittdmistyolle. Haastateltavat olivat in-
nostuneita ja projektiin sitoutuneita. Kahteen suunniteltuun haastateltavaan ei
otettu yhteyttd projektin empiirisen osion toteutuksessa heidan huonontuneen
kuntonsa vuoksi. Kiireisella aikataululla ja kes&lomien vuoksi ei uusia haastatel-
tavia onnistuttu |I0ytaméaan. Kuntoutuksesta vastaavan hoitajan kanssa sovittiin,
ettd palautekyselyiden jalkeen arvioidaan, onko tarvetta hankkia lisatietoa haas-
tattelemalla vield useampaa kuntoutujaa. Tata ei kuitenkaan nahty tarpeellisek-
si. Palautekyselyn vastausprosenttiin pyrittiin vaikuttamaan motivoivalla saate-
kirjeella seka silla, etta projektipaallikkd kavi itse jakamassa kyselyt sopeutu-
misvalmennuskurssin alussa pyrkien motivoimaan vastaajia sekd ohjeistaen
heitd vastaamaan voimavarojensa mukaan ja palauttamaan kyselyt, vaikka osa
kysymyksista olisikin jaanyt vastaamatta. Uusia projektin aikana ilmaantuneita
riskeja olivat tiedonkulun ongelmat seka mentorin ja projektipaallikon aikataulul-
liset ongelmat. Organisaatiossa tapahtuvien muutosten vuoksi perustyo siella
vei aikaa ja hankkeeseen kaytettava aika oli minimissa. Mentorilla ei ollut perus-
tyonsa ohessa ajankaytollisesti riittavasti resursseja kaikille projektipaallikoille.
Sita vastoin projektiryhman muut jasenet ja projektiryhman tapaamiset kantoivat

usein projektia tarjoten vertaistukea ja uusia nakdkulmia.

Projektip&allikon kokemattomuus néhtiin kehittymismahdollisuuksien vuoksi pro-
jektin vahvuutena. Projektip&allikko sai tarpeen mukaan tukea opinnaytety6taan
ohjaavalta opettajalta seka muilta hankkeen projektipaallikéilta. Projektin muiksi
vahvuuksiksi todettiin projektin ajankohtaisuus ja tarve seka valtakunnallisesti

ettd kohdeorganisaatiossa seka projektin lahtokohtien selkeys ja lopputuleman
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konkreettisuus. Moniammatillinen asiantuntijaryhma katsottiin my0s projektin

vahvuudeksi.

Projektin tuloksena syntynyttad pitkddn syopaa sairastaneiden kuntoutujien so-
peutumisvalmennuskurssin mallia on mahdollista hyédyntdd kohdeorganisaa-
tiossa sekd muissa kroonistunutta sybpaa sairastavia kuntoutujia kuntouttavissa
organisaatioissa. Kehittamisprojekti teki nakyvaksi LSSY:n kuntoutuksesta vas-
taavan hoitajan kokemukseen perustuvaa hiljaista tietoa. Tuotosta olisi mahdol-
lista kehittdd edelleen selvittamalla pitkaan syopdad sairastaneiden laheisten
tarpeita ja odotuksia sopeutumisvalmennuskursseilla. Liséksi voisi olla hyodyl-
listd kehittdad virtuaalinen vertaistukiverkosto pitkdén syopéaa sairastaneille kun-
toutujille sekd heidan laheisilleen. Tassa kehittdamisprojektissa kohderyhmaksi
rajattiin ainoastaan kuntoutujat, jotta projekti pysyi olemassa ollein resurssein
toteutettavana. Sopeutumisvalmennuksen vaikuttavuudesta tassa kuntoutu-

jaryhmassa tarvitaan lisanayttoa.
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Toimeksiantosopimus

{l Opinnéytety6n toimeksiantosopimus

Kehittamisprojektin_nimi

Pitkaan sy6paa sairastaneen potilaan eldmanlaadun parantaminen —
Sopeutumisvalmennuskurssin suunnittelu, jariestdminen ja arviointi LSSY:n kuntoutuksen
asiantuntijoiden kanssa

Kehittimisprojektin tarkoitus ja tavoitteet

Kehittamisprojektin tarkoitus on selvittdd, minkalaista tukea ja valmennusta pitkdan sybpéa
sairastaneet potilaat tarvitsevat  ylldpitddkseen ja parantaakseen eldmanlaatuaan.
Kehittamisprojektin tavoitteena on tutkitun tiedon perusteella tuottaa siséltéd LSSY:n pitkdéan
sybpaa sairastaneen potilaan sopeutumisvalmennuskurssille.

Kehittimisprojektin tavoiteaikataulu
Kehittamisprojekti toteutetaan 11/2013 — 5/2015 valisena aikana, ellei mydhemmin kirjallisesti

toisin sovita

Kehittdmisprojektin ohjaajat ammattikorkeakoulussa:
Nimi: Raija Nurminen
Virka-asema Yliopettaja

Sopimusehdot
Turun ammattikorkeakoulu sitoutuu ohjaamaan tybelamén kehittdmisprojektia opetustydna.

Ammattikorkeakoulu nimeda jokaiselle  opiskelijalle  henkilokohtaisen  opettajatuutorin
kehittamisprojektin ohjaukseen. Projektisuunnitelman ja raportin arviointiin osallistuu myés toinen
ammattikorkeakoulun opettaja. Kehittamisprojektiin siséltyva tutkimuksellinen ja pedagoginen
ohjaus on opiskelijan taustaorganisaatiolle maksutonta.

Kehittimisprojektin taustaorganisaatio sitoutuu omalta osaltaan kehittdmisprojektiin ja
mahdollistaa tyoyhteis6ssdan opiskelijan kehittdmistoiminnan suunnittelun, toteutuksen ja
arvioinnin. Opiskelijalle nimetty tyéeldmamentori tukee kehittamisprojektin toteutusta tyéelamassa.
Taustaorganisaatiosta pyydetaén kirjallinen palaute opinnaytetyosta sen vaimistuttua.

Kaikki yhteistyokumppanit vastaavat kehittamisprojektiin liittyvistd kuluista omalta osaltaan
(esim. matka-, materiaali-, ATK-kustannukset). Opinndytetyd on lahtokohtaisesti julkinen.
Tekijanoikeuksista sovitaan tarvittaessa erikseen. Kehittdmisprojektin kaikissa vaiheissa
noudatetaan eettisia periaatteita.

Tata sopimusta on tehty yhtapitavat kappaleet kaikille osapuolille (3 kpi).

Paivays 27.11.2013
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Sopeutumisvalmennuskurssin ohjelma

SOPEUTUMISVALMENNUSKURSSI PITKAAN SYOPAA SAIRASTA-
NEILLE JA LAHEISILLE

20.-24.10.2014 <
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MAANANTAINA 20.10. ) oo
klo
12:00 Tervetuloa Meri-Karinaan!
Tulolounas ja majoittuminen
13:00 Kurssin avaus, tutustumme toisiimme ja kurssipaikkaan

erikoissairaanhoitaja
vastaava hoitaja
fysioterapeutti
kosmetologi/jalkojenhoitaja

15:00 Paivakahvi

15:30 Mattojumppa ja rentoutusharjoitus
fysioterapeutti

17:00 Paivallinen

17:30- Henkinen hyvinvointi ja voimavarat
n.19:00  psykologi

20:00-22 lempeat 10ylyt ja uinti
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THSTAINA 21.10.

klo
08:00-
09:30 Aamupala
08:00 Ohjattua vesijumppaa ft
10.15- Kuntoutujat / Tyoskentelya musiikkiterapeutin seurassa
11.45 musiikkiterapeutti
Laheiset / ohjattua litkuntaa ft
12:00 Lounas ja lepohetki

14:00 Hyvinvointia edistavat valinnat
ravitsemusasiantuntija

15:30 Paivakahvi

16:30 Sydvan hoitomuodot
syopaladkari

18:00 Paivallinen

19:00 Vertaistukihenkilon ohjaama illanvietto

20:00-22:00 lempeat loylyt ja uinti
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KESKIVIIKKONA 22.10.

klo

8 Ohjattu vesijumppa
1 08:00-

09:30 Aamupala

10.00 Keskustelua
Ryhma 1/ vastaava hoitaja
Ryhma 3 /esh
Laheiset / Ohj. liikuntaa / ft

12:00 Lounas

13:00 Keskustelua
Ryhma 2/ vastaava hoitaja
Ryhma 4 /esh
Ryhmét 1 ja 3/ Oh;. liikuntaa / ft

15:00 Paivakahvi
15:30 Nia tanssia

17:00 Paivallinen

18:00
20:00 lempeat I6ylyt ja uinti

Apuvaline-esittely aulassa klo??
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TORSTAINA 23.10.

klo
08:00

10:15
11.45
12:00

13:30

15:00

15:30

17:15

18:00

19:00

Aamupala

Kuntoutujat / Tyoskentelyd musiikkiterapeutin seurassa
musiikkiterapeutti

Laheiset / keskustelua esh:n kanssa

Lounas ja hetki levolle ©@

Seksuaalisuus ja hyvinvointi
seksuaalineuvoja

Paivakahvi

"Elimdnkaari” Karinakodin vastaava hoitaja
Paivallinen
lltahartaus Pyhan Henrikin Ekumeenisessa taidekappelissa

Kurssilaisten oma ilta, yllatysesiintyja

sauna lampimana klo 20-22

PERJANTAINA 24.10.

klo
08:00

09:30

11:00

n.12:00

Aamupala L
Rentoutusharjoitus _— g~
-ota oma tyyny huoneesta mukaan
ft S,

Sydpayhdistys syopakuntoutujan tukena
toimitusjohtaja

Lounas ja kotiinlahto
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Haastattelurunko

Taustatiedot

Mink& ikainen olette?

Mitd syOpaa sairastatte?

Kuinka kauan olette sairastanut tata syopaa?

Millaisille sopeutumisvalmennuskursseille olette aiemmin osallistunut?

Miten nyt voitte?

Fyysinen kuntoutus

Arjessa jaksaminen

e riittavat apuvalineet

e jokapaivaisestad elamasta selviytymisen vaikeudet
e syOpayhdistyksen toiminta

e Osa-aikatyo

e sosiaalietuudet

1. Mitka tekijat helpottavat arjessa jaksamistanne?
2. Mitka tekijat vaikeuttavat arjessa jaksamistanne?
3. Minkaélaista tietoa toivotte saavanne arjessa jaksamisenne tueksi?

4. Miten mielestanne Lounais-Suomen Syodpayhdistyksen sopeutumisval-

mennuskurssilla voitaisiin edistaa arjessa jaksamistanne?
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Fyysinen kunto, fyysinen toimintakyky

o fyysisten terveysongelmien aiheuttamat roolitoiminnan rajoi-

tukset
e tarmokkuus
e liikunta
e liikesarjojen opettelu
e kotiliikunta

e fyysinen turvallisuudentunne

5. Miten sairauden ja hoitojen aiheuttamat muutokset fyysisessa kunnos-

sanne rajoittavat toimintakykyanne?
6. Miten pidatte huolta fyysisesta kunnostanne?
7. Minkélaista tietoa toivotte saavanne fyysisen kunnon yllapitamisesta?

8. Miten Lounais-Suomen Syo6payhdistyksen sopeutumisvalmennuskurssil-

la mielestanne voitaisiin edistaa fyysista kuntoanne?

Koettu terveys

e kipu, kivuttomuus

e tunne hyvasta terveydentilasta

o tietoa terveydestd, sairaudesta ja hoidoista
e ravitsemus

e uni

e keholliset muutokset
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e itsensa arvostaminen ja itsestdan huolehtiminen

9. Minkalaiseksi koette terveydentilanne talla hetkella?
10.Minkalaista tietoa terveydestda, sairaudesta tai hoidoista kaipaatte?

11.Miten Lounais-Suomen syopayhdistyksen sopeutumisvalmennuskurssilla

mielestanne voitaisiin edistaa terveydentilaanne?

Seksuaalisuus

e naiseus/mieheys
e kehonkuvan muutokset

e seksuaaliset toiminnot

12.Miten sairastamanne syopa tai saamanne hoidot ovat vaikuttaneet ko-

kemukseenne naiseudestanne/mieheydestanne?

13. Miten sairastamanne syOpéa tai saamanne hoidot ovat vaikuttaneet pari-

suhteeseenne?
14. Mink&alaista tietoa haluaisitte saada seksuaalisuudesta?
15. Minkalaista tietoa haluaisitte saada parisuhteen hoitamisesta?

16. Miten sopeutumisvalmennuskurssilla mielestanne voitaisiin edistad sek-

suaaliterveyttanne?
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Psyykkinen kuntoutus

Psyvkkinen hyvinvointi

e henkinen kunto

e itsensa toteuttaminen

e sairauden hyvaksyminen osana elaméaa

e luopumisten kohtaaminen

e mindkuva

e |uottamus, toivo, vahvuus

¢ lahestyvan kuoleman kasittely (oman tai l&heisen)

e hengellisyys

17.Minkalaiseksi koette henkisen kuntonne?

18. Mitka tekijat edistavat henkista kuntoanne?

19. Mitka tekijat heikentavat henkista kuntoanne?

20.Minkalaisia keinoja olette l6ytaneet itsenne toteuttamiseen?

21. Tarvitsetteko tietoa tai tukea sairauden hyvaksymiseksi osaksi elamaa?
22. Tarvitsetteko tietoa tai tukea luopumisten kohtaamiseen?

23. Tarvitsetteko tietoa tai tukea lahestyvan kuoleman kasittelyyn?

24.Miten naita aiheita voitaisiin mielestanne Lounais-Suomen Syodpayhdis-

tyksen sopeutumisvalmennuskurssilla kasitella?
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Psyvykkisten ongelmien aiheuttamat roolitoiminnan rajoitukset

e masennus
e itsetunto ja itseluottamus
e ahdistuneisuus
o syyllisyys
25.Tunnetteko olonne masentuneeksi?
26.Koetteko ahdistuneisuutta tai syyllisyytta tilanteestanne?
27.Minkélaista tietoa haluaisitte psyykkisista ongelmista?

28.Miten Lounais-Suomen Syo6payhdistyksen sopeutumisvalmennuskurssil-

la mielestanne voitaisiin edistéaé psyykkista hyvinvointianne?

Vertaistuki
e yhteenkuuluvuus
e tuki

e tiedon/avun tarjoaja

29.Miten vertaisryhman jasenena oleminen sopeutumisvalmennuskurssilla

mielestanne edistaé elaméanlaatuanne?

30.Herattddko vertaisryhméssa toimiminen sopeutumisvalmennuskurssilla

negatiivisia tuntemuksia?

31.Miten vertaisryhman toimintaa voitaisiin sopeutumisvalmennuskurssilla

mielestdnne edistiaa?
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Sosiaalinen kuntoutus

Sosiaalinen toimintakyky ja aktiivisuus

o fyysiset rajoitukset
e psyykkiset rajoitukset

e Sosiaaliset kontaktit perheeseen ja ystaviin

32.Miten sairautenne tai hoitonne ovat vaikuttaneet sosiaaliseen toimintaky-

kyynne?
33.Minkalaista tietoa haluaisitte sosiaalisen toimintakyvyn yllapitamisesta?

34.Miten Lounais-Suomen Syo6payhdistyksen sopeutumisvalmennuskurssil-

la mielestanne voitaisiin edistaa sosiaalista toimintakykyanne?
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Tutkimustiedote

PITKAAN SYOPAA SAIRASTANEEN KUNTOUTUJAN ELAMANLAADUN EDISTAMINEN
Turun ammattikorkeakoulu

Lounais-Suomen sydpayhdistys r.y.

TUTKIMUS PITKAAN SYOPAA SAIRASTANEILLE
ARVOISA VASTAANOTTAJA

Pyydan kohteliaimmin Teita osallistumaan pitkdan syopaa sairastaneiden elamanlaatua koskevaan
tutkimukseen suostumalla haastateltavakseni noin 2 — 4 kertaa Teidan voimavarojenne mukaan.
Tutkimuksen tavoite on tuottaa tietoa pitkdan syopéa sairastaneiden kokemuksista elamanlaatu-
aan edistavista ja heikentavista tekijoistd seka selvittdd, miten Lounais-Suomen syodpayhdistys
voisi pitkaan syopaé sairastaneille kuntoutujille suunnatulla sopeutumisvalmennuskurssilla par-
haalla mahdollisella tavalla tukea ja edistdad sydpakuntoutujan elamanlaatua. Tutkimuksen tarkoi-
tus on saadun tiedon pohjalta suunnitella asiakaslahtoistd sisdltoa lokakuussa 2014 Meri-

Karinassa jarjestettavalle pitkdan sydpaa sairastaneiden sopeutumisvalmennuskurssille.

Haastattelut toteutetaan toiveenne mukaan joko Meri-Karinan palvelukeskuksessa tai kotonanne
yhdessa sopimanamme ajankohtana. Haastattelut toteutetaan keskustelumuotoisesti, jolloin al-
kuun kerron, millaisesta aihepiirista keskustelemme ja sen jalkeen voitte itse kertoa tarkeaksi ko-
kemianne asioita. Haastattelun lopuksi sovitaan seuraava haastattelukerta. Talla tavoin varmiste-
taan se, etta kaikki mahdollinen tietonne aiheesta saadaan tutkimuksen kayttddn. Oikeita vastauk-
sia kysymyksiin ei ole, vaan kiinnostus kohdistuu juuri Teidan ajatuksiinne ja mielipiteisiinne. Teilla
on oikeus paatdstanne perustelematta kieltdytya haastattelusta, keskeyttdd haastattelu niin halu-
tessanne ja kieltdd aiemmin antamanne tiedon kayttd tutkimuksessa. Haastatteluihin osallistumi-

nen tai osallistumatta jattdminen ei vaikuta hoitoihinne tai kuntoutukseenne.

Haastatteluin kerattdva aineisto sdilytetddn asianmukaisesti lukittuina ja salasanoin suojattuina.
Haastatteluissa saatuja tietoja ei kaytetd muuhun kuin t&dhan tutkimukseen. Tutkimuksen valmistut-
tua kaikki keratyt tiedot tuhotaan paperisilppurissa ja poistamalla ne tietokannoista. Tutkimuksen
tulokset julkaistaan siten, ettei henkil6llisyytenne voi paljastua. Teidan henkilllisyytenne jaa vain

tutkijan tietoon.
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Tutkimus kuuluu osana Turun ammattikorkeakoulun ja Lounais-Suomen sydpayhdistyksen Syopa-
potilaan hyva hoitopolku —kehittdmishankkeeseen, jonka tulokset julkaistaan opinnaytetoing, tie-

teellisind artikkeleina seka ammattijulkaisuina. Misséén julkaisussa henkil6llisyytenne ei tule esiin.

Mikali paatatte suostua haastatteluun, olkaa ystavallinen ja tayttakaa oheinen suostumus-
lomake ja jattdkdd se suljetussa kuoressa LSSY:n kuntoutuksesta vastaavalle hoitajalle.
Taman saatekirjeen voitte pitaa itse. Saatuani suostumuksenne otan Teihin yhteytt& sopiak-

seni kanssanne haastattelusta.

Kiitdn Teita etukateen arvokkaista vastauksistanne ja avustanne pitkdan sydpaa sairasta-

neiden kuntoutujien sopeutumisvalmennuksen kehittamisty6ssa.

Nina Utriainen (rontgenhoitaja AMK, YAMK-opiskelija)
Turun ammattikorkeakoulu
nina.utriainen @ xXxXXXXXXXXXXX

puh. XXX XXX XXXX

Opinnaytetyota ohjaa
Raija Nurminen, yliopettaja, esh, TtT

raija.nurminen @ XxXXXXXXXX

puh. XXX XXX XXXX
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Tietoinen suostumus

SUOSTUMUS TUTKIMUKSEEN (haastattelu)

Pitkdan sybpéaa sairastaneen potilaan elaménlaadun parantaminen ja tukeminen

Minua on pyydetty osallistumaan pitkaan syopéé sairastaneen potilaan elaménlaatua ja sen edis-
tdmista koskevaan tutkimukseen osallistumalla haastatteluihin.

Olen saanut, lukenut ja ymmartanyt tutkimuksesta kertovan tiedotteen ja olen siitd saanut riittavasti
tietoa tutkimuksesta ja sen yhteydessa suoritettavasta tietojen keruusta, kasittelysta, sailyttdmises-
td, luovuttamisesta ja julkaisemisesta. Tiedotteen sisaltd on esitetty minulle myds suullisesti ja olen
saanut riittavat vastaukset esittamiini tutkimusta koskeviin kysymyksiin.

Tiedot minulle antoi

ssa / [ 2014.

Olen tietoinen siita, etta tassa tutkimuksessa haastatteluin keratyt tiedot kasitellaan luottamukselli-
sesti ja julkaistaan siten, ettei henkil6llisyyteni selvittdminen ole mahdollista. Olen tietoinen siita,
ettd tdssa tutkimuksessa haastatteluin kerattavia tietoja kasitellaéan ja sailytetaan tutkijan, tiloissa ja
laitteissa. Aineisto sdilytetddn tutkimusprosessin ajan asianmukaisesti lukittuna ja salasanoin suo-
jattuna seka tullaan havittamaén raportoinnin jalkeen paperisilppurissa ja poistamalla se tietokan-
noista.

Ymmarran, etta osallistumiseni tdhén tutkimukseen (haastatteluihin) on taysin vapaaehtoista. Mi-
nulla on oikeus milloin tahansa tutkimuksen aikana ja syyta ilmoittamatta keskeyttaa tutkimukseen
(haastatteluihin) osallistuminen seka jalkikéateen kieltdd jo antamieni tietojen kaytto tutkimuksessa.
Tutkimuksesta (haastatteluista) kieltdytyminen tai sen keskeyttaminen ei vaikuta hoitooni eiké kun-
toutukseeni.

Olen saanut riittavasti tietoa tutkimuksesta, ja siita tietoisena suostun osallistumaan haastatteluihin
seka luovuttamaan vastaukseni taman tutkimuksen kayttéon.

Allekirjoituksellani vahvistan tietoisen osallistumiseni vapaaehtoiseen tutkimukseen.

ssa / /2014

Allekirjoitus

Nimen selvennys
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Yhteystietoni jattamalla annan tutkijalle luvan ottaa minuun yhteytta haastattelun sopimista
varten seka myohemmin mahdollisia lisdkysymyksia tai tarkennuksia varten.

Puhelinnumero

Sahkdposti

Osoite

Alkuperainen allekirjoitettu tutkittavan suostumus seka kopio tutkittavan tiedotteesta jaavéat
tutkijan (Nina Utriainen) arkistoon. Tutkittavan tiedote ja kopio allekirjoitetusta suostumuk-
sesta annetaan tutkimukseen osallistuvalle.

Lisatietoa tutkimuksesta antaa:
Nina Utriainen (rontgenhoitaja AMK, YAMK-opiskelija)

nina.utriainen @ xXXXXXXXXXXXX

puh. XXX XXX XXXX

Opinnaytetyota ohjaa
Raija Nurminen, yliopettaja, esh, TtT

raija.nurminen @ XXXXXXXXXXXX

puh. XXX XXX XXXX
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Kyselylomake

PITKAAN SYOPAA SAIRASTANEEN POTILAAN ELAMANLAADUN EDISTAMINEN
Turun ammattikorkeakoulu
Lounais-Suomen sydpayhdistys r.y.

KURSSIPALAUTEKYSELY PITKAAN SYOPAA SAIRASTANEILLE KUNTOUTUJILLE

ARVOISA VASTAANOTTAJA

Pyydéan kohteliaimmin Teité vastaamaan tahan kurssipalautekyselyyn mahdollisimman tarkasti. Saadun pa-
lautteen avulla on tarkoitus kehittdd pitkédan sytpaa sairastaneiden kuntoutujien sopeutumisvalmennuskurs-
sin sisaltéa siten, ettd kurssin aikana parhaalla mahdollisella tavalla voitaisiin tukea ja edistéda pitkaan syo-
paa sairastaneen kuntoutujan elamanlaatua. Vastaaminen on vapaaehtoista, mutta jokainen saatu vastaus,
kokemus ja kehittdmisehdotus on tarkea ja arvokas. Mikali paatatte jattaa vastaamatta, voitte havittaa taman
kyselyn, eika silla ole vaikutusta saamaanne hoitoon tai kuntoutukseen.

Kysymyksilla kartoitetaan Teiddn kokemuksianne ja mielipiteitdnne nyt toteutettavasta sopeutumisvalmen-
nuskurssista seka siitd, mitd mielestanne kurssilta jai puuttumaan, mité olisitte kaivannut liséda tai minka koit-
te tarpeettomaksi. Oikeita vastauksia ei ole olemassa, Teidan mielipiteenne on tarkea. Halutessanne voitte
pyytaa apua kyselyn tayttamiseen.

Taytetyn kyselyn voitte palauttaa suljetussa kuoressa kurssin loputtua Meri-Karinan neuvontaan
toimitettavaan palautuslaatikkoon tai léahettdd sen palautuskuoressa postitse 7.11.2014 mennessa
(postimaksu on maksettu puolestanne).

Kysely kuuluu kehittdmisprojektiin, jonka tavoite on sopeutumisvalmennuskurssilla tarjotun tiedon ja vertais-
tuen avulla edistda ja tukea pitkdan syopada sairastaneiden eldaménlaatua. Kehittdmisprojekti on osa Turun
ammattikorkeakoulun ja Lounais-Suomen syOpayhdistyksen yhteistda Sydpéapotilaan hyva hoitopolku —
kehittamishanketta, jonka tulokset julkaistaan opinnaytetdind, tieteellisina artikkeleina seka ammattijulkaisui-
na. Missdan julkaisussa henkildllisyytenne ei tule esiin, eika vastauksia julkaista siten, ettd yksittainen vas-
taaja olisi tunnistettavissa. Saatuja vastauksia kasitelladn ja sailytetdan luottamuksellisesti. Tutkimuksen
valmistuttua vastauslomakkeet tuhotaan paperisilppurissa ja sahkdiseen muotoon muutettu tieto poistetaan
tietokannoista. Kyselylle on saatu asianmukaiset tutkimusluvat. Lisatietoja tutkimuksesta saa kehittamispro-
jektin projektipaallikdlta Nina Utriaiselta (puh. XXX XXX XXXX).

Kiitan Teita etukateen arvokkaista vastauksistanne ja avustanne pitkdan syopaa sairastaneiden kun-
toutujien sopeutumisvalmennuksen kehittamistydssa.

Turussa 20.10.2014

Nina Utriainen Opinnaytetyota ohjaa
rontgenhoitaja AMK, YAMK-opiskelija Raija Nurminen

Turun ammattikorkeakoulu yliopettaja, esh, TtT

nina. utriainen @XXXXXXXXXXXXX Turun ammattikorkeakoulu
puh. XXX XXX XXXX raija.nurminen @XxXXXXXXXXXX

PUh.XXX XXX XXXX
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Vastatkaa kysymyksiin ympyréimalla valitsemanne vaihtoehto tai Kirjoittamalla
vastauksenne sille varattuun tilaan. Vastauksia voitte tarvittaessa jatkaa kaanto-
puolelle.

TAUSTATIEDOT

1. Oletteko 1.nainen vai
2.mies

Minka ikainen olette? vuotta

3. Mitd syopaa sairastatte?

N

4. Kuinka kauan olette sairastanut tata syopaa? vuotta.

MIELIPITEENNE SOPEUTUMISVALMENNUSKURSSISTA
Maanantai 20.10.

Mattojumppa ja rentoutusharjoitus (fysioterapeutti)
Osalllistuitteko tilaisuuteen? 1.kylla

2.en (Mikali vastasitte en, siirtykaa kohtaan 10.)

Erittdin Paljon Ei paljon Vahdn Ei lainkaan
paljon eikd vahan
5. Sain tarvitsemaani tie- 4 3 2 1 0
toa
6. Sain tietoa, jota en 4 3 2 1 0
koe tarvitsevani
7. Voin hyédyntaa saa- 4 3 2 1 0
miani tietoja/ taitoja
kotona
8. Tilaisuuden sisalto tu- 4 3 2 1 0

kee eldaméanlaatuani
9. Mitd muuta haluatte sanoa tilaisuudesta?




Henkinen hyvinvointi ja voimavarat (psykologi)

Osallistuitteko tilaisuuteen?

10. Sain tarvitsemaani
tietoa

11. Sain tietoa, jota en
koe tarvitsevani

12. Voin hyodyntaa
saamiani tietoja/
taitoja kotona

13. Tilaisuuden sisalté
tukee elamanlaa-
tuani

Erittdin
paljon

Vahan
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1.kylla
2.en (Mikali vastasitte en, siirtykda kohtaan 15.)
Paljon Ei paljon
eika va-
han
3 2
3 2
3 2
3 2

14. Mita muuta haluatte sanoa tilaisuudesta?

Ei lain-
kaan

0

0

0

0

Tiistai 21.10.

Ohjattua vesijumppaa (fysioterapeutti)

Osallistuitteko tilaisuuteen?

15. Sain tarvitsemaani
tietoa

16. Sain tietoa, jota en
koe tarvitsevani

17. Voin hyodyntaa
saamiani tietoja/ tai-
toja kotona

18. Tilaisuuden sisalto
tukee elamanlaatua-
ni

Erittdin
paljon
4

1.kylla

2.en (Mikali vastasitte en, siirtykda kohtaan 20.)

Paljon Ei
eika vahan
3 2
3 2
3 2
3 2

19. Mita muuta haluatte sanoa tilaisuudesta?

paljon Vahan

Ei lainkaan
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Tydskentelya musiikkiterapeutin seurassa (musiikkiterapeutti)

Osallistuitteko tilaisuuteen?

20. Sain tarvitsemaani
tietoa

21. Sain tietoa, jota en
koe tarvitsevani

22. Voin hyodyntaa tilai-
suudesta saamiani
tietoja/ taitoja koto-
na

23. Tilaisuuden sisdlto
tukee elamadnlaatua-
ni

1.kylla
2.en (Mikali vastasitte en, siirtykda kohtaan 25.)
Erittdin Paljon Ei paljon Vahan Ei lainkaan
paljon eika vahan
4 3 2 1 0
4 3 2 1 0
4 3 2 1 0
4 3 2 1 0

24. Mitd muuta haluatte sanoa tilaisuudesta?

Keskustelua pienryhmissé (vastaava hoitaja erikoissairaanhoitaja) TAl

Ohjattua liikuntaa (fysioterapeultti)

Osallistuitteko tilaisuuteen?

luun.

25. Sain tarvitsemaani
tietoa

26. Sain tietoa, jota en
koe tarvitsevani

27. Voin hyodyntaa
saamiani tietoja/
taitoja kotona

28. Tilaisuuden sisdlto
tukee elamanlaa-
tuani

1.kylla o Osallistuin pienryhmakeskuste-

o Osallistuin ohjattuun liikuntaan.

2.en (Mikali vastasitte en, siirtykda kohtaan 30.)

Erittdin Paljon Ei paljon Vahan Ei lain-
paljon eikd va- kaan
han
4 3 2 1 0
4 3 2 1 0
4 3 2 1 0
4 3 2 1 0

29. Mita muuta haluatte sanoa tilaisuudesta?




Syodvan hoitomuodot (sydpalaakari)

Osallistuitteko tilaisuuteen?

30. Sain tarvitsemaani
tietoa

31. Sain tietoa, jota en
koe tarvitsevani

32. Voin hyédyntaa
saamiani tietoja/
taitoja kotona

33. Tilaisuuden sisaltod
tukee elamanlaa-
tuani

1.kylla
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2.en (Mikali vastasitte en, siirtykda kohtaan 35.)

Erittdin Paljon Ei paljon Vahan
paljon eikd va-
han
4 3 2
4 3 2
4 3 2
4 3 2

34. Mita muuta haluatte sanoa tilaisuudesta?

Ei lain-
kaan
0
0
0
0

Keskiviikko 22.10.

Ohjattua vesijumppaa (fysioterapeutti)

Osallistuitteko tilaisuuteen?

35. Sain tarvitsemaani
tietoa

36. Sain tietoa, jota en
koe tarvitsevani

37. Voin hyddyntaa

saamiani tietoja/ tai-

toja kotona
38. Tilaisuuden sisdlto

tukee elaméanlaatua-

ni

1.kylla

2.en (Mikali vastasitte en, siirtykda kohtaan 40.)

Erittdin Paljon Ei
paljon eikd vdahan
4 3 2
4 3 2
4 3 2
4 3 2

39. Mitd muuta haluatte sanoa tilaisuudesta?

paljon V&han

Ei lainkaan
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Keskustelua pienryhmissa (vastaava hoitaja, erikoissairaanhoitaja) TAI
Ohjattua liikuntaa (fysioterapeutti)

Osallistuitteko tilaisuuteen? 1.kylla o Osallistuin pienryhmakeskuste-
luun.
o Osallistuin ohjattuun liikuntaan.
2.en (Mikali vastasitte en, siirtykda kohtaan 45.)

Erittdin Paljon Ei paljon Vahan Ei lain-
paljon eikd va- kaan
han
40. Sain tarvitsemaani 4 3 2 1 0
tietoa
41. Sain tietoa, jota en 4 3 2 1 0
koe tarvitsevani
42. Voin hyodyntaa 4 3 2 1 0

saamiani tietoja/
taitoja kotona
43, Tilaisuuden sisalté 4 3 2 1 0
tukee elamanlaa-
tuani
44. Mitd muuta haluatte sanoa tilaisuudesta?

Seksuaalisuus ja hyvinvointi (seksuaalineuvoja)

Osallistuitteko tilaisuuteen? 1.kylla
2.en (Mikali vastasitte en, siirtykaa kohtaan 50.)
Erittdin Paljon Ei paljon Vahan Ei lain-
paljon eikd va- kaan
han
45, Sain tarvitsemaani 4 3 2 1 0
tietoa
46. Sain tietoa, jota en 4 3 2 1 0
koe tarvitsevani
47. Voin hyodyntaa 4 3 2 1 0

saamiani tietoja/
taitoja kotona
48. Tilaisuuden sisdlto 4 3 2 1 0
tukee elamanlaa-
tuani
49. Mitd muuta haluatte sanoa tilaisuudesta?




Nia-tanssia

Osallistuitteko tilaisuuteen

50.

51.

52.

53.

54.

Sain tarvitsemaani
tietoa

Sain tietoa, jota en
koe tarvitsevani
Voin hyddyntaa
saamiani tietoja/
taitoja kotona
Tilaisuuden sisalto
tukee elamanlaa-
tuani

1.kylla
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2.en (jos vastasitte en, siirtykaa kohtaan 55.)

Erittdin Paljon Ei paljon
paljon eikd va-
han
4 3 2
4 3 2
4 3 2
4 3 2

Mitd muuta haluatte sanoa tilaisuudesta?

Vahan

Ei
kaan

lain-

Torstai 23.10.
Ohjattua vesijumppaa (fysioterapeutti)

Osallistuitteko tilaisuuteen?

55.

56.

57.

58.

Sain tarvitsemaani
tietoa

Sain tietoa, jota en
koe tarvitsevani
Voin hyddyntaa
saamiani tietoja/
taitoja kotona
Tilaisuuden sisaltod
tukee elamanlaa-
tuani

2.en (Mikali vastasitte en, siirtykda kohtaan 60.)

1.kylla
Erittdin Paljon Ei paljon
paljon eikd va-
han

4 3 2

4 3 2

4 3 2

4 3 2

59. Mita muuta haluatte sanoa tilaisuudesta?

Vahan

Ei
kaan

lain-




Tydskentelya musiikkiterapeutin seurassa

Osallistuitteko tilaisuuteen?

60.

61.

62.

63.

64.

Sain tarvitsemaani
tietoa

Sain tietoa, jota en
koe tarvitsevani
Voin hyddyntaa
saamiani tietoja/
taitoja kotona
Tilaisuuden sisalto
tukee elamanlaa-
tuani
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2.en (Mikali vastasitte en, siirtykda kohtaan 65.)

1.kylla
Erittdin Paljon Ei paljon
paljon eikd va-
han

4 3 2

4 3 2

4 3 2

4 3 2

Mitd muuta haluatte sanoa tilaisuudesta?

Vahan

Ei
kaan

lain-

Hyvinvointia edistavat valinnat (ravitsemusasiantuntija)

Osallistuitteko tilaisuuteen?

65.

66.

67.

68.

69.

Sain tarvitsemaani
tietoa

Sain tietoa, jota en
koe tarvitsevani
Voin hy6dyntaa
saamiani tietoja/
taitoja kotona
Tilaisuuden sisaltod
tukee elamanlaa-
tuani

2.en (Mikali vastasitte en, siirtykaa kohtaan 70.)

1.kylla
Erittdin Paljon Ei paljon
paljon eikd va-
han

4 3 2

4 3 2

4 3 2

4 3 2

Mitd muuta haluatte sanoa tilaisuudesta?

Vahan

Ei
kaan

lain-




Elamankaari (toimitusjohtaja)

Osallistuitteko tilaisuuteen?

70.

71.

72.

73.

74.
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Perjantai 24.10.

Osallistuitteko tilaisuuteen?

75.

76.

77.

1.kylla
2.en (Mikali vastasitte en, siirtykda kohtaan 75.)
Erittdin Paljon Ei paljon Vahan Ei lain-
paljon eikd va- kaan
han
Sain tarvitsemaani 4 3 2 1 0
tietoa
Sain tietoa, jota en 4 3 2 1 0
koe tarvitsevani
Voin hyddyntaa 4 3 2 1 0
saamiani tietoja/
taitoja kotona
Tilaisuuden sisalto 4 3 2 1 0
tukee elamanlaa-
tuani
Mita muuta haluatte sanoa tilaisuudesta?
Ohjattua vesijumppaa (fysioterapeutti)
1.kylla
2.en (Jos vastasitte en, siirtykaa kohtaan 80.)
Erittdin Paljon Ei paljon Vahan Ei lain-
paljon eikd va- kaan
han
Sain tarvitsemaani 4 3 2 1 0
tietoa
Sain tietoa, jota en 4 3 2 1 0
koe tarvitsevani
Voin hyddyntaa 4 3 2 1 0
saamiani tietoja/
taitoja kotona
Tilaisuuden sisaltod 4 3 2 1 0

78.

79.

tukee elamanlaa-
tuani

Mit& muuta haluatte sanoa tilaisuudesta?




Apuvaline-esittely aulassa (Respecta)

Osallistuitteko tilaisuuteen?

80. Sain tarvitsemaani
tietoa

81. Sain tietoa, jota en
koe tarvitsevani

82. Voin hyédyntaa
saamiani tietoja/
taitoja kotona

83. Tilaisuuden sisaltd
tukee elamanlaa-
tuani

1.kylla
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2.en (Jos vastasitte en, siirtykaa kohtaan 85.)

Erittdin Paljon Ei paljon
paljon eikd va-
han
4 3 2
4 3 2
4 3 2
4 3 2

84. Mitd muuta haluatte sanoa tilaisuudes-

ta?

Vahan Ei lain-
kaan
1 0
1 0
1 0
1 0

Sopeutumisvalmennuskurssi kokonaisuutena

85. Minka kouluarvosanan (4 — 10) annatte sopeutumisvalmennuskurssil-

le?

86. Mika mielestanne sopeutumisvalmennuskurssissa oli parasta?

87. Mika mielestanne sopeutumisvalmennuskurssissa oli huonointa?

88. Mit& sopeutumisvalmennuskurssilta mielestanne jai puuttumaan?

89. Mitd sopeutumisvalmennuskurssilla mielestédnne oli turhaa tai tarpeetonta?
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90. Millaisia evaita tai oivalluksia sopeutumisvalmennuskurssi tarjosi elaméaan-
ne?

91. Miten haluaisitte sopeutumisvalmennuskurssia kehitettavan vastaamaan pa-
remmin pitkdan syopaé sairastaneen kuntoutujan tarpeisiin?

92. Mitd muuta haluatte sanoa sopeutumisvalmennuskurssista?

Taytetty kysely palautetaan oheiseen kuoreen suljettuna Meri-Karinan neuvon-

nassa olevaan palautuslaatikkoon tai postitse 7.11.2014 mennessa.

KIITOS VASTAUKSISTANNE!

Toivomme niiden avulla voivamme kehittda pitkdan sydpaa sairastaneiden syo-

pakuntoutujien  sopeutumisvalmennusta entistda  asiakaslahtéisemmaksi.



Esimerkki sisallon analyysista

ALKUPERAINEN

PELKISTETTY

ALAKATEKORIA
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YLAKATEGORIA

ILMAUS

”Kylla ma kavelenki
kaupassa ja kaupun-
gilla. Ulkoilen ja kuk-
kamaatakin yritan
laittaa, vaikkei se nyt
kummosta kuntoilua
olekaan.”

”Juu ja sii o askaret
ko mul o kukkasii ja
puutarhaa siel ja
kaik.”

”Maa haluaisin tasa-
painokuntoilua. Ta-
sapaino nimittain
alkaa heilahdella niin
se olis tarkeaa talven
tullenkin. Varmaan
vois harjoitella koto-
nakin.

ILMAUS

Liikuntaa tulee
arjen askareiden
ohessa. Liikunnan

merkitys on tie-
dostettu elaman-

laatua yllapitavana
tekijana.

Liikunta, ulkoilu

”Mulla kdy naa ysta-
vat ja tytarkin on
tassa lahelld.”

"Voishan sita ottaa
rannekkeen, mut en
ma vield.”

”"Maa luule, et paa-
sen terveyskeskukse
sairasosasto, ku
semmosee kuntoo
tulee.”

Turvaverkko on
olemassa ja tule-
vaisuutta on mie-

titty voinnin he-
kentymisen varal-

ta.

Fyysinen turvalli-
suus

"En ma viitti kayttaa
varoja yhtaan et ma
kdaytan omia voima-
varoja mahdollisim-

Arjessa parjaami-
nen

ELAMANLAATUA
EDISTAVIA
FYYSISIA TEKIJOITA
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man pitkalle.”

”Sairaalassa on hir-
veen hyvia sosiaali-
hoitajia, jotka jarjesti
mulle esimerkiksi
ruokapalvelun”

"Teen vield ihan
kaikkea. Kodin hoi-
dan vield. Et muuta
ku siivoutan.”

"Tytar soittelee pai-
vittdin ens toissee ja
sit toissee ja jos ei siit
ni sit naapurii. On
pari kertaa kayny
naapuri kattomas.”

”Sit oli ko oli taa leik-
kaus, ni ne kavivat
vaha puit tuomas ko
puuldmmitys.”

Liheiset auttavat
tarvittaessa.

Oma turvaverkko

”Mulla on hyva laa-
karisuhde ja oma
hoitaja. Se on erittdin
luottamuksellinen ja
hyva suhde. Maa
olen kylla kiitollinen
ladkarille.”

Hyva hoitosuhde




SWOT-analyysi
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Sisdinen ympéa-

rist® °

S = VAHVUUDET

Projektilla selkea tarve
Projektin lahtokohdat ja
lopputulema maaritelty
Projektinjohtajan taito-
jen kehittyminen pro-
jektin aikana
Tybelamamentorin
saavutettavuus
Projektipaallikon itsear-
viova tyoote
Moniammatillinen asi-
antuntijaryhma

W = HEIKKOUDET

Tiukka aikataulu
Aikaa vieva tutkimus-
menetelma
Asiantuntijaryhman
aikataulujen yhteen-
sovittaminen

Ulkoinen ympa-

rist® .

O = MAHDOLLISUUDET

Valtakunnallisesti ajan-
kohtainen aihe

T = UHAT

Haastateltavien tavoi-
tettavuus
Haastateltavien sitou-
tuminen

Kyselyn alhainen vas-
tausprosentti
Projektipaallikon sai-
rastuminen tai tapa-
turma




