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Syovasta selviytyneitéa ihmisid on yhd enemman, mutta heidan elaménlaadustaan ja fyysisen
seka henkisen kuntoutuksen tarpeestaan tarvitaan lisda tietoa. Lapsena ja nuorena syévan
sairastaneilla on suurentunut riski saada psykososiaalisia ja fyysisia syovan myohaisvaikutuksia.
Tama kehittamisprojekti oli osa Lounais-Suomen Sydpayhdistys r.y:n ja Turun
ammattikorkeakoulun Sy6pépotilaan hyva hoitopolku 2010-2015 tutkimus- ja kehittamishanketta.

Kehittdmisprojektin tarkoituksena oli tunnistaa syOpd& sairastavien nuorten tuen tarve
syOpahoitopolun aikana ja kartoittaa syOpakuntoutuksen kehittdmistarpeet erityisesti
kuntoutumisen ja mydhaisseurannan vaiheessa. Projektin tavoitteena oli luoda nuoren
syopéapotilaan sopeutumisvalmennuksen malli, joka mahdollistaa virtuaalisten menetelmien
kaytdn ohjauksessa ja psykososiaalisen tuen antamisessa. Tukimuodot kuvattiin laajana, jotta
niitd voidaan hyodyntdd monipuolisesti syodvasta kuntoutuvien nuorten tukitoiminnan
kehittAmisessa.

Aineisto koostui systemaattisesta kirjallisuuskatsauksesta, asiantuntijahaastatteluista ja
asiantuntijapaneeleista. Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen alkuperaistutkimusten valinta
suoritettin ennalta maariteltyjen sisdanottokriteerien mukaan ja niiden nayton aste ja laatu
arvioitiin.  Lopulliseen tutkimukseen valittin 16 tutkimusartikkelia, jotka analysoitiin
siséllénanalyysin metodilla. Asiantuntijapaneeleiden ja -haastatteluiden aineisto analysoitiin
siséllollista siséllonanalyysia soveltaen. Saadun tiedon avulla esitettin syopaa sairastavien
nuorten tuen eri muodot syépéhoitopolun aikana.

Tulokset osoittavat, ettda sybvasta kuntoutuvien nuorten tukimuotojen tarpeissa korostuvat
internet, musiikkivideot ja liikunta. Internet mahdollistaa vertaistuen, kuntoutujan voimaantumisen
ja ohjauksen. Kehittamisprojektin tuotoksena luotiin internetpohjainen sopeutumisvalmennuksen
malli, jossa huomioidaan psykososiaalinen tuki, ravitsemus, seksuaalisuus, liikunta,
tydllistdminen, koulutus ja mielenterveys.
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MOVE ON! SUPPORT FORMS IN FUTURE OF THE
CANCER REHABILITATED ADOLESCENTS

Information is needed about how cancer survivors value their physical and spiritual rehabilitation
needs and quality of life. Young cancer survivals have an increased risk for psychosocial and
physical problems and late-effects. This development project was a joint project of Southwestern
Cancer Society and Turku University of Applied Sciences’ Cancer patients’ chain of care research
and development project.

The purpose of this project was to identify the young cancer survivors’ support needs during the
different stages of their treatment path. In addition, the project identifies the development needs
of cancer rehabilitation especially in episodes of rehabilitation and late follow-up. The aim of this
project was to create a model of rehabilitation training course which enables virtual guidance and
psychosocial support. The support forms were described extensive and they can be used diverse
in the development of young cancer survivors’ rehabilitation and support.

The data were collected by the systematic literature review, expert interviews and expert panels.
Original studies in the systematic literature review were selected on the basis of predetermined
inclusion criteria and the level and quality of the proof were assessed. 16 original studies were
included to the thesis and the studies were analyzed by using the content analysis method. The
data from the expert interviews and expert panels were analyzed by applied qualitative content
analysis. Based by the collected data presented the support forms during the adolescents cancer
care pathway.

The results indicate that internet, music videos and exercise are emphasized in the support needs
of young cancer survivors. Internet enables peer support, empowerment and guidance. The
output of this project is a model of rehabilitation training course. The model takes psychosocial
support, nutrition, sexuality, exercise, employment, education and mental health into account.
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1 JOHDANTO

Suomessa on lahes 7000 aikuista, jotka ovat lapsena tai nuorena sairastaneet
syovan (Gatta, Botta & Rossi ym. 2014, 37). Syopa on sairaus, joka pysayttaa
ihmisen tavanomaisen, tutun ja turvallisen arjen. Tama pysahdys heijastuu nuo-
ren ihmisen elamé&an ja silla on usein vaikutusta nuoren normaaleihin kehitysteh-
taviin. (Skinner, Wallace & Levitt 2006, 489; Robison & Hudson 2014, 65.) Syo-
pakuntoutustoiminta tulee kohdentaa yha paremmin kuntoutujien ja heidan la-
heistensa tarpeisiin. Siksi tarvitaan tietoa syopéapotilaiden ja kuntoutujien elaméan-
hallinnasta ja -laadusta, terveydentilasta, mielialasta ja tavoitteista seka erityi-
sesti heidan kokemuksistaan ja kehittdmisehdotuksistaan. (Nurminen 2011, 13.)

Kuntoutus kuuluu olennaisena osana hyvaan syévan hoitoon. Kuntoutujan tuen
tarpeeseen vaikuttavat sairauden ja hoitojen luonne seka niiden aiheuttamat fyy-
siset ja psyykkiset ongelmat. Kuntoutuksella tuetaan elamé&nhallinnan voimava-
roja lisadmalla koko perheen selviytymiskeinoja sybpasairauden kanssa elami-

seen.

Modernin tietoyhteiskunnan vaikutukset terveydenhuoltoalan palvelujarjestelmiin
ovat olleet huomattavia. Hoito- ja kuntoutustyéhon alkaa tulla ynd enemman ver-
kossa tapahtuvaa tiedonsiirtoa, potilaan ohjausta ja esimerkiksi potilaan kuntou-
tumista ja itsehoitoa tukevia ohjelmia. On todettu, etté tietoyhteiskunnan tarjo-
amien uusien palveluiden kayttéonotto kohentaa potilaiden kokonaispalveluket-

jun toimivuutta ja yllapitaa potilaiden elamanlaatua. (Moock 2014, 1-2.)

Kehittamisprojekti liittyy Lounais-Suomen Sy6payhdistyksen (LSSY) ja Turun
ammattikorkeakoulun (Turun amk) Terveys ja hyvinvointi -tulosalueen yhteiseen
Syo6papotilaan hyva hoitopolku 2010-2015 tutkimus- ja kehittdmishankkeen osa-
projektiin Sy6papotilaiden elamanlaadun ja -hallinnan parantaminen sydpahoi-
don eri vaiheissa Varsinais-Suomessa 2012-2015. Projektipaallikkdna toimi

ylemméan ammattikorkeakoulututkinnon opiskelija.



Kehittamisprojektin tarkoituksena oli tunnistaa syopaéa sairastavien ja siita selviy-
tyneiden nuorten tuen tarve sydpéahoitopolun aikana ja selvittaa syépakuntoutuk-
sen kehittamistarpeet erityisesti kuntoutumisen vaiheessa. Projektin tavoitteena
oli luoda nuoren selviytyjan kuntoutuksen ja sopeutumisvalmennuksen malli, joka
mahdollistaa virtuaalisten menetelmien kaytdn ohjauksessa ja psykososiaalisen
tuen antamisessa. Lisaksi tavoitteena oli kuvata tarpeet erilaisille tukimuodoille,

jotka edesauttavat nuoren selviytymista syopahoitopolun eri vaiheissa.



2 KEHITTAMISPROJEKTIN LAHTOKOHDAT

2.1 Kohdeorganisaatio

Syo6pajarjestadilla tarkoitetaan kokonaisuutta, johon kuuluvat Suomen Sydpayh-
distys ja Syopasaatio. Suomen Sybpayhdistys on potilasjarjestd, kansanterveys-
jarjestd ja asiantuntijataho. Merkittavin yksityinen sydpatutkimuksen rahoittaja
Suomessa on SyoOpasadatio. Suomen Sydpayhdistys r.y:n toimintaverkostona
ovat viisi valtakunnallista potilasyhdistysta ja maakunnalliset jasenyhdistykset
(12) paikallisosastoineen, joista yksi on Lounais-Suomen Sydpayhdistys r.y. Jar-
jestdihin kuuluu noin 140000 jasentd, joista Lounais-Suomessa on noin 30000.
Syo6pajarjestdjen toiminta kattaa Suomessa valtakunnallisesti kaiken syopaan liit-
tyvan valittdmalla asianmukaista tietoa sydvasta, antamalla neuvoa ja tukea po-
tilaille seké heidan omaisilleen ja osallistumalla tieteellisen tutkimuksen tukemi-
seen seka syévan hoidon kehittamiseen. (LSSY 2014, 5; Syopajarjestot 2015, 3;
Suomen Syo6payhdistys r.y. 2015, 5.)

Lounais-Suomen Sy6payhdistys r.y. on aloittanut toimintansa vuonna 1951 Suo-
men Syopayhdistyksen Turun osastona. Nykyaan yhdistyksen ydinosaamista
ovat syOpasairaiden kuntoutus ja palveluasuminen sekd muu sosiaalinen tuki.
Liséksi yhdistys tekee valistustyota ja muuta syopasairauksia ennaltaehkaisevaa
tyota harjoittamalla aktiivista julkaisutoimintaa, yllapitamalla sydpaneuvonta-ase-
maa seka jarjestamalla aiheeseen liittyviad koulutustilaisuuksia niin ammattihen-

kilostolle ja alan opiskelijoille kuin kaikille asiasta kiinnostuneille. (LSSY 2014, 5.)

Lahes kaikki syopéapotilaat ovat jossakin sairastamisensa vaiheessa psyykkisen,
fyysisen ja/tai sosiaalisen kuntoutuksen tarpeessa. Tata tarkoitusta varten on ra-
kennettu Meri-Karinan toiminta- ja palvelukeskus, jonka tavoitteena on toimia
syopapotilaiden valtakunnallisena sopeutumisvalmennus-, kuntoutus-, loma-, vir-
kistys- ja kurssikeskuksena. Toimintaa toteutetaan sekd avo- etta laitosmuotoi-
sena. Laitosmuotoisesta kuntoutuksesta esimerkkina ovat Meri-Karinassa jarjes-

tettdvat sopeutumisvalmennuskurssit, kun taas avokuntoutusta tarjotaan muun
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muassa erilaisissa potilaiden vertaistukiryhmissa ja syopaneuvonta-asemalla.
(LSSY 2014, 10.)

2.2 Kehittdmisprojektin tausta ja tarve

Tassa kehittamisprojektissa selviytyjalla tarkoitetaan 12—25 -vuotiaita, lapsena tai
nuorena sybvan sairastaneita kuntoutujia. Nuoren sairastuminen vakavaan sai-
rauteen on aina kriisi seka nuorelle, hanen perheelleen ettd hanen ystavapiiril-
leen. Syovasta selviytyneita ihmisia on yha enemman ja heidan elamanlaadus-

taan ja fyysisen ja henkisen kuntoutuksen tarpeestaan tarvitaan lisaa tietoa.

Kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssien tavoitteina ovat sydpasairauteen
liittyvan tiedon syventaminen, hoidon vaikutuksista kertominen, henkinen tukemi-
nen, arjessa selviytymisen tukeminen, vertaistuki seka vapaa-ajan ohjelma. Ke-
hittamalla my6haisseurannan mahdollisuuksia ja sopeutumisvalmennusta nuo-
rille luodaan mahdollisuus monipuoliseen tukeen ja ohjaukseen, ja ndiden avulla
erilaisiin keinoihin muun muassa hallita kehossa tapahtuneita muutoksia, seké
moniammatillista tukea tulevaisuuden suunnitteluun. Kasvuiassé annetut raskaat
hoidot aiheuttavat kahdella henkil6lla kolmesta vahintaan kohtalaisia syopéhoito-
jen aiheuttamia fyysisia tai psykososiaalisia myodhaisvaikutuksia. Niiden estoon
ja vahentamiseen on kiinnitettdva huomiota jaljella olevan pitkan elinajan vuoksi.
(Lahteenmaki 2014, 2; Sosiaali- ja terveysministerié (STM) 2014, 23.)

Syodpéahoidot lapsuudessa ja nuoruudessa Vvoivat aiheuttaa my6haisvaikutuksia,
kuten metabolista oireyhtymada, sydansairauksia, lapsettomuutta ja sekundaa-
rista syopaa (Parsons ym. 2012, 2393; Skinner 2012, 248; Niinimaki 2013, 20).
Verrattuna muuhun vaestoon syodvasta selviytyneiden nuorten tyytymattomyys
omaan kehonkuvaan ja vaikeudet luoda ihmissuhteita voivat johtaa riskikayttay-
tymiseen, kuten tupakointiin, alkoholin kayttéon ja suojaamattomaan seksiin
(Quinn ym. 2015, 19).

Nuorten syopapotilaiden psykososiaalisen tuen tarve eroaa muiden ik&luokkien
tarpeesta. Nuoret ovat elamantilanteessa, jossa nuoruus ja lahestyva aikuisuus

kohtaavat, ja jossa kognitiiviset, tunnetason ja sosiaaliset taidot kehittyvat vasta,
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kun itsendistyminen ja ero vanhemmista ovat ajankohtaisia. (Palmer, Patterson
& Thompson 2014, 183.) Siksi on tarkeda luoda mahdollisimman hyvin nuorten
ja nuorten aikuisten tarpeisiin ja mielenkiinnon kohteisiin vastaavia kuntoutuksen

ja psykososiaalisen tuen mahdollistavia tuen eri muotoja.

Lahtdkohtana kehittamisprojektille oli sydvan sairastaneiden nuorten tarvitseman
tuen eri muotojen maarittaminen ja kehittaminen nykyajan tarpeet huomioiden.
Internet -vdlitteisten palveluiden kehittaminen koetaan tarpeelliseksi vastaamaan
taman péaivan ihmisten tottumuksiin hakea tietoa. Vuonna 2014 86 prosenttia
Suomen vaestosta kaytti internetia ja 64 prosenttia kaytti sitd monta kertaa pai-
vassa. Sosiaalisen median, kuten keskustelupalstojen ja blogien kayttoé on yleis-
tynyt. Haasteena on ohjata nuori kuntoutuja asiallisen tiedon pariin, mink& vuoksi
uusien internetpohjaisten toimintamallien kehittdminen on perusteltua. (Tilasto-
keskus 2014, 1; Mantyla 2014, 35.)

Modernin tietoyhteiskunnan vaikutukset terveydenhuoltoalan palvelujarjestelmiin
ovat olleet huomattavia. Hoitotyohon alkaa tulla yha enemman verkossa tapah-
tuvaa tiedonsiirtoa ja toimintaa, potilaan ohjausta ja esimerkiksi potilaan itsehoi-
toa tukevia ohjelmia. On todettu, etté tietoyhteiskunnan tarjoamien uusien palve-
luiden kayttéonotto kohentaa potilaiden kokonaispalveluketjun toimivuutta, yllapi-
taa potilaiden elamanlaatua ja on kustannustehokasta. (Moock 2014, 1.)

2.3 Kehittamisprojektin tarkoitus ja tavoitteet

Kehittamisprojektin tarkoituksena oli tunnistaa syopaa sairastavien ja siita selviy-
tyneiden nuorten tuen tarve syopahoitopolun aikana ja selvittdd syopakuntoutuk-
sen kehittamistarpeet erityisesti kuntoutumisen ja myohaisvaikutusten seuran-

nan vaiheessa.

Projektin tavoitteena oli luoda nuoren selviytyjan kuntoutuksen ja sopeutumisval-
mennuksen malli, joka mahdollistaa virtuaalisten menetelmien kayton ohjauk-
sessa ja psykososiaalisen tuen antamisessa. Lisdksi tavoitteena oli kuvata tar-
peet erilaisille tukimuodoille, jotka edesauttavat nuoren selviytymista sydpahoito-

polun eri vaiheissa.
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Kehittdmisprojektin tuotoksena syntyi uudenlainen nuorten sopeutumisvalmen-
nuksen malli, joka tuo esille syopé&a sairastavien ja syovasta parantuneiden nuor-
ten erilaisten kuntoutusmuotojen saatavuuden, hyddyt ja tarpeet. Internetpohjai-
nen sopeutumisvalmennus on kuntoutusmuoto, jossa nuoret syopaa sairastavat
ja sybvan sairastaneet saavat tukea nykyajan teknologian mahdollisuudet ja
nuorten omat tarpeet huomioiden. Sivuston sisalléssa on huomioitu koulutus ja
tyollistyminen, elamanhallinta, terveyden edistdminen, psykososiaalinen tuki ja

sosiaaliset suhteet.

2.4 Kehittamisprojektin eteneminen

2.4.1 Projektiorganisaatio

Projektiorganisaatio toimi suunnitelmallisesti ja auttoi projektin etenemisessa ja
yhteistybkumppanuuksien rakentamisessa. Hallinnollinen ohjausryhma arvioi
projektin etenemista ja tuloksia ja siina toimi LSSY:n kuntoutuksen kehittAmistyo-
ryhmé&, johon kuuluu edustajia LSSY:Itd (toimitusjohtaja, sosiaalineuvos, vas-
taava hoitaja ja hallintopaallikkd), Turun yliopistollisesta keskussairaalasta (toi-
mialuejohtaja, rintasydpahoitaja, ylihoitaja, dosentti ja johtava sosiaalityontekijd),
Suomen Syo6payhdistyksesta (ylilaakari) sekad Turun ammattikorkeakoulusta (yli-
opettaja). Ohjausryhmdassé tapahtui henkildstomuutos toukokuussa 2014, kun
LSSY:n toimitusjohtaja vaihtui. Tuolloin projektipaallikkd oli mukana LSSY:n ja
Syo6papotilaan hyva hoitopolku 2010-2015 tutkimus- ja kehittamishankkeen yh-
teisessa kehittamisiltapaivassé, jossa oli mahdollisuus esitella projekti uudelle

toimitusjohtajalle.

Opiskelijavetoisessa LSSY:n laajassa projektirynméssa oli LSSY:n edustajia, Tu-
run amk:n opettajia seka amk- ja yamk -opiskelijoita. Lisaksi projektilla oli kehit-
tamistyota tukeva asiantuntijatydéryhma, jossa toimi lasten ja nuorten veri- ja syo-
patautien hoidon asiantuntijoita (osastonyliladkari, sairaanhoitaja, kuntoutusoh-
jaaja, fysioterapeutti ja terveystieteiden maisteri) ja LSSY:Itd (nuorten sopeutu-

misvalmennuskurssien ohjaaja, tukihenkil ja lapsiperhekoordinaattori).
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2.4.2 Kehittdmisprojektin vaiheet ja aikataulu

Kehittamisprojektin prosessi eteni suunnittelu-, toteutus- ja arviointivaihein (Kuvio
1). Suunnitelmavaihe sisélsi aiheen rajauksen yhdessa hanke- ja projektiryhméan
kanssa, projektin tavoitteen ja tarkoituksen maarittelyn seké kattavan aiheeseen
liittyvan esiselvityksen. Suunnitelmavaiheessa tiedotettiin projektista kohdeorga-
nisaatiolle ja suunniteltiin tutkimuksen aineiston keruu- ja toteutusmenetelmat.
Nuorten sydpakuntoutujien sopeutumisvalmennuksen ensimmaista mallia tyos-
tettiin samanaikaisesti perustuen projektipaallikéon omakohtaiseen kokemukseen

ja kirjallisuuteen.

» Kehittamis-
projektin ja
soveltavan
tutkimuksen
tavoite ja tarkoitus
Aineiston keruu- ja
toteutusmene-
telmien valinta

+ Asiantuntija-
paneel
Systemaattinen
kirjallisuuskatsaus
Verkostoituminen
— hyvinvointi-
teknologiaopiskeli-
jat

* Paneeli nuorille
syopéakuntoutujille

* Internetsivuston
esittely
asiantuntijoille

Kuvio 1. Kehittamisprojektin prosessi vaiheittain.

Suunnitelmavaiheen hyvaksynnan jalkeen projektip&allikko esitteli projektin hal-
linnolliselle ohjausryhmélle ja aloitti projektin varsinaisen toteutuksen. Toteutus-

vaiheessa selvitettiin, miten projektille asetetut tavoitteet saavutetaan. Touko-
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kuussa 2014 jarjestettyyn asiantuntijapaneeliin osallistui lasten ja nuorten syopa-
kuntoutuksen ja -hoidon asiantuntijoita. Paneelissa tuotetun aineiston perusteella
luotiin toinen mallinnus, jonka arvioi nuoret sydpakuntoutujat Sylva r.y:n tukihen-

kilokoulutuksessa marraskuussa 2014.

Lopullisen syopakuntoutusmallin suunnittelu ja toteutus aloitettiin kirjallisuuskat-
sauksen, asiantuntijapaneelien ja -tapaamisten perusteella syksylla 2014. Syste-
maattisen kirjallisuuskatsauksen pohjalta tarkistettiin projektin rajausta ja mietit-
tiin kehitettavan toiminnan tulevaisuuden visiota, eli minka laajuista ja laatuista
kuntoutusta nuoret tarvitsevat ja miten sita saataisiin kehitettya toivottuun suun-
taan. Visiota luotaessa pohdittiin avoimesti, 1) keita kehitettéava toiminta koskee,
2) miten eri sidosryhmat voisivat siitd hyotya ja 3) minkélaista ja keita palvelevaa

toiminnan tulisi olla, jotta se on laadultaan korkeatasoista. (Silfverberg 2005, 23.)

Syyskuussa 2014 projektipaallikké ja ohjaava opettaja verkostoituivat Turun
amk:n hyvinvointiteknologiaopiskelijoiden kanssa, jotka osallistuivat virtuaalisen
tukimenetelman kaytannon toteutukseen. Virtuaalinen sopeutumisvalmennus- ja
tukisivustomalli esiteltiin nuorille sydpakuntoutuijille jarjestetyssa paneelissa maa-
liskuussa ja LSSY:n asiantuntijoille huhtikuussa 2015. Lopulliseen muotoonsa
syopakuntoutusmalli valmistui kevaalla 2015, kun saatu aineisto oli koottu ja ana-

lysoitu.

Kehittdamisprojektin edistymisen, tulosten, niiden siirrettdvyyden ja laadukkuuden
arviointia tapahtui koko prosessin ajan projektiryhman ja ohjausryhman kokous-
ten, seminaarien, asiantuntijapaneelien- ja tapaamisten yhteydessa. Projekti-
ryhmé& arvioi koko kehittamisprojektin ajan projektin etenemisté ja tavoitteiden
saavuttamista seka niiden kestavyytta. Lisaksi oli tarpeen arvioida projektin vai-

kutuksia, joihin pyrittiin, ja tahattomia vaikutuksia. (Silfverberg 2007, 10-12.)
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3 SYOVAN MYOHAISVAIKUTUKSET, SEURANTA JA
KUNTOUTUMISEN TUKI

3.1 Syovasta selviytyneen lapsen ja nuoren haasteet aikuisena

Nykyinen terveydenhuoltojarjestelma ei tunnista riittdvan kattavasti lapsena ja
nuorena syovan sairastaneiden myohaisvaikutuksia eika niiden ennaltaehkaisyn,
hoidon tai varhaisen toteamisen tarpeita. Syovan sairastaneista kahdella henki-
I611& kolmesta on vahintaan kohtalaisia syopéhoitojen aiheuttamia psykososiaali-
sia tai fyysisid myoOhaisvaikutuksia. Syovastad selvinneiden terveyteen liittyva
ikdaantyminen etenee nopeammin kuin heidan sisaruksillaan. Sisaruksiin nahden
ylim&arainen sairastavuus ja ennenaikainen kuolleisuus lisaantyvat 35 -ik&vuo-
den jalkeen, joten terveyserojen tasaantumista ei ole nahtavissa. (Skinner, Wal-
lace & Levitt 2006, 489; STM 2014, 23; Lahteenmé&ki ym. 2014, 2-3; Nass ym.
2015, 1))

Sy6pa on vakava sairaus, joka monin tavoin heijastuu nuoren ihmisen elaméaan
ja sillda on usein vaikutuksia normaaleihin kehitystehtaviin. Krooninen sairaus ei
yleensa kuulu nuorten elamaén ja syopéan sairastunut nuori kohtaa erilaisia
haasteita kuin ikatoverinsa, kuten: 1) ikatovereihin ja sosiaalisiin suhteisiin, 2) it-
senaistymiseen ja perheeseen, 3) itsetuntoon, 4) selviytymiskeinoihin seké 5)
ammatinvalintaan ja tulevaisuuteen liittyen. (Auvinen 2005, 22; Nass ym. 2015,
3.) Lapsuuden sydvan hoitoihin liittynyt traumareaktio ja syépaan liittyva tunne-
perdinen ahdistus saattavat traumaattisessa elamantilanteessa aktivoitua jopa
kymmeni& vuosia sydpahoitojen jalkeen. Reaktioiden tunnistaminen hoitoihin liit-
tyvéksi vaatii huomattavaa sensitiivisyytta ja paneutumista ihmisen historiaan.
(Taskinen 2013, 4; Oancea ym. 2014, 301.)

Potilaiden elamanlaadussa ja mindkuvassa on vaihtelua, mutta erityisen haavoit-
tuvia ovat aivokasvaimista selviytyneet, hyvin nuorena sairastuneet ja ne, joiden

perheissa keskinainen kommunikointi toimii puutteellisesti. Elamanlaadun paran-
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tamisen yritykset tulisi aloittaa jo hoitojen aikana ja huomiota tulisi kiinnittaa kou-
lunkayntivaikeuksien ehkaisyyn. Parhaisiin tuloksiin padsemiseen tarvitaan mo-
niammatillista yhteisty6td. Voidaan olettaa, etta nykyisilla hoitomuodoilla on
aiempaa vahemman elamanlaatua huonontavia vaikutuksia, koska syopéhoito-
jen laatuun pyritddn vaikuttamaan aikaisemmin todettujen pitkaaikaishaittojen
pohjalta. (Lahteenmaki, Harila-Saari, Lanning & Salmi 2006, 2233.)

Syovasta selviytyneiden nuorten psykososiaalinen sopeutuminen ei valttamatta
ole yhteydessa fyysisten haittojen vaikeusasteeseen. Syodpé&hoitojen aikaiset
stressitekijat, kuten perheen toimintatapojen muuttuminen ja muutokset omassa
kehossa, voivat johtaa posttraumaattisiin stressireaktioihin. Paluu hoitoja edelté-
neeseen elamaan voi olla vaikeaa, koska vanhempien, ystavien ja kaikkien mui-
denkin laheisten asenne nuorta kohtaan on muuttunut. Erityisesti koulu- ja mur-
rosidssa sairastuneet kokevat sosiaalisia haittoja. Irrottautuminen vanhemmista
saattaa pitkittyd, koska tavallinen nuoruus- ja aikuiselamé&n kehitys hairiintyy.
(Lahteenmaki ym. 2006, 2233-2244.)

Sybpaan sairastuneet ovat yleensé halukkaita palaamaan entiseen elamaansa
liittyviin toimintoihin kuten kouluun ja tydelamaan sairautensa jalkeen. On kuiten-
kin mahdollista, ettd he kohtaavat sairautensa seurauksena monia sosiaalisia ja
fyysisid ongelmia. Keskeytynyt koulutus, varhainen ty6elaméasta poistuminen, so-
siaalisen tuen riittamattomyys tai huonontunut tyokyky ovat yleisia syopaan sai-
rastuneiden kokemia ongelmia. Sairauteen liittyvat tekijat, kuten oppimis- ja muis-
tiongelmat ovat merkittavia sairastuneiden tyollisyyteen vaikuttavia tekijoita.
(Taskila 2007, 7-8; Oancea ym. 2014, 293.)

3.2 Sybvan myohaisvaikutusten seurannan merkitys

Syoévan jalkeista seurantaa tulisi suunnitella moniammatillisesti ja mukana tulisi
olla tuttujen laékarien, hoitajien, kuntoutusohjaajan ynna muiden asiantuntijoiden
lisaksi my6s psykiatri ja psykologi. Mahdollisimman kattavan psykososiaalisen

tuen saamiseksi tulisivat nuoren vanhemmat, terveydenhoitajat ja opettajat va-
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kiinnuttaa jo diagnoosin aikana osaksi hoitoa ja kuntoutusta. Kuntoutuksen alka-
essa varhaisessa vaiheessa voidaan ehkaista nuoren sopeutumattomuutta ja tu-
kea parasta mahdollista psykososiaalista terveytta. (Bradwell 2009, 21; Eilertsen
ym. 2011, 732; Mort 2012, 5.)

Siirtyminen aikuisseurantaan on vuosia kestava prosessi, joka aloitetaan hyvissa
ajoin. Nuoren kanssa tulee kerrata syopasairauden diagnoosi, hoidon keskeisim-
mat vaiheet seka sydpéahoitoon liittyvat yksildlliset riskit, jotka ovat saattaneet
vuosien varrella unohtua tai ne on kerrattu lapsen nuoren ian vuoksi vain van-
hempien kanssa. Seksuaalisuus ja mahdollisuus saada omia lapsia seka saatu-
jen syodpahoitojen vaikutus tulevaan raskauteen ja lasten terveyteen ovat arkoja
ja pelottavia keskustelunaiheita. Nuorella tulee olla mahdollisuus palata asioihin
uudelleen my6hemmin, silla yleensa ian karttumisen myota he ovat valmiimpia
tarttumaan naihin kysymyksiin ja motivoituneita edistimaan terveytta tulevaisuu-
dessa. (Skinner, Wallace & Levitt 2006, 493; Taskinen ym. 2014, 2324.)

Jokaiselle syovasté selvinneelle nuorelle ja nuorelle aikuiselle tulisi tehda syste-
maattinen suunnitelma sy6évan seurannasta, seulonnasta ja ehkaisysta, joka pe-
rustuu riskiluokitukseen. Riskiluokituksen tulee perustua sairastettuun syopaan,
saatuun syopahoitoon, geneettisiin taipumuksiin, elamantapoihin ja sen aikai-
seen terveydentilaan. Lisaksi on syyta huomioida kokonaisuus, jossa on potilaa-
seen, syopahoitoon, terveydenhuoltoon ja lahimmaisiin vaikuttavia tekijoita (kuvio
2). (Robison & Hudson 2014, 65; Nass ym. 2015, 6.) Matalimman riskin, eli tason
yksi potilaita ovat pelkalla leikkauksella tai kevyella solunsalpaajaohjelmalla hoi-
detut. Tasolle kaksi kuuluvat ne potilaat, jotka ovat saaneet niin sanotun standar-
diriskin mukaista hoitoa (esimerkiksi ALL ja lymfoomat). Korkeimman riskin eli
tason kolme potilaita ovat esimerkiksi sddehoitoa saaneet aivokasvainpotilaat,
allogeenisen kantasolusiirron saaneet ja alun perin levinnyttd syopéa sairasta-
neet. (Lahteenméki ym. 2014, 10.)
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Kuvio 2. Nuorten ja nuorten aikuisten my6haisseurannassa huomioitavia tekijoita
(mukaillen Robison & Hudson 2014, 64).

Fyysisen myodhaisseurannan lisaksi tulee huomioida elamanlaatuun vaikuttavat
psykososiaaliset ja toiminnalliset myohaisvaikutukset. Syodvasta selviytyneet
nuoret ja nuoret aikuiset voivat kokea vaikeuksia luoda ja yllapitda ystavyys- ja
perhesuhteita, karsid masennuksesta, ahdistuksesta, tunneperaisista ja seksu-
aalisista vaikeuksista. Fyysiset ja neurokognitiiviset hankalat myodhaisvaikutukset
voivat tulevaisuudessa rajoittaa koulutukseen, tyollistymiseen, uraan, elamanha-

luun, vapaa-aikaan ja elamantyyliin liittyvia mahdollisuuksia. (Skinner 2012, 249.)
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3.3 Sybvan myohaisvaikutusten seurannan kustannustehokkuus

Ennaltaehkaisevien seka fyysista ja psyykkista toimintakykya edistavien palvelu-
jen rooli korostuu, kun niiden myéta on mahdollisuus vaikuttaa korjaavien palve-
lujen tarpeen vahenemiseen (Torppa-Saarinen 2009, 20). Sydvasta selviytynei-
den pitk& odotettavissa oleva elinikd korostaa mydhaisvaikutusten paitsi yksiloon
my0Os yhteiskuntaan kohdistuvia vaikutuksia, jotka voivat olla merkitykseltaan
suurempia kuin sydpahoitoon akuutisti liittyvat ongelmat (Robison & Hudson
2014, 61).

Tyypillinen lahestyminen taloudellisesti kannattavaan hoitoon tai palveluun missa
tahansa sairaudessa on mahdollisuus hankkia maarétietoinen arvio hoidon ku-
luista, mukaan lukien arvio hoidon vaikuttavuudesta, joka pystytaan maarittele-
maan esimerkiksi elaméanlaadun parantamisella. Lapsuusian sy6évasta selvinnei-
den seurannan vaikuttavuuden ja kustannustehokkuuden arviointi ei ole helppoa,
silla hoitojen vaikutukset ovat yksilollisia ja ne saattavat ilmaantua vasta vuosien
jalkeen. Myohaisvaikutusten vaihtelevuus ja komplikaatiot ovat toisinaan ennalta-
arvaamattomia ja tAman hetken haasteena onkin jarjestaa seurantaa koetun sai-
rauden ja siihen annettujen hoitojen mukaan yksil6llisesti. (Hex & Bartlett 2013,
314; Robison & Hudson 2014, 64.)

Myohaisvaikutuksia seuratessa tulee ottaa huomioon, etta asiakkaan terveyden-
tilaan vaikuttavat monet muutkin tekijat kuin terveydenhuollon toimenpiteet.
Koska terveydenhuoltopalveluiden prosessi kohdistuu taustaltaan erilaisiin asi-
akkaisiin, on asiakkaiden lahtdtaso ja terveyspalvelujen siihen mennessa ilmen-
nyt tarve mitattava. Taman vuoksi tulee tutkia terveyskayttaytymisen muutoksia
kuten dieetti, liikunta, tupakointi ja terveydenhuollon kayttamia terveydentilan
seurantakaytantoja. Liséksi sitoutumista riskiarvion pohjalta tehtyyn seulonta-
suunnitelmaan, terveyshaittojen estoon tai vahenemiseen tahtdavien toimenpi-
teiden toteuttamista (syopa, sydamen vajaatoiminta, ylipaino, lapsettomuus, uu-

pumus, verenpainetauti) ja asiakkaan positiivisten sosiaalisten ja elamanlaadul-
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listen kokemusten kehittymista (koulutus, tyollistyminen, mielenterveys) on tar-
peen Kiinnittdd huomiota tulevaisuudessa niin tutkimuksissa kuin sosiaali- ja ter-

veysalan eri toimipisteissa. (Kuntaliitto 2008, 20; Lahteenmaki ym. 2014, 18-19.)

3.4 Kuntoutus ja sopeutumisvalmennus

Sybpakuntoutuksen tavoitteena on kuntoutujien tyd-, opiskelu-, ja toimintakyvyn
palautuminen tai parantuminen syépahoitopolun eri vaiheissa. Kuntoutumisen tu-
keen liittyvan psykososiaalisen ja tiedollisen tuen seka vertaistuen eri muotojen
tarkoituksena on yksilon fyysisten, psyykkisten ja sosiaalisten voimavarojen tu-
kemisen seka yksilon ja yhteison valisen vuorovaikutuksen edistaminen. Tarkeda
on myds tuki terveellisten elamantapojen omaksumiseen, arjessa, koulussa ja
tydelamassa selviytymiseen sekd osallistumismahdollisuuksien, hyvinvoinnin,
koulutukseen paasyn ja tyollistymisen tukeminen. (Terveyden ja hyvinvoinnin lai-
tos (THL) 2014, 75.)

Kuntoutus kuuluu olennaisena osana hyvaan syoévan hoitoon ja mydhaisseuran-
taan. Kuntoutuvan henkildn tuen tarpeeseen vaikuttavat paitsi sairauden ja hoi-
tojen luonne seka niiden aiheuttamat fyysiset ja psyykkiset ongelmat myo6s kun-
toutujan persoonallisuus, oma ja laheisten elamantilanne ja henkilékohtaiset val-
miudet selvita kriisista. (Nurminen 2011, 9-10; THL 2014, 75.) Lapsen tai huoren
sairastuttua on tarkeda auttaa perhettd elaméaan tilanteeseen nahden mahdolli-
simman normaalia elamaa. Sydpasairaus lapsuudessa tai nuoruudessa voi ym-
marrettavasti aiheuttaa rajujakin muutoksia perheen sisalla ja lahipiirissa. (THL
2014, 77.) Kuntoutuksen hyoddyt tukevat elaméanhallinnan voimavaroja lisaamalla
koko perheen selviytymiskeinoja sydpasairauden kanssa elamiseen (Salakari
2011, 30).

Vertaistuki on psykososiaalista tukea, joka antaa inhimillisyyden ja laheisyyden
tunnetta ja rohkeutta puhua omasta sairaudesta sekad auttaa ymmartamaan sen
osana elamaa. Nuoret tarvitsevat vertaistukea erityisesti toisilta syévan sairasta-

neilta, silla esimerkiksi perhe ja ystavat eivat pysty ymmartamaan heidan koke-
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muksiaan. Vertaistuella voidaan helpottaa yksinaisyyden tunnetta ja antaa mah-
dollisuuksia jakaa tuntemuksia ja kokemuksia sairaudesta esimerkiksi fyysisen
aktiivisuuden, rentoutuksen, informaation, ravitsemuksen, painonhallinnan ja
henkisen tuen alueilla. Nuoret ovat valmiita ottamaan tukea vastaan niin kasvo-
tusten kuin esimerkiksi internetin valityksella. (Rabin ym. 2011, 799-801; Rabin
ym. 2013, 307-308; THL 2014, 77-78.)

Terveydenhuollon ammattilaiset, jotka ovat olleet mukana hoitamassa sytpéaa
sairastavaa nuorta ja vaikuttamassa yha paraneviin hoitotuloksiin, ovat merkitta-
vassa asemassa myos kuntoutuksen kehittdmisessa ja implementoinnissa akuu-
tin vaiheen hoitoon. Hyvilla paranemisennusteilla ja hoitotuloksilla on myoés kaan-
tépuolensa ja vastuunsa. Paranemiseen ja elossa selviamiseen ei voida pelkas-
taan keskittyd, kun on kyse hoidosta johtuvista myohaisvaikutuksista ja selviyty-
jan kokemuksista. Heilla voi olla rankkoja kokemuksia akuuteista komplikaatioista
littyen syopalaakkeisiin ja leikkauksiin. Syovasta selviytyneen nuoresta iasta ja
odotettavissa olevasta pitkasta elinidsta johtuen, voi sydpahoidosta olla myads pit-
kalla tahtaimella vaikutuksia heidan elamaan, perheisiin ja yhteis6on. (Robison &
Hudson 2014, 67.)

Vastuu sydvan seurannasta ja kuntoutuksen jarjestamisesta ei ole pelkastaan
terveydenhuollon ammattilaisilla, kolmannella sektorilla tai hallintoelimilla vaan
myo6s kuntoutujalla itsellaan ja heidan perheillaan. Talléin on mahdollista ymmar-
taa ja voittaa esteet, joita syovasta selviytyneet kohtaavat hakiessaan mahdolli-
simman laadukasta terveydenhuoltoa ja kuntoutuspalvelua. Oikea-aikaisella hoi-
dolla ja hyvin suunnitellulla mydhaisseurannalla ja kuntoutuksella voidaan mini-
moida terveyshaitat ja elamanlaatua heikentavat tekijat. (Robison & Hudson
2014, 67.)

Syo6papotilaiden kuntoutus- ja sopeutumisvalmennustoimintaa Suomessa jarjes-
taa Kansanelakelaitos (Kela). Lisaksi Syopéajarjestot tarjoavat sopeutumisval-
mennustoimintaa Raha-automaattiyhdistyksen tuen turvin ja osa sairaanhoitopii-
reista jarjestdd kuntoutustoimintaa. Sopeutumisvalmennuskurssitoiminnan mer-
kittavin hyoty ja rooli perustuvat vertaistukeen, psykososiaaliseen tukeen seka
tiedonsaantiin. (THL 2014, 75-76.) Kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssien
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tavoitteina ovat syopasairauteen liittyvan tiedon syventaminen, hoidon vaikutuk-
sista kertominen, henkinen tukeminen, kuntoutujan seké hanen laheisensa voi-
maantuminen, terveysneuvonta, arjessa selviytymisen tukeminen, kannustus it-
senaiseen tyoskentelyyn oman elamanhallinnan yllapitamiseksi, vertaistuki seka
virkistys- ja vapaa-ajan ohjelma. Edell& mainittujen tavoitteiden saavuttamiseen
kuitenkin vaikuttavat yksilollisesti vakava elamantilanne syévan yllapitamana ja
kuinka hyvin olemassa olevia terveyden voimavaroja on hyddynnettavissa. (Nur-
minen ym. 2011, 98-99.)

Kelan kustantamilla nuorten sydpasairauksien sopeutumisvalmennuskursseilla
tuetaan yhdessa terveydenhuollon, kuntoutujan ja hdnen omaisensa kanssa ase-
tettujen konkreettisten tavoitteiden saavuttamista kuntoutujan tyd-, opiskelu- ja
toimintakyvyn turvaamiseksi tai parantamiseksi. Terveydenhuollon vastuulla on
kuntoutustarpeiden havaitseminen seké kuntoutumisen seuranta ja tarvittavat jat-
kotoimet. Kokonaisvaltaiseen hoito- ja kuntoutuspolkuun kuuluu riittdva verkos-
toyhteisty6 asiakkaan tarpeiden mukaisesti ja hyva tiedonkulku kaikkien kuntou-
tumista edistavaan toimintaan osallistuvien kesken. (Kela 2014, 3-4.) Sopeutu-
misvalmennuskurssien sisaltba ja laatua paivitetaan jatkuvasti vastaamaan kun-
toutujien ja rahoittajien muuttuvia tarpeita ja tavoitteita. Haasteina ovat potilaiden
laatutietoisuus, sosiaaliset ongelmat, nuorten syovasta kuntoutuvien saavutetta-
vuus, sairaaloiden lyhentyneet hoitoajat ja potilaiden joutuminen kesken kriisivai-
heen avohoidon piiriin. (LSSY 2014, 33.)
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4 TEKNOLOGIA SYOVASTA KUNTOUTUVIEN
NUORTEN HYVINVOINNIN TUKENA

4.1 Tieto- ja viestintateknologia terveyden ja hyvinvoinnin tukena

Tieto- ja viestintateknologioiden nopea kehitys ja yleistyminen ovat mahdollista-
neet niiden hyédyntdmisen myds hyvinvoinnin ja terveyden alueella. Useat hy-
vinvointiteknologiat, kuten internetin terveyssivustot, syke- ja askelmittarit ja ter-
veysaiheiset videopelit, ovat jokaisen ulottuvilla. Teknologian avulla voidaan
myo0s toteuttaa omahoitoon ja etdkonsultointiin perustuvia hoitomalleja. Erilaiset
teknologiat ja niiden muokkausmahdollisuudet antavat monipuolisia mahdolli-
suuksia tuen raataldintiin kullekin yksil6lle parhaiten sopivaksi seka tuen mukaut-
tamisen ajan ja elaméantilanteen my6ta muuttuviin tarpeisiin. Yhdistamalla tietoa
useista eri lahteista voidaan saada uutta ymmarryta hyvinvointiin ja terveyteen
liittyvista tekijoista ja tuottaa entista yksildllisempaa ja arvokkaampaa palautetta
kayttajalle. (Tyoterveyslaitos 2010, 72; Castrén, Sjoholm & Lahti 2013, 1773.)

Terveysteknologian potentiaali potilaan tukemisessa ja terveyden edistamisessa
liittyy niiden kykyyn luoda hyvinvoinnin hallinta l&ahelle ihmista ja jokapaivaista ar-
kea, mahdollistaen kansalaisen voimaannuttamisen oma terveytensa hallitsijaksi
ja asiantuntijaksi. Teknologiat saattavat myos parantaa potilaan tukemisen ja ter-
veyden edistamisen kustannustehokkuutta mahdollistamalla henkilokohtaisen
tuen vahemmilla asiantuntijaresursseilla, esimerkiksi hydédyntamalla automaatti-
sia analyyseja ja sadhkadista viestintaa. Terveysteknologioita yhdistamalla ryhma-
muotoisiin interventioihin voidaan siis teoriassa saavuttaa yksilollinen ja kustan-

nustehokas interventiomalli. (Tyo6terveyslaitos 2010, 72.)

4.2 Virtuaalinen tuki

Virtuaalituella tarkoitetaan puhelin- ja verkkovalitteisia tukipalveluja. Virtuaalituki

voidaan jakaa palvelumuodon perusteella neljdan kategoriaan: oma-apumateri-
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aaleihin ja -ohjelmiin, neuvontaan, vertaistukeen seka terapiaan. Lataus- ja kayt-
tagjamaarien avulla voidaan seurata virtuaalitukipalveluiden kaytettavyytta.
(Castrén, Sjoholm & Lahti 2013, 1773.)

Taman paivan kulttuurissa, jossa audiovisuaalisuus, verkostot ja vuorovaikuttei-
suus ovat hallitsevassa asemassa, voi verkkoyhteiséihin osallistuminen olla nuo-
relle enemman tai vAhemman sosiaalinen valttamattomyys. On erikoisempaa olla
kuulumatta kuin kuulua johonkin yhteisolliseen palveluun sosiaalisessa medi-
assa. Nuorten verkkoyhteisdissa toimimisen motiivi on selvasti sosiaalinen. Verk-
kotilojen sosiaaliset funktiot nayttaytyvat kahdelta suunnalta: 1) ne mahdollistavat
jo olemassa olevien kaverisuhteiden yllapidon ja syventadmisen — tallainen yhtey-
denpito onnistuu tunnistettavan profiilin valityksella ja 2) anonymiteetin mahdol-
listavat tilat auttavat irrottautumaan l&hipiirista ja etsiytym&an uusiin vuorovaiku-
tustilanteisiin. (Noppari & Uusitalo 2011, 143.)

Tulevaisuudessa on tarkeaa kehittdd uusia ajattelumalleja syopakuntoutukseen.
Potilaat ja heidan laheisensé kokevat tarke&na itsensa hyvinvoinnista huolehti-
misen, ja he ovat mahdollisesti valmiita my6s itse kustantamaan saamansa pal-
velun. Uutta teknologiaa tulee kayttaa yha paremmin hyoédyksi (Vainio 2013, 49)
ja se mahdollistaa kuntoutuksen myo6s potilaan maantieteelliselta sijainnista huo-
limatta (Hardy ym. 2013, 9).

Sy6pasairauden aikana fyysisen kunnon yllapitaminen on haasteellista ja miltei
mahdotonta, minka vuoksi lihaskudos vahenee ja painonnousu on mahdollista.
Siksi on tarke&a luoda uudenlaisia tapoja yllapitaa fyysista toimintakykya. Video-
pelien vaikutusta syopéaé sairastavilla lapsilla (3-16 vuotta) fyysisen aktiivisuuden

lisdajana tutkitaan. (Kauhanen ym. 2014.)
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5 KEHITTAMISPROJEKTIN SOVELTAVAN
TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1 Tutkimuksen tavoitteet ja tutkimuskysymykset

Soveltavan tutkimuksen tavoitteena oli selvittaa syopaa sairastavien nuorten/syo-
vasta selvinneiden nuorten (12-25 -vuotiaat) tukimuotojen tarpeita. Liséksi tavoit-
teena oli saada tietoa internetin tarjoamista tukimuodoista liittyen syopasairau-
teen ja kuntoutukseen. Tutkimuksen tarkoituksena oli hyédyntaa tietoa internet-

pohjaisen kuntoutuksen ja sopeutumisvalmennuksen mallin luomisessa.

Ennen varsinaista tutkimuksellisen osuuden toteutumista laadittiin tutkimuskysy-
mykset, joiden perusteella haluttua tietoa voitiin alkaa hakea systemaattisen Kkir-

jallisuuskatsauksen periaatteiden mukaisesti.
Tutkimuskysymykset:

1. Minkalaisia tukimuotojen tarpeita syovasta kuntoutuvilla nuorilla on?

2. Minkalaisia tuen eri muotoja internet tarjoaa syovasta kuntoutuville?

5.2 Aineiston keruu systemaattisen kirjallisuuskatsauksen menetelmin

5.2.1 Kirjallisuuskatsaus tutkimusmetodina

Kehittdmisprojektin soveltavan tutkimuksen osio suoritettiin systemaattisen kirjal-
lisuuskatsauksen menetelmin, Finkin (2005) mallin mukaisesti. Kirjallisuuskat-
saus on tutkimusmetodi, jossa tutkitaan jo tehtya tutkimusta. Sen avulla tehd&én
tutkimusta tutkimuksesta eli kootaan tutkimuksien tuloksia, jotka ovat vuorostaan
perustana uusille tutkimustuloksille. Kun Kkirjallisuuskatsauksessa kiinnitetadan
huomiota kaytettyjen lahteiden keskindiseen yhteyteen ja tekniikkaan, jolla sitee-

ratut tulokset on hankittu, puhutaan systemaattisesta kirjallisuuskatsauksesta.
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Katsaus edellyttaa tarkkaa tutkijanotetta samoin kuin muukin tieteellinen tutki-

musty6. (Metsdmuuronen 2009, 47.)

Finkin (2005, 3) mukaan tutkimuskirjallisuuteen perustuva kirjallisuuskatsaus on
systemaattinen, tasmallinen ja toistettavissa oleva menetelma, jolla tunnistetaan,
arvioidaan ja tiivistetaan tutkijoiden, tiedemiesten ja asiantuntijoiden valmiina
oleva ja julkaistu tutkimusaineisto. Katsaus perustuu alkuperéisesté korkealaa-
tuisesta tutkimustydsta tehtyihin johtopaatoksiin. Kirjallisuuskatsaus ei ole lahde-
luettelo eik& kirja-arvostelu tai tiivistelma, jotka eivat sisalla kriittista tarkastelua.
(Bearfield & Eller 2008, 62.) Termilla "review” (kirjallisuuskatsaus) viitataan kat-
sauksen liséksi arviointiin, joka tehdaan uudelleen tai kriittisesti. Lisaksi termilla
voidaan tarkoittaa selontekoa, arvostelua, tarkistusta tai historiikkia. (Salminen
2011, 5.)

Kirjallisuuskatsaus voi olla kuvaileva tai systemaattinen kirjallisuuskatsaus tai
meta-analyysi. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on yleiskatsaus ilman tarkkoja saan-
toja. Kaytetyt aineistot ovat laajoja ja aineiston valintaa ei rajata metodisin saan-
ndin. Tutkittava ilmid pystytaan kuvaamaan laaja-alaisesti ja tutkittava ilmio luo-
kitella ominaisuuksiensa perusteella. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus voidaan ja-
otella narratiiviseen ja integroivaan katsaukseen. Integroivaa Kkirjallisuuskat-
sausta kaytetddn, kun halutaan kuvata tutkittavaa ilmidita mahdollisimman moni-
puolisesti. Integroiva kirjallisuuskatsaus on hyva tapa tuottaa uutta tietoa jo tutki-
tusta aiheesta. Lisaksi se auttaa Kirjallisuuden tarkastelussa, kriittisessa arvioin-

nissa ja syntetisoinnissa. (Torraco 2005, 356.)

Systemaattinen kirjallisuuskatsaus on tiivistelma aiempien tutkimusten olennai-
sesta sisallosta. Systemaattisella kirjallisuuskatsauksella kartoitetaan keskuste-
lua ja seulotaan esiin tieteellisten tulosten kannalta mielenkiintoisia ja tarkeita tut-
kimuksia. (Petticrew 2001, 98; Kallio 2006, 19.) Systemaattisessa kirjallisuuskat-
sauksessa tutkija kay lapi runsaasti tutkimusmateriaalia tiivissa muodossa pyr-
kien asettamaan tutkimuksen seka historialliseen etté tieteenalan kontekstiin. Sa-
malla tutkijan on helpompi perustella, miksi juuri h&nen tutkimuksensa on merkit-
tava. (Bearfield & Eller 2008, 61-72.) Kirjallisuuskatsauksen tekemisessé on tar-

ke&é vastata selke&déan tutkimuskysymykseen, vahentaa tutkimusten valintaan ja
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sisallyttamiseen liittyvd& harhaa, arvioida valittujen tutkimusten laatua ja refe-
roida tutkimuksia objektiivisesti (Petticrew 2001, 99-101).

Meta-analyysi jaetaan kahteen perussuuntaukseen, jotka ovat kvalitatiivinen ja
kvantitatiivinen meta-analyysi. Kvalitatiivinen meta-analyysi sisaltaa kaksi suun-
tausta, joita ovat metasynteesi ja metayhteenveto. Meta-yhteenvetoon verrattuna
metasynteesi on tulkitsevampi ja kuvailevampi analyysin muoto, ja vastaavasti
meta-yhteenvedossa korostuu maarallinen ote ja se muistuttaa enemman kvan-
titatiivista meta-analyysid. Metasynteesissa yhdistetddn samaa aihetta tarkaste-
levat tutkimukset, jotta niiden olettamukset voidaan tuoda esille. Niita tarkastel-
laan paaosin yhtalaisyyksien ja erojen kautta pyrkimalla siihen, ettd aiheesta ra-
kentuu vakuuttava ja ehyt kokonaiskuva. (Walsh & Downe 2005, 204—-205.) Laa-
dullisessa metayhteenvedossa laadullinen tutkimus tiivistetdaan kvantitatiivisilla
menetelmilla. Metayhteenvedossa on nelja vaihetta: seulominen, ryhmittely, tii-

vistaminen ja efektikokojen laskenta. (Sandelowski, Barroso & Voils 2007, 103.)

5.2.2 Finkin malli systemaattisen kirjallisuuskatsauksen toteutuksessa

Tassa kehittamisprojektissa kirjallisuuskatsauksen muotona oli systemaattinen
kirjallisuuskatsaus, joka suoritettiin Finkin (2005) seitsenvaiheisen mallin mukai-
sesti (kuvio 3). Fink kuvaa systemaattista kirjallisuuskatsausta systemaattisena,
eksplisiittisena ja toistettavissa olevana metodina, jolla voidaan identifioida, arvi-
oida ja syntetisoida olemassa olevaa tutkijoiden tuottamaa tietoa. Tutkimuksen
eteneminen on pyritty esittamaan mahdollisimman tarkasti toistettavuuden mah-

dollistamiseksi ja luotettavuuden lisaamiseksi.
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1. Minkalaisia tukimuotojen tarpeita syovasta 2. Minkalaisia tuen eri muotojainternet tarjoaa syovasta
kuntoutuvilla nuorilla on? kuntoutuville?

TIETOKANNAT

MEDLINE (PUBMED) CINAHL

HAKUTERMIT (kaksi padkategoriaa, tutkimustydn ohjaajan hyviksynta)

Cancer rehabilitation Internet based rehabilitation

Vastaa
tutkimuskysymyksiin

Artikkeleiden laadun
arviointi

Kuvio 3. Finkin malli systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa (mukaillen Fink
2005, 3-5.)
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Systemaattisen Kkirjallisuuskatsauksen ensimmaisessa vaiheessa tutkimuksen
tekija laati tutkimuskysymykset, jotka hyvaksytettiin tutkimustyén ohjaajalla. Tut-
kimuskysymykset laadittiin siten, ettd niihin vastaamalla saataisiin mahdollisim-
man ajantasaista ja laadukasta tutkimustietoa nuorten syopaa sairastavien ja sai-
rastaneiden internetpohjaisen kuntoutuksen ja sopeutumisvalmennuksen mallin

luomista ajatellen.

Toisessa vaiheessa valittiin tietokannat, joita kaytettaisiin tutkimustiedon haussa.
Tietokannoiksi valittin Pubmed ja Cinahl, jotka ovat |adketieteellisesti keskeisim-
piad tietokantoja ja niista koettiin saatavan tarpeeksi tietoa tutkimuksen tavoitteita
ajatellen. Tutkimukseen valittiin tietokannat tutkimuksen aihealueiden ja tietokan-
toihin paasyn perusteella, joten valinnat perustuivat paaasiassa Turun ammatti-
korkeakoulun terveysalan kirjaston Nelli-portaalin kautta paastaviin tietokantoi-
hin.

Kolmannessa vaiheessa valittiin hakutermit, jotka voivat Finkin (2005) mukaan
olla joko sanoja tai fraaseja. Hakutermit pyrittiin valitsemaan huolella siten, etta
jo tassa vaiheessa voitiin rajata hakutuloksia, jotta jaljelle jaava tutkimustieto vas-
taisi tutkimuskysymyksiin mahdollisimman hyvin. Hakutermit ja -fraasit jaettiin en-
sin kahteen kategoriaan: 1. Cancer rehabilitation ja 2. Internet based rehabilita-
tion. Kahteen kategoriaan siséllytettiin kuhunkin useita hakutermifraaseja. Aineis-
toa haettiin vapaasanahauilla. Samat hakusanat ja sanayhdistelmat toistuivat jo-
kaisessa tiedonhaussa tietokannoittain. Hakutermien asettamisessa tarkeana pi-
dettiin sita, ettd ne pohjautuvat tutkimuskysymyksen avainsanoihin, ja etta ne
tuottaisivat mahdollisimman tasmallista tietoa halutusta ja rajatusta aiheesta. Ha-

kutermit ja -fraasit on kokonaisuudessaan esitetty kuviossa 4.
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» Cancer AND rehabilitation AND adolescent

* Rehabilitation AND childhood cancer AND
methods

» Cancer AND rehabilitation AND methods AND
adolescent

» Cancer AND psychological support AND
adolescent

 Social support AND cancer AND rehabilitation
AND adolescent

Cancer <
rehabilitation

|
* Internet based AND rehabilitation AND cancer \

* Internet based AND rehabilitation AND
adolescent AND cancer

* Internet based AND interventions AND cancer
* Internet based AND support AND cancer |

Y4

Internet based <
rehabilitation

.

Kuvio 4. Hakutermit ja fraasit.

Hakutermien valinnan ja rajauksen jalkeen ne hyvaksytettiin asiantuntijalla, tassa
tutkimuksessa tutkimustybn ohjaajalla. Taméan jalkeen pohdittin ja paatettiin
muut hakukriteerit, joiden paamé&éarana on arvioida artikkeleiden ja tutkimusten
tieteellista laatua eli valikoida mahdollisimman laadukas aineisto hakujen perus-
teella. (Fink 2005, 34.) Tasmallisilla sisaan- ja poissulkukriteereilla varmistettiin

valikoitujen artikkelien laadukas taso.

Tassa systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa hakukriteereita olivat: 1) aika:
julkaisuvuodet 2009-2014, 2) tutkimusmetodi: RCT-tutkimukset, kirjallisuuskat-
saukset, systemoidut kirjallisuuskatsaukset, 3) kieli: englanti tai suomi, 4) abst-

raktin saatavuus.

Varsinaiseen Kkirjallisuuskatsaukseen kuului useita vaiheita. Kahden hakusa-
nakategorian hakutermeilla suoritettiin haut kahdesta eri tietokannasta, hakutu-
lokset kirjattiin lukemina taulukkoon (kuvio 5) seka ilman hakukriteereita etta ha-

kukriteerien perusteella 16ytyneet tulokset. Tamén jalkeen hakutuloksina saadut
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artikkelit luettiin otsaketasolla kahteen kertaan — tutkimuksen tekija luki ne ensim-
maisen kerran ja asiantuntijalukija toisen kerran. Samalla suoritettiin tutkimusten
karsintaa. Otsaketason karsinnassa poissulkukriteereina olivat tutkimuskysymyk-
siin ja -aiheiseen vastaamattomuus ja tutkimukset, joissa kasiteltiin jonkin asian
mittaamista tai esimerkiksi mittarin kehittamista tai abstraktissa mainitun otoksen

riittAmattomyys.

Hyvaksytty kokotekstin perusteella

(N = 16) Pubmed = 14, Cinahl = 2

« Sisdanottokriteerit: Vastaa tutkimuskysymyksiin, kohdistuu nuoriin
syopépotilaisiin ja sydpéakuntous- ja tukimenetelmiin

Kuvio 5. Alkuperaistutkimusten valintaprosessi vaiheittain.

Otsaketasojen kokoamisen jalkeen poistettiin hakukoneiden antamat identtiset
artikkelit eli dupletit ja tripletit (yhteensa 47), jonka jalkeen edettiin abstraktin lu-
kemiseen. Tutkimuksen tekija luki otsaketasolta valittujen artikkelien abstraktit,
teki sisaanottovalinnan, jonka jalkeen asiantuntijalukija luki abstraktit ja teki omat
valintansa. Abstraktitasolla karsinnassa kriteerina olivat samat poissulkukriteerit
kuin otsaketasolla, liséksi tarkasteltiin huolellisesti tutkimusmetodi seka se, ettei
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tutkimus ollut keskenerainen tai otoskoko huomattavan pieni. Myds julkaisuleh-

teen kiinnitettiin huomiota.

Taman jalkeen jaoteltiin kirjallisuuskatsaukset ja randomisoidut tutkimukset omiin
kategorioihinsa, silla lopulliseen tulossynteesiin valikoitui systemaattisessa kirjal-
lisuuskatsauksessa satunnaistettuja tutkimuksia niiden suuren painoarvon
vuoksi. Liséksi otettiin mukaan yksi tutkimus, joka ei ole satunnaistettu, sen tuo-
man lisaarvon vuoksi. Hakujen tuloksina loytyneita kirjallisuuskatsauksia kaytet-
tiin kehittdmisprojektin teoreettiseen viitekehykseen, ja kustakin kirjallisuuskat-
sauksesta tutkittiin lahdeluettelo, jolloin voitiin tarkistaa, oliko mukaan otetut sa-
tunnaistetut tutkimukset kaytettyja myos naissa tutkimuksissa. (Petticrew 2001,
99.)

Abstraktitasolta selvinneet artikkelit valikoituivat kokoartikkelin lukuun. Tasséa vai-
heessa mukaan otettiin ne artikkelit, joiden kokotekstin lukeminen oli mahdollista
ilman erillistd kustannusta. Tutkimuksen tekija suoritti kokotekstin luvun, jonka
jalkeen asiantuntijalukija luki valikoidut kokotekstit. Valikoidut artikkelit paatyivat
myos kolmannelle lukijalle (tutkimustyon ohjaaja), joka hyvaksyi valitut artikkelit.
Taman jalkeen voitiin suorittaa varsinainen tutkimusten valinta lopulliseen tulos-
synteesiin. Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen viimeisena vaiheena oli tulos-

ten synteesi.

5.3 Kirjallisuuskatsauksen tulosten synteesi

Tulosten synteesivaiheessa kaikki kokotekstina valikoidut tutkimukset/ artikkelit
luettiin viela kertaalleen huolellisesti. Tutkimusten tekijat, julkaisulehti, meto-
diikka, otosluvut, tulokset ja johtopaatelmat kirjattiin taulukkoon (Liite 1). Tutki-
mustuloksista laadittiin synteesi eli yhteenveto, jossa tarkasteltiin tutkimuskysy-
mysten kannalta olennaisia tuloksia. Tarkea ulottuvuus systemaattisen kirjalli-
suuskatsauksen kaytdssa on nayttdon perustuva paatbksenteko, jolla tarkoite-
taan tutkitun tiedon tuomista paatoksentekoa varten ja sen tueksi. Nayttoon pe-

rustuva paatoksenteko on parhaimman toimintatavan eli tuloksellisimman ja te-
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hokkaimman toimintamallin etsimista tavoitteena |6ytaa tutkimuksen keinoin par-
haimmat toimintatavat. (Salminen 2011, 10; Tuomi & Sarajarvi 2009, 123.) Tu-
lokset koottiin sisallon samankaltaisuuksien perusteella alaluokkiin (ohjaus, vi-
deot, liikunta, voimaantuminen, ohjaus, vertaistuki). Alaluokat yhdistettiin edel-
leen kahdeksi ylaluokaksi, joita olivat 1) tukimenetelmat nuoren sydpahoitopolun
aikana ja 2) internetpohjaiset tuki- ja kuntoutusmuodot. Tuloksista muodostettiin
kuvio (kuvio 6, sivulla 41), jossa tukimuotojen ja -menetelmien ulottuvuudet on

kuvattu kirjallisuuskatsauksen tulosten perusteella.

Kehittamisprojektin systemaattisen kirjallisuuskatsauksen aineisto koostui lopulta
17 alkuperéistutkimuksesta ja 5054 tutkimukseen osallistujasta. Tutkimuksista
kaikki olivat kansallisia. Seitseman tutkimusta oli tehty USA:ssa, kaksi Cana-

dassa, seitseman Euroopassa ja yksi Aasiassa.

Suurin osa tutkimuksista kasitteli syévasta selvinneiden ja syopaa sairastavien
tuen tarvetta, internetin tuomia mahdollisuuksia vastata potilaan tuen tarpeisiin ja
posttraumaattisen stressin ja ahdistuksen vahentamista (n = 12). Kaksi tutki-
musta kasitteli internetpohjaisten sovellusten antamia mahdollisuuksia vertaistu-
keen ja internetisséa tapahtuvan elamantapaohjauksen ja itsehoito-ohjelmien vai-
kuttavuutta. Yksi tutkimus toi esille internetin mahdollisuudet toimia laékarin ja
potilaan valisena kommunikointivalineend. Lisaksi kaksi tutkimusta kasitteli inter-
netissa tapahtuvan ohjauksen vaikutuksia tupakointiin ja auringolta suojautumi-

seen.

5.4 Artikkelien nayton asteen ja tutkimusten laadun arviointi

Kirjallisuuskatsaukset ovat oleellisia, kun tehddan yhteenvetoa tutkitusta nay-
tosté ja tuodaan esille sen vahvuus ja tarkoitus. T&m&n vuoksi ne usein ovat vai-
kuttamassa kliiniseen paatoksentekoon. Koska kirjallisuuskatsauksia tehdaan
yha enemman, on syyta tarkastella niiden nayton astetta ja laatua kaytettavyyden
varmistamiseksi. AMSTAR:ia (Assessment of Multiple Systematic Reviews) kay-
tetaan tavallisesti kirjallisuuskatsauksien arviointiin, mutta sité voidaan soveltaen

kayttdd myos muissa yhteyksissa. AMSTAR:in avulla asiantuntijat voivat arvioida
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artikkelin laatua ja paattaa, kaytetdanko sita kaytannon tyéssa. (Burns & Grove
2011, 194; Sharif ym. 2013, 9.)

Tassa tutkimuksessa AMSTAR:ia sovellettiin kehittamisprojektin soveltavan tut-
kimuksen eli systemaattisen kirjallisuuskatsauksen artikkelien naytén asteen ja
laadun arvioinnissa ennen lopullista tulosten synteesia. Artikkelit, jotka valikoitui-
vat kirjallisuuskatsaukseen, olivat laadukkaita (AMSTAR 6-9). Laatua arvioitiin
my0ds artikkelin julkaisseen lehden ja otoskoon mukaan, koska tutkimusnayttd
koostuu padasiassa satunnaistetuista kontrolloiduista tutkimuksista, eli RCT -tut-
kimuksista. Lehdet, joissa nama artikkelit julkaistiin, olivat vertaisarviointilehtia,
joissa julkaisemisprosessi on pitka ja artikkelia arvioidaan koko julkaisuprosessin

ajan kahden vertaisarvioijan kautta ennen varsinaista julkaisemista.

Artikkelit julkaisseiden lehtien Journal impact factor (impact -arvot) tarkistettiin ja
ne on kuvattu taulukossa 1. Impact factor perustuu kahteen ominaisuuteen: 1)
osoittajaan, joka on numero viittausten maarasta lehden artikkeleihin kuluvan
vuoden aikana 2) nimittdjaan, joka on numero todellisten artikkelien ja katsausten
maarasta. (Garfield 2006, 90.) Impact factorin korkea kerroin kertoo lehden suo-
siosta ja siitd, etté siihen tarjotaan tiedeyhteison taholta paljon artikkeleita julkais-
tavaksi. Artikkelit ovat siis tieteellisen tekstin lahdemateriaalia. (Metsamuuronen
2009, 43; Salminen 2011, 34.)
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Taulukko 1. Journal impact factor.

Journal of Cancer Survivorship: research and practice 3.292
Journal of Medical Internet Research 4.7

Cancer Nursing 1.931
British Journal of Cancer 4.817
Journal of the National Comprehensive Cancer Network 4.237
Journal of Clinical Oncology 17.88
Cancer 4.901
JMIR Research Protocols 4.7

Psycho-Oncology 4.044
European Journal of Physical and Rehabilitation Medicine 2.06

AMSTAR -laadunarviointimittarissa arvioidaan katsauksen laatua kolmella ta-
solla: 8-11 pistettd merkitsee erittain laadukasta, 4-7 pistettd merkitsee keskita-
soista laatua ja 0-3 pistetta merkitsee alhaista laatua. (Sharif ym. 2013, 12.)
Tassa tutkimuksessa systemaattiseen kirjallisuuskatsaukseen valikoitui erittain

laadukkaita (n = 12) ja keskitasoisia (n = 5) artikkeleita.
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6 SYSTEMAATTISEN KIRJALLISUUSKATSAUKSEN
TULOKSET

6.1 Tukimenetelméat nuoren syopahoitopolun aikana

Syo6papotilaiden tukimenetelmien tuloksellisuutta on tutkittu muun muassa urhei-
lun (Eyigor ym. 2010), syévan ehkaisyyn liittyvan tiedollisen tuen (Mays ym. 2011,
Schwartz ym. 2014) ja sopeutumisongelmien (Robb ym. 2014) nakokulmista.
Nuoret hyotyvat menetelmistd, jotka tarjoavat apua fyysiseen rentoutumiseen, oi-
reisiin liittyvan stressin, epavarmuuden ja sosiaalisen eristaytymisen vahenemi-
seen (Robb ym. 2014). Internet -vélitteiset viestit ja ohjelmat ovat potentiaalisia
tiedonjakokanavia terveyteen liittyvan tiedon tarjoamisessa nuorille. Viestien ja
ohjelmien avulla voidaan jakaa laajalle kohderyhmaélle ja ne vaikuttavat pitkalla
aikavalilla nuorten tietoisuuteen ja kasityksiin esimerkiksi auringolta suojautumi-
sesta, tupakalle altistumisen riskeista ja rintasyodvasta. (Mays ym. 2011; Schwartz
ym. 2014.)

Seitz:n ym. 2014 pilottitutkimuksessa luotiin Internetpohjainen psykologinen in-
terventio ("Onco-STEP”) sydvan sairastaneille nuorille ja nuorille aikuisille vahen-
tamaan post-traumaattista stressia, ja myohemmassa vaiheessa intervention vai-
kuttavuutta evaluoitiin. Posttraumaattinen stressi, ahdistus ja pelko taudin etene-
misesta tai uusiutumisesta vaheni merkitsevasti intervention loppua kohden. Li-

saksi merkitsevaa vahenemista havaittiin nuorten masennusoireissa.

Nuoret ja nuoret aikuiset kokevat suurta ahdistusta kantasolusiirron aikana. Se
edellyttdd jatkuvaa selviytymista ja aiheuttaa sosiaalisen elaman muutoksia ja
vajetta seka muutoksia esimerkiksi perhesuhteissa. Taman vuoksi nuoret altistu-
vat lisdéntyneeseen riskiin joutua sopeutumisvaikeuksiin sairautensa, sen hoito-
jen ja seurannan aikana. Kantasolusiirrossa olevien nuorten ja nuorten aikuisten
sopeutumisongelmien vahentamistd musiikkivideon avulla on tutkittu. Musiikkivi-

deoita annettiin akuutissa vaiheessa kantasolusiirtoa 1) lisadmaan mahdollisuuk-
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sia saavuttaa hengellista tukea, sosiaalista- ja perheellista yhdentymista, per-
heymparistoa, rohkaisevaa selviytymista ja toivoa 2) vahentdmaan sairauteen liit-
tyvaa stressia ja puolustamaan selviytymista ja 3) lisddméaan mahdollisuuksia ylit-
taé itsensa ja auttamaan olemaan sinnikas. Musiikkivideoiden todettiin paranta-
van kaikkia edella mainittuja alueita ja ne sopivat tukemaan selviytymista korkean
riskin hoidossa. (Robb ym. 2014.)

Pilatesharjoittelun vaikutuksia fyysiseen kuntoon, notkeuteen, vadsymykseen, ma-
sennukseen ja elamanlaatuun tutkittiin rintasydvan sairastaneilla naisilla. Toimin-
nallinen kapasiteetti, lihasten venyvyys, fyysinen kunto, uupumus, masennus ja
elamanlaatu paranivat. Tutkimus toi esille uudenlaisen kuntoutusmenetelméan

joka osoitti pilates -harjoittelun tehokkuuden. (Eyigor ym. 2010.)

6.2 Internetpohjaiset tuki- ja kuntoutusmuodot

Internet tarjoaa laajalti tukea ja mahdollisuuksia syopéa sairastaville ja syovasta
selvinneille. Internetpohjaiset palvelut eivat tayta kaikkien potilaiden tarpeita,
mutta tukimenetelm&né ne ovat tarkeita ja parantavat potilaiden tuen- ja tiedon-
saantia. (Syrjala ym. 2011.) Terveystutkimuksissa on nykyaikana yleistynyt tapa
l&hettad kyselyt internetin valityksella (van den Berg ym. 2011). Internetpohjais-
ten sovellusten ja ohjelmien avulla voidaan vaikuttaa terveyskayttaytymiseen, op-
pimiseen ja tydmuistiin, yllapitda hyvinvointia ja terveytta seka tarjota vertaistuki-

palvelua (Bantum ym. 2014; Ruland ym. 2013; Hardy ym. 2013).

Syrjala ym. 2011 tutkimuksessa lahestyttiin sahkdpostin valityksella 3-18 vuoden
jalkeen kantasolusiirrosta selviytyneita kuntoutujia. Syévasta selviytyneille koh-
dennetun internet -sivuston luominen vaatii tiimin, jossa on monipuolinen osaa-
minen. Kun sivusto on luotu, voidaan se implementoida nopeasti suurelle joukolle
selviytyjia. Internetin kayton vahvuutena tiedon jakamisen vélineena voidaan pi-
tda uuden nayttéon perustuvan tiedon esille tuomista ja paivittdmista kaikkien

saataville.
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Sy0Opéaé sairastavilla saattaa esiintya piilevia haittavaikutuksia, kuten uupumusta.
Syo6paan liittyva uupumus on yleista syopapotilaille ja se on méaaritelty eniten ma-
sennusta aiheuttavaksi tilaksi, joka vaikuttaa terveyteen liittyvaan elaméanlaatuun.
(Yun ym. 2012.) Oireita voidaan lievittda tai hallinnoida tehokkaasti elaméntapa-
muutosten avulla, joita pystytadn ohjaamaan ja toteuttamaan internetpohjaisesti.
Merkitsevia tuloksia on saatu unettomuuden, uupumuksen ja ahdistuksen vahe-
nemisessa seka rasittavan liikunnan ja venyttelyn lisddntymisessa. (Yun ym.
2012; Bantum ym. 2014.)

Ruland ym. 2014 tutkivat WebChoice -sovelluksen vaikutuksia oireista johtuviin
huoliin, masennukseen, syrjaytyneisyyteen, terveyteen liittyvaan elamanlaatuun
ja sosiaalisen tuensaannin mahdollisuuksiin. Sovellus on interaktiivinen terveys-
viestinté sovellus, jonka avulla syopépotilaat voivat seurata oireitaan ja se tarjoaa
yksil6llisesti raataloitya tietoa ja elamanhallinnan tukea. Tilastollisesti merkitseva
tulos saatiin ohjelman vaikutuksesta masennuksen lievittdmiseen. Kontrolliryh-
massa kokonaisvaltainen terveyteen liittyva toimintakyky ja elamanlaatu olivat
selvasti heikompia kuin internetsovellusta kayttavilla. WebChoice on tulevaisuu-
den sovellus, jonka avulla voidaan yllapitdd hyvinvointia ja terveyttad seka tarjota

vertaistukipalvelua.

Tunteiden ilmaiseminen syopaan liittyen ja ihmistenvalinen tuki voivat edistaa
psyykkista ja fyysista terveytta naisilla, joilla on diagnosoitu rintasyopa (Stanton
ym. 2013). Internetissa toimivat vertaistukiryhmat ja syépéapotilaiden omakohtai-
set tarinat voivat antaa potilaille tietoa, tukea, rauhaa, taistelutahtoa ja kaytannon
neuvoja (Hgybye ym. 2010; Overberg ym. 2010). Internet -vertaistukiryhmalla on
vaikutus ahdistuneisuuden, avuttomuuteen, hammentyneisyyden ja masentunei-
suuden vahenemiseen ja positiivisen mielialan ja elaman arvostuksen lisdanty-
miseen (Stanton ym. 2013; Hgybye ym. 2010). Motivaatio kertoa oma tarinansa,
iImaista syopaan liittyvia tunteita, keratd tukea toisilta ja antaa tietoa toisille on
voimakkainta sy6pahoidon aktiivisessa vaiheessa. Erityisesti metastasoitunutta
syOpaa sairastavat ovat aktiivisempia antamaan ja ottamaan vastaan tukea, kuin

hoitonsa paattaneet selviytyjat. (Stanton ym. 2013.)
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Internetpohjainen interventio voi merkittavasti parantaa seksuaalista toimintaky-
kya ja nautinnollisuutta naisilla, jotka kokevat seksuaalisuuteen liittyvia hairioita
vuosia rinta- tai gynekologisen sydpahoidon jalkeen. Internet voi toimia kustan-
nustehokkaana valineena potilaiden tukemisessa sy6véan jalkeisista oireista kar-
siville. (Schover ym. 2013.) Lisdksi se voi tarjota ilmaisen kuntoutusohjelman,
joka on avoinna kaikille syopakuntoutujille (Heybye ym. 2010), sekd vahentaa
emotionaalista stressia ja parantaa syopahoidon jalkeista elaménlaatua (Schover
ym. 2013).

Rintasydpapotilailla tehdyssa tutkimuksessa (Overberg ym. 2010) naiset hakivat
vertaistensa tarinoita internetistd mieluiten otsikon mukaan. Potilaat, joilla oli
paasy tarinoiden otsikkoihin, olivat positiivisempia ja tyytyvaisempia hakutoimin-
toon, kuin tarinoiden kirjoittajan profiilin mukaan tehtyyn hakuun. Otsikon perus-
teella naiset I6ysivat mieluisinta luettavaa, suosittelivat hakutoimintoa muille ja
aikoivat kayttaa toimintoa uudelleenkin. He olivat myds tyytyvaisia esillepanoon,
tarinat vastasivat heidan tiedontarpeeseensa, ja todennakdisemmin naiset rapor-

toivat tarinoiden vaikuttaneen rintasyovan kanssa selviytymiseen.

Syo6papotilaiden ja onkologien vélistda kommunikaatiota voidaan parantaa tieto-
konepohjaisen kommunikointiohjelman avulla. Potilaat ja laakarit tuovat usein
esille eroavia nakdkulmia hoitoon liittyvista keskusteluista ja heidan odotuksensa
hoitotuloksiin liittyen ovat ristiriidassa. Kommunikointiohjelmaa kéayttaneet poti-
laat tunsivat, etta ohjelma teki hoitoon liittyvien paatdsten tekemisen helpom-
maksi ja auttoi heita olemaan tyytyvaisempia tekemiinsa paatoksiin. Hyva koulu-
tustaso ja huono fyysinen toimintakyky johtivat parempaan tyytyvaisyystasoon

littyen kommunikaatioon ja paatéksentekoon. (Meropol ym. 2013.)

Yleisesti internetpohjaiset sovellukset eivat ole kaytdssa, kuten on tarkoitettu, ja
niiltéd poistuu paljon kayttajia. Taman vuoksi on aiheellista selvittaa potilaiden to-
dellista tuen tarvetta. Lisaa tutkimustietoa tarvitaan erityisesti selventamaan, min-
kélaisia osatekijoita ja tuen muotoja eri potilasryhmat tarvitsevat erilaisten ela-
mantilanteiden ja -vaiheiden aikana. Potilaat, joilla on heikko sosiaalinen tukiver-

kosto ja raskas sairauden tuoma taakka kannettavaan, kayttavat eniten internet
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-viestintdd ja omahoitoon liittyvid ohjelmia. Tama viittaa siihen, ettd néiden omi-
naisuuksien potilasryhmat voivat hyotya erityisesti internetsovelluksista. Tarkeita
tukimuotoja ovat myds neuvonta, tiedonsaanti ja keskustelufoorumit. (Bgrgsund

ym. 2013.)



41

Tukimenetelmat
nuoren Internetpohjainen
sybpéahoitopolun tuki ja kuntoutus
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s N\ s B
Internet:

Voimaantuminen:

Terveyskayttaytyminen,
oppiminen ja tydmuisti,
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Kuvio 6. Tukimuotojen ja -menetelmien ulottuvuudet kirjallisuuskatsauksen tulos-
ten perusteella.
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7/ POHDINTA

7.1 Tulosten tarkastelu

Kirjallisuuskatsaus voi toimia tarkedssa roolissa uusien tutkimusaiheiden luomi-
sessa ja ideoinnissa. Parhaimmillaan se voi johtaa tarkedn uuden tiedon luomi-
seen ja toimii pohjana tulevaisuuden tutkimuksille. Kun kirjallisuuskatsauksen
myOtd saadaan uutta tietoa aiheesta, luodaan vaistamatta uudenlaisia asiayh-

teyksia ja nakemyksia, joita ei ole viela taysin tutkittu. (Torraco 2005, 364.)

Taman kehittdmisprojektin soveltava tutkimus toi arvokasta lisatietoa ja toimi tie-
teellisen tiedon siirtgjana ja kasittelijana. Tutkimusmetodina systemaattinen Kir-
jallisuuskatsaus ei avannut suomalaisten nuorten sydpakuntoutujien henkilékoh-
taisia kokemuksia ja ajatuksia, vaan avasi yleisemmin aihealueen problematiik-
kaa ja kuntoutuksen nykyaikaisten menetelmien kaytettavyytta ja etuja. Syste-
maattinen kirjallisuuskatsaus on itsenainen tutkimusmetodi ja -tekniikka siita huo-
limatta, etta silla on kaksi suhteellisen erilaista roolia tutkimuksessa. Se on tutki-
muksen abstraktiosiin kuuluva katsaus ja siina mielessa niin sanotusti apumene-

telmén roolissa. (Salminen 2011, 39.)

Tutkimusaihe oli merkityksellinen, ajankohtainen ja tulevaisuuden nuorten syo6-
vasta parantuneiden kuntoutujien tuen tarpeiden esille tuoja. Systemaattisen kir-
jallisuuskatsauksen aineiston haun yhteydessa oli huomattavissa, ettd nuorten
syovasta ja sen tuomista laéketieteellisista myohaisvaikutuksista tiedetaan vahi-
tellen yna enemman, mutta hoitotieteen ja kuntoutuksen aloilta tutkimustietoa on
saatavilla kohtuullisen niukasti. Taman vuoksi tutkimuskysymyksiin oli haasteel-
lista vastata kirjallisuuskatsauksen tuloksilla. Tulokset tukevat internetin tuomia

mahdollisuuksia terveydenhuollon tukena ja tiedonkulun valineena.

Tutkimusmetodina systemaattinen kirjallisuuskatsaus oli valttamaton, silla nuoria
syovasta kuntoutuvia oli haasteellista tavoittaa. Kirjallisuuskatsaukseen valikoitui

erittain korkealaatuisia artikkeleita (AMSTAR 8-9 pistetta) ja melko korkealaatui-
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sia artikkeleita (AMSTAR 7-6 pistettd). Syopahoidon kehityksen myotéa on tutki-
muksia liittyen elamanlaatuun, -hallintaan ja my6haisvaikutuksiin julkaistu enene-
vissd maarin, mika onkin tarkeaa nuorten jaljella olevan elinian vuoksi. Valtaosa
artikkeleista (n = 15) kasitteli internetpohjaisia palveluja. Ainoastaan yksi artikkeli

toi esille turvallisen likuntamuodon tarkeyden syovasta kuntoutumisen tukena.

Kirjallisuuskatsaukseen valittiin tutkimuksia, jotka olivat joko RCT -tutkimuksia,
randomoituja kokeita tai pilotteja. RCT -tutkimukset olivat valmiita loppuunsaatet-
tuja tutkimuksia, joiden tulokset olivat vietavissa kaytant6on. Randomoidut koe-
ja pilottitutkimukset valittiin mukaan kirjallisuuskatsaukseen niiden tuoman siséal-
I6n ja sen mahdollisen tuoman lisdarvon vuoksi. Niissé tutkimuksissa otoskoko
on pieni, eika tulos ole sellaisenaan vietavissa populaatioon, vaan ne tulisi toistaa

suuremmalle joukolle.

7.2 Luotettavuus ja eettisyys

Tieteellinen tutkimus voi olla eettisesti luotettavaa ja hyvaksyttavaa ja sen tulok-
set uskottavia, kun tutkimus on suoritettu hyvan tieteellisen kaytannon edellytta-
malla tavalla. Tutkimuksessa noudatetaan tiedeyhteison tunnustamia toimintata-
poja eli yleista huolellisuutta, rehellisyytta ja tarkkuutta tutkimustydssa, tulosten
tallentamisessa ja esittamisessa seka tutkimusten ja niiden tulosten arvioinnissa.
Kehittdmistoiminnassa luotettavuus tarkoittaa kayttokelpoisuutta, eli syntyvan tie-
don tulee olla hyddyllista, kayttokelpoista ja uutta esiintuovaa. Tutkimuksessa so-
vellettiin tieteellisen tutkimuksen kriteerien mukaisia ja eettisesti kestavia tiedon-
hankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmia. Tutkimuksen tekija kunnioitti muiden
tutkijoiden tekemaa tyo6ta ja viittasi heidan julkaisuihinsa asianmukaisella tavalla.
(Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 6; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2013, 218.)

Systemaattinen kirjallisuuskatsaus toi tutkimusmetodina oman osansa tutkimuk-
sen luotettavuuteen ja eettisyyteen, silla katsaukseen valituille tutkimuksille on

tehty tutkijoiden taholta eettinen arviointi ja tutkimukset on julkaistu vertaisarvi-
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oiduissa lehdissa. Ennen systemaattisen kirjallisuuskatsauksen tekoa tutkimuk-
sen tekija osallistui informaatikon opetukseen, jossa opeteltiin tiedonhakua. In-
ternetin resurssit ovat tutkimuksen nakokulmasta mittaamattomat ja yhdella tut-
kimuksen aihealuetta kuvaavalla asiasanalla saa hakukonetta kayttden satoja tai
tuhansia osumia. Yksi keskeinen haaste internetin resursseja hydédynnettdessa
onkin se, miten kaiken tarjolla olevan tiedon pystyy rajaamaan mielekkaalla ta-
valla jAsennetyksi ja rajatuksi tutkimusaineistoksi. Saatavan tiedon asema ja luo-

tettavuus ovat olennaisia asioita hakutuloksia tarkastellessa. (Kuula 2006, 170.)

Hakutulokset ja kaytetty aineisto taulukoitiin koko prosessin ajan, jotta katsauk-
sen etenemista on mahdollista seurata alkuperaistekstistd alkaen. Hakukatego-
rioille valittiin kaksi paakategoriaa ja niiden sisaltdja kuvattiin alakategorioilla.
Prosessin luotettavuus vahvistui, kun tutkimusta koskevat valinnat ja tulkinnat
tehtiin naékyviksi. Tutkimuksen johdonmukaisuus on oleellinen tutkimuksen luo-
tettavuuden osatekija. Se tarkoittaa tutkimusaineiston keraamisen ja analysoin-
nin tarkkaa ja avointa kuvaamista. Tulokset on kuvattu niin selke&si, etta lukija
pystyy seuraamaan etenemista ja ymmartamaan tutkimuksen vahvuudet ja rajoi-
tukset. (Toikko & Rantanen 2009, 121-124; Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen
2013, 198; Heikkila 2014, 28-29.)
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8 ASIANTUNTIJAPANEELIT

8.1 Asiantuntijapaneelit ja -tapaamiset kehittamismenetelmina

Kehittamisprojektissa kehittdmismenetelmina kaytettiin asiantuntijapaneeleita ja
-tapaamisia, joista saadun kokemus- ja asiantuntijatiedon avulla kartoitettiin sy6-

paa sairastavien nuorten tuen tarpeet syopéahoitopolun aikana.

Asiantuntijapaneeli kokoontui ensimmaisen kerran toukokuussa 2014 LSSY:n
Meri-Karinan tiloissa projektipaallikon kutsumana. Keskustelu eteni projektipaal-
likdn laatimien apukysymysten ohjaamana. Paneelin tarkoituksena oli saada vas-

tauksia kysymyksiin, jotka on kohdennettu nuoren sydpéhoitopolkuun:

1. Mita tukimuotoja nuorelle tulisi tarjota sydopadiagnoosin saamisen diagnoosin

vaiheessa?
2. Mita tukimuotoja nuorelle tulisi tarjota syopéhoidon vaiheessa?
3. Mita tukimuotoja nuorelle tulisi tarjota hoidonlopetustutkimusten vaiheessa?

4. Mitad tukimuotoja nuorelle tulisi tarjota myodhaisvaikutusten seurannan vai-

heessa?

Apukysymyksista ei haluttu tehda liian tarkkoja ja suppeita, jotta ne eivat ohjaisi
likaa vastauksia. Asiantuntijapaneelin laadullisen luonteen vuoksi siind on perim-
miltd&n kysymys tarinoiden kertomisesta toisille erilaisten merkitysten kautta. Jos
sitd raamittaa liiaksi, rajaa samalla osallistujien mahdollisuuksia saada oma tari-
nansa kerrottua. Osallistujien keskinainen vuorovaikutus ja toinen toistensa aja-
tuksien haastaminen ja kehittely luo uusia ulottuvuuksia yhteiseen tarinaan ja
merkityksiin. (Kylma & Juvakka 2007, 80, 85.)

Ennen keskustelua osallistujat lukivat tiedotteen (liite 2) ja antoivat tietoisen suos-
tumuksen (liite 3) paneeliin osallistumiseen. Heilla oli myds mahdollisuus kieltay-

tya keskustelun nauhoittamisesta. Projektip&éllikkd kutsui paikalle myds sihtee-
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rin, joka kirjoitti keskustelun tietokoneelle. Asiantuntijaryhmaan kuuluivat kehitta-
misprojektin ohjaaja, lasten ja nuorten veri- ja syopasairauksien vastuualueen yli-
ladkari, sairaanhoitaja, fysioterapeutti, kuntoutusohjaaja, terveystieteiden mais-

teri ja nuorten sopeutumisvalmennuskurssien ohjaaja.

Projektipaallikko esitteli kehittamisprojektin tavoitteen ja tarkoituksen seka alus-
tavan mallin internetmuotoisesta sopeutumisvalmennuksen sisallosta (kuvio 7,
sivulla 53) Sylva r.y:n tukihenkilékoulutuksessa marraskuussa 2014. Nuorilla oli
mahdollisuus kommentoida internetpohjaisen sopeutumisvalmennuksen ideaa ja

siséltéa. Lisaksi he vastasivat ryhmissa neljaan eri kysymykseen:

1) Minkéalaisia tuen eri tarpeita nuorella on, kun han on sairastunut syopaan?
2) Minkalaisia tuen eri tarpeita nuorilla on syévasta parantumisen jalkeen?
3) Miten nuorena syfvan sairastaneiden tuensaantia tulisi kehittdéd/uudistaa?
4) Mité nuorille tarkoitetun internetsivuston tulisi sisaltaa?

Nuoret olivat hyvin sitoutuneita vastaamaan kysymyksiin ja heidan vastauksensa
toivat arvokasta tietoa seka kehittamisprojektin, etta internetsivuston sisaltéa aja-

tellen.

Kuntoutujia varten jarjestettiin asiantuntijapaneeli maaliskuussa 2015, johon
osallistui kaksi vertaistukihenkil6d, hyvinvointiteknologiaopiskelijoiden projekti-
ryhma, Sylva r.y:n toiminnanjohtaja ja toimintaterapeutti sekd LSSY:n lapsiper-
hekoordinaattori. Heille esiteltiin internetsivuston malli (kuva 1, sivulla 52) ja he
kommentoivat ja antoivat ideoita sivuston kehittdmiseksi. Lisaksi jarjestettiin syk-
syn 2014 — kevaan 2015 aikana kolme yhteistyopalaveria, jossa hyvinvointitek-
nologiaopiskelijat ja projektipaallikkoé esittelivat sivustoa kohdeorganisaatiolle.
LSSY:n henkil6std ja Turun amk:n opettajat toimivat projektin mahdollistajina ja
toivat tukea opiskelijoiden tekemille valinnoille.

Projektipaallikko kasitteli asiantuntijapaneeleista saadut aineistot itse soveltaen
siséllénanalyysia. Analyysissa aineisto purettiin osiin ja sisalléllisesti samankal-

taiset osat yhdistettiin. Seuraavaksi aineisto tiivistettiin kokonaisuudeksi, joka
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vastasi asiantuntijapaneelien tarkoitukseen ja kysymyksiin. Oleellista oli aineiston
tiivistyminen ja abstrahoituminen: analyysin avulla pyrittiin kuvaamaan tuen tar-
peita tiivistetyssd muodossa. (Kylma & Juvakka 2007, 113.) Aineiston tulkintaan
liittyy laheisesti ymmartaminen. Tama edellytti projektipaallikolta kykya l16ytaa ke-
hitettavasta kohteesta aineiston avulla jonkinlaisen johtoajatuksen. Ymmartami-
nen edellytti myds kykya perustella johtoajatus aineiston avulla. (Vilkka 2006, 86—
87.)

8.2 Asiantuntijapaneelien tulokset

8.2.1 Tuen tarpeet

Nuoren sairastuminen on kriisi seka nuorelle ettd hdnen perheelleen ja kavereil-
leen. Siksi psykososiaalisen tuen tarve on suuri heti sydpaepailysta lahtien. Hen-
kisen tuen tarve on merkityksellisté ja sen saaminen tulisi olla suunnitelmallisem-
paa. Diagnoosin aika ei ole viela otollinen esimerkiksi liikunta- ja ravitsemusoh-
jauksen suhteen, ja tuen antajien tulisi antaa sairastuneelle aikaa sisdistaa uusia

asioita ja kerrata niitd hanen vastaanottokykynsa mukaan.

Sopeutumisprosessiin liittyy yksil6llisesti eri vaiheita ja tunteita, joiden kasitte-
lyssa voi auttaa eri asiantuntijat seka sairaalassa ettad kolmannella sektorilla. Kol-
mannen sektorin rooli korostuu diagnoosivaiheessa varhaisen psykososiaalisen
ja tiedollisen tuen antamisessa, ja erikoissairaanhoidon tehtdvana on ohjata nuori
tuen piiriin. Nuoret ovat tottuneet kayttdmaan internetia tiedonhaussa, ja sosiaa-
linen media on nykyaikaa tiedon jakamisessa. Haasteena onkin tarjota kuntoutu-
jille oikea verkosto ensivaiheen tiedon saamiseen ja hakemiseen asiantuntijoiden
tuella ja antaa heille oikeaa, ajantasaista ja turvallista tietoa muun muassa ela-
manhallintaan ja tiedonsaantiin, eri jarjestdihin ja organisaatioihin, tyéhon ja kou-

lutukseen, mielenterveyteen ja ravitsemukseen liittyen.
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8.2.2 Tuensaannin kehittaminen ja tulevaisuuden tukimuodot

Nuorten kohtaaminen kasvotusten tulisi internetissa kaytavan keskustelun liséksi
olla mahdollista jatkossakin ja siksi on tarkeda kehittdd sopeutumisvalmennus-
kursseja niin, ettd nuoret kokevat mielekkaaksi lahtea kurssille. Tuen yksil6llisen
suunnitelman luomisessa on otettava huomioon nuoren toiveet ja tavoitteet seka
muistettava koko perhettd kokonaisuutena. Kuntoutusprosessiin osallistuu eri
asiantuntijoita, mutta tuen antamisen koordinoija puuttuu. Nuoret viettavat paljon
aikaa internetisséd sairaalassaoloaikana ja heidan on mahdollista esimerkiksi
kayda koulua verkon valityksella. Heita tulee auttaa yllapitaméaéan kaverisuhteita
ja kannustaa ottamaan kaverit mahdollisuuksien mukaan myos sairaalaan ja so-

peutumisvalmennuskurssille.

Nuorilla on paljon tietoa ja he pystyvét ohjaamaan toinen toisiaan, joten verkossa
voi tapahtua keskustelupalstalla kaytavaa keskustelua ja sinne luodaan myo6s
mahdollisuus kirjoittaa blogikirjoituksia. Internetissa tapahtuva sopeutumisval-
mennus taydenta& tuen antamisen mahdollisuuksia, kuten antaa valineen kartoit-
taa ahdistusta tai masentuneisuutta erilaisin testein ja vdhentda eristaytymista
maantieteellisesté sijainnista huolimatta vertaistuen tapahtuessa jopa reaaliaikai-
sesti. Se lisaksi mahdollistaa tiedonhaun itsenéisesti luotettavista lahteista ja oh-
jaa nuorta ottamaan yhteytta tarvittaessa erikoissairaanhoidon, perusterveyden-

huollon tai kolmannen sektorin palveluntarjoajiin.

Taulukossa 2 on kuvattu nuorten kuntoutuksen tuen eri muodot sydpahoitopolun
ajalta tuomalla esiin asiantuntijapaneeleihin osallistuneiden asiantuntijoiden seka

nuorten selviytyjien nakemykset tulevaisuuden tukimuodoista.



Taulukko 2. Tuen eri muodot syopahoitopolun aikana.

HOITOPROSESSI
JA KUNTOUTUS

SYOPAHOIDON
VAIHE

HOITOJEN

PAATTYMINEN

KUNTOUTUS JA
MYOHAISSEU-
RANTA

TUEN TARVE

P ARJESSA SELVIYTY-
MINEN

» SOSIAALISTEN KON-
TAKTIEN YLLAPITAMI-
NEN

» TOIMINTAKYVYN
YLLAPITAMINEN

» RAVITSEMUS
» SEKSUAALISUUS

» ASIAKASLAHTOI-
SYYS, HIENOVARAI-
SUus

» OPISKELUN JATKU-
MINEN

» KEHONKUVAN
MUUTOKSET

» MYOHAISVAIKU-
TUKSET

» TOIMINTAKYVYN
PARANTAMINEN

» RAVITSEMUS

» KOULUTUS JATYOL-
LISTYMINEN

» KEHONKUVA

» MYOHAISVAIKU-
TUKSET

» TOIMINTAKYVYN
YLLAPITAMINEN / PA-
RANTAMINEN

» RAVITSEMUS
» KOULUTUS
» TYOLLISTYMINEN

» KEHONKUVA

TUKIMUODOT

» VERTAISTUKI
» KUNTOUTUSOHJAUS
» PSYKOSOSIAALINEN TUKI

» PERHE JA MUUT SOSIAALISET
SUHTEET

» HENGELLINEN TUKI, SAIRAALA-
PAPPI

» LAAKINNALLINEN KUNTOUTUS
» AMMATILLINEN KUNTOUTUS
» SOSIAALINEN KUNTOUTUS

» KASVATUKSELLINEN KUNTOU-
TUS

» SEKSUAALINEUVONTA

» TALOUDELLINEN TUKI

» VERTAISTUKI
» LAAKINNALLINEN KUNTOUTUS
» AMMATILLINEN KUNTOUTUS

» PSYKOSOSIAALINEN TUKI, KES-
KUSTELUA MENNEISYYDESTA JA
SYOPAHOIDON KERTAAMINEN

» YSTAVAT, PERHE

» VERTAISTUKI
» PSYKOSOSIAALINEN TUKI

» SOPEUTUMISVALMENNUSKURS-
SIT

» YSTAVAT, PERHE

» AMMATILLINEN KUNTOUTUS
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TUEN ERI MUODOT TULE-
VAISUUDESSA

» INTERNETPOHJAINEN SOPEUTU-
MISVALMENNUS JA ITSEHOIDON
TUKI

® VERTAISTUKI

o AJANKOHTAINEN TIETO
® SOSIAALINEN MEDIA

® KESKUSTELUAPU

o KUVIA

» INTERNETPOHJAINEN SOPEUTU-
MISVALMENNUS JA ITSEHOIDON
TUKI

» SUUNNITELMA MYOHAISSEU-
RANNAN TARPEESTA YKSILOLLISEN
RISKILUOKITUKSEN MUKAAN

» SOPEUTUMISVALMENNUSKURS-
SIT

» INTERNETPOHJAINEN SOPEUTU-
MISVALMENNUS JA ITSEHOIDON
TUKI

» MYOHAISSEURANTA

» TIEDOTTAMINEN JA TERVEYDEN-
HUOLLON AMMATTILAISTEN KOU-
LUTUS

» SOPEUTUMISVALMENNUSKURS-
SIT, KOKEMUSASIANTUNTIJAT
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9 INTERNETPOHJAISEN SOPEUTUMISVALMENNUS-
JA TUKISIVUSTON IMPLEMENTOINTI

Kehittamisprojektin soveltavan tutkimuksen osiossa selvitettiin minkalaista tukea
lapsena ja nuorena sydvan sairastaneet tarvitsevat ja minkalaisia tuen eri muo-
toja internet tarjoaa. Tuloksena saatiin tutkimusnayttoa siita, ettd nuorille tulee
luoda uudenlainen kuntoutusmuoto, jossa on mahdollista toteuttaa sopeutumis-
valmennusta ja mahdollistaa heidéan tarvitsemansa psykososiaalinen tuki. Inter-
net tarjoaa monipuolisen ty6- ja apuvalineen niin kuntoutujille kuin kuntoutuksen
tarjoajille. Nuorille on olemassa tiedotus- ja keskustelukanavia internetissa, eika
sivuston ole tarkoitus toimia paallekkaisena toimintona, vaan luoda yhtenaistava

alusta.

Nuoret eivat valttamatta syovasta toivuttuaan halua keskittya terveyden edista-
miseen tai myohaisvaikutuksiin liittyviin asioihin, mikali niihin liittyvéat asiat tuo-
daan esille heita hoitaneessa yksikdssa tai vanhempien taholta. On ymmarretta-
vaa, etta vakavasta sairaudesta selvittyd haluaa palata ystavien ja harrastusten
pariin muiden nuorten tavoin. Nuorelle on ensiarvoisen tarkeaa kuulua joukkoon
samankaltaisena ja -veroisena ikatoveriensa kanssa. Taméan vuoksi on ajankoh-
taista ja olennaista luoda uudenlaisia menetelmid sopeutumiseen ja moniulottei-
seen kuntoutukseen. Uudenlaisen internetmuotoisen sopeutumisvalmennus- ja
sosiaalisen median alustan avulla nuoret voivat avoimesti tuoda esille kokemuk-
siaan ja omia kuviaan omana itsendan. Lisdksi on huomioitava, etta syopaan liit-
tyvaa tietoutta on tarkeda tuoda esille niin, etté tieto on luotettavaa ja ymmarret-

tavassa muodossa.

Internetpohjaisella kuntoutumista tukevalla ohjelmalla voidaan yllapitaa hyvin-
voinnin eri osa-alueita ja parantaa fyysista jaksamista ja likunnan harrastamista
seka tarjota vertaistuellisia palveluita. Saadun tiedon pohjalta voidaan kehittaa
internetissa tapahtuvaa potilaiden ohjausta ja itsehoitoa. Tulevaisuudessa kehit-

tamisprojektin tuottaman internetpohjaisen sopeutumisvalmennuksen mallin
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avulla voidaan jarjestaa esimerkiksi oireseurantaa nykyaikaisena syopéaneuvon-
nan palveluna. Internetpalvelun myotd on mahdollista jakaa tietoa, antaa ja
saada vertaistukea, 16ytaa tukea likunnan harrastamiseen liittyen ja saada erilai-

sia neuvontapalveluita.

Verkossa tapahtuva toiminta tdydentaa hoitotilanteissa tapahtuvaa yksil6- ja ryh-
maohjausta; verkossa potilaille tarjoutuu mahdollisuus seké& uudenlaiseen hoito-
ja tukimuotoon etta itsenaiseen, paikasta riippumattomaan tuen saamiseen. Hy-
vinvointi- ja terveysneuvonta on kuntoutujille ja syovan ehkaisysta kiinnostuneille
arvokasta palvelua. Internet tuo ravitsemus-, seksuaalisuus-, liikunta-, painonhal-
linta- ja mielen hyvinvoinnin ohjauksen kaikkien internetia kayttavien saataville.
Internetpohjainen psykososiaalinen tuki (esimerkiksi sosiaalinen media) mahdol-

listavat nuorille vertaistuelliset palvelut ja keskustelumahdollisuuksia.

Internet -palveluun on mahdollista linkittaa erilaisia muutaman viikon vélein vaih-
tuvia harjoituksia (esimerkiksi mielenhallinta, uni ja fyysiset harjoitteet), joita kun-
toutujat voivat seurata koneen daressa. Monipuolisuus ja vaihtelevuus ohjel-
massa lisdavat kayttokiinnostusta ja taten pitkalla tahtaimella kokonaisvaltaista
hyvinvointia. Yhteystieto -palvelun avulla kuntoutujan on mahdollista I16ytaa ajan-
tasaiset oman alueen tarkeimmat jarjestot, sosiaaliturvainformaatiota ja tukiver-
kostoja. Luomalla tietokirjasto verkkopalveluun, voidaan myos jakaa ajankoh-
taista ja asiantuntijuuteen perustuvaa tietoa syopaa sairastaville ja syovan sai-

rastaneille seka hoitohenkilékunnalle ja omaisille.

Kehittamisprojektin aikana luotiin Turun amk:n hyvinvointiteknologiaopiskelijoi-
den projektitybna internetpohjaisen sopeutumisvalmennussivuston mallipohja
(kuva 1), ja projektipaallikkoé vastasi sivuston siséllon vaatimuksista. Yhteisesti
sovittiin, etta sivuston nimena toimii Snuggles. Sivuston luominen mahdollistaa
nuorten ryhmaytymisen verkossa jo ennen sopeutumisvalmennuskurssia, mika

edesauttaa kursseille osallistumista.
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A Web Page

O o x Q ( http:/ /nuoret Issy fi/etusivu ) @

Shugg

Etusivu I Ajankohtaista I Tulevat tapahtumat

Ajankohtaista Tulevat tapahtumat

Tutkijat ovat |Gyténeet .. Tapaaminen Vimmassa...

wwwmedicinetodaycom/doc ... Lein Heindnokassa 29.6-...

LSSYn vappu jdrjestetddn..

Kuva 1. Mallikuva internetsivustosta.

Sivuston valmistuttua sita koekaytetaan ensin Lounais-Suomen alueella. Nuorten
sivustolle on paasy oman internetosoitteen ja LSSY:n internetsivujen linkin kautta
ja se toimii nuorten toiminnan yhtenaistajana ja markkinoijana, jonne on mahdol-
lista koota alueelliset ja valtakunnalliset ajankohtaiset tapahtumat ja tiedot. Si-
vuston kattava sisaltd on kuvattu internetpohjaisen sopeutumisvalmennuksen
mallissa (kuviossa 7), joka on kehitetty kehittdmisprojektin asiantuntijapaneelien
ja systemaattisen kirjallisuuskatsauksen tulosten pohjalta. Sivuston yllapitajaksi
tulee nimeta vastuuhenkiloita (esimerkiksi sopeutumisvalmennuskurssien ohjaa-
jat), jotka varmistavat sisallon paivittdmisen ja tdydentamisen syopaa sairasta-

vien, siita selvinneiden ja sy6vasta lisaa tietoa kaipaavien ulottuville. Tulevaisuu-
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dessa ylemman ammattikorkeakouluopiskelijoiden kehittamisprojektien myo6ta si-
vuston kaytettavyytta tulee pilotoida ja tuloksellisuutta sekd hyddynnettavyytta

nuorten sopeutumisvalmennuksessa tulee testata.



Internetpohjainen sopeutumisvalmennus kehittyy ajantasaisesti asiantuntijoiden ja kuntoutujien toimesta
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Nuorten sy6péa sai-
rastavien, siité sel-
viytyneiden ja lisda
tietoa haluavien yh-
teinen internetsi-
vusto.

* Syopa ja sen eri muodot
* Hoitomuodot
) » Sivuvaikutukset, myohaisvaikutukset
Tleto » Seksuaalisuus, ehkaisyneuvonta
* Auringolta suojautuminen
| * Tulevaisuus ja myohaisvaikutusten seuranta

* Kela
0 2 * TE-toimisto
TU kIaSIat * Tyévoiman palvelukeskus
* Ohjaus takaisin tydelamaan tai koulutukseen
Omien kokemus-
\ / ten jakaminen tu-
kee nuorta syo-
- pahoitopolun ai-
+ Chat: kokemusten vaihto muiden samassa tilanteessa kana.

olevien kanssa
* Blogit: henkilokohtaiset kokemukset, kuvat ja paivakirjat

Vertaistuki « Tutustuminen kuntoutujiin ennen

sopeutumisvalmennuskurssia
+ Sopeutumisvalmennuskurssin jéalkeisen yhteydenpidon
jatkuminen verkossa

~

* Terveyden edistaminen
* Identiteetti

* Musiikkivideot

* Harjoitteita

* Oireseuranta

Elamanhallinta

N
4

* Terveet elaméantavat

Ravrtse mus Ja‘ * Resepteja, kuvia
lilkunta « Harjoitteita

» Liikkuntapaivakirja

K Matalan kyn-

- — nyksen sivusto
4 \x ottaa yhteytta
* Kysy ja vastaa -palsta asiantuntijoihin

* Masennus, elaménlaatu, trauma ym. testit, jotka ja vertaisiin.

PskaSOSiaa| inen tehdaén/joihin tutustutaan ennen

tu k| sopeutumisvalmennuskurssia
» Mahdollisuus linkittda sosiaaliseen mediaan (esim. kuvat,

videot, musiikki, paivitykset)

'
» Ammattikoulu
* Lukio
Ty0, ammatti ja * Oppisopimus
» Kurssit, vapaaehtoisty® ennen tyoelamaa
koulutus - Armeija

» Ammattikorkeakoulu

\ | * Yliopisto

Kuvio 7. Internetpohjaisen sopeutumisvalmennuksen malli.



55

10 KEHITTAMISPROJEKTIN ARVIOINTI

Kuntoutus maaritettiin tdssa kehittdmisprojektissa heti sydpahoitopolun alusta al-
kavaksi tukitoiminnaksi. Nuorelle syépadiagnoosin saaminen katkaisee elaman
normaalin kehityskulun, johon sisaltyvat muun muassa opinnot ja sosiaaliset suh-
teet, joko pysyvasti tai valiaikaisesti. On tarkeda panostaa ja luoda mahdollisuu-
det moniammatilliseen kuntoutumisen tukeen koko sydpahoitopolun ajan, jotta
tarttumapintaa entiseen elamaan Ioytyisi mahdollisimman hyvin sydvasta riippu-
matta. Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen tuloksiin haettiin tukea nuorilta syo-
vasta selviytyneiltéa paneelin ja koulutuksen muodossa. Namé& osoittautuivat tar-
keiksi vapaamuotoisiksi tiedonkeruutapahtumiksi kehittamisprojektin aikana.

Tassa kehittamisprojektissa projektinhallinnan osana seurattiin projektisuunnitel-
maa, joka palveli projektin l&pivientia, auttoi etenemisen seurantaa ja helpotti ris-
kien hallintaa. Ennen kehittdmisprojektin kaytannon toteutuksen aloittamista so-
vittiin kaikkien osapuolten oikeudet, projektipaallikkdoa koskevat periaatteet, vas-
tuut, velvollisuudet ja kayttdoikeuksia koskevat kysymykset. (Tutkimuseettinen
neuvottelukunta 2012, 6.) Kehittdmisprojektiin osallistujan tulee olla tietoinen pro-
jektin luonteesta ja osallistumisen perustumisesta tietoiseen suostumukseen
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 219). Systemaattisesta kirjallisuus-
katsauksesta saadun tiedon tueksi jarjestettiin asiantuntijapaneeleita, joihin osal-
listuneita henkildita informoitiin vastuullisesti ja johdonmukaisesti (Liite 2). Asian-
tuntijapaneeliin osallistuja antoi tietoon perustuvan suostumuksensa asianmukai-

sen informaation perusteella (Liite 3).

Huolellinen informointi kirjallisesti ja suullisesti lisasi prosessin lapinakyvyytta ja
tutkittavan luottamusta siihen, etta hanté koskevia aineistoja kasitelladn vastuul-
lisesti koko kehittamisprojektin ajan. Kun informointi toteutettiin vastuullisesti ja
johdonmukaisesti, oli projektipaallikolle selvaa, kenelle ja missa muodossa ai-
neisto voidaan luovuttaa eteenpdin ja miten tulosten raportointi on mahdollista
tehda. (Hirsjarvi & Hurme 2011, 20; Yhteiskuntatieteellinen tietoarkisto 2015.)
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Projektipaallikon ammatillinen osaaminen ja kokemus lasten ja nuorten syopéa-
hoidosta toivat nakdkulmaa kehittamisprojektin taustan ja tarpeen maéarittelylle.
On tarkeaa tarttua omien havaintojen liséksi ympariston vaatimuksiin ja huomi-
oida niiden yhteensopivuus. Kehittyva johtaja ymmartaa ymparistotekijoiden mer-
kityksen ja perehtyy niihin huolellisesti. (Pirnes 2003, 103.) Projektin edetessa ol
tarkeaa loytaa tehokkaita tapoja kayttaa olemassa olevia resursseja ja tutkimuk-
sia ongelmien ja niiden syiden ratkaisemiseksi ja uusien mahdollisuuksien hy6-
dyntamiseksi. (Silfverberg 2005, 28, 50.)

Kehittamisprojektin prosessin lapikayminen opetti verkostoitumisen ja tiedottami-
sen tarkeyden, monien rinnakkaisten ja paallekkaisten asioiden hallinnan ja sys-
temaattisen suunnittelemisen taidot. Projektikokouksia pidettiin noin kahden kuu-
kauden vélein ja niiden sovittaminen onnistui hyvin. Projektiryhmassa tapahtui
henkilostomuutoksia, kun osaprojektit valmistuivat ja uusia projekteja kaynnistyi.
Projektipaallikko sai tukea sitoutuneelta projektiryhmalta ja koki tarkeaksi saan-
nollisen sisaisen arvioinnin, seurannan, vertaistuen, raportoinnin ja tiedottami-
sen. Projektipaallikkona tyoskenteleminen oli uusi kokemus ja edellytti poikkeuk-
sellista suunnitelmallisuutta, keskittymista ja tyokuria. Projektinhallinnan opettelu

oli hyvaa harjoitusta tulevaisuutta ajatellen ja kehitti organisointitaitoja.
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Patients with Cancer: ridassa olevia valiselle kes- | portoivat suurempaa tyy-
The CONNECT odotuksia liit- kuste- tyvaisyytta ladkarin kom-
Study. tyen hoitotu- lulle/tietojen munikaatioon ja keskuste-
Cancer. 2013 April 1; loksiin. vaihdolle luun liittyen tukipalveluihin
119(7), 1437-1445. ja elamanlaatuun liittyviin
huoliin/asioihin. Hyva kou-
lutustaso ja huonompi fyy-
sinen toimintakyky johtivat
parempaan tyytyvaisyy-
teen kommunikaatioon ja
paatoksentekoon liittyen.
10 2012 = Ottaa selville, onko in- Sydpaan liit- Satunnaistettu | Internetpoh- | Internet —pohjainen koulu-
273 ternet -pohjainen koulu- | tyva uupumus | kontrolloitu jainen koulu- | tusohjelma, joka perustuu | 8 erittéin laadukas
Yun, YH., Lee, KS,, tusohjelma kaytannolli- on yleista syo- | koe tusohjelma National Comprehensive
Kim, Y-W ym. / Ko- nen syopaselviytyjille, papotilaille ja Cancer Network —suosi-
rea joilla on sydvasta johtu- se on maari- tuksiin ja transtheoretic —
vaa uupumusta. telty eniten malliin voi auttaa potilaita
Web-Based Tailored masennusta selviytymaan syodpaan liit-
Education Program aiheuttavaksi tyvasta vasymyksesta.
for Disease-Free tilaksi, joka
Cancer Survivors vaikuttaa ter-
With Cancer-Related veyteen liitty-
Fatigue: A Random- vaan elaman-
ized Controlled Trial. laatuun. Li-
séksi se on
Journal of Clinical ali-tunnustettu
Oncology. 2012 Vol laékareiden
30, No 12, 1296- taholta.
1303.
11 2014 = Tutkimuksen tarkoituk- Koska 16ytyy Satunnaistettu | Online -vies- | Kontrolliryhm&én verrat-
618 sena on arvioida tiettyyn | nayttoa liittyen | kontrolloitu tit tuna tytot, jotka olivat mu- | 7 laatu keskitasoa
Schwartz, J., Bot- sukupuoleen kohdennet- | tupakkaan al- koe kana interventiossa, ra-

torff, JL., Ratner,
PA., Gotay, C.,
Johnson, KC., Me-
metovic, J. & Rich-
ardson, CG. / Can-
ada

Effect of web-Based
Messages on Girls’
Knowledge and Risk

tua, tupakkaan altistumi-
sen ja rintasyovan riskin
lisdantymiseen liittyvia
internetpohjaisia vies-
teja.

tistumisen ja
nousseen rin-
tasyopariskin
yhteydesta,
on korostunut
tarve tervey-
teen liittyviin
viesteihin joi-
den tarkoitus

portoivat todennékdisem-
min etta rintasyopa on
sairaus, joka johtuu tupa-
koinnista ja passiivinen
tupakointi nostaa riskia
sairastua rintasyopaan.
Merkitsevaa eroa ei nahty
tupakointiin/tupakoimatto-
muuteen, aikomukseen
kokeilla tupakointia tai




Liite 1

Perceptions Related
to Cigarette Smoke
and Breast Cancer:
6-Month Follow-Up
of a Randomized
Controlled Trial.
JMIR Res Protoc.
2014 Jul-Sep; 3(3):
eb3.

on estaa tupa-
koinnin aloitta-
mista ja va-
hentaa passii-
vista tupakoin-
tia nuorten tyt-
téjen keskuu-
dessa.

muutosta valtella passii-
vista tupakointia.

12 2011 N = Tutkittiin Survivor Health | lhosydpé on Satunnaistettu | Selviytyjien Verrattiin interventioon
75 and Resilience Educa- yksi yleisin se- | kontrolloitu terveys- ja osallistujia kontrolliryh- 6 laatu keskitasoa

Mays, D., Donze tion (SHARE) -ohjelman | kundaarinen vaikuttavuus- sietokyky- maan, auringolta suojau-
Black, J., Mosher, vaikutuksia lapsena ja kasvain lap- koe. koulutus — tumista, sukupuoleen liit-
RB., Shad, AT. & nuorena sydvan sairas- sena syévan ohjelma. tyvia ja kausittaisia vaiku-
Tercyak, KP./ USA taneihin liittyen aurin- sairastanei- tuksia. Interventioon osal-

golta suojautumiseen. den keskuu- listuneet raportoivat mer-
Improving Short- dessa. Kuiten- kitsevasti enemman au-
Term Sun Safety kin vahan ringolta suojaavia tapoja
Practices among Ad- nayttéa loytyy (esim. aurinkovoiteen
olescent Survivors of interventioista, kaytto, aurinkovoiteen li-
Childhood Cancer: A joilla parantaa saaminen).
Randomized Con- auringolta
trolled Efficacy Trial. suojautumis —

kayttaytymista
J Cancer Surviv. tdman joukon
2011 Sep; 5(3): 247- kesken.
254.
13 2011 n= Tutkimuksen tarkoitus Internetpohjai- | Satunnaistettu | Internet -ky- Kaikkiaan vastausmaarat
277 on arvioida paperiky- set kyselyt tutkimus sely vs. pa- olivat verrattavissa mo- 8 erittdin laadukas

van den Berg, MH., selyn ja internetkyselyn ovat tulleet perikysely lemmissa satunnaiste-

Overbeek, A., van
der Pal, HJ., Ver-
sluys, AB.,
Bresters, D., van
Leeuwen, FE., Lam-
balk, CB., Kaspers,
GJ.L. & van Dul-
men-den Broeder,
E./ Hollanti

Using Web-Based
and Paper-Based

Questionnaires for
Collecting Data on

yhdistelman ja pelkan
internetkyselyn vaikutuk-
sia vastaus- ja osallistu-
jamaériin naisilla, jotka
ovat lapsena sairasta-
neet syovan ja tayttavat
kyselyn liittyen hedel-
mallisyyteen. Lisaksi
erot vastausten laadulla
ja vastaajien/ei vastan-
neiden luonteenpiirteet
tutkittiin. Lisaksi tekijat,
jotka vaikuttavat mielty-

yha suositum-
miksi terveys-
tutkimuksissa.
Kuitenkin ra-
portoidut vas-
tausmaarat
vaihtelevat ja
vastaamis-
mieltymykset
tulee esitella.

tuissa ryhmissa. Osallistu-
jamaaréat eivat eronneet.
Sekoitetussa (pa-
peri+web) ryhmasséa mer-
kitsevasti taytettiin paperi-
kyselya verrattuna inter-
net ryhmaan (jotka saivat
myd6s pyytaa paperiver-
sion). 44 naista, jotka
tayttivat internet -kyselyn,
olivat paremmin koulutet-
tuja kuin 129 naista, jotka
tayttivat paperiversion. Li-
saksi todennakoisyys,
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Fertility Issues
Among Female
Childhood Cancer
Survivors: Differ-
ences in Response
Characteristics.

J Med Internet Res.
2011. Jul-Sep; 13(3):
e76.

myksiin liittyen joko in-
ternet- tai paperipohjai-
seen kyselyyn tutkittiin.

etta taytettiin internet -ky-
sely, oli suurempi naisilla
joille oli kohdennettu inter-
net kysely, olivat vanhem-
pia, olivat koulutetumpia
tai olivat opiskelijoita.

14 2013 n =20 | Tutkittiin kaytettavyytta Lapsuusian Satunnaistettu | Tietokoneel- | 85 % selviytyjisté suostui-
ja alustavaa vaikutta- aivotuumo- pilottitutkimus | linen tyo- vat interventioon, haittaa- | 8 erittain laadukas
Hardy, KK., Willar, vuutta kotiperustaiselle, rista ja akuu- muistin har- via tekijoita ei raportoitu.
VW., Allen, TM. & tietokoneelliselle tyo- tista lymfaatti- joitusoh- Alyllisen tason toiminnan
Bonner, MJ. / USA muistin harjoitusohjel- sesta leukemi- jelma kontrolloinnin jélkeen sel-
malle, CogmedRM:lle, asta selvin- viytyjat, jotka suorittivat
Working Memory lapsuusién syovasta sel- | neet ovat suu- interventio-ohjelman, to-
Training in Survivors viytyneille. rentuneessa distivat merkitsevaa har-
of Pediatric Cancer: riskissa neu- joituksenjalkeista edis-
A Randomized Pilot rokognitiivi- tysta visuaalisessa ty6-
Study. selle vajauk- muistissa ja vanhempien
sille, mutta arvioimassa oppimison-
Psychooncology. muutama ko- gelmassa, kun verrattiin
2013 August; 22(8): kemuspe- heihin, joiden harjoitukset
1856-1865. raista tukea eivat muuttuneet haas-
saaneita teellisemmiksi ohjelman
hoito-ohjelmia edetessa. Ei todistettua
on olemassa. eroa kielellisessa tyo-
muistissa kahden ryhman
valilla.
15 2010 = Tutkimuksen tarkoitus Sydpéapotilai- Satunnaistettu | Pilates -har- | Parannuksia pilates
52 oli tutkia pilatesharjoitte- | den urheilusta | kontrolloitu joittelu -ryhmaélle osoitettiin 8 erittain laadukas
Eyigor, S., Karapo- lun vaikutuksia fyysi- on vahan sa- tutkimus kavelytestissa, Beck De-
lat, H., Yesil, H., seen kuntoon, notkeu- tunnaistettuja pression Indexissa, Treat-
Uslu, R. & Durmaz, teen, vasymykseen, ma- | kontrolloituja ment of Cancer Quality of
B. / Turkki sennukseen ja elaman- tutkimuksia. Life C30: ssa ja the Euro-
laatuun naisilla, jotka Ohjeistuksia pean Organisation for Re-
Effects of pilates ex- ovat sairastaneet rinta- liittyen harjoi- search and Treatment of
ercises on functional syovéan. Naiset valikoi- tuksiin, joita Cancer Quality of Life

capacity, flexibility,
fatigue, depression
and quality of life in
female breast cancer
patients: a random-
ized controlled study.

tuivat joko kontrolliryh-
maan tai pilatesryh-
maan. Kontrolliryhméa
teki vain kotiharjoituksia
ja pilatesryhma kavi
kolme kertaa viikossa pi-

Vvoisi suositella
ja on havaittu
vaikeuksia
hoitopaikkojen
tavoissa suo-
sitella potilaille

C30 BR23: n toimin-
nallisissa tuloksissa.

Kun kahta ryhméa verra-
taan, oli pilates-ryhmalla
merkitsevia eroja kavely-
testissé. Kontrolliryhméan
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European Journal of

latesharjoituksissa kah-

jotain tiettya

kunnossa ei ollut merkit-

Physical and Reha- deksan viikon ajan ja li- sopivaa lajia. sevaa eroa ennen ja jal-
bilitation Medicine. saksi tekivat kotiharjoi- keen tutkimusajanjaksoa.
2010. Vol 46, No 4, tuksia. Kuntoutujille teh-
481-487. tiin kunto-testit ennen ja Tulokset kertovat, etta pi-
jalkeen. latesharjoittelu on teho-
kasta ja turvallista rinta-
syopakuntoutuijille.
16 2014 = Tutkittiin kantasolusiir- Nuorten/nuor- | Satunnaistettu | Terapeultti- Tutkimukseen osallistui
113 rossa olevien nuorten ja | ten aikuisten kliininen koe nen musiik- 113 nuorta ialtdan 11-24 9 erittdin laadukas
Robb, SL., Burns, nuorten aikuisten sopeu- | kokema suuri kivideo vuotta, jotka ovat kanta-

DS., Stegenga, KA
ym./ Canada

Randomized Clinical
Trial of Therapeutic
Music Video Inter-
vention for Resili-
ence Outcomes in
Adolescents/Young
Adults Undergoing
Hematopoietic Stem
Cell Transplant.

Cancer. 2014. Vol
120, No 6, 909-917.

tumisongelmien vahen-
tamisté musiikkivideon
avulla. Musiikkivideo ja-
ettiin akuutissa vai-
heessa kantasolusiirtoa
1) lisdédmaéan mahdolli-
suuksia saavuttaa hen-
gellista tukea, sosiaa-
lista yhdentymisté, per-
heymparistod, rohkaise-
vaa selviytymista ja toi-
voa; 2) vahentamaan
sairauteen liittyvaa
stressia ja puolustaa
selviytymista ja 3) lisata
mahdollisuuksia ylittda
itsensa ja auttamaan
olemaan sinnikas.

ahdistus kan-
tasolusiirron
aikana edellyt-
taa yhtamit-
taista selviyty-
mista ja ai-
heuttaa koy-
héaéa/heikkoa
sosiaalista
elamaa ja per-
hesuhteita —
mika laittaa
nuoret liséan-
tyneeseen ris-
kiin joutua so-
peutumisvai-
keuksiin sel-
viytymisessa.

solusiirrossa. Osallistujat
randomoituivat joko tera-
peuttisen musiikkivideon
tai &anikirjan -ryhméan ja
heille tehtiin siirron
alussa, sen jalkeen (T2)
ja 100 paivaa siirrosta
(T3) mittauksia liittyen
stressiin, eristédytymiseen,
hengellisyyteen, per-
heymparistoon, selviyty-
miseen, toivoon ja sinnik-
kyyteen. Musiikkivideoi-
den koettiin parantavan
potilaan kaikkia edella
mainittuja alueita ja ne so-
pivat tukemaan selviyty-
mista korkean riskin hoi-
dossa. T2 -vaiheessa te-
rapeuttisen musiikkivi-
deon ryhma raportoi mer-
kitsevasti parempaa sel-
viamisté rohkeudessa. T3
-vaiheessa terapeuttinen
musiikkivideo -ryhma ra-
portoi merkitsevaa sosi-
aalista yhdentymista ja
perheympéristéa kuten
my®&s kohtuullista ei mer-
kitsevaa vaikutusta hen-
gellisessa nakodkulmassa
ja itsensé ylittdmisessa.
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17

Seitz, D.C.M., Knae-
velsrud, C., Duran,
G., Waadt, S., Loos,
S. & Goldbeck, L./
Saksa

Efficacy of an inter-
net-based cognitive-
behavioral interven-
tion for long-term
survivors of pediatric
cancer: a pilot study.

Support Care Can-
cer. 2014. 22: 2075-
2083.

2014

n=20

Téassa tutkimuksessa
kehitettiin internet-poh-
jainen psykologinen in-
terventio nuorille ja nuo-
rille aikuisille ja sen vai-
kuttavuutta vahenté-
maan posttraumaattista
stressia evaluoitiin.

Lapsuusian
syovésta sel-
vinneet ovat
suurentu-
neessa ris-
kissé saada
posttraumaat-
tisen stressin
oireita ja ah-
distusta. Kui-
tenkin on pu-
laa naytosta
kohdenne-
tusta psykote-
rapiasta vas-
tata tméan
kohderyhmén
tarpeisiin.

Pilottitutkimus

Internetpoh-
jainen psy-
kologinen in-
terventio
("Onco-
STEP”)

Posttraumaattinen stressi,

ahdistus ja pelko taudin
etenemisesta/uusiutumi-
sesta merkitsevasti va-
heni intervention loppua
kohden. Liséksi merkitse-
vaa vahenemista [0ytyi
masennusoireissa.

6 laatu keskitasoa
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TIEDOTE ASIANTUNTIJAPANEELIIN OSALLISTUVALLE
Hyva vastaaja
Pyydan Teitd osallistumaan asiantuntijapaneeliin.

Nuorten kuntoutus -kehittamisprojekti on osa ylemman ammattikorkeakoulutut-
kinnon opinnaytetyota, joka liittyy Lounais-Suomen Sydpayhdistys r.y:n ja Turun
ammattikorkeakoulun Sydpapotilaan hyva hoito-polku -tutkimus- ja kehittamis-
hankkeeseen. Kehittamisprojektin tarkoituksena on tuottaa tietoa syopaa sairas-
taville nuorille soveltuvan avokuntoutuksen mallin kehittdmiseen ja arvioida so-
peutumisvalmennuskurssien tuloksellisuutta selvittamalla, mik& merkitys sopeu-
tumisvalmennuskursseilla on nuorten sydpakuntoutujien toimintakyvyn palautu-

miselle.

Suostumuksenne asiantuntijapaneeliin osallistujaksi vahvistatte allekirjoittamalla
alla olevan Tietoinen suostumus -osan ja toimittamalla/antamalla sen projekti-

paallikolle, joka toimii asiantuntijapaneelin puheenjohtajana.

Teidan osallistumisenne paneeliin on erittdin tarkedd, koska saatujen tietojen
avulla voimme parantaa nuorten sydpapotilaiden kuntoutusta ja tulosten avulla
voimme kehittda toimintaa entistd paremmaksi. Tuloksia tullaan kayttamaan niin,
ettd yksittdisen henkilon tiedot eivat ole tunnistettavissa. Teilla on taysi oikeus
kieltdd kayttdmasta Teihin liittyvaa aineistoa, jos niin haluatte. Projektipaallikko

sailyttaa tutkimuksen kayttéon saadut aineistot itselladn ja havittda ne projektin

paatyttya.
Osallistumisestanne kiittden

Turussa [/ 2014

Miia Myllynen

Sairaanhoitaja, Ylempi AMK —opiskelija



TURUN AMMATTIKORKEAKOULU

Y lempi ammattikorkeakoulututkinto/Terhy v
Liite 3

TIETOINEN SUOSTUMUS ASIANTUNTIJAPANEELIIN OSALLISTUVALLE

Minua on pyydetty osallistumaan nuorten syopéakuntoutusta tutkivaan ja kehitta-

vaan projektiin.

Olen saanut, lukenut ja ymmartanyt tutkimuksesta kertovan tiedotteen. Tiedot-
teesta olen saanut riittavan selvityksen asiantuntijapaneelista ja sen yhteydessa
suoritettavasta tietojen keraamisesta, kasittelysta ja luovuttamisesta. Tiedotteen
sisélto on luettu minulle myds suullisesti ja olen saanut riittavan vastauksen kaik-

kiin paneelia koskeviin kysymyksiini.

Tiedot minulle antoi / [/ 2014.

Kaikki minusta asiantuntijapaneelin aikana kerattavat tiedot kasitellaan luotta-

muksellisina. Projektissa keratyt tiedot sailytetddn asianmukaisesti lukittuna.
Ymmarran, etta osallistumiseni on taysin vapaaehtoista

Allekirjoituksellani vahvistan osallistumiseni asiantuntijapaneeliin.

Allekirjoitus Paivays

Nimen selvennys



