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sairauden ja hoitojen héairitsevimmista sivuoireisbgpinnaytetyon tarkoitus on nosit
esille aikuisten sydpapotilaiden kokema hoitovasymyupumus ja vastavoimana
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von merkitys sydpapotilaan elamassa. Tarkoitukseenanyos tukea arjessa selviytyniis-

ta ja sopeutumista.
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sella, ja tilaisuuksien arvioinnin tukena kaytettopinnaytetyoén tekijan omia muistiin-

panoja ja havaintoja kustakin tilaisuudesta.
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1 JOHDANTO

Suuri osa syopapotilaista kokee voimakasta vasyangsuupumusta hoitojen aikana.
Vasymys eroaa niin sanotusta normaalista vasymiksat®en, ettd lepo ei sita taysin
poista ja vAsymys on epasuhteessa potilaan kokeraa#ukseen. Vasymys voi johtua
monista eri syista, kuten kasvaimesta, hoitojemnaikutuksista, stressisté tai pelosta.
Sairauteen ja/tai sen hoitoon liittyvasta vasymgkE&aytetaan kasitettd hoitovasymys
(eng. fatigue). (Cella, Davis, Breitbart & Curt 20B385.)

Hoitovasymystd on havaittu esimerkiksi diabeetikilMS-tautia sairastavilla seka
syopapotilailla. Potilaiden kokemukset ovat saméalsaa huolimatta diagnooseista.
Elam&éan sairauden kanssa kuuluivat vasymyksenifgtionn hairididen fyysisten oi-

reiden sieto, kipu sekd yksindisyyden, turhautumige alakulon tunteet. Potilaiden
elaman kantavana voimana vaikeuksien keskella waitriiuumori, toivo ja rohkeus.
(Sullivan, Weinert & Cudney 2003, 567, 572.)

Hoitovasymys vaikuttaa potilaan elaman kaikkiin -afzeisiin, ja silldA on voimakas

elamanlaatua heikentéava vaikutus (Curt 2000, 9)- Haitovasymys saattaa usein olla
hankalasti tunnistettavissa, ja siten hoidettayistiakyse sitten potilaasta itsestaan tai
terveydenhuollon henkilGista. Lahdeaineistoa essies hakusana "hoitovasymys” ei
tuottanut yhtdan osumaa sosiaali- ja terveysaktokannoista. Englanninkielisilla ha-
kusanoilla "fatigue” ja "cancer-related fatigue”ussia sen sijaan tuli. TAmé& kuvaa mie-

lestani hyvin hoitovasymys-kasitteen "tuoreuttadsialaisessa hoitotydssa.

Opinnaytetyoni aiheena on syOpéapotilaan kokemaohégymys ja toisaalta myos syo-
papotilaan kokema toivo. Tein opinnaytetyoni Padydarjalan Sydpayhdistys ry:n
toimeksiantona. Opinnaytetyoni tarkoitus on noséadle aikuisten sydpapotilaiden
kokema hoitovasymys, uupumus ja vastavoimana tomenkitys sydpapotilaan ela-
massa. Tarkoituksena oli myds tukea arjessa sgiaigta ja sopeutumista. Tyoni teh-
tavana oli organisoida tilaisuudet, jotka tarjosigatilaille ja heidan omaisilleen tietoa

hoitovasymyksesta.



Media antaa monia esimerkkeja julkisuuden henkéjimtka syovasta ja syopahoidois-
ta huolimatta jatkavat tyotdén entiseen tapaan.ubhipen voi tuntua epaonnistumisel-

ta, jos potilas olettaa, ettd hanenkin on jaksattaimia kuten ennen.

2 SYOPAAN SAIRASTUMINEN

2.1 Syopakasvaimen synty

Kasvaimella tarkoitetaan kudoksen tai solukon ep@aalia kasvua. Kasvain on paa-
osin riippumaton isantéelimiston saatelyjarjeststéyi isantaelimistolle tarpeeton ja
haitallinen. Kasvainsairaudet jaotellaan hyvanpgaanlaatuisiin. Jaottelu kuvaa ennen
kaikkea sairauden vaikutusta sairastuneeseen. faatéamen kasvainsairaus ei muuta-
maa poikkeusta lukuun ottamatta johda hoitamatt@ikeen potilaan kuolemaan. Pa-
hanlaatuiset kasvaimet ovat usein nopeakasvuisigmparistoonsa leviavia. (Isola

2006, 16 - 17.) Tassa tyossa sana syopa tarkpitaanlaatuisia kasvaimia.

Syopa saa alkunsa solusta, jonka perintbainesorawrijonkin tekijan (karsinogeenin)
vaikutuksesta. Karsinogeeneina voivat toimia eduiker ionisoiva sateily, tietyt kemi-
kaalit ja virusinfektiot. Usein elimiston omat kaus- ja puolustusmekanismit pystyvat
estamaan syopaan johtavan tapahtumaketjun etemenieze ndin ei tapahdu, voi muo-
dostua elimiston saatelyjarjestelmista rippumatotukko. Vaurioituneen solun kehit-
tyminen pahanlaatuiseksi solukoksi, syovaksi, oosial kestava tapahtumasarja. (Pu-
hakka, Sankila & Rautalahti 2006, 11 - 10.)

Syodvan kehittymisté voi edesauttaa perinndllinebpggalttius. Monissa syovissa periy-
tyva alttius suurentaa sairastumisvaaraa merkgtavidaissa tapauksissa on tyypillista
keskendan laheista sukua olevien henkildiden samasen sydpaan ja usein myos sai-
rastuneiden suhteellisen nuori ika (40 - 50 v)tyfikiseen sybpaalttiuteen kuuluu tie-
tynlainen kirjo mahdollisia syOpia. Lahisukulaisten syOpien taustalla voi olla sama
perinndllinen syodpaalttius. Henkild voi myds sais@ssamanaikaisesti kahta eri syopaa,
joihin hanelld on alttius. Perinnéllisen sydvannistamisessa syovan tyyppi on merki-

tyksellinen. Kuitenkaan aina syopatapauksien ilm@nen suvussa ei tarkoita perinnol-



listd syopaalttiutta, silla syopé on yleinen sastafAittomaki, Kaaridinen, Mecklin &
Oivanen 2006, 59 - 62, 72 - 74.)

Eri syOpatyyppeja yhdistdd syodpasolujen epanormdwilitsematon jakautuminen.
Elimiston normaalit sdatelyjarjestelméat eivat pys&yoittamaan syopasolun kasvua,
jakautumista tai elinikda. Syopasolukon kasvaesaaysiparoiva terve kudos tuhoutuu
ja kyseisen elimen toiminta hairiintyy, mika aihat oireita. Eri syopatyyppien syyt,
kulku, oireet ja hoidot eroavat toisistaan. Syokatku on myds yksiléllinen: saman-
kaltainen sy0péa reagoi hoitoon erilailla eri yksi#(Salminen 2000, 12 - 13.)

2.2 SyOpasairauksien maara Suomessa

Suomessa ilmeni vuonna 2007 uusia syopatapauksl®26Miesten selkedasti yleisin
syopamuoto on eturauhassyopa, jota vuonna 200itode 183 uutta tapausta. Naisil-
la yleisin sydpamuoto on rintasybpa. Vuonna 200igilfea todettiin 4 140 uutta rin-
tasyOpatapausta. Syopaan kuolee vuosittain nob0Qthenkiléa. (Suomen Syoparekis-
teri 2010) Tulevaisuudessa syOpatapausten vuosittainen nkasdxéa. Maaran kasvu
johtuu ennen kaikkea vaeston vanhenemisesta jarlpidentymisestd, silla valtaosa
uusista syOpatapauksista todetaan ikaantyneill@ eodtta). (Puhakka ym. 2006, 56 -
61.)

Vaikka kuolleisuus tiettyihin syopiin, kuten haimanaksan tai sappirakon sydpiin, on
yha korkea, kehittyneet hoidot ja aikaistunut d@sginkka esimerkiksi rintasybpatapa-
uksissa ovat alkaneet muuttaa syOpéatautien mairiamarella osalla syopépotilaista on
mahdollisuus eldd hoitojen jalkeen normaalia elag@dkuolla lopulta muuhun kuin
syopaan. (Puhakka ym. 2006, 52 - 54.)



3 SYOPAA SAIRASTAVAN HOITOVASYMYS

3.1 Hoitovasymyksen kokeminen

Syopépotilaan kokema sy6paan tai sen hoitoonuattyoitovasymys voi vaihdella va-
symyksesta kokonaisvaltaiseen uupumukseen. Hoijowason subjektiivinen koke-
mus, joka vaikuttaa potilaan elamanlaatuun huonvaista Se voi vahentaa potilaan
fyysista, henkista, sosiaalista tai emotionaabsiariutumiskykya. Hoitovasymyksen
taustalla voi olla monia eri tekijoita, joista das voi karsia useasta samanaikaisesti.
Taustatekijoita voivat olla esimerkiksi syopakasvasta ja/tai syopahoidoista johtuvat
fyysiset oireet, masennus, ahdistus tai uniongelK@ettu uupumus on epasuhdassa
potilaan fyysiseen aktiivisuuteen. Hoitovasymyskitedlaan usein krooniseksi vasy-
mykseksi, silla vasymys kestaa pidempéaan kuin kakdioa, eivatka uni ja lepo taysin
poista sita. (Curt, Breitbart, Cella, Groopman, iiog, Itri, Johnson, Miaskowski,
Scherr, Portenoy & Vogelzangk 2000, 354; Nationah€&r Institute 2009.) Vasymysta
ja uupumusta voi esiintya niin taudin alkuvaiheessatojen aikana kuin loppuvaiheen
ja kuoleman lahestyessékin (Holli & Saarto 20063 8837).

Terveet henkil6t kokevat vasymyksen eri tavallankiibitovasymyksesta karsivat hen-
kilot. Normaalisti vasyneen unirytmi ei hairiinny henkild kokee itsensé levanneeksi
herattyaan. Hoitovasymyksestéa karsivalle ihmisahévaikeudet ovat tyypillisia. Uni-

rytmi voi hairiintyd, uni ei poista vasymysta jankéolla voi olla jaksoja, jolloin unet-

tomuus ja lilkaunisuus vuorottelevat. (Olson 2093,- 96.) Vuonna 1998 Yhdysval-
loissa tehty FATIGUE 2 -tutkimus kartoitti potilad hoitovasymyksen kokemuksia
ennen ja jalkeen solunsalpaaja- ja/tai sddehoitdjatkimus suoritettiin kvantitatiivise-

na puhelinhaastatteluna. FATIGUE 2 on jatkotutkimusnna 1996 tehdylle FATIGUE

1 -tutkimukselle. FATIGUE 2 -tutkimukseen osallistista 76 prosenttia kertoi koke-
vansa vasymystéa vahintdan kerran kuukaudessa. Kdtnmasosa kertoi vasymysjakso-
jen kestavan kerrallaan kaksi viikkoa tai enemmn prosentilla potilaista vasymys-
jakso kesti vahintdan viikon (n = 376). Hoitovasysgsta karsivat potilaat nimesivat
vasymyksen hankalimmaksi solunsalpaajahoidon sigaksi. Vasymys kestaa pidem-
paan kuin esimerkiksi kipu tai pahoinvointi. Sidéd myos suurempi vaikutus jokapai-

vaiseen elamaan kuin muilla solunsalpaajahoidounasigilla. Suurimmalla osalla hoi-
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tovasymyksesta karsivista potilaista tavalliseifstivaiset tehtavat olivat vaikeutuneet.
Kavely, liikunta, portaiden nousu ja esineiden apshen olivat vaikeutuneet suurim-
malla osalla. (Curt 2000, 9 - 11.)

Jacobsenin, Hannin, Azzarellon, Hortonin, Baldug@inLymanin (1999, 239 - 240)

tutkimuksen tuloksista ilmenee ero rintasydpaaastavien ja liitAnnaishoitona solun-
salpaajahoitoa saavien ryhman ja terveen vertditugn vasymyksen valilla. Solunsal-
paajahoitoa saavien naisten vasymys oli voimakkaankuin vertailuryhnman naisten
vasymys. Myds vasymyksen kielteiset vaikutukseméidatuun olivat voimakkaammat
rintasyopaa sairastavien naisten ryhmassa. Sydfsgiotokivat vasymysta jo ennen
litAnnaishoidon aloitusta. Tutkimuksen tuloksigitmenee, ettda vasymyksen voimak-
kuuteen vaikuttavat toimintakyvyn rajoitukset, jgnks, lihasheikkous, kipu, tunnotto-
muus, uniongelmat, keskittymisongelmat seka néasadtyitannaishoidon aloituksen
jalkeen vasymyksen voimakkuuteen vaikuttavat edeikinittujen tekijoiden liséksi

hoidon sivuvaikutukset, kuten pahoinvointi ja stna@vaumat.

Hoitovasymysta voi olla vaikea kuvata, ja potilaatvat kokea sen eri tavoin (Olson
2007, 95 - 96; National Cancer Institute 2009).00is kirjallisuuskatsaus (2007) on
maarittanyt vasymykselle kolme tasoa, jotka sebeit niin englanninkielisia kaytetty-
ja termeja kuin vasymyksen luonnetta. Lievin vasgegn muoto on niin kutsuttu nor-
maali vasymys (engl. tiredness). Vasynyt henkild alta hajamielinen ja karsimaton,
mutta han osallistuu sosiaalisiin tilanteisiin jasymys vastaa rasitusta. Unirytmi on
normaali, ja ihminen tuntee itsensa levanneeksn ydlkeen. Kun kyseessa on hoitova-
symys, uupumus (engl. fatigue), henkil6lla on vaksa keskittya, han on ahdistunut ja
henkilon kokema vasymys on epasuhdassa rasitukBemmee uniongelmia seka her-
kistymista valolle, aanille, tuoksuille ja koskeselle. Henkilo kokee joutuvansa "patis-
tamaan” itseaan selviytydkseen arkitoiminnoistaatekk ennen. Henkil6 voi alkaa ra-
joittaa osallistumistaan sosiaalisiin tilanteisig@astaa voimiaan miellyttaviin tilantei-
siin. Uupumuksen syventyessa paadytaén tilanteegessa ihminen on todella uupu-
nut, "kuolemanvasymyt” (engl. exhaustion). Henkadd hammentynyt ja emotionaali-
sesti turta. Arkipaivan toiminnot vievat suhteetammmaaran energiaa. Henkilolla on
vaikeuksia sekd nukkua etta pysya hereilla, jaVeiaytyy kaikista sosiaalisista tilan-

teista.
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Huovisen ja Riikosen (2002, 55 - 56) mukaan rind&éy sairastaneista ja rinnan korja-
usleikkauksen lapikayneista naisista (N= 98) ylijémnes koki vasymysta ja 12 pro-
senttia avuttomuuden tunteita vield yli kahden \arogélkeen toimenpiteesta. Tutki-
muksesta kavi ilmi, ettd vasymyksen ja avuttomuudereet kuitenkin olivat vahenty-

neet siitd hetkestd, kun leikkauksesta oli kulialigt kaksi vuotta.

3.2 Syopapotilaan anemia

Kuten moneen muuhunkin pitkdaikaiseen sairautegisrayopaan liittyy usein anemi-
aa. Anemia tarkoittaa joko veren punasolujen tandglobiinin vajausta, mika vahentaa
veren hapenkuljetuskykya ja vaikuttaa siten hemki@imintakykyyn. Suomessa ane-
mian raja-arvoina kaytetdan miehilla Hb 135 g/Inaisilla Hb 117 g/l. (Mustajoki
2009.)

Syodpépotilaan anemia voi johtua monista eri syiBtéds solunsalpaajahoidon sivuvai-
kutuksista on anemia. Suurin osa hoidossa kaytst#iladkkeista hairitsee luuytimen
toimintaa ja kykya tuottaa punasoluja. Solunsakta@ifoon liittyvd anemia ilmenee
usein vasta hoitojen loputtua punasolujen suhgegllipitkan elinajan (100 - 120 vrk)
takia. Syopapotilaan anemian osasyyna voi olla my@ytymishairiosta ja/tai huonos-
ta ravitsemuksesta johtuva raudanpuute. Anemiasilylpid oireita ovat voimakas va-
symys, energisyyden vahentyminen, huimaus ja Kgskigkyvyn puute. (Crawford,
Cella, Cleeland, Cremieux, Demetri, Sakorhan, 8l&Glaspy 2002, 888 - 893.)

Anemian hoito on yksi potilaan elamanlaatua parasta tekijoistd. Potilaan hemoglo-
biinin nousun ja potilaan kokeman elamanlaadunl&&in todettu olevan selkea yhte-
ys. Esimerkiksi kroonisesta munuaissairaudestaivkiéispotilailla anemian hoito ja
hemoglobiinitason nousu ovat vaikuttaneet myonstigmtilaiden fyysiseen ja sosiaali-
seen aktiivisuuteen, mielialaan, kognitiivisiin kykin seka uni- ja ruokahaluongelmiin.
Hemoglobiinin nouse 2 g/dl lahtétasoon on osoittanut syopapotilaéhdyssa tutki-
muksessa tilastollisesti merkittavan nousun myéaméhlaatua ilmaisevissa mittareissa.
(Crawford ym. 2002, 888 - 893.)
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Anemian hoitona voidaan kayttaa geeniteknisestiettita EPOa, joka jaljittelee ihmi-
sen oman erytropoietiinin toimintaa ja saateleeagofujen tuotantoa luuytimessa. EPO
-hoito vahentéa verensiirtojen tarvetta. (Kellokwaiehtinen, Puistola, Paija, Taimela,
Hirvonen, Raassina & Riska 2007.) Crawfordin yntkitmaukseen (2002) osallistuneita
syOpapotilaita hoidettiin kolmesti viikossa epargtialfa -pistoksin. Keskimaarin poti-
laiden hemoglobiini oli 9,3 g/dl ennen EPO -hoiddaitusta. Potilaiden hemoglobiini-
tasoa seurattiin samanaikaisesti, kun potilaaoarmai sdannollisesti omia energiataso-
jaan, suoriutumistaan arkitoimissa ja elamanlaatuBatilaiden arvioima elamanlaatu

oli korkeimmillaan hemoglobiinin ollessa 11 - 13ilg/

3.3 Syopahoidot

Potilaan kokema vasymys ja uupumus lisdantyvaegpahoitojen aikana. Sadehoidon
aiheuttama vasymys riippuu sddeannoksen koostagekelmesta seka sadehoidon kes-
tosta, mutta tarkkaa mekanismia ei tunneta. Vasyati@a useimmiten ensimmaisen
hoitoviikon aikana ja vahenee kahden - neljan viikalkeen hoitojen paattymisestéa
(Ahlberg 2006, 660). Solunsalpaajahoidoista aiheatudsymyksen voimakkuuteen
vaikuttavat hoidossa kaytetty ladke ja annos. V&syon syklistd ja yleensa voimak-
kainta heti hoitokerran jalkeen, lisaantyen muutamaorokauden ajan ja vahentyen
kohti seuraavaa hoitokertaa (Coward & Coley 20®,)2My6s interferonihoitoa saa-
vista potilaista valtaosa karsii vasymyksesta.rfatenihoitoa saavilla potilailla voi olla
vaikeuksia keskittya seka mielialan etta unirytrmoutoksia. Annoksen koko voi vai-
kuttaa vasymyksen maaraan (Ahlberg 2006, 660; B&ic2006, 317 - 322).

Hoidoissa k&yminen voi jo itsessaan olla potilaediekasta. Tulevaa hoitokertaa, hoito-
jaksoa tai sivuvaikutuksia voidaan ajatella jo paigikaisemmin. Fyysisen rasituksen
lisdksi hoidot voivat olla myds psyykkisesti ragkaiLindvall 1994, 39; Kuuppelomaki
1996, 58.) Hoitovasymys laskee usein niin fyyslaién henkista hyvinvointia ja poti-
laan toimintakykya. Potilaan saama ohjaus ja tsst@pahoitojen vaikutuksista ja mah-
dollisesta hoitovasymyksesta voivat auttaa potlastiodostamaan realistisia odotuksia
hoitojaksosta ja sen jalkeisesta ajasta. Hoitojemvaikutusten, kuten kivun ja pahoin-
voinnin, minimointi on seka potilaan toimintakyvetta elamanlaadun kannalta tarkeaa.
(Jacobsen ym. 1999, 241.)
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3.4 Syopéapotilaan masennus

Hoitovasymyksella on eri tutkimuksien mukaan sefageys uniongelmiin, masennuk-
seen ja fyysisen aktiivisuuden vahyyteen. Lehtost&din vaitoskirjasta (2000, 76)
iimenee, ettd potilaat nostivat huolen, uupumukaemergian puutteen hallitsevimmik-
si oireiksi kolmestakymmenesta vaihtoehdosta. Maskselle tyypilliset oireet voivat
liittya tosin myds ihmisen normaaliin psykologisaeaktioon tuoreen sydpadiagnoosin
jalkeen. Kuitenkin 19 prosenttia melanoomapotitigt 26 prosenttia rintasyépapoti-
laista sai depressioseulasta (DEPS) ax@njoka on raja-arvona lisatutkimuksille ma-
sennuksen tunnistamiseksi. (Lehto-Jarnsted 20001%8.) Hoitovasymys ei tarkoita
masennusta, mutta vasymys ja toimintakyvyn heikaimgn tai sen menetys voivat
edistdd masennusta (Lel2000, 83 - 84; Lindvall 2001, 172). Syévan uusiuten
pelkoa, kuolemanpelkoa sekéa epavarmuutta tulevdéesia esiintyi rintasyévan ja rin-
nan korjausleikkauksen kokeneilla naisilla vielé khhden vuoden kuluttua korjaus-
leikkauksesta (Huovinen & Riikonen, 2002, 57). F&UE 2 -tutkimuksessa ilmeni,
ettd potilaat, joilla viimeisesta solunsalpaajabsid oli kulunut yli kaksi vuotta, koki-
vat yh& hoitovasymysta. Heilla oli heikkouden titatekeskittymisvaikeuksia, muis-
tiongelmia seka uniongelmia. (Curt 2000, 11.) Kpelpmaen (1996, 60 - 62) tutki-
muksessa sybpapotilaiden masentuneisuutta essatyimmalla osalla myos sairauden
eri vaiheissa, ei vain valitttmasti diagnoosin ¢#k. Potilaat kokivat olevansa halutto-
mia ryhtymaan tdihin tai harrastuksiin. Omaiset &sivat masentuneen potilaan muut-
tuneen hiljaiseksi, syrjaan vetaytyneeksi ja hyiiksi. Potilaan huono fyysinen kun-
to, masennus ja periksi antaminen liittyivat vatlivesisiinsa. Potilaiden ollessa huo-
nossa fyysisessa kunnossa kuoleman halu nousidtiegkile, ja potilaat myos uskoivat
kuolevansa. Fyysisen voinnin parantuessa myos eldahd palasi. FATIGUE 2 -
tutkimukseen osallistuneista syopéapotilaista 9G@nttia (n=376) koki hoitovasymyk-
sella olevan vaikutusta siihen, ettd he tunsivahetténeensa kontrollin omaan ela-
maansa ja ettd normaalin elaman viettaminen olidoimta. Potilailla oli myds vaike-
uksia viettaa aikaa ja nauttia laheistensa seurBst#aat kokivat motivaation puutetta,
surullisuutta, turhautumisen tunteita ja henkistgumista. 19 prosentilla potilaista oli
halu kuolla. (Curt 2000, 11.)

Fyysinen hyvinvointi vaikuttaa paljon syopéapotilaaenkiseen hyvinvointiin. Fyysinen

hyvinvointi sisaltaa kivuttomuuden. Lisaksi fyysesehyvinvointiin vaikuttavat potilaan
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muut vaivat, kuten uupumuksen ja hoitojen sivuvaikaet. Fyysisista syista johtuvat
riippuvuus muista ihmisista, avuttomuus ja kykengdmiyys aiheuttavat negatiivisia
tunteita. Toisaalta taas potilaan henkista hyviniraivahvistavat toiveikkuus, tilanteen

hyvaksyminen, tietdminen ja luottaminen. (Kuuppeiani1996, 150 - 153).

3.5 Ravitsemuksen merkitys

Syopa ja sen hoito heikentavat usein potilaansamusta. Sydpékasvain voi vaikeuttaa
nielemista, aiheuttaa kyllaisyyden tunnetta, tukiki@ansulatuskanavan tai aiheuttaa
imeytymishairioitad. (Ollus 2006, 743 - 755.) Syopdbjen sivuvaikutuksena voi esiin-
tya ravitsemukseen vaikuttavia oireita. Potilas kakea pahoinvointia, oksentelua, ki-
pua, ruokahaluttomuutta, maku- ja hajuaistin musitblseké pureskelu- ja nielemisvai-
keuksia riippuen saamastaan hoidosta ja hoidondalbdesta. (Ravitsemusterapeuttien
yhdistys ry. 2006, 149 - 152.)

Huono ravitsemus heikentda potilaan fyysista kurnétiaméanlaatua ja voi lisata potilaan
kokemaa uupumusta (Ravitsemusterapeuttien yhdigty2006, 149 - 152). Potilaan

ravitsemuksen hyvalla hoidolla on vaikutusta patila&laménlaatuun, sydvan hoitovas-
teeseen ja hoidon kustannuksiin. Ravitsemus tukeetanhoitoa (Ollus 2006, 743 -

755).

4 OMAISTEN JAKSAMINEN SYOPAPOTILAAN RINNALLA

4.1 Sairauden vaikutus omaiseen

Sybpadiagnoosi ja intensiiviset hoidot vaikuttaldites vaistamatta myds potilaan per-
heeseen ja omaisiin. On sanottu, etta syopa on gelween sairaus. Siihen, miten syo-
pa omaisiin ja perheeseen vaikuttaa, vaikuttavatnmmuassa syovan tyyppi, ennuste ja
perheenjasenten yksildlliset ominaisuudet. (Ka&jBertram 2006, 25.) Jos henkil6t

ovat aikaisemminkin jakaneet henkilokohtaisia daiga tunteita keskenaan, sairauteen

sopeutuminen voi olla helpompaa (Lindvall 1997,)11Ruuppelomaen (1996, 93) mu-
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kaan omaisilla on potilaan selviytymisen kannaltarsmerkitys. Omaisten rooli ohitti
tutkimuksessa seka hoidon etta ystavien tuen ny&gah. Myos hengellisyys sijoittui
tarkeydessaan omaisten tuen jalkeen. Omaiset rediggairauteen osittain potilaan ta-
voin. Laheisen ihmisen vakava sairaus ja ajatusdoiabesta kuolemasta ovat jarkytys.
Kuitenkin myds omaiset sopeutuvat sairauteen alkyjgksen jalkeen. Samassa tutki-
muksessa potilaat toisaalta kokivat, ettd omaisetdstuivat tilanteesta jopa enemman

kuin he itse.

Suomen syopajarjestdjen keskustelupalstalla omlaisetavat monissa viesteissa tiedon
laheisen sairaudesta olleen jarkytys. Sairaus otunut epaoikeudenmukaiselta ja epa-
todelliselta. Diagnoosi on alussa tuntunut lopalis, ja se on herattanyt pelkoa. Myds
omaisten elama keskittyy pian suurimmaksi osaksi \é@hitulevaisuuteen. Vahitellen
kokee toivoa ja toivottomuutta. Omainen voi myodsyéjatkuvaan epavarmuuteen tu-
levaisuudesta ja potilaan vaihtelevaan vointiin.aman voi tuntea huonoa omaatuntoa
kokemistaan tunteista ja tarpeesta keskittya @élideensa, olla itsekés. (Suomen Syo-
pajarjestot 2010a.)

4.2 Elama sairauden kanssa

Sairauden ja hoitojen takia roolit ja vastuunjakumlik sisélla voivat muuttua suuresti-

kin. Kotityot ja kodin hoitaminen voivat siirtyapa kokonaan omaiselle potilaan sairas-
taessa. Omaiset auttavat sairastunutta laheisti@mélla konkreettisia tehtavia, kuten
siivoamalla, laittamalla ruokaa ja kaymalla kaupadRotilasta pyritadn tukemaan ja
rohkaisemaan. Omaiset voivat pyrkia myods suojelemsairasta laheistddn. Omista
peloista, huolista ja ahdistuksesta ei puhuta gentilkuullen. Perheen sisélla pyritaan
sailyttamaan myonteinen ilmapiiri ja sairaudestakymlemasta puhumista valtetaan.
(Kataja & Bertram 2006, 22; Kuuppelomaki 1996, 9%/-) Sairaan laheisen kuolemaa
voi olla vaikea ajatella. Surun tunteet sairaareigdn eldessa voidaan tuntea vaariksi.
Omainen voi kokea, ettd han on luopunut toivoséa laikaisin. (Lahtinen 2008, 93.)

Omainen voi myds tuntea syyllisyytta toivoessaatilgen kuolemaa, vaikka kuolema

olisikin jo lahella.
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Sairauden myota esimerkiksi parisuhde voi vahiteheuuttua osittain hoitosuhteeksi.
Tallaisessa tilanteessa ihminen voi kokea vaikeitéeita. Omainen voi kokea menetta-
neensa puolisonsa ja ehkd myds oman elamansaulitigisi valttamatta ole enéa enti-
sellaan, ja tulevaisuuden suunnitelmia voidaanu@uhuuttamaan. Omainen voi kokea
katkeruutta elaman muuttumisesta ja olla mustasn&kasairaudelle, joka on "vienyt”
puolison. Omainen voi kokea olevansa yksindinenistartunteista ei pystyta puhu-
maan, ja kielteiset tunteet aiheuttavat syyllisyy(l.ahtinen 2008, 13, 85.) Oman la-
heisen tukeminen voi olla raskas tehtava. Omairmmerkokea, ettei hanella ole kykyja,
keinoja tai osaamista potilaan tukemiseen. Potitegikkouden ja haavoittuvuuden hy-
vaksyminen, oma lasnaolo ja rinnalla kulkeminenvabiolla haasteellisia asioita.
(Kuuppeloméki 1996, 97; Lahtinen 2008, 13.) Tukijaoli ei valttamatta ole mielui-
nen, ja oma eldmé& muuttuu vaistamatta omasta tehdipppumatta. Sairaasta laheisesta
huolehditaan ajoittain velvollisuudentunteestaaftéeseen liittyvét kielteiset tunteet ja

my0s tunne omasta riittamattomyydesté voivat ataalgyyllisyytta. (Yates 1999.)

Vakava sairaus saa yleensa ihmiset ajattelemaamial@éisé uudella tavalla, ja asioiden
tarkeysjarjestys voi muuttua. Potilaan ja omaisdme on usein laheinen, ja se voi sai-

rauden myotd muuttua entista laheisemmaksi. (Kuoppiki 1996, 93).

4.3 Omaisten tukeminen

Kuuppelomaen (1996, 100 - 103) mukaan omaisen johenkilokunnan vélinen
kommunikointi voi herkasti liittyd vain potilaan isguteen ja hoitoon. Toisaalta osa
omaisista voi kokea saavansa tukea ndistdkin kedlkista. Omaisten tukeminen ja
auttaminen ovat osa sairaanhoitajan tyota, ja @skoainen voi tarvita enemman tukea
kuin itse potilas. Myds omaisten valilla on eraaziset tarvitsevat enemman tukea kuin
toiset. Katajan ja Bertramin (2006, 23 - 25) muk@&nheen tukeminen pitisi alkaa
valittomasti diagnoosin jalkeen. Perheita tulisnkastaa avoimuuteen omissa tunteissa
ja tukea perheenjasenten valista kommunikointidlaTi#etkella omaisten ja perheen
tukeminen painottuu jarjestdille. Avun hakemineratdavoimavaroja ja tietoa, mika
saattaa vaikuttaa siihen, ketkd apua saavat. MabesY(1999) painottaa perhehoitotyo-
ta syOpatapauksissa. Tavoitteena olisi sailyttahdoiisimman toimiva perhe yhden

perheenjdsenen sairaudesta huolimatta ja tukeagreiommunikointia ja avoimuutta.



17

Omaista ja potilaan perhetta ei voida sulkea poisiga tuen piiristd. Omaisen tekema
tyd potilaan eteen on hyvin merkityksellista. Oredies ei valttamaéatta ole mitdéan koulu-
tusta kohdata sydpéapotilasta tai kokemusta malstsifli hoitotoimenpiteista. Sen sijaan
omaisella on arvokasta tietoa potilaan menneisygdésvoista reagoida asioihin, per-
soonasta ja mielipiteistd. (Yates 1999.) Myo6s patilitse voivat toivoa, ettd heidan
omaisiaan huomioitaisiin enemman. Omaisille tudistaa tieto samansisaltdisena kuin
potilaillekin. (Ruotsalainen 2006, 51 - 52.)

5 VAKAVA SAIRAUS JA TOIVO

5.1 Toivon nayttaytyminen syopéapotilaan elaméassa

Toivo on sisasyntyista, se on henkil6lle voimavagota kuitenkin voidaan vahvistaa
ulkopuolelta. Toivo liittyy myds hyvin vahvasti [ttamukseen. (Ruotsalainen 2006, 80;
Kylma 1996, 36.) Toivo voi joskus vaikuttaa todaliuden kieltdmiselta ja epéarealisti-
selta, mutta téllainen toivo voi suojata ihmistéo#its, joiden kohtaamiseen hanella ei
vield ole valmiuksia. Ulkopuolisen ndkdkulmastarepédistinen toivo voi auttaa ja kan-
taa ihmista vaikeassa tilanteessa siina missastie@in toivokin. Toivoon liittyy aina

epavarmuus tulevasta. (Kylma 1993, 91.)

Toivoon liittyy toisaalta myds realismi ja tilangein hyvaksyminen. Eturauhassyopapo-
tilaiden kohdalla toivoon liittyi hyvaksynta siitéita tulevaisuudessa sairaus voi uusiu-
tua. Kyky tosiasioiden myontamiseen, oman kuolewaign hyvaksymiseen ja uuteen
elamantilanteeseen sopeutumiseen auttoivat setvddy sairauden kanssa. Pystyes-
saan osallistumaan arkipaivan toimiin ja harrasempotilaat kokivat toiveikkuutta.
(Ruotsalainen 2006, 38 - 39; Kylma 1996, 49.) Toreoliittya paranemiseen, mahdol-

lisimman pitkaan elamaan, kivuttomuuteen tai hyv@@olemaan (Lahtinen 2008, 94).

Ruotsalaisen (2006, 42 - 43) tekeméan tutkimuksekaau eturauhassyopapotilaalle
toivo merkitsee tunnetta parjgdmisesta sairaudessegja elaman jatkumista sairaudes-

ta huolimatta. Toivo ilmenee luottamuksena tulewaisen ja sen suunnitteluna. Samas-
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sa tutkimuksessa potilaiden toivo muutti muotoaainasden eri vaiheissa. Sairauden
toteamisen aikaan toivoa antoivat tiedot sairaaddspvidosta seka sairauden hyvasta
ennusteesta. Sairauden alkuvaiheen jalkeen toigsitté&minen laajentui, toivoon liittyi
nykyhetki, tulevaisuus seka potilaiden menneisyyenneisyydessa aiemmin koetut
vaikeudet ja haasteet lisasivat toivoa, silla patilkokivat pystyvansa selviytymaan
my0s sairauden haasteista. Toivoa vahvisti myosa@djatkuminen, sen nakeminen
omassa elamassa seka lapsissa. Potilaat kokiwansa paremmin, kun olivat uskalta-

neet jatkaa ja suunnitella elamaénsa eteenpamusigsta huolimatta.

Kuitenkin osalle sybpéapotilaista tulevaisuudentajaminen saa aikaan epavarmuutta,
ja he ovat omaksuneet tavan eldéd paivan kerralla@eyvaisuus nahdaan kuitenkin toi-
veikkaana. Potilailla ilmenee myo6s taistelumieliégsglviytymisen halua, joka kumpuaa
pitkdn elAman tai parantumisen toivosta. (Kuupp&ékin996, 87 - 88.)

5.2 Hengellisyys ja toivo

Toivolla on my6s hengellinen ulottuvuus. Potilgaiden elamaan uskonnollisuus on
aina kuulunut, saivat uskonnostaan tukea myoswsigraaikana. Hengellisyyden koe-
taan olevan myos luottamusta hyvaan, johonkin larkgaan voimaan. (Ruotsalainen
2006, 40, 70.) Hengellisyys koetaan myos eraamaigehdatuksena tai kohtalona
(Lindvall 1994, 68). Hengellisyyteen turvautuminkittyy toivon yllapitamiseen. Va-
kavan sairauden aikana usko voi muuttua ja valwidstiengelliset asiat voivat tulla
merkityksellisemmiksi kuin aikaisemmin. Hengellisygi vaadi kirkossa kayntia. Usein
potilaat toteuttavat uskoaan rukoilemalla, lukemathamattua tai muuta hengellista
kirjallisuutta tai kuuntelemalla hengellisia lawdufKuuppeloméaki 1996, 88 - 90.)

5.3 Fyysinen hyvinvointi ja toivo

Lindvallin lisensiaattitydssa (1994, 71, 77, 84ytokohdistui myds fyysiseen kuntoon.
Fyysisen voinnin paranemisen tunne, jaksaminenrgaden vahyys lisasivat potilaiden
toivoa. Liikuntakyvyn sailyminen vaikutti potilaidemielialaan myonteisesti. Potilaan
aktiivisuudella ja arkipaivasta selviytymisella oryonteinen vaikutus potilaan elaman-
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laatuun. Toisaalta taas jatkuva sairauden tunmérovoimavarojen riittdmattomyys ja
syopahoitojen, erityisesti sytostaattien, sivuvaikset koettelivat potilaiden toivoa.
Huono fyysinen vointi ja esimerkiksi sytostaattithomn keskeytys lisasivat toivottomuut-

ta ja pelkoa syovan levidmisesta.

Potilaan hyva fyysinen kunto vahentaa hanen henlkidtsimystaan. Fyysinen huono
kunto ja sydvan pelottava maine vaikuttavat heifefisti potilaan mielialaan. Kun poti-
las on huonossa fyysisessa kunnossa, silloin hetalokunnan apua ja tukea tarvitaan.
(Kuuppeloméaki 1996, 153.)

5.4 Perhe ja laheiset

Monissa tutkimuksissa perheen ja laheisten tukiyksi tarkeimmistd sydpéapotilaan
toivoa yllapitavista tekijoista (Huovinen & Riikon002, 85; Kuuppelomaki 1996, 93;
Lindvall 1993, 83; Ruotsalainen 2006, 69). Omaistetama tuki on seka kaytannollista
ettd emotionaalista. Syopdan sairastunutta patilasttaan arjessa auttamalla kodin
tbissa ja paivittaisissa toiminnoissa. Usein myd@sri® henkinen tuki tulee juuri omai-
silta ja laheisiltd. Keskustelu, kuuntelu, lasnd, aldlittaminen ja myétaeldminen ovat
keinoja tukea potilasta henkisesti. (Kuuppelom&®4d, 95 - 96.) Potilaan tukemisen
liséksi toivon ja potilaan mielialan kannalta mydgisaiselta saatu hyvaksynta ja pelkka
yhdessaolo ovat tarkeitd. Sosiaaliset suhteetgfilkkghteys ihmisten valilla ovat toivoa
yllapitavia tekijoita. Valittdmisen osoitus lisdatpaan toivoa. (Ruotsalainen 2006, 54 -
55.)

Omaiset kokevat myds itse velvollisuudekseen oHaastuneen laheisensa tukena.
Tyonjako perheessa voi sairauden takia muuttuaestikin, joten tavallaan syopa on
koko perheen sairaus. Laheisen sairastuminen die asaaisista raskasta. Myos lahei-
sen tukeminen ja auttaminen voi tuntua raskaatamat kyvyt eivat valttamatta tunnu
siihen riittdvan. Toisaalta potilaan myonteinem@aasenne voi helpottaa myods hanen

omaisensa oloa. (Kuuppeloméki 1996, 96 - 97.)
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5.5 Potilaan saaman tiedon tarkeys

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista velvoitta@mmaan potilaalle selvityksen hanen
terveydentilastaan, hoidon merkityksesta, eri hvaiistoehdoista ja niiden vaikutuksista
sekd muista hoitoon liittyvista seikoista, joilla enerkitysta, kun péatetaan potilaan
hoitamisesta (L785/1992). Potilaalla on siis okkeaada hoitoonsa liittyvaa ohjausta ja
tietoa. Hyva potilaan ohjaus parantaa monin taymtilaan elamanlaatua. (Kyngas,

Kaariainen, Poskiparta, Johansson, Hirvonen & Rerf607, 145.)

Tiedon tarve on yksil6llistd, samoin kuin kyky @thetoa vastaan. Tiedon vastaanotto-
kyky voi myds muuttua sairauden aikana. Potilas haluta tietoa sairaudestaan heti
diagnoosin jalkeen ja tiedon avulla kasitella tilatia. Toisaalta tieto voi myds sisaltaa
potilaan kannalta huonoja uutisia, ja tAman takitgs voi valtella tiedon hankkimista.
Potilaan tulisi saada tieto oikeaan aikaan, oiHeajuisena ja oikein esitettynd. Tiedon
puute ja vastaamattomat kysymykset lisaavat pell&ita vastoin tieto, epamieluisakin,
voi auttaa sairauden todellisuuden kohtaamiseksai@all 2001, 174 - 176.)

Ruotsalaisen (2006, 51 - 52) tutkimuksessa etusmykipdad sairastavat miehet kokivat
rehellisen tiedon sairaudestaan ja sen hoidoidtaisi@vat heidan toivoaan. Myds am-
mattihenkildiltd saatu kannustus ja rohkaisu olpatilaille merkityksellisia. Sullivanin
ym. (2003, 572) tutkimuksessa toivoa vahvisti hjavdoimiva hoitosuhde, tunne siita,

ettd potilaaseen suhtaudutaan vakavasti.

Huovisen ja Riikosen (2002, 67, 74) tutkimuksen aauk tiedollisella tuella on ollut
suuri merkitys rintasydpaa sairastaneiden ja rinkamausleikkauksen lapikayneiden
naisten elamanlaadun kannalta. Tiedonsaanti dlandisilla painottunut aikaan ennen
leikkausta seké leikkauksen jalkeiseen sairaalésai#aan. Tutkimukseen osallistuneet
naiset arvioivat, etta riittdva tiedonsaanti agttaarautumaan mahdollisesti leikkauksen
jalkeen ilmeneviin ongelmiin. My6s oman sairaudegtaleikkauksesta toipumisen

suunnittelu helpottuisi.
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6 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TEHTAVA

Opinnaytetyoni tarkoitus on nostaa esille aikuissgtipapotilaiden kokema hoitovasy-
mys, uupumus ja vastavoimana toivon merkitys syopkian elaméassa. Tarkoituksena
on myos tukea potilaan ja omaisen arjessa selvigtéma sopeutumista. Tyoni tehta-
vana oli organisoida tilaisuudet, jotka tarjosiyatilaille ja heiddn omaisilleen tietoa
hoitovasymyksesta ja sen syista. Tilaisuuksissddtéis uupumiseen liittyvia niin fyy-

sisia kuin psyykkisiakin tekijoita. Lisaksi tilaisksien tarkoituksena oli vahvistaa poti-
laiden toivoa. Tilaisuuksiin osallistujilla oli mgdmahdollisuus esittdd kysymyksia lu-

ennoitsijoille tilaisuuksien loppupuolella.

7 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

7.1 Toiminnallinen opinnaytetyd

Toiminnallinen opinnaytetyd sisaltaa tydelamaldsedi tuotoksen ja raportin, joka
osoittaa opiskelijan tutkivan kirjallisen viestirméaidot. Opinnaytetydssa voidaan kayt-
taa maarallisia tai laadullisia tutkimusmenetelsigillon hankinnassa. Tutkimusmene-
telmia kaytetaan kuitenkin perustasolla tiedonham&n apuvalineena. Toiminnallisessa
opinnaytetydssa tutkiva ote nayttaytyy tekijan talssa valinnoissa, niiden perusteluis-
sa ja arvioinnissa. Toiminnallisella opinnaytetgottulisi olla toimeksiantaja. Ty6ela-

si annettu opinnaytetyd voi myos lisata opiskelijastuuntuntoa ja kehittda projekti-

tyon taitoja, aikataulutusta ja tiimityoskentelygarhaimmillaan opinnaytetyd voi myos
vastata tyoelamassa syntyneeseen tarpeeseen.g\&liékiraksinen 2003, 9 - 10, 16 -

17,49, 56 - 57, 154.)
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7.2 Tilaisuuden jarjestdminen

Tilaisuuden tai tapahtuman jarjestaminen etenegldio tavoin. Kaikki alkaa ideasta.

Idean pohjalta maaritelldan tilaisuuden tai tapata tavoitteet, kenelle tilaisuus on
suunnattu ja miksi tilaisuus jarjestetaan. Ide&stapuavat konkreettiset tavoitteet, ja
suunnitteluvaiheessa pyritaan I6ytamaan keinoliajoiuo tavoitteet saavutetaan par-

haalla mahdollisella tavalla. (liskola-Kesonen 2084 12.)

Suunnitelma siséaltaa selkeat tavoitteet, joihintpén, ja keinot, joilla tavoitteiden saa-
vuttamista arvioidaan. Suunnitelmaan siséaltyy mik@irkea toteutusaikataulu, toteutus-
strategia ja -organisaatio, budjetti ja kaytbsséval resurssit. Suunnitelma kertoo,
kuinka tilaisuus tai tapahtuma toteutetaan ja ketk@ toteuttavat. Suunnitelmavaihees-
sa on hyva kartoittaa my®6s riskit ja uhat, jotkaab vaikuttaa tilaisuuden tai tapahtu-
man toteutukseen ja toteutumiseen. (liskola-Kes@@éyt, 8 - 12.) Suunnitteluvaihees-
sa luodaan jo yhteyksia kaikkiin niihin tahoihimigen panosta tapahtuma tarvitsee.
Tapahtuman toteutuksessa mukana olevat henkilitaiat yhteisiin tavoitteisiin pa-
remmin, ja suunnitelmaan saadaan uusia nakokukuoiayhteisty6é tapahtuman jarjes-
tgjan kanssa on tiivista jo aikaisessa vaiheessanrgtteluvaiheen kesto riippuu tilai-
suuden tai tapahtuman laajuudesta ja luonteesiai jeestad kahdesta kuukaudesta use-
ampaan vuoteen. (Vallo & Hayrinen 2003, 177 - 179.)

Toteutusvaihe on hetki tai hetket, jolloin kaikkiusinitelmat toteutuvat. Rakennus vie
toteutusvaiheesta ajallisesti suuren osan. Rakeaieessa tapahtumapaikka jarjeste-
taan tilaisuudelle sopivaksi pienid yksityiskohtigydten. Itse tilaisuuden lapivienti on
tilaisuuden toteutuksen muihin vaiheisiin n&dhddrytyhetki, mutta tuolloin kaiken tulee
olla valmista. (Vallo & Hayrinen 2003, 177 - 179.)

Tapahtuman tai tilaisuuden paattaminen on sekke&waihe projektissa. Paattaminen
sisaltaa purkamisen ja siivoamisen, palautteendkeisen, tyontekijéiden ja yhteistyo-
tahojen kiittamisen ja dokumentoinnin. Dokumentoant tarkedda, erityisesti silloin kun
tilaisuus tai tapahtuma on tarkoitus toteuttaa neydmin uudelleen. Tehtyja suunnitel-
mia, palautetta ja kokemuksia hyddynnetdaan seurmadampahtuman tai tilaisuuden
suunnittelussa ja toteutuksessa. (liskola-Kesoé4 28 - 12.)
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7.3 Toiminta-asetelma

Syopapotilaan hoitovasymysta kasittelevat tilaigiugirjestettiin huhtikuussa 2010.
Opinnaytety0 tehtiin Pohjois-Karjalan Syopayhdisigk toimeksiantona (ks. liite 1) ja
tiiviissa yhteisty0ssa yhdistyksen kanssa. Tilatiusuunniteltiin pidettaviksi Joen-
suussa seka kahdessa entisessd ymparistokunnassatedsallistujamaara oli noin
kaksikymmenta henkea tilaisuutta kohden. Odotettsavpli, ettd osallistujamaara saat-

taisi ymparistokunnissa jaada pienemmaksi kuin soessa.

Tilat jarjestettiin ja varattiin yhteistydssa Pabjiarjalan Sydpayhdistyksen seka pai-
kallisjaostojen kanssa. Tilojen vaatimuksia olivta tilaa on 20 - 30 hengelle ja tilassa
voidaan kayttaa tarvittaessa laitteita, kuten viddaa, puhujien esitysten tukena. Lu-
ennoitsijoiden tarpeesta riippuen tilassa tamitjoko piirtoheitinta tai tietokonetta ja
videotykkid (mahdolliset PowerPoint-esitykset). hoeitsijoina toimivat Pohjois-
Karjalan Syopayhdistyksen toiminnanjohtaja (hoisyréys), sairaalapastori, pastori ja
psykologi (toivo), ravitsemusterapeutti (anemiarjepkavaliovinkit) seka elakkeella
oleva psykiatrinen sairaanhoitaja (omaisten jakesanji.. Rekrytoin luennoitsijoita kayt-

tamalla hyvaksi Sydpayhdistyksen yhteistydverkastoa

Hoitovasymys, omaisten jaksaminen ja toivo oliviateyset aiheet kaikissa tilaisuuksis-
sa. Joensuun tilaisuuteen lisattin myos ravitseemapeutin puheenvuoro anemiasta.
Tilaisuuksien alussa osallistujille tarjottiin kahsi tee ja kahvileipa. Tilaisuudet alkoi-
vat lyhyella alkutervehdykselld ja hoitovasymysltéiselld tasolla kasittelevalla esityk-
sella klo 18.00. Toinen luennoitsija aloitti klo.28 ja lopetti klo 18.50. Osallistujien
kysymyksille varattiin aikaa 15 minuuttia, ja seawa luennoitsija aloitti klo 19.05.
Myds kolmannella luennoitsijalla oli kaytdssaanhuuttia. Tilaisuuden loppuun jai
noin 25 minuuttia aikaa kysymyksille ja keskustidulJoensuun tilaisuuden alkua ai-
kaistettiin 15 minuutilla ja lopun keskusteluaiksapistettiin kymmenell&a minuutilla,
jotta neljannelle puhujalle saatiin esitysaika (@huuttia). Kunkin tilaisuuden koko-
naiskesto oli noin kaksi tuntia (ks. liite 2). Tedhnnon lisdksi tavoitteena oli, etta osal-
listujille jaisi tilaisuuksista levollinen ja toivleas tunnelma. Tilaisuuden kulusta ja tilai-
suuden aikana yleisolta tulleista kysymyksista ganknenteista pidettiin kirjaa. Kysy-

myksien avulla oli tarkoitus saada kokonaiskuvaivists, joista ihmiset tarvitsevat



24

lisa tietoa, ja mahdollisesti etsia erovaisuuksigetyistd kysymyksista entisten ympa-

ristbkuntien ja Joensuun valilla.

7.4 Tilaisuuksien suunnittelu, toteutus ja projektin vaiheet

7.4.1 Suunnittelu

Opinnaytetyon toiminnallisen osuuden toteutustaveddkoitui tilaisuus, silla Pohjois-
Karjalan Syopayhdistyksella oli jo kaytdssdan hgikymyksesta kertova lehtinen, eika
uudelle lehtiselle ollut tarvetta. Toteutustapa mlyos SyoOpayhdistykselle ennestaén
tuttu. Pohjois-Karjalan Syopayhdistys jarjestagquakrilaisia tilaisuuksia, koulutuksia
ja luentoja. Toteutustapana tilaisuus oli kiinngatappimisen kannalta, mutta myds
samalla haasteellinen. Aikaisemmissa toiminnafisispinnaytetéissa on melko vahan

toita, joissa toiminnallinen osuus olisi ollut tdaus.

Tilaisuuksien suunnittelu aloitettiin vuoden 2010séa. Ensimmainen versio opinnayte-
tydsuunnitelmasta valmistui tammikuussa 2010, gaid@ pohjalta alkoi nousta aiheita
tilaisuuksiin. Aiheiden valintaan vaikuttivat myt@meksiantajan kaytannon kokemuk-
set. Puheenaiheiksi nousivat hoitovasymys, toivop&potilaan elaméassa, anemia ja
omaisten jaksaminen. Alkuperdinen ajatus tilaisisi&s jotka olisivat kasitelleet sy6-
papotilaan hoitovasymysta, laajeni kevaan aikaedoti karttuessa ja puhujien mielipi-
teiden ja kokemusten myo6ta. Tilaisuuksiin otettimukaan myods omaisten kokemat
vasymyksen ja epavarmuuden tunteet, "omaisen hasioays”. Anemia liitettiin yh-
teen tilaisuuteen, silla anemialla ja sen hoidotasuuri merkitys potilaiden elaménlaa-
tuun (Crawford ym. 2002). Samaan puheenvuoroonsyéitiin myds jokapaivaisessa

elamassa helposti toteutettavissa olevia ruokadjeita.

Helmikuun aikana suurin osa tilaisuuksien puhujdtaselvilla. Viimeinen puhuja var-
mistui maaliskuussa. Yhta lukuun ottamatta otinypiim yhteytta ensimmaisen kerran
sahkopostitse. Ensimmaisessa sahkopostissa esitselni ja opinnaytetyoni tarkoituk-
sen seka alustavan tilaisuuksien aikataulun (k& 8). Yhden puhujan tapasin Pohjois-
Karjalan Syopayhdistyksen toimistolla. Olin yhtegdé jokaiseen puhujaan useamman
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kerran ennen tilaisuuksia joko sahkdpostitse, potitse tai tapaamalla hanet. Myo-
hemmissa yhteydenotoissa tarkennettiin puheenveiorajheita ja aikatauluja. Léahes
jokainen puhuja on tehnyt yhteistyotd Pohjois-KlanaSyodpayhdistyksen kanssa ai-
emminkin. Pohjois-Karjalan Syopéayhdistyksen yhigigerkko ja sen kayttdminen oli-
vat hyvin merkityksellisia tilaisuuksien puhujieakrytoinnin kannalta. llman toimek-
siantajan taustatukea olisi puhujien saaminen mukaatavasti ollut monilta osin pal-

jon hankalampaa. Jokainen puhuja suunnitteli omére@nvuoronsa itse.

Jo suunnittelun alussa toimeksiantajan toive t#g glaisuuksia pidettaisiin myds muu-
alla kuin Joensuussa. Toimeksiantajan ehdotukseatdEno ja Liperi. Tarkoituksena
oli tarjota tilaisuuksia myos Joensuun ymparist@sivalle kohderyhmalle ja yllapitaa
yhteistyota Syopayhdistyksen eri jaostojen valilldaisuuden jarjestdminen Liperissa
ei onnistunut, mutta Kiihtelysvaaran jaoston pulp@®aja kiinnostui tilaisuudesta, otti
yhteyttd toiminnanjohtajaan ja Liperin tilaisuusirtettiin” Kiihtelysvaaraan. Pitopai-

koiksi valittiin yleisesti tiedossa olevia kohtett kylan keskeisia tiloja.

Tilaisuuksien jarjestdmisen ajankohtaa paatettd®gépayhdistyksen aiemmista koke-
muksista oli jalleen hyotya. keskella viikkoa ajahka olisi otollisin, viikon alku- ja
loppu karsivat usein mahdollisia osallistujia. Qpigitety6hon kuuluvat tilaisuudet paa-
tettiin jarjestaa keskiviikkona tai torstaina. Yindelaisuuden kestoksi tuli noin kaksi
tuntia. Kaksi tuntia oli tilaisuuksien luonteellepva aika. Aiheita kasiteltin melko
yleisella tasolla, eika tilaisuuksien osallistuj@attu millaén tavalla. Tarkoituksena oli,

ettd osallistujalle olisi tilaisuudesta hyotyéa palihdnen tilanteensa mika tahansa.

7.4.2 Mainostaminen

Mainostaminen tapahtui sanomalehti Karjalaiseregigjpalstalla, paikallislehdissa il-
moituksilla ja artikkeleiden avulla sekd A4-kokdesimainoksilla, joita levitettiin ter-
veyskeskusten, kauppojen, kirjastojen ja apteekikmeoitustauluille tai ikkunoihin (ks.
liite 4).

A4-kokoisissa mainoksissa oli mahdollista kaytt§édksi tekstin ja kuvien asettelua ja

varitysta, jotta mainoksesta tuli selkeé ja helpgoinen. Nailla mainoksilla oli tarkoi-
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tus tavoittaa ne henkilot, joita lehtien mainoksett tavoittaneet. limoitusten tehoste-
variksi valikoitui lampiman savyinen vihred, jota aiin Pohjois-Karjalan ammattikor-
keakoulun kuin syodpajarjestojenkin logossa. Edeihinitut logot sijoittuvat mainok-
sen ylakulmiin, ja mainoksen tekstia kehystavaredh palkit kummaltakin pystyreu-
nalta. Yla- ja alareuna jai ilman reunustustagj@setelma ei mene "tukkoon”. Kunkin
tilaisuuden mainos oli ulkonaéllisesti sama. Maisedta ilmeni tilaisuuden nimi, pito-
paikka ja -aika, tilaisuuden aiheet ja puhujatje¥i#jand mainittin Pohjois-Karjalan
Syodpayhdistys. Mainoksiin ei toimeksiantajan tostaelaitettu mainintaa siita, etta ti-
laisuudet olivat osa opinnaytety6ta, silla ei halutioda kuvaa "harjoitustilaisuudesta”.
Tilaisuuksien osuus opinnaytetydssa mainittiin éwiitin jokaisen tilaisuuden alussa,
jolloin esiteltiin paikalla olevat puhujat ja jasjgjat. Toinen syy siihen, miksi jarjestaja

on Pohjois-Karjalan Syopayhdistys, on, ettd kokmgkti on yhdistyksen rahoittama.

7.4.3 Arvioinnin suunnittelu

Tilaisuuksien arviointi ja palautekyselyn toteuttaen vaati paljon harkintaa. Ensin
tilaisuuksien loppuun oli varattu noin 20 minuutbikaa keskustelua ja palautelomak-
keen tayttdmista varten. Tarkoituksena oli siisylysilaisuuteen osallistujilta mielipi-
dettd muun muassa tilaisuuden tarkeydestd, tunsemja toteutuksesta. Kuitenkin
keskusteluista toimeksiantajan edustajan kanssanilnettd tilaisuuden puheenaiheet
saattaisivat olla joillekin osallistujille niin k&ettavia, ettd palautekyselyn toteuttami-
nen tilaisuuden loppupuolella voisi olla ongelnstli Jos palautekysely olisi toteutettu
tilaisuuden lopussa, kyselylomakkeen olisi pitéolja hyvin yksinkertainen ja nopeasti
vastattava. Puheenvuorojen ja palautteenannorévélisi myds ehka ollut oltava aikaa
ajatella kuulemiaan puheenvuoroja. Osallistujiliddistettu palautelomake olisi voinut
toimia, jos kyseessa olisi ollut esimerkiksi useanrtunnin kestanyt "tietoisku”-paiva.
Paatin luottaa toimeksiantajien aikaisempiin kokksiin. Palautelomake keskitettiin
kunkin tilaisuuden pitopaikkakunnan jaoston puhebktgjalle. Puheenjohtajia ohjeistet-
tiin kysyméaan tilaisuuteen osallistuneiden mieégd ja ajatuksia tilaisuudesta muuta-
mia paivia tilaisuuden jalkeen ja kertomaan myodsorakemyksensa tilaisuudesta. Jo-
kaisen jaoston puheenjohtaja my6s kutsuttiin hékkihtaisesti oman alueensa tilaisuu-
teen noin kahta viikkoa ennen tilaisuutta. Kutshel&ttiin kirjeend, ja mukana oli myoés

palautelomake (ks. liite 5).
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Arvioinnin tukena kaytettiin muistiinpanoja kustakiilaisuudesta. Muistiinpanoja teh-
tiin kussakin tilaisuudessa koko tilaisuuden kes#pan. Muistiinpanoista ilmenevat
tilaisuuksien "aikajanat” eli milloin valmistelutneen tilaisuuden alkua on aloitettu,
milloin ensimmaiset osallistujat ovat saapuneetnka aikataulutus on toiminut seka
esitetyt kysymykset ja kommentit seka osallistujaraé Muistiinpanoissa on kuvattu

my0s kunkin tilaisuuden ilmapiiria.

Paatos toimia nain oli oikea. Kaikissa tilaisuugaikeskustelua ei syntynyt lainkaan,
vaan osallistujat keskittyivat kuuntelemaan, s¢gmasi etta olisivat jakaneet omia koke-
muksiaan. Kahdessa tilaisuudessa tunnelma muodwogtun herkdksi ja koskettavaksi.
Palautelomakkeen tayttdminen tilaisuuden loppuplaolelisi hyvin todennadkoisesti
muuttanut tilaisuuksien tunnelmaa. Palautelomakkégtio tilaisuuksien lopussa olisi
my0s lyhentanyt kunkin puhujan kaytettavissa olea&aa. Palautteesta ei saa tarkkaa
kuvaa siitéa, kuinka moni osallistujista on olluttakin mieltd, mutta palaute kuvaa
yleistd kokemusta tilaisuuksista ja se on suunt#ava. Palautetta tuli myos taysin
spontaanisti osallistujilta, puhuijilta ja toiminpaintajalta.

Palautelomakkeella haluttiin saada tietoa erityig#daisuuksien kokonaisuudesta. Toi-
minnallisen osuuden toteutus oli nimenomaan tilaksien organisointi, joten palaute-
lomakkeen avoimet kysymykset liittyvat osuuksiioihjn organisoinnilla on vaikutusta
(ks. liite 6).

7.4.4 Kiittdminen

Tilaisuuksien jarjestdmisessa mukana olleita tgHajéen pitopaikkojen henkilokuntaa
ja tilaisuuksien puhuijia, kiitettiin tilaisuuksigélkeen. Kiittaminen tapahtui kiitoskortil-
la. Kiitoskortti oli suhteellisen edullinen ja vaiton vaihtoehto. Kiitoskortit olivat Poh-
jois-Karjalan Syopayhdistyksen painattamia, muiii# i varta vasten painettu kysees-

sa olevia tilaisuuksia varten.
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7.4.5 Tilaisuuksien jalkeinen aika, projektin paatos

Tilaisuuksien jalkeiseen aikaan kuuluivat tilaissigk toteutukseen osallistuneiden
henkildiden kiittamiset seka kaiken tilaisuuksiemsnitteluun, jarjestamiseen ja toteu-
tukseen liittyvan materiaalin lapikaynti. Materig@alkuuluivat esimerkiksi tilaisuutta
koskevat sahkopostit, mainokset, muistiinpanot &kismntajan tapaamisista ja tilai-
suuksien jarjestelyista. Tilaisuuksien jalkeen allaporttiosuuden kirjoittaminen. Hy-
vat muistiinpanot tilaisuuksista helpottivat paljaisuuksien kuvailemista.

7.5 Tilaisuuksien kulku

7.5.1 Eno

Ensimmainen tilaisuus jarjestettiin Enossa keskidna 7.4.2010. Tapahtumapaikkana
toimi Enon kirkonkylalla sijaitsevan kahvila Loukagman kabinetti. Tapahtumapaik-
kaa ehdotti Pohjois-Karjalan Sydpayhdistyksen Epaikallisosaston puheenjohtaja, ja
han myos varasi kahvilan sekd kahvituksen tilaisuuarten. Noin kuukausi ennen ti-
laisuutta varmistettiin vield, etta tilan ja kaluwkisen varaukset olivat kunnossa. Tila oli

noin 40 hengelle tarkoitettu kabinetti, ja kahvitilettiin 20 - 30 hengelle.

Tilaisuutta mainostettiin sanomalehti Karjalaisgirjgstopalstalla kahdesti, 28.3. ja
3.4.2010. Liséksi tehtiin A4-kokoisia mainoksiaitgovietiin noin viikkoa ennen tilai-

suutta Enon kirkonkylan paivittaistavaraliikkeideapteekin ja terveyskeskuksen poti-
lastoimiston ilmoitustauluille. Samalla mainoksiatin Uimaharjun terveyskeskuksen

iimoitustaululle ja ulko-oviin.

Uimaharju on entisen Enon kunnan toinen taajantaglisuuskeskus ja sijaitsee noin
15 kilometrin padssa Enon kirkonkylasta. Enon kitgdan ja Uimaharjun yhteisty6 on
tiivista, silla esimerkiksi joitakin Uimaharjun teyskeskuksen palveluja on siirretty
Enon terveyskeskukseen. (Wikipedia 2010.) Tast&tayyainoksia vietiin myds Uima-

harjuun.
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Kabinettia alettiin valmistella tilaisuutta vartéumti ennen tilaisuuden alkua. Kabinet-
tiin varattiin valkokangas, piirtoheitin seka kattaga tietokone ja videotykki. Laitteet
asennettiin kayttovalmiiksi. Valkokangas ja piirgatin kuuluivat kahvilan varustuk-

seen, muut laitteet olivat Pohjois-Karjalan Syomistykselta. Kabinetin poydéat jarjes-

tettiin siten, etté kukaan ei joutunut istumaak&elalkokankaaseen péain. Poydille jaet
tiin infolehtisia muun muassa hoitovasymyksestédgiin palaamisesta seka kynia

mahdollisia muistiinpanoja varten.

Kahvilan ulko-oveen teipattiin yksi A4-kokoinen mas, joka oli samanlainen kuin
kylalle viedyt mainokset, jotta jo ennen kahvilaasaan astumista virittdytyminen tilai-
suuteen alkaisi, ja osallistujat voisivat olla vaja) ettd ovat saapuneet oikeaan paik-
kaan. Kabinettia somistettiin syopayhdistyksen rawaiheeseen liittyvilla kampanjaju-
listeilla.

Osallistujia saapui paikalle jo noin kello 17. Enndaisuuden alkua osallistujille jai
aikaa juoda kahvia rauhassa. Paikalle saapui ll8stgaa, joista paikallisosaston pu-
heenjohtajan mukaan vain pari oli paikallisosag&senia. Tilaisuus tavoitti siis ihmi-
sid, jotka eivat olleet aikaisemmin tiiviisti mukasyopayhdistyksen toiminnassa. Mie-
hid saapui tilaisuuteen kolme. Ensimmainen puhigétiaklo 18. Ensimmainen pu-
heenvuoro kasitteli potilaan hoitovasymysta, seritai ja antoi kaytannollisia neuvoja
arjessa selviytymiseen. Toinen puhuja kasittelkdai Puheenvuorossa oli selkea hen-
gellinen nakokulma, silla puhujana toimi pastomst®rin kanssa olin yhteydessa use-
aan kertaan, niin puhelimitse kuin sahkopostitseimas puheenvuoro keskittyi syopa-
potilaan omaisen tilanteeseen, ja puhuja kayttepukiuorossaan hyoédyksi seka amma-
tillisia ettéd henkilokohtaisia kokemuksiaan. Vama oli, etta juuri henkilokohtaiset
kokemukset tavoittivat osallistujat hyvin. Puheeonassa kasiteltin myds omaisen
reaktioita sairauden alkuvaiheessa, tunteiden dumaitarkeytta ja omien jaksamisen
rajojen kunnioittamista. Tilaisuuden aikana kysysigkei juurikaan esitetty, mutta joi-
takin kommentteja puheenvuoroihin kuitenkin tuli.

Osallistujien joukosta kommentoitiin puheenvuoro@dsta seuraavasti:

"aarimmaisyydesta aarimmaisyytee(tbivo - toivottomuus)

"Ihmisella niin voimakas elaménhalu etté toivoaga ylla.”
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Omaisen nakokulmaa kasittelevddn puheenvuoroorkduimentteja henkiloiltd, jotka

toimivat tai olivat toimineet tukihenkil6ina.

"Tukihenkiléna olo raskasta, koulutuksista saa vatusta ja voimaa.”
"Puhelimessa puhuminen raskasta, kasvokkain vaifuljaakin.”

Tilaisuuden tunnelma muodostui hyvin lampimakskgskettavaksi. Tilaisuuden jal-

keen useat osallistujat esittivat kiitoksia nilasta, puheenaiheista kuin puhujistakin.

7.5.2 Joensuu

Joensuun tilaisuus jarjestettiin keskiviikkona 22040 Pohjois-Karjalan ammattikor-
keakoulun auditoriossa, Tikkarinteen toimipistee§siisena mahdollisena pitopaikka-
na ajateltiin suunnitteluvaiheessa Pohjois-Karjabydpéayhdistyksen toimiston tiloja,
mutta koska haluttiin varautua Enon tilaisuuttarempaan osallistujamaaraan, valittiin
auditorio. Auditorion varaaminen onnistui melko pwsti, silla kayttotarkoitus liittyi

opintoihin. Tilan kayttd oli maksutonta. Auditorisarustus riitti tilaisuuden jarjestami-
seen. Ammattikorkeakoulun henkilokunta antoi kousté laitteiden kayttoon. Tilai-
suuden kahvitus hoidettiin "omin voimin”. Pohjoisaalan Syodpayhdistyksella oli

tarvittavat tarvikkeet ja astiat.

Tilaisuutta mainostettiin sanomalehti Karjalaisgirjgstopalstalla kahdesti, 28.3. ja
18.4. Ad-kokoisia mainoksia vietiin kolmen tervegskuksen ilmoitustaululle, kolmeen
apteekkiin, kirjastoihin seka kauppojen ilmoitustalle. Mainoksia vietiin ympari kan-

takaupunkia paikkoihin, joissa ihmiset oletettavasein kayvat ja joissa olisi mahdolli-

suus tavoittaa ihmiset, joille tilaisuudesta ofigotya.

Auditorion ja sen aulan valmistelu aloitettiin Ki®. Valmisteluihin kuului poytien jar-
jestely aulassa, kahvituksen jarjestaminen (kakeitto, kattaus) ja auditorion valmis-
telu ("kasiohjelman” jako penkkiriveille, esitystegiden testaus). Auditorion rakennuk-
sen ulko-oveen kiinnitettiin samanlainen A4-kokainaainos, joita oli viety ilmoitus-

tauluille. Kahvitus toteutettiin reilulle 30 henggel Auditorion ja aulan somistuksena
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kaytettiin Suomen syopéjarjestojen julkaisemia liglitia, erilaisia kampanjajulisteita ja

roll-up -kangasta.

Ensimmaiset saapuivat paikalle klo 17. Tilaisuutsaapui yhteensa 23 henkil6a, joista
yhdeksan oli miehiad. Erés osallistuja oli ottanumakkoon yhteytta Syopayhdistykseen
tilaisuuden tiimoilta, kysellyt kasiteltavista aib& ja "varannut” itselleen joitakin Syo-

pajarjestojen infolehtisia.

Tilaisuus kaynnistyi klo 17.45 hoitovasymys-aihaelloinen puhuja aloitti kello 18.15.
Toisen puhujan aiheena oli sydpapotilaan anenti@yamuksena oli, etta puheenvuoro
siséltaisi joitakin helposti toteutettavia ruokawabhjeita. Ravitsemusterapeutin pu-
heenvuoro kasittelikin hyvin raudanpuuteanemiaarugkien rautapitoisuuksia ja ide-
oita ruokavalion koostamiseksi. Muutaman osallesttgki ravitsemusterapeutin pu-
heenvuorosta muistiinpanoja. Ravitsemusterapeutinegnvuoro sai aikaan lyhyen

keskustelun. Erééat potilaat jakoivat omia kokemasimuillekin:

"Ravintolassa ruokahalut heraa, kun on gourmet-kamboksissa.”

"Aina sanotaan etta pitaa sydéda mieliruokia...voivatuttua ei-mieliruuiksi.”

"Sairaalan ruoka sai kaipaamaan omia ruokiakeliaakikko)

Ennen kolmatta puheenvuoroa oli varattu viidentoistinuutin vali mahdollisille ky-
symyksille ja kommenteille. Kolmannen puheenvuop psykologi, ja hdnen pu-
heenvuoronsa kasitteli toivoa. Psykologi aloittiaamesityksensa klo 18.45. Puheenvuo-
ro oli hyvin erilainen verrattuna pastorin pitdmégirheenvuoroon Enossa. Puheenvuo-
rossa keskityttiin paljon henkilon omaan suhtauseen sairauteen. Jokainen loytaa
oman tapansa suhtautua tilanteeseen, yksi voi saad®a positiivisuudesta, toiselle
sitd vastoin pessimistinen asenne saattaa olldliteele voimavara. Toivo ja toivotto-
muus kirvoittivat kommentin julkisuuden henkilideydpataisteluista. Osallistuja esitti
retorisen kysymyksen siitd, etta jos ei itse paaar kuten joku julkisuuden henkil6,

eikd silloin ole taistellut tarpeeksi.



32

Neljas puheenvuoro alkoi klo 19.15. Puheenvuorattedisomaisten jaksamista tilan-
teessa, jossa joku perheenjasenista on sairastydpdan. Puhujana toimi sama henkil6
kuin Enossa, ja puheenvuoron sisalt6 oli lahes darmaEnossa. Jalleen puhujan omat

henkilokohtaiset kokemukset tuntuivat tavoittavaalbstujat hyvin.

Tilaisuuden lopusta aikataulu venyi noin kaksikynmtéeminuuttia, ja loppuun varattu
aika kysymyksille kaytettiin neljannelle puhujalléysymyksille varatut ajat toimivat
pikemminkin joustovarana, silla kaikki kommentitivat puheenvuorojen aikana, ei-
vatka niiden jalkeen. Tilaisuuden tunnelma oli neellevyt: ravitsemusterapeutin esitys
oli hyvantuulinen ja psykologin puheenvuoro sisglsjon huumoria. Osallistujat olivat
todennakaoisesti myos toisilleen tuntemattomampia kahdessa muussa tilaisuudessa,

joten tunnelma ei muodostunut yhta herkaksi.

7.5.3 Kiihtelysvaara

Kiihtelysvaarassa tilaisuus pidettiin torstaina422010. Kiihtelysvaarassa pitopaikkana
toimi kylan seurakuntasali. Seurakuntasalin tilatagtin seurakunnan sihteeriltd maa-
liskuun puolessa vélissa. Seurakuntasalissa dtkk#arvittavat esityslaitteet, ja seura-

kunnan henkilokunta huolehti siité, etta ne olika@yttbkunnossa tilaisuutta varten.

Kiihtelysvaaran tilaisuutta mainostettiin sanoméldfarjalaisen jarjestopalstalla kah-
desti, 28.3.2010 ja 25.4.2010. Lisaksi A4-kokoingainos toimitettiin s&dhkdisena Kiih-

telysvaaran paikallisosaston puheenjohtajalledjavastasi mainosten levittamisesta.

Kiihtelysvaaran tilaisuuden jarjestamisessa olivatkana Kiihtelysvaaran paikallis-
osaston aktiivijasenet, jotka jarjestivat tilaiseen kahvituksen ja arpajaiset. Arpajaiset
toimivat paikallisosaston varainkeruuna, ja samatt@nlaisena véaliaikaohjelmana pu-

hujien vélissa. Arpajaiset toivat tilaisuuteen kgté ja iloisuutta.

Seurakuntasalin valmistelu alkoi noin klo 16.30ityksissa tarvittavat laitteet olivat jo
toimintakunnossa, mutta niiden toimina viela téstatSeurakuntasalin pdydille jaettiin
syopdjarjeston tilaisuuden aiheeseen liittyvia lglitisid, kynid ja muuta materiaalia.

Seinid somistettiin erilaisilla kampanjajulistei(les. liite 7).
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Tilaisuuteen saapui 22 henkila, joista neljd olemé. Kiihtelysvaaran tilaisuuteen
ensimmaiset saapuivat hieman klo 17:n jalkeen.ramsiinen puhuja aloitti klo 18 ai-
heenaan hoitovasymys. Toinen puhuja aloitti klo2@8esityksensd omaisten jaksami-
sesta potilaiden rinnalla. Esitys oli sama kuin dedsa aikaisemmassa tilaisuudessa.
Kussakin tilaisuudessa esitys kuitenkin esitettieman eri tavalla, eri asioita painotta-
malla. Klo 18.50 - 19.05 pidettiin arpajaisten t@in jako. Arpajaisten jalkeen pu-
heenvuoronsa piti sairaalapastori. Esitys oli selka tiivis. Pastori kertoi poti-
lasesimerkkeja toivosta, siita, kuinka ihmiset oa#itaneet elaa "etappi kerrallaan”.
Esityksessa oli kaytetty hyodyksi myos virsien sauksia ja joitakin runoja. Virret ja
runot toivat hyviin esiin pastorin esityksen sananianan "turhia sanoja”’. Muutamat
osallistujat tekivat muistiinpanoja pastorin esggkta ja erityisesti virsista. Esityksessa
oli selva hengellinen lahestymistapa. Esitykseram@ékoli huomattavissa hyvin keskit-
tynyttd kuuntelemista. Tunnelma oli lammin, ja ilseti uskalsivat herkistya. Vaikutti

silta, etta puheenvuorojen jarjestys toimi Kiihttgarassa parhaiten.

7.6 Tilaisuuksien arviointi ja palaute

7.6.1 Enon tilaisuus

Palautetta pyydettiin kunkin paikallisosaston putjeetajalta, silla kahdessa tilaisuu-
dessa kolmesta paikallisosaston puheenjohtajadila tai toisella mukana tilaisuuden
jarjestamisessa. Kaikki kolme puheenjohtajaa myisuttiin tilaisuuksiin. Tilaisuuksi-

en arvioinnit ovat hyvin vahvasti vain suuntaa sistasilla palautteen keruu ei ollut

systemaattista.

Enon puheenjohtajan haastattelu toteutettiin pohtde. Puheenjohtaja sai palaute-
kyselylomakkeen mukaansa Enon tilaisuuden lopudgaella oli noin viikko aikaa

tutustua kysymyksiin ja keskustella tilaisuudestadan osallistujien kanssa. Enon pu-
heenjohtajan palaute sisélsi myds paikallisosasiiaieerin ja muiden tilaisuuteen osal-
listujien mielipiteita. Mielipiteet ja palaute ol yhtenevaisia. Tilaisuuden aiheita pi-
dettiin ajankohtaisina niin vasta syopaan sairastenkuin jo sydvasta parantuneille ja

tukihenkildille. Uusille potilaille tilaisuuden a@et olivat hyvia, ja he saattoivat saada
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tilaisuuden puheenvuoroista uutta tietoa. Pidemsadnastaneilla tilaisuuden arvioitiin

antavan vahvistusta toivosta.

"Aihe on ajankohtainen aina.”

Tilaisuus koettiin tarkeéksi, silla tilanne saitasisen jalkeen on aina uusi. Esimerkki-
na puheenjohtaja mainitsi tilanteen, jossa potdasmainen on tydskennellyt hoitoalal-
la. Huolimatta siita, etta henkil6lla on tietoa g§éta, ei omaan tai laheisen sairastumi-
seen sopeutuminen ole valttamatta helpompaa kuaallikolla”. Tilaisuuden arvioitiin

tarjoavan myos henkista tukea.

Tilaisuus oli palautteen mukaan sujuva. Aikatadiungelko tiivis, mutta sen ei koettu
haittaavan tai hairitsevan millaan tavalla. Asiamijaluennoitsijat saivat paljon kiitosta.
Luennoitsijat ottivat huomioon yleisonsa ja jakditilisuudessa myos omia kokemuk-
siaan. Tama luennoitsijoiden toiminta vaikutti é@ah myos tilaisuuden tunnelmaan.

Luennoitsijat koettiin samanarvoisena:

"Luennoitsijatkin ovat ihmisia.”

Tunnelmaa kuvailtiin myos avoimeksi. Tunnelmaarkuti suhteellisen pieni osallistu-
jamaard (18). Tapahtumapaikkana toiminut kahvilabiketin koettiin olevan myos
sopiva tilaisuuden luonteeseen ja vahvisti tiivist@&man intiimiakin tunnelmaa. Tilai-
suutta oli mainostettu sanomalehti Karjalaiseregitfjpalstalla, paikallislehti Pielisjoki-
seudussa seka A4-kokoisilla mainoksilla. Puheeajahhuomautti, etta tilaisuudesta
olisi voinut olla tieto my6s sybpayhdistyksen jasesotteessa, silla lehdet eivat valtta-
matta saavuta kaikkia. Tarjoilu koettiin riittAvék¥leisarvosanaksi (kouluarvosanoin)

annettiin 9.

7.6.2 Joensuun tilaisuus

Joensuun tilaisuuteen Joensuun paikallisosastoeegpjbhtaja ei paassyt, eikd nain ol-

len kayttanyt palautteen pohjana lomaketta. Joengaikallisosaston puheenjohtaja
antoi palautteen puhelimitse noin kahden viikorukula itse tilaisuudesta. Puheenjoh-
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tajan mukaan kaikki tuollaiset tilaisuudet ovaptllisia ja tervetulleita. Tilaisuuksista

saa aina tietoa, ja erityisesti omaisiaan hoitavi#to on tarkeaa.

"Tieto rauhoittaa hoitotyota kotona.”

Joensuun tilaisuudesta ei ole muuta ulkopuoliskaupetta. Palautteenkeruumenetelman
heikkous tuli ilmi Joensuun tilaisuudessa. Aikatgeth yhteensopimattomuuden takia
Joensuun tilaisuudesta ei saatu yhta kattavaatp#takuin muista. Tilaisuuksien suun-
nitteluvaiheessa tama olisi pitdnyt ottaa huomiesmmerkiksi valitsemalla useampia

palautelomakkeen tayttajia/palautteen kerajia.

Tilaisuuksien jarjestajan nakokulmasta arvioitadaga laitteet toimivat hyvin. Tilan
sai somistettua hyvin, ja paikka oli ihmisille meltuttu. Oikean rakennuksen I6ytami-
nen tosin aiheutti hankaluuksia. Kahvitus oli hiengéimitoitettu, silla tilaisuuteen odo-
tettiin reilua kolmeakymmenta osallistujaa. Aikdtawli liian tiukka, silla yhdenkin

puheenvuoron venyminen vaikutti muuhun aikatauluun.

7.6.3 Kiihtelysvaaran tilaisuus

Kiihtelysvaaran paikallisosaston puheenjohtajaaggpalautelomakkeeseen séhkopos-

titse. Tilaisuuden aihe koettiin ajankohtaiseksi.

"Syovastd puhuminen on jatkuvasti ajankohtaistedhefden kokoonpano
oli hyvin toteutettu.”

Kiihtelysvaaran tilaisuuden palautteessa tuleenesiaisien tiedon tarve kuten Joen-
suun tilaisuuden palautteessakin. Sairaus koskkttka perhetta, ja juuri omaiset tar-
vitsevat tietoa. Omaiset voivat olla hyvin epavajansiita, kuinka heidan tulisi suhtau-

tua sairastuneeseen ja sairauteen.

Tilaisuuden aikataulutusta pidettiin toimivana gaugtavana. Se, ettd keskustelulle ol
varattu aikaa, oli palautteen mukaan hyva asiaistibden tunnelmaa pidettiin hyvana

ja lampimana.
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"Taallahan kaikki jo tuntevat toisensa.”

Tilaisuuden mainontaa pidettiin riittavana, ja s@witti tietoa kaipaavat. Tietoa levisi
puheiden mukaan mainoksien liséksi "puskaradionitiea Tapahtumapaikkaa pidettiin
rauhallisena ja "turvallisena”. Tila oli myos koksmja laitteidensa puolesta hyva tilai-

suutta varten. Tilaisuuden tarjoilu oli sopivaislauden ajankohtaan ja kestoon nahden.

"Tilaisuuteen sopiva iltakahvi tai tee nisupullineé

Kommentit tilaisuudesta olivat olleet myonteisi@hpenvuoroista oli pidetty paljon ja
ne olivat herattdneet ajatuksia. Palautteessa taamierityisesti sairaalapastorin pu-
heenvuoro, joka oli herattdnyt pohtimaan omaa efaméaisuudesta pidettiin ja yleis-

arvosanaksi annettiin kouluarvosanoin 10.

8 POHDINTA

8.1 Opinnaytetydprosessin oma arviointi

Opinnaytetyoprosessi kaynnistyi joulukuun 2009 l@puOpinnadytetydn suunnitelma
valmistui tammikuun 2010 aikana, melko nopeallatiklulla, ja tilaisuuksien suunnit-
telu ja jarjestelyt alkoivat jo helmikuussa. Alkwnna opinnaytetyon teoria oli hyvin
suppea, mutta vahitellen se on laajentunut. Tesuia® on kehittynyt paljon. Siihen on
vaikuttanut aiheen parempi ymmartaminen, oman tiedan kehittyminen ja keskuste-
lut niin toimeksiantajan edustajan kuin eri puhwjieanssa. Opinnaytetyon kirjallinen
osuus on vaatinut myods aikaa. Kevaalla ja kes@lEDdli pitkia vaiheita, jolloin tyo ei

edistynyt lainkaan. Tauot kirjoittamisessa ovaeetltyolle hyodyksi, silla taukojen jal-

keen tekstin ongelmakohdat on ollut helpompi l6y#&korjata.

Hoitovasymys on mielestani hyvin vaikeasti rajastawnio. Tarkkaan ei voida maarit-
taa, mitka tekijat hoitovasymyksen syntyyn vaikudiiaja kuinka voimakkaasti. Vaikeaa

on myds lokeroida hoitovasymyksen syita ja seurauk®Ison 2007, 98.) Pelkkaa hoi-
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tovasymysta kasittelemalla saa helposti kuvan, teitibvasymys on kuin vieriva lumi-

pallo, jossa vastoinkdymiset vain lisdéntyvat jawstavat toinen toisiaan. Ihmisilla on
aina myos voimavaroja, joista toivo on yksi tamgninodytetyon lahteissa useimmin
esiintyneista (esimerkiksi Kylma 1993, 67; Ruotsada 2006, 42 - 43). Toivo on yhta-
lailla monisarmainen ilmio kuin hoitovasymyskin. iktydssa tarke&éa on keskittya néai-
den ihmisella jo olevien voimavarojen tunnistamiseeahvistamiseen ja hyddyntami-
seen. Nakokulma tulisi muuttaa yha enemman tenesgeiseksi ja keskittya tukemaan
potilaan mahdollisimman normaalia elamaa. Olso®72@8) mainitsee hoitajien tehté-
vaksi vahvistaa potilaan kykya puolustautua ersstitekijoita vastaan. Uupumuksen
eston tai sen alun viivastyttamisen keinoiksi saaastkimuksessa mainitaan arkipai-
van rutiinien priorisointi, energiaa vievien asevalttdminen ja uuden rutiinin luomi-

nen jonkin potilasta miellyttdvan asian ymparille.

Kolmen tilaisuuden jarjestdminen kuukauden sis#iti monien asioiden huomioimis-
ta. Eri tilaisuuksien jarjestelyja oli hoidettavansanaikaisesti. Tilaisuuksien jarjestami-
sessa oli huomioitava yhta lailla suuret asiat kalwan pienet yksityiskohdatkin. Haas-
tavaa oli, etta eri tilaisuuksien jarjestelyt otivahes koko ajan eri vaiheissa ja puhujia
oli melko paljon, yhteensa seitseman. Lis&na olmgbs muut henkil6t, joiden kanssa
tehtiin yhteistyota tilaisuuksien jarjestamisek&ikataulujen yhteensovittamiseen tar-
vittiin kykya joustaa ja muuttaa jo tehtyja suuemtia. Muutokset lisasivat tyomaaraa

jonkin verran.

Tiivis yhteistyd toimeksiantajan kanssa oli hyvémke&a. Toimeksiantajan puolelta saa-
dut kdytannon ohjeet ja aikaisemmat kokemuksetotiahat tilaisuuksien jarjestamista,
silla omakohtaista aikaisempaa kokemusta ei olMdnet keskustelut toimeksiantajan
edustajan kanssa antoivatkin uusia ideoita niifjalkseen tyéhon kuin tilaisuuksien
kaytannon jarjestelyihin. Toimeksiantajan edustafalukenut tekstia varsinkin tyon

alkuvaiheessa usean kerran, ja palaute on vaikuittakstiin.

Opinnaytetyon kirjallisen osuuden tukena on kaytettuistiinpanoja. Muistiinpanot
ovat mahdollistaneet tarkan raportoinnin. Raportmina liitteiden (mainokset, aikatau-
lut ja palautelomake) pohjalta olisi mahdollistéstaa tilaisuudet ja mahdollisesti valt-
taa virheitd tai muuttaa toimintaa sujuvammaksipdti on tarkoitettu tarvittaessa

myo6s toimeksiantajan toiminnan vuosiraporttiin. Manan huolellinen dokumentointi
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helpottaa tilaisuuden raportointia. Tyypillista a@tté tilaisuuden ollessa ohi, jarjestgjat
voivat tuntea tyhjyyden tunnetta ja voimia valit@am raportin tai yhteenvedon Kkirjoit-
tamiseen ei ole. Raportti toimii oman tyon arviomtytvalineenad seka tukena seuraa-
vien tilaisuuksien jarjestamiselle. (Iskola-Kesor2004, 12; Vallo & Hayrinen 2003,
207.)

Tilaisuuksien tunnelmissa oli eroja. Tunnelma EaossKiihtelysvaarassa muodostui
lampimaksi ja ehka jopa herkaksi. Siihen vaikuitiltavasti se, ettd kumpikin on pieni
yhteis0, jossa ihmiset tuntevat toisensa paremmin koensuun kokoisessa kaupungis-
sa. Joensuussa tunnelma sen sijaan oli hieman egvy@htuen puheenvuoroihin si-
sallytetystd huumorista ja myonteisyydesta. Tilaksien tunnelmasta ja saadusta pa-
lautteesta voi paatella, ettd opinnaytetyon tawamievistaa osallistujien toivoa on toteu-
tunut. Kysymyksia ei juuri esitetty yhdessakaamidiludessa. Kaikki osallistujien
kommentit koskivat heidan omia kokemuksiaan, jbigahalusivat jakaa muille kuuli-
joille. Tama kertoo ehka tarpeesta jakaa kokemuksfdaalotovereille, ihmisille, jotka
ovat kokeneet saman kuin he itse. Puhujien valsmagatuksia heratti pastorien valin-
ta. Pastori oli tavallaan itsestaan selva valintanattilaiseksi, joka pitdisi esityksen
toivosta. Toisaalta taas oli ajateltava nykyaikaistaatimusta” olla neutraali, erityisesti
hengellisissd asioissa. Saatu palaute kuitenkséttilanteessa osoittaa, ettd vaikka pu-

heenvuorot olivat vahvasti hengellisia, niista idepaljon.

Tilaisuudet voivat osaltaan tdydentaa esimerkigdpéaosastolla annettua ohjausta. Ti-
laisuuksien vaikuttavuutta voi olla vaikea arvigidanakin lyhyella aikavalilla. Tilai-
suuksilla tuskin on laaja-alaista vaikutusta, mykaittédisen ihmisen kohdalla tilaisuus
on voinut tukea henkilén selviytymistd omasta tdidisensa sairauden aiheuttamasta
epavarmuudesta. Tiedon saanti ja yhteisollisyydeme, joka valittyi ainakin pienem-
pien paikkakuntien tilaisuuksista, voivat muodostsallistujille voimavaraksi. Syrja-
seuduilla asuville ihmisille sosiaalinen tuki j@tb ovat erityisen tarkeitd, kun suhde

terveydenhuoltoon voi olla etainen (Sullivan ym020573).
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8.2 Opinnaytetyon tarve

Suomen syopéajarjestdjen keskustelupalstalla onidigkwiestiketjuja, missa kasitellaan

omaa ja laheisten sairastumisia. Monissa viestgggtaan omia kokemuksia hoidoista
ja kannustetaan ja tuetaan muita keskustelijoit@stiketjuja selatessa tulee vastaan
my0s ketjuja, joissa keskustelijat kertovat, kuirdtaainen "tsemppaus” turhauttaa ja
omaa tilannetta kuvataan olona "l6ysassa hirresedisessa ketjussa keskustellaan sy-

tostaattihoidoista. Ketjun aloittaja kertoo olevanésynyt kaikkeen ja kaikkiin.

Eréas keskustelija kuvaa omaa tilannettaan, jos&égn jatkunut syépa on hallinnassa
ladkityksella ja toivoa paremmasta on. Kuitenkiskestelija kuvaa muuttuneensa ih-
misend, huumorintaju on hanen kertomuksensa muk#amntynyt ja kesépaivista naut-
timisen sijaan keskustelija odottaa, milloin kiguvjasymys taas alkavat. Tieto elimis-
tossa olevasta taudista on koko ajan lasné. Tatflaal kutsutaan keskusteluketjussa

ajatussyovaksi. (Suomen Syopajarjestot 2010b).

Ajatussydpa on mielestani hyvin osuva nimitys haigymykselle. "Oikeaa” vaivaa ei
oikeastaan ole, mutta vointi ei ole parantunut. &ekima ja sen kokeminen on muut-

tunut tavalla, jota on toiselle ihmiselle vaiked&tt#.

8.3 Luotettavuus

Toiminnallisen opinndytetydn arvoa arvioitaessanoésta on tydssa kaytettyjen lah-
teiden laatu ja soveltuvuus. Tekijan on arvioitd@ateiden auktoriteettia ja tunnetta-
vuutta, lahteen ikaa ja laatua seka uskottavuudettas(Vilkka & Airaksinen, 2003, 72
- 76.) Olen kiinnittanyt huomiota kayttamiini laien. Suurin osa lahteistd on 2000-
luvulla julkaistuja, ja sitd vanhempien lahteiddndittajien tunnettavuus hoitotieteen
alalla kompensoi osaltaan lahteiden ikaa. Lahteileh kayttdnyt monipuolisesti eri
julkaisuja. Olen kayttanyt l&hteind suhteellisetjqraeri hoitotieteen julkaisujen artik-
keleita. Artikkelien kirjoittajissa toistuvat samiaenkil6t, artikkelit ovat tuoreita ja jul-
kaistu arvostetuissa hoitotieteen julkaisuissa,amikhvistaa lahteiden luotettavuutta.
Kaikissa hoitovasymyksesta tehdyissa tutkimuksigst olen kayttanyt lahteina, tois-
tuvat samankaltaiset nakemykset esimerkiksi hoggwiyksen vaikutuksista potilaa-

seen. Eri tutkimuksiin tutustumalla ja niitd veleanalla sain koottua teoriaosuuden,
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jossa esitetyt asiat toistuvat useissa eri laldesasnansisaltdisend. Uutta tietoa ja uusia
tutkimuksia julkaistaan varsinkin kansainvélisgstijon, joten on hyvin mahdollista,
ettei tyoni sisalla uusimpia mahdollisia tutkimuksiToisaalta se on tilanne, joka on
siedettava, jotta opinndytetydprosessin saa pagokisetyssa aikataulussa. Koen kieli-
taitoni olevan riittava pystyakseni hyodyntamaaglanninkielisia lahteitd, ilman, etta
niiden sisalté muuttuu ratkaisevasti suomennettaekarvittaessa olen hyédyntanyt eri

sanakirjoja, jotta ymmarran termien ja kasitteidehtykset oikein.

Osa lahteistani on Internet-sivuston keskusteltipalsviesteja. Nailla viesteilla olen
perustellut opinnaytetyoni tarvetta ja osoittanoitdvasymys-ilmién olemassa olon,
vaikka kasite ei ole keskustelupalstoille kirjoiitee ihmisille valttamatta tuttu. Keskus-
telupalstoille ihmiset kirjoittavat usein nimimenkiurvin. lhmiset kertovat tilanteestaan

avoimesti, mutta nain keratyn tiedon luotettavutales ole taytta takuuta.

Toiminnallisen osuuden raportointi on rehellistdei®©kuvannut jarjestelyjen eri osiot,
tilaisuuksien kulun ja palautteet niin tarkastirkumahdollista. Liitteilla tuen kirjallista
osuutta. Olen reflektoinut ty6ta osana raporttia.

8.4 Eettisyys

Opinnaytetyon aiheen valinta on koko prosessinnemgiinen eettinen ratkaisu (Hirs-
jarvi, Remes & Sajavaara 2005, 27). Opinnaytetyitveeksi valikoitui hoitovasymys,

silla kasite oli ennen tyon aloitusta itselle t&iygintematon. Tyon tekeminen on laajen-
tanut huomattavasti omaa tietamysta aiheesta. Eyonyksen vaikutukset yksilon

toimintakykyyn ja elAménlaatuun ovat merkittavathe\ on suomalaisessa terveyden-
huollossa ilmeisen uusi, silla suomenkielisia teorsalaisten tekeméa tutkimusta kysei-
sestd aiheesta en tietoa hakiessani l10ytanyt. Udktarsia tutkimuksia sen sijaan on
iimestynyt jo vuosien ajan. Tiedon lisaaminen @e® kiinnostuksen herattaminen ky-
seessa olevasta aiheesta voi tulevaisuudessa thalpytpéapotilaiden ja heidan omais-
tensa tilannetta. Opinnaytetydn aiheella on ndlienoblemassa myos yhteiskunnallinen

merkittavyys.
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Tekstien ja tekstisisaltdjen tekijanoikeuksia omkwitettava. Lainaukset ja siteerauk-
set on osoitettava selkeasti asianmukaisin merkmrgBlirsjarvi ym. 2005, 29.) Opin-
naytetyon lahdeviitteiden ja lahdeluettelon merkissa olen pyrkinyt huolellisuuteen.
Tekstien viittaukset ovat tarkat, viittaukseerntywéin tekstin kohdan voi helposti l6ytaa
alkuperaisesta tutkimuksesta.

Tilaisuuksissa puhujina oli oman alansa asiantoiteij ja heilla on kokemusta esitysten
pidosta. Useat heista ovat tehneet yhteistyotadieKjarjalan Sydpayhdistyksen kans-
sa aiemminkin. Puhujiin ja heidan ammattitaitoomsaluottaa. On myoés eettiseltd na-
kokulmalta hyva, etta tilaisuuksissa eri aiheistyvat ihmiset, jotka ovat niihin hyvin
perehtyneita. Osallistujan oikeus on saada lustadtdietoa. Tilaisuuksien "mainoksis-
ta” selviaa kussakin tilaisuudessa kasiteltavégetinoten kohderyhmaan kuuluvilla on
vapaus valita, tulevatko paikalle vai eivat. Tolsmaainoksissa ei rajattu kohderyhmaa
tarkemmin kuin "sydpépotilaat ja heiddn omaisenBataisu takaa tavallaan osallistuji-
en anonymiteetin. Osallistujalla voi olla mikad taka syopa tai han voi yhta lailla olla
omainen tai, kuten Enon tilaisuudessa, osallistujeukossa voi olla tukihenkil6ina

toimivia henkildita.

Opinnaytetyon raportista on kaytava selville tyokaitetyt menetelmat tarkasti selos-
tettuna. Mahdolliset puutteet on myds tuotava eslaportti ei saa johtaa lukijaa har-
haan (Hirsjarvi ym. 2005, 29). Olen raportoinut tyibiminnallisen osuuden tarkasti.
Tarvittaessa tilaisuudet voi raportin perustealigtaa. Olen perustellut toimintatavat ja

samalla tuonut esille asioita, jotka olisi pitAsytunnitella ja toteuttaa toisin.

8.5 Jatkotutkimusaiheita

Opinnaytetyoni lahdeaineistoja etsiessani huomatta, syopapotilaan hoitovasymysta
on tutkittu varsinkin Suomessa hyvin vahan. Syopkgden kokemuksista, karsimyk-

sesta ja toivosta sen sijaan on monia tutkimulsika hieman sivuavat hoitovasymysta
(Kylma 1993; Kuuppeloméki 1996; Lindvall 1993, 192D03). Hoitovasymyksesta on
tehty kuitenkin ainakin yksi opinnaytetyd vuonna020T&ahan Peltolan ja Raekummun

kirjallisuuskatsaukseen tutustuin oman opinnaytetgtiessa jo melko pitkalla. Kiin-
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nostavaa on, miksi suurempia tutkimuksia ei oleyte®nko hoitovasymys késitteena

vield niin tuntematon?

Syopapotilaiden kokemaa hoitovasymysta tutkivaaldajantitatiivinen tutkimus voisi

olla tarpeellinen. Toisaalta taas voisi maarittéédvasymykselle kriteerejd, ja muodos-
taa yhteisia kaytantdja, kuinka hoitovasymys tur@téan ja kuinka sitd hoidetaan. Yh-
dysvalloissa téllaiset "taudinméaarityksen kritéeowvat olemassa. (Cella ym. 2001).
Hoitoalan opinnaytetydna voisi toteuttaa ohjeerntdimnkilokunnalle potilaan hoitova-

symyksen tunnistamisen avuksi.

Olisi aihetta toisaalta tutkia syopapotilaan omaikekemuksia omasta jaksamisestaan,
sitd uhkaavista tekijoista ja voimavaroista. Vargyos tutkia, kuinka omainen otetaan

hoitojen keskell& huomioon, onko omaisen huomioéninittavaa ja oikea-aikaista.
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Tilaisuuksien aikataulut

Keskiviikkona 7.4.2010 klo 17.30 - 20.00, Kahvilaaunaskulma, ENO
Ennen tilaisuuden alkua tarjolla kahvia/teeta, Kfa30-18.00
klo18.00 — 18.20 Tervetuloa, Hoitovasymyksesta yleisesti (Katriipaivinen,

toiminnanjohtaja Pohjois-Karjalan syopayhdistys)

klo 18.20 — 18.50 Toivo syopapotilaan elaméssa (pastori Kaisa Kamdiaj
klo 18.50 — 19.05 Aikaa keskustelulle
klo 19.05 -19. 35 Omaisten jaksaminen (psyk. sairaanhoitaja, toiamjwhtaja

(elakk.)Maija-Liisa Karppinen)
klo 19.35 — 20.00 Aikaa keskustelulle

Keskiviikkona 21.4.2010 klo 17.30 - 20.00, Pohjolsarjalan ammattikorkeakoulun
auditorio, Tikkarinne 9, A-talo, JOENSUU

Ennen tilaisuuden alkua tarjolla kahvia/teetd, KIo30 - 17.45

klo17.45 - 18.00 Tervetuloa, Hoitovasymyksesta yleisesti (Katrilp@ivinen,

toiminnanjohtaja Pohjois-Karjalan syopayhdistys)
klo 18.00 - 18.30 Ravitsemusterapeutin puheenvuoro: syopéapotilaamanja

ravitsemuksellisia vinkkeja (ravitsemusterapeuttijsl Hei-

kura)
klo 18.30 - 18.45 Aikaa keskustelulle
klo 18.45 - 19. 15 Toivo sydpapotilaan elamassa (psykologi Paavo Karkk)
klo 19.15 - 19.45 Omaisten jaksaminen (psyk. sairaanhoitaja, toiamjohtaja

(elakk.) Maija-Liisa Karppinen)
klo 19.45 — 20.00 Aikaa keskustelulle

Torstaina 29.4.2010 klo 17.30 — 20.00, Kiihtelysvesn seurakuntasali
Ennen tilaisuuden alkua tarjolla kahvia/teetd KIa3D — 18.00
klo18.00 — 18.20 Tervetuloa, Hoitovasymyksesta yleisesti (Katrilp@ivinen,

toiminnanjohtaja Pohjois-Karjalan sy6payhdistys)

klo 18.20 - 18.50 Omaisen jaksaminen (psyk. sairaanhoitaja, toinmjoidaja
(elakk.) Maija-Liisa Karppinen)

klo 18.50 — 19.05 Aikaa keskustelulle

klo 19.05 - 19. 35 Toivo syopapotilaan elamasséa(sairaalapastori Ikkitkki-
nen)

klo 19.35 - 20.00 Aikaa keskustelulle
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Esimerkki ensimmaisesta sahkopostista puhujalle

Heil

Olen kolmannen vuoden sairaanhoitajaopiskelijadjgestan syopapotilaan hoitovasy-
mysta kasittelevat tilaisuudet opinnaytetyonani jBiskKarjalan Syodpayhdistyksen

toimeksiantona.

Enon tilaisuus pidetddn 7.4.10 Kahvila Lounaskubaddo 17.30 eteenpdin. Tilaisuu-
den avaa Katriina Paivinen tervetulo-sanoilla jéyksellaan hoitovasymyksesta. On
ajateltu, ettd papin puheenvuoro kasittelisi sydfitgan toivoa, onhan silla valtava
merkitys potilaan elaméanlaadun osana. Puheenvu@sto olisi noin 30 minuuttia.
Samaan tilaisuuteen tulee mahdollisesti myds exakild puhumaan hoitovasymykses-

td omaisen nakdokulman huomioiden.

Opinnaytetyoni tarkoitus on nostaa esille syopdgiden kokema hoitovasymys ja uu-
pumus. Tyoni tehtavana on tarjota potilaille jad@si omaisilleen tietoa hoitovasymyk-
sestd ja sen syista, ja ndin tukea arjessa saivigti ja sopeutumista. Tilaisuuksissa
kasitelladn uupumiseen liittyvié niin fyysisia kyssyykkisia tekijoita. Lisaksi tilai-
suuksien tarkoituksena on vahvistaa potilaidenc@aivfilaisuuksiin osallistujilla on

my0s mahdollisuus esittaa kysymyksia luennoitdgdilaisuuksien loppupuolella.
Tiedan, etta aihe ei ole helpoimmasta paastagasetbn hyvin laaja. Aihetta voisi raja-
ta koskemaan toivon vahvistamista tai kuinka pitiZoa ylla. Eih&n naihinkaan ole
olemassa oppikirjaratkaisuja, mutta jos osallistsgasivat puheenvuorosta ajatuksia,
joista lahte& "eteenpain”.

Terveisin Sanna Papunen

sanna.papunen@edu.ncp.fi

Sahkdpostiviesti Enon pastorille 25.2.2010
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Esimerkkeja tilaisuuksien mainoksista

POHJOIS-KARJALAN
AMMATTIKORKEAKOULU

SYOPA ja HOITOVASYMYS - TIETOA ANTAVA TILAISUUS SYO-

PAPOTILAILLE JA HEIDAN OMAISILLEEN

Keskiviikkona 7.4.2010 klo 17.30 - 20.00
Kahvila Lounaskulma, Niskantie 46, ENO

Tilaisuudessa aiheina:
hoitovasymys,

toivo syOpéapotilaan elaméssa
ja

omaisten jaksaminen

Tilaisuudessa mukana:
Katriina Paivinen (toiminnanjohtaja, Pohjois-Kargh syopayhdistys)
pastori Kaisa Kontiainen

psyk. sairaanhoitaja, toiminnanjohtaja (elakk.) jdakliisa Karppinen

Tilaisuus on maksuton. Tilaisuuden alussa on tarjahvia ja teeta.

OLET LAMPIMASTI TERVETULLUT!

Jarjestdja: Pohjois-Karjalan sydpayhdistys

Esimerkki A4 -kokoisesta mainoksesta
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Paikallisosaston puheenjohtajan kutsukirje

Heil

Olen sairaanhoitajaopiskelija Pohjois-Karjalan ariikarkeakoulusta. Teen taman
kevaan aikana opinnaytetyotani. Organisoin syopiagte ja heidan omaisilleen hoito-
vasymysta ja toisaalta myos toivoa kasittelevatdiludet Enossa, Joensuussa ja Kiihte-
lysvaarassa.

Tyoni teen Pohjois-Karjalan Sy6payhdistyksen toisi@hktona. Opinnaytetyoni tarkoi-
tus on nostaa esille sy6papotilaiden kokema ho#tgvigs ja uupumus. Tyoni tehtdvana
on tarjota potilaille ja heidan omaisilleen tietoaitovasymyksesta ja sen syistd, ja nain
tukea arjessa selviytymista ja sopeutumista. Tlgtsissa kasitelldadn uupumiseen liit-
tyvia niin fyysisia kuin psyykkisia tekijoita. Lig&i tilaisuuksien tarkoituksena on vah-
vistaa potilaiden toivoa.

Joensuussa tilaisuus jarjestetaan 21.4.2010 kBD1720.00 Pohjois-Karjalan ammatti-
korkeakoulun auditoriossa, Tikkarinteen kampuksélitalossa, Tikkarinne 9. Tilai-

suuden aloitamme kahvituksella ja illan ensimmaipehuja aloittaa noin klo 17.45.
lllan puhujina ovat Pohjois-Karjalan sydpayhdissgfigoiminnanjohtaja Katriina Paivi-
nen, ravitsemusterapeutti Maija Heikura, psykolBgiavo Kerkkanen ja psykiatrinen
sairaanhoitaja/ toiminnanjohtaja (elakk.) MaijadaiKarppinen.

Aiheina illan tilaisuudessa ovat hoitovasymys, ai@noivo syopépotilaan eldméassa
seka omaisten jaksaminen.

Joensuun paikallisosaston puheenjohtajana oletitéagh tervetullut tilaisuuteen!

Opinnaytetyon tulosten arviointia varten toivoisimivani haastatella sinua esimerkiksi
parin paivan paasta tilaisuudesta, jos siis padamsiuuteen osallistumaan. Minulle olisi
arvokasta tietda aiheen ajankohtaisuus ja tarkegssiliun alueen sydpapotilaiden kan-
nalta. Lisaksi kuulisin mielellani mielipiteesiaisuuden sujuvuudesta, tunnelmasta ja
jarjestelyista.

Ystavallisin terveisin,

Sanna Papunen
yhteystiedot
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Palautelomake

SYOPA JA HOITOVASYMYS — TIETOA ANTAVAT TILAISUUBEDPAPOTILAIL-
LE JA HEIDAN OMAISILLEEN Kevéat 2010

Tilaisuus, aika ja paikka:

Mita ajattelet tilaisuuden aiheen ja puheenvuoraj@mkohtaisuudesta?

Kuinka tarkeaksi koet tilaisuuden syopéapotilaide¢idan omaisiensa kannalta?

Mielipiteesi 1) tilaisuuden sujuvuudesta

2) tunnelmasta

3) mainonnasta

4) tapahtumapaikasta

5) tarjoilusta

Kehitystoiveita, kommentteja, havaintoja:

Yleisarvosana (4-10):



Esimerkki pitopaikan somistuksesta

FATIGUE =
HOITOVASYMYS

B

Esimerkki somistuksesta:

Kiihtelysvaaran
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tilaisuus 29.4.2010









