Raija Nurminen & TURKU AMK
TURKU UNIVERSITY OF

Tiina Surakka (toim) ~ APPLIED SCIENCES

Syopaa sairastavan
kuntoutusohjaus
tulevaisuudessa




Raija Nurminen ja Tiina Surakka (toim.)

Syopaa sairastavan
kuntoutusohjaus
tulevaisuudessa

UUUUUUUUUUUUUUUUU



Turun ammattikorkeakoulun
Raportteja 218

Turun ammattikorkeakoulu
Turku 2015

ISBN 978-952-216-589-3 (painettu)
ISSN 1457-7925 (painettu)
Painopaikka: Juvenes Print - Suomen Yliopistopaino Oy, Tampere 2015

ASISTOue

ISBN 978-952-216-590-9 (pdf) //////
ISSN 1459-7764 (elektroninen) K7//

Koo

Jakelu: http://loki.turkuamk.fi 441129

Painatuote



Sisalto

Esipuhe

Innovaatiopedagogiikka ja kolmikantamalli osana TKI-toimintaa

Ritva Laaksonen-Heikkila & Raija Nurminen

Kuntoutuksen kehittaminen ja ohjaus

Syopakuntoutujien ravitsemusohjaus

Salima EL Bakri, Asta Myyrinmaa & Raija Nurminen

Nuorena syovan sairastaneet ja tuen tarve

Anu Vaihekoski, Miia Myllynen & Pdivi Lahteenmaki

Kroonistunut syopa ja kuntoutus

Minna Salakari

Arvostava laheisyys - kroonistunutta syopaa sairastavan
elamanlaadun edistaminen

Nina Utriainen & Raija Nurminen

Kuntoutusohjauksen menetelmia

Nuoret syopapotilaat ja teknologian kehittyminen

Miia Myllynen, Raija Nurminen & Teija Kemppainen

Rintasyopaa sairastava ja Second Life

Katja Essén, Raija Nurminen, Anu Havisto & Teija Kemppainen

Terapeuttisen kirjoittamisen merkitys nuorelle syopakuntoutujalle
Anne Heikkila, Marjo Salmela, Raija Nurminen & Teija Kemppainen

16

29

36

49

64

72



Esipuhe

Lounais-Suomen Sydpidyhdistys r.y. ja Turun ammattikorkeakoulun Terveys
ja hyvinvointi -tulosalue toteuttavat yhdessid Sydopdpotilaan hoitopolku 2010—
2015 -hanketta. Tutkimus- ja kehittimistydn tavoitteena on edistdd syopdd
sairastavien, heiddn liheistensi ja perheidensi tarvelihtdisyyteen perustuvaa

tiedollista, fyysistd ja psykososiaalista tukea.

Hankkeen tarkoituksena on saada syopiakuntoutumisen tuki kiinteidksi osak-
si koko syopihoitopolkua ja kehittdd syopikuntoutuksen vaikuttavia, myds
virtuaalisia, tukimuotoja. Lisiksi tavoitteena on vahvistaa kansalaisten ennal-
tachkiisevii, terveytti ja kokonaisvaltaista hyvinvointia edistivii eliminta-
paosaamista. Hanke pyrkii vahvistamaan syopikuntoutuksen monialaisuutta
edustavien asiantuntijoiden osaamisverkoston toimintaa ja kehittimiin sy6-
pikuntoutuksen tarpeen ja vaikuttavuuden arviointimenetelmii. Myds eri
toimijoiden roolit sydopidkuntoutuksessa seki tukimuotojen toteuttamispaikat

ja -tavat ovat selvitettdvini.

Hanke perustuu suosituksiin, jotka on esitetty Sysvin ehkdiisyn, varbaisen to-
teamisen ja kuntoutumisen tuen kehittiminen vuosina 2014—2025 -raportis-
sa. Kuntoutumisen tuen yhteistyotd toteutetaan Varsinais-Suomen alueella
Lounais-Suomen Sydpiyhdistys r.y:n, Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin,
Varsinais-Suomen alueen perusterveydenhuollon toimijoiden ja eri jirjestdjen

kanssa.

Hankkeessa tihin mennessi toteutunut eri toimijoiden tavoitteellinen yhteis-
tyd ja osaamisen hyddyntiminen on tuottanut tuloksia, joiden vaikuttavuus
sydpikuntoutumisen eri alueisiin ja sydpidkuntoutujien tarpeisiin on jo nyt
nihcidvissd. Julkaisu avaa lukijalle hankkeen monipuolisia tuloksia, jotka koh-
dentuvat eri eri-ikdisten sydpikuntoutujien tuen eri muotoihin ja menetel-
miin. Tissi julkaisussa Syopdpotilaan hoitopolku 2010—-2015 -hanke esittiytyy

monijulotteisena oppimisympiristénd. Hankkeen my6td mielenkiinto tule-
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vaisuuteen suuntautuvaan rajapintoja ylittdvain yhteisty6hon ja kehittdmis-
osaamiseen on edelleen lisidntynyt. On toivottavaa, ettd yhteistyd saa mah-
dollisuuden jatkua edelleen. Syépikuntoutuksen haasteet koskettavat kaikkia
ikiryhmii. Kehittimistydssi tarvitaan jatkuvaa laaja-alaista ja tiivistd yhteis-

tyotd.

Pia Ahonen
koulutus- ja tutkimuspiillikki

Terveys ja hyvinvointi, Turun ammattikorkeakoulu
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Innovaatiopedagogiikka
ja kolmikantamalli osana
TKI-toimintaa

Ritva Laaksonen-Heikkilda & Raija Nurminen

Tdmi artikkeli perustuu laajaan ja monipuoliseen yhteistyohon Lounais-Suomen
Sydpdyhdistys ry:n (LSSY), Suomen Sydpéjirjeston ja Turun ammattikorkeakoulu
Hyvinvointi ja terveys -tulosalueen vililld. Tavoitteena on ollut laajentaa ja moni-
puolistaa yhteistyon eri muotoja seki edistdd eri osapuolia hyddyttivien toiminnal-
listen tavoitteiden saavuttamista. Syopdpotilaan hyvi hoitopolku - tutkimus-, kehitys-
ja innovaatiohanke (2010-2015) on mahdollistanut alan asiantuntijoiden, opiskeli-
joiden ja opettajien tutkimuksen, kehittimistyon ja innovaatiotoiminnan toteutu-

misen monialaisissa oppimisympiristoissa.

Ylempien ammattikorkeakoulututkintojen ja opiskelijoiden potentiaalia tutkimus-,
kehitys- ja innovaatio (TKI)-toiminnassa on tdmin hankkeen aikana hyddynnet
ty laajasti. Potentiaalin hyddyntdmistd ovat ohjanneet Turun ammattikorkeakou-
lun ylemmissi ammattikorkeakoulutukinnossa (YAMK) koulutuksessa strategi-
nen opetuksen (tutkinto-ohjelman ja projektitdiden) ja TKI-toiminnan integraatio.
Oppiminen ja soveltava TKI-toiminta on yhdistetty Turun ammattikorkeakoulussa
kehitetyn uudenlaisen oppimismenetelmin, Innopeda®-pohjaisen oppimisjatkumon
(Kettunen, Kairisto-Mertanen & Penttilid 2013), kolmikantamallin (Ahonen 2011,
Ahonen & Nurminen 2015) avulla tydelimin kehittimistarpeisiin. Ndmi kehitti-
mistarpeet on mairitelty yhteistydssi Lounais-Suomen Sydpayhdistys ry:n toimi-

tusjohtajan ja henkilston kanssa.

Tissd artikkelissa tarkastellaan innovaatiopedagogiikan ja kolmikantamallin toteu-
tumista TKI-hankkeessa innovaatiotoiminnan lihtokohtien arviointina. Arvioin-

nin kohteina ovat: monialaisuus, TKI-toiminta, yrittdjyys ja palvelutoiminta seki
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kansainvilisyys. Kolmikantamallia arvioitiin TKI-integraation ja innovaatioiden
tuottamisen nikokulmasta. Arviointimateriaalina olivat TKI-hankkeen toiminta-
suunnitelmat, tuotokset sekd auditointi-, itsearviointi-, sidosryhmikeskustelu- ja yk-

silshaastattelumateriaalit vuosilta 2013, 2014 ja 2015.

Innovaatiopedagogiikan maarittelya

Innovaatiopedagogiikan nihdiin yhdistdvin oppimisen, uuden tiedon tuottami-
sen sekd soveltamisen. Kiytdnnon tasolla innovaatiopedagogiikalla tarkoitetaan
tissd tyoelimilihtoistd sekd tutkimus- ja kehittimisosaamista painottavaa lihes-
tymistapaa oppimiseen ja opetukseen. T4lloin sovelletaan olemassa olevia oppimis-
ja opetusmenetelmid luovalla, uudella ja lisdarvoa tuottavalla tavalla. Samalla ke-
hitetddn ja otetaan kiyttoon uusia menetelmid siten, ettd opiskelija ottaa vastuun
oppimisestaan ja pyrkii aktiivisesti saavuttamaan tavoitteena olevan osaamispii-
midrin. Valmistuttuaan opiskelijan saavuttama ammattitaito on innovatiivista ja
kehittimisorientoitunutta. Innovaatiopedagogiikka jatkaa siitd, mihin perinteinen
teoreettinen oppiminen jii opitun soveltamiseen kiytinnén kehittdimishaasteissa.
(Kettunen 2007; Penttild, Kairisto-Mertanen & Putkonen 2009.) Innovaatiopeda-
gogiikan mukaiseen monialaiseen korkeakouluopetukseen nivotaan soveltava tut-
kimus- ja kehitystoiminta, jolla tuetaan aluekehitysti ja innovaatioiden syntymisti
tyoeldmaissi. Joustavilla opetussuunnitelmilla edistetddn myds yrictdjyyted ja harjoi-
tetaan palvelutoimintaa alueen tarpeiden mukaisesti ottamalla huomioon tydeli-
min jatkuvat muutostrendit sekd kansainvilistymisen haasteet ja mahdollisuudet.
(Kettunen 2007; Penttild, Kairisto-Mertanen & Putkonen 2009; Kettunen, Kairis-
to-Mertanen & Penttild 2013.)

Innovaatiotoiminnan arviointi

Innovaatiotoiminta Sydpépotilaan hyvi hoitopolku -hankkeessa analysoitiin ja arvioi-
tiin Turun ammattikorkeakoulun innovaatiotoimintaa ohjaavista periaatteista joh-
dettujen innovaatiotoiminnan lihtdkohtien mukaan. Kriteereind olivat monialai-
suus, TKI-toiminta, yrittdjyys ja palvelutoiminta sekid kansainvilisyys. Analyysin
kohteina ja arvioitavina olivat hankkeen toteutussuunnitelma, mukaan lukien vies-
tintdsuunnitelma sekd toteutuneet ndytteet (julkaisut, toimintamallit), haastattelut
ja auditointiraportti vuosilta 2013, 2014 ja 2015. Analyysin ja arvioinnin tulokset

esitetiin taulukossa
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TAULUKKO 1.

Syopapotilaan hyva hoitopolku -TKI-hankkeen innovaatiotoiminnan ja -pedagogiikan

arviointi.

Innovaatiotoiminnan
lahtokohta

Tavoite ja menetelmat

Arviointikriteeri
K/E = kylld/ei toteudu

Monialaisuus

Monialainen toiminta tukee alueen
innovatiivista toimintaa.

Innovaatiot syntyvat usein osaamis-
alueiden yhtymakohdissa.

Monialaiset kehittamisprojektit seka
korkeakoulun prosessit ja rakenteet
tukevat innovaatioiden syntya.

Monialaisuus K

TKI - toiminta

Soveltavaa TKI-tyota nivotaan ope-
tukseen seka alueellisiin osaamis- ja
innovaatioverkostoihin.

Yhteistoiminnallisten projektiryh-
mien TKI-tyon tuloksia arvioidaan
muun muassa julkaisujen seka tyo-
elamassa hyddynnettyjen innovatii-
visten ratkaisujen avulla.

TKI-tyo on nivottu
opetukseen
 Kehittamishanke K
« Projekti K
 Kehittamistehtava K

Yrittdjyys ja palvelu-
toiminta

Yrittajyytta ja palvelutoimintaa
edistetaan kytkemalla ne opetuk-
seen alueen tydeldman tarpeiden
mukaisesti seka arvioidaan yritta-
jaksi sijoittuneiden ja palvelutoi-
minnan laajuuden avulla.

Yrittajyys ja palvelu-
toiminta on kytketty
hankkeeseen

e Yrittdjyys E
 Palvelutoiminta E

Kansainvalisyys

Opintojen tavoitteena on antaa kan-
sainvalisen toiminnan valmiudet.

Kansainvalinen yhteistyo ja kan-
sainvalistyminen ovat lahtokohtia
toiminnan laadun parantumiselle ja
innovaatioiden tukemiselle.

Kansainvalisyys (Kv)
on kytketty
hankkeeseen

e Kv - vaihto K

e TKI = hanke K ja E
 Vapaasti valittavat
opinnot - Kv-konfe-
rensseihin osallistu-
minen K
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Arviointitulos
1) innovaatiotoiminnan kriteerein arvioituna ja 2) innovaatiopedagogiset ratkaisut

1) Syépdpotilaan hyvd hoitopolku -hankkeessa toteutuneiden opiskelijoiden kehittamisprojek-
tien (=opinnaytetyd) monialaisuus ja opiskelijan oman kehittamisprojektin johtamiseen liittyvat
osaamisvaatimukset tukivat sosiaalisten innovaatioiden (tutkimustieto ja uudet kuntoutuksen tuen
toimintamallit ja menetelmat) syntymista.
2) YAMK-kolmikantamalli ja siihen liittyva mentori- ja projektitoiminta seka verkostomaiset oppi-
misymparistot (kuntoutuksen asiatuntijatydoryhma, projektiryhmat, kehittamisyhteistyon ryhmat)
olivat monialaisia ja integroituvat Sydpdpotilaan hyvé hoitopolku -hankkeen kehittamisprojekteihin.
Projektiosaamisen ja projektijohtamisen suunnittelu, arviointi ja toteutus integroitiin Sydpdpoti-
laan hyvi hoitopolku -hankkeeseen, opiskelijan omaan kehittamisprojektiin sekd eri opintojaksoihin,
kuten vapaasti valittaviin opintoihin ja osaamisen johtamisen opintojaksoon. Sovellus tapahtui
aidoissa oppimisymparistoissa eli omassa kehittamisprojektissa ja LSSY:n seka sidosryhmien toi-
mintaymparistossa.

1) Opetus ja oppiminen oli nivottu Syopapotilaan hyva hoitopolku - hankkeeseen, opiskelijan
johtamiin kehittamisprojekteihin (opinndytetyo) sekd edellisiin liittyviin yksilollisiin ja tiimien eri
opintojaksojen kehittamistehtdviin. Tassa hankkeessa toteutus tapahtui suhteessa omaan kehit-
tamisprojektiin (=opinndytety0d) vapaasti valittaviin opintoihin seka osaamisen johtamisen seka
johtamisosaamisen soveltamisen opintojaksoon.

Syopdpotilaan hyva hoitopolku -hankkeen ja siihen kiinteasti liittyneet kehittamisprojektit
(=opinnaytetyot) seka eri opintojaksojen oppimistehtdvat toteutuivat LSSY:n alueellisissa seka
kansallisissa ja osittain kansainvalisissa osaamis- ja innovaatioverkostoissa. Uusia verkostoja ja
yhteistyomalleja luotiin hankkeen ja siihen liittyvien kehittdmisprojektien aikana.

2) Menetelmina ovat YAMK-koulutukseen terveysalalla kehitetty kolmikantamalli ja siihen liittyva
mentoritoiminta, projektin suunnittelu, toteutus, arviointi, hallinnointi ja johtaminen (projektiryh-
ma, ohjausryhma, projektijohtajuus) seka artikkelin laadinta kehittamisprojektista (opinnaytetyd).

1) Yrittajyys toteutui sisdisena yrittajyytena hankkeen projektijohtajuuden kautta. Uusien syo-
pakuntoutuksen toteutusmallien kehittamistyon aikana ja avulla harjaannuttiin yrittdjyyteen
kolmannen sektorin palvelutarjonnan tuottamisen kautta.

1) Hankkeessa oli kansainvalisyys (Kv) - integraatio

¢ Osallistuminen Syépakuntoutuksen Symposiumiin 2010, 2012 ja 2014

« Osallistuminen Kansainvdliseen Sydpdsairaanhoitajien Konferenssiin 2014.

e Osallistuminen kahteen kansainvaliseen viikkoon (Turku amk) ja aluekehitysseminaariin (Tur-
ku amk) posteriesityksin.

e Kv - vaihto ei toteutunut.

 Opiskelijoiden omat kontaktit Kv- konferensseihin olivat niukat.
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Kolmikantamallin arviointia TKI-integraatiossa ja innovaatioiden
tuottamisessa

Turun ammattikorkeakoulussa, erityisesti sosiaali- ja terveysalan YAMK -koulutuk-
sessa kiytettdvd kolmikantamalli (Ahonen 2011; Ahonen & Nurminen 2015) perus-
tuu opiskelijan, tydelimidmentorin ja opettajan tiiviiseen yhteistyohon miiritettyjen
roolien kautta. Toimivassa mentorointi-kolmikantamallissa opiskelija toimii projek-
tipdillikkoni ja opettaja opintojen ja tydelimidmentorin viliseni sillanrakentajana

toimien itse myds TKI-hankkeissa.

YAMK-koulutuksen kytkeminen TKI-toimintaan on edellyttinyt koko tutkinnon
sisllyttimistd TKI-ympiristd6n. Innovatiivinen ote sosiokonstruktivistisen oppi-
miskdsityksen ohjaamana vaikuttaa opetussuunnitelmatyohon ja opintojen toteu-
tussuunnitelmiin. Innovatiivisessa pedagogiikassa yhdistyvit oppimisen uuden tie-
don tuottaminen ja soveltaminen. Silld tarkoitetaan lihestymistapaa oppimiseen ja
opetukseen tyoelimilihtodisestd ja tutkimus- ja kehittimisosaamista painottavasta
nikokulmasta. Kolmikantamallissa oppimisote miiritellian uudeksi tavaksi omak-
sua tietoa, tuottaa ja kiiyttﬁ'é sitd siten, etti saadaan syntymiin YAMK-opintojen
kautta tydelimidin implementoitavia innovaatioita ja siten yhteiskunnallista hydtyd
(Ahonen & Nurminen 2015).

Kolmikantamalli mahdollisti Syspéipotilaan hyvi hoitopolku -hankkeessa eri toimi-
joiden (opiskelija, opettaja, mentori) kehittdmis- ja uudistamistarpeiden, opiskeli-
jan tavoitteiden sekd ammattikorkeakoulun TKI-toiminnan kytkennin. Kolmikan-
tamallin avulla opettaja- ja tydelimihenkilostén osaamisen kehittyminen niytedd
vastaavan hanketoimijoiden tarpeisiin ja hankkeen osaprojektit olivat toimijoille
merkityksellisid. Myos opiskelijoiden motivaatio ja opintojen mielekkyys niyttivit
vahvistuvan ja ammattikorkeakoulun TKI-toiminta seki yleisemmin tydelimayh-
teydet vahvistuivat uusien verkostojen kautta. Erityisesti YAMK-opiskelijat loivat
uusia verkostokumppanuuksia vastuullaan olevien kehittimisprojektien kautta.
Kolmikantamallissa ilmentyvit selkedsti innovaatiopedagogiikkaan (Innopeda®)
liicey vt yksilo-, yhteiso- ja verkosto-osaamisen kompetenssit. (Kairisto-Mertanen,
Kanerva-Lehto & Penttilid 2009.)

Kolmikantamalli tuki hanketoimijoiden verkostomaisten toimintamallien synty-
mistd. Verkostoissa palveluita kehitettiin ja tuotettiin koulutusorganisaation ja kol-

mannen sektorin, mutta myds julkisen, yksityisen palvelutuottajan yhteistyoni.
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Yhteistyon lihtokohtana olivat verkostomaisten toimintamallien kdynnistiminen,
hanketoimijoiden vastavuoroinen osaamisen vahvistaminen seki palveluntuottajan
toimintaa ja laajemmin aluekehitysti tukevien toimintamallien kehittiminen. Kol-
mikantamallissa verkostomainen TKI-yhteistyd tarjosi ylemmin ammattikorkea-
koulutuksen ja ammattikorkeakoulutuksen opiskelijoille sekd molempien organisaa-
tioiden opetus- ja tydelimihenkilostdlle mahdollisuuden toimia oman TKI-mielen-
kiintonsa pohjalta tutkijana ja asiantuntijana hankkeessa ja siten vahvistaa substans-

si-, yhteistyd- ja vuorovaikutusosaamisen lisiksi hanke- ja TKI-osaamistaan.

Kolmikantamallin integroima TKI-yhteisty6 on vaikuttanut Lounais-Suomen Sy6-
payhdistys ry:n ja Turun ammattikorkeakoulun alueellisen innovaatiojirjestelmin
vahvistumiseen tuottamalla tutkimustietoa sydpipotilaan ja heidin liheistensi so-
peutumisvalmennus- ja kuntoutustoimintaan, sen tuloksellisuuden arviointiin seki
uusien toimintamallien kehittdimistyohon. Edelleen se on tuottanut tietoa syopii
sairastavien ja heiddn liheistensd eliminhallinnasta ja -laadusta sy6pahoitopolun eri
vaiheissa potilaan/kuntoutujan ja liheisen nikékulmasta kuvattuna seki palliatiivi-
sen hoidon ja saattohoidon kehittimistyohon. Tastd ovat osoituksena timi julkaisu
sekd Tuloksellisuus syopisairaiden kuntoutuksessa - (2011) ja Sydpdd sairastavien kun-
toutumisen tuki (2015) -julkaisut. Hankkeen osaprojektien keskeiset tulokset ovat
midrittdneet Sydpdtautien asiantuntijaryhmd syovin ebkdiisyn, varhaisen toteamisen ja
kuntoutumisen tuen kebittiminen vuosina 2014—2025 -julkaisun sisillon kuntoutus-

ta ja koulutusta kuvaavissa osissa.

Kansallisissa ammattilehdissi on 16 hankkeessa tuotettua artikkelia. YAMK:n
opinndytetditd on tehty 25 ja AMK:n opinndytetoitd 28. YAMK-opiskelijat ja pro-
jekeipaillikko ovat osallistuneet kolme kertaa Acta Oncologica Symposium: Euro-
pean Cancer Rehabilitation & Survivorship -symposiumiin (Képenhamina 2010,
2012, 2014) yhteensd 14 posteriesitykselld sekd kansainviliseen Rehabilitation Con-
ference -konferenssiin (Helsinki 2015) kahdella posteriesitykselld. Asiantuntijaluen-
toja on toteutunut 32 ja alueellisia seminaareja kaksi. Asiantuntijaopettajia (kuusi
yliopettajaa, kaksi lehtoria) on osallistunut opinniytetdiden ohjausprosessiin tai he
ovat toimineet hankkeen tutkijoina. Tutkimustydhon ovat osallistuneet kaksi pro-
jektitutkijaa (master of health care). Lounais-Suomen Syopiyhdistys ry:n kymme-
nen kuntoutuksen asiantuntijaa on osallistunut hankkeeseen tydelimimentoreina
tai asiantuntijoina. LSSY:n henkil8sto on osallistunut tuotetun tiedon implemen-
tointiin mahdollisuuksien mukaan ja onnistuneesti. Jokaisessa hankkeeseen kuulu-

vassa kehittdmisprojektissa on syntynyt uusia ja moniammatillisia verkostoja.
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Kolmikantamallin, tutkimus-, kehitys- ja innovaatiotoiminnan seki opetuksen in-
tegraatio edellytcivit kehittamistd. Mikili tavoitteena on saavuttaa laajavaikutteisia
innovaatioita, edellyttdd uudenlainen toimijuus keskittymistd yhteisty6n laatuun ja
jatkuvuuteen seki sitoutumisen asteeseen. Ihanteellinen kolmikantayhteisty6 ja sen
avulla syntyneet laajavaikutteiset innovaatiot ja uudet oppimisympiristét riippuvat
paljolti siitd, miten uudistus-, yhteistyd- ja oppimishaluisia yhteisot ja yksilot ovat ja
minkilaisia vuorovaikutus- ja oppimisprosesseja eri yhteis6illd ja ihmisilld on. Kol-
mikantayhteistydssd tulee ottaa huomioon erityisesti ennakoiva johtaminen, kos-
ka TKI-toiminta sekd tydelimin muutoshaasteet liittyvit proaktiiviseen otteeseen
innovaatiotoiminnassa. Yhteistyon laadussa on otettava huomioon eri toimijoiden
roolien selkeys ja vastuunotto, tydyhteison kehittimismyénteinen kulctuuri ja kehit-
timistoimintaan sitoutuminen seki kehittimishankkeen selked liittyminen toimi-
jaosapuolet vastuualueen strategisiin painopistealueisiin. Kaikilta toimijaosapuolil-
ta edellytetdin verkosto-osaamista, dlykistd erikoistumista, pitkijinteisyyced TKI-
hankekokonaisuuksien rakentamisessa seki visiondiristd kykyé nihda kehittaimisen
kohteena olevat aiheet uusina tutkimus-, kehittdmis- ja innovaatiotoiminnan pii-
midrind ja oppimisympiristoind. Erityisesti on osattava tarkastella mielenkiinnon
kohteena olevaa ilmi6ti tai ongelmaa uudesta nikokulmasta kiytcdjiyhteisdissd, ei
vain kehittimisyhteisoissd. Siten kehittdjayhteisoajattelusta pitdd padstd kiycedjayh-
teisdajatteluun. Kiytedjiyhteisoajattelu sisiltdd kehitetyn innovaation juurructami-

sen ajatuksen, ei vain kehittimistyon.

Yhteenveto

Lounais-Suomen Syopiyhdistys ry:n ja Turun ammattikorkeakoulun Hyvinvointi
ja terveys - tulosalueen vililli oli laadittu yhteistydsopimus. Sopimuksen tavoitteena
ollut yhteistyon eri muotojen laajentaminen ja monipuolistaminen sekd molempia
osapuolia hyodyttivien toiminnallisten tavoitteiden saavuttamisen edistiminen to-
teutui erinomaisella tavalla vuosien 2010-2015 aikana. Sydpdpotilaiden hyvi hoito-
polku -hanke, joka oli osa yhteistyésopimuksen toteutusta, on toiminut merkittivi-
nd tutkimus-, kehittdmis- ja innovaatio -toiminnan kehittimisohjelmana, oppimis-
ympiristoni sekd opiskelijoiden ja opettajien omia kehittimisprojekteja ja -tehtivid
yhdistdvini kokonaisuutena. Hankkeen aikana kiynnistyi uuden TKI-toiminta-
muodon kehittiminen. Hyvinvointiakatemia-toimintamallin tavoitteena on foku-
soida TKI-toiminta ihmisten terveyttd ja hyvinvointia tukeviin padmairiin seki laa-

jentaa TKI-yhteisyoti kansallisesti ja kansainvilisesti.

12 Turun ammattikorkeakoulun julkaisuja 218



Lahteet

Ahonen, P. 2011. Terveysalan aikuiskoulutus innovaatioymparistona. Teoksessa
Ahonen, P. (toim.) Vastauksia terveysalan oppimishaasteisiin 4. Teemana
aikuiskoulutus. Turun ammattikorkeakoulun raportteja 101. Turku: Turun
ammattikorkeakoulu, 7-26.

Ahonen, P. & Nurminen, R. 2015. Tripartite model in master’s degree programmes at
Turku University of Applied Sciences. “Teachers at master’s level as bridge builders
between education and working life“. INTEND2015. 9th International Technology,
Education and Development Conference Madrid, Spain. 2-4 March, 2015. Conference
Proceedings, pp. 7106-711. Publisher: IATED. Conference paper.

Kettunen, J. 2007. Innovativeness in higher education management, Journal of Future
Business School 1(2), 65-74.

Kettunen, J.; Kairisto-Mertanen, L. & Penttild, T. 2013. Innovation pedagogy and
desired learning outcomes in higher education. On the Horizon Vol. 21 Iss 4, 333-342.

Penttila, T.; Kairisto- Mertanen, L. & Putkonen, A. 2009. Innovaatiopedagogiikka.
Viitekehys uutta luovalle oppimiselle. Teoksessa Kairisto-Mertanen, L.; Kanerva-
Lehto, H. & Penttila, T. (toim.) Kohti Innovaatiopedagogiikka. Uusi lahestymistapa
ammattikorkeakoulujen opetukseen ja oppimiseen. Turun ammattikorkeakoulun
raportteja 92. Turku: Turun ammattikorkeakoulu, 9-26.

Syopaa sairastavan kuntoutusohjaus tulevaisuudessa 13






Kuntoutuksen
kehittaminen
Ja ohjaus




Syopakuntoutujien
ravitsemusohjaus

Salima ELl Bakri, Asta Myyrinmaa & Raija Nurminen

Lounais-Suomen Sydpayhdistys (LSSY) jirjestdd muun muassa suun ja nielun seki
vatsan ja suoliston alueen syopikuntoutujille sopeutumisvalmennuskursseja. Niiden
ensisijaisena tavoitteena on tukea osallistujien valmiuksia mahdollisimman ciysi-
painoiseen elimiin sairaudestaan huolimatta (Kela 2012). Tarvelihtoiselld syopi-
kuntoutuksella tuetaan sydpiin sairastuneiden fyysisii, psyykkisid, sosiaalisia ja
tiedollisia voimavaroja, edistetdin kuntoutujan pirjiimisti ja toimintakykyi seki
helpotetaan elimii sairauden aiheuttamassa muutostilanteessa (Salakari 2011, 17;
LSSY 2014a, 31-32). Lisiksi kuntoutus vahvistaa sairastuneiden eliminhallinnan
tunnetta, selvidmistd piivittdisessd eldimissi ja luottamusta omiin ratkaisumalleihin
(Kallanranta & Repo 1995, 259; Rissanen ym. 2008). Parhaat tulokset saavutetaan,
kun kuntoutus liitetddn sydpipotilaan elimidn heti diagnoosista lihtien ja sitd jat-
ketaan lddketieteellisten hoitojen pidttymisen jilkeen niin kauan kuin tarvetta il-
menee (Rissanen ym. 2008). LSSY:n moniammatillisten tyéryhmien toteuttamaan
sopeutumisvalmennuskurssien ohjelmaan sisiltyy muun muassa sairauteen liittyvin
tiedon syventimisti, henkisti tukemista, terveysneuvontaa seki itseniisti tydsken-
telyd hyodyntivid arjessa selviytymisen tukemista. Ohjelmassa on huomioitu myos
virkistys- ja vapaa-ajanohjelma. (LSSY 2014a, 31-33.) Sydpikuntoutusinterventioi-
den on todettu siistivin terveydenhuollon resursseja pitkilld aikavililld (Carlson &
Bultz 2004, Gustavsson-Liliuksen 2013 mukaan).

LSSY:114 jarjestetcavilld sopeutumisvalmennuskursseilla on todettu, ettd suun ja nie-
lun seki vatsan ja suoliston alueen sydpikuntoutujaryhmilld on eniten haasteita ra-
vitsemusasioissa. Kuntoutujien oli huomattu edelleen laihtuvan, vaikka sydpihoi-
doista oli saattanut kulua jo yli vuosikin. Tdmin vuoksi LSSY pditti toteuttaa ke-
hitcdmisprojektin yhteistyossa Turun ammattikorkeakoulun kanssa. Suun ja nielun

sekd vatsan ja suoliston alueen sydpikuntoutujien ravitsemusohjauksen tukeminen -ke-
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hitcdmisprojekti sisiltyy Sydpdpotilaiden eliminlaadun ja -hallinnan parantaminen
sydpéihoidon eri vaibeissa Varsinais-Suomessa 2012—-2015 -osaprojektiin (Moikoisten
sy6vantutkimussidtio 2014, 7), joka puolestaan sisiltyy Sydpapotilaan hyvi hoitopol-
ku 2010-2015 -tutkimus- ja kehittdimishankkeeseen (LSSY 2014b).

Syopapotilaiden ravitsemusongelmat

Kaikkien syépdpotilaiden ravitsemusneuvonta on tirked osa hoitoja, koska painon-
lasku on yleistd. Monet potilaat ovat laihtuneet jo ennen syopidiagnoosia, ja laihtu-
minen jo itsessddn on yksi syévin oireista (Orell-Kotikangas 2013a). Lihes puolella
syOpdpotilaista painonlasku on yli 10 prosenttia (Bosaeus ym. 2001; Bozzetti 2001,
Van Cutsemin & Arendsin 2005 mukaan; Gupta ym. 2006; Capuano ym. 2010)
ja aliravitsemusta on todettu jopa 85 prosentilla tiettyihin syopityyppeihin sairas-
tuneista (Argiles 2005; Davies 2005; Stratton ym. 2003, Von Meyenfeldtin 2005
mukaan; taulukko 1). Laihtumiseen vaikuttaa ensisijaisesti sydvin sijainti (Ollus
2007, 746).

TAULUKKO 1.
Suun ja nielun seka vatsan ja suoliston alueen sydpapotilaiden aliravitsemusprosentti-
osuus (Stratton ym. 2003, Von Meyenfeldtin 2005 mukaan).

Syopatyyppi Aliravitsemuksen prosenttiosuus potilaista
Haima 80-85
Vatsa 65-85
Paa ja kaula 65-75
Nielu 60-80
Paksu- ja perasuoli 30-60

Sydpidpotilaita pidetddn yleisesti vajaaravitsemusvaarassa olevina potilaina, heidin
ravitsemustilansa saattaa olla huono jo sydvin toteamisvaiheessa. Syopd itsessdin
lisid energiankulutusta; se vaikuttaa myds proteiinien, rasvojen ja hiilihydraattien
aineenvaihduntaan (Nebeling 2000, 53). Lisiksi sydpépotilas saactaa olla hyperme-
tabolinen (Ollus 2007, 748). Tuolla tarkoitetaan ikillisti painonlaskua, anemiaa,
visymystd, kuumetta, nopeaa sydimen sykettd, hapenpuutteen tunnetta, unetto-

muuctta, lihasheikkoutta, hermostuneisuutta, lisddntynyttd limpoherkkyyttd ja hi-
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koilua. Syopipotilaan lisidntynyt energiantarve johtaa nopeasti negatiiviseen ener-
giatasapainoon ja painon laskun kiihtymiseen, ellei potilas sy6 aiempaa enemmin
(Ollus 2007, 748). Khalidin ym. (2007) mukaan yleisin sydpéin liittyvi oire on ruo-
kahalun menetys. Ruokahaluttomuutta aiheuttavat kivut, hoidot ja niistd aiheutu-
vat sivuvaikutukset, masennus seki ahdistus. Vaikka nimi oireet hoidettaisiinkin,
voi ruokahaluttomuus pysyi sytokiinien tuottamien ruokahaluttomuutta lisidvien

neuropeptidien takia. (Ollus 2007, 748.)

Vajaaravitsemuksen riski on yleinen erityisesti suun ja nielun sekd vatsan ja suoliston
alueen syopipotilailla. Heiddn aliravitsemusprosenttiosuutensa on 30—85 prosenttia
(Stratton ym. 2003, Von Meyenfeldtin 2005 mukaan). Suun ja nielun alueen sy6-
papotilaiden ravitsemusongelmat ovat yleisid jo ennen syopihoitoja, mutta hoitojen
jalkeen heilld jokaisella on syomiseen liittyvid ongelmia (Larsson ym. 2005; Righini
ym. 2013). Vatsan ja suoliston alueen syopipotilaiden ravitsemustilaa huonontavat
itse syopdin liittyvit aineenvaihdunnalliset muutokset seki leikkaus-, side- ja so-

lunsalpaajaldikehoitoihin liitcyvit sivuvaikutukset (Senesse ym. 2015).

Leikkaus-, side- ja sytostaattihoidot saattavat aiheuttaa monenlaisia ravitsemustilaa
heikentivid oireita. P4dn ja kaulan alueen sydpien leikkaushoitojen seurauksena po-
tilaat voivat saada vaikeita puremis- ja nielemisongelmia. Suoliston alueen sydpien
leikkausten jilkeen potilailla voi ilmetd hankalia ravintoaineiden imeytymishairisi-
td. Operaatioiden jilkeen heilld on taipumusta laihtua jo osastojaksolla, joten ravit-
semustila on usein valmiiksi heikentynyt muita hoitoja edeltivisti. (Orell-Kotikan-
gas 2013b.) Muut sy6pihoidot aiheuttavat usein mukosiittia missd tahansa ruoan-
sulatuskanavan osassa suusta periaukkoon asti; suun alueella limakalvohaavaumia,
kipua ja nielemisvaikeuksia; suoliston alueella ripulia, verenvuotoa, kipua ja neste-
tasapainohdiriditd (Jantunen & Kataja 2007), enteriittid, ripulia ja pahoinvointia.
Erityisesti suun ja nielun seki vatsan ja suoliston alueen sddehoidot aiheuttavat pal-
jon sivuoireita. (Orell-Kotikangas 2013b.) Solunsalpaajahoitoihin liittyy usein pa-

hoinvointia, ruokahaluttomuutta ja makumuutoksia (Schwab 2009, 176).

Syépidpotilaiden painonlasku on yksin ennustava tekiji alentuneelle syévistd selviy-
tymiselle. Mitd enemmin oireita sydpipotilaalla on, sitd enemmin hinen painonsa
laskee (Khalid ym. 2007), ja mitd enemmin ja nopeammin potilaan paino laskee,
sitd huonompi on hinen eloonjiimisennusteensa (Ukkola 2005, 986). Farhangfarin
ym. (2014) mukaan oireiden m#ird on merkittivd ennustava tekiji vihentyneelle ra-

vinnonsaannille, painonlaskulle ja selviytymiselle.
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Syopipotilaiden painonlasku huonontaa hoidon ennustetta, lisid liicinniissairauksia,
suurentaa syopakuolleisuutta sekd nostaa hoidon kustannuksia ja lisid potilaiden sairaa-
lassaolopidivid (De Miranda Torrinhas ym. 2013; Gourin ym. 2014). Lisiksi huonontu-
nut ravitsemustila alentaa immuunipuolustuskykyi, lisii tulehdustaipumusta, alentaa
sytostaattien sietokykyi ja lisid sytostaattihoitojen aiheuttamia sivuvaikutuksia. Nii-
den vuoksi hoidot pitkittyvit. (A. Schrey, henkilokohtainen tiedonanto 23.10.2013.)

Laihtuneilla sydpépotilailla on lisidntynyt riski saada akuutti syddimen hiirioti-
lanne, keuhkokuume, munuaisten vajaatoiminta, verenmyrkytys (sepsis), keuhko-
jen vajaatoiminta seki leikkaushoitojen jilkeisid haavakomplikaatioita (Gourin ym.
2014). Parasta olisi hoitaa yksittiiset oireet (Farhangfar ym. 2014) niin pian kuin
niitd ilmaantuu, koska vihentyneelld ravitsemuksella on vaikutusta sydpihoitovas-
teeseen, ravinnonsaantiin, painoon, toimintakykyyn (Kubrak ym. 2010), elimin-
laatuun (Gupta ym. 2006; Capuano ym. 2010; Hatano ym. 2013; Senesse ym. 2015)
sekd hoitojen kustannuksiin (De Miranda Torrinhas ym. 2013; Gourin ym. 2014).

Piin ja kaulan alueen syopii sairastavien ravitsemusta haittaavia ongelmia ovar ki-
ped suu, suun avaamisen vaikeus, suun kuivuminen, suun limakalvojen rikkoutu-
minen ja tulehdukset, makumuutokset, mukosiitti eli limakalvotulehdus seki niele-
miskipu (Schwab 2009, 176). Leikkaukset vaikuttavat nilidn tunteen tuntemiseen,
syomisen jilkeiseen tyytyviisyyteen, nielemiseen sekd maku- ja hajuaistiin. Lisdksi

tavanomaisesta ruokailusta tulee outoa ja vierasta. (Wainwright ym. 2007.)

Suun ja nielun alueen sydpipotilaiden vihentynyt ravinnonsaanti seki vajaaravitse-
mus pitdd huomioida nopeasti (Ganzer ym. 2013). Leikkausta edeltdvin ravitsemus-
hiirién toteaminen ja hoitaminen vaikuttavat merkittdvisti potilaiden eliminlaatuun
ja vihentdvit sairastavuutta. Lisdksi leikkauksen jilkeiset ongelmat ovat vihiisem-
pid; haavatulehdukset eivit ole niin suuria ja leikkauksesta paraneminen on nopeam-
paa. (A. Schreyn, henkilokohtainen tiedonanto 23.10.2013.) Bossolan (2015) mukaan
kemoterapiaa saavat pain ja kaulan alueen sydpipotilaat ovat vajaaravitsemusriskis-
sd sekd hoitoja ennen ettd niiden jilkeen. Potilaille suositellaan ravitsemusneuvontaa
ja ravintolisien kiyttd. Ennaltachkiisevin ravitsemuksen hyddyisti ei ole riittivisti
niyttod. Allisonin ym. (2000, 79) mukaan piin ja kaulan alueen sydpipotilaiden me-

nestyksekis ravitsemushoito edellyttdd moniammatillista lihestymistapaa.

Vatsan ja suoliston alueen sydpipotilaiden ravitsemusta haittaavia ongelmia aiheut-

tavat erityisesti hoidot, jotka vaurioittavat ohutsuolen limakalvoa, miki heikentii
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ravintoaineiden imeytymisti. Potilaalla saattaa usein esiintyi ripulia tai ummetusta,
ja myos striktuurat ovat mahdollisia. Lisiksi solunsalpaajahoitoihin yleisesti liiccyvit
pahoinvointi, ruokahaluttomuus ja makumuutokset lisidvit vajaaravitsemusriskia.
(Schwab 2009, 176.) Garthin ym. (2010) mukaan vajaaravitut vatsa- ja suolistosy-
pipotilaat ovat kaksi kertaa kauemmin sairaalassa kuin normaalipainoiset vatsa- ja

suolistosydpipotilaat.

Syopapotilaille suositeltava ravitsemus

Ravitsemus on yksi ihmisen fysiologisista perustarpeista (Maslow 1943). Paitsi ettd
se sammuttaa nildn, silli on muitakin merkityksid. Maukas ja herkullinen ruoka
on tirked nautinnon lihde (Kringelbach ym. 2012; Castro & Berridge 2014; Singh
2014; Zevnik 2014). Lisiksi se tuo virkistysti ja iloa, miki vaikuttaa positiivisesti eli-
minlaatuun, antaa sosiaalisen sidoksen toisiin ihmisiin ja rytmittdd pdivdd antamalla

samalla mielihyvia (Valtion ravitsemusneuvottelukunta 2010, 5; Jeong & Seo 2014).

Terveelliselld ravitsemuksella pyritdin pitimddn ihmisen terveeni ja toimintakykyi-
seni. Se edistdd terveyttd sekd vihentdd ja ehkiisee sairastumisriskii moniin saira-
uksiin (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2014). Henkilokohtaiset ravitsemusvalin-
tamme vaikuttavat meihin yksilollisesti; miki on yhdelle hyviksi, ei ole sité toiselle.
Hyvi ravitsemustila on yksi terveyden ja hyvinvoinnin vahvimmista tukipilareis-
ta (Valtion ravitsemusneuvottelukunta 2010, 16). Elimist6 tarvitsee ruokavaliosta
suojaravintoaineita eli vitamiineja ja hivenaineita sekd sopivasti energiaa (Huttunen
2012; Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2012). Ravintoaineiden tarve ja suositeltava
ruokavalio vaihtelevat idn ja terveydentilan mukaan (Valtion ravitsemusneuvottelu-
kunta 2014, 8).

Ravitsemuksen vaikutuksesta syopdan on olemassa runsaasti tutkimustietoa. Niyt-
tad siled, ettd ravitsemuksella on vaikutusta sekd syopiriskin kasvamiseen ettd sen
pienenemiseen. Vihintddn kolmasosa kaikista syovistd liittyy suoraan tai vilillises-
ti ravitsemukseen. Vain tupakointi on sitd selkeampi riskitekijia. Ravitsemuksen on
todettu lisddvin riskid sairastua erityisesti linsimaissa yleisimpiin rinta-, eturau-
has-, ruokatorvi-, keuhko-, suolisto-, virtsarakko- ja kohdunrungon syopiin. (World
Cancer Research Fund & American Institute for Cancer Research 2007, 66—-196.)

Uusimpien tutkimustulosten mukaan syopddn sairastumisriskid vihentivit runsas

kasvisten, vihannesten, hedelmien ja marjojen kiytto seki tiysjyviviljojen suosiminen,
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punaisen lihan sydmisen vihentiminen, teollisten lihatuotteiden kiyton vilttdminen,
kanan ja kalan suosiminen, suolan kiytén vihentiminen, ruokavalion monipuolisuus
ja alkoholin kiyton vihiisyys. Syopiriskid vihentivin ruokavalion lisiksi myos paino
tulee pyrkid pitimidin normaalina, koska ylipainon on todettu lisidvin syopiriskid
(World Cancer Research Fund & American Institute for Cancer Research 2007, 373).

Sopeutumisvalmennuskurssitoiminnan ravitsemusohjauksen
kehittaminen

LSSY:n sopeutumisvalmennuskurssicoiminnan ravitsemusohjauksen kehittdmiseksi
toteutettiin kehittdmisprojekei. Sithen liittyi soveltava tutkimus, jossa hyddynnet-
tiin tutkittua tietoa sekid ravitsemusasiantuntijan kliinistd tietotaitoa. Niihin perus-
tuen toteutettiin soveltava tutkimus, jossa selvitettiin sopeutumisvalmennuskurs-
seille osallistuvien suun ja nielun sekd vatsan ja suoliston alueen syopikuntoutujien
ravitsemustila kahdella vajaaravitsemuksen riskin arviointimittarilla (vajaaravitse-
muksen riskin seulontamittarit NRS 2002 & MUST) seki potilaiden kirjoittami-
ensa ruokapiivikirjojen tulosten analysoinnilla Nutrica-ravintoainelaskentaohjel-
malla. Sen lisiksi kuntoutujille lihetettiin sekd kursseja ennen ettd niiden jilkeen
puolistrukturoidut kyselyt. Ensimmiiselld selvitettiin oireita ja saatua ravitsemus-
ohjausta koko sydpihoitopolun ajalta eli diagnoosin yhteydessi, hoitoja ennen seki
niiden jilkeen ennen sopeutumisvalmennuskursseja. Toisella kurssien jilkeiselld ky-
selylld selvitettiin pdasiassa kuntoutujien mielipiteitd kurssien toteutuksesta erityi-

sesti ravitsemuksen ja ravitsemusohjauksen osala.

Soveltavan tutkimuksen antamia tuloksia ei voi suoraan verrata aikaisempaan tutki-
mustietoon. Syitd tahdn on monia. Ensinnikin sydpihoitopolun juuri kuntoutumi-
sen vaiheessa olevia suun ja nielun sekd vatsan ja suoliston alueen syopidiagnoosin
saaneita henkilditd ei ole ilmeisesti runsaasti tutkitcu. Tietokannoista l8ytyvit tut
kimukset olivat keskittyneet sydpahoitopolun alkuvaiheeseen diagnoosin saamisen
aikaan tai sitten hoitoja edeltdvidin tai hoitojen jilkeiseen aikaan. Se on ymmirret-
tdvid, koska silloin erityisesti suun ja nielun sekd vatsan ja suoliston alueen sydpipo-
tilaiden ravitsemukseen liittyvit ongelmat ovat akuuteimmillaan. Juuri silloin tarvi-
taan ratkaisuja ravitsemukseen liittyviin kysymyksiin. Aihealueen tutkijat ilmeisesti
olettavat ongelmien ratkenneen kuntoutumisen vaiheeseen tultaessa. Mahdollisesti
myds oletetaan, ettd ne syopipotilaat, jotka tihin vaiheeseen piisevit, jaksavat sel-

vittdd henkilokohtaiset ongelmansa omatoimisesti.
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Tdmin kehittdmisprojektin soveltavaan tutkimukseen osallistui 17 syopakuntoutu-
jaa ja heistd 16:n ravitsemustila oli kohtuullisen hyvi. Vain kolmella kuntoutujalla
oli kohtalainen, vakava tai suuri vajaaravitsemuksen riski. Sydpikuntoutujien oireet
vastasivat aikaisempaa tutkimustietoa. Mielenkiintoista oli, ettd vain kolme sopeu-
tumisvalmennuskursseille osallistunutta kuntoutujaa oli etsinyt ravitsemusongel-
miinsa tietoa internetisti. Todennikoisesti seuraavissa samankaltaisissa tutkimuk-

sissa timd madri kasvaa internetin kdyton lisidntymisen myoti.

Ylldttava tutkimustulos oli, ettd vain yksi sydpakuntoutuja oli saanut ravitsemuson-
gelmiinsa tietoa vertaiseltaan. Vertaistuen hyddyistd on paljon niyttdd (esimerkiksi
Haataja & Hinninen 2008; Siira 2014; King ym. 2015; Pateman ym. 2015), joten
timi tieto herdttdd runsaasti kysymyksia: Eivickd syopdpotilaat jaksa olla yhteydes-
sd vertaisiinsa vai eivitkd suomalaiset halua hiiritd” muita? Eiko ldakireilld ole tar-
jota kontakteja vertaistuen yhteyshenkiloihin vai eikd juuri omaan syopiryhmiin
ole olemassakaan vertaistukea? Asuuko sydpidin sairastunut liian etdilld itselleen
sopivasta vertaistukihenkildstd vai eivitkd syopdin sairastuneen ja vertaistukihen-
kilon kemiat sovi yhteen? Haluaako sy6piin sairastunut olla vain mahdollisimman

vihin muiden ihmisten kanssa tekemisissi?

Tutkimusten mukaan henkil6kohtainen yksilollinen ravitsemusneuvonta on paras
tyokalu sy6pid sairastavien ja sairastaneiden ravitsemusongelmiin. Tamin sovelta-
van tutkimuksen perusteella voidaan olla samaa mieltd. Tdman kehitcdmisprojektin
puitteissa ei selvitetty, onko syopipotilaille olemassa hoitajavastaanottoja. Jos sellai-

sia ei ole, niin niille olisi tarvetta.

Soveltavan tutkimuksen lisiksi ja sitd hyodyntden jirjestettiin LSSY:1ld keviilld
2015 asiantuntijapaneeli. Siihen osallistuivat kehittimisprojektin projektipaillik-
ko ja hinen sihteerindin toisen osaprojektin projektipaillikko sekd LSSY:n toimi-
tusjohtaja, ravitsemusasiantuntija seki keictiopddllikks. Paneelikeskustelu toi esille
lisid niakokulmia syopikuntoutujien ravitsemukseen ja ravitsemusohjaukseen. Ke-
hittdmisprojektin aihealueeseen perustuvan niytén, soveltavan tutkimuksen anta-
mien vastausten sekd asiantuntijapaneelin antamien tulosten perusteella esitettiin
LSSY:lle kehittimisehdotukset ja implementoitavissa oleva toimintamalli (El Bakri
2015, liite 2):

1. Neuvontahoitajalle tulevat ravitsemukseen liittyvidt kysymykset, ky-

selyt ja huolenaiheet ohjataan suoraan ravitsemusasiantuntijalle, joka
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ottaa henkildkohtaisesti yhteyttd kysymyksen tai kysymysten esittid-
jddn timin sitd toivoessa.

2. Sopeutumisvalmennuskursseille osallistuvien syépikuntoutujien 13-
hettimiin esitietoihin lisitddn ravitsemusongelmia, -kysymyksid, -tar-
peita ja -toiveita koskevat kysymykset. Niin ravitsemusasiantuntija
ehtii paneutua kuntoutujia kiinnostavien aiheiden uusimpaan tutkit-
tuun tietoon ja keittié saa etukiteen selville kuntoutujien ravitsemuk-
seen liittyvit toiveet ja tarpeet.

3. Sopeutumisvalmennuskurssille osallistuvan kuntoutujan ravitsemus-
tila arvioidaan NRS 2002 -vajaaravitsemuksen riskin seulontamene-
telmilld, jonka ohessa on valmiit toimintaohjeet riskitapausten varal-
le. Ylipainoisille kuntoutujille annetaan valistusta terveellisestd ruo-
kavaliosta.

4. Keittiopdillikko kertoo henkilokohtaisesti sopeutumisvalmennuksen
kurssilaisille, mitd mahdollisuuksia ja vaihtoehtoja keittislld on tarjota.

5. Kurssilaisten yhteinen iltapala iltapalakirrystd LSSY:n takkahuonees-
sa lisid mahdollisuuksia vertaistukeen.

6. LSSY:n keittién ja ravitsemusasiantuntijan yhteisty6td lisitddn. Ra-
vitsemusasiantuntija pitdd luennon, johon on yhdistetty kasvispainot-
teinen ruoanvalmistusesitys teemapiivi-muotoisena. Esityksessd val-
mistettu ateria on tarjolla ravintolassa. Teemapiivdin voivat osallistua
kampuksella asuvat asukkaat ja heidin omaisensa tai liheisensi seki
mahdollisesti ulkopuoliset aiheesta kiinnostuneet. Tilaisuuden tehti-
vid voi jakaa opiskelijoille ja vapaachtoisille. Tilaisuudessa on tarjolla
esitteitd ja ruokaohjeita, mahdollisesti myds maistiaisia.

7. Ravitsemusasiantuntija antaa henkilokohtaista ravitsemusneuvontaa
sopeutumisvalmennuskurssille osallistuvalle sydpikuntoutujalle.

8. Sopeutumisvalmennuskursseilta kerdtdin palautetta eli toivomuksia,
kehittimisehdotuksia, puutteita ja kiitoksia.

9. Oireklinikkaa, esimerkiksi ”Kysy ravitsemusasiantuntijalta”, tarjotaan
internetissi etukiteen ilmoitettuna ajankohtana. Kysymykset on suo-
siteltavaa lihettdd etukiteen, jotta ravitsemusasiantuntija ehtii paneu-

tua uusimpaan tutkittuun tietoon.

Edelld mainittujen kehittimisehdotusten ja toimintamallin implementointi ja hys-

dyntiminen jddvit LSSY:n vastuulle.
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Nuorena syovan
sairastaneet ja tuen tarve

Anu Vaihekoski, Miia Myllynen & Paivi Lahteenmaki

Nuorena sydvin sairastaneilla aikuisilla on erityistarpeita. Haasteet liittyvit fyysi-
seen olemukseen, hedelmillisyyteen, sydpihoitojen myohidisvaikutuksiin, sosiaali-
siin suhteisiin ja muuttuneeseen elimin tirkeysjirjestykseen. Lapsuusaikana syo-
pdin sairastuneilla on kuvattu sosiaalista eristdytymistd ja vaikeuksia identiteetin
muodostumisen kanssa. Lapsuusiissi aivokasvaimeen sairastuneille haasteita tuot-
tavat kognitiiviset taidot, rajoitukset uravalinnassa, heikot sosiaaliset kyvyt ja eli-
minen mahdollisesti parantumattoman sairauden kanssa. (D’Agostino & Edelstein

2013, 585-586.)

Uuteen sy6péin sairastuu noin viisi prosenttia aiemmin syopai sairastaneista. Lisik-
si tieto sydvin uusiutumismahdollisuudesta varjostaa normaaliin arkeen palaamis-
ta. Uudelleen sairastumisen pelko voi aiheuttaa suuttumusta ja kaunaa vuosia sai-
rauden jilkeenkin, kun elimiin kuuluvat haasteelliset vaiheet laukaisevat vanhoja
muistikuvia. Nuoria on syytd kannustaa yllipitimiin sosiaalisia verkostoja ja ker-
tomaan heidin sairauteensa liittyvistd kokemuksista ja niiden tuomista haasteista.
(Taylor ym. 2013, 843; Taskinen ym. 2014, 4.) Nuoruudessa tunnetason ja tiedolli-
sen seki sosiaalisen tason kehitys on vilkkaimmillaan. Tétd kehitystd vakava sairas-
tuminen voi hdiritd. Sairastuminen vaikuttaa joko viliaikaisesti tai pysyvisti nuoren
kehitykseen erityisesti eliminvaiheessa, jossa nuori on itsendistymissi ja suunnitte-

lemassa omaa tulevaisuuttaan. (Nass ym. 2015, 3.)

Nuori tarvitsee sydpidiagnoosin saatuaan mahdollisimman kattavaa psykososiaalis-
ta tukea. On tirkedd huomioida myds lahipiiriin kuuluvat ihmiset, kuten vanhem-
mat, muut lihisukulaiset, kaverit, kouluterveydenhoitajat ja opettajat. Heidét on
tirkedd vakiinnuttaa jo diagnoosin aikana osaksi nuoren hoitoa ja kuntoutusta. Jos

kuntoutus alkaa jo varhaisessa vaiheessa, silld voidaan ehkiistd nuoren sopeutumat-
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tomuutta ja tukea parasta mahdollista psykososiaalista terveyttd. (Bradwell 2009,
21; Eilertsen ym. 2011, 732; Mort 2012, 5.)

Nuorena ja nuorena aikuisena sydvin sairastaneiden on usein vaikeaa ylldpitdd van-
hoja ja solmia uusia ihmissuhteita (Kent ym. 2013, 44). Heilld esiintyy syopihoitojen
aikana ja vield niiden jilkeenkin visymystd ja fyysistd heikkoutta, miki voi johtua
mahdollisesti vuosia kestineiden hoitojen aiheuttamasta fyysisen aktiivisuuden va-
jeesta. Nuoret voivat kokea vaikeuksia kaveri- ja perhesuhteiden ylldpitdmisessd ja
luomisessa. Tdmin my6td he saattavat tuntea masentuneisuutta, ahdistuneisuutta ja
emotionaalisia tai scksuaalisia vaikeuksia. Sydvisti ja sen hoidosta johtuvat fyysiset ja
neurokognitiiviset vaikeat mydhiisvaikutukset voivat rajoittaa nuoren koulutukseen
hakeutumista, tyollistymistd ja urakehicystd. (Skinner 2012, 249; Taylor ym. 2013,
843.) Niilld syovin sairastaneilla, joilla oli useita oireita, todettiin olevan enemmin
tarvetta keskustella syovistd perheen, ystivien ja toisten syovin sairastaneiden kanssa

kuin niilld, joilla oireita ei ollut tai oli vain yksi oire. (Kent ym. 2013, 47, 50.)

Vertaistuki ja sen merkitys nuorelle syovan sairastaneelle

Yksilollisistd haasteista huolimatta sydvin sairastaneilla on samanlaisia tarpeita ver-
taistukeen, ikitasoiseen tietoon ja siihen, ettd terveydenhuollon ammattilaiset tuo-
vat ennakoivasti esiin tirkeitd asioita. Nuorena sy6vin sairastaneilla on osittain eri-
laisia psykososiaalisia ja tietoon liittyvid tarpeita kuin lapsena tai aikuisena sydvin
sairastaneilla. Siksi onkin tirkedd luoda kokonaisvaltainen ja iin huomioiva jirjes-
telmi. Se ottaa huomioon piillekkiiset ja yksilolliset tarpeet syovin sairastaneiden

sen hetkisen eliminvaiheen mukaan. (D’Agostino & Edelstein 2013, 586.)

On tirkedd, ettd nuorena sydvin sairastaneet ymmairtivit ja puhuvat syopdin liit-
tyvistd kokemuksistaan ja ettd heilld on tarpeeksi tietoa sairaudestaan. He voisivat
hyotyd puhumiseen liittyvistd tydkaluista, jotta he saisivat tuotua julki tarpeitaan ja
saisivat ystdviltd ja my6s perheeltd emotionaalista tukea. Tutkimusten mukaan syo-
vin sairastaneiden vihiinen tautiin liittyvien asioiden ymmartiminen on yhdistetty

myo6hempiin heikkoon terveyteen ja eliminlaatuun. (Kent ym. 2013, 50.)

Vertaistukea on mahdollista saada interakdiivisilla sivustoilla ja pelien avulla (Kent
ym. 2013, 47, 50; Zebrack & Isaacson 2012, 1224) sekd keskustelupalstoilla, jotka
ovat lisidntymissd. Niihin ei ole aina mahdollista osallistua tai ne eivir ole yleisesti

tiedossa. (Kent ym. 2013, 47.) Lisiksi esimerkiksi kesileirit ja seikkailutapahtumat
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ovat osoittautuneet hyviksi vertaistukitilanteiksi. Vertaistuesta voivat hyotyd eniten
ne sydvin sairastaneet, joilla on heikot tukiverkostot ja huono itsetunto. (Zebrack &
Isaacson 2012, 1223.)

Vertaistukiryhmit tarjoavat nuorena syovin sairastaneille mahdollisuuksia kehit-
tdd ihmissuhdetaitoja ja ongelmanratkaisukykyjd. Ryhmissi toimiminen ja koetun
elimin jakaminen luovat yhteenkuuluvuutta ryhmin jisenten kesken ja vihenti-
vit sosiaalisen eristdytymisen tunnetta. Nuorten viliset sosiaaliset suhteet ja sy6-
vin sairastamisen eri vaihe mahdollistavat selviytymiskeinojen jakamisen ja tiedon
annon, pelkojen ja huolien jakamisen emotionaalisen tuen avulla. Vertaistukiryh-
miin osallistuminen parantaa merkittdvisti psykologista hyvinvointia, tietotasoa, it-
seluottamusta, itsendistymistd, selviytymistd ja identiteetin kehittymistd. (Stegenga
& Macpherson 2014, 418, 426—427.) Vertaistuki mahdollistaa myos keskustelun
tulevaisuuteen liittyvistd huolista, oman autonomian saavuttamisesta, sosiaalisesta
ulkopuolisuuden tunteesta, ruumiinkuvasta, seksistd ja seksuaalisuudesta sekd he-
delmillisyydesti. Vertaistukiryhmiin osallistuminen tukee normaaliuden tunnetta.
(Zebrack & Isaacson 2012, 1223.)

Nuoren selviytyjan kouluttautuminen ja tyollisyys

Ty6 ja koulutus ovat hyvid kuntoutusmenetelmii vakavan sairauden lapsuudessa ja
nuoruudessa kokeneille. Ne tuovat itseluottamusta, parantavat eliminlaatua, vi-
hentdvit sosiaalista eristiytymistd sekd turvaavat taloudellisen tilanteen. liltddn
15-39-vuotiaat teini-ikiiset ja nuoret aikuiset on nihty erityisryhmini diagnoosin
jalkeisten aikojen nikokulmasta. Fyysisesti vaativa tyo, joka sisiltdd nostamista, ki-
velemistd, tasapainoilua ja hyvid nikokykyi ei vilttdmittd sovi syovistd kuntoutu-
valle. Stressinsietokyky, vikijoukossa oleminen ja uusien ihmisten tapaaminen voi-
vat myos olla haasteita vakavan sairauden kokeneelle nuorelle. Sydpihoidosta johtu-
vat psykologiset ja kognitiiviset ongelmat voivat vaikeuttaa tydskentelyd tarkkuutta
vaativien numeroiden ja kirjainten kanssa, asioiden organisointia ja yksityiskohtaista
muistamista. Kaikilla kuntoutujilla ei ole ongelmia uravalinnassa, mutta vakavia
syovistd ja sen hoidosta johtuvia myshiisvaikutuksia kokevien tuen tarve on huomi-
oitava (CureSearch Children’s Oncology Group 2007, 67; Parsons ym. 2012, 2393.)

On haasteellista ylldpitdd syopiddn sairastuneen nuoren tyd- ja koulutustavoitteita
yli sairauden. Jokainen nuori ansaitsee reilun alun seki aidot tasavertaiset mahdol-

lisuudet omalle elimilleen. Kaikilla on oltava taustastaan riippumatta mahdolli-
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suus hakeutua koulutukseen, eikd esimerkiksi sairastumisen pitdisi haitata koulu-
tukseen osallistcumisen mahdollisuuksia tai oppimistuloksia. Osa eliminhallintaa
on tutkintoon tihtidvin koulutukseen piiseminen. Perusta hyville tulevaisuudelle
ja tyduralle luodaan opintojen- ja oppilaanohjauksessa seki loytdmalla sopiva jatko-
koulutuspaikka. Erityisen tirkedd on monialaisen tuen ja ohjauksen varmistaminen
koulusta tydelimiin siirtymisen vaiheessa. Lisiksi tarvitaan sellaisia tyopaikkoja ja
tyotapoja, ettd ihmiset pystyvit osallistumaan ja antamaan parastaan olipa kysymys
sitten tydelimain lihtevistd nuorista, maahanmuuttajista, pienten lasten vanhem-
mista tai syopisairaudesta kuntoutuvista nuorista. (Valtion nuorisoasiain neuvotte-

lukunta 2011, 9; Parsons ym. 2012, 2393; Tyoelimi 2020 -hanke 2012, 9.)

Yhteenveto

Nuoret ja nuoret aikuiset ovat ainutlaatuisessa elimdnvaiheessa tunnetason ja so-
siaalisten suhteiden luomisessa. Nuoret tavoittelevat itsenidistymisti erkaantumalla
vanhemmista ja suunnittelevat koulutusta ja tulevaa uraansa. Erityisesti nuoret ai-
kuiset keskittyvit parisuhteen luomiseen ja perheen perustamiseen. Sydpiadiagnoosi
vaikuttaa ja joskus jopa pysyvisti miirictdd elimin kulkua ja tulevaisuuden suunni-

telmia (ks. kuvio 1). (Nass ym. 2015, 3.)

Nuorten selviytyjien suurena haasteena on sosiaalisten suhteiden ylldpito ja uusien
luominen (Kent ym. 2013, 44; Taylor ym. 2013, 841). He pelkiivit jidvinsi oman
ikdluokkansa nuorten ulkopuolelle ja tuntevat jidvinsi yhteiskunnassa ulkopuoli-
siksi. Ystivien tuen lisiksi nuoret tarvitsevat vertaistukea samassa tilanteessa olevilta
tai olleilta nuorilta. Vertaistukiryhmissi voi vapaasti puhua syopdin liittyvisti asi-

oista ilman, ettd tarvitsee selittdd perusteita. (Taylor ym. 2013, 839.)

Sydpi ei ole vain yksittdinen elimissi tapahtuva asia, joka ohitetaan. Vaikka syopi-
hoidot olisivat takanapiin, uusiutumisen ja myohidisvaikutusten riski ovat olemas-
sa. Epdtietoisuus voi muuttua osaksi elimii, ja syovistd tulee osa identiteettid joko
lyhytaikaisesti tai jopa pysyvisti. (Stengenga & Macpherson 2014, 419.) Ei ole hy-
viksyttavid keskittyd pelkdstdin syovin parantamiseen, vaan tulee huomioida syo-
vin sairastaneen nuoren loppuelimiin vaikuttavart tekijit. Koska on kyse nuorista
selviytyneisti ja heilli on mahdollisesti vield paljon elimii edessi, on seurannassa
huomioitava hedelmillisyyteen ja ruumiinkuvaan kohdistuneet muutokset seki eli-

minlaatuun liiceyvit tekijic. (Robison & Hudson 2014, 67.) On tirkedd ottaa myos
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huomioon, ettd myohiisvaikutuksia kokevat tarvitsevat ohjausta ja tukea seki kou-

lutukseen ettd uravalintaan (CureSearch Children’s Oncology Group 2007, 67).

Tulevaisuuden
suunnitelmat

Syopaa
Koulutus ja ura sairastavan Hedelmallisyys
nuoren
elamaan
vaikuttavat
tekijat

Tiedollinen
taso

Sosiaaliset
suhteet

KUVIO 1.
SyOpaa sairastavan nuoren elamaan vaikuttavat tekijat (mukaillen Nass ym. 2015).
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Kroonistunut syopa
ja kuntoutus

Minna Salakari

Kroonistunut ja merkittava kansanterveydellinen sairaus

Syépidpotilaiden miiri kasvaa jatkuvasti. Suomessa eldd yli 200 000 ihmistd, joil-
la on ollut eliminsi aikana sypd. Osa heistd on parantunut, osalla on taudin tai
sen hoidon aiheuttama vamma tai haitta. (Suomen Syopirekisteri 2014.) Syovistd
on siis tullut kroonistunut sairaus, ja monet syovin sairastaneet eldvit pitkddn eri
liitinndissairauksien kanssa ja tarvitsevat jatkuvaa hoitoa ja monenlaista tukea. Mo-
nille pitkille edenneeseen syopddn sairastuneille selviytyminen tarkoittaa elimistd
kroonisen ja monimutkaisen sairauden kanssa. Koska nimi seikat voivat jiiadi huo-
maamatta tai hoitamatta, sairaus voi johtaa toimintakyvyn alenemaan ja jopa vam-

maisuuteen. (Silver ym. 2013.)

Suomessa diagnosoidaan vuodessa yli 30 000 sy6pdd, joista naisten yleisin sy6pd on
rintasydpd ja miesten eturauhassyopi. Rintasydpiin sairastuu vuosittain noin 4 500
naista, ja eturauhassydpidin vastaava miird miehii. Sy6vin hoitojen kehittyminen
johtaa edelleen lihitulevaisuudessa syopdd sairastavien miirin kasvuun. Suomessa
sekd naisten ettd miesten syopdtautien ilmaantuvuus on lisddntynyt jatkuvasti. Sen
sijaan syopakuolleisuus on joko lisddncynyt hiljalleen tai pysynyt suhteellisen tasai-
sena, jopa laskenut 2000-luvun aikana. (Ks. kuvio 1.) Sydpipotilaiden suhteellinen

5-vuotiselossaololukujen kehitys Suomessa vuosina 1955-2009 on esitetty kuviossa 2.
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KUVIO 1.

Uusien syopatapausten ja syopdkuolemien mdaran kehitys Suomessa vuosina

1953-2009 (Pukkala ym. 2011).
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KUVIO 2.

Syopapotilaiden suhteellisen 5-vuotiselossaololukujen kehitys Suomessa vuosina
1955-2009 (Pukkala ym. 2011).

Sydpédin kuolee vuosittain noin 11 000 suomalaista, eli syopd on noin joka vii-
dennen suomalaisen kuoleman perussyy. Syopikuolemien miiri on pysynyt pit-
kain jokseenkin samana. Eniten kuolemia Suomessa aiheuttavat rinta-, keuhko- ja
haimasy6pa. (Suomen syopirekisteri 2014; Pukkala ym. 2011.) Syopitaudit ovat
maailman toiseksi yleisin kuolinsyy, ja ne kattavat noin 15 prosenttia maailman
vuotuisista kuolemantapauksista. Syévin yleistyminen johtuu osaltaan viestén
ikddncymisestd, mutta myds linsimaisten epiterveellisten elintapojen yleistymi-
sesti. (THL 2014.)
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Syépdin sairastuneet ja kroonisesta ja pitkille edennyttd tautia sairastavat tarvitse-
vat ajantasaista hoitoa ja kuntoutusta. Oireenmukaisen hoidon ohella psykososiaa-
lisen tuen kehittdminen ja jirjestiminen ovat merkittdvi osa laadukasta kroonisen
syovin hoitoa (Jyrkkic 2008). Kuntoutuksella voidaan tarjotun tiedon ja vertaistuen
avulla auttaa potilaita hyviksymiin syopdsairaus osana elimii seki lisidmadn voi-
mavaroja ja toimintakykyd (Salakari 2011, 24). N4illd toimilla pyritddn seki hoita-
maan syopd ladketieteen keinoin ettd yllipitimiin sairastuneen eliminlaatua, toi-
mintakykyi sekd tukemaan itsendistd selviytymistd sairaudesta huolimatta. Tarkoi-
tus on myos tukea fyysisid ja sosiaalisia voimavaroja sekd edistdd yksilon ja yhteison

vilistid vuorovaikutusta. (Rissanen 2003.)

Pitkille edennyt, kroonistunut syopi aiheuttaa fyysisen toiminnan vajetta, masen-
nusta, ahdistusta ja pelkoja. Toiminnalliset vajeet taas aiheuttavat itsendisestd eld-
mistd selviytymisen ongelmia ja eliminlaadun heikkenemistd. (Chochinov 2001;
Kandasamy ym. 2013.) Pitkille edennyt sydpi aiheuttaa lisiksi tyokyvyttomyyttd,
ja sairaus kuluttaa huomattavasti terveydenhuollon voimavaroja, mikd johtaa mer-
kittavin kansanterveydellisen ongelman syntyyn. Pitkdaikainen, vakava sairaus joh-
taa usein myos eliminlaadun heikentymiseen. Eliminlaatua heikentivid tekijoitd
sairauden aikana ovat muun muassa jokapiiviisestd elimistd selviytymisen vaike-
udet, kipu, masentuneisuus, ahdistuneisuus seki alle kaksivuotinen subjektiivisesti

arvioitu elinajanodote (mm. Solomon ym. 2010, 837-842).

Myés levinnytti ja kroonistunutta sydpid sairastavien potilaiden kuntoutuksen tar-
ve lisddntyy. Oikea-aikaisella ja tarkoituksenmukaisella sekd tarveperustaisella kun-
toutuksella voidaan siistidd terveydenhuollon kustannuksia (Jones ym. 2013), taata
parempi toimintakyky potilaille, ylldpitdd tai parantaa potilaiden eliminlaatua ja
tukea itseniisen elimisen mahdollisuutta (Silver ym. 2013). Pitkille edennytti syo-
pdd sairastavien on todettu tarvitsevan fyysistd, emotionaalista, perhekeskeisti ja so-
siaalisuutta tukevaa kuntoutusta (Payne ym. 2012). Kuntoutuksen tavoitteena on
vihentdd invaliditeetin syntymistd ja ylldpitdd tai parantaa potilaiden eliminlaatua.
Kuntoutuksella voidaan my6s mahdollistaa potilaiden sopeutumista sairauden kans-

sa elimiseen ja osallistumista yhteiskunnalliseen elimiin (Cavalheri ym. 2013).

Kroonista syopii sairastavan eliminlaatuun positiivisesti vaikuttavia tekijoitd ovat
muun muassa tunne hyvisti terveydentilasta, kontaktit perheeseen, ystiviin ja seu-
rakuntaan (Solomon ym. 2010), vertaistuki (Mok & Martinsson 1999) ja litkunta
(Young-McCaughan 2006; Leidenius ym. 2010). Voimavaroja lisadviksi tekijoiksi
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katsotaan myénteiset tunteet, hyvi unen laatu, hyvi fyysinen, emotionaalinen, so-
siaalinen ja roolitoimintakyky sekd riittdvi tiedon saaminen sairaudesta, hoidosta ja
paivittdiseen elimiin liitcyvistd asioista (Kuivalainen 2004). Olennaisinta on vas-
tata potilaan kuntoutustarpeisiin sekd keskittyd eliminlaatua ylldpitdviin kuntout-

taviin menetelmiin.

Kuntoutuksesta pitkille edenneen, kroonistuneen syévin tukimuotona on todettu
olevan monenlaista hyotyd. Se tukee fyysistd, psyykkisti ja sosiaalista hyvinvointia

seki eliminhallinnan eri osa-alueita (kuvio 3).

Fyysisen
toimintakyvyn
yllapitdminen

Sosiaalisen
yhteen-
kuuluvuuden
tunne

Itsendisesta
elamasta
selviytyminen

Liitannais- Selviytyminen

sairauksien jokapaivaisista
vaheneminen KUNTOUTUKSEN toiminnoista
HYODYT

Psyykkinen
hyvinvointi

Eldmanhallinnan
tunne

Elaméanlaadun
yllapito ja
koheneminen

Masennus- ja
ahdistusoireiden
vaheneminen

KUVIO 3.
Kuntoutuksen hyodyt kroonista ja pitkalle edennyttd syopaa sairastavalle.
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Fyysinen hyvinvointi ja toimintakyky ovat olennainen osa kuntoutusta ja sydpii
sairastavan kokonaisvaltaista hyvinvointia. Liikunnalla on my®nteinen vaikutus
fyysiseen hyvinvointiin, visymykseen, uupumukseen, masennusoireisiin seki ylei-
seen eliminlaatuun (Oldervoll ym. 2011). Liikunta parantaa toiminnallista kykyi
(Litterini ym. 2013) ja vihentdd ahdistusta, hengenahdistusta, ummetusta ja unet-
tomuutta (Cheville ym. 2013). Fyysiset harjoitteet myds vihentivit kipuja ja pa-
rantavat mielialaa (Lépez-Sendin ym. 2012), lisddvit lihasmassaa ja -voimaa sekd
parantavat fyysistd toimintakykyd (Stene ym. 2013). Rutiininomainen liikunnan
harrastaminen vihentdd liikkumattomuudesta ja esimerkiksi ylipainosta aiheutu-
via komplikaatioita, kuten lihasheikkoutta ja sydin- ja verisuonisairauksia (Litterini
ym. 2013).

Fyysinen aktiivisuus yllapitdd tehokkaasti kokonaisvaltaista eliminlaatua potilailla,
joilla on pitkille edennyt sy6pd (Oldervoll ym. 2011). Kuntoutuksen avulla he voivat
sdilyttdd mahdollisimman pitkdin itsendisen, toisista riippumattoman toimintaky-
vyn. Kuntoutuksen on todettu myés vihentivin sairastuneiden tyydyttimittdmii
kuntoutukseen ja toimintakykyyn liittyvid tarpeita ja olevan kustannustehokasta
toimintaa my®ds pitkille edenneen, kroonistuneen sydvin hoito- ja tukimuotona (Jo-

nes ym. 2013).

Psykososiaalinen kuntoutus on muun muassa sosiaalista ja psykologista tukea, jos-
sa keskeisind elementteind ovat vertaistuki, arjen hallinnan tuki ja keskustelutuki.
Kuntoutus on aktiivista asiakkaan tukemista yhdessi potilaan tai asiakkaan kanssa.
Kun fyysinen tai psyykkinen sairaus heikentdd toimintakykyi ja sairaus muuttuu
krooniseksi tai on parantamaton, tarvitaan uudenlaista suhtautumista elimiin ja
uusien toimintatapojen opettelua sekd sopeutumista muuttuvaan tilanteeseen. Psy-
kososiaalisen kuntoutuksen tirkeimpii tavoitteita ovat eliminlaadun ja eliminhal-

linnan tunteen ylldpitiminen seki itsendisessi eldmissi selviytyminen.

Vertaistuki, psykologin kanssa kiyty keskustelu tai terapia voivat auttaa sairastu-
neita kisittelemiin sairauttaan auttamalla heitd 18ytimdin menetelmid, joilla sel-
viytyd psykologisesti ja sosiaalisesti. Itsendistd parjadmistd vahvistava kuntoutus tu-
kee myds selviytymistd ja sopeutumista sairauteen ja sen aiheuttamiin haittoihin
ja rajoitteisiin. Rintasypdin sairastuneiden itsehoitoon ja selviytymiseen tdhtddvit
kuntoutusohjelmat johtavat parempaan eliminlaatuun kuin tavanomaiset kuntou-
tus- ja hoito-ohjelmat. Kroonista sydpii sairastavat kokevat itsendisen selviytymisen

avulla voivansa eldi elimiinsi tehokkaasti. (Loh ym. 2013.)
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Kroonista syopidd sairastavilla tiedonsaanti, selviytymistaitojen lisidminen ja ren-
toutusharjoitteet johtavat merkittivdin eliminlaadun, terveyden ja toimintakyvyn
sekd sosioekonomisen, psykologisen ja hengellisen hyvinvoinnin lisidntymiseen
(Gaston-Johansson ym. 2013). Psykososiaalinen kuntoutus voi vaikuttaa sekd fyy-
siseen ettd henkiseen hyvinvointiin. Kognitiivisen kiyttdytymisterapian on todettu
vihentdvin kroonistuneeseen, pitkille edenneeseen syopdin usein liittyvid fyysisid
oireita, kuten kipua, visymystd ja unihiirisitd (Kwekkeboom ym. 2012), psykososi-
aalisen kuntoutuksen vdsymysti ja ahdistuneisuutta (Chan ym. 2011). Itsehoitoon
perustuvat kuntoutusohjelmat ovat auttaneet parantamaan eliminlaatua. On myos
osoitettu, ettd potilaat, joilla on krooninen sy6pd, pystyvit eldvit elimiidnsi itsendi-
sesti ja tehokkaasti. (Loh ym. 2013.)

Palliatiiviseen hoitoon liittyva kuntoutus

Kuntoutus on hyodyllistd vield syovin palliatiivisessakin vaiheessa. Kuntoutus vai-
kuttaa positiivisesti syopipotilaan fyysisiin oireisiin ja ahdistukseen (mm. Lépez-
Sendin ym. 2013), henkiseen hyvinvointiin ja eliminlaatuun. Sen avulla pystytdin
vihentimidin merkitcivisti saattohoidossa olevien syopdpotilaiden tyydyttimices-
mii tuen tarpeita (Jones ym. 2013). Moniammatilliset kuntoutusohjelmat ovat pa-
rantaneet palliatiivisessa vaiheessa olevien potilaiden itsendistd jokapdiviisessd eld-

missd selviytymistd (Lépez-Sendin ym. 2013).

Palliatiivinen kuntoutus vaikuttaa mydnteisesti emotionaaliseen hyvinvointiin, eli-
minlaatuun ja jopa kuolleisuuden ja sairastavuuden laskuun (Eva & Wee 2010; Na-
tional Institute for Health and Welfare 2014). Potilaille, jotka eivit pysty toteutta-
maan perinteisid kuntoutusmuotoja, palvelua voi tarjota muuallakin kuin siihen eri-
koistuneessa laitoksessa. Kotiharjoitusohjelmien on todettu olevan yhti tehokkaita ja
hyddyllisid, parantavan palliatiivisessa hoidossa olevien sydpipotilaiden fyysisti toi-
mintakykyd, liikkuvuutta ja unen laatua sekd vihentdvin visymystd. (Cheville ym.
2013.)

Taiteen merkitys on korostunut varhaisessa palliatiivisessa hoidossa. Kuntoutukses-
sa ja perinteisten kuntouttavien menetelmien lisiksi voidaan palliatiivisen vaiheen
kuntoutuksessa kiyttdd myos erilaisia taiteen muotoja. (Archie ym. 2013; Dileo
2011.) Esimerkiksi musiikki ja d4niterapia lievittavit fyysistd ja psyykkistd ahdistus-
ta ja tuskaa (Dileo 2011).
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Elimin loppuvaiheen kuntoutuksessa pitiisi kuntoutuksen suunnittelussa ja jirjes-
timisessd erityisesti huomioida my®ds potilaan perheenjisenet, ystivit ja puolisot,
joiden tuen tarve saattaa olla suuri. Kuntoutuksen perusajatuksena on eliminlaa-
dun ylldpito, potilaan ja hidnen liheistensi tukeminen ja toivon lisidminen. Kuntou-
tuksessa voidaan jakaa toivon ajatuksia eli toivoa hyvistd hoidosta ja huolenpidosta,
elimin jatkumisesta sairaudesta huolimatta ja hyvisti, eletyn elimin kunnioitta-

vasta saattohoidosta. (Kylmd ym. 2009.)

Tulevaisuuden syopakuntoutus

Kuntoutus kannattaa syopisairauden jatkumon jokaisessa vaiheessa. Kuntoutuksen
tavoitteet ja tarpeet ovat erilaiset riippuen sairauden vaiheesta, ennusteesta, liitin-
niisoireista, hoitomuodoista ja niiden sivuvaikutuksista. My®6s sairastuneen ik, yk-
silélliset ja sosiaaliset tekijit vaikuttavat paljon kuntoutuksen tarpeisiin, tavoitteisiin
ja kuntoutussisiltoihin. Kuntoutusta suunniteltaessa on huomioitava nimi cekijit,

jotta sen voidaan ajatella olevan hyddyllisti ja kustannustehokasta.

Kuntoutuksesta ei ole todettu olevan mitdin haittaa kroonista, pitkille edennyttd
tai levinnyttd sydpii sairastavalle (Salakari ym. 2014), vaan kuntoutus toimii eheyt-
tdvini, osallistavana, fyysistd kuntoa vahvistavana, voimaannuttavana ja toivoa ylli-
pitdvini. Se mahdollistaa itsendisen selviytymisen, vertaistuen saamisen, sosiaalisen
pirjidmisen ja tiedon saamisen. Eri kuntoutustoimenpiteet my6s lievittdvit ladki-
tysten ja sidehoidon haittavaikutuksia sekd ahdistusta ja masennusta. Sairastunei-

den perheet saavat apua ja tukea omaan ahdistukseensa.

Jotta kuntoutus on vaikuttavaa, hyodyllistd ja kannattavaa, sen lihtokohtana pitiisi
olla realistiset tavoitteet, kuntoutujien tarpeet ja henkilskohtaiset ja yksilolliset tavoit-
teet. Kuntoutuksen olisi tavoiteltava eliminlaadun ja toimintakyvyn yllipitimistd
sekd mahdollistettava mahdollisimman pitkddn jatkuva itsendinen arkisesta elimais-
td selviytyminen. Potilaat tarvitsevat my6s jatkuvaa hoitoa ja tukea, joiden on oltava
hyvin koordinoituja ja taudin aiheuttamien haittojen ja liitinniissairauksien ehkiise-
miseen tihtddvid. Tukitoimenpiteisiin on liityttivi jackuva valvonta, jonka avulla voi-

daan hallita sairauden aiheuttamia haittoja. (Mm. Phillips & Currow 2010.)

Kuntoutuksen tavoitteilla ja tarveperustaisella jirjestimiselld on vaikutusta siihen,
miten kannattavaa kuntoutus on potilaille. Pitkille edennyttd tai kroonista sydpii

sairastavilla kuntoutuksen tavoitteet ovat yleensi erilaiset kuin sydvisti selvinneil-
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l4. Kuntoutuksen yhteni padtavoitteena on tissd vaiheessa sairautta auttaa potilasta
elimdin hyvii elimii huolimatta sairaudesta ja sen hoidoista aiheutuneista hai-
toista ja vaikeuksista. Toisena pddtavoitteena on lisiksi auttaa potilasta tai kuntou-
tujaa selviytymidin itsendisesti normaalista arkielimistdin ja eldd mahdollisimman
antoisaa elimii. (Silver ym. 2013; Cheville ym. 2011.) Kolmantena pditavoitteena
on vihentdd hoidon haittavaikutuksia ja tukea kuntoutujan tai potilaan psykososi-
aalista sopeutumista. Pditavoitteiden lisiksi on kuitenkin olennaista my6s keskittyi
lyhytaikaisempiin tavoitteisiin, koska pitkin aikavilin selviytyminen on sairauden
tdssd vaiheessa epivarmaa tai mahdotonta. Nyt on huomioitava myos kuntoutujan
tai potilaan omaiset ja muu lihipiiri seké heiddn tuen tarpeensa. (Cochinov 2001;

Tamagawa ym. 2011).

Kuviossa 2 on lihteitd kiyttien koostettu ajatus kroonista sydpii sairastavien ja pal-
liatiivisessa vaiheessa olevien potilaiden kuntoutuksesta tulevaisuudessa: mickd ovat
tarpeet ja tavoitteet erityisesti pitkille edenneessi sairaudessa ja sairauden palliatii-

visessa vaiheessa sekid miti kuntoutuksessa tulisi huomioida?

Eri syopdsairaudet, niiden hoidot ja vallitsevat olosuhteet edellyttivit erilaisia kun-
toutuksen menetelmii ja lihestymistapoja. Kuntoutuksen on siis oltava yksilollistd,
monipuolista ja joustavaa. Silld voidaan tarkoittaa myds kaikkia niitd toimenpiteitd,
joita tehddin sairastuneen elimii ja toimintakykyd helpottamaan, esimerkiksi tyo-
olosuhteita, tydajan muutoksia, fyysiseen toimintaan liittyvid apuvilineitd, riictdvin
levon turvaamista, muutostditid kotona selviytymisen turvaamiseksi, seki toimia,
joilla voidaan auttaa sairastuneen selviytymistd omassa arjessaan. Kuntoutus ei ole
siis ainoastaan aikaan ja paikkaan sidottu monipuolinen ja -ammatillinen toiminta-
jakso. (Ruutiainen 2014.)

On myos tirkedd arvioida kuntoutuksen tavoitteita kuntoutuksen aikana ja asettaa
tarvittaessa uusia tavoitteita. Palliatiivisessakin hoidossa on tirkedd voimaannuttaa
potilasta. Palliatiivisen ja pitkille edenneen sairauden perusajatuksena on, ettei tyos-
kennelld potilaan puolesta, vaan potilaan kanssa. (Mm. Kylma ym. 2009.) Terve-
ydenhuollon ammattilaisten tirkeini kuntouttavana tehtivini onkin lisdtd poti-
laiden itsehoidollisia valmiuksia ja vahvistaa heidin rooliaan omassa hoidossaan.
Sosiaalialan ammattieettisten ohjeiden mukaan jokaisella yksilolld on oikeus omiin
valintoihin ja oman eliminsi hallintaan. Sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden
tulisikin vahvistaa ja arvostaa niitd sekd edesauttaa ihmisarvoisen ja ihmisyyttd

kunnioittavan toiminnan toteutumista. (Niemelid 2008.)
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Pitkdlle edenneen ja

kroonistuneen syovan kuntoutus

PAATAVOITTEET JA OSATAVOITTEET,
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LAHTOKOHDAT TAVOITTEET
Sy6pakuntoutuksen Lahto- Tarkoituksena on toivon
kohtana on tukea syopa- ylldpitdminen, liheisten
kuntoutujaa
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haittojen vahentaminen
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voimavarojen ja tarpeiden

mukaisesti Kuntoutuksen tavoitteita
e (yksilollinen
Syopakuntoutuksen kuntoutussuunnitelma)
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KUVIO 4.
Kroonista syopaa sairastavien ja palliatiivisessa vaiheessa olevien potilaiden kuntou-
tumisen tuki.
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Erityisesti pitkille edenneen potilaan kuntoutuksessa voidaan ajatella, ettd yksilol-
liselld ja tarveldhediselld kuntoutuksella seki yksilollisesti ettd yhteisollisesti voidaan
saavuttaa edelld mainittujen ammattieettisten ohjeiden tavoitteita. On muistettava,
ettd kuntoutuksen vaikuttavuus yksiloon ei ole terveydenhuollon palveluiden jirjes-
tdjien arvioitavissa, vaan arvion tistd kykenee tekemiin vain kuntoutettava asiakas.
On ensiarvoisen tirkedd, ettd toimintaa arvioidaan ja kehitetddn, ja kuntoutuksen
vaikuttavuutta ja hyotyjd kyetdin mittaamaan ja testaamaan sidnnollisesti valideilla
mittareilla ja testeilld. Vain tilld keinoin voidaan saada tietoa kuntoutuksen kannat-

tavuudesta ja kehittdd kuntoutuspalveluita tarvelihtoisiksi.
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Arvostava laheisyys

- kroonistunutta syopaa
sairastavan elamanlaadun
edistaminen

Nina Utriainen & Raija Nurminen

Levinneeseen syopdin sairastuneiden elinajan odotetaan pitenevin ja eliminlaadun
paranevan hoitomahdollisuuksien, kuten tarkentuneen sidehoidon, side- ja ldike-
hoidon yhdistimisen sekid tehokkaiden ja hyvin siedettyjen tdsmildikehoitojen li-
sddntymisen ja kehittymisen ansiosta (Pukkala ym. 2006; Sosiaali- ja terveysminis-
terid 2010). Tulevaisuudessa yhd useamman potilaan odotetaan pirjiivin kroonisen
syovin kanssa vuosia (Lautala 2012). Oireenmukaisen hoidon ohella psykososiaa-
lisen tuen kehittiminen on keskeisessi osassa laadukasta levinneen sydvin hoitoa
(Jyrkkio 2008; Lapid ym. 2013). Psykososiaalisen tuen ja sopeutumisvalmennuksen
kisitteet ovat yhda melko tuntemattomia terveydenhuollon alalla, ja ne jddvir herkds-
ti arvoltaan tunnistetun ja tunnetun fyysisen kuntoutuksen varjoon (Lounais-Suo-
men Sydpayhdistys ry. 2014a). Usein kroonistunutta sydpii sairastavat potilaat ko-
kevatkin hoitokiyntien yhteydessd saamansa psykososiaalisen tuen riittimictomiksi

(Moikoisten Sydvintutkimussiitio 2014).

Julkisen terveydenhuollon resurssien ei voida olettaa lisddntyvin riittdvin psyko-
sosiaalisen tuen jirjestimiseksi, joten syopiyhdistyksen sopeutumisvalmennus on
jatkossakin tirkedd (Lounais-Suomen Sydpiyhdistys ry. 2014a). Syopisairauden
pysdyttimiseen tai hidastamiseen kehitetyt hoitomuodot merkitsevit pidentyneiti
hoitoaikoja ja lisidntyneitd kustannuksia. Joissain Euroopan maissa on jo chdotet-
tu ylirajahinnan asettamista laatupainotetulle elinvuodelle. (Vertio & Rautalahti

2006.) Onnistuneella sopeutumisvalmennuksella voidaan vihentdd terveydenhuol-
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toon kohdistuvia kustannuksia ja parantaa kuntoutujien eliminlaatua (Jones ym.
2013). Vertaistuen on todettu vihentivin merkittdvisti julkisten palvelujen kiyttod.
Lisdksi sairastuneiden saadessa vertaisiltaan tietoa sopivista palveluista palveluiden
kiyttdo muuttuu tarkoituksenmukaisemmaksi ja tarkemmin kohdentuvaksi. (Mik-
konen 2009.) Oikea-aikainen, oikein kohdennettu ja oikeisiin tarpeisiin vastaava
kuntoutus voi parhaimmillaan estdd syopépotilaan itsetunnon ja eliminhallinnan
huonontumisen seki turhautumisen ja ennenaikaisen luovuttamisen. My®ds pysyvin
laitoshoidon tai ennenaikaisen elikoitymisen estiminen riittivin kuntoutustoimen-

pitein on mahdollista. (Wikstrédm & Holli 2007.)

Kolmas sektori nihddin perinteisesti kiyttdjien eli asiakkaiden edustajana seki
julkisen ja yksityisen sektorin palveluiden tiydentdjind. Kolmannen sektorin pal-
veluiden tarjonta ja toiminta nihdiidn usein hyvin asiakaslihtdisind. (LSSY 2014a;
Virtanen ym. 2011.) T4ssd artikkelissa kuvattu kehittimisprojekti on osa Lounais-
Suomen Syopiyhdistys ry.:n ja Turun ammattikorkeakoulun Terveys ja hyvin-
vointi -tulosalueen yhrteistd Sydpdpotilaan hyvi hoitopolku 2010-2015 -tutkimus-,
kehittimis- ja innovaatiohanketta, jonka tavoitteena on tarvelihtoisesti edistdd
syOpisairaan sekd hinen liheistensi ja perheensi tiedollista, fyysistid ja psykososi-

aalista tukea.

Kehittamisprojektin tavoite

Kehittimisprojektin tavoitteena oli luoda sopeutumisvalmennuksen malli, joka
kurssilla tarjottua tictoa ja vertaistukea hyddyntien edistii ja tukee kroonistu-
nutta sydpid sairastavien kuntoutujien eliminlaatua. Kehictimisprojektin toteut-
tamista ohjasi humanistis-linsimainen ihmiskisitys ihmisestd ainutkertaisena ja
arvokkaana psykofyysisenid kokonaisuutena, jota ohjaa olemassaolon, elimin ja
tyon tarpeellisena ja mielekkdini kokemisen tarve. Tamin kisityksen mukaan
ihminen ymmartid maailmaa ja olemassaoloa merkityssuhteiden kautta seki toi-
mii luovasti, aloitteellisesti, omachtoisesti ja tietoisesti saavuttaakseen itse aset-
tamansa elimintavoitteen. Thmisten vilinen vuorovaikutus nihddin ymmairrys-
suhteina, joihin vastuu ja eettiset ratkaisut olennaisesti perustuvat. (Pietild 2003.)
Kroonistunutta sydpiid sairastavien kuntoutujien kuvaaminen yksiloini arvokkai-
na ja kehittimisprojektin toteuttaminen vuorovaikutusprosessissa ymmirrykseen
ja kuntoutujien hyviin pyrkien nousivat keskeisiksi kehittdmisprojektia ohjaaviksi

tekijoiksi.
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Kehittamisprojektin toteutus

Kehittdmisprojektin empiirinen osa toteutettiin padasiassa laadullisena tutkimukse-
na. Aineisto kerittiin kroonistunutta sydpii sairastavien henkildiden syvihaastatte-
luin (N = 2), asiantuntijapaneelissa sekd ndistd kerdtyn aineiston perusteella toteu-
tetun kroonistunutta syopii sairastaville kuntoutujille suunnatun sopeutumisval-
mennuskurssin palautekyselynd (N = 9). Keridtty aineisto analysoitiin sisillon ana-

lyysin menetelmii soveltaen.

Syvihaastattelu sopii menetelmiksi tutkittaessa vihin tunnettua asiaa uudesta ni-
kokulmasta. Haastateltavan on helpompi puhua siitd, miki hinelle on tirkedd, kun
kysymykset ovat strukturoimattomia. (Siekkinen 2001.) Haastattelurunko ohjaavi-
ne kysymyksineen laadittiin titd kehittdmisprojektia varten, ja se perustui aiempaan
tietoon levinnyttd syopid sairastavien eliminlaadusta ja voimaantumisesta (Mok
& Martinsson 1999; Kuivalainen 2004; Solomon ym. 2010; Hautamiki-Lammi-
nen 2012), kroonistunutta syopii sairastaneen Pirjo Kainulaisen omaelimikertaan
(2012), Rand-36-eliminlaatumittariin (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2013)
seki RBDI-mielialamittariin (Raitasalo 2007). Haastateltavien oli tarkoitus edus-
taa erilaisia ominaisuuksia, kyetd antamaan mahdollisimman paljon tietoa omista
nikokulmistaan, jaksaa osallistua useaan haastattelukertaan ja olla kohtuullisesti
tutkijan tavoitettavissa. Kuntoutujien toivottiin edustavan molempia sukupuolia, eri
ikdryhmii ja sairastavan erityyppisid syopid. Kuntoutuksesta vastaava hoitaja tavoit-

ti méiriajassa kaksi asetettuihin kriteereihin soveltuvaa kuntoutujaa.

Syvihaastatteluin kerityn aineiston analyysin jilkeen koottiin asiantuntijapanee-
li keskustelemaan kokemuksistaan kroonistunutta syopdd sairastavien kuntoutuk-
sesta sekd projektin tuottaman tiedon soveltamisesta sopeutumisvalmennuskurssin
sisdllon suunnitteluun. Asiantuntijoiksi rekrytoitiin psykologi, musiikkiterapeutd,
LSSY:n kuntoutustoiminnasta vastaava sairaanhoitaja, LSSY:n saattohoitokodin
vastaava hoitaja, sydpitautien erikoisldakiri sekd seksuaaliterapeutti. Lisiksi tapaa-

misessa oli l4snd opinndytetydtd ohjaava opettaja Turun ammattikorkeakoulusta.

Asiantuntijapaneelin jilkeen projektipdillikko laati koosteen tiedonhakujen, haas-
tatteluiden ja asiantuntijapaneelin tuottamasta tiedosta. Hin kivi sen ldpi yhdes-
si kuntoutuksesta vastaavan sairaanhoitajan kanssa, joka kokosi ohjelman syksylld
2014 jdrjestettyyn kroonistunutta syopid sairastaville kuntoutujille suunnattuun so-

peutumisvalmennuskurssiin. Kurssille osallistui viisitoista kuntoutujaa, joista yksi-
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toista sai tdtd kehittimisprojektia varten kehitetyn kyselyn saatekirjeineen. Kysely
pohjautui sopeutumisvalmennuskurssin kurssiohjelmaan, ja siind pyrittiin kerdi-
miin kuntoutujilta mahdollisimman yksityiskohtainen kurssipalaute viisiportaista
likert-asteikkoa sekd avoimia vastauksia edellyttivilli kysymyksilld. Viisi naista ja
neljd miestd palautti tiytetyn kyselyn. Vastaajat olivat 52—83-vuotiaita keskiarvon
ollessa 71 vuotta. Heistd ainoastaan kaksi oli tyoikaiisii eli alle 65-vuotiaita. Kyse-
lyyn osallistuneet sairastivat erilaisia sydpitauteja, yksi heistd sairasti kahta eri syo-
pdi. Neljd vastaajaa oli saanut diagnoosin 2—5 vuotta aikaisemmin, kaksi vastaajista

oli sairastanut 10-20 vuotta, yksi alle vuoden ja yksi yli 30 vuotta.

Tulosten ja johtopaatosten kuvaus

Haastatteluista saadut tulokset ja kroonistunutta syopia sairastavien kuntoutujien
eliminlaatuun vaikuttavista tekijoisti tehdyn kehittimisprojektin esiselvityksen
tuottama tieto ovat samansuuntaiset. Litkunnan on todettu parantavan terveyteen
liiceyvdd eliminlaatua ja vihentdvin oireita (Salakari 2015). Haastatellut kokivat saa-
vansa voimavaroja liikunnasta. Erityisesti he toivoivat sopeutumisvalmennuskurssille
erityyppisid harjoituksia, joita he voisivat soveltaa mys kotona. Sopeutumisvalmen-
nuskurssilla palautekyselyyn vastanneista kuntoutujista harva kuitenkaan osallistui
useampaan jirjestettyyn ohjatun liikunnan sessioon. Voisi olettaa, etti niihin osal-
listuneet kuntoutujat ovat harrastaneet litkuntaa jo ennen sopeutumisvalmennus-
kurssia. Sitd harrastamattomille mahdollisuuden tarjoaminen sopeutumisvalmen-
nuskurssilla ei tissd vaiheessa sairautta liene enii kovinkaan tarpeellista. Sen sijaan
resursseja voisi suunnata kuntoutujien keskuudessa toivotumpiin pienryhmikeskus-
teluihin. Asiantuntijapaneelin tulokset tukevat myos kisitystd, ettei elimin loppu-
vaiheessa olisi enid tarpeen ohjata kuntoutujia hitaasti omaksuttaviin elimintapa-
muutoksiin. Tdrkedmpii olisi tukea heitd suuntaamaan voimavarojaan tunnontus-

kitta iloa tuottaviin asioihin, ja osalle kuntoutujista se toki voisi olla liikunta.

Kurssille osallistuneet kuntoutujat ndyttivit olevan keskenddn hyvin erilaisissa vai-
heissa oman sairauden hyviksymisessi osaksi elimiinsi. Sairauden alkuvaiheessa
oleva kuntoutuja toivoi saavansa lisid tietoa, muttei silti osallistunut tarjolla olleisiin
tilaisuuksiin. Nykydin kurssiohjelmassa tilaisuuksista kerrotaan vain aihe ja tilai-
suuden vastuuhenkilo. Téssd kohtaa voisi jo tiivistden kertoa, millaisista asioista tai
misti nikokulmasta asioita tullaan tilaisuudessa kisittelemiin. Tilloin esimerkiksi

Eliminkaari-nimiseen toimitusjohtajan vastuulla olevaan tilaisuuteen osaisi hakeu-
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tua myos henkild, joka toivoo apua nimenomaan tilanteensa hyviksymiseen. Kun-
toutujien tiedonsaantiin kuntoutuksen tavoitteista voisi kiinnittdi erityishuomiota.
Kansanelikelaitoksen rahoittamille sopeutumisvalmennuskursseille valituille lihe-
tetdadn kutsukirjeen mukana tiedot kuntoutuksen yleisistd tavoitteista sekd kysely
henkildkohtaisista tavoitteista (Kansanelikelaitos 2013). My6s Raha-automaattiyh-
distyksen rahoittamien sopeutumisvalmennuskurssien sisillostd ja tavoitteista oli-
si hyvi tiedottaa, jottei kuntoutujien osallistumatta jictiminen sopeutumisvalmen-

nuskurssin tilaisuuksiin johtuisi tiedon puutteesta.

Syévin ja sen hoidon kehollisten muutosten aiheuttama negatiivinen mindkuva
(Leidenius ym. 2010) korostui haastatteluissa. Molemmat haastatellut olivat koke-
neet itsensd kehollisesti vajavaisiksi. Toinen haastatelluista koki kadottaneensa it-
sensid naisena ja toinen viittasi lahisuhteistaan puhuessaan muiden paremmuuteen
osaamatta tarkemmin miiritelld, mikd huonommuuden tunteen aiheuttaa. Seksu-
aalineuvojan kokemuksen mukaan syopipotilaat eivit ole saaneet tukea seksuaali-
suuteen liittyvissd asioissa sydpahoitojen yhteydessi. Seksuaalisuuden, naiseuden ja
michuuden kisittely sopeutumisvalmennuskurssilla tuki elimédnlaatua myos kurs-
sipalautteiden mukaan. Tutkimusten perusteella ei ole olemassa yliikirajaa, jonka
ylittdneille seksuaalisuudesta ja seksuaalitoiminnoista informaation jakaminen olisi
turhaa (Kellokumpu-Lehtinen ym. 2003). Samaan aihealueeseen olisi hyvi yhdistdd
keskustelua siitid, miti tunteita ja odotuksia parisuhteessa ilmenee. Timin uskotaan
vihentidvin pelkoja puolison menettdmisestd, helpottavan pariskunnan sopeutumis-

ta sairauteen ja parantavan eliminlaatua. (Hautamiki-Lamminen 2012.)

Sydpidpotilailla on usein vajaaravitsemusta (Orell-Kotikangas 2013). Haastatellut
toivoivat saavansa tietoa syopipotilaan hyvistd ravitsemuksesta. Viiric kisitykset
syopid aiheuttavista tai edistdvistid ruokatottumuksista olisi hyvi korjata sopeutu-
misvalmennuskurssilla. Lisiksi elimin loppupiissi oleville kuntoutujille olisi asian-
tuntijapaneelin kokemuksen mukaan tunnontuskista ja syyllisyydestd vapauttavaa
saada my®ds ravitsemusasiantuntijan lupa satunnaisiin nautintoihin. Haastatellut ko-

kivat luvan saamisen edistivin huomattavasti eliminlaatua.

On todettu, etti riittdvin tiedon saanti hoidosta ja piivittdiseen elimain liittyvistd asi-
oista edistdi eliminlaatua (Kuivalainen 2004). Haastatellut kokivat saaneensa riitti-
visti tietoa sairaudestaan ja hoidoistaan. Siitd huolimatta esiin nousi epivarmuusteki-
joiti erilaisten oireiden merkityksestd, hoitojen sivuvaikutuksista ja taudin mahdollises-

ta levidmisestd. Asiantuntijapaneelissa olleen syopitautien erikoislddkirin kokemuksen
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mukaan potilailla on usein puutteellisia tietoja aktiivisten hoitojen lopettamisesta ja
siirtymisestd oireiden mukaiseen hoitoon. Kurssipalautteidenkin perusteella kuntou-
tujien tiedontarve on suurta pitkistd hoitokontakteista huolimatta. Sydpitautien eri-
koislddkirin vastuulla ollut sydpitauteja ja niiden hoitomuotoja kisittelevi tilaisuus oli
palautekyselyn mukaan eniten tarpeellista tietoa tarjoava sopeutumisvalmennuskurs-
sin kokonaisuus. Niin ollen myds kroonistunutta syopii sairastavien sopeutumisval-
mennuskurssille on olennaista jirjestid kuntoutujille mahdollisuus kysyi sairaudestaan
ja hoidoistaan sydpdtautien erikoislddkariltd. Riictdvisti tietoa saaneet potilaat kokevat

eliminlaatunsa paremmaksi kuin sitd riiccdimittomasti saaneet (Kuivalainen 2004).

Alle kaksivuotisen subjektiivisesti arvioidun elinaikaodotteen (Solomon ym. 2010)
ja vertaisten terveydentilan huononemisen seki lihestyvin kuoleman (Mok & Mar-
tinson 1999) tiedetidn heikentivin kuntoutujien eliminlaatua. Asiantuntijapanee-
lissa keskustelua heritti erityisesti kuoleman kisittely sopeutumisvalmennuskurssilla.
Kuntoutujille sopeutumisvalmennuskurssi voi olla ainutkertainen tilaisuus keskus-
tella kuolemasta ohjatusti. Keskustelu olisi merkittavd myds kuntoutujan liheisille
(Molander 1999). Asiantuntijapaneelissa todettiin yksimielisesti, ettd sopeutumisval-
mennuskurssilla on oltava mahdollista puhua kuolemasta. Ahdistavistakin asioista on
voitava keskustella. Haastatelluista toinen kertoi suhtautuvansa omaan kuolemaansa
luottavaisesti ja tiedostavansa mahdollisuuden saattohoitoon. Omaisten suhtautumi-
sesta hin kuitenkin kantoi huolta, ja hin koki tarvitsevansa tukea aiheen lipikiymi-
seen liheistensi kanssa. Toinen haastatelluista ei ollut vieli ajatellut kuolemaansa eiki
hin kokenut tarvetta puhua siitd. Asiantuntijapaneelissa keskusteltiin myds kuoleman
aiheuttamasta pelosta ja sen syiden kisittelystd. Kurssipalautteissa yksi vastaaja kertoi

kuolemanpelkonsa lievittyneen, kun hin piisi tutustumaan saatcohoitokotiin.

Arvostava laheisyys sopeutumisvalmennuksessa

Kehittdmisprojektin tuottaman tiedon ja Kansanelikelaitoksen asettamien sopeutu-
misvalmennuksen kurssisisillén standardien pohjalta luotiin malli (kuvio 1) kroo-
nistunutta syopidd sairastavien kuntoutujien sopeutumisvalmennuksen jirjestimi-
seksi. Se sisiltid myos standardien mukaisen kurssiohjelman (taulukko 1). Malli
mubkailee kehittimisprojektin lihtokohtana toimivaa arvostavan liheisyyden ihmis-
kisitystd, ja siind pyritddn vastaamaan kisityksen mukaisiin ihmisen perustarpei-
siin. Niitd ovat sosiaalisen yhteisyyden ja osallistumisen tarve, turvallisuuden tarve,

ihmisyyden kehitystarve, luovuuden kyky ja tarve, oman identiteetin tarve, rakkau-
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den tarve, eheyden tarve, pyhyyden ja hartauden kokemisen tarve, kauneuden ko-
kemisen ja esteettisyyden tarve sekid ajatuksen ja itseilmaisun tarve (Pietild 2003).
Mallissa pyritddn tukemaan kroonista syopdd sairastavaa kuntoutujaa parhaaseen

mahdolliseen eliminlaatuun sairaudesta huolimatta.
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KUVIO 1.
Sopeutumisvalmennusmalli kroonistunutta syopaa sairastaville kuntoutujille.
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TAULUKKO 1.
Kurssiohjelma kroonistunutta syopaa sairastavien kuntoutujien sopeutumisvalmennus-
kurssille.

MAANANTAI
12.00 Tervetuloa Meri-Karinaan
* Tulolounas ja majoittuminen
13.00 Kurssin avaus
* Mahdollisimman moni henkilokuntaan kuuluva paikalla
esittdytymassa
® Tutustumme toisiimme ja Meri-Karinaan
o Ryhmayttaminen
* Fysioterapeutin yksiloohjauksen sopiminen
15.00 Paivakahvi
15.30 Elamankaari 1 (saattohoidon asiantuntija)

* Sairauden hyvaksyminen osaksi elamaa

* Eldman hyvat hetket ja merkitykset sairaudesta huolimatta

* Tehtavananto arvokkuusterapian hengessa: Ohjataan
kuntoutujat pohtimaan kysymyksia ja halutessaan
kirjoittamaan vastauksia ylos.

o Kerro elamanhistoriastasi, erityisesti hetkista, joita
muistelet eniten tai jotka koet tarkeimmiksi.

o Koska tunsit elavasi eniten?

o Onko jotain, jota haluaisit perheesi tietdvan sinusta
tai mita erityisesti haluaisit heidan muistavan
sinusta?

o Millaisia ovat olleet elamasi tarkeimmat roolit?
Esimerkiksi perheessa, tydelamassa tai
yhteiskunnassa

o Miksi ne olivat niin tarkeita? Mita koit saavuttavasi
niissa rooleissa?

o Mika on tarkein tekojesi seuraus? Mistd olet
kaikkein onnellisin?

o Onko jotain, jota haluaisit sanoa laheisillesi? Tai
jotain mita haluaisit sanoa viela uudelleen?

o Millaisia toiveita ja unelmia sinulla on laheisillesi?

o Mita sellaista olet oppinut eldmasta, jonka haluaisit
siirtaa eteenpain?

o Millaisen neuvon tai ohjeen haluaisit antaa jollekin
laheisellesi?

o Voitko sanoa jotain, milla helpottaisit perheesi
valmistautumista tulevaan?

o Mitd muuta haluaisit sanoa?

o Kysymykset perustuvat artikkeliin Houmann, L. J.,
Chochinov, H. M, Kristjanson, L. J., Petersen, M. A.
& Groenvold, M. 2014. A prospective evaluation of
dignity therapy in advanced cancer patients
admitted to palliative care. Palliative Medicine. Vol.
28, No. 5, 448-458
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17.00
17.30

20.00

20-22

TIISTAI
7.00
8.30
10.00

12.00
14.00

15.30
16.30

18.00
19.00
20-22

KESKIVIIKKO
7.00

8.30
10.00

12.00
13.00

15.00
15.30

17.00
18.00

20-22

Paivallinen
Henkinen hyvinvointi ja voimavarat (psykologi)
* Voimavarapankin muodostumisen alustus
Yhteinen iltapala takkahuoneessa
¢ Kuntoutujat ohjataan halutessaan sopimaan keittion
kanssa yhteisesta iltapalasta muinakin kurssi-iltoina.
Sauna- ja uintimahdollisuus

Uintimahdollisuus
Aamiainen
Tyoskentelya musiikkiterapeutin seurassa
* Hoitava aani
* Rentoutusharjoitus
Lounas ja lepohetki
Ohjattua liikuntaa
* Lajikokeilu esim. Nia-tanssia
Paivakahvi

Sydvan hoitomuodot (syopatautien erikoislaakari)
* Vastataan kurssilaisten esittamiin kysymyksiin
* Hoitovasymys, oireenmukainen hoito
Pdivallinen
Vertaistukihenkilon ohjaama illanvietto ja iltapala takkahuoneessa
Sauna- ja uintimahdollisuus

Uintimahdollisuus

Aamiainen

Pienryhmdkeskustelua kuntoutujille (kuntoutuksesta vastaava
hoitaja) / Luontopolku ldheisille

Lounas

Luontopolku kuntoutujille / Pienryhmakeskustelua laheisille
(kuntoutuksesta vastaava hoitaja)

Paivakahvi

Hyvinvointia edistava ravitsemus (ravitsemusterapeutti)

* Myods lupa nautintoihin
Paivallinen
Seksuaalisuus ja hyvinvointi (seksuaalineuvoja)

* Parisuhde

¢ Naiseus/miehuus

* Kehonkuvan muutosten hyvaksyminen
Sauna- ja uintimahdollisuus
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TORSTAI

7.00
8.30
9.00

11.00

12.00
13.30

16.00
18.00
20-22

PERJANTAI

58

8.00
8.30
9.00
11.00
12.00

Uintimahdollisuus

Aamiainen
Elamankaari 2 (saattohoidon asiantuntija)

¢ Tehtdvien purku: Kuntoutujat voivat kertoa omien
elamiensa merkityksellisista hetkista toisilleen ja kurssilla
mukana oleville laheisilleen.
Ohjattua liikuntaa (fysioterapeutti)

e Tasapaino- ja rentoutusharjoituksia
Lounas ja lepohetki
Tutustuminen Karinakotiin (saattohoitokodin vastaava hoitaja)

* Mahdollisuus keskustella kuolemasta ja kuolemanpelosta
Apuvailine-esittely (apuvalineitd myyvan yhtion edustaja)
Iltahartaus Pyhan Henrikin ekumeenisessa taidekappelissa
Sauna- ja uintimahdollisuus

Vesijumppa (fysioterapeutti)

Aamiainen

Sosiaalietuudet ja niiden hakeminen (sosiaalihoitaja)
Syopayhdistys syopakuntoutujan tukena (toimitusjohtaja)
Lounas ja kotiinldahto
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Projektin tuloksena syntynyttd pitkdidn sydpdd sairastaneiden kuntoutujien sopeu-
tumisvalmennuskurssin mallia on mahdollista hyddyntii kohdeorganisaatiossa seki
muissa kroonistunutta sydpii sairastavia kuntoutujia kuntouttavissa organisaatiois-
sa. Kehittimisprojekti teki nikyviksi LSSY:n kuntoutuksesta vastaavan hoitajan ko-
kemukseen perustuvaa hiljaista tietoa. Tuotosta on mahdollista kehittdd selvittamal-

14 pitkdin sydpii sairastaneiden liheisten tarpeita ja odotuksia.
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Nuoret syopapotilaat ja
teknologian kehittyminen

Miia Myllynen, Raija Nurminen & Teija Kemppainen

Timi artikkeli liittyy ylemman ammattikorkeakoulututkinnon tydelimai kehitti-
vddn opinndytetydhon Move on! Sydvisti kuntoutuvien nuorten tulevaisuuden tuki-
muodot (Myllynen, 2015) Opinndytety6 oli osa Lounais-Suomen Sydpiyhdistyksen
ja Turun ammattikorkeakoulun Terveys ja hyvinvointi -tulosalueen yhteistd Sydpdi-
potilaan hyvi hoitopolku 2010—2015 -tutkimus- ja kehittimishanketta. Kehittdmis-
projektin tarkoituksena oli tunnistaa syopdd sairastavien nuorten tuen tarve syo-
pihoitopolun aikana ja kartoittaa sydpiakuntoutuksen kehittimistarpeet erityisesti
kuntoutumisen ja mydhiisseurannan vaiheessa. Projektin tavoitteena oli luoda nuo-
ren syopdpotilaan sopeutumisvalmennuksen malli, joka mahdollistaa virtuaalisten
menetelmien kiytdn ohjauksessa ja psykososiaalisen tuen antamisessa. Tukimuodot
kuvattiin laajana, jotta niitd voitaisiin hyodyntdd monipuolisesti syovistd kuntou-
tuvien nuorten tukitoiminnan kehittdmisessi. Opinnidytetydn aineisto koostui sys-
temaattisesta kirjallisuuskatsauksesta, asiantuntijahaastatteluista ja asiantuntijapa-

neeleista.

Kuntoutus osana nuoren syopahoitopolkua

Kuntoutus kuuluu olennaisena osana hyviin syévin hoitoon ja myohidisvaikutus-
ten seurantaan. Tarvitaan tietoa sydpipotilaiden ja kuntoutujien eliminhallinnas-
ta ja -laadusta seki heidin terveydentilastaan ja mielialastaan sydpihoitopolun eri
vaiheissa. On my®s tirkedd olla perilld heidin omista tavoitteistaan ja kokemuksis-
taan aikana ennen syopdepiilyd ja diagnoosia, diagnoosin vaiheessa, hoidon aika-
na, hoidon paittyessi ja seurannan sekid kuntoutuksen vaiheessa. Lisiksi heiddn ke-
hittimisehdotuksensa on tirkedd ottaa huomioon, jotta kuntoutus kohdentuisi yhi

paremmin kuntoutujien ja heidin liheistensi tarpeisiin. (Nurminen 2011, 10-13.)
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Kuntoutuksen hyddyt tukevat eliminhallinnan voimavaroja lisaidmalld koko per-

heen selviytymiskeinoja sydpisairauden kanssa elimiseen (Salakari 2011, 30).

Sy6pdd sairastavaa nuorta hoitamassa ja yhi paraneviin hoitotuloksiin vaikuttamas-
sa olleet terveydenhuollon ammattilaiset ovat merkittivissi asemassa myos kuntou-
tuksen kehittimisessi ja implementoinnissa akuutin vaiheen hoitoon. Vastuu syo-
vin seurannasta ja kuntoutuksen jirjestimisestd ei kuitenkaan ole pelkistidn terve-
ydenhuollon ammattilaisilla, kolmannella sektorilla tai hallintoelimilld, vaan myos
kuntoutujalla ictselldin ja heidin perheilldin. Oikea-aikaisella hoidolla ja hyvin
suunnitellulla my8hiisseurannalla ja kuntoutuksella voidaan minimoida terveyshai-

tat ja eliminlaatua heikentivit tekijit. (Robison & Hudson 2014, 67.)

Syovasta kuntoutuvien nuorten virtuaalinen tuki

Virtuaalituella tarkoitetaan puhelin- ja verkkovilitteisid tukipalveluja. Virtuaalitu-
ki voidaan jakaa palvelumuodon perusteella neljiin kategoriaan eli oma-apuma-
teriaaleihin ja -ohjelmiin, neuvontaan, vertaistukeen sekd terapiaan. (Castrén ym.
2013, 1773.) Terveysteknologian potentiaali potilaan tukemisessa ja terveyden edis-
timisessi liittyy kykyyn luoda hyvinvoinnin hallinta lihelle ihmistd ja jokapaiviistd
arkea mahdollistaen kansalaisen voimaannuttamisen oman terveytensi hallitsijaksi
ja asiantuntijaksi. Teknologia saattaa myos vihentdd potilaan tukemisen ja tervey-
den edistimisen kustannuksia mahdollistamalla henkildkohtaisen tuen vihemmilld
asiantuntijaresursseilla, esimerkiksi hyddyntimilld automaattisia analyysejd ja sih-

koisti viestintdd. (Tydterveyslaitos 2010, 72.)

Tulevaisuudessa on tirkedd kehittdd uusia toimintamalleja syopikuntoutukseen. Poti-
laat ja heidin liheisensi pitdvit tirkednd huolehtia omasta hyvinvoinnistaan, ja he ovat
mahdollisesti valmiita myds maksamaan saamastaan palvelusta. Uutta teknologiaa on
syytd kdycedd yhd paremmin hyddyksi (Vainio 2013, 49), silld se mahdollistaa potilaan

maantieteellisestd sijainnista riippumattoman kuntoutuksen (Hardy ym. 2013, 9).

Kehittamisprojektin soveltava tutkimus

Opinndytety6n soveltavan tutkimuksen tavoitteena oli selvittdd, mitd tukimuotoja
syOpad sairastavat tai syovistd selvinneet 12—25-vuotiaat nuoret tarvitsevat. Lisiksi

tavoitteena oli saada tietoa internetin tarjoamista syopdsairauteen ja kuntoutukseen
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liittyvistd tukimuodoista. Tutkimuksen tarkoituksena oli hyodyntii tietoa internet-

pohjaisen kuntoutuksen ja sopeutumisvalmennuksen mallin luomisessa.

Kehittdmisprojektin soveltavan tutkimus tehtiin systemaattisen kirjallisuuskatsauksen
menetelmin, Finkin (2005) scitsenvaiheisen mallin mukaisesti. Tutkimuksen tekiji
laati tutkimuskysymykset, jotka hyviksytettiin tutkimustyon ohjaajalla. Tutkimus-
kysymykset laadittiin siten, ettd niihin vastaamalla saataisiin mahdollisimman ajan-
tasaista ja laadukasta tutkimustietoa nuorten sydpad sairastavien ja sairastaneiden in-

ternetpohjaisen kuntoutuksen ja sopeutumisvalmennuksen mallin luomista ajatellen.

Jarjestelmaillinen kirjallisuushaku tehtiin marraskuussa 2014, ja se kisitti kaksi sih-
koista tietokantaa (Pubmed, Cinahl). Hakutermit pyrittiin valitsemaan huolellisesti
siten, ettd jo tdssd vaiheessa voitiin rajata hakutuloksia, jotta jiljelle jadva tutkimus-
tieto vastaisi tutkimuskysymyksiin mahdollisimman hyvin. Hakutermit ja -fraasit
jaettiin ensin kahteen kategoriaan: 1. Cancer rehabilitation ja 2. Internet based re-
habilitation. Kahteen kategoriaan sisillytettiin kuhunkin useita hakutermifraaseja.
Aineistoa haettiin vapaasanahauilla. Samart hakusanat ja sanayhdistelmit toistuivat
jokaisessa tiedonhaussa tietokannoittain. Hakutermien asettamisessa tirkedni pi-
dettiin sité, ettd ne pohjautuvat tutkimuskysymyksen avainsanoihin ja ettd ne tuot-
taisivat mahdollisimman tdsmaillistd tietoa halutusta ja rajatusta aiheesta. Haku-
termien valinnan ja rajauksen jilkeen ne hyviksytettiin tutkimustydn ohjaajalla.
Tdmin jilkeen pohdittiin ja pddtettiin muut hakukriteerit, joiden pdimairini on
arvioida artikkeleiden ja tutkimusten tieteellistd laatua eli valikoida mahdollisim-
man laadukas aineisto hakujen perusteella (Fink 2005, 34). Tasmillisilld sisddn- ja
poissulkukriteereilld varmistettiin valikoitujen artikkelien laadukas taso. Hakukri-

teereini olivat:

—_

aika: julkaisuvuodet 2009-2014

2. tutkimusmetodi: RCT-tutkimukset, kirjallisuuskatsaukset, systemoidut kirjal-

lisuuskatsaukset

had

kieli: englanti tai suomi
4. abstraktin saatavuus.

Kahden hakusanakategorian hakutermeilld suoritettiin haut kahdesta eri tietokan-

nasta. Hakutulokset kirjattiin lukemina taulukkoon sekd ilman hakukriteereitd
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(N = 6714) ettd hakukriteerien perusteella [6ytyneet tulokset (N = 459). Kaksi luki-

jaa teki itsendisesti tutkimusten sisdinottovalinnat.

Tutkimustieto

Tulokset koottiin sisillon samankaltaisuuksien perusteella alaluokkiin (ohjaus, vi-
deot, liikunta, voimaantuminen, vertaistuki). Alaluokat yhdistettiin edelleen kah-
deksi yliluokaksi, joita olivat 1) tukimenetelmit nuoren sydpihoitopolun aikana ja
2) internetpohjaiset tuki- ja kuntoutusmuodot. Aineisto koostui lopulta 17 alkupe-
riistutkimuksesta ja 5 054:stid tutkimukseen osallistujasta. Tutkimuksista kaikki
olivat kansallisia. Seitsemin tutkimusta oli tehty USA:ssa, kaksi Kanadassa, seitse-

min Euroopassa ja yksi Aasiassa.

AMSTARC:ia (Assessment of Multiple Systematic Reviews) sovellettiin systemaattisen
kirjallisuuskatsauksen artikkelien niytdn asteen ja laadun arvioinnissa ennen lo-
pullista tulosten synteesid. Valikoidut artikkelit olivat laadukkaita (AMSTAR 6-9).
Laatua arvioitiin my®os artikkelin julkaisseen lehden ja otoskoon mukaan, koska
tutkimusniyttd koostuu pddasiassa satunnaistetuista kontrolloiduista eli RCT-tut-
kimuksista. Lehdet, joissa nimi artikkelit julkaistiin, olivat vertaisarviointilehtid,
joissa julkaisemisprosessi on pitki ja artikkelia arvioidaan koko julkaisuprosessin
ajan kahden vertaisarvioijan kautta ennen varsinaista julkaisemista. Lisiksi artikke-

lit julkaisseiden lehtien Journal impact factor (impact-arvot) tarkistettiin.

Systemaattiseen kirjallisuuskatsaukseen piitettiin ottaa mukaan tutkimukset, jotka
kasittelivdt syovistd selvinneiden ja sydpid sairastavien tuen tarvetta, internetin tuo-
mia mahdollisuuksia vastata potilaan tuen tarpeisiin ja posttraumaattisen stressin ja
ahdistuksen vihentimisti (n = 12). Lisiksi mukaan valikoitui tutkimuksia (n = 5),
jotka kisittelivit internetpohjaisten sovellusten antamia mahdollisuuksia vertaistu-
keen, internetissd tapahtuvan elimintapaohjauksen ja itsehoito-ohjelmien vaikutta-
vuutta, internetin mahdollisuuksia toimia lddkirin ja potilaan vilisend kommuni-
kointivilineend sekd internetissd tapahtuvan ohjauksen vaikutuksia tupakointiin ja

auringolta suojautumiseen.

Kirjallisuuskatsauksen jilkeen toteutettiin asiantuntijapaneeli (n = 3) ja -haastatte-
lu. Saadun kokemus- ja asiantuntijatiedon avulla tismennettiin sydpid sairastavien
nuorten tuen tarpeet sydpihoitopolun aikana. Aineistot kisiteltiin soveltaen sisil-

l6nanalyysia.
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Tulokset

Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen tulokset ja tutkimuskysymyskohtaiset tar-

kemmat yhteenvedot on kuvattu lyhyesti kuviossa 1.

Tukimenetelmat nuoren Internetpohjainen
syopahoitopolun aikana tuki ja kuntoutus

KUVIO 1.
Tukimuotojen ja -menetelmien ulottuvuudet kirjallisuuskatsauksen tulosten perusteella.
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Sopeutumisprosessiin liittyy yksilollisesti eri vaiheita ja tunteita, joiden kisittelyssi
voivat auttaa eri asiantuntijat sekd sairaalassa ettd kolmannella sektorilla. Kolman-
nen sektorin rooli korostuu diagnoosivaiheessa varhaisen psykososiaalisen ja tiedol-
lisen tuen antamisessa, ja erikoissairaanhoidon tehtivini on ohjata nuoret tuen pii-
riin. Nuoret ovat tottuneet kdyttdmain internetid tiedonhaussa, ja sosiaalinen media
on nykyaikaa tiedon jakamisessa. Haasteena on tarjota kuntoutujille oikea verkosto
ensivaiheen tiedon saamiseen ja hakemiseen asiantuntijoiden tuella. Merkittavia on
antaa heille oikeaa, ajantasaista ja turvallista tietoa muun muassa eliminhallintaan
ja tiedonsaantiin, eri jirjestoihin ja organisaatioihin, tydhon ja koulutukseen, mie-

lenterveyteen ja ravitsemukseen liittyen.

Tuen yksilollisen suunnitelman luomisessa on otettava huomioon nuoren toiveet ja
tavoitteet sekd muistettava koko perhe kokonaisuutena. Kuntoutusprosessiin osal-
listuu eri asiantuntijoita, mutta tuen antamisen koordinoija puuttuu. Internet tiy-
dentii tuen antamisen mahdollisuuksia, kuten antaa vilineen kartoittaa ahdistusta
tai masentuneisuutta erilaisin testein ja vihentdi eristiytymistd maantieteellisestd
sijainnista huolimatta vertaistuen tapahtuessa jopa reaaliaikaisesti. Lisdksi se mah-
dollistaa tiedonhaun itsendisesti luotettavista lihteistd ja ohjaa nuorta ottamaan yh-
teyttd tarvittaessa erikoissairaanhoidon, perusterveydenhuollon tai kolmannen sek-

torin palveluntarjoajiin.

Sydpidiagnoosin saaminen katkaisee joko pysyvisti tai viliaikaisesti nuoren elimin
normaalin kehityskulun, johon kuuluvat muun muassa opinnot ja sosiaaliset suh-
teet. On tirkedd luoda mahdollisuudet moniammatilliseen kuntoutumisen tukeen
koko sydpihoitopolun ajaksi, jotta tarttumapinta entiseen elimiin siilyisi mahdol-
lisimman hyvin sydvisti huolimatta. Monipuolisuus ja vaihtelevuus lisiivit kiytto-

kiinnostusta ja titen pitkilld tihtiimelld kokonaisvaltaista hyvinvointia.

Syévistd kuntoutuville on ensiarvoisen tirkedd kuulua samankaltaisena ja -veroise-
na ikitoveriensa joukkoon. Tdmin vuoksi on ajankohtaista ja olennaista luoda uu-
denlaisia menetelmii sopeutumiseen ja moniulotteiseen kuntoutukseen. Uudenlai-
sen internetmuotoisen sopeutumisvalmennus- ja sosiaalisen median alustan avulla
nuoret voivat avoimesti tuoda esille kokemuksiaan ja omia kuviaan omana itsendin.
Sydpdin liittyvin tiedon pitidisi olla luotettavaa ja ymmairretcivid. Tulevaisuudessa
internetpohjaisen sopeutumisvalmennuksen mallin avulla voidaan jirjestdd esimer-

kiksi oireseurantaa nykyaikaisena sydpianeuvonnan palveluna.
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Lopuksi

Kehittdmisprojektin soveltavan tutkimuksen osiossa selvitettiin, minkilaista tukea
lapsena ja nuorena sy6vin sairastaneet tarvitsevat ja minkilaisia tuen eri muotoja in-
ternet tarjoaa. Tuloksena saatiin tutkimusniyttod siitd, eted nuorille tulee luoda uu-
denlainen kuntoutusmuoto, jossa on mahdollista toteuttaa sopeutumisvalmennusta
ja heiddn tarvitsemansa psykososiaalinen tuki. Internet tarjoaa monipuolisen tyd- ja

apuvilineen niin kuntoutujille kuin kuntoutuksen tarjoajille.

Ylemmin ammattikorkeakouluopiskelijan ammatillinen osaaminen ja kokemus las-
ten ja nuorten syopihoidosta toivat nikékulmaa kehittdmisprojektin taustan ja tar-
peen miirittelylle. Kehittdmisprojektin prosessin lipikdyminen opetti verkostoitu-
misen ja tiedottamisen tirkeyden, monien rinnakkaisten ja pdillekkiisten asioiden

hallinnan ja systemaattisen suunnittelemisen taidot.
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Rintasyopaa sairastava
ja Second Life

Katja Essén, Raija Nurminen, Anu Havisto & Teija Kemppainen

Lounais-Suomen Sydpiyhdistys ry. ja Turun ammattikorkeakoulun Terveys ja hy-
vinvointi -tulosalue ovat yhteisesti toteuttaneet Sydpépotilaan hyvi hoitopolkn 2010~
2015 -tutkimus- ja kehittdmishanketta, jonka tavoitteita ovat muun muassa syopi-
kuntoutumisen tuen saaminen kiinteiksi osaksi sydpahoitopolkua ja sydpikuntou-
tuksen vaikuttavien, my®s virtuaalisten, tukimuotojen kehittdminen (LSSY 2015).
Osaprojektina tihin kokonaisuuteen toteutui vuosina 2013-2015 kehittdmispro-
jekti Rintasyopikuntoutujien terveyden edistimisen virtuaaliohjauksen kehittiminen ja
pilotointi Second Life -virtuaalimaailmassa. Projektin tarkoituksena oli kehittdd rin-
tasyOpdd sairastavien tai sairastaneiden terveyden edistimisen ohjausta virtuaalisella
menetelmilld sekd suunnitella ja toteuttaa terveyden edistimisen teemoilla toteu-
tuva virtuaaliohjaustapahtuma rintasydpakuntoutujille. Tavoitteena oli edistdd rin-
tasyopikuntoutujien terveyslihtdisen ajattelun vahvistumista ja lisdtd kuntoutujien
tietdimystd terveyden edistdmisen merkityksestd, vaikutuksista ja keinoista huomioi-
malla ohjaustilanteessa kuntoutujien aktiivinen osallistaminen sekd vuorovaikutuk-

sen ja vertaistuen mahdollistaminen.

Sy6vin sairastaneen huoli ei lopu hoitojen piittyessd (Kallionpda 2015). Tiedollisen
tuen, vertaistuen ja psykososiaalisen tuen tarve jatkuu usein huomattavasti pidem-
mille. Sydpikuntoutuksen ja -sopeutumisvalmennuksen tarkoituksena on psyyk-
kisten, fyysisten ja sosiaalisten voimavarojen tukeminen (THL 2014, 75-83). Oi-
keisiin tarpeisiin vastaava kuntoutus voi estdd sydpikuntoutujan itsetunnon ja eli-
minhallinnan huonontumisen (Wikstrom & Holli 2007, 241-242). Virtuaaliset
tuen mahdollisuudet, kuten kehictimisprojektissa pilotoitu Second Lifessa tapah-
tuva ohjaus, voivat parthaimmillaan yhdistdd niin tiedollisen, vertaistuellisen kuin
psykososiaalisen tuen muodot reaalimaailman rajoitteista riippumatta. Virtuaali-

maailmojen hyotykiyton suosiota voi selittdd esimerkiksi se, ettd ne tarjoavat mah-
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dollisuuden osallisuuteen ja kokemuksiin etenkin heille, joille osallistuminen voisi
muuten olla vaikeaa, ellei jopa mahdotonta (Spallek ym. 2010). Virtuaalimaailmo-
jen kasvava suosio lisid my6s niiden taloudellista merkitystd, ja markkinoinnin ni-
kokulmasta organisaatioiden kasvava mielenkiinto sosiaalisen median ja virtuaali-
maailmojen hyddyntimisen suhteen todennikoisesti tulevaisuudessa vain lisidntyy
(Mintymiki 2011, 140-153).

Rintasyopakuntoutujan terveyden edistaminen

Tulevina vuosina vieston sydpiadiagnoosit lisiantyvit, mutta samalla syopihoidot
tehostuvat ja syopddn sairastuneiden selviytymisennusteet paranevat, jolloin sy6vis-
td selviytyneitd ihmisid on oletettavasti yhi enemmin (Sankila ym. 2007, 36; STM
2010, 13; Pukkala ym. 2011, 64). Naisten yleisin syépimuoto Suomessa on rin-
tasyopd, johon sairastumisen riski on 11 prosentilla, kuolleisuusriskin ollessa vain
2 prosenttia (Joensuu & Leidenius 2010; Suomen Rintasyopiryhmi ry. 2013, 6).
Rintasyovin esiintyvyys yleistyy tuntuvasti noin 40—45 ikdvuoden jilkeen, ja rinta-
syopapotilaiden keski-iki taudin toteamishetkelld on noin 60 vuotta. Alle 30-vuoti-
ailla todetaan my®és rintasyopdd, mutta tauti on tissd ikiryhmissd harvinaista. (Jo-
ensuu ym. 2007, 484; Pukkala ym. 2011, 54.) Tulevaisuudessa rintasyopdin sairas-
tuneiden eloonjidmisennusteen uskotaan jopa kasvavan, ja tissd tirked merkitys on
rintasydpaseulonnoilla seki leikkaus- ja sidehoidon kehittymiselld ja liikehoidon

tehostumisella (Joensuu & Leidenius 2010; Suomen Rintasydparyhmi ry. 2013, 6).

Akuutit haittavaikutukset sekd moninainen pitkdaikainen sairastuvuus liittyvic
kaikkiin rintasy6vin hoitomuotoihin. Rintasy6pii sairastaneen eliminlaatua voi-
vat heikentii pitkdaikaisestikin useat hoitojen haittavaikutukset. Rintasyovin ylei-
syyden ja sen hyvin paranemisennusteen vuoksi eliminhallintaa ja eliminlaatua
huonontavista jilkivaikutuksista kirsivien naisten joukko on varsin suuri. (Leideni-
us ym. 2010.) Eliminlaadulla tarkoitetaan yksinkertaistettuna sitd, millaiseksi ih-
minen eliminsi kokee. Eliminlaatu on subjektiivinen ja terveydentilaa laajempi
kisite. Se kuvaa yksilon nikemystd omasta toiminnastaan ja hyvinvoinnistaan, ja se
sisdltdd niin sosiaalisen kuin henkisen hyvinvoinnin elimin eri osa-alueilla. Tervey-
teen kohdistuvan uhan tai sairauden merkitys on niin aina erilainen eri ihmisille.

(Salakari 2011, 43—44; THL 2014b.)

Kuntoutuksella ja sopeutumisvalmennuksella on todettu olevan mydnteisid vaiku-

tuksia syopipotilaiden ja heidin liheistensi eliminlaadun kohentumisessa (Wik-
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strom & Holli 2007, 248; Nurminen ym. 2011, 98; THL 2014, 74). Tukeminen
terveellisten elimintapojen omaksumiseen, arjessa ja tydelimissd selviytymiseen,
yleiseen hyvinvointiin seki osallistumismahdollisuuksiin on tiedollisen, psykososi-
aalisen ja vertaistuen eri muotojen keskeisin tarkoitus syopikuntoutuksessa (THL
2014, 75—83). Sairastuneen ihmisen elimissi on kuitenkin paljon muutakin kuin
sairaus. Elimiin kuuluu asioita, joita voi tehdi sairaudesta huolimatta. Prevention
nikékulmasta rintasyopikuntoutujia pitdisi auttaa tunnistamaan voimavaransa ja
tukea niiden hyviksikdyttimisessd ja katseen suuntaamisessa elimiin olemassa ole-
van terveyden kautta. (Nurminen ym. 2011, 94, 98-100; Salakari 2011, 41.)

Yhi useampi rintasydvin sairastanut pohtii, voiko sairauden uusiutumista ehkiis-
td elintapamuutoksilla. Myos tieteellinen tutkimus on yhd useammin suuntau-
tunut selvittimiin vastausta terveyskiyttiytymisen vaikutuksista sydpidennustee-
seen. (Hietanen 2010.) Elintapoihin liictyvic valinnat tuovat tilld hetkelld suu-
rimman mahdollisuuden sy6évin ehkiisyyn (Vertio & Rautalahti 2006, 69). On
viitteitd siitd, ettd terveyttd edistdvilld valinnoilla ja elintavoilla voi lisitd esimer-
kiksi rintasy6vin hoitotuloksia (Demark-Wahnefried 2006). Terveyttd ylldpitavit
elimintavat muun muassa ravitsemuksen ja lilkunnan osa-alucilla vahvistavat vai-
kutuksia kokonaisterveyteen ja sairaudesta toipumiseen sekd sen myotd myos ko-
ettuun eliminlaatuun (Loprinzi & Lee 2014; Ulander ym. 2012; Penttinen ym.
2010; Wikstrom & Holli 2007, 248; Mc Neely ym. 2006; Doyle ym. 2006). Siin-
néllinen liikunta ja normaalipainon yllipitiminen vihentdvit sydpiriskid monien
muiden terveysvaikutustensa lisiksi. Erityisesti ylipainon on useammassa tutki-
muksessa todettu liittyvdn sekd rintasyévin suurempaan uusiutumisvaaraan ettd
suurempaan kuolleisuuteen. (Vertio & Rautalahti 2006, 69; Joensuu ym. 2007,
484—485; Hietanen 2010; Sanchez ym. 2011; Huovinen 2012; Suomen Rinta-
syoparyhmai ry. 2013, 7.)

Terveyttd edistdvien elintapojen omaksumiseen tarvitaan asiantuntevaa, konkreettis-
ta ja kidytannollistd ohjausta, jota tulisi myos antaa sopivaan aikaan ja sopiva miird
kerrallaan (Salminen ym. 2002; Salminen ym. 2003; Heinonen 2011). Syopikuntou-
tujalle suunnatun ohjauksen pitiisi antaa tukea ja motivaatiota itschoitoon ja omien
voimavarojen kiyttdonottoon. Ohjaus nihddin nykydian ennen kaikkea tavoitteellise-
na toimintana ja dialogisena kommunikaationa, jossa korostuvat niin vuorovaikutus,
turvallisuus, luottamus, kunnioitus kuin myos pyrkimys yhteiseen tiedonmuodostuk-
seen. (Jyrhimi & Syrjildinen 2009; Vinskd ym. 2011, 17; Vinskd 2012, 15-22.)
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Kuntoutus- ja sopeutumisvalmennus tarjoaa sopivat puitteet muun muassa tervey-
den edistimisen ohjaukseen, silld syépakuntoutujat ovat jo yleensi akuutin sairastu-
misvaiheen ja suurimmat hoidot ldpikiyneitd ja kaipaavat tietoa seki tukea erityises-
ti terveyttd edistivien elintapojen vahvistamiseksi (THL 2014). Elintapaohjauksen
tarve ja arvo syopikuntoutuksessa ovat myos merkittivii, silld rintasyopikuntoutu-
jat ovat varsin motivoituneita ja kykeneviisii muuttamaan elintapojaan seki vahvis-

tamaan ja omaksumaan terveytti edistidvii muutoksia pysyviksi osaksi elimainsi

(Robien, Rock & Demark-Wahnefried 2013).

Nykyisen asiakasohjauksen kehittimisen haasteena on uusien menetelmien ja vili-
neiden, kuten informaatioteknologian, soveltaminen vuorovaikutuksen mahdollis-
tajana eiki vain pelkkini tiedonvilityksen kanavana (Vinskd 2012, 123-124). Esi-
merkiksi virtuaalimaailmat mahdollistavat etdnd tapahtuvan, ajan ja paikan rajoit-
teista vapautuvan ohjauksen ja neuvonnan, ja ne tarjoavat samalla sosiaalisen yhtei-
s6n ja ympiristdon mahdollistaman vertaistuen. Virtuaalimaailman interaktiivisuus
ja vuorovaikutus edistavit lisniolon, sosiaalisuuden ja ryhmiin kuulumisen tunnet
ta, henkilokohtaisen neuvontaprosessin syntymistd ja sisiisen luottamuksen raken-
tumista ohjaajaa kohtaan. (Gorini ym. 2008; Svird 2012, 26-31; Minnikks 2013.)
Positiivisena lisini tulevat uutuuden, hauskuuden ja toiminnallisuuden kokemukset

sekd mahdollisuus innostavaan kokemukseen ja oppimiseen (Svird 2012, 26-28).

Virtuaalimaailmat

Yhteiskunnallisten toimintojen siirtyessi aina ihmisten saatavilla olevaan inter-
netiin myds neuvonta ja vertaistuki muotoutuvat uudelleen (Vertio & Rautalahti
2006, 68-72). Virtuaalimaailmat tarjoavat pakoteitd todellisen elimin rajoittelle ja
mahdollistavat tutustumisen niin kulttuuriin ja taiteeseen kuin opiskeluun ja viih-
teeseenkin. Hydtysovelluksina virtuaalimaailmat etiyhteyden alustoina mahdollis-
tavat sosiaalisen ympiriston ja kannustavat yhteistoiminnallisuuteen. Vuorovaiku-
tukseen ja yhteisen kokemuksen jakamiseen perustuva ympiristd on otollinen ver-
taistuen mahdollistaja, ja virtuaalimaailmoja onkin hyddynnetty esimerkiksi tervey-
den edistimistydssi. (Gorini ym. 2008; Aalto & Uusimaa 2009, 56—57; Messinger
ym. 2009; Wiecha ym. 2010; Minnikkd 2013.) Virtuaalimaailmojen on todettu
soveltuvan erilaisen hyvinvointitiedon vilitykseen ja hyvinvointia edistivin kiytciy-
tymisen muutosten tukemiseen (Beard ym. 2009; Napolitano ym. 2013). Interak-

tiivisten virtuaalimaailmojen kiyttéd hydtysovelluksina, kuten ohjaus- ja oppimis-
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ympiristdind esimerkiksi terveyden edistimistyossd ja koulutuksessa, on viimeisen
kymmenen vuoden aikana testattu menestyksekkiisti, ja samalla on tutustuttu nii-
den mahdollisuuksiin monesta nikokulmasta kisin (Gorini ym. 2008; Beard ym.
2009; Wilson ym. 2009; Wiecha ym. 2010; Minnikks 2013).

Virtuaalisella maailmalla tarkoitetaan usein kolmiulotteisella grafiikalla hahmotet-
tavaa keinotekoista ympiristd3, joka on luotu tietokoneen avulla (Beard ym. 2009;
Messinger ym. 2009; Minnikks 2013; Schoonheim ym. 2014). Internetissd on usei-
ta erilaisia virtuaalimaailmoja, kuten esimerkiksi Linden Labin Second Life (Linden
Lab 2015). Virtuaalimaailmat ovat pelinomaisia ympiristoji, joilla ei kuitenkaan ole
selkedi pelillistd rakennetta, kuten juonta tai tehtivisarjaa (Svird 2012, 2; Minnik-
ko 2013). Alun perin virtuaalimaailmat rakennettiin sosiaaliseksi yhteisoksi ja sosi-
aalisen median vilineeksi, vaikka eteenpiin kehittyessiin digitaalisten videopelien
ominaisuuksia onkin yhdistetty samoihin sovelluksiin. Pelinomaisen ja visuaalises-
ti rikkaan ympiriston nihdidn innostavan yhteis6lliseen toimintaan (Baker ym.
2009; Svird 2012, 2). Yhi useammin virtuaalisten maailmojen kiyttd3 testataan,
kokeillaan ja tutkitaan my6s hyotysovelluksina (Gorini ym. 2008; Beard ym. 2009;
Messinger ym. 2009; Wiecha ym. 2010; Mannikks 2013; Ghanbarzadeh ym. 2014).
Viimeisen kymmenen vuoden aikana virtuaalimaailmat ovat kehkeytyneet tekno-
logiaksi, jolla on erityisen paljon tarjottavaa etenkin terveydenhuoltoalalle (Ghan-
barzadeh ym. 2014).

Second Life -virtuaalimaailma on menestynyt erityisesti esteettisesti vaikuttavan
ympiristdn luomisessa ja monipuolisen kommunikaation mahdollistamisessa. Yk-
sistidn namd seikat puoltavat Second Lifen suosiota, sen jatkuvasti kasvavaa kiyttod
ja sille ominaista palvelu-uskollisuutta. Second Lifen arvo on erityisesti yhteisol-
lisyyden kokemuksen rakentamisen mahdollisuuksissa ja vertaistuen mahdollista-
misessa ja lisiksi myos vahvasti sen kiytedjilihtdisen nikokulman siilyttimisessi.
(Suomi ym. 2014.) Second Life on nykyiin vahvasti profiloitunut etenkin oppimis-

ympiristoksi sekid erilaisten terveysaktiviteettien innovatiiviseksi toteuttamisympi-

ristoksi (Ghanbarzadeh ym. 2014).

Virtuaalimaailmojen asiakasohjauskiytintdjen toiminnallisuus poikkeaa tavallisista
e-Health-sovelluksista, joissa asiakasta ohjataan esimerkiksi sihkopostiviestittelyn,
chattailun tai kuvayhteyden kautta. Virtuaalimaailmat mahdollistavat etiohjauk-
sen ja -neuvonnan ja tarjoavat samalla sosiaalisen yhteison ja ympiriston mahdollis-

taman vertaistuen. Virtuaalimaailmojen hydtykiytostd on kiyttdkokemusten koko
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ajan lisidntyessd yhd enemmin tutkimustietoa. Edelleen kuitenkin tutkimusndyttod
virtuaaliympiriston vaikuttavuudesta erilaisiin kdyttdjiin ja kiyttotarkoituksiin on
vihinlaisesti. Virtuaalimaailman addiktoiva luonne seki tietoturvallisuuteen , yksi-
tyisyyteen ja mahdollisiin vidrinkdyttoihin liictyvit kysymykset kaipaavat yhi lisdd
keskustelua ja tutkimusndyttod. Myos vircuaalimaailmassa toimiminen vaatii kiyt
tdjaltd jonkin verran ohjelman hallinnan osaamista. Lisiksi kustannukset tulee ot-
taa huomioon, silld esimerkiksi virtuaalisen toimitilan perustaminen ei ole ilmaista,
vaikka virtuaalimaailman peruskiytté onkin usein maksutonta. (Gorini ym. 2008;
Minnikks 2013.)

Second Life - virtuaaliohjaus syopakuntoutuksessa

Rintasyopikuntoutujien terveyden edistimisen virtuaaliohjauksen kebittiminen ja pilo-
tointi Second Life -virtuaalimaailmassa -kehittdimisprojektin virtuaaliohjaus suunni-
teltiin vaiheittain asiantuntijatyoryhmicyoskentelynd. Ohjaussisillsiksi valikoitui-
vat terveyden edistimisen nikokulmista psykososiaalinen tuki ja ravitsemus. Pilotti
evaluoitiin osallistuneiden viiden rintasydpikuntoutujan ja asiantuntijoiden niko-
kulmasta kisin. Tutkimusaineistona olivat teemoitetut palautepdivikirjat. Pilotin
evaluointi toi esille tirkeitd, Second Life -ohjauksen suunnitteluun ja toteutukseen
liittyvid elementtejd. Pilotointikokemuksen, evaluointitulosten ja aikaisemman teo-
riatiedon pohjalta luotiin syopikuntoutuksen kiyttoon terveyden edistimisen vir-
tuaaliohjausmalli Second Lifessa ja malli virtuaaliohjauksen implementoimiseksi

osaksi tulevaisuuden sopeutumisvalmennustoimintaa (kuviot 1 ja 2).
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OHJAAJAN NAKOKULMA ASIAKAS NAKOKULMA
(OHJAAJAN NAKOKULMA)

e Alkuinformaatio kirjallisesti ja mahdollisuuksien

mukaan audiovisuaalisesti tutustuen SL-menetelmaan

(mikd SL on, miten ja miksi kdytetddn?)

¢ Alkuinformaatio menetelman kayt-
tovaatimuksista (tietokone, kdytto-
jdrjestelmd, kuulokemikrofonisetti,
internetyhteys)

¢ Alkuinformaatio menetelman
hyddyista (mm. ajasta ja paikasta
riippumattomuus) ja riskeista (pelilline
maailma, anonyymius, tietoturva) seka
jatkomahdollisuuksista

¢ Alkuinformaatio muusta valmistautus
misesta ja ryhmatoiminnasta SL:ssa
(mm. kasvoton vuorovaikutus,
ryhmdtoiminnan )

e Kohderyhman seka ohjaussisallon
madrittdminen ja rajaaminen

e Ohjaustilanteen suunnittelu
(kesto, aihe, tavoite, ajankdytto)

e Lahiperehdytyksen suunnittelu
ja perehdytyksen huomioimi-
nen mahdollisena osana
ryhmanohjausprosessia
(ryhmdytyminen, ennakko-
kysymykset ym.)

e Ohjausmateriaali SL:een

Ennakko-
valmistautuminen

¢ Ryhmdytymisen
tukeminen

e Pienryhma perehtyminen
SL-virtuaalimaailmaan:
SL-perehdytysohjelma

Tietokone (kdynnistdminen) ja tarvittavat valinee
(ja niiden kytkeminen)

2014 ¢ Internet (kirjautuminen)
¢ Ohjausmateriaalin > Lahiperehdytys * Sl-ohjelma (asentaminen)

hyddyntaminen SL:ssa ¢ Avatar -hahmon luominen ja hahmon muokkau
e Ohjaustarpeen (Huom. tarvitaan henkilokohtainen sahképostitili)

¢ Peruskayttotaitojen harjoittelu SL:ssa
e Kommunikointi ja viestinta SL:ssa

¢ Riskindakokulman huomioiminen ja tast
keskusteleminen

vahvistaminen, ennakko-
kysymysten esittaminen,
ohjauksen koordinoinnin
suunnittelu

¢ Sl-virtuaalimaailmaan tutustumit
(esim. ennakkoon valitut kohteet, jc
ryhmd voi vierailla yhdessa)

¢ Kommunikoinnin ja vuorovaikutu
harjoittelu SL:ssa (mahdollisuuksi
mukaan etdyhteytend) esim. ennak
valituista aihealueista keskustell
ryhma/parityoskentelyna

¢ Harjoittelun
toteutuksessa tukeminen
¢ Ratkaisuiden Loytymisen
edistaminen ryhman
esille nostamissa
ongelmatilanteissa

Lahi- ja eta-
harjoittelu

Monipuolinen ohjaus-

materiaali (esim. ddni-
tallenteet, videot,
tulostettavat tai
tallennettavat tiedostot)

e Ohjauksen tietoinen
koordinoiminen,
puheenjohtajuus

e Tietoinen

¢ Ohjauksen keston madrittely
(max 1,5-2h/kerta)

¢ Monipuolinen ohjausmateriaali
(mahdollisuuksien mukaan ohjaustilanteesta
jaadvd adni/videotallenne, tallennettavat ja/tai
tulostettavat kirjalliset materiaalit)

vuorovaikutus ja ¢ Reaalimaailman fyysisista rajoitteista vapaa
ongelmatilanteisiin ¢ Elamyksellinen interventio
puuttuminen ¢ Vuorovaikutus keskeista
\ J e Vertaisten tuki
¢ Asiantuntijaohjaaja
KUVIO 1.

Syopakuntoutuksen terveyden edistamisen virtuaaliohjausmalli Second Lifessa.
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KOTI

Ennakko-
valmistautuminen,
tiedotus

ALKU-
INFORMAATIO

Kurssille osallistujalle
postitettavan kutsu-
kirjeen mukana jaetaan
kirjallinen tiedote
mahdollisuudesta
perehtya virtuaali-
maailman kdyttoon
osana kurssiohjelmaa
ja kerrotaan virtuaali-
maailman hyodyista
jatkossa:
virtuaalipalvelut

LOUNAIS-SUOMEN
SYOPAYHDISTYS

KURSSI

Lahiperehtyminen,
vieriohjauksessa
harjoittelu

SecondLife-
VIERELLA

SL-virtuaalimaailmaan

perehdytaan kurssilla

pienryhmissa ohjaajan
opastamana:

1x2h virtuaalisen
hahmon luominen ja
muokkaus

2x2h muiden
SL-kayttotaitojen
harjoittelu

1x1h kertaus ja

KOTI

Second Life -virtuaalimaailma

Etaperehtyminen,
etdohjauksessa
harjoittelu

SecondLife-
ETANA

Kurssin aikana sovitun
etdtapaamisen
toteuttaminen
Second Lifessa,

esim. noin 2-3 viikon
kuluttua kurssin
paattymisesta.

(LSSY:n ohjaaja
mukana SL:ssa)

Vapaamuotoinen
keskustelu tai
ennakkoonsovittu

LOUNAIS-SUOMEN
SYOPAYHDISTYS

SecondLife-
YHDESSA

Omatoiminen
kaytto,
virtuaaliset tuen
mahdollisuudet

Jatko-
mahdollisuudet:
virtuaalinen
sopeutumis-
valmennus

SecondLife-
YHDESSA

KOTI

"evdat” kotiin teema
. J \_ AN J J
KUVIO 2.
Syopakuntoutuksen terveyden edistamisen virtuaaliohjausmallin implementointi.
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Projektin toteutukseen ja evaluoivaan tutkimukseen osallistuneet olivat tydikiisistd
aina yli 65-vuotiaisiin, joten niin kutsuttujen diginatiivien eli 1980-luvulla tai sen
jilkeen teknologisoituneeseen ja verkottuneeseen maailmaan syntyneiden kokemuk-
sia ei tdssi toteutuksessa saatu esille. Tutkimuksen pdiasialliset tulokset muun mu-
assa Second Lifen ohjauskokemuksesta olivat kuitenkin pitkilti yhteneviisid aikai-
sempien tutkimusten ja kirjallisuuden kanssa. Toteutuksen osallistujat omaksuivat
Second Lifen kiyton kohtalaisen helposti, vaikka heilld oli vain perustason tietotek-
nistd osaamista eivitki he tunteneet aiemmin virtuaalimaailmoja. Lyhyelli ja tiiviilld
perehdyttdmiselld saatiin Second Lifesta se hyoty ja anti, joita tavoiteltiin, eli elimyk-

sellinen, interaktiivinen ja osallistava seki vertaistuen mahdollistava ohjauskokemus.

Kehittdmisprojektissa tunnistettiin muun muassa Second Life -menetelmin kiyt
todnottoon liittyvit haasteet ja tarpeet etenkin silloin, kun Second Life on kiytta-
jilleen lihtokohtaisesti vieras ja tuntemarton. Riittdvd informoiminen, valmistautu-
minen, perehdytys ja harjoittelu koettiin tarpeelliseksi. Huolellisen perehtymisen ja
valmistautumisen merkitysti ei voida niin sivuuttaa, silld tutkimustuloksista ilme-
ni, ettd perehtymisen ja alkuun piiasemisen jilkeen Second Lifeen liittyvd kokemuk-
sellisuuden, elimyksellisyyden, lisndolon ja vuorovaikutuksen kokemus lisddncyi.
Tidminsuuntaisia havaintoja on tehty aiemmin esimerkiksi Second Lifen opetuskiy-
tostd (vre. Sviard 2012, 28). Voidaan esittid, ettd kun Second Life on menetelmini
vieras, sithen perehdyttimiseen on syytd kiyttdd aikaa ja panostaa teknisten ominai-
suuksien ja kiyttotaitojen halcuunottoon. Niin vahvempi ldsniolo ja vuorovaikutus
Second Life -virtuaaliohjaustilanteessa tulee mahdolliseksi ja sitd voi kyetd hyodyn-

timiin entistd tavoitteellisemmin aktiivisen osallistumisen ohjausmenetelmina.

Virtuaalimaailmassa tapahtuva ohjaus voi vaatia kokemattomalta ohjattavalta yli-
miiriistd motivaatiota ja intoa perehtyi itse menetelmiin tekniikkaan. Raskaan
hoitoprosessin aikana uuden menetelmin opetteleminen ja sithen syventyminen ei
aina ole mahdollista sen voimaannuttavista nikokohdista huolimatta. Sen sijaan
kuntoutusvaiheessa tarvetta virtuaalisille tuen vaihtoehdoille kuin myés kiinnostus-
ta ja voimavaroja virtuaalisiin menetelmiin perehtymiselle ja niiden kiyttimiselle
niyttiisi olevan olemassa. Toisaalta on myds otettava huomioon, etti esimerkiksi di-
gitalisoituneessa maailmassa syntyneet ja kasvaneet sukupolvet eivit vilttimittd koe

samanlaisia haasteita informaatioteknologiaa hyddyntivien menetelmien kiytdssi.

Second Life -menetelmi kiinnostaa ja hyddyttdd erityisesti siksi, ettd se tarjoaa mo-

nipuolisia tilaisuuksia esimerkiksi vertaistukiryhmien muodostamiseen ilman fyy-
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sisid ajan ja paikan rajoitteita sekd mahdollisuuksia etdyhteyteen, anonyymiyteen
ja simulaatioon sekd erilaisiin tapahtumiin. Second Life on innovatiivinen ja val-
mis kehittdmisalusta tulevaisuuden virtuaalisen sydpikuntoutuksen osaksi. Second
Lifen kiyttoonottoa ja ohjaustilannetta asiakasohjaukseen soveltuvaksi on tarpeen
vield kehittdd. Koska sitd on kdytetty opetustydssi jo pitkdn aikaa, sielld testattuja ja
kiytettyjid pedagogisia ratkaisuja voitaisiin hyddyntdd vahvemmin myds suunnitel-

taessa terveyden edistdmisen ohjausta sydpikuntoutukseen.

Kehittimisprojektin tutkimustulosten perusteella Second Life -ohjaus nihtiin en-
nen kaikkea vaihtochtoisena nykyaikaisena mahdollisuutena kommunikaatioon ja
interventioon asiantuntijan ja kuntoutujan kesken. Internet, Web 2.0, sosiaalinen
media, virtuaaliset maailmat ja monet muut nykyaikaiset terveysteknologiset so-
vellukset ja niiden kiyt6n kasvava suosio perustuvat pitkilti niiden sosiaalisuuteen
ja interaktiivisuuteen eli vilitctomidn vuorovaikutukseen kiytedjien kesken. (Spal-
lek ym. 2010.) Meneillddn oleva muutos my6s ohjaustydssd pitdisi tunnistaa asia-
kasohjauksen ja ohjausosaamisen nikokulmasta. Asiantuntijuutta tarvitaan, mutta
asiantuntijan antama ohjaus on tulevaisuudessa entistd vilittomampid, reaaliaikai-
sempaa ja epitavanomaisempaa. Tahin olisi syytd varautua kehitcamalld esimerkik-
si virtuaaliohjauksen osaamista. Nykyisid virtuaalisia ohjauspalveluja kehitettdessd
on varauduttava etenkin kasvottoman vuorovaikutuksen ja uusien kommunikointi-

muotojen kiyttdon.
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Terapeuttisen
Kirjoittamisen
merkitys nuorelle
syopakuntoutujalle

Anne Heikkild, Marjo Salmela, Raija Nurminen & Teija Kemppainen

Syévin sairastaneille nuorille kohdennetuilla sopeutumisvalmennuskursseilla olleet
nuoret sydpikuntoutujat ovat asettaneet kokemusten jakamisen ikdtovereiden kans-
sa yhdeksi kurssien tirkeimmaiksi tavoitteeksi. Saman kokemuksen lipikdyneiden
nuorten tapaaminen, heididn kanssaan keskusteleminen ja kokemusten jakaminen
on koettu voimaannuttavaksi ja hyddylliseksi. (Haataja & Hinninen 2008; Linjos
ym. 2011.) Kuitenkin on koettu tarpeelliseksi 16ytdd my6s keinoja ja vilineitd nuor-
ten ryhmissi tapahtuvien keskustelujen virictimiseen ja tunteiden ilmaisemiseen.
Ekspressiiviset eli taidelihtdiset menetelmit perustuvat terapeuttiseen vuorovaiku-
tusprosessiin, missd vilineend kiytetddn toiminnallisia ja luovia menetelmii. Tera-
peuttinen kirjoittaminen on yksi taidelihtoinen menetelmi, joka voi auttaa ryhmin
sisiisen vuorovaikutuksen edistimisessi ja toimia vaikeissa tilanteissa keskustelujen
avaajana. (Suvilehto 2008; Sutinen 2011.)

Sairastuneen ihmisen hoidossa korostuvat lidketieteelliset menetelmi, ja yksilon
omien voimavarojen hyddyntimiseen kiinnitetddn usein liian vihidn huomiota. T4l-
laisessa hoidossa potilaasta voi tulla objekti, jonka on vaikea saada omaa dintddn
kuuluviin, mika puolestaan vaikuttaa elimin hallinnan tunteeseen ja lisid riippu-
vuutta. Kirjoittaminen ja ajatusten jakaminen pitdd sisillian lisndoloa ja aktiivista
kuuntelua antaen tilaa luovuudelle sekd keinoja kisitelld omia tunteita. Sairastu-
minen pysiyttdd ihmisen, ja kirjoittaminen voi olla yksi ilmaisumuoto ja viyli voi-

mavarojen 16ytimiseen yksilon sopeutuessa tdysin uudenlaiseen elimintilanteeseen.
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Tdma artikkeli kisittelee terapeuttisen kirjoittamisen menetelmii ja siihen liittyvia
tutkimustietoa. Lisiksi esitelliin Lounais-Suomen Sydpiyhdistyksen sopeutumis-
valmennuskurssilla kesilld 2013 tehdyn tutkimuksen tuloksiin perustuen nuorten

syopakuntoutujien kokemuksia terapeuttisen kirjoittamisen menetelmisti.

Ekspressiivinen taidetyoskentely ja terapeuttinen kirjoittaminen

Kirjallisuusterapiaan lukeutuva terapeuttinen kirjoictaminen kuuluu ekspressiivisiin
terapioihin, joihin sisillytetddn lisiksi taide-, musiikki-, draama- ja tanssi- eli ke-
honkiyton terapia. Lihtokohta ekspressiivisissi menetelmissd on, ettd ihminen tun-
nistaa itse parhaiten omat voimavaransa, ongelmansa tai kehictimisen kohteensa, ja
toiminnallisten menetelmien kautta hin voi [oytédi itsestddn voimaa ja keinoja nii-
den ratkaisemiseen. (Reijonen ym. 2008; Saarinen 2008.) Kirjallisuusterapeuttisten
menetelmien yksi tavoite onkin pyrkimys auttaa yksiléd ottamaan kiyttoonsi omat
voimavaransa ja vastuun omasta kasvustaan. Kirjallisuusterapiassa kiytetddn kir-
jallisuutta tai itse tuotettua tekstid vilineend terapeuttisen vuorovaikutusprosessin

toteutumisessa. (Hynes & Hynes-Berry 2012.)

Terapeuttisen kirjoittamisen menetelmi ei perustu yhteen ja yhteniiseen teoriaan,
vaan siini on aineksia erilaisista teoreettisista viitekehyksistd. Taustalla on vaikuttei-
ta muun muassa psykoanalyysista sekd fenomenologiaan pohjautuvasta gestalt-tera-
piasta. (Linnainmaa 2005; Reijonen 2008.) Terapeuttisuuden kokemus voi olla het-
kellinen voimaanuutumisen tunne tai tulos pitkiaikaisesta psyykkisesti prosessista.
Kirjoittamista voidaan pitdd terapeuttisena silloin, kun kirjoitetaan omista tunteista,
ajatuksista ja kokemuksista ulkoisten tapahtumien sijasta. T4ll6in kirjoittaminen on
omien ajatusten selkeyttdmistd sekd sisdisten reaktioiden tutkimista ja kuvaamista.
(Pietilinen 2002; Saarinen 2008.)

Terapeuttisen kirjoittamisen tarkoitus ei ole itse tuotos, vaan painopiste on tekemisen
prosessissa. Sen ydin on reflektiivisyys eli omien kokemusten tarkastelu ja tutkiskelu
sekd niiden ymmairtiminen ja jisentiminen. (Bolton 2009; Linnainmaa 2009.) Ref-
lektoinnin taito ei ole itsestidnselvyys, ja ryhmissi sithen tarvitaankin ohjaajaa, joka
sopivien kysymysten avulla herittelee osallistujien pohdinnan ja keskustelun (Arvis
2012). Pelkkd lukeminen tai kirjoittaminen voi myds olla terapeuttista, mutta tdlloin
prosessista puuttuu vuorovaikutus ryhmin ja ohjaajan kanssa, miki on olennainen osa
kirjallisuusterapiaa. Terapeuttisen kirjoittamisen ryhmissi teksteji tuotetaan, luetaan,

jaetaan ja niiden pohjalta keskustellaan. (Hynes & Hynes-Berry 2012.)
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EKSPRESSIIVINEN TAIDETYOSKENTELY
e Perustuu humanistiseen ihmiskasitykseen
e Yhdistaa eri taiteenaloja terapeuttiseen prosessiin

Luovan, terapeuttisen prosessin avulla ilmaistaan
tunteita ja kokemuksia
e Pyrkii taiteen eri muotoja kayttaen loytamaan asiakasta
voimavaraistavia mekanismeja

D Taide- Musiikki- Kirjallisuus- Kehon kayton
faama W terapia W terapia terapia terapia

LUKEMINEN  KIRJOITTAMINEN KESKUSTELU

Elamankaari kaytto

kirjoittaminen

menetelma

Paivakirja- tai [Sadutus][ Kirje ] [Runojen] [Tajunnanvirte]

KUVvIO 1.
Kirjallisuusterapia osana ekspressiivista taidetydskentelya.
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Kun terapeuttista kirjoittamista kiytetddn menetelmini hoitotyssi, keskeinen aja-
tus on, ettd kirjoittaminen voi auttaa ihmisia ymmartdmiin itseddn ja tilannettaan
paremmin seki kisittelemdin masennusta, ahdistusta, sairauden pelkoa, hoitoja ja
niitd muutoksia, joita sairaus ja muuttunut elimintilanne tuovat tullessaan. Tillsin
kirjoittaminen ja kokemusten jakaminen sekd niiden merkitysten pohdinta voivat
lohduttaa ja auttaa suhteuttamaan omaa kokemusmaailmaa. (Bolton 2009; Lin-
nainmaa 2009; Hynes & Hynes-Berry 2012.)

Aikaisempaa tutkimustietoa

Terapeuttisen kirjoittamisen vaikuttavuudesta on olemassa sekd kokemukseen pe-
rustuvaa tietoa ettd tieteellistd ndyteod. James W. Pennebaker (1986, 1988, 1993,
1997) on toteuttanut useita tutkimuksia, joissa perehdytidn itseddn reflektoivan ja
pohtivan kirjoittamisen vaikutuksista emootioon ja fyysiseen vointiin. Hinen tutki-
mubksissaan on tullut toistuvasti esiin, ettd stressikokemuksiaan kirjoitctamalla pur-
kaneet voivat verrokkejaan paremmin seki fyysisesti ja psyykkisesti. Tuloksia on
mitattu psykologisin testein seki erilaisin fyysisin mittauksin ja verikokein. Tutki-
musten perusteella reflektoivaa kirjoittamista toteuttaneiden ryhmildisten immuu-
nivaste on ollut verrokkiryhmii parempi, ja heilld on ollut verrokkejaan vihemmin

lddkirissd kdyntejd.

Vuonna 1999 Smyth, Stone ja Hurewitz tutkivat, miten terapeuttisen kirjoittami-
sen vaikutus nikyi astmaa ja nivelrikkoa sairastavien henkildiden terveydentilassa.
Kirjoittamisen positiivinen vaikutus nikyi oireiden helpottumisena ja parempana
tuloksena keuhkojen toimintaa mittaavissa kokeissa. Kirjoittamisen vaikutukses-
ta fyysiseen ja psyykkiseen vointiin on tehty myds useita meta-analyyseja. Smyth
(1998) arvioi 13 kirjoittamisen vaikutukseen liittyvdd tutkimusta ja Frisina ym.
(2004) tekivdt samaan aiheeseen liittyvin yhdeksin tutkimuksen meta-analyysin.
Niissd meta-analyyseissa ilmeni, ettd kaikissa tutkimuksissa tunnepitoisen, luovan
kirjoittamisen todettiin kohentavan terveytti ja vaikuttavan positiivisesti psyykki-
seen hyvinvointiin sekd yleiseen toimintakykyyn. Henkildiden terveydentilan para-
neminen oli sekd havaittavissa ettd mitattavissa. Merkittivin terapeuttinen vaikutus

kirjoittamisella oli kuitenkin psyykkiseen vointiin.

Niytedd siltd, ettd erillistd kotimaisista tutkimusta terapeuttisen kirjoittamisen kiy-
tostd ryhmamuotoisena kuntoutusmenetelmini nuorille sydpipotilaille ei ole tehty.

Muualla aiheesta ovat kirjoittaneet muun muassa Roberts ym. (1997) sekd Kameny
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ja Bearison (2002). Niiden kirjoitusten mukaan terapeuttisen kirjoittamisen ryh-
min kautta syopiin sairastuneet nuoret ovat saaneet vertaistukea ja vilineitd kisi-
telld omia ongelmiaan. Nuorten kirjoitusten kautta pystyttiin tekemdin nikyvik-
si nuorten psykososiaalisen selviytymisen kokemuksia. Suvilehto ja Ebeling (2008)
tekivit systemoidun kirjallisuushaun lasten ja nuorten kirjallisuusterapiasta kooten
aihetta kisictelevit englanninkieliset artikkelit tammikuusta 1900 marraskuuhun
2005. Artikkeleita oli yhteensd 112, mutta koska aineistot olivat pienid ja ryhmit
hyvin erilaisia, tutkimusten keskindistd vertaamista ei koettu mielekkaiksi. Nuor-
ten sydpikuntoutujien kokemuksia taideldhtdisistd menetelmistd on tuckittu esimer-
kiksi Mikkolan (2013) tekemissi opinniytetyossid. Menetelmi kohdennettiin draa-

man kiyttoon nuorten aikuisten syépakuntoutujien sopeutumisvalmennuskurssilla.

Terapeuttinen kirjoittaminen nuorten ryhmassa

Kirjallisuusterapeuttisessa ryhmissi tutkitaan omia tunteita, muistoja, ajatuksia ja
kokemuksia. Ryhmissi pyritiin ajatusten jakamiseen, vuorovaikutukseen ja itse-
tuntemuksen kehittdmiseen. (Suvilehto 2008; Sutinen 2011.) Tapaamiset koostu-
vat erilaisista harjoituksista, jotka puretaan yhdessi. Nuorten ryhmitydskentelyn
etuja ovat vertaistuki ja nuorten kokemukset samankaltaisuudesta ja ryhmiin kuu-
lumisesta. Nuorten terapeuttisen kirjoittamisen ryhmissi voidaan hyddyntid nuor-
ten maailmaan kuuluvaa musiikkia, elokuvia, runoja ja piivikirjan kirjoittamista.
Ryhmien tavoitteena on kisitelli asioita, jotka askarruttavat nuoria, kuten itsetunte-
musta, ihmissuhteita ja itsendistymistd. (Miki & Linnainmaa 2008; Sutinen 2011.)
Ryhmaiin tulevan nuoren kanssa kiydiin alkuhaastattelu ja tehdiin sopimus, josta
ilmenevit toiminnan aikataulu, sisillot ja tavoitteet. Ryhmistd voi aina irtautua,
mikili ei tunne tydtapaa itselleen sopivaksi. (Sutinen 2011.) Kirjallisuusterapeutti-
sen ryhmin erona perinteiseen keskusteluryhmiin on sen tavoitteellisuus ja kirjalli-
suusterapeuttisen prosessin kdyttiminen (ks. kuvio 2). Prosessissa pyritiin toimin-
nan, dialogin ja reflektion kautta auttamaan ryhmailiisid itse oivaltamaan asioita ja

oppimaan niisti. (Arvis 2012.)
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Tutustutaan lahdemateriaalin runoihin, teksteihin ja valkuviin
TUNNISTAMINEN - RECOGNITION

Keskitytaan ajattelemaan ja kuvittelemaan, mitd materiaali tuo mieleen
TARKASTELEMINEN - EXAMINATION

Kirjoitetaan aiheesta mieleen tulevat ajatukset ja muistikuvat

Rinnakkain asettaminen
LITTAMINEN - JUXTAPOSITION

SOVELTAMINEN ITSEENSA - APLICATION TO SELF

KUVIO 2.
The interactive prosess (Mukailtu Hynes & Hynes-Berry 1986).

Kirjallisuusterapeuttinen prosessi kidynnistyy tunnistamisella. Tilloin aiheeseen
valmistaudutaan tarkastelemalla ja tutkimalla sitd ennen kirjoittamisen aloittamis-
ta. Kirjoittamisen jilkeen seuraa ajatusten jakaminen tekstien lukemisen ja keskus-
telun kautta. Rinnakkain asetteluvaiheessa kiydiin lipi, mitd muiden kokemukset
merkitsevit ja mitd niistd voi oppia. Peilaamalla toisten ajatuksia ja kokemuksia ja
liittdmalld niitd omaan pohdintaan voi oppia uutta itsestdin ja muista. Soveltamis-
vaiheessa tarkastellaan, miten opittua asiaa voidaan siirtdd ja hyddyntdd omassa ar-
jessa sekd pohditaan oivalluksen vaikutusta omaan reagointiin ja kidytokseen. (Heik-
kinen 2004; Hynes & Hynes-Berry 2012, 10.)
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Tutkimuksen tuloksia

Kesilld 2013 toteutuneella 17-23-vuotiaiden syopidkuntoutujien sopeutumisval-
mennuskurssilla hankittiin tietoa nuorten kokemuksista terapeuttisen kirjoittami-
sen menetelmin merkityksestd ja soveltuvuudesta nuorten aikuisten sydpikuntou-
tusmenetelmidnd. Kurssi oli LSSY:n toteuttama, ja se pidettiin Turun Meri-Karinan
toiminta- ja palvelukeskuksessa. Viiden padivin mittaiseen kurssiin sisillytettiin pdi-
vittdin terapeuttisen kirjoittamisen ryhmituokioita, joissa ohjaajina toimivat sana-
taideohjaaja ja YAMK-opintoja suorittava sairaanhoitaja. Metodin soveltuvuudes-
ta ja nuorten kokemuksista kerictiin tietoa havainnoimalla ryhmaitilanteita. Lisiksi
kurssin jilkeen tehtiin kysely, jonka avulla kartoitettiin kurssilaisten omia koke-

mubksia terapeuttisen kirjoittamisen menetelmasta.

Terapeuttisen kirjoittamisen metodin todettiin soveltuvan hyvin kuntoutusmene-
telmiksi nuorten sopeutumisvalmennuskurssilla. Nuoret osallistuivat tilanteisiin
akeiivisesti, poissaoloja oli vihidn. Terapeuttinen kirjoittaminen toimi hyvin kes-
kustelujen avaajana, ja ryhmissd pddstiin hyviidn vuorovaikutukseen ja ajatusten
vaihtoon. Hyviksyvi ja tukea antava ryhmi osallistucti my6s hiljaisemmat ja sul-
keutuneemmat ryhmiliiset antaen myds heille mahdollisuuden tuoda omat koke-
mubkset ja ajatukset nikyviksi. Nuoret kirjoittivat mairillisesti niukasti, mutta teks-
tien purkutilanteissa syntyi runsaasti keskustelua, ja nuoret jakoivat sen vilitykselld

kokemuksiaan.

Keskustelujen aiheet olivat usein syvillisid ja koskettavia. Nuoret pohtivat teksteis-
sddn ja keskusteluissa seuraavia teemoja: Kuka mini olen ja mihin mini pystyn? Tu-
lenko pirjadméin ilman perheen tukea? Miksi tunnen tilld tavalla? Tilanteissa tiy-
tyi varautua siihen, ettd syvilliset ja kipeitd aiheita koskettavat keskustelut saattoivat
nostaa tunteet pintaan. Tilldin ohjaajan oli syytd varautua lisniolevana ja kuunte-
levana kohtaamaan nimi tunteet. Vaikka nuorten tuottamissa teksteissi ei erityisen
paljon kisitelty itse sydpii, sairaus oli lisnd keskusteluissa. Osa nuorista oli sairas-
tanut syovin vuosia aikaisemmin, siitd oli selvitty ja sairauden jittimit myohiisoi-
reet olivat vihiisii. Kuitenkin kuntoutujat toivat esiin paljon huolta tulevaisuudesta
ja toimeentulosta. Lihes jokainen nuori sydpikuntoutuja joutuu jossakin vaiheessa
kdymiin lipi kuolemanpelkoaan. (Aalberg & Siimes 2007; Kettunen ym. 2009.)
Keskusteluissa ja teksteissd kisiteltiin myds titd aihetta. Tapaamisissa keskusteltiin
my®ds pelon voittamisesta ja selviytymiskeinoista sekd psyykkisen tuen kokemuksista

ja sen saatavuudesta.
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Yhteisen kokemuksen jakaminen ikdtovereiden kanssa oli syopiin sairastuneille nuo-
rille tarkedd. Kirjoittamisen refleksiivisyys oli nuorten mielestd positiivinen kokemus.
Nuoret ilmaisivat, ettd kirjoittaminen ja keskusteleminen olivat terapeuttisia ja vapaut-
tavia tilanteita. Ryhmissi mukana oleminen oli lohduttavaa seki ahdistusta ja pelkoa
lievittivid. He kokivat saavansa tukea ja voimaa ryhmitilanteista. Nuoret kokivat myds,
ettd kirjoittaminen ja keskusteleminen auttoivat oman tilanteen hahmottamisessa. Osa

nuorista aikoi kiyttdd terapeuttista kirjoittamista jollain tavalla myds tulevaisuudessa.

Yhteenveto

Timi tutkimus vahvisti aikaisempaa tutkimustietoa siitd, ettd nuorille syopikun-
toutujille kokemusten jakaminen ikdtovereiden kanssa on tirkedi. Kokemuksen
merkitys yksilolle pohjautuu siihen, mitd timi kokemus hinelle tarkoittaa ja mi-
ten hin sen tulkitsee. Terapeuttisen kirjoittamisen ryhmiin osallistuminen mer-
kitsi nuorille monenlaisia asioita. Osalle nuorista se oli pelkistiin osa piivin ohjel-
maa, mutta toisille se merkitsi uutta keinoa tydstid sairauden tuomaa ahdistusta ja
pelkoa. Kirjoittamisen kautta oman tarinan ja kokemuksen nikyviksi tekeminen
merkitsi osalle kuulluksi tulemista ja voimaantumisen kokemusta. Merkityksellistd
oli kuulua ryhmiin, jossa tuli ymmarretyksi ja hyviksytyksi. Oli voimaannuttavaa,
ettd tukea antavassa vertaisryhmissd voitiin kisitelld vaikeita asioita ja vapaasti il-
maista erilaisia tunteita. Terapeuttisen kirjoittamisen merkitys ilmaistiin erityisesti
tuen ja ymmirryksen saavuttamisena. Nami merkitykset voivat kannatella niin,
ettd nuori voi saada kirjoittamisesta itselleen itsehoitokeinon, harrastuksen tai syyn

osallistua myShemmin uudelleen ohjattuun kirjallisuusterapiaryhmain.

LSSY:n kehittdmisprojektien puitteissa on tutkittu muun muassa musiikin, 4dnityds-
kentelyn, draaman ja nyt terapeuttisen kirjoittamisen kiyttod syopikuntoutuksessa
(mm. Litman & Virtanen 2013; Mikkola 2013). Positiivisten kokemusten niiden
menetelmien kiytdstd olisi paikallaan rohkaista syépakuntoutujien parissa tydsken-
televid ottamaan ekspressiivia menetelmid rohkeammin mukaan kuntoutustoimin-
taan. Erityisesti lasten ja nuorten parissa tydskenneltdessi toiminnallisten ja taidelih-
toisten menetelmien kiytto on palkitsevaa ja osallistujia motivoivaa. Niiden avulla
ryhmin jisenet voivat saada onnistumisen kokemuksia ja vahvistusta mydnteiseen
minikuvaansa. Sopeutumisvalmennuksen sisiltéa monipuolistamalla ja kuntoutus-
menetelmiin vaihtoehtoja tarjoamalla kuntoutus voi olla aikaisempaa yksilollisem-

pdi. Niin voidaan kehictdd ja rikastuttaa sydpakuntoutuksen sisiltdd ja laatua.
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