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Syopéapotilaan omaisten tukeminen online-
ryhmakeskustelun avulla

Taman kehittdmisprojektin tavoitteena oli kehittaa sydpapotilaiden laheisten tuen
saantia. Kehittamisprojektin tarkoituksena oli suunnitella ja pilotoida online-
ryhmakeskustelumalli Sun hyva elama -klinikalle edistamaan syopapotilaiden
laheisten tukemista sydvan eri vaiheissa. Kehittamisprojektin tuotoksena syntyi
toimintamalli syopapotilaan omaisten tukemiseksi Teams -online -ympéaristossa.

Osana kehittdmisprojektia toteutettiin kyselytutkimus, jossa selvitettiin pilotointiin
osallistuneiden omaisten kokemuksia pilotoinnista. Webropol-kyselyyn vastasi
yksi omainen. Kyselytutkimuksessa seka pilotoinnissa nousivat esille
syOpépotilaiden omaisten seka l&heisten kaipaama  vertaistuki,
moniammatillisuus seké luotettavan tiedon saanti.

Kehittamisprojektin seka kyselytutkimuksen perusteella kehitettiin
syOpépotilaiden omaisten tuen saantia online -ryhmakeskustelun avulla.
Kehittamisprojektin tuotoksena syntyi toimintamallipohja, jota on mahdollista
kayttaa eri terveydenhuollon yksikdissé syopéapotilaiden omaisten ja laheisten
tukemiseksi. Toimintamallipohjan kokonaisuuksia seka asiasisaltdja voidaan
muokata  yksikbiden ja omaisten tarpeiden mukaisesti. Jatkossa
kehittamisprojektin toimintamallia voidaan laajentaa hyddynnettavaksi myds
muihin kroonisiin sairauksiin, kuten sepelvaltimotautipotilaan omaisille.
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Supporting relatives of cancer patients through
online group chat

The aim of this development project was to develop access to support for loved
ones of cancer patients. The purpose of the development project was to design
and pilot an online group discussion model for Sun hyva elama -Clinic to promote
support for cancer patients' loved ones at different stages of cancer. The
development project was based on an operating model to support the relatives of
a cancer patient in the Teams online environment.

As part of the development project, a survey was carried out to study the
experiences of the relatives involved in piloting. One family member replied to the
Webropol questionnaire. In the survey and piloting, peer support,
multiprofessionalism and access to reliable information were highlighted by
relatives and loved ones of cancer patients.

Based on the development project and the survey, access to support for relatives
of cancer patients was developed through online group discussion. The
development project was based on an operating model base that can be used in
different health care units to support the relatives and loved ones of cancer
patients. The entities and substances of the operating model base can be
modified according to the needs of the units and relatives. In the future, the
operating model of the development project can also be extended to other chronic
diseases, such as the relatives of a patient with coronary heart disease.

Keywords:
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supporting, social support, mental support
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1 JOHDANTO

Sy6pa lisdantyy lansimaissa koko ajan. Suomessa todetaan vuosittain noin 30
000 uutta sybpatapausta ja arviolta joka kolmas suomalainen sairastuu syopaan
jossain vaiheessa elamaansa. (Kaikki syovasta a.) Nykydadn yha useampi
syOp&an sairastuneista selvidd sairaudesta kokonaan tai eld&d kroonisen
sairauden kanssa. Samalla myods syopéapotilaiden omaisten ma&ara on
lisdantynyt. Syopa on sairaus, joka vaatii usein sitoutumista perheenjasenilta.
Sydpa ei kosketa ainoastaan sydpapotilasta seka taman laheisia ja omaisia, vaan
terveydenhuollon nakokulmasta koko yhteiskuntaa lisddntyneena
sairastettavuutena. Syopa vaikuttaa omaisiin ja laheisiin jo paljon ennen-, kuin

tilanne vaikuttaa yhteiskunnallisesti. (Harrysson ym. 2019.)

Tama kehittamisprojekti tehtiin yhteistydssd Turun ammattikorkeakoulun Sun
hyva elaméa -klinikan seka Lounais-Suomen syodpayhdistyksen kanssa.
Kohderyhména kehittamisprojektissa olivat sydpapotilaan omaiset seka laheiset,
lapsiperheet olivat rajattu tyosta pois. Kehittamisprojektin tarkoituksena ol
suunnitella ja pilotoida Sun hyva elama -klinikalle online -ryhmakeskustelumalli,
joka edistaisi syopapotilaiden laheisten tukemista syovan eri vaiheissa.
Tarkoituksena oli moniammatillisesti Turun ammattikorkeakoulun eri alan
opiskelijoita hyodyntéen tarjota syOpapotilaan omaiselle hdnen kaipaamaansa
tukea. Kehittdmisprojektin tavoitteena oli kehittdaa syopapotilaiden l&heisten tuen
saantia ja projektin tuotoksena syntyi toimintamalli syOpépotilaan omaisten

tukemiseksi Teams -online -ymparistdssa.

Kehittamisprojektin toimintaosio toteutettiin syys-marraskuussa 2021 Teams-
online -ymparistossd, yhteensad kolme kertaa. Jokaisella pilotointikerralla
teemakuukauden aihe oli ennalta suunniteltu. Kehittamisprojektin tutkimusvaihe
toteutettiin Webropol -kyselyna. Kyselyyn osallistui yksi pilotointiin osallistunut
sybpapotilaan omainen/l&aheinen. Kyselyn vastauksista kavi ilmi omaisen
vertaistuen ja luotettavan tiedon tarve sekd moniammatillisuuden hyédyntaminen

terveydenhuollossa.



2 KEHITTAMISPROJEKTIN LAHTOKOHDAT

Sy0patautien méaard on Suomessa kasvanut vaeston ikaantymisen myota ja
arviolta joka kolmas suomalainen tulee sairastumaan syopaan jossakin
elamansa vaiheessa (THL 2014, 13). Sydvan kroonistuminen on myds
lisdantynyt syOpéatautien kasvun myotd (Berry ym. 2017). SyOpéa ei kosketa
ainoastaan sairastunutta, vaan se koskettaa koko perhetta ja l&hipiiria (Kaikki
syovastad b), jonka vuoksi laheisten tukeminen tulisi nahda tarke&néa osana
syOpéapotilaan hoitoa. Taman vuoksi kehittamisprojekti on merkittava kaikille,
jotka tyoskentelevat syopépotilaiden omaisten kanssa. Myos paikallisesti
syOpépotilaita hoitavissa yksikdissd Lantisen Syopakeskuksen alueella on
todettu, ettd syopapotilaan omaisten tukeminen on tarkea kehittdmiskohde.

Monissa tutkimuksissa on kaynyt ilmi omaisten ja laheisten sairastavuuden
kasvu, esimerkiksi lisddntyneen stressin myo6ta. Syopa on sairaus, joka vaatii
usein sitoutumista perheenjaseniltd. (Harrysson ym. 2019.) Syopapotilaiden
omaisten ja laheisten tukeminen vaikuttaakin merkittavasti syopéapotilaiden
kotona saamaan apuun laheiseltd/omaiselta kuin myds laheisen/omaisen omaan
terveyteen. Omaishoitajien ty6 voi olla kokopaivaty6ta heiddn huolehtiessaan
sairaasta perheenjasenesta. Keskimaarin omaishoitajat kayttavat syopapotilaan
hoitamiseen 8.3 tuntia paivassa. Yhdysvaltalaisen tutkimuksen mukaan hoitoon
kaytetty aika kasvaa potilaan viimeisten elinvuosien aikana 12 tuntiin
vuorokaudessa. (Berry ym. 2017.) Omaishoitaja-puolisoihin liittyy muun muassa
korkea stressi, mahdollinen loppuun palaminen, ahdistuneisuus, masennusoireet

seka huono terveys ylipaataan (Harrysson ym. 2019).

2.1 Toimintaymparist6 ja tarve

Kehittamisprojektin toimintaymparisténa toimi Turun ammattikorkeakoulun Sun
hyva elama -klinikka. Sun hyva elama -klinikka on perustettu syksylla vuonna
2020 ja kuuluu Sun hyva elama -palvelukonseptiin. (Turku AMK 2020.)

Palvelukonsepti tuottaa yksityisia terveyttd lisdavia sosiaali-, terveys- ja
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koulutuspalveluja  sekd  asiantuntijatoita. Palvelut  tuotetaan asi-
antuntijapalveluna tai opiskelijatybnd ammattilaisen ohjauksessa. Yksityisen
henkilon on mahdollisuus varata aikaa niin suuhygienistille, laboratorionaytteelle,
kuin esimerkiksi fysio- ja toimintaterapiapalveluihin. Osa palveluista on suunnattu
Sun hyva elama -palvelukonseptissa yrityksille. Palvelukonseptin alla toimii Sun
hyva elama -klinikka, joka toimii sosiaali-, terveys- ja liikunta-alan opiskelijoiden

harjoitteluymparistona. (Mort & Salonen 2020.)

Sydpapotilaan omaisten tukemisen pilotointimallin avulla pyrittin luomaan uusi
selkeampi toimintamalli, jossa huomioitaisiin paremmin syopéapotilaiden omaiset
jo sairauden diagnosointivaiheessa. Lisaksi tdssa pilotointimallissa huomioitiin jo
alaa opiskelevien opiskelijoiden saaminen mukaan kaytannon tydelamaan. Turun
ammattikorkeakoulussa opiskelu on tydelamalahtdista ja Sun hyva elama-
klinikalla opiskelijat pystyvat oppimaan aidossa opiskeluymparistéssa (Turku
AMK 2021).

Tama kehittdmisprojekti kytkeytyy Sun hyva eldmé -klinikan strategiaan, joka
pohjautuu seka Turun ammattikorkeakoulun Excellence in Action -strategiaan
2019-2031 ettd Innopeda®-laadunvarmistuksen (SIQA) standardeihin ja
ohjeisiin.  Turun ammattikorkeakoulun Excellence in Action -strategiassa
tarkeimmaéksi asiaksi on nostettu osaavien ammattilaisten tuottaminen tygelamaéan
tarpeisiin (Turun AMK 2022). Myds kehittdmisprojektissa pyrittiin hyddyntamaan
alan  opiskelijoiden  osaamista tyfelaman  tarpeisiin. Innopeda®-
laadunvarmistuksen (SIQA) standardeissa ja ohjeissa nostetaan myds tarkeiksi
opiskelijoiden innovaatioiden lisdaminen yhteistydssa tydelaman kanssa

(Innopeda).

Projekti toteutettin Turun ammattikorkeakoulun Sun hyva elama -klinikalla
yhteisty6ssa Lounais- Suomen Syopayhdistyksen kanssa. Lounais-Suomen
SyoOpayhdistys tarjoaa syopapotilaan omaisille muun muassa hoitajakeskustelua
seka erilaisia sopeutumisleireja. Lisdksi Lantisen SyoOpakeskuksen alueen
syOpé&a hoitavissa yksikdissa ohjataan omaisia kertomaan tai ottamaan yhteytta
tyoterveyteen, mikali he kokevat tarvitsevansa tukea arjessa selviytymiseen

(FICANWest). Syopékeskuksessa tuetaan omaisia muun muassa taloudellisissa
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ja kuntoutumiseen liittyvissa asioissa, tarjoamalla keskusteluapua seka erilaisia
vertaistukiryhmia (VSSHP 2021). Kehittdmisprojektissa toteutettua mallia voi-
daan jatkossa hyodyntaa seka syopayhdistyksissa ettd sydpaa hoitavissa muissa
yksikoissa. Lisaksi toimintamallia voidaan hyoddyntdd muihin kroonisiin

sairauksiin.

2.2 Kehittamisprojektin tarkoitus ja tavoite

Kehittamisprojektin tavoitteena oli kehittda syOpapotilaiden laheisten tuen
saantia. Kehittamisprojektin tarkoituksena oli suunnitella ja pilotoida online-
ryhmakeskustelumalli Sun hyva elama -klinikalle edistamaan syodpapotilaiden
l&heisten tukemista sydvan eri vaiheissa. Kehittamisprojektin tuotoksena syntyi
toimintamalli sy6pépotilaan omaisten tukemiseksi Teams- online- ymparistossa.
Tarkoituksena oli moniammatillisesti Turun ammattikorkeakoulun eri alan
opiskelijoita hytdyntéden antaa syopapotilaan omaiselle hanen tarvitsemaansa
tukea, esimerkiksi liikuntaneuvoja fysioterapeuttiopiskelijoilta tai sosiaalituista
tietoa sosionomiopiskelijoilta. Projektin alustan oli tarkoitus antaa omaisille

mahdollisuus myo6s keskustella ja saada sita kautta vertaistukea muilta omaisilta.

Toimintamalli auttaa terveydenhuollon ammattilaisia huomioimaan syépéapotilaan
omaiset ja laheiset eri terveydenhuollon yksikdissa entista paremmin. Sisaltda ja
tietoa muuttamalla voidaan toimintamallia hyddyntaa eri yksikdissa vastaten juuri
kyseisen yksikon vaatimuksiin. Toimintamallin vaikutukset ovat moninaiset, niin

syOpéapotilaan omaisille ja laheisille kuin myds terveydenhuollon eri yksikoillekin.

2.3 Projektiorganisaatio

Kehittdmisprojektin projektiorganisaatioon kuuluivat projektipaallikko, joka on
kehittamisprojektin opiskelija, ohjausrynma ja projektiryhma. Ohjausryhmaan
kuuluivat  kehittamispaallikkd  Lantisesta  Syopakeskuksesta, Lantisen
Sydpakeskuksen suunnittelija, ylilddkari/johtaja Lantisestd Syopékeskuksesta,

ylilaakari TYKS Palliatiivisesta keskuksesta, operatiivisen toiminnan ja
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syOpéatautien toimialueen ylihoitaja, kehittdmisprojektin mentori Lounais-Suomen
Syodpayhdistyksestd, vastaava hoitaja, tuki- ja neuvontapalveluista Lounais-
Suomen Syo6payhdistyksesta seka Turun ammattikorkeakoulun tuutoropettaja.
Mentorin rooli kehittdmisprojektissa oli olla tukija, auttaja sek& kuuntelija.
Ohjausryhma toimi tarkeéna ohjaavana toimijana projektin aikana. Se seurasi
projektin toteutumista seka arvioi kokonaisuutta. Lisaksi ohjausryhmén tehtaviin
kuuluvat projektisuunnitelman hyvaksyminen, valvominen, ohjaaminen,

tukeminen, budjetin sekd muutosten hyvaksyminen. (Viirkorpi 2000, 29.)

Projektiryhmaéan kuuluivat projektipaallikon lisaksi kehittamisprojektin mentori
Lounais- Suomen SyoOpayhdistykselta seka opettajia Sun hyva elama -klinikalta.
Projektirynmd& valittin asiantuntemuksen sek& erityisosaamisen perusteella
(Carver ym. 2016, 44). Projektiryhma toimi toteutuksen avainhenkilGina.
Projektiryhman tarkoituksena oli toimia projektipaallikon apuna konkreettisessa
toiminnassa (Viirkorpi 2000, 25, 47). Sun hyva elama -klinikan opettajien rooli
projektirynmassa oli koordinoida opiskelijoita eri aloilta pilotointiprojektiin.
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3 TEOREETTINEN VIITEKEHYS

Syopa ei kosketa ainoastaan sairastunutta, vaan se koskettaa koko perhetta
seka lahipiiria (Kaikki sybvasta b), jonka vuoksi laheisten tukeminen tulisi ndhda
tarkeana osana syopéapotilaan hoitoa. Myo6s paikallisesti tydelamassa on todettu,
ettei syoOpapotilaan omaisia tueta riittdvasti, vaan huomio kiinnittyy itse
syOpépotilaan hoitoon. Omaisten tukeminen on tarke&&a, koska omaiset ovat

usein mukana hoitoprosessissa.

Sy6papotilaiden puolisoiden tarpeiden sekd sairauden stressaavuuden
vaikutukset eivat ole tutkimuskentalla uusi asia. 1970- luvun puolivéalissa ja 1980-
luvun alussa nousivat esiin kuvailevat opinnot, jolloin myds kuvattiin puolisoiden
kokemaa stressid. Jo ndissad varhaisissa tutkimuksissa havaittiin puolisoiden
kokevan usein psykosomaattisia sairauksia, kuten syomis— ja unihdirigita,
ahdistusta, masennusta, pelkoa sydvastd seka sen hoidoista. Lisdksi huolta
heratti puolison seka sydpapotilaan kyvykkyys selviytya sairaudesta. 1980- luvun
puolivalin ja lopun tutkimuksissa kavi myds ilmi, etta potilaiden sopeutuessa
sairauteen huonosti, sopeutuivat myds puolisot huonosti sairauteen. TallGin
ruvettiin potilaiden hoidon liséksi keskittymaan laajemmin pareihin tai perheisiin,

joissa oli syopaa. (Northouse & Peters-Golden 1993.)

Syopa ei kosketa ainoastaan syopapotilasta, taméan laheisia ja omaisia, vaan
terveydenhuollon nakodkulmasta myds koko yhteiskuntaa lisaantyneena
sairastettavuutena. Monissa tutkimuksissa on kaynyt ilmi omaisten ja laheisten
sairastavuuden kasvu, esimerkiksi lisaantyneen stressin my6ta. Syopa on myos
sairaus, joka vaatii usein sitoutumista perheenjasenilta. (Harrysson ym. 2019.)
Omaishoitajalla tarkoitetaan henkil6a, joka pitdd huolta omaisesta tai
laheisestaan, joka ei selviydy arjesta sairauden tai vamman vuoksi muuten
omatoimisesti. Talla tavoin varmistetaan, ettd omaishoidettava voi asua omassa
kodissaan mahdollisimman pitkd&dn. Suomessa on yli 350 000 henkil6&, jotka
huolehtivat omaisensa tai laheisensd huolenpidosta. (Terveyskyla 2019.)
Suomen laissa omaishoitaja maaritelladn henkiloksi, joka on tehnyt

omaishoitosopimuksen ja saa omaishoidontukea (Laki omaishoidon tuesta
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2005/937). Omaishoidontukea sai vuonna 2018 Suomessa 47 500 henkil6a
(Terveyskyla 2019). Omaishoitajien tyd voi olla kokopaivatyéta  heidan
huolehtiessaan sairaasta perheenjasenestd. Keskimaarin omaishoitajat
kayttavat syopéapotilaan hoitamiseen 8.3 tuntia pdaivassa. Yhdysvaltalaisen
tutkimuksen mukaan hoitoon kaytetty aika kasvaa potilaan viimeisten elinvuosien
aikana 12 tuntiin vuorokaudessa. (Berry ym. 2017.) Omaishoitaja- puolisoihin
littyy myds muun muassa korkea stressi, mahdollinen loppuun palaminen,
ahdistuneisuus, masennusoireet sekd huono terveys ylipdataan (Harrysson ym.
2019).

3.1 Kirjallisuuskatsaus

Kirjallisuuskatsauksen perusteluita on monia, kuten esimerkiksi nama viisi, jotka
Baumeisterin ja Learyn (1997, 312) ovat esittaneet. Kirjallisuuskatsauksen
tavoitteena on kehittdd olemassa olevaa teoriaa sek& rakentaa uutta tietoa.
Kirjallisuuskatsauksen avulla voidaan mygds arvioida teorioita. Na&iden lisaksi
kirjallisuuskatsauksella voidaan rakentaa kokonaiskuvaa tutkittavasta asiasta,
pyrkia tunnistamaan ongelmia seka kuvaamaan tietyn teorian historiallista
kehitystd. (Salminen 2011, 3.) Teorialla tarkoitetaan viitekehysta, jossa
tutkittavasta ilmiosta kartoitetaan aiempi tieteellinen tieto (Uusitalo 2001,41).
Kirjallisuuskatsauksen tavoitteena on, etta kirjoittaja kay aiheeseensa liittyen
aikaisempia tutkimuksia ja tieteellista kirjallisuutta lapi. Aikaisemmat tutkimukset
seka tieteellinen kirjallisuus on valttamatonta, jotta kirjoittajan on mahdollisuus
luoda nakemys tutkittavasta asiasta seka pystyéa perustelemaan se luotettavasti.
(Koppa 2020.) Aikaisempien aineistojen l&pikaynti on valttamatontd myos siksi,
ettd tiedetdaan, mita tutkittavasta asiasta jo tiedetaan ja mité ei. Lisaksi kirjoittajan
on hyva tietdd mistd nakdkulmista aihetta on jo kasitelty ja millaisia menetelmia
kayttaen. Teoreettisella viitekehyksella pyritddn kuvaamaan tutkittavan asian
kasitteistbd seka selvittamaan lukijalle, miten aikaisemmat tutkimukset liittyvat
tutkittavaan aineistoon. (JAMK.) Kirjallisuuskatsauksen avulla saatu tieto
aiemmista tutkimuksista, niiden menetelmista ja aiheen tunnettavuudesta voi olla

tarkeda tietoa myos jatkotutkimuksen kannalta (Bister 2019, 58).
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Kirjallisuuskatsauksessa on erilaisia tyyppeja. Perustyyppeina
kirjallisuuskatsauksessa voidaan ndhda kuvaileva kirjallisuuskatsaus,
systemaattinen Kkirjallisuuskatsaus seka meta-analyysi. (Salminen 2011, 6.)
Kirjallisuuskatsauksen erilaisista jakautumista huolimatta, jokaisessa niissa on
samat osat, joita ovat kirjallisuuden haku, arviointi, kirjallisuuden perusteella tehty

yhdistdminen seka analyysi (JAMK).

Taman  kehittdmisprojektin  kirjallisuuskatsaus  toteutettin  kuvailevalla
menetelmalla. Kuvailevalla kirjallisuuskatsauksella tarkoitetaan tutkittavan asian
laaja-alaista tutkimista (Kinnunen & Rosenlund 2018, 266-267). Monissa
kaytannon ongelmissa kuvaileva tutkimus on tarpeen, kuten esimerkiksi
mielipidetutkimuksissa tai erilaisissa tilastoissa. Ne voivat antaa arkikayttoon
tarkeaa tietoa esimerkiksi kulutusvalintojen yhteyksistd koulutustasoon tai
asuinpaikkaan. (Uusitalo 2001, 63.)

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla voidaan luokitella tutkittavaa asiaa sen
mukaan, mita siita jo tiedetddn (Kinnunen & Rosenlund 2018, 266-267).
Kuvailevassa Kkirjallisuuskatsauksessa pyritaan loytamaan ja dokumentoimaan
iimion keskeisimmat ja kiinnostavimmat piirteet (Hirsjarvi ym. 2009, 139).
Havaintojen laatu on tarkeda kuvailevassa tutkimuksessa, koska niiden
luotettavuus, tarkkuus seka yleistettavyys ovat tarkeita arviointiperusteita
kuvailevassa tutkimuksessa (Uusitalo 2001, 62). Kuvaileva kirjallisuuskatsaus
pohjautuu ohjaaviin kysymyksiin ja aineiston perusteella tuotettavaan laadullisen,
kuvailevaan vastaukseen. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen vaiheiksi ndhd&an
ohjaavien kysymysten maarittely, aineiston valitseminen, kuvailun rakentaminen

seka tulosten tarkastelu. (Ahonen ym. 2013.)

Kehittamisprojektin teoreettisen taustan rakentamiseksi valittiin kuvaileva
kirjallisuuskatsaus, koska sydpdapotilaan laheisten/omaisten tuen saannista ja
tarpeesta seka tukimuodoista haluttiin saada mahdollisimman laaja-alainen kuva.
Kirjallisuuskatsaus alkoi ohjaavien kysymysten maarittelylla ja tAméan perusteella
teoreettisen viitekehyksen Iluomisella. Ohjaavat kysymykset teoreettisessa

viitekehyksessa olivat: millaista tukea omaiset saavat syopapotilaan hoidossa
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sekd millaista tukea omaiset kaipaavat sydpéapotilaan hoidossa? Ohjaavien

kysymysten pohjalta alkoivat muodostua kirjallisuuskatsauksen asiasanat.

3.2 Tiedonhakuprosessi ja aineiston valinta

Tietoa kehittamisprojektiin on hankittu seka kansallisista ettd kansainvalisista
tutkimusartikkeleista, seka alan muusta kirjallisuudesta. Tietokantoina
teoreettisen viitekehyksen luomisessa on kaytetty hoitoalan yleisia tietokantoja:
Medic, PubMed seka Cinahl Complete. Alustavia hakuja tehtiin syksylla 2020 ja
niita tarkennettiin kevaan 2021 aikana. Hakusanat ovat muodostuneet ohjaavien
kysymysten perusteella. Kehittamisprojektin keskeinen kasite oli syopéapotilaan
l&heinen tai omainen. Asiasanoja muodostettiin englanniksi, jonka perusteella
l6ytyi kehittdmisprojektiin sopivia aineistoja. Asiasanoiksi valikoituivat cancer*
AND family*, cancer* AND family* AND nursing* sekd cancer patients* AND
family support*. Lisaksi PubMedissa kaytettyja hakusanoja olivat muun muassa:
cancer impact family, supporting the relatives of a cancer patients, support
needed by relatives when a loved one has cancer sekéa cancer impact family and
near people. My6s muilla asiasanoilla haettiin tutkimusartikkeleita tietokannoista,
mutta asiasisallon puolesta ne eivat sopineet kehittamisprojektiin. Asiasanoissa
pyrittiin kayttdmaan mahdollisimman laajoja, mutta kuitenkin riittavan tarkkoja

asiasanoja.

Hakutulosten alustava rajaus tehtiin otsikoiden sek& hakusanojen perusteella.
Yksityiskohtaisemmassa tarkastelussa selvitettiin tutkimuksen abstrakti seka
tulokset, joiden perusteella tutkimus valittin mukaan teoreettiseen
viitekehykseen. Tutkimusten sisdanottokriteerina oli tutkimuksen kieli. Kielena
hyvéksyttiin englanti ja suomi, kirjoittajan kielitaidon vuoksi. Suomalaisia
asiasanoja testattiin  kirjallisuuskatsauksen alussa, mutta hakutulosten
perusteella kayttoon valittiin englanninkielisia asiasanoja. Hakutuloksissa nousi
paljon esiin aiheen kansainvalinen tutkiminen. Kansallisesti haettuna tietoa I0ytyi
hyvin vahan, erityisesti hoitoalan tietokannoista haettuna. Kansallista tietoa
aiheesta loytyi lahinna eri Syopayhdistysten sivuilta, mika antoi viitteita

kulttuurillisista eroista aiheen tiimoilta.
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Aineistoa valitessa huomioitiin lahdekriittisyys. Lahdekriittisyydella tarkoitetaan
sitd, miten kirjoittaja valitsee lahteet tydhonsa ja tamén jalkeen myds kayttaa niitéa
tyossdaan (Vilkka 2020). L&hdekritiikki kuuluu olennaisena osana tutkijan
luotettavuuden arviointiin. Lahdekritiikissad Kirjoittaja tarkastelee aineiston
luotettavuutta, jossa otetaan huomioon lahteiden aitous, riippumattomuus,
alkuperaisyys ja puolueettomuus. (Makinen 2006, 128.) Aineistoa tutkiessa
teoreettiseen viitekehykseen on valikoitunut myds tutkimuksia, joiden ik& on yli
10 vuotta, koska lahteiden siséltd on ollut aiheeseen sopivaa. Naitéa lahteita on
arvioitu kriittisesti ennen mukaan ottamista. Kirjoittajana olen pyrkinyt karsimaan
ja rajamaan kaikesta saatavilla olevista tiedoista oleellisimman projektin aiheen
kannalta. Lahteiden valinnassa kiinnitettiin kriittisesti huomiota aineiston
luotettavuuteen seka erityisesti sovellettavuuteen suomalaiseen
terveydenhuoltoon. Vaikka lahteissa kaytettiin kansainvalisid tutkimuksia ja
artikkeleita, omaisten monia tunteita voidaan pitaa universaaleina kokemuksina.
Lisaksi taman kehittamisprojektin  online-ryhmakeskustelun pilotointimallissa
voidaan kayttad hyddyksi kansainvalisid tuloksia omaisten tunteista
syOpéapotilaan hoidossa. Lahteisiin valittin ne tutkimukset, joissa kasiteltiin
syOpéapotilaan laheisten tai omaisten jaksamista seka tukemista syévan aikana.
Liséksi lahteisiin valittin ne, joissa kasiteltin sydpapotilaiden laheisten tuen

muotoja.

3.3 Syopaan sairastumisen vaikutus perheeseen ja omaisten/laheisten tuen
tarve

Suomessa arvioidaan, ettd uusia syoOpadiagnooseja tulisi vuoteen 2030
mennessa 43 000, minké& vuoksi sairastuneille seka heidan laheisilleen tarvitaan
uusia tukimuotoja. Sosiaali- ja terveydenhuollon uuden rakenneuudistuksen
yhtena tavoitteena on tehostaa tuen saantia Suomessa. Tassa kyseisessa
uudistuksessa myds painotetaan kolmannen sektorin  vahvistamista.
Kansainvélisessa raportissa, jossa on tarkasteltu syévan hoidon suosituksia, on
todettu muun muassa syopapotilaiden omaishoitajien tuen olevan heikkoa.
(Tiirola ym. 2020, 64-65.)
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Syopapotilaan laheiset ovat usein tarkeimpid tukijoita syobpéapotilaalle, minka
laheiset voivat kokea kuormittavana. Esimerkiksi mita kiintyneempi aikuinen on
tukemaan aikuista syOp&sairasta lastaan, sita enemman aikuiselle kehittyy
ahdistuneisuutta, stressihairiboireita seka hoitotaakkaa. Sy6papotilaiden
laheisten tukeminen on tarkeaa, koska esimerkiksi puolisoiden antama tuki
saattaa vaikuttaa siihen, miten paljon sydpapotilaat kayttavat laakaripalveluita.
Jokainen syoOpdapotilas seka hénen laheisensa kokevat sydvan eri tavalla.
Sydpadiagnoosi voi aktivoida perheessa my6s muitakin kriiseja, kuten
esimerkiksi avioeron, jonka vuoksi kokonaisvaltainen tukeminen on aarettéman
tarkeaa. (Tiirola ym. 2020,66, 72.)

Sydpadiagnoosi vaikuttaa koko perheeseen, koska perhe yrittaa tukea syopaan
sairastunutta perheenjasentadn (Cestari ym. 2018). Tiirolan ym. (2020)
tutkimuksessa ilmeni, ettd syopéapotilaiden laheiset tarvitsivat eniten tukea
syOpadiagnoosin jalkeen, sydvan uusiutuessa, palliatiivisessa hoitovaiheessa
sekd kuoleman jalkeen (Tiirola ym. 2020,72). Syopadiagnoosin tullessa
potilaalle, tama vaikuttaa arkipaivan tasolla rutiineihin, jotka muuttuivat
(Northouse & Peters-Golden 1993). Tutkimuksessa on todettu, etta syopé voi
olla isompi psykologinen ahdinko perheelle, kuin potilaalle. Liséksi potilaiden
omaisilla voi olla oireita, kuten unettomuutta ja masentuneisuutta. Ne
perheenjasenet, jotka eivat koe tarvitsevansa henkildkohtaista tukea tai
sosiaalisia suhteita ovat tutkimusten mukaan suuremmassa riskissa itsekin

sairastua masennukselle. (Ahlstrom & Sjolander 2012.)

Sy6papotilaan l&heisten kokemuksissa oli eroja siind, miten sybpéa sairautena
koettin. Osa perheista koki sybpaan sairastumisen voimattomasti,
lamaantuneesti ja passiivisesti, mutta tulevaisuuteen asennoitumisessa
korostuivat myodnteisyys, toiveikkuus, mielekkyys, tasapainoisuus seka
luottamus. Perhe opetteli elamdan sairauden kanssa. Tam& muodosti
tosiasioiden selkiyttamisen, apuun turvautumisen, eldmaan palaamisen, yh-
teenkuuluvuuden vahvistamisen seka vaikeuksissa kypsymisen vaiheita. (Jussila
2004.) Syopa myds aiheutti epatoivon, karsimyksen seké itkun tunteita. Jopa

perheenjasenten sairastumista (Cestari ym. 2018).
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Kirjallisuuskatsauksen tuloksista ilmeni syévan vaikutukset koko perheeseen
seka lahipiiriin. Tutkimuksista myds ilmeni, millaista tukea omaiset kaipaavat
terveydenhuollon ammattilaisilta. Harryssonin ym. (2019) tekeman tutkimuksen
perusteella sybpéapotilaat seka heidan omaisensa nékivat syfvan sairautena,
mika iski ensin potilaaseen ja taman jalkeen perheenjaseniin. Perheenjasenet
kokivat tutkimuksen mukaan enemman ahdistuneisuutta seka syyllisyytta.
Syyllisyys perheenjasenille tuli siita, ettei syopa vaikuttanut suoraan heihin vaan
potilaan kautta. Liséksi osa tutkittavista koki syyllisyytta, mikali heidan

elamassaan oli ollut valilla hauskaakin. (Harrysson ym. 2019.)

MyGs perheenjasenet kokevat syovan kielteisia vaikutuksia. Northousen (1993)
tekeman tutkimuksen mukaan 22,7% omaishoitajista karsi masennuksesta ja
2,7% vakavasta masennuksesta. 79%:lla masennukseen liittyi my6s ahdistusta
ja 10% joutui kayttamaan vaivaan anxiolyyttid. Ahdistus linkittyi pelkoon laheisen
menettamisesta 57,3% :ssa tapauksista. (Goswami & Gupta 2018.)

Pitkalle edenneen sydvan hoidossa tarvitaan apua, jolloin perheenjasenet usein
huolehtivat sairastuneesta. Omaisesta tai laheisen roolista hoitajan rooliin
siirtyminen voi tapahtua akillisesti, ilman omaisten tai laheisten valmistautumista
asiaan. (Berry ym. 2017.) Useimmat omaiset ja l|aheiset nakevat
omaishoitajuuden ainoana vaihtoehtona tunnesuhteen vuoksi (Omaishoitajaliitto
2021a). Suurin osa omaishoitajista on naisia (Linnosmaa ym. 2014). Usein
omaishoidon alkuvaiheessa omaishoitajat eivat tunnista olevansa omaishoitajia.
Vasta omaishoidettavan sairauden edetessd ja avun tarpeen lisddntyessa
omainen tai laheinen voi havahtua olevansa omaishoitaja. Tahan voi kulua
pidempikin aika ja tilanteeseen totutaan. Yleensa omaishoitajat hakeutuvat avun
piiriin mieltdessaan itsensa omaishoitajiksi. Avun ja hoivan tarpeen maaraa voi
omaishoitaja hahmottaa kirjoittamalla tekemansa asiat muistiin, jolloin tilanne voi
konkretisoitua ja tehda nakyvéaksi omaishoitajan sitovuuden ja vaativuuden tyota
kohtaan. Saatavilla on my6s Omaishoitajaliton kautta testi, joka auttaa

tunnistamaan omaishoitajatilanteen. (Omaishoitajaliitto 2021a.)
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Kuolemansairasta laheista tai omaista hoitaessaan omaiset ja laheiset usein
laiminlydbvat omat tarpeensa. Ajan mittaan tallainen laiminlyonti verottaa
omaishoitajan yleista hyvinvointia, mikd puolestaan vaikuttaa kielteisesti
psykososiaalisesti heihin. Omaishoitajien ty6 voidaan nahda suuren riskin tyona,
koska sen vaikutukset on vyhdistetty muun muassa heikentyneeseen
elamanlaatuun, masennukseen, heikentyneeseen immuniteettiin,
sydansairauksiin sek& varhaiseen kuolemaan. Liséaksi omaishoitajat eristaytyvat
herkasti sosiaalisista kontakteista. Monet omaishoitajat ovat myds lopettaneet
paivatybnsa ja siirtyneet hoitamaan syopéapotilasta kotiin, mika vaikuttaa
heikentavasti sydpadiagnoosin taloudellisiin vaikutuksiin. (Berry ym. 2017.)
Omaishoitajan nakokulmasta katsottuna omaishoidettavan elaméanlaatu kohenee
ja omaishoidettava on tyytyvaisempi tilanteeseensa asuessaan kotona
(Omaishoitajaliitto 2021a).

Perhehoitajat kayttavat usein enemman aikaa hoitamiseen ja karsivat usein
hoidon paineista. Jatkuvan hoidon vaikutuksia perhehoitajiin on tutkittu.
Macmillon (1994) tutkimuksessa havaittin jatkuvan hoidon vahentavan
perhehoitajien fyysista seké emotionaalista terveytta seka yleista elaméanlaatua.
Henkinen stressi lisdaantyi myos nailla hoitajilla taloudellisen stressin vuoksi.
Taloudellinen stressi johtui siita, ettd nama perhehoitajat olivat vastuussa paitsi
potilaan hoidosta my6s perheen taloudellisesta tilanteesta. Useista vaikeuksista
huolimatta perhehoitajat parjasivat ja selviytyivat hyvin. (Goswami & Gupta
2018.) My6s syopapotilaan kotona hoitaminen vaikuttaa niin omaishoitajaan kuin
syOpépotilaaseen itseensa. Syopéapotilaat saavat usein neljaa erilaista apua, joita
ovat ensinnékin paivittaisesta elamisesta huolehtiminen, johon kuuluvat muun
muassa kuljettaminen seka ruokailut. Toiseksi sairaanhoito, johon kuuluvat muun
muassa haavanhoito, ladkkeiden hallinta seka injektioiden antaminen.
Kolmantena on sosiaalinen tuki, johon luetaan muun muassa yhteydenpito
ystavien seka perheen kanssa. Neljantena tuen muotona on edunvalvonta, johon
kuuluvat esimerkiksi erilaiset palveluntuottajat. Potilaiden voinnin huonontuessa
myo0s avun tarve lisaantyy, kuten kavelemisessd seka kylvettamisessa

avustaminen. Useimmat saavat tukensa omilta perheenjasenilta. Esimerkiksi
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Yhdysvalloissa hoidetaan kotona 4,6 miljoonaa sy6pasairasta. Nama
omaishoitajat tarvitsevat myos itse tukea, jotta jaksavat olla tehokkaita
hoitaessaan laheista syopapotilasta. Omaishoitajien tulee myos itse yllapitda
omaa hyvinvointiaan, jotta jaksavat tyossaan. (Berry ym. 2017.) Tasta syysta
omaishoidon tuki edellyttaédkin omaishoitajan toimintakyvyn seka terveyden
olevan riittavalla tasolla huolehtiakseen omaishoidettavasta. Seka ikdantyneiden
ettd tydikaisten omaishoitajien hyvinvointi- ja terveystarkastuksista on saadetty
myos laissa. (STM 2015.) Omaishoitajia, jotka myoskin tarvitsevat tukea tuen
antamiseen, ei kuitenkaan useinkaan nahda arvokkaana voimavarana potilaan
hoidossa, (Berry ym. 2017) ja omaishoitajien terveystarkastuksetkin ovat
vapaaehtoisia (STM 2015).

STM:n tiedotteessa vuonna 2015 on tunnistettu esimerkiksi tyo6ikaisten
omaishoitajien haasteet sovittaa omaishoitajuus seka tyonteko. Liséksi samassa
tiedotteessa tunnistetaan muita omaishoitajien yleisia haasteita, joita ovat muun
muassa ergonomia sek& nukkumiseen liittyvat asiat. Omaishoitajien tilanne
muuttuu elaméantilanteen seka toimintakyvyn muutosten myo6ta, jonka vuoksi tuki-
ja palvelujarjestelméan tulisi olla joustava. (STM 2015.) Omaishoitaminen
vaikuttaa koko perheen tilanteeseen, jolloin olisi tirkeda saada omaishoitajien
erilaisiin tilanteisiin tietoa, neuvoa seka tukea. Nama tulisi raataloida jokaiselle
perheelle henkilokohtaisesti, koska tilanteet sek& tarpeet vaihtelevat

omaishoitajaperheissa suuresti. (Omaishoitajaliitto 2021b.)

3.4 Terveydenhuollon ammattilaisten ndkemys omaisten/laheisten tarvitsemasta
tuesta syopapotilaan hoidossa

Omaisten ja laheisten kaipaama tuki voi olla erilaista, miten terveydenhuollon
ammattilaiset nakevat tuen tarpeen. Terveydenhuollon ammattilaisten mielesté
omaishoitajia tulisi kannustaa taukojen pitamiseen, omasta terveydestaan huolta
pitAmiseen, terveellisen ruokavalion noudattamiseen, liikuntaan, hakeutumaan
ennaltaehkéisevdén terveydenhuoltoon seké liittymaan erilaisiin tukiryhmiin.

Omaishoitajia, joilla todetaan koulutuksen ja neuvonnan puutteita, tulisi ohjata
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asianmukaisiin paikkoihin, kuten esimerkiksi sytpakeskuksiin ja -yhdistyksiin.
Liséksi esimerkiksi Amerikassa on kaytossa erilaisia online-tytkaluja, joilla

voidaan lisatd omaishoitajien voimavaroja. (Collins & Swartz 2011.)

Yhdysvalloissa tehdyn tutkimuksen perusteella liian usein omaishoitajat ovat
huonosti valmistautuneita sybpéapotilaan hoitoon kotona. Tama verottaa seka
omaishoitajaa ettd potilasta. Ainostaan noin kolmasosa kaikista omaishoitajista
Yhdysvalloissa raportoi terveydenhuollon tyontekijdiden kysyneen, mita
omaishoitajat  kaipaavat syOpapotilaan  hoitoon.  Viela  harvemmin
terveydenhuollon henkilokunta kysyi nailtd omaishoitajilta, mitd omaishoitajat
kaipaavat huolehtiakseen itsestaan. (Berry ym. 2017.) Terveydenhuollon
tyontekijoita tulisikin - kouluttaa huomaamaan omaishoitajien valmiuksien
puutteita. Useimmat syopakeskukset seka -klinikat eivat tarjoa omaishoitajille
kattavaa tukiohjelmaa, vaikka tallaisen hyodysta on selvaa nayttoa. Yksi syy
tukiohjelman puuttumiselle johtuu yhtenédisen kehyksen puuttumisesta, jossa
hahmoteltaisiin minka tyyppisia palveluja tulisi tarjota, miten palvelut maksetaan

seka miten palveluita mitattaisiin. (Berry ym. 2017.)

3.5 Syopépotilaan omaisten/laheisten tukimuotoja

Psykososiaalinen tuki voidaan maaritella toimeksi, jonka tarkoituksena on edistaa
potilaan psyykkistd ja sosiaalista selviytymista esimerkiksi syopéasairauden eri
vaiheissa. Psykososiaalinen tuki jakaantuu psyykkiseen, tiedolliseen seka
sosiaaliseen tukeen. Lisaksi tdhén voi kuulua vertaisen antama tuki. (Harju ym.
2019, 193.) Psykososiaalisen tuen tarkoituksena on edistaa potilaan
sopeutumista tilanteeseensa. Se on aktiivista ja toiminnallista. Keskeisinta on
potilaan tai laheisten yksilollinen kohtaaminen ja muuttuneen elaman
jarjestaminen uudelleen. Tukitoimiin kuuluvat tiedon jakaminen, neuvonta,
tunteiden kéasittely, sosiaaliturvaan liittyvien asioiden hoitaminen sek& muut
kaytannon asiat, kuten esimerkiksi asumiseen ja perheeseen liittyvat asiat.

(Syopéajarjestot b.)
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Vertaistuella tarkoitetaan puolestaan vertaisuuteen pohjautuvaa tukea. On
kuitenkin huomioitava, etteivat kaikki vertaisten muodostamat verkostot ole
vertaistukea. Vertaistuen lahikasitteitd ovat muun muassa oma apu, keskinainen
tuki, vertaistukeen pohjautuva asianajo, vertaistukihenkilo tai ohjaaja, tukirynma,
kokemuksellinen tieto seka kokemusasiantuntija. Vertaisrynmat seka erilaiset
vertaisverkostot voidaan kasittéda laajempana kokonaisuutena, jossa yhdistavana
tekijand voi olla esimerkiksi samanlainen elamantilanne. Se voi olla
kahdenkeskista tai ryhmassa toteutettavaa, strukturoitua tai vapaamuotoista.
Vertaistuen on nahty olevan hyoédyllista niin vertaistuen saajalle, kuin myo6s
antajallekin. Vertaisten kanssa jaetut kokemukset voivat muun muassa lisata
yhteenkuuluvuuden tunnetta, antaa uusia nékokulmia tilanteisiin sek& auttaa
rakentamaan omaa identiteettiddn esimerkiksi muuttuneen elaméantilanteen
jalkeen. Tutkimuksissa, joissa on tutkittu vertaistuen merkitysta aikuisten
pitkdaikaista somaattista sairautta sairastavien joukossa, on havaittu vertaistuella
olleen monia positiivisia vaikutuksia, kuten esimerkiksi ymmarryksen saaminen,
huolien helpottaminen, sairauden hyvaksymisen lisdantyminen, toiveikkuuden
lisddntyminen seka tiedon ja kaytanndn neuvojen saaminen. Sybpaa
sairastavien vertaistuen vaikuttavuutta on tutkittu = systemaattisessa
katsauksessa, jossa oli 43 tutkimusartikkelia. Syodpapotilaat saivat naissa
vertaistukea kasvotusten, puhelimitse tai internet- pohjaisissa ryhmissa.
Vertaistukea annettiin niin yksildille kuin ryhmillekin. Tuloksista kay ilmi korkea

tyytyvaisyys vertaistukiohjelmiin. (Harkapaa ym. 2018, 175-176, 180.)

Harjun ym. (2019) tekemassa haastattelussa selvitettiin syopéapotilaiden kanssa
tydskentelevien ammattilaisten nakemysta psykososiaalisen tuen tarpeesta.
Terveydenhuollon ammattilaiset, jotka tydskentelivat syopépotilaiden kanssa,
kokivat psykososiaalisen tuen tarpeelliseksi. Kuitenkin ammattilaiset kokivat
tarvitsevansa erityistd ammattitaitoa sek& enemman resursseja tarjotakseen

psykososiaalista tukea. (Harju ym. 2019, 192.)

Kirjallisuuskatsauksen perusteella syopapotilaan l&heisten selviytymista edistivat
rohkeuden ja voiman l6ytyminen, oman tarinan luominen, perheen sisaisten

suhteiden tasapaino, l&heisen halu osallistua potilaan hoitoon, sopusointuinen
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olotila ja mielenrauha, omassa kodissa elaminen, erilaiset hoitovaihtoehdot ja
niistd keskusteleminen sekd ammattitaitoinen ja oikea aikainen palliatiivinen hoito
(Saukkonen ym. 2017).

Tutkimuksessa on havaittu, ettd omaishoitajien tukeminen edistdd heidéan
jaksamistaan seka hyvinvoinnista huolehtimista (Berry ym. 2017). Berryn ym.
(2017) tutkimuksessa ehdotettiin neliosaista runkoa tukemaan omaishoitajia.
Ensimmaisessa osassa arvioitaisiin omaishoitajien tarvetta kayttden virallista
mitta-asteikkoa, samoin kuin  sydpdapotilaiden hoidossakin  arvioidaan
syOpépotilaiden omia tarpeita. Toisena olisi kouluttaa omaishoitajia
omaishoitajan rooliin. Kolmantena kohtana olisi omaishoitajien mahdollisuus tulla
taysivaltaisena jasenena potilaan syodpatiimiin, jolloin tavoitteet olisivat kaikille
samat. Syodpatiimin henkilokunta riippuu sydpatyypista seka hoitomenetelmasta.
Esimerkiksi rintasyopapotilaan hoidosta vastaa yleensa moniammatillinen tiimi,
johon kuuluvat onkologi, radiologi, patologi, kirurgi, sairaanhoitajia seka muuta
henkilokuntaa. Lisaksi tiimiin voivat kuulua fysioterapeultti, ravitsemusterapeutti,
seksuaaliterapeutti, kunto-ohjaaja, sosiaalitydntekija seka psykososiaalisen tuen
ammattilaiset. (Rintasyopéa.fi.) Gynekologisten syopéatautien potilaan hoitotiimiin
taas voi kuulua gynekologisiin  syopatauteihin  erikoistunut  |&&kari,
erikoistumiskoulutuksessa oleva laakari, poliklinikan, solunsalpaajapoliklinikan
sekd vuodeosaston sairaanhoitajia (Tays 2021). Neljantena ja viimeisena
kohtana olisi avustaa omaishoitajia ennakoivasti tehtavissa, jotta omaishoitajat
sailyttaisivat hallinnan sek& tehokkuuden tunteen (Berry ym. 2017).

3.5.1 Tiedollinen tuki

Tiedollinen tuki voidaan nahda yhdeksi sosiaalisen tuen muodoksi, samoin kuin
emotionaalinen (valittaminen, huolehtiminen) ja vaélineellinen (materiaalinen).
Tiedollisella tuella tarkoitetaan esimerkiksi neuvojen ja ohjeiden antamista. Sill&a
tarkoitetaan toisilta oppimista seké tiedon jakamista. Sosiaalisella tuella on iso
merkitys ihmisen terveyteen ja hyvinvointiin. Kritiikkid sosiaalinen tuki on saanut
siita, etta liiallisen sosiaalisen tuen voidaan ajatella heikentavan ihmisen omaa

aktiivisuutta toimijana. (Harkapaa ym. 2018, 175, 184.)
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Tarkeimpana asiana pidettiin taudin hyvaksymista, joka auttoi omaisia ja laheisia
sopeutumaan potilaan heikkenevaéan terveydentilaan (Goswami & Gupta 2018).
Tiirolan ym. tekeman tutkimuksen mukaan syoOpapotilaiden laheiset kokivat
tarvitsevansa tietoa sairaudesta, sen hoidosta, psykososiaalista tukea seka
keskustelua hoitoalan ammattilaisten kanssa. Osa omaisista tarvitsi vertaistukea,

tietoa tukihenkilétoiminnasta seka kuntoutumisesta. (Tiirola ym. 2020,71.)

Omaishoitajien koulutuksen, erilaisten taitojen opetuksen seké terapeuttisen
neuvonnan on nahty vaikuttavan positiivisesti heidéan hoitotaakkansa suuruuteen,
elamanlaatuunsa, selviytymistaitoihinsa seka tietoihinsa, alentaen masennusta
seka ahdistuneisuustasoa (Berry ym. 2017). Omaishoitajille on tarjolla
monenlaista tukea sek& koulutusta toimia vaativassa tehtavassa. Esimerkiksi
Suomen Punainen Risti kouluttaa omaishoitajia muun muassa hoitoon ja
huolenpitoon kotona seka tarjoaa erilaisia kursseja omaishoitajille (SPR 2021).
Myds Omaishoitajaliitto tarjpaa monipuolista ja kattavaa apua omaishoitajille
oppaiden seka chatin avulla (Omaishoitajaliitto 2021b). Omaishoitajat, jotka
saavat tukea ovat oireettomampia ja kokevat seka fyysisen ettd henkisen

terveytensa paremmaksi (Berry ym. 2017).

3.5.2 Emotionaalinen tuki

Emotionaalinen tuki voidaan méaritella vuorovaikutukselliseksi kayttaytymiseksi,
johon liittyvdt muun muassa kuunteleminen seka rohkaisu. Se kohdentuu
vuorovaikutustilanteissa tunteiden kasittelemiseen. (Mikkola 2006, 44,46.)
Emotionaalista tukea ovat esimerkiksi toiveikkuuden lisddminen, huolien
helpottaminen sek& selviytymiskeinojen vahvistaminen (Harkapaa ym.
2018,182). Emotionaalisen tuen tarkoituksena on vaikuttaa emotionaaliseen
kuormitukseen. Se muun muassa auttaa ihmistd hyvaksymaan ja ymmartamaan
omia tunteitaan. Kirjallisuudessa emotionaalisesta tuesta puhuttaessa voidaan
kayttdd sanoja henkinen tai psykologinen tuki. Emotionaalisen tuen on todettu
vaikuttavan positiivisesti monenlaisissa kuormittavissa elaméantilanteissa, kuten

esimerkiksi sairauden tai muun kriisin kohdatessa. (Mikkola 2006, 44.)
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Puolisot kokevat, ettéd heidan tarpeensa jatetdan usein huomioimatta, koska
keskitytddn niin tiiviisti syopapotilaan tarpeisiin (Northouse & Peters-Golden
1993). Tutkimuksissa on my0s kuvattu omaishoitajien tuen tarvetta seka
selviytymista laheisen syovastad. Syovan alkuvaiheessa tunnereaktio laheisen
syOpéasairauteen omaishoitajalla voi olla kaoottinen (Ahlstrom & Sjolander 2012).
Perheen osallistuminen  sydpapotilaan  hoitoprosessiin  tarjosi  tukea
diagnoosissa. Perheenjasenten tuli saada ilmaista heidan tunteensa, heidan
pelkonsa, heiddn ahdistuksensa sek& heidan epétietoisuuteensa tilannetta
kohtaan. (Ces-tari ym. 2018.)

Aksoyn ym (2017) tutkimuksessa ilmeni, ettd hoitotaakan ollessa iso
omaishoitajilla, sosiaalinen tuki oli talléin pientd perheissa. Terveydenhuollon
ammattilaisten tulisi mydés huomioida omaishoitajien emotionaalinen seka
hengellinen tuki. Yhteydenpito terveydenhuollon ammattilaisiin koettiin tarkeaksi
omaishoitajien jaksamisen kannalta, koska néain he saivat enemman tietoa seka
ymmarsivat paremmin sairautta. (Aparecida ym. 2019.) Tutkimusten perusteella
perheille tulisi tarjota psykososiaalista tukea seka auttaa heitd tekemaan hoitoa
tukeva ymparistd (Cestari ym. 2018). Perheenjasenten pelon ja kuolemaan
johtavan pelon kasitteleminen nousi Albuquerque Pinheiron ym. (2016)
tutkimustuloksissa esille. Perheenjasenet tarvitsivat monialaista |&hestymis-
tapaa. Liséksi tulisi huomioida perheenjasenten usko ja hengellisyys.
(Albugquergue Pinheiro 2016.)

Perheenjéasenet ilmaisivat usein yleisen avun tarvetta (Harrysson ym. 2019).
Harryssonin ym. (2019) tutkimuksen mukaan terveydenhuolto kaytti vain vahan
resursseja suoraan perheenjaseniin. Terveydenhuolto voisi kayttaa resursseja
esimerkiksi omaishoitajan kokeman stressin helpottamiseen. Hoitajat ovat
keskeisessd roolissa potilaiden seka heidan laheistensd tukemisessa.

(Harrysson ym. 2019.)

Syopapotilaiden laheisida voidaan tukea kehittamalla tasapainoilustrategioita,
joiden avulla vahennetddn stressid, lisdtaan turvallisuuden tunnetta seka

tyytyvaisyyden tunnetta, koska useissa tutkimuksissa on kaynyt ilmi
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syopéapotilaiden omaisten ja laheisten kokevan stressia tadssa elamantilanteessa.
Liséksi omaisten oli myds vaikea tunnistaa omaa stressiaan, koska sita verrattiin
usein syopapotilaan kokemaan stressiin. (Harrysson ym. 2019.) Sydpapotilaan
l&heisen/ omaisen omasta terveydestaan huolehtiminen on aarettoman tarkeaa.
Taman takia omaisen tulisi aloittaa alkukriisin jalkeen huolehtiminen omasta
terveydestaan. Ihminen on kokonaisvaltainen kokonaisuus ja fyysinen seka
henkinen puoli ovat sidoksissa toisiinsa. Laheisen/omaisen on tarkedd oppia
lievittamaan stressiaan, esimerkiksi erilaisten rentoutusharjoitusten avulla.
(Colores.) Terveydenhuollon ammattilaisten tulisikin Kkiinnittdéd enemman
huomiota myds syopéapotilaan laheiseen ja omaiseen seka tarjota mahdollisuutta

heille esimerkiksi tunnistaa oma stressi seka auttaa lievittamaan sita.

Sydpaan sairastuneen nakokulmasta perheen tarjoamasta tuesta (fyysinen,
emotionaalinen, aineellinen, sosiaalinen) koettiin olevan myodnteisia vaikutuksia.
Sybpaan sairastuneet kokivat vahvistuneensa sydvan kohtaamisessa,
voimaantuneensa hoidoista ja tata kautta koko prosessi koettiin vahemman

traumaattiseksi. (Cestari ym. 2018.)

Psykologinen taakka voi olla myds omaishoitajille suurempi, kuin potilaille syévan
edetessa. Erityisesti taakka nayttaisi olevan suurempi naisomaishoitajille, kuin
miehille. Stressi koettiin suureksi, varsinkin jos omaishoitaja ei ollut ehtinyt
valmistautua omaishoitajan rooliin. Itseluottamusta omaishoitajan tehtavaan on
tarkea kehittaa, jotta koettu taakka ei kasvaisi lilan suureksi. (Berry ym. 2017.)
Itseluottamuksella tarkoitetaan ihmisen kykya uskaltaa tarttua vaikeaan
tilanteeseen, vaikka ei ole varma selviddko siitd (Nyyti). Itsetuntoa voidaan
kehittdd yksinkertaisilla neuvoilla, kuten keskittyméalla omiin vahvuusiinsa,
pitamalla huolta itsestddn seka vahentamalla itseensa kohdistuvaa kritiikkia
(Mielenterveystalo).  Itseluottamuksen  kehittamisessd  terveydenhuollon

ammattilaiset voisivat olla omaishoitajien apuna.

Harryssonin ym. (2019) tekeméassa tutkimuksessa ilmeni, ettéd sydpapotilaiden
perheenjasenet pelkasivat sairastuvansa. He laittoivat sy6péapotilaiden tarpeet
omien tarpeidensa edelle. Omaiset kuvailivat olevansa kauhun Kkaltaisessa

tilanteessa, jossa oli vain muutamia taukoja. Useat omaiset myos toivat esille
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uskovansa sairastuvansa henkisesti, pelon, ahdistusten seké stressin vuoksi.
Haasteita psykososiaalisen tuen tarjoamiselle tuovat terveydenhuollolle
Yhdysvalloissa muun muassa muuttoliike seka kielimuuri potilaan ja taman

omaisen kanssa. (Harrysson ym. 2019.)

Palliatiivisessa hoidossa on tarkeda sailyttaa potilaan sekd hanen laheistensa
hallinnantunne sekéa luottamus annettavaan hoitoon. Heidan tulee ymmartaa
sairaus, sen hoito seka hoitoprosessin kulku. Palliatiivisella hoidolla tarkoitetaan
aktiivista ja kokonaisvaltaista hoitoa, kun potilaalla on parantumaton, eteneva
sairaus. Hoidon tavoitteena on vahentda karsimysta seka yllapitdd potilaan
elamanlaatua. Palliatiivinen hoito voi toisinaan kestdd jopa vuosia. Saattohoito
puolestaan on palliativisen hoidon viimeinen vaihe. (THL 2020.) Usein
palliatiivisessa hoidossa olevan potilaan hoitamiseen osallistuu myds laheinen tai
omainen ja he ovatkin merkittdva voimavara potilaalle palliatiivisessa hoidossa,
koska he lisdavat potilaan hyvinvointia seka kohentavat tamén terveytta (Lehto
ym. 2017, 196-197, 203). Hoitohenkildkunnan nakoékulmasta katsottuna potilaan
ollessa palliatiivisessa hoidossa perheen ja laheisten huomioiminen seka
tukeminen ovat ensisijaisen tarkeita (THL 2020). Omainen ja |laheinen voivat
kokea hoitoon osallistuessaan itsensa tarkeéksi sekd samalla he pysyvat
tilanteen tasalla potilaan voinnista. Terveydenhuollon ammattilaisten tulee
kuitenkin ottaa huomioon, etteivét kaikki laheiset ja omaiset voi hoitaa potilasta.
(Lehto ym. 2017, 196-197, 203.)

3.5.3 Kaytannollinen tuki

Tutkimuksen mukaan (Tiirola ym. 2020) syopéapotilaat seka heidan laheisenséa
eivat loyda riittdvan ajoissa tarvitsemiensa palveluiden piiriin. Tasta syysta
hoitopolkuihin kaivataan selkeytta, siitd miten siirtymat sairauden eri vaiheissa
menisivat jouhevasti. Hoitoalan ammattilaisten olisikin tarkedd osata ohjata
syOpépotilaat omaisineen sosiaalitydntekijan tai psykologin vastaanotolle. (Tiirola
ym. 2020, 72.) Syopéapotilaan hoitopolku maaraytyy syopasairauden mukaisesti.
Esimerkiksi keuhkosytpapotilaan hoitopolussa hoitopolku alkaa oireiden

tunnistamisella. Taman jalkeen hoitopolku etenee la&karin vastaanoton kautta
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lahetteen kasittelyyn ja jatkotutkimuksiin. Tutkimustulosten kuulemisen jalkeen
tehdaan yksilollinen hoitosuositus, jonka jalkeen pidetaan hoitoneuvottelu.
Taman jalkeen hoitopolku tarjoaa tietoa ensitietopaivasta, mik& on tarkoitettu
seka sairastuneelle ettd taman laheisille. Hoitoneuvottelun jalkeen potilaan
kanssa pohditaan eri hoitovaihtoehtoja, kuten leikkaushoitoa, sadehoitoa tai
palliatiivista hoitoa. Hoitopolku pdaattyy seurantaan. (Tays 2020.) Tassa
esimerkki-hoitopolussa ei oltu huomioitu potilaan ohjaamista esimerkiksi

sosiaalityontekijalle.

Tiirolan ym. (2020) tutkimuksessa myds havaittiin, etteivat sybpapotilaat ja
heidan laheisensé olleet yleensa tietoisia siita, mihin sosiaalietuuksiin he ovat
oikeutettuja. SyoOpapotilas voi olla oikeutettu erilaisiin  sosiaalietuuksiin
toimintakyvyn mukaan, kuten esimerkiksi sairaus-/osasairauspaivarahaan,
toimeentulotukeen seka tyokyvyttomyyselakkeeseen (Suomen Sy6péapotilaat ry
2021). Sosiaalietuuksista voidaan tarjota tietoa esimerkiksi kuntoutuskursseilla.
Ongelmana kuitenkin naissa on, etta vain pieni osa sairastuneista osallistuu niille
ja usein tieto sosiaalietuuksista on jo talléin myohassa. (Tiirola ym. 2020,71.)
Etuuksien lisaksi syopapotilaalla on mahdollisuus saada myds muuta apua, kuten
esimerkiksi maksukaton ylittavat ladkkeet alennetuin hinnoin, kotipalvelua seka
verokevennyksia muun muassa veronmaksukyvyn alentumisvédhennys seka
invalidivahennys. Sy0paa sairastavan kannattaa myds tarkistaa omasta
vakuutusyhtiostaan, onko oikeutettu saamaan korvauksia sitd kautta. (Suomen
Sy6papotilaat ry 2021.)

Terveydenhuolto pystyy auttamaan syOpéapotilaan laheisia ja omaisia monin
tavoin, kuten esimerkiksi auttamalla ottamaan muihin sukulaisiin yhteytta,
tunnistamalla syOpéapotilaan laheisen tunteet, tunnistamalla perheenjasenten
sairauksia sekd antamalla heille tukea. Liséksi sek& syOpapotilaat, etta heidan
omaisensa ja laheisensa toivoivat, etta terveydenhuolto olisi yhtenainen, eika niin
hajanainen, mité talla hetkella. (Harrysson ym. 2019.) Omaishoitajan tarpeisiin
voidaan vastata myos tyopaikoilla esimerkiksi joustavalla tyoaikataululla tai
etatydmahdollisuudella (Collins & Swartz 2011). Ahlstromin ja Sjolanderin (2012)
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tutkimuksessa myds havaittiin, ettd erilaiset sosiaaliset tuet koettiin perheissa
hyodyllisiksi (Ahlstrom & Sjolander 2012).

3.5.4 Kolmannen sektorin rooli tukemisessa

Kolmannella sektorilla tarkoitetaan jarjestdja seka erilaisia saatioitd. Ne
perustuvat usein vapaaehtoisuuteen ja ovat ei-tuottoa tavoittelevia. (Konttinen.)
Jarjestot tarjoavat erilaista apua esimerkiksi puhelimitse, verkon kautta seka
vertaistukea kasvotusten (Mieli ry). Uudessa sotemallissa jarjestot toimivat
julkisen ja yksityisen sektorin taydentavina palveluina. Jarjestdjen avulla on
tarkoitus tulevaisuudessa edistaa ja vahvistaa ihmisten terveytta, turvallisuutta
sekd hyvinvointia. Muun muassa STEA-avustuksissa mainitaan jarjestojen
ennaltaehkaisevan tyon tarkeys ja sen huomioiminen uudessa sote-mallissa.

(Sote-uudistus.)

Harjun ym. tekemassa haastattelussa ilmeni kolmannen sektorin ja jarjestojen
olevan hyva lisa yliopistollisten sairaaloiden tukipalveluihin. Tassa
haastattelussa myo6s korostettiin jarjestdihin hakeutumisen vapaaehtoisuutta
seka potilaan hakeutumisen omaa aktiivisuutta. (Harju ym. 2019, 192.)

Sy0pajarjestot tukevat sairastuneita seka heidan laheisiddn antamalla tietoa,
neuvoa seka erilaisia muita palveluita. Sydpajarjestot voisivat ottaa enemman
asiakkaita, koska sytpéapotilaan laheisten keskustelutarpeeseen ei useinkaan
voida vastata julkisessa terveydenhuollossa, mika voi lisdtd laheisten
masennusta. Syopéajarjestbissa on toissa terveydenhuollon ammattilaisia, jotka
voisivat tarjota keskusteluapua. Tuen ei tarvitse Tiirolan ym. (2020) tutkimuksen
mukaan olla pelkastaan ammatillista vaan vertaistuestakin koetaan olevan apua.
Jarjestojen toiminnasta ja tapahtumista ei kuitenkaan koeta saatavan riittavan
paljon tietoa, jonka vuoksi julkisen sektorin seka jarjestojen tulee tehda tiivimpaa
yhteisty6ta. Terveydenhuollon ammattilaisten tulee kertoa syopéapotilaalle seka
taman laheisille erilaisten jarjestdjen palveluista sekd ohjata heidat
syOpayhdistyksiin  sekd vertaistuen piireihin. Tiirolan ym. tekemassa

ryhmahaastattelussa ilmeni vaihtelevuutta siité, miten julkisen terveydenhuollon
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ammattilaiset informoivat syodpapotilaan laheisia jarjestbjen palveluista.
Keskusteluissa pohdittiin hoitopolun yhdistamista Sydpajarjestdihin, jolloin tieto

tulisi seka suullisesti, etta myos kirjallisesti. (Tiirola ym. 2020, 65-66, 73.)

Sy0pajarjestojen nakokulmasta taas toivotaan, ettd tuki voitaisiin aloittaa
syOpépotilaalle seka taman laheisille mahdollisimman varhaisessa vaiheessa
julkisen terveydenhuollon rinnalla, jotta sydvan mahdollisen uusiutumisen
tullessa apua osattaisiin hakea myds Syopéajarjestoiltd (Tiirola ym. 2020, 74).
Kolmatta sektoria ei tulisi nahdakaan terveys- ja hyvinvointipalveluiden
ratkaisijana vaan sité tulisi kayttaa yhteistydssa julkisen terveydenhuollon kanssa
(Mottonen & Niemela 2005,202).

Myds syopapotilaan kuoleman jalkeen laheiset kaipaavat usein tukea. Tuen tarve
voi liittyd konkreettiseen apuun, kuten kaytannon jarjestelyihin kuoleman jalkeen
(Kaikki syovasta a) tai surutydhdn ja muuttuneeseen elamantilanteeseen.
Terveydenhuollon ammattilaisten tulisi tarjotakin omaisille erilaisia tukipalveluja
kuoleman jalkeen, kuten esimerkiksi vertaistukea, sururyhmia tai
neuvontapalveluja (Sy6pajarjestot a). Myos tallaisessa tilanteessa Syopajarjestot
voisivat olla omaisen tukena, koska omaisilla ei ole hoitosuhdetta hoitopaikkaan,
jolloin tuen saanti voi jaada vahaiseksi (Tiirola ym. 2020, 73). Useilla
syoOpéajarjestoilla onkin tarjota erilaisia palveluja syopapotilaan kuoleman jalkeen
omaiselle/laheiselle, kuten suruopasta, etuusneuvontapalvelua, vertaistukea

seka sururyhmia (Syopajarjestot a).

3.5.5 Online- tuki

Internetin merkitys potilaiden hoidossa on kasvanut viime vuosina. My6s
vertaistukea on mahdollista hakea Internetistd muun muassa erilaisilta
keskustelupalstoilta (Myllynen ym. 2015, 30). Internetisséa on mahdollista saada
vertaistukea niin vertaisten avulla kuin myds ammattilaisten ohjaamana
(Harkapéaa ym. 2018, 176).

Digitaaliset palvelut mahdollistavat palveluiden saannin nopeammin. Myds pitkat

valimatkat vaikuttavat digitaalisten palveluiden kayttoon. Verkossa tapahtuvaa
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hoitoalan ammattilaisten tyota on kritisoitu empatian puutteen vuoksi. Esimerkiksi
chat- palveluissa non-verbaalinen viestintd jaa kokonaan pois, minka vuoksi
palveluiden tuottaminen luo omat haasteensa terveydenhuollolle. Digitaalisten
palveluiden kasvottomuutta voidaan helpottaa terveydenhuollon ammattilaisten
nakokulmasta selkealla viestinnalla, huomioimalla potilas seka valttamalla

vaikeita terveydenhuollon termeja. (Henttonen 2019, 20.)

Muita online-tuen muotoja ovat muun muassa virtuaalituki seka chat-palvelut.
Erilaisia chat-palveluita on laajasti kaytéssa myds terveydenhuollossa ja se vaatii
uudenlaista osaamista terveydenhuollon ammattilaisilta, kuten nopeampaa
reagointia lahetettyihin viesteihin kuin esimerkiksi aiemmin kaytdssa olleisiin
sahkopostiviesteihin  (Terveyskyla 2020). Virtuaalitukipalvelulla tarkoitetaan
verkko- ja puhelinvélitteisia palveluja ja se voidaan jakaa palvelumuodon
perusteella neuvontaan, oma-apumateriaaleihin ja -ohjelmiin, vertaistukeen seka
terapiaan. Sen etuina pidetddn muun muassa saatavuutta, kustannustehokkuutta
sekd nimettomyyttd. Virtuaalitukipalveluiden kaytettavyyttd voidaan myds
seurata helposti kavijamaaran mukaan. Ymparistd myoés mahdollistaa
palveluiden hyvan kehittdmisen ja paivittdmisen asiakkaiden tarpeiden

mukaisesti. (Castrén ym. 2013.)

Eraassa tutkimuksessa tutkittin eturauhassyopapotilaiden seka heidan
omaisilleen  tarjottua  matalan  kynnyksen tukemiseen tarkoitettua
verkkotukiryhmaa. Tutkimukseen osallistui kaiken kaikkiaan 769 osallistujaa.
Kyselytutkimus osoitti, ettéd syopapotilaan perheet ja ystavat kokivat enemman
ahdistuneisuutta ja masentuneisuutta verrattuna syopéasairaisiin. Tutkimuksen
tuloksista selvisi, etta verkkotukiryhma toimi matalan kynnyksen tukena erityisesti
puolisoille ja lapsille, jotka eivat osallistuneet kasvotusten tapahtuviin tukiryhmiin.
(Borkowetz ym. 2018.)

Verkossa tapahtuvat tukiryhmét ovat yha tarkedmpié potilaille sosiaalisen median
kehittyessa kovaa vauhtia (Enders ym. 2018). Endersin ym. (2018) tekemassa
tutkimuksessa vertailtiin kasvokkain tapahtuvia tukiryhmi& verkossa tapahtuviin
tukiryhmiin.  Tutkimustuloksista kavi ilmi, ettd kasvokkain tapahtuvissa

tukiryhmissd muun muassa tietojen vaihto oli parempaa, mita verkossa
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tapahtuvissa. Molemmissa ryhmissa arviot olivat kuitenkin myoénteisia, eika

selkeaa eroa kummankaan tukiryhman valilla havaittu. (Enders ym. 2018.)

Omassa kehittamisprojektissani valitsin  online- ryhmakeskustelun seka
ohjauksen, koska ryhméan tarjpaman vertaistuen myonteiset vaikutukset ovat
hyvin tunnistettu. Muilta saatu vertaistuki vaikuttaa esimerkiksi kuntoutujien
toimijuuden  vahvistamiseen seka kuntoutumisprosessin  etenemiseen
positiivisesti. (Harkapaa ym. 2018, 134-141).

Sahkadisten palveluiden kaytdn tukemisessa on todettu varmistettavan yksilollista
seka omaisten etta potilaiden tarpeiden mukaista tuen saantia (Tiirola ym. 2020,
78). Tuen tulisi kuitenkin perustua luotettavaan sek& ymmarrettavaan tietoon.
Internetin  nahdaan  tdydentdvan tuen antamisen  mahdollisuuksia
hoitohenkilokunnan antaman tuen liséksi muun muassa erilaisten testien avulla
sekd maantieteellisesta sijainnista riippumatta. (Kemppainen ym. 2015, 69.)
Online-tuen haasteena koetaan tietokoneen kayton puuttuminen kotona (Lunnela
2011, 30).
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4 PROJEKTIN ETENEMINEN KOKONAISUUTENA

Projekti toimii ty0- ja ohjausvdlineend. Se on suunniteltua ja organisoitua
toimintaa asetettujen tavoitteiden saavuttamiseksi. (Viirkorpi 2000, 7-8.) Projektin
tavoitteisiin paastakseen tulee menetelméa valita tavoitetta tukevaksi (Salonen
ym. 2017, 55). Projektilajiltaan tAmé oli kehittamisprojekti, jonka tarkoituksena on
uuden toimintamallin  kokeileminen ja kehittdminen  syGpéapotilaiden

omaisten/laheisten vertaistukitoiminnassa.

Tama kehittamisprojekti [&hti liikkeelle kehittamistarpeen tunnistamisesta
syksylla 2020. Kehittdmistarve nousi tarkeaksi tydelaméan tarpeista seka
kirjallisuudesta. Projektin kuuluminen Sun hyva elamé -klinikalle muodosti
kasityksen kehittdmistarpeen  muotoutumisesta.  Online-ryhmékeskustelu-
konsepti kehitettiin  kirjallisuuskatsauksen seka projektiryhmassa kaydyn

ideoinnin seké keskustelun pohjalta.

Menetelmana  kehittamisprojektissa  hyddynnettiin  aivoriihitydskentelya.
Aivoriihella tarkoitetaan kehittdmismenetelmaa, jossa tarkoituksena on luoda
mahdollisimman paljon omaperéisia ja kekselidité ideoita aiheesta. Erilaisten
ideoiden pohjalta voi syntyéd uusia ajatuksia, joita toiminnassa hyddynnetaan.
Aivorilhessd on keskeistd selvittdd osallistujille menetelman periaatteet seka
rajata ja maaritelld ongelma, joka halutaan ratkaista. Perinteisessa aivoriihessa
taman jalkeen osallistujat alkavat ideoida ongelmaan ratkaisuja ja esittavat ne
koko ryhmalle. (Salonen ym. 2017.) Idea online-ryhmé&keskustelumallista
kehitettiin ideoimalla yhdessd Sun hyva elama -klinikan opettajan kanssa.
Ongelmaksi maariteltiin alusta alkaen syoOpéapotilaiden omaisten vertaistuen
kehittaminen. Projektin tuotokseksi alussa ideoitiin chat-palvelua sydpéapotilaan
omaisten tukemiseksi. Sun hyva elama -klinikalla ei ollut valmiina chat-pohjaa
eikad kehittdmisprojektin aikataulusyista sellaista pystytty toteuttamaan, jonka
vuoksi projektipadllikkd yhdessa klinikan opettajan kanssa ideoi muita ratkaisuja.
Maailmanlaajuinen pandemia oli nayttanyt Teams- ympaéristbn toimivuuden,
jonka vuoksi tahan toimintaymparistoon pdaadyttin. Myos syopapotilaiden

heikentynyt immuniteetti sek& paikasta riippumattomuus vaikuttivat
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toimintaympariston valintaan. Sun hyva elama -klinikan opettaja ja
projektipaallikko ideoivat hyvin varhaisessa vaiheessa ryhmakeskustelun, joka
mahdollisti vertaistuen. Projektipaallikko esitti lopullisen idean vertaistuki-
pilotointimallista, jonka projektiryhmé& hyvaksyi.

Projektin kohderyhméné olivat syopapotilaan omaiset seka heidéan laheisensa.
Lapset sekd lapsiperheet rajattiin  kehittamisprojektista pois. Teoreettisen
viitekehyksen avulla selvitetiin omaisten ja laheisten kaipaamaa tuensaantia seka
tarvetta. Online-ryhmakeskustelu-pilotointiryhman avulla pyrittiin selvittamaan ja
varmistamaan pilotin kayttokelpoisuutta omaisilla seka laheisilla. Pilotointi
toteutettiin Internetin valityksella Teams online- ymparistéssa syksylla 2021.
Tuloksia hyddyntamalla pyrittin saamaan entista luotettavampi ja toimivampi
kokonaisuus apuvalineeksi syodpapotilaiden laheisten sek& omaisten
tukemiseksi. Projektin lopussa suoritettiin kysely (lite 2), jossa selvitetdan
pilotointiryhmadan osallistuneiden mielipiteitd projektin  onnistumisesta ja
muutosehdotuksista. Webropol- kysely toteutettiin  joulukuussa 2021.
Tammikuussa 2022 avattiin kyselyn vastaukset Kkirjalliseen muotoon seké
aloitettiin  kehittdamisprojektin tuotoksen jatkokehittely. Helmikuussa 2022
kehittamisprojektin lopullinen toimintamalli oli valmis ja huhtikuussa 2022
valmistui  kehittdmisprojektin ~ Kirjallinen osuus. Theseus- tietokantaan

kehittamisprojekti viedaan kesékuussa 2022.

4.1 Projektin eteneminen vaiheittain

Projekti toimii prosessimaisesti. Siind kaydaan lavitse tietyt vaiheet, joiden
tarkoituksena on paasta haluttuun lopputulokseen: tavoitteden saavuttamiseen.
Projekti alkaa ideointivaiheesta, jossa ideoidaan projektin aihetta seka aloitetaan
projektiehdotuksen tekeminen. Taman jalkeen prosessissa siirrytaan
esisuunnitteluvaiheeseen, jossa muun muassa projektiaihe valitaan, tehdaan
esiselvitysta aiheesta seka valitaan projektikumppanuuksia ty6hon.
Esisuunnitteluvaiheen jalkeen prosessi jatkuu suunnitteluvaiheella, jossa
aloitetaan suunnittelua ja osallistetaan my6s yhteistydkumppaneita osaksi tata.

Taman lisaksi suunnitteluvaiheeseen kuuluvat muun muassa

Turun AMK:n opinnaytetyd | Jenni Hukkanen



34

projektisuunnitelman tekeminen ja suunnitelman arviointi. Projektin seuraavassa
vaiheessa toteutetaan projekti, jonka jalkeen kootaan, arvioidaan ja raportoidaan

tulokset ja niiden hyodynnettavyys jatkossa. (Viirkorpi 2000, 10-11.)

Sy6papotilaan omaisten tukeminen- projekti toteutettiin vuosina 2020-2022.
Syksylla 2020 kehittamisprojekti aloitettiin ideoimalla aihetta ja osallistumalla
ideaseminaariin, jossa kaytiin kehittamisprojektin ideaa lapi. Taman pohjalta
tehtiin muutoksia kehittamisprojektin ideaan ja keskusteltin mentorin kanssa
projektista sekd sen toteutuksesta. Loppuvuodesta 2020 aloitettiin teoreettisen
viitekehyksen luominen, jatkuen vuoden 2021 kevé&seen saakka, taydentyen
koko kehittamisprojektin ajan. Teoreettisen viitekehyksen pohjalta alkoi
kehittamisprojektin suunnittelu. Kevaalla 2021 kehittamisprojektia jatkettiin
projektisuunnitelmaa Kkirjoittamalla sekd osallistumalla suunnitelmaseminaariin.
Projektin kaytannon  toteutus  alkoi pilotointimallin -~ suunnittelulla
kirjallisuuskatsauksen pohjalta. Syksylla 2021 toteutettiin toimintamallin pilotointi
Sun hyva elama -klinikalla. Pilotoinnin kesto oli noin kolme kuukautta, jonka
jalkeen tehtiin pilotointiin osallistujille kysely pilotoinnista. Myds syksyn 2021
projektin véliraportointi seka kevaalla 2022 loppuseminaariin osallistuminen
aikataulutettiin. Projektin kokonaiskesto oli noin viisi kuukautta. (Kuvio 1.)

ﬁ ‘ ﬁ * Raportointiseminaari

* Aiheen ideointi * Teoreettisen e -
« [deaseminaari -> viitekehyksen ja julkaisu
muutosten tekeminen jatkaminen
* Teoreettisen * Suunnitelmaseminaa
viitekehyksen -ri (4/2021)
aloittaminen * Toimintamallin
suunnittelu

* Toimintamallin
pilotointi (9-11/2021)

« Véliraportointi

* Kyselyn
toteuttaminen
pilotointiin
osallistujille
(12/2021)

Kuvio 1: Projektin eteneminen.
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4.2 Pilotointimalli

Pilotointimallin periaatteena oli tarjota konkreettisia tydkaluja syopapotilaan
omaisten ja laheisten tukemiseksi. Pilotointimallissa koottiin yksi pilotointiryhma,
joka kokeili online- keskusteluryhméan toimivuutta ja antoi tasta pilotoinnin
paatyttyd palautetta. Pilotointiryhm& koottiin vapaaehtoisista sydpapotilaan
omaisista sosiaalisen median eri ryhmia hyddyntaen. Lisaksi ryhmé&a tarjottiin
Sydpayhdistyksille, palliatiivisille osastoille seka kotisairaalaan. Sydpapotilaiden
omaisille kerrottiin alussa kehittamisprojektista seka pilointimallista sdhkdpostitse
seka annettiin sdhkoinen esite, jossa kehittamisprojektista kerrottiin tarkemmin.
Tarkoituksena oli, ettd sama pilotointiryhma pysyisi pilotointimallin alusta loppuun

saakka.

Turun ammattikorkeakoulun opiskelijoita koottin mukaan vapaaehtoisista
opiskelijoista eri aloittain. Opiskelijoita otettiin projektiin maksimissaan kolme
opiskelijaa yhdelta koulutusalalta. Pieni opiskelijaméaéara valikoitui projektiin siksi,
ettd jokaiselle opiskelijalle I6ydettiin projektista selked rooli, eik& linjoilla olisi
projektin  kannalta tarpeettomia  kuuntelijoita.  Opiskelijoille  kerrottiin
kehittamisprojektista, heidan tehtavistdan seka tavoitteistaan. Liséksi opiskelijat
perehdytettiin ennen varsinaisen pilotointimallin aloitusta Teams:n kayttéon seka
ohjattiin, miten osallistujat viritetd&n kyseisen kerran aiheeseen ja valmennetaan
tilanteeseen. Opiskelijat saivat myds sahkoisen esitteen, jossa pilotointimallista
seka itse kehittamisprojektista kerrottiin tarkemmin. Valmennuksella pyrittiin
antamaan opiskelijoille selkea kuva kehittamisprojektista seka opiskelijoiden
roolista tdssa. Lisaksi valmennuksessa kaytiin lapi kasitteet tiedollinen tuki seka
vertaistuki ja niiden liittyminen kehittamisprojektiin.

Jokaisen teemakuukauden aikana pilotointiryhmé&an osallistujilla oli mahdollisuus
keskustella opiskelijoiden alustamasta teemasta. Myds kysymyksia seuraavan
teemakuukauden aiheesta pystyi lahettamaan etukateen projektipaallikolle.
Pilotointiryhmien tarkoituksena ei ollut antaa ammatillista tukea vaan olla
enemmankin tiedon, vinkkien sek& vertaistuen antamista. Jokaisella kerralla

pilotointiryhmiin oli tarkoitus osallistua opiskelijoiden ja projektipdallikon lisaksi
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alan opettajan, silla ryhmakeskusteluissa opiskelijat tarvitsevat aina ohjaajan
paikalle. Kyseessa oli myos opiskelijoiden nédkdkulmasta katsottuna ohjaus- ja
opetustilanne, josta oli tarkoitus oppia. Alan opettajan rooli ryhmassa oli toimia
opiskelijoiden tukihenkilona ja arvioijana.

Pilotointi toteutettiin kolmena kuukautena seuraavanlaisin teemoin: jaksaminen
syOpéapotilaan omaisena, liikunta ja hyvinvointi seka sosiaaliohjaus. Jokainen
online- tunti aloitettiin keskusteluun virittdytymisella. Ajasta riippuen tama
toteutettiin joko esittaytymisella seka sanapilvelld tai ainoastaan esittaytymisella.
Taman jalkeen kyseisen teemakuukauden opiskelijat nostivat teeman mukaisesti
aiheen esille. Opiskelijoiden esityksen jalkeen keskusteltiin teemakuukauden
aiheesta seka esityksesta nousevista asioista. Viimeiselle online- tapaamiselle
projektipaallikké oli koonnut naista yhteenvedon, jossa tuotiin keskeisimmat asiat
jokaisesta teemakuukaudesta esille. Loppuyhteenvedon tarkoituksena oli
palauttaa jokaisen teemakuukauden aiheet osallistujien mieleen Webropool-

kyselyn tayttamisen luotettavuuden lisaamiseksi.

Joulukuussa 2021 toteutettiin pilotointiryhmalle kyselytutkimus jossa selvitettiin
pilotoinnin onnistuminen sekad kehittdmisehdotukset. Toimintamalli kehitettiin

lopulliseen muotoonsa saadun palautteen perusteella.

4.3 Projektiviestinta

Viestinnalla tarkoitetaan vuorovaikutteista, ihmisten valista toimintaa. Viestittaja
valitsee tavan viestittad sen mukaan, kenelle viestitetddn ja mik& viestittelyn
tarkoituksena on. Yhteisoviestintd voidaan jakaa sisdiseen ja ulkoiseen
viestintéaan. Sisaisella viestinnalla tarkoitetaan yhteison keskinaista viestintaa.
Ulkoinen viestintd taas kattaa uutisoinnin seka tiedottamisen ulkoisille
sidosryhmille sek& esimerkiksi medialle. (Kaihovirta- Rapo & Lohtaja- Ahonen
2012, 11-14.) Ulkoinen viestintd on tarked&, mikali projektille halutaan suurta
nakyvyyttd ja tunnettavuutta. Talldin ulkoista viestintdd voidaan toteuttaa

esimerkiksi sosiaalisessa mediassa tai verkkosivuilla. (Carver ym. 2016, 42.)
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Aktiivinen ulkoinen ja sisainen viestinta ovat olennainen osa toteuttamisvaihetta
(Salonen ym. 2017, 62).

Kehittamisprojektin  viestintda on tarkead mahdollisen rahoittajan lisaksi
ohjausryhmalle, projektiryhmalle sekd projektin kohderyhmille. Jokaisella
ryhmalla on omat tarpeet tiedolle. (Silfverberg 2004, 56.) Kehittamisprojektin
viestinnalla pyritddn tiedottamaan niin sisaisesti kuin ulkoisestikin projektista ja
sen tuloksista (Carver ym. 2016, 32). Taman projektin viestinnasta tehtiin
julkaisu- ja viestintasuunnitelma. Suunnitelmassa maariteltiin kehittdmisprojektin

kannalta tarkeimmat tahot, joille tietoa haluttiin valittaa.

Projektin aikana viestintaé toteutettiin sisaisené viestintana viestintasovelluksia
hyvéksi kayttden ohjausryhmalle. Sisaisen viestinnan tarkoituksena oli, etta
jokainen kehittamisprojektiin kuuluva henkil6 tiesi, missé vaiheessa projekti eteni.
Pilottiprojektin kaytannon etenemisesta  tiedotettiin projektiryhmaa.
Projektiryhman palaverit pidettiin saéannoéllisesti koulun seminaarien mukaan koko
pilotointiprojektin aikana, jotta tarvittavia muutoksia esimerkiksi sisaltéon, voitiin
tehda nopeallakin aikataululla. Siséista viestintaa toteutettiin kehittamisprojektin
eri vaiheissa. Projektisuunnitelman hyvaksyminen toteutettiin sisdisena
viestintana sahkopostitse ohjausryhmalle huhtikuussa 2021. Valiraportointi
pidettiin syyskuussa 2021 ja se toteutettiin Teams:n valityksell& ohjausryhmalle
koronatilanteen vuoksi. My6s valmis tyo esitetaan ohjausryhmalle huhtikuussa
vuonna 2022 Teams:n valitykselld. Lisaksi tiedottamista suuremmalle yleisdlle
tulosten markkinoinnin ja myodnteisen imagon luomiseksi voi tapahtua esimerkiksi
alan lehdissd (Viirkorpi 2000, 21), kuten tdman kehittdmisprojektin
kypsyysnaytteen artikkelissa. Ulkoista viestintdd tapahtui myos koko
kehittamisprojektin ajan: kansainvalisen seminaarin projektin esittelyssa, valmiin
kehittamistyon esittelyssa seminaarissa, Theseuksessa ja sosiaalisen median eri

kanavilla.

Viestinnalla parannetaan vaikuttavuutta. Viestintasuunnitelmaa tehdessa tulee
pohtia, kenen on tarkeda kuulla projektista, millaisessa ymparistdssa viestitaan,
missa vaiheessa viestitdan ja erityisesti kenelle viestitdan. Tutkimusviestinnalla

pyritadn vaikuttamaan, se on suunnitelmallista ja sen tavoitteena on muuttaa
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yhteiskuntaa. Jokaisen viestintdkanavan tulisi olla mietitty huolella ja
perusteellisesti. (Koskinen ym. 2018.) Julkaisu- ja viestintasuunnitelmalla on
kaksi tarkeaa roolia. Toinen on aikataulullinen ja toinen on suunnitelma siita,
miten projektia hallinnoidaan. Tahan jalkimmaiseen kuuluu muun muassa
tiedottamisen ja viestinnan analyysi, jossa tulee pohtia, kenelle tulee tiedottaa
projektin etenemisesta seka miten siita tiedotetaan? Tavallisesti sidosryhmille
annetaan raportteja projektin edistymisestd ja jatkosuunnitelmasta. (Naybor
2014.) Projektin tiedottamisesta syntyy lopputuote: raportti, jonka pohjalta voi
muotoutua uusia toimintamalleja ja kokeiluja seka jatkohankkeita (Koskinen ym.
2018).

Viestintd projektin  tuotoksesta on tarkoitus aloittaa kehittamisprojektin
valmistuttua vuonna 2022 kevaalla ja toteuttamisvastuu siitd on
projektipdallikolla. Viestinndn tavoitteena on kertoa kehittdmisprojektista
mahdollisimman laajalle kohdeyleisolle, jotta sydpapotilaiden omaisten tuen tarve
tulee nékyvaksi ja siihen kiinnitetdan entistd enemman huomiota. Toimintamallia
voi soveltaa myods esimerkiksi Lounais- Suomen Syodpayhdistyksessa seka
muissa syopapotilaita hoitavissa yksikoissd, jossa tehdaan aktiivisesti yhteistyota
syOpépotilaiden omaisten kanssa. Viestinndn mittareina voi kayttaa

medianakyvyytta seka omaisten tavoitettavuutta.
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5 PILOTOINNIN TOTEUTUS

Kirjallisuuskatsauksen aikana seka taman jalkeen kehittAmisprojektia jatkettiin
pilotoinnilla sydpapotilaan omaisten/laheisten tukemisesta Teams- online-
ryhmakeskustelun avulla. Pilotoinnin paatyttya kerattiin palautetta Webropol-
kyselylla osallistujilta kokemuksesta pilotointiin seka jatkokehittamisehdotuksia.
Kysely toteutetaan yleenséa pilotointiin osallistujille, joiden palautteiden
perusteella voidaan tuotetta parantaa tai muuttaa haluttuun suuntaan (Kosonen
2010, 45). Pilotoinnissa seka kyselyssa esiin tulleiden palautteiden perusteella
toimintamalli syopapotilaan omaisten tukemiseksi Teams- online- ymparistossa

tadsmennettiin lopulliseen muotoonsa.

Lahtokohtana pilotoinnissa oli koota yksi pilotointiryhma sydpapotilaan
omaisista/laheisista kokeilemaan Teams-online- keskustelualustaa vertaistuen
parantamiseksi. Kaikilta pilotointiin osallistuneilta omaisilta odotettiin osaamista
Teams-online- alustan kaytosta. Sun hyva elama -klinikan opiskelijoiden rooli
pilotoinnissa oli tuoda luotettavaa tietoa teemakuukausien aiheista
kohderyhmalle seka alustaa néin keskustelua pilotointiryhmissa.

Pilotoinnin suunnitteluvaiheessa keskusteltiin mentorin, opettajatuutorin seka
Sun hyvd elama -klinikan opettajien kanssa pilotoinnin  sisallosta.
Suunnitteluvaiheessa maariteltin myoés Sun hyva elama -klinikan opiskelijoiden
osallistujamaarat seka heidan tavoitteensa pilotoinnissa. Pilotointiprojekti
toteutettiin syys-marraskuussa 2021. Pilotointi toteutettiin kerran kuukaudessa
Teams-online ymparistossa syopapotilaan omaisille/laheisille. Online- ymparisto
valikoitui pilotoinnin toteutukseen, jotta osallistujat eivat olisi paikasta riippuvaisia,
sekd myods syOpapotilaiden  heikentyneen immuunivasteen  vuoksi.
Syodpapotilailla on usein heikentynyt immuniteetti syopahoitojen vuoksi (Anttila
2021), jonka vuoksi myds omaiset/ldheiset voivat rajoittaa omia sosiaalisia

tilanteitaan.

Kehittdmisprojektin kytkeytyminen Turun ammattikorkeakoulun Sun hyva elaméa
-klinikalle vaikutti myds pilotoinnin sisadllon aihealueisiin. Ennen jokaista

pilotointikertaa projektip&allikkd koulutti Sun hyva elama -klinikan opiskelijat
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pilotointiprojektiin. Koulutuksessa kaytiin lavitse kehittamisprojektin taustaa,
ryhmakeskustelua keskustelumuotona, pilotoinnin kohderyhmaa, opiskelijoiden
tavoitteita pilotointiin sek&a erilaisia tuen muotoja. Liséksi koulutuksessa
ohjeistettiin Teams- online-ympariston kaytosta seka siitd, millaista materiaalia

opiskelijoilta toivotaan pilotointiryhmiin.

Sydpapotilaan omaisille suunnattu online-ryhmékeskustelu- pilotointi kaynnistyi
syyskuussa 2021. Tata ennen osallistujat olivat saaneet esitteen pilotoinnista.
Ennen opiskelijoiden alustusta teemakuukauden aiheeseen ryhmassa
virittdydyttiin keskusteluun esittdytymalla seka vastaamalla sanapilveen: mita
terveys osallistujien mielestéd on? Taman jalkeen opiskelijat pitivat 20 minuutin
alustuksen aiheestaan. Syyskuussa 2021 teemana oli jaksaminen sydpéapotilaan
omaisena, jolloin kaksi sairaanhoitajaopiskelijaa Turun ammattikorkeakoulusta
tuli Sun hyva elama -klinikalle pitamaan alustusta Teams- online- ryhmaan.
Sairaanhoitajaopiskelijoiden tavoitteena oli tukea yksiloita ja perheita
maarittimaan seka saavuttamaan kokemansa hyva terveys. Opiskelijat
maadrittelivat esityksessaan terveyden, kertoivat vinkkeja arjessa jaksamiseen
sekd antoivat konkreettisia neuvoja, mistd tarvittaessa apua voi l&hted
hakemaan. Opiskelijoiden alustuksen jalkeen osallistujat keskustelivat aiheesta
projektipaallikdn valmiiksi laatimien kysymysten pohjalta. Jokaisella kerralla
omaisilta/laheisilta kysyttiin aikaisempaa tietoa teemakuukauden aiheesta, seka
ajatuksia, joita esitys heissd oli herattanyt. Taman lisdksi jokaisen
teemakuukauden aiheesta esitettin tasmentavia kysymyksia. Syyskuussa
pilotointiin osallistujilta kartoitettiin keinoja ja vinkkeja jaksaa arjessa, millaiset
arjen asiat helpottavat omaista/laheistd seka onko ollut tilanteita, jolloin on
kokenut syyllisyytta, kun esimerkiksi itsella on ollut hauskaa. Naiden liséksi
jokaisella kerralla syopapotilaan omaiselta/laheiseltd kysyttiin, miten paljon ja
millaista tukea terveydenhuolto oli antanut teemakuukauden aiheesta
omaiselle/laheiselle. Jokaisella pilotointikerralla myods kysyttin - omaisten
mielipidettd tiedon jakamiseen terveydenhuollossa esitteiden avulla.
Teemakuukauden paapainona oli kuitenkin omaisten mahdollisuus jakaa omia
vinkkeja toisilleen. Teemakuukauteen osallistui viidesta ilmoittautuneesta

omaisesta kaksi. Ensimmaisen kerran osallistujamaaran vuoksi Kkaikille
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osallistujille laitettiin vilkkkoa ennen seuraavan pilotointiryhmén tapaamista

muistutus seuraavan ryhman ajankohdasta.

Lokakuussa 2021 teemana oli likunta ja hyvinvointi, jolloin kaksi
fysioterapeuttiopiskelijaa Turun ammattikorkeakoulusta tulivat Sun hyva elama -
klinikalle pitamaan Teams- online- ryhmaa. Ennen opiskelijoiden alustusta
teemakuukauden aiheeseen ryhmassa virittaydyttiin keskusteluun esittaytymalla
toisilleen. Fysioterapeuttiopiskelijoiden tavoitteena oli ryhmassa kayda lapi, miten
syOpéapotilaan omainen voi yllapitéa seka edistdda omaa liikkumista,
toimintakykyaéan, toimivuuttaan seka hyvinvointiaan. Opiskelijat alustivat aihetta
kertomalla hyvinvoinnin osa-alueista, mielenterveyden osa-alueista jatkaen, siit&,
miten liikunnan saa osaksi omaa arkeaan. Yksildohjausta ryhmassa ei toteutettu.
Opiskelijoiden alustuksen jalkeen aiheesta keskusteltin ennalta laadittujen
kysymysten sek& omaisten/laheisten tuomien aiheiden pohjalta. Lokakuussa
selvitettiin hyvinvoinnin osa-alueita, jotka omaiset/laheiset kokivat tarkeimmaksi
jaksamisen kannalta ja pohdittin mika osa-alue jaa usein liilan vahalle. Tamén
lisdksi keskusteltiin arvoista ja paivittaisista valinnoista seka niiden nakymisesta
omassa elamassa. Viela pilotointikerran lopussa pohdittin matalan kynnyksen
pavleluita, joista voisi olla apua liikunnan ja hyvinvoinnin lisaamisesséa, kuten
esimerkiksi etéliikuntapalveluiden lisddmisesta. Pilotointikertaan osallistui yksi
syOpéapotilaan omainen. Ennen viimeista pilotointikertaa sydpapotilaan omaisille
laitettiin sahkopostiin kaksi muistutusta pilotoinnista. Toinen viikkoa ennen ja

toinen péaivaa ennen pilotointia.

Marraskuussa 2021 teemana oli  sosiaaliohjaus, jolloin  kolme
sosionomiopiskelijaa Turun ammattikorkeakoulusta tuli Sun hyva elama -
klinikalle pitamaan Teams- online- ryhmaa. Ennen opiskelijoiden alustusta
teemakuukauden aiheeseen ryhmassa virittaydyttiin keskusteluun esittaytymalla
toisilleen. Sosionomiopiskelijoiden tavoitteena ryhmassa oli kertoa syopapotilaan
omaisille tydvoima- ja kuntoutuspalveluista seka tuista, joita omaisen on
mahdollista  hakea. Opiskelijat ~ maarittelivdt  ensin  esityksessaan
sosiaaliohjauksen, jonka jalkeen he esittelivat kattavasti eri palveluiden tarjoamia

tukia. Viimeisella kerralla alustuksen pohjalta keskusteltiin kuntoutuskursseista,
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joissa omaiset/laheiset olivat olleet, erilaisten tukien hakemisesta ja niiden
tayttdmisesta syopapotilaan omaisena/laheisend. Viimeiseen pilotointikertaan

osallistui yksi syopapotilaan omainen.

Jokaisella pilotointikerralla ryhméassa syntyi keskustelua aiheesta. Ensimmaisella
pilotointikerralla keskustelua syntyi enemman osallistujien valilla, kun taas
kahdella muulla pilotointikerralla keskustelu syntyi projektipaallikon esittamien
kysymysten pohjalta.
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6 KEHITTAMISPROJEKTIN SOVELTAVAN
TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tutkimuksen tarkoituksena oli kerata palautetta online-ryhmakeskustelumallista,
miten omaiset ja laheiset kokivat mallin. Tutkimuksen tavoitteena oli palautteen
tietoja hyodyntamalla edelleen kehittd& online-ryhmékeskustelumallia.

Tutkimuksen tutkimusongelmat ovat:

1) Miten pilottin osallistuneet omaiset / l|aheiset kokivat online-ryhmasta

saamansa tuen?

2) Millaista tukea omaiset / laheiset ovat saaneet ennen online-ryhma-pilottia, ja

miten he ovat kokeneet saamansa tuen?
3) Millaista tukea omaiset / laheiset toivoisivat jatkossa online-ryhmasta?

Taman tutkimuksen tutkimusongelmat pohjautuvat kysymyeksiin, joihin haettiin
vastauksia, jotta syopapotilaiden omaisten tukeminen on yksiléllisempaa ja tuen
tarve havaitaan kaikkialla, missa syOpapotilaan omaisia kohdataan.
Tutkimuskirjallisuudessa nousi esille aiheen vahainen tutkiminen Suomessa,

mutta kansainvalisissa tutkimuksissa aiheen téarkeys nousi esille.

6.1 Tutkimusmenetelma, aineisto ja aineistonkeruu

Tutkimuksen aineiston keruumenetelména kaytettin avoimia kysymyksia
sisaltdvaa Webropol -kyselylomaketta, jonka projektipaallikké laati alustalle.
Vastaajien taustatietoja kyselyssa ei selvitetty, koska kysely keskittyi tutkittavaan
asiaan. Kaikki kysymykset olivat avoimia kysymyksia, jotta tutkittavasta asiasta
saatiin mahdollisimman Kkattavasti kokemuksia. Kysymysten laadinnassa
mietittiin myds kysymysten maaréa. Liian runsas kysymysten maard vaikuttaa
negatiivisesti kyselyyn vastaamiseen. Kysymysten maara rijppuu muun muassa
kohderyhman asiantuntijuuden tasosta sek& koulutuksesta. (Anttila 2014.)

Kysymysten toimivuutta ei voitu kokeilla etukateen, koska kysymyksiin
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vastaaminen edellytti kokemusta toteutuneesta pilotista. Kyselylomake on

esitetty tarkemmin liitteessa 1.

Kohderyhméksi valikoituivat kehittdmisprojektin pilotointimalliin osallistuneet.
Kohderyhmé&n voidaan olettaa olevan asiantuntijoita, koska kyseessa on
henkiloita, jotka ovat syodpapotilaan laheisia ja kysely pohjautuu heidan

henkilokohtaisiin kokemuksiinsa saamastaan tuesta (Anttila 2014).

Kyselytutkimus valikoitui tutkimuksen aineiston keruumenetelméaksi, koska
koettua terveyttd ja mahdollisia terveyspalvelujen tarvetta tutkiessa
kyselytutkimus antaa vastaajien kokemuksista tietoa. Avoimen kyselyn etuna on
se, ettd jokainen vastaaja saa vastata kysymyksiin, niin kuin haluaa (Anttila
2014). Tatd voidaan pitdd myos luotettavuutta lisdavana tekijand, kun
vastausvaihtoehtoja ei anneta vastaajalle valmiiksi. Avointen kysymysten
tarkoituksena onkin saada vastaajilta etukateen suunnittelemattomia vastauksia.
Talloin on tarkeaa, ettei kysymyksia rajata lilan paljoa. Avointa kyselytutkimusta
kaytetaan, kun halutaan saada tietoa esimerkiksi palveluista, kokemuksista tai

tyytyvaisyydesta jotakin asiaa kohtaan. (Vilkka 2014, 68—69.)

My6s ryhmahaastattelun mahdollisuutta tutkimusmenetelmana pohdittiin, mutta
menetelmaksi valittiin kyselytutkimus, koska kyselylomakkeen vastaukset ovat
ehka rehellisempia kuin  tutkimukseen  osallistuneiden  henkildiden
haastattelussa. Haastattelutilanteissa sosiaalinen suotavuus voi vaikuttaa
enemman, kuin kyselylomakkeessa. Sosiaalisella suotavuudella tarkoitetaan
tilannetta, jossa vastaaja pyrkii vastaamaan yleisesti hyvaksyttavalla tavalla,
riippumatta aidosti omasta mielipiteesta tai tiedosta, jonka omaa. Tama voi ilmeta
haastattelututkimuksessa  esimerkiksi  vastaajan  vaikeutena  vastata
haastattelijan lasnéolleessa kysymyksiin. Lisdksi ryhmé&haastattelun haasteena
ovat muun muassa prosessin vaikutus haastateltaviin seka haastateltavien
kiusaantuneisuus joutua haastateltaviksi (Anttila 2014). Yksin taytettavan kyselyn
eduiksi on nahty muun muassa itsendisyys sekd riippumattomuus

vastaamistilanteesta, jolloin ulkoiset tekijat eivat vaikuta samalla tavalla kuin
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esimerkiksi haastattelutilanteessa. Yksin taytettadvan kyselyn haasteena voidaan
tosin ndhda vastaajan kykeneminen vastaamisprosessiin ilman ulkopuolista
apua. (Stat 2015.)

Tutkimuksen aineiston keruu tapahtui Webropol- sahkopostikyselylla
joulukuussa 2021. Vastausaikaa kyselyyn oli kaksi viikkoa, jonka jalkeen

Webropol- alustalta keréattiin vastaukset.

6.2 Aineiston kasittely ja analysointi

Laadullisen tutkimuksen aineiston analyysissd keskeistd on luoda selkeytta
tutkittavasta asiasta ja nain tuottaa siita uutta tietoa. Analyysin tarkoituksena on

tiivistaa aineistoa, tarkeaa aineistoa kadottamatta. (Eskola & Suoranta 1998.)

Tassa tutkimuksessa kyselyn vastaukset oli tarkoitus analysoida induktiivisella
siséllénanalyysilla. Varsinaista analyysia ei voitu kuitenkaan tehda, koska
kyselylomakkeita palautui vain yksi. Tammikuussa 2022 keskeisemmat
tutkimustulokset kirjoitettiin auki. Analyysissa oli tarkoitus lahtea liikkeelle ilman
ennakko-olettamuksia pilotointiprojektista ja sen tarpeellisuudesta syopépotilaan
omaisille ja laheisille. Sisallonanalyysissa korostuu aineiston saaminen
jarjestettyyn ja tiivistettyyn kirjalliseen muotoon. Laadullisessa tutkimuksessa
siséllénanalyysissa pyritaan loytamaan merkityssuhteita seka kokonaisuuksia.
Aineistolahtdisessa sisallonanalyysissd pyritéan loytamaan aineistosta
yhtenevainen logiikka tai tyypillinen kertomus. Aineistolahtdisessa analyysissa
tiivistamista ohjaavat tutkimuskysymykset. Tiivistamisen jalkeen aineisto
ryhmitelladn johdonmukaisiksi kokonaisuuksiksi. Ryhmittely tapahtuu sen
perusteella, mita tietoa aineistosta etsitddn. Tulosten avulla pyritdén
ymmartamaan tutkittavan asian merkitystad paremmin. Taman jalkeen tulkintaa

verrataan aikaisempaan teoreettiseen viitekehykseen. (Vilkka 2021.)
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7/ TUTKIMUSTULOKSET

Webropol-kysely lahetettiin kahdelle pilotointiin osallistuneelle sydpapotilaan
omaiselle ja laheiselle. Sahkopostikyselyyn vastasi yksi omainen. Kyselyn
perusteella han osallistui pilotointiryhmaan vertaistuen seka tiedon vuoksi. Han
oli kokenut ulkopuolisuuden tunnetta annetuista informaatioista erityisesti
omaisen syodpadiagnoosin alkuvaiheessa. Silloin tarvitaan paljon tietoa, eika
kaikki kerrottu tieto jaa omaisten/laheisten mieleen. Vertaistuen seké tiedon tarve

olivat nousseet esille myos pilotointiryhmassa keskusteltaessa.

Kyselyyn vastanneen omaisen mielestd pilotointiryhm& oli erinomaisesti
onnistunut ja han naki tarvetta vertaistuelle. Eri teemakuukauden aiheista han
koki saaneensa riittavasti tietoa ja vinkkeja, joilla omaa arkea voisi helpottaa.
Liséksi han koki saaneensa Lounais- Suomen Syodpayhdistyksesta lisétietoa

seka vertaistukea.

Kyselyyn vastannut omainen kaipaa jatkossa edelleen erilaisilta online- ryhmilta
vertaistukea seka moniammatillista ryhmaa. Moniammatillisuus nousi esille myos
pilotointiryhmasséa  keskusteltaessa. Moniammatillisuus  voisi  nakya
tulevaisuudessa tukiryhmassa esimerkiksi sosiaalityontekijan alustuksena
sosiaalietuuksista. Vertaistukea kaivattiin jatkossa enemman ja erityisesti muilta
osallistujilta vinkkien ja kokemusten jakamista. Luotettavan tiedon etsimisen
kyselyyn vastannut omainen koki myods haasteelliseksi. Internetin erilaisissa
keskustelufoorumeissa ohjeistukset voivat poiketa virallisista ohjeistuksista, mika
puolestaan voi hdmmentda sybpapotilaan omaista tai laheista. Han esittikin
kysymyksen, mistd ohjeistuksia voi tarkistaa. Tiivistettynd voidaan todeta
pilotointiryhm&n keskusteluiden seka kyselyn perusteella etta tarvetta online-

vertaistukiryhmalle koettiin.

Turun AMK:n opinnaytetyd | Jenni Hukkanen



47

8 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

8.1 Tulosten tarkastelu

Tutkimuksen tarkoituksena oli keratéa palautetta online-ryhmakeskustelumallista,
miten omaiset ja laheiset ovat mallin kokeneet. Tutkimuksen tavoitteena ol
palautteen tietoja hyodyntamalla edelleen kehittaa online-
ryhmakeskustelumallia. Webropol-kyselytutkimus tuotti myds uutta tietoa siita,
millaista tukea sydpapotilaan omaiset kaipaavat sekd miten toimintaa voidaan

jatkossa kehittaa.

Tutkimuksessa selvitettin, miten syOp&potilaan omaiset/laheiset kokivat
pilotoinnin ja sen tarpeellisuuden. Tulosten perusteella pilotointi koettiin
erinomaiseksi, lisaten omaisten/laheisten tietoa. Lisaksi pilotoinnista koettiin, etta
saatiin vinkkeja omaan arkeen. Kirjallisuudessa on nostettukin tarkeaksi

omaishoitajien tukemisen jaksaminen (Tiirola 2020).

Tutkimuksen mukaan ennen pilotointiprojektiin osallistumista sy6pé&potilaan
omaisen/laheisen tiedon ja tuen saanti oli ollut vahaisté, mika on myos nostettu
esille kirjallisuudessa. Northousen & Peters-Golden (1993) tekemassa
tutkimuksessa nostettiin esille puolisoiden tarpeiden jaavan huomioimatta, koska

katse kiinnittyy niin intensiivisesti syopapotilaan tarpeisiin ja hoitamiseen.

Tutkimuksen tulosten perusteella sydpapotilaan omaiset saattavat jaada
ulkopuolisiksi terveydenhuollon tiedoista, joita syOpapotilaalle annetaan.
Erityisesti ulkopuolisuuden tunne voi syntyd diagnoosin alkuvaiheessa, jolloin
tietoa kaivataan runsaasti, eikd kaikki kerrottu tieto jaa valttamatta
omaisten/laheisten mieleen. Tulos on saman suuntainen, kuin Tiirolan ym.
tekemassa tutkimuksessa, jossa syOpéapotilaan laheiset kokivat tarvitsevansa
tietoa sairaudesta, sen hoidosta, psykososiaalista tukea seka keskustelua
hoitoalan ammattilaisten kanssa. (Tiirola ym. 2020, 71.) Lisdksi tutkimuksessa
nousi esille vertaistuen tarve, joka myds nostettiin Tiirola ym. (2020, 71.)

tutkimuksessa esille.
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Kyselyyn osallistunut omainen koki luotettavan tiedon etsimisen haasteelliseksi,
jonka vuoksi terveydenhuollossa tulee kiinnittda huomiota omaisten ohjaamiseen
luotettavan tiedon &darelle. Syopépotilaita hoitavissa yksikdissé tarjotaan usein
myo0s erilaisia esitteitd omaisille/laheisille. Naissa esitteissa tulisikin olla listattuna
muutamia esimerkkejd, joista omainen/laheinen voi halutessaan etsia
luotettavasti lisdtietoa esitteen aiheesta. Tama voi lisata omaisten/laheisten
luotettavan tiedon saantia, kun terveydenhuollon ammattilaiset olisivat valmiiksi
jo listanneet esimerkiksi Internet-sivustoja, joista lisdtietoa on saatavilla.
Esitteissa voisi olla myds maininta siitd, millaiset sivustot eivat tuota luotettavaa,
tieteeseen pohjautuvaa tietoa. Omaisilla ja laheisilla tulee myds olla tarvittaessa
mahdollisuus kysyd mieltd askarruttavista aiheista terveydenhuollon
ammattilaisilta. Jatkossa myds erilaisissa online- ryhmissa voidaan ohjeistaa

omaisia/laheisia luotettavan tiedon etsimisessa.

Tulosten pohjalta voidaan sanoa, ettd online- moniammatilliselle
vertaistukiryhmalle on syopapotilaan omaisille/laheisille tarvetta. Covid-19-
pandemian seka syopdapotilaan heikentyneen vastustuskyvyn tuomat uudet
haasteet tulevat mahdollisesti tulevaisuudessa lisddmaan verkossa tapahtuvia
tukiryhmid. Myos kirjallisuudessa on nostettu esille verkossa tapahtuvien

tukiryhnmien maaran nousu (Enders ym. 2018).

8.2 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Tutkimusta ohjaavat yleiset eettiset periaatteet, joissa tutkija kunnioittaa
tutkittavan ihmisarvoa seka itsemaaraamisoikeutta. My6s perustuslaki vaikuttaa
tutkimuksen tekemiseen. Perustuslaissa muun muassa maaritelladn henkilon
yksityisyys seka henkilokohtainen vapaus. Tutkittavalla henkil6lla on oikeus
osallistua vapaaehtoisesti tutkimukseen seka kieltaytya tai keskeyttaa tutkimus
halutessaan misséa vaiheessa tahansa. Ihmisiin kohdistuva tutkimus vaatii usein
henkilotietojen kasittelyd. Tutkimukseen osallistuvalla on oikeus saada tietoa
tutkimuksen sisallosta, henkilotietietojen kasittelystd, toteutuksesta seka miten
aineistoa keratdan, kasitellaén ja havitetaan. (TENK 2019.) Tassa tutkimuksessa

noudatettiin eettisia velvoitteita ja sitoumuksia informoimalla kyselyyn osallistujia
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vapaaehtoisuudesta, anonymiteetin sailymisesta seka aineiston kasittelysta (liite
1) ja liittamalla saatekirjeeseen tietosuojailmoitus. Lisaksi tutkimukselle haettiin
kirjallisesti  tutkimuslupaa  kohdeorganisaatiosta, Lounais  -Suomen
Sydpayhdistykseltd ja se saatiin 6/2021.

Tutkimuksissa on tarkeda noudattaa hyvaa tieteellistd kaytantba. Talla
tarkoitetaan tutkijan rehellisyytta, huolellisuutta ja tarkkuutta niin tutkimustydssa
kuin  tulosten julkaisemisessakin.  Tiedonhankinta-, tutkimus-, seka
arviointimenetelmien tulee olla hankittu eettisesti kestavasti. Avoimuus kuuluu
hyvaan tieteelliseen kaytantoon. Tutkijan tulee avoimesti ja rehellisesti kertoa
tutkimuksen tulokset. Liséksi hyvaan tieteelliseen kaytantdon kuuluu toisten
tutkijoiden kunnioittaminen. Ylla mainittujen lisdksi hyvaan tieteelliseen
kaytantoon kuuluvat huolellinen tutkimuksen suunnittelu ja toteutus,
tutkimusryhmé&n asema, rahoituslahteiden sekd muiden sidonnaisuuksien
iimoittaminen asianmukaisella tavalla. (Sarajarvi & Tuomi 2018.) Tassa
tutkimuksessa noudatettin  hyvaa tieteellista kaytantéa kirjoittamalla
tutkimuksesta seka tuloksista avoimesti ja rehellisesti. Tutkimus suunniteltiin ja
toteutettiin huolellisesti. Toisten tutkijoiden ty6td kunnioitettiin tutkimuksessa
merkitsemalla toisten tekemé&t tutkimukset asianmukaisesti lahdeviittauksin.
Tutkimuksessa on my6s avoimesti tuotu esille tutkimusryhman asema seké
kehittamisprojektin  kuuluminen ylemman ammattikorkeakoulun opiskelijan
lopputydhon, jonka vuoksi rahoituslahteitd tutkimuksessa ei ole ollut.
Tutkimuksen tekijalla ei ole ollut muita sidonnaisuuksia.

Tutkimuksen aihe on eettinen valinta. Aihetta rajatessa tulee tutkijan pohtia, miksi
tutkimus halutaan toteuttaa ja kenen vaatimuksin aihe on valittu. (Sarajarvi &
Tuomi 2018.) Tutkimuksen aihe on valittu tutkimuksen tavoitteen vuoksi, joka oli
kehittdd toimintamallia saadun palautteen perusteella. Syyt tutkimuksen
toteuttamiselle ovat kolmessa tutkimusongelmassa, jotka ovat esitetty luvussa 6.

Naihin tutkimusongelmiin on haluttu tutkimuksen avulla saada vastauksia.

Tutkimuksen luotettavuudella tarkoitetaan, ettd tutkimustulokset ovat luotettavia
ja tutkimus mittaa sita asiaa mitd on tarkoituskin (Anttila 2014). Tutkimuksen

luotettavuudesta puhuttaessa huomio kiinnittyy tutkimuskohteeseen seka
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teoreettiseen viitekehykseen, jota on kaytetty. Tutkimuksen luotettavuuteen
liittyvat itse tutkija seka tutkijan rehellisyys tutkittavaan asiaan. Tasta syysta
tutkijan tuleekin koko prosessin ajan arvioida tutkimuksen luotettavuutta
tehdessaan valintoja tutkimukseen liittyen. Tutkijan tuleekin pystya
perustelemaan tekemansa valinnat tutkimuksessaan. Lisdksi tutkimuksen
luotettavuuteen liittyy vahvasti puolueettomuusnakékulma, jolla tarkoitetaan
esimerkiksi tutkijan roolia tutkittavassa asiassa. (Vilkka 2015.) Tutkimuksen
objektiivisuuteen on pyritty tassa tutkimuksessa tuomalla tutkimuksen vastaukset
avoimesti ja rehellisesti esille, niin kuin omainen on kyselyyn vastannut. liman,
etta tutkijan rooli tai oma asenne vaikuttaisi naihin. Huomioitavaa kuitenkin on,
etta tutkija on aina luonut tutkimusasetelman ja tulkitsee naita, jolloin vaistamatta
tutkimuksen puolueettomuutta ei voida pitdd perusolettamuksena (Sarajarvi &
Tuomi 2018).

Tutkimuksen luotettavuutta tulee pohtia ja tarkkailla koko tutkimusprosessin ajan,
ei pelkastaan lahdekriittisyyden kohdalla. Tutkimuksen luotettavuus voidaan
jakaa sisaiseen seka ulkoiseen luotettavuuteen. Sisdinen luotettavuus tarkoittaa
tutkimuksen tekemista kaikin puolin rehellisesti. Talla tarkoitetaan avointa
dokumentointia tutkimusprosessista. Tutkimusta voidaan pitaa sisaisesti validina,
kun  pystytddan  osoittamaan  perustellusti  tutkimustulosten  olevan
tutkimusprosessin tulos. Lisaksi tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttavat
tutkimusongelmiin vastaaminen seka se, etta tutkimuksessa on toteutettu kaikki
se, mitd on alussa luvattukin. Ulkoisella validiteetilla puolestaan tarkoitetaan
tutkimustulosten ja tulkinnan yleistettavyyttda koko tutkittavaan joukkoon
soveltuvaksi. Tahan sisdltyvat  tutkimuskohde, nakokulma  seka
tutkimusmenetelma. (Airaksinen & Vilkka 2000, 20-21.) Tassa tutkimuksessa
luotettavuutta pyrittiin lisdm&an kertomalla avoimesti ja rehellisesti tutkimuksen
kaikista vaiheista seka tuloksista. Tutkimuksessa toteutettiin kaikki ne asiat, mita
alussa kirjoitettiinkin. Kuitenkin projektipdallikosta riippumattomasta syysta
tutkimusaineisto jai kovin niukaksi, silla kyselyyn vastasi vain yksi omainen
vaikuttaen tutkimuksen tuloksiin. Huomioitavaa kuitenkin on, etta kyselytutkimus
oli suunniteltu niin, ettd jokaisen osallistujan mielipide ja ajatus nousisi esille.

Aineiston koko kertoo tutkimuksen yleistettavyydestd, tieteellisyydesta seka
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edustettavuudesta. Maaréllisessa  tutkimuksessa aineiston koko on
huomattavasti isompi, mitd laadullisessa tutkimuksessa. Laadullisissa
tutkimuksissa ei pyrita yleistettavyyteen vaan kuvaamaan jotakin tiettya ilmiota
tai tapahtumaa. Tutkimuksessa onkin tarkeinta, etta aineiston kohdehenkil6t
tietavat tutkittavasta asiasta mahdollisimman paljon tai heilla on kokemusta siita.
Nain ollen voidaan sanoa, etta tutkimukseen osallistujat valitaan
tarkoituksenmukaisesti ja huolella. (Sarajarvi & Tuomi 2018.) Luotettavuutta
tutkittaessa on otettava huomioon muun muassa, milla perusteella osallistujat
ovat tutkimukseen valittu, miten heihin on oltu yhteydessa seka miten monta
osallistujaa tutkimuksessa on. Tassa tutkijan tulee myoés huomioida osallistujien
anonymiteetin sailyminen. Luotettavuuteen vaikuttaa myos tutkimuksen kesto.
(Sarajarvi & Tuomi 2018.) Tassa tutkimuksessa osallistujat olivat syopapotilaan

omaisia/laheisia, jotka olivat osallistuneet pilotointiryhmaan.

Tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttaa myos aineiston keruu. Aineiston keruussa
on huomioitava, milldA menetelmélla ja tekniikalla aineisto on keratty,
keruumenetelman erityispiirteitd ja ongelmia. (Sarajarvi & Tuomi 2018.)
Kyselylomakkeen etuna voidaan pitaa anonymiteettia, mutta haasteena voidaan
nahda alhainen vastausprosentti, jolloin voidaan puhua tutkimusaineiston
kadosta (Vilkka 2021). Myds tassa tutkimussa havaittiin tutkimusaineiston kato,
mika johtui véahaisesta osallistumisesta pilotointiprojektiin, joka puolestaan
heijastui kyselytutkimukseen. Luotettavuutta pyrittin myos lisaamaan lyhyella
kyselylomakkeella, joka kuitenkin kattoi kaikki tutkimusongelmat. Kysymysten
suunnittelussa pyrittiin siihen, ettei kyselysta tulisi liian pitkad, jotta vastaajat
vastaisivat koko kyselyyn. Myo6s kysymysten laatua avoimiin ja suljettuihin
kysymyksiin pohdittiin kehittdamisprojektin aikana. Avoimien kysymysten suuren
maaran pohdittiin lamaannuttavan vastaajan, mutta nain ei kuitenkaan
tutkimuksessa kaynyt. Vastausprosentin ollessa isompi selvidisi paremmin
avointen  kysymysten  sopivuus. Osallistujan  anonymiteetin  vuoksi
tutkimustuloksia ei voitu esittdd kysymyksiin 3-8 liittyen. Avaamalla naita
vastauksia olisi yksittdisen omaisen palaute ollut tunnistettavissa opiskelijoiden
pitamistd ryhmatilanteista. Tutkimuskysymyksia ei testattu ennen kyselyn

tekemista pilotointiin osallistujilla, koska kysely perustui vastaajien kokemuksiin
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pilotoinnista. Kysymysten asettelua pohdittin myds projektiryhmassa projektin
aikana, erityisesti ensimmaista ja viimeista kysymysta. Kysymysten asettelua ei
kuitenkaan lahdetty muuttamaan. Molempiin kysymyksiin vastattiin. Kuitenkaan
tastd el voida tehdd johtop&atdstd kysymysten asettelusta alhaisen

vastausprosentin vuoksi.

Vahvistettavuus on yksi luotettavuuden  kriteeri.  Silla tarkoitetaan
tutkimustulosten perustumista aineistoon seka tutkimukseen. Tutkimuksessa
esitettyjen tulkintojen tulee saada tukea toisista tutkimuksista. Lukijan on
pystyttdva seuraamaan tutkijan paattelyja teoreettisen pohjan mukaisesti ja
tekem&an siita arviota. Vahvistettavuutta lisatdan ulkopuolisen henkilon, kuten
esimerkiksi tutkimusryhman, arvioinnilla muun muassa tulkinnoista seka
aineistoista. (Huttunen 2013.) Tassa tutkimuksessa on pyritty avaamaan tutkijan
paattelyja teoreettisen pohjan mukaisesti, niin ettd lukija pystyisi tutkimusta

arvioimaan.

Tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttaa my6s tulosten yleistettavyys tai
siirrettavyys (Koppa 2021). Yhden omaisen osallistuminen kyselyyn on voinut
mahdollisesti vaikuttaa tutkimustulokseen pilotoinnin koetusta hyodysta. Nain
ollen ei voida yleistad kaikkien syopéapotilaiden omaisten hy6tyvan online-
vertaistuesta. Tutkimuksen tulokset voidaan nahda kuitenkin olevan soveltuvia
muihin toimintaymparistoihin, koska tiedetaan, etta kun lahipiirista joku sairastuu,

vaikuttaa se myos laheisiin ja omaisiin.

Tutkimuksessa on huomioitava myos tutkijan omat sitoumukset tutkimukseen
littyen. Talla tarkoitetaan sité, miksi tutkimus on tutkijalle tarkea, mita ennakko-
olettamuksia tutkijalla on ja ovatko ennakko-oletukset muuttuneet tutkimuksen
myo6ta. (Sarajarvi & Tuomi 2018.) Tassa tutkimuksessa tutkija pyrki lahtemaan

tutkimustulosten analyysiin ilman ennakko-olettamuksia tuloksista.

Laadullisessa tutkimuksessa validiteetilla tarkoitetaan kohderyhmén ja
tutkimusasetelman yhteensopivuutta (Anttila 2014). Tutkimuksen tulee mitata
sitd, mita on tarkoituskin (Koppa 2021). Tutkimuksen luotettavuutta pohdittaessa

on huomioitava, etta tutkimukseen osallistujat voivat vastata arkoihin aiheisiin
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sosiaalisesti hyvaksyttavalla tavalla (Puusniekka & Saaranen- Kauppinen 2006).
Sydpapotilaan omaisille tehdyssa kyselytutkimuksessa tutkimuskysymykset
mittasivat osallistujan omia kokemuksia pilotointiprojektista.
Kyselytutkimuksessa pystyttiin selvittdmaan omaisen kokemus pilotoinnista.

Relibiliateetilla tarkoitetaan laadullisessa tutkimuksessa tutkittavan aineiston ja
analyysin luotettavuutta. Kvalitatiivisen tutkimuksen reliabiliteetissa on tarkeaa
analyysin arvioitavuus seka uskottavuus. Arvioitavuudella tarkoitetaan lukijan
mahdollisuutta seurata Kkirjoittajan pdaattelyd ja antaa palautetta siita.
Uskottavuudella puolestaan tarkoitetaan sitd, ettéd tutkimuksen Kkirjoittajan
kirjoittamalla tavalla on p&&sty Kkirjoitettuihin lopputuloksiin. (Anttila 2014.)
Relibiliateetin arvioinnissa voidaan nostaa esille kolme tekijaa, joita ovat metodin
ja ajan luotettavuus seka tulosten johdonmukaisuus (Puusniekka & Saaranen-
Kauppinen 2006). Tassd  tutkimuksessa  valittiin kyselytutkimus
ryhmé&haastattelun sijaan, koska haastattelutilanteissa sosiaalinen suotavuus voi
vaikuttaa enemman kuin kyselylomakkeessa. Tutkimuksissa on osoitettu, etta
kyselyn vastaajan ollessa yksin, my®ds vastaaminen arkoja aihepiireja
kasitteleviin kysymyksiin kasvaa ja sosiaalinen suotavuus laskee. Sosiaalisen
suotavuuden poisjdénnin voidaan olettaa vaikuttavan myds kyselyn vastausten
luotettavuuden kasvamiseen (Stat 2013). Ajallisella relibiliateetilla tarkoitetaan
havaintojen pysyvyyttd eri aikoina. Laadullisessa tutkimuksessa tutkitaan
muuttuvia asioita, jolloin ajallinen relibiliateetti ei tayty. (Puusniekka & Saaranen-
Kauppinen 2006.) Myosk&éan tasséa tutkimuksessa havainnot eivat ole pysyvia
vaan  muuttuvat  esimerkiksi  tietoteknillisten  ominaisuuksien  seka
terveydenhuollon toimintatapojen muuttuessa. Talla hetkella voidaan todeta
tutkimuksen pohjalta, ettd omainen oli kokenut pilotoinnista olevan hyotya.
Tutkimuksen tuloksia on pyritty tulkitsemaan rehellisesti, avoimesti seka myds

kriittisesti, kuitenkin perustellen ne johdonmukaisesti.
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9 KEHITTAMISPROJEKTIN ARVIOINTI JA POHDINTA

Taman kehittdmisprojektin tavoitteena oli kehittaa sydpapotilaiden laheisten tuen
saantia. Kehittamisprojektin tarkoituksena oli suunnitella ja pilotoida online-
ryhmakeskustelumalli Sun hyva elama -klinikalle edistamaan sydpapotilaiden
l&heisten tukemista sydvan eri vaiheissa. Kehittamisprojektin tuotoksena syntyi
toimintamalli syopépotilaan omaisten tukemiseksi Teams -online -ymparistossa.
Tarkoituksena oli moniammatillisesti Turun ammattikorkeakoulun eri alan
opiskelijoita hyddyntden antaa syopéapotilaan omaiselle hdnen tarvitsemaansa
tukea, esimerkiksi liikuntaneuvoja fysioterapeuttiopiskelijoilta tai sosiaalituista

tietoa sosionomiopiskelijoilta.

Maailman muuttuessa tulee myos omaisille suunnattujen vertaistukitoimien
kehittyd. Covid-19-pandemia on nayttanyt meille, miten nopeasti internet-
pohjaisten palveluiden tarve on lisdantynyt. Syopapotilaiden kuuluessa
riskirynméan heikentyneen immuniteetin vuoksi (Anttila 2021), tulee heidan
omaistensakin voida halutessaan osallistua terveysturvallisesti

vertaistukitoimintaan.

9.1 Projektin eteneminen ja projektiorganisaation toiminta

Projekteissa on tarke&d maaritella selkeat tavoitteet, joihin projektilla pyritaan.
Tavoitteisiin paaseminen edellyttda suunnitelmallisuutta seka ohjausta, joka
perustuu suunnitelmaan. Tavoitteiden avaaminen seka viestiminen eri
sidosryhmille vaikuttaa myo6s vahvasti projektin onnistumiseen. (Méantyneva
2016.)

Projektin kaynnistamisella on merkitysta sen toteutukseen. Kaynnistysvaiheessa
kerrotaan ihmisille projektin kokonaisuudesta, tavoitteista ja sisallosta. Ihmisten
motivointi on tarkeaa ennen kaynnistamista, jotta ihmiset tietavat oman roolinsa
projektissa. Myos positiivisen ilmapiirin sekd projektiin liittyvdn mydnteisyyden
lisddminen on tarkedd. (Mantyneva 2016.) Projekti eteni paaasiallisesti koulun

antaman suunnitelman mukaisesti. Kehittdmisprojektin pilotoinnissa jouduttiin
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tekemdan pienida muutoksia, johtuen opiskelijoiden harjoittelujaksojen
ajankohdista. Alkuperdisen suunnitelman mukaan sairaanhoitajaopiskelijat
olisivat tulleet esittelem&an pilotointiryhmé&én aihettaan marraskuussa ja
sosionomiopiskelijat syyskuussa. Toteutuneessa pilotointimallissa nama kaksi
ryhmaa olivat toisinpain ja fysioterapeuttiopiskelijat olivat alkuperaisen

suunnitelman mukaan esittelemassa aihettaan lokakuussa.

Opiskelijoiden saaminen kehittdmisprojektiin kavi sujuvasti vastuuopettajien
kautta. Eri alan opiskelijoilla oli syys-marraskuussa eri pituisia kaytannén
harjoitteluja Sun hyva elama -klinikalla, josta saatiin pilotointiryhmiin kaksi- kolme
opiskelijaa jokaiselle kerralle. Myds opiskelijoiden perehdyttdminen
pilotointiryhmaa varten tapahtui systemaattisesti sovittuna ajankohtana, samoja
materiaaleja kaikille ryhmille kayttden, jotta jokainen ryhma saisi samat
ohjeistukset tehtavasta. Jokaiselle ryhmaan osallistuvalle opiskelijalle my6s
lAhetettiin  sahkopostitse tiedot kehittAmisprojektista, pilotoinnista seka
ohjauksessa kaytetyt materiaalit. Pilotointiprojektin tarkoituksena oli, etta
jokaisella kerralla opiskelijoiden lisdksi mukaan tulee alan opettaja, mutta
ajallisten haasteiden vuoksi jokaiselle kerralle ei opettaja osallistunut.
Opiskelijoiden seka opettajien aiktaulujen vuoksi pilotointiryhmét paadyttiin
pitamaan joka kerta puolenpaivan aikaan, joka saattoi olla haaste tytssakayville
seka opiskeleville syopéapotilaan omaisille. Jatkossa, jos ryhmaa aiotaan pitaa,
tulisikin pohtia olisiko ryhman jarkevinta tavata iltapaivalla tai alkuillasta, mika

voisi vaikuttaa myds osallistujien maaraan.

Kehittamisprojektin yhtena haasteena oli syopapotilaiden omaisten rekrytointi
pilotointimalliin, joka tapahtui kesalla ja alkusyksysta 2021 pdaaasiassa
sosiaalisen median kautta seka eri organisaatioihin yhteyttd ottamalla
sahkopostitse. Alkuperdisend tarkoituksena oli koota yksi pilotointiryhmé
vapaaehtoisista syopapotilaan omaisista Lounais-Suomen Syopayhdistyksesta,
mutta johtuen vapaaehtoisten pienestd maarasta rekrytointia laajennettiin myos
muualle. Rekrytointi vei ison osan projektipdallikon ajasta ja olisikin ollut
jarkevinté analysoida ennen pilotointia se, miten monelle sy6papotilaan omaiselle

projektipddllikon on mahdollisuus jakaa osallistumispyyntdja. Lisdksi jatkossa
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voisi hyddyntdd myods muita toimijoita osallistumismateriaalien jaossa, kuten
esimerkiksi projektiryhmaa. Pilotointimallin rekrytointiprosessin hajanaisuus
nakyi valitettavasti myos osallistujien maardssd. Toisaalta myos
koronapandemian tuomat rajoitukset pilotointimallin  esittelyyn  sek&

kesalomakausi eri yksikoissa vaikuttivat syopapotilaiden omaisten rekrytointiin.

Projektiorganisaatio toimi hyvin koko kehittamisprojektin ajan. Kokoonpanoltaan
projektiorganisaatiossa tapahtui muutamia henkildstomuutoksia koulun
vastuuopettajan seka tytelaman mentorin puolelta. Koulun vastuuopettaja vaihtui
kevaalla 2021 ja mentori marraskuussa 2021. Muuten projektiorganisaatio pysyi
ennallaan. Henkildsttmuutoksista huolimatta projektiorganisaatio oli hyvin
sitoutunut  kehittdmisprojektin  tavoitteisiin.  Projektiorganisaatio  tapasi
saanndllisesti kehittdmisprojektin  edetessa Teams -online -ymparistossa
vallitsevan koronapandemian vuoksi. Tapaamisten liséaksi ajatuksia ja ideoita
kehittamisprojektin etenemisesta kaytiin aktiivisesti séhkopostitse.

Kehittamisprojekti oli projektipaallikon ensimmainen projekti, jossa on toiminut.
Ensikertalaisuus projektipaallikkbna nakyi epatietoisuutena  projektin
kokonaisuudesta ja toimintatavoista sekad syoOpapotilaiden omaisten
kontaktoimisessa. Projektipdallikkona toimiminen olisi varmasti selkeampéaa
seuraavaa projektia tehdessa, jolloin kaytannon asiat olisivat tutummat.
Kehittamisprojekti oli kuitenkin projektipaallikblle hyvin mielenkiintoinen ja antoisa
oppimiskokemus. Lisdksi kehittamisprojektin kautta projektipaallikkd vahvisti
omaa asiantuntijuuttaan syopapotilaiden omaisten vertaistuesta ja sen

kehittamisesta jatkossa.

9.2 Projektin tuotos ja sen hyddynnettavyys

Sydpapotilaan omaisille ja laheisille ei ole kehitetty Teams- online- ymparisté6n
soveltuvaa toimintamallia, minka tarkoituksena on jakaa tietoa seka vertaistukea
sybpapotilaan omaisille. Kehittamisprojektin tuotoksena syntyi toimintamalli
(kuvio 2) sybpapotilaan omaisten tukemiseksi Teams- online- ymparistdssa.

Pilotointiryhmassa tuotiin esille myds kuulluksi tulemisen seka ajatusten ja
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tunteiden vaihtamisen tarve. Tama on myods nostettu esille kirjallisuudessa.
Vertaistukiryhma voi toisinaan olla ainut paikka, jossa jasenet paasevat
jakamaan ongelmiaan, ajatuksiaan seka tunteitaan. Sairaus tai vaikea
elamantilanne voidaan kokea hapealliseksi, minka takia suljettu vertaistukiryhma
koetaan turvalliseksi, luontevaksi ja helpoksi paikaksi keskustella tilanteesta.
(Heinonen & Kero 2020.)

Toimintamallin  tarkoituksena on toimia apuvalineena ja sapluunana
syopéapotilaiden omaisten kanssa tydskenteleville eri terveydenhuollon
yksikoissa. Kehittamisprojektin tuloksia voidaan hyoddyntaéa tulevaisuudessa
my6s Lounais -Suomen Syopayhdistyksessa, lisdamalla ja kehittmalla
syopéapotilaiden  omaisten/laheisten  online-vertaistukea. = Toimintamallin
tarkoituksena on antaa kattavasti ja moniammatillisesti tietoa syopéapotilaan
omaisille seka tarjota heille vertaistukea muilta omaisilta. Tuotos on
toimintamallipohja, jota on mahdollista muokata eri terveydenhuollon yksikdiden
tarpeisiin  ympari Suomea. Toimintamallissa on mahdollisuus huomioida
syOpéapotilaiden omaisten yksilollisia toiveita suunniteltaessa

ryhméakeskustelumallia.

Toimintamalli  tulisi ottaa kayttdon heti diagnoosivaiheesta alkaen.
Sydpapoliklinikoilla sybpéapotilaan omaiselle ja laheiselle tulisi kertoa online-
vertaistukiryhmastd ja mahdollisuudesta antaa sahkopostiosoite suoraan
hoitavalle taholle, joka koordinoisi vertaistukiryhman kokoonpanoa. Online-
vertaistukiryhmélla on yhteinen tarve, joka toimintamallissa kohdistuu
syOpépotilaiden omaisten jaksamisen tukemiseen seka Iluotettavan tiedon
valittamiseen. Ensimmaisella kerralla tulisi koota kaikki juuri diagnoosivaiheessa
olevat sybpéapotilaan omaiset ja kartoittaa heidan tarpeitaan ja kokemusten
jakamista. Taman jalkeen toimintamallin tapaamiset eivat olisi sidoksissa
toisiinsa, vaan teemakuukausien asioita voitaisiin kasitella kerran puolessa
vuodessa tai vuodessa uudelleen, rippuen uusien ryhmien alkamisajankohdasta.
Talldin  jokainen  halukas pdaasisi samansiséltbiseen  tapaamiseen
myohemminkin,  kuten  esimerkiksi  kuuntelemaan  sosiaalityontekijan

puheenvuoroa sosiaalietuuksista syopapotilaan omaisille. Syodpéapotilaan
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omaiset voivat olla eri prosessin vaiheissa, minkad vuoksi jasenet pystyvat
tarjoamaan toisille osallistujille esimerkkejd muutoksesta tai selviytymisesta
(Heinonen & Kero 2020). Pilotointimallissa tapaamiset olivat jarjestetty kerran
kuukaudessa, jolloin tapaamiset loivat jatkuvuutta, mutta samalla olivat riittdvan
kaukana toisistaan, antaen omaisille ja laheisille mahdollisuuden tyostaa
ryhmassa kasiteltyja asioita. Toimintamallin online- vertaistukiryhnméa voi kuitenkin

itse sopia miten usein tapaamisia jarjestetaan.

Kestoltaan tapaamiset toimintamallissa on pidetty lyhyina ja ytimekkaina,
kuitenkin mahdollistaen vertaistuen antamisen. Pilotointimallissa tunti ol
ensimmaisella kerralla vertaistuen nakdkulmasta katsottuna liilan lyhyt aika, jonka
vuoksi toimintamalliin suositellaan ajan lisdamistd puoleentoista — kahteen
tuntiin. Toimintamallin kesto tulee kuitenkin raataloida yhdessa online-
vertaistukiryhmén kanssa. Mikéli osallistujista moni on tybelamassa, voi
lyhyempikin  vertaistukiryhmékerta antaa enemmaén, kuin osallistumatta

jattaminen.

Syopapotilas saa diagnoosin

Omaiselle tarjotaan online-vertaistukiryhmaa, annetaan esite ryhmasta seké mahdollisuus
antaa sahkopostiosoite hoitavalle taholle, joka koordinoi online-vertaistukiryhmaa

A 4

Syopapotilaan omaisten ensimmainen tapaaminen diagnoosin jalkeen

Kartoitetaan millaista tukea omaiset kaipaavat, mitka asiat ovat mahdollisesti jaaneet
epaselviksi

A

Online- vertaistukitapaamiset Teams:ssa 1x/kuukaudessa

Samansisaltdiset aiheet puolen vuoden/vuoden vélein sydpapotilaan omaisten toiveiden ja
tarpeiden mukaisesti, jolloin tapaamiset eivat ole sidoksissa toisiinsa.

Kuvio 2. Toimintamallipohja sy6papotilaan omaisten online-vertaistukiryhmaan.
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Toimintamallipohja on koottu kolmesta teemasta (kuva 1), jotka ovat jaksaminen
syOpépotilaan omaisena, liikunta ja hyvinvointi seka sosiaaliohjaus. Teemat on
koottu pilotoinnissa kaytetyistd aiheista, jotka ovat nousseet tarkeina esille

teoreettisen viitekehyksen seké pilotoinnissa kaytyjen keskusteluiden pohjalta.

Toimintamallin tarkoituksena on antaa sybpéapotilaan omaisille kattavasti tietoa
eri osa-alueista, syopapotilaan omainen keskitssa. Tiedon lisddmisen lisaksi
toimintamallin keskiéssa on syopéapotilaiden omaisten antama vertastuki toisille

osallistuijille.

Jaksaminen
sydpéapotilaan
omaisena

Syopapotilaan
omainen

Liikunta ja

SSEEUETS hyvinvointi

Kuva 1. Toimintamalli sydpapotilaan omaisten tukemiseen online-
ryhméakeskustelun avulla.

Toimintamallissa huomioitavaa on ryhmé&n kokoaminen Teams- online-
ymparistoon seka riittdva tiedottaminen sydpapotilaan omaisille. Pilotoinnissa
syOpéapotilaiden omaiselta noussut moniammatillisuus tulisi hyddyntaa
toimintamallissa. Toimintamallin kolmessa esimerkki -teemassa
sosiaaliohjauksessa voitaisiin  hyddyntdaa sairaalan sosiaalityontekijaa ja
jaksamisen teemassa psykologia. Yksikdon luodessa syOpépotilaan omaisille
suunnattua vertaistukitoimintaa online-ymparistoon, tulisi toimintaa koordinoida
muutaman hoitajan. Yksikdssa tulisi myds kehittdd ja yllapitda toimintaa
jatkuvasti. Myos alueen terveydenhuollon oppilaitosten opiskelijoita tulisi
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jatkossakin hyodyntaa toimintamallissa, jotta saataisiin alaa opiskelevat mukaan
kaytannon tyoelamaan. Pilotointiprojektissa toimineet opiskelijat toimivat
tyOharjoittelussa Turun ammattikorkeakoulun Sun hyva elama -klinikalla, josta
osallistuivat kehittamisprojektiin.

Maailmanlaajuinen  koronaviruspandemia on myds osoittanut online-
verkkopohjaisten vertaistukipalveluiden tarpeellisuuden. Jatkossa toimintamallia
pystytdan hyédyntdmaan myos muissa kroonista sairautta sairastavien potilaiden
omaisten huomioimisessa seka vertaistuen lisddmisessa. Uusi toimintamalli
mahdollistaa myods uuden tavan tukea sybpé&potilaan omaisia sekad laheisia.
Keskustelumallin avulla pystytddn myo6s tarjoamaan matalan kynnyksen
keskustelupalvelua seka  vertaistukea. Mahdollisuutena  uudessa
toimintamallissa on kehittda malli juuri oman organisaation sydpapotilaiden

omaisia ja laheisia tukevaksi.

9.3 Projektin eettisyys ja luotettavuus

Projektin eettisyyteen patevat samat asiat kuin tutkimuksessakin, kuten
esimerkiksi aiheen eettisyys, tieteellisen kdytdnnon mukainen tutkimus seka
tutkimustiedon kayttaminen. Eettisyys on mukana koko kehittamisprojektin ajan:
aina ideointivaiheesta lopputulosten tiedottamiseen saakka (Vilkka 2015).
Projektin eettisyytta vahvistettiin opinnaytetydsopimuksella seka huolella tehdylla
projektisuunnitelmalla, joka hyvaksytettin  ohjausryhmalla.  Projektissa
noudatettiin TENK:n ihmisiin kohdistuvan tutkimuksen eettisia periaatteita, jossa
kerrottiin  rehellisesti ja avoimesti tutkimuksen vapaaehtoisuudesta,
henkilotietojen kasittelysta, yksityisyyden suojasta seké& tutkimusaineiston
avoimuudesta (Arene ry 2019). Projektin pilotointiryhnmé koostui vapaaehtoisista
henkildista, jotka olivat ilmoittaneet kiinnostuksensa lahted mukaan projektiin.
Projektin pilotointiryhmé&a informoitin etukateen projektin kulusta kirjeella, jossa
litteend oli suostumuslomake pilottiin osallistumisesta. Kirjeessa kerrottiin
kehittdmisprojektista, sen tavoitteista sek& aikataulusta. Kehittdmisprojektin
luotettavuutta lisési osallistuneiden vapaaehtoisuus hakeutua pilotointiprojektiin.

Kehittdmisprojektin  tutkimusosiossa kasiteltiin  henkilétietoja, jonka vuoksi
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taytettiin tietosuojailmoitus, joka lahetettin myds pilotointiin - osallistuville.
Projektia arvioitiin koko toiminnan ajan: ennen projektin kaynnistamista, sen
aikana seka toteutuksen paatyttya. Ennen projektin kaynnistamista sitd arvioi
projektiryhma ja sen paatyttyd sita arvioivat ulkoisena arviointina pilotointiin
osallistuneet. Arvioinnissa tulee tunnistaa vahvuudet seka heikkoudet (Salonen
ym. 2017, 64). Taman projektin vahvuutena seka myds heikkoutena voitiin nahda
online- ymparistd. Vahvuutena projektin toteutus voidaan nahda, koska talldin
omaisten ja laheisten osallistuminen on paikasta riippumaton, osallistuminen
ryhmakeskusteluun on helppoa seka vaivatonta. Teams- online-ymparistoé oli
toimiva syOpéapotilaan omaisten vertaistukiryhmana ja saikin positiivista
palautetta omaisilta. SyoOpéapotilaalla voi olla hoidon vuoksi heikentynyt
vastustuskyky, mika lisda riskia sairastua muihin tauteihin (Kaikki syovasta
2020c). Tasta syystd omaiset kokivat Teams- online- ymparistén

terveysturvalliseksi vertaistukiryhmaksi.

Internet- pohjaisen ryhméakeskustelun heikkoutena voidaan ndhda osallistujalta
vaadittavat tietoteknilliset taidot sekd& laitteet, mikd voi heijastua
osallistujamaaraan. Kuitenkin digitaalisia palveluja tulee suunnitella myds
esimerkiksi ikaantyville kayttajille. 65 % 75-89- vuotiaista ei ollut vuonna 2015
koskaan kayttanyt Internettid. Samassa tutkimuksessa selvisi, etta 65-74-
vuotiaista 23 % kaytti matkapuhelimellaan langatonta Internet- yhteytta. (Roysko
2016, 7.) Vuonna 2019 tehdyssa tutkimuksessa 65—74 -vuotiaiden ikaihmisten
Internetin  kayttd oli lisaantynyt 74 %:iin ja vastaavasti 75-89 -vuotiaista
Internettia kaytti 31% (Valli 2019, 2). 16—89 -vuotiaista kaytti Internettia 82%
vuonna 2020 useamman kerran paivassa. Edellisvuodesta maara kasvoi kolme
prosenttiyksikk6d. Eniten netin kayttd yleistyi 65—74 -vuotiaiden seka 75-89 -
vuotiaiden ryhmassa. Esimerkiksi 65—-74 -vuotiaiden ryhmasta 46 % ilmoitti
vuonna 2020 seuraavansa yhteisopalveluja ja samasta ikdryhmasta 62% kaytti
useamman kerran paivassa Internettia. (Tilastokeskus 2020.) Vastaavat luvut
vuonna 2019 oli yhteisopalveluiden osalta 32% ja Internetin kaytdossad 52%
(Tilastokeskus 2019). YhteisOpalveluiden suurta suosiota voi selittéa
koronapandemia, jolloin omaisiin ollaan oltu yhteydesséa erilaisten sosiaalisten

medioiden kautta. Kuitenkin kaikista idkkaimmissa ryhmissa Internetin kaytto
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yleistyy kaikista hitaimmin (Valli 2019, 2). Vuonna 2020 75-89- vuotiaista 30 %
kertoi kayttadvansa Internettid useamman kerran paivassa (Tilastokeskus 2020).
Luku oli vuotta aikaisemmin 23% (Tilastokeskus 2019), mik& kertoo myds
iAkkddmman vaeston opetelleen Internetin kayttoa koronapandemian aikana.
Kaikista iakkaimman véaeston hidas lisdantyminen digitaalisissa palveluissa on
kuitenkin huomioitava. Teknologia kehittyy nopeasti, jonka vuoksi kaikista iakkain
vaesto jaa herkasti erilaisten digitaalisten palveluiden ulkopuolelle. Tasta syysta
kaikkien palveluiden ei tule siirtya verkkoon vaan online- vertaistuen on oltava
vaihtoehtoinen mahdollisuus perinteiselle vertaistuelle. Kuitenkin myds
ikdantyvat ihmiset kayttavat Internetia, jolloin pelkéstaan ikdan katsominen ei
kerro tietotekniikkataidottomuudesta. Myos heille on mahdollistettava
osallistuminen online -vertaistukiryhmiin. Kehittamisprojektin haasteena online -
ymparistossa saattoi rekrytoinnin kannalta olla osaamisen puute Teams:n

kayttdssa, jota vaadittiin, etta pystyi kehittamisprojektiin osallistumaan.

Haasteena Internet- pohjaisilla keskustelualustoilla on usein osallistujien
riittAmatdon tutustuminen toisiinsa. Tassa projektissa pyrittiin tata haastetta
ratkaisemaan samalla ryhmalla koko pilotoinnin ajan sek& pilotointiryhman
esittaytymisella jokaisella pilotointikerralla. Jokaisella ryhmakerralla varattiin
aikaa jokaisen ryhmaldaisen kuulumisten vaihtoon, jotta osallistujilla ei ollut

sosiaalista painetta osallistua keskusteluun.

Mikali osallistujilla ei ole yhteista tavoitetta, voi keskustelu olla tarkoituksetonta
(KSL 2017). Tasta syystd jokaiselle kerralle asetettiin ryhmalle tavoitteet.
Haasteena voidaan myos kokea aikataulun vapaus. Tatd haastetta pyrittiin
projektissa ehkdiseméén selkealla aikataululla seka keskustelun ohjauksella.
Ryhmakeskustelut Internet-pohjaisella  keskustelualustalla eivat sovellu
valttamatta kaikille, jonka vuoksi projektiin osallistuminen oli vapaaehtoista ja
osallistujille  kerrottiin  tarkasti, mihin he osallistuvat ja missd. Verkon
kasvottomuus voidaan my6s ndhda yhdeksi projektin haasteeksi. Tata niin
sanottua kasvottomuutta ryhmakeskusteluissa pyrittiin pienentam&én Teamsissa

kayttamalla kameraa puhuessa, mikali osallistuja itse niin halusi.
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Sydpapotilaan omaisille/laheisille tarjottin mahdollisuutta esittda kysymyksia
ennen jokaista pilotointikertaa, jotta pilotointiin osallistuneiden toiveet voitiin ottaa
huomioon. Kysymyksia  ennen seuraavaa teemakuukautta  eivat
pilotointiryhmaan osallistuneet lahettaneet kertaakaan projektipdallikdlle. Tama
voi johtua tiedon puutteesta tai siitd, etteivat omaiset tienneet mitéa seuraavalta
kerralta odottaa. Jatkossa voisikin tdtd asiaa parantaa ja kertoa edellisella
kerralla esimerkiksi otsikkotasolla kaytavia aiheita, jotta osallistujat pystyisivat
orientoitumaan jo tulevaan seka pohtimaan mahdollisia kysymyksia valmiiksi.

Syopépotilaiden omaisten kontaktoituminen kehittdmisprojektiin  oli  hyvin
rajallinen, mika nakyi pilotointin  osallistujien maarassa. Vahaisesta
osallistujamaarasta huolimatta aiheen tarkeys ei vahene. Kirjallisuudessakin
syopéapotilaiden omaisten tuen tarve on nostettu esille (Tiirola ym. 2020), samoin
myds pilotoinnissa omaiset sanoittivat asiaa. Osallistujam&&aran kontaktoimisen
lisaksi rajallinen osallistujamaara voi johtua aiheen henkilokohtaisuudesta.
Internet antaa matalamman kynnyksen osallistua tapahtumiin, mutta myos
Teams:n valityksella tapahtuva vertaistukiryhma on voitu kokea kynnykseksi
osallistua pilotointiryhmaan. Syodpapotilaille jarjestetddn kuntoutuskursseja, joihin
vain pieni osa syOpdan sairastuneista osallistuu (Tiirola ym. 2020,71).
Pilotointiprojektissa voidaan nahda myods samanlainen ilmié. Kynnys osallistua
pilotointiin on voinut my6s osaltaan johtua kehittdmisprojektista, joka on ollut
ylemman  ammattikorkeakoulun  opiskelijan  tyo0, eika  esimerkiksi

terveydenhuollon ammattihenkildston vetama tukiryhma.

Ryhmakeskustelun osallistujamaéaré on riippuvainen syopapotilaiden omaisten
sekd laheisten tarpeesta. Tarvetta voi esiintya myos ajoittain enemman.
Osallistujamaaradn voidaan vaikuttaa myods hyvalla viestinnalla seka
markkinoinnilla, jotta syo®p&potilaiden omaiset sek& laheiset saisivat tiedon
tarjottavasta tukimuodosta. Pilotointiryhm&an ilmoittautui alun perin viisi
sybpapotilaan omaista, joista ensimmaisella kerralla osallistui kaksi ja toisella
yksi. Ensimmaisen kerran jalkeen omaisille l&hetettiin vilkkkoa ennen séhképosti,
jossa  muistutettin  seuraavasta  pilotointikerrasta. Tastd  huolimatta

osallistujamaara jai toisella kerralla hyvin pieneksi.
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Syopapotilaiden méaara on kasvanut viime vuosina, niin Suomessa kuin
muissakin lansimaissa (Tuomisto 2020). Omaisten huomioiminen ja tuen
tarjoaminen on tarkeda syopapotilaan laheiselle. Valitettavasti niin tydelamassa
kuin kirjallisuudessa on havaittu, ettd syOpépotilaan omaiset jaavat usein itse
syOpéapotilaan varjoon, ilman luotettavaa tietoa tai vertaistukea (Tiirola ym. 2020;
Northouse & Peters-Golden 1993).

Sydpapotilaan omaisten tuen tarvetta on Suomessa tutkittu toistaiseksi vahan.
Suurin osa tutkimuksista on tehty kansainvélisesti. Syopéapotilaiden omaisten
vertaistuen tutkiminen Suomessa voi mahdollistaa uudenlaisia vertaistuen

nakokulmia aiheesta seka nostaa samalla tarkean kohdejoukon terveyden esille.

Monipuoliset ja kattavat vertaistukitoimet ovat tarkeita, eikd kaikkia
olemassaolevia toimivia tukitoimia tule muuttaa tai uudistaa. Tulevaisuudessa
vertaistuen on pystyttdva mukautumaan tulevaisuuden vaateisiin. Vertaistuen
uusien vaihtoehtojen etsintd on tarkeaa ja sitd on pyritty myos talla
kehittamisprojektilla osaltaan tukemaan.
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Saatekirje

Saatekirje
Opinnaytetyon nimi: Sydpéapotilaan omaisten tukeminen

Online-ryhmé&keskustelun avulla Paivays 26.4.2021

Hyva sybpéapotilaan omainen!

Kohteliaimmin pyydén teita vastaamaan liitteené olevaan kyselyyn, jonka tarkoi-
tuksena on kerata palautetta online-ryhmékeskustelupilotista, johon osallistuitte
tana syksyna. Tama aineiston keruu liittyy itsenaisena osana Sun hyva elama-
klinikalla toteutettavaan kehittamisprojektiin, jonka tavoitteena on kehittdd syo-
papotilaiden laheisten tuen saantia. Lupa aineiston keruuseen on saatu toimitus-
johtaja Ville Viitaselta Lounais-Suomen Syopayhdistykselta 8.6.2021.

Teidan vastauksenne ovat arvokasta tietoa kehitettaessa sydpapotilaan omais-
ten tukimuotoja. Vastaaminen on luonnollisesti vapaaehtoista, ja teilla on taysi
oikeus keskeyttaa osallistuminen tutkimukseen milloin tahansa seuraamuksitta ja
syyta ilmoittamatta. Kyselyyn vastaaminen kestd& noin 10 minuuttia. Tutkimuk-
sen tekija huolehtii aineiston tietoturvallisesta sailyttamisesta, ja paasy aineistoon
on ainoastaan hanella. Tutkimuksen valmistuttua aineisto havitetaan, ellei sen
jatkokaytdsta ole sovittu. Kyselyn tulokset tullaan raportoimaan niin, ettei yksit-
téainen vastaaja ole tunnistettavissa tuloksista. Olkaa ystavallinen ja vastatkaa
3.1.2022 mennessa ja lahettdkaa vastauksenne alla olevaan sahkopostiin tai
ilmoittakaa vastauksestanne Lounais- Suomen Syopayhdistyksen sairaanhoita-
jalle.

Tama kysely liittyy osana Turun ammattikorkeakoulussa suorittamaani ylempaan
ammattikorkeakoulututkintoon kuuluvaan opinnaytteeseen. Opinnaytetyoni oh-
jaaja on Marjo Salmela, yliopettaja, Turun amk/Terveys ja hyvinvointi.

Linkkina tietosuojaseloste, jossa on tarkemmat tiedot henkilotietojenne kéasitte-
lysta.

Vastaan mielellani mahdollisiin lisdkysymyksiin.
Vastauksistanne kiittaen

Jenni Hukkanen

Sairaanhoitaja, YAMK-opiskelija
Puhelinnumero 045-1746615

jenni.hukkanen@edu.turkuamk_fi
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Kyselylomake

Ole hyva ja vastaa seuraaviin kysymyksin vapaasti kirjoittamalla.
1. Miksi osallistuit online-ryhmaan? Mita odotit ryhmalta?
2. Missa online-ryhmasséa mielestasi onnistuimme?

3. Miten arvioisit saamaasi tukea ja sen riittavyyttd sosionomi - opiskelijoiden

online-ryhmasta?

4. Jaitko kaipaamaan jotain sosionomi-opiskelijoiden online-ryhmasta? Jos, niin

mita?

5. Miten arvioisit saamaasi tukea ja sen riittavyytta fysioterapeutti- opiskelijoiden

online-ryhmasta?

6. Jaitkd kaipaamaan jotain fysioterapeutti-opiskelijoiden online-ryhmésta? Jos,

niin mita?

7. Miten arvioisit saamaasi tukea ja sen riittavyytta sairaanhoitaja -

opiskelijoiden online-ryhmasta?

8. Jaitkd kaipaamaan jotain sairaanhoitaja-opiskelijoiden online-ryhmésta? Jos,

niin mita?
9. Mita toivoisit jatkossa online- ryhmalta?

10. Millaista tukea olet saanut ennen online-ryhmé-pilottia ja miten olet kokenut

saamasi tuen? Kerro vapaasti ajatuksistasi.
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