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AIKUISEN SYOPAPOTILAAN PERHEEN
TUKEMINEN

- toimintamallin kehittdminen Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin aikuisia
syOpapotilaita hoitaville yksikoille

Aikuisen syOpaan sairastuminen aiheuttaa sairastuneelle ja hanen lahipiirilleen kriisin, joka voi
aiheuttaa muutoksia perheen dynamiikassa ja muuttaa perheen arkea. Laheisten tuki on
sairastuneelle tarkeaa, silla se lisdad sopeutumista sairauden kanssa elamiseen ja sitoutumista
hoitoihin.

Perhe tarvitsee kuitenkin itsekin tukea sopeutumiseen ja sairastumisen aiheuttamien muutosten
kanssa elamiseen. Seka kansainvalisissa ettd kansallisissa sydpapotilaan hoitosuosituksissa
tuodaan esiin tarve perheen kuntoutumisen tukemiseen. Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin
alueella aikuisia syOpapotilaita hoitavissa yksikdissd perheen huomioiminen on ollut
sattumanvaraista ja ohjaaminen palveluiden pariin puutteellista.

Taman kehittdmistydn toimeksiantaja oli Lantinen sydpakeskus (FICANWest). Kehittdmistydn
tarkoituksena oli selvittda aikuisten sydpapotilaiden ja heidan perheidensa saama ja tarvitsema
tuki sydvan hoitopolun eri vaiheissa seka kartoittaa Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin (VSSHP)
ja kolmannen sektorin saatavilla olevia perheen tukipalveluita. Kehittamisty6ta varten toteutettiin
systemoitu kirjallisuuskatsaus, kyselytutkimus Lantisen syopakeskuksen asiakasraadille (n=14)
seka kolme moniammatillista asiantuntijatydpajaa.

Asiakaskyselyn tulosten perusteella perheiden tuen tarpeita ei kartoiteta systemaattisesti ja
saatavilla olevat palvelut eivat tavoita kaikkia potilaita ja heidan perheitdan. Potilaat kaipaavat
aktiivista tuen tarpeiden kartoitusta kaikissa sydvan hoitopolun vaiheissa ja tuen tarjoamista
tarpeiden pohjalta.

Kehittdmistydn tuotoksena luotiin asiakaskyselyn tulosten ja ty6pajojen avulla toimintamalli
aikuisen sy6papotilaan perheen tukemiseen VSSHP:n alueen sydpapotilaita hoitaville yksikoille
seka perheen tuen tarpeiden kartoituslomake ja Sydpapotilasta ja perhettd tukevia palveluita-
opas. Toimintamallia pilotoitiin hematologisilla potilailla ja sen implementoimiseksi kaytantéon
laadittiin levittdmissuunnitelma.
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SUPPORTING THE FAMILY OF AN ADULT
CANCER PATIENT

- creating an operating model for the units treating adult cancer patients in the
Hospital District of Southwest Finland

Developing adult cancer causes a crisis for the patients and their family, which can cause changes
in family dynamics and change their everyday life. Support from family is important for the patient,
as it increases adaptation to living with the disease and commitment to treatments. However, the
family itself needs support for adaptation.

Both international and national treatment recommendations for cancer patients highlight the need
for family support. In units treating adult cancer patients in the Hospital District of Southwest
Finland, family needs assessment has been random and guiding to services has been
inadequate.

The client of this development work was the Western Finland Cancer Centre (FICANWest), and
the purpose of the development work was to identify the support received and needed by adult
cancer patients and their families in the area at different stages of the cancer treatment pathway
and to map the family support services available to the Hospital District of Southwest Finland and
the third sector. The development project was carried out by a systematic literature review, a
Western Finland Cancer Centre's customer panel survey (n=14) and three multiprofessional
workshops.

The results of the customer panel survey show that patients and their families do not receive
sufficient support and available support services do not reach all cancer patients. Patients need
active family support needs assessment at different stages of the care pathway and support
provided based on the need.

As a result of the survey results and the workshops, an operating model for family support and
needs assessment was created for units treating adult cancer patients in the Hospital District of
Southwest Finland area, as well as a family support needs mapping form and a guide to services
supporting cancer patients and families. The operating model was piloted in haematological
patients and a dissemination plan was drawn up to implement it in practice.

KEYWORDS:

cancer patient, family support, operating model, needs assessment model, rehabilitation
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KAYTETYT LYHENTEET TAI SANASTO

Lyhenne

AML
ALL
FICAN
FICANWest
Kela
KLL
KML
LSSY
MDS
SatSHP
ST™M
THL

TY
TYKS
VSHP

VSSHP

Lyhenteen selitys

akuutti myeloinen leukemia
akuutti lymfaattinen leukemia
Kansallinen sy6pakeskus
Lantinen syopakeskus
Kansanelakelaitos

krooninen lymfaattinen leukemia
krooninen myeloinen leukemia
Lounais-Suomen sydpayhdistys
myelodysplastinen syndrooma
Satakunnan sairaanhoitopiiri
Sosiaali- ja terveysministerio
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
Turun yliopisto

Turun yliopistollinen keskussairaala
Vaasan sairaanhoitopiiri

Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri



1 JOHDANTO

Aikuisen syOpaan sairastuminen aiheuttaa sairastuneelle ja hanen lahipiirilleen kriisin,
joka aiheuttaa muutoksia perheen dynamiikassa ja muuttaa perheen arjen. Laheisten
tuki on sairastuneelle tarkeaa ja se lisda sairastuneen sopeutumista sairauden kanssa
elamiseen ja sitoutumista hoitoihin. Perhe tarvitsee kuitenkin itsekin tukea sopeutumi-
seen ja sairastumisen aiheuttamien muutosten kanssa elamiseen. Kansallisessa syopa-
potilaan hoitosuosituksessa tuodaan esiin tarve perheen ja lahipiirin kuntoutumisen tu-
kemiseen. (Kansallinen syépasuunnitelma Il osa 2014; Carey ym. 2012; Sivesind & Pairé
2009.)

Aikuisella syopapotilaalla tarkoitetaan tassa tydssa taysi-ikaista syopaan sairastunutta,
jota hoidetaan Lantisen syopakeskuksen alueella aikuisia sydpapotilaita hoitavissa yksi-
kdissa. Perheella tarkoitetaan aikuisen sydpapotilaan lapsia, puolisoa seka muita poti-
laalle tarkeita laheisia. Kuntoutumisen tuella tarkoitetaan psykososiaalista tukea, jonka
tavoitteena on potilaan ja perheen psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin tukeminen ja
parantaminen (THL 2014) ja jota tarjoaa |aakari, sairaanhoitaja, sosiaalitydntekija, kun-
toutusohjaaja, seksuaaliterapeutti, ravitsemusterapeutti, fysioterapeutti, psykologi, psy-
kiatrinen sairaanhoitaja, perheterapeutti, sairaalapastori, syopajarjestén edustaja tai ver-

taistukihenkilo.

Talla hetkelld Lantisen syopakeskuksen yksikdissa aikuisen sydpapotilaan perheen huo-
mioiminen on sattumanvaraista ja ohjaaminen palveluiden pariin puutteellista. Lantinen
syOpakeskus (FICAN West) on osa Kansallista sydpakeskusverkostoa (FICAN) ja sen
muodostavat Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri (VSSHP), Satasairaala (SatSHP) ja
Vaasan keskussairaala (VSHP) sekd Turun yliopisto (TY). Tyks syopakeskus vastaa
syOpapotilaiden hoidosta ja tutkimuksesta VSSHP:n alueella, Satasairaala ja Vaasan

keskussairaala omien sairaanhoitopiiriensa alueilla. (VSSHP 2020b.)

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa Lantisen syopakeskuksen alueen ai-
kuisten sy6papotilaiden ja heidan perheidensa saama ja tarvitsema tuki syévan hoitopo-
lun eri vaiheissa seké kartoittaa saatavilla olevia perheen tukipalveluita. Opinnaytetyota
varten toteutettiin systemoitu kirjallisuuskatsaus seka kyselytutkimus Lantisen syopakes-
kuksen asiakasraadille. Moniammatillisten tyopajojen seka kyselyn tulosten perusteella

luotiin toimintamalli aikuisen sydpapotilaan perheen tukemiseen.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Renita Makinen



2 KEHITTAMISTYON TAVOITE JA TARKOITUS

Sybpaan sairastuu vuosittain yli 34 000 ihmistd Suomessa. Sairastuneista hieman yli
puolet on miehia, alle puolet naisia. Aikuisvaeston yleisimpia syopia ovat miehilla etu-
rauhassyopa ja naisilla rintasydpa, keuhko- ja suolistosydvat ja ihomelanooma ovat yhta
yleisia molemmilla sukupuolilla. Hematologiseen sydpaan sairastui vuonna 2016 yli 3
000 ihmista (Malila ym. 2019). Samaan aikaan, kun syopien ilmaantuvuus aikuisvaes-
téssa on noussut, on myds sydvasta selvinneiden maara kasvanut. (Malila ym. 2019;

Suomen syoOparekisteri 2018.)

Aikuisen syopaan sairastuminen aiheuttaa sairastuneelle ja hanen lahipiirilleen kriisin,
joka muuttaa perheen arjen ja saattaa aiheuttaa muutoksia perheen dynamiikassa. La-
heisten tuki on sairastuneelle tarkeaa ja se lisda sairastuneen sopeutumista sairauden
kanssa elamiseen ja sitoutumista hoitoihin. Sairastuneen lahipiiri eli perhe tarvitsee kui-
tenkin itsekin tukea sopeutumiseen ja sairastumisen aiheuttamien muutosten kanssa
elamiseen. Perheen tuen tarve vaihtelee eri ikaisilla ja eri elamanvaiheissa. Kirjallisuu-
dessa nousee vahvimmin esille tiedollisen, psykososiaalisen ja emotionaalisen tuen
tarve koko hoitopolun ajan. Ikdantyneemmilld 1aheisilla saattaa esiintyd tarvetta myds
fyysisille tukimuodoille. (Kansallinen syépasuunnitelma Il osa 2014; Carey ym. 2012; Si-
vesind & Pairé 2009.)

Seka kansainvalisissa etta kansallisissa sydpapotilaan hoitosuosituksissa tuodaan esiin
tarve perheen ja lahipiirin kuntoutumisen tukemiseen (Kansallinen syépasuunnitelma I
osa 2014). Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin Lantisen sydpakeskuksen alueella ai-
kuisia syopapotilaita hoitavissa yksikdissa perheen huomioiminen on ollut sattumanva-
raista ja ohjaaminen palveluiden pariin puutteellista. Moniammatillinen yhteistyd mallin
kehittdmisessa on ensiarvoisen tarkea3, silld kuntoutumisen kentté on laaja ja perheiden
tarpeet vaihtelevia. Moniammatillinen yhteistyé antaa myés mahdollisuuden eri tavoin

toteutettujen palveluiden kehittdmiselle.

Taman kehittdmisprojektin tavoite oli lisdta aikuisen syopapotilaan perheen hyvinvointia
osallistamalla sy6papotilas ja hanen perheensa kuntoutumiseen ja sen suunnitteluun
seka lisata ja hyddyntda moniammatillista yhteisty6ta ja asiakaslahtoisyytta sydpapoti-

laan hoidossa.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Renita Makinen



10

Kehittamistyon tarkoituksena oli

1. Kartoittaa Lantisen sydpakeskuksen alueen yksikdiden aikuisten syépapotilaiden
perheiden tuen tarve ja saatavilla olevat palvelut moniammatillisten tyopajojen
seka asiakasraatikyselyn avulla

2. Luoda moniammatillisen yhteistyén keinoin toimintamalli perheen tuen tarpeiden
huomioimiseen
Pilotoida toimintamalli hematologisilla potilailla

4. Luoda toimintamallin levittdmissuunnitelma muille Lantisen syopakeskuksen alu-

een yksikoille

Kehittamistyo toteutettiin moniammatillisesti syévan hoidon ja kuntoutumisen asiantunti-
joiden kanssa. Tuotoksena syntyi toimintamalli aikuisen syopapotilaan perheen tukemi-

seen.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Renita Makinen
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3 KOHDEORGANISAATION ESITTELY

Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri (VSSHP) on julkisomisteinen kuntayhtyma, joka tar-
joaa erikoissairaanhoidon palveluja oman maakuntansa asukkaille kahdeksassa eri sai-
raalassa sekd muissa toimipaikoissa. Lisaksi VSSHP:n erityisvastuualueeseen kuuluvat
Vaasan ja Satakunnan sairaanhoitopiirit. Vaativan erikoissairaanhoidon tarpeessa olevia
potilaita otetaan vastaan my6s muista sairaanhoitopiireista. (VSSHP 2020a.) Potilaat tu-
levat erikoissairaanhoidon palvelujen pariin kiireellisissa tapauksissa paivystyksellisesti

tai kiireettémassa hoidossa laakarin lahetteella. (VSSHP 2019a.)

VSSHP:n strategia on valtuuston hyvaksyma tavoite- ja toimintaohjelma lahivuosille.
Strategian 2019-2020 visio on Terveytta huippuosaamisella — yhdessa ja missiona on
olla yliopistosairaalana kansallisesti ja kansainvalisesti merkittava terveydenhuollon ja
tutkimuksen huippuosaaja, potilaiden ja asiakkaiden paras yhteistydkumppani seka luo-
tettava, I&heinen ja tehokas toimija. VSSHP:n missiona on myés kouluttaa, rekrytoida ja
sitouttaa osaavaa henkilokuntaa. VSSHP:n arvot, jotka toimintaa ohjaavat, ovat potilas-
lahtdisyys, yhdenvertaisuus, uudistuva toiminta ja osaaminen, kestava kehitys seka hy-
vinvoiva henkildstd. Strategisina valintoina korostuvat arvojen pohjalta palvelu- ja hoito-
ketjujen saatavuuden, vaikuttavuuden ja kustannustehokkuuden parantaminen, yhteis-
tydverkostojen kehittdminen sekd huippuosaamisen tunnistaminen ja tukeminen seka
asiakaskokemuksen huomioiminen ja potilaan hoitoon osallistumisen vahvistaminen.
Myos henkildstdon jaksamisen ja tasavertaisen kohtelun tukeminen ja kestavan kehityk-

sen huomiointi ohjaavat toimintaa. (VSSHP 2019c.)

Tyks sydpakeskus vastaa sydpapotilaiden hoidosta ja tutkimuksesta VSSHP:n alueella.
Yhdessa Satasairaalan (SatSHP) ja Vaasan keskussairaalan (VSHP) ja Turun yliopiston
(TY) kanssa se on osa Lantista Syopakeskusta (FICANWest), joka on osa Kansallista
syopakeskusverkostoa (FICAN). FICAN ei osallistu potilashoitoon, vaan sen tavoitteena
on kehittda nayttédn perustuvaa, innovatiivista sydvanhoitoa ja varmistaa yhdenvertai-
nen ja tasalaatuinen hoito kaikille sydpapotilaille. Tyks syopakeskuksen toiminta perus-
tuu naihin tavoitteisiin. (VSSHP 2020b.) Tama kehittamistyd pyrkii lisdamaan syépapoti-
laiden ja perheiden yhdenvertaisuutta ja tasalaatuista hoitoa integroimalla perheen tuen
tarpeiden kartoittamisen ja hoidon ohjauksen osaksi kaikkien syopapotilaiden hoitopol-

kua ja lisddmaan syopapotilaita hoitavan henkildston tietoisuutta perheen tukipalveluista.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Renita Makinen
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Nain kehittamistyd tukee sekd VSSHP:n ettd Lantisen syopakeskuksen strategisia ta-

voitteita.

VSSHP:n organisaatioon kuuluu nelja tulosaluetta seka kaksi liikelaitosta. Turun yliopis-
tollisen keskussairaalan tulosalue kasittda 13 eri toimialuetta. Sydpapotilaita hoidetaan
4 eri toimialueella: operatiivinen toiminta ja syopataudit, medisiininen toimialue, naisten-
klinikka seka lasten ja nuorten klinikka. Lisaksi syopapotilaan hoitoon osallistuu muita
toimialueita, kuten esimerkiksi kuvantaminen, psykiatria ja laboratoriopalvelut. (VSSHP
2020a.)

Operatiivisen toiminnan ja sydpatautien toimialueeseen kuuluu paan alueen kirurgia,
plastiikka- ja yleiskirurgia seka sydpatautien hoito. Sen vastuualueina ovat Korvaklinikka,
Plastiikka- ja yleiskirurgian klinikka, Silmaklinikka, Suu- ja leukasairauksien klinikka ja
Syopaklinikka (VSSHP 2019d.) Syopaklinikan vastuulle kuuluu VSSHP:n alueen ei-ki-
rurgisesti hoidettavat syopapotilaat, joita otetaan vastaan lahetteella Ahvenanmaan, Sa-
takunnan, Vaasan ja Kanta-Hameen sairaanhoitopiirien alueilta. Koko Suomesta tulevia

potilaita hoidetaan erikoissadetystekniikkaa vaativissa tilanteissa. (VSSHP 2019e.)

Medisiiniseen toimialueeseen kuuluu ihotautien, keuhkosairauksien, kliinisen genetiikan,
sisatautien ja tyoladketieteen erikoissairaanhoito ja paivystys. Sen vastuualueina ovat
akuutit sisataudit, endokrinologia, gastroenterologia, hematologia ja kantasolusiirtoyk-
sikko, ihoklinikka, infektiotaudit, keuhkosairaudet, kliininen genetiikka, nefrologia ja dia-

lyysihoidot, reumatologia, sisataudit ja tyoladketieteen klinikka. (VSSHP 2020c.)

Hematologian vastuualueeseen kuuluu hematologian osasto ja poliklinikka, joissa hoi-
detaan erilaisia pahanlaatuisia veritauteja sairastavia aikuispotilaita. Yleisimpia yksi-
kossa hoidettavia diagnooseja ovat akuutit ja krooniset leukemiat eri muotoineen, mye-
looma, lymfoomat, myelodysplastiset syndroomat ja aplastinen anemia. Potilaat tulevat
Tyksin tarjoaman erikoissairaanhoidon palvelujen pariin joko paivystyksellisesti tai Iahet-
teelld tybterveys- tai perusterveydenhuollosta tai kantasolusiirtohoitoon myoés muiden
sairaanhoitopiirien erikoissairaanhoidon yksikoista. Potilaat voivat my6s valinnanvapau-
den perusteella hakeutua yksikkdon hoitoon laakarin lahetteelld ympéari Suomea.
(VSSHP 2020d.)

Vuonna 2019 Tyks syopakeskuksessa diagnosoitiin 5 938 uutta syopaa ja hoitojaksoja
oli 7 167 ja avohoitokaynteja 25 198. Hematologian vastuualueella hoitojaksoja oli 699

ja avohoitokaynteja 12 766. Kantasolusiirtoyksikossa toteutettiin vuonna 2020 yhteensa
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92 kantasolusiirtoa, joista autologisia siirtoja oli 40 ja allogeenisia siirtoja 52. (VSSHP
2021a; Tyks Cancer Centre Annual Report 2019.)
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4 HEMATOLOGISET SAIRAUDET

Hematologiset sairaudet ovat erilaisia akuutteja ja kroonisia veritauteja. Hematologisten
syOpien ilmaantuvuus on vuosien kuluessa lisdantynyt, mutta samalla kuolleisuus niihin
on laskenut (Malila ym. 2018). Veritautia epailtdessa potilaasta tutkitaan veri- ja luuydin-
naytteita. Diagnoosin jaljille paastaan usein poikkeavien veriarvojen myoéta. Diagnoosin
varmistuttua hoitoihin edetaan yleensa nopeasti. Pahanlaatuisia veritauteja hoidetaan
solunsalpaajahoidoilla ja kantasolusiirroilla. Veritautien |adkehoidot ovat kehittyneet
viime vuosien aikana nopeasti ja suuri osa potilaista voidaan parantaa naiden hoitojen
avulla. Jokaiselle potilaalle tehdaan yksiléllinen hoitosuunnitelma, joka perustuu viimei-
simpaan tutkittuun tietoon. Hoitojen valintaan vaikuttaa potilaan hematologisen sairau-
den luonne, potilaan ikd, yleiskunto ja perussairaudet. (Sydpatalo.fi 2018; VSSHP
2019f.)

4.1 Yleisimpia hematologisia sairauksia

Akuutit leukemiat voidaan jakaa kahteen paatyyppiin: akuuttiin myeloiseen leukemi-
aan (AML) ja akuuttiin lymfaattiseen leukemiaan (ALL). Akuutteja leukemioita tode-
taan Suomessa vuosittain noin 200. Akuuteissa leukemioissa verisolujen esiasteet muut-
tuvat pahanlaatuisiksi blasteiksi ja alkavat kayttaytya poikkeavasti. Pahanlaatuiset solut
alkavat kertya luuytimeen ja vereen ja ALL:ssa myds lymfaattiseen kudokseen ja hairit-
sevat nain normaalia verisolutuotantoa. Laboratoriokokeissa potilaalla todetaan yleensa
anemiaa, neutro- ja trombosytopeniaa, mutta kokonaisleukosyyttimaarat voivat olla kui-
tenkin korkeita. (Salonen 2019a.)

Potilaan oireina on usein vasymysta, yleista voinnin alenemista ja infektioherkkyytta,
luustokipuja tai verenvuotoa erityisesti limakalvoilta. Osalla potilaista voi esiintyd mak-
san, pernan tai imusolmukkeiden suurentumista tai akuutin leukemian solujen muodos-

tamia kiinteitd kasvaimia. (Salonen 2019a.)

Akuutti leukemia on pahanlaatuinen veritauti, joka ilman hoitoa johtaa kuolemaan muu-
tamassa viikossa. Paranemisen mahdollisuutta arvioidaan ennustetekijéilla, kuten leu-
kemian tyypilla tai leukemiasolujen perintdaineksen muutoksilla ja nailld on vaikutusta

hoitojen valintaan. My6s esimerkiksi potilaan ika ja veren valkosolujen maara taudin to-
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teamisvaiheessa vaikuttavat ALL:ssa potilaan ennusteeseen. Akuuttiin leukemiaan sai-
rastuneista voidaan parantaa noin puolet alle 65-vuotiaana sairastuneista. lakkdampien

ennuste on huonompi. (Salonen 2019a.)

Krooniset leukemiat eli krooninen lymfaattinen leukemia (KLL) ja krooninen myeloi-
nen leukemia (KML) ovat hitaasti etenevia sairauksia. KLL:ssa veren valkosoluista B-
lymfosyytit ovat poikkeavia ja ne vievat tilaa terveilta soluilta. Verikokeissa todetaan ane-
miaa, hemolyysia, poikkeavia leukosyyttimaaria ja trombosytopeniaa. Potilaalla voi olla
vasymysta, infektioherkkyytta ja mustelmataipumusta seka imusolmukkeiden, pernan tai
maksan suurenemista. Muina oireina esiintyy kuumeilua, ydhikoilua, vasymysta ja laih-
tumista. KLL-tapauksia todetaan vuosittain noin 200 ja niista suurin osa on yli 50-vuoti-
ailla miehilla. Laakehoitoja ei tarvitse toteamisvaiheessa aloittaa, mikali potilaalla ei ole
oireita, vaan veriarvoja seurataan saanndllisesti. Elinajanodote KLL-potilaalla on talla
hetkella 10-12 vuotta. (Salonen 2019b.)

Kroonisessa myeloisessa leukemiassa (KML) verisolujen esiasteet ovat poikkeavia.
Poikkeavuus johtuu kromosomipoikkeamasta. Veriarvoissa nakyy usein runsasta neut-
rofiilituotantoa, suurentuneita leukosyyttiarvoja ja trombosytemiaa. Suuri valkosolu-
maara verenkierrossa voi aiheuttaa potilaalle verenvuotoa tai tukoksia. Potilaalla voi olla
myos yohikoilua, vasymysta, laihtumista tai [ampoilya. Myos perna saattaa olla suuren-

tunut. Tapauksia todetaan vuosittain noin 50. (Salonen 2019c.)

KML todetaan yleensa taudin rauhallisessa vaiheessa ja hoitamattomana se etenee
akuutin leukemian kaltaiseen blastikriisivaiheeseen parissa vuodessa. KML hoidossa
lddkevaihtoehtoja on useampia ja mikali naista ei saada apua tai tauti etenee blastikriisi-

vaiheeseen, voidaan tehda kantasolusiirto. (Salonen 2019c.)

Myelooma on veren ja luuytimen plasmasolujen sydp4, jolla on erilaisia iimenemismuo-
toja. Veriarvoissa nakyy usein suurentuneita kalsiumarvoja ja plasmasolujen tuottamaa
valkuaisainetta eli myeloomaproteiinia. Myelooma aiheuttaa potilaalle usein luustomuu-
toksia ja luustokipuja, vasymysta, anemiaa, infektioita ja munuaisvaurioita. Sairaus to-
detaan yleensa 60-70-vuotiaana. Suomessa myeloomaan sairastuu viisi ihmista sadas-
tatuhannesta. (Salonen 2019d.)

Oireetonta myeloomaa ei tarvitse hoitaa. Myeloomaan on olemassa useita erilaisia 1aa-
kehoitoja ja naita kaytetaan usein yhdistelmahoitoina. Lisaksi voidaan kayttaa sadehoi-

toa. Alle 70-vuotiailla myeloomaa hoidetaan myo6s autologisella kantasolusiirrolla. Nuo-
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remmilla myeloomapotilailla voidaan kayttaa myds allogeenista kantasolusiirtoa. Mye-
looma ei parane, mutta hoidoilla voidaan saavuttaa remissio. Keskimaarainen elinian-
odote on 7-8 vuotta, mutta osa potilaista elaa hoitojen kehittymisen myéta yli kymmenen
vuotta. (Salonen 2019d.)

Lymfoomia eli imukudossydpia on useita eri tyyppeja, joista osa on rauhallisia ja osa taas
voimakkaan aggressiivisia. Lymfoomat voidaan jakaa kahteen paatyyppiin: Hodgkinin
tautiin ja non-Hodgkin-lymfoomiin. Lymfoomat ilmenevat imukudoksessa tai imusol-
mukkeissa suurentuneina imusolmukkeina ja osa voidaan todeta vain kuvantamistutki-
musten avulla. Hodgkinin tauti oireilee usein ainoastaan imusolmukkeiden suurentumi-
sella. My6s kuumetta, yohikoilua ja laihtumista voi esiintya. Se todetaan noin 150 nuo-
rella aikuisella vuodessa. Hoitona kaytetaan solunsalpaaijia ja sadehoitoa ja sen ennuste

on hyva. (Salonen 2018.)

Non-Hodgkin-lymfoomien oireina imusolmukesuurentumien lisaksi on tautikudoksen il-
menemista esimerkiksi mahalaukussa, iholla, luuytimessa tai aivoissa. Yleisoireina voi
olla yohikoilua, kuumetta ja laihtumista. Tautia on useaa eri alatyyppia, joita todetaan
noin tuhat tapausta vuodessa. Yleisin on suurisoluinen B-solujen lymfooma. Hoidot ja
ennuste riippuvat taudista ja sen levinneisyydesta. Nopeasti uusivaan lymfoomaan voi-

daan kayttaa kantasolusiirtoa. (Salonen 2018.)

Myelodysplastinen syndrooma (MDS) eli verisolujen hairiintynyt muodostuminen ja
kypsyminen luuytimessa aiheutuu solujen perintéaineksen vauriosta luuytimen kantaso-
lussa. Syntyneet vialliset verisolut hajoavat tavallista nopeammin. MDS aiheuttaa sairas-
tuneelle anemiaa, vasymysta, infektioherkkyyttd ja mustelmataipumusta. Sairaus tode-
taan vuosittain 200 suomalaisella ja se on hieman yleisempi miehilla kuin naisilla. Hoidon
valintaan ja ennusteeseen vaikuttaa potilaan ik3a, yleisvointi, taudin alaluokka, veriarvot
ja arvioitu akuutin leukemian kehittymisen vaara. Mahdollisia hoitoja ovat punasolusiirrot,
punasolukasvutekijat ja allogeeninen kantasolusiirto. Elinajanodote on 10 kuukaudesta

10 vuoteen. (Salonen 2019e.)

Aplastinen anemia on harvinainen luuytimen sairaus, jossa verisolujen maara on ve-
ressa vahainen ja niiden tuotanto on niukkaa. Sairaus aiheuttaa anemiaa, vasymysta,
verenvuotoja ja mustelmataipumusta seka infektioherkkyytta. Aplastinen anemia tode-

taan vuosittain noin 10 potilaalla Suomessa. Usein sairastuneet ovat joko nuoria tai yli
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60- vuotiaita. Ennuste riippuu lahtétilanteen solujen maarasta ja hoidoista, yleensa en-
nuste on hyva. Hoidossa kaytetdan immunosuppressiivisia laakkeita ja allogeenista kan-

tasolu-siirtoa. (Sydpatalo.fi 2018.)

4.2 Hematologisten sairauksien hoidot

Hematologisten sairauksien hoidossa kaytetaan ladkkeita yleensa kuureina joko suun
kautta, pistoksina lihakseen tai infuusiona suoneen. Sairauksien hoitoon voidaan kayttaa
solunsalpaajia, erilaisia biologisia laakkeita, immunomodulatorisia |&akkeita, eri veriso-
lujen kasvutekijoitd seka monoklonaalisia vasta-ainehoitoja seka naiden yhdistelmid. So-
lunsalpaajilla ja muilla hoidoissa kaytettavilla ladkkeilld on usein haittavaikutuksia, jonka
vuoksi hematologinen potilasryhma tarvitsee erilaisia tukihoitoja, joita ovat antibiootit, vi-
rus- ja sieniladkkeet. Myds pahoinvointiin voidaan kayttaa estolaakkeita. Useiden laake-
hoitojen rinnalla kaytetdan myds kortisonia. Sairaus ja laakitykset vaikuttavat myds ve-
riarvoihin alentavasti, jolloin potilas tarvitsee punasolu-, verihiutale- tai jdaplasmainfuusi-
oita. (VSSHP 2020e.)

Kantasolusiirrot

Eraiden hematologisten sairauksien hoidossa kaytetaan ladkehoitojen lisdksi myos kan-
tasolusiirtoja. Kantasolut ovat keratty joko potilaalta itseltdan (autologinen kantasolu-
siirto), hanen perheenjaseneltaan tai ulkopuoliselta luovuttajalta (allogeeninen kantaso-
lusiirto). Kantasolusiirtohoito toteutetaan vuodeosastolla ja potilas on osastolla yhtajak-
soisesti usean viikon ajan. Hoitojakson jalkeen potilaan seuranta jatkuu aluksi vahintaan
viikoittain ja veriarvojen toivuttua seurantakaynteja harvennetaan. (Syopatalo.fi 2018;
VSSHP 2019f.)

4.3 Sairastumisen ja hoitojen vaikutukset elamaan

Hematologinen sairaus todetaan usein yllattaen ja aiheuttaa nain valtavan muutoksen
potilaan aiempaan elamaan. Tybeldmassa mukana oleva potilas joutuu hematologiseen
sairauteen sairastuessaan usein yllattaen pitkalle sairauslomalle ja sita kautta elama ja

taloudellinen tilanne muuttuu. Sairastuminen aiheuttaa usein huolta omasta ja perheen
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jaksamisesta. Hematologisen potilaan hoitopolku alkaa ja etenee nopeasti. Kuviossa 1

on esitetty akuutin leukemiapotilaan hoitopolku VSSHP:ssa.

Akuutti leukemia

Laakarin lahete Tyksiin

Tukea kuntoutumiseen

Hoitokontakti

Tutkimukset ja
hoitosuunnitelman teko

Solunsalpaajahoidot Kantasolusiirto

Hoitojen jalkeen

Kuvio 1. Akuuttia leukemiaa sairastavan hoitopolku mukaillen VSSHP 2020.

Osastohoitojaksot esimerkiksi solunsalpaaja- ja kantasolusiirroissa ovat pitkia ja vaikut-
tavat potilaan fyysiseen kuntoon herkasti. Hematologinen sairaus itsessaan seka hoidot
altistavat potilaan erilaisille infektioille, jolloin potilaan ja hanen laheisensa tulee pitaa
huolta hygieniasta ja valttaa turhia kontakteja mahdollisiin infektioiden aiheuttajiin. Hoi-
dot aiheuttavat mielialamuutosten ja lisdantyneen infektio- ja vuotoherkkyyden takia
myds haasteita esimerkiksi seksuaalisuuden toteuttamiseen parisuhteessa. Hematolo-
gisen syovan voidaan katsoa rajoittavan voimakkaasti normaalia perhe-elamaa. Hema-
tologisten sairauksien ennuste on edelleen huono, vaikka hoidot ovatkin kehittyneet hui-
masti, joten myds kuoleman mahdollisuus vaikuttaa potilaan ja laheisen vointiin. (VSSHP
2019f; Sydpatalo.fi 2018.)
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4.4 Kuntoutuminen ja sen tukeminen

Kuntoutuminen ja sen tukeminen kuuluvat potilaan hyvaan hoitoon koko hoitopolun ajan.
Kuntoutuminen tarkoittaa toimintaa, jonka tavoitteena on yksilén toimintakyvyn, tyo- ja
opiskelukyvyn, itsenaisen selviytymisen ja osallistumismahdollisuuksien, tyollistymisen
ja tydssa jatkamisen mahdollistaminen (STM 2021). Kuntoutuminen on suunnitelmalli-
nen prosessi, joka lahtee kuntoutujan tarpeesta ja tavoitteista. Kuntoutuja on tassa pro-
sessissa aktiivinen toimija, jota ammattilaisten tehtavana on tukea. Tuen tarve vaihtelee
yksilollisesti ja sen tarpeeseen vaikuttavat sairastuneen henkilokohtaiset ominaisuudet
ja ongelmanratkaisukeinot, elamantilanne, lahipiiriltd saatu tuki seka sairauden ja hoito-
jen luonne. Oikea-aikaisilla kuntoutumisen toimenpiteilld tuetaan kuntoutujan toimintaky-
vyn palautumista. Monialaisen palvelujarjestelman yhtena tavoitteena on tukea myds
kuntoutujan I&hipiiria, silld prosessissa interventioiden kohteena ja toteuttajana ei ole
vain kuntoutuja, vaan myds hanen elinymparistdénsa ja siihen kuuluvat henkilét (STM
2021; Autti-Ramo & Salminen 2016.)

Perheen ja lahipiirin kuntoutumisen tarkeys on tiedostettu viime vuosina. Syépaan sai-
rastuminen saattaa aiheuttaa |aheisille jopa suurempaa ahdistusta ja masennusoireita,
kuin sairastuneelle. Osasyyna on usein muutokset perhesuhteissa ja taloudelliset ongel-
mat seka koettu vastuu perheen ja talouden hoidosta. Erityistd huomiota on kiinnitettava
sairastuneen alaikaisiin lapsiin ja huomioitava heidan tuen tarpeensa. (Kansallinen sy6-

pasuunnitelma Il osa 2014.)

Suomessa vain harvat syopapotilaat saavat tarvitsemaansa tukea, osasyyna tahan on
tiedonpuute saatavilla olevista tukipalveluista seka se, etta tukipalveluita on tarjolla seka
sairaanhoitopiirien, Kansanelakelaitoksen (Kela) ettd kolmannen sektorin toteuttamana,
kun taas sydvan hoito on erikoissairaanhoidon palveluntuottajan vastuulla. (Kansallinen

sydpasuunnitelma Il osa 2014.)

Hematologisen potilaan ja hanen laheistensa tuen ja tiedon tarve on suuri ja jatkuu usein
pitkdan. Hoidot ovat raskaita ja vaativat sopeutumista ja sitoutumista. Sairaudesta ja hoi-
tojen vaiheesta riippuen erilaisten tukipalvelujen tarve vaihtelee. Tietyt tarpeet kosketta-
vat kuitenkin kaikkia potilaita ja heidan laheisidan, kuten sosiaalitydntekijan, psykiatri-
sen tuen, fysioterapian ja vertaistuen tarpeet. Myds sairaalapastorin, seksuaaliterapeutin

tai ravitsemusterapeutin palveluja voidaan tarvita. Yleista sairastuessa on se, ettei tietoa
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tarvittavista tukipalveluista osata etsia, eikd voimia asioiden itsenaiseen selvittamiseen

valttamatta 16ydy.

4.5 Moniammatillinen yhteistyd

Sybpaan sairastuneen hoitopolku on usein pitkd ja monivaiheinen ja sairastunut tapaa
sen aikana useita eri asiantuntijoita. Syévan hoidossa moniammatillinen yhteistyé on va-
kiintunut toimintatapa, joka ilmenee eri muodoissa. Moniammatillinen yhteisty6 on tiimi-
tyota potilaan parhaaksi. Isoherrasen (2012) mukaan se on sosiaali- ja terveysalalla eri
asiantuntijoiden vuorovaikutusprosessi, jonka paatavoitteena on potilaan kokonaisvaltai-
sen hyvinvoinnin huomioiminen hoitopolun kaikissa vaiheissa. Tydskentely tapahtuu so-
vituissa asiantuntijakokoonpanoissa asiantuntemusta jakaen potilaan tarpeiden mukaan
painottaen. Potilaan on mahdollista osallistua naihin keskusteluihin. (Isoherranen 2012.)
Tutkimusten mukaan moniammatillisilla psykososiaalisen tuen interventioilla, joissa huo-
mioidaan potilaan ja perheen yksildlliset tarpeet, on ollut positiivinen vaikutus kuntoutu-

miseen. (Kansallinen sy6pasuunnitelma Il osa 2014.)
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5 AIKUISEN SYOPAPOTILAAN PERHEEN TUKEMINEN
KIRJALLISUUSKATSAUKSEN PERUSTEELLA

Toteutetun kirjallisuuskatsauksen kohderyhmana olivat aikuisen sydpapotilaan perhe ja
laheiset. Perheeksi tassa katsauksessa huomioitiin aikuisen syopapotilaan lapset, puo-
liso seka muut laheiset. Valitut julkaisut koskivat aikuisen sy6papotilaan perheen huomi-
oimista ja perheen tuen tarpeita. Syévan laatua ei rajattu hakua toteutettaessa. Katsauk-
seen valittiin tutkimukset, jotka liittyivat perheen tuen ja tiedon tarpeisiin, perheen hyvin-

voinnin edistamiseen ja tuen tarpeiden ja hyvinvoinnin huomioimiseen.

5.1 Kirjallisuuskatsauksen toteutus

Tutkimuskysymykset ja kirjallisuushakujen toteutus

Kirjallisuuskatsaus toteutettiin systemoituna Finkin (2010) mallia mukaillen ja silla haet-

tiin vastauksia seuraaviin kysymyksiin:
1. Miten sy6paan sairastuminen vaikuttaa aikuisen potilaan perheen toimintakykyyn?
2. Mitka ovat aikuisen sydpapotilaan perheen tuen tarpeet?

3. Miten perheen hyvinvointi huomioidaan aikuisen sydpapotilaan hoidossa ja miten sita

voidaan edistaa?

Kirjallisuuskatsauksen hakusanoiksi valittin englanninkieliset hakusanat “cancer pa-

» N ”

tient”, oncology patient”,

” U 1] LI} ” o

family”, "caregiver”, "relative”, "needs”, "needs assessment’,
“family assessment” ja "cancer”’. Hakusanoja yhdisteltiin Boolen operaattoreilla AND ja
OR. Google Scholarissa hakusanana kaytettiin myds "haematological cancer’. Suoma-
laisesta Medic-tietokannasta hakuja tehtiin myds suomenkielisilla hakusanoilla “sy6pa”

ja “perhe”.

Systemaattinen haku suoritettiin kansainvalisista tietokannoista PubMed, Cinahl Comp-
lete (EBSCOhost) ja Google Scholar. Hakuja tehtiin yhteensa viisi. Haut toteutettiin
tammi-maaliskuun 2020 aikana. Lisaksi osa tutkimuksista I0ytyi manuaalisesti muiden

hakutulosten kautta.
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Hakujen rajauksena oli enintdan viisi vuotta vanhat, englanninkieliset, satunnaistetut,
kontrolloidut tutkimukset, joista oli koko teksti saatavilla. Pubmedissa yksi haku tehtiin
ilman aikarajausta, koska uudempia tutkimuskysymyksiin vastaavia tutkimuksia ei l16yty-
nyt. Cinahlissa hakurajauksina kaytettiin lisaksi abstraktin saatavuutta ja akateemista jul-
kaisua. Google Scholarista haettiin hematologisiin syopiin liittyvia tutkimuksia, silla niita
I6ytyi valituilla hakusanoilla kahdesta muusta tietokannasta vain yksi. Medicissa rajauk-

sena oli ainoastaan koko tekstin saatavuus.
Hakutulosten karsinta

Viiden tietokantahaun tulokseksi saatiin 224 julkaisua. Jokaisen haun tuloksena olleiden
artikkelien otsikot luettiin ja tadssa yhteydessa hakutuloksista karsittiin pois kaksoiskap-
paleet seka julkaisut, jotka eivat vastanneet tutkimuskysymyksiin. Jaljelle jaaneiden ha-
kutulosten abstraktit (55 kpl) luettiin. Samalla karsittiin vield pois julkaisut, jotka eivat
kasitelleet aikuisen syopapotilaan perhetta. Muutama julkaisu oli vasta tutkimusprotokol-
lavaiheessa. Lopuksi kirjallisuuskatsauksessa hyoddynnettavia julkaisuja oli jaljella 32.

Kuvio 2 esittaa hakutulosten karsinnan.

Hakutuloksia

Pubmed Cinahl Google Manuaalinen
146 kpl Complete Scholar haku
45 kpl 14 kpl 11 kpl

Kaksoiskappaleita IOt::kc';;; ‘ Otsikon perusteella
poistettu 2 kpl R k“i karsittu 169 kpl
P

Abstractin perusteella
karsittu 23 kpl

!(ifjallisuuskatsaukseen
hyvaksytty 32 kpl

Kuvio 2. Hakutulosten karsinta.
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Katsaukseen hyvaksyttiin tutkimuskysymyksiin vastaavat, laadukkaat tutkimukset (Liite
1). Kuvio 3 esittda kirjallisuuskatsauksen prosessin etenemisen tutkimuskysymysten

asettamisesta synteesin muodostamiseen.

Kuvio 3. Kirjallisuuskatsauksen prosessi.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Renita Makinen



24

5.2 Aikuisen syopapotilaan perheen tukeminen

Katsaukseen valittujen tutkimusten perusteella sy6papotilaan perheiden ja |aheisten
tuen tarve tiedostetaan terveydenhuollon toimijoiden parissa. Tahan katsaukseen vali-
koituneiden tutkimusten tuloksista nousi esiin kolme teemaa: syopaan sairastumisen vai-
kutukset perheeseen (Jepsen ym. 2019; Sun ym. 2019; Chen ym. 2016; Douglas ym.
2016; Sklenarova ym. 2015; Blindheim ym. 2013; Fernandes ym. 2012; Niemela 2012;
Beattie & Lebel 2011; Thastum ym. 2009; Edwards ym. 2008; Schmitt ym. 2008; Lind-
qvist ym. 2007), sydpapotilaan perheen tai Iaheisen tuen tarpeet (Jepsen ym. 2019; Shin
& Choy 2019; Simensen ym. 2019; Lynagh ym. 2018; Mazanek ym. 2018; Statham &
Davis 2018; Dieperink ym. 2017; Holm ym. 2017; Laursen ym. 2017; Primeau ym. 2017;
Chen ym. 2016; Douglas ym. 2016; Yuen ym. 2016; Berardi ym. 2015; Heckel ym. 2015;
Richardson ym. 2015; Sklenarova ym. 2015; Blindheim ym. 2013; Adams ym. 2009)
seka sairaanhoitajien ndkemykset perheen huomioimisesta aikuispotilaan hoidossa (Co-
yne & Dieperink 2017; Coyne ym. 2017; McLeod ym. 2010; Turner ym. 2007).

5.3 Sydpaan sairastumisen vaikutukset perheeseen

Syb6paan sairastuminen aiheuttaa muutoksia perheen toimintakykyyn (Jepsen ym. 2019;
Sun ym. 2019; Douglas ym. 2016; Sklenarova ym. 2015; Blindheim ym. 2013; Fernandes
ym. 2012; Niemela 2012; Beattie & Lebel 2011; Thastum ym. 2009; Edwards ym. 2008;
Schmitt ym. 2008; Lindqgvist ym. 2007.) Sun ym. (2019) kirjallisuuskatsauksessa todet-
tiin, etta laheiset eivat useinkaan ole valmistautuneet rooliinsa psyykkisen ja fyysisen
tuen tarjoamiseen syopaan sairastuneelle. Suurimpana haasteena perheelle ja laheisille
nousee epavarmuus ja normaalin elaman eldminen potilaan jatkuvasti muuttuvan ter-
veydentilan kanssa. Myos unettomuus, ahdistus ja syyllisyys olivat tunteita, joita laheiset
kokivat. (Blindheim ym. 2013.)

Omaiset kokivat ajoittain raskaana hoitajana toimimisen, vastuun kantamisen, infektioi-
den valttamisen vaikutukset perheen normaaleihin rutiineihin ja sosiaalisiin suhteisiin ja
potilaan voinnin muutokset (Jepsen ym. 2019). Myds muutokset perheen rooleissa koet-
tiin haasteellisina (Beattie & Lebel 2011). Sairastumisella koettiin kuitenkin olevan myds
positiivisia vaikutuksia, silla perhesuhteiden koetiin tiivistyneen sairauden myéta (Jepsen

ym. 2019; Beattie & Lebel 2011) ja laheiset oppivat toisaalta elamaan hetkessa, mika
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auttoi selviytymisessa (Blindheim ym. 2013). Beattie & Lebel (2011) katsauksessa puo-
lisot kokivat myds vahvistuneensa sy0pamatkan aikana, mika auttoi selviytymisessa.
Selviytymiskeinoista tarkein oli tilanteen hyvaksyminen, minka jalkeen muiden selviyty-

miskeinojen opettelu oli helpompaa (Blindheim ym. 2013).

Potilaan ja laheisen elamanlaatu ovat suhteessa toisiinsa (Sun ym. 2019; Dieperink ym.
2017; Chen ym. 2016; Douglas ym. 2016). Potilaan fyysinen ja emotionaalinen status oli
suoraan verrannollinen laheisen tunnetilaan ja laheisen tunnetila taas vaikutti potilaan
elamanlaatuun (Dieperink ym. 2017; Chen ym. 2016; Douglas ym. 2016). Potilaan ah-
distus ja laheisen uupumus ja unen puute lisasivat tuen tarvetta niin terveyspalveluiden,
psyykkisen ja emotionaalisen tuen kuin paivittaisten toimintojen osalta (Chen ym. 2016).
Laheiset kokivat ajoittain suurempaa ahdistusta (Sklenarova ym. 2015), elamanlaatunsa
huonommaksi ja hoitajilta saadun tuen vahaisemmaksi (Dieperink ym. 2017) kuin poti-
laat. Erityisesti iakkdampien laheisten riski masennukseen ja elamanlaadun heikentymi-

seen on suuri (Sun ym. 2019).

Niemelan (2012) mukaan vanhemman syopa kosketti Suomessa vuonna 2011 joka vii-
dettatoista lasta ja naista useat tarvitsivat psyykkista tukea elamansa varrella useammin
kuin muut saman ikaiset. Lasten ialla oli vaikutusta perheen toimintakyvyn muutoksissa
(Jepsen ym. 2019). Erityisesti ongelmia esiintyy teini-ikaisilld lapsilla (Thastum ym.
2009). Edwards ym. (2008) mukaan kolmanneksella rintasydpapotilaiden teini-ikaisista
lapsista esiintyy jonkin asteista psyykkista vaikeutta tai stressid vanhemman sairauden
aikana. Thastum ym. (2009) tutkimuksessa vanhempien masennus seka perheen sisai-
set vaikeudet nousivat riskitekijoiksi nuorten ongelmiin. Teini-ikaiset ovat kypsempia ym-
martamaan sairauden haasteita ja kantavat ehka suurempaa vastuuta perheen selviyty-

misesta. (Thastum ym. 2009.)

Lindqvist ym. (2007) mukaan vanhemman sairastuminen sydpaan ja erityisesti vanhem-
man heikompi fyysinen kunto sairauden aikana, vaikutti nuoren psyykkiseen hyvinvoin-
tiin negatiivisesti. Schmitt ym. (2008) tutkimuksessa todettiin yhteys sairastuneen van-
hemman masennuksella ja lapsen mielenterveyden ongelmilla. Edwards ym. (2008) mu-
kaan erityisesti aidin masennus lisdsi nuoren kokemaa stressia. Thastum ym. (2009)
taas toteavat, ettd isén sairaudella oli suurempi vaikutus seka tyttdjen ettad poikien on-
gelmiin. Fernandes ym. (2012) mukaan vanhemman masennus lisasi myds stressia van-
hemmuudesta, mika saattoi myéhemmin aiheuttaa ongelmia lasten hyvinvoinnissa. Toi-
saalta Schmitt ym. (2008) tutkimuksessa lapset arvioivat perheen toimintakyvyn van-

hemman masennuksesta huolimatta hyvaksi.
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Perhetta tulisi ajatella yksikkdna ja tarjota tietoa ja tukea koko hoitopolun ajan (Dieperink
ym. 2017). Riskiryhmassa Schmitt ym. (2008) tutkimuksen mukaan ovat jo valmiiksi hei-
kommassa asemassa olevat perheet. Perheen hyvinvointia voidaan tukea avoimella
keskustelulla, luovalla ongelmanratkaisukyvylla seka hellyydella ja laheisyydella, joilla
todettiin olevan merkittdva vaikutus nuoren kokemaan hyvinvointiin ja sopeutumiseen

vanhemman sairauteen (Lindqvist ym. 2007).

Niemelan (2012) tutkimuksessa todettiin tarkeaksi, etta saatavilla olisi joustavia interven-
tioita erilaisiin tilanteisiin ja moniammatillista yhteisty6ta eri yhteistyétahojen valilla hyo-
dynnettaisiin enemman. Sun ym. (2019) katsauksessa todettiin internetpohjaisten sovel-
lusten hyoty laheisten tukemisessa, silla tieto ja vertaisten tuki oli saatavilla verkossa
helposti. Blindheim ym. (2013) tutkimuksessa apua saatiin vertaisryhmista ja oman ajan
ottamisesta. Hoitohenkilokunnalla koettiin olevan liian vahan aikaa tuen antamiseen.
Raskaana koettiin myds tukien hakeminen ja sen selvittaminen, mita tukea oli tarjolla.
Systemaattisen ohjauksen ja neuvonnan puute laheiselle nousi esiin. (Blindheim ym.
2013.)

5.4 Perheen ja laheisten tuen tarpeet

Syoépapotilaan Iaheisten tuentarpeet vaihtelevat eri sydpasairauksissa seka sairauden ja
hoitojen eri vaiheissa (Jepsen ym. 2019; Shin & Choy 2019; Simensen ym. 2019; Lynagh
ym. 2018; Mazanek ym. 2018; Statham & Davis 2018; Dieperink ym. 2017; Holm ym.
2017; Laursen ym. 2017; Primeau ym. 2017; Chen ym. 2016; Douglas ym. 2016; Yuen
ym. 2016; Berardi ym. 2015; Heckel ym. 2015; Richardson ym. 2015; Sklenarova ym.
2015; Blindheim ym. 2013; Turner ym. 2013; Adams ym. 2009).

Yuen ym. (2016) tavoitteli tutkimuksessaan kasitteellisen mallin luomista laheisen ter-
veydenlukutaidosta. Terveydenlukutaito liittyy ihmisen kykyihin etsia ja ymmartaa tervey-
teen liittyvaa tietoa ja kayttda sitd oman hyvinvoinnin edistamiseksi. Malliin muodostui
kuusi paateemaa: tiedon saanti, tiedon ymmartaminen, tukijariestelma, suhde tervey-
denhuollon henkilékuntaan, suhde potilaaseen ja kyky selvita auttajan roolista ja tukemi-

sesta.

Alkuvaiheessa laheisen tiedontarve on suuri (Richardson ym. 2015). Eniten kaivataan

tietoa sairaudesta, hoidoista, niiden haitoista ja mydhaisvaikutuksista seka sairauden
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ennusteesta. Myos tietoa terveydenhuoltopalveluista seka psykososiaalisen ja taloudel-
lisen tuen mahdollisuuksista kaivataan. (Lynagh ym. 2018.; Berardi ym. 2015; Heckel
ym. 2015; Richardson ym. 2015; Sklenarova ym. 2015; Turner ym. 2013; Adams ym.
2009). Chen ym. (2016) tutkimuksessa laheisten tarpeet kasittivat lisaksi huolen syévan
uusiutumisesta, laheisen fyysisesta ja psyykkisesta tilasta seka siita, ettd hoitokoko-
naisuus on terveydenhuollon hallinnassa. Pelkastaan puolisoille toteutetuissa tutkimuk-
sissa nousi esiin tiedon tarve myos seksuaalisuuteen liittyvista asioista (Adams ym.

2009), jotka ovat iso osa parisuhdetta.

Syoévan laatu vaikuttaa tiedontarpeeseen. Heckel ym. (2015) tutkimuksessa todettiin he-
matologisen sydpapotilaan laheisen tiedontarpeen olevan suurempi kuin niiden potilai-
den laheisten, joilla on kiintea syopakasvain. Samaan tulokseen tulivat myés Lynagh ym.
(2018). Jepsen ym. (2019) tulokset kertoivat polikliinisesti hoidetun hematologisen poti-

laan polikliinisen hoidon luonteen lisdavan omaisten kokemaa stressia ja ahdistusta.

Richardson ym. (2015) ja Statham & Davis (2018) totesivat, etta seka psyykkista tukea
etta tietoa tulisi olla tarjolla myos laheiselle. Yleisimmat tarpeet, joihin ei koettu saadun
tukea, olivat tieto diagnoosista ja ennusteesta, sairauden vaikutuksista perheeseen ja
parisuhteeseen seka tieto taloudellisesta ja psykososiaalisesta tuesta (Lynagh ym. 2017;
Turner ym. 2013; Adams ym. 2009).

Richardson ym. (2015) tutkimuksessa laheiset kokivat tarvitsevansa psyykkista tukea,
jotta omista tuntemuksista saisi puhua jollekin muulle, kuin puolisolle. Sklenarova ym.
(2015) tutkimus toi esiin, ettad laheisen tuen tarpeita tulisi systemaattisesti arvioida ja
psyykkista tukea tarjota matalalla kynnyksella. Tutkimuksessa puolet osallistuneista ker-
toi psyykkisen tuen tarpeesta ja etta psyykkista tukea olisi otettu vastaan, jos sitd olisi
tarjottu. (Sklenarova ym. 2015.) Selviytymisen ja sosiaalisen tuen tarpeet huomioitiin
usein vasta pidempaan sairastaneiden osalta (Adams ym. 2009). Statham & Davisin
(2018) katsauksen perusteella ei voitu todeta, missa vaiheessa tata tukea tulisi tarjota ja

miten.

Yuen ym. (2016) tutkimuksessa todettiin laheisen terveydenlukutaidon olevan moniulot-
teinen ja sisaltavan seka sisaisia etta ihmisten valisia elementteja ja sen kehittymista
voidaan tukea hoitohenkilokunnan osalta tarjoamalla ymmarrettavaa tietoa oikea-aikai-
sesti. (Yuen ym. 2016.) Samaan tulokseen tuli Berardi ym. (2015) todetessaan potilas-
keskeisen hoidon toteuttamisen vaativan riittdvan ja ymmarrettavan tiedon saamista l1aa-

kariltd ja muulta hoitavalta henkildkunnalta. Myds Simensen ym. (2019) tutkimuksessa
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todettiin, etta potilaan tiedon tasoon vaikutti sairastumisika, sddehoidon saaminen, hait-
tavaikutuksista karsiminen, korkeampi mielenterveyteen liittyva elamanlaatu seka myo-
haisvaikutuksista annettu ohjaus seurantakaynneilla. Tiedon tarjoaminen vaikuttaa poti-
laan elamanlaatuun myds myéhemmassa vaiheessa. (Simensen ym. 2019.) Holm ym.
(2017) tutkimustulokset osoittivat, ettad suurin hyoty tuesta saadaan niille |aheisille, jotka
jo lahtdtilanteessa ovat heikommilla psyykkisilla resursseilla varustettuja. Viime vuosina
syOpaa sairastavien laheisille on kehitetty erilaisia sovelluksia, joilla voidaan tarjota tietoa
ja vertaistukea seka stressinlievityskeinoja. Naiden interventioiden vaikuttavuudesta ei
ole viela saatavilla tutkittua tietoa. (Shin & Choy 2019.)

Laursen ym. (2017) selvitti puolisoiden tarpeita sairaalassa olon aikana seka suhdetta
hoitohenkilokuntaan. Tutkimuksessa todettiin, etta suhde hoitohenkilokuntaan koettiin
tarkeaksi, mutta puolisot kokivat usein jaaneensa huomiotta hoitohenkilokunnalta seka
saadun tiedon ja tuen olleen vahaista tai puutteellista. Samaan tulokseen tulivat Maza-
nek ym. (2018), Primeau ym. (2017) ja Turner ym. (2013), joiden mukaan laheisen las-
naolon ja merkityksen tiedostaminen ja huomiointi on erittéin tarkeaa ja silld on merki-

tysta seka potilaan etta puolison hyvinvointiin.

5.5 Sairaanhoitajien ndkemykset perheen huomioimisesta aikuispotilaan hoidossa

Syo6pasairaanhoitajan tiedostavat perheen huomioimisen merkityksen sydpapotilaiden
hoidossa. Hoitajat ndkevat perheen huomioimisen tarkeana ja pitavat potilaan ja per-
heen psyykkista tukemista isona osana ty6taan, mutta samanaikaisesti kokevat sen ras-
kaaksi, silla systemaattinen malli hoidon tarpeen arvioinnille puuttuu. Hoitajat ilmaisivat
tarpeen koulutukselle ja mallille perheen huomioimisessa. Hoitajat kokivat, ettei heilla
ollut riittavia keinoja tukea perhetta. (Coyne & Dieperink 2017; Coyne ym. 2017; McLeod
ym. 2010; Turner ym. 2007)

Hoitajien tiedontarpeet kasittelivat lapsen kehitysvaiheita, kuoleman kasittelemista lap-
sen ikatason mukaisesti, ammatillista itseluottamusta ja keskustelutaitoja (Turner ym.
2007). Perheen huomioiminen nahtiin osin tdman takia enemman sosiaalitydntekijan
tehtavaksi (Coyne ym. 2017).

Fyysisella tydymparistolla ja tydpaikan kulttuurilla on merkitystd mahdollisuuksille huo-
mioida ja arvioida perheen voimavaroja (Coyne ym. 2017) seka sairaanhoitajan omalla

nakemyksella perheestd (Coyne & Dieperink 2017). Mahdollisuus hoitaa samaa potilasta
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pidempaan tukee arvioinnin tekoa (Coyne & Dieperink 2017). Arvion perusteella saadun
tiedon kayttaminen koetaan kuitenkin hankalaksi, koska ei ole olemassa toimintamallia
(Coyne ym. 2017).

Coyne ym. (2017) ja Coyne & Dieperink (2017) mukaan kuitenkin sairaanhoitajilla, joilla
oli pitka tydkokemus sydpasairaanhoidosta, oli kyky sisallyttaad perheen huomioiminen
omaan normaaliin toimintaansa. Perheen huomioimisessa olennaista oli perheen huo-
mioimisen merkityksen ymmartaminen sekad sen toteuttaminen (Coyne & Dieperink
2017) ja perheeseen tutustuminen sekad perheen huolenaiheiden ymmartaminen
(McLeod ym. 2010). Perheeseen tutustuminen tapahtui havainnoiden ja naiden havain-

tojen pohjalta muodostettiin kokonaiskuvaa perheen tarpeista (McLeod ym. 2010).

Osalle hoitajista oli muodostunut tapa hyédyntaa kaytettavissa oleva aika kokonaisuu-
tena perheen huomioimiseen. Laheisille tama nayttaytyi kokonaisvaltaisena hoitona ver-
rattuna tehtavaan orientoituneeseen hoitajaan, joka suoritti Iddkehoitoa ja hoitamista kel-
lonaikojen mukaan, muttei tarjonnut aikaa keskustelulle. Hoitajat toimivat ikaan kuin op-
paana tarjoten tietoa ja tukea erissa sairauden ja hoitojen edetessa ja toimivat siltana

terveyden ja sairauden valilla yhta lailla kuin perheenjasenien valilla. (McLeod ym. 2010.)
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6 KEHITTAMISPROJEKTIN TOTEUTUS

6.1 Projektiorganisaatio

Kehittamisprojekti toteutettiin tutkimus-, kehittdmis- ja innovaatiotoiminnan kolmikanta-
mallin mukaisesti (Ahonen 2015, 14). Kehittdmisprojektin projektipaallikkona toimi Tyk-
sin hematologian yksikdssa tydskenteleva ylemman ammattikorkeakoulututkinnon opis-
kelija. Kolmikannan muina osapuolina toimi tyéelamamentori, joka toimii apulaisosaston-
hoitajana Tyksin syopaklinikassa ja suunnittelijana/tutkijana Lantisessa Syopakeskuk-
sessa seka opettajatutor Turun ammattikorkeakoulusta. Heidan tehtavanaan oli tukea ja

ohjata projektipaallikkdna toimivan opiskelijan toimintaa.

Onnistuneen projektin toteutuksen takaa ammattitaitoinen tyéryhma, johon kuuluu pro-
jektipaallikon lisaksi projektin asettajataho seka ohjaus- ja johtoryhmat seka muut asian-
tuntijaryhmat ja projektiin osallistuvat tahot (Silfverberg 2005, 6-21,29; Kuikka ym. 2012,
22-28). Taman kehittdmisprojektin toteuttamiseen osallistuivat myds ohjaus- ja projekti-

ryhma.

Ohjausryhmaan kuuluivat operatiivisen toiminnan ja syépatautien toimialuejohtaja, kliini-
sen hematologian ja kantasolusiirtoyksikon ylildakari ja vastuualuejohtaja, sydpatautien
erikoislaakari, ylihoitaja, osastonhoitaja, kehittamispaallikko, tydelaman mentori seka tu-
toropettaja. Ohjausryhman tehtavana oli ohjata ja arvioida projektin etenemista ja oh-

jausryhman jasenten asiantuntijuutta hyodynnettiin toimintamallin laatimisessa.

Projektiryhmaan kuuluivat syopapotilaiden parissa tyoskentelevat psykiatrinen sairaan-
hoitaja, sosiaalitydntekija, kuntoutusohjaaja, sairaalapastori, fysioterapeutti, seksuaali-
neuvoja ja sairaanhoitajia Tyks Sydpaklinikalta, Tyksin hematologian osastolta, Satasai-
raalan syOpatautien ja hematologian yksikoista seka Lounais-Suomen sydpajarjeston
edustajat. Projektiryhman tehtavana oli osallistua nykytilanteen kartoittamiseen seka toi-

mintamallin sisallon ideointiin ja suunnitteluun asiantuntijuutensa avulla tyopajoissa.

Toimintamallin sisallon suunnittelussa hyodynnettin myOs asiakasraadin kokemuksia
kyselytutkimuksen avulla, silla Silfverbergin (2005, 18) mukaan myds hankkeen primaa-
rihyddynsaajat ovat hyva osallistaa mukaan ideointiin, jotta silld on mahdollista saada

aikaan tavoiteltavaa vaikutusta ja projektin vaikutukset jaisivat elamaan sen paatyttyakin.
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6.2 Kehittamisprojektin prosessi

Taman kehittdmisprojektin tavoitteena oli luoda uutta ja saada aikaan muutos nykyi-
sessa toiminnassa. Kehittdmisprojekti toteutettiin toimintatutkimuksena ja sen prosessi
on esitetty kuviossa 4. Toimintatutkimuksen tavoitteena on seka tutkia ettd muuttaa val-
litsevia kaytantoja osallistamalla tutkittavat kehittamistyéhon. Toimintatutkimus perustuu
todettuun kehittdmistarpeeseen kohdeorganisaatiossa ja tutkija osallistuu tiiviisti kehitta-
mistyohon tutkimuksen tekemisen lisaksi (Salonen 2017, 40; Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2010, 44).

Toimintatutkimus etenee tarpeen maarittelysta spiraalimallin mukaisesti toiminnan suun-
nitteluun, tydstamiseen ja muutoksen toteutukseen (pilotointi) seka sen vaikutusten seu-
rantaan ja arviointiin (Salonen 2017, 40; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2010, 44;
Kuula 2006). Tassa kehittamistydssa tama toteutettiin osallistamalla sydpapotilaan
kanssa tyoskentelevat asiantuntijat toimintamallin kehittdamiseen tyopajoissa seka syo-
papotilaista koostuvan asiakasraati kyselytutkimuksen avulla. Kyselyn tuloksia hy6dyn-
nettiin toimintamallin suunnittelussa. Kehittamisprojektin tekija osallistui aktiivisesti ke-

hittdmisprosessiin yhdessa asiantuntijoiden kanssa.

~
*Projektiryhman +1.Tydpaja

kokoaminen «Kyselyn toteutus ja
Suunnitteluvaihe vastlausfe:! Valmis
irjalli analysointi || toimintamalli ja
g alisuus- +Mallin tydstaminen ilotointi
Ideavaihe katsaus sen pilotointi
o Idea- i Tolekt- Tammi-maaliskuu
suunnitelma - 2021
pala- i
- o Tutkimus-
suunnitelma o Koulutus
o Kyselylomak- o Pilotointi
keen laadinta hematologian
«2. Tybpaja osastolla
+Mallin tydstaminen

+Mallin tyostaminen +2. Ohjausryhma

|I |I evat-kesd-syksy 2020 | -kevat 2020-2

Kuvio 4. Kehittamisprojektin prosessi mukaillen Salonen 2013.
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7 KYSELYTUTKIMUS ASIAKASRAADILLE

Kyselytutkimus toteutettiin Lantisen syopakeskuksen asiakasraadille, joka koostuu aikui-
sista sydpapotilaista, joiden hoidot ovat meneillaan tai paattyneet. Asiakasraati osallistuu
vapaaehtoisesti ja aktiivisesti erilaisiin kehittdmishankkeisiin tiedonantajina. Asiakasraa-
din kokemuksia ja ajatuksia oli tammikuun 2020 ideavaiheen mukaan tarkoitus selvittda
haastattelun avulla toimintatutkimukselliseen viitekehykseen sopien. Maaliskuussa 2020
puhjenneen Covid-19-pandemian vuoksi haastatteluasetelmasta luovuttiin ja tutkimuk-
sellinen osuus toteutettiin kyselytutkimuksena. Tutkimusta varten tehtiin erillinen tutki-

mussuunnitelma touko-kesakuussa 2020 ja tutkimuslupa myoénnettiin kesdkuussa 2020.

7.1 Tutkimuksen tavoite ja tarkoitus

Tutkimusongelmat perustuvat tutkimuksen tarkoitukseen ja tavoitteisiin ja usein ne muo-
toillaan vaittamiksi tai kysymyksiksi. Paaongelma voidaan tarvittaessa myos jakaa ala-
ongelmiin. (Burns & Grove 2009, 165-182; Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009,
74-75).

Tassa kehittamisprojektissa toteutetun kyselytutkimuksen tarkoituksena oli kartoittaa,
onko aikuisen syopapotilaan perheen kuntoutumisen tukeminen toteutunut Lantisessa
syOpakeskuksessa, oliko vastaaja saanut tukea ja minkalaista tukea vastaaja koki tar-
vinneensa. Tutkimuksen tuloksia hyddynnettiin moniammatillisen toimintamallin luomi-

sessa.
Tutkimusongelmat:

1. Miten aikuisen sydpapotilaan perheen hyvinvointi ja kuntoutumisen tukeminen on

huomioitu Lantisessa syopakeskuksessa?

Onko perheen kuntoutumisen tuen tarvetta kartoitettu?

Onko perhe saanut tukea kuntoutumiseen?

- Miten ja missa vaiheessa perheen kuntoutumisen tuen tarvetta on kartoitettu?

Kuka perheen kuntoutumisen tuen tarvetta on kartoittanut?
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2. Minkalaista tukea aikuisen sydpapotilaan perhe tarvitsee kuntoutumiseen, ke-

nelle ja missa vaiheessa hoitoja?

7.2 Tutkimusmenetelmat ja aineisto

Tutkimuksen lahestymistapa oli kvantitatiivinen eli maarallinen. Kvantitatiivisin menetel-
min tavoitellaan yleistettavaa tietoa laajasta kohderyhmasta. (Kankkunen & Vehvilainen-
Julkunen 2010, 40-42.) Kvantitatiivisessa tutkimuksessa oleellista on perusjoukon ja
otoksen suhde eli kuinka hyvin otos edustaa sita vaestéryhmaa, johon tutkimuksen tu-
lokset on tarkoitus yleistda. Otos voidaan toteuttaa kokonais- tai otantatutkimuksena ja
otannan toteuttamiseen on olemassa erilaisia vaihtoehtoja, kuten satunnainen, tarkoi-
tuksenmukainen tai harkinnanvarainen. Otoskoolla on merkitysta mydés tutkimuksen eet-
tisyytta arvioitaessa. (Valli 2018; Burns & Grove 2009, 343-368; Kankkunen & Vehvilai-
nen-Julkunen 2009, 79-81.)

Taman tutkimuksen otostyyppi oli tarkoituksenmukainen kokonaisotanta Lantisen syo6-
pakeskuksen asiakasraadin jasenista (n=24). Asiakasraati koostuu Lantisen sydpakes-
kuksen alueen sydvan sairastaneista aikuisista potilaista, jotka osallistuvat vapaaehtoi-
sesti ja aktiivisesti kehittdmistoimintaan. Vaikka asiakasraadin koko on pieni, katsottiin
sen edustavan Lantisen sydpakeskuksen alueen sybpapotilaita, silla mukana on eri-ikai-

sia ja erilaisia sydpia sairastavia potilaita, joista osalla on myds alaikaisia lapsia.

Kvantitatiivisen lahestymistavan tutkimusaineistona voidaan kayttaa primaariaineistoa
eli juuri tiettyd tutkimusta varten kerattya ainestoa tai sekundaariaineistoa eli muiden
aiemmin kerddmia aineistoja. Aineistonkeruu voidaan toteuttaa strukturoituna lomakeky-
selyna, havainnointina tai haastatteluna. Strukturoitu lomakekysely on yleisin kvantitatii-
visen aineiston keruumenetelma ja se voidaan toteuttaa vastaajan itse tayttdmana tai
tutkimushaastattelijan tayttdmana esimerkiksi puhelinhaastatteluissa. (Burns & Grove
2009, 407-415; Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 86—87.) Taman tutkimuksen
aineisto kerattiin tata tutkimusta varten luodulla strukturoidulla kyselylomakkeella (Liite
2.).

Aineistonkeruuvalineen eli kyselylomakkeen laadinta vaatii tutustumista tutkimuksen ai-
heena olevan ilmién teoriataustaan, jotta voidaan varmistua siita, etta kysymysten laa-
dinnassa keskitytaan oikeisiin asioihin. Huolellinen ja kattava kirjallisuuskatsaus on pe-

rusedellytys hyvan lomakkeen laadinnalle, jotta voidaan varmistua siita, etta kasitteiden
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operationalisointi on onnistunut. Tutkimusongelmat voidaan jaotella osiin helpommin mi-
tattavaksi osakysymyksiksi. (Valli 2018; Burns & Grove 2009, 407—415; Kankkunen &
Vehvilainen-Julkunen 2009, 86-87.)

Vastausvaihtoehtojen maarittamisessa on oltava huolellinen. Erilaisia asteikkoja vas-
tausvaihtoehdoille on olemassa useita, esimerkiksi nominaali-, ordinaali-, intervalli- ja
absoluuttinen asteikko tai asteikko voi mitata vastausten semanttisia eroja. Kaytetty as-
teikko vaikuttaa tulosten analysointiin, esimerkiksi intervalliasteikollisesta asteikosta on
mahdollista laskea keskiarvoja, kun taas ordinaaliasteikollisesta ei. (Burns & Grove
2009, 407—415; Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 100-102.)

Kyselylomake laadittiin ensin Word-tiedostona, koska Webropol®-ohjelmisto oli raportin
tekijalle vieras. Lomake laadittiin tata tutkimusta varten aiemmin tehdyn kirjallisuuskat-
sauksen ja Kansallisen sydpasuunnitelman suositusten pohjalta. Tassa tutkimuksessa
kiinnostuksen kohteena olivat saatu tuki, koettu tuen tarve, saadun tuen muoto ja sisalto.
Taustamuuttujina kysyttiin vastaajan ikaa, sukupuolta, perhestatusta, syopadiagnoosia

ja hoitojen vaihetta.

Perheen kuntoutumisen tuki painottuu kirjallisuudessa psykososiaaliseen tukeen, joten
luodun kyselylomakkeen kysymyssarjojen paapaino oli perheen psykososiaalisessa tu-
kemisessa. Lomakkeessa oli mukana my0s fyysisen tukeen, kuten apuvalineisiin, liittyvia
kysymyksia. Kyselylomake sisalsi seka suljettuja etta avoimia kysymyksia, milla pyrittiin
varmistamaan tutkittavan ilmién kattava kuvaaminen (Valli 2018; Kankkunen & Vehvilai-
nen-Julkunen 2010, 86-90).

Kyselylomakkeen kysymykset 1-7 vastasivat 1. tutkimusongelmaan ja kysymykset 8—
12 vastasivat 2. tutkimusongelmaan. Kysymyksille oli asetettu valmiit vastausvaihtoeh-
dot. Vaihtoehdot sisalsivat myds vaihtoehdot “joku muu, mika?” ja "ei tuen tarvetta”,
jotta jokaiselle vastaajalle voitiin olettaa I0ytyvan sopiva vastausvaihtoehto. Vastaus-
vaihtoehdot olivat dikotomisia ja nominaalisia. Dikotomisilla vaihtoehdoilla muuttujat jae-
taan kahtia sen mukaan, onko niilld mitattava ominaisuus vai ei ja nominaaliasteikko
luokittelee muuttujat ominaisuuksiensa perusteella osajoukkoihin. Avoimilla kysymyk-

silla tavoiteltiin kysymyslomakkeen ulkopuolelle mahdollisesti jaavaa tietoa. (Valli 2018.)

Taustakysymysten kayttd on usein perusteltua erityisesti hoitotieteellisessa tutkimuk-
sessa, silla taustatiedoilla on todettu olevan vaikutusta potilaiden kokemuksiin saamas-

taan hoidosta (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 90). Kyselylomakkeella olevat
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taustakysymykset voidaan sijoittaa joko lomakkeen alkuun, jolloin ne toimivat johdatte-
luna olemalla helposti vastattavia kysymyksia tai taustakysymykset voidaan sijoittaa ky-
selyn loppuun, jolloin niihin vastaaminen ei vaadi enaa suurinta motivaatiota. Kyselyn
luotettavuus sailyy silti hyvana. Loppuun sijoitettuja taustakysymyksia voidaan myos pe-
rustella arkaluontoista aihetta tutkiessa silla, etta vastaaja saattaa vastata varsinaisiin
kysymyksiin avoimemmin. (Valli 2018.) Kysymyslomake sisalsi kahdeksan taustakysy-

mysta, jotka oli sijoitettu kyselyn loppuun.

Lomakkeen ulkoasu vaikuttaa vastausmotivaatioon. On huomioitava ulkoasun selkeys
ja kaytettyjen ilmaisujen selkeys ja helppolukuisuus. Myds vastausohjeet on hyva liittaa
kyselylomakkeen saatteeksi. Kaikki edella mainitut tekijat vaikuttavat myods tutkimuksen
luotettavuuteen. Kysymyslomakkeen ulkoasua, pituutta ja yksiselitteisyytta on tarkeaa
miettia lomaketta laadittaessa myds vastaajaryhman ominaisuuksien kannalta. Liian
pitka lomake saattaa aiheuttaa vastausten pelkistymista, kun taas liian lyhyella lomak-
keella ei ehka tavoiteta kaikkia oleellisia tekijoita. Kyselyyn kuluva aika on oleellinen vas-
tausmotivaation kannalta. (Valli 2018; Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 87—-90.)

Kyselylomaketta esitestattiin luetuttamalla se sydpapotilaan omaisella seka neljalla ai-
heeseen perehtymattomalla henkildlla. Vastausvaihtoehtoihin lisattiin vertaistukihenkild
tuen antajavaihtoehdoksi. Ohjausryhman kommenttien perusteella lomaketta muokattiin
siten, etta kysymyksia oli yhteensa 9 ja ne vastasivat molempiin tutkimusongelmiin. Nain

lomakkeen ulkoasu saatiin selkeammaksi ja vastaaminen loogisemmaksi.

Kyselylomake (Liite 2.) laadittin Webropol © -ohjelmistolla paperilomakkeen kaltaiseksi,
mutta tdssa versiossa jokaisen osa-alueen kohdalla kysyttiin erikseen, saiko perhe tu-
kea, mitd tukea, kuka tukea sai ja kuka sita olisi tarvinnut. Nain sahkdisessa lomak-
keessa kysymyksia on paperilomaketta enemman, vaikka lomakkeen sisaltd on sama.
Sahkdisessa lomakkeessa tama oli selkeampi tapa kartoittaa saatu tuki ja koettu tuen
tarve osa-alueittain. Sdhkoisen Webropol ©-lomakkeen kysymykset 1-9, 11, 15-19, 21—
22, 25-27, 29-31, 34-39, 41-44 ja 47 vastaavat tutkimusongelmaan 1 ja kysymykset
10, 13-14, 20, 23-24, 28, 32, 40, 45-46 ja 4849 vastaavat tutkimusongelmaan 2. Ky-
symykset 50—65 ovat taustakysymyksia.

Sahkoiseen Webropol © -lomakkeeseen liitettiin kysymyksille vastausohjeet ja sen toimi-
vuus esitestattiin kolmella henkilolla, jotka totesivat lomakkeen toimivaksi ja vastaamisen

sujuvaksi. Vastaamiseen arvioitiin kuluvan noin 10—15 minuuttia.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Renita Makinen



36

Saatekirje (Liite 3.) ja linkki kyselyyn lahetettiin sahkdpostitse elokuussa 2020 Lantisen
syopakeskuksen yhteyshenkilon toimesta. Kahden viikon vastausaikaa jatkettiin muistu-
tusviestin myo6ta neljaan viikkoon. Vastauksia saatiin lopulta 14 ja vastausprosentiksi

muodostui 58 %.

7.3 Aineiston analyysi

Kvantitatiivisen aineiston analyysissa kaytetaan tilastollisia menetelmia ja ollaan kiinnos-
tuneita muuttujien valisistd syysuhteista tai niiden vaikutuksesta toiseen muuttujaan.
Analyysimenetelman valintaan vaikuttaa kaytetty mittari, erityisesti siind kaytetty mitta-
asteikko seka se, onko kyseessa yksi vai useampi muuttuja. Yhden muuttujan menetel-
massa kuvataan muuttujan esiintyminen jakaumana, kahden tai useamman muuttujan
ollessa kyseessa, voidaan kayttaa esimerkiksi korrelaatiokertoimia, varianssi-, regres-
sio- tai frekvenssianalyysia tai ristiintaulukointia. (Alastalo & Borg 2010; Burns & Grove
2009, 450-506.)

Aineiston analysoinnissa kaytettdva ohjelmisto laskee aineistosta numeerisia tunnuslu-
kuja, kuten frekvensseja eli tapausten lukumaaraa, prosenttiosuuksia seka aritmeettisia
keskiarvoja ja muita keskilukuja. Analysoinnin tavoitteena on selvittéda eri ilmididen syy-
seuraussuhteita, ilmididen valisia suhteita tai ilmididen esiintymistiheytta eli yleisyytta.
Strukturoitujen kysymysten vastaukset analysoitiin Webropol®-ohjelmiston perusanalyy-
siohjelman avulla. Aineiston pienesta koosta johtuen ei siité ollut jarkevaa laskea kes-
kiarvoja (Alastalo & Borg 2010), vaan kyselyn tulokset on esitetty kuvailevasti absoluut-
tisina lukuina kuvioin ja prosenttiosuuksin. Kyselyssa oli mahdollisuus myés jattaa vas-
taamatta tiettyihin kysymyksiin ja osaan kysymyksista oli mahdollista valita myos use-
ampi vastausvaihtoehto, siksi tulososiossa on jokaisen kysymyksen kohdalla erikseen

mainittu vastaajien kokonaismaara (n), josta esitetyt prosenttiosuudet on laskettu.

Avoimen kysymyksen vastaukset analysoitiin sisalldnanalyysin avulla. Menetelman ta-
voitteena on tiivistaa aineiston sisaltd yleistavaksi kuvaukseksi ilmidsta seka esittaa ilmi-
Oiden valiset suhteet. Sisallonanalyysin prosessi etenee analyysiyksikon valinnasta ai-
neistoon tutustumiseen, pelkistdmiseen, luokitteluun, tulkintaan ja lopuksi arviointiin. Si-
sallénanalyysin tuloksena ilmi6ta kuvaavat kasitteet esitetdan karttana, luokituksina,
malleina tai jarjestelmind. Sen avulla voidaan tavoittaa kuvausten lisdksi myds merkityk-
sia, sisaltoja ja seurauksia. Tuloksena on tiivistetty kuvaus avointen vastausten sisal-
I6sta. (Burns & Grove 2009, 528; Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 133-137.)
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Avoimen kysymyksen vastaukset luettiin ensin huolellisesti 1api, minka jalkeen vastauk-
sissa esiintyneet sanat ja kasitteet taulukoitiin. Taman jalkeen sanat ja kasitteet luokitel-
tiin. Tulokset esitetdan sanallisesti ja mukaan on liitetty lainauksia vastaajien vastauk-
sista.
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7.4 Kyselyn tulokset

Tulosluvussa tutkimuksen tulokset kuvataan sanallisesti seka kuvioin ja taulukoin keskit-
tyen pelkastaan tulosten raportointiin. Tulosluvussa voidaan ensin kuvata taustatiedot ja
sen jalkeen esitellda tulokset esimerkiksi mittarin osa-alueiden mukaisessa jarjestyk-
sessa. Myos taustamuuttujien yhteytta selittaviin muuttujiin on hyva kuvata osa-alueit-
tain. (Burns & Grove 2009, 552-563; Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 140-
146.)

7.4.1 Vastaajien taustatiedot

Kyselyyn vastasi neljatoista vastaajaa (n=14). Vastaajista 71 % oli naisia (n=10) ja 29 %
miehia (n=4). Vastaajien sukupuolijakauma on esitetty kuviossa 5. Vastaajat olivat ial-
téan 39-75- vuotiaita, mediaani oli 56,7 vuotta. Vastaajista (n=14) hoidot olivat kayn-
nissa kahdella vastaajalla (n=2), yllapitohoidossa oli nelja vastaajaa (n=4) ja hoidot olivat

paattyneet kahdeksalla vastaajalla (n=8).

Sukupuoli (n=14)

29 %

71%

Mies (%) Nainen (%)

Kuvio 5. Vastaajien sukupuolijakauma.

Vastaajista (n=14) 86 % perheeseen kuului puoliso (n=12) ja puoliso asui samassa 0soit-
teessa vastaajan kanssa. Lapsia oli 71 % vastaajista (n=10), alle 18-vuotiaita lapsia oli
kahdella vastaajalla (n=2) ja kotona asuvia lapsia oli kolmella vastaajalla (n=3). Muita
perheeseen kuuluvaksi katsottuja laheisia oli kolmella vastaajalla (n=3). Muiksi laheisiksi

vastaajat olivat maaritelleet omat tai puolison vanhemmat seka sisarukset. Muut Iaheiset
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eivat asuneet samassa osoitteessa vastaajien kanssa. Vastaajien perhetilanne on esi-

tetty kuviossa 6.

Kuvio 6. Vastaajien perhetilanne.

Vastaajista (n=14) kahdeksan sairasti rintasyopaa (n=8), kaksi eturauhassydpaa (n=2),
kaksi suolistosydpaa (n=2), kaksi gynekologista syopaa (n=2), kolme keuhkosyopaa
(n=3), yksi melanoomaa (n=1) ja yksi lymfoomaa (n=1). Osalla vastaajista oli useampi
kuin yksi syopadiagnoosi. Diagnoosit on esitetty kuviossa 7. Syopaa oli hoidettu leik-
kaushoidolla (n=12), solunsalpaajahoidolla (n=10), sddehoidolla (n=10), hormonaalisella

hoidolla (n=6) ja muilla hoidoilla, kuten vasta-aine- tai tasmahoidoilla (n=2).

Kuvio 7. Vastaajien sydpadiagnoosit.
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7.4.2 Perheen tuen tarpeiden kartoittaminen

Perheen tuen tarvetta oli kysytty yhdeltd vastaajalta (n=1) hoitojen aikana. Tarvetta oli

kysynyt kuntoutusohjaaja ja tarvetta oli kysytty potilaalta itseltaan.

Kysyttaessa oliko perhe saanut tukea kuntoutumiseen (n=14), ilmoitti kaksi vastaajaa
saaneensa tukea (n=2) ja yksitoista, ettei ollut saanut tukea (n=11). Tukea oli saatu hoi-
tojen alkaessa (n=1), hoitojen aikana (n=1) ja hoitojen paattyessa (n=2). Kysyttaessa
koettua tuen tarvetta hoitojen eri vaiheissa (n=10), 60 % vastaajista (n=6) koki tarvin-
neensa tukea hoitojen alussa, 80 % hoitojen aikana (n=8) ja 70 % hoitojen paattyessa
(n=7). 10 % vastaajista ei kokenut tuen tarvetta (n=1). Perheelle saatu tuki ja koettu tuen
tarve on esitetty kuviossa 8.

Kuvio 8. Perheelle saatu tuki ja koettu tuen tarve hoitojen eri vaiheissa.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Renita Makinen



41

7.4.3 Psyykkinen tuki

Kysyttadessa, olivatko vastaajat saaneet perheelle psyykkista tukea (n=13), sita oli saanut
kaksi vastaajaa (n=2) ja tuki oli kohdistettu potilaalle. Psyykkinen tuki oli ollut keskuste-
luapua ja terapiaa. Kysyttaessa koettua tarvetta psyykkiseen tukeen (n=14), tarvetta olisi
ollut vastaajien mukaan potilaalla (n=9), puolisolla (n=6), lapsilla (n=2) ja muulla Iahei-
sellda (n=2). Psyykkisen tuen tarvetta ei kokenut kaksi vastaajaa (n=2). 72 % vastaajista
(n=10) koki psyykkisen tuen riittamattomaksi ja kaksi vastaajaa ei osannut sanoa (n=2).

Perheelle saatu psyykkinen tuki ja koettu tuen tarve on esitetty kuviossa 9.

Kuvio 9. Perheelle saatu psyykkinen tuki ja koettu tuen tarve.

Kysyttaessa, keneltéd psyykkista tukea oli saatu (n=12), vastaajat kertoivat saaneensa
psyykkista tukea psykiatriselta sairaanhoitajalta (n=3), vertaistukihenkiléltd (n=1) ja sy6-
pajarjestdn edustajalta (n=1). Yksi vastaaja oli valinnut vaihtoehdon "Joku muu” ja tukea
oli silloin saatu psykoterapeutilta. Kysyttaessa, kenelté vastaajat olisivat psyykkista tar-

vinneet tukea (n=14), sita olisi tarvittu ladkariltd (n=1), psykologilta (n=5), psykiatriselta
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sairaanhoitajalta (n=5), seksuaaliterapeutilta (n=5), fysioterapeutilta (n=3), kuntoutusoh-
jaajalta (n=3), perhetyontekijalta (n=1), sosiaalityontekijaltd (n=1), ravitsemusterapeutilta
(n=2), sybpajarjestdon edustajalta (n=5) ja vertaistukihenkil6ltd (n=6). Psyykkisen tuen
tarvetta ei ollut kahdella vastaajalla (n=2). Vaihtoehdon ”"Joku muu” oli valinnut yksi vas-
taaja ja tarve olisi ollut psykoterapeutille. Kuviossa 10 esitetdan perheen saaman psyyk-

kisen tuen antaja ja koettu tarve.
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Kuvio 10. Perheelle saadun psyykkisen tuen antaja ja koettu tuen tarve.
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7.4.4 Tiedollinen tuki

Kysyttaessa, oliko perhe saanut tiedollista tukea (n=13), 39 % vastaajista (n=5) kertoi
saaneensa tiedollista tukea. Kuitenkin kysyttdessa seuraavaksi, kenelle tiedollinen tuki
oli kohdistettu, vastasi 12 vastaajasta (n=12) kahdeksan saaneensa tiedollista tukea po-
tilaalle (n=8) ja yksi puolisolle (n=1). Kysyttdessa perheenjasenten tarvetta tiedolliseen
tukeen (n=13), tiedollista tukea olisi kaivattu potilaalle (n=8), puolisolle (n=8), lapsille
(n=2) ja muulle laheiselle (n=2). Kaksi vastaajaa ei kokenut tarvitsevansa tiedollista tu-
kea. Kysyttaessa saiko perheenne riittavasti tiedollista tukea (n=14), koki 65 % vastaa-
jista tiedollisen tuen perheelle riittamattomaksi (n=9). Yksi vastaaja ei kokenut tarvetta
tiedolliseen tukeen ja kaksi vastaajaa ei osannut sanoa. Perheelle saatu tiedollinen tuki

ja koettu tuen tarve on esitetty kuviossa 11.

Kuvio 11. Perheelle saatu tiedollinen tuki ja koettu tuen tarve.
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Kysyttaessa, kenelta tiedollista tukea oli saatu (n=12), sita oli vastaajien mukaan saatu
sairaanhoitajalta (n=6), laakariltéd (n=5), sosiaalityontekijalta (n=3), kuntoutusohjaajalta
(n=2), psykiatriselta sairaanhoitajalta (n=1), ravitsemusterapeutilta (n=1), fysiotera-
peutilta (n=2), seksuaaliterapeutilta (n=1), vertaistukihenkildltd (n=1) ja sydpajarjeston
edustajalta (n=1). Kysyttaessa, kenelta tiedollista tukea olisi tarvittu (n=13), sita olisi vas-
taajien mukaan tarvittu sairaanhoitajalta (n=3), laakarilta (n=6), psykologilta (n=2), sosi-
aalityontekijaltd (n=4), kuntoutusohjaajalta (n=5), psykiatriselta sairaanhoitajalta (n=3),
ravitsemusterapeutilta (n=4), fysioterapeutilta (n=6), seksuaaliterapeutilta (n=7), vertais-
tukihenkildltéa (n=5) ja sydpajarjestdn edustajalta (n=5). Kolme vastaajaa ei kokenut tar-
vinneensa tiedollista tukea. Kuviossa 12 on esitetty perheen saaman tiedollisen tuen

Iahde ja koettu tarve.
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Kuvio 12. Perheelle saadun tiedollisen tuen antaja ja koettu tarve.
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Kysyttdessa, mita tiedollista tukea vastaajat olivat saaneet (n=8), oli tietoa saatu sairau-
desta (n=7), hoitojen haittavaikutuksista (n=4), hoitovaihtoehdoista (n=2) ja ennusteesta
(n=3). My0s toimeentuloon liittyvista asioista (n=3), ravitsemuksesta (n=1) ja sairauden

vaikutuksista parisuhteeseen (n=1) oli saatu tietoa (Kuvio 13).

Kuvio 13. Perheelle saadun tiedollisen tuen sisalto.
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7.4.5 Sopeutumisvalmennus

Kysyttdessa, oliko perhe saanut sopeutumisvalmennusta (n=13), sita oli yksi vastaaja
puolisonsa kanssa (n=1). Kysyttdessa perheenjasenten tarvetta sopeutusvalmennuk-
selle (n=12), sita olisi ollut vastaajien mukaan potilaalla (n=9), puolisolla (n=6) ja lapsilla
(n=2). Kysyttdessa, saiko perhe riittavasti sopeutumisvalmennusta (n=12), kahdeksan
vastaajaa koki sopeutumisvalmennuksen saannin riittdmattdmaksi (n=8). Yksi vastaaja
ei osannut sanoa (n=1) ja kolme vastaajaa ei kokenut sopeutumisvalmennuksen tarvetta
(n=3). Kuviossa 14 on esitetty perheen saama sopeutumisvalmennus ja koettu tuen

tarve.

Kuvio 14. Perheelle saatu sopeutumisvalmennus ja koettu tuen tarve.
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7.4.6 Vertaistuki

Kysyttdessa, oliko perhe saanut vertaistukea (n=12), sita kertoi saaneensa kolme vas-
taajaa (n=3). Kysyttaessa, kenelle vertaistukea oli saatu (n=10), sita oli vastaajien mu-
kaan saatu potilaalle (n=4), puolisolle (n=1) ja lapselle (n=1). Kysyttdessa perheenjasen-
ten tarvetta vertaistuelle (n=12), sita olisi ollut vastaajien mukaan potilaalla (n=9), puoli-
solla (n=7), lapsilla (n=2) ja laheisella (n=1). Kysyttdessa, saiko perhe riittavasti vertais-
tukea (n=11), kahdeksan vastaajaa koki vertaistuen saannin riittdamattémaksi (n=8). Yksi
vastaaja ei osannut sanoa (n=1) ja kolme vastaajaa ei kokenut vertaistuen tarvetta (n=3).

Kuviossa 15 on esitetty perheen saama vertaistuki ja koettu tuen tarve.

Kuvio 15. Perheelle saatu vertaistuki ja koettu tuen tarve.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Renita Makinen



50

7.4.7 Muu arjen tuki

Kysyttdessa, oliko perhe saanut muuta arjen tukea, kuten apuvalineita tai kotiin annetta-
via palveluita, niitd ei ollut saanut kukaan vastaajista (n=14). Kysyttaessa, kuka per-
heesta olisi tarvinnut muuta arjen tukea (n=10), sitd olisi vastaajien mukaan tarvinnut
potilas (n=2), puoliso (n=2) ja lapsi (n=1). Kysyttdessa, saiko perhe riittdvasti muuta arjen
tukea (n=12), koki sen riittdamattomaksi nelja vastaajaa (n=4). Muun arjen tuen tarvetta
ei kokenut kahdeksan vastaajaa (n=8). Kuviossa 16 on esitetty perheen saama muu ar-

jen tuki ja koettu tuen tarve.

Kuvio 16. Perheelle saatu muu arjen tuki ja koettu tuen tarve.
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7.4.8 Muu tuki

Kysyttdessa, oliko perhe saanut muuta tukea (n=14), sitd oli saanut kaksi vastaajaa
(n=2). Muuta tukea oli saatu potilaalle (n=2) ja puolisolle (n=1). Muu tuki tarkoitti heilla
Syopayhdistyksen parikurssia, Kelan kuntoutuskurssia ja Kelan tukemaa psykoterapiaa
itse haettuna. Kysyttaessa perheenjasenten tarvetta muulle tuelle (n=12), sita olisi ollut
vastaajien mukaan potilaalla (n=5), puolisolla (n=7) ja lapsilla (n=3). Muun tuen tarvetta
ei kokenut viisi vastaajaa (n=5). Kysyttdessa avoimella kysymyksella, mitd muuta tukea
perheenjasenet olisivat tarvinneet (n=6), olisi vastaajien mukaan tarvittu aktiivista tuen
tarpeen kartoitusta (n=1), vertaistukea (n=1), ravitsemusterapeutin (n=1), fysioterapeutin
(n=2), seksuaaliterapeutin (n=1) ja psykologin (n=2) tukea. Lapsille olisi kaivattu muuta-
kin tukea kuin vertaistukea (n=1). Laakareilta toivottiin myds arvostavampaa kohtelua

(n=1). Kuviossa 17 on esitetty perheen saama muu tuki ja koettu tuen tarve.

Kuvio 17. Perheelle saatu muu tuki ja koettu tuen tarve.
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7.4.9 Kokemus tuen riittdvyydesta

Vastaajien kokemusta saadun tuen riittdvyydesta kysyttiin jokaisen osion paatteeksi. Alla
olevassa kuviossa on esitetty prosentteina yhteenveto vastaajien kokemuksesta saa-

dusta tuesta ja kokemuksesta sen riittavyydesta (Kuvio 18).

Kuvio 18. Kokemus saadun tuen riittdvyydesta.
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7.4.10 Vastaajien nakemykset perheen kuntoutumisen tukemisesta

Avoimella kysymyksella kysyttiin, milla muilla tavoin vastaajat olisivat toivoneet perheen
kuntoutumista edistettavan. Saaduissa vastauksissa (n=6) toivottiin aktiivista tuen tar-

peen kartoitusta hoitojen eri vaiheissa ja tarpeiden pohjalta tuen tarjoamista (n=3).

"Tietoa, tukea, ja psyykkisen tuen tarpeen kartoitus ja arviointi pitaisi ehdottomasti
olla sairauden alkuvaiheessa, kun hata on suurin. Se pitaisi liittdad osaksi ensim-
maisia pkl- kaynteja. Sita tulee aktiivisesti tarjota, Sairastunut ei jaksa/ ky-
kene/osaa sokkireaktiossaan useinkaan niin toimia.”

"Mainitsinkin jo edelld psyykkisen tuen tarpeen kartoituksen niin potilaan, puolison
kuin parisuhteen nakdkulmasta hoitojen alussa, seka myds aktiivihoitojen paatty-
essa sama kartoitus ja mahdollinen hoitoon ohjaus...”

"Hoitojen paattyessa jonkinlaista tukiverkkoa sairaalan suunnalta. Yht'akkia jaa
ihan yksin.”

Keskusteluaikaa asiantuntijan, sydpasairaanhoitajan ja vertaistukihenkilén kanssa toi-

vottiin (n=1). My&s puolisolle toivottiin omaa keskusteluaikaa (n=1).

"Keskustelut yhdessa ja erikseen asiantuntijan kanssa.”

"Puolisolle olisi ollut hyva tarjota keskustelua esim vertaistukihenkilon tai erikois-
tuneen (sy6pd)sairaanhoitajan kanssa. Vertaistuki auttaa mielestani parhaiten per-
heenkin selviytymisessa ja arjessa yleensa.”

Sopeutumisvalmennusta toivottiin 1dhempana hoitojen paattymistd ja sopeutumisval-
mennukseen toivottiin myds jatkotapaamista sekd mahdollisuutta lyhyempiin sopeutu-

misvalmennuskursseihin (n=2).

"Sopeutumisvalmennus hoitojen paattyessa ja jatkotapaaminen sitten muutaman
kuukauden kuluttua. Nyt liian pitkd aika (yli 1/2 vuotta) hoitojen paatyttya.”

"Kun emme voineet osallistua viikon mittaiseen sopeutumisvalmennukseen niin
olisipa ollut viikonlopun mittainen kurssi. En halunnut menna yksin, koska ei siita
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varmaan olisi ollut hyétya. Emme tienneet enka vielakaan tieda, onko sopeutumis-
valmennus mahdollista vield paljon myéhemmin, kun sydpa on todettu ja hoidot
ovat ohi...”

Myos tietoa saatavilla olevista tukipalveluista toivottiin (n=1).

"Vaihtoehtojen mahdollisuudet olisi ehka auttanut, vaikka olenkin aktiivinen hake-
maan mahdollisuuksia, olisi ollut hyva saada enemman tietoa.”

Tarkeana nahtiin myds sydpapotilaan ndkeminen yksildllisena kokonaisuutena seka hoi-

tosuhteen jatkuvuus ja omalaakari tai -hoitaja hoitopolun ajan (n=2).

"Olisi tarpeellista, etta ei nahtaisi vain tautia vaan asiakas kokonaisuutena, jolla on
omanlaisensa muut vaivat ja toiveet.”

"Omalla kohdalla olisin toivonut, ettd 10 kk:n hoitopolun aikana olisin kohdannut
saman laakarin edes 2 kertaa (13 eri), jotta jonkinlainen kokemus hoitosuhteen
syntymisesta olisi syntynyt. Myds Omahoitajasysteemi koko hoitopolun ajan olisi
edistényt jaksamista ja vahentanyt akuutteja yhteydenottoja sairaalan eri tydnteki-
joihin. Psykoterapeuttinen apu piti jarjestda ja kustantaa itse.”

7.5 Tulosten pohdinta ja johtopaatokset

Tuloksista on vastaajien vahaisen maaran vuoksi vaikea vetaa johtopaatoksia, mutta tu-
lokset antavat suuntaa perheiden tukemisen nykytilanteesta. Taman tutkimuksen tulos-
ten mukaan perheen kuntoutumisen tuen tarvetta ei ole systemaattisesti kartoitettu Lan-
tisen syOpakeskuksen alueen yksikoissa. Tuen tarvetta oli kartoitettu yhdelta potilaalta
hoitojen aikana kuntoutushoitajan vastaanotolla kysymalla perheen tarpeita potilaalta.
Perheet olivat vahaisesta tuen tarpeiden kartoittamisesta huolimatta saaneet tukea sai-

rauden aikana, paaosin potilaalle, mutta myds puolisolle ja lapsille.

Tukea oli saatu paaosin hoitojen aikana, osa vastaajista kertoi saaneensa tukea myos

hoitojen alussa ja niiden paattyessa. Pieni osa vastaajista ei kokenut tarvinneensa tukea
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lainkaan. Tuen tarve olisi vastaajien mukaan ollut saatua tukea suurempi kaikissa hoito-
jen vaiheissa. Tarkeimmaksi koettiin hoitojen aikana ja niiden paattyessa saatava tuki.

Hoitojen paattyessa vastaajat kokivat jaavansa tyhjan paalle.

Perheiden saama psyykkinen tuki tdman tutkimuksen mukaan oli keskusteluapua ja te-
rapiaa ja sitd oli annettu ainoastaan potilaalle. Psyykkista tukea oli saatu psykiatriselta
sairaanhoitajalta, vertaistukihenkiloltd ja sydpajarjeston edustajalta. Psyykkisen tuen
tarve olisi ollut tdAman tutkimuksen mukaan suurin potilaalla itsellaan, mutta lahes puolet
vastaaijista olisi kaivannut psyykkista tukea puolisolle ja osa myés lapsille ja muulle 1a-
heiselle. Seksuaaliterapeutilta saatu tuki koettiin erityisen tarkeaksi tdman tutkimuksen
mukaan, mutta vain harva oli saanut tukea seksuaalisuuden muutosten kasittelyyn ja
parisuhteen tukemiseen. Tiedon tarve seksuaalisuuteen liittyvista asioista nousi esiin
myo6s Adams ym. (2009) tutkimuksessa, jossa seksuaalisuuden todettiin olevan iso osa

parisuhdetta ja sen tukeminen on tarkeaa.

Psyykkinen tuki koettiin riittamattomaksi yli 70 % vastaajien mielesta. Sita olisi tarvittu
myos vertaistukihenkildlta, psykologilta, psykiatriselta sairaanhoitajalta, syopajarjeston
edustajalta, laakarilta ja sosiaalityontekijaltd seka muilta asiantuntijoilta, kuten ravitse-

mus- ja fysioterapeultilta.

Laakaria tai sairaanhoitajaa ei taman tutkimuksen tulosten perusteella nahty psyykkisen
tuen antajana. Kuitenkin hoitohenkilokunta kokee antavansa psyykkista tukea normaa-
lien vastaanottokayntien tai hoitotoimien ohessa, kuten Coyne ym. (2017) ja Coyne &
Dieperink (2017) toteavat, etta sairaanhoitajilla, joilla oli pitka tydkokemus sydpasairaan-
hoidosta, oli kyky sisallyttdd perheen huomioiminen omaan normaaliin toimintaansa. Po-
tilaat ja perheet eivat ehka mielld tatad annettua henkistd tukea ja keskustelua psyyk-
kiseksi tueksi, mika voisi osaltaan selittaa 1aakarin ja sairaanhoitajan matalat luvut tuen

tarjoajana tassa tutkimuksessa.

Tiedollista tukea oli saatu psyykkista tukea enemman ja sita oli annettu myds puolisolle.
Tietoa oli saatu lahes kaikilta ammattiryhmien edustajilta. Eniten oli saatu tietoa sairau-
desta, hoitovaihtoehdoista ja ennusteesta. Toimeentuloon liittyvista asioista, ravitsemuk-
sesta ja sairauden vaikutuksista parisuhteeseen oli saatu tietoa vahemman. Sairauden
vaikutuksista seksuaalisuuteen ja parisuhteeseen tai lapsiin ei taman kyselyn tulosten
perusteella saatu tietoa. Myoskaan mahdolliseen kuolemaan liittyvista asioista ei ollut
tietoa saatu. Tiedollisen tuen tarvetta oli tdaman tutkimuksen mukaan yli puolella potilaista

ja puolisoista. Lapsilla ja muulla laheisella tiedon tarve arvioitiin pienemmaksi. Pieni osa
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vastaajista koki saaneensa riittavasti tietoa, lahes 70 % kuitenkin piti tukea riittdamatto-

mana.

Sopeutumisvalmennusta oli saanut vain pieni osa vastaajista puolisonsa kanssa, lapset
eivat olleet saaneet sopeutumisvalmennusta. Tarvetta sopeutumisvalmennukselle olisi
ollut suurimmalla osalla potilaista, puolella puolisoista ja osalla lapsista. Lahes 70 % vas-
taajista piti saamaansa sopeutumisvalmennusta riittdmattémana. Vertaistukea oli saanut
neljannes vastaajista ja sita oli saatu kaikille perheenjasenille. Yli puolet vastaajista koki

vertaistuen saannin kuitenkin riittamattomaksi.

Muuta arjen tukea, kuten kotiin jarjestettavia apuvalineita tai palveluja ei vastaajista ollut
saanut kukaan ja tarve muulle arjen tuelle koettiin muita tukialueita pienemmaksi. Tama
tutkimus ei tarjonnut vastausta siihen, mitd muuta arjen tukea vastaajat olisivat lisaksi
tarvinneet. Muuta tukea, kuten Syépayhdistyksen ja Kelan jarjestamia kuntoutuskursseja
potilaalle ja puolisolle oli saanut harva. Kelan tukemaa psykoterapiaa oli yksi vastaajista
hakenut itse. Lisaksi olisi tarvittu vertaistukea, ravitsemusterapeutin, fysioterapeutin,
seksuaaliterapeutin ja psykologin tukea. Lapsille olisi kaivattu muutakin tukea kuin ver-

taistukea.

Psykososiaalista tukea oli siis taman tutkimuksen mukaan saatu hoitopolun eri vai-
heissa, mutta se koettiin riittamattomaksi kaikissa tukimuodoissa, mika on huolestutta-
vaa. Nykyinen hoitojarjestelma ei selvasti vastaa sydpapotilaan eikd perheen tuen tar-
peisiin riittavasti. Psykososiaalisen tuen tarjoaminen on osa potilaan kokonaisvaltaista
hoitoa ja sita tulisi tarjota heti hoitopolun alussa. Potilaat eivat valttamatta osaa tai jaksa
tunnistaa omaa tai perheen psyykkisen tuen tarvetta kriisin keskella. Sklenarova ym.
(2015) tutkimuksessa puolet osallistuneista kertoi psyykkisen tuen tarpeesta ja etta

psyykkista tukea olisi otettu vastaan, jos sita olisi tarjottu (Sklenarova ym. 2015).

Perheen tuen tarpeet ovat monitahoisia, kuten kirjallisuuskatsauksessakin todettiin. Kir-
jallisuudessa nousee vahvimmin esille tiedollisen ja emotionaalisen eli psyykkisen tuen
tarve, kuten tiedon tarve sairaudesta, hoidoista, ennusteesta, sairauden vaikutuksista
eldamaan ja oman hyvinvoinnin edistdmisesta (Lynagh ym. 2018.; Berardi ym. 2015;
Heckel ym. 2015; Richardson ym. 2015; Sklenarova ym. 2015; Turner ym. 2013; Adams

ym. 2009). Taman tutkimuksen tulokset ovat yhtenevat naiden tutkimusten kanssa.

Psyykkisen tuen tarpeen arviointi koettiin erityisen tarkeaksi koko perheen osalta sairau-

den alkuvaiheessa, kuten Sklenarova ym. (2015) toteaa tutkimuksessaan, etta laheisen
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tuen tarpeita tulisi systemaattisesti arvioida ja psyykkista tukea tarjota matalalla kynnyk-
sella. Keskusteluaikaa asiantuntijan, sydpasairaanhoitajan ja vertaistukihenkilén kanssa
toivottiin. Myds puolisolle toivottiin omaa keskusteluaikaa. Myos Richardson ym. (2015)
tutkimuksessa laheiset kokivat tarvitsevansa psyykkista tukea, jotta omista tuntemuk-

sista saisi puhua jollekin muulle, kuin puolisolle.

Potilaan ja laheisen elamanlaatu ovat suhteessa toisiinsa (Sun ym. 2019; Dieperink ym.
2017; Chen ym. 2016; Douglas ym. 2016). Laheiset kokivat ajoittain suurempaa ahdis-
tusta (Sklenarova ym. 2015), elamanlaatunsa huonommaksi ja hoitajilta saadun tuen va-
haisemmaksi (Dieperink ym. 2017), siksi olisi tirkeda huomioida perhe kokonaisuutena.
Perhetta tulisi ajatella yksikkdna ja tarjota tietoa ja tukea koko hoitopolun ajan (Dieperink
ym. 2017). Riskiryhmassa Schmitt ym. (2008) tutkimuksen mukaan ovat jo valmiiksi hei-
kommassa asemassa olevat perheet. Ongelmana on palvelujarjestelman pirstaleisuus
seka se, etta perhetta yksikkona ei tunnisteta riittdvan hyvin palvelunsaajina. Kuntoutu-
minen ja sen tukeminen lahtee yksildsta eli potilaasta ja perheen tulee usein selvita omil-

laan.

Aikuisen syopapotilaan perheen psykososiaalisia tukipalveluja on tarjolla seka
VSSHP:Ila etta jarjestoilla ja perusterveydenhuollolla. Palvelut eivat kuitenkaan tavoita
kaikkia perheita. Potilailla ei aina ole voimavaroja selvittaa mahdollisuuksiaan eri tukipal-
veluihin, jolloin terveydenhuollon henkilostd on avainasemassa potilaan ohjaamisessa
palvelujen pariin. Vastaajien mukaan perheen tuen tarpeita ei huomioida aikuisen sy6-
papotilaan hoidossa eika perheen tukipalveluista tiedoteta riittavasti. Usein potilaat paa-
tyvat tarvitsemiinsa tukipalveluihin itsendisesti hakeutuen tai vahingossa. Systemaatti-
sen ohjauksen ja neuvonnan puute laheiselle nousi esiin myds Blindheimin ym. (2013)
tutkimuksessa, jossa potilaat ja 1aheiset kokivat raskaaksi selvittaa, mita tukea perheen

on mahdollista saada.

Synteesina voidaan todeta, etta tiedon ja psykososiaalisen tuen tarjoaminen hoitopolun
eri vaiheissa potilaalle ja perheelle yhdessa ja erikseen tukisi perheen hyvinvointia. Sa-
maan tulokseen tulivat Mazanek ym. (2018), Primeau ym. (2017) ja Turner ym. (2013),
joiden mukaan I&heisen lasnaolon ja merkityksen tiedostaminen ja huomiointi on erittain

tarkeaa ja silla on merkitysta seka potilaan etta puolison hyvinvointiin.

Kirjallinen materiaali auttaa hahmottamaan saatavilla olevat tukipalvelut, mutta se ei yk-
sin riitd. Perheen tukipalvelut ovat usean eri palveluntuottajan jarjestamia ja niiden sel-

vittdminen on ammattilaisellekin ajoittain haasteellista. Sairauden kanssa kamppailevalla
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perheelld ei usein ole voimia ryhtya tahan selvitystyéhon, siksi potilasta hoitavan henki-
I6kunnan tehtdva on myds palveluohjauksellinen. Potilaiden kanssa paasaantodisesti
tyoskentelevat sairaanhoitajat, 1aakarit ja muut asiantuntijat ovat avainasemassa poti-
laan ja perheen kuntoutumisen tukemisessa. Se, mita potilaat taman opinnaytetyon ky-
selyn tulosten pohjalta toivovat, on aikaa keskustelulle, erityisesti perheenjasenille omaa
keskusteluaikaa seka tietoa tarjolla olevista tukipalveluista, joilla tukea potilaan ja per-

heenjasenten selviytymista koko syépamatkan ajan.

7.6 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Tutkimuksen eettisyyttd voidaan tarkastella kahdeksan periaatteen mukaisesti: tutkijan
aito kiinnostus, tunnollisuus, rehellisyys, sosiaalinen vastuu, inmisarvon kunnioittaminen,
vaaran eliminoiminen, ammatinharjoituksen edistaminen ja kollegiaalinen arvostus
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2010, 172). Tutkimus tulee toteuttaa loukkaamatta
ihmisarvoa tai itsemaaraamisoikeutta seka aiheuttamatta haittaa tai vahinkoa. Tutkimuk-
sen eettisyyttd voidaan arvioida myds tutkijan eettisen vastuun nakdkulmasta, jolloin tut-
kimukselle haetaan tarvittaessa eettisen toimikunnan lausunto, tutkija on tyéhénsa sitou-
tunut ja tiedonantajia kunnioitetaan tutkimuksen toteutuksessa ja tulosten julkaisussa.
(TENK 2019; Arene 2018; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 172-176.)

Tutkimus toteutettiin hyvan tieteellisen kaytannon mukaisesti ja vastuu sen toteuttami-
sesta oli kehittdmisprojektin tekijalld. Tutkimusta ohjasi sen tekijan aito kiinnostus sy6-
papotilaan kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin, tutkimukselle oli perusteltu tarve, tutkimusta
varten oli perehdytty aiheeseen kirjallisuuskatsauksen avulla, plagiointia ei tapahtunut ja
tekija pyrki parhaansa mukaan edistdmaan tutkimuksen toteutumista osaamisensa ra-
joissa. Tutkimuksen suunnittelu, toteutus ja eteneminen dokumentoitiin huolellisesti ja
sen tuloksista tiedotettiin avoimesti ohjausryhmalle, pilottiyksikdlle seka julkisesti talla
raportilla. Tutkimus toteutettiin loukkaamatta ihmisarvoa tai itsemaaraamisoikeutta seka
aiheuttamatta haittaa tai vahinkoa. Tutkittaville tiedotettiin tutkimukseen osallistumisen
vapaaehtoisuudesta seka kieltdytymismahdollisuudesta, eikd yksittdisten vastaajien
henkilOllisyytta tuotu tulosten raportoinnissa ilmi. Tutkimuksen tuloksia hyodynnettiin
seka tutkimuksen kohderyhman hyvinvoinnin edistamiseen ettd ammatillisen osaamisen

lisaamiseen ja toimintatapojen kehittamiseen.
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Kvantitatiivisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan tarkastella arvioimalla tutkimuk-
sessa kaytetyn mittarin seka tutkimustulosten validiteettia ja reliabiliteettia. Mittarin vali-
diteetti tarkoittaa, mitataanko tutkimuksessa sita, mita oli tarkoitus mitata. Mittarin validi-
teetti voidaan jakaa sisaiseen ja ulkoiseen validiteettiin. Sisainen validiteetti sisaltaa ar-
vion mittarin kattavuudesta tutkittavaan ilmioéon, kasitteiden operationalisoinnista mitat-
tavaan muotoon sekd mittarin teoreettisesta rakenteesta. Ulkoinen validiteetti taas tar-
koittaa mittaamisesta riippumattomien tekijoéiden vaikutusta tuloksiin. Reliabiliteetilla tar-
koitetaan tutkimuksen toistettavuutta eli mittarin kykya tuottaa ei-sattumanvaraisia tulok-
sia. Mittarin reliabiliteettia voidaan arvioida pysyvyyden, vastaavuuden ja sisdisen joh-

donmukaisuuden nakokulmista. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2010,152-156.)

Tutkimuksen luotettavuuden lisdamiseen oli pyritty huolellisen kirjallisuuskatsauksen
avulla, jotta tutkittavasta ilmiosta saatiin kattava ymmarrys mittarin laatimiseksi. Mittarin
tavoitteena oli selvittaa, onko potilas ja perhe saaneet tukea, mita tukea oli saatu ja oliko
tuki ollut riittavaa. Naihin kysymyksiin saatiin vastaukset eli mittarin voidaan katsoa kat-
taneen tutkittavan ilmion. Tutkimusta varten laadittua mittaria esitestattiin seka paperi-
ettd sdhkdisena versiona seka asiantuntijoilla ettd sydpapotilaan omaisella, milla pyrittiin
lisddmaan tutkimuksen luotettavuutta ja mittarin sisaista validiteettia. Kyselyyn oli myos

litetty myds vastaamisohjeet.

Kasitteiden operationalisointiin ei silti onnistunut taysin luotettavasti, silla vastaajat koki-
vat tietyt ilmaisut epaselviksi, kuten termin psykoterapeutti puutteen. Kyselyssa kaytettiin
termeja psykiatrinen sairaanhoitaja ja psykologi. Osa vastaajista koki mittarissa olevan
toistoa ja sen rakenteen epaselvaksi. Erdan vastaajan mielestad kyselyn puutteena oli

potilaan nakdkulma laheisen nakdkulman sijasta.

Edelld mainitut puutteet myods opinnaytetyon tekija tunnistaa. Kysely oli kuitenkin suun-
niteltu toteutettavaksi potilaista koostuvalle asiakasraadille, jolloin potilasnakdkulma oli
perusteltu. Toiston tunne liittyi kysymysten siséltédn ja muotoiluun. Kyselyn tavoitteena
oli selvittda, oliko tukea perheelle saatu, mita tukea ja kenelta tukea oli saatu ja mita
tukea olisi tarvittu ja kenelta. Kyselyn rakenteen opinnaytetydn tekija koki nain perustel-
luksi. Tulevaisuudessa kysymysten sisaltéa ja muotoilua olisi jarkevaa tdsmentaa. Myos

omaisille suunnattu kysely olisi perusteltua toteuttaa.

Nain ollen mittarin sisdinen validiteetti oli puutteellinen. Ulkoisen validiteetin osalta mittari

oli vahvempi, silla se tuotti samanlaisia vastauksia kaikkien vastaajien kohdalla.
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Kvantitatiivisen tutkimuksen laatua voidaan tarkastella eri ndkdkulmista. Nakdkulmana
voidaan kayttaa tulosten vastaavuutta aiempiin tutkimuksiin, metodisia valintoja, tutki-
musaiheen valintaa, kirjallisuuskatsauksen laajuutta ja kasitteiden maarittelya ja opera-
tionalisointia, tulosten kuvaamista ja merkitysten tulkitsemista seka otoskoon riittavyytta.
Tulosten yleistettavyytta tulee myds miettia. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2010,
47.)

Taman tutkimuksen laadun riskitekijéina voidaan nahda tutkimusaiheen valinta, metodi-
set valinnat seka otoskoko ja valikoituminen. Aihetta on tutkittu aiemmin ja tutkimustu-
lokset ovat olleet yhtenevaisia Iaheisten tiedon tarpeista. Taman tutkimuksen tulokset
olivat yhtenevaisia kirjallisuuskatsauksen tuloksien kanssa, minka voidaan katsoa lisaa-

van tutkimuksen luotettavuutta ja laatua.

Metodinen valinta saattoi uhata taman kyselytutkimuksen laatua. Tutkimuksellisen osuu-
den toteutus muuttui suunnitellusta Covid-19-pandemian takia ja silla saattoi olla vaiku-
tusta tulosten luotettavuuteen. Alkuperaisen suunnitelman mukaisella haastatteluasetel-
malla olisi ehka saavutettu syvempaa tietoa tutkittavasta ilmiosta, silla kyselylomakkeen
ulkopuolelle jai tarkasteltavia asioita. Kyselylomakkeella ei kartoitettu esimerkiksi lain-
kaan tiedontarpeita. Tosin tiedontarpeiden kartoittaminen olisi vaatinut oman tutkimuk-

sensa, erilaisen tutkimusasetelman ja mittarin.

Suljetut kysymykset saattoivat ohjata vastaajaa tiettyyn suuntaan ja jokin oleellinen asia
saattoi jaada nain huomiotta. Avointen kysymysten kaytto oli perusteltua kohderyhman
asiantuntemuksen seka kehittamistoimintaan osallistumisaktiivisuuden myéta ja avoin-

ten kysymysten vastauksilla saatiin tasmennettya suljettujen kysymyksien vastauksia.

Asiakasraadin kayttaminen tiedonantajina saattoi vaaristda tuloksia otoksen ollessa
pieni, aktiivisesti kehittdmistoiminnassa mukana oleva joukko. Nain pienesta vastaaja-
maarasta tulosten yleistettavyys on mahdotonta, mutta tulosten ollessa yhtenevia aiem-
piin tutkimuksiin voidaan niiden ajatella olevan suuntaa antavia. Kysely olisi myds ollut
jarkevampi toteuttaa potilaiden sijaan omaisille tai suuremmalle potilasjoukolle, jolloin

johtopaatoksia olisi tuloksista voinut vetaa.

Tulosten luotettavuutta taas arvioidaan tulosten sisaisen ja ulkoisen validiteetin kautta.
Sisainen validiteetti tarkoittaa sita, etta tuloksiin ei vaikuta sekoittavia tekijoita, kuten his-
toria, valikoituminen, poistumat ja kontaminaatio. Ulkoinen validiteetti tarkoittaa tulosten
yleistettavyytta. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2010,157-158.)
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Taman tutkimuksen sisaista validiteettia (tulosten luotettavuutta) heikensi otoskoon
edustavuus, pienuus seka otoksen historia ja valikoituminen. Kyselytutkimus toteutettiin
asiakasraadille, joka koostuu aikuisista syopapotilaista. Asiakasraati osallistuu vapaaeh-
toisesti ja aktiivisesti erilaisiin kehittdmishankkeisiin tiedonantajina, jolloin uhkana on his-
toria ja valikoituminen. Asiakasraati on pieni, jolloin tulosten yleistettavyys on vaikeaa,
toisaalta raati koostui vapaaehtoisista kansalaisista, joilla on erilaista tietoa syévanhoi-

topolun eri vaiheista.
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8 ASIANTUNTIJOIDEN TYOPAJAT

TyoOpajatydskentelylla tarkoitetaan Salosen ym. (2017, 63) mukaan tapahtumaa, jossa
osallistujien mielipiteilla, ideoilla ja ajatuksilla pyritdan luomaan uutta. Tydpajatydskente-
lylla tavoitellaan ajatusten ja tietojen vaihtoa ja se mahdollistaa aiheen tarkastelun eri
nakokulmista (Haukijarvi ym.2014). Ty6pajatydskentely toteutettiin Innopaja-mallin mu-
kaisesti. Innopaja-ty6skentelyn tavoitteena on yhdistaa tavoitteen kannalta keskeista
moniammatillista osaamista tietyn kaytanndnhaasteen uudistamiseksi. Innopaja-tyos-
kentelylle on maaritelty perusrakenne, joka sisaltaa pajatydskentelyn periaatteiden seka
tavoitteen esittelyn osallistujille, yhteisen tydskentelyn eri teemoihin liittyen seka tulosten

purkamisen ja arvioinnin. (Peranen 2013, 3-5.)

Toimintamallin tydstamiseksi kutsuttiin koolle syévanhoidon asiantuntijoista koostuva
projektiryhma. Projektiryhman kokoonpanoa mietittiin yhdessa mentorin kanssa. Asian-
tuntijoita Iahestyttiin elokuussa 2020 sahkopostilla, jossa kuvattiin opinnaytetydn tausta
ja tarkoitus seka selvitettiin tulevien tydpajojen sisaltd seka projektiryhman tarkoitus.
Suurin osa projektiryhmaan pyydetyista oli kiinnostuneita osallistumaan tyépajoihin. Ai-
katauluongelmien vuoksi kaikki asiantuntijat eivat paasseet osallistumaan kaikkiin kol-
meen tyOpajaan, mutta tarjosivat asiantuntemustaan tarvittaessa sahkdopostitse. Tyopa-
jat toteutuivat syys-marraskuussa 2020 seka ldhitapaamisina ettd etayhteyden kautta.
TyoOpajat jarjestettiin kyselytutkimuksen jalkeen, silld kyselyn tuloksia hyédynnettiin toi-
mintamallin kehittdmisessa. Kyselyn alustavat tulokset olivat kaytettavissa toisessa tyo-

pajassa lokakuussa 2020. Kuviossa 19 on esitetty tydpajojen teemat.

1. Tyopaja 2. Tybpaja 3. Tybpaja
Lahtotilanteen kartoitus Ideariihi Arviointi
*Miten perheen eMiten tuen tarvetta eAlustavan toimintamallin
kuntoutumisen seulotaan? arviointi
huomioiminen toteutuu eMita mallin taytyy sisaltas?

syopapotilaan hoidossa?
eMiten ja missa vaiheessa

perheen tuen tarvetta

kartoitetaan?

eKuka tuen tarvetta
kartoittaa?

*Mita palveluita on tarjolla?
*Miten palveluiden pariin
padsee?

eMita malli voisi sisdltaa?

eTarvitaanko kartoittamiseen
erillinen lomake?

*Onko valmista lomaketta?

eToimintamallin tydstaminen
edellisen tyopajan ja
kyselytulosten pohjalta

Kuvio 19. Projektiryhman tydpajojen teemat.
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Ensimmaisen tydpajan tavoitteena oli kartoittaa nykytilanne eli saatavilla olevat palvelut
ja niiden pariin paaseminen seka miten ja missa vaiheessa sairautta tuen tarvetta arvi-
oidaan ja kuka sita arvioi. Projektiryhman tydpaja alkoi projektipaallikon pitamalla lyhy-
ella alustuksella projektin tavoitteesta ja tarkoituksesta seka kirjallisuuskatsauksen paa-
tuloksista. Taman jalkeen tydpajaan osallistujat jaettiin kolmeen ryhmaan (kaksi paikan
paalla ja kolmas etayhteydelld), joissa tavoitteena oli vastata ennalta maariteltyihin ky-
symyksiin, jotka kasittelivat perheen tuen tarpeen systemaattista kartoittamista, saata-
villa olevia palveluita ja toimintamallin tarvetta. Keskusteluun annettiin aikaa 20 minuuttia
ja aikaa pidennettiin kymmenelld minuutilla. Keskustelu oli hedelmallista ja systemaatti-

nen perheen tuen tarpeiden kartoittaminen koettiin tarkedksi.

TyoOpajassa todettiin yksimielisesti, etta perheen tuen tarpeiden kartoittaminen on sattu-
manvaraista ja potilasta hoitavasta ammattilaisesta riippuvaista. Tukipalveluiden koettiin
myos tavoittavan helpoimmin ne potilaat, joilla on voimavaroja ja tietoa pyytaa niita itse.

Potilaiden koettiin olevan palveluiden saannin suhteen eriarvoisessa asemassa.

Perheen tuen tarpeiden kartoittamisen kaytannot erosivat eri yksikdissa: yhdessa sosi-
aalityontekija tapaa kaikki potilaat hoitojen aluksi ja tekee tarpeenkartoitusta, toisessa
omabhoitajan vastuulla on myo6s perheen tukitarpeiden kartoittaminen ja esimerkiksi tyo-
ikaiset potilaat pyritaan ohjaamaan kuntoutusohjaajan vastaanotolle. Kolmannessa yk-
sikdssa perheen huomioimiseen on kaytossa Lapset puheeksi-keskustelut. Siella Lapset
puheeksi-esite annetaan kaikille potilaille, joilla on alle 18-vuctiaita lapsia ja henkildkun-

taa on koulutettu keskustelujen kayttéon ja muutama hoitaja toteuttaa keskusteluja.

Tuen tarpeen selvittdminen toteutui hoitotilanteessa hoitajan kokemuksen ja potilaan ha-
lun ja tarpeen mukaan tarkkaillen, kuunnellen ja keskustellen. Toisinaan tarvetta kartoi-
tettiin puhelinkeskustelussa, kun potilas tai Iaheinen otti yhteytta hoitoyksikkoon. Paaasi-
assa kartoitettiin potilaan tuen tarvetta, ei niinkaan perheen. Erityisesti teini-ikaisten las-
ten tarpeisiin vastaaminen koettiin haastavaksi. Puolison tuen tarpeen kartoitus koettiin
hankalaksi polikliinisessa tyossa. Projektiryhmaan osallistuneiden kesken osaamista

perheen tukemiseen koettiin kuitenkin olevan, resursseja ei aina niinkaan.

Tuen tarvetta kartoitettiin kaikissa hoitopolun vaiheissa. Optimaalista ajankohtaa mietit-
tiin yhteisesti ja diagnoosivaihe koettiin tarkeaksi, mutta osin haastavaksi ajankohdaksi,

silla tietoa tulee alkuvaiheessa valtavasti. Tassa vaiheessa olisi hyva tarjota potilaalle
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kirjallista materiaalia saatavilla olevista palveluista. Todettiin myds, etta erilaiset tuen tar-
peet ilmenevat eri vaiheessa hoitopolkua, esimerkiksi shokkivaihe voi ilmeta vasta hoi-

tojen paatyttyakin, jolloin tuen tarvetta tulisi kartoittaa hoitopolun eri vaiheissa.

Moniammatillisesta yhteistydsta nahtiin olevan hyotya. Nykytilanteessa jokainen ammat-
tilainen hoitaa oman kenttansa ja toita tehdaan omissa poteroissaan. Hyodyllista olisi
tehda tarpeen arviointia systemaattisesti ja moniammatillista tiimia hyddyntaen. Erityi-
sesti niiden potilaiden ja perheiden kanssa, jotka ovat valmiiksi haastavammassa tilan-

teessa. Tiimin kokoonpano voisi vaihdella perheen tarpeiden mukaan.

TyOpajassa aikuisen sydpapotilaan perheen tukipalveluiksi kartoitettiin Varsinais-Suo-
men sairaanhoitopiirin palvelut: psyykkinen tuki eli perhe- ja yksildkeskustelut, kuntou-
tusohjaajan palvelut, sairaalapappien tarjoama henkinen ja hengellinen tuki, sosiaali-
tyontekijan palvelut, fysioterapeutin palvelut, seksuaalineuvojan tarjoama tuki, diabe-
teshoitajan palvelut, ensitiedonpaivat seka syopajarjeston tarjoamat palvelut, kuten Lap-
set puheeksi-perhekeskustelut, sopeutumiskurssit, lasten Tunnetaito-ryhmat, vertaisryh-
mat, kahvilatoiminta ja neuvontapalvelut. Osa VSSHP:n palveluista, kuten fysioterapia,
psykiatrinen tuki ja ravitsemusneuvonta, vaatii lahetteen, LSSY:n palveluiden pariin paa-

see ilman lahetetta.

Opinnaytetyon tuotosta varten kartoitettiin myds kuntien, seurakunnan ja jarjestojen per-
heille tarjoamia palveluita projektiryhman tyopajojen lisdksi internetista. Naiden palvelu-
jen yhteystiedot koottiin yhdeksi potilaalle annettavaksi tiedostoksi, jotta potilaan on hel-
pompi loytaa tarvitsemansa palvelut. Osa naista palveluista on loydettavissd myos
VSSHP:n verkkosivuilta.

Toisen tyopajan tavoitteena oli miettid toimintamallin muotoa seka selvittaa, miten ja
kuka perheen tuen tarvetta kartoittaa. TyOpajan aluksi projektipaallikko piti uudelleen ly-
hyen alustuksen opinnaytetydn tarkoituksesta ja tavoitteesta seka kirjallisuuskatsauksen
paakohdista, silla mukana oli uusia asiantuntijoita. Taman jalkeen esiteltiin alustavat tu-
lokset asiakasraadille toteutetusta kyselysta, asiakasraadille jarjestetyn etatapaamisen
antia seka alustava toimintamalli. Koska soveltuvaa perheen tuen tarvetta kartoittavaa
lomaketta ei kirjallisuudesta ollut I0ytynyt, oli tyopajan tavoitteena myos kaytettavan kar-

toituslomakkeen pohdinta.

Tassa vaiheessa toimintamalliehdotus sisalsi potilaan ja perheen tuen tarpeiden kartoit-

tamisen hoitojen alussa, hoitojen aikana ja hoitojen paattyessa. Potilaalle tarjottaisiin
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my0s kirjallista materiaalia perheen tukipalveluista ja tarvittaessa ohjattaisiin perhe tuki-

palveluiden pariin.

Projektiryhma piti tarkeana, ettd tuen tarvetta kartoitettaisiin heti diagnoosivaiheessa
seka hoitojen paattyessa. Myos hoitojen aikana tuen tarvetta tulisi kartoittaa saannolli-
sesti esimerkiksi joka kolmannen hoitojakson alussa. Yhdessa yksikdssa kaytossa ole-
vassa esitietolomakkeessa kysyttiin laakitys- ja allergiatietojen lisaksi tarvetta psykososi-
aaliselle tuelle seka sosiaalitydntekijalle ja tama lomakemalli oli koettu hyvaksi. Mietittiin
my0s tarkistuslistaa, jossa olisi listattuna tarkeimmat tukitarpeet ja niiden toteutuminen
varmistettaisiin listan avulla. Tassa tydpajassa paadyttiin tuen tarpeiden kartoittamiseen
tukikysymysten avulla. Projektipaallikdon tehtavaksi jai luoda tukikysymyslista tyopajoissa

maariteltyjen tukitarpeiden seka asiakasraadille toteutetun kyselyn pohjalta.

Kolmas tydpaja jarjestettiin kokonaan etayhteyden valityksella. Projektipaallikkd alusti
taman tyopajan edellisten tyopajojen yhteenvedolla ja esitteli toimintamallin luonnoksen.
Malli kasitti tassa vaiheessa tuen tarpeiden kartoittamisen diagnoosivaiheessa, hoitojen
aikana ja hoitojen paattyessa. Kysymyksia tuen tarpeen kartoittamiseen oli kymmenen

ja ne oli muodostettu perheen tuen tarpeiden pohjalta (Kuvio 20).
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essa apua laheisiitar

udelliset asiat, sairauslom

ssa voit ndista huolista puh

hoidoista ja saatavilla ole

Kuvio 20. Tukikysymyspatteristo.

Projektiryhma sai esityksen jalkeen arvioida mallin toimivuutta, tukikysymysten oleelli-
suutta seka mukaan liitettyja tukipalveluita ja niista koottua tiedotetta. Alustava malli ko-
ettiin hyvaksi. Tukikysymyksia pidettiin asianmukaisina ja niiden koettiin helpottavan kes-
kustelua perheen hyvinvoinnin tukemisesta. Kysymysten joukossa ei ollut tydkykyyn tai
elakkeellesiirtymiseen liittyvia asioita, mika koettiin puutteena. Nama liitettin mydhem-
min etuuksiin littyvaan osioon tukitarpeissa. Projektiryhma totesi, etta kaikkien asiantun-
tijapalveluiden yhteystietoja ei tule merkitd potilaalle annettavaan tiedotteeseen, vaan

henkildkunta ottaa naihin yhteytta tarvittaessa.

Kolmannen tydpajan jalkeen projektipaallikkd selkeytti toimintamallia ja tukikysymyksia
ja lahetti tuotoksen projektiryhman kommentoitavaksi sahkdpostilla. Kommentteja tuli
nelja, kaikki asianmukaisia liittyen toimintamallin ulkonakd6n ja sanamuotoon seka mal-

lin kayttéonottoon liittyen kirjaamiseen potilastietojarjestelmaan ja lomakkeen sailyttami-
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seen. Lounais-Suomen syopayhdistys kertoi tekevansa kirjallisen oppaan perheen tuki-
palveluista joulu-tammikuussa 2021, joten se olisi lisaksi hyddynnettavissa toimintamal-

lia pilotoitaessa.

Muokattu toimintamalli, tukikysymyspatteristo ja kartoitetut palvelut esitettiin ohjausryh-
malle tammikuussa 2021. Ohjausryhma toivoi tukikysymyksien sijaan taytettavaa loma-
ketta. Myos toimintamallia moniammatilliselle tiimille ongelmaperheiden kanssa toivot-
tiin. Tama kehittdmistyd keskittyi kuitenkin ensisijaisesti perheen tukemisen nykytilan-
teen kartoittamiseen ja sellaisen mallin luomiseen, jolla jatkossa voidaan l6ytda myds

paljon tukea tarvitsevat perheet. Projektipaallikko sai luvan edeta projektissa.

Projektipaallikkd jatkoi toimintamallin ja lomakkeen tydstamista lopulliseen muotoonsa
itsenaisesti ohjausryhman jalkeen. Tybelamamentori tuki ja kommentoi prosessin etene-

mista ja lomakkeen lopullista muotoa (Liite 4).
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9 TUOTOKSET

9.1 Aikuisen sydpapotilaan perheen tukemisen toimintamalli

’ —— Uusi hoitojakso/hoitojen Hoitojen
Diagnoosivaihe - il = .
aloitus paattyessa/Yllapitohoidossa
Potilaan ja perheen tuen Potilaan ja perheen tuen Potilaan ja perheen tuen
tarpeet kartoitetaan tarpeet kartoitetaan tarpeet kartoitetaan
Kartoitus kirjataan Kartoitus kirjataan Kartoitus kirjataan
potilastietojarjestelmaan potilastietojarjestelmaan potilastietojarjestelmaan
yksikon kaytannon mukaisesti yksikon kaytannon mukaisesti yksikon kaytannon mukaisesti

Potilas ohjataan tarvittaessa

Potilas ohjataan tarvittaessa . . e
tukipalveluiden pariin

tukipalveluiden pariin Potilas ohjataan tarvittaessa

Potilas saa kirjallista materiaalia tukipalveluiden pariin
tukipalveluista ja hoito-ohjeita

Potilas saa kirjallista materiaalia
tukipalveluista seka hoito-
ohjeita

*Mieli ry valtakunnallinen kriisipuhelin paivystaa 24/7
numerossa 09 25 2501 11

eTurun Kriisikeskus p. 040 822 3961 (ajanvaraus ma-pe 10-
15)

Toiminta sairauskriisitilanteessa

e Pdivystysaikana sosiaalipaivystys Turku ja ymparistokunnat
p. (02) 262 6003 (vuorokauden ympari)

Perheintervention/

pe rhekeskustel un tarve eLihete Iastenpsykiatrialle/nuorisopsykiatl’ialle

vanhemman vakavan sairauden i@ sairauskertomukseen kirjaaminen (erillinen ohje olemassa)

takia (VSSHP)

1#V/SSHP:n omat asiantuntijapalvelut (osa vaatii ldhetteen)
oSyopayhdistyksen tukipalvelut
Perheen psykososiaalinen tuki *Oman kunnan sosiaali- ja terveyspalvelut
eSeurakunnan palvelut
/eJarjestdjen palvelut

e Akuutissa tilanteessa virka-aikana yhteys yksikon
< . sosiaalityontekijaan
Véliton lastensuojelun tarve Y !

Kuvio 21. Aikuisen sy6papotilaan perheen tukemisen toimintamalli.
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Taman kehittamistydn tuotoksena syntyi toimintamalli aikuisen syépapotilaan perheen
tukemiseen (Kuvio 21), tuen tarpeiden kartoituslomake (Liite 4) seka ohje Sydpapotilasta
ja perhetta tukevista palveluista potilaille (Kuvio 22 ja Liite 5) ja VSSHP:n tukipalveluista

henkildkunnalle (Kuvio 22).

Toimintamallin mukaisesti perheen tuen tarpeet kartoitetaan taman kehittamistyon tuo-
toksena syntyneella lomakkeella jokaiselta potilaalta hoitojen alussa, hoitojen aikana ja
hoitojen paattyessa. Tuen tarpeiden kartoittamisen ajankohta (esimerkiksi ensimmaisen
vastaanoton yhteydessa tai tietyn ajan kuluessa osastohoidon alusta) ja tarpeen kartoit-
tamisen kirjaaminen potilastietojarjestelmaan sovitaan yksikkdkohtaisesti yksikon kay-
tanteiden mukaan. Tarpeiden pohjalta potilas perheineen ohjataan joko VSSHP:n omien

tai ulkopuolisen palveluntarjoajan palveluiden pariin.
Toiminta sairauskriisivaiheessa

Potilaan perheenjasenille annetaan Mieli ry:n ja Turun kriisikeskuksen yhteystiedot,
joista on saatavilla keskustelutukea kriisitilanteessa. Heille jaetaan myds Sydpapotilasta
tukevia palveluita- ohje. Myds VSSHP:n omia palveluita voidaan hyédyntaa kriisivai-

heessa.
Viliton lastensuojelun tarve

Potilaan perhetilanne selvitetdan potilaalta ja mikali hanella on alaikaisia lapsia, joiden
ainoa huoltaja potilas on ja lapset jaavat sairastumisen takia ilman huolenpitoa, otetaan
yhteyttad alueen omaan sosiaalitydntekijaan virka-aikana tai sosiaalipaivystykseen virka-

ajan ulkopuolella.
Perheintervention/perhekeskustelun tarve vanhemman vakavan sairauden takia

VSSHP:n sydpapotilaita hoitavissa yksikdissa oli jo olemassa toimintaohje vanhemman
vakavan sairauden takia jarjestettavalle perheinterventiolle silloin, kun perheessa on ala-

ikaisia lapsia. Toimintaohje liitettiin osaksi toimintamallia.
Perheen psykososiaalinen tuki

Perheen tarvitsema psykososiaalinen tuki jarjestetdan tarpeen mukaan VSSHP:n omilla
palveluilla tai potilas perheineen ohjataan ulkopuolisen palveluntarjoajan palveluiden pa-

riin.
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9.2 Aikuisen sydpapotilaan perheen tukipalvelut

[ VSSHP:n palvelut

eSosiaalityontekija

eKuntoutusohjaaja

eFysioterapeutti
eRavitsemusterapeutti
eSeksuaaliterapeutti/seksuaalineuvoja
eSairaalapappi

e Aikuispsykiatria

eNuorisopsykiatria

eLastenpsykiatria

[ Syopajarjestojen valtakunnalliset palvelut

ePuhelinneuvonta
eLiveChat
eSahkopostineuvonta
eEtuusneuvontapuhelin
eSyopakipulinja

[ Lounais-Suomen syopayhdistyksen palvelut

*Psykososiaalista tukea koko perheelle

*Yleinen sydpaneuvonta

oVertaistukihenkilovalitys

eLapset puheeksi-keskustelut

eFuck Cancer -kahvit verkossa (Teamsin valitykselld)
eTunnetaito-ryhmat lapsille

oYksilo-, pari- ja perhekurssit

[ Turun kaupungin palvelut

ePerheneuvola
eTerveyspalvelut
eSosiaalipalvelut
e|kaihmisten tukipalvelut

[ Turun ja Kaarinan seurakuntayhtyman palvelut

ePerheneuvonta

[ Mannerheimin lastensuojeluliiton palvelut

eNeuvontapuhelin
eChat

Kuvio 22. Aikuisen sydpapotilaan perheen tukipalvelut.
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Taman kehittdmistyon asiantuntijatydpajojen pohjalta aikuisen sydpapotilaan perheen
tukipalveluiksi VSSHP:ssa nahtiin aikuis-, nuoriso- ja lastenpsykiatrian yksikoiden tar-
joama psyykkinen keskustelutuki sisaltden perhekeskustelut, sairaalapappien tarjoama
henkinen ja hengellinen tuki, sosiaalitydntekijan tarjpama psykososiaalinen tuki ja etuus-
neuvonta, kuntoutusohjaajan kuntoutumiseen, etuuksiin ja apuvalineisiin liittyva ohjaus,
seksuaaliterapeutin ja seksuaalineuvojan tarjoama tuki seksuaalisuuden muutosten ka-
sittelyyn seka ravitsemusterapeutin ja fysioterapeutin palvelut seka ensitietopaivat syo6-
paan sairastuneille. Syopaklinikan potilaille kdytdssa on myos hoitajan toteuttamat lap-
siperhekeskustelut, joissa perheen tilannetta ja voimavaroja mietitdan yhdessa perheen
kanssa ja avustetaan palveluiden hakemisessa. Psykiatrian yksikdiden, ravitsemustera-
peutin ja fysioterapeutin palveluihin vaaditaan VSSHP:ssa lahete, muiden perheen asi-
antuntijapalveluiden pariin paasee ilman lahetetta. Kuviossa 22 on esitetty aikuisen syo-

papotilaan perheen tukipalvelut.

Syopajarjestojen valtakunnalliset tukipalvelut

Syodpajarjestot tarjoavat valtakunnallisia neuvontapalveluja syopaan sairastuneille puhe-
limitse, sahkdpostitse ja chatin valistykselld. Neuvontapalvelun tarkoituksena on tiedon
tarjoaminen sy6paan sairastuneelle ja hanen laheisilleen sydvan oireista, periytyvyy-
desta, sydvan hoidosta, kivun hoidosta, kuntoutumisesta ja etuuksista seka terveyden
edistamisesta. Sydpajarjestdjen jasenyhdistykset vastaavat paikallisten palveluiden

tuottamisesta.

Lounais-Suomen syopayhdistyksen tukipalvelut

LSSY tarjoaa psykososiaalista tukea koko perheelle. Yhdistys yllapitaa ajanvarauksella
toimivaa neuvonta-asemaa, jonne potilaat voivat hakeutua itse. LSSY tarjoaa potilaille ja
perheille keskusteluapua, vertaistukea, sopeutumisvalmennuskursseja ja perhekurs-
seja, lasten tunnetaito-ryhmia, Fuck Cancer-kahvilatoimintaa seka Lapset puheeksi-kes-
kusteluja ja koko perheen yhdessaoloa tukevaa illanviettotoimintaa. Syépayhdistys te-
kee tarvittaessa myos kotikaynteja, talla hetkelld perheen luvalla. LSSY:n palvelut toimi-

vat padosin COVID-19-tilanteesta huolimatta.
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Mieli ry

Mieli ry yllapitaa valtakunnallista Kriisipuhelinta, joka paivystaa vuorokauden ympari. Tu-
run kriisikeskus on Mieli ry:n paikallisjarjestd, joka tarjoaa lyhytkestoista keskusteluapua

kriisitilanteissa. Keskusteluapu on maksutonta ja sen pariin paasee ilman lahetetta.

Mannerheimin lastensuojeluliiton palvelut

MLL tarjoaa perheille lasten ja nuorten kasvun ja kehityksen tueksi neuvontaa puheli-

mitse ja chatin valityksella.

Seurakuntien palvelut

Seurakunnat jarjestavat keskusteluapua perheille kriisitilanteissa. Keskusteluavun pariin

hakeudutaan itse.

Perusterveydenhuollon palvelut

Syoépapotilaan perheen psykososiaalista tukea haetaan ensisijaisesti oman kunnan ter-
veydenhuollon ja kouluterveydenhuollon kautta sekd mahdollisen tyéterveyden kautta.

Kunnat tarjoavat myds perheneuvolatoimintaa.
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10 TOIMINTAMALLIN PILOTOINTI

Perheen tuen tarpeiden huomiointi on ollut kaikissa tydpajoihin osallistuneissa yksi-
koissa sattumanvaraista, eika systemaattista tapaa ole ollut kaytéssa. Hematologian yk-
sik0ssa sosiaalityontekija tapaa kaikki uudet potilaat ja pyrkii keskustelemaan myds per-
hetilanteesta. Hoitohenkilékunta on huomioinut perheen Iahinna muun hoidon ohessa
keskustellen potilaan tai perheenjasenten kanssa. Omaiset ovat ennen Covid-19-pande-
mian aiheuttamia vierailurajoitustoimia saaneet vierailla osastolla vierailuaikoina ja tal-
I6in myds perheenjasenten kanssa on ollut mahdollista keskustella enemman. Nyt vallit-
sevan Covid-19-pandemian takia perheen tarpeita huomioidaan osastolla paaosin poti-

laan kanssa keskustellen.

10.1 Pilotoinnin prosessi

Pilotoinnin tavoitteena oli toimintamallin ja siind kaytettavan kartoituslomakkeen (Liite 4.)
testaaminen kaytannodn hoitotydssa. Toimintamallia pilotoitiin hematologian osastolla

maaliskuussa 2021. Pilotointiprosessi sisalsi nelja vaihetta (Kuvio 23.).

{ ¥4 ¥4 ¥4

Vaihe 1 Vaihe'2 Vaihe'3 Vaihe 4
Toimintamallin Arviointi
kayttoonotto palautekyselyna R !
Koulutus hematologian potilailta ja Toimintamallin
henkilokunnalle B siolla B ckilskinnal levittdminen |

\ e‘\ e‘\ | /

Kuvio 23. Toimintamallin pilotoinnin prosessi.
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Pilotoinnin ensimmainen vaihe sisalsi henkildkunnalle jarjestetyn koulutuksen toimin-
tamallin kayttoon. Maaliskuun 2021 alussa projektipaallikko jarjesti vallitsevan Covid-19-
tilanteen aiheuttamien kokoontumisrajoitusten vuoksi osastotunnin henkildkunnalle
etayhteyden avulla. Projektipaallikkod esitteli kehittamistydn tavoitteen ja tarkoituksen,
asiakasraadin kyselyosuuden tulokset, kehitetyn toimintamallin lomakkeineen ja tukipal-
veluineen seka pilotoinnin tavoitteen. Saatavilla olevat tukipalvelut esiteltiin lyhyesti dia-
esityksen avulla. Henkildkunnalla oli mahdollisuus esittdd kommentteja tai kysymyksia

kehittamistydsta koulutuksen paatteeksi, mutta niita ei ilmennyt.

Pilotoinnin toisessa vaiheessa tavoitteena oli kartoittaa perheen tuen tarpeet kaikilta
osastolla kolmen viikon aikana olevilta akuuttia leukemiaa sairastavilta potilailta seka ky-
seisena aikana osastolle tulevilta uusilta potilailta seka poliklinikalla kayvilta myelooma-
potilailta. Pilotointi laajennettiin myohemmin koskemaan kaikkia osastolla olevia potilaita

diagnoosista riippumatta, jotta kokemuksia toimintamallista saataisiin enemman.

Henkilokunta ohjeistettiin kartoittamaan potilaan ja perheen tuen tarpeet uuden potilaan
kohdalla potilaan tullessa osastohoitoon ja polikliinisen potilaan kohdalla hanen tulles-
saan vastaanotolle. limenneiden tarpeiden pohjalta potilas ja perhe ohjattaisiin tarvitta-
vien palveluiden pariin. Potilaille opastettiin antamaan myos esite perheen tukipalve-
luista (Liite 5.). Lounais-Suomen sydpayhdistys paivitti perheen tukipalveluita -oppaansa
huhtikuussa 2021, joten sita ei ollut kaytettavissa pilotoinnissa alkuperaisesta suunnitel-
masta poiketen. Tuen tarpeiden kartoituksessa kaytetyt paperilomakkeet ohjeistettiin ke-
radmaan pilotoinnin ajan kirjekuoreen osastolla ja poliklinikalla, jotta pilotointiin osallistu-
neiden potilaiden kokonaismaara olisi tiedossa. Jatkossa ndma paperilomakkeet tallete-

taan potilaan papereihin.

Tuen tarpeiden kartoituksen toteuttaisi potilaan hoidosta vastaava perus- tai lahihoitaja
tai sairaanhoitaja. Perus- ja lahihoitajien osaaminen koettiin erityisen edulliseksi tuen
tarpeiden kartoitukseen, silla heilld on usein osastohoidossa aikaa potilaalle enemman,
kuin vaativasta ladkehoidosta huolehtivalla sairaanhoitajalla ja ndin perheen tuen tarpei-

den puheeksi ottaminen olisi sujuvampaa.

Henkilokunta ohjeistettiin jakamaan potilaille tuen tarpeiden kartoituksen yhteydessa
linkki sahkoiseen Webropol ©-kyselyyn (Liite 6.), jonka tavoitteena oli selvittaa potilaan
kokemusta kartoituslomakkeen ja toimintamallin toimivuudesta. Webropol ©-linkki ja sen

saatteena ollut lyhyt tiedote kyselyn tarkoituksesta ja vastaamisen vapaaehtoisuudesta
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ja anonyymiydesta (Liite 6.) jaettiin potilaille paperisena. Henkildkunnalle oli oma Webro-

pol ©-kyselynsa saatteineen (Liite 7.)

Paperiset kartoituslomakkeet, ohjeet ja Webropol © -kyselylinkki saatteineen toimitettiin
osastolle ja poliklinikalle paperiversioina viikko koulutustilaisuuden jalkeen. Henkildkunta
sai ohjeet ja kaikki tarvittavat lomakkeet myds sahkodpostitse ja heitd kannustettiin ole-
maan yhteydessa projektipaallikkoon, mikali kysymyksia ilmaantuisi. Hematologian yk-
sik0ssa ei ole kaytdssa sahkoista asiointivaylaa, mita kautta potilaille olisi ollut mahdol-
lista jakaa materiaalia tai Webropol ©-linkkia sdhkoisesti, siksi kaikki materiaali oli pape-

riversioina.

Pilotoinnin kestoksi maariteltiin kolme viikkoa maaliskuussa 2021. Projektipaallikkd
muistutti henkilokuntaa tuen tarpeiden kartoittamisesta aina osastolla ja poliklinikalla
kaydessaan. Keskimmaisen pilotointiviikon lopulla Webropol © -vastauksia ei ollut saatu
ainuttakaan, vaikka yksittaisia tuen tarpeiden kartoituksia oli potilaille paperilomakkeiden
perusteella tehty, joten henkildkunnalle laitettiin muistutusviesti sahkopostitse. Tama ei
tuottanut lisda vastauksia, joten pilotointia paatettiin jatkaa viela kahdella viikolla. Tassa

yhteydessa pilotointi muutettiin koskemaan kaikkia osastolla hoidossa olevia potilaita.

Lopulta viimeisena pilotointipaivana pari aktiivista sairaanhoitajaa toteutti kartoituksen
kaikille, silla hetkella osastolla olleille potilaille (n=18) ja potilailta saatiin kuusi vastausta.
Henkildkuntaa muistutettiin vastaamisesta samana iltana vield ryhmaviestilla, jolloin hen-
kilokunnalta saatiin vastauksia nelja. Pilotin toinen vaihe kesti ndin yhteensa viisi viikkoa.
Mahdollisia potilaita tuen tarpeiden arviointiin olisi varmasti ollut osastolla pilotoinnin ai-

kana ainakin kaksinkertainen maara, poliklinikalla viela enemman.

Pilotoinnin kolmas vaihe oli kokemusten kartoittaminen potilailta ja hoitohenkilokun-
nalta Webropol ©-kyselyn avulla. Pilotointiin liittyva kysely tehtiin Webrobol © -ohjelmis-
tolla. Kyselyn tavoitteena oli selvittdd potilaiden ja henkilokunnan kasityksia perheen
tuen tarpeiden kartoituslomakkeen ulkonadsta, sisallosta ja kaytettavyydesta. Webropol
©-lomakkeella kysyttiin myos vastaajan kokemusta perheen tukemisen tarkeydesta. Po-
tilaiden lomakkeella oli seitseman Likert-asteikollista vaittamaa, joille oli asetettu vas-

tausvaihtoehdot "vahvasti samaa mielta”, "jokseenkin samaa mieltd”, "ei samaa, eika eri

mieltd”, ” jokseenkin eri mieltd” ja "vahvasti eri mieltd”. Nain jokaiselle vastaajalle oli ole-

tettavissa oleva vastausvaihtoehto. Henkilokunnan lomakkeessa vaittamia oli yhdeksan.
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Semanttisia eroja arvioivan asteikon kaytté on perusteltua asennetta mittaavissa tutki-
muksissa (Valli 2018; Anttila 2014). Kyselyn lopussa oli potilailla kaksi avointa kysymysta

ja henkilékunnalla yksi, joilla tavoiteltiin suljettujen vaittdmien ulkopuolelle jaavaa tietoa.

Pilotointikyselyn vastaukset analysoitiin Webropol © -ohjelmiston avulla. Aineiston ana-
lysoinnissa kaytettava ohjelmisto laskee aineistosta numeerisia tunnuslukuja, kuten frek-
vensseja eli tapausten lukumaaraa, prosenttiosuuksia seka aritmeettisia keskiarvoja ja
muita keskilukuja. Analysoinnin tavoitteena on selvittaa eri ilmididen syy-seuraussuh-
teita, ilmididen valisia suhteita tai ilmididen esiintymistiheytta eli yleisyytta. Aineiston pie-
nesta koosta ja laatueroja mittaavasta rakenteesta johtuen ei siita ollut jarkevaa laskea
keskiarvoja (Alastalo & Borg 2010), vaan kyselyn tulokset on esitetty frekvensseina ku-

vioin ja sanallisesti. Tulosten merkitysta pohditaan pohdintaosuudessa.

10.2 Pilotoinnin tulokset

10.2.1 Potilaiden kokemukset toimintamallista ja perheen tuen tarpeiden

kartoituslomakkeesta

Vastaajien taustatiedot

Vastaajista puolet oli naisia (n=3) ja puolet miehia (n=3). Vastaajat olivat ialtdan 25-74-
vuotiaita, mediaani oli 50,5 vuotta. Hoidot olivat kdynnissa viidella vastaajalla (n=5) ja
yhdella vastaajalla hoidot olivat paattyneet (n=1). Vastaajien diagnoosit on esitetty kuvi-

ossa 24.

Diagnoosi (n=6)

17 %
17 %

17% 16 %

= Akuutti myeloinen leukemia Akuutti lymfaattinen leukemia = Myelooma

Myelofibroosi Lymfooma

Kuvio 24. Vastaajien diagnoosi.
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Lomakkeen ulkoasu ja ymmarrettavyys

Vastaajat olivat yhta mieltd perheen tuen tarpeiden kartoittamisen tarkeydesta. Lomak-
keen ulkonakda pidettiin selkedna ja paaosin helppotayttdisena. Lomakkeen kysymyksia
pidettiin ymmarrettavina ja padosin sen katsottiin sisaltavan kaikki tarpeelliset kysymyk-
set. Eniten hajontaa vastauksissa esiintyi vaittamassa, sisalsiké lomake turhia kysymyk-

sia.

Vastaajat eivat kuitenkaan olleet saaneet riittavasti tukea tarpeidensa pohjalta. Tahan
vaittdmaan oli vastannut vain viisi vastaajaa. Vastaajien kokemukset toimintamallista ja

lomakkeesta on esitetty kuviossa 25.

Kuvio 25. Potilaiden kokemukset toimintamallista ja lomakkeesta.
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Avoimella kysymyksella selvitettiin vastaajien mielipidetta siita, mita muita tietoja tai tar-
peita lomakkeessa tulisi kysya tai mita turhaa siina oli vastaajien mielesta. Vastauksia
kumpaankin kysymykseen saatiin kaksi (n=2). Vastaajat olivat sitd mielta, etta lomake
oli siisti ja asiallinen (n=1) ja se sisalsi pelkkaa asiaa (n=1). Yhden vastaajan mielesta
lomakkeen paikka ei valttamatta ole oikea, kun kaydaan lapi raskaita syopahoitoja, silla

kukaan ei halua sairastua syopaan.

10.2.2 Hoitajien kokemukset toimintamallista ja perheen tuen tarpeiden

kartoituslomakkeesta

Vastaajien taustatiedot

Hoitohenkilokunnalle osoitettuun kyselyyn vastasi nelja vastaajaa (n=4). Taustakysy-
myksiin vastasi kolme vastaajaa. Vastaajat olivat kaikki naisia (n=3) ja ammattinimikkeel-
tdan sairaanhoitajia (n=3). Vastaajien tyokokemus oli pitkd, yhdella vastaajalla 6-10

vuotta (n=1) ja kahdella yli 15 vuotta (n=2).
Lomakkeen ulkoasu ja kaytettavyys

Henkildkunnan kokemukset toimintamallista ja lomakkeesta on esitetty kuviossa 26.
Suurin osa vastaajista piti perheen tuen tarpeiden kartoittamista tarkeana. Lomakkeen
ulkonakoa pidettiin padosin selkeana, tassa kuitenkin oli vastauksissa hajontaa. Lomak-
keen katsottiin sisaltavan kaikki tarpeelliset kysymykset, turhien kysymyksien osalta oli

enemman hajontaa.

Perheen tuen tarpeiden puheeksi ottaminen koettiin jokseenkin helpoksi ottaa puheeksi
potilaan kanssa lomakkeen avulla. Lomakkeen koettiin tarjoavan jokseenkin riittavasti
tietoa perheen tilanteesta. Potilaan ohjaaminen palveluiden pariin lomakkeen pohjalta
koettiin jokseenkin helpoksi. Sydpapotilasta ja perhetta tukevia palveluita-ohjeesta tuen

tarpeiden mukaisen palvelun koettiin padosin I0ytyvan.

Ohjauksen riittdvyys lomakkeen ja toimintamallin kayttdon aiheutti vastauksissa hajon-
taa, osa piti ohjausta riittdvana, osa ei. Avoimella kysymyksella kysyttiin kehittdmisehdo-

tuksia lomakkeelle, mutta niita ei saatu yhtaan.
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Kuvio 26. Hoitajien kokemukset toimintamallista ja lomakkeesta.

10.2.3 Pilotoinnin tulosten pohdinta

Kaikki kyselyyn vastanneet potilaat pitivat perheen tuen tarpeiden kartoittamista tar-

keadna. Myds hoitohenkildkunta piti tata tarkeana, mutta ei yhta vahvasti, kuin potilaat.

Potilaat pitivat kartoituslomakkeen ulkonak6a selkedmpana kuin hoitohenkildkunta. Lo-
make oli potilaiden mielestd myds helppo tayttda ja kysymykset olivat ymmarrettavia.
Suurin osa potilaskyselyyn vastanneista koki lomakkeen sisaltavan kaikki tarpeelliset ky-
symykset. Turhien kysymysten osalta vastauksissa oli suurta hajontaa, avoimella kysy-

myksella tdhan ei kuitenkaan tarjoutunut selvennysta, vaan niiden mukaan lomake nah-
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tiin erittdin hyvaksi. Hoitohenkildbkunnan mielesta lomake sisalsi vahvemmin kaikki tar-
peelliset kysymykset perheen tuen tarpeiden kartoittamiseen, eika turhia kysymyksia
nahty olevan. Myoskaan hoitohenkildkunnan vastaukset eivat tarjonneet kehittdmiside-

oita lomakkeelle.

Kirjallisuudessa hoitohenkilokunta nakee perheen huomioimisen tarkeana ja pitavat po-
tilaan psyykkista tukemista isona osana tyota, mutta samanaikaisesti kokevat sen ras-
kaaksi, silla systemaattinen malli hoidon tarpeen arvioinnille puuttuu (Coyne & Dieperink
2017; Coyne ym. 2017; McLeod ym. 2010; Turner ym. 2007). Taman kyselyn perusteella
suurin osa hoitohenkilékunnasta koki perheen tuen tarpeiden puheeksi ottamisen hel-
pommaksi lomakkeen avulla ja lomakkeen koettiin tarjoavan tietoa perheen tilanteesta.
Myos perheen ohjaaminen tarvittavien palveluiden pariin koettiin sujuvammaksi. Vas-
tauksissa oli tassa kuitenkin hajontaa, osa vastaajista oli naista jokseenkin eri mielta.
Syopapotilasta ja perhetta tukevia palveluita- ohjeesta koettiin 16ytyvan sopiva palvelu
tuen tarpeiden pohjalta. Toimintamallin kayttéén koettiin tarvittavan viela ohjausta, jotta

potilaat osattaisiin ohjata tarvittavien palveluiden pariin.

Johtopaatdksena voidaan todeta, etta perheiden tuen tarpeiden kartoittaminen koetaan
potilaiden ja henkildkunnan mielesta tarkeaksi. Talla kyselylla ei saatu vastausta siihen,
missa vaiheessa tuen tarvetta olisi parasta kartoittaa, eika tama ollut kyselyn tarkoitus-
kaan. Erdan vastaajan mukaan lomakkeen paikka ei ole keskelld rankkoja sydpahoitoja
ja varmasti nain onkin osan potilaista kohdalla. Lomake on naissa tapauksissa mahdol-
lista jattaa tayttamatta ja palata tukiasioiden pariin myéhemmin, kun voimavaroja on

enemman.

10.3 Pilotoinnin pohdinta

Pilotointi eteni vaivalloisesti kohdeosaston resurssihaasteiden ja aikatauluongelmien ta-
kia. Lopulta parin aktiivisen kollegan avulla pilotti saatiin vietya paatékseen. Projektipaal-
likko ei itse ollut pilotoinnin aikana paikalla opintovapaan takia, silla oli epailematta mer-
kitysta pilotoinnin etenemiselle. Pilotointiin ei myoskdan nimetty vastuuhenkiléd osas-
tolla, vaikka se olisi ehdottomasti edistanyt etenemista. Pilotointia edeltava koulutus hen-
kilokunnalle jarjestettiin vain kerran, vaikka osastotyon luonteen takia useampi koulutus-
kerta olisi ollut mielekkdampaa ja nain useampi tyontekija olisi paassyt osallistumaan.

Koulutus jarjestettiin etayhteyden kautta, eika osallistujien joukosta noussut kysymyksia
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tilanteessa. Projektipaallikon lasnaolo osaston arjessa vastaamassa kysymyksiin olisi

varmasti tukenut pilotoinnin etenemista.

Pilotoinnin haasteena saatetaan nahda myos uuden toimintatavan aiheuttama muutos-
vastarinta. Pilotoinnin tavoitteena oli nykyisen toimintatavan muutos ja uuden toiminta-
tavan vieminen kaytantéon. Muutosvastarinta ilmenee Viitala & Jylhan (2019) mukaan
valinpitamattdmyytena, haluttomuutena luopua nykytilanteesta tai kritiikkina muutospro-
sessin tarpeellisuutta kohtaan ja muutos saatetaan nadhda omaa tyéta hankaloittavana
tekijana, vaikka muutoksen tavoite miellettaisiinkin hyddyllisena. Kuten yleensa, myds
taman prosessin lapiviemisessa oli mukana innostuneita ja vahemman innostuneita
osallistujia. Pilotointia ja muutoksen lapivientia pyrittiin edistamaan mahdollisuudella

avoimeen keskusteluun toimintamalliin liittyvista huomioista.

Yksi pilotointia haastanut tekija saattoi olla myds hematologisen sairauden ja hoitojen
luonne. Hematologiset hoidot ovat intensiivisia, ne alkavat usein nopeasti diagnoosin
jalkeen ja potilas on usein ensimmaiset viikot tiiviisti osastohoidossa. Hoidot vaativat
usein potilaan kaiken huomion, jolloin perheeseen liittyvat tekijat eivat aina ole paallim-
maisina mielessa. Kuitenkin pilotointikyselyn tuloksista voidaan todeta, ettd myds hema-
tologiset potilaat kokevat perheen huomioinnin erittain tarkeaksi. Jatkossa tulee kehittaa
tiedontarjoamista perheille my6s sahkoisessa muodossa erityisesti nyt vierailurajoitusten
aikana niin, ettei se vaadi potilaalta likaa voimavaroja, vaan perheenjasenet voisivat

my0s itse tutustua tukipalveluihin.

10.4 Toimintamallin hyddynnettavyyden arviointi ja levittdmissuunnitelma

Pilotoinnin neljas vaihe on tulosten ja tuotosten levittdminen. Levittdmissuunnitelman
tavoitteena on lisata tietoisuutta toimintamallista ja saada se myds muiden VSSHP:n ai-
kuisia sydpapotilaita hoitavien yksikdiden kayttéén seka aluesairaaloihin Saloon ja Loi-

maalle sekd Satasairaalaan ja Vaasan keskussairaalaan.

Perheen tuen tarpeiden kartoituslomake itsessaan vaikuttaa kayttokelpoiselta sydpapo-
tilaiden perheiden tuen huomiointiin, samoin Sy6papotilasta ja perhetta tukevia palve-
luita- ohje, mutta toimintamallin kayttéén tarvitaan lisda koulutusta ja henkildkunnan tie-
toisuutta potilaiden ja perheiden tukemisesta on hyva lisata. Pilotointikokemusten poh-

jalta lomakkeeseen ei tdssa vaiheessa tehty muutoksia, mutta toimintamallin kdytén oh-
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jaukseen panostetaan levittamisvaiheessa lisda. Ohjetta tdsmennettiin pilotoinnin poh-
jalta siten, etta tarvittavien palveluiden pariin ohjaamisen tulee toteutua tarpeiden kartoi-
tuksen lisaksi. Pilotointi toteutettiin hyvin pienella maaralla hematologisia potilaita, joten
jatkossa toimintamallin hyédynnettavyytta on tarkoitus arvioida isommalla joukolla myo6s

muita sydpapotilaita.

Levittamissuunnitelma kasittaa nelja osa-aluetta: materiaalit, koulutukset, viestinnan ja
nakyvyyden seka asiantuntijaverkostojen muodostamisen. Levittdmissuunnitelma on
esitetty taulukossa 1. Toimintamallista luodaan kirjallisen toimintamallin ja ohjeen lisaksi
kirjallinen ja sahkdinen opas. Toimintamallista jarjestetaan koulutukset Lantisen syopa-
keskuksen koulutusiltapaivassa syksylla 2021, kehittamispaivassa kevaalla 2022 ja toi-
mintamallia esitellaan sydpapotilaita hoitavissa yksikoissa osastotunneilla Tyksissa syk-
sylla 2021, Satasairaalassa ja Vaasan keskussairaalassa kevaalla 2022. Koulutuksen
pohjana on pilotoinnissa kaytetty materiaali, jota on selkeytetty ja tarkennettu pilotointi-
kokemusten pohjalta. Erityinen huomio on kiinnitetty palveluiden pariin ohjaamisen tar-

keyteen.

Kehittamistydsta ja toimintamallista kirjoitetaan artikkeli ammattilehteen vuoden 2021 ai-
kana ja lyhyet esittelyt Hospitaali-lehteen ja Lantisen sydpakeskuksen asiakaskirjee-
seen. Toimintamalli esitelladn myos sydpapotilaita hoitavien toimialueiden johdolle yli-

hoitaja- ja osastonhoitajakokouksissa.

Projektiryhmastd muodostetaan asiantuntijaverkosto, jonka tehtavana on jatkossa kehit-
taa ja tiedottaa toimintamallista. Tavoitteena on myds muodostaa perheverkosto, jonka
toimintaan voivat liittya moniammatillisesti kaikki sydopapotilaita hoitavien yksikoiden asi-

asta kiinnostuneet ammattilaiset.
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Taulukko 1. Levittamissuunnitelma.

Materiaalit

eKirjallinen malli
*Ohje/opas mallin kayttoon kirjallisena ja sahkoisend
eVideo

Koulutukset

eLantisen syopdkeskuksen hoitotyon iltapaiva syksy 2021

eLantisen syopakeskuksen kehittamispaiva kevat 2022

o Tyksin sy6papotilaita hoitavien yksikdiden osastotunnit syksy 2021

eSatasairaalan syopapotilaita hoitavien yksikoiden osastotunnit kevat 2022

*Vaasan keskussairaalan syopapotilaita hoitavien yksikdiden osastotunnit kevat 2022

Viestinta ja nakyvyys

eLyhyt info Lantisen syopdkeskuksen uutiskirjeeseen

e Artikkeli ammattilehteen syksy 2021

sLyhyt info Hospitaali-lehteen

ePosteriesitys Sairaanhoitajapaiville 2022

eEsittely Tyksin ylihoitaja- ja osastonhoitajakokouksissa

Asiantuntijaverkostot

*Projektiryhmdastda muodostetaan asiantuntijaverkosto, joka jatkossa kehittaa ja tiedottaa
toimintamallista

*Muodostetaan moniammatillinen perheryhmaverkosto, jonka toimintaan voivat liittya kaikki
syOpdpotilaita hoitavat perheen tukemisesta kiinnostuneet asiantuntijat
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11 KEHITTAMISPROJEKTIN ARVIOINTI JA POHDINTA

11.1 Kehittdmisprojektin tuotoksen arviointi

Taman kehittamisprojektin tavoite oli lisata aikuisen sytpapotilaan perheen hyvinvointia
osallistamalla sy6papotilas ja hanen perheensa kuntoutumiseen ja sen suunnitteluun
seka lisata/hyddyntdd moniammatillista yhteisty6ta ja asiakaslahtoisyytta syopapotilaan
hoidossa. Kehittamisprojekti taytti tavoitteensa osallistamalla sydpapotilaat perheen kun-
toutumisen tuen tarpeen kartoitukseen ja hyddyntamalla moniammatillista yhteisty6ta

toimintamallin kehittamisessa.

Kehittamisprojektin voidaan katsoa tayttaneen tarkoituksensa, silla sen aikana on kartoi-
tettu syopapotilaan perheelle saatavilla olevia palveluita, kartoitettu syopapotilaan per-
heen tarvitsemaa tukea seka kokemuksia saadusta tuesta. Kehittamistydssa syntyi mo-
niammatillisen yhteistyon tuloksena toimintamalli perheen tukemiseen. Toimintamallia
pilotoitiin hematologisilla potilailla ja se koettiin paaosin toimivaksi. Toimintamallille luo-
tiin myds levittamissuunnitelma. Toimintamallin juurtumista kaytantéon voidaan tarkas-
tella vasta kehittdmisprojektin paatyttyd. Taman opinnaytetydn yhtena tuotoksena voi-
daan nahda kuitenkin tietoisuuden lisddminen potilaan ja hanen perheensa tukipalve-

luista sekd henkilokunnalle etta potilaille.

Tutkimuksellisen osuuden tulokset vastaavat osin kirjallisuuskatsauksen tuloksiin: poti-
laat perheineen eivat aina saa tarvitsemaansa tukea, eika heilla aina ole voimavaroja
sitd itse hakea. Perheen tuen tarpeita ei ole aiemmin systemaattisesti kartoitettu Lanti-
sen sydpakeskuksen alueen yksikoissa. Potilaat ja henkildkunta kokevat perheen tuke-
misen tarkeadksi. Henkildkunta kaipaa kuitenkin lisda ohjausta perheen tukemiseen, se
koetaan edelleen haastavaksi. Saatavilla olevat kolmannen sektorin palvelut eivat myds-

kaan tavoita kaikkia potilaita, niista tiedottamista tulee lisata edelleen.

Tuotos soveltuu pilotoinnin perusteella kaytettdvaksi potilaan ja perheen tuen tarpeiden
kartoittamiseen syopapotilaan hoitopolkujen eri vaiheissa. Henkilokunnan ohjausta toi-
mintamallin kayttdéon ja koulutusta syépapotilaan ja perheen psykososiaalisesta tukemi-
sesta ja saatavilla olevista palveluista tulee viela lisata. Malli on mahdollista liittda myds
osaksi potilaan digitaalista hoitopolkua. Tuotosta on mahdollista hyddyntdé myods henki-
I6kunnan kouluttamisessa. Taman opinnadytetydn tavoitteena oli osaltaan yhtenaistaa

syOpapotilaiden saamaa hoitoa ja tdman vaikutukset jaavat nahtavaksi tulevaisuudessa.
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Tuotoksen implementointi- eli levittmissuunnitelma esitetty edella luvussa 10.

11.2 Kehittamisprojektin arviointi

Projektipaallikkd arvioi kehittamisprojektin etenemista arviointisyklimallin mukaisesti it-
searviointina (Saarinen & Putkonen 2012, 33-35). Itsearviointia toteutettiin reflektoimalla
paivakirjamaisesti eli peilaamalla omia pohdintoja ulkopuolelta tuleviin virikkeisiin, silla
sen voidaan katsoa tukevan yksilén oppimista. Reflektion haasteena voidaan nahda se,
ettei toiminnan tai paatésten vaikutuksia kasitelld. Reflektoimalla voidaan kuitenkin saa-
vuttaa tietoa prosessien etenemisestd, paatésten ja valintojen herattamista tunteista
suhteessa saatuun palautteeseen ja tavoitteen toteutumiseen. Reflektiota on hyva to-
teuttaa systemaattisesti ja strukturoidusti, jotta voidaan valttda sattumanvaraisuus ja it-
sepetos. (Seppanen-Jarvela 2004.) Tassa kehittdmisprojektissa itsearviointia toteutettiin
paivakirjamaisesti pohtien ja se kohdistui projektijohtajana toimimiseen, prosessien arvi-

ointiin, tyéryhmien toteuttamiseen ja viestintaan.

Projektin lahtdkohtana oli aikuisen syépapotilaan perheen tukemisen hajanaisuus Lanti-
sen syOpakeskuksen alueen yksikoissa. Perhetta ei potilaan hoidossa systemaattisesti
huomioitu, vaikka perheen ja lahipiirin tarkeys sairastuneen tukemisessa tiedostettiin.

Kehittamisprojektille oli perusteltu tarve.

Projekti eteni aikataulusuunnitelman mukaisesti lukuun ottamatta pilotoinnin viivasty-
mista. Aikataulun viivastymiselld ei kuitenkaan ollut negatiivista vaikutusta kehittamis-
projektiin, vaan sen vaikutus oli enemmankin positiivinen, silld nain pilotoinnille jai enem-
man aikaa ja projektipaallikdlle raportointiaikaa. Kehittamisprojekti oli varsin laaja pro-
sessi ja sisalsi monta eri osaa: systemaattinen kirjallisuuskatsaus, kyselytutkimus, ty6-
pajat ja pilotointi. Aikataulu oli kaikkiaan varsin tiivis, varsinkin projektin ensimmaisen
kolmanneksen aikana. Pieni valjyys alussa olisi mahdollistanut vield syvemman pereh-
tymisen erilaisiin metodisiin ratkaisuihin. Toimintatutkimus kehittdmismenetelmana oli
toimiva, silld me mahdollisti kyselytutkimuksesta saadun tiedon hyddyntadmisen asian-

tuntijoiden avulla tyépajoissa toimintamallin kehittamisessa.

Projektijohtajan vahainen kokemus projektitydsta isossa organisaatiossa vaikutti var-
masti projektin toteutukseen, mutta lopputuotokseen voidaan silti olla tyytyvaisia. Projek-
tipaallikkdna toiminen oli uutta ja innostavaa ja erityisen hyvin onnistui eri prosessien

ajoittaminen ja toteuttaminen.
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Kyselytutkimuksen toteutus sujui ongelmitta, vaikka alkuperaista suunnitelmaa jouduttiin
muuttamaan. Se, olisiko haastatteluasetelma tuonut tuloksiin syvyytta tai jotakin uutta
tietoa, jaa epaselvaksi. Kysely olisi ollut mielekasta toteuttaa isommalle potilasjoukolle,
jolloin tulokset olisivat olleet yleistettavissa. Kiinnostavaa olisi ollut toteuttaa kysely myos
omaisille. Kyselylomakkeen rakennetta ja sisaltda on arvioitu tassa raportissa aiemmin,

siina tekija l6ytda myds parannettavaa.

Tyo6pajojen toteutus oli onnistunutta, erityisesti ensimmaisen tydpajan keskustelu oli an-
toisaa. Kahden seuraavan tydpajan sisalto ja anti jai vahaisemmaksi seka projektipaalli-
kosta etta projektiryhman kokoonpanosta johtuen. Tydpajojen suunnitteluun olisi voinut
panostaa viela enemman ja ohjata keskustelua voimakkaammin. Projektiryhman jasen-
ten sitoutuminen ja motivaatio kehittamistyohon vaihteli, kuten usein opinnaytetyon teh-
tavien kehittAmisprojektien kohdalla tapahtuu. Ohjausryhman jasenten sitoutuneisuus

vaihteli myos, mutta mukana olleiden asiantuntemus ja tuki oli projektipaallikdlle tarkeaa.

Pilotointi eteni vaivalloisesti kohdeosaston resurssihaasteiden ja aikatauluongelmien ta-
kia. Lopulta parin aktiivisen kollegan avulla pilotti saatiin vietya paatokseen. Projektipaal-
likko ei itse ollut pilotoinnin aikana paikalla opintovapaan takia, silla oli epailematta mer-
kitysta pilotoinnin etenemiselle. Pilotointiin ei mydskaan nimetty vastuuhenkil6ad osas-
tolla, vaikka se olisi ehdottomasti edistanyt etenemista. Pilotointia edeltdva koulutus hen-
kilokunnalle jarjestettiin vain kerran, vaikka osastotyon luonteen takia useampi koulutus-
kerta olisi ollut mielekkdampaa ja nain useampi tyontekija olisi paassyt osallistumaan.
Koulutus jarjestettiin etdyhteyden kautta, eika osallistujien joukosta noussut kysymyksia
tilanteessa. Projektipaallikon lasndolo osaston arjessa vastaamassa kysymyksiin olisi

varmasti tukenut pilotoinnin etenemista.

Projektin etenemisesta tiedotettiin sahkopostilla sadanndllisesti ja suunnitellusti ohjaus-
ryhmalle, projektiryhmalle seka pilottiyksikolle. Projekti- ja ohjausryhmille tiedottamiseen

olisi voinut panostaa enemman.

Ulkoinen arviointi toteutui ohjausryhman ja opettajatutorin toimesta suullisena ja kirjalli-
sena palautteena projektin edetessa sen eri vaiheissa. Opettajatutor arvioi kehittdmis-
projektin sisaltda ja kirjallisia tuotoksia. Palaute on ollut hyvaa ja rakentavaa. Ohjaus-
ryhma kommentoi kehittamistyon sisaltdéa suunnitelmavaiheessa seka valmista toiminta-
mallia ennen sen pilotointia. Toimintamallia muokattiin palautteen perusteella. Tydela-
mamentori on arvioinut kehittdmisprojektia koko matkan ajan ja on ollut projektipaallikolle

korvaamaton tuki asiantuntemuksensa ansiosta.
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Projektipaallikon ammatillisen osaamisen ja asiantuntijuuden kasvu on ollut merkittavaa.
Ammatillinen osaaminen on kasvanut erityisesti syopapotilaan ja perheen psykososiaa-
lisessa tukemisessa seka projektin toteuttamisessa ja johtamisessa vaadittavia taitojen
osalta. Verkostointitaidot ovat kasvaneet ja verkostot laajentuneet. Tiedonhaun ja tiedon
kriittisen arvioinnin taidot ovat kehittyneet. Viestintataidot ovat kehittyneet. ltseohjautu-
vuus, epavarmuuden sietokyky ja itsensa johtaminen ovat taitoja, joiden avulla tavoittee-

seen on tassakin tydssa paasty ja myds nama taidot ovat kehittyneet projektin aikana.

Suurin tuki tydn etenemisessa on ollut tydelamamentori, joka suurella asiantuntemuksel-

laan ja laajoilla verkostoillaan on tarjonnut tukea ja kannustusta tekijan sita kaivatessa.

11.3 Projektin eettisyys ja luotettavuus

Projektin laatua voidaan tarkastella arvioimalla sen tuotoksen kykya vastata asiakkaan
tarpeisiin seka arvioimalla projektin suunnittelua, prosessia ja johtamista. Laadunhallinta
projektitydssa on kuitenkin prosessin jatkuvaa arviointia ja havaittuihin puutteisiin rea-
gointia ja toiminnan muuttamista havaittujen puutteiden pohjalta, ei pelkastaan loppu-
tuotoksen vaikuttavuuden arviointia. Prosessien arvioinnilla tuetaan myo6s oppimista,
joka varsinkin opinnaytetydna toteutettavissa projekteissa on keskeinen elementti. liman
jatkuvaa prosessinarvioita ei voida luotettavasti arvioida mydskaan tyon lopullista tuo-
tosta. Prosessiarvioinnin avulla tuotetaan myds materiaalia siita, miten lopputulokseen
on paasty. Projektikirjallisuuden mukaan suurimmat haasteet projektin onnistumiselle on

johtaminen, vuorovaikutus ja viestinta. (Kymalainen ym. 2016; Seppanen-Jarvela 2004.)

Opinnaytteena toteutettavassa kehittamistydssa projektin vaikutuksia on haasteellista
arvioida kattavasti ja luotettavasti opinnaytety®n raporttia kirjoitettaessa, silla vaikutukset
ovat usein nahtavissa vasta pidemman ajan kuluessa. (Kymalainen ym. 2016; Seppa-
nen-Jarveld 2004.) Siksi tassa kehittamistydssa paneuduttiin erityisesti prosessien arvi-
ointiin, jotta havaittuihin puutoksiin voitiin puuttua heti. Prosessien etenemista seurattiin
ja tarvittaessa tehtiin muutoksia suunnitelmiin, kuten tutkimusmenetelman muuttami-
seen, kyselyaikataulun jatkamiseen ja tyGpajojen jarjestamiseen etana Covid19-pande-
mian takia. Aikataulua venytettiin myds pilotoinnin osalta, jotta toimintamallia olisi mah-

dollista arvioida.

Taman kehittamistydn arvioinnissa kaytettiin itsearvioinnin lisdksi balanced score card

(BSC)-tuloskorttia, jossa maaritellaan toiminnan onnistumisen kannalta olennaiset tekijat
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ja niille mitattavat tavoitteet. BSC-tuloskortissa toimintaa tarkastellaan neljastd nakékul-
masta: taloudellinen nakoékulma, asiakasnakdkulma, sisdisten toimintaprosessien nako-
kulma seka oppimisen ja kasvun nakdkulma. Tuloskortti on alun perin tarkoitettu organi-
saatioiden strategisten tavoitteiden saavuttamisen mittaamiseen, mutta tassa sita kayte-

taan kehittamistyon tavoitteiden toteutumisen arviointiin. (Kaplan & Norton 2002.)

Taulukossa 2 on esitetty arviointisuunnitelma BSC-tuloskortin pohjalta. Projektissa saa-
vutettiin sille asetetut tavoitteet prosessien nakékulmasta, kuten edella on arvioitu. Osaa-
misen nakokulmasta projektipaallikén johtamisosaaminen on kehittynyt ja sitd on arvi-
oitu. Kehittamisprojektista on viestitty yhteisty6tahoille ja projektin paatyttya siita tullaan
tiedottamaan laajemmin. Viestintaa olisi voinut parantaa projektin aikana. Projekti val-
mistui aikataulussaan. Asiakasnakokulmasta kehittdmisprojektin tuotos tarjoaa toiminta-
mallin systemaattiselle tarpeenarvioinnille, minka voidaan ajatella lisdavan asiakkaan
osallisuutta hoidossa. Kehittamisprojekti saavutti sille asetetut tavoitteet ja nain ollen sita
voidaan pitda onnistuneena projektina. Tulevaisuus nayttaa, miten sen vaikutukset jaa-

vat elamaan.

Taulukko 2. Prosessin arviointisuunnitelma BSC-tuloskortin pohjalta.

Moniammatillisen yhteistyon lisadminen aikuisen syopapotilaan perheen kuntoutumisen tukemisessa

_ Tavoite Toteutus ja aikataulu  Arviointikriteerit

Asiakkaan osallisuuden Systemaattinen
edistdminen tarpeenarviointi

Tavoitetaso
Tarpeenarviointi jokaiselta
syopapotilaalta

Toimintamallin Tutkimuksen toteutus
kehittaminen

Prosessien nakokulma

Palveluiden kartoitus
Pilotointi
Levittamissuunnitelma
Johtaminen

OEEETEENIELGLCIERS Projektin hallinta

Viestinta

Taloudellinen
nakokulma

Vastuut Projektipaallikko
Projektiryhma

Paallekkaisten palveluiden

vahentaminen

Projektipaallikko
Projektiryhma

11.4 Kehittamisprojektin jatkokehittamisajatukset

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Renita Makinen

Tutkimusmenetelmien
arviointi

Tydpajatoiminnan arviointi
Pilotoinnin arviointi

Levittamissuunnitelman
arviointi
Johtamisosaamisen
itsearviointi

Ohjaus- ja projektiryhman
arviointi

Viestinnan arviointi

Ei voida arvioida projektin
aikana

Projektipaallikko
Projektiryhma

Luotettavasti toteutettu
tutkimus

Tyopajojen tuotoksena
toimintamalli

Pilotoinnin onnistuminen

Valmis levittamissuunnitelma

YAMK-tason taidot

Projektiin osallistuneiden ja
siita hyotyvien tasojen
tietoisuus projektista ja
tuotoksesta

Projektipaallikkd
Projektiryhma
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Taman kehittamistydn tuotoksena syntynyt toimintamalli on tarkoitus integroida osaksi
Lantisen syopakeskuksen alueen yksikoiden hoitopolkua. Malli on mahdollista liittaa
my0s osaksi potilaan digihoitopolkua. Tietoa perheen tukipalveluista olisi hyddyllista yh-
distaa digihoitopolkuun, jolloin potilas voi haluamaan aikana tutustua eri tukivaihtoehtoi-
hin.

Tarkeaa olisi myo6s integroida syopapotilaan hoitopolkuun perheen tukeminen tarjoa-
malla psykososiaalista tukea esimerkiksi psykiatrisen sairaanhoitajan tapaamisella hoi-
tojen alkuvaiheessa ja nain luoda perheelle valmis kontakti, jota voidaan tarvittaessa
hyédyntdd mydhemmassa vaiheessa hoitopolkua. Psykososiaalisen tuen yksikon olisi

hyva huomioida potilaan lisaksi myos perhe kokonaisuutena.

Kehitetyn toimintamallin avulla voidaan poimia sydpapotilaiden joukosta ne, joiden tuen
tarve esiintyy useilla sektoreilla. Tulevaisuudessa olisi tarkea koota moniammatillinen
tiimi, jossa eri alojen asiantuntijat voisivat yhdessa potilaan ja perheen kanssa suunni-
tella ratkaisuja perheen tuen tarpeisiin. Moniammatilliseen tiimiin kuuluisi tarpeen mu-
kaan laakari, sairaanhoitaja, sosiaalityontekija, psykiatrinen sairaanhoitaja tai psykologi
seka tarpeen mukaan muita asiantuntijoita, kuten sairaalapappi, réontgenhoitaja, fysiote-
rapeutti, ravitsemusterapeutti tai perhetydntekija. Hyoddyllista olisi, jos mukana olisi myos
kolmannen sektorin ja kunnan palveluiden asiantuntijoita, jotta paallekkaisilta asiakkuuk-
silta valtyttaisiin ja kaikilla olisi mahdollisuus saada ne tukipalvelut, joihin hanella on oi-
keus. Ongelmana on palvelujarjestelman pirstaleisuus seka se, etta perhetta yksikkdéna
ei tunnisteta riittdvan hyvin palvelunsaajina. Kuntoutuminen ja sen tukeminen lahtee yk-

silésta, potilaasta ja perheen tulee edelleen usein selvitd omillaan.
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Reference Sample Topic Method Type of pa- Key findings/Conclusion
size tients or care-
givers

Douglas SL, Daly BJ, Lipson AR. Relationship Be- N=299 to describe the re- | Interview Caregivers of | Relationships between patient emotional
tween Physical and Psychological Status of Cancer Pa- lationship be- patients with status and caregiver mood state were
tients and Caregivers. West J Nurs Res. tween patient advanced can- | moderately strong. Addressing the emo-
2016;38(7):858-873. d0i:10.1177/0193945916632531 physical and emo- cer tional needs of both patients and caregiv-

tional status and ers has the potential to yield improved

caregiver mood emotional outcomes for both over time.

state for patients

with advanced

cancer.
Maja Holm, Kristofer Arestedt, Ida Carlander, Yvonne | N=82 to explore the A psycho-educa- | Caregivers of | Family caregivers who did not benefit
Wengstrom, Joakim Ohlen and Anette Alvariza. Char- characteristics of | tional interven- patients in dif- | from the intervention tended to be less
acteristics of family caregivers who did not benefit family caregivers | tion for family ferent stages vulnerable at baseline. Hence, the poten-
from a successful psycho-educational group interven- who did not bene- | caregivers of an tial to improve their ratings was smaller
tion during palliative cancer care: a prospective correla- fit from a success- advanced can- | than for the
tional study. Cancer Nursing. 40(1):76-83, JANU- ful psychoeduca- cer trajectory group who did benefit.
ARY/FEBRUARY 2017 tional group inter- and also pa-
DOI: 10.1097/NCC.0000000000000351 vention compared tients

with the charac- with coronary

teristics of those and pulmonary

who did. diseases.
Heckel, L. et al. Unmet needs and depression among N=150 To examine levels | the Supportive Newly diag- the most commonly endorsed unmet
carers of people newly diagnosed with cancer. of unmet needs Care Needs Sur- | nosed cancer needs were in the domains of information
European Journal of Cancer, Volume 51, Issue 14, 2049 and depression vey-Partners & patients and health care service needs.

—2057.

among carers of
people newly di-
agnosed with can-
cer and to identify
groups who may
be at higher risk

Caregivers
(SCNS-P&CA45),
and both carers
and patients
completed the
Centre of Epide-
miologic-De-
pression Scale
(CES-D).

Carer levels of unmet needs were signifi-
cantly associated with carer age, hospital
type, treatment type, cancer type, living
situation, relationship status, person with
cancer age and carer level of education;
but not with carer gender or patient gen-
der.

Findings highlight the importance of de-
veloping tailored programmes to system-
atically assist carers who are supporting
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patients through the early stages of can-
cer treatment.

Coyne, E., Dieperink, K.B. A qualitative exploration of | N=62? To understand the | An interpretive 62 nurses Overall, the nurses valued family as part
oncology nurses’ family assessment practices in Den- factors that influ- | qualitative study | working in of the patient care and worked to under-
mark and Australia. Support Care Cancer 25, 559-566 ence nurses’ fam- | to focus groups adult oncology | stand the family concerns. However, the
(2017). https://doi.org/10.1007/s00520-016-3438-1 ily assessment areas in Den- family assessment process was unstruc-
practices in adult mark and Aus- | tured and did not enable holistic family
oncology setting tralia support. Nurses from both countries dis-
in Denmark and cussed that experience and ability to en-
Australia. gage with the family influenced the
nurse’s role in family assessment.
Thastum, M., Watson, M., Kienbacher, C., Piha, J., N=952 to evaluate preva- | Questionnaire 350 ill parents, | Children and adolescents, in particular
Steck, B., Zachariae, R., Baldus, C. and Romer, G. lence and risk fac- 250 healthy latency-aged boys and adolescent girls,
(2009), Prevalence and predictors of emotional and be- tors for emotional partners, and were of higher risk of psychosocial prob-
havioural functioning of children where a parent has and behavioral 352 children. lems than norms. There was a higher risk
cancer. Cancer, 115: 4030-4039. problems in de- of problems when the father was ill than
doi:10.1002/cncr.24449 pendent children when the mother was ill, but it remains
of cancer patients unclear whether this difference was due
using a multina- to the different diagnoses of fathers and
tional research de- mothers, gender or other factors. The
sign. best predictor of internalizing problems
in children and adolescents was parental
depression, and the best predictor of ex-
ternalizing problems in children and ado-
lescents was family dysfunction.
Florence Schmitt, Jorma Piha, Hans Helenius, Christi- N= 381 To examine fac- the Family As- cancer patients | In descriptive analyses, children reported
ane Baldus, Christian Kienbacher, Barbara Steck, Mi- families tors associated sessment Device more impairment in family functioning

kael Thastum, Maggie Watson, and Georg Romer.
2008. Multinational Study of Cancer Patients and Their
Children: Factors Associated with Family Functioning.
Journal of Clinical Oncology 2008 26:36, 5877-5883

with family func-
tioning in cancer
patients’ families
with dependent
children

(FAD), the Beck
Depression In-
ventory, and the
short form ver-
sion of the Medi-
cal Outcomes
Health Survey

than parents, but the difference was not
significant. Depression prevalence was
35% for ill mothers and 28% for ill fa-
thers. In the multilevel analyses with all
participants (i.e., adults and children) the
ill parent's depression was significantly
associated with impaired family func-
tioning on five of seven FAD subscales.
In analyses with only children, the per-
ception of impairment of family func-
tioning was not associated with parental
depression. Additionally, poorer physical
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status of the ill parent was significantly
associated with impairment on roles and
communication.

Sklenarova, H., Kriimpelmann, A., Haun, M.W.,
Friederich, H.-C., Huber, J., Thomas, M., Winkler,
E.C., Herzog, W. and Hartmann, M. (2015), When do
we need to care about the caregiver? Supportive care
needs, anxiety, and depression among informal caregiv-
ers of patients with cancer and cancer survivors. Can-
cer, 121: 1513-1519. doi:10.1002/cncr.29223

N=188

to assess the un-
met needs of can-
cer caregivers and
to identify possi-
ble predictors of
their supportive
care needs.

a cross-sectional
survey

patients diag-
nosed with
lung, urologi-
cal, or gastro-
intestinal can-
cer and their
primary care-
givers

Caregivers were more distressed (P<.01)
and exhibited higher anxiety scores
(P<.01) compared with patients. Approx-
imately 14.4% of caregivers reported no
unmet need and 43.6% had at least 10
needs that were unmet. Main caregiver
concerns were regarding health care ser-
vice and information needs followed by
emotional and psychological needs. To
some degree, unmet needs in patients and
caregivers' anxiety predicted unmet care-
giver needs. Sociodemographic and clini-
cal variables were not found to be signifi-
cant predictors.

Berardi, R., Ballatore, Z., Bacelli, W., Silva, R. R.,

N=135

To identify unmet

a survey de-

relatives of

the most recurrent was the availability of

Menichetti, E. T., Marcellini, M., ... Cascinu, S. caregiver needs so | signed to explore | cancer patients | a doctor who provides full information

(2015). Patient and Caregiver Needs in Oncology. An that better support | basic needs on the treatment choices. A further im-

Italian Survey. Tumori Journal, 101(6), 621-625. can be provided portant request was for consistency be-

https://doi.org/10.5301/tj.5000362 and planned for. tween the information provided by doc-
tors and that provided by other health-
care workers, with specific reference to a
patient-centered approach that can be
easily and fully understood, available
therapeutic options especially at home,
and prognosis.

Statham, Clare; Davis, Carol. 2018. Psychological Literature review | systematic re- haematologi- The range of diagnostic groups, wide

burden of haematological cancer on patient and family:
is it time for a multisystem approach?

Current Opinion in Supportive and Palliative Care: De-
cember 2018 - Volume 12 - Issue 4 - p 518-521

doi: 10.1097/SPC.0000000000000396

addressing the
psychological im-
pact of haemato-
logical cancers on
patients and their
families.

view

cal cancers on
patients and
their families

range of data analysis time-points rela-
tive to time of diagnosis, heterogeneity of
outcome measures and differing method-
ologies (mainly prevalence studies) con-
found generalization of the findings. Tar-
geted screening of the most at-risk sub-
populations at times of greatest risk
seems sensible to facilitate early inter-
vention; further work is required to es-
tablish how often to screen and the best
way of doing that. None of these articles
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define thresholds for intervention.
Clearly more psychological support is
needed for patients with haematological
cancers and their families, but these arti-
cles do not provide evidence to suggest
what this should comprise. There re-
mains a need for large, longitudinal mul-
ticenter studies.

10

Jepsen L@, Friis LS, Hansen DG, Marcher

CW, Heoybye MT (2019) Living with outpatient
management as spouse to intensively treated acute
leukemia patients. PLoS ONE 14(5): ¢0216821.
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0216821

N=11

To elucidate how
the intense and
substantial care-
giver role

affects the every-
day lives of
spouses to AL pa-
tients in curative
intended treat-
ment

Qualitative semi-
structured group
interviews

AL patients’
spouses

The spouses described their life as a con-
stant state of vigilance and attention as a
consequence of the responsibility they
felt arising from the treatment in the out-
patient setting.

These made them experience their role as
a burden. The social life of the spouses
and the

families suffered substantially due to the
precautions that were instated in the
home. However, many experienced that
relations in the family were developed
positively. Close relatives experience ad-
ditional psychosocial burdens instigated
by the outpatient

management regimens. This is important
knowledge for the health care system to
include in

future development of AL outpatient set-
tings, to prioritize and support offers to
the relatives

that recognize their sense of burden. This
could apply not only to relatives of AL
patients but

to the relatives of other severely ill pa-
tients as well.

11

Virginia Sun, Dan J. Raz, and Jae Y. Kim. 2019. Caring
for the informal cancer caregiver. 2019. Curr Opin Sup-
port Palliat Care 2019, 13:238-242
DOI:10.1097/SPC.0000000000000438

To review and
synthesize the re-
cent literature on
technology-driven
interventions for

Systematic re-
view/literature
review

Adult cancer
patients

Informal caregivers play a vital role in
providing

physical and emotional support for can-
cer patients.

The majority of informal cancer caregiv-
ers are not
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informal caregiv-
ers, informal care-
givers of older
adults with can-
cer; interrelation-
ship between in-
formal caregiver
and dyadic out-
comes; and re-
search

priorities and
guidelines to im-
prove informal
caregiver support.

prepared for their caregiving role.
Technology-mediated interventions have
the potential to

deliver efficient, scalable support and im-
prove key

informal caregiver outcomes, such as
burden, distress,

and QoL.

Informal caregivers of older adults with
cancer may be

at greater risk for poor QoL and physical
health.

Informal caregiver research priorities
should include

innovative/scalable interventions that are
personalized

to the caregiver/patient’s unique illness
context and

QoL needs.

promote caregiver resilience. Curr Opin Support Palliat
Care 2019, 13:000-000
DOI:10.1097/SPC.0000000000000481

online interven-
tions that seek to
support

caregiver resili-
ence and decrease
distress.

12 Karin B. Dieperink, Elisabeth, Debra K. Creedy, Birte N= 232 to compare family | A descriptive, Cancer pa- Family functioning was comparable be-
stergaard. .2017. Family functioning and perceived functioning and cross-sectional tients and their | tween Denmark and Australia.

support from nurses during percep- comparative de- | family mem-

cancer treatment among Danish and Australian patients tions of support sign bers in Den- Family members reported less emotional

and from nurses mark and Aus- | support than patients. Nurses need to

their families. 2017. among Danish tralia con-

J Clin Nurs. 2018;27:e154—e161. and Australian sider the patient and the family as a unit
adult oncology with complex needs that require monitor-
patients ing and attention during oncology treat-
and family mem- ment.
bers.

13 Ji'Y. Shin and Sung W. Choi. 2019. Interventions to To examine Review Caregivers The majority of family caregivers of can-

cer patients are

inadequately equipped with skills and in-
formation to

provide care for their patients, resulting
in

caregiver distress.

Online interventions enable caregivers to
access useful
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resources, such as health information,
peer support

groups, and guidance for simple stress re-
lieving

activities using personal devices.
Although the field involves ongoing dis-
cussions about

the benefits of technology in supporting
caregiving

practices and ways to effectively dissem-
inate them in

the current healthcare environment, a
limited number of

evidence-based interventions are availa-
ble in long-term

follow-up cancer care or in survivorship
settings.

Previous interventions that provide in-
formational

support, guidance for positive activities,
and

opportunities for social support are heav-
ily focused on

formative and/or summative evaluations
of interventions.

As recent technologies (e.g., conversa-
tional agents)

increasingly show benefit in the
healthcare

environment, it remains important to in-
vestigate

characteristics of such interactive tech-
nologies for

supporting caregivers in home settings as
well.

14

Jane Turner, Alexandra Clavarino, Patsy Yates, Mar-
yanne Hargraves, Veronica Connors and Sue Haus-
mann. 2007. Oncology nurses’ perceptions of their sup-
portive care for

N=24+5

To assess the per-
ceptions of oncol-
ogy nurses about
this role, explore

Focus group in-
terviews

Oncology
nurses

Nurses identified the emotional burden of
the supportive care role as a key chal-
lenge, along
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parents with advanced cancer: challenges and educa-
tional

needs. 2007.

Psycho-Oncology 16: 149-157.

potential chal-
lenges, and
understand their
educational needs,

with health care systems which were not
attuned to the needs of families. Atten-
tion to self-care

and professional confidence, and access
to role-models emerged as key elements
required in

education, along with information about
the impact of parental cancer on children
and their

developmental stages, and ways to pro-
mote more open parental communicate
with children.

Support: The Spouses’ Perspective on
Communication. 2017.

fessional relations
and

well-planned
communication

15 Elisabeth Coyne, Eileen Grafton, Alayne Reid, Andrea | N=20 fo- To investigate Focus group in- Adult oncol- family assessment was completed infor-
Marshall. 2017. Understanding family assessment in the | cus groups, | nurses’ family as- | terviews ogy nurses mally and varied relative to
Australian context; what are adult oncology 56 nurses sessment practices nurses’ education, experience, views
nursing practices? 2017. in adult oncology about family assessment and characteris-
sett- tics of the work-
ings using an in- place environment.
terpretive ap- Most nurses considered family assess-
proach. ment important; however, opinions
differed with regard to nurses’ role in
family assessment. The findings provide
an understand-
ing around nurses’ knowledge about fam-
ily assessment and how they engaged
with the family.
Some nurses identified that a structured
assessment approach may provide greater
knowledge
and understanding of family needs; there-
fore improve outcomes for patients and
families.
16 Jannie Laursen N=11 To identify the focus Adult oncol- Two overall themes were identified:
Anne Kjaergaard Danielson needs of spouses, | group interviews. | ogy patients spouses’ experiences of professional
Jacob Rosenberg. Spouses Needs for Professional and develop pro- spouses support, and professional communica-

tion. A majority of the spouses did
not find health professionals to be ade-
quately present during the hospital
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with health pro-
fessionals.

admission. Furthermore, spouses felt
communication was lacking or incor-
rect information was unprofessional and
created a feeling of uncertainty.

Lack of empathy from health profession-
als and a lack of well-planned communi-
cation toward the spouses could be per-
ceived as a lack of involvement

and have a negative effect on the
spouses.

17

Victoria C. Simensen, Knut B. Smeland, Cecilie E.
Kiserud, Alv A. Dahl,

Hanne S. Bersvendsen, Qystein Fluge, Unn-Merete
Fagerli & Alexander Fossé (2019)

Survivors’ knowledge of their diagnosis, treatment and
possible late adverse effects after

autologous stem cell transplantation for lymphoma,
Acta Oncologica, 58:9, 1315-1322, DOI:
10.1080/0284186X.2019.1637538

N=269

To explore level
of

knowledge in
lymphoma survi-
vors after HD-
ASCT at a median
of 12 years after
primary diagnosis.

Structured inter-
view

Adult lym-
phoma survi-
vors

In multivariable analysis younger age at
diagnosis, having received mediastinal
radiotherapy, higher mental health re-
lated quality of life, a higher number of
self-experienced late AEs and having re-
ceived follow-up care for late AEs were
significantly associated with a higher
level of knowledge of AEs.

The majority of lymphoma survivors
treated with HD-ASCT correctly recalled
diagnosis and treatment, while
knowledge of late AEs varied. Our find-
ings point to information deficits in sur-
vivors at older age and with lower mental
health related quality of life. They indi-
cate benefit of follow-

up to enhance education on late AEs in
lymphoma survivors.

18

Yuen, E.Y.N., Dodson, S., Batterham, R.W., Knight,
T., Chirgwin, J. & Livingston, P.M. (2016) Develop-
ment of a conceptual model of cancer caregiver health
literacy. European Journal of Cancer Care 25, 294—
306, https://doi.org/10.1111/ecc.12284

N=37/6
workshops

To develop a con-
ceptual model that
describes the ele-
ments of cancer
caregiver health
literacy.

Concept map-
ping workshops

13 caregivers,
13 people with
cancer and 11
healthcare pro-
viders/policy-
makers.

Major themes included: access to infor-
mation, understanding of information, re-
lationship with healthcare providers, rela-
tionship with the care recipient, manag-
ing challenges of caregiving and support
systems.

The study extends conceptualisations of
health literacy by identifying factors spe-
cific to caregiving within the cancer con-
text. The findings demonstrate that care-
giver health literacy is multidimensional,
includes a broad range of individual and
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interpersonal elements, and is influenced
by broader healthcare system and com-
munity factors. These results provide
guidance for the development of: care-
giver health literacy measurement tools;
strategies for improving health service
delivery, and; interventions to improve
caregiver health literacy.

The information needs of partners and family members
of cancer patients: A systematic literature review,
Patient Education and Counseling,

Volume 77, Issue 2,

2009,

Pages 179-186,

ISSN 0738-3991,
https://doi.org/10.1016/j.pec.2009.03.027.

extent to which
the information
needs of partners
and family mem-
bers of cancer pa-
tients has been ad-
dressed in the lit-
erature.

view

family mem-
bers of adult
cancer pa-
tients.

19 Deborah L. McLeod, Dianne M. Tapp, Nancy J. N=30+19 To explore family | Interviews 30 nurses and We identified several narratives related
Moules, Mary E. Campbell, nursing practices 19 families to family nursing practices, and in this
Knowing the family: Interpretations of family nursing in three adult can- article we offer the interpretations of two
in oncology and palliative care, cer care settings: of these narratives: 1) knowing the fam-
European Journal of Oncology Nursing, ambulatory care ily and being known; and 2) addressing
Volume 14, Issue 2, (medical and radi- family concerns and distress. In knowing
2010, ation oncology the family and being known nurses
Pages 93-100, clinics), a pallia- opened relational space for families to
ISSN 1462-3889, tive care service, become involved in the care of their
https://doi.org/10.1016/j.ejon.2009.09.006. and an in-patient loved ones and gained an understanding

unit. of the family by “reading” non-verbal
and para-verbal cues. Knowing the fam-
ily created opportunities for nurses to ad-
dress family concerns and distress in
meaningful ways. These included guid-
ing families by being a bridge, helping
families to conserve relationships, and
negotiating competing family agendas.
Nurses relied on questioning practices to
create relational space with, and among,
family members.

20 Eike Adams, Mary Boulton, Eila Watson, N=32 To examine the Systematic re- Partners and/or | Thirty-two papers were included in the

review. Eleven categories of information
need were identified. There was a pre-
dominant focus on breast or prostate can-
cer, leaving a knowledge gap in relation
to other cancers. Few papers moved be-
yond the diagnosis and initial treatment
phase, and most did not distinguish be-
tween met and unmet needs. Those that
did, indicated that partners/family mem-
bers are more likely to have unmet needs
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for information about supportive care
than for medical information. The con-
cept of ‘information need’ was generally
poorly developed and theorised in the pa-
pers.

21

Niemeld, Mika, Structured child-centered interventions
to support families with a

parent suffering from cancer : From practice-based evi-
dence towards evidence based practice. 2012.

1) to calculate a
population-based
estimate for the
number

of Finnish chil-
dren affected by
parental cancer, 2)
to investigate
whether these
children had used
specialized psy-
chiatric services
to a greater extent
than their peers,
3) to conduct a
systematic

review of the sci-
entific literature
regarding the cur-
rent state of struc-
tured interven-
tions directly
targeted at chil-
dren with parental
cancer, 4) to out-
line the clinicians'
experiences of the
use of

structured child
centered interven-
tions in long-term
clinical practice,
and 5) to assess
whether the

Viitoskirja

Children with
parental cancer

It was found that every 15th child (6.6%
of the children) had a mother or father
who was treated

for cancer during the years 1987 to 2008.
Cases of parental cancer increased these
children’s use

of specialized psychiatric services signif-
icantly by comparison with their peers. A
systematic

review revealed that the existing number
of structured child-centered interventions
was small and

their methodological content was highly
heterogeneous. Clinicians’ long-term ex-
periences of the

use of structured child-centered interven-
tions in everyday clinical practice high-
lighted: the flexible

choice of interventions, the importance
of taking the children’s needs into ac-
count, inter—team

collaboration and the need to regard
death as an essential topic when working
with families with

parental cancer. A significant improve-
ment in the parent’s psychological symp-
toms was observed

four months after the completion of the
structured intervention.

It can be concluded that children affected
by parental cancer comprise a substantial
part of the

general population. Both the increased
use of specialized psychiatric services by
the children and
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“Let’s Talk about
Children” (LT)
and “Family Talk
Intervention”
(FTI) approaches
have any

impact on the psy-
chiatric symptom
profile of seri-
ously somatically
ill parents and
their spouses.

the positive effect of interventions on the
parents justifies the pursuance of re-
search-based child centered work.

national study of the unmet needs of support persons of
haematological cancer survivors in rural and urban ar-
eas of Australia. Support Care Cancer 26, 1967-1977
(2018). https://doi.org/10.1007/s00520-017-4039-3

port persons of
haematological
cancer survivors
living in rural and
urban areas in re-
gard to the type,
prevalence and
factors associated

sons of haema-
tological can-
Cer survivors

22 LINDQVIST, B., SCHMITT, F., SANTALAHTI, P., N=103 To explore factors | RCT Adolescents Similar levels of psychological distress
ROMER, G. and PIHA, J. (2007), Factors associated associated with with parents and healthy family functioning were re-
with the mental health of adolescents when a parent has the mental health with cancer. ported in the clinical and the control
cancer. Scandinavian Journal of Psychology, 48: 345- in adolescents group. No effect of gender of the ill par-
351. doi:10.1111/5.1467-9450.2007.00573.x (ages 11-17; n= ent and that of the adolescent was found.

54) within 12 A negative correlation was found be-
months after a tween the physical health of the ill parent
parent had been and the mental health of the adolescent.
diagnosed with Healthy family functioning correlated
cancer. with less psychological distress in ado-
lescents with a parent with cancer. Open
communication, flexible problem solving
and appropriate affective involvement
were significant predictors for less psy-
chological distress in the adolescents.
The study concludes that a healthy fam-
ily functioning facilitated the adolescent's
adjustment to parental cancer.
23 Lynagh, M.C., Williamson, A., Bradstock, K. et al. A N=1004 to compare sup- Survey support per- Overall, 66% of support persons had at

least one ‘moderate, high or very high’
unmet need and 24% (n = 182) reported
having multiple (i.e. 6 or more)
‘high/very high’ unmet needs in the past
month. There were no significant differ-
ences between rural and urban support
persons in the prevalence of multiple un-
met needs or mean total unmet needs
scores. There were however significant
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with reporting un-
met needs.

differences in the types of ‘high/very
high’ unmet needs with support persons
living in rural areas more likely to report
finance-related unmet needs. Support
persons who indicated they had difficulty
paying bills had significantly higher odds
of reporting multiple ‘high/very high’ un-
met needs.

This is the first large, population-based
study to compare the unmet needs of
support persons of haematological can-
cer survivors living in rural and urban ar-
eas. Findings confirm previous evidence
that supporting a person diagnosed with
haematological cancer correlates with a
high level of unmet needs and highlight
the importance of developing systemic
strategies for assisting support persons,
especially in regard to making financial
assistance and travel subsidies known
and readily accessible to those living in
rural areas.

24

Blindheim, K., Thorsnes, S.L., Brataas, H.V. and Dahl,
B.M. (2013), The role of next of kin of patients with
cancer: learning to navigate unpredictable caregiving
situations. J Clin Nurs, 22: 681-689.
doi:10.1111/5.1365-2702.2012.04349.x

To develop
knowledge about
(1) the experi-
ences of next of
kin in caring for
seriously ill pa-
tients with cancer
and (2) the effects
of strain and sup-
port on the next of
kin's ability to
cope.

Focus group in-
terview

The next of
kin with seri-
ously ill pa-
tients with
cancer

The role of next of kin is multifaceted
and challenging. It is important for next
of kin to be near and to take care of the
sick. Next of kin's acceptance of the situ-
ation plays a crucial role in their ability
to cope and to look forward.

The unpredictability of the situation adds
stress and affects the daily routines.
Providing next of kin with knowledge,
support and guidance is important in
helping them to understand and cope
with the situation and to reduce the
amount of strain that they experience in
the caregiving role.

25

Chen, S.-C., Chiou, S.-C., Yu, C.-J,, Lee, Y.-H., Liao,

W.-Y., Hsieh, P.-Y., Jhang, S.-Y., & Lai, Y.-H. (2016).

The unmet supportive care needs-what advanced lung
cancer patients’ caregivers need and related factors.

N= 166

To identify the
unmet supportive
care needs and re-
lated factors in

Survey

patients with
advanced lung
cancer

Of the 166 dyads surveyed, the top un-
met needs were information needs, health
care professional/health care service
needs, and daily living needs. Patients'
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Supportive Care in Cancer, 24(7), 2999-3009.
https://doi-org.ezproxy.turkuamk.fi/10.1007/s00520-
016-3096-3

caregivers of pa-
tients with ad-
vanced lung can-
cer.

anxiety was positively correlated to over-
all caregiving needs, health care profes-
sional/health care service needs, interper-
sonal communication needs, and psycho-
logical/emotional needs of caregivers.
The information needs and health care
professional/health care service needs
were related to the caregivers' fatigue.
The sleep disturbance of caregivers was
associated with their overall caregiving
needs, daily living needs, and psycholog-
ical/emotional needs.

Khan, N.; Rose, P.; Ward, A. & Watson, EK. 2013.
Partners and close family members of long-term cancer
survivors: health status, psychosocial well-being and
unmet supportive care needs. Psychooncology. 2013
Jan;22(1):12-9. DOI: 10.1002/pon.2050.

status, levels of
anxiety and de-
pression, unmet
supportive care
needs and positive
outcomes in the
partners/family
members of
breast, prostate
and colorectal
cancer survivors
5-16 years post-
diagnosis.

and colorectal
cancer survi-
vors

26 Richardson, A. E., Morton, R., & Broadbent, E. (2015). | N=83+73 To explore the Survey. patients with Patients described ‘just being there’, em-
Psychological support needs of patients with head and psychological head and neck | pathy, maintaining normality
neck cancer and their caregivers: A qualitative study. support cancer (HNC) | and practical support as helpful from
Psychology & Health, 30(11), 1288-1305. https://doi- needs of patients and their care- | family/friends. They desired information,
org.ezproxy.tur- with head and givers honesty, positivity and empathy from
kuamk.fi/10.1080/08870446.2015.1045512 neck cancer clinical staff. Formal psychological sup-
(HNC) and their port was desired by approximately 40%
caregivers. The of patients and caregivers, particularly
appropriate tim- early after diagnosis and during treat-
ing, length, format ment. Most participants desired face to
and content of face sessions, providing individualized
sessions were also information and coping strategies
investigated.
27 Turner, D.; Adams, E.; Boulton, M.; Harrison, S.; N=257 To describe health | Survey breast, prostate | Respondents reported an average of 2.7

unmet needs from 34 possible options.
Hospital parking, information about fa-
milial risk, help managing fear of recur-
rence and coordination of care were the
most cited unmet needs. There was little
variation in health status, psychological
morbidity and unmet needs by cancer site
or time since diagnosis. Concordance be-
tween patients and partners was low for
anxiety but higher with respect to posi-
tive outcomes and some unmet needs.
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ers of hematological cancer patients undergoing a hem-
atopoietic stem cell transplant: a comprehensive litera-
ture review. Psycho-Oncology, 20: 1137-1150.
doi:10.1002/pon.1962

erature on the
psychosocial im-
pact of being a
caregiver to a
HSCT patient.

HSCT patient

28 Mazanec, S. R., Reichlin, D., Gittleman, H., & Daly, B. | N=50 To describe the Survey male At both time points, male caregivers’
J. (2018). Perceived Needs, Preparedness, and Emo- perceived needs, caregivers of greatest needs were interaction with the
tional Distress of Male Caregivers of Postsurgical preparedness, and postsurgical healthcare
Women With Gynecologic Cancer. Oncology Nursing emotional distress patients with staff and information. Perceived prepar-
Forum, 45(2), 197-205. https://doi-org.ezproxy.tur- of male gynecologic edness was not
kuamk.fi/10.1188/18.ONF.197-205 caregivers of cancer associated with emotional distress. Male
postsurgical pa- caregivers
tients with gyne- who were young, were employed, were
cologic unmarried, and
cancer during the had a lower income had greater needs
transition from
hospital to home.
29 Primeau, C., Paterson, C., & Nabi, G. (2017). A Quali- | N=19+7+7 | To explore the ex- | Qualitative study | Prostate cancer | Men and their partners/caregivers experi-
tative Study Exploring Models of Supportive Care in periences of pa- setting. Interven- | patients and enced a range of unmet physical, psycho-
Men and Their Partners/Caregivers Affected by Meta- tients with meta- tion and inter- their partners logical, and informational supportive
static Prostate Cancer. Oncology Nursing Forum, 44(6), static prostate view. or caregivers care needs. The participants in the inter-
E241-E249. https://doi-org.ezproxy.tur- cancer and their and interpro- vention group reported overall high satis-
kuamk.fi/10.1188/17.0NF.E241-E249 partners/caregiv- fessional hos- faction with the use of holistic needs as-
ers, as well as an pital members | sessments and self-management plans,
interprofessional with a decrease in unmet needs compared
team, with a to the standard of care over time. The
nurse-led multi- prostate cancer specialist nurse was per-
modality support- ceived as the hub of survivorship care.
ive care interven- Members of the interprofessional team
tion. perceived benefit in the nurse-led multi-
modal supportive care intervention.
30 Beattie, S. & Lebel, S. 2011. The experience of caregiv- To review the lit- | Review Caregivers to a | Caregiver distress is highest pre-trans-

plant and decreases over time, and care-
givers display distress levels comparable
to or higher than patients' reported dis-
tress levels. Predictors of caregiver dis-
tress include female gender, elevated
subjective burden, and higher patient
symptom distress. Caregivers reported
uncertainty, fear of the future, juggling
patients' needs with their own, and diffi-
culties adapting to role changes; how-
ever, they also reported positive aspects
to care giving, such as personal growth
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and developing a more positive relation-

ship with the patient.
31 Fernandes, C.; Muller, R. & Rodin, G. 2012. Predictors | N=65 To identify poten- | Survey Parents with Depression was positively correlated
of Parenting Stress in Patients with Haematological tial determinants leukemia or with parenting stress. Anxious and
Cancer, Journal of Psychosocial Oncology, 30:1, 81-96, of parenting stress lymphoma and | avoidant attachment styles, but not the
DOI: 10.1080/07347332.2011.633978 in parents with with children degree of physical distress or the quality
leukemia or lym- of the parenting alliance, significantly
phoma and with predicted parenting stress. These findings
children younger underscore the relationship of parenting
than age 18 years. stress to psychological well-being and
the contribution of individual characteris-
tics in parents to this stress.
32 Edwards, L.; Watson, M.; St. James-Roberts, I.; Ashley, | N=56 To identify factors | Survey Children of High rates of stress were found (C-IES)

S.; Tilney, C.; Brougham, B.; Osborn, T.; Baldus, C. &
Romer, G. 2008. Adolescent's stress responses and psy-
chological functioning when a parent has early breast
cancer. Psycho-Oncology, 17: 1039-1047.
doi:10.1002/pon.1323

associated with
psychological
functioning in ad-
olescent children
of early-stage
breast cancer pa-
tients.

carly-stage
breast cancer
patients

in 33% males and 45% females. Thirty
percent of adolescents reported psycho-
logical problems (YSR) (28% males and
32% females) when compared with pub-
lished norms. Poor family functioning
was linked with YSR internalizing and
externalizing problems; poor family co-
hesion with higher externalizing and total
YSR psychological problems. Maternal
depression was linked with adolescent-
reported internalizing problems.
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Asiakasraadin kyselytutkimuksen lomake

Perheen kuntoutumisen tukeminen aikuisen syépéapotilaan
kokemana

Hyva vastaaja,

talka kysehila on tarkoitus selvittaa, miten aikuizen syopapotilaan perheen kuntoutumisen tukeminen on
huomiocitu Lantisessd sydpakeskuksessa sekd minkilaista tukea perhe kuntoutumiseen tarvitsee.
Perheella tarkoitetaan tassa kyselyssa aikuisen syopapotilaan lapsia, puclisca ja muuta pofilaan
miaarittelemaa tarkeda laheista.

Kuntoutumisen tuella tarkoitetaan psykososiaalista tukea, jonka taveitteena on potilaan ja perheen
psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin tukeminen ja parantaminen (THL 2014) ja jota tarjoaa laakar,
sairaanhoitaja, sosiaalitydntekija, kuntoutusohjaaja, seksuaaliterapeutti, ravitsemusterapeutti, psykiatri,
peykiatrinen sairaanhoitaja, fysioterapeutti, perheterapeutti, sairaalapastori, sydpajérjestdn edustaja tai
vertaistukihenkilo.

Seuraavilla kysymyksilld kartoitetaan, miten aikuizen sySpapotilaan perheen hyvinvointi ja
kuntoutumisen tukeminen on huomioitu Lantisessa syopakeskuksessa seka minkalaista tukea perhe
tarvitsee, kenelle ja missa vaiheessa hoitoja.

1. Kysyttiinko teilta hoitojen aikana perheenne kuntoutumisen tuen tarvetia?
() Kyla
SR=

() Entieda

2. Mikali kysyttiin, missa vaiheessa hoitoja perheenne tuen tarvetta kysyttiin? Voitte valita
useamman vaihtoehdon.

|:| Hoitojen alkaessa
D Hoitojen aikana
[ | Hoitojen pastyessa

3. Mikali kysyttiin, kenelta perheenne tuen tarvetta kysyttiin? Voitte valita useamman
vaihtoehdon.

[] tsetta
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[ ] Puoliscita
[] Lapsettanapsita
[] Laheisetta

[] Tuen tarvetta ei kysytty

4, Mikili kysyttiin, kuka perheenne kuntoutumisen tuen tarvetta kysyi? Voitte valita useamman
vaihtoehdon.

[] Laakar

Sairaanhoitaja
Psykologi

Psykiatrinen sairaanhoitaja
Sairaalateclogi
Seksuaglineuvoja
SosiaalitydntekijE
Kuntoutusohjaaja
Fysioterapeutt
Perhetybntekija
Puheterapeutti
Toimintaterapeutti
Ravitsemusterapeutti
Syopdjarjeston edustaja
Vertaistukihenkild

Ei kukaan

OO0do0oD0doooDodoooDdngn

Joku muu

5. Kuka perheenne tuen tarvetta kysyi?
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6. Saitteko perheellenne tukea kuntoutumiseen?
Kylla

Ei

En tieda

Perheeni ei tarvinnut tukea

0000

7. Saitteko perheellenne psyykkista tukea kuntoutumiseen?
() kyla
() Ei
(C) Entieda

() Perheeni ei tarvinnut tukea

8. Mikili saitte, mitd psyykkista tukea perheenne sai? Voitte valita useamman vaihtoehdon.
[ | Keskusteluapua

[ | Terapiaa

9. Mikili saitte, kuka perheestinne sai psyykkistd tukea? Voitte valita useamman vaihtoehdon.
[] Teitse
[ ] Puoliso
[ | Lapsiflapset
[ ] Laheinen

[ | Eikukaan
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10. Kuka perheestinne olisi tarvinnut psyykkistad tukea? Voitte valita useamman vaihtoehdon.

|:| Te itse

[] Pucliso

[] Lapsiflapset
[] Laheinen
[

Ei kukaan

11. Mikali saitte, kenelta saitte psyykkista tukea perheellenne? Voitte valita useamman
vaihtoehdon.

[] Laakar

Sairaanhcitaja
Psykologi

Paykiatrinen sairaanhoitaja
Sairaalateologi
Seksuaalineuvoja
Sosiaalitydntekijd
Kuntoutusohjaaja
Fysioterapeutti
Perhetydntekija
Puheterapeutti
Toimintaterapewtti
Ravitsemusterapeutti
Sydpéajarjestin edustaja
Vertaistukihenkild

Ei kukaan

Joku muu

Oo0dooooogooooogon
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12. Keneltd saitte psyykisti tukea?

13. Kenelta olisitte tarvinneet psyykkista tukea perheellenne? Voitte valita useamman
vaihtoehdon.

[ ] Laakar

Sairaanhoitaja
Paykologi

Psykiatrinen sairaanhoitaja
Sairaalateologi
Seksuaglineuvoja
Sosiaalityontekija
Kuntoutusohjaaja
Fysioterapeutti
Perhetybntekija
Puheterapeutti
Toimintaterapeutti
Ravitsemusterapeutti
Syopajarjeston edustaja
Vertaistukihenkild

Ei kukaan

ODoDO0dooodooooooogn

Joku muu

14. Keneltéd olisitte tarvinneet psyykkista tukea?

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Renita M&kinen



Liite 2 (6)

15. Saiko perheenne mielestanne rilttavasti psyykkista tukea?
() wyla
() Ei
() Enteds

() Perheeni ei tarvinnut tukea

16. Saitteko perheellenne tiedollista tukea kuntoutumiseen?
() wyna
() Ei
(T} Entieda

() Perheeni ei tarvinnut tukea

17. Mikili saitte, mita tiedollista tukea saitte? Voitte valita useamman vaihtoehdon.
[ ] Tetoa sairaudesta
[ ] Tietoa sairauden hoitovaihtoehdoista

Tetoa hoitojen haittavaikutuksista

Tietoa sairauden ennusteesta

Tetoa toimeentuloon littyvista asioista

Tietoa sairauden vaikutuksista parisuhteeseen

Tetoa sairauden vaikutuksista seksuaalisuuteen

Tietoa sairauden vaikutuksista lasten hyvinvointiin

Tietoa kuclemaan littyvista asioista

ODogoodon

Tietoa ravitsemukseen littyvista asicista
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[ ] Tietoa fyysisen hyvinvoinnin ylispitamiseen

|:| Jotain muuta

18. Mita muuta tiedollista tukea saitte ?

19. Mikali saitte, kuka perheestinne sai tiedollista tukea? Voitte valita useamman vaihtoehdon.
[] Teitse

Puoliso

Lapsiflapset

Laheinen

OoOdnd

Ei kukaamn

20. Kuka perheestanne olisi tarvinnut tiedollista tukea? Voitte valita useamman vaihtoehdon.
Te itse

Pucliso

Lapsiflapset

Léheinen

OoOood

Ei kukaan

21. Mikali saitte, kenelta saitte tiedollista tukea? Voitte valita useamman vaihtoehdon.
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[ ] Psykiatrinen sairaanhoitaja
[ ] sairaalateologi

[ ] seksuaalineuvoja

[ ] Sosiaalitydntekija

[] Kuntoutusohjaaja

[] Fysioterapeutti
L]

Puheterapeutti

[] vertaistukinenkild
[] Eikukaan

[] Jokumuu

22, Kenelta saitte tiedollista tukea?

23. Kenelt olisitte tarvinnest tiedollista tukea? Voitte valita useamman vaihtoehdon.
[ ] Laakar
[] sairaanhoitaja
[] Psykologi
[ ] Psykiatrinen sairaanhoitaja
[] sairaalateologi
[ ] seksuaalineuvoja

[ ] Sosiaalitydntekija
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Kuntoutusohjaaja
Fysioterapeutti
Puheterapeutti
Toimintaterapeutti
Ravitsemusterapeutti
Syopdjareston edustaja
Vertaistukihenkild

Ei kukaan

Ooogoooggn

Joku muu

24. Kenelta olisitte tarvinneet tiedollista tukea?

25. Saiko perheenne mielestanne riittavasti tiedollista tukea?
Kylla

Ei

En tieda

Perheeni ei tarvinnut tukea

O00O0

26. Saitteko perheellenne sopeutumisvalmennusta?
Kyllia
Ei

En tiedd

O00O0O

Perheeni ei tarvinnut sopeutumisvalmennusta
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27. Mikali saitte, kuka perheestanne sai sopeutumisvalmennusta? Voitte valita useamman

vaihtoehdon.

Te itse
Puoliso
Lapsiflapset
Laheinen

Ei kukaan

Oooo

28. Kuka perheestinne olisi tarvinnut sopeutumisvalmennusta? Voitte valita useamman

vaihtoehdon.

Te itse
Puoliso
Lapsiflapset
Laheinen

Ei kukaan

Ooddn

29. Saiko perheenne mielestanne riittavasti sopeutumisvalmennusta?
Kyllia
Ei

En tieda

O00O0O

Perheeni ei tarvinnut sopeutumisvalmennusta

30. Saitteko perheellenne vertaistukea kuntoutumiseen?
Kyllia
Ei

En tieda

O00O0O

Perheeni ei tarvinnut vertaistukea
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3. Mikili saitte, kuka perheestinne sai vertaistukea? Voitte valita useamman vaihtoehdon.
Te itse

Puoliso

Lapsiflapset

Laheinen

Ei kukaan

Oooo

32. Kuka perheestinne olisi tarvinnut vertaistukea? Voitte valita useamman vaihtoehdon.
Teitse

Pucliso

Lapsiflapset

Laheinen

Oodgon

Ei kukaan

33. Saiko perheenne mielestanne riittavasti vertaistukea?
Kyllia
Ei

En tieda

0000

Perheeni ei tarvinnut vertaistukea
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34. Saitteko perheellenne jotain muuta arjen tukea kuntoutumiseen?
() Kylia
(O Ei
(7) Entieda

(7) Perheeni ei tarvinnut tukea

35. Mikali saitte, mita muuta arjen tukea saitte? Voitte valita useamman vaihtoehdon.
[] Kotiin annettavia palveluja
[] Apuvalineits

D Jotain muuta

36. Mitd kotiin annettavia palveluja saitte?

37. Mitd apuvilineita saitte?

38. Mitd muuta arjen tukea saitte?
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39. Mikili saitte, kuka perheestinne sai muuta arjen tukea? Voitte valita useamman vaihtoehdon.

[] Teitse

Pucliso

Laheinen

[
[] Lapsitapset
L]
L]

Ei kukaan

40. Kuka perheestinne olisi tarvinnut muuta arjen tukea? Voitte valita useamman vaihtoehdon.
D Teitse

Pucliso

Lapsiflapset

Laheinen

0o

Ei kukaan

41. Saiko perheenne mielestanne riittavasti muuta arjen tukea?
() Kylia
(O Ei
(7) Entieda

(7) Perheeni ei tarvinnut tukea
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42, Saitteko perheellenne jotain muuta tukea kuntoutumiseen?
Kyllia
Ei

En tieda

0000

Perheeni ei tarvinnut tukea

43. Mitd muuta tukea saitte?

44, Mikili saitte, kuka perheestinne sai muuta tukea? Voitte valita useamman vaihtoehdon.
Te itse

Puoliso

Lapsiflapset

Laheinen

O0onoo

Ei kukaan

45. Kuka perheestanne olisi tarvinnut muuta tukea? Voitte valita useamman vaihtoehdon.
Te itse

Puoliso

Lapsiflapset

Laheinen

Oodgon

Ei kukaan
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46. Mita muuta tukea perheenne olisi tarvinnut?

47. Missi vaiheessa hoitojanne perheenne sai tukea? Voitte valita useamman vaihtoehdon.
Hoitojen alkaessa

Hoitojen aikana

Hoitojen paattyessa

Perheeni i saanut tukea

O0dn

48. Missi vaiheessa hoitojanne olisitte tarvinneet perheellenne tukea? Voitte valita useamman
vaihtoehdon.

Heitojen alkaessa

Hoitojen aikana

10

[] Hoitojen paattyessa
[] Perheeni ei tarvinnut tukea

49. Milla muilla tavoin olisitte toivoneet perheenne kuntoutumista edistettavan?

50. Sukupuolenne?

() Nainen
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() Mies

51. Ikdnne?

52. Kuuluko perheeseenne puoliso?
() kylia
(O Ei

53. Asutteko puolisonne kanssa samassa osoitteessa?
() kylia
0 =

54. Kuuluuko perheeseenne lapsia?
() kylia
(O Ei

55. Minki ikaisia lapsenne ovat?
[ ] Alle 10 vuctta
[] 10- 18 vuctta

[] Aikuiset lapset

56. Asutteko lastenne kanssa samassa osoitteessa?
() Kylia
(O Ei
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57. Kuuluuko perheeseenne muu perheenjisen tai liheinen?
() Kylia
0 =

58. Kuka muu perheenjisen tai liheinen?

59, Asutteko muun perheenjdsenen tai liheizen kanssa samassa osoitteessa?
() Kylia
(O Ei
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60. Mita syopda sairastatte? Voitte valita useamman vaihtoehdon.
[ | Rintasyspd
[ ] Eturauhassydpa

Suclistosybpa

Paan ja kaulan alueen syopa

Lymfooma

Aivokasvain

Mahasyopa

Gynekologinen syopa

Leukemia

Muu hematologinen syopa

Ooodooodgdn

Muu sydpa

&1. Mika muu hematologinen syopa?

62. Mika muu syopa?

63. Mitd hoitoja olette saaneet? Voitte valita useamman vaihtoehdon.

[ ] solunsalpaajahaito
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Ei hoitoa

U
[ ] Hormenaalinen haito
U]
O

Muu hoito

&4, Mitd muuta hoitoa olette saaneet?

65. Missa vaiheessa hoitonne ovat talla hetkella?
(7) Hoidot ovat alkaneet
(C) Hoidot ovat kéiynnissa
(T} Hoidot ovat pasttyneet

() Olen yliapitohoidossa (esimerkiksi vasta-ainehoito, hormonihoito)
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Asiakasraadin kyselytutkimuksen saatekirje

Opinndytetyon nimi: Perheen kuntoutumisen tukeminen aikuisen syopdpotilaan koke-
mana
Péivays: 11.8.2020

Hyvi vastaaja

Kohteliaimmin pyydan Teitd vastaamaan liitteend olevaan kyselyyn, jonka tarkoituksena
on selvittdd, miten aikuisen syOpépotilaan perheen kuntoutumisen tukeminen on huomi-
oitu Lantisessd syopakeskuksessa sekd minkélaista tukea perhe kuntoutumiseen tarvitsee.
Tama aineiston keruu liittyy itsendisend osana ”Aikuisen syOpépotilaan kuntoutumisen
tukeminen”-kehittdmisprojektiin. Lupa aineiston keruuseen on saatu Turku CRC:ltd
26.6.2020.

Perheelld tarkoitetaan tissd kyselyssd aikuisen syOpépotilaan lapsia, puolisoa ja muuta
potilaan méirittelemad tirkedd ldheistd. Kuntoutumisen tuella tarkoitetaan psykososiaa-
lista tukea, jonka tavoitteena on potilaan ja perheen psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoin-
nin tukeminen ja parantaminen (THL 2014) ja jota tarjoaa ladkari, sairaanhoitaja, sosiaa-
litydntekiji, kuntoutusohjaaja, seksuaaliterapeutti, ravitsemusterapeutti, psykiatri, psyki-
atrinen sairaanhoitaja, fysioterapeutti, perheterapeutti, sairaalapastori, sydpdjirjeston
edustaja tai vertaistukihenkil®.

Teidén vastauksenne ovat arvokasta tietoa aikuisen syopépotilaan perheen kuntoutumisen
tuen kehittdmiseksi. Vastaaminen on luonnollisesti vapaaehtoista ja Teilld on tdysi oikeus
keskeyttdd osallistuminen tutkimukseen milloin tahansa seuraamuksitta ja syytd ilmoitta-
matta. Kyselyyn vastaaminen kestdd noin 10 minuuttia. Tutkimuksen tekija huolehtii ai-
neiston tietoturvallisesta sdilyttimisesta ja padsy aineistoon on ainoastaan hénella. Tutki-
muksen valmistuttua aineisto havitetddn. Kyselyn tulokset tullaan raportoimaan niin, ettei
yksittdinen vastaaja ole tunnistettavissa tuloksista. Olkaa ystdvéllinen ja vastatkaa vies-
tissd olevan sdhkoisen linkin kautta kyselyyn 31.8.2020 mennessa.

Tamai kysely liittyy osana Turun ammattikorkeakoulussa suorittamaani ylempaén ammat-
tikorkeakoulututkintoon kuuluvaan opinniytteeseen. Opinndytetyoni ohjaaja on Anne
Rouhelo, koulutusvastaava, Turun amk/Terveys ja hyvinvointi.

Liitteend tietosuojaseloste, jossa on tarkemmat tiedot henkildtietojenne kisittelysta.
Vastaan mielelldni mahdollisiin lisdkysymyksiin.

Vastauksistanne kiittden

Renita Mikinen

Sairaanhoitai'a, iamk-opiskelija

renita.makinen@edu.turkuamk.fi

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Renita M&kinen



Perheen tuen tarpeiden kartoituslomake
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[
[

Nimi Hoidot ovat alkaneet/alkamassa |:|
Henkil6tunnus kaynnissa

Pvm. paattyneet

Diagnoosi

Perheeseeni kuuluu Puoliso |:| Lapsia alle 13 v.

Muu ldheinen |:|
Joku muu |:|
kuka?

13-18v.

yli 18 v.

10

Onko sairaudesta puhuttu puolison, lasten ja laheisten kanssa?
Tarvitsetteko apua sairauden puheeksi ottoon perheenne kanssa?
Onko arjessanne haasteita, joihin kaipaatte apua?

Onko kotona tukea saatavilla?

Saatteko tarvittaessa apua laheisilta?

Tarvitsetteko tukea omaan tai perheen jaksamiseen
taloudellisiin asioihin
sairauslomaan, tyohon tai opintoihin liittyviin asioihin
parisuhteeseen tai seksuaalisuuteen liittyviin asioihin
hengellisyyteen liittyviin asioihin
johonkin muuhun

Mihin muihin asioihin kaipaatte apua?

Kylla []
kylla []
kylla [
kylla []
kylla []

kylla [
kylld [
kylla []
kylla []
kylla [
kylla [

B[]
Ei
Ei
Ei
Ei

Co04

Ei
Ei
Ei
Ei
Ei
Ei

| O

Mika huolettaa tilanteessanne eniten?

Kenen kanssa voitte ndista huolista puhua?

Onko olemassa olevaa psyykkisen tuen hoitokontaktia?

Mika?

kylld [

Ei ]

Oletteko saaneet riittavasti tietoa sairaudesta
hoidoista
saatavilla olevista tukipalveluista

Mita tietoa kaipaisitte lisda?

kylld [
kylld [
Kylla |:|

Ei[]
Ei
Ei

|
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Syopapotilasta ja perhetta tukevia palveluita-opas

Syopapotilasta ja perhetta tukevia palveluita Potilaalle

Lounais-Suomen sydpayhdistyksen palvelut www.lounais-suomensyopayhdistys.fi

e Yleinen sy6paneuvonta p. 02 2657 927 (ajanvaraus ma-pe klo 9-11)
e Vertaistukihenkilovalitys p. 02 2657 619 (ti-ke klo 10-15).

e Lapset puheeksi-keskustelut

e Fuck Cancer -kahvit verkossa (Teamsin valityksella)

e Tunnetaito-ryhmat lapsille

e  Yksilo-, pari- ja perhekurssit

e Lyhytterapiaa potilaalle

Syopajarjestojen valtakunnalliset palvelut www.kaikkisyovasta.fi
e Puhelinneuvonta. Sydpéjarjestojen valtakunnallista puhelinneuvontaa
saa numerosta p. 0800 19 414 (ma ja to klo 10—18 seka ti, ke ja pe klo
10-15)
e LiveChat www.kaikkisyovasta.fi

e Sihkopostineuvonta neuvonta@cancer.fi
e Etuusneuvontapuhelin p.0800 411 303 (ke klo 15-17)
e Syopakipulinja p. 050 369 6707 (ma-pe klo 9-12)

Mieli ry www.mieli.fi

e Mieli ry tarjoaa keskusteluapua ja yllapitaa valtakunnallista Kriisipuhe-
linta, joka paivystaa vuorokauden ympari
e Kriisipuhelin p. 09 2525 0111

Turun kriisikeskus www.mielenterveysseurat.fi/turku/kriisikeskus/
e Turun kriisikeskus on Mieli ry:n paikallisjarjesto, joka tarjoaa lyhytkes-
toista keskusteluapua kriisitilanteissa. Keskusteluapu on maksutonta ja

sen pariin padsee ilman lahetetta.
e Ajanvaraus p. 040 822 3961 (ma-pe 10-15)

Mannerheimin lastensuojeluliitto ry www.mil fi

e Vanhempainpuhelin p. 0800 92277 (ma klo 10-13 ja 17-20, ti klo 10-13
ja 17-20, ke klo 10-13 ja to klo 14-20)
e Chat péivystaa (ma klo 10-13, ti 10-13, ke 17-20 ja pe 10-13)

Turun ja Kaarinan seurakuntayhtyma www.turunseurakunnat.fi

e Seurakunnat jarjestavat keskusteluapua perheille kriisitilanteissa. Kes-
kusteluavun pariin hakeudutaan itse.
e Perheneuvonta p.040 341 7249 (ajanvaraus ma-pe klo 9-12)
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Turun sosiaali- ja terveyspalvelut palvelut www.turku.fi/sosiaali-ja-terveyspalvelut

e Perheneuvola palvelee turkulaisia lapsiperheita, joissa on 0—18-vuotiaita lapsia. Toi-
minnan tavoitteena lapsen ja perheen tilanteen kartoitus ja tukitoimien suunnittelu
lahetteella tai ajanvarauksella.

o Perheneuvola p. 02 262 6853 (ma klo 8:30-11:15, ti klo 12:15-15:30, ke ja to
klo 8:30-11:15)

e Alle kouluikdiselle lapselle tukea on saatavilla my6s lastenneuvolasta. Puhelinpalvelu P.
02 266 2223 (ma-to klo 8:15-13 ja pe klo 8:15-11)

e Peruskouluikdiselle lapselle tukea saa omasta koulu- ja opiskelijaterveydenhuollosta.

e Aikuiselle puolisolle psyykkisen tuen palvelut ensisijaisesti oman terveyskeskuksen tai
tyoterveyshuollon kautta.

e Lapsiperheiden sosiaalityon tavoitteena on tuen tarjoaminen perheille kuormittavissa
elamantilanteissa.

o Eteldinen lapsiperheiden sosiaalityd neuvonta ja ohjaus arkisin klo 9-10 p. 040
645 2208 ja 040 193 2946

o Lantinen lapsiperheiden sosiaalityd neuvonta ja ohjaus arkisin klo 9—10 p. 050
396 7183

o Pohjoinen lapsiperheiden sosiaalityd neuvonta ja ohjaus arkisin klo 9-10 p.
040 194 0545

o Chat: https://www.turku.fi/sosiaalipalvelujen-asiakasneuvonnan-chat

o Sahkoposti: lapsiperhesosiaalityo@turku.fi

e |dkkaiden palvelut sisaltdvat kotiin annettavia palveluita (kotihoito, sauna-, ateria-,
kaupparinki- ja turvapalvelu seka siivousseteli). Jos asiakassuhde on jo olemassa, ota
yhteys omaan kotihoitoon/-sairaanhoitoon.

Uusille asiakkaille:
o Varsinais-Suomen idkkaiden asiakas- ja palveluohjausnumero, suomeksi p. 02
262 6164 (ma-pe klo 9-15), ruotsiksi p. 02 262 6174 (ma-pe klo 9-12)
o http://www.asiakasneuvonta.fi/

Raision, Ruskon, Naantalin, Mynamaen, Maskun ja Nousiaisen sosiaali- ja terveyspal-
velut www.raisio.fi/fi/sosiaali-ja-terveyspalvelut

e Perhepalvelut p. 044 797 2223
e |kdihmisten neuvontapalvelut p. 02 262 6164 (ma-pe 9-15)

Salon sosiaali- ja terveyspalvelut www.salo.fi/sosiaali-ja-terveyspalvelut/

e Kasvatus- ja perheneuvola p. 02 778 3500 (ti ja to 9-10:30, ke 12-13:30)
e Sosiaality6 Palveluohjaus p. 044 778 3121 (ma-pe klo 8.00-11.30)
e |kdihmisten palvelut suomeksi p. 02 262 6164 (ma-pe 10-15), ruotsiksi p. 02 262 6174

Loimaan sosiaali- ja terveyspalvelut www.loimaa.fi/sosiaali-ja-terveyspalvelut/
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e Perheneuvola
e |3kkdiden palvelut

Uudenkaupungin sosiaali- ja terveyspalvelut https://uusikaupunki.fi/sosiaali-ja-terveys-
palvelut/

e Perhekeskus p. 050 455 7996 (ma-pe 9-10)
e |3kkdiden palvelut p. 044 351 5370 (ma-pe klo 9-15)
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Webropol®-kysely potilaille ja saatekirje

Perheen tuen tarpeiden kartoitus - pilotti (potilaalle)

Hyvi vastaaja,

Taman kyselyn tavoitteena on selvittaa potilaan kokemuksia perheen tuen tarpeiden kartoittamiseen
kaytettavasta lomakkeesta seka perheen tukemisen toimintamallista. Kyselyyn vastataan nimettomana
eika henkilollisyyttasi voida tunnistaa eika yhdistaa vastauksiin. Kyselyn tuloksia hyodynnetaan
lomakkeen ulkoasun seka alkuisen syopapotilaan perheen tukemisen kehittamisessa.

Kiitos vastauksestasil

Valitse seuraavien vaittimien vastausvaihtoehdoista eniten omaa mielipidettisi vastaava vaihtoehto.

1. Mielestani on tarkeaa, ettd perheen tuen tarpeita kartoitetaan

Vahvasti samaa Jokseenkin samaa  Ei samaa eika er Jokseenkin er Vahwvasti er
mielts mieltd mieltd mieltd mielts

2. Perheen tuen tarpeiden kartoituslomake oli ulkoasultaan mielestini

selked
ahvasti samaa Jokseenkin samaa Ei samaa eika en Jokseenkin er Vahvasti eri
mielta mielia mielta mielia mieita

3. Perheen tuen tarpeiden Kartoituslomake oli mielestani helppo tayttaa

‘ahvasti samaa Jokseenkin samaa Ei samaa eika eri Jokseenkin er Vahvasti eri
mieltd mielta mieltd mielté mieitd

O O O O O

4. Ymmarsin kaikki lomakkeella esitetyt kysymykset

‘Vahvasti samaa Jokseenkin samaa Ei samaa eika en Jokseenkin en ‘Vahvasti eni
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mieltd mielta mieltd mielta mieftd

O O O O O

5. Perheen tuen tarpeiden kartoituslomake sisalsi mielestani kaikki
tarpeelliset Kysymykset

Vahvasti samaa Jokseenkin samaa Ei samaa eika eri Jokseenkin en Vahvasti eri
mielta mielta mielta mielta mieftad

O O O O O

6. Perheen tuen tarpeiden kartoituslomake sisalsi mielesténi turhia

kysymyksia
Vahvasti samaa Jokseenkin samaa Ei samaa eika eri Jokseenkin en Vahvasti eri
mielta mielta mielta mielta mieftad
O O @) O O

7. Sain perheelleni ohjausta tuen tarpeideni pohjalta

Vahvasti samaa Jokseenkin samaa Ei samaa eika eri Jokseenkin en Vahvasti eri
mielta mielta mielta mielta mieltd

O O O O O

Seuraaviin kysymyksiin voit vastata omin sanoin.

B. Mita muita tietoja tai tarpeita lomakkeessa tulisi mielestasi kysya?
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9. Mita turhaa lomakkeessa mielestasi oli?

Taustakysymykset:

10. Sukupuoleni
() Nainen
O Mies

O En halua sanoa

11. Ikani

12. Diagnoosini
(C) Akuutti myeloinen leukemia
() Akuutti lymfaattinen leukemia
(C) Myelocoma
() Myelodysplastinen syndrooma

() Aplastinen anemia

() Joku muu, mika? |

13. Hoitojeni vaihe

(7) Hoidot alkamassafalkaneet
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(T} Hoidot kéynnissa

(7) Hoidot paattyneet
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Webropol®-kysely henkilokunnalle ja saatekirje

Perheen tukeminen - pilotti (hoitohenkildkunta)
Hyva vastaaja,
Tamdn kyselyn tavoitieena on selvittdd hoitohenkildkunnan kokemuksia perheen tuen tarpeiden
kartoittamizeen kiytettdvista lomakkeesta sekd perheen tukemisen toimintamallista. Kyselyyn vastataan
nimettdmana eikd henkilolisyyttasi voida tunnistaa eika yhdistaa vastauksiin. Kyselyn tuloksia
hyodynnetaan lomakkeen ulkoasun seka aikuisen syopapoiilaan perneen tukemisen kehittamisessa.

Kiitos vastauksestasi

Valitse seuraavien vaittdmien vastausvaihtoehdoista eniten omaa mielipidettési vastaava vaihtoehto.

1. Mielestani on tarkeaa, etta perheen tuen tarpeita kartoitetaan

Vahvasti samaa Jokseenkin samaa Ei samaa eika en Jokseenkin en ‘Vahvasti eni
mielta mieltd mieltd mieltd mieltd

O O O O O

2. Perheen tuen tarpeiden kartoituslomake oli ulkoasultaan mielestani

selked
Vahvasti samaa Jokseenkin samaa Ei samaa eika en Jokseenkin en ‘Vahvasti eni
mielta mieltd mieltd mieltd mieltd

3. Perheen tuen tarpeiden kartoituslomake sisalsi mielestani kaikki
tarpeelliset kysymykset

Vahvasti samaa Jokseenkin samaa Ei samaa eiké er Jokseenkin e Vahvasti eri
mielta miedta mielta migdta mieitd

O O O O O

4. Perheen tuen tarpeiden Kartoituslomake sisalsi mielestani turhia
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kysymyksia
Vahvasti samaa Jokseenkin samaa Ei samaa eika ern Jokseenkin en Vahvasti eri
mieltd mieltad mieltd mieltad mieltd

5. Perheen tuen tarpeet oli helppo otftaa puheeksi potilaan kanssa
kartoituslomakkeen avulla

Vahvasti samaa Jokseenkin samaa Ei samaa eika eri Jokseenkin en Vahvasti eri
mielta mielta mielta mielta mieftad

O O O O O

6. Perheen tuen tarpeiden kartoituslomake tarjosi riittavisti tietoa perheen
tilanteesta

Vahvasti samaa Jokseenkin samaa Ei samaa eika eri Jokseenkin en Vahvasti eri
mielta mielta mielta mielta mieftad

O O O O O

7. Perheen tuen tarpeiden kartoituslomakkeen pohjalta potilas ja perhe oli
helppo ohjata palveluiden pariin

Vahvasti samaa Jokseenkin samaa Ei samaa eika eri Jokseenkin en Vahvasti eri
mielta mielta mielta mielta mieftad

O O O O O

8. Potilaalle ja perheelle 16ytyi tuen tarpeen mukainen palvelu
Syopapotilasta ja perhettd tukevia palveluja-ohjeesta

Vahvasti samaa Jokseenkin samaa Ei samaa eika ern Jokseenkin en Vahvasti eri
mielta mielta mielta mielta mieftad

O O O O O
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9. Sain riittavasti ohjausta lomakkeen ja toimintamallin kayttoon

Vahvasti samaa Jokseenkin samaa Ei samaa eika ern Jokseenkin en Vahvasti eri
mieltd mieltad mieltd mieltad mieltd

O O O O O

Seuraavaan kysymykseen voit vastata omin sanoin.

10. Miten lomaketta voisi mielestasi kehittaa?

Taustakysymykset

11. Sukupuoleni
O Mies
() Nainen

O En halua sanoa

12. Ammattinimikkeeni
Perus- tai lahihoitaja
Sairaanhoitaja

Terveydenhoitaja

O00O0

Joku muu

13. Tyokokemukseni vuosina
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() Alle 1 vuotta
() 1-5vuotta

() 6-10vuotta
() 11-15vuotta

() ¥l 15 vuotta
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