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1 JOHDANTO

Vakava sairastuminen pysdyttdd turvallisen arjen ja vaikuttaa ihmisen koko elaman-
kulkuun (Kantola 2019). Moni meistd on saattanut olla tilanteessa, jossa sydpddn sai-
rastuminen koskettaa henkilokohtaisesti tai kokemusta on késitelty ldheisen roolissa.
Syopddn sairastuminen ja siitd toipuminen vie aikaa ja voimavaroja, jolloin on tarkea
huolehtia omasta hyvinvoinnista (FICANEast 2021).

Tassd tutkimuksessa tarkastellaan syopddn sairastuneiden kokemuksia psyko-
sosiaalisesta tuesta ja sen merkityksistd. Tutkimuksen tuloksia voidaan hytdynt&a ai-
kuisten parissa tehtdvan psykososiaalisen tuen kehittdmisessad. Syopédsairauden ylei-
syys ja siitd kuntoutuminen on merkittavé tekijd niin yksilon kuin yhteiskunnan na-
kokulmasta tarkasteltuna. Kiinnostukseni syovan psykososiaaliseen sekd kuntoutu-
misen tukeen liittyy tyoeldamén kokemuksiini. Tyoskennellesséni ikdihmisten parissa
kohtasin hyvin usein syovan akuuttivaiheessa olevia sekd syovéstd toipuvia ja toipu-
neita asiakkaita. Aikuissosiaalityossd kohtaamisia on ollut vahemman, mutta ne ovat
edelleen hyvin merkityksellisid ja mieleenpainuvia. Syévdn sairastaminen on aiheut-
tanut asiakkaille erilaisia pitkdaikaisiakin haasteita, jotka ovat asiakkaiden kertomuk-
sissa osasyind esimerkiksi mielenterveys- ja pdihdeongelmiin, taloudellisiin vaikeuk-
siin, tydttomyyteen ja tyokyvyttomyyteen sekd ihmissuhdeproblematiikkaan. Tyoko-
kemusten lisdksi kiinnostukseni syovan kuntoutusprosessiin ja psykososiaaliseen tu-
keen liittyy my6s omiin henkilokohtaisiin kokemuksiini.

Syopd on lisddntynyt Suomessa viimeisten kolmenkymmenen vuoden aikana, ja
joka kolmas suomalainen sairastaa syovin jossain eldménsd vaiheessa. Parantuneiden
hoitomahdollisuuksien ansiosta syopakuolleisuus on vahentynyt ja ldhes kaksi kol-
masosaa sairastuneista on elossa viiden vuoden kuluttua sydvan toteamisesta. (THL
n.d.) Syopd ja syovan hoito kytkeytyy tiiviisti lddketieteeseen ja terveydenhuollon asi-
antuntijuuteen. Sairautta ei kuitenkaan voi ndhdéa pelkdstddn ladketieteellisend ongel-
mana, silld se rakentuu arjessa aina myos psyykkisesti ja sosiaalisesti (Metteri, Valo-
kivi & Ylinen 2014, 331). Sydpdhoitoihin tulisi siksi aina yhdistdd laadukas psykososi-
aalinen tuki osana potilaan polkua. Riittdvadd, moniammatillista ja yksilollistd psyko-
sosiaalista tukea tulisi olla saatavilla myos seurantavaiheen jalkeen. (FICAN n.d.)

Kansallisen sydpakeskuksen (FICAN 2024) kevadn 2024 ajankohtainen teema oli
syopdpotilaan psykososiaalisen tuen kehittdminen valtakunnallisesti. Psykososiaali-
sen tuen kehittamistyotd haastaa kisitteen laajuus ja yhteisen médritelméan puuttumi-
nen. Psykososiaalista tukea palvelujdrjestelméssa antavat potilasta hoitavat tervey-
denhuollon ammattilaiset ja erityistyontekijdt, kuten sosiaalityontekijat, psykiatriset
sairaanhoitajat, psykologit, psykiatrit ja sairaalapastorit (Holmberg ym. 2023, 22). Psy-
on tdrked rooli psykososiaalisen tuen tarjoajana. Jarjestotoimijat tarjoavat tietoa, kes-
kusteluapua, vertaistukitoimintaa seka tekevit neuvontatyotd (FICAN 2024.)

Tutkimuksessani syvennyn tdysi-ikdisten syopddn sairastuneiden psykososiaa-
lisen tuen kokemuksiin sekd psykososiaalisen tuen tarpeisiin ja mahdollisiin esteisiin.



Tutkimus toteutetaan fenomenologis-hermeneuttisen ldhestymistavan mukaisesti,
joka toimii tutkimukseni teoreettisena viitekehyksend. Fenomenologiassa keskeistd on
ihmisten kokemuksellisuus ja ajassa jatkuvasti muuttuva maailmansuhde, jossa koke-
mus muotoutuu merkitysten mukaisesti (Huhtinen & Tuominen 2020, 301; Tuomi &
Sarajdrvi 2009, 34). Hermeneuttisen ulottuvuuden avulla tutkija tulkitsee kokemuksia
ja pyrkii ymmartamadn niitd (Laine 2018, 33). Fenomenologinen ndkdkulma auttaa
tarkastelemaan psykososiaalisen tuen erilaisia merkityksid sairastuneiden kokemuk-
sissa unohtamatta kokemusten yksilollisyyttd ja ainutlaatuisuutta. Tutkimus asettuu
terveyssosiaalityon, aikuissosiaalityon ja gerontologisen sosiaalityon rajapinnalle.

Tutkielman rakenne on seuraavanlainen. Luku kaksi késittelee terveyssosiaali-
tyon sisdltod ja sen murroksessa olevaa toimintaymparistod. Kolmannessa luvussa ku-
vaan psykososiaalisen tuen méédritelméad sekd esittelen aikaisempia tutkimuksia. Lu-
vussa neljd esitdn tutkimuskysymykseni, ja luku viisi késittelee tutkimuksen teoreet-
tista viitekehystd ja tutkimuksen toteutusta. Kuudennessa luvussa késittelen tutki-
muksen tuloksia ja luvussa seitsemin tulosten yhteenvetoa ja johtopdatoksid. Viimei-
nen luku kahdeksan pdéttdad raportin pohdintaan.



2 TERVEYSSOSIAALITYO

2.1 Terveyssosiaalityo psykososiaalisen tuen tarjoajana

Sosiaality0ssd syopddn sairastuneita voidaan kohdata monissa toimintaymparistoissa.
Usein se tapahtuu kuitenkin terveydenhuollon toimintaympéristossad. Tastd syysta
kiinnitan tutkimukseni terveyssosiaalityon keskusteluihin. Tutkimukseni kiinnittyy
terveyssosiaalityon keskusteluihin syopddn sairastuneen kuntoutuspoluista erityi-
sesti sairastumisen alkuvaiheessa. Terveyssosiaality® on sairaalaympéristossa tapah-
tuvaa sosiaality6td, joskin se tulisi ndhdd laajemmin muun muassa perusterveyden-
huollossa tapahtuvana terveyskeskustyond, polikliinisend sosiaalityond sekd ennalta
ehkdisevdnd toimintana (Riekkinen-Tuovinen & Leinonen 2021, 188). Oma kokemuk-
seni gerontologisesta sosiaalityostd ja aikuissosiaalityostd tulee ldhelle terveyssosiaa-
lity6td, silla molemmissa toimintaymparistoissd tehdddn tiiviisti monialaista yhteis-
tyotd terveydenhuollon kanssa. Anna Metteri, Heli Valokivi ja Satu Ylinen (2014, 9)
pitavatkin tarkednd terveyden ja sairauden kysymysten merkitysten huomioimista eri
sosiaalityon areenoilla.

Terveydenhuollossa tehtdvad sosiaalityotd kuvataan yleensd psykososiaaliseksi
sosiaalityoksi (Arajarvi ym. 2020; Laine 2014). Aulikki Kananojan (2017) mukaan ter-
veyssosiaalityon ldhtokohtana on kokonaisndkemys sairauden ja sosiaalisten tekijoi-
den yhteyksistd. Tavoitteena on vaikuttaa yksilon sekd perheen eldméntilanteeseen
parantavalla tavalla. Kananoja on madritellyt terveyssosiaalityon tehtdvit ja kohde-
alueet seuraavasti: potilastyd, psykososiaalinen tyo, kriisityd, moniammatillinen tii-
mity0 sekd verkostoty6. Ndistd psykososiaalinen tyd nédkyy sekéd potilaan ettd hdanen
laheistensd kanssa tehtdvana tyond. (Emt., 350-351.) Hoitamaton sosiaaliturva ja sosi-
aalisten huolien kasaantuminen kuormittavat jo sairauden tuomaa haastavaa elaman-
tilannetta, jolloin erityisen tuen tarpeet korostuvat. Erikoissairaanhoidossa sosiaali-
tyon rooli on eldméntilanneldhtdisen ja kokonaisvaltaisen tilanteen arviointia erityi-
sesti paljon palvelua ja erityistd tukea tarvitsevien asiakkaiden tilanteissa. (Karjalai-
nen, Metteri & Stromberg-Jakka 2019, 55.)

Sosiaalityon tehtdvand moniammatillisessa tydskentelyssa on tuoda esille palve-
lujdrjestelmén tuntemuksensa (Yliruka ym. 2019, 3) sekd huolehtia sairastuneen koko-
naisvaltaisesta tilanteen arvioinnista ja kiinnittdd huomiota esimerkiksi tyokykyyn ja
kuntoutusmahdollisuuksien selvittdmiseen (Karjalainen, Metteri & Stromberg-Jakka
2019, 56; Yliruka ym. 2019, 10). Sosiaalityontekijda tuo moniammatilliseen tyoskente-
lyyn konkreettisia tavoitteita, jonka on todettu lisddvan asiakkaiden motivoitumista
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hoitoon (Karjalainen, Metteri & Stromberg-Jakka 2019, 55). Tiimityon ja verkostotyon
merkitys ndkyy muun muassa jatkosuunnitelman varmistamisena ja tarpeellisen tie-
don kulkeutumisena yhteisty6tahoille sairastuneen kuntoutuspolun varmistamiseksi.
Moniammatillisen yhteistyon ja palveluiden koordinointi on erityisen tarkedd. Yhteis-
tyotd ja verkostoja tarvitaan muun muassa palvelujdrjestelméan puutteellisuuden ja
kokonaisten potilasryhmien kuntoutumista ja palvelujensaantia vaikeuttavien kay-
tantojen vuoksi. (Kananoja 2017, 352.) Yhteisty6tahojen 16ytaminen ja palvelujen koor-
dinointi ei koske ainoastaan sosiaali- ja terveydenhuollon sektoria, vaan myos viran-
omaisia, jdrjestdjd ja potilaan omia verkostoja. Terveyssosiaality® luo vuorovaikutus-
kanavan terveydenhuollon, perheiden ja yhteiskunnan vilille. (Yliruka ym. 2019.)
Koordinoinnin avulla pystytddn varmistamaan hoidon ja tuen jatkuvuus seké huoleh-
timaan riittavéastd tiedonkulusta potilaan hoidosta vastaaville yhteistydtahoille. (Ka-
nanoja 2017, 351-352.)

Laura Ylirukan ja kumppaneiden (2019) tutkimusraportti terveyssosiaalityonte-
kijoiden tyotehtdvistd ja heiddn tyoaikansa jakautumisesta korostaa terveyssosiaali-
tyon tarvetta ihmisen erilaisissa eldméntilanteissa. Sosiaality6td voidaan tarvita syo-
pddn sairastumisen yhteydessd esimerkiksi sairauden prosessointiin ja sopeutumi-
seen, stressin hallintaan, emotionaaliseen tukeen seki ldheisten tukemiseen. Sosiaali-
tyontekijd voijdrjestdd ja koordinoida muun muassa sydpddn sairastuneen psykososi-
aalista tukea. Sairastuneella voi olla vaihtoehtoina sosiaaliset tai terveydelliset inter-
ventiot, jolloin psykososiaalinen tuki voi olla lddketieteelliseen tai sosiaalityhon pai-
nottunutta. T&td tulisi arvioida moniammatillisesti ja tapauskohtaisesti. (vrt. Haavisto
& Kananoja 2017, 153.)

2.2 Terveyssosiaalityon asema hyvinvointialueilla

Viimeaikaisissa yhteiskunnallisissa keskusteluissa terveyssosiaalityd on ollut esilla
hyvinvointialueilla terveyssosiaalityontekijoiden virkojen ja toimien lakkauttamisten
vuoksi. Sosiaalityontekijapula, tiukka taloudellinen tilanne ja integraationdkemyksen
puute ovat aiheuttaneet varsinkin perusterveydenhuollossa sosiaalityontekijan virko-
jen karsimista (Karjalainen, Metteri & Stromberg-Jakka 2019, 54-55). Aiheeseen liit-
tyen on julkaistu useita kannanottoja. Muun muassa Sosiaalityontekijoiden seura
(2023) on julkaissut artikkelin terveyssosiaalitytn kaventamiseen ja mahdolliseen
alasajoon liittyen. Artikkelissa kuvataan sosiaalityon merkityksellisyyttd niin asiak-
kaan kannalta oikea-aikaisen tuen saamisen kuin ennaltaehkidisevan tyon nakokul-
mista. Terveyssosiaalityt tukee asiakkaan hyvinvointia, ja se on myos



kustannustehokasta. Terveyssosiaality® tuo terveydenhuollon rakenteisiin moniam-
matillista asiantuntijuutta.

Talentia (2023) ottaa kantaa terveyssosiaalityon merkityksellisyyteen. Talentian
tiedotteessa kuvataan terveyssosiaalityon olevan terveydenhuoltoon kiinnittyva pal-
veluy, jolle on tarvetta. Kannanotossa tuodaan esille sairastuneiden asiakkaiden ase-
man heikentyminen ja tuen ja palveluiden viivastyminen, mikili terveyssosiaality©
eriytetddn terveydenhuollosta. Leena Leinonen, Anu-Riina Svenlin ja Jukka Loubhija
(2020) toteavat Ladkarilehdessa julkaistussa mielipidekirjoituksessa, ettd terveyssosi-
aalityon irrottaminen terveydenhuollon kontekstista on huolestuttavaa. He kuvaavat
sen my0s tuovan pdinvastaista muutosta kuin mitd sote-uudistuksen keskeinen ta-
voite on: sosiaali- ja terveydenhuollon tiiviimpi integraatio. Artikkelin mukaan sosi-
aalityontekijoiden laaja tyonkuva ja asiantuntijuus on vapauttanut ldadkéreitd ja hoita-
jia varsinaiseen hoito- ja hoivatyohon. He painottavat hyvan hoidon sisdltdvian fyysi-
sen, psyykkisen ja sosiaalisen ulottuvuuden.

Miia Stdhle ja Anu Niemi (2020) kuvaavat tarpeelliseksi vahvistaa terveyssosiaa-
lityotd lainsdddannolld osaksi sosiaali- ja terveyspalveluja. Stahle ja Niemi esittdavat
koko perheen tukemisen sairauden aiheuttamassa kriisissd ehkdisevan perheenjdsen-
ten oirehtimista omilla tahoillaan. Riittdvdn varhainen tuki saattaa ehkdistd myos
myohdisemmédn vaiheen tuen tarpeen. Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin
kuntayhtyman (HUS 2024) verkkosivuilla todetaan terveyssosiaalityon vahvistavan
hoidon vaikuttavuutta. Terveyssosiaalityon kiinnittyessd osaksi erikoissairaanhoitoa
toteutetaan samalla nykyisen sote-integraation ydinta.

Nykyiset hyvinvointialueiden muutokset ja terveyssosiaalityontekijoiden tehta-
vien lakkauttamiset nostavat huolen sosiaalityon riittdvéstd saatavuudesta ja psyko-
sosiaalisen tuen tarjoamisen heikentymisestd. Tastd ndkokulmasta on tarkedd vahvis-
taa ymmarrystd psykososiaalisen tuen merkityksestd syopddn sairastumisen yhtey-
dessa.



3 PSYKOSOSIAALINEN TUKI

3.1 Psykososiaalisen tuen madritelma

Psykososiaalisen tuen kasitteelle ei ole kirjallisuudessa selkedd madaritelmad, vaikka
termi on vakiintunut kiinte&ksi osaksi sosiaalityon paradigmaa. Psykososiaalisen tuen
maddritelmaét vaihtelevat tieteenalojen ja asiakasryhmien mukaan eikd esimerkiksi ld4-
ketieteessd, psykologiassa tai sosiaalityssa késitteelle ole 16ydetty yhtendistd maari-
telmdd edes tieteenalan sisdlld (Kuusisto & Ranta 2020, 112).

Sosiaalityossd psykososiaalinen tuki nimetddn vakiintuneeksi sosiaalityon tyo-
orientaatioksi (Granfelt & Kiuru 2023, 163-164). Psykososiaalisen tyon juurien nih-
d&dédn ulottuvan Mary Richmondin (1861-1928) case work- eli tapauskohtaisen tyos-
kentelyn perusajatukseen (Granfelt & Kiuru 2023, 165; Arajarvi 2024, 19). Riitta Gran-
felt ja Hanna Kiuru (2023) 1dhestyvit kasitettd haavoittuvassa asemassa olevien ihmis-
ten kokemusten kautta eivatka tietyn ammattiryhmén ndkokulman mukaisesti. Gran-
felt ja Kiuru tuovat esille psykososiaalisen tuen monitulkintaisuuden eivatka née tar-
peellisena 16ytdd yhtd ainoaa méadritelmad. Psykososiaalinen tuki on ajassa ja paikassa
muuttuva kontekstisidonnainen késite, joka voi saada kirjoittajien mukaan erilaisia
sisédltojd (Emt. 2023.).

Sosiaali- ja terveysministerion (STM 2009, 12) oppaassa kuvataan psykososiaali-
sen tuen ja palveluiden olevan kattotermi erilaisissa onnettomuustilanteissa seka &kil-
lisesti ihmisten kohtaamissa traumaattisissa tilanteissa annettavalle avulle, jolla pyri-
tddan valttamaan tai lievittdimaan ihmisten kohtaamaa stressid. STM (2023b) on tehnyt
selvityksen psykososiaalisten menetelmien kasitteistostd, joka kytkeytyy tera-
piatakuun arviointiin. Selvityksen painopisteend on terveydenhuollossa tehtdva psy-
kososiaalinen tuki. Selvityksessd tunnistetaan psykososiaalisen menetelmien laaja
kirjo sekd kasitteiston vakiintumaton kdytanto. Terveydenhuollossa ja sosiaalihuol-
lossa tarjottavaa psykososiaalista tukea on tasmennetty HE 197 /2022 pohjautuen seu-
raavasti: ” Terveydenhuollon intervention ensisijaisena tarkoituksena on hoito tai lidkinndlli-
nen kuntoutus toimintakyoyn ja suoriutumisen tukemiseksi, vaikka niithin sisiltyisi potilaan
muun elimdntilanteen kdsittelyd ja sosiaalisia taitoja edistivdd kuntoutusta. Sosiaalihuollon
interventioiden tarkoituksena on yksilon, perheen tai yhteison toimintakyvyn, sosiaalisen hy-
vinvoinnin ja turvallisuuden ja osallisuuden edistiminen tai eldmdntilanteen ja ongelmien
selvittidminen.” (STM 2023b, 1-5.)

Taulukossa 1 on esitetty koonti STM: n tulkinnasta psykososiaaliseen tukeen
sekd psykososiaalisiin hoito- ja tytmenetelmiin liittyvista kéasitteistd. Painopiste on te-
rapiatakuun arvioinnissa ja terveydenhuollon kontekstissa.



TAULUKKO 1 Psykososiaalisen tuen kasitteisto (STM 2023b, 3-4).

Psykososiaalinen

Psykososiaalinen tuki

Psykososiaalinen
hoitomenetelmi

Sosiaalihuollon
psykososiaalinen
tyomenetelmi

Sekd psyykkiset ettd
sosiaaliset tekijdt huo-
mioon ottava.

Tuetaan yksilon omia
voimavaroja ja hénelle
ominaisia selviytymis-
keinoja.

Akillisten jarkyttavien
tilanteiden
psykososiaaliseen tu-
keen kuuluvat
terveydenhuollon
akuutti kriisity® ja
sosiaalihuollon sosiaa-
litybnd ja sosiaalioh-
jauksena annettu véli-
ton tuki.

Monimuotoisia toimia,
joilla edistetddn poti-
laan terveyttd, toimin-
takykyd ja hyvinvoin-
tia pyrkimaélld vaikut-
tamaan hédnen tiedon
kasittelyynsd, tuntei-
den hallintaansa tai
kayttaytymiseensa.
Ndihin kuuluvat muun
muassa psykoedukaa-
tio (koulutuksellinen
terapia), perhepohjai-
nen hoito, psykotera-
piat ja middrdmuotoiset
psykoterapiatekniikoi-
hin perustuvat hoidot,
jota voivat antaa kysei-
seen hoitomenetel-
mddn koulutetut sosi-
aali- ja terveydenhuol-
lon ammattilaiset tai
psykoterapeutit (muun
muassa lyhyet psyko-
sosiaaliset hoidot, esi-
merkiksi nuortenma-
sennusoireisiin  suun-
nattu interpersoonalli-
nen ohjanta (IPC) ja ah-
distuneisuuden Cool

Kids -interventio).

Sosiaalihuollon asiak-
kaalle annettu

psykososiaalinen tuki,
jossa ei ole kyse mie-
lenterveyden oireiden
tai hdirion hoidosta,
vaan psykososiaalista
hyvinvointia vahvista-
vista tiedoista ja tai-
doista. Jotkin psyko-
sosiaaliset hoitomene-
telmit soveltuvat sosi-
aalihuollon tydmene-
telmiksi tilanteissa,
joissa terveydenhuol-
lon hoitoa ei viel4 tar-
vita.  Sosiaalihuollon
interventio voi myds
olla hoitoa tdydentdva
(esimerkkinéd perhe- tai
verkostopohjainen oh-

jelma).

Hallituksen esitys (HE 197/2022, 1, 135) tarkentaa mielenterveys- ja pdihdelain-
sddddannon uudistusta, jonka tarkoitus on selkeyttdd hyvinvointialueiden ja kuntien
tehtdvid. Samassa esityksessd selkiytetddn sosiaalihuoltolakiin ja terveydenhuoltola-
kiin kirjatusta &killisessd jarkyttdvassa tilanteessa annettavasta psykososiaalisesta tu-
esta ja sen yhteensovittamisesta sosiaalihuollon ja terveydenhuollon henkilston va-
lilld. Sosiaalihuollossa annettavan tuen ndhddan ulottuvan esimerkiksi &killisen sai-
rauden aiheuttamaan kriisitilanteeseen. Sairauskriisissd emotionaalisen ja tiedollisen



tuen lisdksi saatetaan tarvita kiireellistd sosiaalipalveluiden jarjestimistd, kuten lapsi-
perheiden kotipalvelua seké tdaydentdvaa tai ehkdisevdd toimeentulotukea.

Miina Arajarvi ym. (2020, 363) esittavat artikkelissaan psykososiaalisen tuen
mielenterveyspalveluissa sisdltdavan potilaan kokonaistilanteen selvittdmisen sekéd
kuntoutumiseen, sosiaalisiin suhteisiin ja taloudelliseen tilanteeseen liittyvan kartoi-
tuksen. Arajdrvi (2024) on tutkinut vaitdskirjassaan psykososiaalista sosiaality6td psy-
kiatrian avohoidossa. Arajdrven tutkimuksessa selvitettiin, mistd koostuu sosiaalityon
psykososiaalinen asiantuntijuus nuoriso- ja aikuispsykiatrian avohoidon moniamma-
tillisessa yhteistyossd. Tulokset osoittivat psykososiaalisen sosiaalityon tuovan yhteis-
kunnallisen merkityksen psykiatrisen avohoidon moniammatilliseen yhteistyohon.
Toisaalta psykososiaalisen sosiaalityon ymmartdmisessd ja sen hyodyntdmisessd oli
todettu kehittamistarpeita.

Hanna Kiuru (2015, 208) nimedd Riitta Granfeltia mukaillen psykososiaalisen
tuen vahvuudeksi sen kokonaisvaltaisuuden. Suvi Holmberg ym. (2023) kuvaavat ar-
tikkelissaan Marlow’n ym. (2003) ja Newtonin ym. (2021) ndkokulmaa psykososiaali-
sen tuen laajuudesta syopdan sairastumisen yhteydessa. Talloin psykososiaalisen tuen
maédrittely laajenee koskemaan oikeudellisen ja sosioekonomisen eldméntilanteen li-
sdksi sosiaalisia suhteita, henkisyyttd sekd ylipddtdan sairaalan ulkopuolella selviyty-
miseen liittyvien tekijoiden huomioimista. Samassa artikkelissa viitataan Cobbin
(1976) ja Kahnin (1979) esittamiin ndkokulmiin, joka ldhestyy sosiaalisen tuen kasitetta
pitden sisdllddn emotionaalisen, toiminnallisen, tiedollisen ja taloudellisen tuen.
(Holmberg ym. 2023, 22.)

Tuija Virkki ja Mari Lehtikangas (2014, 126) puhuvat parisuhdevékivaltatyon
yhteydessd psykososiaalisesta voimaannuttamisesta. Tamén diskurssin ldhtokohtana
on ymmarrys vdkivallan tuomista rajoituksista asiakkaan toimintakyvylle, valinnan-
vapaudelle ja autonomialle. Virkin ja Lehtikankaan keskustelussa uhrin ymmarryk-
sen ja tiedostamisen tason lisédminen ndhddan ennakkoedellytyksend asiakkaan voi-
maantumiselle. Voimaantumisen ldhtokohtana on ymmarrys toimintakyvyn tilapai-
sestd heikentymisestd, jolloin tyontekijan tehtdvana on auttaa voimavarojen rakentu-
misessa. Kirsi Giinther (2012, 25) kuvaa mielenterveyskuntoutustyon kontekstissa
psykososiaalisen tuen perustuvan kaiken muun ohella myos kuntoutujan ja tyonteki-
jan véliseen suhteeseen, vertaistuen merkitystd unohtamatta.

Psykososiaalisen tuen méaérittely osoittautuu monimerkitykselliseksi ja konteks-
tisidonnaiseksi, mika vaikeuttaa ymmarryksen luomista tuen sisallosta. STM: n (2023b)
selvitys korostaakin viestinndn selkeyttd ja vastuuta siitd, ettd asiakas tulee ymmarre-
tyksi millaisesta tuesta on kysymys puhuttaessa esimerkiksi terveydenhuollon kon-
tekstissa tapahtuvasta psykoterapiasta tai psykososiaalisista hoidoista (emt., 1,6).

Kuvioon 1 olen koonnut edelld esitellyn pohjalta psykososiaalisen tuen laaja-
alaiset ulottuvuudet.
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KUVIO 1 Psykososiaalisen tuen ulottuvuudet

Kuvio (kuvio 1) osoittaa psykososiaalisen tuen merkitsevan yksilon kokonais-
valtaisen tilanteen tarkastelua, joita muun muassa Granfelt ja Kiuru (2023) toivat esille.
Virkin ja Lehtikankaan (2015) sekd Giintherin (2012) ndkokulmat soveltuvat myos
syopddn sairastuneiden psykososiaalisen tuen tarpeiden tarkasteluun. Syopddn sai-
rastuminen saattaa heikentdd toimintakykyd ainakin tilapdisesti. Tiedon saannin ja
riittdvan tuen avulla voimavarojen vahvistaminen ja uudelleen rakentaminen tukee
sairastunutta, minka voi ndhda psykososiaalisena voimaannuttamisena. Tyontekijalla
on tdssd merkittdva rooli sairastuneen tukena.

Tassd tutkimuksessa psykososiaalisella tuella ymmarretdan laajasti kaikki ne toi-
met, jotka vahvistavat kokonaisvaltaisesti sairastuneen psyykkistd, fyysistd, sosiaa-
lista ja taloudellista selviytymistd syopédsairauden eri vaiheissa sekd tukevat arjessa
selviytymisessd ja tulevaisuuden suunnittelussa. Huomio kiinnitetddn sairastuneen ja
tyontekijan vilisen suhteen vaikutukseen kuntoutusprosessissa. Psykososiaalisen
tuen késite tulee tutkimuksessa ldhelle sosiaalisen tuen kasitettd, joka pitdd laajemmin
sisdllddn psyykkisen tuen lisdksi sosiaalisen, taloudellisen ja fyysisen ulottuvuuden
(vrt. Holmberg ym. 2023).



3.2 Syopdidn sairastuneen psykososiaalinen tuki

Kansallinen syopadkeskus FICAN kehittdd ja edistdd vaikuttavaa ja yhdenmukaista
syovanhoitoa Suomessa. Kansallisen syopdkeskuksen suosituksen mukaan sairastu-
neen kuntoutumisen tukea tulisi tarkastella kokonaisvaltaisesti yksilon voimavarat
huomioiden jo sydpdepdilyvaiheessa. Psykososiaalisen tuen merkitys korostuu jo al-
kutaipaleella, kun henkilolld on syopdepdily tai syopadtutkimukset ovat kesken. Syo-
pddn sairastuneiden tulisi saada yksil6llistda kuntoutumisen tukea ja psykososiaalista
tukea myos parantumisen jdlkeen riittdvan pitkddn niin kauan kuin he kokevat tarvit-
sevansa. (FICAN, n.d.)

Kuntoutumisen tuen tavoitteena on tyo- ja toimintakyvyn palautuminen, jossa
hyodynnetédan niin tiedollista informaatiota, psykososiaalista tukea kuin vertaistukea.
Suomessa kuntoutustoimintaa ja sopeutusvalmennustoimintaa jarjestaviat Kansanela-
kelaitos, syopdjarjestot sekd osa erikoissairaanhoidosta. (THL 2014, 75-76.) Syop4jar-
jestojen palvelut tdydentdvit syopddn sairastuneiden julkisia kuntoutuspalveluita.
Syopédjdrjestojen tavoitteena on tarjota kaikille syopddn sairastuneille heiddn tarvitse-
maansa tukea ja kuntoutumista tukevia palveluita. (Syopdjdrjestot, n.d.)

Kuntoutumisen tukeen liittyvidn tiedollisen ja psykososiaalisen tuen sekd ver-
taistuen eri muotojen tarkoituksena on yksilon psyykkisten, fyysisten ja sosiaalisten
voimavarojen tukeminen sekd yksilon ja yhteison vélisen vuorovaikutuksen edista-
minen. Kuntoutumisen tukemisessa on tirked huomioida ohjaus terveellisten elamén-
tapojen omaksumiseen, arjessa ja tyoeldmassd selviytymisen tukeminen sekd hyvin-
voinnin, osallistumismahdollisuuksien ja tyollistymisen edistdminen. (THL 2014, 75.)
Pitkdjannitteisessd psykososiaalisessa tuessa tarvitaan erilaisia palveluita, ammattilai-
sia ja moniammatillista yhteisty6td, kuten ladkareitd, psykologeja, hoitohenkilokuntaa,
sosiaalityontekijoitd, jarjestojd sekd vertaistukea (Henriksson & Laukkala 2010).

Syovdn hoidon yhteydessd psykososiaalinen tuki voidaan madritelld myos toi-
miksi, joilla pyritddn parantamaan psyykkistd ja sosiaalista selviytymistd sairauden
eri vaiheissa (THL 2014, 76). Syop4djarjestot (2024) méadrittelevat psykososiaalisen tuen
sisdlloksi kokonaisvaltaisuuden, joka tapahtuu konkreettisesti aktiivisessa ja tavoit-
teellisessa vuorovaikutussuhteessa sairastuneen kanssa. Sairastuminen voi aiheuttaa
erilaisia haasteita arkeen, kuten arjessa selviytymiseen, tychon ja toimeentuloon, ih-
missuhteisiin ja perheestd huolehtimiseen (THL 2014, 76-77). Tuki voi tarkoittaa esi-
merkiksi sydpdd ja hoitoja koskevan tiedon jakamista ja neuvontaa, sairauden laukai-
semien tunnereaktioiden sekd identiteetti- ja elamé@nmuutosten késittelyd, sosiaalitur-
vaan liittyvien asioiden hoitamista sekd asumiseen tai parisuhteeseen ja vanhemmuu-
teen liittyvien ongelmien jdsentelyd (Syopdjdrjestot 2024). Psykososiaalisen tuen mo-
niammatillisesti toteutettavat interventiot on todettu tehokkaiksi kuntoutusmuo-
doiksi syopddn sairastuneille ja heiddn perheilleen (THL 2014, 77).
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Terveyssosiaalityontekijd toimii syopéddn sairastuneen hoitoprosessissa sosiaali-
tyon asiantuntijana. Sosiaalityontekijd antaa kriisiapua ja tukee sairauden késittelyssa
ja sopeutumisessa niin sairastunutta itseddn kuin hdanen perhettdén ja ldheisidgan. Li-
sdksi hdn koordinoi palveluverkostoa, arvioi moniammatillisen ty6ryhmén jasenend
tyokykyyn ja kuntoutumiseen liittyvia seikkoja sekéd toimii asiantuntijana hallinnollis-
juridisissa asioissa. (Yliruka ym. 2019; Ahonen 2020.)

3.1 Aikaisempia tutkimuksia

Esittelen tdssd luvussa syopddn ja psykososiaaliseen tukeen kytkeytyvid aikaisempia
tutkimuksia. Suomalaisista yhteiskuntatieteen tutkijoista muun muassa Suvi Holm-
berg on tutkinut sydvén vaikutuksia arkeen. Holmberg (2020) on tutkinut véitoskir-
jassaan eturauhas- ja rintasydpdpotilaiden arjen kulkua sekd sydpdsairauden tuomia
muutoksia sairastuneen arjessa ja sairastumisen merkityksid osana eldmaa. Tutkimus-
tulokset osoittivat sairauden voivan olla ldsnd arjessa monin tavoin pitkdan diagnoo-
sin ja hoitojen jdlkeenkin. Sairaus vaikutti muun muassa ihmissuhteisiin ja vuorovai-
kutukseen seké identiteetin rakentumiseen.

Suvi Holmbergin, Marjaana Jonesin, Sari Vihervuoren ja Eeva Harjun monitie-
teisessd tutkimuksessa keskityttiin jarjestdtoimijoiden ja erikoissairaanhoidon vali-
seen yhteistyohon sekd psykososiaaliseen tukeen ja kuntoutukseen. Tutkimus osoitti
jarjestotoimijoiden olevan erikoissairaanhoidon merkittdva yhteistyotaho syopésai-
raan kuntoutuspolulla psykososiaalisen tuen tarjoajana. Konkreettisten yhteistyotta-
pojen todettiin madaltavan organisaatioiden vilisid rajoja, esimerkiksi tieto jarjesto-
toiminnan tarjoamista palveluista ja tuesta. Sellaisen yhteistyotd koordinoivan tahon
16ytyminen, joka edistdisi hyvinvointialueiden ja jarjesttoimijoiden yhteistyota ja tu-
kisi hyvinvointialueiden ja jarjestotoimijoiden yhteistyokumppanuutta, koettiin tar-
kedksi. (Holmberg ym. 2023.)

Harju ym. (2019) ovat tutkineet psykososiaaliseen tukeen kytkeytyvia tematiik-
kaa erikoissairaanhoidon nidkokulmasta. Tutkimuksessa selvitettiin terveydenhuol-
lon ammattilaisten ndkemyksid psykososiaalisen tuen antamisesta ja kehittamisesta.
Tutkimuksessa analysoitiin ammattilaisten ndkemyksia jdrjestdjen roolista tuen anta-
jana. Tulokset osoittivat psykososiaalisen tuen olevan vield uusi ja kehittyméton osa
hoitoprosessia somaattisen hoidon rinnalla, jonka ei koettu kuuluvan selkedsti kenen-
kddn sairaalassa tyoskentelevan ammattiryhmén vastuulle. Jarjestojen tarjoama tuki
koettiin lisénd, jonka piiriin hakeutuminen perustuu sairastuneiden vapaaehtoisuu-
teen ja omaan aktiivisuuteen.

Heli Tiirola, Veli-Matti Poutanen ja Liisa Pylkkanen (2020) ovat niin ikd&n tar-
kastelleet syopddn sairastuneiden ja heiddan ldheistensd tuen tarvetta sekd
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syopdjdrjestdjen ja julkisten palvelujen yhteistyomahdollisuuksia. Vastaukset kertoi-
vat tarpeesta lisdtd yhteisty6td terveydenhuollon ja jarjestotoimijoiden valilld seka li-
sdksi vahvistaa jdrjestotoimijoiden asemaa. Jdrjestotoimijoilla on tutkimuksen mu-
kaan hyvéat mahdollisuudet vastata sairastuneiden ja heiddn ldheistensa tuen tarpei-
siin. Jdrjestojen palveluja on tulosten perusteella tdrked kehittdd toimijuuden ja osalli-
suuden tukemisen sekd dialogisuuden avulla.

Sisko Vierimaan (2011) lisensiaatintutkimuksessa tarkasteltiin rintasyopéda sai-
rastaneen psykososiaalisen tuen kehittdmistarpeita hoitoprosessin aikana seka sosiaa-
lista vahvistamista ja naisidentiteetin uudelleen rakentamista. Vierimaa totesi sairas-
tuneiden perusarvojen muuttuvan sairauden tuoman eldmaén rajallisuuden konkreti-
soituessa. Tulokset osoittivat psykososiaalisen tuen tarjoamisen ja mahdollistamisen
tarkedksi osaksi hoitoprosessia. Etenkin sukupuolisensitiiviselld tyoskentelylld tulisi
tavoitella sosiaalisen vahvistamista, eldmé&nhallintaa ja naisidentiteetin uudelleen ra-
kentumista. Rintasyopddn ja lymfoomaan sairastuneiden sosiaalisia verkostoja ja so-
siaalisten suhteiden vaikutuksia on tutkittu Ulla-Sisko Lehdon ja kumppaneiden
(2022) artikkelissa. Tulokset kertoivat sosiaalisten suhteiden lisddntyneen syopaan sai-
rastumisen jdlkeen ja erityisesti tukea antavien ihmissuhteiden merkitys korostui. So-
siaalisen verkostojen kartoitus oli tulosten mukaan tdrkedd arvioitaessa sairastunei-
den sosiaalisia voimavaroja ja kehitettdessd psykososiaalista tukea sairastuneille ja
heidén ldheisilleen.

Kaija Leinon (2011) vditoskirjassa esiteltiin substantiivinen teoria rintasyopéaa
sairastavan naisen sosiaalisesta tuesta erikoissairaanhoidon aikana. Psykososiaalinen
tukeminen sairauskriisissd oli koettu merkitykselliseksi ja erityisesti hoitohenkilokun-
nan riittdva tuki siirtymévaiheissa oli tarkedd. Tulokset osoittivat rajapintojen ja toi-
mivien hoitoketjujen kehittamistarpeen erikoissairaanhoidon sekd perusterveyden-
huollon, tysterveyden seka yksityissektorin vililld. Minna Salakari (2020) tutki rinta-
syovdn sairastaneiden naisten eldmantyytyvdisyyttd ja siihen liittyvid terveyteen ja
sosiaalisuuteen kytkeytyvia tekijoitd. Tutkimus osoitti rintasyopddn sairastumisen ai-
heuttavan kriisin, joka vaikuttaa kokonaisvaltaiseen eliménlaatuun ja hyvinvointiin.
Erityisesti sosiaalisen tuen ja seksuaalisuuden merkitykset hyvinvoinnin osatekijoina
korostuivat tutkimuksen tuloksissa. Salakari toi esille tulosten hyodynnettavyytta rin-
tasyopédd sairastavien ja sairastaneiden sekd heiddn ldheistensd monipuolisten tuki-
muotojen kehittdmisessa. Erityistd huomiota tulee kiinnittdd sosiaaliseen tukeen, kun-
toutukseen ja seksuaalisen hyvinvoinnin huomioimiseen sytpahoitopolun aikana.
(Salakari 2020.)

Kaisa Sunelan, Sonja Ahon ja Kimmo Tiaisen (2022) tutkimus keskittyi nuorten
aikuisten, 15-39-vuotiaiden, syopddn sairastumisen erityistarpeisiin. Syovan nahdaan
vaikuttavan nuorten aikuisten jokaiseen elaménalueeseen, jonka vuoksi normaalit it-
sendistymisvaiheeseen kuuluvat kehitysaskeleet vaarantuvat. Artikkeli korosti
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ammattilaisten tarvetta perehtyd erityisesti nuorten hoitoon, joka olisi tdarkedd keskit-
tdd nuorten aikuisten syopddn perehtyneelle asiantuntijatiimille. Varhainen psyko-
sosiaalinen tuki ja palliatiivinen hoito tulisi integroida sairastuneen ja hdnen ldheis-
tensd hoitopolkuun mukaan alusta alkaen. Liisa Jarveldn ja kumppaneiden (2024) ar-
tikkeli osoitti kasvuidssd syopdhoitoja saaneilla potilailla olevan syopakokemuksien
sekd sairauden ja hoitojen fyysisten seurannaisvaikutusten lisdksi psykososiaalisia
pitkdaikaisvaikutuksia, jotka voivat ilmetd vuosikymmenienkin kuluttua. Vaikutuk-
set voivat nikyd mielenterveyden haasteina, uupumuksena, kroonisena kipuna, sosi-
aalisen kanssakdymisen vaikeutena tai taipumuksena riskikayttdytymiseen. Lapsena
ja nuorena syovan sairastaneille tulisi laatia henkilokohtainen hoitosuunnitelma ja
seurantasuunnitelma aikuisik&a varten.

Virpi Sipolan (2022) viitoskirjassa tuli ndkyvaksi moniammatillisen tuen merki-
tys potilaiden kokonaisvaltaisen hoitotyon sekd henkisen ja hengellisen hoitotyon ke-
hittdmisessd. Tutkimustuloksista nousi esille sairaalapappien antaman psykososiaali-
sen ja spirituaalisen tuen hyodyn sairastuneille. Sairaalapappien antama tuki hoito-
tyontekijoille todettiin tarkedksi erityisesti kriisitilanteissa. Vditoskirjassa tuotetun tie-
don avulla voidaan kehittdd sairaalasielunhoitotyén organisoitumista ja kaytanteita
sosiaali- ja terveydenhuollossa sekd monikulttuurisen tyon kehittamistd terveyden-
huollossa.

Kansainvilisistd tutkimuksista esimerkiksi Maria Dédova, Gabriel Banik ja
Lenka Vargova (2022) tutkivat syopdpotilaiden erilaisia selviytymisstrategioita vai-
keissa elaméntilanteissa. Selviytymisstrategiat liittyivat henkiseen hyvinvointiin, ter-
veellisiin eldmédntapoihin ja koettuun sosiaaliseen tukeen, jotka paransivat psykososi-
aalista sopeutumista. Tutkimuksessa todettiin selviytymisstrategioiden vaihtelevan
erityisesti idn ja sukupuolen mukaan. Tuloksista selvisi sosiaalisen tuen ratkaiseva ja
suojaava merkitys. Dominik Fugmanin ja kumppaneiden (2023) tuoreessa tutkimuk-
sessa puolestaan selvitettiin eroaako syopddn sairastuneen psykososiaalisen tuen
tarve, mikali sairastuneilla oli huollettavia lapsia. Tulosten mukaan huolettavien las-
ten sairastuneet vanhemmat eivit koe suurempaa ahdistusta verrattuna ilman huol-
lettavia oleviin syopdsairaisiin. Sen sijaan tuen erityiset tarpeet painottuivat kaytan-
non avun tarpeeseen ja emotionaaliseen tukeen. Tulosten mukaan psykososiaalisen
tuen kaytto oli siitd huolimatta vahdistd, joka johtui tarjotun tuen puutteesta tai sen
sisdllon epamadrdisyydesta.

Mielenterveysongelmista kdrsivien henkildiden sydvan sairastamisen hoitoa on
tutkittu Paul D’ Alton’n ja muiden (2021) tutkimuksessa. Mielenterveyspotilaiden syo-
vanhoidosta ja siihen liittyvéastd prosessista tiedetddn artikkelin mukaan vain viahan.
Tutkimuksen tavoitteena oli selvittdd terveydenhuollon ndkemystd mielenterveyspo-
tilaiden sydvanhoitoon liittyvastd tuesta. Haasteiksi osoittautui muun muassa palve-
lujdrjestelmén pirstaleisuus ja palveluiden koordinoinnin puute. Tulosten mukaan
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somaattisen terveydenhuollon sektorilla tyoskentelevilld ammattilaisilla oli rajallinen
tietdmys psyykkisistd sairauksista, siksi syopddn liittyva oirekuva liitettiin usein vir-
heellisesti mielenterveyden sairauksiin. Ehdotuksena oli ammattilaisten koulutuksen
lisddminen ja yhteistyon tehostaminen mielenterveyspalveluiden kanssa.

Edelld kuvatut tutkimukset ovat suhteellisen tuoreita. Niiden yhteinen viesti on,
ettd syopddn sairastuneiden psykososiaalista tukea tulisi kehittdd ja se tulisi integ-
roida osaksi sydvan somaattista hoitoa. Useammassa tutkimuksissa psykososiaalista
tukea oli tarkasteltu eri syopamuotojen yhteydessd, mikd on tehnyt ndkyvéksi erilai-
siin syopiin liittyvit erityiset tarpeet kuntoutumisen tueksi. Esimerkiksi rinta- ja etu-
rauhassy0pddn sairastuneiden erityiset tuen tarpeet koskevat sukupuoli-identiteettiin
liittyvid kysymyksid. Toisaalta nuorten aikuisten erityinen ikédkausi itsendistymisvai-
heineen ja perheen perustamissuunnitelmineen tuo syévan hoitoon ja psykososiaali-
seen tukeen erityisid kysymyksia.

Tassd tutkimuksessa haluan tuoda esiin kokemuksia ja ndkdkulmia syopéan sai-
rastuneilta tdysi-ikdisiltd riippumatta heiddn syopamuodostaan ja jasentdd mahdolli-
sia syOpddn sairastuneiden yhteisid psykososiaalisen tuen tarpeita aiempien spesifim-
pien tuen tarpeiden rinnalle. Tdmad tieto voi hyodyttdd kokonaisvaltaisesti syopddn
sairastuneiden psykososiaalisen tuen tarpeiden selkedmpdd, systemaattisempaa ja
koordinoidumpaa toimintamallia, jonka tulisi integroitua somaattisen hoidon rinnalle.
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4 TUTKIMUKSEN TAVOITE

Kiinnostukseni tédssd tutkimuksessa kohdistuu syopddn sairastuneiden psykososiaali-
sen tuen kokemuksiin. Tutkimukseni tavoitteena on ymmartad sairastuneiden koke-
muksia psykososiaalisesta tuesta, heiddn tuen tarpeistaan sekd tuen saamisen esteis-
tdan. Psykososiaalisen tuen tarvetta ja merkitystd syopddn sairastuneen hoitopolulla
on perusteltua tutkia, silld tdmaé tuki voi vaikuttaa merkittdviasti potilaan elamanlaa-
tuun, selviytymiseen sairauden kanssa ja hyvinvointiin hoidon eri vaiheissa. Tutki-
mus tuottaa ymmarrystd siitd, miten psykososiaalinen tuki voi auttaa sairastunutta
sopeutumaan sairauden tuomiin muutoksiin, 16ytdm&an voimavaroja arjessa selviy-
tymiseen ja ylldpitdimaan henkistd hyvinvointia hoitoprosessin aikana ja sen jdlkeen.

Tutkimuskysymykset on tarkennettu seuraavasti:

1. Miten sydpddn sairastuneet kuvaavat psykososiaalisen tuen tarvetta sairastu-
misen eri vaiheissa?

2. Millaisia kokemuksia syopddn sairastuneilla on psykososiaalisesta tuesta?

3. Millaisia esteitd syopdpotilaat kuvaavat psykososiaalisen tuen hakemisessa?

Tutkimuksessa tarkastellaan kaikkiin sypiin sairastuneita, silld useimmat aiem-
mat suomalaiset kokemustietoon perustuvat tutkimukset ovat keskittyneet tiettyihin
syopamuotoihin. Tutkimusta ei rajata sairastumisen ajankohdan mukaan, silld tuen
tarve on yksilollistd ja saattaa olla pitkédkestoista. Tutkimus kohdennetaan tdysi-ikai-
siin sairastuneisiin, jotta voidaan tavoittaa mahdollisimman kattavasti erilaisia koke-
muksia psykososiaalisesta tuesta ja sen merkityksia.
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1 Fenomenologis-hermeneuttinen lihestymistapa

Tutkimukseni teoreettinen viitekehys perustuu fenomenologiaan. Toteutan tutkimuk-
seni laadullisena tutkimuksena fenomenologis-hermeneuttisen tutkimusstrategian
avulla. Fenomenologisessa nikokulmassa keskeistd on muun muassa kokemuksen ja
merkityksen késitteet. Fenomenologia rajoittuu tarkastelussaan siihen, mikd ilmenee
meille itse koettuna ja elettynd maailmana ja itsend tuossa maailmassa. (Laine 2018,
29-30.) Juha Perttula (2005) ndkee fenomenologiassa tutkijan olevan kiinnostunut siitd,
miten eldmantilanne nédyttaytyy tutkittavien arkieldméssa luonnollisen asenteen mu-
kaisena (emt., 144). Fenomenologis-hermeneuttinen tutkimus ei niinkdan pyri 16yta-
mddn universaaleja yleistyksid, vaan tavoittamaan tutkittavien ihmisten senhetkistd
merkitysmaailmaa (Laine 2018, 32).

Hermeneutiikan tarkedt kdsitteet ovat ymmartdminen ja tulkinta, joissa keskity-
tadan merkitysten etsimiseen ja ilmididen merkityksen oivaltamiseen. Esiymmaérrys on
hermeneutiikassa keskeistd. Ymmartdmisen taustalla on jo tulkittu esiymmadrrys.
(Judén-Tupakka 2008, 64.) Tassa tutkimuksessa esiymmarrykselld tarkoitetaan tutki-
jan aiempaa késitystd syopddn liittyvastd psykososiaalisesta tuesta, sen tarpeesta ja
saavutettavuudesta. Tutkijana esiymmarrykseni rakentuu tyeldméan ja henkilokoh-
taisten kokemusten kautta.

Laadullisen tutkimuksen luonteeseen kuuluu mahdollisuus ldhted tutkimuk-
seen ilman ennakkoasenteita, aineistoldhttiselld analysoinnilla, jossa teoria rakentuu
empiirisestd aineistosta (Eskola & Suoranta 2008, 19). Vaikka fenomenologia luetaan
ns. aineistoldhtoisiin menetelmiin, ei se kuitenkaan ldhde tyhjadstd. Fenomenologiassa
on tiettyjad tutkimusta koskevia ldhtokohtia ja tutkija perehtyy aikaisempiin tutkimuk-
siin ja tutkimusta koskeviin késitteisiin. Nama tulee kuitenkin ”siirtdd sivuun” aineis-
ton analysoinnin ajaksi. (Vrt. Laine 2018, 37.) Tdssa tutkimuksessa keskeisid késitteita
ovat luvussa kaksi kuvattu terveyssosiaalityon toimintaympaéristo sekd luvussa kolme
esitelty psykososiaalisen tuen maaritelma. Lisdksi kuvaan lyhyesti sydpddn sairastu-
neen psykososiaalista hoitopolkua Suomessa.

Tutkimusaiheeni valinta perustui omaan kiinnostukseeni aihetta kohtaan ja tyo-
kokemukseeni. Juha Perttula (2005) kuvaa tutkijan usein paatyvan tutkimaan ilmioitd,
jotka ovat hénelle jollain lailla tuttuja. Perttulan mukaan tdma ei ole vélttamatonts,
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muttei haitallistakaan. On inhimillistd tutkia asioita, joista on kiinnostunut. (Emt., 155.)
Fenomenologisessa tutkimuksessa kiehtovaa on sen avoimuus; tutkimuksen keski-
Ossd ovat ihmisten kokemukset ja elamdntodellisuus. Psykososiaalisen tuen kehitta-
misen kannalta on merkittdvad kuulla niitd henkil6itd, joilla on henkilokohtainen na-
kokulma kyseiseen aiheeseen. Koen mielenkiintoiseksi ja innoittavaksi ihmisten ker-
tomukset ja kuvaukset kokemuksistaan, mikd osaltaan vaikutti siihen, ettd paadyin
valitsemaan fenomenologis-hermeneuttisen ldhestymistavan. Fenomenologis-herme-
neuttisen viitekehyksen avulla on tarkoitus ymmartad, millainen on syopddn sairas-
tuneen psykososiaalisen tuen tarve ja millaisia kokemuksia heilld siitd on. Fenome-
nologinen ndkokulma auttaa ennen kaikkea tunnistamaan psykososiaalisen tuen eri-
laisia merkityksid sairastuneiden kokemuksissa.

5.1.1 Husserl ja Heidegger

Merkittavimmat fenomenologiset koulukunnat ovat filosofi Edmund Husserlin esit-
tama kuvaileva ndkokulma ja filosofi Martin Heideggerin suuntaus tulkitsevasta fe-
nomenologiasta ja hermeneuttisesta filosofiasta (Frechette ym. 2020).

Saksalaista filosofia Edmund Husserlia pidetddn fenomenologian perustajana, ja
hénen mukaansa fenomenologia pyrkii tutkimaan tietoisuuden rakenteita havainto-
kokemuksessa (Huhtinen & Tuominen 2020, 298). Husserlin tiarkein késite ”intentio-
naalisuus” kuvastaa ajatusta siitd, ettd ihminen on aina suuntautunut johonkin, vaikka
ei olisi siitd késitteelliselld tavalla tietoinen (emt., 299). Husserlin tavoite oli luoda fe-
nomenologiasta ankara perustava tiede, jota han ei ndhnyt filosofian olevan. Husserl
ndkee fenomenologian perustuvan puhtaaseen ennakko-oletuksettomuuteen, ja ta-
voitteena oli pyrkid pois kokemuksen tutkimisesta empiirisend todellisuutena. Hus-
serl nidkee elamismaailman olevan irrallaan kokonaan inhimillisestd olemassaolosta,
ja hén oli kiinnostunut ensisijaisesti teoreettisesta puhtaasta tieteestd. (Niskanen 2005,
100-101, 104.)

Jakob Emiliussen kumppaneineen (2021) tulkitsevat Husserlin kuitenkin olevan
ensisijaisesti kiinnostunut uudenlaisen reflektiivisen asenteen luomisesta tutkittavaa
ilmictd kohtaan eikd kaikkien ennakko-oletusten poissulkemisesta. Emiliussenin ym.
(emt.) mukaan fenomenologit ovat Husserlin oppeja mukaillen tavoitelleet mahdolli-
simman ennakkoasenteetonta ldhtokohtaa, vaikka se ei heiddn mielestddan ole realis-
tista eikd hedelmallistdkdan. Emiliussen ym. (emt.) ehdottavat ennakkokésityksen
hyodyntamistd laajemmin tulkitsevassa fenomenologiassa, kuten esimerkiksi tilasto-
tieteissd hyodynnetddn, ja tayttamalla silti tieteellisen tutkimuksen kriteerit.

Filosofi Martin Heidegger oli Husserlin oppilas, joka tutki erityisesti olemisen
merkitystd, kuinka jokin asia voi olla ja mille sen oleminen perustuu (Huhtinen &
Tuominen 2020, 299; 303). Heideggerin filosofiaa yhdistyneend Husserlin kehittele-
madn fenomenologiaan kutsutaan eksistentiaaliseksi fenomenologiaksi (Rauhala 1993,
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69). Heideggerid pidetddn tulkitsevan fenomenologian ja hermeneutiikan perustajana
(Frechette ym. 2020). Sirkka Niskanen (2005) arvioi Heideggerin ymmaértdaneen Hus-
serlia paremmin ihmistieteiden idean suhteessa tulkintaan, arkiseen eldmismaail-
maan ja historiaan. Heidegger nikee fenomenologisen hermeneutiikan tarkastelevan
kaikkea olevaa ontologisesta ldhtokohdasta. Heideggerin ajatus on mennd syville asi-
oihin itseensd ja kuvata tarkasti erityisesti niitd asioita, jotka ensin ndyttavit jadavan
piiloon. (Emt., 103-104.)

T&élldolo eli inhimillinen olemassaolo poikkeaa Heideggerin mukaan muusta
olevasta. Heidegger ajattelee jokaisen ihmisen olemassaolon olevan yhdistelman asi-
oita, jotka madraytyvit joko hanestd riippumatta, tai asioista, joihin hidn voi vaikuttaa.
T&élldolon ymmartamiseen kuuluu oman olemassaolon ymmartdaminen. Kun ihmi-
nen ymmartdd omaa olemistaan ja muiden olevien ontologiaa, saa ymmarrys tulkin-
nan luonteen. Hermeneutiikka merkitsee kaikkea ymmartamistd, joka ihmiselld ole-
massaolossaan on, ymmarrystd itsestddn, ymmadrrystd kasilld ja esilld olevista vali-
neistd sekd rakenteista, jotka ovat ymmarryksen pohjana. (Niskanen 2005, 105-106.)

Tutkijan tavoite on ymmartdd kokemuksellinen ilmi6 sellaisena kuin se on ja ku-
vata kokemus sdilyttden sen merkitysyhteys. Kokemus ei saa muuttua tutkijan mer-
kitysyhteydeksi. (Lehtomaa 2005, 163.) Fenomenologisen reduktion eli sulkeistamisen
avulla tutkija pyrkii tunnistamaan ilmioon liittyvid merkityssuhteita ja omien ennak-
kokaésityksensd sulkeistamista analysoidessaan aineistoa. Tamdn tarkoitus on nostaa
aineistosta esille vastaajien kokemus ja ymmartad sitd eikd tulkita vastauksia omaan
kokemukseensa peilaten. (Perttula 2005, 115, 145.) Heideggerildisen ldhestymistavan
mukaan tutkija voi hyodyntdd ennakko-oletuksia apuna tulkitessaan toisten ihmisten
kokemuksia. Tavoitteena on kuitenkin tulkita vastaajien kokemuksia eika tutkijan
omia. (Tokkari 2018, 65, 75). Tutkija kdyttdd tietoisesti aikaisempaa omaa esiymmar-
rystisn paljastaakseen ilmioon liittyvia ja katkeytyvid merkityksid (Vuori & Asted-
Kurki 2022).

Tama tutkimus kiinnittyy ensisijaisesti heideggerildiseen ndkemykseen tulkitse-
vasta fenomenologiasta, ja tdssd keskitytddan syopddn sairastuneiden kokemuksiin ja
merkitysten tulkintoihin. Sovellan tdssd tutkimuksessa Heideggerin ndkemysta ”ta-
vallisen eldmé&n tematisoinnista”, jossa on lahtokohtana kokemusten tietoinen tarkas-
telu (Suorsa 2011, 40-41). Syovan kohtaamiseen liittyvit asiat ja ilmiot tulevat vastaan
sairastuneille useimmiten kokonaisuuksina, joiden dédreen tutkijan on pysahdyttava
pohtimaan ja jarkeileméddn sairastuneen esille tuomaa asiaa (vrt. Huhtinen & Tuomi-
nen 2020, 304). Syovan sairastamiseen ja siihen liittyvat kokemukset sekd arkipdivan
ilmiot voivat olla usein piilossa arjen muiden monikerroksisten asioiden alla
(Frechette ym. 2020). Tulkitsevan fenomenologian tavoite on 16ytdd tutkittava ilmio
unohduksista.
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5.1.2 Thmiskisitys, kokemus ja merkitys

Fenomenologisessa tutkimuksessa keskeistd on ihmiskésitys. Tutkijan tulee pohtia,
millainen ihminen on tutkimuksen kohteena ja millaista saatu tieto on luonteeltaan.
(Varto 2009, 34.) Lauri Rauhala pitdd ihmiskésityksen luomista tarkednd ennen tutki-
mushypoteesien asettamista ja menetelmén valintaa. Ihmiskésityksen analyysi pyrkii
paljastamaan, mitd ihminen perustavasti on, ennen kuin empiirinen tutkimus on hy-
poteeseillaan ja kuvauksillaan sektoroinut hanet. (Rauhala 1993, 68-69.) Tiina Lehto-
Lunden (2020, 32) on vditoskirjassaan kdyttanyt eksistentiaalisen fenomenologian 1a-
hestymistapaa nojautuen Rauhalan holistiseen ihmiskéasitykseen ihmisen kokonai-
suudesta ja ainutkertaisuudesta, joka pitdd sisédllddn tajunnallisuuden, kehollisuuden
ja situationaalisuuden. Lehto-Lunden on lisdnnyt ihmiskéasitykseensd neljannen ele-
mentin, ajallisuuden. (Emt., 32.) Omassa ndkemyksessdni ihminen on ainutkertainen
yksild, jota tulee tarkastella kokonaisuutena, johon sisdltyy myos aikaan ja paikkaan
sidottu elementti. Tamé& ndkokulma tulee myohemmin esille analysoidessani aineistoa.

Fenomenologisessa tutkimuksessa tutkijan tulee maaritelld, mitd kokemus tutki-
muksessa tarkoittaa ja miten kokemuksesta saa tietoa (Tokkari 2018, 69; Laine 2018,
37). Tassd tutkimuksessa vastaajien kokemuksella tarkoitetaan elettyjda kokemuksia ja
erityisesti sairastumiseen ja sen tuomiin tunteisiin, tuen tarpeisiin ja palvelujdrjestel-
mén toimintaan ja sielld tapahtuviin vuorovaikutustilanteisiin liittyvid henkilokohtai-
sia kokemuksia. (Vrt. Jones 2018, 184.) Fenomenologis-hermeneuttisen ldhestymista-
van mukaisesti pyrin tarkastelemaan sytpédd sairastavien tai syovédn sairastaneiden
kokemuksia ainutkertaisina ja sellaisina, mitd ne ihmiselle itselleen merkitseviit.

Merkitykset ovat keskeinen osa fenomenologiaa. Kokemukset rakentuvat olen-
naisesti merkityksistd. Fenomenologinen merkitysteoria sisdltdd ajatuksen ihmisen
yhteisollisyydestd. Todellisuus avautuu meille merkitysten kautta. Merkitykset nah-
daan intersubjektiivisina, ja niiden syntysija on yhteiso, jossa ihmiset kasvavat ja kas-
vatetaan. Ne merkitykset, joita pystymme toistemme kokemuksista ymmartamadn,
ovat yhteisollisid ja yhteisollisesti jaettuja. Eri elamismaailmassa eldvilld (esim. erilai-
set kulttuurit) asiat voivat saada erilaisia merkityksid. (Laine 2018, 31-32.) Juha Varto
(1992, 56-58) kuvaa laadullisen tutkimuksen merkityksen paradigman tarkoittavan
tutkimusasennetta. Tama pitdd sisélldan ihmisen huomioimisen ainutkertaisena tut-
kimuskohteena. Tutkimuskohteen jasentyminen on kokonaisvaltaista, silld tutkimus
ja maailma kuuluvat samaan maailmaan kuin tutkittava. Tutkimus koskee merkityk-
sid, tulkintaa ja ymmartamistd, joka on tutkijan omaa erittelyd tutkimustyosta.
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5.2 Tutkimusmetodi ja aineisto

Paadyin tekemédan tutkimukseni laadullisena eli kvalitatiivisena tutkimuksena, silla
se sopii parhaiten ihmisten kokemusten ja merkitysten tutkimiseen sekd soveltuu fe-
nomenologis-hermeneuttiseen ldhestymistapaan. Fenomenologis-hermeneuttista 1a-
hestymistapaa kdytetddn yleensd haastattelututkimuksissa (Laine 2018, 33). Fenome-
nologisessa tutkimuksessa on kuitenkin tarkedd arvioida, onko tutkimukseen osallis-
tujien helpompi kuvata kokemuksiaan ilman tutkijan ldsndoloa, juuri kuin hdn on ne
itse kokenut ilman tutkijan tahattomastikin antamaa suuntaa tai ndkemysta (vrt. Pert-
tula 2005, 155).

5.2.1 Aineiston kerdiminen

Aineisto tdhan tutkimukseen kerdttiin kirjoituspyyntéjen avulla. Kirjoituspyynnot so-
pivat usein arkaluonteisten ilmididen aineistonkeruuseen paremmin kuin haastattelut
(Apo 1995, 176). Sairastumiseen liittyvit kokemukset ovat sensitiivisid, minkad vuoksi
itsendisesti suoritettava kirjoittaminen sopii tdimén tutkimuksen luonteeseen.

Kirjoituskutsuissa on keskeistd houkutella informanttia kirjoittamaan kokemuk-
sistaan tutkimukseen liittyvassd kontekstissa. Esimerkiksi Suvi Holmberg (2020) ja
Seija Siivola (2020) ovat viitoskirjatutkimuksissaan kerdnneet aineistoa kirjoituskut-
suilla. Holmbergin tavoitteena oli rohkaista rinta- ja eturauhassydvan sairastaneita
vastaamaan mahdollisimman matalalla kynnykselld ja vapaasti kutsuihin (emt., 41).
Seija Siivola (2020) antaa vditoskirjassaan adoptiolapseuden kokeneille mahdollisuu-
den tuoda ndkemyksiddn kirjoituspyyntoon vastaamalla. Siivola kaytti aineistonke-
ruuna kirjoitusten lisdksi haastatteluja.

Kokemuksen kirjoittamista ohjaa yleensé tutkijan kirjoituspyynto (liite 1), jossa
kerrotaan tutkimuksen p&ddteemasta ja sisdllostd sekd toivottavista ndkokulmista.
Melko vapaan teemakirjoittamisen tyyli on monella tapaa itseohjautuvaa ja vapaasti
assosioitua. (Poysd, n.d.) Teemakirjoittamisessa tutkija esittdd informanteille aiheen,
tdssd tapauksessa syopddn sairastuneen identiteetin kehyksessa. Merkittdavaa infor-
maatiota voidaan saada kirjoittamalla, jolloin nousee esille informantin puhtaasti
omat kokemukset. Né&in tutkija ei pysty vaikuttamaan kirjoittamisen sisdltoon samoin
kuin esimerkiksi teemahaastattelussa. (Apo 1995, 173-176.) Tamd on tdarked nako-
kulma fenomenologisessa tutkimuksessa, jossa tutkijan tulee ldhestyd aineistoa avoi-
mesti ilman ennakkoasennetta ja odotuksia, joskin hermeneuttisen ldhestymistavan
mukaisesti omaa esiymmarrystd kdytetddn analysointivaiheessa.

Jari Eskola ja Juha Suoranta (2008, 121-122) kuvaavat kirjoituksen olevan haas-
tatteluun verrattuna toisenlainen tilanne tutkimukseen osallistuvalle. Kirjoituksissa
kirjoittaja on yksin ajatustensa, kokemustensa ja motivaationsa kanssa, eikd
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haastattelutilanteen vuorovaikutussuhde hiiritse kirjoittajaa. Kirjoittajalla on mah-
dollisuus purkautua tai tunnustaa kokemuksensa luottamuksellisena tarinana ilman
pidattaytymistd. Toisinaan tarinat saattavat olla hyvin varovasti kirjoitettuja.

5.2.2 Tutkittavien tavoittaminen

Tavoitteeni oli saavuttaa mahdollisimman monia syop&dn sairastuneita henkildita ja
kutsua heitd kirjoittamaan kokemuksistaan ja ajatuksistaan vapaamuotoisesti ja ma-
talalla kynnykselld. Tarkoituksenani oli saada vastauksia mahdollisimman monipuo-
lisesti erilaisista nakokulmista. Liitin kirjoituspyyntoihin ohjeistuksen (liite 1), jossa
esitin muutamia yleisid teemoja, joita vastaaja voi halutessaan hyddyntaa kirjoittaes-
saan. Fenomenologisen tutkimusperinteen mukaan tavoite ei ole kuitenkaan suuri
otoskoko, koska ensisijainen tavoite ei ole kokemuksen yleistettdvyys vaan eletyn ko-
kemuksen ja kontekstin mahdollisimman syvdllinen ymmartdminen (vrt. Frechette
ym. 2020).

Toteutin aineistonkeruun yhteistyssd Pirkanmaan Syopédyhdistyksen kanssa.
Hain tutkimuslupaa Pirkanmaan Syopadyhdistykseltd kesdkuun alussa 2024. Aineisto
kerattiin Tietoarkiston ylldpitdmailld Penna-alustalla, joka on séhkdinen keruulomake
ja tarkoitettu erityisesti esseetyyppisiin kirjoituksiin. Tutkimusluvan saatuani Tieto-
arkisto julkaisi keruukutsun, joka sisilsi tutkijan tiedotteen (liite 2) ja tutkijan tieto-
suojailmoituksen (liite 3). Tamaén lisdksi kutsu sisdlsi Pennan omat maininnat kaytto-
ohjeista ja arkistoinnista. Kirjoitukset voidaan arkistoida kirjoittajan suostumuksella
Tietoarkistoon. Tutkija teki ennen kirjoituspyynnon jakamista Tietoarkiston kanssa
sopimuksen muun muassa keruusta ja aineiston arkistoinnista. (Tietoarkisto 2022.)

Kirjoituspyynnot kohdennettiin tadysi-ikdisille syovan sairastaneille henkiloille.
Kirjoituspyyntdihin vastattiin nimettomasti. Kirjoituspyynto jaettiin kesdkuun 2024
alussa Pirkanmaan Syopayhdistyksen verkkosivuilla ja sosiaalisessa mediassa (Face-
book- ja Instagram-alustoilla). Vastauksia tuli ensimmadisen viikon jdlkeen kolme.
Markkinointia tehostettiin, ja olin yhteydessd eri toimijoihin kirjoituskutsun jaka-
miseksi eri kanavilla. Kirjoituskutsua jaettiin keséd-elokuun 2024 aikana muun muassa
Suomen syopdpotilaat ry: n, Syopéjarjestojen, Colores-yhdistyksen, Rintasyopayhdis-
tyksen sekd Siskolat-vertaistukiryhmissa. Pirkanmaan Syopdyhdistys tehosti kutsun
markkinointia julkaisemalla sen useamman kerran uudelleen. Kirjoituskutsuun oli
mahdollista vastata 15.8.24 asti.

Keruuajan padtyttyéd oli Pennaan vastauksia kertynyt 16. Lisdksi kaksi vastausta
oli lahetetty suoraan keruupyynnossd, tietosuojailmoituksessa ja tutkijan tiedotteessa
ilmoittamaani sahkopostiosoitteeseeni. Toinen sdhkdpostiin tulleista vastauksista tuli
pdiva keruuajan jalkeen, myos tamd kirjoitus sisdllytettiin osaksi aineistoa. Sahkopos-
tissa tulleet vastaukset tallensin anonymisoituna ja tietoturvaohjeita noudattaen sa-
maan tietoturvalliseen kansioon Penna-keruun vastausten kanssa. Seuraavaan
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taulukkoon (taulukko 2) olen kuvannut Pennaan vastanneiden taustatietokysymykset
idstd ja sukupuolesta. Sahkopostiin tulleissa kahdessa vastauksessa ei ollut vastauksia
taustatietoihin, jonka vuoksi ne puuttuvat alla olevasta taulukosta. Nuoria vastaajia
ei 16ytynyt, muiden ikdryhmien kohdalla vastaajat jakautuivat tasaisesti. 75 % vastaa-
jista oli naisia ja 25 % miehia.

TAULUKKO 2 Penna-vastaajien taustatiedot.

18-29 v 30-49 v 50-64 v 65 v tai vanhempi
Nainen 4 4 4
Mies 1 2 1

Muu/
en halua vastata

Aineistonkeruun haasteeksi tunnistin aiheen arkaluonteisuuden sekd psykososi-
aalisen tuen kdasitteen haastavuuden. Pohdin myds vastausajan pidentdmistd, silld
kesd ei keruuaikana valttamatta ollut paras mahdollinen ajankohta, jossa loma-ajan
vaikutukset saattoivat heikentdd kiinnostusta vastata aiheisiin. Loma-ajankohta vai-
keutti myos keruukutsun jakamista. Kutsua jaettiin ainoastaan sdhkoisesti Pirkan-
maan Syopadyhdistyksen verkkosivuilla ja eri jarjestojen sosiaalisen median alustoilla,
jolloin vastaamissa tarvitaan digitaitoja ja kiinnostusta seurata syopédaiheisia sivustoja
verkossa. Ndin ollen kutsu ei myoskéan tavoittanut henkiloitd, jotka eivit kaytd sosi-
aalista mediaa.

5.3 Tulkitseva fenomenologinen analyysi (IPA)

Analysoin aineiston tulkitsevaa fenomenologista analyysimenetelméé (IPA; interpre-
tative phenomenological analysis) soveltaen. Koen IPA:n soveltuvan aineistoon pa-
remmin kuin esimerkiksi kuvailevan analyysin, silld aineistossa kuvataan epdsuorasti
ilmaistuja ja kerronnallisella tavalla kuvattuja kokemuksia, jonka vuoksi tulkitseva
analyysimenetelmd sopii tdhdn aineistoon paremmin (vrt. Tokkéari 2018, 69). Analyy-
simuotona IPA mahdollistaa padsyn mahdollisimman ldhelle syopéddn sairastuneiden
yksilollisid kokemuksia tuen tarpeista.

Fenomenologis-hermeneuttisessa tutkimuksessa aineistoa analysoidaan aluksi
kokonaisuutta hahmottamalla, jonka jdlkeen aineistosta nostetaan esille tutkimusky-
symysten ndkokulmasta olennaisia asioita (Laine 2018, 36, 49). Sovelsin aineiston ana-
lyysissa Virpi Tokkdrin (2018, 66, 75) kuvausta IPA menetelmaéstd, joka perustuu
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Smithin, Flowerin ja Larkinin (2009) malliin . IPA:n mukaisesti analyysi eteni seuraa-
vien askelten avulla: 1. aineistoon tutustuminen ja alustava kommentointi, 2. teemoit-
telu, 3. teemojen vilisten yhteyksien 16ytdminen, 4. teemataulukoiden muodostami-
nen, 5. yhteisen teemataulukon muodostaminen ja 6. kirjoittaminen. Seuraavaksi ku-
vaan kunkin analyysivaiheen yksityiskohtaisemmin.

IPA-menetelma3 ei jaa aineistoa merkityssuhteisiin, vaan ldhestyy sitd vapaasti
kommentoimalla ja kiinnittdmalld huomiota aineiston kieleen seki esille tuleviin miel-
leyhtymiin (Tokkéri 2018, 75-76). Lahdin liikkeelle tutustumalla aineistoon ja kom-
mentoimalla sitd alustavasti. Luin aineistoa kirjoitus kerrallaan muodostaakseni kési-
tyksen aineiston sisdllostd ja laajuudesta. Tamdn kaltaista ldhilukemista voi tdssd yh-
teydessd tarkastella hermeneuttisena ldhestymistapana. Tutustuin ensin aineistoon
kokonaisuudessaan tarkastelemalla sitd yksityiskohtaisesti ja myohemmin verrates-
sani kirjoituksia keskenddn. (vrt. Poysa 2015, 26.) Kédvin aineiston ldpi useampaan ker-
taan, silld jokainen lukukerta nosti esille uudenlaisia ndkokulmia. Aineisto oli Word-
tiedostoina, johon kommentoin aineiston heradttamia ajatuksiani ja tulkintojani.

Seuraavassa vaiheessa kaksi muodostin aineiston sekd kommentoimieni tulkin-
tojen perusteella alustavia teemoja yksittdisistd kirjoituksista. Koostin esille nousseet
teemat suoraan Word-tiedostoon. Tassd vaiheessa erilaisten teemojen kirjo oli vield
varsin laaja. Kdydesséni ldpi aineistoa edelleen yksi kirjoitus kerrallaan etsin vaiheen
kolme mukaisesti esille nostamieni teemojen vélisid yhteyksid (kuvio 2). Namd kolme
ensimmadistd vaihetta veivat huomattavan paljon aikaa, silld halusin tarkastella kirjoi-
tuksia huolellisesti etsien uusia ndkokulmia ja havaintoja.

Turvallisuuden

tunteen
jarkkyminen

Tuki sairauden
aiheuttamaan
kriisiin

Kuoleman pelko

KUVIO 2 Teemojen vilisten yhteyksien 16ytyminen.

Neljannessd vaiheessa muodostin ldhilukemisen yhteydessa jokaisesta yksittdi-
sestd kirjoituksesta teemataulukon, johon kuvasin omiin sarakkeisiinsa esille nous-
seen teeman, suoran lainauksen aineistosta sekd oman tulkintani kolmanteen sarak-
keeseen (taulukko 3). Hyddynsin samaa taulukkoa tarkastelemalla esille nousseita
teemoja vertaamalla niitd taméan tutkimuksen tutkimuskysymyksiin psykososiaalisen
tuen tarpeista ja esteistd. Kirjasin teemojen alle tulkintani kyseisen teeman kytkeyty-
misestd tuen kokemukseen, tarpeeseen tai esteeseen.
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TAULUKKO 3 Ote yhden kirjoituksen teemataulukosta.

Teema Ote aineistosta Tulkinta
Konkreettinen avun tarve  “"Hoidot olivat rankat, piti niiden ohella = Perheelld ei ollut tarjolla konk-

(psykosos. tuen tarve) Jotenkin jaksaa hoitaa lapsikin. Turva- = reettista apua arjen sujuvuuden
verkkoa meilld ei ole, ei isovanhempia @ tueksi. Liheisverkostoa ei ollut
Liheisten tuen eiki ketidn tarjoamassa konkreettista  ja muualta apua ei ole tarjottu.
puuttuminen apua. " (K4) Ammattilaisten tarjoaman tuen
(esteet tuen saamiselle) puute nikyy kirjoituksessa.

Varto (1992) kuvaa tutkijan joutuvan usein luottamaan omaan intuitioonsa ai-
neistoa tulkitessaan. Tulkintaa seuraa ymmartaminen, joka tarkoittaa tutkimuskoh-
teen tematisoivan koonnin tarkoittavan samalla uuden kokonaisuuden luomista.
(Emt., 64.) Omaan tulkintaan tulee suhtautua kriittisesti ja reflektiivisesti kyseenalais-
taen omaa ymmarrystddan. Pohdin omaa tulkintaani palaten kerta toisensa jdlkeen uu-
delleen aineistoon kokonaisuutena. (Laine 2018, 35-36.) Olen pohtinut syvallisesti
omaa tutkijan positiotani ja kirjoittanut auki omia aiheeseen liittyvid kokemuksiani ja
tuntemuksiani pyrkien ulkoistamaan ne jo ennen aineistonkeruuta, mutta myos ai-
neistoa analysoidessani. Fenomenologis-hermeneuttisessa tutkimuksessa tutkijan tu-
leekin pohtia tarkkaan niin omia kuin informanttien tunteita (vrt. Frechette ym. 2020).
Paddyin kirjoittamaan reflektoivaa pdivékirjaa tutkimusprosessin aikana, johon kuva-
sin aineiston esille nostamia omia kokemuksiani ja ajatuksiani kyseiseen tematiikkaan
liittyen. Tamadn ymmarran tdssd tutkimuksessa toimivan fenomenologisena reduk-
tiona eli sulkeistamisena.

Tulkintojen ymmartamisen avulla aineisto on tarkoitus tematisoida yhdeksi ko-
konaisuudeksi (Varto 1992, 64). Tama johdatteli seuraavaan vaiheeseen viisi, jossa
muodostin késityksen koko aineistosta yhteisen teemataulukon avulla. Tadssd vai-
heessa korostuivat kirjoittajien yksilolliset ja ainutkertaiset kokemukset sairastumi-
sesta. Huhtisen ja Tuomisen (2020) mukaan oleminen ei Heideggerin mukaan nayt-
taydy perdkkdisend suunnitelmana aikajanalla, vaan asiat kohdataan kokonaisuutena
samanaikaisesti, mikd vaikeuttaa asioiden ilmaisemista sanoilla ja késitteilld. Siksi fe-
nomenologisessa tutkimuksessa ilmiditd kuvataan usein metaforien kautta, jotta ko-
konaisuuden kokemus ei menettdisi ensiarvoisuuttaan. (Emt., 304.) Koin mahdotto-
maksi eritelld tuloslukuun teemoja tutkimuskysymyksien ndkokulmasta tuen estei-
den ja tuen tarpeiden ldhtokohdista. Kaikki kirjoitukset etenivit pédpiirteittdin diag-
noosivaiheesta kohti hoitoprosessia, jonka jdlkeen vastaajat kuvasivat elaméa hoitojen
jalkeen. En ndhnyt jarkevaksi irrottaa ndita kokonaisuuksia erillisiksi, vaan kirjoittajan
merkitykset ja kokemukset nousivat parhaiten esille kuvaamalla psykososiaalista tu-
kea ja sen tarvetta sairauden eri vaiheissa.
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TAULUKKO 4 Ote yhteisestd teemataulukosta.

Sairastamisen Ote aineistosta Tulkinta Teema

vaihe

Hoitoprosessi Hoidot olivat rankat, piti nii- Hoidot vievéit sairastu- Tuen tarve
den ohella jotenkin jaksaa neen voimavaroja, joka o konkreettinen apu
hoitaa lapsikin. Turvaverk- tuo konkreettisen tuen
koa meilld ei ole, ei isovan- tarpeen arkeen.
hempia eiki ketiin tarjoa- = Tukiverkosto puuttuu. Tuen esteet
massa - konkreettista apua. Kirjoituksen perus- o turvaverkon puut-
(K4) teella tukea ei tarjottu tuminen

hoitoprosessin aikana
Hoitoprosessi Neuvolasta en saanut tukea Tuen tarve sairastumi- Tuen tarve

asian kisittelyyn ollenkaan

seen liittyvdssd asian

o kriisituki

enki sithen mistd olisin apua  kasittelyssa. Tuen esteet
voinut hakea. (K6) Tukea ei tarjottu am- o tiedon ja tuen
mattilaisten taholta. puute

Koostin yhteiseen teemataulukkoon kaikkien vastaajien erilaisia kokemuksia.
Halusin pitdd taulukon vield tdssd vaiheessa laajana, joten taulukko oli varsin pitka
sisdltden kaikista kirjoituksista useita otteita eri teemoihin liittyen. Kuten ylld oleva
taulukko (taulukko 4) havainnollistaa, sisédltyy samaan lauseeseen useita eri merkityk-
sid. En halunnut rikkoa lauseita, vaan merkitsin sairastamiseen liittyvén ajallisen vai-
heen omaan sarakkeeseensa ja seuraavaan sarakkeeseen lainasin suoran otteen aineis-
tosta. Kolmas sarake kuvastaa omaa tulkintaani, ja viimeiseen sarakkeeseen on mer-
kitty tulkintani pohjalta nousseet teemat. Kdytin hyodykseni tutkimuskysymyksid
tulkitessani teemoja. Toisin sanoen etsin aineistosta merkityksid tuesta, tuen tarpeista
ja esteitd tuen hankkimisessa.

Vaihe kuusi on IPA-analyysin viimeinen vaihe, jossa kirjoitetaan auki teemojen
kokoavaa tulkintaa ja liséksi verrataan tuloksia aiempiin tutkimuksiin seka tutkimuk-
sen kannalta keskeisiin késitteisiin. Kirjoittamalla tehdddn tutkimuksen tulokset ja tul-
kinta nakyvaksi lukijoille. (Tokkari 2018, 77.) Teemojen avaamiseksi hyodynsin ku-
vauksia ja lainauksia aineistosta sekd nostin esiin yhteisid ja informantteja yhdistavia
merkitysaspekteja. Informanttien yksilollisyyttd ei ole tarkoitus tutkimuksessa unoh-
taa, mutta yhteiselle merkitykselle on luotava rakenne, joka auttaa paremmin ymmar-
tdmddn syopddn sairastuneiden psykososiaalisen tuen merkityksid. Olen valinnut si-
taateiksi tyypillisimmé&n, kun on kysymys monia vastaajia yhdistdvastd teemasta.
Nostin esille my0s otteita eroavista kokemuksista korostaakseni vastaajien yksilollistd
kokemusta. Fenomenologisen tutkimuksen viitekehyksen mukaisesti arvioin lopuksi
omia tutkimustuloksia verraten niitd aiempien tutkimuksen tuloksiin. (Vrt. Laine 2018,
44-48))
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54 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Tutkija sitoutuu tutkimusta tehdessdan hyvien tieteellisten kdytantdjen noudattami-
seen. Tutkimusetiikka kulkee tutkijan matkassa aina ideointivaiheesta tutkimustulok-
siin ja tutkimuksen julkaisuun asti. Tutkimusetiikkaan kohdistuviin ndkékulmiin ja
eettisten pulmien ennakointiin on tdrked perehtyd jo tutkimuksen aiheen valinnan yh-
teydessad (Vilkka & Mankki 2024, 34).

Tutkimusetiikka ja siihen liittyvat kysymykset olivatkin tutkimuksessani ldsna
jo aiheen ideointivaiheesta alkaen, silld syovédn sairastaminen on sensitiivinen aihe.
Pohdin aiheen valintaa, tutkittavien tavoittamista ja aineiston hankintaa tarkasti. Pe-
rehtyessdni Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK) ohjeeseen eettisen ennakko-
arvioinnin tarpeesta jdin pohtimaan traumaattisten kokemusten aiheuttamaa riskia ja
ennakkoarvioinnin tarvetta (Tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohje 2019, 17). En-
nakkoarvioinnin tarpeen selvittdmisessd tukeuduin ohjaajaani saadakseni varmistuk-
sen Jyvéaskyldn yliopiston ndkokulmasta. Lisdksi selvitin Pirkanmaan Syopayhdistyk-
sen ndkokannan asiaan. Eettistd ennakkoarviointia ei tdssad tutkimuksessa tarvittu.
Tutkimukseen osallistuminen oli vapaaehtoista eikd henkilttietoja kerétty. Lisdksi tut-
kimustiedotteessani ohjasin vastaajia harkitsemaan osallistumistaan, mikali tutkimus
aiheuttaisi epamiellyttavid kokemuksia.

Arkaluonteisten tietojen kerddmisessd tutkijan tulee kayttdd erityistd harkintaa,
jonka vuoksi tutkittavien riittdva informaatio tutkimuksesta ja tutkimukseen osallis-
tumiseen vapaaehtoisuudesta tulee varmistaa (Eskola & Suoranta 2008, 56). Tutki-
mustiedotteeni (liite 2) avulla tein tutkimukseen liittyvan prosessin mahdollisimman
lapindkyvaksi noudattaen eettisten periaatteiden mukaista ohjeistusta. Perusldahto-
kohta ihmisiin kohdistuvan tiedon hankinnassa on tutkittavien henkiléiden luotta-
mus tutkijaan ja tieteeseen. Tutkimustiedotteen lisdksi tietosuojailmoitus (liite 3) var-
misti tieteellisen prosessin toteutuvan Jyvaskyldn yliopiston tietosuojakdytontoihin
nojautuen. (Vrt. Puusa & Julkunen 2020, 197-198.) Varmistin myds Penna-alustan so-
veltuvan sensitiivisen aineiston hankintaan. Penna-alustalla vastaaja kdytti omaa har-
kintaansa antaa suostumus kirjoituksensa tallentamiseen Tietoarkistoon. Kuudesta-
toista Penna-alustalla vastanneesta viisitoista antoi tamén suostumuksen. Tutkimuk-
seen osallistumisen ja kirjoituspyyntoon vastauksen sai perua tutkimuksen vastaa-
misajankohdan ollessa auki.

Arja Kuulan mukaan (2011, 151) vakavaan sairauteen liittyvan tutkimusaiheen
tarkastelussa aineiston tunnistettavuustietojen anonymisointi on tdrkedd muutta-
matta kuitenkaan aineiston kohteena olevaa tietosisaltod. Kirjoituskutsussa kuvattiin
tutkijan mahdollisuutta lainata otteita aineistosta raportissaan, jolloin tutkijan tehta-
vidksi jdd varmistaa, ettei vastaaja ole tunnistettavissa. Huomioin taméan esimerkiksi

26



poistamalla vastaajan mainitseman syopamuodon tai paikkakunnan, jossa hoito ta-
pahtui. (Vrt. Kuula 2011, 142.)

Eettinen haaste tdssd tutkimuksessa liittyy aiheeseen liittyvien kokemusten kos-
kettaessa myos tutkijaa itseddn, jolloin tutkijan tulee olla tarkka ja keskittyd analyysis-
sddn tutkittavien omakohtaisiin kokemuksiin (Tokkari 2018, 70-71). Tamé&n vuoksi
oma pdivakirjani kulki mukana koko tutkimusprosessin ajan toimien fenomenologi-
sen reduktion ja oman esiymmarrykseni apuvilineend, jonne saatoin jasennelld omia
ajatuksiani irrottaen ne aineistossa esille nousseista kokemuksista.

Tutkimuksen luotettavuus on keskeinen osa tutkimusta. Laadullisen tutkimuk-
sen kulmakivi ja luotettavuuden keskeinen osa-alue on tutkimusraportti, joka on tut-
kijan tulkinnallinen konstruktio. Tulkinta on aina tutkijan nékdinen, ja jokaiselle tul-
kinnalle voidaan esittdd vaihtoehtoja. Tutkijan onkin tirkedd raportoida lukijalle joh-
donmukaisesti perustellen, miten on kyseisiin tulkintoihin paatynyt. (Kiviniemi 2018,
85-86.) Olen tutkimusraportissani avannut tutkimusprosessia mahdollisimman tar-
kasti perustellen omia valintojani. Tulosluvussa tuon ndkyville aineistositaatteja vah-
vistamaan omaa tulkintaani aineiston perusteella nousseista syopéan sairastuneiden
psykososiaalisen tuen kokemuksista.

Tutkimuksen hermeneuttisen kehdn luonteen mukaisesti palasin aineistoon use-
ampaan kertaan syventddkseni ymmaérrystini empiiristen tulosten ja aineiston vali-
sestd yhteydestd. (Vrt. Latomaa 2005, 191-192.) Tutkija kdy aineiston kanssa erdan-
laista dialogia, jonka tavoitteena on lukea aineistoa kerta toisensa jélkeen uusin silmin
ja korjata tai syventdd aiempia tulkintojaan (Laine 2018, 37-38). Taman tutkimuksen
tavoitteena ei ole vastausten yleistettavyys, joka ei ole yleisestikddn laadullisen tutki-
muksen keskeinen pddamddrd. Laadullisen tutkimuksen uskottavuutta perustellaan
tutkittavan ilmion mahdollisimman syvéllisen ymmartdmisen kautta, ilmion kuvaa-
misena mahdollisimman monipuolisesti. (Puusa & Julkunen 2020, 190.)

27



6 TUTKIMUSTULOKSET

6.1 ”"Sanahirvio” - Mitd tarkoittaa psykososiaalinen tuki?

Aloitan tulosten esittelyn kuvaamalla kirjoitusten pohjalta jasentyvad psykososiaali-
sen tuen madritelméas eli sitd, miten vastaajat ymmartavat psykososiaalisen tuen tar-
koittavan. Kyseisen termin maddérittely oli vastaajille haastavaa. Psykososiaalinen tuki
maédrittyy aineiston perusteella ammattilaisten kanssa kdytdavand vuorovaikutukselli-
sina ja emotionaalisina kohtaamisina, joissa on terapeuttisia ominaisuuksia. Tuen koe-
taan yltavan sairastuneen sosiaalisiin verkostoihin. M&érittelyssd keskeisend on sosi-
aalisen tuen ulottuvuus, joka painottuu vuorovaikutukselliseen kohtaamiseen ja emo-
tionaaliseen tukeen.

Aineistosta 16ytyi kolme suoraa kuvausta siitd, mitd vastaaja kokee psykososiaa-
lisen tuen merkitsevan. Termin epamadrdisyys vaikeuttaa tuen vastaanottamista, silld
psykososiaalista tukea tarjottaessa sairastunut joutui pohtimaan, mistd on kysymys.

Mitd minulle tarkoittaa psykososiaalinen tuki? Se on sellainen sanahirvio ettd se ei tarkoita
minulle mitdédn. Olettaisin ettd se tarkoittaa kddestd kiinnipitimistd ja kuuntelemista. Jos
joku kysyisi tarvitsenko psykososiaalista tukea niin ensimmaiseksi kysyisin mitd se on.
(K2)

Lainauksessa kirjoittaja pddtyy siihen, ettd kyse on kannattelusta ja kohtaamisesta,
joka kuvastaa psykososiaalisen tuen sisdltavian psyykkisen ulottuvuuden. Psykososi-
aalinen tuki merkitsee vastaajille erilaisia asioita, ja tdhdn vaikuttavat monikirjoiset
elamantilanteet ja kokemukset tuen tarpeista.

Psykososiaalinen tuki tarkoittaa minulle sek& henkista ettd sosiaalista apua ja ymmarrystd,
joka auttaa selviytyméaan sairauden aiheuttamasta stressistd ja pelosta. (K14)

Psykososiaalinen tuki liitetddn vuorovaikutustilanteisiin, jossa emotionaalinen ulot-
tuvuus korostuu. Kuuntelevan ja ymmartdvan kohtaamisen voi ymmartdd tukevan
sairastuneen henkistd jaksamista ja selviytymistd. Sosiaalisen avun ndkokulma késit-
teessd yhdistyy sosiaalisiin verkostoihin ja sosiaalisen tuen merkitykseen. Sosiaalinen
kasitteessd kuvastaa yleensd vuorovaikutuksellisuutta ja sosiaalisen padoman merki-
tystd sairastuneen voimavarana.

Minulle psykososiaalinen tuki tarkoittaa keskustelu- tai terapia-apua vaikeassa elamanti-
lanteessa, joka haastaa henkisen jaksamisen sekd oman itseni ettd ldheisten, joskus jopa
koko sosiaalisen verkostoni kanssa. Esimerkki tillaisesta tilanteessa on ollut (xxx)syopdan
sairastuminen sekd taudin eteneminen, tottuminen eldmaan sen kanssa. (K15)
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Psykososiaalisessa tuessa koetaan olevan myos terapeuttisia ulottuvuuksia, joka ilme-
nee edellisessd aineisto-otteessa. Psykososiaalisen tuen tarve yhdistettiin haasteellisiin
elamantilanteisiin. Tuen tarve jasentyy muun muassa vaikean ja ylldttdvan sairastu-
misen kautta, johon sopeutumiseen tarvitaan tukea. Psykososiaalisen tuen tarpeen
ndhtiin ulottuvan ldheisiin ja yltdavan koko sosiaaliseen verkostoon.

Luvussa kolme on kuvattu psykososiaalisen tuen maaritelman moniulotteisuus.
Maédéritelmd kaipaisi yhdenmukaistamista, silld jopa saman tieteenalan sisalld tulkin-
nat eroavat toisistaan. Tamé&n vuoksi en voinut olettaa késitteen olevan selked kirjoi-
tuspyyntoon vastaajillekaan. Vastaajien oma nikemys ja kokemus psykososiaalisesta
tuesta ja sen sisdllostd on osaltaan todenndkdisesti ohjannut vastaamaan kutsuun tie-
tystd ndakokulmasta. Kirjoittajat kokivat psykososiaalisen tuen rajoittuvan ensisijai-
sesti psyykkiseen, emotionaaliseen ja sosiaaliseen tukeen, kun taas kirjallisuudessa
psykososiaalinen tuki mé&éaritellddn laajemmin ja kokonaisvaltaisemmaksi.

6.2 Psykososiaalisen tuen ajallinen ulottuvuus

Kirjoitukset rakentuivat ldhes poikkeuksetta diagnoosivaiheesta kohti hoitoprosessia
ja sen jalkeistd toipumisvaihetta, joka johdatteli minua jasentelemddn psykososiaalista
tukea ajallisten ulottuvuuksien, diagnoosivaiheen, hoitoprosessivaiheen ja hoidon jal-
keisen tulevaisuuden kautta. Ensimmadisessd alaluvussa kuvataan diagnoosivaihee-
seen liittyvid ensireaktioita ja kokemuksia. Seuraava alaluku siirtyy kasittelemaan hoi-
toprosessivaihetta ja jatkohoitoja. Nama kaksi vaihetta kiinnittyvit hyvin tiiviisti toi-
siinsa, silld somaattinen hoito etenee nopeasti. Kolmannessa alaluvussa kasitelldan
toipumisvaihetta ja tulevaisuutta hoitoprosessin jdlkeen, jolloin kontakti erikoissai-
raanhoitoon védhenee tai pédattyy kokonaan.

6.2.1 Elimdn mullistus - diagnoosi ja ensireaktiot

Syopéddn sairastuminen merkitsee jokaiselle diagnoosin saaneelle muutosta elamé&an
ja samanaikaisesti psykososiaalisen tuen tarpeet alkavat jasentyd. Syopadiagnoosin
asettaminen herditti vastaajissa erilaisia tunnereaktioita. Osa suhtautui uutiseen realis-
tisesti ja toiveikkaasti. Kuten seuraava ote kuvaa, syopa oli saattanut 16ytya rutiinitut-
kimusten yhteydessd, eikd sairaus ollut osoittanut oireita.

Diagnoosin sain sattumalta tydterveyshuollosta... (...) En itse kokenut sairautta kovin va-
kavana, kun tunsin itseni koko ajan terveeksi. (K1)

Diagnoosihetken aikaan syopdloydos ei tuonut kaikille elamé&dn suurta muutosta,

eikd erityistd tuen tarvetta koettu. Edellisestd aineisto-otteesta ilmenee kirjoittajan

suhtautuneen sairauteen optimistisesti. Sairauden toivottiin olevan ohimeneva vaihe
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eldmadssd, jonka jdlkeen pddsee jatkamaan arkea. Tulkitsen luottamuksen eldman jat-
kumiseen sairauden jdlkeen kertovan myos luottamuksesta terveydenhuoltoon ja riit-
tavan ladketieteellisen avun saamiseen.

Syopddiagnoosin asettaminen koettiin kuitenkin ldhes poikkeuksetta jarkytta-
viksi kokemukseksi, joka horjutti vastaajien eldimdn perustuksia ja tulevaisuuden
suunnitelmia. Syopddn sairastumisen aiheuttamia tunteita kuvattiin vahvoin ilmai-

suin.

Syopddn sairastuminen on vaikuttanut eldmaani monin tavoin. Fyysiset vaikutukset ovat
ilmeisid, mutta henkinen taakka on ehka vieldkin raskaampi kantaa. Syopa on narsistinen
sairaus, josta ei meinaa padstd eroon. Pelko siitd, ettd syopd uusiutuu pahempana, on aina
lasnd. Tamad pelko vaikuttaa mielialaan, jaksamiseen ja elamédnlaatuun. (K14)

Useissa vastauksissa nousee esille syvé pelko, turvattomuus, epétoivo ja hammennys.
Kuten edellisestd esimerkistd ilmenee, syopd ymmarrettiin usein sairautena, joka kul-
kisi matkassa koko eldmdn ajan, eikd siitd voisi pddstd koskaan eroon. Tdmaé ajatus
heikensi sairastuneen hyvinvointia ja eldménlaatua. Samalla henkisen tuen tarve ko-
rostui.

Akillinen vakava sairastuminen aiheuttaa usein kriisireaktion. Vastaajat kertoi-
vat olleensa diagnoosivaiheessa monesti yksin késitellessddn sairautta ja sen aiheutta-
mia negatiivisia kokemuksia ja tunteita ilman ammattilaisten tai ldheisten antamaa
tukea.

Sairastuessani (....) raskaana ollessani koin epduskoa ja voimakasta epdonnistumisen tun-
netta. Neuvolasta en saanut tukea asian késittelyyn ollenkaan enké sithen misté olisin
apua voinut hakea. Toimenpide itsessddn oli tiynna komplikaatioita ja sen jalkeinen hoito
oli rutiinin omaista ja koin ettei minun tilanteeseen pysahdyttya ja kohdattu, niin ettd me-
netyksen tuskaa olisi arvostettu tai sithen olisi pystytty konkreettisesti antamaan apua. (...)
Laheiset eivit osanneet asiaan suhtautua ja siitd lopetettiin puhuminen aika pian, johon
myos itse nopeasti sopeuduin. Parempi oli olla puhumatta, koska asia pysyi silloin poissa
mielestd. (K6)

Sairastuneet toivoivat ammattilaisten suhtautuvan tilanteeseen yksilollisesti ja yksi-
16lliset tarpeet huomioiden. Vuorovaikutus ammattilaisten kanssa on osa psykososi-
aalista tukea. Ammattilaisten kohtaamistilanteissa keskityttiin usein somaattiseen
hoitoon, eikd emotionaalista tuen tarvetta osattu huomioida. Keskusteluavun ja asian
kasittelyn tarve ulottui ldheisiin. Vaikeiden asioiden kasittelyyn saattaa koko perhe
tarvita ammattilaisen tukea.

Konkreettista tietoa kaivattiin heti diagnoosivaiheessa erityisesti sairauteen ja
tuleviin hoitotoimenpiteisiin liittyen sekd niiden vaikutuksesta arkeen. Sytpéan sai-
rastuneella on toisinaan mahdollisuus vaikuttaa leikkaustavan valintaan, jolloin tieto
eri leikkausmenetelmien vaikutuksista koettiin tarkedksi. Ladketieteellisen tiedon li-
saksi kaivattiin kokemusperdistd tietoa. Seuraava esimerkki kuvaa tarvetta saada pu-
hua vertaisten kanssa.
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Halusin tietdd miltd tuntuu eldd ndiden kahden eri leikkaustavan jalkeen ja onneksi 18ysin
omien suhteitteni kautta kaksi miestd, joille on tehty em. leikkaukset. Mistdén (...) koko
Suomessa ei l6ytynyt yhtdan miestd, jolta olisin voinut kysya asiasta. (K2)

Vertaistuen ja kokemusperdisen tiedon voi tulkita yhdeksi psykososiaalisen tuen ulot-
tuvuudeksi. Kokemusperdisen tiedon avulla saadaan ymmarrystd sairauden vaiku-
tuksista ja merkityksestd eri elamédnvaiheissa ja joka voi auttaa padtoksenteossa esi-
merkiksi eri leikkaustapojen valintojen vililld. Sairastuminen, toimenpiteet ja niista
toipuminen vaikuttavat tulevaisuuteen ja muuttavat elaménkulkua.

Minun maailma on muuttunut. Ja onhan se drsyttdava sanonta totta, jokainenhan meista
joku pdiva kuolee, mutta kun olet kerran saanut kuulla sen jarisyttavan syopa-sanan ja la-
pikdynyt hoitoja, leikkauksen ja toipumisen ja muuttuneen kehosi, niin ajatusmaailma
muuttuu. Ja se pieni tai iso pelko syovan uusiutumisesta ei koskaan havid, vaikka yritat
kuinka keskittya tdhdn pdivaan ja nauttia elamasta (K8)

Edellisestd sitaatista voi pddtelld syopadiagnoosin vaikuttaneen sairastuneen identi-
teettiin, silld se muutti kasitystd omasta terveydestd ja tulevaisuudesta. Sairastumi-
seen yhdistyi usein myds syva ahdistus. Diagnoosi merkitsi putoamista syvdan kui-
luun, josta ei valttamattd koettu padsevan koskaan takaisin entiseen eldamédn. Kirjoit-
tajista kukaan ei maininnut saaneensa tukea sairauden tuomaan identiteettikriisiin tai
mindkuvan muutoksiin. Syopa koettiin hyvin usein jo sanana lohduttomaksi ja lopul-
liseksikin. Mielleyhtymd syopé-sanaan oli hyvin vahvasti negatiivinen. Aineistossa
nousi esille voimakkaita kuolemaan liittyvid ajatuksia ja pelkoja, jotka saivat turvalli-
suudentunteen jarkkymaan.

Téarkeintd tuki olisi varmasti ollut ensimmaéisen diagnoosin saatuani. Silloin shokki oli
kaikkein kovin. Samoin huoli lapsista ja ldheisistd. Kaikki oli niin uutta ja vierasta. (K15)

Kirjoituksesta ilmenee tuen tarve dkillisen ja ylldttdvan sairauden aiheuttaman kriisin
kasittelyyn. Diagnoosin ja sairastumisen aiheuttama huoli ulottui myos sairastuneen
laheisiin sairastuneen kantaessa huolta ldheisten parjadmisestd. Tamé osoittaa koko-
naisvaltaisen tilanteen kartoittamisen merkityksen. Sairauden aiheuttamat tuen tar-
peet eivit rajoitu vain yksiloon itseensa.

Syopddiagnoosi muutti sairastuneen eldménkulkua. Yhteenvetona voi todeta
psykososiaalisen tuen tarpeiden nousevan esille heti syopatutkimusten alkaessa, jol-
loin tulevaisuuskuva muuttui epdvarmaksi ja tilalle nousi huoli ja pelko tulevaisuu-
desta. Psykososiaalinen tuki diagnoosivaiheessa nikyi kirjoituksissa yksilollisind tuen
tarpeina. Tuen tarve korostui erityisesti sairastumisen aiheuttaman kriisin ja tuntei-
den késittelyssa ja reflektoinnissa, mutta myos konkreettisen tiedon tarpeena omasta
sairaudesta ja tulevista toimenpiteistd. Lisdksi koettiin huolta ldheisten selviytymi-
sestd. Ammattilaisten ei koettu antavan tai tarjoavan psykososiaalista tukea rutinoi-
tuneiden tapaamisten yhteydessa tai tarjotun tuen sisiltod oli vaikea hahmottaa.
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6.2.2 Hoidon pyorteissi - tasapainoilua sairauden ja elimin vililla

Akuuttivaiheen hoitoprosessin aikana psykososiaalinen tuki jasentyy vastauksissa
syopdhoitojen fyysisten, psyykkisten ja sosiaalisten vaikutusten kautta sekd vuorovai-
kutuksen kokemuksista hoitohenkilokunnan kanssa. Tdsséd luvussa kuvataan myos
psykososiaalisen tuen 16ytdmisen haasteita.

Useimmat vastaajat kuvasivat syopamuotonsa seka hoitoprosessin kdynnistymi-
sen hyvinkin tarkasti, vaikka ajankohdasta osalla vastaajista saattoi olla vuosia, jopa
vuosikymmenid aikaa. Tulkitsen tdimédn osoittavan hoitoprosessin merkityksellisyy-
den, mutta my9s sairastumisen jdttdneen jdljen elamaan.

Siitd viikon pddhén sai ajan urologian puolelle ja jélleen viikon paasta leikkaukseen. Kaikki
tapahtui niin nopeasti ettd tuota asiaa ei edes oikein tajunnut. (...) Leikkaus péiva lahestyi
ja koitti. Totaalinen kauhunsekainen pdiva. Taysin kuitenkin tietim&ton mitd ja miten tulee
tapahtuman. Saliin padstyédni oikeasti vasta tajuaa ettd se on menoa nyt (K9)

Kuvaukset hoitoon liittyvistd prosesseista ilmenivét kirjoituksissa tehokkaina ja luo-
tettavina. Somaattinen hoito ndkyi nopeasti etenevidnd suunnitelmallisena toimintana,
johon sisdltyivit eri toimenpiteet, kuten leikkaushoito ja jatkohoito, esimerkiksi séde-
hoito sekd sytostaattihoito. Ladketieteellinen ja fyysinen hoito oli keskitssd. Kuvauk-
sen hoitoprosessin “tehokkuudesta” voi ymmartdd positiiviseksi kokemukseksi lda-
ketieteellisen hoidon toteutumisesta. Nopeasti etenevan hoitoprosessin aikana ei aja-
tuksille ja sairastumiseen sopeutumiselle jdd aikaa ja tilaa.

Mikali kaikki ei edennyt suunnitellusti, tuntui odotusaika pitkalta. Tastd voi-
daan péételld ennalta stressaavan tilanteen ja sairastumisen tuoman epavarmuuden
keskelld vastausten odottamisen tai leikkausajankohdan siirtymisen tuntuvan ras-
kaalta.

Jouduin odottamaan leikkaukseen ylldttavan pitkdan ja leikkaus siirtyi vield, kun ladkarit
eivit olleet huolehtineet kaikista verikokeista ja leikkaus siirtyi kahdella viikolla sen takia.
(...)Psykososiaalisen tuen saamisessa on ollut haasteita. En ole jaksanut puhua ammattilai-
sen kanssa syovastd ja siihen liittyvistd tunteista. Itse sulkeuduin omaan kuplaan ja en ha-
kenut keskusteluapua. Sairauden keskelld ei ollut voimia puhua asiasta. Nyt vasta tuntuu,
ettd jaksaisin kdydd mustaa moykkyé rinnassa lapi. (K14)

Esimerkki kertoo psykososiaalisen tuen toteutumisen haasteista. Keskustelu sairau-
teen liittyvéstd aiheesta voi vaatia suuria ponnisteluja ja voimavaroja kuormittavan
eldaméntilanteen keskelld. Taman voi liittdd vakavan sairauden aiheuttamaan kriisi-
vaiheeseen, jolloin henkisen tuen tarve korostuu. Psyykkistd tukea ei hoitoprosessin
aikana suoraan tarjottu. Tuen pyytdminen voi olla sairastuneelle vaikeaa monestakin
syystd. Tukea tulisi tarjota aktiivisesti ja matalalla kynnyksella.
Vuorovaikutustilanteet hoitoprosessin aikana olivat monimerkityksellisid. Ai-
neistossa kuvailtiin ammattilaisten tapaa ilmaista sairauteen liittyvid ndkemyksidan
sairastuneelle. Ystdvillisen ja ymmartdavadisen kohtaamisen merkitys loi sairastuneelle
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luottamusta ja uskoa paranemisprosessiin. Vuorovaikutustilanteissa annettavaa psy-
kososiaalista tukea sairastuneen oli usein vaikea tunnistaa.

" Toivottavasti en nde sinua endd koskaan" sanoin hyvaistellessiani syopalddkérin, jonka ta-
pasin jalkitarkastuksessa ja solundytteen tultua. Hén vastasi pelkddvéansa pahoin, ettd ta-
paamme uudelleen. Se oli se kuuluisa marka rétti naamaan ja jatti jaytavan pelon, vaikka
minulle oli my6s kerrottu, ettd mahdollisuudet selviytya olivat hyvit, koska olin 16ytanyt
kasvaimen niin varhain. (...) Sielld ladkari kertoi, ettd solujen aggressiivisuusluokka johtui
mahdollisesti siitd, ettd kasvain oli niin alkuvaiheessa. Han paatti myos, ettd sytostaatit ja-
tetddn odottamaan, jos sairaus uusiutuu. Han valoi minuun uskoa siihen, ettd voi olla
myos niin, ettd tdassa kday hyvin. (K11)

Edelld olevassa esimerkissd nidkyy kaksi erilaista kohtaamistilannetta. Ammattilaisten
tapa esittdd asioita voidaan ymmadrtad eri tavoin, jonka vuoksi kohtaamiset saavat eri-
laisia merkityksid. Sairastuminen on hyvin subjektiivinen kokemus, ja kenties kannus-
tavaksi ja lohduttavaksikin kuvatut sanat eivit vakavan ja suuren kriisin edessa tar-
koita sanojen vastaanottajalle samaa asiaa. Hoitoprosessin aikana esille nousi sairas-
tuneen ddanen kuulumattomuus. Kuten seuraavassa sitaatissa ilmenee, kohtaaminen
merkitsi sairauden ja oireen hoitoa, jossa sairastuneen kokonaisvaltainen huomioimi-
nen jdi ohueksi.

L&&kari vain hoiti sairautta/oiretta ei minulta edes sairaanhoitaja kysellyt mitd kuuluu oli
se tyypillinen. (...) Olen myos huomannut ettd mikdan ei ole juurikaan muuttunut tind
aikana ehkd joku yksittdinen potilas case kohtaa sen erinomaisen kohtaamisen sydpépolul-
laan ... mutta ei se vain ole tiedon my®6td juuri kehittynyt. Kun kuuntelee toisia. (K5)

Aineisto-otteesta voi pddtelld sairastuneen toivoneen ammattilaisilta vastavuoroista
keskustelua ja kokonaisvaltaista voinnin huomioimista. Vuorovaikutustilanteet am-
mattilaisten kanssa olivat parhaimmillaan sairastuneille tarkeitd kohtaamistilanteita,
jossa potilas sai psykososiaalista tukea. Kirjoituksista nousi esille kohtaamisten mer-
kitys ja kohtaamistilanteissa ndkyvad ammattilaisten kiire, joka ndkyi vastaajille kai-
kissa hoitoprosessin vaiheissa. Kiireiset kohtaamistilanteet estivit sairastunutta esit-
tamadstd kysymyksid ja pyytamastd lisdtietoa tai tarvittavaa tukea sairauteen liittyen.

Toivoisin ettd sydpayhdistykset pystyisivdt antamaan enemman faktatietoa syovistd ja nii-
den hoidoista. Ladkarit ovat niin kiireisid ettd heill4 ei ole aikaa selittda kaikkia asioita eika
kaikkea muista ndilld kdynneilld kysya. (K2)

Vastauksen voi ymmartdd tyotehtdvien organisoimisena, jossa ladkérien tyotehtavat
keskittyisivit ensisijaisesti lddketieteellisiin toimenpiteisiin. Ndin muiden asiantunti-
joiden rooli voisi painottua kiireettomampiin tapaamisiin esimerkiksi tiedon jakami-
sen ja muun tuen &ddrelld. Riittdvan tiedon saaminen sekd sen sisdistaminen koettiin
tarkedksi. Taméa merkitsee myds muiden asiantuntijoiden ja tukiverkostojen kiinnitty-
mistd syopddn sairastuneen palvelupolkuun heti sairastumisen alkuvaiheesta alkaen.

Aina kuitenkin vihjailtiin kiireestd. Siind tuli usein tunne, ettd en halunnut kysell4 liikaa,
koska ladkarilla tai hoitajalla oli koko ajan kiire ja muutakin tekemistd kuin vastailla
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minun kysymyksiin. En halunnut lukea valtavaa pinoa papereita, jotka minulle annettiin
esim. hoidoista. En halunnut avata vield silmiani. Silti on hyvé, ettd se tietopaketti tulee pa-
perisena. Minulla oli alussa suuria vaikeuksia ymmartadd tai muistaa mitd minulle selitet-
tiin tai vastailtiin. Luin niitd papereita vasta ehka vuosi diagnoosista. (K8)

Runsaaseen paperilla informoidun tiedon prosessoimiseen ei ollut aina voimavaroja
tai valttamatta haluakaan tutustua tarkemmin. Tama korosti sopeutumisvaiheessa
tarvittavan tuen merkitystd. Aineiston perusteella se oli usein riittdiméatonta.

Kuka oli minun tukenani? - lapset ovat pienid ja niiden takia on ollut pakko jaksaa, mutta
ne ovat olleet my6s voimavarani. Tunsin syyllisyytta siitd, kun oli vaihe, etten jaksanut
pdivén aikana olla kauaa hereilld ja nukuin paljon (K14)

Psykososiaalisen tuen tarve ilmeni arjessa myds konkreettisena avun tarpeena. Sairas-
tuneiden voimavarat olivat heikentyneet toimenpiteiden ja hoitojen vuoksi, jolloin
avun tarve kosketti muun muassa kaupassa kdyntid tai kodinhoitoon liittyvid tuen
tarpeita. Pienten lasten vanhemmat tarvitsivat apua lastenhoidossa. Lapset koettiin
voimavaroiksi, mutta vastuu lapsista sairauden vaikeimmassa vaiheessa koettiin ras-
kaaksi. Tukea lasten hoitoon ei tarjottu hoitoprosessin aikana.

Suurin osa vastaajista koki tuen tarpeen jatkuvan akuuttivaiheen hoitojen jal-
keen. Hoitojakson pddtyttyd sairastuneet kokivat jidneensd tdysin yksin sairauden
kanssa keskelle monimutkaista ja haastavaa eldméntilannetta. Seuraava esimerkki ku-
vaa sairastuneen yksin jaddmisen tunnetta omien pelkojensa ja tunteidensa kanssa.

Eniten koin jdédneeni tyhjan paalle kun hoidot loppuivat. Kamala pelko sydvan uusiutu-
misesta, surkea fyysinen kunto, pitdisi palata toihin ja jatkaa elam&a kuin mitédén ei olisi
tapahtunutkaan. (K4)

olisi ja mistd sitd voisi etsid. Tuen hankkiminen jdi omille harteille ja sairastuneen piti
itse jaksaa selvittdd, mistd voisi saada riittdvad tukea hoitoprosessin paatyttya.

Vuorovaikutustilanteissa ammattilaisten kanssa oli luottamusta lddketieteelli-
siin toimenpiteisiin ja fyysiseen hoitoon, mutta psykososiaalisen tuen kokemukset oli-
vat usein nakymattomid. Tulkitsen psykososiaalisen tuen tarpeen tiivistyvan toiveeksi
kokonaisvaltaisesta huomioimisesta, joka kattaisi sekd fyysisen ettd psyykkisen voin-
nin kartoittamisen. Riittdvan tiedon jakamisen ja ohjauksen odotettiin sisdltyvan
osaksi hoitoprosessia, joka viittaa tiedollisen tuen kytkeytyvéan kiintedsti osaksi psy-
kososiaalista tukea. Monilla oli haasteita saada uusi arki toimimaan, miki tuotti esi-
merkiksi tarpeen saada kuntoutumiseen liittyvdd tukea ja tietoa.

6.2.3 Tulevaisuuden rakentaminen - uuden normaalin luominen

Téssd luvussa analysoidaan sairastuneiden tuen tarpeita hoitoprosessin padtyttya.
Lahtokohtana ovat kokemukset syopddn sairastumisen moninaisista vaikutuksista
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elam&an. Syopddn sairastumisen pitkdaikaiset vaikutukset olivat hyvin yksil6llisid ja
moniulotteisia. Vastauksissa ndkyi eri syopamuotojen erityisyydet, jotka vaikuttivat
sairauden tuomiin fyysisiin muutoksiin tai esimerkiksi hedelmallisyyteen. Tama pai-
nottaa tuen tarpeiden tunnistamisen yksilollisyyttd ja tarvetta kohdata sairastunut ai-
nutkertaisena yksilona.

Minun kohdalla sy6pé&an sairastuminen lopetti my6s mahdollisuuden tulla didiksi, vaikkei
se olekaan ollut ajankohtainen kohdallani. Sekin asia on vaikea hyviksyad. Huomasin sen
ettd ihmisten on helpompi antaa myo6tatuntoa fyysiseen sairauteen kuin mielensairauksiin.
Se oli vahdn hammentavaa. (K16)

Syopddn sairastuminen merkitsi tulevaisuuden muutosta, joka alkoi heti diagnoosin
asettamisesta. Sairastuminen saattoi romuttaa tulevaisuuden suunnitelmat. Esimer-
kiksi sairastumisesta johtuva lapsettomuus oli raskas kokemus. Useat vastaajat kuva-
sivat olleensa hoitoprosessin aikana sekd sen jdlkeen tunteidensa ja ajatustensa kanssa
yksin, eikd henkistd tukea sairauden kriisi- ja sopeutumisvaiheeseen ole tarjottu.

Sairastuminen ja toimenpiteet toivat sairastuneille fyysisid oireita, joista osa toi-
pui nopeammin. Toisille kivut ja fyysiset haasteet jdivit pysyviksi muutoksiksi. Kroo-
nisten kipujen kanssa eldmiseen suhtauduttiin eri tavoin. Toisille vastaajista kipujen
kanssa eldminen oli sietdméton ja raskas taakka, kun taas toinen sairastunut pyrki so-
peutumaan ajatukseen kivuista osana loppueldmadd. Kivun luonnetta ja kivun voimak-
kuutta ei pysty vastausten perusteella méadritteleméddn, ja kokemus, tassdakin tapauk-
sessa, on hyvin subjektiivinen.

... Tulen tietdmaan, ettd en tule endd koskaan eldimé&én ilman kipuja, tieddn sen. Mutta
osaan olla ja eldd niiden fiilisten kanssa.(K17)

Kivun hoitoon sisidltyy nykyisissd Kdypdhoito suosituksissa psykososiaalisen tuen
ulottuvuus (Kédypa hoito 2024). Kivun kanssa eldminen ja sopeutuminen kroonistu-
neeseen kipuun tuo lddkinnallisen kuntoutuksen lisdksi myos psykososiaalisen tuen
tarpeen. Kipujen hoitamisen yhteydessd annetusta psykososiaalisesta tuesta ei mai-
nittu yhdessakaan kirjoituksessa.

Kipujen ja heikentyneen fyysisen toimintakyvyn lisdksi sairauden ja hoitojen ai-
heuttama vasymys ja uupumus muutti arkieldmad ja muokkasi arjen tuttuja rutiineja.
Esimerkiksi aiemmin voimavarana olleista tarkeistd harrastuksista ja lemmikeistd luo-
puminen koettiin suruna. Heikentyneiden voimavarojen vuoksi omista perustarpeista
huolehtimiseen ei aina ollut riittavaa jaksamista. Riittdvan monipuoliseen ravintoon
ei valttamattd jaksettu kiinnittdd huomiota ja yleiskunnon ylldpitdmiseen ei ollut riit-
tavésti resursseja. Arjen sujuvuus ja kuntoutuminen jdivit usein oman toimintakyvyn
ja voimavarojen varaan. Sairaus ja sen tuomat oireet saattoivat heikentdd myos sairas-
tuneiden itsetuntoa. Seuraavassa esimerkissd ilmenee haasteita arkipdivan eldmassa.
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Vésymys on toinen seuralainen, joka ei jatd rauhaan. Sairastaminen kuluttaa sekd kehon
ettd mielen voimat. On pdivid, jolloin yksinkertaisetkin asiat, kuten sdngysta nouseminen
tai ruokailu, tuntuvat ylitsepadsemattoman raskailta. Tama vasymys on eri kuin tavallinen
uupumus; se on syville ytimeen asti menevéa heikkoutta, joka ei hellitd levolla. Vasymyk-
sen takia ei ole pystynyt syomaan terveellisesti, miké olisi tarkedd. Samoin liikunta jdi ja
lihoin. Olen kadottanut itseni sairauden aikana ja keho ei tuntunut omalta. Yli kahden
vuoden jdlkeenkddn en ole itseni kanssa sujut. (K14)

Kokemus kuvastaa niin konkreettisen avun kuin myos sosiaalisen ja psyykkisen tuen
tarvetta. Muutama vastaajista mainitsi saaneensa hoitojen jdlkeen fysioterapiaa, jonka
voi tulkita edustavan psykososiaalisen tuen fyysistd ulottuvuutta. Mainintaa psyko-
tyysisestd kuntoutuksesta ei ollut yhdessdkaan kirjoituksessa.

Syopédhoitojen ja erilaisten toimenpiteiden fyysiset seuraukset ilmenivét paitsi
litkkuntarajoitteina myos ulkondkoéon vaikuttavina tekijoind, kuten leikkausarpena.
Erityisesti heilld, joiden leikkausarpi sijaitsi ndkyvalld paikalla, arpi toimi jatkuvana
muistutuksena sairastumisesta.

Herétessd sen vasta sitten tajusi ettd nyt on yksi miehinen osa irroitettu. Pahaltahan se tun-
tui. (K9)

Ehka henkistd tukea olisi kaivannut myshemmin kun leikkaus kuitenkin vaikutti paljon
seksuaalisuuteen. (K1)

My6s oma keho oli muokkaantunut toimenpiteistd véliaikaisesti tai pysyvésti syopa-
hoitojen vuoksi. Rintasyovan vuoksi poistettu rinta tai kivessydvéan aiheuttama kivek-
sen menetys herdttivit monenlaisia tunteita ja vaikuttivat sairastuneiden sukupuoli-
identiteettiin. Toimenpiteisiin ja hoitoihin liittyi mys seksuaalisuuteen vaikuttavat
muutokset. Namd kertovat asioiden késittelyyn liittyvéastd keskusteluavun ja psyyk-
kisen tuen tarpeesta.

Sairastuminen jatti elamddan yksilollisesti erilaisia pitkdaikaisia vaikutuksia,
jonka vuoksi arjen suunnittelu vaati enemmaén ponnisteluja.

Yritdn ylldpitdd kuntoani ja pitdd mielialaani hyvana tekemalld kaikkea kivaa ja pienet
reissut ovat ihan parasta nyt kun vihdoin uskallan niitd tehda. Se, ettd naytan hyvalta, lii-
kun ja reissaan, ei kuitenkaan poissulje sitd, ettd olen aina vasynyt ja usein kiped ja pelo-
kas. (K8)

Erds vastaaja kuvaili suunnittelevansa huolellisesti etukdteen lyhyitdkin matkoja to-
teuttaakseen ne mahdollisimman mutkattomasti. Sairastunut saattoi vaikuttaa reip-
paalta ja hyvinvoivalta, joten ulkopuolisen oli vaikea arvioida ulkoisen olemuksen pe-
rusteella sairastuneen voimavaroja tai tuen tarpeita.

Kirjoituksista nousi niukasti esille taloudellisten resurssien niakokulma, vaikka
useat vastaajat kertoivat tyokykyyn liittyvistd tekijoistd. Erds vastaus kuvasi suoraan
tyokyvyn heikkenemistd, palvelujdrjestelmdd ja sen ymmartamattomyyttd sairastu-
mista kohtaan.

36



Aamulla saan puhelun keskussairaalasta tulla (...) naistentautien poliklinikalle. (...) Pyy-
dén siirtdaméaan alkavaa tyokokeilua syksyyn. Miten pystyisin kokoamaan itseni peldtes-
sdni syovan uusiutumista ja koronatartuntaa (...), jossa on ollut koronatapauksia. Eiko ku-
kaan voi puolustaa minua? Tunsin olevani jdtesdkin arvoinen (...) Minulle koitui kahden
kuukauden karenssi siitd ettd katsoin oman henkeni ja terveyteni etusijalle enkd mennyt
korona-altistumaan (...). Mik&dan todistus ei riittdnyt eikd minun saamistani ohjeista ollut
apua. (...) Hulluna on hyvé olla, Valtio pitdd huolen omistaan. Tavallaan. Lautasellinen
ruokaa ja 4-6 tuntia leikkikoulua tytmaalla. Kelpaa varmaan sullekin, tydkokemusta yli
22v, palkkaa 738,20 e kuukaudessa Kelalta ja 128,91 e Kevalta. Riittda kylla. Riittadhan? Jos
saisi vaikka kaksi lautasellista kotiinkin? Niind kolmena pdivand kun leikin imbesillii...
(K12)

Esimerkistd voidaan pddtelld moniammatillisen yhteistyon ja tiedonkulun ontuvan.
Vastaaja oli velvoitettu osallistumaan tyollistymistd edistdvdan toimintaan, vaikka ei
itse kokenut sen olevan ajankohtaista sairauden vuoksi. Vastaus kuvasi sairastuneen
kokemusta arvottomuuden tunteesta ja tuen puuttumisesta. Asiantuntijaverkostoa
sairastuneella oli usealta eri taholta, mutta yhteistd ymmaérrystd asioihin ei ollut 16y-
tynyt. Vastaajan oma &éni ja toimijuus oli jddnyt palveluverkostossa kuulematta.

Vastauksista voi tulkita psykososiaalisen tuen tarpeen olevan monilla pitkidkes-
toista ja jatkuvan akuuttivaiheen jdlkeen. Tuen tarve ulottui sairauden herdttimien
pelkojen ja turvattomuuden tunteen hallintaan sekd sairauden aiheuttamien fyysisten,
psyykkisten ja sosiaalisten muutosten kasittelyyn. Psykososiaalisen tuen tarve saattoi
liittyd hyvin spesifiin tilanteeseen tai huoleen, kuten rutiineista luopumiseen, ulkona-
koon, seksuaalisuuteen ja identiteettiin liittyviin muutoksiin sekd fyysisen toiminta-
kyvyn ja voimavarojen heikentymiseen.

6.3 Tukiverkko psykososiaalisen tuen tarjoajana

Tamad luku kasittelee sairastuneiden kokemuksia tukiverkosta. Kirjoituksissa kuvat-
tiin ldheisten kokemuksia ja ldheisiltd saadun tuen merkityksid, joita jisennetdédn en-
simmadisessd alaluvussa. Toisessa alaluvussa esittelen muiden tuen muotojen merki-
tyksid ja saatavuutta, jotka ldhes poikkeuksetta liittyivat jarjestotoimijoiden ja kolman-
nen sektorin tarjoamaan tukeen.

6.3.1 Liheisen rooli sairastuneen elimaissi

Téssd luvussa jasennetddn laheisten suhtautumista sairauteen, ja sen merkitystd sai-
rastuneille. Kaikki informantit kuvasivat sosiaalisia suhteitaan, joita nimitdn tdssa lu-
vussa ldheisiksi tai ldheisverkostoksi. Ldheisverkostoksi mainittiin muun muassa
puoliso, lapset, omat vanhemmat sekd ystavit ja tyokaverit. Vastaajien perhe- ja l4-
heistilanteet olivat hyvin monimuotoisia. My0s ldheisiltd saatu sosiaalinen tuki nayt-
taytyi hyvin erilaisena.

37



Kaikissa kirjoituksissa kuvattiin 1dheisverkoston reagointia sairauteen, jonka pe-
rusteella voi todeta sairastumisen vaikutusten ulottuvan ldhipiiriin. Laheiset reagoi-
vat sairastumiseen hyvin vaihtelevalla tavalla. Ldheisverkoston reagoimisen tapa vai-
kutti sairastuneen psykososiaalisen tuen tarpeen odotuksiin ja toi siihen jannitteita.
Puoliso, ystavit ja tyokaverit mainittiin useissa kirjoituksissa tdarkeimmiksi voimava-
roiksi syopadiagnoosihetkestd alkaen. Kirjoituksissa nédkyi ldheisten tarked merkitys
voimaannuttavana ja kannattelevana psykososiaalisen tuen tarjoajana.

Yksi ystdva on gastrokirurgi, hdneltd sain nopeasti suomennoksia eri lausunnoista tai tu-
loksista. Hain my6s vei minut leikkaussaliin asti ja silitti kattani siind, kun sammuin leik-
kauspoydalle. Erittdin vahva muistikuva siitd tunteesta, ettd ystava oli lasna. (K8)

Kaksi kirjoittajista mainitsi ystavapiiriinsa kuuluvasta alan asiantuntijaystavéastd, jolta
saatu tuki auttoi saamaan syvillisempadd tietoa sairaudesta ja tulossa olevasta toimen-
piteestd. Alalla tyoskenteleviltd ystavaltd saatiin apua myos vaikealukuisten epikrii-
sien kddntamisessd ymmarrettivimpadn muotoon. Tastd voi pddtelld tuen tarpeen yl-
tavan potilaskertomuksen tulkitsemiseen ammattilaisen kanssa.

Useissa kokemuksissa nousi esille tyoyhteison kannustava vaikutus. Vastaajat
kokivat saaneensa tytkavereiltaan sekd emotionaalista tukea ettd kdytannon ohjeita ja
neuvoja, mikd viittaa sosiaalisen verkoston tarjoamaan monipuoliseen tukeen sairau-
den aikana. Sosiaalisen verkoston ollessa laaja, 16ytyi monipuolisemmin erilaisia ko-
kemuksia, mika lisdsi sairastuneen tiedonsaantia.

Tukea sain ldhinnd tyokavereiltani ja puolisoltani. (K1)

Laheisten ja tyoyhteison negatiivinen vaikutus ilmeni esimerkiksi vélinpitamatto-
myytena.

Minua jopa alkoi ihmisten ldheisten ja tyokavereiden kommentit drsyttdd - hyva kun sel-
visi syovadstd (...) monikaan ei tiedd millaisen hinnan olet maksanut ja mita jalkia se jattaa
sinuun ja auttaako se??? (K5)

Kirjoituksesta ilmenee, miten ldheisten havainnot sairastuneen parantumisesta eivat
aina kohdanneet sairastuneen itse kokeman jatkuvan epavarmuuden tunteen kanssa.
Tdamad vahvistaa aikaisempia tulkintoja sairauden yksilollisestd ja moniulotteisesta ko-
kemuksesta. Toisaalta ldheisten aktiivinen yhteydenpito voi tuntua sairastuneesta ras-
kaaltakin.

Olin hékeltynyt. Ja vasynyt...... Ja toisaalta mietin, ettd en jaksa endd yhtdan viestia tai pu-
helua. Paljon oli “kyll4 se siitd”-tyylistd viestid. Ymmarsin, ettd oli vaikea 16ytdad sanoja ih-
miselle, joka on juuri kuullut sairastuneen vakavasti. Pddasia kuitenkin oli, ettd otti yh-
teyttd eikd vain kadonnut eldmaéstani. Eli jarki, ymmarrys ja vasymys taisteli mielessani
koko ajan. (K8)
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Esimerkin perusteella voidaan huomata, ettei sairastuneelta aina 16ydy riittdvid voi-
mavaroja vastaanottaa muiden huolenpitoa ja huomiota. Joskus kannustavat sanat
tuntuivat lohduttomilta ja aiheuttivat enemmaénkin negatiivisia tunteita. Ndiden taus-
talla nékyi sairastuneen raskas terveydentilanne, jossa syopa oli tuonut mukanaan uu-
sia sairauksia sekad fyysisid ja henkisid oireita. Kliseiden kuulemisen sijaan moni toivoi,
ettd sairastuneen terveydentilanteesta ollaan aidosti kiinnostuneita ja kysytdan voin-
tia.

Mieheni jarkyttyy, kun kuulee jonkun toisen sairaudesta, minua hén ei noteeraa. Se joskus
riipaisee. Tekisi mieli muistuttaa, ettd niinhdn minullakin. Han kieltaytyy edelleen hyvak-
symadstd syopédani. Eihdn se ndy paallepédin. (K3)

Osa vastaajista koki ldheisverkoston tuen puuttuvan tdysin. Vastaajat kuvasivat 1a-
heisten suhtautuneen sairastumiseen véalinpitamattomasti, mutta myods ymmartamat-
tomyytend tai sairauden kieltdmisend. Liheisen vilinpitim&ton suhtautuminen ja
ymmartamattomyys tuntui loukkaavalta.

Mies meinasi romahtaa kun pelkasi jadvansa lapsen kanssa yksin. (K4)

Myos ldheiset kokivat huolta tulevaisuudesta, jonka ylldttava elaméantilanne aiheutti
sairastuneen liséksi ldheiselle. Kirjoituksissa ilmeni ldheisten huoli tulevaisuudesta ja
konkreettisesta arjesta. Edellisestd esimerkistd voi paddtelld kuolemanpelon yltdvan 14-
heisiin, puolison peldtessd jadvan yksin huolehtimaan pariskunnan lapsesta ja arjesta.

Syopdni ajoi mieheni kauemmaksi ja vuosi sitten hidn haki toiselta naiselta ldheisyytta. En
kylld yhtaan ihmettele, kun ndin kavi. Tamd edelleen kalvaa mieltdni, vaikka olemme sopi-
neet asian jo miehen kanssa. (K14)

Sairastuminen vaikutti sosiaalisiin suhteisiin, kuten jo edelld kuvatut erilaiset koke-
mukset kertovat. Sydpadiagnoosi voi merkité erilaisia haasteita parisuhteessa seka ys-
tavyyssuhteissa. Sairastuminen voi tuoda parisuhteeseen kriisin. Laheisiltd saatavan
tuen puuttuminen ilmeni epdmiellyttivdnd kokemuksena. Sairastuminen tulee yll&-
tyksend laheisillekin muuttaen heiddn arkeaan.

Raskaimmat puhelut olivat tietenkin vanhemmilleni, veljelleni ja lahimmille ystavil-
leni.(...) Ehdottomasti yksi raskaimmista osista olivat vanhempani. (...) Heidén huoli oli
kasinkosketeltavaa. Hyvin usein tuntui, ettd jouduin muokkaamaan omia tunteita ja kayt-
taytymistani heidén tunteiden mukaan. (K8)

Sairastuneet kokivat kannatelleensa oman sairauskriisinsa lisdksi ldheisiddan. Sairastu-
neet pyrkivit piilottamaan omia tunteitaan tai vahattelemdan niitd tukeakseen ldhei-
sidan. Mikali sairastunut joutui pohtimaan ldheisten jaksamista, kulutti se entisestdan
sairastuneen heikentyneitd voimavaroja.

Vastaukset korostivat perhe- ja ldheistilanteiden merkitystd yksilon hyvinvoin-
nissa. Syopddiagnoosi ei merkinnyt tuen tarpeen syntymistd vain sairastuneelle vaan

39



tuen tarve ulottui myos hdnen ldheisiinsd. Sairastuneiden eldmaéntilanteet ja ldheis-
suhteet ovat erilaisia, mikd luo monimuotoisia psykososiaalisen tuen tarpeita. Tuen
saatavuuden tulee ulottua koko perheen huomioimiseen ja sosiaalisen tuen riittdvyy-
teen. Parhaimmillaan se voi tarkoittaa, ettei sairastunut tarvitse muuta kuin ldheisten
antamaa psykososiaalista tukea. Toisessa ddritilanteessa psykososiaalista tukea tarvit-
sevat sekd ldheiset ettd sairastunut itse. Tamén vuoksi psykososiaalinen tuki on aina
yksilollistd ja muotoiltava henkilokohtaisten elaméntilanteiden mukaisesti.

6.3.2 Yhteison voima - muun tuen merkitys

Téssd luvussa analysoidaan vastaajien saamaa tukea ldhipiirin ulkopuolelta. Aineis-
tossa kuvattiin kokemuksia yhdistys- ja jarjestotoimijoilta saadusta tuesta, vertaistu-
esta ja tyoterveyden tarjoamasta tuesta. Yhteistd kirjoituksissa oli, ettd tuen etsiminen
jdi sairastuneen omalle vastuulle.

Silloin tukea ei kuitenkaan tarjottu mistdan suunnasta... En myo6skéaén itse silloin osannut
ajatella, ettd apua voisi hakea tai ettd se voisi edes auttaa. Saati ettd olisin ymmartanyt,
mistd apua voisi hakea. Esimerkiksi syopédjarjestjen tarjoaman tuen mahdollisuudet tuli-
vat tietooni vasta vuosia mydhemmin. (K15)

Tuen muodot tulivat vastaajille tietoon verrattain mychéddn, vaikka tuen tarve oli
noussut esille jo paljon aiemmin. Ammattilaisten kautta saatua tuen ja palveluiden
koordinointia tai moniammatillista yhteistyotd eri asiantuntijoiden kanssa ei kukaan
vastaajista maininnut. Sen sijaan vastauksissa korostui psykososiaalisen tuen tarjon-
nan puute ja jasentymattomyys. Psykososiaalisen tuen toivottiin sisédltdvan sydpdsai-
rauteen ja sen aiheuttamaan kriisiin sisdltyvédd osaamista, kahdenkeskista keskustelu-
apua ja vertaistukea. Syopdyhdistyksen kautta jdrjestyneen vertaistukihenkilon
kanssa saatettiin jatkaa yhteydenpitoa vuosien ajan. Positiiviset kokemukset tuesta

En saanut sydpédsairaalan kautta psykologille aikaa kun minulla oli hoitokontakti mielen-
terveysongelmien takia jo olemassa. Olisin kaivannut kuitenkin juuri sydpéén sairastumi-
sen osaamista. Osallisuin sydpédyhdistyksen tarjoamiin etd-verkkotapaamisiin. Ne oli tar-
keitd vaikka vélilla toisten tilanteet ahdisti. Koin tdrkeéna kahdenkeskiset zoom-tapaami-
set syopdyhdistyksen neuvontahoitajan kanssa. Sain my0s jossain vaiheessa vertaistuki-
henkilon yhdistyksen kautta. Hinen kanssaan vieldkin pidédn yhteyttd. Se oli tarked tuki
monessa tilanteessa. Olen kdynyt kasvokkain juttelemassa syopadyhdistyksen neuvontahoi-
tajan kanssa muutamia kertoja kun syovan uusiutumisen pelko on ollut suurta. (K16)

Esimerkin perusteella voidaan todeta kirjoittajan toiveiden mukaisen tuen jddneen to-
teutumatta, koska sairastuneella oli jo hoitokontakti toiseen palveluun. Tamén voi tul-
kita koordinoinnin tarpeeksi pirstaleisen palvelujdrjestelmén keskelld. Koordinoivan
tahon tulisi huolehtia riittdvan tiedon jakamisen ja varmistamisen eri palveluiden va-
lilla.
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Vertaistukena annettu kokemusperdinen tieto koettiin tarkedksi psykososiaali-
sen tuen muodoksi. Yhteinen kohtalo syvensi keskindistd ymmarrystd, ja toisten ver-
taisten kanssa oleviin kokemuksiin oli helppo samaistua.

Haimme mieheni kanssa pariskunnille tarkoitettuun syopéddn sairastuneiden vertaistuelli-
seen kuntoutukseen. Itse en siind vaiheessa tukea niinkdédn kaivannut, mutta sain onneksi
mieheni ldhtemddn mukaan. Arvelin, ettd hdn saattaisi ymmartaa sairauttani keskusteltu-
aan muiden omaisten kanssa. Ehka siitd oli hédnelle apua. (K3)

Vertaistukimahdollisuutta tarjottiin myos pariskunnille, mika tarkoitti yhteisten ko-
kemusten jakamista ja vertaisen tukea samanaikaisesti sekd sairastuneelle ettd ldhei-
selle. Toisten samassa tilanteessa olevien ldheisten kohtaamisen toivottiin tuovan la-
heiselle ymmarrystd sairauteen sopeutumisessa. Tama merkitsee ldheisen antaman
vertaistuen tdrkeyttd. Vertaistukitoimijuuteen tarvitaankin ldheisten kokemuksia ja
tukee ajatusta tuen tarpeen kokonaisvaltaisuudesta.

Monet vastaajista olivat liittyneet sosiaalisesta mediasta 16ytyviin vertaistuki-
ryhmiin, joista he saivat niin ikddn vertaistukea. Kokemukset ryhmistd olivat sekd po-
sitiivisia ettd negatiivisia.

Olen Facessa XXXsyopd-ryhméssd. Monet kerrat olen paattanyt ldhted ryhmastd, sielld kun

on harvoin positiivisia uutisia, mutta olen sieltd myo6s saanut tietoa, mitd en ole saanut ter-
veydenhuollosta. Joten vield roikun sielld. (K8)

Vastaus kertoo sairastuneen saaneen huomattavasti enemman faktatietoa vertaistuki-
ryhmaéstd kuin terveydenhuollon palveluiden kautta. Toisaalta ryhmassa kuuli paljon
muiden sairastuneiden haasteista ja surullisista tilanteista, mika heikensi omaa hyvin-
vointia. Ryhmdstd saatu tieto koettiin niin tarkednd, mika piti ryhmissd mukana ne-
gatiivisista vaikutuksista huolimatta.

Vajaan kuukauden jdlkeen kaiken tuon koettua suostuu suomalainen mies soittamaan tyo-
terveyteen ja pyytdd apua. (K9)

Tyoterveyden merkitys tuli vastaan useampien kirjoittajien kokemuksissa tarkeana
resurssina. Tyoterveyden kautta apua ja tukea osattiin etsid ja pyytdd helpommin kuin
muiden palveluiden kautta. My®s tyolld itsessédén oli osalle vastaajista tarked merkitys
kuntoutusprosessissa.

Palasin osittain vahan tychoni ja hoidin tyoni ja my6s esimieheni unhoitti vaikka oli
sovittu omalddkarin kanssa ettd tyotehtévit ei voi olla raskaita eli ihmisen muisti on lyhyt.
Joten tormdsin usein toissa tilanteisiin ettd en jaksa fyysisesti tehdd mutta ikdan kuin iso
ulkondkoni eli isokokoinen mies antaa aihetta olettaa kylla se jaksaa. (K5)

Tyotehtdvien uudelleen raatalointi ilmeni merkittavand tukena arkeen palatessa. Sai-
rastuneen kuntoutumisprosessi oli usein tychon palatessa kesken, eividtkd voimavarat
riittdneet palata entisiin tyotehtdviin. Muutokset tehtdvankuvassa tai tydajan
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kevennys mahdollistivat tyohon palaamisen. Tyossd jaksamista heikensi, jos tyonan-
taja unohti tai ei pitdnyt sovituista tyotehtdviin liittyvistd suunnitelmista kiinni. Sai-
rastuneen tilanne voi olla huonompi kuin miltd se ulkoapdin ndyttdad. Tama vaikeuttaa
tyonantajan ja tyoyhteison ymmarrystd tarpeesta muuttaa tyotehtavia. Tama nayttay-
tyi sairastuneelle kuormittavana kokemuksena.

(...) Silloin pyysin apua suoraan sydpatautien poliklinikalta ja kolmen viikon padsta istuin
ensimmadistd kertaa syopdsairaanhoitajan juttusilla, joka oli saanut tarvittavan koulutuksen
psykososiaalisen tuen antamiseen. Jo ensimmadinen keskustelukdynti oli voimaannuttava.
Ké&vin saman hoitajan vastaanotoilla poliklinikalla 2-3 vuoden ajan. Nuo kéynnit olivat ar-
vokkaita ja ne auttoivat minut - ndin itse ajattelen - siirtymdén eteenpdin eldmaéssani, va-
kavasta sairaudesta huolimatta. (K15)

Edellinen vastaaja kertoi sairauden edenneen metastoitumisvaiheeseen, jolloin avun
ja tuen tarve aktivoitui uudelleen. Tdlloinkin tuen pyytdminen jdi sairastuneen omalle
vastuulle. Syopdsairaanhoitajalta saatu keskusteluapu oli tarked tuki sairauskriisistd
selvidmiseen.

Sairauden, leikkauksen ja hoitojen mukana tulleet eri vaivat jadvat vahan roikkumaan, en
tiedd kenen puoleen kiddntyd tutkimaan asiaa, minka tahon kanssa asiaa voisi seurata tai
edes keskustella. Ilmassa on hieman ei kuulu minun tontilleni -ajattelua. (K8)

Esimerkki kuvastaa palvelujarjestelmén jasentymaitontd psykososiaalisen tuen tarjoa-
misen prosessia. Vastaus korostaa ammattilaisten osaamisen ja tiedon vahvistamisen
tarvetta sekd tyonjaon terdvoittamistd. Hoitoprosessin pdatyttyd sairastuneilla saattaa
olla monia erilaisia avun tarpeita, ja oikean tuen piiriin ohjaaminen on osa palveluiden
koordinointia ja ohjausta sekd tiedollisen tuen jakamista.

Olin ehkd vdhén hiljainen silloin, en ehkad sanonut kaikkea mité4 olisin voinut sanoa. Oli ai-
koja, jolloin en tietysti edes kyennyt sanomaan taikka puhumaan ja kertomaan kaikkea.
(K17)

Sairastunut ei aina kokenut jaksavansa puhua ammattilaisten kanssa tai pystyvansa
olemaan tdysin rehellinen keskusteluissa heiddn kanssaan. Tama vaikeuttaa oikea-ai-
kaisen ja tarpeenmukaisen tuen loytymistd. Sairaus oli vienyt voimavaroja, jonka
vuoksi tuen etsimiseen ei ollut voimia. Sairastuneen persoonallisuus vaikuttaa myos
tuen etsimiseen ja tuen kokemukseen. Omista ajatuksista ja tunteista kertominen ei
ollut kaikille vastaajille helppoa.

Yhteenvetona voi todeta, ettd kirjoittajien kokemus jédrjestotoimijoiden tarjoa-
masta tuesta ja sen monipuolisuudesta koettiin positiiviseksi. Haasteeksi muodostui
palveluiden koordinoinnin puute ja oikean tuen l6ytdminen. Palvelujdrjestelmén ja-
sentymaton toimintamalli jatti sairastuneet selviytymadn yksin tai etsiméddn tukea itse.
Tuen vastaanottamisen esteiksi muodostui omien voimavarojen vahdisyys, jolloin tar-
vetta vastaavaa tukea ei jaksettu etsid tai vastaanottaa. My0s sairastuneen persoonal-
liset piirteet vaikuttivat toivotun tuen muotoon.
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7 YHTEENVETO JA JOHTOPAATOKSET

7.1 Psykososiaalisen tuen luonne - yhteenveto tuloksista

Téssd luvussa kokoan yhteen psykososiaalisen tuen tarpeet, kokemukset psykososi-
aalisesta tuesta sekd tuen saamisen esteet. Vastaan samalla kootusti tutkimuskysy-
myksiin. Fenomenologisen ldhestymistavan mukaisesti vertailen tutkimustuloksia ai-
kaisempiin tutkimuksiin.

7.1.1 Psykososiaalisen tuen tarpeet

Psykososiaalisen tuen tarve ja muoto muuttuvat sairauden edetessd ja sen eri vai-
heissa. Tarkastelen seuraavaksi psykososiaalisen tuen tarpeita sairastumisen proses-
sin ajallisten vaiheiden kautta, jotka on koottu alla olevaan taulukkoon (taulukko 5).

Syopéddn sairastuminen aiheutti sairastuneelle ldhes poikkeuksetta kriisin, jolloin
psykososiaalisen tuen tarve jasentyi. Diagnoosivaiheessa korostui erilaisten tunteiden
kasittelyn tarve, joka syntyi lddketieteellisten tutkimusten ja syopadiagnoosin asetta-
misen seurauksena. Diagnoosi aiheutti erilaisia tunnereaktioita, kuten epavarmuutta,
pelkoa ja turvattomuutta, joiden késittelyssd psyykkisen tuen tarve korostuu. Aiem-
mat tutkimukset vahvistavat sairastumisen aiheuttaman kriisireaktion, joka usein ak-
tivoi emotionaalisen tuen tarpeen (mm. Pietild ym. 2014; Harju 2019; Holopainen 2021;
Larsson 2023).

Tunnereaktioista erityisesti kuolemaan liittyvét ajatukset ja pelot sekd huoli per-
heestd ja ldheisistd korostuivat. Vastaajat pohtivat pienid lapsiaan ja heiddn tulevai-
suuttaan ja parjaamistddn. Holmberg (2020) toteaa, ettei kuoleman ldheisyys arjessa
merkitse vain epdvarmuutta ja surua, vaan konkreettista asian késittelya ja laheisten
ihmisten tulevaisuuden turvaamista, esimerkiksi huoli lapsista ja lasten hoidosta ja
tulevaisuuden rakentumisesta (emt., 66). Vakava sairastuminen tuo epdavarmuuden
tulevaisuudesta. Sairastumisesta kukaan ei voi itse pdéttdd eikd siitd paraneminen ole
omissa késissd. Turvattomuuden tunne kohdistuu eldmaéé ja tulevaisuutta kohtaan.
Sairastaminen uhkaa ihmisen turvallisuutta, koko ihmisen olemassaoloa seki elaman
sujuvuutta ja ennustettavuutta (Ryynanen 2005, 83). Sairauden tuomien erilaisten tun-
teiden ja kuoleman ajatusten késittelyyn sekd turvattomuuteen tuleekin tarjota aktii-
visesti psykososiaalista tukea.
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TAULUKKO 5 Psykososiaalisen tuen tarpeet.

Sairastamisen vaihe Psykososiaalisen tuen tarve
Diagnoosivaihe o tiedollinen tuki sairaudesta ja sairauden vaikutuksesta
e kokemusperdisen tiedon tarve sairaudesta
e tietoa saatavilla olevista tukimuodoista
e tuki sairastumisen aiheuttamaan kriisiin
o tunteiden kisittely
o turvallisuudentunteen jarkkyminen
o kuolemanpelko
e sairastuneen ldheisten tukeminen
Hoitoprosessin vaihe e sairastuneen kokonaistilanteen kartoitus
e tuki sairauteen sopeutumisessa
¢ identiteettikriisin k&sittely
e tuki fyysiseen kuntoutumiseen, tyckyvyn arviointi
¢ konkreettinen arjen apu
e psykososiaalisen tuen koordinointi hoitoprosessin jalkeen
e sairastuneen ldheisten tukeminen
Tulevaisuus hoitojen ¢ henkisen jaksamisen tukeminen
jdlkeen e fyysisen toimintakyvyn tukeminen
e tuki tyohon paluussa
e taloudellinen neuvonta
e sosiaalisten suhteiden tukeminen
e sairastuneen ldheisten tukeminen
e tulevaisuuden uudelleenmuotoutuminen ja identiteetin uudelleen
rakentaminen

Diagnoosin saatuaan sairastunut kokee konkreettisen tiedon tarvetta sairaudes-
taan ja sen vaikutuksista eldmé&dn. Asiantuntijatiedon liséksi kaivattiin kokemuspe-
rdistd tietoa, jota sairaus tuo tullessaan. Irja Mikkonen (2009) kertoo sairastuneen jou-
tuvan toisinaan tekemddn paatoksid, joista hdnelld ei ole riittavasti tietoa. Kuitenkin
haneltd odotetaan vastuunottoa ja tdtd kautta ymmarrysta asiasta. (Emt., 15-16.) Vas-
taajat kokivat tarpeelliseksi saada lisédtietoa tarjolla olevasta tuesta ja sen sisdllosta.
Tiedollisen tuen tarve sisdltdd monipuolista ohjausta ja neuvontaa mukaan lukien ta-
loudellisen tuen ohjauksen. Riittdvéan tiedon jakaminen sairastuneille saatavilla ole-
vista tukimuodoista edellyttdd vahvaa palvelujdrjestelméan tuntemista tuen tarjoavalta
ammattilaiselta. Sorsan ym. (2022) mukaan tiedonsaanti on yksi psykososiaalisen tuen
ulottuvuuksista, ja sen tarkoitus on vahvistaa sairastuneen osallisuutta ja tukea paa-
toksentekoa sekd vahvistaa sairastumisen aiheuttamaa muutosprosessia. (Emt., 97.)

Syopddn sairastuminen merkitsi jarkytystd sairastuneen lisdksi myos ldheisille.
Laheisten tuen tarve liittyy kiintedsti psykososiaalisen tuen tarpeen jasentymiseen sai-
rauden alkuvaiheesta alkaen. Annettu tuki mahdollistaa ldheistd ymmaértamaan niin
sairautta kuin sairastunutta paremmin. Ldheisten tuen tarve on tunnistettu myos
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aiemmissa tutkimuksissa (mm. Harju ym. 2020; Tiirola ym. 2020). Tiirolan ym. (2020)
tutkimuksen mukaan osa ldheisistd tarvitsee jopa enemman tukea ja tietoa kuin sai-
rastunut itse.

Hoitoprosessin aikana psykososiaalisen tuen tarve kiteytyy sairastuneen koko-
naistilanteen kartoitukseen. Sairastuneiden hyvin erilaiset elaméntilanteet, persoonal-
lisuus, yksilolliset selviytymisstrategiat ja tukiverkostot vaikuttivat merkittavasti tuen
tarpeeseen. Esimerkiksi sairastuneen koherenssin tunne on méaaritelty yhdeksi psyko-
sosiaaliseksi voimavaraksi, johon vaikuttaa muun muassa sosiaalinen ymparisto ja 14-
heisiltd saatu sosiaalinen tuki (Salminen-Tuomaala 2013, 37-39). Sairastuneen koko-
naistilannetta arvioitaessa tuleekin ottaa huomioon yksilolliset sosiaaliset ja psyykki-
set tarpeet ja voimavarat (Kuusisto & Ranta 2020, 113). Syopddn sairastuneilla on mo-
nenlaisia tuen tarpeita (Salakari 2020, 75).

Taméan tutkimuksen tuloksissa hoitoprosessivaiheessa psykososiaalinen tuki ko-
rostui sairauteen sopeutumiseen liittyvana tukena ja sairauden aiheuttaman identi-
teettikriisin ké&sittelynd. Syopddn sairastuminen vaikutti laajasti moneen eri eldmén-
alueeseen (vrt. Sunela ym. 2022), joka vaikutti késitykseen mindkuvasta. Diagnoosin
aiheuttama turvattomuudentunne ja kuolemanpelko seurasi sairastuneen mukana
hoitoprosessin aikana.

Sairastuminen ja jatkohoidot olivat raskaita ja aiheuttivat fyysiseen kuntoutu-
miseen liittyvdd tuen tarvetta hoitoprosessin aikana. Myos konkreettinen avun tarve
korostui liittyen esimerkiksi kodinhoitoon, kauppa-apuun tai lastenhoitoon. Ndin ol-
len yhdeksi psykososiaalisen tuen ulottuvuudeksi maarittyykin konkreettinen tuki.
Konkreettista avun tarvetta koettiin sekd hoitoprosessin aikana ettd sen jalkeen. Toi-
silla vastaajista oli ldheisverkoston tuki arjen askareissa, mutta miten arjen tuki hoide-
taan sosiaalisen verkoston puuttuessa, on epdselvaa (vrt. Holmberg ym. 2023). Kivut
ja fyysisen toimintakyvyn heikkeneminen loivat tarpeen psykososiaaliselle tuelle ja
avulle kivun kanssa eldmiseen ja arkeen sisdltyvien rutiinien tueksi. Tama pitdd sisal-
laan esimerkiksi tyokyvyn arvioinnin sekd usein myos taloudellisen tuen ohjauksen
ja neuvonnan.

Laheisten tuen tarve jatkui hoitoprosessivaiheessa, jolloin ldheiset tarvitsivat tie-
toa sairaudesta ja sen vaikutuksista tai vertaistuellista kokemusta ymmartadd sairautta
ja sitd kautta sairastunutta. Laheisen sairastumisen on todettu aiheuttavan psyykkista
kuormitusta sairastuneen puolisoille (Lehto ym. 2015, 63). Konkreettinen avun tarve
liittyi my0s ldheisiin, esimerkiksi perheen pienten lasten hoitoapuna. Sairaus on yksi-
161linen kokemus niin sairastuneelle kuin hanen ldheiselleen, joten myos tuen tarpeet
ovat erilaisia (Tiirola ym. 2020, 72). Laheisiltad saatu tuki koettiin tarkedksi, mutta toi-
saalta my0s ldheisen huoli rasitti sairastunutta.

Psykososiaalisen tuen suunnitelmallisuus ja koordinointi hoitoprosessin jdlkeen
on sairastuneen hyvinvoinnin kannalta tarkedd. Moni vastaaja koki jadvansa hoitojen
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pddtyttyd yksin sairautensa ja tuen tarpeidensa kanssa. Psykososiaalisen tuen ja pal-
veluiden koordinoinnin puute on tunnistettu aiemmissa tutkimuksissa, jossa vastauk-
sia on etsitty jdrjestotoimijoiden resursseista tukea sairastunutta hoitoprosessin jil-
keen (mm. Holmberg ym. 2023; Tiirola ym. 2020; Harju ym. 2019). Mikéli sairastu-
neilla on erityisen tuen tarpeita, kuten psyykkisid sairauksia, tulisi tukea ja ohjausta
saada vahvemmin sekéd hoitoprosessin aikana ettd sen jdlkeen (vrt. D’ Alton ym. 2021).

Psykososiaalisen tuen tarpeet jatkuivat usein hoitoprosessin jilkeen. Henkisen
tuen tarve painottui sairauden tuomiin muutoksiin, joihin sisdltyi muun muassa
muuttunut tulevaisuuskuva sekd heikentynyt itsetunto (vrt. Sunela ym. 2022). Sairau-
den tuomat vaikutukset esimerkiksi lapsettomuuteen tai seksuaalisuuteen ja niihin
liittyvien surun ja tunteiden ldpikdyminen lisdsivdt psykososiaalisen tuen tarvetta.
Sairauden uusiutumisen pelkoon ja siihen liittyvien tunnetilojen késittelyyn liittyva
tuen tarve koettiin tarkednd (mm. Salakari 2020, 292; Leino 2011, 200.)

Fyysisten oireiden ja kroonisten kipujen kanssa eldmiseen liittyvaan tuen tarpee-
seen sisdltyi my0s konkreettinen avun tarve. Sairastumisen ja toimenpiteiden aiheut-
tamat fyysiset oman kehon muokkaantumiseen liittyvat muutokset vaikuttivat sairas-
tuneen identiteettiin ja nostattivat omanlaisensa tuen tarpeet. Lisédksi tyokykyyn liit-
tyvé fyysisen ja psyykkisen toimintakyvyn arviointi ja taloudellinen ndkékulma ovat
tarkeitd tuen muotoja tulevaisuuden suunnitelmien yhteydessa.

Arjen rutiineista ja tdrkeistd asioista luopuminen heikensi sairastuneen hyvin-
vointia. Toiminnot, kuten lemmikkieldinten hoito tai harrastukset olivat aiemmin ol-
leet merkittdvid voimavaroja. Nama pdivittdiseen arkeen sisaltyvit tapahtumat eivit
heikentyneen toimintakyvyn vuoksi endd olleet mahdollisia, mikd johti omaan luopu-
misprosessiin. Kantolan (2009) mukaan mindkuva saattaa hukkua sairauden vaikut-
taessa ja rajoittaessa totuttuja arkeen kuuluvia asioita. Kantola mieltdd oirekuvan
muutokset vaiheiksi, joita hdn kuvaa kriiseind. Nama eri kriisivaiheet oireiden ja fyy-
sisen toimintakyvyn vuoksi voivat pakottaa luopumaan esimerkiksi tarkedstd urhei-
luharrastuksesta. Kriisivaiheiden aikana sairastunut joutuu pohtimaan itseddn seka
eldmé&adnsd eri ndkokulmista ja luopumaan totutuista asioista. (Emt., 98, 183.) Sairas-
tumisen tuomat toistuvat kriisivaiheet tuovat tullessaan psykososiaalisen tuen tar-
peen. Tamad korostaa psykososiaalisen tuen tdarkeyttd ja sen jatkuvuutta.

Sairastuneen perheen ja ldheisten sekéd verkostojen sosiaaliseen tukeen on tiarkea
kiinnittdad huomiota koko hoitoprosessin aikana. Eeva Harjun (2018, 59-60) tutkimus
kuvasi puolisoiden hyotyvan pitkélld aikajanteelld hoitoprosessissa mukanaolosta,
joskin puolisoiden tuki voi olla my6s muuta kuin terveydenhuollosta tarjottua tukea
(emt.). Tamédn tutkimuksen vastauksissa korostui ldheisen saama vertaistuki, joka
mahdollisti kohdata muita samassa tilanteessa olevia perheitd ja oppia ymmartaméaan
paremmin sairauden aiheuttamia vaikutuksia esimerkiksi seksuaalisuuteen.

46



Psykososiaalisen tuen tarpeet ulottuvat eldman eri osa-alueille ja sairauden kaik-
kiin vaiheisiin. Sairastuneen yksil6llistd ja kokonaisvaltaista elaméntilannetta ei sovi
unohtaa hoitoprosessin jalkeenkddn. Psykososiaalisen tuen tarjoamisessa on tarkedd
huomioida sairastuneen yksil6lliset tarpeet, jotka tukevat sairastuneen kokonaisval-
taista toimintakykya (vrt. Arajarvi ym. 2020).

7.1.2 Psykososiaalisen tuen kokemukset

Tama luku kokoaa yhteen vastaajien kokemukset koetusta psykososiaalisesta tuesta.
Kokemukset on esitetty tiivistetysti seuraavassa taulukossa (taulukko 6).

TAULUKKO 6 Psykososiaalisen tuen kokemukset.

Kokemus toteutuneesta tuesta
e Terveydenhuolto
o Luottamus terveydenhuoltoon ja lddketieteelliseen hoitoon
o Hoitoprosessin tehokkuus
o Psykiatrisen sairaanhoitajan tarjoama tuki
o Tyoterveyden tarjoaman tuen positiivinen merkitys
e Liheiset
o Lapset ja perhe voimavarana
o Henkinen tuki
o Tiedollinen tuki
o Konkreettinen kidytannon apu
o Tyoyhteison tuki
e Sosiaalinen verkostoituminen
o Jéarjestojen erilaiset tuen muodot
o Vertaistuki/kokemustiedon merkitys
e Tyon merkitys
o Tyotehtdvien muokkaaminen toimintakyvyn mukaan

Syopdhoidon suosituksissa painotetaan hoitoon pddsyn nopeutta ja vaivatto-
muutta (FICAN n.d.), joka tutkimustulosten perusteella toteutui diagnoosin jidlkeen
tapahtuvana somaattisen hoitoprosessin nopeana etenemisend. Kirjoittajat luottivat
ladketieteeseen ja terveydenhoitoon sekd akuuttivaiheen tehokkaaseen hoitoproses-
siin (vrt. Tiirola ym. 2020). Mikali hoitoprosessin aikana oli ollut mahdollisuus saada
erityistyontekijdlta psykososiaalista tukea, oli kokemus voimaannuttava.

Positiivinen kokemus palvelujdrjestelmén tuesta kohdistui lahinna fyysiseen sai-
rauden hoitoon. Sen sijaan tyoterveyden kautta saatu apu ja tuki oli toteutunut muun
muassa psykoterapiana ja keskusteluapuna. Holmberg (2020, 105) tuo esille tyoter-
veyshuollon eriarvoistavan nakokulman, silld esimerkiksi tyottomilld ei ole tyoter-
veyshuollon positiiviseksi koettuja ja hoitoprosessia edistdvid palveluita kdytossa.
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Laheisten merkitys psykososiaalisen tuen antajina koettiin tarkeédksi. Arjessa ela-
minen oli usein raskasta védhdisten voimavarojen vuoksi, mutta lapset ja ldheiset valit
puolisoon ja ystdviin oli merkittdva tuki ja kannatteleva voima. Lapsiperheilld on
omat erityistarpeensa esimerkiksi konkreettisina avun tarpeita (mm. Fugmann ym.
2023). Toisilla sairastuneilla oli sosiaalisten verkostojensa tarjoamaa konkreettista
apua arkeen esimerkiksi lastenhoitoon ja kodinhoitoon liittyvissd asioissa, ja se koet-
tiin merkitykselliseksi (vrt. Leino 2011, 163). Mikali lahipiiristd 16ytyi asiantuntijoita,
oli heidén kauttaan saatu tieto arvokasta. Ulla-Sisko Lehto ym. (2022, 63) tulkitsevat
sosiaalisten suhteiden positiivisten vaikutusten olevan hyvinvointia ja terveyttd edis-
tava tekijd sairastuneille ja edistdvit sairaudesta toipumista (myos Dédova ym. 2021).

Verkostoitumista hyodynnettiin yhtend tiedon etsimisen keinona. Sosiaalisten
verkostojen kautta saatu tuki toi sairastuneille hyvid kokemuksia. Jdrjestdjen kautta
toteutuneita erilaisia tukimuotoja pidettiin vahvistavana tekijdnd, ja kokemuksia ker-
tyi kasvokkaisista sekd etdnd tapahtuvista kahdenkeskisistd keskusteluista. Vertais-
ryhmdkontaktit niin ikddn toteutuivat verkossa sekéd ldhitapaamisina. Oman syopa-
muodon mukaisista vertaisryhmistd 16y dettiin tietoa, jota ei saatu terveydenhuollosta.
Vertaistuki ndhtiin padsddntoisesti voimavarana, jossa saman sairauden ldpikdymi-
nen toi yhteisid kokemuksia ja ymmarrystd toista sairastunutta kohtaan. Vertaistuen
voimaannuttava vaikutus perustui yhteiseen ymmarrykseen ja samankaltaisen tilan-
teen jakamiseen, yhteisesti jaettuun kokemukseen. (myos Tiirola & Poutanen & Pylk-
kédnen 2020; Salminen-Tuomaala 2011; Kantola 2009.)

Tydhon palaaminen ja tyon keventdminen tai tyohon liittyvét jarjestelyt koettiin
positiiviseksi, mikali tyokyky ei ollut palautunut entiselleen. Tyon merkitystd yleisesti
pidettiin tdrkednd, ja tyoyhteisostd saatu tuki korostui. Tydterveyden, tydyhteison
tuen ja sieltd 1oytyvien sosiaalisten resurssien merkitys on havaittu tarkedksi myos
aiemmissa tutkimuksissa, silld sairastuneet usein puhuvat tydyhteisossa sairastumi-
sestaan (Lehto ym. 2022; Leino 2011, 60).

7.1.3 Esteet tuen saamiselle

Téssd luvussa tarkastelen psykososiaalisen tuen esteitd, jotka on koottu taulukkoon 7.
Sairauden kokemukset ja tuen tarpeet olivat yksil6llisid, jotka ndkyivdat muun muassa
erilaisina toimintakyvyn ja arjen haasteina. Psykososiaalisen tuen yksilollisia tilanteita
ei tunnisteta eikd niitd riittavasti huomioida. Sairauden heikentdessd sairastuneen
voimavarat ja jaksaminen sekd arjesta selviytyminen saattoi olla niin raskasta, ettei
resursseja loytynyt tuen hakemiseen tai vastaanottamiseen. Tiedon puute seké sairau-
desta ja sen vaikutuksista, ettd saatavilla olevasta tuesta korostui aineistossa yhteisena
kokemuksena varsinkin sairauden alkuvaiheessa. Sairastuneiden ldheisverkoston ol-
lessa kapea oli ldheisiltd saatava apu ja tuki vdhdistd. Sairastuneet voivat olla myos
sairauden keskelld tdysin yksin. Psyykkinen vointi on heikoimmillaan, jos
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konkreettisen tuen lisdksi myos sosiaalinen tuki puuttuu (Larsson 2023, 149). Psyko-
sosiaalisen tuen esteissd korostuu sairastuneen persoonallisuus seké resilienssi, oma
ja ldheisten elamantilanne seka ldheisiltd saatu tuki (THL 2014, 75).

TAULUKKO 7 Psykososiaalisen tuen esteet.

Psykososiaalisen tuen esteet
¢ Yksilollinen tilanne
o Voimavarojen rajallisuus
o Sosiaalisten verkostojen puuttuminen
o Tiedon puute sairaudesta ja saatavilla olevasta tuesta
o Laheisten saaman tuen puute
e Liheisverkosto
o Sairauden aiheuttama stressi ldheiselle
o Léaheisten tiedon puute sairaudesta
o Ymmirtdimattomyys sairautta ja sairastunutta kohtaan
o Tarjotun tuen puute
e Palvelujarjestelma
o Ammattilaisten kiire ja rutinoitunut suhtautuminen
Yksilollisen kohtaamisen ja kokonaistilanteen kartoituksen puute

¢)

Vuorovaikutustilanteiden emotionaalisen tuen puute

e}

Organisoimaton tyonjako, koordinoinnin puute

¢)

Tuen saatavuuden epaselvyys

Sairastuneen ldheisverkoston tuen puute nékyi sairastuneelle muun muassa la-
heisten ymmartamattomyytend, etdisyyden ottamisena sekd parisuhdekriising, silld
sairastuminen aiheutti jarkytyksen sairastuneen lisdksi myos sairastuneen ldheisille.
Koska sairastunut ei itse saanut tietoa saatavilla olevasta tuesta, ei mydskddn ldheisten
tuen tarvetta ja perheen kokonaisvaltaista eldméntilannetta koettu huomioitavan riit-
tavasti. Holmberg (2014) kuvaa sairastuneiden saavan sosiaalisissa suhteissa erilaisia
positioita, jotka vaihtelevat eri vuorovaikutussuhteissa sekd tuen saajina ettd tuen an-
tajina (emt., 221). Laheisen kuormitusta vilttddkseen sairastunut ei aina voinut tuoda
esille omia tunteitaan ja huolta sairaudestaan. Jantunen ym. (2021) vahvistavat ajatuk-
sen sairastuneen huolesta ldheisten jaksamisen puolesta. Huolestuminen estdd sairas-
tuneita kertomasta sairastumisestaan ldheisille. (Emt.) Laheisten tuen tarvetta korosti
my0s sairastumisen aiheuttamat kriisit parisuhteessa. Kantola (2009) nostaa esille sai-
rauden vaikutukset parisuhteeseen. Kumppanin on toisinaan vaikea ymmartas sai-
rauden vaikutuksia (emt., 84). Sairastuminen voi aktivoida perheiden tilanteiden krii-
siytymisen, kuten avioeroprosessin tai aikaisempien menetysten kasittelemisen (Tii-
rola ym. 2020, 72).

Palvelujdrjestelméan osalta psykososiaalisen tuen toteutumista haastoivat kiireen
tuntu ja ammattilaisten rutinoitunut suhtautuminen kohtaamistilanteissa, jolloin sai-
rastuneelle ei jadnyt tilaa esittdd tarpeellisia kysymyksid saadakseen riittdvasti tietoa
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sairaudestaan. Samankaltaisia tuloksia esitettiin Harjun ym. (2019) tuloksissa. Vas-
taanotto- ja hoitotilanteet koettiin lyhying, ja niiden aikana keskityttiin hoidon tulok-
siin ja hoitosuunnitelmaan, eikd aikaa jda riittdvéasti sairastuneen tukemiseen. (Emt.,
196.) Jantunen ym. (2021) kuvasivat vdhdisen tiedon sairaudesta lisddvén sairastuneen
puhumisen ja kysymisen vaikeutta, eivitka he sen vuoksi osanneet esittda tarvittavia
kysymyksid terveydenhuollon ammattilaisille. Tulokset osoittivat sairastuneiden kui-
tenkin toivovan saavansa tietoa toimenpiteiden vaikutuksista elamddn. Sairastunutta
riittdva tieto rauhoittaa. Mikadli diagnoosivaiheen tiedonsaanti ja tuki on ollut niukkaa,
on sairastuneen vaikea suhtautua oman hammennyksensi ja jarkytyksensd vuoksi
sairauteen ja etsid tietoa itsendisesti (Kantola 2009, 156-157).

Vuorovaikutustilanteissa ammattilaisten kanssa koettiin rutiininomaisuuden li-
sdksi empatiakyvyn puutetta. Sairautta tai diagnoosia saatettiin véahatelld ja sairastu-
neen psyykkiset sekd sosiaaliset tarpeet herkésti sivuutettiin. Sairastunutta ei koh-
dattu yksilollisesti ja kokonaistilanteen kartoitus jdi syovan somaattisen hoidon var-
joon. Mari Salminen-Tuomaalan (2013, 94, 101) mukaan sairastunut ei koe tasaver-
taista asemaa vuorovaikutustilanteissa terveydenhuollon asiantuntijoiden kanssa,
vaan tuntee olevansa alisteisessa asemassa. Rutinoituneissa terveydenhuollon toimin-
tatavoissa koetaan emotionaalisen tuen puutetta, jolloin kokemus rohkaisusta ja yksi-
16llisestd kohtaamisesta jdd vahdiseksi. (Vrt. Harju ym. 2019, 197.)

Hoitoprosessin aikana korostui psykososiaalisen tuen epdmadéardisyys, joko tu-
kea ei tarjottu ollenkaan tai saatavilla olevasta tuesta ei osattu kertoa tarkemmin. Hoi-
tojen paddtyttyd sairastuneet kokivat jadvéansd sairautensa kanssa yksin eivétka tien-
neet kenen puoleen voisivat tuen tarpeidensa kanssa kaddntya. Palvelujarjestelmaésta ei
16ytynyt vastuun ottavaa tahoa, joka kuvasi psykososiaalisen tuen organisoimatonta
toimintaa sekd palveluiden koordinoinnin puutetta. Hoitopolun keskenerdisyyttd ja
koordinoinnin puutetta on tuotu esille myos aikaisemmissa tutkimuksissa (Holmberg
ym. 2023; Tiirola ym. 2020; Harju ym. 2019). Tuen esteiksi nimetddn niukat resurssit
sekd syopddn sairastuneen hoitopolun puutteellisuus psykososiaalisen tuen tarjoami-
sen osalta. Terveydenhuollon ammattilaiset eividt kokeneet psykososiaalisen tuen si-
sdltyvan heiddn tyohonsd. Syovanhoidon kehittamistyon tarkeyttd korostettiin, jossa
erikoissairaanhoidon ja jédrjestotoimijoiden yhteistyotd tulisi tehostaa. (Harju ym.
2019). Tiirola ja kumppanit (2020) pitavét tarkednd erityistyontekijoiden (psykologit,
sosiaalityontekijdt ja toimintaterapeutit) integroimista osaksi syopddn sairastuneiden
palvelupolkua. T&td tukee myos D’ Altonin ja kollegoiden (2021) tulokset, jotka koros-
tavat tehostetumman monialaisen tuen tarvetta ja koordinointia eri palveluiden valilla,

kuten esimerkiksi haavoittuvassa asemassa olevien mielenterveysasiakkaiden koh-
dalla.
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7.2 Johtopditokset

Tutkimuksessani olen etsinyt vastausta syopddn sairastuneiden psykososiaalisen tuen
kokemuksista sekd siitd, miten sairastuneet kuvaavat psykososiaalisen tuen tarpeita
ja esteitd tuen hakemisessa sairastumisen eri vaiheissa. Tutkimukseni taustalla oli fe-
nomenologinen ja hermeneuttinen lihestymistapa. Tutkijana tiesin voivani vain raja-
tusti ymmartdd ja tulkita sairastuneiden kokemuksia heiddn kirjoituksiensa kautta.
Syopddn sairastuneiden kirjoituksiin perehtyminen sekd kokemuksiin syventyminen
oli mielenkiintoinen, antoisa ja koskettava kokemus. Jokainen kirjoitus oli erilainen ja
vahvisti sairastuneiden kokemuksien yksilollisyyden ja ainutkertaisuuden. Sairastu-
neiden tuen tarpeita tulisikin kuunnella ja kartoittaa hyvin tarkalla korvalla.

Johtopddtoksend voin todeta syopddn sairastuneen psykososiaalisen tuen tar-
peen kdynnistyvan syopatutkimusten alkuvaiheesta alkaen ja tuen tarpeen jatkuvan
vield pitkdan hoitoprosessin jalkeenkin. Yksilollisistd tarpeista ja elaméntilanteesta
riippuen tuen tarvetta voi esiintyd loppueldmén ajan. Tulokset osoittavat psykososi-
aalisen tuen integroinnin tarpeen somaattisen hoitoprosessin rinnalla. Kirjoittajien ko-
kemusten perusteella psykososiaalista tukea ei tarjottu hoitoprosessin eri vaiheiden
aikana tai tarjottu tuki oli epamadrdista.

Tamén tutkimuksen tulokset syventdvit aiempia tutkimustuloksia, joiden pe-
rusteella psykososiaalinen tuki jad usein keskenerdiseksi ja irralliseksi syopddn sairas-
tuneiden hoitoprosessien yhteydessa. Psykososiaalisen tuen integroinnin valttamat-
tomyys somaattisen hoidon yhteydessa on hyvin tunnistettu, mutta keskusteluja kay-
dédan esimerkiksi rajanveto- ja vastuualueista eri ammattiryhmien sekd jdrjestotoimi-
joiden vililla. (mm.; Harju ym. 2019; Tiirola ym. 2020; Sunela ym. 2022; Holmberg ym.
2023.) Tutkimustulokset osoittavat psykososiaalisen tuen koordinoinnin olevan puut-
teellista ja sairastuneen kokonaistilanteen arvioinnin jadvan usein keskenerdiseksi (vrt.
Harju ym. 2019). Tamén perusteella voi todeta myos moniammatillisen tyoskentelyn
olevan taka-alalla sydpddn sairastuneen hoitopolulla.

Psykososiaalisen tuen tarve jasentyy heti sairauden alkuvaiheessa tutkimusten
ja diagnoosin asettamisen yhteydessa. Sairastuneen psykososiaalisen tuen tarve elda
prosessinomaisesti sairastumisen eri vaiheissa. Tuen tarve on aikaan ja paikkaan si-
donnainen, ja sairauden eri vaiheissa tuen tarve muuttaa muotoaan. Sairastuneen eld-
maéntilanne, ympaéristo ja sosiaalinen verkosto vaikuttavat tuen tarpeeseen. Tiirola ym.
(2020) tulkitsivat tuen tarpeen olevan suurimmillaan diagnoosin jalkeen, hoitojen p&a-
tyttyd ja sairauden uusiutuessa (emt., 76). Tadssd tutkimuksessa korostuu tuen tarpei-
den olevan monimuotoisemmat edelld mainittujen vaiheiden aikana, mutta tuen tar-
vetta on saatettu kokea vuosia ja vuosikymmenidkin sairastumisen jdlkeen (vrt. Jar-
veld ym. 2024).
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Syopéddn liittyvalld retoriikalla on vahva yhteys kuolemaan. Pelko sairauden uu-
siutumisesta kulkee sairastuneen mukana loppueldmaén ajan. (vrt. Pietild ym. 2014.)
Vakavan sairastumisen merkitykseen sekd sairausturvattomuuteen liittyy kuoleman
uhka ja kuolemaan liittyvét pelot, jotka liittyvét erityisesti elamdnmuutosten ja krii-
sien aikana ihmisen persoonallisuuden kehitysprosessiin kaikissa ikédvaiheissa (Ryy-
nédnen 2005, 79). Ammattilaisten on tdrked ottaa kuolemaan liittyvien asioiden kasit-
tely rohkeasti esille ja tarjota sairauteen liittyvad keskusteluapua ja konkreettista tie-
toa sairaudesta. Myos kuolemaan liittyvén asian kasittely on osa psykososiaalista tu-
kea.

Olen koonnut taulukkoon 8 tutkimustulosteni pohjalta psykososiaalisen tuen ke-
hitystarpeita syovan hoitoprosessin aikana ja sen jalkeen.

TAULUKKO 8 Psykososiaalisen tuen kehitystarpeet.

Sairastamisen vaihe Psykososiaalisen tuen kehittimistarve
Diagnoosivaihe e  tuki sairauskriisin késittelyyn

e riittdva tieto

e kokemusasiantuntijan palvelu

¢ vuorovaikutuksen merkitys

o ldheisille tarjottava tuki
Hoitoprosessi ¢ yksildllisyyden huomioiminen

e kokonaistilanteen arviointi

e palvelujen koordinointi

e  vertaistuki
Tulevaisuus hoitojen e psykososiaalisen tuen saatavuus
jalkeen e vastuuhenkil®

e sosiaalinen verkosto

e taloudellinen tuki

Kohtaamistilanteiden kiireettomyys ja sairastuneen yksilollisen tilanteen kartoi-
tus on tarked osa hoitoprosessin alkua. Jantunen ym. (2021) kuvaavat merkityksellisen
kohtaamisen luovan turvallisuutta ja hoidetuksi tulemisen tunnetta. Kokemus kes-
kustelevasta ammattilaisesta ja kiireettoméasta kohtaamisesta osoittaa valittamista ih-
misestd sairauden takana (Emt.). Kiireettomissd kohtaamisissa on mahdollisuus kar-
toittaa paremmin kokonaistilannetta ja antaa riittdvasti tarvittavaa tietoa sairaudesta
ja sen vaikutuksista. Laheiset tulee ottaa huomioon jo sydpddn sairastumisen diagnoo-
sivaiheesta alkaen. Tiirolan ym. (2020) tulokset osoittavat sairastuneiden ja heid&n 14-
heistensd toiveen palveluohjauksesta sairastumisen alkuvaiheessa sekd sosiaali- ja ter-
veydenhuollon erityisasiantuntijoiden luokse ettd tietoa jdrjestotoimijoiden tuesta ja
toiminnasta. Kuusisto ja Ranta (2020, 114) korostavat eri vuorovaikutusmenetelmien
kayttod psykososiaalisessa tydssd, jossa palvelujdrjestelméan tuntemus ja sairastuneen
sosiaalisten oikeuksien valvonta tulisi huomioida.
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Diagnoosi- ja hoitoprosessivaihe nivoutuvat herkasti yhtendiseksi vaiheeksi te-
hokkaan ja nopeatempoisen somaattisen hoidon yhteydessa. Sairastuneiden koko-
naistilanteen arvioiminen hoitoprosessin aikana mahdollistaa psykososiaalisen tuen
tarpeen laaja-alaisen kartoittamisen. Tuen koordinoinnin tulee ulottua hoitoprosessin
jilkeiseen vaiheeseen, eikd sairastunutta ja hdnen ldheisiddan tulisi jattdad “tyhjan
pdélle”, kuten monien kokemus oli. Hoitojen pdattymisen jdlkeen sairastuneiden oli
haastavaa tietdd, kenen puoleen voi kddantyd. Taméd osoittaa moniammatillisen raja-
pintatyoskentelyn sekd jatkokoordinoinnin tarvetta. Nykytutkimukset ovat tunnista-
neet julkisen sosiaali- ja terveydenhuollon rajalliset resurssit ja keskittyneet jarjesto-
toimijoiden tehtdvdnkuvaan psykososiaalisen tuen tarjoajana (mm. Holmberg ym.
2023; Tiirola ym. 2020; Harju ym. 2019). Holmberg kumppaneineen (2023) tuovat esille
erikoissairaanhoidon ja syopédjdrjestojen jasentyméttomdn tydjaon. On myos epdsel-
vdd, miten esimerkiksi arjen avun pystyy kdytdannossa toteuttamaan. (Emt.) Sosiaali-
tyontekijoiden laaja palvelujdrjestelmdn tuntemus ja verkosto sairastuneiden palve-
luiden ja tukien kartoittamisessa on siksi syytd huomioida. Terveyssosiaalityon rin-
nalla tuen arvioinnissa voi hyodyntdd myos aikuissosiaalityotd tai ikddntyneempien
kohdalla gerontologista sosiaalityotd. Taméa ndkokulma ei kuitenkaan noussut tulok-
sissa esille.

Useat vastaajista olivat etsineet sosiaalista tukea jdrjestotoiminnan kautta. Tér-
kednd voimaannuttavana tukena mainittiin vertaisilta saatu ymmarrys, tieto ja koke-
mus. Vertaistuen merkitys tuen muotona onkin todettu merkittdvaksi. Irja Mikkonen
(2009) kuvaa vertaistuen olevan muihin tukiin verrattuna erilaista, jonka ndhdaan
muodostuvan sinne, minne muut tuet eivéit ulotu. Vertaistuki tekee myos sitd, mitd
muut eivét pysty tarjoamaan. (Emt., 168.) Jarjestotoimijoiden toivottiin antavan puut-
tuvaa konkreettista tietoa sairaudesta sekd tdydentdvin ja paikkaavan palvelujérjes-
telmén puutteellista apua ja kiireestd johtuvaa tuen puutetta.

Psykososiaalisen tuen ulottuvuus ndkyi fyysisen toimintakyvyn rajoitteina ja
tyokykyyn liittyvind kokemuksina, jotka tuleekin jatkosuunnitelmaa arvioitaessa ot-
taa huomioon. Sairastaminen tuo esille lisdksi taloudellisen ndkokulman. Suoranai-
sesti talousvaikeuksista kirjoitti yksi vastaaja. Tama voi osoittaa psykososiaalisen tuen
tulkinnan monimuotoisuuden, eikd taloudellista ndkokulmaa valttamatta yhdistetd
psykososiaaliseen tukeen, vaikka sen voisi ajatella sinne kuuluvan (my6s Arajdrvi
2020). Taloudellinen ohjaus ja neuvonta on osa psykososiaalista tukea, silld syopésai-
rauden vaikutus voi ulottua tyo- ja koulutusmahdollisuuksiin (mm. Sunela 2022).
Tama ndkyy sairastuneiden eriarvoisena tilanteena, jos lahdetddn vertaamaan tyossa-
kdyvien ja ty6ttomien taloudellista turvaa. Ansiotuloihin sidottu sosiaaliturvan méaara
vaihtelee yksilokohtaisesti, kuten esimerkiksi sairauspdivaraha ty6ttomien ja tyossa-
kayvien vililla. (Holmberg 2020, 105.) Syopéasdation (2024) tekemén tutkimuksen mu-
kaan 86 prosenttia vastaajista kertoo taloudellisen tilanteen heikentyneen oman tai
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perheenjdsenen syopddn sairastumisen vuoksi ja yli puolet vastaajista (55 %) oli ker-
tonut taloudellisen tilanteen heikentyneen merkittavasti. Tutkimus kertoo 72 prosen-
tin vastaajista luopuneen taloudellisista syistd harrastuksista ja virkistysmahdolli-
suuksista, ja ldhes puolet (44 %) oli joutunut sddstaméadn perustarpeista, kuten ruoasta
ja ladkkeista.

Edelld kuvaamani psykososiaalisen tuen kehittamisen ldhtokohdat voidaan ym-
maértdd osana prosessia, jonka tavoitteena on vahvistaa sairastuneen sopeutumista sai-
rauteen. Psykososiaalinen tyoskentely on ihmisen kokonaisvaltaista huomioimista,
jossa jasentelyn kohteena ovat sairastuneiden eldmaéntilanteiden keskindiset suhteet
(Granfelt 2022, 158-159). Psykososiaalisen tuen tavoitteena on voimavaraldhtoisesti
tukea sairastuneiden arjessa selvidmistd ja eldiméanlaatua huomioiden yksilolliset ja ko-
konaisvaltaiset elaméntilanteet (Holmberg ym. 2023).
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8 POHDINTA

Tutkimusprosessi on ollut mielenkiintoinen matka sensitiiviseen aiheeseen sytpaan
sairastuneiden omakohtaisiin psykososiaalisen tuen kokemuksiin. Kirjoittajat voi
mieltdd tdssd tutkimuksessa kokemusasiantuntijoiksi, silld kukaan muu ei ymmarra
paremmin syopddn sairastuneiden psykososiaalisen tuen tarpeita kuin sairastuneet
itse. Siksi palvelujdrjestelmén tulisikin aktiivisesti kuulla ja ottaa kehittdmisprosessei-
hin mukaan ne, joilla asiasta on todellista kokemusta.

Kirjoitukset auttoivat minua vastaamaan tutkimuskysymyksiini syopdan sairas-
tuneiden omakohtaisista psykososiaalisen tuen kokemuksista, heiddn tuen tarpeis-
taan ja esteistddn tuen saamiselle. Kokemusten tutkiminen fenomenologisista lahto-
kohdista oli oivallinen valinta tdhdn tutkimukseen. Vastaajat kirjoittivat avoimesti ja
vaikuttavasti kokemuksistaan. Pidin hyvéanad ratkaisuna keskittyad tarkastelussani
laaja-alaisesti kaikkiin syopamuotoihin, silld syopamuodosta riippumatta psykososi-
aalisen tuen prosessia tulee vahvistaa ja kehittdad yhtenevilld tavalla somaattisen hoi-
don rinnalla. Tuen tarpeissa oli hyvin paljon yhtenevdisid ulottuvuuksia. En rajannut
aihetta sairastamisen ajankohdan mukaan, joka osoittautui analysointivaiheessa jon-
kin verran haasteelliseksi. Kolmanneksi taustakysymykseksi idn ja sukupuolen lisdksi
olisi ollut viisasta asettaa kysymys diagnoosin asettamisen ajankohdasta. Vastaajien
kirjoituksista pystyin tulkitsemaan diagnoosiajankohdiksi asettuneen yhden kuukau-
den ja reilun kolmenkymmenen vuoden vilille. Hammastyttavéaa oli, ettd vastaajien
kokemukset psykososiaalisesta tuesta koettiin puutteelliseksi somaattisen hoidon rin-
nalla riippumatta sairastumisen ajankohdasta. Toisin sanoen alle vuosi sitten sairas-
tuneet kokivat samankaltaisia epdkohtia psykososiaalisen tuen tarjoamisessa ja sen
sisdllossd kuin vuosikymmenia sitten sairastuneet.

Ladketiede on viime vuosien aikana ottanut sydvanhoidossa suuria harppauksia
eteenpdin. Mutta fyysinen toipuminen ei yksin&an riité, silld sairastuminen aiheuttaa
monia erilaisia tuen tarpeita. Julkisen sektorin kiireen ja resurssipulan ei tule nakya
sairastuneille puuttuvana tukena, vaan prosessia ja tyonjakoa tulee tismentdd ja ke-
hittdd. Sosiaali- ja terveysalan eri ammattiryhmien tulisi tyoskennelld psykososiaalista
tyootetta hyddyntden, jonka tulisi toteutua vahimmillddn jokaisessa kohtaamistilan-
teessa sairastuneiden ja heiddn ldheistensd kanssa. Vuorovaikutustilanteet pitavat si-
sdlldédn muun muassa emotionaalisen sekd informatiivisen tuen, jossa varmistetaan
riittdva tieto ja ohjaus. Granfelt ja Kiuru (2023) eivit koe tuen tarjoamisen olevan kos-
kaan merkityksetontd, vaikka kohtaamistilanteessa sairastunut ei pystyisi vastaanot-
tamaan apua. Kuulluksi tuleminen ja sairastuneen kokonaistilanteen ymmaértdaminen
luo luottamusta siihen, ettd ei ole sairautensa kanssa yksin vaan apua on saatavilla.
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Sosiaalityon rooli kytketddn usein erityisesti taloudellisten kysymysten ja etuus-
asioiden dédrelle. Harjun ja kumppaneiden (2019) tutkimuksessa kuvattiin eri ammat-
tiryhmien vaélisid reviirirajoja, jossa jokainen pysyi sairaalaorganisaatiossa tiiviisti
kiinni omassa substanssissaan (emt.). Psykososiaalista tukea ja tydotetta tulisi ehdot-
tomasti kehittdd moniammatillisessa yhteistydssd, jonka eri ulottuvuudet jo luvussa
kolme kertoivat tuen laaja-alaisuudesta. Mukaan tulee ottaa syopdjdrjestot, mutta
my0s erikoissairaanhoidossa tyoskentelevit erityistyontekijdt sekd syopddn sairastu-
neet kokemusasiantuntijat. Ladketieteellisen asiantuntemukseen perustuvassa toi-
mintaympdristossd tarvitaan psykososiaalisesti kuormittuneen aikuisen kohtaami-
sessa laajaa ja monialaista tyoskentelyd (vrt. Granfelt & Kiuru 2020, 175). Yhteistyon
avulla syvennetddn ymmarrystd toisen ammattialan substanssiosaamisesta ja laajen-
netaan kasitystd eri tehtdvakenttien tyon sisdllostd, joka samalla lisid mahdollisuutta
ohjata syopddn sairastunutta henkil6d oikeaan suuntaan.

Jarjestotoimijoiden rooli on tédrked ja ndkyy tuloksissa saavutettavimpana sekd
sairastuneille tarkeimpé&nd psykososiaalisen tuen tarjoajana. Tulosta saattaa vaaristad
se, ettd jdrjestot olivat kirjoituskutsujen markkinointikanava. Ndin ollen kirjoituskutsu
tavoitti parhaiten todenndkoisesti heidét, jotka kayttavét jarjestdjen palveluita. Olen
kiinnittanyt huomiota kehitystyohon, jota on jo tehty aiemmissa tutkimuksissa esitet-
tyjen kehitystarpeiden pohjalta erikoissairaanhoidossa ja jdrjestoissd. Seuraan myos
sosiaalisessa mediassa, millaista tukea syopdsairaille tarjotaan. Mielesténi jalkautumi-
nen ja some-markkinointi on tiarkedd. Huolenaiheeksi nousevat potilaat, joita sosiaa-
linen media tai jalkautunut toiminta ei tavoita. He ovat usein niits, joilla ei ole tietoa,
(digi)osaamista tai voimavaroja sithen mutta tarvetta sitdkin runsaammin. Tarke&a
olisi tunnistaa ne sairastuneet, jotka eivit ole Ioytdneet tuen piiriin tuen tarpeesta huo-
limatta.

Palaan lopuksi psykososiaalisen tuen vaikeaan ja moniselkoiseen késitteeseen.
Luvussa kolme kuvasin Kiurun ja Granfeltin (2023) ajatusta psykososiaalisen tuen
muuttuvasta muodosta, joka kiinnittyy aikaan ja paikkaan (emt. 163-164). Tama ku-
vaa kattavasti aineiston perusteella esille noussutta sydvanhoidon yhteydessd annet-
tavaa psykososiaalisen tuen tarvetta. Sairastuneiden tulee saada tarvitessaan psyko-
sosiaalista tukea eri ammattiryhmien toteuttamana, eri paikassa ja eri ajankohtina
oman yksil6llisen tarpeensa mukaan. Syopédpolun yhteydessad annettavaa psykososi-
aalista tuen siséltod tulee terdvoittdd niin, ettd jokainen ammattilainen pystyy tarjoa-
maan oman professionsa mukaista tukea sairastuneelle ja osaa tarvittaessa ohjata sai-
rastuneen esimerkiksi erityistyontekijoille tai konsultoida heita.

Arajdrven ja kumppanien (2020) mukaan psykososiaalisen sosiaalityon lahto-
kohtana tulee olla holistinen ihmiskésitys. Sairastuneen kokonaisvaltaista auttamista
tukee moniammatillinen ryhmatyoskentely, jossa jokainen ammattilainen tuo oman
ammattinsa ja koulutuksensa mukaista osaamistaan tuen tarpeen arviointiin (Emt.,
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357). Paineet nopeasta hoitoprosessista pirstaloituneessa palvelujdrjestelméssd vai-
keuttavat psykososiaalista tyoskentelyd erityisesti marginalisoituneimpien asiakkai-
den parissa (vrt. Kuusisto & Ranta 2020, 129-130).

Erityistyontekijoiden rooli ndkyi hyvin ohuena ldpi koko tutkimuksen. Jdin poh-
timaan, miten syopédpotilaan polulla tunnistetaan ja tydskennellddn marginaaliase-
massa erityisen tuen tarpeessa olevien asiakkaiden kanssa. Miten l6ydetddn ne sai-
rastuneet, jotka tarvitsevat vahvempaa tukea ja moniammatillista yhteistyotd? Entd
miten hoitoprosessin aikana terveydenhuollon ammattilaiset tunnistavat erityisen
tuen tarpeessa olevan sairastuneen ja ohjaavat hianet sosiaalityontekijélle?

Tutkimukseni perusteella vditdan, ettd syopdpotilaan kuntoutuspolulta 16ytyy
oma paikka terveyssosiaalityontekijille, jonne erityisen tuen tarpeessa olevien sairas-
tuneiden tulisi ohjautua. Sosiaality6lld on tarked rooli esimerkiksi syopdpotilaan tyo-
kykyarvioinnissa ja ammatillisen kuntoutuksen suunnitteluissa, joka on osa psyko-
sosiaalista tukea (mm. STM 2023b). Hyvinvointialueiden paitokset terveyssosiaali-
tyon lakkauttamisesta on tédstd ndkokulmasta huolestuttava suuntaus. Sosiaali- ja ter-
veysministerion (2023b, 5) suosituksessa tyonantajia ohjataan varmistamaan sosiaali-
huollon ammattihenkilon riittdvd koulutus ja osaaminen terveydenhuollon toimin-
taympdristossd. Sosiaalihuoltolaki (1301/2014) velvoittaa palveluja annettaessa ja ke-
hitettdessd kiinnittdméaan huomiota erityistd tukea tarvitsevien tarpeisiin.

Tutkielma on ollut oman ammatillisen kehityksen kannalta mielenkiintoinen ja
tyolaskin prosessi. Olen pysdhtynyt tutkimuksen aikana monia kertoja ja ottanut as-
keleita taaksepdin. Tama vaihe on pddsaantoisesti koskenut omaa esiymmarrystani ja
tutkimuksen eri vaiheiden tuomien kokemusten lapikdaymisid. Reflektoiva paivakirja
on ollut erittdin tarked tyokalu itselleni, joka on auttanut ottamaan etédisyyttd aineis-
toon. Aineisto on ollut tutkimuksen paras anti, johon palatessani 16ysin monta kertaa
uuden ndkokulman ja sdvyn. Toisaalta tulosluvun kirjoittaminen on ollut vaikein
osuus kirjoitusprosessia. Tama tarkoitti tasapainoilua yksilollisten ja yhteisten koke-
musten vililld, jotta saisin jokaisesta kirjoituksesta tiivistettyd psykososiaalisen tuen
kokemuksen ydintd kuvaavat seikat.

Psykososiaalisen tuen tarpeiden tunnistamiseen ja vastaamiseen tulee kehittda
toimiva prosessi. Tamédn tutkimuksen lopputuloksena pidan tdrkednd korostaa sosi-
aalityon roolia ja merkitystd yhtend professiona sydpdsairaan hoitopolulla. Sosiaali-
tyon tehtdva on tuoda esille marginaaliryhmaén erityiset tarpeet syopdpolun eri ajal-
listen ulottuvuuksien vaiheissa. Jatkossa on tdrkedd tarkastella marginaaliryhmien
asemaa syopdahoidon polulla, jota tulee selvittdd sekd sairastuneiden ddntd kuunnellen
ettd terveyssosiaalityon ndkokulmasta.
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LIITTEET

LIITE1

Kirjoituskutsu syopddn sairastuneille

Oletko sairastunut syopddn jossain vaiheessa eldaméasi? Oletko yli 18- vuotias?

Teen pro gradu tutkielmaa syopddn sairastuneiden psykososiaalisen tuen kokemuksista ja

tarpeista.

Kirjoituskutsu psykososiaalisen tuen kokemuksista: Toivon saavani kirjoituksia yli 18-vuo-

tiailta syopddn sairastuneilta henkil6iltd tai syopédsairaudesta parantuneilta. Kirjoituksen ai-

heena ovat ajatuksesi ja kokemuksesi liittyen syopddn sairastumiseen, kuntoutumiseen ja saa-

maasi psykososiaaliseen tukeen sekd tuen tarpeisiin ja odotuksiin.

Voit halutessasi kayttdd alla olevia kysymyksid apuna vastauksen jasentdmisessa:

o Millaiseksi kuvailet psykososiaalisen tuen? Mitd se sinulle tarkoittaa?

e Millaista psykososiaalista tukea olet saanut sairauden eri vaiheissa?

e Miten kuvailisit sydpé&dn sairastumista ja sen vaikutuksista elamaéaési eri vaiheissa?

e Millainen tuki on ollut sinulle tdrke&d sairastumisen eri vaiheissa? Miten se on vaikuttanut
kokemukseesi? Keneltd olet saanut tukea?

e Mitka tekijdt ovat olleet esteend tai haasteena tuen hakemisessa? Mistd hait tukea?

Kirjoitelman ei tarvitse rajoittua edelld mainittujen kysymysten késittelyyn. Kirjoitelman si-
sdllon ja pituuden voit padttdd itse, kaikenlaiset tekstit ovat erittdin tervetulleita.
Tutkimukseen osallistuminen tapahtuu nimettomasti. Kirjoituksestasi voidaan julkaista ot-
teita tutkimusraportissa. Ethdn kerro nimia tai yksityiskohtaisia tietoja itsestisi, asuinpai-
kastasi tai muista yksityisistd henkiloistd, jos niiden perusteella voi paljastua sinun tai
jonkun toisen henkiléllisyys.

Kirjoitukset kerdtdan Tietoarkiston ylldpitamalld Penna-alustalla (ks. tietosuojaseloste). Tie-
toarkisto siirtdd kirjoitukset keruun paatyttya tutkijalle (ks.tietosuojailmoitus). Ennen vastaa-
mista tutustu Pennan kdyttoohjeisiin.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Voit peruuttaa osallistumisesi aineistonke-
ruun voimassaoloaikana kayttamallad kirjoituksen ldhettimisen yhteydessd saamaasi yksilol-
lista linkkid.

Keruu on avoinna 15.8.2024 asti.

Lisdtietoja tutkimuksesta (linkki tutkimustiedotteeseen).

Lammin kiitos yhteistyostd ja kiinnostuksestasi!

Terhi Vuolle, sosiaalityon maisteriopiskelija

Jyvéskyldn yliopisto/Kokkolan yliopistokeskus Chydenius
terhi.m.vuolle@student.jyu.fi
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TIEDOTE TUTKIMUKSESTA

1. Syodpaan sairastuneen kokemukset psykososiaalisen tuen toteutumisesta ja
pyynto osallistua tutkimukseen

Olen Jyvaskylan yliopiston sosiaalityén maisteriopiskelija. Pro gradu -tutkimuk-
seni keskittyy syopéan sairastuneiden kokemuksiin psykososiaalisesta tuesta,
tuen tarpeista ja tuen saamisen esteistd. Tutkimuksen kohderyhména ovat yli
18-vuotiaat syopaan sairastuneet henkilot.

Tama tiedote kuvaa tutkimusta ja siihen osallistumista. Liitteessé on kerrottu
henkildtietojesi késittelysta.

2. Vapaaehtoisuus

Tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista, etk& ole velvollinen osal-
listumaan siihen. Voit siis Kieltaytya osallistumasta tutkimukseen tai keskeyttaa
tutkimuksen milloin tahansa ilman mink&énlaisia kielteisia seuraamuksia. Voit
peruuttaa osallistumisesi keruun voimassaoloaikana kayttdmalla kirjoituksen I&-
hettdmisen yhteydessd saamaasi yksilollistd linkkié.

Keskeyttéessési tutkimukseen osallistumisesi tai peruuttaessasi antamasi suostu-
muksen, sinusta siithen mennessa kerattyja henkilGtietoja, ndytteita ja muita tie-
toja kdytetddn osana tutkimusaineistoa, kun se on valttamatonta tutkimustulos-
ten varmistamiseksi.



3. Tutkimuksen kulku

Tutkimus toteutetaan Penna-alustalla taytettavalla lomakkeella. Voit kayttaa ha-
luamasi ajan kirjoituksesi laatimiseen lomakkeeseen. Vastaajien ei odoteta osal-
listuvan muulla tavoin kuin kirjoittamalla kokemuksistaan. Kirjoitukset analy-
soidaan ja niisté etsitdan vastauksia syopadn sairastuneiden psykososiaalisen
tuen tarpeista ja kokemuksista.

Kirjoituskutsua julkaistaan muun muassa Pirkanmaan syopayhdistyksen eri so-
siaalisen median ja verkkosivun kanavilla sekd muiden alueellisten sy6payhdis-
tysten ja potilasjarjestojen verkostoissa. Kutsua voidaan julkaista liséksi esimer-
kiksi muualla sosiaalisessa mediassa ja kohderyhmén sosiaalisen median kana-
villa.

4. Tutkimuksesta mahdollisesti aiheutuvat hyodyt

Tutkimuksella on tarkoitus lisatd ymmarrysté syopéaén sairastuneiden henkiloi-
den erilaisista tuen tarpeista ja kokemuksista. Tutkimuksessa sydpaan sairastu-
neilla on mahdollisuus tuoda esille omia ndkdkulmiaan, toiveitaan ja tarpeitaan.

Tutkimukseen osallistumisesta ei ole vastaajille valitonta hyotyd. Keraamalla
kokemuksia syopédén sairastuneiden tuen tarpeista, voidaan syopédén sairastunei-
den kuntoutuksen polkua ja psykososiaalisen tuen saatavuutta kehittéa ja sen
merkitysta tuoda esille laajemmassa yhteiskunnallisessa keskustelussa.

5. Tutkimuksesta mahdollisesti aiheutuvat riskit, haitat ja epamukavuudet seka
niihin varautuminen

Kirjoituspyyntéon vastaamisen on tarkoitus aiheuttaa mahdollisimman véahan
haittaa vastaajille. Jos kirjoittajilla liittyy aiheeseen voimakkaita epamiellyttavia
kokemuksia, voi kirjoittaminen laukaista negatiivisia tuntemuksia. Pyydan huo-
mioimaan t&mé&n harkitessanne tutkimukseen osallistumista.

6. Tutkimuksen kustannukset ja korvaukset tutkittavalle sek& tutkimuksen rahoi-
tus

Tutkimukseen osallistumisesta ei makseta palkkiota.
7. Henkildtietojen kasittely

Tutkimus ei kohdistu yksittaisiin syopaan sairastuneisiin henkil6ihin, vaan tar-
koituksena on tarkastella yleisell& tasolla sy6péaén sairastuneiden psykososiaali-
seen tukeen liittyvid kokemuksia. Tutkimuksessa saadut tiedot ovat luottamuk-
sellisia, eika tutkimuksen tietoja valiteta ulkopuolisille tahoille. Pro gradu- Kir-
joitelman tutkija on sitoutunut noudattamaan hyvéaa tieteellista kdytantoa ja on
hyvin perilld aiheen arkaluonteisuudesta. Kirjoittaessaan ja puhuessaan



tutkimuksesta han késittelee tutkittavien tietoja siten, etteivét ne ole yhdistetta-
vissa yksittaisiin henkiloihin.

Tutkimuksessa kerattavia henkilttietoja kasitellaan tietosuoja-asetuksen mukai-
sesti (ks. tietosuojailmoitus). Tutkimuksessa ei kerata suoria tunnistetietoja (esi-
merkiksi nimi tai sahkopostiosoite). Epdsuoria tunnistetietoja (esimerkiksi ter-
veystiedot) kasitellaan erityisella tarkkuudella. Tarvittaessa kirjoituksista pois-
tetaan huolellisesti vastaajan tai kolmansien osapuolten tunnistamisen mahdol-
listavat tiedot. Toisin sanoen teksti k&sitelladn siten, ettd tutkimukseen osallistu-
jia ei voida tunnistaa tutkimuksen tuloksista tai julkaisuista.

8. Tutkimustuloksista siilyttiminen, tiedottaminen ja tutkimustulokset

Kirjoitukset kerataan Tietoarkiston yll&pitamalla Penna-alustalla. Tietoarkisto
siirtaa kirjoitukset keruun paéatyttya yhteisrekisterinpitdjana toimivalle tutkijalle.
Kirjoituksesi arkistoidaan pysyvasti Tietoarkistoon mydhempaa tutkimus-, opis-
kelu- ja opetuskaytt6a varten, jos annat siihen luvan lomakkeen lopussa.
Muussa tapauksessa kirjoitukset tuhotaan tutkimuksen paattymisen jalkeen.
Tutkimustulokset raportoidaan tieteellisessé pro gradu- tutkielmassa.

9. Lisétietojen antajan yhteystiedot

Terhi Vuolle, Sosiaalitydn maisteriopiskelija, terhi.m.vuolle@student.jyu.fi
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JYVASKYLAN YLIOPISTO

TIETOSUOJAILMOITUS

Olet osallistumassa Jyvéskylan yliopiston opiskelijan tekemaan opinndytety6hon. Téssa tieto-
suojailmoituksessa sinulle kerrotaan henkil6tietojesi késittelysté. Sinulla on lain mukaan oi-
keus saada nama tiedot.

1. Rekisterinpitaja(t) tutkimuksessa Syopaan sairastuneen psykososiaalinen tuki

Tutkimuksella on kaksi rekisterinpitajaa, opiskelija Terhi Vuolle ja Tietoarkisto. Tdma se-
loste

sisaltaa opiskelijan osuuden kasittelysta. Tietoarkiston tietosuojaselosteen 10ydét taalta
https://www.fsd.tuni.fi/fi/tietoarkisto/asiakirjat/arkistonmuodostussuunnitelma/tietosuojase-

loste/#penna

Tutkija: Terhi Vuolle

Y hteyshenkild projektia koskevissa asioissa:
Terhi Vuolle, sosiaalityén maisteriopiskelija, terhi.m.vuolle@student.jyu.fi

Tyo6nohjaaja nimi, asema ja yhteystiedot:
Nimi: Anu-Riina Svenlin, YTT, Yliopistonlehtori, anu-riina.a-r.svenlin@jyu.fi

2. Henkilttietojen kasittelija(t)

Tutkimuksessa ei keratd suoria henkil6tietoja. Jos joku tutkittavista kuitenkin Kirjoittaa vas-
taukseensa henkil6tietoja, kasittelee niita tutkija, opiskelija Terhi Vuolle ja Tietoarkiston asi-
antuntija

3. Henkil6tietojen muu luovuttaminen tutkimuksen aikana
Tietoarkisto siirtdd Penna- alustalle tulleet Kirjoitukset keruun pééatyttya opiskelija Terhi

Vuolteelle. Henkil6tietojasi kasitellaan luottamuksellisesti eika niita luovuteta sivullisille. Ai-
neistosta tehdaan henkilotietojen kasittelysopimukset Tietoarkiston ja opiskelijan valilla.


https://www.fsd.tuni.fi/fi/tietoarkisto/asiakirjat/arkistonmuodostussuunnitelma/tietosuojaseloste/#penna
https://www.fsd.tuni.fi/fi/tietoarkisto/asiakirjat/arkistonmuodostussuunnitelma/tietosuojaseloste/#penna
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4. Tutkimuksessa kasiteltavat henkil6tiedot

Tutkimuksessa ei keratd suoria henkilttietoja. Tutkittavia pyydetéan valitsemaan ikéryh-
méansa ja ilmoittamaan sukupuolensa (mies, nainen, muu/ ei halua vastata). Ndihin kysymyk-
siin vastaaminen ei ole pakollista. Vastaajia pyydetéén erikseen olemaan kirjoittamatta mi-
taan omia henkilo- tai tunnistetietoja. Mikali joku vastaajista Kirjaa vastaukseensa epésuoria
tai suoria henkil6tietoja, tiedot anonymisoidaan. Anonymisointi tarkoittaa henkil6tietojen ka-
sittelyé niin, ettd henkiloa ei endd voida tunnistaa niista. Tutkimuksen péattyessa keratyt hen-
kil6tiedot havitetaan tietoturvallisia menetelmid hyddyntéen. Tietojen kerddminen perustuu
tutkimussuunnitelmaan.

Tutkimuksessa késitelladn seuraavia erityisié henkilotietoryhmia:
X Terveys
Tama tietosuojailmoitus on julkaistu tutkimuksen verkkosivuilla ja tutkittavalle on annettu

suora linkki sahkoiselld kyselylomakkeella ndihin tietoihin.

5. Henkil6tietojen kasittelyn oikeudellinen peruste tieteellisessé tutkimuksessa

XlYleisen edun mukainen tieteellinen tutkimus (tietosuoja-asetuksen artikla 6.1.e, erityiset
henkil6tietoryhmat 9.2.j)

6. Henkil6tietojen siirto EU/ETA ulkopuolelle

Tutkimuksessa henkil6tietojasi ei siirretd EU/ETA -alueen ulkopuolelle.

7. Henkil6tietojen suojaaminen

Henkil6tietojen kasittely tassa tutkimuksessa perustuu asianmukaiseen tutkimussuunnitel-
maan ja tutkimuksella on vastuuhenkild. Tutkimuksen rekisteriin tallennetaan vain tutkimuk-
sen tarkoituksen kannalta valttdmattomia tietoja.

Tunnistettavuuden poistaminen

XlAineisto anonymisoidaan aineiston perustamisvaiheessa (kaikki tunnistetiedot poistetaan
taydellisesti, jotta paluuta tunnisteelliseen tietoon ei ole eikd aineistoon voida yhdistaa
uusia tietoja).

Tutkimuksessa kasiteltavat henkildtiedot suojataan

Xkayttajatunnuksella Xsalasanalla [Ikayton rekisteréinnilla  Ckulunvalvonnalla (fyysi-
nen tila)

Xmuulla tavoin, miten: Aineisto sdilytetddn Jyvéskylan yliopiston hallinnoimalla U-ase-
malla, joka on henkilokohtainen verkkolevy, jota voidaan kayttda henkilokohtaiselta koneelta
suojatulla VPN- yhteydelld. U-asema on varmuuskopioitu.



Tutkimuksesta on tehty erillinen tietosuojan vaikutustenarvio

O Kylla X Ei, koska tamén tutkimuksen tekijé on tarkastanut, ettei vaikutustenarviointi ole
pakollinen.

Sopimukset tutkimusavustajien ja/tai henkil6tietojen kasittelijoéiden/yhteisrekisterinpitdjien
kanssa
Kylla

8. HENKILOTIETOJEN KASITTELY TUTKIMUKSEN PAATTYMISEN JALKEEN

Tutkimusrekisteri havitetaan tutkimuksen paatyttya arviolta 12/2024 mennessé. Jos Kirjoit-
taja antaa luvan, aineisto arkistoidaan ilman tunnistetietoja Tietoarkiston Aila-palveluun.
Lupa annetaan Kirjoituksen lahettdmisen yhteydessa.

9. Rekisteroidyn oikeudet
Oikeus saada paasy tietoihin (tietosuoja-asetuksen 15 artikla)

Sinulla on oikeus saada tieto siitd, kasitelladnkd henkilétietojasi ja mita henkil6tietojasi kasi-
telladn. Voit my0s halutessasi pyyta4 jaljennoksen késiteltavista henkilGtiedoista.

Oikeus tietojen oikaisemiseen (tietosuoja-asetuksen 16 artikla)
Jos késiteltavissa henkildtiedoissasi on epétarkkuuksia tai virheitd, sinulla on oikeus pyytéa
niiden oikaisua tai tdydennysta.

Oikeus tietojen poistamiseen (tietosuoja-asetuksen 17 artikla)

Sinulla on oikeus vaatia henkilGtietojesi poistamista tietyissa tapauksissa. Oikeutta tietojen
poistamiseen ei kuitenkaan ole, jos tietojen poistaminen estéé tai vaikeuttaa suuresti kasitte-
lyn tarkoituksen toteutumista tieteellisessa tutkimuksessa.

Oikeus kasittelyn rajoittamiseen (tietosuoja-asetuksen 18 artikla)
Sinulla on oikeus henkildtietojesi kasittelyn rajoittamiseen tietyissa tilanteissa kuten, jos kiis-
tat henkil6tietojesi paikkansapitavyyden.

Oikeuksista poikkeaminen

Tassa kuvatuista oikeuksista saatetaan tietyissa yksittaistapauksissa poiketa tietosuoja-asetuk-
sessa ja Suomen tietosuojalaissa saddetyilla perusteilla silt4 osin, kuin oikeudet estavat tie-
teellisen tai historiallisen tutkimustarkoituksen tai tilastollisen tarkoituksen saavuttamisen tai
vaikeuttavat sita suuresti. Tarvetta poiketa oikeuksista arvioidaan aina tapauskohtaisesti. Oi-
keuksista voidaan poiketa myds, jos rekisterdityd ei pystyté tai ei endé pystyta tunnistamaan.

Rekister6idyn oikeuksien toteuttaminen
Kohdassa 1 luetellut organisaatiot toimivat tdssa tutkimuksessa yhteisrekisterinpitajing, eli ne
vastaavat yhdessa henkil6tietojen késittelyn lainmukaisuudesta. Tutkittavat voivat tehd&




kaikki tutkimukseen liittyvat pyynnot rekisterdidyn oikeuksien kayttdmiseksi kohdassa yksi
mainitulle yhteyshenkil6lle.

Sinulla on oikeus tehda valitus erityisesti vakinaisen asuin- tai tyopaikkasi sijainnin mukai-
selle valvontaviranomaiselle, mikali katsot, ettd henkilttietojen késittelyssa rikotaan EU:n
yleistd tietosuoja-asetusta (EU) 2016/679. Suomessa valvontaviranomainen on tietosuojaval-
tuutettu.

Tietosuojavaltuutetun toimiston ajantasaiset yhteystiedot: https://tietosuoja.fi/etusivu



https://tietosuoja.fi/etusivu

