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Syopédn sairastuneiden psykososiaalinen tukeminen tunnistetaan tdrkedksi osaksi syovén hoitoa, vaikka
kisitteend psykososiaalinen tuki muodostuu monitulkintaiseksi ja hankalasti méaariteltavaksi.
Tutkielmassa tarkastellaan syOpddn sairastuneiden psykososiaaliselle tuelle annettuja merkityksid ja
sisdlt6jd. Kiinnostus kohdistuu institutionaalisten toimijoiden, kuten syovén tutkijoiden ja
syopédjarjestdjen edustajien, tapoihin merkityksellistdd psykososiaalista tukea.

Tutkielman ldhestymistapa on sosiokulttuurinen, mikd tarkoittaa sitd, ettd syOpddn sairastuneiden
psykososiaalinen tuki nidhddén yhteiskunnallisissa suhteissa ja sosiaalisissa kéytdnndissd rakentuvana
ilmidnd. Teoreettis-metodologisesta ndkokulmasta tarkasteltuna tutkielma nojautuu sosiaalisen
konstruktionismin teoriaperinteeseen, jossa korostetaan kielen kayton merkitysté sosiaalisen todellisuuden
rakentajana. Tutkielman aineisto jakaantuu kahteen aineistokorpukseen, joista toinen koostuu Suomen
Syopépotilaat ry:n tuottamista potilasoppaista ja toinen podcasteista, joiden aiheena on syOpdin
sairastuneiden psykososiaalinen tuki.

Tutkimusaineisto on analysoitu soveltamalla retorisesti orientoitunutta diskursiivista analyysia.
Menetelmédn avulla aineistosta tunnistettiin neljd psykososiaalisen tuen diskurssia, joiden kautta
institutionaaliset toimijat merkityksellistivdt psykososiaalista tukea. Situaatiodiskurssi korostaa
elaméntilannekeskeisyyttd psykososiaalisen tuen tarpeita tunnistettaessa ja tukea annettaessa. Ldheis- ja
asiantuntijadiskursseissa rakentuvat merkitykset kietoutuvat osaksi syOpddn sairastuneiden keskeisid
sosiaalisia verkostoja, ja rakenteellinen diskurssi paikantuu yhteiskunnalliselle tasolle, jossa luodaan
raameja ja edellytyksid psykososiaalisen tuen toteuttamiselle.

Diskurssit osoittavat, kuinka syopain sairastuneiden psykososiaaliseen tukemiseen liitetdin monenlaisia
vastuita ja velvollisuuksia, jotka osaltaan tekevit psykososiaalisesta tuesta pirstaleista ja vaikeasti
midriteltdvdd. Vastuita ja velvollisuuksia kohdistetaan niin sy0pdan sairastuneille, syopéén sairastuneiden
laheisille, terveydenhuollon ammattilaisille kuin sydpéjérjestdjen toimijoille. SyOpddn sairastuneiden
laheiset tunnistetaan keskeisiksi psykososiaalisen tuen tarjoajiksi, mutta samalla myds tuen tarvitsijoiksi
sairastuneiden rinnalla.

Tutkielman tulosten mukaan syOpddn sairastuneen psykososiaalisen tuen tarpeita tulee tarkastella
kokonaisvaltaisesti ja eldmintilannekeskeisesti. Psykososiaalisen tuen tarve jatkuu ldpi sairastamisen eri
vaiheiden, myds ldédketieteellisten hoitojen jdlkeen. Kokonaisuudessaan psykososiaalisen tuen merkitys
osana syovdn hoitoa merkityksellistyy institutionaalisten toimijoiden kuvaamana niin yksildiden
sairauteen sopeutumisen kuin laajemman sairastumisen aiheuttaman yhteiskunnallisen eriarvoisuuden
vahentdmisen keinona.

Avainsanat: diskurssi, psykososiaalinen tuki, syopd

Témén julkaisun alkuperdisyys on tarkastettu Turnitin OriginalityCheck —ohjelmalla.



ABSTRACT

Sari Vihervuori: A cancer treatment-sized piece: Discursive study of psychosocial support for people with
cancer

Master’s Thesis

Tampere University

Social Work

Supervisors: Riikka Korkiaméki and Suvi Holmberg

April 2022

Psychosocial support for people with cancer is identified as an important part of cancer treatment,
although as a concept, psychosocial support is formed to be multi-interpretable and difficult to define.
The thesis examines the meanings and contents given to psychosocial support for people with cancer.
Interest targets the ways of institutional actors, such as cancer researchers and representatives of cancer
organisations, to relevance psychosocial support.

The approach of the thesis is sociocultural, meaning that psychosocial support for people with cancer is
seen as a phenomenon built in social relations and social practices. Viewed from a theoretic-
methodological perspective, the thesis relies on the theory tradition of social constructionism, which
emphasizes the importance of using language as a constructor of social reality. The thesis material is
divided into two corpora, one consisting of patient guides produced by the Association of Cancer Patients
in Finland, and the other of podcasts about psychosocial support for people with cancer.

The research data has been analyzed by applying rhetorically oriented discursive analysis. Using the
method, four discourses of psychosocial support were identified from the data. The situation discourse
highlights the necessity of considering the individual life situation in identifying the need for
psychosocial support and implementing support. In intimate and expert discourses, the constructive
meanings are intertwined with the key social networks of people with cancer, and structural discourse is
located at a societal level where frames and conditions for the implementation of psychosocial support are
created.

Discourses show how psychosocial support for people with cancer is accompanied by a wide range of
responsibilities and duties that contribute to making psychosocial support fragmented and difficult to
define. Responsibilities and duties are applied to people with cancer, loved ones, health professionals and
cancer organisations. Those close to cancer sufferers are identified as key providers of psychosocial
support, but on the other hand also as those in need of support alongside sufferers.

According to the results of the thesis, the needs of psychosocial support for people with cancer should be
considered in a holistic and life-situational way. The need for psychosocial support continues through
various stages of the disease. As a whole, the importance of psychosocial support as part of cancer
treatment is relevant as described by institutional actors as a means of adapting to the disease of
individuals as well as the reduction of social inequalities caused by wider illness.
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1 JOHDANTO

Huoli omasta ja ldheisten jaksamisesta, taloudelliset vaikeudet sekd arkisen eldmén
haasteet toistuivat syopddn sairastuneiden puheissa, kun kohtasin heitd sijaistacssani
syopdtautien  poliklinikan  sosiaalityontekijad.  SyOpd  vaikutti  tunkeutuvan
kutsumattomana vieraana jokaiselle arkisen eldmin osa-alueelle: ihmissuhteisiin,
ty6hon, rutiineihin, harrastuksiin sekd kokonaisvaltaisesti niin emotionaaliseen kuin
fyysiseenkin eldméddn (ks. myds Holmberg 2020). Puhelinkeskustelu héatdéntyneen
saattohoitoon siirretyn miehen kanssa, joka ei halunnut kuolla, herdtti minussa
sosiaalityontekijdnd riittdimattomyyden tunteita. SyOpéddn sairastuneiden kohtaamiset
saivat minut pohtimaan psykososiaalista tukea toisinaan kriittisestikin: tavoittaako tuki
kokonaisvaltaisesti sairastuneen ja hénelle tirkedt ihmiset sekd mitd usein mainittu

psykososiaalinen tuki oikeastaan tarkoittaa.

Syopd koskettaa meistd monia eldmdmme aikana. Lohdullista on, ettd syovin
ladketieteelliset hoidot ovat nykyisin tehokkaita, ja hoitojen kehityksen myotd yhi
useampi syOpddn sairastunut paranee (esim. Pitkdniemi ym. 2021, 27). Psykososiaalisen
tuen tdrkeys tunnistetaan terveyspoliittisissa linjauksissa ja strategioissa (esim. STM
2010, 192), mutta kdytdnnossd psykososiaalinen tuki ei ole kuitenkaan vakiintunut
osaksi syovin hoitoa (Harju ym. 2019, 192). Psykososiaalisen tukemisen haasteina on
nostettu esiin kiirettd ja resurssien riittdméttomyyttd niin erikoissairaanhoidossa kuin
syopédjarjestoissidkin sekd ammattilaisten puutteellista ymmarrystd psykososiaalisesta
tuesta (Harju ym. 2019, 199-200; Harju ym. 2020, 7-8; Kataja & Bertram 2006, 25;
Tiirola ym. 2020, 77). Psykososiaalinen tuki saatetaan esimerkiksi ymmaértdd niin
vaativana tukemisen muotona, ettei omia ammatillisia resursseja nidhdd sen
toteuttamiseen riittdviksi tai tuen tarjoamisen katsotaan kuuluvan ldhinnd sairaalan
erityistyontekijoille, kuten sosiaalityontekijdille ja psykologeille (Harju ym. 2019, 195—
196; Harju ym. 2020, 5). Vastuu sy0pédn sairastuneen psykososiaalisesta tukemisesta ei
kuitenkaan tutkimusten mukaan ndytd madrittyvin mink&dn ammattiryhmén vastuulle,
ja yhteisty6 erikoissairaanhoidon seké potilasjérjestdjen vélilld on edelleen epéselvii ja

vahaistd (Harju ym. 2019, 200; Tiirola ym. 2020, 76, 78).



Kaésitteend psykososiaalinen tuki on vaikeasti rajattava ja hengéstyttivin
monimerkityksinen (Vertio 1994; Weckroth 2007, 426). Psykososiaalisen késite
liitetddn niin ongelmiin, ongelmien syihin kuin niiden hoitamiseen, joka aiheuttaa
sekaannusta ja maédrittelyn epaméérdisyyttd (Weckroth 2007, 430). SyOpéin
sairastuneiden psykososiaalista tukea madritellddn erilaisin tavoin eri tieteenaloilla ja
instituutioissa. Kapeimmillaan psykososiaalinen tuki mdéérittyy 1&hinnd syOpéddn
sairastuneen psyykkisen voinnin terapeuttiseksi tukemiseksi (esim. Forsythe ym. 2012;
Lehto ym. 2002; Mattson ym. 2016, 2319) ja laajimmillaan kaikeksi muuksi tueksi ja
avuksi kliinisen hoidon ulkopuolella (esim. Choi ym. 2022; Schouten 2019; Willems
ym. 2016, 51). Kriittisesti tarkasteltuna psykososiaalisen tuen voi nédhdd kuvautuvan
erddnlaisena fraasina, jota toistellaan varsin mekaanisesti eri yhteyksissd, ilman

kisitystd sen konkreettisesta sisdllostd (Leinonen 2020, 85-86).

Tutkielmassani ldhestyn psykososiaalisen tuen monimerkityksisyyttd tutkimalla
puhetapoja, joiden kautta institutionaaliset toimijat, kuten syopéjarjestdjen edustajat ja
syovin tutkijat, antavat syopddn sairastuneiden psykososiaaliselle tuelle merkityksid ja
sisdltojd. Psykososiaalisen tuen merkityksellistimiselld on vaikutusta syOpddn
sairastuneiden arkeen ja eldmddn. Psykososiaaliselle tuelle annetut merkitykset
vaikuttavat sithen, miten psykososiaalista tukemista kdytdnndssd toteutetaan ja mitd
siitd ajattelemme yhteiskunnallisella tasolla. Tutkielman aineisto koostuu Suomen
Syopépotilaat ry:n potilasoppaista sekd podcasteista, joissa eri alojen asiantuntijat
keskustelevat syopddn sairastuneiden tukemisesta. Tutkielma edustaa ennen kaikkea
syopédjarjestojen kontekstia, silld syOpédjérjestot ja syopdjarjestdjen edustajat ovat olleet
vahvasti tuottamassa tutkielmani aineistoa. Liitdn syOpdjdrjestoissd kdytdvin
keskustelun keskeiseksi osaksi yhteiskunnallisella tasolla kdytdvad keskustelua syopédén
sairastuneen psykososiaalisesta tuesta, silld syOpéjérjestot ovat merkittdvéssd roolissa
psykososiaalisen tuen toteuttamisessa (esim. Kataja & Bertram 2006, 25; Tiirola 2020

ym., 76).



2 SYOPA SOSIAALITYOSSA JA PSYKOSOSIAALINEN TUKI

2.1 Kokonaisvaltainen syopi

Syopé on yleisnimitys suurelle joukolle pahanlaatuisia kasvainsairauksia, joiden syyt,
oireet ja ennusteet vaihtelevat (esim. Hedlund 2015, 10). Tilastollisesti joka kolmas
suomalainen sairastuu syopddn eldmédnsd aikana. Vuonna 2019 sydpadiagnoosin sai
35000 suomalaista. Vuonna 2035 uusia sydpddiagnooseja ennustetaan todettavan
vuositasolla yli 46 000. (Pitkdniemi ym. 2021, 44.) Maailmanlaajuisesti 19 miljoonaa
thmistd sairastui ja ldhes 10 miljoonaa ihmistd kuoli sydpddn vuonna 2020. Yli 43
miljoonaa ihmistd eri puolilla maailmaa eld télldkin hetkelld syovin kanssa. (Ferlay
ym. 2021.) Naisten yleisin sy0pd Suomessa on rintasyopd ja miehilld eturauhassyopa.
Toiseksi yleisimmin sekd miehilld ettd naisilla todetaan paksu- ja perdsuolisyopid.
Lapsilla ja nuorilla todetut syovét ovat useimmiten veri- ja imukudosten syOpid tai
aivojen ja keskushermoston kasvaimia. (Pitkdniemi ym. 2021, 20.) Vaikka Suomessa
syovin hoitotulokset ovat kansainvilisesti vertailtuna huippuluokkaa, syopé on edelleen

suomalaisten toiseksi yleisin kuolinsyy (THL 2021).

Sydvin hoitoprosessit ovat Suomessa pitkdlti keskitetty erikoissairaanhoitoon, jossa
hoito keskittyy edelleen vahvasti syovén lddketieteelliseen hoitamiseen (esim. Harju
ym. 2019, 199-200; Kataja & Bertram 2006, 16). Syovin keskeisimpid hoitomuotoja
ovat kirurgiset syOpéleikkaukset, solunsalpaajahoidot, sddehoidot sekd erilaiset
hormonaaliset hoidot. Uusimpina hoitomuotoina kédytetdan myds immunologisia hoitoja
sekd niin kutsuttuja tdsmélddkkeitd. Tavallisimmin sydvdn hoidossa kéytetddn
yhdistelmda eri hoitomuodoista. (Joensuu 2013.) SyOpddn ja sen hoitoihin liittyvid
yleisid fyysisid sivuvaikutuksia ovat esimerkiksi kipu, painonnousu, pahoinvointi,
uupumus (fatigue) ja hiustenldhtd. Kirurgisiin leikkauksiin liittyy kosmeettisia sekéa
toiminnallisia vaikutuksia erityisesti, kun sydpédkasvaimen liséksi joudutaan poistamaan

elin tai ruumiinosa. (Lehti 2000, 68; Salminen 2000, 24, 31-35.)

SyOpdin sairastumisella on fyysisten vaikutusten lisdksi monitasoisia psyykKkisid,
kulttuurisia ja sosiaalisia vaikutuksia sairastuneen ja ldheisten elimididn (Kataja &

Bertram 2006, 16-17). Syopéd voi vavisuttaa kokonaisvaltaista uskoa ja luottamusta



eldméddn (Sunela ym. 2020, 2379). Syopdin sairastumiseen liittyy usein psyykkisid
oireita: epidvarmuutta, ahdistusta ja masennusta sekd pelkoa kuolemasta, kivusta ja
hoitojen aiheuttamista muutoksista niin ulkoniddssd kuin toimintakyvyssa (esim. Idman
2019; Schofield ym. 2006, 863). Kuuppeloméki (2000, 137-138) puhuu syOpéin
sairastuneiden yksilollisistd kirsimyskokemuksista, jotka ovat luonteeltaan fyysisid,
psyykkisid ja sosiaalisia. Syopddiagnoosin saamisen jélkeisiin kuukausiin on todettu

liittyvén itsemurhariskin kohoaminen (Henson ym. 2019, 52).

Syopd vaikuttaa fyysisten ja psyykkisten vaikutusten lisdksi myos konkreettiseen
eldimdidn ja arkeen — rutiineihin, harrastuksiin, ty6hon ja opiskeluun. Syopédén
sairastuminen vaikuttaa ihmissuhteisiin sekd totuttuihin rooleihin omassa eldméssa.
(esim. Henson ym. 2019, 52; Holmberg 2020, 80-81; Kataja & Bertram 2006, 18, 22.)
SyOpdin sairastuminen muuttaa usein arkea, silld tarkkaan aikataulutetut sydpédhoidot
rytmittidvit sairastuneen eldmid uudella tavalla, ja hoitoihin liittyvit sivuvaikutukset
voivat vaikuttaa toimintakykyyn hoitaa arkisia askareita ja velvollisuuksia. Thmisten
taloudellinen varautuminen vakavaan sairastumiseen vaihtelee ja syopdén sairastuminen
voi aiheuttaa merkittdvid taloudellisia vaikeuksia (Lingens ym. 2021; Tiirola ym. 2020,

75).

Syopddn liittyvit fyysiset ongelmat kohentuvat usein paremmin kuin emotionaaliset,
joka viittaa siithen, ettd psykososiaalisen tuen tarpeita ei riittdvésti tunnisteta syovan
hoidon kiytdnnoissd (Sunela ym. 2020, 2379). Kaikkien eldméd ei kliinisestd
parantumisesta huolimatta my9skédn palaudu ennalleen. Syovéstéd selviytyneet kokevat
usein parantumisen jilkeenkin psykososiaalisia ja fyysisid haasteita, kuten sydvin
uusiutumisen pelkoa, tydllistymisen vaikeuksia sekd parisuhteeseen ja seksuaalisuuteen
liittyvid ongelmia (esim. Bultmann ym. 2014, 2668; Willems ym. 2016, 51). Osaan
syOvistd kuratiiviset eli parantavat hoidot eivit tehoa. Kroonisen eli parantumattoman
syovéan diagnoosi tai palliatiiviseen hoitoon siirtyminen aiheuttavat ithmisen eldmiin
usein uudenlaisen kriisitilanteen. Haho (2017, 1704) puhuu palliatiivisen hoidon
yhteydessd syOpddn sairastuneen eksistentiaalisesta kirsimyksestd, joka kulminoituu
oivallukseen kaiken loppumisesta. Syopd koetaan voimakkaasti eldmdd uhkaavana
sairautena ja edistyneistd hoitomenetelmistd huolimatta se kuvataan peldtyimpéand

pitkdaikaissairautena Suomessa (Kataja & Bertram 2006, 16; Vertio 1994).



2.2 Terveyssosiaalityo ja syopa

Sosiaalityontekijoiden asiantuntijuutta arvostetaan terveydenhuollossa (esim. Hedlund
2015, 9; Zebrack ym. 2015, 38). TerveyssosiaalityOssd sairastumiseen liitetdén
biologian lisdksi myos sosiaalinen, ympéristollinen sekd psykologinen ulottuvuus.
(Cowles 2003, 39.) Terveyssosiaalityontekijan ydinosaamista on auttaa tunnistamaan
sairastuneen avuntarve, joka ei liity suoranaiseen ldédketieteelliseen hoitoon.
Terveyssosiaalitydn nidkokulma sairastumiseen on eldmaéntilanneldhtdinen, ja tyon
lahtokohtana on asiakkaan tilanteen kokonaiskuvan luominen eli kokonaisnidkemys
sairauden ja sosiaalisten tekijoiden yhteyksistd, sosiaalinen diagnoosi. (Yliruka ym.
2019, 1.) Psykososiaalinen ldhestymistapa on sosiaalitydlle ominainen.
Psykososiaalisuus merkitsee sosiaalityGssd ymmdrrystd siitd, ettd ihmisen eldmi
koostuu monenlaisista sosiaalisista suhteista, erilaisista aineellisista resursseista sekd
ithmisen omasta paikasta ja toimijuudesta sosiaalisissa rakenteissa (Romakkaniemi &

Viyrynen 2011, 145).

Erikoissairaanhoidon sosiaalityd on Lindénin (1999, 96) mukaan sairastuneiden
neuvomista, konkreettista auttamista sekd tukemista sairauden aiheuttamissa arkisen
elamdn haasteissa. Sosiaalityontekija on arjen ammattilainen, jonka osaaminen liittyy
syOpéddn sairastuneen arjen pyorimiseen, toimeentuloon ja inhimillisen eldmin tarjoaviin
puitteisiin (Holmberg 2014, 235). Arjen kysymyksid pohtiessaan sosiaalityontekijd on
toisinaan moniammatillisen tyoryhmén ainoa jisen, joka tarkastelee potilaan tilannetta
“tassd ja nyt” (Leinonen 2020, 223). Aho (1999, 331) kuvaa sosiaalityontekijin
ammattitaidon olevan arjen itsestddnselvyyden ylittdmistd ja sen moniulotteisuuden
hahmottamista, arjen kantavan voiman osoittamista ja tukemista sekd pirstoutuneen

arjen eheyttdmista.

Terveyssosiaalityontekijoillda on laaja tietimys sosiaaliturvasta, palvelujdrjestelmasta
sekd yleisesti yhteiskunnan toiminnasta (Metteri 2014, 301). Sosiaalityontekijén rooli
erikoissairaanhoidon moniammatillisessa tydyhteisdssd on toimia yhteistyon vaalijana,
ja linkittdd eri sosiaali- ja terveysalojen ammattilaisia yhteen (Laine 2014, 25).
Terveyssosiaalityontekijd tekee moniammatillisen tyoryhmén jésenend erilaisia

selvityksid, tutkimuksia ja kannanottoja sairastuneen tilanteesta. Keskeinen



sosiaalityontekijén tehtdvd on potilaan asianajo, johon liittyy potilaiden sosiaalisten ja
taloudellisten oikeuksien toteutumisesta huolehtiminen. (Metteri 2014, 302.)
Terveyssosiaalitydn  osaamisalueeseen  katsotaan  kuuluvan  keskeisesti  niin
kotiutumiseen liittyvdt haasteet kuin tyokyvyttomyyteen ja tyoOllistymiseen liittyvit
kysymykset (Carlson & Bultz 2003; Metteri 2014, 301). Messner (2013; ref. Fleishman
& Messner 2015, 6) liittdd sosiaalityontekijoiden tarjoaman tuen muun muassa syOpaan
sopeutumiseen haasteisiin, sydvdn aiheuttamien kriisitilanteiden  késittelyyn,
ithmissuhdeongelmiin, tyOkykyisyyteen, eksistentiaalisiin dilemmoihin, joita eldmaa
uhkaava sairaus tuo mukanaan seki arjen kdytdnnon haasteisiin, suruun ja menetyksiin.
Tutkimuskirjallisuudessa sosiaalityd ndhdddn tdrkednd osana palliatiivista hoitoa
(Kovacs & Bronstein 1999, 57). Sosiaalityén roolina on lisdksi rakenteellinen
vaikuttaminen yhteiskunnallisiin linjauksiin sekd osallistuminen ajankohtaiseen

tutkimukseen (Cagle & Kovacs 2011, 109).

Syopéhoitojen kehityksen myota sairastuneiden valinnanmahdollisuudet hoidon suhteen
ovat lisdéintyneet ja sairaalassa vietetty hoitoaika lyhentynyt. Vastuu lddketieteellisten
hoitojen jélkeisestd toipumisesta on kallistunut entistd enemmén sydpédén sairastuneelle
itselleen sekd ldheisverkostoille. (Hedlund 2015, 11.) Lyhentyneet sairaalassa vietetyt
osastojaksot saattavat osaltaan aiheuttaa psykososiaalisen tuen tarpeiden huomiotta
jaamistd (Harju ym. 2020, 4). Filppan ja Hietasen (2009, 470) mukaan syOpédin
sairastuneet eivdt ole aina tietoisia terveyssosiaalityontekijoiden tarjoamasta tuesta.
Syopéddn sairastuneen ohjautumiseen sosiaalityontekijan vastaanotolle vaikuttavat
organisaatioiden kdytdnnot sekd muiden ammattiryhmien tietdimys sosiaalityOsta.
Sosiaalityontekijoitd  ei  erikoissairaanhoidossa  aina  mydskddn  luokitella
psykososiaalisen tuen tarjoajiksi (mt.), joka todentaa psykososiaalisen tuen késitteen

monitulkintaista médrittelyd syovanhoidon kentilla.

2.3 Monimerkityksinen psykososiaalinen tuki

Kasite psykososiaalinen perustuu nidkemykseen ihmisestd yhtd aikaa biologisena,
psykologisena sekd sosiaalisena olentona (Weckroth 2007, 428). Psykososiaalinen
kidsitteend on ndenndisen kitevi, silld se ikddn kuin nivoo ihmisyyden eri osa-alueet

yhteen ja hoidon kontekstissa kuvaa sairauden kokonaisvaltaista vaikutusta sairastuneen



eldmdin. Psykososiaalista tukea médritelldin moninaisesti ja toisinaan ristiriitaisestikin
eri  konteksteissa: instituutioissa, eri alojen tutkimuksessa ja organisaatioiden
kaytdnnoissd. Psykososiaalinen tuki voi terveydenhuollossa saada merkityksensa
ladketieteellisen hoidon vastinparina, jolloin sen ajatellaan laajasti sisdltdvian kaikki
muut kuin ladketieteelliset hoidot (Weckroth 2007, 426, 430). Psykososiaalista tukea
madritellddn kuitenkin my06s kapeammin, jolloin se liitetddn ldhinné psyykkisen voinnin

terapeuttiseen tukemiseen (esim. Mattson ym. 2016, 2319).

Sosiaalitieteellisesti psykososiaalinen tuki voidaan mdiiritelld suppeasti tai laajasti.
Suppeassa  merkityksessd silld  tarkoitetaan usein  sosiaalityon erikoisalaa,
psykososiaalista tyotd. Laajassa merkityksessddn kédsite taas on kokoava nimitys
kaikelle ihmisten kanssa tehtdville sosiaali- ja terveydenhuollon tyélle, jossa
tyoskentely kohdistuu sekd asiakkaan ulkoiseen ettd sisdiseen todellisuuteen. (Bernler
1987, 3; ref. Granfelt 1993, 186.) Nojaudun tutkielmassani psykososiaalisen tuen
laajempaan maéérittelyyn ja liitdn psykososiaalisen tukemisen kaikkeen ty6hon, jota
syOpdin sairastuneiden parissa eri ammattiryhmissé ja organisaatioissa tehddéin, ja jossa
kiinnostus on sosiaalisissa ja psyykkisissd kysymyksissd. Léhestyn seuraavaksi
psykososiaalisen tuen tarkempaa —madrittelyd tarkastelemalla sen muotoja,

sairastuneiden tuen tarpeita seki tuen tarjoajia.

Psykososiaalisen tuen muodot. Eri tieteenalojen tutkimuskirjallisuudessa tarkempaa
madrittelyd ldhestytdén usein méérittelemélld psykososiaalisen tuen erilaisia muotoja.
Galway ja kollegat (2012) maédrittelevit psykososiaalisen tuen muodoiksi psyykkisen,
sosiaalisen ja informatiivisen. Samansuuntaisesti Idman ja Aalberg (2013, 860-862)
jakavat syOpddn sairastuneen psykososiaalisen tuen emotionaaliseen, kdytdnnélliseen
sekd informatiiviseen tukeen, sekd tarkentavat vield psykososiaalisten tukipalvelujen
tuen siséltdvin psyykkisen, sosiaalisen ja henkisen eli uskonnollis-eksistentiaalisen
ulottuvuuden. Lingens ja kollegat (2021) maédérittelevét psykososiaalisten tukipalvelujen
tarjoavan muun muassa koulutuksellisesta (educational), emotionaalista, psykologista ja

sosiaalista tukea.

Kasite sosiaalinen tuki mairittyy ldhelld psykososiaalista tukea ja niitd kéytetddn
tutkimuskirjallisuudessa rinnakkain (esim. Marlow 2003, 319-320). Vertio (1994) sekéd

Vartiainen ja kollegat (2014, 76) puolestaan maédrittelevét sosiaalisen tuen osaksi
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psykososiaalista tukea (ks. myds Lingens ym. 2021). Kumpusalo (1991, 14) jakaa
sosiaalisen tuen viiteen osa-alueeseen: aineelliseen, toiminnalliseen, tiedolliseen,
emotionaaliseen sekd henkiseen tukeen. Housen ja Kahnin (1985, 85) mukaan sy6piin
sairastuneen sosiaalinen tukeminen muodostuu emotionaalisesta, informatiivisesta sekd
kiytannollisestd tuesta. Emotionaalinen tukeminen kuvataan verbaalisena tai
nonverbaalisena huolenpitona — kuuntelemisena, ldsndolona ja rauhoitteluna.
Informatiivinen tukeminen on ohjaamista ja neuvomista, jonka tarkoituksena on tukea
syOpdsairauteen sopeutumisessa sekd syOvdn hyviksymisessd. Kéytdnnollinen tuki
puolestaan on materiaalista tukea, kuten taloudellisia avustuksia, kuljetuspalveluja tai
kaytdnnon apua kodinhoidossa. (Helgeson & Cohen 1996, 135-136; Sarafino & Smith
2010, 81-82)

Psykososiaalisen tuen tarpeet. Erilaisten muotojen lisdksi psykososiaalisen tuen
madrittelyd lahestytddn monesti maarittelemélld psykososiaalisen tuen tarpeita. Syopaan
sairastuneiden tuen tarpeet ovat yksilollisid ja muuttuvia (esim. Tiirola ym. 2020, 72).
Psykososiaalisen tuen tarpeet liittyvét laajalla skaalalla emotionaalisiin, psyykkisiin,
taloudellisiin, oikeudellisiin, hengellisiin sekd kdytdnnoéllisiin asioihin (Chantler ym.
2005, 70-75; Newton ym. 2021, 290). Idmanin ja Aalbergin (2013, 860) mukaan
psykososiaaliseen selviytymiseen vaikuttavat niin sairauteen liittyvit, psykologiset kuin
sosiaalisetkin tekijdt. Sairauteen liittyvid selviytymistd haastavia tekijoitd ovat
esimerkiksi syOpésairauden huono ennuste ja psykologisia tekijoitdi muun muassa
ailemmat psyykkiset hdiriot, ongelmalliset ihmissuhteet sekd depressiivisyys.
Selviytymista vaikeuttavia sosiaalisia tekijoitd puolestaan voivat olla esimerkiksi heikko
sosioekonominen asema, ty0ttomyys tai yksindisyys. (Mt.) Vakaviin sairauksiin liittyen
Cowles (2003, 32) lisdd edelld mainittuihin psykososiaalisiin haasteisiin palveluihin ja
niiden piiriin pddsemiseen liittyvdt haasteet, erilaiset sopeutumishaasteet sekd

kotiutumiseen liittyvét ongelmat.

Tutkimuskirjallisuudessa  korostetaan  syOpdén  sairastuneiden tiedollisen ja
emotionaalisen tuen tarvetta. Tiedollisen tuen tarvetta ilmenee jossain miérin kaikilla
syOpéddn sairastuneilla. Tietoa kaivataan syOpésairaudesta, hoitomuodoista ja hoitojen
atheuttamista haitoista. Tiedollista tukea kaivataan my6s ammatillisiin ja taloudellisiin

ongelmiin. (Tiirola ym. 2020, 70—-71; Vartiainen ym. 2014, 76.) Tiirolan ja kollegoiden
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(2020, 71) mukaan syOpddn sairastuneet eivit esimerkiksi saa riittdvéasti ja oikea-
aikaisesti tietoa heille kuuluvista sosiaaliturvaetuuksista. Erilaiset Kkriisireaktiot,
ahdistuneisuus ja masennus ovat hyvin yleisid psyykkisid oireita syopddn sairastuneilla
(Elsner ym. 2018, 208; Sollner ym. 2004, 893). SyoOpéddn sairastuneet kaipaavat
emotionaalista tukea, mahdollisuutta keskustella syovén vaikutuksesta omaan
arkieldmiinsd sekd ohjausta oikeisiin palveluihin (Harju ym. 2019, 193; Tiirola ym.
2020, 72). Idman (2019) laajentaa psykososiaaliseen tuen madrittelyd edelleen ja liittda
sithen lisdksi syOpédén sairastumiseen liittyvien psykiatristen hdirididen tunnistamisen ja

hoitamisen niin terapeuttisesti kuin ladkinnallisesti.

Psykososiaalisen tuen tarjoajat. Erikoissairaanhoidossa ideaalina on, etti
psykososiaalinen tukeminen on osa sydvdn somaattista hoitoa, jonka lisdksi
psykososiaalista tukea tarjoavat erityistyontekijit (Idman 2019). Erikoissairaanhoidossa
psykososiaalisen tuen tarjoajiksi mainitaan somaattiseen hoitoon osallistuvat
syopaladkarit ja syOpdsairaanhoitajat seké erityistyontekijét, kuten sosiaalityontekijét,
psykologit ja sairaalateologit (Idman 2019; Mehnert & Koch 2005, 581; Newton ym.
2021, 288). Suomessa yliopistosairaaloiden yhteyteen on perustettu erityisid
psykososiaalisen tuen yksikoitd, joissa tarjotaan keskustelutukea niin syopdin
sairastuneille kuin heidén ldheisilleen. Lisdksi syopdjarjestoilld on Suomessa merkittava
rooli psykososiaalisen tuen tarjoajina. (Harju ym. 2019, 193.) Syopdjarjestot jarjestivit
sopeutumisvalmennusta sekd vertaistuellisia palveluja, kuten tukihenkil6toimintaa.
Nykyisid syovin hoitoprosesseja kehitettdessd syopdjérjestdjen roolin vahvistuminen
ndhddin yhtend keskeisend tavoitteena Suomessa. (Tiirola ym. 2020, 63.) Tarkeiksi
psykososiaalisen tuen antajiksi tutkimuskirjallisuudessa mainitaan ammattilaisten ja
vertaisten lisdksi sairastuneiden ldheiset (Lehto ym. 2002, 1463; Vartiainen ym. 2014,
77).

Kansainvilisen tutkimuskirjallisuuden mukaan psykososiaalista tukea syOpdédn
sairastuneille tarjoavat monien eri alojen ammattilaiset ja tukipalvelut ovat laaja
kokonaisuus erilaisia palveluja. Psykososiaaliset tukipalvelut voivat tarjota muun
muassa psyko- tai perheterapiaa, itsehoidon ohjausta, sairastuneen ja ldheisten
kouluttamista, terveellisten eldmantapojen ohjausta (Treanor 2020, 260; Hedlund 2015,

11) sekd taloudellista neuvontaa ja meditaatioon perustuvia ohjelmia (Newton ym.
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2021, 290). Newton ja kollegat (2021, 289; ks. myds Schouten ym. 2019) mainitsevat
syopddn sairastuneiden psykososiaalisen tuen tarjoajiksi my0s kunnallisen
kotisairaanhoidon tyOntekijdt, joka laajentaa institutionaalisten tuen tarjoajien

tarkastelua myds erikoissairaanhoidon ja jirjestotoiminnan ulkopuolelle.

Yhteenvetona psykososiaalisen tuen keskeinen tavoite on tukea sydpédén sairastuneiden
psyykkistd ja sosiaalista selviytymistd sairauden eri vaiheissa. Limia ja Nickpouria
(2015) mukaillen psykososiaalisten tukitoimien tavoite on parantaa syopaidn
sairastuneiden kokonaisvaltaista hyvinvointia ja eldménlaatua. Syopd ei ole vain
fyysisesti todettava ja ladketieteellisesti hoidettava sairaus — kuten psykososiaalisen tuen
monimerkityksinen mairittelykin todentaa —, vaan syOpédédn sairastumisen vaikutukset
heijastuvat laajasti koko eldmddn. Syopddn sairastuneiden kokonaisvaltaisen hoidon
edellytykseksi voikin paikantaa sen, ettd syopdd tarkastellaan sosiokulttuurisesti
rakentuva sairautena, joka saa erilaisia sosiaalisia, kulttuurisia ja yhteiskunnallisia

merkityksia.
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3 SOSIOKULTTUURINEN JA DISKURSIIVINEN
LAHESTYMISTAPA

3.1 Syopa sosiokulttuurisesti rakentuvana

Suomalaisessa syovianhoidossa lddketieteen rooli on edelleen vahva, ja hoito méadrittyy
erikoissairaanhoidossa pitkélti syovdn somaattiseksi hoitamiseksi (esim. Kataja &
Bertram 2006, 16). Syovén biomedikaalinen tarkastelu ei kuitenkaan yksin riité, silld
ladketieteellinen ndkokulma ei huomioi riittdvdsti syOpéddn sairastumiseen muita
ulottuvuuksia, kuten kulttuurista, sosiaalista ja yhteiskunnallista ulottuvuutta
(Borrell-Carrié ym. 2004, 576; Pietikdinen & Mintynen 2019, 50). Syopa ja muut
sairaudet ovat aina suhteessa ympdristoonsd — aikaan, paikkaan ja sosiaalisiin

rakenteisiin (Pohjola 2021, 191).

Sosiokulttuurisessa  ldhestymistavassa  yhdistyy niin  kulttuuri-, kieli-  kuin
sosiaalitieteellisidkin ndkokulmia (Kuusela 2001, 23). Sosiokulttuurisessa kehyksessi
sairaudet rakentuvat puhtaasti lddketieteellisen ilmion sijaan yhteiskunnallisissa
kaytdnnoissi ja suhteissa (Honkasalo 2000, 56). Esimerkiksi syopa sairautena kietoutuu
kiintedsti henkilokohtaiseen ja sosiaaliseen ruumiillisuuteen, mutta sen liséksi
keskeisesti my0s kulttuurisiin ja psykososiaalisiin tekijoihin (Pohjola 2021, 192).
Sairastumisen kokemus on henkilokohtainen ja yksityinen, mutta samanaikaisesti myos
sosiaalinen, silld sairastunut kuuluu erilaisiin sosiaalisiin verkostoihin, kuten perheeseen
ja tydyhteisoon (Soivio 2003, 97). Sairastumiseen liittyvdd keskustelua kédydddn
monissa arkisissa yhteyksissi — kodeissa, tydpaikoilla, tuttavien kesken sekd
tiedotusvilineissd — ja keskusteluissa nojaudutaan kulttuurisesti jaettuihin kasityksiin

esimerkiksi sairauden luonteesta (Perdkyld 2000, 83).

Syopédéd on lddketieteessd totuttu tarkastelemaan kliinisesti todettavana ja hoidettavana
sairautena, mutta vakavaan sairastumiseen liittyy keskeisesti myos kokemuksellisia
oireita, kuten pelkoja ja ahdistusta sekd toiminnallisia muutoksia eldmédntavoissa ja
arjen rutiineissa (Chantler ym. 2005, 68—70; Schouten ym. 2019; Turunen ym. 2004).
Puhtaasti ladketieteellinen diagnoosi perustuu fyysisten oireiden ilmenemiseen tai

sairauden yleisiin luokitteluihin, eikd lddketieteellinen syopddiagnoosi ota kantaa niihin
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merkityksiin, joita syOpéddn sairastunut itse syoville antaa. Sy0pédn sairastuneet antavat
syoville erilaisia merkityksid ja muotoilevat niitd uudelleen eri tavoin sukupuolestaan,
yhteiskunnallisesta asemastaan ja kulttuurisista paikoistaan riippuen (Honkasalo 2008,
69). Pelkké ladketieteellinen sydpadiagnoosi ei myoskddn kerro sitd, millaiseksi ihmisen
arkinen eldmé sairauden kanssa todellisuudessa muotoutuu (Seppidld 2003, 184, 187).
Syopé jdsentyy kunnolla osaksi sairastuneen eliméid vasta normaalin arjen ja arjen
toimintojen kautta (Holmberg 2014, 234). Sairastuminen on kokonaisvaltainen olotila,
jota ei voida pilkkoa keinotekoisesti biologisiksi, sosiaalisiksi ja psykologisiksi osiksi,
vaan keskeistd on sairastuneen oma kokemus sairaudesta (Rose 2003, 204). Esimerkiksi
sairauden objektiivinen vakavuus ei ole aina suhteessa sairauden subjektiivisesti
koettuun vakavuuteen, joka kertoo niistd erilaisista merkityksistd, joita syOpéddn

sairastuneet ja sairastuneen liheiset syoville antavat (Kataja & Bertram 2006, 18).

Syopd merkityksellistyy eri tavalla syopdédn sairastuneelle, sairastuneen ldheiselle tai
syovin hoidon ammattilaiselle, ja nditd merkityksid puretaan ja uudelleen rakennetaan
jatkuvasti (Rantala 2001, 107). Tavat, joilla sydvistd ja syOpédédn sairastuneiden tuesta
puhutaan yhteiskunnallisella tasolla, vaikuttavat konkreettisesti syOpddn sairastuneiden
arkeen ja eldmiin sekd palveluiden kdytintoihin ja niiden kehittdmiseen. Esimerkiksi
syopddn edelleen liittyvd stigma on vahvasti riippuvainen juuri sosiokulttuurisista
tekijoistd (Pohjola 2021, 198-199), ja stigmaa liittyy myos psykososiaalisten
tukipalvelujen kayttimiseen (Newton ym. 2021, 293). Yhteiskunnalliset ja
instituutionaaliset toimijat, kuten terveydenhuollon organisaatiot ja syOpijdrjestot,
edesauttavat keskeisesti merkitysten tekoa. Tavat, joilla syovéstd yhteiskunnallisella
tasolla puhutaan vaikuttavat késityksiimme syovéstd. Todellisten ihmisten kielenkayttoa
ja sen vaihtelevuutta tutkimalla voidaan saada syvempidd tietoa ympéardivésti
yhteiskunnasta, kulttuurista sekd ajasta ja paikasta (Pietikdinen & Méntynen 2009, 12—
14).

3.2 Diskursiivinen metodologia
Diskurssintutkija ndkee syoville ja psykososiaaliselle tuelle annetut merkitykset

muuttuvina ja sosiaalisissa kaytdnnOissd rakentuvina. Diskursiivinen metodologia

soveltuu erityisesti sellaisiin tutkimuksiin, joissa keskeistd on saada tietoa jonkin ilmién

15



tai kdytdnnon yhteiskunnallisesta tai kulttuurisesta ymmaérryksestd sekd kielen roolista
tuon ymmairryksen tuottajana (Palli & Lillqvist 2020, 376). Diskurssintutkimuksen
teoreettis-menetelmaéllisen viitekehyksen puitteissa tehtidvassa tutkimuksessa kiinnostus
on kielenkdyton ja yhteiskunnan suhteessa, ja keskeisend ajatuksena on
tutkimuskohteen rakentuminen diskursiivisista merkityksistd (Haapanen ym. 2018, 5).
SyOpédén sairastumista ja psykososiaalista tukea merkityksellistdvdt niin ladkarit,
hoitajat, tutkijat, syopdjdrjestdjen edustajat kuin syOpddn sairastuneet ja heidén
laheisensd. SyOpédédn sairastumisen todellisuus hahmottuu néin useiden rinnakkaisten ja

ristiriitaistenkin merkityssysteemien kenttdna.

Diskursiivinen tutkimus on luonteeltaan laadullista, ja se voi kohdistua sekéd puhuttuun
ettd kirjoitettuun kieleen (Pietikdinen & Maintynen 2019, 210). Laadullista tutkimusta
tekevé tutkija voi perustaa oletuksensa kielestd kahteen ndkokulmaan: realistiseen tai
konstruktionistiseen kielikdsitykseen. Realistisen kielikédsityksen mukaan kieli on
todellisuuden kuva ja kielenkdytté on viline, jonka avulla saadaan tietoa olemassa
olevista faktoista. Diskursiivinen tutkimus taas perustuu konstruktionistiseen
kielikdsitykseen, jonka mukaan kieli on osa todellisuutta. Todellisuuden ndhddin
rakentuvan ja muokkautuvan sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. (Lamsd 2004;
Pietikdinen & Mintynen 2019, 22.) Diskursiivinen tutkimus nojautuu keskeisesti my0s
funktionaaliseen kielikdsitykseen, joka korostaa kielen tilannesidonnaisuutta seki
keskittyy sithen, mitd kielelld tehddidn (Pietikdinen & Miéntynen 2019, 19).
Diskursiivisessa tutkimuksessa kieli on kuin rakennustydmaa — kieli on tiiliskivid ja
laastia, joilla yksilot rakentavat versioita sosiaalisesta maailmastaan ja sen ilmidistd

(Kalaja & Hyrkstedt 2000, 372).

Diskursiivisen tutkimuksen taustalla vaikuttaa sosiaalinen konstruktionismi, joka
tieteenperinteend tarkoittaa joukkoa erilaisia ajattelutapoja. Kaikkia néitéd ajattelutapoja
yhdistdd ajatus siitd, ettd todellisuus, kieli ja tieteelliset késitteet ovat historiallisesti,
kulttuurisesti sekd sosiaalisesti tuotettuja (Burr 2015, 4; Kuusela 2001, 19). Sosiaalisen
konstruktionismin mukaan ei ole olemassa objektiivista totuutta, vaan tieto pohjautuu
aina johonkin perspektiiviin tai ndkokulmaan, josta késin ilmidtd tarkastellaan (Burr
2015, 9). Sosiaalisen konstruktionismin mukaan sairauden 1lmio6t ja instituutiot eivét ole

vain ladketieteellisid ja autenttisia, vaan ne rakentuvat yhteiskunnallisissa kidytdnnoissd
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ja suhteissa, joita kieli, tieto ja valta muokkaavat (Honkasalo 2000, 56). Syopi ja
syOpdin sairastuminen eivét pohjaudu siis vain biologiaan ja patologiaan, vaan ne ovat
1lmidind sosiaalisesti rakentuneita. Kulttuurinen kontekstimme, normimme ja arvomme

vaikuttavat niiden rakentumiseen (Burr 2015, 46).

Diskurssi késitteen alkuperd on ranskankielisessd sanassa discours, joka tarkoittaa
puhetta, esitelmdi ja jaarittelua (Pietikdinen & Mintynen 2019, 27). Diskursiivisessa
tutkimuksessa erilaisia merkityssysteemejd kutsutaan puhetavoiksi eli diskursseiksi tai
toimintarepertuaareiksi (Jokinen ym. 2016, 28). Tutkielmassani kiinnityn késitteeseen
diskurssi, jonka ymmaérrdn vakiintuneena ja toiston kautta kiteytyneend ajattelu- ja
puhetapana tietysti aiheesta. Diskurssi on yhtendinen merkityssuhteiden systeemi, joka
rakentuu sosiaalisissa kiytdnndissd ja samalla rakentaa sosiaalista todellisuuttamme
(Jokinen ym. 2016, 34). Diskurssi on kielenkdyttdtapa, kielellinen ja sosiaalinen
kaytantod, joka heijastaa ja rakentaa tiettyd maailmankuvaa. (Haapanen ym. 2018, 8).
Diskurssit kuvaavat maailmaa nimedmalld, hierarkisoimalla, rajaamalla sekd nostamalla
esiin erilaisia ilmiditd (Pietikdinen & Mintynen 2009, 53, 56). Syopddn sairastuneen
psykososiaalisesta tuesta puhuttaessa voidaan esimerkiksi korostaa tirkeiksi koettuja
asioita, kuten oikea-aikaisuutta, tiedon saamisen tirkeyttd ja vertaisilta saatavaa tukea
tai ilmaista tyytymittomyyttd kritisoimalla palveluita tai laajemmin yhteiskunnallisia

rakenteita.

Diskurssien voi ndhdd muodostavan kulttuurisesti jaetun tyokalupakin, josta eri toimijat
voivat ammentaa ndkdkantoja omien tarkoitusperiensd edistdmiseen (Burr 2015, 69).
Diskurssit ovat erddnlainen resurssi, joita kdytetddn tiedon rakentamisen ja jakamisen
tyOkaluina tai keinoina (Pietikdinen & Mantynen 2009, 53—54). Tietyn diskurssin kaytto
ei ole aina tietoista, vaan toisinaan diskurssin kdyttd perustuu siihen, mité toimija pitdd
sopivana tai luonnollisena kyseisessd tilanteessa (Burr 2015, 70). Sosiaaliseen
konstruktionismiin  on  sisddnrakennettuna myds ajatus  itsestddnselvyyksien
esiintuomisesta sekd kulttuuristen myyttien purkamisesta. IThmisilli on lukuisia
myyttisid ajatuksia esimerkiksi syOpddn sairastumisesta, ja institutionaalista
toimintaamme ohjaavat kulttuuriset tavat toimia, joita tulisi tuoda nédkyviin.

(Parkkisenniemi 2001, 253.)
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Diskurssi jérjestelee kielellistd aineista tietynlaisen logiikan mukaisesti ja logiikka
16ytyy kielenkdyttotilannetta laajemmasta yhteiskunnallisesta tilanteesta, ei vain
puhtaasti kielestd tai sen sddnnoistd. Diskurssi jérjestelee merkityksid ja silld on
vaikutusvaltaa: se luo perspektiivin nykyhetkeen, ilmidon ja toimijoihin. (Pietikdinen &
Maintynen 2009, 55.) Tutkielmassani diskurssit ovat institutionaalisten toimijoiden
kielenkdytdssd rakentuvia erilaisia merkityssysteemejd. Psykososiaalisesta tuesta
puhuessaan institutionaaliset toimijat muokkaavat ja uusintavat samalla sy&pdin
sairastumisen sosiaalista todellisuutta. Diskurssi on tutkielmassani véline, jonka avulla
tarkastelen kielellisid prosesseja ja etsin erilaisia tapoja antaa psykososiaaliselle tuelle
merkityksid sekd jasentdd sitd ilmiona. Diskursiivisessa tutkimuksessa pyrkimyksend ei
ole paistd puhujan tai kirjoittajan pain sisille, vaan analyysi on ennen kaikkea aineiston

ja tutkijan vilistd vuorovaikutusta (Kalaja & Hyrkstedt 2000, 376).

3.3 Retorinen tutkimusorientaatio

Hyddynnin tutkielmassani retorisen diskurssianalyysin perinnetts, vaikka en méiérittele
tutkielman suuntautumista puhtaasti retoriseksi diskurssianalyysiksi. Tutkielmassani
olen kiinnostunut kielen retorisista keinoista sekd siitd, mitd argumentaatiolla
psykososiaalisesta tuesta puhuttaessa tehdédédn eli kuinka kieltd kdytetddn, kun yritetdan
vaikuttaa ihmisten uskomuksiin ja kdyttdytymiseen (Partington ym. 2013, 5; Potter
1996, 106). Kiinnostukseni kohdistuu vakuuttamisen, esittdmisen ja kuvaamisen

tapoihin sekd ilmaisuihin, metaforiin ja kielikuviin, joita puheessa kédytetdén.

Retorisen tutkimusorientaation taustalla on ajatus, ettd kaikessa ihmisten vélisessd
kanssakdymisessd suostuttelulla, vakuuttelulla ja puolustelulla on tirked merkitys
(Jokinen 2016, 342). Retorinen argumentaatio voidaan jakaa karkeasti kahdenlaiseen
retoriikkaan: puolustavaan ja hyokkddvddn (Potter 1996, 107). Analyysissid fokukseni
on ensisijaisesti puolustavassa retoriikassa, joka on retorisen argumentoinnin perusta.
Puolustavassa retoriikassa pyritddn puolustamaan ja vahvistamaan oma asemaa sekéd
vakuuttamaan yleisd oman argumentin tai todellisuuden version totuudellisuudesta
(Jokinen 2016, 342-343.) Hyokkédava retoriikka puolestaan pyrkii vahingoittamaan

vasta-argumenttia ja ndyttdmddn vastakkaisen argumentin tai todellisuuden version
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epdsuotuisassa valossa. HyoOkkddva retoriikka perustuu samoihin keinoihin kuin

puolustavan retoriikka, mutta pdinvastaisin tavoittein. (Mt., 367)

Puolustavassa retoriikassa argumentaation vakuuttavuutta voidaan lisétd keinoilla, jotka
keskittyvit joko véitteen esittdjddn tai esitettyyn argumenttiin. Viitteen esittdjain
keskittyvét keinot liittyvét siithen, ettd viitettd pidetdan todenndkdisemmin luotettavana,
jos viditteen esittijad pidetddn uskottavana. Esimerkiksi arvostetun kategorian henkilon,
kuten syoOpéldédkarin tai syovén tutkijan, lausuma véite voi saada vakuuttavan puheen
statuksen helpommin kuin vdhemmain arvostetun puhujakategorian henkilon, kuten
maallikon, vaikka véitteet eivét siséllollisesti juurikaan eroaisi. (Jokinen 2016, 342,
344.) Retorisena keinona puhujakategorialla oikeutettaessa esimerkiksi syOvén
omakohtaisesti sairastanut saa luotettavan puhujan statuksen (Potter 1996, 114-115).
Vakuuttavuuden keinona voidaan kdyttdd my0s argumentin esittdjdn omien intressien
etddnnyttdmistd varsinaisesta vditteestd, jolloin argumentin esittdjd ikédn kuin vain
raportoi omien intressien vastaiset tosiasiat muille. Vakuuttamisen keino on myds
suorien sitaattien kdyttiminen jonkun muun puheesta, jolloin toisen ihmisen dadni tukee
omaa argumentaatiota. Erityisesti tieteellisen tutkimuksen tuloksiin tai arvostetun
tutkijan puheeseen viittaamista kdytetddn tehokkaana vakuuttamisen keinona. (Jokinen

2016, 345, 350-351).

Esitettyyn argumenttiin liittyvid keinoja ovat muun muassa tosiasiapuhe, kertomuksilla
ja yksityiskohdilla vakuuttaminen, méarallistiminen seki &déri-ilmaisujen ja metaforien
kiyttaminen. Tosiasiapuhetta kéayttdmélld asia ilmaistaan puhujan ndkemyksistd
riippumattomana tosiasiana. Kertomuksella puolestaan voidaan luoda tulkinnanvarainen
kuvaus ilmidstd, jonka pohjalta kuulija itse tekee kategorisointeja, jolloin puhuja voi
rakentaa itsestddn kuvaa arvostettavana henkiloni, joka pitdytyy ainoastaan tosiasioissa.
Numeerisessa maaréllistimisessi eli kvantifioinnissa tukeudutaan tilastoihin, lukuihin ja
taulukoihin, ja sanallisessa madrallistimisessd puolestaan erilaisiin laatusanoihin kuten
sanoihin suurin tai merkittivin. Adri-ilmaisujen kiyttiminen on tehokas keino lisiti
vakuuttavuutta. Adri-ilmaisut, kuten joka kerta, aina tai ei koskaan, luovat kohteestaan
vastaansanomattoman kuvan. (Jokinen 2016, 351-363.) Adri-ilmaisuja kiyttimailld
voidaan korostaa niitd piirteitd, joita kuvauksen kohteeseen erityisesti halutaan liittd4

(Potter 1996, 187—190). Metafora — esimerkiksi syopa raskaana taakkana tai kuormana
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— puolestaan luo onnistuessaan halutun kaltaisia konnotaatioita, ilman monipolvista
argumentaatiota (Jokinen 2016, 361). Lisdksi argumentointia voidaan vahvistaa
kontrastiparien, havainnollistavien esimerkkien, toiston sekd erilaisten rinnastusten
avulla, jolloin argumentit ovat helpommin ymmarrettdvid ja vastaanotettavia (mt., 365—

367).

Retoriseen argumentointiin liittyy yleisdsuhteen kisite, joka tarkoittaa sitd, ettd puhe on
suunnattu erityisesti tietyille ihmisille (Jokinen 2016, 340). Yleisod ovat kaikki ne
ithmiset, joithin puhuja tai kirjoittaja haluaa argumentoinnillaan vaikuttaa.
Argumentaation l4dhtokohdiksi valitaan sellaisia vditteitd, jotka yleison oletetaan
hyviksyvian. (Perelman 1996, 21-28.) Myds tekstimuotoisesta aineistosta on
mahdollista sisdisen analyysin avulla eritelld yleisdsuhdetta eli kenelle puhe tai teksti on
suunnattu ja kenet se pyrkii vakuuttamaan (Jokinen 2016, 340). Tutkielman aineisto
muodostuu  kahdesta aineistokorpuksesta, joiden yleisosuhteet eroavat hieman
toisistaan. SyOpdédn sairastuneille ja heidén ldheisilleen suunnattujen potilasoppaiden
yleisosuhde on tarkkarajainen. Podcastien yleisdsuhde puolestaan on universaalimpi ja

laajempi, silld podcastien yleisoksi voidaan ajatella kaikki aiheesta kiinnostuneet.

Diskursiivinen metodologia tarjoaa mahdollisuuden tavoittaa psykososiaaliselle tuelle
erilaisissa merkityssysteemeissd annettuja merkityksid ja sisdltja. Retoristen
strategioiden analysointi on keino, jonka avulla voidaan tuoda esiin miten kielenkayttod
toimintana rakentaa sosiaalista todellisuutta. Tarkoituksena ei ole arvioida argumenttien
vakuuttavuutta tai paikkansapitdvyyttd, vaan kiinnostus on tavoissa, joilla
vakuuttavuutta rakennetaan. Retoristen keinojen analysointi saa merkityksensd vasta

osana tutkimustehtdviini, josta kerron tarkemmin seuraavassa neljannessa luvussa.
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4 TUTKIELMAN TOTEUTUS

4.1 Tutkimustehtiiva ja tutkimuskysymys

Tutkielman tehtdvind on selvittdd, millaisia merkityksid ja sisdltjd syOpddn
sairastuneen psykososiaaliseen tukeen liitetdan. Tutkielmassa tarkastelen diskursseja eli
puhetapoja, joita syOpédédn sairastuneen psykososiaaliseen tukeen liittyy. Kiinnostukseni
kohdistuu institutionaalisten toimijoiden oletuksiin, kdsityksiin ja merkityksellistdmisen
tapoihin seka siithen, mitd toimijat puheellaan tekevét ja tuottavat sy0pddn sairastuneen
psykososiaalisen tuen kontekstissa. Ymmérrdn institutionaalisiksi toimijoiksi niin
syOpdjarjestot ja terveydenhuollon organisaatiot kuin myods yksittdiset henkil6t, jotka
asemoituvat esimerkiksi syopdjarjeston edustajiksi, syovén tutkijoiksi tai syovédn hoidon
ammattilaisiksi. SyOpédjarjeston edustajilla on myds usein omakohtaista kokemusta
syOpddn sairastumisesta, joka asemoi heidit myds kokemustietoa omaaviksi
institutionaalisiksi toimijoiksi. Tutkielmani pyrkii vastaamaan kysymykseen Miten
institutionaaliset toimijat merkityksellistivdt syopddn sairastuneiden psykososiaalista

tukea?

4.2 Tutkimusaineisto

Suomen Syoépipotilaat ry:n potilasoppaat. Tutkielman aineisto muodostuu kahdesta
aineistokorpuksesta. Ensimmdinen aineistokorpus koostuu Suomen Sy0pédpotilaat ry:n
tuottamista potilasoppaista. Potilasoppaat valitsin aineistoon niiden tunnettavuuden ja
laajan tavoittavuuden vuoksi. Potilasoppaat ovat laajasti kdytossd syOpayhdistysten
lisdksi eri sairaanhoitopiireissi Suomessa ja kaikki potilasoppaat ovat maksutta
saatavilla internetissi (Suomen SyOpdpotilaat ry 2021, 17). Rajasin aineiston
ulkopuolelle Suomen Sydpépotilaat ry:n potilasoppaista seitsemén potilasopasta, jotka
kasittelivit vain syovdn kliinisid hoitoja ja esimerkiksi ruokavaliota sekd suun

omahoitoa. Aineistokorpuksessa on yhteensi 26 potilasopasta.

Aineistona olevat Sydpépotilaan ry:n potilasoppaat ovat suunnattu joko tiettyyn
syOpdsairauteen sairastuneille (esim. ihosyopd, eturauhas- tai munuaissyOpd) tai

laajemmin kaikille syopéén sairastuneille (esim. Selviytyjdin matkaopas ja Seksuaalisuus
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ja syopd). Kaksi potilasopasta on suunnattu syopdin sairastuneiden ldheisille (Opas
syopdpotilaan ldheiselle ja Opas saattohoitopotilaan ldheiselle). Potilasoppaiden
painokoko on A5 ja sivuja aineistona olevissa 26 potilasoppaassa on yhteensd 1081.
Keskimédrdinen oppaan sivuméérd on 42. Potilasoppaat ovat painettu vuosien 2013—
2021 valilla, ja oppaiden uudistamista yhtendiseksi ja ajantasaiseksi tehddin parhaillaan
(Suomen Sydpépotilaat ry 2021, 17). Rajatakseni analysoitavan tekstin miirda poimin
erilliseen tekstitiedostoon syOpddn sairastuneen psykososiaalista tukea kisittelevét osiot
potilasoppaista. Varsinaista analysoitavaa potilasoppaiden tekstid kertyi erilliseen

tekstitiedostoon yhteensé 40 sivua fonttikoolla 12 ja rivivililld 1,5.

Podcastit. Toisen aineistokorpuksen muodostavat podcastit, joiden aiheena on syopédin
sairastuneiden psykososiaalinen tuki. Podcasting tarkoittaa teknologiaa, joka
mahdollistaa itse tuotetun puhemuotoisen materiaalin julkaisemisen internetsivustoilla
tai erilaisissa julkaisufoorumeissa (Dervin & Riikonen 2015). Aineistoksi podcastit
valikoituivat kuunneltuani Suomen SyOpdpotilaat ry:n hankkeen Mind, syopd ja tyo-
verkkosivustolta 16ytyneen podcastin, joka késitteli syOpddn sairastuneen
psykososiaalista tukea. Etsin syOpdén liittyvid podcasteja hakukone Googlen avulla, ja
rajauksessa kéytin sisddnottokriteerind psykososiaalisen tuen mainintaa podcast-jakson
nimessd tai podcastin selosteessa. Lisdksi sisddnottokriteerind oli, ettd syOpdin
sairastuneen psykososiaalisesta tukemisesta podcastissa keskustelevat institutionaaliset
toimijat, kuten syOpdtutkijat, jirjestdjen edustajat tai syovdn hoidon ammattilaiset.
Podcastit valikoituivat tutkimusaineistoksi myds niiden ajankohtaisuuden vuoksi, silld
podcastien suosio on jatkuvasti kasvanut (SVT 2019). Aineistokorpuksessa on nelja
podcastia, jotka ovat julkaistu vuosien 2020-2021 vililld. Podcastien kestot vaihtelevat

15-35 minuutin vélilld ja keskimdirdinen kesto on 26 minuuttia.

Aineistona olevista podcast-jaksoista kaksi on potilasjdrjestdjen tuottamia. Kolmas
aineistona oleva podcast-jakso on lddkeyhtio Pfizerin tuottama ja neljds on
hyvéntekeviisyyspyordily-joukkue Team Rynkebyn tuottama. Suomen SyOpépotilaat
ry:n podcast-jaksossa Psykososiaalisen tuen, kuntoutuksen ja puolison merkitys
sairastumisen jdlkeen vieraana on kansanterveystieteestd vuonna 2020 véitellyt Minna
Salakari. Sylva ry:n Sylva selvittid psykososiaalisen tuen kokonaisuutta tutkimuksella-

podcastissa Sylva-sddtion tutkimusjohtaja Antti Karjalainen on keskustelemassa
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psykososiaalisen tuen tutkimuksesta Sylvan ry:n viestintdpaéllikko Sami Ruokankaan
kanssa.  Lédkeyhtio6  Pfizerin = Pfocus-podcastsarjaan  kuuluvassa  jaksossa
Psykososiaalinen  tuki  syopdpoluilla  Ville Blafield haastattelee Pirkanmaan
syOopdyhdistyksen ylilddkdri Heidi Penttistd, johtavaa sosiaalityontekijdd ja Europa
Donna Finland ry:n varapuheenjohtaja Arja Ryynistd sekd kokemusasiantuntija Heidi
Vekkelid psykososiaalisen tuen nykytilanteesta sekd sen haasteista. Neljds aineistona
oleva podcast kuuluu Team Rynkebyn Yellow Stripe-podcastien sarjaan. Lapsen
sairastama syopd- nimisessé jaksossa Otso Laxenius haastattelee Sylva ry:n hallituksen

puheenjohtajaa Lassi Kurkijarvea.

Litteroin podcastit kokonaisuudessaan sanatarkasti. Arvioin sanatarkkuuden riittivan
litteroinnin tarkkuudeksi, silld kiinnostukseni kohdistui erityisesti puheeseen ja
puhetapoihin, ei esimerkiksi vuorovaikutukseen keskustelijoiden vililld, joka olisi
vaatinut tarkempaa litterointia. Litteroitua tekstid kertyi yhteensd 38 sivua fonttikoolla
12 ja rivivililld 1,5. Litteraatio toimi muistiinpanonani, silld palasin analyysiprosessin
edetessd myds kuuntelemaan podcastit uudelleen. Litteroinnin  keskeiseksi
merkitykseksi koin myds syvemmin tutustumisen materiaaliini sekd aineiston

esitulkinnan (ks. myds Ruusuvuori ym. 2010, 434-435).

Tutkielmani aineisto on luonnollinen: se on olemassa tutkielmastani riippumatta enka
ole vaikuttanut sen syntymiseen omalla toiminnallani. Tutkielman aineisto on
kokonaisuudessaan kaikkien vapaasti luettavissa ja kuunneltavissa internetissa.

Tutkielman lopussa on aineistoluettelo oppaista (Liite 1) ja podcasteista (Liite 2).

4.3 Tutkimusetiikka ja tutkijan positio

Hyvi tieteellinen kdytdntd on ohjannut minua ldpi yliopisto-opintojen rehellisyyteen,
huolellisuuteen ja tarkkuuteen erilaisia tekstejd kirjoittaessani. Olen lukenut tutkielmaa
tehdessdni niin suomalaista kuin kansainvélistd tutkimuskirjallisuutta, ja olen pyrkinyt
tekemddn viittaukset tarkasti ja tutkijoita kunnioittaen. Tutkielmaa tehdessdni olen
kayttdnyt tieteellisen tutkimuksen kriteerien mukaisia menetelmid aineiston
keradmisessd sekd analysoinnissa, ja olen avoimesti kertonut tekemisténi valinnoista ja

ratkaisuista. (TENK 2012, 6-7.)
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Sosiaalinen media — johon mukaan luen podcastit — tarjoaa ajassa kiinni olevaa seké
nopeasti kerdttivad ja kaytettivid aineistoa, mutta sen kdyttoon tutkimuksessa liittyy
eettisid kysymyksid. Uudenlaisten tutkimusaineistojen, kuten blogien ja podcastien,
kayttoon liittyvét hyvit tutkimuskadytdnnot ovat vield osin selvittdmatta ja kehittymaétta.
(Kosonen ym. 2018, 117.) Omassa tutkielmassa tutkimuseettiset pohdinnat liittyivét
erityisesti podcastien julkisuuteen sekd oikeuteen kéyttdd niitd aineistonani. Paiddyin
rinnastamaan  kaikkien  kuunneltavissa olevat podcastit muihin  julkisiin
mediamateriaaleihin, kuten  sanomalehtikirjoituksiin ~ ja  sosiaalisen  median
blogikirjoituksiin (Turtiainen 2021). Julkisia mediamateriaaleja kayttiessini en kokenut
tarpeelliseksi pyytdd podcastien tuottajien suostumusta podcastien kdyttoon (ks. myos
Kosonen ym. 2018, 119). Myds syopdjirjeston potilasoppaat ovat vapaasti kaikkien

saatavilla, joten en kokenut tarpeelliseksi pyytdd lupaa oppaiden kayttoon.

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan laatima ohjeistus ihmistieteiden tutkimuseettisisti
periaatteista koskee erityisesti tutkimusta, jonka kohteena on ihmistoimija. Verkossa
julkaistujen aineistojen kohdalla ihmisen, datan ja tekstin raja hdmértyy, joka voi
aiheuttaa haasteita eettisten kysymysten ratkaisemiseen. (Ostman & Turtiainen 2013,
68.) Laaksonen (2018) kehottaa verkkoaineistoa tutkittaessa kohdistamaan huomiota
aineiston julkisuuden lisdksi myos tutkimuksen mahdollisesti aiheuttamaan haittaan,
tutkittavien haavoittuvuuteen sekd yksityisyyteen. Aineistona olevissa podcasteissa
mukana olevat keskustelijat esiintyvit niissd omilla nimilldén. Kiinnostukseni kohdistui
kuitenkin podcastien puhetapoihin ja siithen, miten toimijat kielenkdytolldén tekevit
asioita ymmarrettaviksi, e1 siis esimerkiksi suoraan henkildiden omiin mielipiteisiin,
asenteisiin tai kokemuksiin, enkd arvioinut tutkimusaiheeni olevan liian sensitiivinen tai
haavoittava podcastien keskustelijoille (ks. myds Kosonen ym. 2018, 119). Laaksosen
(2018) mukaan verkkoaineistoja tutkiva tutkija joutuu toisinaan toimimaan harmaalla
alueella ja luottamaan omaan harkintaansa ratkaisuja tehdessdin. Omista ratkaisuistani

keskustelin tutkielmani ohjaajien kanssa.

Tutkielmaa tehdessdni minulla on ollut useita tutkijan positioita. Pro gradu -tutkielmaa
tekevind sosiaalityon opiskelijana positioni paikantuu opiskelijaksi ja aloittelevaksi
tutkijaksi. Tarkemmin tutkijan positioni paikantuu ldhelle tulkitsijaa. Tulkitsijana nden

todellisuuden versioiden syntyvdn ihmisten keskindisessd toiminnassa. Nden tutkijan
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positioni olevan tulkitsijan lisdksi myds jossain méérin asianajaja, silld suhtaudun
kriittisesti olemassa oleviin todellisuuksiin ja koen kiinnostusta pohtia myos sitd, miten
todellisuuksia voitaisiin rakentaa toisin. (Juhila 2016, 418—419). Juhilan mukaan
tulkitsijan ja asianajan positiot eivdt valttiméttd ole kovinkaan kaukana toisistaan.
Vaihtoehtoisten ddnien ndkyvéksi tekeminen on tyypillistd asianajajalle, mutta toisaalta

kyse on silti vahvasta tulkitsijana toimimisesta. (Mt., 442)

Laadullista tutkimusta tekevéna tutkijana olen myos itse kulttuurinen toimija, ja omalla
eldméanhistoriallani ja omilla henkilokohtaisilla kokemuksillani on vaikutusta siihen,
miten aineistoani tulkitsen. Jeminen (2016) kuvaa tutkijan paikkaa sisid- ja
ulkopuolisuuden vililld litkkkumisena seké niiden viliselld reunalla olemisena. Sy&péddn
sairastuneen psykososiaalista tukea tutkiessani en koe tutkijan paikkani olevan
sisdpuolella, silld minulla ei ole omakohtaista kokemusta sy0péddn sairastumisesta tai
vahvaa ammatillista kokemusta ilmion parissa tyOskentelystd. Kuitenkin sijaisuus
syopatautien poliklinikalla sekd ldheisten ihmisten sairastuminen syOpddn ovat
vaikuttaneet tutkijan positiooni, paikkaani sekd tulkintaresursseihini, siirtden tutkijan

paikkaani ulkopuolelta 1dhemmas sisépuolella olemista.

4.4 Aineiston analyysi

Diskursiivisen tutkimuksen tekemiseen ei ole olemassa tiettyd mekaanista menetelmai
(Kalaja & Hyrkstedt 2000, 376). Diskursiivinen ldhestymistapa mahdollistaa erilaisia
suuntautumisia ja erilaisia painotuksia kielen tutkimiseen. Tutkielmassani nojaudun
Pynnosen (2013) esittiméédn tapaan, jossa diskursiivinen analyysi kuvataan vaiheittain
syveneviand prosessina. Prosessi etenee tekstuaaliselta eli tekstin tasolta tulkitsevalle
tasolle. Tekstuaalinen analyysi on suhteellisen mekaanista analysointia, jonka jdlkeen
siirrytddn erilaisiin syvempiin tulkintoihin. Tekstuaalisella tasolla analyysid tehtdessé
tutkija positioituu analyytikoksi, joka suhtautuu aineistoonsa neutraalisti. Toiseen
vaiheeseen siirryttdessd positio muuttuu tulkitsijaksi, ja subjektivismi tulee analyysiin
mukaan vahvemmin, vaikuttaen tutkijan tekemiin tulkintoihin. (Mt., 37)
Hermeneuttinen ote on diskursiiviselle tutkimukselle ominainen. Tutkija litkkuu koko
tutkimusprosessin ajan hermeneuttisella kehélld, jolla ei ole selvdd alku- ja

loppupistettd. Tutkimuksen prosessi etenee eri vaiheiden kautta lisdten tutkijan
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ymmarrystd, kunnes ymmaérrys on tutkimuksen kannalta riittdvd. (Pietikdinen &

Mintynen 2019, 216-217.)

Analyysin alussa — tekstuaalisella tasolla — luin aineistoa huolellisesti uudelleen ja
uudelleen. Analyysin alussa aineiston sisdllostd, rakenteesta ja jarjestyksestd tehdddn
huomioita. Kiinnostukseni kohdistui sanoihin, ilmauksiin ja selontekoihin
kokonaisuutena — yleisesti tekstien merkitykseen ja muotoon. (Pynnonen 2013, 25, 31.)
Tekstuaalisella tasolla sisdllonanalyyttinen tarkastelu auttaa jasentimiddn aineistoa
kokonaisuutena ja hahmottamaan aineiston samankaltaisuudet ja eroavaisuudet (mt., 26;
Saviniemi 2015, 81). Hyodynsin sisdllonanalyyttisessa tarkastelussa teemoittelua ja
merkitsin vérikoodein tekstitiedostoihin tekstikatkelmia, joissa tulkitsin kuvattavan
psykososiaalisen tuen sisdltojd ja merkityksid. Muodostin vérikoodein merkityistad
tekstikatkelmista erilaisia psykososiaaliseen tukeen liittyvid teemoja, kuten ldheiset,
ammattilaiset, vertaiset, muuttuva arki, tieto, sopeutuminen, kehittiminen,
matalakynnyksen palvelut, digitalisaatio, toivo, kokemusasiantuntijuus ja eriarvoisuus.
Peilasin teemoja erilaisiin psykososiaalisen tuen teoreettisiin mdiéritelmiin sekd
hahmottelin teemojen sijoittumista késitekarttojen avulla luodakseni kokonaiskésityksen
aineistostani. Teemoittelua tehdessdni merkitsin tekstikatkelmiin selkeitd retorisia
keinoja, kuten metaforia, ddri-ilmaisuja sekd maérallisid sanoja, mutta syvillisemmén
retoristen keinojen analysoinnin ja yleisdsuhteen tarkastelun jétin analyysin tulkitsevalle

tasolle.

Pynndsen esittdmin analyysiprosessin toinen vaihe on ensimmadistd vaihetta
tulkitsevampia ja toisessa vaiheessa pyritddn tunnistamaan yleisimpid diskursseja,
joiden kautta tuotetaan ja ylldpidetddn jaettuja merkityksid ja tulkintoja (2013, 27).
Tulkitsevan analyysin tarkoituksena on selvittdd syvallisemmin, millaiseksi jokin 1lmid
— tutkielmassani psykososiaalinen tuki — tekstin ja diskurssin kautta tehddin. (mt., 33.)
Tulkitsevassa vaiheessa huomioni kiinnittyi temaattisten sisidltdjen sijaan siithen, miten
kieltd kaytettiin ilmaisemaan asioita ja miten asioita tuotettiin (Saaranen-Kauppinen &
Puusniekka 2006). Tulkitsevassa vaiheessa siirryin siis tarkastelemaan sitd, miten
institutionaaliset toimijat merkityksellistdvét psykososiaalista tukea ja millaisia retorisia
keinoja he kayttavit vakuuttavuutensa tukena. Hy6dynsin aiemmin nimeédmiéni teemoja

ja tarkastelin syvillisemmin institutionaalisten toimijoiden argumentaatiota ja retorisia
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keinoja, kuten puhujakategorialla oikeuttamista sekd itsensd etdénnyttdmistd aiheesta.
Institutionaaliset toimijat kayttivdt vakuuttavuutensa lisddmiseen muun muassa
viittaamista omaan sydpidkokemukseensa, tieteelliseen tutkimukseen nojaamista,
kielikuvia ja metaforia, kuten syopddn sairastumisen kuvaamista raskaana taakkana,
sekd me-puhetta, jolloin institutionaaliset toimijat esiintyivét ikddn kuin suuren joukon

dadnena.

Tulkitsevassa vaiheessa tarkastelin lisdksi aineistokorpusten yleisdsuhteita ja
yleisosuhteen vaikutusta retoristen keinojen kéyttdmiseen. Suomen Sydpépotilaat ry:n
potilasoppaiden yleisosuhde on tarkkarajaisempi kuin podcastien, silld potilasoppaat
ovat suunnattu erityisesti syOpddn sairastuneille sekd heiddn l&heisilleen.
Potilasoppaiden tarkoituksena on ennen kaikkea tukea syOpddn sairastuneita ja heiddn
ldheisiddn sekd antaa yleistd tietoa sydvistd ja sen hoidoista. Podcastien yleisosuhde on
laajempi ja universaalimpi. Podcastit ovat suunnattu kaikille asiasta kiinnostuneille ja
niiden yhdeksi tarkoitukseksi voi ndhda keskustelun heréttdmisen. Podcasteissa tuodaan
esiin oman instituution toimintaa, mutta myds ilmaistaan huolta ja kritiikkid muiden
toimijoiden toimintaa kohtaan. Podcastien kielenkdyttdd analysoitaessa oli havaittavissa
hienovaraista hyokkéadvian retoritkan kéyttamistd, vaikka podcastienkin kielenkayttd
nojautui potilasoppaiden tapaan vahvasti puolustavan retoritkan kayttdmiseen.
Tulkitsen, ettd puolustavan retoritkan kdyttdminen on tarkoituksellista, silli pidemmén
pdélle on rakentavampaa yrittdd vakuuttaa muut oman todellisuuden version
totuudenmukaisuudesta kuin hyokdtd muiden ndkemyksid vastaan. Podcasteissa
esiintyvien institutionaalisten toimijoiden tavoitteena on kuitenkin lisdtd yhteistyotd ja

kehittdd psykososiaalisen tuen palveluja yhteistydssa eri instituutioiden kesken.

Retoristen keinojen syvemmén tarkastelun avulla tunnistin aineistosta alustavia
diskursseja: perhediskurssin, ystdvadiskurssin, vertaisdiskurssin, ammattilaisdiskurssin,
arkidiskurssin, eldmaéntilannediskurssin, vastuudiskurssin, eriarvoisuusdiskurssin ja
kehittdmisdiskurssin. Jatkoin alustavien diskussien analyysid pohtimalla, mitkd niistd
olivat yhteydessd toisiinsa ja miten diskurssit erosivat toisistaan. Jasennyksen myota
alustavista diskursseista arkidiskurssi ja eldméntilannediskurssi yhdistyivdt lopulta
situaatiodiskurssiksi. Perhe- ja ystavidiskurssi yhdistyivét Ildheisdiskurssiksi ja

ammattilais- ja vertaisdiskurssi yhdistyivit puolestaan asiantuntijadiskurssiksi.
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Rakenteellinen  diskurssi muodostui alustavista vastuu- , eriarvoisuus- ja
kehittamisdiskursseista. Nédmid neljd keskeisintd diskurssia toimivat tutkielmani

tuloksina.

Kaikista olemassa olevista psykososiaalisen tuen diskursseista olen tutkielmassani
tavoittanut varmasti vain osan. Diskurssien analysointi perustuu tutkijan omaan
tulkintaan, ja analysoinnin voi ndhdé loputtomana prosessina, silld ei ole olemassa vain
yhtd autenttista todellisuutta (Kalaja & Hyrkestedt 2000, 377). Identifioimani diskurssit
ovat osittain pddllekkéisid, ja diskurssien sisélldi on havaittavissa ristiriitaisuuksia.
Tunnistamani psykososiaalisen tuen diskurssit eivit ole toisilleen tdysin rinnasteisia,
silld situaatiodiskurssi kiinnittyy laajasti kaiken psykososiaalisen tuen ideaaliseksi
perustaksi, kun taas ldheis- ja asiantuntijadiskurssi paikantuvat yksilotason
syOpédspesifeihin  sosiaalisiin  verkostoihin. Rakenteellinen diskurssi puolestaan
paikantuu vahvasti yksilotasoa laajempaan kontekstiin, yhteiskunnalliselle tasolle.
Tunnistamani diskurssit esiintyvét sekd potilasoppaissa ettd podcasteissa, rakenteellista

diskurssia lukuun ottamatta, joka esiintyy vain podcastien kielenk&ytossa.

Seuraavassa tulosluvussa kerron identifioimistani diskursseista tarkemmin. Olen
kayttinyt havaintojeni tukena aineisto-otteita potilasoppaista ja podcasteista. Olen
numeroinut potilasoppaat ja podcastit juoksevalla numerolla: potilasoppaat 1-26 ja
podcastit 1-4. Potilasoppaiden numeron edessd lukee Opas ja podcastien Podcast.
Aineisto-otteissa olen kayttinyt hakasulkeita [ ] osoittamaan omat selventdvit lisdykseni
otteisiin ja otteiden vélistd poistetut sanat tai lauseet olen merkinnyt (...). Olen
kursivoinut tulkinnalleni merkitykselliset kohdat aineisto-otteista. Olen pyrkinyt
sdilyttimddn podcastien aineisto-otteissa niiden alkuperdisen muodon, mutta
luettavuuden lisddmiseksi olen poistanut esimerkiksi joitakin turhia sanoja ja sanojen

toistoja.
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5 PSYKOSOSIAALISEN TUEN DISKURSSIT
INSTITUTIONAALISESTA NAKOKULMASTA

5.1 Situaatiodiskurssi

Situaatiodiskurssi  ldhestyy  psykososiaalisen tuen merkityksid ja  siséltoja
situationaalisesti eli syOpddn sairastuneiden yksildllisten ja  ainutlaatuisten
eldménvaiheiden ja -tilanteiden kautta. Syopéén sairastumisen vaikutukset elaméian ovat
riippuvaisia syOpéén sairastuneiden taustasta, ja diskurssia kdyttdvien institutionaalisten
toimijoiden puheessa korostuu sydpéddn sairastuneiden heterogeenisuus. SyOpéddn
sairastumiseen liittyvd tuen tarve rakentuu situaatiodiskurssissa sosiokulttuurisesti:
ajallisesti, paikallisesti seké sosiaalisissa rakenteissa — ei vain kliinisesti hoidettavaan
sairauteen liittyvénai ja sairaalan seinien sisdpuolella. Psykososiaalisen tuen lahtokohtina
situaatiodiskurssissa painottuvat konkreettiset muutokset arkisessa eldmadssd, kuten

seuraavissa aineisto-otteissa korostetaan.

Monesti toinen vanhemmista joutuu jdttdytyyn pois tyéeldmdstd. (...) Monille perheille,
jotka on kotoisin kauempaa, sit tosiaan toinen vanhemmista saattaa joutua muuttamaan
[ldhelle yliopistosairaalaa]. (...) Ei siind, mutta sitten.. Sitten on tietysti valitettavasti ndd
lapsensa menettdneet perheet, joita tuetaan myds sekd ndiden perheiden aikuisia ettd
lapsia. (Podcast 4)

Arki voi tarkoittaa 1dheisille monia uusia kdytdnnon asioita. Tama voi merkitd #ydnjaon
muuttumista, kasvatusvastuun siirtymistd sekd monenlaista kdytinnén avun ja tuen
tarvetta. Taloudellisia asioita on mietittivad. Omat tydeldmdn velvoitteetkin on tdytettdva.
Perheen yhteisen eldmin liséksi perheenjdsenilli, niin vanhemmilla kuin lapsilla on
luonnollisesti my06s perheen ulkopuolista elamai. (Opas 25)

Mutta usein syOpédén sairastuneella on lisdksi muitakin kuormittavia tekijoitd kuin tima
pelkkd syopd esimerkiksi tyOkyvynmenetys tai uhka siitd tai taloudellisia ongelmia,
parisuhdeongelmia. Joskus pdihdeongelmia vaikka mitd muutakin, ettd se on semmoinen
niinku ongelmavyyhti. (Podcast 2)

Ensimmadisessd aineisto-otteessa lapsen syOpdin sairastumisen korostetaan vaikuttavan
perheen eldmintilanteeseen merkittidvésti, jos toinen vanhemmista joutuu jdttdytymdcdn
pois tyoeldmdstd tai muuttamaan ldhemmis hoitoa tarjoavaa sairaalaa. Sairastumisen
mukanaan tuomiin eldméntilanteellisiin muutoksiin viitataan negatiivissdvytteiselld
verbilld joutua, jonka avulla luodaan mielikuvaa muutosten valttiméattomyydestd ja

viistdmittomyydestd, sekd muutosten ei-toivottavista vaikutuksista esimerkiksi perheen
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taloudelliseen tilanteeseen. TyoOeldman pakolliset velvoitteetkin on taytettivd sekd
muuttuneet perheen tydnjaot ja vastuut sisdistettivd ja kestettdvd. Eldmi kuvautuu

vastuiden ja velvollisuuksien sdvyttimind, ja psykososiaalinen tuki saa merkityksen

Situaatiodiskurssi painottaa arkisen eldmin moninaisuutta ja jatkuvuuden vaatimusta.
Vaikka syOpa pysdyttdisi sairastuneen ajan nykyhetkeen, arjen tasolla aika ei pysihdy,
vaan tulevaa on pakko pohtia. Luettelemalla tavallisen eliméin eri osa-alueita —
asuminen, tyo, parisuhde, perhe, talous — institutionaaliset toimijat korostavat
tunnistavansa syovin kokonaisvaltaisen vaikutuksen arkiseen eliméén. Eldméntilanteen
muutos kuvataan hankalasti hallittavana, silld syOpddn ei voi varautua ennakkoon.
SyOpddn sairastuminen johdattaa ajatuksia viistimdttda myds kuolemaan, johon
ensimmaéisessd aineisto-otteessa viitataan lausumalla: Sitten on tietysti valitettavasti néid
lapsensa  menettineet perheet. Kolmannessa aineisto-otteessa kuormittavaan
elaméntilanteeseen lisdtddn vield mahdolliset parisuhde- ja pdihdeongelmat, jolloin
syOpdin sairastuminen voi saada eldmidn muuttumaan hankalaksi ongelmavyyhdiksi.
Psykososiaalinen tuki merkityksellistyy situaatiodiskurssissa kokonaisvaltaisesti
kuormittavassa eldmaintilanteessa tukemisena. Tuen tarve ei siis kiinnity ainoastaan
syOpdsairauteen, sen hoitoithin ja oireisiin vaan tuen tarpeeseen vaikuttavat monet

muutkin arkisen eldmaén tekijit ja haasteet.

Situaatiodiskurssissa institutionaaliset toimijat kuvaavat syovin lddketieteellisen hoidon
olevan laadukasta ja luotettavaa, mutta ladketieteellisten hoitojen lisdksi on vield se
syopdhoitojen kokoinen pala jdrjestdd omassa eldmdssd (Podcast 1). Aineisto-ote tuo
esiin  kokonaisvaltaisen psykososiaalisen ndkokulman puutteellisuutta syovén
hoidollisessa kontekstissa, jossa tilannetta tarkastellaan korostuneesti ladketieteellisestd
nidkokulmasta — kliiniseen sairauteen keskittyen — arjen reunaehtojen jdadessd usein
vidhdisemmaélle huomiolle. Psykososiaalinen tuki kuvataan apuna wuuden arjen
jasentdmisessd sekd uuteen eldmaéntilanteeseen sopeutumisessa sekd arkea kohdanneen
kriisin jakamisena:

Silloin kun on psyykkisesti kuormittava tilanne, niin olisi tirkedtd olisi joku rinnalla

kulkija, jonka kanssa sitten pilkkoa sitd eldméé osiin ja miettid, ettd miten me tdstd nyt
menndcdn eteenpdin. (Podcast 1)
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(...) tavallaan psykososiaalisen tuen kautta myoskin voidaan saada sitd kuormaa jakaa,
ja miettid, ettd minkélaisia ratkaisuja télld syOpdpolulla voidaan tehdd, ettd sekd potilas
ettd laheiset voisi paremmin. (Podcast 1)

Ihan siis konkreettista tukea: keskustelutukea ja miettid, ettd minkélaisia, miten jakaa sitd
taakkaa, mutta mydskin niitd ratkaisuja siind uudessa ja muuttuneessa eldmdntilanteessa
syopdpotilaana. (Podcast 1)

Sairastumisen myo6td muuttuneen eldméntilanteen jidsentdmisen tueksi kaivataan
ensimmadisessd otteessa rinnalla kulkijaa, jonka kanssa voi yhdessd miettid
suunnitelmaa ja ratkaisuja. Ratkaisuja ei odoteta ja oleteta tarjottavan valmiina, vaan
nimenomaan korostetaan, ettd olisi tdrkedd miettid jonkun kanssa yhdessi, ettd miten me
tdastd nyt mennddn eteenpdin. Psykososiaalinen tukeminen merkityksellistyy nédin
luottamukselliseksi,  vuorovaikutukselliseksi ~ ja  yhteistydméiseksi  suhteeksi.
Argumentaationsa vahvistamiseksi institutionaaliset toimijat kdyttavét tunnepitoisia ja
metaforamaisia sanoja kuorma ja taakka, joiden kautta institutionaaliset toimijat
tunnustavat sydvén raskaat ja kuormittavat vaikutukset sairastuneen eliméédn. Arkisessa
kielenkdytdssd ihmiseldmién liittyvaén kuormaan ymmarretain yleisesti liittyvdn monia

raskaita asioita ja taakkaan liitetdan usein ajatus sen painavuudesta.

Situaatiodiskurssissa korostetaan psykososiaalisen tuen muuttuvaa ja vaihtelevaa
tarvetta eri vaiheissa syoOpdpolkua. Podcastien puheessa syOpddn sairastumista
tarkastellaan jatkuvana polkuna, toisin kuin potilasoppaissa, joissa fokuksen voi tulkita
olevan erityisesti syOpddn sairastumisen alkuvaiheessa — diagnoosin saamisen hetkessi
ja hoitojen aloitusvaiheessa. Situaatiodiskurssissa tuen tarve ei kohdistu vain kriittisiin
sairauden vaiheisiin, vaan tuen tarve voi korostua vasta kliinisen parantumisen

jalkeenkin, kuten seuraavissa otteissa painotetaan.

(...), kun ne hoidot on ohi, sairaalan rooli hévidd, niin sitd putoaa yhtikkid vihdn niinku
tyhjdn pddlle. Ahaa, ettd nytko tdsté pitdisikin vain alkaa eldd taas normaalisti. Ne on just
niitd kohtia missd todella sitten perheet myds kaipaa paljon tukea, et miten palataan
sithen uuteen arkeen, koska tietysti ajassa ei koskaan voi siirtyd takaisin sinne misti
lahdettiin, vaan moni asia ympérilld on muuttunut. (Podcast 4)

Tyokyky saattaa mennd, joskus nuorilla naisilla haave ditiydestd saattaa kariutua
syopahoitoihin. Ja esimerkiksi 5 vuotta hoitojen jilkeen vield nuoremmilla potilailla on
selkedsti enemmin uniongelmia. Seksuaalisen toiminnan hiirigitd [enemmén] kun
samanikdisilld muilla. Ettd ne ongelmat on niinku pitkaaikaisia. (Podcast 1)
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Syopdhoidot taas voi aiheuttaa pitkdaikaisia haittavaikutuksia rintasyOpaa sairastaville ja
silli on taas tutkitusti merkittivd vaikutus siihen eldmdnlaatuun. Ja rintasyOpad
sairastavat naiset kirsii muun muassa ahdistuksesta ja masennuksesta, epdvarmuuden
tunteesta ja psykologisesta visymyksestd. Ja my0s uni- ja mielialahdiriostd, ja pitkdan
ndiden hoitojen paityttydkin. Erityisesti psykologisen ja seksuaalisen eldmdnlaadun osa-
alue koetaan heikoiksi. (Podcast 3)

Institutionaaliset toimijat tuovat podcastien aineisto-otteissa esille psykososiaalisen tuen
jatkuvuuden erityisesti silloin, kun lddketieteellinen hoito piéttyy. Hoitojen paityttyd
sairaalan rooli hdvidd, ja vastuu omasta toipumisesta kallistuu sairastuneelle itselleen.
Lausuma #yhjin pddlle putoamisesta kuvaa yksin jadamisen raskasta kokemusta
ladketieteellisten hoitojen pédttymisen jilkeen. Parantumisen jidlkeen uuteen arkeen
palaaminen voi olla kompastelevaa, koska moni asia ympdrilld on muuttunut ja uusi
arki on jotain sellaista mihin ei olla totuttu. Tunteita heréttivilla dgitiyden haaveiden
kariutumisella tuodaan esiin sydvin vaikutuksia eldmién, jotka todentuvat vasta

myShemmin syOpdhoitojen jélkeen.

Toisessa aineisto-otteessa institutionaalinen toimija toteaa, ettd syovdn haitta- ja
myoOhdisvaikutukset eivdt vilttimattd katoa lainkaan, vaan ne ongelmat on niinku
Ppitkdaikaisia. Pitkdaikaiset ongelmat kuvataan psyykkisini oireina, kuten uniongelmina,
mielialahdiridind, masennuksena ja ahdistuksena. Haittavaikutusten todentamisella
diagnosoitaviksi ongelmiksi ja hdirioiksi institutionaaliset toimijat siirtdvét vastuuta
terveydenhuollolle tunnistaa nditd oireita myds syopdhoitojen jdlkeen sekd tarjota
oikeanlaista apua ja tukea niistd selviytymiseen. Situaatiodiskurssi todentaa ajatusta
siitd, ettd terveydenhuollossa kokonaisvaltaiseksi ajateltu psykososiaalinen tuki ei
valttaméttd kuitenkaan kanna sairaalan ulkopuolisessa eldméssd ja ladketieteellisten

syOpédhoitojen jédlkeen.

Parhaimmillaan situaatiodiskurssissa psykososiaalinen tuki kuitenkin rakentaa toivoa ja
auttaa sopeutumaan muuttuneeseen eldmaintilanteeseen. Mahdollisuus jakaa ajatuksia ja
kokemuksia erityisesti muiden samassa eldmaéntilanteessa olleiden kanssa kannattelee
toivoa. Toivo ei kuitenkaan liity vain parantumiseen eikd se ole vain positiivisia
tunteita, vaan toivo saa erilaisia merkityksid eri eldmaéntilanteissa, kuten seuraavissa

aineisto-otteissa tuodaan esiin.
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Siini tulisi olla tilaa monenlaisille tunteille ahdistuksesta, pelosta ja vihasta ldheisyyteen,
toivoon ja rakkauteen. On parempi rohkaista kriisissd olevaa ihmistd puhumaan vaikeista
asioistaan toistuvastikin kuin yrittdd saada hdntd unohtamaan vaikea tilanne ja
ajattelemaan muuta. Itkeminenkdin ei ole vaarallista, vaan usein helpottavaa ja
selviytymisti edistdvéa. (Opas 18)

Toivottomuuden sijaan toivo muuttuu toivoksi hyvistd pdivistd, kivuttomuudesta ja ajasta
kaikkein tdirkeimpien ja rakkaimpien ihmisten ja asioiden parissa. Kuolemaa ei pida
piilottaa tai kieltdd. On tdrkedd voida purkaa pelkoa ja hdtdd, kysyd kaikesta ja kaikilta
keneltd kokee tarvitsevansa vastauksia tai tukea. (Opas 14)

Ja méd oon aina sanonut, ettd sen kynnyksen [levinnyttd rintasyOpdd sairastavien
vertaisryhmad] yli ku hyppéé, niin myOntéa sitten, ettei parane. Ja, mutta kuinka ollakaan
sielld tapasin aivan upeita naisia ja sieltd [dysin, sanoisinko, semmoisen uuden
eldmdnilon, mielenrauhan ja ennen kaikkea semmoisen uudenlaisen toivon siihen
eldmddn. (Podcast 1)

Situaatiodiskurssissa psykososiaalisen tuen antajan odotetaan pystyvin vastaanottamaan
sairastuneen toivottomuus ja suru. Toivon vahvistumiselle voidaan luoda
mahdollisuuksia: sairastunutta tulee rohkaista puhumaan vaikeista asioistaan ja
itkeminenkddn ei ole vaarallista. Aineisto-otteiden mukaan vaikeita asioita ei tule
viltelld, vaan kohdata rohkeasti, joka vaatii myOs syOvén parissa tyOskenteleviltd
asiantuntijoilta oikeanlaisia arvoja ja asenteita. Toivottomuuden muuttuminen toivoksi
vaatii mahdollisuuksia purkaa pelkoa ja hdtdd, kysyd kaikesta ja kaikilta. Kolmannessa
aineisto-otteessa kroonista syopdd omakohtaisesti sairastava institutionaalinen toimija
kayttdd argumentaationsa vahvistamiseen puhujakategorialla oikeuttamista — omaa
syOpddn sairastumistaan — ja kuvaa lOytdneensd vertaisten parista semmoisen
uudenlaisen toivon siihen eldmddn, joka korostaa omakohtaiseen kokemukseen
perustuvan tuen merkitystd erityisesti toivon l0ytdmisessd. Psykososiaalinen tuki
merkityksellistyy situaatiodiskurssissa toivon kannatteluna ja rakentamisena, myos

vaistamattoman kuoleman lahella.

Situaatiodiskurssissa ~ psykososiaalisen  tuen  tarve  kietoutuu  monenlaisiin
eldmaéntilanteisiin sekd syovéin aiheuttamiin muutoksiin totutussa arkisessa eldméssi.
Psykososiaalinen tuki ei kuvaudu tietynlaisena valmiina pakettina, joka voitaisiin
jarjestelmillisesti tarjota kaikille syOpdédn sairastuneille, vaan tuen tarpeiden ndhdéén
liittyvin konkreettisiin arjen haasteisiin sekd nithin sopeutumiseen, joka haastaa
erityisesti institutionaalisia tukipalveluja tuen tarpeiden tunnistamisessa ja yksilollisen

tuen tarjoamisessa. Situaatiodiskurssissa tuen jatkuvuuden merkitystd korostetaan ja
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tuen tarpeen ei néhda liittyvén vain kriittisiin vaiheisiin, kuten diagnoosin saamiseen tai
parantavien hoitojen péédttymiseen. Ristiriitaa tdlle jatkuvuuden ideaalille tuottaa
ladketieteellisten hoitojen pédédttyminen terveydenhuollossa, jolloin syopddn sairastunut
saattaa pudota tuen piiristd ja jdddd yksin. SyOpd vaikuttaa viistimaittd ihmisen
eldméntilanteeseen, mutta erilaisten positiivisten tekijoiden, kuten toivoa rakentavan
psykososiaalisen tuen kautta, voidaan tasapainottaa negatiivisten tekijoiden vaikutusta.
Esimerkiksi syopddn liittyvd ahdistus voi lieventyd, kun syOpédédn sairastuneella on

rinnalla kulkijoita, joiden kanssa syOpédn sairastumisen kokemusta voi jakaa.

5.2 Laheisdiskurssi

Laheisdiskurssissa ldheisten mairittelyé tehdién eri tavoin. Potilasoppaissa nojaudutaan
varsin traditionaalisiin tapoihin mééritelld 1dheinen ennen kaikkea omaiseksi, puolisoksi
tai perheenjdseneksi. Podcasteissa ldheisid ja perhettd maédritellddn moninaisemmin,

kuten seuraavista aineisto-otteista on havaittavissa.

Ensinnikin tietysti tdytyy vield mainita, ettd perheitd on hirvedn erilaisia, ettd Suomessa
on entistd enemmdn yhden huoltajan perheitd. Perheitd, joissa sitten tota niinkun ei ole
sisaruksia ja niin edelleen. (Podcast 4)

No perheen kdsite on myds yksilollinen. Yhteiskuntahan maarittdd, esimerkiksi
viestorekisteristd voidaan katsoa ketkd asuu samaan osoitteeseen, mutta jos esimerkiksi
kysytddn — mi ajattelin tidssd hyvénd esimerkkini lapsilta, joilla ei ole mink&énlaisia
normeja — kysytadn, ettd ketd sun perheeseen kuuluu niin lapsi saattaa sanoa ettd, niinku
niitd tirkeitd ihmisid, jotka hanelle on. Eli ydinperheen lisiksi esimerkiksi naapurit ja
isovanhemmat ja liheiset ihmiset. Ja tdd sama asia pétee, ettd meilld yhd useampi asuu
vksin ja katsotaan, ettd perhe on se yksi ihminen, mutta héinelld on paljon ldheisid ihmisid
ympdrilld, jotka on yhtd himmentyneitd ja surullisia siind hoitopolulla, kun potilas itse.
Ja tastd syystd (...) potilasjérjestd kayttdd sitd niinku semmoista laajennetun perheen
kdsitystd, ettd puhutaan ldheisistd ja ldheisten mahdollisuudesta tukeen. (Podcast 1)

Ensimmadisessd aineisto-otteessa perheiden moninaisuutta painotetaan toteamuksella,
ettd perheitd on hirvedn erilaisia. Toisessa otteessa perheen méérittelyn kuvataan olevan
vksilollistd, johon institutionaalinen toimija liittdd muun muassa yleistyvin yksin
asumisen ja ydinperheen merkityksen murtumisen. Institutionaalinen toimija kayttad
ndin tosiasiapuhetta argumentaationsa vahvistamiseen. SyOpdjarjeston kayttdma
laajennetun perheen kisite on yhteiskunnallisesti normatiivinen, silld se sisdltda

yleisesti hyvidksytyn ajatuksen ydinperheestd, mutta samalla se laajentaa perheen
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kisitettd koskemaan myos erilaisia ldheisverkostoja — yleisesti niitd tirkeitd ihmisid
ympdrilld. Laajennetun perheen kisite resonoi nidkemyksen kanssa, jossa perheen ei
ndhdd madrittyvdn demografisesti, vaan enemmaén subjektiivisena kokemuksena.
Merkittaviksi psykososiaalista tukea antaviksi henkildiksi voi ndin maérittyd perheen
rinnalla my0s ystivéit, naapurit ja mahdollisesti etdisemmat sukulaiset ja tuttavatkin,
joka puolestaan samalla laajentaa tukea tarvitsevien ldheisten tarkastelua ydinperhetta
laajempaan kontekstiin. Podcasteissa puhuvien institutionaalisten toimijoiden laajempi
laheisten madrittely saattaa liittyd institutionaalisten toimijoiden omiin kokemuksiin

laheisverkostoistaan seki tavoitteeseen my0ds uudistaa psykososiaalisen tuen merkitysta.

Laheisdiskurssissa ldheiset maidrittyvit institutionaalisten toimijoiden puheessa
psykososiaalisen tuen tarvitsijoiksi sy0péén sairastuneiden rinnalla. L&heisten tuen tarve
liitetddn kuormittavaan eldmaéntilanteeseen ja syopddn liittyvdin epdvarmuuteen, kuten
seuraavissa aineisto-otteissa tuodaan esiin. Diskurssissa tuodaan esiin myds huolta

laheisille tarjotun tuen nykytilanteesta.

Omaiset voivat tarvita psyykkistd tukea jaksaakseen ja ymmdrtdidkseen perheen
muuttunutta tilannetta ja omaa usein vaativaa rooliaan. Potilaan oireet voivat olla
vaikeita sietdd. Tuttu ihminen voi muuttua toimintatavoiltaan, tunneilmaisultaan ja
reagoinniltaan. (Opas 25)

Ja mé ajattelen, ettd koska sosiaalinen tuki on yksi kannattelevimmista tuen muodoista ja
sielld se puolison tai kumppanin tuki ndyttdytyy selvdsti tdrkeimpdnd, niin niit
tukimuotoja tulisi ehdottomasti kehittdd siten, ettd puoliso tai kumppani huomioidaan
siind. Ldheinen voidaan ottaa ihan missd tahansa vaiheessa hoitopolkua mukaan ja
oikeastaan pitdskin ottaa mukaan. Ja tukimuotoja tulisi kehittdd niin, ettd se puolison
tiedon ja tuen tarve selvitetddn ja niihin vastataan niilld tukimuodoilla tai -palveluilla.
(Podcast 3)

(...) tim& suomen julkinen terveydenhuolto on vdhdn niinku semmoinen juna, etti sitten
kun ihmiselld todetaan syOpd, niin se hyppdd sen junan kyytiin ja etenee semmoisen
lukujérjestyksen mukaan, ettd milloin pitd4 mennd labraan, hoitoon, lddkériin kuvaukseen
— sinne sun tdnne. Mutta tuota, usein omaiset on kertonut ne ei niinku pddse sen junan
kyytiin, ettd ne yrittdd juosta siind rinnalla epdtoivoisesti. Etta heitd ei huomioida niin
hyvin, kun tarvitsisi. (Podcast 1)

Aineisto-otteissa ldheisten tuen tarve liitetddn perheen muuttuneeseen tilanteeseen ja
muuttuneisiin  rooleihin. Viittaamalla ldheisten vaativaan rooliin institutionaaliset
toimijat tunnustavat syovin konkreettiset vaikutukset myos ldheisten elamiin. Tukea

syOpddn sairastuneen ldheisille odotetaan tarjottavan erityisesti terveydenhuollon
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organisaatioissa, johon viitataan kayttaméalld ladketieteellistd késitettd hoitopolku.
Vihjaus, ettd ldheinen voidaan ottaa mukaan hoitopolulle — oikeastaan pitdisikin ottaa —
viittaa sithen, ettd nykyisellddn ldheisten huomioinen ei terveydenhuollon
organisaatioissa toteudu aina onnistuneesti. Kolmannessa aineisto-otteessa tarkkaan
suunniteltuja ja aikataulutettuja syopédhoitoja kuvataan kielikuvalla juna, johon ldheiset
eivit koe pddsevdnsd kyytiin, vaan ne yrittdd juosta siind rinnalla epdtoivoisesti.
Yksinkertaisimmillaan  ldheisten psykososiaalinen tukeminen ldheisdiskurssissa
merkityksellistyy hoitopolulle mukaan ottamisena ja aitona huomioimisena, jonka voisi

olettaa olevan itsestddn selvdd vakavan sairauden kontekstissa.

Laheisdiskurssissa  kuitenkin myds korostetaan ldheisten merkitystd syOpddn
sairastuneen psykososiaalisessa tukemisessa, kéyttdimélld esimerkiksi vakuuttavia

sanoja ja vetoamalla tieteelliseen tutkimukseen, kuten seuraavissa aineisto-otteissa.

Useimmille perheen ja muun [dhipiirin merkitys on sairastuessa ja sairastaessa hyvin
suuri. (Opas 9)

Toinen merkittdvad tulos [tutkimuksessa] on se, sosiaalinen tuki on yksi aivan selvi
rintasyopddn sairastunutta voimaannuttava ja helpottava tekijd. Ja erityisesti puolison
tuki kannattelee sairastunutta. (Podcast 3)

Tutkimusten perusteella vaikeasta tilanteesta selvidvét parhaiten ne, joilla on vahva
sosiaalinen verkosto. Joillakin on suuri kaveri- ja ystivdpiiri ja ldheiset vilit perheen
kanssa. (Opasi4)

Tutkimusten mukaan ihminen selviytyy tunteistaan sitd paremmin, mitd parempi
sosiaalinen verkosto hédnelld on. Kaikilla ei ole tiiviitd perhesuhteita tai isoa
ystivdaporukkaa ympdrillddn. (Opas19)

Omaisia ja ystdvid tarvitaan tueksi paranemisessa. (Opas18)

Aineisto-otteissa ldheisten asemaa tidrkeédnd osana psykososiaalista tukea korostetaan
kielellisilla painotuksilla Ayvin suuri, aivan selvd, erityisesti, parempi sekd korostamalla
merkittdvdd tutkimustulosta. Retorisena keinona institutionaaliset toimijat nojautuvat
ndin sanalliseen madréllistimiseen sekd tieteelliseen tutkimukseen argumentaatiotaan
vahvistaakseen. Vahvan sosiaalisen verkoston merkitystd korostetaan, jotta sairaudesta
on mahdollista selvitd. Talld tavalla institutionaaliset toimijat osoittavat tunnistavansa
laheisten aseman osana psykososiaalista tukea ja tunnustavat heiddn merkityksensa

yhtend keskeisend psykososiaalisen tuen tarjoajana. Viittaukset ldhipiiriin, puolison
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tukeen seki suureen kaveri- ja ystdvdpiiriin ja perheeseen rakentavat psykososiaalista
tukea tarjoavista ldheisistd intiimin sosiaalisen verkoston, joiden tukea tarvitaan
paranemisessa. Talld tavalla institutionaaliset toimijat tulevat asettaneeksi syOpédn
sairastuneiden ldheisille erdénlaisen tukijan tehtdvan, johon heidédn oletetaan asettuvan.
Samalla vastuuta psykososiaalisesta tukemisesta siirretdédn institutionaalisilta toimijoilta
laheisille. Ristiriitaiseksi olettama ldheisten tarjoamasta tuesta voi muodostua silloin, jos

sairastuneella ei ole ldheisid ihmissuhteita tai ne eivit ole tukea antavia.

Laheisdiskurssissa  ldheisiltd saatava psykososiaalinen tuki merkityksellistyy
emotionaaliseksi tueksi, johon ei liity ylitsepddsemdttomid vaatimuksia ja vastuita.
Liaheisiltd saatavaa tukea kuvataan lisdksi arjen kéytdnnollisend tukena ja apuna.

Tukeen liitetdédn myos velvollisuuspuhetta, kuten seuraavissa aineistoesimerkeissa.

Ja yhdessd tekeminen, arkinen eldminen, lohduttaminen, Idheisyys. Nai on téllaisia hyvin
perinteisia ja tavallisia tukemisen keinoja, jotka onnistuu varmasti kaikilta. (Podcast 3)

Lahella ja ldsni voi olla myos olemalla hiljaa. On péivid, jolloin sanoja ei kerta kaikkiaan
l6ydy tai pahoinvointi ja vdsymys vievét tyystin voimat. Sanaton Idsndolo on yhtd
arvokasta kuin juttutuokiot. (Opas 14)

Joutilas tdti voi hyvinkin mielellddn suostua varasyliksi, ja ottaa lapset hoitoon, kun tarve
niin vaatii. Kaveria voi pyytdd siivoamaan ja naapuria vaihtamaan 6ljyt. (Opas 13)

Laheiset ovatkin poikkeuksellisen tdrkedssd asemassa hoidon ldpiviemisessa.
Ajanvarauksia hoitoja varten on usein viikoiksi eteenpdin. Monet lddkkeistd edellyttivit
poikkeuksellisen — suurta  huolellisuutta  (suun kautta otettavat solunsalpaajat,
epilepsialddkkeet, kortisoni). Niinpa varmistus on aina suotavaa. My0s sivuvaikutusten
seurannassa ja esille tuomisessa omaisilla on tdirked tehtdvd. (Opas 25)

Aineisto-otteissa ldheisten tarjoama psykososiaalinen tuki kuvautuu hyvinkin
yksinkertaisena ja arkisen tavallisena: lohduttamisena, ldheisyytend ja ldsndolona,
jonka oletetaan onmnistuvan varmasti kaikilta. Oletuksen, ettd se omnistuu varmasti
kaikilta, voisi laajentaa koskemaan myds institutionaalista tukea antavia toimijoita.
Psykososiaalinen tukeminen ei ndin todennu joksikin sellaiseksi, joka vaatisi erityistd
koulutusta tai tydmenetelmdd, vaan enemmankin asenteiksi ja arvoiksi, jotka ovat lasna
kohdatessa sairastuneita. Liheisten odotetaan tarjoavan myos kaytinnollistd tukea kuten
lasten varasylind olemista ja siivoamista, joka rakentaa ldheisten antamasta
psykososiaalisesta tuesta konkreettista ja elaméanldheisti arjessa selviytymisen tukemista

ja huolenpitoa.
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Aineisto-otteissa ldheisille osoitetaan myos vastuuta hoidon varmistamisesta ja
seurannasta vetoamalla ldheisten poikkeuksellisen tdrkedidin asemaan ja tehtdvdcdn, jonka
avulla institutionaaliset toimijat rakentavat ldheisille asemaa hoidollisena resurssina
terveydenhuollon palvelujen rinnalla. Laheisdiskurssissa rakentuva psykososiaalinen
tuki ja sen toteuttamisen vastuu irtoavat instituutioiden tehtévéstd ja vastuu tuesta
lankeaa sairastuneen léheisille. Léheisten tehtdvaksi ei muodostu vain sanaton ldsndolo
vaan ldheisiltd vaaditaan my0s eritystd hoidollista osaamista, kuten l4édkityksiin liittyvaa
poikkeuksellisen suurta huolellisuutta, varmistamista seka sivuvaikutusten seuraamista.
Psykososiaalisen tuen merkityksellistyessd myds huolenpidoksi ja hoitamiseksi, raja

psykososiaalisen tukemisen ja hoivaamisen vélilld muuttuu vaikeaksi maarittaa.

Laheisdiskurssissa ldheiset asemoidaan hivenen ristiriitaisesti kahdenlaiseen positioon:
sekd omakohtaisesti  psykososiaalisen tuen tarvitsijoiksi ettd informaalin
psykososiaalisen tuen tarjoajiksi. Institutionaaliset toimijat tunnustavat ldheisten
keskeisen merkityksen sydpéén sairastuneiden tukemisessa, ja ldheiset ndhddén tarkeédna
tuellisena ja hoidollisena resurssina, joiden jaksamista tulisi institutionaalisten
tukipalvelujen avulla vahvistaa ja kannatella. Laheiset asemoituvat emotionaalisen sekd
kaytannollisen tuen tarjoajiksi ja psykososiaalinen tuki saa laadullisia merkityksid
kiireettdomyytend, ldsndolona, empaattisuutena ja inhimillisyytend, joiden toteuttamiseen
el vaadita koulutusta tai kokemusta. Kuitenkin institutionaaliset toimijat asemoivat
ldheiset myds vaativaan hoivaajan positioon, joka laajentaa suppeaa kisitystd ldheisten
tarjoamasta psykososiaalisesta tuesta vain sosiaalisena tukea ja tuottaa sen

toteuttamiseen ristiriitaa.

5.3 Asiantuntijadiskurssi

Asiantuntijadiskurssin  kautta psykososiaalinen tuki médritelldin instituutioissa
toimivien asiantuntijoiden tarjoamaksi tueksi. Asiantuntijuuden ndhdddn perustuvan
koulutukseen tai omakohtaiseen syOpddn sairastumisen kokemukseen sekd tietoon
syovéstd ja sen vaikutuksista eldmidn. Asiantuntijaksi maddrittyy terveydenhuollon
ammattilainen tai omakohtaisesti sydvdn sairastanut syOpédjirjeston vertainen.
Psykososiaalinen tuki madritellddn asiantuntijaldhtoisesti, kuten seuraavissa aineisto-

otteissa.

38



Se [psykososiaalinen tuki] on sekd ammattilaisten ettd vertaisten tarjoamaa tukea.
(Podcast 2)

No mé késitdn itse psykososiaalinen.. Psykososiaalisen tuen niinku ulkopuolisen tahon
antamana tukena kriisitilanteessa. (Podcast 2)

Psykososiaalinen tuki

Hoitojen jdlkeen mieliala voi laskea. Saatat olla masentunut, surullinen tai drtynyt. Silloin
kannattaa hakea apua. Kerro asiasta sairaalassa, jotta [ddkdri voi tehdd Idhetteen
psykososiaaliseen yksikkoon. Sielld voit keskustella asioista, jotka painavat mieltési.
(Opas 24)

Asiantuntijadiskurssissa  psykososiaalisen tuen tarpeiden kuvataan ilmenevin
kuormittavana psyykkisend oireiluna, kuten masennuksena, surullisuutena tai
drtymyksend. Psykososiaalinen tuki liitetdén erityisesti kriisitilanteeseen, joka kapeuttaa
tukemisen ajallista kestoa erityisesti tiettyihin kriittisiin hoitopolun vaiheisiin, kuten
diagnoosin saamiseen, hoitojen pdittymiseen tai palliatiiviseen hoitoon siirtymiseen.
Kriisitilanteen voi tulkita olevan hoitopolun vaihe, jolloin syOpéddn sairastunut

konkreettisesti asioi terveydenhuollon organisaatioissa, erityisesti sydopahoitojen alussa.

Ulkopuolisella  viitataan ldheisverkostoon kuulumattomaan tuen antajaan —
ammattilaiseen tai syopéjérjeston edustajaan — ja taholla strukturoituun organisaatioon.
Rinnastuskonjunktioita sekd—ettd kayttdmilld institutionaaliset toimijat pyrkivit
painottamaan terveydenhuollon ja jarjestdjen yhteistd roolia — kumppanuuden ideaalia —
psykososiaalisen tuen tarjoamisessa. Ristiriitaisesti kolmas aineisto-ote potilasoppaasta
kumoaa ndkemyksen ja liittdd psykososiaalisen tuen vahvasti vain terveydenhuollon
kontekstiin. Lisdksi tuen piiriin pédsemiseksi kerrotaan vaadittavan byrokraattiselta
kuulostava ldhete lddkariltd. Asiantuntijadiskurssi rakentaa psykososiaalisesta
tukemisesta erityistd osaamista ja asiantuntijuutta vaativaa hoidon osa-aluetta, jota

tarjotaan strukturoiduissa instituutioissa.

Asiantuntijadiskurssissa institutionaaliset toimijat méadrittelevit psykososiaalista tukea
my0s laajemmin kuin edelld. Seuraavissa podcastien aineisto-otteissa psykososiaalinen
tuki mairitellddn laajasti ja kapeaan madrittelyyn kohdistetaan kriittisyyttéd
etadnnyttdmalld  syopidjarjestojen ndkokulmaa terveydenhuollon nédkokulmasta.
Ristiriitaisuus  kuvaa osuvasti psykososiaalisen tuen késitteen haasteellista

monitulkintaisuutta sekd kahden erilaisen aineistokorpuksen erilaista yleisdsuhdetta.
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Podcasteissa esiintyvét institutionaaliset toimijat haluavat herételld keskustelua

laajemminkin kuin vain syopdén sairastuneiden parissa.

(...) psykososiaalista tukea on Suomessa tutkittu ja siitd jonkun verran kirjoitettu mutta,
jos esimerkiksi kattoo noita, sanotaanko julkisia ldhteité, niin aika paljon sitd ajatellaan
sellaisena vdhdn niinku kriisihoitona tai kriisiterapiana ja siini on semmoinen sidvy. Ja
tota kuitenkin niinku kun ajatellaan sitd kokonaisuutta missd palveluja, yhteiskunnallisia
palveluita tai sosiaali- ja terveyspalveluita, tuotetaan niin se on aika paljon laajempi
kokonaisuus. (Podcast 2)

(...) psykososiaalinen tuki kdytinndssé tarkoittaa oikeastaan kaikkea muuta paitsi sitd
lddketieteellistd hoitoa. Eli siihen sisdltyy erilaisia psykologisen tuen tai terapeuttisen
tuen asioita, vertaistukea, erilaisia sosiaalisia suhteita, asioita, jotka oikeastaan missa
tahansa eliménvaiheessa, mutta erityisesti tillaisten isojen kriisien tullen, niin auttaa
meitd toipumaan néisté asioista (...). (Podcast 2)

Ma itse ehkd nden sen myds sellaisena ihmisen kehon ja mielen liittona, et ihminen on
kokonaisuus. Et sen somaattisen hoidon lisdksi sithen liittyy tdmmdinen sosiaali-
ulottuvuus ja ldheiset ihmiset, ettd mieli ja ldheiset ihmiset tarvitsevat myds tukea.
(Podcast 1)

Ensimmaisessd aineisto-otteessa tuodaan kriittiseen sdvyyn esiin, ettd psykososiaalista
tukea ajatellaan usein sellaisena vdhdn niinku kriisihoitona tai kriisiterapiana, joka
otteen mukaan on kapea nikokulma, koska psykososiaalista tukea tarjotaan monissa
vhteiskunnallisissa sekd sosiaali- ja terveyspalveluissa. Argumentaatiossa voi tulkita
kéytettdvan hienovarasesti hyokkddvaa retoriikkaa, jolla pyritddn tuomaan esiin
vastapuolen virheellistd ja kapeaa madrittelytapaa. Otteessa puhuva institutionaalinen
toimija etddnnyttdd itseddn — sekd samalla edustamansa syOpdjdrjestod — julkisista
ldhteistd, joilla hdn viittaa julkiseen yhteiskunnalliseen keskusteluun, joka sydvén
hoidon kontekstissa on usein lddketieteellisesti virittynyttd. Tama julkisissa l&hteissa
kdytetty médritelmd psykososiaalisesta tuesta on syOpdjirjestdssd toimivan toimijan
mukaan liian kapea, eiké tarkastele palveluita kokonaisuutena. Institutionaalinen toimija

kiinnittdd psykososiaalisen tukemisen kuitenkin myos itse tiukasti erilaisiin palveluihin.

Asiantuntijadiskurssin ristiriitaisuutta lisdd psykososiaalisen tuen madrittely toisessa
aineisto-otteessa oikeastaan kaikeksi muuksi paitsi siksi lddketieteelliseksi hoidoksi.
Néin psykososiaalinen tuki ikdan kuin ulkoistetaan sydvén somaattisesta hoidosta,
koska sen somaattisen hoidon lisdksi syOpdén sairastumiseen liittyy tdmmoinen sosiaali-
ulottuvuus  ja ldheiset ihmiset. Madrittelyn epaméérdisyys korostuu, kun

institutionaaliset toimijat kayttdvit epdmdérdisid sanoja vdhdn niinku, tdmmdinen ja

40



tdllaisten — joko tarkoituksella tai huomaamattaan. Tulkinnanvaraisuus on ominaista
podcastien kielenkiytolle, koska podcastien tarkoitus ei ole potilasoppaiden tapaan
opastaa ja neuvoa syOpddn sairastuneita, vaan heritelld ja mahdollistaa laajempaakin

keskustelua psykososiaalisen tuen nykytilanteesta.

Asiantuntijadiskurssissa institutionaaliset toimijat viittaavat runsaasti syopdjirjestdjen
tarjoamiin vertaistuellisiin tukimuotoihin ja -palveluihin. Kokemukseen perustuvan
asiantuntijuuden merkitys kuvataan ymmarryksend, jota omakohtaisesti sydvin

sairastanut voi tarjota, kuten seuraavissa aineisto-otteissa kuvataan.

Joskus tuntuu, ettd vain toinen syévin ldpikdynyt voi tdysin ymmdrtdd sydpdpotilasta.
Vaikeuksista kertominen ja toisaalta tieto siitd, ettei ollutkaan ainoa, joka on joutunut
inhottavaan tilanteeseen, on todella helpottava.(Opas 14)

Useimmille meistd jo sairaalamaailma on outo ja herdttdd paljon kysymyksid. Uusi
eldméntilanne syOpépotilaana luo kysymyksid myos arkeen. Miten tdstd selvitddn
eteenpdin? Miten muut ovat selvinneet? Polut arjesta selviytymiseen usein avautuvatkin
vertaisten kokemusten kautta. Syopéjarjestdilld on erilaisia vertaistuen muotoja. (Opas 5)

Ja sitten md mietin tdssd niinku jdrjestdjen roolia, niin sitdhdn meidin
rintasyOpayhdistyksen vertaistukiryhmissa jactaan, et on erilaisia tunteita ja tilanteita
sielld hoitopolulla, joita joista sitten haetaan vertaisilta ymmarrystd ja sitten ihan..
Jaetaan neuvoja ja vinkkejd ja tuetaan. (Podcast 1)

Mutta kylld ma toisaalta, ehki sellaiset asiat mitd ma olisin toivonut, niin olisi ollut se,
ettd olisi ollut vertaistukea saatavilla enemman silloin. Ettd tommonen kun nuori aikuinen
sairastuu tai jopa kun nuori sairastuu syOpddn ja sitd putoaa vihdin siihen lasten ja
aikuisten maailman vdliin. Ja sitten tutommoinen 23-vuotias niinku péityi sinne osastolle
missd muut potilaat on ldhinnd eldkeldisid, niin siind tietysti puuttuu vdhin se oma
vertaisryhmd, jonka kanssa jutella.(...) Niin on tdrked siind vaiheessa keskittyd myds,
miten nuori saa sitten sekd ammatillista tukea ettd vertaistukee, ja pystyy rakentamaan
identiteettid tdn tilanteen aikana. (Podcast 4)

Aineisto-otteissa vertaisten tarjoamasta tuesta puhutaan omakohtaisen kokemuksen
tarkeyttd korostavin eksistentiaalis-sdvytteisin lausumin kuten vain toinen syovin
ldpikdynyt voi tdysin ymmdrtdd sekd polut arjesta selviytymiseen usein avautuvatkin
vertaisten kokemusten kautta. Neljinnessd otteessa institutionaalinen toimija tukeutuu
retorisena keinona omaan kokemukseen ja kuvaa nuorena syOpddn sairastumistaan
putoamisena lasten ja aikuisten maailman vdliin, jonka késittelyyn institutionaalinen
toimija olisi sairastumisen hetkelld kaivannut vertaistukea. Vertaistuki liitetddn lisdksi

identiteetin rakentumiseen, jolla on tunnetusti laaja merkitys ithmisen olemiselle ja
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jatkuvuuden kokemiselle. Vertaistuki tarjoaa institutionaalisten toimijoiden mukaan

myds kiytdnnon konkreettista ja arkista tukea: vinkkejd ja neuvoja.

Asiantuntijadiskurssissa institutionaalisten toimijoiden puheessa vertaistuesta rakentuu
sairaalamaailman ulkopuolinen ja luottamuksellinen sosiaalinen verkosto. Luottamusta
ja ymmarrysté tarjoavassa verkostossa voi avoimesti jakaa erilaisia tunteita ja tilanteita
sielld  hoitopolulla, joka vihjannee myods sithen, ettd kaikki kokemukset
terveydenhuollon instituutioissa eivit ole aina positiivisia. Neljannessé aineisto-otteessa
sekd-ettd rinnastuskonjunktion avulla kuvataan terveydenhuollon ja jarjestjen
tarjoaman tuen rinnakkaisuutta — molempien tirkeyttd, mutta kuitenkin erillisyytta.
Institutionaalisen toimijan mukaan instituutioissa tulee keskittyd siithen, ettd syopédn
sairastunut nuori saa sekd ammatillista tukea ettd vertaistukee. Institutionaaliset toimijat
rakentavat vertaisten tarjoamasta non-formaalista psykososiaalisesta tuesta jotakin
sellaista, jota terveydenhuollon formaalia psykososiaalista tukea tarjoavat ammattilaiset

eivit yksinkertaisesti pysty syOpédn sairastuneelle tarjoamaan.

Asiantuntijadiskurssissa psykososiaalisen tuen moninaisuutta korostetaan luettelemalla
erilaisia mahdollisia psykososiaalisia tukipalveluja. Asiantuntijadiskurssin puheeseen
liittyy myos erilaisin tavoin kohdistuvaa vastuupuhetta, kuten seuraavista aineisto-

otteista on havaittavissa.

Sit on erilaisia interventioita voi olla perheille tai ryhmille. Esimerkiksi sydpdjdrjestojen
Jjdrjestdmid kursseja, joista suuri osa nykyéddn on avokursseja. Eli sielld kdydadn vaikka
tunti kaksi ja ldhdetddn kotiin, ettd ei vélttdmdttd mitddn yOpymisid. Ja sitten
keskusteluterapian lisdksi voi olla esimerkiksi mindfulness, mindfulness-harjoittelua tai
toimintaterapia, taideterapia, kirjallisuusterapiaa, musiikkiterapiaa. Kaikista nidistd on
niinku todennettu olevan hyétya. (Podcast 1)

(...)[Syopahoitojen alettua] ni siind, ettd olisi se oikea-aikainen ohjaaminen
tukipalveluiden pariin, ettd siind pitéisi sitten olla niinku mydskin siind hoitavalla taholla,
pitdisi olla silmdd ndhdd, ettd milloin sitd apua tarvitsee, ettd useimmiten on niin, ettd
potilas pyrkii olemaan mahdollisimman pirted ja reipas vastaanotolla. (...)
hoitohenkilokunnalla on myos kykyd kohdata, mutta koetaan mydskin, ettd tarvittaisiin
ulkopuolista. Eli nyt puhutaan psykologeista tai sosiaalityontekijéiden tarjoamaa tukea. (
(Podcast 1)

Tukihenkilo tietdd omakohtaisen kokemuksensa ansiosta, millaista on sairastua syopaén.

Hén kuuntelee ja rohkaisee. Tukihenkild ja tuettava puhuvat ikédn kuin samaa kielta.
Omaa tukihenkilod voi kysyd hoitohenkilokunnalta tai sydpayhdistyksestd. (Opas 10)
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Lddkdriltd ja hoitoyksikostd saat tietoa sairaudestasi ja sen hoidosta, mutta moni muu
elaméén liittyvad kysymys voi jdddéd vaille vastausta. Muihinkin kysymyksiin on tarjolla
vastauksia, kunhan ensin loyddt tarvittavat yhteydet. (Opas 3)

Aineisto-otteissa psykososiaalisiksi tukimuodoiksi mainitaan erilaiset terapiat, kuten
mindfulness, kirjallisuus- ja keskusteluterapiat, erityistyontekijoiden — psykologien ja
sosiaalityontekijoiden — tukipalvelut seké erilaiset sydpdjdrjeston jdrjestimdt kurssit
sekd tukihenkilot. Nidin psykososiaalinen tukeminen merkityksellistyy somaattisen

syovén hoidon ulkopuolisena ja erityistd asiantuntijuutta vaativana osa-alueena.

Syopéén ja syovan hoitoihin liittyvaén tiedollisen tuen tarpeeseen odotetaan vastattavan
erityisesti terveydenhuollossa, mutta vastuuta muun tuen l0ytymisestd kddnnetddn myos
ikddn kuin syOpéddn sairastuneelle itselleen: kunhan ensin loyddt tarvittavat yhteydet.
Otteissa vastuuta tuen piiriin padsemiseksi langetetaan sairastuneelle, silld esimerkiksi
liian pirtedn ja reippaan vaikutelman antaminen saattaa estdd ammattilaisia
tunnistamasta tuen tarvetta. Perinteisen suomalaisen itse parjddmisen eetoksen voi nédin
tulkita vaikeuttavan tarvittavan tuen saamista. Tukihenkil6d syOpédédn sairastanut voi
kysyd hoitohenkilokunnalta tai syOpdyhdistyksestd, jolloin tukihenkilén saamiseksi
syopdin sairastuneelta odotetaan omaa aktiivisuutta ja mahdollisesti tietouttakin
kyseisestd palvelusta. Asiantuntijoilta odotetaan kuitenkin silmdcd ndhdd, ettd milloin
sitd apua tarvitsee. Toteamuksella kddnnetdén vastuuta tuen tarpeen tunnistamisesta

taas puolestaan terveydenhuollon ammattilaisten puoleen.

Asiantuntijadiskurssi rakentaa psykososiaalisesta tuesta haastavasti hahmotettavaa
kokonaisuutta erilaisia palveluja, joiden piiriin paddsemiseksi vaaditaan niin syOpédin
sairastuneen omaa aktiivisuutta ja tietoisuutta, kuin ammattilaisilta erityistd silmdd
tunnistaa tuen tarpeita hoitopoluilla. Asiantuntijadiskurssin kautta tuotetussa puheessa
psykososiaalinen tuki konkretisoituu erityisesti kokemusasiantuntijoiden eli vertaisten
antamana non-formaalina tukena seki erityistyontekijoiden formaaleina tukipalveluina
ladketieteellisen sydvdnhoidon lisdnd. Asiantuntijadiskurssissa asiantuntijoiden
antamasta tuesta tehddén olettamia, jolloin esimerkiksi sydovin hoidon ammattilaisten
oletetaan tarjoavan tiedollista tukea, erityistyontekijoiden odotetaan hallitsevan erityisid
kohtaamisen taitoja ja vertaisten oletetaan tarjoavan todellista ja syvéllistd ymmarrysta,

jota terveydenhuollon ammattilaiset eivit pysty syOpédén sairastuneelle tarjoamaan.
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5.4 Rakenteellinen diskurssi

Rakenteellinen diskurssi eroaa kolmesta aiemmasta diskurssista, silld sen avulla tuotettu
puhe psykososiaalisesta tuesta kiinnittyy yksiloitd laajempaan kontekstiin,
yhteiskunnalliselle tasolle. Rakenteellisessa diskurssissa psykososiaalinen tuki
merkityksellistyy rakenteellisiin ja yhteiskunnallisiin kysymyksiin vastaavana keinona
ja vilineend. Rakenteellinen diskurssi sisdltdd muutospuhetta ja kriittistd suhtautumista
nykyiseen tilanteeseen. Rakenteellisen diskurssin kautta yritetddn vaikuttaa muidenkin
kuin syOpédidn sairastuneiden uskomuksiin ja ajatteluun, ja rakenteellista diskurssia
kiytetddn podcastien kielenkdytdsséd, joiden yleisdsuhde on potilasoppaita laajempi.
Rakenteellisen diskurssin kautta institutionaaliset toimijat tuovat esiin havaitsemiaan

epékohtia ja yrittdvit vaikuttaa psykososiaalisen tuen kehittdmiseen laajemmin.

Rakenteellisessa diskurssissa syopédén sairastuminen tunnistetaan kansanterveydelliseksi
ja -taloudelliseksi haasteeksi, johon voidaan vastata muun muassa kehittimalla

sairastuneiden kuntoutus- ja tukitoimia, mukaan lukien psykososiaalisen tuen palveluja.

(...) timi rintasyOvéstd selviytyneiden kokonaisvaltaisen eldminlaadun ylldpitdminen
parantaminen ja niihin vaikuttavien tekijoiden tunnistaminen on meille tarked
kansanterveyshaaste. Me tarvitaan vahvoja tekoja. Ja yksi tdrkeimmistd on kuntouttavien
palveluiden tehostaminen, rddtdlointi, uudistaminen, ettd kuntoutuksen kehittdminen
tarveperustaiseksi. (Podcast 1)

(...) pahoittelut, jos tdmd kuulostaa kauhealta utilitaariseltd ndikemykseltd, ettd kun
ollaan tehty ndd kalliit syopdhoidot, ettd siitd tulisi hyvinvoiva, onnellinen ihminen, joka
viel voisi olla hyvd veronmaksaja yhteiskunnassa. Ettd eihdn se ainoa tavoite ei ole se,
ettd ihminen jotenkin saadaan sitkuttelemaan eldméén, vaan nimenomaan se hyva elama
ja nimenomaan se ajatus siitd ettd voi olla voi olla jatkossakin osa yhteis6d ja tuntee
kuuluvansa. (Podcast 4)

Ensimmadisessd aineisto-otteessa institutionaalinen toimija kéyttdd argumentaationsa ja
uskottavuutensa vahvistamisen keinona omaan asiantuntijuuteen — tutkijan rooliin —
vetoamista. Lisdksi hdn kayttdd me-retoritkkaa, jolloin hén esiintyy ikddn kuin suuren
joukon &ddnend lausumalla Me tarvitaan vahvoja tekoja. Rakenteellisessa diskurssissa
syopdin liittyviin kansanterveydellisiin haasteisiin vastaamiseen liitetddn kuntouttavien
palveluiden tehostaminen, rddtdlointi, uudistaminen sekd tarveperustaisuus, jotka
rakentavat syOpddn sairastuneiden tukemisen palveluista kokonaisuutta, joiden

kehittamisen keskiossd ovat palvelujen tehokkuus ja taloudellisten realiteettien
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vadjadmaton huomioiminen. Kéyttdmalld retorisena keinona laatusanoja tdrkein ja yksi
tarkeimmistd, institutionaalinen toimija korostaa nidkemyksensd keskeisyyttd
yhteiskunnallisella tasolla. Nykyiseen julkiseen New Public Management-ajatteluunkin
usein liitetty vaikuttavuuden ja tehokkuuden ndkokulma rakentaa psykososiaalisesta
tukemisesta osaa kuntoutuksen palveluja, joiden avulla voidaan vastata

kansanterveydellisiin ja -taloudellisiin haasteisiin.

Toisessa aineisto-otteessa institutionaalinen toimija kayttdd retorisena keinona
etddnnyttdmistd omista intresseistd ja etddnnyttdd itseddn uwutilitaarisesta ajattelusta,
mutta liittdd kuitenkin hyodyn nikokulman tukipalvelujen perustaksi: joka viel voisi
olla  hyvd veronmaksaja yhteiskunnassa. Nidin my0s hidn tulee liittdneeksi
psykososiaaliseen tukeen myds kansantaloudellisen ndkemyksen kalliista syopdhoidosta
sekd onnellisuudesta — hyvdsti eldmdstd —, joka vaikuttaa yksildtasoa laajemmin

yhteiskuntaan.

Rakenteellista diskurssia kuvaa reflektiivisyys ja kriittisyys. Diskurssin avulla kriittinen
katse suunnataan nykyisiin palveluihin ja niiden kyvyttdmyyteen vastata syOpéddn
sairastuneiden ja heiddn ldheistensd monenlaisiin tuen tarpeisiin, kuten seuraavissa

aineisto-otteissa tuodaan esiin.

Silloin sanoin vaan siihen, ettd no en tarvitse, mutta sitten siind hoitopolun alkuvaiheessa,
sitten kun sytostaattien aika, alkuun oli siind nyt rauhoittunut jo, ja oli mennyt jo
muutama kuukausi, niin sitten tuli sesmmoinen olo, ettd nyt tarvitsen keskustelua. Ja no sit
siind kavi niin ettd jonotusaika oli kolme kuukautta keskusteluapuun. (Podcast 1)

Meilld on maailman ehdotonta huipputasoa oleva syopdtautien lddketieteellinen hoito.
Mutta sen sijaan sitten perheiden saama psykososiaalinen tuki on must meilld vield
lapsenkengissdidn. (Podcast 4)

(...) meiddn koko jirjestelmd tdhtdis entistd enemmin, vieroksun vdhin késitettd, mut
tavallaan perheiden kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin. Kun me keskitytidn pelkkédn
sithen sairauden hoitoon niin aika monet muut ulottuvuudet jaé silloin ndkeméttd. Jos

otetaan tdmd ensitieto esimerkkind, on aika paljon mitd voitaisiin tehdd paremmin.
(Podcast 4)

Ensimmaisessd aineisto-otteessa vakuuttamisen keinona omakohtaiseen kokemukseen
vedoten institutionaalinen toimija kertoo, ettd keskustelapuun jonotusaika oli kolme
kuukautta, jonka kautta toimija tuo esiin resurssien kiistimatontd riittdmattomyytta

vastata tuen tarpeisiin oikea-aikaisesti. Rakenteellisessa diskurssissa syOpitautien
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ladketieteellisen hoidon kuvataan olevan mairittelevasti maailman ehdotonta
huipputasoa, johon viitataan tunnustettuna tosiasiana. Mutta-rinnastuskonjunktiota
kayttdmalld institutionaalinen toimija kuitenkin korostaa omaan syOpéjarjeston
edustajuuteen ja omakohtaiseen kokemukseen vedoten, ettd perheiden saama
psykososiaalinen tuki puolestaan on vield lapsenkengissddn. XKriittinen kielikuva
lapsenkenkisyydestd rakentaa psykososiaalisesta tuesta vield kehittymétontd syovin
hoidon osa-aluetta. Kolmannessa aineisto-otteessa yhteiskunnalliseen toimintaan
viitataan epadméérdisesti passiivimuotoisella verbilld keskitytddn, joka haivyttaa
hienovaraisesti todellista vastuussa olevaa toimijaa — yhteiskuntaa ja terveydenhuollon

organisaatioita.

Eri organisaatioiden ja instituutioiden kumppanuutta ja yhteisvastuullisuutta syovén
hoidon kentdlld kuvataan termilld meiddn koko jdrjestelmd, ja jérjestelman toimivuuteen
liitetdén  kriittisyyttd, koska nykyisellddn se ei onnistu tavoittamaan syOpédin
sairastuneiden kokonaisvaltaista huomioimista. Ensitieto esimerkin kautta kritiikin voi
liittdd myds syOpédjarjestdjen ja terveydenhuollon organisaatioiden yhteistyon
toimivuuteen, silld ensitietopdivit sairaaloissa jdrjestetddn usein terveydenhuollon ja
syopdjarjestojen yhteistyond. Vastuuseen viitataan jilleen passiivimuotoisella verbilld
voitaisiin, joka hdivyttdd toimijuutta ja jittdd tulkinnan varaa sithen, kenelld vastuu

nédiden palvelujen kehittdmisestéd lopulta on.

Rakenteellisessa diskurssissa psykososiaalinen tuki liitetdén lisaksi
eriarvoisuuspuheeseen, johon vedotaan esittimaélla tieteelliseen tutkimukseen perustuvia
tuloksia. Psykososiaalisen tuki liitetddn eriarvoisuuden védhentdmiseen, kuten

seuraavissa aineisto-otteissa.

Talla hetkelld katotaan selviytymistilastoja, niin suomessa on esilld sitd menna hilyttédva
havainto tehty, ettd kdyhimmdn tuloneljinneksen perheiden lapsilla on 30 prosenttia
korkeampi  todenndkéisyys menehtyd syopddn kuin sitten, ettd varakkaimman
neljinneksen lapsilla. Vaikka meidédn kaikki hoidot on tismalleen samat kaikille. Ja tda
tarkoittaa nimenomaan sellaisten psykososiaalisen tuen ulottuvuutta, ettd me voitaisiin
pelastaa enemmdn lapsien henkid, jos kaikilla psykososiaaliset olosuhteet silld tasolla,
kun on tosiaan télld korkeemmalla neljannekselld. (Podcast 4)

Ja toinen semmoinen raportti, joka tulee tuossa sitten vuodenvaihteen jidlkeen niilld
ndkymin ulos, niin koskee titd syovdstd selviytymisen eriarvoisuutta, josta Sylvankin
sivuilla on aikaisemminkin kirjoitettu. Ja tuota me tarkastellaan tétd, ja néyttidytyy ehkd
jopa vdhdn suomalaisena ilmidnd, ettd tdd tosiaan vanhempien sosioekonominen tausta
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ndyttdd vaikuttavan sithen, milléd tavalla ndistd tdstd sairaudesta tdstd selvitddn. Niin me
tarkastellaan tdtd havaintoa tai 16ydosta sitten ehkd vdhin laajemmin niinku eriarvoisuus-
keskustelun nékokulmasta ja wvaikka tutkijoiden n#kokulmasta, ettd he ikddn
kuin kommentoi, ettd mité td4 voisi merkitd tai miten sité voitaisiin selittdd. (Podcast 2)

Aineisto-otteissa sydvdstd selviytymisen eriarvoisuuteen kiinnitetddn psykososiaaliset
olosuhteet, jotka vaihtelevat sosioekonomisen taustan mukaan. Huomiota
eriarvoisuuteen kiinnitetddn kayttaméalld tunteita heréttdvad késitettd koyhimmdn
tuloneljdnneksen perheet, kun taas sosioekonomisesti paremmin toimeentulevista
kaytetddn neutraalimpaa kisitettd varakkain tuloneljdinnes — ei siis esimerkiksi rikkain.
Kontrastiparin kédyttiminen — koyhin ja varakkain — on retorinen keino, jonka avulla
pyritddn korostamaan sosioekonomisten erojen todellisuutta. Retorisena keinona
institutionaaliset toimijat kéyttdvit me-puhetta ja rakentavat eriarvoisuuteen
vaikuttamisesta yhteistd yhteiskunnallista kysymystd — me voitaisiin pelastaa enemmdn
lapsia. Rakenteellinen diskurssi paljastaa néin oletettuja kulttuurisia ja yhteiskunnallisia
arvoja ja normeja, ja diskurssin kautta rakentuva psykososiaalinen tuki

merkityksellistyy ikdan kuin vélineend, jonka avulla eriarvoisuuteen voidaan vaikuttaa.

Rakenteellinen diskurssi on kriittisyydesta huolimatta kuitenkin
tulevaisuusorientoitunut: katse suunnataan tulevaan ja psykososiaalisen tuen palvelujen
kehittdmiseen. Rakenteellisen diskurssin avulla institutionaaliset toimijat neuvottelevat
psykososiaalisen tuen tarjoamisen realiteeteista ja resursseista sekd nostavat esiin

nykyiseen kehitykseen liittyvid kehittimisen tarpeita.

(...) matalan kynnyksen asia turvautua psykososiaaliseen tukeen olisi, ettd se olisi
merkitty jo hoitopolkuun. Se ei tilla hetkelld ole, palliatiivisen hoitopolun osalla se mun
mielestd on jo merkitty sinne, mutta ettd olisihan laitettu niinku kirjoitettu sinne yksi
loota: Psykososiaalinen tuki. (Podcast 1)

Olennaista on oikeastaan vaikuttaa juurikin sithen sairastuneeseen ja héinen
selviytymisensd kannalta merkittidviin tekijoihin ja panostaa kaiken hoidon ja tuki
palvelutarjonnan jatkuvuuteen ja kattavuuteen. (Podcast 3)

Sairastuneet alkaa nyt olla niinku digitaalisesti hyvinkin pédtevid. Ja pérjaavat
etdyhteyksillékin ja siksi monenlainen etditoiminta on heille jo tuttua ja siihen kannattaa
panostaa.  Tarvekartoitus taas loisi pohjan kaiken palvelutoiminnalle ja
palveluohjaukselle, kuntoutukselle eli luodaan sellaisia nykyaikaisia palveluita, joille on
kysyntdi. Ja sitten ehkd viimeisend sanoin, etté psykososiaalisen tuen varmistaminen siel
hoitopolun kaikissa vaiheissa on olennaista. Nédin sen ehkd niin kuin kiteyttéisin.
(Podcast 3)
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Taa koronakevithian teki uudet haasteet jarjestdille. (...) koronasta aiheutuva sulku
aiheutti sen, ettd perinteiset vertaistuen muodot ei ollut kiytdssd, mutta sitten toisaalta
sitten se meilld esimerkiksi rintasyopayhdistyksissa tehtiin huima digiloikka. (Podcast 1)

Aineisto-otteissa institutionaalisten toimijoiden mukaan psykososiaalisen tuen tulisi
kuulua kiinteédsti sydvan hoitopolulle ja hoitosuunnitelmaan. Olennaiseksi asiaksi
liitetddn psykososiaalisen tuen varmistaminen siel hoitopolun kaikissa vaiheissa.
Psykososiaalisen tuen lootan kerrotaan puuttuvan muilta kuin palliatiivisen vaiheen
potilailta, jonka voi tulkita mahdollisesti aiheuttavan psykososiaalisen tuen tarpeiden
huomioimatta jadmistd. Loota-sanalla viitataan terveydenhuollossa tehtdviin hoito- ja
kuntoutussuunnitelmiin, joihin psykososiaalisen tuen tulisi institutionaalisen toimijan

mukaan kuulua omana erillisend osa-alueenaan.

Tukipalvelujen tehostamiseen ja rdatdlointiin ndhddén vaihtoehtona ajanmukaisten
palvelujen, kuten erilaisten etdtoimintojen, kehittiminen. Nykyaikaista digiloikka
kisitettd kdyttdmalld toimija tuo esiin syOpéjérjestdjen toiminnan muuntautuvaisuutta ja
ajantasaisuutta. Rakenteellisen diskurssin kautta institutionaaliset toimijat tuovat esiin,
ettd palveluja suunniteltaessa tulisi luoda tarvekartoituksen kautta sellaisia nykyaikaisia
palveluita, joille on kysyntdd. Kayttdmalld sanoja kysyntd, kattavuus ja jatkuvuus
psykososiaalisen tuen kokonaisuudesta rakennetaan yhteiskunnallisestikin merkittdvaa

osaa syovén hoidossa, jonka toteuttamisessa on edelleen kehitettavaa.
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6 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Tutkielmani aihe juontaa juurensa syOpddn sairastuneiden psykososiaalisen tuen
monimerkityksiseen madrittelyyn (esim. Marlow ym. 2003, 319; Vertio 1994). Olen
tarkastellut institutionaalisten toimijoiden, kuten syOpdjirjeston, syopédjarjestdjen
edustajien ja syovén tutkijoiden, tapoja antaa psykososiaaliselle tuelle merkityksid ja
sisdltjd. Kiinnostukseni on kohdistunut institutionaalisten toimijoiden kielenkayttoon

ja kielellisiin keinoihin.

Tutkimusaineistosta oli tunnistettavissa neljd keskeistd diskurssia, jotka vastaavat
tutkimuskysymykseeni Miten institutionaaliset toimijat merkityksellistivit syopddn
sairastuneiden psykososiaalista tukea? Yksilollisen ja ainutkertaisen eldméntilanteen
huomioimisen vélttiméattomyyttd korostavassa situaatiodiskurssissa psykososiaalinen
tuki merkityksellistyy monenlaisiin arkisiin kuormitustekijoihin ja sopeutumisen
haasteisiin vastaavana kokonaisvaltaisena tukemisena, jonka tarve jatkuu myo0s
ladketieteellisten hoitojen jdlkeen. Ldheis- ja asiantuntijadiskurssit puolestaan
niveltyvit toisiinsa, ja diskursseissa psykososiaaliselle tuelle annetut merkitykset
kietoutuvat osaksi syopddn sairastuneiden henkilokohtaisia syOpaspesifejd sosiaalisia
verkostoja, joissa oma sy0pédén sairastuminen jaetaan muille (ks. Lehto ym. 2017, 299).
Viimeinen, rakenteellinen diskurssi, paikantuu yhteiskunnalliselle tasolle, jossa luodaan
raameja ja edellytyksid yhtendisen psykososiaalisen tuen toteuttamiselle ja
kehittamiselle. Diskurssien tarkastelun ja niissd tehtyjen tulkintojen myd6td pdddyn
tekemddn kahdenlaisia johtopddtoksid institutionaalisten toimijoiden tavoista
merkityksellistdd syOpddn sairastuneiden psykososiaalista tukea. Johtopditokset
késittelevdt psykososiaalisen tuen vastuita ja velvollisuuksia sekd tuen toteuttamisen

ideaalia.

Psykososiaalisen tukeen liitetyt vastuut ja velvollisuudet. Ensimmaéinen johtopditos
psykososiaalisen tuen merkityksellistimisestd liittyy vastuisiin ja velvollisuuksiin.
Psykososiaalisen tuen tarjoamiseen liitetddn odotuksia ja oletuksia, jotka rakentavat
osaltaan psykososiaalisen tuen kokonaisuudesta pirstaleista ja jdsentymatonta.
Esimerkiksi asiantuntijadiskurssissa institutionaaliset toimijat saattavat siirtdd vastuuta

psykososiaalisen tuen tavoittamisesta sairastuneille itselleen odottaessaan heidin olevan
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aktiivisia ja tietoisia mahdollisista psykososiaalisen tuen palveluista (ks. myos Kataja &
Bertram 2006, 25). Tulkitsenkin, ettd asiantuntijadiskurssissa nojataan osittain aikamme
individualistisiin arvoihin, joiden myo6td syOpddn sairastuneet ndhdddn omasta
terveydestddn ja selviytymisestddn vastuullisina yksiloind. Huomioitavaa kuitenkin on,
ettd kaikki syOpdin sairastuneet eivit ole tietoisia mahdollisista psykososiaalisen tuen
palveluista eikd kaikilla ole voimavaroja selvittdd mahdollisia tukea tarjoavia tahoja
(Marlow ym. 2003, 329; Tiirola ym. 2020, 72). Lisdksi perinteinen suomalainen itse
parjddmisen eetos voi asiantuntijadiskurssissa vaikeuttaa tuen saamista, jos esimerkiksi
lilan pirtedn tai reippaan kuvan antaminen itsestd lopulta estdd ammattilaisia
tunnistamasta psykososiaalisen tuen tarpeita. Vahvaan kulttuuriseen itse parjddmisen
eetokseen voivat vaikuttaa myos kokemukset siitd, ettd institutionaaliset tahot eivit
kykene tarjoamaan tarvittavaa psykososiaalista tukea (Lehto 2020, 67-68) sekd
psykososiaalisiin tukipalveluihin ja niiden kdyttdmiseen liittyvd stigma (Newton ym.

2021, 293).

Sairastuneisiin itseensd kohdistuvan vastuun liséksi psykososiaalisen tuen vastuut ja
velvollisuudet  kohdistuvat myos ldheisiin.  Ladheisten tarjoama informaali
psykososiaalinen tuki ei perustu lakeihin tai velvoittaviin ohjeistuksiin, mutta
laheissuhteissa tunnetaan yleisesti vastuuta tuen antamisesta (esim. Lehto 2010, 9;
Julkunen 2006, 537). Kalliomaa-Puhan (2017, 227) omaisolettaman késitettd muokaten
laheisten keskeisyyttd voidaan kuvata [dheisolettamana. Liéheisdiskurssin kautta
institutionaaliset toimijat asemoivat ldheiset oletettuun tukijan positioon. Léheisten
oletetaan tarjoavan syOpddn sairastuneelle emotionaalista tukea, jonka kuvataan
yksinkertaisimmillaan olevan helppoa ja arkista: lohduttamista ja ldsndoloa. Laheisiltd
saatavaan psykososiaaliseen tukeen liitetdin odotuksia myds arkisesta ja
kaytannollisestd tuesta ja avusta, jolloin psykososiaalinen tuki saa merkityksen
huolenpitosuhteena. Institutionaaliset toimijat osoittavat ldheisille my06s hoidollista
osaamista vaativia vastuita, kuten ladkityksestd huolehtimista ja hoidon vaikutusten
seurantaa. Hoidollisten vastuiden kiinnittdiminen ldheisten tarjoamaan psykososiaaliseen
tukemiseen saa hoivan ja psykososiaalisen tuen vilisen rajan hdmértyméén.
Ristiriitaisuutta ldheisolettamaan liittyy silloin, kun epévirallinen hoiva n@hdédén

julkisen hoidon resurssiksi, tukea antavia ldheisiéd ei ole, tai kun ldheisilld ei ole halua
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tai kykyéd tukea syOpdin sairastunutta (Holmberg 2020, 83, 107; Kalliomaa-Puha 2017,
238; Tiirola ym. 2020, 76).

Vastuita ja velvollisuuksia kohdistetaan myo0s instituutioiden toimijoille. Léheis- ja
asiantuntijadiskurssissa vastuuta psykososiaalisen tuen tarpeiden tunnistamisesta
kohdistetaan erityisesti terveydenhuollon ammattilaisille, joiden velvollisuudeksi
osoitetaan tiedollisen psykososiaalisen tuen tarjoamisen lisdksi sairastuneiden
ohjaaminen erityistyontekijoiden, kuten sosiaalityontekijoiden ja psykologien, sekéd
syopdjarjestojen tukipalvelujen piiriin  (ks. my06s Tiirola ym. 2020, 72).
SyoOpésairaanhoitajilla tunnustetaan olevan kohtaamisen taitoja, mutta tdmén lisdksi
varsinaisen psykososiaalisen tuen antamisen vastuuta siirretdén terveydenhuollossa
toimiville sosiaalityontekijdille ja psykologeille, joiden oletetaan omaavan erityisid
vuorovaikutuksellisia taitoja. Hoitopoluilla — jolla institutionaaliset toimijat viittaavat
terveydenhuoltoon — tulisi kyetd tunnistamaan my0s syopddn sairastuneiden ldheisten
tuen tarpeita, mutta nykyisellddn ldheisten tukemisen toteutukseen liitetddn kriittisyytta
ja lapsenkenkisyyttd, jolla viitataan tuen toteuttamisen puutteisiin (ks. myds Treanor
2020, 261). Rakenteellisessa diskurssissa syoOpdjdrjestdjen vastuulle tunnistetaan
kuuluvan erityisesti niiden tukeminen, jotka jddvét terveydenhuollossa tarjottavan
psykososiaalisen tuen ulkopuolelle. Néitd tuen tavoittamattomiin jadvid ovat esimerkiksi
kliinisesti parantuneet, joiden hoitokontakti erikoissairaanhoitoon on katkennut, sekd
syopéddn kuolleiden ldheiset, joilla ei ole ollut omaa hoitokontaktia terveydenhuoltoon

(ks. myds Harju ym. 2019, 199; Tiirola ym. 2020, 77).

Yhteiskunnan vastuulle rakenteellisessa diskurssissa maédritellddn vaikuttavien,
riittdvien ja oikea-aikaisten psykososiaalisen tuen palvelujen mahdollistaminen.
Rakenteellisessa diskurssissa psykososiaalinen tuki merkityksellistyy keinoksi, jonka
avulla voidaan vaikuttaa sosioekonomisten erojen aiheuttamaan syovéstd selviytymisen
eriarvoisuuteen. Rakenteellisessa diskurssissa psykososiaalisen tuen palveluita
velvoitetaan kehittimain niin, ettd ne vastaisivat entistd joustavammin erilaisiin tuen
tarpeisiin, ja mahdollisuudeksi ndhdddn esimerkiksi erilaisten etépalvelujen
kehittdminen. Vastuu institutionaalisen psykososiaalisen tuen kehittdmisestd
kiinnitetddn erityisesti rakenteelliselle tasolle, jolla luodaan edellytyksid yhtendiselle ja

tasa-arvoisille palveluille.

51



Psykososiaalisen tuen ideaali. Toinen keskeinen johtop#itds liittyy diskursseissa
rakentuvaan psykososiaalisen tuen ideaaliin. Tulkintani mukaan institutionaaliset
toimijat rakentavat diskurssien avulla psykososiaalisen tuen ihannetta, jossa tuki vastaisi
syOpddn sairastuneiden ja heiddn ldheistensd tarpeisiin oikea-aikaisesti, yksilollisesti,
kokonaisvaltaisesti ja yhteistydssd eri toimijoiden kesken. Diskurssien kautta
psykososiaalisen tuen tarpeet liitetddn laajasti emotionaalisiin, tiedollisiin, psyykkisiin
ja kdytannollisiin asioihin (ks. myds Newton ym. 2021, 290). Psykososiaalinen tuki vain
instituutioihin ja niissd tarjottaviin palveluihin yhdistyvénd todentuu diskursseissa liian
suppeana nikokulmana, silld ldheisilld on merkittdva rooli tuen tarjoajina. Diskursseja
tarkastelemalla psykososiaalisen tuen ideaalin voidaan ajatella muodostuvan kolmesta
erillisesti — ja erilaisesta — tuen ldhteestd: ldheisten informaalista tuesta,
syoOpdjarjestojen non-formaalista tuesta sekd terveydenhuollon formaalista tuesta.
Ideaalitilanteessa syOpddn sairastunut saa omien tarpeidensa mukaisesti tukea néistd

kaikista tuen ldhteista.

Psykososiaalisen tuen ideaalissa situaatiodiskurssi  korostaa eldmintilanteen
huomioimisen keskeisyyttd sairastuneen tuen tarpeita tunnistettaessa sekd tukea
tarjottaessa. Yksilollinen eldméntilanne rakentuu sosiaalisten suhteiden lisdksi
aineellisista ja henkisistd resursseista, jotka ovat toisiinsa tiukasti kietoutuneita
(Romakkaniemi & Véyrynen 2011, 145). Kokonaisvaltaisen ithanteen mukainen syovén
hoito vaatii, ettd my06s arkinen eldmé otetaan huomioon vakavan sairauden kohdatessa.
Psykososiaalinen tuki yhdistyy monenlaisiin eldmén tarpeisiin, kuten taloudelliseen
selviytymiseen, arkisten kdytinnon asioiden hoitamiseen sekd muiden mahdollisten
kuormittavien tekijéiden, kuten parisuhde- tai paihdeongelman ratkaisemiseen. Syopééan
sairastuneet eivit situaatiodiskurssin mukaan oleta saavansa valmiita vastauksia ja
ratkaisuja tuen antajalta, vaan yhteinen asioiden pohdinta ja miettiminen on
merkityksellistid. Psykososiaalisen tuen tarpeita ei myodskédén voida yleistdd koskemaan
kaikkia syOpddn sairastuneita ja tuen tarve vaihtelee syOpésairauden aikana. Tédma
haastaa institutionaalisia palveluita psykososiaalisen tuen tunnistamisessa ja

toteuttamisessa.

Ideaalindkokulmasta diskursseja yhdistdd ajatus psykososiaalisen tuen tarjoamisesta

kaikissa sairastumisen vaiheissa seké lddketieteellisen hoidon pédéttymisen jdlkeen (ks.
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my0s Bultmann ym. 2014, 2668; Choi ym. 2022; Willems ym. 2016, 51).
Situaatiodiskurssissa korostetaan sitd, kuinka syOpddn ja syovdn hoitoihin liittyvét
sivuvaikutukset voivat olla varsin pitkdaikaisia. Osa myohdisvaikutuksista saattaa tulla
esille tulee vasta myohemmin, lasten ja nuorten kohdalla jopa vuosikymmenten jilkeen
(Taskinen ym. 2014, 2320). Myohiisvaikutusten ja syovdn hoitojen pitkdaikaisten
sivuvaikutusten késittelyyn ei terveydenhuollossa vilttdmittd pystytd vastaamaan,
koska syovan lddketieteellisten hoitojen paityttyd hoitokontakti erikoissairaanhoitoon
usein katkeaa (ks. myOs Vuoristo ym. 2021). Lasten ja nuorten myohéisvaikutusten
seurantaan kehitettyd ajatusta koordinoivasta ja konsultoivasta tahosta voisi laajentaa
myds aikuisten syovan hoitoon, ja yhteistyotd perustason ja erikoissairaanhoidon valilld

tulisi lisdtd (Taskinen ym. 2014, 2327).

Ideaalindkokulmasta psykososiaalisen tukemisen tulisi tulkintani mukaan kietoutua
kaikkiin vuorovaikutuksellisiin kohtaamisiin syopdin sairastuneiden ja tuen tarjoajien
vililld. Psykososiaalinen tukeminen on ennen kaikkea kokonaisvaltaista rinnalla
kulkemista kuormittavassa eldmaintilanteessa. Kantola (2009, 205-206) on korostanut
vakavien sairauksien yhteydessd, ettd oleellisinta kaikessa hoitamisessa on toisen
ithmisen kokonaisvaltainen huomioiminen, vélittdminen ja ndiden osoittaminen.
Yksinkertaisimmillaan ~ psykososiaalinen tukeminen merkityksellistyy  syOpédén
sairastuneiden ja heille ldheisten ihmisten aitona ja vélittdmédnd kohtaamisena,
kuuntelemisena, surun ja pelon vastaanottamisena sekd toivon kannattelemisena ja
rakentamisena. Vaikka edistyneet lddketieteelliset sydopédhoidot ovat tirkeitd ja keskeisid
syOpédsairauden kohdatessa, syopdhoitojen kokoinen pala sairastuneen omassa eldméassa
tulisi huomioida kaikissa syopdin sairastuneiden kohtaamisissa, ja tukea tulisi tarjota

kokonaisvaltaisesti erilaisten kuormittavien asioiden ratkaisemiseen.

Lopuksi. Diskursseissa rakentuvat psykososiaalisen tuen merkitykset ja siséllot ovat
osittain ristiriitaisia ja niiden valilld on jénnitteitd. Sekd potilasoppaissa ettd
podcasteissa psykososiaalinen tukeminen ndhdédan toisaalta vahvasti
asiantuntijakeskeisend ja erityistd osaamista edellyttivané hoidon osa-alueena (ks. myos
Harju ym. 2019, 200), toisaalta arkisena ja helppona, jonka tarjoamisen oletetaan
onnistuvan ihan jokaiselta. Tami ristiriitaisuus todentaa psykososiaalisen tuen

késitteeseen liittyvdd monimerkityksisyyttd. Identifioimani diskurssit rakentavat
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psykososiaalisesta tuesta jokseenkin jasentymitontd sekd osittain sy0vdn somaattisesta
hoidosta erillistd osa-aluetta. Kun psykososiaalista tukea kehitetéén, olisi tirkedd lisdtd
eri ammattiryhmien kykyd tunnistaa mahdollisuuksiaan tarjota psykososiaalista tukea
osana syOpépotilaiden kohtaamisia sekd lisdtd ymmaérrystd psykososiaalisesta
tukemisesta ammatillisena taitona (Harju ym. 2019, 200; Harju ym. 2020, 7;
Hermansson ym. 2010, 65).

Terveydenhuollon ja syOpéjarjestdjen toimijoilla on erilaisia tavoitteita, ndkemyksid ja
arvoja, joiden vidlilli on tasapainoiltava, kun psykososiaalista tukea toteutetaan ja
kehitetddn. Yksi mahdollisuus kehittdd institutionaalista psykososiaalista tukea voisi
olla terveydenhuollon organisaatioihin tydsuhteessa olevat kokemusasiantuntijat, joiden
osaamista voitaisiin hyodyntdd potilastyon lisdksi kehittimistydssid. Mielenterveystyon
kontekstissa sosiaali- ja terveydenhuollon organisaatioithin tydsuhteessa olevien
kokemusasiantuntijoiden asiantuntijuutta on pikku hiljaa enenevissi mé&érin
hyodynnetty  (Soronen 2021, 224). Terveydenhuollon organisaatioiden ja
syopdjarjestdjen yhteistyon kehittdminen vaatii avarakatseisuutta seké aitoa kiinnostusta

toisen toimijan palveluita ja toimintaa kohtaan (Kallio ym. 2021, Harju ym. 2020, 8).

Syopddn sairastuneen psykososiaalinen tuki rakentuu tutkielmani tuloksissa ja
ailemmassa tutkimuskirjallisuudessa monitahoisena ilmioni. Psykososiaalinen tuki on
esimerkki niin sanotusta liukkaasta késitteestd, jota kuvaa merkitysintensiivisyys ja
intuitiivisella tasolla puhuttelevuus, mutta samanaikainen kriittisen tason epdmaaraisyys
(Tamminen 1993, 147). Diskursiiviselle tutkimukselle ominaiseen tapaan tutkielmani
tarkoitus ei ole ollut tehdd universaalin faktan kaltaisia tulkintoja psykososiaalisen tuen
madrittelystd tai sen merkityksistd. Sen sijaan retorisesti orientoitunut diskursiivinen
analyysi on tarjonnut mahdollisuuden tarkastella psykososiaaliseen tukeen liittyvdd
kielenkdyttod yksityiskohtaisesti ja institutionaalisten toimijoiden kontekstissa.
Tutkielmani tarjoaa rajatun nédkokulman psykososiaalisen tuen tarkasteluun, ja
tarkastelun ulkopuolelle ovat jddneet esimerkiksi terveydenhuollon organisaatioissa
toimivien sydvianhoidon ammattilaisten sekd syopdédn sairastuneiden ldheisten antamat
merkitykset — syOpddn sairastuneita unohtamatta. Kuten jo aiemmin tutkijan
positioistani kertoessani totesin, olen tutkijana my0s itse kulttuurinen toimija.

Tulkitsijan positiossa olen nojautunut vahvasti aineistooni, mutta omilla
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tulkintaresursseillani on ollut myds merkitystd tulkinnoilleni, joten monenlaiset

tulkinnat aineistosta olisivat olleet mahdollisia.

Vakava sairaus vaikuttaa merkittidvasti sairastuneen sekd hénen ldheistenséd elamaén, ja
sairaudelle annettuja merkityksid tulee tarkastella sosiokulttuurisesti, ei vain
ladketieteelliseen  ndkokulmaan  keskittyen.  Sosiokulttuurisen  ulottuvuuden
tiedostaminen on tirkedd, jotta syOpddn sairastuneita voidaan kohdata ja hoitaa
kokonaisvaltaisesti (ks. myds Holmberg 2017, 34). Psykososiaalisen tuen tidrkeyden
vuoksi tutkimukseni aihe tarjoaa monia jatkotutkimusmahdollisuuksia. Erilaisen
nidkokulman aiheeni tarkasteluun tarjoaisi esimerkiksi sydvdnhoidon ammattilaisille
suunnattujen psykososiaaliseen tukeen liittyvien koulutusmateriaalien tutkiminen.
Mielenkiintoista olisi tutkia tarkemmin myos esimerkiksi toivon merkitystd osana
psykososiaalista tukea — erityisesti uusiutuvien ja kroonisten syopien sekd palliatiivisen

hoidon yhteydessa.
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LIITTEET

Liite 1

Potilasoppaat

Saatavilla osoitteesta https://www.syopapotilaat.fi/potilasoppaat/

Eturauhassyopépotilaan opas (Opas 1)
Fatique eli hoitovdasymys “Kun mitéén en jaksa” (Opas 2)
GIST-potilaan opas (Opas 3)
Gynekologisen syopépotilaan opas (Opas 4)
Thosydpépotilaan opas (Opas 5)
Keuhkosyopidpotilaan opas (Opas 6)
Kilpirauhassydpépotilaan opas (Opas 7)
KLL-potilaan opas (Opas 8)
KML-potilaan opas (Opas 9)
Lymfoomapotilaan opas (Opas 10)
Munuaissyopapotilaan opas (Opas 11)
Myeloproliferatiiviset sairaudet (MPN) (Opas 12)
Nuoren perheen selviytymisopas (vain verkossa) (Opas 13)
Nuoren syOpépotilaan selviytymisopas (vain verkossa) (Opas 14)
Ohjeita sinulle, joka saat sddehoitoa (Opas 15)
Opas palliatiiviseen hoitoon siirtyvélle potilaalle ja hénen ldheisilleen (Opas 16)
Opas saattohoitopotilaan l&heiselle (Opas 17)
Opas syOpépotilaan ldheiselle (Opas 18)
Rintasydpépotilaan opas (Opas 19)
Saattohoitopotilaan opas (Opas 20)
Seksuaalisuus ja syopa (Opas 21)
Selviytyjan matkaopas (Opas 22)
Syopépotilaan kivun hoito (Opas 23)
Syopépotilaana Suomessa (Opas 24)
Tietoa aikuisten aivokasvaimista (Opas 25)
Tietoa Waldenstromin taudista (Opas 26)
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Liite 2

Podcastit

(Podcast 1)

Pfocus-podcast, jakso 3: Psykososiaalinen tuki sydpépoluilla.
https://www.pfizer.fi/vastuullisuus/pfocus-foorumi/pfocus-podcastit

Kuunneltavissa:
https://open.spotify.com/episode/2J60vGDFkdC{vUPLtEHqTW ?si=psmY 0KtmQa61SkJs

QFGHGQ

(Podcast 2)

Sylvan podcast: Sylva selvittdd psykososiaalisen tuen kokonaisuutta tutkimuksella.
https://www.sylva.fi/sylva-ry/sylva-saatio/

Kuunneltavissa:
https://soundcloud.com/user-251138480/sylvan-podcast-sylvan-selvittaa-psykososiaalisen-
tuen-kokonaisuutta-tutkimuksella

(Podcast 3)

Syopé ja tyd podcast, jakso 18: Psykososiaalisen tuen, kuntoutuksen ja puolison merkitys
sairastumisen jilkeen - vieraana Minna Salakari.
https://syopajatyo.fi/suomen-syopapotilaat-ry/podcast-sarja/

Kuunneltavissa:

https://www.supla.fi/episode/ac1a5200-a029-51fa-8714-51a63e1c7{f3

(Podcast 4)

Yellow Stripe podcast: Lapsen sairastama syopa.
https://www.team-rynkeby.fi/uutisia/podcasts.aspx

Kuunneltavissa:
https://open.spotify.com/episode/1hEullYdjsvyra7DENyuv9?si=F2tsEzFcS7TK8h{fBfUu 40Q

Q
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