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KIITOKSET
Potilaan hyvä hoito on jo sairaanhoitajana ollut toimintani lähtökohta ja erityisesti
syöpäpotilaat ovat olleet lähellä sydäntäni. Naisena minua on aina kiinnostanut
rintasyöpäpotilaiden kokemukset ja tuntemukset. Oli siis hyvin luontevaa valita
tutkimuksen kohteeksi rintasyöpää sairastavat naiset. Haluan osoittaa vilpittömät kiitokseni
kaikille tutkimukseeni osallistuneille rintasyöpäpotilaille, jotka ovat avoimesti kertoneet
minulle tuen kokemuksistaan. Kiitän myös tutkimuksessa haastateltuja hoitajia ja
lääkäreitä arvokkaista mielipiteistänne. Ilman teidän kaikkien halua jakaa kokemuksianne
kanssani, ei tutkimus olisi koskaan ollut mahdollinen.

Esitän lämpimät kiitokseni ohjaajilleni professori (ma) Marja Kaunoselle ja dosentti Merja
Miettiselle väitöskirjatyöni ohjauksesta. Olette koko tutkimusprosessin ajan kannustaneet
ja rohkaisseet väitöskirjani valmistumiseen. Marja, tukesi ja avuliaisuutesi tutkimustyön
eri vaiheissa on nostanut minua ylöspäin epätoivon hetkillä. Luomassasi
tutkimusilmapiirissä on ollut todella antoisaa toteuttaa yhtä elämäni unelmista. Merja,
kiitos siitä, että tieteellinen asiantuntemuksesi on aina ollut käytettävissäni fyysisestä
välimatkastamme huolimatta. Kiitän myös sydämellisyydestäsi ja jatkuvasta
kannustuksesta tutkimustyöni aikana. Kiitän myös professori Päivi Åstedt-Kurkea
arvokkaasta tuesta oleellisessa tutkimukseni vaiheessa. Kiitokset kuuluvat myös professori
Eija Paavilaiselle, joka auttoi minua ymmärtämään grounded-teorian perusteita. Kiitos
myös avustasi väitöskirjatyön loppuvaiheessa. Lämmin kiitos myös dosentti Jari Kylmälle
arvokkaista tutkimukseeni liittyvistä kommenteista.

Osoitan kunnioittavat ja lämpimät kiitokseni tutkimukseni esitarkastajille professori Katie
Erikssonille ja dosentti Merja Nikkoselle. Teitte suuren ja arvokkaan työn tutkimukseni
esitarkastamisessa. Kiitos kriittisen asiantuntevasta ja rakentavasta palautteestanne, joka
auttoi viimeistelemään työni ja vei tutkimustani eteenpäin lukijalle selkeämpään muotoon.

Osoitan kiitokseni myös seurantaryhmälleni hallintoylihoitaja, TtT Pirjo Aallolle ja
professori Pirkko Kellokumpu-Lehtiselle sekä LT, dosentti Minna Tannerille ajatusteni
selkiyttämisestä. Pirjo, kiitos tuestasi ja ymmärtävästä suhtautumisestasi tutkimustani
kohtaan. Pirkko, kiitos poikkitieteellisestä näkemyksestäsi ja Minna, kiitos
käsikirjoitukseen perehtymisestä. Nöyrä kiitokseni esimiehelleni LT, dosentti Juhani
Sandille. Kiitos kärsivällisyydestäsi, joustavuudestasi ja ymmärryksestäsi tutkimustani
kohtaan näiden vuosien aikana sekä virkavapauksieni mahdollistamisesta. Erityisen
lämpimät kiitokset haluan osoittaa työtoverilleni ja ystävälleni ylihoitaja TtM Elina
Mattilalle, jonka kanssa olemme yhdessä kasvaneet tieteelliseen ajatteluun näiden vuosien
varrella. Elina, kiitos siitä, että olet jakanut kanssani päivittäin tutkimuksen tekemiseen
liittyvät kokemukset. Kiitos yhteisistä riemunhetkistä ja niistä päivistä, jolloin tukesi ja
apusi on ollut korvaamaton.

Haluan myös kiittää työyhteisöäni ”pikku kakkosen väkeä” erityisesti toimistosihteeri
Virpi Niemistä ja henkilöstösihteeri Kirsi Paukkusta kärsivällisyydestä ja arjen
yhteistyöstä. Opetuskoordinaattori Taina Ahlgrenille kiitos lupa- ja hakemusasioissa
avustamisesta sekä avustasi tietoteknisissä ongelmissa. Kiitän myös kaikkia
osastonhoitajiani joustavuudesta ja ymmärryksestä. Kaikkia jatko-opiskelijakollegoitani
haluan kiittää myötäelämisestä ja kannustuksesta. Erityinen kiitos ylihoitaja TtM Tarja
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Heino-Toloselle korvaamattomasta avusta ja yhteisistä hetkistä tutkijakoulun kursseilla,
projektipäällikkö TtT Katja Luojukselle kiitos käytännön neuvoista ja kokemusten
jakamisesta. Haluan kiittää myös yliopettaja, TtT Sirpa Salinia tutkimukseeni
perehtymisestä. Kiitän lämpimästi myös ystävääni ylihoitaja TtM Teija Liimataista
tutkimukseni vaiheissa mukana elämisestä ja konkreettisesta sekä henkisestä tuestasi.
Tutkimushoitaja Satu Järvistä kiitän vuosien ystävyydestä sekä niistä hetkistä, jolloin olen
unohtanut tutkimuksen tekemisen. Ylihoitaja THM Kirsti Ahvenaista kiitän
mielenkiinnosta tutkimustani ja sen etenemistä kohtaan. Ylihoitaja TtM Outi Simonen
kiitos siitä, että innostit aikanaan lähtemään kanssasi jatko-opintoihin. Olette kaikki
ratkaisevasti vaikuttaneet väitöskirjani valmistumiseen.

Vanhempani Toini ja Tauno Heiskanen, kiitos mukanaolostanne tutkimukseni jokaisessa
vaiheessa. Kiitos myös siskolleni Leena Heiskaselle ja hänen perheelleen. Yhteisesti
viettämämme aika on irrottanut minut tutkimuksestani, jonka jälkeen on ollut voimia
jälleen jatkaa eteenpäin. Opiskelu on ollut luonnollinen osa elämääni jo vuosia. Parhain
kiitos opiskeluni mahdollistumisesta kuuluu perheelleni. Jussi ja Julia, tutkimuksen
tekeminen on vienyt suuren osan teille kuulunutta aikaa ja huomiota. Toivon, että antamani
malli innostaa teitä opiskelemaan ja toteuttamaan tavoitteitanne. Rakkain ja syvin kiitos
kuuluu miehelleni Terolle. Ilman sinua tämä tutkimus ei olisi koskaan valmistunut.

Suomen kielen tarkastamisesta kiitän Merja Suomelaa ja kielenkääntämisestä Elina
Sillgreniä. Kiitos myös informaatikko Paula Nissilälle asiantuntevasta palvelusta. Kiitän
taloudellisesta tuesta Pirkanmaan sairaanhoitopiiriä (EVO), Tampereen yliopistoa
(tutkimusstipendi) ja Tampereen yliopiston lääketieteellistä tiedekuntaa sekä Elna Kaarina
Savolaisen syövänhoidon testamenttirahoitusta.

Toivon, että rintasyöpäpotilaiden kokemukset koituvat muiden rintasyöpää sairastavien
parhaaksi ja auttavat osaltaan rintasyöpäpotilaita hoitavaa hoitohenkilöstöä työssään.

Tampereella 3.10.2011

Kaija Leino
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TIIVISTELMÄ

Tutkimuksen  tarkoituksena oli kehittää substantiivinen teoria rintasyöpää sairastavan

naisen sosiaalisesta tuesta hoitoprosessin aikana erikoissairaanhoidossa. Tavoitteena oli

tuottaa tutkittua tietoa hoitamisessa tapahtuvaan rintasyöpäpotilaiden tukemiseen.

Tutkimusmenetelmänä käytettiin aineistolähtöistä, straussilaisiin lähtökohtiin perustuvaa

grounded-teoriaa. Aineiston muodostivat rintasyöpäpotilaiden (n=25 naista) haastattelut

leikkauksen jälkeen ja syöpähoitojen päättymisestä kolmen kuukauden kuluttua.

Aineistona käytettiin myös potilaiden päiväkirjoja (n=21) hoitoprosessin ajalta noin

vuoden mittaiselta ajanjaksolta sekä leikkauksen  (n= 4) ja syöpähoitojen yhteydessä (n=6)

rintasyöpäpotilaita hoitavien hoitajien ja lääkäreiden ryhmähaastatteluja. Aineistot kerättiin

vuosien 2007-2009 aikana ja ne analysoitiin avoimella, aksiaalisella ja selektiivisellä

koodauksella jatkuvan vertailun metodilla.

Tulokseksi saadun substantiivisen teorian psykososiaalinen prosessi on kohti naisena

eheytymistä, joka on myös teorian ydinkategoria.Ydinkategoria liittyy teorian käsitteisiin

ja yhdistää muut käsitteet selittämään rintasyöpäpotilaan kokemaa tukea. Teoria on

kolmiosainen ja sitä jäsentävät ulottuvuudet ovat tuen tarve, tuki hoitoprosessin aikana  ja

itsessä tapahtuvan muutoksen läpikäyminen. Ulottuvuuksiin sisältyvät käsitteet

pirstaloituminen ja voimattomuuteen kietoutuminen kuvaavat tuen tarvetta synnyttäviä

tekijöitä. Hoitohenkilöstöltä ja sosiaaliselta verkostolta saatua tukea kuvaavat

kaksiuloitteiset yläkategoriat hoidollinen huolenpitäminen ja huolenpitämiseen pettyminen

sekä vahvistava ja merkityksetön huolehtiminen. Itsessä tapahtuvan muutoksen

läpikäymistä kuvaa luottaminen elämän kantamiseen ja epävarmuuteen juuttuminen.

Rintasyövästä selviytymistä ja eheytymistä edesauttaa hoitohenkilöstön huolenpito.

Eheytymisen kokemusta ei saavuteta yksinomaan läheisten huolehtimisen avulla.

Huolenpitävä hoitaminen on hoitosuhteessa tapahtuvaa vuorovaikutusta, joka eheyttää ja

synnyttää voimaantumisen kokemusta. Rintasyöpäpotilas luottaa elämän kantamiseen

huolimatta läheisten tuen riittämättömyydestä. Huolenpitämistä vaille jääneellä ei ole

luottamusta elämän kantamiseen, vaan potilas juuttuu epävarmuuteen. Epävarmuus on
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myös toivoa sisältävä mahdollisuus edetä sairausprosessissa vähitellen kohti naisena

eheytymistä.

Tulosten perusteella hoitohenkilöstön tuki naisena eheytymisen kokemuksessa on

merkityksellistä. Hoitohenkilöstön on tärkeää suunnata sosiaalista tukea hoidon

siirtymävaiheisiin, etenkin syöpähoitojen alku- ja loppuvaiheeseen. Tuen tulee olla

tarpeisiin pohjautuvaa, ennaltaehkäisevää ja systemaattista. Psykososiaalinen tukeminen

sairauskriisissä tulee nähdä rintasyöpäpotilaan kokonaishoidon ja selviytymisen kannalta

merkityksellisenä. Hoitohenkilöstöltä odotetaan naisellisuuden tukemista ja

seksuaalisuuteen liittyvien ongelmien huomioimista. Tulosten mukaan hoitohenkilöstöllä

on valmiuksia auttaa tuen tarpeessa olevaa potilasta, mutta puolison ja lasten psyykkiseen

tukemiseen ei ole riittävästi keinoja. Lyhyet hoitoajat rajoittavat tuen antamista ja

edellyttävät itsehoitovalmiuksien lisäämistä. Erilaisia tuki-interventioita tulee kehittää

rintasyöpäpotilaita palvelevaksi, kuten internetin hyödyntäminen tiedollisten ja

itsehoitovalmiuksien ohjaamisessa. On myös arvioitava työn organisointimalleja ja

kiinnitettävä huomiota hoitomodaliteettien kehittämiseen. Tulosten perusteella ehdotetaan

rajapintojen ja toimivien hoitoketjujen kehittämistä erikoissairaanhoidon ja

perusterveydenhuollon välille. Hoidon jatkuvuuden turvaamiseksi ohjeistusta

rintasyöpäpotilaiden hoitokäytännöistä tulee lisätä perus-, työterveys- ja yksityissektorin

terveydenhuollon toimijoille. Tutkimus tuotti uutta teoriaa hoitoprosessin kontekstissa ja

tulokset vahvistavat sekä täydentävät aikaisempaa tietoa rintasyöpäpotilaan sosiaalisesta

tuesta. Lisäksi tutkimustulosten avulla on mahdollista kehittää hoitamisen käytäntöjä, jotka

auttavat rintasyöpään sairastuneita naisia selviytymään sairaudestaan ja naisellisuutta

uhkaavista tekijöistä.

Avainsanat: rintasyöpäpotilas, sosiaalinen tuki, hoitoprosessi, grounded-teoria
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ABSTRACT

The  purpose  of  the  study  was  to  develop  a  substantive  theory  of  the  social  support

experienced by female breast cancer patients during the treatment process in a special care

unit. The aim was to gain new knowledge on the support received by breast cancer patients

during treatment. The methodology used was based on the grounded theory derived from a

Straussian paradigm.  The research material consists of interviews of breast cancer patients

(n=25 women) carried out after surgery and three months after finishing the cancer

treatment. Also included were patient diaries (n=21) covering the duration of the treatment

process, approximately one year in length, as well as group interviews of the nurses and

doctors  treating the breast cancer patients carried out in connection with surgeries (n=4)

and cancer treatment (n=6). The material was collected during 2007-2009 and it was

analysed with open, axial and selective coding in constant comparison.

The psychosocial process of the substantive theory, derived from the results of the study, is

directed towards the patient reconstructing her self-image and becoming whole as a

woman,  and  this  process  of  becoming whole  is  also  the  key  category  in  the  theory.  This

key category is related to the concepts of the theory and it connects the other concepts

together to explain the support received by a breast cancer patient. The theory consists of

three parts: the need of support, support during the nursing process, and the patient’s

mental process of dealing with the change happening in her body. Factors that bring about

patient’s mental process of dealing with the change happening in her body are described by

the concepts of faith that life carries and getting entangled in powerlessness. Support

received from the nursing staff and the social network is both limited and enabled by

factors that are described by twofold categories: nursing care and getting disappointed with

nursing care, and strengthening care and meaningless care from family and friends. The

positive effects of social support are manifest in a patient’s trust in being able to survive

the illness, and one of the effects of being left without support is getting stuck in

insecurity. Surviving breast cancer and becoming whole again are promoted by the nursing

care received from the nursing staff. The experience of becoming whole cannot be attained
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solely through care received from family and friends. Nursing care is interaction in the

nursing relationship that makes the patient whole and contributes to an experience of

empowerment.  The breast cancer patient trusts that she will survive despite receiving

insufficient support from family and friends. A person left without care does not believe

that she will survive and gets stuck in a state of insecurity. Insecurity also holds hope,

however: it is an opportunity for slowly moving forward in the illness process towards

becoming whole as a woman.

Based on the results, support from nursing staff is meaningful when the patient is

reconstructing her self-image and becoming whole as a woman.  It is important to focus

social support on the transition periods especially in the beginning and ending stages of

cancer treatment. The support must be preventive, systematic and based on needs.

Psychosocial support in an illness crisis must be seen as important for the survival of a

breast cancer patient and the whole treatment process. The nursing staff is expected to

support femininity and pay attention to problems relating to sexuality. According to the

results, the nursing staff is prepared to help a patient in need of support, but there are no

sufficient means to support the spouse and children psychologically. Short treatment times

limit the possibilities of giving support and require increasing the readiness of patients

towards self-treatment. Different support interventions should be developed to better serve

breast cancer patients, such as making use of the internet in giving information and

instructing patients in self-treatment. The organisational models of work must also be

evaluated and attention must be paid to developing treatment modalities. Based on the

results, it is proposed that points of contact and effective treatment chains should be

developed between special care units and basic health care. To ensure the continuation of

treatment, workers in basic health care, occupational health care and private sector health

care should receive guidance on the treatment practices for breast cancer patients. The

study developed further a theory in the context of the treatment process, and the results

corroborate and complete earlier knowledge of the social support received by breast cancer

patients. In addition, the results make it possible to develop treatment practices that help

women with breast cancer to survive factors threatening femininity.

Keywords: breast cancer patient, social support, treatment process, grounded theory
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TUTKIMUKSESSA KÄYTETYT LÄÄKETIETEELLISET

LYHENTEET JA SELITTEET

Carsinoma in situ Pintasolukon alkava oireeton syöpä (pintasyöpä), joka on
rajoittunut lähtökohtaansa eikä vielä tunkeutunut alla olevaan
kudokseen.

Liitännäislääkehoito Leikkauksen jälkeen annettava syöpälääkehoito
eli adjuvanttihoito elimistöön mahdollisesti jääneiden syöpäsolujen hävittämiseksi.

Kemoterapia Syövän lääkehoito.

BRCAI -geenimutaatio        Tärkeimmät tunnetut geenit, joiden virhe (mutaatio)
BRCA2-geenimutaatio     liittyy periytyvään rintasyöpään. 60 80 % naisista, joilla

on virhe jommassakummassa näistä geeneistä, sairastuu
rintasyöpään.

Kolmoisdiagnostiikka Rinnan tarkastelu ja tunnustelu, kuvantamistutkimukset ja
paksuneulanäytteen histologinen tutkimus.

Gy (Gray) Säteilyannoksen yksikkö (Gy) 1 Gy = 100 rad.

Fraktio Sädehoidon päivittäinen osa-annos.

Hypofraktioitu sädehoito Sädehoidon antaminen tavallista harvemmin suurempina kerta-
annoksina.

Intensiteettimoduloitu  Kohdealueen sädettäminen sädehoitokenttää
sädehoito(IMRT)                 muuntamalla hoitotapahtuman aikana.

HER2-positiivinen syöpä Rintasyöpä, jossa on runsaasti HER2-valkuaisainetta.

(Lähteet: Rintasyövän hoito ja seuranta: Käypä hoito -suositus 2007,
The START Trialists’ Group ym. 2008, Barnett ym. 2009.)
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1 TAUSTA JA TARKOITUS

Vakava sairastuminen on poikkeuksellinen elämäntilanne, jossa sairastuneen kyky

selviytyä tilanteen tuomista haasteista joutuu suurelle koetukselle (Mikkola 2006).

Sosiaalinen tuki auttaa rintasyöpään sopeutumisessa ja vaikeasta elämäntilanteesta

selviämisessä. Tukeminen on keskeinen hoitotyön menetelmä, ja on merkittävää, millaista

tukea rintasyöpäpotilaat kokevat saavansa ja miten he selviytyvät tuen avulla (Buki 2008,

Kim ym. 2010, Remmers ym. 2010) hoitoprosessin aikana. On kuitenkin todettu, että

hoitohenkilöstö ei tunnista syöpäpotilaan tuen tarpeita riittävän hyvin, vaikka hoitajat ovat

potilaan keskeisiä tukijoita (Liao ym. 2007, Mattioli ym. 2008, Harrison ym. 2009).

Rintasyöpään sairastuneet naiset saavat tukea hoitohenkilöstön lisäksi läheisiltä.  Myös

vertaistuki ja erilaiset tukiryhmät ovat merkittäviä sosiaalisen tuen lähteitä. (Buki 2008,

Kahana ym. 2009, Mikkonen 2009, van Uden-Kraan ym. 2009, Power & Hegarty 2010,

Stang & Mittelmark 2010). Tämän tutkimuksen aineistossa emotionaalinen ja tiedollinen

tuki osoittautuivat vallitseviksi sosiaalisen tuen muodoiksi, minkä vuoksi kuvaan

sosiaalista tukea rintasyöpäpotilaan ja hoitavan henkilön kokemana emotionaalisen sekä

tiedollisen tuen näkökulmasta.

Rintasyöpä on naisten yleisin syöpä Suomessa, ja se lisääntyy nykyhetken tilastojen

valossa voimakkaasti vuoteen 2020. Tämänkin jälkeen rintasyöpä lisääntyy vielä vuosia

eliniän pitenemisen ja ikääntyvien määrän nousemisen vuoksi. (Suomen Syöpärekisteri

2009.) Yhä useampi nainen paranee varhaisvaiheessa todetusta rintasyövästä pysyvästi

tehokkaiden hoitojen ansiosta (Leidenius & Joensuu 2010). Rintasyöpään sairastumisesta

seuraa sairastuneelle naiselle ja hänen läheisilleen fyysisiä, psyykkisiä ja sosiaalisia

selviytymis- ja sopeutumisvaatimuksia (Shaha ym. 2008, Pigott ym. 2009). Selviytyminen

vaatii monenlaisia voimavaroja, jotka voivat olla peräisin ihmisestä itsestään tai

ympäristöstä (Antonovsky 1985). Sairastuneen naisen ja läheisten inhimillisten

kärsimysten lisäksi rintasyöpä aiheuttaa myös merkittäviä kustannuksia yhteiskunnalle.

Syöpäpotilaat vaativat tulevaisuudessa huomattavia terveydenhuollon voimavaroja.

(Gustavsson-Lilius 2010.) Sosiaali- ja terveysministeriö asetti  vuonna 2009 työryhmän
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kehittämään syövän hoitoa Suomessa. Työryhmän ehdotusten avulla kehitetään

syöpäsairauksien hoitojärjestelmää tasa-arvoisesti, kattavasti ja taloudelliselle pohjalle

vuoteen 2020 mennessä. Työryhmän mukaan kirurgisten ja onkologisten hoitojen

saumaton toteuttaminen on tulevaisuudessa entistä tärkeämpää. Erityisesti sädehoidon

merkitys lisääntyy lähivuosina, sillä se on tehokas ja taloudellinen tapa hoitaa syöpää ja

vähentää paikallisia uusiutumia leikkauksen jälkeen. (Syövänhoitoa kehittävä työryhmä

2010.)

Tämä tutkimus on ajankohtainen, sillä syöpähoidot muuttuvat entistä monimutkaisemmiksi

ja kestävät vuosina kauemmin kuin aikaisemmin (Rintasyövän hoito ja seuranta: Käypä

hoito -suositus 2007). Rintasyöpäleikkaukset tehdään lyhythoitokirurgisesti, ja hoitoaika

sairaalassa on yksi vuorokausi tai kotiutuminen tapahtuu leikkauspäivän iltana (resektio).

Rintasyöpäpotilaiden hoito on yhä enemmän avohoitopainotteista, joten kontaktit

hoitohenkilöstöön ovat lyhyitä polikliinisiä tapaamisia. (McIlfatrick ym. 2006, Greenslade

ym. 2010.) Potilaan itsehoitovalmiuksien lisääminen ja voimaannuttaminen oman

sairauden hoitamisessa on tulevaisuuden terveydenhuollon edellytys. Tuen pitää olla

tavoitteellista ja johtaa terveysvaikutusten syntymiseen. Potilaan rooli terveyspalvelujen

kuluttajana on myös muuttunut passiivisesta roolista ja hoidon vastaanottajasta enemmän

yhteistyön osapuoleksi ja asiakkuutta sisältäväksi. (Mattila 2001, Toiviainen 2007.)

Sairaalahoidossa olevasta potilaasta käytetään tavallisesti ilmaisua potilas (Paavilainen

2009). Potilas määritellään terveydenhuollon asiakkaaksi, jolla on terveydentilaa koskevia

ongelmia (Sosiaali-ja terveydenhuollon asiakas- ja asiakirjasanasto 2009). Polikliininen

potilas voi olla myös asiakas, kun hoitokontakti rajoittuu muutamaan tuntiin. (Paavilainen

2009.) Käytän tässä tutkimuksessa rintasyöpää sairastavasta naisesta käsitettä potilas, joka

on potilaana hoito- tai seurantavaiheessa sairaalassa.

Kontekstina oleva hoitoprosessi on ajallisesti peräkkäin tapahtuvien hoito- ja muiden

toimien kokonaisuus (Kujala 2003). Potilaan hoito, kuten hoitojakso sairaalassa, on

hoitoprosessi, joka muodostuu useasta hoitotapahtumasta. Nordback ym. (2010)

määrittelevät hoitoprosessin sarjaksi yhden organisaation sisällä tehtyjä toimia, jotka

tuottavat määritellyn lopputuloksen. Prosessiajattelussa hoitoprosessi nähdään tietyn asian

palveluprosessina, joka puolestaan on tiettyyn ongelmakokonaisuuteen kohdistuvien

palveluiden kokonaisuus. Palveluprosessi päättyy palvelun lopettamiseen tai palveluketjun

jatkumiseen toisessa hoitoyksikössä. (Nordback ym. 2010.) Erikoissairaanhoidossa
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rintasyöpäpotilaan hoitoprosessi on monivaiheinen ja alkaa lähetteen saapumisesta.

Hoitojen päätyttyä porrastus- tai hoitoketjun mukaisesti ensimmäinen seurantakäynti

järjestetään 1–3 kuukauden kuluttua primaarihoitojen päättymisestä hoidosta aiheutuvien

mahdollisten haittojen havaitsemiseksi ja potilaan tukemiseksi (liite 1). Tämän jälkeen

seurantaa jatketaan 1 2 vuoden välein viiteen vuoteen saakka. (Rintasyövän hoito ja

seuranta: Käypä hoito -suositus 2007.) Tässä tutkimuksessa tarkoitan hoitoprosessilla

erikoissairaanhoidossa tapahtuvaa aktiivista hoidon vaihetta, joka alkaa potilaan saapuessa

preoperatiiviselle esikäynnille ja päättyy potilaan syöpähoitojen loputtua kolmen

kuukauden seurantakäyntiin. Tarkastelen myös potilaan kokemaa aikaa rintasyöpään

sairastumisen ja erikoissairaanhoidon välillä, koska sairastumisen alkuvaiheen on todettu

vaikuttavan oleellisesti tuen kokemuksiin tulevien hoitojen aikana (Beatty ym. 2008).

Hoitoprosessi sisältää useita hoitosuhteita. Hoitosuhde määritellään potilaan ja hoitajan tai

lääkärin väliseksi hoidolliseksi suhteeksi. Potilaan kannalta hoitosuhde merkitsee sitä, että

siinä saadun tuen avulla on mahdollista selviytyä sairauden mukanaan tuomista

elämäntilanteen muutoksista ja rajoituksista. (Mikkola 2006.) Rintasyöpää sairastavan

hoitoprosessiin osallistuu moniammatillinen ammattihenkilöstö: kirurgit, syöpätautien

lääkärit, radiologit, perinnöllisyyslääkärit, patologit, erityistyöntekijät ja sairaanhoitajat

sekä röntgenhoitajat (Syövänhoitoa kehittävä työryhmä 2010). Olen valinnut tähän

tutkimukseen moniammatillisesta ryhmästä hoitohenkilöstön, jolla tarkoitan lääkäreitä

(kirurgi, syöpätautien lääkäri), sairaanhoitajia ja röntgenhoitajia.

Tämän tutkimuksen tekemistä ohjasi oma kiinnostukseni, sillä rintasyöpäpotilaat ovat

huomattava potilasryhmä syövänhoidossa. Rintasyöpätutkimusta on tehty eri metodein, ja

rintasyöpää sairastavat ovat suuren kiinnostuksen kohteena eri tieteenaloilla sekä

kansallisesti että kansainvälisesti. Rintasyöpää ja siihen liittyvää sosiaalista tukea on

tutkittu paljon (Lehto-Järnstedt ym. 2004, Beatty ym. 2008, Demir ym. 2008, Clark ym.

2009, Alqaissi & Dickerson 2010, Den Oudsten ym. 2010). Sosiaalista tukea on lähestytty

potilaan, puolison, läheisten, vertaisten ja hoitohenkilöstön näkökulmasta. Tutkimuksia on

tehty eri sairauden ja hoidon vaiheissa monen ikäisistä ja erilaisista kulttuuritaustoista

tulevista rintasyöpää sairastavista naisista. Suomalaisissa rintasyöpäpotilaan hoitamiseen

liittyvissä tieteellisissä tutkimuksissa on käsitelty muun muassa stressin hallintaa,

potilaiden kokemuksia hoidosta, elämänlaatua ja potilasohjausta. Lehto-Järnstedtin ym.

(2004) ja Lehdon ym. (2005, 2008) psykososiaalisissa tutkimuksissa tutkittiin stressin

hallintaa, elämänlaatua ja sosiaalista tukea rintasyöpä- ja melanoomapotilailla. Karhu-
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Hämäläisen (2002) tutkimus keskittyi syöpäpotilaiden (rinta-, eturauhas- ja gynekologinen

syöpä) kokemuksiin ja odotuksiin sädehoitojakson aikana.  Saares ja Suominen (2005)

käsittelivät rintasyöpäleikattujen kokemuksia lyhytkirurgiasta selviytymisestä. On myös

tarkasteltu rintasyöpäpotilaan läheisten tarpeita ja kokemuksia hoidosta (Lindholm ym.

2007) sekä syövän vaikutuksia naisen seksuaalisuuteen ja parisuhteeseen (Hautamäki-

Lamminen ym. 2008). Salosen ym. (2009, 2010) tutkimuksissa käsiteltiin

puhelinintervention vaikutusta rintasyöpäpotilaiden elämänlaatuun, ja Ryhäsen (2010)

tutkimus käsitteli rintasyöpäpotilaiden Internet-pohjaista voimavaraistavaa ohjausta.

Alustava kirjallisuuteen tutustuminen osoitti lisätutkimuksen tarpeelliseksi, sillä

rintasyöpäpotilaiden sosiaalisesta tuesta ei löytynyt kansallista tai kansainvälistä

tutkimusta hoitoprosessin ajalta. Tämä antoi perusteen tutkia sosiaalista tukea tästä

näkökulmasta. Niin tutkimuskohteen kuin tutkimusstrategian valinnassa olen pyrkinyt

siihen, että tämän tutkimuksen tuloksilla olisi merkitystä paitsi hoitotieteen, myös

käytännön hoitamisen kannalta.

Tarkastelen tässä tutkimuksessa hoidon aikana rintasyöpäpotilaan ja hoitavan henkilön

hoitosuhteessa välittyvää emotionaalista ja tiedollista tukea. Tarkoitan sosiaalisella tuella

sitä yksilöllistä tukea, jota potilas kokee tarvitsevansa hoitohenkilöstöltä (lääkärit,

sairaanhoitajat, röntgenhoitajat) ja sosiaaliselta ympäristöltä. Sosiaalisella ympäristöllä

käsitän läheisiä, sukulaisia, ystäviä ja työtovereita. Läheisellä tarkoitan tässä erityisesti

sairastuneen miestä, avomiestä, lapsia tai muita perheeseen läheisesti kosketuksissa olevia

henkilöitä. Myös sukulainen, ystävä tai työtoveri voi olla läheinen (Åstedt-Kurki ym.

2008).

Tämä tutkimus on osa Tampereen yliopiston hoitotieteen laitoksen laajempaa

syöpäpotilaan hoitamiseen liittyvää tutkimushanketta, jossa yhteistyökumppanina on

Tampereen yliopistollinen sairaala. Tutkimus asemoituu kliiniseen hoitotieteelliseen

perustutkimukseen ja pohjautuu potilaslähtöiseen ja perhekeskeiseen ajatteluun. Lisäksi

tämä tutkimus nähdään psykososiaalisena syöpätutkimuksena rintasyövästä selviytymisen

näkökulmasta. Tutkimuksen  tarkoituksena on kehittää substantiivinen teoria rintasyöpää

sairastavan naisen sosiaalisesta tuesta hoitoprosessin aikana erikoissairaanhoidossa.

Tavoitteena on tuottaa tutkittua tietoa hoitamisessa tapahtuvaan rintasyöpäpotilaiden

tukemiseen. Tutkimuksessa kehitettävän teorian avulla jäsennetään, selkiytetään ja

ymmärretään rintasyöpäpotilaan tuen kokemusta hoitoprosessin aikana. Lisäksi teorian
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avulla vastataan, mihin on erityisesti kiinnitettävä huomiota kehitettäessä hoitamisen

toimintamalleja potilaslähtöisemmiksi ja johdettaessa hoitoprosessien toimintaa hyvän

palvelun sekä laadun mukaiseksi. Tutkimus vahvistaa aikaisempaa tietoa, ja sen avulla on

mahdollista kehittää hoitamisen käytäntöjä, jotka auttavat rintasyöpäpotilaita selviytymään

sairautensa sekä sen aiheuttamien rajoitusten kanssa.

Tutkimusraportti sisältää kuusi lukua siten, että seuraavassa luvussa kaksi kuvaan

kirjallisuuskatsauksen perusteella rintasyöpään sairastumista ja siitä aiheutuvia sosiaalisen

tuen tarpeita hoitoprosessin aikana, sosiaalista tukea rintasyöpää sairastavan naisen

elämässä, sosiaalista tukea rintasyöpäpotilaan ja hoitavan henkilön välisessä

hoitosuhteessa sekä rintasyöpäpotilaan kokemusta todentuneesta sosiaalisesta tuesta

hoidon aikana. Lopuksi esitän yhteenvedon kirjallisuuskatsauksesta. Tutkimustehtävät ovat

luvussa kolme, ja empiirisen tutkimuksen toteuttamisen kuvaan luvussa neljä. Empiirinen

osuus sisältää tutkimusmenetelmät ja aineiston keruun sekä analyysin. Tulososiossa

luvussa viisi kuvaan substantiivisen teorian kokonaisuutena. Luvussa kuusi olevassa

pohdintaosuudessa kuvaan eettisiä näkökohtia ja luotettavuuden arviointia. Lisäksi

tarkastelen tutkimuksen tuloksia, tutkimuksen merkitystä käytännön hoitotyölle ja

johtopäätöksiä sekä jatkotutkimusehdotuksia.
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2 KIRJALLISUUSKATSAUS

Tässä luvussa käsittelen rintasyöpäpotilaan sosiaalista tukea koskevaa aikaisempaa

tutkimustietoa. Vältän aikaisempaan kirjallisuuteen tutustumisen ohjaavaa vaikutusta

analyysin aikana, vaikka aikaisempaa kirjallisuutta voidaan käyttää tukena straussilaisessa

grounded-teoriassa (Strauss & Corbin 1998). Kahdesta kirjallisuushausta ensimmäisen tein

tutkimuksen suunnitteluvaiheessa vuonna 2007 ja sen tarkoituksena oli aikaisempaan

kirjallisuuteen tutustuminen. Ensimmäinen haku osoitti, että  rintasyöpään sairastuneen

naisen sosiaalista tukea on tutkittu kansainvälisesti paljon, mutta hoitoprosessin

kontekstissa aikaisempaa tutkimusta ei ollut löydettävissä. Toisen laajemman

kirjallisuushaun tein vuonna 2010 Terveystieteellisen kirjaston informaatikon apua

käyttäen tulosten ja pohdinnan kirjoittamisen yhteydessä (vrt. Strauss & Corbin 1998).

Kirjallisuushakuni perustui kotimaisiin sähköisiin tietokantoihin LINDA ja MEDIC sekä

kansainvälisiin tietokantoihin MEDLINE, CINAHL ja PSYCINFO. Hakusanoina olivat

tuki, rintasyöpä, rintasyöpäpotilas, sopeutuminen, selviytyminen, kokemus, potilas-

hoitajasuhde ja potilaan ohjaus sekä näiden yhdistelmiä. Englanninkielisinä hakusanoina

olivat support (emotional support or psychosocial support or mental support), breast cancer

/ breast neoplasm(s), breast cancer patient(s), adaptation/ psycholocigal, coping adaptation

/ psychological, experience, nurse-patient relation ja patient education /counseling. Lisäksi

hain  manuaalisesti julkaisujen lähdeluetteloista tutkimuksen kannalta kiinnostavia

artikkeleita. Rajasin kirjallisuuskatsauksen vuosille 2000 2010, mutta tutkimusten

runsauden vuoksi ja ajankohtaisuuden varmistamiseksi valitsin enimmäkseen vuosien 2007

ja 2010 välisenä aikana tehtyjä tutkimuksia. Käytin myös ennen vuotta 2000 julkaistua

kirjallisuutta, mikäli katsoin sen merkitykselliseksi tarkasteltavan aiheen kannalta. Rajasin

hakuni koskemaan suomen- ja englanninkielisiä  arviointijärjestelmää käyttävien lehtien

julkaisuja. Arvioin viitteitä ensin otsikon ja tiivistelmän perusteella ja poistin

tietokannoissa olevia päällekkäisiä hakutuloksia. Tämän jälkeen valitsin julkaisut koko

tekstin perusteella. Hylkäsin kotimaisista hakuviittestä pro gradu -tutkielmat ja

ammattilehtiartikkelit. Erottelin viitteistä myös lähteet, jotka koskivat miesten rintasyöpää,

metastasoitunutta tai perinnöllistä rintasyöpää ja palliatiivista saattohoitoa. Rajasin
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viitteistä pois myös artikkelit, jotka käsittelivät vaihtoehtolääkitystä tai rintasyövän

lääkeainetutkimuksia. Otsikon perusteella tietokannoista valikoitui 1 220, tiivistelmän

perusteella 310 ja koko tekstin perusteella 148 viitettä (taulukko 1).

Taulukko 1. Kirjallisuushaut

         Sanayhdistelmät                     Otsikko/tiivistelmä/kokoteksti

rintasyöpä AND tuki
AND
potilaat/potilastyytyväisyys/
kokemukset

rintasyöpä AND tuki AND
hoitohenkilökunta/
hoitotyön
prosessi/onkologinen hoitotyö

rintasyöpä AND tuki AND
hoitohenkilökunta/
hoitotyön
prosessi/onkologinen hoitotyö

rintasyöpä AND potilaan
ohjaus/neuvonta AND
potilaat/potilastyytyväisyys/
kokemukset
potilaat/kokemukset?

rintasyövän hoitotyö AND
tuki

         Sanayhdistelmät                      Otsikko/tiivistelmä/kokoteksti

rintasyöpä AND tuki
rintasyöpä AND
hoitosuhde,hoitoprosessi,
asiantuntija-potilassuhteet,
rintasyöpä AND
selviytyminen, sopeutuminen

MEDLINE         CINAHL           PSYCINFO

141/21/11 273/88/50 48/16/9

81/21/10 42/9/3 10/6/5

33/9/3 47/5/1 14/7/2

140/36/11 90/31/8 67/12/8

30/14/9 168/20/10

MEDIC                  LINDA

10/5/4 26/10/4
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2.1. Rintasyöpään sairastuminen ja siitä aiheutuvat tuen tarpeet
hoitoprosessin aikana

2.1.1 Rintasyöpä ja siihen liittyvät hoidot

Rintasyöpään sairastuminen, hoidot ja hoidoista aiheutuvat sivuvaikutukset aiheuttavat

välittömiä fyysisiä, psyykkisiä ja sosiaalisia vaikutuksia naisten elämään. Syöpään

sairastuminen johtaa myös hyvinvoinnin puuttumiseen ja elämänlaadun heikkenemiseen.

(Shaha ym. 2008, Pigott ym. 2009.) Rintasyöpään sairastui vuonna 2008 Suomessa noin 4

300 naista ja lisäksi noin 400:lla todettiin rinnan in situ -karsinooma (Suomen

Syöpärekisteri 2009). Rintasyöpä on naisten yleisin syöpä, ja suomalaisista naisista noin

joka kymmenes sairastuu rintasyöpään elämänsä aikana. Rintasyöpään sairastuminen on

ollut kasvussa 1950-luvulta lähtien (Sankila 2010), ja sen on arvioitu olevan 42 % naisten

syövän kokonaisilmaantuvuudesta vuonna 2015. Rintasyöpään sairastuu Suomessa vuonna

2020 arviolta yli 5000 naista vuodessa (kuvio 1). Rintasyövän ilmaantuvuuden

lisääntymiseen vaikuttaa pääasiassa eliniän kohoaminen. (Suomen Syöpärekisteri 2009.)

Rintasyöpäkuolemat ovat vähentyneet 20 vuoden ajan, ja aiemmin kuolemaan johtanut

sairaus on muuttunut useimmiten pysyvästi parannettavaksi (Leidenius & Joensuu 2010).

Rintasyövän ennuste on parantunut varhaisen toteamisen ja hoitomenetelmien

kehittymisen ansiosta, mutta parantuneesta ennusteesta huolimatta  rintasyöpään kuolee

Suomessa vuosittain noin 850 henkilöä (Sankila 2010). Viiden vuoden suhteellinen

elossaolo-osuus on Suomessa 89 %, joka on Euroopan maiden korkeimpia elossaololukuja

(Suomalaisen Lääkäriseuran Duodecimin ja Suomen Rintasyöpätyöryhmä r.y:n asettama

työryhmä 2010). Suomen syöpärekisterin arvion mukaan ennuste paranee siten, että

vuosina 2011 2013 rintasyöpään sairastuvien elossaolo-osuus on 92 % (Leidenius &

Joensuu 2010).  Arvioituun ennusteeseen vaikuttavat useat tekijät, kuten kasvaimen koko,

erilaistumisaste, kasvaimen histologia, levinneisyys imusolmukkeisiin ja ikä

sairastumishetkellä sekä liitännäishoidot (Rintasyövän hoito ja seuranta: Käypä hoito -

suositus 2007).
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Kuvio 1. Naisten uusien syöpätapausten määrät 1953 2007 ja ennustettu kehitys vuoteen

2020 asti (Suomen Syöpärekisteri 2009).

Alle 30-vuotiaat naiset sairastuvat harvoin rintasyöpään, mutta tauti yleistyy tuntuvasti 45.

ikävuoden jälkeen. Vaikka rintasyöpä on Suomessa naisten yleisin syöpä, sairastui

Suomessa vuonna 2007 myös 16 miestä rintasyöpään. (Suomen Syöpärekisteri 2009.)

Syöpään sairastumisen syitä on monia, ja se on hyvin monimutkaisten tapahtumaketjujen

seuraus.  On  todettu,  että  rintasyövälle altistavat erilaiset hormonaaliset tekijät, kuten

varhainen kuukautisten alkamisikä, myöhään alkaneet vaihdevuodet ja lapsettomuus tai

myöhäinen synnytysikä. Lisäksi pitkäaikaisen hormonikorvaushoidon, ylipainon,

ionisoivan säteilyn ja runsaan alkoholinkäytön on todettu olevan rintasyövän riskitekijöitä.

Osa naisten rintasyövistä (5 10 %) liittyy perinnölliseen rintasyöpäalttiuteen, kuten

BRCA1- tai BRCA2-geenimutaatioon. (Rintasyövän hoito ja seuranta: Käypä hoito -
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suositus 2007.) Liikunnan, ensisynnytyksen nuorella iällä ja useiden raskauksien on todettu

vähentävän rintasyöpään sairastumisen vaara (Garwood ym. 2008).

On  yleistä,  että  naiset  havaitsevat  kivuttoman  kyhmyn  rinnassa  tai  kainalossa  (80  %).

Kyhmyn löytäminen ja syöpään sairastuminen tulevat yleensä suurena yllätyksenä itsensä

terveeksi tunteville naisille.  Rintasyöpäkasvain voi aiheuttaa  myös muita oireita, kuten

ihon tai nännin erittämistä tai vetäytymistä sisäänpäin. Naiset voivat myös tuntea rinnassa

kipua, painoa tai pistelyä. Rintasyöpä varmistetaan kolmoisdiagnostiikalla. Systemaattinen

rintasyöpäseulontojen järjestäminen 50 69-vuotiaille naisille on auttanut rintasyövän

varhaista toteamista. Vuonna 2005 todetuista rintasyöpätapauksista 25 % todettiin

preventiivisellä seulonnalla. (Syövänhoitoa kehittävä työryhmä 2010.) Rintasyöpään

sairastuneen hoitolinjat ovat Suomessa yhtenäiset ja perustuvat valtakunnallisiin

suosituksiin. Suomalaisen Lääkäriseuran Duodecimin ja Suomen Rintasyöpätyöryhmä

r.y:n asettaman työryhmä on tehnyt vuonna 1992 (päivitetty 2007) Käypä hoito -

suosituksen Rintasyövän hoito ja seuranta

(http://www.terveysportti.fi/xmedia/hoi/hoi25001.pdf). Rintasyöpään sairastuneen

lääketieteellinen hoito koostuu leikkauksesta, sädehoidosta tai lääkehoidosta, joka koostuu

solunsalpaaja-, hormoni- ja vasta-ainehoidosta (Rintasyövän hoito ja seuranta: Käypä hoito

-suositus 2007).

Rintasyövän ensisijainen hoitomuoto on leikkaushoito, jossa poistetaan näkyvä kasvain ja

kainalon etäpesäkkeet sekä minimoidaan uusiutumisriski paikallisesti. Leikkaushoito

käsittää rinnan poistoleikkauksen (ablatio mammae) tai rinnan säästävän leikkauksen

(resectio mammae) sekä tarvittaessa kainalon imusolmuketyhjennyksen (evakuaatio).

Leikkauksen jälkeen rintaa hoidetaan sädehoidolla, jolla vähennetään taudin uusiutumisen

riskiä rinnassa, rintakehän seinämässä ja imusolmukealueilla. (Dean 2008, Whelan ym.

2008, Leidenius & Vaalavirta 2010.) Potilaat saavat sekä rintaa säästävän leikkauksen että

rinnan poiston jälkeisessä sädehoidossa yleensä 45 50 Gy:n kokonaisannosta 25

fraktiossa, 2 Gy:n päiväannoksena (Leidenius & Vaalavirta 2010, Whelan ym. 2008,

Holloway ym. 2010). Lisäksi alle 50-vuotiaille annetaan 16 Gy:n sädehoitobooster 2 Gy:n

päiväannoksena rinnan säästävän leikkauksen jälkeen arpialueelle. Rintasyöpäpotilaille

annetaan valikoiduissa tilanteissa hypofraktioitua sädehoitoa eli  harvemmin suurempia

kerta-annoksia. Tämä on potilaiden hoidon kannalta merkittävää, sillä sädehoidon kesto

lyhenee viidestä viikosta kolmeen viikkoon. (Whelan 2008, The START Trialists’ group

http://www.terveysportti.fi/xmedia/hoi/hoi25001.pdf


27

ym. 2008.) Rintasyöpäpotilaille on mahdollisuus myös antaa intensiteettimuokattua

sädehoitoa (Barnett ym. 2009), jossa kohdealueen sädehoidon annosjakaumaa muutetaan

tai säädetään hoitotapahtuman aikana. Sädehoidon tehoa voidaan lisätä kemoterapialla,

mutta rintasyövässä kemosädehoitoa käytetään äärimmäisen harvoin vain erityisen

hoitoresistenteissä taudeissa (Rintasyövän hoito ja seuranta: Käypä hoito -suositus 2007).

Rintasyöpäpotilaiden syöpälääkehoito koostuu solunsalpaaja- ja hormonihoidoista.

Hormoniriippuvaisessa rintasyövässä aloitetaan sädehoidon yhteydessä antihormonihoito

ja HER2-positiivisille potilaille määräaikainen vasta-aine (trastutsumabi) hoito.

(Rintasyövän hoito ja seuranta: Käypä hoito -suositus 2007.) Potilaat saavat

solunsalpaajahoitoa polikliinisesti  yhteensä 4 6 kuukautta ja sitä annetaan 3 4 viikon

välein yleensä kuusi kertaa. Solunsalpaajahoitoa on mahdollisuus saada tarvittaessa myös

ennen leikkausta (neoadjuvanttihoito), mutta yleisimmin potilaille annetaan

syöpälääkehoitoa leikkauksen jälkeen. Hormonihoito on pitkäkestoinen hoitomuoto, jossa

potilaat ottavat lääkkeen tabletteina noin 5 10 vuoden ajan. Potilaille annetaan

liitännäislääkehoitoa sekä säästävässä leikkauksessa että rintarauhasen poiston jälkeen ja

sen tarkoituksena on tuhota imu- tai veriteitä elimistöön levinneitä syöpäsoluja  tai

molempia rintasyövän uusiutumisen ehkäisemiseksi. (Syövänhoidon kehittäminen vuosina

2010 2020 -työryhmän raportti 2010.) Rintasyöpähoitojen tavoitteena on taudin

aiheuttaman kuolleisuuden väheneminen sekä potilaiden elämän pidentäminen ja elämisen

laadun parantaminen. Rintasyöpään sairastumiseen ja sen kaikkiin hoitomuotoihin liittyy

kuitenkin sekä lyhyt- että pitkäaikaisia sivuvaikutuksia, jotka aiheuttavat sairastuneelle

inhimillistä kärsimystä ja hankaloittavat elämää. (Leidenius ym. 2010.)
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2.1.2 Rintasyöpään sairastuminen naisen kokemana

Rintasyöpään sairastuminen on voimakas ja mieltä järkyttävä kokemus. Rintasyöpä tuo

elämään uuden ulottuvuuden, sillä sairastumisen jälkeen nainen elää sairauden ja hoitojen

ehdoilla. (Shaha ym. 2008, Coyne & Borbasi 2009, Larsson ym. 2010.) Rintasyöpään

sairastuminen on subjektiivinen kokemus, mutta useimmille vakava sairastuminen

muodostuu uhkaksi ja aiheuttaa suuria muutoksia paitsi sairastuneelle itselleen myös

läheisille (Shaha ym. 2008, Paavilainen 2009, Pigott ym. 2009). Nainen kokee

voimattomuutta ja elämäntilanteen hallitsemattomuuden tunnetta rintasyöpään

sairastuessaan ja syöpähoitojen aikana (Avci ym. 2009, Coyne & Borbasi 2009). Kyvyn

sopeutua rintasyöpään ja sen hoitoihin on todettu olevan yhteydessä fyysiseen ja

psyykkiseen hyvinvointiin (Berterö & Wilmoth 2007). Tärkeiden elämänarvojen

menettäminen, kuten terveys ja seksuaalisuus, voivat johtaa elämän tarkoituksen

menettämiseen (Westman ym. 2006). Toisaalta sairastuminen saa aikaan myös

myönteisenä koettuja asioita, kuten elämänarvojen tärkeysjärjestykseen asettaminen tai

ihmissuhteiden kiinteytyminen ja lähentyminen. Sairastuminen antaa myös

mahdollisuuden pohtia elämän peruskysymyksiä ja olemassaoloa. (Tedeschi  & Calhoun

2004, Berterö & Wilmoth 2007.)

Naisen elämää hallitsevat syöpähoitojen sivuvaikutukset

Useimmat naiset kokevat syöpähoitojen fyysiset sivuvaikutukset elämänlaatua

heikentävänä tekijänä. Esimerkiksi syöpäkivulla on sairausprosessin aikana fyysisten

tekijöiden lisäksi myös psyykkisiä vaikutuksia elämään. Joillakin sivuvaikutuksilla voi olla

myös pysyviä haittoja, kuten rinnan poiston jättämät arvet. (Tavoli ym. 2008.)

Rintaleikkaus on suuri rasite elimistölle ja naisilla voi esiintyä moninaisia leikkaushoidosta

aiheutuvia fyysisiä oireita. Haavakipu on yleinen leikkauksen jälkeinen haitta, joka

vaikeuttaa liikkumista sekä nukkumista. Leikkaushoidon jälkeen ongelmia aiheuttaa usein

myös käden liikkumattomuus sekä imunestekierron häiriintymisestä aiheutuva

yläraajaturvotus. Oireet rajoittavat päivittäistä toimintaa, jolloin arkiset toiminnat kuten

suihkussa käyminen, auton ohjauspyörän kääntäminen tai lapsen kantaminen vaikeutuvat.

(Stephens ym. 2008, Schmid-Büchi ym. 2008, Larsson ym. 2010, Rosedale & Fu 2010,
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Remmers ym. 2010.) Leikkausalueelle kertyvä kudosneste (serooma) tai kainalokuoppaan

valuva imuneste ovat kiusallisia fyysisiä haittoja. Nesteen kertyminen aiheuttaa turvotusta

ja kipua sekä vaatii nesteen poistamista useita kertoja. (Rintasyövän hoito ja seuranta:

Käypä hoito -suositus 2007, Johnsson 2008, Leidenius & Vaalavirta 2010.)

Syöpälääkehoitojen aikana yleisimpiä tuntemuksia ovat pahoinvointi ja huono ruokahalu.

Hoidot aiheuttavat myös suun limakalvojen haavaumia ja suolen toiminnan häiriöitä, jotka

vaikeuttavat syömistä ja hankaloittavat jokapäiväistä elämää. Lisäksi hoidot ovat suuri

rasite elimistölle, mikä johtaa poikkeavaan fyysiseen ja psyykkiseen hoitoväsymykseen ja

uupumiseen. Syöpälääkehoitoja saavat potilaat altistuvat erilaisille tulehdustaudeille, koska

syöpälääkehoito vähentää valkosolujen määrää. Tulehduksien pelossa potilaat välttävät

kontaktia muihin, jolloin vaarana on eristäytyminen ja yksinäisyys. Infektioiden pelon

lisäksi naiset jäävät mielellään kotiin myös hoitoväsymyksen ja levon tarpeen vuoksi.

(Dean 2008, Görner ym. 2008, Wengström 2008.) Rintasyöpähoitoja saavilla naisilla on

todettu myös keskittymisen puutetta ja muistin menetystä, joka aiheuttaa hämmennystä ja

vaikeuttaa elämää muiden oireiden lisäksi (Mitchell 2007, Rosedale & Fu 2010). Kehon

tuntemukset ovat kokonaisvaltaisia ja häiritsevät normaalin elämän sujumista, päivittäisten

toimintojen tekeminen vaatii ylimääräisiä ponnistuksia ja potilaat joutuvat kamppailemaan

oireita vastaan selviytyäkseen tilanteesta (Dean 2008, Görner ym. 2008, Wengström 2008).

Syöpähoitojen voimakkuuden vuoksi naiset tuntevat hoidon hyökkäyksenä elimistöä

vastaan ja kokevat sairastuvansa hoitamisesta (Browall ym. 2006).

Myös sädehoito aiheuttaa oireita, joista yleisimpiä ovat erilaiset iho-oireet, punoitus,

turvotus ja kipu (Sjövall ym. 2010b, Schnur ym. 2011). Vaikeassa tilanteessa iho rikkoutuu

ja siihen muodostuu rakkuloita. Iho-oireet ovat pahimmillaan hoidon loppupuolella tai

noin viikon ajan sädehoidon päätyttyä. (Halkett ym. 2008, Dean 2008.) Sädehoitoa saavat

potilaat voivat kärsiä syöpälääkehoitopotilaiden tavoin väsymyksestä (Sjövall ym. 2010b).

Karhu-Hämäläisen (2002) tutkimustulosten mukaan potilaat kärsivät sädehoitojakson

alussa vähäisistä fyysistä ja psyykkistä haittavaikutuksista. Hoitojakson lopussa nämä

oireet olivat lisääntyneet, mutta niitä oli edelleen melko vähän. Yleisimmät

haittavaikutukset sädehoitopotilailla oli väsymys, ihon paikallinen ärtyminen, ongelmat

ulostamisessa ja virtsaamisessa sekä seksuaalinen haluttomuus. Sädehoidon ja

syöpälääkehoitojen sivuvaikutukset ovat yleensä hoidon aikana ilmeneviä oireita, jotka

menevät ohitse hoitojen päätyttyä. Hoidoista aiheutuvat myöhäisvaikutukset ilmaantuvat
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vasta kuukausien tai jopa vuosien päästä hoidon loppumisesta. (Browall ym. 2006,

Tallman ym. 2007.) Hoitohenkilöstön tehtävänä on todeta sairaudesta ja hoidoista

aiheutuneet pitkäaikaishaitat ja puuttua niihin mahdollisimman varhain sekä tukea potilasta

hoitotyön keinoin hoito- ja vastaanottokäyntien yhteydessä (Leidenius ym. 2010).

Minäkuvan muuttuminen

Vakavaan sairastumiseen liittyvillä minäkuvan muutoksilla on todettu olevan

pitkäkestoisia vaikutuksia rintasyöpää sairastavan naisen terveyteen ja hyvinvointiin

(Schmid-Büchi ym. 2008). Berterön ja Wilmothin (2007) mukaan minäkuvalla tarkoitetaan

yksilön omaa käsitystä itsestä ja omista ominaisuuksista. Minäkuvasta voidaan käyttää

myös käsitettä minäkäsitys, joka on kognitiivinen representaatio omasta itsestä ja minän

suhteesta ympäristöön (Mikkola 2006). Naisten sisäinen minäkuva ja näkemys omasta

itsestä muuttuvat ja entinen minä ikään kuin pyyhkiytyy pois sairastumisen myötä.

Persoonallisuus katoaa ja nainen tuntee olonsa erilaiseksi kuin ennen sairastumista.

(Boehmke & Dickerson 2006, Schmid-Büchi ym. 2008, Wyatt ym. 2008, Rosedale & Fu

2010.) Hahon (2006) tutkimuksessa kuvataan, että sairastuminen kääntää katseen omaan

olemiseen uudessa valossa. Muuttuminen  ja sen oivaltaminen sekä elämän kokonaisuuden

paljastuminen johtavat eksistentiaaliseen kriisiin. Jokin aikaisemmin koettu, tuttu ja

tavallinen muuttaa muotoaan uudeksi, oudoksi, epätavalliseksi ja pelottavaksi. Olemisen

muoto ja sen ymmärtäminen jatkuvat muuttuneena. Nainen ei myöskään tunne

sivuvaikutusten vuoksi muuttunutta kehoaan samaksi kuin ennen syöpään sairastumista.

Keho on ikään kuin tuottanut pettymyksen, eikä nainen enää kykene hyväksymään

vartaloaan tai luottamaan sen toimintaan. Leikkauksesta toipuminen vaatii aikaa, tukea ja

totuttelemista omaan kehoon ja sisäiseen minäkuvaan. (Rosedale & Fu 2010.)  Rinnan

rekonstruktion mahdollisuudesta informoiminen ennen leikkausta vähentää ahdistuksen

määrää rinnan poiston jälkeen. Nuoret naiset ovat kiinnostuneita rinnan

korjausleikkauksesta, kun taas iäkkäämmät naiset ovat enemmän huolissaan uudesta

operaatiosta ja sen tuomista riskitekijöistä kuin uuden rinnan tuomista mahdollisuuksista.

(Parker ym. 2008, Moreira & Canavarro 2010.)

Syöpälääkehoitona annettava hormonilääkitys tamoksifeeni ja LH-RH-analogit sekä

vaihdevuosi-iän ylittäneillä naisilla aromataasinestäjät aiheuttavat häiriöitä naisen
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hormonaaliseen tasapainoon. Useimmat naiset kärsivät hormonihoidon sivuvaikutuksena

voimakkaista vaihdevuosioireista, kuten kuumista ja kylmistä aalloista sekä hikoilusta.

Yöhikoilu vaikeuttaa yöunta ja heikentää kokonaisvaltaisesti hyvinvointia. (McCarthy ym.

2007, Schmid-Büchi ym. 2008.) Aiemmissa tutkimuksissa (Maguire & Hopwood 2006,

Berterö & Wilmoth 2007, Hopwood ym. 2007, McCarthy ym. 2007, Oxlad ym. 2008,

Coyne & Borbasi 2009) on osoitettu seksuaalisten toimintahäiriöiden, vaihdevuosioireiden

ja huolen hedelmättömyydestä vaikuttavan rintasyöpään sairastuneiden naisten kokemaan

elämänlaatuun. Syöpälääkitys tuo menopaussin ohittaneelle naiselle vaihdevuodet takaisin,

mikä aiheuttaa katkeruutta ja turhautumista. Vaihdevuosioireet heikentävät oleellisesti

elämänlaatua ja aiheuttavat psyykkisiä ja fyysisiä kärsimyksiä. (Gould ym. 2006, Stubbs

ym. 2008, Adams ym. 2010.) Rosedale ja Fu (2010) ovat todenneet, että vaihevuosioireista

ei saada tietoa riittävän selkeästi ja ymmärrettävällä tavalla. Hormonihoidoista aiheutuva

limakalvojen kuivuminen, nivel- ja lihaskivut sekä jäsenten aamujäykkyys heikentävät

osaltaan toimintakykyä (Wengström 2008, Rosedale & Fu 2010).

Minäkuvan muuttuminen ja naisellisuuden heikkeneminen aiheuttavat usein myös

elämänlaatua heikentäviä psyykkisiä ongelmia, kuten alakuloa ja ahdistusta (Beatty ym.

2008). Minäkuvan eheytymisen ja emotionaalisen toipumisen on todettu olevan

nopeampaa rinnan säästävän leikkauksen kuin rinnan poiston jälkeen (Markopoulos ym.

2009). Leikkauksesta ja syöpähoidoista aiheutuvat ulkoiset kehonkuvan muutokset

vaikuttavat  naisellisuuden kokemiseen. Erityisen vaikeaa naiselle on hiusten lähteminen,

sillä kalju muuttaa sairauden näkyväksi myös muille. Hiusten lähteminen vaikuttaa

suoraan minäkuvaan ja lisää entuudestaan syöpään sairastumisesta johtuvaa itsetunnon

laskua ja heikentää itseluottamusta. Nainen kokee hiusten lähtemisen usein vaikeampana

kokemuksena kuin rinnan menettämisen. (Browall ym. 2006, Frith ym. 2007, Oxlad ym.

2008.) Lemieuxin ym. (2008) tutkimuksessa hiusten lähteminen oli rankin ja eniten

ongelmia aiheuttanut sivuvaikutus, jolla oli voimakkaita vaikutuksia itseluottamuksen

vähenemiseen ja ahdistuksen kokemukseen. Rinnat liitetään läheisesti seksuaalisuuteen ja

naisellisuuteen, minkä vuoksi nainen kokee rintasyövän hyökkäyksenä naisellisuuden

ytimeen (Kellokumpu-Lehtinen ym. 2003, Hautamäki-Lamminen ym. 2008, Schmid-

Büchi ym. 2008, Wyatt ym. 2008) ja tuntee surua visuaalisen naisellisuuden symbolin

menettämisestä (Remmers ym. 2010). Myös rinnassa oleva arpi koetaan  naisellisuutta

heikentävänä. Nainen tuntee olevansa epätäydellinen ja ei-kokonainen, sillä minäkuvan

muutos aiheuttaa eriasteisia rikkinäisyyden ja vaillinaisuuden tunteita, minkä vuoksi on
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vaikea muodostaa ehjää kuvaa naisellisuudestaan. (Berterö & Wilmoth 2007, Coyne &

Borbasi 2009, Reese ym. 2010, Denieffe & Cooney 2011.) Naisilla on myös huoli

syöpälääkkeiden vaikutuksesta äidinmaitoon ja imettämisen mahdollisuudesta

rintaleikkauksen jälkeen. (Westman ym. 2006.) Rinnattomuus aiheuttaa myös monia

käytännön ongelmia erityisesti pukeutumisessa, sillä rintaleikatulla voi olla vaikeuksia

löytää itselleen sopivaa ja istuvaa vaatetusta. Rintaproteesin käyttäminen helpottaa

henkilökohtaista eheyden ja normaaliuden tunnetta ja sen tarkoituksena on korvata

puuttuva rinta ja siitä aiheutuva kosmeettinen haitta sekä taata tasaista hartiaseudun

kuormitusta. On tärkeää, että proteesi on sopivan kokoinen, jotta sen sovittaminen liiveihin

ei tuota ongelmia. (Oxlad ym. 2008.)

Rintasyöpä ja sen hoidot aiheuttavat muutoksia seksuaalisuuteen, kuten ongelmia

seksuaali-identiteettiin ja seksuaaliseen toimintakykyyn (Boehmke & Dickerson 2006,

Hautamäki-Lamminen ym. 2008, Schmid-Büchi ym. 2008, Wyatt ym. 2008, Rosedale &

Fu 2010, Reese 2010). Ongelmana on myös seksuaalisen aktiivisuuden lamaantuminen,

josta aiheutuu ongelmia parisuhteeseen. Rintasyöpään sairastumisen alkuvaiheessa

seksuaalisuuteen liittyvät asiat menettävät merkitystään. Seksuaalisen haluttomuuden

taustalla on useita yksilöllisiä tekijöitä, kuten kuolemanpelko ja hoitoväsymys.

Seksuaalisen aktiivisuuden heikentyessä tai puuttuessa nainen tarvitsee seksitöntä

läheisyyttä, hellyyttä ja yhteenkuuluvuutta puolisoitaan. Myöhemmässä sairauden

vaiheessa seksuaalisuuteen liittyvien asioiden on todettu tulevan jälleen ajankohtaisiksi.

(Hautamäki-Lamminen ym. 2008, Wengström 2008, Rosedale & Fu 2010.) Parisuhteessa

elävä nainen voi tuntea seksuaalisen viehätysvoimansa heikentyneen ja yksinäinen

mahdollisesti suhtautuu varoen seksuaalisten suhteiden solmimiseen (Oxlad ym. 2008).

Puolison on usein vaikea ymmärtää, että nainen tarvitsee paljon tukea ja aikaa sopeutua

rinnattomuuteen tai rintaan kohdistuneeseen leikkaukseen. Rintasyöpään sairastunut

nainen odottaa avointa keskustelua puolison kanssa seksuaalisuuteen liittyvistä asioista,

sillä sairastuminen voi johtaa parisuhteen kriisiin. Toisaalta  rintasyöpä voi myös vahvistaa

ja lujittaa parisuhdetta. Rinnattomuuteen sopeutumisessa on merkityksellistä saada nainen

vakuuttumaan, että on hän tärkeä itselleen ja läheisilleen. (Berterö & Wilmoth 2007.)

Tutkimusten mukaan hoitohenkilöstö kuitenkin välttää keskustelua seksuaalisuudesta

syöpähoitojen yhteydessä, vaikka rintasyöpäpotilaalla on tarve keskustella

seksuaalisuuteen liittyvistä asioista (Reese ym. 2010). Hordernin ja Streetin (2007)

tutkimuksessa potilaat pettyivät tiedon ja tuen riittämättömyyteen sekä
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terveydenhuoltohenkilöstön valmiuksiin antaa apua seksuaalisuuteen liittyviin muutoksiin

sopeutumisessa. Syöpädiagnoosi muutti voimakkaasti naisten kokemaa intimiteettiä ja

seksuaalisuutta. Syövästä selviytyminen oli kuitenkin seksuaalisuutta tärkeämpää.

Potilailla oli tarve saada keskustella ja he odottivat potilaskeskeistä hoitajaa tai lääkäriä,

joka vastaisi heidän yksilöllisiin tarpeisiinsa. Jotta naisten ahdistusta kyetään

lieventämään, tulee hoitohenkilöstön ymmärtää seksuaalisten tekijöiden merkitys ja tukea

potilaita käsittelemään seksuaalisuuteen liittyviä kysymyksiä. Tuen avulla naiset pystyvät

psyykkisesti sopeutumaan sairauteensa ja sen tuomiin muutoksiin naisellisuudessa sekä

rakentamaan uuden sisäisen minäkuvan (Huber ym. 2006). Hautamäki-Lamminen ym.

(2008) tarkastelivat potilaiden kokemuksia seksuaalisuudesta ja seksuaalisuuden

muuttumisesta syöpään sairastumisen jälkeen. Tutkimuksessa todettiin, että lääkärit ja

hoitajat auttoivat potilaita selviytymään kertomalla myös syöpään sairastumisen tuomista

positiivista vaikutuksista, kuten oman ainutkertaisuuden vahvistumisesta ja uudenlaisen

seksuaalisen nautinnon löytämisestä. Myös erilaiset apuvälineet ja valmisteet antoivat

mahdollisuuksia heikentyneeseen seksielämään.

Sairastumisen synnyttämät tunteet

Syövän on todettu olevan yksi traumaattisimmista tapahtumista, joita ihminen kohtaa

elämässään (Schmid-Büchi ym. 2008, Stephens ym. 2008, Coyne & Borbasi 2009,

Drageset  ym. 2010, Larsson ym. 2010, Remmers ym. 2010). Rintasyöpä on todellinen

uhka elämälle ja aiheuttaa naiselle henkilökohtaisen kriisin (Fu ym. 2008, Liao ym. 2008,

Shaha ym. 2008). Vakava sairastuminen saa naisen pohtimaan olemassaolonsa merkitystä,

kuolemaa ja hengellisiä kysymyksiä sekä elämässä tärkeitä asioita (Tedeschi & Calhoun

2004). Fun ym. (2008) tutkimuksessa rintasyöpää kuvattiin metaforan avulla isoksi

kiveksi, joka pudotessaan tyyneen veteen rikkoi veden pinnan.  Järkytys ja turvallisuuden

menettäminen saavat aikaan voimakkaita psyykkisiä ongelmia ja tunnereaktioita, kuten

kateutta, vihaa, häpeää, pelkoa, tuskaa, kaaosta, yksinäisyyttä, toivottomuutta ja epätoivoa

sekä epävarmuutta (Shaha ym. 2008, Drageset ym. 2010, Larsson ym. 2010, Remmers ym.

2010, Rosedale & Fu 2010). Rintasyöpään sairastuminen johtaa poikkeukselliseen

elämäntilanteeseen, jolloin emotionaalisen tuen tarve on suuri. Hyvinvoinnin merkitys

sairaudessa sekä hoitoihin sopeutumisessa korostuu. (Schmid-Büchi ym. 2008.)

Sairastunut nainen voi tuntea kateutta terveitä naisia kohtaan ja katkeroitua omasta
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tilanteestaan. Saatetaan kokea myös vihaa ja tuntea, että elämä kohtelee

epäoikeudenmukaisesti. (Fu  ym. 2008.) Syöpään sairastuminen heikentää itsetuntoa, ja

nainen tuntee sosiaalista häpeää syöpään sairastumisesta ja syyllistää itseään siitä, onko

mahdollisesti omalla toiminnallaan edesauttanut syövän syntymistä. Sairastuessaan nainen

voi kokea olevansa yksin kohtalonsa kanssa ja tuntea suoranaista kuoleman uhkaa. Tunteet

voivat olla voimakkaita ja rajoittaa sosiaalista kanssakäymistä, jolloin rintasyöpään

sairastunut nainen eristäytyy tahtomattaan tai omasta halustaan. (Fu ym. 2008,  Stephens

ym. 2008, Lally 2010.) Nainen odottaa normaalia kohtelua, sillä sääli lisää hänen pelkoaan

ja haavoittuvuuttaan (Landmark & Wahl 2002, Arora ym. 2007).

Rintasyöpä on pitkäkestoinen sairaus, joka jää ikuiseksi varjoksi elämään hoitojen

päättymisen jälkeen (Lemieux ym. 2008, Ching ym. 2009). Sairastumisen alussa pelolla on

syvällisiä vaikutuksia potilaan elämään ja se hallitsee päivittäisten toimintojen sujumista

(Montgomery 2010, Sammarco & Konecny 2010). Ennen leikkausta nainen on huolissaan

nukutukseen ja leikkaukseen liittyvistä asioista. Pelkona on myös mahdollinen leikkauksen

peruuntuminen. (Remmers ym. 2010.) Myös Stephensin ym. (2008) tutkimuksessa

todettiin pelon olleen suuri ennen ja jälkeen leikkauksen. Pelko ilmeni ahdistuksena,

vihana, toivottomuutena ja haavoittuvaisuutena. Pelättiin lopullista diagnoosia, tulevia

hoitoja sekä normaalitoiminnan hallitsemattomuutta. Rintasyöpäpotilaiden on todettu

kokevan olonsa yksinäiseksi ja epätoivoiseksi sairaalaympäristössä leikkauksen jälkeen

(Saares & Suominen 2005). Syöpähoitojen psyykkinen kuormittavuus koetaan hyvin

subjektiivisesti, mutta esimerkiksi Halkettin ym. (2008) tutkimus osoitti, että naisten pelko

sädehoitoa kohtaan osoittautui voimakkaaksi. Rintasyöpäpotilaat pelkäsivät sädehoidon

aiheuttamaa tuntematonta kokemusta, ihon palamista, tärkeiden elimien vaurioitumista ja

väsymistä. Potilaat selviytyivät sädehoitoa koskevista peloistaan etsimällä tietoa. Todettiin,

että sädehoitohenkilöstöllä pitää olla mahdollisuus puuttua pelkoihin ensikäynnillä ja

keskittyä tukemaan potilasta sädehoidon alkaessa. Pelkoa lievennettiin arvioimalla potilaan

ymmärrystä ja kuuntelemalla sekä havainnoimalla sädehoitoon suhtautumista. Potilasta

informoitiin sädehoidon tarkoituksenmukaisuudesta ja annettiin tietoa sivuvaikutuksista.

(Halkett ym. 2008.)

Myös syöpälääkehoidossa oleva tuntee hoitojen aikana pelkoa, eristyneisyyttä,

avuttomuutta ja elämänhallinnan menettämistä (Duric ym. 2007). Elämän

hallitsemattomuuden taustalla on turvallisen elämän päättyminen ja epävarma tulevaisuus.
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Epävarmuus aiheutuu pääosin syöpään liittyvistä uskomuksista ja useita vuosia kestävien

hoitojen tuloksesta. Toisaalta pelkona ovat liian tehokkaat hoidot, jotka voivat aiheuttaa

haitallisia vaikutuksia elimistöön. Riittämättömän tiedosaanti on myös todettu

epävarmuuden  lähteeksi. (Corbeil ym. 2009, Drageset 2010, Montgomery 2010, Remmers

ym. 2010.) Useiden tutkimusten mukaan sivuvaikutusten ja fyysisten ongelmien lisäksi

syövän uusiutumisen pelko on yleisin psyykkinen ongelma hoidon aikana ja sen jälkeen

(Budin ym. 2008,  Stang & Mittelmark 2008, Stephens ym. 2008,  Harrison ym. 2009,

Henselmans ym. 2010, Rosedale & Fu 2010). Peloista huolimatta halu elää ja selviytyä on

sairastumisen alussa korkeimmillaan (Landmark & Wahl 2002).

Rintasyöpää sairastavalla naisella on herkästi uhka ahdistua ja masentua. Masennuksen

taustalla on useita eri tekijöitä, joista epävarmuuden on todettu olevan yksi stressin ja

psyykkisen ahdistuksen lähde. (de Guzman ym. 2008, Shaha ym. 2008, Corbeil  ym.

2009.) Ahdistuksen ja masennuksen taustalla voi olla myös vaihdevuosioireista johtuva

unettomuus ja väsymys (Dean 2008, Görner ym. 2008, Wengström 2008). Ahdistunut

nainen on valmis vastaanottamaan kaiken mahdollisen hoidon, joka ehkäisee syövän

uusiutumista ja kuolemaa. Masentunut puolestaan suhtautuu pidättyväisemmin hoitoihin ja

kokee, että mikään hoito ei voi auttaa. (Duric ym. 2007.) On todettu, että hoitajat ja

lääkärit tunnistavat psyykkisen ahdistuksen huonosti (Patel ym. 2010) ja kaikkein

ahdistuneimmat potilaat kokevat saavansa vähiten tukea hoitavalta henkilöstöltä (Clark

ym. 2009).  Kuitenkaan kaikki rintasyöpään sairastuneet naiset eivät koe psyykkisiä

ongelmia syöpädiagnoosin jälkeen, vaan suhtautuvat sairastumiseen tyynesti ja

paranemiseen luottaen. Naiset, jotka eivät ole ahdistuneita rintasyöpätiedon saatuaan, eivät

myöskään ole herkkiä saamaan psyykkisiä ongelmia sairauden myöhäisemmissäkään

vaiheissa. (Henselmans ym. 2010.)

Lehdon ym. (2008) tutkimuksessa rintasyöpään sairastuminen toi mukanaan myös

positiivisia ja vahvistavia muutoksia elämään, kuten terveyskäyttäytymisen muutoksia ja

perheenjäsenten lähentymistä toisiinsa. On myös osoitettu, että ahdistuneet ja kuolemaa

pelkäävät naiset voivat olla samanaikaisesti toiveikkaita ja optimistisia (Drageset ym.

2010). Useimmat naiset oppivat elämään syöpädiagnoosin kanssa ja on osoitettu, että

vakava sairaus antaa myös mahdollisuuden voimaantua ja kasvaa ihmisenä (Oxlad ym.

2008, Elmir ym. 2010, Kucukkaya 2010).
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Sairastumisen vaikutus perheen elämään

Rintasyöpään sairastuminen ja siihen annettavat hoidot eivät yksinomaan aiheuta stressiä

yksinomaan sairastuneelle, vaan perheenjäsenen vakava sairastuminen aiheuttaa

kriisitilanteen myös perheeseen (Nolte & McKee 2008, Rantanen ym. 2010).

Sairastuneelle naiselle on tärkeää läheisten vointi ja jaksaminen yllättävässä

elämäntilanteen muutoksessa. Potilaan ja läheisten hyvinvointi ja terveys ovat yhteydessä

toisiinsa, minkä vuoksi läheisten huomoiminen hoitamisessa ja tukemisessa on tärkeää.

(Rantanen ym. 2010.) Rintasyöpään sairastunut nainen toivoo, että läheiset ihmiset ovat

tukena varsinkin sairauden alkuvaiheessa (Dorros ym. 2010). Kuitenkaan läheiset eivät

riittävästi osallistu hoitoon, vaikka heidän tulisi olla keskeinen ja luonnollinen osa potilaan

hoitoa. Osallistuakseen läheiset tarvitsevat hoitokeskusteluja ja tietoa. (Lindholm ym.

2007.) On osoitettu, että läheisten saama tuki hoitohenkilöstöltä on useimmiten

riittämätöntä (Turner ym. 2007, Schmidt-Büchi ym. 2008).  Hoitohenkilöstön on tärkeää

tunnistaa se, miten rintasyöpään sairastuminen vaikuttaa läheisiin ja tukea heitä oikealla

tavalla vaikeassa tilanteessa (Saares & Suominen 2005). Läheisten hoitohenkilöstöltä

saama tuki edistää osaltaan myös potilaan toipumista (Kohonen ym. 2007, Schmid-Büchi

ym.2008).

Sairastuminen vaikuttaa arkipäivän toimintoihin monella tavoin, sillä perheen toimivuus ja

arjen sujuvuus muuttuvat äidin sairastuttua. Sairaus voi muodostua uhkaksi perheen

yhtenäisyydelle. (Åstedt-Kurki ym. 2008, Paavilainen 2009.) Schmittin (2008)

tutkimuksessa syöpä sinänsä ei aiheuttanut häiriöitä perheen toimintakykyyn, mutta äidin

kokema masennus heikensi sitä. Perheenjäsenten tunne omasta eheydestä oli merkittävää

perheen toimintakyvyn kannalta. Syöpäsairaus aiheuttaa vanhemmuuden tilapäisen

heikkenemisen, minkä seurauksena nainen tuntee avuttomuutta äitinä. Sairastunut nainen

menettää luottamuksen toimintakykyynsä, koska ei kykene huolehtimaan perheestä siten

kuin ennen sairastumistaan. (Manninen ym. 2008.) Sairastuttuaan nainen menettää äidin

roolia ja tuntee siitä syyllisyyttä (Ohlen & Holm 2006). Tämän vuoksi äidille on tärkeää,

että lapset kohtelevat häntä samalla tavoin kuin ennen sairastumista (Berterö & Wilmoth

2007). Nainen on usein enemmän huolissaan läheisten jaksamisesta kuin omasta

voinnistaan ja  pelkää olevansa sairastumisen vuoksi rasitteena perheelleen (Paavilainen

2009). Toisaalta nainen kokee paradoksaalisena sen, että pitää lohduttaa läheisiä ja kantaa

huolta perheen selviytymisestä, vaikka on sairaana (Saares & Suominen 2005, Drageset
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ym. 2010, Remmers ym. 2010, Sheridan ym. 2010). Jussilan (2004) tutkimuksen mukaan

vanhempien oli vaikea kertoa lapselle huonoja uutisia syövästä. Äidit kokivat ristiriitaisia

tunteita, sillä he toisaalta halusivat suojella lapsiaan totuudelta, toisaalta kertoa rehellisesti

rintasyövästä välttyäkseen lasten tekemiltä virheellisiltä päätelmiltä (Jussila 2004). Nuoret

haluavat olla avuliaita ja tukea äitiä, mutta samanaikaisesti eivät halua tehdä myönnytyksiä

sairaalle vanhemmalle. Nuoret eivät hyväksy äidin sairautta ja torjumalla suojelevat

itseään siltä mahdollisuudelta, että sairaus johtaisi kuolemaan. (Mitchell 2007, Stiffler ym.

2008.) Hoitajien ja lääkäreiden tulisi huomioida myös eri-ikäisten lasten henkinen

jaksaminen äidin sairastaessa rintasyöpää, jotta perhe selviytyisi mahdollisimman hyvin

äidin sairauden aikana (Turner ym. 2007, Forrest ym. 2009).

Puoliso kokee usein samanlaista tai suurempaa emotionaalista hätää kuin sairastunut

nainen (Browall 2006, Manne ym. 2007, Mitchell 2007, Hjörleifsdottir ym. 2008, Schmid-

Büchi ym. 2008). Miehellä on vaikeuksia löytää rooliaan suhteessa vaimon sairauteen ja

hallita kaaosmainen tilanne suurien haasteiden edessä. Tunteet peitetään ja yritetään elää

mahdollisimman normaalia elämää. (Fitch & Allard 2007, Sheridan 2010, Schmid-Büchi

ym. 2008.) Naista huolestuttaa puolison selviytyminen epävarmasta tulevaisuudesta ja

vastuun ottaminen kodin- ja lasten hoitamisesta. Miehen puolestaan on todettu ahdistuvan

vaimon kunnon laskemisesta ja hoidon tehon epävarmuudesta. (Mitchell 2007.) Puoliso

myös reagoi  fyysisesti vaimon kärsimyksiin (Dorros ym. 2010). Miehen antama tuki

sairastumisen alkuvaiheessa on yksi tärkeimmistä selviytymiseen vaikuttavista tekijöistä

(de Guzman ym. 2008). Rintasyöpään sairastuminen tuo haasteita naisen ja miehen

väliseen suhteeseen ja vaikuttaa väistämättä parisuhteen yhtenäisyyteen. Vaikeuksista

huolimatta vakavan sairastumisen myötä puolisoilla on myös olemassa molemminpuolisen

kasvun ja suhteen syventämisen mahdollisuus. (Harrow 2008, Schmid-Büchi ym. 2008,

Fergus & Gray 2009.)
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2.1.3 Tuen tarve hoidon eri vaiheissa

Rintasyöpään sairastuminen vaatii sairaalahoitoa ja useita hoitokäyntejä. Sairausprosessina

rintasyöpään sairastuminen on pitkä sekä monivaiheinen ajanjakso, joka aiheuttaa hoidon

eri vaiheissa erilaisia tuen tarpeita. (Kovero & Tykkä 2002.) Akuutissa

sairastumisvaiheessa elämän äkillinen muuttuminen aiheuttaa runsaasti huolia tulevasta

(Beatty ym. 2008, Lally 2010). Aika sairastumisesta leikkaukseen on henkisesti raskas,

sillä tässä vaiheessa ei tiedetä lopullista taudin luonnetta tai ennustetta. Tulosten

odottamisen vuoksi tiedollisen ja emotionaalisen tuen tarve on suuri, sillä epätietoisuus ja

odottaminen aiheuttavat voimakasta ahdistusta sekä psykologista stressiä. (Kovero &

Tykkä 2002, Liao ym. 2008, Schmidt-Büchi ym. 2008, Liao ym. 2009, Lally 2010, Liao

ym. 2010, Dickerson ym. 2011.) Tuen tarve on kuitenkin hyvin yksilöllistä ja pohjautuu

henkilökohtaisiin ominaisuuksiin. Lisäksi tuen tarve on erilainen myös eri ikäisillä ja eri

kulttuuritaustaan kuuluvilla rintasyöpäpotilailla. (O`Leary ym. 2007, Coyne & Borbasi

2009, Dickerson ym. 2011.) Nuori alle 45-vuotias nainen tarvitsee tukea vanhempia naisia

enemmän äitiyteen, perheeseen, seksuaalisuuteen ja hedelmällisyyteen liittyvissä asioissa

(Coyne & Borbasi 2009, Gorman ym. 2011).

Rintasyöpäpotilas tarvitsee sairastuttuaan hoitoihin liittyvää tiedollista tukea (Liao ym.

2007, Jansen 2010, Dickerson ym. 2011). Myös Saareksen ja Suomisen (2005) mukaan

hoitavalta henkilöstöltä saatu tiedollinen tuki on erityisen tarpeellinen sairauden

alkuvaiheessa ennen leikkausta. Rintasyöpäpotilaan suurin tarve sairauden alussa liittyy

tietoon taudin luonteesta, sairausprosessin kulusta, leikkauksesta, kivusta ja ennusteesta.

Potilaalle on tärkeää saada hoitokäyntien päivämäärät ja aikataulut, koska tieto hoitojen

etenemisestä helpottaa ahdistusta ja epävarmuutta.  Tiedon saaminen tässä hoidon

vaiheessa on oleellista myös, jotta pystyy osallistumaan hoitoaan koskevaan

päätöksentekoon (Vogel ym. 2008).

Myös emotionaalisen tuen tarve korostuu sairauden alkuvaiheessa, sillä  useimmat naiset

kokevat ahdistusta ja tuskaa selviytymisestään tai mahdollisesta kuolemasta.

Samanaikaisesti halutaan luottaa paranemiseen, olla optimistisia ja ylläpitää toivoa.

Naisella on suuri tarve tulla huomioiduksi, kuulluksi ja ymmärretyksi. (Landmark & Wahl

2002, Arora ym. 2007.) Sairastuminen elämää uhkaavaan sairauteen saa naisen miettimään
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kohdallaan elämän tarkoitusta ja kuoleman mahdollisuutta (Aujoulat ym. 2007b, Halkett

ym. 2007). Varsinkin nuori rintasyöpäpotilas tarvitsee tehokasta tukea sairauden

alkuvaiheessa (Saares & Suominen 2005).

Emotionaalisen ja tiedollisen tuen saaminen korostuu myös leikkaushoidon vaiheessa, sillä

rintasyöpäleikkaus on lyhythoitokirurgiana tehtävä toimenpide. Potilaat tulevat

leikkaukseen leikkauspäivän aamuna ja kotiutuvat leikkauspäivän iltana tai seuraavana

päivänä leikkaustavan mukaan. (Saares & Suominen 2005, Salonen ym. 2009.)

Rintasyövän lyhythoitokirurgiassa on Greensladen ym. (2010) ja Mertzin ja Williamsin

(2010) tutkimusten mukaan oleellista hyvä tiedollinen ja psykososiaalinen valmistaminen

leikkaukseen sekä esikäynnin oikea ajoittaminen. Ennen leikkausta  esikäynti rauhoittaa

mielialaa ja on tuen sekä tiedon saannin kannalta merkityksellinen toimintatapa (Eloranta

ym. 2010). Rintasyöpäpotilaat ovat tyytyväisiä nopeaan kotiutukseen leikkauksen jälkeen.

On osoitettu, että aikainen kotiuttaminen on myös turvallista, sillä lyhyen leikkaushoidon

ei ole todettu lisäävän kipuja, haavakomplikaatioita tai dreenieritteen määrää. Päinvastoin

toipuminen omassa ympäristössä mahdollistaa sairaalahoitoa paremmin läheisten antaman

sosiaalisen tuen ja paluun normaaliin elämään. (Mertz & Williams 2010.) Myös Saareksen

ja Suomisen (2005) tutkimuksessa rintasyöpäpotilaat kokivat olevansa fyysisesti valmiita

aikaiseen kotiutukseen leikkauksen jälkeen. He olisivat tarvinneet enemmän aikaa

psyykkiseen tilanteeseen sopeutumiseen, vaikka olivat saaneet läheisyyttä ja tietoa

hoitohenkilöstöltä. Tiedollisessa tuessa oli puutteita leikkaushoidon aikana ja sen jälkeen.

Epätietoisuus ilmeni  pelkona siitä, mitä  jatkossa tulee tapahtumaan. Leikkauspotilaat

tarvitsivat täsmällistä tietoa myös erityistyöntekijöiltä, kuten fysioterapeutilta ja

sosiaalityöntekijältä.  Tietomäärä ei voinut kuitenkaan olla liiallinen potilaan rajallisen

vastaanottokyvyn vuoksi. (Saares & Suominen 2005.) Salosen ym. (2009) tutkimuksessa

rintasyöpäpotilaat eivät osanneet esittää kysymyksiä hoitohenkilöstölle välittömästi

leikkauksen jälkeen, mutta kotiuduttua tiedon tarve tuli ajankohtaiseksi. Fysioterapeutin

puhelinsoitto potilaille viikon kuluttua leikkauksesta ennen syöpähoitoja osoittautui

hyödylliseksi keinoksi potilaan fyysisiin ongelmiin vastaamisessa ja elämänlaadun

parantamisessa.

Syövän lääkehoito annetaan tavallisesti polikliinisesti. Syöpälääkehoito asettaa lääkitystä

antavalle hoitajalle vaatimuksia lyhyessä ajassa olla läsnä ja tukea potilasta

emotionaalisesti sekä tiedollisesti. (McIlfatrick ym. 2006.) Syöpälääkehoito on yksi
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vaikeimmista vaiheista sairausprosessissa fyysisesti ja psyykkisesti rasittavien hoitojen ja

sivuvaikutusten vuoksi. Sivuvaikutuksia koskevan tiedon saaminen auttaa

syöpälääkehoidoista selviytymisessä. (Schmid-Büchi ym. 2008, Demir ym. 2008, Tsuchiya

& Horn 2009.) Suurimmillaan tiedon tarve on syöpälääkehoitojen alkaessa, jolloin

tarvitaan erityisesti hoitoon ja tutkimuksiin liittyvää ohjeistusta (Beatty ym. 2008, Vogel

ym. 2008,  Remmers ym. 2010).

Potilaat saavat sädehoitohoitojakson aikana toiminnallista ja psykososiaalista sekä

tiedollista tukea selvästi vähemmän kuin kokevat tarvitsevansa (Karhu-Hämäläinen 2002).

Siekkisen ym (2008b) tutkimuksessa potilaiden ja läheisten ohjauksen ja tuen tarve

sädehoidon aikana oli suuri. Potilaille jäi myös epäselväksi, kuka röntgenhoitajista oli

heidän omahoitajansa. Tulosten mukaan sädehoidossa käyneet syöpäpotilaat halusivat

osallistua hoidon suunnitteluun yhdessä hoitohenkilöstön kanssa. He tarvitsivat myös

enemmän tietoa toimenpiteistä ja muista hoitoon liittyvistä asioista. Potilaat halusivat

vaikuttaa hoitoaikojen ajoitukseen päivittäisen toiminnan sujuvuuden vuoksi. Sädehoitoa

saavien rintasyöpäpotilaiden tiedon tarpeen on todettu olevan suurimmillaan sädehoidon

alkaessa hoidon suunnitteluvaiheessa (Halkett ym. 2010).

Syöpähoitojen loppuminen aiheuttaa erityistä stressiä rintasyöpäpotilaille. Hoidon

loppuessa naiset kokevat ristiriitaisia tunteita, sillä toisaalta pitäisi olla terve, toisaalta

epäily syövän parantumisesta varjostaa hoitojen päättymistä. Sairauden psyykkinen

käsitteleminen on vielä kesken. Tässä hoidon vaiheessa koetaan hylkäämisen ja yksin

jäämisen tunnetta sekä kaivataan yhteydenottomahdollisuutta fyysisten ja

psykososiaalisten ongelmien varalle. (Sjövall ym. 2010b.) On tutkittu, että psyykkiset

oireet ovat yleisimmillään kuusi kuukautta hoitojen päättymisen jälkeen. Syövän

uusiutumisen pelko aiheuttaa ongelmia potilaalle ja läheisille vielä pitkään hoitojen

päättymisen jälkeen. (Lauver ym. 2007.) Leideniuksen ym. (2010) mukaan naiset eivät

pysty sopeutumaan hoitojen päättymisen aiheuttamaan epävarmuuteen, jos pelkoa taudin

uusiutumisesta ei ole ohitettu.  Psyykkisen avun tarve säilyy hoitojen jälkeen myös

perheellä, ja perheenjäsenillä on tarve saada neuvoja rintasyövän ja sen hoitojen

vaikutuksesta  hoitojen jälkeiseen  hyvinvointiin. On todettu, että hoitojen päättymisen

hetkellä potilaat haluavat myös tietoa muiden perheenjäsenten vaarasta sairastua

rintasyöpään. Tiedon ja hoitoa koskevan päätöksenteon tarpeen on osoitettu säilyvän

suurena ainakin vielä puoli vuotta hoitojen loputtua. (Vogel ym. 2008.) On osoitettu, että
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rintasyöpäpotilaiden tiedon tarve on suuri koko sairausprosessin aikana, mutta vaihtelee

sairauden eri vaiheissa (Chantler ym. 2005, Vogel ym. 2008).

2.2 Sosiaalinen tuki rintasyöpää sairastavan naisen elämässä

Sosiaalinen tuki käsitteenä

Sosiaalisella tuella on pitkä tutkimusperinne, ja se vakiintui käsitteenä vasta 1970-luvulla.

(Moss 1973, Cobb 1976). Sosiaalinen tuki voidaan nähdä eräänlaisena yläkäsitteenä, joka

muotoutuu eri näkökulmien mukaisesti (Sarason ym. 1990). Sosiaalisen tuen käsite on

hyvin moniulotteinen ja sisältää useita eri lähestymistapoja, joille kaikille on yhteistä

näkemys siitä, että sosiaalisissa suhteissa annettu tuki vaikuttaa positiivisesti terveyteen ja

hyvinvointiin (Vangelisti 2009). Varhaisemmat käsitykset sosiaalisesta tuesta korostavat

hyväksytyksi tulemisen tunnetta (Albrecht ym.1994). Esimerkiksi Moss (1973) määrittelee

sosiaalisen tuen subjektiiviseksi tunteeksi yhteenkuuluvuudesta ja itsensä tuntemisesta

hyväksytyksi sekä tarpeelliseksi. Myös Cobb (1976) ymmärtää sosiaalisen tuen

emotionaalisena ulottuvuutena, jonka avulla yksilö saa hyväksymistä, arvostusta,

huolenpitoa, rakkautta, ystävyyttä ja yhteenkuuluvuuden tunnetta. Toiseksi sosiaalisen

tuen käsitteellä voidaan ymmärtää  hallinnan tunnetta, joka edistää elämänhallintaa ja

selviytymistä. Näissä määritelmissä sosiaalinen tuki lisää yksilön voimavaroja (Albrecht

ym.1994). Myös Cohen ja Syme (1985) kuvaavat sosiaalisen tuen voimavaroiksi, jotka

sisältävät muiden ihmisten tuottamaa resurssia, kuten tietoa, joka edistää tai haittaa

hyvinvointia. Mikkolan (2006) mukaan hallinnan tunnetta korostavissa määritelmissä

painotetaan saatuja resursseja ja voimavaroja, jolloin yksilön voimavarat toteutuvat

kasvavasta hallinnan tunteesta ja näkyvät mahdollisuutena saavuttaa henkilökohtaisia

tavoitteita. Kolmannessa lähestymistavassa sosiaalisen tuen määritelmään sisällytettiin

interpersoonallinen näkökulma, jossa pidettiin tärkeänä vuorovaikutussuhteen roolia

tukemisessa (Albrecht ym. 1994). Myös Kahn ja Antonucci (1980) määrittelevät

sosiaalisen tuen vuorovaikutukseksi, jossa tietyillä toimilla ja käyttäytymisellä voidaan

saada aikaan positiivisia vaikutuksia yksilön sosiaaliseen, psykologiseen tai fyysiseen

hyvinvointiin. Heidän näkemyksensä mukaan tuki syntyy vastavuoroisessa
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vuorovaikutuksessa, jossa ilmaistaan positiivisia tunteita. Sosiaalinen tuki ilmenee myös

tuen saajan näkemysten vahvistamisessa ja symbolisen tai materiaalisen avun

tarjoamisessa. Mikkola (2006) on havainnut tuen käsitteen kuvaavan vuorovaikutuksessa

kehkeytyviä yksilön ja sosiaalisen ympäristön välisiä kiinnikkeitä. Lisäksi sosiaalisen tuen

käsite viittaa vuorovaikutuksessa syntyviin ja välittyviin hyvinvointia edistäviin

resursseihin ja prosesseihin, joissa syntyy ja välittyy tukea.

Eri lähestymistapojen lisäksi sosiaalista tukea on tarkasteltu kirjallisuudessa erilaisina tuen

muotoina. Useimmiten tuen muodoiksi määritellään emotionaalinen eli affektiivinen,

informatiivinen eli tiedollinen (päätöksenteko) sekä instrumentaalinen eli konkreettinen

(materiaalinen, välineellinen) tuki. (Kahn & Antonucci 1980,  House & Kahn 1985, Thoits

1985.) Tuen muotoina voidaan pitää myös arviointiin liittyvää tukea (Callaghan &

Morrisey 1993, Stewart 1993), jonka Kahn ja Antonucci (1980) näkevät toiselta henkilöltä

saatuna vahvistavana tukena, joka mahdollistaa itsearvioinnin ja psyykkisten voimavarojen

käyttöönottamisen. Tutkijoiden näkemykset sosiaalisen tuen sisällöstä eroavat toisistaan.

Esimerkiksi Langford ym. (1997) määrittelevät sosiaaliseksi tueksi emotionaalisen,

tiedollisen, konkreettisen ja arvioivan tuen. Finfgeld-Connett (2005) puolestaan näkee

sosiaalisen tuen sisältönä emotionaalisen ja konkreettisen tuen. Kahnin ja Antonuccin

(1980) mukaan sosiaalinen tuki muodostuu emotionaalisesta, tiedollisesta ja

konkreettisesta tuesta.

Tässä tutkimuksessa tarkasteltavaa emotionaalista tukea pidetään sosiaalisen tuen

keskeisimpänä muotona. Sillä ymmärretään rakastamisen, välittämisen, kannustamisen ja

luottamisen sekä arvostamisen tunnetta. (Kahn & Antonucci 1980,  Schumaker &

Bronwell 1984.) Emotionaalista tukea annettaessa kuunnellaan, pyritään myötäelämään

tilanteessa ja vahvistetaan tuettavan voimavaroja. Emotionaaliseen tukeen kuuluu myös

nonverbaalinen viestintä ja hiljaa oleminen. Auttamismenetelmänä se sisältää tuettavan

arvostamisen, kiinnostuksen osoittamisen, kunnioittamisen ja huolenpidon. (Liu & Wang

2007, Wagner & Bear 2008.) Emotionaalisen tuen on katsottu sisältävän myös empatiaa ja

tunnetukea. Empaattinen ihminen asettuu toisen asemaan ja ymmärtää asioita toisen

henkilön näkökulmasta. Empatiassa on kyse halukkuudesta tarjota tukea ja osoittaa sitä.

(Mikkola 2006.)

Emotionaalisen tuen lisäksi tässä tutkimuksessa tarkasteltava keskeinen tuen muoto on

tiedollinen tuki. Siitä voidaan käyttää myös käsitettä vahvistaminen eli affirmaatio
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kuvaamaan tukea, jolla vahvistetaan tiedon hallintaa ja arvioidaan tiedonlaatua. (Kahn &

Antonucci 1980.) Tiedollisen tuen tarkoitus on tietojen antaminen, tilanteen selvittäminen

ja tukeminen erilaisissa muuttuvissa elämäntilanteissa kuten vakavassa sairastumisessa

(Cutrona & Russell 1990). Housen (1981) mukaan tiedollinen tuki on ohjeiden tai

neuvojen antamista, jonka avulla yksilö voi selviytyä henkilökohtaisista tai ympäristön

asettamista vaatimuksista. Jokainen sosiaalisen tuen muodoista sisältää tukea saavalle

yksilölle auttavan ja suojaavan ominaisuuden, joka vaikuttaa positiivisesti terveyteen ja

hyvinvointiin (Langford ym. 1997). Yhteistä näille määritelmille on, että sosiaalinen tuki

liittyy ihmisten välisiin vuorovaikutussuhteisiin (Cohen & Syme 1985). Myös Mikkolan

(2006) mukaan sosiaalinen tuki kuvaa tuen antajan ja saajan välistä suhdetta, joka syntyy

vuorovaikutussuhteessa. Sosiaalinen tuki viittaa myös vuorovaikutuksessa välittyviin

voimavaroihin, jotka edistävät hyvinvointia. Sosiaalista tukea on myös prosessi, jossa tuki

syntyy ja jossa sitä välittyy. Sosiaalinen tuki ei välttämättä kuitenkaan aina sisällä

positiivista tukea, vaan se voi olla myös negatiivista. Tällöin tuella katsotaan olevan

haitallisia vaikutuksia terveyteen ja hyvinvointiin. (Cohen & Syme 1985, Lehto-Järnstedt

2000, Vangelisti 2009.) Tuen tarvitsijan odotukset tuesta voivat olla erilaisia, samoin

kokemus positiivisesta tai negatiivisesta tuesta (Goldsmith 2004).

Annettu tuki tai osoitettu tuki on tuen antajan välittämää tukea tuen tarpeessa olevalle

vuorovaikutusosapuolelle. Rintasyöpää sairastavan näkökulmasta tuki voi olla saatavilla

olevaa koettua tukea. Saatu tuki on käsitys tai kokemus tukevan osapuolen

vuorovaikutuskäyttäytymisestä tilanteessa, jossa tuen saaja tarvitsee tai hakee tukea.

(Burleson & MacGeorge 2003, Goldsmith 2004, Mikkola 2006, Den Oudsten ym. 2010.)

Tuki on yleensä peräisin useasta lähteestä. Yhdestä hyvästä ihmissuhteesta voi saada

merkittävää tukea, kun taas useat sosiaaliset kontaktit eivät välttämättä takaa riittävää

tukea. Sosiaalisen tuen lähde voi olla viranomainen, esimerkiksi hoitavien henkilöiden

auttamissuhteessa antama ammatillinen tuki, tai sosiaalinen verkosto, kuten läheiset,

ystävät ja vertaiset  (Kahana ym. 2009). Meadin ym (2001) mukaan läheiset antavat

potilaalle yleisiä luontevia voimavaroja ja vertaistuki sekä hoitohenkilöstö erityisiä

voimavaroja. Tuen saatavuus riippuu sairastuneen vastaanottokyvystä sekä sosiaalisen

verkoston mahdollisuudesta tarjota apua (Sarason ym. 1990). Sosiaalista tukea voidaan

tarkastella edellä mainitun tukiverkoston pohjalta tuen antajan ja saajan välisenä suhteena.

Tämän lisäksi sitä voidaan ymmärtää sosiaalisen ilmapiirin, ympäristön sekä tuen



44

vastavuoroisuuden pohjalta. (House ym. 1988, Williams ym. 2004, Schwartzer &

Buchwald 2004.)

Sosiaalisen tuen merkitys rintasyöpää sairastavan naisen elämään

Tutkimuksissa on todettu sosiaalisen tuen tarve ja sen merkitys suoraan yksilön, tässä

tapauksessa rintasyöpäpotilaan, fyysiseen ja psyykkiseen terveyteen sekä

terveyskäyttäytymiseen (Lehto-Järnstedt ym. 2004, Beatty ym. 2008, Demir ym. 2008,

Clark ym. 2009, Alqaissi & Dickerson 2010, Den Oudsten ym. 2010). Sosiaalinen tuki

edistää paranemista sekä vaikuttaa sairauden hämärryttämään käsitykseen elämän

merkityksellisyydestä. Sen on todettu vaikuttavan hyvinvointiin edistämällä vaikeasta

elämäntilanteesta selviytymistä. (Callaghan & Morrisey 1993.) Rintasyöpää sairastavat

naiset käyttävät erilaisia yksilöllisiä tukimekanismeja ja selviytymiskeinoja helpottaakseen

kuormittavaa tilannetta ja hallitakseen sairastumisen aiheuttamaa henkistä painetta

(Browall ym. 2009, Alqaissi & Dickerson 2010).

Kirjallisuudessa sosiaalisen tuen vaikutukset on jaettu suoriin (ongelmasuuntautuneet) ja

epäsuoriin (tunnesuuntautuneet) vaikutusmekanismeihin (Lazarus & Folkman 1984, Cohen

& Syme 1985). Suorilla vaikutusmekanismeilla, kuten tiedon etsimisellä, neuvojen

hakemisella, itsehoidolla ja sosiaalisen tuen hankkimisella, pyritään vaikuttamaan

kuormittavan ja stressaavan tilanteen hallitsemiseen sekä vaaratilanteen poistamiseen.

Rintasyöpää sairastavan kohdalla esimerkiksi sosiaalisista suhteista saatavan tuen avulla

on mahdollista vahvistaa heikentynyttä identiteettiä ja positiivista minäkuvaa. On myös

todettu, että esimerkiksi kirjoittaminen toimii selviytymistä tukevana keinona ja sillä on

traumaattisissa ja stressaavissa tilanteissa psyykkistä terveyttä edistävä vaikutus. (Drageset

ym. 2010.) Myös Gellaitry (2010) mukaan tunteista kirjoittaminen toimii arvokkaana

tukena rintasyöpää sairastavalle.

Sosiaalinen tuki toimii myös epäsuorasti potilasta kuormittavan tekijän, kuten rintasyövän,

välillä. Tuen voidaan nähdä tällöin ikään kuin tulevan stressitekijän ja yksilön väliin,

minkä seurauksena ihminen ei koe tilannetta liian stressaavana. (Williams ym. 2004.)

Alakuloa, pelkoa ja pahan olon tunnetta vähennetään välttämällä tai hakemalla asioista

myönteisiä puolia. Tunteita käsittelemällä pyritään henkiseen tasapainoon. Epäsuoria
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tunnesuuntautuneita keinoja käytetään, kun halutaan selviytyä negatiivisista tunteista ja

ylläpitää toivoa. (Frydenberg & Lewis 2004.) Sairastunut voi puolustautua uhkaavaa

tilannetta vastaan käyttämällä puolustusmekanismeja (defenssejä) tilanteen hallintaan

(Lazarus & Folkman 1984). Syövän olemassaolon kieltäminen tai syövästä suoraan

puhumisen välttäminen on keino pyrkiä tasapainoon ja käsitellä vaikeita tunteita (Alqaissi

& Dickerson 2010). Jotkut naiset etsivät hengellistä apua vaikeaan elämäntilanteeseen.

Päivittäin rukoileminen, usko Jumalaan ja läheisten hengellinen tuki toimivat helpottavana

tekijänä sairauden eri vaiheissa. (Charalambous ym. 2008, Demir ym. 2008, Mattioli ym.

2008, Howsepian & Merluzzi 2009, Alqaissi & Dickerson 2010.) Sosiaalisen tuen

suojaava vaikutus auttaa  selviytymään kriisistä ja sen aiheuttamista ongelmista.

Sosiaalinen tuki voi myös vähentää tai poistaa kokonaan potilaan kokeman sairastumisesta

johtuvan stressin. (Cobb 1976.) Selviytyminen perustuu stressiteorioihin, joissa elämää

kuormittavat tekijät nähdään voimavarojen menetystä uhkaavina tilanteina tai tapahtumina.

Selviytymisprosessissa arvioidaan omaa tilaa ja voimavaroja, joiden avulla yritetään hallita

sisäisiä tai ulkoisia vaatimuksia tai kuormittavaa tilannetta kuten rintasyöpään

sairastumista. Selviytymiskeinot täydentävät toisiaan ja ne voivat olla käytössä

samanaikaisesti. (Lazarus & Folkman 1984.)

Selviytymiskeinojen lisäksi positiivisella elämänasenteella on tärkeä merkitys siinä, miten

naiset kokevat sosiaalisen tuen sairastamisen aikana (Von Ah & Kang 2008, Wimberly

ym. 2008, Den Oudsten ym. 2010). Myös persoonalliset luonteenpiirteet ja fyysinen kunto

vaikuttavat tuen vastaanottamiseen ja henkisen hyvinvoinnin kokemukseen (Den Oudsten

ym. 2010, Drageset ym. 2010). Rintasyövästä selviytyminen tapahtui Bukin (2008)

tutkimuksessa sosiaalisen tuen avulla kolmivaiheisesti. Ensimmäisessä, akuutin

selviytymisen vaiheessa syöpähoitojen aikana hoitohenkilöstön sosiaalinen tuki antoi

toivoa ja auttoi yksinäisyyden ja pelon tunteeseen sekä vähensi sairauteen liittyvää

epätietoisuutta. Myös läheisten ja vertaisten sosiaalinen tuki korostui. Palautumisen vaihe

oli hoitojen päättymisen vaihe, jolloin potilaan huolena oli leikkauksen jälkeinen kipu ja

syöpähoitojen sivuoireiden aiheuttamat ongelmat sekä vaikeus mukautua muuttuneeseen

kehonkuvaan. Palautumisvaiheessa elämän tärkeysjärjestys muuttui ja toisenlaiset

elämänarvot tuli merkityksellisiksi. Tuki hoitohenkilöstöltä, läheisiltä ja vertaisryhmistä

osoittautui tärkeäksi. Sosiaalinen tuki auttoi sairautta vastaan taistelemisessa ja lisäsi

myönteisyyttä tulevaisuutta kohtaan. Kolmannessa pysyvässä selviytymisen vaiheessa

mukauduttiin sairauteen ja luottamus tulevaisuuteen vahvistui. Tässä vaiheessa korostui
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läheisten tuki. (Buki ym. 2008.) Sosiaalisen tuen puuttumisella on osoitettu olevan

erityinen vaikutus psykososiaalisen ja fyysisen toiminnan heikkenemiseen. Riittämätön

sosiaalinen tuki, toivottomuuden tunne ja kyvyttömyys ilmaista negatiivisia tunteita

heikentävät rintasyövästä selviytymistä.(Beatty 2008.)

2.3 Sosiaalinen tuki rintasyöpäpotilaan ja hoitavan henkilön
välisessä hoitosuhteessa

2.3.1  Ammatillinen hoitosuhde sosiaalisen tuen kontekstina

Potilaan ja hoitavan henkilön välinen hoitosuhde on sosiaalisen tuen toteutumisen

konteksti. Hoitosuhde on myös potilaan ja hoitajan tai lääkärin välinen hoidollinen suhde,

jossa potilaalla on mahdollisuus saada fyysistä ja psyykkistä hoitoa. (Mikkola 2006.)

Hoidokki-asiasanaston mukaan hoitosuhde tarkoittaa hoitotyön ammatillisen koulutuksen

saaneen henkilön ja potilaan välistä, aktiivista läsnäoloa edellyttävää havainnointia ja

kommunikointia sisältävää, tavoitteisiin suuntautuvaa yhteistyötä, jossa korostuu

molempien osapuolten ainutlaatuisuus, ammatillisuus sekä potilaan kokemukset.

(www.hoidokki.fi.) Potilaan kannalta hoitosuhde merkitsee sitä, että siinä saadun tuen

avulla tulee autetuksi ja selviytyy mahdollisimman hyvin sairauden mukanaan tuomista

elämäntilanteen muutoksista ja rajoituksista.  Annetulla tuella on suuri merkitys siinä,

millainen hoitosuhde potilaan ja hoitohenkilöstön välille muodostuu. (Mattila ym. 2010.)

Potilaan ja hoitavan henkilön välinen hoitosuhde on ennalta määrittelemätön ja perustuu

yhdessä tehtyyn suunnitelmaan ja sopimuksen tekemiseen. Se on hoitajan, lääkärin  ja

potilaan välistä yhteistyötä, jossa osapuolilla on vastuu pyrittäessä yhteisesti sovittuun

päämäärään. Lisäksi hoitosuhde on potilaan ja hoitavan henkilön muodostama

ammatillinen suhde, jossa potilaalla on mahdollisuus avautua ja kertoa tunteistaan,

kokemuksistaan ja elämästään. Potilaalla on oikeus odottaa, että hoitosuhde muodostetaan

hänen auttamisekseen. (Mäkelä ym. 2001.)

Hoitotyö on vuorovaikutusta ja ammatillista auttamistyötä, jossa tuki kytkeytyy kaikkeen

hoitajan toimintaan (Mikkola 2006). Coffeyn (2006) mukaan hoitajan ja potilaan välinen

hoitosuhde ilmenee kokonaisvaltaisena ja vastavuoroisena sitoumuksena, joka perustuu

http://www.hoidokki.fi.


47

hyväntahtoisuuteen. Hoitamisen hetken on todettu olevan täynnä läsnäoloa ja

mahdollisuuksia. Potilaan ja hoitavan henkilön kontaktin muodostuminen

ensikohtaamisessa vaikuttaa merkittävästi yhteistyön muodostumiseen ja etenemiseen

(Mäkelä ym. 2001). Kaikki hoitajan vuorovaikutus ei ole kuitenkaan tukea antavaa, vaan

tukevan hoitosuhteen syntyminen vaatii molemminpuolisen luottamuksen muodostumista,

joka on kaiken inhimillisen vuorovaikutuksen perusta (Mikkola 2006). Luottamus syntyy

prosessinomaisesti ja edellyttää kummankin osapuolen sitoutumista (Kilkku 2008) sekä

riittävää vuorovaikutusta tuen antajan ja tuen saajan välillä (Mikkola 2006).  Luottamuksen

on todettu myös lisääntyvän, mikäli potilas saa osallistua itse omaa hoitoaan koskevaan

päätöksentekoon (Halkett ym. 2007). Luottamuksellisen hoitosuhteen rakentuminen on

toivoa vahvistava auttamismenetelmä, jossa potilas voi heittäytyä hoidettavaksi

turvallisesti  (Halkett ym. 2007, Kohonen ym. 2007). Hahon (2006) mukaan luottamus on

lähtökohta inhimilliselle vuorovaikutukselle ja perustuu kunnioitukseen ja ymmärretyksi

tulemisen kokemukseen. Aikaisemman tutkimustiedon mukaan luottamus on mahdollista

saavuttaa erityisesti omahoitajuuden avulla (Thomsen ym. 2007, Williams ym. 2008,

Rchaidia ym. 2009, Remmers ym. 2010). Potilaan luottamusta lisää myös hoitohenkilöstön

lähestyttävyys (Kowalski ym. 2009). Hoitosuhde mahdollistaa sekä autettavan että auttajan

inhimillisen kasvun. Hoitamisen tapahtumassa korostuu mukana olevien ihmisten aito

läsnä oleminen, jossa nykyhetki tässä ja nyt on merkityksellinen. (Haho 2006.) Mikkolan

(2006) tutkimuksessa hoitosuhteessa oli kyse tuen osoittamisesta. Tuki sisälsi kaksi

selviytymisen voimavaraa: kanssa oleminen ja varten oleminen. Hoitosuhde mahdollisti

myös hoitajan motivaation tukemiseen.

2.3.2 Potilaan ja hoitavan henkilön vuorovaikutussuhde

Vuorovaikutussuhde on konteksti, jossa ihmisten välinen sosiaalinen tuki kehittyy (Cohen

& Syme 1985). Potilaan ja hoitavan henkilön välisessä vuorovaikutuksessa on päämääränä

saavuttaa potilaan hyvä olo ja terveyden edistyminen (Mattila 2001). Vuorovaikutus

potilaan ja hoitavan henkilön hoitosuhteessa on osa potilaan hallinta- ja

selviytymisstrategiaa, jonka perusteella pyritään hallitsemaan omaa suhdetta terveyteen

(Leino-Kilpi 1999). Sosiaalinen tuki toteutuu antajan ja saajan välisessä verbaalisessa ja

non-verbaalisessa vuorovaikutuksessa (Mikkola 2006). Mattilan ym. (2010) tutkimuksessa

sairaanhoitajat käyttivät sanojen ja hiljaisuuden taakse näkemistä sekä vastavuoroisen
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hoitosuhteen rakentamista tuen selvittämisen ja arvioinnin menetelmänä. Thomsenin ym.

(2007) mukaan non-verbaalinen vuorovaikutus voi ilmetä kahdella tavalla. Positiivisessa

mielessä non-verbaalinen vuorovaikutus voi ilmetä miellyttävänä eleenä potilasta kohtaan,

kuten kosketuksena hoitamisessa. Negatiivisessa non-verbaalisessa vuorovaikutuksessa

hoitohenkilöstön ei-toivottu käyttäytyminen kertoo suhtautumisesta potilaaseen.

Negatiivinen non-verbaalinen vuorovaikutus  aiheuttaa vääränlaisia mielikuvia ja vähentää

luottamusta hoitajiin ja lääkäreihin.

Mikkolan (2006) mukaan potilaiden tuelle antamat merkitykset kytkeytyvät

vuorovaikutukseen. Hoitavan henkilön ja potilaan vuorovaikutusta säätelee joukko erilaisia

tilannetekijöitä, kuten potilaan hoitoprosessin vaihe, hoitotoimenpiteet, toiminnan rutiinit,

vuorovaikutuksen paikka ja potilaan vointi vuorovaikutustilanteessa sekä läsnä olevien

henkilöiden määrä ja rooli. Nämä tekijät määräävät myös vuorovaikutuksen keston ja

sisällön. Vuorovaikutusta ohjaavat hoitavan henkilön ammatilliset tavoitteet, kuten

emotionaalisen kuormituksen purkaminen tai hoidon turvallisuuden varmistaminen. Myös

Mattilan (2001) tutkimuksessa potilaan vointi ja hoitavan henkilön näkemys potilaasta

vaikutti siihen, millaiseksi vuorovaikutus muodostui. Ratkaisevaa oli potilaan halu

keskustella ja hoitavan henkilön kyky tunnistaa keskustelun tarve, sillä potilaat eivät

välttämättä tuoneet esille tarpeitaan oma-aloitteisesti. Jos potilas ei tuntenut tarvetta

keskustella ongelmistaan hoitavan henkilön kanssa, hoitosuhde kehittyi yhteistyösuhteen

sijasta hoitajavetoiseksi.

On todettu, että  hoitava henkilö voi tukea potilasta realistisella suhtautumisella sairauteen

ja tuntemalla kiinnostusta tuettavaa kohtaan. (Saares & Suominen 2005.) Hyvä

vuorovaikutus myötävaikuttaa syöpäpotilaan kykyyn hallita sairaudesta ja sen hoidoista

aiheutunutta stressaavaa tilannetta (Zachariae ym. 2003). On myös todettu, että

syöpäpotilaan sopeutumista uuteen elämäntilanteeseen voidaan helpottaa

vuorovaikutuksessa annettavan ohjauksen avulla. Ohjaus on tukimenetelmä, jolla tuetaan

potilaan voimavarojen löytymistä ja aktivoidaan potilasta ottamaan enemmän vastuuta

toipumisestaan. (Lipponen ym. 2006.) Tieteellistä näyttöä on myös siitä, että huumorin

käyttäminen vuorovaikutuksessa on merkityksellistä rintasyöpäpotilaan mielialan

kohoamiselle ja sairaalan rutiineista irtautumiselle (Saares & Suominen 2005, Williams

ym. 2008, Rchaidia ym. 2009, Remmers ym. 2010).
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Hoitamisessa tapahtuvaa sosiaalista vuorovaikutusta potilaan ja lääkärin välillä on tutkittu.

Brown ym. (2009) osoittivat, että rintasyöpäpotilaiden odotukset ja lääkärin käsitys

vuorovaikutuksesta sekä annetusta hoidosta olivat erilaiset. Potilaat olivat tyytymättömiä,

sillä lääkärin vuorovaikutus ei vastannut potilaan psyykkisiä, emotionaalisia ja sosiaalisia

tarpeita. Lääkärin empaattinen vuorovaikutus puolestaan vähensi oleellisesti

rintasyöpäpotilaan ahdistusta (Parker ym. 2008). Myös Arora ja Gustafson (2008) ovat

todenneet, että sairastumisvaiheessa tiedollinen, emotionaalinen ja päätöksenteon tuki

lääkäriltä oli yhteydessä luottamuksen muodostumiseen. Mattila (2001) tarkasteli hoitajan

ja potilaan välistä vuorovaikutusta, jossa vuorovaikutus nähtiin potilaan ja hoitajan

tekemisenä hoitotilanteessa. Tekemiseen yhdistyi myös aloitteellisuus, turvallisuus,

läheisyys ja potilaslähtöisyys. Ympäristössä olevien tekijöiden todettiin tukevan tai

heikentävän potilaan ja hoitajan välistä vuorovaikutusta.

2.4 Rintasyöpäpotilaan kokemus todentuneesta sosiaalisesta tuesta

hoidon aikana

2.4.1 Tuen todentuminen hoitosuhteessa

Henkilökohtaisen tuen saaminen hoitohenkilöstöltä on ensisijaisen tärkeä osa

rintasyöpäpotilaan hoitoa (Salonen ym. 2009). Potilaan hoitohenkilöstöltä saamaa tuen

todentumista on tarkasteltu erityisesti emotionaalisen ja tiedollisen tuen lähtökohdista

(Mikkola 2006). Tuen toteutumista on käsitelty niin potilaan kuin läheisenkin

näkökulmasta (Mattila 2010). Tutkimusta on tehty myös hoitajan ja lääkärin kokemuksista

potilaan tukijoina (Kvåle & Bondevik 2008). On tieteellistä näyttöä siitä, että tukevaan

hoitamiseen kuuluu potilaan tunnetilaan perehtyminen, herkkyyden tunnistaminen,

pelkotilojen huomioiminen ja rehellisyys sekä toivon antaminen (Lehto-Järnstedt 2002).

Tukeminen sisältää myös yksilöllisen tiedollisen ohjauksen, läheisten tuen tarpeen

huomioimisen ja tarvittaessa erityistyöntekijöiden hoitoon ohjaamisen (Buckman &

Gilewski 2008). Potilas odottaa hoitajalta neuvojen antamista, opastusta ja ohjaamista.

Lisäksi odotetaan fyysisen ja psyykkisen tilan arviointia sekä potilaan lääkäreiltä saamien

epäselväksi jääneiden neuvojen ja ohjeiden selventämistä (Mick 2008).
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Aikaisemman tiedon perusteella käytännön hoitotyössä ei ole kuitenkaan riittävästi

tukemisen työkaluja (Pigott ym. 2009). Myös Mikkolan (2006) mukaan hoitohenkilöstön

tuen antamisessa ja potilaiden koetussa tuessa on todettu olevan puutteita ja

ristiriitaisuuksia. Hoitohenkilöstö ja potilas arvioivat eri tavoin tuen määrää ja ymmärtävät

tuella eri asioita. Tuen antajan ja saajan välillä on myös todettu luottamuspulaa

riittämättömän vuorovaikutuksen vuoksi. Lisäksi kiire ja hoitoympäristö asettavat

rajoituksia optimaalisen tuen toteutumiselle. (Mikkola 2006.) Myös Pirlin ym. (2007)

tutkimuksessa esitettiin esteitä tuen toteutumiselle. Eri hoitoyksiköiden välisen yhteistyön

puuttuminen ja rajallinen vastaanottoaika estivät henkiseen tilanteeseen syventymisen.

Lisäksi syöpään sairastuneet häpesivät etsiä psyykkistä apua ja toisaalta hoitohenkilöstö oli

kykenemätön riittävästi puuttumaan  ahdistukseen. (Pirl ym. 2007.) Hoitajat eivät

myöskään tunnista psyykkisiä ongelmia riittävän nopeasti, ja hoitoresurssien puuttuessa

potilaan henkisen tilanteen syventymiseen ei ole tarpeeksi aikaa (Hammer ym. 2009).

Kuitenkin Alqaissin ja Dickersonin (2010) tutkimuksessa rintasyöpää sairastavat naiset

olivat tyytyväisiä sairaalassa saatuun tukeen. Parhaimmillaan toteutuessaan hoitajilta saatu

huolenpito johtaa toivon mahdollisuuteen (Chi 2007).

Emotionaalisen tuen todentuminen

Sairastunut odottaa saavansa sairaalassa hyvää hoitoa, joka auttaa selviytymään sairauden

aiheuttamasta yllättävästä tilanteesta (Paavilainen 2009). Aikaisemmissa tutkimuksissa on

osoitettu, että rintasyöpäpotilaat kaipaavat hoitohenkilöstöltä luottamuksellista ja

inhimillistä vuorovaikutusta. On kuitenkin todettu, että  emotionaalinen tuki on

vaillinaista. (Landmark & Wahl 2002, Mikkola 2006.) Sosiaalisen tuen puuttuessa naiset

jäävät epätietoisiksi hoidoista ja he suhtautuvat  negatiivisesti tulevaisuuteen (Buki ym.

2008). Sairastuminen aiheuttaa riippuvuutta hoitohenkilöstöön, minkä vuoksi

emotionaalinen tuki hoitajilta ja lääkäreiltä on potilaan selviytymisen kannalta oleellista

(Halkett ym. 2007). Rintasyöpäpotilaiden emotionaalinen tuki syöpähoitojen aikana

helpottaa eristyneisyyden tunnetta. Lisäksi tuki vaikuttaa epävarmuuden ja masennuksen

lieventymiseen sekä elämäntilanteen hallitsemiseen. (Berterö & Wilmoth 2007,  Beatty

2008, Tsuchiya & Horn 2009, Remmers ym. 2010.) Myös Corbeil ym. (2009)

tutkimuksessa todettiin, että sairauden aiheuttamassa epävarmuudessa potilaat turvautuivat

ja luottivat lääkäriin sekä arvioivat tiedon saamisen auttavan epävarmuudesta
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selviämisessä. On osoitettu, että hoitohenkilöstöltä saatu tuki vähentää potilaan ahdistusta

sairastumisen alkuvaiheessa voimakkaammin kuin läheisiltä saatu tuki. Lääkäreiden ja

sairaanhoitajien tuella on tiedollinen ja emotionaalinen ulottuvuus, joka rauhoittaa

lopullista diagnoosia odottavaa naista. (Pineault 2007.) Myös Aroran ym. (2007)

tutkimuksen tulokset osoittivat, että emotionaalinen tuki auttoi erityisesti rintasyöpään

sairastumisen jälkeisestä ensimmäisestä vuodesta selviytymisessä kohottamalla itsetuntoa

ja minäkuvaa. Naiset, jotka saivat runsaasti emotionaalista tukea ennen ja jälkeen

syöpähoitojen kokivat vähemmän stressiä ja heillä oli lievempiä mielentilan häiriöitä kuin

vähemmän emotionaalista tukea saaneilla Ihmisuhteista saadun tuen määrä,

persoonallisuuden piirteet sekä aikaisemmat elämäntilanteet vaikuttavat syövän

aiheuttaman stressin hallintaan (Von Ah & Kang 2008). Säde- ja syöpälääkehoitoja saaneet

potilaat kokivat Lehto-Järnstedtin ym. (2002) tutkimuksessa saaneensa tukea paremmin

kuin leikkauksen jälkeen jatkohoitoja saamatta jääneet potilaat.  Remmersin ym. (2009)

mukaan hoitajat antoivat läheisten ohella rintasyöpäpotilaalle suurimman tuen

syöpähoitojen aikana.

Rintasyöpäpotilaat kokevat, että hoitohenkilöstö lopettaa huomioimisen, vaikka tuen tarve

on mittava myös hoidon loppumisen jälkeen (Beatty ym. 2008, Power & Hegarty 2010).

Hoidon päättyessä naiset ovat erityisen huolissaan lopullisesta parantumisestaan ja taudin

uusiutumisen mahdollisuudesta (Oxlad ym. 2008). Pitkään jatkuneet kontaktit

hoitohenkilöstöön loppuvat, mikä lisää henkisesti epävarmuuden ja turvattomuuden

tunnetta. Hoitojen päätyttyä potilailla on vielä myös fyysisiä oireita, kuten

vaihdevuosioireita. Toisaalta on rintasyöpään sairastuneita naisia, jotka ovat helpottuneita

hoitojen päättymisestä eivätkä koe tarvitsevansa tukea hoitajilta tai lääkäreiltä. (Lauver

ym. 2007.) Hoitojen päätyttyä puhelinkontakti potilaaseen lieventää epävarmuutta ja

edesauttaa hoidon jatkuvuutta. Potilaat pitävät ohjauksen ja emotionaalisen tuen saamista

puhelimessa hyvänä toimintamallina, koska etukäteen sovittu puhelinaika mahdollistaa

kotona ilmaantuviin sairauden aiheuttamiin ongelmiin puuttumisen. (Allard 2007, Beaver

ym. 2010, Kimman ym. 2010.) Lääkäreiden ja hoitajien on hyvä keskustella ja tarjota

mahdollisimman paljon tukea seurantakäyntien yhteydessä pelkojen ja epävarmuuden

vähentämiseksi. Oikea-aikainen psyykkiseen mielialaan reagoiminen ja oireilun

pitkittymisen estäminen on potilaalle tärkeää. Rintasyöpään sairastumisen aiheuttamista

psyykkisistä ongelmista kärsivistä 10 20 %:lla hoitohenkilöstön tuki jää riittämättömäksi,

jolloin heidät on tarkoituksenmukaista ohjata erityiseen psykososiaaliseen tai psykiatriseen
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tukihoitoon. Lääkäreiden ja hoitajien kannustus auttaa rintasyöpäpotilaita huolehtimaan

itsestään ja arvostamaan muuttunutta olemusta itsessään. Tuen ja rohkaisun avulla itseinho

vähenee ja luottamus omaan kehoon palautuu. (Leidenius ym. 2010.)

Potilas saa voimaa ja toivoa selviytymiseen emotionaalisen tuen sisältämästä

huolenpitämisestä ja inhimillisesti arvokkaasta kohtaamisesta (Haho 2006). Kohtaaminen

on kykyä nähdä asiat ja tilanteet toisen ihmisen näkökulmasta. Hoitajan ja potilaan

kohtaaminen tapahtuu ihmisyyden välityksellä, ja se on ainutlaatuinen aitoa läsnäoloa

ajassa ja hetkessä vaativa tilanne. Empaattisuus tapahtuu vuorovaikutuksessa, jossa on

taitoa ja kykyä kokea sekä ymmärtää toisen ihmisen tunteita ja hänen niille antamiaan

merkityksiä. (Watson 1979.) Hoitajien ja lääkäreiden henkilökohtaiset ominaisuudet

vaikuttavat kohtaamisen taitoon ja siten myös oleellisesti potilaan tuen kokemukseen.

Tukeva ja empaattinen hoitaja on rintasyöpäpotilaiden mielestä huomaavainen, rohkaiseva

ja positiivinen sekä ammattitaitoinen. (Charalambous ym. 2008, Williams ym. 2008,

Rchaidia ym. 2009, Rosedale 2009, Remmers ym. 2010.) Inhimillisen hoitamisen kokemus

syntyy myös hoitajan iloisuudesta, valmiudesta hymyillä, ystävällisyydestä, lämmöstä ja

lähestyttävyydestä. Lisäksi hoitajalla pitää olla taitoa tunnistaa sellaisetkin tarpeet, joita

potilas ei ehkä itse tiedosta, kuten psykiatrin tai papin avun tarve. (Rchaidia ym. 2009.)

Kvåle ja Bondevik (2008) osoittivat, että syöpäpotilaat saivat voimaa, kun hoitohenkilöstö

kuunteli ja kunnioitti heitä ja otti heidät vakavasti. Syöpäpotilaille oli tärkeää, että heidät

kohdattiin yksilöinä. Lääkäreiden ja hoitajien osoittama huomaavaisuus sai potilaat

tuntemaan itsensä arvostetuksi ja auttoi heitä vaikean tilanteen hallitsemisessa. Potilaille

oli tärkeää päästä vaikuttamaan hoitoaan tai asioitaan koskevaan päätöksentekoon. Potilaat

odottivat, että heidän mielipiteitään kuunnellaan, mutta luottivat hoitoaan koskevassa

päätöksenteossa lääkärin asiantuntemukseen. (Kvåle & Bondevik 2008.) Thomsenin ym.

(2007) rintasyöpäpotilaiden positiivisia ja negatiivisia vuorovaikutuskokemuksia

koskevassa tutkimuksessa potilaat arvostivat emotionaalisesti tukevaa ja lohduttavaa

kosketusta sekä rauhoittavaa keskustelua. Rauhallisuus, läsnäolo ja kädestä pitäminen

saivat aikaan turvallisuuden tunteen. Turvallisuuden tunnetta tarvitaan vaikean

elämäntilanteen ja epävarmuuden hallitsemiseen (Halkett ym. 2007, Thomsen ym. 2007,

Remmers ym. 2010). Sairastuneet odottavat hoidon aikana myös myötätuntoa ja

kuulemista (Haho 2006). Läsnä oleminen on hoitavan henkilön inhimillisyyttä ja

herkkyyttä tulkita toista ihmistä ja tilanteita (Potinkara 2004). Aito läsnä oleminen vaatii
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inhimillistä yhteyttä, joka mahdollistaa turvallisen ja avoimen ilmapiirin, jossa on

mahdollisuus saada apua ja tukea. Rintasyöpäpotilaiden on todettu kaipaavan erityisesti

hoitajan läsnäoloa vaikeissa tilanteissa, kuten toimenpiteissä tai asioista kerrottaessa.

Hoitajien läheisyys luo naiselle toivoa selviytymisestä ja jaksamisesta. (Liu & Wang 2007,

Wagner & Bear 2008, Williams ym. 2008, Rchaidia ym. 2009, Rosedale 2009, Remmers

ym. 2010.)

Toivon vahvistaminen on terveyttä edistävä auttamismenetelmä hoitotyössä. Toivon

ylläpitäminen on myös rintasyöpäpotilaan ja hänen läheistensä keskeinen psykososiaalinen

tarve (Chi 2007), mutta se on myös voimavara vakavaan sairauteen sopeutumisessa

(Kylmä & Juvakka 2007). Toivon luominen edellyttää hoitohenkilöstöltä potilaan

kohtaamista ihmisenä, myötäelämistä ja oikeiden sanojen käyttämistä (Mattioli ym. 2008).

Lindholm ym. (2005) on tarkastellut rintasyöpäpotilaiden toivon ja toivottomuuden

merkityksellisyyttä. Tulosten mukaan elämäntarkoituksen löytäminen ja vuorovaikutus

toisten kanssa antoi voimaa elää ja sietää epätoivoa. Toivottomuuden ja epätoivon aikana

ei ollut toivoa, mutta toivo ei kuitenkaan ollut lopullisesti kadonnut vaan ilmeni piilevänä.

Toivo näytti rintasyöpäpotilaille valoa tulevan mahdollisuudesta. Toivo sai  uskomaan, että

oli sisäistä voimaa selviytyä. (Lindholm ym. 2005.) Toivo ja sosiaalinen tuki auttavat

potilaita vahvistumaan ja selviämään sairautensa kanssa. Toivon syntyminen linkittyy

hoitohenkilöstön antamaan aikaan, läsnä olemiseen, tiedon antamisen tapaan ja auttavaan

asenteeseen sekä inhimillisyyteen. (Mattioli ym. 2008.) Myös positiiviset ihmissuhteet

vahvistavat toivon ylläpitämistä (Kohonen ym. 2007). Toivon ylläpitäminen on tärkeää

myös läheisille, jotta he kykenevät antamaan arjen tukea (Duggleby ym. 2010). Hoitajien

ja lääkäreiden tulisi paremmin ymmärtää toivon merkitys ihmisen hoitamisessa (Hammer

ym. 2009), sillä toivo auttaa rintasyöpäpotilaita elämään sairautensa kanssa (de Guzman

2009).

Potilaalla on oikeus laadultaan hyvään terveyden- ja sairaanhoitoon sekä hyvään

kohteluun. Eettiseen hoitamiseen kuuluu, että jokainen potilas huomioidaan

ainutkertaisena ja yksilöllisesti muista erottuvana. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista

1992.) Rintasyöpään sairastuneiden on todettu olevan tyytyväisiä hoidossa saatuun tukeen,

kun sitä annetaan ystävällisesti ja kohteliaasti (Liu & Wang 2007, Rchaidia ym. 2009).

Naisilla on tarve, että heidän sairastumisestaan johtuvat pelot otetaan vakavasti. Saman

lääkärin tai hoitajan hoidossa oleminen koetaan positiivisena, koska se mahdollistaa
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yksilöllisen kohtaamisen. Rintasyöpäpotilaat kokevat olevansa yksilö hoidon objektin

sijasta, kun hoitohenkilöstö kohtaa heidän emotionaaliset tarpeensa. (Thomsen ym. 2007.)

Makkosen ym. (2010) tutkimus osoitti polikliinisten potilaiden yksilöllisen hoidon olevan

riittämätöntä. Sairauden merkitystä potilaalle ei selvitetty eikä sitä huomioitu hoitamisessa.

Naiset kokevat helpompana puhua hoitajalle kuin lääkärille rintasyöpään sairastumisen

merkityksestä naisen elämään. Potilaiden mielestä lääkärit ovat liian kiireisiä

kuuntelemaan heidän huoliaan. (Kvåle & Bondevik 2008, Dubois & Loiselle 2009.)

Aikaisemman tutkimuksen (Vogel ym. 2009) mukaan rintasyöpäpotilaat, jotka kokivat

lääkärin ja potilaan välisen vuorovaikutuksen hyväksi hoitojen alkaessa, olivat vähemmän

ahdistuneita ja masentuneita hoitojen loppumisen jälkeen  kuin vuorovaikutukseen

tyytymättömät potilaat. Härkösen ym. (2007) polikliinisiä hoitajavastaanottoja

erikoissairaanhoidossa käsittelevä tutkimus osoitti, että potilaat olivat tyytyväisiä

vuorovaikutukseen hoitajan kanssa, ymmärsivät hoitajan käyttämiä sanoja ja luottivat

hoitajan antamaan tietoon.

On myös rintasyöpäpotilaita, jotka eivät halua keskustella tunteistaan hoitavan henkilöstön

kanssa, koska ahdistuvat tulevaisuudesta puhuttaessa.  He eivät halua ajatella syöpää, vaan

yrittävät suunnata ajatukset muihin asioihin ja olla positiivisia sekä toiveikkaita

tulevaisuuden suhteen. Hoitajien kanssa keskustelu arkipäiväisistä asioista koetaan

helpottavana vaikeassa tilanteessa. (Williams ym. 2008, Rchaidia ym. 2009, Remmers ym.

2010.) Kokemus tuen tarpeesta voi olla erilainen, sillä Mårtensonin ym. (2008)

tutkimuksessa hoitohenkilöstö näki sairastuneet ahdistuneempina kuin he itse kokivat

olevansa. Hoitajat kokevat, että ajanpuute estää heitä arvioimasta potilaan psykososiaalista

tilaa. Koetaan myös, että on liian kiire pysähtyä ja keskustella. Vuorovaikutusta rajoittaa

myös sopivan yksityisyyttä mahdollistavan hoitoympäristön puuttuminen (Watts ym.

2010). Toisaalta on myös todettu, että sairaanhoitajat tunnistavat hyvin syöpäpotilaiden

emotionaaliset tarpeet (Mårtensson ym. 2010). Esimerkiksi Lehto-Järnstedin (2002)

tutkimuksessa syöpään sairastuneet saivat lääkäreiltä ja hoitajilta yhtä paljon tukea kuin

puolisolta.
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Tiedollisen tuen todentuminen

Lääkärit ja hoitajat ovat tärkeä rintasyöpää sairastavan naisen tiedon lähde (Arora ym.

2007, Cowan & Hoskins  2007, Liao ym. 2007, Elmir ym. 2010). On kuitenkin todettu,

että naisilla on vaikeuksia saada hoitohenkilöstöltä yksilöllistä, ajankohtaista ja

yksityiskohtaista tietoa (Oskay-Ozcelik ym. 2007). Cowan ja Hoskins (2007) tutkivat

syöpälääkehoitoa saavien rintasyöpäpotilaiden tyytyväisyyttä tiedon saantiin ja totesivat

naisten olevan tyytyväisiä eri lähteistä, kuten hoitajalta ja Internetistä saatuun tietoon.

Potilaalle on lain (1992/785) mukaan annettava selvitys hänen terveydentilastaan, hoidon

merkityksestä, eri hoitovaihtoehdoista ja niiden vaikutuksista sekä muista hänen hoitoonsa

liittyvistä seikoista, joilla on merkitystä päätettäessä hänen hoitamisestaan. Lisäksi selvitys

on annettava  siten, että potilas riittävästi ymmärtää sen sisällön.  (Laki potilaan asemasta

ja oikeuksista 1992.)

Oikeaan aikaan, henkilökohtaisesti ja ymmärrettävästi saadun tiedon on todettu olevan

ensisijaisen tärkeää rintasyöpäpotilaan pitkäaikaisen hyvinvoinnin kannalta (McGaughan

& McKenna 2007, Stephens ym. 2008, Tsuchiya & Horn 2009). Esimerkiksi Siekkinen

ym. (2008a) osoittivat tutkimuksessaan, että potilaan saama ohjaus vähensi sädehoidon

aiheuttamia fyysisiä ja psyykkisiä sivuvaikutuksia. Tämän lisäksi ohjauksella oli

voimavaraistava vaikutus rintasyöpäpotilaisiin. Sjövallin ym. (2010b) tutkimuksessa

rintasyöpäpotilaan hyvä informoiminen sädehoidossa oli tärkeä osa potilaan

voimaannuttamista. Hoitohenkilöstön tehtävä on välittää naisen tarvitsemaa tietoa, arvioida

henkisen ja tiedollisen kyvyn tasoa ja tarkastaa vastaanotetun tiedon ymmärtäminen sekä

oikea tiedon määrä (Makkonen ym. 2010). Potilaan olisi kyettävä tämän tiedon avulla

toimimaan ja osallistumaan hoitoaan koskevaan päätöksentekoon (Andersson & Funnell

2009). Rintasyöpäpotilaat ovat tyytyväisiä, kun heiltä kysytään mielipidettä hoitoon

liittyvissä asioissa, mutta  kokevat  vaikeana itse tehdä hoitoonsa liittyviä päätöksiä (Saares

& Suominen 2005). Sainion ja Erikssonin (2003) tutkimuksessa potilaat saivat hoitajilta

enemmän tietoa kuin lääkäreiltä. Hoitajat myös käyttivät useita erilaisia ohjausmetodeja.

Hoitajien rooli ohjauksessa ja neuvonnassa on koettu merkitykselliseksi, koska he

selventävät lääkärin antamaa tietoa ja tulevia tapahtumia potilaille. Näin toimiessaan

hoitajat  vähentävät potilaan tuntemaa epävarmuutta ja pelkoa. (Dubois & Loiselle 2009,

Jansen ym. 2010, Montgomery 2010.) Potilaan ohjaustarpeisiin vastaaminen on tärkeää,

koska kun hoitoajat lyhenevät kotiutus tapahtuu entistä aikaisemmin. Hoitohenkilöstölle
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jää vähän aikaa ohjata potilaita ja potilaille vähän aikaa ymmärtää annetut itsehoito-ohjeet

(Lipponen ym. 2008). Kääriäisen (2007) tutkimuksen mukaan potilaan ohjaustoiminta ei

ollut potilaslähtöistä. Ohjaus oli myös osittain riittämätöntä varsinkin ennen sairaalaan

tuloa sairauteen ja sen hoitoon liittyvien asioiden osalta sekä sairaala-aikana sosiaalisen

tuen osalta. Toisaalta onnistunut vuorovaikutteinen ohjaussuhde mahdollisti potilaan ja

hoitohenkilön välisen aktiivisen ja tavoitteellisen toiminnan.

Koutsopouloun ym. (2009) tutkimuksessa havaittiin rintasyöpäpotilaiden saavan hoitajilta

tietoa ymmärrettävästi, luotettavasti ja toiveikkaasti. Tieto sairaudesta ja hoidoista

vähentää epävarmuutta ja lisää luottamusta sekä toivoa (Liao ym. 2007, Berterö &

Wilmoth 2007), kun taas puutteellinen tiedon saaminen johtaa potilaan ahdinkoon ja

hätään (Tsuchiya & Horn 2009). On todettu, että naiset kaipaavat sairauteen ja hoitoihin

liittyvän tiedon lisäksi myös tietoa itsehoidosta ja kuntoutuksesta (Vogel ym. 2008)  sekä

erilaisista tukiryhmistä  (Demir ym. 2008). Sairauden aiheuttaman järkytyksen vuoksi

naiset eivät aina kuitenkaan sisäistä annettua ohjausta, jolloin kirjallinen materiaali

suullisen ohjauksen lisäksi auttaa pikäaikaisen tiedonsaannin turvaamisessa (Pineault

2007, Liao ym. 2008, Coyne & Borbasi 2009).

Hoitohenkilöstöltä saadun tiedon lisäksi naiset etsivät tietoa myös muista tiedon lähteistä,

kuten kirjallisuudesta. Sairastuneet saivat tietoa myös tukiryhmistä sekä läheisten, ystävien

ja tuttavien kokemuksesta. (McGaughan & McKenna 2007.) Aikaisemman tiedon mukaan

rintasyöpäpotilaat ovat tyytyväisiä henkilökunnalta saamaansa tietoon. Tämän lisäksi myös

lehtisistä, lääketieteellisistä kirjoista ja lehdistä sekä tukiryhmistä saatava informaatio on

merkityksellistä. Muut tiedonlähteet kuin terveydenhuoltohenkilöstön antama tieto tulevat

yhä merkityksellisemmiksi, koska hoidot annetaan polikliinisesti lyhyellä ajalla. (Cowan &

Hoskins 2007.)

Yhä useampi rintasyöpäpotilas etsii tiedollista tai emotionaalista tukea  Internetistä, jossa

rintasyöpään liittyvien keskusteluaiheiden on todettu olevan suosittuja. Internet on

sosiaalisten tukipalveluiden ja vertaistuen lähde, josta tuen tarpeessa olevilla potilailla on

mahdollista saada vertaistukea keskustelemalla, sähköpostilla tai videon välityksellä.

(Dickerson ym. 2006.) Leen ja Hawkinsin (2010) tutkimuksessa todettiin, että mitä

vähemmän rintasyöpäpotilaat olivat saaneet tietoa hoitohenkilöstöltä, sitä enemmän naiset

viettivät aikaa Internetissä rintasyöpää koskevan tiedon parissa. Bassin ym. (2006) ja
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Duboisin ja Loisellen (2009) mukaan syöpään sairastuneet naiset luottavat Internetistä

saatuun syöpätietoon, jonka avulla he kykenevät keskustelemaan taudistaan sekä

osallistumaan päätöksentekoon. On osoitettu, että rintasyöpäpotilaat osaavat suodattaa

Internetistä tulevan informaation, jolloin Internetin kautta saatava ohjaus on tehokas väline

rintasyöpäpotilaan voimaannuttamisessa. (Dickerson ym. 2006, Atack ym. 2008.) Näyttää

siltä, että naiset saavat Internetistä myös tukea päivittäiseen selviytymiseen, kuten

itsetunnon kohottamiseen, itsehoitoon ja hoitojen sivuoireista selviämiseen (Dubois &

Loiselle). Myös Siekkisen (2008b) tutkimuksessa sädehoidossa olevat potilaat etsivät

Internetistä itsehoito-ohjeita sivuvaikutuksiin. Rintasyöpäpotilaat odottivat saavansa

Internetistä realistista faktatietoa, mutta eivät emotionaalista ja yksilöllistä tietoa.

Internetin hyötyjen lisäksi syöpäpotilailla on mahdollisuus saada sitä käyttämällä myös

virheellistä tai epäasiallista tietoa (Ryhänen ym. 2010).

Rintasyöpään sairastuneen naisen lisäksi myös läheiset tarvitsevat tietoa, joka tuo toivoa ja

voimaa sekä auttaa elämäntilanteen hallitsemisessa. Perhekeskeisessä  hoitamisessa  on

tärkeää vastata potilaan tarpeiden lisäksi myös perheenjäsenten tarpeisiin. (Harrow  2008,

Adams ym. 2009.) Mattilan ym. (2009) tutkimuksessa tarkasteltiin sairaalapotilaiden

läheisten tukea ja siihen yhteydessä olevia tekijöitä. Hoitohenkilöstöllä oli läheisten

tukemisessa eroavaisuuksia, sillä poliklinikkapotilaiden läheiset saivat paremmin

tiedollista tukea kuin vuodeosastohoidossa olevien potilaiden läheiset. Lisäksi läheiset

saivat hoitohenkilöstöltä emotionaalista tukea tiedollista tukea paremmin. (Mattila ym.

2009.) Hoitajalta edellytetään empatiaa, jotta pystyy kohtaamaan potilaan läheisen.

Kohtaamisessa välittyy hyväksyntä, asiantuntijuus ja lupa ilmaista tunteitaan. (Halme ym.

2007, Turner ym. 2007.) Myös Nevalainen ym. (2007) tutkivat syöpäpotilaan läheisen

hoitohenkilökunnalta saamaa tiedollista tukea polikliinisessa hoidossa. Tutkimuksessa

todettiin läheisten saaneen hyvin ja ymmärrettävästi tietoa potilaan syöpäsairaudesta,

hoitomenetelmistä, sivuvaikutuksista ja hoidon tavoitteesta sekä tehdyistä tutkimuksista.

Tiedollisen tuen todettiin jääneen heikoksi asioissa, jotka liittyivät yhteiskunnan

tarjoamaan tukeen, sairauden ennusteeseen sekä hoitoon osallistumisen ja potilaan

osastohoitoon pääsemisen mahdollisuuteen.
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2.4.2 Sosiaaliselta ympäristöltä saatu tuki

Perheen emotionaalinen tuki on potilaalle entistä tarpeellisempaa lyhyiden hoitoaikojen ja

polikliinisen hoidon lisääntymisen vuoksi (Fitch & Allard 2007, Harrow  2008, Aura ym.

2010). Lidholmin ym. (2007) mukaan läheiset ja rintasyöpää sairastavat naiset ovat

toistensa voiman lähteitä. Varsinkin puoliso on suuri tuen lähde, ja yhä useampi mies

osallistuu rintasyöpää sairastavan vaimonsa hoitamiseen (Fitch & Allard 2007, Harrow

2008). Kayser ym. (2007) tutkivat puolison selviytymistä vaimon rintasyövästä.

Tutkimuksen mukaan monet pariskunnat kokivat syövän yhteisenä huolenaiheena.

Pariskunnat käyttivät rintasyövästä ja sen aiheuttamasta elämänmuutoksesta ilmaisua

”meidän sairautemme”. Miehen fyysisen läsnäolon ja käytännön avun on todettu olevan

tärkeää kuormittavimpien vaiheiden aikana (Harrow ym. 2008, Alqaissi & Dickerson

2010). Erityisesti syöpälääkehoidon aikana miehen rohkaisu ja hyväksyntä on

merkityksellistä. Hiusten lähteminen on vaihe, jossa nainen tarvitsee erityistä tukea ja

huomiota mieheltään, koska nainen kokee menettäneensä identiteettinsä ja

viehätysvoimansa. (Erci & Karabulut 2007, Alqaissi & Dickerson 2010.) Puolison tuki on

merkittävä potilaan psyykkisen selviytymisen kannalta (Gustavsson-Lilius 2010). On

todettu, että mieheltään emotionaalista tukea saaneella esiintyy muita vähemmän

ahdistusta ja masentuneisuutta. Perheen sosiaalista tukea vaille jääminen heikentää

rintasyövästä selviämistä. (Talley 2010.) Tuen antaminen edellyttää, että tukijan henkinen

jaksaminen mahdollistaa tukemisen. Miehet saavat apua omaan psyykkiseen

sopeutumiseensa ystäviltä ja muilta perheenjäseniltä. (Sheridan ym. 2010.) On todettu, että

miehet saavat riittämättömästi tietoa hoitohenkilöstöltä vaimon sairaudentilasta ja

ennusteesta, jolloin tuen antaminen vaimolle jää puutteelliseksi epätietoisuuden vuoksi.

Psyykkisen hyvinvoinnin turvaamiseksi miehet kaipaavat hoitokeskustelua ja vaimon

sairauteen liittyvien asioiden selvittämistä, mikä edellyttää hoitohenkilöstöltä

perhelähtöistä toimintaa. (Harrow 2008, Schmid-Büchi ym. 2008,  Fergus & Gray 2009,

Sheridan ym. 2010.)

Sosiaalinen verkosto voi joissakin tapauksissa olla myös rasite, sillä sosiaaliset suhteet

eivät ole aina tukevia  (Browall ym. 2006, Drageset ym. 2010, Remmers ym. 2010). Naiset

tuntevat jäävänsä yksin sairauden kanssa, jos eivät pysty jakamaan ajatuksia

tulevaisuudesta ja kuolemasta läheisten kanssa (Browall ym. 2006). Puolison tuki voidaan
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kokea epätyydyttävänä, jolloin sairastuneen naisen itseluottamus heikkenee negatiivisen

tuen vuoksi. Miehellä voi olla vaikeuksia ymmärtää syövän luonteesta johtuvia tunteita,

minkä vuoksi tuki ja sympatia vaimolle jäävät riittämättömiksi. (Mitchell 2007, Lepore

ym. 2008, Tsuchiya & Horn 2009.) Nainen kokee puolisonsa ahdistuksen lähteeksi, jos

mies ei hyväksy kehon muuttumista. Negatiivista tai riittämätöntä tukea saavat naiset

kokevat, että rinnan poisto heikentää puolisoiden välistä suhdetta. (Avci ym. 2009,

Alqaissi & Dickerson 2010.) Toisinaan mies voi suojella vaimoaan liikaa, mitä nainen ei

koe  tukevana, vaan vääränlaisena emotionaalisiin ongelmiin johtavana tukena (Manne ym.

2007). Myöskään liiallinen ikävien asioiden puinti ei ole tukevaa, vaan sillä on

päinvastaisia vaikutuksia (Alqaissi & Dickerson 2010). Toisaalta syöpäkokemus voi myös

kasvattaa ja lujittaa puolisoiden välistä suhdetta (Kayser ym. 2007).

Ystävien merkitys tuen antamisessa on suuri. Ystävät tukevat sairastuneita naisia yhdessä

vietetyllä ajalla, ja tuen merkitys korostuu hoitojen aikana, kun itse ei voi tai jaksa

huolehtia arkipäivän toiminnoista. (Alqaissi & Dickersson 2010.) Ystävät kulkevat

sairastuneen rinnalla ja auttavat mukautumaan uuteen tilanteeseen (Berterö & Wlmoth

2007) sekä tukevat käytännön apua antamalla (Mitchell 2007, Schwartzer & Buchwald

2004, Alqaissi & Dickerson 2010). Ystävien läheisyyden ohella saman kokeneen henkilön

myötäeläminen koetaan tärkeäksi ja tuen merkityksellisyyttä ja tehokkuutta lisääväksi

(Mikkola 2006, Beatty 2008).

Vertaistuki on korvaamaton sosiaalisen turvallisuuden ja hyvinvoinnin lähde, ja yhteys

vertaiseen saattaa olla monelle ainoa tukimuoto. Vertaistukeen turvaudutaan, koska

henkinen jaksaminen joutuu koetukselle ja moni pelkää yksin jäämistä. (Mikkonen 2009.)

Bukin ym. (2008) tutkimuksessa akuutissa vaiheessa vertaisen tuki osoittautui

merkitykselliseksi ja voimaannutti yksinäisiä ja pelokkaita naisia. Naiset, joilla ei ollut

sosiaalista tukea, kokivat toivottomuutta ja epävarmuutta tulevaisuuden suhteen. Vertaisten

tuki voi olla myös ei-tukevaa, sillä toisten kokemusten kuuleminen voi myös masentaa ja

luoda epätoivoa (Mitchell 2007, Alqaissi & Dickersson 2010). Power ja Hegarty (2010)

osoittivat, että naisilla, joilla oli vahva tukiverkosto, oli hyvä psyykkinen hyvinvointi ja he

selviytyivät paremmin rintasyövästä, kuin ne naiset, joiden tukiverkosto oli heikompi. Van

Uden-Kraan ym. (2009) tutkivat Internetin vertaistukiryhmän voimaannuttavaa vaikutusta.

Vertaistuki antoi voimaa kokemusten jakamisen avulla ja toimi informaation sekä

auttamisen lähteenä. Toisaalta sillä oli myös negatiivisia tukivaikutuksia, kuten sairauden
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etenemisen havaitseminen ryhmän jäsenillä. Stangin ja Mittelmarkin (2010) tutkimuksessa

rintasyöpäpotilaiden ryhmä oli foorumi vuorovaikutukseen, joka voimaannutti osallistujia

antamalla arvokasta tukea. Rintasyövän sairastaneet naiset voivat myös itse ryhtyä

tukihenkilöiksi vastasairastuneille (Tedeschin ja Calhoun 2004).

Työtovereiden  ja työterveyshuollon tuen on todettu olevan merkityksellistä

rintasyöpäpotilaan palatessa työhön ja kohdatessa työn tuomat vaatimukset. On myös

osoitettu, että työhön palaavat rintasyöpäpotilaat kokevat työnantajien ja työtovereiden

tuen puutetta. Toisaalta he kokevat myös hoitohenkilöstön ja sosiaalisen ympäristön

painostusta työhön palaamiseen. Vanhemmat syöpälääkehoidon saaneet naiset kokevat

nuoria useammin työhön palaamisen odotettua vaikeammaksi. Varsinkin johtavassa

asemassa oleville naisille on erityisen vaikeaa palata työrooliin rinnattomana tai

rintaleikkauksen kokeneena. (Browallin ym. 2006.) Lehdon ym. (2006) tutkimuksessa

todettiin, että hoitomuoto oli yhteydessä työtovereilta saatuun ja kaivattuun tukeen.

Syöpälääkehoitoa saaneet naiset saivat eniten tukea työtovereiltaan ja esimiehiltään.

2.5 Yhteenveto kirjallisuuskatsauksesta

Rintasyöpäpotilaan kokema sairausprosessi on yksilöllinen ja vaihtelee sairauden eri

vaiheissa. Sairastuminen ja hoitojen sivuvaikutukset aiheuttavat erilaisia fyysisiä,

psyykkisiä ja sosiaalisia ongelmia sairastuneen ja hänen läheistensä elämään. (Sjövall ym.

2010b.) Potilaan persoonallisuus ja muut henkilökohtaiset ominaisuudet vaikuttavat siihen,

millainen merkitys sairaudelle annetaan. Rintasyöpään sairastuminen on aina kriisi, jossa

nainen tarvitsee sosiaalista tukea hoitohenkilöstöltä, läheisiltä ja vertaisilta. Tämän

tutkimuksen keskeisiin käsitteisiin kuuluva sosiaalinen tuki on määritelty

vuorovaikutukseksi, jossa tietyillä toimilla ja käyttäytymisellä voidaan saada aikaan

positiivisia vaikutuksia yksilön sosiaaliseen, psykologiseen tai fyysiseen hyvinvointiin

(Kahn & Antonucci 1980). Sosiaalisella tuella on siis merkittävä rooli syöpäpotilaan

sopeutumisessa sairauteen (Den Oudsten ym. 2010). Sosiaalisen tuen avulla sairastunut

kykenee tuntemaan itsensä hyväksytyksi, arvostetuksi ja välitetyksi sekä hallitsemaan

elämäntilanteen (Albrecht ym. 1994). Sosiaalisissa suhteissa annetun tuen on todettu

vaikuttavan positiivisesti terveyteen ja hyvinvointiin (Vangelisti 2009).
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Hoitajien ja lääkäreiden tuen on todettu olevan merkityksellinen parantumisessa ja

toipumisprosessissa (Elmir ym. 2010). Hoitosuhteessa saatu emotionaalinen tuki pohjautuu

ammatilliseen auttamissuhteeseen, jossa potilas kokee saavansa inhimillistä, turvallista ja

empaattista hoitamista sekä läsnäoloa. Psyykkinen tuki tulisikin nähdä osana

hoitoprosessin aikana tapahtuvaa hoitoa. (Ching ym. 2009.) Emotionaalisen tuen lisäksi

oikeaan aikaan, henkilökohtaisesti ja ymmärrettävästi saadun tiedon on myös todettu

olevan ensisijaisen tärkeää rintasyöpäpotilaan pitkäaikaisen hyvinvoinnin kannalta

(McGaughan & McKenna 2007, Stephens ym. 2008, Tsuchiya & Horn 2009). Sosiaalinen

tuki kehittyy vuorovaikutuksessa (Cohen & Syme 1985) ja vuorovaikutus hoitajan ja

potilaan välillä myötävaikuttaa syöpäpotilaan kykyyn hallita sairaudesta sekä sen hoidoista

aiheutunutta stressaavaa tilannetta (Zachariae ym. 2003). Tuen avulla rintasyöpäpotilaan

on mahdollista selviytyä henkilökohtaisista tai sosiaalisen ympäristön asettamista

vaatimuksista (Berterö & Wilmoth 2007).  Läheiset ja rintasyöpää sairastavat naiset ovat

toistensa voiman lähteitä (Lindholm ym. 2007), ja läheisiltä saadun tuen on todettu olevan

entistä tarpeellisempaa lyhyiden hoitoaikojen ja polikliinisen hoidon lisääntymisen vuoksi

(Fitch & Allard 2007, Harrow  2008, Aura ym. 2010). Sosiaalinen verkosto helpottaa

selviytymistä, mutta se voi toimia myös päinvastoin. Sosiaalisella tuella voi olla myös

negatiivisia vaikutuksia yksilön hyvinvointiin, jos tuki ei ole tarvelähtöistä vaan väärin

ajoitettua ja suunnattua. Ennenaikaisesti saatu tuki voi vähentää  omatoimisuutta ja lisätä

riippuvuutta tuen antajiin, mutta liian myöhäinen tuki puolestaan voi johtaa laaja-

alaisempaan tuen tarpeeseen. (Cohen & Syme 1985.) Negatiivisesti vaikuttava tuki voi olla

myös suojelua, puolesta puhumista, ylihuolehtivaisuutta tai ikävien asioiden puimista, joka

on vääränlaista  emotionaalisiin ongelmiin johtavaa tukea (Manne ym. 2007, Alqaissi &

Dickerson 2010). Kuvaan kirjallisuuskatsauksen keskeisen sisällön kuviossa 2.
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                 Rintasyöpään sairastunut nainen

                 Sairauden ja hoitojen kielteiset ja  myönteiset
                 vaikutukset naisen elämään

                               Tuen tarve hoidon eri vaiheissa

Kuvio 2. Kirjallisuuskatsauksen keskeinen sisältö

* Emotionaalinen tuki
* Tiedollinen tuki

Potilaan kokemat tuen
myönteiset ja kielteiset
vaikutukset fyysiseen ja
psyykkiseen terveyteen ja
hyvinvointiin sekä
terveyskäyttäytymiseen

Tuen todentuminen

Sosiaalinen tuki
vuorovaikutussuhteessa

Ammatillinen hoitosuhde Sosiaalinen ympäristö



63

3 TUTKIMUSTEHTÄVÄT

Tutkimuksen tarkoituksena oli kehittää substantiivinen teoria rintasyöpäpotilaan

sosiaalisesta tuesta hoitoprosessin aikana erikoissairaanhoidossa. Tarkoitan sosiaalisella

tuella sitä yksilöllistä tukea, jota potilas kokee tarvitsevansa hoitohenkilöstöltä ja

sosiaaliselta ympäristöltä.

Tutkimustehtävät olivat seuraavat:

1) Mitä kokemuksia rintasyöpäpotilailla ja hoitohenkilöstöllä on sosiaalisesta

tuesta hoitoprosessin aikana?

2) Mitkä ovat rintasyöpäpotilaan koettua sosiaalista tukea kuvaavat käsitteet

hoitoprosessin aikana?

3) Miten koettua sosiaalista tukea kuvaavat käsitteet suhteutuvat toisiinsa?

4) Millainen substantiivinen teoria koetusta sosiaalisesta tuesta hoitoprosessin

aikana muodostuu?

Tavoitteena oli tuottaa tutkittua tietoa hoitamisessa tapahtuvaan rintasyöpäpotilaiden

tukemiseen. Tutkimuksessa kehitettävän teorian avulla jäsennetään, selkiytetään ja

ymmärretään rintasyöpäpotilaan tuen kokemusta hoitoprosessin aikana. Lisäksi teorian

avulla vastataan mihin on erityisesti kiinnitettävä huomiota kehitettäessä hoitamisen

toimintamalleja potilaslähtöisemmiksi ja johdettaessa hoitoprosessien toimintaa hyvän

laadun mukaiseksi.
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4 EMPIIRISEN TUTKIMUKSEN
TOTEUTTAMINEN

4.1 Tutkimuksen tieteenfilosofiset lähtökohdat

Laadullisen tutkimuksen menetelmällisten ratkaisujen perustana ovat tutkijan filosofiset

valinnat (Guba & Lincoln 1994). Tässä tutkimuksessa ontologiset ratkaisut pohjautuivat

käsitykseeni sekä olettamuksiini tutkittavasta ilmiöstä ja todellisuuden luonteesta.

(Lahtinen ym. 2003.) Ihmisiä tutkivassa tieteessä metodologisten ratkaisujen

ymmärtämiseen liittyy tietoiseksi tuleminen ihmisistä koskevista lähtökohdista. Tietoisuus

liittyy siihen, mitä ihmisen ymmärretään olevan, miten ihminen nähdään tutkimuksen

kohteena ja miten kohdetta voidaan tutkia. (Rauhala 1989.) Tätä tutkimusta ohjasi

holistinen ja humanistinen ihmiskäsitys. Tarkastelin ihmistä kokonaisuutena, jossa mieli ja

keho ovat toisistaan riippuvaisia. Humanistinen ihmiskäsitys korostaa ihmisyyttä, yksilön

ainutlaatuisuutta, elämän merkityksellisyyttä ja laatua sekä valinnan vapautta.

Humanistisen ihmiskäsityksen mukaan yksilöllä on oikeus päättää itseensä kohdistuvasta

hoidosta ja ottaa vastuuta omasta hoidostaan ja terveydestään. Hoitamisessa humanismi

korostaa ihmisarvon kunnioittamista ja hoitamisen perusarvona huolenpitoa (Sarvimäki &

Stenbock-Hult 2009.)

Tämän tutkimuksen menetelmävalintoja ja tavoitetta ohjasi konstruktionismi,

pragmaattinen tieteenfilosofia ja symbolinen interaktionismi. Laadullisen tutkimuksen

tekijänä minulle oli tärkeää päästä mahdollisimman lähelle tutkimuskohdettani voidakseni

ymmärtää tutkittavaa ilmiötä kokonaisuutena. Konstruktivistisen tieteenfilosofian mukaan

sosiaalinen todellisuus ei ole ulkopuolinen objektiivisesti havainnoitava yksilöstä erillään

oleva ympäristö. (Gergen 2006.) Myös oman käsitykseni mukaan ihminen on

vuorovaikutuksessa ympäristön kanssa, eikä ihmistä ja ympäristöä voida erottaa toisistaan.

Tässä tutkimuksessa rintasyöpäpotilaan, hoitohenkilöstön ja sosiaalisen ympäristön

yhteinen todellisuus rakentui vuorovaikutuksessa. Tähän tutkimukseen osallistuvat potilaat
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näkivät todellisuuden omista lähtökohdistaan, ja tehtävänäni oli luoda ymmärrys

tutkittavasta ilmiöstä heidän kokemustensa ja antamiensa tietojen perusteella.

Pragmatismin lähtökohta on tutkimuksen toteutuminen sosiaalisessa kontekstissa, jossa ei

tehdä eroa teorian ja käytännön välillä. Tämä tutkimus on suuntautunut käytäntöön, ja se

on tehty konkreettisessa hoitoympäristössä hoitoprosessin aikana. Symbolisen

interaktionismin mukaan ihmisen toiminnan perustana ovat asioiden merkitykset hänelle

itselleen. Merkitykset syntyvät ihmisten välisessä vuorovaikutuksessa ja muovautuvat

tulkintaprosesseissa käsitteellisiksi yhteiseksi jaettavaksi todellisuudeksi. (Charmaz 2000,

Benzies & Allen 2001, Jeon 2004, Annels 2006.) Tässä tutkimuksessa oli oleellista

rintasyöpäpotilaan kokemuksilleen antamien merkitysten tunnistaminen, kunnioittaminen

ja käsitteellistäminen (Strauss & Corbin 1998, Holloway & Todres 2006). Merkitykset

tarkoittivat rintasyöpäpotilaiden kokemuksia hoidon aikaisesta tuesta ja sen vaikutuksesta

terveyteen ja hyvinvointiin. Tämän tutkimuksen avulla saatu tieto on inhimillistä,

subjektiivista sekä arvosidonnaista ja epistemologiset valinnat perustuivat

kokemusperäisen tiedon tutkimisen metodeihin, kuten haastatteluihin. Ontologisten ja

epistemologisten lähtökohtien perusteella tulokset pohjautuvat pääasiassa aineistoon.

4.2 Tutkimusmenetelmän kuvaus

Sovelsin tämän tutkimuksen aineistonkeruussa, analysoinnissa ja teorian kehittämisessä

grounded-teoria-menetelmää, koska se aineistolähtöisenä menetelmänä tukee hyvin

käytännön teorian muodostamista. Lisäksi sen avulla saadaan aito kokemus

rintasyöpäpotilaan tuesta (vrt. Glaser 2001). Grounded-teoria-menetelmän käyttö tässä

tutkimuksessa on perusteltua, koska naisten omiin kokemuksiin perustuvassa

tutkimuksessa oli tarkoitus luoda uutta teoriaa rintasyöpäpotilaan tuesta. Aikaisemmista

tutkimuksista poiketen lähestyin rintasyöpäpotilaan tukea hoitoprosessin kontekstissa, sillä

en löytänyt aikaisempaa rintasyöpään sairastuneiden hoitoprosessin aikaista tukea

kuvaavaa tutkimusta. Kykenin grounded-teorian avulla systemaattiseen analysointiin ja

kerättyä aineistoa kuvaavan teorian muodostamiseen. Kehitin aineistolähtöisen

substantiivisen teorian  jäsentämään, selkeyttämään ja ymmärtämään rintasyöpäpotilaan

tuen kokemusta hoitoprosessin aikana.
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Grounded-teoria-menetelmä perustuu induktiiviseen aineistolähtöiseen teorian

muodostukseen. Ilmiötä jäsentävän käsitteistön on tarkoitus löytyä aineistosta, jolloin

käsitteet eivät perustu ennalta valittuun teoriaan tai valmiisiin luokituksiin (Glaser 1967).

Strauss ja Corbin (1990, 1994, 1998) korostavat induktiivis-deduktiivista päättelyä, joka

lähtee liikkeelle empiriasta, mutta sallii myös aikaisempien tietojen ja kokemuksen

käyttämisen. (Alvesson & Sköldberg 1994, Burns & Grove 2005). Grounded-teorian

avulla on mahdollista kehittää substantiivista tai formaalia teoriaa, joita voidaan pitää

keskitason teorioina (Hutchinson & Wilson 2001, Charmaz 2003,  Speziale & Carpenter

2003, Polit & Beck 2010). Substantiivinen teoria on kehitetty empiiriselle tutkimusalueelle

kuvaamaan, selittämään tai ennustamaan jonkin toiminnan aluetta (Strauss & Corbin 1998,

McCann & Clark 2003, Dey 2004, Jeon 2004, Hallberg 2006). Substantiivisen teorian

kehittämistä voidaan jatkaa formaaliksi teoriaksi laajentamalla empiiristä aineistonkeruuta

tai jatkamalla muodostuneen substantiivisen teorian laajentamista vertailemalla ja

integroimalla sitä olemassa oleviin teorioihin (Glaser 1998, McCann & Clark 2003).

Formaaliteorialla voidaan siten kuvata ja käsitteellistää ilmiötä laajemmin (Holloway &

Todres 2006). Olen tämän tutkimuksen avulla pyrkinyt tuottamaan kuvailevaa käytäntöön

soveltuvaa hoitotieteellistä tietoa. Lähestyin tutkimuksen kohteena olevaa ilmiötä

subjektiivisesti pyrkimättä yleistyksiin. Tässä tutkimuksessa kehitetty teoria on

substantiivinen, koska empiirinen aineisto perustuu rajalliseen rintasyöpää sairastavien

kontekstiin erikoissairaanhoidossa, eikä tämän tutkimuksen tuloksia voida soveltaa

formaalisen teorian tavoin suoraan muihin hoitotyön osa-alueisiin.

Grounded-teoria kehitettiin sosiaalisten ilmiöiden, merkityssuhteiden sekä prosessien

tutkimiseen ja sen tarkoituksena on muodostaa empiirisen aineiston avulla teorian

käsitteitä (Strauss & Corbin 1998). Grounded-teorian ovat kehittäneet 1960-luvun

puolivälissä yhdysvaltalaiset sosiologit Barney Glaser ja Anselm Strauss (Hutchinson &

Wilson 2001, Charmaz 2006, Bryant & Charmaz 2007). Menetelmän avulla ei pelkästään

testata olemassa olevia teorioita, vaan tuotetaan laadullisen aineiston pohjalta uutta teoriaa.

(Strauss & Corbin 1998.) Myöhemmin useat tutkijat ovat kehittäneet grounded-teoriaa

edelleen, ja menetelmä on saanut erilaisia painotuksia ja tulkintoja (Annels 1996,

Charmaz 2000, Eaves 2001, Clarke 2005). Aineistolähtöisyytensä vuoksi grounded-teoriaa

käytetään inhimillistä toimintaa ja kokemusta koskevien aineistojen analysointiin

yhdistämällä käytännön toimintaa ja teoriaa (Strauss & Corbin 1998). Grounded-teoriaa on

mahdollista käyttää tutkimusalueilla, joilla tutkimustietoa on saatavilla mutta tarvitaan
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uudenlainen näkökulma tutkittavaan ilmiöön tai alueilla, joilla tutkimusta ei ole tai se on

vähäistä (Glaser & Strauss 1967, Strauss & Corbin 1990, Strauss & Corbin 1990, 1998,

Burns & Grove 2005, Hutchinson & Wilson 2001,  Kylmä ym. 2003). Grounded-teoria-

menetelmää on käytetty viime vuosina useissa kansainvälisissä rintasyöpää koskevissa

tutkimuksissa (McGaughan & McKenna 2007, Halkett ym. 2008, Buki ym. 2009, Ching

ym. 2009, Tsuchiya & Horn 2009, Halkett ym. 2010, Lally 2010). Suomalaisissa

hoitotieteellisissä tutkimuksissa grounded-teoria on yleistynyt 1990-luvulta lähtien ja

viime vuosina sitä on käytetty varsinkin perhehoitotieteellisissä tutkimuksissa (liite 2).

Grounded-teoria-menetelmä perustuu tulkinnalliseen ja ymmärtävään tutkimustraditioon

(Benoliel 1996). Menetelmän perusta on fenomenologiassa ja erityisesti sosiologiassa

kehittyneen symbolisen interaktionismin traditiossa (Hallberg 2006, Holloway & Todres

2006). Symbolisessa interaktionismissa on keskeistä yksilön kokemukselleen antama

merkitys (Glaser & Strauss 1967,  Jeon 2004). Symbolisella interaktionismilla on

mahdollista tutkia psykososiaalisia prosesseja sekä niiden luonnollisessa ympäristössä

(Burns & Grove 2005,  Hutchinson & Wilson 2001) että vuorovaikutus, käyttäytymis- ja

symbolisella tasolla (Glaser 1978, Strauss 1987, Burns & Grove 2005). Tässä

tutkimuksessa rintasyöpää sairastavien naisten tukemisessa oli kysymys erityisesti potilaan

ja häntä hoitavan henkilön välisestä vuorovaikutuksesta. Käyttäytymisen tasona ymmärsin

rintasyöpään sairastuneen oman toiminnan hoidossa ja hoitoon osallistumisen.

Symbolisella tasolla ymmärsin niitä merkityksiä, tulkintoja ja ilmaisuja, joita rintasyöpää

sairastavat ja hoitohenkilöstö antoivat hoitoprosessin aikaisesta vuorovaikutuksellisesta

tukemisesta. Grounded-teoria-metodologiassa ollaan siis kiinnostuneita sosiaalisesta

todellisuudesta sellaisena kuin ihmiset sen itse hahmottavat ja kokevat. (Benoliel 1996.)

Näin rintasyöpään sairastuneen ja häntä hoitavan henkilön kokemuksen tuesta sosiaalis-

psyykkisenä prosessina, jossa osallistujat kertoivat ymmärryksensä tuen ilmiöstä omana

kuvauksenaan. Sijoitin osallistujien kokemukset ja merkitykset käsitteelliselle abstraktille

tasolle, jolloin yksittäinen rintasyöpäpotilaan kokemus ja merkitys saivat ulottuvuuden

sosiaalisen prosessin ilmentymänä.

Glaser sekä Strauss ja Corbin ovat tahoillaan kehittäneet grounded-teoriaa toisistaan

poikkeaviin suuntiin. Menetelmä on jakautunut kahteen koulukuntaan tai suuntaukseen,

glaserilaiseen ja straussilaiseen. Molempien lähestymistapojen tavoitteena on

käsitteellisen kuvauksen muodostaminen systemaattisesti etenevän koodauksen avulla siitä
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todellisuudesta, jota tukittavat kuvaavat. (Boychuk Duchscher & Morgan 2004, Charmaz

2006, Holloway & Todres 2006.) Olen kuvannut straussilaisen ja glaserilaisen grounded-

teorian ominaisuuksia liitteissä 3 ja 4. Grounded-teoria-tutkimuksessa on keskeistä

Glaserin ja Straussin lähestymistapojen tausta-ajattelujen erojen ymmärtäminen, jotta

pystyy sitoutumaan valittuun menetelmään sekä etenemään tutkimusprosessissa sen

mukaisesti. (McCann & Clark 2003, Boychuk Duchscher & Morgan 2004).

Menetelmällisesti oikein on kuvata tutkimustulokset ”modifioidun” grounded-teorian

mukaisesti (Cutcliffe 2005, Corbin & Strauss 2008) ja tutkimusprosessin kannalta on

oleellista kuvata oma sovellus perusteluineen (Charmaz 2000, Eaves 2001). Ollakseen

käyttökelpoinen sosiaalisessa todellisuudessa substantiivisen teorian pitäisi olla

muunneltavissa (Lomborg & Kirkevold 2003). Sovelsin tässä tutkimuksessa straussilaista

lähestymistapaa aineiston keruussa, analyysissä ja substantiivisen teorian kehittämisessä.

Analyysi perustui induktiivisesti aineistoon, mutta deduktiivinen lähtökohta pohjautui

taustaani, sillä oli mahdotonta sulkea ulkopuolelle työkokemusta ja aikaisempaa tietoutta

rintasyöpää sairastavien hoitamisesta. Straussin ja Corbinin (1990) mukaan voidaan liikkua

induktiivisen ja deduktiivisen ajattelun välillä, koska tämä edestakainen liike tekee

kehittyvästä substantiivisesta teoriasta aineistoon pohjautuvan. Menetelmällisenä

ohjenuorana käytin sovellettuna teoksia Strauss & Corbin (1998) Basics of Qualitative

Research ja Corbin & Strauss (2008) Basics of Qualitative Research (3e). Grounded-theory

-tutkimuksen lopputuloksena muodostuu aina teoria (Glaser 1978). Tämän perusteella

käytän myös tässä tutkimuksessa kehitetystä lopputuloksesta käsitettä teoria.

4.3 Aineiston keruu

4.3.1 Tutkimus- ja aineistonkeruuasetelma

Tutkimus- ja aineistonkeruuasetelma sisälsi kuvion 3. mukaiset vaiheet. Rintasyöpään

sairastumisen vaihe oli ajanjakso ennen erikoissairaanhoidon alkamista. I vaihe (v.

2007 2008) käsitti leikkaushoidon vaiheen ja tutkimukseen suostumuksen sekä pyynnön

päiväkirjan kirjoittamiseen. Haastattelin tutkimukseen halukkaat potilaat 1 2 viikkoa

leikkauksesta ja selvitin tämän jälkeen tulevat liitännäishoidot (syöpälääke-ja  sädehoito)

potilastietojärjestelmästä. II vaiheessa (v.2007 2008) potilaat saivat liitännäishoidot,

minkä jälkeen haastattelin heidät toisen kerran kolmen kuukauden seurantakäynnin
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kohdalla. Tässä yhteydessä potilaat palauttivat myös päiväkirjat. III vaiheessa (v.2009)

suoritin hoitohenkilöstön fokusryhmähaastattelut. Jokaisessa vaiheessa analysoin

keräämääni aineistoa jatkuvan vertailun avulla. IV vaiheessa (2010) kehitin substantiivisen

teorian rintasyöpäpotilaan  sosiaalisesta tuesta hoitoprosessin aikana.

 I VAIHE II VAIHE III VAIHE           IV VAIHE
2007 2008            2007 2008       2009                2010

Kuvio 3. Tutkimus- ja aineistonkeruuasetelma

 sairastuminen

leikkaus

suostumus
tutkimukseen,

päiväkirjat

I haastattelu
2vk

leikkauksesta

syöpähoidot
potilastieto-

järjestelmästä

liitännäis-
hoidot
(lääke-ja
sädehoito)

II haastattelu
3kk:n
seurantakäynti,
päiväkirjan
palautus

SUBSTAN-
TIIVINEN
TEORIA
RINTASYÖ-
PÄPOTILAAN
SOSIAALI-
SESTA
TUESTA

hoitohenkilöstön
fokus-
ryhmähaastattelut

JATKUVA VERTAILEVA ANALYYSI

P
Ä
I
V
Ä
K
I
R
J
A
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4.3.2. Tutkimuksen eteneminen

Empiirisen tutkimuksen toteuttaminen ajoittui vuosille 2007 2009. Ensimmäisen vaiheen

aineiston keruu alkoi kesäkuussa 2007, ja aineisto oli koossa tammikuussa 2008. Keräsin

myös samoilta henkilöiltä toisen aineiston huhtikuun ja joulukuun 2008 välisenä aikana.

Ensimmäisen ja toisen vaiheen aineiston lisäksi  osallistujat kirjoittivat päiväkirjaa noin

vuoden mittaiselta ajanjaksolta (2007 2008). Lisäksi selvitin ryhmähaastatteluilla

lääkäreiden ja sairaanhoitajien kokemuksia rintasyöpään sairastuneiden tuesta, ja näistä

ryhmähaastatteluista muodostui kesäkuussa (I ryhmä) ja elokuussa (II ryhmä) 2009

kolmannen vaiheen aineisto. Rajasin aineistosta pois erityistyöntekijöiden kokemukset

(sosiaalityöntekijät ja fysioterapeutit), sillä tutkimuksen kohteena oli lääkäreiden,

sairaanhoitajien ja röntgenhoitajien kokemus tuen toteutumisesta. Käytin grounded-teorian

mukaisesti aineistona myös tutkijan päiväkirjaa sekä muistiinpanoja, jotka analysoin muun

aineiston tavoin jatkuvan vertailun avulla (Corbin & Strauss 2008). Grounded-teorian

mukaisesti eri vaiheiden analysointi oli päällekkäistä ja samanaikaista. I, II ja III vaiheiden

aineistot analysoin erikseen avoimessa koodauksessa. Selektiivisessä koodauksen

vaiheessa löytyi kategoriat yhdistävä ydinkategoria, jolloin kykenin muodostamaan (IV

vaihe) aineistolähtöisen substantiivisen teorian. Tulosten raportoinnin ja julkaisemisen

suunnittelin tapahtuvan vuonna 2011 (taulukko 2).
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Taulukko 2. Tutkimuksen eteneminen

Tutkimukseen
osallistujat

Vaihe Aineiston keruu Ajankohta Analyysi

Rintasyöpään
sairastuneet naiset
(n = 25)

I vaihe haastattelu
leikkauksen jälkeen

kesäkuu
2007 tammikuu
2008

avoin ja
aksiaalinen
koodaus

Rintasyöpään
sairastuneet naiset
(n = 21)

II vaihe haastattelu
liitännäishoitojen
jälkeen

huhtikuu
2008 joulukuu
2008

avoin ja
aksiaalinen
koodaus

Rintasyöpään
sairastuneet naiset
(n = 21)

I + II vaihe päiväkirja kesäkuu
2007 joulukuu
2008

avoin ja
aksiaalinen
koodaus

Hoitohenkilöstö
(n = 10)

III vaihe fokusryhmähaastattelu
kahdelle hoitavalle
henkilöstöryhmälle

kesäkuu elokuu
2009

avoin ja
aksiaalinen
koodaus

tutkijan päiväkirja,
muistiinpanot

2007 2010 avoin ja
aksiaalinen
koodaus

IV vaihe aineistojen
yhdistäminen

2010 avoin, aksiaalinen
ja selektiivinen
koodaus;
käsitteiden
yhdistäminen ja
ydinkategorian
löytäminen;
substantiivinen
teoria

2011 tulosten
raportointi ja
julkaiseminen

4.3.3 Tutkimukseen osallistuneet potilaat

Valitsin tähän tutkimukseen rintasyöpädiagnoosilla erikoissairaanhoidossa hoidettavana

olleita naisia. Koska käytin grounded-teoria-menetelmää, en voinut päättää tutkimukseen

osallistujien määrää etukäteen, vaan osallistujien määrä riippui tutkimuksen tarkoituksesta,

aineiston laadusta ja osallistujien ominaisuuksista (Glaser & Strauss 1967). Tyypillisesti

grounded-teoria-tutkimuksissa otos käsittää n. 20 30 henkilöä (Polit & Beck 2010). Tähän

tutkimukseen osallistui yhteensä 25 rintasyöpään sairastunutta, jotka valitsin

harkinnanvaraisesti ja tarkoituksenmukaisuuden periaatteella sekä teoreettista otantaa
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hyödyntäen rintasyöpäleikkaukseen tulevista potilaista (Strauss & Corbin 1998, Kylmä

ym. 2003). Teoreettisessa otannassa alustava analyysi ohjaa lisäaineiston keräämistä.

Tämän tutkimuksen analyysin edetessä valitsin teoreettisen otannan avulla osallistujat sen

perusteella, mikä näytti olevan tarpeellista kehittyvän teorian kannalta (Strauss & Corbin

1990, 1998, Charmaz 2006, Hallberg 2006, Corbin & Strauss 2008). Tiedonkeruuta edelsi

valmisteluvaihe, jonka aikana informoin hoitohenkilöstöä tutkimuksen suorittamisesta

vuodeosaston osastokokouksessa. Hoitohenkilöstön informoiminen oli tärkeää, jotta he

olivat selvillä vierailuistani osastolla ja potilashuoneissa tutkijan ominaisuudessa.

Hoitohenkilöstöllä oli mahdollisuus myös esittää kysymyksiä tutkimuksesta.

Osastokokouksessa hoitajat olivat kiinnostuneita valintakriteereistä ja päiväkirjan

kirjoittamisesta.

Valitsin tutkimukseen osallistuvat potilaat leikkaukseen tulevista potilaista yhdessä

rintasyöpäpotilaita hoitavan yksikön osastonhoitajan tai sairaanhoitajan kanssa. Tähän

tutkimukseen osallistuvien valintakriteerinä oli suomenkielinen rintasyöpään sairastunut

18 vuotta täyttänyt nainen, joka oli halukas osallistumaan tutkimukseen. Lisäksi

tutkimukseen osallistujan piti kyetä ilmaisemaan itseään suullisesti ja kirjallisesti sekä

reflektoimaan kokemuksiaan hoitoprosessin ajalta. Kysyin osastokokouksessa hoitajien

mielipidettä mahdollisesta ajankohdasta tiedustella potilaiden suostumusta tutkimukseen.

Hoitajien mielipteet suostumuksen kysymisen ajankohdasta olivat yhteneväisiä oman

näkemykseni kanssa. Tapasin leikatut potilaat henkilökohtaisesti leikkauksen jälkeisenä

päivänä, jolloin tiedustelin heidän halukkuuttaan osallistua tutkimukseen ja pyysin heitä

täyttämään tutkimukseen liittyvän taustatietolomakkeen.  Suostumuslomake on  liitteessä

5. Taulukossa 3 kuvaan rintasyöpään sairastuneiden taustatietoja iän mukaan henkilöiden

lukumäärinä.
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Taulukko 3. Rintasyöpään sairastuneiden naisten taustatiedot (n = 25) ikäluokan mukaan

ikäluokka
38 40v 41 50v 51 60v 61 70v 71 77v

potilas (n=25) 2 5 7 7 4
siviilisääty
avio/avoliitto
leski
eronnut

2
-
-

3
-
3

5
1
1

5
2
-

3
-
-

pohjakoulutus
kansakoulu
keski-peruskoulu
ylioppilas

1
1
-

1
1
2

3
2
3

1
4
2

3
1
-

ammattikoulutus
ei koulutusta
ammattikurssit
koulutaso
opistotaso
yliopistotaso

-
1
1
-
-

-
-
2
1
1

1
2
4
-
-

-
3
4
1
-

1
2
1
-
-

elämäntilanne
eläkkeellä
työssä
opiskelija

-
2
-

-
4
1

1
6
-

7
-
-

4
-
-

Tutkimukseen osallistujat olivat iältään 38 77-vuotiaita. Suurin osa osallistuneista oli 51

ja 70 ikävuosien välillä. Kolmella potilaalla oli alle 10-vuotiaita lapsia ja kolmella 10  20-

vuotiaita lapsia. Muiden rintasyöpäpotilaiden lapset olivat yli 20-vuotiaita. Potilaista 18 oli

aikaisemmin ollut leikkaushoidossa ja 16 polikliinisessa hoidossa sekä 19

vuodeosastohoidossa. Osallistuneista kaksi oli rintasyövän lisäksi sairastanut aikaisemmin

jotakin muuta syöpätautia. Osallistuneilta 13:lta poistettiin leikkauksessa koko rinta ja 12

potilaalle suoritettiin rinnan osapoisto. WHO:n luokituksen mukainen kasvainkudoksen

histologinen erilaistumisaste (1, 2, 3) oli kuudella potilaalla gradus 1, kymmenellä gradus

2 ja yhdeksällä sairastuneista gradus 3 (Rintasyövän hoito ja seuranta: Käypä hoito -

suositus 2007). Potilaat saivat leikkauksen jälkeen jatkohoitoina liitännäishoitoja

lukuunottamatta kolmea tutkimukseen osallistunutta potilaista, jotka eivät saaneet

leikkauksen jälkeen hoitoja. En kerännyt tässä tutkimuksessa lisäaineistoa näiltä kolmelta

henkilöltä, koska halusin rajata tutkimukseen vain ne potilaat, jotka saivat

rintasyöpähoitoja. Taulukossa 4  kuvaan rintasyöpään sairastuneiden naisten kliiniset

tiedot.
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Taulukko 4. Rintasyöpään sairastuneiden naisten kliiniset tiedot

Kliiniset tiedot Potilaat (n = 25)

leikkaus
rinnan poisto (ablatio mammae)
osapoisto (resectio mammae)

13
12

kainalo
imusolmukkeiden poisto
(evacuatio lymphonodi axillae)
vartijaimusolmukebiopsia
tieto puuttuu

10

5
10

kasvaimen koko (mm)
10

11 20
21 30
31 45

6
8
7
4

kasvaimen histologinen  erilaistumisaste
gradus 1
gradus 2
gradus 3

6
10
9

liitännäishoidot
solunsalpaajahoito
solunsalpaajahoito+ hormonihoito
solunsalpaajahoito+ sädehoito
solunsalpaajahoito+sädehoito+hormonihoito
sädehoito
hormonihoito
ei jatkohoitoja

2
3
2
9
3
3
3*

* lisäaineistoa ei kerätty

4.3.4 Tutkimukseen osallistunut hoitohenkilöstö

Valitsin fokusryhmähaastatteluihin hoitoprosessin mukaisesti rintasyöpäpotilaita hoitavaa

henkilöstöä. Ensimmäiseen fokusryhmähaastatteluun osallistui potilaita leikkaushoidon

aikana hoitavaa henkilöstöä  ja toiseen haastatteluun liitännäishoitojen aikana potilaita

hoitaneet. Tutkimukseen osallistumisen kriteerinä oli toimiminen yksikössä, jossa

hoidetaan rintasyöpää sairastavia. Lisäksi osallistujien tuli olla halukkaita tuomaan esille

omia kokemuksiaan rintasyöpäpotilaiden tuesta. Näillä kriteereillä tutkimukseen valikoitui
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kolme leikkaushoidon aikana potilaita hoitavaa sairaanhoitajaa ja lääkäri sekä viisi

liitännäishoitojen aikana rintasyöpäpotilaita hoitavaa sairaanhoitajaa, röntgenhoitaja sekä

lääkäri (taulukko 5). Hoitohenkilöstön ikä vaihteli 27 vuodesta 57 vuoteen ja työkokemus

5 vuodesta 32 vuoteen. Hoitohenkilöstöstä yksi oli mies, muut naisia. Hoitohenkilöstön

saamiseksi mukaan tutkimukseen olin yhteydessä osastonhoitajiin, jotka alustavasti

selvittivät halukkaita osallistujia. Tämän jälkeen olin osallistujiin yhteydessä

henkilökohtaisesti fokusryhmähaastatteluiden ajankohdan sopimiseksi.

Taulukko 5. Hoitavan henkilöstön taustatiedot (n = 10)

Ammatti n

sairaanhoitaja 7

röntgenhoitaja 1

lääkäri 2

Ikä

27  40 4

41 50 2

51 77 4

Työkokemus

5 10 3

10 32 7

4.3.5 Tutkimusaineiston hankinta

Keräsin aineiston rintasyöpäpotilaiden (n = 25) haastatteluilla (haastattelu I n = 25,

haastattelu II n = 21) ja heidän kirjoittamillaan päiväkirjoilla (n = 21) sekä

hoitohenkilöstön (n = 10) ryhmähaastatteluilla (n = 2). Aineiston muodostivat lisäksi

tutkijan päiväkirja sekä tutkimusprosessin aikana tehdyt muistiinpanot (Glaser & Strauss

1967, Siitonen 1999, Glaser 2001, 2003). Lisäksi aineisto käsitti analyysivaiheen aikana

syntyneet diagrammit, kuviot ja käsitekartat (Corbin & Strauss 2008). Grounded-teoria-

menetelmä mahdollistaa useista lähteistä ja useilla eri menetelmillä tapahtuvan aineiston

keruun (Strauss & Corbin 1990, 1998, Holloway & Todres 2006), mikä johtaa

monipuoliseen, luotettavaan ja kokonaisvaltaiseen näkemykseen sekä ymmärrykseen
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tutkittavasta ilmiöstä (Strauss & Corbin 1990, 1998, Guba & Lincoln 1994, Charmaz 2006,

Topping 2006, Eskola & Suoranta 2008). Keräsin tutkimuksessa aineistoa yksilö- ja

fokusryhmähaastatteluilla sekä päiväkirjoilla laajempien näkökulmien saamiseksi ja

tutkimuksen luotettavuuden lisäämiseksi (taulukko 6).

Taulukko 6. Aineiston määrä ja aineiston keruun eteneminen

Aineisto Aineiston keruun ajankohta

I haastattelut (n = 25)
245 puhtaaksi kirjoitettua sivua kesä 2007 talvi 2007

II haastattelut (n = 22)
192 puhtaaksi kirjoitettua sivua syksy 2008 talvi 2008

päiväkirjat (n = 21)
170 puhtaaksi kirjoitettua sivua kesä 2007 talvi 2008

hoitohenkilöstön (n = 10)
ryhmähaastattelut (I ryhmä n = 4, II
ryhmä n = 6)
30 puhtaaksi kirjoitettua sivua

kesä 2009

Suoritin tutkimuksen grounded-teorian mukaisesti teoreettisen otannan menetelmällä, jossa

uusi osallistuja täydentää aina edelliseltä osallistujalta saatua aineistoa. Jatkoin aineiston

keräämistä, kunnes aineisto alkoi saturoitua eikä tutkimuskysymysten ja tavoitteen

kannalta löytynyt enää uutta tietoa. Saturaation määrittäminen on vaikeaa, kun tutkitaan

ihmisten omakohtaisia kokemuksia, sillä jokaisen yksittäisen ihmisen kokemus on aina

ainutlaatuinen. Grounded-teoriassa saturaatiolla tarkoitetaan myös teoreettista saturaatiota,

jossa aineiston kyllääntymistä tarkastellaan suhteessa kategorioihin (Charmaz 2003,

Strauss & Corbin 1998, Higginbottom 2004, Eskola & Suoranta 2008).  II haastattelun

sijoittamiseksi hoidon oikeaan vaiheeseen seurasin MD-Miranda-

potilaskertomusjärjestelmästä osallistujille suunnitellut liitännäishoidot ja niiden

ajankohdan. Lisäksi poimin osallistujien erikoisalanäkymästä (KIR, ONK) kasvaimen

gradus-luokituksen, kasvaimen suuruuden, kainalostatuksen ja leikkaustoimenpiteen

tutkimuksen raportointivaihetta varten  (taulukko 4).
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4.3.6 Tutkimusaineiston keruun kuvaus

Yksilöhaastattelut

Valitsin tämän tutkimuksen aineistonkeruumenetelmäksi haastattelun, koska menetelmä

vastaa hyvin tutkimustehtäviin ja antaa kokemusperäistä tietoa. Haastattelu oli

käyttökelpoinen menetelmä kerätä aineistoa, koska haastattelemalla pääsin

mahdollisimman lähelle tutkimuksen osallistujia ja haastateltavat pystyivät kertomaan

tutkittavasta ilmiöstä henkilökohtaisten kokemustensa sekä näkemystensä perusteella

(Charmaz 2003, 2006). Haastatellessa oli mahdollisuus myös tulkita vastauksia ja säädellä

haastattelun etenemistä joustavasti sekä esittää lisäkysymyksiä (Hirsjärvi & Hurme 2001,

Duffy ym. 2004, Ruusuvuori & Tiittula 2005, Parahoo 2006). Valitsin tähän tutkimukseen

puolistrukturoidun teemahaastattelun, sillä teemojen tai aihealueiden avulla oli helppo

tavoittaa haastateltavan ajatukset, mielipiteet, tunteet ja käsitykset tutkittavasta ilmiöstä.

Teemojen avulla kykenin myös puhumaan eri haastateltavien kanssa samoista asioista ja

lisäksi aihealueiden avulla oli mahdollisuus lähestyä jäsentyneesti laajaakin aineistoa.

(Eskola & Suoranta 2008.) Haastattelutilanteen alkaessa kävin läpi potilaiden kanssa

haastattelun aihealueet (liite 6), minkä jälkeen haastattelut etenivät osallistujille

luonnollisessa järjestyksessä. Osallistujilla oli mahdollisuus vastata kysymyksiin omin

sanoin, eikä vastauksia sidottu vastausvaihtoehtoihin. Myöhemmin haastatteluiden

edetessä luovuin selkeistä teemoista, koska ne rajoittivat haastattelua ja haastateltavat

saivat kertoa kokemuksistaan avoimesti omalla tavallaan, mikä mahdollisti rikkaan

aineiston saamisen. (Hirsjärvi & Hurme 2001, Maltby ym. 2010.) Myös Corbin ja Morse

(2003) suosittelevat mahdollisimman avointa haastattelua, jolloin vastaukset eivät ole

sidotut ennalta määriteltyihin kysymyksiin.

Haastattelin osallistujat mahdollisimman ajankohtaisen tiedon saamiseksi kaksi kertaa,

koska rintasyöpäpotilaan akuutti hoitoprosessi erikoissairaanhoidossa on

kokonaisuudessaan suhteellisen pitkä noin vuoden mittainen ajanjakso. Ensimmäinen

haastattelu oli leikkaushoidon jälkeen, jolloin keräsin haastateltavien kokemuksia

sairauden alkamisesta, ennen leikkausta olleista tuntemuksista, leikkaushoidosta ja kotona

selviytymisestä. Tein I haastattelut kahden viikon kuluessa leikkauksesta, jotta kokemukset

olisivat mahdollisimman tuoreita. Haastatteluaika ja -paikka sovittiin yhdessä potilaan

kanssa tutkimukseen suostumisen yhteydessä. Potilas sai valita haastatteluajankohdan sekä
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haastatteluun sopivan paikan. Potilaiden toivomuksesta suoritin pääosin I haastattelut

haastateltavien kotona. (Parnis ym. 2005, Clarke 2006.) Yksi haastattelu tapahtui

syöpäyhdistyksen tiloissa ja yksi sairaalassa. Tein toisen haastattelun syöpähoitojen

jälkeen, jolloin potilaat kykenivät kertomaan kokemuksiaan syöpähoitojen ajalta. II

haastattelut tapahtuivat sairaalan tiloissa, lukuunottamatta muutamaa haastattelua, jotka

tapahtuivat potilaan kotona. Molemmat haastattelut etenivät tutustumisesta ja

yleisemmästä keskustelusta vähitellen tutkimushaastatteluun (Whiting 2008).

Haastatteluista muodostui hyvin lämminhenkisiä tilanteita, jotka kestivät 1 1,5 tuntia. Osa

haastateltavista kuvasi haastattelutilannetta päiväkirjassa terapeuttiseksi, vaikka

haastattelun varsinainen tarkoitus oli tutkimushaastattelu (Connely & Yoder 2000, Lowes

& Gill 2006).

Kirjoitin potilashaastattelut sanantarkasti tekstiksi sitä mukaan kuin niitä kertyi. Litteroitua

haastattelutekstiä kertyi I haastattelusta 245 ja II  haastattelusta 192 sivua, yhteensä 437

sivua. I haastatteluissa alkuperäisilmaisuja oli 3152 ja substantiivisia koodeja 1334. II

haastatteluissa oli 1068 alkuperäisilmaisua ja 688 substantiivista koodia.

Päiväkirjat

Haastatteluiden lisäksi pyysin rintasyöpään sairastuneita kirjoittamaan päiväkirjaa

hoitoprosessin ajalta. Ohjeistin päiväkirjan kirjoittamisen tarkoituksenani saada

mahdollisimman kattavia merkintöjä tuen kokemuksista (Kylmä 2008). Päiväkirja oli

avoin ja antoi kirjoittajalle mahdollisuuden kertoa omin sanoin tutkittavasta ilmiöstä.

Päiväkirjojen avulla sain subjektiivista tietoa osallistujien kokemuksista ja tunteista

hoitojen ajalta. (Sandelowski 2000, Neutens & Rubinson 2002.) Myös Politin ja Beckin

(2010) mukaan päiväkirjaa voidaan käyttää aineistonkeruuvälineenä, kun tavoitellaan

päivittäistä kuvausta tutkimusaiheesta tiettynä ajanjaksona. Viime vuosina

hoitotieteellisissä tutkimuksissa on käytetty ajanjaksoiltaan erilaisia päiväkirjoja

esimerkiksi Potinkaran (2004), Surakan (2006), Ollin (2008), Makkosen (2008) ja

Utriaisen (2009) tutkimuksissa.

Osallistujat saivat A5-kokoisen päiväkirjan ja kirjallisen tiedotteen sen kirjoittamisesta

tutkimukseen suostumisen yhteydessä (liite 7). Päiväkirjaa oli mahdollisuus kirjoittaa käsin
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tai itse valitsemallaan tavalla esimerkiksi tietokoneella. Pääosin päiväkirjat olivat käsin

kirjoitettuja, mutta joukossa oli myös yksi osittain kirjoituskoneella kirjoitettu päiväkirja.

Vaikka päiväkirjan kirjoittamisen ajanjakso ei saisi Johnsonin ja Bythewayn (2001)

mukaan olla kahta viikkoa pidempi, tässä tutkimuksessa rintasyöpään sairastuneet

kirjoittivat päiväkirjaa noin vuoden mittaiselta ajanjaksolta. Motivoin

rintasyöpäleikkauksessa olleita pitkään aineistonkeruuseen selvittämällä tutkimuksen

tarkoituksen ja tärkeyden rintasyöpäpotilaan hoidon kehittämisessä. Vaikka annoin tässä

tutkimuksessa joitakin ohjeita päiväkirjan kirjoittamiseksi, oli päiväkirjan luonne pääosin

avoin ja vapaamuotoinen. Avoimessa päiväkirjassa oli mahdollisuus kirjoittaa päiväkirjaa

tutkimuksen tarkoituksen ohjaamana ilman tarkentavia teemoja (Kylmä & Juvakka 2007).

Lisäksi oli mahdollisuus kuvata tuntemuksia ja tuen tarvetta hoitoprosessin aikana.

Päiväkirjaa saattoi kirjoittaa itselle sopivassa paikassa ja sopivana ajankohtana (Price

2008). Jokisen (1997) mukaan päiväkirjoille on luonteenomaista äärimmäisten tunteiden

kirjaaminen, jolloin kirjoittaja voi lineaarisesti tarkastella ja tehdä näkyväksi aikayhteyteen

liittyviä tunteita ja kokemuksia. Päiväkirjan kirjoittaminen koettiin myös terapeuttisena ja

tarpeellisena keinona purkaa tuntemuksia (Bryder 1981). Olin tietoinen vaativasta noin

vuoden mittaisesta aineistonkeruumenetelmästä, mutta vaativuudesta huolimatta päädyin

päiväkirja-aineiston keräämiseen, ja lopulta II haastattelun yhteydessä palautettiin kolmen

kuukauden jälkitarkastuksen kohdalla 21 päiväkirjaa. Neljä päiväkirjaa jäi palautumatta.

Palauttamatta jättäneistä yksi potilas ei saanut leikkauksen jälkeen jatkohoitoja, joten hän

ei kirjoittanut päiväkirjaa. Potilaista kolme suostui haastatteluihin, mutta he eivät olleet

kirjoittaneet päiväkirjaa, koska kokivat etteivät osaa ilmaista asioita kirjallisesti.

Päiväkirjat tuottivat rikasta aineistoa ja sanasta sanaan kirjoitettua tekstiä kertyi 170 sivua

rivivälillä 1,5. Haastatteluista ja päiväkirjoista tuli toinen toistaan täydentäviä aineistoja.

 Fokusryhmähaastattelut

Hoitohenkilöstön näkökulman esille saamiseksi suoritin fokusryhmähaastattelut

vapaaehtoisille rintasyöpäpotilaita leikkaus- ja syöpähoitojen vaiheessa hoitaville (n = 10).

Fokusryhmähaastattelu oli keskustelua tutkimusalueen näkökulmien esille saamiseksi

turvallisessa ympäristössä. Tarkoituksena oli ymmärtää asiantuntijaryhmän ajatuksia ja

mielipiteitä (Curtis & Redmond 2007, Maltby ym. 2010). Fokusryhmähaastattelu on
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ryhmähaastattelun erikoismuoto, jonka tavoitteena on kerätä mahdollisimman

monipuolisesti osallistujien näkemyksiä tutkittavasta aiheesta (Hirsjärvi & Hurme 2001,

Neutens & Rubinson 2001).  Viime vuosina ryhmiä on käytetty tiedonantajina useissa

hoitotieteellisissä tutkimuksissa (Hopia 2006, Surakka 2006, Mäenpää 2008, Vuorinen

2008, Mattila 2010). Tässä tutkimuksessa käytän ryhmähaastattelusta käsitettä

fokusryhmähaastattelu, jolla tarkoitan valikoidussa ryhmässä suoritettua ja haastattelijan

eli moderaattorin ylläpitämää suhteellisen vapaamuotoista keskustelua ennalta suunnitellun

haastattelurungon pohjalta (Eskola & Suoranta 2008, Mäntyranta & Kaila 2008).

Ryhmäkeskustelussa joukko ihmisiä keskustelee tietystä aiheesta fokusoidusti.

Tarkoituksena ei ole pyrkiä kollektiiviseen näkemykseen, vaan haastatteluun suhteellisen

vapaamuotoisen keskustelun avulla. Vapaamuotoisen keskustelun, teemojen ja

kysymyksien esittämisen lisäksi korostetaan ryhmän kuuntelemisen merkitystä. (Maltby

ym. 2010.) Fokusryhmähaastattelua voidaan käyttää aineistonkeruumetodina sellaisenaan

yksilöhaastatteluiden sijasta tai yhdistettynä yksilöhaastatteluihin tai muihin metodeihin

(McKenna ym. 2004, Redmond & Curtis 2009). Fokusryhmähaaastattelua voidaan käyttää

aineistonkeruuvälineenä myös grounded-teoria-menetelmällä tehtävissä tutkimuksissa

(Hutchinson & Wilson 2001), tosin ryhmähaastattelu voi Hollowayn ja Todresin (2006)

mukaan tuottaa hajanaista aineistoa, jolloin sosiaalista prosessia on vaikea tavoittaa.

Fokusryhmähaastattelu on tässä tutkimuksessa yksi aineistonkeruumuoto ja valitsin sen

tutkimusmetodiksi tehokkuutensa, nopeutensa sekä monipuolisuutensa vuoksi (Krueger &

Casey 2008, Redmond & Curtis 2009). Halusin myös ymmärtää tutkittavaa ilmiötä

hoitohenkilöstön näkökulmasta ja saada uusia ideoita rintasyöpäpotilaan hoidon

auttamismenetelmistä. Ryhmään osallistuvien vuorovaikutuksella on aktivoiva vaikutus

tiedon tuottamiseen tutkitusta ilmiöstä. (Lehoux  ym. 2006.) Ryhmän on koettu olevan

myös yksilöhaastattelua mieluisampi keskusteluympäristö ja sillä on kyetty saamaan

spontaania ja aitoa tietoa (Redmond & Curtis 2009). Gordonin ym. (2005) sekä Kruegerin

ja Caseyn (2008) mukaan fokusryhmähaastattelun sopiva osallistujamäärä on 4 10

henkilöä, kun se Marshallin ja Rossmanin (2011) näkemysten mukaan on 7 10 henkilöä.

Alle kuuden hengen ryhmien on todettu tuottavan puutteellista keskustelua

ryhmähaastattelun toteutumiseksi (Burns & Grove 2005). Kiinnitin osallistujien valintaan

huomiota, jotta sain tutkimustehtävän ratkaisemiseksi tarvittavaa oleellista tietoa.

Ryhmällä oli suuri merkitys aineiston muodostumiseen ja yhteiset kokemukset

tutkittavasta ilmiöstä lisäsivät spontaania ajatusten vaihtoa sekä yhteenkuuluvuuden
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tunnetta. (Côte-Arsenault & Morrison-Beedy 2005, Sipilä ym. 2007.) Ryhmän

homogeenisuus on tärkeä tutkimusaineiston fokusointia ja analysointia sekä

tutkimusmyönteisen ilmapiirin luomista varten (Litosseliti 2003, Polit & Beck 2010,

Krueger & Casey 2008). Tässä tutkimuksessa ryhmät olivat suhteellisen homogeenisia ja

ryhmäläisillä oli ammattitaustansa perusteella yhteinen kokemus tutkittavasta aiheesta.

Toteutin fokusryhmähaastattelut kesällä 2009. Ensimmäiseen haastatteluryhmään

valikoitui kolme rintasyöpäpotilaita leikkausvaiheessa hoitavaa sairaanhoitajaa sekä

lääkäri. Toinen ryhmä koostui syöpähoitojen aikana rintasyöpää sairastavien potilaiden

hoitoon osallistuvista neljästä sairaanhoitajasta, yhdestä röntgenhoitajasta ja  lääkäristä.

Molemmat fokusryhmähaastattelut suoritti tutkimuksen ulkopuolinen haastattelija, jolla oli

kokemusta haastatteluiden suorittamisesta sekä ryhmien ohjaamisesta. Päädyin

ulkopuolisen haastattelijan valintaan, koska olen esimiesasemassa osalle haastateltavista

henkilöistä. Tällaisissa tapauksissa ulkopuolisen haastattelijan käyttö on tulosten laadun ja

eettisten seikkojen vuoksi suositeltavaa. (Eskola & Suoranta 2008, Mäntyranta & Kaila

2008.) Haastattelija on avainasemassa rikkaan ja validin tiedon keräämisessä sekä

turvallisen ja luottamuksellisen haastatteluilmapiirin luomisessa. Haastatteluympäristöllä

on myös merkitystä ryhmähaastattelun onnistumisen kannalta. (Maltby ym.2010.)

Molemmat fokusryhmähaastattelut tehtiin sairaalan rauhallisessa ja pienessä

neuvotteluhuoneessa. Tapasin haastateltavat ja haastattelijan ryhmähaastattelun alussa,

jolloin kerroin tutkimuksesta ja sen tarkoituksesta. Informoin osallistujia tutkimuseettisistä

käytännöistä, kysyin luvan haastattelun nauhoittamiseen ja pyysin kirjallisen

suostumuksen ryhmähaastatteluun (liite 8). Lisäksi pyysin haastateltavia täyttämään

taustatietolomakkeen dokumentointia varten. Haastatteluita ohjasivat väljät

haastatteluteemat, jotka olivat samansuuntaisia kuin yksilöhaastatteluissa. Teemat

muodostuivat potilasaineiston analyysin pohjalta. Keskusteluissa nousi esille myös uusia,

tutkimuskysymysten kannalta oleellisia asioita. Tässä tutkimuksessa haastattelut kestivät

noin tunnin. Fokusryhmähaastatteluiden optimikesto on tunnista kahteen tuntiin (Redmond

& Curtis 2009).

Tutkijan päiväkirja

Tutkijan päiväkirja on teoreettisten muistiinpanojen kaltainen, ja sitä voidaan käyttää

apuna tutkimusprosessissa (Hutchinson & Wilson 2001). Corbin ja Strauss (2008) haluavat
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kuitenkin erottaa selkeästi toisistaan tutkijan päiväkirjan ja muistiinpanot. Tutkijan

päiväkirja on aineisto, joka sisältää spontaaneja teoreettisia ideoita aineiston

keräämisvaiheessa, kun taas muistiinpanot ovat käsitteelliseen muotoon kirjoitettuja

syvällisiä ja analyyttisiä ajatuksia. Tutkijan päiväkirjaa voidaan hyödyntää kontekstin ja

paikkansapitävyyden arvioinnissa, joten sen käyttäminen lisää myös tutkimuksen

luotettavuutta (Charmaz 2000). Tässä tutkimuksessa kirjoitin tutkijan päiväkirjaan kaikki

haastattelutilanteet ja kuvasin niiden etenemisen sekä mahdolliset häiriötekijät. Kirjasin

päiväkirjaan myös haastatteluiden tunnelman ja haastatteluympäristön kuvauksen. Tutkijan

päiväkirja toimi nauhojen kuuntelun ohella myös apuna aineiston analyysivaiheessa ja

merkintöjen avulla pystyin palauttamaan mieleen analysoitavan haastattelutilanteen.

Muistiinpanot ja diagrammit

Grounded-teoria-menetelmälle on ominaista muistiinpanojen eli memojen ja visuaalisten

diagrammien tekeminen (Strauss & Corbin 1998, Charmaz 2003,  Charmaz 2006, Hallberg

2006, Lembert 2007).  Muistiinpanojen tarkoituksena oli toimia apuna tutkimusprosessissa

ja niiden tehtävänä oli tallentaa, kuvata ja selittää teorian syntyminen. Muistiinpanot olivat

muodoltaan analyyttisiä ja käsitteellisiä sekä kuuluivat oleellisena osana analyysiin.

(Strauss & Corbin 1998, Charmaz 2003,  Charmaz 2006, Hallberg 2006, Lembert 2007.)

Corbinin ja  Straussin (2008) mukaan muistiinpanot ovat apuvälineitä aineiston

avaamisessa, ominaisuuksien nimeämisessä ja kategorioiden ulottuvuuksien

muodostamisessa. Niitä käytetään työkaluina myös vertailtaessa, kysymysten

esittämisessä, koodausparadigmassa sekä kuvailevan kertomuksen kirjoittamisessa. Omat

muistiinpanoni sisälsivät  vapaata ideointia ja  tukivat toisiaan sekä muotoutuivat prosessin

kuluessa. (Strauss & Corbin 1998, Hutchinson & Wilson 2001, Charmaz 2006.) Aloitin

muistiinpanojen laatimisen heti tutkimusprosessin alkuvaiheessa, jotta kykenin

hyödyntämään niitä analyysivaiheessa ja teorian muodostamisessa. Muistiinpanojen avulla

huomasin suurempia kokonaisuuksia yksittäisten tapahtumien takaa sekä pystyin

näkemään kategorioiden välisiä yhteyksiä. Käytin muistiinpanoja apuna abstraktiotason

nostamisessa, kategorioiden ominaisuuksien kehittämisessä ja kategorioiden

yhdistämisessä. Muistiinpanojen läpikäyminen auttoi myös ydinkategorian ja sosiaalisen

perusprosessin löytämisessä. Grounded-teoriassa on keskeistä diagrammien käyttäminen

analyysin alusta alkaen, sillä niiden avulla aineisto voidaan käsitteellistää visuaaliseen
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muotoon. (Charmaz 2006, Lembert 2007.) Käytin tässä tutkimuksessa diagrammeja

aksiaalisessa ja selektiivisessä koodauksen vaiheessa kategorioiden välisten suhteiden

muodostamisessa ja ydinkategorian muotoilemisessa.

4.4 Aineiston analyysi

Grounded-teorian analyysin periaatteita ovat Glaserin ja Straussin (1967) mukaan jatkuvan

vertailun menetelmä (constant comparative method), teoreettinen sensitiivisyys (theoretical

sensitivity) ja teoreettinen otanta (theoretical sampling) sekä aineiston analyysi

koodaamalla. Jatkuva vertaileva menetelmä on aineiston keruun ja analyysin

samanaikaisuutta. Teoreettisella sensitiivisyydellä tarkoitetaan tutkijan herkkyyttä

ymmärtää, muokata, hallita ja tutkia aineistoa. Teoreettinen herkkyys sallii lähtökohtana

myös ammatillisen kokemuksen hyödyntämisen. Teoreettisessa otannassa alustavan

analysoinnin tulokset ohjaavat kumulatiivisesti seuraavaa aineistonkeruuta. (Glaser &

Strauss 1967) Straussin ja Corbinin (1998) mukaan teoreettinen otanta ohjaa analyysia ja

kehittyvää teoriaa kysymysten esittämisen ja vertailun avulla.

Etsin perusteluja tutkittavalle aiheelle aikaisemmasta kirjallisuudesta ja tutkimuksista, sillä

Straussin ja Corbinin (1990) mukaan empiiriseen vaiheeseen valmistautuva tutkija voi

alustavien tutkimuskysymysten pohjalta tutustua olemassa olevaan kirjallisuuteen ja

tutkimuksiin. Glaser ja Strauss (1967) pitävät kuitenkin tärkeänä mahdollisimman avointa

tietojenkeruuta, sillä aikaisemmista tutkimuksista nousevat ennakko-oletukset saattavat

johtaa huomion pois kyseessä olevasta aiheesta ja vääristää saatuja tuloksia (Strauss &

Corbin 1998, Corbin & Strauss 2008). Aineistolähtöisyyden toteutumisen vuoksi pyrin

avoimeen työtapaan ja esiymmärryksen rajaamiseen, koska tavoitteena oli tutkittavan

ilmiön käsitteellistäminen ilman ohjaavaa teoriaa tai valmiita käsitteitä. Tutkittavaa ilmiötä

kuvaava käsitteellistäminen ja kategorioiden muodostaminen tapahtui avoimen

(pilkkominen), aksiaalisen (käsitteellistäminen) ja selektiivisen (uudella tavalla

yhdistäminen) koodauksen avulla. (Strauss & Corbin 1990, 1998, Corbin & Strauss 2008.)

Liikuin analyysiprosessissa eri vaiheissa päällekkäin, joten ne eivät olleet toisistaan

eriytyneitä koodausvaiheita. Aineistoa tulkitsemalla ja jatkuvan vertailun periaatteella sekä

kolmitasoisesti koodaamalla löysin tutkimustehtävän mukaiset keskeiset käsitteet, niiden
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väliset suhteet ja sosiaalista perusprosessia kuvaavan  ydinkategorian (Glaser & Strauss

1967, Strauss & Corbin 1990, 1998, Corbin & Strauss 2008). Analysoin aineiston

(yksilöhaastattelut, päiväkirjat, fokusryhmähaastattelut) yksitellen aksiaaliseen

koodaukseen asti ja yhdistin aineiston selektiivisen koodausvaiheen aikana. Olen kuvannut

analyysivaiheet kuviossa 4.

Glaserin (1967) käsityksen mukaan haastatteluiden nauhoittamisen ja litteroinnin voi jättää

tarvittaessa suorittamatta, sillä tarkat muistiinpanot voivat korvata haastattelun

kirjoittamisen. Myös Straussin (1987) ja Straussin ja Corbinin (1990) mukaan

haastatteluiden analysointi ei vaadi koko materiaalin litterointia, vaan ensimmäisten

haastatteluiden jälkeen voidaan päättää jäljellä olevien haastatteluiden sanasta sanaan

kirjoitetun tekstin tarpeellisuudesta. Päädyin kuitenkin tämän tutkimuksen

haastatteluaineiston nauhoittamiseen ja litteroimiseen kokonaisuutena, koska

haastattelunauhojen kuunteleminen ja kirjoittaminen toimi apuna aineiston

hahmottamisessa sekä sisällön hallinnassa. Aineistoa oli myös kokonaisuudessaan paljon,

joten pelkäsin tärkeiden asioiden jäävän huomiotta ilman nauhoittamista ja litterointia.

Aineiston kirjoittaminen toimi myös alustavana analyysinä ja antoi jatkuvan vertailun

mukaisesti viitteitä ja ohjeistusta seuraavia haastatteluita varten. Perehdyin

yksilöhaastatteluiden sisältöön aina ennen seuraavan haastattelun suorittamista ja aineisto

alkoi saturoitua, kun uusia tuen kokemuksia ei enää ilmaantunut. Suoritin osallistujien

kanssa sovitut haastattelut, vaikka aineisto oli jo saturoitunut. (Glaser & Strauss 1967,

Srauss & Corbin 1990, 1994, 1998, Hutchinson & Wilson 2001, Corbin & Strauss 2008.)

Lisäksi nauhoitin ja litteroin fokusryhmähaastattelut. Kirjoitin puhtaaksi käsin kirjoitetut

päiväkirjakirjatekstit, koska erilaisten käsialojen lukeminen vaikeutti tulkitsemista. Tein

litteroinnin ja puhtaaksikirjoittamisen tietokoneelle erillisille Word-tiedostoille. Tässä

tutkimuksessa en kuitenkaan käyttänyt koodauksen teknisenä apuna erillistä

tietokoneohjelmaa, koska katsoin kykeneväni hallitsemaan aineiston tekstitiedostojen

avulla.
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 YKSILÖHAASTATTELUT    PÄIVÄKIRJAT  FOKUSRYHMÄHAASTATTELUT

*jatkuva vertaileva analyysi
*teoreettinen otanta
aineiston keruun ja analyysin rinnakkaisuus
*kysymysten esittäminen
*käsitteellisen tason nostaminen
*muistiinpanojen kirjoittaminen

AVOIN KOODAUSVAIHE

*aineistoon perehtyminen
*aineiston pilkkominen lauseisiin
* substantiiviset koodit
* vertaaminen ominaisuuksien ja
ulottuvuuksien suhteen
* substantiivisten koodien yhdistäminen

alakategoriat

*jatkuva vertaileva analyysi
*muistiinpanojen kirjoittaminen ja analysointi
*kysymysten esittäminen
*yksilö,päiväkirja- ja fokusryhmähaastatteluiden
yhdistäminen
*käsitteellisen tason nostaminen
* koodausparadigmamallin soveltaminen

AKSIAALINEN KOODAUSVAIHE

*alakategorioiden ryhmittely ja ominaisuudet

yläkategoriat (käsitteet)

*jatkuva vertaileva analyysi
*kysymysten esittäminen
* muistiinpanojen kirjoittaminen ja  analysointi
* tutkijan päiväkirjan merkintöjen
hyödyntäminen
* kirjallisuuskatsauksen tekeminen
* kuvailevan kertomuksen kirjoittaminen
syntyneitä käsitteitä käyttäen ydinkategorian
löytämiseksi
* koodausparadigmamallin käyttäminen
käsitteiden välisten suhteiden esille saamiseksi

ulottuvuudet

SELEKTIIVINEN KOODAUSVAIHE

*yläkategorioiden välisten suhteiden vertailu
*käsitteiden välisiä suhteita kuvaavat
ulottuvuudet
* sosiaalinen prosessi ja ydinkategoria

substantiivinen teoria

Kuvio 4. Analyysivaiheet
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4.4.1 Avoin koodaus

Avoimen koodauksen vaiheessa käynnistetään aineiston koodausprosessi kiinnittämällä

huomio aineistosta esiin nouseviin mielenkiintoisiin ilmiöihin. Avoimen koodauksen

tarkoituksena on ryhmitellä aineistoa ja etsiä kategorioita ja muodostaa teoreettisia

käsitteitä. (Strauss 1987.) Aloitin aineiston avoimen koodauksen haastatteluvaiheen

aikana. Toteutin jatkuvan vertailun periaatteen mukaisesti yksilöhaastattelut ja niiden

analysoinnin mahdollisuuksien mukaan samanaikaisesti. Haastattelin ja analysoin I

haastatteluita vielä II haastatteluiden alkaessa, sillä ensimmäiset haastateltavista olivat jo

syöpähoitojen vaiheessa. Aloitin molempien yksilöhaastatteluiden (I ja II) analysoinnin

haastatteluaineistoa kuuntelemalla ja siitä litteroidun tekstin lukemisella sekä aineiston

kokonaisuuteen perehtymällä. Päiväkirjoja alkoi palautua II haastatteluiden yhteydessä, ja

aloitin niihin perehtymisen sekä puhtaaksikirjoittamisen sitä mukaan, kuin niitä palautui.

Haastattelu- ja päiväkirja-aineistosta etsin, alleviivasin ja keräsin ilmaisuja rintasyöpään

sairastuneiden ja hoitohenkilöstön tuen kokemuksista. Corbinin ja Straussin (2008)

mukaan analyysi tulisi aloittaa mikroanalyysillä, jonka avulla aineisto on mahdollista

pilkkoa sana sanalta ja näin saada esille kaikki mahdolliset merkitykset. Tässä

tutkimuksessa analyysiyksikkö muodostui yhdestä tai useammasta lauseesta tai

lausumasta, koska aineisto oli suuri ja hallittavissa paremmin lauseiden ja lausekkeiden

käsittelyllä sana sanalta pilkkomisen sijaan. Etsin tutkittavan ilmiön kannalta merkittäviä

alkuperäisilmaisuja systemaattisesti sekä pilkoin ja siirsin niitä litteroiduista teksteistä

erilliseen tiedostoihin säilyttämistä, järjestelyä ja koodausta varten. Avoimessa

koodauksessa annoin nimiä ilmiöille ja tapahtumille. Tavoitteenani oli löytää aineistosta

substanssi tiivistämällä ajatuskokonaisuudet sisällöllisiksi eli substantiivisiksi koodeiksi.

(Strauss & Corbin 1998.) Koodasin jokaisen alkuperäisilmaisun, jotta pystyin myöhemmin

tunnistamaan, mistä ilmaisu oli peräisin. I haastatteluista kertyi 3152, II haastatteluista

1068 ja päiväkirjoista 413 alkuperäisilmaisua (taulukko 7).

Grounded-teorian koodausvaiheessa on keskeistä jatkuva vertaileminen ja kysymysten

tekeminen. Jatkuva vertailu mahdollistaa samanlaisuuksien ja eroavaisuuksien

havaitsemisen alkuperäisilmaisuista. (Corbin & Strauss 2008.) Muodostin samaa asiaa tai

ilmiötä koskevista ilmaisuista substantiiviset koodit ja nimesin alustavasti niiden sisällön

mukaisella nimellä (Strauss & Corbin 1990, 1998).  I haastattelusta muodostui 1334, II

haastattelusta 688 ja päiväkirjoista 497 substantiivista koodia (taulukko 7). Substantiivisten
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koodien muodostamisessa pyrin säilyttämään alkuperäisilmaisujen sisältämän

merkityksen. Substantiiviset koodit ohjasivat aineiston analyysia käsitteellisesti ja toimivat

teoreettisen otannan perusteena aineiston keräämisessä. Seuraavassa on esimerkki II

haastattelusta poimituista alkuperäisilmaisuista ja siitä muodostetuista substantiivisista

koodeista.

Alkuperäisilmaisu:

”On niin kuin kauheen yksin et tää on kuin juna asemalta asemalle. On ne tietyt käynnit ja
jos siellä sattuu joku helmi olemaan niin oo onnekas. Tää on niin hirvee tauti tää syöpä ja
vaikka se ei olisikaan kuolemaksi niin oikeesti koko ajan pelkää että kuolee niin siis se
pelko pitäis jotenkin ottaa huomioon. Täytyis voida puhua siitä pelosta  että mitens sitten
jos ei menekään hyvin” (HII/15)

Alkuperäisilmaisusta muodostetut substantiiviset koodit:

tuntee olevansa yksin (HII/15)

kaipaa oikeanlaisen hoitavan henkilön kohtaamista (HII/15)

kokee syövän rankaksi taudiksi  (HII/15)

pelkää kuolemaa (HII/15)

kuoleman pelko pitää ottaa huomioon hoitamisessa (HII/15)

pitää sallia kuoleman pelosta puhuminen (HII/15)

huomioidaan kuoleman mahdollisuus (HII/15)

Vertasin substantiivisia koodeja toisiinsa niiden ominaisuuksiltaan ja ulottuvuuksiltaan.

Aineiston laajuuden vuoksi yhdistäminen oli toteutettava viiden haastattelun ryppäissä

siten, että viimeiseksi yhdistin kaikkien yksilöhaastatteluiden (1 25) substantiiviset koodit.

Corbinin ja Straussin (2008) mukaan aineistolle esitettävien kysymysten määrä ei ole

rajallinen, vaan sille voi esittää esimerkiksi herkistäviä, teoreettisia, käytännöllisiä ja

ohjaavia kysymyksiä. Tässä tutkimuksessa esitin aineistolle kysymyksiä, kuten ”mitä tässä

tapahtuu”  ”ketkä tässä toimivat” ja ”miten tuetaan tai jätetään tukematta”. Kysyminen

auttoi havaitsemaan ilmiöitä ja niiden välisiä suhteita. Kirjasin kysymykset

muistiinpanoihin ja etsin niihin vastauksia aineistosta. Nimetyistä ryhmitellyistä

substantiivisista koodeista muodostui niiden samansisältöisten ominaisuuksien mukaan

abstraktimpia alakategorioita (Benoliel 1996, Strauss & Corbin 1998, Eaves 2001), jossa

alakategorian sisällöt muodostivat alakategorian ominaisuudet. Tässä vaiheessa palasin

yhä uudelleen aineistoon, jotta varmistin alakategorioiden nimeämisen aineistolähtöisesti.

Huolehdin, että käsitteet olivat riittävän abstrakteja, mutta kuitenkin loogisesti yhteydessä
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aineistoon. Käsitteellistäminen perustuu Straussin ja Corbinin (1998) näkemyksen mukaan

käsitteiden yhteen tai useampaan ominaisuuteen, jotka määritellään luokittelun

mahdollistavien ulottuvuuksien perusteella. Avoimen koodauksen vaiheessa I

haastattelusta muodostui 36, II haastatteluista 17 ja päiväkirjoista 40 alakategoriaa

(taulukko 7). Esimerkki on I haastattelusta, jossa ryhmiteltyjä substantiivisia koodeja

vertailemalla (alakategorian ominaisuudet) nimesin alakategorian kuoleman läheisyyden

vaistoaminen (kuvio 5).

Alakategoria Alakategorian ominaisuudet

Toivottomuuden tilaan vaipuminen
      Uhka elämän päättymisestä
 Syövän leviämisen pelkääminen
 Kuolemaan valmistautuminen
 Viimeistä päivää -eläminen

Kuvio 5. Esimerkkialakategoria kuoleman läheisyyden vaistoaminen  ja sen ominaisuudet

4.4.2 Aksiaalinen koodaus

Aksiaalisessa vaiheessa aineisto kootaan avoimen koodauksen jäljiltä uudelleen.

Tavoitteena on löytää kategorioiden ominaisuuksia ja ulottuvuuksia esittämällä aineistolle

kysymyksiä ja vertailemalla. (Strauss & Corbin 1990, 1998, Eaves 2001, Charmaz 2006.)

Aksiaalisen koodauksen alkuvaiheessa vertailin avoimessa koodauksessa syntyneitä

alakategorioita, tarkensin niitä ja ryhmittelin abstraktimmalle tasolle yläkategorioiksi.

Vertailin tässä vaiheessa aineistojen alakategorioita erikseen. Tarkastelin aineistoa

alakategoria kerrallaan ja vähitellen aineisto alkoi selkiytyä, jolloin hylkäsin

alakategorioita  tai yhdistin niitä toisiinsa. Uusia alakategorioita muodostui silloin, jos

jokin koodeista ei sopinut olemassa oleviin kategorioihin. Alakategorioiden kehittyminen

on jatkuvaa vuoropuhelua aineiston ja tutkijan tulkinnan välillä. (Strauss & Corbin 1998.)

Tässä koodausvaiheessa käytin apuna väljästi Straussin ja Corbinin (1998) ja Corbinin ja

Straussin (2008) koodausparadigmamallia, jonka avulla kokosin aineiston yhteen

huomioiden ilmiöalueeseen liittyvät olosuhteet (konteksti), ehdot, syy-seuraussuhteet ja

Kuoleman
läheisyyden
vaistoaminen
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toiminnan strategiat. Koodausparadigman mukaan tarkastelin, millaisessa ympäristössä ja

millaisten olosuhteiden vallitessa tukea esiintyi. Lisäksi tarkastelin, mitkä tapahtumat

johtivat tukeen ja miten tuettaessa toimittiin sekä mitkä tekijät rajoittivat tai mahdollistivat

tukea (väliin tulevat olosuhteet) ja mitä siitä seurasi. (Charmaz 2006.) Käytännössä siis

etsin löytyneiden alakategorioiden välisiä suhteita. Ryhmittelin samansisältöiset

alakategoriat ja muodostin niistä yläkategorioita. Alakategorioiden sisällöt muodostivat

ominaispiirteet yläkategorioille. Tässä vaiheessa palasin alkuperäishaastatteluihin, joista

nousi lisää ominaisuuksia, joita en ollut havainnut tai jotka konkretisoituivat vasta tässä

vaiheessa. Lopulta I haastatteluista muodostui  seitsemän, II haastatteluista  neljä, sekä

päiväkirja-aineistosta kymmenen yläkategoriaa. Tässä vaiheessa kirjoitin

haastatteluaineistojen kategoriat auki tekstimuotoon. Tämä oli työläs, mutta erittäin

tarpeellinen vaihe ja sen avulla pystyin selkiyttämään, vertailemaan ja yhdistelemään

kategorioita. Päiväkirja-aineistossa oli haastatteluaineiston kanssa samansuuntaisia

kategorioita, joten katsoin niiden erillisen kirjoittamisen tarpeettomaksi.

Tämän jälkeen aloitin I ja II haastatteluaineistojen yhdistämisen jatkuvan vertailun

periaatteella. Samansisältöisiä alakategorioita esiintyi molemmissa aineistoissa, ja

aineistoja yhdistämällä analyysiprosessi syveni ja laajeni. Muodostin yhdistetystä

aineistosta yhteensä neljä yläkategoriaa, jotka kuvasivat rintasyöpäpotilaan kokemusta

tuesta hoitoprosessin aikana. Vertasin haastatteluiden yhdistämisestä syntyneitä

yläkategorioita päiväkirja-aineiston yläkategorioihin. Päiväkirja-aineistosta löysin rikkaasti

kuvattuna koko hoitoprosessin aikaisen kokemuksen, joka haastatteluaineistoissa oli

jaksottunut selkeästi hoidon alku- ja loppuvaiheeseen. Tässä vaiheessa yhdistin

yksilöhaastattelu- ja päiväkirja-aineiston keskenään. Haastattelu- ja päiväkirja-aineistoista

löysin osittain samansisältöisiä yläkategorioita, koska molemmat aineistot olivat samojen

henkilöiden tuottamia. Seuraavassa on esimerkki yhdistetystä haastattelu-ja päiväkirja-

aineistosta. Kuoleman kauhun kokeminen -yläkategoria ja siihen liittyneet alakategoriat

(kuvio 6).
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Yläkategoria Alakategoriat

Perusturvallisuuden menettäminen
Ääritunteiden kokeminen
Kuoleman läheisyyden vaistoaminen
Perheen ahdistuksen näkeminen

Kuvio 6. Esimerkkiyläkategoria kuoleman kauhun kokeminen ja sen alakategoriat

Etenin analyysissa empiiriseltä tasolta kohti teoreettisempaa käsitteellistämistä. Tarkensin

ja yhdistelin yksilöhaastattelu- ja päiväkirja-aineistojen yhdistämisessä syntyneitä

yläkategorioita analysoinnin edetessä. Yhdistin yläkategoriat kuoleman kauhun

kokeminen, kehon oirehtiminen ja mielen kuormittuminen yhdeksi yläkategoriaksi

voimattomuuteen kietoutuminen.

Aksiaalisessa vaiheessa päädyin myös aineiston täydentämiseen teoreettisella otannalla,

koska teorian kehittämiseen ei riittänyt pelkästään rintasyöpään sairastuneen kokemus.

Potilaiden kokemus tuesta liittyi vahvasti hoitamisessa tapahtuvaan vuorovaikutukseen,

minkä vuoksi päädyin keräämään aineistoa myös hoitavalta henkilöstöltä. Hoitavan

henkilöstön fokusryhmähaastatteluista kertyi 312 koodattua alkuperäisilmaisua ja 376

substantiivista koodia sekä 43 alakategoriaa. Yhdistin fokusryhmähaastattelut molempien

ryhmäaineistojen erillisen analysoinnin jälkeen (I fokusryhmähaastatteluista kuusi ja II

fokusryhmähaastattelusta seitsemän yläkategoriaa) ja yhdistetystä aineistosta muodostui

lopulta kuusi yläkategoriaa ja 21 alakategoriaa (liite 9). Aineistojen lopullisessa

yhdistämisessä (yksilöhaastattelut, päiväkirjat ja fokusryhmähaastattelut) tuloksena

muodostui kahdeksan yläkategoriaa, jotka toimivat muodostetun teorian käsitteinä

(taulukko 7).

Aksiaalisessa vaiheessa korostui myös muistiinpanojen merkitys. Aineistoa koodatessa

syntyi ideoita ja oivalluksia, jotka kirjasin muistiinpanoihin. Kirjasin myös aineistolle

esitetyt kysymykset ja niihin löytyneet vastaukset. Muistioita kertyi monta lehtiötä ja

tiedostoa, jotka sisälsivät ajatuksia, kuvioita sekä karttoja käsitteiden muotoutumisesta ja

KUOLEMAN
KAUHUN
KOKEMINEN
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nousevasta teoriasta. Ne toimivat eräänlaisina ohjenuorina aineiston ja teorian välillä.

Muistiinpanot auttoivat myös huomaamaan kategorioiden välisiä yhteyksiä, ja niiden

avulla nostin analyysin ja käsitteiden teoreettista tasoa. Muistiinpanot kuuluivat oleellisena

osana analysointiin ja palaisin niihin monta kertaa analyysin aikana. (Strauss & Corbin

1998, Charmaz 2002, McCann & Clark 2003, Corbin & Strauss 2008.)

Taulukko 7. Analysoidut koodausmäärät

alkuperäis-
ilmaisut

substantii-
viset
koodit

ryhmitellyt
koodit eli
alakategorian
ominaisuudet

ala-
kategoriat

ylä-
kategoriat

HI 3152 1334 247 36 7
HII 1068 688 126 17 4
HI + HII - - 267 17 4
päivä-
kirjat

413 497 370 40 10

HI + HII
+ päiväkirjat

- - 200 77 11

fokusryhmähaas-
tattelu I

101 88 207 19 6

fokusryhmähaas-
tattelu II

211 288 176 24 7

fokusryhmähaas-
tattelu
I + II

- - 148 21 6

lopullinen
analyysi

- - 157 28 8

4.4.3 Selektiivinen koodaus

Selektiivisen koodauksen tarkoituksena on tunnistaa ydinkategoria, luoda yhteys

ydinkategorian ja muiden käsitteiden välille sekä päätyä aineistoa selittävään

substantiiviseen  teoriaan (Strauss & Corbin 1990,1998, Charmaz 2000, Dey 2004, Corbin

& Strauss 2008). Ydinkategoriasta voidaan käyttää myös käsitteitä ydinprosessi,

ydinkäsite, ydinongelma tai ydinilmiö (Siitonen 1999). Tässä tutkimuksessa olen käyttänyt

käsitettä ydinkategoria. Ydinkategoria muodostui yläkategorioiden välisistä suhteista ja

niiden yhdistämisestä. Ydinkategorian löytämiseksi kokosin käsitteet yhteen lyhyeksi

kuvailevaksi kertomukseksi,  jossa jokainen käsite oli osa kertomusta. Kirjoitelma auttoi

tutkimuksen keskeisen ilmiön hahmottamisessa. (Strauss & Corbin 1998.) Ydinkategoria
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toteutui ja näyttäytyi uudestaan ja uudestaan aineistossa, vaikka se ei suoraan ollut

nähtävissä. Se oli muuntautumiskykyinen tutkimustehtävän ulottuvuus, joka kuvasi

sosiaalista perusprosessia sekä yhdisti muut kategoriat kuvaamaan kokonaisuutta. (Strauss

& Corbin 1990,1998, Charmaz 2000, Dey 2004, Corbin & Strauss 2008.) Ydinkategorialla

on analyyttistä voimaa, ja se selittää teoreettisesti mistä tutkimuksessa on kysymys (Corbin

& Strauss 2008). Käsitteiden välisten suhteiden esiin saamiseksi käytin väljästi apuna

koodausparadigmaa selvittämällä, mitkä tapahtumat johtivat tuen tarpeeseen ja miten

todentunut tuki koettiin. Lisäksi tarkastelin mitä todentuneesta tuesta seurasi. (Strauss &

Corbin 1990, 1998, Charmaz 2000, Dey 2004, Corbin & Strauss 2008.) Käsitteiden välisiä

suhteita kuvaaviksi ulottuvuuksiksi muodostuivat tuen tarve, tuki hoitoprosessin aikana ja

itsessä tapahtuvan muutoksen läpikäyminen. Tässä vaiheessa siirryin tuotetun

käsitteellisen rakenteen tarkasteluun deduktiivisesti aikaisemman kirjallisuuden tai

tutkimusten avulla. (Strauss & Corbin 1990, Charmaz 2000.)
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5 TUTKIMUSTULOKSET

Tutkimuksen tuloksena nouseva teoria on prosessina etenevä substantiivinen teoria

pirstaloitumisesta kohti naisena eheytymistä. Muodostettu teoria on noussut induktiivisesti

aineistosta ja koostuu kolmesta käsitteiden välisistä suhteista muodostuneesta

ulottuvuudesta: tuen tarve, tuki hoitoprosessin aikana ja itsessä tapahtuvan muutoksen

läpikäyminen (kuvio 7). Teoria rakentuu rintasyöpäpotilaan kokemuksista, mutta sisältää

myös hoitajien ja lääkäreiden näkemyksen.

Kuvio 7. Substantiivisen teorian pirstaloitumisesta kohti naisena eheytymistä ulotuvuudet

(mukailtu koodausparadigman mukaan) ja käsitteet

Tuen tarvetta
synnyttävät
- Pirstaloituminen
- Voimattomuuteen
   kietoutuminen

Tukea mahdollistavat ja
rajoittavat

- Hoidollinen
huolenpitäminen

- Vahvistava
huolehtiminen

- Huolenpitämiseen
pettyminen

- Merkityksetön
huolehtiminen

Tuen merkitys
-Luottamus elämän
  kantamiseen
- Epävarmuuteen
  juuttuminen

TUEN TARVE
TUKI
HOITO-
PROSESSIN
AIKANA

ITSESSÄ
TAPAHTUVAN
MUUTOKSEN
LÄPIKÄYMINEN
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5.1 Pirstaloitumisesta kohti naisena eheytymistä  substantiivinen
teoria rintasyöpäpotilaan sosiaalisesta tuesta

Teorian ydinkategoria pirstaloitumisesta kohti naisena eheytymistä

Pirstaloitumisesta kohti naisena eheytymistä on muodostetun teorian perusprosessi ja

samalla teorian ydinkategoria. Naisen sisäinen eheytyminen etenee vaiheittain ja tarkoittaa

sitä, että ihminen käy itsessään tapahtuvaa muutosta läpi ja että voimaantuminen auttaa

ihmistä vähitellen hyväksymään muuttunut itsensä. Eheytyessään rintasyöpäpotilas löytää

sairaudesta huolimatta muuttuneen minänsä uudelleen ja kokee itsensä jälleen arvokkaaksi.

Haavoittuvaisuuden ja rikkinäisyyden tunne helpottaa ja potilas sopeutuu elämään

rintasyövän kanssa. Eheytyminen merkitsee myös kehon ulkoisiin muutoksiin tottumista,

joka edellyttää rohkeutta kohdata toisenlainen kehonkuva. Eheytymisprosessissa

rintasyöpäpotilas kokoaa rikkoutuneen naisellisuuden palasia yhteen ja saa vähitellen

takaisin menetetyn itsetunnon. Eheytyessään potilas jättää joitakin asioita taakseen, ja

käsitys elämän arvoista sekä asioiden tärkeysjärjestyksestä muuttuu. Eheytyessään

rintasyöpäpotilas irtaantuu rintasyövästä eikä sairaus enää hallitse elämää. Sisäisten

voimavarojen avulla potilas saavuttaa vähitellen tasapainon ja kykenee suuntautumaan

luottavaisesti tulevaisuuteen.

Teorian rakenne

Tuki hoitoprosessin aikana auttaa rintasyöpäpotilasta läpikäymään itsessä tapahtuvaa

muutosta ja mahdollistaa naisen sisäisen voiman ja eheyden tunteen rakentumisen

vakavasta sairaudesta huolimatta. Rintasyöpäpotilaan kokema tuen tarve on sosiaalisen

tuen lähtökohta. Tuen tarve syntyy sairastumisesta johtuvasta pirstaloitumisesta ja

voimattomuuteen kietoutumisen kokemuksesta. Teorian konteksti on hoitoprosessi, jossa

rintasyöpäpotilaan ja hoitavan henkilön välinen hoitosuhde luo mahdollisuudet tai

rajoitukset tuen saamiselle. Tuki mahdollistuu hoitosuhteessa hoidollisen huolenpitämisen

avulla. Tuen eheyttävä kokemus sisältää hoidollisen huolenpitämisen lisäksi myös

sosiaaliselta ympäristöltä tulevan vahvistavan huolehtimisen. Myönteinen tuen kokemus

synnyttää luottamusta elämän kantamiseen ja johtaa kohti naisena eheytymistä.
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Potilas voi myös pettyä hoitosuhteessa tapahtuvaan huolenpitämiseen. Saatu tuki voi olla

myös sosiaalisen ympäristön taholta tulevaa merkityksetöntä huolehtimista.

Riittämättömän tuen tai tukea vaille jäämisen seurauksena voimattomuus jatkuu ja potilas

juuttuu epävarmuuteen eikä pysty eheytymään. Myös myönteistä tukea kokenut ja elämän

kantamiseen luottava nainen voi kohdata sairaudesta johtuvia vastoinkäymisiä, jolloin hän

voi juuttua uudelleen epävarmuuteen ja tuen tarve jatkuu. Toisaalta epävarmuus on myös

mahdollisuus, joka sisältää toivoa ja luottamusta, jolloin potilaalla on jälleen mahdollisuus

edetä sairausprosessissa vähitellen kohti naisena eheytymistä. Teorian osiot ja käsitteet

eivät ole toisiaan poissulkevia, vaan potilaan tunteet kulkevat vuoristoratamaisesti oman

kokemuksen mukaan liikkuen ja eläen sairastamisen aikana. Jokainen rintasyöpäpotilas on

sairausprosessissaan myös eri vaiheessa ja eheytymisprosessi etenee jokaisen kohdalla eri

aikaan ja eri tavoin. Rintasyöpäpotilas voi eheytyä myös, vaikka läheisten vahvistava tuki

puuttuisi tai tuki olisi riittämätöntä, edellyttäen, että hän kokee hoitajilta ja lääkäreiltä

hoidollista huolenpitämistä. Läheisten vahvistava huolehtiminen ei yksin riitä

mahdollistamaan naisena eheytymistä, vaan eheytyäkseen potilas tarvitsee hoidollista

tukea.

Teorian käsitteet

Pirstaloituminen tarkoittaa rintasyöpään sairastumisen vaihetta ennen erikoissairaanhoidon

alkamista ja sisältää terveydentilan muuttumisen, oireista huolestumisen, sairauden

todellistumisen ja tilanteen jäsentämisen. Rintasyöpään sairastuessaan nainen pirstaloituu,

rikkoutuu ihmisenä ja koko hänen elämänsä muuttuu.  Sairastumisen alkukokemukset

vaikuttavat oleellisesti siihen, miten rintasyöpään ja sen hoitoihin suhtaudutaan ja miten

sairausprosessista selviydytään.

Voimattomuuteen kietoutuminen tarkoittaa rintasyövän aiheuttamaa kuoleman kauhun

kokemusta, mielen kuormittumista ja kehon oirehtimista. Voimattomuuteen kietoutumisen

vaiheessa potilas kokee kokonaisvaltaista pahan olon tunnetta.

Hoidollinen huolenpitäminen tarkoittaa hoitosuhteessa hoitohenkilöstöltä saatua tukea.

Hoidolliseen huolenpitämiseen sisältyy luottamuksellisen hoitosuhteen rakentuminen

potilaan ja hoitohenkilöstön välille, arvostava kanssakäyminen ja yksilöllinen välittäminen.

Hoidollinen huolenpitäminen sisältää myös empaattisesti lähestymisen, tiedolla

ymmärryksen lisäämisen ja tulevan turvaamisen.
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Vahvistava  huolehtiminen tarkoittaa tukea sosiaaliselta ympäristöltä. Vahvistavaan

huolehtimiseen sisältyy perheen kiinteä yhteys, lähiyhteisön osoittama myötäeläminen ja

vertaisten kanssa tunnekuorman jakaminen.

Huolenpitämiseen pettyminen tarkoittaa hoitohenkilöstön huolenpitämiseen pettymistä, jos

hoitajien ja lääkäreiden tuki ei vastaa tarpeita tai luottamuksellinen hoitosuhde jää

muodostumatta. Saatu tuki on joko riittämätöntä tai puutteellista. Hoidolliseen

huolenpitämiseen liittyy inhimillisen yhteyden puuttumista, ihmisenä sivuuttamista ja

turvattomuuden kokemusta sekä negatiivista huolenpitämistä.

Merkityksetön huolehtiminen tarkoittaa sosiaaliselta ympäristöltä saatua vääränlaista tukea,

tuen riittämättömyyttä tai sen puuttumista.  Merkityksetön huolehtiminen  liittyy  perheen

voimavarojen ehtymiseen ja negatiiviseen huolehtimiseen, jotka estävät eheytymisen

prosessia.

Luottamus elämän kantamiseen tarkoittaa rintasyöpäpotilaan kokemusta hoitohenkilöstöltä

ja läheisiltä saadusta tuesta, jonka avulla on mahdollisuus vähitellen rakentaa tulevaa,

tuntea kiitollisuutta, löytää naisellisuus ja tarttua uudelleen elämään.

Epävarmuuteen juuttuminen tarkoittaa tuen riittämättömyydestä tai sen puuttumisesta

aiheutuvaa voimattomuuden jatkumista, jonka vuoksi on vaikea irrottautua mielen

tasapainottomuudesta. Elämänhallinnan etsiminen jatkuu epävarmassa tilanteessa.

Kuvaan tutkimuksen tuloksena kehitetyn teorian pirstaloitumisesta kohti naisena

eheytymistä kuviossa 8. Ympyröissä olevat yläkategoriat muodostavat teorian käsitteet, ja

neliöissä kuvaan teorian alakategoriat. Tummat paksut viivat kuvaavat potilaan kokemaa

myönteistä tukea, joka johtaa kohti naisena eheytymistä.
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Kuvio 8. Pirstaloitumisesta kohti naisena
eheytymistä – substantiivinen teoria
rintasyöpäpotilaan sosiaalisesta tuesta

                  TUEN TARVE

TUKI

R

HOITOPROSESSIN

AIKANA

ITSESSÄ
                 TAPAHTUVAN
                 MUUTOKSEN
                 LÄPIKÄYMINEN

Pirstaloituminen

luottamuksellisen
hoitosuhteen syntyminen
arvostava kanssakäyminen
yksilöllinen välittäminen
empaattinen lähestyminen
tiedolla ymmärryksen
lisääminen
tulevan turvaaminen

Hoidollinen

huolenpitäminen

  inhimillisen yhteyden
  puuttuminen
  ihmisenä sivuuttaminen
  turvattomuuden kokeminen
  negatiivinen
  huolenpitäminen

Huolenpitämiseen
pettyminen

perheen kiinteä yhteys
lähiyhteisön myötäeläminen
tunnekuorman
jakaminen

Vahvistava

huolehtiminen

  perheen voimavarojen
  ehtyminen
  negatiivinen huolehtiminen

Merkityksetön

huolehtiminen

tulevan osista rakentaminen
kiitollisuuden tunteminen
naisellisuuden löytäminen
elämään uudelleen
tarttuminen

Luottamus elämän

kantamiseen

  mielen tasapainotto-
  muuden jatkuminen
  elämänhallinnan etsiminen

Epävarmuuteen

juuttuminen

KOHTI
NAISENA
EHEYTYMISTÄ

Voimattomuuteen
kietoutuminen

terveydentilan muuttuminen
oireista huolestuminen
sairauden todellistuminen
tilanteen jäsentäminen

  kuolemankauhun
  kokeminen
  mielen kuormittuminen
  kehon oirehtiminen
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Kuvaan seuraavaksi empiirisestä aineistosta nousevat pirstaloitumisesta kohti naisena

eheytymistä -teorian käsitteet yksityiskohtaisesti luvuissa 5.2 5.4. Kuvaan yläkategoriat,

alakategoriat ja alakategorioiden ominaisuudet kuvioiden avulla siten, että tummemmassa

ympyrässä kuvatut käsitteet ovat yläkategorioita, joihin sisältyvät kuvion viereen

kirjoitetut alakategoriat. Lisäksi kuvaan kunkin yläkategorian alakategoriat yksitellen

vaaleansävyisissä ympyröissä. Alakategorioihin sisältyvät ominaisuudet on kirjoitettu

kursivoidulla tekstillä kuvion viereen sekä kuvioiden alapuolella olevaan tekstiin.

Esitän ylä- ja alakategorioiden yhteenvedon taulukossa 8. Rintasyöpäpotilaan ja

hoitohenkilöstön kokemuksia kuvaan myös aineistosta nousseiden autenttisten

alkuperäisilmaisujen avulla. Alkuperäisilmauksien lopussa suluissa oleva merkintä kuvaa

potilaiden I haastatteluista (HI), II haastatteluista (HII), päiväkirjoista (P) ja

hoitohenkilöstön I ryhmähaastattelusta (RI) sekä II ryhmähaastattelusta (RII) otettua

suoraa lainausta.

”Tuli  semmonen  olo  että  jossain  nää  kortit  on  jaettu  ja  mulle  on  tullut  tää
maija” (HII, 15)
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5.2 Tuen tarve

5.2.1 Pirstaloituminen

Pirstaloituminen-yläkategoriaan liittyivät alakategoriat terveydentilan muuttuminen,

oireista huolestuminen, sairauden todellistuminen ja tilanteen jäsentäminen (kuviot 9 13).

                       Yläkategoria Alakategoria

Terveydentilan muuttuminen
Oireista huolestuminen
Sairauden todellistuminen
Tilanteen jäsentäminen

Kuvio 9. Pirstaloituminen -yläkategoria ja sen alakategoriat.

5.2.1.1 Terveydentilan muuttuminen

Terveydentilan muuttuminen -alakategoriaa kuvasi epämääräisen olon tunteminen,

sattumalöydöksen tekeminen ja epätietoisena oireista vaikeneminen.

             Alakategoria Ominaisuudet

Epämääräisen olon
tunteminen
Sattumalöydöksen tekeminen
Epätietoisena oireista vaikeneminen

Kuvio 10.  Terveydentilan muuttuminen -alakategoria ja sen ominaisuudet.

Rintasyöpään sairastuneet naiset kokivat, että heidän terveydentilansa muuttui jo ennen

rintasyöpädiagnoosin varmistumista ja terveyden horjuminen yllätti aikaisemmin terveeksi

itsensä kokeneet naiset. Sairastuneet tunsivat epämääräistä oloa, kuten väsymystä ja

Terveydentilan
muuttuminen

 PIRSTALOITUMINEN
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haluttomuutta. Jotkut kuvasivat olonsa käsittämättömällä tavalla tavanomaisesta

poikkeavaksi. Joillakuilla rintaan tullut muutos ei aiheuttanut sairauden tunnetta tai oireita,

vaan naiset tekivät sattumalöydöksen esimerkiksi suihkussa saippuoimisen yhteydessä,

rintoja kuivatessa tai säännöllisesti rintoja tutkiessa. Löydettyä kyhmyä kuvailtiin käteen

tuntuvana kovettumana tai liikkuvana pattina. Rinta saattoi olla myös kipeä, arka,

viiltelevä tai muuten poikkeavan tuntuinen. Jotkut huomasivat kyhmyn rinnan ulkoisen

muodon muuttuessa nännin vetäytyessä sisäänpäin.

”se veti jotenkin sillai ja mää olin semmonen ihmeellisen väsynyt mulla oli semmosia
outoja tuntemuksia iltapäivisin mikään mua ei kiinnostanut”(HI, 16)

Naiset vaikenivat epätietoisina oireista eivätkä halunneet puhua epäilyksestään muille

ennen sairauden varmistumista. Kertomatta jättäminen kuitenkin aiheutti ahdistusta, koska

tietoa ei voinut jakaa kenenkään kanssa. Pelon vuoksi naiset myös torjuivat oireet ja

yrittivät tietoisesti unohtaa löydöksen.

”en mää tiedä oliko se vaan koko ajan täällä päässä, että en mää nyt siitä puhu ja kyllä se
sillai kirveli ja vähän veteli tai oli sellainen v-kirjaimen muotoinen”(HI, 16)

”pidin suuni kiinni en sanonut kenellekään mitään se jäi kaikki mun sisääni”(HI, 14)

5.2.1.2 Oireista huolestuminen

Oireista huolestuminen -alakategoriaa kuvasi eri vaihtoehtojen punnitseminen, hoitoon

hakeutumisen päättäminen ja  hoito- tai tutkimusajan tilaaminen.

Alakategoria Ominaisuudet

Eri vaihtoehtojen punnitseminen
Hoitoon hakeutumisen päättäminen
Hoito- tai tutkimusajan
tilaaminen

Kuvio 11. Oireista huolestuminen -alakategoria ja sen ominaisuudet.

Oireista
huolestuminen
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Muutoksen löytymiseen suhtauduttiin monin eri tavoin. Jotkut huolestuivat oireista ja

hakeutuivat välittömästi lääkäriin. Naiset punnitsivat eri vaihtoehtoja löytyneille oireille

ja alkoivat pohtia vakavan sairastumisen mahdollisuutta. Toiset epäröivät ja arvelivat

kyhmyn olevan vaaraton sekä liittyvän kuukautiskierron vaiheeseen. Rintakyhmyn

arvioitiin myös olevan hyvänlaatuinen vesirakkula tai ajateltiin rinnan kipeytyneen

jumpatessa. Jotkut halusivat tietoisesti torjua ja unohtaa muutoksen, vähätellä sitä tai

keksiä verukkeita, jotka siirsivät hoitoon hakeutumista. Terveydentilan horjuminen aiheutti

kuitenkin aavistuksen rintasyövän mahdollisuudesta. Eri vaihtoehtojen punnitsemisen

jälkeen naiset päättivät hakeutua hoitoon ja tilasivat hoito- tai tutkimusajan.

”odottelin siinä sitten pari kolme viikkoa kierron eri vaiheet ja sitten aattelin että pitäiskö
mennä näyttämään sitä lääkärille” (HI, 2)

5.2.1.3 Sairauden todellistuminen

Sairauden todellistuminen -alakategoriaa kuvasi löydöksen varmistuminen, alustavan

syöpätiedon vastaanottaminen ja keskeytymätön odottaminen.

            Alakategoria          Ominaisuudet

Löydöksen varmistuminen
Alustavan syöpätiedon vastaanottaminen
Keskeytymätön odottaminen

Kuvio 12. Sairauden todellistuminen -alakategoria ja sen ominaisuudet.

Rinnassa oleva löydös varmistui lääkärin tutkimuksen lisäksi lähete- tai

seulontamammografialla. Lähetemammografiassa tieto kasvaimesta ei yleensä tullut

naisille yllätyksenä, vaan pahinta osattiin odottaa tai lähettävä lääkäri oli alustavasti

kertonut kasvainepäilystä. Naiset osallistuivat mielellään seulontatutkimukseen ja se

koettiin yhteiskunnan tarjoamana ilmaisena terveydenhuollon palveluna. Kuitenkin jotkut

epäilivät kohdallaan tutkimuksen tarpeellisuutta ja hakeutuivat tutkimukseen, koska sitä

heille tarjottiin.

Sairauden
todellistuminen
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”röntgenhoitaja otti seulonnassa saman tien kaikki tarvittavat kuvat ja anto seuraavalle
aamulle ajan lääkärille ja ultraääneen ja paksuneulanäytteeseen.Lääkäri kertoi jo siinä
vaiheessa että tulee leikkaus ja hoidot” (P10)

”tuli kutsu tonne seulontaan ja mää aattelin että hyvä kun se on lähellä että Tampereelle
mä en viitsisi edes lähtee” (HI, 11)

Seulontamammografiassa todettu löydös tuli poikkeuksetta yllätyksenä, johon ei osattu

etukäteen varautua. Naiset aavistelivat pahanlaatuisuutta kuvauksen yhteydessä

ultraäänitutkimukseen joutuessaan tai uusintakuvaukseen kutsun saatuaan. Tällöin otettiin

yleisesti myös neulanäyte rinnasta kasvaimen laadun selvittämiseksi.

Seulontamammografian jälkeen naiset kuvasivat saaneensa asianmukaista tietoa ja aikaa

keskusteluun sekä ensireaktion purkamiseen. Alustavan syöpätiedon saaminen

puhelimessa koettiin epäinhimillisenä. Oli vaikea ymmärtää lääkärin puhetta jännityksen ja

stressitilanteen vuoksi. Kuultu tieto tuntui epäuskottavalta ja syntyi epäily oliko kuullut ja

ymmärtänyt uutisen oikein. Puhelun jälkeen potilaat kuvasivat ääretöntä tuskaa siitä, että ei

ollut mahdollisuutta esittää lisäkysymyksiä tai saada tukea ahdistavaan tilanteeseen.

”täytyy tehdä ultraääni ja minulla alkoi pahat aavistukset siinä käydä että tuota mitenkäs
nyt näin koska tavallisesti kun olen mammografiassa käynyt röntgenlääkäri on nopeasti
katsonut kuvat ja sanonut että saa lähteä kotiin” (HI, 6)

Jotkut naisista kuvasivat rintasyövän löytyneen sattumalta lääkärin vastaanotolla käynnin

yhteydessä. Epäily rintasyövästä tuli yllättäen, joten siihen ei voinut etukäteen varautua.

Tällöin varsinainen lääkäriin menon syy muuttui toissijaiseksi ja päällimmäiseksi huoleksi

nousi epäily rintasyövästä. Henkilökohtainen kontakti mahdollisti kysymysten tekemisen

ja tilanteen arvioimisen yhdessä lääkärin kanssa.

Alustava syöpätieto vastaanotettiin säikähtämällä ja epäuskoisesti. Vakavan sairauden

mahdollisuuden vastaanottaminen ja ymmärtäminen oli rajallista, sillä omakohtainen

rintasyöpään sairastuminen koettiin epätodellisena. Neulanäytteen tulos kerrottiin joko

puhelimitse tai kasvotusten lähettävän lääkärin vastaanotolla. Puhelimitse tuloksia

tiedustelleet kokivat lääkärille soittamisen henkisesti raskaana ja ylivoimaisena tehtävänä.

Tilanne tuntui hämmentävältä, koska äkkiä olikin muuttunut terveestä vakavasti sairaaksi.

Sairauden mahdollisen vakavuuden kuuleminen saattoi aiheuttaa henkisten tuntemusten

lisäksi myös fyysisiä oireita.
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”se oli kyllä järkyttävää se soittaminen  kun sano että soita viikon päästä jätin sen ihan
iltapäivään minä en uskaltanut soittaa millään mutta sittenhän se oli pakko soittaa se oli
kauheeta kans se oli ihan kauheeta”(HI, 22)

”kyllä siinä varmaan semmonen shokkivaihe oli että en mää sitä varmaan  ymmärtänyt
enkä voinut käsittää”(HI, 23)

”ihan semmosia fyysisiä niin kuin kylmä meni sisältä suu meni kuivaksi ja pieru tuli ja
tällasiä oireita ja sit tuntu ihan kauheen oudolta”(HI, 24)

Lääkäri kertoi rintasyöpäepäilystä suoraan, mutta vaikeasti ymmärrettävällä kielellä. Oli

mahdollista, että vasta jälkeenpäin ymmärrettiin, että kysymys oli syövästä. Lääkäri puhui

pahanlaatuisuudesta ja solumuutoksista, mutta kaikki naiset eivät osanneet yhdistää niitä

syöpään. Joidenkuiden mielestä lääkäri ei selkeästi kertonut tilannetta, vaan siirsi

selvittämisen esikäynnille ennen leikkausta. Tilanteen epämääräisyys lisäsi entisestään

naisten epätietoisuutta.

”olin kyllä enimmäkseen aika huoleton mää en niin kun käsittänyt ollenkaan onko se paha
vai eikö se ole paha” (HI, 23)

”sain soitettua sinne sitten viikon päästä niin se oli niin kun siinä mielessä oikeastaan
pettymys se ei sanonut mitään mitä siellä oli havaittu muuta kuin että pahalta se suurin
piirtein näyttää ettei sanonut mitään siitä neulanäytteestä ei saanut selville muuta kuin
että hän lähettää paperit eteenpäin ja sanoin että mitäs tää ja hän sanoi että voin
keskustella sitten sen kirurgin kanssa siellä ja mä olin sitten sillai taas että mitä häh mitä
tää oikein tarkottaa”(HI, 2)

Vahvasta syöpäepäilystä kertominen oli potilaan kokemuksen mukaan vaikeaa myös

diagnoosin tehneelle lääkärille. Potilas koki, että lääkäri saattoi ahdistua, hätääntyä ja

hermostua, mikä aiheutti sairastuneessa lisää pelon ja ahdistuksen tunnetta.

”hän tunnusteli rinnat ja meni ihan pois tolaltaan ja oli aika hermostunut mietti
laittaisikohan hän antibiootin no ei mitäs jos kirjotettaisiin thorax kumminkin että oisko
hänellä ollut ensimmäinen kerta en tiedä paljon mahdollista mää olin ite yhtä sekasin”
(H10)

”musta tuntu, että se lääkäri oli ahdistunut mun puolesta” (HI, 15)

Sairauden alkuvaihe ennen taudin laadun lopullista selviämistä oli henkisesti raskasta

keskeytymätöntä odottamista. Kukaan ei osannut antaa vastauksia, joita henkiseen hätään

olisi tarvinnut. Elämä täyttyi alituisesta odottamisesta, odotettiin mammografia-aikaa,

yhteydenottoa lääkäriin, kutsua poliklinikalle ja leikkaukseen. Kaikkein tuskallisinta oli

näytevastauksen odottaminen, sillä näytteestä selvisi syövän laatu. Totuuden kuulemista
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pelättiin ja samalla toivottiin parasta. Vastauksesta riippuva tulevaisuus tuntui

epävarmalta, tulevan suunnitteleminen lopetettiin, ja varman tiedon puuttuessa naiset

kehittelivät mielessään erilaisia mielikuvia taudista ja sen ennusteesta.

”voiko kukaan auttaa siinä hirveemmässä paniikkitilanteessa niin kun siinä on vain se
ainoo iso kysymys että selviänkö mä ja kun kukaan ei voi sanoa silleen niin kuin  oikein
mitään kun vaan odotetaan jotain että mää en sitten tiiä ees että mitä odotan että kuinka
paljon vielä voi saada huonoja uutisia kun edes tietää mitä odottaa kun tietäis jotain
kamalaa vai vähemmän kamalaa niistä ei oo käsitystä” (HI, 15)

Naiset kokivat, että leikkausta odottaessa olisi ollut tarpeellista saada keskustella

asiantuntijan kanssa ahdistuksen helpottamiseksi. Sairastuneet eivät kuitenkaan itse

osanneet nimetä, keneen tai minkä ammatin edustajaan olisivat tässä sairauden vaiheessa

halunneet olla yhteydessä.

”se on semmosta aikaa, että jos siinä saisi pikkusen edes puhua jonkun kanssa edes jolle
soittaa” (HI, 14)

Kasvaimen laatu ja ennuste haluttiin tietää mahdollisimman nopeasti, mutta lopulliset

tiedot syövästä ja sen hoitomuodoista selvisivät vasta sairaalassa. Leikkauksen esikäyntiä

odotettiin ristiriitaisin tuntein ja odottaminen koettiin epätietouden vuoksi henkisesti

raskaaksi. Koettiin, että aika syöpätiedon ja leikkauksen välillä oli kohtuuttoman pitkä.

Monelle odottamisen aika oli vaikein vaihe sairausprosessissa. Toisaalta odottamista

kuvattiin ”turvallisessa välitilassa olemiseksi”, sillä vielä oli toivoa hyvänlaatuisesta

löydöksestä. Toivottiin, että olisi mahdollisuus saada nopeammin vastaukset syövän

laadusta, jolloin tuskallinen odotusaika jäisi vähäisemmäksi. Jotkut kokivat helpottavana,

kun lääkäri pitkän epävarmuuden ja odottamisen jälkeen käytti rehellisesti sanaa ”syöpä”.

Taudin vakavuus ymmärrettiin lopullisesti leikkaavan lääkärin vastaanotolla ja naisten

mielestä oli tärkeää, että lääkärillä oli aikaa selvittää eri hoitovaihtoehdot.

”siinä mä vasta tajusin että sitä oli kauttaaltaan että ei se ollutkaan mikään ihan pikku
juttu” (HI, 9)

”lääkäri ei tuonut minkään näköstä kiirettä siihen hetkeen” (HI, 9)
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5.2.1.4 Tilanteen jäsentäminen

Tilanteen jäsentäminen -alakategoriaa kuvasi syöpätiedon kanssa kasvotusten joutuminen,

tulevan tietäminen, puolustusmekanismien käyttäminen, sairastumiselle syiden etsiminen

ja keskusteluajan toivominen.

              Alakategoria Ominaisuudet

Syöpätiedon kanssa kasvotusten joutuminen
Tulevan tietäminen
Puolustusmekanismien käyttäminen
Sairastumiselle syiden etsiminen
Keskusteluajan toivominen

Kuvio 13. Tilanteen jäsentäminen -alakategoria ja sen ominaisuudet.

Rintasyöpään sairastuneet suhtautuivat syöpätietoon hyvin eri tavoin, kun he joutuivat

syöpätiedon kanssa kasvotusten.  Vanhemmat naiset ottivat tiedon vastaan maltillisesti ja

rauhallisesti, koska olivat mielestään kokeneet elämässä jo kaikenlaista. Rintasyövän

lisäksi useimmilla oli myös muita sairauksia ja rintasyöpään sairastuminen oli heille

sairaus muiden  joukossa. Jotkut tiesivät entuudestaan rintasyövästä ja sen ennusteesta

yleistiedon ja ystävän tai tuttavan kokemuksen perusteella. He luottivat hoitomenetelmien

kehittymiseen ja taudin parannettavuuteen. Nämä potilaat kokivat, että rintasyöpä on

yleinen ja hyväennusteinen sairaus. He ymmärsivät, etteivät ole yksin sairautensa kanssa,

vaan saman kohtalon kokeneita naisia on paljon. Vanhemmat naiset eivät myöskään

kaivanneet erityistä tukea eivätkä vaipuneet epätoivoon, vaan odottivat maltillisesti

hoitojen etenemistä.

”oonko mä jotenkin hitaammalla koska en mää oo sitä sillai osannu surra oon 70v. sitä
sitten vaan ajattelee että ei se nyt sitten tällä hetkellä ainakaan maailmaa kaada sitä
mennään ja ollaan” (HI, 8)

”oon ollut aika levollinen olen paljon lukenut ja minulle tulee syöpää käsittelevä lehti,
kuulun  syöpäyhdistykseen ja olen aina ollut kiinnostunut syövästä olen kaikkien tietojen
perusteella tullut siihen vakaumukseen että tämä rintasyöpä on Suomessa hyvässä
hoidossa ja minulla on mahdollisuus parantua en ole vaipunut missään vaiheessa
toivottomuuteen” (HI, 6)

Useimmille syöpätiedon saamisesta seurasi kuitenkin sokki, ja siitä muodostui eräänlainen

käännekohta elämään. Kasvokkain rintasyövästä tiedon saaneet arvostivat, että tiedon

Tilanteen
jäsentäminen
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kanssa ei jätetty yksin tai päästetty heti lähtemään kotiin. Heille oli tärkeää saada

keskustella välittömästi  paranemismahdollisuudesta. Ajan antaminen ja vierellä oleminen

auttoivat asian ymmärtämisessä ja käsittelemisessä. Sairastuneet kaipasivat syöpätiedon

saatuaan lohdutusta ja tukeutuivat jokaiseen  toivon pilkahdukseen.

”röntgenhoitaja oli aivan loistava myöskin siinä vaiheessa kun mua hiukan tärisi kun mä
pelkäsin sitä paksuneulanäytettä hän piti mua jalasta kiinni ja sit se kysy että onko mulla
ketään siellä kotona” (HI, 24)

”varmaan hänellä oli kiire mutta kun huomasi että minua jännitti ja pelotti niin istui mun
vierelleni ja kun tutkimus oli tehty istui vielä pitkän aikaa vieressäni näki että mua pelotti”
(HI, 14)

”mä sain sitä tietoa ja niitä tiedon murusia niin sit sen päälle oon jotenkin sit rakentanut
tätä”(HI, 24)

Sairausprosessi eteni ajallisesti nopeasti ja koettiin, että henkisesti ”ei pysytty perässä”,

vaikka oltiin tyytyväisiä hoidon nopeasta etenemisestä. Mieltä järkyttäneen tiedon vuoksi

vastaanottokyky oli rajallinen ja selviytymisessä auttoi tulevan tietäminen. Sairastuneet

naiset pitivät tärkeänä leikkauspäivämäärän saamista, sillä se rauhoitti mieltä ja kevensi

odottamisen tuskaa. Leikkauspäivämäärän tietäminen liittyi kokemukseen siitä, että jotakin

konkreettista tapahtuu odottamisen sijaan.

”kun syöpä todetaan niin silloin homma etenee semmosella vauhdilla että siinä ei pysy ite
perässä” (HI, 5)

”leikkauksesta mä en pääse se on mentävä läpi sitä päivää odottaa koko ajan se oli
helpotus kun mä tiesin sen päivän” (HI, 19)

Jotkut eivät halunneet ottaa vastaan tietoa syöpään sairastumisesta, vaan torjuivat ja

käyttivät puolustusmekanismeja tosiasioiden kieltämiseksi. Todellisuuden ajatteleminen oli

liian tuskallista. Tuntui helpottavalta ajatella jotakin muuta, esimerkiksi lähteä matkalle tai

paneutua työasioihin. Naiset yrittivät peittää todelliset tunteensa ja yrittivät olla vahvoja.

Toiset eivät tunnistaneet omia tunteitaan ja yllättyivät tunteiden purkautuessa.

”mä tein koko ajan jotain eli siivosin maalaistalon vinttiä ja se oli enemmän kuin
puuhdetyötä se oli raivolla tehty pakokeino mä pesin mattoja niin paljon kuin mahtu
kuivaan ja sitten taas vinttiin” (HI, 11)
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”olis ehkä poruttanut tai pikkusen ollut itsesääliä mutta esitin reipasta ja menin siihen
itsekin mukaan niin että ei mulla oo itkua tullut mää olin ihan normaali ei mua
vetistyttänyt en mää mitään tukea olis tarvinnutkaan” (HI, 13)

”ne kysy oliko kaikki hyvin minä aloin ykskaks itkeen ihan kauheesti ja sanoin että en ole
ollenkaan tiennyt että olen tällaisessa mielentilassa että oljenkorsi on ilmeisemmin
katkennut” (HI, 17)

Puolustusmekanismeihin turvautumisen lisäksi rintasyöpään sairastuneet naiset etsivät

syitä sairastumiseen. Olisiko syövän voinut välttää toisin elämällä? He kokivat syyllisyyttä

eletystä elämästä ja arvioivat elämäntapojen vaikutusta tapahtuneeseen. Naiset pohtivat

ruokailu- ja liikuntatottumuksia sekä vaihdevuosiin liittynyttä hormonihoidon mahdollista

vaikutusta rintasyövän syntymiseen. Sairastumisen todennäköisyyteen löydettiin selitys

myös syöpätilastojen näkökulmasta, sillä jotkut naiset miettivät rintasyövän syntyä

globaalisti verraten muissa maissa esiintyviä rintasyöpämääriä rintasyövän esiintyvyyteen

Suomessa. Lisäksi sukurasituksella sekä geeneillä nähtiin olevan vaikutusta tautiin

sairastumiseen. Jotkut ihmettelivät rintasyövän puhkeamista, koska olivat pienirintaisia.

Toisilla ei ollut suvussa lainkaan syöpäsairauksia, jolloin syöpään sairastuminen tuntui

vieraalta omalla kohdalla. Toisilla taas usea läheisistä oli kuollut syöpään, joten syövän

todennäköisyyteen oli osattu varautua. Sairastumiseen johtaneiden syiden pohtiminen

koettiin erittäin tärkeänä vaiheena rintasyöpään sairastumisen ymmärtämisessä ja siihen

sopeutumisessa. Merkityksellistä oli, että mahdollisista syistä voitiin keskustella joko

läheisen tai hoitavan henkilöstön kanssa. Naiset toivoivat keskusteluaikaa jonkun

ammattihenkilön kanssa.

”miten mulle rintasyöpä, kun ei ole rintojakaan” (HI, 23)

”sitä pui ittensä kantilta että olisiko voinut välttää tämän kun olen tällainen tukeva ja
lihava ihminen että jos olisin aikoinani pitänyt painoni kurissa” (HI, 6)

”olis ollu mukava että vaikka olisin käynyt jonkun luona vaikka tunnin juttelemassa” (HI,
2)



108

5.2.2 Voimattomuuteen kietoutuminen

Voimattomuuteen kietoutuminen -yläkategoria muodostui kolmesta alakategoriasta

kuolemankauhun kokeminen, mielen kuormittuminen ja kehon oirehtiminen, jotka

puolestaan sisälsivät niihin liittyviä ominaisuuksia (kuvio 14).

Yläkategoria Alakategoriat

Kuolemankauhun kokeminen
Mielen kuormittuminen
Kehon oirehtiminen

Kuvio 14. Voimattomuuteen kietoutuminen -yläkategoria ja sen alakategoriat.

5.2.2.1 Kuolemankauhun kokeminen

Kuolemankauhun kokeminen -alakategoriaa kuvasi ominaisuutena perusturvallisuuden

menettäminen, ääritunteiden kokeminen, kuoleman läheisyyden vaistoaminen ja perheen

ahdistuksen aistiminen (kuviot 15 19).

                     Alakategoria                       Ominaisuus

Perusturvallisuuden menettäminen
Ääritunteiden kokeminen
Kuoleman läheisyyden
vaistoaminen
Perheen ahdistuksen aistiminen

Kuvio15. Kuolemankauhun kokeminen -alakategoria ja sen ominaisuudet.

Kuoleman
kauhun
kokeminen

VOIMATTOMUUTEEN
KIETOUTUMINEN
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Perusturvallisuuden menettäminen

Perusturvallisuuden menettämistä luonnehti elämäntilanteen horjuminen, itselleen

vieraaksi muuttuminen ja ulkopuolisuuden tunteminen.

Elämäntilanteen horjuminen
Itselleen vieraaksi muuttuminen
Ulkopuolisuuden tunteminen

Kuvio 16. Perusturvallisuuden menettäminen -alakategoria ja sen ominaisuudet.

Rintasyöpään sairastuneet kokivat, että heidän elämäntilanteensa horjui ja maailma

ympärillä mullistui. Kaikki mennyt jäi taakse ja sairastuneet naiset tunsivat muuttuneensa

itselleen vieraaksi ja käyttivät ilmaisua ”normaalitilan puuttuminen”.  Tavanomainen arki

tuntui kaukaiselta ja heidän oli vaikea ymmärtää, mitä jatkossa saa tai tulee tehdä. Naiset

esimerkiksi miettivät rintasyöpää sairastavina työhön palaamisen mahdollisuutta. Sisäistä

muuttumista kuvattiin ulkopuolisuuden tunteena. Naiset kuvasivat, että he tunsivat itsensä

ulkopuoliseksi ihmisjoukossa ja tarkkailivat tapahtumia, kuin näytelmää seuraten. Tunnetta

kuvattiin ”sumussa kulkemiseksi”.

”jokin oli muuttunut hirveen suuresti mä olen ihan sama ihminen jotain tyynyliinaa menin
alennusmyynnistä ostaan seurasin sitä vilinää ja niitä ihmisten menemisiä ulkopuolisena
mulla oli semmonen olo että nyt oli jotain lopullisesti muuttunut” (HI, 24)

”katselin muiden elämää kuin elokuvaa”  (P5)

”tuntu välillä siltä että kun olin lenkilläkin oli ihan kuin olisi ilmassa kävellyt jotenkin
tuntu siltä” (HII, 16)

Perusturvallisuuden
menettäminen
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Ääritunteiden kokeminen

Ääritunteiden kokemista luonnehti henkisen tuskan tunteminen, katkeroituminen, vastaan

kapinoiminen, halu elää, yksinäisyyden kokeminen, pelolla tulevan odottaminen ja

syöpähoitojen haitallisten vaikutusten pelkääminen.

Henkisen tuskan tunteminen
Katkeroituminen
Vastaan kapinoiminen
Halu elää
Yksinäisyyden kokeminen
Pelolla tulevan odottaminen
Syöpähoitojen haitallisten
vaikutusten pelkääminen

Kuvio 17. Ääritunteiden kokeminen -alakategoria ja sen ominaisuudet.

Syöpään sairastuminen sekoitti koko elämän, ja sairastuneet tunsivat henkistä tuskaa.

Naiset kuvasivat, että he olivat äärimmäisessä kriisissä, jossa ei ollut valon pilkahdusta. He

kuvasivat ääritunteiden vaihtelua, sillä välillä epäilivät sairauden olemassaoloa ja toisena

hetkenä miettivät hengissä selviämistä. Sairastuneet masentuivat tilanteestaan ja kävivät

mielestään aallon pohjalla, eikä heillä ollut uskoa selviämiseen. Mielen reagoimista

kuvattiin myös putoamisen tunteena, jossa pudottiin turvallisesta perusolotilasta jonnekin

pelottavaan uuteen olomuotoon. Tunteita kuvattiin myös hukkaan joutumisena,

romahtamisena ja epätodellisessa tilassa etenemisenä. Sairauden alkuvaiheessa ajauduttiin

kohti seuraavaa määränpäätä ja naiset tunsivat olevansa junia, jotka kulkevat asemalta

asemalle. Naiset katkeroituvat syöpään sairastumisesta ja kokivat elämän

epäoikeudenmukaisena sekä epäreiluna. Jotkut olivat juuri jääneet eläkkeelle ja aikoivat

nauttia elämästä ilman työn rasitteita. Nuorilla naisilla oli pieniä lapsia ja elämä

edessäpäin. He miettivät vanhempia naisia enemmän elämän merkitystä, mieltä ja

tarkoitusta oliko Jumala ollenkaan olemassa? Ääriahdistus omasta kohtalosta saattoi

purkautua mielipahana ja vihana kaikkea sekä kaikkia kohtaan. Sairastuneet kapinoivat

syöpää vastaan. Naiset halusivat elää, eikä syövälle haluttu antaa periksi eikä luovuttaa.

Ääritunteiden

kokeminen
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”ainoa mitä tiesin en luovuta en minä vielä ehdi kuolemaan julistin sodan vaikka en edes
tiennyt mitä vastaan tiesin vain että vanhempani ja koirani tämä tauti oli vienyt minua ei
vie, ainakaan vielä” (P5)

”minähän selätän tän” (P11)

”en halua kuolla vaan olla vielä joskus lasten lasteni mummi ja nähdä ne pienet ihmiset”
(P24)

Naiset olivat rintasyövän kanssa yksin, sillä sisäistä tunnetta ei voinut jakaa toisen kanssa.

Masennus ja ahdistuneisuus ilmenivät henkisenä voimattomuutena. Naiset kokivat, että

olisivat tarvinneet asiantuntijan apua psyykkisten ongelmien lieventämiseen, mutta heillä

ei ollut voimavaroja hakeutua itse ammattiauttajan luokse. Toivottiin mahdollisuutta saada

etukäteen keskusteluaika, jonka olisi voinut tarvittaessa käyttää.

”ihminen on niin toivottoman yksin kuitenkin loppujen lopuksi tällaisessa tilanteessa
kovasti yksin omien ahdistuksiensa kanssa” (P15)

”kun mää vaan äkkiä pääsisin johonkin joka sanois mulle jotain muuta kuin että sulla on
syöpä tämmönen aika että sä voit mennä puhuun tai olla käyttämättä et se olis kuulunut
johonkin sapluunaan ei siinä tilanteessa ite jaksanut ajatellakaan lähteä järjestämään”
(HI, 15)

Naiset odottivat pelolla tulevaa. Leikkaukseen valmistauduttiin pelonsekaisin tuntein,

toisaalta luotettiin leikkaavan lääkärin asiantuntemukseen ja koettiin turvallisuutta

”hyvissä käsissä” olemisesta. Leikkausta odottavat olivat huolissaan leikkauksen

onnistumisesta, toipumisesta ja syövän mahdollisesta leviämisestä imusolmukkeisiin.

Rinnan poiston aiheuttamat ongelmat eivät tässä vaiheessa olleet tärkeitä, vaan

merkityksellistä oli saada syöpä  kokonaisuudessaan pois.

”pelkään ihan hirveesti ihan älyttömästi siis pelkään sitä leikkausta pelkään miten siinä
käypi sitähän siinä pelkää eniten” (HI, 22)

”so what vaikka koko tissikin otetaan pois niin ei se mitään kunhan vaan saadaan se patti
pois”(HI,9)

Naiset pelkäsivät syöpähoitojen haitallisia vaikutuksia. Tämä aiheutti heille etukäteen

kauhua ja ahdistusta, sillä syöpälääkehoitoihin yhdistettiin negatiivisia mielleyhtymiä ja

tunteita. Syöpälääkehoidon sivuvaikutuksista eniten huolestuttivat hiusten lähteminen ja

kaljuun suhtautuminen. Varsinkin yksin asuvat potilaat miettivät syöpälääkehoidon jälkeen
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vointiaan ja kotona selviämistä. Pelkoa lisäsi myös vallitseva yhteiskunnallinen tilanne,

sillä arveltiin Tehyn hoitajien lakkouhan (ajoittui aineiston keruun aikaan) vaikuttavan

syöpähoitojen aloituksen viivästymiseen. Syöpähoidot kuormittivat etukäteen henkisesti,

koska niiden oletettiin olevan raskaita. Sairastuneet halusivat tietää mahdollisimman paljon

tulevista syöpähoidoista toisaalta he pelkäsivät etukäteistiedon aiheuttavan lisää pelkoa.

Potilaat arvioivat, että sädehoidossa kulkeminen tuottaa käytännön ongelmia pitkäaikaisen

päivittäisen hoidon vuoksi. Monet matkustivat hoitoihin kaukaa ja sädehoitokäynteihin

kului useita tunteja päivässä. Työssä käyvät naiset olivat huolissaan  työn tekemisen

onnistumisesta sädehoidon aikana. Huolta aiheutti myös autolle parkkipaikan löytäminen

autoille sairaala-alueelta sekä vanhemmille potilaille taksin käyttäminen.

”puoliksi kauhunsekaisella mielellä odottelin mitä tuleman pitää sivuvaikutusten osalta”
(P13)

”Tehyn lakkouhka, irtisanoutumiset jatkuvasti mediassa pinnalla kaikkine uhkakuvineen
pelottaa ettei hoitojani ehkä aloitetakaan sovitusti”(P15)

”vanha ihminen ei ole tottunut taksia käyttämään että kyllä sitä aina tahtoo aatella että
kyllä me tästä ite selvitään” (HII, 6)

Kuoleman läheisyyden vaistoaminen

Kuoleman läheisyyden vaistoamista luonnehti epätoivon tilaan vaipuminen, uhka elämän

päättymisestä, kuolemaan valmistautuminen, viimeistä päivää eläminen ja syövän

leviämisen pelkääminen

Epätoivon tilaan vaipuminen
Uhka elämän päättymisestä
Kuolemaan valmistautuminen
Viimeistä päivää eläminen
Syövän leviämisen pelkääminen

Kuvio 18. Kuoleman läheisyyden vaistoaminen -alakategoria ja sen ominaisuudet.

Kuoleman
läheisyyden
vaistoaminen
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Sairauden todentumisen jälkeen naiset vaipuivat epätoivon tilaan ja he epäilivät, miten

syöpään sairastumisesta voi selviytyä ”selväjärkisenä”. Naiset kokivat epävarmuutta

paranemisesta ja elivät kuoleman pelossa. He ajattelivat rintasyöpään sairastumisen

johtavan vääjäämättä kuolemaan heidän ajatuksissaan oli pelko sairauden nopeasta

etenemisestä ja heillä oli uhka elämän päättymisestä.  Syöpä oli mielessä myös öisin ja

useat nukkuivat levottomasti ja näkivät painajaisia.

”mielessä jauhavat kaameat asiat, tapahtuneet vastoinkäymiset elämän varrella ja
kuvittelut, pään sisällä on helvetti pää on välillä kuin helvetin esikartano” (P1)

”näin semmosia painajaisia että mut haudataan elävältä mä en oo kuolemassa mut
arkkuun laitettiin mä oon tässä hautajaiseni järjestäny moneen kertaan” (HI, 15)

”yöllä oli taas painajaisia, jokin kauhea huohottaa takana, pimeää herätessä kauhu
vähenee, mutta itku alkaa ja jää” (P1)

Potilaat  toivoivat voivansa keskustella kuolemanpelostaan hoitohenkilöstön kanssa, mutta

kokivat hoitajat ja lääkärit liian kiireisiksi syventymään mahdollista kuolemaa koskeviin

asioihin. Kaikki eivät kokeneet pelkäävänsä kuolemista, vaan enemmän henkistä tuskaa

tuotti perheestä luopuminen. Oli vaikeaa ajatella, että ei voisi seurata lapsien varttumista

tai osallistua heidän elämäänsä. Eräs äiti valmistautui kuolemaan siten, että valmensi

lapsiaan ja puolisoaan mahdollista kuolemaa varten ja mietti puolisolle mahdollista uutta

elämänkumppania. Toinen nainen valitsi ja silitti valmiiksi lapsien juhlavaatteet, jotta mies

osaisi pukea lapset tulevaan joulujuhlaan. Toisaalta kuoleman kauhu sai sairastuneet

”elämään viimeistä päivää”. Useat matkustelivat ja halusivat kokea kaikkea sellaista, jota

he eivät aikaisemmin olleet kokeneet.

”ihan mitä vaan että kun vaan paranis ei sitä kyllä valmis olisi täältä vielä lähteen että se
niin kun mietityttää että jos se oikeesti on levinnyt ei sitä varmaan niin surru itteensä
mutta noita muita niin kun lapsia siinä ajatteli ja miestä että ne jää tänne yksin” (HI, 9)

”mää silitin kaikki mun poikani paitapuserot ja niitä itkin että kuinka mies osaa nää sitten
pukea joulujuhlaan kaikkee tämmösiä funtsasin” (HI, 9)

"matkustelin, kävin tyttären luona ulkomailla, halusin elää niin kuin mitään sairautta ei
olisikaan" (HI,1)

Sairastuneet naiset pelkäsivät syövän leviämistä, ja taudin eteneminen koettiin todellisena

uhkana. Naiset saattoivat tuntea itsessään erilaisia oireita, jotka he yhdistivät syövän
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leviämiseen. Kurkkukipu miellettiin esimerkiksi syövän etäpesäkkeeksi ja lonkkakipu

luustossa olevan pesäkkeen oireiluksi.

”oikeesti sen voi tuntea kehossaan kuinka mussa syöpä leviää” (HI, 15)

Perheen ahdistuksen aistiminen

Perheen ahdistuksen aistimista luonnehti perheestä huolissaan oleminen, lasten hädän

näkeminen ja perheen hätään tarttumien.

Perheestä huolissaan oleminen
Lasten hädän näkeminen
Perheen hätään tarttuminen

Kuvio 19. Perheen ahdistuksen aistiminen -alakategoria ja sen ominaisuudet.

Naiset olivat huolissaan perheestä, sillä sairastuminen koski koko perhettä ja vaikutti

myös aikuisten lasten elämään ja suunnitelmiin. Pienet lapset vaistosivat, että kaikki ei

ollut ennallaan, mutta eivät ymmärtäneet äidin ahdistusta ja pahaa oloa. Murrosikäisten

äidit olivat huolissaan nuorten henkisestä hyvinvoinnista, jota sairastuminen horjutti. Äidit

miettivät perheen selviämistä siinä vaiheessa, kun sairaus vie voimavarat. Äidit näkivät

lasten hädän ja olivat huolissaan, sillä lapset tarvitsivat äitiä vielä monta vuotta ja tunsivat

epätoivoa lasten kysyessä, kuoletko sinä. Lapsille yritettiin vakuuttaa ja luoda toivoa

paranemisesta sekä huolehdittiin mahdollisimman tavanomaisesta arjen sujumisesta.

Naiset viivyttelivät syövästä kertomista, koska halusivat suojella lapsia. Erityistä kuoleman

kauhua tunsivat yksinhuoltajaäidit, jotka olivat yksin vastuussa lapsistaan. Naiset

kaipasivat hoitohenkilöstöltä perheen hätään tarttumista äidin sairastuttua syöpään.

”yritettiin lapsille valaa uskoa että jos sieltä jotain löytyykin niin ei se ole mitään että
kuitenkin rintasyöpähän on toisaalta niitä helpommin paranevia” (HI, 12)

Perheen
ahdistuksen
aistiminen
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”alussa olis halunnut että koko perhe olisi otettu koolle lasten henkistä puolta
käsittelemään siihen olis kaivannut oikeastaan jotain sairaalamaailma saisi ottaa mallia
eli enemmän ottaa perhe mukaan vakavan sairauden sattuessa kohdalle” (HII, 9)

5.2.2.2. Mielen kuormittuminen

Mielen kuormittuminen -alakategoriaa kuvasi ominaisuutena epävarmuuden tunteminen,

etukäteen murehtiminen ja hylätyksi tuleminen (kuviot 20 23).

Alakategoria Ominaisuudet

Epävarmuuden tunteminen
Etukäteen murehtiminen
Hylätyksi tuleminen

Kuvio 20. Mielen kuormittuminen -alakategoria ja sen ominaisuudet.

Epävarmuuden tunteminen

Epävarmuuden tuntemista luonnehti epätietoisuuden kestäminen, leikkauslöydöksen

pelkääminen, leikkauksen jälkeisen selviytymisen miettiminen, konkreettisen hoidon

alkamisen odottaminen ja sairaalasta järjestetyn keskusteluavun tarvitseminen.

Epätietoisuuden kestäminen
Leikkauslöydöksen pelkääminen
Leikkauksen jälkeisen
selviytymisen miettiminen
Konkreettisen hoidon
alkamisen odottaminen
Sairaalasta järjestetyn
keskusteluavun tarvitseminen

Kuvio 21. Epävarmuuden tunteminen -alakategoria ja sen ominaisuudet.

Rintasyöpäpotilaat tarvitsivat yksilöllistä tukea ja apua hoidon aikana. Naiset kuvasivat

kuitenkin joitakin erittäin vaikeita kohtia sairausprosessissa ja he toivoivat, että tukea

Mielen
kuormittuminen

Epävarmuuden
tunteminen
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ajoitettaisiin enemmän näihin vaiheisiin. Naiset kokivat henkisesti vaikeaksi odottaa

näytevastauksia ja syöpälaadun selviämistä. Lisäksi he jännittivät syövän mahdollista

levinneisyyttä. Potilaat kuvasivat epävarmuuden tuntemista, joka ilmeni sekä positiivisena

että negatiivisena epätietoisuuden kestämisenä. Positiivisessa epävarmuudessa tauti saattoi

olla vielä hyvänlaatuinen. Negatiivinen epävarmuus ilmeni leikkauksen jännittämisenä ja

leikkauslöydöksen pelkäämisenä. Sairastuneet miettivät leikkauksesta selviytymistä ja

arjessa toimeen tulemisen mahdollisuutta. He odottivat konkreettisen hoidon alkamista

mutta pelkäsivät hoidoista seuraavia sivuvaikutuksia. Naisia epäilytti myös nopean yhden

vuorokauden mittaisen leikkaushoidon jälkeinen aikainen kotiutus. Tässä sairauden

vaiheessa potilaat tarvitsivat sairaalasta järjestettyä henkistä keskusteluapua.

”vaikein oli se alku kun ei oikein vielä tiedä missä mennään" (HII, 15)

”ihan se alkuvaihe kun yleensä sai tietää jotain on jelppiä olis silloin ollut vailla” (HII, 14)

”se odottamisvaihe oli liian pitkä sen tiedon ja toimenpiteen välillä” (HI, 19)

Sairauden vaiheiden ymmärtäminen oli hoitohenkilöstön mukaan tuen lähtökohta.

Hoitohenkilöstön mukaan on tärkeää tietää missä vaiheessa omaa sairautta kohdattava

potilas on, sillä tuki painottuu erilailla sairauden eri vaiheissa. Sairaalaan tullessa pelko on

päällimmäisenä, eikä potilas ehdi sisäistää sairastumistaan.

”tää prosessi on hirveen nopee kun potilas saa tietää diagnoosin lähetetään lähete tänne
ja hän saa todella nopeasti esikäyntiajan ja melkein samalla tai seuraavalla viikolla on
leikkaus se on niin hirveen nopee ei kerkee omaksuun tai sisäistään sitä sairauttansa” (RI)

Etukäteen murehtiminen

Etukäteen murehtimista luonnehti syöpälääkehoidon aloituksen viivästymisestä johtuva

huoli, syöpälääkehoidon alkamisen jännittäminen, sivuvaikutusten kestäminen ja

tukiryhmän kaipaaminen.

Syöpälääkehoidon aloituksen viivästymisestä
johtuva huoli
Syöpälääkehoidon alkamisen jännittäminen
Sivuvaikutusten kestäminen
Tukiryhmän kaipaaminen

Kuvio 22. Etukäteen murehtiminen -alakategoria ja sen ominaisuudet.

Etukäteen
murehtiminen
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Naiset kantoivat huolta syöpälääkehoidon aloituksen viivästymisest, sillä he olivat

huolissaan, että syöpä ehtii levitä ennen hoitojen alkamista. Hoitohenkilöstön näkemyksen

mukaan potilaat kokevat olevansa hoidossa, vaikka syöpähoitojen alkaminen viivästyy.

Naiset jännittivät syöpälääkehoitojen alkamista etukäteen ja ajatus sivuvaikutusten

kestämisestä tuntui fyysisesti ja psyykkisesti raskaalta. Syöpälääkehoitoja kohtaan

tunnetun pelon lieventämiseksi toivottiin mahdollisuutta tutustua etukäteen

syöpälääkehoitoja antavaan yksikköön, jotta hoitoympäristö olisi etukäteen tuttu. Potilaat

olivat huolissaan syöpälääkehoitojen jälkeisestä voinnista, koska eivät halunneet olla

työstä pois sairastamisen vuoksi. Naiset kaipasivat tukiryhmää, jonka sairaala olisi

organisoinut syöpälääkehoitoihin tuleville ja hoidossa oleville. Tukiryhmä antaisi

mahdollisuuden keskustella ja saada vertaistukea muilta syöpälääkehoitoa saavilta. Naiset

kokivat, että tuen tarve korostui syöpälääkehoitojen vaiheessa. Hoitajat ja lääkärit näkivät

tärkeänä huomioida potilaan tukemisen erityisesti syöpälääkityksen loppuvaiheessa.

Rankat syöpälääkehoidot vievät potilaan voimat, jolloin heillä ei ole aikaa eikä

voimavaroja ajatella syvällisesti sairastumiseen liittyviä asioita. Syöpälääkehoidon

päätyttyä asiat kasaantuvat ja potilaat ahdistuvat tilanteesta, jolloin tuen tarve on suuri.

”eikö voisi kerätä ryhmää joka tulee saamaan sytostaattihoitoa ja antaa etukäteistietoa?
vaikka kutsu etukäteen tutustumaan paikkoihin ja ihmisiin” (P14)

Hylätyksi tuleminen

Hylätyksi tulemista luonnehti tyhjän päälle putoaminen, omien ajatusten ja mielikuvien

varassa oleminen, ristiriitaisten tunteiden kokeminen, itsensä syyttäminen, oman kontrollin

varaan jäämisen epäröiminen, yksin selviämisen pelkääminen, hoitoa vaativan oireen

tunnistaminen, omahoitajaa vaille jääminen, keskusteluajan toivominen ja yhdessä

tuntemusten selvittäminen.
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Tyhjän päälle putoaminen
Omien ajatusten ja mielikuvien varassa
oleminen
Ristiriitaisten tunteiden kokeminen
Itsensä syyttäminen
Oman kontrollin varaan jäämisen
epäröiminen
Yksin selviämisen pelkääminen
Hoitoa vaativan oireen tunnistaminen
Omahoitajaa vaille jääminen
Keskusteluajan toivominen
Yhdessä tuntemusten selvittäminen

Kuvio 23. Hylätyksi tuleminen -alakategoria ja sen ominaisuudet.

Syöpälääkehoidon päättyminen ja välivaihe ennen sädehoidon alkamista oli  turvaton ja

henkisesti vaikea, koska naiset kokivat, että he eivät olleet kenenkään hoidossa

hoitoyksikön vaihtuessa. Naiset kokivat myös, että hoitokuurien päättymisen jälkeen

kenelläkään ei ollut hoitovastuuta syöpälääkehoidon aiheuttamien sivuvaikutusten

hoidosta. Sairastuneet kuvasivat joutuneensa tässä vaiheessa etsimään hoitopaikkaa

erityisesti vaihdevuosioireiden hoitamiseksi.

”se oli kurja vaihe mulla oli kaikkia sivuoireita vielä niin silti mulla ei ollu tavallaan
hoitavaa lääkäriä” (HII, 15)

Tuen tarjoaminen hoitojen päättymisen hetkellä oli potilaiden kokemuksen mukaan erittäin

tärkeää. Naiset kuvasivat hoitojen loppumisen jälkeen yksinäistä ja irrallista oloa. Koettiin

tärkeänä, että hoitohenkilöstö ennakoi hoitojen jälkeen tulevaa tyhjyyden tunnetta ja

keskustelee hoidon loppumisen tunnelmista sekä tukee arkielämään siirtymisessä.  Myös

hoitohenkilöstön mukaan on tärkeää ymmärtää ja asettautua potilaan asemaan eri

hoitojaksojen päättyessä. Hoitajat olivat myös huolissaan syöpähoitojen

päättymisvaiheesta, jolloin potilaalla katkeaa pitkään jatkunut yhteistyösuhde hoitavaan

henkilöstöön. Hoitajat epäilivät, että tässä sairauden vaiheessa saattoi olla vaikeuksia

löytää arkirytmiä, mistä aiheutuu erilaisia ongelmia. Naiset kuvasivat tyhjän päälle

putoamista ja  yksin omien ajatusten ja mielikuvien varassa olemista. Hoitohenkilöstön

mukaan merkityksellistä tuen kannalta on hoitojen jälkeisen ahdistuksen näkeminen ja

mahdollisen henkisen romahtamisen estäminen. Naiset kokivat ristiriitaisia tunteita, koska

lääketieteellisesti he olivat terveitä, mutta sisimmässään eivät tunteneet itseään terveiksi.

Hylätyksi
tuleminen
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Hoitajien mukaan pitkäkestoinen ja intensiivinen hoitoaika luo potilaalle turvallisuuden

tunnetta ja lopulta hoidon päättyminen aiheuttaa erilaisia ristiriitaisia tunteita. Hoitojen

loppumiseen liittyy hoitajien mukaan myös syövän uusiutumisen pelko ja tehostunut

itsetarkkailu. Naiset syyttivät itseään eletystä elämästä, joka oli aiheuttanut heille

sairastumisen. Hoitohenkilöstö tiedosti myös hoitojen päättymisen vaiheessa tulevat

itsesyytökset, joten keskusteleminen yhdessä potilaan kanssa nähtiin tärkeänä. Naiset

pitivät seurantaväliä (3kk) liian pitkänä, sillä he epäröivät jäädä oman kontrollin varaan ja

pelkäsivät yksin selviämistä. Naiset miettivät myös kuinka he tunnistavat hoitoa vaativan

oireen. Hoitohenkilöstö puolestaan piti tärkeänä tulevan pitkän kontrollivälin aiheuttaman

pelon tunnistamista, jotta potilasta kyetään auttamaan. Myös jälkitarkastuksessa tuleva

tieto jännitti naisia ja tässä vaiheessa naiset olivat pahoillaan, jos eivät saaneet

omahoitajaa. Omahoitajaan olisi ollut turvallista ottaa yhteyttä tarvittaessa. He toivoivat

sairaalan järjestämää keskusteluaikaa, jonka tarvittaessa voisi käyttää. Erityinen

tukemisen haaste hoitajien mukaan on potilas, jolla tauti todella on uusiutunut.

Hoitohenkilöstön mukaan heidän tulee hoidon päättymisen vaiheessa pysähtyä ja selvittää

potilaan kanssa yhdessä potilaan tuntemuksia sekä tulevaisuuden näkymiä.

”kun oli hoidot loppunut ennen lopputarkastusta se oli kauheen vaikee vaihe siis omien
ajatustensa kanssa pyöriä eikä oikein tiennyt missä mennään ja ihan pitäis hyvää kuulua
mutta ei oikein kuulunut korvien väliin” (HII, 18)

”ulkona iskee paniikki kuinka sitä pärjää ilman jatkuvaa tukea onneksi on sentään
puhelinnumero johon voi soittaa jos tarvii” (P5)

”kyllä siinä jotenkin jää niin yksin kun sairaalasta lähtee kyllähän se psyyke vaikuttaa
siihen paranemiseen että jos sen toivon menettää niin sitten ei jaksa” (HI, 15)

5.2.2.3 Kehon oirehtiminen

Kehon oirehtiminen -alakategoriaa kuvasi ominaisuutena leikkauksen jälkeiset kehon

tuntemukset, sivuvaikutusten sietäminen ja naisellisuuden särkyminen (kuviot 24 27).



120

         Alakategoria Ominaisuudet

Leikkauksen jälkeiset kehon tuntemukset
Sivuvaikutusten sietäminen
Naisellisuuden särkyminen

Kuvio 24.  Kehon oirehtiminen -alakategoria ja sen ominaisuudet.

Leikkauksen jälkeiset kehon tuntemukset

Leikkauksen jälkeisiä kehon tuntemuksia luonnehti leikkauskivun kokeminen, käden

toimimattomuus, hermosäryn tunteminen ja rintanesteen kertyminen.

Leikkauskivun kokeminen
      Käden toimimattomuus

                      Hermosäryn tunteminen
                                                                 Rintanesteen kertyminen

Kuvio 25. Leikkauksen jälkeiset kehon tuntemukset -alakategoria ja sen ominaisuudet.

Rintasyöpähoidoista seurasi erilaisia oireita, jotka kuormittivat naisia fyysisesti.

Rintaleikkauksessa olleet naiset kokivat leikkauskipua, joka heidän mielestään oli

siedettävää. Joillakuilla leikkauksen jälkeinen kipu saattoi yltyä kovaksi ja vaati vahvaa

kipulääkitystä. Myöhemmin ongelmia aiheutui haavainfektiosta, joka hidastutti haavan

paranemista.

”hoitaja putsasi rintahaavaa pumpulipuikolla ja silloin räjähti kudosnestettä oli kaikkialla,
lattialla, minussa onneksi hoitajan onnistui hypätä syrjään ei muuta kuin paperia paperin
perään kunnes vuoto lakkasi sitten huuhdeltiin suolavedellä ja täytettiin onkalo nauhalla.
onni, että haavan aukeaminen ei sattunut kotona, olisin ollut ihmeissäni”(P11)

”haava jäi auki se tiputti nestettä tuli sitä kautta pois se vuosi neljä viikkoa” (HII, 2)

Leikkauksen
jälkeiset
kehon
tuntemukset

Kehon
oirehtiminen
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Leikkauksesta toipuvilla yleinen kokemus oli nesteen kertyminen käsivarteen, rintakehään

tai kainaloon. Nestettä kertyi varsinkin kainalon imusolmukkeiden poistamisen jälkeen.

Kainalossa koettiin arkuutta, kipua ja turvotusta, mikä esti leikkauksen jälkeistä käden

kuntouttamista ja pahensi käden toimimattomuutta. Naisille saattoi myös ilmaantua

kiusallinen ja erittäin kivulias käsivarren särky, joka johtui hermon vaurioitumisesta

leikkauksessa. Hermosärkyä tuntevat naiset olivat harmistuneita siitä, että heitä ei

riittävästi varoitettu hermokivun voimakkuudesta. Suurimpana fyysisenä ongelmana

leikkauksen jälkeen pidettiin kuitenkin dreenin eli laskuputken jälkeistä rintanesteen

kertymistä, josta aiheutui kipua ja turvotusta.  Naiset kuvasivat, että nestettä saatettiin

joutua poistamaan viikkoja, mikä aiheutti toistuvia yhteydenottoja lääkäriin ja rajoitti arjen

sujumista sekä oli kuormittavaa psyykkisesti.

”nyt jo toista viikkoa on otettu nestettä ja aina sitä vain riittää” (P19)

”pakko taas lähteä jonottamaan punkteerausta kudosnestettä kertyy koko punkteerausasia
on alkanut käydä ns. hermoille” (P1)

”nesteen poisto 4,5 dl olisin halunnut että neste olisi otettu pois ihan kaikki sitä oli aluksi
semmonen jalkapallon kokoinen tuolla kainalossa kun lähdin sitä oli vielä tuommonen
pesäpallon kokoinen pullistuma” (P19)

Leikatut tunsivat olonsa hyvin turvattomaksi, sillä he olivat epätietoisia, missä nestettä

olisi voinut käydä poistattamassa kipeästä ja turvonneesta rinnasta. Jotkut ottivat yhteyttä

rinnan leikanneeseen lääkäriin tai yksityiseen terveydenhuoltoon.  Naiset kokivat, että

ohjaaminen ja neuvojen antaminen jäivät toisinaan puutteellisiksi ja he olisivat halunneet

enemmän ohjausta varsinkin dreenin kanssa toimimisesta. Dreeniin tutustuminen jäi

sairaalassa vähäiseksi, sillä sen kanssa lähdettiin kotiin leikkauksen jälkeisenä päivänä.

Dreenin kanssa toimeen tuleminen kotona aiheutti käytännön ongelmia ja vaati potilailta

kekseliäisyyttä sekä luovuutta. Dreeni saattoi lähteä myös itsestään irti, jolloin potilaat

hätääntyivät ja olivat epätietoisia siitä, miten siinä tilanteessa tuli toimia. Potilaat pitivät

dreeniä viikon kotona ennen sen poistoa avoterveydenhuollossa.

”ennen kotiin lähtöä dreenin toimimisen ohjaus oli vajavaista liian vähän aikaa tutustua ei
voi jättää oman kekseliäisyyden varaan sanoin kyllä hoitajille, että neuvoisivat seuraaville
potilaille dreenin kanssa toimimista sillä ei ollut kovin mukava lähteä tietäen että kyllä
kaikki ovat jotain keksineet”(P25)
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Naiset kokivat, että avoterveydenhuollossa ei ollut riittävää osaamista dreenin tai

rintanesteen poistamiseen. Koska avoterveydenhuollosta puuttui osaamista, naiset

joutuivat etsimään hoitopaikkaa, josta sai avun ongelmaan.

”minne soittaisin? keneltä kysyisin neuvoa? onkohan lääkäri kesälomalla? miksi ei voisi
olla yhtä henkilöä jolta kysyä kun ei tiedä mitä pitäisi tehdä? ”(P2)

”kotisairaanhoidossa sairaanhoitaja ei ollut koskaan dreeniä pois ottanut aluesairaalassa
yritettiin, mutta ei osattu ottaa pois en uskaltanut nestettä lähteä poistattamaan enää noin
epävarmoihin käsiin niinpä soitin leikkauksen tehneeseen sairaalaan ja kysyin voiko
nesteen poistaa siellä”(P22)

”mulla oli punkteerauksia 14-15 ja aina sai etsiä että kuka terveyskeskuksessa osaa tuli
semmonen tuntu että olis kerjuulla se on semmonen asia mikä pitäis olla että tohon otat
yhteyttä ettei sitä tarvitse kissojen ja koirien kanssa etsiä”(HII,1)

Hoitohenkilöstön mukaan avoterveydenhuoltoon ja terveyskeskuksiin pitäisi saada

koulutusta rintasyöpäpotilaiden hoitokäytännöistä ja jatkohoitamisesta. Ongelmana

esimerkiksi perusterveydenhuollossa on henkilöstön liian suuri vaihtuvuus, jolloin

osaaminen voi muodostua ongelmalliseksi. Osaamisen puutteen takia saattaa syntyä

hoitovirheitä kuten antibioottikuurin aloittaminen nestettä täynnä olevaan rintaan, vaikka

tarkoitus olisi tyhjentää rinta nesteestä. Lääkärit ja hoitajat näkivät koulutuksellisena

keinona säännölliset lääkäri- ja hoitajavaihdot (esim. ketjulähettitoiminta) yliopistollisen

sairaalan ja avo- ja perusterveydenhuollon välillä. Merkityksellisenä pidettiin myös

riittävän kattavien lääkäri- ja hoitajaepikriisien lähettämistä lähettävälle lääkärille,

jatkohoitopaikkaan sekä potilaalle kotiin.

”meillä on vähän huonoja kokemuksia siitä perusterveydenhuollon tietotaidosta tai
osaamisesta” (RI)

”saattaa olla että on se koko rintasyöpäpotilaan hoitoketju täysin hukassa” (RII)

”terveyskeskuksissa yleisellä puolella on nää hoitoketjut paremmin hanskassa kuin
työterveyshuollossa ja yksityislääkäreillä”(RII)

Sivuvaikutusten sietäminen

Sivuvaikutusten sietämistä luonnehti kokonaisvaltaisen pahan olon kestäminen ja fyysisten

voimien katoamisen tunteminen.



123

Kokonaisvaltaisen pahan olon
kestäminen
Fyysisten voimien katoamisen
tunteminen

Kuvio 26. Sivuvaikutusten sietäminen -alakategoria ja sen ominaisuudet.

Naiset kokivat syöpähoitojen aikana, että he joutuivat kestämään kokonaisvaltaista pahan

olon tunnetta. Syöpälääkehoidot aiheuttivat sairastuneille sivuoireita, jotka vaikuttivat

elämää rajoittavasti ja elämänlaatua heikentävästi. Hoidot koettiin henkisesti raskaiksi ja

haittavaikutukset hallitsivat jokapäiväistä elämää. Potilaat kärsivät erilaisista

ruoansulatusoireista, kuten ruokahalun menettämisestä ja pahoinvoinnista, suolisto-oireina

ummetuksesta tai ripulista. Syöpälääkehoito heikensi maku- ja hajuaistia, jolloin ruoka

maistui ”metallille”. Lisäksi suun limakalvot kipeytyivät rakkuloille, mikä vaikeutti

syömistä entisestään. Sairastuneet kuvasivat hengenahdistusta ja raajojen jäykkyyttä.

Heikoista veriarvoista johtuvasta nenäverenvuodosta ei varoitettu riittävästi, joten potilaat

säikähtivät yllättävää verenvuotoa nenästä. Kortisonilääkitys aiheutti turvotusta, painon

nousua ja kasvojen pyöristymistä. Valkosolujen kasvutekijäpistokset aiheuttivat kovia

luusärkyjä, jotka tulivat monille potilaille yllätyksenä. Jotkut kärsivät kipua, koska eivät

uskaltaneet oma-aloitteisesti ottaa särkylääkettä syöpälääkkeiden ja särkylääkkeen

yhteisvaikutusten pelossa. Naiset olivat saaneet hoitohenkilöstöltä tietoa sivuvaikutuksista,

mutta silti oireiden voimakkuus tuli yllätyksenä. He toivoivat, että olisi painotettu

enemmän syöpähoitojen sivuvaikutusten kokonaisvaltaista vaikutusta vointiin ja elämään.

”naama punotti, oli hermostunut ja levoton olo, hikitytti, nousi rakot suuhun ja kieleen,
suupielet halkesivat silmät kuivuivat ja tulehtuivat, iho kuivui, nousi patteja päähän ja
kaulalle, niskalle, päälaelle särki joka paikkaa, vatsa kovalla, alapäästä alkoi vuotaa
verta, limakalvot kuivuivat. kaikki kulmakarvat ja ripset lähti, kynnet tummuivat ja tulivat
aroiksi”  (P9)

”luulin räjähtäväni jos olisin jo annettuihin myrkkyihin sotkenut Buranaa” (P1)

Naiset tunsivat fyysisten voimien katoavan syöpähoitojen aikana ja väsymys rajoitti arjen

sujumista. Väsymyksen ja voimattomuuden vuoksi useimmat joutuivat jäämään

sairauslomalle työstään. Hoitoväsymys oli voimakasta väsymystä, joka ei mennyt ohitse

nukkumalla tai lepäämällä. Uupumus helpotti runsaan viikon kuluttua hoidosta ja hoitoa

Sivuvaikutusten
sietäminen
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seuraavan viikon elimistö palautui ennen uutta hoitokertaa. Hoitoväsymys aiheutti myös

aloitekyvyttömyyttä, saamattomuutta ja tarmottomuutta, joka oli tavanomaisesta

poikkeavaa ja koettiin henkisesti ongelmallisena.

”on kumma kun aina vaan väsyttää pienenkin homman jälkeen on hiestä märkä ja taas on
huilattava missä on aloitekykyni? jotain vois tehdäkin kun vaan olis tarmoa välistä
suututtaa niin että tekisi mieli särkeä jotakin”(P11)

”miksi tällainen saamarin syöpä piti tulla, mitään ei jaksa, olo on vetämätön, voimaton,
harmittaa kävelykin on huonoa” (P9)

”katteli ihan katkerana kun 80v. polki pyörällä ja sauvakäveli että voi olla epäreilua että
noi jaksaa noin hyvin mennä ja mä nuori ihminen hädin tuskin jaksan postilaatikolle
kävellä” (HII, 9)

Syöpälääkehoitojen jälkeen sädehoito oli potilaiden mielestä helppo hoitomuoto.

Joillekuille sädehoito aiheutti erilaisia ihovaurioita ja palovamman kaltaista rinnan

punotusta, kirvelyä ja kutinaa. Sairastuneet saivat sädehoitohenkilökunnalta hoito-ohjeita

mahdollisiin hoidon aiheuttamiin oireisiin. Toisaalta jotkut potilaat kokivat puutteellista

ohjausta, jolloin oireiden ilmeneminen jälkikäteen aiheutti hämmennystä ja pelkoa.

”rintaan tuli tää palo ja kauheet vesikellukat viiveellä ei mulle kukaan sanonut että se tulee
vielä sitten” (HII, 9)

Hoitohenkilöstö näki tuen tavoitteena tässä hoidon vaiheessa itsehoitovalmiuksien

lisäämisen, jotta potilas selviytyy kotona syöpähoitojen aiheuttamien oireiden kanssa.

Naisellisuuden särkyminen

Naisellisuuden särkymistä luonnehtivat kehon muutokset, viehättävyyden menettäminen,

hormonihoidon kiusalliset seuraukset ja seksuaalisuuden  muuttuminen.

Kehon muutokset
Viehättävyyden menettäminen
Hormonihoidon kiusalliset seuraukset
Seksuaalisuuden muuttuminen

Kuvio 27.  Naisellisuuden särkyminen -alakategoria ja sen ominaisuudet.

Naisellisuuden

särkyminen



125

Kehon muutokset vaikuttivat naisten minäkuvaan ja itsetunnon murenemiseen. Myös

muuttuneen kehon näkeminen koettiin vaikeana. Rinnan osapoisto ei aiheuttanut

leikkauksen jälkeen suurta ulkoista muutosta, mutta kokopoisto muutti naisen ulkonäköä

oleellisesti. Toiset kokivat identiteetin menetystä jo ennen leikkausta tai syöpähoitoja, sillä

tieto syöpään sairastumisesta heikensi itsetuntoa ja aiheutti sosiaalisia ongelmia.

Rintasyöpään sairastuminen sai olon tuntumaan erilaiselta ja vieraalta. Sairaalassa

erilaisuuden tunnetta ei koettu, mutta sairaalan ulkopuolella tunne saattoi olla voimakas.

Työssään esiintymään tai luennoimaan joutuvat henkilöt kokivat muiden edessä olemisen

vaikeana, koska uskoivat syövän näkyvän ulospäin. Ulkonäön muuttumisen vuoksi naiset

eristäytyivät  herkemmin kotiin ja suorittivat vain pakolliset asioinnit.

”se olo että olen erilainen kuin muut tuntuu kun olen työssä tai työroolissa” (P24)

”se muuttunut kuva mikä peilistä kattoo niin ei se niin kun millään muotoo parantanut sitä
oloa se vaikutti itsetuntoon en osaa sanoa millä lailla mutta mun oli kauheen vaikee mennä
esiintyyn ja tuntu että näkyykö musta jotain päälle päin” (HII, 24)

”pitäydyin kaikista menoista tapasin ystäviä kotona tein siitä semmosen putken itselleni”
(HII, 18)

Suuririntaisille rinnan poisto aiheutti kehoon suuren muutoksen. Rintakuopan ja suuren

rinnan aiheuttama kontrasti sai aikaan katkeruuden ja haikeuden tunnetta. Naiset kuvasivat,

että katse ajautui tahtomatta muiden naisten rintoihin. Rinnattomuuden sisäistäminen vaati

useimmilla runsaasti aikaa.  Hoitojen aikana ajatukset täyttyivät fyysisten oireiden

kestämisestä ja poistettuun rintaan liittyvät ulkoiset muutokset ja mahdolliset korjaavat

toimet kuten rinnan rekonstruktio tulivat ajankohtaiseksi vasta myöhemmin hoitojen

edetessä.

”toisella puolella on roikkorinta ja toisella monttu silmiini osuivat ensimmäisenä naisten
avoimet asut ja kauniit rinnat silikonilla tai ilman” (P1)

Leikkauksen jälkeen minäkuvaa heikensi myös rinnasta kudosnestettä keräävä dreeni.

Naiset kuvasivat, että dreeniä oli hankala kätkeä pitkän letkun ja varasäiliön vuoksi.

Useimmat viettivät viikon sisällä uskaltamatta lähteä ulos tai asioita hoitamaan. He

pelkäsivät dreenin irtoamista tai muiden ihmisten suhtautumista veriseen dreenieritteeseen.

”mun mielestä tää ei kuulu kotioloihin ei hyvänen aika lapset ne ihmettelee eikä se
miehestäkään ole kiva että mää kuljen verinen pussi vyötäröllä viikon tässä” (HI, 10)
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Rintasyöpään sairastuneet naiset kokivat, että sairaus ja hoitojen sivuvaikutukset

vaikuttivat siten, että he menettivät viehättävyytensä. Syöpälääkehoidon aiheuttama hiusten

lähteminen koettiin poikkeuksetta erittäin vaikeana ja kiusallisena, jopa ahdistavampana

kuin rinnan poistaminen. Hiukset olivat osa identiteettiä eli jotain syvempää ja suurempaa,

kuin pelkkä pinnallisuus. Hiuksien lisäksi saattoivat lähteä myös ripset ja kulmakarvat,

mikä kadotti ilmeikkyyden kasvoilta. Syöpä näkyi ulospäin, eikä sitä voinut enää peittää.

Osa peitti kaljun peruukilla ja päähineillä, toiset kokivat ne kuumiksi ja

epäkäytännöllisiksi. Naisia oli informoitu etukäteen hiusten lähtemisestä silti kaljuus yllätti

rankempana kuin osattiin odottaa.

”siinä vaiheessa kun on hiukset lähtenyt on niin kun jostain Auschwitzista se on jotain ihan
hirveetä mä aattelin monta kertaa että jos mulla olis hiukset päässä ettei mun tarvis kulkee
peruukki päässä ja tuntee olevani ihan outo niin mä kestäisin tään  paremmin voisin vaan
aatella että oon vähän huonovointinen se on jotenkin niin kokonaisvaltainen tunne ainakin
naiselle mulla oli kyllä hieno peruukki joskus joku ohikulkija sanoi että sulla on kaunis
tukka, mä tunsin itteni jotenkin falskiksi”  (HII,15)

”mustahan lähtee nyt enemmän kuin koirasta se oli kyllä järkyttävää” (HII, 13)

”se tekee asiasta niin epämiellyttävän kun toteaa osan itseään kuolevan ja putoavan pois
kuin syksyn lehdet puista. kaljuus vie jo jotenkin niin lähelle kuolemaa jollakin tavalla en
tiedä miksi ” (P25)

”päänahka on kuiva ja arka pitää rasvata että pystyy olemaan. Ihmeellinen tuntu
nukkuessa ihan kun sänki kasvaisi pään sisään ihan kun nukkuisi siilin päällä”  (P11)

Syöpälääkehoidot, sädehoito tai niiden yhdistelmät vaikuttivat sukupuolihormonitasoihin

ja estrogeenihormonin määrän laskemiseen. Hormonihoito aiheutti kiusallisia seurauksia

ja hormonien määrän laskemisesta aiheutui kaikkein hankalimmat fyysiset oireet koko

sairausprosessin aikana. Hoidossa olleet kuvasivat kuumia aaltoja, hikoilua ja punotusta.

Hikoilu häiritsi yöunta ja aiheutti unettomuutta. Nuoret naiset olivat katkeria, koska heille

ei selvitetty riittävän hyvin vaihdevuosioireiden ilmaantumisen voimakkuutta. Lääkärit

eivät heidän mielestään ymmärtäneet vaihdevuosioireista johtuvaa unettomuutta ja

yhdistivät sen psyykkisiin ongelmiin. Vaihdevuosioireet hallitsivat elämää

kokonaisvaltaisesti. Hankalat oireet olivat henkisesti kuormittavia ja niillä oli vaikutusta

elämänlaatuun, työssä jaksamiseen ja seksuaaliseen kanssakäymiseen.
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”muistan että sanottiin kuukautisten loppuvan mutta en mää ollut tajunnut että ne olis näin
invalidisoivat herätä tunnin välein aivan litimärkänä vaihtaan yöpaitaa, petivaatteita ja
kääntään peittoo”(HII, 15)

”tuskastun hikipuuskiin ottaa aivoon ihan tosissaan hermot meinaa mennä herään yöllä
niin monta kertaa” (P9)

”kummallista, että siihen ei oteta niin kun kantaa lääkäri sano että parempi mennä
yksityispsykiatrille kun on sitä unettomuuttakin” (HII, 15)

Syöpälääkehoidon vaikutuksesta lähti myös häpykarvoitus, mikä vaikutti oleellisesti

minäkuvaan ja naisena olemisen kokemukseen. Hormonihoito kuivatti ulkosynnyttimien

limakalvoja, mikä hankaloitti sukupuoliyhteyttä. Jotkut myönsivät limakalvojen

kuivuudesta johtuvan kivun vuoksi välttävänsä sukupuoliyhteyttä miehensä kanssa.

Seksuaalisuus muuttui enemmän lähellä ja vierellä olemiseksi. Jotkut kokivat vaikeana

löytää sopivaa ehkäisymenetelmää, mikä aiheutti pelkoa raskaaksi tulemisen

mahdollisuudesta ja sen seuraamuksista. Koettiin, että syöpähoitojen aiheuttamiin

seksuaalisuuteen liittyviin ongelmiin tai naiseuteen liittyviin haasteisiin ei saatu hoidon

aikana riittävästi apua.

”kyl mun täytyy sanoo että mää vähän miestäni hyljin että se on semmonen tilanne” (HII,
20)

”en tuntenut edes olevani nainen” (HII, 5)

”kävin hankkimassa tekorinnan inhottava lölly” (P4)

Naiset kokivat, että ulkoiset kehon muutokset olivat yhteydessä omiin tuntemuksiin ja

minäkuvaan. Joidenkin mielestä rinnan poisto tai ulkoisen olemuksen muuttuminen ei

vaikuttanut oleellisesti puolison suhtautumiseen, parisuhteeseen tai seksielämään.

Rintasyöpä saattoi myös lujittaa puolisoiden välistä suhdetta. Tosin seksuaalisuuteen

liittyvistä asioista ei naisten kuvauksen mukaan puhuttu riittävästi puolisoiden kesken,

joten naiset eivät tienneet miehensä todellisia tuntemuksia. Naiset pystyivät puhumaan

seksuaalisuuteen liittyvistä asioista paremmin ystävien kuin puolison kanssa.

”on semmonen kokemus että tää syöpädiagnoosi kumminkin tuo uusia vivahteita siihen
parisuhteeseen ja seksuaalisuus ei oo ehkä päällimmäinen hoitojen vaiheessa mutta
myöhemmin se voi ehkä lujittaakin sitä suhdetta” (RII)

”mies ei oo ottanut kantaa millään tavalla mihinkään kyllä me ihan vastakkain ollaan
kulettu ilman vaatteita en tiedä hänen sisimpiä ajatuksiaan ei ulospäin näytä eikä oo
sanonut” (HII, 1)
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”mun mies on ihan hyvin sen hyväksynyt ja ymmärtänyt” (HII, 2)

”ystävän kanssa oli helppo puhua siitä että seksi ei nyt vaan kiinnosta tämän sairastamisen
vuoksi” (P24)

Sairastumisen alkuvaiheessa rinnan menetys ei ollut ylitsepääsemätön ongelma, vaan

enemmän naiset olivat huolissaan hengissä selviämisen mahdollisuudesta. Rinnan menetys

konkretisoitui vasta myöhemmin alkujärkytyksen jälkeen. Myös hoitavan henkilöstön

kokemuksen mukaan rinnan poistaminen tai sen säästäminen ei ole sairauden

alkuvaiheessa oleellinen asia, vaan rinnan säästämistä tärkeämpänä koetaan syövästä

selviäminen. Kuolemanpelon lieventyessä rinnan poistaminen sekä minäkuvan

muuttuminen aiheuttavat seksuaalisen tuen tarpeen. Hoitajien näkemys on, että taudin

toteaminen on väistämättä kriisi myös parisuhteessa ja aiheuttaa ongelmia puolisoiden

kesken. Hoitajien mukaan on yksilöllistä, missä hoidon vaiheessa seksuaalikysymykset

tulevat ajankohtaiseksi. Hoitajien kokemuksen mukaan suurimmat seksuaalikysymykset

heräävät vasta hoitojen päätyttyä. Seksuaalisuuteen liittyvät asiat ovat yhteydessä myös

siihen, mitä hoitoja potilaalle annetaan. Seksuaalisuuteen liittyvät asiat ovat useimmille

potilaille arka aihe keskusteltavaksi. Hoitohenkilöstön mukaan harvat leikkaukseen tulevat

potilaat ottavat niitä itse puheeksi. Hoitohenkilöstön mielestä on tärkeää, että

seksuaalisuuteen liittyvistä asioista keskustellaan potilaan kanssa. Raskaiden

syöpälääkehoitojen aikana hoitajat eivät nähneet kuitenkaan aiheelliseksi ottaa

seksuaalisuuteen liittyviä asioita esille, ellei potilas itse sitä halua. Seksuaalisten ongelmien

tukemiseen annetaan myös Seksuaalisuus ja syöpä -opaskirjanen, johon potilailla on

mahdollisuus tutustua kotona yhdessä puolison kanssa. Hoitajat näkivät tärkeänä, että

potilaiden käytettävissä on myös seksuaalineuvoja, joka auttaa seksuaalisuuteen liittyvissä

ongelmissa.
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5.3 Tuki hoitoprosessin aikana

5.3.1 Hoidollinen huolenpitäminen

Hoidollinen huolenpitäminen -yläkategoriaa kuvasi alakategoriat luottamuksellisen

hoitosuhteen syntyminen, arvostava kanssakäyminen, empaattinen lähestyminen,

yksilöllinen välittäminen, tiedolla ymmärryksen lisääminen ja tulevan turvaaminen (kuviot

28 34).

        Yläkategoria          Alakategoriat

Luottamuksellisen hoitosuhteen syntyminen
Arvostava kanssakäyminen
Empaattinen lähestyminen
Yksilöllinen välittäminen
Tiedolla ymmärryksen lisääminen

       Tulevan turvaaminen

Kuvio 28. Hoidollinen huolenpitäminen  –yläkategoria ja sen alakategoriat.

5.3.1.1 Luottamuksellisen hoitosuhteen syntyminen

Luottamuksellisen hoitosuhteen syntyminen-alakategoriaa kuvasi tunnekokemuksen

jakaminen, keskustelemiselle tilan antaminen, yhdessä sairaus- ja elämäntilanteen

hahmottaminen, saman hoitavan lääkärin hoidossa oleminen, turvallisuuden kokeminen ja

omahoitajan saaminen.

HOIDOLLINEN
HUOLENPITÄMINEN



130

            Alakategoria        Ominaisuudet

Tunnekokemuksen jakaminen
Keskustelemiselle tilan antaminen
Yhdessä sairaus- ja elämäntilanteen
hahmottaminen
Saman hoitavan lääkärin hoidossa oleminen
Turvallisuuden kokeminen
Omahoitajan saaminen

Kuvio 29. Luottamuksellisen hoitosuhteen syntyminen -alakategoria ja sen ominaisuudet.

Hoitosuhde syntyi lääkäreiden ja hoitajien kanssa kohtaamisesta ja se edellytti

tunnekokemuksen jakamista. Hoitavan henkilöstön mukaan potilaan kanssa syntyi usein

hyvä potilas-hoitajasuhde. Yhteistyösuhteen toimivuudella oli tärkeä merkitys tuen

vastaanottamisen, luottamuksen rakentumisen ja tunteiden ymmärtämisen kannalta.

Vastavuoroisen kohtaamisen ja vuorovaikutuksen pitäisi sisältää naisten mukaan myös

mahdollisuus antaa tilaa keskustelulle. Potilailla tuli olla mahdollisuus kertoa tunteistaan

ja huolistaan sekä tulla kuulluiksi. Vastavuoroiseen kohtaamiseen liittyi oleellisesti

potilaan vastaanottavaisuus, mutta myös hoitavan henkilön riittävä empaattisuus. Hoitajien

ja lääkäreiden näkökulmasta hoitosuhteen alku muodostuu esikäynnillä, jolloin potilas

valmistellaan tulevaa leikkausta varten tai ensikäynnillä ennen syöpähoitoja.

Ensikontaktiin varaudutaan tavallista vastaanottokäyntiä pidemmällä ajalla, jolloin on

mahdollista perehtyä potilaan tilanteeseen.

Hoitohenkilöstön mielestä merkityksellistä on hahmottaa sairaus- ja elämäntilanne

yhdessä potilaan kanssa. Perhetilanteen selvittäminen koetaan tärkeänä, koska

rintasyöpään sairastuneissa on nuoria naisia, joilla on huollettavia lapsia. Perhetilanne

pyritään huomioimaan myös leikkausajankohdan suunnittelemisessa. Vanhempien

rintasyöpäpotilaiden kohdalla kiinnitetään erityinen huomio yksin asuviin, sillä yksin

asuva vanhus kotiutetaan yleensä leikkauksen jälkeen terveyskeskuksen vuodeosaston

kautta.

Henkisen tilan tunnistaminen alkaa hoitohenkilöstön mukaan käyttäytymistä tulkitsemalla

sekä muodostamalla käsitys sairastuneesta sekä hänen tilanteestaan. Hoitohenkilöstöllä on

vaikeuksia nähdä vastasairastuneen todellisten tunteiden taakse, sillä he ovat ylireippaita

Luottamuksellisen
hoitosuhteen
syntyminen
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tai näyttävät harvoin tunteitaan vastaanotolla. Syöpähoitoihin tullessaan potilaat ovat hyvin

eri vaiheissa sairausprosessia. Jotkut ovat ehtineet käsitellä sairastumistaan hyvin pitkälle

ja puhuvat siitä avoimesti. Toiset kätkevät tunteensa ja näyttävät ulospäin viileän

välinpitämättömiltä. Lääkärit ja hoitajat tunnistavat, että välinpitämättömän potilaan tuen

tarve on tosiasiassa suuri, vaikka hän ei sitä ulospäin osoita tai pyydä apua. Viileää ja

luokseen päästämätöntä on vaikea lähestyä ja on mahdollista, että potilas kokee

loukkaavana tai tungettelevana psyykkisen tuen tarjoamisen. Hoitohenkilöstö kokee

tärkeänä tarttua etäisinä pysyttelevien tilanteeseen, sillä kontaktia välttävät on helppo myös

sivuuttaa. Tähdellistä on ahdistuksen ja hädän todesta ottaminen ja myötäeläminen.

Leikkaushoidon aikana potilaat olivat tyytyväisiä että saivat olla saman hoitavan lääkärin

hoidossa. Tiivis hoitosuhde mahdollisti potilaan kokemuksen empaattisesta, ymmärtävästä

ja lohduttavasta hoitamisesta. Potilaat kokivat positiivisen asenteen ja kuuntelemisen

inhimillisenä. Tukevana ja turvallisuutta lisäävänä pidettiin sitä, että lääkärin

asiantuntemus oli käytettävissä koko leikkaushoitojakson ajan. Arvostettiin, että lääkäri

kävi myös kotiuttamassa heidät viikonpäivästä riippumatta.

”tää lääkäri oli siis aivan mahtava niin hänestä oikein huokuu semmonen lämpö” (HI, 16)

Myös hoitohenkilöstön näkökulmasta on hyvä, jos potilaalla on sama hoitava lääkäri.

Organisatoristen tekijöiden vuoksi potilaalla ei ole mahdollisuutta nähdä hoitavaa lääkäriä

joka käyntikerralla, mutta potilasta helpottaa tieto häntä hoitavasta lääkäristä.

”meillä saattaa olla vastaanottopohjat täynnä neljästä viiteen viikkoon täynnä saat ehkä
joka toisen syklin saman lääkärin”(RII)

Syöpähoidoissa olevat naiset kokivat olonsa turvalliseksi, jos heillä oli mahdollisuus

hoitosuhteeseen syöpälääkäreiden kanssa. Potilaiden mielestä syöpälääkärit vaihtuivat

kuitenkin liian usein, jolloin pysyvää hoitosuhdetta ei ollut mahdollista muodostua.

Potilaat, jotka saivat saman hoitavan lääkärin tunsivat, että jatkuvuus toi turvallisuutta ja

luottamusta hoitoon. Naisten mukaan turvallisuutta lisäsivät myös lääkärin asiantuntemus

ja varmat otteet. Oli helpompi kestää syöpähoidoista aiheutuneita oireita, kun lääkäri tiesi

miten ja millä menetelmillä potilasta tulee hoitaa.

”turvallinen olo oli kaiken aikaa kun oli varmat otteet ja tiedot mitä tehdään” (P9)
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Rintasyöpäpotilaat olivat erittäin tyytyväisiä saadessaan oman hoitajan leikkaushoidon

aikana. Omahoitaja perehtyi heidän asioihinsa, otti omakseen, antoi aikaa ja keskusteli

heidän kanssaan. Potilaat pitivät tärkeänä tietää omahoitajan nimen leikkaukseen

tullessaan. Merkityksellisenä pidettiin myös omahoitajan tapaamista ennen leikkausta

esikäynnillä. Pelottavassa leikkaustilanteessa koettiin turvallisena, että tuttu hoitaja otti

vastaan, valmisteli leikkaukseen ja kuljetti leikkaussaliin. Leikkauksen jälkeen oli

turvallista   nähdä  omahoitajan  kasvot  osastolle  palatessa.  Naiset  pitivät  tärkeänä,  että

omahoitaja tiedotti vapaapäivälle jäämisestä tai hoitosuhteen katkeamisesta.

”hän oli vastassa oli tutut kasvot sehän on semmosessa vähän pelottavassa tilanteessa tosi
tärkeetä”(HI,24)

”oli hienosti että hän ilmotti että jää nyt vapaapäivälle emmekä ehkä tapaa enää kun hän
palaa sain toisen omahoitajan”(P4)

Syöpähoitojen aikana naiset kokivat, että heillä oli useampi kuin yksi omahoitaja.

Syöpälääkehoitoja antavat hoitajat työskentelivät melko kiinteästi hoitohuoneessa, mikä

mahdollisti omien hoitajien tapaamisen jokaisella hoitokerralla. Naisten kokemuksen

mukaan myös sädehoidon aikana heillä oli hoitokoneella kaksi tai kolme omaa hoitajaa,

jotka huolehtivat hoidon antamisesta sädehoitojakson ajan. Sädehoidossa työskentelevät

hoitajat tulivat potilaille hyvin läheisiksi pitkän hoidon aikana.

”oli kauheen kiva tunne että on omahoitaja sairaalassa missä sanotaan että kukaan ei
kerkee mitään edes morjestaan”(HI,13)

”oli tosi fiksusti että joku otti heti niin kun omakseen”(HI,9)

”hoitajat olivat todella ammattitaitoisia ja omahoitajuus pelaa todella hyvin” (HI, 16)

Hoitajat näkivät omahoitajuuden merkittävänä tukikeinona, josta he saavat potilailta

jatkuvasti hyvää palautetta. Hoitajien mielestä omahoitajatoimintaa tulee ylläpitää ja

kehittää entisestään. Hoitajien mukaan omahoitajaparina työskentely on toimiva käytäntö.

Hoitajapari voi jakaa yhdessä vastuuta ja käydä työnohjauksellista keskustelua. Nähtiin

tärkeänä, että hoitotiimeissä ja hoitokoneilla hoidossa olevilla on koko hoitojakson ajan

samat hoitajat.
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5.3.1.2 Arvostava kanssakäyminen

Arvostava kanssakäyminen -alakategoriaa kuvasi ihmisenä arvostaminen, hyväksytyksi

tuleminen, tervehtimällä huomioiminen, itsensä esitteleminen ja inhimillinen

kohteleminen.

Alakategoria Ominaisuudet

Ihmisenä arvostaminen
Hyväksytyksi tuleminen
Tervehtimällä huomioiminen
Itsensä esitteleminen
Inhimillinen kohteleminen

Kuvio 30. Arvostava kanssakäyminen -alakategoria ja sen ominaisuudet.

Rintasyöpään sairastuminen oli ainutlaatuinen kokemus potilaalle. Ihmisenä arvostaminen

ja hyväksytyksi tuleminen muodostuivat oleellisiksi asioiksi hoitosuhteen aikana. Naiset

toivoivat, että hoitamisessa huomioitaisiin senhetkinen tunnetila ja heitä kohdeltaisiin

”asiakkaina”. Ensikontakti hoitohenkilöstön kanssa koettiin merkitykselliseksi.

Asianmukainen ja kunnioittava leikkaukseen ja syöpähoitoihin vastaanottaminen sai

aikaan turvallisuuden tunteen ja edesauttoi luottamuksen syntymistä. Naiset kuvasivat

pääosin lämmintä, mutta rutinoitunutta hoitoihin vastaanottamista. Heille oli tärkeää, että

henkilökunta huomioi tervehtimällä ensi kertaa tavatessa ja esittelemällä itsensä sekä

tehtävänsä.

”kävivät näyttämässä kasvonsa ja sanomassa nimensä mikä tuntui hyvältä” (HI,1)

”reipas yöhoitaja joka esitteli itsensä kun olin siellä petissä että minä olen teidän
yöhoitaja ja hän sanoi etunimensä semmosella kuuluvalla äänellä ja se tuntui kauheen
turvalliselta” (HI, 4)

Potilaat kokivat, että hoitohenkilökunta kohteli heitä inhimillisesti, jos uudelleen tavatessa

muistettiin edellisellä hoitokerralla keskusteltuja asioita tai oltiin aidosti kiinnostuneita

voinnista. Rintasyöpäpotilaalla oli sairauden takia erityinen tarve olla tärkeä ihmisenä.

Arvostava
kanssakäyminen
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Leikkaus- ja syöpähoitoihin liittyvä hoitoaikojen tarpeenmukainen sovitteleminen koettiin

mieleenpainuvana yksilöllisyyden huomioimisena ja potilaan kunnioittamisena.

”hoitaja muisti mistä edellisellä viikolla puhuttiin, jolloin tunsi olevansa tärkeä” (P5)

”tunnen olevani oikein tärkeä henkilö niin paljon henkilökunta huolehti” (P11)

5.3.1.3 Yksilöllinen välittäminen

Yksilöllinen välittäminen -alakategoriaa kuvasi omaan hoitoon osallistumisen

mahdollisuus, toiveiden toteuttaminen, henkilökohtaisen tilan säilyttäminen, intimiteetin

turvaamisesta huolehtiminen ja yksityisyyden arvostaminen.

.

Alakategoria Ominaisuudet

Omaan hoitoon osallistumisen
mahdollisuus
Toiveiden toteuttaminen
Henkilökohtaisen tilan
säilyttäminen
Intimiteetin turvaamisesta
huolehtiminen
Yksityisyyden arvostaminen

Kuvio 31. Yksilöllinen välittäminen  –alakategoria ja sen ominaisuudet

Yksilöllinen välittäminen sisälsi rintasyöpäpotilaiden kokemuksen mukaan omaan hoitoon

osallistumisen mahdollisuuden. Heiltä kysyttiin esikäynnin yhteydessä henkilökohtaisia

toiveita hoidosta ja leikkausvaihtoehdoista sopiminen tapahtui yhdessä keskustelemalla.

Lääkäri suositteli lääketieteellisesti perusteltua leikkausvaihtoehtoa, mutta lopullisen

päätöksen hoitomuodosta teki potilas. Useimmat potilaat eivät osanneet ottaa kantaa

leikkausmenetelmiin ja luottivat täydellisesti lääkärin asiantuntemukseen. Naiset

suostuivat leikkaushoitoon epäröimättä, koska halusivat saada pahan pois elimistöstä ja

parantua rintasyövästä. He halusivat mieluummin selvitä hengissä kuin säilyttää rintansa.

Naiset olivat varmoja ratkaisustaan eivätkä kaivanneet miettimis- tai keskusteluaikaa.

”tuntuu että se olis sillai turvallisempaa että kyllä mää mieluummin henkiin jään kuin että
koitetaan säästää jotain” (HI, 5)

Yksilöllinen
välittäminen
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”sama se vaikka koko tissikin otetaan pois kunhan vaan saadaan se patti sieltä pois vaikka
toinenkin ei sillä oo mitään merkitystä kun vaan saadaan syöpä pois” (H9)

”nää rinnat on parhaat päivänsä nähnyt ja tehtävänsä tehnyt” (HI, 18)

Syöpälääkehoidossa hoidot valikoituivat kasvaimen laadun mukaan, ja ne suunniteltiin

usein valmiiksi ennen potilaan tapaamista. Toiset kokivat valmiiksi suunnitellun hoidon

itsemääräämistään rajoittavana, toiset hyväksyivät heille suunnitellun hoitosuunnitelman

varauksetta. Myös itsehoito nähtiin hoitoon osallistumisena. Naiset kokivat, että itsehoidon

avulla kykeni vaikuttamaan vointiin esimerkiksi helpottamaan leikkauksesta toipumista tai

syöpähoidoista aiheutuvia sivuvaikutuksia. Hoitoon osallistuminen lisäsi potilaiden

sitoutumista ja potilaat, jotka eivät saaneet vaikuttaa hoitoonsa, kokivat itsensä

ulkopuoliseksi omassa hoidossaan.

”hoito vaikuttaa kemiallisesti ja itse voin vaikuttaa lepäämällä niin että kehoni saa aikaa
ja voimia tappaa syöpäsoluja”(P24)

Eräs potilas oli pohtinut syvemmin hoitavan henkilöstön eettistä toimintaa ja  hoitoon

osallistumista.

”koen, että ihmisarvoani ja itsemääräämistäni on kunnioitettu, sillä useampi kerta minulta
on suoraan kysytty mitä ajattelen suunnitellusta hoidosta ja suostunko siihen. Hoitoni on
ollut oireenmukaista ja henkilökunnan työote on ollut hyvinvointia edistävä” (P24)

Erilaisten toiveiden toteuttaminen tarkoitti pienten asioiden huomioimista, ja niistä pienistä

asioista tuli yllättävän tärkeitä tyytyväisyyden mittareita. Esimerkiksi etukäteen

ilmoitettujen ruokatoiveiden noudattaminen tai jäähatun käyttöön liittyvien toivomuksien

toteutuminen koettiin merkitykselliseksi.

”pyydän vielä kerran että edes täksi jouluaattoillaksi pääsisin kotiin kun on lapsen
ensimmäinen joulu enkä ole edes varma olenko hengissä seuraavana jouluna”(P5)

”osastolla laitettiin heti pyytämäni sokeritiputus ehkäisemään paastosta usein seuraavaa
migreeniä” (P25)

”pyytämäni iltatee oli jääkylmää se on pientä mutta siinä vaiheessa se on tärkeää se on
niin pienestä kiinni että ihminen on tyytyväinen tai tyytymätön” (HI,23)

”mitä ihmettä on hyötyä täytellä kaikenmaailman esitietolomakkeita ja niihin tarkasti
kyseltyjä ruokavalioita ja allergioita jos niitä ei sitten kukaan luekaan ja noudata en
nimittäin ollut juonut maitoa vuosiin” (P9)
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Yksilöllisyyden ja henkilökohtaisuuden säilyttäminen oli tärkeää. Rintasyöpä on intiimin

alueen sairaus, mikä pitää huomioida hoitamisessa ja tilan käyttämisessä. Potilaat halusivat

säilyttää henkilökohtaisen tilansa sairaalassa ja toivoivat, että heidän intimiteettinsä

turvaamisesta huolehditaan. Minuudesta luopuminen ja sairaan rooliin siirtyminen

tapahtui omien vaatteiden vaihtuessa sairaalan  vaatteisiin.

”se tapahtuu siinä kun vaihtaa ne sairaalan vaatteet päällensä” (HI, 24)

Vuode ja henkilökohtainen tila koettiin erityisen tärkeäksi ja turvallisuutta lisääväksi

toiminnalliseksi tueksi. Henkilökohtaisen tilan säilyttäminen edellytti potilashuonetta ja

mahdollisuutta jakaa huone samanikäisten ja samaa sairautta potevien huonetovereiden

kanssa. Potilas ei aina voinut vaikuttaa huonepaikan valintaan, ja huone saatettiin jakaa

joskus eri sukupuolta olevien kanssa. Naiset suhtautuivat saman huoneen jakamiseen

miesten kanssa etukäteen kielteisesti, mutta jälkeenpäin he eivät kokeneet miesten

läsnäoloa häiritsevänä. Syöpähoitojen aikana yhden tai kahden hengen huoneet

mahdollistivat yksityisyyden ja oman tilan toteutumisen. Yksityisyys mahdollistui, mutta

hoitajien mukaan potilaat kokivat joskus pienessä huoneessa olonsa yksinäiseksi.

”ei siinä mitään koska niitä verhoja sai vedellä kun tarvitsi pukeutua ne oli hyvin
sympaattisia herrasmiehiä jotka siinä huoneessa oli” (HI,6)

”kyllähän ihmiset ymmärtää aika hyvin ei me tehdä sitä ilkeyksissämme yleensä ne pyytää
jotain komeita nuoria miehiä jos valita saa” (RI)

”ihanat kahden hengen huoneet ja enemmän yksityisyyttä”(P15)

Yksityisyyden arvostamista ja kunnioittamista tuki tietosuojan noudattaminen sekä potilaan

asioista puhuminen hienovaraisesti, mihin kuului myös arkaluonteisten asioiden kertomatta

jättäminen muiden kuullen. Tietosuojaan suhtauduttiin monin eri tavoin. Jotkut olivat

pahoillaan, koska heidän mielestään yksityisyyttä oli rikottu, toiset taas pitivät

luonnollisena, että sairaalassa kaikki olivat samanlaisen hoidon kohteena, eivätkä

loukkaantuneet asioiden keskustelemisesta muiden kuullen.

”sairaalassa eihän siellä nyt voi vaatia mitään yksityissuojaa” (HI, 13)

”koen tämän sellaisena että ei tämä mitään salattavaa ole” (HI, 6)
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Sairastuneet arvostivat huomaavaisia ja hienotunteisia lääkäreitä, jotka pyysivät erilliseen

huoneeseen keskustelemaan. Kahden keskustelemista toivottiin ja arvostettiin erityisesti,

sillä se osoitti kunnioitusta ihmistä ja hänen sairauttaan kohtaan. Hoitavan henkilöstön

mukaan  tilaratkaisut mahdollistivat potilaan kanssa keskustelemisen kahden kesken.

”nyt oli fiksu lääkäri ja pyysi huoneeseensa keskustelemaan voinnista sain suuni auki ja
pyysin psykiatrista konsultaatiota asiani otettiin heti hyvin ja vakavasti” (P15)

Lääkärit ja hoitajat kykenivät hyödyntämään hoitoympäristöä hoitamisessa ja potilaan

yksityisyyden turvaamisessa. Hoitajat pyrkivät sijoittamaan rintasyöpäpotilaat samaan

huoneeseen, koska huonesijoittelu mahdollistaa vertaistuen saamisen. Leikkaushoidon

aikana osastolla on hoitajien mukaan usein tilanahtautta runsaan potilasmäärän takia,

minkä vuoksi rintasyöpäleikattu sijoitetaan usean hengen huoneeseen. Hoitajat pitävät

tärkeänä, että potilaat saavat etukäteen informaatiota ennen leikkaukseen tulemista

mahdollisen huonepaikan puuttumisesta. Kun potilas kotiutuu, hoitajat antavat

mahdollisuuden kotiuttamiseen potilashuonetta rauhallisemmassa tilassa.

5.3.1.4 Empaattinen lähestyminen

Empaattinen lähestyminen -alakategoriaa kuvasi aidon kiinnostuksen osoittaminen,

mahdollisuus vuorovaikutukseen, tunteiden purkamisen mahdollisuus, rohkaisevien

sanojen kuuleminen, hoitohetkessä läsnä oleminen, kuunteleminen, läheisyyden

aistiminen, koskettaminen, persoonan käyttäminen hoitamisessa sekä perhelähtöisesti

huolenpitäminen.
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Alakategoria Ominaisuudet

Aidon kiinnostuksen osoittaminen
Mahdollisuus vuorovaikutukseen
Tunteiden purkamisen mahdollisuus
Rohkaisevien sanojen kuuleminen
Hoitohetkessä läsnä oleminen
Kuunteleminen
Läheisyyden aistiminen
Koskettaminen
Persoonan käyttäminen hoitamisessa
Perhelähtöisesti huolenpitäminen

Kuvio 32. Empaattinen lähestyminen -alakategoria ja sen ominaisuudet.

Aidon kiinnostuksen osoittaminen tuntui rintasyöpäpotilaista hyvälle ja inhimilliselle.

Hoitajien ja lääkäreiden kohtaamishalukkuus kuitenkin vaihteli. Jotkut olivat pinnallisia ja

keskittyivät lääketieteellisen hoidon toteuttamiseen, jolloin potilaalle ei jäänyt tilaa kertoa

tunteistaan. Toisten kanssa syntyi luonnostaan yhteys, jossa pystyi vaivatta kertomaan

tuntemuksistaan, vaikka käytettävissä oleva aika oli samanlainen.

”keskustelimme hoitajan kanssa pitkään erilaisista rintasyöpään liittyvistä asioista.
tunnelma oli leppoisa ja tuntui että minua kuunneltiin ja pystyin kertomaan peloistani”
(P2)

”kaikki hoitajat olivat reippaita, iloisia ja ystävällisiä ja ammattitaitoisia tunsin olevani
taas hyvissä välittävissä käsissä” (P5)

Toistuvien syöpähoitojen aikana hoitajista tuli vähitellen tuttuja. Koettiin, että hoidoissa oli

leppoisa ilmapiiri ja hoitajat olivat ystävällisiä. Hoitajat eivät näyttäneet kiirettään ja olivat

valmiita juttelemaan. Jokapäiväisistä asioista puhuminen lisäsi läheisyyden tunnetta.

”oloni alkaa vähän kohentua kaiken tään hymyn ja ystävällisyyden keskellä pikkuhiljaa
paikka ja henkilökunta käy tutuksi kävelen ovesta sisään morjestellen ympärille kuin vanha
tuttu” (P5)

”olen tavannut elämäni ystävällisimmät ja mukavimmat lääkärit syöpälääkäreissä” (P24)

Potilaat odottivat henkisessä hädässä mahdollisuutta vuorovaikutukseen hoitajan tai

lääkärin kanssa. He toivoivat myös, että heillä olisi mahdollisuus tunteiden purkamiseen.

Lääkäreillä ja hoitajilla oli mahdollisuus keskustella ja syventyä potilaan tunnetilaan

Empaattinen
lähestyminen
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erityisesti ensikontakteissa. Hoitohenkilöstön mukaan avoimesti henkistä tukea kaipaavaa

potilasta on helppo lähestyä ja sulkeutuneita potilaita yritetään kaikin tavoin saada

purkamaan tunteitaan sekä kertomaan avoimesti avun tarpeestaan. Kuolemanpelon ollessa

päällimmäisenä vastaanottokyky on rajallinen ja ihminen lähtee avautumaan vasta

suurimman ahdistuksen lieventyessä. Selkeästi pelokkaalle ja ahdistuneelle potilaalle

annetaan hoitajien mukaan enemmän aikaa juttelemiseen ja tarjotaan mahdollisuutta

keskustella psykiatrisen sairaanhoitajan kanssa.

”on tuore diagnoosi ja aika harva esimerkiksi itkee mikä on musta hyvin yllättävää” (R1)

Potilaat arastelivat ottaa puheeksi tunteitaan ja ahdistustaan. Heistä tuntui hyvälle, kun

hoitajat tai lääkärit aloittivat keskustelun. Erittäin hyvältä kokemukselta tuntui, kun hoitaja

houkutteli avautumaan esimerkiksi pienen avoimen kysymyksen tekemisellä.

”leikkauksen jälkeen siellä oli nuori hoitaja joka mun mielestä koitti juuri sitä
mielenterveyttä taikka mielentilaa löytää hän tähtäs siihen että olis saanut niin kun pään
auki sillä kohtaa” (HII, 1)

”hoitaja istahti ihan sinne tuolille ja jonkun semmosen pienen avoimen kysymyksen niin
kun esitti ja voi että se tuntu hyvälle” (HII, 2)

Empaattisuuden kokemus syntyi potilaiden mielestä esimerkiksi kauniin lauseen

lausumisesta tai sellaisten oikeiden sanojen löytämisestä, jotka siinä hetkessä tuntuivat

hyvältä ja auttoivat jaksamaan eteenpäin. Potilaat kaipasivat aitoa ymmärrystä,

auttamishalukkuutta ja rohkaisevien sanojen kuulemista. Rohkaiseminen merkitsi

joillekuille painokasta tosiasioiden esiin tuomista ja ”maan pinnalle pudottamista”.

”hoitaja sanoi juu tehdään nää tiputukset nyt sitten että et sitten ikinä enää tuu tänne, se
tuntu niin kauheen kivalta” (HII, 18)

”lääkäri sanoi sillai napakasti että tollaset puheet pois ei sitä hautajaisia ruveta
järjestämään musta tuntuu että mä olin sellanen pieni tyttö ja se oli mulle niin kun joku äiti
tai isä joka sanoo että nyt lopetat tommoset ajattelut kokonaan se on niin pienikin kasvain
että ei ollenkaan tommosia murehdita”(HI, 15)

Hoitajien kokemuksen mukaan on huolestuttavaa, jos potilas ei päästä lähelleen tai avaudu.

Tunteet saattavat patoutua ja psyykkinen tilanne ajautua erittäin huonoksi. Sairautta

koskevien kysymysten esittäminen on keino päästä lähemmäksi potilasta. Hoitajat kysyvät

suoraan tuen tarpeesta tai johdattelevat puhetta siten, että tuen tarve ilmenee.  Oikeanlainen

kysymys laukaisee halun ja tarpeen keskustella peloista sekä psyykkisestä voinnista tai
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perheen voimavaroista. Toisinaan hoitajat pelkäävät loukkaavansa potilaita liian suoralla

kysymyksenasettelulla, jolloin he turvautuvat hyväksi todettuihin avauskysymyksiin tai

käyttävät esimerkiksi oirekaavaketta henkisen tilanteen selvittämisessä. He saattavat myös

aloittaa keskustelun kertomalla varovasti kriisiavun mahdollisuudesta. Hoitajilta vaaditaan

välitöntä rohkeutta puuttua tilanteeseen. Hoitajien tulisikin tunnistaa pieni lähentymisen

ele tai mahdollisuuksien mukaan lähestyä potilasta, jotta potilas saisi voimia jaksaa

eteenpäin sairauden kanssa.

”tulee kysyttyä aina se että jännittääkö ja sitä kautta pääsee ehkä lähemmäksi” (RII)

”aika usein sitä kautta että onko ollut vaikeuksia saada unta lähtee niin kun täältä
kerimään sitä on helpompi että ei ole saanut unta kuin että on niin kun tosissaan
ahdistunut” (RII)

”oirekaavakkeessa on yksi kohta missä kysytään tarviiko henkistä tukee se on hyvä monelle
joka ei pysty sitä ääneen sanoon voi laittaa sen ruksin sinne ja sitten on lupa jo asiasta
keskustella”(RII)

Myös lääkärin näkökulmasta eteenpäin rohkaiseminen ja taudin luonteen ymmärtämään

saaminen on tärkeä emotionaalisen tuen muoto, jotta potilaalle saadaan luoduksi toivoa ja

uskoa taudista selviämiseen. Tärkeää on selvittää realistiset tosiasiat ja leikkausvaihtoehdot

sekä antaa potilaille tietoa rintasyövän hyvästä ennusteesta. Potilaat yritetään saada

ymmärtämään, että rintasyöpä on harvoin luonteeltaan nopeasti etenevä. Sen sijaan se on

krooninen sairaus, jonka kanssa on opittava elämään.

”ennustehan on varsin hyvä kaiken kaikkiaan jopa niilläkin joilla tauti on levinnyt
kainaloon leikkaushetkellä niin suurin osa kuitenkin elää varsin pitkään ja saattaapa
selvitäkin siinä vaiheessa vielä taudistaan”(RI )

”mää yritän skarpata heitä siihen että ei ole ihan elämän ja kuoleman kysymys kun siinä
vaiheessa ymmärtäisivät sen tautinsa luonteen”(RI)

Lääkärit ja hoitajat tunnistavat potilaan tuen tarvetta eri lähtökohdista. Lääkärit keskittyvät

lääketieteellisen hoidon toteuttamiseen, jolloin heillä ei ole riittävästi aikaa tukea potilasta.

Hoitajien  käsityksen  mukaan  hoitajat  ovat  lähempänä  potilasta,  jolloin  tuen  antaminen

mahdollistuu lääkäreitä paremmin. Hoitajien käsitys on, että myös potilaat kokevat lääkärit

hoitajia etäisemmiksi. Hoitavan henkilöstön mielestä psyykkisen tuen tunnistamisen

herkkyys kasvaa työvuosien mittaan ja työkokemus antaa valmiuksia potilaan

kohtaamiseen ja tukemiseen.
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”semmonen viilee välinpitämätön jotkut on semmosia semmosetkin kaipaa sitä tukee” (RII)

”kyllähän se on helppo ehdottaa sellaiselle jonka näkee silminnähden että se ehdottaa
näitä tukia” (RII)

Hoidossa oleville oli tärkeää, että hoitajat ja lääkärit olivat aidosti läsnä. Tässä oleminen ei

vaatinut potilaiden mielestä määrällistä aikaa, vaan halua olla läsnä hoitohetkessä.

”kohtaaminen ei vaadi kuin hetken kun sille potilaalle jää se tunne että tulee kohdatuksi”
(HI, 25)

”ei hän koskettanut mutta istui siihen ja oli rauhoittavan näköinen”(HI, 4)

Leikkaushoidon aikana potilaat olivat vuodeosastolla vuorokauden tai vähemmän ja suuri

osa siitä ajasta kului leikkaussalissa tai leikkauksesta herätessä. Lyhyen hoitoajan vuoksi

koettiin, että osastolla oli liikaa tapahtumia pienellä aikavälillä. Potilaat saivat leikkauksen

jälkeen fyysisesti hyvän hoidon, mutta hoitajilla ei ollut aikaa paneutua henkiseen

hyvinvointiin. Kiireestä huolimatta leikkaushoidon aikana oli kuitenkin hoitajia, jotka

osasivat kohdata potilaan käytettävissä olevassa hetkessä. Naisten mielestä joillakin

hoitajilla oli erityinen kyky huomioida potilas hoitotoimenpiteiden aikana.

Syöpäosastolla hoitajilla oli potilaiden kokemuksen mukaan enemmän aikaa kuin osastolla

leikkaushoidon aikana. Naiset kokivat myös, että poliklinikalla syöpälääkehoitojen

antamisen yhteydessä hoitajilla oli kiireestä huolimatta aikaa kohdata heidät ja hoitajat

olivat aidosti kiinnostuneita heidän voinnistaan. Naiset kokivat syöpälääkehoitoa antavan

yksikön hoidon antoisaksi ja miellyttäväksi. Varsinkin päiväosasto koettiin kodinomaisena

paikkana, jossa hoitajat olivat empaattisia ja potilasta varten. Kodinomaisuus ja lämmin

ilmapiiri tuntuivat turvalliselta pelottavassa tilanteessa.

”aina kun meni sinne niin olis vähän kuin kotiinsa mennyt et ihan haikee oli viimeisellä
kerralla niin kun hoitajatkin jättää sinne kun lähdin sieltä kyl me siinä halattiin kun mä
lähdin sieltä oli pitkälti samat hoitajat kolme siinä pyöri heillä oli aikaa käytettävissä
vaikka heillä oli kiire” (HII, 11)

Potilasta varten käytetyllä ajalla oli suuri merkitys luottamuksen ja tuen kannalta.

Esimerkiksi puolen tunnin vastaanottoaika tuntui hoitohenkilöstöstä riittämättömältä

sairauden kriittisessä alkuvaiheessa. Hoitohenkilöstö pyrkii käyttämään käytettävissä

olevan ajan vain potilasta varten ja minimoimaan puhelut tai mahdolliset keskeytykset.
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”ainakin sen määrätyn ajan mitä on varattu pyrin käyttään ihan sen potilaan kanssa” (RI )

Sädehoidossa hoitotapahtuma oli lyhyt, jolloin kohtaaminen jäi pinnalliseksi. Sädehoidossa

koettiin kuitenkin olevan lämmin, rento, huolehtiva ja sydämellinen ilmapiiri.

”mä luulen että hän oli jossain vaiheessa ihan mua varten varmaan oli muitakin hän antoi
semmosen kiireettömän rauhallisen otteen kävi ihan sydämeen asti että ei ollut muita sillä
hetkellä” (HI, 4)

”siellä oli semmosta sydämellisyyttä tunsi että siellä ollaan potilasta varten” (HII, 16)

”mää oikein tykkäsin oikeastaan käydä siellä sädehoidossa siis oikein tykkäsin käydä
vaikka oli semmonen tilanne ne oli niin veikeitä ja hauskoja aika nuoriakin ne oli sillai
luontevia”(HII, 16)

Ensimmäinen syöpälääkehoito osastolla oli turvallinen, sillä lääkkeen saaminen jännitti ja

pelättiin ensimmäisestä hoidosta tulevia oireita.  Ensimmäinen syöpälääkehoito haluttiin

myös hoitohenkilöstön näkemyksen mukaan säilyttää vuodeosastolla, jotta pystytään

seuraamaan potilaan vointia pidemmän aikaa sekä antamaan ohjausta ja tukea seuraavia

hoitokertoja varten.

”siellä oli jotenkin semmosta rauhallista vaikkei siellä nyt erityisesti käyty juttelemassa tai
kysymässä mitään” (HII, 24)

Hoitajien ja lääkäreiden mukaan läsnäoleminen ei ole sidoksissa aikaan eikä paikkaan.

Lyhyt vuorokauden hoitoaika tai poliklinikkakäynti ei estä aitoa kohtaamista, vaan

merkityksellistä on tapa, miten potilaita hoidetaan. Hoitajat toivovat ehtivänsä pysähtyä

potilaiden vierelle ja kuunnella potilaita rauhassa, mutta kokevat usein riittämättömyyttä

potilaan hoitamisessa. Kaikki rintasyöpäpotilaat eivät kuitenkaan kokeneet tarvitsevansa

erityistä keskusteluapua tai henkistä tukea, vaan kaikkein tärkeintä oli saada

lääketieteellinen hoito ja  syöpäkasvain poistettua.

”seinät ei hoida ketään se on sama vaikka olis täällä viikon jos ei häneen panosteta täällä
olo ei tee yksin autuaaksi” (RI)

Ajan antaminen oli yhteydessä kuuntelemiseen. Potilaat odottivat ja edellyttivät, että

hoitohenkilöstöllä oli myös aikaa kuunnella. Kuunteleminen oli potilaiden mielestä yksi

tärkeimmistä keinoista tukea, sillä kuulluksi tulemalla heitä ymmärrettiin ja kunnioitettiin.

Kuulluksi tulemisella oli myös vaikutusta luottamuksen, toivon ja turvallisuuden tunteen
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kokemiseen. Rintasyöpäpotilaat erottivat kuulemisen todellisesta kuuntelemisesta, sillä

jotkut hoitajat saattoivat kysyä jaksamista odottamatta siihen kuitenkaan vastausta.

”oon huomannut että niitä kuinka voit tai mitä sulle kuuluu kysymyksiä joihinka ei edes
ehkä odoteta mitään vastauksia että oikeesti ei oo sitä tilaa vastata” (HII, 24)

Potilaat aistivat heitä kohtaan osoitetun läheisyyden ja kuvasivat miten hyvältä tuntui, kun

hoitaja pysähtyi vierelle, otti huostaan, kosketti ja lohdutti sekä antoi toivoa. Hoitajien

kasvot ja nimi eivät jääneet hoitojen päätyttyä potilaan mieleen, mutta hymy muistettiin.

Hymy koettiin sanattomana viestintänä, joka kertoi empatiasta ja välittämisestä.

Koskettaminen koettiin myös välittämisen merkkinä ja se liittyi emotionaalisiin tilanteisiin.

Oli turvallista ja voimaa antavaa, kun hoitaja piteli kiinni ja rauhoitti varmoilla otteilla.

Eräs syöpälääkehoidot lopettanut kuvasi, miten hoitaja hyvästeli hoidon päättyessä

lämpimästi: ”hoitaja hyvästeli niin lämpimästi ottamalla käsistä kiinni kyllä tuntui hyvältä ja

jotenkin terapeuttiselta ”(P24)

”omahoitaja johdatti huoneeseen, istui vierelle ja kuunteli taputti nilkkojani ja hymyili”
(HI, 4)

Lähelle pääseminen on myös hoitajien mielestä edellytys potilaan tukemisessa. Myös

hoitajien näkökulmasta koskettaminen tai pieni myötätunnon osoitus riittää monesti

inhimillisyyteen ja laukaisemaan pelokkaan sekä jännittyneen olemuksen.

”ei tarvi kun vähän vaikka taputtaa olkapäästä tai jostakin se monta kertaa kans laukaisee
tilanteen”(RII)

Tapa, miten hoitaja käytti persoonaansa hoitamisessa vaikutti potilaan kokemaan

mielialaan ja toipumiseen. Rintasyöpäpotilaat arvostivat iloisia ja reippaita hoitajia, jotka

toivat iloa hoitoympäristöön omalla persoonallaan. Myös rauhallisuus ja asiallisuus

lisäsivät turvallisuuden ja luottamuksen tunnetta. Mieshoitajien hoidon kohteena oleminen

aiheutti naisissa hämmennystä. Jotkut saattoivat hävetä ja ujostella mieshoitajia, koska

kyseessä oli intiimin alueen hoitaminen. Mieshoitajien luonteva käytös ja huumori

kuitenkin rentouttivat tilanteen eikä sukupuoli häirinnyt naisten mielestä

hoitotoimenpidettä. Mieshoitajan läsnäoloa esimerkiksi sädehoitoa annettaessa kuvattiin

seuraavasti
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”olin vähän kun äijä tulee mutta hän osas heti sillä tavalla lähestyä ja ohjailla keskustelua
sillai ei tullu mitenkään semmonen tunne että hän oli liikaa siinä tai minä liikaa siinä
pöydällä”(HII, 14)

”juku sentään kun tulee mies mutta se oli niin hauska mies se sano että mää taas hiukan
hipelöitten se niin kun pudotti sen tunnelman sielä niin ja kun tuli käytävällä vastaan niin
oli aina semmonen iloinen ja morjesti” (HII, 20)

Hoitohenkilöstö toimi hienotunteisesti ja potilasta kokonaisvaltaisesti huomioiden.

Rintasyöpäpotilaiden mielestä sairaalassa huomoitiin heidän perheenjäsenensä monella

tavoin ja huolehdittiin perhelähtöisesti. Potilaiden elämää helpotti, että heiltä kysyttiin

esimerkiksi leikkausajankohdan sopivuutta perhetilanteeseen tai vaihdettiin

hoitoajankohtaa perheen tarpeiden mukaiseksi.

”omaiset olivat erittäin tyytyväisiä vuodeosaston inhimilliseen ja ystävälliseen hoitoon
omaisista huolehdittiin hyvin ja monella tavalla” (P24)

”sädehoitoaika siirrettiin 6.30 vaikka koko paikka aukee vasta 7.00 eivät kuulemma halua
olla esteenä lasten kanssa koko päivän retkelle menemiselle uskomatonta” (P5)

Poliklinikkakutsussa toivotaan, että läheiset osallistuisivat mahdollisuuksien mukaan

poliklinikkakäynnille. Pelottavaa tilannetta helpotti, että läheisen oli mahdollista olla

turvana mukana kuulemassa ja tukemassa, kun oma vastaanottokyky oli rajallinen. Naiset

pitivät erittäin tärkeänä, että hoitajat ja lääkärit huomioivat läheisen vastaanotolla ja olivat

huolissaan myös hänen jaksamisestaan.

”esitietolomaketta täytettäessä hoitaja kysyi mieheltä että mitens sää oot jaksanut se oli
mun mielestä semmonen kiva kun se huomioitti sen” (HII, 9)

”yksi asia minua lämmitti kovasti kun sairaanhoitaja kysyi mieheltäni kuinka hän voi ja
jaksaa” (P9)

”lääkäri kysyi onko meillä lapsia ja siinä vaiheessa mä rupesin itkeen kun alettiin lapsista
puhuun ja mies itki myös” (HI, 9)

Hoitajien oletus oli, että potilaat saavat yleensä korvaamatonta tukea läheisiltään

rintasyöpään sairastuttuaan. Sairauden alku on usein vaikea vaihe perheelle ennen elämän

tasoittumista. Potilaan lisäksi hoitohenkilöstö pyrkii huomioimaan perheen ensikäynnillä

tai vuodeosastolle tullessa. Läheisille annetaan tietoa tulevista hoidoista potilaan

suostumuksella sekä suullisesti että kirjallisesti. Hoitohenkilöstön kokemuksen mukaan

läheisistä on suuri apu tietojen saamisessa ja potilaan tukena olemisessa. Hoitajat yrittävät
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etsiä tilaisuutta keskustella läheisten kanssa ilman potilaan läsnäoloa, sillä usein läheiset

eivät halua potilaan näkevän omaa ahdistustaan ja yrittävät peittää tunteensa. Kahden

kesken läheisten on helpompi purkaa tunteitaan, jolloin hoitajilla on mahdollisuus tukea ja

ohjata läheiselle eri yhteydenottomahdollisuuksia henkisen tilanteen helpottamiseksi.

5.3.1.5 Tiedolla ymmärryksen lisääminen

Tiedolla ymmärryksen lisääminen -alakategoriaa kuvasi yksilöllisen tiedon tarvitseminen,

tiedon etsiminen, tiedon omaksuminen, yhdessä tiedontarpeen selvittäminen ja

selviytymistä tukevan informaation antaminen.

Alakategoria Ominaisuudet

Yksilöllisen tiedon tarvitseminen
Tiedon etsiminen
Tiedon omaksuminen
Yhdessä tiedontarpeen selvittäminen
Selviytymistä tukevan informaation antaminen

Kuvio 33. Tiedolla ymmärryksen lisääminen -alakategoria ja sen ominaisuudet.

Tiedolla tukeminen oli tarveriippuvainen ja yksilöllinen hoitamisen osa-alue. Potilaat

tarvitsivat kaiken tiedon sairastamastaan taudista, sen hoidosta ja ennusteesta. Tavallisesti

potilaat tarvitsivat yksilöllistä tietoa, joka liittyi ainoastaan heidän sairauteensa.

Tiedollinen tuki koettiin emotionaaliseksi tueksi, kun sitä annettiin henkilökohtaisten

tarpeiden mukaan.

”mä oon niin tiedonhaluinen että miten se sit menee ja missä kohdassa niitä palasia
hahmottaa” (HII, 24)

”mää haluan vain tietää mitä mää sairastan ja omasta tiedostani enkä sitä miltä jostain
toisesta ihmisestä on tuntunut se koska kahta samanlaista tuntemusta ei voi kuiteskaan
olla” (HI, 18)

Hoitajien mukaan informaation antaminen korostuu lyhyessä kontaktissa. Potilaalle

annettava tieto pyritään rytmittämään yksilöllisten tarpeiden mukaisesti. Hoitajat haluavat

Tiedolla
ymmärryksen
lisääminen
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kiinnittää huomiota myös tiedon antamisen tapaan antamalla ohjausta kiireettömästi ja

kuulostellen potilaan tarpeita ja vastaanottokykyä.

”ei anna pelkästään sitä informaatiota mekaanisesti molottamalla vaan otetaan sitä
empatiaa siihen mukaan” (RII)

”toinen tarvii toista asiaa enemmän kuin toinen että ei oo semmosta valmista kaavaa että
mä pulputan tän koko litanian jokaiselle vaan kun näkee sen potilaan ja aistii minkälainen
tilanne on” (RII)

Hoitohenkilöstön kokemuksen mukaan potilaat etsivät tietoa myös tiedotusvälineistä ja

kirjallisuudesta ja ovat  hoitoon tullessaan tietoisia rintasyövästä sekä sen hoitomuodoista.

Naiset käyttivät Internetiä yleisesti tiedonlähteenä. Potilailla on runsaasti yleistietoa

rintasyövästä, mutta he  tarvitsevat henkilökohtaista tiedollista tukea.

”potilaat aika hyvin kyllä seuraa asioita ja ne käy paljon netissä ja niillä on yllättävän
paljon tietoa kun ne tulee tonne käynnille ensi kerran”  (RI)

Tiedon omaksuminen oli yksilöllistä ja yhteydessä sairauden vaiheeseen. Naiset kuvasivat

tiedon määrän runsautta ja sen vastaanottamisen vaikeutta. Esi- ja ensikäyntien

tietomäärän vastaanottaminen riippui monista tekijöistä, kuten ahdistuksen ja pelon

määrästä, iästä, ammatista tai aikaisemmasta rintasyöpää koskevasta tiedosta

Syöpähoitoihin kuuluva ensikäynti on luonteeltaan hyvin tietopainotteinen ja

hoitohenkilöstön mukaan potilaalle merkityksellinen taudin luonteen, levinneisyyden,

ennusteen ja hoitojen informoimisen vuoksi.  Hoitajien näkökulmasta tiedon antaminen

toimii potilaalle psyykkisenä tukena, koska tiedon saaminen rauhoittaa epätietoista

potilasta.

”ne tulee suoraan tohon polille ja sitten pläjäytetään  diagnoosi, levinneisyys, hoidot,
hoitojen sivuvaikutukset mahdolliset hoitotutkimukset kaikki pläjäytetään semmosena
hirveenä pakettina” (RII)

”siinä pyörii niin paljon asiaa sillä hetkellä että olisko se mennyt perille kun tuntuu että ei
tahdo puhelinnumeroonsa muistaa kun kysytään että siinä tulee niin paljon kaikennäköstä”
(HI, 20)

Rintasyöpään sairastuneiden kokemuksen mukaan sairastuttua on henkinen kriisi, jolloin

on tärkeää saada jaksamisen vuoksi tietää taudin ennuste ja leikkausajankohta. Välitön

tiedon saaminen koettiin  tärkeäksi, mutta tiedon saaminen jäi usein puutteelliseksi.

Esimerkiksi nukutuksesta herätessään potilaat eivät saaneet tehdystä toimenpiteestä tietoa,
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vaikka olisivat olleet valmiita sen vastaanottamaan. Leikkauksesta kertomiseen saattoi

mennä vuorokausi, jonka potilaat kokivat liian pitkäksi ajaksi olla omien ajatusten ja

mielikuvien varassa. Tietoa leikkauksesta odotettiin heti toimenpiteen jälkeen.

”olisin jotenkin toivonut että joku tulisi kertoon mulle mitä multa oli leikattu mä itte
kokeilin että täällä on vielä tissiä ” (HI, 15)

Tiedon omaksumisen kannalta kriisissä olevan potilaan oli tärkeää saada kirjallisia ohjeita,

koska niiden avulla kykeni myöhemmin palaamaan epäselviin asioihin. Toivottiin, että

annetut ohjeet käsiteltäisiin yhdessä hoitajan kanssa. Myös läheiset saivat rintasyöpää ja

sen hoitoa koskevat kirjalliset ohjeet. Naisten mukaan hoitohenkilöstö kehotti kysymään

mahdollisimman paljon. Kysymysten esittäminen koettiin kuitenkin vaikeana, sillä potilaat

eivät osanneet, uskaltaneet tai huomanneet kysyä mieltä askarruttavista asioista.

Kysyttäessä sai vastauksen tai epäselvä asia selvitettiin. Naiset kokivat, että olisi tarvinnut

kysellä enemmän, koska asiat jäivät jälkeenpäin mietityttämään. Tärkeää oli myös saada

tietää mitä seuraavaksi tapahtuu, mitä tehdään ja miksi. Tiedon saaminen lisäsi

turvallisuuden tunnetta ja vähensi pelkoa sekä epävarmuutta.

”siinä vaiheessa mä jännitin sitten niin paljon et mä en osannut kysyä mitään en kerta
kaikkiaan mitään” (HI, 20)

”pelkäsin jokaista lääkärin sanaa enkä uskaltanut kysellä niin pelkäsin kaikkea” (P22)

Hoitohenkilöstön näkemyksen mukaan syöpälääkehoidon aikana voimat menevät

syöpälääkehoidoista selviytymiseen. Tässä hoidon vaiheessa tiedon tarve ei ole kuitenkaan

korostunut, mutta halutaan  tietää veriarvoista ja mahdollisista lääkehoidosta aiheutuvista

oireista sekä niiden hoidosta. Sädehoitovaiheessa pahin henkinen kriisi on yleensä ohitse ja

kiinnostutaan laajemmin taudista ja hoidon vaikuttavuudesta. Syöpähoitojen loppupuolella

sairaus on yleensä sisäistetty ja on enemmän aikaa ja voimavaroja hankkia lisää tietoa.

Nuoret rintasyöpäpotilaat toivoivat myös interaktiivista asiointimahdollisuutta tiedon

jatkuvuuden ja seurantavaiheen turvaamiseksi. Hoitohenkilöstön näkökulmasta potilaan on

saatava ajankohtaista ja yksilöllistä tietoa, mutta liian yksityiskohtainen informaatio voi

olla haitallista ja johtaa luottamuspulaan hoitoa kohtaan. Hoitohenkilöstön näkökulmasta

onkin  tärkeää selvittää potilaan tiedon tarve yhdessä hänen kanssaan.

”se vaan pitää niin kun varmistaa että he ovat ymmärtäneet mitä pitää tehdä tietyssä
tilanteessa ja että ne ohjeet on niin kun ymmärretty” (RII)



148

”joskus fraktioinnit muuttuu tuleekin vaikka 16 kertaa 25:n sijasta siinä vaiheessa potilaat
ovat aivan ihmeessään miten tässä näin kävi ei tätä näin vähää pitänyt tulla siinä tulee
semmonen epämääräinen luottamuspula”(RII)

Lyhyiden hoitoaikojen vuoksi hoitajien haasteena on saada potilaat ohjattua tulemaan

toimeen kotona itsehoidon avulla, jolloin selviytymistä tukevan informaation antaminen ja

ohjauksen merkitys korostuu. Hoitajien näkemyksen mukaan tärkeintä on keskittyä

oleellisten toimintaohjeiden antamiseen ja ydinkohtiin, sillä kaikkea ei voi lyhyessä ajassa

ohjata. Ydinkohtiin panostamalla yksilöllinen ohjaus saattaa kuitenkin kärsiä. Hoitajat

näkivät tarpeellisena kirjata hyvin kussakin hoidon vaiheessa ohjattavat asiat, jotta

seuraavalla kerralla voidaan vain täydentää vaillinaiseksi jäänyttä ohjausta.

”potilaat saa melkein kaikesta kirjallisen ohjeen ei tarvitse muistin varaan jäädä”(RI)

5.3.1.6  Tulevan turvaaminen

Tulevan turvaaminen -alakategoriaa kuvasi hoitosuhteen jatkumisen varmistuminen,

yhteyden ottamisen mahdollisuus, kotiin soittaminen, hoitovastuun säilyttäminen ja

supportiivisen tukitoiminnan välttämättömyys.

Alakategoria Ominaisuudet

Hoitosuhteen jatkumisen
varmistuminen
Yhteyden ottamisen mahdollisuus
Kotiin soittaminen
Hoitovastuun säilyttäminen
Supportiivisen tukitoiminnan
välttämättömyys

Kuvio 34. Tulevan turvaaminen -alakategoria ja sen ominaisuudet.

Hoitosuhteen jatkuminen varmistui selkeiden yhteystietojen antamisella. Naiset kokivat

olonsa turvalliseksi, kun yhteydenottomahdollisuus sairaalaan oli varmistettu. Potilaille

tähdennettiin mahdollisuutta ottaa yhteyttä, mutta joillekin oli vaikeaa ”vaivata”

henkilökuntaa tai ymmärtää, mihin oireisiin on syytä reagoida. Potilaan mielestä huolta

Tulevan
turvaaminen
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vähentäisi, jos toimintamallina olisi yhteydenottaminen sairaalasta kotiin. Joillekin tämän

tutkimuksen potilaille omahoitaja soitti kotiin muutaman päivän kuluttua leikkauksesta

vuodeosastolla kokeilussa olleen intervention vuoksi. Toipilaat kokivat hoitajan soiton

kiinnostuksen ja välittämisen osoituksena. Potilaat, joille ei soitettu kokivat, että hoitajan

soittaminen tuntuisi hyvältä ja osoittaisi huolenpitoa sekä lisäisi luottamusta hoitoon.

Kotisoiton koettiin olevan tärkeä jokaiselle leikkauksesta toipuvalle ja varsinkin

yksinäiselle ihmiselle hoidon jatkuvuuden turvaamiseksi.

”kotisoitto on hieno asia kun he tietävät sen tarkan päivän ja kellonajan koska soitetaan
niin he on kotona paperille laittaneet kysymyksiä mitä haluaa kysyä” (RI)

”olisi hyvä jos sieltä osastolta päin otettaisiin yhteyttä koska aika monelle potilaalle se on
kuitenkin melkoinen kynnys soittaa” (HI,10)

”vähän miettii mikäs oire se nyt vois olla mikä olis se mistä syystä sitten soittais se on
osaks vähän turvatontakin”(HII, 2)

”olisi ehkä tuntunut siltä että ne välittää”(HI, 11)

Myös hoitajien näkemyksen mukaan potilailla pitää olla yhteydenottamisen mahdollisuus

sairaalaan. Kotiin soittaminen on hyvä käytäntö, sillä soittaessa voi tiedustella potilaan

fyysistä leikkauksesta toipumista, mutta myös kuulostella psyykkistä jaksamista. Potilailla

on hoitajien mukaan myös paljon hoitoihin liittyviä epäselvyyksiä, joita soittaessa on

mahdollisuus selvittää. Puhelimessa hoitaja voi auttaa kannustamalla ja antamalla ohjeita.

Potilaat kokivat, että yhteydenottaminen mahdollistui hyvin ja ongelmat ratkaistiin joko

puhelimessa tai avokäynnillä. Hoitajat näkevät tärkeänä, että potilaalla on jokin paikka,

josta hän voi tarvittaessa kysyä neuvoa. Myös hoitajat ovat huomanneet potilaiden

rauhoittuvan yhteystietojen antamisesta. Ongelmia kohdatessaan potilaat turvautuivat

myös vuodeosaston apuun, koska sinne oli mahdollisuus ottaa yhteyttä mihin vuorokauden

aikaan tahansa. Hoitajien näkökulmasta osastotyössä korostuu potilaan tukeminen

puhelimessa ohjaamalla ja neuvomalla. Lääkäreiden mukaan potilaan tulevaa jaksamista ja

selviytymistä pyritään ennakoimaan esimerkiksi kirjoittamalla pahoinvointilääkeresepti

valmiiksi, jolloin potilaan ei pahoinvoinnin yllättäessä tarvitse ottaa yhteyttä sairaalaan.

Hoitajien mielestä myös avoterveydenhuollon yhteydenotto palvelisi potilasta hoitojen

päätyttyä. Yhteydenotto voisi sisältää esimerkiksi avoterveydenhoitoon siirtymisen,

kuulumisten kysymisen tai  tukipalveluiden tarjoamisen.

”kyllä mää oon ihan joka ikiselle sanonut että saa ottaa meihin yhteyttä ja soittaa” (RI)
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Hoitovastuu säilyttäminen hoitojen päättymisen jälkeen koettiin tärkeänä. Potilaille

annetaan mahdollisuus olla yhteydessä oirepoliklinikkaan myös vuosia kestävien

seurantakäyntien aikana. Oirepoliklinikka on hoitohenkilöstön mukaan tarpeellinen

jatkotukikeino vähäisten seuranta-aikojen ja lisääntyvän rintasyöpäpotilasmäärän vuoksi.

Oirepoliklinikka on toiminut vasta vähän aikaa, joten kaikki tämän tutkimuksen potilaat

eivät vielä olleet asioineet oirepoliklinikan hoitajan kanssa. Hoitajien mukaan potilaat ovat

kokeneet puhelinyhteyden oirepoliklinikan hoitajaan tarpeellisena ja suurin osa

yhteydenotoista  on koskenut psyykkisen tuen antamista.  Potilaille annettiin myös

mahdollisuus osallistua ”Takaisin elämään ryhmään”, joka koostuu psykiatrisen

sairaanhoitajan ohjaamasta vertaistukiryhmästä. Ryhmään oli mahdollisuus osallistua

myös muissa hoidon vaiheissa kuin hoitojen päättymisvaiheessa.

Hoitajat ja lääkärit näkevät ulkopuolisen supportiivisen tukitoiminnan välttämättömänä

lisänä sairaalassa annettavalle tuelle. Heidän mielestään kolmannen sektorin toiminnasta

tiedottaminen on systemaattista ja säännöllistä. Sairaalasta annetaan esimerkiksi

paikallisen syöpäyhdistyksen yhteystiedot ja informoidaan yhdistyksen toiminnasta.

Leikkaukseen tullessaan potilas tutustuu hoitajan ohjauksessa Syöpäyhdistyksen kirjaseen,

jonka saa kotiin myöhempää tutustumista varten. Leikkaushoidon aikana potilasta

hoitavien näkemyksen mukaan potilaat ja läheiset käyttävät suhteellisen paljon kolmannen

sektorin tukipalveluita. Syöpähoitojen aikana paikallisen syöpäyhdistyksen sairaanhoitaja

käy kertomassa potilaille säännöllisesti yhdistyksen toiminnasta ja palveluista. Potilaita

ohjataan ottamaan yhteyttä syöpäyhdistyksen vertaistukiryhmiin, joihin voi osallistua

hoidon eri vaiheissa. Syöpähoitojen jälkeen on mahdollisuus ilmoittautua kuntoutus- ja

sopeutumisvalmennuskursseille.

”syöpäyhdistys on hyvä vertaistuen antaja kyllä sieltä hoitaja käy tuolla osastolla ja
tehdään säännöllistä yhteistyötä postia tulee ja ovat aina tulossa” (RII)

”ihanteellista olisi jos ennen ensimmäistä polikontrollia joku soittais avopuolelta ja kysyis
mitä kuuluu onko löytynyt sopiva proteesi kun pitäis opetella sitä arkielämää taitaa vielä
olla utopiaa” (RII)
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5.3.2 Huolenpitämiseen pettyminen

Huolenpitämiseen pettyminen -yläkategoriaan liittyi alakategoriat inhimillisen yhteyden

puuttuminen, ihmisenä sivuuttaminen, turvattomuuden kokeminen ja negatiivinen

huolenpitäminen (kuviot 35 39).

Inhimillisen yhteyden puuttuminen
Ihmisenä sivuuttaminen
Turvattomuuden
kokeminen
Negatiivinen huolenpitäminen

Kuvio 35.Huolenpitämiseen pettyminen -yläkategoria ja sen alakategoriat.

5.3.2.1 Inhimillisen yhteyden puuttuminen

Inhimillisen yhteyden puuttuminen -alakategoriaa kuvasi hoitohenkilöstön vaihtuminen,

omahoitajuuteen pettyminen, pinnallinen vuorovaikutus, epäasiallinen kohtelu, etäisyys ja

oman aktiivisuuden varaan jääminen.

Alakategoria Ominaisuudet

Hoitohenkilöstön vaihtuminen
Omahoitajuuteen pettyminen
Pinnallinen vuorovaikutus
Epäasiallinen kohtelu
Etäisyys
Oman aktiivisuuden varaan
jääminen

Kuvio 36. Inhimillisen yhteyden puuttuminen -alakategoria ja sen ominaisuudet.

Hoitohenkilöstön vaihtuminen aiheutti rintasyöpään sairastuneille turvattomuutta,

pettymystä ja epäluottamusta.  Syöpähoitojen aikana koettiin lääkäreiden ja hoitajien

Inhimillisen
yhteyden
puuttuminen

HUOLEN-
PITÄMISEEN
PETTYMINEN
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vaihtuvan usein, minkä vuoksi asiantuntevaa ja turvallista hoitosuhdetta ei ollut

mahdollista syntyä.

”kulkee niin kun semmosessa hoitoviidakossa ihmiset vaihtuu ja lääkäri ei pysy samana”
HII, 15)

”suurimmaksi ongelmaksi koin sen että mulla oli koko ajan eri lääkäri ja se oli todella
epämiellyttävää mun mielestä tuntu ettei minkäänlaista hoitosuhdetta synny” (HII, 2)

”harmittaa että joka kerta on eri lääkäri tulee kovin persoonaton olo olin vain tapaus
liukuhihnalla” (P2)

Potilaat odottivat sairaalahoidon aikana omahoitajaa, joka heille oli luvattu kutsukirjeessä.

Ilman omahoitajaa jääneet pettyivät omahoitajuuteen. Jotkut potilaista tapasivat

omahoitajan ainoastaan sairaalaan tullessaan, toiset puolestaan kuvasivat omahoitajan

löytyneen vasta kotiin lähtiessä. Potilaat odottivat  hoitosuhdetta, jossa kohdellaan

yksilönä, välitetään tietoa, ollaan saatavilla ja hoidetaan ammattitaidolla.

”se omahoitaja oli niin kun sanosko mitään sanomaton sana koska vuorot vaihtuu ja
ihmiset vaihtuu” (HI, 18)

”koko aikana mulle ei selvinnyt kuka oli oma hoitaja eli hoitajia oli monta” (HI, 11)

”musta on niin uskomatonta että ei ollut ketään ei lääkäriä eikä hoitajia on niin kun
heitteillä henkisesti just siinä kohtaa olis tarvinnut sitä sitä omahoitajaa enkä mä tällä
hetkellä tiedä edes mitä mä olisin hältä kysynyt mutta se tunne että mää voin tolta
ihmiseltä ja joka tietää kun mää sanon sille syntymäaikani niin se tietää musta se tietää
kenen kanssa se puhuu se on ollut mun mielestä pahin”(HII, 18)

Tyytymättömyyttä aiheutti myös kokemus pinnallisesta vuorovaikutuksesta,

epäasiallisesta kohtelusta tai hoitohenkilöstön etäisyydestä. Jotkut kokivat, että

kohtaaminen oli pinnallista, eikä kukaan tosissaan halunnut syventyä heidän asioihinsa.

Epäasiallinen kohtelu ilmeni välinpitämättömyytenä ja huomioimisen tai ihmisenä

kunnioittamisen puutteena. Potilashuoneeseen saatettiin tulla tervehtimättä ja työskennellä

potilasta huomioimatta. Tilannetta kuvattiin seuraavasti:

”olis voinut sanoa päivää mutta me ollaan kuin huonekaluja kun tullaan huoneeseen” (HI,

18)

Niukkasanaisuus, puhumattomuus tai hätäisyys estivät myös hoidollisen suhteen

syntymistä sekä lisäsivät potilaan ja hoitohenkilöstön välistä etäisyyttä. Koettiin, että
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yhteyttä lääkäreiden ja hoitajien kanssa ei syntynyt, jolloin luottamuksellisen hoitosuhteen

muodostuminen oli mahdotonta. Inhimillinen yhteys jäi saavuttamatta, koska

hoitohenkilöstö ei pysähtynyt ja kohdannut heitä yksilöinä. Joidenkin rintasyöpäpotilaiden

mukaan hoitajat ja lääkärit jäivät etäisiksi. Potilaat kaipasivat pysyvää hoitosuhdetta ja sen

rajoittuminen tai puuttuminen aiheutui potilaan näkökulmasta useimmiten hoitavasta

henkilöstöstä tai hoitojärjestelmästä.

”ei ollut halua eikä kykyä kohdata potilasta hiukan yli 30v. vaihdevuosissa” (P15)

”lääkäri oli asiallinen mutta niukkasananen sain myös kuulla etten tapaisi lääkäriä ennen
kuin syyskuun lopulla  hoitaja näytti siltä ettei tee minuuttiakaan ylitöitä” (P25)

”paneuduttiinko sun asiaan henkilökohtaisesti, miksi siellä lääkärin luona sitten käydään
jos siinä ei oo mitään sellaista kauhee kiire vaan koko ajan” (HII, 2)

Inhimillistä yhteyttä vaille jääminen sai potilaat tuntemaan turvattomuuden ja yksin

jäämisen tunnetta. Vaarana oli myös, ettei kukaan kantanut kokonaisvastuuta hoidosta.

Naiset kokivat, että he jäivät oman aktiivisuutensa varaan ja joutuivat huolehtimaan

hoitoonsa liittyvistä asioista. Myös konkreettinen apu saattoi jäädä antamatta, kuten

aamupesuissa auttaminen.

”huomaat hyvin pian että sillä lailla olet niin kauhean yksin et tää juna vaan sä meet sulla
on ne tietyt käynnit ja jos siellä sattuu joku helmi olemaan niin oo onnekas”  (HII, 15)

”mulla aivan kyyneleet valu kun mä nousin siitä hoitopöydätä no ei ne ehtineet nähdä eikä
huomata enkä mä sitä asiaa ottanut puheeksi mä ajattelin että kylläpä mä oon yksin tässä”
(HII; 24)

”onko sitä nin lapsellinen että haluais että olis kunnon aika kun menee lääkäriin ja tapaisi
jonkun joka yrittäis vähän nyhtää ja lypsää ettei se olis niin oman aktiivisuuden varassa”
(HII, 25)

Myös hoitohenkilöstö koki riittämättömyyden tunnetta potilaan hyvän hoidon

toteuttamiseksi. Hoitohenkilöstö tiedostaa ajan riittämättömyyden ja potilaan lyhyen

hoitoajan välisen ristiriidan. Potilaan psyykkiseen tilanteeseen ei ole mahdollisuutta

syventyä, koska aika riittää syövän lääketieteellisen hoidon toteuttamiseen.

”ei ole riittävästi aikaa ei niin paljon kuin haluaisi” (RI)
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5.3.2.2 Ihmisenä sivuuttaminen

Ihmisenä sivuuttaminen -alakategoriaa kuvasi palasina hoitaminen, persoonattomasti

suhtautuminen, tunteiden vähättely, oman tilan ja intimiteetin menettäminen, henkisesti

heitteille jättäminen, henkisen avun kaipaaminen ja omatoiminen avun hakeminen.

Alakategoria Ominaisuudet

Palasina hoitaminen
Persoonattomasti suhtautuminen
Tunteiden vähättely
Oman tilan ja intimiteetin
menettäminen
Henkisesti heitteille jättäminen
Henkisen avun kaipaaminen
Omatoiminen avun hakeminen

Kuvio 37. Ihmisenä sivuuttaminen –alakategoria ja sen ominaisuudet.

Potilaiden mielestä kokonaisuuden sijasta heitä hoidettiin palasina, numeroina tai

sairauden nimillä. Koettiin, että lääketieteellisen hoidon lisäksi hoitosuhteessa olisi tarvittu

huomattavasti enemmän myötäelämistä, yksilönä kohtaamista ja henkistä tukea. Naisten

näkökulmasta lääkäreillä ja hoitajilla ei ollut aina aikaa, halua tai ymmärrystä kohdata

inhimillisesti ja yksilöllisesti.

”olen miettinyt paljon kuka hoitaisi kokonaisuutta koko ihmistä kuinka moni meistä jää
vaille mitään jos ei itse pysty itselleen hakemaan apua tämä on selkeä ja todella suuri
aukko syövän hoitojärjestelmässä”  (P15)

”ei ne tajua miten iso juttu tää on mulle en tiedä kuinka paljon niitä leikataan tää on niin
arkipäivää niille että ne ei voi käsittää että mun maailmani on täysin kerta kaikkiaan
mullistunut” (HI, 15)

”kukaan ei oo musta kiinnostunut yksilönä” (HII, 18)

Epäinhimillisesti kohtaaminen ja persoonattomasti suhtautuminen aiheuttivat naisille

mielipahaa. Hoito annettiin potilaan näkökulmasta kaikille samalla tavalla ottamatta

huomioon yksilöllisiä tarpeita. Kiirettä kuvattiin jokaisessa hoidon vaiheessa, mutta

Ihmisenä
sivuuttaminen
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varsinkin leikkaushoidon aikana. Tapauksena hoitaminen lisäsi yksinäisyyden tunnetta,

vaikka ympärillä oli muita potilaita ja henkilökuntaa. Naiset kokivat hoidon

”liukuhihnamaisena” ja tuottavana, mutta ei inhimillisenä. Koettiin, että henkilöstöltä

puuttui kohtaamisen kykyä, taitoa pysähtyä hetkeksi ja keskittymistä potilaan asioihin.

Tässä hoidon vaiheessa omahoitaja olisi saanut potilaan tuntemaan itsensä tärkeäksi ja

arvostetuksi.

”se oli ystävällinen ja kiva, mutta jotain siitä puuttui mulle tuli oikeastaan semmonen olo
että mä olisin vienyt auton huoltoon ja haen sen en mää välttämättä kokenut olevani
ihminen sillai” (HI, 2)

”lääkäri ja hoitaja olivat ystävällisiä mutta olin heille vain tapaus muiden joukossa
ihmistä ei kohdata kokonaisuutena omahoitaja olisi ollut paikallaan” (P18)

”kaikkein epämiellyttävin kokemus oli, kun minua tutkiva lääkäri saneli samalla
sanelulaitteeseen kun kyseli minulta välillä en tiennyt puhuiko lääkäri minulle vai
sanelulaitteelle” (P2)

Sairauden tunne oli subjektiivinen kokemus, jonka potilas välitti lääkäreille ja hoitajille.

Lääkärit saattoivat kuitenkin arvioida tuntemuksia ja hoidoista aiheutuneita

sivuvaikutuksia lievemmiksi, kuin naiset itse ne kokivat. Potilaan kokemien tunteiden

vähättely ymmärrettiin todeksi ottamisen puuttumisena ja tuntemusten aliarvioimisena

sekä ymmärtämättömyytenä.

”valittelin vaivojani mutta lääkäri ei ottanut niihin lainkaan kantaa pahoitin mieleni
ensimmäisen kerran tämän sairauden aikana tunsin tulleeni yliolkaisesti kohdelluksi”
(P10)

Leikkauksen odottaminen käytäväpaikalla oli alentavaa sekä yksityisyyttä loukkaavaa.

Rintasyöpäpotilaat kokivat, että käytäväpaikka ei ollut kenenkään hoidossa, ja huolta

pidettiin ainoastaan potilashuoneen saaneista potilaista. Oman tilan ja intimiteetin

menettämisenä koettiin myös vuoteen luovuttaminen liian aikaisin kotiinlähtöpäivänä, jotta

osastolle tulevat leikkauspotilaat saisivat puolestaan vuodepaikan. Potilaat arvostivat

yksityisyyden suojaamista ja kaipasivat hienotunteista kohtelua, koska kyseessä oli

intiimin alueen hoitaminen.

”koin että olin ylimääräinen riesa ja en ollut kenenkään potilas koska olin käytävällä” (HI,
23)
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”sit sanottiin että ei oo vaatekaappia kun on käytäväpaikka ja tuotiin kaksi valkoista
roskapussia että laita vaattees siihen mun mies vei kotiin villakangastakin ei se olis  siihen
mahtunut” (HI, 23)

”ne hoitajat jätti sen oven sinne käytävään auki ja oli itte siinä dreenissä ei tiennyt
uskaltaako nousta seisomaan se ei ollu kauheen kiva sillai” (HI, 2)

Henkisesti ja fyysisesti kuormittavassa tilanteessa naisten oli vaikea pyytää tai vaatia

kahdenkeskistä keskustelua. Naisilla oli tunne, että he olivat henkilökunnan armoilla

avuttomassa tilassa.

”siinä on niin kipeä niin heikoilla että siinä on ihan semmosessa eri tilassa kuin
normaalisti ei osaa pyytää eikä osaa vaatia” (HI, 24)

”se on niin järkyttävää, että joutuu kaikkien ihmisten aikana kysyyn asiansa on niin kipee
ja heikoilla ihminen että ei osaa pyytää ja vaatia kyllä sen järkyttävimmän tiedon haluaisi
kenties intiimimmin” (HI, 15)

”tietoa saatiin vuorokauden kuluttua leikkauksesta ja kuuden hengen huoneessa. Ei ollut
yksityisyyttä” (HI, 20)

Eräs potilas mietti hoidolta vaadittavaa tehokkuutta ja sen taustalla olevia tekijöitä, kuten

kuntatilauksia ja taloudellisia syitä kiireeseen sekä kohtaamattomuuteen.

”aika monessa asiassa tehokkuus menee monenlaisen hyvinvoinnin ohi ja niin mä jotenkin
toivon että se tehokkuus ei menisi potilaiden ohitse voinnin edelle mä en tiedä miten tässä
rahan määrittelemässä maailmassa kuntien tilaukset ja montako hoitopäivää ja että se
hoito ei kärsisi tällaisista taloudellisista asioista ja että tämä voidaan tälläisena
lyhkäisenä hoitaa” (HI, 24)

”ihmettelen ensi viikon 5min. lääkäriaikaa” (P16)

”tuli semmonen tunne että paljon ja vähällä” (HI, 7)

Potilaat arvelivat, että tehokkuus esti ihmiseen keskittymisen ja henkisen hädän

huomaamisen. Rintasyöpäpotilaiden mukaan liian harva hoitaja tai lääkäri pystyi

ymmärtämään sairaalaan potilaaksi tulevan henkistä painetta.  Naisten mukaan oli

lääkäreitä, jotka  eivät olleet aidosti kiinnostuneita potilaan jaksamisesta. Annettiin

mahdollisuus psykiatriin tai kriisiterapiaan, mutta potilaat odottivat ammattiapua

tavallisella vastaanottokäynnillä. Koettiin, että lääkärit pitäisi kouluttaa kohtaamaan

erityisesti hätää ja ahdistusta.

”hoito vaan on niin kovasti biologiaan rajoittunutta, kukaan ei tässä syöpähoitoputkessa
kysynyt tarvitsenko psyykkistä apua” (P15)
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”kukaan hoitohenkilökunnasta ei ymmärtänyt miten pelottavassa tilanteessa olin ja kuinka
suuri hätä minulla oli selviytymisestäni olisin kaivannut paljon enemmän henkistä tukea.
Fyysisesti minua hoidettiin hyvin, mutta psyykkisesti minut jätettiin miltei heitteille” (P2)

”ovat varmaan tehokasta väkee ja taitavaa mutta sitä empaattisuutta vaan kaipaa että joku
edes olis sanonut jotain mutta ei kukaan” (HI, 23)

”yksi ainoa hoitaja pystyi tulemaan mun hätääni kaikki muut väisti mut semmosta henkistä
puolta sitä ei oteta huomioon ja se on ihan käsittämätöntä koska tää on niin hirvee tauti
tää syöpä ja vaikka se ei olisikaan kuolemaksi niin oikeesti koko ajan pelkää että kuolee
niin se pelko pitäis jotenkin ottaa huomioon” (HI, 15)

Potilaat tunsivat, että heidät oli jätetty henkisesti heitteille eikä heillä ollut hoitojen aikana

voimavaroja lähteä etsimään tukea. Rintasyöpäpotilaat kaipasivat henkistä apua, joka olisi

järjestetty hoitojen aikana sairaalasta. Kun psyykkinen tuki puuttui koettiin tarpeelliseksi

hakea apua omatoimisesti esimerkiksi mielenterveystoimistosta, yksityiseltä psykiatrilta,

kriisitilanteisiin perehtyneeltä sosiaalityöntekijältä, perheneuvolasta tai syöpäyhdistyksen

tukiryhmistä sekä rintasyöpää käsitteleviltä luennoilta.

”mä menisin vaikka yksityisesti kun mä tietäsin et mä saisin semmosen hoitosuhteen
itselleni” (HII, 18)

”olisin kaivannut jonkun psykologin tai jonkun psykiatrian sairaanhoitajan tai jonkun joka
olis kysynyt että miltä susta tuntuu kukaan hoitajista ei kysynyt” (HI, 23)

”se sairaalassaoloaika on niin lyhyt että ei siinä oikein kerkee näihin henkisiin asioihin
ollenkaan” (HI, 14)

”jos jotain lääkitystä laitetaan se laitetaan ja tehdään toimenpiteet ja ruokaa viedään ja
puhtaudesta huolehditaan mutta semmonen keskustelu ja kuuleminen siihen potilaaseen
kunnolla perehtyminen sen asiaan se jää vähäisemmäksi”(RII)

5.3.2.3 Turvattomuuden kokeminen

Turvattomuuden kokeminen -alakategoriaa kuvasi vastavuoroisen kohtaamisen estyminen,

ammatillinen kokemattomuus, epäluottamuksen syntyminen, epähygieenisesti toimiminen,

lääkevirheiden tekeminen, epävarman hoitamisen kokeminen ja hoitolaitteiden

toimimattomuus.
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Alakategoria Ominaisuudet

Vastavuoroisen kohtaamisen
estyminen
Ammatillinen kokemattomuus
Epäluottamuksen syntyminen
Epähygieenisesti toimiminen
Lääkevirheiden tekeminen
Epävarman hoitamisen kokeminen
Hoitolaitteiden toimimattomuus

Kuvio 38.  Turvattomuuden kokeminen -alakategoria ja sen ominaisuudet.

Vastavuoroisen kohtaamisen estyminen ja ammatillinen kokemattomuus aiheuttivat

turvattomuutta ja epäluottamuksen syntymistä koko hoitojaksoon. Jotkut pelkäsivät

joutumista sijaisen, uuden lääkärin tai hoitajan hoitoon turvattoman hoitamisen vuoksi.

Naiset kuvasivat epähygieeniesti toimimista ja aseptiikan noudattamisen unohtamista sekä

lääkevirheiden tekemistä. He odottivat yliopistosairaalassa  ammatillisesti korkeatasoista

hoitoa. Naiset ymmärsivät, että lyhytaikaisten sijaisten ja uusien henkilöiden piti oppia

hoitokäytännöt, mutta eivät halunneet välttämättä itse kokea epävarmaa hoitamista omalla

kohdallaan. Opiskelijat puolestaan olivat antaneet heille hyvää hoitoa.

”mikä kumma siinä on että aseptiikan perustekijät pitäis olla hallussa mutta huomasi kun
tuli yöhoitaja ja oli niin vankat kaikki otteet hän oli kokenut hoitaja sen kyllä huomasi tuli
heti turvallisempi olo. Kyllä leikkauksen jälkeinen hoitotaso tuntui olevan alhaista ja
turvatonta tekeekö siis kiire ja liian nopeasti kotiutettavat potilaat huolimattomuuden,
vastuuntunnottomuuden  vai liekö nykykoulutus hoitajilla olevan vajavaista”  (P9)

”hoitaja otti kanyylin pois eikä ollut muistamut tuffereita ottaa ja veti neulan pois eikä
ollut mitään mitä panna siihen päälle niin hän pani sormen laitto sormen siihen
neulanpiston päälle” (HI, 10)

”oli joka kerta eri lääkäri ja sanon suoraan että mä toivoinkin että silloin 3 kk:n päästä ei
olisi ollut sama lääkäri, oli niin epävarma nuori lääkäri” (HII, 16)

Potilaat kokivat, että hoitajat eivät aina vastanneet heidän henkilökohtaiseen tiedon

tarpeeseensa. Heitä kehotettiin kysymään mieltä askarruttavista asioista, mutta kiireen tai

kokemattomuuden vuoksi hoitajat ja lääkärit eivät aina antaneet vastausta kysymyksiin.

Turvattomuuden
kokeminen
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”välillä tuli sellainen tunne että hoitajat kehottivat kysymään vain siksi että heille oli
sanottu että näin pitää tehdä. Sitten kun kysyi jotakin annettiin ymmärtää että me ei niin
kun oikein kerettäs vastaamaan että ei välttämättä oltu innokkaita vastaamaan” (HII, 2)

”tahti oli tehokas ei paljon aikaa kysymyksille ilmeisesti oleellisen piti välittyä tässä ajassa
lisäohjeita piti tulla hoitajalta toisesta pisteestä hän oli ikuisesti uusi tai toiselta osastolta
hänkin tuntui olevan ulkona asiasta” (P1)

”puhuin asiasta nuoren lääkärin kanssa hän oli myötätuntoinen mutta vastauksia ei tule”
(P5)

Suonensisäisen kanyylin laittaminen oli monelle syöpälääkehoitoihin tulevalle  tärkeä

kokemus. Olo koettiin turvattomaksi, jos hoitaja epäonnistui toistuvasti kanyylin

asettamisessa. Sädehoidossa olevat kokivat pelottavana ison sädehoitolaitteen ja pimeän

sekä kolkon sädehoitobunkkerin. Jotkut potilaista tunsivat fyysisiä oireita kuten

pahoinvointia ennen sädetystä sädehoitolaitteen pelon vuoksi. Sädehoitoa hoitomuotona oli

vaikea ymmärtää, ja potilaat toivoivat sädehoitoon etukäteen tutustumista ja selkeämpää

informaatiota sädehoidon vaikutuksista. Turvattomuutta ja pelkoa aiheutti

ammattitaidottoman toiminnan lisäksi myös erilaisten hoitolaitteiden toimimattomuus.

Erityisen uhkavana koettiin sädehoitolaitteen toiminnan häiriöt.

”kyllä sitä ihmettelee kun se kiertää se kauhea vehje, tosi kauhee ja millin tarkkaan ne
pisteet siinä” (HII, 20)

”koko huone on itessään pimee, hämärä ja synkkä se on jotenkin pelottava laitos, kun se
on niin monipuolinen” (HII, 16)

”se oli aika pelottavaa kun yks kerta se kone ei toiminutkaan mietin tuleeko sieltä nyt
mitään kuuluu vain kaikkia ihmeellisiä ääniä ilmeisesti se anto merkkejä ” (HII, 2)

5.3.2.4 Negatiivinen huolenpitäminen

Negatiivinen huolenpitäminen -alakategoriaa kuvasi yleisen tiedon saaminen,

ryhmäohjaukseen turhautuminen ja yksityisyyttä ja tietosuojaa loukkaava ohjaaminen.
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Alakategoria Ominaisuudet

Yleisen tiedon saaminen
Ryhmäohjaukseen turhautuminen
Yksityisyyttä ja tietosuojaa
loukkaava ohjaaminen

Kuvio 39. Negatiivinen huolenpitäminen -alakategoria ja sen ominaisuudet.

Tueksi tarkoitettu tieto tai ohjaus saatettiin kokea negatiivisena ja vähän tukevana, koska

potilaat odottivat henkilökohtaisiin tarpeisiin perustuvaa ohjausta ja neuvontaa. Naiset

kokivat, että yleisen tiedon saaminen oli lähes tarpeetonta, sillä he eivät halunneet käyttää

vähäistä aikaa jo tiedossa olevaan yleistietoon, vaan tiedon odotettiin koskevan omaa

henkilökohtaista tilannetta. Naiset olivat hankkineet etukäteen tietoa rintasyövästä

Internetistä, kirjallisuudesta, mediasta tai jostakin muusta lähteestä. Tosin Internetistä

saatavilla oleva tieto ei ollut aina tukevaa tai asianmukaista, vaan vahingollista ja aiheutti

lisää pelkoja. Joidenkuiden mielestä tietoa annettiin sairaalassa liikaa, sillä

vastaanottokyky oli rajallinen  varsinkin sairauden alkuvaiheessa.

”mä olisin mielelläni ottanut olisin kaivannut yksilöllisiä ohjeita en haluu sellaista yleistä
tietoo enkä mä mitään netistä halua lukee siellähän olis tietoo mut sieltä tulee
semmostakin tietoo joka nyt juuri ei ehkä mua kiinnosta ihan itsestäni haluaisin tietää”
(HII, 18)

”oon etsinyt netistä tietoa oon netissä melkein joka päivä tään asian kanssa mies sanoo
että tuu pois sieltä sää tuut kipeemmäksi” (HI, 16)

”tuli kauheesti informaatiota että se oli semmonen hengästynyt olotila sitten oli ihan että
mitäköhän tässä nyt oikein tapahtuu” (HII,2)

Jotkut naiset turhautuivat ryhmäohjaustilanteisiin (esimerkiksi fysioterapeutin ohjaus),

koska olisivat halunneet henkilökohtaista tukea ja ohjausta. Erityisesti liikuntaa harrastavat

potilaat odottivat yksityiskohtaisempaa ohjausta. Jotkut potilaat kokivat ohjauksen

yksityisyyttä ja tietosuojaa loukkaavana, koska kaikkia ohjeistettiin samalla tavalla

vuodeosastolla muiden potilaiden nähtävillä.

”olisin kaivannut yksilöllisiä ohjeita, koska oon niin paljon liikkunut. Nyt mä en tiiä mitä
mä fyysisesti oikein tekisin” (HI,18)

Negatiivinen
huolenpitäminen
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5.3.3 Vahvistava huolehtiminen

Vahvistava huolehtiminen -yläkategoriaan liittyi alakategoriat perheen kiinteä yhteys,

lähiyhteisön myötäeläminen ja tunnekuorman jakaminen (kuviot 40 43).

Yläkategoria Alakategoriat

Perheen kiinteä yhteys
Lähiyhteisön myötäeläminen
Tunnekuorman jakaminen

Kuvio 40. Vahvistava huolehtiminen -yläkategoria ja sen alakategoriat.

5.3.3.1 Perheen kiinteä yhteys

Perheen kiinteä yhteys -alakategoriaa kuvasi miehen osallistava tuki, perheen

läheisyydestä nauttiminen ja lasten pyyteetön apu.

Alakategoria Ominaisuudet

Miehen osallistava tuki
Perheen läheisyydestä nauttiminen
Lasten pyyteetön apu

Kuvio 41. Perheen kiinteä yhteys - alakategoria ja sen ominaisuudet.

Rintasyöpää sairastavat saivat mieheltään osallistavaa tukea sairautensa aikana. Varsinkin

pienten lasten äidit kaipasivat erityistä tukea puolisoltaan. Vaimon sairastuminen oli

miehelle henkisesti raskasta ja vaati asian sisäistämisen, ennen kuin hän kykeni

osoittamaan myötätuntoa ja tukemaan vaimoa täysipainoisesti.  Naiset saivat puolisoltaan

Perheen kiinteä
yhteys

VAHVISTAVA
HUOLEHTIMINEN
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henkisen tuen lisäksi myös konkreettista apua esimerkiksi leikkauksen jälkeen dreenin

hoidossa tai sädehoitoon kuljettamisessa.

”mies halus lääkärille mukaan vaikka hän on aika arka hän tukee mua kaiken aikaa ja
kaikkialla”(HI, 16)

”mies murtu pahasti silloin kun se uutinen tuli nyt se yrittää mua kömpelösti lohdutella”
(HI, 15)

”hän on sillai asian käsitellyt kyllä se alkuaika oli hänellekin aika rankkaa” (HII, 12)

”mieheni järkyttyi tästä hän on semmonen herkkä että hänelle se itku ensimmäisenä tuli ei
hän oo ollut niin kun millään tavalla taakkana tässä sairaudessa niin kuin oletan että joku
mies voi olla” (HII,6)

Perheen läheisyydestä nauttiminen antoi voimaa. Naiset kuvasivat monia arjen pieniä

asioita ja yhdessä tekemistä, joista sai yllättäviä voimavaroja. Perheen kanssa oleminen ja

ajan viettäminen yhdessä koettiin tärkeäksi. Naisten kokemus oli, että koko perhe reagoi

jollakin tavoin äidin sairastumiseen. Toisaalta vaikeiden hetkien ja kokemusten jälkeen

sairastuminen oli yhdistänyt puolisoita ja perhettä.

”tärkeää oli olla yhdessä koko perhe joskus oli ihanaa vain olla ja lötköttää katsella
elokuvaa lapset kainalossa. Makoilimme mieheni kanssa vuoteellamme sylikkäin välillä
pelko tulevasta kalvoi molempien sisuksia itketti ja pelotti mies jaksoi tukea ja kannustaa
vaikka hänelläkin oli varmasti hyvin vaikeaa” (P9)

”tää on ehkä kasvattanutkin ja yhdistänyt tää aika koko perhettä me tehdään paljon
yhdessä asioita ja mieskin on tehnyt vähemmän töitä ja ollut enemmän kotona”  (HII, 12)

”sitä oli toisessa kiinni ja ihan kuin olisi rakastunut uudestaan” (HII, 9)

Naiset kuvasivat lasten pyyteetöntä apua, myötätuntoa ja lohduttamista. Lapset

osallistuivat kotitöihin ja auttoivat fyysisesti heikkoa äitiä tuomalla esimerkiksi peittoa tai

juotavaa. Pienet lapset halusivat huolehtia äideistään käyttäytymällä hyvin. Lapset

huomioivat äidin sairauden ja toimivat sairauden ehdoilla, kuten noudattamalla tehostettua

käsihygieniaa ulkoa sisälle tultaessa. Pienet lapset kävivät läpi omaa luopumisprosessia

äidin rinnan menetyksen vuoksi kehittämällä rinnan korvikkeita. Varttuneemmat lapset

tarjosivat konkreettista apua käymällä kaupassa  ja tarjoamalla kuljetusapua.  He antoivat

myös psyykkistä tukea keskustelemalla, soittamalla ja käymällä luona.

”lapset suhtautu hyvin kauhee se auttamisen halu ja ne hoivas ja vilttiä toi ja olis tuonut
mulle ihan mitä vaan” (HII, 9)
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”äiti sä oot aina kaunis vaikka sulta otettais mitä pois mutta kyllä mun vähän on ikävä sitä
sun tissiä” (HI, 9)

5.3.3.2 Lähiyhteisön myötäeläminen

Lähiyhteisön myötäeläminen -alakategoriaa kuvasi ystävien vierellä kulkeminen,

päivittäisen konkreettisen avun saaminen ja hengellinen tuki.

Alakategoria Ominaisuudet

Ystävien vierellä kulkeminen
Päivittäisen konkreettisen avun saaminen
Hengellinen tuki

Kuvio 42. Lähiyhteisön myötäeläminen –alakategoria ja sen ominaisuudet.

Sairaalasta ja lähiomaisilta saadun tuen lisäksi naiset arvostivat ystävien vierellä

kulkemista. Ystäviltä saatu tuki auttoi heitä sairaudessa jaksamisessa. Ystävien

tervehdykset ja puhelinsoitot koettiin huolenpitona ja välittämisenä. Läheiset ystävät

kantoivat perheestä huolta ja heiltä saatu päivittäinen konkreettinen apu koettiin sairauden

eri vaiheissa hyvin tarpeelliseksi. Ystävät auttoivat myös lasten ja kotieläinten hoidossa

sekä huolehtivat rintasyöpäpotilaan virkistämisestä. Myös peruukin hankinnassa ja

leikkauksen jälkeen rintaliivien sekä vaatteiden valinnassa ystävän mielipide oli ratkaiseva.

”vieraita käy harva se päivä tekstiviestejä ja puheluita tulee päivittäin” (P14)

”ystävän kanssa pitkä lenkki ja puheterapiaa teki hyvää!” (P1)

”kaikki kaverit joilla oli omat perheet, vauvat ja koirat sanoivat älä huoli me hoidetaan
lapset vuorotellen myös sinkkuystävä kertoi tulevansa auttamaan luojalle kiitos ystävistä”
(P5)

Rintasyöpään sairastuneet kuvasivat, että he saivat läheisiltä ja tuttavilta myös hengellistä

tukea, joka lohduttomassa tilanteessa tuntui hyvälle ja antoi toivoa sairauden voittamiseen.

Hengellinen tuki ilmeni puolesta rukoilemisena ja siunauksen toivottamisena.

Lähiyhteisön
myötäeläminen
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”ystävien toimesta on kyllä puhuteltu illoissa  ja esirukouksia luettu” (HI, 9)

”moni ihminen rukoilee mun puolesta mä ihan koen semmosta sitä kautta semmosta
rauhaa” (HI, 25)

5.3.3.3 Tunnekuorman jakaminen

Tunnekuorman jakaminen -alakategoriaa kuvasi vastavuoroisten tunteiden jakaminen ja

tukihenkilöksi ryhtyminen.

Alakategoria Ominaisuudet

Vastavuoroisten tunteiden
jakaminen
Tukihenkilöksi ryhtyminen

Kuvio 43.  Tunnekuorman jakaminen –alakategoria ja sen ominaisuudet.

Yksi parhaimmista voiman lähteistä tuli vertaistukena potilastovereilta tai saman sairauden

sairastaneilta ystäviltä. Perheen ja sairaalasta saadun tuen rinnalla vertaisten kanssa

vastavuoroisten tunteiden jakaminen koettiin erittäin merkitykselliseksi tuen

kokemukseksi. Saman ”kohtalon” kokeneet vertailivat ja jakoivat kokemuksiaan sekä

tuntemuksiaan. He ymmärsivät toisiaan ja kannustivat jaksamaan raskaat hoidot.

Vertaistuki toimi edistävänä tekijänä sairaudessa selviytymisessä. Naiset tutustuivat

sairaalahoidon aikana toisiinsa tai vertaistuki löydettiin vertaistukiryhmästä. Rintasyöpä

lähensi henkisesti ja naiset vertasivat kohtalotoverin tapaamista lähisukulaisen

kohtaamiseen. Sairastuneet hakivat mahdollisuutta tavata saman kokeneita ihmisiä myös

Internetin keskustelupalstoilta, mutta joillekuille keskustelut tai niiden lukeminen eivät

olleet tukevia, vaan vahingollisia ja vääränlaisia mielikuvia tuottavia. Toisinaan oli vaikea

löytää kaivattua vertaistukea, ja potilaat ehdottivat, että sairaala voisi auttaa vertaisia

löytämään toisensa esimerkiksi järjestämällä samaa sairautta sairastavien tukiryhmiä.

”siinä oli samanlaisia sisaria kaikki samalla viivalla niin se oli mukava” (HI, 14)

Tunnekuorman
jakaminen
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”kyllä se kummasti yhdistää että siinä ollaan samassa tilanteessa ja voi puhua että kuinka
se minun peruukki kutittaa ja toinen ymmärtää heti siinä on tosi paljaana että kun tulee
toinen joka on samassa tilanteessa niin se on ihanaa” (HII, 15)

”mä olin netissä joka päivä kun mulla oli sitä aikaa ja määhän ihan kuin samaistuin niihin
toisiin en keskustellut mutta luin ja se teki haittaa mä hain niin kun semmosta tukee tuolta
netistä” (HII, 16)

Myös lääkärit ja hoitajat kannustivat potilaita potilastovereiden vertaistuen

vastaanottamiseen. Hoitajien mukaan potilastovereissa on usein positiivista me- henkeä

ylläpitävä henkilö, joka keventää tilannetta ja luo myönteistä ilmapiiriä hoitoympäristöön.

Potilastovereiden kanssa on mahdollista luoda elinikäinen ystävyys.

Rintasyöpään sairastuneet suhtautuivat hyvin eri tavoin vertaistukeen, tukihenkilöön tai

tukiryhmiin osallistumiseen. Toiset sairastuneista eivät liittyneet  ryhmiin, koska eivät

halunneet keskustella asioistaan isossa ryhmässä tai kuulla muiden sairastamisesta. Toiset

olivat valmiita ottamaan tukea vastaan tukihenkilöltä, joka yleensä oli aikaisemmin

rintasyövän sairastanut sukulainen tai tuttava. Tukihenkilö oli mahdollista saada myös

esimerkiksi paikallisen syöpäyhdistyksen kautta. Tukihenkilö antoi heille kokemukseen

perustuvaa tietoa sekä henkistä tukea. Jotkut halusivat myös itse ryhtyä tukihenkilöksi, sillä

potilaat kokivat tarpeellisena jakaa tietämystään ja olla hyödyksi jollekin toiselle

rintasyöpään sairastuneelle.

”tukihenkilöni on sellainen lämmin ja sympaattinen henkilö ja mä saan häneltä hänen
päiväkirjansa ja oon häneltä seurannut että mitenkä ne rytmit meni” (HII,1)

”musta ei olis tukihenkilöksi kellekään mutten mä myöskään itte tukihenkilöö halua ei mua
yhtään kiinnosta onko toinen ollu hengissä viisi vuotta mua kiinnostaa oonko mää itte
hengissä” (HII, 18)

5.3.4 Merkityksetön huolehtiminen

Merkityksetön huolehtiminen -yläkategoriaan liittyi perheen voimavarojen ehtyminen ja

negatiivinen huolehtiminen (kuviot 44 46).
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Yläkategoria Alakategoria

                      Perheen voimavarojen ehtyminen
Negatiivinen huolehtiminen

Kuvio 44. Merkityksetön huolehtiminen –yläkategoria ja sen alakategoriat.

5.3.4.1 Perheen voimavarojen ehtyminen

Perheen voimavarojen ehtyminen -alakategoriaa kuvasi miehen voimavarojen

väheneminen, tukijan rooliin asettautuminen, lasten kapinoinnin vastaanottaminen ja vaille

hoitohenkilöstön  tukea jääminen.

Alakategoria Ominaisuudet

Miehen voimavarojen väheneminen
Tukijan rooliin asettautuminen
Lasten kapinoinnin vastaanottaminen
Vaille hoitohenkilöstön tukea jääminen

Kuvio 45. Perheen voimavarojen ehtyminen – alakategoria ja sen ominaisuudet.

Rintasyöpäpotilaat saivat  pääosin tukea perheeltään, mutta joidenkin kohdalla tuki puuttui

yhdessä tai useammassa hoidon vaiheessa. Perheen tukea vaille jääminen aiheutui yleensä

miehen voimavarojen vähenemisestä, sillä vaimon sairastaminen vaikutti myös miehen

jaksamiseen. Varsinkin pienten lasten isät joutuivat huolehtimaan työssä käymisen ohella

arjen sujumisesta. He olivat myös peloissaan ja ahdistuneita vaimon sairaudesta ja

huolissaan tulevaisuudesta. Pahan olon tunteminen heikensi voimavaroja ja esti miehiä

antamasta riittävää tukea vaimolle ja perheelle. Miehet myös kyllästyivät ja väsyivät

vaimon sairastamiseen, sillä sairaus oli läsnä koko ajan perheen elämässä. Ystäviä ja

sukulaisia tavatessa puheenaiheet liittyivät rintasyöpään sairastumiseen ja perhettä

MERKITYKSETÖN
HUOLEHTIMINEN

Perheen
voimavarojen
ehtyminen
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kohdanneeseen kriisiin. Naisten mukaan miehet saattoivat sulkeutua ja paeta työhönsä tai

purkivat ahdistustaan omiin harrastuksiinsa. Joissakin perheissä mies ei osoittanut

kiinnostusta  vaimon sairastamiseen. Rintasyövästä ei puhuttu kotona, jolloin tilanteesta

muodostui erityisen raskas perheelle. Myös naisilla oli vaikeuksia huomioida miestään

riittävästi sairausprosessin aikana, sillä voimavaroja tarvittiin omaan selviämiseen. Naiset

kuvasivat, etteivät tienneet miehensä todellista henkistä jaksamista, sillä useimmat miehet

eivät puhuneet tunteistaan vaimolle. Joissakin perheissä miehet käsittelivät pahaa oloa

yhdessä vaimon tai ystäviensä kanssa ja pystyivät tilannetta käsiteltyään paremmin

tukemaan sairastunutta.

”en mä kyllä tiedä miten se oikeesti jaksaa kun me ei olla puhuttu juuri mitään” (HI, 15)

”raskas vuosihan se on ollut miehellekin ainahan se sitä läheisempää koskee siinä samalla
vaikka ei hän niin kuin puhunut eikä näytä” (HII, 8)

Miehet eivät myöskään kyenneet tukemaan vaimoaan, jos olivat itsekin vakavasti sairaita.

Tukea vaille jääminen saattoi toisinaan olla myös naisten oma valinta. Varsinkin sairauden

alussa  naiset  halusivat  pitää  syöpään  sairastumisen  omana  asiana,  eikä  sitä  haluttu  jakaa

kenenkään kanssa. Asia haluttiin ensin sisäistää ja saada taudista tarkkaa tietoa, ennen kuin

huolestutettiin läheisiä kertomalla rintasyöpään sairastumisesta.

”mä sanoin että mulla on kasvain selvänä en mää mitään muuta sanonut sille kotona ei oo
sen jälkeen puhuttu siitä oikeastaan mitään” (HI, 22)

”mä en halua puhua kellekään että tämmöstä on olemassa” (HI, 19)

”kyllä kyllästymistä on tullut miehen taholta kun on sairas itsekin usein tuntuu etten jaksa
ottaa häntä tarpeeksi huomioon tässä elämäntilanteessa mutta en vaan jaksa” (HII, 10)

”mies lähtee jo pihalle se ei jaksa enää kuunnella näitä juttuja mies on sillee väsynyt ei se
jaksa enää kuunnella huomaa että on henkisesti tosi raskasta onhan se kuolemanpelko
hälläkin” (HI, 9)

Varsinkin sairastumisen alussa rintasyöpään sairastuneet joutuivat asettautumaan tukijan

roolin ja auttamaan kriisissä olevaa perhettä. Joillakin voimavarat ehtyivät ja he väsyivät

huolehtimaan perheestään ja tukemaan perhettään. Sairastamisesta, huolista ja

arkiaskareista väsyneet pienten lasten äidit sekä työssä käyvät perheenäidit odottivat

sairaalaan tuloa helpottavana omana aikana, jolloin oli lupa olla sairas eikä tarvinnut

huolehtia muista.
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”nyt meillä oli tilanne että lohdutin itse omaisiani sillä vähäisellä tiedolla mitä oli” (P14)

”sitä alkaa melkein odottaa hoitopäivää, siellä on sen yhden päivän turvallinen olo ei
tunne itseään friikiksi jonka ympäristö ei ole varma mistä uskaltaa puhua, yhden päivän
saa vain olla, kuunnella, puhua, olla hiljaa ihan mitä huvittaa” (P5)

Hoitajat näkevät tärkeänä kannustaa potilaita rauhassa toipumiseen ja yrittävät saada heidät

ymmärtämään, että potilailla on oikeus olla toipilaana ja ajatella vain omaa jaksamistaan.

Esimerkiksi rintaleikkauksessa olleet eivät halunneet leikkauspäivänä tavata läheisiään,

koska olisivat joutuneet itse tukemaan heitä. Potilaat halusivat totutella yksin

muuttuneeseen kehoonsa, ennen kuin olivat valmiita kohtaamaan perheen. Näin

toimiessaan naiset tunsivat syyllisyyttä omasta ajastaan.

”potilas puolestaan joutuu tukemaan niitä aikuisia lapsiakin haluaisi itse jotain sieltä
mutta aina on ollut itse se joka on antanut niin kuin äideillä tuppaa olemaan” (RI)

Naisten kokemuksen mukaan lapset tottuivat äidin sairastamiseen alkusäikähdyksen

jälkeen hyvin, mutta osoittivat huoltaan hyvin eri tavoin. Äidit pitivät tärkeänä

vastaanottaa lasten kapinoinnin ja tunnistaa lapsissaan sairastumisen aiheuttamat erilaiset

tunteet. Nuoret saattoivat hävetä sairasta äitiään ja sairauden tuomia muutoksia äidin

ulkonäkössä. Lasten reaktiot lisäsivät äidin ahdistusta, vaikka toisaalta kapinointi oli

ymmärrettävää. Potilaat kokivat, että perhe jäi vaille hoitohenkilöstön tukea. Pienten lasten

äidit toivoivat, että hoitajat ja lääkärit olisivat huomioineet puolison lisäksi myös lapset ja

tarttuneet heidän hätäänsä. Toivottiin esimerkiksi perhekäyntiä tai hoitoneuvottelua, jossa

lapsilla olisi ollut mahdollisuus käsitellä äidin sairastumista yhdessä ammattihenkilöiden

kanssa tai annettu yhteystiedot perheen tukemista varten. Pienten lasten tavoin myös

aikuisten lasten oli vaikea hyväksyä äidin sairastumista. Äidin muuttuneen ulkoisen ja

sisäisen olemuksen näkeminen oli vaikeaa. Jotkut aikuiset lapset toivoivat äidin peittävän

kaljun peruukilla tapaamisten aikana.

”kuinka mää voin ikinä asua samassa talossa kun mulla on tommonen äiti jolla ei oo toista
rintaa ja sit siitä tulee vielä kalju kuinka mä voin mennä kouluunkaan” (HI, 9)

”kyllä tää vuosi on ollu niin kun varmaan kaikille semmonen äiti sairastaa rintasyöpää
vuosi” (HII,15)

”kyllähän ne sillä lailla koville on joutunut pelkään mun puolesta” (HII, 15)
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Hoitohenkilöstön mukaan he perehtyvät ensisijaisesti potilaan hoitamiseen, jolloin perhe

saattaa jäädä vähäiselle huomiolle. Lääkäreillä ei myöskään ole riittävästi ”työkaluja”

läheisten tukemiseen. Tilanne on erityisen hankala, jos potilas ei tarvitse tukea, mutta

läheinen tai perhe on tuen tarpeessa. Tällaisia tilanteita on vaikea ratkaista, sillä kriisi-,

pari- ja perheterapiaan ohjaaminen perustuu potilaan tarpeisiin. Toisin on, jos puoliso

menehtyy, jolloin läheinen voidaan lähettää psykiatrille kriisiterapiaan. Myös hoitajat

näkevät tarpeellisena hoitoneuvotteluiden kehittämisen siten, että aikaisempaa useammin

niihin osallistuisi potilaan ja lääkärin lisäksi läheiset, omahoitaja ja erityistyöntekijät.

Hoitoneuvottelussa hoitohenkilöstö antaa informaatiota tulevista hoidoista ja selvittää

hoitojakson aloittamisen lähtökohtia.  Toisaalta keskustelun tarkoituksena on kuunnella

potilasta ja selvittää hänen voimavarojaan. Hoitoneuvotteluissa läheisillä on mahdollisuus

saada reaaliaikainen tieto ja hoidon suunnitteleminen yhdessä mahdollistuu. Lääkärin

mukaan ongelma on, että läheiset eivät useinkaan päässe mukaan hoitoneuvotteluihin.

Läheisten hoitoon osallistumista on lisätty esimerkiksi kutsukirjeeseen lisätyllä toiveella

läheisten osallistumisesta poliklinikkakäynnille.

”ehkä se perhe on meillä jäänyt ehkä sitten vähemmälle ainakin mulla on siis itselläni
semmonen tunne”(RII)

5.3.4.2 Negatiivinen huolehtiminen

Negatiivinen huolehtiminen -alakategoriaa kuvasi liiallisen huolehtimisen osoittaminen,

säälin tunteminen, sairastumisen pohtiminen sukulaisten kesken, muiden syöpäsairauksilla

masentaminen ja syöpään menehtyneiden muisteleminen.

Alakategoria Ominaisuudet

Liiallisen huolehtimisen osoittaminen
Säälin tunteminen
Sairastumisen pohtiminen sukulaisten kesken
Muiden syöpäsairauksilla masentaminen
Syöpään menehtyneiden muisteleminen

Kuvio 46. Negatiivinen huolehtiminen –alakategoria ja sen ominaisuudet.

Negatiivinen
huolehtiminen
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Jotkut naiset kokivat läheisten huolehtimisen negatiivisena ja vähän tukevana. Mikäli

perhe osoitti liiallista huolehtimista ja avunantoa, se koettiin tukahduttavana. Aikuiset

lapset tai lapsenlapset soittivat tai kävivät päivittäin ja huolehtivat ylenpalttisesti

sairastuneesta. Äkillinen roolien vaihtuminen tuntui ristiriitaiselta, sillä ennen sairastumista

naiset olivat  kantaneet huolta lapsistaan tai lapsenlapsistaan. Rintasyövän vuoksi he olivat

nyt itse huolehtimisen kohteena.

”omaiset ja mies ei muuta tehnyt kuin tuijotti mua ja tyrkytti apuaan ja huolehti mistä mä
en tykännyt”(HII, 13)

”paapoo, hakkee puut valmiiksi ja tommosta tekkee” (HII, 22)

”osat olivat vaihtuneet, minä olin hoidokki” (P1)

Naiset eivät myöskään kaivanneet säälin tuntemista, sillä säälin vuoksi huolehtimista ei

koettu tukevana, vaan taakkana.

”ei tässä nyt mitään sääliä tarvita ihan semmosta keskustelua vaan” (HII, 16)

Naiset kokivat kiusallisena sukulaisten keskinäiset keskustelut ja rintasyöpään

sairastumisesta ”vatvomisen”. Toiset halusivat salata sairastumisen sukulaisiltaan, koska

eivät halunneet sukulaisten pohtivan sairastumista keskenään. Liiallinen muistaminen

esimerkiksi kukilla sai aikaan hautajaistunnelman. Läheiset saattoivat tahtomattaan myös

masentaa rintasyöpään sairastunutta muiden syöpäsairauksilla. Sairastunutta ei myöskään

tukenut syöpään menehtyneiden muisteleminen. Rintasyövästä puhumista ei aina osattu

rajata, vaan keskustelu kulkeutui sairauteen liittyviin asioihin, vaikka sairastuneelle olisi

ollut helpotus hetkeksi unohtaa asia muun keskusteluaiheen avulla.

”kun on näitä muistuttajia soittelevat että nyt se kuoli siihen ja sillä oli kanssa rintasyöpä”
(HII, 14)
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5.4 Itsessä tapahtuvan muutoksen läpikäyminen

5.4.1 Luottamus elämän kantamiseen

Luottamus elämän kantamiseen -yläkategoriaan liittyi tulevan osista rakentaminen,

kiitollisuuden tunteminen, naisellisuuden löytäminen ja elämään uudelleen tarttuminen

(kuviot 47 51).

Yläkategoria Alakategoriat

 Tulevan osista rakentaminen
Kiitollisuuden tunteminen
Naisellisuuden löytäminen
Elämään uudelleen tarttuminen

Kuvio 47. Luottamus elämän kantamiseen –yläkategoria ja sen alakategoriat.

5.4.1.1 Tulevan osista rakentaminen

Tulevan osista rakentaminen -alakategoriaa kuvasi rintasyövän kanssa elämään

totutteleminen, surutyön tekeminen, vähitellen sairauteen sopeutuminen, tässä hetkessä

eläminen ja rintasyövästä irtaantuminen.

Alakategoria Ominaisuudet

Rintasyövän kanssa elämään totutteleminen
Surutyön tekeminen
Vähitellen sairauteen sopeutuminen
Tässä hetkessä eläminen
Rintasyövästä irtaantuminen

Kuvio 48. Tulevan osista rakentaminen – alakategoria ja sen ominaisuudet.

Tulevan
osista
rakentaminen

LUOTTAMUS ELÄMÄN
KANTAMISEEN
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Rintasyövän kanssa elämään totutteleminen ja vähittäinen tilanteen hyväksyminen vaati

surutyön tekemistä. Surutyö oli henkisen prosessin ja voimakkaiden tunteiden

läpikäymistä. Shokki ja pakokauhu väistyivät  ja toivo selviytymisestä ja paranemisesta

heräsi. Henkisen prosessin läpikäymisen avulla potilas alkoi vähitellen sopeutua

sairauteen.

Syöpähoidoista selviämiseksi naiset elivät päivän kerrallaan. Tavallisen elämän eläminen

ja positiivisen asenteen ylläpitäminen auttoivat tasapainoon pääsemisessä. Hoitoprosessi

eteni sykleissä ja selviytymistä edesauttoi tässä hetkessä eläminen. Vakava sairastuminen

oli opettanut ymmärtämään terveyden merkityksen.

”rakennan strategiaa siitä kuinka selviän seuraavaan vaiheeseen ja seuraavasta
vaiheesta” (HI, 24)

”eihän siitä elämästä tuu mitään jos sitä koko ajan miettii eiköhän se oo paras elää niin
että elää tätä hetkeä ja tietysti pitää varustautua siihen että jotain voi sattua mutta se on
sen ajan murhe” (HII, 11)

”huomisen murheet kyllä tulee aikanaan eletään tässä ja nyt ja nauttien hyvistä hetkistä”
(P11)

Naiset käyttivät erilaisia selviytymiskeinoja rintasyövästä irtaantumiseen. He suuntasivat

ajatuksia muualle ja etsivät elämään paranemisprosessia tukevaa sisältöä. Huumorin

käyttäminen oli tärkeä vaikeista tilanteista selviytymiskeino ja voimaa antava tekijä.

”vähän semmonen rankkakin huumorintaju välillä sekin on pelastanut” (HII, 25)

”aloimme sovitella rintoja ja myyjä kysyi kuppikokoani ennen oli mokkakuppi nyt on
teekuppi ja olen kuullut että mukikokoakin on ja monet ovat siitä varsin ylpeitä” (P4)

”sanoin työkavereille että mä sovin hyvin joukkoon kun ootte muutkin kaljuja otin huivin
pois ja nuorille pojille ei ollu mikään ongelma että mulla ei ollu hiuksia päässä”(HII, 11)

Myös tunteiden purkaminen päiväkirjaan auttoi vaikeissa hoidon vaiheissa. Päiväkirjaan

oli mahdollista kirjoittaa arkaluontoisia asioita ja tunteita, joista ei välttämättä halunnut

keskustella muiden kanssa. Varsinkin sairastumisen alkuvaiheessa päiväkirja auttoi

ahdistuksen purkamisessa ja tilanteen reflektoimisessa. Paperille tai tiedostoihin

kirjoitettuihin ajatuksiin sekä tunnelmiin oli mahdollisuus halutessaan palata sairauden eri

vaiheissa.
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”mä oon kirjoittanut sitä tosi tehokkaasti jouluun asti elikkä se pahin oli käyty läpi siihen
mennessä” (HII, 11)

”kun kirjottaa ne just silloin mielestänsä pois aika kuultaa muistot niin sitten lukee siitä
miten se oikeesti oli ja miltä se tuntu” (HII, 17)

”alkuun se oli ihan kiva kun kaikki oli uutta ja tunsi ittensä surkeeksi ja kipeeksi mutta
mitä paremmaksi tuli sitä laiskemmaksi tulin kirjoittaan mutta mä luulen että
kirjoittaminen auttoikin mua” (HII, 10)

”onhan se ihan mahtavaa kun oon purkanut tuntojani sinne” (HII, 9)

5.4.1.2  Kiitollisuuden tunteminen

Kiitollisuuden tunteminen -alakategoriaa kuvasi arjen elämisen arvostaminen, mielihyvää

tuottavien asioiden näkeminen ja elämänarvojen muuttuminen.

Alakategoria Ominaisuudet

Arjen elämisen arvostaminen
Mielihyvää tuottavien asioiden näkeminen
Elämänarvojen muuttuminen

Kuvio 49. Kiitollisuuden tunteminen –alakategoria ja sen ominaisuudet.

Naiset alkoivat vähitellen sopeutua rintasyöpään ja tunsivat kiitollisuutta eletystä ja

tulevasta elämästä. Naiset arvostivat arjen elämistä ja siitä saatiin voimia sairaudesta

selviämiseen. Naiset tekivät vointinsa rajoissa asioita, joita he olisivat tehneet normaalisti

ilman sairastumista. Tuttujen arkitöiden tekeminen loi turvallisuuden tunnetta ja  ajatukset

suuntautuivat pois sairastamisesta kotitöitä tehdessä.

Sairastamisen keskellä alettiin nähdä mielihyvää tuottavia asioita ympärillä. Naiset olivat

tottuneet muuttuneeseen ulkoiseen olemukseen ja sopeutuneet peruukin pitämiseen tai

kaljuna olemiseen. Toiset kokivat mielihyvää sairausloma-ajasta, jolloin oli mahdollisuus

omaan aikaan työssä käymisen sijasta. Toisaalta oltiin tyytyväisiä työhön palaamisesta

Kiitollisuuden
tunteminen
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sairausloman jälkeen, koska kaivattiin sosiaalista kanssakäymistä sairauskeskeisen elämän

vastapainoksi. Jotkut potilaista kävivät työssä myös syöpälääkehoitojen aikana, mutta se

koettiin ajoittain fyysisesti raskaaksi. Sädehoidon aikana useimmille oli mahdollista käydä

hoidoissa työn ohella.

”jos käännänkin kokemukseni merkityksen toiseksi kuin aattelin rankka ja voimia vievä
kokemus josta olen kuitenkin hyvin selvinnyt ainutlaatuinen kokemus tätä ei ole ollut
kenelläkään muulla” (P24)

”mutta minähän voin parantua sellainenkin ajatus käy mielessä aika ajoin ensimmäisen
kerran tuntui että tästähän saattaa parantuakin” (P10)

”olen sairauden myötä saanut uusia ystäviä ehkä hieman lisää kärsivällisyyttä kohdata
vastoinkäymisiä ja olen oppinut näkemään toisten ihmisten tuskaa paremmin kuin ennen”
(P11)

Vakava sairastuminen opetti nauttimaan pienistä asioista. Naiset nauttivat päivittäin

elämän pienistä ihmeistä, joita he eivät aikaisemmin olleet havainneet. Esimerkiksi luonto

ja eläimet toimivat terapeuttisina lähteinä. Myös elämänarvot muuttuivat sairauden myötä.

Omaa tilannetta verrattiin vielä vaikeammin sairastuneiden kohtaloon ja oltiin kiitollisia

omasta tilanteesta. Vaikka naiset olivat kokeneet rankkoja hoitoja,  monet eivät siitä

huolimatta halunneet vaihtaa nykyistä tilannetta entiseen elämään ennen sairastumista.

Rintasyövän myötä opitiin selviytymään arjessa liikaa huolehtimatta ja murehtimatta.

Aikaisemmin stressaavat tilanteet olivat muuttuneet vähäpätöisemmiksi esimerkiksi kodin

epäjärjestys ei enää häirinnyt siten kuin ennen sairauskokemusta.

”oon ehkä oppinut nauttimaan sellaisista asioista mitä en ennen huomannut voin istua
mökillä ja katsella punarintaa joka vie itikoita poikasille en mää ennen ehtinyt niitä katsoo
enkä mää nähnyt niitä” (HII, 11)

”osaa pysähtyä ja nauttia semmosista pienemmistäkin asioista ja tämmöset värisävyt niitä
on ehkä tullut jollainlailla enemmän tähän elämään” (HII, 24)

”mulla on ihan toisenlaiset arvot että en vaihtaisi sitä elämänmenoa mikä oli ennen
sairastumista nyt tavallaan tähän mitä mulla nyt on” (HII, 15)

”aattelee jos huomista ei enää ole että ei enää ressaa että jos noi ikkunat on pesemättä
niin so what jos ne jotain häirittee niin pesköön tai jotain muuta vastaavaa josta on
aikaisemmin ottanut ressin niin nyt ne on pikku juttuja” (HII, 9)
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5.4.1.3 Naisellisuuden löytäminen

Naisellisuuden löytäminen -alakategoriaa kuvasi ulkonäöstä uudelleen kiinnostuminen,

naisellisuuden korostaminen ja itsestään huolehtimiseen panostaminen.

Alakategoria Ominaisuudet

Ulkonäöstä uudelleen kiinnostuminen
Naisellisuuden korostaminen
Itsestään huolehtimiseen panostaminen

Kuvio 50. Naisellisuuden löytäminen –alakategoria ja sen ominaisuudet.

Kun fyysinen ja psyykkinen paha olo lieventyi, naiset joiden itsetunto oli murentunut

kokivat kokivat löytäneensä naisellisuuden uudelleen.  Peilistä näkyi muuttunut omakuva,

johon oli vähitellen alkanut tottua. Kun hiukset kasvoivat rintasyöpään sairastunut koki

olevansa jälleen nainen ja kiinnostui uudelleen ulkonäöstään. Naiset halusivat korostaa

naisellisuuttaan sekä panostaa itsestään huolehtimiseen. Rintaproteesi sopi useimmille

potilaille, vaikka kaikki eivät onnistuneet löytämään itselleen sopivaa proteesia.

Elämäniloa tuotti mahdollisuus pitää jälleen rintaliivejä. Naiset käyttivät  myös erilaisia

luovia menetelmiä, joiden avulla kohennettiin ulkonäköä mieleiseksi. Naisellisuuttaan

korostettiin värjäämällä uudelleen kasvavia hiuksia ja kulmakarvoja sekä ostamalla

naisellisia vaatteita ja korkokenkiä. Tässä vaiheessa monet myös alkoivat kiinostua rinnan

korjausleikkauksesta.

”menen katsomaan uusia silmälasinkehyksiä uudistan lookia samalla kun paljastan uudet
hiukset” (P24)

”nyt huolehdin enemmän itsestäni musta on kiva taas meikata ja laittaa korvakoruja ja
katella kaikkia kauniita vaatteita niin kun naisellisempia. Olin niin kauan semmonen
miesmäinen ja kipee ja tunsi ittensä rumaksi ja raihnaiseksi ja sit vielä kun oli se kalju ja
ei ollu niitä ripsiä eikä kulmakarvoja vaikka tuntu niin turhanaikaiselta vois joku aatella,
mutta on kiva laittaa sillai mää koen just” (HII, 9)

”oon ruvennu pitään semmosia avonaisia paitoja ja oon ostanut korkokenkiä ja kaikkee
semmosta pientä” (HII, 5)

Naisellisuuden
löytäminen
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”pidin tänään ensimmäisen kerran muutaman tunnin rintaliivejä hieno tunne!” (P10)

Rintakuopasta tuli vähitellen osa omaa itseä, eikä rinnan puuttumisesta tullut suurta

ongelmaa. Leikatun rintakuopan sai piiloon väljien vaatteiden alle, jolloin rinnan poistoa ei

huomannut ulospäin. Pienirintaisille naisille rinnan poisto ei aiheuttanut yhtä suurta

ulkoista muutosta kuin suuririntaisille. Pienirintaiset olivat tottuneet käyttämään rintaa

kohottavia liivejä ja geelipusseja. Joidenkin naisten mukaan rinnat eivät koskaan olleet

heille naiseuden mitta.

”tää rinnan menetys ei oo ollu mulle voi sanoo että se ei oo ollu mulle kova juttu
ollenkaan”(HII, 9)

”nyt kun elän ilman toista rintaani en tunne itseäni invalidiksi olisi toista jos esim.
alaraajani olisi amputoitu” (P4)

”en oo koskaan ollut avonaisissa kulkeva en oo kahvipöydässä kehunut millainen vako on,
nää on niitä naisten juttuja en oo koskaan osallistunut semmosiin” (HI, 23)

5.4.1.4 Elämään uudelleen tarttuminen

Elämään uudellen tarttuminen -alakategoriaa kuvasi selviytymiseen uskominen, toivo

pysyvästä parantumisesta ja  elämäntilanteen hallitseminen.

Alakategoria Ominaisuudet

Selviytymiseen uskominen
Toivo pysyvästä parantumisesta
Elämäntilanteen hallitseminen

Kuvio 51. Elämään uudelleen tarttuminen –alakategoria ja ominaisuudet.

Rintasyöpään sairastuneet ylläpitivät sairauden alusta asti toivoa ja uskoivat

selviytymiseensä koko hoitoprosessin ajan. Vaikeina hetkinä toivo pysyvästä

Elämään uudelleen
tarttuminen
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parantumisesta auttoi jaksamaan eteenpäin. Syövän uusiutumisen pelko jätti pysyvän

varjon, mutta sen kanssa opittiin elämään.

”valosin mielin tulevaisuuteen tässä nyt katselen ja odotan että kyllä tästä varmaan
selvitään kyllähän tässä tietyllä tavalla semmosen pelon kanssa täytyy tulla tutuksi” (HII,
24)

”kyllä tästä selvitään sitä mä haluun ajatella ja uskotella syöpä on semmonen kutsumaton
vieras joka ei tahdo millään muistaa lähteä pois kun se on kerran tullut sen kanssa täytyy
nyt vaan elää sillä tavalla päivästä toiseen” (HII, 6)

”myrkky oli nieltävä ei siinä oikeastaan ollu mitään muuta kun sillä kohtaa oli vaan sitä
toiveikkuutta että siitä selvittäisiin” (HII, 1)

Naiset löysivät elämänilon vaiheittain ja pystyivät vähitellen suuntaamaan ajatuksensa

mielekkääseen tekemiseen ja mielen virkistäytymiseen.  He palasivat ennen sairastumista

olleiden harrastusten pariin ja alkoivat matkustella sekä nauttia jälleen elämästä.

”kyllä se ainoo paikka missä mä täysin unohdin että mussa on syöpä oli puolikkamettässä
kun joka askeleella on katottava että ei oo kuoppaa tai käärmettä siinä pysy ajatukset
poissa” (HII, 20)

”matka piristi kummasti huomasin että osaan vielä nauraa” (P20)

”reipastuin menemään kuntosalille polkemaan pyörää ja venyttelemään” (P25)

 ”kynttilän polttaminen on terapeuttista kuten saunan lämmittäminenkin” (P9)

Vakava sairaus opetti ymmärtämään, että hoitojen loppuessa oli ohitettu vasta kriittinen

vaihe sairausprosessissa. Hoito jatkui edelleen seurantakäynneillä ja niihin liittyvillä

tutkimuksilla. Rintasyöpään sairastuminen jätti pysyvän arven elämään. Eräs sairastuneista

kuvasi tunnelmiaan hoitojen loppuessa seuraavasti:

”kukaan ei kuitenkaan kerro miten sydän liimataan takaisin kasaan” (P5)

Vähitellen naiset alkoivat suunnata katsetta tulevaan ja tehdä suunnitelmia, joita eivät

aikaisemmin uskaltaneet asettaa epävarman tulevaisuuden vuoksi.

”nyt alkaa uskaltaa elää voi suunnitella tehdä jotain tähän asti se on ollut aina niin että ei
ole tiennyt mitä ensi viikolla tai ensi kuussa” (HII, 11)

Hoitojen aikana naiset kokivat pelkoa ja epävarmuutta, mutta eivät milloinkaan täysin

menettäneet toivoaan. Ajan kuluessa ja olon kohentuessa naiset kuvasivat vähitellen

jälleen hallitsevansa elämäntilannettaan, pelkoa ja epävarmuutta sekä luottavansa
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sairauden selättämiseen. Elämään uudelleen tarttumisen myötä naiset löysivät tarkoituksen

elämään, eivätkä enää halunneet murehtia rintasyöpään sairastumista. Halu elää elämää

eteenpäin oli suuri.

”kyllä mä sen oon tehnyt itelleni selväksi että se oli ja se meni” (HII, 16)

”en kauheesti aattele sitä koitan sen työntää tonne tottakai sitä tutkailee itseään ja miettii
mutta sitä myrkkyä työnnettiin nyt niin paljon minuun että ei nyt ihan heti voi pukata
mitään en usko” (HII, 25)

”kova usko että se on nyt voitettu” (HII, 6)

”alussa olimme lasten kanssa keksineet nimen syövälleni sen nimi oli Voitto kotiin nyt oli
voitto kotona ja kaikki hyvin” (HII,9)

5.4.2 Epävarmuuteen juuttuminen

Epävarmuuteen juuttuminen -yläkategoriaan liittyi alakategoriat mielen

tasapainottomuuden jatkuminen ja elämänhallinnan etsiminen (kuviot 52 54).

    Yläkategoria         Alakategoriat

Mielen tasapainottomuuden
jatkuminen
Elämänhallinnan etsiminen

Kuvio 52. Epävarmuuteen juuttuminen -yläkategoria ja sen alakategoriat.

5.4.2.1 Mielen tasapainottomuuden jatkuminen

Mielen tasapainottomuuden jatkuminen -alakategoriaa kuvasi kohtaloon juuttuminen,

syövän mielessä pysyminen, leviämisen pelkääminen, hoidon tehokkuuden epäileminen,

kuulemansa tulkitseminen ja sopeutumisprosessin jatkuminen.

EPÄVARMUUTEEN
JUUTTUMINEN
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Alakategoria Ominaisuudet

Kohtaloon juuttuminen
Syövän mielessä pysyminen
Leviämisen pelkääminen
Hoidon tehokkuuden epäileminen
Kuulemansa tulkitseminen
Sopeutumisprosessin jatkuminen

Kuvio 53. Mielen tasapainottomuuden jatkuminen -alakategoria ja sen ominaisuudet.

Tuen vähäisyyden takia naisten mieliala vaihteli ja he kokivat sisäistä voimattomuutta.

Potilaat juuttuivat kohtaloon eivätkä päässeet eroon syövän ajattelemisesta, vaan syöpä

pysyi mielessä koko ajan. Syöpä oli mielessä aamulla ensimmäiseksi ja illalla viimeiseksi

eikä sairautta pystynyt unohtamaan missään vaiheessa. Naiset pelkäsivät syövän leviämistä

ja epäilivät hoidon tehokkuutta. Jotkut naiset epäilvät myös lääkärin sanoja ja tulkitsivat

kuulemaansa eri lailla kuin heille sanottiin. Naiset tarkkailivat hoitohenkilöstön ilmeitä ja

non-verbaalisia viestejä sekä lukivat rivien välistä salatuiksi epäiltyjä asioita. Joku epäili

näytepurkkien vaihtumista ja oli epävarma syöpään sairastumisesta. Rintasyöpään

sairastumisen käsitteleminen oli kesken ja sopeutumisprosessi jatkui heidän kohdallaan

edelleen.

”lääkäri sano, että rupee nauttiin elämästä se oli vähän niin kuin semmonen
kakspiippunen lause sekin siinä sitten että aha onko tässä jo niin kamalan vähän aikaa
jäljellä että nyt antaa palaa sitä takertuu yhteen tämmöseen lauseeseen” (HII, 18)

”mä olin ihan pää sekasin mulla oli niin ristiriitainen olo että nyt mä oon terve mutta kuka
tietää että jotenkin se on niin kohtuuton taakka mun mielestä minkä kanssa joutuu
räpiköimään ja kuka siitä sitten lopulta selviytyy ja millä lailla” (HII, 15)

”vaikka pelko on alitajuisesti mukanani osaan kenties nauttia tästä hetkestä ja päivästä
toisin kuin ennen sairastumista koko asian sulatteleminen vie vielä pitkään ja prosessi
jatkuu.” (P15)

”välillä tuntuu että kuljen loputtomassa suossa ja aina kun meinaan päästä mättäälle
vajottaa taas” (P 10)

Mielen
tasapainottomuuden
jatkuminen
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5.4.2.2 Elämänhallinnan etsiminen

Elämänhallinnan etsiminen -alakategoriaa kuvasi elämän tarkoituksen miettiminen,

henkisesti sairastumisen läpikäyminen, hengellisyydestä lohdun etsiminen ja kohtaloon

uskominen.

Alakategoria Ominaisuudet

Elämän tarkoituksen miettiminen
Henkisesti sairastumisen läpikäyminen
Hengellisyydestä lohdun etsiminen
Kohtaloon uskominen

Kuvio 54. Elämänhallinnan etsiminen -alakategoria ja sen ominaisuudet.

Kun hoitohenkilöstön tuki puuttui ja voimattomuus jatkui, naisten pelko ja epävarmuus

säilyivät. Naiset miettivät elämän tarkoitusta sekä kävivät läpi henkisesti sairastumistaan.

Läheisten vahvistava tuki koettiin tärkeäksi, mutta se ei yksin riittänyt eheytymisen

kokemukseen. Lohtua etsittiin myös hengellisyydestä. Usko Jumalaan oli yleensä

aviopuolisoiden yhteinen asia ja he saivat itselleen henkistä rauhaa rukoilemalla sekä

raamattua lukemalla. Jotkut olisivat halunneet keskustella syöpähoitojen aikana

sairaalateologin kanssa, mutta väsymyksen ja lyhyiden hoitokontaktien vuoksi eivät

rohjenneet tai kyenneet pyytämään keskustelua. Rintasyöpäpotilaat ylläpitivät

toiveikkuutta ja yrittivät hoitouupumuksen keskellä ymmärtää huonon olon johtuvan

paranemisesta eikä syövän leviämisestä. Naiset uskoivat kohtaloon eivätkä sisimmässään

halunneet menettää toivoaan, vaan luottivat lopulta syövän voittamiseen ja lopulliseen

paranemiseen.

”sytostaattien aikana mulle ei aina ollu ihan selvää tai pitihän se selvillä olla mutta en
muista aina sitä että tää paha olo johtuu siitä että mua parannetaan miksi pitää tulla niin
kipeäksi parantuakseen?” (HII, 10)

Seuraavaksi kuvaan yhteenvedon analyysin tuloksena syntyneistä ylä- ja alakategorioista

taulukossa 9.

Elämänhallinnan
etsiminen



181

Taulukko 8. Yhteenveto ylä- ja alakategorioista

Yläkategoriat Alakategoriat
Pirstaloituminen Terveydentilan muuttuminen

Oireista huolestuminen
Sairauden todellistuminen
Tilanteen jäsentäminen

Voimattomuuteen kietoutuminen Kuolemankauhun kokeminen
Perusturvallisuuden menettäminen
Ääritunteiden kokeminen
Kuoleman läheisyyden vaistoaminen
Perheen ahdistuksen aistiminen
Mielen kuormittuminen
Epävarmuuden tunteminen
Etukäteen murehtiminen
Hylätyksi tuleminen
Kehon oirehtiminen
Leikkauksen jälkeiset kehon tuntemukset
Sivuvaikutusten sietäminen
Naisellisuuden särkyminen

Hoidollinen huolenpitäminen Luottamuksellisen hoitosuhteen
syntyminen
Arvostava kanssakäyminen
Yksilöllinen välittäminen
Empaattinen lähestyminen
Tiedolla ymmärryksen lisääminen
Tulevan turvaaminen

Huolenpitämiseen pettyminen Inhimillisen yhteyden puuttuminen
Ihmisenä sivuuttaminen
Turvattomuuden kokeminen
Negatiivinen huolenpitäminen

Vahvistava huolehtiminen Perheen kiinteä yhteys
Lähiyhteisön myötäeläminen
Tunnekuorman jakaminen

Merkityksetön huolehtiminen Perheen voimavarojen ehtyminen
Negatiivinen huolehtiminen

Luottamus elämän kantamiseen Tulevan osista rakentaminen
Kiitollisuuden tunteminen
Naisellisuuden löytäminen
Elämään uudelleen tarttuminen

Epävarmuuteen juuttuminen Mielen tasapainottomuuden jatkuminen
Elämänhallinnan etsiminen
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6 POHDINTA

6.1 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimuksen eettisen hyväksyttävyyden edellytyksenä on tutkimuksen suorittaminen

hyvän tieteellisen käytännön edellyttämällä tavalla. Tutkijan tehtävänä on noudattaa

tiedeyhteisön hyväksymiä toimintatapoja, soveltaa tieteellisen tutkimuksen mukaisia ja

eettisesti kestäviä tutkimusmenetelmiä sekä toteuttaa avoimuutta tuloksien raportoinnissa.

(Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2009.) Tutkimuksen eettisiä lähtökohtia ohjaavat useat

lait ja säädökset sekä eri ammattikuntien eettiset säännöstöt. Tässä tutkimuksessa tekemäni

eettiset ratkaisut perustuivat lakeihin ja asetuksiin (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista

785/1992, Laki lääketieteellisestä tutkimuksesta 488/1999, Asetus lääketieteellisestä

tutkimuksesta 986/1999) sekä hyvään tieteelliseen käytäntöön (Tutkimuseettinen

neuvottelukunta 2009). Eettisten ratkaisujen pohjalla olivat myös sairaanhoitajan (Suomen

sairaanhoitajaliitto 1996) ja röntgenhoitajien eettiset ohjeet (Suomen röntgenhoitajaliitto

2000). Tutkimuksen toteuttamiseksi sain sairaanhoitopiirin eettisen toimikunnan

myönteisen lausunnon sekä asianmukaiset tutkimusluvat toimialueelta, jossa tutkimus

suoritettiin (ETL-koodi R07087H). Potilastietojen tarkastelemiseen MD-Miranda-

potilaskertomusjärjestelmästä antoi luvan Tampereen yliopistollisen sairaalan johtava

lääkäri. Selvitin potilastietojärjestelmästä osallistujille suunnitellut syöpähoidot ja niiden

ajankohdat II haastatteluajankohdan määrittämiseksi. Lisäksi poimin osallistujien

erikoisalanäkymästä (KIR, ONK) leikkaustoimenpiteen ja leikkauksen jälkeiset

hoitomuodot tutkimuksen raportointivaihetta varten. Suoritin tiedonkeruun

potilastietojärjestelmistä yksin työhuoneessani, ja tarkastelun kohteena olivat ainoastaan

tutkimukseen liittyvien potilaiden tiedot. Tarkastelen tutkimuksen eettisiä lähtökohtia

tutkimuseettisistä ja tutkijan etiikan näkökulmista (Burns & Grove 2005). Seuraavaksi

käsittelen tämän tutkimuksen suorittamisen eri vaiheissa esille nousseita eettisiä

näkökohtia tutkimusaiheen ja osallistujien valinnan, aineistonkeruun, analysoinnin ja

tutkijan roolin sekä tulosten raportoinnin pohjalta (Holloway & Jeffersson 2002).
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6.1.1. Tutkimusaiheen valintaan liittyvä etiikka

Terveystieteellisissä tutkimusaiheissa on sensitiivisyyden vuoksi tärkeää tarkastella eettisiä

kysymyksiä (Kylmä & Juvakka 2007). Valitsemani tutkimuskohde on eettisesti hyväksytty

ja tutkimuksen kaikissa vaiheissa on noudatettu rehellisyyttä, huolellisuutta ja tarkkuutta.

Tarkastelin tutkimusaiheen valintaa siitä näkökulmasta, mitä uutta tietoa tutkimuksella

pyritään  tuottamaan  ja  miten  se  hyödyttää  potilaita  tai  heidän  hoitoaan  (Laki

lääketieteellisestä tutkimuksesta 488/1999). Tämä tutkimus vastaa yhteiskunnallisesti

tärkeään kysymykseen, sillä rintasyöpään sairastuneiden määrä lisääntyy ja muodostaa

merkittävän osan hoidettavista syöpäpotilaista. Tutkimus voidaan myös nähdä osana

asiakas- ja palvelujärjestelmätutkimusta potilas- ja prosessinäkökulmasta. Molemmat

teemat ovat ajankohtaisia terveydenhuollossa, jossa palveluita tarkastellaan ensisijaisesti

palvelun tuottajan tai käyttäjän eli potilaiden näkökulmasta (Heikkilä 2007).

6.1.2 Osallistujien valintaan, aineistonkeruuseen ja analysointiin liittyvä
etiikka

Tässä tutkimuksessa kiinnostukseni kohteena olivat rintasyöpää sairastavien ja

hoitohenkilöstön kokemukset tuesta hoidon aikana. Molemmat näkökulmat olivat tärkeitä,

sillä yksinomaan potilaan kokemuksen perusteella en kyennyt tarkastelemaan tukea

kokonaisuutena enkä muodostamaan substantiivista teoriaa. Noudatin tutkimuksessa

ihmisarvon kunnioittamisen periaatetta ja kohtelin osallistujia rehellisesti sekä käsittelin

heitä koskevia tietoja asianmukaisesti (Hirvonen 2006, Burns & Grove 2005, Eskola &

Suoranta 2008, Kylmä 2008). Tutkimusaihe on sensitiivinen, joten oli oltava herkkä ja

toimittava hienotunteisesti, jotta en aiheuttaisi toiminnallani osallistujissa lisää pelkoa tai

häpeää. Suoritin tutkimuksen eettisten periaatteiden mukaisesti siten, että en vahingoittanut

tutkimukseen osallistuvia fyysisesti, psyykkisesti tai sosiaalisesti, eikä

haastattelutilanteesta tullut haastateltavalle ahdistavaa. (Holloway & Wheeler 2002,

Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2009,  Mäkelä 2006.)

Laadullisessa tutkimuksessa tutkijan on määriteltävä asemansa suhteensa ihmisiin, joista

hankkii tutkimusaineistoa (Kylmä & Juvakka 2007). Haastattelututkimuksessa
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haastattelijan ja haastateltavan välille muodostuu vuorovaikutussuhde, jossa

merkityksellistä on erityisesti osapuolten välinen luottamuksellisuus ja läheisyys. Tässä

tutkimuksessa tein haastattelutilanteista mahdollisimman luottamuksellisia ja keskusteluun

motivoivia (Ruusuvuori & Tiittula 2005). Minulla oli haastattelijana välitön kontakti

tutkimukseen osallistuviin potilaisiin. Potilaat päästivät lähelleen ja toivat esille

henkilökohtaisia kokemuksiaan. Aikaisempi koulutukseni, työkokemukseni ja

asiantuntemukseni syöpää sairastavien hoitamisesta mahdollistivat luottamuksellisen

vuorovaikutussuhteen syntymisen ja yhteistyön onnistumisen. Haastattelutilanteessa

minulla oli kompetenssia ammattitaidon perusteella tarkkailla haastateltavien jaksamista ja

säädellä haastatteluaikaa sekä käsiteltäviä asioita. Tutkimukseen osallistujat suostuivat

mielellään haastateltaviksi ja halusivat auttaa samaan tilanteeseen joutuvia naisia.

Pysyttelin tässä tutkimuksessa tutkimushaastattelussa ja vältin tietoisesti luomasta

terapeuttista hoitosuhdetta haastateltavaan (Lowes & Gill 2006). Mietin etukäteen

mahdollisia eteen tulevia eettisiä ongelmia ja selvitin osallistujille heidän rooliaan

haastattelun aikana. Vaikka haastateltavat eivät saaneet hoidollisia neuvoja, muodostui

heille terapeuttinen kokemus siitä, että he saivat rauhassa kertoa kokemuksistaan aiheen

tuntevalle tutkijalle.

Noudatin tässä tutkimuksessa tutkimuseettisiä periaatteita, korostin vapaaehtoisuutta ja

osallistujien oikeutta pysyä tuntemattomana sekä mahdollisuutta yhteydenottamiseen, jos

heille ilmaantuisi kysyttävää tutkimuksesta. Suojelin tutkimushenkilöitä antamalla heille

tietoa tietoon perustuvan käytännön edellyttämällä tavalla. Tietoon perustuva suostumus

(informed consent) edellytti potilaan kykyä suostumuksen antamiseen ja ymmärrystä

tiedon vastaanottamiseen. Tietoon perustuvalla suostumuksella tarkoitan myös, että

informoin tutkimuksen kohteena olevaa tutkimuksen tarkoituksesta, metodeista,

periaatteista, mahdollisista haitoista, tukijaan liittyvistä tekijöistä, ennakoiduista hyödyistä,

riskeistä ja tutkimuksen mukanaan tuomista mahdollisista haitoista. (Munhall 2001,

Neutens & Rubinson 2001, Länsimies-Antikainen ym. 2010.)

Tutkimusetiikkaan kuuluu, että jokaisella osallistujalla on oikeus päättää

osallistumisestaan tutkimukseen ja mahdollisuus keskeyttää tutkimus sitä halutessaan

jokaisessa tutkimuksen vaiheessa (Holloway & Wheeler 2004, Kuula 2006). Tutkimukseen

suostumiseen sisältyi eettinen ongelma, joka liittyi suostumuksen kysymisajankohtaan.

Pohdin pitkään sopivaa ajankohtaa kysyä suostumusta. Lopulta päädyin kysymään
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suostumista leikkauksen jälkeisenä päivänä, koska oletin potilaiden kokevan helpotuksen

tunnetta toteutuneesta leikkauksesta, jolloin suostuminen oli todennäköistä. Eettisesti

parempi ratkaisu olisi ollut myös antaa harkinta-aikaa ja mahdollisuus hakea tietoa sekä

keskustella läheisten kanssa tutkimukseen osallistumisesta. Suostumuksen tiedustelun

yhteydessä korostin oikeutta pysyä tuntemattomana. Suostumuksesta tehtiin allekirjoitettu

kirjallinen sopimus, jossa oli selvitetty tutkimuksen tarkoitus, vapaaehtoisuus, tietojen

luottamuksellisuus ja oikeus kieltäytymiseen. (Laki lääketieteellisestä tutkimuksesta

1999/488.) Sopimuslomakkeessa kysyin suostumuksen haastatteluihin osallistumiseen ja

niiden nauhoittamiseen. Samalla suostumuslomakkeella tiedustelin osallistujien

halukkuutta myös päiväkirjan kirjoittamiseen. Lisäksi pyysin luvan ottaa tarvittaessa

yhteyttä lisäkysymysten tai tarkennusten vuoksi. Tätä mahdollisuutta ei kuitenkaan

tarvinnut käyttää. Myös Hirsjärvi ja Hurme (2001) sekä  Preece ym. (2002) ohjeistavat,

että tarvittaessa on myöhemmin hyvä saada yhteys osallistujiin tutkimukseen liittyvissä

asioissa. Pyysin osallistujia lisäksi täyttämään taustatietolomakkeen tutkimuksen

raportointivaihetta varten. Lomakkeet allekirjoitettiin kahtena kappaleena, joista toinen jäi

tutkijalle (minulle) ja toinen suostumuksen antajalle. Informaatiota annettaessa painotin,

että kieltäytyminen ei vaikuta hoitoon sairaalassa. Korostin myös yhteydenottamisen

mahdollisuutta, jos osallistujalle ilmaantuu kysyttävää tai he haluavat perua

osallistumisensa.  (Kylmä & Juvakka 2007, Länsimies-Antikainen 2008.) Painotin myös

sitä, että  toimin tutkijan ominaisuudessa, eikä tutkimukseen liity virka-asemani. Potilaat

osallistuivat mielellään tutkimukseen ja kokivat aiheen tärkeänä. Vain harva kieltäytyi,

koska ei halunnut lisärasitetta tai elämäntilanteessa oli sairastumisen lisäksi muuta surua ja

huolta.

Päiväkirjan kirjoittaminen oli monelle osallistujalle merkityksellistä ja terapeuttista, sillä

kirjoittaminen helpotti sairausprosessin läpikäymistä. Toisaalta joillekuille kokemusten

läpikäyminen ja muisteleminen päiväkirjassa saattoivat olla liian tuskallisia. Palautuneet

päiväkirjat olivat pohtivia ja analyyttisia, ja niissä kirjoitettiin hyvin arkaluonteisia asioita.

Kirjoittajat olivat itse valinneet sen, mitä halusivat kokemuksistaan kirjoittaa. He

kirjoittivat omin käsin, omin sanoin ja valitsemallaan ajalla ja tavalla, joten saatu

dokumentti tuotti aidosta kokemuksesta saatua tietoa. (Johnson & Bytheway 2001.) Omien

kokemusten ja tuntemusten lisäksi päiväkirjoissa esitettiin ehdotuksia ja ideoita hoidon ja

tukimenetelmien kehittämiseksi. Osa päiväkirjoista oli kirjoitettu systemaattisesti ja

syvällisesti, kun taas toiset oli kirjoitettu harvemmin ja konkreettisemmin. Tiedustelin
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potilailta heidän halukkuuttaan saada päiväkirja takaisin, sen jälkeen kun en enää tutkijana

sitä tarvinnut. Seitsemän päiväkirjan kirjoittajaa halusi päiväkirjan takaisin itselleen

tutkimuksen päätyttyä. Yhden päiväkirjan kirjoittaja menehtyi tutkimusprosessin aikana,

joten en voinut palauttaa päiväkirjaa. Pohdin oikeaa ratkaisua siihen, olenko oikeutettu

palauttamaan päiväkirjan läheisille, vai olisiko palauttaminen väärin päiväkirjan

kirjoittajaa kohtaan. Entä haluavatko läheiset päiväkirjan itselleen? En kuitenkaan tiennyt,

miten läheiset olisi voinut tavoittaa, joten päiväkirja jäi säilytettäväksi osana muuta

tutkimusaineistoa.

Etenin kaikissa haastatteluissa osallistujien ehdoilla. Koska haastattelut tapahtuivat eri

vaiheissa, muistutin tutkimukseen osallistujia tutkimuksen tarkoituksesta ja tavoitteista

(Kylmä 2008). Tein suurimman osan I haastatteluista osallistujien kotona, joten aineiston

keruu tapahtui haastateltaville turvallisessa ympäristössä. Koti haastattelupaikkana vaati

tutkijalta nöyryyttä ja eettisiä pohdintoja. Haastattelutilanteeseen kotona liittyy

tutkimuksellinen merkitys, mutta se on myös sosiaalinen tilanne. (Kylmä 2008.)

Haastateltavat olivat vieraanvaraisia, enkä tutkijana pystynyt kieltäytymään heidän

vieraanvaraisuudestaan (Clarke 2006). On mahdollista, että haastatteluiden suorittaminen

kotona auttoi paremmin tavoittamaan tutkimuksen kohteena olevaan ilmiöön liittyvät

kokemukset. I haastattelussa osallistuja ja tutkija olivat kahden kesken, lukuun ottamatta

yhtä haastattelua, jossa osan aikaa puoliso halusi olla mukana. Haastattelun lopussa

muistutin mahdollisuudesta ottaa yhteyttä tarvittaessa, jos osallistujalle jäi tutkimukseen

liittyvää kysyttävää. Kolme haastatelluista otti yhteyttä haastattelun jälkeen puhelimitse tai

sähköpostilla. Yhteydenotot koskivat II haastatteluajan sopimista, hoidollista neuvontaa ja

palautetta hoidosta.

Tieto II haastattelun suorittamisesta toi jatkuvuutta haastateltaville ja tutkimusprosessiin. II

haastattelupaikka valikoitui haastateltavien omasta toivomuksesta sairaalan tiloihin, koska

haastattelut ajoittuivat pääosin seurantakäynnin yhteyteen. Muutama II haastatteluista

tehtiin haastateltavan kodissa. Suojasin osallistujien anonymiteettiä hallitsemalla itse

aineiston keruun, analysoinnin ja säilyttämisen (Burns & Grove 2005, Kuula 2006). Osan

päiväkirja-aineistosta (9 päiväkirjaa) litteroi toinen vaitiolovelvollinen tutkija, muun

aineiston osalta suoritin itse litteroinnin. Säilytin haastatteluaineiston, nauhoitetun

materiaalin ja litteroidun tekstimateriaalin lukitussa työhuoneessani. Turvasin

luottamuksellisuuden tietosuojaan liittyvien salassapitosäännösten mukaisesti



187

(Henkilötietolaki 523/1999, Kuula 2006). Materiaali on ollut vain omassa käytössäni

lukuun ottamatta toisen tutkijan litteroimia yhdeksää päiväkirjanauhaa. Informoin

haastateltavia aineiston asianmukaisesta hävittämisestä tutkimuksen valmistuttua.  Säilytän

tallennetut aineistot ja minulle jääneet päiväkirjat  ulkopuolisten ulottumattomilla  15

vuotta. (Kuula 2006.)

Ryhmähaastatteluiden suostumuskäytännöissä, suorittamisessa ja käsittelyssä noudatin

samoja tutkimuseettisiä periaatteita kuin yksilöhaastatteluissa ja niiden käsittelyssä. Pyysin

haastateltavilta kirjallisen suostumuksen ryhmässä tapahtuvaan haastatteluun sekä

haastattelun nauhoittamiseen. Samoin kysyin ryhmähaastatteluun luvan

toimialuejohtajalta, jonka alueella ryhmähaastattelu suoritettiin. Ryhmähaastattelut

sisälsivät myös eettisiä haastattelijaan, haastattelutilanteeseen, haastateltavaan ja

haastattelun toteutukseen liittyviä haasteita. Ryhmähaastattelussa on aina mukana

ryhmädynamiikka, joka voi vaikuttaa haastattelun sujumiseen ja haastatteluaineiston

luotettavuuteen. (Marshall & Rossman 2011.) Ryhmähaastattelut tehnyt tutkija oli tottunut

haastattelija ja perehtynyt ryhmädynamiikkaan ryhmiä ohjatessaan. Ryhmädynamiikka

toimi ryhmässä hyvin, ja haastattelija sai osallistujat keskustelemaan tasavertaisesti sekä

tuottamaan monipuolista tietoa.  Haastattelija oli riippumaton eikä ollut valta-asemassa

osallistujiin nähden. Haastattelun alussa haastattelija toi esiin tutkimuksen tarkoituksen ja

osallistujien valintaan liittyvät asiat. Haastattelija informoi osallistujia siitä, että aihealue

oli hänelle tuttu työkokemuksesta syöpää sairastavien lasten parissa. Haasteena oli

kuitenkin haastatella osallistujia ja käsitellä tuen teemaa aikuisten syöpäpotilaiden

näkökulmasta. Haastattelija onnistui luomaan rentouttavan, miellyttävän ja luottamusta

herättävän keskustelutilanteen hoitavan henkilöstön kanssa. Ryhmähaastattelussa voi olla

ongelmana keskustelun rönsyileminen ja aikataulun pettäminen (Marshall & Rossman

2011). Tässä ryhmähaastattelussa haastattelija kykeni hallitsemaan ryhmän keskustelua

siten, että keskustelu pysyi aiheessa ja siihen varatussa aikataulussa. Ryhmähaastatteluiden

osallistujilla oli yhteinen kokemus tutkittavasta ilmiöstä, mikä motivoi yhteiseen

keskusteluun ja aiheen syvälliseen käsittelyyn. Ryhmähaastatteluajankohta oli informoitu

osallistujille ajoissa. Osallistujat saapuivat kuitenkin haastattelutilanteeseen potilastyöstä,

jolloin keskittyminen haastattelutilanteeseen saattoi kärsiä. Eettisenä haasteena oli myös

ryhmän jäsenten anonymiteetin säilyminen, koska osallistujat mielipiteineen olivat muiden

ryhmän jäsenten tiedossa. Osallistujilta ei kuitenkaan kysytty henkilökohtaisia tietoja,

jotka olisivat voineet vahingoittaa haastateltavia ja he olivat tietoisia ryhmähaastattelun
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toteuttamismenetelmästä. Ryhmähaastattelun suunnitteluvaiheessa harkitsin myös

ryhmähaastattelun videoimista haastattelun purkamistilannetta helpottaakseni. Videointi

olisi kuitenkin ollut eettisesti arveluttavaa anonymiteetin säilymisen kannalta. Pohdin

myös esihaastattelun suorittamista, mutta koska tunsin hyvin kohdejoukon ja aihealueen,

kykenin muodostamaan tarkoituksenmukaisen väljän haastattelurungon tiedon

keräämiseen asiantuntijoilta. (Hirsjärve & Hurme 2001, Krueger & Casey 2008.)

6.1.3 Tutkijan rooliin liittyvä etiikka

Eettisten kysymysten pohdinta on tärkeää tutkittaessa ihmisten ainutlaatuisia kokemuksia

ja inhimillistä toimintaa. Tässä tutkimuksessa avasin itselleni tutkimuksen teon kannalta

oleelliset ontologiset, epistemologiset ja metodologiset lähtökohtani. Tutkimuksen tekijä ja

osallistuja ovat läheisessä vuorovaikutuksessa toistensa kanssa. Osallistujan

henkilökohtainen kokemus tekee aiheesta sensitiivisen niin tutkimukseen osallistuvalle

kuin tutkijalle. (Clarke 2006, Lowes & Gill 2006, Kylmä 2008.) Sensitiivistä ja

koskettavaa aineistoa keräävän tutkijan oma henkinen jaksaminen on monesti jäänyt

raportoimatta hoitotieteen tutkimuksissa. Tämän tutkimuksen aineisto oli koskettavaa ja

kuormitti henkisesti. Etenkin pienten lasten äitien haastattelut kotiympäristössä jäivät

jälkeenpäin mietityttämään. I haastattelun jälkeen eräs haastateltavista otti minuun yhteyttä

ja antoi negatiivista palautetta hoidosta ja pyysi puuttumaan epäkohtiin. Tilanne oli

eettisesti ongelmallinen. Oli pohdittava, miten erottaa johtajan rooli tutkijan roolista

samalla kuitenkaan loukkaamatta haastateltavaa. Eettisiä ongelmatilanteita aiheutui myös

siitä, että kysyttiin hoidollisia neuvoja ja mielipiteitä sekä haastatteluiden yhteydessä että

erillisillä yhteydenotoilla.

6.1.4 Tulosten raportointiin liittyvä etiikka

Tutkijan toiminnassa hyvä tieteellinen käytäntö tarkoittaa rehellisyyttä ja huolellisuutta

sekä tutkimustyön ja sen seuraamusten tuntemista. Tässä tutkimuksessa käytin eettisesti

kestäviä tiedonhankintamenetelmiä ja raportoin aineiston perusteella saadut tulokset

avoimesti ja rehellisesti (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2009). Lisäksi kunnioitin

muiden tutkijoiden työtä ja saavutuksia. Sitouduin valitsemaani straussilaiseen
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lähestymistapaan sekä etenin tutkimusprosessissa sen mukaisesti. Kuvasin analyysin ja

raportoin tulokset siten, että raportista on mahdollista seurata ja arvioida selkeästi kuvattua

tutkimuksen kulkua sekä metodisia että eettisiä ratkaisuja. Kuvasin tutkimustulokset

kuitenkin ”modifioidun” grounded-teorian mukaisesti. Analyysi perustui induktiivisesti

aineistoon, mutta en voinut sulkea pois työkokemukstani rintasyöpää sairastavien

hoitamisesta. Olen myös ottanut huomioon grounded-teorian heikkoudet. Straussin ja

Corbinin (1998) mukaan aineiston hankinnan tulee tapahtua ilman teoriaa. Tutustuin

rintasyöpäpotilaan tukea koskevaan kirjallisuuteen tutkimuksen alussa ja havaitsin, että

ilmiötä oli tutkittu paljon. Vaikka tein laajemman kirjallisuushaun, kun aineistosta

hahmottui kategorioita, niin aikaisempi runsas kirjallisuus ei voinut olla vaikuttamatta

analyysin tekemiseen.

Huomioin anonymiteetin toteutumisen siten, että tutkittavien henkilöllisyys ei ilmene

tekstistä missään vaiheessa (Kylmä ym. 2003, Holloway & Wheeler 2004, Kuula 2006,

Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2009). Autenttisten lainauksien tarkoituksena on auttaa

lukijaa vertailemaan alkuperäistä tietoa ja aineistosta muodostettujen kategorioiden

tulkintaa. Käytin tämän tutkimuksen raportoinnissa sellaisia suoria lainauksia, että

osallistujia ei voi tunnistaa tekstistä (Kylmä ym. 2003.) Tämä tutkimus on monografia,

josta en ole kirjoittanut tieteellisiä artikkeleita suomalaisiin hoitotieteellisiin tai

kansainvälisiin lehtiin. Jatkossa tutkimuksen tuloksista on tarpeellista kirjoittaa myös

artikkeleita.

6.2 Tutkimuksen luotettavuus

Valitsin tähän tutkimukseen laadullisen lähestymistavan, koska halusin tarkastella tukea

rintasyöpäpotilaan omasta kokemuksesta käsin. Tutkimusaiheen ja -tehtävät huomioon

ottaen laadullisella menetelmällä oli mahdollista tuottaa tietoa, joka vastasi

tutkimustehtäviin. Laadullisella menetelmällä oli mahdollista tuottaa subjektiivista,

yksilöllistä ja kontekstiin sidonnaista tutkittua tietoa. Laadullisella menetelmällä tuotettu

teoria oli tutkimuksen primaari tulos, jota on mahdollista hyödyntää käytännön hoitotyössä

arvioinnin jälkeen. (Kylmä ym. 2004.) Tutkimusmetodiksi valikoitui aineistolähtöinen

grounded-teoria.  Aihe nousi omasta mielenkiinnosta, koska rintasyöpäpotilaat ovat suuri
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potilasryhmä syövänhoidossa. Rintasyöpäpotilaan oikea-aikainen ja tarvelähtöinen tuki on

potilaan hoidon laadun ja tyytyväisyyden kannalta ratkaiseva tekijä. Valitsin grounded-

teorian tutkimusmenetelmäksi, koska grounded-teoria sopii inhimillisen toiminnan

analysoimiseen ja sen avulla voidaan yhdistää käytäntöä ja teoriaa (Strauss & Corbin

1998). Tuen kokemuksen tutkimiseen olisi sopinut myös fenomenologinen

tutkimusmenetelmä, jolla olisin tavoittanut ehkä grounded-teoriaa syvällisemmin

rintasyöpäpotilaan kokemuksia ja merkityksiä. Lisäksi narratiivinen tarinallinen

lähestymistapa olisi auttanut ymmärtämään ihmisten monimuotoisia kokemuksia tuesta.

(Heikkinen 2007, Eskola & Suoranta 2008).

Laadullisen tutkimuksen näyttöön perustuvaa vahvuutta voidaan arvioida tutkimuksen

luotettavuuden ja tutkimuksessa tuotetun uuden tiedon laadun perusteella (Kylmä ym.

2004). Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa käytetään sellaisia kriteereitä,

jotka sopivat käytettyyn tutkimusmenetelmään (Chiovitti & Piran 2003, Polit & Beck

2010). Teorian luotettavuutta arvioitaessa on oleellista arvioida koko tutkimusprosessia

kokonaisuudessaan ja sen eri vaiheita. Seuraavaksi arvioin teorian ja tutkimusprosessin

luotettavuutta Glaserin ja Straussin (1967) esittämillä arviointikriteereillä sopivuus,

ymmärrettävyys, yleisyys ja kontrolli.

Teorian sopivuus

Teorian sopivuudella tässä tutkimuksessa tarkoitetaan sitä, että muodostettu

substantiivinen teoria perustuu kerättyyn empiiriseen aineistoon ja kuvaa aidosti

rintasyöpäpotilaan tukea hoitoprosessin aikana (Strauss & Corbin 1990, Strauss & Corbin

1998, Lomborg & Kirkevold 2003). Valitsin tutkimukseen tiedonantajiksi henkilöitä, joilla

oli henkilökohtaista kokemusta tutkimuskohteesta ja valmiuksia kertoa kokemuksistaan

(Charmaz 2000, Hutchinson 2001, Duffy ym. 2004). Käytin aineiston keräämisessä

teoreettista otantaa, joten en päättänyt etukäteen osallistujien määrää ja kerrytin aineistoa

vähitellen. Päädyin myös keräämään tutkimusprosessin aikana hoitohenkilöstöä koskevan

aineiston. Tulosten kannalta on huomioitava, että haastatellun hoitohenkilöstön lukumäärä

oli pieni varsinkin lääkäreiden osalta. Jatkoin yksilöhaastattelujen tekemistä, kunnes

totesin uusien tapausten vahvistavan jo kerättyä tietoa (Strauss & Corbin 1998, Alasuutari

1999). Varmistin potilailta saatavan tiedon ajankohtaisuuden haastattelemalla potilaat

kaksi kertaa hoitoprosessin aikana.
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Grounded-teoria-menetelmässä on suotavaa käyttää erilaisia aineistonkeruumenetelmiä.

Tässä tutkimuksessa päädyin aineistotriangulaation käyttämiseen. Valitsin

tutkimusmenetelmäksi yksilö-ja ryhmähaastattelut sekä päiväkirjat monipuolisen aineiston

saamiseksi, luotettavuuden parantamiseksi ja teorian sopivuuden varmistamiseksi (Strauss

& Corbin 1998, McCann & Clark 2003, Topping 2006). Sekä potilaiden että

hoitohenkilöstön aineistot tukivat hyvin toisiaan. Teorian sisältöä ja luotettavuutta olisi

vahvistanut, jos osallistujina olisivat olleet myös läheiset, jotka ovat osa potilaan hoitoa.

En kuitenkaan haastatellut läheisiä, koska tutkimus on potilaslähtöinen ja kontekstina on

sairaalassa tapahtuva hoitoprosessi.  Hoitohenkilöstön haastatteleminen oli perusteltua,

koska he liittyvät oleellisesti hoitoprosessiin sairaalassa. Tässä tutkimuksessa fokuksena on

potilaan kokemus tuesta, mutta lähestyin aihetta myös hoitohenkilöstön näkökulmasta.

Voidaan pohtia, onko potilas- ja hoitohenkilöstön aineistot kerätty aineistoriangulaation

keinoin, koska potilaiden ja hoitavan henkilöstön haastatteluteemat eivät olleet täysin

identtiset. Lähestyin hoitavan henkilöstön haastatteluteemoissa potilaan tukea enemmän

hoitajien ja lääkäreiden näkökulmasta kuin niin, että olisin kysynyt heidän arviotaan

potilaan kokemasta tuesta. Toisaalta hoitajat ja lääkärit ajattelevat hyvin potilaslähtöisesti,

joten yhdistin verrannolliset aineistot toisiinsa.

Määritin väljästi tutkimustehtävät, koska etukäteen ei tiedä tutkimusprosessin aikana

ilmaantuvia oleellisia asioita. Teorian muodostamisessa on mahdollista käyttää tukena jo

olemassa olevia teorioita tai kirjallisuutta. Tutustuminen alustavaan kirjallisuuteen antoi

taustaa ja ymmärrystä tutkittavalle ilmiölle. (Strauss & Corbin 1998, Corbin & Strauss

2008.) Perehdyin syvemmin kategorioihin liittyvään aikaisempaan tietoon vasta

tutkimuksen loppuvaiheessa (Glaser & Strauss 1967). Rintasyövästä ja sosiaalisesta tuesta

löytyi paljon tutkittua tietoa ja oli haasteellista rajata aikaisempi tieto suhteessa omaan

tutkimukseen (Kylmä 2008). Muodostin teorian kategoriat induktiivisesti, mutta alustavaan

kirjallisuuteen tutustuminen ja sen pohjalta laaditut haastatteluteemat toivat  tutkimukseen

myös deduktiivisen näkökulman (Strauss & Corbin 1998). Aineisto muuttui jonkin verran

tutkimusprosessin edetessä tutkimusten aikana tehtyjen ratkaisujen vuoksi. Valitsin

osallistujat alkuperäiseen suunnitelmaan nähden tarkemmin, koska havaitsin nuorempien

potilaiden kokemuksien olevan iäkkäämpiä naisia rikkaampia aineiston kannalta.

Suunnittelin myös tähän tutkimukseen kuulumattomalla interventiolla kerätyn

kotiinsoittoaineiston ottamista mukaan tutkimukseen, mutta luovuin siitä jo



192

olemassaolevan suuren aineiston vuoksi. Kotiinsoittojen analysoiminen olisi antanut

tarkempaa tietoa leikkauksen jälkeisestä tuen tarpeesta. Päädyin myös lisäämään

aineistoon analyysin aksiaalisessa vaiheessa hoitohenkilöstön kokemuksen tuesta, koska

katsoin sen välttämättömäksi osaksi muodostuvaa teoriaa.

Haastateltavat potilaat tiesivät suostumuslomakkeen perusteella koulutus- ja työtaustani.

Kuitenkaan haastatteluista ei muodostunut terapeuttisia, vaan haastattelut säilyivät

tutkimushaastatteluina. Luotettavuutta lisäsi, että haastateltavat kokivat tutkimuksen

tärkeäksi ja olivat tyytyväisiä, että kykenivät tutkimukseen osallistumalla auttamaan

vastaavaan sairauteen sairastuvia. Tuotetun tiedon luotettavuus on riippuvainen tutkijan ja

osallistujien välisestä suhteesta (Eskola & Suoranta 2008). Saavutin tutkijana osallistujien

luottamuksen ja onnistuin luomaan avoimen haastatteluilmapiirin, jossa haastateltavat

kertoivat kokemuksistaan luontevasti ja totuudenmukaisesti. Luottamuksellisuus näkyi

myös siinä, että  vuorovaikutus oli enemmän keskustelunomaista kuin haastattelemista.

Luottamukseen vaikutti osaltaan myös potilaiden haastattelu kaksi kertaa. Toisella

haastattelukerralla olimme keskenämme tuttuja, ja osallistujilla oli jo

haastattelutilanteeseen liittyvää kokemusta. Jotkut haastateltavista olisivat olleet valmiita

vielä kolmanteenkin haastatteluun. Ongelmana voi tässä tutkimuksessa olla, että II

haastattelun aikana haastattelin osan osallistujista sairaalassa ja osan kotona. Sairaala

haastatteluympäristönä saattoi vaikuttaa haastateltavista vieraalta ja steriililtä, jolloin

aineiston totuudenmukaisuus ja monipuolisuus saattoivat heikentyä verrattuna kotona

tehtyihin haastatteluihin.

Rintasyöpäpotilaat olivat motivoituneita päiväkirjan kirjoittamiseen, mikä lisäsi tulosten

luotettavuutta. Johnsonin ja Bythewayn (2001) mukaan päiväkirjan luotettavuutta voi

arvioida sen edustavuuden, ongelmien, laadun ja eettisyyden sekä käyttäytymiseen

vaikuttamisen perusteella. Potilaiden kirjoittamat päiväkirjat olivat enimmäkseen

syvällisiä pohdintoja  sekä omien tunteiden ja kokemusten erittelyä hoitoprosessin ajalta.

Kolme osallistujaa ei luottanut kirjallisiin taitoihinsa ja koki kirjoittamisen liian vaikeana.

Yksi osallistujista kieltäytyi ottamasta päiväkirjaa, koska epäili ajan riittävyyttä päiväkirjan

kirjoittamiseen. Päiväkirjojen kirjoittamisen heikkoutena voi olla se, että kirjoittaja ei kerro

todellisista kokemuksista, vaan kirjoittaa toivotusta käyttäytymisestä. Vahvuutena

puolestaan on kirjoitetun tekstin voima, joka antaa puhuttua syvällisempää tietoa. (Johnson

& Bytheway 2001.) Tutkijana tulkitsin osallistujien kirjoitukset kuitenkin syvällisinä ja
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todellisina kokemuksina. Päiväkirjoista nousi haastatteluja tukevia sekä uusia asioita, joita

haastatteluissa ei tullut julki. Jotkut niistä oli kirjoitettu melkein päivittäin ajallisesti noin

vuoden mittaiselta ajalta ja toiset lyhyemmältä tai vaihtelevalta ajanjaksolta. Pitkän

kirjoittamisajan vuoksi epäilin tällä aineistonkeruumenetelmällä saatavaa luotettavaa

tietoa. Kykenin kuitenkin vakuuttamaan kirjoittajat päiväkirjan tärkeydestä, ja

lopputuloksena palautui 21 arvokasta päiväkirjaa. Päiväkirjaa pitäneet potilaat eivät

kokeneet päiväkirjan kirjoittamista rasittavana tai ahdistavana, vaan päinvastoin se toimi

intervention tavoin terapeuttisena ja tukevana.

Fokusryhmähaastattelun on todettu sopivan aiheisiin, joihin sisältyy tunteita ja kokemuksia

(MacLafferty 2004). Päädyin ryhmähaastatteluun sen tutkittavaan ilmiöön sopivuuden

sekä asiantuntijoiden taloudellisen ajankäytön vuoksi (Gordon ym. 2005). Tein haastattelut

leikkaushoidon yhteydessä ja syöpähoitojen vaiheessa potilaita hoitavalle

henkilöstöryhmälle erikseen, koska ne ovat potilaan kannalta hyvin erilaisia hoitovaiheita.

Tosin leikkaus- ja syöpähoitojen henkilöstöä yhdessä haastattelemalla olisi saattanut saada

rikkaampaa aineistoa. Ensimmäisen ryhmän koko oli mahdollisesti liian pieni, sillä

haastattelu tuotti jälkimmäistä useamman henkilön haastattelua niukemmin tietoa.

Ryhmässä keskustelevat hoitajat ja lääkärit tunsivat toisensa, mutta eivät olleet

aikaisemmin keskustelleet yhdessä rintasyöpäpotilaan tuesta. Hoitohenkilöstön osalta oli

välttämätöntä, että haastattelun suoritti toinen tutkija, koska olin esimiessuhteessa osaan

haastateltavia. Luotettavuuden kannalta haastattelu ja syntynyt keskustelu oli vapaampaa

vieraan henkilön kuin oman esimiehen kanssa.

Teorian ymmärrettävyys

Tuotettu teoria täyttää ymmärrettävyyden kriteerin, jos se vastaa tutkimuksen kohteena

olleiden rintasyöpäpotilaiden ja heitä hoitavan henkilöstön mielestä todellisuutta (Glaser &

Strauss 1967, Strauss & Corbin 1990, Chiovitti & Piran 2003). Rintasyöpäpotilasta

hoitavien  on ymmärrettävä teorian sisältö ennen kuin ryhtyvät soveltamaan teoriaa.

Tutkimusta arvioivien tahojen on lisäksi ymmärrettävä, miten teoria on tuotettu ja miten se

toimii (Koskela 2003). Syntyneestä teoriasta on keskusteltu joidenkin

fokusryhmähaastattelussa mukana olleiden kanssa. Heidän mielestään teoriassa kuvatut

ilmiöt ovat ymmärrettäviä ja vastaavat todellisuutta. Teorian luotettavuutta heikentää

potilaiden arvion puuttuminen tuloksista ja niistä muodostetusta teoriasta (Maijala &
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Åstedt- Kurki 2006). Päädyin kuitenkin olla vaivaamatta osallistujia arviointia varten, sillä

palaaminen jälkeenpäin hoitojen aikaisiin tapahtumiin olisi saattanut olla heille liian

tuskallista. Olen keskustellut tutkimustuloksista vanhempien tutkijoiden sekä

vertaistutkijoiden kanssa. Tutkijat arvioivat muodostetun teorian omasta näkökulmastaan

uskottavaksi ja ymmärrettäväksi. Teorian ymmärrettävyyttä lisää myös tuotetun teorian

vertaaminen aikaisempiin tutkimuksiin. Kaikkein tärkein ymmärryksen tuottaja on

kuitenkin kerätty haastatteluaineisto, johon  tulokset voidaan  peilata (Koskela 2003).

Teorian yleisyys (käyttökelpoisuus)

Teoreettinen yleisyys on tutkimuksen tulosten siirtämistä tutkimustilannetta vastaaviin

tilanteisiin. Teorian yleisyys tässä tutkimuksessa tarkoittaa sitä, että se soveltuu

rintasyöpäpotilaiden tuen tarpeen arvioimiseen ja tukemiseen sairaalassa. Grounded-

teoriassa yleistettävyys arvioidaan käsitteellisellä tasolla. Teorian käsitteiden pitää olla

riittävän abstrakteja, jotta sitä voidaan soveltaa erilaisiin sairaalassa tapahtuviin

tukitilanteisiin ja erilaisten syöpäpotilaiden hoitamiseen. Toisaalta käsitteiden pitää olla

konkreettisia, jotta ne kuvaavat mahdollisimman hyvin todellisuutta ja liittyvät siihen

ilmiöalueeseen, josta aineisto on kerätty. (Glaser & Strauss 1967, Strauss & Corbin 1998,

Hutchinson 2001, Lomborg & Kirkevold 2003.) Tässä tutkimuksessa aineiston

erityispiirteet on säilytetty käyttämällä osallistujien omia sanoja ja sanontoja koodeina

tapahtumista osoittamaan käsitteiden muodostumista suoraan aineistosta ”in vivo code”

(Charmaz 2006, Corbin & Strauss 2008, Polit & Beck 2008). Olen käyttänyt raportoinnissa

lukuisia autenttisia lainauksia konkretisoimaan ja ilmentämään osallistujien kokemaa

todellisuutta. Vaarana kuitenkin oli, että  runsas ja  pitkien lainausten käyttö vaikeuttaa

lukijaa ja kadottaa tutkimuksen tarkoituksen ja tavoitteet. (Alasuutari 1999.)

Tutkijan tulkintakyvyllä on keskeinen merkitys käsitteellistämisessä. Aineiston analyysin

näkökulmasta on tärkeää pohtia, miten tutkimuksessa on tavoitettu osallistujien kokemus

ja näkökulma. Laadullisessa tutkimuksessa ei ole tarkoitus luoda yhtä objektiivista

totuutta, koska toisen ihmisen kokemusta ei ole mahdollista tavoittaa, vaan on

hyväksyttävä ymmärtäminen ja suhteellinen totuudenmukaisuus. Todellisuus on

mahdollista kuitenkin tavoittaa yhteisesti ymmärrettävien käsitteiden ja niiden suhteiden

avulla. (Munhall 2001, Kylmä 2003, Lombord & Kirkevold 2003.) Pyrin kuvaamaan
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omassa tulkinnassani rintasyöpäpotilaiden ja hoitohenkilöstön todellisuutta

mahdollisimman selkeästi ja totuudenmukaisesti, jotta tuotettua tietoa kyetään

hyödyntämään ja arvioimaan (Kylmä 2008). Osallistujien näkökulman ymmärtäminen

edellytti tietoisuutta omasta subjektiivisuudesta, esiymmärryksestä ja omista

ennakkokäsityksistä (Strauss & Corbin 1998, Chiovitti & Piran 2003, Kylmä 2008).

Työkokemukseni auttoi ymmärtämään tutkittavaa ilmiötä, toisaalta se saattoi olla uhka

käsitteellistämiselle. Aikaisemmat tutkimukset jäsensivät esiymmärrystäni, mutta vältin

tietoisesti niiden ohjaavaa vaikutusta aineistolähtöisen lähestymistavan säilyttämiseksi

(Strauss & Corbin 1998) ja olen pyrkinyt sulkemaan mahdollisimman hyvin

esiymmärrykseni pois tutkittavasta ilmiöstä tutkimusprosessin ajaksi, mikä oli edellytys

luotettavan tulkinnan tekemiselle (Strauss & Corbin 1998, Charmaz 2000). Apuna tässä

olen käyttänyt tutkijan päiväkirjaa, johon olen kirjannut muistiin tutkimusprosessin ja

varsinkin kategorioiden muodostamisen aikana syntyneet ajatukset ja oivallukset (Strauss

& Corbin 1998, Charmaz 2000).

Luotettavuutta lisää, että tunsin aineistoni hyvin. Tästä huolimatta alkuperäisaineiston

työstäminen, koodaus ja kategorisoiminen aineistosta käsin olivat vaativia aloittelevalle

tutkijalle. Pyrin keräämään ja analysoimaan aineiston samanaikaisesti jatkuvan vertailun

periaatteen mukaisesti. Aina tämä ei kuitenkaan ollut mahdollista ajankäytön ja

haastatteluiden ajankohdan yhteensopimattomuuden vuoksi. Grounded-teorian

sisäistäminen, hallitseminen ja käsitteellistäminen veivät runsaasti aikaa. Lisäksi

teoreettisen tason saavuttaminen eteni aikataulullisesti hitaasti. Analyysiprosessin edetessä

teoreettinen herkkyys, ymmärrys sekä kyky oivaltaa käsitteiden välisiä suhteita kehittyi

vähitellen. Jatkuva vertailu haastattelu- ja päiväkirja-aineistojen välillä sekä muodostuvien

kategorioiden sisällä lisäsi syntyvän teorian luotettavuutta. Arvioin, muutin ja kehittelin

useaan kertaan kategorioita vertaamalla niiden sisältöjä toisiinsa. Luin myös alkuperäistä

aineistoa vielä tutkimuksen loppuvaiheessa varmistuakseni muodostetuista

yläkategorioista, jotka toimivat teorian käsitteinä.  Kategorioiden rakentamisessa käytin

tukena myös face-validiteettia ja tutkimusohjausta. Tässä tutkimuksessa muodostettu

substantiivinen teoria on kuvaileva ja tilannesidonnainen sekä tarkoitettu sellaisenaan

rajattuun kontekstiin soveltuvaksi, joten teorian käyttäminen laajempaan yhteyteen vaatisi

formaalin teorian kehittämistä (Strauss & Corbin 1998). Tutkijana on myös syytä pohtia,

onko minulla ollut menetelmällistä osaamista toteuttaa grounded-teorialla tutkimusta.
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Teorian kontrolli

Teorian kontrollilla tarkoitetaan sitä, miten teorian käyttäjät pystyvät tarkastelemaan

rintasyöpäpotilaan tukea, ennakoimaan tuen lähtökohtia, ennustamaan mitä tulee

tapahtumaan ja mitä seurauksia tuesta on teoriaa apuna käyttäen (Glaser & Strauss 1967,

Strauss & Corbin 1998). Glaser ja Strauss (1967) korostavat, että teorian tulee olla

yleistettävissä ja siirrettävissä lähelle samanlaista kontekstia ja sopia yhteen sen

todellisuuden kanssa, jossa sitä aiotaan käyttää. Kuvasin teorian kehittämisen vaiheet

yksityiskohtaisesti straussilaisen grounded-teorian mukaisesti, mutta analyysi on aina

tutkijan tukintaa, joka on riippuvainen kokemuksesta, innovatiivisuudesta, näkökulmasta ja

tutkimusmenetelmästä. Olisin voinut kuvata vielä täsmällisemmin analyysiprosessin ja

siitä syntyneet tulokset, jotta luotettavuus olisi ollut paremmin todettavissa. Voidaan kysyä

ovatko tässä tutkimuksessa kehitetyt käsitteet uusia ja innovatiivisia, jollaisia grounded-

teorialla muodostettujen käsitteiden tulisi olla (Charmaz 2002). Voidaan myös pohtia

voiko toinen tutkija samoja menettelytapoja käyttämällä päätyä samansuuntaiseen teoriaan.

Teorian yleisyyttä ratkaisee myös, miten hoitohenkilöstö pystyy käyttämään teoriaa ja sitä

kuvaavia käsitteitä apuvälineenä potilasta tukiessaan. Teorian käyttäjä soveltaa teoriaa,

joten luotu teoria ei ole valmis vaan muotoutuu käyttäjänsä mukaan (Lombord &

Kirkevold 2003). Lopullinen teorian arviointi voidaan tehdä vasta käytännön hoitamiseen

liittyvissä tilanteissa, mutta tarkoituksena on että teoria palvelee rintasyöpäpotilaiden

tukemisessa ja kehitettäessä toimintatapoja potilaslähtöisemmiksi.

6.3 Tutkimuksen tulosten tarkastelu

Muodostin tässä tutkimuksessa substantiivisen teorian, joka kuvasi rintasyöpäpotilaan

kokemusta tuesta hoitoprosessin aikana. Kuvasin tutkittavaa ilmiötä rintasyöpäpotilaan ja

hoitajan sekä lääkärin näkökulmasta. Tarkastelin rintasyöpäpotilaiden kokemuksia noin

vuoden mittaiselta ajanjaksolta aktiivisesta hoitovaiheesta kolmen kuukauden

jälkitarkastukseen saakka. Rajasin tarkastelun ulkopuolelle hoitoprosessin loppuvaiheet.
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Seuraavassa käsittelen tuloksia suhteessa aikaisempaan tutkimustietoon rintasyöpäpotilaan

sosiaalisesta tuesta. Raportointi etenee tarkastelemalla tuloksia teorian rakenteen

mukaisesti.  Lopuksi tarkastelen ydinkategoriaa suhteessa aikaisempaan kirjallisuuteen.

Pirstaloituminen

Tulokset osoittivat, että rintasyöpään sairastuminen ja  pirstaloitumisen vaihe olivat

naiselle yllättävä ja henkisesti voimakas kokemus. Naisen terveydentila muuttui nopeasti

terveestä vakavasti sairaaksi. Epäily rintasyövästä muutti äkillisesti sairastuneen ja

läheisten elämän. Myös lukuisissa aiemmissa tutkimuksissa (Landmark & Wahl 2002,

Boehmke ym. 2006, Coyne & Borbasi 2007, Fu ym. 2008, Shaha ym. 2008, Avci ym.

2009, Ching ym. 2009, Capozzo ym. 2010, Drageset ym. 2010) on saatu samankaltaisia

tuloksia. Tulosten mukaan puhelimessa annettu varmistus syöpään sairastumisesta oli

epäinhimillistä. On selvää, että tieto vakavasta sairastumisesta tulisi antaa

henkilökohtaisesti (Kovero & Tykkä 2002, Pineault 2007), koska puhelimessa saadun

syöpätiedon jälkeen ei ole mahdollisuutta keskustella heräävistä kysymyksistä. Lisäksi

jotkut lääkärit käyttivät vaikeasti ymmärrettävää kieltä, minkä vuoksi kaikki naiset eivät

ymmärtäneet sairastuneensa syöpään. Kiintoisaa oli, että lopullisten tulosten kertomisen

hetkellä tunnettiin henkisen järkytyksen lisäksi myös fyysisiä oireita. Tässä tutkimuksessa

ilmeni, että lääkäri saattoi myös hätääntyä ja ahdistua syövästä kertoessaan, mikä aiheutti

sairastuneelle lisää hämmennystä ja huolta tilanteesta. Sairastumisvaiheessa pidettiin

tärkeänä lääkärin antamaa tietoa taudista ja sen hoidosta. Myös Mikkolan (2006)

tutkimuksessa sairastumisen alussa lääkäriltä saatu tieto oli hoitajien tietoa

merkityksellisempää.

Rintasyöpään sairastuminen koettiin yksilöllisesti, ja siihen vaikutti ikä sekä

elämäntilanne. Vanhemmille naisille rintasyöpä oli sairaus muiden sairauksien joukossa,

eikä siitä muodostunut suoranaista uhkaa elämälle. He eivät myöskään kaivanneet erityistä

hoitohenkilöstön tai läheisten tukea. Nuorille naisille syöpään sairastuminen oli

traumaattinen kokemus ja sai aikaan emotionaalista tuskaa. (Liao ym. 2007, Ching ym.

2009, Coyne & Borbasi 2009.) Rintasyöpädiagnoosin saaneiden naisten on todettu

kokevan kaaosta, epävarmuutta, ahdistusta ja epätoivoa (Coyne & Borbasi 2007, Knobf

2007, Fu ym. 2008, Liao ym. 2008, Shaha ym. 2008, Coyne & Borbasi 2009, Drageset ym.
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2010). Onkin todettu, että on tärkeää suunnata tukea nuorille naisille, joiden elämänlaatu

muuttuu oleellisesti rintasyöpään sairastuttua (Salonen ym. 2010).

Tässä tutkimuksessa oli naisia, jotka eivät tahtoneet jakaa syöpätietoa läheisten kanssa,

koska eivät halunneet huolestuttaa läheisiään ennen lopullista taudin määrittelyä.

Aikaisemmin on myös osoitettu, että rintasyövästä halutaan vaieta ennen lopullisia tuloksia

(Lauver ym. 2007). Tieto hoidon etenemisen aikataulusta auttoi tilanteen jäsentämisessä.

Myös erilaisten selviytymis- ja puolustusmekanismien käyttäminen koettiin ahdistavassa

tilanteessa helpottavana. Myös Manuelin ym. (2007) tutkimuksessa todettiin

selviytymisstrategioiden olevan merkityksellisiä nuorten alle 50-vuotiaiden rintasyöpää

sairastavien naisten elämässä. Tässä tutkimuksessa naiset odottivat heitä kohdanneessa

kriisitilanteessa mahdollisuutta keskustella ammattihenkilön kanssa syövän ennusteesta.

Tämä  antaa  viitteitä  siitä,  että  naiset  haluavat  purkaa  hoitohenkilöstölle  sairastumisen

aiheuttamaa tuskaa ja saada toivoa paranemisesta. Vastaavanlaisia tuloksia on esitetty

aiemminkin esimerkiksi Stephensin ym. (2008) rintasyöpäpotilaiden leikkauksen jälkeisiä

tarpeita ja huolia käsittelevässä tutkimuksessa.

Voimattomuuteen kietoutuminen

Tulosten mukaan rintasyöpäpotilaat tunsivat sairastumisen alkuvaiheessa

kuolemankauhua. Päällimmäisenä huolena oli uhka taudin etenemisestä ja elämän

päättymisestä. Samanlaisia kokemuksia saatiin Westmanin ym. (2006) tutkimuksessa,

jossa rintasyöpäpotilaat kuvasivat diagnoosin saatuaan ajatuksiaan kuoleman

mahdollisuudesta. Tämän tutkimuksen mukaan kuoleman kauhun kokemukseen sisältyi

myös kuolemaan valmentautuminen, joka tarkoitti ennakoivasti perheen asioiden

järjestämistä. Sairastuttuaan naiset menettivät arjen perusturvallisuuden ja muuttuivat

itselleen vieraaksi. Myös Corbeilin ym. (2009) mukaan naiset muuttuvat rintasyöpään

sairastuttuaan. Sairauden alkuvaiheessa halu elää oli voimakas toisaalta vaikeina hetkinä

naiset olivat valmiita luopumaan elämästä. Potilaat olisivat halunneet puhua

kuolemanpelosta hoitohenkilöstön kanssa, mutta keskustelu ei mahdollistunut lyhyiden

hoitoaikojen vuoksi. Naiset jäivät näin ollen sairauden kanssa yksin. Tulos on

yhteneväinen aikaisempien tutkimustulosten kanssa (Westman ym. 2006, Berterö &

Wilmoth 2007, Pineault 2007, Shaha ym. 2008, Stephens ym. 2008). Tässä tutkimuksessa

nousi esille, että naisilla ei ollut voimia hakeutua ammattiauttajan luokse.
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Hoitohenkilöstöltä vaadittiin herkkyyttä havaita sanomattomia viestejä potilaan

tukemiseksi. Myös Mikkolan (2006) tutkimuksessa potilaat eivät jaksaneet sairauden

vuoksi olla aktiivisia omassa hoidossaan, vaan tarvitsivat hoitajan aloitteellisuutta hoidon

tavoitteiden saavuttamisessa. Tässä tutkimuksessa saadut tulokset osoittivat, että mikäli

hoitohenkilöstö sivuutti kuolemanpelon, ahdistus ja epätoivo lisääntyivät entisestään.

Kaikki naiset eivät kuitenkaan pelänneet kuolemaa, vaan perheestä luopumista. Perheen

ahdistuksen näkeminen ja pelko, ettei voisi seurata lasten varttumista tai osallistua heidän

elämäänsä, lisäsivät ahdistusta. Tuleekin pohtia hoitohenkilökunnan vastuuta havaita ja

tarttua perheen tuen tarpeeseen. Tässä saatujen tulosten perusteella naiset kaipasivat

hoitohenkilöstöltä aktiivista perheen hätään tarttumista ja lasten psyykkisen jaksamisen

tukemista. Myös Forrest ym. (2009) ja Schmitt (2008) korostavat perhelähtöisen toiminnan

tärkeyttä ja lasten huomoimista äidin sairastaessa rintasyöpää. Toisaalta Mattilan (2010)

tutkimuksessa osoitettiin, että sairaanhoitajat huomioivat osittain syöpäpotilaiden

perheiden lapset, mutta eivät tukeneet syöpäpotilasta lasten tunteiden kohtaamisessa.

Tässä tutkimuksessa sairauden alkuvaihe syöpäepäilystä rintasyövän laadun selviämiseen

oli epävarmaa ja henkisesti raskasta aikaa. Epätietoisuus lopullisesta diagnoosista herätti

voimakkaita tunteita ja ilmeni sekä positiivisena että negatiivisena epävarmuutena.

Aikaisempien tutkimusten tavoin (Berterö & Wilmoth 2007, Drageset ym. 2010,

Sammarco & Konecny 2010, Remmers ym. 2010) pelättiin pahinta mahdollista, mutta silti

toivottiin kasvaimen hyvänlaatuisuutta tai syövän lievää astetta. Aikaisemmin myös

Mikkola (2006) on osoittanut positiivisen epävarmuuden liittyvän tilanteisiin, jossa

diagnoosista ei vielä ole varmuutta. Toisaalta varman tiedon puuttuessa naisilla oli myös

pessimistisiä mielikuvia taudista ja sen ennusteesta. Tulokset ovat yhteneväisiä

aikaisempien tutkimustulosten kanssa (Kovero & Tykkä 2002, Liao ym. 2007).

Hoitohenkilöstön tuki vähentää ahdistusta sairastumisvaiheessa emotionaalisen ja

erityisesti tiedollisen ulottuvuuden avulla (Arora ym. 2007, Liao ym. 2007, Pineault 2007,

Berterö & Wilmoth 2007). Tämän tutkimuksen tulokset antoivat viitteitä siihen, että tukea

tulee ajoittaa entistä enemmän sairastumisen alkuvaiheeseen.

Naiset korostivat tuen saamista myös syöpälääkehoitojen aikana ja kaipasivat sairaalan

järjestämää tukiryhmää syöpälääkehoitoja aloittaville sekä hoidossa oleville. Naisilla oli

tarve liittyä yhteen ja jakaa kokemuksia samassa hoitovaiheessa olevien ja samojen

ongelmien kanssa kamppailevien potilaiden kanssa. Syöpälääkehoidon päättyminen ja
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välivaihe ennen sädehoidon alkamista koettiin henkisesti turvattomana. Naiset tunsivat

tyhjän päälle jäämisen tunnetta, hylätyksi tulemista ja yksin mielikuvien varassa olemista.

Tulosten perusteella hankalien sivuvaikutusten hoitovastuu puuttui syöpälääkehoitojen

päättymisen jälkeen ja ennen sädehoidon alkamista olevassa välivaiheessa. Myös

syöpälääkehoitojen ja sädehoidon loppumisen jälkeen ilmeni lisääntynyttä tuen tarvetta.

Syöpähoitojen loppuminen merkitsi helpotuksen lisäksi turvattomuutta tulevaisuudesta ja

epävarmuutta lopullisesta paranemisesta. Myös hoitohenkilöstö oli huolissaan

syöpähoitojen päättymisvaiheesta, jolloin pitkään jatkunut yhteistyösuhde

hoitohenkilöstöön katkesi. Tulosten perusteella hoitohenkilöstön tulisi ennakoida

syöpähoitojen jälkeinen tyhjyyden tunne ja auttaa arkielämään siirtymisessä. Myös Hinnen

ym. (2008) tulosten mukaan siirtyminen selviytymisen kokemukseen aiheutti henkistä

ahdistusta rintasyöpäpotilaalle. On myös päinvastaisia tutkimustuloksia, sillä Costanzon

ym. (2007) eivät havainneet erityisiä psyykkisiä ongelmia syöpähoitojen päätyttyä, vaan

rintasyöpäpotilaat sopeutuivat hyvin hoitojen jälkeiseen elämään. Tässä tutkimuksessa

naiset tunsivat ristiriitaisia tunteita, koska lääketieteellisesti he olivat terveitä, mutta

psyykkinen toipuminen oli kesken. Syövän haavoittava luonne ilmeni sairauden uusimisen

pelkona, joka syöpähoitojen päättymisvaiheessa loi epävarmuutta tulevaisuuteen. Tämän

tutkimuksen tulosten mukaan hoitojen päättymisvaiheessa kaivattiin erityisesti

omahoitajaa ja valmiiksi annettua tarvittaessa käytettävää keskusteluaikaa. Tuen tarve

näytti kytkeytyvän tässä vaiheessa lähinnä turvallisuuden varmistamiseen. Myös

hoitohenkilöstö näki merkityksellisenä hoitojen jälkeisen ahdistuksen tunnistamisen ja

mahdollisen henkisen romahtamisen estämisen.

Tässä tutkimuksessa nousi esille, että syöpähoidoista aiheutunut kehon oirehtiminen oli

naisilla erityisen voimakasta. Leikkauksen jälkeisistä kehon tuntemuksista voimakkain

fyysinen ongelma oli leikattuun rintaan kertynyt kudosneste. Ongelmallista oli joissakin

avo- ja perusterveydenhuollon yksiköissä ilmennyt osaamattomuus poistaa rintaan

kertynyttä nestettä. Hoitohenkilöstön mukaan hoidon varmistamiseksi tulisi pyrkiä

säännöllisiin hoitaja- ja lääkärivaihtoihin erikoissairaanhoidon ja avo- sekä

perusterveydenhuollon välillä. Tulokset antoivat viitteitä myös siitä, että

erikoissairaanhoidosta tulee antaa ohjeistusta perusterveydenhuollon toimijoille

rintasyöpäpotilaiden hoitokäytännöistä ja jatkohoitamisesta. Tässä tutkimuksessa koettiin

vaikeana myös selviytyminen dreenin kanssa kotona. Dreeniin tutustumiseen ja
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mukautumiseen  ei ollut aikaa, sillä sen kanssa kotiuduttiin leikkauksen jälkeisenä päivänä.

Potilaat odottivat hoitajilta kattavampaa dreeniohjausta ja käytännön neuvoja, jotka

auttaisivat kotona selviytymiseen. Syöpälääkehoitojen aikana odotettiin sivuoireiden

voimakkuuteen ja niiden kokonaisvaltaiseen vaikutukseen liittyvää ohjeistusta itsehoidon

varmistamiseksi. Lyhyiden hoitoaikojen vuoksi potilaat tarvitsevat riittävästi välineitä

itsehoitoon (Vogel ym. 2008).

Tässä tutkimuksessa potilaat kokivat naisellisuuden rikkoutuvan ja itsetunnon murenevan

rintasyöpään sairastumisen myötä. Rinnanpoisto merkitsi minuuden ja viehättävyyden

menettämistä. Muuttuneen kehon näkeminen ja siihen tottuminen vaativat pitkäaikaista

sopeutumista. Hiusten lähteminen oli vaikea asia hyväksyä, sillä hiusten mukana hävisi osa

identiteettiä ja sairaus tuli näkyväksi. Kaljuus yllätti voimakkuudellaan, vaikka potilaat

olivat tietoisia hiusten lähtemisestä syöpälääkehoidon takia. Tämän perusteella voidaan

olettaa, että juuri hiusten ja rinnan puuttuminen saa aikaan naisellisuuden katoamisen

tunteen. Myös aikaisemmin on todettu, että naiset kokevat itsensä epätäydelliseksi

syöpähoitojen aiheuttaman kehon muuttumisen vuoksi. (Browall ym. 2006, Berterö &

Wilmoth 2007, Frith ym. 2007, Pineault 2007, Lemieux ym. 2008, Oxlad ym. 2008, Avci

ym. 2009, Moreira & Canavarro 2010, Rosedale & Fu 2010). Tämän tutkimuksen tulosten

mukaan hormonihoidosta aiheutuneet vaihdevuosioireet kuormittivat henkisesti ja

fyysisesti sekä heikensivät elämänlaatua. Syöpälääkehoitoihin liittyvien

vaihdevuosioireiden fyysisistä vaikutuksista ei informoitu riittävästi, ja ne aiheuttivat

voimakkuudellaan yllätyksiä varsinkin nuorille rintasyöpäpotilaille. Jotkut lääkärit eivät

myöskään ottaneet todesta potilaan vaihdevuosioireiden vaikutusta kokonaisvaltaiseen

hyvinvointiin. Kyse saattaa olla myös siitä, että vaihdevuosioireiden voimakkuus on

arvioitu lievemmäksi (Gould ym. 2006, Stubss ym. 2008, Adams ym. 2010, Rosedale &

Fu 2010). Browallin ym. (2009) tutkimuksessa fyysiset ongelmat olivat yleisiä

postmenopausaalisilla rintasyöpäpotilailla.

Sairastumisen alkuvaiheessa naisille oli tärkeää selvitä hengissä, mutta sairausprosessin

edetessä kiinnostus kehonkuvaan ja seksuaalisuuteen liittyviin asioihin lisääntyi. Tulokset

osoittivat, että seksuaalisuuteen liittyviin ongelmiin ei kuitenkaan saatu riittävästi apua.

Saadut tulokset olivat yhteneväisiä aikaisempien tutkimusten tuloksiin, joissa osoitettiin

tiedon puute ja siitä aiheutuvat minäkuvan ja seksuaalisuuteen liittyvien ongelmien

pitkäkestoiset vaikutukset terveyteen ja hyvinvointiin (McCarthy ym. 2007, Oxlad ym.
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2008, Schmidt-Büchi ym. 2008, Coyne & Borbasi 2009, Rosedale & Fu 2010).

Hoitohenkilöstön näkemyksen mukaan seksuaalisuuteen liittyvät asiat huomioidaan

rintasyöpäpotilaan hoitamisessa. Tosin raskaiden syöpälääkehoitojen aikana vältetään

keskustelemasta seksuaaliasioista, ellei potilas sitä itse halua. Hoitohenkilöstön mukaan

seksuaalisuuteen liittyvät asiat tulevat usein ajankohtaisiksi vasta syöpähoitojen loputtua.

Tämä asettaa osaltaan vaateita potilaan jatkohoidon turvaamiselle. Hoitajien ja lääkäreiden

on mahdollista rohkaista rintasyöpäpotilasta lohduttamalla minäkuvan särkymisen

korjaantumisesta ja seksuaalisuuteen liittyvien asioiden järjestymisestä myöhäisemmässä

sairausprosessin vaiheessa (Hautamäki-Lamminen ym. 2010).

Hoidollinen huolenpitäminen

Hoidollinen huolenpitäminen kuvasi potilaan ja hoitohenkilöstön välisen luottamuksellisen

hoitosuhteen syntymistä, arvostavaa kanssakäymistä ja empaattista lähestymistä. Tähän

liittyi myös yksilöllinen välittäminen, tiedolla ymmärryksen lisääminen ja tulevan

turvaaminen. Huolenpitäminen oli monisäikeistä, dynaamista ja kokemuksellista toimintaa.

Luottamuksellisessa hoitosuhteessa oli mahdollista vastavuoroinen kohtaaminen ja

tunnekokemusten jakaminen sekä tilan antaminen. Potilaan ja lääkärin tai hoitajan välinen

yhteistyösuhde ja kumppanuus mahdollisti tuen vastaanottamisen. Hoitosuhteen

rakentumisen kannalta hoitohenkilöstö piti tärkeänä sairaus- ja elämäntilanteen

selvittämistä yhdessä potilaan kanssa. Rintasyöpäpotilaan tilanteen ja tuen tarpeen

hahmottaminen tapahtuu intuition ja käyttäytymisen tulkitsemisen avulla.

Hoitohenkilöstön mukaan vastasairastuneet näyttävät harvoin tunteitaan, vaikka

välinpitämättömän potilaan tuen tarve on tosiasiassa suuri. Välinpitämättömyys saattaa

johtua jännityksestä, joka purkautuu vasta myöhemmässä sairauden vaiheessa. On myös

mahdollista, että sairauden vakavuutta ei vielä tässä vaiheessa täysin ymmärretä. Tulosten

mukaan kaikki potilaat eivät kokeneet tarvitsevansa henkistä tukea sairausprosessissa, vaan

olivat tyytyväisiä riittävän tiedon saamiseen. Myös aikaisemmissa tutkimuksissa on tullut

esille, että kaikki eivät odota syvällistä keskustelua (Mikkola 2006), vaan selviytymistä

helpottaa tavallisista arkipäiväisistä asioista keskusteleminen (Kvåle 2007, Pineault 2007).

Yllättävää on, että potilas saattoi kokea loukkaavana henkisen tilanteen tiedustelemisen ja

psyykkisen tuen tarjoamisen. On mahdollista, että rintasyöpää pidetään puhtaasti fyysisenä

sairautena, johon potilaan näkökulmasta ei liity merkittäviä psyykkisiä ongelmia.
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Rintasyöpäpotilaat kokivat olonsa turvalliseksi saman hoitavan lääkärin ja omahoitajan

hoidossa, sillä pysyvyys loi luottamusta ja jatkuvuutta hoitamiseen. Samaa hoitosuhteen

turvallisuutta on korostettu myös Larssonin ym. (2010) tutkimuksessa. Tässä

tutkimuksessa arvostava kanssakäyminen tarkoitti ihmisenä arvostamista, hyväksytyksi

tulemista ja inhimillistä kohtelua. Leikkaus- ja syöpähoitojen aikatauluttaminen

potilaslähtöisesti oli asiakkaan kunnioittamista. Lisäksi kunnioitusta osoitti, kun hoitajat ja

lääkärit tervehtivät, muistivat nimen sekä edellisellä kerralla keskusteltuja asioita. Myös

aikaisemmissa tutkimuksissa on todettu potilaan yksilönä huomioimisen ja itsensä

esittelemisen tärkeys (Kvåle & Bondevik 2008, Rchaidia ym. 2009).

Tässä tutkimuksessa yksilöllinen välittäminen sisälsi hoitoon osallistumisen

mahdollisuuden ja yksityisyyden turvaamisen. Tulosten mukaan potilailla oli mahdollisuus

osallistua hoidon suunnitteluun yhdessä lääkärin kanssa. Kaikki naiset eivät kuitenkaan

halunneet ottaa kantaa leikkaus- tai hoitovaihtoehtoihin, vaan luottivat lääkärin

asiantuntemukseen. Sairastuttuaan rinnan säilyttäminen ei ollut tärkeintä, ja naiset

suostuivat rinnan poistamiseen epäröimättä ilman miettimisaikaa. Vastaavanlaisia tuloksia,

jossa potilaalla oli valinnan vapaus tehdä itsenäisiä terveyttä ja hoitoa koskevia valintoja ja

päätöksiä, on saatu aiemminkin (Haho 2006). Tämän tutkimuksen tuloksissa itsehoito

nähtiin osana hoitoon osallistumista. Hoitoon osallistuminen lisäsi potilaiden sitoutumista

ja potilaat, jotka eivät saaneet vaikuttaa hoitoon, olivat ulkopuolisia omassa hoidossaan.

Aikaisemmin on todettu, että lisääntyvä tieto on muuttamassa hoitamisen käytäntöä

paternalismista kohti potilaan päätöksentekoon osallistumista (Mallinger ym. 2005).

Yleisesti voidaan todeta, että päätöksentekoon osallistumisella ja siihen tukemisella oli

vaikutusta siihen, miten sairastuminen, toipuminen tai elämä rintasyövän kanssa koettiin

(vrt. Fagerlin ym. 2006, Berterö & Wilmoth 2007, Halkett ym. 2007, Larsson ym. 2007).

Yksityisyyden turvaaminen oli henkilökohtaisuuden säilyttämistä. Mahdollisuus

keskustella kahden kesken intiimin alueen vakavasta sairaudesta osoitti kunnioitusta

ihmistä ja hänen sairauttaan kohtaan. Vuode ja henkilökohtainen tila koettiin turvallisuutta

lisääväksi toiminnalliseksi tueksi. Hoitohenkilöstö pyrki säilyttämään yksityisyyttä ja

intimiteettiä sijoittamalla rintasyöpää sairastavat naiset samaan huoneeseen. Myös potilaat

pitivät vertaistuen ja samaistumisen kannalta tärkeänä sijoittumista muiden

rintasyöpäpotilaiden kanssa samaan huoneeseen. Tässä tutkimuksessa havaittiin, että

hoitajat ja lääkärit pyrkivät mahdollisuuksien mukaan hyödyntämään hoitoympäristöä

hoitamisessa ja potilaan yksityisyyden turvaamisessa. Päinvastaisia tuloksia on saatu
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Wattsin ym. (2010) tutkimuksessa, jossa syöpäpotilaan inhimillistä hoitamista rajoitti

sopivan hoitoympäristön ja yksityisyyden puute.

Tuloksista ilmeni, että empatian ja aidon kiinnostuksen sekä ymmärryksen osoittaminen

oli inhimillistä. Henkisessä hädässä odotettiin mahdollisuutta tunteiden purkamiseen ja

pidettiin tärkeänä, että hoitajat tai lääkärit houkuttelivat avautumaan kysymyksillään ja

myötätunnollaan. Selkeästi pelokkaalle ja ahdistuneelle potilaalle annettiin tämän

tutkimuksen tulosten mukaan enemmän aikaa ja tukea kuin tilanteeseen rauhallisemmin

suhtautuvalle. Myös Leporen ym. (2008) tulosten mukaan kaikkein ahdistuneimmat

rintasyöpäpotilaat saivat riittävästi tukea. Toisaalta esimerkiksi Mårtensonin ym. (2010)

tutkimuksessa hoitajat eivät erotelleet tuen määrää syöpäpotilaan ahdistuksen mukaan.

Näin toimimalla on kuitenkin riski, että potilas jää vaille yksilöllistä ja tarpeisiin

perustuvaa tukea. Empaattisuuden kokemus syntyi tämän tutkimuksen tulosten mukaan

kauniin lauseen lausumisesta tai oikeiden sanojen löytämisestä, jotka hoitohetkessä

auttoivat jaksamaan eteenpäin. Kaivattiin läsnäoloa, auttamishalukkuutta ja rohkaisevien

sanojen kuulemista. Rohkaiseminen merkitsi tässä tutkimuksessa myös painokasta

tosiasioiden esiin tuomista tai ”maan pinnalle pudottamista”. On mahdollista, että

kaaoksessa oleva potilas tarvitsee selviytyäkseen ulkopuolelta tulevaa painokasta ja

selkeäsanaista tietoa kroonisen sairauden luonteesta. Näin voidaan vaikuttaa myös

välittömän kuolemanuhan poistumiseen.

Tässä tutkimuksessa toivo auttoi potilaita vahvistumaan ja selviämään rintasyövän kanssa.

Toivoa luotiin myös antamalla henkilökohtaista tietoa ja osoittamalla auttavaa asennetta

hoitamisessa. On ilmeistä, että hoitohenkilöstön tulisi käyttää entistä enemmän toivoa

hoitamisen keinona selviytymisen tukemisessa ja ymmärtää toivon merkitys ihmisen

hoitamisessa. Toivon merkitys on osoitettu myös lukuisissa muissa tutkimuksissa (Moore

2005, Kylmä & Juvakka 2007, Hammer ym. 2009, de Guzman 2009). Tässä tutkimuksessa

hoitajien ja lääkäreiden läsnäoleminen ei ollut sidoksissa aikaan eikä paikkaan vaan

merkityksellistä oli tapa, miten kohdattiin ja kuunneltiin. Potilaat aistivat ja arvostivat

osoitettua läheisyyttä ja kosketusta. Samansuuntaisia läheisyyttä korostavia tuloksia on

saatu aiemminkin (Thomsen ym. 2007, Remmers ym. 2010). Tutkimuskirjallisuuden

mukaan kuunteleminen liittyy ymmärretyksi tulemiseen ja sillä on todettu olevan

vaikutusta luottamuksen, toivon ja turvallisuuden tunteen kokemuksessa (Thomsen ym.

2007). Tässä tutkimuksessa tuli esille potilaan turhautuminen tilanteessa, jossa tiedusteltiin
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vointia tai jaksamista odottamatta siihen kuitenkaan vastausta. Inhimillisyyden tuleekin

näkyä hoitohenkilöstön sanoissa, eleissä ja toiminnassa. On huomioitavaa, että

inhimillisyyden huomioiva hoitotyö on myös tuottavaa potilastyytyväisyyden kannalta.

Tulosten perusteella potilaat epäröivät joutua mieshoitajan hoidettavaksi, koska hoito vaati

rintojen paljastamista. Toisaalta rintasyöpäpotilaat eivät hämmentyneet mieshoitajasta,

mikäli hoitaja osasi rentouttaa hoitotilanteen esimerkiksi tilanteeseen sopivan huumorin

avulla. Mieslääkärin hoidossa oleminen puolestaan oli luonnollista, eikä hoidon kohteena

oleminen tuntunut häpeälliseltä. Hoitohenkilöstön tulisi ottaa huomioon taudin intiimi

luonne ja noudattaa hienotunteisuutta.

Tämän tutkimuksen mukaan hoitajat ja lääkärit tunnistivat potilaan tuen tarvetta eri

lähtökohdista ja hoitajat olivat lähempänä potilasta. Samoin on todettu Kvålen ja

Bondevikin (2008) sekä Duboisin ja Loisellen (2009) tutkimustuloksissa, joissa potilaat

kokivat hoitajalle puhumisen helpompana kuin lääkärille. Lehto-Järnstedtin ym. (2002)

mukaan rintasyöpä- ja melanomapotilaat olivat tyytymättömämpiä lääkäreiltä saadun tuen

määrään kuin muista tuen lähteistä saadun tuen määrään. Toisaalta lääkäreiltä saatu tuki

vaikutti joihinkin stressinhallintakeinoihin hoitajien tukea paremmin. Potilaan

kommunikaatiotarpeet tulisi tunnistaa ammatista riippumatta ja tuen saanti

hoitohenkilöstöltä varmistaa.

Tämän tutkimuksen tulosten mukaan rintasyöpäpotilaat tarvitsivat runsaasti tiedollista

tukea selviytyäkseen. Kaivattiin ikään kuin navigaattoria johdattamaan läpi

sairausprosessin. Tässä tutkimuksessa tiedollinen tuki muuttui emotionaaliseksi tueksi, kun

tietoa saatiin henkilökohtaisten tarpeiden mukaan oikealla hetkellä. Tulokset osoittivat

myös, että tieto tulisi rytmittää sairausprosessin vaiheiden mukaisesti. Sairastumisen

vaiheessa tiedon vastaanottaminen oli rajallista ja edellytti välitöntä sekä lyhyen aikavälin

tietoa ennusteesta ja leikkauksen ajankohdasta. Syöpälääkehoitojen aikana tiedon tarve ei

vähäisten voimien vuoksi korostunut, mutta tärkeänä pidettiin tietoa veriarvoista ja

syöpälääkelääkehoidosta aiheutuvista oireista sekä niiden hoitamisesta. Sädehoidon aikana

voimakkain psyykkinen kriisi helpotti ja heräsi kiinnostus tautiin ja hoidon

vaikuttavuuteen. Tässä tutkimuksessa sädehoito osoittautui syöpälääkehoitoa

kevyemmäksi hoitomuodoksi, mutta aiheutti etukäteen potilaissa pelkoa sen fyysisistä

vaikutuksista kehoon (vrt. Halkett ym. 2008). Tulosten mukaan syöpähoitojen

loppupuolella potilaalla oli enemmän voimavaroja hankkia lisää tietoa. Potilaat olivat
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tyytyväisiä sädehoidon välittömistä sivuvaikutuksista saatuun ohjaukseen, mutta

myöhäisvaikutuksista informoiminen jäi tämän tutkimuksen mukaan puutteelliseksi.

Ohjauksen tärkeyttä myöhäisvaikutuksista on korostettu myös Sjövallin ym. (2010b)

tutkimuksessa, jossa psykososiaaliset oireet olivat korkeimmillaan kuusi kuukautta hoidon

loppumisesta. Henkilökohtaisen tiedon antaminen potilaalle ja läheisille sekä sädehoito-

ohjauksen tehostaminen ovat oleellisia sädehoitojakson laadun takaamiseksi (Siekkinen

ym. 2008b). Tämän perusteella voidaan olettaa, että sädehoidon loppuessa potilasta tulee

tukea normaaliin arkielämään palaamiseen, kun pitkään jatkunut hoitokontakti päättyy.

Perusterveydenhoidon toimijoilla tulee olla myös valmiuksia sädehoidon ja

syöpälääkehoidon aiheuttamien myöhäisoireiden hoitamiseen. Tähän on pyritty laatimalla

alueellinen rintasyöpäpotilaan hoitoketju ulkoisen sädehoidon ja syöpälääkehoidon

haittavaikutuksista (www.terveysportti.fi).

Lyhyiden hoitoaikojen vuoksi selviytymistä tukevan informaation ja ohjauksen merkitys

korostui. Kyse oli henkilökohtaisten tiedon tarpeiden arvioimisesta. Hoitohenkilöstön

haasteena on saada potilaat omaksumaan itsehoitoon vaadittavaa tietoa, jonka avulla on

mahdollista selviytyä kotona (Allard 2007, Greenslade ym. 2010). Toivottiin myös

vieriohjausta kirjallisten ohjeiden käsittelemiseen yhdessä hoitohenkilöstön kanssa. Tulos

tuki aikaisempaa Mikkolan (2006) tutkimustietoa, jossa kirjallisia ohjeita ei pidetty

merkityksellisenä ilman henkilökohtaista ohjausta. Tieto muuttui ymmärrykseksi vasta

henkilökohtaisessa opastuksessa. Lisäksi kirjallisen ohjausmateriaalin avulla yhteydenotot

sairaalaan vähenivät, koska asiat eivät jääneet muistamisen varaan. Tämän tutkimuksen

potilaat kokivat Internetin tarjoaman ajankohtaisen terveystiedon arvokkaana.

Tämänkaltainen toiminta on yhteneväinen myös Cowanin ja Hoskinsin (2007)

tutkimustulosten kanssa, jossa  terveydenhuoltohenkilöstön antaman tiedon lisäksi muun

kanavan kautta tuleva tieto oli yhä merkityksellisempää lyhyiden hoitoaikojen vuoksi.

Myös Atackin ym. (2008) ja Claymanin ym. (2008) tutkimuksissa on todettu Internetin

olevan tehokas tiedon välittäjä vaikeissa elämäntilanteissa.

Tässä tutkimuksessa tulevan turvaaminen tarkoitti hoitovastuun säilymistä potilaan

kotiuduttua tai siirryttyä toiseen hoitopaikkaan. Potilaan tukeminen syöpähoitojen

loppuvaiheessa oli tulosten mukaan merkityksellistä pitkän hoitosuhteen päätyttyä. Myös

aikaisemmissa tutkimuksessa on osoitettu lisääntynyt tuen tarve hoitojen loputtua (Oxlad

ym. 2008, Power & Hegarty 2010). Myös Jansenin ym. (2010) tutkimus osoitti hoitajien

http://www.terveysportti.fi
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tuen ja ohjauksen tärkeyden, sillä mitä vähäisempää hoitajien tuki oli, sitä enemmän

potilaat ottivat myöhemmin yhteyttä. Tämän tutkimuksen mukaan potilaat eivät halunneet

mielellään ottaa yhteyttä sairaalaan, koska epäröivät vaivata ongelmillaan kiireistä

hoitohenkilöstöä. Oli myös epäselvää, millaisten oireiden vuoksi olisi pitänyt ottaa

yhteyttä. Onkin tärkeää antaa mahdollisimman kattavaa ohjausta yhteydenottoa vaativista

oireista ja madaltaa yhteydenottamisen kynnystä. Potilaiden huolta vähensi myös

toimintamalli, jossa yhteydenottaminen tapahtui sairaalasta kotiin. Tässä tutkimuksessa

hoitajan soitto muutaman päivän kuluttua leikkauksesta koettiin kiinnostuksen ja

välittämisen osoituksena. Tulos on yhteneväinen aikaisempiin tuloksiin (Wilmoth ym.

2006, Allard 2007, Salonen 2009, Beaver ym. 2010, Kimman ym. 2010). Tutkimukseen

osallistujat kokivat tärkeäksi mahdollisuuden ottaa yhteyttä oirepoliklinikkaan tulevien

vuosia kestävien seurantakäyntien välillä turvallisuuden tunteen ylläpitämisen vuoksi.

Oirepoliklinikka toimintamuotona oli vasta alkanut tätä tutkimusaineistoa kerättäessä,

joten vain joillakin tämän tutkimuksen potilaista oli kokemusta oirepoliklinikan tuesta.

Hoitajien ja lääkäreiden näkökulmasta yhteydenottamisen mahdollisuus oirepoliklinikkaan

on tarpeellinen jatkotukikeino vähäisten seuranta- aikojen ja lisääntyvien

rintasyöpäpotilasmäärien vuoksi. Rajapinnat nousivat tässä tutkimuksessa tärkeiksi.

Hoitajien mielestä avoterveydenhuollon toimijoiden tulisi olla aktiivihoidon päättyessä

yhteydessä rintasyöpäpotilaaseen hoidon jatkuvuuden turvaamiseksi. Tässä tutkimuksessa

nousi esille myös yhä enenevästi ulkopuolisen supportiivisen toiminnan välttämättömyys

sairaalassa annetun tuen lisänä.

Huolenpitämiseen pettyminen

Huolenpitämiseen pettyessään potilaat kokivat inhimillisen yhteyden puuttumista,

ihmisenä sivuuttamista ja turvattomuutta sekä negatiivista huolenpitämistä. Inhimillistä

yhteyttä ei saavutettu pinnallisen vuorovaikutuksen, epäasiallisen kohtelun tai

hoitohenkilöstön vaihtumisen vuoksi. Myös Mikkolan (2006) tutkimuksessa saatiin

samansuuntaisia tuloksia. Tässä tutkimuksessa naiset jäivät kaipaamaan hoitosuhdetta,

jossa kohdattiin yksilönä, välitettiin omakohtaista tietoa, oltiin saatavilla ja osoitettiin

ammattitaitoista sekä varmaa hoitamista. Potilaan näkökulmasta hoitohenkilöstön

epäasiallinen kohtelu ilmeni välinpitämättömyytenä, kuten potilashuoneeseen

tervehtimättä tulemisena ja työskentelemisenä potilasta huomioimatta. Ilman tiivistä

hoitosuhdetta koettiin turvattomuutta ja yksin jäämisen tunnetta sekä ”liukuhihnamaista”
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hoitoa. Tämän perusteella voidaan olettaa, että hyvin toimiva hoitosuhde on oleellisen

tärkeä tuen kokemuksessa. On kuitenkin mahdollista, että non-verbaalisia viestejä

saatetaan tulkita väärin, koska syöpäkriisissä oleva potilas kokee asioita hyvin

sensitiivisesti. Tässä tutkimuksessa havaittiin, että potilaan tuli olla huolenpitoa

saadakseen itse aktiivinen ja aloitteellinen osapuoli. Jotkut potilaat kokivat, että heidät

sivuutettiin hoitamalla kokonaisuuden sijasta palasina, numeroina tai diagnooseina.

Hoitohenkilöstöltä puuttui aikaa, ymmärrystä tai halua kohdata ihmistä. Samaa asiaa

korostettiin Mikkolan (2006) tutkimuksessa, jossa potilaat kokivat olevansa numeron tai

sairaudeksi nimeämisen kohteena ymmärretyksi tulemisen ja henkilökohtaisuuden sijasta.

Huolenpitämiseen petyttiin, koska tuntemuksia ja hoidoista aiheutuneita sivuvaikutuksia

vähäteltiin, ei otettu todesta tai aliarvioitiin. Tutkimuksen tulokset antoivat viitteitä siitä,

että hoitajat ja lääkärit eivät aina ymmärtäneet, millainen henkinen paine rintasyöpään

sairastuminen naiselle oli. Jotkut potilaat saattoivat kokea henkisesti heitteille jäämisen

tunnetta. On myös mahdollista, että sairauden aiheuttama huoli ja ahdistus saivat potilaat

pettymään hoitoon. Potilaat saivat mahdollisuuden psykiatriin tai kriisiterapiaan, mutta

odottivat henkiseen tuskaan apua myös hoitavalta lääkäriltä ja omahoitajalta.

Terveydenhoitohenkilökuntaa tulisi rohkaista kohtaamaan inhimillinen hätä ja ahdistus. On

myös mahdollista, että potilailla ja hoitohenkilöstöllä oli erilainen käsitys siitä, mikä oli

tukevaa. Hoitohenkilöstöllä tulisikin olla taito ja herkkyys tunnistaa tai selvittää

syöpäpotilaan emotionaalisen tuen tarpeet potilaslähtöisesti (Mårtenson ym. 2010).

Huolenpitäminen oli negatiivista, kun tueksi tarkoitettu toiminta ei vastannut potilaan

tarpeita. Yllättävää oli, että jotkut potilaat kokivat ryhmäohjaustilanteen yksityisyyden

suojaa loukkaavaksi ja turhauttavaksi. Ryhmäohjaus ei ollut potilaiden näkökulmasta

potilaslähtöistä, koska kaikki saivat samanlaisen tiedon ja ohjeistuksen. Yleisen tiedon

saaminen koettiin negatiivisena tukena, koska odotettiin tietoa omasta tilanteesta.

Ryhmäohjaus loukkasi myös tietosuojaa, koska ryhmää ohjattiin osaston yleisissä tiloissa.

Aikaisemmin on todettu, että ryhmä on voimaannuttava vuorovaikutusfoorumi  (Stang &

Mittelmark 2010). Tuleekin pohtia ohjaamisen käytäntöjä rintasyöpää sairastavien

potilaiden kohdalla, jotta potilas ei tunne yksityisyyttään ja intimiteettiään loukatuksi.
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Vahvistava huolehtiminen

Tulosten mukaan rintasyöpää sairastavien naisten vahvistavaan huolehtimiseen

hoitoprosessin aikana liittyi perheen kiinteä yhteys, lähiyhteisön myötäeläminen ja

mahdollisuus tunnekuorman jakamiseen. Perheen tuki ja läheisten rooli emotionaalisen

tuen antamisessa korostuu aikaisen kotiutuksen ja lyhyiden polikliinisten

syöpälääkehoitokäyntien vuoksi  (Fitch & Allard 2007, Harrow  2008, Aura ym. 2010).

Tämän tutkimuksen tulosten perusteella useimmat naiset saivat vahvistavaa tukea

puolisoltaan. Erityisesti pienten lasten äidit odottivat osallistavaa tukea mieheltään

sairauden eri vaiheissa. Myös Gustavsson-Liliuksen (2010) tutkimustulokset vahvistavat

puolison tuen olevan merkittävä potilaiden psyykkiseen selviytymiseen vaikuttava tekijä.

Puolison emotionaalinen tuki koetaan hoitohenkilöstön tukea tärkeämpänä (Hjörleifsdottir

ym. 2008). Toisaalta Lehto-Järnstedtin ym. (2002) tuloksissa osoitettiin, että

hoitohenkilöstöltä sai yhtä paljon tukea kuin puolisolta. Tässä tutkimuksessa naiset olivat

riippuvaisia myös käytännön avusta, kuten sädehoitoon kuljettamisesta tai kotitöissä

avustamisesta. Miehen fyysisen läsnäolon ja käytännön avun on todettu olevan tärkeää

kuormittavimpien vaiheiden aikana (Harrow ym. 2008, Alqaissi & Dickerson 2010).

Tulokset osoittivat, että perheiden lapset huolehtivat lohduttamalla ja pyyteettömällä

auttamisen halullaan. Perheen läheisyydestä nauttiminen antoi voimaa jaksaa eteenpäin ja

syöpäkokemukset myös yhdistivät perhettä. Myös Lehdon ym. (2008) tutkimuksessa

rintasyöpään sairastuminen toi mukanaan positiivisia ja vahvistavia muutoksia elämään

lähentämällä perheenjäseniä toisiinsa.

Tulosten mukaan naiset arvostivat myös ystävien vierellä kulkemista ja heidän päivittäistä

apuaan. Joidenkin oli helpompi puhua syvimmistä tunteista tai seksuaalisuuteen liittyvistä

ongelmista ystävälle kuin puolisolle. Ystävillä oli myös sosiaalistava vaikutus

sairausprosessin aikana (Mitchell 2007). Potilaita rohkaisivat sosiaaliset yhteydenotot,

kuten puhelut, kortit, kirjeet ja vierailut. Samalla tavalla kuvaavat myös Mattioli ym.

(2008) ystävien ja tuttavien tukevaa huomioimista. Tässä tutkimuksessa ystävät antoivat

myös hengellistä tukea, joka ylläpiti toivoa lohduttomassa tilanteessa. Hengellisyyden ja

erityisesti rukoilemisen on todettu antavan syöpäpotilaille selviytymistä tukevaa sisäistä

voimaa (Lauver ym. 2007, Manuel ym. 2007, Demir 2008, Mattioli ym. 2008, Alqaissi &

Dickerson 2010). Päinvastaisia tuloksia on saatu Browallin ym. (2009)  tutkimuksessa,

jossa hengellinen tukeminen oli harvoin käytetty selviytymisstrategia ruotsalaisilla
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vaihdevuodet ohittaneilla potmenopausaalisilla syöpälääkehoitoa saaneilla

rintasyöpäpotilailla.

Tässä tutkimuksessa hoitohenkilöstö piti tärkeänä, että perhe ja läheiset olivat potilaan

tukena. Perheenjäsenten vahvistavan läsnäolon on todettu edistävän potilaan selviytymistä

(Kohonen ym. 2007, Schmid-Büchi ym. 2008). Aikaisemman tiedon mukaan potilaat

mielletään terveydenhuollossa osaksi perhettä myös potilaana ollessaan (Saares &

Suominen 2005, Paavilainen 2009). Tässä saatujen tulosten mukaan läheisten oli tärkeää

saada tietoa hoitohenkilöstöltä sopeutuakseen ja selviytyäkseen vaikeasta tilanteesta

(vrt.Kohonen ym. 2007, Schmid-Büchi ym.2008, Adams ym. 2009, Aura ym. 2010).

Tiedon saaminen hoitohenkilöstöltä vahvisti myös läheisten toivoa. Tiedon avulla läheiset

kykenevät jäsentämään ja ymmärtämään potilaan tilannetta sekä omaa rooliaan suhteessa

potilaaseen (Åstedt-Kurki ym. 2008). Hoitohenkilöstön tulisikin ymmärtää tukea läheisiä

oikealla tavalla. Myös Saares ja Suominen (2005) korostavat hoitohenkilöstön merkitystä

perheen tukemisessa vaikeassa tilanteessa. Valitettavasti vielä varsin usein läheiset

koetaan ulkopuolisina ja hoitohenkilöstön aikaa vievinä potilaan hoidossa.

Perheen, läheisten ja hoitohenkilöstön tuen ohella tutkimuksessa korostettiin

vastavuoroisten tunteiden jakamista potilastovereiden ja vertaisten kesken. Vertaistuki

toimi edistävänä tekijänä sairaudessa selviytymisessä myös Powerin ja Hegartyn (2010)

tutkimuksessa. Kiintoisaa oli, että kohtalotoverin tapaamista verrattiin lähisukulaisen

kohtaamiseen. Tämän tutkimuksen potilaat solmivat läheisiä ystävyyssuhteita toistensa

kanssa ja pitivät säännöllisesti yhteyttä puhelimitse sekä vierailemalla toistensa luona.

Sairaus toimi yhdistävänä tekijänä aikaisemmin toisilleen vieraiden naisten kesken.

Internetin keskustelupalstat antoivat myös vertaistukea, mutta tämän tutkimuksen

perusteella keskustelut tai niiden lukeminen eivät olleet tukevia, vaan synnyttivät

vahingollisia ja vääriä mielikuvia. Tulosten mukaan potilaat odottivat, että sairaala auttaisi

vertaisia löytämään toisensa järjestämällä samaa sairautta sairastavien tukiryhmiä.

Ylipäätään vertaistukiryhmiin suhtauduttiin tässä tutkimuksessa hyvin eri tavoin.

Parhaimmillaan ammattimaisesti johdetut vertaistukiryhmät antoivat arvokasta tukea,

vahvistivat osallistujien kykyjä ja tarjosivat mahdollisuuden jakaa kokemuksia, kuten

Stangin ja Mittelmarkin (2010), Oxladin ym. (2008) sekä van Uden-Kraanin ym. (2008)

tutkimuksissa. Vertaistukiryhmä koettiin tässä tutkimuksessa myös ahdistavana, sillä

isossa ryhmässä oli vaikeaa puhua omista asioista tai ei haluttu kuulla muiden sairauksista



211

(Mitchell 2007, Alqaissi & Dickerson 2010). Tukihenkilötoiminta oli tässä tutkimuksessa

vertaistukiryhmän vaihtoehto (Beatty ym. 2008). Toisaalta jotkut potilaat kokivat

tukihenkilön tarkoittaman tuen negatiivisena. Oli myös naisia, jotka tahtoivat jakaa

kokemuksensa ja ryhtyä tukihenkilöiksi muille rintasyöpään sairastuneille.

Merkityksetön huolehtiminen

Tulosten mukaan merkityksetön huolehtiminen liittyi perheen voimavarojen ehtymiseen tai

negatiiviseen huolehtimiseen. Riittämätön tai puuttuva sosiaalinen tuki hidasti sairaudesta

selviämistä ja elämäntilanteen hallintaa. Perheen voimavarojen ehtyminen liittyi

ensisijaisesti puolison ahdistukseen, sairauteen, väsymiseen tai elämäntilanteeseen

kyllästymiseen. Vaimon syöpään sairastuminen vaikutti myös miehen psyykkiseen

hyvinvointiin. Gustavsson-Liliuksen (2010) tutkimuksessa vaimon sairastuttua syöpään

miehellä esiintyi enemmän masentuneisuus- ja ahdistuneisuusoireita kuin potilailla

itsellään. Tuen antaminen edellyttää, että puolison henkinen jaksaminen mahdollistaa

tukemisen (Sheridan ym. 2010). Onkin todettu (Lehto-Järnstedt 2002), että tuki potilaalle

ei ole tehokasta, jos läheinen on perheenjäsenen sairastumisen vuoksi sairauskriisissä.

Hoitohenkilöstön tulee huomioida, että joissakin tapauksissa ammattihenkilöltä saatu tuki

on potilaalle ainoa saatavilla oleva tuen lähde.

Tämän tutkimuksen tuloksista ilmeni, että kaikissa perheissä puoliso ei osoittanut

kiinnostusta vaimon sairastamiseen. Rintasyövästä ei puhuttu, sairautta vähäteltiin tai se

suljettiin pois perheen elämästä. Vaikuttaa siltä, että kieltäminen on itsesuojelukeino

uhkaavaa tilannetta kohtaan. Vaikka puolisoiden on todettu olevan toistensa voiman

lähteitä (Fitch & Allard 2007, Lidholmin ym. 2007, Harrow  2008), on perheen tuen

riittämättömyyttä havaittu myös aikaisemmin (Romero ym. 2008, Tsuchiya & Horn 2009).

Sulkeutuminen ja puhumattomuus johtivat tässä tutkimuksessa epätietoisuuteen puolison

todellisista tunteista ja henkisestä jaksamisesta. On todennäköistä, että tunteista puhuminen

olisi saattanut  kuormittaa miehiä liikaa. Toisaalta voidaan olettaa, että puolisot peittivät

tunteensa halutessaan elää mahdollisimman normaalia elämää perheen vuoksi. Tämä on

osoitettu myös aikaisemmissa tutkimuksissa (Fitch & Allard 2007, Sheridan 2010,

Schmid-Büchi ym. 2008). Berterön ja Wilmothin (2007) mukaan miehen on usein vaikea

ymmärtää naisen tarvitsemaa tuen määrää ja rinnattomuuteen sopeutumiseen tarvittavaa

aikaa. Tämän tutkimuksen tulokset osoittivat, että välttääkseen parisuhteen ajautumisen
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kriisiin naiset odottivat puolisoltaan ymmärrystä ja avointa keskustelua rintasyövästä ja sen

vaikutuksesta suhteeseen. Tukea vaille jääminen tai vähäinen tuki oli myös joissakin

tapauksissa naisten oma valinta, sillä sairaudella ei haluttu rasittaa puolisoa tai perhettä.

Tässä tutkimuksessa lasten suhtautuminen äitiin muuttui rintasyöpään sairastumisen

myötä. Äitiä hävettiin, häntä vastaan kapinoitiin ja vältettiin kavereiden kutsumista kotiin.

Torjuvalla käytöksellä lapset suojasivat itseään äidin mahdolliselta menettämiseltä (vrt.

Mitchell 2007). Tässä tutkimuksessa ilmeni, että vanhemmilla ei ollut riittävästi tietoa ja

kykyä vastata lasten hätään ja tarpeisiin sairauden aikana. Yhteneväisiä tuloksia ovat

saaneet myös Schmitt (2008) ja Semple ja McCance (2010). Tämän tutkimuksen tuloksissa

äidit toivoivat lasten henkisen tilan vuoksi perhekäyntejä tai hoitoneuvotteluita, joissa

lasten olisi ollut mahdollista käsitellä äidin sairastumista yhdessä ammattihenkilön kanssa.

Käsillä oleva tutkimus antoi viitteitä siitä, että lapset ovat jääneet liian vähäiselle

huomiolle äidin syöpähoitojen aikana. Myös hoitajat esittivät tässä tutkimuksessa

hoitoneuvotteluiden kehittämistä siten, että aikaisempaa useammin niihin osallistuisivat

potilaan ja lääkärin lisäksi perhe, omahoitaja ja erityistyöntekijät. Lääkäreiden mielestä

”työkalut” läheisten tukemiseen ovat riittämättömiä. Tilanne koetaan erityisen hankalaksi,

jos potilas ei tarvitse tukea, mutta läheinen tai perhe olisi  tuen tarpeessa. Kyse saattaa olla

myös siitä, että hoitohenkilöstön resursseja ei ole mitoitettu riittäväksi sekä potilaalle että

läheiselle.

Läheiset ovat potilaalle arvokas voimavara, mutta toisaalta läheiset saattavat olla myös

voimavaroja kuluttava lähde (Aura ym. 2010, Drageset ym. 2010). Läheisten

huolehtiminen koettiin tässä tutkimuksessa negatiivisena, jos osoitettiin sääliä tai liiallista

suojaavaa huolehtimista, kuten myös Hinnen ym. (2009) ja Lallyn (2010) tutkimustulokset

osoittivat. Liiallinen huolehtiminen tukahdutti, ja roolin vaihtaminen huolehtijasta

hoidokiksi koettiin ristiriitaisena. Sääliminen sai naiset tuntemaan itsensä taakaksi

säälijälle. Aikaisemman tiedon mukaan sääli lisää pelkoa ja negatiivisia tunteita (Arora

ym. 2007, Drageset ym. 2010). Perhe saattaa myös torjua sääliä tai kieltää sairauden

(Åstedt- Kurki ym. 2008). Tässä tutkimuksessa negatiivisesti vaikuttavaa tukea oli myös

sairastumisen pohtiminen sukulaisten kesken, muiden syöpäsairauksien käsitteleminen ja

syöpään kuolleiden muisteleminen. Tätä tulosta selittävät osaltaan myös Mitchellin (2007)

tutkimuksessa tehdyt havainnot läheisten ei-tukevasta avun tarjoamisesta.
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Luottamus elämän kantamiseen

Luottamus elämän kantamiseen tarkoitti rintasyöpäpotilaan kokemusta hoitohenkilöstöltä

ja läheisiltä saadusta tuesta, jonka avulla oli mahdollisuus vähitellen rakentaa tulevaa,

tuntea kiitollisuutta, löytää naisellisuus ja tarttua uudelleen elämään. Luottamus elämän

kantamiseen palautui hoitohenkilöstön tuella, vaikka tuki läheisiltä puuttui tai oli

riittämätöntä. Tämä tulos asettaa erityisiä vaatimuksia hoitohenkilöstölle

rintasyöpäpotilaan hoitamiseen. Tässä tutkimuksessa tuetuksi tulemisessa oli tärkeää

voimaantumisen kokemus. Voimavarojen vahvistuttua opeteltiin elämään rintasyövän

kanssa, luotettiin elämän kantamiseen ja saavutettiin elämänhallinta. Tämän tutkimuksen

tuloksista ilmeni, että rintasyövän kanssa elämään opetteleminen ja siitä selviytyminen

vaativat surutyön tekemistä. Surutyö eteni henkisen prosessin läpikäymisen kautta

vähitellen kohti tulevaisuuden rakentumista. Tässä tutkimuksessa tasapainon löytämiseen

vaikuttivat tavallisen arkisen elämän eläminen ja positiivisen asenteen ylläpitäminen. On

todettu, että turvallisuuden tunteen saavuttamiseksi on tärkeää jatkaa normaaleja elämän

aktiviteetteja ja asoita, jotka ennen sairastumista olivat olleet tärkeitä (Mattioli ym. 2008).

Wimberlyn ym. (2008) mukaan rintasyöpään sairastumisen jälkeen ensimmäisen vuoden

aikana rintasyöpäpotilaiden positiivinen asenne vaikuttaa myös naisellisuuden

kokemukseen ja lisääntyneeseen tuen saamiseen. Tämän tutkimuksen tulokset osoittivat,

että erilaiset keinot joiden avulla tilannetta pystyi purkamaan, tulivat tärkeiksi eheytymisen

kannalta. Selviytymiskeinot eivät olleet kuitenkaan pysyviä, vaan muuttuivat

sairausprosessin eri vaiheissa. Myös Danhauer ym. (2008) ja Manuel ym. (2007) ovat

havainneet selviytymisstrategioiden muuttuvan erilaisten stressaavien tilanteiden mukaan.

Kirjoittaminen antoi joillekuille sisäistä vahvuutta kestää hoidon eri vaiheet ja mahdollisti

ahdistuksen purkamisen. Kirjoittamisesta oli apua asioiden jäsentämisessä erityisesti

sulkeutuneille ja yksinäisille potilaille. Myös aikaisemmissa tutkimuksissa on tuotu julki

kirjoittamisen tukeva vaikutus vaikeasta sairaudesta selviytymisessä (Drageset 2010).

Näyttää siltä, että kirjoittaminen on tehokas tuki-interventio ja selviytymiskeino muiden

tukevien tekijöiden rinnalla.

Mielihyvää tuottavat asiat ympärillä nousivat tärkeiksi ja elämänarvot saivat sairastumisen

myötä uuden tärkeysjärjestyksen. Sairauden keskellä naiset alkoivat nähdä myös

positiivisia asioita elämässä. Tunnettiin mielihyvää sairauslomasta, koska se antoi omaa
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aikaa kiireisen työelämän sijaan. Toisaalta kaivattiin sosiaalisia kontakteja ja oltiin

valmiita palaamaan työhön. Työn merkitystä toivon ja positiivisuuden ylläpitämisessä sekä

normaaliuden tunteen säilyttämisessä korostettiin myös Mattiolin ym. (2008) ja

Kucukkayan (2010) tutkimuksissa. Tämän tutkimuksen mukaan naiset eivät olisi

vaihtaneet nykyistä elämäänsä elämään ennen sairastumista.

Tulosten mukaan voimaantunut nainen löysi menetetyn naisellisuuden uudelleen tai

naisellisuus rakentui myöhemmässä sairauden vaiheessa. Sairastamisen ja kärsimisen

keskellä itsestä huolehtiminen nähtiin jälleen tärkeänä. Tässä vaiheessa naiset olivat

tottuneet muuttuneeseen ulkonäköön, kaljuun, peruukin pitämiseen ja rintakuoppaan.

Muuttunut ulkonäkö antoi myös mahdollisuuksia uudenlaisen persoonallisuuden

korostamiseen. Naiset kiinnostuivat ulkonäön kohentamisesta ja ostivat naisellisuutta

korostavia vaatteita, kenkiä, koruja sekä värjäsivät uudelleen kasvaneita hiuksia ja

kulmakarvoja. Rintaproteesi ja mahdollisuus rintaliivien käyttämiseen tuottivat iloa.

Itsetuntoa kohotti, että naiset tunsivat jälleen olevansa viehättäviä ja naisellisia. On

tärkeää, että hoitohenkilöstö tukee naisellisuuden heräämistä huomioimalla naisessa

tapahtunutta ulkoista muutosta. Tässä vaiheessa nuoremmat naiset kiinnostuivat myös

rinnan korjausleikkauksesta ja saivat siitä lisää toivoa kehonkuvan korjaantumiseen.

Vanhemmat puolestaan kokivat korjausleikkauksen tarpeettomana, koska rintojen

korostaminen ei ollut enää merkityksellistä (ks. Baker ym. 2002). Luottamus omaan

selviytymiseen auttoi harmonian löytämisessä, pystyttiin mielekkääseen tekemiseen sekä

löydettiin entiset harrastukset uudelleen. Toisaalta ymmärrettiin, että oli ohitettu vasta

kriittinen vaihe ja hoito jatkui edelleen seurantakäyntien muodossa. Näiden

tutkimustulosten valossa voidaan todeta, että voimaannuttuaan ja elämän murroskohdista

selviydyttyään nainen kykeni suuntaamaan elämässä eteenpäin. Vahvuutta saatuaan

rintasyöpään sairastunut nainen kykeni luottamaan omiin kykyihinsä ja hallitsemaan

elämäntilannettaan. Samansuuntaisia tuloksia ovat saanet Routasalo ym. (2009), joiden

mukaan sairastunut saa pystyvyyden tunteen perusteella luottamusta omiin kykyihin hallita

sairastumisen muuttamaa elämäntilannetta.

Epävarmuuteen juuttuminen

Tulosten mukaan naiset juuttuivat kohtaloonsa, eivätkä nähneet tulevaisuutta kirkkaana.

Samansuuntaisia tuloksia kohtaloon juuttumisesta on saatu myös Lallyn (2010)



215

tutkimuksessa, joka käsitteli rintasyöpään sairastuneiden naisten eheyttä ennen

rintasyöpäleikkausta. Tässä tutkimuksessa naiset eivät kyenneet ajattelemaan muuta kuin

syöpää ja pelkäsivät hoidon epäonnistumista sekä syövän leviämistä. Sairauden

käsitteleminen oli kesken, ja sopeutumisprosessi jatkui edelleen. Riippumatta

leikkauksesta naiset tunsivat pelkoa tulevaisuudesta ja kokivat olevansa ikuisesti

syöpäpotilaita huolimatta hoidon onnistumisesta. Tulokset osoittivat, että naiset miettivät

elämän tarkoitusta ja elämän suurta suunnitelmaa heidän varalleen. Rintasyöpään

sairastuneita on todettu erityisesti huolestuttavan sairausprosessin aikana epävarmuus

jäljellä olevan elämän pituudesta ja laadusta (Berterö & Wilmoth 2007). Naiset tunsivat

turvattomuutta, voimattomuutta ja elämän hallitsemattomuutta (Aujoulat ym. 2007b).

Tässä tutkimuksessa etsittiin lohtua hengellisyydestä, ja siitä muodostui usealle

pariskunnalle vaikeassa elämäntilanteessa yhdistävä asia. Naiset tunsivat epätoivoa,

sairauden kanssa eläminen tuntui mahdottomalta ja toivottomuudesta muodostui potilaille

terveysuhka (vrt. Kylmä & Juvakka 2007). Toivottomuuteen sisältyi negatiivinen käsitys

tulevaisuudesta, mutta toisaalta epävarmuus loi edellytyksen toivon mahdollisuudelle.

Toivottomuuden aikana potilaiden usko tulevaan ei kuitenkaan ollut lopullisesti kadonnut,

vaan piilevänäkin toimi vahvistavana tekijänä. Hammerin ym. (2009) mukaan potilaiden

pitää ponnistella ja taistella epätoivon välttämiseksi. Toivo on tilannekohtaista ja

dynaamista, mutta sen tulee olla aina läsnä syöpäpotilaan elämässä. Tämän tutkimuksen

mukaan potilaat uskoivat pohjimmiltaan paranemiseen, mutta ilman hoitohenkilökunnan

tiedollista ja emotionaalista tukea epävarmuuteen juuttumisesta oli vaikea irtautua. Myös

Pineaultin (2007) tutkimuksessa erityisesti hoitohenkilöstöltä saatu tuki vähensi ahdistusta

ja epävarmuutta, tosin tutkimus rajoittui kuvaamaan naisten kokemuksia ennen lopullista

rintasyöpädiagnoosia.

Kohti naisena eheytymistä

Tässä tutkimuksessa naisena eheytyminen syntyi voimaantumisen seurauksena. Myös

Mattilan (2008) mukaan eheytyminen nähtiin voimaantumisen lähikäsitteenä ja

eheytyminen oli seurausta voimaantumisesta. Tässä tutkimuksessa eheytyminen oli

uudelleenrakentumisprosessi, jota edesauttoivat hoitohenkilöstön ja sosiaalisen verkoston

tuki sekä eheytymistä mahdollistaneet kokemukset. Vaikean elämäntilanteen ja

epävarmuuden hallitsemiseen johtava tuki rakentuu luottamuksellisessa hoitosuhteessa
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hoitohenkilöstön ja potilaan välillä. (Aujoulat ym. 2007a, Spence Lashinger ym. 2010.)

Myös Mattilan ym. (2010) näkemyksen mukaan hoitajien tukevalla toiminnalla pyritään

potilaan omien vahvuuksien löytämiseen. Tässä tutkimuksessa potilaan eheytymisen

prosessin perustana oli emotionaalinen ja erityisesti tiedollinen tukeminen. Myös Ryhäsen

ym. (2010) näkemyksen mukaan tiedollinen tuki saa aikaan rintasyöpäpotilailla positiivisia

vaikutuksia.

Ymmärrän Siitosen (1999) tavoin voimaantumisen sekä ihmisestä itsestään lähtevänä että

sosiaalisena prosessina, johon vaikuttavat toimintaympäristön olosuhteet. Sairauden

aiheuttaman elämäntilanteen hallitseminen on jossain tietyssä ympäristössä

todennäköisempää kuin toisissa olosuhteissa. Potilaan näkökulmasta omien

mahdollisuuksien löytäminen oli henkilökohtaisen muuttumisen hyväksymistä ja

oppimista elämään rintasyövän kanssa. Hoitohenkilöstön ja potilaan välisessä suhteessa

omien vahvuuksien löytäminen oli vuorovaikutteinen prosessi, jossa jaettiin tietoa ja

annettiin voimaa. Myös aikaisemman tutkimuksen mukaan voimaantumisessa on todettu

olevan sisäinen ja henkilöiden välinen ulottuvuus (Aujoulat ym. 2007a). On huomioitavaa,

että potilaslähtöisesti toimimalla hoitohenkilöstöllä on mahdollisuus antaa tukea potilaalle,

jolloin  todennäköisyys selviytyä rintasyövästä suurenee. Aikaisemmin myös Routasalo

(2009) on todennut, että voimaantunut potilas saa otteen elämäntilanteestaan ja kykenee

suuntautumaan ongelmallisen tilanteen hallintaan. Eheytymisprosessissa potilas ei vain ota

tilannetta haltuun, vaan oppii luomaan uuden tarkoituksen elämälleen ja selviytymään

kroonisen sairauden aiheuttamista negatiivisista tunteista. Voimavarojen vahvistuminen ja

niiden vahvistaminen olivat tässä tutkimuksessa prosessikäsitteitä, joiden ennakkoehtojen,

ominaispiirteiden ja seurausten välillä ei ollut selkeää rajaa. Hoitosuhteen

luottamuksellisuus toimi vahvistamisen ennakkoehtona, kun taas potilaan näkökulmasta

ennakkoehto oli elämää uhkaava tilanne. Seuraus oli halu selvitä rintasyövästä ja tavoiteltu

fyysinen sekä psyykkinen terveys (vrt. Pelkonen & Hakulinen 2002).
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6.4 Tutkimuksen merkitys käytännön hoitotyölle

Tämä tutkimus on hoitotieteellistä kliinistä perustutkimusta, jossa grounded-teoria-

menetelmällä kehitettiin teoria rintasyöpäpotilaan sosiaalisesta tuesta ja naisessa

tapahtuvasta sisäisestä eheytymisestä. Tämä tutkimus tuotti uutta, käsitteellistä ja

teoreettista tietoa rintasyöpäpotilaan sosiaalisesta tuesta hoitoprosessin konteksissa

potilaan, hoitajan ja lääkärin näkökulmasta. Lisäksi tulokset vahvistivat ja täydensivät

aikaisempaa aihealueeseen liittyvää tietoa. Rintasyöpäpotilaan sosiaalista tukea ei ole

aikaisemmin lähestytty hoitoprosessin näkökulmasta, vaikka sosiaalista tukea on tutkittu

runsaasti hoidon yksittäisissä vaiheissa. Rintasyöpäpotilaiden määrän kasvaminen vattii

tulevaisuudessa terveydenhuollon voimavarojen suuntaamista tarvelähtöisesti, joten

tutkimuksessa muodostettu teoria tarjoaa mahdollisuuksia rintasyöpäpotilaan hoitamisen

kehittämiseen. Potilaalle kohdennettu aika lyhenee entisestään ja kontaktit

hoitohenkilöstöön ovat yhä enemmän polikliinisiä. Tulosten valossa voidaan pohtia kuinka

paljon voidaan enää lyhentää hoitoaikaa psyykkisen toipumisen varmistamiseksi.

Muodostettu teoria auttaa ja ohjaa hoitajia sekä lääkäreitä ymmärtämään sairauden ja

sosiaalisen tuen merkitystä naisen elämään ja eheytymiseen.

Tämän tutkimuksen tuloksia voidaan käyttää rintasyöpäpotilaiden ja heidän perheidensä

sekä läheistensä tukemisessa sairauskriisissä. Itsehoitovalmiuksien lisääminen ja potilaan

omien voimavarojen löytyminen ovat edellytys tulevaisuuden terveydenhuollolle. Tämä

tutkimus vastasi tähän haasteeseen tuottamalla käytäntöön soveltuvan teorian

pirstaloitumisesta kohti naisena eheytymistä. Teoria vahvistaa hoitotieteen tietoperustaa

rintasyöpäpotilaan sosiaalisesta tuesta. Teoria on tilannesidonnainen ja rajoittunut

substantiivinen teoria, mutta on sovellettuna siirrettävissä myös muiden syöpäpotilaiden

hoitotyöhön. Tutkimuksen tuloksia voidaan hyödyntää myös terveydenhuoltoalan perus- ja

erikoistumisopinnoissa sekä täydennyskoulutuksessa. Hoitotyön johtamisen näkökulmasta

tutkimustuloksia voidaan soveltaa kehitettäessä hoitamisen toimintamalleja

potilaslähtöisemmiksi tai johdettaessa toimintaa hyvän laadun mukaiseksi. Tulokset

antavat haasteen tutkimusorganisaatiolle kehittää toiminnan organisointia potilaiden

tarpeiden mukaisesti.
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6.5 Johtopäätökset ja jatkotutkimusehdotukset

Tutkimuksen tulosten perusteella esitän seuraavat johtopäätökset:

• Hoitohenkilöstön tulee ymmärtää vaiheittainen naisena eheytyminen ja potilaassa

tapahtuva sisäinen muutos. Hoitohenkilöstön tulisi myös rohkaista ja tukea

potilasta löytämään henkilökohtaiset voimavaransa.

• Hoitosuhteessa tulee kiinnittää huomiota naisellisuuden tukemiseen ja auttaa

rintasyöpäpotilaita näkemään ulkoisesti muuttuneesta olemuksesta huolimatta

naisellisuus sekä antaa toivoa sisäisen minäkuvan  korjaantumisesta.

• Rintasyöpäpotilaan sosiaalisen tuen tulee olla tarpeisiin pohjautuvaa,

ennaltaehkäisevää ja  systemaattista.

• Psyykkinen tukeminen sairauskriisissä tulee nähdä rintasyöpäpotilaan

kokonaishoidon ja selviytymisen kannalta merkityksellisenä sekä kehittää erilaisia

hoitotyön menetelmiä psykososiaaliseen tukemiseen.

• Hoitohenkilöstön on hyvä puuttua seksuaalisuuteen liittyviin asioihin

ennaltaehkäisevästi.

• Informaatiota syöpälääkehoitojen aiheuttamista vaihdevuosioireista tulee lisätä

erityisesti nuorille rintasyöpäpotilaille.

• Sosiaaliselta ympäristöltä saatu tuki ei ole riittävä eheytymiseen.

Rintasyöpäpotilailla on mahdollisuus eheytyä erityisesti hoitohenkilöstön antaman

tiedollisen tuen avulla.

• Rintasyöpäpotilaat tarvitsevat hoitohenkilöstön tukea pääosin sairastumisen

alkuvaiheessa sekä syöpähoitojen päättymisvaiheessa. Hoitohenkilöstön tulee

suunnata tukea erityisesti hoidon siirtymävaiheisiin.

• Ohjaamisen käytäntöjä on arvioitava, jotta rintasyöpää sairastava potilas ei tunne

yksityisyyttään ja intimiteettiään loukatuksi.
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• Rintasyöpäpotilaalla on tarpeen olla hoidon aikana hoidosta vastaava hoitaja ja

lääkäri. Hoidon siirtymävaiheissa rintasyöpäpotilaan tulee tietää hoidosta vastaava

henkilö.

• Erilaisia tuki-interventioita tulee kehittää rintasyöpäpotilaita palvelevaksi.

Tiedonhallinnan tukimenetelmiä voidaan hyödyntää avustavana materiaalina ja

niiden avulla on mahdollista osallistaa potilaita omaan hoitoonsa. Potilaiden

ohjaaminen sairauteen ja sen hoitoon liittyvissä asioissa ennen sairaalaan tuloa

Internetin välityksellä lisää potilaan tiedollisia sekä henkisiä valmiuksia tulla

hoitoon.

• Tiedon saaminen rauhoittaa epätietoista potilasta ja toimii psyykkisenä tukena.

Ohjauksessa tulee panostaa itsehoitovalmiuksien lisäämiseen ja ohjauksen sisällön

tulee olla ymmärrettävää sekä tukea kotona selviytymistä. Itsehoitovalmiuksien

lisääminen antaa potilaalle mahdollisuuden myös kantaa enemmän vastuuta hoidon

jälkeisestä seurannasta.

• Terveydenhuollon ammattilaisilla on valmiuksia tunnistaa tuen tarpeessa oleva

potilas, mutta puolison ja lasten henkistä hätää ei tunnisteta riittävän hyvin.

Hoitohenkilöstöltä puuttuu myös konkreettisia keinoja läheisten tukemiseen.

Hoitoneuvotteluita tulee toteuttaa siten, että niihin osallistuisivat entistä enemmän

myös läheiset ja erityistyöntekijät. Perhekeskeisyys tulee nähdä osana

rintasyöpäpotilaan hoitoa ja kehittää lapsilähtöistä hoitotyötä  perheen henkisen

hädän tukemiseksi.

• Hoitomodaliteetteja ja työnjakoa on tarpeellista arvioida uudelleen ja kehittää

systemaattisesti hoitajavastaanottotoimintaa. Tulee myös pohtia mahdollisuutta

muuttaa seurantakäyntejä hoitajavastaanotolle (esimerkiksi kolmen kuukauden

seurantakäynti). Hoitajavastaanotto mahdollistaa enemmän aikaa psyykkisten

ongelmien käsittelemiseen ja ratkaisemiseen. Hoitajavastaanotto ei sulje pois

myöskään lääkärin tapaamista, jos potilaan hoito sitä edellyttää.

• Hoitoajat sairaalassa lyhenevät, ja seuranta-aikoja pidennetään tai lopetetaan. Tämä

asettaa terveydenhuollolle vaatimuksen suunnitella ja arvioida potilaiden tarpeista

lähtevää hoitotyötä uudelleen ja kehittää rajapintoja sekä toimivia hoitoketjuja

erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon välille. Hoidon

kokonaisvaltaisuuden ja jatkuvuuden turvaamiseksi erikoissairaanhoidosta tulee
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antaa ohjeistusta perus-, työterveys- ja yksityissektorin terveydenhuollon

toimijoille rintasyöpäpotilaiden hoitokäytännöistä ja jatkohoitamisesta.

• Kolmannen sektorin tukipalveluita tarvitaan, ja niitä olisi tarpeenmukaista lisätä

rintasyöpäpotilaan psyykkisessä ja fyysisessä hoitamisessa erikoissairaanhoidon

rajallisten voimavarojen vuoksi.

Tutkimustulokset motivoivat moniin uusiin jatkotutkimushaasteisiin. Esitän seuraavat

jatkotutkimusehdotukset:

Rintasyöpäpotilaan sosiaalista tukea kuvaava substantiivinen teoria pirstaloitumisesta kohti

naisena eheytymistä voidaan kehittää formaaliksi teoriaksi ja tutkia teoriaa eri hoitotyön

konteksteissa. Teorian pohjalta on merkityksellistä kehittää interventio oikea-aikaisesta ja

oikein suunnatusta tuesta. Tarvitaan myös tutkimusta rintasyöpäpotilaan tuen

vaikuttavuudesta. Laajemmalla aineistolla ja kvantitatiivisella menetelmällä olisi

mahdollista saada lisäselvyyttä siitä, eroavatko rinnanpoisto ja rinnan osapoistoleikattujen

potilaiden tuen tarpeet. Lisätutkimus antaisi myös hyödyllistä tietoa tuki-interventioiden

tarkoituksenmukaisesta suuntaamisesta. Hedelmällistä olisi jatkaa tutkimusta laajemmalla

näkökulmalla analysoimalla leikkauksen jälkeisellä kotisoittointerventiolla kerätyn

aineiston tuloksia.

Aikuispotilaiden perheen tukemista koskevaa tutkimustietoa on niukasti (Schmitt 2008,

Åstedt-Kurki ym. 2008). Tutkimusta tulisi suunnata eri tutkimusmetodeita käyttäen

miesten ja lasten kokemuksien kuvaamiseen äidin sairastaessa rintasyöpää. Tässä

tutkimuksessa keskityttiin leikkauksen jälkeen syöpähoitoja saaneisiin potilaisiin ja

jätettiin tietoisesti tutkimuksen ulkopuolelle ilman syöpähoitoja jääneet leikatut potilaat.

Antoisa näkökulma syntyisi, kun tutkittaisiin laadullisella menetelmällä niiden

rintasyöpäleikattujen potilaiden psyykkistä selviytymistä, jotka eivät leikkauksen jälkeen

saaneet jatkohoitoja. Olisi tärkeää tutkia, miten rintasyöpäpotilaat kokevat tuen ja

selviytymisen akuuttihoitojen jälkeen hoidon seurantavaiheessa. On myös merkityksellistä

selvittää laadullisia tutkimusmenetelmiä käyttäen geenimutaation aiheuttaman rintasyövän

ja molempien rintojen poistamisen vaikutusta naisellisuuden kokemiseen. Tämä tutkimus

suunnattiin rintasyöpää sairastaviin naisiin. Jatkossa tarvitaan tutkimusta rintasyöpää

sairastavan miehen sosiaalisen tuen kokemuksesta. Eroaako miehen kokemus naisen
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kokemuksesta? Tärkeää olisi myös tutkia potilaiden ahdistusta ja siihen annettua tukea

rintasyövän uusiutuessa.

”Lapsetkin kysyivät, että äiti kuinka me sanotaan onko sulla nyt rintasyöpä vai
oliko sulla? Itse aattelin, että en mää tiedä kyllä kai mulla on rintasyöpä, mutta
kun tarkemmin ajattelen niin mulla oli rintasyöpä” (HII,9)
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Liite 1. Rintasyöpäprosessikuvaus
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Liite 2. Suomalaiset perhehoitotieteelliset grounded teoria-tutkimukset v. 2004-2009

Tut-
kija,
vuosi

Tutkimuksen tarkoitus GT-
menetelmä

Kohderyhmä, aineiston
keruu

Keskeiset tulokset, merkitys

Jussila
A-L
2004

Tutkia perheiden elämää
vanhemman sairastaessa
syöpää ja kehittää
substantiivinen teoria
selittämään, kuinka perheet
ratkaisevat keskeisen
huolenaiheen elämässään.

glaserilai-
nen
lähesty-
mistapa

13 perheen vanhemmat
(n= 26)
haastattelut
havainnointi
sopeutumisvalmen-
nuskursseilta (5
perhettä)

Eteen tulevat vaikeudet ja
asennoituminen tulevaisuuteen
selvitettiin elämän vakautumisen
avulla. Erilaiset sairauden
kohtaamistavat olivat sairaudesta
irtautuminen, sitä vastaan
taisteleminen, sen kanssa elämään
totutteleminen ja siihen
alistuminen.

Teoria antaa perheiden elämästä
syöpäsairauden kanssa uuden
näkökulman perheiden terveyden-
ja sosiaalihuollon  kehittämiseen.

Hopia
H.
2006

Tuottaa substantiivinen
teoria somaattisesti
pitkäaikaissairaan lapsen
perheen terveyden
edistämisstä lapsen
sairaalahoidon aikana,
arvioida perhehoitotyön
toteutumista ja kehittää sitä
lastenosastolla toiminta-
tutkimuksen keinoin

straussilai-
nen
lähesty-
mistapa

31 perhettä
haastattelut
(n=82 perheenjäsentä)
hoitajat (n=40)
ryhmähaastattelut
(n=9)
hoitajat ja perheet
vuorovaikutuksen
havainnointi (48t)

Pitkäaikaissairaan lapsen perheet
tarvitsivat apua vanhemmuuden
vahvistamisessa, tunnekuorman
jakamisessa ja arkipäivässä
selviytymisen tukemisessa.
Perhekeskeisyys oli keskeinen
hoitotyötä ohjaava periaate
lastenosastoilla.

Perheneuvotteluinterventio

Luotu teoria vahvistaa
perhehoitotieteellistä tietoperustaa
ja tekee perheiden terveyden
edistämisen entistä
näkyvämmäksi osaksi hoitajan
työtä.

Mäen-
pää T.
2008

Kehittää
käytännönläheinen
perhehoitotieteellinen
substantiivinen teoria
alakoulun
terveydenhoitajan ja
perheen yhteistyöstä
lapsen terveyden
edistämiseksi

straussilai-
nen
lähesty-
mistapa

kuudesluokkalaiset
koululaiset (n=22)
ryhmähaastattelut
(n=6)

lasten vanhemmat
(n= 19)
haastattelut 13 perhettä
kouluterveyden-
hoitajat (n=20)
vapaamuotoiset
kirjoitelmat

Perheet ja kouluterveydenhoitajat
arvostivat yhteistyötä. Tutkimus
tuotti uutta ja täydensi
aikaisempaa tietoa
kouluterveydenhoitajan ja
perheen yhteistyöstä.
Tutkimuksessa tuotettu tieto
auttoi ymmärtämään ja
selkiyttämään yhteistyötä
terveydenhoitajan ja perheen
välillä.

Tuloksia voidaan hyödyntää
alakoululaisten ja heidän
perheidensä yhteistyötä
kehitettäessä.
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Kilkku
N.
2008

Tuottaa  aineistolähtöinen
teoria potilasopetuksesta
ensipsykoosi-potilaiden
hoidossa

glaserilai-
nen
lähesty-
mistapa

ensipsykoosipotilaat
(n=6)
haastattelut

läheiset (n=7)
haastattelut

sairaanhoitajat (n=5)

Ensipsykoosipotilaiden hoidossa
luottamuksen uudellen
rakentuminen edellytti pysyviä,
pitkäkestoisia hoitosuhteita.
Läheisten merkitys oli tärkeä sekä
sairaanhoitajilla potilaan
kohtaamisen taito.

Nosti esille palvelujärjestelmän,
hoitotyön käytännön ja hallinnon
sekä koulutuksen kehittämisen
kohteita.

Olli S.
2008

Muodostaa diabetesta
sairastavan nuoren ja
hänen perheensä
diabetekseen sopeutumista
kuvaava substantiivinen
tilannesidonnainen teoria.

straussilai-
nen
lähesty-
mistapa

15-18-vuotiaat nuoret
(n=15)
28 teemahaastattelut,
18
ryhmäohjaustilanteen
havainnointia, 9
päiväkirjaa,
taustakyselyt,
hoitotasapainoarvot

nuorten vanhemmat
(n=18)
teemahaastattelut
(n=13)

Diabeteksen, nuoren ja perheen
elämänkumppanuus muodostui eri
vaiheiden kautta. Kumppanuuden
onnistumisessa tunnistettiin neljä
kumppanuuden muotoa:
integroituminen, tottuminen,
irtaantuminen ja juuttuminen.

Tuloksia voidaan käyttää
diabetesta sairastavien nuorten ja
perheiden ohjauksessa ja
tukemisessa.
Teorian avulla voidaan tunnistaa
kumppanuuden muodostumisen
vaiheita ja ennakoida tuen
tarvetta.

Tam-
mentie
T.
2009

Selvittää mitkä tekijät ovat
yhteydessä äidin
synnytyksen jälkeiseen
masennukseen ja
minkälainen yhteys äidin
synnytyksen jälkeisellä
masennuksella on perheen
toimivuuteen ja kuvata
perheiden kokemuksia
äidin synnytyksen
jälkeisestä masennuksesta.

Kehittää synnytyksen
jälkeisestä masennuksesta
kärsivän äidin perheen ja
lastenneuvolan
terveudenhoitajan välistä
vuorovaikutusta kuvaava
substantiivinen teoria.

straussilai-
nen
lähesty-
mistapa

Perheet (n=373)
Kysely

haastattelu 9 perheelle

lastenneuvolan
terveydenhoitajat
(n=14)
haastattelut

Äitien masennukselle ei voitu
osoittaa selkeää syytä
sosiodemografisista tekijöistä.
Substantiivisen teorian
perusprosessi on synnytyksen
jälkeisestä masennuksesta
kärsivän äidin ja lastenneuvolan
terveydenhoitajan samojen
toiveiden ja odotusten
kohtaamattomuus.
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Liite 3. Straussilaisen grounded-teorian ominaisuuksia (mukailtu Siitonen 1999)

                                                 Straussilainen grounded-teoria

Yleiskuvaus:
• kenttätutkimus suositeltavaa (Strauss & Corbin 1998)
• tutkittavan ilmiön ja toiminnan monimuotoisuus (Strauss & Corbin 1998)
• ihmiset aktiivisia toimijoita (Strauss & Corbin 1998)
• herkkyys ymmärtää prosessimaisuutta (Strauss & Corbin 1998)
• tietoisuus olosuhteiden ja toiminnan sekä seurausten keskinäisistä suhteista (Strauss &

Corbin 1998)
• symbolinen interaktionismi ja sosiaaliset prosessit. Sosiaalisten prosessien tunnistaminen
• tutkija voi kehittää ja soveltaa menetelmää. Perusajatusten säilyttäminen: analyysiprosessin

aineistopohjaisuus,  jatkuva vertailu, teorian kehittäminen  ydinkäsitteen ympärille (Strauss
& Corbin 1994)

Tutkimustehtävä :
• ammatillisesta kokemuksesta tai  kirjallisuudesta nouseva ongelma (Strauss & Corbin 1990)
• ehdotettu tai annettu tutkimustehtävä (Strauss & Corbin 1990)

Aineiston keruu ja analyysi:
• analyysin aineistolähtöisyys (Strauss & Corbin 1994, 1998)
• jatkuva vertailu (Strauss & Corbin 1994, Corbin & Strauss 2008)
• aineiston keräämistä tai analyysiprosessia ei voi täsmällisesti suunnitella etukäteen (Strauss

& Corbin 1990, 1998)
• teoreettinen otanta ohjaa jatkuvan vertailun ja kysymysten esittämisen kautta analyysia sekä

kehittyvää teoriaa (Strauss & Corbin 1990, 1998, Corbin & Strauss 2008)
• aineiston koodaus
        a) avoin koodaus: substantiiviset koodit ja alakategorioiden nimeäminen
        b) aksiaalinen koodaus: yläkategorioiden muodostaminen
        c) selektiivinen koodaus: yläkategorioiden yhdistäminen. Ydinkategoria.  Muiden

kategorioiden suhteuttaminen ydinkategoriaan (Strauss & Corbin  1990,  1998)
• koodausparadigman käytön mahdollisuus: apuna käsitteiden välisten suhteiden ja

ominaisuuksien muodostamisessa kehittyvässä teoriassa. Koodausparadigman avulla
tunnistetaan  toiminnan edellytyksiä, kontekstia, toiminta- ja vuorovaikutusstrategioita ja
seurauksia (Strauss & Corbin 1990, Corbin & Strauss 2008)

• konditionaali eli ehtomatriisin käyttö teorian tuottamisessa(Strauss & Corbin 1990, Corbin
& Strauss 2008)

Teorian kehittyminen:
• systemaattisesti kerätty ja analysoitu aineisto (Strauss & Corbin 1990, 1994)
• luodaan uutta teoriaa (Strauss & Corbin 1998)
• käsitteiden kehittäminen koodaamalla. Käsitteiden kehittäminen painottuu  (Strauss &

Corbin 1990, 1994)
Suhtautuminen totuuteen:

• totuutta todellisuudesta ei voi täysin tavoittaa. Todellisuus on aina tutkijan tulkintaa.
(Strauss & Corbin 1994, 1998)

• teorioiden vanhenemisen vuoksi tarvitaan tiedon pätevöittämistä (Strauss & Corbin 1994)
Suhtautuminen deduktiivisuuteen:

• voidaan käyttää tukena olemassa olevia teorioita (Strauss & Corbin 1994)
• tutkija tuo mukanaan oman kokemuksensa ja lukeneisuutensa (Strauss & Corbin 1994)

 Suhtautuminen induktiivisuuteen
• ei jyrkkää induktiivisuutta (Strauss & Corbin 1994)
• aineistolähtöinen analyysi (Strauss & Corbin 1990)
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Liite 4. Glaserilaisen grounded-teorian ominaisuuksia (mukailtu Siitonen 1999)

                                                   Glaserilainen grounded-teoria

Yleiskuvaus:
• Chigagon yliopiston kvalitatiivinen tutkimustraditio (Hallberg 2006)
• tutkimuskentälle avoimin mielin (Glaser 1992, Siitonen 1999, Hallberg 2006)
• kentälle lähtiessä ei saa olla ennakko- oletuksia (Glaser 1992, Siitonen 1999, Hallberg 2006)

Tutkimustehtävä:
• kriittinen suhtautuminen etukäteen olemassa olevista teorioista johdettujen käsitteiden

käyttöön . Etukäteen tutustuminen voi johtaa aineiston pakottamiseen (Glaser 1992, Siitonen
1999)

Aineiston keruu ja analyysi:
• analyysin aineistolähtöisyys (Glaser 1992)
• jatkuvan vertailun syklinen metodi (Glaser 1992, Siitonen 1999)
• aineiston keräämistä tai analyysiprosessia ei voi täsmällisesti suunnitella etukäteen (Glaser

1992)
• teoreettinen otanta ohjaa aineiston keräämistä. On aineiston keräämisen prosessi teorian

tuottamista varten (Glaser 1992, Siitonen 1999)
• aineiston koodaus
        a) avoin koodaus  ydinkategorian löytyminen (Glaser 1992, Siitonen 1999)
        b) selektiivinen koodaus (Glaser 1992)
• teoreettiset memot (Glaser 1992)
• olemassa oleviin teorioihin integroiminen (Glaser 1992, Siitonen 1999)

Teorian kehittyminen:
• systemaattisesti kerätty ja analysoitu aineisto. Intuitio ja luovuus (Glaser 1978, 1992,

Siitonen 1999, Hallberg 2006)
• luodaan uutta teoriaa . Havaintojen ja ideoiden ohjaava vaikutus käsitteellistämisessä

(Glaser 1978, 1992, Siitonen 1999, Hallberg 2006)
• käsitteiden kehittäminen koodaamalla (Glaser & Strauss 1967)

Suhtautuminen totuuteen:
• objektiivisuus, neutraalisuus. Todellisuus voidaan toistaa ilman tutkijan vaikutusta

(Charmaz 2000)
Suhtautuminen deduktiivisuuteen:

• vältetään etukäteen kirjallisuuden lukemista, sillä se heikentää ideoiden esiinnousua (Glaser
& Strauss 1967, Glaser 1992, Siitonen 1999, Hallberg 2006)

• kriitinen suhtautuminen etukäteen olemassa olevien teoriasta johdettujen käsitteiden
käyttämiseen

 Suhtautuminen induktiivisuuteen:
• jyrkkä induktiivisuus. Tuotetaan induktiivinen teoria substantiiviselta alueelta (Glaser 1992)



254

Liite 5. Tutkimuksen suostumuslomake

RINTASYÖPÄPOTILAAN HOIDON ERI VAIHEIDEN
ASIAKASLÄHTÖISYYTTÄ SELVITTÄVÄ TUTKIMUS

Olen saanut sekä kirjallista että suullista tietoa rintasyöpäpotilaan kokemuksia ja
tuntemuksia hoidon eri vaiheissa selvittävästä tutkimuksesta ja mahdollisuuden esittää siitä
tutkijalle kysymyksiä. Ymmärrän, että tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja
että minulla on oikeus kieltäytyä siitä milloin tahansa syytä ilmoittamatta. Ymmärrän
myös, että tiedot käsitellään luottamuksellisesti.

Annan suostumukseni haastatteluihin ja niiden nauhoittamiseen sekä suostun kirjoittamaan
päiväkirjaa hoitojeni ajalta tutkijan käyttöön.

Suostun En suostu

Haastattelu _______ ________

Päiväkirja _______ ________

Tampereella____.____. 2008 Tampereella____.____. 2008

Suostun osallistumaan tutkimukseen: Suostumuksen vastaanottaja:

_________________________            ________________________
potilaan allekirjoitus tutkijan allekirjoitus

________________________                          ________________________
nimenselvennys nimenselvennys

__________________________________
potilaan henkilötunnus

___________________________________
Osoite

Tarvittaessa voitte ottaa yhteyttä

Kaija Leino
terveystieteiden maisteri, ylihoitaja
puh.040-7312377
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Liite 6. Haastatteluteemat

HAASTATTELURUNKO

Prosessinomaisesti etenevien yksilöhaastatteluiden aiheet

I Haastattelu:
1. Rintasyöpään sairastuminen
2. Kokemukset ennen leikkaushoitoa
3. Tuen kokemukset leikkaushoidon aikana

II Haastattelu:
1. Leikkauksesta toipuminen, odotukset ja tuen kokemukset ennen syöpähoitojen

alkamista
2. Tuen kokemukset syöpähoitojen aikana
3. Tuen kokemukset syöpähoitojen jälkeen

Ryhmähaastatteluaiheet

Leikkaushoito:
1. Potilaan tuen tarpeen tunnistaminen
2. Kokemus tuen tarpeesta leikkaushoidon aikana
3. Rintaleikatun potilaan tuki
4. Hoitosuhteen merkitys
5. Potilaan läheisten tuki hoitamisessa

Syöpähoidot:
1. Potilaan tuen tarpeen tunnistaminen
2. Kokemus tuen tarpeesta syöpähoitojen aikana
3. Syöpähoidoissa olevan potilaan tuki
4. Hoitosuhteen merkitys
5. Potilaan läheisten tuki hoidossa
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Liite 7. Tiedote päiväkirjan kirjoittamiseksi ja suostumus  myöhempää yhteydenottamista
varten

HYVÄ ASIAKAS

Kiitos päätöksestänne osallistua tutkimukseeni, jossa selvitetään rintasyöpään sairastuneen
kokemuksia ja tuntemuksia hoidon eri vaiheissa.

Olette lupautunut kirjoittamaan merkintöjä päiväkirjaan rintasyöpähoitojenne aikana.
Päiväkirja on vapaamuotoinen, voitte kirjoittaa siihen omia tuntemuksianne,
kokemuksianne ja havaintojanne hoidosta ja palvelun laadusta hoidon kaikissa eri
vaiheissa. Pyytäisin teitä kiinnittämään erityistä huomiota kohteluunne, läheisten
huomioon ottamiseen, tiedon saamiseen ja mahdollisuuteen osallistua hoitoonne sekä Teitä
hoitavien henkilöiden ja Teidän väliseen vuorovaikutukseen. Sellaiset kysymykset kuin
kuka, milloin, missä, mitä, miten kuinka paljon ja miksi voivat auttaa Teitä
kirjoittamisessa. Päiväkirjan luonteeseen kuuluu, että sitä kirjoitetaan itselle sopivassa
paikassa ja sopivana ajankohtana. Päiväkirjana voitte käyttää ohessa olevaa vihkoa tai
kirjoittaa haluamallenne paperille tai pitää päiväkirjaa tietokoneen välityksellä.

Ohessa on taustatietolomake, jonka pyydän täyttämään ja palauttamaan päiväkirjan
mukana oheisessa kirjekuoressa. palauttakaa myös tämä lomake.

Tutkimukseni luonteeseen kuuluu, että tietoa voidaan hankkia samalta henkilöltä useaan
kertaan. Tarvittaessa lisätietojen ja tarkistusten tekoon pyydän lupaa ottaa Teihin yhteyttä
myöhemmin.
Suostun lisäkysymysten ja tarkennusten tekoon, jos tutkija katsoo sen tarpeelliseksi
(rastittakaa itsellenne sopiva vaihtoehto)

Kyllä ______
Ei       ______

_______________________           _______________________________
Paikka ja päiväys Allekirjoitus ja nimenselvennys

Tarvittaessa voitte ottaa yhteyttä

Kaija Leino
terveystieteiden maisteri, ylihoitaja
puh. 040-7312377
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Liite 8. Suostumus fokusryhmähaastatteluun

HYVÄ KIRURGIAN- JA GASTROENTEROLOGIAN  VASTUUALUEEN
HOITOHENKILÖSTÖ

Opiskelen terveystieteiden tohtorin tutkintoa Tampereen yliopiston hoitotieteen laitoksella
ja teen väitöskirjaa rintasyöpää sairastavan tuesta hoidon eri vaiheissa. Työtäni ohjaa
yliassistentti, TtT Marja Kaunonen ja hallintoylihoitaja Merja Miettinen.

Pyydän ystävällisesti sinulta lupaa ryhmähaastatteluun ja sen nauhoittamiseen. Haastattelu
toteutetaan neljän hengen ryhmässä. Ryhmässä keskustellaan rintasyöpää sairastavan
tuesta hoitoprosessin leikkaushoidon vaiheessa. Haastatteluaineisto on luottamuksellinen ja
sitä käytetään vain tutkimustarkoitukseen.

Suostun osallistumaan ryhmähaastatteluun:   Suostumuksen vastaanottaja:

_____________________________             ___________________________
osallistujan allekirjoitus tutkijan allekirjoitus

____________________________                       ___________________________
nimenselvennys nimenselvennys

Tampereella 22.6. 2009

Tarvittaessa voit ottaa yhteyttä

Kaija Leino
terveystieteiden maisteri, ylihoitaja
puh. 040-731277
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Liite 8. jatkuu Suostumus fokusryhmähaastatteluun

HYVÄ SYÖVÄNHOIDON VASTUUALUEEN HOITOHENKILÖSTÖ

Opiskelen terveystieteiden tohtorin tutkintoa Tampereen yliopiston hoitotieteen laitoksella
ja teen väitöskirjaa rintasyöpää sairastavan tuesta hoidon eri vaiheissa. Työtäni ohjaa
yliassistentti, TtT Marja Kaunonen ja hallintoylihoitaja Merja Miettinen.

Pyydän ystävällisesti sinulta lupaa ryhmähaastatteluun ja sen nauhoittamiseen. Haastattelu
toteutetaan neljän hengen ryhmässä. Ryhmässä keskustellaan rintasyöpää sairastavan
tuesta hoitoprosessin syöpähoitojen vaiheessa. Haastatteluaineisto on luottamuksellinen ja
sitä käytetään vain tutkimustarkoitukseen.

Suostun osallistumaan ryhmähaastatteluun:       Suostumuksen vastaanottaja:

__________________________                  _________________________
osallistujan allekirjoitus tutkijan allekirjoitus

_________________________                 ___________________________
nimenselvennys nimenselvennys

Tampereella 11.8. 2009

Tarvittaessa voit ottaa yhteyttä

Kaija Leino
terveystieteiden maisteri, ylihoitaja
p. 040-7312377
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Liite 9. Hoitohenkilöstön fokusryhmähaastatteluista syntyneet kategoriat

Esimerkkejä    Alakategoriat Yläkategoriat
pelkistetyistä
ilmaisuista

käytäytymistä ja olemusta
seuraamalla
ymmärtää tunteensa peittävää
tunnustella mielialaa

puhua kriisiavusta
keskustella rauhallisessa tilassa
halu vertaistukiryhmään
saada ymmärtämään tieto

käyttää koko varattu aika
syventyä potilaaseen
taudin luonteen ymmärtämään
saaminen
tukea minäkuvan eheyteen
kysyä tuntemuksia  sädehoidon
jälkeen

tuntea potilaan tilannetta
jakaa voimavaroja vievä hoitosuhde
työparin kanssa
hahmottaa kokonaistilanne
tuntea omat rajoituksensa

kertoa oirepoliklinikasta
antaa seuraavan hoitoyksikön tiedot
turvautua eri ammattiryhmien apuun
soittaa kotiin leikkauksen jälkeen
turvata hoitoketju tietoa antamalla

kokea ajan riittämättömyyttä
huomata perheen auttamisen
työkalujen puuttuminen

tuen kokonaistarpeen
tunnistaminen
tunnetilaan
syventyminen

kokonaistilanteeseen
perehtyminen

tukimenetelmien
soveltaminen
hoitoympäristön
hyödyntäminen
vertaistuen
vastaanottamiseen
kannustaminen
tiedon ymmärtäminen

tukikeinojen
yksilöllinen
hyödyntäminen

käytettävissä oleminen
ajan antaminen
toivon luominen
muutokseen
sopeutumisen
ymmärtäminen

oikea- aikainen tässä
oleminen

yksilöllisen
hoitosuhteen
mahdollistuminen
hoitovastuun
jakaminen
yksilöllinen
hoitaminen
tukemisen valmiuksien
tiedostaminen

välittävän hoitamisen
mahdollistuminen

tuen jatkumisen
turvaaminen
tiedonkulku
yksiköiden välillä
moniammatillisen
yhteistyön sujuminen
yhteydenottamisen
mahdollistuminen
hoitokäytäntöjen
oppiminen

turvallisuuden
muotoutuminen

kohtaamisen
estyminen
kykenemättömyys
auttaa perhettä

tuen välineiden
puuttuminen
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Liite 10. Rintasyöpäpotilaan sosiaalista tukea käsitteleviä tutkimuksia (v. 2007-2010)
hoidon eri vaiheissa

                                                       Sairastumisen vaihe

Tutkija,-t,
vuosi, maa

Tutkimuksen tarkoitus Kohderyhmä,
aineiston keruu

Keskeiset tulokset

Berterö &
Wilmoth
2007
Ruotsi

Metasynteesi 30
laadullisesta
tutkimuksesta (1990-
2003). Tarkoitus tutkia
kirjallisuuden pohjalta
rintasyövän vaikutusta
minäkuvaan.

Tutkimuksissa yhteensä 795
rintasyöpää sairastavaa naista.

Kirjallisuuskatsaus (metasynteesi)

Kuolemanpelko johtaa
elämänarvojen muuttamiseen ja
itsetutkiskeluun. Tuen saaminen on
erittäin tärkeää. Läheisten tuki auttaa
minäkuvan muodostumiseen
sairastumisen jälkeen. Naiseuden
kokemus rintasyöpään sairastumisen
jälkeen uhkaa psyykkistä
hyvinvointia. Diagnoosiin ja
hoitoihin sopeutuminen edellyttää
sekä fyysistä että psyykkistä
hyvinvointia.

Liao ym.
2007
Taiwan

Tutkia
rintasyöpäpotilaan tuen
tarpeita sekä tekijöitä,
jotka vaikuttavat tuen
tarpeeseen
diagnoosivaiheen aikana

Rintasyöpäepäilyn saaneet naiset
n=127

Kysely

Tuen tarpeet vaihtelivat yksilöllisesti
diagnoosivaiheen aikana
(yhteydenottaminen, tieto,
emotionaalinen tuki).Tukea tarvittiin
hoitavalta henkilöstöltä, läheisiltä ja
sosiaaliselta verkostolta. Tuen tarve
oli suurin ennen diagnoosia, jolloin
se oli yhteydessä henkilökohtaisiin
ominaisuuksiin ja kulttuuriin. Tässä
vaiheessa kaivattiin tietoa
sairaudesta ja hoidoista enemmän,
kuin emotionaalista tukea.

Pineault
2007
Kanada

Kuvata  poikkeavan
mammografia-tuloksen
saaneen naisen
ahdistusta
lisätutkimuksia  ja
diagnoosia odottaessa.
Tunnistaa sosiaalisen
tuen tarve ennen
diagnoosia.

Poikkeavan mammografiatuloksen
saaneet oireettomat 50-69-vuotiaat
naiset (n=631)

Kysely

Yli puolet naisista oli ahdistuneita
tai hyvin ahdistuneita ennen
diagnoosia. Läheisten tuki lohdutti,
mutta ei vähentänyt ahdistusta.
Terveydenhuoltohenkilöstön antama
sosiaalinen tuki vähensi ahdistuksen
tunnetta.

Beatty ym.
2008
Australia

Tunnistaa
rintasyöpädiagnoosin
saaneiden naisten huolia
ja tarpeita

Rintasyöpäpotilaat  (n= 19),
hoitajat (n=6) ja
rintasyöpäpotilaiden kanssa
työskentelevät vapaaehtoiset
(n=9)

Fokusryhmä-
haastattelu

Diagnoosivaiheessa naisilla oli
runsaasti huolia ja tarpeita.
Huolimatta hyvästä hoidosta osa
tarpeista jäi tunnistamatta ja
kohtaamatta.
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Ching ym.
2009
Kiina

Selvittää kiinalaisten
naisten selviytymistä ja
psyykkistä sopeutumista
rintasyöpään
sairastumisen
alkuvaiheessa

Rintasyöpädiagnoosin saaneet
naiset (n=24)

Haastattelu

Keskeistä oli ymmärtää potilaan
tilannetta tarpeita kartoitettaessa,
selviytymisen helpottamisessa,
ongelmien ennakoimisessa ja
rintasyövän vaikutusten arvioinnissa.
Oleellista oli ymmärtää  minäkuvan
rooli selviytymisessä. Hoitotyön
interventiot tulisi fokusoida
selviytymisen helpottamiseen.

Dubois &
Loiselle 2009
Kanada

Lisätä ymmärrystä
syöpään liittyvästä
tiedollisesta tuesta ja
vasta diagnostisoitujen
rinta- ja eturauhassyöpä-
potilaiden
terveydenhuolto-
palveluiden
käyttämisestä

Syöpädiagnoosin saaneet
rintasyöpä ja eturauhaspotilaat
n=250

Kysely

Haastattelu rintasyöpä (n=10) ja
eturauhas-
syöpäpotilaille (n=10)

Informaatiotukea saaneet naiset
saivat enemmän aikaa hoitajilta ja
olivat tyytyväisiä helle annettuun
tietoon. Naiset luottivat hoitajiin
tiedonantajina, miehet
syöpälääkäreihin. Informaatiotuki
voitiin tulkita positiiviseksi tai
epätukevaksi. Koeryhmän jäsenet
olivat kontrolliryhmään kuuluneita
tyytyväisempiä saamaansa tietoon.
Erityisesti sairastuminen
alkuvaiheessa tiedon tarve oli suuri.

Liao ym.
2010
Taiwan

Raportoida
supportiivisen
hoitamisen vaikutusta
rintasyöpäpotilaiden
ahdistukseen
sairastumisvaiheessa

Rintasyöpäpotilaiden koeryhmä
(n=62) supportiivinen hoito-
ohjelma, kontrolliryhmä (n=60)
normaali hoito

Kysely

Supportiivinen hoito, joka sisälsi
tiedollisen ja emotionaalisen tuen
sekä puhelinsoiton potilaalle vähensi
rintasyöpädiagnoosia odottavien
naisten ahdistusta.

Montgo-
mery 2010
USA

Tarkoitus selvittää
kirjallisuuden pohjalta
koettua epävarmuuden
tunnetta  rintasyöpään
sairastumisen vaiheessa

50 tutkimusta rintasyöpäpotilaan
epävarmuuden kokemuksesta
vuosilta 1983-2008.

Kirjallisuuskatsaus

Ymmärtäminen ja epävarmuuden
kokemukseen vaikuttaminen lievitti
psyykkistä ahdistusta ja vaikuttaa
myönteisesti käyttäytymiseen.
Hoitajien myönteinen tuki ja
vuorovaikutus sairastumisen
vaiheessa oli merkityksellistä.

Drageset ym.
2010
Norja

Kuvailla rintasyöpää
sairastavien naisten
selviytymisstrategioita
diagnoosin ja
leikkauksen välisellä
ajanjaksolla

Rintasyöpäpotilaat (n=21)

Haastattelu

Naiset olivat hyvin tietoisia
kuoleman uhasta, mutta samalla
olivat optimistisia ja toiveikkaita. He
halusivat tulla kohdelluksi niin kuin
ennenkin. Sääli lisäsi pelkoa ja
haavoittuvuutta. Tärkeää oli puhua
tunteista avoimesti.

Kucukkaya
2010
Turkki

Tutkia
rintasyöpäpotilaiden
positiivisia muutoksia ja
sosiodemografisia
tekijöitä sekä sairauteen
liittyvää tietoa

Rintasyöpäpotilaat (n=84)

Avoimet kysymykset, kysely
Kertomukset

Puolet potilaista koki rintasyövästä
aiheutuneita positiivisia muutoksia
kuten voimaantumista,
itsetietoisuuden lisääntymistä ja
posttraumaattista kasvua.
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Den Oudsten
ym. 2010
Alankomaat

Tutkia
rintasyöpäpotilaiden
persoonallisuuden
vaikutusta ja
tyytyväisyyttä koettuun
sosiaaliseen tukeen sekä
stressaavan tekijän
yhteyttä elämänlaatuun

Rintasyöpäpotilaat (n=604)

Kysely

Persoonallisuus vaikutti  koettuun
sosiaalisen tukeen ja sosiaalisella
tuella oli yhteyttä  elämänlaatuun.
Tuki-interventioita tulisi suunnata
huonot selviytymistaidot ja heikot
psykososiaaliset voimavarat
omaaviin rintasyöpäpotilaisiin.

Dickerson
ym.2011
USA

Kuvailla rintasyöpään
sairastuneiden naisten
kokemuksia ja
sosiaalista tukea ennen
syöpähoitojen alkamista.

Vasta rintasyöpädiagnoosin
saaneet naiset (n=18)

Kertomukset narratiivit

Naiset arvostivat
terveydenhoitohenkilöstöltä saatua
tukea. Hoitohenkilöstö voi vaikuttaa
rintasyöpäpotilaan tuen kokemuksiin
potilaan odottaessa leikkausta
esimerkiksi huomioimalla potilaan
muuttuvat tiedon tarpeet.

                                               Leikkaushoidon vaihe

Tutkija,-t,
vuosi, maa

Tutkimuksen tarkoitus Kohderyhmä,
aineiston keruu

Keskeiset tulokset

Allard 2007
Kanada

Määritellä hoitotyön
intervention (AFSM-
itsesäätely-interventio)
vaikuttavuutta fyysiseen ja
psyykkiseen hyvinvointiin
päiväkirurgisen
rintasyöpäleikkauksen
jälkeen

Rintasyöpäpotilaat (n=117)

Kysely

Henkilökohtainen
puhelininterventio oli hyödyllinen
keino lievittämään emotionaalista
ahdistusta leikkauksen jälkeen.

Bonnema ym.
2007
Alankomaat

Arvioida
rintasyöpäleikkauksen
jälkeisen aikaisen
kotiutuksen aiheuttamia
lääketieteellisiä ja
psykososiaalisia vaikutuksia

Rintasyöpäleikatut naiset
(n=125)

Kysely

Interventio osoitti aikaisen
kotiutuksen olevan turvallinen.
Rintasyöpäpotilaat olivat
tyytyväisiä aikaiseen kotiutukseen
leikkauksen jälkeen. Aikainen
kotiutus mahdollisti sosiaalisen
tuen perheeltä.

Stephens ym.
2008
USA

Tunnistaa rintasyöpäpotilaan
leikkauksen jälkeisiä
ohjauksellisia tarpeita

Vasta diagnostisoidut
rintasyöpäpotilaat (n=199)

Puhelinhaastattelu

Potilaat kokivat pelkoa syövän
uusiutumisesta ja ahdistusta
leikkauksen jälkeisistä hoidoista
sekä epävarmasta tulevaisuudesta.
Vuorovaikutus rintasyöpähoitajan
kanssa tarpeiden arvioimiseksi ja
ohjauksen saamiseksi on
tarpeellista.

Wyatt ym. 2008
USA

Tutkia
rintasyöpäleikkauksen
jälkeistä emotionaalista ja
fyysistä hyvinvointia

Leikatut rintasyöpäpotilaat
(n=240)

Kysely
Puhelinhaastattelu

Elämänlaatuinterventio auttoi
selkiyttämään leikkauksen
jälkeistä toipumisvaihetta ja tuen
tarpeita rintasyöpään sairastuneilla
naisilla.
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Wimberly ym.
2008
USA

Tutkia leikattujen
rintasyöpäpotilaiden
positiivisuuden, sosiaalisen
tuen ja ahdistuksen välistä
yhteyttä psykoseksuaaliseen
hyvinvointiin

Rintasyöpäpotilaat (n=136)

Kysely välittömästi, 3kk , 6kk
ja vuosi leikkauksen jälkeen

Positiivisesti ajattelevat potilaat
tunsivat itsensä naisellisiksi,
viehättäviksi ja seksuaalisesti
aktiivisiksi. Tämä johtui siitä, että
he saivat tukea tai kokivat
vähemmän emotionaalista
ahdistusta.

Clark ym. 2009
UK

Verrata masentuneiden ja ei-
masentuneiden leikattujen
rintasyöpäpotilaiden
kokemuksia
rintasyöpähoitajilta ja
muulta henkilöstöltä
saadusta tuesta

Rintasyöpäpotilaat (n=355) 2-
4 päivää rinnan poistamisen
tai osapoiston jälkeen

Kysely

Potilaat kokivat saaneensa tukea
rintasyöpähoitajilta enemmän
kuin lääkäreiltä tai
osastonhoitajilta. Masentuneet
tunsivat saaneensa vähemmän
tukea hoitohenkilöstöltä kuin ei-
masentuneet.

Salonen ym.
2009
Suomi

Tutkia puhelin-intervention
vaikutusta
rintasyöpäpotilaan
elämänlaatuun viikon
kuluttua leikkauksesta

Rintasyöpäpotilaat (n=228)
Interventioryhmä (n=120) ja
kontrolliryhmä (n=108)

Kysely

Interventioryhmällä oli
merkittävästi parempi minäkuva,
he olivat vähemmän huolissaan
tulevaisuudesta ja heillä oli
vähemmän leikkauksen jälkeisiä
sivuvaikutuksia kuin
kontrolliryhmällä.

Larsson ym.
2010
Ruotsi

Tutkia rintasyöpäpotilaiden
terveyteen liittyvää
elämänlaatua ja
tyytyväisyyttä
sairaalahoitoon

Rintasyöpäpotilaat (n=85)

Kysely ennen ja jälkeen
leikkauksen ja 6 kk
leikkauksen jälkeen

Rintasyöpäpotilailla todettiin hyvä
elämänlaatu. Kuitenkin puutteita
oli fyysisessä ja emotionaalisessa
terveydessä. Potilaat olivat hyvin
tyytyväisiä sairaalahoitoon.

Greenslade ym.
2010
Kanada

Ymmärtää päiväkirurgisen
rintasyöpäleikkauspotilaan
kokemuksia ja tarjota
neuvoja hoitohenkilöstölle
hoidon laadun
parantamiseen

Rintaleikatut potilaat (n=13)

Haastattelu

Päiväkirurgisen leikkauksen
kokeneille selviytymisen kannalta
ratkaisevaa oli hyvä
valmistautuminen, oikea ajoitus,
tuen saaminen ja
avoterveydenhuollon seuranta.

Capozzo ym.
2010
Italia

Arvioida koulutuksellisen
psyykkisen tuki-intervention
soveltuvuutta leikattujen
rintasyöpäpotilaiden
hoidossa

Rintasyöpäpotilaat (n=29)

Kysely

Interventio oli hyödyllinen
työväline  helpottamaan
rintasyövästä selviytymistä
varsinkin aikaisessa sairauden
vaiheessa ja ennen
syöpälääkehoitoja, jolloin ahdistus
oli suurta.

Stang &
Mittelmark
2010
Norja

Tutkia rintasyöpäleikattujen
voimaantumista
itseohjautuvassa (self-help
groups) 4 kuukautta
viikoittain kokoontuvassa
ryhmässä

Rinnanpoistoleikkauspotilaat
(n=18)

Fokusryhmähaastattelu

Naiset kokivat sosiaalista
koheesiota ja kumppanuutta.
Ryhmä toimi foorumina
vuorovaikutukseen. Ryhmä
koettiin voimaannuttavana ja
arvokkaana tuen lähteenä.
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Mertz &
Williams 2010
Tanska

Implementoida interventio
rintasyöpäleikkauksen
jälkeisestä aikaisesta
kotiutuksesta vaarantamatta
elämänlaatua ja sosiaalista
tukea

Hoidon kesto
potilastietojärjestelmistä

Potilaan kokemus
haastattelulla (n=50)

Haastattelut ennen
interventiota (n=25) ja kuusi
kuukautta intervention jälkeen
(n=25)

Psykososiaalisen hoidon ja
ohjauksen arviointi
potilaskertomuksista (n=50)
ennen ja jälkeen intervention

Hoitoaika lyheni 3,5 päivästä 1,2
päivään.
Potilaat tunsivat olonsa
turvalliseksi huolimatta aikaisesta
kotiutuksesta. Aikainen kotiutus
oli mahdollinen kiinnittämällä
huomiota perioperatiiviseen
hoitoon ja tiedon sekä tuen
tarpeeseen. Psyykkistä ohjausta
voitiin antaa hoitajavastaanotoilla
ja puhelinohjauksella.

Elmir ym. 2010
Australia

Tarkastella nuorten naisten
kokemuksia
rintasyöpäleikkauksesta
toipumisesta

Rintasyöpäleikkauksen
kokeneet nuoret naiset (n=4)

Haastattelu

Rintasyöpä muutti elämää
fyysisesti, psyykkisesti ja
sosiaalisesti. Emotionaalinen
kaaos liittyi kehonkuvaan,
seksuaalisuuteen ja naisellisuuteen
rintasyöpäleikkauksen jälkeen.
Naiset saivat arvokasta tukea
perheeltä, ystäviltä, lääkäreiltä ja
hoitajilta.

Moreira &
Canavarro 2010
Portugali

Tutkia rintasyöpäpotilaiden
kehonkuvan muuttumista
sairauden aikana ja
kehonkuvaan liittyviä
emotionaalisia tekijöitä
hoitojen loputtua. Tutkia
kehonkuvan merkitystä
rintasyöpään
sopeutumisessa.

Rintasyöpäpotilaat (n=87)

Kysely leikkauksen jälkeen ja
kuusi kuukautta hoitojen
päättymisestä

Psyykkinen ahdistus oli suurinta
sairastumisen vaiheessa ja väheni
sairastamisen edetessä.
Rinnanpoisto aiheutti kehon
häpeämistä ja tyytymättömyyttä
ulkomuotoon hoitojen loputtua.

Remmers ym.
2010
Saksa

Löytää rintasyöpäpotilaan
erityisiä rasitteita ja tuen
tarpeita leikkaushoidon
aikana sekä selvittää
sairaanhoitajiin kohdistuvia
odotuksia

Leikatut rintasyöpäpotilaat
(n=42)

Haastattelu

Potilailla oli enemmän psyykkisiä
kuin fyysisiä rasitteita ja he
toivoivat emotionaalista tukea.
Hoitajien oli mahdollisuus tukea
potilaita kuuntelemalla,
hyväksymällä tunteet ja antamalla
tietoa. Hoitajat loivat
turvallisuuden tunnetta ja toivoa.
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                                           Syöpälääkehoitojen vaihe

Tutkija,-t,
vuosi, maa

Tutkimuksen tarkoitus Kohderyhmä,
aineiston keruu

Keskeiset tulokset

Cowan &
Hoskins
2007
UK

Tunnistaa
rintasyöpäpotilaan tiedon
etsimistapoja ja tiedon
lähteitä
syöpälääkehoidon aikana
ja selvittää tyytyväisyyttä
saatuun tietoon

Syöpälääkehoidossa
olevat rintasyöpää
sairastavat naiset (n=36)

Kysely

Terveydenhoidon ammattilaiset olivat yleisin
tiedon lähde. Suurin osa käytti useita tiedon
lähteitä. Internet oli yleisin tiedon lähde alle
50-vuotiailla. Potilaat olivat tyytyväisiä
saamaansa tietoon. Tiedon tulisi pohjautua
tiedon tarpeeseen. Syöpähoidossa potilailla
pitäisi olla mahdollisuus korkealaatuisiin
Internet- sivustoihin syöpälääkehoidoista.

Frith ym.
2007
UK

Tutkia rintasyöpään
sairastuneiden naisten
ennalta valmistautumista
hiusten menetykseen ja
muuttuneeseen
ulkonäköön

Syöpälääkehoidossa
olevat rintasyöpäpotilaat
(n=19)

Haastattelu ennen tai
syöpälääkehoitojen
alussa sekä
syöpälääkehoidon
loppuessa

Tilanteen hallitsemiseksi naisilla oli erilaisia
strategioita selviytyä kaljuudesta (peruukki,
hatut, huivit) jo ennen kuin hiukset olivat
lähteneet. Valmistautuminen oli ennakoivan
selviytymisen muoto. Näiden ennakoivien
toimintojen ymmärtäminen auttoi
hoitohenkilöstöä tukemaan naisia
traumaattisessa tilanteessa.

Lemieux ym.
2008
Kanada

Kuvata kaljuuden
vaikutuksia
elämänlaatuun
rintasyöpäpotilailla

38 review- artikkelia

Kirjallisuuskatsaus

Hiusten menetys oli kaikkein vaikein ja
ongelmallisin syöpälääkehoidon
sivuvaikutus. Kaljuus vaikutti kehonkuvaan
ja aiheuttaa ahdistusta. Joillekin kaljuus
merkitsi hoidon tehokkuutta.

Browall ym.
2009
Ruotsi

Tutkia millaisia
stressaavia tapahtumia
vaihdevuosi-ikäisillä
rintasyöpäpotilailla on
syöpälääkehoidon aikana
ja kuinka haitallisia nämä
ovat sekä millaisia
selviytymisstrategioita
naiset käyttävät

Yli 55-vuotiaat
solunsalpaajahoitoja
saavat naiset (n=75)

Kysely

30 % ei raportoinut  stressaavaa tilannetta
syöpälääkehoidon aikana. Fyysiset ongelmat
olivat kolme kertaa yleisempiä kuin
psyykkiset ongelmat. Yleisimmin raportoidut
ongelmat olivat pahoinvointi ja väsymys.
Naisilla oli useita selviytymisstrategioita,
kuten hyväksyminen, rentoutuminen ja
ajanvietteet. Uskonto oli harvemmin käytetty
strategia.

Von Ah &
Kang 2008
USA

Selvittää tuen muotoja,
jotka vaikuttavat
rintasyöpäpotilaan
mielialaan ennen, jälkeen
ja solunsalpaajahoidon
aikana

Rintasyöpädiagnoosin
saaneet naiset (n=49)

Kysely

Mielialaan vaikuttava tuki vaihteli eri
vaiheissa. Emotionaalinen tuki oli yhteydessä
mielialan vaihteluun ennen ja jälkeen
syöpälääkehoidon, kun taas konkreettinen
tuki oli tärkeintä solunsalpaajahoidon aikana.

Fu ym. 2008
Kiina

Kuvata rintasyöpään
sairastuneiden naisten
kokemuksia
rintasyöpädiagnoosista ja
syöpähoidoista

Syöpähoitoja saavat
rintasyöpäpotilaat
(n=22)

Haastattelu

Rintasyöpä koettiin pelottavana,
stressaavana, elämää uhkaavana ja muutoksia
aiheuttavana  tekijänä elämässä.
Hoitohenkilöstöllä oli mahdollisuuksia
auttaa kiinalaisia naisia sopeutumaan
rintasyöpään interventioiden avulla kuten
antamalla tietoa ja emotionaalista tukea.
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Vogel ym.
2008
Saksa

Tutkia
rintasyöpäpotilaiden
kokemuksia tiedon
saamisesta ja
päätöksentekoon
osallistumisesta
ensimmäisen kuuden
kuukauden aikana
syöpähoitojen
alkamisesta

Rintasyöpäpotilaat
(n=135)

Kysely hoitojen alussa,
kolmen kuukauden ja
kuuden kuukauden
päästä hoitojen
alkamisesta

Potilailla oli hoidon alkaessa korostunut
tiedon tarve sairaudesta ja hoidoista. Tiedon
tarve oli jatkuvaa eikä siinä ollut suurta
muutosta kuuden kuukauden kuluttua
hoidoista. Potilaat olivat tyytyväisiä
lääkäriltä saamaansa tietoon. Potilaan
osallistumista päätöksentekoon tulisi arvioida
koko hoidon ajan, sillä tarve päätöksen
tekemiseen osallistumiseen voi muuttua
hoidon aikana.

Coyne &
Borbasi 2009
Australia

Tutkia nuorten
rintasyöpäpotilaiden
kokemuksia
rintasyövästä ja kuvata
henkilökohtaista
selviytymistä
syöpähoidoista

Alle 50-vuotiaat vuoden
sisällä
rintasyöpädiagnoosin
saaneet naiset (n=6)

Haastattelu

Hoidot alkoivat nopeasti diagnoosin
saamisen jälkeen, ei ole aikaa mukautua
henkeä uhkaavaan sairauteen. Hoidot
vaikuttivat personaan ja kykyyn huolehtia
perheestä. Väsymys, pahoinvointi ja
vaihdevuodet olivat ongelmallisimpia oireita.
Naiset olivat liian nuoria hyväksymään
sairaan roolia. Oikeanlainen tuki auttoi
naisia ja heidän perheitään selviytymään
rintasyövästä.

Talley ym.
2010
USA

Tutkia
rintasyöpäpotilaiden
havaintoja puolison
emotionaalisesta ja
instrumentaalisesta tuesta
ja tyytyväisyyttä
puolison rooliin
masennuksen
välttämisessä

Rintasyöpäpotilaat (n=
163)
syöpälääkehoitojen
aikana ja jälkeen

Puolison emotionaalinen tuki oli yhteydessä
matalaan depressiotasoon. Perustarpeiden
tyydyttäminen ja läheinen suhde puolisoon
vähensi masennusta rintasyövästä
selviytymisessä.

Henselmans
ym. 2010
Alankomaat

Tunnistaa psyykkinen
ahdistus
rintasyöpädiagnoosin
jälkeen ensimmäisen
vuoden aikana. Selittää
mahdollisia ahdistuksen
aiheuttajia

Rintasyöpäpotilaat (n=
171).

Kysely diagnoosin,
leikkauksen,
syöpälääkehoitojen sekä
kaksi ja kuusi kuukautta
hoitojen loppumisen
jälkeen

36,3% ei tuntenut ahdistusta, 33,3% tunsi
ahdistusta aktiivihoitojen aikana, 15.2%
ahdisti seurantavaiheessa ja 15.2% tunsi
kroonista ahdistusta. Persoonalliset ja
fyysiset tekijät vaikuttivat ahdistuksen
tuntemiseen. Pieni osa potilaista tunsi
ahdistusta hoitojen loputtua.
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                                                 Sädehoitovaihe

Tutkija,-t,
vuosi, maa

Tutkimuksen tarkoitus Kohderyhmä,
aineiston keruu

Keskeiset tulokset

Sjövall ym. 2010
Ruotsi

Tutkia leikkauksen
jälkeisen sädehoidon
sivuvaikutusten
ilmenemistä ja niiden
kuormittavuutta
rintasyöpäpotilailla
sekä naisten
kokemuksia annetusta
tiedosta ja tuen
tarpeesta
sivuvaikutuksista
selviämiseen

Sädehoitoa saaneet
rintasyöpäpotilaat
(n=171) ryhmä A
konservatiivinen
rintaleikkaus ja ryhmä B
rinnanpoistoleikkaus.

Kysely sädehoidon
alussa ja 6 kuukautta
sädehoidon jälkeen

Väsymys, iho-oireet ja kipu olivat eniten
esiintyneet yksittäiset sivuvaikutukset.
Kuuden kuukauden seurannan aikana
eniten lisääntyi iho-reaktiot, kipu ja
hengenahdistus. Ihoreaktioita oli enemmän
rinnanpoistopotilailla. Tietoon ja tukeen
oltiin tyytyväisiä ja tuen tarve oli ilmeinen
seurantavaiheessa sivuvaikutuksista
selviämiseksi.

Alqaissi &
Dickerson 2010
Jordania

Tutkia
rintasyöpäpotilaiden
sosiaalisen tuen
merkityksiä

Sädehoidon lopettaneet
tai seurannassa olevat
rintasyöpäpotilaat (n=
20)

Haastattelu

Rintasyöpäpotilaat luottivat
perheverkoston antamaan sosiaaliseen
tukeen. Sosiaalisen tuen tarve vaihteli
saatavilla olevien voimavarojen mukaan.
Puolisot olivat suurin tuen lähde.

Halkett ym.
2010
Australia

Määritellä sädehoitoa
saavan
rintasyöpäpotilaan
tiedon tarpeet ja
tiedollisen tuen
ajankohta

Sädehoidossa olevat
rintasyöpäpotilaat (n=34)
ja
terveydenhoitohenkilöstö
(n=14)
Haastattelut

Potilaiden tiedon tarpeet vaihtelivat
sädehoidon eri vaiheissa. Potilaan tiedon
tarpeet ovat korkeimmillaan heidän
tavatessaan sädehoitolääkärin sekä hoidon
suunnittelun aikana.

                                                  Seurantavaihe

Tutkija,-t,
vuosi, maa

Tutkimuksen tarkoitus Kohderyhmä,
aineiston keruu

Keskeiset tulokset

Lauver ym.
2007
USA

Tunnistaa henkisiä
kuormituskokemuksia
ja keinoja niistä
selviämiseen
syöpähoitojen
päätyttyä

Syöpähoitoja saaneet
rintasyöpää tai gynekologista
syöpää sairastavat naiset
(n=51)

Haastattelu neljä viikkoa ja
kolme sekä neljä kuukautta
syöpähoitojen jälkeen

Kysely

Naiset tarvitsivat tukea välittömästi hoitojen
päätyttyä enemmän kuin muutaman
kuukauden kuluttua hoitojen päättymisestä.
Auttavia selviytymiskeinoja oli sairauden
hyväksyminen, uskontoon tukeutuminen ja
ajatusten suuntaaminen pois sairaudesta
erilaisen tekemisen kautta.

Manuel ym.
2007
USA

Tutkia rintasyöpään
sairastuneiden nuorten
naisten
selviytymiskeinoja

Nuoret rintasyöpäpotilaat alle
50v kuusi kuukautta-3,5
vuotta diagnoosin jälkeen.
(n=201).

Kysely, avoimet kysymykset

Naiset käyttivät erilaisia
selviytymisstrategioita eri stressitekijöihin.
Positiivinen kognitiivinen uudistuminen,
toiveikas ajattelu ja muutokset sekä
sosiaalisen tuen etsiminen ja käyttäminen
olivat useimmiten käytetyt
selviytymiskeinot.
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Thomsen
ym. 2007
Tanska

Tutkia
hoitohenkilöstön ja
potilaiden välistä
positiivista ja
negatiivista
vuorovaikutusta

Syöpälääkehoidon päättäneet
rintasyöpäpotilaat (n=15)

Haastattelu kolme kuukautta
lääkehoidon loppumisen
jälkeen.

Potilaiden  kirjoittamat
kirjoitelmat ja muistiinpanot

Henkilöstön tulisi olla herkkiä potilaiden
antamille signaaleille rutiininomaisen
vuorovaikutuksen sijasta.
Tärkeänä pidettiin kosketusta ja rauhallista
puhetta.

Oxlad ym.
2008
Australia

Tunnistaa
rintasyöpähoidot
lopettaneiden naisten
tarpeita ja huolia

Rintasyöpähoidot lopettaneet
naiset (n=10)

Fokusryhmähaastattelu

Hoitojen loppuessa naiset kaipasivat
runsaasti tukea. Heidän huolensa liittyivät
fyysisiin ongelmiin, seksuaalisuutta
koskeviin kysymyksiin, taudin uusimiseen,
sairauden tuomiin positiivisiin muutoksiin
ja tulevaisuuteen asennoitumiseen.

Tsuchiya &
Horn 2009
UK

Tutkia
rintasyöpäpotilaiden
tiedon tarpeita

Kahden vuoden sisällä
rintasyövän kokeneet
japanilaiset naiset (n=12)

Haastattelu

Naiset tarvitsivat fyysistä tukea
kotiutumisen jälkeen. Toipumisvaiheessa
kaivattiin avointa ja suoraa vuorovaikutusta
lääkäreiltä ja perheeltä. Tarpeisiin
vastaamatta jättäminen  aiheutti ahdistusta.

Vogel ym.
2009
Saksa

Tutkia
rintasyöpäpotilaan
kokemuksia lääkärin
ja potilaan välisestä
vuorovaikutuksesta ja
päätöksentekoon
osallistumisesta sekä
näiden vaikutuksesta
masennukseen ja
elämänlaatuun

Rintasyöpäpotilaat (n=135)
kolme ja kuusi kuukautta
syöpähoitojen jälkeen

Kysely

Vuorovaikutukseen ja päätöksentekoon
osallistuneet  potilaat olivat vähemmän
masentuneita kolmen kuukauden kuluttua
hoidon päättymisestä, kuin osallistumista
vaille jääneet potilaat. Kuuden kuukauden
kohdalla vaikutusta ei enää ollut.

Kimman
ym. 2010
Alankomaat

Tutkia
rintasyöpäpotilaiden
mieltymyksiä
seurannan
toteuttamisesta

Seurannassa olevat
rintasyöpäpotilaat (n=331)

Kysely

Seurannassa merkitsevää oli hoidon antaja
ja kontaktitapa. Lääkärin seurantaa pidettiin
parhaimpana vaihtoehtona, mutta myös
lääkäri/hoitajavastaanottoon oltiin
tyytyväisiä. Seurannan järjestäminen
kasvokkain koettiin puhelinkontaktia
miellyttävämpänä.

Beaver ym.
2010
UK

Tutkia
rintasyöpäpotilaiden ja
rintasyöpähoitajien
näkemyksiä ja
kokemuksia
puhelinseurannasta
syöpähoitojen
päättymisen jälkeen

Rintasyöpäpotilaat ja
rintasyöpähoitajat (n=28)

Haastattelu

Puhelinseuranta koettiin sopivana ja
hoidon jatkuvuuden kannalta hyvänä
menetelmänä. Hoitajat kykenivät
kohtaamaan potilaan tarpeet puhelimessa.




