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TIIVISTELMA

Laurila, Anniina & Lehto, Katja. Pink Power — voimaa vertaisista. Vertaistapah-
tuma rintasyopéhoitoja lapikayville. Kevéat 2018. 50 s., 3 liitetta. Diakonia-ammat-
tikorkeakoulu, Hoitotydn koulutusohjelma, terveydenhoitaja (AMK).

Toiminnallisen opinnaytetydn lahtokohtana oli tutkia rintasydpaa sairautena seka
perehtya vertaistukeen ja sen vaikuttavuuteen. Opinnaytetydn aiheeksi muodos-
tui voimaannuttavan vertaistapahtuman jarjestaminen rintasyopahoitoja lapikay-
ville naisille. Yhteistydkumppanina toimi Etela-Suomen Sydpayhdistys ry. Suo-
men kosmetologikoulusta saatiin kumpaankin tapahtumaan opiskelijoita teke-
maan osallistujille kasihoitoja. Molemmissa tapahtumissa esiintyi myds kaksi viu-
listia.

Tavoitteena oli tutustuttaa rintasytpaa sairastavat toisiinsa ja Etela-Suomen Syo-
payhdistys ry:n toimintaan seké tuottaa yhteistydkumppanille toimiva vertaista-
pahtuma. Liséksi tavoitteena oli osallistujien naiseuden tukeminen, terveyden
edistiminen sekd voimaantuminen vertaistukiryhméassa. Opinnaytetyon teoreet-
tisessa viitekehyksessa keskityttiin rintasydpaan sairautena seka sen lyhyt- ja pit-
k&aikaisiin vaikutuksiin. Lisdksi kasiteltiin rintasybpaan sairastuneiden tukimuo-
toja. Tutkimusmenetelmina kaytettiin havainnointia, valokuvia ja kyselylomaketta.

Opinnaytetyd muodostui kahdesta samankaltaisesta vertaistapahtumasta Etela-
Suomen Sydpayhdistys ry:n tiloissa vuosina 2016 ja 2017. Tapahtumat ideoitiin
yhdesséa yhteistydkumppanin kanssa suunnittelu- ja ideapalavereissa, joita pidet-
tiin sdanndllisin valiajoin ennen tapahtumia. Kohderyhma oli vuoden sisalla rinta-
syOpaan sairastuneet, hoitoja lapikayvat naiset. Tapahtumissa oli tarjolla vertais-
tukea, askartelua, kasihoitoja, terveellista syotavaa, elavaa musiikkia ja toisessa
tapahtumassa my6s asiantuntijaluento.

Tapahtumista kerattiin palautetta kyselylomakkeella, johon osallistujat saivat kir-
joittaa myds ehdotuksia tulevien tapahtumien sisélloksi. Tapahtumissa naytti syn-
tyvan vertaissuhteita ja osallistujat kokivat my6s voimaantumista ja saivat tukea
oman naiseuden yllapitamiseen. Osallistujat saivat tietoa Etela-Suomen Syo-
payhdistyksesta ja yhdistykseen saatiin uusia jasenia. Yhteistybkumppanin mu-
kaan Pink Power -tapahtumia tullaan jarjestamaan vuosittain lokakuussa jatkos-
sakin.

Asiasanat: kehonkuva, naiseus, rintasyopa, vertaistuki, voimaantuminen



ABSTRACT

Laurila, Anniina & Lehto, Katja. Pink Power — empowered by peer support. An
event for women, who are currently going through breast cancer treatments.
Spring 2018. 50 pages, 4 appendices. Diaconia University of Applied Sciences.
Degree programme in Nursing, option in Health Care. Degree: Public Health
Nurse.

The starting point of this functional thesis was aiming to study breast cancer as a
disease and to concentrate in peer support and its effectiveness for patients. As
the topic of our thesis, we chose to organize an empowering peer event for
women, who are currently going through breast cancer treatments. Our partner
in co-operation was the Cancer Society of Southern Finland. The School of
Cosmetologists in Finland participated also in our event by lending students to
make manicures for participants. Two violinists performed in both events.

The target of our thesis was to enable women suffering from breast cancer to get
to know each other and to produce a functional peer event for the Cancer Society
of Southern Finland. The other goals were to support femininity, health promotion
and empowerment in a peer event. The theoretical framework of the study
concentrates on breast cancer as a disease and its short and long-term
influences. In addition, we concentrated in different support methods for patients
having breast cancer. As a research method we used observation, taking pictures
and questionnaire.

We organized two peer events in the premises of the Cancer Society of Southern
Finland in 2016 and 2017. Both events were planned together in meetings with
our partner. The target group were women currently going through breast cancer
treatments. The program of events consists of peer support, handicraft therapy,
manicures, healthy nutrition, live music and at the latest event also lecture of
health promotion.

Feedback was gathered by questionnaire. The participants had a chance to make
suggestions for the contents of coming events. It seemed that participants
developed peer relations and they felt empowerment and got support to sustain
their femininity during the treatments. Participants received information of the
Cancer Society of Southern Finland and our partner got new members. According
to our partner, Pink Power events will take place yearly in October.

Keywords: body image, breast cancer, empowerment, femininity, peer support



1 JOHDANTO

Arviolta joka kahdeksas nainen sairastuu jossain elamansa vaiheessa rinta-
syOpaan. Rintasybpéa on hyvaennusteinen sairaus, silla siihen sairastuneista on
viiden vuoden paasta elossa noin 90 prosenttia. Sairastuneiden suuren maaran
vuoksi se on myds naisten tappavin syépasairaus. (Syopéajarjesttt 2017.) Vaikka
suurin osa rintasydvan saaneista paranee taysin, ovat hoidot yleensa raskaita ja
pelko sydvan uusiutumisesta saattaa sailyd lopun ian. Elossa olevia rintasyévan
sairastaneita on talla hetkella kymmenia tuhansia. Sairaudelle on ominaista, etta
se voi uusiutua jopa kahdenkymmenen vuoden kuluttua toteamisesta, joten seu-
rantajaksot ovat pitkid. Tuen tarve saattaa olla pitkaaikaista jo pelkastaan uusiu-
tumispelon vuoksi. Rintasydpa on siis aiheena ajankohtainen ja koskettaa valilli-
sesti tai valittomasti lahes jokaista suomalaista.

Toinen meista oli ajatellut rintasyopaa sairastavien vertaistukea opinnaytetyén
aiheena jo opintojen alkuvaiheessa ja molemmat kokivat aiheen merkityksel-
liseksi. Tapasimme yhteistybkumppanimme Etela-Suomen Syodpayhdistys ry:n
OSKE-torilta Diakin Helsingin kampuksella. Opinnaytetydmme aiheeksi muotou-
tui voimaannuttavan vertaistapahtuman jarjestaminen rintasyopaa sairastaville
naisille. Halusimme saada rintasydpahoitojen keskella olevat naiset tutustumaan
seka toisiinsa ettd Etela-Suomen Syopayhdistyksen toimintaan. Vaikka laheisten
ja ystavien tuki on tarkeaa, vain vertainen tietaa tarkalleen, millaisia ajatuksia ja
tunteita vakavasti sairastuminen herattaa. Kerasimme tapahtumaa varten tietoa
siitd, millainen rintasydpa on sairautena, miten rintasyopa vaikuttaa naisen ke-
honkuvaan, mielialaan ja henkiseen hyvinvointiin sek& mitk& asiat tukevat sairas-

tunutta hoitojen keskella.

Paateemojamme olivat naiseuden tukeminen, terveyden edistaminen ja Vvoi-
maantuminen. Jarjestimme kaksi samankaltaista tapahtumaa, koska halusimme
vertailla osallistujilta saatuja palautteita keskendan seka tutkiskella omia havain-
tojamme molemmista tapahtumista. Analysoimme sita, mika toimi vertaistapah-
tumassa hyvin ja minka olisi voinut tehda toisin. Vuoden vélein jarjestettavat ta-

pahtumat antoivat tilaa ammatilliselle kehittymiselle.



2 RINTASYOPA

Rintasydpadiagnoosi on pysayttava kokemus, joka saattaa aiheuttaa syvan krii-
sin siihen sairastuneen naisen elaméssa. Sitd pystytaan tehokkaasti hoitamaan,
vaikka se onkin vakava sairaus. Rintasyop&an on jatkuvasti kehitteilla uusia te-
hokkaita hoitomuotoja. (Joensuu & Rosenberg-Ryhéanen 2014, 6.)

2.1 Yleisyys ja riskitekijat

Rintasydpa on naisten selvasti yleisin sydpasairaus Suomessa. Suurin osa sai-
rastuneista on yli 45-vuotiaita. Alle 30-vuotiailla sairastumisriski on vahainen. Rin-
tasybpaan sairastuneiden maara on viime vuosikymmenten aikana noussut ja
sen ennustetaan nousevan tulevaisuudessakin. (Joensuu ym. 2013.) Rinta-
syopaa todetaan nykyisin enemman, koska eliniat ovat pidentyneet. Vuonna
2015 rintasyOpééan sairastui yli 5000 naista, kun 1950-luvulla sairastuneita oli
vuosittain alle 800 (Kuvio 1). Vuonna 2030 rintasydp&én ennustetaan sairastuvan

jopa 6200 naista (Suomen Sydparekisteri 2016).
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Kuvio 1. Todettujen rintasydpien maara vuosina 1953-2015

(Suomen syoparekisteri 2016)



Rintasydvélle altistavat useimmiten hormonaaliset syyt kuten aikainen kuukautis-
ten alkamisika, myohaiset vaihdevuodet, lapsettomuus tai mydhainen ensisynny-
tys ja pitkaaikainen hormonikorvaushoito. (Rintasyévan valtakunnallinen diag-
nostiikka- ja hoitosuositus 2015, 7.) Alkoholin kaytto, likunnan vahaisyys seka
vaihdevuosi-ian ohittaneiden naisten lihavuus lisdavat riskia sairastua rinta-
syopaan (Joensuu ym. 2013). Pienehko osa (noin 5-10 %) rintasyQvista on pe-
rinndllisid. Useimmiten mitdén selvaa syyta ei sairastumiseen kuitenkaan |6ydy.
(Rintasyovan valtakunnallinen diagnostiikka- ja hoitosuositus 2015, 7.) Hormo-
nikorvaushoidon minimointi, imetys ja liikkunta pienentavat riskia sairastua rinta-
syOpaan. Rintojen poisto pienentdd sairastumisriskia lahes 90 %. Poistoa harki-
taan silloin, jos naisen on todettu kantavan rintasyopageenid. (Joensuu ym.
2013.)

2.2 Toteaminen ja hoito

Rintasyopaan sairastuminen tulee yleensa yllatyksena, koska rintasyopa on
useimmiten pitkdan oireeton. Tavallisin oire on rinnan alueella oleva kova, aris-
tamaton kyhmy. Joskus saattaa ilmetéd eritettd nannista, ihomuutoksia, nannin
vetaytymista tai rinnan koon kasvua. (Joensuu ym. 2013.) Suurin osa rintasyo-
vista loytyy siten, etta nainen itse 16ytd& tunnustelemalla rinnasta kyhmyn. Oi-
reettomia rintasyopid voidaan loytada seulonnoilla. Talla hetkella mammografia-
seulontoihin kutsutaan kaikki 50—-69-vuotiaat naiset joka toinen vuosi. Saanndél-
listen seulontojen on todettu vahentavan rintasydpakuolleisuutta jopa 20—-30 %.
(Rissanen & Dean 2017.)

Rintasydvan hoito perustuu Suomen rintasyéparyhma ry:n laatimaan rintasyévan
valtakunnalliseen diagnoosi- ja hoitosuositukseen. Hoitopolku vaihtelee kuitenkin
jonkin verran sairaanhoitopiireittain. Rintasy6paa hoidetaan ensisijaisesti kirurgi-
sesti. Hoidon tavoitteena on poistaa kasvain riittdvin kudosmarginaalein seka
mahdolliset kainalon imusolmukkeissa olevat etapesékkeet. Yleisin on saastava
leikkaus, jossa poistetaan kasvain mahdollisimman paljon rintaa sdéstden. Jos

kasvain on perinndllinen, lilan suuri rinnan kokoon nahden, monipesakkeinen tai



potilas on lilan huonokuntoinen liitannaishoitoihin, on poistettava koko rinta. Jos-
kus myos potilas itse saattaa toivoa kokopoistoa. Kokopoiston yhteydessé voi-
daan tehda valiton rinnankorjausleikkaus eli rintarekonstruktio, jos potilaan vointi
sallii eivatka liitdnnaishoidot vaarannu. Rekonstruktio voidaan tehda myos myo-
hemmin, kun potilaan vointi sallii. (Rintasydvan valtakunnallinen diagnostiikka- ja
hoitosuositus 2015, 23-29.)

Sadehoidon tavoitteena on ionisoivan sateilyn avulla tuhota sydpasolut, jotka
ovat terveita soluja herkempia vaurioitumaan sen vaikutuksesta. Tarkasta satei-
lyalueen rajauksesta huolimatta terveet solut altistuvat sateilylle ja saattavat ai-
heuttaa haittavaikutuksia kuten ihon punoitusta sédetetylla alueella ja ruoansula-
tuskanavan haavaumia. Osa haittavaikutuksista on ohimenevid, osa pysyvia.
(Jussila, Kangas, Haltamo 2010, 22—32.) Rinnan saastavan leikkauksen jalkeen
annetaan lahes aina sddehoitoa. Hoito vahentaa paikallista uusiutumista jopa 70
%. Rinnanpoistoleikkauksen jalkeen suositellaan sadehoitoa sellaisille potilaille,
joilla on l6ytynyt kainalosta etapeséakkeita. Sadehoito toteutetaan yleensa kolmen
viikon jaksossa joka arkipaiva. Hoidon kokonaisannos on 45-50 Gy. (Rintasyo-
van valtakunnallinen diagnostiikka- ja hoitosuositus 2015, 36-37.)

Jos rintasy6van uusiutumisriski on vahintaan 10 % seuraavan kymmenen vuoden
aikana, suositellaan liitannaislaékehoitoa. Solusalpaajahoito parantaa ennustetta
lahes kaikilla korkeamman uusiutumisriskin potilailla, mutta sen haittavaikutukset
estavat yleensa hoidon kayton monisairailla ja huonokuntoisilla vanhuksilla. Hor-
monaaliseen ja biologiseen ladkehoitoon on hyvin harvoin vasta-aiheita. (Rinta-
syovan valtakunnallinen diagnostiikka- ja hoitosuositus 2015, 43.) Solusalpaaja-
hoito toteutetaan useimmin kirurgisen leikkauksen jalkeen, ennen sadehoitoa.
Hoitona annetaan yleensé kuusi solusalpaaja-annosta kolmen viikon vélein. L&a-
kehoito estad syodpasolujen kasvua ja jakautumista, mutta vaikutukset kohdistu-
vat myds terveisiin soluihin. Hoidon aikana seurataan tarkasti mahdollisia sivu-
vaikutuksia ja ennen jokaista hoitoa tarkistetaan valkosolujen maaré verikokein.

(Rintasydvan valtakunnallinen diagnostiikka- ja hoitosuositus 2015, 44-45.)
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Hormonaalista ladkehoitoa saavat potilaat joiden rintasyopa on hormoniresepto-
ripositiivinen. Hoito aloitetaan solusalpaajahoidon loputtua samaan aikaan mah-
dollisen sédehoidon kanssa. Hoitoaika on yleisimmin 5 vuotta, joissain tapauk-
sissa jopa 10 vuotta. Biologista ladkehoitoa annetaan noin vuoden verran, jos
potilaalta I0ydetadan HER2-geenimonistuma. Hoito alkaa yhdessa solusalpaa-
jahoidon kanssa. (Rintasyévan valtakunnallinen diagnostiikka- ja hoitosuositus
2015, 46.)

2.3 Seuranta ja ennuste

Seuranta-aika on yleensa viisi vuotta sairastumisesta. Rintasydpapotilaiden tar-
keimmaét seurantamenetelmat ovat saannollisin valiajoin tehtavat rinnan alueen
kuvantamistutkimukset. La&karin vastaanotolla kdydaan yleensa kahden, kolmen
ja viiden vuoden kuluttua taudin toteamisesta. Muulloin potilas voi olla joustavasti
yhteydessa rintasyopéapoliklinikkaan, jossa rintasyopahoitajat auttavat potilasta
uusien oireiden ilmaantuessa tai muissa sairauteen liittyvissa kysymyksissa.
(Mattson ym. 2016.) Vaikka hoidot tehoaisivatkin hyvin ja rintasy6pa saataisiin
haviamaan, hoitojen aiheuttamat haittavaikutukset kehossa saattavat kestaa
useita vuosia. Liitannaishoidot voivat heikentaa hedelmallisyytta ja aiheuttaa lap-
settomuutta. Hoitojen seurauksena saattaa syntya aareishermovaurioita eli neu-
ropatiaa. Lievemmat hermovauriot voivat korjaantua ajan kuluessa, mutta pitkalle
edennyt neuropatia ei yleensa parane. (Tashmuth ym. 2010, 1217-1219.) Kont-
rollien tarkoituksena onkin seurata ja lievittdd hoitojen pitkaaikaisia haittavaiku-
tuksia seké todeta paikallinen uusiutuma tai uusi rintasyopa mahdollisimman ai-
kaisessa vaiheessa, koska silloin rintasy6pé olla vield taysin parannettavissa.
(Mattson ym. 2016.)
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Kuvio 2. Rintasydvan suhteellinen 5-vuotiselossaololuku prosentteina
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(Suomen Sydpayhdistys 2016)
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2010-2012

2013-2015
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Rintasydpaan kuolee suhteellisesti aiempaa vahemman naisia (kuvio 2). Siita pa-

rannutaan yleensa pysyvasti varhaisen toteamisen ja hoitojen kehittymisen ansi-

osta.
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Kuvio 3. Elossa olevat rintasydvéan sairastaneet vuoteen 2016 mennessé

(Syopéajarjestot 2017)
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Kaikista rintasytvan saaneista oli elossa vuoden 2015 loppuun mennessa 66722
naista (kuvio 3). Rintasyopa uusiutuu 20 %:lla potilaista. (Mattson ym. 2016.) Rin-
tasybpaan kuolee Suomessa vuosittain noin 850 henkil6a. Viiden vuoden kulut-
tua taudin toteamisesta elossa on 91 % sairastuneista ja kymmenen vuoden Kku-
luttua 86 % (Suomen Syopayhdistys 2016).

Tarkeimmat rintasydvan uusiutumisriskia lisaavat tekijat ovat kasvaimen suuri
koko ja huono erilaistumisaste, leviaminen kainaloimusolmukkeisiin, kasvaimen
hormonireseptoristatus ja HER2-positiivisuus. Rintarauhasen matala tiiviysaste
on myos rintasyovan ennustetta heikentava tekija. (Masarwah 2016.) Yleisimmin
rintasydpa uusiutuu viiden vuoden kuluessa sairastumisesta. Rintasydpa uusiu-
tuu paikallisena joko rintaan tai kainaloihin. Jos rintasydpa muodostaa etapesak-
keita, sen tyypillisimmat leviamispaikat ovat luusto, maksa tai aivot. Lahes kaikki
levinneisyydet ilmaantuvat ensimmaisten 15 vuoden aikana sairastumisesta. Le-
vinnytta rintasyopaa ei aktiivisesti etsita seurannoissa, koska muualle kuin rin-
taan tai kainalon imusolmukkeisiin levinnyt rintasyopa ei ole talla hetkella paran-
nettavissa. Oireenmukaista hoitoa on silti saatavilla ja levinnytta syopaa sairas-
tava voi elda useita vuosia levinneisyyden toteamisen jalkeen. Keskimaarainen
elinaika on vain noin kolme vuotta. (Joensuu ym. 2013, 614.) New England of
Medicine -lehdessé julkaistun laajan tutkimuksen (2017) mukaan rintasydpa
saattaa kuitenkin uusiutua tai muodostaa etapesékkeita jopa 20 vuotta sen totea-
misen ja onnistuneen hoidon jalkeen. Rintasyfvan seuranta-aikaa suositellaan
pidennettavaksi 10 vuoteen, jos kasvain on ollut hormonipositiivinen, isokokoinen

ja syopaa on loytynyt yli neljasta imusolmukkeesta. (Pan ym. 2017.)

2.4 Sairastumisen vaikutukset

Rintasyopdan sairastuminen hoitoineen ja kuolemanpelkoineen aiheuttaa
yleensé syvan kriisin naisen elaméssa. Kehonkuva muuttuu ja oma naiseus saat-
taa kadota hetkellisesti. Sairaus vaikuttaa usein myos toimeentuloon ja paivittai-
sista asioista selviytymiseen. Vakava sairaus on kriisi myds perheelle ja laheisille.

(Leino 2011, 24-27.) Osalle sairastuneista hoidoksi riittaa pelkka rinnan osa-
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poisto ilman liitdnnaishoitoja, mutta osa joutuu kdymaan lapi kaikki hoidot mah-
dollisine sivuvaikutuksineen. Vakavimpia hoitojen sivuvaikutuksia ovat dareisher-
movaurio eli neuropatia, sydaniskemia, sydamen vasemman kammion vajaatoi-
minta, keuhkomuutokset, krooninen turvotus eli lymfedeema seka sekundaari-
syovat. Vakavat haitat ovat onneksi harvinaisia. Pitkakestoiset, jopa 10 vuotta
kestavat endokriiniset hoidot saattavat lisdta verisuonitukosriskia (jopa 3—4 ta-
pausta sataa hoidettua naista kohti). (Tashmut ym. 2010, 1218.)

Solusalpaajahoidot voivat aiheuttaa myds hiusten, ripsien ja kulmakarvojen irtoa-
misen. Hoitojen sivuvaikutuksia ovat myds kynsimuutokset ja joskus jopa kynsien
irtoaminen. Usein potilaan paino nousee muutamia kiloja hoitojen aikana ja tur-
votusta esiintyy yleisesti kortisonilaakityksen takia. Limakalvot saattavat kuivua.
Solusalpaajahoitojen seurauksena makuaisti muuttuu ja suuhun saattaa tulla rak-
kuloita, jotka vaikeuttavat syomista. (Pellinen & Rosenberg-Ryhénen 2011, 11—
23.)

Rintasyopaan sairastuminen aiheuttaa turvallisuudentunteen katoamista, hallin-
nan menettamisen tunnetta, pelkoa uusiutumisesta sek& kuolemanpelkoa. Noin
kolmasosalla esiintyy jossain sairaudenvaiheessa merkittavaa psyykkista oireh-
timista. Traumaperainen stressireaktio, ahdistuneisuus seka paniikkihairio ovat
oireilun yleisimpia ilmentymia. Hoitojen loputtua potilaat saattavat tuntea syvaa
vasymysta (ns. fatique) ja depression kaltaisia oireita. (Tashmut ym. 2010, 1218.)

Keholliset muutokset vaikuttavat mindkuvaan ja naiseuden tunteeseen. Jos poti-
las ei paase toipumisessaan eheytymisvaiheeseen, minakuva saattaa muuttua
negatiiviseksi. Minakuvan pirstaloituneisuus voi laukaista masennusta ja muita
psyykkisia sairauksia. Potilaan rohkaiseminen itsestdan ja ulkonadstaan huoleh-
timiseen siirtda ajatuksia myonteiseen terveydentilaan ja vahentaa sairausoirei-
den tarkkailemista. (Leidenius ym. 2010, 1222.) Jotkut naiset suhtautuvat luotta-
vaisesti sairastumiseen ja uskovat paranevansa. He harvoin kokevat psyykkisia
ongelmia mydhemmink&én. Rintasybpaan sairastuminen voi tuoda elamaén
myo6s myonteisia muutoksia, esimerkiksi terveemmat elamantavat seka mahdol-

lisuuden kasvaa ihmisenda. (Leino 2011, 35.) Jos potilas pelkaa jatkuvasti taudin
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uusiutumista, sopeutuminen uuteen tilanteeseen pysahtyy ja seurauksena voi

olla psyykkinen vajaakuntoisuus (Tashmut ym. 2010, 1218).

Vakava sairastuminen aiheuttaa potilaan liséksi kriisin myds perheelle ja lahei-
sille. Arki muuttuu ja perheen tasapaino voi hairiintya. Nainen voi tuntea toimin-
takykynsa sairauden takia heikentyneen ja saattaa tuntea vajavaisuutta aitiydes-
saan. Han saattaa olla huolissaan laheisistaéan ja epéailee olevansa taakkana per-
heenjasenilleen. Lapsi voi joskus torjua ajatuksen vanhemman vakavasta sairas-
tumisesta suojellakseen itseaan kuolemanajatuksilta. Puoliso voi tuntea saman-
laista pelkoa ja jarkytysta kuin sairastunutkin, joskus jopa voimakkaammin. Han
saattaa my0s peittdd tunteensa ja yrittaa vakisin eldd samanlaista elamaa kuin
ennen sairastumista. (Leino 2011, 36—37.) Sairaus vaikuttaa koko perheeseen.
Sairastanut saattaa saada kaiken huomion ja muiden on otettava uusia rooleja ja
sopeuduttava uuteen tilanteeseen. Se voi joskus aiheuttaa muille perheenjase-
nille uupumusta ja ahdistusta seka pahimmillaan saada aikaan vihan tunteita.
Puoliso voi pitaa tilannetta vaikeana, jos han ei pysty tukemaan sairastunutta.
(Mattila 2011, 22-24.)
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3 TUKIMUODOT

Potilaan tuen tarve alkaa jo rintasyopaepailysta. Kun sydpa todetaan, sairastunut
ja hanen lahipiirinsa tarvitsevat runsaasti tietoa rintasyovasta ja sen hoitovaihto-
ehdoista seké henkista tukea odottamattomaan elamanmuutokseen. Varsinkin
hoitopolun alkuvaiheessa vastaanotoille olisi hyvd menna laheisen kanssa koska
potilaan on shokkivaiheessa usein vaikeaa painaa mieleen asioita ja sairastumi-

nen voi aiheuttaa ahdistusta (HUS 2017. Rintasydpéapotilaan hoitopolku).

3.1 Hoitohenkilokunnan tuki

Helsingin ja Uudenmaan Sairaanhoitopiirin (HUS) sytpakeskuksessa rinta-
syopéapotilaalle on laakarivastaanottojen lisaksi saatavilla rintasyépéahoitajan, fy-
sioterapeutin, sosiaalitydntekijan, psykologin ja ravitsemusterapeutin vastaanotto
seka syopapotilaan neuvontapalvelu. (HUS 2017. Tuki ja hyvinvointi.) Rinta-
syOpéahoitaja toimii potilaan tukena varsinkin hoidon alkuvaiheessa ja hoitojen
paatyttya seurantavaiheessa. Fysioterapiaan ohjaudutaan erityisesti ylaraajan
toimintahairididen, kipujen tai lymfaturvotusten vuoksi. Fysioterapeutti ohjaa po-
tilasta myds omahoitoon seka turvotuksen hoitona kaytettavien kompressiotuot-
teiden hankinnassa ja kaytossa. Sosiaalitydntekija neuvoo potilasta sairastumi-
sen aiheuttamissa toimeentulo-ongelmissa, etuusasioissa ja muissa arkielaman
haasteissa. Syopapotilaan neuvontapalvelu on tarkoitettu kaikille syopaan sai-
rastuneille ja heidan laheisilleen. Psykologi tukee potilasta sairauden aiheutta-
mien ahdistus- ja pelkotilojen kasittelyssa. Ravitsemusterapeutilta voi saada
apua vaikeissa ravinnonsaantiongelmissa. (HUS 2017. Tuki ja hyvinvointi.)

Kaija Leinon vaitoskirjassa korostuu hoitohenkilokunnan tuen merkitys syopapo-
tilaalle. Potilaat tarvitsevat tukea seka sairauden tuomiin muutoksiin, etta itsessa
tapahtuvan muutoksen lapikaymiseen. Hoitohenkilokunnan sosiaalinen tuki edis-
taa tutkimuksen mukaan naisen eheytymista. Jos laheisilta ei saa tarpeeksi tu-

kea, auttaa sairaudesta selviytymiseen myos hoitajan tuki. Hoitohenkildkunnan
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tuen tulee olla potilaan tarpeisiin pohjautuvaa, ennaltaehkaisevaa ja systemaat-
tista. Erityisesti naisellisuuden tukeminen ja seksuaalisuuteen liittyvista asioista
puhuminen ovat asioita, jotka nousevat vaitoskirjassa esiin. Tiedollista ja emotio-
naalista tukea tarvitaan erityisesti hoidon alku- ja loppuvaiheessa jolloin uusi ti-
lanne aiheuttaa halun saada tietoa ja tukea siita selviytymiseen. (Leino 2011, 94,
177-178, 213-214.)

3.2 Perheen ja sosiaalisen verkoston tuki

Ihmisella on luontainen tarve saada tukea. Terveyden ja tuen vélinen yhteys on
tarkea ja merkityksellinen. Tuesta saatujen voimavarojen avulla kriiseista ja ela-
manmuutoksista on helpompi selvita. Puoliso on usein tarkein tukija sy6pééan sai-
rastuneelle. Sairaus tuo mukanaan muutoksia perheen arkeen ja saattaa muut-
taa perheenjasenten rooleja. Sairastunut ei pysty entiseen tapaan hoitamaan
perheen asioita ja puoliso joutuu ottamaan vastuuta arjen sujumisesta. Puolison
antama tuki on kuitenkin tarkeimpi& voimaantumiseen ja eheytymiseen vaikutta-
via asioita. (Leino 2011, 37.) Sairaus voi parhaimmillaan syventaa ja parantaa
parisuhdetta, jos puolisoiden valilla sailyy keskusteluyhteys ja vaikeista sairau-
teen liittyvista asioista pystytdan puhumaan. Sairastuminen saattaa vaikuttaa it-
setuntoon ja kokemukseen naiseuden menetyksesta. Puolisolta toivotaan enem-
man hellyytta, laheisyytta ja arvostusta. Puolison mydnteinen suhtautuminen sai-
rauteen ja ymmarrys sen tuomiin kehonmuutoksiin vaikuttavat itsetunnon para-
nemiseen ja sopeutumiseen uuteen mindkuvaan. (Hautaméaki-Lamminen 2012,
36—38.) Puoliso saattaa kuitenkin kokea uuden tilanteen tuomat muutokset ah-
distavina ja stressaavina ja jopa kokea vihan ja syyllisyyden tunteita. (Mattila
2011, 22-24.)

Syodvasta puhuminen saattaa olla toisille pareille vaikea asia. Halutaan véalttaa
raskasta aihetta tai suojella toista. On kuitenkin tutkittu, ettd parien pystyessa
avoimesti puhumaan sairaudesta ja sen tuomista muutoksista on siten mahdolli-
suutta vahent&éa seké sairastuneen ettd puolison ahdistusta ja masennusta. (Yu

& Sherman 2015.) Sairauden tuoma epévarmuus aiheuttaa paljon erilaisia tunte-
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muksia myos sairastuneessa kuten pelkoa, huolta, syyllisyytta ja jopa vihaa. Tut-
kimuksen mukaan my6s masennus, ahdistus ja epavarmuuden tunteet ovat var-
sin yleisia sairastuneilla. Sen taustalla ovat uusi raskas elaméantilanne ja sen tuo-
mat muutokset seka liséksi hoitojen sivuvaikutuksen tuomat tekijat. Sairastuneet,
jotka saivat tukea laheisiltdan ja joilla oli sosiaalisia suhteita karsivat vahemman
masennuksesta ja ahdistuksesta. (Su ym. 2017.)

Syopapotilaiden hyva hoitopolku -tutkimus ja kehityshankkeen mukaan kuntou-
tustoiminta parantaa potilaan elamanlaatua, yllapitaa seka sairastuneen etta ha-
nen laheistensa hyvinvointia ja auttaa selviytymaan sairauden tuomista muutok-
sista. Kuntoutus edellyttaa erilaisia tukimuotoja, jotka kaikki yhdessa edesautta-
vat sairastunutta ja hanen laheisiaan sopeutumisprosessissa. Tuen muotoja ovat
fyysinen, psykososiaalinen, tiedollinen ja laheisille suunnattu tuki. (Salakari 2011,
16-34.) Syopasairaiden ja heidan laheistensa kuntoutuksen tuloksellisuuden ar-
viointi tutkimus- ja kehittamishankkeeseen osallistuneet potilaat kertoivat laheis-
ten ja ystavien tuen olleen tarkeimpia selviytymiskeinoja sairaudesta. Mahdolli-
suus puhua sairaudesta, empatia, ystavien yhteydenpito seka konkreettinen apu
arjessa olivat voimavaroja, joilla sairastuneet jaksoivat paremmin. (Nurminen,
Salakari, Lamsa & Kemppainen 2011, 82-101.)

Breast Cancer Research and Treatment -lehden artikkelissa (6/2013) esiteltiin
tutkimus, johon oli osallistunut yli 3000 naista, joilla oli diagnosoitu rintasytpa
2006 — 2011 valisena aikana. Siind kasiteltiin sosiaalisia verkostoja; laheisten ih-
misten maaraa, uskonnollisia ja sosiaalisia yhteyksia, vapaaehtoistydssa mu-
kana olemista seké sukulaisten kanssa yhteydenpidon maaraa. (Kroenke ym.
2013, 523.) Tutkimuksessa mallinnettiin yhteyksid sosiaalisen verkoston koon,
saadun tuen ja alhaisempien tulosten suhdetta korkeampiin sosiaalisten suhtei-
den maaraan. Tulokseksi saatiin, etta sosiaalisesti eristaytyneemmat naiset ko-
kivat fyysisen, toiminnallisen, sosiaalisen ja mielen hyvinvointinsa merkittavasti
huonommaksi kuin sosiaalisesti aktiivisemmat naiset. He kokivat myds voimak-
kaampia oireita syopahoitojen aikana. Erityisesti hyvaa mielta ja iloa tuottavat so-

siaaliset kanssakaymiset vaikuttivat vahentavasti sairaudenkokemuksiin. Tutki-
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muksen tuloksessa johtopaéatdksena todettiin, etté tehokkaat sosiaalisen tuen in-
terventiot tulisi laskea hoitoihin taysipainoisesti mukaan. (Kroenke ym. 2013,
525.)

3.3 Vertaistuki ja sen eri muodot

Irja Mikkosen vaitoskirjan Sairastuneen vertaistuki (2009) mukaan vertaistuessa
on kysymys yhteisen kokemuksen, yhteisollisyyden seka tunteiden vaihdon mer-
kityksellisyydesta voimaantumisen valineenda. Vertaistuki saattaa ulottua syvem-
malle mihin ammattimaiset tukimuodot pystyvét tai mihin ammatillisen tuen re-
surssit riittavat. Vertaiseksi koetaan yleensa samaa sairautta sairastava tai jos-
kus sairastavan lahipiiriin kuuluva. Vertaisryhmissa keskustellaan usein jokapéi-
vaisessa elamassa jaksamisesta ja arjesta selviytymisesta. (Mikkonen 2009,
183-188.) Vertaistoiminta on merkittavin tuen muoto. Psyykkista ja tiedollista tu-
kea rintasybpapotilaat pitivat tarkeina, mutta vertaistuki toi heille lisa- ja erityistu-
kea. Vertaisten kanssa he kokivat l&heisyytta ja saivat sen myota rohkeutta pu-
hua avoimemmin sairaudesta. Liséksi potilaat kokivat vertaistuen voimaannutta-
vaksi. (Nurminen ym. 2011, 82-101.)

RintasyOpaa sairastava saattaa kokea, ettei hoitohenkilokunnan ja laheisten tuki
ole riittdvaa ja han haluaa tavata muita samassa tilanteessa olevia. Vertaistuki
vaikuttaa voimaannuttavasti sairastuneisiin luoden yhteenkuuluvuutta ja tuoden
osallistujien kesken vuorovaikutusta, valittdmista ja tukea sairauden kasittelyyn.
(Salakari 2011, 24-25.) Sairastuneelle on tarkedaa saada kuulla muiden tunte-
muksia ja kokemuksia ja huomata ettei ole tilanteessa aivan yksin. Samalla han
saa mahdollisuuden jakaa omia tunteitaan ja kertoa sairaudestaan. Ryhmasta voi
saada voimavaroja omaan jaksamiseen ja ymmarrysta siitd, etta sairaus on osa
omaa elamaa. Moni nainen on kokenut vertaistuen merkitykselliseksi muiden tu-
kimuotojen ohella. Hyvan vertaistukirynman on todettu parantaneen sairastuneen
oman terveyden hallintaa ja vahentdneen huonoa terveyskayttaytymista. Tapaa-
malla muita sairastuneita on myds mahdollisuus olla tukemassa heidan sopeutu-
mistaan uuteen eldmantilanteeseen. (Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos 2014.

Kansallinen syopasuunnitelma osa 2, 77—-78.) On myds syita olla osallistumatta
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vertaistukiryhmiin. Jotkut saattavat pitdd tapahtumia leimaavina tai he eivat ole
lainkaan tietoisia ryhmé&n olemassaolosta. Matkat tapaamisiin voivat tuntua liian
pitkilta tai sairastunut ei jaksa tai halua tutustua uusiin asioihin tai ihmisiin. (Mik-
konen 2009, 185.)

Vertaistuki voi olla henkilokohtaista, esimerkiksi kahden rintasyopaa sairastavan
spontaani kohtaaminen vaikkapa rintasyopahoitojen lomassa. Vertaistuki ryh-
massa saattaa olla sellaista, ettd ryhma koostuu pelkastaan vertaisista tai mu-
kana on koulutettu ohjaaja. Myds sosiaalisessa mediassa tai yhdistysten yllapi-
tamilla internetsivuilla on saatavilla vertaistukea. Silloin ryhmén toimintaa valvoo
moderaattori tai yllapitaja. (Jakonen 2017.) Syopéapotilaiden hoitopolku hank-
keessa (2010-2015) pohdittiin potilaiden hoitopolkua tulevaisuudessa. Siina yh-
tend osa-alueena oli kaikille yksilllisen kuntoutus toiminnan tarjoaminen seka
sairastuneelle ja hanen laheiselleen. Siind pohdittiin erilaisia tukimuotoja, joilla
edistdd koko sairastuneen perheen terveytta ja toimintakykya. Keskeisena
asiana nousi esille vertaistuen mahdollisuus mahdollisimman aikaisessa vai-

heessa seka sairastuneelle etta hanen laheisilleen. (Nurminen 2015.)

3.4 Kehitteilla olevia tukimuotoja

Rintasyovasta selviytyneiden kasvavan maaran takia on alettu kehittimaan uusia
tukimuotoja, jotka voivat auttaa potilasta eheytymaan syovan jalkeen ja palaa-
maan normaaliin elamaan. Vuonna 2017 julkaistun Cochranen rintasyéparyhman
tekeman tutkimuksen tuloksena oli, etta hoitotyén ammattilaisten laatimilla ko-
tona suoritettavilla itsehoito-ohjelmilla voidaan parantaa rintasyévan sairasta-
neen eldmanlaatua. Ohjelma sisaltaé tietoa rintasydvasta, likuntaa ja kognitii-
vista terapiaa. Kriteerind ohjelman sisallélle on, ettd sen pystyy itse suorittamaan
kotona. Kotipohjaiset hoito-ohjelmat ovat vahentaneet lyhyella aikavalilla fati-
queta eli syvaa vasymysta, unettomuutta ja ahdistusta. Tutkimuksen mukaan ryh-
malahtoinen terapia saattaisi tukea kuitenkin paremmin potilaan eheytymista syo-
van jalkeen. (Cheng, Lim, Goh & Tam 2017.)
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Rintasydvan seurantaan on kehitteilla myds Noona -mobiilisovellus. Se on talla
hetkella koekayttsséa 800 potilaalla Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirissa.
Sovellusta on lahdetty kehittdmaan, jotta tuen saaminen olisi potilaalle mahdolli-
simman helppoa. Potilaat ovat henkisesti ja fyysisesti hoitojen jalkeen usein hei-
kossa kunnossa ja silloin apua saa usein vain potilaat jotka osaavat ja jaksavat
sitd hakea. Sovellus lajittelee yhteydenotot kiireellisyyden mukaan ja pystyy vas-
taamaan osaan potilaan kysymyksista ilman hoitohenkilostén tarvetta. (Mattson
2016.)
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4 TAPAHTUMAN SUUNNITTELU

Tapahtuman suunnittelussa pohdimme rintasyépahoidoissa olevien naisten tuen
tarpeen muotoja, mitka olisivat ne asiat, jotka he kokisivat tarkeiksi. Perehdytty-
amme rintasyévan hoitosuosituksiin ja hoitopolkuihin sekd keskusteltuamme yh-
teistybkumppanimme kanssa paadyimme korostamaan naiseuden vahvista-
mista, voimaantumista ja ottamaan myos terveyden edistamisen nakokulman ta-

pahtuman teemaksi.

6.1 Kohderyhma

Valitsimme kohderyhmaksi rintasybpéaan vuoden sisélla sairastuneet naiset. Ha-
lusimme erityisesti mahdollistaa hoitoja parhaillaan lapikayvien potilaiden vertais-
tuen saantia ja vahvistaa naiseuden tunnetta raskaiden hoitojen keskella. Par-
haimmillaan osallistuja kokisi itsensé tapahtuman jalkeen hemmotelluksi ja saisi
tapahtumasta lisd& voimia jaksaa vaativat hoidot loppuun. Jaksamista tukevat
toiminnallisessa tapahtumassa myos fyysisen ja psyykkisen hyvan olon voimis-

taminen, yhdessa tekeminen ja vertaisuus.

6.2 Lahtbkohdat ja toimintaymparisto

Meilla oli ennen tapahtumia useita ideointi- ja suunnittelukokouksia yhteisty6-
kumppanin kanssa. Suunnittelimme yhdessa vertaistapaamiseen sopivia tee-
moja. ldeoimme, etta tapahtumassa voisi olla askartelua, hemmottelua, mielen-
virkistysta, sopivaa tarjottavaa ja asiantuntijaluento. Otimme kuvia ideapalave-
rista ja teimme muistiinpanoja tapaamisesta. Hyvaksytimme idean ohjaajallamme
ennen kuin otimme yhteyttd muihin mahdollisiin yhteistydkumppaneihin. Lahe-
timme myds Etela-Suomen Syodpayhdistykselle hyvaksyttavaksi kaikki tapahtu-
miin liittyvat dokumentit, kuten yhteydenottokirjeet, ennen niiden lahettamista
eteenpdin. Laadimme yhdessa budjetin sekd sovimme tytnjaosta. Kokouksissa

paivitettiin myds projektin sen hetkinen tilanne ja sovittiin tulevat aikataulut.
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Tapahtumat jarjestettiin Etela-Suomen Syopayhdistyksen tiloissa Helsingissa.
Tutustuimme tiloihin yhteistyokumppanimme kanssa sovittujen tapaamisten yh-
teydessa. Tapahtumapaikka sijaitsi keskustassa hyvien liikenneyhteyksien
paassa. Tilat olivat osalle osallistujista tuttuja jo ennestaan, koska tiloissa jarjes-
tetd&n muutenkin saannollisesti yhdistyksen tapahtumia. Tilat olivat avarat ja toi-
mivat. Kaytettavissa oli iso sali ja useita pienempid huoneita. Otimme tapahtu-

man suunnittelussa huomioon paikan suomat mahdollisuudet.

6.3 Tapahtuman sisaltd

Valitsimme tapahtuman sisallon (Kuvio 4) useista toteutuskelpoisista vaihtoeh-
doista. Askarteluksi valitsimme yksivarisen kassin tai tyynyliinan koristamisen
voimalauseella tai runolla. Hankimme pdydalle runo- ja mietelausekirjoja, joita
osallistujat saivat selailla ja samalla syntyy luonteva tilaisuus keskusteluun. As-
karteluhetken valintaan vaikutti mahdollisuus keskustelun lomassa purkaa omia
tunteitaan luovia menetelmia kayttden. Valitsemamme askartelu ei vaatinut liikaa
huomiota osallistuijilta, jolloin aikaa jai myds seurusteluun. Halusimme luoda vie-
raille mahdollisimman luontevat olosuhteet vertaistukeen. Pelkdstddn saman
poydan daressa istuminen vieraiden ihmisten kanssa saattaisi tuntua kiusalliselta
joistakin osallistujista. Vaihtoehtona olimme kehitelleet myds ideaa korun tekemi-
sesta ja runon kirjoittamisesta, mutta hylkdsimme ne, koska niissa ei olisi ehka

ollut vapaalle keskustelulle yhta paljon tilaa.
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NAISEUDEN

TERVEYDEN TUKEMINEN
EDISTAMINEN VOIMAANTUMINEN

/

hemmotteluhetki
vertaistuki
askartelu
terveellinen ruoka
elava musiikki
asiantuntijaluento
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Kuvio 4. Tapahtuman sisaltd

Hemmotteluhetkeksi valitsimme kosmetologiopiskelijoiden toteuttaman pikaman-
ikyyrin. Manikyyri sopi hyvin kohderyhmalle, koska sytostaattihoitojen aikana kyn-
net usein karsivat ja saattavat jopa irrota hoitojen vaikutuksesta. Kasien sdannol-
linen rasvaaminen ja kynsinauhojen pitdminen ehein& sek& kynsien lakkaus voi-
vat suojata vaurioilta. (HUS Syodpakeskus, Kéasien ja kynsien hoito -potilasohje
2010.) Manikyyri ja sen tuloksena huolitellut kadet voivat lisata syopahoitojen
keskelld naiseuden tunnetta. Manikyyri voi tuntua myos rauhoittavalta lepohet-

kelta.

Kulttuurin on todettu lisdavan hyvinvointia ja edistavan terveytta. Sen eri muo-
doilla voidaan parantaa itsetuntoa, lisata mielen hyvinvointia ja parantaa elaman-
laatua. Musiikkia ja kuvataiteita voidaan kayttdd yhtend kuntoutuksen osana.
(Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos. Kansallisen sydopasuunnitelman osa 2. 2014,
80.) Valitsimme elavan viulumusiikin osaksi tapahtumaa, koska se tuo rauhallista
tunnelmaa ja antaa mahdollisuuden olla hetken omissa ajatuksissaan nauttien

musiikin voimasta ja lammosta. Esiintyjiksi saimme oman ryhmamme opiskelijan
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seka hanen veljensa. Muusikot saivat itse valita soitettavat kappaleet. Kerroimme
heille etukéateen tiloista ja tapahtuman teemoista ja sen pohjalta esitimme toivo-
muksen, ettd he valitsisivat rauhallista ja rentouttavaa musiikkia. Musiikki oli vai-
kuttavaa, mutta se antoi mahdollisuuden keskusteluun musiikin kuuntelun lo-

massa.

Tilaisuudessa tarjottavat syotavat ja juotavat oli valittu kohderyhman mukaan.
Sytostaattihoitojen aikaan voimakkaasti tuoksuvat, maustetut ja rasvaiset ruoka-
aineet saattavat aiheuttaa pahoinvointia. (HUS Sydpakeskus, Kun on pahoin-
vointia -potilasohje 2011.) Juomiksi valitsimme kivennaisvetta ja granaattiome-
namehua. Alkujuomana oli sekoitus edellisistéa vaahtokarkilla koristeltuna. Gra-
naattiomenamehussa on paljon antioksidantteja jotka suojaavat solumuutoksilta.
(Sharma 2017, 177). P6ydassa oli vesimelonia, porkkanoita, luumutomaatteja,
viinirypaleitd, suolakekseja ja miedon makuisia tuorejuustoja. Jalkiruoaksi tarjot-
tiin suklaakonvehteja ja vaahtokarkkeja. Ensimmaisessa tapahtumassa ei ollut
asiantuntijaluentoa. Saamiemme palautteiden johdosta ja yhteistyokumppa-
nimme ehdotuksesta toisessa tapahtumassa oli asiantuntijaluento terveellisista
elamantavoista sydpaan sairastuneille. Luennoitsijana oli Etel&a-Suomen Syopa-
yhdistys ry:n kuntoutusohjaaja. Luennossa kasiteltiin terveellisen ruoan, likunnan

ja levon vaikutuksia hyvan olon kokemiseen.
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5 MENETELMAT

Opinnaytetydmme toteuttamiseen oli mahdollista kayttaa useita havainnointita-
poja. Vertaistapahtuma kesti muutaman tunnin, ja siina ajassa tuli saada doku-
mentoitua tunnelmaa, osallistujien aktiivisuutta, vuorovaikutusta ja erityisesti sita,
mika toimii ja mita voisi tehda toisin. Koska jarjestimme kaksi samankaltaista ta-
pahtumaa vuoden valein, pystyimme havainnoimaan selkedmmin omaa amma-

tillista kasvuamme.

5.1 Havainnointi

Menetelmana havainnointi antaa parhaimmillaan tietoa monipuolisesti ja yksityis-
kohtaisesti. Havainnoinnista saatua tietoa on myés helppo yhdistaa muuhun ke-
rattyyn aineistoon. Sen avulla voidaan saada laajempi kokonaiskuva tutkittavasta
aiheesta. Jos tutkimusmetodiksi valitaan havainnointi, on siihen mietittava selkea
perustelu. Havainnoinnissa on erilaisia asteita osallistuvasta piilohavainnointiin.
Aste-erot johtuvat havainnointimahdollisuuksista ja tutkijan asemasta. Havain-
nointi voi olla valilla osallistuvaa valilla tarkkailevaa. Osallistuvan havainnoinnin
kautta tieto kertyy tutkijalle kaikkien aistien avulla ja se antaa mahdollisuuden
hyodyntaa tunteita asioita tarkastellessa. (Gronfors 2010, 154-162.)

Kaytimme opinnaytetyéssamme osallistuvaa havainnointia toiminnallisena me-
netelmana ja tapahtumapaivakirjaa havainnoinnin apuvalineena. Havaintojen pe-
rusteella analysoimme vertaistapahtuman toimivuutta. Tavoitteena oli selvittaa,
mik& oli samaa ja mik& muuttunut kahden tapahtuman valilla, miten olimme ke-
hittyneet ja miten muut osallistujat olivat arvioineet tapahtumaa. Havainnoimme
myo6s osallistujien keskindista vuorovaikutusta ja aktiivisuutta tapahtumassa. Ai-
oimme tehda muistiinpanoja havainnoinnin aikana tai valittémasti havainnoinnin
jalkeen. Suunnittelimme etukéteen, millaisia muistiinpanoja tekisimme, missa ja
miten usein. Suunnittelimme kirjaavamme osallistujien keskindiseen vuorovaiku-
tukseen liittyvid asioita, taustatietoja ja olosuhdetekijoitd. Havainnoimme omia

tunnetilojamme ja osallisuuttamme tapahtuman kulkuun. (Grénfors 2010, 162—
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167.) Havainnoidessa ei voinutkaan olla taysin ulkopuolinen, koska osallistujat
joka tapauksessa tiesivat asemamme tapahtuman jarjestajind ja opinnaytetyén
tekijoind. Tarkoitus oli saavuttaa sellainen tilanne, ettéa ryhmalaiset olisivat tottu-
neita lasnaoloomme, eika se tuntuisi heisté kiusalliselta. Tunnelma, osallistujien
mieliala, ilmeet ja liikehdinta olivat myo6s tarke&a osa havainnointia. (Saaranen-

Kauppinen & Puusniekka, 2006).

Sovimme keskindisen tydnjaon ennen tapahtumaa, jotta havainnot olisivat mah-
dollisimman monipuolisia ja kumpikin tietaisi oman roolinsa. Molemmilla oli mu-
kana muistiinpanovalineet, joiden avulla oli tarkoitus dokumentoida havainnoin-
teja tilaisuuden aikana. Tapahtumissa toinen vastasi askartelusta ja havainnoi
ryhmaa pdydan aaressa toisen vastatessa manikyyrissa kavijoista ja molemmat
huomioivat, jos joku osallistujista olisi jaamassa yksin tai joku olisi lilan paljon
aanessa estden muiden osallistumista keskusteluun. Tapahtumien alussa seura-
my0s osallistujia, jotka vaikuttivat epavarmoilta ja jannittyneilta. Tervetulokattelyt
ja alkumaljat seké osallistujien ohjaaminen istumaan ison poydan aareen keven-
sivat tunnelmaa. Molemmissa tapahtumissa joukossa oli muutamia puheliaampia
henkiloita, jotka pitivat alusta asti huolta keskustelun kehittymisesta. Olimme
my0Os varautuneet siihen, ettd auttaisimme ryhmaa keskustelun sujuvuudessa,
jos tilanne olisi vaikuttanut vaivautuneelta. Askartelupisteessa poydan aarella oli
luontevaa ottaa kontaktia osallistujiin ja samalla havainnoida heiddn mieli-
alaansa, tunnelmaa seka sanatonta viestintad. Teimme havaintoja myds mani-

kyyrien aikana ja seurasimme, miten hemmottelu vaikutti osallistujiin.

Tapahtumien aikana tuntui hankalalta ottaa muistiinpanovalineité esiin osallistu-
jilen ndhden. Muutamia kertoja menimme toiseen tilaan kirjoittamaan havainto-
jamme. Yritimme painaa mieleen mahdollisimman paljon etukateen méaarittele-
miamme havainnointikulmia seka otimme valokuvia runsaasti tapahtuman ai-
kana. Valokuvaamisessa tuli muistaa se, ettd emme kuvanneet osallistujia tun-
nistettavasti eettisyyden vuoksi. Tarkastelimme tapahtuman jéalkeen havainnoin-
tejamme ensin yhteistyokumppanimme kanssa ja kirjoitimme mahdollisimman

paljon muistiin paivan aikana tapahtunutta myéhempé&a analysointia varten.
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5.2 Kyselylomake

Suunnitellessamme vertaistukitapahtumaa halusimme saada osallistujilta tietoa
sen onnistumisesta seka siitéd, mitéa olisimme voineet tehda toisin. Liséksi toi-
voimme heilta ajatuksia ja toiveita seuraavan tapahtuman jarjestamiseen. P&a-
timme laatia lyhyen kyselylomakkeen, jonka avulla voisimme arvioida tapahtu-
man onnistumista seka ehdotuksia seuraaviin tapahtumiin. Palautelomakkeet,
palautelaatikko ja palkinto olivat tapahtumassa omalla poydallaan. Kerroimme ti-
laisuuden alussa osallistujille palautekyselysté ja arvonnasta. Selitimme osallis-
tujille, ettéa kaytamme vastauksia pohjana seuraaville tapahtumille seka opinnay-
tetydomme materiaalina. Kysyimme mydhemmin tapahtuman aikana, olivatko

osallistujat ehtineet vastata kyselyyn ja osallistua arvontaan.

Kyselylomake on tutkimusaineiston keraamisessa yksi perinteisimmista tavoista.
Kysymykset tulee suunnitella huolellisesti, silla ne luovat perustan tiedonkeruun
onnistumiselle. Onnistuneen kyselylomakkeen suunnitelmassa on huomioitava
vastaajien kaytettavissa oleva aika, vastaamishalukkuus ja vastaamisen help-
pous. Lomakkeen vastausprosenttiin vaikuttavat monet seikat. Kysymysten tulee
olla helppotajuisia ja yksinkertaisia. Kyselylomaketta tehdessa on hyva huomi-
oida, kayttaako valmiita vai avoimia kysymyksid. Avoimien kysymysten hanka-
luutena on usein se, ettd kaikki eivat vastaa niihin ja vastaukset saattavat olla
jotakin muuta kuin mité niissa halutaan selvittaa. Niitéd kannattaa kayttaa vain, jos
tietdd vastaajat aktiivisiksi. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.) Kysely
tulee laatia niin, etta ensimmaiset kysymykset kasvattavat luottamuksen kysyjan
ja vastaajan valille. Lomakkeen pituus tulee myos miettia. Jos kysymyksia on lii-
kaa, ei vastaaja jaksa keskittya siihen tai jattaa helposti sen tekematta. (Valli
2010, 103-106.) Ensimmaisiksi kysymyksiksi valitsimme valmiita ja helppoja ky-
symyksia kuten misté osallistuja oli saanut tietoa tapahtumasta, mink& arvosanan
antaisi tapahtumasta seka suosittelisiko tapahtumaa muille syépéhoitoja lapikay-
ville. Seuraavat neljd kysymysta olivat avoimia ja niissé toivottiin tietoa, mista

osallistuja piti erityisesti ja mika olisi voinut olla toisin.
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Liséksi kysyimme seuraavaan tapahtumaan toiveita sekéa ajankohdan aikaa ja
kestoa. (Liite 2.) Kahdeksan kysymysta oli sopiva maara ja kaikki tayttivat kyse-
lylomakkeen mielellaan. Aikaa vastaamiseen ei mennyt montaa minuuttia, ja la-
hes kaikki olivat vastanneet myds avoimiin kysymyksiin. Niissa oli paljon hyvia
ajatuksia ja ideoita. Ensimmaisen tapahtuman palautteesta otimmekin toiseen ta-

pahtumaan luennon terveellisista elintavoista.

Tavoitteenamme oli saada palautetta jokaiselta osallistujalta. Korostimme, etté
vastauksia kaytettaisiin vain toiminnan kehittdmiseen ja ne jaisivat ainoastaan
meidan kayttomme. Taataksemme mahdollisimman hyvan vastausprosentin,
paatimme jarjestaa arvonnan tilaisuuden lopuksi, mika osoittautuikin oikeasti rat-
kaisuksi. Kyselylomakkeen laadinnassa paatimme pitaytya ensimmaisen tapah-
tuman kohdalla yhden sivun mittaisessa lomakkeessa saadaksemme siita sel-
ke&n ja kiinnostavan seka helposti vastattavan. Huomasimme kuitenkin siin& ole-
van liilan vahan tilaa vastata avoimiin kysymyksiin, joten laadimme toiseen tapah-
tumaan kahden sivun mittaisen lomakkeen. Avoimia kysymyksia kaytimme koh-
dissa, joissa tarkkoja vastausvaihtoehtoja olisi ollut vaikea asettaa, kuten ajatuk-

sia ja toiveita liittyen seuraavaan tapahtumaan.

5.3 Kuvan kaytto

Ensimmaisessa vertaistapahtumassa suunnitelmamme oli ottaa valokuvia tilan-
teen mukaan. Emme tienneet etukateen, miten osallistujat kuvaamiseen suhtau-
tuisivat. Kysyimme tilaisuuden alussa, onko mahdollista ottaa valokuvia ja hyo-
dyntéda niita opinnaytetyossamme. Osallistujat asennoituivat kuvaamiseen hy-
vaksyvasti. Kun valokuvaa kaytetaan osana tutkimusmateriaalina, tekijoille tulee
olla selvada, analysoidaanko niita tutkimusvalineina vai havainnollistetaanko ku-
valla tutkimusta. Kuvamateriaalia on mahdollista hankkia esimerkiksi arkistoista,
museoista ja kuvapankeista. Valmista materiaalia kaytettdessa rajoituksena ovat
kayttélupaehdot ja kuvan omistajan oikeudet kuviinsa. (Karvinen 2012.) Olemme
kuvanneet pddasiassa itse opinnaytetydssa kayttamamme kuvamateriaalin aly-
puhelinkameralla. Muutamat kuvat on ottanut yhteistydkumppanimme Etela-Suo-

men SyoOpayhdistys ry:sta. Olemme saaneet luvan kuvien kayttoon. Kaytimme
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opinnaytetydssamme valokuvia toiminnallisen opinnaytetyén havainnollistajina.
Hylkasimme videokuvauksen dokumentointivalineena, koska aiheemme on arka-

luontoinen, eika tuntuisi eettisesti oikealta videoida vertaistapaamisen aikana.
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6 TOTEUTUS

Halusimme toteuttaa kaksi lahes samanlaista tapahtumaa, jotta voisimme ver-
tailla tapahtumia kesken&éan ja arvioida ammatillista kasvuamme. Ensimmainen
tapahtuma vaati enemman paneutumista kokonaisuuden suunnitteluun seka tar-
joiluihin ja pisteiden sujuvuuden pohdintaa. Myos osallistujien maaraa piti tarkoin
miettia, jotta tilat olisivat sopivat. Yhteistydtahojen etsiminen vei aikaa ja vaati
monia yhteydenottoja. Toisen tapahtuman suunnittelussa pystyimme enemman
keskittymaan siihen, kuinka havainnoisimme naisten keskinéista vuorovaiku-
tusta, aktiivisuutta ja yleista tunnelmaa. Sailyttddksemme tapahtumaan osallistu-
jien yksityisyyden suojan sovimme Etela-Suomen Sydpayhdistyksen edustajan
kanssa, etta kutsut tapahtumiin menisivat heidan kauttaan. Liitteessa 1 on tapah-
tumakutsu, jonka olemme suunnitelleet. YhteistyOkumppani oli hyvaksynyt sen

seka liittanyt kutsuun tapahtumaan sopivan kuvan (Liite 1).

6.1 Tapahtuma 2016

Ensimmainen Pink Power tapahtuma pidettiin lokakuussa 2016. Tapahtuma jar-
jestettiin Etela-Suomen Sy6tpayhdistyksen tiloissa. Musiikki ja askartelu sijoitettiin
isoon yhteiseen tilaan, ja kasihoidoille oli varattu pienia tydtiloja, jotta jokainen sai
rauhassa nauttia hoidosta ja keskustella kosmetologiopiskelijan kanssa. Olimme
jakaneet roolit niin, etta toinen huolehti osallistujat kasihoitoihin ja toinen vastasi
askartelupisteesta. Samalla molemmat havainnoivat ja keskustelivat osallistujien

kanssa.

Osallistujien saapuessa otimme heidat henkilékohtaisesti vastaan, jotta jokainen
kokisi itsensa tervetulleeksi. Paikalle saapui 9 naista ialtaéan 30-70 vuotta. Ta-
pahtuman aluksi Etela-Suomen yhdistyksen edustaja kertoi lyhyesti tapaamises-
tamme ja yhteistydstamme. Muut jarjestajat esittelivat itsensa, ja me kerroimme
tilaisuuden tarkoituksen ja aamupdaivan ohjelman. Muusikot aloittivat muutaman

minuutin pituisella kappaleella, joka sai aikaan rauhallisen ja rennon tunnelman.
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Sen jalkeen ohjasimme osan naisista kasihoitoihin ja osa jai péydéan aéareen as-

kartelemaan ja keskustelemaan.

Koko tapahtuman ajan naiset keskustelivat ja viettivat padasiassa aikaa poydan
ymparilla samalla sydden ja askarrellen. Jokainen halusi jakaa omaa tarinaansa
ja keskustelu oli luontevaa ja rauhallista. Osa parhaillaan hoidossa kavijoista oli
uudelleen sairastuneita, joten heidan syopamatkansa on voinut olla pitka. Kas-
sien ja tyynyliinojen askartelu sai aikaan keskustelua lahimmaisista ja heidéan
merkityksestaan sairauden kulussa. Osa naisista halusi tehda kassin omalle mie-
helleen, joka oli ollut tukena koko sairauden ajan. Toinen halusi ilahduttaa lap-
senlapsia. Jokaisella oli oma tarinansa ja jokainen halusi jakaa sitd muiden
kanssa. Tunnelma oli tapahtumassa valiton ja lammin. Yksi osallistujista oli hyvin
aktiivinen keskustelija ja tiedusteli muiden diagnooseista ja rintasyovan loytajasta
seka halusi jakaa omia tuntemuksiaan ja ajatuksiaan. Muut osallistujat ottivat ky-

symykset rohkeasti vastaan ja kertoivat kokemuksistaan.

En olisi parjannyt ilman miesténi. Hanesta olen saanut paljon tukea.
Nytkin han toi minut tanne.

Minun mieheni ei enaa jaksa tata sairautta, se on kestanyt nyt niin
kauan. Minulla ei taida enaa olla toivoa. Tytar tulee lahipaivina ulko-
mailta Suomeen pienen lapsenlapseni kanssa. (Osallistujien ajatuk-
sia)

Muutama osallistuja oli aluksi syrjemmalla ja seurasi muiden vertaisten keskus-
telua. Huomioimme tilanteen ja otimme heidatkin mukaan yhteiseen ajatusten-
vaihtoon kysymalla heidan mielipiteitdan parhaillaan kasiteltavasta keskusteluai-
heesta. Sen jalkeen he viihtyivatkin tilaisuuden loppuun asti muiden kanssa ja
jaettavaa riitti. Oli mielenkiintoista huomata ero osallistujien olemuksessa heidan
lahtiessaan tapahtumasta verrattuna tulotilanteeseen. Kaikki vaikuttivat rentoutu-
neilta ja voimaantuneilta. Muutamien oli jopa vaikeaa lopetella keskustelua tois-
ten vertaisten kanssa. Yhteystietoja vaihdettiin ja saattoi olla, ettd yhteydenpito
jatkui vertaistapahtuman jalkeenkin. Tapahtuman kesto ensimmaisessa tapahtu-

massa oli kolme tuntia.
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Palautelomakkeeseen (Liite 2) vastaamalla pystyi vaikuttamaan seuraavan ta-
pahtuman sisaltéon ja samalla osallistumaan arvontaan. Palaute oli positiivista ja
seitseman naista kahdeksasta antoi arvosanaksi Kiitettévan ja suosittelisi erittain
todennakoisesti tapahtumaa muillekin. Eniten kiitosta saivat musiikki ja kosmeto-
logiopiskelijoiden antama manikyyri. Mahdollisuus keskustella vertaisten kanssa
seka rento tunnelma oli mainittu useassa palautteessa tapahtumaan onnistumi-
seen vaikuttavana tekijana. Kiitosta sai myos askartelu, tilojen sisustus ja jarjes-
tajat. Yksi osallistujista koki tilaisuuden olleen sisapiirin tapahtuma ja koki, etta
vain hénen vieressaan istunut henkild oli jutellut hanen kanssaan. Arvosanaksi
tapahtumasta han antoi tyydyttavan. Hanesta kuitenkin manikyyri ja musiikki oli-

vat olleet erityisen mukavia.

Kysymykseen, miké& olisi voinut olla toisin, saimme muutaman palautteen, ja
niissa toivottiin, etta osallistujia olisi voinut olla enemman. Kysyimme lisaksi tee-
moja, joita voisimme seuraavassa tapahtumassa huomioida ja kahdessa palaut-
teessa toivottiin tietoa rintasyopaan liittyvista asioista kuten ravinnosta tai uusista
hoidoista. Toiveena oli myds mahdollisuus keskustella Syopayhdistyksen henki-
I6kunnan tai jonkun asiantuntijan kanssa. Muita ajatuksia seuraavaan tapahtu-
maan oli joku tekeminen lisda, korun valmistus, vapaa keskustelu ja samoja tee-

moja.

Kavimme tapahtuman loputtua yhteistyokumppanimme kanssa lapi palautteet ja
tapahtuman kulun. Olimme yhta mielta tapahtuman onnistumisesta ja paatimme
lahted suunnittelemaan seuraavaa vuoden paasta jarjestettavaa tapahtumaa la-
hes samalla konseptilla palautteiden muutostoiveet huomioon ottaen. Sovimme
alustavasti kevaalle suunnittelupalaverin ja laitoimme itsellemme muistiin kysya
muusikoita ja kosmetologiopiskelijoita mukaan seuraavaan tapahtumaan jo ke-

vaan aikana.

6.2 Tapahtuma 2017

Toinen tapahtuma oli suunniteltu l&hes edellisen kaltaiseksi. Tapahtuma oli suun-

nattu yhteistybkumppanin toivomuksesta toisella kerralla yli 45-vuotiaille. Paikalla
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oli samat muusikot, kolme Suomen kosmetologikoulun opiskelijaa, tarjoilu oli sa-
mankaltaista ja pidimme saman askartelun. Koska edellisen tapahtuman palaut-
teissa toivottiin asiantuntijaluentoa, Etela-Suomen Syopayhdistyksen edustaja
kertoi aluksi lyhyesti terveellisen ruoan merkityksesta rintasyopéapotilaalle. Lisaksi
hanen kanssaan oli tapahtuman aikana mahdollisuus keskustella mieltd askar-
ruttavista asioista. Tapahtuman kestoksi oli sovittu nelja tuntia. Osallistujia oli yh-

teensa 15. limoittautuneita oli ollut 18, yksi oli perunut ja kaksi jatti tulematta.

Tunnelma oli tilaisuudessa lammin ja osallistujat keraantyivat luontevasti poydan
aareen. Viulistien soittaessa ensimmaisen kappaleensa, jokainen hiljentyi kuun-
telemaan musiikkia ja néki, etta se rauhoitti ja liikutti monia. Musiikin jalkeen oh-
jasimme osan naisista kasihoitoihin ja osa jai poydan aareen askartelemaan ja
keskustelemaan. Askartelu ja varssykirjojen selailu sai aikaan keskustelua sai-
raudesta ja paljon puhuttiin sen kokemisesta, arjesta ja vahemman miten |6ydetty

ja missa vaiheessa hoidot menossa.

Parasta on, kun saa jutella sellaisten kanssa, jotka itsekin sairastavat
rintasyopada. Ystavat ovat ihania, mutta he eivat ymmarra. He vain
sanovat, etta kylla sa paranet.

Huumori on auttanut jaksamaan. Valilla miettii, viitsiikd ostaa uusia
talvikenkid. Jos en niitd ensi talvena olekaan kayttdmassa. (Osallis-
tujien ajatuksia)

Etela-Suomen yhdistyksen edustaja keskusteli valilla kahden kesken osallistujien
kanssa. Osa naisista halusi liittyd yhdistykseen ja joku osti rintasyopamerkin. Vii-
sitoista osallistujaa oli sopiva maara. Kaikki osallistujat mahtuivat ison poydan
aareen. Osa naisista oli valilla kasihoidoissa, joka tuntuikin olevan kaikille tarkea
asia. Liitteessa 3 on kuva poydasta, jonka &arella askarreltiin ja tutustuttiin ver-

taisiin ja jaettiin kokemuksia (Liite 3).

Muutamien osallistujien kesken syntyi myds keskustelua potilaan kohtaamisesta
vakavan sairauden keskelld. Keskustelimme kuuntelemisen tarkeydesta ja siita,

kuinka aistit ovat erityisen virittyneet huomaamaan sanatonta viestintéda vakavan
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sairauden kohdatessa. He olivat kokeneet, ettd sairaudentunne voi vahentya ai-
dossa, valittavassa kohtaamisessa. My0s vertaistapahtumassa oli erityisesti ky-
symys kohtaamisista. Tapahtumassa aisti ymmarryksen ilmapiirin. Osallistujista
valittyi tunne, etta he tulivat kuulluiksi ja ymmarretyiksi sairauden synnyttdmine
tunteineen, ajatuksineen ja ongelmineen. Useamman kerran kuuli vertaisten sa-
novan toisilleen, etta juurin niin hankin on tuntenut. Osallistujista huomasi myds
voimaantumista; osallisuuden tunne vei sairastunutta avun tarvitsijan roolista la-
hemmaksi aktiivisen osallistujan ja selviytyjan roolia. Muutos nakyi ilmeissa ja
eleissa. Innostuttiin keskustelemaan, ja jokaisella tuntui olevan jotain jaettavaa
toisille vertaisille. Keskustelu ei pydrinyt vain sairauden tuomien ongelmien ym-

parilla, vaan usein jaettiin arjen selviytymiskeinoja ja vinkkeja jaksamiseen.

Palautekyselyn perusteella arvosana tapahtumasta oli kiitettavaa ja hyvaa. Suu-
rin osa olisi valmis erittdin todennékdisesti suosittelemaan muillekin ja kolme
saattaisi suositella. Erityisesti pidettiin keskustelumahdollisuudesta vertaisten
kanssa samoin kuin kasihoidostakin. Hyvaa palautetta saivat myds esiintyjat.
Muutamassa palautteessa kerrottiin musiikin olleen kaunista, mutta hieman hai-
rinneen keskusteluun osallistumista huonon kuulon takia. Tapahtumapalaut-
teessa kiiteltiin kokonaisuutta, ymparistoa ja hemmottelua. Hyvana pidettiin myos
terveellisen ruoan luentoa. Tapahtuman kestoksi olisi useamman vastaajan mu-
kaan riittanyt 2—3 tuntia. Kysymykseen, mika olisi voinut olla tapahtumassa toisin,
oli vain muutama vastannut. Palautteissa oli toivottu enemman asiantuntijaluen-
toja ja erilaista askartelua seka enemman ohjausta askarteluun. Kysyimme myds
ehdotuksia muista teemoista ja se tuottikin suuren maaran vastauksia. Asiantun-
tijoiden luennot liittyen rintasydpaan olivat toivottuja. Aiheina olivat muun muassa
ravinto, liikunta, masennus ja ylaraajojen turvotus. Osallistujat toivovat myos hie-
rontaa, rentoutusta, jumppaa, fysioterapiaa, meikkausta, proteesivaatteiden esit-

telya ja taideterapiatapahtumaa.
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Saimme Eteld-Suomen Sy6payhdistys ry:n kuntoutushoitajalta kirjallisen palaut-
teen koko projektista. Ohessa ote palautteesta:

Opiskelijat ovat miettineet tapahtumien yksityiskohdat erittain huolel-
lisesti ja vastanneet toteutuksesta itsenaisesti mukaan lukien mm.
tilan koristelu, tarjoilujen valmistaminen, tarvikkeiden hankinta, kos-
metologiopiskelijoiden sekd muusikoiden paikalle varvaaminen.
Suunnittelussa ja toiminnassa he ovat kaiken aikaa pitaneet mieles-
saan Etela-Suomen Syopayhdistyksen tapahtumille asettamat kri-
teerit seka luonnollisesti kohderyhman tarpeet ja toiveet. Opiskelijat
ovat luoneet tapahtumiin lampiman ja valittdman tunnelman. He ovat
huomioineet kaikkia osallistujia empaattisesti ja tasapuolisesti.
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7 POHDINTA

Aloitimme opinnaytetyon tekemisen 2016 kevattalvella. Olisimme voineet jarjes-
taa kaksi tapahtumaa puolen vuoden valein ja jouduttaa siten opinnaytetydn val-
mistumista, mutta pdadyimme vuoden vélein jarjestettaviin tapahtumiin. Halu-
simme edeta siten, etta saimme rauhassa keskittya tapahtumien ideointiin ja jar-
jestelyihin. Opinnaytetydmme téarkea osa-alue oli kiireettdman ja rauhallisen tun-
nelman luominen. Havainnoivaan toiminnalliseen opinnaytetyéhdn sopi hyvin se,
ettd tyolla oli kaksi tekijad. Havainnointikulmia oli useampia ja myos kaytannon
jarjestelyt menivat sujuvammin. Onnistuimme tapahtuman jarjestelyissa ja ide-
oinnissa. Missdan vaiheessa tapahtumien suunnitteluissa ja jarjestamisissa ei
tullut kiiretta eivatka ideat loppuneet kesken. Pystyimme organisoimaan tapahtu-

mat selkeésti, ilman etta olisi ollut epaselvyyksia vastuunjaoista.

Opinnaytetyota tehdessa motivaatio vaihteli, mutta sita piti parhaiten ylla mieluisa
ja tarkea aihe seka hyva tydskentelyilmapiiri. Raportin kirjoittamisen edetessa ke-
hityimme tyohon ryhtymisessa. Kokemuksen karttuessa opimme ymmartamaan,
etta itsedan voi myos hieman pakottaa kirjoittamaan. Opinnaytetyon tekeminen
on kehittényt pitkdjanteisyytta, aikatauluissa pysymista ja sovituista tavoitteista
kiinnipitamista. Yhteistydmme on sujunut erinomaisesti. Olemme tavanneet
saanndllisesti ja vieneet yhdessa opinnaytetyotd eteenpéin. Olemme ottaneet
tyon jakamisessa huomioon kummankin vahvuudet ja kehittymistarpeet.

Tiedon haku tuntui aluksi hitaalta ja vei runsaasti aikaa. Pystyimme jonkin verran
hyodyntamaan aikaisempia kehittdmis- ja innovaatiotoiminnan oppimistehtavia.
Vaikeaa oli myds luopua loytamastaan kirjallisuuslahteesta, mikali se ei tarkem-
man harkinnan jalkeen sopinutkaan opinnaytety6éhon. Jotkut lahteet olivat juuri
aiheeseen sopivia, mutta piti paattaa, voisiko lahes 10 vuotta vanhaa lahdetta
perustellusti kayttaa raportissa. Karsimme pois melkein kaikki yli viisi vuotta van-
hat lahteet. Vaikka Irja Mikkosen vaitoskirja on vuodelta 2009, sen kayttd lah-
teena oli perusteltua. Siina kasitellaan kattavasti vertaistukea sairastuneen nako-
kulmasta ja vertaistuen suhdetta hyvinvointipalveluihin. Uudempaa yhta laajaa
tutkimustietoa ei ollut aiheesta saatavilla. Vertaistuesta oli yllattavan vaikeaa 10y-

tda sopivaa lahdekirjallisuutta. Etsimme tietoa vertaistuesta myds ulkomaisista
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l&heistd, mutta niissakin oli suhteellisen vahan tutkittu vertaistuen merkitysta rin-
tasybpéaan sairastuneelle. Kaikki tutkimukset, suomalaiset ja ulkomaiset kuitenkin
olivat samansuuntaisia ja korostivat vertaistuen merkitysta elamanlaadun para-
nemiseen ja uuteen elaméantilanteeseen sopeutumiseen paremmin. Myds mei-
dan havaintomme tapahtumien pohjalta ovat samansuuntaisia. Vertaisryhméan
tuki, vaikka se olisikin satunnainen otos toisille vieraita ihmisia, saa sairastuneen
voimaantumaan ja kokemaan olonsa ainakin hetkeksi tarkeaksi. Vertaisuus an-
taa mahdollisuuden jakaa itselle tarkeitd kokemuksia toisten samaa sairautta sai-
rastavien kesken. Monet tutkimukset kertovat laheisten hydtyvan vertaistuesta ja
mahdollisuudesta puhua puolison tai vanhemman sairaudesta. Pohdimme tapah-
tumaa suunniteltaessa myos osallistujien puolisoiden kutsumista, mutta koimme
ettd olisimme tarvinneet siihen enemman kokemusta ja tietoa ja ajankohta ei olisi
voinut olla aamupéiva. Jatkossa toivoisimme, etta myds sellaisia tapahtumia jar-
jestettaisiin ja siten kummatkin osapuolet saisivat tukea ja vertaistukea vaikean

asian kasittelyyn.

Ensimmainen tapahtuma sai toisen meistd hAmmentymaan. Etukateen ei ollut
pystynyt ajattelemaan minkalaisia osallistujat olisivat ja mista asioista puhuttai-
siin. Yllatys olikin suuri, kun keskustelu koskettelikin vain ja ainoastaan rinta-
syopaa. Tapahtuman jalkeen ja vertaisryhmien merkityksen tarkeydesta luettu-
aan ymmarrys kasvoi ja oivallus tuli. Juuri siksihan vertaisryhmien tapahtumiin
osallistutaan, jotta voidaan puhua aiheesta ja saadaan tukea ja apua saman sai-
rauden sairastaneilta. Sairastuneelle on tarkedd saada puhua ihmisten kanssa,
jotka ymmartavat tunteita ja ajatuksia, joita sairaus herattaa. Toinen tapahtuma
oli paljon helpompi ja siihen oli luontevaa valmistautua, kun oli ymmartanyt oike-

asti mika oli sen tarkoitus.

Tapahtumien havainnointien kirjaaminen oli haastavaa. Oli vaikeaa olla samalla
aikaa lasna ja miettia havainnoinnin kirjaamista. Alkuperainen tarkoitus kirjata ha-
vainnointeja tapahtuman aikana saannoéllisesti ei taysin onnistunut. Oli valittava,
onko hetkessa mukana, vai vetaytyyko syrjemmalle kirjaamaan. Ensimmaisen
tapahtuman aikana huomasimme, ettd kirjaaminen osoittautui vaikeaksi. Kirjates-
samme havaintoja jalkikateen, ymmarsimme etté oli hankalaa saada tunnelmasta

ja vivahteista kiinni. Videointi olisi ehka ollut paras tapa tallentaa havainnointeja,
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mutta se ei ollut tapahtuman luonteen vuoksi mahdollista. Toiseen tapahtumaan
valmistauduimme ottamalla oppia ensimmaisen tapahtuman puutteista. Vaikka
olimme tietoisia kirjaamisen tarkeydesta tapahtuman aikana, emme silti onnistu-
neet siina taysin toisellakaan kerralla. Opimme myd@s, ettd havainnointitapa on
suunniteltava erittain yksityiskohtaisesti etukateen ja myds pysyttava suunnitel-
massa. Ehka tapahtumassa olisi voinut olla yksi opiskelija lisa&, joka olisi auttanut
kaytannon jarjestelyissa ja meilld olisi ollut viela enemman aikaa osallistujien ha-
vainnointiin seka kirjaamiseen. Mukaan olisi voinut pyytaa myoés valokuvaajan,
jolloin tapahtuman tallentaminen kuvina olisi ollut jarjestelmallisempdaa. Toisaalta
itse kuvatuissa valokuvissa ndkyy myos oma perspektiivi, ja sen kautta oma ha-
vainnointikulma tulee nakyvaksi. Havainnointi on herkka tutkimusmenetelma.
Hyva havainnointikyky on kuitenkin oleellinen taito hoitotytsséa. Hoitajalla tulisi
olla taitoa huomioida potilasta siten, etta oleelliset asiat hoidon etenemisen kan-
nalta tulisivat huomioiduksi ja kirjatuksi.

Haastattelimme muita yhteistydkumppaneita lyhyesti tapahtuman jalkeen. Kos-
metologiopiskelijoilta ja muusikoilta olisi voinut kysella enemman siitd, miten he
kokivat tapahtuman ja olisiko heilla ollut muutosehdotuksia. Jos jarjestaisimme
viela kolmannen vertaistapahtuman, suunnittelisimme lyhyen yhteenvedon osal-
listujien ja jarjestajien kesken tapahtuman loppuun. Siita voisimme saada lisaa
arvokasta tietoa tapahtuman onnistumisesta ja siitéa, mita voisi tehda toisin. Nyt
loppukeskustelut kaytiin epéavirallisesti osallistujien tehdessa lahtdéa tapahtu-
masta. Opimme paljon vertaistoiminnasta, yhdistystoiminnasta ja tilaisuuksien
jarjestamisesta seka terveyden edistamisestd. Syvensimme tietouttamme rinta-
syovasta sairautena ja l6ysimme uusia kanavia seurata aihetta. Onnistuimme ta-
voitteessamme mahdollistaa aito, arvostava kohtaaminen vertaisten ja ammatti-

laisten kesken. My06s yhteistybkumppani mainitsi siitd palautteessaan.

Tapahtumien suunnittelu ja toteutus vaikean aiheen parissa vaati paneutumista
asiaan ja laajaan tiedon kerdadmista siitd. Saimme hyvan yhteistydkumppanin,
jonka kanssa tapahtumien suunnittelu ja toteutus sujuivat luontevasti ja he luotti-
vat meidan ammattitaitoomme. Pohdimme sita, millainen ohjelma olisi osallistu-
jille voimaannuttava ja tukea antava ja kuinka osaisimme itse ohjata keskustelua

naisten kanssa seké& haluaisivatko he jakaa kokemuksiaan. Yhteistybkumppani



39

hoiti osallistujien kutsut ja emme voineet olla etukateen varmoja, kuinka monta
naista tulisi osallistumaan. Paikalle saapui kuitenkin lahes kaikki kutsutut. Osal-
listujat olivat mukavia, positiivisia ja aktiivisesti keskustelevia naisia, jotka olivat
tyytyvaisia tapahtumaan ja sen tuomiin mahdollisuuksiin. He my6s avoimesti suh-
tautuivat meihin ja olivat valmiita jakamaan kokemuksiaan. Toisaalta voisi aja-
tella, ettéd tapahtumaan halusikin tulla naisia, jotka kokivat vertaistuen tarkeaksi

ja merkitykselliseksi seka olivat valmiita siihen.

Pink Power tapahtuma on laajentunut kaksipaivaiseksi. Pink Power hemmottelu-
hetki ja Pink Power Wellness jarjestettiin vuonna 2017 perakkaisind paivina.
Wellness -tapahtumassa kohderyhmana oli alle 45 vuotiaat syopéahoitoja lapikay-
vat naiset. Tapahtuman ohjelmassa oli mm. venyttelya, terveellista ruokaa, valo-
kuvausta ja hierontaa. Tapahtuman jarjestivat Etela-Suomen Sy6payhdistys yh-
dessa sairaanhoitajaopiskelijoiden kanssa kehittelemd&mme tapahtumakonsep-
tiin pohjautuen. Etela-Suomen Syopayhdistys aikoo jatkossakin jarjestaa Pink

Power tapahtumia vuosittain yhdessa luomaamme konseptiin nojaten.

Keskustelimme ennen toisen tapahtuman alkua jarjeston tuoreen toiminnanjoh-
tajan kanssa potilasjarjestétoiminnan tulevaisuuden visioista. Han toivoi kehityk-
sen menevan entistd enemman vertaistoiminnan ja kokemuskouluttajuuden
suuntaan. Kokemuskouluttajassa yhdistyy vertainen ja ammatillinen koulutus
sekd oma halu kehittda palveluita. Kouluttaja voi parhaimmillaan tuoda uusia
kokemuksellisia ndkdkulmia asiantuntijaorganisaatioihin ja tydskennella samalla
tasolla kuin muukin henkildsto (Jakonen 2017, 81). Ammatillisen koulutuksen joh-
dosta vertaistoiminnassa voitaisiin turvallisemmin auttaa myds syvassa kriisissa
olevia. Kokemuskouluttaja ottaa vastuun antamastaan tiedosta. Vertaistukitoi-
minnan varjopuolena on jaetun tiedon luotettavuus silloin kun valvomassa ei ole
ammattihenkil6a, jolloin tiedon oikeellisuuden arviointivastuu on tiedon saajalla.
Kokemuskouluttajuus ei kuitenkaan korvaa vertaistoimintaa. Molemmat voisivat
kuulua tulevaisuudessa taysipainoisesti rintasyovan laakkeettémiin hoitomuotoi-

hin tukien muuta hoitosuositusten mukaista hoitoa.
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LIITE 1. Mainos

PINK POWER - IRTI ARJESTA, HETKI g%
HEMMOTTELUA Q

Sina rintasyovan kohdannut, hoitoja saava, tervetu-
loa

Pink Power -kohtaaminen tarjoaa lempedn hemmotteluhetken ar-
keen. Tarjolla mm. pikamanikyyri, musiikkia, askartelua, pienta pur-
tavaa ja jutustelua terveydenhuollon asiantuntijoiden ja opiskelijoi-
den seka vertaissiskojen kanssa. Tilaisuuden jdrjestdavat Diak. AMK:n
opiskelijat ja Etela-Suomen Syopadyhdistys.

Tilaisuuteen mahtuu 20 henkil6a. llmoittaudu heti.

TERVETULOA!

Aika: Perjantaina 15.10.2016 klo 10:00 - 13:00
Paikka: Eteld-Suomen Syopéayhdistys ry
Osoite: Liisankatu 21 B 15, 6. kerros, Helsinki

[Imoittautumiset: ~ Essyn toimisto, puh. 09 6962 110, klo 9-15, etela-
suomi@essy.fi
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LIITE 2. Palautekysely

PINK POWER PALAUTEKYSELY 25.10.2017

Kaikkien vastanneiden kesken arvotaan tilaisuuden lopussa yllatys-

lahja!

1. Mista kuulit Pink Power hemmotteluhetkesta?

o Etela-Suomen Sydpayhdistyksen verkkosivuilta
o Facebookista

o Henkilékohtaisesta kirjeesta

o Twitterista

o muualta

mista?

2. Milla todennakoisyydella voisit suositella taman tyyppista tapahtumaa syo-

pahoitoja lapikayvalle?

o Erittéin todennakdisesti
o Saattaisin suositella

o En ehkéa suosittelisi

3. Minka arvosanan antaisit tapahtumalle kokonaisuudessaan?
o Kiitettava

o Hyva

o Tyydyttava

o Heikko

Seuraava sivu



4. Mista pidit erityisesti tapahtumassa?
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5. Mika olisi voinut olla toisin?

6. Mitd muita teemoja toivoisit tapahtumaan?

7. Mika olisi sopiva ajankohta ja tapahtuman kestoaika?

Etunimi: (kaytetaan vain arvontaa varten)

Oletko Etel&a-Suomen Syodpayhdistys ry:n jasen?




LIITE 3. Kuvia tapahtumasta

Askartelua saman pdydan aaressa.
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Terveellista tarjottavaa
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Muusikot

Luento terveellisista elintavoista
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