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Tassa opinnaytetyossa selvitettiin kvantitatiivisen tutkimuksen avulla rintasyopapotilaiden
nakemyksia ja kokemuksia vertaistuen merkityksesta. Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvit-
taa, mita tietoa rintasyopapotilaat saavat potilasjarjestoilta. Lisaksi tutkittiin, saavatko rin-
tasyopapotilaat riittavasti tietoa potilasjarjestojen tarjoamasta vertaistuesta ja missa sairau-
den vaiheessa vertaistuki on erityisen merkityksellista. Opinnaytetyo toteutettiin yhdessa Es-
poon Jarjestojen Yhteiso ry:n Vertaisresepti-hankkeen kanssa. Tavoitteenamme oli tuottaa
jarjestolle tutkittua tietoa vertaistuen merkityksesta ja kolmannen sektorin palveluiden tie-
donkulusta hoitohenkilokunnalta potilaille. Espoon Jarjestojen Yhteiso ry voi kayttaa saa-

maamme tietoa toimintansa kehittamiseen.

Opinnaytetyon kohteena olivat rintasyopaan sairastuneet, joilta oli leikattu uusi tai uusiutu-
nut rintasyopa. Tutkimusaineisto kerattiin kyselylomakkeen avulla Naistenklinikan rinta-

rauhaskirurgian osaston R31 potilailta (n=65). Aineisto analysoitiin SPSS-ohjelman avulla.

Suurin osa vastanneista koki saaneensa riittavasti tietoa potilasjarjestoista osaston henkilo-
kunnalta. Vastaajat olivat saaneet eniten tietoa potilasjarjestoilta esitteista ja potilasoppais-
ta. He kokivat saaneensa melko tasapuolisesti hyodyllista vertaistukea Internetin keskustelu-
foorumilta, ryhmatoiminnasta seka tukihenkilo-/ystavatoiminnasta. Suurin osa vastanneista
koki vertaistuen tarpeen erityisen merkitykselliseksi rintasyopahoitojen aikana seka seuranta-
ja jalkihoidon aikana. Eniten vertaistuen tarve kohdistui vastanneilla erilaisten tuntemusten

jakamiseen.
Opinnaytetyon jatkokehittamisideana ehdotamme tutkimusta, jonka kohderyhmana ovat

myohemmassa vaiheessa sairautta olevat rintasyopapotilaat. Tarpeellista on myos kartoittaa

eri-ikaisten rintasyopapotilaiden vertaistuen tarpeita ja niiden eroja.

Asiasanat: rintasyopa, potilasjarjesto, vertaistuki, vertaistuen merkitys
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This quantitative research concerns the importance of peer support, experienced by breast
cancer patients. The aim of the research was to find out how breast cancer patients are in-
formed by patient organizations. Furthermore, our aim was to study if breast cancer patients
are well informed of peer support, and during which period of their illness patients especially
need peer support. In our research, we cooperated with Espoon Jarjestojen Yhteiso ry Organi-
sation and their Vertaisresepti project. Our aim was to inform the organization on the im-
portance of peer support, and also on how patients are informed by the hospital staff on
third-sector services. Espoon Jarjestojen Yhteiso ry Organisation can use the research results

to develop their work.

The target group of the study consists of breast cancer patients who have been operated for
the first or second time. The research was carried out with a questionnaire at Naistenklinikka

Hospital, department R31 (N=65). The research material was statistically analysed with SPSS.

Most patients experienced that they were sufficiently informed on patient organisations by
the hospital staff. They received most of the information from leaflets and guide books writ-
ten for patients. In their opinion, peer support from Internet forums, group activities, and
tutors was equally useful. Most patients expressed that they needed peer support especially
during breast cancer treatments and follow-up treatment periods. The patients especially

needed peers to share their feelings with.
For further study, we suggest a research with the target group of follow-up breast cancer pa-

tients at a later phase of illness. It would also be necessary to study the differences in peer

support needs of patients of different age groups.

Keywords: breast cancer, patient organization, peer support, the importance of peer support
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1 Johdanto

Rintasyopa on ollut suomalaisten naisten yleisin syopa 1960-luvulta lahtien. (Pukkala, Sankila
& Rautalahti 2011, 54). Rintasyopaan sairastuu 10 % naisista jossakin elamanvaiheessa (Joen-
suu, Roberts, Teppo & Tenhunen 2007, 65). Syopaan sairastumisen riski kasvaa 40 ikavuoden
jalkeen. Vuonna 2009 sairastapauksia todettiin 4469 ja vuonna 2020 tapausmaaria on ennus-
tettu olevan 5119. Rintasyopatapausten kasvun myota terveydenhuollon voimavarat kuormit-
tuvat. (Pukkala ym. 2011, 54 - 65.) Erityisesti syovan hoidossa fyysisen hoidon ja oireiden lie-
vityksen lisaksi potilaan ja hanen perheensa emotionaalisen tuen merkitys kasvaa (Eriksson &
Kuuppelomaki 2000, 130). Mikkosen (2009) vaitoskirjassa tuli esille, etta vertaistuen merkitys
korostui rintasyopaa sairastavilla. He kokivat vertaistuen erityisesti uuden tiedon lahteena.
(Mikkonen 2009, 30.)

Mikkonen (2009) maarittelee vaitoskirjassaan vertaistuen olevan samankaltaisessa elamanti-
lanteessa olevien ihmisten keskinaista kokemuksen, tiedon ja tuen jakoa. Vertaistuki tunne-
taan kansainvalisina kasitteina self help (oma-apu), peer support (vertais/vertainen tuki, tuki-
ryhma, kannattaja), mutual aid (keskinainen tuki) ja self-help support (toiminnan tukijat).
Kasitteena vertaistuki liittyy myos sosiaaliseen tukeen (social support), jota on maaritelty
sosiaalisen tuen sosiaalisen puolen ilmentymana. Vertaistukea voi saada jarjestetyn toiminnan
esimerkiksi vertaisryhmien ja tukihenkiloiden kautta seka ilman jarjestettya toimintaa laheis-
ten ja ystavien kautta. (Mikkonen 2009, 32.) Vapaaehtoisina vertaistukihenkiloina toimivat
rintasyopaa sairastaneet ja siita selviytyneet naiset. Oman sairautensa lapikayneena he ovat
joutuneet opettelemaan ne keinot, joilla sairauden tunteissa, peloissa ja arkipaivassa parhai-

ten selviydytaan eteenpain. (Rintasyopapotilaan opas 2009, 37).

Opinnaytetyossa selvitettiin maarallisen eli kvantitatiivisen tutkimuksen avulla noin sadan
rintasyopapotilaan nakemyksia vertaistuen merkityksesta. Opinnaytetyon tarkoituksena oli
selvittaa, mita tietoa rintasyopapotilaat saavat potilasjarjestoilta. Lisaksi tutkittiin, saavatko
rintasyopapotilaat riittavasti tietoa potilasjarjestojen tarjoamasta vertaistuesta ja missa sai-
rauden vaiheessa vertaistuki on erityisen merkityksellista. Tavoitteena oli tuottaa jarjestolle
tutkittua tietoa vertaistuen merkityksesta ja kolmannen sektorin palveluiden tiedonkulusta
hoitohenkilokunnalta potilaille. Tata tietoa Espoon Jarjestojen Yhteiso ry voi kayttaa toimin-

tansa kehittamiseen.



2  Tyoelamankumppanit ja hanke

2.1 Espoon Jarjestojen Yhteiso ry

Opinnaytetyohon liittyva tutkimus toteutettiin yhdessa Espoon Jarjestojen Yhteiso (EJY) ry:n
Vertaisresepti-hankkeessa. EJY on sosiaali- ja terveysalan jarjestojen yhteisoelin, joka pyrkii
kehittamaan jarjestojen ja julkisen sektorin yhteistyota. EJY:n perustivat vuonna 2004 14
espoolaista sosiaali- ja terveysalan jarjestoa. (Espoon Jarjestojen Yhteiso ry 2012a.) Se hy-
vaksyttiin yhdistysrekisteriin 19.4.2004, jonka jalkeen jasenjarjestojen maara lahti kasva-
maan nopeasti. Yhteiset toimitilat jarjesto sai vuonna 2006. Yhteisotuvassa sijaitsee useiden
jarjestojen toimistoja ja se toimii kuntalaisille informaatiokeskuksena ja matalan kynnyksen
kohtaamispaikkana. EJY:n tehtavana on edistaa jasenjarjeston vaikutusmahdollisuuksia yh-
teiskunnassa ja kuntalaisten tasa-arvoa, hyvinvointia ja sosiaalisia oikeuksia. Visio vuodelle
2012 on olla edellakavijana ja vahvana vaikuttajana niin paikallisesti kuin kansallisesti. Es-
poon Jarjestojen Yhteiso ry:n toiminnanjohtajana toimii Mika Luukkainen. (Espoon Jarjesto-
jen Yhteiso ry 2012b.) EJY:n Vertaisresepti-hankkeen tavoitteena on kehittaa pitkaaikaissai-
raiden hoitoketjujen yhtenainen toimintamalli, jolla asiakas loytaa oikea-aikaisesti vertaistu-

en ja jarjestojen neuvonnan piiriin. (Espoon Jarjestdjen Yhteiso ry 2012c.)

2.2 Vertaisresepti-hanke

Espoon Jarjestojen Yhteiso ry:n Vertaisresepti-hanke on kaynnistynyt maaliskuussa 2011.

Selvitysvaihe kestaa kaksi vuotta. Hankkeen tavoitteena on kehittaa pitkaaikaissairaiden hoi-
toketjujen yhtenainen toimintamalli, jolla asiakas loytaa oikea-aikaisesti vertaistuen ja jar-
jestojen neuvonnan piiriin. Hankkeessa on mukana HYKS:n alueen nelja suurta potilasryhmaa,
jotka ovat sydan-, diabetes-, syopa- ja mielenterveyspotilaat. Potilasryhmien jarjestot suun-
nittelevat ja toteuttavat hankkeen yhdessa. Selvitysvaiheen aikana kartoitetaan potilasryh-
miin liittyvia toimijoita, toimintamalleja seka alueellisesti etta valtakunnallisesti. Jarjesto-
toimijoista koostaan edustusryhma, joka tulee olemaan julkisen sektorin tarkea yhteistyo-
kumppani. Tavoitteena on luoda aitoa vuorovaikutusta ja yhteistyota jarjestdjen ja viran-

omaisten valille. Vertaisresepti-hankkeen kolme keskeista tavoitetta ovat:

1. hoidon ja ohjauksen tehostus
2. aidon dialogin lisaaminen julkisen sektorin ja kolmannen sektorin valilla
3. kolmannen sektorin osaamispaaoman oikea-aikainen hyodyntaminen osana potilaan

hoitoketjua (Espoon Jarjestojen Yhteiso ry, 2012c.)



3 Rintasyopa

3.1 Rintasyovan esiintyminen ja riskitekijat

Rintasyopa on Suomen yleisin syopasairaus. Siihen sairastuu joka kymmenes nainen jossain
elamanvaiheessa. Myos miehilla esiintyy rintasyopaa, mutta se on erittain harvinaista. Vuosit-
tain uusia tapauksia todetaan noin 10-15. (Holmia, Murtonen, Myllymaki & Valtonen 2006,
610.) Vuonna 2009 rintasyopatapauksia todettiin Suomessa 4469. Syovan esiintyvyys alkaa
kasvaa 40. ikavuoden jalkeen. (Pukkala ym. 2011, 54.) Taudin varhainen toteaminen, saannol-
linen omatoiminen rintojen tutkiminen ja mammografiaseulonnat ovat vahentaneet

erityisesti 50-vuotiaiden naisten rintasyopakuolleisuutta. (Holmia ym. 2006, 610). Keski-ika

taudin toteamishetkella on noin 60 vuotta (Joensuu ym. 2007, 484).

Rintasyopaan sairastumisen perimmainen syy ei ole tiedossa, mutta useita sairastumisvaaraa
suurentavia tekijoita tunnetaan. Taudin arvellaan olevan monisyinen. Rintasyopaan sairastu-
neilla naisilla on todettu olevan muita useammin persoonallisuus, jonka tyypillisia piirteita
ovat epaitsekkyys, uhrautuvaisuus, alistuvuus ja karsivallisyys. Sairastuneilla ilmenee myos
estyneisyytta, masentuneisuutta ja tunteiden tukahduttamista ja heidan on vaikea selviytya

stressaavista elamantilanteista. (Holmia ym. 2006, 610 - 611.)

Rintasyovan vaaraan vaikuttavat tekijat liittyvat useimmiten hormonaalisiin seikkoihin. Syn-
nyttamattomien riski sairastua rintasyopaan on suurempi kuin synnyttaneiden. (Joensuu ym.
2007, 484.) Erityisesti nuorena synnyttaminen ja monilapsisuus suojaavat rintasyovalta. Sen
sijaan aikainen sukukypsyys ja myohaiset vaihdevuodet lisaavat naisten kuukautiskiertojen
maaraa ja suurentavat sairastumisen riskia. (Pukkala ym. 2011, 22.) Vaihdevuosien aikana
kaytettya, etenkin yli 5 vuotta kestanytta hormonihoitoa kayttavilta naisilta diagnosoidaan
enemman rintasyopia kuin naisilta, jotka eivat kayta hormonihoitoa (Joensuu ym. 2007, 485).
Keltarauhashormoni lisaa rintasyovan vaaraa, mutta suojaa kohdunrungon syovalta (Pukkala
ym. 2011, 22). Myos pitkakestoiseen ehkaisytablettien kayttoon saattaa liittya suurentunut
rintasyovan vaara. Postmenopausaalisilla naisilla suuri estrogeenipitoisuus ja lihavuus seka
premenopausaalisilla naisilla veren suuri IGF-1-pitoisuus suurentavat rintasyopariskia. (Joen-
suu ym. 2007, 485.)

Alttius eli tavallista suurempi vaara sairastua syopaan voi periytya. Perinnollisille syoville on
tyypillista, etta suvusta lOytyy useita saman elimen syopaan sairastuneita henkiloita. Rin-
tasyopa on tavallisin periytyvaan alttiuteen liittyva syopa. Vallitsevasti periytyva alttius siir-
tyy keskimaarin joka toiselle jalkelaiselle. Mikali syopasuvun jasen ei ole perinyt alttiutta sai-
rastua, hanen lapsillaan ei ole tavallista suurempaa vaaraa sairastua syopaan. Suomessa on

paremmat mahdollisuudet tutkia periytyvaan alttiuteen liittyvia syopia kuin muissa maissa, ja
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siksi Suomessa on toteutettu useita kansainvalisesti merkittavia tutkimusprojekteja. Periyty-
van sairastumisalttiuden toteamiseksi on olemassa geenitesteja, joista osaa hyodynnetaan
tutkimuksissa ja osa on kliinisessa kaytossa. (Pukkala ym. 2011, 10 - 12.) Noin 5 % suomalaisis-
ta rintasyopatapauksista liittyy dominantisti periytyvaan geenimuutokseen. Naista noin 30
%:ssa muutos on BRCA1- tai BRCA2-geenissa. (Joensuu ym. 2007, 485.) Vahteristo totesi vai-
toskirjassaan (2003) BRCA1- ja BRCA2-geenien loytyneen 1,8 %:lla yli tuhannen rintasyopapoti-
laan joukosta. Rintasyovan varhainen diagnoosi-ika seka lahisukulaisten munasarjasyopa olivat

vahvimpia ennustetekijoita mutaation esiintymiselle (Sanneman 2008, 20).

Runsasrasvaisen ravinnon, ylipainon ja runsaan alkoholikayton on todettu lisaavan rin-
tasyopaan sairastumisvaaraa (Holmia ym. 2006, 611). Rintasyovan kannalta ei ole olemassa
turvallista alkoholin kayttomaaraa, vaan syovan riski suurenee suoraan suhteessa saannollises-
ti juodun alkoholin maaraan (Pukkala ym. 2011, 20 - 21). Kohtuullinen liikunta muuttaa tietty-
jen hormonien aineenvaihduntaa ja tehostaa elimiston puolustusmekanismien toimintaa (Puk-
kala ym. 2011, 21). Rintala (2003) tutki vaitoskirjassaan, voiko liikunnan avulla vahentaa rin-
tasyopariskia. Tulokset osoittivat, etta lilkunnalla on vahainen rintasyopavaara pienentava
vaikutus. Yksilon kohdalla vaikutus on vahainen, mutta vaestotasolla merkittava. Vuosittain
lilkkunnan avulla voitaisiin mahdollisesti ehkaista satoja naisia Suomessa sairastumasta rin-
tasyopaan. Tutkimus korostaa liikunnan merkitysta naisten rintasyopavaaran pienentajana.
Liikunta voi vahentaa rintasyopavaaraa pienentamalla estrogeenien maaraa, vahentamalla
vatsaontelon rasvan maaraa, pienentamalla insuliinipitoisuutta ja parantamalla puolustusme-
kanismien toimintaa. (Rintala 2003, 13 - 18.)

3.2 Rintasyovan oireet ja diagnostiikka

Rintasyovan tavallisin oire, joka ilmenee 70-80 %:lla sairastuneista, on rinnoissa tuntuva kyh-
my. Kyhmy on useimmiten aristamaton, mutta aristaminenkin on mahdollista. Muita oireita
voivat olla kirkas tai verinen erite nannista (2-5 %:lla), ihon tai nannin vetaytyminen tai muu
ihomuutos, esimerkiksi nannin tai nannipihan ihottuma (5-10 %:lla). (Holmia ym. 2006, 612.)
My0s rinnan koon kasvu ja tulehdusmainen punoitus, johon antibiootit eivat tehoa, voivat jos-
kus olla rintasyovan oireina. Ensimmainen oire voi olla myos metastaasista johtuva kyhmy kai-
nalossa, yska tai hengenahdistus, tuki- ja liikuntaelinperainen kipu, patologinen murtuma,
keltaisuus ja vatsaoireet ja aivometastaasiin liittyvan hermoston oireet. (Joensuu ym. 2007,
485.)

Rintasyovan toteaminen perustuu ns. kolmoisdiagnostiikkaan. Tama koostuu rintojen kliinises-
ta tutkimuksesta (1), mammografiasta ja kaikututkimuksesta (2) seka kuvantamistutkimuksen
yhteydessa otetusta neulanaytteesta (3). Rintamuutos tulee aina poistaa, jos yksikin kolmois-

diagnostiikan komponenteista aiheuttaa syopaepailyn. (Joensuu ym. 2007, 485-486.) Oikeaan
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diagnoosiin paastaan 80-90 %:ssa tapauksista. Vaarien positiivisten diagnoosien esiintyvyys on
vain 0-1 % (Holmia ym. 2006, 615.)

3.3 Rintasyovan seulonta

Rintasyopaa seulotaan mammografialla eli rintojen rontgentutkimuksella, jossa rinnoista ote-
taan useamman suunnan rontgenkuvat. (Pukkala ym. 2011, 54). Rinta puristetaan kahden le-
vyn valiin ja kuvataan siten, etta mahdolliset kovettumat ja syopakasvaimeen liittyvat kalk-
keumat nakyisivat. Talla menetelmalla syopa voidaan havaita jo varhaisvaiheessa. (Holmia
ym. 2006, 613.) Mikali loydos on poikkeava, nainen kutsutaan taydentaviin tutkimuksiin, joita
ovat esimerkiksi lisamammografiakuvat, kaikututkimus ja neulanaytetutkimus. Rinnasta saa-

tetaan ottaa koepala kasvaimen laadun selvittamiseksi. (Pukkala ym. 2011, 55.)

Vuonna 1987 Suomessa aloitettiin rintasyovan valtakunnalliset mammografiaseulonnat ensim-
maisena koko maailmassa. Seulontoihin osallistuu yli 90 % kutsutuista ikaluokista. Jatkotutki-
muksiin kutsutaan vajaa 3 % seulotuista naisista, joilta rintasyopa loytyy noin joka 300:nnelta.
Rintasyopaseulonnat nakyvat ilmaantuvuuden voimakkaana kasvuna seulontaa osallistuneissa
ikaluokissa. (Pukkila ym. 2011, 55.) Yli 40-vuotiaiden suositellaan kayvan mammografiassa 1-2
vuoden valein. Tama seulontavali on riittava, mikali nainen muistaa tunnustella rintojaan

saannollisesti kuukausittain. (Holmia ym. 2006, 613.)

3.4 Rintasyovan hoito

Rintasyovan hoidon tavoitteena on taudin aiheuttaman kuolleisuuden vaheneminen (Rintasyo-
pa (hoito ja seuranta): Kaypa hoito - suositus, 2007). RintasyOpa voi lahettaa etapesakkeita
kaikkiin elimiin, joista tyypillisimpia ovat luustometastaasit. Etapesakkeita on usein myos
imusolmukkeissa, ihossa, keuhkoissa, pleuroissa, maksassa ja aivoissa. Levinneisyystutkimuk-
siin kuuluvat useimmiten luuston isotooppikuvaus ja vartalon tietokonetomografia. Kliinisena
levinneisyysluokituksena kaytetaan yleisesti UICC:n kehittamaa TNM-luokitusta. (Joensuu ym.
2007, 489.)

Rintasyopapotilaan ennusteeseen ja kirurgisen hoidon jalkeisiin jatkohoitoihin vaikuttavia te-
kijoita ovat kasvaimen koko, histologinen erilaistumisaste ja syovan mahdollinen leviaminen.
Hoito valitaan yksilollisesti luokituksen, potilaan yleiskunnon ja hanen oman mielipiteensa
perusteella. RintasyOopaleikkaus tulisi tehda rintaa saastavasti aina kun mahdollista. Leikkauk-
sen laajuuden maaraavat kasvaimen sijainti ja koko seka kiinnittyminen ymparistoon. Leikka-
uksen yhteydessa tutkitaan myos kainalon imusolmukkeiden tilanne. Rintaa saastava leikkaus

yhdistettyna sadehoitoon on yhta tehokas hoitomenetelma kuin rinnan poisto. (Holmia ym.
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2006 617 - 618.) Sadehoito annetaan tavallisimmin kolmen tai viiden viikon pituisena hoito-

jaksona (Vehmanen 2009).

Rintasyovan toteamisvaiheessa selvitetaan myos rintasyovan kasvutekijageenin eli HER-R:n
selvittaminen. HER-2-positiivisuudella tarkoitetaan kasvutekijageenin yli-ilmentymista rin-
tasyopasoluissa. Rintasyopatapauksista noin viidesosa on HER-2-positiivisia ja ne ovat tavallis-
ta aggressiivisempia taudinkulultaan. Talloin liitannaishoidossa kaytetaan tehokkaaksi osoit-

tautunutta trastutsumabia, joka on HER-2-vasta-aine. (Vehmanen 2009.)

Liitannaislaakehoidolla tarkoitetaan syovan uusiutumista ehkaisevaa laakehoitoa. Rintasyovan
liitannaislaakehoidossa kaytetaan sytostaatti- eli solunsalpaajahoitoa, rintasyovan hormoni-
hoitoa tai naiden yhdistelmaa. Se on tarkoitettu paikallisten hoitoalueiden ulkopuolelle, esi-
merkiksi karanneiden, mikroskooppisen pienten syopapesakkeiden tuhoamiseen. (Vehmanen
2009.) Liitannaislaakitys vahentaa rintasyovan uusiutumisen vaaraa ja rintasyopakuolleisuut-
ta. Sen kaytto on aiheellista, kun ennustetekijoiden perusteella syovan arvioitu uusiutumis-
vaara kymmenen vuoden seurannassa on 10 %. (Rintasyopa (hoito ja seuranta): Kaypa hoito -
suositus, 2007.) Nuorille potilaille tarjotaan aina liitannaislaakehoitoa muista ennustetekijois-
ta riippumatta (Vehmanen 2009). Levinnytta, etapesakkeista rintasyopaa ei voida parantaa,
mutta tavoitteena on yllapitaa potilaan elamanlaatua ja pidentaa etenemattomyysaikaa so-
lunsalpaajilla seka hormonaalisilla hoidoilla (Rintasyopa (hoito ja seuranta): Kaypa hoito -
suositus, 2007). Laakehoitoyhdistelma voidaan vaihtaa, kun yksi yhdistelma alkaa menettaa
tehoaan. Syovan levitessa ja kuoleman lahestyessa tarkeaa on hyva kivun hoito. (Pukkala ym.
2011, 57.)

3.5 Rintasyopapotilaan psyykkiset ja kognitiiviset oireet

Rintasyopapotilas voi ajautua psyykkiseen kriisiin missa tahansa sairauden vaiheessa. Tyypilli-
simmin oireilua on diagnosointivaiheessa, sairauden uusiutuessa tai vaikeiden haittavaikutus-
ten tai komplikaatioiden yhteydessa. Psyykkinen oireilu alkaa yleensa sekamuotoisena ahdis-
tus- ja mielialaoireiluna. Oireet vaihtelevat lievista ja lyhytkestoisista reaktioista rajuihin
kriiseihin. Pitkaaikaisseurannassa merkittavaa psyykkista oireilua on todettu noin 5 %:lla rin-
tasyopapotilaista. Oireet liittyvat tavallisimmin seksuaalitoiminnan hairigihin ja traumaperai-
seen stressireaktioon. Traumaperainen stressireaktio johtuu sairauden uusimispelosta ja kuo-
lemanpelosta, hoitoihin liittyvista seka taudin etenemiseen liittyvista peloista. (Leidenius ym.
2010, 1217 - 1218.)

Psyykkisten oireiden hoidon perusta on aikainen puuttuminen ja oireilun kroonistumisen es-
taminen. Keskeisia keinoja ovat hyva potilasinformaatio, muutosten ja uhkien kasittely ajal-

laan, keskustelutuki seka potilaan oman sosiaalisen verkoston antama tuki. (Leidenius ym.



13

2010, 1218.) Leino (2011) tuotti vaitoskirjassaan tutkittua tietoa rintasyopapotilaiden sosiaali-
sesta tuesta hoidon aikana. Psyykkinen tukeminen sairauskriisissa tulisi nahda rintasyopapoti-
laan kokonaishoidon kannalta merkityksellisena. Hoitotyossa tulisi kehittaa erilaisia menetel-
mia psykososiaaliseen tukemiseen. Tutkimustulokset osoittivat myos, etta hoitohenkilostolta
saatu sosiaalinen tuki edistaa rintasyopapotilaan naisena eheytymista, mutta puolison ja las-
ten henkista hataa ei tunnisteta riittavan hyvin. Rintasyopapotilaan sosiaalisen tuen tulisi olla
tarpeisiin pohjautuvaa, ennaltaehkaisevaa ja systemaattista ja se tulisi suunnata erityisesti
hoidon siirtymavaiheisiin. Sosiaaliselta ymparistolta saatu tuki ei ole kuitenkaan riittava ehey-
tymiseen vaan siihen tarvitaan erityisesti hoitohenkiloston antamaa tiedollista tukea. Myos
kolmannen sektorin tukipalveluita tarvitaan ja niita tulisi lisata rintasyopapotilaan psyykkises-
sa ja fyysisessa hoitamisessa erikoissairaanhoidon rajallisten voimavarojen vuoksi. (Leino
2011, 218 - 220.)

4  Potilasjarjestot

4.1 Potilasjarjesto kasitteena

Potilasjarjesto on kasitteena laaja. Potilasjarjesto ymmarretaan usein kolmantena tai epavi-
rallisena sektorina tai hyotya tavoittelemattomana jarjestona. Stakesin asiantuntijaryhma on

maaritellyt potilasjarjestot kayttamalla kolmea kriteeria:

1. Potilasjarjesto on jarjesto, joka on muodostunut tietyn sairauden, taudin tai vamman,
tai sairaus-, tauti- tai vammaryhman ymparilla ja ko. tila on virallisesti hyvaksytty ja
tunnustettu kansainvalisen ICD-10-tautiluokituksen mukaan.

2. Potilasjarjestossa on jasenina ainakin potilaita tai sairaiden lasten vanhempia tai per-
heita, joko valillisesti paikallis-/alueellisten yhdistysten kautta tai suoraan keskusjar-
jestotasolla, riippumatta siita onko jasenyys varsinainen vai kannatusjasenyys.

3. Potilasjarjesto on jarjesto, joka on valtakunnallinen (toimialue on koko Suomi). (Toi-
viainen 2005, 7 - 9.)

Jarjestotoiminta on osa systeemia, jossa vapaaehtoistoiminta, ammatillinen toiminta ja valtio
toimivat yhdessa rinnakkain. Sosiaali- ja terveysjarjestojen toiminta ja rooli vertaistuen anta-
jina ja palvelujen tuottajina on ollut merkittavaa. Sosiaali- ja terveysalan kansalaisjarjestoi-
hin kuului 1990-luvun lopulla noin 1,5 miljoonaa jasenta. Suomessa ei ole olemassa virallista
rekisteria, josta jarjestot olisivat helposti loydettavissa. Vuonna 2005 Suomessa oli yhteensa
yli 130 potilasjarjestoa. Kansainvalisissa tutkimuksissa potilasjarjestot ovat pitaneet tarkeana
tiedon keraamista ja levittamista seka vertaistukea. Myos laaketieteen ja ennaltaehkaisyn

merkitys on suuri. (Toiviainen 2005, 8 - 39.)
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4.2  Suomen syopayhdistys

Suomen syopayhdistys ry on Suomen suurimpia kansanterveysjarjestoja, johon kuuluu 12 maa-
kunnallista syopayhdistysta ja viisi potilasyhdistysta. Suomen syopayhdistys jasenjarjestoineen
tukee ja kuntouttaa syopaa sairastavia ja heidan laheisiaan, kannustaa ja valistaa vaestoa
terveytta edistavampaan ja vastuullisempaan kayttaytymiseen, seka yllapitaa syopapoliklini-
koita, solu- ja kudoslaboratorioita. Lisaksi se tukee tieteellista syopatutkimusta. (Syopajarjes-
tot 2012a.)

Maakunnalliset syopayhdistykset jarjestavat potilastoimintaa, kuten kuntoutus- ja sopeutu-
misvalmennuskursseja seka tukihenkilo- ja virkistystoimintaa. Maakunnallisilla syopayhdistyk-
silla on neuvonta-asemia, poliklinikoita, laboratorioita, seka hoito- ja potilaskoteja. He myos
valittavat apuvalineita ja rintaproteeseja potilaille. Lisaksi he antavat koulutusta terveyden-
huollontyontekijoille seka muiden alojen ammattilaisille ja jarjestavat vierailuja mm. kouluil-

le. (Syopajarjestot 2012b.)

Suomen syopayhdistykseen kuuluu Suomen syopapotilaat ry, jonka toiminnan tarkoituksena on
edistaa ja parantaa syopaa sairastavien ja heidan omaisten elamanlaatua. Suomen syopapoti-
laat ry toimii syopapotilaiden hyvaksi tiedottajana seka tuen ja toiminnan jarjestajana. Jar-
jesto toimii myos maakunnallisen ja valtakunnallisen yhteistyon elimena syopapotilaiden par-

haaksi. (Suomen syopapotilaat ry.)

4.3  Rintasyopayhdistys

Rintasyopayhdistys on vertaistukeen perustuva yhdistys joka on perustettu vuonna 2005. Yh-
distys kuuluu Europa Donna- jarjestoon, joka toimii noin 40 maassa. Europa Donna- jarjesto
on yli 30 vuoden ajan edistanyt eurooppalaisten rintasyopapotilaiden kanssakaymista. Rin-
tasyopayhdistyksen tavoitteena on, etta rintasyopapotilaat saavat parasta mahdollista hoitoa
asuinpaikasta riippumatta. (Rintasyopayhdistys 2012a.) Yhdistyksen toiminnan tarkoituksena
on parantaa rintasyopapotilaan elamanlaatua tarjoamalla vertaistukea. Yhdistys jarjestaa
mm. vertaistuki-iltoja ja luentoja. Lisaksi yhdistys toimii rintasyopapotilaiden etujarjestona,
joka tekee ennaltaehkaisevaa valistustyota seka pyrkii edistamaan hoidollista tasa-arvoa.
(Rintasyopayhdistys 2012b.)

5 Potilasjarjestojen yhteistyo valtion ja kuntien kanssa

Laamanen, Ala-Kauhaluoma & Nouko-Juvonen (2002) kartoittivat tutkimuksessaan kuntien ja

kolmannen sektorin edustajien nakemyksia projektiyhteistyon merkityksesta palvelujen kehit-

tamisen ja tuottamisen hyvinvointivaikutuksiin. Tutkimuksen tavoitteena oli tuottaa tietoa
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yhteistyovalmiuksien lisaamiseksi ja projektiyhteistyon tuloksellisuuden kehittamiseksi. Tut-
kimukseen osallistui 15 kuntaa ja useita kymmenia kolmannen sektorin organisaatioita. Kes-
keisin viesti oli, etta kuntien ja jarjestojen kumppanuutta tulisi vahvistaa. Kuntaosapuolen
edustajat olivat sita mielta, etta heidan tulisi toimia aktiivisemmin suhteessa kolmannen sek-
torin kanssa tehtavaan yhteistyohon. Kolmatta sektoria ei tulisi nahda uhkana vaan mahdolli-
suutena. Myos jarjestoilta odotetaan yhteydenottoja kuntiin ja hankkeista tulisi neuvotella
varhaisessa vaiheessa. Ongelmaksi nousi myos projektiyhteistyon resursointi ja sen riittamat-
tomyys. Projektit tarvitsevat usein lisarahoitusta eika tarvetta osata ennakoida ajoissa. Jar-
jestojen edustajat painottaisivat oman osaamisen ja markkinoinnin tehostamista seka kunta-
organisaatioon ja sen toimintaan perehtymista. Tarkeimmaksi kehittamiskohteeksi nousi toi-
vomus avoimesta ja vastavuoroisesta keskusteluyhteydesta jarjestdjen ja kuntien viranhalti-

joiden ja luottamushenkiloiden valille. (Laamanen ym. 2002, 7 - 72.)

Wamain (2004) vertailee vaitoskirjassaan puolestaan kolmannen sektorin terveydenhuoltojar-
jestelmia ja niiden yhteistyota valtiollisten ja yksityisten jarjestelmien kanssa Suomessa ja
Keniassa. Wamain toteaa tutkimuksessaan, etta terveydenhuollon kolmas sektori on kummas-
sakin maassa laaja ja se elaa molemmissa maissa uuden nousun aikaa. Terveyden edistamis-
tyossa kolmannen sektorin jarjestoilla on Suomessa suurempi rooli kuin Keniassa. Myos sekto-

rin asema Suomen lainsaadannossa on vakiintunut viime vuosina. (Wamain 2004, 300 - 304.)

Siekkinen (2008, 16) kertoo Sairaanhoitajat-lehdessa, etta Varsinais-Suomen sairaanhoitopii-
rissa (VSSHP) on kehitetty potilasohjausta strategian (2007-2015) mukaisesti potilaan ja hanen
laheistensa terveyden edistamiseksi seka sairauksien ja niiden hoitoon liittyvan tiedonsaannin
turvaamiseksi. Turun yliopistollisessa keskussairaalassa on toiminut vuodesta 2004 potilasinfo-
keskus Tietolahde, jossa on tarjolla VSSHP:n hoitokaytantojen mukaista tutkimukseen perus-
tuvaa tietoa. Viime vuonna tehtyjen kyselyjen mukaan kavijat etsivat kolmanneksi eniten tie-
toa potilasjarjestojen toiminnasta. Tietolahteen ja kolmannen sektorin yhteinen tavoite on
tukea potilaan selviytymista valittamalla tietoa sairauteen ja terveyteen liittyvissa asioissa.
Tietolahde pyrkii edistamaan potilas-, vammais- ja kansanterveysjarjestojen ja - yhdistysten
kanssa tehtavaa yhteistyota tarjoamalla kavijoille kolmannen sektorin tuottamaa tietoa seka
potilasoppaita, esitteita ja lehtia. Taman tyyppinen toiminta on uutta Suomessa ja erikoissai-
raanhoidossa ja sen vaikuttavuutta ja nakyvyytta pyritaan kehittamaan. Siekkinen toteaa kir-
joituksessaan, etta on tarkeaa, etta luotu yhteys kolmanteen sektoriin jatkuu. Nain kansalai-
silla ja terveydenhuollon henkilostolla on kaytossaan monipuolinen potilasohjauskeskus poti-

laiden hoitoprosessin aikana ja sen jalkeenkin. (Siekkinen 2008, 16 - 17.)
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6  Vertaistuki

6.1 Vertaistuki kasitteena

Vertaistuki tunnetaan kansainvalisina kasitteina self help (oma-apu), peer support (ver-
tais/vertainen tuki, tukiryhma, kannattaja), mutual aid (keskinainen tuki) ja self-help support
(toiminnan tukijat). Kasitteena vertaistuki liittyy myos sosiaaliseen tukeen (social support),
jota on maaritelty sosiaalisen tuen sosiaalisen puolen ilmentymana. Vertaistuki ja oma-apu
kasitetta kaytetaan usein rinnakkain. Oma-apu kasite on kuitenkin viime vuosina vahentynyt

ja vertaistuki kasitetta kaytetaan nykyisin enemman. (Mikkonen 2009, 28-31.)

Mikkonen (2009) maarittelee vaitoskirjassaan vertaistuen olevan samankaltaisessa elamanti-
lanteessa olevien ihmisten keskinaista kokemuksen, tiedon ja tuen jakoa. Vertaissuhteessa
oman kokemuksen kautta toisen kokemukset avautuvat, jolloin keskinainen ymmarrys ihmis-
ten valilla on aitoa. (Mikkonen 2009, 29.) Karkkainen ja Nylund (1996) puolestaan lainaavat

raportissaan (1996) mielenterveyden keskusliiton maaritelmaa vertaistuesta:

”Vertaistuki on omaehtoista ja yhteisollista tukea sellaisten ihmisten kesken, joita yhdistaa
jokin kohtalonyhteys; sellainen kohtalonyhteys, jonka yhteiskunta maarittelee poikkeavaksi ja

joka edellyttaa enemman sosiaalista tukea.”

Vertaistuki ryhmassa on ihmisten kesken jaettavaa kokemusta ja tietoa, jossa syntyy yhteen-
kuuluvuuden tunne. Vertaistukiryhmissa ollaan vuorovaikutuksessa toisten ryhman jasenten
kanssa ja kasitellaan elamantilanteita yhdessa. Ryhmissa ihmisten samanlaiset elamankoke-
mukset yhdistavat, jolloin saattaa syntya aitoja ystavyyssuhteita tai loytya elamankumppani.
Vertaistuella voi olla myos negatiivinen puoli. Esimerkiksi verkon kautta saama tieto ja neu-
vonta voi olla epaluotettavaa. Lisaksi joissakin vertaistukiryhmissa on todettu luottamuksen ja

salassapidon sailyminen kyseenalaiseksi. (Mikkonen 2009, 29-32.)

6.2 Sosiaalinen tuki vertaistuen ylakasitteena

Sosiaalinen tuki on yksilon hyvinvoinnin turvaamisen tarkea tekija. Se on myos ihmisten keski-
naista vuorovaikutusta, jossa he saavat henkista, emotionaalista, tiedollista ja taloudellista
tukea toisiltaan. (Mikkonen 2009, 164-165.) Mikkola (2006) maarittelee tutkimuksessaan sosi-
aalisen tuen olevan viestintaa tuen saajan ja antajan valilla, joka auttaa hallitsemaan ihmis-
ten keskinaiseen vuorovaikutukseen liittyvaa epavarmuutta. Se johtaa ihmisen kasitykseen
hyvaksytyksi tulemisesta ja elamanhallinnasta. Sosiaalinen tuki on yhteenkuuluvuuden, hyvak-
sytyksi tulemisen tunne, tarpeellisuuden tunne seka oman merkityksellisyyden tunteminen.

Hallinnan tunnetta korostavissa maaritelmissa Mikkola toteaa sosiaalisen tuen olevan selviy-
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tymiskeinoja lisaava voimavara. Sosiaalisella tuella on suuri merkitys ihmisen hyvinvointiin ja
vuorovaikutuksellisiin suhteisiin. Sosiaalisella tuella on myos todettu olevan selviytymista
edistava seka sairastumisriskia vahentava ja parantumista edistava vaikutus. Sen avulla voi-
daan ratkoa ongelmatilanteita seka vahentaa psyykkista kuormitusta. (Mikkola 2006, 24-36.)
Sosiaalinen verkosto on sosiaalista tukea, joka muodostuu sosiaalisista suhteista verkostoiksi
yksilon ymparille. Se voidaan jakaa kahteen osaan; sosiaaliseen verkostoon ja viranomaisver-
kostoon. Sosiaalinen verkosto koostuu kaikista yksilon kontakteista mm. laheisista, ystavista,
sukulaisista, naapureista, tuttavista ja ammattiauttajista. (Mikkonen 2009, 163-166.) Vertais-
tuki on myos yksi sosiaalisen tuen muodoista. Vertaistukeen tai laheisten apuun ihminen vasta
viime kadessa saattaa turvautua kun itsenaisesti parjaaminen ei enaa onnistu. (Mikkonen
2009, 165.)

6.3  SyoOpapotilaan sosiaalinen tuki

Kyngas, Kaariainen & Lipponen (2006) toteavat tutkimuksessaan, etta sosiaalinen tuki helpot-
taa elaman kriiseissa ja auttaa sopeutumaan muutoksiin. Silla on myos positiivinen vaikutus
pitkaaikaiseen sairauteen. Sosiaalista tukea saadaan yleensa verkostoista joissa on pysyvim-
mat ihmissuhteet. Syopapotilaan sosiaalisen tuen lahteena voivat olla perhe, ystavat, tyoka-
verit, laakari tai hoitaja. Sosiaalisen tuen antajat voivat tukea potilasta ja hanen omaisiaan
loytamaan omat voimavaransa selviytymaan sairauden vaiheissa. Kyngas ym. (2006) selvittivat
tutkimuksessaan syopapotilaiden sosiaalisen tuen tarvetta hoitojakson alkuvaiheessa sadehoi-
to-osastolla tai syopatautien poliklinikalla. Syopapotilaat pitavat tarkeana psykososiaalista
tukea. He kokevat erityisesti tarkeana keskusteluhalukkuuden kysymista ja keskustelumahdol-

lisuutta kokemuksista ja tunteista asiantuntijoiden kanssa. (Kyngas ym. 2006, 33.)

Kyngas ym. (2006) ovat tutkimuksessaan jakaneet syopapotilaan tuen emotionaaliseen, tiedol-
liseen ja konkreettiseen tukeen. Emotionaalinen eli henkinen tuki on sita, etta valitetaan ja
arvostetaan toista. Emotionaalinen tuki muodostuu kuuntelemisesta, luottamuksesta, voima-
varojen vahvistamisesta, myonteisten asioiden lOytamisesta, huolenpidosta ja non-
verbaalisesta viestinnasta. Syopapotilaat tarvitsevat emotionaalista tukea pelkojensa kasitte-
lyyn ja ahdistuneisuuteen. Emotionaalisella tuella voidaan tukea potilasta ja hanen perhet-
taan loytamaan keinoja sairauden aikana selviytymiseen. Perhe ja laheiset koetaan tarkeim-
maksi emotionaalisen tuen antajaksi. Hoitohenkilokunnan antama tuki koetaan melkein yhta
tarkeaksi. Myos kohtalotoverin tuen antama merkitys korostui. Kokemuksen, tiedon ja selviy-
tymiskeinojen jakamista muiden samaa sairautta lapikayvien kanssa oli kaivattu. (Kyngas ym.
2006, 34 - 35.)

Tiedollinen tuki on tietojen antamista ja tilanteen selvittamista potilaalle. Potilaat kokevat

tarvitsevansa luotettavaa tietoa ja kahdenkeskisia keskusteluja mahdollisten epaselvyyksien
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oikaisemiseksi. Syopapotilaat kokevat tiedon saannin henkilokunnalta olevan puutteellista. He
tarvitsevat enemman tietoa sairaudesta ja hoidosta seka mihin ottaa yhteytta ongelmatilan-
teissa. Lisaksi he kokevat tarvitsevansa ohjausta sosiaalietuuksista, tukiryhmista ja sairauden
vaikutuksesta perheeseen ja parisuhteeseen. Riittamaton tiedon ja sosiaalisen tuen saanti

lisaa syopaan liittyvia pelkoja ja ahdistusta. (Kyngas ym. 2006, 36.)

Konkreettinen tuki eli aineellinen tuki koostuu hoidon jatkuvuudesta, tavoitettavuudesta ja
koskettamisesta. Konkreettisen tuen auttamismenetelmia ovat ihmissuhteiden tukeminen,
tuen mahdollisuuksista keskusteleminen seka konkreettisen avun tarjoaminen. (Kyngas ym.
2006, 37.)

6.4 Vertaistuen eri muotoja

Vertaistukea on tarjolla vertaisryhmien seka tukihenkiloiden kautta. Vertaistukea voi saada
ilman jarjestettya toimintaa esimerkiksi laheisten tai ystavan kautta. Jarjestot, saatiot ja
yhdistykset jarjestavat monenlaista vertaistukitoimintaa. Myos seurakunnat jarjestavat ver-
taistukea omien kasitystensa ja ihmisten tarpeiden mukaan. Internetin verkosto voi myos toi-
mia vertaistuen lahteena. Verkossa tapahtuvilla keskustelufoorumeilla voi jakaa tietoa ja ko-
kemusta toistensa kanssa. (Mikkonen 2009, 32 - 46.) Ollikainen (2004) toteaa tutkimukses-
saan, etta reaalimaailman vertaisryhmat siirtyvat verkostoon jasenyyden helppouden takia.
Mikkosen (2009) mukaan tarkeimpia vertaistuen tuottajia ovat julkinen palvelujarjestelma ja
kolmannen sektorin jarjestot. Sosiaali- ja terveydenhuolto tai potilasjarjesto tai he yhdessa
jarjestavat vakavan diagnoosin saaneille tai vammautuneelle ja heidan laheisilleen ensitietoa
vertaistukitoiminnasta. Tapahtumat voivat kestaa paivan tai viikonlopun, jossa he saavat tie-

toa ja tapaavat vertaisiaan. (Mikkonen 2009, 46.)

Sopeutumisvalmennus on yksi merkittava vertaistuen muoto, jota potilasjarjestot tarjoavat.
Sopeutumisvalmennus on lakisaateinen palvelumuoto, jota jarjestetaan vammaispalvelulain,
laakinnallisen kuntoutuksen asetuksen, Kelan kuntoutuslain ja tapaturma- ja liikennevakuu-
tusta koskevien lakien mukaan. Sopeutumisvalmennuksen tarkoituksena on tukea ja ohjata
potilasta mahdollisimman taysipainoiseen elamaan sairaudestaan tai vammastaan huolimatta.
Potilasjarjestojen mukaan vertaistuki edistaa sairastuneen osallisuutta ja toipumista. (Mikko-
nen 2009, 46 - 47.)

Tukihenkilotoiminta on my0s ohjeistettu ja saadelty, tosin potilasjarjestojen ei ole pakko tar-
jota tukihenkilotoimintaa. Tukihenkilo on aikuinen henkilo, joka on koulutettu tehtavaan. Han
on usein itse sairastunut tai sairastanut samantapaista tautia kuin tuettava. Tukihenkilon teh-
tavan on olla sairastuneen vertaistukija. Han antaa yksilollista tukea seka kuuntelee ja on ai-

dosti lasna. Tukihenkilolla saattaa toimia monessa eri roolissa, han voi olla ryhman vetaja tai
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jasen, vapaaehtoistyontekija, vertainen eli yksi sairastuneista. Tukihenkilolta vaaditaan pal-
jon, koska hanelta odotetaan samoja vaatimuksia kuin sosiaali- ja terveydenhuollon ammatti-
laiselta. Han saattaa olla itse sairastunut ja kuulua vertaisryhmaan ja kokea myos tarvitsevan-
sa tukea. Talloin on otettava huomioon riittaako sairastavan voimavarat muiden tukemiseen.
(Mikkonen 2009, 47 - 48.)

Joillakin jarjestoilla on tarjolla kummitoimintaa, joka on hyvin samantapaista kuin tukihenki-
lotoiminta. Toiminta eroaa siina, etta kummi toimii ryhmassa ja tukihenkilo yhden henkilon
tukijana. Kummin tehtavana on toimia tiedon valittajana ja ihmisten aktivoijana seka kuunte-
lijana. Potilasjarjestoilla on sairastuneen tuen lisaksi tukiryhmia myos laheisille, joita nimite-

taan myos omais- tai laheisryhmiksi. (Mikkonen 2009, 49.)

Vertaistukiryhmat muodostuvat tukihenkiloista ja ryhmista. Vertaistukiryhma on tarkoitettu
sairastuneelle ja hanen perheenjasenilleen. Ryhmat muodostuvat yleensa alle 10 henkilon
jasenesta. Ryhmia on erityyppisia riippuen viiteryhmasta. Vertaistukiryhmat toimivat vuoro-
vaikutuksessa keskenaan, jolloin vertaistuen kokemus nousee yhteisen tekemisen ja osallisuu-
den kautta. (Mikkonen 2009, 50.)

Kuvio 1 kuvaa monipuolisesti vertaistuen laajaa verkostoa. Vertaistukitoimintaa sairastuneille
jarjestavat paaosin potilasjarjestot. Mikkonen (2009) kuvaa me- meille- kasvokkain tapahtu-

van vertaistuen muodon olevan yksi jarjeston tukemasta toiminnasta (Mikkonen 2009, 32.)
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Markkinat Julkiset palvelut
Kolmas sektori

me-meille jarjestot/palveluiden

kayttajien jarjestot

Vertaisverkostot

Perinteiset kasvokkain vertaisryhmat

Internet-keskusteluryhmat

Tukihenkilotoiminta

Neljas sektori

perhe, suku,
ystavat, naapurit
Kuvio 1. Vertaistuen muodot
(Mikkonen 2009, 33.)

7  Vertaistuen merkitys rintasyopapotilailla

Mikkonen (2009) tutki vaitoskirjassaan sairastuneiden kokemuksia vertaistuesta. Tutkimukses-
saan han on hakenut vertaistuesta kokemuksia eri sairausryhmilta kuten ALS- ja Parkinson-
ryhmilta, sydan- ja osteoporoosiryhmilta seka keliakia- ja rintasyoparyhmilta. Tutkimustulos-
ten mukaan sairastuneet kokivat vertaistuen syntyvan vuorovaikutuksen kautta muiden ver-
taisten kanssa. Vertaistuen sairastuneet kokivat elamanlaatua parantavana ja palvelujen ja
tukimuotojen tietolahteena. Vertaistuen merkitys korostui erityisesti rintasyopapotilaiden
kohdalla. Rintasyopaan sairastuneet kokivat vertaistuen ensisijaisesti uuden tiedon lahteena.
Sairastumisen alkuvaiheessa he kokivat saavansa tukea vain ammattiauttajalta. Kaikkien sai-
rausryhmien kohdalla vertaistuen merkitys on tarkea, se tukee selviytymista arjessa ja auttaa
sopeutumaan sairauteen. Sairastuneet eivat haluaisi vaihtaa vertaistukea mihinkaan muuhun

toimintaan, vaan pitavat sita tarkeana voimavarana. (Mikkonen 2009, 63, 153 - 187.)

Leino (2011) toteaa vaitoskirjassaan, etta vertaistuki on korvaamaton sosiaalisen turvallisuu-

den ja hyvinvoinnin lahde. Laheisten, ystavien ja tuttavien kokemukset ovat rintasyopapoti-
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laille merkittava tiedonlahde. Yhteys vertaiseen saattaa olla monelle ainoa tukimuoto. Yksin
jaamisen pelko ja henkinen jaksaminen saavat potilaat turvautumaan vertaistukeen. Rin-
tasyovasta selviytyvat paremmin naiset, joilla on vahva tukiverkosto ja sita kautta hyva
psyykkinen hyvinvointi. Vertaistuki antaa voimaa kokemusten jakamisen avulla ja toimii in-

formaation seka auttamisen lahteena. (Leino 2011, 56 - 59.)

Myos Power ja Hegarty (2010) ovat tutkineet vertaistukiohjelmansa avulla seitseman viikon
ajan rintasyopapotilaiden odotuksia ja kokemuksia saamastaan vertaistuesta. Tutkimustulos-
ten analysointi osoitti, etta naiset tarvitsivat toistensa tukea erityisesti hiustenlahtoon liitty-
vissa asioissa. Vertaistuki paransi tutkimuksen mukaan myos rintasyopaa sairastavien naisten
jaksamista ja tiedonsaantia. Osallistujat kokivat, etta ryhman avulla he kykenivat tekemaan
paremmin konkreettisia paatoksia koskien esimerkiksi tyohon palaamista tai mahdollista rin-
taproteesia. Potilaat tosin kokivat, etta he olisivat hyotyneet enemman, jos ohjelma olisi kes-
tanyt pidempaan. Tuen merkitys olisi korostunut, jos potilaat olisivat saaneet enemman aikaa

tutustua toisiinsa. (Power & Hegarty 2010.)

Yoo, Levine, Aviv, Ewing & Au (2009) selvittivat tutkimuksessaan iakkaampien rintasyopapoti-
laiden sosiaalisen tuen merkitysta. Naiset, jotka olivat 65-83-vuotiaita, tarvitsivat vertaistu-
kea erityisesti sadehoitojaksojen aikana. Myos solunsalpaajien haittavaikutusten kestamiseen
he tarvitsivat vertaisten tukea. lakkaat tosin kokivat sosiaalisen tuen saamisen vaikeaksi ja
heidan oli vaikea ottaa sita vastaan. (Yoo ym. 2009.) Pearse & Snyder (2010) tutkivat taas
puolestaan nuorempien rintasyopapotilaiden sosiaalisen tuen merkitysta. He toteavat tutki-
muksessaan, etta nuorten rintasyopapotilaiden ensisijainen sosiaalisen tuen lahde on perhe.
Vertaistukiryhmien merkitys tuen antajana oli vahainen. Nuoremmat sairastuneet nakevat,
etta tukiryhmat ovat tarkoitettu vanhemmille rintasyopaa sairastaville seka syovasta selviyty-
neille. (Pearse & Snyder 2010.)

Vaikka rintasyopaa esiintyy paljon myos nuoremmilla naisilla, heidan nakyvyys tutkimuksissa
on vahaisempi kuin iakkaampien potilaiden. Nuoremmat naiset kohtaavat sairautensa aikana
erilaisia ongelmia ja kriiseja kuin vanhemmat sairastuneet. Nuoremmilla sairastuneilla rin-
tasyopa on usein aggressiivisempi, hoidot eivat valttamatta tehoa yhta hyvin ja syopa uusiu-
tuu heilla useammin kuin iakkaammilla sairastuneilla. Nuoremmat rintasyopapotilaat tarvitse-
vat sosiaalista tukea myos eri asioissa kuin vanhemmat, kuten miten sairaus vaikuttaa heidan
uraansa tai kykyynsa saada lapsia. Vertaistukiryhmien olisikin tarkeaa koota yhteen samankal-
taisessa elamantilanteessa olevia. Monet Pearsin ja Snyderin tutkimukseen vastanneista oli-
vat sita mielta, etta parhaiten ymmarrysta ja tukea saa sellaiselta, joka on samassa elamanti-
lanteessa ja nain ollen kay lapi samoja asioita diagnoosin, hoitojen ja sairaudesta selviamisen

aikana. Vertaistukiryhmien toimintaa voisi siis mahdollisesti kehittaa ohjaamalla uudet jase-
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net yhteen sellaisten kanssa, joilla on samankaltainen terveyshistoria. (Pearse & Snyder
2010.)

Park, Bae, Yong & Kim (2012) ovat tutkimuksessaan selvittaneet rintasyopaan sairastuneiden
kokemuksia psykoedukaatioryhmasta ensimmaisen sairastamisvuoden aikana. Tukiohjelma
koostui tapaamisista, puhelimitse kaydysta terveysneuvonnasta ja pienryhmakeskusteluista.
Tutkimus vahvistaa, etta rintasyopaa sairastava seka hanen perheenjasenensa kokevat erilai-
sia fyysisia ja psyykkisia oireita. Sairastuneelle seka hanen perheelleen tulee tarjota riittavas-
ti tietoa ja tukea hoitojen yhteydessa ja niiden jalkeen. Tulosten perusteella Park ym. (2012)
totesivat, etta sairastuneet kokivat elamanlaadun ja emotionaalisen hyvinvoinnin parantu-
neen psykoedukaatioryhman aikana. Sopeutumisvalmennus auttaa myos hoitoihin valmistau-

tumisen aikana. (Park ym. 2012.)

8  Opinnaytetyon tarkoitus ja tutkimuskysymykset

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa, mita tietoa rintasyopapotilaat saavat potilasjarjes-
toilta. Lisaksi selvitettiin, saavatko rintasyopapotilaat riittavasti tietoa potilasjarjestojen tar-
joamasta vertaistuesta ja missa sairauden vaiheessa vertaistuki on erityisen merkityksellista.
Opinnaytetyon tavoitteena oli tuottaa jarjestolle tutkittua tietoa vertaistuen merkityksesta ja

kolmannen sektorin palveluiden tiedonkulusta hoitohenkilokunnalta potilaille.

Tutkimuskysymykset

1. Mita tietoa rintasyopapotilaat ovat saaneet potilasjarjestoista hoidon aikana?
2. Missa sairauden vaiheessa rintasyopapotilaat kokevat vertaistuen erityisen merkityk-
selliseksi?

3. Minkalaista vertaistukea rintasyopapotilaat kokevat tarvitsevansa potilasjarjestoilta?

9  Tutkimuksen toteutus

9.1  Tutkimusmenetelma

Tassa opinnaytetyossa kaytettiin kvantitatiivista tutkimusmenetelmaa. Kvantitatiivinen tutki-
mus rakentuu tosiasioiden loogisesta paattelysta. Keskeista tutkimusmenetelmassa on aikai-
semmat teoriat ja tutkimukset seka niiden johtopaatokset, kasitteiden maarittely seka hypo-
teesien esittaminen. Oleellista on, etta aineiston keruussa seka koejarjestelyissa havaintoai-
neisto sopii maaralliseen eli numeeriseen mittaukseen. Koehenkilomaarat ja otantajoukko
tulee suunnitella tarkoin, johon tulosten tulee patea. Lisaksi aineiston tulee olla tilastollisesti

kasiteltavassa muodossa. (Hirsjarvi, Remes, Sajavaara 2010, 139 - 140.)
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Tutkimusstrategiat on maaritelty kolmeen eri ryhmaan; kokeellinen, survey- ja tapaustutki-
mus. Opinnaytetyossa kaytettiin kvantitatiiviseksi tutkimusmenetelmaksi vakiintunutta sur-
vey-tutkimusta. Survey-tutkimuksessa kerataan tietoa standardoidussa muodossa ihmisjoukol-
ta. Standardoituus tarkoittaa sita, etta tutkittavaa asiaa kysytaan kaikilta vastaajilta tasmal-
leen samalla tavalla. Aineisto kerataan jokaiselta yksilolta strukturoidussa muodossa kysely-
lomaketta tai strukturoitua haastattelua kayttaen. Aineiston avulla pyritaan selittamaan, ver-
tailemaan seka kuvailemaan asioita ja ilmioita. Kyselytutkimuksen avulla voidaan kerata laaja
tutkimusaineisto eli tutkimukseen voidaan saada paljon henkiloita, joilta voidaan kysya monia
asioita. Kyselymenetelma saastaa myos aikaa ja vaivannakoa. Aikataulu on helppo suunnitella
ja toteuttaa ja aineisto voidaan nopeasti kasitella ja analysoida. (Hirsjarvi ym. 2010, 134 &
193 -195.)

9.2 Opinnaytetyon kohdejoukko

Opinnaytetyon kohdejoukkona olivat HYKS:n rintarauhaskirurgian yksikon eri-ikaiset rin-
tasyopapotilaat, jotka ovat sairauden diagnosoinnin jalkeen paatyneet leikkaushoitoon. Osalla

tutkittavista syopa oli uusiutunut. Otoskoko oli 100.

Opinnaytetyossa valittiin otantamenetelmaksi kokonaisotanta eli perusjoukko. Kokonaisotanta
ei ole varsinainen otantamenetelma, mutta se kannattaa valita silloin kun perusjoukko on
pieni eli alle 100. Kokonaistutkimusta tulee myos harkita, mikali otoskoko on yli puolet perus-
joukosta tai otoskoko on kolmasosa perusjoukosta. Se voidaan myos tehda suuremmastakin
perusjoukosta silloin, jos mitattavassa asiassa olisi suurta vaihtelua tai virheellinen tulos ai-
heuttaisi suuria lisakustannuksia. (Heikkila 2008, 33; Vilkka 2007, 52.)

9.3 Aineiston keruumenetelma ja analyysi

Opinnaytetoissa, joissa hyodynnetaan HUS:n potilaita, edellytetaan sairaanhoitopiirin anta-
maa tutkimuslupaa. Tutkimuslupa haetaan erillisella lomakkeella sen jalkeen, kun opinnayte-
tyosuunnitelma on hyvaksytty oppilaitoksessa. Opinnaytetyon nimi on ilmoitettava julkisessa

muodossa lupahakemuksessa. (Viinikka 2010.)

Opinnaytetyon aineisto kerattiin rintasyopapotilailta strukturoidussa muodossa kyselylomaket-
ta kayttaen syksyn 2012 aikana. Kyselylomake laadittiin huolellisesti pohjautuen opinnayte-
tyon viitekehykseen. Kyselylomake esitestattiin kymmenella perusjoukkoon kuuluvalla henki-
lolla. Esitestauksen avulla arvioimme kyselylomakkeen selkeytta, toimivuutta seka pituutta.
Saatekirjeessa ohjeistettiin, etta esitestattavat voivat tehda merkintoja kyselylomakkeeseen
sen toimivuudesta ja tayttaa halutessaan suunnittelemamme palautelomakkeen. Esitestausai-

neiston keruu suoritettiin samalla tavalla kuin tutkimusaineiston keruu. Kyselylomakkeeseen
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ei tullut esitestauksen perusteella muutoksia, joten esitestaukseen osallistuneiden vastaukset
otettiin mukaan opinnaytetyon aineistoon. (Vilkka 2007, 78.) Kyselylomakkeen kysymykset
esitettiin vaitteiden muodossa. Vastaajat valitsivat mielipidettaan parhaiten kuvaavan vaihto-
ehdon Likertin asteikolla, 5- portaisella jarjestysasteikolla, jota tavallisesti kaytetaan mieli-
pidevaittamissa. Asteikko muodostui vaittamista 1 = taysin eri mielta, 2 = jokseenkin eri miel-
ta, 3 = en osaa sanoa, 4 = jokseenkin samaa mielta ja 5 = taysin samaa mielta. (Heikkila 2008,
53.)

Kyselylomakkeen esitestaus toteutettiin viikolla 32. Esitestauksessa tuli esille, etta rinta-
rauhaskirurgian osastolle tulevat potilaat ovat sairautensa varhaisessa vaiheessa eika vertais-
tuki ole monelle ajankohtaista. Tama otettiin huomioon kysymysten asettelussa. Opinnayte-
tyon tutkimus esiteltiin rintarauhaskirurgian yksikon R31 henkilokunnalle osastotunnilla viikol-
la 34. Tutkimusaineisto kerattiin viikkojen 36-39 aikana. Osaston hoitohenkilokunta jakoi ky-
selylomakkeet tutkittaville kotiutumisen yhteydessa. Lomakkeet palautettiin suljetussa kirje-
kuoressa henkilokunnan tiloissa sijaitsevaan laatikkoon. Opinnaytetyon yhteyshenkilona toimi
rintarauhaskirurgian yksikon osastonhoitaja. Haneen olimme tarvittaessa yhteydessa sahko-

postitse ja puhelimitse.

Aineisto analysoitiin lokakuussa 2012 SPSS-ohjelman avulla tilastollisin menetelmin. Statistical
Package for the Social Sciences- ohjelmaa kaytetaan silloin, kun halutaan kuvailla muuttujia
taulukoiden tai kuvioiden avulla. Opinnaytetyossa kaytettiin aineistoa analysoidessa SPSS- oh-
jelman frekvenssijakaumaa, joka ilmoittaa vastaajien lukumaaran. (Heikkila 2008, 147). Ai-
neiston analysoinnin jalkeen tulokset taulukoitiin ja kuvioitiin kayttamalla pylvaskuvioita ja
piirakkamallia. Heikkilan (2008) mukaan pylvaskyvio sopii hyvin normaaliasteikon tasoisen
muuttujan arvojen kuvaamiseen. Piirakkakuvio kuvaa kokonaisuuden jakautumista osiin ja se
sopii prosenttilukujen kuvaamiseen (Heikkila 2008, 162). Maarallisessa tutkimuksessa keskiar-
vo osoittaa, milla tavoin koko aineiston kaikki kohteet asettuvat keskimaarin ja milla tavoin
yksittaista havaintoa voidaan tarkastella suhteessa koko joukkoon nahden. Toisaalta keskiarvo

ei kerro mitaan yksittaisista tapauksista. (Virtuaali ammattikorkeakoulu 2012.)

10 Opinnaytetyon tulokset

10.1 Tutkittavien taustatiedot

Opinnaytetyohon liittyva tutkimus toteutettiin HUS:n rintarauhaskirurgian osastolla R31. Ai-
neiston keruun kohteena olivat osaston rintasyopapotilaat, joilta oli leikattu uusi (95 %:lla) tai

uusiutunut (5 %:lla) syopa. Tutkimukseen vastasi 65 potilasta. Kaikki vastaajat olivat naisia.

Tutkimukseen vastanneiden keski-ika oli 58 vuotta. Nuorin vastaajista oli 36-vuotias ja vanhin
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vastaajista oli 84 -vuotias. Vastanneista suurimmalla osalla eli 30 henkilolla rintasyopa oli

diagnosoitu 1-3 kuukauden sisalla (kuvio 2).

Milloin diagnosoitiin

Frequency

huukauden sisala 1-3 kuukauden sisalla yli 3 kuukautta sitten

Milloin diagnosoitiin

Kuvio 2. Rintasyovan toteamisen ajankohta (n=63)
10.2 Rintasyopapotilaiden saama tieto potilasjarjestoista

Vastanneista suurin osa oli saanut tietoa potilasjarjestoista sairaalan (n=40) tai osaston hoito-
henkilokunnan (n=32) taholta. Internet toimi myos kohtalaisena tiedonlahteena (n=17). Ter-

veyskeskuksesta (n=7), tuttavalta (n=7) ja lehdista (n=8) saatu tieto potilasjarjestoista oli va-

haista (kuvio 3)
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Osaston henkilokunnalta

Lehdista

Tuttavalta

Internetista M Sarjal

Sairaalasta

40

Terveyskeskuksesta

10
20
30 40

Kuvio 3. Tieto potilasjarjestoista (n=64)

Opinnaytetyossa kysyttiin, olivatko osaston rintasyopapotilaat saaneet riittavasti tietoa poti-
lasjarjestoista osaston henkilokunnalta. Suurin osa vastanneista koki tiedonsaannin riittavaksi
(kuvio 4). Vastanneista vahemmisto (n=4) oli taysin eri mielta siita, etta tiedonsaanti olisi riit-
tavaa.

Tiedon riittavyys hoitohenkilékunnalta

Frequency

taysin eri mieta €N osaa sanoa jokseenkin samaa mishs taysin samaa micka

Tiedon riittdvyys hoitohenkilékunnalta

Kuvio 4. Tiedon riittavyys hoitohenkilokunnalta (n=63)

Vastaajat olivat saaneet eniten tietoa potilasjarjestoilta esitteista ja potilasoppaista (keskiar-

vo 4,38). Internetsivuista (ka 3,63), neuvonnasta (ka 3,51), vertaistukiryhmista (ka 3,43), ver-
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taistukihenkilotoiminnasta (ka 3,31), ensitiedosta (ka 3,3), ryhmatoiminnasta (ka 3,29), koh-
taamispaikoista (ka 3,29) ja tukihenkiloista (ka 3,27) tiedonsaanti koettiin riittavaksi. Tie-
donsaanti sopeutumisvalmennuksesta (ka 2,92), vapaaehtoistoiminnasta (ka 2,89), koulutuk-

sesta (ka 2,82) ja tyotoiminnasta (2,72) koettiin vahaiseksi (kuvio 5).

Vertaistukiryhma /i 3,43
Vertaistukihenkildtoiminta | ) 3,31
Koulutus || 12,82
Ensitieto | ) 3,3
Sopeutumisvalmennus I 12,92
Ryhmatoiminta ’ ! 3,29
Tukihenkils || ' 3,27
Esitteet l ) 4,38
Neuvonta l ) 3,51
Ty6toiminta | 12,72
Vapaaehtoistoiminta ’ ) 2,89
Kohtaamispaikat I 13,29
Internetsivut 13,63
o o5 1 15 2 25 3 35 4 45
Sarja3 M Sarja2 M Sarjal

KUVIO 5. Tiedonlahteet (n=65)

10.3 Vertaistuen merkitys sairauden eri vaiheissa

Vastaajien kesken kokemukset vertaistuen hyodyllisyydesta jakaantuivat tasaisesti. Vastaajat
kokivat saaneensa melko tasapuolisesti hyodyllista vertaistukea Internetin keskustelufoorumil-

ta, ryhmatoiminnasta seka tukihenkilo-/ystavatoiminnasta.

Kyselyssa selvitettiin, missa sairauden vaiheessa vertaistuki koetaan erityisen merkitykselli-
seksi ja mihin asioihin vastaajat kokevat tarvitsevansa vertaistukea nyt tai myohemmin. Suu-
rin osa vastanneista koki vertaistuen tarpeen erityisen merkitykselliseksi rintasyopahoitojen
aikana (ka 4,09) seka seuranta- ja jalkihoidon aikana (ka 4,09). Tutkimusten aikana (ka 3,58)

seka diagnosointivaiheessa (ka 3,9) vertaistuen tarve ei merkittavasti korostunut (kuvio 6).
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Tutkimukset 3,58
Diagnoosi |] ’3,9
Syopahoidot  |] ’ 4,09
Seuranta ! 4,09

3,2 3,4 3,6 3,8 4 4,2

Sarja2 M Sarjal

Kuvio 6. Vertaistuen merkityksellisyys (n=65)

Eniten vertaistuen tarve kohdistui vastanneilla erilaisten tuntemusten jakamiseen (ka 4,31).
Vertaistuki koettiin jonkin verran tarpeelliseksi rintaan kohdistuvaan leikkaukseen (ka 3,84),
ahdistuneisuuteen (ka 3,7), hiustenlahtoon (ka 3,64), pahoinvointiin (ka 3,4) seka kuoleman-
pelkoon (ka 3,56) liittyviin asioihin. Uraan (ka 2,81) ja lastensaantiin (ka 2,06) liittyen ver-

taistuen tarve oli vastaajilla vahaista (kuvio 7).

A
Hiustenldhto | 3,64
Leikkaus | ) 3,84
J 2,81
Ura | .
Lastensaanti |7 2,06
Pahoinvointi [ ' 3,4
Kuolemanpelko | } 3,56
Ahdistuneisuus | ) 3,7
Tuntemukset } 4,31
0 1 2 3 4 5
Sarja2 M Sarjal

Kuvio 7. Vertaistuen tarve sairauden aikana (n=65)
10.4 Vertaistuen tarve potilasjarjestoilta
Suurin osa kyselyyn vastanneista ei osannut sanoa, oliko potilasjarjestojen antama vertaistuki

selviytymisen kannalta tarpeellista. Kuitenkin hyvin pieni osa koki vertaistuen tarpeellisuuden

vahaiseksi (kuvio 8).
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Vertaistuki selviytymisen kannalta tarpeellista

30

5}
1

Frequency

taysin eri mietd  jokseenkin eri miehd  en osaa sanoa jokseenkin samaa taysin samaa mieltd
mieltd

Vertaistuki selviytymisen kannalta tarpeellista

Kuvio 8. Vertaistuen merkitys selviytymisen kannalta (n=65)

11 Pohdinta

11.1 Eettisyys

Opinnaytetyossa noudatettiin Laurea-ammattikorkeakoulun eettisia ohjeita tutkimus- ja kehi-
tystyota seka opinnaytetoita varten. Tutkimusta tehdessa noudatettiin hyvaa tieteellista kay-
tantoa. Toimintatapoina olivat rehellisyys, huolellisuus ja tarkkuus, joka huomioitiin tutki-
muksen suunnittelussa, toteutuksessa, tallentamisessa, raportoinnissa seka arvioinnissa. Tut-
kimuksessa huomioitiin myos, etta tiedonhankinta- ja arviointimenetelmat seka avoimuus jul-
kaisemisessa olivat eettisesti kestavia. (Laurean eettiset ohjeet 2007.) Opinnaytetyon tutki-
musta varten haettiin tutkimuslupaa HUS:n operatiivisesta tulosyksikosta. Osastoryhmapaal-
likko oli tietoinen opinnaytetyosta ja suostui sen toteuttamiselle rintarauhaskirurgian yksikon

osastolla R31.

Opinnaytetyota tehdessa huomioitiin muiden tutkijoiden tyot ja saavutukset. Tutkimuksessa
ei plagioitu toisten kirjoittamaa tietoa. Lahteet merkittiin tutkimukseen asianmukaisesti.
Tyoparina toimimme tasavertaisina ja vastuullisina tekijoina. Lisaksi tutkimuksen tekijoiden
ja koehenkiloiden valilla tehtiin kirjallinen sopimus, jossa sovittiin tutkimustulosten omista-

juudesta ja aineiston sailyttamisesta asianmukaisella tavalla. (Laurean eettiset ohjeet 2007.)

Opinnayteyossa vakuutettiin, etta tutkittavien etu ja hyvinvointi on etusijalla. Ennen tutki-

muksen alkua tutkittaville selvitettiin ymmarrettavalla tavalla tutkimuksen tavoitteet, mene-
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telmat ja riskit. Tutkimukseen ei osallistunut alaikaisia, joten vanhemman tai huoltajan suos-
tumusta ei tarvittu. Tutkimusta tehtaessa varmistettiin tutkittavien yksityisyyden suoja.
Tutkittavat jaavat nimettomaksi. Tutkimuksessa esille tulleet tiedot ovat luottamuksellisia ja

kaytannon edellyttamalla tavalla (TENK 2002).

11.2 Luotettavuus

Opinnayteyossa arvioidaan kokonaisluotettavuutta, jotta tulokset olisivat mahdollisimman
luotettavia ja totuudenmukaisia. Kokonaisluotettavuuden muodostavat yhdessa reliaabelius ja
validius. Koko opinnaytetyon luotettavuuteen vaikuttavat edustava ja tarpeeksi suuri otos,
korkea vastausprosentti ja etta kysymykset vastaavat tutkimusongelmaan. Opinnaytetyon luo-
tettavuutta eli reliabiliteettia mitataan, jotta tutkimuksen tulosten toistettavuus pysyy sa-
manlaisena. Tutkimuksen reliabiliteetti eli pysyvyys on korkea, jos tulokset pysyvat samanlai-
sina eri mittauskerroilla ja eri mittaajien toimesta. Reliabiliteetti muodostuu stabiliteetista ja
konsistenssista. Stabiliteetilla tarkoitetaan sita, etta tehdaan uusintamittauksia eri aikoina
jotta voidaan vertailla useampia mittaustuloksia. Opinnaytetyossa kyseinen mittaus ei kay-
tannossa ole mahdollista taloudellista syista. Konsistenssilla eli yhtenevaisyydella tarkoitetaan
sita, etta mittari mittaa samaa asiaa kahdella eri tavalla ja verrataan vastausten yhdenmukai-
suutta. Konsistenssia kaytetaan harvoin. (Heikkila 2008, 30,186 - 188; Kananen 2011,118 -
124; Vilkka 2007,152.)

Tutkimuksen validiteetilla eli patevyydella mitataan sita, mita oli tarkoituskin mitata. Kysely-
ja haastattelututkimuksessa olennaista on, etta kysymykset ovat oikeanlaisia vastaamaan tut-
kimusongelmaan. Validius jaetaan kahteen kasitteeseen; sisainen validiteetti tarkoittaa sita,
vastaavatko tutkimuksen mittaukset teorian kasitteita kun taas ulkoisessa validissa tutkimus-
tulosten ymmarrettavyys taytyy olla toistettavissa myos muiden tutkijoiden taholta. Validi-
teettia on vaikea arvioida jalkikateen kun puolestaan reliabiliteettia voidaan arvioida mitta-
uksen jalkeen. Tutkimuksen pateva validiteetti takaa yleensa hyvan reliabiliteetin, joten re-
liabiliteettiin ei tarvitse silloin juurikaan puuttua. (Heikkila 2008, 30,186 - 188; Kananen
2011,118 - 124; Vilkka 2007,152.)

Opinnaytetyon luotettavuutta kokonaisuutena tarkasteltaessa voidaan todeta, etta kyselylo-
makkeen esitestaus ennen varsinaista aineiston keruuta lisaa uskottavuutta (Heikkila 2008,
189). Nain pystyimme varmistamaan kyselylomakkeen toimivuuden. Lisaksi kyselylomake laa-
dittiin tarkoin viitekehyksen pohjalta. Kyselylomaketta tehdessa pohdittiin tarkoin kysymys-
ten yhteytta tutkimuskysymyksiin, jotta tutkimustulokset vastaisivat mahdollisimman hyvin
tutkittavaan asiaan. Tutkimus aineiston vastausprosentti oli (65 %), joten luotettavuutta voi-

daan Heikkilan (2008) mukaan pitaa hyvana.
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Rintarauhaskirurgian R31 osastolla olevat potilaat ovat tyypillisesti sairauden alkuvaiheessa.
He ovat juuri saaneet diagnoosin ja paatyneet leikkaushoitoon. Taman takia vastaajat toivat
esille lomakkeen esitestauksessa, etta he eivat osaa vastata osaan kysymyksista viela tassa
vaiheessa sairautta. Vastaukset olisivat luotettavampia, jos kysely olisi toteutettu sairauden

myohemmassa vaiheessa.

Opinnaytetyon luotettavuutta lisaa se, etta olemme kayttaneet luotettavaa tutkittua tietoa ja
valinneet lahteita kriittisesti. Lisaksi olemme kayttaneet tiedon lahteena useita kansainvalisia
tutkimuksia kotimaisten tutkimusten lisaksi. Tutkimuksen luotettavuuteen voi vaikuttaa tut-

kimuksen tekijoiden kokemattomuus opinnaytetyon teosta.

11.3 Tulosten tarkastelu

Opinnaytetyon tuloksissa tuli esille, etta vertaistuki on merkittava arjessa selviytymisen keino
ja hyvinvoinnin lahde, kuten Mikkonen (2009) ja Leino (2011) totesivat vaitoskirjoissaan. Vas-
taajat kokivat erilaisten tuntemusten jakamisen vertaistensa kanssa tarkeana voimavarana.

Taman myos Leino (2011) seka Power & Hegarty (2010) toivat esille tutkimuksissaan.

Kyselyyn vastanneet rintasyopapotilaat kokivat tarvitsevansa vertaistukea erityisesti hiusten-
lahtoon liittyviin asioihin, kuten Power & Hegartykin (2010) totesivat vertaistukiohjelmansa
tuloksissa. Opinnaytetyossa tuli esille, etta potilaiden vertaistuen tarve korostuu erityisesti

rintasyopahoitojen seka seuranta- ja jalkihoidon aikana eika niinkaan diagnosointivaiheessa.

Suurin osa kyselyyn vastanneista oli iakkaita, joten nuorempien rintasyopapotilaiden koke-
mukset tulivat heikommin esille kuin vanhempien. Taman toivat tutkimuksessaan esille myos
Pearse & Snyder (2010) seka Yoo ym. (2009). Taman takia opinnaytetyon tuloksissa nakyi, etta
vertaistuen tarve ei korostuisi lasten saantiin ja uraan liittyviin asioihin. Kuitenkin kyselylo-
makkeita tarkastellessa nuoremmat vastaajat kokivat nama asiat erityisen merkityksellisiksi.

Aikaisempia tutkimustuloksia siita, saavatko rintasyopapotilaat tietoa potilasjarjestoilta tai
onko tieto potilasjarjestoista hoitohenkilokunnalta riittavaa, loytyi vahan. Kuten tutkimustu-
loksista voi paatella, potilasjarjestojen merkittavin tiedonlahde rintasyopapotilaille olivat
esitteet ja potilasoppaat. Myos tieto vertaistukiryhmista ja vertaistukitoiminnasta koettiin
tarkeaksi. Erilaiset vertaistukimuodot (keskustelufoorumit, ryhmat ja ystavatoiminta) koettiin
yhta merkittaviksi. Tama on mielestamme arvokasta tietoa kolmannelle sektorille. Hoitohen-
kilokunnalle on tarkeaa tuoda esille, etta avoin ja vastavuoroinen keskusteluyhteys jarjesto-
jen ja kuntien tyontekijoiden valilla on kannattavaa, kuten Laamanen ym. (2002) tutkimuk-
sessaan totesivat. Olemme iloisia, etta voimme antaa rintarauhaskirurgian osastolle R31 posi-
tiivista palautetta siita, etta heidan potilaansa kokevat saavansa riittavasti tietoa potilasjar-

jestoista hoitohenkilokunnan taholta.
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11.4 Hyodynnettavyys ja jatkotutkimusehdotukset

Opinnaytetyo tehtiin yhteistyossa Espoon Jarjestojen Yhteiso ry:n Vertaisresepti- hankkeessa.
Tutkimuksen lahtokohtana oli tuottaa jarjestolle tutkittua tietoa vertaistuen merkityksesta,
jota Espoon Jarjestojen Yhteiso ry voi kayttaa toimintansa kehittamiseen. Vertaisresepti-
hankkeen tavoitteena on kehittaa yhteistyota julkisen sektorin ja jarjestojen valille. (Espoon
Jarjestojen Yhteiso ry 2012c.) Mielestamme tulevaisuudessa kolmannen sektorin palvelujen
merkitys tulee korostumaan julkisen sektorin palvelujen tiukentuessa. Yhteistyohon julkisen
terveydenhuollon ja kolmannen sektorin jarjestojen valilla tulisi panostaa entisestaan, koska
julkisen sektorin palvelujen tiukentuessa hoitoajat lyhenevat ja jatkohoidon, ohjauksen ja
tuen tarve kohdentuu jarjestoille. Tutkimuksessamme tarkeana asiana hyodynnettavyyden
kannalta tuli esille se, etta rintarauhaskirurgian osaston kautta saama tieto potilasjarjestoista
oli riittavaa. Merkityksellista oli myos se, etta potilasjarjestojen antamat potilasoppaat ja
esitteet koettiin tarkeaksi tiedon antajaksi. Jatkossa potilasoppaiden- ja esitteiden tarjon-
taan ja laatuun tulisikin panostaa. Tahan tulisi kiinnittaa huomiota myos osastoilla, jossa hoi-
detaan syopasairaita potilaita. Esitteet ja oppaat tulisi olla nakyvasti esilla ja helposti saata-

villa.

Tutkimuksen kohderyhmana olivat rintasyopapotilaat, jotka olivat juuri olleet leikkaushoidos-
sa. Tuloksissa tuli ilmi, etta vastanneista suurin osa oli kokenut vertaistuen merkityksen va-
haiseksi tassa vaiheessa sairautta. Vertaistuen merkitys korostui vastanneilla rintasyopahoito-
jen seka seuranta- ja jalkihoitojen aikana. Tutkimusta tulisikin jatkossa kehittaa tutkimalla
myohemmassa vaiheessa sairautta olevia rintasyopapotilaita esimerkiksi syopatautien klinikal-
la, joka vastaa lahes kaikesta HUS-piirin sadehoidosta ja suuresta osasta laakkeellista syovan
hoitoa (Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri 2012). Nain saataisiin vertailukelpoisia ja
luotettavimpia tuloksia siita, missa sairauden vaiheessa vertaistuki koetaan erityisen tarkeak-
si. Jatkossa olisi myos tarkeaa tutkia eri ikavaiheessa olevien rintasyopapotilaiden kokemuksia
vertaistuen tarpeesta. Tassa opinnaytetyossa kohderyhmaksi valikoituivat sattuman perusteel-
la iakkaammat rintasyopapotilaat, joten nuorempien kokemukset jaivat vahaiseksi. Jotta saa-
taisiin luotettavaa ja vertailukelpoista tietoa, tulisi tulevaisuudessa tutkia nuoria ja vanhoja
rintasyopapotilaita erikseen. Opinnaytetyomme mukaan iakkaammat rintasyopapotilaat tar-
vitsivat vertaistukea erilaisten tuntemusten jakamiseen ja rintaan kohdistuvaan leikkaukseen,
kun taas yksittaiset, 30-40- vuotiaat vastanneet kokivat vertaistuen tarpeen kohdistuvan ura-

kehitykseen ja sairauden vaikutuksesta kykyyn saada lapsia.
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Liite 1

Saatekirje

Arvoisa potilaamme,

Olette ollut hoidossa Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirissa (HUS) Nais-
tenklinikalla rintarauhaskirurgian yksikossa. Hoitoon ja siihen liittyviin tehtaviin

perustuen otamme Teihin yhteytta tutkimustarkoituksessa.

HUS:ssa on annettu lupa suorittaa terveydenhuollon ammattiopintoihin kuuluva

opinnaytteeksi tarkoitettu tutkimus:

Rintasyopapotilaiden saama tieto potilasjarjestoista ja kokemukset vertais-

tuen oikea-aikaisuudesta.

Tutkimuksen tarkoituksena on selvittaa, saavatko rintasyopapotilaat riittavasti
tietoa potilasjarjestojen tarjoamasta tuesta ja missa sairauden vaiheessa ver-
taisuen merkitys korostuu. Tutkimuksen suorittajana ovat Laurea Otaniemen
hoitotyon opiskelijat Sini Kinnunen ja Emilia Lahtiluoma. Tutkimus tehdaan Es-
poon Jarjestojen Yhteiso ry:n Vertaisresepti-hankkeelle. Hankkeen tavoitteena
on kehittaa pitkaaikaissairaiden hoitoketjujen yhtenainen toimintamalli, jolla

asiakas loytaa oikea-aikaisesti vertaistuen ja jarjestojen neuvonnan piiriin.

Kutsumme Teita osallistumaan tahan tutkimukseen. Tutkimus on maarallinen ja
se toteutetaan kyselylomakkeen avulla. Tutkimukseen osallistuu noin 100 rin-
tasyopapotilasta rintarauhaskirurgian osastolta. Kaikki Teilta tutkimuksen aika-
na kerattavat tiedot kasitellaan luottamuksellisina ilman nimeanne tai muita

tietoja henkilollisyydestanne.

Tahan tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista. Osallistuminen tai
osallistumatta jattaminen ei vaikuta hoitoonne HUS:ssa nyt tai tulevaisuudessa.
Lisatietoja tutkimuksesta ja sen toteuttamisesta voitte saada Sini Kinnuselta si-

ni.kinnunen@laurea.fi tai Emilia Lahtiluomalta emilia.lahtiluoma®@laurea.fi.

Ystavallisin terveisin, Sini Kinnunen ja Emilia Lahtiluoma


mailto:emilia.lahtiluoma@laurea.fi
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Liite 2

Kyselylomake
Rintasyopapotilaiden saama tieto potilasjarjestoista ja kokemukset vertaistuen oikea-

aikaisuudesta

Vastaajan taustatiedot

Ympyroi sopivin vaihtoehto

1. Sukupuolesi

mies 1
nainen 2
2. lka vuotta

3. Onko rintasyopasi uusiutunut?
kylla 1

ei 2

4. Milloin (nykyinen) rintasyopasi diagnosoitiin?

kuukauden sisalla 1
1-3 kuukauden sisalla 2
yli 3 kuukautta sitten 3

5. Mita kautta olet saanut tietoa potilasjarjestoista? Voit valita useamman vaihtoehdon.

terveyskeskus 1
sairaala 2
internet 3
tuttavan kautta 4
lehdista 5
osaston henkilokunta 6

6. Olen saanut riittavasti tietoa potilasjarjestoista osaston hoitohenkilokunnalta.

taysin jokseenkin en jokseenkin taysin
eri eri osaa samaa samaa
mielta mielta sanoa mielta mielta
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Vertaistuella tarkoitetaan samankaltaisessa elamantilanteessa olevien ihmisten keskinaista koke-

muksen, tiedon ja tuen jakamista (Mikkonen 2009).

7. Olen saanut riittavasti tietoa potilasjarjestoilta

taysin jokseenkin en jokseenkin taysin
eri eri osaa samaa samaa
mielta mielta sanoa mielta mielta

a) vertaistukiryhmista 1 2 3 4 5

b) vertaistuki-

henkilotoiminnasta 1 2 3 4 5

¢) koulutuksesta 1 2 3 4 5

d) ensitiedosta 1 2 3 4 5

e) sopeutumis-

valmennuksesta 1 2 3 4 5

f) muusta ryhma- 1 2 3 4 5

toiminnasta

g) tukihenkilo-/

ystavatoiminnasta 1 2 3 4 5

h) esitteista tai

potilasoppaista 1 2 3 4 5

i) neuvonnasta 1 2 3 4 5

j) tyotoiminnasta 1 2 3 4 5

k) vapaaehtoistoiminnasta 1 2 3 4 5

l) kohtaamispaikoista 1 2 3 4 5

) internetsivuista 1 2 3 4 5
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8. Olen saanut hyodyllista vertaistukea potilasjarjestojen

taysin jokseenkin en jokseenkin taysin
eri eri osaa samaa samaa
mielta mielta sanoa mielta mielta

a) internetin

keskustelufoorumilta 1 2 3 4 5

b) ryhmatoiminnasta 1 2 3 4 5

c¢) tukihenkilo-/

ystavatoiminnasta 1 2 3 4 5

9. Koen vertaistuen erityisen merkitykselliseksi

taysin jokseenkin en jokseenkin taysin
eri eri 0saa Ssamaa samaa
mielta mielta sanoa mielta mielta

a) tutkimusten

aikana 1 2 3 4 5

b) heti diagnoosin jalkeen 1 2 3 4 5

¢) rintasyopahoitojen aikana 1 2 3 4 5

d) seuranta- ja

jalkihoidon aikana 1 2 3 4 5

10. Koen vertaistuen tarpeen kohdistuvan nyt tai myohemmin sairauteni vaiheessa erityisesti.

taysin jokseenkin en jokseenkin taysin
eri eri osaa samaa samaa
mielta mielta sanoa mielta mielta

a) hiustenlahtoon 1 2 3 4 5

b) rintaan kohdistuvaan

leikkaukseen 1 2 3 4 5

c) sairauden vaikutuksesta

uraan 1 2 3 4 5

d) sairauden vaikutuksesta

kykyyn saada lapsia 1 2 3 4 5

e) pahoinvointiin 1 2 3 4 5

f) kuolemanpelkoon 1 2 3 4 5
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g) ahdistuneisuuteen

/masentuneisuuteen 1 2 3 4 5

h) erilaisten tuntemusten

jakamiseen 1 2 3 4 5

11. Koen potilasjarjeston antaman vertaistuen olleen selviytymisen kannalta tarpeellista.

taysin jokseenkin en jokseenkin taysin
eri eri osaa samaa samaa
mielta mielta sanoa mielta mielta
1 2 3 4 5

Kiitos vastauksistasi ja antamastasi ajasta!
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Tutkimusluvan myontaminen

HELSINGIN JA UUDENMAAN TUTKIMUSLUVAN 1(2)

SAIRAANHOITOPIIRI

MYONTAMINEN

HYKS-sairaanhoitoalue 2012 §111 Dnro

Operatiivinen tulosyksikko

Hakijat
Esittelija

Asia

Perustelut

22.05.2012

sairaanhoitajaopiskelijat Sini Kinnunen ja Emilia Lahtiluoma
johtava ylihoitaja Arja Tuokko

TUTKIMUSLUVAN MYONTAMINEN SINI KINNUSEN JA EMILIA
LAHTILUOMAN TUTKIMUKSELLE: RINTASYOPAPOTILAIDEN SAAMA
TIETO POTILASJARJESTOISTA JA KOKEMUKSET VERTAISTUEN
OIKEA-AIKAISUUDESTA

Laurea ammattikorkeakoulun sairaanhoitajaopiskelijat Sini Kinnunen ja

Paatds

Emilia Lahtiluoma anovat tutkimuslupaa opinnaytetydlleen. Tutkimuksen
tarkoituksena on selvittaa rintasydpéapotilaiden kokemuksia potilasjarjestoil-
td saamastaan tiedosta ja tuesta. Liséksi selvitetdan potilaiden kokemuksia
vertaistuesta ja siitd, missa sairauden vaiheessa vertaistuki on erityisen
merkityksellista. Opinnaytety6 toteutetaan yhdessa Espoon Jarjestéjen Yh-
teiso ry:n Vertaisresepti-hankkeen kanssa.

Sari Kinnunen ja Emilia Lahtiluoma anovat lupaa kerata tutkimusaineisto
kyselylomakkeella Naistensairaalan osastolla R31 hoidetuilta rintasyépépo-
tilailta (N=100). Leikkaushoidossa olleet potilaat saavat kyselylomakkeen
osastolla R31 kotiutumisen yhteydessé ja he palauttavat lomakkeet osastol-
le. Ensimmaiset 10 kyselylomaketta toimivat samalla mittarin esitestaukses-
sa. Opinnaytetyon ohjaajina toimivat lehtorit Anna-Kaisa Hankaniemi ja Kai-
ja Marttila Laurea ammattikorkeakoulusta. Tutkimuslupaa haetaan ajalle
6.8. - 30.9.2012.

Osastoryhman péaallikké Anna-Maija Kaira on tietoinen opinnéytetyosté ja
suostuva sen toteuttamiselle osastolla R31.

Tamaén opinnaytetydn avulla saadaan tietoa rintasyopépotilaiden kokemuk-
sista siitd, kuinka potilasjarjestét tarjoavat tietoa ja tukea ja missa vaihees-
sa vertaistuki on erityisen tarkeaa potilaalle. Saadun tiedon avulla voidaan
tehostaa tiedottamista ja vertaistukitoimintaa.

Edelld olevan perusteella p&atan, ettd sairaanhoitajaopiskelijoille Sini
Kinnunen ja Emilia Lahtiluoma myénnetdan tutkimuslupa ajalle 6.8. -
30.9.2012.

Tutkimuksen yhteydessé kaytettavia tietoja on paasaantoisesti kéasiteltava
anonyymisti. Henkilétietojen avainrekisterin sailyttamisesta huolehtii aina
HUS:ssa tutkimuksen vastuuhenkild. Tutkimusluvan saaja huolehtii muun
tietoaineiston asianmukaisesta arkistoinnista ja mahdollisten tietojen ko-
pioiden havittamisestd. Tutkimusluvan saajan HUS:n nimissa syntyvat jul-
kaisut on julkaisukeraysohjeiden mukaisesti toimitettava tiedoksi ja tydsuh-
dekeksinnét on ilmoitettava kirjallisesti HUS:lle.

Tutkimuksesta tulee sen valmistuttua toimittaa raportti opinnaytetyén rapor-
tointilomakkeella (johtajayliladkéarin ohje 1/2010 lite 5) vs. HYKS Oper ty
EVO-vastuulaakari Pauli Puolakkaiselle, Operatiivisen tulosyksikén toimi-
alajohtaja Reijo Haapiaiselle seké johtava ylihoitaja Arja Tuokolle. Johtava
ylihoitaja Arja Tuokolle lahetetadn myés koko raportti sdhkdisessé muodos-
sa.
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HYKS-sairaanhoitoalue 2012 § 111 Dnro

Operatiivinen tulosyksikkd

Sovelletut oikeusohjeet

Paatosvallan peruste

Lisatietojen antaja

Tiedoksi

Lahetetty tiedoksi

22.05.2012

HUS Yleiskirjeet nrot 22/2000 ja 4/2002

Laki laaketieteellisesta tutkimuksesta (488/1999)
Henkilotietolaki (523/1999)

Laki viranomaistoiminnan julkisuudesta (621/1999)
Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992)
Potilasvahinkolaki (585/1986)

Hallintosaants 20 §
HYKS operatiivisen tulosyksikén johtajan paatos § 249 (31.08.2009)

Erikoissuunnittelija Leena Timonen, p. 050-427 0568 tai 09-471 78407
sahkoposti: leena.timonen@hus. fi

‘ » \/,,LéC—s
Pauliﬁ:olak{ainen

vs. HYKS Oper ty, EVO-vastuulaakari

sairaanhoitajaopiskelijat Sini Kinnunen ja Emilia Lahtiluoma
johtava ylihoitaja Arja Tuokko

osastoryhman paallikké Anna-Maija Kaira
erikoissuunnittelija Leena Timonen

kliininen asiantuntija Marita Ritmala-Castrén

kliininen asiantuntija Jaana Kotila

kliininen asiantuntija Hannele Saunders

kliininen asiantuntija Susan Arminen

kliininen asiantuntija Tiina Saloranta

kliininen asiantuntija Anna-Maija Jappinen

lehtorit Anna-Kaisa Hankaniemi ja Kaija Marttila (Laurea ammattikorkea-
koulu)

22.5.2012/tv
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