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Suomessa arvioidaan olevan talla hetkella noin 7000 aikuista, jotka ovat sairastaneet
syovan alle 25-vuotiaana. Kaksi kolmasosaa nuorena sydvan sairastaneista karsii
fyysisista tai psykososiaalisista myohaishaitoista. Sydpaan sairastuneet kaipaavat
tietoa ja tukea sairauden kaikissa vaiheissa seka selviamisen jalkeen.

Taman opinnaytetyon tehtavana oli laatia matalan kynnyksen kohtaamispaikan malli
yksinaisille, sydpaa sairastaville nuorille aikuisille. Opinnaytetydn tavoitteena on
edistdd psykososiaalisen tuen ja vertaistuen tarjoamista nuorille aikuisille.

Opinnaytety6 on toiminnallinen opinnaytetyd, ja on toteutettu projektina Lounais-
Suomen Sydpayhdistykselle. Projektin tuloksena on tuotettu malli tutkitun tiedon seka
asiantuntijahaastatteluiden perusteella. Mallin sisaltéon suunniteltiin kahdentoista
kuukauden ohjelma, jossa kerran kuukaudessa on tapaaminen. Mallin avulla alan
ammattilaiset voivat alkaa suunnittelemaan ja toteuttamaan ryhmatoimintaa.
Tapaamisten vetdjana toimii sairaanhoitaja tai kokemusasiantuntija, ja vaihtuvina
asiantuntijaluennoitsijoina teeman mukaisesti esimerkiksi sairaanhoitaja, laakari,
psykoterapeutti tai seksuaaliterapeutti. Vertaistapaamisissa on mahdollisuuksien
mukaan mukana jo sydvasta selvinnyt kokemusasiantuntija.

Opinnaytety6ta tehdessa oivallettiin pitkdkestoisen tuen ja vertaistuen merkitys
yksinaisten, sy0paa sairastavien nuorten aikuisten psykososiaalisessa tuessa.
Toiveena on, etta tulevaisuudessa Lounais-Suomen Sydpayhdistys ottaa projektikseen
mallin jalkauttamisen kaytantoon, ja viemaan eteenpain muihinkin syopayhdistyksiin.
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A low-threshold meeting place model for lonely,
young adults with cancer

It is estimated that there are currently about 7000 adults in Finland who have had
cancer under the age of 25. Two-thirds of those who have had cancer at a young age
suffer from late physical or psychosocial disadvantages. Cancer patients need
information and support at all stages of the disease and after they have survived.

The task of this thesis was to create a model of a low-threshold meeting place for
lonely young adults with cancer for Cancer Society of South-West Finland. The aim of
the thesis is to promote psychosocial support and peer support to young adults.

This thesis is a functional thesis as a project for Cancer Society of South-West Finland.
As a result of the project, a model has been developed based on researched data and
expert interviews. A twelve-month program was designed for the content of the model,
where once a month there is an appointment. The meetings are led by a nurse or
expert by experience. Depending on the theme, the changing expert lecturers are a
nurse, a doctor, a psychotherapist or a sex therapist. Whenever possible, peer
meetings are attended by an expert by experience who has already survived cancer,

When writing the thesis, the importance of long-term support and peer support in
psychosocial support for lonely young adults with cancer was realized. The hope is that
in the future, the Cancer Society of South-West Finland will bring the model into
practice and take it forward to other cancer associations as well.

Keywords: cancer, young adult, psychosocial support, peer support, loneliness
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1 Johdanto

Suomessa arvioidaan olevan talla hetkelld noin 7000 aikuista, jotka ovat
sairastaneet syévan alle 25-vuotiaana. Syopahoitojen aiheuttamat mahdolliset
terveyshaitat korostuvat, kun potilaat elavat pitkaan syovan jalkeen. Kaksi
kolmasosaa nuorena syovan sairastaneista karsii fyysisista tai
psykososiaalisista myodhaishaitoista. Kansainvalisen maaritelman mukaan
nuoriin aikuisiin luokitellaan ne sydpapotilaat, joiden syopa on todettu 20—-39-

vuotiaana. (Madanat-Harjuoja n.d.)

Sydpaan sairastuneet kaipaavat tietoa ja tukea sairaudesta selviamisen jalkeen.
Tukea ja tietoa kaivataan erityisesti syovan jalkeisiin fyysisiin oireisiin, sairauden
uusiutumisen pelkoon, ulkonaossa tai parisuhteessa ilmeneviin muutoksiin,
seksuaalisuuteen, hedelmallisyyteen ja tyollistymiseen liittyviin haasteisiin.
(Kilponen 2019, 38—41.) Muuttuneet tyo- ja kouluttautumissuunnitelmat seka
talousasiat voivat aiheuttaa nuorille sydopaan sairastuneille vakavamman ja
pitkakestoisemman stressitilan, kuin muiden saman diagnoosin saaneilla
ikaryhmilla. (Sunela ym. 2022, 502-503.)

Opinnaytetyon toimeksiantajana oli Lounais-Suomen Syopayhdistys.
Opinnaytetyon tehtavana oli laatia matalan kynnyksen kohtaamispaikan malli
yksinaisille syopaa sairastaville aikuisille. Opinnaytetydn tavoitteena on edistaa
psykososiaalisen tuen ja vertaistuen tarjoamista nuorille aikuisille.
Opinnaytetyon keskeisina kasitteina ovat sydpa, nuori aikuisuus, vertaistuki,
yksinaisyys ja psykososiaalinen tuki. Opinnaytety0ssa perehdytaan syévan
sairastamisen psykososiaalisiin vaikutuksiin nuoren aikuisen elamassa ja
siihen, minkalaista tukea nuori aikuinen tarvitsee sairauden aikana ja sen

jalkeen.
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2 Nuorten aikuisten yleisimmat syopasairaudet ja
niiden hoito

Vuosina 2014—-2018 todettiin 15—-30-vuotiailla nuorilla aikuisilla keskimaarin
1175 uutta syopaa vuodessa, mika on vain 3,5 % kaikista uusista syovista.
Nuorten aikuisten osuus sairastua keskushermoston-, luun ja sidekudosten-,
aareishermoston, kilpirauhasen-, ja sukuelinten syopaan, on kaikkien syopien
osuutta suurempi. (Malila 2021, 1065-1070.)

Nuorilla aikuisilla naisilla yleisimpia syopia ovat rintasyopa, ihomelanooma,
kilpirauhasen syopa, aivojen ja keskushermoston kasvaimet, kohdunkaulan
syopa, Hodgkinin lymfooma ja paksu- ja perasuolen sydpa. Nuorten aikuisten
miesten yleisimpia syodpia ovat kivessydpa, ihomelanooma, aivojen ja
keskushermoston kasvaimet, Hodgkinin lymfooma, paksu- ja perasuolisydpa ja
kilpirauhasen syopa. (Malila 2021, 1065-1070.) Suomen Syo6parekisterin
tilastojen mukaan nuorten aikuisten viiden vuoden elossaolo-osuus on
erinomainen, lahes 87 %. Nuorten potilaiden elossaololuvut ovat parantuneet
1970-luvulta lahtien, jolloin naisten elossaololuku oli 66 % ja miesten 49 %.
Erityisesti ladkehoito ja sadehoito ovat kehittyneet merkittavasti. (Malila 2021,
1065-1070.)

Rintasyopa on naisten yleisin syopa Suomessa. Suomen syoparekisterin
mukaan alle 40-vuotiaista naisista 152 sairastui vuonna 2018. Rintasyovan
tavallisin oire on usein kivuton kyhmy rinnassa. Joskus kyhmy voi myos
aiheuttaa kipua tai pistelya. Muita oireita voi olla nannierite, ihottuma, turvotus
tai punoitus rinnassa tai nannin vetaytyminen. (Vehmanen 2020.) Rintasydvan
hoito suunnitellaan henkilékohtaisesti. Siihen voi liittya leikkaushoitona rinnan
saastava leikkaus tai koko rinnan poisto, sadehoitoa, solunsalpaajahoitoa tai

hormonaalista hoitoa. (Vehmanen 2020.)

Vuosittain Suomessa todetaan noin 1700 uutta melanoomatapausta. Viiden
vuoden kuluttua toteamisesta yli 90 % sairastuneista on elossa, vaikka
melanooma usein koetaankin hyvin tappavaksi taudiksi. Melanooma on

useimmiten hitaasti kasvava pigmenttimuutos iholla, jolle on tyypillista
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epatarkka reuna, epasymmetrinen muoto ja epatasainen vari. Se on
lapimitaltaan yli kuusi millimetria ja koko kasvaa seka ulkonaké muuttuu.
Ajoittain siina voi tuntua pistelya ja kutinaa. lIhomelanooman tarkein hoito on

leikkaus. Muut hoidot suunnitellaan yksildllisesti. (Hannuksela-Svahn 2020.)

Suomessa todetaan vuosittain yli 500 kilpirauhasen syopaa. Sen oireena on
yleensa kova, kivuton ja hidaskasvuinen kyhmy kaulalla, kilpirauhasen alueella.
Kilpirauhassyovan perushoitona on leikkaus. Leikkauksessa poistetaan joko
koko kilpirauhanen tai vain toinen lohko seka mahdollisesti myos kaulan
imusolmukkeita. Leikkauksen jalkeen jatkohoitona yksilollisen suunnitelman
mukaan voi olla kilpirauhashormonin korvaushoito, radiojodihoito, sadehoito tai

solunsalpaajahoito. (Muona 2021.)

Vuosittain Suomessa todetaan noin 170 uutta kohdunkaulan syopaa. Sen
oireina voi olla poikkeava verinen vuoto, etenkin yhdynnan jalkeen seka verinen
tai pahanhajuinen valkovuoto. Myohaisemman vaiheen oireina alavatsakipu,
ristiselkasarky ja virtsaoireet. Kohdunkaulan syovan hoidossa tarkeimpana on
leikkaus, minka laajuuden ratkaisee syovan koko seka levinneisyys.
Tarvittaessa hoitona kaytetaan lisaksi solunsalpaajia ja sadehoitoa. (Tiitinen
2022.)

Hodgkinin lymfoomaa todetaan Suomessa noin 130 tapausta vuosittain. Se
on nuorten aikuisten hyvaennusteinen imukudossyopa. (Jyrkkidé ym. 2014, 913—
920.) Hodgkinin lymfooman oireena on usein ainoastaan imusolmukkeiden
suurentuminen. Joskus oireina saattaa lisaksi olla kuumetta, yohikoilua, ihon
kutinaa tai laihtumista. Usein Hodgkinin lymfoomaa on myds valikarsinassa ja
talldin se voi aiheuttaa yskaa ja hengenahdistusta. Hodgkinin lymfooman
hoitona kaytetdan solunsalpaajien ja sadehoidon yhdistelmaa. (Jyrkkio ym.
2014, 913-920; Pasanen 2022.)

Suomessa todetaan reilut 3000 uutta paksu- ja perasuolen syopaa vuodessa.
Varhaisvaiheessa suolistosyopa on lahes oireeton. Yleisia suolistosyovan oireita
ovat muutokset suolen toiminnassa, vaihtelevasti ripuli ja ummetus tai tunne,
ettei suoli tyhjene kunnolla. (Osterlund 2018.) Muita oireita voivat olla

ulostamispakko, vatsan turvotus, vatsan kouristelu seka limaiset, niukat
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ulosteet. Suoliston sydpa saattaa aiheuttaa myos laihtumista seka ulosteissa on
usein verta. (Suolistosyovat, Terveyskyla, Sydpatalo.) Pitkdan jatkuessaan
verenvuoto voi aiheuttaa anemiaa (Osterlund 2018). Suolistosydvan ainoa
parantava hoito on leikkaus. Muina hoitoina ovat solunsalpaajat, sadehoito seka

biologiset ladkkeet. (Suolistosydvat, Terveyskyla, Sydpatalo; Osterlund 2018.)

Kivessyopa on nuorten miesten yleisin pahanlaatuinen kasvain. Ensimmaisena
oireena siina on toispuoleinen kiveksen kyhmy tai suurentuminen, mika voi olla
oireeton tai kivulias. Hoitona kivessyodvassa ensisijaisesti on kiveksen
taydellinen poisto kirurgialla. Muita hoitoja ovat sadehoito ja solunsalpaajahoito.
(Janes 2021.)

Suomessa todetaan noin 1000 uutta keskushermoston kasvainta vuosittain.
Kasvaimista aivoissa on 90 % ja loput selkaytimessa. Yleisin oire kasvaimesta
on epileptinen kouristuskohtaus. Oireena voi olla myos hitaasti kehittyva
halvaus. Kasvaimiin saattaa joskus myos liittya erilaista psyykkista oireilua.
Paaasiallinen hoitomuoto keskushermoston kasvaimissa on leikkaus.
Jatkohoitona kaytettava sadehoito tai solunsalpaajalaakitys maaraytyy

yksilollisesti kasvaintyypin mukaan. (Atula 2023.)
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3 Vakava sairastuminen nuorena aikuisena

Vakava sairastuminen voi aiheuttaa traumaattisen kriisin. Traumaattinen kriisi
on odottamaton, vaiheittain eteneva kriisi. Traumaattisessa kriisissa ihminen ei
pysty hallitsemaan sita tavanomaisilla psyykkisilla sopeutumiskeinoillaan, mika
johtaa elaman arvojen jarkkymiseen ja elamanhallinnan pettamiseen.
Yksilolliset tekijat, kuten fyysiset ja psyykkiset voimavarat, elamankokemus,
sosiaalinen tuki, ja nykyinen psykososiaalinen rasitus, vaikuttavat kriisista

selviytymiseen. (Pulkkinen & Vesanen 2017.)

Kriisin kulussa voidaan erottaa sokkivaihe, reaktiovaihe, kasittelyvaihe ja
uudelleen suuntautumisen vaihe. Sokkivaihe alkaa heti kriisin laukaisseen
tilanteen jalkeen, ja se kestaa hetkesta muutamaan vuorokauteen.
Sokkivaiheen jalkeen seuraa reaktiovaihe, jonka aikana ihminen alkaa
pikkuhiljaa kohdata jarkyttavan tapahtuman, yrittdd muodostaa kasitysta siita ja
sen merkityksesta. Reaktiovaihe kestaa muutamasta viikosta muutamaan
kuukauteen. Kriisin kasittelyvaiheessa kriisin aiheuttanut tapahtuma aletaan
ymmartaa. Kasittelyvaihe kestada muutamista kuukausista noin vuoteen. Kriisin
uudelleen suuntautumisvaiheessa tapahtumat alkavat muuttua osaksi elamaa,
ja kokemusta omasta itsesta. Kriisin uudelleen suuntautumisen vaiheessa
toipuminen tapahtuu yleensa noin 1-2 vuodessa traumaattisen tapahtuman ja
sen kaytannon jalkiseurauksen mukaan. (Henriksson ym. 2021; Kriisin vaiheet,

Terveyskyla, Aivotalo.)

Nuoruuden ja nuoren aikuisuuden keskeisia kehitystehtavia ovat sosiaalisen,
ammatillisen, fyysisen ja psyykkisen seka seksuaalisen identiteetin seka
positiivisen kehonkuvan luominen, henkilokohtaisten normien ja arvojen
rakentaminen ja itsenaistyminen. Sy0paan sairastuessa normaalit
kehitysaskeleet, tyollistyminen, parisuhteen I0ytyminen ja perheen
perustaminen vaarantuvat. Nuoruuteen kuuluvat myos paatosten tekeminen
opinnoista, ammatista tai perheen perustamisesta. Sydopaan sairastuminen

hairitsee vakavasti naita kehitysvaiheita ja voi vaikuttaa kielteisesti naihin
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kehitystehtaviin. (Belpame ym. 2016, 292-302; Friedrich ym. 2018, 4374—-4382;
Leskinen & Moberg 2021, 5; Sunela ym. 2022, 501-502.)

Syopadiagnoosista aiheutuva eksistentiaalinen kriisi nostaa esiin ajatuksia
kuolemasta, yksinaisyydesta, syyllisyydesta ja merkityksettomyydesta. Nailla
tapahtumilla voi olla seka myonteisia etta kielteisia seurauksia yksilolle.
(Alander ym. 2021, 782.)
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4 Nuoren syopaan sairastuneen psykososiaalinen tuki

Psykososiaalinen tuki on kokonaisvaltaista psyykkista, sosiaalista ja henkista
tukea, jonka tarkoituksena on edistaa potilaan sopeutumista vallitsevaan
tilanteeseen. Keskeisinta tuessa on sairastuneen yksilollinen kohtaaminen ja
muuttuneen elamantilanteen jasentaminen. (Syodpajarjestot n.d.) Toiminnan
tavoitteena on rajoittaa, lievittaa ja torjua psyykkista stressia. Psykososiaaliset
hoidot pyrkivat vahvistamaan mielen hyvinvointia. Vaikuttamalla elintapoihin
seka tunnetaitoihin voidaan saadella tunnereaktioita ja stressia. (Hirschovits-
Gerz 2022.)

Akillisten traumaattisten tilanteiden psykososiaalista tukea ohjaavat
lainsaadanto, sosiaali- ja terveysministerion ohjeistukset seka kansalliset ja
kansainvaliset hoitosuositukset seka konsensuslausumat (Sosiaali- ja
terveysministerion raportteja ja muistioita 2019, 11). Sosiaalipalveluita on
sosiaalihuoltolain (2014/1301, 3:11) mukaan jarjestettava akillisiin
kriisitilanteisiin liittyvaan tuen tarpeeseen. Terveydenhuoltolaissa (2010/1326,
3:27.1) saadetaan, etta hyvinvointialueen on jarjestettava alueensa asukkaiden
mielenterveyden hoito, johon kuuluu terveydenhuollon palveluihin sisaltyva
mielenterveytta suojaaviin ja sita vaarantaviin tekijoihin liittyva ohjaus ja
neuvonta seka tarpeenmukainen yksilon, perheen ja muiden laheisten

psykososiaalinen tuki ja sen yhteensovittaminen.

Belbame ym. (2016) ovat tutkineet sy6paa sairastavien nuorten ja nuorten
aikuisten (n=23) psykososiaalisia kokemuksia haastattelulla. Sairauden ja sen
hoidon fyysiset seuraukset, itsendisyyden menetys ja yksin oleminen olivat
merkittavia haasteita. Diagnoosin saaminen oli osallistujille hammentavaa,
koska vain harvat karsivat syopaoireista diagnoosihetkella. He kokivat
sairautensa ja hoitonsa valiaikaisena tapahtumana ja ajattelivat syovan
ohimenevana ajanjaksona elamassaan, joka piti vain elaa lapi ja kun se on ohi,
kaikki palaa normaaliksi. Vasta akuutin vaiheen paatyttya nuoret ja nuoret
aikuiset ymmarsivat tilanteensa vakavuuden ja alkoivat kasittelemaan

kokemaansa. Osallistujien tarkeimpia selviytymisstrategioita oli yllapitaa
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positiivista asennetta ja normaalia elamaa. Koko syopakokemuksen ajan
osallistujat halusivat tulla kohdelluiksi yksiloina, joilla on omat erityiset
tarpeensa ja mieltymyksensa. He toivoivat, ettd heidat nahtaisiin yksildina ja
heidan toiveensa koskien hoitoaan ja tukeaan kuultaisiin. (Belpame ym. 2016,
292-302.)

Ismail ja Hendry (2017) ovat tehneet systemaattisen kirjallisuuskatsauksen
syOpaan sairastuneiden nuorten ja nuorten aikuisten tuen tarpeesta sairauden
jalkeen. Vaikka osa psykososiaalisesta paineesta alkaakin helpottaa, kun
syOpahoidot ovat ohitse, nousevat esiin kauaskantoisemmat, nuoren aikuisen
mielenterveyteen vaikuttavat ongelmat. Nuori aikuinen tarvitsee tukea
normaaliin elamaan palaamisen, hoitojen sivuvaikutusten seka sydvan
uusiutumisen pelon nostattamien tunteiden kasittelyyn. Nuorena syovan
sairastaneet karsivat herkasti ahdistuksesta ja masennuksesta. Kun taakka
syoOvasta jaa, selviytyneen elamanlaadun turvaaminen on hyvin tarkeaa. (Ismail
& Hendry 2017, 175-183.)

Sydpaan sairastuneet kokivat fyysiset muutokset emotionaalisena haasteena.
Nama muutokset eivat vain muuttaneet ulkonakoa ei-toivotuksi, vaan myos
saivat heidat tietoisiksi siita, etta he nayttivat erilaisilta kuin muut. Ulkonaon ja
kehonkuvan muutokset heikentavat itsetuntoa ja aiheuttavat hapeaa seka
sosiaalista eristaytymista. Pahimpana naista muutoksista nuoret syopaan
sairastuneet aikuiset mainitsevat usein hiustenlahdon. (Belpame ym. 2016,
292-302; Hauken ym. 2019, 2959; Isaacson & Zebrack 2012; Ismail & Hendry
2017, 175-183; Pini ym. 2012, 685-694.)

Seksuaalisuus kolhiintuu syévan ja hoitojen takia. Nuoret aikuiset kohtaavat
sairauden ja sen hoidon aiheuttamia fyysisia seurauksia kuten ulkonaon
muutoksia, vammaisuutta, hedelmallisyyden menetysta. Nama ruumiinkuvan
muutokset voivat aiheuttaa intimikosketuksen pelkoa ja vaikuttaa sukupuoli-
identiteettiin. (Belpame ym. 2016, 292-302; Ismail & Hendry 2017, 175-183;
Leskinen & Moberg 2021, 5; Sunela ym. 2022, 501-502.) Pelko
hedelmattomyydesta on merkittava teema nuorten syopaan sairastuneiden
keskuudessa. Pelko johtaa herkasti suruun, ahdistukseen ja masennukseen.
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Monet kokivat, ettei elamalla ole enaa merkitysta, jos ei voi saada biologisia
lapsia. (Alander ym. 2021, 787; Ismail & Hendry 2017, 175-183.)

Gunst ym. (2016) ovat tutkineet nuorena (n=784) syovasta selvinneiden
posttraumaattista kasvua. Posttraumaattinen kasvu on positiivinen muutos, joka
tapahtuu erittain haastavan elamantapahtuman seurauksena. Tutkimuksessa
todettiin, etta nuorena syovan sairastaneet kokivat sen vaikuttaneen
positiivisesti heidan elamanarvoihinsa, inmissuhteisiinsa seka itsetuntoonsa.
Havaittiin, etta psykososiaalisen tuen saaminen edistaa postraumaattista
kasvua ja ne, jotka saivat psykososiaalista tukea sairautensa aikana raportoivat
enemman kasvua kuin ne, jotka eivat saaneet tukea. (Gunst ym. 2016, 4607—
4615.)

4 .1 Vertaistuki

Vertaisuus on keskinaista asiantuntijuutta, tasa-arvoa ja yhdenvertaisuutta,
mika syntyy samanlaisista elamantilanteista ja kokemuksista. Vertaistuki on
luottamuksellista, omaehtoista toimintaa, missa vertaiset toimivat omaksi ja
toistensa hyvaksi antaen ja saaden tukea seka voimavaroja. Sairastuessaan
henkilo kokee vertaiseksi yleensa sellaiset henkilot, joilla on saman sairauden
lisksi jokin muukin yhdistava tekija. Tavatessaan muita samassa tilanteessa
olevia ja nahdessaan heidan selvinneen sairaudestaan huolimatta, heraa toivo

omasta selviytymisesta. (Mikkonen & Saarinen 2018, 20-23.)

Sairastuessa ihmisen tiedonjano on suuri. Tutkitun tiedon lisaksi kokemustieto
on tarkeaa. Sairastunut haluaa kuulla, kuinka sairaus vaikuttaa jokapaivaiseen
elamaan. Vertaistuki on muiden kokemusten kuuntelemista ja omista
kokemuksista ja tunteista kertomista. Vain saman kokenut voi todella ymmartaa,
mita sairastunut kay lapi ja on helpottavaa paasta puhumaan jollekin saman
kokeneelle. (Tietoa vertaistuesta, Terveyskyla, Vertaistalo.) Vertaisen tuki on
merkittavaa esimerkiksi tilanteissa, joissa vakavasti sairastunut kokee

toivottomuutta ja erilaisuutta ja eristaytyy. Vertaistuen antaminen on
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voimaannuttavaa. (Tietoa vertaistuesta, Terveyskyla, Vertaistalo; Mikkonen &
Saarinen 2018, 105-106.)

Leskinen ja Moberg (2021) ovat tehneet systemaattisen kirjallisuuskatsauksen,
minka tarkoituksena oli kuvata syopaa sairastavien nuorten ja nuorten aikuisten
kokemuksia vertaistuesta. Katsauksessa ikahaarukkana oli pidetty 14—-39
ikavuotta. Tuloksena todettiin, etta vertaistuella on vaikutusta yksinaisyyden
tunteen vahenemiseen. Avoimet vertaistukitapahtumat tayttavat sosiaalisen
kanssakaymisen tarvetta. Vertaistuen myota nuorten ja nuorten aikuisten
syOpapotilaiden yksindisyyden kokemukset vahenevat. (Leskinen & Moberg
2021, 22.) Alander ym. (2021) tutkivat 20—29-vuotiaiden vertaistukiryhnmaan
osallistuvien syopaa sairastavien nuorten aikuisten (n=8) kokemuksia
kasvattaakseen ymmarrysta siita, kuinka heita voisi paremmin auttaa.
Tutkimukseen osallistuneet kokivat, ettei kukaan heidan sukulaisistaan voinut
ymmartaa, mita he joutuivat kdymaan lapi. Tama johti yksinaisyyden tunteisiin.
Tata heidan kokemaansa yksinaisyytta lievitti yhteydenpito muiden saman
kokeneiden kanssa. (Alander ym. 2021, 788.) On todettu, ettd samanlaisen
kokemuksen omaaviin tukeutuminen hyodyttaa molempia syovasta selvinneita
osapuolia (Ismail & Hendry 2017, 175-183).

Vertaistuen tarve kasvaa hoitojen aikana ja niiden jalkeen. Sosiaalinen media
on yksi keino tarjota tukea ja keskusteluapua. Tulevaisuudessa sosiaalisen
median tarjoama mahdollisuus vertaistukeen kasvaa ja esimerkiksi
Facebookissa on aiheeseen liittyvia englanninkielisia ryhmia, jotka tarjoavat
psykososiaalista apua. Keskustelu ja vertaistuen antaminen sosiaalisen median
kautta vahentaa ahdistusta. Ajatusten seka tunteiden jakaminen tekstin ja
kuvien muodossa lisda hyvinvointia ja oman tunnemaailman avaaminen muille
helpottaa ahdistusta seka lisaa toivon tunnetta. Erityisesti tunteiden kasittely on
sosiaalisen median kautta merkittava tekija hyvinvoinnin osalta. Koska
sosiaaliseen mediaan paasee juuri silloin kun tarve on, mihin vuorokauden
aikaan tahansa, vahentaa se myos unettomuutta ja yollista ahdistusta. Unen
jatkaminen helpottuu vertaistuen jalkeen. Monelle tuki sosiaalisen median
kautta on tarjonnut uusia ystavyyssuhteita ja ollut tarkea apu hoitopolun eri
vaiheissa. (Stromsholm 2017.)
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Binkowski ym. (2022) ovat tehneet systemaattisen kirjallisuuskatsauksen
vertaistukiryhmaan osallistuneiden kokemuksista keskittyen kasvotusten
tapahtuvien vertaisryhmien hyotyihin ja haasteisiin. Tutkimuksen mukaan
syopapotilaat kokevat vertaistuen tarkeaksi kanavaksi seka kaytannon tuen etta
emotionaalisen tuen saamiseen. Ajantasaisen informaation saaminen seka
kokemusten jakaminen sairauteen ja hoitoihin liittyvista asioista koetaan
tarkeana. Ryhmaan osallistumisen koetaan myds vahentavan ahdistusta,
luovan yhteenkuuluvuuden tunnetta vahentaen nain sosiaalisen eristaytymisen
tunnetta seka antavan toivoa. Myos syopapotilaiden laheisten katsotaan
karsivan syovasta ja joissakin ryhmissa myos heidat otetaan mukaan
toimintaan. (Binkowski ym. 2022.) Vertaistukiohjelmat tarjoavat mahdollisuuksia
kehittda ihmissuhde- ja ongelmanratkaisutaitoja. Nuorten vertaistukitoiminta
mahdollistaa henkisen tuen saamisen jakamalla pelkoja ja huolenaiheita

ryhmassa, edistden nain psykologista hyvinvointia. (Isaacson & Zebrack 2012.)

Sydpaa sairastavat nuoret ja nuoret aikuiset korostavat normaaliuden tarkeytta.
He tahtoivat kaikin keinoin yllapitda normaalia elamaa. Se, etta he eivat pysty
kaymaan koulua tai osallistumaan vapaa-ajan toimintaan aiheuttaa ahdistusta.
Taman vuoksi hyvinvoinnin lisdamiseksi normaaliuden tunnetta on yllapidettava.
Vertaistuki on ratkaisevan tarkeaa itsetunnolle seka nuoren aikuisen
pyrkimyksille normaaliuteen. Myos positiivinen asenne oli valttamatonta
syopakokemuksesta selviytymiselle. Optimistinen verkosto kannustaa
positiivisten ajatusten yllapitamiseen. Huumori auttaa kestdmaan ja asettamaan

asiat perspektiiviin. (Belpame ym. 2016, 292-302.)

4.2 Ammattilaisen antama tuki

Ammattilainen voi muodostaa vertaisryhman rakenteet seka mahdollistaa sen
toiminnan, han tukee ryhman muodostumista, seuraa sen toimintaa ja on
ryhman kaytettavissa. Ammattilainen voi myos toimia ryhmanvetajana.
(Mikkonen & Saarinen 2018, 33.) Vahvistaakseen diagnosoitujen terveytta ja
hyvinvointia, sairaanhoitajan on vastattava potilaiden erilaisiin, yksilOllisiin

tarpeisiin. Henkil6ston on kasiteltava hoidon fyysisia ja psykososiaalisia
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ulottuvuuksia terveydenhuollon ymparistossa. Tama lahestymistapa kannustaa
potilasta aktiiviseen rooliin yhteistydssa terveydenhuollon kanssa. (Alander ym.
2021, 782.) Hauken ja Larsen (2019) tekivat tutkimuksen nuorten aikuisten
syopapotilaiden (n=20) kokemuksista yksityisen verkoston sosiaalisesta tuesta
syopahoitojen aikana. Tutkimuksen mukaan sairaanhoitajilla on keskeinen rooli
nuorten aikuisten syopapotilaiden ohjaamisessa sosiaalisen tuen tarkeydessa ja
heidan auttamisessaan kartoittamaan sosiaalisia verkostoja (Hauken & Larsen
2019, 2953).

Terveydenhuollon ammattilaisten on kysyttava suoraan nuorelta syopaa
sairastavalta aikuiselta, kuinka paljon tietoa han kaipaa ja kenelle se annetaan,
hanelle itselleen vai vanhemmille. Tietoa annettaessa olisi vastattava
kehityshaasteisiin ja huomioitava kognitiiviset kyvyt ja ikataso. Tietoa
annettaessa on otettava huomioon potilaan aidinkieli, ja se ettei kayteta vaikeaa
terminologiaa. On kuunneltava, miten syopaan sairastuneet nuoret aikuiset
kokevat syovan vaiheet ja mita se heille merkitsee. (Belpame ym. 2016, 292—
302.)

4.3 Ihmissuhteiden merkitys vakavan sairauden eri vaiheissa

Yksinaisyys koettiin uhkana, kun pyrittiin yllapitamaan normaalia elamaa ja
positiivista asennetta. Yksinolo koettiin ahdistavana, koska se heratti
negatiivisia ajatuksia ja tunteita. (Belpame ym. 2016, 292—-302.) Nuoret syopaan
sairastuneet aikuiset kokivat ystavilta saadun tuen ristiriistaisena, koska oli
vaikea rajata tietoa omasta tilanteestaan, eivatka he halunneet rasittaa lilkaa
ystavyytta. Sydpahoitojen alussa sairastuneet yrittivat osallistua ystavien
tapaamisiin, mutta hoitojen sivuvaikutukset heikensivat heidan osallistumistaan
sosiaalisiin tapahtumiin. Syopahoitojen edetessa useimmat kokivat, etta heidan
ystaviensa elama siirtyi eteenpain, kun he taistelivat omasta hengestaan. Jotkut
kokivat hairitsevaksi esimerkiksi lukea Facebookista ystaviensa normaalista
elamasta. (Hauken ym.2019, 2959.) Pelko yhteyden menettamisesta ja
kyvyttomyydesta seurustella ystavien kanssa voi johtaa eristaytymiseen ja
toimia esteena paluulle normaaliin elamaan (Ismail & Hendry 2017, 175—-183).
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Vakava sairaus koskettaa parisuhteen molempia osapuolia, ja saattaa vaikuttaa
omaiseen enemman kuin potilaaseen. Masennusta esiintyy niin omaisilla kuin
sairastuneilla, ja heidan tulisi myods saada tukea, tietoa ja keskusteluapua.
Miehille tarkein tuki on oma puoliso, mutta naiset hyddyntavat enemman
sosiaalisia verkostoja. Puolison osallistuminen potilaan hoitoon edistaa
sairastuneen hyvinvointia, ja vahentaa psyykkista stressia. (Gustavsson-Lilius &
Hietanen 2015.)

Erityista huomioita pitaisi kiinnittaa heihin, jotka ovat ilman kumppania tai
yksinaisia ilman sosiaalista tukea ja heihin, joilla on vakavampi sairaus ja
rankemmat hoitojaksot (Friedrich ym. 2018, 4374—4382). Osa syopaan
sairastuneista nuorista aikuisista muutti takaisin vanhempiensa kotiin. Perheen
tuki koettiin hyodylliseksi erityisesti silloin, kun se liittyi arjen toimintoihin. Kaikki
osallistujat eivat kuitenkaan saaneet hyodyllista tukea perheeltaan, joillakin
esiintyi vuorovaikutusongelmia perheen kanssa esimerkiksi konflikteja, henkisia
tai fyysisia sairauksia tai esiin saattoi nousta sydvan vahattelya tai valttelya.
(Hauken ym. 2019, 2958.)
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5 Projektin tehtava ja tavoite

Opinnaytetyon tehtavana oli laatia matalan kynnyksen kohtaamispaikan malli
yksinaisille syopaa sairastaville nuorille aikuisille. Opinnaytetyon tavoitteena on

edistaa psykososiaalisen tuen ja vertaistuen tarjoamista nuorille aikuisille.
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6 Projektin empiirinen toteuttaminen

Psykososiaalinen tuki parantaa sopeutumista, vahentaa stressia ja parantaa
elaman laatua. Nuoret syopaan sairastuneet voivat menettaa
elamanhallintansa, kun tavalliset elamantilanteet jaavat sivuun. Nuorille
aikuisille syopapotilaille ei ole viela vakiintuneita nayttoon perustuvia
psykososiaalisia hoitoja. Psykososiaalisen tuen olisi hyva sisaltaa tukiverkon
arvioimista, eristaytymisen tunteen ja paivittaisten elaman murheiden kasittelya.
(Sunela ym. 2022, 503-504.)

Lounais-Suomen Sydpayhdistys on Suomen suurimpia alueellisia jarjestoja noin
28 000 jasenella, ja tarjoaa kuntoutus-, tuki- ja neuvontapalveluja syopaan
sairastuneille ja heidan laheisilleen. Yhdistyksen keskuksena toimii Turussa
sijaitseva Meri-Karinan hyvinvointikeskus, ja yhdistys jarjestda vapaaehtoisten
vertaistukitoimintaa ympari vuoden ammattilaisten avun lisaksi. Tyo tehtiin
projektina Lounais-Suomen Syopayhdistykselle. Opinnaytetyon tehtavana oli
laatia Lounais-Suomen syopayhdistykselle matalan kynnyksen
kohtaamispaikan malli yksinaisille syopaa sairastaville 18—29-vuotiaille nuorille

aikuisille.

6.1 Projektin suunnittelu

Projekti aloitetaan ideoimalla seka selvittamalla ongelmaa, johon projektilla
halutaan saada ratkaisu. Pohditaan vastauksia projektin suhteen merkittaviin
kysymyksiin; kenelle tehdaan, ketka kuuluvat kohderyhmaan, miksi tama
projekti toteutetaan ja kuka tasta hyotyy? (Virtanen 2000, 74.) Tama
opinnaytetyo lahti kayntiin siten, etta opinnaytetyon tekijoiden tietoon tuli
Lounais-Suomen Sydpayhdistyksella oleva tarve mallista, joka edistaa
psykososiaalista tukea nuorille aikuisille. Yksi opinnaytetydn tekijoista oli
yhteydessa Lounais-Suomen Sydpayhdistyksen vastaavaan sairaanhoitajaan ja

ilmaisi kiinnostuksen toteuttaa opinnaytety6 aiheeseen liittyen.
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Hankkeen tavoitteiden saavuttamiseksi, projekti on suunniteltava hyvin. Hyvin
suunniteltu tyo edistaa projektin etenemista ja tavoitteiden saavuttamista.
Projektisuunnitelman ajantasaisuutta tulee kuitenkin tarkistaa projektin
edetessa, silla jokainen suunnitelma muuttuu ja paivittdminen auttaa projektin
etenemisessa. (Virtanen 2000, 89.) Viikolla kaksi valittiin projektin aihe
yhteisty6ssa Lounais-Suomen Sydpayhdistyksen kanssa ja pohdittiin projektin
tavoitetta ja tehtavaa. Toimeksiantaja tavattiin viikolla 5 TEAMS-kokouksessa,
jossa pohdittiin aluksi laajempaa kohderyhmaa sisaltaen harvinaista sy6paa
sairastavat, yksinaiset miehet ja yksinelavat. Lopulta tehtiin toimeksiantajan
kanssa yhteistyossa paatos rajata malli koskemaan 18-29-vuotiaita yksinaisia,
syOpaa sairastavia nuoria aikuisia. Opinnaytetyon tehtavana oli laatia matalan
kynnyksen kohtaamispaikan malli yksinaisille syopaa sairastaville nuorille
aikuisille ja tavoitteena on edistaa psykososiaalisen tuen ja vertaistuen
tarjoamista nuorille aikuisille. Nain saatiin opinnaytetydlle lopullinen aihe ja
toimeksianto Lounais-Suomen Sydpayhdistyksen pyynnosta.
Suunnitteluvaiheessa paatettiin tehda asiantuntijahaastattelut, joista saatua
tietoa hyodynnettaisiin tutkitun tiedon lisaksi mallin kehittamisen tueksi.
Haastateltaviksi valikoitui vertaistukeen erikoistunut erityistason psykoterapeutti
ja asiantuntijasairaanhoitaja. Osa ryhman jasenista osallistui helmikuussa AYA
FICAN - hankkeen paatdésseminaariin, jonka myota kohderyhman ymmarrys
lisdantyi. Projektin suunnitteluvaiheessa oltiin opinnaytetyon tekijoiden kesken
yhteydessa paivittain. Maaliskuun alussa opinnaytetyon suunnitelma
viimeisteltiin ja tarkastutettiin seka toimeksiantosopimus solmittiin. Maaliskuun

lopulla oli suunnitteluseminaari.

Projektin suunnittelu koostuu eri vaiheista, ja projektisuunnitelmassa kuvataan
projektin tehtava, toteutus, aikataulu, resurssit sekd dokumentointi- ja
tiedonvalityksen periaatteet. Projekti voi olla esimerkiksi tuote tai palvelu,
tieteellisesti toteutettu maaraaikainen kokonaisuus, jolla toteutetaan uutta tietoa
ja menetelmia. Projektin tavoitteilla on keskeinen merkitys, ja niiden taytyy olla
selkeita ja projektin tilaajan tarpeiden ymmartaminen on erittain tarkeaa.

Projektin aikataulun taytyy olla realistinen ja selkea tavoitteiden
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saavuttamiseksi. (Kymalainen ym. 2016.; Silfverberg n.d.) Alustava
aikataulusuunnitelma laadittiin, jotta opinnaytety6 valmistuu kevaan 2023

aikana (Taulukko 1).
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Taulukko 1. Opinnaytetyon aikataulu

KK/2023

Tammikuu

Helmikuu

Maaliskuu

Huhtikuu

Toukokuu

Tyostettava aihealue

Opinnaytetydn aiheen valinta
Projektin tavoitteen ja tehtavan pohtimista

Teoriatiedon kerddmisen aloittaminen erilaisten tietokantojen
avulla.

Opinnaytetydn ohjaavat kysymykset ja aiheen rajaus
Tiedon etsiminen
Toimeksiantajan tapaaminen

AYA FICAN — hankkeen paatésseminaariin osallistuminen,
jotta kohderyhman ymmarrys syvenee

Opinnaytetydn suunnitelman laatiminen
Teoriapohjan kerdaminen jatkuu
Asiantuntijahaastattelukysymysten laatiminen
Suunnitelman loppuosan viimeistely
Suunnitelmaseminaari

Toimeksiantosopimus

Toimeksiantajan tapaaminen (materiaalin tarkistuttaminen
toimeksiantajalla).

Asiantuntijahaastattelujen lahettaminen
Asiantuntijahaastattelujen purku

Empiirisen osuuden tydstaminen

Eettisyyden ja luotettavuuden osuuden tyéstaminen

Lopullisen opinnaytetydn tydstaminen ja viimeistely seka
palauttaminen

Valmis opinnaytety®
Seminaari

Opinnaytety6 kaytetadan Ouririginal
plagiaatintunnistusjarjestelmassa

Opinnayte julkaistaan Theseuksessa

Kypsyysnaytteen kirjoittaminen
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Teoriatiedon keraaminen aloitettiin erilaisten tietokantojen avulla. Hyodynnettyja
tietokantoja olivat Medic, Cinahl, Pubmed ja Medline/Ovid. Lisaksi tiedonhaussa
kaytettiin manuaalista hakua seka hyddynnettiin muiden syopaan tai
psykososiaaliseen tukeen liittyvien opinnaytetdiden Iahdeluetteloita.
Tietokannoissa kaytettyja hakusanoja olivat cancer, psychosocial support,
discussion group, peer support, self-help-goup, loneliness, young adult,
emotional support ja social network. Samoja hakusanoja kaytettiin myos
suomeksi ja ruotsiksi. Hakuja tehdessa kaytettiin Boolen operaattoria AND ja
OR. Hakuja rajattiin siten, etta vuosiluvuiksi maarittyi 2018-2023
mahdollisimman tuoreiden lahteiden takaamiseksi. Mukaan valikoitui muutama

vanhempikin tutkimus asiakohtaisen, laadukkaan sisalléon vuoksi.

Mikali projekti tuntuu liian isolta kertaharppaukselta, se kannattaa pilkkoa
useammaksi pieneksi projektiksi tai osaprojektiksi. Projektiin liittyvat tehtavat
listataan ja pilkotaan osiin. (Makineva 2016, 85.) Tutkimusaineisto kaytiin Iapi ja
referoitiin omiksi kokonaisuuksiksi ja jaettiin eri otsikoiden alle. Maalis-

huhtikuussa Kirjoitettiin tyon teoreettinen viitekehys.

6.2 Projektin toteutus, asiantuntijahaastattelut ja tuotos

Projektin rakentamisvaiheessa projekti maaritellaan, suunnitellaan ja testataan.
Projekti on ajallisesti rajattu tehtava ja silla on aina selkea paattamisvaihe.
(Ruuska 2008, 34—40.) Onnistumisen kannalta on tarkeaa tuntea aihealue
perusteellisesti. Olemassa olevasta teoriasta kaytetaan tutkimuksessa usein
kasitteita teoriatausta, teoreettinen viitekehys tai kirjallisuuskatsaus. (Ojasalo
ym. 2015, 34.) Maaliskuussa jatkettiin tiedonhakua ja laajennettiin teoriapohjaa.
Yliopistolla saatiin luettua materiaaleja, joihin ei muuten lukuoikeutta ollut.

Projektin ohjauksen tarkoituksena on varmistaa projektin onnistunut toteutus ja
sen tavoitteiden saavuttaminen kaytannossa. Perustana on hyvin tehty
projektisuunnitelma. Projektin seurantaa voidaan tehda projektin edetessa
esimerkiksi vaiheittain. Olennaista reagoida mahdollisiin poikkeamiin ja

seurannan jatkuvuus. (Mantyneva 2016, 89.) Opinnaytetydn ohjaavaa opettajaa
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tavattiin sdanndllisesti. Ohjausta saatiin esimerkiksi tydvaiheiden jasentelyyn,
vinkkien avulla opinnaytetyon tekeminen toteutui suunnitellun aikataulun

mukaan.

Terveydenhuollon ammattilaisten tehtava on antaa potilaalle sairaudesta
ajantasaista tutkittua tietoa, seka rohkaista hakemaan kokemusperaista tietoa
vertaisilta (Leskinen & Moberg 2021, 29). Asiantuntijahaastatteluiden
kysymykset (Liite 1) laadittiin helmikuussa. Haastattelukysymykset laadittiin
teemoittain, teemoina olivat mallin sisaltd seka tuen ajoittaminen. Kysymykset
viimeisteltiin ja l1ahetettiin sahkopostitse kolmelle asiantuntijalle maaliskuussa,
joista kaksi vastasi. Vastanneet olivat asiantuntijasairaanhoitaja seka
vertaistukeen erikoistunut erityistason psykoterapeutti. Haastattelukysymykset

ovat taman opinnaytetyon liitteena. Haastattelut purettiin huhtikuun alussa.

Kun aineistoa kerataan haastatteluin, on haastateltavia informoitava aineiston
kaytdsta. Heille annetaan tiedoksi esimerkiksi tutkimuksen tekijoiden nimet ja
yhteystiedot, kerattyjen tietojen kayttotarkoitus seka tutkimuksen tavoite.
kerrotaan myds, keneen voi olla yhteydessa mahdollisten lisatietojen
saamiseksi. Tutkimuksesta informointi muodostaa suostumuksen, johon
nojautuen tutkittavat tietojaan ja ajatuksiaan antavat. (Kuula 2011, 71-73.)
Haastatteluista saatuja tietoja kaytettiin tutkitun tiedon tukena mallin sisaltéa
suunniteltaessa. Haastateltavia informoitiin siitd, kenelle he haastattelun
antoivat, seka mihin sita kaytettiin. Haastatteluja kaytettiin ainoastaan tata tyota
varten, eivatka ne olleet opinnaytetyontekijoiden lisaksi kenenkaan muun

nahtavilla.

Sydpaan sairastuneet kokivat fyysiset muutokset emotionaalisena haasteena.
Ulkonaon ja kehonkuvan muutokset heikentavat itsetuntoa ja aiheuttavat
hapeaa. Pahimpana naista muutoksista nuoret sydpaan sairastuneet aikuiset
mainitsevat usein hiustenlahdén. (Belpame ym. 2016, 292-302; Hauken ym.
2019, 2959) Pelko hedelmattdmyydesta on merkittava teema nuorten sydpaan
sairastuneiden keskuudessa (Alander ym. 2021, 787; Ismail & Hendry 2017,
175-183). Psykososiaaliset hoidot pyrkivat vahvistamaan mielen hyvinvointia, ja

vaikuttamalla elintapoihin seka tunnetaitoihin voidaan saadella tunnereaktioita
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ja stressia (Hirschovits-Gerz 2022). Muuttuneet tyo- ja
kouluttautumissuunnitelmat seka talousasiat, voivat aiheuttaa nuorille syopaan
sairastuneille vakavamman ja pitkdkestoisemman stressitilan, kuin muiden
saman diagnoosin ikaryhmilla (Sunela ym. 2022, 502-503). Haastattelussa
ilmeni, etta vertaistuen tapaamisten sisalloiksi syopaan sairastuneet aikuiset
toivovat monenlaista toimintaa. Jotkut kaipaavat, etta olisi jotain taysin syopaan
liittymatonta, esimerkiksi erilaiset toiminnalliset aktiviteetit. Jotkut pitavat
vapaamuotoisesta keskustelusta ja kokemuksien jakamisesta esimerkiksi
tulevaisuudesta, hedelmallisyydesta, uravalinnoista ja hoitojen
myohaisvaikutuksista. Hyodylliseksi oli koettu, etta ryhmassa olisi joku, joka olisi
selviytynyt, ja joka voisi antaa muille vinkkeja ja neuvoja. Edella mainitut asiat
huomioitiin, kun mallin tapaamisten sisaltéa suunniteltiin. Mallin sisalloksi
valikoitui nain ollen asiantuntijaluentoja, vertaistukitapaamisia, toiminnallista

aktiviteettia.

Sydpaan sairastuneet nuoret aikuiset suosivat kasvotusten tapahtuvaa
vertaistoimintaa. Verkossa olevan vertaistuen etuna on muun muassa fyysisten
etaisyyksien poistuminen ja mahdollisuuden nimettdmana pysymiseen.
(Leskinen & Moberg 2021, 9.) Malli toteutetaan hybridimallina, jossa on

mahdollisuus osallistua luentoihin myos etdna Zoom / Teams yhteyden kautta.

Sydpaa sairastavat haluavat mahdollisuuden keskustella sairauden
vaikutuksista omaan elamaansa seka kaipaavat emotionaalista tukea sairauden
eri vaiheissa (Harju ym. 2019, 193). Haastatteluissa nousi esiin, etta sydopaan
sairastunut nuori aikuinen, tarvitsee usein tukea kaikissa sairauden vaiheissa.
Tuen tarve voi korostua etenkin diagnoosivaiheessa seka hoitojen paattymisen
jalkeen. Moni pohtii alkuvaiheessa, miten oma arki tulee muuttumaan,
minkalaisia hoitoja on tulossa, ja miten niista selviytyy. Hoitojen paattymisen
jalkeen moni kokee jaavansa yksin, tyhjan paalle. Nuori aikuinen saattaa tarvita
tukea heti diagnoosin saamisesta saakka aivan toipumiseen asti sekd muutama
vuosi sen jalkeen, ettd saa taas elamastaan kiinni. Suunnitellussa mallissa
syOpaan sairastunut nuori aikuinen voi osallistua Lounais-Suomen
Sydpayhdistyksen toimintaan kerran kuukaudessa missa sairautensa vaiheessa

tahansa, ilman sitoutumispakkoa.
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Haastatteluissa tuli esiin, ettd Lounais-Suomen Sydpayhdistyksella on talla
hetkella tarjolla nuorten aikuisten tapahtumapaivia ja viikonloppukurssi.
Tapahtumat ovat nakyvissa yhdistyksen verkkosivuilla ja niitd mainostetaan
Turun yliopistollisen keskussairaalan yhdistyksen neuvontapisteella.
Asiantuntijoina ovat olleet muun muassa psykologi, syopalaakari,
fysioterapeutti, seksuaalineuvoja, sairaanhoitaja ja psykoterapeutti.
Tulevaisuudessa on tarve matalan kynnyksen kohtaamispaikalle, joka olisi

avoin kaikille ja johon olisi helppo tulla.

Mallin sisaltoon suunniteltiin kahdentoista kuukauden ohjelmarunko, jossa
kerran kuukaudessa on tapaaminen. Tapaamisten teemoina tiedon antaminen
sairaudesta seka hoidoista ja sen vaikutuksista, ulkonakdon liittyvat asiat,
seksuaalisuus, lisaantyminen, talousasiat, tyollistyminen, stressinhallinta ja
positiivinen psykologia. Tapaamisten vetajana toimii sairaanhoitaja tai
kokemusasiantuntija. Vaihtuvana asiantuntijaluennoitsijana toimii teemasta
riippuen esimerkiksi sairaanhoitaja, laakari, psykoterapeutti tai
seksuaaliterapeutti. Vertaistapaamisissa on mahdollisuuksien mukaan mukana

jo syovasta selvinnyt kokemusasiantuntija.

Projektin maaritelman mukaisestikin silla on selkea ajallisesti rajattu alku ja
loppu. Keskeinen onnistumisen kriteeri on, etta projektin paattamisen
yhteydessa projektin toimeksiantaja hyvaksyy tuotoksen ja lopputuloksen.
(Mantyneva 2016, 143). Huhtikuussa tekstia hiottiin ja luotiin lopullinen malli
(Liite 2). Tama projekti paatetaan mallin valmistuttua. Toiveena on, etta
tulevaisuudessa Lounais-Suomen Sydpayhdistys ottaa projektikseen mallin
jalkauttamisen kaytantoon. Huhtikuun lopussa opinnaytetyo lahetettiin
toimeksiantajalle tarkistettavaksi. Toimeksiantaja oli tyytyvainen tyohon ja

hyvaksyi mallin sellaisenaan.

Tutkimushanke ei ole viela loppunut, kun tutkimusraportti on valmistunut ja
luovutettu toimeksiantajalle. Tutkimusryhman velvollisuus on tutkimuksesta ja
sen tuloksista tiedottaminen, tutkimusryhman on siis jarjestettava
tiedotustilaisuus. (Vilkka 2021, 69.) Tyd valmistui toukokuun alussa, se
tallennettiin PDF muotoon ja hyvaksytettiin ohjaavalla opettajalla. Valmis tyo

Turun AMK:n opinnaytety®/ Mia Kuusisto, Susanna Lempiainen ja Satu Nummi



tallennettin Theseus-julkaisuarkistoon ja kypsyysnayte kirjoitettiin Talk by
students jarjestelmassa. Toukokuussa tyo esitettiin Turun

ammattikorkeakoulussa ja kesakuussa toimeksiantajalle.
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7 Projektin eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetyon eettisia ohjeita ovat esimerkiksi perehtyminen tyon aiheeseen,
tutkimuseettisiin ohjeistuksiin seka tietosuojaan tutustuminen,
ammattikorkeakoulun ohjeisiin tutustuminen seka se, etta ohjaavan opettajan
kanssa on kayty lapi tarvittavat asiat (Arene 2020, 14). Opinnaytetyota tehdessa
tulee noudattaa hyvaa ja vastuullista tieteellista kaytantdoa. Opinnaytetyota
tehdessa pyritaan valttamaan plagiointia ja sen pois sulkemiseksi valmis tyo
kaytetaan Ouriginal- plagiaatintunnistusjarjestelmassa tarkastettavana. (Turun
ammattikorkeakoulu 2023.) Tydn eettisen pohjan vahvistamiseksi kaytiin lapi
Turun ammattikorkeakoulun eettiset ohjeet ja kaytanteet seka Tutkimuseettisen
neuvottelukunnan arvopohja. Tyon eettisyys perustuu ammattikorkeakoulun
ohjeistuksiin ja sita tehdessa noudatettiin hyvaa tieteellista kaytantoa, jonka
noudattaminen mahdollistaa eettisesti hyvaksyttavat, uskottavat ja luetettavat

tutkimustulokset.

Tutkimuseettisesti hyva tieteellinen kaytanto pitaa sisallaan useita eri keskeisia
perusperiaatteita. Naiden perusperiaatteiden mukaan tutkimuksessa tulee
noudattaa rehellisyytta, huolellisuutta ja tarkkuutta koskien koko tutkimustyota,
tulosten tallentamista seka esittamista ja tutkimuksen tulosten arviointia.
Henkilétietojen kohdalla noudatetaan tietosuojalainsaadantéa. (TENK 2023, 11—
14.) Asiantuntijahaastattelut sisaltavat sahkopostit havitettiin, kun materiaali oli

kayty lapi.

Tiedonhaussa kunnioitetaan kaytettyjen tutkimusten tekijoiden tyota viittaamalla
julkaisuihin ohjeenmukaisesti (TENK 2023, 14). Tassa opinnaytetydssa
julkaisuihin viitattiin asianmukaisesti Turun ammattikorkeakoulun ohjeistuksien

mukaan ja kaikki julkaisut merkittiin lahdeluetteloon.

Aineiston anonymisoinnilla tarkoitetaan tunnisteiden poistamista tai
muuttamista, jotta haastateltavien anonymiteetti sailyy. Anonymisointi on
tietosuojalain (2018/1050, 5:31.3) mukaan tehty, kun tutkittavia ei pysty
tunnistamaan helposti. Itsetarkoituksena ei ole liian pitkalle viety anonymisointi,

koska se vahentaa aineiston tutkimusarvoa. Tarkeinta on, ettei kukaan pysty
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paattelemaan tekstista kenenkaan yksittaisen henkilon identiteettia. Teksti saa
sisaltaa esimerkiksi vastaajien tarkat ammatit, vaikka se mahdollistaa
harvinaisen ammatin omaavan osittaisen tunnistamisen. (Kuula 2011, 78.)

Haastattelun antaneiden asiantuntijoiden anonymiteetti pysyi koko ajan salassa.

Tutkimuksen patevyydella eli validiudella tarkoitetaan tutkimusmenetelman
kykya mitata sita, mita on tarkoituskin mitata. Validius huomioidaan jo
suunnitteluvaiheessa esimerkiksi aineiston keraamisen suunnittelussa. (Vilkka
2021, 153.) Tietoperusta laadittiin huolellisesti ja kaytettiin mahdollisimman
tuoreita lahteita, jotta luotettavuus sailyisi. Tiedonhaussa pitaydyttiin alle
kymmenen vuotta vanhoissa teksteissa, muutamaa perusteltua poikkeusta
lukuun ottamatta, joissa asiayhteyden katsottiin olevan patevaa ja
ajankohtaista. Mallin sisaltd on tuotettu perustuen jo olemassa olevaan

tutkittuun tietoon ja sita on vahvistettu asiantuntijahaastatteluiden pohjalta.

Reliabiliteetti eli luotettavuus liittyy tutkimusasetelmien ja mittarien toimivuuteen.
Toistettavuus on keskeinen osa reliabiliteettia. Tieteellisten tulosten edellytetaan
usein olevan siina mielessa koeteltavissa, etta toinen tutkija voi toistaa
tutkimusasetelman ja saada samanlaisia tutkimustuloksia. (Toikko & Rantanen
2009, 122). Opinnaytetyota tehdessa perehdyttiin monipuolisesti useisiin eri
tutkimuksiin. Tutkimuksissa nousivat esiin samankaltaiset tutkimustulokset, joita
olivat esimerkiksi, etta sydvan sairastamisella on fyysisia, psyykkisia ja
sosiaalisia vaikutuksia, jotka vaikuttavat nuoren aikuisen elamaan
kokonaisvaltaisesti. Tutkimuksissa tuli esiin myoés yhdenmukaisesti

ammattilaisen antaman tuen ja tiedonsaannin merkityksellisyys.

Tyon tekstin tuottamisesta seka sen luotettavuudesta huolehtivat koko ryhma ja
luotettavuutta arvioitiin tutkimusprosessin eri vaiheissa. Ohjaava opettaja antoi
tasaisin valiajoin palautetta tekstista ja ehdotetut muutokset toteutettiin
materiaaliin. Turun ammattikorkeakoulun ja Lounais-Suomen sydpayhdistyksen
kanssa solmittiin vaadittava opinnaytetyosopimus. Hyvaksytyt
opinnaytetydsuunnitelma ja opinnaytetydsopimus luovat luotettavuutta tydhon.
Opinnaytetyon tekijat eivat saaneet mitdan korvausta tai palkkiota taman
projektin tekemisesta.
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Pohjatyon merkitys korostuu asiantuntijahaastatteluissa. Haastatteluaineiston
laadun kannalta huolellinen valmistautuminen on tarkeaa onnistumisen
kannalta. Haastattelusta sovittaessa on tarkeaa perustella haastateltavalle
tutkimuksen merkittavyys. Asiantuntijatuntijahaastattelun laatiminen vaatii paljon
pohjaty6ta. (Hyvarinen ym. 2017, 187—195.) Taman opinnaytetydn
luotettavuutta heikentaa lilan vahainen valmistautuminen
asiantuntijahaastattelun rungon luomiseen. Saatekirjeessa ei ymmarretty

perustella tutkimuksen merkittavyytta tarpeeksi mielekkaalla tavalla.

Pyrkimyksena oli luoda selkea malli, jonka avulla alan ammattilaiset voivat
alkaa suunnittelemaan ja toteuttamaan ryhmatoimintaa. Tama malli tehtiin
Lounais-Suomen Sydpayhdistykselle, missa malli otetaan tulevaisuudessa
kayttoon, mista se mahdollisesti laajennetaan myds muiden syopayhdistysten

kayttoon.
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8 Pohdinta

Opinnaytetyon tehtavana oli laatia matalan kynnyksen kohtaamispaikan malli
yksinaisille syopaa sairastaville nuorille aikuisille. Opinnaytetyon tavoitteena on
edistaa psykososiaalisen tuen ja vertaistuen tarjoamista nuorille aikuisille.
Valmis malli on tarkoitettu Lounais-Suomen Syopayhdistyksen kayttoon. Sen
avulla terveydenhuollon ammattilaiset voivat toteuttaa psykososiaalisen tuen
antamista yksinaisille sydpaan sairastuneille nuorille aikuisille. Malli rakentui

tutkitun tiedon seka asiantuntijahaastatteluista saadun tiedon pohjalta.

Taman opinnaytetyon tekijoiden tietoon tuli, ettd nuorten syopaa sairastavien
psykososiaalinen tuki Suomessa on vahaista. Talla hetkella ei ole tarjolla
syOpaan sairastuneille nuorille aikuisille oman ikaista vertaistukea. Nuori
syOpaan sairastunut aikuinen jaa usein yksin taman ikaantyneempien ihmisten
sairaudeksi mielletyn sairauden kanssa. Nuorille sy6paa sairastaville aikuisille
suunnatulle tukiryhmalle on suuri tarve Lounais-Suomen Syodpayhdistyksen

sisaisen selvityksen mukaan.

Sydpaan sairastuneet kokivat fyysiset muutokset emotionaalisena haasteena.
Ulkonaodn ja kehonkuvan muutokset heikentavat itsetuntoa ja aiheuttavat
hapeaa. (Belpame ym. 2016, 292-302; Hauken ym. 2019, 2959.) Syévan
sairastamisella on fyysisia, psyykkisia seka sosiaalisia vaikutuksia, jotka
vaikuttavat nuoren aikuisen elamaan kokonaisvaltaisesti. Esimerkiksi hiusten
lahtd on sybpahoitojen fyysinen haittavaikutus, mutta siitad voi seurata
psyykkisia seka sosiaalisia haasteita. Tuloksissa nousi esiin tuen tarve
erityisesti identiteetin kehitykseen ja seksuaalisuuteen seka hedelmallisyyteen
liittyviin asioihin. Nuori aikuinen tarvitsee sairauden kaikissa vaiheissa seka

paranemisen jalkeen psykososiaalista tukea.

Terveydenhuollon ammattilaisten on kysyttava suoraan nuorelta syopaa
sairastavalta aikuiselta, kuinka paljon tietoa han kaipaa. Tietoa annettaessa on
otettava huomioon potilaan aidinkieli, ja se ettei kayteta vaikeaa terminologiaa.
On kuunneltava, miten syopaan sairastuneet nuoret aikuiset kokevat syévan

vaiheet ja mita se heille merkitsee. (Belpame ym. 2016, 292-302.) Myos
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tiedonsaanti seka normaalin elaman yllapitaminen sosiaalisine suhteineen on
tarkeaa. Tuloksista nousee esiin myos ammattilaisen antaman tuen merkitys.
Sairaanhoitajilla on keskeinen rooli nuorten aikuisten sydpapotilaiden

ohjaamisessa, ja heidan auttamisessaan kartoittamaan sosiaalisia verkostoja.

Johtopaatoksena todettakoon, etta tama tutkittuun tietoon perustuva matalan
kynnyksen kohtaamispaikan malli on helposti toteutettavissa Lounais-Suomen
Sydpayhdistyksessa. Toimeksiantajan mukaan malli on mahdollista vieda
eteenpain myds muihin sydpayhdistyksiin. Opinnaytetyota tehdessa oivallettiin
pitkakestoisen tuen ja vertaistuen merkitys, seka myos toiminnallisten
harjoitteiden mukaan ottamisen tarkeys yksinaisten, syopaa sairastavien

nuorten aikuisten psykososiaalisessa tuessa.
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Haastattelukysymykset

1. Millainen nakemys teilla on siitd, missa kriisin vaiheessa syopapotilas
tarvitsee psykososiaalista tukea?

2. Millainen ndkemys teilla on siitd, mita sisaltdd nuoret sybpaan
sairastuneet aikuiset ryhmatoimintaan kaipaavat?

3. Minka tyyppisia asiantuntijaluentoja talla hetkella on tarjolla? Mita teidan
mielestanne olisi hyva olla?

4. Milla tavalla talla hetkella psykososiaalinen tuki nakyy nuoren syopaa
sairastavan aikuisen hoitopolussa?

5. Millaisia ehdotuksia teilla olisi nuoren sydpaa sairastavan aikuisen
kohtaamispaikan sisallosta?
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Valmis malli

KK

Tammikuu

Helmikuu

Maaliskuu

Teema

Teemana on vertaistuki, keskustellaan
selviytymisstrategioista.

Tavoitteena on vertaistuen antaminen ja
saaminen seka normaaliuden tunteen ja
positiivisen asenteen yllapitaminen.

Muotona on |&hitapaaminen. Ohjelmassa
toiminnallinen aktiviteetti seka vapaata

keskustelua.

Vetdjana toimii sairaanhoitaja.

Teemana on antaa tietoa syovasta sairautena
seké sen hoidoista ja hoitojen vaikutuksista.
Luennon jalkeen on vapaata vertaiskeskustelua.

Tavoitteena on tiedon saaminen sairaudesta ja

sen hoidoista seka kokemusten jakaminen naista.

Muotona on Iahitapaaminen ja asiantuntijaluento.

Luentoon on mahdollisuus osallistua myés eténa.

Vetdjana toimii 1aakari.

Teemana on vertaistuki, keskustellaan
sosiaalisesta kanssakaymisesté ja
yksinaisyydesta.

Tavoitteena on vertaistuen antaminen ja
saaminen seka normaaliuden tunteen
yllapitdminen, sosiaalisten suhteiden
yllapitdminen ja yksindisyyden védheneminen.
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Lahde

Vertaistuki on muiden
kokemusten kuuntelemista ja
omista kokemuksista ja tunteista
kertomista. Vain saman kokenut
voi todella ymmartaa, mita
sairastunut kdy lapi ja on
helpottavaa paasta puhumaan
jollekin saman

kokeneelle. (Tietoa
vertaistuesta, Terveyskyla,
Vertaistalo.)

Osallistujien tarkeimpia
selviytymisstrategioita oli
yllapitaa positiivista asennetta ja
normaalia eldmé&a. (Belpame
ym. 2016, 292-302.)

Terveydenhuollon
ammattilaisten on kysyttava
suoraan nuorelta syopaa
sairastavalta aikuiselta, kuinka
paljon tietoa han kaipaa. Tietoa
annettaessa on otettava
huomioon potilaan didinkieli, ja
se ettei kayteta vaikeaa
terminologiaa. On kuunneltava,
miten syopaan sairastuneet
nuoret aikuiset kokevat sy6van
vaiheet ja mita se heille
merkitsee. (Belpame ym. 2016,
292-302.)

Vertaistuella on vaikutusta
yksindisyyden tunteen
vahenemiseen. Avoimet
vertaistukitapahtumat tayttavat
sosiaalisen kanssakaymisen
tarvetta. Vertaistuen myo6ta
nuorten ja nuorten aikuisten
sydpapotilaiden yksinaisyyden
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Huhtikuu

Toukokuu

Kesékuu
Heinakuu
Elokuu
Syyskuu

Muotona lahitapaaminen. Ohjelmassa
toiminnallinen aktiviteetti seka keskustellaan
vapaasti.

Vetdjana toimii sairaanhoitaja.
Teemana ulkonddn muutokset syovan ja sen
hoitojen vuoksi seka seksuaalisuus ja

lisdantyminen. Lopuksi keskustellaan vapaasti

vertaisten kesken samoista teemoista.

Tavoitteena tiedon saaminen sairaudesta ja sen

hoidoista seka kokemusten jakaminen naista.

Muotona on l&hitapaaminen ja asiantuntijaluento.
Luentoon on mahdollisuus osallistua myds etana.

Vetdjana toimii sairaanhoitaja.

Teemana on vertaistuki, keskustellaan
tamanhetkisesta elamantilanteesta
sairastumiseen liittyvista kokemuksista.

Tavoitteena on tarjota vertaistukea ja saada
voimavaroja muiden samankaltaisista
kokemuksista.

Muotona on |&hitapaaminen. Ohjelmassa on
toiminnallinen aktiviteetti seka vapaata
keskustelua.

Vetdjana toimii sairaanhoitaja.
Tauko
Tauko
Tauko

Teemana stressinhallinta ja positiivinen
mielenterveys. Luennon jalkeen on vapaata
vertaiskeskustelua.
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kokemukset vahenevat.
(Leskinen & Moberg 2021, 22.)

Sydpéén sairastuneet kokivat
fyysiset muutokset
emotionaalisena haasteena.
Ulkonaon ja kehonkuvan
muutokset heikentavat
itsetuntoa ja aiheuttavat hapeaa.
(Belpame ym. 2016, 292-302;
Hauken ym. 2019, 2959.)

Pelko hedelmattomyydesta on
merkittava teema nuorten
sybpaan sairastuneiden
keskuudessa. Pelko johtaa
herkasti suruun, ahdistukseen ja
masennukseen. (Alander ym.
2021, 787; Ismail & Hendry
2017, 175-183.)

Vertaisuus on keskinaista
asiantuntijuutta, tasa-arvoa ja
yhdenvertaisuutta, mika syntyy
samanlaisista elamantilanteista
ja kokemuksista. Vertaistuki on
luottamuksellista, omaehtoista
toimintaa, missa vertaiset
toimivat omaksi ja toistensa
hyvéksi antaen ja saaden tukea
seka voimavaroja. (Mikkonen &
Saarinen 2018, 20-23.)

Toiminnan tavoitteena on
rajoittaa, lievittaa ja torjua
psyykkista stressia.
Psykososiaaliset hoidot pyrkivat
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Lokakuu

Marraskuu

Joulukuu

Tavoitteena on rajoittaa, lievittaa ja torjua
psyykkista stressia ja mielenhyvinvoinnin
vahvistaminen ja kokemusten jakaminen.

Muotona on lahitapaaminen ja asiantuntijaluento
Luentoon mahdollisuus osallistua myos etana.

Vetéjana toimii sairaanhoitaja.

Teemana on vertaistuki. Keskustellaan
ihmissuhdetaidoista, peloista ja huolenaiheista.

Tavoitteena on vertaistuen antaminen ja
saaminen seka ihmissuhdetaidoista, sairauteen
liittyvista peloista ja huolenaiheista
keskusteleminen ja naiden helpottuminen.

Muotona on |ahitapaaminen. Ohjelmassa
toiminnallinen aktiviteetti seka vapaata
keskustelua.

Vetdjana toimii sairaanhoitaja.
Teemana on taloudellinen hyvinvointi seka
vapaata vertaiskeskustelua aiheesta.

Tavoitteena on tiedon saaminen talousasioiden
hoidosta seka kokemusten jakaminen aiheesta ja

stressin helpottuminen.

Muotona on lahitapaaminen ja asiantuntijaluento.
Luentoon on mahdollisuus osallistua myés etana.

Vetdjana toimii sairaanhoitaja.

Teemana on vertaistuki, keskustellaan itsetunnon
ja huumorin merkityksellisyydesta.

Tavoiteena on vertaistuen antaminen ja saaminen
seka normaaliuden yllapitdmista. ltsetunnon
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vahvistamaan mielen
hyvinvointia, ja vaikuttamalla
elintapoihin seké tunnetaitoihin
voidaan s&adelld tunnereaktioita
ja stressia. (Hirschovits-Gerz
2022.)

Nuori aikuinen tarvitsee tukea
normaaliin eldméén palaamisen,
hoitojen sivuvaikutusten seka
sydvan uusiutumisen pelon
nostattamien tunteiden
kasittelyyn. (Ismail & Hendry
2017, 175-183.)

Vertaistukiohjelmat tarjoavat
mahdollisuuksia kehittaa
ihmissuhde- ja
ongelmanratkaisutaitoja.
Nuorten vertaistukitoiminta
mahdollistaa henkisen tuen
saamisen jakamalla pelkoja ja
huolenaiheita ryhmassg,
edistaen nain psykologista
hyvinvointia. (Isaacson &
Zebrack 2012.)

Muuttuneet tyo- ja
kouluttautumissuunnitelmat
seka talousasiat, voivat
aiheuttaa nuorille syopaan
sairastuneille vakavamman ja
pitkakestoisemman stressitilan,
kuin muiden saman diagnoosin
ikaryhmilla. (Sunela ym. 2022,
502-503.)

Vertaistuki on ratkaisevan
tarkeaa itsetunnolle seka nuoren
aikuisen pyrkimyksille
normaaliuteen. Myos
positiivinen asenne oli
valttamatonta
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