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laheisen kokemuksista ja tuen tarpeesta seka hoitoalan ammattilaisille seka muille tukena oleville
ihmisille. Tutkimuksessa hyddynnettin vain aikuisia syopaa sairastavan laheisia, joten olisi
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The objective of the thesis was to produce information about what kind of support will help the
person, whose next of kin suffers from cancer, to survive in everyday life.

The purpose of the thesis was to describe the experiences of next of kin about social support and
the stability of life during treatment periods. As our source we used books, articles, many doctoral
theses and other theses. Qualitative method was used by thesis and the analysis of the thesis is
made by a questionnaire study. Questionnaire was carried out by electronic webropol-program.

The main results were that the need of support and the experiences of it varied. Getting the most
current and honest information was important for the next of kin. Also listening and giving concrete
and peer support were significant matters in surviving in everyday life. Living in the moment,
positive attitude and keeping up hope during hard times helped to adjust to the iliness.

The results will be utilized to bring more significant information about the experiences of next of kin
and to inform the health care staff about the importance of the support. Based on the results we
could be more supportive towards the people whose next of kin suffer from cancer.
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1 JOHDANTO

Syopadiagnoosien maara on jatkuvassa kasvussa vaeston ikaantyessa. Joka kolmas suomalainen
sairastuu elinaikanaan syopaan. Naisten yleisin syopa on rintasyopa ja miesten eturauhassyopa.
Syopa on toiseksi yleisin kuolinsyy Suomessa, vaikka syopaan sairastuneiden ennuste onkin koko
ajan parantunut. Syopaan kuolleiden maara on pysynyt suunnilleen samana pitkaan. (Pukkala,
Sankila & Rautalahti 2011, viitattu 15.3.2015 & THL 2014, viitattu 8.4.2016.) Sy0pasairauksien
yleistyessa on todennakoista kohdata syopaan sairastuneen laheinen missa tahansa hoitoty6n

kentalla. Tasta syysta on tarkeaa saada tietoa, miten syopaan sairastuneen laheista voi tukea.

Laheisten saama tuki on tarkeda heidan jaksamisensa kannalta, silla syopapotilaan laheisten
selviytymisprosessi on samankaltainen kuin potilailla (Eriksson & Kuuppelomaki 2000, 226-227).
Tutkimuksia syopapotilaan tukemisesta on tehty lukuisia, mutta laheisen nakokulmasta aihetta on
tutkittu vahemman. Opinnaytetydon aiheen valintaan on vaikuttanut henkildkohtainen

kiinnostuksemme syopapotilaiden laheisten arjessa selviytymiseen.

Tutkimus toteutettiin yhteistydssa Pohjois-Suomen Sydpayhdistyksen kanssa. Saimme heiltd myds
viestia, etta laheiset ovat jaaneet pitkaan syopaa sairastavien varjoon, ja etta heidan huomioimien
on tarkedd. Tutkimuksen avulla tuotamme tietoa myds Pohjois-Suomen Sydpayhdistykselle
ajantasaista ja konkreettista tietoa laheisten kokemuksista ja toiveista. Tutkimuksesta saadun
tiedon pohjalta syopayhdistys voi vastata laheisten tuen tarpeisiin ja kehittdd@ tarvittaessa
toimintaansa. Saamme heille tietoa my0s siita, mihin julkisen puolen resurssit eivat valttamatta riita

ja mihin 1aheiset tukea kaipaavat, sek& mihin laheiset ovat olleet tyytyvaisia.

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvailla sy6paa sairastavan henkilon [aheisten kokemuksia
saamastaan sosiaalisesta tuesta ja eldman vakautumisesta hoitojaksojen aikana. Tutkimuksen
tavoitteena on tuottaa tietoa, mikd auttaa tukemaan syOpaa sairastavan laheisten arjessa

selviytymista.



2 LAHEINEN SYOPAAN SAIRASTUNEEN AIKUISEN TUKENA

Kaytamme tassa opinnaytetyossa ilmaisuja /dheinen, omainen ja perheenjésen ja tarkoitamme
niilla samaa henkiloa. Laheiselld on merkittava rooli syopaan sairastuneen elaméassa. Laheinen voi
olla syopapotilaan puoliso, ystava, sukulainen, vanhempi tai muu perheenjasen. Laheisella on
tarked tehtava tukea syopaan sairastunutta, silla laheisen antaman tuki auttaa syopaan
sairastunutta sitoutumaan hoitoon ja kokemaan hoitonsa miellyttdvammaksi. (Eriksson &
Kuuppelomaki 2000, 226-227.)

Laheisen osallistuminen hoitoon lisaa sairastuneen hyvinvointia seka voi vahentaa
sairaalassaoloaikaa. Laheisen tuen tarpeet on tarkeaa huomata ja niihin on vastattava, jotta he
jaksavat toimia tarkedssa tehtdvassa sairastuneen tukena. (Anttila, Kukkola, Mattlar, Moilanen,
Risteli-Ahola, Haapasaari, Koivikko & Verronen 2006, 44-45.) Kun perheessa on todettu
syopasairaus, on omaisilla huomattu erilaisia psyykkisia ja fyysisia oireita, kuten unettomuutta,
vatsavaivoja, ahdistusta, ruokahaluttomuutta ja surua. Sairaus vaikuttaa laheisen eldmaan
kokonaisvaltaisesti, kuten esimerkiksi tyd-, vapaa-aikaan ja sosiaalisiin suhteisiin. (Eriksson &
Kuuppeloméaki 2000, 226-227.)

Sydpaan sairastuminen on kriisi seka potilaalle ettd koko perheelle. Akilliset tapahtumat saattavat
aiheuttaa ihmisessa monenlaisia mielenterveyden hairioita. Ne voivat jopa laukaista psyykkisia
sairauksia. lhminen saattaa oireilla ahdistus- tai masennustyyppisesti, univaikeuksilla tai
valttelemalld traumaattiseen tapahtumaan liittyvia asioita. Jarkyttavassa tapahtumassa olleiden
omaisten sopeutumisprosessin kulku keskittyy asiaan sopeutumiseen ja késittelyyn seka
suruty6hon. (STM 2009, 10-16, viitattu 22.2.2015.)

Kettusen (2007) tutkimuksesta ilmenee, ettd laheiset haluavat tukea sydpaan sairastunutta
pyyteettdmasti. Tuen antaminen koetaan valilla ylivoimaiseksi tehtavaksi, koska kaikki sanat ja teot
tuntuvat liian vahapatdisilta, eiké sairauden eteen voida itse tehda mitédén. Sairastunutta voidaan
tukea monella tavalla; hoitamalla sairastuneen arkisia asioita ja olemalla lasna niin hyvina kuin
huonoina hetkind. Sairastuneelle on tarke& osoittaa, ettd laheinen tukee hantd omasta tahdostaan
ja on lasna myds vaikeina hetkind. Sairastuneelle osoitettu laheisyys ja koskettaminen lisdavat
tunnetta siita, ettd tukea annetaan vapaaehtoisesti. Sydpaa sairastavan tukeminen vie laheisilta

voimavaroja ja heidan olisi myos muistettava pitaa huolta omasta hyvinvoinnistaan. Laheiset voivat
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kokea olevansa seké& henkisesti etta fyysisesti todella vasyneita, mutta siitd huolimatta oman

hyvinvoinnin huolehtimisesta saatetaan potea syyllisyytta. (Kettunen 2007, 58-63.)



3 SOSIAALINEN TUKI JA ELAMAN VAKAUTUMINEN

3.1 Elaman vakautuminen

Jussilan (2004) kehittdman substantiivisen teorian mukaan voidaan tunne- ja toimintatasolla
havaita, miten perhe asennoituu sairauteen ja sen tuomiin vaikeuksiin seka muutokseen, ja miten
eldémé vakautuu perheen muuttuneeseen elamantilanteeseen (Jussila 2004, 6-7). Laheisen
sairauteen suhtautuminen tunne- ja toimintatasolla vaikuttaa siihen, millaista tukea odotetaan ja
tarvitaan terveydenhuollolta. Myonteinen suhtautuminen ja tulevaisuuteen asennoituminen
auttavat selviytymaan itsenaisesti odottamatta terveydenhuollolta erityista tukea. Kun laheinen ja
perhe asennoituvat sairauteen alistuvasti ja kielteisesti, olisi terveydenhuollon henkildston tarkeaa
tunnistaa tilanne ja tarjota apua. (Astedt-Kurki, Jussila, Koponen, Lehto, Maijala, Paavilainen &
Potinkara. 2004, 65-66.)

Perheen elama vakautuu irtautumalla sairaudesta, kun perheessa suhtaudutaan sairauteen
myonteisesti ja elamanhaluisesti. Talloin perheen asennoituminen tulevaisuuteen on positiivista ja
tasapainoista seka perheessa vallitsee myonteinen ilmapiiri. Toivon yllapitaminen, huolien
haataminen ja luottamus auttavat sairaudesta irtautumiseen. Perheenjasenten aktiivinen ilmapiiri
ja mydnteinen suhtautuminen hoitoon auttavat sairastunutta irtautumaan sairaudesta. Sairaudesta
irtautuminen tarkoittaa, ettd elama jatkuu sairaudesta huolimatta mahdollisimman normaalina.

Sairaus vaikuttaa kuitenkin perheen minakasityksen muuttumiseen. (Jussila 2008, 31-32.)

Kun perheessa suhtaudutaan vaikeuksiin myonteisesti ja elamanhaluisesti, mutta tulevaisuuteen
suhtaudutaan pelokkaasti ja kielteisesti, elamé vakautuu sairautta vastaan taistelemalla. Perhe
pyrkii vastustamaan sairautta yhtenéisesti ja kapinoimaan sita vastaan, kritisoi hoitoa ja vastustaa
sairauden tuomaa eldmanmuutosta. Perhe on huolissaan tulevaisuudesta ja sairauden tuomat
muutokset saavat heidat valmistautumaan pahimpaan. Perheenjasenet kuitenkin kantavat vastuun
toisistaan, suojelevat toisiaan sairauden negatiivisilta seurauksilta ja hyvaksyvat uuden tavan

jatkaa elamaa sairauden kanssa. (Jussila 2008, 32-33.)

Perheen ftotutellessa eldmédéan sairauden kanssa, sairauden tuomat muutokset kohdataan

passiivisesti ja ahdistuneesti, mutta siita huolimatta perheenjasenet ovat kuitenkin toiveikkaita ja



luottavaisia tulevaisuutta kohtaan. Perhe alkaa palautua elamaan pikkuhiljaa ja perheenjasenet
ratkaisevat huoliaan tukeutumalla laheisiinsa. Sairauden tuomat muutokset ja yhteinen huoli tuo
perheelle yhteenkuuluvuuden tunnetta, ja talloin perhe tuntee konkreettisesti, etta elaminen

sairauden kanssa on mahdollista. (Jussila 2008, 33-34.)

Sairauteen alistuminen perheessa ilmenee kiinnittymisena lujemmin sairauteen ja sen tuomiin
olosuhteisiin. Perheenjasenet kokevat paniikkia, hataa ja jopa kuolemanpelkoa sairauden tuomista
muutoksista. Vaikeudet kohdataan voimattomasti ja passiivisesti, perheen eldama antautuu pelon
vallalle ja elama muuttuu vaikeammaksi perheen keskittyessa enemmaén taudin tuomaan
elamantilanteeseen. Sairauteen alistuessa huolet ja karsimykset tuntuvat lahes ylivoimaisilta ja
tulevaisuuteen suhtaudutaan epavarmasti. Perhe jumiutuu sairauteen ja sen huonoon maineeseen

ja sairaus ottaa heidan elamansa hallintaan. (Jussila 2008, 34-35.)

3.2 Sosiaalinen tukeminen

Sosiaalisen tuen saaminen vaikuttaa myonteisesti sairauteen sopeutumiseen. Sosiaalisella tuella
tarkoitetaan tiedollista, konkreettista ja emotionaalista tukea. (Kankaala, Kaukua, Maatta, Simula,
Suomela, Virranniemi & Vantila 2006, 32-33.) Sosiaalinen tuki on yksil6llista ja koostuu potilaan ja
hanen laheisten tarpeista ja toiveista. Lahtokohtana sille on potilaan kunnioittaminen. Hoitoon
littyva osallistuminen ja paatdksenteko tukevat potilaan ja laheisen voimavaraistumista. (Ahonen,
Blek-Vehkaluoto, Ekola, Partamies, Sulosaari, & Uski-Tallgvist. 2012, 162-163.)

Syopapotilaan ja hanen laheisten tukeminen perustuu moniammatilliseen yhteistydhon. Koko
hoitohenkilokunnan lisaksi merkittdva tuen lahde voi olla syopéajarjestot. Syopajarjeston kautta
potilas ja omainen voivat saada mahdollisesti tukihenkilon rinnalleen ja lisaksi he voivat osallistua
sopeutumisvalmennus- ja kuntoutusjaksoille. Vertaistuella voidaan lisatda merkittavasti

syopahoidoista selviytymista. (Ahonen ym. 2012, 162-163.)

Potinkaran (2004) tutkimuksen mukaan laheisten suhtautumiseen sairauteen vaikuttaa paljon
sekin, kuinka hyvin hoitohenkilokunta ottaa potilaan omaiset mukaan hoitoon. Kun omaisia
pidetdén osana potilaan hyvaa hoitoa, on hanella talloin tervetullut olo tullessaan osastolle. Jos
yhteisty0 on l&heista ja hoitohenkilokunta tuttua, on yhteistyd omaisten ja hoitohenkildkunnan valilla

mutkatonta ja talléin omaiset kokevat itsensad tarkedksi osaksi potilaan hoidossa.
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Hoitohenkilokunnan mukaan laheisen oleminen osa potilaan hoitoa vaikuttaa merkittavasti potilaan

paranemiseen. (Potinkara 2004, 47-50.)

Mattilan (2001) tutkimuksen mukaan laheisille osoitettu tuki ja huolen ymmartdminen auttavat heita
kokemaan olonsa hyvaksytyksi, seka auttaa heita kokemaan olonsa luottavaiseksi ja osalliseksi
sairastuneen laheisensa hoidosta. Laheiset kokivat tarkeaksi mahdollisuuden keskustella omista
tarpeista ja tunteista hoitajien kanssa ja se lisasi luottamusta sairastuneen hoitoon. Jos laheisilla
ei ollut kokemuksia hyvia kokemuksia tilanteista, joissa he saivat keskustella hoitajien kanssa tai
keskustelutilanteissa ei kasitelty ollenkaan laheisen tarpeita tai tunteita, laheiset kokivat, ettd heidat
jatetdén sairauden ulkopuolelle. Tama lisasi laheisen huolta sairauden tilasta, ja vahensi

luottamusta sairastuneen hoitoon. (Mattila 2011, 76-77.)

3.21 Tiedollinen tukeminen

Tiedollisella tukemisella tarkoitetaan tiedon tarpeen kartoittamista ja tiedon antamista sellaisessa
muodossa, ettd tiedon saaja ymmartaa annetun tiedon. Tiedollisen tuen tavoitteena on auttaa
paatoksenteossa, auttaa ymmartamaan sairautta seka lisata tietoa ja ohjata tiedon lahteelle.
(Kankaala ym. 2006, 35-36.)

Paallysahon tutkielmasta (2004) ilmenee, ettd laheiset kokevat tarkeaksi, ettd saavat tietoa
sairaudesta heti sairauden alkuvaiheessa, ennusteesta ja hoitovaihtoehdoista seka taudin
etenemisesta. (Paallysaho 2004, 33-34.) Myds Nevalaisen (2006) tutkielmasta selviaa, etta
laheiset haluavat rehellista ja luotettavaa tietoa sairaudesta, ennusteesta, annettavista hoidosta ja
niiden vaikutuksista seka mahdollisista sivuvaikutuksista, riippumatta siitd kuinka vakava tilanne
on. Tarkeana pidetaan myos sita, etta tietoa annetaan ymmarrettavasti ja epaselviksi jaaneista
asioista on mahdollisuus kysya henkildkunnalta. Myds siita, miten laheinen voi osallistua potilaan
hoitoon halutaan tietoa. (Nevalainen 2006, 25-27.)

Nevalaisen tutkimuksen (2006) mukaan I&heiset halusivat saada tietoa yhta aikaa potilaan kanssa.
Hoitajien oma-aloitteisesti antamaan tietoa pidettiin tarkeana. Kirjallisten ohjeiden ja tietojen
antamista ei pidetty niin tarkedna kuin suullisen tiedon antamista. Sairauden vaihe vaikuttaa siihen,
millaista tietoa halutaan. Kun sydpadiagnoosi on varmistunut, halutaan tietoa sairauden

vakavuudesta ja ennusteesta. Sairauden my6haisemmassa vaiheessa kaivataan tietoa hoitojen
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vaikutuksesta potilaaseen ja potilaan jaksamisesta. Hoitohenkilokunnan olisi tarkeaa antaa
omaisille tiedollista tukemista ilman I&heisen pyynt4, sillé tietoa ei aina osata pyytaa. (Nevalainen
2006, 25-27.) Henkildkunnan on muistettava, etta tietoja ei saa luovuttaa laheisille ilman potilaan
suostumusta. Laheisille ja potilaalle tama voi olla epaselva, joten heille on tarkea kertoa, etta siita
on tehtava suostumus. Laki potilaan asemasta ja oikeuksista velvoittaa, etta tietoja potilaasta ei
saa luovuttaa ulkopuolisille ilman potilaan suostumusta (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista
785/1992 4:13 §).

Potinkaran (2004) tutkimuksesta selviaa, etta laheiselle annettavan tiedon on perustuttava
avoimuuteen, rehellisyyteen ja tamanhetkiseen tilanteeseen. Avoimuus ilmenee siten, etta
hoitohenkilokunta antaa tietoa sairauden tilasta avoimesti sitd kysymatta. Talloin laheinen kokee,
ettd asioista kerrotaan avoimesti eikd héneltd salata mitaan. Tiedon tulisi olla laadultaan ja
lagjuudeltaan sellaista, ettd laheinen kykenee ymmartdmaan sisallon ja ottamaan sen vastaan.
Esimerkiksi potilaan hoidon alkuvaiheissa, kun Iaheinen ei valttamatta ole tilannetta viela taysin

kasittanyt, on tiedon oltava mahdollisimman selkeaa. (Potinkara 2004, 75-78.)

3.2.2 Emotionaalinen tukeminen

Emotionaalisella eli henkisella tuella tarkoitetaan toisesta valittdmista. Emotionaalista tukea on
toisen kuunteleminen ja arvostus seka myodtaelaminen, positiivisten asioiden huomioiminen ja
voimavarojen l6ytaminen ja niiden vahvistaminen. (Kankaala ym. 2006, 34.) Laheisille on tarkeaa
tulla kuulluksi saada mydtatuntoa ja lohdutusta. Laheiselle on tarkeaa, etta han kokee sairastuneen
laheisensa saavan hyvaa hoitoa myds silloin, kun han ei itse ole paikalla. Sairastuneen laheisen

kunnioittaminen ja yksilollinen kohtelu on myds tarkeaa.

Laheiset saavat emotionaalista tukea laheisilta, kriisiryhmalta, sukulaisilta seka vertaistukiryhmista
potilaille ja omaisille. Tunteiden ja kokemusten jakamiseen kaivataan emotionaalista tukea
mahdollisimman varhaisessa vaiheessa, jolloin tunteita on helpompaa tydstaa. (Paéllysaho 2004,
39-40.)

Kettusen (2007) pro gradu -tutkielmassa kasitellaan myds laheisen tuen tarvetta. Tutkielmassa

havaitaan, ettd laheiset unohtavat usein huolehtia itsestaan. Heilla on vastuullinen tehtava

huolehtia sairastuneesta ja hoitaa samalla omat arkirutiinit. Omista arkirutiineista, harrastuksista ja
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rittdvasta levosta olisi tarkeaa pitaa kiinni, koska se auttaa jaksamaan. Laheiset saattavat kokea
itsesta huolehtimisen ristiridassa auttamisen halun kanssa. Laheiset kokivat tarvitsevansa myos
itse tukea, jotta jaksaisivat tukea laheistaan. Vertaistuesta ja ammattiauttajan tuesta oli tutkimuksen
mukaan apua laheisille. (Kettunen 2007, 62-66.)

Nevalaisen (2006) tutkimus osoittaa, etté laheiset kokivat tarkeina keskustelut hoitajien ja [adkarien
kanssa. Laheisen kokemista tunteista ja arkielamassa jaksamisesta puhuminen
hoitohenkilokunnan kanssa koettiin merkityksellisena. Osa vastaajista jai kaipaamaan lisaa
rohkaisua arkielamassa jaksamiseen. My6tatunto ja myonteinen suhtautumisen I&heisen mukana

oloon koettiin tarkeana. (Nevalainen 2006, 28-30.)

Potinkaran (2004) tutkimuksen mukaan laheiset kokevat tarkeana hoitohenkildkunnan osoittaman
tuen. He rohkaisevat laheista ottamaan valilld omaa aikaa, lepa@méaan ja olemaan poissa potilaan
luota. Tama@ mahdollistaa laheisen itsestdan huolehtimisen. Kun laheinen viettda paljon aikaa
potilaan vierella, tulee hoitohenkilokunnan huolehtia laheisen ravitsemuksesta, silla laheinen ei
valttamatta kykene huolehtimaan omasta syomisestaan. Laheinen kokee aitoa valittdmista, kun
hoitohenkilokunta huolehtii hanen hyvinvoinnistaan. Tuen merkitys ja huolenpito korostuvat
erityisesti silloin, kun laheinen on erittdin huolissaan potilaan tilanteesta seka kokee vasymysta.
(Potinkara 2004, 71.)

3.2.3 Konkreettinen tukeminen

Konkreettista tukea voivat olla hoidon jatkuvuus, tavoitettavuus ja koskettaminen. Konkreettisen
tuen menetelmia ovat ihmissuhteiden tukeminen, keskusteleminen lahiympariston tuen
mahdollisuuksista seka itse konkreettisen avun antaminen. Konkreettista apua ovat muun muassa
kaytanndn asioiden hoitaminen asiakkaan puolesta seka yleisesti ladkkeet, apuvalineet ja
taloudellinen tuki. Selvasti eroteltavia asioita eivat ole tunnetuki ja kaytanndllinen tuki. Kirjallisen
tiedon antaminen seka ajan varaaminen jollekin toiselle taholle ovat myds konkreettista tukea.
(Kankaala ym. 2006, 36-37.)

Konkreettisella tuella tarkoitetaan kaytanndn asioiden jarjestelemista ja niissa auttamista. Kettusen

(2007) tekeman tutkimuksen mukaan laheiset kaipaavat enemman konkreettista apua esimerkiksi

erilaisten lomakkeiden tayttdmiseen ja |adkehoitoon liittyviin asioihin. Kettusen (2007)
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tutkimukseen osallistuneet henkilot, jotka saivat konkreettista apua, kokivat sen hyvin
merkityksellisena. Tukea kaivattiin myos arkisten asioiden hoitamiseen ja esimerkiksi testamentin
laatimiseen. Tallaisten asioiden miettiminen ilman asiantuntevaa apua koettiin kuormittavaksi niin

laheisen, kuin sairastavankin nakokulmasta. (Kettunen 2007, 60-61.)
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvailla syopaa sairastavan henkilon laheisten kokemuksia
saamastaan sosiaalisesta tuesta ja elaman vakautumisesta hoitojaksojen aikana. Tutkimuksen
tavoitteena on tuottaa tietoa, mika auttaa tukemaan syOpaa sairastavan laheisten arjessa

selviytymista.

Tutkimustehtavana on vastata kysymyksiin:

1. Millaista on syOpaan sairastuneen henkilon laheisen kokema
tiedollinen tuki hanen arjessa selviytymisen kannalta?

2. Millaista on syopaan sairastuneen henkilon laheisen kokema
emotionaalinen tuki hanen arjessa selviytymisen kannalta?

3. Millaista on syopaan sairastuneen henkilon laheisen kokema
konkreettinen tuki hanen arjessa selviytymisen kannalta?

4. Millainen tuki auttaa syopaan sairastuneen henkilon laheisen

elaman vakautumista?
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41 Tutkimuksen toteuttaminen ja yhteistyo

Toteutimme tutkimuksen yhteisty6ssa Pohjois-Suomen Syopayhdistyksen kanssa. Yhteyshenkild
Pohjois-Suomen Sydpayhdistyksesta valitti kyselymme sydparjestdn tukiryhmine vetdjille. Pohjois-
Suomen Sy6payhdistyksen toiminta-ajatuksena on tukea ja neuvoa sydpaan sairastuneita ja
heidan laheisiaan seka muun muassa edistaa syopatautien ennaltaehkaisya. Yhdistys jarjestaa
esimerkiksi erilaisia kursseja, vertaistukiryhmia ja tapahtumia. Jarjeston internetsivut loytyvat

osoitteesta www.pssy.org.

4.2 Tutkimusmenetelmat

Valitsimme  opinndytetyomme  tukimusmenetelmaksi  kvalitativisen ~ eli  laadullisen
tutkimusmenetelman. Laadullinen tutkimus kuvaa ihmisen todellista elamaa. Paadyimme
laadullisen tutkimusmenetelman koska sita kaytetaan, kun tutkimuksen kohteena olevasta asiasta
on vahan tietoa. Tutkimusaineiston tarkoituksena oli paljastaa ja ymmartaa luonnollisia ja todellisia
asioita seka ftilanteita. Laadullisessa tutkimuksessa suositaan menetelmind esimerkiksi
teemahaastattelua, ryhméahaastattelua tai erilaisten dokumenttien analyyseja, joissa tutkittavien
"aani” paasee parhaiten esille. Tutkimukseen osallistujat valitaan tarkoituksenmukaisesti, eika

satunnaisesti, kuten maarallisessa tutkimuksessa. (Hirsjarvi & Remes 2009, 161-164.)

Tutkimuksessamme on fenomenologis-hermeneuttinen lahestymistapa, jossa ihminen on
tutkimuksen kohteena ja tutkijana. Sen keskeisia kasitteita ovat kokemus, merkitys ja yhteisollisyys
seka ihmisen ymmartaminen ja tulkinta. Tavoitteenamme oli saada kasitys laheisten kokemuksista,
vertailla niita ja tuoda ilmi kokemusten poikkeavuuksia ja yhtalaisyyksia. Tallainen on ominaista
fenomenologis-hermeneuttiselle  lahestymistavalle. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 34-35.)
Tutkimuksessamme kerdsimme kuvailevaa tietoa laheisten inhimillisista kokemuksista.

Tavoitteenamme télle tydlle oli tuoda tietoiseksi eri kokemusten merkitys ihmisille.

4.3  Aineiston keruu ja analyysi

Valitsimme aineistonkeruumenetelméaksi teemahaastattelun eli puolistrukturoidun haastattelun.
Kysymysten taytyy pohjautua tutkimuksen viitekehykseen. Teemahaastattelussa on tarkeaa saada

ihmisten tulkintoja aiheesta ja vastauksia, jotka pohjautuvat tutkimuksen tarkoitukseen ja
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tutkimustehtavaan. Teemahaastattelun kysymysten tavoitteena on 16ytdd kysymysten avulla
merkityksellisia vastuksia tutkittavaan ilmidon tai asiaan. Olennaista on laatia helposti tulkittavia,

selkeita ja spesifeja kysymyksia. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 74-75.)

Aineiston  keruu tapahtui loppuvuonna 2015 ja alkuvuonna 2016 Pohjois-Suomen
Syopayhdistyksen kautta. Vastausten keruu kesti odotettua pitempaan, mutta saimme siihen
lopulta tarvitsemamme maaran vastaajia. Aineisto kerattin Webropol-ohjelman avulla
kyselylomakkeella, jossa on avoimia ja strukturoituja kysymyksia. Valitsimme Webropol-ohjelmalla
toteutettavan aineistonkeruun, koska se on nykyaikainen ja kustannustehokas tapa saada tietoa
sahkoisesti sahkopostin valityksella ja sahkoisessd muodossa. Valtyimme néin postitus- ja
tulostuskuluilta. Webropol-ohjelma helpottaa myds aineiston analyysid, koska aineisto on jo
valmiiksi kirjallisessa muodossa. Onnistuneen kyselyn tekeminen edellyttaa huolellisen
lomakepohjan luomista ja Webropol-ohjelman tuntemista. Kysyimme palautetta lomakkeesta
muodosta ja kokonaisuudesta ennen sen lahettamista kyselylomakkeen laadun varmistamiseksi.
Annoimme mahdollisuuden vastata kyselyyn myos paperiversiona, mutta meille ei palautunut

yhtaan vastausta paperiversiona.

Aineiston analyysin toteutamme deduktiivisena paattelyna, jossa luodaan aineistosta teoreettinen
kokonaisuus. Analysointi perustuu tutkimuksemme viitekehykseen ja teoria ohjaa analysointia ja
paattelya. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 95-96.)

KUVIO 1. Analysointimenetelmé
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TAULUKKO 1. Esimerkki analyysistéa

Alkuperaisilmaisu Pelkistetty iimaisu | Alaluokka Ylaluokka Paaluokka
"Hyvid kokemuksia. Hyvia kokemuksia, | Hyvia Hyvia Laheisten

Moni tarjoutui tukea sai tarpeeksi: | kokemuksia. kokemuksia. kokemukset
kuuntelevaksi korvaksi | ihmiset kuuntelivat | Ihmiset lhmiset emotionaalisesta
ja kuunteli, jos minulla | ja tarjoutuivat tarjoutuivat kuuntelivat. tuesta

oli puhuttavaa. Olisin kuuntelemaan. kuuntelemaan

saanut enemmankin Tarvittaessa olisi

tukea, jos olisin saanut enemmankin

tarvinnut.” tukea.

“Puhuin avoimesti Avoimesti Avoimesti Avoimuus Laheisten
laheiseni puhuminen. Oma puhuminen Puhuminen kokemukset
Sairastamisesta. Oma | syOpéatausta ja Oma Ystavien  ja | emotionaalisesta
Sybpatausta ja sairaudesta syopatausta laheisten tuki | tuesta
Sairaudesta paraneminen sekd | auttoi jaksamaan | Omat

paraneminen toi laheisten Laheisilta saatu | kokemukset

vahvuutta jaksamiseen. | yhteydenpito toi tuki

Samoin ldheisten vahvuutta

(taustajoukkojen) jaksamiseen.

yhteydenpito toisiinsa.”

“Muistan lammoalla
veljeéni hoitaneita. He
Jjérjestivat niin, etté sain
ydpyé veljeni luona
Sairaalassa. Toivat
minulle ruokaa.
Kysyivét vointiani. Jos
itkin, he istuivat
kanssani ja lohduttivat.
Joskus néin kyyneleita
heidén kasvoillaan. Se
el minua haitannut.
Tunsin, ettd he
valittavat veljestani ja
meisté l&heisista. Jos
en ollut paikalla, tiesin
veljeni olevan hyvéssé
hoidossa.”

Sai hyvaa tukea ja
koki valittamisen
tunteita
hoitohenkilokunnalta
Empatian
kokeminen

Hoitohenkilokunn
alta saatu tuki
Empatia
Valittavaa ja
ymmartavaa
tukea

Ammattilaisilta
saatu henkinen
tuki

Laheisten
kokemukset
emotionaalisesta
tuesta
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5 TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Vastaajien taustatiedot

Tutkimukseemme osallistui yhteensa 15 sy0paan sairastuneen laheista ja tulokset kerattiin

joulukuussa 2015 ja tammikuussa 2016.

alle 30 v: 1

KUVIO 2. Vastaajien iké

Kyselylomakkeen kolme ensimmaista kysymysta kasittelivat vastaajien taustatietoja, joita olivat ik,
sukupuoli seka laheisen sydpaan sairastumisen ajankohta. Yksi vastaajista ei ollut paljastanut
ikadansa. Vastaajista 11 henkil64 oli naisia ja 4 miehia.

yli 3 wuctta sitten;
B

alle vuosi sitten: &

1-2 vuctta sitten: 3

KUVIO 3. Vastaajien ldheisen sy6péaén sairastumisen ajankohta

19



5.2 Laheisten kokemukset tiedollisesta tuesta ja sen merkityksesta

Laheisten kokemukset tiedollisesta tuesta vaihtelivat paljon. Yleisimpia tiedonlahteitéa olivat
sairastuneen kautta saatu tieto seka ammattilaisten kuten [a@kareiden ja sairaanhoitajien kertoma
tieto sairaudesta ja hoidoista. Vastauksista iimeni, etta ammattilaisilta kysyttaessa sai tietoa tarkasti
ja kiireettomasti. Laheiset saivat tietoa myds seuraamalla hoitotapahtumia. Osa vastaajista ei
saanut ollenkaan tietoa ja olisi kaivannut tukea tiedon késittelyyn. Osa vastaajista koki saaneensa
tietoa riittavasti ja ymmarrettavasti. Vastauksista iimeni, etta laheiset saivat tietoa myos esitteista

ja hakivat itse tietoa Internetista.

"Tietoa paljon saatavilla, mutta sité pitéa itse hakea ja suodattaa. Liian rankkaa tai realistista
tietoa ei siiné shokissa pysty vastaanottamaan.”

"Sain tietoa laheiseni kautta ja etsin tietoa itsenéisesti. Koen, etté sain riittévasti tietoa ja
tarvittaessa olisin osannut hakea sita itse.”

"Kaikki vélittyi omaisen kautta. Nippu lehtisié, mité lukea. Siindpé se.”
Laheiset kokivat, etta tieto laheisen sairaudesta auttoi ymmartamaan sairautta hyvin tai todella
hyvin. He kokivat, ettd tieto auttoi ymmartamaan sairauden sekd hoitojen kulkua ja
ennustettavuutta. Laheiset kokivat, etta tieto hyvasta ennusteesta helpotti, vahensi pelkoa seka

lisési luottamusta. MyoGs Iahipiirin aikaisemmat kokemukset vastaavasta tilanteesta auttoivat

ymmartamaan sairautta.

"Enéé sydpé ei ole niin pelottava sana.”

Ammattilaisen antama kokonaisvaltainen, rehellinen ja ajantasainen tieto ennusteesta ja

sairaudenkulusta oli vastaajien mielesta tarkeaa ja auttoi ymmartamaan sairautta.

"Mielesténi tieto sairaudesta kokonaisvaltaisesti auttoi ymmértdméén sairautta paremmin seké
la&kérin rehellinen lausunto sairauden kulusta ja selviytymismahdollisuuksista auttoi myos
Sairauden ymmartdmisessa.”

Osa laheisista koki, ettei saanut tiedollista tukea lainkaan edes kysyttaessa. Tieto siita, etta

muillakin on vaikeuksia sopeutua sairauteen, helpotti.

"ltse piti ottaa selvéé ja kyselléd omaiselta missé mennéén.”
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"ei milléén tavalla, en voi ymmértaa sy6péé enka tule koskaan hyvéksyméén sité, mutta minua on
helpottanut tieto siita, ettd emme ole ainoita jotka asian kanssa kamppailevat, on hoitoja ja tieto
siitd miten hoitopolut yleensé menevét ja miten sairaus yleensé etenee. ”

"Tieto koettiin myds térkeéksi, jotta voi tukea sairastunutta ja auttaa léheista sopeutumaan
hoitoihin ja sairastumiseen.”

"Olen itse ottanut asioista selvéa. Se auttaa minua ldheisend kestdmaén sairauden, hoidot ym.
Tieto on myds vaélttamétontd, jotta voisi tukea potilasta.”

Ei saanut tiedollista tukea

Olisi tarvinnut tukea tiedon
kasittelyyn

Sai tietoa sairastuneelta

LAHEISTEN KOKEMUKSET,
TIEDOLLISESTATUESTA |

Sai tietoa riittavasti ja
ymmarrettavasti

Sai tietoa ammattilaisilta

Sai tietoa esitteista,
internetista ja seuraamalla
hoitotapahtumia

KUVIO 4. Esimerkki tiedollisen tuen kokemuksista
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5.3 Laheisten kokemukset emotionaalisesta eli henkisesta tuesta ja sen merkityksesta

Osa laheisista ei saanut lainkaan henkista tukea tai sai sité heikosti. Eras vastaaja jai kaipaamaan
syopajarjestdon toimintaa paikkakunnalleen. Osa vastaajista koki, ettei tarvinnut ollenkaan

ulkopuolista henkista tukea.

"Henkista tukea olisin tarvinnut paljon, en tiennyt, misté olisin sité voinut edes kysya. Olin
Sairastuneen kanssa henkisesti todella yksin.”
Vastauksissa korostui laheisten merkitys ja heidan tarjoama tuki. Kuuntelu, puhuminen, laheiset
valit ja avoimuus koettiin merkittavina henkisen tuen muotoina ja voimavaroja vahvistavana
tekijana. Omakohtaiset kokemukset sy6vasta auttoivat. Keskustelu sairastuneen kanssa koettiin
myos merkityksellisena. Positiiviset asiat henkilokohtaisessa elamassa koettiin merkittavana

voimavarana.

"Perheeni, sukuni ja ystévéni antoivat voimavaroja. Vaikka suru kosketti meité kaikkia, olimme
paljon yhdesséa. Valillé toinen romabhti ja silloin toinen tuki héanta. Toisella kertaa se oli toisin péin.
Muutama ystévéni ja sukulaiset olivat erittéin suuri voimavara minulle.”

Laheiset saivat henkista tukea ammattilaisilta, kuten psykologilta, Iaakareilta, sairaalapastorilta ja
sairaanhoitajilta. Osa vastaajista koki, etta olisi kaivannut osaston henkilokunnalta enemman
tukea. Osa vastaajista oli puolestaan tyytyvaisia osaston henkildkunnan tarjoamaan tukeen.

Ammattilaisten kuten sairaanhoitajien ja laakarien antama henkinen tuki koettiin tarkeana.

"Hoitohenkilbkunnan ystévéllinen suhtautuminen auttaa. Toivon ylldpitdminen on maailman
térkein asia. Sité eivét julkisen puolen Idékérit ole osanneet lainkaan.”

"Osastolla vieraillessani minulle sanottiin hyvat huomenet mutta ei koskaan mitéén lohduttavaa
tai myétaelamista. Koin asian aika ihmeellisend. On tietysti térkeinté potilaan hoito. Vélilla tuntui,
etté ldsnéoloni oli jopa likaa hoitajille.”

"Olen saanut tukea kriisikeskuksesta, sairaalapastorilta, perusterveydenhuollosta ja
vertaisryhmista, keskustelu on auttanut valtavasti”
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Vastaajat kokivat myds vertaistuen- ja koulutuksen seka tukihenkilon tarkeind henkisen tuen
muotoina. Vastauksista iimeni, ettd osa vastaajista haki itsenaisesti tukea, vaikka olisi kaivannut

tietoa, mista henkista tukea voi saada.

"Vertaistuki olisi ollut huippua! Edelleen kaipaan keskusteluseuraa joka oikeasti ymméartéé misté
on kyse”

”.. vertaistuki, hoitohenkilbkunta, léheiset, kaikki matalankynnyksen avut, jotka eivét vaadi eivétké
velvoita ja jotka ymmértavét misté on kyse eika tarvi turhia kertoa tai kuunnella voivotteluita, itse
on pitdnyt hakea tukea oma-aloitteisesti.

Ei auttanut

Auttoi ymmartamaan
sairauden ja hoitojen kulkua
ja ennustettavuutta

LAHEISTEN KOKEMUKSET
TIEDOLLISEN TUEN

MERKITYKSESTA SAIRAUDEN - -
YMMARTAMISEEN Lisasi luottamusta ja vahensi

pelkoa

Helpotti tieto, etta muilllakin
on vaikeuksia sopeutua
tianteeseen

Tieto on valttamatota, etta voi
tukea sairastunutta

KUVIO 5. Laheisten kokemukset tiedollisen tuen merkityksesta sairauden ymmértdmiseen

23



5.4 Laheisten kokemukset konkreettisesta tuesta ja sen merkityksesta

Laheisten kokemukset konkreettisesta tuesta ja sen merkityksesta vaihtelivat paljon. Suurimman

osan konkreettisesta tuesta vastaajat saivat osastolta annetuista oppaista ja esitteista.

"Sain toki tietoa kriisiavusta. Puhuminen ja itkeminen ldheisten kanssa ovat olleet térkeimmét
avut. Viélillé ystévén kanssa tehty autoajelu toi piristysta.”

Osa vastaajista koki, ettei tarvinnut konkreettista tukea ja toiset taas kokivat saaneensa
konkreettista tukea huonosti. Laheiset kokivat, etta esitteitd joutui pohtimaan yksindan tai
puolisonsa kanssa. Sydpéasairaan laheiset olisivat toivoneet vastausten perusteella enemméan
tukea ja selitysta oppaiden lapikaymiseen. Erds vastaajista kertoi, kuinka itse oli joutunut

hoitamaan tukihakemukset ja asioista oli kerrottu vain hanen laheiselleen.

"Hoidin kaikki omaisen tukihakemukset ja kela byrokratian. Apua ei ollut kuin oppaat joita oli
nippu. Omaiselle oli osastolla kaikki perékkéin selittdneet asioita ja ne olivat vdhén sekaisin
mielessa.”

Yksi tutkittavista syOpasairaan laheisista koki oman syOpataustan olleen merkityksellinen
konkreettinen tukikeino ja toinen kertoi saaneensa merkittavaa tukea kriisikeskuksesta.
Merkityksellisimmaksi  tueksi erds vastaajista kertoi olleen Kelan parisuhdekurssi.
Ammattihenkilostolta saatu tuki ja sosiaalitydntekijaltd annetut konkreettiset ohjeet koettiin
merkitykselliseksi. TyOpaikalla jousto, ystavien ja laheisten antama taloudellinen apu seka eri

tahoilta saatu lastenhoito- ja siivousapu koettiin tarkeaksi.

"Léheiset muodostivat kdytdnndn apupiirin sairastaneen kotiasioita varten.”

"Omat ystéavét ja laheisen kanssa vietetty aika. Ulkopuolista tukea en saanut, vaikka olin ainoa
l&hiomainen, lapsi.”

Osa koki saaneensa konkreettista tukea usealta eri taholta, kuten neuvolasta, apteekista,
kotisairaanhoidosta seka Kelalta. Matkakorvaukset hoitoihin koettiin tarkeaksi tueksi. Muutama
vastaaja koki, ettd konkreettisen tuen saaminen oli haastavaa. Eras vastaajista koki konkreettisen

tuen saamisen olevan taysin oman jaksamisen varassa.
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5.5 Laheisten kokemukset syopasairauteen sopeutumisesta

Vastaajilla oli erilaisia kokemuksia ja kasityksia sopeutumiskeinoistaan syopasairauteen. Toiset
kokivat, etta “hetki kerrallaan” -elaminen mahdollistaisi sopeutumisen parhaiten, ja osan mielesta
avoin asenne auttoi selviytymaan. Ajantasainen tieto sairauden kulusta koettiin tarkeaksi. Suurin
osa vastaajista koki sairauteen sopeutumisen tapahtuvan ajan kanssa, vaikka alku olikin ollut
jarkytys. Eras vastaaja kertoi ajan kulumisen vahentavan pelkoa sairauden uusiutumisesta, toinen
taas positiivisen ajattelun auttaneen. Yksi vastaajista koki psyykkisten selviytymismekanismien
olevan itsellaan hyvat ja sopeutuvan hyvin sairauteen, silla han ajatteli koko aika laheisensa

selvidvan sairaudesta.

"Sopeuduin hyvin. Ajattelin koko ajan, etta éitini selvida. Miten siihen sitten olisikaan sopeutunut,
ellei olisi kdynyt hyvin?! Hui.”

Vastaajista suurin osa koki, ettd oli vain pakko sopeutua, vaikka se ollut helppoa. Osa koki
sopeutuneensa niin hyvin kuin mahdollista tallaisessa tilanteessa. Eras vastaajista koki, etté ei

sopeutunut uuteen elamantilanteeseen ollenkaan ja elama tuntui vain painajaiselta.

"En sopeutunut vielékéén, elamé on kaaosta. Tukea ja tietoa ei ole saatavissa. Kukaan ei sano,
misté tietoa edes saisi.”

”.. huonosti, mutta pakolla, onneksi saimme vield yhteisté aikaa hdnen kanssaan ja saimme jattaa
hyvastit”

Tarkeimpana asiana useat vastaajista kertoivat, ettd muu elama jaa sivuun ja sairastuneen
tukeminen tulee tarkeimmaksi asiaksi elamassa. Vastaajat kokivat, etta tassa tilanteessa elaminen
vaatii oman itsensa unohtamista. Eras vastaajista kertoi, etta sopeutuminen sairauteen vaati heilta

realistista ajattelua. Useampi vastaaja koki elamanarvojensa menevan taysin uusiksi.

"Laitoin asiat tarkeysjérjestykseen. Térkeinté sairastavan selviytyminen ja hénen lastensa ja
puolison selviytyminen. Vasta sen jélkeen kaikki muu. Oikeastaan kaikki muu oli taysin
toisarvoista.”

"En tiedé miten siihen voi sopeutua. Painajaista se aika on ollut. Aika vain menee eteen péin.
Halusin unohtaa itseni siksi aikaa ja olla vain veljeéni ja laheisiéni varten. Ajattelin, ettd mina
ehdin surra, itkeé ja raivota. Miné opin vield nauramaan ja eldméén uudestaan, vaikka se olisi
kuinka vaikeaa.”
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Toivon yllapito koettiin merkitykselliseksi, ja etenkin hoitohenkilokunnan luoma toivo auttoi
jaksamaan. Jos ihmisella ei ole toivoa tulevaisuudesta, on hanta vaikea tukea ja luoda toivoa.
Osassa vastauksista kavi ilmi, ettd suurimmaksi osaksi sairauteen sopeuduttiin hyvin ja positiivinen
ajattelu vei elamassa eteenpain. Eraalla vastaajista elamantilanne ja positiiviset asiat elamassa
pitivat ajattelun toiveikkaana. Hoitohenkildkunnan suhtautuminen sairastuneeseen ja taman
laheiseen vaikuttavat vastausten perusteella merkittavasti sairauteen sopeutumiseen. Muutama
vastaajista koki, etta hoidon pitaisi olla enemman kokonaisvaltaista, eika hoito saisi keskittya vain

fyysiseen hoitamiseen.

"Merkityksellisinta on hoitohenkilbkunnan suhtautuminen. Jos hoitohenkilbkunta luo toivoa, itsekin
Jjaksaa tukea puolisoa. Toivonsa menettényttd ihmisté on hankala auttaa.”

Konkreettinen kaytannon apu, kuten lastenhoito ja kotity6t olivat tarkea tuki. Eras vastaaja koki
tarkedksi avuksi [aheisten kuljetusavun sairaalaan ja ajanviettdmisen siella, jolloin itse sai omaa
aikaa ja hoitaa asioitaan. Suurin osa vastaajista koki normaalin arjen sailyttdmisen perheessa
auttavan sopeutumisessa. Useat vastaajat kertoivat elaméan olleen tunteiden vuoristorataa, mutta
hoitojen auttaessa eldamaan tuli voimaa ja toivoa tilanteesta selviytymiseen. Osalle vastaajista
auttoi tieto siita, etta tukea on saatavilla laheisist, silloin kun sité tarvitsee. Tarkeita tukihenkiloita
laheisille olivat muun muassa puoliso, sisarukset ja tyokaverit. Muiden ihmisten

ymmartamattomyys ja myotaelamisen puute jatettiin vaille arvoa.

‘Muiden laheisten tuki térkein. Joiltakin ty6kavereilta sain ymmérrysté.
Jétin vaille arvoa ne mielipiteet, joista myotéelédmisen ymmérrysté tapahtumaan ei I6ytynyt.”

“On térkeda, ettd lahella (tai vaikka kaukanakin) on ihmisia, joilta tietdd saavansa tukea - oli
tilanne miké hyvéansé. Tietoisuus tuesta saattaa riittdékin, kuten minulle useimmiten riitti.”
Pohjois-Suomen sydpayhdistyksen ja kriisikeskuksen kautta saatu tuki koettiin merkitykselliseksi.
Keskusteleminen ja laheisilta ja tuttavilta saatu empatia ja rauhallinen suhtautuminen tilanteeseen
auttoivat jaksamaan, ja lisaksi se, kun sai puhua ja itkea silloin kun silta tuntui. Puhuminen ja
keskusteleminen koettiin merkittavimmaksi tukikeinoksi arjessa jaksamiseen ja syopasairauteen
sopeutumiseen. Suurin osa vastaajista koki saaneensa riittdvaa tukea sairauden aikana ja tuen

saannin olleen hyvaa. Henkinen tuki koettiin tarkeimmaksi tuen muodoksi sairauden aikana.

“Henkinen tuki oli kuitenkin suurimpia apuja. Se ettd sain puhua ja itked, kun silté tuntui. Onneksi
minulla on niin ihana mies, lapset, vanhemmat, suku ja ystévét. liman heité en tiedd mité olisin
tehnyt. Suruty6 on edelleen kesken ja ikévé veljed kohtaan on suuri. Olimme todella léheiset.
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Siksi halusin vastata tdhdn. Me saimme niin paljon apua ja tukea. Toivoisin saman kohtelun
Jjokaiselle, joka on téssé taistelussa. Olen Kiitollinen, ettd myds sybpéé sairastavien laheisista
pidetaén niin hyvaa huolta.”

5.6 Tutkimustulosten yhteenvetoa

Ensimmainen tutkimustehtavamme oli kuvailla, millaista on [aheisen kokema tiedollinen tuki hanen
arjessa selviytymisen kannalta. Tutkimustuloksissa iimeni, ettd ajantasainen ja ymmarrettava seka

kiireeton tieto oli laheisten mielesta merkityksellista.

Toinen tutkimustehtavamme oli kuvailla, millaista on laheisten kokema emotionaalinen tuki hanen
arjessa selviytymisen kannalta. Laheisten vastauksista iimeni, ettd puhuminen, kuuntelu ja
valittdminen koettiin tarkeina. Myo6s vertaistuen merkitys tuli esille useissa vastauksissa.
Vastauksista korostui hoitohenkilokunnalta saadun tiedollisen tuen merkitys ja se, saatu tieto oli
ymmarrettavaa. Osa vastaajista koki, ettd tietoa ei ole ymmarrettavasti selitetty tai oli annettu

pelkkia esitteita, mutta niista saatu tieto jaanyt epaselvaksi yksin niita lukiessa.

Kolmas tutkimustehtavamme oli kuvailla, millasta on laheisen kokema konkreettinen tuki hanen
arjessa selviytymisen kannalta. Konkreettisen tuen tarve esiintyi vastauksissamme erityisesti
erilaisten lomakkeiden ja tukihakemusten yhteydessa. Osa vastaajista oli saanut konkreettista
tukea hakemusten tayttamiseen, eras vastaaja puolestaan kertoi tayttaneensa hakemukset itse,

mutta olisi selvasti kaivannut konkreettista tukea.

Neljas tutkimustehtavamme oli kuvailla, millainen tuki auttaa syopaa sairastavan laheisen elaman
vakautumista. Tutkimukseemme vastanneista osa koki elaman olevan kaaosta, eika sairauteen
sopeuduttu. Sairauteen sopeuduttin ajan kanssa ja pakolla. Ajantasainen tieto ja
kokonaisvaltainen hoito koettiin tarkeaksi. Elaman vakautumiseen vaikutti paljon se, millaista tukea
syopaan sairastuneen laheinen sai ja miten han koki saamansa tuen. Osalle vastaajista riitti, etta
hoitohenkilokunta luo toivoa laheiselle ja sairastuneelle. Hoitohenkilokunnan tuki koettiin todella
merkittavaksi. Aika, pakko, positiivinen asenne, arjen sailyttdminen normaalina ja toivon yllapito

olivat asioita, jotka auttoivat laheisia sopeutumaan arkeen.

Eri tuen muodot taydentavat toisiaan ja laheisten kokemat tuen tarpeet ovat yksildllisia. Tuen

saaminen edellyttaa valilla myos laheiseltd oma-aloitteisuutta ja aktiivisuutta hakeutua tuen
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lahteelle. Osa vastaajista kertoi, ettei saanut ollenkaan tukea, vaikka olisi sitd kaivannut. Olisi
tarkeaa, etta laheiset saisivat tarvitsemaansa tukea. Vastauksista iimeni, etta pienetkin asiat
koetaan usein merkityksellisena. Ystavallinen hymy hoitajalta ja hyvan huomenen sanominen voi

olla tarkea huomion ja tuen osoitus syopaa sairastavan laheiselle.
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6 POHDINTA

6.1  Tutkimustulosten tarkastelua

Tutkimukseen osallistuneet henkilot kuvasivat vastauksissaan ajatuksien olevan sekavia heti
diagnoosin jalkeen, mutta elaman tasaantuneen hoitojen alkaessa. Tuloksien perusteella [0ysimme
teori;amme pohjautuvaa samankaltaista tietoa. Laheisen osallistuminen syopaan sairastuneen
hoitoon on todella tarkeaa seka sairastuneen ettd laheisen kannalta. Kun hoitohenkilokunta
muistaa ottaa huomioon my0s sairastuneen laheisen, vahvistaa se seké potilaan etté laheisen

voimavaroja muuttuneessa elamantilanteessa jaksamiseen.

Laheisen jaksamiseen liittyy olennaisesti tulevaisuuden nakeminen ja toivo. Hoitohenkilokunta
korostaa erityisesti sita, etta toivossa on realistinen nakemys. Jaksamisen kannalta laheisen on
ymmarrettava myos tilanteen yksiloistaminen, eli korostaa jokaisen potilastapauksen
ainutlaatuisuutta. Painvastoin tarkea asia on myos tilanteeseen samaistuminen. Talloin on tarkea
tuoda esille samankaltaisia potilastapauksia, jotta laheinen ei koe, etta on tilanteessa yksin.
(Potinkara 2004. 73-74.) Tutkimukseen osallistuneet korostivat myos toivon yllapitdmisen olleen
tarkeaa. Vertaistuki koettiin myds merkittavana. Vertaistuki, tukihenkilot ja syopajarjeston toiminta

olivat voimaannuttavia usealle vastaajalle. Sielta laheiset kokivat saavansa ymmartavaa tukea.

Potinkara (2004) tutkimuksessaan kertoo, ettd potilaan sairaudesta on tarked muodostua
realistinen kuva laheiselle, silla liiallinen toiveikkuus voi johtaa epéatodellisiin odotuksiin.
Tutkimuksessamme ilmeni, etta useilla vastaajilla oli hyvinkin realistiset odotukset tulevaisuuden ja
hoitojen auttamisen suhteen. Laheiset kokivat tiedollisen tuen merkittdvaksi, koska se auttaa
ymmartamaan sairautta ja lisaa hoitojen ja sairauden kulun ennustettavuutta. Ajantantasainen,

kiireetdn ja ymmarrettavasti annettu tieto koettiin merkityksellisena.

Kettusen (2007) tutkimuksesta ilmenee, ettd laheiset haluavat tukea sydpaan sairastunutta
pyyteettomasti. Havaitsimme taman myods tutkimuksemme tuloksia tarkastellessa. Asiat laitettiin
tarkeysjarjestykseen ja sairastuneen tukeminen laitettin elamassa etusijalle. Kettusen
tutkimuksessa kerrotaan myos, kuinka laheiset saattavat potevat syyllisyytta omasta hyvinvoinnista
huolehtimisesta, ja saman asian voi tulkita tutkimuksemme vastauksista. Osa kyselyyn
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vastanneista ymmarsi kuitenkin huolehtia myos omasta hyvinvoinnistaan, ja kertoivat omien
harrastuksien lisadvan voimavaroja. Vastauksissa ilmeni, etta normaaliarjen sailyttdminen auttoi
sopeutumaan muuttuneeseen elamantilanteeseen, joten olisi tarkeaa, etta laheisia kannustettaisiin

elamaan mahdollisimman normaalia arkea.

6.2 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Laadullisen tutkimuksen tavoitteena on saada selville tutkittavan oma nakemys asiasta, joten
haastatteluteemojen on oltava mahdollisimman laajoja ja avoimia. Kyselyn luotettavuuteen ja
tutkimuksen tulosten arviointiin on kiinnitettavéd huomiota, silla tutkittavalle tapahtunut asia on
saattanut tapahtua elaméassa joskus aikaisemmin, ja talloin tutkittavat saattavat muistaa asian

vaarin tai jattaa olennaisia asioita kertomatta. (Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1997, 217.)

Tutkimuksen luotettavutta on syyta arvioida koko prosessin ajan ja kiinnittdd huomiota selkeyteen,
merkitykseen, tarkoitukseen ja tavoitteeseen. Laadullisen tutkimuksen luotattavuutta arvioitaessa
voidaan huomioida seuraavat kriteerit; uskottavuus, vahvistavuus, refleksiivisyys ja siirrettavyys.
Tutkimuksen uskottavuuteen vaikuttaa tutkijan viettdma aika tutkittavan ilmién kanssa. Olemme
aloittaneet tutkimuksen tekemisen jo syksylla 2014, joten olemme viettaneet tutkimuksen parissa
pitkan aikaa. Analysointia teimme useamman kuukauden ajan, jonka aikana tukimuksen tulokset
selkeytyneet ja sisaistyneet meille. Tutkimuksen uskottavuutta lisaa se, ettd tutkimukseen
osallistuneet henkilot ymmartavat, mista tutkimuksessa on kyse. Varmistimme taman keraamalla
palautetta kyselylomakkeesta, sen selkeydesta ja ymmarrettavyydesta. Kyselyn saatekirjeessa oli
nahtavilla tutkijoiden yhteystiedot, joten vastaajat olisivat voineet tarvittaessa ottaa yhteytta ja
saada lisatietoa. (Juvakka & Kylma 2007, 127-133.)

Refleksiivisyys tarkoittaa, ettd tutkija on tietoinen omista lahtokohdistaan ja siita, miten omat
kokemukset voivat vaikuttaa tutkimustulokseen. Vahvistettavuudella tarkoitetaan, etta
tutkimusprosessi on kuvattu niin, etta toinen tutkija hahmottaa tutkuimusprosessin paapiirteittaan.
Olemme pyrkineet kuvaamaan opinnaytetydprosessin mahdollisimman ymmarrettavasti lukijoille ja

perustelemaan kayttdmamme toimintatavat ja menetelmat. (Kylma & Juvakka 2007, 129.)

Tutkimuksen luotettavutta arvioitaessa on huomioitava, pyrkiiko tutkija ymméartamaan tutkittavaa

itsedan vai nakyyko tutkimuksen tuloksissa esimerkiksi tutkijan ika, uskonto, sukupuoli tai
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kansalaisuus. Tata asiaa pohdittaessa on pyrittava huomioimaan itse tulosten lisaksi tutkijan
puolueettomuuskysymys, silla laadullisessa tutkimuksessa tutkija on tutkimusasetelman luoja.
Toteutimme vastausaineiston analysoinnin  yhdessa, jotta varmistuimme siita, etteivat
kummankaan omat kasitykset ja mielipiteet paase vaikuttamaan tuloksiin, ja tutkimus on nain ollen

luotettavampi, kun sen on tehnyt kaksi henkilda. (Kylmé & Juvakka 2007, 129.)

Siirrettavyys merkitsee, etta tutkimustulokset ovat sovellettavissa muihin vastaaviin tilanteisiin.
Olemme kuvailleet tutkimukseen osallistujien taustatietoja ja tutkimusymparistod seka
tutkimusmenetelmaa, jonka perusteella lukija voi arvioida tulosten siirrettavyytta. Tutkimustulokset
olivat samankaltaisia kayttamadmme teoria-aineistoon verraten, joten luotamme, etta
samankaltaisia kokemuksia on my6s muilla syopaa sairastavan laheisilla. (Kylma & Juvakka 2007,
129.)

Eettiseen pohdintaan kuuluu selkeyttaa, kenen ehdoilla aihe valitaan, ja minka vuoksi tutkimukseen
ryhdytaan. Tutkimuskohteen maarittelya ohjaa eri tieteenalojen omat arvot, ihmiskasitykset ja
toiminnan tavoitteet. Tarkeaa on myos selvittdaa tutkimukseen osallistujille heidan suojan
osallistuessan tutkimukseen. Tutkittavien suojaan kuuluu selvittaa osallistujille heidan
osallistumisen vapaaehtoisuus, osoittaa heille tutkimuksen tavoitteet, menetelmat ja riskit seka

selittad, mista tutkimuksessa on kyse. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 129-131.)

Lahetimme kyselyn mukana saatekirjeen, jossa kerroimme, ketd olemme ja mita tutkimme.
Painotimme vastaamisen olevan vapaaehtoista ja vastaamisen tapahtuvan nimettomasti.
Lahetimme kyselyn syopajarjeston yhteyshenkilolle ja han valitti kyselyn ryhmien vetgjille, joten
meilla ei ole ollut vastaajien yhteystietoja. Emme ole naytténeet vastauksia kolmansille osapuolille
ja havitimme vastausaineiston, kun tutkimus valmistuu. Nain ollen varmistamme sen, etta
vastaajien  yksityisyydensuoja  sailyy. Kyselyyn oli linkki myds Pohjois-Pohjanmaan
Syopayhdistyksen internetsivuilla. Taman vuoksi emme voi olla taysin varmoja ovatko vastaajat

oikeasti syopaa sairastaan laheisia tai kuinka tarkasti vastaajat ovat vastaamiseen paneutuneet.

6.3 Omat oppimiskokemukset

Opinndytetyon tavoitteena oli saada tietoa siita, millainen tuki auttaa syopaa sairastavan laheista

arjessa selviytymiseen. Paadyimme tahan tutkimusaiheeseen oman kiinnostuksen mydéta seka
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henkilokohtaisten kokemusten kautta. Aihe on mielestamme tarkea ammattialallamme, koska
hoitohenkilokunnan on tarkea osata vastata sairastuneiden ja heidan laheistensa sosiaalisen tuen
tarpeisiin. On myds tarkea tiead, millaista tukea laheiset tarvitsevat ja taméan tutkimuksen avulla
saimme konkreettista tietoa siita, millainen sosiaalinen tuki on merkityksellista syopaa sairastavan

|aheisen arjessa selviytymisen kannalta.

Laadullisen tutkimuksen periaatteet seka tutkimuksen pitkajanteinen tekeminen on lisannyt
ymmarrysta tieteellista tutkimusta kohtaan. Tutkimuksen tekeminen on ollut monella tavalla tunteita
herattava kokemus, ja samalla myds mielenkiintoinen ja opettavainen kokemus. Prosessi on
opettanut sietdmaan paineita ja keskenerdisyyttd. Meilld ei ollut Kkiirettd eikd tarkkaa
aikataulutavoitetta tyon tekemiselle, joten opinnaytetydprosessin tekeminen kesti pidempaan mita
oletimme. Opimme myds, ettd jos jatkossa olemme mukana samankaltaisessa prosessissa,
teemme alussa aikataulun, jota noudatamme. Pienikin edistyminen on kuitenkin tuonut
onnistumisen kokemuksia ja viestia siita, etta tyd valmistuu. Valilla on tehty paljon “turhaakin” ty6ta,
kun jokin mita olemme kirjoittaneet ja etsineet tietoa aihealueista, jota eivat olleetkaan tutkimuksen

kannalta.

Toisinaan on ollut vaikeuksia loytaa yhteista aikaa tyon tekemiseen ja valilla on ollut pitkiakin
taukoja, jolloin tyd ei ole edennyt lainkaan ja tyohon on palattu “uusin silmin”. Loppua kohden
olemme tydstaneet opinnaytetyota hyvin intensiivisesti. Olemme pitdneet myds paljon yhteytta
puhelimitse, jos on tullut ideoita tai kysyttavaa opinnaytetydn tekemiseen liittyen. Olemme pyrkineet
jakamaan tyot tasapuolisesti ja siten, ettd molemmilla sailyisi mielenkiinto tydn tekemiseen ja

huomioineet vahvuudet esim. kielitaito ja tietotekniset taidot. Tydskentelymme on sujunut hyvin.

Yhteistyd Pohjois-Suomen Syopayhdistyksen kanssa on sujunut moitteettomasti ja tutkimukseen
osallistujien saamisen vuoksi olemme olleet yhteydessa syopajarjeston toimihenkiloon. Tutkittavilta
saatu tieto on arvokasta, ja nain voimme jatkossa omalta osaltamme kiinnittaa huomiota syopaa
sairastavan seka heidan laheisen tukemiseen ja tuen tarpeisiin. Perehdyimme samankaltaisiin
opinnaytetdihin ja graduihin, mitka lisasivat tietamysta tutkimustydsta ja antoivat suuntaa sisallon

rakenteen suhteen.

Olemme perehtyneet tutkimuksen tekemisen aikana laajasti sosiaaliseen tukemisen ja eri osa-
alueisiin. Sosiaalinen tuki ei liity pelkastaan syopaa sairastavien hoitoon, vaan se on keskeinen osa
hoitotyota ja asiakkaan/potilaan kohtaamista. Tydomme tekeminen ja sen tulokset antavat meille

hyvat evaat tyoelamaa varten. Tutkimuksen teosta saadun tiedon avulla voimme paremmin
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hahmottaa tulevassa tyossa omalta osaltamme l|aheisten ja potilaiden sosiaalisen tuen tarpeita

kokonaisvaltaisemmin. Olemme tyon tuotokseen tyytyvaisia

6.4 Kehittamisehdotukset ja jatkotutkimusaiheet

SyOpaan sairastuneen laheisia ei ole tutkittu niin paljon, kuin itse sairastuneita, joten sen vuoksi
tama oli tarkea aihe. Jatkotutkimusaiheena voisi perehtya tarkemmin laheisten kokemuksiin
esimerkiksi tiedollisesta tuesta tai laheisten kokemuksia syopajarjeston toiminnan vaikutuksista
sairauden ymmartamiseen ja arjessa selviytymiseen. Pohjois-Suomen Sydpayhdistys voisi
jatkossa jarjestaa tarpeen mukaan vertaistukiryhmia myds syopaa sairastavien laheisille. Heidan

kokemuksia vertaistukiryhman toiminnasta arjessa selvitymiseen olisi hyva tutkia.

Tutkimuksemme kohdistuttua aikuisen syopaa sairastavan laheiseen, olisi mielenkiintoista tutkia
my0s syopaa sairastavan lapsen ja heidan vanhempien kokemuksia saadusta sosiaalisesta tuesta.
Lapsen sairastaessa syopaa, on tilanne ja nakokulma taysin eri ja kokemuksetkin sitd myoten

erilaiset.

Ohjaaminen on tarkein tydkalu hoitotydssa ja sen vuoksi siihen on tarkea kiinnittdad huomiota.
Hoitohenkilokunnan olisi tarkeaa osattava tulkita ihmisia niin, etta juuri heille merkittavaa tukea
osattaisi antaa. Hoitohenkilokunnan jatkuvasta kiireesta tyossa puhutaan, mutta kiireen puhutaan
usein olevankin vain ihmisen ajatuksissa ja tunnetilassa. Olisi tarkea osata priorisoida asioita ja
keskittaa huomiota olemaan lasna myads sairastuneelle ja taman laheiselle. Tulevaisuutta ajatellen
syopaa sairastavien ja heidan laheisten tukemiseen olisi hyva osata kiinnittaa huomiota ja
hoitohenkilokunnan tiedottaa heille, mista kaikkialta tukea voi saada, silla tuen lahteita on paljon.
SyOpaan sairastuminen jarkyttaa koko perheen eldamaa, eika sellaisessa elamantilanteessa osaa
valttamatta hakea tukea oikeista paikoista. Hoitohenkilokunnan olisi tarkea osata tiedottaa
kolmannen sektorin palveluista, kuten seurakunnan, syopéajarjeston ja kriisikeskuksen tarjoamasta

tuesta.
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LITTEET

LIITE 1 SAATEKIRJE LAHEISILLE

30.11.2015

Hei,

Olemme terveydenhoitaja- ja sairaanhoitajaopiskelijat Oulun ammattikorkeakoulusta. Teemme
opinnaytetyota aiheesta: "Aikuisen syopaa sairastavan laheisen kokemuksia sosiaalisesta tuesta
ja sen merkityksesta arjessa selvitymmissa hoitojaksojen aikana”.

Tutkimuksessa tutkimme siis sy0péé sairastaan ldheisen kokemuksia saadusta sosiaalisesta
tuesta. Mikali olet itse syopaa sairastavan laheinen, voitte vastata kyselyyn. Jos itse

sairastatte/olette sairastaneet syopaa, pyytaisitteko laheistanne vastaamaan kyselyyn.

Toivomme teilté pikaista vastausta, kysely on auki 20.12.2015 saakka.

Alla olevan linkin kautta paasette vastaamaan kyselyyn:

https://www.webropolsurveys.com/Answer/SurveyParticipation.aspx?SDID=Fin1006854&SID=c7
9feada-8360-44aa-8c07-0da6d08bc96a&dy=1621485825

Mikéli teille on kysyttavaa, annamme mielellamme listietoja. Vastauksenne ovat meille tarkeita ja

kasittelemme niita luottamuksellisesti.

Ystavallisin terveisin,
Katri Rentola
c3koka03@students.oamk.fi

P. XXXXXXXX

Karoliina Taskila
o1laka01@students.oamk.fi

P. XXXXXXXX
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LIITE 2 WEBROPOL-KYSELYLOMAKE

Opinnaytetyo kyselylomake

1. Sukupuoli
o nainen

o mies

o alle30v
o 30-65v
o yliedv

3. Milloin 1aheisellanne on todettu syopa?
o alle vuosi sitten
o 1-2 vuotta sitten

o yli 3 vuotta sitten

4. Millaisia kokemuksia teilld on saamastanne tiedosta laheisenne hoitojaksojen aikana?
esim. tiedon riittavyys ja ymmarrettavyys.

Tiedollisella tukemisella tarkoitetaan tiedon tarpeen kartoittamista ja tiedon antamista sel
laisessa muodossa, ettd tiedon saaja ymmértdd annetun tiedon. Tiedollisen tuen
tavoitteena on auttaa pééatoksenteossa, auttaa ymmaértaméaén sairautta seké lisété tietoa
Jja ohjata tiedon léhteelle.
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5. Miten saamanne tieto laheisenne sairaudesta hoitojakson aikana auttoi ymmartamaan

sairautta?

6. Millaisia kokemuksia teilla on henkisen tuen saamisesta laheisenne syopasairauden
hoitojaksojen aikana?
Henkisté tukea on esim. toisen kuunteleminen ja arvostus sekd mybtéeléminen,

positiivisten asioiden huomioiminen ja voimavarojen I6ytdminen ja niiden vahvistaminen.

7. Millainen henkinen tuki auttoi I6ytamaan voimavaroja ja sai niita vahvistumaan
hoitojaksojen aikana?
esim. syépéjérjestot, vertaistuki, hoitohenkilékunnan antama tuki, léheiset ym.

8. Millaisia kokemuksia teilld on konkreettisen tuen saamisesta laheisenne syopasairauden
hoitojaksojen aikana?
Konkreettista tukea voivat olla esim. k&yténnon asioiden jérjestely, oppaiden antoa ja

vertaistukiryhmista tiedottaminen.
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9. Millainen konkreettinen tuki oli teille merkityksellista laheisenne syopasairauden

hoitojaksojen aikana?

10. Milla tavalla sopeuduitte muuttuneeseen elaméantilanteeseen laheisenne sairastuttua

syépaan?

11. Millaisen tuen koitte merkitykselliseksi oman arjessa selviytymisenne kannalta

laheisenne syOpasairauden hoitojaksojen aikana? Kenelta sita saitte, mista?

Kiitos vastauksistanne!
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