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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli tutkia nuorten aikuisten kokemuksia sydpaan sairas-
tumisesta ja diagnoosin saamisesta. Tyon tavoitteena oli kirjallisuuskatsauksesta saadun
tiedon avulla oppia ymmartamaan paremmin syopapotilasta ja hyddyntaa tietoa tulevassa
ammatissamme syOpapotilaan tukemisessa. Lisaksi tutkimuksen tavoitteena oli vahvistaa
aiempaa tutkittua tietoa ja tuoda uusia nakékulmia syopéapotilaiden kokemuksista.

Opinnaytetyo toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena. Kirjallisuuskatsaukseen vali-
koitui 14 tieteellistd artikkelia, jotka on julkaistu vuosien 2008-2018 valilla. Aineisto analysoi-
tiin induktiivisen sisallénanalyysin avulla.

Sisallonanalyysin perusteella tulokset jaettiin kolmeen paéaluokkaan: syopaan sairastumisen
vaikutus nuoren aikuisen elamaan, syopaan sairastuneen lisaantymiskyvyn sailyminen ja
syOpadan sairastuneen selviytymiskeinot. Opinnaytetydn tulosten perusteella kokemukset
sydpaan sairastumisesta olivat moninaisia ja hyvin kokonaisvaltaisia. Syépadiagnoosin saa-
minen sai aikaan erilaisia tunteita ja nuoret aikuiset kokivat menettavansa elamanhallinnan.
Sydpaan sairastuminen heréatti myods huolta syévan vaikutuksesta hedelmaéllisyyteen, mika
aiheutti seka surua etta jarkytystéa ja mahdollinen lapsettomuus koettiin jopa raskaammaksi,
kuin syovan leviaminen. Tulosten mukaan nuoret aikuiset eivat halunneet syopapotilaan lei-
maa vaan halusivat tulla kohdelluksi normaalisti. He kayttivat tietoa tapana ymmartaa tilan-
netta ja selviytya sydpadiagnoosin aiheuttamasta epavarmuudesta. Myds puhumisen koet-
tiin helpottavan syodvan kasittelya.

Opinnaytetydn avulla saatuja tuloksia voidaan hyddyntaa sydpapotilaiden tuen kehittami-
sessa. Tyon tuloksia voi kayttdd myos vertaistukena muille sydpépotilaille. Opinnaytetydn
johdosta Nae minut néin -hanke sai tutkittua tietoa, jota se voi hyddyntaa hankkeen eteen-
pain viemisessa. Seuraava tutkimuksen kohde hankkeelle voisi olla haastattelututkimus Hel-
singin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin sairaaloissa nuorten sydpapotilaiden kokemuksista,
silla yhtdan suomalaista tutkimusta aiheesta ei I6ytynyt opinnaytetydprosessin aikana.

Avainsanat Sy6pa, kokemukset, nuori aikuinen, diagnoosin saaminen, syo-
paan sairastuminen
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The purpose of this study was to research experiences of young adults on receiving their
cancer diagnosis. The aim was to find out how to support young cancer patients in their
experience on receiving the diagnosis. Furthermore, the aim was to confirm prior research
and bring new perspectives on how to support young cancer patients in their experiences
with cancer.

Our study was conducted as a literature review. In total 14 research articles were chosen
between 2008-2018. We analyzed the articles by using inductive content analysis.

The results of the study were divided into three main categories: influence of cancer in young
adult’s life, fertility preservation in young cancer patient’s life and means of survival in young
cancer patients life. The results of our study clearly indicate that receiving a cancer diagnosis
brings up a lot of comprehensive and difficult feelings. Young adults felt that they are losing
control in their life. Receiving cancer diagnosis caused young adults to be concerned of their
fertility and the thought of not being able to conceive was seen worse than the cancer itself.
In our study, we found out that young people with cancer wanted to be treated normally and
did not want to be stigmatized because of their diagnosis. Young adults used information to
understand the new situation and to cope with the uncertainty of the cancer diagnosis.

The results of our study can be used to develop supporting methods for young cancer pa-
tients and may also be used to help young cancer patients in their fight with cancer. The
results of the study might also be used to determine the educational needs of healthcare
professionals and to improve their education. This study was a part of “See me through
illness” project and the project may utilize the results of our study.

Keywords Cancer, diagnosed with cancer, experiences, psychosocial,
adolescent, young adult
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1 Johdanto

Prosessi syovan synnyn takana on monivaiheinen, jossa solun perimaaines vaurioituu
ja sen kasvua saateleva jarjestelmd muuttaa solun normaalin toiminnan pahanlaa-
tuiseksi (THL 2014b). Todennakdisyys sairastua sydpaan lisaantyy ian myoéta, mutta silti
Suomessa syOpadan sairastuu vuosittain noin 80 nuorta, ialtdan 15—-19-vuotiasta ja kes-
kimaarin hieman yli 600 nuorta aikuista, jotka ovat idltdéan 18—35-vuotiaita (Sylva ry; Son-
ninen 2015: 12). Nuorten aikuisten syopatyypit eroavat selkeasti iakkaampien aikuisten
syovista. Tavallisimpien nuorten sairastamien sypien ennuste on hyva. Syopadiagnoo-
sin saaneista nuorista aikuisista, on elossa keskiméaéarin 85—-90 prosenttia viiden vuoden
kuluttua syovan toteamisesta. (Allemani ym. 2018: 1034; Sylva ry; Sonninen 2015: 12.)
The Lancet lehdessa julkaistu vertailututkimus osoittaakin syévan hoidon olevan Suo-

messa maailman karkisijoilla (Allemani ym. 2018: 1023).

Kun nuori aikuinen sairastuu syopéan, sen vaikutus elamaéan voi olla merkittava. Nuo-
ruus on ikdkautena ainutlaatuinen ja sydvan vaikutus emotionaalisiin ja psykologisiin ke-
hitystehtaviin voi olla kohtalokas. (Abrams — Hazen — Penson 2007: 622.) Nuoret aikui-
set, jotka ovat rakentamassa omaa elaméaénsa kohti itsenaistymista, kokevat vakavan
sairastumisen erityisen vaikeana (Snébohm — Friedrichsen — Heiwe 2010: 864). Syo6-
paan sairastuminen nostaa esiin monenlaisia tunteita, joita voi olla vaikea kasitella. Syo-
padiagnoosin saaminen horjuttaa nuoren aikuisen mielta ja sen aikaan saamat tunteet
voivat vaihdella rajusti. Kun syopé diagnosoidaan, nuoren voi olla vaikea hyvaksya tilan-
netta. (NCI 2017.) Nuoret aikuiset kokevat olevansa liian nuoria saadakseen sytpadiag-
noosin, mika saa heidat tuntemaan olonsa erilaiseksi muihin nuoriin verrattuna (Dunn —
Steginga 2000: 140).

Opinnaytety6 toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena, joka on aikaisemman tut-
kimustiedon kokoamista ja kuvailua (Kangasniemi — Utriainen — Ahonen — Pietila — Jaas-
kelainen — Liikanen 2013: 298.) Opinnaytetydhon valikoitui 14 englanninkielista tieteel-
lista artikkelia, jotka on julkaistu vuosien 2008-2018 valilla. Aineisto haettiin kansainvali-
sista Cinahl ja Medline tietokannoista. Aineisto analysoitiin induktiivisella eli aineistolah-
toisella sisallonanalyysilla, jossa aineistoa tulkitaan yksittisesta yleiseen. Opinnaytety6

toteutettiin osana Metropolia Ammattikorkeakoulun Née minut néin -hanketta.



Kuvaamalla syopapotilaiden yksildllisia kokemuksia saatiin selville, miten potilaat koke-
vat syopaan sairastumisen ja diagnoosin mukanaan tuomat muutokset elamaan. Tutki-
muksesta saatua tietoa hyddyntamalla voidaan kehittaa nuorten aikuisten sydpapotilai-
den hoitopolkua. Opinnéaytetydn tavoitteena on antaa hoitohenkilékunnalle valmiuksia,
tietoa sekd uusia nakdkulmia sydpéapotilaan kohtaamiseen ja tukemiseen vaikeassa ela-
mantilanteessa. Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata nuorten aikuisten koke-
muksia syopddn sairastumisesta ja diagnoosin saamisesta. Tutkimuskysymykseksi
muodostui: "Minkalaisia kokemuksia nuorilla aikuisilla on syopaan sairastumisesta ja

diagnoosin saamisesta?”

2 SyoOpénuoren aikuisen elamassa

2.1 Nuori aikuinen

Nuoruus on ikakausi, jota on hankala méaritelld. Se nahdéaén yleensé aikakautena, joka
on lapsuuden ja aikuisuuden vélissé oleva siirtyméavaihe. (YK 2017a.) Nuorisolain mu-
kaan nuorella tarkoitetaan alle 29-vuotiasta ihmistéd (Nuorisolaki 1285/2016 83). Yhdis-
tyneiden kansakuntien nuoret, rauha ja turvallisuus paatéslauselmassa nuorista puhu-
taan 18-29-vuotiaina (YK 2017b). Terveyden ja hyvinvoinninlaitoksen mukaan nuoren
maaritelma ei ole yksiselitteinen, koska numeerinen ika ei valttamatta kerro ihmisen hen-
kisesta kehitystasosta. (THL 2018.) Opinnaytetytssa kaytetddn termia nuori aikuinen,

jolla tarkoitetaan 15-35-vuotiasta henkilda.

2.1.1 Nuoruuden kehityskaari

Murrosikd ja nuoruus ovat ainutlaatuista ja myrskyisaa aikaa ihmisen elaméssa. Ke-
hossa tapahtuu paljon fyysisia muutoksia, tunteet heittelehtivat ja sosiaaliset seka kog-
nitiiviset taidot kehittyvat. Murrosidssa nuoren persoonallisuus kehittyy ja vanhempien
merkitys vahenee. Nuori alkaa pyrkid kohti taloudellista ja sosiaalista itsenaisyytta seka
ottaa vastuuta omasta kaytoksestaan. Hormonaaliset muutokset johtavat kehon fyysi-
seen muutokseen, minka johdosta omaa kehonkuvaa voi olla vaikea hyvaksya. Myos
oma seksuaalisuus alkaa heraté. Kognitiivisten taitojen kehittyessa nuori alkaa ymmar-

taa tekojensa seurauksia paremmin ja pystyy suunnittelemaan tulevaisuutta. Naiden



muutosten liséksi, usein nuoret alkavat ottaa suurempia riskeja ja nain testaavat van-

hempien seka auktoriteettien asettamia rajoja. (Epelmann 2013: 325.)

Kehityspsykologiassa nuoruus (11-25) jaetaan kolmeen eri vaiheeseen: Varhaisnuoruus
on 11-14-vuotiaana, keskinuoruus alkaa 15-vuotiaana ja jatkuu 18-vuotiaaksi ja myo-
haisnuoruus on ikavuosien 19 ja 25 valilla. Nuoruus on helppo maarittdd alkaneeksi pu-
berteetin eli nuoruuden fyysisteen muutosten myo6té. Eriksonin psykososiaalisen kehi-
tysteorian mukaan identiteetin muodostaminen on nuoruuden kehitystehtavista tarkein.
Sen edellytyksina ovat nuoren eheytyminen kokonaisuudeksi ja jAsentyminen aikaan
seka ymparistoon. (Nurmiranta — Leppamaki — Horppu 2009: 72, 76.)

2.1.2 Aikuisuuden elaméankaari

Aikuisuus jaetaan kahteen eri osaan. Varhaisaikuisuus sijoittuu 20 ja 40 ikédvuoden va-
lille. Arkikielessa keskiaikuisuus (40—65) tunnetaan paremmin keski-ikana. Varhaisaikui-
suuden keskeiset kehitystehtavat ovat vanhemmista irrottautuminen, oman kodin ja ta-
louden perustaminen, aikuissuhteen luominen omien vanhempien kanssa, seksuaali-
identiteetin muodostaminen, ihmissuhteen vakiintuminen, mahdollinen vanhemmuus,
tyduran aloittaminen ja sosiaalisen yhteison I6ytaminen. Eriksonin teorian mukaan aikui-
suuden liittyy kaksi tarkeda kehitystehtavaa. Ensimmainen tehtava liittyy inmissuhteisiin.
Hanen mukaansa ihminen ei ole valmis laheisyyteen ja seksiin toisen ihmisen kanssa
ennen kuin on vakiinnuttanut tiedon omasta identiteetistaan. Toinen kehitystehtava liittyy
ihmisen tuotteliaisuuteen. Eriksonin teoriassa ihminen haluaa saada aikaan jotain ja olla
hyoddyllinen seka merkityksellinen elamassaan. (Nurmiranta — Leppaméki — Horppu
2009: 92, 96.)

2.2 Nuorten sybpasairaudet

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen mukaan joka kolmas suomalainen sairastuu sy6-
paan jossakin vaiheessa elamaansa. Suuri osa syopaan sairastuvista paranee ja vaikka
syOpakuolemat lisdantyvat vain vahan kehittyneen ladketieteen ansiosta, on sy6pa edel-
leen toiseksi yleisin kuolinsyy Suomessa. (THL 2014a.) Todenn&kdisyys sairastua syo-
paan lisdantyy ian myota ja tilastojen mukaan sydpa on pédasiassa yli 40-vuotiaiden
sairaus. Silti sy6paan sairastuu myos lapsia, nuoria ja nuoria aikuisia. (Sonninen 2015:
12))



Alle 35-vuotiailla nuorilla aikuisilla syovat ovat melko harvinaisia (Sylva ry). Suomessa
syOpaan sairastuu vuosittain noin 80 nuorta, ialtddn 15-19-vuotiasta ja keskimaarin hie-
man yli 600 nuorta aikuista, jotka ovat ialtddn 18—35-vuotiaita (Sylva ry; Sonninen 2015:
12). Uusien sydpatapausten diagnosointi jakautuu suurin piirtein yhté tasaisesti nuorten

naisten ja miesten valilla (Sonninen 2015: 12).

Prosessi syovan synnyn takana on monivaiheinen tapahtuma, jonka aikana solun peri-
maaines vaurioituu ja tasta johtuen solun kasvua séételeva jarjestelma muuttaa normaa-
lin solun toiminnan pahanlaatuiseksi (THL 2014b). Nuorten ja nuorten aikuisten syopa-
tyypit eroavat selkeasti iskkaampien aikuisten syévisté (Sylva ry). Nuorten aikuisten ylei-
simpia syopia ovat leukemiat, Hodgkinin lymfoomat, Non-Hodgkinin lymfoomat, ihome-
lanooma, erilaiset aivokasvaimet, tukikudossyovat, virtsaelinten syovéat, suoliston pahan-
laatuiset kasvaimet, suun ja nielun sydvat seké naisilla rintasyopa, kohdunkaulansytpa
seka kilpirauhassyopa ja miehilla kivessytpa. (Bleyer — Budd — Montello 2006: 1646;
NCI 2018; Sonninen 2015: 12; Sylva ry.)

Nuorten aikuisten tavallisimpien sydpien ennuste on hyva. Syopadiagnoosin saanneista
nuorista aikuisista, 15—35-vuotiaista, on keskimaarin elossa 85—90 prosenttia viiden vuo-
den kuluttua sy6van toteamisesta. (Allemani ym. 2018: 1034; Sylva ry; Sonninen 2015:
12.) Nuoret sybpapotilaat kestavat iakkaitd paremmin raskaat syépéahoidot, mikd muun

muassa selittda nuorten korkean selviytymisprosentin (Sonninen 2015: 12.)

2.2.1 Syo6van diagnosointi

Sy0Ovén oireet ovat moninaisia ja ne voivat vaihdella huomattavasti. Useat syovan oi-
reista ovat samankaltaisia muiden sairauksien oireiden kanssa. Monet syovat kehittyvat
hitaasti ja syovéan alkuvaiheessa oireita ei valttamatta ilmene lainkaan. Oireet pahenevat
yleensa ajan myota. (Syopéjarjestot d.) Tutkimusten mukaan nuorilla diagnosoidaan le-
vinneita syopida, koska he ovat olleet liian h&peissaan kertoakseen oireistaan kenelle-
k&an. Psykologisten ja sosiaalisten tekijoiden johdosta nuoret aikuiset kuuluvatkin riski-

ryhmaan, joiden sybvan diagnosoiminen saattaa viivastya. (Bleyer 2002: 5.)

Sydévan toteaminen on monivaiheinen prosessi ja vaatii aina tarkkoja tutkimuksia ennen
diagnoosin tekemistd. Laakarin tekemien yksiléllisien, taudinkuvaa selvittavien tutkimus-

ten jalkeen potilas saa lahetteen jatkotutkimuksiin. Lopullisen sy6padiagnoosin antaa



patologi, jonka diagnoosi perustuu kudos- tai solunaytteen mikroskooppiseen tarkaste-
luun. Yleisimmat jatkotutkimukset diagnoosia varten ovat verikokeet, erilaiset kuvanta-
miset tai koepalan otto. (HUS; NCI 2015; Sy6péajarjesttt a.) Tarkempien tutkimusten paa-

maara on selvittaa sydvan levinneisyys ja aineenvaihdunnan aktiivisuus (HUS).

2.2.2 Syo6van hoito

The Lancet lehdessé julkaistu vertailututkimus osoittaa syovan hoidon olevan Suomessa
maailman karkisijoilla. Maailmanlaajuinen seuranta selvitti vimeisen 15 vuoden aikana
yli 37 miljoonan potilaan 18 sydpataudin eloonjaamisprosentin 71 eri maassa. (Allemani
ym. 2018: 1023.) Varhainen sydvan toteaminen ja hoitojen aloittaminen parantavat huo-
mattavasti potilaan ennustetta (Sylva ry). Hoitomuodon valinta riippuu aina syovan tyy-
pista ja levinneisyydesta seka potilaan iasté ja yleiskunnosta (Bleyer 2002: 5; THL 2016).
Nuorilla sy6pépoatilailla etuna on iké ja he ovat yleensa perusterveitd, minka seurauksena

he toipuvat rankoista hoidoista paremmin (Sylva ry).

Nuorten aikuisten sydpia hoidetaan lahes samoilla tavoin kuin aikuisten ja lasten syopia.
(Sylva ry). Syopéatautien hoidossa tarkeimmat hoitomenetelmat ovat kirurginen hoito
(leikkaus), sadehoito, sytostaatit (solunsalpaajat) sek& hormoni- ja biologiset hoidot.
(Bleyer 2002: 5; NCI 2015, THL 2016, Sylva ry, Syopdajarjestot c). Joissakin syovissa
leviaminen voi olla niin rauhallista, etta tilannetta seurataan jonkin aikaa ennen lopullisen
hoitomuodon valintaa. Jokaisen potilaan hoidot suunnitellaan yksil6llisesti ja taméan takia

hoitoon osallistuu aina joukko eri alojen ammattilaisia. (THL 2016, Sydpajarjestét b.)

Sy6péahoidot vaikuttavat myos terveeseen kudokseen. Monet haittavaikutukset kohdis-
tuvat saanndllisesti uudistuviin kudoksiin, kuten ihoon, hiuksiin, limakalvoihin ja luuyti-
meen. Kuvotus, pahoinvointi ja oksentelu ovat hyvin tyypillisia oireita. Limakalvovauri-
oista saattaa aiheutua ripulia tai suun, nielun ja ruokatorven tulehduksia. (Syopéajarjestot
e, Johansson 2015.) Sy6péahoidot saattavat vaurioittaa myds sairastuneen hedelmalli-
syyttd monella eri tavalla. Solunsalpaajat heikentavat seka kivesten ettd munasarjojen
toimintaa. Sadehoito lantion tai paan alueelle voi vaikuttaa hormonitoimintaan. (Shover
1999: 53; Sydpajarjestot b.)



2.3 Kokemuksia syopaan sairastumisesta

Sy6péaéan sairastuminen nostaa esiin monenlaisia tunteita, joita voi olla vaikea kasitella.
Kun syopa diagnosoidaan, nuoren voi olla vaikea uskoa sita todeksi ja néin ollen hyvak-
sya sitd. (NCI 2017.) Nuoret aikuiset kokevat olevansa liian nuoria saadakseen syopa-
diagnoosin, mik& saa heidat tuntemaan olonsa erilaiseksi muihin verrattuna (Dunn —
Steginga 2000: 140). Tama saa aikaan vihan tunteita ja on normaalia kysya ” Miksi juuri
mind?” (NCI 2017.) Whyten ja Smithin kirjallisuuskatsauksen mukaan 123 sydpapoti-
laasta kaksi kolmasosaa sanoi, etté diagnoosin saaminen oli ollut suuri jarkytys (Whyte
— Smith 1997: 143).

Nuorilla sydpapotilailla on erityisesti psykososiaalisen tuen tarpeita, mika johtuu ikakau-
den tuomista muutoksista (Bleyer 2002: 5). Nuoret voivat tuntea menettavansa itsenéi-
syytensa juuri kun ovat sitd saavuttamassa (NCI 2018). He kohtaavat haasteita liittyen
paineeseen ikatoverien taholta, koulutukseen ja koulusta valmistumiseen, seksuaaliseen
kypsymiseen, intiimisyyteen, avioliittoon, lisddntymiseen, hedelmallisyyteen seka van-

hemmuuteen (Bleyer 2002: 5).

Syovén alkuvaiheessa nuori saattaa tuntea, ettei hanen elamansa ole hallinnassa. Tama
Voi johtua siita, ettd normaalia rutiinia hairitsevat laakarikaynnit ja hoidot. Nuoret saatta-
vat myo6s tuntea, etteivat pysty tekemaan asioita, joista pitavat (NCI 2017). Dunnin ja
Stegingan tehdyssa tutkimuksessa nuoret naiset kokivat menettavansa valinnan siita,
tekisivatko lapsia vai eivat. He olivat huolissaan, etteivat ole ndkemassa lapsiensa kas-

vua aikuiseksi. (Dunn ja Steginga 2000: 140.)

Hokkasen ym. (2004) tehdyssa tutkimuksessa nakyi, etta nuoret kokivat sairauden alku-
vaiheessa saamansa tiedon olevan merkityksetonta, koska he olivat juuri aloittamassa
hoitoja. Nuoret olivat erityisen kiinnostuneita siitd, mitd he saivat tehda seka halusivat
my0s kaytdnndn neuvoja siité, miten selviytya sosiaalisesti kiusallisista tilanteista. Tarve
lisatiedolle oli selvasti tulevaisuuteen suuntautuneempaa kuin se tieto, mita nuoret olivat
jo saaneet. Nuoret halusivat tietdd, miten ladkkeiden ja hoitojen vaikutus nakyisi heidan

myOdhemmassa elaméassaan. (Hokkanen — Eriksson — Ahonen — Salanterd 2004: 330.)

Sy6pééan sairastuminen voi aiheuttaa myds pelon ja huolestuneisuuden tunteita (NCI

2017). Hedstrom ym. (2005) tutkimuksessa selvitettiin nuorten ndkemyksia ahdistuk-



sesta ja huolesta, kun diagnoosin saamisesta oli kulunut 4-8 viikkoa. Fyysisista huolen-
aiheista pahimmat olivat pahoinvointi, mukaosiitti ja hoitojen tuomat kivut. Persoonallisista
muutoksista eniten huolestutti hiuksien menettaminen, painon putoaminen seka uupu-
mus. Sairauteen ja hoitoihin liittyvista huolenaiheista pahimmat ndkékohdat olivat vapaa-
ajan toiminnan puuttuminen, huoli koulun poissaoloista seka huoli siita, ettei tervehdy.

(Hedstrém — Ljungman — von Essen 2005: 17-19.)

Tassa opinnaytetydssa sybpaén sairastumisen kokemuksilla tarkoitetaan kokemuksia
syOpadiagnoosin saamishetkesté syopahoitojen alkamiseen.

3 Opinnaytety0 tarkoitus, tavoitteet ja tutkimuskysymys

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata nuorten aikuisten kokemuksia sydpaan sairastu-

misesta ja diagnoosin saamisesta. Opinnaytetydn tutkimuskysymykseksi muodostui:

» Minkalaisia kokemuksia nuorilla aikuisilla on syopaan sairastumisesta ja diag-

noosin saamisesta?

Tarkastelemalla aihetta syopapotilaan nakokulmasta, saimme yksilollista tietoa syopaan
sairastumisen kokemuksista, mika antoi meille sairaanhoitajina valmiuksia syopéapoti-
laan kohtaamiseen ja hoitamiseen. Tavoitteena oli kokemusten kautta oppia ymmarta-
maéan paremmin sydpéapotilasta, toimimaan vuorovaikutuksessa syopapotilaan kanssa
seka tukemaan heitéa vaikeassa elamantilanteessa. Tuloksia on myds mahdollista kayt-
taa vertaistukena muille syépéapotilaille. Metropolian Nae minut nain -hanke paasee hyo-
dyntamaan saatuja tuloksia sytpéapotilaan hoitoty6ssa uudistamalla ja tuottamalla uu-
denlaisia tukimuotoja ja -menetelmia sydpapotilaiden ja heidan laheistensa tukemiseen.
Naita malleja voi myohemmin jakaa muihin sairaaloihin, kehittda yhdessa eri hoitoalan
ammattilaisten kanssa ja soveltaa muihin hoitomalleihin niin, ettéa sen avulla kehitetdan

kaytannon hoitotyttd Suomessa.

Liséksi opinnaytetydn tekeminen vahvisti ammatillista identiteettiamme, osaamistamme
tydeldman projekteissa, ryhmatoissa ja kehittdmishankkeissa. Opinnaytety6 antoi meille

my06s valmiuksia tuleviin jatko-opintoihin hoitoalalla ja lopputdiden tekemiseen.



4  Opinnaytetydn menetelmat

4.1 Kirjallisuuskatsaus

Kirjallisuuskatsaus on tutkimus tutkimuksista, jonka tarkoituksena on antaa selkea koko-
naiskuva aikaisemmista aiheeseen liittyvista tutkimuksista. Kirjallisuuskatsaus sisaltaa
viisi eri vaihetta, joita ovat katsauksen tarkoituksen maarittaminen ja tutkimuskysymyk-
sen muodostaminen, kirjallisuushaku ja aineiston valinta, tutkimusten arviointi, aineiston

analysointi ja synteesi seka tulosten raportointi. (Niela-Vilen — Kauhanen 2015: 23.)

Tarkoituksen

maarittaminen ja Kirjallisuushaku ja Tutkimusten Aineisto analyysi ja Tulosten raportointi

tutkimuskysymykse aineiston valinta arviointi synteesi
muodostaminen

Kuvio 1. Kirjallisuuskatsauksen vaiheet (Niela-Vilen — Kauhanen 2015: 23.)

Opinnaytety6 toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena, joka tahtaéa aineiston pe-
rusteella luomaan ymmartavan ja kuvailevan ilmaisun tutkittavasta ilmiosta. Kuvailevan
kirjallisuuskatsauksen tarkoituksena on etsid vastaus kysymykseen, mita aiheesta jo tie-
detdén, minka avulla on mahdollista tunnistaa, vahvistaa, ymmartaa tai kyseenalaistaa
aikaisempien tutkimusten esiin nostamia kysymyksia seka tunnistaa aikaisemman tiedon
ristiriitoja. Kuvailevaa kirjallisuuskatsausta ohjaa tutkimuskysymys, jonka perusteella
haetaan mahdollisimman relevantti aineisto vastaamaan tutkimuskysymykseen. Tulos-
osan rakentaminen laadullisena kuvailuna on kuvailevan kirjallisuuskatsauksen ydin.
Sen tekeminen edellyttaa valitun menetelmén ja aineiston syvallista tuntemista ja hallin-
taa. Kuvailussa yhdistetaan, vertaillaan ja analysoidaan kriittisesti aineiston sisaltta seka
olemassa olevan tiedon vahvuuksia ja heikkouksia, mikéd mahdollistaa laajempien paa-
telmien tekemisté ja uuden tulkinnan syntymista muuttamatta kuitenkaan alkuperéista
tietoa. (Kangasniemi ym. 2013: 294-297).



4.2 Aineiston keruu

Aineisto keréattiin kahdesta kansainvélisesta tietokannasta Cinahlista ja Medlinesta. Haut
pyrittiin suorittamaan systemaattisesti, jotta tutkimuskysymyksen kannalta oleellisia ar-
tikkeleita 16ytyisi riittavasti. Tietokantahakuja varten tarvitaan sopivat hakusanat, joista
muodostetaan hakulausekkeet (Niela-Vilen — Kauhanen 2015: 26). Opinnaytetyon ai-
heen kannalta keskeiset kasitteet maaritettiin niin, ettd ne soveltuivat hakusanoiksi- ja
lausekkeiksi. Hakusanoiksi muodostui: diagnosed with cancer, diagnosed cancer, can-
cer diagnosis, experiences, perceptions, psychosocial, young adults, adolescents, teen-

agers.

Ennen hakua muodostettiin sisdanotto- ja poissulkukriteerit, jotka auttavat relevantin Kir-
jallisuuden tunnistamista ja vahentavat virheellisen katsauksen syntymista. Sisdanotto-
ja poissulkukriteerit maarittivat sen, etta katsaus pysyi suunnitellussa tarkoituksessa.
(Niela-Vilen — Kauhanen 2015: 26.) Seuraavassa taulukossa 1 on esiteltyna aineiston

sisdanotto- ja poissulkukriteerit.

Aineiston sisaanottokriteerit Aineiston poissulkukriteerit

Tutkimus julkaistu vuosina 2008-2018 Jos tutkimus julkaistu ennen 2008 vuotta,
sitd ei otettu.

Tutkimuskieli englanti Muu kuin englanninkielinen
Vastaa tutkimuskysymykseen Ei vastaa tutkimuskysymykseen
Tieteellinen tutkimus Muu kuin tieteellinen tutkimus

Tutkimuskohderyhmaén ika 15-35-vuotta | Tutkimuskohderyhma vanhempia kuin 35

vuotta tai nuorempia kuin 15 vuotta.

Hoitotieteen ndkodkulma Ladketieteen nakokulma

Maksuttomat artikkelit Maksulliset artikkelit

Taulukko 1. Aineiston sisdanotto- ja poissulkukriteerit.

Suunnitelluista hakulausekkeista seka sisaanotto- ja poissulkukriteereisté huolimatta tie-
tokanta haut antoivat runsaasti tutkimuksia, jotka eivat soveltuneet katsaukseen. Haku-
tulokset kaytiin 1api lukemalla ensin otsikko, jonka jalkeen tiivistelm& ja lopulta koko
teksti. Hakuja taydennettiin kaymalla 1api katsaukseen valittujen tutkimusten lahdeluet-
teloja seka joidenkin katsauksesta poisjaaneiden tutkimusten lahdeluetteloita mutta lo-

pulta naistd lahdeluetteloista |I0ytyneet artikkelit tulivat vastaan Cinahlin laajimmasta
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hausta. Kirjallisuushausta tehtiin taulukko, joka l6ytyy liitteesta 1, koska lukijan tulee ha-
lutessaan pystya toistamaan kirjallisuushaku ja siksi se tulee kuvata tarkasti (Niela-Vilen
— Kauhanen 2015: 27).

Lopulta opinnaytetyon kaytettaviksi artikkeliksi valikoitui 14 laadullista tutkimusta, jotka
kuvaavat kokemuksia sytpéaéan sairastumisesta ja joissa kohderyhmana ovat 15—-35-vuo-

tiaat nuoret aikuiset. Nama artikkelit I0ytyvat kuvauksineen liitteesta 2.

4.3 Siséallénanalyysi

Sisélldonanalyysi maaritella&n tutkimuksessa menettelytavaksi, jonka avulla voidaan ana-
lysoida dokumentteja objektiivisesti ja systemaattisesti. Sita kaytetaan yleisesti kuvaile-
maan tutkimuksessa kuvattavaa ilmiota (Kyngas, Elo, Polkki, Kaaridainen ja Kanste 2011:
139). Induktiivisessa sisédllonanalyysissa aineistoa tulkitaan yksittaisesta yleiseen ja sen
paamaarana on luoda teoreettinen kokonaisuus aineistosta ja siten varmistaa, etteivat
aikaisemmat havainnot tai tiedot ohjaa analyysia. (Kankkunen — Vehvildinen-Julkunen
2010: 135; Tuomi — Sarajarvi 2010: 95). Kategoriat muodostetaan |6ydetystéd aineistosta
tutkimuskysymyksen ohjaamana. (Kankkunen — Vehvildinen-Julkunen 2010: 135). Sisal-
I[6nanalyysin onnistumiseksi tutkijan on kyettdva pelkistdmaan aineisto ja muodosta-
maan kasitteet, jotka kertovat luotettavasti tutkimuksessa kuvattavasta ilmiosta. (Kyngas
ym. 2011:139.) Sisallébnanalyysi on kolmivaiheinen prosessi, joka on esitelty seuraa-

vassa kuviossa 2.

Redusointi eli Klusterointi eli Abstrahointi eli

pelkistaminen ryhmittely kasitteellistaminen

Kuvio 2. Sisallénanalyysin vaiheet (Tuomi — Sarajarvi 2009:108-113).

Opinnaytetydssa kaytettiin analyysimuotona induktiivista eli aineistolahtdista sisal-
Idnanalyysia. Aineistoanalyysi aloitettiin valmisteluvaiheella. Aineisto luettiin huolellisesti
l&pi useaan kertaan ja sielta poimittiin tutkimuskysymykseen vastaavat lauseet. Analyy-

siyksikoksi valikoitui ajatuskokonaisuus. Ensimmaisessa vaiheessa alkuperaisilmaukset
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pelkistettiin niin, ettd kaikki tutkimuksen kannalta epaolennaiset asiat karsittiin pois ja
aineiston pelkistamista ohjasi ainoastaan tutkimuskysymys (kts. lite 3). Toisessa vai-
heessa pelkistetyista ilmauksista etsittiin yhtalaisyyksia seké eroavaisuuksia ja ndma ai-
neistosta muodostuneet samankaltaiset pelkistykset ryhmiteltiin yhta suuriksi alaluokiksi.
Taman jalkeen alaluokista muodostettiin ylaluokat, joista edelleen muodostui tutkimuk-
sen tarkoitukseen sopivat paaluokat. Taméa sisdllonanalyysin prosessi on kuvattu liit-

teessé 4. Alapuolella olevassa taulukossa 2 on esimerkki sisélldnanalyysista muodostu-

neista luokista.

Alkuperaisil- Pelkistys Alaluokka Ylaluokka Paaluokka
maisu

"Well, it was "Olisi jarkytta- | Huoli syovan Hedelmattd- | Sydpaan sai-
more shocking vampaa, ettei | vaikutuksesta | myyden uhka | rastuneen li-
that | had can- pystyisi saa- hedelmallisyy- saantymisky-
cer than “ You maan lapsia, teen vyn sailyminen
will not be able | kuin itse

to have children | syopa”

.."describing "Naisten he- Hedelmallisyy- | Lisaantymis-

how they had delmallisyy- teen liittyvan kyvyn turvaa-

not had enough, | teen liittyva tie- | tiedon tarve minen

if any, fertility- don tarve ei

related commu- | tayttynyt”

nication and

therefore had

unmet informa-

tional needs.”

1)

Taulukko 2. Esimerkki sisdlldnanalyysissa muodostuneesta luokituksesta.

5 Opinnaytetyon tulokset

Kirjallisuuskatsaukseen valikoiduista 14 artikkelista 16ytyi useita alkuperaisilmauksia,
jotka vastasivat tutkimuskysymykseen ja naista alkuperaisilmauksista muodostui run-
saasti pelkistyksia. Pelkistetyista ilmauksista muodostui 28 alaluokkaa ja naistéa 8 yla-
luokkaa, joista edelleen syntyi 3 paadluokkaa. (kts. liite 4.) Paaluokiksi muodostuivat: syo-
paan sairastumisen vaikutus nuoren aikuisen elamaan, syopaan sairastuneen lisdanty-
miskyvyn sailyminen ja syopaan sairastuneen selviytymiskeinot. Nama péaéaluokat ovat

kuvattuna alapuolella olevassa kuviossa 3, jossa nakyy, mista ylaluokista paaluokat ovat
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muodostuneet. Seuraavissa kappaleissa esitelldadn opinnaytetyon tulokset ja havainnol-
listetaan kuvioiden avulla sisallénanalyysissd muodostuneiden luokkien synty. Tulokset
on jaoteltu ja nimetty paaluokkien mukaan. Tekstin perdassa sulkeissa olevat numerot
osoittavat mista artikkelista tulokset ovat tulleet ja ndma artikkelit [6ytyvat numeroituna

ja esiteltyna liitteesta 2.

Sybépadiagnoosin aiheuttamat
tunteet

Eldmanhallinnan — . .
menettaminen Sybpaan sairastumisen

vaikutus nuoren aikuisen

Halu tulla kohdatuksi elAmaasn

normaalisti

Raskausajan
vahingoittuminen

Hedelmattomyyden — :
uhka Sybpaan sairastuneen

lisdantymiskyvyn

Lisaantymiskyvyn sailyminen

turvaaminen

Laheisten merkitys
sybpaan sairastumisessa

Sybpaan sairastuneen

Sydpaan sairastumisen selviytymiskeinot
l&pikdyminen

Kuvio 3. Sisallénanalyysistd muodostuneet paéaluokat.

5.1 Sy0Opaan sairastumisen vaikutus nuoren aikuisen elamaan

Sy6paan sairastumisen vaikutus nuoren aikuisen elamaan muodostui ensimmaiseksi
paaluokaksi. Se muodostui neljasta ylaluokasta, jotka ovat: syopadiagnoosin aiheutta-
mat tunteet, elamanhallinnan menettdminen, halu tulla kohdatuksi normaalisti seké ras-
kausajan vahingoittuminen. Nama ylaluokat muodostuivat 15 eri alaluokasta. Alapuolella
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olevassa kuviossa 4. syopaan sairastumisen vaikutus nuoren aikuisen elamaan, on ku-
vattuna pelkistetyista ilmauksista muodostuneet alaluokat, alaluokista muodostuneet

ylaluokat ja ylaluokista muodostunut paaluokka.

Syopadiagnoosin aiheuttama shokki

Sy6péadiagnoosin aiheuttama yllattyneisyys

Syopadiagnoosin aiheuttama jarkytys

Syopadiagnoosin aiheuttamat

Syopadiagnoosin aiheuttama epausko tunteet

Syopadiagnoosin aiheuttama ahdistus
Syopadiagnoosin aiheuttama suru
Syopadiagnoosin aiheuttama kuoleman pelko
Sy6padiagnoosista johtuva voimavarojen
vaheneminen

Syopadiagnoosista johtuva hallinnan SvBDAA : .
.A. : Opaan sairastumisen

menettaminen Elamanhallinnan ykpt ikLi
ST AT valkutus nuoren aikuisen

Syépéadiagnoosin aiheuttama tunne eldman elamaan
rajallisuudesta |

Syopadiagnoosi haasteena nuoren
aikuisen identiteetille

Halu pitaa syépadiagnoosi salassa Halu tulla kohdatuksi

Pelko tulla kohdelluksi eri tavalla normaalisti

Sy6padiagnoosin aiheuttama ahdistus

raskauden turvallisesta jatkumisesta Raskausajan

Syodpadiagnoosin aiheuttamat ristiriitaiset vahingoittuminen

tunteet raskauden aikana

Kuvio 4. Sybpéaén sairastumisen vaikutus nuoren aikuisen elamaan.

Tulosten mukaan sydpadiagnoosi sai aikaan monenlaisia tunteita ja sen saatuaan monet
potilaat olivat shokissa (2,3,7,8,9). Nuoret aikuiset kertoivat diagnoosin tulleen odotta-
matta ja he olivat yllattyneitd syopaan sairastumisesta (3, 4, 7, 9). Jotkut olivat sekaisin
ja kuvailivat sairastumisen olevan jarkyttavaa, kauheaa ja syvasti traumaattista (7,9,10).
Etenkin ajatus parantumattomasta sairaudesta oli todella jarkyttava (14). Nuorten aikuis-
ten mukaan syopadiagnoosi aiheutti epauskon tunnetta, jonka aikana heidan elaméansa
pysahtyi (7). Heilla oli kasitys sydvan olevan vanhempien ihmisten sairaus, eika syopaan
sairastuminen juolahtanut heidan mieleensékaan (9). He eivat voineet uskoa sairastu-

misen tapahtuvan heille ja ensimmainen ajatus oli "miksi mina?” seka tunne, etta heita



14

rangaistiin (2,4,13). Tulosten mukaan syopadiagnoosi aiheutti nuorille aikuisille myés ah-
distusta (1,4,5,7,10,14). Jotkut olivat vihaisia ja halusivat paasta syovasta eroon (4,7).
Toisilla diagnoosin ensireaktio johti kyyneliin (4). Saatuaan sy6péadiagnoosin nuoret ai-
kuiset olivat surullisia ja he tunsivat surua myds rakkaittensa karsimyksesta seka ela-
manhalun menettamisesta (2,5,7,13). Lisaksi sytpadiagnoosi aiheutti kuoleman pelkoa
(6,7,8,9,14). Nuoret aikuiset, joilla oli lapsia, kokivat vanhemmuuden identiteetin olevan
uhattuna. He ajattelivat, mita jattavat jalkeensa lapsilleen ja perheelleen. Heilla oli huoli
lastensa tulevaisuudesta. He myds pelkasivat lastensa unohtavan heidat ja nain ollen
halusivat rakentaa hyvida muistoja ennen kuolemaa. (9.)

Tulosten mukaan syopadiagnoosi johti elamanhallinnan menettamiseen. Diagnoosin
kuuleminen oli raskasta ja tarkoituksen maarittdminen tuntui raskaalta fyysiselta tyolta.
Nuoret aikuiset kokivat sydpadiagnoosin aiheuttaman tunteiden taakan raskaaksi.
(5,7,12,14.) He kokivat, ettei heilla ollut hallintaa asioista ja diagnoosin saamisen jalkeen
nuorilla oli tarve saada elamanhallinta sekd normaali elama takaisin (7,10,13). Nuoret
aikuiset kokivat myds menettaneensa hallinnan omasta lisaantymiskyvystaan, mika ai-
heutti heille voimattomuutta. He kokivat, etteivét voineet enaa itse paattad, tekisivatkod
lapsia vai eivat. (1.) Syopadiagnoosi oli myds suora haaste nuoren aikuisen identiteetille
ja he kokivat menettavansa persoonallisuuden tunteen (5,9). Syopadiagnoosin saami-
nen nuorena oli vastaan omaa kasitysta itsestaan nuoresta ja terveesta naisesta (11).
Liséksi syopadiagnoosi aiheutti tunteen elaman rajallisuudesta (4,7,9,13,14). Osa nuo-
rista aikuisista ymmarsi, etta heidan elaménsa muuttui ikuisesti, eika palaisi saman-
laiseksi huolettomaksi, kuin ennen sydpadiagnoosia (7). He ajattelivat kaikkia elaman
tekemattdmia asioita ja kokivat ajan rajallisena, mika sai aikaan tunteen tulevaisuuden
suunnitelmien merkitsemattomyydesta (4,7,9). Nuorilla aikuisilla oli my6s tarve elééd mie-
lekastad elamaa ja arvioida uudestaan aiemmat suunnitelmat ja tavoitteet, riippumatta

siitd, kuinka paljon heilla oli aikaa. Sy0pa sai kaikki asiat oikeaan perspektiiviin. (9).

Tuloksista nousi myés esille nuorten aikuisten halu tulla kohdatuksi normaalisti. Kaikki
nuoret aikuiset eivat halunneet ihmisten tietdvan syovastd, jonka seurauksena he valeh-
telivat asiasta muille tai eivat kertoneet syovasta. He halusivat pitdd asian perheen si-
salla, silla terveyteen liittyvat asiat koettiin henkilokohtaisina. Osaa huolestutti kollegoi-
den, ikatovereiden ja ystavien reaktio. He pelkéasivat, ettéa heitd saatettaisiin kohdella eri
tavalla tai jattda ulkopuolelle. Nuoret aikuiset pelkadsivat leimaantumista ja kuvitelma
siitd, ettd kaverit kohtelisivat heita syopapotilaana, oli sietdmé&ton. Tulosten mukaan nuo-

ret aikuiset eivat halunneet, erikoiskohtelua, saalia, myotatuntoa, erilaisia katseita tai



15

tuntevansa oloaan eristetyksi, vaan halusivat normaalia kohtelua seka muiden pystyvan
nauramaan heidan kanssaan ja vitsailemaan asiasta. (5) Vaikeassa ja ahdistavassa ti-
lanteessa muiden ihmisten kommentit, mielipiteet sekéa ajatukset koettiin loukkaavina ja

ne vaikuttivat suuresti omaan mielialaan (14).

Tuloksista ilmeni, ettd sydpadiagnoosin saaminen raskaana ollessa vahingoitti raskaus-
aikaa. Nuorten naisten mukaan raskaana olemisen tulisi olla elamé&n iloisinta aikaa,
mutta sen sijaan se turmeltui pahimmalla mahdollisella tavalla. Raskauden aikainen
syopa jarkytti naisten odotusta raskaudesta ja aiheutti ahdistusta raskauden turvallisesta
jatkumisesta. Lapsen ennen aikainen synnyttaminen hoitojen aloittamisen vuoksi, heratti
merkittdvaa pelkoa siitd, miten se vaikuttaisi lapseen. Osa naisista koki ahdistusta aja-
tuksesta, etteivat voisi imettaa. (6,11) He kokivat ristiriitaisuuden tunnetta halutessaan
suojella vauvaa ja samalla saada parasta hoitoa. Tama ristiriita nousi esille raskauden
kehityskaaren eri kohdissa. Naiset kuvasivat, kuinka raskauden aikaisen syopadiagnoo-
sin aiheuttama ahdistuneisuuden tunne taytti koko raskauden kokemuksen. (6)

5.2 Sy0Opaan sairastuneen lisdantymiskyvyn sailyminen

Sy6paan sairastuneen lisaantymiskyvyn sailyminen muodostui toiseksi paaluokaksi. Se
muodostui kahdesta ylaluokasta, jotka ovat: hedelméattémyyden uhka ja lisdantymisky-
vyn turvaaminen. Nama ylaluokat muodostuivat kuudesta alaluokasta. Alapuolella ole-
vassa kuviossa 5. syopaan sairastuneen liséantymiskyvyn sailyminen, on kuvattuna pel-
kistetyistd ilmauksista muodostuneet alaluokat, alaluokista muodostuneet ylaluokat ja
ylaluokista muodostunut paaluokka.

Huoli sy6van vaikutuksesta

hedelmallisyyteen Hedelmattdmyyden

Hedelmattdmyyteen liittyvien Lo

riskien valtteleminen N L .
Syopaan sairastuneen

lisa@ntymiskyvyn

Hedelmallisyyteen liittyva tiedon tarve S éilym inen

Hape& sukusolujen sailémisprosessista Lisaantymiskyvyn

Luottamus hedelmallisyyden séilymiseen turvaaminen

Kiireella tehty paatés sukusolujen
saildmisesta

Kuvio 5. Sybpéaén sairastuneen lisaantymiskyvyn sailyminen.
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Tuloksista nousi esille huoli syévan vaikutuksesta hedelmallisyyteen, mika aiheutti sekéa
surua etta jarkytysté ja se koettiin jopa kauheammaksi kuin syévan leviaminen. Se heratti
my0s ajatuksia siita, mitd muut ihmiset ajattelivat hedelmattomyydesta. Jotkut kokivat
aiheen niin raskaaksi, etta siitd puhumista ystaville ja perheelle valteltiin. Osa nuorista
aikuisista puolestaan koki aiheen niin arkaluonteiseksi, ettei halunnut tehda aloitetta ai-
heeseen liittyvdan keskusteluun, vaan tyytyi syovan jalkeen jarjestettaviin yleisiin infor-
maatiotilaisuuksiin. Myos hedelméattomyyteen liittyvien kysymysten vastausten aiheutta-
maa alakuloa pelattiin. Tulosten mukaan jotkut nuoret aikuiset kokivat syovan uhkana
naiseudelleen tai miehisyydelleen. (1)

Tuloksista kavi myds ilmi, etté naisten hedelmallisyyteen liittyva tiedon tarve ei tayttynyt.
Naisten tiedon tarve koski hedelmallisyyden tarkistamista ja raskaaksi tulemisen mah-
dollisuutta syopéahoitojen jalkeen. He kokivat, etteivét saaneet riittavasti tietoa, miten toi-
mia, jos eivat onnistuisi tulemaan raskaaksi syopahoitojen loppumisen jalkeen. Naiset
kokivat saavansa myds liian vahan tietoa sukusolujen pakastamiseen liittyvasta proses-
sista. Tutkimuksen mukaan osa nuorista aikuisista oli erittain poissa tolaltaan hedelmal-
lisyyteen liittyvasta tiedon puutteesta. Osa puolestaan arveli saaneensa tietoa, muttei

endd mythemmin muistanut hedelmattdmyydesta saatua tietoa. (1)

Tutkimustulosten mukaan miehet kokivat saavansa enemman tietoa hedelmallisyyden
liittyvista asioista, mutta osa oli sitd mielta, ettd paatdés sukusolujen pakastamisesta oli
tehty ilman heidan osallisuuttaan. Sukusolujen saildmisprosessi oli edennyt nopeasti,
jonka vuoksi miehet kokivat, ettei heille jaanyt aikaa pohtia asiaa. Tama tosin koettiin
myds hyvana asiana, silla terveydenhuollon ammattilaisten tekema paatdés miesten puo-
lesta vapautti heidat vaikean asian ajattelusta. Osa miehista myds koki sukusolujen pa-

kastamisprosessin noloksi ja se aiheultti kiusallisia tilanteita. (1)

Tulosten mukaan osa potilaista luotti kuitenkin hedelmallisyyden sailymiseen syovan jal-
keen. Ajatukset hedelméattémyyden riskeisté oli mahdollista laittaa sivuun luottamalla sii-

hen, etta asiat jarjestyvat ja nain toivo lasten saamisesta sailyi (1)
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5.3 Sy0Opaan sairastuneen selviytymiskeinot

Sy6paan sairastuneen selviytymiskeinot muodostui kolmanneksi paaluokaksi. Luokka
muodostui kahdesta ylaluokasta, jotka ovat: laheisten merkitys syopaan sairastumisessa
ja sydpaan sairastumisen lapikdyminen. Nama ylaluokat muodostuivat seitsemasta eri
alaluokasta. Alapuolella olevassa kuviossa 6. sydpaan sairastuneen selviytymiskeinot,
on kuvattuna pelkistetyista ilmauksista muodostuneet alaluokat, alaluokista muodostu-
neet ylaluokat ja ylaluokista muodostunut paaluokka.

Laheisten tuen ja Iasnaolon tarkeys

Laheisten merkitys

Halu suojella laheisié sydpadan sairastumisessa

Sy6paan sairastuneen

Sydpéadiagnoosin jalkeinen tiedon tarve ’ . -
selviytymiskeinot
Syopadiagnoosin kasitteleminen

Sy6paan sairastumisen

Sy6padiagnoosin ymmartaminen vahitellen e
yopees m |&pikayminen

Syopadiagnoosin hyvaksyminen

Usko syovasta parantumiseen

Kuvio 6. Sy0paan sairastuneen selviytymiskeinot

Tuloksista nousi esille l1&heisten merkitys syopéan sairastumisessa. Nuoret aikuiset ha-
lusivat olla perheen ympar6imana tilanteessa, jossa jaettiin tietoa syovasta (13). He ha-
lusivat sukulaisten olevan lasna ja osallistuvan hoitoon etenkin ensimmaisessa laékarin
konsultaatiossa (10). Nuorten aikuisten mukaan ystavien reaktio oli tarkeéa ja he olivat
iloisia ystavista, jotka olivat heidan tukeaan. Sydpa toi perheen yhteen ja sairastumisen
jalkeen seka ystava ettd perhesuhteet tulivat tarkeAmmaksi (5,13). Nuorilla aikuisilla oli
myds tarve suojella lAheisiddn omalla kayttaytymisellddn. He halusivat helpottaa muiden
huolta puhumalla asiasta ja olemalla vahva muiden silmissé. Jotkut miehet puolestaan
pitivat tunteita sisdllaan ja olivat valinpitaméattémia muiden tarjotessa tukea. Diagnoosin
kertominen perheelle ja ystaville koettiin yhdeksi vaikeimmista asioista syovan sairasta-

misessa. (5)

Syodpéaan sairastumisen lapikdyminen oli monivaiheinen tapahtuma. Sydpadiagnoosin
jalkeen nuorilla aikuisilla oli tarve saada tietoa liittyen diagnoosiin ja hoitoihin (2,10,13).
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He yrittivat rauhoittua ottamalla selvaa asioista ja etsivat internetistéa kaiken mahdollisen
tiedon. Tieto helpotti nuorten aikuisten oloa ja auttoi heitd ymmartamaan tilannetta seka
selviytymaan syopadiagnoosin aiheuttamasta epavarmuudesta (13). Nuoret aikuiset
hankkivat enemman tietoa uudesta tilanteesta saadakseen takaisin elaman hallinnan
(20).

SyoOpadiagnoosin kasittelemisessa kaytettiin monenlaisia keinoja (5,10,14). Diagnoosin
saamishetkell& nuoret aikuiset tarvitsivat kuuntelijaa sekéa avointa kommunikaatiota ja
halusivat, etta heiddn nakemyksensa ja mielipiteensa otetaan tosissaan (10). Osa nuo-
rista aikuisista ei halunnut syévan olevan salaisuus vaan he halusivat olla avoimia sai-
rauden kanssa ja kokivat tarvetta puhua asiasta. Syovasta puhuminen ja avoimuus hel-
pottivat nuorten aikuisten omaa oloa ja néin ollen sydvan kasittelya. (5) Myds terapeutille
puhuminen koettiin voimaannuttavana (14). Jotkut nuoret miehet puolestaan kokivat vit-
sailun olevan epasuora tapa keskustella syovasta ja lievittda jannitysta mahdollisesti kiu-
sallisissa tilanteissa. Vitsaileminen oli néin ollen heille paras tapa kasitella sy6paa ja hei-
dan mukaan piti omata huumorintajua paastakseen yli siita. Joillekin paras tapa kasitella
syopaa, oli olla tekemétta asiasta ongelmaa tai olematta pakkomielteinen asian suhteen.
(5) Toiselle paras tapa kasitella sairastumista, oli pakoilemisen ja teeskentelemisen si-

jaan antautua tilanteelle ja kohdata oma kuolevaisuus (14).

Sy6pauutisen tiedollinen ymmartadminen tapahtui pian sen kuulemisen jalkeen mutta sen
syvempi tajuaminen oli erillinen tapahtuma, joka tunkeutui hiljalleen tajuntaan ja joskus
tapahtui vasta hoitojen aloittamisen jalkeen. (12). Tilanteen hyvaksyminen pakoilemisen
sijasta helpotti ahdistusta, sai olon rauhalliseksi ja toisinaan jopa auttoi rentoutumaan
(24).

Tuloksista nousi myds esille usko sydvasta parantumiseen. Nuoret aikuiset eivat olleet
peloissaan tai tunteneet liian huonoa oloa, vaan tunsivat, etté sairauteen on pakko olla
parannuskeino (8). Oma terveys koettiin ensisijaiseksi ja pdéasia oli parantua sydvasta

(1,6). He halusivat ja uskoivat parantuvansa syovasta. (8,13).
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6 Pohdinta

6.1 Tulosten tarkastelu ja johtopaéattkset

Nuoruus ja varhainen aikuisuus ovat jo itsestddn haasteellista aikaa ilman terveydellisia
rajoitteita. Lisdamalla tahan elamanvaiheeseen syévan, muuttuu se viela haasteellisem-
maksi ja vaativammaksi. Taman opinnaytetydn tulokset osoittavat, ettd syopaan sairas-
tumisella on moninaisia vaikutuksia nuoren aikuisen elamaan, mika nousi esille myds
aiemmissa tutkimuksissa (Bleyer 2002 5; Dunn — Steginga 2000:140; Hedstrém — Ljung-
man — von Essen 2005: 17-19). Sydpadiagnoosin saaminen sai nuorilla aikuisilla aikaan
erilaisia tunteita, joista merkittavana nousi esille epauskon tunne. Nuoret aikuiset eivat
uskoneet sairastuneensa syépaan, mika vahvistui myds Dunnin ja Stegingan (2000:143)
tutkimuksessa. Tuloksista kohosi selvasti myds syopadiagnoosin aiheuttama kuoleman-
pelko, joka kasitti isoimpana huolenaiheena sen, etteivat nuoret vanhemmat ehdi tehda
loppuelaman kestavaa vaikutusta lapsiinsa, mista johtuen he pelkasivat lapsiensa unoh-
tavan heidat. Vastaavanlainen huoli tuli esille myds aiemmassa tutkimuksessa, jossa
nuoret aikuiset olivat huolissaan, etteivat ole ndkeméssa lapsiensa kasvua aikuiseksi
(Dunn — Steginga 2000:140). Naiden tunteiden tarkastelu ja tunnistaminen onkin erityi-
sen tarkeaa, silla nuoret aikuiset eivat valttamatta ole ehtineet kehittaa itselleen selviyty-
mismekanismeja, jonka avulla he kasittelevat ahdistuksen ja epavarmuuden tunteita
(Epelmann 2013: 326). Taman takia nuoret sydpapotilaat tulisi nahda erillisena ryhmana,

mika helpottaa psykososiaalisen tuen ja hoitojen keskittdmista juuri heille sopiviksi.

Sy6paan sairastumisen kokemus vaikuttaa myds nuorten sosiaalisiin suhteisiin. Opin-
naytetyon tuloksista nousi vahvasti esille nuorten aikuisten halu tulla kohdatuksi normaa-
listi. Erityistd huolta ja pelkoa aiheutti eristetyksi tuleminen ja kavereiden jattaminen ul-
kopuolelle. Tulokset osoittivat, etta muilla ihmisilla on merkittava, jopa haavoittava vai-
kutus nuoren aikuisen mielialaan. Tamakin todettiin aiemmassa tutkimuksessa, jossa
nuoret kokivat paineita ikatoverien taholta (Bleyer 2002: 5). Na&ita tuloksia vahvistaa
Epelmanin kirjallisuuskatsaus, jonka mukaan muutokset sosiaalisissa suhteissa ovat
yleisia ja nuoret syopapotilaat tuntevat olonsa eristetyiksi (Epelman 2013: 326). Kun nuo-
ret aikuiset tuntevat itsensa erilaisiksi, he eivat valttamatta tieda, kuinka kayttaytya sosi-
aalisissa tilanteissa tai saattavat tuntea niissa olonsa vaikeaksi. Nuorten aikuisten olisi
hyva pystya puhumaan mahdollisesti kiusallisista tilanteista ja heita tulisi auttaa kasitte-
lem&an sydvan tuomia muutoksia ja haasteita. Sybpéaéan sairastumisen jalkeen nuoria

tulisi auttaa eldamaéan normaalia elamaa syovasta huolimatta.



20

Tulosten mukaan sybpadn sairastuminen nosti esille tiedon tarpeen. Sydpadiagnoosin
saamisen jalkeen nuoret aikuiset tarvitsivat tietoa liittyen diagnoosiin ja hoitoihin. Tietoa
kaytettiin apuna selviytyméaéan epavarmuudesta, jota sydpadiagnoosi aiheutti. Tama tulos
eroaa hieman Hokkasen aikeisemmasta tutkimuksesta, jossa nuoret kokivat sairauden
alkuvaiheessa saamansa tiedon olevan merkityksetdnta ja tiedon tarve oli selvasti tule-
vaisuuteen suuntautuneempaa, silla nuoret halusivat tietdé, miten laékkeiden ja hoitojen
vaikutus nakyi heiddan mydhemmassa elamassaan (Hokkanen ym. 2004: 330). Tama
tulevaisuuteen suuntautuva tiedon tarve nakyi tosin opinnaytetyon tuloksissa hedelmal-
lisyyteen liittyvissa asioissa. Nuorten naisten tiedon tarve koski hedelmallisyyden tarkis-
tamista ja raskaaksi tulemisen mahdollisuutta syopéahoitojen jalkeen. Naiset kokivat, ett-
eivat olleet saaneet riittavasti tietoa, miten toimia, jos eivat onnistuisi tulemaan raskaaksi
syOpahoitojen loppumisen jalkeen. Miehet puolestaan kokivat saaneensa kattavasti tie-
toa hedelmallisyyteen liittyvista asioista. Vastaavanlainen tulos ilmeni myds Sheederin
ja Kondapallin tutkimuksessa, jossa 68% miehista sai hedelmaéllisyyden sdilyttAmista
koskevaa tietoa ja vastaavasti naisista sai vain 14% (Sheeder — Kondapalli 2017: 38).
Nuorten aikuisten tiedon tarve voi siis vaihdella ja on erityisen tarkeaa, ettd naihin tar-
peisiin vastataan. Jokaisella potilaalla on oikeus saada riittdvasti tietoa liittyen sai-
rauteensa seka hoitoihinsa ja terveydenhuollon ammattilaisilla on vastuu taméan tarpeen
tayttamisesta (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992 85) Terveydenhuollon
ammattilaisten tulisi Kiinnittd& huomiota myds siihen, etta nuoret aikuiset saavat oikeaa

tietoa oikeaan aikaan, juuri silloin, kun he kyseista tietoa eniten tarvitsevat.

Tulosten mukaan nuoret aikuiset kokivat menettavansa hallinnan omasta lisaantymisky-
vystaan, mika todettiin myos aiemmassa tutkimuksessa (Bleyer 2002 5). Syépadiagnoo-
sin saaminen aiheutti huolta syévan vaikutuksesta hedelmallisyyteen, mika koettiin jopa
raskaampana kuin itse syopaan sairastuminen. Taman perusteella voisikin todeta, etta
siind, missa syopa aiheuttaa ahdistuneisuuden ja epavarmuuden tunteita, nuorten ai-
kuisten pelko ja ahdistus voi koskea enemman huolta saada lapsia tulevaisuudessa.
Nama hedelmallisyyteen liittyvat huolenaiheet nousivat esille vain yhdesta artikkelista
mutta monet muut tutkimukset korostavat, ettd hedelmallisyyteen liittyvat kysymykset ai-
heuttavat merkittd& huolta nuorilla syopépotilailla (Sheeder — Kondapalli 2017: 31). Opin-
naytetyon tulosten mukaan nuoret miehet kokivat sukusolujen sailémisprosessin eden-
neen nopeasti eikd heilld jaanyt aikaa pohtia asiaa. Yllattavaa oli se, ettd sukusolujen

sailomisprosessi koettiin nolona ja kiusallisena, mik& onkin erittdin merkittava havainto
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aihetta tarkasteltaessa. Sy6péasairaanhoitajilla on keskeinen rooli sydpapotilaiden hoito-
tydssa (Nobel Murray — Chrisler. — Robbins 2016: 98) ja heidan tulisikin ottaa hedelmal-

lisyys aiheen sensitiivisyys huomioon sydpapotilaan hoitotydssa.

Sy6padiagnoosin kasittelyssa avoimuus nousi tuloksista vahvasti esille. Nuoret aikuiset
tarvitsivat diagnoosin hetkella kuuntelijaa ja heilla oli tarve puhua asiasta. Mielenkiintoi-
sena tuloksista nousi esille syévan kasitteleminen huumorin kautta. Tulosten mukaan
jotkut nuoret miehet kokivat vitsailun olevan paras tapa kasitella syopaan sairastumista.
Naiden tulosten esiin nouseminen on erityisen merkittavaa ja se antaa taas viitteita siita,
ettd kokemukset syopaan sairastumisesta ovat yksilollisia nuorten aikuisten valilla. Otta-
malla huomioon nama yksilolliset selviytymiskeinot, nuorten aikuisten on mahdollista

saada tarvitsemaansa tukea.

Kaiken kaikkiaan nuorten aikuisten kokemukset sy6péan sairastumisesta ja diagnoosin
saamisesta olivat moninaisia ja kokonaisvaltaisia. Kyngas ym. (2001: 6) toteavat tutki-
muksessaan, etta nuorten syopapotilaiden tuentarve on haasteellista terveydenhuollon
ammattilaisille, silla he eivat tiedd, milta nuorista tuntuu saadessaan sydpadiagnoosin.
Taman opinnadytetydn ansiosta saatiin lisatietoa naista kokemuksista, joita on mahdol-
lista hyddyntaa nuorten aikuisten tuentarpeen kartoituksessa ja tukimuotojen kehittami-
sessd. Nuoret aikuiset kokevat sairastumisen erityisen vaikeana ja se vaikuttaa ikékau-
den kehitystehtaviin kohtalokkaasti. Siksi onkin tarkead, etta terveydenhuollon ammatti-
laiset ovat tietoisia naistd kehitystehtavista ja tunnistavat miten sydpaan sairastuminen
vaikuttaa nuoren aikuisen elamaan. Kun nuoret aikuiset ndhdaan erillisend ryhmana,
heidan tarpeisiinsa pystytaan vastaamaan yksil6llisesti. Tukemalla nuoria sy6papotilaita

parannetaan heidan elamanlaatuaan.

6.2 Eettisyys

Tutkimuksen tekoon liittyy useita eettisia kysymyksia, joita tutkijan tulee ottaa huomi-
oon. Hyvan tieteellisen kaytanndn noudattaminen tutkimuksenteossa on edellytys eetti-
sesti hyvalle tutkimukselle. (Hirsijarvi — Remes — Sajavaara 2009: 23.) Tutkimusetiikan
periaatteita ovat ihmisoikeuden kunnioittaminen, oikeudenmukaisuus, haitan valttami-
nen seka rehellisyys, luotettavuus ja kunnioitus (Kylmé — Juvakka 2007: 147). Kuvaile-
van kirjallisuuskatsauksen menetelmat ovat véljat, minka johdosta tutkijoiden valintojen
ja raportoinnin eettisyys korostuu sen jokaisessa vaiheessa. Luotettavuus ja eettisyys

ovat taysin sidoksissa toisiinsa ja niita voidaan parantaa etenemalla l&pinakyvasti ja
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johdonmukaisesti koko prosessin ajan tutkimuskysymyksisté johtopaatoksiin. (Kangas-
niemi ym. 2013: 297).

Jo tutkimusaiheen valinta on eettinen kysymys, jossa pohditaan, kenen ehdoilla tutki-
musaihe paatetaan ja miksi tutkimukseen ryhdytaan. (Hirsijarvi — Remes — Sajavaara
2009: 24; Tuomi — Sarajarvi 2010: 129.) Eettisyys tulee esille tutkimuskysymyksen
muotoilussa valitsemalla huolellisesti nakokulma (Kangasniemi ym. 2013: 297). Opin-
naytetyon tutkimusaihe oli jo valmiiksi valittu Nae minut n&in -hankkeen puolesta mutta
me muotoilimme tutkimuskysymyksen niin, etté tarkastelun kohteeksi muodostui ni-
menomaan potilaiden ndkemykset. Aiheesta ei l[0ytynyt juurikaan kotimaista taustaa
vaan kaikki tutkimusartikkelit olivat kansainvalisia ja néin ollen pystyimme taman opin-
nayteyon avulla kokoamaan tietoa yhteen. Opinnaytety0 toteutettiin kirjallisuuskatsauk-
sena, mink& vuoksi emme tarvinneet erillista tutkimuslupaa, vaan teimme Metropolian

ammattikorkeakoulun kanssa kirjallisen sopimuksen koskien opinnaytetyo6ta.

Huolehdimme heti alusta lahtien, ettd opinnaytetydnsuunnitelma on laadukas, silla eet-
tisyys kasittaa myds tutkimuksen laadun (Tuomi — Sarajarvi 2010: 127). Arvioimme jat-
kuvasti opinnaytetyssa kaytetyn tiedon laatua ja aineiston analyysi tehtiin huolellisesti
ja kriittisesti. Noudatimme koko opinnaytetydprosessin aikana yleista huolellisuutta,
tarkkuutta ja rehellisyytta taustatydn tunnistamisessa, tiedonhankinnassa, tutkimusme-
netelmia toteuttaessa seka tulosten raportoinnissa, arvioinnissa ja julkaisemisessa. Ra-
portointivaiheen eettisiin kysymyksiin kuuluvat sepittdminen, osittainen raportointi, pla-
giointi seka toisten tutkijoiden vahattely (Hirsijarvi — Remes — Sajavaara 2009: 24, 26;
Kankkunen — Vehvildinen-Julkunen 2010: 182-183). Raportoimme huolellisesti ja tar-
kasti jokaisen tyon vaiheen ja siséllonanalyysia tehtdessa pyrimme pitamaan tutki-
musartikkeleiden alkuperdisen sanoman muuttumattomana. Opinnaytety6n tulokset ra-
portoitiin niitd yleistimatté, kaunistelematta ja omaa kantaa esille tuomatta vaan vasta
pohdinnassa tarkastelimme omia tulkintojamme. Muiden tekstia lainatessa merkit-
simme viitteet ja l&hteet asianmukaisesti noudattaen Metropolian kirjallisen tyon oh-
jeita. Plagioinnin valttamiseksi tarkistimme opinnaytetyon Turnitin- ohjelmassa tyosken-

telyn eri vaiheissa.

6.3 Luotettavuus

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen luotettavuuden yksi kulmakivi on tutkimuskysymyksen

selkeé esittely ja ettd, sen teoreettinen perustelu on eritelty. Keskeista luotettavuuden
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arvioinnin kannalta on kuvata aineiston perusteet ja tutkimuksen menetelméaosuus, johon
kuuluu merkittdvana tekija aineiston valinta. Luotettavuutta liséa myds mahdollisimman
tarkka raportointi sisallonanalyysista. Aineiston luotettavuuden liséksi tutkijan tulee esit-
taa yhteys aineiston ja tulosten valilla. (Kyngas ym. 2011:140). Kuvailevan kirjallisuus-
katsauksen luotettavuutta heikentda analyyttisen tiedon liittdminen teoreettiseen taustaa
lian heikoin perustein. Mahdollisia ongelmia voivat olla my6s analysoitujen tutkimustu-
losten yksipuolinen tarkastelu, keskittyminen tutkijoihin tutkimusten sijaan ja nykytilan-
teeseen pysahtyminen, tulevaisuuden ilmioét unohtaen. (Kangasniemi ym. 2013: 297-
298.)

Luotettavuus on nakynyt tydssamme alusta alkaen. Perehdyimme tutkittavan aineiston
ja opinnaytetyon tarkoituksen kannalta olennaiseen teoreettiseen viitekehykseen ja esit-
telimme selkeasti tutkimuskysymyksen. Heti tiedonkeruu vaiheessa kiinnitimme huo-
miota siihen, etté& haut raportoitiin taulukoihin tarkasti ja todenmukaisesti. Suoritimme
artikkelihaun Cinahlissa ja Medlinessa, jotka ovat tieteellisesti arvioitu luotettaviksi ja laa-
dukkaiksi tietokannoiksi. Tiedonhaussa suosimme Cinahlia, silla se sisdltaa hoitotieteen
viitteitd, kun taas Medlinen sisaltdd enemman viitteita ladketieteen aloilta (Niela-Vilen —
Kauhanen 2015: 45, 47). Nain tydmme on pysynyt luotettavasti hoitotieteen nakokul-
massa. Rajasimme hakua viela sisaanotto- ja poissulkukriteereiden avulla, joka varmisti
sen, ettd haku antoi vain tieteellisia julkaisuja. Arvioimme valikoituneet artikkelit niin, etta
pohdimme, kuinka relevanttia alkuperaistutkimuksen tieto on oman tutkimuskysymyksen
kannalta. Pyysimme viela ohjaajia silmailemaan artikkelit, niiden laadun varmista-
miseksi. Kuvailevan Kkirjallisuuskatsauksen heikkoutena pidetaan tutkijan subjektiivi-
suutta aineiston valinnassa, mik& on voinut vaikuttaa valikoimamme aineiston kattava-

uuteen (Kangasniemi ym. 2013: 299).

Sisallonanalyysia varten alkuperaistutkimukset luettiin huolellisesti Iapi niin, ettd ymmar-
simme sen kokonaisuuden ja tutkimusten tulokset luimme perusteellisesti useaan ottee-
seen. Kaikki alkuperaistutkimukset olivat englanninkielisid, joten tutkimuskysymykseen
vastaavat lausekkeet kdannettiin huolellisesti kayttden apuna MOT sanakirjastoa. Viela
analyysi vaiheessa tarkistimme useaan kertaan kdannettyja pelkistyksia ja palasimme
selaamaan alkuperdisilmausten kontekstia. Halusimme olla aivan varmoja siita, ettei pel-
kistyksia tehdesséa ollut sorruttu tulkintoihin. Kun epailimme omaa tulkintaa, poistimme
kyseisen pelkistyksen aineistosta. Lopulta pelkistetyt ilmaukset alkoivat toistaa itsedaan
eli saavutimme aineiston kyllaantymispisteen. TAma aineiston saturaatio kertoo luotetta-

vasti siita, etta tutkimuskysymyksen kannalta kaikki oleellinen tieto on [6ydetty. (Kananen
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2015: 355; Kyngas ym. 2011:146.) Raportoimme sisalldnanalyysissa syntyneet tulokset
tarkasti ja havainnollistimme niita esimerkkien, taulukoiden ja kuvioiden avulla. Sisal-
I[6nanalyysin tulokset perustuvat kuitenkin aina tekijansa subjektiiviseen nakemykseen,
mika on voinut vaikuttaa tulostemme luotettavauuteen. Pyrimme kuitenkin sisélléon ana-
lyysia tehdessa huomioimaan sen, ettei omat ennakko-odotuksemme ohjanneet sen te-

koa.

Luotettavuutta parantaa myos se, etta tekijoité on ollut kaksi, joiden vélilla on koko opin-
naytetyon ajan vallinnut erittéin selkea ja tasapainoinen tyonjako. Luotettavuuden paran-
tamiseksi teimme suurimman osan tydsta yhdessa, vaikka ajan saastamiseksi olisi ollut
helpompaa jakaa enemman tehtévia. Koska molemmilla tekijoilla oli kunnianhimoiset ta-
voitteet opinndytetydn suhteen, halusimme kayda lapi asioita yhdessa ja nain reflektoida
aineistoa varsinkin analyysivaiheessa. Tasaisin valiajoin luimme toistemme tuottamaa
tekstia, jotta tyon yhtenaisyys sailyisi ja ndin myds huomasimme toistemme tekemia vir-
heita.

Opinnaytetydn luotettavuutta voidaan arvioida myos laadullisen tutkimuksen luotetta-
vuuskriteereiden avulla. Naita kriteereitd ovat uskottavuus, vahvistettavuus, refleksiivi-

syys ja siirrettavyys. (Kylma — Juvakka: 2007: 128.)

Uskottavuus kuvaa tutkimuksen ja sen tulosten uskottavuutta seké sen todistamista tut-
kimuksessa. Tutkijan tulee osoittaa ettd, tutkimuksesta saadut tulokset vastaavat tutki-
mukseen osallistuneiden henkildiden kasitysta siitd, mité oltiin tutkimassa. Tutkimuspro-
sessista ja tuloksista voidaan keskustella muiden samaa aihetta tutkivien kanssa tai pyy-
taa tutkimukseen osallistujia antamaan palautetta. Uskottavuutta lisaa myos se, ettéa tu-
kija on varannut tarpeeksi aikaa tutkimuksen tekoon. (Kylmé — Juvakka: 2007: 128) Me
varasimme alusta alkaen riittdvasti aikaa opinnaytetydntekoon, mika mahdollisti huolel-
lisen perehtymisen tutkittavaan aiheeseen ja sen taustoihin. Suunnittelimme aikatau-
lumme niin, ettei meilla ollut opinnaytetydn ohella muita opintoja ja néin ollen pystyimme
antamaan opinnaytetyon tekoon tayden panoksemme. Opinndytetydn prosessin aikana
kavimme tyota useaan kertaan lapi opinnaytetytn ohjaajan kanssa. Katsoimme yhdessa
ohjaajan kanssa erityisesti sisallénanalyysi vaihetta ja saimme siitd palautetta, jonka mu-
kaan muokkasimme analyysia useaan kertaan ja ndytimme analyysia myds toiselle opin-
naytetyon ohjaajalle. Esitimme tydn nelja kertaa myds muille opinnaytetyéryhmille, jolloin
saimme opponenteilta palautetta prosessin kulusta. Lisaksi luetutimme ty6td muuta-

maan kertaan ulkopuolisille opinndytetyon viimeistelyvaiheessa.
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Vahvistettavuus liittyy puolestaan koko tutkimusprosessiin ja se on hyva silloin, kun tut-
kija on kirjannut tutkimusprosessin niin, ettd ulkopuolinen henkild voi seurata prosessin
etenemista ja tutkija kuvaa aineiston avulla, miten on paatynyt tuloksiinsa ja johtopaa-
toksiinsa (Kylméa — Juvakka: 2007: 129). Lisdsimme opinndyteyon vahvistettavuutta ra-
portoimalla opinnaytetydn etenemisen alusta alkaen tarkasti seka selvensimme proses-
sin kulkua ja syntyneita tuloksia taulukoiden ja kuvioiden avulla. Ongelmallista vahvistet-
tavuudessa on se, ettd tarkasta kuvaksesta huolimatta, toinen tutkija ei valttAmatta
paady samaan tulkintaan (Kylmé — Juvakka: 2007: 129).

Reflektiivisyydella tarkoitetaan tutkijan tietamysta omista lahtokohdistaan tutkimuksen
tekijand ja arviota siita, kuinka ha&n vaikuttaa aineistoonsa ja tutkimusprosessiinsa
(Kylméa — Juvakka: 2007: 129). Opinnaytetydn luotettavuutta on varmasti heikentanyt
molempien kokemattomuus kirjallisuuskatsauksen tekijoiné. Tietokantahaut olivat entuu-
destaan osittain tuttua, silla olemme koulun opintojen yhteydessé harjoitelleet useaan
kertaan tieteellisten tutkimusartikkeleiden hakua, mutta emme koskaan olleet suoritta-
neet sita niin perusteellisesi, kuin kirjallisuuskatsauksessa vaaditaan. Sisallonanalyy-
sistéa olemme vain kertaalleen tehneet pienimuotoisen harjoitustehtavan, joten senkin
teko oli molemmille téaysin uutta. Opinnaytetyd onkin ollut tieteellisen tuotoksen oppimis-

prosessi.

Siirrettdvyys kuvaa tutkimustulosten siirrettavyyttd muihin samantapaisiin tilanteisiin
(Kylma — Juvakka: 2007: 129). Tutkimuksen kohderyhmana toimivat nuoret aikuiset, 15-
35-vuotiaat, ja opinnaytetyon tarkoituksena oli nimenomaa kuvata nuorten aikuisten ko-
kemuksia syopaan sairastumisesta ja diagnoosin saamisesta, joten tuloksia ei ole tar-
koitus siirtd& muihin ikaryhmiin. Syopééan sairastumisen kokemukset voivat mahdollisesti
olla suuntaa antavia kokemuksia sairastumisesta mutta niiden siirrettavyyttd muihin po-

tilasryhmiin ja eri sairauksiin sellaisenaan tulisi valttaa.

6.4 Kehittdmis- ja jatkotydskentelyehdotukset

Opinnaytetydémme tarkoituksena oli tutkia, minkalaisia kokemuksia nuorilla aikuisilla on
syOpaan sairastumisesta ja diagnoosin saamisesta. Tydémme tuloksista kavi ilmi, miten
kokonaisvaltaisesti syopa vaikuttaa nuoren aikuisen elamé&éan. Nuoret sy6péapotilaat tuli-

sikin n&hda erillisend ryhméané, mika helpottaa psykososiaalisen tuen hoitojen keskitta-
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mista heille sopiviksi. Tehokas kommunikaatio terveydenhuollon ammattilaisten ja nope-
asti kehittyvan hoidollisen teknologian tarjoajien valilla, takaisi parempaa hoitoa tulevai-

suuden nuorille sy6papotilaille seka parantaisi heidan elamén laatuaan hoitojen aikana.

Opinnaytetydmme johdosta Nae minut ndin -hanke sai tutkittua tietoa, jota se voi hy6-
dyntéaa hankkeen eteenpain viemisessa. Seuraava tutkimuksen kohde hankkeelle voisi
olla haastattelututkimus Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin sairaaloissa nuorten
syOpapotilaiden kokemuksista, silla yhtdan suomalaista tutkimusta ei [0ytynyt opinnay-
tetyoprosessin aikana. N&ain saataisiin kotimaista ndkdkulmaa asiaan ja naiden tutkimus-
tulosten vertailu Suomen ja ulkomaiden valilla olisi mielenkiintoista. Toinen mielenkiin-
toinen jatkotutkimusehdotus olisi selvittaa, miten naisten ja miesten kokemukset eroavat
toisistaan. Opinnayteydssa tormasimme muutamiin sukupuolikohtaisiin eroihin ja tata

tutkimusta olisi kiinnostavaa syventaa.

Liséksi voimme kayttda opinnaytetybprosessissa oppimiamme asioita tulevaisuuden
jatko-opinnoissamme ja ty6elamassa sytpapotilaiden kohtaamisessa. Tydmme tuloksia

voidaan hyddyntaa myos nykyisten ja tulevien sairaanhoitajien koulutuksessa.
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1. Armuand, Cabriela
M. — Wettergren, Lena
Rodriguez-Wallberg,
Kenny A. — Lampic,
Claudia 2015, Ruotsi.

Tutkia askettain syépa
diagnoosin saaneiden
potilaiden kokemuksia
hedelmallisyyteen liit-
tyvasta tiedonannosta
ja mita he ajattelevat
tulevaisuuden hedel-
mattomyyden riskista.

21 ruotsin kielella
kommunikoimaan ky-
kenevaa, 20—45-vuoti-
aat henkilt, jotka ovat
saaneet syopadiag-
noosin muutaman vii-
kon sisalla, joilla ei ole
ailempaa syopa histo-
riaa ja jotka aikovat
saada parantavana pi-
dettya hoitoa, jolla on
mahdollisesti negatii-
vinen vaikutus hedel-
mallisyyteen.

Kohderyhman sisaanottokri-
teerit tayttaville potilaille lahe-
tetiin kutsukirje vapaaehtoi-
sesta osallistumisesta tutki-
mukseen. Suostumuksen anta-
neille potilaille suoritettiin puo-
listukrutoitu haastattelu ja ai-
neisto analysoitiin kayttaen
laadullista sisdllonanalyysia.

Kolme teemaa nousi esille;
"Tuleminen tietoiseksi”, "Ris-
kiin reagoiminen” ja "Epavar-
muuden kasitteleminen”,
joista paateemaksi nousi
"Naiset ovat miehia haavoit-
tuvaisempia kohdatessaan
hedelméattomyyden riskin.

2. Coyne, Elisabeth —
Borbasi, Sally 2009,
Australia.

Tutkia alle 50-vuotiai-
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kuvailla heidan henki-
|[6kohtaisia kokemuk-
sia jaksamisesta rinta-
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teellisesti. Aineisto analysoitiin
kayttaen tunnettuja induktiivi-
sia laadullisia menetelmia,
jotka sisalsivat monivaiheisen
teema-analyysi prosessin.

Rintasyovan hoidot alkoivat
nopeasti diagnoosin saami-
sesta jattaen vahan aikaa so-
peutua ajatukseen henkeé
uhkaavasta taudista. Hoito-
jen rankat sivuvaikutukset
vaikuttivat naisten ihmisyy-
den tunteeseen ja kykyyn
huolehtia perheesta. Uupu-
mus, pahoinvointi ja aikainen
vaihdevuosien puhkeaminen
olivat erityisen vaikeaa.




2.(7)

Liite 2

Tutkimuksen teki-
jat(t), tutkimusvuosi,
ja -paikka

Tarkoitus

Kohderyhma
(otos)

Aineiston keruu ja analy-
sointi

Paatulokset
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Conlon, Annemarie —
Ameringer, Suzanne
A. — Kelly, Debra
Lynch — Menzies, Vic-
toria 2015, USA

Tutkia naisten koke-
muksia sydpadiag-
noosin ja hoitojen ai-
kana.

12 21-71-vuotiasta
naista, joilla on diag-
nosoitu ja hoidettu
munasarjasyopa.

Tutkimukseen osallistuvat nai-
set rekrytoitiin paikallisilta klini-
koilta ja niiden sahkopostilis-
toilta. Aineisto analysoitiin
kayttaen jatkuvan vertailun
analyysia puhtaaksikirjoite-
tuista haastatteluista. Aineisto
keréttiin haastattelemalla.

Kuusi yleistd teemaa muo-
dostui aineistosta, jotka esiin-
tyivat kaikissa haastatte-
luissa. Ne kasitteellistettiin
yhdeksi kokemukseksi syo-
van hyokkayksesta potilaan
olemassa oloa kohtaan. Tee-
mat ovat: “Kuin salaman is-
kusta”, “Kaikki vaihtoehdot
kokeiltiin”, “Tietaen mita en
halunnut tietda, mutta sa-
malla en tiennyt mita halusin
tietdd”, Me molemmat pel-
kaamme”, “Puhumalla, mutta
ei oikeista asioista”, “Minun
pitdd nyt huolehtia vain itses-
tani”.
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4. Foster, Rebecca H.
— Brouwer, Amanda
M. — Dillon, Robyn —
Bitsko, Matthew J. —
Godder, Kamar —
Stern, Marilyn 2017,
USA.

Tutkia nuorena syo-
paa sairastaneiden
kokemuksia sy6vasta
selviamisesta.

47 leukemiasta, kes-
kushermoston kas-
vaimesta, imusol-
muke- tai tukikudos-
sydvasta selvinnytta
nuorta vastasi tutki-
mukseen.

Potilaat vastasivat kyselyyn
paperisen tai sdhkoisen kyse-
lylomakkeen avulla. Tulokset
analysoitiin SPSS ohjelman
versiolla 22.0 ja laadulliset ai-
neistot kayttaen suostumuksel-
lista laadullista metodia, joka
muokattiin tutkimukselle sopi-
vaksi.

Tutkimustulokset jaettiin vii-
teen kategoriaan: Ensireaktio
syOpaan, sopeutuminen ja
selviaminen diagnoosin ja
hoitojen kanssa, sosiaalisen
tuen hankkiminen, sydpahoi-
tojen havaitut vaikutukset ja
syOpakokemusten seurauk-
set.

5. Hilton, Shona —
Emslie, Carol — Hunt,
Kate — Chapple, Ali-
son — Ziebland, Sue
2009, Iso-Britannia.

Tutkia miten nuoret
syOpéaa sairastaneet
ovat kertovat syopa-
diagnoosistaan lahei-
silleen.

37 18—-34-vuotiasta
syopapotilasta.

Tutkimuksessa kaytettava ma-
teriaali oli kerétty toiseen tutki-
mukseen aikaisemmin. Tutkijat
paattivat kayttaa tata narratiivi-
sin haastatteluin kerattya ai-
neistoa omaan tutkimukseensa
epistemologisista haasteista
huolimatta. Aineisto analysoi-
tiin jatkuvan vertailun metodeja
kayttaen.

Useimmat vastaajat jakoivat
diagnoosin laheistensa
kanssa ja kokemukset mies-
ten ja naisten valilla olivat
hammastyttavan samanlai-
sia. Miehet olivat vihemmis-
tona vastaajissa, jotka halusi-
vat salata sairautensa. Mie-
het tekivat myo6s selkeita asi-
oiden valisia yhteyksia esi-
merkiksi sukupuoli-identitee-
tin ja syovasta kertomisen
valilla vedoten siihen, etta
heidat nahtaisiin erilaisena
diagnoosin paljastuttua.
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6. lves, A. — Musiello,
T. — Saunders, C.
2011, Australia.

Tutkia rintasyopaa
sairastavien naisten
psykososiaalisia koke-
muksia raskauden ai-
kana tai vahan jalkeen
raskauden.

15 alle 45-vuotiasta
raskauden aikana rin-
tasydvan saanutta
naista.

Naiset osallistuivat puolistuk-
rutoitua haastatteluun. Aineisto
analysoitiin siséllonanalyysilla.

Naiset, joilla diagnosoitiin
raskauden aikainen rinta-
syopé (RAR) kokivat hanka-
laksi sopeutua kahteen erilai-
seen ja ristiriitaiseen elaman
tapahtumaan. Heidan piti
tehda vaikeita paatoksia,
jotka vaikuttavat heidan
omaan elaméaansa, sikion tai
vastasyntyneen elamaan
seka olemassa olevaan per-
heeseen. RAR diaghoosin
saaneet naiset ilmoittivat ah-
distuksen ja stressitason kor-
keaksi, mika levisi heidan
koko kokemukseksi RAR:sta.
Naiset ilmoittivat, ettd ahdis-
tus oli yhteydessa ristiriidan
valilla, joka oli huoli heidéan
vauvansa terveydestd ja
huoli heidan omasta tervey-
desté ja hyvinvoinnistaan.
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7. Keim-Malpass, Jes-
sica — Steeves, Rich-
ard H. 2012, USA.

Saada ainutlaatuinen
nakékulma nuorten
naisten syépaéan sai-
rastumisen kokemuk-
sista heidan kirjotta-
miensa blogien
kautta.

16 sybpaéan sairastu-
nutta naista, jotka oli-
vat syopaa sairasta-
essaan kirjoittaneet
blogia, jossa kertoivat
syopa kokemuksis-
taan.

Tutkija syventyi ensin blogeihin
ja internet kulttuuriin. Sen jal-
keen tutkija otti yhteytta blogin
pitdjiin ja kysyi suostumusta
tutkimukseen. Aineistot analy-
soitiin kayttaen hermeneuttista
fenomelogista nakokulmaa.

Tutkimuksessa l6ytyi nelja
teemaa, jotka ovat: "Elama
syovan keskelld”, "Uusi nor-
maali”, "Tilanteen sanelema
pakko” ja "Kuiluun tipahtami

nen”.

8. Khan, Fareha —
Arora, Smriti —
Chakravarty, Sujana —
George, Sunil 2012,
Intia.

Tutkia nuorten nake-
myksia syovan karsi-
myksestéa seka nykyi-
sesta etta tulevasta
elamantilanteesta.

Seitseman sydpaa
sairastavaa nuorta,
joiden keski-ika on
16,7 vuotta ja heidan
vanhempansa.

Nuoria ja ketd tahansa van-
hempaa haastateltiin perus-
teellisesti kayttden puolistuk-
rutoitua laadullista haastatte-
lua.

Nakemykset sydvasta olivat
erilaisia eri ihmisten valilla.
Jotkut nuoret nakivat sen
henkea uhkaavana tilan-
teena, johon ei yleensa ollut
parannusta, kun taas toiset
olivat rohkeita ja sanoivat,
ettd se on vain uusi taistelu
voitettavana. Kaikki vanhem-
mat kuitenkin kokivat taman
kammottavan tilanteen jarkyt-
tavana ja pelottavana.

9. Knox, Mattehw K. —
Hales, Sarah — Nis-
sim, Rinat — Jung,
Judy — Lo, Christo-
pher — Zimmermann,
Camilla — Rodin, Cary
2016, Saksa.

Tutkimuksen tarkoitus
on lisata tietoisuutta
syopaa sairastavien
nuorten aikuisten ja
murrosikaisten psyko-
sosiaalisen tuen tar-
peesta.

10 18-35-vuotiasta
nuorta, joilla kaikilla ol
pitkélle edennyt
syopa.

Tutkimukseen osallistuvia nuo-
ria haastateltiin kysyen avoi-
mia kysymyksia.

Nuoret kokivat pitkalle eden-
neen sydvan eristavana ja
keskeyttavan heidan ikaryh-
mansa kehitystehtavien suo-
rittamisen.
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10. Olsson, Maria —
Jarfelt, Marianne —
Pergert, Pernilla —
Enskar, Karin 2015,
Ruotsi.

Tutkimuksen tarkoitus
on tunnistaa nuorten
aikuisten syopapotilai-
den yksilolliset tarpeet
sydpahoidossa.

44 15-29-vuotiasta
syOpapotilasta, jotka
ovat lapikayneet syo-
pahoidot Ruotsissa.

Tutkimukseen osallistuneet
nuoret haastateltiin kohderyh-
mahaastatteluissa ja aineisto
analysoitiin kayttaen laadullista
sisallénanalyysia.

Tutkimuksen tulokset voi-
daan referoida neljaan kate-
goriaan: "Henkildkohtainen
ammattimainen vuorovaiku-
tus”, "Tieto ja osallistuminen”,
"Ikaan-sopiva ymparistd” ja
"Tuki”

11. Rees, Sophie —
Young, Annie 2016,
Iso-Britannia.

Tutkimuksen tarkoitus
on saada liséda tietoa
rintasybpaa raskau-
den aikana sairasta-
neiden naisten koke-
muksista.

Kolme naista ialtdan
27-38, joilla on to-
dettu sybpa raskau-
den aikana.

Tutkimukseen osallistuneet
naiset haastateltiin kayttaen
puolistukrutoitua laadullista
haastattelutekniikkaa. Aineisto
analysoitiin kayttden konstruk-
tionistista ankkuriteoriaa femi-
nistista tutkimusnakokulmaa
hyoédyntaen.

Tutkimuksessa todettiin, etta
rintasyopa raskauden aikana
keskeyttaa itsestdan selvina

pidetyt olettamukset raskau-

teen liittyen. Rintasyopa ras-
kauden aikana vaikuttaa sy-

vasti naiseuteen, aitiyteen ja
tulevaisuuden elaménkatso-

mukseen.

12. Schaepe, Karen
Sue. 2011, USA.

Tutkimuksen tarkoitus
on saada tietoa, miten
potilaat ja heidéan
omaisensa kokevat
syOpa diagnoosin
saamisen.

28 vasta diagnosoitua
sydpapotilasta ja 30
heidan laheistaan.

Tutkimukseen osallistuneet po-
tilaat ja heidan laheisiaéan
haastateltiin kayttden se-
mistrukturoitua, ohjattua haas-
tattelutapaa. Aineiston analy-
sointi aloitettiin prosessilla,
jossa kasiteltiin tutkittavan alu-
een empiirista aihetta. Naista
eroteltiin kolme teemaa, jotka
analysoitiin kayttéden aihekoh-
taista temaattista analyysike-
hysté.

Potilaat ja heidan laheisensa
kokivat, ettéa aikaisempi koke-
mus terveydenhuolto jarjes-
telmésté vaikutti heidan ko-
kemukseensa diagnoosin
saamisesta ja siitd, miten uu-
tiset syovasta sisdistettiin.
Tutkimustulokset myds tuo-
vat empiirista tukea vuorovai-
kutteiseen nakodkulmaan dia-
gnostisesta kokemuksesta.
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13. Stegenga, Kristin
— Ward-Smith, Peggy
2009, USA

Tutkimuksen tarkoitus
on tutkia syopadiag-
noosin saamisen ko-
kemusta murrosikai-
sen tai nuoren aikui-
sen nakokulmasta.

10 12-17-vuotiasta

syopadiagnoosin 4-6
kuukautta aikaisem-
min saanutta nuorta.

Tutkimukseen osallistuvat nuo-
ret haastateltiin kayttaen puo-
listukrutoitua fenomelogista
nakdkulmaa hyddyntavaa
haastattelutekniikkaa. Aineisto
analysoitiin kayttden Paul Co-
laizzin metodia.

Tutkimuksesta saadut tulok-
set jaettiin kuuteen teemaan:
"Yllattadva normaaliuden me-
netys”, "Tiedonjano”, "Ysta-
vat ja heidan reaktionsa tér-
keys”, "Sybépaan tottuminen”,
"Halu auttaa” ja "Perheen-
tuki”.

14. Willig, Carla 2009,
Iso-Britannia.

Esittaa yhden henki-
I6n ajatuksia syovan
kanssa kamppailusta.

Nainen, joka on nuo-
rena aikuisena sairas-

tanut ihomelanooman.

Kirjailija kertoo kokemukses-
taan, jonka on kirjoittanut pai-
vakirjaansa syopaa sairastaes-
saan.

Kirjailija ymmarsi miten, tar-
ked& selviytymiskeino kirjoitta-
minen héanelle oli, diagnoosin
saamisen ja syopahoitojen
aikana.
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Alkuperdinen ilmaus

Pelkistys

Descriptions of negative experiences in connection with fertility-re-
lated communication were predominantly given by women, describing
how they had not had enough, if any, fertility-related communication
and therefore had unmet informational needs. (1)

Naiset kuvasivat hedelmallisyyteen liittyvan tiedonannon kokemusta nega-
tiiviseksi. (1)

Naiset kertoivat, etteivat olleet saaneet tarpeeksi informaatiota, hedelmalli-
syyteen liittyvista asioista. (1)

Naiset kertoivat, etteivat olleet saaneet juuri ollenkaan informaatiota, he-
delmallisyyteen liittyvista asioista. (1)

Naisten hedelmallisyyteen liittyva tiedontarve ei tayttynyt. (1)

Male informants described overall more positive experiences; they
had had extensive and repeated fertility-related communication with
healthcare providers and were encouraged to cryopreserve sperm be-
fore treatment. (1)

Miehet kuvasivat enemman positiivisia kokemuksia hedelmallisyyteen liit-
tyvasta tiedottamisesta. (1)

Miehet olivat saaneet kattavasti tietoa hedelmallisyyteen liittyvista asioista
terveydenhuollon ammattilaisilta. (1)

Miehet olivat saaneet toistuvasti tietoa hedelmallisyyteen liittyvista asioista
terveydenhuollon ammattilaisilta. (1)

Male informants described how the decision to bank sperm mostly had
been made without their involvement. (1)

Miehet kertoivat, ettéa paatds sperman pakastamisesta oli paaosin tehty il-
man heidén osallisuuttaan. (1)

The informants also described how both the decision and the sperm
banking were done in haste and that there had been no time for refl
ection. However, this was sometimes considered as something posi-
tive, as there was no time to ruminate. (1)

Miehet kertoivat, ettd paatdksenteko sperman pakastamisesta oli tehty Kii-
reella. (1)

Miehet kertoivat, ettd sperman pakastaminen oli tehty kiireella. (1)

Miehilld ei ollut aikaa pohtia sperman pakastamista. (1)

Kokemus, siité ettei ollut aikaa miettid sperman pakastamista, koettiin myoés
positiiviseksi. (1)

I didn’ t really perceived it [sperm banking] as an option really... it was
more like “ You ’ re going, on Wednesday morning at eight you ’ Il be
there, and freeze [sperm] ” Then of cause, people can choose by
themselves for sure. But it wasn ' t something... it wasn '’ t like a ques-
tion, “ Do you want to or not? ” rather “ It * s already booked ” and all
that, to go up [to the fertility clinic]. [...] | thought it was good. Then you
don 't have to think about it and to make a choice. (1)

Sperman pakastamista ei koettu vaihtoehdoksi. (1)

Kokemus siitd, etta paatds sperman pakastamisesta oli tehty heidan puo-
lestaan. (1)

Oli hyva, etté paatos oli tehty heidédn puolestaan. (1)

Paattksen teko sperman pakastamisesta potilaiden puolesta vapautti hei-
dat vaikean asian "ajattelusta”. (1)
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Some men described how it felt absurd to go and masturbate shortly
after receiving the cancer diagnosis...(1)

Osa miehista koki jarkyttavana masturboinnin pian sydpadiagnoosin saa-
misen jalkeen. (1)

Others described how the procedure of sperm banking was emba
rassing, and one man described how it had been awkward to have his
parents waiting for him outside the fertility clinic, knowing that they
knew what he was doing. (1)

Osa miehista koki siemennesteen pakastamisprosessin noloksi. (1)

Yksi mies koki kiusallisena masturboimisen vanhempien ollessa mukana
hedelmallisyysklinikalla. (1)

Statements in the category describe how the informants had received
very little, none or only written fertility-related information, and that
they had unmet informational needs. (1)

Potilaat kertoivat saaneensa hyvin vahan tietoa hedelmallisyyteen liittyvista
asioista. (1)

Potilaat kertoivat, etteivit saaneet ollenkaan tietoa hedelmallisyyteen liitty-
vista asioista. (1)

Potilaat kertoivat, etta saivat vain Kirjallista tietoa hedelmallisyyteen liitty-
vista asioista. (1)

Potilaiden hedelmallisyyteen liittyva tiedontarve ei tayttynyt. (1)

Some were very upset about this and sometimes tried to make sense
of the lack of information by describing internal or external barriers that
could be an explanation to this situation. (1)

Osa potilaista oli erittain poissa tolaltaan hedelmallisyys asioihin liittyvasta
tiedonpuutteesta. (1)

Osa potilaista yritti selittda tilannetta tiedonpuutteesta itsellensé sisaisten
ja ulkoisten rajoitteiden avulla. (1)

Internal barriers included not having been susceptible for fertility-re-
lated communication in the chaotic situation following the cancer di-
agnosis, or that they maybe had received information but could not
recall it. (1)

Osa potilaista arveli olleensa arkoja hedelmallisyyteen liittyvissa tiedonan-
totilanteissa. (1)

Osa potilaista arveli, etté oli saanut tietoa hedelmallisyyteen liittyvista asi-
oista, muttei muistanut sitd enaa myéhemmin. (1)

Others described how they did not want to take the initiative to a con-
versation about fertility as the topic was perceived as sensitive, and
instead called for mandatory information sessions focusing on fertility
after cancer. (1)

Osa potilaista kuvaili, ettei halunnut tehda aloitetta hedelmallisyyteen liitty-
viin keskusteluihin. (1)

Osa potilaista koki hedelmaéllisyyteen liittyvéat keskustelut arkaluonteiseksi.

(1)

Osa potilaista tyytyi syovasta toipumisen jalkeen jarjestettaviin hedelmalli-
syyteen liittyviin informaatiotilaisuuksiin. (1)
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The informants also described unmet informational needs including
how cryopreservation of oocytes is performed, if there was a need to
use contraceptives during the cancer treatment, how to check one’ s
fertility status after completed treatment, and what to do if they did not
succeed to conceive after the cancer treatment. (1)

Potilaat kuvasivat tiedonpuuteen koskevan munasolujen pakastamista. (1)

Potilaat kuvasivat tiedonpuutteen koskevan ehkaisyn kayttda hoitojen ai-
kana. (1)

Potilaat kuvasivat tiedonpuutteen koskevan hedelmallisyyden tarkistamista
sydpahoitojen jalkeen. (1)

Potilaat kertoivat, etteivat saaneet tarpeeksi tietoa, kuinka toimia, mikali ei-
vat tulleet raskaiksi syopahoitojen jalkeen. (1)

... the informants felt like they were losing control over their reproduc-
tive ability and how this generated feelings of powerlessness. (1)

Potilaat kokivat menettaneenséa hallinnan omasta lisaantymiskyvystaan. (1)

Potilaat kokivat voimattomuutta lisaantymiskyvyn hallinnan menettami-
sesta. (1)

The loss of control in itself was critical; they would no longer be able
to make a choice whether to have a child or not. (1)

Potilaat kokivat hallinnan menettamisen itsesséén kriittisena. (1)

Potilaat kokivat, etteivat voineet enaa itse paattaa tekisivatko lapsia vai ei-
vat. (1)

One woman described the risk for treatment-induced infertility as be-
ing more devastating than the cancer diagnosis itself. (1)

Yksi nainen kertoi hoitojen aiheuttaman hedelmattémyyden riskin olevan
jarkyttavampaa kuin syopadiagnoosin saaminen. (1)

Others described how they perceived being infertile as being malfunc-
tioning and that their manhood or womanhood was threatened. (1)

Osa potilaista koki hedelméttomyyden olevan kuin toimintahairi6. (1)

Osa potilaista koki hedelmattomyyden uhkana naiseudelleen. (1)

Osa potilaista koki hedelmattomyyden uhkana miehisyydelleen. (1)

If you look at how it affects your whole life... [crying] Not being able to
have children... Would be the worst... absolutely... The absolute worst
case scenario, it would almost be worse than if the cancer had
spread... actually. (1)

Kokemus lapsettomuudesta olisi ehdottomasti kamalinta, mité voisi tapah-
tua. (1)

Kokemus lapsettomuudesta olisi melkein kauheampaa kuin sydvan levia-
minen. (1)

I’ ve thought a lot about how people would think about it [the infertility].
1)

Ajattelin paljon, mitd muut ajattelevat hedelmattémyydesta. (1)

They described how they were putting trust in the FP and how the FP
had made it possible for them to put the thoughts about the risk for
infertility aside... (1)

Potilaat luottivat hedelmallisyyden sailymiseen. (1)

Ajatukset hedelmattomyyden riskista oli mahdollista laittaa sivuun luotta-
malla hedelmallisyyden sailymiseen. (1)
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Well, it was more shocking that | had cancer than “ You will not be
able to have children ” , you know. But of cause one gets worried and
a little sad. But one has to hope for the best. | think that first... you just
want to get well; this with having children has to wait. But one hopes
to be able to have children, and hopes that the body will adapt be-
cause | ' m so young. (1)

Olisi jarkyttavampéaa, ettei pysty saamaan lapsia, kuin itse sydpa

Ymmarrys siita, etta taytyy toipua ensin ja vasta sen jalkeen voi miettia ras-
kaaksi tulemista. (1)

Toivo saada lapsia. (1)

Some informants described how they had avoided asking questions
about the magnitude of the risk for infertility, as they were afraid that
the answer would make them upset. (1)

Potilaat kertoivat valtelleensa kysymyksia hedelmattdmyyden riskeista. (1)

Hedelmallisyyteen liittyvien kysymysten vastausten pelattiin aiheuttavan
alakuloa. (1)

Others described how they tried not to think about the risk for infertility
and that they did not talk with friends and family about the matter in
order to avoid emotional strain. (1)

Osa potilaista kertoi valtelleensa ajatuksia hedelméattomyydesta. (1)

Osa potilaista ei puhunut hedelméattomyyden riskeista ystavilleen valttaak-
seen stressia. (1)

Osa potilaista ei puhunut hedelmattomyyden riskeisté perheelleen valttaak-
seen stressia. (1)

Yes it ’ s sad; of course it is ... that you may be sterile. It feels like...
they ’ Il be taking, sort of ... something away from me. You become...
[embarrassed laugh] useless... [...] The main thing is that | get healthy.
That’ s what you ’ re most focused on, and then you may see ... The
next step, “ What will happen when | * m healthy? ” ... It becomes too
much to think about everything at once, so to say. (1)

Surullisuus mahdollisesta hedelméattomyydesta. (1)

Paaasia on parantua syovasta. (1)

Ylivoimaista ajatella kaikkea yhta aikaa. (1)

The diagnosis of breast cancer for all the women was a shock; creat-
ing a sense of disbelief described as a period of ‘why me?’ during
which participants grieved for life aspirations suddenly lost. (2)

Rintasy6pé diagnoosi oli shokki kaikille naisille. (2)

Rintasydpé diagnoosi aiheutti epduskon tunnetta kaikille naisille. (2)

Rintasy6pa diagnoosi aiheutti kaikille naisille tunteen "Miksi mina?” (2)

Rintasydpa diagnoosin aikana naiset surivat elamanhalun yhtakkista me-
nettamista. (2)
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Another aspect of diagnosis and treatment was the need for clarity of
information, the women explained they had trouble ‘focusing’ after re-
ceiving information and of different interpretations about what they had
heard. (2)

Tarve selkeélle tiedolle liittyen diagnoosin. (2)

Tarve selkeélle tiedolle liittyen hoitoihin. (2)

Naisilla oli vaikeuksia keskittymisessa diagnoosin liittyvan tiedon saamisen
jalkeen. (2)

Naisilla oli vaikeuksia keskittymisessa hoitoihin liittyvan tiedon saamisen
jalkeen. (2)

Naiset tulkitsivat diagnoosista ja hoidoista saatua tietoa eri tavalla. (2)

Diagnosis was shocking and unexpected... (3)

Diagnoosi tuli shokkina. (3)

Diagnoosi tuli odottamatta. (3)

All participants were aware of the seriousness of the diagnosis, but
did not always know how it would affect their lives. (3)

Kaikki potilaat olivat tietoisia diagnoosin vakavuudesta. (3)

Potilaat eivat aina tienneet, miten diagnoosi vaikuttaisi heidan elaméaéansa.

®)

... some expressed surprise and anger, while others expressed nearly
immediate acceptance. (4)

Jotkut olivat yllattyneita. (4)

Jotkut olivat vihaisia. (4)

Toiset ilmaisivat miltei valittdman hyvaksymisen. (4)

My initial reaction was laughter; it was an uncontrollable nervous
laughter that immediately turned to tears. My thoughts were racing
about all the things | had not done in life. (4)

Ensireaktio diagnoosiin oli hermostunut nauru. (4)

Diagnoosin ensireaktio johti kyyneliin. (4)

Ajattelin kaikkia elaman tekeméttdmia asioita. (4)

The first thing | thought was ‘Why me?’ and | felt like | was being pun-
ished. (4)

Ensimmainen ajatus oli "Miksi mind?” (4)

Tunsin, ettd minua rangaistiin. (4)

Both men and women described telling family and friends about their
diagnosis as one of the hardest aspects of having cancer. (5)

Diagnoosin kertominen perheelle oli yksi vaikeimmista asioista syovéan sai-
rastamisessa. (5)

Diagnoosin kertominen ystéville oli yksi vaikeimmista asioista syovéan sai-
rastamisessa. (5)

They spoke of their sorrow when witnessing the pain of loved ones,
and their guilt for causing this upset. (5)

He tunsivat surua rakkaintensa karsimyksesta. (5)

He tunsivat syyllisyytta aiheuttamastaan jarkytyksesta rakkaimmilleen. (5)
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| was always very jolly and very strong for everybody else because |
didn’t want anybody else to worry. . . | probably kept a lot of it inside
even though they were offering support. (5)

Halusin olla vahva muiden silmissa. (5)

Halusin helpottaa omalla kayttaytymisellaan kaikkien muiden huolta. (5)

Pidin tunteita sisallani muiden tarjotessa tukea. (5)

It was much easier for friends and family if | was chatty, yappy, myself
... and it was much easier for me knowing that | wasn’t actually mak-
ing it difficult for people to approach me. (5)

Halusin helpottaa perheeni oloa omalla kayttaytymisellani. (5)

Halusin helpottaa ystavieni oloa omalla kayttaytymisellani. (5)

Halusin helpottaa omalla kdyttaytymisellani ihmisten lahestymista. (5)

Most respondents wished to protect their relatives from the impact of
their diagnosis... (5)

Suurin osa potilaista halusi suojella sukulaisiaan diagnoosin vaikutukselta.

(5)

| just wanted to be a kid again . . . just for it all to be alright. (5)

Halusin vain kaiken olevan hyvin. (5)

I’'m not shy about saying it was breast cancer. . . There’s nobody that
| feel | couldn’t [talk] about it to, but . . . | wouldn’t choose to talk about
it to everyone. (5)

Ei tunne hapeaa syovasta. (5)

Ei ole ketdan, jolle en voisi kertoa siita (syovasta). (5)

En haluaisi puhua syovasta kaikille. (5)

I's not something you want everyone to know about... (5)

En halua kaikkien tietavan siitd (sybvasta). (5)

| didn’t want it [cervical cancer] to be a secret. . . | didn’t want people
not to know and have . . . whispers. | just wanted it all out in the open,
it was easier to deal with. (5)

En halunnut syévan olevan salaisuus. (5)

Halusin olla avoin oman sairauden kanssa. (5)

Avoimuus helpotti syévan kasittelya. (5)

| really needed to talk about it. . . . [I] wasn’t carrying it . . . all on my
own shoulders it was . . . spreading it out a little bit. . . . | found it easier
that way. (5)

Minulla oli tarve puhua siita (syovasta). (5)

Puhuminen sydvasta helpotti omaa oloani. (5)

When | first found out | had cancer, | talked about it all the time, want-
ing to make it easier for other people. . . . | knew if | didn’t, they wouldn’t
come up and see me and they wouldn’t know what to talk about . . .
so | made the initial move by just constantly talking about it which
helped them and probably helped me as well. (5)

Aluksi puhuin sy6vasta koko ajan. (5)

Halusin helpottaa muiden oloa puhumalla syévasta. (5)

Puhuin sydvasta muille, jottei heidan tarvinnut ottaa aihetta puheeksi. (5)

Puhuminen aiheesta auttoi luultavasti itseani. (5)
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| didn’t mind people knowing the illness that | had. . . . | think from a
male point of view it almost makes you a better person because | think
men in many respects don’t tend to talk to other people openly, other
men . . . just talk about the weather or the sport . . . whereas after an
illness . . . relationships with your close family and friends become
more important in your life. You're less afraid to open up and talk about
things. (5)

Minua ei hairinnyt, ettd ihmiset tietavat sairaudestani. (5)

Sairastumisen jalkeen perhesuhteet tulevat tdrkeammaksi. (5)

Sairastumisen jalkeen ystavasuhteet tulevat tarkeammaksi. (5)

Sairaus vahensi pelkoa olla avoin. (5)

Sairaus vahensi pelkoa puhua asioista. (5)

| found that being totally open about it and just turning the entire epi-
sode into one grand joke . . . someone will make a remark which might
have a sort of a double entendre . . . and rather than get uptight about
it | just crack up [laughs]. . . . But having that kind of attitude in there
and not being worried about it and not being obsessive about it or
having any issues about it, just talking about it openly . . . is by far and
away the best way for me . . . of handling it. . . . | enjoy a good joke as
much as anybody else so hey if I'm the butt of it well what the hell
[laughs]! (5)

Olemalla avoin sen (sybvan) suhteen oli minulle paras tapa kasitella sita.

(5)

Vitsaileminen asiasta (syovasta) oli minulle paras tapa kéasitella sité. (5)

Huolehtimatta oleminen oli minulle paras tapa kasitella sita (syopaa). (5)

Olematta pakkomielteinen asian suhteen oli minulle paras tapa kasitella
sitd (syopaa). (5)

Minulle paras tapa kasitella sita (syopaa) oli olla tekematta asiasta ongel-
maa. (5)

... you've got to have a sense of humor to get through it . . . (5)

Pitd& omata huumorintajua paastakseen yli siitd. (5)

Every time | see them [colleagues] they make jokes about it, they
laugh about it and that’'s how | want them to be . . . | don’t want . . .
“Oh, we feel sorry for him” . . . like a charity case. | don’t want to be
like that at all, | want them just to treat me normally. (5)

Halusin, etté kollegat vitsailevat asiasta. (5)

En halunnut tydkavereiden tuntevan saalia. (5)

Halusin, etta tyokaverit kohtelevat minua normaalisti. (5)

| don’t want you to think that I’'m some poor case where you can’t
[have] a laugh with me anymore. (5)

Ei halunnut muiden s&élivan minua. (5)

Halusin muiden pystyvan nauramaan kanssani. (5)

Other young men who were open about their diagnosis also sug-
gested that jokes were a way for colleagues to talk about their illness
in a nondirect (gender-appropriate) way, and to relieve tension in a
potentially embarrassing situation. (5)

Nuoret miehet, jotka olivat avoimia syopadiagnoosistaan, kokivat vitsailun
oleva epasuora tapa keskustella kollegoiden kanssa syovastaan. (5)

Nuoret miehet kokivat vitsailun lievittdvan jannitysta mahdollisesti kiusalli-
sissa tilanteissa. (5)

... almost all the younger respondents were concerned about the re-
action of friends and colleagues. (5)

Melkein kaikkia nuoria potilaita huolestutti ystavien reaktio. (5)

Melkein kaikkia nuoria potilaita huolestutti kollegoiden reaktio. (5)

This latter group viewed having cancer as a direct challenge to their
identity as a young person. (5)

Syopa on suora haaste nuoren persoonan identiteetille. (5)
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They feared they might be treated differently, excluded by peers, or
stigmatized. (5)

He pelkésivit, ettd heitd saatettaisiin kohdella eri tavoin. (5)

He pelkasivét, etta ik&toverit saattaisivat jattaa ulkopuolelle. (5)

He pelkéasivat leimaantumista. (5)

... one younger woman made it very clear she wanted to continue to
be perceived on her own terms rather than having her identity reduced
to her cancer status. (5)

Yksi nuori nainen halusi tulla kohdatuksi omilla ehdoillaan. (5)

Yksi nuori nainen ei halunnut identifioitua vain syopapotilaaksi. (5)

She also reflected on how her reluctance to divulge her diagnosis to
colleagues and friends was not in keeping with her perception of her-
self as “honest” and “open. (5)

Sybpadiagnoosin salaaminen kollegoilta ei sopinut naisen omaan kasityk-
seen itsestaan avoimena ihmisena. (5)

Sybpéadiagnoosin salaaminen ystavilta ei sopinut naisen omaan kasityk-
seen itsestaan rehellisend ihmisena. (5)

| didn’t tell anyone at work . . . it's all kept very within our family. | . . .
didn’t want to go back to work and them to look at me in a different
way. . . . | wanted them to look at me as the girl with pink hair and not
the girl that’s had cancer at 23. . . . | had this vision that they [friends]
would kind of treat me as a cancer patient from now and forever and |
couldn’t bear that, | just couldn’t bear that. . . . It's funny how, normally
I’'m the most honest, open person but | guess when it’s your health,
it's very personal. (5)

En kertonut (syovasta) kenellekdan tdissa. (5)

Halusin pitda asian perheen sisalla. (5)

En halunnut, ettd minua katsottaisiin toissa eri tavalla. (5)

Kuvitelma siitd, etté kaverit kohtelisivat minua sydpapotilaana, oli sietama-
ton. (5)

Terveyteen liittyvat asiat ovat hyvin henkilokohtaisia. (5)

The younger men also expressed fears that they might be excluded
or treated differently by peers. (5)

Nuori mies pelkasi, etta ikatoverit saattaisivat jattdd ulkopuolelle. (5)

Nuori mies pelkasi, etta ikatoverit saattaisivat kohdella eri tavalla. (5)

| absolutely abhorred trying to explain [to friends] . . . because | didn’t
want any kind of sympathy. . . . | just wanted everything to carry on as
normal . . . | didn’t want to feel excluded . . . just didn’t really want
anybody to . . . give me any kind of special behavior or attitudes to-
wards, towards me. . . . | just wanted them to treat me as they would
have normally done. (5)

Kammosin ajatusta syovasta kertomisesta kavereilleni. (5)

En halunnut myétatuntoa. (5)

Halusin kaiken pysyvan normaalina. (5)

En halunnut tuntea oloani eristetyksi. (5)

En halunnut erityiskohtelua. (5)

Halusin kaikkien kohtelevan minua normaalisti. (5)

That was quite hard, | must admit, most of all because | think my im-
mediate family found it embarrassing . . . if they . . . tell people that
I’'ve had cervical cancer, then they might think that that's what their
daughter was like. (5)

Se (syOpéan sairastuminen) oli melko vaikeaa. (5)

Ajattelin, ettd perheeni koki sydpani nolona. (5)

Huoli siitd mitd muut ajattelivat minusta sydpani takia. (5)
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| could have asked for a bit more support from the people around me.
.. I mean they were . . . there offering it and willing to give it but | was
just kind of very blasé and | guess, quite, quite laddish [masculine]. (5)

Olisin voinut pyytda enemman apua laheisiltani. (5)

Olin valinpitamaton muiden tarjotessa apua. (5)

I’'ve had to lie to all of these people because | don’t want them know-
ing. . . At the start what | feared most was blokes . . . knowing that I'd
had my testicles removed . . . | just wanted to say [to friends], Look
I've had a big operation, I'm not out on the pull, I'm not looking for a
woman right now.” But because | didn’t want them to know that, | think
I got a little bit homophobic. (5)

Minun piti valehdella sy6padiagnoosista inmisille. (5)

En halunnut muiden ihmisten tietdvan syovasta. (5)

Pelko siitd, mit& kaverit ajattelevat minusta, jos tietdisivat syovasta. (5)

Receiving a diagnosis of GBC made women highly anxious, and this
anxiety pervaded their whole GBC experience. (6)

Raskauden aikainen rintasydpadiagnoosi sai aikaan ahdistuneisuuden tun-
teen. (6)

Ahdistuneisuuden tunne taytti koko raskauden kokemuksen. (6)

Women reported their anxiety was linked to the conflict between the
concern for their baby’s health and the concern for their own health
and wellbeing. (6)

Ahdistus aiheultti ristiriitaisen tunteen huolesta vauvan ja oman terveyden
valilla. (6)

This conflict arose at many points along the GBC trajectory such as
on hearing the news of their diagnosis, deciding on how to proceed
with the pregnancy, going through cancer treatment, and dealing with
the competing interests of their oncologist and obstetrician. (6)

Ristiriita (huolesta vauvan ja oman terveyden valilld) nousi esiin raskauden
kehityskaaren erikohdissa. (6)

Ristiriita (huolesta vauvan ja oman terveyden valilla) nousi esiin raskauden
aikaisen rintasydpadiagnoosin kuulemisen yhteydessa. (6)

Ristiriita (huolesta vauvan ja oman terveyden valilld) nousi esiin, kun oli
aika tehda paatds raskauden jatkamisesta. (6)

Ristiriita (huolesta vauvan ja oman terveyden valilla) nousi esiin syépahoi-
tojen aikana. (6)

Ristiriita (huolesta vauvan ja oman terveyden valill&) nousi esiin kasitel-
lessa syopalaakarin ja gynekologin kilpailevia nakemyksia. (6)

Women also reported heightened anxiety concerning the delivery of
the child and anxiety concerning the transition from breast to bottle
feeding. (6)

Osa naisista koki lisdantyvaa ahdistusta synnytysta ajatellessaan. (6)

Osa naisista ahdistui ajatuksesta, etteivat voi imettaa. (6)

| had two young children and | just didn’t want to die, and that was my
first thought. (6)

Halusin pysya elossa kahden nuoren lapseni tdhden. (6)

Ensimmainen ajatukseni oli: ’En halua kuolla”. (6)
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Women who were pregnant at GBC diagnosis and who were already
mothers had to consider whether to continue their pregnancy. (6)

Naisten, joilla oli jo entuudestaan lapsia, tuli harkita paatdsta raskauden
jatkamisesta saadessaan rintasyopadiagnoosin. (6)

Women who were pregnant for the first time at diagnosis wanted to
protect the life of their unborn child so that the baby could be delivered
safely but understood that their own health was important. This
caused them to be torn between wanting to protect the baby, and re-
ceiving the best treatment to maximize their chances of a positive out-
come. (6)

Naiset kokivat ristiriitaisuuden tunnetta halutessaan suojella vauvaa ja ha-
lutessaan saada parasta hoitoa. (6)

Well | wanted, well obviously | wanted the baby but my health had to
come first and anyway... (6)

Oma terveys oli ensisijainen. (6)

From the moment they were diagnosed with cancer, many participants
had an intuitive understanding that their lives were forever changed.

(@)

Syopadiagnoosin saatua monet potilaat ymmarsivat, etta heidan elamansa
muuttui ikuisesti. (7)

She was acutely aware that her life was never going to return to the
“carefree days” she experienced before she was diagnosed with can-
cer. (7)

Ymmarrys siita, ettei elama palaa samalaiseksi huolettomaksi, kuin ennen
syopadiagnoosia. (7)

Some of the women described the period of time surrounding diagno-
sis as surreal, as if the rest of the world stopped and suddenly their
lives are put on hold. (7)

Jotkut naiset kuvasivat diagnoosiajan epéatodelliseksi. (7)

Jotkut naiset kuvasivat, ettd diagnoosin aikana muu maailma pyséahtyi. (7)

Jotkut naiset kuvasivat, ettd diagnoosin aikana heidan elaménsa pysahtyi.

()

Others experienced a literal and figurative heaviness following diag-
nosis. (7)

Toiset kokivat diagnoosin kirjaimellisesti raskaaksi. (7)

Toiset kokivat diagnoosin kuvainnollisesti raskaaksi. (7)

... one woman described it, the “cloud of cancer,” suddenly and with-
out warning, became ever-present. (7)

Yksi nainen kuvaili, kuinka "sydpa pilvi” yhtakkia ilmestyi nykyhetkeen. (7)

Yksi nainen kuvaili, kuinka "sydpa pilvi” iimestyi nykyhetkeen varoittamatta.

)

Almost as soon as the diagnosis was given, the women expressed
their sense of wanting things to return to normal. (7)

Diagnoosin saannin jalkeen naiset halusivat elaman palautuvan normaa-
liksi. (7)
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One woman who expected her colonoscopy results to come back nor-
mal, and instead received a diagnosis of late-stage colorectal cancer,
expressed the shock of this period of time. (7)

Yksi nainen koki syépadiagnoosin shokkina. (7)

It was all so surreal and horrible. | felt numb yet stuffed full of jagged
glass. Forget dinner out, any plans we made beyond that moment
were irrelevant, obliterated by the sucking black hole that had sud-
denly taken over our lives. All | wanted to do was get home and nurse
my baby, try to somehow reclaim a single shred of the normalcy that
used to be my life. (7)

Se oli epatodellista. (7)

Se oli kauheaa. (7)

Olin turta. (7)

Tunsin olevan rikki (tdynna rosoista lasia). (7)

Tunne tulevaisuuden suunnitelmien merkittémyydesta. (7)

Tunne mustasta aukosta, joka ottaa hallintaan koko elaman. (7)

Halusin saada takaisin normaalin elamani. (7)

The maybes are the sickness that spreads. The hypothetical contin-
ues to plague my thoughts and those of anyone close. | would like to
know if this pain growing inside me will be my downfall. | would like to
know, grieve, and get the hell on with it. | hate indecision. | hate the
middle. (7)

Haluaisin tietdd, koituuko sisalld kasvava kipu kohtalokseni. (7)

Haluaisin surra. (7)

Haluaisin paasta siita eroon. (7)

At first | was really shocked because | had such a disease which | had
not even thought in my worst dreams. Further | had heard that if it
happens to someone then that person dies. (8)

Aluksi olin shokissa. (8)

En ollut kuvitellut sairautta edes painajaisissani. (8)

Olin kuullut sairauden tappavan ihmisen. (8)

| was not afraid.... | did not feel too bad also.” (8)

En ollut peloissani. (8)

En tuntenut liian huonoa oloa. (8)

| felt that when there is a disease there must be some treatment, cure
for it as well. | believed | will be alright. (8)

Tunsin, etta sairauteen on pakko olla hoitokeino. (8)

Tunsin, ettd sairauteen on pakko olla parannus. (8)

Uskoin parantuvani. (8)

Before, | used to be a healthy kid, always active, always smiling, mak-
ing jokes, so it was a shock. (9)

Se oli shokki. (9)

| don’t think anyone in their twenties is like, this is going to happen to
me. It was a big surprise, to say the least. (9)

En uskonut sairastuvani syopaan 20-vuotiaana. (9)

Se oli liioittelematta yllatys. (9)
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I’d always thought that | was going to live a long time. I'd done things
very slowly without a sense of urgency. It was just all these things that
| haven’t been able to do yet that | would like to do — travel, go live in
another country, so much to read and see and do. All this is quite se-
verely limited and probably is just off the table. (9)

Kaikki asiat, joita haluaisin viela tehda elamassani, ovat luultavasti pois sul-
jettu. (9)

Participants reported that they had held the notion that cancer is a
disease of older persons, and that the possibility that this could hap-
pen to them had not ever occurred to them. (9)

Potilailla oli kdsitys sytvan olevan vanhempien ihmisten sairaus. (9)

Ajatus syOpaan sairastumisesta ei juolahtanut mieleenkaan. (9)

This outcome had been regarded by them as inconceivable and there-
fore unexpected and deeply traumatic when it occurred. (9)

Sydpaan sairastuminen oli jarkyttavaa. (9)

Sybdpaan sairastuminen oli odottamatonta. (9)

Sydpaan sairastuminen oli syvasti traumaattista. (9)

... the personal sense of loss that they experienced in relation to their
disease, they worried intensely about the futures of their children, the
possibility that they would not live long enough for their children to
form lasting memories of them or to have had a lasting impact on
them. (9)

He kokivat menettdvansa persoonallisuuden tunteen. (9)

He olivat huolissaan lastensa tulevaisuudesta. (9)

Huoli siitd, ettei lapsille ehdi muodostua kestévid muistoja heista. (9)

Huoli siitd, ettei ehdi tehda loppuelaman kestavaa vaikutusta lapsiinsa. (9)

They feared that they would be remembered only in pictures. (9)

He pelkésivét lapsensa unohtavan heidéat. (9)

Their identity as a parent and their desire to be thought of as a parent
by their children in the future was now perceived as under threat. (9)

Vanhemmuuden identiteetti oli uhattuna. (9)

Halu lasten ajattelevan heitd vanhempina, oli uhattuna. (9)

Every time | look at my little kid, I'm wondering, he’s having a temper
tantrum about something and I'm thinking is he going to cry when |
die? Is he even going to know what’s going on when | die? (9)

Ajatus siitd, itkeekd lapseni, kun kuolen? (9)

Tietdaako lapseni edes, mita tapahtuu, kun kuolen? (9)

The problem of time permeated the experience of all participants and
was perceived as challenging the belief that they could create a mean-
ingful life. (9)

Potilaat kokivat ajan rajallisena. (9)

Ajan rajallisuus loi haasteen merkityksellisen elamén luomiselle. (9)
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All expressed a heightened need to clarify goals or re-evaluate previ-
ous goals and plans and a heightened urge to live a meaningful life,
regardless of the time they had left. (9)

Kaikilla oli tarve selventaa tavoitteet, riippumatta siité, kuinka paljon heilla
oli aikaa jaljella. (9)

Kaikilla oli tarve arvioida uudestaan aiemmat tavoitteet, riippumatta siita,
kuinka paljon heilla oli aikaa jaljella. (9)

Kaikilla oli tarve arvioida uudestaan aiemmat suunnitelmat, riippumatta
siita, kuinka paljon heilla oli aikaa jaljella. (9)

Kaikilla oli lisaantynyt tarve eldd mielekasta elamaa, riippumatta siita,
kuinka paljon heilla oli aikaa jaljella. (9)

Okay, so this is all I've done. This is my whole life. Only been 30 years
so time to figure it out. Time to see...live the last couple months what-
ever way | want and that was basically it. | sit there and everything
comes to your mind and every decision you’ve made and every deci-
sion you’re going to make or would have...Cancer puts everything in
perspective. What are you leaving behind for your kid? What are you
leaving behind for your family? What are you leaving behind for your-
self? You always leave a piece behind. So it's like, okay, what are
people going to tell my daughter when | die? So, you've got to start
building that up. You want them to say good things about you. (9)

Kaikki ajatukset tulevat mieleen. (9)

Kaikki tehdyt paatokset tulevat mieleen. (9)

Kaikki tulevat paatokset tulevat mieleen. (9)

Sybpa saa kaikki asiat oikeaan perspektiiviin. (9)

Ajatus, mita jattaa jalkeensa lapsilleen? (9)

Ajatus, mita jattaa jalkeensa perheelleen? (9)

Ajatus, mité ihmiset kertovat lapsilleni kuoltuani? (9)

Ajatus, mita jattaa jalkeen itsestaan? (9)

Halu alkaa rakentaa hyvia muistoja ennen kuolemaa. (9)

A common experience among TYA's was that, at the time of diagno-
sis, they needed to be heard. (10)

Diagnoosin hetkella nuoret aikuiset tarvitsivat kuuntelijaa. (10)

They wanted HCP's to give them time and listen to their opinions, and
the young people wanted to have their views taken seriously. (10)

Halusivat terveydenhuollon ammattilaisten antavan heille aikaa. (10)

Halusivat terveydenhuollon ammattilaisten kuuntelevan heidan mielipitei-
taan. (10)

Nuoret halusivat, etta heidan ndkemyksensa otetaan tosissaan. (10)

Participants spoke of a need to regain control of their lives after diag-
nosis new situation by being provided more knowledge about the new
situation. (10)

Diagnoosin jalkeen nuorilla oli tarve saada takaisin elamanhallinta. (10)

Nuorilla oli tarve saada elaméanhallinta takaisin hankkimalla enemman tie-
toa uudesta tilanteesta. (10)

They described a need for open communication with HCP's. (10)

Nuoret tarvitsivat avointa kommunikaatiota terveydenhuollon ammattilais-
ten kanssa. (10)
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... It's better if you talk to just one person ... because you can ask
questions about what's on your mind...and they can tell you not to
start searching the Internet so you don't worry about things you get on
the Internet ... about everything ... the worst ...(10)

Parempi puhua yhden henkilén kanssa, kuin etsia tietoa internetista. (10)

Participants described a desire to have relatives present and partici-
pating in the care, especially during the first consultation with a physi-
cian. (10)

Nuoret halusivat sukulaisten olevan lasna. (10)

Nuoret halusivat sukulaisten osallistuvan hoitoon. (10)

Nuoret halusivat sukulaisten olevan lasné etenkin ensimmaisessa laakarin
konsultaatiossa. (10)

... but | was so anxious and everything was a blur and | did not have
things under control ... if mom hadn't been there | would not have been
able to cope ... it was so messed up. (10)

Olin niin ahdistunut. (10)

Kaikki oli sumua. (10)

Minulla ei ollut hallintaa asioista. (10)

En olisi pystynyt kasittelemaan asiaa ilman aitiani. (10)

Olin niin sekaisin. (10)

For all the young women in the study, being diagnosed at a younger
age contradicted their taken-for-granted ideas about themselves as
young, healthy women. (11)

Sybpadiagnoosin saaminen nuorena oli vastaan naisten itsestaan selvia
ajatuksia nuoresta terveesté naisesta. (11)

... women with BCDP also found the diagnosis disturbed their expec-
tations of and plans about pregnancy. (11)

Raskauden aikainen rintasy0pa jarkytti naisten odotusta raskaudesta. (11)

Raskauden aikainen rintasyopéa jarkytti naisten suunnitelmia raskaudesta.
(11)

It was what should have been one of the happiest times of my life but
it is tainted with one of the worst things you could ever be told. (11)

Sen (raskaana olemisen) pitdisi olla eldméan iloisinta aikaa. (11)

Elaman iloisin aika (raskaana oleminen) turmeltui pahimmalla mahdollisella
tavalla. (11)

... women had to give birth to their children prematurely to begin treat-
ment, which not only disturbed their expectations for the circum-
stances under which their child would be born, but also raised signifi-
cant fears about the impact of this on their children. (11)

Lapsen ennenaikainen synnyttaminen hoitojen aloittaminen vuoksi, jarkytti
naisten odotuksia olosuhteista, joissa heidan lapsensa syntyisi. (11)

Lapsen ennenaikainen synnyttdminen heratti merkittvaa pelkoa siita, mi-
ten se vaikuttaisi lapseen. (11)
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. intellectual understanding of the cancer news often came shortly
after hearing it, but a deeper emotional realization was a separate
event e sometimes occurring well after treatment had commenced.
(12)

Syopauutisen tiedollinen ymmartaminen tapahtui pian sen kuulemisen jal-
keen. (12)

Syb6péauutisen syvempi tunteellinen tajuaminen oli erillinen tapahtuma. (12)

Sydpauutisen syvempi tajuaminen tapahtui joskus hoitojen aloittamisen jal-
keen. (12)

... realization of the deeper impact of the diagnosis seeped into con-
sciousness slowly.. (12)

Diagnoosin syvempi ymmartaminen tunkeutui hiljalleen tajuntaan. (12)

... patients more often learned the cancer diagnosis first and alone
and experienced a heavy emotional burden of having to move quickly
from news recipient to news deliverer. (12)

Potilaat kokivat raskaaksi nopean vaihdoksen viestin saajasta viestin valit-
tajaksi. (12)

Potilaan kokivat tunteiden taakan raskaaksi. (12)

... individuals felt support - particularly in terms of a sense of coordi-
nation of care across distinct locations - the diagnosis was hard but..
(12)

Diagnoosin kuuleminen oli raskasta. (12)

The first theme that emerged from these data was the stunning loss
of normalcy. (13)

Ensimmainen teema oli normaaliuden menettdminen. (13)

Every participant expressed shock at the diagnosis of cancer. (13)

Potilaat olivat shokissa syopadiagnoosin jalkeen. (13)

| didn’t think cancer could happen to me, but it did. (13)

En voinut uskoa, ettéd se (sy6pé sairastuminen) tapahtuisi minulle. (13)

You know, cancer never just pops into your mind right away. | just
thought actually, that | had probably pulled a muscle or slept on my
neck wrong, that like a bump kind of formed there. (13)

Syodpa ei ole ensimmainen asia, joka tulee mieleen miettiessé, mikd minua
vaivaa. (13)

It's like freshman year in high school and it's supposed to be fun and
I’m supposed to go to parties and have sleepovers and shop and stuff.
So, | was sad that that would be ruined (when | was diagnosed). (13)

Olin surullinen syépadiagnoosin pilatessa lukion aloituksen. (13)

| don’t want to be treated completely special just because (of the can-
cer) . ...l don’t know, | don't like that. It's weird. | want to be treated
as normal as possible. Like, | know | can’t do everything and it can be
really stressful. (13)

En halua, ettd minua kohdellaan erilla tavalla syévan takia. (13)

Haluan ettd minua kohdellaan normaalisti. (13)

En voi tehda kaikkea mita haluaisin. (13)

On stressaavaa, etta on voi tehdé kaikkea mité haluaisin. (13)
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Participants used information as a way to understand what was going
on and as a method to cope with their situation and the uncertainty
they found. (13)

Potilaat kayttivat tietoa tapana ymmartaakseen tilannetta. (13)

Potilaat kayttivat tietoa tapana selviytya epavarmuudesta, jota sy6padiag-
noosi aiheutti. (13)

| started doing a bunch of research on it, trying to figure out more about
it. Just tried to calm down and everything. (13)

Aloin ottaa selvaa asioista. (13)

Yritin rauhoittua ottamalla selvaa asioista. (13)

| just went on the Internet and just looked up stuff and found out what
| could. (13)

Etsin internetista kaiken tiedon, mité vain sain. (13)

Without knowledge about something, you don’'t know and then you
just assume. But with knowing things about the cancer, it just helped
me more and strengthened me more to get through it. (13)

IiIman tietoa tulee paljon oletuksia. (13)

Tieto helpotti oloani. (13)

Tieto vahvisti minua. (13)

Participants verbalized that friends, and their reaction to the cancer
diagnosis, are important. (13)

Potilaiden mukaan ystavien reaktio sydpéadiagnoosiin oli tarkea. (13)

Some really took it in and were there for me, and some took it in and
kept going with their lives. But I'm happy with the friends that | have
because most of them did take it and were there with me most of the
time. (13)

Jotkut (ystavat) olivat tukenani. (13)

Olen iloinen niistd ystavista, joita minulle on. (13)

Olen iloinen ystavista, jotka olivat tukenani. (13)

Some of the participants who received less support from their friends
identified reasons their friends might have been unable to be support-
ive. “They have other friends, you know and like call them. I just think
some of them don’t call because people find out | can’t do stuff. (13)

Osa nuorista koki, ettei ystavat soita, koska saavat tietaa, etten voi tehda
asioita. (13)

| think it'd be so cool to be cured, like after five years because what |
want to do now, when | get older, is be an oncology nurse and work
with pediatrics and stuff. And | want to be able to get old enough to do
that. (13)

Halusin parantua syévasta, jotta voisin olla isona sydpasairaanhoitaja. (13)

One participant stated a preference to be among family members
when the news of the diagnosis was shared: “I thought it was better
that | be there with my family and everything, and not a bunch of doc-
tors surrounding me and everything. (13)

Halusin olla perheen ympéardiméana tilanteessa, jossa tietoa syovasta jaet-
tiin. (13)

Another noted that something positive had come of the cancer diag-
nosis: “Our family, well, my family . . . everybody has family problems,
but it seems like it brought everybody together as an eye-opener. (13)

Sydpa toi perheeni yhteen. (13)




Liite 3
17 (20)

Alkuperainen ilmaus

Pelkistys

| realize that we, too, can suddenly find ourselves in a situation which
seems to make no sense at all, which doesn’t seem to fit in with the
rest of our lives and over which we have little or no control. (14)

Ymmarrys siitd, miten elaméassa voi tapahtua asioita, joissa ei ole mitdan
jarkea. (14)

Ymmarrys siita, miten elaméassa voi tapahtua asioita, mitk& eivat sovi suun-
nitelmiimme. (14)

Ymmarrys siitd, miten elaméssa voi tapahtua asioita, joihin ei voi vaikuttaa.
(14)

Just how much effort it takes to construct and maintain a serviceable
narrative in the midst of emotional turmoil and uncertainty became
clear to me last year when | was diagnosed with malignant melanoma.
(14)

Kokemus siita, kuinka paljon energiaa vie jarkevan tarinan rakentaminen
tunteiden sekamelskassa. (14)

Kokemus siitd, kuinka paljon energiaa vie jarkevan tarinan sailyttamiseen
tunteiden sekamelskassa. (14)

Kokemus siitd, kuinka paljon energiaa vie jarkevan tarinan sailyttaminen
epavarmuudessa. (14)

My own experience of coming to terms with having been diagnosed
with cancer involved a lot of writing. (14)

Kasittelin sydpadiagnoosiani kirjoittamalla. (14)

| realized that not all available ways of making sense of my experience
were helpful to me. (14)

Ymmarsin, etteivat kaikki tavat kasitella syopaa, olleet minulle sopivia. (14)

| also realized that, in this situation of uncertainty, when feeling anx-
ious and vulnerable, other people’s comments and observations (and
the discourses of health and illness which they invoked) had a great
impact on me. (14)

Epavarmassa tilanteessa, muiden ihmisten kommentit vaikuttivat minuun
paljon. (14)

Ahdistavassa tilanteessa, muiden ihmisten kommentit vaikuttivat minuun
suuresti. (14)

Tilanteessa, jossa olin haavoittuvainen, muiden ihmisten kommentit vaikut-
tivat minuun suuresti. (14)

At times, it felt as though | had to actively ‘defend myself’ against prof-
fered meanings, which, to me, seemed unhelpful or even destructive.
(14)

Tunsin, etta joudun puolustamaan itseani muiden ehdotuksia vastaan. (14)

Muiden mielipiteet eivat tuntuneet auttavan minua. (14)

Muiden mielipiteet tuntuivat haitallisilta. (14)

... when | was confronted with my own mortality during the process of
a cancer diagnosis that the full conceptual and emotional meaning of
this notion really hit home. (14)

Kohdatessani oman kuolevaisuuteni syopadiagnoosia kasitellessani, taju-
sin kuolevaisuuden késitteellisen merkityksen. (14)

Kohdatessani oman kuolevaisuuteni syopadiagnoosia kasitellessani, taju-
sin kuolevaisuuden tunteellisen merkityksen. (14)
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It feels as though | have to carry a big, heavy, wooden frame around
with me all the time. The only times | get a chance to rest, to put down
the frame, is when | am focusing entirely upon the present moment so
that the future simply does not exist. But these are rare moments. One
thought | find very disturbing is the realization that if the result was the
worst possible outcome (i.e. untreatable terminal illness) | would have
to continue to carry the frame for the rest of my life. (14)

Se (sydpd) tuntuu raskaalta takalta kantaa. (14)

Taakan (syovan) kantamisesta voi levahtaé vain keskittymalla taysin nyky-
hetkeen. (14)

Ajatus pahimmasta mahdollisesta tuloksesta (parantamaton sairaus) oli to-
della jarkyttavaa. (14)

For once, meaning-making—something which had always seemed
more or less effortless, even playful at times—felt like hard physical
labour involving my whole body in the struggle against the black hole
of meaninglessness. (14)

Tarkoituksen méaarittdminen tuntui raskaalta fyysiselta tyolta. (14)

| realize that the only way | can deal with this is by engaging with the
experience and by confronting my mortality—and not to pretend that
it isn’t happening or to try to escape from it in some way. Attempts to
avoid or escape from the experience only increase my anxiety and the
sense of lurking horror. By contrast, the thought of embracing and fully
entering this experience does not. If this is going to happen to me, |
want to ‘be there’, and not try to be somewhere else. (14)

Tajusin, etta ainut tapa kasitella asiaa oli antautua tilanteelle. (14)

Tajusin, ettd ainut tapa kasitelld asiaa oli kohdata oma kuolevaisuus. (14)

Tajusin, etta ainut tapa kasitella asiaa oli olla teeskentelematta, ettei mitaan
tapahtuisi. (14)

Tajusin, ettd ainut tapa kasitella asiaa oli olla pakoilematta sité (syopaa).
(14)

Yritys paeta kokemukselta liséisi ahdistustani. (14)

Yritys paeta kokemukselta kasvattaisi tunnetta vaijyvasta kauhusta. (14)

The realization that | could choose to accept, to stay with, this situation
rather than having to find ways of escaping from it, relieved my anxiety
greatly. | felt calm, even relaxed. (14)

Tilanteen hyvaksymisen pakoilemisen sijasta helpotti ahdistustani suuresti.
(14)

Tilanteen hyvaksymisen pakoilemisen sijasta sai oloni rauhalliseksi. (14)

Tilanteen hyvaksymisen pakoilemisen sijasta sai minut jopa rentoutumaan.
(14)

Unfortunately, the sense of peace born from accepting where | had
been ‘thrown’, and from staying with the fragility and uncertainty of
(my) existence— my attempt at ‘making peace with death’— was not
maintained as effortlessly as it had been found. (14)

Rauhan tunnetta, joka syntyi asian hyvaksymisestd, oli vaikeaa pitaa ylla.
(14)
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The last few days have continued in a similar vein, with me experi-
encing relatively short periods of intense anxiety during which | can-
not help but hurl myself mentally into a projected future of horror and
suffering. (14)

Viime péivien aikana olen kokenut voimakasta ahdistusta. (14)

En voi tehd& mit&d&n viime péivien aikana kokemalleni ahdistukselle. (14)

Viime péaivien aikana antauduin henkisesti kammottavalle ennusteelle tule-
vaisuudesta. (14)

Viime paivien aikana antauduin henkisesti tulevaisuuden ennustetulle kér-
simykselle. (14)

| realized that, as | was so immediately and existentially affected by
the situation and as | was myself still in the process of trying to make
sense of it, other people’s constructions of meaning could unsettle
my fragile narrative and throw me back into a state of anxiety and
confusion. They also had the power to hurt me through the ways in
which they positioned me as the person affected by cancer. (14)

Olin itse niin herkédssa mielentilassa, etta muiden mielipiteet saattoivat
sydsta minut takaisin ahdistukseen. (14)

Olin itse niin herkdssa mielentilassa, etta muiden mielipiteet saattoivat
syosta minut takaisin hAmmennykseen. (14)

Ihmisten mielipiteet minusta syopapotilaana satuttivat minua. (14)

I've also had a few more thoughts about ‘living towards death’ and
how | would want to do this. | realize how easily other people can im-
pose their own constructions, their sets of meaning about death, with
very painful consequences. For example, | don’t want to think of my
life as a tragic abortion, just because there is an end in sight ... | feel
that thinking of death as something like an awful accident that could
have been avoided (if the right protective actions had been taken),
somehow devalues the life that still is and will be and which will fi-
nally come to an end in death. (14)

Ajattelen elamani menevan kohti kuolemaa. (14)

Tajusin, kuinka helposti toisten ihmisten mielipiteet maarittavat ajatukseni
kuoleman merkityksesta. (14)

En halua ajatella elamani olevan epaonnistunut yritys. (14)

| have just returned from therapy and am struck by my change in
mood as a result. Before | went, | was feeling very low and very
aware of this great heavy burden that | have been dragging around
with me over the last three weeks. | felt physically drained by it, (al-
most) utterly lacking in motivation or enthusiasm, wishing only to lie
down and switch off. Even going to therapy seemed like an unwel-
come effort (very unusual for me). As | described these feelings to
(name of therapist), | somehow got back into a more reflective mood,
and, as has happened before, it seemed that once experience is

Terapiakaynti paransi mielialaani. (14)

Terapeutilleni puhuminen sai mielialani mietteliaaksi. (14)

Kokemuksieni jakaminen terapeuttini kanssa sai tunteeni tuntumaan mie-
lekkdammilta. (14)

Terapeutilleni puhuminen sai minut tuntemaan vapautuneelta. (14)

Terapeutilleni puhuminen sai minut tuntemaan, ettd kaikesta huolimatta
elama jatkuu. (14)

Terapeutilleni puhuminen sai minut tuntemaan, etta taman hetken voi ja-
kaa. (14)
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shared and made meaningful, it becomes enlivened and energizing Terapeutilleni puhuminen sai minut tuntemaan, etta tamén hetken voi ko-
rather than draining. Somehow, | felt freed up and as though the kea. (14)

heavy lid had been lifted. It was as though | had been reminded that | Terapeutilleni puhuminen sai minut tuntemaan, etté tata hetkea voi ajatella.
whatever happens, there will be something (as opposed to nothing), | (14)

that life will be lived in some way (until it is at its end). Something will
be done, something will continue, there will be a present (for the time
being), a present that can be shared, experienced and thought
about. (14)
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Pelkistys Alaluokka Ylaluokka Paaluokka

Rintasydpadiagnoosi oli shokki kaikille naisille. (2) | Sydpadiagnoosin aiheuttama | Sydpadiagnoosin aiheuttamat | Syopaan sairastumi-
Yksi nainen koki sy6padiagnoosin shokkina. (7) shokki tunteet sen vaikutus nuoren
Diagnoosi tuli shokkina. (3) aikuisen elaméaan

Se oli shokki. (9)

Aluksi olin shokissa. (8)

Potilaat olivat shokissa sytpéadiagnoosin jalkeen.

(13)
Se oli liioittelematta yllatys. (9) Syopadiagnoosin aiheuttama
Sybpaan sairastuminen oli odottamatonta. (9) yllattyneisyys

Diagnoosi tuli odottamatta. (3)

Yksi nainen kuvaili, kuinka "sy6pa pilvi” iimestyi
nykyhetkeen varoittamatta. (7)

Yksi nainen kuvaili kuinka "syépa pilvi” yhtakkia il-
mestyi nykyhetkeen. (7)

Jotkut olivat yllattyneita. (4)

Sydpaan sairastuminen oli jarkyttavaa. (9) Sybpadiagnoosin aiheuttama
Kaikki oli sumua. (10) jarkytys

Olin niin sekaisin. (10)

Ajatus pahimmasta mahdollisesta tuloksesta (pa-
rantamaton sairaus) oli todella jarkyttavaa. (14)
Sydpéaan sairastuminen oli syvasti traumaattista.
(9)

Se oli kauheaa. (7)

Olin turta. (7)

Ajatus sybpéaan sairastumisesta ei juolahtanut Sybpadiagnoosin aiheuttama
mieleenkdan. (9) epausko

En voinut uskoa, ettéd (syopaan sairastuminen) ta-
pahtuisi minulle. (13)
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Pelkistys Alaluokka ME] CED

En ollut kuvitellut sairautta edes painajaisessani.
(8)

Rintasyopa diagnoosi aiheutti kaikille naisille tun-
teen "miksi mina?” (2)

Ensimmainen ajatus oli "Miksi Mina?” (4)

Tunsin etta minua rangaistiin. (4)

Syo6pa ei ole ensimmainen ajatus, miké tulee mie-
leen miettiessa, mika minua vaivaa? (13)

En uskonut sairastuvani syopaa 20-vuotiaana. (9)
Potilailla oli kdsitys sytvan olevan vanhempien ih-
misten sairaus. (9)

Rintasyopé diagnoosi aiheutti epduskon tunnetta
kaikille naisille. (2)

Se oli epatodellista. (7)

Jotkut naiset kuvasivat diagnoosiajan epatodel-
liseksi. (7)

Jotkut naiset kuvasivat, etta diagnoosin aikana
muu maailma pyséahtyi. (7)

Jotkut naiset kuvasivat, etta diagnoosin aikana
heidan elaméansé pysahtyi. (7)

Sydpadiagnoosin aiheuttama
epausko

Ensireaktio diagnoosin oli hermostunut nauru. (4)
Olin niin ahdistunut. (10)

Viimepéivien aikana olen kokenut voimakasti ah-
distusta. (14)

En voi tehda mitaan viime paivien aikana koke-
malleni ahdistukselle. (14)

Jotkut olivat vihaisia. (4)

Sybpadiagnoosin aiheuttama
ahdistus

Sybpadiagnoosin aiheuttamat

tunteet
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Paaluokka

SyOpéaén sairastumi-
sen vaikutus nuoren
aikuisen elamaan
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Pelkistys Alaluokka ME] CED

Haluaisin paasta siita (syovasta) eroon. (7)
Halusin vain kaiken olevan hyvin. (5)
On ylivoimaista ajatella kaikkia yhta aikaa.

Sydpadiagnoosin aiheuttama
ahdistus

Tunsin olevani rikki (taynna rosoista lasia). (7)
Diagnoosin ensireaktio johti kyyneliin. (4)

Olin surullinen sy6péadiagnoosin pilatessa lukion
aloiteuksen. (13)

Haluaisin surra. (7)

He tunsivat surua rakkaittensa karsimyksesta. (5)
Rintasyopa diagnoosin aikana naiset surivat ela-
manhalun yhtakkistd menettamista. (2)

Sydpadiagnoosin aiheuttama
suru

Ajatus, mita jattaa jalkeen itsestaan? (9)

Ajatus, mita jattaa jalkeensa lapsilleen? (9)
Ajatus siita, itkeekd lapseni, kun kuolen? (9)
Tietdaakd lapseni edes, mita tapahtuu, kun kuo-
len? (9)

Ajatus, mitd ihmiset kertovat lapsilleni kuoltuani?
9)

Ajatus, mita jattaa jalkeensa perheelleen? (9)
Halu alkaa rakentaa hyvia muistoja ennen kuole-
maa. (9)

He olivat huolissan lastensa tulevaisuudesta. (9)
Huoli siitd, ettei ehdi tehda loppuelaman kestavaa
vaikutusta lapsiinsa. (9)

Huoli siita, ettei lapsille ehdi muodostua kestéavia
muistoja heista. (9)

He pelkasivét lapsensa unohtavan heidéat. (9)

En halua elamani olevan epaonnistunut yritys.
(14)

Vanhemmuuden identiteetti oli uhattuna. (9)

Sybpadiagnoosin aiheuttama
kuolemanpelko

Sybpadiagnoosin aiheuttamat

tunteet
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Paaluokka

SyOpéaén sairastumi-
sen vaikutus nuoren
aikuisen elamaan
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Pelkistys Alaluokka ME] CED Paaluokka

Halu lasten ajattelevan heitd vanhempina, oli Syopadiagnoosin aiheuttama | Sydpadiagnoosin aiheuttamat | Sydpaan sairastumi-
uhattuna. (9) kuolemanpelko tunteet sen vaikutus nuoren
Halusin pysya elossa kahden nuoren lapseni tah- aikuisen elamaan
den. (6)

Ensimmainen ajatukseni oli: "En halua kuolla”. (6)
Ajattelin elamani menevan kohti kuolemaa. (14)
Kohdatessani oman kuolevaisuuteni syopadiag-
noosia kasitellessani, tajusin kuolevaisuuden mer-
kityksen. (14)

Kohdatessani oman kuolevaisuuteni syopadiag-
noosia kasitellesséni, tajusin kuolevaisuuden tun-
teellisen merkityksen. (14)

Viime péaivien aikana antauduin henkisesti tulevai-
suuden ennustetulle karsimykselle. (14)

Viime péaivien aikana antauduin henkisesti kam-
mottavalle ennusteelle tulevaisuudesta. (14)
Haluaisin tietdd, koituuko sisalla kasvava kipu
kohtalokseni. (7)

Olin kuullut sairauden tappavan ihmisen. (8)
Potilaat kokivat raskaaksi nopean vaihdoksen Syopadiagnoosista johtuva Elaméanhallinnan menettami-
viestin saajasta viestin valittajaksi. (12) voimavarojen vaheneminen nen

Potilaat kokivat tunteiden taakan raskaaksi. (12)
Se (sydpd) tuntuu raskaalta taakalta kantaa. (14)
Diagnoosi kuuleminen oli raskasta. (12)

Toiset kokivat diagnoosin kirjaimellisesti ras-
kaaksi. (7)

Tarkoituksen maarittdminen tuntui raskaalta fyysi-
selta tyolta. (14)

Toiset kokivat kuvainnollisesti raskaaksi.

Se (syOpaan sairastuminen) oli melko vaikeaa (7).
Taakan (sydvéan) kantamisesta voi levahtaa vain
keskittymalla tdysin nykyhetkeen. (14)
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Minulla ei ollut hallintaa asioista. (10) Syopadiagnoosista johtuva Elaménhallinnan menettami- | Sydpaan sairastumi-
Tunne mustasta aukosta, joka ottaa hallintaan hallinnan menettdminen nen sen vaikutus nuoren
koko elaman. (7) aikuisen elaméaan

Halusin saada takaisin normaalin elamani. (7)
Potilaat kokivat hallinnan menettédmisen itsessaan
kriittisena. (1)

Potilaat kokivat menettdneensé hallinnan omasta
lisdantymiskyvystaan. (1)

Diagnoosin jalkeen nuorilla oli tarve saada takai-
sin elamanhallinta. (10)

Ensimmainen teema oli normaaliuden menettami-
nen. (13)

Potilaat kokivat voimattomuutta lisaantymiskyvyn
hallinnan menettadmisesta. (1)

Potilaat kokivat, etteivat voineet enaa itse paat-
taa, tekisivatko lapsia vai eivat. (1)

Potilaat eivét aina tienneet, miten diagnoosi vai-
kuttaisi heidan elamé&ansa.

He kokivat menettdvansa persoonallisuuden tun- | Sydpadiagnoosi haasteena
teen. (9) nuoren aikuisen identiteetille
Sy6pa on suora haaste nuoren persoonan identi-
teetille. (5)

Sy6padiagnoosin salaaminen kollegoilta, ei sopi-
nut naisten omaan kasitykseen itsestaan avoi-
mena ihmisena. (5)

Sy6padiagnoosin salaaminen kollegoilta, ei sopi-
nut naisten omaan kasitykseen itsestaan rehelli-
sena ihmisena. (5)
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Sy6padiagnoosin saaminen nuorena oli vastaan Sybpadiagnoosi haasteena Elaménhallinnan menettami- | Sydpaan sairastumi-

naisten itsestaan selvia ajatuksia nuoresta ter- nuoren aikuisen identiteetille | nen sen vaikutus nuoren
veesta naisesta. (11) aikuisen elaméaan
Ajattelin kaikkia elamén tekemattomia asioita. (4) | Sydpadiagnoosin aiheuttama

Potilaat kokivat ajan rajallisena. (9) tunne elaman rajallisuudesta

Kaikki asiat, joita haluaisin viela tehd& elamas-
sani, ovat luultavasti pois suljettu. (9)

En voi tehda kaikkea mita haluaisin. (13)

On stressaavaa, etta on voi tehda kaikkea mita
haluaisin. (13)

Ajan rajallisuus loi haasteen merkityksellisen ela-
man luomiselle. (9)

Tunne tulevaisuuden suunnitelmien merkittomyy-
desta. (7)

Kaikki ajatukset tulevat mieleen. (9)

Kaikki tehdyt p&atokset tulevat mieleen. (9)
Kaikki tulevat paatokset tulevat mieleen. (9)
Kaikilla oli tarve arvioida uudestaan aiemmat
suunnitelmat, riippumatta siitd, kuinka paljon
heilla oli aikaa jaljella. (9)

Kaikilla oli tarve elad mielekasta elamaa, riippu-
matta siitd, kuinka paljon heill& oli aikaa jaljella.
(9)

Kaikilla oli tarve arvioida uudestaan aiemmat ta-
voitteet, rippumatta siita, kuinka paljon heilla oli
aikaa jaljella. (9)

Syopa saa kaikki asiat oikeaan perspektiiviin (9)
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Ymmarrys siita, miten elaméassa voi tapahtua asi-
oita, joihin ei voi vaikuttaa. (14)

Ymmarrys siitd, miten elamassa voi tapahtua asi-
oista, mitka eivét sovi suunnitelmiimme. (14)
Syopadiagnoosin saatua monet potilaat ymmarsi-
vat, ettd heidan elamansa muuttui ikuisesti. (7)
Ymmarrys siita, ettei elaméa palaa samanlaiseksi
huolettomaksi, kuin ennen sydpadiagnoosia. (7)

Sydpadiagnoosin aiheuttama
tunne elaman rajallisuudesta

Elamanhallinnan menettami-
nen

Minun piti valehdella sydpadiagnoosista ihmisille.
(5)

En halunnut muiden ihmisten tietdvan (syovasta).
(5)

En kertonut (syovasta) kenellekdan tdissa. (5)

En halua kaikkien tietavan siita (syovasta). (5)
Halusin pitaa asian perheen sisalla. (5)

En haluaisi puhua syovasta kaikille. (5)
Terveyteen liittyvat asiat ovat hyvin henkildkohtai-
sia. (5)

Halu pitdd sydpadiagnoosi
salassa

He pelkasivét leimaantumista. (5)

He pelkéasivat, etta ik&toverit saattaisivat jattaa ul-
kopuolelle. (5)

Nuori mies pelkasi, etta ikatoverit saattaisivat jat-
téaa ulkopuolelle. (5)

Pelko tulla kohdelluksi eri ta-
valla

Halu tulla kohdatuksi nor-
maalisti

SyOpéaén sairastumi-
sen vaikutus nuoren
aikuisen elaméaéan
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Pelko siita, etta mita kaverit ajattelevat minusta,
jos tietaisivat syovasta. (5)

Nuori mies pelkasi, etta ikatoverit saattaisivat koh-
della eri tavalla. (5)

Osa nuorista koki, ettei ystavat soita, koska saa-
vat tietad, etten voi tehdéa asioita. (13)

Huoli siitd, mitd muut ajattelivat minusta sydpani
takia. (5)

He pelkasivét, ettd heita saatettaisiin kohdella eri
tavoin. (5)

Melkein kaikkia nuoria potilaita huolestutti kolle-
goiden reaktio. (5)

Ajattelin, ettd perheeni koki sydpani nolona. (5)
Kammosin ajatusta kertoa sydvasta kavereilleni.
(5)

Kuvitelma siita, ettéd kaverit kohtelisivat minua
syOpdapotilaana, oli sietamaton. (5)

Melkein kaikkia nuoria potilaita huolestutti ysta-
vien reaktio. (5)

Epavarmassa tilanteessa muiden ihmisten kom-
mentit vaikuttivat minuun paljon.

Ihmisten mielipiteet minusta sy6péapotilaana satut-
tivat minua. (14)

Epavarmassa tilanteessa, jossa olin haavoittuvai-
nen, muiden ihmisten kommentit vaikuttivat mi-
nuun suuresti. (14)

Muiden mielipiteet eivat tuntuneet auttavan mi-
nua. (14)

Pelko tulla kohdelluksi eri ta-
valla

Halu tulla kohdatuksi nor-
maalisti

SyOpéaén sairastumi-

sen vaikutus nuoren
aikuisen elamaan
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Ahdistavassa tilanteessa, muiden ihmisten kom-
mentit vaikuttivat minuun suuresti. (14)

Olin itse niin herkassa mielentilassa, ettd muiden
mielipiteet saattoivat syésta minut takaisin ahdis-
tukseen. (14)

Olin itse niin herkassa mielentilassa, ettd muiden
mielipiteet saattoivat syésta minut takaisin ham-
mennykseen. (14)

Tajusin, kuinka helposti toisten ihmisten mielipi-
teet maarittavat ajatukseni kuoleman merkityk-
sesta. (14)

Tunsin, etta joudun puolustamaan itsedni muiden
ehdotuksia vastaan. (14)

Halusin kaiken pysyvan normaalina. (5)
Diagnoosin saannin jalkeen naiset halusivat ela-
man palautuvan normaaliksi. (5)

Halusin kaikkien kohtelevan minua normaalisti.
(5)

Halusin, ettéa tyokaverit kohtelevat minua normaa-
listi. (5)

Haluan, etta minua kohdellaan normaalisti. (5)
En halua, ettd minua kohdellaan eri tavalla sy6-
van takia. (5)

Yksi nuori nainen ei halunnut identifioitua vain
syOpapotilaaksi. (5)

Yksi nuori nainen halusi tulla kohdatuksi omilla
ehdoillaan. (5)

Halusin, etta kollegat vitsailevat asiasta. (5)

Pelko tulla kohdelluksi eri ta-
valla

Halu tulla kohdatuksi nor-
maalisti

SyOpéaén sairastumi-

sen vaikutus nuoren
aikuisen elamaan
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Halusin muiden pystyvan nauramaan kanssani.
(5)

En halunnut, ettd minua katsottaisiin toissa eri ta-
valla. (5)

En halunnut tytkavereiden tuntevan saalia. (5)
En halunnut erityiskohtelua. (5)

En halunnut muiden saalivan minua. (5)

En halunnut myoétatuntoa. (5)

En halunnut tuntea oloani eristetyksi. (5)

Halusin muiden pystyvan nauramaan kanssani.

(5)

Pelko tulla kohdelluksi eri ta-
valla

Halu tulla kohdatuksi nor-
maalisti

SyOpéaén sairastumi-
sen vaikutus nuoren
aikuisen elaméaéan

Raskauden aikainen rintasyopa jarkytti naisten
odotusta raskaudesta. (11)

Raskauden aikainen rintasyopa jarkytti naisten
suunnitelmia raskaudesta. (11)

Elaman iloisin aika (raskaana oleminen) turmeltui
pahimmalla mahdollisella tavalla. (11)

Sen (raskaana olemisen) pitaisi olla elaman iloi-
sinta aikaa. (11)

Lapsen ennenaikainen synnyttdminen herétti mer-
kittavaa pelkoa siitd, miten se vaikuttaisi lapseen.
(11)

Lapsen ennenaikainen synnyttdmin hoitojen aloit-
tamisen vuoksi, jarkytti naisten odotuksia olosuh-
teista, joissa heidan lapsensa syntyisi. (11)

Osa naisista ahdistui ajatuksesta, etteivat voi
imettaa. (6)

Syopadiagnoosin aiheuttama
ahdistus raskausajan turvalli-
sesta jatkumisesta

Raskausajan vahingoittumi-
nen
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Osa naisista koki lisaantyvaéa ahdistusta synny- Sybpadiagnoosin aiheuttama | Raskausajan vahingoittumi- SyOpéaén sairastumi-
tysta ajatellessaan. (6) ahdistus raskausajan turvalli- | nen sen vaikutus nuoren
Ahdistuneisuuden tunne taytti koko raskauden ko- | sesta jatkumisesta aikuisen elamaan

kemuksen. (6)
Raskauden aikainen rintasytpé diagnoosi sai ai-
kaa ahdistuneisuuden tunteen. (6)

Naiset kokivat ristiriitaisuuden tunnetta halutes- Sybpadiagnoosin aiheuttamat
saan suojella vauvaa ja halutessaan saada pa- ristiriitaiset tunteet raskauden
rasta hoitoa. (6) aikana

Ristiriita (huolesta vauvan ja oman terveyden va-
lill&) nousi esiin raskauden aikaisen rintasytpa
diagnoosin kuulemisen yhteydessa. (6)

Ristiriita (huolesta vauvan ja oman terveyden va-
lill&) nousi esiin raskauden kehityskaaren erikoh-
dissa. (6)

Ahdistus aiheultti ristiriitaisen tunteen huolesta
vauvan ja oman terveyden valilla. (6)

Ristiriita (huolesta vauvan ja oman terveyden va-
lill&) nousi esiin sydpa hoitojen aikana. (6)
Ristiriita (huolesta vauvan ja oman terveyden va-
lill&) nousi esiin, kun oli aika tehda paatdsraskau-
den jatkamisesta. (6)

Ristiriita (huolesta vauvan ja oman terveyden va-
lill&) nousi esiin kasitellessa sydpalaakarin ja gy-
nekologin kilpailevia nakemyksia. (6)

Naisille oli luonnollista laittaa lapsensa terveys
oman terveytensa edelle. (6)
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Surullisuus mahdollisesta hedelméattomyydesta.
(1)

Ajattelin paljon, mitd muut ajattelevat hedelmétto-
myydesta. (1)

Osa potilaista koki hedelméttomyyden olevan kuin
toimintahéiri6. (1)

Osa potilaista koki hedelmattdmyyden uhkana
miehisyydelleen. (1)

Osa potilaista koki hedelméttomyyden uhkana
naiseudelleen. (1)

Kokemus lapsettomuudesta olisi melkein kau-
heampaa kuin syévan leviaminen. (1)

Kokemus lapsettomuudesta olisi ehdottomasti ka-
malinta, mitd voisi tapahtua. (1)

Olisi jarkyttavampaa, ettei pystyisi saamaan lap-
sia, kuin itse syopa. (1)

Yksi nainen kertoi hoitojen aiheuttaman hedelmat-
tomyyden riskin olevan jarkyttavampaa, kuin syo-
padiagnoosin saaminen. (1)

Huoli sydvén vaikutuksesta
hedelmallisyyteen

Potilaat kertoivat valtelleensa kysymyksia hedel-
mattdmyyden riskeista. (1)

Osa potilaista kertoi valtelleensa ajatuksia hedel-
mattomyydesta. (1)

Osa potilaista ei puhunut hedelméattémyyden ris-
keista ystavilleen valttddkseen stressia. (1)

Osa potilaista ei puhunut hedelméattémyyden ris-
keistéa perheelleen valttdakseen stressia. (1)

Hedelmattomyyteen liittyvien
riskien valtteleminen

Hedelmattomyyden uhka

Liite 4

Paaluokka

SyOpéén sairastuneen
lisdantymiskyvyn séi-
lyminen




Liite 4
13 (22)

Pelkistys Alaluokka ME] CED Paaluokka

Hedelmallisyyteen liittyvien kysymysten vastaus- | Hedelmattomyyteen liittyvien | Hedelmattdmyyden uhka SyOpéén sairastuneen
ten pelattiin aiheuttavan alakuloa. (1) riskien valtteleminen lisdantymiskyvyn séi-
Osa potilaista, kuvalili ettei halunnut tehdé aloi- lyminen

tetta hedelmallisyyteen liittyviin keskusteluihin. (1)
Osa potilaista koki hedelmallisyyteen liittyvat kes-
kustelut arkaluontoiseksi. (1)

Osa potilaista arveli olleensa arkoja hedelmalli-
syyteen liittyvissa tiedonanto tilanteissa. (1)

Osa potilaista tyytyi syovasta toipumisen jalkeen
jarjestettaviin hedelmallisyyteen liittyviin informaa-
tio tilaisuuksiin (1)

Miehet olivat saaneet kattavasti tietoa hedelmalli- | Hedelmallisyyteen liittyva tie- | Lisdantymiskyvyn turvaami-
syyteen liittyvista asioista terveydenhuollon am- don tarve nen

mattilaisilta. (1)

Miehet olivat saaneet toistuvasti tietoa hedelmalli-
syyteen liittyvista asioista terveydenhuollon am-
mattilaisilta. (1)

Miehet kuvasivat enemman positiivisia kokemuk-
sia hedelmallisyyteen liittyvasta tiedottamisesta.
(1)

Naisten hedelmallisyyteen liittyvan tiedon tarve ei
tayttynyt. (1)

Osa potilaista yritti selittéaa tilannetta tiedon puut-
teesta itsellensa sisdisten ja ulkoistenrajoitteiden
avulla. (1)

Naiset kuvasivat hedelmallisyyteen liittyvan tie-
donannon kokemusta negatiiviseksi. (1)
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Naiset kertoivat, etteivat olleet saaneet tarpeeksi
informaatiota hedelmallisyyteen liittyvista asioista.
(1)

Potilaat kertoivat, etta saivat vain kirjallista tietoa,
hedelmallisyyteen liittyvista asioista. (1)

Potilaat kertoivat, etteivat saaneet ollenkaan tie-
toa hedelmallisyyteen liittyvista asioista. (1)
Potilaiden hedelmallisyyteen liittyva tiedon tarve
ei tayttynyt. (1)

Osa potilaista arveli, ettei mydhemmin enaa muis-
tanut saamaansa tietoa hedelmallisyyteen liitty-
vista asioista. (1)

Osa potilaista oli erittdin poissa tolaltaan hedel-
mallisyys asioihin liittyvasta tiedon puutteesta. (1)
Potilaan kertoivat, etteivat saaneet tarpeeksi tie-
toa, kuinka toimia, mikali eivat tulleet raskaiksi
syOpahoitojen jalkeen. (1)

Potilaat kuvasivat tiedon puutteen koskevan, he-
delmallisyyden tarkistamista sytpahoitojen jal-
keen. (1)

Potilaat kuvasivat tiedon puutteen koskevan, eh-
kaisyn kayttba hoitojen aikana. (1)

Potilaat kuvasivat tiedon puutteen koskevan, mu-
nasolujen pakastamista. (1)

Hedelmallisyyteen liittyva tie-
don tarve

Lisaantymiskyvyn turvaami-

nen

SyOpéén sairastuneen
lisdantymiskyvyn séi-
lyminen
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Miehet kertoivat, etta paatdksen teko (sperman
pakastamisesta) oli tehty kiireella. (1)

Miehilla ei ollut aikaa pohtia (sperman pakasta-
mista). (1)

Miehet kertoivat, etta sperman pakastaminen oli
tehty kiireella. (1)

Miehet kertoivat, etta paatds sperman pakastami-
sesta, oli padosin tehty ilman heidén osallisuut-
taan. (1)

Sperman pakastamista ei koettu vaihtoehdoksi.
(1)

Kokemus siita, etta paatds sperman pakastami-
sesta oli tehty heidan puolestaan. (1)

Kokemus siita, ettei ollut aikaa miettia sperman
pakastamista, koettiin myos positiiviseksi. (1)

Oli hyva, ettd paatos oli tehty heidan puolestaan.
(1)

Positiivinen tunnen siitd, ettei itse tarvinnut tehda
vaikeaa paatosta. (1)

Paatoksen teko potilaiden puolesta vapautti hei-
dat vaikean asian "ajattelusta”. (1)

Kiireella tehty paatés sukuso-
lujen saildmisesta

Yksi mies koki kiusallisena masturboimisen van-
hempien ollessa mukana hedelmallisyysklinikalla.
1)

Osa miehista koki sperman pakastamisprosessin
noloksi. (1)

Osa miehista koki jarkyttavaksi masturboinnin
pian syOpadiagnoosin jalkeen. (1)

Héapea sukusolujen sailéomis-
prosessista

Lisaantymiskyvyn turvaami-
nen

Liite 4
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SyOpéén sairastuneen
lisdantymiskyvyn séi-
lyminen
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Potilaat luottivat hedelmallisyyden sailymiseen. Luottamus hedelmallisyyden | Lisaantymiskyvyn turvaami- SyOpéén sairastuneen
(2) séailymiseen nen lisdantymiskyvyn séi-
Ajatuksen hedelmattémyyden riskista oli mahdol- lyminen

lista laittaa sivuun luottamalla hedelmallisyyden
sailymiseen. (1)

Toivo saada lapsia. (1)

Ymmarrys siita, etta vasta toipumisen jalkeen voi
miettia raskaaksi tulemista. (1)

Syo6pa toi perheeni yhteen. (13) Laheisten tuen ja lasnaolon Laheisten merkitys syopaan Sy0péén sairastuneen
Sairastumisen jalkeen ystavasuhteet tulevat tar- tarkeys sairastumisessa selviytymiskeinot
kedammaksi. (5)

Sairastumisen jalkeen perhesuhteet tulevat téarke-
ammaksi. (5)

Jotkut (ystavat) olivat tukenani. (13)

Olen iloinen ystavista, jotka olivat tukenani. (13)
Olen iloinen niista ystavista, joita minulla on. (13)
Potilaiden mukaan, ystavien reaktio syopadiag-
noosiin oli tarkea. (13)

Halusin olla perheen ympardiména tilanteessa,
jossa tietoa syovasta jaettiin. (13)

Nuoret halusivat sukulaisten olevan lasna. (10)
Nuoret halusivat sukulaisten osallistuvan hoitoon.
(10)

Nuoret halusivat sukulaisten olevan lasna, etenkin
ensimmaisessa laakarin konsultaatiossa. (10)
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Olisin voinut pyytaa enemman apua laheisiltani.
(5)

En olisi pystynyt kasittelemaéan asiaa ilman aitiani.
(10)

Alaluokka ME] CED

Laheisten tuen ja lasnaolon
tarkeys

Halusin helpottaa omalla kayttaytymisellani kaik-
kien muiden huolta. (5)

Halusin helpottaa omalla kayttaytymisellani ihmis-
ten lahestymista. (5)

Halusin helpottaa ystavieni oloa kayttaytymisel-
[ani. (5)

Suurin osa potilaista halusi suojella sukulaisiaan
diagnoosin vaikutukselta. (5)

Halusin helpottaa perheeni oloa kayttaytymisel-
lani. (5)

Halusin helpottaa muiden oloa puhumalla sy6-
vasta. (5)

Puhuin sydvasta muille, jottei heidan tarvinnut ot-
taa aihetta puheeksi. (5)

Halusin olla vahva muiden silmissa. (5)

Olin valinpitamatdn muiden tarjotessa apua. (5)
Pidin tunteita sisélla, muiden tarjotessa tukea. (5)

Halu suojella laheisia

Laheisten merkitys sydpaan

sairastumisessa

SyOpéén sairastuneen
selviytymiskeinot

Aloin ottaa selvaa asioista. (13)

Etsin internetista kaiken tiedon mité vain sain.
(13)

Tarve selkeélle tiedolle liittyen diagnoosin. (2)
Tarve selkedlle tiedolle liittyen hoitoihin. (2)
Tieto helpotti oloani. (13)

Syopadiagnoosin jalkeinen
tiedontarve

Sybdpaan sairastumisen lapi-
k&yminen

Sy0Opéaén sairastuneen
selviytymiskeinot
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Tieto vahvisti minua. (13) Sybpadiagnoosin jalkeinen Sybpaan sairastumisen lapi- | Syopaan sairastuneen
Potilaat kayttivat tietoa tapana selviytya epavar- tiedontarve k&yminen selviytymiskeinot
muudesta, jota sybpadiagnoosi aiheutti. (13)
Potilaat kayttivat tietoa tapana ymmartaakseen ti-
lannetta. (13)

Yritin rauhoittua ottamalla selvéaa asioista. (13)
Nuorilla oli tarve saada elaméanhallinta takaisin
hankkimalla enemman tietoa uudesta tilanteesta.
(10)

On parempi puhua yhden henkilén kanssa kuin
etsia tietoa internetista. (10)

liIman tietoa tulee paljon oletuksia. (13)

Naiset tulkitsivat diagnoosista saatua tietoa eri ta-
valla. (2)

Naiset tulkitsivat hoidoista saatua tietoa eri ta-
valla. (2)

Naisilla oli vaikeuksia keskittymisessa diagnoosin
liittyvan tiedon saamisen jalkeen. (2)

Naisilla oli vaikeuksia keskittymisessa hoitoihin
liittyvan tiedon saamisen jalkeen. (2)

Tajusin, ettd ainut tapa kasitella asiaa, oli kohdata | Sydpadiagnoosin kasittelemi-
oma kuolevaisuus. (14) nen

Tajusin, ettd ainut tapa kasitella asiaa, oli olla pa-
koilematta sita (syopad). (14)

Tajusin, ettd ainut tapa kasitella asiaa, oli antau-
tua tilanteelle. (14)
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Tajusin, ettd ainut tapa kasitella asiaa, oli olla Syopadiagnoosin kasittelemi- | Sydopaan sairastumisen lapi- | Sydpaan sairastuneen
teeskentelematta, ettei mitaan tapahtuisi. (14) nen k&yminen selviytymiskeinot
Olematta pakkomielteinen asian suhteen, oli mi-
nulle paras tapa kasitella sita (syépaa). (5)
Minulle paras tapa kasitella sité (syopaa) oli olla
tekematta asiasta ongelmaa. (5)

Huolehtimatta oleminen oli minulle paras tapa ka-
sitella sita (syopaa). (5)

Ymmarsin, etteivat kaikki tavat kasitella sy6paa,
olleet minulle sopivia. (14)

Kasittelin syopadiagnoosia kirjottamalla. (14)
Kokemus siita, kuinka paljon energiaa vie jarke-
van tarinan sailyttaminen epavarmuudessa. (14)
Kokemus siita, kuinka paljon energiaa vie jarke-
van tarinan sailyttamiseen tunteiden sekamels-
kassa. (14)

Kokemus siita, kuinka paljon energiaa vie jarke-
van tarinan rakentamiseen tunteiden sekamels-
kassa. (14)

Pitdd omata huumoritajua paastakseen yli siita.
(5)

Nuoret miehet kokivat vitsailun lievittavan janni-
tystd mahdollisesti kiusallisissa tilanteissa. (5)
Vitsaileminen asiasta (syovasta) oli minulle paras
tapa kasitella sita. (5)

Avoimuus helpotti syévan kasittelya. (5)
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Olemalla avoin sen (syovan) suhteen, oli minulle | Sydpadiagnoosin késittelemi- | Sydpaan sairastumisen lapi- | Syopaan sairastuneen
paras tapa kasitella sita. (5) nen kayminen selviytymiskeinot
Terapeutilleni sai minut tuntemaan vapautuneelta.
(14)

Kokemuksieni jakaminen terapeuttini kanssa sai
tunteeni tuntumaan mielekkaammilta. (14)
Terapiakaynti paransi mielialaani. (14)
Terapeutilleni puhuminen sai mielialani mietteli-
aaksi. (14)

Terapeutilleni puhuminen sai minut tuntemaan,
etta taman hetken voi jakaa. (14)

Terapeutilleni puhuminen sai minut tuntemaan,
etta taméan hetken voi kokea. (14)

Terapeutilleni puhuminen sai minut tuntemaan,
etta kaikesta huolimatta elama jatkuu. (14)
Terapeutilleni puhuminen sai minut tuntemaan,
etta tata hetkea voi ajatella. (14)

Ei ole ketdan kenelle en voisi kertoa siita (syo-
vastd). (5)

Minua ei hairinnyt, ettd ihmiset tietavat sairaudes-
tani. (5)

En halunnut sydvéan olevan salaisuus. (5)

En tunne hapeé&a syovasta. (5)

Halusin olla avoin oman sairauden kanssa. (5)
Aluksi puhuin syovasta koko ajan. (5)

Sairaus vahensi pelkoa olla avoin. (5)
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Nuoret miehet, jotka olivat avoimia sy6padiagnoo- | Syopadiagnoosin kasittelemi- | Sydpaan sairastumisen lapi- | Syopaan sairastuneen
sistaan, kokivat vitsailun olevan epasuora tapa nen k&yminen selviytymiskeinot
keskustella kollegoiden kanssa sydvastaan. (5)
Puhuminen sydvasta helpotti luultavasti omaa
oloani. (5)

Puhuminen aiheesta auttoi luultavasti itseéni.
Sairaus vahensi pelkoa puhua asiasta. (5)

Minulla oli tarve puhua siita (syovasta). (5)

Nuoret tarvitsivat avointa kommunikaatiota tervey-
denhuollon ammattilaisten kanssa. (10)

Nuoret halusivat terveydenhuollon ammattilaisten
kuuntelevan heidan mielipiteitdén. (10)

Nuoret halusivat, ettéa heidan nakemyksensa ote-
taan tosissaan. (10)

Nuoret halusivat terveydenhuollon ammattilaisten
antavan heille aikaa. (10)

Diagnoosin hetkella nuoret aikuiset tarvitsivat
kuuntelijaa. (10)

Diagnoosin syvempi ymmartadminen tunkeutui hil- | Syopadiagnoosin ymmarta-
jalleen tajuntaan. (12) minen vahitellen
Sy6pauutisen tiedollinen ymmartadminen tapahtui
pian sen kuulemisen jalkeen. (12)

Sydpauutisen syvempi tajuaminen tapahtui joskus
hoitojen aloittamisen jalkeen. (12)

Syo6pauutisen syvempi tunteellinen tajuaminen oli
erillinen tapahtuma. (12)

Kaikki potilaat olivat tietoisia diagnoosin vakavuu-
desta. (3)




Liite 4
22 (22)

Tilanteen hyvaksyminen pakoilemisen sijasta sai | Sydpadiagnoosin hyvaksymi- | Sydpaan sairastumisen lapi- | Syopaan sairastuneen
minut jopa rentoutumaan. (14) nen k&yminen selviytymiskeinot
Tilanteen hyvaksyminen pakoilemisen sijasta hel-
potti ahdistustani suuresti. (14)

Yritys paeta kokemukseltani lisaisi ahdistustani.
(14)

Toiset ilmaisivat miltei valitttman hyvaksymisen.
(4)

Yritys paeta kokemukselta kasvattaisi tunnetta
vaijyvasta kauhusta. (14)

Tilanteen hyvaksyminen pakoilemisen sijasta sai
oloni rauhalliseksi. (14)

Rauhan tunnetta, joka syntyi asian hyvaksymi-
sestd, oli vaikea pitaa ylla. (14)

Tunsin, etta sairauteen on pakko olla parannus. Usko syovasta parantumi-
(8) seen

Uskoin parantuvani. (8)

Tunsin, etta sairauteen on pakko olla hoitokeino.
(8)

Paéaasia oli parantua syovasta. (1)

Oma terveys oli ensisijainen. (6)

Halusin parantua sydvasta, jotta voisin isona olla
syOpasairaanhoitaja. (13)




