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"HUOMISESTA El KUKAAN TIEDA”

TOIVO JA TOIVOTTOMUUS SARKOOMA- JA GIST-POTILAIDEN SEKA
HEIDAN LAHEISTENSA KIRJOITTAMISSA TARINOISSA

RITTA RANTALA ja VARPU LIPPONEN

Toivon dynamiikka ja moni-
ulotteisuus nakyvat sarkoo-
ma- ja GIST-potilaiden seka
heidan laheistensa Facebook-
keskusteluryhmassa kirjoit-
tamissa eldytymistarinoissa
tunteina, kokemuksina, mah-
dollisuuksien nakemisena se-
kd olemassaolon pohdiske-
luna. Pelko ja toivo ovat las-
nd myos rinnakkain. Epatoi-
vo ja toivottomuus koetaan
elamdn murenemisena, ja si-
ta aiheuttavat muun muas-
sa karsimys, kipu, henkinen
ahdistus ja mahdollisuuksien
menettaminen. Elamdan mu-
renemisen myota henkinen ja
fyysinen jaksaminen huonon-
tuvat, elamanlaatu karsii ja
elamanvoima vdhenee.

Yksilo- ja joukkueosaamisen térkeim-
pind tekijoina pidetadn uskoa, toivoa
ja rakkautta. Naista usko nahdaan kar-
sivallisyyden ilmentyménd. On uskot-
tava ja luotettava asioiden jdrjesty-
miseen, vaikka matkalla kohtaisi vas-
toinkdymisid ja epdonnistumisia. Toivo
mdaritelldan uskon laheiseksi sukulai-
seksi. Vaikeuksien hetkelld on sdilytet-
tdva positiivinen ja optimistinen asen-
ne. Sen liséksi tarvitaan sopivasti todel-
lisuuden tajua. Rakkaus ndhddan suu-

22

rimpana. Se on intohimoa ja rakkaut-
ta ihmisid ja asioita kohtaan. Kuten sa-
nonta kuuluu, antaessaan saa. (Ka-
mensky 2015, 182.) Strategisen joh-
tamisen mddritelmat uskosta, toivosta
ja rakkaudesta sopivat hyvin myos hoi-
totyohon ja potilaiden kohtaamiseen.
Toivo on osa ihmisen psykososiaalista
kehitysta. llman toivoa ihminen kuo-
lisi, siksi toivo on ihmiselle yhtd tér-
keda kuin hengittdminen. (Elliot & Ol-
ver 2009, 616.) Toivo on eldman perus-
voimavara ja mahdollisuus, jonka avul-
la tulevaisuuskin on olemassa (Kylma
2015). Toivo on uskoa eldmdan ja tar-
ked dynaaminen voimavara (Hieta-
nen 2013, 90). Sen sijaan toivottomuu-
dessa tulevaisuutta ei ole, aika pysah-

RIITTA RANTALA
Terveydenhoitaja (YAMK), eri-
koissairaanhoitaja, asiantunti-
jahoitaja, Pirkanmaan sairaan-
hoitopiiri, Tampereen yliopis-
tollinen sairaala

VARPU LIPPONEN

TtT, FM, yliopettaja, psykotera-
peutti, Tampereen ammattikor-
keakoulu (TAMK)

tyy ja ihminen vajoaa kapenevaan to-
dellisuuteen (Kylma 2015). Vakava sai-
raus tulee usein ylidtyksend ja aiheut-
taa eldman jdrkkymisen. Epdvarmuus
lamauttaa, ihminen kokee masennus-
ta ja pelkoa. Tunteet ailahtelevat ja nii-
ta on vaikea hallita. Ajan mittaan aja-
tukset kuitenkin selkiytyvat, ihminen
alkaa ndhda sairastumisensa ja siihen
liittyvdn tiedon uudella tavalla. (Hieta-
nen 2013,79.)

Sarkooma- ja GIST-potilaiden toivon
yllapitdmisessd hoitohenkiléstélla on
merkittavd rooli. On olemassa monia,
ihmisen olemassaolon eri ulottuvuuk-
sien kanssa kosketuksissa olevia hoi-
totydn auttamismenetelmid toivon yl-
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Iapitamiseksi ja vahvistamiseksi. (Hie-
tanen 2013, 79-90; Kylma 2015.) Tds-
sa artikkelissa esittelemamme alkupe-
rdisen opinndytetyon tarkoituksena oli
kuvata sarkooma- ja GIST-potilaiden
sekd heidan laheistensd kokemuksia
toivosta ja toivottomuuden tuntees-
ta. Tutkimus on raportoitu kokonaisuu-
dessaan Tampereen ammattikorkea-
koulun Theseus-ohjelmassa ja téssa ar-
tikkelissa kuvaamme lyhyesti opinnay-
tetyossd esille tuotuja ydinkohtia toi-
von ja toivottomuuden kokemuksista
sarkooma- ja GIST-potilaiden sekd hei-
dan l3heistensa facebook-keskustelu-
ryhmdssa kirjoittamista tarinoista.

TUTKIMUSYMPARISTONA
FACEBOOK- )
KESKUSTELURYHMA

Aineistonkeruumenetelmaksi  valit-
tiin eldytymistarinoiden kirjoittami-
nen sarkooma-potilaiden suljetun fa-
cebook-keskusteluryhmdn  valityksel-
Ia. Kohdejoukko sai kirjoitettavakseen
kaksi erilaista kehyskertomusta, joista
toinen kuvasi toivoa ja toinen toivotto-
muutta. Eldytymistarinat saatiin seit-
semdltd (n=7) kirjoittajalta. Jokainen
eldytymistarina muodosti ainutlaatui-
sen kokonaisuuden ja aineiston tul-
kinta tapahtui sen mukaisesti. Analyy-
si toi esiin nelja padluokkaa, jotka oli-
vat henkinen, sosiaalinen ja hengelli-
nen tukeminen sekd elaman murene-
minen.

FACEBOOK-TARINOIDEN
KERTOMAA

Henkinen tukeminen

Henkiseen tukemiseen kirjoittajat yh-
distivdt kokemuksensa toivoa tuotta-
vista ja sitd vahvistavista asioista. Kau-
nis vaate, uusi auto tai ilo itsensd kau-
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nistamisesta “hdivyttivit hetkeksi ikd-
vid ja ahdistusta ja saivat olon tun-
tumaan kauniilta” Toivoa vahvistivat
myds uuden opiskelupaikan saaminen
tai kontrollikdynti silloin, kun taudin
leviamisesta ei ollut merkkeja. Mah-
dollisuuksien nakeminen tuli esille hy-
vina uutisina, paranemistoiveina ja tu-
levaisuuden odotuksina. Pelko ja toivo
vuorottelivat tarinoissa koko ajan. Toi-
saalta paranemismahdollisuudet nah-
tiin hyvind, toisaalta taudin uusimi-
nen pelotti. Syopa haihdutti unelmia,
mutta hyvéksyminen ja sopeutuminen
auttoivat ndkemdan tulevaisuuden uu-
delleen valoisana. Sopeutumista kuvaa
myos se, ettd pienet epakohdat eivdt
hdirinneet ja elamastd osattiin naut-
tia eldytymistarinan kirjoittajan kuvaa-
malla tavalla: “Kun pdditdn, etten anna
pienten epdkohtien pysdyttdd, voin hy-
villd mielin nauttia eldmdstdni juuri niin
kuin se minulle on suotu.”

Sosiaalinen tukeminen

Myds sosiaalinen tukeminen kuului toi-
voa vahvistaviin tekijoihin. Se oli lahei-
siltd ja hoitohenkilostolta saatavaa tu-
kea. Sarkooma- ja GIST-potilaat sai-
vat tukea omilta rakkailta, puolisolta,
lapsilta, tyotovereilta tai ystaviltd. La-
heisten valittdminen koettiin tarkeana
ja sitd osattiin arvostaa. Samoin kans-
sakdyminen ihmisten kanssa, "joilla ei
ole sairautta tai mitddn siihen viittaa-
vaa” tuntui hyvalta. Se tuntui "samal-
la viivalla olemiselta kaikkien muiden
kanssa.

Hoitohenkildston myonteinen suhtau-
tuminen lisdsi uskoa ja toivoa sekd pa-
ransi sairastuneen henkistd hyvinvoin-
tia. Tiedontarve oli suuri ja hoitoneu-
vottelussa ldakarin koettiin vastaavan
kysymyksiin rehellisesti. Toivoa vahvis-
tavaa oli myds pddsy asiantuntevaan
hoitoon, kuten seuraavassa tarinassa
kuvataan: “Tdmdn tiimin vaikutus eld-

mdnlaatuuni on ollut tavattoman suu-
ri. Heilld on suuri tietotaito sarkoomien
hoidosta ja kyky lihestyd potilasta em-
paattisesti ja kokonaisvaltaisesti.”

Hengellinen tukeminen

Hengellinen tukeminen vilittyi tari-
noista rukoilemisena, luottamuksena
suojelusenkeliin sekd sairauden poh-
timisena. Rukoilemisen merkitys ko-
rostui silloin, kun pelko valtasi mie-
len. Silloin saattoi vain”...toivoa ja ru-
koilla, ettd eldmd jatkuu.” Kipu ja kuo-
leman pelko ahdistivat potilasta, mut-
ta "rakkaiden avulla jaksoi hengittdid
ja suojelusenkeli paikkasi viimevuoti-
sia lomiaan...” Myos hengellisyyden
eksistentiaalinen ulottuvuus nayttay-
tyi eldytymistarinoissa pohdittaessa
omaa eldmaa, sen tarkoitusta ja sairas-
tumista. Pohdintaan liittyi epatoivon ja
toivottomuuden tunteita ja kysymyk-
sid, joihin ei ollut vastauksia valmii-
na. Omaa sairastumista oli vaikea hy-
vaksyd ja ymmartda. Usein kysyttiinkin
"tGhdnkd tdmd nyt loppui ja miksi juu-
ri mind? Mitd pahaa olen tehnyt ansai-
takseni tdmdn?" Pohdinta auttoi sopeu-
tumaan sairauteen ja vahitellen sen
kanssa opittiin elamdan. Eliman laa-
jentuessa sairauden ulkopuolelle l6ytyi
myds uusia mahdollisuuksia.

Eldmén mureneminen

Toivottomuus koettiin eldman mure-
nemisena. Se aiheutti fyysista kipua ja
henkistd ahdistusta. Fyysinen kipu il-
meni sarkynd, puhkottujen verisuon-
ten aiheuttamina kivuliaina mustel-
mina, laaja-alaisten syopaleikkausten
jalkeisend kipuna tai leikkausten jal-
keisten komplikaatioiden aiheuttama-
na voinnin huonontumisena. Solun-
salpaajahoitojen jélkeen suu oli veres-
lihalla eika sydminen onnistunut kivun
takia. Kokonaisvaltainen kipu aiheutti
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myds henkistd ahdistusta. Se heikensi
itsetuntoa ja aiheutti vadsymysta poti-
laan kokiessa, etta “ruumis tuntui kau-
healta, eikd lGytdnyt asentoa, missd oli-
si voinut tuntea olonsa hyvdksi.” Lisaksi
monet tekijat aiheuttivat henkistd ah-
distusta ja pelkoa. Avanteen hoitami-
nen inhotti, virtsaaminen ei onnistu-
nut. Kehonkuva muuttui leikkauksen
ja sydpahoitojen jdlkeen ja se aiheutti
itsetunnon alentumista ja ahdistusta.
Jaksaminen, vasymys ja psykosomaat-
tiset oireet huolestuttivat. Kuoleman
pelko, oma rikkindisyys ja negatiivi-
set tunteet vahensivat eldmédnvoimaa.
Mahdollisuuksien menettamistd koet-
tiin silloin, kun haaveet unelma-am-
matista ja lasten saannista romuttuivat
sairauden myota.

Myds hoitohenkiloston epdasiallinen
kohtelu lisasi toivottomuutta. Liikun-
takyvyn ja itsendisyyden menettdmi-
nen koettiin ahdistavana ja eldmaa
rajoittavana ja se oli “raskasta ja kur-
jaa". Toisten avun varaan joutuessa tu-
li tunne, ettd oli kuin "puhuva pdd il-
man kroppaa..” Sairauden johdosta ei
mydoskaan kyetty liikkumaan vapaasti
ja tuli tunne “eldmisestd lasikuution si-
sdlld, josta ndkee, kuulee ja aistii ympd-
roivin maailman. Avun tarve ja riippu-
vuus muista nakersivat itsetuntoa, te-
kivat elamdsta varitontd ja aiheuttivat
eldmdnvoiman vahentymista.

POHDINTAA TULOSTEN
HERATTAMISTA
AJATUKSISTA

Tassa artikkelissa esitellyssa alkupe-
rdisessa opinndytetydssa toivoa ja toi-
vottomuutta on kuvattu neljan pda-
luokan avulla. Toivon luokista ensim-
mainen kuvasi sarkooma- ja GIST-po-
tilaiden henkisen tuen saamista, joka
tutkimustulosten mukaan yhdistetaan
toivoa tuottaviin ja sitd vahvistaviin
asioihin. Merkittdvimpana ndista teki-
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joista tuotiin esille hyvdt paranemis-
mahdollisuudet. Toisessa pdaluokas-
sa kuvattiin potilaille Idheisten ihmis-
ten valittdmisen osoituksia sekd hy-
van ja asiantuntevan hoitotiimin mer-
kitystd. Tarkeintd hoitohenkilostolle
onkin tunnistaa rehellisen palautteen
seka empaattisen kohtaamisen vaiku-
tukset potilaiden eldmanlaatuun ja hy-
vinvointiin. Kolmantena toivoa vahvis-
tavana paaluokkana kuvattiin hengel-
lisen tuen ulottuvuutta, joka ilmenee
potilaiden eldmdssa rukoilemisena ja
vastausten etsimisend omaa olemassa-
oloa koskeviin kysymyksiin. Nakemyk-
semme mukaan syopdpotilaiden tuke-
minen vaatii hoitohenkildstoltd ennen
kaikkea hyvda itsetuntemusta. Sitd voi-
kin kuvata henkilokohtaisena matkana
omaan minuuteen, olemassaoloon se-
kd ammatillisuuteen. Asiantuntevan
tiedon ja ymmarryksen liséantyessa on
helpompaa ottaa toivo puheeksi poti-
laiden kanssa ja kannustaa heitd poh-
timaan toivoa vahvistavia asioita myos
omassa elamdssaan. Hoitajan tehtd-
vaksi jad ndissa tilanteissa rinnalla kul-
keminen, ihmisend ihmiselle oleminen
seka aito, valittava ja ymmartéva koh-
taaminen. Toivo antaa voimia kestda
vastoinkdymiset.

Toivottomuuden luokkana kuvattiin
eliman murenemista. Tutkimustulos-
ten mukaan sitd aiheuttavat fyysiset
kivut, karsimys, pelot mahdollisuuk-
sien menettamisesta sekd hoitohenki-
loston epaasiallinen kohtelu. Sarkoo-
ma- ja GIST-potilaiden eldmdssa kar-
simys nayttdytyy kokonaisvaltaisena ja
se vaikuttaa kaikkeen ihmisend olemi-
seen eristdessdan ja sulkiessaan heidat
toisten ihmisten I&heisyyden ja ympa-
réivan maailman ulkopuolelle. Pahim-
mallaan potilaat saattavat tulosten
mukaan toivoa jopa kuolemaa.

Syopapotilaiden toivoa on tutkittu
enemmadn kuin minkdan muun poti-
lasryhmé@n toivoa. Sen sijaan sarkoo-

ma- ja GIST-potilaiden toivon ja toi-
vottomuuden kokemuksia ei ole tutkit-
tu aiemmin Suomessa eikd mydskdan
kansainvélisesti. Sarkooma ja GIST
ovat sairauksina hyvin harvinaisia, jo-
ten tiedon saanti sairaudesta voi ol-
la hyvin haasteellista. Lisaksi suomen-
kielistd informaatiota aiheesta on saa-
villa niukasti eikd hoitohenkildsto osaa
tarjota sita potilaille. Tutkijoina kysym-
mekin, milla keinoilla ja tavoilla hoito-
tydssa voitaisiin tukea henkilokunnan
mahdollisuuksia vastata entistd laa-
dukkaammin sarkooma- ja GIST-po-
tilaiden sekd heidan ldheisensa kysy-
myksiin elettdessd toivon ja toivotto-
muuden rajapinnoilla.
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