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Opinnaytetydémme toimii osana nuorten syépéapotilaiden voimaannuttamiseen keskittyvaa
Nae minut ndin —hanketta. Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata nuorten sydpéapotilaiden
kokemuksia emotionaalisesta tuesta. Tavoitteena oli tuottaa tietoa kasiteltdvasta aiheesta
hankkeen kayttoon.

Opinnaytety6 toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena, ja tulokset analysoitiin induk-
tiivisen sisallonanalyysin periaatteita kayttden. Tutkimusaineisto koostui viidestatoista hoi-
totieteellisesta tutkimusartikkelista. Opinnaytetytssa haettiin vastausta kolmeen tutkimus-
kysymykseen; mitd kokemuksia syopaa sairastavilla nuorilla on emotionaalisesta tuesta,
mitka tekijat edistavat sydpaa sairastavan nuoren emotionaalista hyvinvointia sekd mitka
tekijat ehkaisevat syopaa sairastavan nuoren emotionaalista hyvinvointia.

Tulokset osoittavat, etta nuorten kokemukset emotionaalisesta tuesta rakentuvat erilaisten
tuen lahteiden ja muotojen pohjalle seka ajankohtaan jolloin tukea saadaan. Nuoret koke-
vat myds, etta esteitd palveluiden hyddyntamiselle ilmenee. Emotionaalista hyvinvointia
edistavat muiden ihmisten lasn&olo, tiedon asianmukainen kulku, erilaiset kaytannot har-
rasteet ja toiminta seka henkiset tekijat. Sen sijaan nuoret kokevat emotionaalista hyvin-
vointia ehkaisevina tekijoind muutokset ihmissuhteissa, itsessé, elinpiirisséa ja minuudessa
seka erilaiset syopakokemusten aiheuttamat henkiset haasteet, tukimuotojen vahyys ja
hoitoon liittyvat tekijat.

Jotta nuoren jatkuva tuki saadaan turvattua, on kiinnitettdva huomiota nuoren yksilgllisiin
tarpeisiin ja tukimuotojen moninaisuuteen. Terapia tai muut ohjaajan johdolla tapahtuvat
tuen muodot ovat tarkeita, mutta myos esimerkiksi Internet-pohjaisia yhteisopalveluja tarvi-
taan Suomeen. Jotta nuoren emotionaalinen hyvinvointi voidaan turvata pitkalla aikavalilla,
on hanelle annettava riittavasti ianmukaista tietoa sairaudestaan, mahdollisuus vaikuttaa
omaan hoitoonsa sekéd mahdollisuus l&heisten ihmisten lasn&ololle. Nuoren kokemat muu-
tokset on otettava vakavasti ja henkiset haasteet huomioitava.

Avainsanat syOp4, nuori, emotionaalinen tuki, kirjallisuuskatsaus
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This final project is a part of Nae minut néin -program focusing on the empowerment of
young cancer patients. The purpose of the final project was to describe young cancer pa-
tients’ experiences of emotional support. The aim was to gather together information on
those experiences.

The final project was carried out as a narrative literature review and the data were ana-
lyzed using inductive content analysis. The data consisted of fifteen articles. The final pro-
ject sought answers to three following questions: what are the young cancer patients’ ex-
periences of emotional support, which factors promote the emotional well-being of a young
cancer patient and which factors prevent the emotional well-being of a young cancer pa-
tient.

The results showed that the young patients’ experiences were built from different kinds of
sources and forms of support and from varying moments of time when the support was re-
ceived. However adolescents experienced also barriers when it came to utilizing the sup-
port services. Emotional well-being was promoted by the presence of other people, the
proper flow of information, different kinds of practical activities and mental factors. On the
other hand changes in relationships, in oneself, in living conditions and in selfhood as well
as various mental challenges, lack of support and different kinds of treatment related fac-
tors were seen preventing the emotional well-being.

In order to ensure the continuous emotional support for young people, attention must be
paid to their individual needs and to the diversity of forms of support. Therapy and other
instructional support forms are important, but Internet-based community services are also
needed in Finland. To ensure the young people’s emotional well-being in the long run, ad-
olescents need to have enough information about their iliness, possibility to influence their
own treatment as well as have the right for close relatives to be by their side. Health care
professionals need to take the changes young people face seriously and the mental chal-
lenges must be taken into account.

Keywords cancer, adolescent, young adult, emotional support, literature review
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1 Johdanto

Sydpaan sairastuu Suomessa vuosittain 30 000 ihmistd (Suomen sy6parekisteri 2015).
Keskustelua syovasta ja sen yleisyydesta kdydaan yhteiskunnassamme laajasti, ja sii-
hen liittyva tieto kantautuu eteenpéin aiempaa tehokkaammin muun muassa sosiaalisen
median ja erilaisten kampanjoiden avulla. Katukuvassa vilisevat rintasydpakampanjan
Roosa-nauhat, heijastimet, nuorten syopaa sairastaneiden valmistamat Fuck cancer -
kasikorut ja kangaskassit kielivat tiedon leviamisestd ihmisten mieliin. Usein puhutaan,

etta kaikkia meitd on sy6pa jollain tavoin koskettanut, joko valittémasti tai valillisesti.

Nuoret syopapotilaat on usein unohdettu ja vAhemman tutkittu ryhméa. Muihin ik&ryhmiin
verrattuna syopaa sairastavilla nuorilla ja nuorilla aikuisilla on uniikkeja, laaja-alaisia ja
intensiivisia tarpeita liittyen emotionaaliseen tukemiseen. Terveysalan ammattilaisilla on
my0Os usein vahaiset edellytykset kasitelld taman ikdryhman psykososiaalisia haasteita.
Koska nuorten emotionaalinen hyvinvointi on suuressa roolissa toipumisessa, on tdman
takia aihetta tarkeda kasitella. (Bleyer 2007: 248.)

Tama opinnaytetyo toteutettiin Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin ja Metropolian
yhteistyéna Nae minut nain -hankkeen kayttédn. Hankkeen tavoitteena on luoda uuden-
laisia menetelmia ja tuen malleja sy6pasairaiden ja heidan laheisten eheytymisen mah-
dollistamiseksi sekd myonteisen ajattelun ja asenteen saavuttamiseksi. (Elomaa-Krapu
2017: 4-5.) Kun ymmarramme nuorten sydpéapotilaiden emotionaalisia tarpeita, voimme
parantaa ammatillisia toimintatapoja ja timén kautta mahdollisesti vaikuttaa positiivisesti
nuorten sydpapotilaiden myéhempaan elamaan ja hyvinvointiin. Potilaat ja perheet saa-

vat tydkaluja myos paivittaiseen selvidmiseen vakavan sairauden kanssa.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata nuorten syopapotilaiden kokemuksia emotionaa-
lisesta tuesta. Tydssamme vastasimme seuraaviin tutkimuskysymyksiin: 1. Mita koke-
muksia syopaéa sairastavilla nuorilla on emotionaalisesta tuesta? 2.a) Mitka tekijat edis-
tavat sydpéaa sairastavan nuoren emotionaalista hyvinvointia? 2.b) Mitka tekijat ehkaise-

vat syopaa sairastavan nuoren emotionaalista hyvinvointia?



2 Keskeiset kasitteet

Opinnaytety6n aiheena on nuorten syopéapotilaiden kokemukset emotionaalisesta tuke-
misesta. Seuraavissa alakappaleissa avataan naita aiheeseen liittyvia keskeisimpia ka-

sitteitd, jotta lopullisen tydn hahmottaminen olisi lukijalle helpompaa.

2.1 Nuoruus ikédna ja kehitysvaiheena

YK:n maaritelman mukaan nuori on 15-24-vuotias ihminen. Nuoruus ndhdaan siirtyma-
aikana lapsuuden ja aikuisuuden tai koulutuksen ja tydelaman valilla, joten nuoruusika
voidaan méaaritellda myds naiden teemojen perusteella. Yhdistyneiden kansakuntien j&-
senvaltiot ja elimet saattavat siis méaaritella nuoren eri tavoilla. Esimerkiksi UNESCO eli
Yhdistyneiden kansakuntien kasvatus- tiede- ja kulttuurijarjestd maéarittelee nuoruusikai-
siksi 15—35-vuotiaat ihmiset. (UNESCO.)

Vuosien 12-18 vdliselle kehitysvaiheelle on ominaista fyysinen kehittyminen aikuiseksi,
identiteetin ja uuden ruumiinkuvan muotoutuminen, emotionaalinen itsendistyminen,
oman roolin hyvaksyminen, aikuisen roolin etsiminen, vastuullisen kayttaytymisen omak-
suminen ja ihanteiden etsiminen. Nuori peilaa itseaan muihin ja alkaa rakentaa minuut-
taan. Nuori opettelee hallitsemaan tunne-elaméaansa, ja ndkemys itsestd voikin olla
aluksi melko epaselva. Pysyvaan ja selkedan yksilolliseen minakasitykseen kuuluu luot-
tamus hyvinvoinnin jatkumisesta eri elamantilanteissa (Storvik-Sydanmaa — Talvensaatri
— Kaisvuo — Uotila 2013: 71). Toisaalta ihminen ei ehka koe voivansa nuoruusidssa kont-
rolloida tai ymmartdd omaa kohtaloaan. Kun nuori vield lisdksi sairastuu ja h&nesta tulee

potilas, voi oma minuus tuntua entista ristiriitaisemmalta. (Aihie 2017: 36.)

Noin 17-22-vuotiaana tapahtuu nuoren siirtymé aikuisuuteen. Nuorena omaksuttu ela-
manrakenne vaistyy, jolloin aikuiselle ominainen elaménrakenne omaksutaan. Varhais-
aikuisuuden vaihe, joka kattaa iké&vuodet 22—-28, on aika jolloin nuori rakentaa aikuisen
elaméantapaa ja tekee elamaa suuntaavia perusvalintoja. Tata seuraa siirtymavaihe (ika-
vuodet 28—-33), jolloin tehtyja elamanratkaisuja arvioidaan uudelleen. (Nurmi ym. 2009:
164.) Toisaalta aikuisian kehitystéa koskeva tutkimus on osoittanut, etta vield keski-iassa

voidaan tavata selkiytymatontd identiteettid niin miehilla kuin naisillakin (Fadjukoff —



Pulkkinen — Kokko 2016: 14-15). Kun tassa opinnaytetydssa kaytetaan termia nuori,

tarkoitetaan silla miehia ja naisia ikAvuosien 15-35 valilla.

2.2 Nuoresta potilaaksi

Suomalaisista noin yksi kolmasosa sairastuu elamanséa aikana johonkin syépéatautiin.
(Kaikki syovasta). Vuosina 2011-2015 15-35-vuotiailta todettiin vuosittain uusia syopa-
tapauksia noin 600 kappaletta. Tama tekee viiden vuoden aikana yli 3300 uutta sy6pa-
diagnoosia tassa ikaryhmassa. Miesten osuus uusista syopatapauksista oli 1524 ja nais-
ten 1868 uutta syopaa. (Suomen sydparekisteri 2017.) Yleisimpia alle 35-vuotiaiden syo-
pid Suomessa ovat leukemiat, lymfoomat eli imusolmukesyévat, erilaiset aivokasvaimet,
sarkoomat eli tukikudossyovat ja ihomelanooma. Lisaksi tAman ikaisilla miehilla esiintyy
kivessyOpaa ja naisilla rintasydpad, kilpirauhassyopéa ja kohdunkaulansytpéa. (Sylva

ry.)

Kun nuori sairastuu, kay helposti niin, ettei han paasekaan irtautumaan vanhemmistaan
niin kuin ikdkaudelle on tyypillista. Nuori joutuu painvastoin omaksumaan sairaan ja au-
tettavan roolin. Erityisesti murrosikaisen pitkdaikaisesti sairaan henkilén hoidossa huo-
mioon on otettava hienotunteisuus. Hoitohenkilokunnan on toimittava asiallisesti ja am-
matillisesti, jotta nuoren olisi helpompi hyvaksya erilaiset hoitotoimenpiteet. Nuori voi ko-
kea syyllisyyttd sairastumisestaan, ahdistusta, hAmmennystad, hapeaa ja eristaytynei-
syytta ystavistaan. Tallbin nuorelle on annettava tukea ja tietoa sairaudesta, jotta voitai-

siin lisdtéd nuoren turvallisuuden tunnetta. (Ilvanoff — Risku — Kitinoja 2007: 93.)

Taysin yksiselitteistda maaritelméaa sytvalle ei voida antaa, vaan se on yleisnimitys suu-
relle joukolle sairauksia, joiden syyt, luonne ja ilmenemismuodot vaihtelevat paljon. Pa-
hanlaatuisella kasvaimella eli syovalla tarkoitetaan epdnormaalia solukon kasvua, joka
tapahtuu yleensa nopeasti. (Isola — Kallioniemi 2013: 10.) Toisaalta syopasolut eivat aina
muodosta tiivista kasvainta, vaan esimerkiksi leukemiassa ne kiertavat elimistdssa vie-

den terveilta soluilta tilaa niin, ettd normaalit toiminnot estyvat (Porkka 2013: 751).

Syytéa sille, miksi toinen ihminen sairastuu sydp&an ja joku toinen ei, on harvoin mahdol-
lista maaritella. Karkeasti jaoteltuna sy6van vaaratekijit voidaan jakaa kuitenkin biologi-
siin (jotkin bakteerit ja virukset) tai sisaisiin tekijoihin (esimerkiksi ikd, sukupuoli, perintd-
tekijat), ympariston altisteisiin (esimerkiksi radon- ja uv-sateily), tydperaisiin vaaratekijoi-

hin (muun muassa kemikaalit ja asbesti) tai elintapoihin liittyviin tekijéihin (esimerkiksi



tupakka, alkoholi, auringon ultraviolettisateily ja erdat ladkeaineet). (Sankila 2013: 40—
47.)

Syévan paranemisennuste on asteittain parantunut vuosien 1953 ja 2000 vélilla, mutta
vuoden 2000 jalkeen lukujen muuttuminen on kuitenkin tasaantunut (Madanat-Harjuoja
— Pokhrel — Kivivuori — Saarinen-Pihkala 2014: 2131). Kaiken kaikkiaan lasten ja nuorten
sybpien eloonjaamisluvut Suomessa ovat nykyadn maailman kéarjessa ja hoitotulokset
ovat kansainvdlisesti verrattuna erinomaisia. 15-39-vuotiaiden sydpapotilaiden viiden
vuoden eloonjaamisluku on nyky&aén 87 prosenttia vaihdellen hiukan eri syopétyyppien
valilla. Huonoin ennuste on leukemialla (73%) ja paras kilpirauhassydévalla (lahes 100%).
(Gatta ym. 2009: 998-1000.) Sydpa on yksi yleisimmista kuolinsyista Suomessa veren-
kiertoelimiston sairauksien ohella (Tilastokeskus). Kaksi kolmesta sy0pdan sairastu-

neesta kuitenkin paranee taudista (Kaikki syovasta).

2.3 Emotionaalinen tuki

Emotionaalinen tuki on yksi sosiaalisen tuen sisalldllinen funktio ongelmanratkaisun, tie-
don antamisen seké jakamisen ohella. Naiden funktioiden pohjalta voidaan méaaritella
tuen muodoiksi emotionaalinen, valineellinen, tiedollinen seka arviointiin liittyva tuki.
Emotionaalinen tuki on tuen muoto, jonka tarkoituksena on tunnetasolla osoittaa hyvak-
syntaa ja vaikuttaa emotionaaliseen kuormitukseen seka auttaa hyvaksymaan ja ymmar-
tdmaan omat tunteensa. Se lisda yksilon emotionaalisia resursseja. Emotionaalinen tuki
on viestintakayttaytymista, johon liittyy esimerkiksi kuunteleminen, rohkaisu, empatian

osoittaminen seka tuen tarvitsijan tunteiden oikeuttaminen. (Mikkola 2006: 44.)

Emotionaalinen tuki voi olla liséksi luottamuksen, rakkauden, kiintymyksen seka kiinnos-
tuksen osoittamista. Emotionaalisen ja siita rakentuvan sosiaalisen tuen antaminen on
prosessi, jonka avulla potilas voi saavuttaa positiivisia tuloksia sairautensa kasittelemi-
sessa seké olla enemméan mukana itseddn koskevassa paatoksenteossa. Kun potilas
saa téllaista tukea, h&n kokee olevansa tarkea osa sosiaalista verkostoa, reagoi myon-
teisesti haasteisiin ja eteen tuleviin tilanteisiin. Tallaisia tilanteita voi olla sellaisten toi-
mien kaynnistaminen tai yllapito, jotka edistavat hyvinvointia heidan sosiaalisessa ym-
pyrdsséén ja hoidon aikana. Yleisesti ottaen sosiaalinen tuki, koostuen emotionaalisesta
ja valineellisesta tuesta, perustuu ihmissuhteisiin ja silla on siis useita erilaisia tehtavia.

(Kolankiewicz — Souza — Magnago — De Domenico 2014: 32,36.)



Terveyteen liittyva elamanlaatu on yhteydessa emotionaaliseen hyvinvointiin. Se on sub-
jektiivinen arvio sairastuneen ja sairaudesta mahdollisesti selviytyneen henkilon fyysi-
sestd, emotionaalisesta ja sosiaalisesta toiminnasta. Se sisaltaa kasityksia omasta it-
sesta ja mahdollisista ndkemyksisté perheestaan, vertaisistaan ja omasta tulevasta po-
tentiaalistaan. (Haas 1999: 738.) Sydvan sairastaneet nuoret ovat alttimpia terveysmuu-
toksille my6s mybhemmassa eldmassaan verrattuna terveisiin sisaruksiinsa. Todennéa-
koisyys somaattisiin terveysongelmiin on 2,5-kertainen ja sairauden seké sen aiheutta-
mien fyysisten haittojen riski kasvaa 5,2-kertaiseksi. Mielenterveysongelmien riski on
1,8-kertainen sisaruksiin verrattuna. Jotta sy6paéa sairastavan potilaan tulevaisuuden
elamanlaatu voidaan turvata mahdollisimman hyvin, on tarpeen tunnistaa heidan emo-

tionaalista hyvinvointiaan tukevia tekijoita, erityisesti nuoruusiassa. (Hudson ym. 2003.)

3 Aikaisempia tutkimuksia aiheesta

Nuoret jaavét lasten ja vanhempien aikuisten valiin ikaryhmé&na, jonka emotionaalista
hyvinvointia on sydvan yhteydessa tutkittu verrattain vahan. Sen sijaan perheenjasenten
kokemuksia nuoren sairastamasta sytvasta on tutkittu runsaammin. Sydpéapotilaiden
vanhempien (Benedetti — Garanhani — Sales 2014) ja sisarusten kokemuksia on tutkittu
sybvan yhteydessa (Greenwald — Barrera — Neville — Hancock 2017), ja tutkitut aiheet
liittyvét usein toiseen tuen muotoon kuin emotionaaliseen tukemiseen, esimerkiksi fyysi-

seen tukemiseen (Yildrim — Yilmaz — Ozsoy — Kantar — Cetinqul 2013).

Suomalaisten 13-18-vuotiaiden sydpaa sairastavien nuorien kasityksia elamantilantees-
taan, saamastaan tuesta sekd saamastaan tiedosta koskien sairauttaan on tutkittu
vuonna 2004. Ystavat, vanhemmat, sukulaiset ja opettajat koetaan hyvina tuen lahteina.
(Hokkanen — Eriksson — Ahonen — Salantera 2004: 328—332.) Enemmist6 nuorista kokee
aitinsd olevan heidan ensisijainen emotionaalisen tuen lahde, ja aidin tuki nayttaytyy
usein lohduttavana, esimerkiksi hoitokdyntien yhteydessa ja syopéahoitojen ymmartami-
sessa. Toissijaisena ndhdaan ystavien tuki, ja nuoret kokevat tarkeana, etta heilld on
tukena seka terveitd ettd sairastuneita ystavia. Vaikka terveet ystavét eivat taysin voi
ymmartad sairastumista, he auttavat olemalla I&sna ja kuuntelemalla. Nuorille on hyvin
tarkead, etta laheiset huomioivat heitd samalla tavalla kuin kaikkia muitakin, eika vain
sybpapotilaina. Kaiken kaikkiaan nuoret osaavat tunnistaa hyvin emotionaalisen tuen
[Ahteitd, ja tuen lahde tai lahteet on koettu hyvin hyddyllisina 1&pi sydpéhoitojen. (Ritchie



2001: 107-108.) Sukulaisten, ystavien ja opettajien liséksi tarkeiné tuenlahteind pide-
tdédn myos terveyspalvelujen tarjoajia, uskoa Jumalaan, positiivista eldmanasennetta,
aiempia elaméankokemuksia seké halua taistella syopaa vastaan (Kyngas ym. 2001: 8—
10).

Sosiaalisen tuen (emotionaalinen ja informatiivinen tuki) lisaksi usko omaan selviami-
seen ja tahto palata normaaliin elam&én koetaan suurimpina selviytymiskeinoina (Kyn-
gas ym. 2001: 8-10). Syovasta parantuminen voi nostaa nuorissa esiin tyytyvaisyyden
ja kiitollisuuden tunteita. Emotionaalista hyvinvointia puolestaan edistdd hoitoymparis-
tdssa vastavuoroinen kommunikointi ja sen lomassa tapahtuva rohkaisu ja hymyily. Toi-
saalta nuoret kokevat myos tarkeana, ettéa hoitokeskusteluissa voi olla myds puhumatta,
jos silté tuntuu. (Hokkanen ym. 2004: 328-332.)

Syévan aiheuttamat erilaiset terveysongelmat, muutokset ulkomuodossa, ahdistus, na-
kemykset itsestdan alempiarvoisina kuin muut, itsenéisyyden puute ja ikatovereiden kiu-
saaminen aiheuttavat nuorissa kielteisia tunteita (Hokkanen ym. 2004: 328—-332). Nain
ollen osa nuorista saattaa lahestya tilannettaan kasittelemalla sairauteen liittyvid ongel-
mia yksin ja osa kokee, ettei heidan elamaansa ymmarreta. Myos laakkeiden, sairaala-
maksujen ja sairaslomien aiheuttamat taloudelliset ongelmat koetaan kuormittavana ja
taloudellista tukea toivotaan, jotta selviaminen syodpakokemuksista olisi helpompaa.
(Kyngés ym. 2001: 8-10.) Osa nuorista saattaa kantaa huolta myds vanhempien talou-
dellisesta parjgamisesta ja taman liséksi eristaytymisesta muista ihmisistéa (Hokkanen
ym. 2004: 328-332).

Sy6pahoitojen vaikutukset hedelmallisyyteen puhuttaa nuoria potilaita, ja talla on luon-
nollisesti myos vaikutus nuorten psyykkiseen hyvinvointiin. Nuoret eivat nde hedelmalli-
syyteen liittyvia asioita huolestuttavina vield diagnoosivaiheessa, silla diagnoosi saa
nuorissa aikaan ahdistusta, jonka takia aihe ei ole diagnoosivaiheessa viela ajankohtai-
nen. Hedelmallisyyteen liittyvéat huolet nousevat nuorilla ajankohtaisiksi padasiassa sai-
rauden mybhemmassé vaiheessa, ja aiheesta puhuminen saatetaan kokea noyryytta-
vana ja stressaavana sekd emotionaalisesti voimia kuluttavana. Mitd nuorempi on ky-
seessd, sitd enemman iimenee asiaan liittyvaa ahdistuneisuutta diagnoosin aikaan seka
vaikeutta puhua aiheesta. (Edge — Holmes — Makin 2006: 150.)

Nuoret mainitsevat kaipaavansa uusiksi tuen muodoiksi esimerkiksi sy6pasairaille tar-
koitettuja internetyhteis®ja ja chat-ryhmia seka sydvasta kertovia videoita ja kirjoja (Hok-
kanen ym. 2004: 328—-332). Muun muassa Yhdysvalloissa internetin mahdollisuuksia on
hyédynnetty nuorten sydpapotilaiden psyykkisen hyvinvoinnin parantamisessa. Vuonna



2000 perustettu Internetyhteisd Planet cancer (www.planetcancer.org) tarjoaa nuorille
vaylan loytaa muita nuoria syopépotilaita, joiden kanssa keskustella yli maiden rajojen
mielta kuohuttavista asioista. Nuoret saavat tukea muilta nuorilta esimerkiksi kysymyk-
sissa kohdistuen hedelmaéllisyyteen tai vaikka oman kuolevaisuutensa kohtaamiseen.
(Adams 2008: 189.) Internetyhteisot, joissa nuorilla on mahdollisuus saada vertaistukea
muilta sy0p&a sairastavilta nuorilta ja tietoa sairauteensa liittyen, tuovat nuorille tunteen
yhteenkuuluvuudesta. Suuri osa nuorista kokee téllaisen kommunikaatioalustan autta-
van tiedon saannissa liittyen palveluihin, elamantapoihin ja taitojen rakentamiseen seka
sosiaalisessa verkostoitumisessa. Téallaiseen internetyhteis66n kuuluminen véhentaa
useimmilla nuorilla huolen, surullisuuden ja pelon tunteita. Toisaalta on myds muistet-
tava, ettd muiden nuorten kokemat sydvan aiheuttamat negatiiviset kokemukset voivat
aiheuttaa toisinaan myds naiden tunteiden vahvistumista. (Fasciano — Souza — Braun —
Trevino 2015: 46-47.)

Viime vuosina on tullut selvaksi, etté nuorilla ja nuorilla aikuisilla on erityisia tarpeita emo-
tionaaliseen tukemiseen. Suuri osa nuorista (20—39-vuotiaat) kokee tarvetta mielenter-
veyspalveluille sydpahoitojen yhteydessd, mutta tuen saanti on harvoin tasséa ikaluo-
kassa riittdvaa. (Zebrack ym. 2013: 205).

4 Opinnaytetyon tarkoitus ja tutkimuskysymykset

Taman opinnaytetydn tarkoituksena oli kuvata nuorten syOpdapotilaiden kokemuksia
emotionaalisesta tuesta. Taustalla on Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin ja Met-
ropolian yhteistydona toteutettava Néae minut ndin -hanke, joka keskittyy syépépotilaiden
kokemuksiin voimaannuttavista tekijoista hoitojen aikana. Hankkeen avulla voidaan tuot-
taa tydkaluja syopaa sairastaneiden ja heidan laheistenséa tukemiseen ja voimaannutta-
miseen seka luoda uudenlaisia menetelmia ja tuen malleja sydpasairaiden ja heidan la-
heisten eheytymisen mahdollistamiseksi seka myonteisen ajattelun ja asenteen saavut-

tamiseksi. (Elomaa-Krapu 2017: 4-5.)

Opinnaytetytn tavoitteena oli tuottaa tietoa syopaa sairastavien nuorten kokemuksista
emotionaalisesta tuesta Nae minut néin —hankkeen kayttoon. Henkilokohtaisena tavoit-
teena tyon kirjoittajilla oli saada uutta tietoa kasiteltdvasta aiheesta. Haluamme tulevai-
suudessa tyoskennella sairaanhoitajina lasten ja nuorten parissa. Aihe on rankka ja kos-

kettava, mutta koemme tarkeaksi paneutua tavoittelemaan myonteista ajattelua, asen-
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netta ja eheytymista vaikean sairauden kanssa. Jos pddsemme tulevaisuudessa tyos-
kentelem&én lasten ja nuorten parissa, tormaamme varmasti myos syopéasairaisiin nuo-
riin. Uskommekin, etta tdma opinnaytetyd valmentaa meitd tulevaisuuden tyéhén erin-
omaisesti ja saamme siita evaitd kohdata sydpéasairaita nuoria. Koemme tarkeaksi sen,
ettd saamme olla mukana hankkeessa, jonka avulla voidaan kehittaa kaytannon hoito-

ty6ta nuorten parissa.

Ty0ssé vastasimme seuraaviin kysymyksiin:

1. Mita kokemuksia sy6pdaa sairastavilla nuorilla on emotionaalisesta tuesta?
2. a) Mitka tekijat edistavat sydpaa sairastavan nuoren emotionaalista hyvinvointia?
b) Mitka tekijat ehkaisevat syopaa sairastavan nuoren emotionaalista hyvinvoin-

tia?

5 Menetelmat

Tama opinnaytetyo toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena, jolloin kasiteltavasta
aiheesta saatiin muodostettua kuvaava kokonaisuus. Ihmisen hoitamiseen liittyykin mo-
nia iimidita, joiden ymmartamiseen tarvitaan heidan omia kuvauksiaan kokemuksistaan,
ja jotta ymmarrettaisiin paremmin naita kokemuksia, on kokonaisuuden rakentaminen
aiheellista. (Kankkunen — Vehvilainen-Julkunen 2013: 72-74.)

5.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelméana

Kirjallisuuskatsauksen kayttaminen tutkimusmenetelmana on yksi keskeinen tapa toteut-
taa tutkimusta. Se auttaa tarkentamaan tutkittavaa ilmi6ta ja tutkimuskysymysta maarit-
tamalla epgjohdonmukaisuuksia koskien tutkittavaa aihetta. (Coughlan —Ryan — Cronin
2008: 43.) Kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelmana pohjautuu jo olemassa oleviin tut-
kimuksiin ja tieteellisiin artikkeleihin, ja tarkoituksena on vastata kysymyksiin, mita ilmi-
Osta jo tiedetdan. Voidaan tutkia, millaista keskustelua ilmiosta on kayty ja millaisia ke-
hityssuuntia seka teorioita tiedosta on. (Kangasniemi ym. 2013: 294.) Analysoitavan ai-
neiston tekstista etsitddn merkityksia, joista muodostetaan kategorioita ja jotka lopulta

muodostavat ilmi6td kuvaavan kokonaisuuden (Kankkunen — Vehvildinen-Julkunen



2013: 72-74). Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla on usein mahdollista l16ytaa eri-

lainen tai jopa uusi ndkodkulma tutkittavaan ilmiéén (Kangasniemi ym. 2013: 294).

Kirjallisuuskatsauksien kirjo on tieteellisissa tutkimuksissa laaja-alainen. Kuvailevien Kir-
jallisuuskatsauksien lisdksi on kaksi muuta paatyyppiad; systemaattiset kirjallisuuskat-
saukset sekd meta-analyysit (laadullinen meta-analyysi ja maarallinen meta-analyysi).
(Suhonen — Axelin — Stolt 2016: 8.) Systemaattisissa katsauksissa pyritdan systemaatti-
sesti etsimaan, arvioimaan ja syntetisoimaan tutkimustuloksia, ja tarkoituksena on yh-
distaa kaikki aiheesta tiedossa oleva tieto (Granth — Booth 2009: 102). Meta-analyysit
puolestaan jakautuvat kahteen suuntaukseen; laadulliseen ja maarélliseen meta-analyy-
siin. Laadullinen meta-analyysi kasittaa viela kaksi lahestymistapaa. Naistd metasyn-
teesi on analyysimuotona ilmiota kuvaileva ja tulkitseva kun taas metayhteenveto koros-
taa maarallisempaa ja matemaattisempaa otetta. Maarallinen meta-analyysi on maaral-
listen tutkimusten yhteydessa kaytettava katsaustekniikka, jonka avulla maarallisia alku-
peraistutkimusten tuloksia voidaan yhdistaa ja yleistaa tilastollisin menetelmin. (Salmi-
nen 2011: 12-14; Suhonen — Axelin — Stolt 2016: 15-17.) Kaiken kaikkiaan kirjallisuus-
katsausten tyyppeja on loydetty useita, mutta ne eroavat toisistaan vain hienovaraisesti.
Kaikilla katsaustyypeilld on kuitenkin sille ominaisia piirteita, ja eroja voidaan havaita eri-
tyisesti siind, miten Kirjallisuuskatsauksen eri osat on toteutettu. (Suhonen — Axelin —
Stolt 2016: 8.)

Erilaisten Kkirjallisuuskatsausten erojen ja yhtalaisyyksien tunnistaminen saattaa olla
aloittelevalle tutkijalle haastavaa, silla katsaustyypit siséltavéat prosesseja, jotka toistuvat
pitkalti samanlaisina. Vaikka katsauksien sisallét ovat samansuuntaisia, saattaa niiden
systemaattisuudessa ja kayttotarkoituksessa olla eritasoisia vaatimuksia. (Suhonen —
Axelin — Stolt 2016: 18.) Toisaalta kirjallisuuskatsaus on tutkimusmenetelmana myads
erityisen hyva aloittelevalle tutkijalle, silla sen myota voi nousta esiin ndkemys tulevien
tutkimusten tarpeeseen ja toteuttamiseen seké heraté uusia innovatiivisia ideoita ja ym-

marrysta ilmiosta (Coughlan — Ryan — Cronin 2008: 43).

Tutkimusmenetelméksi tdssad opinnaytetydsséa valikoitui kuvaileva kirjallisuuskatsaus,
koska sen avulla pystyimme rakentamaan aiheestamme kokonaiskuvan seka tunnista-
maan ongelmia ja tuottaa uutta nakdkulmaa aiheeseen (Baumeister — Leary 1997: 312).
Prosessi eteni Kangasniemen (2013: 294-298) kuvaamien vaiheiden mukaisesti. En-
simmaisessa vaiheessa aiheen valittuamme aloimme muodostaa tutkimuskysymysta,

joita tAh&n tyéhon aiheen ja teoreettisen kehyksen perusteella muodostui kolme. TAman
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jalkeen valittiin aineisto, kayttden systemaattista aineistonhakua seka valittuja kritee-
reitd. Kolmannessa vaiheessa valittu aineisto analysointiin, ja tuloksista rakennettiin ku-
vaileva kokonaisuus. Viimeisessa vaiheessa tuotettuja tuloksia tarkasteltiin peilaten ai-

kaisempiin tutkimustuloksiin seka pohdittiin tulosten luotettavuutta ja eettisyytta.

Olisi mielekasta, jos kirjallisuuskatsaus ei pelkastaan yhdistaisi jo tutkittua tietoa yhteen,
vaan taman liséksi se toisi esiin ongelmia ja kysymyksia, seka toimisi kimmokkeena jat-
kotutkimuksille. Talléin tulevilla tutkijoilla olisi paremmat mahdollisuudet vaikuttaa tutkit-
tavaa ilmidon ja sen kehittymiseen. (Baumeister — Leary 1997: 320.) Kirjallisuuskatsauk-
sen tekeminen on taito, jonka oppii tekemalla ja jota tehdessa vahvistuu erityisesti hoi-
toalalla tyoskenteleville ominaiset piirteet. Tallaisia ovat muun muassa ammattilaisten
tietopohjan kasvaminen seké potilashoidon parantaminen nayttdon perustuvan tiedon

haun osaamisen kautta. (Coughlan — Ryan — Cronin 2008: 43.)

5.2 Aineiston haku ja valinta

Tutkimusaineistona tassa opinnaytetydssa kaytettiin hoitotieteellisia tutkimusartikkeleita,
jotka hankittiin mahdollisimman pitkélle soveltamalla systemaattista tiedonhakua hoito-
tieteellisista tietokannoista; Medlinesta, Cinahlista ja Pubmedista. Tietopohjan kokoami-
sessa ja kasitteiden maarittelyssa kaytettiin edella mainituista tietokannoista etsittyja tut-
kimusartikkeleita sekad alan opetuskirjallisuutta (kayttden apuna viitetietokanta Met-
Cat:ia) seka jarjestdjen ja liittojen asiantuntemusta; Suomen Sydparekisteri, Sylva ry
(Suomen syOpasairaiden lasten ja nuorten valtakunnallinen yhdistys), Sydpéajarjestot ja
UNESCO.

Tutkimusartikkelien haussa kaytettiin hakusanoina cancer, adolescent, young adult,
care, emotional, support, experience, improve seka naiden sanojen eri yhdistelmia. Ha-
kusanat muodostettiin aiheen pohjalta seké koehakujen avulla. Haimme tutkimusartik-
keleita myds suomenkielisestéd Medic-tietokannasta hakusanoilla syépé, nuori ja emotio-

naalinen tuki, mutta haku ei tuottanut kriteereihimme sopivia tuloksia.
Tutkimusartikkelien valinnassa kaytettiin seuraavia kriteereita:
- Kyseessa on julkaistu hoitotieteellinen tutkimusartikkel

- Tutkimusartikkelit vastaavat tutkimuskysymyksiin

- Tutkimusartikkeli on julkaistu vuosina 2010-2018
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- Tutkimusartikkelit on julkaistu suomen tai englannin kielella

Systemaattinen tiedonhaku eteni vaiheittain. Koehakuja tehtiin aluksi pelkilla hakusa-
noilla, jotta saatiin kasitys tutkimusartikkeliosumista. Kun ilmiéén oli tutustuttu alusta-
vasti, alettiin tehda varsinaisia hakuja. Osumien ollessa kymmenia tuhansia, hakuja ra-
jattiin, jotta osumamaarat saataisiin realistisemmiksi tutkia. Hakuja rajattiin tarvittaessa

koskemaan sairaanhoitoalaa (nursing).

Hakusanojen ja muiden rajausten avulla tehdyissé hauissa saatiin yhteensa 983 haku-
osumaa. Kaikki osumat kaytiin lapi niin, etta jokaisen tutkimusartikkelin otsikko luettiin,
jolloin pystyimme jattamaan pois kaikki tutkimusartikkelit, jotka eivat sopineet otsikon
puolesta opinnaytetydmme aiheeseen. Jaljelle jaéneistd otsikon perusteella valituista
tutkimusartikkeleista luettiin tiivistelmat, joista edelleen pudotettiin aiheeseemme sopi-
mattomat tutkimusartikkelit pois. Kaikki tiivistelman perusteella valitut tutkimusartikkelit
luettiin lapi, ja koko tekstin perusteella pystyimme valitsemaan analyysiimme paatyvat

tutkimusartikkelit.

Koko systemaattinen tiedonhakuprosessi on kuvattu taulukossa 1. Taulukosta ilmenee
kussakin haussa kaytetty tietokanta, hakusanat, rajaukset ja osumat seka otsikon, tiivis-
telman ja koko tekstin perusteella valittujen lopullisten analyysiin paatyvien hoitotieteel-

listen tutkimusartikkelien lukumaaréat.
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Taulukko 1.  Tiedonhakutaulukko
Kaytetty Hakusanat Rajaukset Osumat | Otsikon Tiivistel- Koko tekstin
tietokanta perus- man perusteella
teella perusteella | valittuja
valittuja valittuja
Medline Cancer AND 2010-2017 | 500 41 14 7
Adolescent AND Nursing
Care
Cinahl Cancer AND 2010-2017 | 186 17 7 2
Adolescent AND Nursing
Care
Pubmed Cancer AND 2010-2018 | 145 16 9 5
Young adult AND Nursing
Emotional
Support
Pubmed Cancer AND 2010-2017 | 104 0 0 0
Improve AND Nursing
Emotional AND
Young adults
Medic Syopa JA Nuori JA | — 14 0 0 0
Emotionaalinen
tuki
Medline Cancer AND 2010-2018 | 34 8 5 1
Young adult AND Nursing
Emotional AND
Experience
Yhteensa 983 82 35 15

Kriteerien mukaisia tutkimusartikkeleita valikoitui mukaan lopulta viisitoista kappaletta.

Liite 1 esittelee analyysikehyksen, johon on koottu tédhan kirjallisuuskatsaukseen valitut

tutkimusartikkelit. Kehys erittelee tutkimuksen tekijat, tutkimusvuoden, maan, jossa tut-

kimus on toteutettu, tutkimusartikkelin otsikon ja tarkoituksen, kohderyhman, tiedot tut-

kimusaineiston keruusta ja analysoinnista seka tutkimuskysymyksiimme vastaavat tulok-

set alkuperéaisilmaisuina.

5.3 Aineiston analysointi

Taman opinnaytetydn analysoinnissa sovellettiin induktiivisen sisallonanalyysin periaat-

teita. Sisallénanalyysi on usein perusanalyysimenetelma, jota voidaan kayttaa menetel-

mana tai lahestymistapana laadullisessa tutkimuksessa. Se mahdollistaa erilaisten ai-

neistojen analysoinnin ja kuvaamisen. (Kankkunen — Vehvildinen-Julkunen 2009: 133—

134.) Sisallonanalyysia voidaan kayttdd esimerkiksi paivakirjojen, kirjeiden, dialogien,
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raporttien, kirjojen tai muiden kirjallisten tuotosten analysoinnissa. Tavoitteena on raken-
taa malleja, joiden avulla iimi6ta voidaan kuvata tiivistetyssd muodossa ja joita voidaan
kayttaa tutkittavan ilmion kasitteellistimiseen. Analyysin lopputuloksena tuotetaan siis
kategorioita, kasitteita, kasitejarjestelmia, kasitekarttoja tai malleja tutkittavasta ilmiosta.
(Kyngas — Vanhanen 1997: 4-5.) Tama tarkoittaa sita, etta tuotetaan kokonaisuus, joka
esittelee kasitteet ja niiden hierarkian seka mahdolliset suhteet toisiinsa (Kyngas — Elo —
Polkki — Kaariainen — Kanste 2011: 139). Tassa opinnaytetydssa analysoitiin laadullisten
tutkimusten tuloksia tutkittavasta ilmiosta. Analyysissa tuotettiin kokonaisuus, joka kuvaa

nuorten kokemuksia tutkimuskysymyksittain sisaltaen alaluokat, ylaluokat ja paaluokan.

Sisallénanalyysi voidaan toteuttaa induktiivisesti eli aineistolahtdisesti tai deduktiivisesti
eli teorialahtoisesti. TAméan opinnaytetydn analysointiin kaytettiin induktiivista lahesty-
mistapaa, mika on aiheellista tilanteessa, jossa aikaisemmin tutkittu tieto on hajanaista
ja kun kategoriat halutaan johtaa aineistosta ja tutkimuskysymysten ohjaamana. (Kank-
kunen — Vehvildinen-Julkunen 2009: 135-136.) Koska sisalldnanalyysi perustuu tutkijan
tulkintaan ja paattelyyn, koko analyysin ajan on tarkeaa tarkkailla sita, etta yhteys alku-

peraisaineistoon sailyy (Tuomi — Sarajarvi 2018: 125-127).

Ennen analyysiprosessin aloittamista on paatettava, mita ja miten aineistoa tutkitaan;
analysoidaanko tutkimusaineistosta vain mika tutkittavissa dokumenteissa on selkeasti
ilmaistu (niin sanottu ilmisisaltd) vai analysoidaanko siitd myos piilossa olevia viesteja eli
niin sanottu piilosisaltd (Kyngéas — Vanhanen 1997: 5). Tassa opinnaytetydssa analysoi-

tiin tutkimusaineiston ilmisisaltd, silla kaytettavissa oli jo julkaistuja tutkimusartikkeleita.

Aineiston analysointiin valmistaudutaan aina analyysiyksikdn valinnalla. Analyysiyksikén
valinta tarkoittaa, etta tutkimuskysymysten pohjalta valitaan yksikkd, eli yksittdinen sana,
teema tai useita lauseita kasittama lausuma. (Kyngas — Vanhanen 1997: 5-6.) Oli ky-
seessa sitten induktiivinen tai deduktiivinen l&hestymistapa tutkimusaineiston analysoin-
tiin, on tdma yleisesti ottaen prosessissa olennainen vaihe. Kun vertaillaan esimerkiksi
monen eri Kirjoittajan kirjoittamaa tutkimusaineistoa, analyysiyksikdn avulla voidaan tar-
kastella yksikon esiintymista teksteissa. (Janhonen — Nikkonen 2001: 25-26.) Tyos-
samme analyysiyksikkdind toimivat kaikki tutkimusaineistosta ldydetyt lausumat, jotka
vastasivat tutkimuskysymyksiimme. N&in pystyimme analysoimaan aineistoa mahdolli-
simman laajalti, ja liian tarkkaan rajattu analyysiyksikké ei rajoittanut tulosten muodostu-

mista.
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Analyysiyksikdn valinnan jalkeen aineistoon tutustuttiin aktiivisesti. Aineistoa luettaessa,
on hyva pitdd mielessé seuraavat seikat: kuka kokemuksesta kertoo, misséa ja milloin
kokemus on tapahtunut, mité tapahtui ja miksi. Aktiivisen aineiston lapikaynti mahdollis-
taa uppoutumisen tekstiin, jotta iimidstda saadaan mahdollisimman selkea kuva kokonai-
suudessaan. (Elo — Kyngés 2008: 109.) Tutkimusaineistoa lapi kaydessa tekstista 16y-
detyt tutkimuskysymykseen vastaavat lausumat koottiin liitteessa 1 olevaan analyysike-

hikkoon alkuperaisilmaisuina englanniksi.

Seuraavaksi yhteen kootut tutkimuskysymyksiimme vastaavat alkuperaisiimaisut pelkis-
tettiin eli redusoitiin. Talla tarkoitetaan sita, etta niista karsitaan tutkimukselle epaolen-
nainen pois (Tuomi — Sarajarvi 2018: 123). Tassa tytssa alkuperaisilmaisut kdannettiin
suomeksi suoraan pelkistettyyn muotoon tutkimuskysymyksittéain. Joistakin alkuperaisil-
maisuista muodostui useampi pelkistetty ilmaisu. Tassa vaiheessa tutkimuskysymyk-
simme alkoi hahmottua samankaltaisia vastauksia, ja oli mielenkiintoista huomata,

kuinka tutkimustulokset alkoivat hiljalleen muodostua.

Seuraavaksi pelkistyksistd etsittiin erilaisuuksia ja yhtalaisyyksia, jolloin niistd voitiin
muodostaa ryhmid, joissa samaa tarkoittavat ilmaisut yhdistettiin saman otsikon alle.
N&in saimme muodostettua alaluokkia. Sisadllonanalyysin edetessa naité alaluokkia yh-
distetaan toisiinsa jalleen ylaluokiksi niin, etta ylaluokalle annettu nimi kuvaa hyvin sen
sisaltdéa. Luokittelua jatketaan niin pitkélle kuin se on sisallén kannalta mieleisté ja niin,
etta lopulta jaljella ovat muodostetut paaluokat. (Kyngas — Vanhanen 1997: 5-6.) Ryh-
mittely eli klusterointi tiivista& aineistoa, kun yksittaiset tekijat sisallytetdan yleisempiin
kasitteisiin. Nain tutkimuksen perusrakenteelle saadaan luotua pohja seka tutkittavalle
iimidlle alustavia kuvauksia. (Tuomi — Sarajarvi 2018: 124.) On tarkeaa, etta pitkin pro-
sessin kulkua syntyvét luokat nimetaan mahdollisimman hyvin, jotta ne kuvaavat kussa-
kin kohdassa mahdollisimman hyvin sisaltodan (Kankkunen — Vehvilainen-Julkunen
2013: 169). Esimerkki sisallonanalyysin etenemisesta esitetddn kuviossa 1. Tarkka si-

sallonanalyysin eteneminen kuvataan tutkimuskysymyksittain liitteissa 2, 3 ja 4.



15

' ALKUPERAISILMAISU

“My parents were so overprotective- they would not let me go out [for fear of]
| catching a cold.” (Patterson - Millar - Desille - McDonald 2012.)

L

PELKISTYS
Vanhempien ylisuojelevaisuus

L

ALALUOKKA
Itsendisyyden menetys

L

YLALUOKKA
Elinpiirin muutokset

A

PAALUOKKA
Emotionaalista hyvinvointia ehkaisevat tekijat

Kuvio 1. Esimerkki siséllénanalyysin etenemisesta

Aineiston abstrahoinnissa analysoidusta aineistosta erotetaan tutkimuksen kannalta
olennainen tieto. Abstrahointi on siis kasitteellistamista, jolloin valikoidun aineiston pe-
rusteella saadaan muodostettua teoreettisia kasitteita. (Tuomi — Sarajarvi 2018: 125.)
Muodostuneet kasitteet eli tulokset esitetddn analyysissa muodostetun luokitusjarjestel-
man avulla, jonka lisaksi myos luokkien siséllot, eli se mité kategoriat tarkoittavat, kuva-
taan. Apuna kuvauksessa voidaan kayttaa pelkistettyja ilmaisuja, alaluokkia seka har-
kinnanvaraisesti myds suoria lainauksia tutkimusaineistosta. (Kyngas — Vanhanen 1997
10.)

6 Tulokset

Viisitoista nuorten syopépotilaiden kokemuksia k&sittelevaa hoitotieteellista tutkimusar-
tikkelia analysoitiin tdssa opinnaytetydssa. Seuraavissa alaotsikoissa esitellddn muo-
dostuneet tulokset. Sisallonanalyysissa muodostetut kasitteet kuvataan luokittain kuvi-
oissa 2, 3 ja 4. Luokkien sisallét avataan tarkemmin tekstissa. Taman raportin lisaksi

tulokset julkistettiin myos posteriesityksena.
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6.1 Nuorten kokemukset emotionaalisesta tuesta

Nuorten kokemukset emotionaalisesta tuesta rakentuvat erilaisten tuen lahteiden ja
muotojen pohjalle, sekd ajankohtaan jolloin tukea saadaan. Nuoret kokevat myds, etta

erilaisia esteita palveluiden hyédyntamiselle esiintyy.

6.1.1 Tuen lahteet

Suurin osa nuorista kokee perheenjasenet tdrkeimmaksi tuen lahteeksi. Heista vanhem-
mat koetaan paaasialliseksi tuen lahteeksi (Wakefield — McCloone — Buow — Lenthen —
Cohn 2013: 532) ja naista erityisesti aidin lasndolo mainitaan (Belpame ym. 2016: 296—
299). Myos sisarusten tuki koetaan tarkednd (Wakefield ym. 2013: 535; Stegenga —
Macpherson 2014: 422, 425-426). Nuoret mainitsevat, ettd perheen tukeen pystyy luot-
tamaan, ja he kokevat, etta perhe on paikalla aina sellaisina aikoina, kun tuen tarvetta
iimenee (Belpame ym. 2016: 296—-297; Jones ym 2010: 78). Toisaalta pieni osa nuorista
kokee vanhempiensa olevan ylisuojelevia ja kertovat oman riippuvuutensa muista ihmi-

sista aiheuttavan vihan tunnetta (Patterson — Millar — Desille — McDonald 2012: 35).

"My family has always been the biggest sort of support I've ever had.” (Wakefield
ym. 2013: 535.)

Aineiston mukaan nuorilla on suuri tarve ystavien tarjoamaan tukeen (Patterson ym.
2012: 35-36), ja koetaan, ettd heidan lasn&olostaan on suuri apu (Wakefield ym. 2013:
535-536). Ylipaatdan nuorilla on sairastaessaankin tarve sosiaaliseen kanssakaymi-
seen ja ympadrille halutaan positiivisia ihmisid. Monet nuoret kokevat, ettd yksin ei haluta
olla (Belpame ym. 2016: 296), ja ettd sytpakokemuksista muille puhuminen auttaa eni-
ten sairauden kanssa elamisessd. Osa nuorista mainitsee, etta heitd auttaa, jos muut
ymmartavat heidan tilanteensa, ja sen, kuinka vaikeaa heilla on (Patterson ym. 2012:
35), mutta he haluavat tulla kuitenkin kohdelluksi muunakin kuin vain sairautenaan
(Belpame ym. 2016: 297-299).

Aina ystavyyssuhteista ei saa apua (Wakefield ym. 2013: 535), tai ystavilta ei voi pyytaa
tukea, silla nama saattavat kokea sydvasta puhumisen liian jarkyttavana (Rabin — Simp-
son — Morrow — Pinto 2011: 800). Osa mainitsee, etta ystavat eivat osaa suhtautua asi-
aan, vaan esimerkiksi itkevat paljon ystavansa sairauden takia (Patterson ym. 2012: 35).

Ystavien kykenemattomyys kasitelld sydpédiagnoosia saattaa aiheuttaa jopa naiden
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kaikkoamista (Stegenga — Macpherson 2014: 421), ja syopaéa sairastavat nuoret saatta-

vat kokea eristyneisyytta ystavistaan (Wakefield ym. 2013: 535).

“She did not believe that she could reach out to her friends for support because
they found it too upsetting to talk about her cancer.” (Rabin ym. 2011: 800.)

Tuki puolisoilta ja romanttisilta kumppaneilta koetaan tehokkaaksi (Patterson ym. 2012:
35-36). Monet nuoret kokevat mielekkaaksi, jos sydpa voidaan kohdata kumppanin
kanssa yhdessa ja jos puolisolla on positiivinen lahestymistapa asiaan. Erds nuori kokee
hy6tyvansa yhteisesta tavasta lahestya asiaa puolison kanssa. Tiedon vastaanottami-
nen ja asian sulatteleminen yhdessa koetaan tarkeéksi, ja molemminpuolisen tuen mer-
kitys korostuu. (Love — Thompson — Knapp 2014: 24-25.) Er&s nuori tarkentaa romant-

tisen kumppanin tarkeytta hoidon loppuessa (Wakefield ym. 2013: 535).

Taman tutkimuksen aineistosta iimenee, ettéa ladkareiltd saatu tuki nayttaytyy erityisesti
luottamuksen muodossa (Jones ym 2010: 77-79; Wakefield ym. 2013: 534; Belpame
ym. 2016: 297). Jos hoitavat ladkarit ovat tuttuja, on nuorelle helpompi menna esimer-
kiksi vastaanotolle (Jones ym 2010: 79). Osa nuorista kokee, etta laakarit puhuvat heille
kuin lapsille (Patterson ym. 2012: 35), ja toisaalta mainitaan myds turhautuneisuuden
tunne ja se, etta ladkareista on saatu tarpeeksi (Wakefield ym. 2013: 534). Hoitajat koe-
taan hyvina kuuntelijoina ja sosiaalista kanssakaymista edistavina emotionaalisen tuen
[&hteind (Fern ym. 2013: 33). Hoitajat nahdaan tiedon lahteina ja auttajina vaikeiden ai-
kojen ylitse (Wakefield ym. 2013: 534), mutta huonona koetaan se, etta toisinaan hoitajat

eivat huomaa nuoren avun tarvetta (Fern ym. 2013: 33).

Vertaistuki on nuorille tarkea molemminpuolista valittdmista luova tuen lahde (Wakefield
ym. 2013: 536; Bora — Gilham 2013: 379). Tarkeana pidetdén sita, etta tukea saadaan
muilta syfvan sairastaneilta ja saman ikaisiltd nuorilta (Rabin ym. 2011: 800; Wicks —
Mitchell 2010: 781). My6s sama diagnoosi, kulunut aika diagnoosista, sukupuoli, hoito-
historia ja elamantilanne koetaan tarkeana yhdistava tekijana vertaistukiohjelmissa (Ra-
bin ym. 2011: 800; Patterson ym. 2012: 35—36). Nuorille aikuisille toivotaan omien tuki-
ryhmien perustamista, ja esiin nousee myos tarve kahdenkeskisen vertaistuen toteutu-
miseen (Rabin ym. 2011: 800). Myds miehet kokevat vertaistuen tarkeana, mutta sen

toteutuminen on harvinaista (Love ym. 2014: 24).

”A doctor knows a lot, but until they have been through it... | think that coming from
a person who has been there, done that... It's a a lot easier and it’s... And | think
it is more respected information.” (Wicks — Mitchell 2010: 781.)
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Monessa artikkelissa nuoret mainitsevat tuen lahteiksi myds yleisesti terveysalan tyon-
tekijat, heita kuitenkaan tarkemmin maarittelemétta. Hoitotiimilta ja ammattilaisilta toivo-
taan yksilollistd suhtautumista nuoriin, ja ettd naitd opetettaisiin selviamaan elamasta
syovan kanssa. Myds terveysalan tyontekijoiden kommunikaatiotaitojen soveltuminen
nuorten hoitoon toivotaan olevan asianmukaista. (Belpame ym. 2016: 298; Patterson
ym. 2012: 37). Kaiken kaikkiaan hoitava henkilokunta koetaan hyvaksi tuen l&hteeksi;
heiltd saadaan tukea ja heidat saatetaan nahda kuin toisena perheena (Hammond —
Teucher 2017: 62; Jones ym 2010: 79).

6.1.2 Tuen muodot

Aineistosta nousee esiin nuorten tarve ammatillisiin psykologisiin tuen muotoihin seké
terapioihin, ja nopeaa paasya psykologin puheille pidetaankin hyvana asiana (Wakefield
ym. 2013: 533). Eras nuori mainitsee pyrkivansa etsiméén asioista aina hyvan puolen
(Jones ym 2010: 77), mutta valtaosa nuorista kuvailee kuitenkin tarvitsevansa myos li-
satukea sybvan myodta esiintyvdn masennuksen, ahdistuneisuuden, itsesyytdsten ja
stressin kohtaamisessa sekd syopakokemuksen normalisoinnissa (Rabin ym. 2011
800). Nuoret kaipaavat tietoa kuolemaa kasittelevien ajatusten kanssa selviamisessa ja

kuoleman ajatuksen kohtaamisessa (Patterson ym. 2012: 35).

“The hospital hooked me up with a psychologist straight away and that was all
quick and easy and within two months that was all sorted.” (Wakefield ym. 2013:
534.)

“A participant noted the need for as much information as possible in relation to
coping with thinking about death.” (Patterson ym. 2012: 35.)

Erilaiset ryhméatydpajat ja toiminta ohjaajan johdolla koetaan tarpeelliseksi (Patterson
ym. 2012: 35; Rabin ym. 2011: 799). Luova visuaalinen ilmaisu on téllainen tuen muoto,
joka itsendisesti tai terapeutin johdolla toteutettuna tarjoaa vaylan ilmaista emotionaalisia
tuntoja ja syopakokemuksia. Eras nuori mainitsee erityisesti taideterapeutin lasnéolon
mahdollistavan turvallisen emotionaalisen ilmaisun. Taiteen tekeminen koetaan tuen
muotona, jonka avulla pystyy kasittelemaan niin vaikeita kuin mielta ylentaviakin tunteita.
Se antaa mahdollisuuden kasitella kontrollin menettamisen tunteita, joita sytpakoke-
mukset tuovat mukanaan. Erityisesti nuoret mainitsevat valmiiden téiden tarkastelun ja

esittelyn muille, seké sen terapeuttisen vaikutuksen. (Green — Young 2014: 698-701.)
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"One participant said that art helped her get her insides out.” (Green — Young 2014:
699.)

Yksi artikkeli nostaa esiin nuorten tarpeen erilaisiin rentoutusaktiviteetteihin, joita voisi
siséllyttdd omien paivittaisten menojen sekaan seka toteuttaa lyhyessa ajassa. Myos
erityisten Internet-sivujen kayttbonottoa toivotaan, jossa nuoret voisivat kommunikoida
muiden nuorten syopapotilaiden kanssa. (Rabin ym. 2011: 799, 802.) Aineistosta ilme-
nee, etta Internet koetaan kanavana, jonka avulla on mahdollista kotoa tai sairaalasta
kasin pitdd yhteytta perheeseen ja ystaviin seké tavata uusia ihmisia ja saada uusia ys-
tavia (Wakefield ym. 2013: 535; Bora — Gilham 2013: 382). Myds erilaiset nuorille sy6-
papotilaille tarkoitetut leirit ja organisaatiot auttavat nuoria pitdamaan suhteita ylla seka

viemaan ajatukset pois sairaudesta (Wakefield ym. 2013: 535).

6.1.3 Tuen ajankohta

Emotionaalisen tuen tarve on jatkuvaa koko syopakokemuksen ajan, mutta erityisesti
diagnoosin saannin aikaan nuoret kokevat lisdtuen tarvetta. Esiin nousee myags lisdtuen
tarve ajankohtaan, jolloin hoidot lopetetaan ja ammattilaisten tuki loppuu. Tietoa tarvi-
taan hoidon jalkeisten vaikeuksien kohtaamisessa (Rabin ym. 2011: 799-800) ja nuoret
kokevat, etta tdhan aikaan on tukea saatavilla vahan, jos ollenkaan (Patterson ym. 2012:
36). Jos nuoret kamppailevat sairauden aiheuttamien fyysisten asioiden kanssa, vie se
helposti huomion psyykkisten asioiden kasittelyltd (Rabin ym. 2011:800). Toisaalta hoi-
don aiheuttamien emotionaalisten vaikutusten kanssa saatetaan kamppailla viela vuo-

sienkin paasta (Hammond — Teucher 2017: 62).

“Some participants over 5 and even 10 years out still struggled with the... emo-
tional effects of treatment.” (Hammond — Teucher 2017: 63.)

6.1.4 Esteitd palveluiden hyddyntamiselle

Erilaiset motivaatiotekijat ovat syyna siihen, etta tukea antavia palveluita ei hyddynneta.
Esimerkiksi leiritoiminta saattaa muistuttaa nuorta syovasta, jolloin siihen ei haluta osal-
listua (Wakefield ym. 2013: 535). Tukiryhmia ei koeta mielekkéaiksi, jos muut osallistujat
kasittelevat liilan negatiivisia aiheita. Erds nuori kokee arsyttdvana olla sellaisen ihmisen
ohjattavana, jolla ei itse ole sy6p&a. Esiin nousevat myos miesten kokemukset siita, etta

rentoutumisharjoituksia ei koeta mielekkaiksi. Konkreettisia esteitéd ovat tukipalvelun
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huono sijainti tai aika, lastenhoidolliset ja taloudelliset tekijat, seka vaikeus sitoutua ajal-
lisesti johonkin s&&nndllisesti tapahtuvaan. Tukipalveluja toivotaan saavan myds esimer-
kiksi puhelimitse tai kotona toteutettavaksi. (Rabin ym. 2011: 799-802.)

Nuoret kokevat, etta tietoa tukipalveluista ja —ryhmista ei ole saatavilla, se on puutteel-
lista, tai se ei ole ian puolesta sopivaa (Patterson ym. 2012: 37; Rabin ym. 2011: 800).
Aineistosta nousee esiin myds yksittaiset tapaukset, jolloin terapiaa tai tukipalveluja ei
ole tarjottu, vaikka sita on toivottu tai on ilmaistu esimerkiksi masennuksen tunteita ja
tarpeita tuelle (Green — Young 2014: 704; Rabin ym. 2011: 801).

“One participant related, that even after telling her physician that she was feeling
depressed, she was not told about any support services.” (Rabin ym. 2011: 801.)
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Kuvio 2. Tulokset tutkimuskysymykseen "Mita kokemuksia sydpéaa sairastavilla nuorilla on emo-
tionaalisesta tuesta?” (* = nuoret mainitsevat tdhan luokkaan kuuluvat tuen lahteet esi-
merkiksi hoitotiimind, ammattilaisina tai terveydenhuoltona, ammattiryhmié kuitenkaan
sen tarkemmin maarittelematta.)
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6.2 Emotionaalista hyvinvointia edistavat tekijat

Emotionaalista hyvinvointia edistavat muiden ihmisten lasnaolo, tiedon asianmukainen

kulku, erilaiset kdytannot harrasteet ja toiminta seké henkiset tekijat.

6.2.1 Muut ihmiset

Emotionaalista hyvinvointia edistaviksi tekijoiksi nousevat suurimmalla osalla nuorista
muut ihmiset; hoitohenkilokunta, perhe, ystavat ja toiset syopasairaat nuoret. Nuoret ko-
kevat, ettd henkilokunta on aina ystavdllista ja he tekevat aina enemman kuin tarpeen
heidan vuokseen. Nuorten emotionaalista hyvinvointia edistaé, kun henkilékunta on tuttu
ja hoitajilla on aikaa. (Vindrola-Padros ym. 2016: 362—-363.) Nuorten mielesta hoitajat
tekevét olon paremmaksi ja siihen auttaa mygs se, jos terveysalan ammattilaiset ymmar-
tavat heilla olevan myds sairaalan ulkopuolista elam&a (Belpame ym. 2016: 298-299;
Vindrola-Padros ym. 2016: 363).

Hoitavan henkildkunnan liséksi emotionaalista hyvinvointia lisdd huomattavasti perhe ja
ystavat. Perhe on nuorelle tarkeé ja nuoret kokevat, etta laheiset ovat hyvin omistautu-
neita nuorta tukiessaan (Jones ym. 2010: 78). Eras nuori kertoo, ettéd hanta ei huolestut-
tanut, koska laheiset antoivat téydellisen tuen sairastumisen aikana (Hammond —
Teucher 2017: 62). Laheisten, ja erityisesti didin, koetaan yllapitavan ja mahdollistavan
nuorten positiivista ajattelua (Belpame ym. 2016: 296—-297; Ishibashi ym. 2016: 48). Van-
hempien liséaksi nuori kokee saavansa apua myos parisuhteesta sailyttamaan oman vah-
vuutensa (Love ym. 2014: 23-25). Perheeltd saatavan tuen lisaksi monet nuoret koke-

vat, etta sydpaan sairastuminen on myds vahvistanut heidan perhesuhdettaan.

Nuoruusiassa myos ystavat ovat hyvin tarkedssa ja jopa tirkeammassa tukijan roolissa.
Monet sydpaan sairastuneet nuoret kokevat, ettd ystavistd saa voimaa, koska heidan
kanssaan voi puhua sairaalan ulkopuolisista asioista ja heidan kanssaan jaetaan kaik-
kein sisimmatkin ajatukset. Usein koetaan, etta ystavat kohtelevat heitd samalla tavalla
kuin ennen sairastumista. (Ishibashi ym. 2016: 50; Stegenga — Macpherson 2014: 421.)
Juurikin arkinen kayttaytyminen ja ystavien tapa pitd& nuori mukana heidan toiminnas-
saan koetaan voimauttavaksi ja vastapainoksi sairaalaelamalle. Lisaksi ystavat peilaavat
ja muistuttavat nuorta heiddn omasta persoonastaan, jonka koettiin olevan ennen syo-
paan sairastumista. (Belpame ym. 2016: 296—-299.) Monet nuoret korostavat myds ysta-

vien kanssa lahentynyttd suhdetta. Nuoret kokevat, ettd sairastuminen on vahvistanut
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heidan suhdettaan ystaviin ja osa nuorista on myos uudelleen [Ahentynyt joidenkin ysta-
vien kanssa. (Stegenga — Macpherson 2014: 422; Wicks — Mitchell 2010: 781.) Sairas-
tumisen myo6ta luottamus ystavien kesken on monen nuoren mielestd kasvanut (Ishi-
bashi ym. 2016: 48, 50-52).

"When | called my friends to listen to something about outside the hospital, they
made me feel good." (Ishibashi ym. 2016: 50.)

Vanhojen ystavien tuen liséksi, toisten sydpéaan sairastuneiden tuki koetaan myoés hyvin-
vointia lisdavéaksi. Sybvasta selviytymista auttaa nimenomaan vertaistuki ja sen myo6ta
henkisen yhteyden Idytdminen toisten potilaiden kanssa. Muihin vertaaminen saattaa
parantaa nuorten ndkemystd omasta kokemuksestaan. (Stegenga — Macpherson 2014:
422-427; Fern ym. 2013: 34; Wicks — Mitchell 2010: 780-781.) Useassa tutkimusartik-
kelissa nuoret mainitsevat oman ikéisen seuran ja heidéan kanssaan tehtavien, nimen-
omaan hauskojen, aktiviteettien auttavan paljon hoitojen lapikdymisessa (Vindola-
Pandros ym. 2016: 32).

6.2.2 Tiedon kulku

Tutkimusartikkeleista nousee esiin, ettd nuoret kokevat informaation ja kommunikoinnin
edistdvan emotionaalista hyvinvointia. Nuoresta on tarkeaa, etta hoitohenkilokunta pu-
huu ja kohtelee hanté ihmisené eika vain potilaana. Emotionaalista hyvinvointia edistaa
my6s kommunikoinnin osaavat terveysalan ammattilaiset, jotka aidosti kuuntelevat ja
antavat asianmukaisia selityksid. (Vindrola-Padros ym. 2016: 362; Fern ym. 2013: 30.)
Hyva informaatio edesauttaa nuorta uskomaan, ettd kaikki menee hyvin. Nuoret myds
arvostavat, jos heiltd kysytaan etukateen, kuinka paljon informaatiota he haluavat milla-
kin hetkella kuulla. (Belpame ym. 2016: 298.) Pohdittavaa aiheuttaa tasapainoilu sen
kanssa, ettd nuori haluaa saada tietoa sairaudestaan ja ettd heillda on oikeus siihen,
mutta samalla tieto saattaa lisatd pelkoa kuolemasta (Fern ym. 2013: 32). Erds nuori
kokee tarkeéksi puhua samaa sukupuolta olevalle mieshoitajalle (Vindrola-Padros ym.
2016: 362).

"They also appreciated and valued healthcare professionals who spent suitable
amounts of time giving clear explanations about their treatment and care." (Fern
ym. 2013: 33.)
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6.2.3 Kaytannon toiminta

Emotionaalista hyvinvointia lisda nuorten mukaan erilaiset kaytannon toiminnat, muun
muassa harrastukset, taloudelliset korvaukset ja muiden sairastuneiden auttaminen.
Nuoret kokevat erilaisten harrastusten, esimerkiksi taiteen ja askartelun, vievan ajatuk-
set pois sairaalassa olosta ja siten helpottavan hoitojen lapikaymista. Myds omien taide-
teosten esitteleminen itselle térkeissa paikoissa lisaa hyvinvointia. (Vindola-Pandros ym.
2016: 363; Green — Young 2014: 700.) Taiteen lisaksi yleista fyysista aktivisuutta ja esi-
merkiksi joogaa korostettiin emotionaalista hyvinvointia lisaavana tekijana. Aktiivisuu-
teen liittyen monet nuoret ovat kiinnostuneita myds ravitsemuksesta, ravitsemustiedon
oppimisesta sekd parempien ravitsemuksellisten valintojen tekemisesta. (Rabin ym.
2011: 799-800.) Omien mieltymysten mukainen mahdollisuus ottaa osaa hoitoproses-
siin ja paatosten tekoon seké valinnanvapaus liittyen jarjestettyyn toimintaan lisdavat
my6s nuoren emotionaalista hyvinvointia (Hammond — Teucher 2017: 62; Vindrola-Pad-
ros ym. 2016: 364).

Konkreettinen asia, jonka erds nuori mainitsee emotionaalista hyvinvointia helpottavana
tekijana, on taloudellinen tuki eli tydttomyys- ja invalidikorvauksen saaminen, jotka mah-
dollistavat paremman keskittymisen omaan parantumiseen ja jaksamiseen. Myds mui-
den ihmisten auttaminen omien syopakokemusten myota edistad emotionaalista hyvin-
vointia, ja osalle on tullutkin sydpdkokemuksen myo6ta altruistinen motivaatio auttaa
muita. Osa nuorista kokee, etta jakamalla oman sydpatarinansa pystyy tukemaan muita
syOpaa sairastavia. (Patterson ym. 2012: 37—38.) Nuorilla on ollut halua osallistua hank-
keisiin, jotka auttavat muita sybpaan sairastuneita myds siksi, etta se lisda itsetunte-

musta ja yleisesti hyvinvointia (Green — Young 2014: 701).

"Many participants were engaged in projects where they helped other cancer sur-
vivors tell their stories." (Green — Young 2014: 701.)

6.2.4 Henkiset tekijat

Henkiset tekijat ja henkinen hyvinvointi nousevat yhdeksi osaksi emotionaalista hyvin-
vointia. Tarkeana henkisena tekijana nuoret mainitsevat positiivisen ajattelutavan. Osa
kokee, etta vaikeina hetkin& auttaa jaksamaan, kun yrittdd parhaansa mukaan asennoi-
tua positiivisesti ja ajatella, ettei sairaus ole paha asia (Ishibashi ym. 2016: 48,50-52;

Jones ym. 2010: 76—77). Monet nuoret mieltavat syovan ohimenevaksi vaiheeksi, jolloin
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siihen on helpompi suhtautua positivisemmin (Belpame ym. 2016: 296). Nuoret kokevat,
ettd positiivisella asenteella pystyy paremmin keskittymaan opiskeluun ja saamaan opis-
kelutoverit paremmin kiinni. Myds huumori mainitaan emotionaalista hyvinvointia edista-
vana tekijana. Eras nuori mainitsee kokevansa kovaa halu kulkea ympariinsa ja kertoa

muille olevansa selviytyja. (Stegenga — Macpherson 2014: 426.)

“Many of the youth interviewed indicated that having a positive attitude helped
them survive emotionally.” (Jones ym. 2010: 76.)

Positiivisen ajattelun liséaksi nuoret haluavat arkipaivaistdd monia asioita, seké pitaa ylla
mahdollisimman normaalia elama&, pystyékseen elamaén kuin ennen sairastumista.
Nuoret mainitsevat halun olla enemman kuin vain sairautensa. He haluavat, etta heita
kohdellaan niin kuin tavallisestikin on kohdeltu, ja arkiset tavat ja toiminnat halutaan sai-
lyttaa, jotta voidaan yllapitda normaaliutta. (Belpame ym. 2016: 296-299; Ishibashi ym.
2016: 51-52.) Aineiston perusteella nuoret kokevat, ettd myds l&heiset tukevat heitd
tédssa halussa elaa mahdollisimman normaalisti. TAh&n liittyy esimerkiksi taukojen pita-
minen sydvasta puhumisesta. (Stegenga — Macpherson 2014: 426—-427; Love ym. 2014:
25.) Osa nuorista kokee rukoilun, uskon ja uskonnon tarkeana henkisena voimavarana
seké rauhoittavana tekijana sairauden ja hoitojen tuomassa muuttuvassa maailmassa.
Uskon yllapito muun muassa kirkossa kaymalla ilmentavat naita tekijoita. (Jones ym.
2010: 77.)

"l found myself praying constantly for something... We take for granted things until

we need something... Until something bad happens. And then we feel like praying."

(Jones ym. 2010: 77.)
Aineiston mukaan sydpaan sairastuminen lisaa monessa tapauksessa nuoren sisaista
kasvua. Syévan myotd monelle nuorelle tulee uusia ndkokulmia elaméaén ja lisda arvos-
tusta asioihin, joita ennen on pitanyt itsestaén selvyyksina. Sydpahoidot vahvistavat nuo-
ren itseluottamusta, antavat elinvoimaa ja ymmarrysta elaman rajallisuudesta. Monen
nuoren kohdalla omaa sinnikkyytta ja henkistda hyvinvointia parantaa myos se, ettd on
paassyt sinuiksi elamén rajallisuuden kanssa. Moni nuori kokee Kiitollisuutta saavutta-
essa sydpahoidoissa remissiovaiheen, ja oman vahvuuden koetaan olevan huipussaan
juuri polikliinisessa hoidossa. (Ishibashi ym. 2016: 50-51; Stegenga — Macpherson
2014: 422,426-427.) Hoitojen vuoksi moni nuori kokee kasvattaneensa keskittymista ja
saaneensa lisdd motivaatiota toiminnalleen, ja he saattavat kokea aikuistuneensa nope-
ammin ikaisiinsa verrattuna (Wicks — Mitchell 2010: 780-781).
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"The experience of facing a life-threatening disease resulted in feeling more fo-
cused and motivated since treatment." (Wicks — Mitchell 2010: 781.)

T
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Kuvio 3. Tulokset tutkimuskysymykseen "Mitka tekijat edistavat sybpad sairastavan nuoren
emotionaalista hyvinvointia?”

6.3 Emotionaalista hyvinvointia ehkaisevat tekijat

Syévan aiheuttamat muutokset ihmissuhteissa, itsessa, elinpiirissé ja minuudessa koe-
taan emotionaalista hyvinvointia ehkaisevina tekijoind. Myos erilaiset syopakokemusten
aiheuttamat henkiset haasteet, tukimuotojen vahyys ja erilaiset hoitoon liittyvat tekijat

koetaan negatiivisesti emotionaaliseen hyvinvointiin vaikuttavina.

6.3.1 Muutokset ihmissuhteissa

Nuori saattaa kokea sairautensa takia erilaisuuden tunnetta suhteessa ystéviin ja ikato-
vereihinsa. My6s ystavien suhtautuminen ja kyvyttdomyys kommunikoida tai pitéda ysta-
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vyyssuhdetta ylla téllaisessa vieraassa tilanteessa saattaa aiheuttaa etdantymisté ysta-
vissa. (Bora — White — Patterson 2016: 47; Stegenga — Macpherson 2014: 422.) Sairas-
tunut nuori kantaa huolta kyvysta samaistua muihin ja muiden kyvysta ymmartaa hanta
(Bora — Gilham 2013: 47). Nuori saattaa pohtia mitd muut ihmiset hanesta ajattelevat
(Belpame ym. 2016: 296) tai kokea kykenemattomyytta tayttdd normaaleja sosiaalisia
rooleja (Bora ym. 2016: 41). Muiden ihmisten sopimaton huumori aiheen kasittelemi-
sessa tai heidan ymmartamattomyytensa siitd, mitad nuori kdy lapi voi aiheuttaa mielipa-
haa. Aineistosta nousee esiin myods nakokulma siihen, etté nuori saattaa kokea tunnetta
siité, etté h&n joutuu olemaan itse l&hipiirinsa tukena sairauden my6ta. (Love ym. 2014:
24; Rabin ym. 2011: 800.)

Sy6paa sairastavan nuoren ja nuoren aikuisen emotionaalista hyvinvointia jarkyttaa
myds huoli omien lasten emotionaalisesta hyvinvoinnista, tunne siité, ettd kokee ole-
vansa huono vanhempi (Bora ym. 2016: 41,48) ja siita kuinka kasitella aihetta omien
lastensa kanssa (Love ym. 2014: 25). Saatetaan kokea syyllisyytta siitd, ettei pystyta
tarjoamaan normaalia lapsuutta omille lapsille sairauden takia (Bora — Gilham 2013:
381).

Syyllisyys on emotionaalista hyvinvointia ehkaiseva tekija, joka nousee aineistossa use-
ammassa artikkelissa esille. Syyllisyytta saatetaan tuntea vanhemmille aiheutetusta tus-
kasta (Belpame ym. 2016: 297) tai ndiden erosta (Stegenga — Macpherson 2014: 425).
Saatetaan kokea, ettd ollaan taakkana perheelle (Bora ym. 2016: 41), tai ettd perheelta
viedddn eldma pois. Nuori saattaa syyttaa itseaan perheen ja ystavien pahasta olosta.
Joskus nuori kokee, etta on itse aiheuttanut sairautensa, eiké parane siita, ja syyllisyytta
saatetaan kokea esimerkiksi muiden potilaiden kuolemasta osastolla. (Patterson ym.
2012: 36.)

"They mentioned feeling guilty for taking their family’s life away and for making
their family and friends feel bad.” (Patterson ym. 2012: 36.)

6.3.2 Muutokset itsessa

Myds monet fyysiset oireet aiheuttavat nuoren sydpapotilaan emotionaalisen hyvinvoin-
nin jarkkymistd. Tunne voimattomuudesta ja alentunut kyky tehdd monia asioita

(Belpame ym. 2016: 296) seké kipu ja vasymys (Bora ym. 2016: 48) ovat tdllaisia aineis-
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tosta esiin nousevia tekijoita. Nuori saattaa kokea myos pelkoa, ettei ole jatkossa fyysi-
sesti tyokykyinen (Bora — Gilham 2013: 381). Itsevarmuus saattaa heikentya erilaisten
nakyvien ulkoisten muutosten myota. Tallaisia ovat esimerkiksi hiusten 1&ht0 tai pois aja-
minen, painon muutokset seka toimenpiteiden aiheuttamat arvet. (Belpame ym. 2016:
296; Ishibashi ym. 2016: 48; Bora — Gilham 2013: 381.) Toisaalta eras nuori mainitsee,
ettei ole saanut toivomaansa tukea ihmisilta, silla nama eivat tieda syovasta, koska ul-

koisia merkkeja ei ndy (Stegenga — Macpherson 2014: 421).

"One expressed sadness when she had to shave her remaining sparse hair.” (Bora
— Gilham 2013: 381.)

Nuoret kantavat huolta hedelmallisyyteen liittyvien asioiden kohtaamisesta seka sydpa-
hoitojen vaikutuksesta hedelmallisyyteen. Aineiston mukaan vahentynyt hedelmallisyys
saattaa aiheuttaa stressin, katumuksen, surun, epanormaaliuden seka rajoittuneisuuden
tunteita. (Bora ym. 2016: 41, 46-47; Patterson ym. 2012: 35.)

6.3.3 Muutokset elinpiirissa

Vanhempien ylisuojelevuus (Bora ym. 2016: 48), yksityisyyden menetys (Stegenga —
Macpherson 2014: 425) ja kontrollin luovuttaminen laakareille (Wicks — Mitchell 2010:
780) aiheuttavat muutoksia nuoren elinpiirissa, ja nuori saattaa kokea menettavansa
saavutetun vapauden (Belpame ym. 2016: 296). Tallainen itsendisyyden menetys voi
olla emotionaalista hyvinvointia vahvasti jarkyttava tekija. Nuori saattaa joutua muutta-
maan takaisin vanhempien luokse hoidon tai taloudellisen tuen vuoksi (Bora ym. 2016:
48) ja kokea tunnetta siitd, ettd on lapsi taas. Nuori joutuu pyytdmaan apua kaikkeen
tekemiseensa ja han kokee turhautuneisuutta siita, etta on kaytanngdssa ja taloudellisesti

riippuvainen perheestaan ja ystavistaan. (Belpame ym. 2016: 296).

"You feel so powerless. You would rather cry because of this powerlessness than
from the cancer itself. You are less capable to do things yourself. You have to ask
for help all the time, and you depend on others for a lot of things. It’s just like that.
You can’t avoid it, you are like a child again.” (Belpame ym. 2016: 296.)

Toisaalta taman kirjallisuuskatsauksen aineistosta nousee esiin myos nuorten huolet
eristyneisyydesté sairauden takia. Ero perheesta pitkia aikoja nostaa pelon tunteita (Pat-
terson ym. 2012: 35), ja pitkat sairaalassaoloajat (Bora — Gilham 2013: 381) sek& kou-
lusta pois oleminen (Ishibashi ym. 2012: 35) ovat nuorten mainitsemia hyvinvoinnin

haasteita. Sairaalassa olo saattaa aiheuttaa tunnetta eristaytyneisyydesta, ja tunne siita,
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ettd on ainoa nuori sairaalan osastolla voi mietityttdd (Hammond — Teucher 2017: 62).
Sosiaalinen eristaytyneisyys (Bora ym. 2016: 47) ja yksindisyyden tunne saattaa estéaa

nuorta yllapitdmaan normaalia elamaa ja onnellisuutta (Belpame ym. 2016: 296).

6.3.4 Muutokset minuudessa

Kun nuori sairastuu sydpaan, han saattaa tuntea tunnetta oman itsensa kadottamisesta,
jolloin eteen tulee sopeutuminen syopéa sairastaneen identiteettiin (Bora ym. 2016: 47—
48). Tama identiteetin muuttuminen on aiheuttanut erdalla nuorella tunteen siita, etta
oma aikaisempi identiteetti ei ole selvinnyt matkasta syévan mukana (Hammond —
Teucher 2017: 62).

”l can’t figure out who | am nowadays.” (Bora ym. 2016: 48.)

Sydévalla koetaan olevan negatiivisia vaikutuksia myds sita sairastavan sukupuoli-identi-
teettiin (Belpame ym. 2016: 296), jolloin sukupuolikohtaiset kasitykset itsesta saattavat
muuttua. Nuori saattaa tuntea, ettei puoliso enédéa tunne hanté haluttavana (Hammond —
Teucher 2017: 61), tai ettei han ole enda viehattava vastakkaisen sukupuolen silmissa
(Belpame ym. 2016: 296; Bora — Gillham 2013: 381). Kahdessa artikkelissa mainitaan
syOpahoitojen vieneen nuorelta naiseuden mukanaan (Hammond — Teucher 2017: 61;
Belpame ym. 2016: 296).

6.3.5 Henkiset haasteet

Suurena sydvan myota esiin nousevana henkisenad haasteena nuoret mainitsevat aineis-
tossa ajatukset kuolemasta, jotka aiheuttavat pelkoa ja yksindisyytta (Patterson ym.
2012: 36). Kuoleman mahdollisuus ja siihen liittyvien asioiden kohtaaminen tuo nuorelle
ymmarrysta elaman rajallisuudesta (Bora ym. 2016: 41,46). Huolta kannetaan sydpaan
kuolemisesta, mutta myds muiden potilastovereiden kuolemasta (Ishibashi ym. 2016:
48). Muiden potilaiden kuolemat vahvistavat surullisuuden tunnetta (Bora ym. 2016: 46),
ja naiden potilaiden kuollessa menetetdan myds tarkeita ystavia (Stegenga — Macpher-
son 2014: 422). Kuolemanpelon koetaan vahvistuvan entisestaén, jos nuori on hoidossa

aikuisten osastolla (Fern ym. 2013: 33).

"They discussed how frightening and lonely it is to think about death.” (Patterson
ym. 2012: 36.)
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Yleisesti nuoret kokevat kielteisid tuntemuksia syévan myota. Aineistosta nousee esiin
syopakokemusten aiheuttamat ei-toivotut ajatukset (Patterson ym. 2012: 37), ajan me-
nettdmisen ja uhrina olemisen tunteet (Hammond — Teucher 2017: 61-60), jatkuva tyh-
jyyden tunne seka vaikeus prosessoida sita, mita heille on tapahtumassa (Belpame ym.
2016: 295-296). Eras nuori kokee tulleensa petetyksi, silla hdn on huomannut sydpako-

kemusten my6ta, ettei olekaan enéa voittamaton (Bora ym. 2016: 46).

Syodvéan aiheuttamat takaumat ovat nuorille henkisesti haastavia (Patterson ym. 2012:
37). Emotionaalisten vaikutusten kanssa saatetaan kamppailla viela vuosien paasta syo-
vasta parannuttua (Hammond — Teucher 2017: 62) ja mythempi sairastaminen seka
oireiden ilmaantuminen saatetaan yhdistaa jatkuvasti syopaan (Bora — Gilham 2013:
382). Myds esimerkiksi sydvan aikana luotujen omien taiteellisten teosten tarkastelu
saattaa tuoda esiin vaikeita ja kivuliaita tunteita (Green — Young 2014: 700). Koettujen
tuskallisten kokemusten lapikaymisen koetaan hidastavan emotionaalista paranemis-

prosessia (Fern ym. 2013: 33).

Sybpaa sairastavat nuoret kokevat huolta myds tulevaisuudesta. He pohtivat mahdolli-
suutta itsendaisyyteen ja omiin mahdollisuuksiinsa tulevaisuudessa (Bora ym. 2016: 41;
Bora — Gilham 2013: 382). Nuoret pohtivat sita, kuinka he sopeutuvat elpymisvaiheeseen
ja saattavat pelata syévan uusiutumista (Bora ym. 2016: 47; Wicks — Mitchell 2010: 783).
Jotkut nuoret kokevat jatkuvaa pelkoa ja jannitysta sydvan takia tehtavien saannoéllisten

terveystarkastusten takia (Bora — Gilham 2013: 382).

6.3.6 Tukimuotojen vahyys

Nuorten emotionaalista hyvinvointia ehkdisee myds tukipalveluiden kayton vahentami-
nen kaytannon syista (Wakefield ym. 2013: 537). Nuori saattaa kokea ylpeyttd, jolloin
esimerkiksi terapiaan ei haluta osallistua, tai negatiivisista asioista keskustelemista val-
telldadn (Love ym. 2014: 24; Belpame ym. 2016: 297). Aineistosta nousee esiin myos
taloudellisten vaikeuksien vaikutukset siihen, ettei tukipalveluita kayteta (Bora ym. 2016:
47).

"l always believed in therapy, but | was too proud or too something to really pursue
it.” (Love ym. 2014: 24.)



30

On aiheellista ottaa huomioon, ettd osa nuorista mainitsee tutkimusaineistossa my6s
sen, ettd tukea ei aina saada lahipiiriltéd. Professorin ja vanhempien tuen puute mainitaan
ja eras nuori kertoo, ettd hoitajien lasnaolo ei hoitojen aikana helpottanut oloa (Belpame
ym. 2016: 296, 298; Ishibashi ym. 2016: 51).

6.3.7 Hoitoon liittyvat tekijat

Erilaiset hoitoon liittyvat tekijat vaikuttavat syopaa sairastavan nuoren emotionaaliseen
hyvinvointiin. Hoidon lopputuloksesta kannetaan huolta, ja pelataan etta sairaudesta ei
parannuta (Bora ym. 2016: 41). Tiedon saannin puute on tekija, joka mainitaan useassa
artikkelissa. Nuoret kokevat vaikeaksi ymmartaa hoitoa tai hoitoprosessia ja sen my6téa
kaytettyja vaikeita sanoja (Wicks — Mitchell 2010: 780; Belpame ym. 2016: 295). Suu-
rimpana stressin aiheuttajana koetaan se, ettd nuori itse joutuu hakemaan aiheesta tie-
toa (Rabin ym. 2011: 800), ja ahdistuksen tunne saattaa kasvaa ennen varattua aikaa,
koska koetaan etté tietoa ei ole tarpeeksi (Fern ym. 2013: 30). Hoidon vaikutukset he-
delmallisyyteen mainitaan aiheena, josta halutaan tietaa lisda (Patterson ym. 2012: 35).
Toisaalta aineisto mainitsee my6s sen, etta liiallinen tiedonsaanti saattaa huolestuttaa
nuorta (Belpame ym. 2016: 298). Asioista saatetaan puhua liilan suoraan lilan nuorelle,

jolloin uusi tieto saattaa jarkyttaa (Fern ym. 2013: 32).

" ‘Oh, we’re going to have an MRI scan, just to check it's not a brain tumor’, and
that like frightened the life out of me, and | had a panic attack, and like her excuse
was, that to an adult you’d normally say that, but even though | was like 14 then...”
(Fernym. 2013: 32.)

Myds ajankohdalla on vaikutusta hyvinvoinnille. Nuori kantaa huolta esimerkiksi sairaa-
lasta lahdosta (Bora — Gilham 2013: 381) ja terapian loppumisesta (Wicks — Mitchell
2010: 780). Eras nuori mainitsee jopa vihan tunteita siitd, etta diagnoosia ei tehty aiem-
min, jolloin hoidot olisivat olleet vdhemman intensiivisemmat ja invasiivisemmat (Bora —
Gilham 2013: 382).
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Kuvio 4. Tulokset tutkimuskysymykseen "Mitka tekijat ehkaisevat syopééd sairastavan nuoren
emotionaalista hyvinvointia?”

7 Pohdinta

Tassa luvussa tarkastellaan sisdllonanalyysin tuottamia tuloksia verraten aiempaan tut-

kimustietoon. Tuloksista kootaan johtopaatokset ja pohditaan opinnaytetydén hyédynnet-

tavyyttd ja sovellusmahdollisuuksia seka sita, minkélaisia jatkotutkimusehdotuksia tai ke-

hittAmisideoita aiheen tarkastelun pohjalta on kirjoittajille noussut. Myds tyon luotetta-

vuutta ja eettisyyttd tarkastellaan, sekd omaa ammatillista kehittymista reflektoidaan lu-

vun lopussa.
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7.1 Tulosten tarkastelu

Tutkimusaineisto antaa paljon vastauksia tutkimuskysymyksiin, joita tydlle asetettiin, ja
vaikka tulokset on eritelty tutkimuskysymyksittain, nivoutuvat ne paikka paikoin myos
paallekkain. Tulokset ovat laajalta osin yhtenevia aiempien tutkimusten kanssa, mutta

muutama seikka korostuu kuitenkin selkedsti uudemmassa aineistossa.

Aineistosta ilmenee, ettéd nuoret syépéapotilaat kokevat lisdtuen tarvetta sairauden aiheut-
tamien kokemustensa kasittelemiseen. La&karit ja terveydenhuollon ammattilaiset mai-
nitaan tuen lahteiksi taman kirjallisuuskatsauksen aineistossa useammin ja laajemmin
kuin 2000-luvun alun tutkimuksissa (Hokkanen ym. 2004: 328-332; Ritchie 2001: 107—
108; Kyngas ym. 2001: 8-10). Zebrack ym. (2013: 205) mainitsee maaréallisessa tutki-
muksessaan nuorten tarpeen syépéahoitojen yhteydessa toteutettaville mielenterveys-
palveluille, ja myds tdman tydn tulokset korostavat nuorten tarvetta lisatuelle seka tuen
oikealle ajankohdalle. Tuloksista on néhtévissa tuen jatkuva tarve hoitojen aikana ja hoi-
tojen jalkeen, mutta myds se, ettd asianmukaista nuorelle sopivaa tukea ei aina ole saa-

tavilla.

Koska tdma opinnaytety6 kasitteli aihetta yleisesti koko sydpéahoitojen ajalta, saatiin hyva
kuva siita, ettd tukea on annettava nuorille hoitojen aikana jatkuvasti ja hoitojen jalkeen.
Tulokset yhdessa tdmén seikan kanssa, saavat pohtimaan sitd, ettd sopeutuminen nor-
maaliin elam&én hoitojen jalkeen on erityisesti nuorille vaikeaa, ja aineistostakin ilmennyt
ristiriita nuoren itsenéistymisen tarpeen ja muista riippuvaisuuden valilla on suuri. Poh-
dimme sita, ettd vanhemmatkin potilaat saattavat kokea samoja pelkoja sytvan takia
kuin nuoret, mutta heiltd ei ehka odoteta samoja asioita tulevaisuudelta kuin nuorilta.
Voiko tdma olla osaltaan vaikuttamassa siihen, kuinka nuori hoitojen jalkeen elaméassaéan
parjaa?

Aineiston mukaan erityyppisilla ja yksilollisilla tuen muodoilla voidaan edistaa nuorten
emotionaalista hyvinvointia. Pohdimme, ettd voisi olla aiheellista Suomessakin ottaa
kaytt6on nuorille suunnattuja Internet-palveluja, seké ohjata nuoria niiden pariin syste-
maattisesti hoitojen jalkeen, jotta emotionaalisen tuen saanti voitaisiin turvata. Talloin
nuori paasisi vaivatta ja mahdollisesti reaaliajassa sekd pienemmalla kynnyksella kes-
kustelemaan sairauden aiheuttamista tuntemuksista ja kokemuksista. Internet onkin te-

hokkaaksi osoittautunut kommunikaatioalusta, jonka nuoret mainitsevat tdman tyon ai-
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neistossa kuin myos aiemmissakin tutkimuksissa (Hokkanen ym. 2004: 328-332; Fas-
ciano ym. 2015: 46—-47). Nuoret mainitsevat Internetin tarkedna vertaistuen lahteena ja
sosiaalista tukiverkkoa yllapitavana vélineend. Koemme, etta Internetpalveluiden — blo-

gien, yhteisojen ja sosiaalisen median — merkitys kasvaa tulevaisuudessa entisestaan.

Sosiaalisen elaman merkitys korostuu nuorten kokemuksissa, ja perheen liséksi myos
ystavéat mainitaan tarkeina tuen lahteina niin uudemmassa kuin aiemmissakin tutkimuk-
sissa. (Hokkanen ym. 2004: 328-332; Ritchie 2001: 107-108). Vaikka nuori peilaa itse-
aan ystaviinsa ja kipuilee erilaisten sydvan aiheuttamien fyysisten muutosten kanssa
my0s taman kirjallisuuskatsauksen aineistossa, ei Hokkasen ym. (2004: 328-332) mai-
nitsemaa sairauden aiheuttamaa ikatovereiden kiusaamista, aineistosta kuitenkaan il-
mene. Muutoin Hokkasen ym. (2004: 328-332) esiintuomat, sekd taman tyén aineis-
tossa ilmenevat kokemukset sosiaalisesta eristaytyneisyydesta ja yksindisyyden tun-
teesta ovat yhd samansuuntaisia. Nuorten halu tulla kohdelluksi muunakin kuin vain sai-
rautenaan on seikka, joka mainitaan niin uudessa kuin vanhassakin aineistossa (Ritchie
2001: 107-108). Kyngas (2001: 8-10) mainitsee nuoren tahdon normaaliin elamaan
suurena selviytymiskeinona tutkimuksessaan. Uudempi aineisto korostaa myds henkista
kasvua, jota syopa itsesséan ja sen aiheuttamat itseluottamuksen, elinvoiman ja kiitolli-

suuden kasvaminen saattavat nuoressa saada aikaan.

Hokkanen (2004: 328—332) mainitsee nuorten huolen vanhemmistaan liittyen taloudelli-
seen parjagamiseen, ja taman tyon aineisto tarkentaa nuorten huolien liittyvan lisaksi
my6s muun muassa syyllisyyden tunteisiin perheen koettelemuksista. Edgen ym. (2006:
150) tutkimuksesta iimenee hedelmallisyyteen liittyvien asioiden aiheuttamien huolien
ajoittuminen sairauden mythempaan vaiheeseen, mutta tdman kirjallisuuskatsauksen
tulokset avaavat nuorten tunteita tahan liittyen tarkemmin, mainiten erityisesti vaikutuk-
set omaan sukupuoli-identiteettiin ja ep&varmuuksiin itsestdédn. Koemme, etta aineis-
tossa on nuorten mainintoja seksuaalisuudesta kaiken kaikkiaan melko véhan, ottaen
huomioon, ettd seksuaalisuuden herddminen ja seksuaalisen identiteetin vahvistuminen
on nuoren kehitysvaiheelle tyypillistd. Pohdimme, etta koska aihe on henkilékohtainen ja
herkk&, nuoret eivat ehka halua puhua siitd yhta avoimesti kuin muista syévan aiheutta-

mista tuntemuksista.

Taman Kkirjallisuuskatsauksen aineisto nostaa aiempaan tutkimusaineistoon verrattuna
vahvemmin esiin nuorten tuntemukset kuolemasta. Kuoleman mahdollisuus koetaan

suurena henkisenéd haasteena, ja se aiheuttaa pelkoa ja yksinaisyytta seka luo tarpeen



34

avulle asian kasittelemiseksi. Viimeisimman aineiston mukaan ajatukset kuolemasta ai-
heuttavat nuorissa ahdistusta, mutta toisaalta elaman rajallisuuden ymmartdminen aut-
taa myos kuoleman ajatuksen kasittelyssa. Liséksi on ilmeista, ettd emotionaalinen tuki
yksin ei riita syopaa sairastavan nuoren hyvinvoinnin turvaamiseen. Aineisto puoltaa
my6s meidan mielimme noussutta paatelmaa siita, ettd fyysinen hyvinvointi edistaa
emotionaalista hyvinvointia, ja emotionaalinen hyvinvointi puolestaan tukee halua edis-

tyad myos fyysisesti.

7.2 Johtopaatokset

Tassa opinnaytetydssa lahdettiin kartoittamaan nuorten syopéapotilaiden kokemuksia
emotionaalisesta tuesta ja sité4, mitka tekijat edistavat ja ehkaisevat heiddn emotionaa-
lista hyvinvointiaan. On ilmeista, ettd nuoret tarvitsevat emotionaalista tukea koko syo-
pahoitojensa ajan ja vield hoitojen paatyttyd. Koska tukea ei aina kuitenkaan saada, on
tarkeda kiinnittdd huomiota nuorten yksil6llisiin tarpeisiin ja tukimuotojen monimuotoi-
suuteen. Ohjaajien johdolla tapahtuvat tukimuodot, esimerkiksi terapiat tai ryhmétapaa-
miset ovat tarkeitd, mutta taman lisdksi on tarkeaa, etta nuori ohjataan systemaattisesti
hoitojen loputtua myds eteenpéin palveluihin, joihin voi hakeutua omatoimisesti saa-

maan tukea ja hakemaan tietoa, esimerkiksi Internetin yhteisoihin ja palveluihin.

Jatkossa, jo olemassa olevien séhkdisten palveluiden liséksi, tulisi kehittdd my6s suo-
malaisille nuorille syépapotilaille suunnattuja Internet-palveluja. Tallbin nuoret paasisivat
saamaan vertaistukea reaaliajassa muilta syopaa sairastavilta nuorilta, sekd mahdolli-
sesti myos terveysalan ammattilaisilta, esimerkiksi Chat-ryhmien muodossa. Olisi mie-
lenkiintoista jatkotutkimuksien muodossa selvittd&, kuinka téllainen tuen muoto nuorten
tarpeita palvelisi ja mita olisivat toiminnan hyddyt suhteessa kustannuksiin pitkalla aika-

valilla.

Jotta sybpéaa sairastavien nuorten emotionaalinen hyvinvointi saataisiin turvattua, on
kiinnitettdva huomiota siihen, etta nuori saa ikdnsa mukaista tietoa sairaudestaan, mah-
dollisuuden vaikuttaa omaan hoitoonsa ja kuntoutukseen seka tukea laheisilta ihmisilta.
Nuoren kohtaamat muutokset on otettava vakavasti, ja nuorten kokemat henkiset haas-
teet huomioitava. Voisikin olla aiheellista laatia nuorille syépépotilaille oma nayttéon pe-
rustuva hoitosuositus, jolloin voitaisiin turvata nuorten emotionaalisen tuen jatkuvuus pit-

kalla tahtaimella.
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Tama opinnaytetyd saavutti projektin alussa asetetun tavoitteensa ja kokosi yhteen pal-
jon tietoa nuorten tarpeista emotionaaliselle tuelle. Tuloksia pystytaan hyédyntamaan
palveluiden kehittamisessa Nde minut ndin —hankkeessa ja sen kautta syopaa sairasta-
vien nuorten voimaannuttamisessa. Erityisen seikkaperéisid ja kaytdnnon kuvauksia
nuorten kokemuksista tydsta saa myos nuorten kanssa tydskenteleva hoitohenkilokunta.
Tyon toivotaankin Kirvoittavan lukijoiden mielissé uusia kehitysideoita kaytannén hoito-
tyéhon ja kohtaamiseen nuorien kanssa. Koemme, etta hoitohenkilokunnan tehtava on
my0Os suurelta osin pitda tuntosarvet pystyssa, ja osata tukea nuorta, vaikka avun tar-

vetta ei ole viela aaneen ehkd mainittukaan.

7.3 Luotettavuus

Jotta lukijan olisi helppo tarkastella tAmé&n opinnaytetydn luotettavuutta, on tyén luotet-
tavuusseikkoja hyva tarkastella koko opinnaytetydprosessin matkalta. Haluamme kirjoit-

tajina nostaa esille naita seikkoja, jotka on hyvé ottaa huomioon tyota lukiessa.

Prosessin alussa, opinnaytetyén aiheen valinnan ja tutkimuskysymysten maarittelyn jal-
keen, aloitimme varsinaisen opinnaytetyon tydstamisen. Aineisto haettiin yleisesti luotet-
tavista hoitotieteellisista tietokannoista. Osa hauista tehtiin kahteen kertaan, koska ha-
luttiin varmistua hakupolun seurattavuudesta. Hakupolkuja tarkistaessa tuloksissa oli ha-
vaittu eroja, joten haut tehtiin tarkkaan uudelleen ja merkittiin rajauksineen ylds. Taman

ansiosta tiedonhakupolkua on nyt mahdollista tarkastella lahemmin ja luotettavammin.

Opinnaytetytssa kaytetty tutkimusaineisto valittiin tiettyjen valintakriteereiden mukaan.
Osa aineiston artikkeleista ei kuitenkaan kasitellyt yksinomaa opinnaytetydmme aihetta.
Jos tutkimusartikkeli kasitteli nuoren lisaksi esimerkiksi vanhempien tai sisarusten koke-
muksia, otimme analysointivaiheessa huomioon vain nuorten kokemukset. Samoin, jos
tutkimusartikkeli k&sitteli emotionaalisen tuen lisdksi esimerkiksi valineellista tai fyysista
tukemista, otimme huomioon vain tulokset liittyen emotionaaliseen tukemiseen ja hyvin-

vointiin.

Vaikka tydbmme tarkoituksena oli tutkia nuorten kokemuksia, siséllytimme aineistoon tut-
kimusartikkeleita, jotka osin kasittelevat myos syopaa sairastaneiden lapsien kokemuk-
sia. Tama johtuu siitd, ettd nuorelle ja nuorelle aikuiselle ei ole asetettu kansainvélisesti
yhteista ikdhaarukkaa kuvaavaa méaaritelmaa. Nain ollen tutkimusaineistomme siséltaa

erilaisia ndkemyksia nuoren maarittelysta ja poikkeaa omasta maarittelystimme, joka on
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15-35 vuotta. Tulimme kuitenkin aineistoa valitessa siihen tulokseen, etta naiden tutki-
musartikkelien poisjattdminen olisi vienyt tuloksistamme pois paljon hyvéaé tietoa nuorten
kokemuksista. Koimme siis tarkeana ottaa kyseiset tutkimusartikkelit tybhomme mu-

kaan.

On myo6s hyva huomioida, etta tydmme ei kasittele nuorten kokemuksia miltaan tietylta
ajanjaksolta, vaan yleisesti syopaan liittyen. Toisin sanoen tdssé opinnaytetytssa kasi-
tellaédn nuorten kokemuksia diagnoosin, syopéahoitojen seké hoitojen jalkeisena aikana.
Toisaalta tdmén ansiosta saimme kattavan ja hyvan kuvan emotionaalisen tuen tarpeista

pitkalla aikavalilla.

Vaikka sisallonanalyysia kaytetaan analysointimenetelmdn& monissa hoitotieteellisissa
tutkimuksissa, sen kayton luotettavuutta ei ole vield systemaattisesti arvioitu (Elo ym.
2014: 1). Luotettavuutta voidaan tarkastella kuitenkin yleisesti uskottavuuden, siirretta-
vyyden, riippuvuuden ja vahvistettavuuden nakokulmista. Analyysiprosessin kulun sel-
keé kuvaus, seka tulosten perusteellisuus ja oikeellisuus kertovat tydn uskottavuudesta.
Siirrettavyyttd voidaan tarkastella sen pohjalta, kuinka seikkaperaisesti aineiston keruu
ja analyysi on tydssa kuvattu ja kuinka tarkkaan lukijalla on mahdollisuus seurata pro-
sessin kulkua. (Kankkunen — Vehvildainen-Julkunen ym. 2013: 197-198.) Riippuvuus viit-
taa aineiston pysyvyyteen ajan my6ta ja erilaisten olosuhteiden valilla. Vahvistettavuus
tarkoittaa yhteensopivaa tietojen tarkkuutta, merkityksellisyytta ja merkitysta riippumatta
siité tarkasteleeko niité yksi vai useampi eri henkild. Tarkeaksi tarkasteltavaksi teemaksi
on lisatty myohemmin myds aitous, joka edellyttda tutkijoilta alkuperéisaineiston kuvaa-

mista ja kasittelya oikeudenmukaisesti seka tasapuolisesti. (Elo ym. 2014: 2.)

Siséllonanalyysia tehdessé, aineisto on pystyttava pelkistamaan niin, ettéd se kuvaa mah-
dollisimman luotettavasti ilmitté, jota tutkitaan. Jotta tutkimusaineistosta voidaan tehda
oikeita paatelmia, tulee panostaa myos luokittelun luotettavuuteen. Tuloksien samankal-
taisuuden arviointia helpottaa, jos tekstid on ollut luokittelemassa useampi henkild. (Jan-
honen — Nikkonen 2001: 36—37). Tassa opinnaytetydssa alkuperaisiimaisujen pelkista-
minen ja luokittelu tapahtui kummankin kirjoittajan toimesta. Analyysi toteutettiin yhdessa

tehden, jolloin eri vaiheissa pystyttiin keskustelemaan kummankin nakemyksista.

Tassa opinnaytetyoprosessissa toteutettu sisdllonanalyysi oli kirjoittajiensa ensimmai-

nen, ja analyysin tekijdiden kokemattomuus voi olla vaikuttava tekija analyysin tuloksiin.
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Koska opinnaytetyoprosessi oli jatkuvaa oppimista, eri vaiheita pyrittiin arvioimaan kriit-
tisesti ja mahdollisimman tarkasti, seka eri lahteista informaatiota etsien. Myds holistisen
harhaluulon ilmenemisté pyrittiin tietoisesti valttamaén prosessin etenemisessa. Taméa
oli kirjoittajille haastavaa, mutta teki tydskentelysta mielenkiintoista. Holistisessa harha-
luulossa tutkimuksen tekija tekee virhepaatelmia omien odotustensa tai ennakkokasitys-
tensa pohjalta, eika anna aineiston johdattaa tuloksiin. Tall6in muodostettu malli ei kuvaa
iimion todellista asian laitaa, vaikka tutkija niin luuleekin. (Kankkunen — Julkunen 2013:
197.)

Tulosten luotettavuutta arvioitaessa on tarkedd pohtia, pystyykd tulosten ja aineiston
vaista yhteytta osoittamaan. On tarke&a pystya sijoittamaan kaikki tuotetut kategoriat
syntyvaan kasitejarjestelmaéan. Erityisesti sisélldnanalyysissd ongelmana pidetdan sita,
ettd tulos perustuu helposti tutkijan omaan subjektiiviseen ndkemykseen, eikd analyysin
toteuttaja ole tarkastellut prosessia objektiivisesti. Tassa opinnaytetydssa analysoitiin
vain aineiston ilmisisalt64, jolloin kyseistda ongelmaa ei pideta yleensa erityisen suurena.
(Kyngés — Vanhanen 1997: 10.)

Tulosten ja aineiston véliseen yhteyteen ja sen my6téa ilmenevaan luotettavuuteen liittyy
my0s suorien lainausten kaytto. Tuloksissa esitetyt aineistosta lIoytyvat lainaukset halut-
tiin kirjata tassa opinnaytetydssa ylds tutkimusartikkelien alkuperéaiskielella englanniksi,
jotta aineiston alkuperaisyys valittyy myds tata kautta lukijalle. Yleisesti ottaen tutkimus-
raporttia tehdesséa on kuitenkin muistettava, ettd suorien lainausten liian suuri maara
suhteessa tulososan tekstiin voi aiheuttaa vajavaisuuksia tutkijan oman analyysin tulok-
sen raportointiosaan. Tulosten raportointi voi olla my6s pinnallista ja yksinkertaista, mika
voi johtua epédonnistuneesta analysoinnista tai epaonnistuneesta tuloksen raportoin-
nista. Talléin aineiston abstrahointi on saattanut jadda kesken tai tutkija ei ole toteuttanut
sisélldnanalyysia oikein. (Kyngds ym. 2011: 146-147). Tamaé&n tyon tulokset haluttiin

esittaa niin, etta lukijan olisi helppo seurata niiden etenemista yhdessé kuvioiden kanssa.

Ulkoasun asiallinen asettelu, tarkka kuvaus tyon vaiheiden etenemisesté ja toiminnan
perustelut ovat keinoja, joilla pyrittiin varmistamaan edell& mainittujen luotettavuusseik-
kojen toteutuminen opinnéaytetyon eri vaiheissa. My6s tulosten yhteys aineistoon ja
aiempaan tutkimustietoon haluttiin osoittaa ja tuoda selkeé&sti esiin, jotta tulosten luotet-

tavuutta pystytdan arvioimaan.
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7.4 Eettisyys

Kun tehdaan tutkimusta, on ensisijaista pyrkia lIoytamaan kulloisellakin tieteenalalla to-
tuus tutkittavasta ilmiosta, kayttden tieteellisesti hyvaksyttya menetelmaa. Tutkimus-
etiikka keskittyy nimenomaan siihen, miten tehdaan eettisesti hyvaa ja luotettavaa tutki-
musta. Lainsdadannon liséksi hyvaa tieteellista kaytantéa tukevat erilaiset kansalliset ja
kansainvéliset normit ja julistukset. Tallaisia ovat muun muassa World Health Organiza-
tionin eettiset ohjeet ihmisiin kohdistuvissa tutkimuksissa (2002) seka World Medical As-
sociationin eettiset periaatteet ihmisiin kohdistuvassa laaketieteellisessa tutkimuksessa
(1964). (Leino-Kilpi — Valimaki 2014: 362—-364.)

N&ma vuonna 1964 Helsingin julistuksessa maaritellyt eettiset periaatteet turvaavat Suo-
messa hoitotieteellisen tutkimuksen eettisyyden. Julistus ottaa kantaa myos tutkittaviin
ryhmiin, jotka ovat haavoittuvia ja tarvitsevat erityista suojaa, kuten esimerkiksi nuoriin
alaikaisiin henkiloihin. Kun tutkimuksen kohteena on alaikainen nuori, on hanen osallis-
tumisensa tutkimukseen turvattava suostumuksella hanelta itseltdén, seka huoltajalta tai
edunvalvojalta. (Kankkunen — Vehvildinen-Julkunen 2013: 213.) Koska tama tyo toteu-
tettiin kirjallisuuskatsauksena, alkuperaisten tutkittavien nuorten suostumuksia ei tyon
alkaessa haettu. Valituista artikkeleista pyrittiin kuitenkin huomioimaan maininnat tutki-

musten eettisista lahtokohdista.

Suomalaisen tutkimuksen eettisen laadun turvaamiseksi vuonna 1991 perustettu tutki-
museettinen neuvottelukunta korostaa rehellisia, huolellisia ja tarkkoja toimintatapoja,
eettisesti ja tieteellisesti kestavia tutkimusmenetelmia, avoimuutta tulosten julkaisussa,
muiden tutkijoiden tydn kunnioittamista, tutkimuksen tekijdiden méaarittelya seka muun
muassa rahoituslahteiden ja muiden sidonnaisuuksien ilmoittamista. Hyvaa tieteellista
kaytantda voidaan loukata piittaamattomuudella, eli esimerkiksi laiminlydmalla tutkimuk-
sen suorittamista tai vilpilla eli sepittamiselld, havaintojen vaaristamiselld, luvattomalla

lainaamisella ja anastamisella. (Leino-Kilpi — Valiméaki 2014: 364—-365.)

Taman opinnaytetyon kirjoittamisessa haluttiin noudattaa naité rehellisisa toimintatapoja
ja kunnioittaa tutkimusartikkelien kirjoittajien tutkimusty6ta kiinnittAmalla huomiota asian-
mukaiseen lahde- ja viitemerkintd&n, vaikka teksti on pyritty kokoamaan synteesimuo-
toon. Jotta pystyimme osoittamaan, ettéd muiden tutkijoiden ja kirjailijoiden tekstia ei ole
plagioitu eli lainattu luvattomasti ilman l&ahteen asianmukaista ilmoittamista tdman opin-

naytetyon teossa, teimme tyosta Turnitin-plagiointitarkastuksen.
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Koska opinnaytety6 toteutettiin yhteistydssa Metropolian ja Helsingin ja Uudenmaan sai-
raanhoitopiirin kanssa, projektista allekirjoitettiin sitd koskeva sopimus. Sopimuksesta
tulee ilmi sopimuksen osapuolet, voimassaoloaika, kohde ja tarkoitus, toteutussuunni-
telma ja aikataulu, ohjaus, tiedot tuloksista, mahdolliset kustannukset, tyon julkisuus
seka allekirjoitukset. Lisaksi sopimus kasittaa tiedot osapuolien vastuista seka toiminta-

ohjeet sopimuksen paattamistilanteeseen tai riitatilanteeseen.

7.5 Oma ammatillinen oppiminen

Syovélla on ollut yhteiskunnassamme ikéava kaiku, ja sana syopa liitetd&n usein helposti
kuolemaan. Sybpa sairautena ei ole vain tauti muiden joukossa, vaan se koetaan kau-
heimpana mahdollisena kohtalona. Kuitenkin tata opinnaytetytté tehdessa, vahvistui ka-
sitys siitd, ettd kaiken pahan kaiun taustalla, piilee lukemattomia selviytymistarinoita ja
voimaannuttavia kokemuksia. TAma oli positiivinen huomio tyon edetessa. TAma on juuri
se nakokulma, johon Nae minut nain —hanke keskittyy. Tulevina terveysalan ammattilai-
sina, on meidan tehtdvamme tuoda toivoa ja parempia toimintamalleja juuri potilaiden

voimaannuttamisen ja tukemisen parantamiseksi.

Taman opinnaytetydn tekeminen oli kirjoittajilleen jatkuvan oppimisen prosessi, niin ai-
hetta ajatellen kuin tutkimuksellisestikin. Monessa vaiheessa tyon eteneminen oli edes
takaisin sahaavaa, toisin sanoen saatoimme palata tarkastelemaan tai muuttamaan jo-
takin aiemmin toteutettua kohtaa viela myéhemmin. Erityisesti aineiston analysoinnissa
takaisin palaaminen ja ryhmittelyn hiominen oli ty6lasta mutta mielekasta, silla lopputulos

saatiin lopulta mielekkaéaksi.

Paasimme reflektoimaan omia kokemuksiamme opiskelun aikana tutkimusaineistosta
esiin tulleisiin teemoihin ja havaitsimmekin yhtenevaisyyksia teorian ja kaytannon valilla.
Henkilékohtaiset tavoitteet saavutettiin, ja aiheesta saatiin paljon uutta tietoa. Tasta on
hy6tya varmasti omalla tulevalla tydurallamme. Seuraava kehitysaskel omalla kohdal-
lamme onkin tarkastella ja hyddyntaa tassa tydssa tutkittua ilmiota tulevassa kaytannon
tyossé lasten ja nuorten parissa. Opiskelijana keskittyy helposti konkreettisempiin toi-
menpiteisiin, kuten ladkkeen jakoon tai fyysiseen avustamiseen. Emotionaalisen tukemi-
sen tarkeys nousi taman tyoprosessin edetessa uuteen arvoon, ja on mielekdsta jat-

kossa osata paneutua paremmin taman tuen muodon toteutumiseen ja ymmartamiseen.
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Tybn tekeminen vahvisti sairaanhoitajille ominaisten taitojen kehittymista. Naytt6on pe-
rustuvan tiedon etsinta ja tarkastelu on kehittynyt, samoin kuin avun pyytdminen ja neu-
vojen hakeminen ammattilaisilta. Saatuja neuvoja pyrittiin ottamaan vastaan ja proses-
soimaan avoimesti, ja parhaita henkilokohtaisia opinnaytetydprosessiin liittyvia koke-
muksia kirjoittajille olikin harppaukset eteenpain ja tyon toteuttamiseen liittyvat oivalluk-
set. Oli positiivista huomata tydn kehittyvan jatkuvasti eteenpain, ajoittaisista solmukoh-
dista huolimatta. Kollegiaalisuus ja ryhmatytn tekeminen oli miellyttavaa ja omia taitoja
kehittavad, tosin yhteistyon tekeminen oli tuttua jo aikaisemmista projekteista ja jo aiem-

min toimivaksi havaittu.
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Otsikko,
tekijat,
Vuosi,

maa, jossa

tutkimus tehty

Tarkoitus

Menetelma: koh-
deryhma (otos),
aineiston keruu

ja analysointi

Tulokset tutkimuskysymykseen
1:
Mita kokemuksia sydpéa sairasta-
villa nuorilla on emotionaalisesta

tuesta?

Tulokset tutkimuskysymykseen
2a:
Mitka tekijat edistavat syopaa sairas-
tavan nuoren emotionaalista

hyvinvointia?

Tulokset tutkimuskysymykseen
2b:
Mitka tekijat ehkaisevat syopaa
sairastavan nuoren

emotionaalista hyvinvointia?

An abundance of
selves: young
adults’ narrative
identities while living
with cancer. Ham-
mond, Chad —
Teucher, Ulrich,
2017, Canada.

Tutkia kuinka nuoret
aikuiset rakentavat
identiteettinsa syo-
van kanssa ela-
essa.

18-45 -vuotiaat
sy0péaa sairastavat
nuoret aikuiset
(n=21).

Laadullinen tutki-
mus. Suullinen ja
kirjallinen aineis-
tonkeruu. 6 kuu-
kauden aikana
tehtiin semi-struk-
turoituja haastatte-
luja, jossa edettiin
elaméantarinanéko-
kulmasta ajasta
ennen sairautta
nykyaikaan. Te-
maattinen ana-
lyysi.

” She said that during 6 months of
treatments, she felt “supported by
the medical team, connected to
them.”

"Some participants over 5 and
even 10 years out still struggled
with the...emotional effects of
treatment”

“| just stayed calm [when diagnosed],
you know, thank you for telling me what
was wrong with me, let's get me fixed.
And | didn’t worry at all, | knew | had
people around me that would do every-
thing they could for me.”

"Utilization of this and other narrative
practices within cancer care has the
potential to orient care discourses
and decisions around peoples’ pre-
ferred representations of themselves,
which fits well within the rubric of pa-
tient empowerment."

” | definitely felt robbed of my mater-
nity leave spending it going to doc-
tors’ appointments, flying to Toronto
for surgery, and then not being able
to lift my own daughter.”

“1felt in a very large way that |
was having my womanhood taken
away from me, and feared that
maybe my husband wouldn’t find
me as desirable after my surgery”
“she first saw her treatments as a
“pattle” for survival, until she felt vic-
timized by an intervention she felt
was not properly evaluated and dis-
cussed by her care team, and 3
years later still struggling with its
emotional and physical effects, she
believed her identity did not alto-
gether survive the “journey.”
"...how could | be the only young
person coming for treatment,
where were they hiding? The iso-
lation | felt, during and after treat-
ment, every young adult | have
ever spoken to can attest to that
feeling."

“The AYA director”:
A synthesizing con-
cept to understand
psychosocial experi-

Kuvailla sydpaa sai-
rastavien nuorten ja
nuorten aikuisten

psykososiaalisia ko-

Nuoret, 15-25-vuo-
tiaat (n=23), joista
miehi& (n=9) ja
naisia (n=14) nel-
jalta eri osastolta

“Participants did not want to feel
alone in their battle against cancer;
they expressed needs for social con-
nections”.

“Initially, they understood cancer as a
transient occurrence, a certain episode
in their lives they needed to get through,
but once finished, everything would go

“Many felt that they were missing
substantial amounts of information
and could hardly process what was
happening to them.”
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ences of adoles-
cents and young
adults with cancer.
Belpame, Nathalie —
Kars, Marijke C. —
Becckman, Dimitri —
Decoene, Elsie —
Quaghebeur, Ma-
rijke — Van Hecke,
Ann — Verhaeghe,
Sofie 2016. Belgia.

kemuksia, jotta jat-
kossa pystytaan
ymmartamaan nuor-
ten kokemuksien
merkitysta.

yhdesta yliopistolli-
sesta sairaalasta.
Juuri diagnoosin
saaneita (n=4),
hoidossa olevia
(n=6) ja seuran-
nassa olevia
(n=13).

Laadullinen tutki-
mus, semi-struktu-
roidut

haastattelut.
Jatkuvan vertailun
menetelma.

“The AYAs emphasized that they
needed people around them who
were positive.”

“1 only have to give a quick sign and
my parents call me.”

“In relation to healthcare profes-
sionals, AYAs expressed the need
to be recognized as an individual,
with particular needs and specific
preferences.”

“They wanted to be perceived as
more than their illness.”

“One doctor was like a second
mother. When | felt bad, she came
to me and placed her hands on
my forehead. She asked me, ‘Are
you OK? Is this working for you?
’l told her things that | would
never tell my parents and that
were too personal for my
friends.’”

“I knew that my mother would come
to visit me in 1 hour but that 1 hour
would pass by sooooo slowly.”
“‘There are always a lot of people
with me, ’'m never alone: my
mother, sister, boyfriend... So, |
don’t have the time to think about
what’s happening to me.””

back to normal. ‘It [the cancer experi-
ence] is only half a year. After that, | go
back to school, and | can go out again.”
“l knew it wasn’t good, but | knew |
was going to make it because they
had told me briefly what would hap-
pen and how long it would take...”
“Being able to maintain positive thoughts
was encouraged by an optimistic net-
work.”

“My mother and |, we were laugh-
ing...Like this, hard times were
quickly rejected... just by trivializing
and not thinking of possible negative
aspects.”

“Friends were essential as they were
mirrors for the AYA and reminded
him/her of the person that he/she was
before having received a diagnosis of
with cancer.”

“A friend of mine sent me a text mes-
sage: ‘I didn’t pass my exam,’ but 10
minutes later, she wrote, ‘That’s not
important, what you are facing is
worse.’ But the fact that she sends
normal things to me makes me happy
because she just acts normal with
me.”

*’l wanted to live as normal as possible.
And everybody supported me in this as
well. Yeah, in the end, they saw that this
was not possible anymore, but they have
always supported me in this. “

“my friends, they called me and
asked, ‘Do you want to come with
us?’ Just knowing that you can still
join them, that they think of you. That
meant a lot.””

“They wanted to be perceived as more
than their illness.”

“One strategy to maintain normalcy
was to continue with familiar customs

“Hair loss, weight change, scars,
or other adverse effects: all influ-
enced the participants’ body im-
age and somewhat diminished
their self-confidence”

“They noticed the impact of cancer
on their gender identity.”

“One participant stated that can-
cer ‘took away my femininity,” and
‘l do not feel attractive anymore.””
“Another participant said, ‘It [hair
loss] makes me feel like a baby!”
“Most AYAs were preoccupied
with what people thought of
them.”

“It was frustrating to them that they
needed to endure a loss of freedom
and had to rely on parents, friends,
or family for practical or financial
support”

“You feel so powerless. You
would rather cry because of this
powerlessness than from the can-
cer itself. You are less capable to
do things yourself. You have to
ask for help all the time, and you
depend on others for a lot of
things. It’s just like that. You can’t
avoid it, you are a child again.”
“Another significant threat for the
participants, in their quest to main-
tain a normal life and positive atti-
tude, was being lonely and feeling
alone.”

“Participants did not like being
isolated from others in the hospi-
tal...”

‘*’Every morning, when | woke up, |
felt this... void, like ‘Oh no, I'm all
alone, and | don’t know what to do

1
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and habits. During hospitalization,
participants wanted things to be con-
sistent, such as having a permanent

Internet connection, sleeping late,
choosing what to eat, or being able to
see friends without being bound to
visiting hours.”

“They asked me in advance if | wanted
to know everything. | really appreciated
this...”

“They thought it was important that
healthcare professionals understand
the lives they led outside the hospi-
tal.”

“...but that’s not helpful, nor were
the nurses who came in the morn-
ing.”

“most participants avoided discuss-
ing matters that could hamper their
positivity.”

“Some participants felt guilty for
the pain they thought they were
causing their parents.”

“The professor, | felt like he couldn’t
be bothered that I'm ill; it’s just a fact
for him. Other doctors entered my
room with an apron and a mask, but
he just stayed behind the window
like it was just too much effort for
him.”

“I received a brochure, but all
these difficult words, you need a
dictionary to understand them!”
“I didn’t want to know much about
my condition. Otherwise, | would
perhaps be worried for no reason
because not all things would happen
to me.”

Mapping adolescent
cancer services.
How do young peo-
ple, their families,
and staff describe
specialized cancer
care in England.
Vindrola-Padros,
Cecilia — Taylos, Ra-
chel — Lea, Sarah —
Hooker, Louise —
Pearce, Susie —
Whelan, Jeremy —
Gibson, Faith,

2016, Englanti

1.Kartoittaa nuorten
ja nuorten aikuisten
syopahoidon kes-
keisia osatekijoita,
jotta pystytaéan ku-
vaamaan palvelun-
tarjontaa Englan-
nissa nykyaan jat-
kotutkimuksia var-
ten.

2. Valita jatkotutki-
musta varten 4
mahdollisimman
monipuolista nuor-
ten syopapotilaiden
hoitopaikkaa

Nuoret, 13-24 -
vuotiaat (n=21),
heidéan perheen-
jasenensa (n=15)
ja henkilokunta
(n=34), 11 nuorten
syopéahoitokeskuk-
sessa.

Laadullinen tutki-
mus, semi-struktu-
roidut haastattelut.
Sisallon analyysi.

"The young people mentioned the value
of being able to participate in fun activi-
ties with people their own age..."

‘“Arts and crafts. | do a lot of that. It
takes me away from like being in hos-
pital.”

“Oh, the nurses. | love the nurses! They
are lovely. That is one thing | really like
about this place, the nurses. They make
me feel better when | am down.”
"Services for AYAs must also include
a wide range of age-appropriate activ-
ities where young people can interact
with other people of their same age
and have fun."

"...these activities were optional, thus
giving young people the power to
choose if they would like to take part"
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“The staff getting to know you”
“They have always been friendly”

“The staff are always going the extra
mile”’

“Having a male nurse to talk to”

“They treat you as a person as op-
posed to a patient”

“Having people your own age”

“The nurses take their time”’

Psychosocial
strength enhancing
resilience in adoles-
cents and young
adults with cancer.
Ishibashi, Akiko —
Okamura, Jun —
Ueda, Reiko —
Sunami, Shosuke —
Kobayashi, Ryoji —
Ogawa Junko, 2016,
Japani.

Tutkia keinoja nuor-
ten ja nuorten ai-
kuisten psykososi-
aalisten vahvuuk-
sien lisédmiseksi
askettain diagnosoi-
dussa ja uusiutu-
neessa syovéassa,
jotta voitaisiin pa-
rantaa heidan sin-
nikkyyttaan ja lan-
nistumattomuuttaan
sairauden kanssa.

12-24 -vuotiaat
syopadiagnoosin
saaneet nuoret
(n=18).

Laadullinen tutki-
mus. Semi-struktu-
roidut haastattelut
vuosien 2008 ja
2011 valilla. Ana-
lyysimenetelmana
Pattern-matching
eli mallin sovitus.

"With support from their mothers, these
patients expressed a positive attitude."
“When things were hard, | just tried
to think that it (illness) wasn’t bad.”
"Their positive attitudes and sense of
purpose were focused on their studies
and catching up as much as possible."
"..the adolescents reconnected with
their friends, which led them to gain
confidence. "

“When | told my friend about my cancer,
he said that you had a hard time. He
talks to me with a usual manner.”
“When | called my friends to listen to
something about outside the hospital,
they made me feel good.”

".the strengths gradually peaked in the
outpatient phase."

"Worries of... dying from cancer."
"...not going to school.”

"...losing their hair."

“l shouldn’t have died because |
knew a student who died from
cancer in this hospital.”

"Some of the newly diagnosed AYAs
did not feel that parents supported
them in the early phase because
they did not explain their disease."

Understanding the
experiences of ado-
lescents and young
adults with cancer: a
meta-synthesis.
Bora, Kim — White,
Kate — Patterson,
Pandora, 2016, Aus-
tralia.

Tutkia nuorten syo-
péapotilaiden koke-
muksia, jotta voi-
daan tunnistaa ylei-
set teemat, jotka
johdattelevat tulevia
palvelu- ja tutkimus-
menetelmia.

10-40 -vuotiaat
syOpapotilaat.

Laadullinen tutki-
mus, kirjallisuus-
katsaus. Meta-
synteesi: 51
2004-2014 jul-
kaistua artikkelia.
Deduktiivinen
teema-analyysi.

"...some respondents came to terms with
their own finite existence and gained re-
silience and enhanced spirituality."”
"...some participants expressed feel-
ing grateful and relieved when enter-
ing remission..."

"I just wanted them to treat me as they
would have normally done."
"..anumber of studies reported
young peoples' positive inner growth
which became a unique strength."”
"Many participants reported gaining
meaningfulness and appreciation in life,
new life-altering perspectives, self-

"...an inability to fulfil normative so-
cial roles and desires"

"...being confronted with unfamil-
iar concepts such as loss of fertil-
ity and mortality"

"Feelings of burdening one’s family"
"Not getting well"

"Feelings of not being a good par-
ent"

"Having a potentially life-threaten-
ing illness before their parents.”
"Future life prospects"

"Treatment outcomes”

"Level of independence in the future"
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growth, strengthened self- reliance and

vitality by realizing the finiteness of life."

"Effects on fertility"

"Possibility of death"

"Realizing the finite nature of life"
"...feeling betrayed and vulnerable
because they perceived themselves
to be invisible prior to cancer and
having a potentially life-threatening
illness contradicted this belief."
"When they witnessed or went
through other fellow patients’
death, it intensified their sad-
ness."

"Diminished fertility was not only a
source of heightened distress but
also a source of regret and grief, and
even feeling not normal or marginal-
ized."

"..when entering remission, emo-
tional struggles continued, requir-
ing readjustment to a new form of
life after cancer."

"Rebuilding an identity as a person
who has had cancer."

"Fear of recurrence was reported
in many studies."

"Experiencing social isolation."
"Feeling different from one's
peers”

"Others reported that their friends
became distant."

"Their peers lacked the ability to
communicate or maintain relation-
ships in this unfamiliar situation."
"Financial hardship was mentioned
in several studies..."

"Some young patients had to
move back into their parents'
home for care or financial sup-
port"

"Some respondents felt that their
parents were overprotective."
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"These functional disruptions.
(pain and fatigue) ...became a
source of distress"

"Some patients expressed concerns
for their young children's emotional
well-being."

"l can't figure out who | am nowa-
days"

“I'm a survivor, go
study that word and
you'll see my name”:
adolescent and can-
cer identity work
over the first year af-
ter diagnosis.
Stegenga, Kristin —
Macpherson ,cathe-
rine Fiona, 2014,
Yhdysvallat

Tutkia ja kuvata
yleisié esiin nouse-
via teemoja koskien
nuorten sydpapoti-
laiden kokemuksia
elamasta sydvan
kanssa ensimmaéi-
sen vuoden kulu-
essa diagnoosista.
Tutkimuskysymys:
Mité ajatuksia, tar-
peita ja nédkemyksia
sydpadiagnoosin
saaneilla nuorilla on
syopakokemukses-
taan?

12-17 -vuotiaat
syOpadiagnoosin
vasta saaneet
nuoret (n= 15).

Laadullinen pitkit-
taistutkimus.
Induktiivinen sisal-
|6nanalyysi toteu-
tettiin neljan haas-
tattelun pohjalta
saadusta aineis-
tosta.

“My sister helped me. | wanted to
look in the mirror for the first time
and her be with me.”

“whereas others reported aban-
donment by friends unable to
manage the news of their diagno-

SIS

” The state of their hair became the out-
ward visible sign of their current status
hair growing meant health and a return
to normalcy.”

“Some reported that their friends re-
mained the people they shared their
innermost thoughts with...”

“They celebrated increased closeness
with other friends and renewed close-
ness to friends they had previously
drifted apart from.”

“They don’t treat me any different.
Like we’ve become closer, but they
don’t treat me differently. We’re just
more open and | think we trust each
other more”

“Me and (and another patient) ...we start
throwing up together....and it was fine...
It was like bonding and disgusting at the
same time.”

“I just feel like going around to every-
body in the whole entire world saying
‘'m a survivor’”

“One participant who had no visible
physical signs of cancer or cancer
treatment articulated struggling with
the hidden-ness of her diagnosis
and needing to reconcile her
knowledge that she had cancer with
others’ lack of knowledge and sub-
sequent lack of support”

“they grieved the loss of some
friends”

“I need so much privacy. | can't even
tell you how much privacy I've lost.”
“l worry about my parents might
have to get divorced because of
me and what’s going on... Some-
times | think it’s my fault”

“many participants lamented the loss
of friends because of their cancer
experience”

The need to be a su-
perman: the psycho-
social support chal-
lenges of young
men affected by
cancer.

Love, Brad —
Thompson, Charee
M., — Knapp, Jes-
sica, 2014, Yhdys-
vallat.

Tutkia nuorten syo-
paa sairastavien
miesten kohtaamia
haasteita koskien
psykososiaalista tu-
kea.

Internet foorumilta
18-39 -vuotiaat
sy0péaa sairasta-
neet miehet ja 21—
36 -vuotiaat syo-
paa sairastaneet
miehet (n=5)

Laadullinen tutki-
mus. Internet foo-

“Effective support for male survivors
seems to come from spouses and
romantic partners who view the can-
cer experience as a joint effort”

“He reported benefitting from the
joint approach with his partner
and the partner’s optimistic out-
look”

“Another focus group participant dis-
cussed the importance of having

” He discussed such a relationship as al-
lowing him to maintain his perception of
strength while being in an environment
where open emotional concern is ac-
cepted”

“The other thing that we’ve been do-
ing is, while we’re spending time to-
gether, take an hour or two off from
talking about cancer.”

“| felt like | had to be strong for eve-
ryone else. Well, that's probably one
of the mistakes | made.”

“l always believed in therapy, but |
was too proud or too something
to really pursue it”

“I think other guys use inappropriate
humour to deal with their discomfort
on the topic. | find | have to do some
serious reading between the lines to
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rumilta tutkittiin kri-
teereiden mukaisia
kirjoituksia 253

kpl. Lisaksi semi-
strukturoidut haas-
tattelut erikseen
eri miehille.
Grounded theory
ja jatkuvan vertai-
lun analyysimene-
telma.

each care provider always deliver in-
formation to him and his wife as a
couple, so that they are ‘able to di-
gest it at the same time, [and] be
there for each other.”

“men strongly asserted the im-
portance of peer support, despite
its rarity”

figure out what the hell they are try-
ing to tell me.”

“Information, support, or strate-
gies concerning how to explain
and share the cancer experience
with children stood out as a little-
addressed family issue.”

The lived experience
of visual creative ex-
pression for young
adult cancer survi-
vors. Green, Amy —
Young, Richard,
2014, Canada.

Tutkia itsendisen ja
terapiajohtoisen vi-
suaalisen ilmaisun
merkitysté syopaa

sairastaville nuorille.

Tutkimuskysymys:
mité kokemuksia
syOpaa sairastavilla
nuorilla on visuaali-
sesta luomisesta ja
ilmaisusta seka
mika sen merkitys
on heille?

23-35 -vuotiaat
syOpadiagnoosin
saaneet nuoret
(n=7).

Laadullinen tutki-
mus. Hermeneut-
tis-fenomenologi-
nen analyysi.
Strukturoimatto-
mat haastattelut (2
haastattelua/ osal-
listuja).

"The remaining participant had
not had access to

art therapy during her cancer
journey; however, she stated

that she wished it had been of-
fered to her."

"Art — created both

individually and in a therapeutic set-
ting — provided a medium for young
adult survivors to express their emo-
tions, cognitions and cancer experi-
ences."

"One participant said that

art helped her ‘get [her] insides
out™

"...creative expression offered a way
to let out both the difficult and uplift-
ing emotions that accompanied par-
ticipants’ cancer

Journeys"

"Emotions came easily for many
participants as they reflected
upon and shared their artwork."
"One participant noted that the pres-
ence of an art therapist made emo-
tional expression safer, saying that,
with her therapist, ‘I just experienced
my emotions, and know that she’s
not going to react, and she can han-
dleit’."

"For some, when

"Displaying their physical artwork in im-
portant spaces often gave participants a
sense of happiness, strength and com-
fort."

"many participants were engaged

in projects where they helped other
cancer survivors tell

their stories."

"...through the

process of giving back and sharing oth-
ers’ cancer stories,

self-awareness was enriched."

"...experiencing emotions

through creative expression was not
always ‘soothing and

pleasant’ and could sometimes be
quite painful."

"...sometimes participants’ crea-
tions were not the ones they
wanted to look at regularly in their
environments because they
brought up difficult emotions"
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facing this uncontrollable experi-
ence, creative expression
became a way to take back con-
trol"

"For others, or at other times, crea-
tive expression became a way to ac-
cept and surrender to the uncontrol-
lable nature of cancer."
"sometimes creative expression
helped participants let go of con-
trol. One participant said: ‘l want
to

control everything, but it doesn’t
work (laughs) ...when you are ob-
viously, coping with cancer, you
want to still control things, but
you don’t have control anymore’."
"An important part of creative ex-
pression was showing one’s crea-
tions to others; they were able to ‘be
seen’ through their art through the
eyes of others."

"When art was all about the flow,
and participants were

more engaged in the process of
creating art rather than

worrying about the final product,
it appears that participants were
able to create in a more therapeu-
tic way."

"Another participant

described how, in expressing her
fear through her art, and

by seeing the darkness of the paint
in front of her, she was able to
acknowledge ‘the fact that [she] had
good reason to be sad’."

"In the context of young adult
cancer survivorship, art therapy
interventions should not be lim-
ited to the treatment phases of
cancer survivorship and should
be offered to young adults in
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post-treatment phases of survi-
vorship."

The art of age-ap-

Tutkia nuorten ko-

13-25 -vuotiaat

” generally, nurses were considered

“Participants reported examples during

” Participants emphasized their dis-

9. propriate care. Re- kemuksia syovasta syOpadiagnoosin good listeners and promoted social the diagnostic phase where health pro- tress as they did not have any infor-
flecting on s concep- | ja sen hoidosta, saaneet nuoret interaction.” fessionals who were competent in com- mation until their appointment”
tual model of cancer | kéayttéen osallistavia | (n=11), joita hoi- “So many times, | spotted things munication had taken time to listen and “Oh, we’re going to have an MRI
care experience for menetelmia. dettu viimeisen 5 that could have killed me...your provide appropriate explanations, these scan, just to check it’s not a brain
teenagers and vuoden sisalla. sats [oxygen saturation] are sup- professionals instilled long-lasting trust tumour.” And that like frightened
young adults. posed to be like 99, they were like | and respect with participants.” the life out of me, and | had a
Fern, Lorna — Tay- Laadullinen tutki- dropping sort of like 60. ...my “...understands the fine balance be- panic attack, and like her excuse
lor, Rachel — mus, Osallistava alarms were going off and every- tween my right to know information was that to an adult you’d nor-
Whelan, Jeremy — tutkimusmene- thing, | was in intensive care, and about my treatment etc and my right mally say that, but even though |
Pearce, Susie — telma: nuoret mu- my mask would be just on the not to be scared half to death!” was like 14 then.
Grew, Tom — kana toteutta- floor, like fallen off. But all the “they also appreciated and valued “Adult wards reinforced the fear and
Brooman, Katie — massa ja osallistu- | nurses, | could see them at the healthcare professionals who spent suit- | threat of a cancer death”
Starkey, Carol — massa tutkimuk- nursing station, just chatting and able amounts of time giving clear expla- “Constantly revisiting the experi-
Millington, Hannah — seen. playing.” nations about their treatment and care.” ence may have a detrimental ef-
Ashton, James — Semi-strukturoidut “Young people noted the importance fect because it may remind young
Gibson, Faith, 2013, haastattelut. Mind of peers, especially to facilitate cop- people of a particularly painful pe-
Englanti. mapit. ing.” riod in their life, which could im-

pede emotional recovery.”

Support after the Tutkia nuorten ja 12-20 -vuotiaat "My family has always been the big- "...many families reduce their use of

10. | completion of cancer | nuorten aikuisten syOvasta parantu- gest sort of support I've ever had." these services after treatment, either

treatment: perspec-
tives of australian
adolescents and
their families.
Wakefield. C.E. —
McCloone, J. —
Buow, P. — Lenthen,
K. -Cohn, R.J.,
2013, Australia

syOpéapotilaiden
seka heidan per-
heidensa hoidon ja
tuen tarpeita hoidon
jalkeen.

neet nuoret
(n=19), heidan ai-
dit (n=21), isat
(n=15) seka sisa-
rukset (n=15).

Laadullinen tutki-
mus. Semi-struktu-
roidut haastattelut.
Analysointi Miles
ja Hubermanin ka-
sitteellisen viiteke-
hyksen mukaan.

"The majority of survivors...de-
scribed their parents as their pri-
mary source of support.”

"The sibling—sibling relationship was
also highlighted as important for all
young people in the family."

"The majority of survivors ...de-
scribed support from friends as
helpful."

"however, eight survivors
...described unsupportive friend-
ships, including isolation from friend-
ships."

"..feeling that classmates and
other friends were ‘nervous’ to
spend time with them."
"Relationships were maintained
through common use of camps and

because their need eases, they per-
ceive that services are no longer
available, or they wish the services
to be available to other families more
recently diagnosed."
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other support services, or via the In-
ternet."

"Two survivors highlighted the
importance of their romantic part-
ner during the transition off treat-
ment."

"While six participants articulated
their desire for professional psycho-
logical intervention, a further five
participants requested psychological
support be provided, without stipulat-
ing what form this might take.”

"The oncologist? | could not say a

bad thing about him . .. | have
trusted him with my life and |
would again."

“I've just had enough of doctors to
be honest."

"All the nurses there really helped
me through. When we weren’t
sure of things they always an-
swered the question. | think their
job’s been done because they
helped us through that period."
"The hospital hooked me up with a
psychologist straight away and that
was all quick and easy and within
two months that was all sorted."
"‘My (CanTeen) friends were al-
ways there for me.’ "

"The camping with them that just
takes your mind off everything and
it's fun"

"I made the choice not to go be-
cause | just think it reminds me of
the facts even though you know
they’re great organizations."

"We had a make a wish thing and
that was just a blessing and that was
just fantastic."
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11.

The experience of
young adult cancer
patients described
through online nar-
ratives. Bora, Kim —
Gillham, David
Michael, 2013, Aust-
ralia.

Tutkia nuorten ai-
kuisten syopéapoti-
laiden kokemuksia
ja saada heista pa-
rempi ymmarrys.

Laadullinen tutki-

mus. 164 blogikir-
joitusta analysoi-

tiin. Kuvaileva si-

sallonanalyysi.

"A few writers explained how the In-
ternet helped them remain con-
nected with their family and friends
and allowed them to meet new peo-
ple."

"A writer wrote about how online
community Web sites enabled her
to meet other young adult cancer
survivors around the world. These
people became her friends, and
they cared about

each other."

"Cancer had provided him a different
view of life and it kept him from taking
anything for granted."

"Many writers described how their
cancer made them appreciate things
that they took for granted before (em-
ployment, being able to work)."

"Many writers expressed distress
from gaining weight because of the
steroid therapy and decreased mo-
bility."

"One writer stated that it had af-
fected her self-esteem (weight
gain)"

"One expressed sadness when she
had to shave her remaining sparse
hair."

"She also worried all the time
about how she would be able to fit
back into society and what oppor-
tunities would be left for her when
she finished her treatment."

"She worried that she would not be
able to relate to other people be-
cause of what she had gone through
and that people would not fully un-
derstand her."

"One writer

stated that she felt scared about
not being physically able to con-
tinue working."

"One writer described the

space around her as “isolated
space” and she used the phrase
“outside world” to describe out-
doors."

"A number of writers mentioned
long hospitalizations, which
lasted from a few weeks to almost
a month..."

"...some blogs showed concern for
leaving the hospital."

"One writer commented that be-
cause he was short and pale and
had scars and uneven legs, he
would never be a “lady killer."

"A few writers highlighted a sense of
guilt at not being able to provide a
“normal” childhood for their children"
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"Constant exposure to fellow can-
cer patients’ deaths frequently re-
minded writers of their mortality."
"One writer expressed anger and
commented that if the diagnosis had
been made earlier, her treatment
might have been less intensive and
invasive."

"She wrote that now that her treat-
ment completed, she did not
know what to do with her life."
"...each regular health check for can-
cer surveillance caused constant
fear and tension."

"...whenever she came across an
unexplained illness or symptom,
she related it to the cancer return-
ing."

12.

The unmet needs of
emerging adults with
a cancer diagnosis.
Patterson, Pandora
— Millar, Bett — De-
sille, Natacha —
McDonald, Fiona,
2012, Australia

Pyrkié edistamaan
viel& rajoittunutta
tutkimuspohjaa syo-
paa sairastavien
kasvavien nuorien
tarpeista seka tie-
dottaa tutkimuksen
kautta havaituista
sy0paa sairastavien
kasvavien nuorten
tarpeista. Nakokul-
mana kehitys, joka
arvostaa nuorten ai-
kuisten siirtymavai-
heita.

20-25 -vuotiaat
syOpéa sairastavat
nuoret (n=14).
Naisia (n=8) ja
miehié (n=6).

Laadullinen tutki-
mus. 9 osallistujan
ryhmé&haastattelu
ja 5 yksilo puhelin-
haastattelu. Semi-
strukturoitu. Sisal-
|6nanalyysi.

“Counseling and group workshops
would have helped me gain perspec-
tive and address my fears”
"...another noted the need in the
healthcare system to “teach peo-
ple how to manage.”

"The need for support in regard to
mortality issues was also prominent
- a participant noted the need for as
much information as possible in rela-
tion to coping with thinking about
death."

“Doctors don’t really know how to
talk to you and approach you-they
treat you like a child,”
"Participants also noted the lack of
ongoing outpatient support, for ex-
ample, “There was no outpatient
support-like, where to from here?”

“I needed emotional and social
support-it helped me the most to
have been able to talk to others
about my experience and for them

‘| can make a change in someone else’s
life now, | have a message to give peo-
ple now.”

"It has enhanced my spirituality now
that I've thought about death a lot.”
"For others, it manifested as an altruistic
motivation to help others and to live with
a bigger purpose.

"Some participants noted that they
were provided with no information
about the effects of treatment on fer-
tility and that they were very con-
cerned about the impact.”

“The hardest part was having can-
cer, being sick, but then pulling
through while other people in the
ward passed away - that made it
harder to push on. | felt guilty a
lot because I'm still here.”

"They mentioned feeling guilty for
taking their family’s life away and for
making their family and friends feel
bad."

"l was worried it was my fault,
maybe | didn’t fight it hard
enough.”

"Residual trauma was also an issue
for a number of participants who
noted the need for help in dealing
with unwanted thoughts and flash-
backs from the cancer experience."
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to understand how hard it was for
me.”

“My parents were so overprotective-
they would not let me go out [for fear
of] catching a cold.”

“l also needed support from my
friends - they didn’t know what to
say, they just cried a lot.”

"A number of participants found that
their cancer experience drove them
to seek support from other young
people who have been through a
similar experience, finding under-
standing through the shared experi-
ence."

"In some instances, a romantic
partner was a great source of sup-
port"

“I hated being so dependent on my
family - | wanted help gaining inde-
pendence, help with coping skills
and with being able to cope on my
own.”

"Participants reported strong
needs for support in facing death”
"In this study, some patrticipants
noted that the information was not
available, whereas others noted that
if there was existing information, it
was not age-appropriate or suffi-
ciently detailed."

"This emphasizes the importance
of equipping healthcare providers
with communication skills that are
appropriate for this age group"

“They discussed how frightening
and lonely it is to think about
death."

“I was frightened a lot because | was
away from my family for long periods
of time”

13.

Behavioral and psy-
chosocial program
needs of young
adult cancer survi-
vors.

Rabin, Carolyn —
Simpson, Norah —

Tutkia syovasta pa-
rantuneiden nuorten
aikuisten tarpeita

koskien kayttaytymi-
seen liittyvia ja psy-
kososiaalisia tukioh-

18-39 vuotiaana
syopadiagnoosin
saaneet (n=20)
nuoret aikuiset.

"some participants emphasized a
desire to have a range of relaxation
activities to choose from and modali-
ties that could be incorporated into
daily activities or completed in small
time intervals."

“| believe that the more active you are,
the better your mood is going to be.”

“l was taking yoga, especially when |
was first diagnosed, and that was just
great. It just really helped clear your
mind.”

“I have people around me and just
nobody understands what I'm going
through.”

“The biggest stress | had going
through all of this was infor-
mation . . . | had to do a lot of my
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Morrow, Kathleen —
Pinto, Bernardine,
2011, Yhdysvallat.

jelmia. Tutkimusky-
symykset: Mink&a
tyyppisia kayttayty-
mismalleja ja psyko-
sosiaalisia tukiohjel-
mia nuori aikuinen
syopapotilas ha-
luaa/ tarvitsee? Mita
esteitd koetaan ole-
van osallistumiselle
naihin ohjelmiin?

Laadullinen tutki-
mus. Semi-struktu-
roidut haastattelut.
NVivo, laadullinen
aineiston analyysi
tietokoneohjelma

"Some participants also indicated
that it would be helpful to learn
new skills in a group format with
supervision or focused instruc-
tion."

“After treatment, we dealt with the
physical so much that the mental
piece kind of got left behind.”

"Most participants spoke about
the need to offer young adults
greater emotional support
throughout their cancer experi-
ence."

"One participant explained that it
was difficult to get support from fam-
ily members because they could not
be objective."

"...she did not believe that she
could reach out to her friends for
support because they found it too
upsetting to talk about her can-
cer."

"Participants felt it would be useful to
offer young adult cancer survivors
the opportunity to receive support
from other cancer survivors, and
specifically other young adult survi-
vors."

"...arranging for one-to-one sup-
port with another cancer survi-
vor."

"...a support group for young adult
cancer survivors."

"...establishing a Web site that
would enable young adult cancer
survivors to connect.”
"Participants felt that the additional
support would be helpful in address-
ing feelings of depression, anxiety,
self-blame, and stress, and for nor-
malizing a young adult cancer survi-
vor's experience."

"The most commonly provided reasons
for interest in nutritional information in-
cluded... a desire to reduce stress asso-
ciated with making nutritional decisions."

own research, a lot of my own
searching for stuff.”
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"Two survivors felt that additional
support is particularly needed at
the time of diagnosis and when
patients are transitioning off treat-
ment—a time when support from
health care providers is being
withdrawn."

"They desired information on a
range of topics such as...posttreat-
ment-related difficulties (e.g., how to
deal with emotions, how to com-
municate with others about the can-
cer experience”

"An emergent theme that surfaced
when participants discussed pro-
grams designed for cancer survi-
vors was the importance of simi-
larity."

"participants noted that they would
prefer to participate in programs with
those who were similar to them in
terms of age, diagnosis, time since
diagnosis, gender, treatment history,
and/or life situation."

"...it’s hard to make a time com-
mitment to come to something on
aregular basis."

"Half of the participants suggested
that if a program was located too far
away from the survivor's residence,
it would be a barrier to participation."
"Other concrete barriers identified
included lack of childcare and fi-
nances (if the program or its com-
ponents cost money)."

"More than half of the participants in-
dicated that they were not aware of
any such programs."

"One participant related that, even
after telling her physician that she
was feeling depressed, she was
not told about any support ser-
vices."
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"Others indicated that programs for
cancer survivors were available but
were not well advertised."
"Relaxation exercises might not
be appealing to men."

"Support groups might seem unap-
pealing if other members were dwell-
ing on negative issues."

"It might be “irritating” to be
coached on behaviour change by
someone who has not themselves
had cancer."

"Young adult cancer survivors might
be more able to attend program
meetings if they were offered in the
evenings, several times throughout
the day, infrequently, or at multiple
locations."

"Participants also suggested de-
livering the program by telephone
or in print or making the program
home based"

"Other solutions suggested were to
develop support programs specifi-
cally for young adult cancer survi-
vors."

14.

The meaning of sur-
viving cancer for la-
tino adolescents and
emerging young
adults.

Jones, Barbara —
Volker, Deborah —
Vinajeras, Yolanda —
Butros, Linda —
Fitchpatrik, Cynthia
— Rossetto, Kelly,
2010, Yhdysvallat.

Suorittaa haastatte-
luja syopaa sairas-
taville nuorille ja
nuorille aikuisille,
jotta saadaan ym-
marrysta heidan ko-
kemuksistaan ja
selviytymisestaan
syovan kanssa.

10 14-21 vuoti-
asta nuorta (2-6
vuotta diagnoo-
sista). Heista 9:n
haastattelua ana-
lysoitiin (7 naista
ja 2 miestd)

Syvahaastattelut
ja litterointi. Sisal-
|6nanalyysi.

“Doctors helped me out. They told
me that the more positive attitude
you have about it, the better you
heal...So it's all about being positive.
So, | was positive, always looked at
the good side about things.”

“...yet my family was here without
a question.”

“I was never alone. | would go in
there and | had at least 7 people
with me. | had my mom, my little sis-
ter, my best friend, and my step-
dad.”

“...participants relied on family
support to help them get through
their experience”

" | felt a lot of gratitude because so many
people took so much time out of their
lives, but they didn’t have to. Nobody re-
ally had to be there. And they were with-
out a question.”

“Yeah | used humour.”

“Many of the youth interviewed indicated
that having a positive attitude helped
them survive emotionally.”

“l found myself praying constantly for
something... We take for granted
things until we need something...until
something bad happens. And then we
feel like praying.”
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“There was a lot of times they would
stay with me till 2:30 in the morning.
There was never a feeling that they
didn’t want to.”

“One time they told everybody
you should come down...they had
bad news... And basically, my en-
tire family showed up. Just to
make sure that | didn’t freak out.”
“Doctors. Nurses. The social work-
ers... They were always so positive.
Always. They always talked to me
very comfortably, and even if it was
a bad situation, they still put it in a
very good way. They were there to
comfort me, and there was always a
bunch of doctors around. So, they
were very helpful. And there was a
bunch of good people. They were
my second family.”

“I like coming for appointments
because | see all my doctors and
those people that became friends
after a long period of time...Any-
thing bad happens...I'm going to
be okay here.”

“I was always very focused on my faith.
And so, it never really occurred to me
that you know, oh I'm going to die.”

“Pd find myself going to church just
to feel calm and being able to just to
reflect on things.”

“My mom, she actually took me to
church and we just prayed, and she’s
like, ‘it's going to be okay, you know, it's
just a setback, you're going to be fine.
Nothing to worry about, you know. It’s in
God'’s hands, you're going to be fine...’
And it's just reassuring”

15.

The adolescent can-
cer experience: loss
of control and bene-
fit finding.

Wicks, Lynley —
Mitchell, Anthony,
2010, Uusi Seelanti

Tutkia nuoren syo-
péapotilaan koke-
muksia syovasta,
heidén omin sanoin.

16-22 vuotiaat
nuoret (n=10),
jotka ovat saaneet
syOpadiagnoosin
NnuUOruusiassa.

Laadullinen tutki-
mus. Perusteelli-
set puolistruktu-
roidut haastattelut.
Temaattinen ana-

lyysi.

"Peer relationships with other young
patients or young people who had
survived cancer were viewed as
beneficial."

"A doctor may know a lot but until
they have been

through it...I think that coming
from a person who

has been there, done that it’s a lot
easier and it’s. ..

and | think it is more respected in-
formation."

"The experience of facing a life-threaten-
ing disease resulted in feeling more fo-
cused and motivated since completing
treatment."

"Increased confidence was also iden-
tified as a positive outcome of receiv-
ing treatment."

"A frequently described consequence of
experiencing cancer was a feeling of hav-
ing matured more quickly than peers."
"Treatment experience resulted in
strengthened relationships with
friends and family."

"[I got the] disability allowance and Inva-

lids benefit, which is really cool..."

"Lack of comprehension of treatment
and treatment processes often re-
sulted in a sense of frustration, inad-
equacy and anger."

"When | went in | basically had to
surrender all control over to cer-
tain doctors, which | found quite
hard."

"One young person who was 3 years
7 months post treatment developed
marked psychological distress over
loss of control during treatment which
worsened after cessation of therapy
and persisted at the time of the inter-
view."
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"One participant reported that com- | "This provides tentative evidence
paring herself with others improved | to suggest that the experience of
her perception of her own experi- | relapse may decrease the likeli-
ence." hood of reporting positive out-
comes."
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Sisallonanalyysitaulukko tutkimuskysymykseen 1.
Mita kokemuksia syopéaa sairastavilla nuorilla on emotionaalisesta tuesta?
ALKUPERAINEN ILMAISU PELKISTYKSET SUOMENNETTUNA
ALKUPERAISKIELELLA JA RYHMITELTYNA ALALUOKKA YLALUOKKA PAALUOKKA
“1 only have to give a quick sign and my par- | Vanhemmat soittavat minulle heti kun tarvis.2
ents call me.”
“] knew that my mother would come to visit | Tiesin, ettd aitini tulisi kdym&an tunnin kuluttua,
me in 1 hour but that 1 hour would pass by | mutta aika kului todella hitaasti.2
S00000 slowly.”
“There are always a lot of people with me, I'm | L&hipiirin jatkuva lasnéolo mahdollisti muiden
never alone: my mother, sister, boyfriend... | asioiden miettimisen.2
So, | dop’t have th’? time to think about what's PERHE TUEN SYOPAA
happening to me. .
"My family has always been the biggest sort | Perheeni on ollut aina suurin tukeni. 10 LAHTEET SAIRASTAVIEN
of support I've ever had." NUORTEN
"The majority of survivors...described their | Vanhemmat kuvattiin paaasialliseksi tuen lah-
parents as their primary source of support.” | teeksi.10 KOKEMUKSET
"One participant explained that it was difficult | Perheeltd on vaikea saada tukea, jos he eivét EMOTIONAALISESTA
to get support from family members because | osanneet ajatella asiaa puolueettomasti.13 s

they could not be objective."

“...yet my family was here without a ques-
tion.”

Ei ollut kysymystakaan, etteikd perheeni olisi ol-
lut paikalla.14

“l was never alone. | would go in there and |
had at least 7 people with me. | had my mom,
my little sister, my best friend, and my step-
dad.”

Perheeni oli aina mukana, en ollut koskaan yk-
sin.14

“...participants relied on family support to
help them get through their experience”

Luottamus perheen tukeen kokemuksen lapi-
kaymisessa.14

“There was a lot of times they would stay with
me till 2:30 in the morning. There was never
a feeling that they didn’t want to.”

En koskaan kokenut, etteivat he halunneet olla
kanssani.14
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“One time they told everybody you should
come down...they had bad news... And basi-
cally, my entire family showed up. Just to
make sure that | didn't freak out.”

Kun sain huonoja uutisia, koko perheeni saapui
paikalle olemaan tukenani.14

“I hated being so dependent on my family - |
wanted help gaining independence, help with
coping skills and with being able to cope on
my own.”

Vihasin sitd, ettd olin niin riippuvainen
muista.12

“My parents were so overprotective- they
would not let me go out [for fear of] catching
acold.”

Vanhempani ovat todella ylisuojelevia.12

"The sibling—sibling relationship was also
highlighted as important for all young people
in the family."

Sisarussuhteet koettiin tarkedna.10

“My sister helped me. | wanted to look in the
mirror for the first time and her be with me.”

Siskoni auttoi minua. Halusin katsoa peiliin en-
simmaisté kertaa ja ettd han olisi kanssani.6

"The majority of survivors ...described sup-
port from friends as helpful.”

Ystavien tuesta oli suuri apu.10

"however, eight survivors
...described unsupportive friendships, includ-
ing isolation from friendships."

Ystavyyssuhteista ei saanut aina tukea.10

Eristyneisyytta ystavista koettiin.10

"...feeling that classmates and other friends
were ‘nervous’ to spend time with them."

Koulutoverit ja muut ystavat olivat hermostu-
neita syopéa sairastavan seurassa.10

“Participants did not want to feel alone in their
battle against cancer; they expressed needs
for social connections”.

Ei haluttu olla yksin.2

Tarve sosiaaliseen kanssakaymiseen.2

“The AYAs emphasized that they needed
people around them who were positive.”

Ympéirille tarvittiin positiivisia ihmisiéa.2

“They wanted to be perceived as more than
their iliness.”

He halusivat tulla kohdelluksi muunakin kuin
vain sairautena.?2

“l needed emotional and social support-it
helped me the most to have been able to talk
to others about my experience and for them
to understand how hard it was for me.”

Emotionaalisen ja sosiaalisen tuen tarve.12

Kokemuksista muille puhuminen auttaa eni-
ten.12

Auttoi, jos muut ymmarsivat, kuinka vaikeaa mi-
nulla oli.12

“| also needed support from my friends - they
didn’t know what to say, they just cried a lot.”

Ystavilta tarvittiin tukea.12

Ystavat eivat osanneet sanoa mitaan, vaan itki-
vét vain paljon.12

"...she did not believe that she could reach
out to her friends for support because they

Ystavilta ei voinut pyytaa tukea, jos nama koki-
vat syfvasta puhumisen liian jarkyttdvana.13

YSTAVAT
JA KOULUTOVERIT

TUEN
LAHTEET

SYOPAA
SAIRASTAVIEN
NUORTEN
KOKEMUKSET
EMOTIONAALISESTA
TUESTA
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found it too upsetting to talk about her can-
cer."

“whereas others reported abandonment by
friends unable to manage the news of their
diagnosis”

Ystavien kykeneméattomyys késitella diagnoo-
sia, aiheutti ystavien kaikkoamista.6

“Effective support for male survivors seems to
come from spouses and romantic partners
who view the cancer experience as a joint ef-
fort”

Tuki puolisoilta ja romanttisilta kumppaneilta te-
hokasta.7

Syopa kohdataan kumppanin kanssa yh-
dessa.7

“He reported benefitting from the joint ap-
proach with his partner and the partner’s op-
timistic outlook”

Han koki hyotyvansa yhteisesta tavasta lahes-
tya asiaa puolison kanssa.7

Puolison positiivinen lahestymistapa asiaan
auttoi.7

“Another focus group participant discussed
the importance of having each care provider
always deliver information to him and his wife

Tiedon vastaanottaminen puolison kanssa yh-
dessé tarkead.7

Asian sulatteleminen puolison kanssa yhdessa PUOLISO
as a couple, so that they are ‘able to digest it | tarke&aa.7
at the same time, [and] be there for each | Molemminpuolinen tuki tarked&.7
other.”
"Two survivors highlighted the importance of | Romanttisen kumppanin térkeys korostui hoi-
their romantic partner during the transition off | don loppuessa.10
treatment.”
"In some instances, a romantic partner was a | Romanttinen kumppani oli hyva tuen lahde.12
great source of support"
“Doctors don't really know how to talk to you | L&akarit kohtelivat kuin lasta.12
and approach you-they treat you like a child, [A&Karit puhuivat kuin lapselle.12
“Doctors helped me out. They told me that the | La&karit kehottivat pitdméaén positiivisen asen-
more positive attitude you have about it, the | teen.14
better you heal...So it's all about being posi- o
tive. So, | was positive, (always looked at the LAAKARIT

good side about things.”)

“I like coming for appointments because | see
all my doctors and those people that became
friends after a long period of time...Anything
bad happens...I'm going to be okay here.”

On mukava tulla vastaanotolle, silla naen laa-
kareitd ja muita ihmisia, joista on tullut ysta-
viani.14

Tiedan, ettd minun on hyva olla taalla.14

"The oncologist? | could not say a bad thing
about him . . . | have trusted him with my life
and | would again."

Luottamus onkologiin on korkea.10

“I've just had enough of doctors to be honest."

Olen saanut tarpeekseni laakareista.10

TUEN
LAHTEET

SYOPAA
SAIRASTAVIEN
NUORTEN
KOKEMUKSET
EMOTIONAALISESTA
TUESTA
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“One doctor was like a second mother. When
| felt bad, she came to me and placed her
hands on my forehead. She asked me, ‘Are
you OK? Is this working for you? ’l told her
things that | would never tell my parents and
that were too personal for my friends.”

Laakari oli kuin toinen &iti. Kun tuntui pahalta,
hén tuli ja laittoi kaden otsalleni ja kysyi, olenko
kunnossa ja auttaako tama. 2

Kerroin ladkarille asioita, joita en kertonut van-
hemmilleni tai ystavilleni.2

” generally, nurses were considered good lis-
teners and promoted social interaction.”

Hoitajat koettiin hyvina kuuntelijoina.9

Hoitajat edistivéat sosiaalista kanssakdymisté.9

“So many times, | spotted things that could
have killed me...your sats [oxygen saturation]
are supposed to be like 99, they were like
dropping sort of like 60. ...my alarms were
going off and everything, | was in intensive
care, and my mask would be just on the floor,
like fallen off. But all the nurses, | could see
them at the nursing station, just chatting and

playing.”

Hoitajat eivat huomanneet avun tarvetta.9

"All the nurses there really helped me
through. When we weren't sure of things they
always answered the question. | think their
job’s been done because they helped us
through that period."

Kun emme tienneet, hoitajat kertoivat.10

Hoitajat auttoivat meidat sen vaiheen lapi.10

HOITAJAT

"Participants felt it would be useful to offer
young adult cancer survivors the opportunity
to receive support from other cancer survi-
vors, and specifically other young adult survi-
vors."

Tarvitaan tukea saman ikaisiltd muilta syévan
sairastaneilta nuorilta.13

"...arranging for one-to-one support with an-
other cancer survivor."

Kahdenkeskisen tuen tarve toiselta sydvan sai-
rastaneelta.13

"An emergent theme that surfaced when par-
ticipants discussed programs designed for
cancer survivors was the importance of simi-
larity."

Tukiohjelmissa osallistujien samankaltaisuus
koettiin tarkeana.13

"participants noted that they would prefer to
participate in programs with those who were
similar to them in terms of age, diagnosis,
time since diagnosis, gender, treatment his-
tory, and/or life situation."

Osallistuttiin mieluummin tukiohjelmiin ihmisten
kanssa, joilla oli sama ik&, diagnoosi, aika kulu-
nut diagnoosista, sukupuoli, hoitohistoria ja ela-
mantilanne.13

"Other solutions suggested were to develop
support programs specifically for young adult
cancer survivors."

Ehdotettiin tukiryhmien perustamista erityisesti
nuorille aikuisille sydpaa sairastaneille. 13

VERTAISTUKI

TUEN
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"A doctor may know a lot but until they have
been through it...I think that coming from a
person who has been there, done that it's a
lot easier and it’s... and | think it is more re-
spected information."

Tietoa, joka tulee toiselta saman kokemuksen
lapikayneelta, arvostetaan enemman kuin 14&-
karin, joka ei ole kaynyt itse lapi samaa.15

"Peer relationships with other young patients
or young people who had survived cancer
were viewed as beneficial."

Vertaiset suhteet muihin nuoriin potilaisiin ja
muihin nuoriin sydvan sairastaneisiin, koettiin
hyddyllisina.15

"(A writer wrote about how online community
Web sites enabled her to meet other young
adult cancer survivors around the world.
These people became her friends, and) they

Vertaisien molemminpuolinen valittdminen.11

cared about each other." VERTAISTUKI

"A number of participants found that their can- | Etsittiin tukea ihmisistd, jotka olivat olleet sa-

cer experience drove them to seek support | massa tilanteessa ja jakaisivat samat kokemuk-

from other young people who have been | set.12

through a similar experience, finding under-

standing through the shared experience."

"My (CanTeen) friends were always there for | CanTeen-ystavani olivat aina saatavilla, jos tar-

me." vitsin heité.10

“men strongly asserted the importance of | Miehet kokivat vertaistuen tarkeana.7

peer support, despite its rarity Miesten kokema vertaistuki oli harvinaista.7

” She said that during 6 months of treatments, | Saatiin tukea hoitotiimilta.1

she felt “supported by the medical team, con-

nected to them.” Koettiin yhteytta hoitotiimin kanssa.1

“In relation to healthcare professionals, AYAs | Haluttiin ammattilaisten suhtautuvan heihin yk-

expressed the need to be recognized as an | silona, jolla on erityisia mieltymyksia.2

individual, with particular needs and specific

preferences.”

"...another noted the need in the healthcare | Haluttiin, ettd terveydenhuollossa opetettaisiin

system to “teach people how to manage.” ihmisia selvidaméan.12 TERVEYSALAN

"This emphasizes the importance of equip- | Terveysalan tyontekijdiden kommunikaatiotai- . R
TYONTEKIJAT

ping healthcare providers with communica-
tion skills that are appropriate for this age

group”

tojen soveltuminen tdméan ikaryhman hoitoon
tarke&a.12

“Doctors. Nurses. The social workers... They
were always so positive. Always. They al-
ways talked to me very comfortably, and even
if it was a bad situation, they still put it in a
very good way. They were there to comfort

Vaikka tilanne saattoi olla huono, laékarit, hoi-
tajat ja sosiaalitydntekijat puhuivat minulle aina
lohdullisesti. He olivat kuin toinen perheeni.14
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me, and there was always a bunch of doctors
around. So, they were very helpful. And there
was a bunch of good people. They were my
second family.”

"While six participants articulated their desire
for professional psychological intervention, a
further five participants requested psycholog-
ical support be provided, without stipulating
what form this might take.”

Tarve ammatillisiin psykologisiin tuen muotoi-
hin.10

"The hospital hooked me up with a psycholo-
gist straight away and that was all quick and
easy and within two months that was all
sorted.”

Nopea péasy psykologin puheille.10

"The need for support in regard to mortality
issues was also prominent - a participant
noted the need for as much information as
possible in relation to coping with thinking
about death."

Tarvitaan mahdollisimman paljon tietoa kuole-
maa kasittelevien ajatusten kanssa selviami-
seen.12

"Participants reported strong needs for sup-
port in facing death”

Tarvittiin tukea kuoleman ajatuksen kohtaami-
sessa.12

"Participants felt that the additional support
would be helpful in addressing feelings of de-
pression, anxiety, self-blame, and stress, and
for normalizing a young adult cancer survi-
vor’s experience."

Osallistujat kokivat, etté lisatukea tarvittaisiin
masennuksen, ahdistuneisuuden, itsesyytos-
ten ja stressin kohtaamisessa seka syopakoke-
musten normalisoinnissa.13

“(Doctors helped me out. They told me that
the more positive attitude you have about it,
the better you heal...So it's all about being
positive. So, | was positive,) always looked at
the good side about things.”

Pyrin aina etsiméaan asioista hyvan puolen.14

TERAPIA

“Counseling and group workshops would
have helped me gain perspective and ad-
dress my fears”

Ohjaus ja ryhmatybpajat auttoivat saavutta-
maan perspektiivia ja kohtaamaan pelot.12

"Some participants also indicated that it
would be helpful to learn new skills in a group
format with supervision or focused instruc-
tion."

Toivottiin  uusien taitojen oppimista ryh-
masséa.13

Toivottiin uusien taitojen oppimista ohjaajan
johdolla.13

"...a support group for young adult cancer sur-
vivors."

Tukiryhmien tarve nuorille aikuisille syopaa sai-
rastaneille.13

TUKIRYHMAT
JA
OHJAUS

"Art — created both
individually and in a therapeutic setting — pro-
vided a medium for young adult survivors to

Taiteen luominen itsendisesti seka terapeutin
johdolla tarjosi nuorille aikuisille vaylan ilmaista
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express their emotions, cognitions and can-
cer experiences."

emotionaalisia tuntoja sekd syOpakokemuk-
sia.8

"One participant said that
art helped her ‘get [her] insides out

m

Taide auttoi ilmaisemaan siséisia tuntojaan.8

"...creative expression offered a way to let out
both the difficult and uplifting emotions that
accompanied participants’ cancer

Journeys"

Luova ilmaisu auttoi paastdméaén ulos sydvan
myéta kehittyneité vaikeita tunteita.8

Luova ilmaisu auttoi padstamaéan ulos syévan
my6ta kehittyneitéd mielté ylentavia tunteita.8

"Emotions came easily for many participants
as they reflected upon and shared their art-
work."

Taideteosten tarkastelu ja muille esittely nosti
tunteita pintaan.8

"One participant noted that the presence of
an art therapist made emotional expression
safer, saying that, with her therapist, ‘I just ex-
perienced my emotions, and know that she’s

not going to react, and she can handle it'.

Taideterapeutin lasnaolo varmisti turvallisen
emotionaalisen ilmaisun.8

"For some, when

facing this uncontrollable experience, crea-
tive expression

became a way to take back control"

Luova ilmaisu antoi mahdollisuuden ottaa kont-
rolli takaisin tilanteessa, jossa koettiin ensin
kontrollin menetyksen tunteita.8

"For others, or at other times, creative expres-
sion became a way to accept and surrender
to the uncontrollable nature of cancer."

Luova ilmaisu auttoi hyvaksymaan ja antautu-
maan syovan kontrolloimattomalle luonteelle.8

"sometimes creative expression helped par-
ticipants let go of control. One participant
said: ‘l want to

control everything, but it doesn’t work
(laughs) ...when you are obviously, coping
with cancer, you want to still control things,

but you don’t have control anymore’.

Luova ilmaisu auttoi paastamaan irti kontrollin
tarpeesta.8

"An important part of creative expression was
showing one’s creations to others; they were
able to ‘be seen’ through their art through the
eyes of others."

Luovien todiden nayttdminen muille térkeas,
jotta saattoi tulla ndhdyksi muiden silmin.8

"When art was all about the flow, and partici-
pants were

more engaged in the process of creating art
rather than

worrying about the final product, it appears
that participants were able to create in a more
therapeutic way."

Flow tila korosti luovuuden terapeuttisuutta.8

LUOVA
VISUAALINEN ILMAISU

TUEN
MUODOT

SYOPAA
SAIRASTAVIEN
NUORTEN
KOKEMUKSET
EMOTIONAALISESTA
TUESTA

Liite 2



8 (10)

"Another participant

described how, in expressing her fear through
her art, and

by seeing the darkness of the paint in front of
her, she was able to acknowledge ‘the fact
that [she] had good reason to be sad’."

Tumman maalin nékeminen omassa tydssa oi-
keutti surullisten tunteiden tuntemisen.8

"In the context of young adult cancer survivor-
ship, art therapy interventions should not be
limited to the treatment phases of cancer sur-
vivorship and should be offered to young
adults in post-treatment phases of survivor-
ship."

Nuorille sydpapotilaille tulisi tarjota taidetera-
piaa hoitojen aikana ja myds syépéhoitojen jal-
keen.8

"some participants emphasized a desire to
have a range of relaxation activities to choose

Tarve erilaisiin rentoutumisaktiviteetteihin joista
voisi valita. 13

from and modalities that could be incorpo- | Rentoutumisaktiviteettien sisallyttamisen mah- RENTOUTUS-
rated into daily activities or completed in small | dollisuus péivittaisten menojen sekaan.13 TOIMINTA
time intervals." Mahdollisuus toteuttaa rentoutumisaktiviteet-
teja lyhyessé ajassa.13
"Relationships were maintained through com- | Suhteiden yllapito internetin avulla.10’
mon use of camps and other support ser-
vices, or via the Internet."
"A few writers explained how the Internet | Internet mahdollisti yhteydenpidon perheeseen
helped them remain connected with their fam- | ja ystaviin.11
ily and friends and allowed them to meet new | Internet mahdollisti uusien ihmisten tapaami-
people.” sen.11 INTERNET
"A writer wrote about how online community | Internet-yhteisdissa tavatuista syopéa sairasta-
Web sites enabled her to meet other young | vista nuorista ympari maailman tuli hdnen ysta-
adult cancer survivors around the world. | vidén.11
These people became her friends,(and they
cared about each other.")
"...establishing a Web site that would enable | Erityisten Internet-sivujen kayttdonotto, jossa
young adult cancer survivors to connect.” nuoret voisivat kommunikoida muiden nuorten
syOpéapotilaiden kanssa. 13
"Relationships were maintained through com- | Suhteiden yllapito leirien tai muiden tukimuoto-
mon use of camps and other support ser- | jenavulla. 10 LEIRIT
vices, or via the Internet."
"The camping with them that just takes your | Leirilla olo vie ajatukseni pois kaikesta.10 JA
mind off everything and it's fun Leireilla olo on hauskaa. 10 ORGANISAATIOT

“... you know they’re great organizations."

Leiritoiminta ym. koetaan hienona toimin-
tana.10
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"We had a make a wish thing and that was | Make a wish -toiminta tuntui siunaukselta ja

just a blessing and that was just fantastic." mahtavalta.10

“After treatment, we dealt with the physical so | Fyysisten asioiden kanssa kamppailu vei huo-

much that the mental piece kind of got left be- | mion psyykkisten asioiden kasittelylta.13 TUKI

hind.”

"Most participants spoke about the need to of- | Suuremman emotionaalisen tuen tarve on jat- HOITOJEN

fer young adults greater emotional support | kuvaa koko sydpakokemuksen ajan.13 AIKANA

throughout their cancer experience."

"Two survivors felt that additional support is | Lisatuen tarve erityisesti diagnoosin saannin ai-

particularly needed at the time of diagnosis | kaan.13

and when patients are transitioning off treat- | Lisatuen tarve ajankohtaan, kun hoidot lopete-

ment—a time when support from health care | taan ja ammattilaisten tuki lopetetaan.13

providers is being withdrawn."

"Some participants over 5 and even 10 years | Hoidon aiheuttamien emotionaalisten vaikutus- TUKI SYOPAA
out still struggled with the...emotional effects | ten kanssa kamppailu viela vuosienkin paasta.1 BITEEN TUEN

"Participants also noted the lack of ongoing | Hoidon jalkeiseen aikaan ei ollut tarjolla tu- JALKEEN NUORTEN
outpatient support, for example, “There was | kea.12

no outpatient support-like, where to from KOKEMUKSET
here?” EMOTIONAALISESTA
"They desired information on a range of top- | Lisatiedon tarve hoidon jalkeisten vaikeuksien

ics such as...posttreatment-related difficulties | kohtaamisessa, esimerkiksi kuinka kasitella TUESTA
(e.g., how to deal with emotions, how to com- | tunteita, tai kuinka puhua muiden kanssa syo6-

municate with others about the cancer expe- | pékokemuksista.13

rience"”

"I made the choice not to go because | just | Leiritoimintaa ei hyddynnetty, silla se muistut-

think it reminds me of the facts even though | taa syopéaén liittyvisté asioista.10

you know they’re great organizations."

"Relaxation exercises might not be appealing | Miehet eivat kokeneet rentoutumisharjoituksia MOTIVAATIOTEKIJAT ESTEITA

to men."

mielekkaiksi.13

"Support groups might seem unappealing if
other members were dwelling on negative is-
sues."

Tukiryhmi& ei koettu mielekkaiksi, jos muut
osallistujat rypivat kielteisissa aiheissa.13

"It might be “irritating” to be coached on be-
haviour change by someone who has not
themselves had cancer."

Oli arsyttavaa olla sellaisen ihmisen ohjatta-
vana, jolla ei itse ollut syopaa.13

"...it's hard to make a time commitment to
come to something on a regular basis."

On vaikea sitoutua ajallisesti johonkin sa&anndl-
lisesti tapahtuvaan.13

"Half of the participants suggested that if a
program was located too far away from the

Jos tukiohjelma tapahtui kaukana, tama koettiin
esteend osallistumiselle.13

PALVELUIDEN
HYODYNTAMISELLE

Liite 2



10 (10)

survivor’s residence, it would be a barrier to
participation."

"Other concrete barriers identified included
lack of childcare and finances (if the program
or its components cost money)."

Lastenhoito ja taloudelliset tekijat koettiin es-
teen& osallistumiselle.13

"Young adult cancer survivors might be more
able to attend program meetings if they were
offered in the evenings, several times

Tapaamisiin olisi helpompi osallistua, jos niité
tarjottaisiin illalla, pitkin paivaa tai harvem-
min.13

; h KONKREETTISET
throughout the day, infrequently, or at multi-
ple locations." Tapaamisiin olisi helpompi osallistua, jos niitd ESTEET
tarjottaisiin useammassa paikassa.13
"Participants also suggested delivering the | Tukiohjelman saatavilla olo puhelimitse, pape-
program by telephone or in print or making | risena tai kotiin...13
the program home based"
"In this study, some participants noted that | Tietoa (tukiryhmistd) ei ollut saatavilla.12
the information was not available, whereas Tieto (KIrvhmista) el ollut i lest -
others noted that if there was existing infor- ieto (tukiryhmists) ei ollut ién puolesta sopi
mation, it was not age-appropriate or suffi- vga.12 - — . - TIEDON
ciently detailed.” Tieto (tuk|ryhm|sta) ei ollut riittdvan seikkaperai-
sesti kuvailtua.12 PUUTE
"More than half of the participants indicated | Tukiohjelmien olemassaolosta ei tiedetty.13 TAI
that they were not aware of any such pro-
grams.” SOVELTUVUUS
"Others indicated that programs for cancer | Tukiohjelmia oli tarjolla, mutta niitd mainostet-
survivors were available but were not well ad- | tiin huonosti.13
vertised."
"The remaining participant had not had ac- | Ei paasya taideterapiaan sy0pa& sairasta-
cessto essa.8
art therapy during her cancer journey; how- | Toivomus, ettd taideterapiaa olisi tarjottu ha-
ever, she stated nelle.8 TUKEA EI
that she wished it had been offered to her. TARJOTTU

"One participant related that, even after tell-
ing her physician that she was feeling de-
pressed, she was not told about any support
services."

Mita&n tukipalveluja ei tarjottu, vaikka ilmaistiin
masennuksen tunteita. 13

ESTEITA
PALVELUIDEN
HYODYNTAMISELLE

SYOPAA
SAIRASTAVIEN
NUORTEN
KOKEMUKSET
EMOTIONAALISESTA
TUESTA
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Sisallonanalyysitaulukko tutkimuskysymykseen 2a.

Mitka tekijat edistavat syopéaa sairastavan nuoren emotionaalista hyvinvointia?

1(7)

ALKUPERAINEN ILMAISU

PELKISTYKSET SUOMENNETTUNA

“(Participants reported examples during the
diagnostic phase where health profession-
als who were competent in communication
had taken time to listen and provide appro-
priate explanations,) these professionals
instilled long-lasting trust and respect with
participants.”

Pitkaaikainen luottamuksellinen ja kunnioit-
tava suhde terveysalan ammattilaisiin.9

“l just stayed calm [when diagnosed], you
know, thank you for telling me what was
wrong with me, let's get me fixed. And |
didn’t worry at all, | knew | had people
around me that would do everything they
could for me.”

Hanta ei huolestuttanut laheisten antaman
taydellinen tuen vuoksi. 1

“Being able to maintain positive thoughts
was encouraged by an optimistic network.”

Optimististen laheisten ansioista pystyi pita-
maan ylla positiivisia ajatuksia.2

"With support from their mothers, these pa-
tients expressed a positive attitude.”

Aidin tuki mahdollisti positiivisen ajattelun.4

”He discussed such a relationship as allow-
ing him to maintain his perception of

Parisuhde auttoi sailyttdmaan oman vahvuu-
den.7

PERHE

ALKUPERAISKIELELLA JA RYHMITELTYNA ALALUOKKA YLALUOKKA PAALUOKKA
“They thought it was important that | Terveysalan ammattilaiset ymmarsivat hei-
healthcare professionals understand the | dén sairaalanulkopuolisesta elamasta.2
lives they led outside the hospital.”
“Oh, the nurses. | love the nurses! They are | Hoitajat tekevat olon paremmaksi. 3
lovely. That is one thing | really like about
this place, the nurses. They make me feel
better when | am down.”
“The staff getting to know you” Henkildkunnan tuttuus.3
“They have always been friendly” He (henkilékunta) ovat aina ystavallisia.3
“The staff are always going the extra mile” | Henkilokuntaa tekee aina enemman kuin tar- HOITAVA MUUT EMOTIONAALISTA
peen.3 HENKILOKUNTA IHMISET HYVINVQIN.TIA
“The nurses take their time” Hoitajilla on aikaa.3 EDISTAVAT
TEKIJAT
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strength while being in an environment
where open emotional concern is accepted”

” | felt a lot of gratitude because so many
people took so much time out of their lives,
but they didn’t have to. Nobody really had
to be there. And they were without a ques-
tion.”

Laheisten omistautuneisuus tukiessaan.14

"Treatment experience resulted in strength-
ened relationships with (friends and) fam-
ily."

Vahvempi suhde perheeseen sydvan
myo6ta.15

“Friends were essential as they were mir-
rors for the AYA and reminded him/her of
the person that he/she was before having
received a diagnosis of with cancer.”

Ystavat peilasivat ja muistuttivat nuorten
omasta, ennen sybdpaa olevasta, persoo-
nasta.2

“my friends, they called me and asked, ‘Do
you want to come with us?’ Just knowing
that you can still join them, that they think of
you. That meant a lot.”

Ystavien tapa pitdd mukana heidan toimin-
nassaan.2

“They celebrated increased closeness with
other friends and renewed closeness to
friends they had previously drifted apart
from.”

Uudelleen lahestyminen ystavien kanssa.6

Lahentyminen ystavien kanssa.6

“Some reported that their friends remained
the people they shared their innermost
thoughts with...”

Ystavat, joiden kanssa jaetaan sisimmét aja-
tukset.6

“They don’t treat me any different. Like
we’ve become closer, but they don't treat
me differently. We're just more open and |
think we trust each other more”

Luottamus kasvanut ystévien kanssa 6

Ystavat kohtelevat samalla tavalla.6

"Treatment experience resulted in strength-
ened relationships with friends (and fam-

ily.)"

Vahvempi suhde ystaviin sydvan myéta.15

“A friend of mine sent me a text message:
‘| didn't pass my exam,” but 10 minutes
later, she wrote, ‘That’s not important, what
you are facing is worse.” But the fact that
she sends normal things to me makes me
happy because she just acts normal with
me.’

Ystavien arkinen kayttaytyminen teki onnel-
liseksi.2

YSTAVAT

MUUT
IHMISET

EMOTIONAALISTA
HYVINVOINTIA
EDISTAVAT
TEKIJAT
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“When | called my friends to listen to some-
thing about outside the hospital, they made
me feel good.”

Hyvalta tuntui, kun ystéavat kertoivat sairaalan
ulkopuolisista asioista. 4

"The young people mentioned the value of
being able to participate in fun activities
with people their own age..."

Pystyy osallistuman oman ikdisten hauskoi-
hin aktiviteetteihin.3

"Services for AYAs must also include a | Nuorten palveluihin on sisallytettava monen- MUUT MUUT
wide range of age-appropriate activities | laisia ikAnsé mukaisia aktiviteetteja, joissa voi _NUORET IHMISET
where young people can interact with other | pitaa hauskaa. 3 SYOPAPOTILAAT

people of their same age and have fun."

“Having people your own age” Oman ikdinen seura.3

“Me and (and another patient) ...we start | Henkisen yhteyden I6ytaminen toisten potilai-

throwing up together....and it was fine... It | den kanssa ikéavissékin asioissa.6

was like bonding and disgusting at the

same time.

“Young people noted the importance of | Vertaistuki selviytymiseen.9

peers, especially to facilitate coping.”

"One participant reported that comparing | Muihin vertaaminen paransi nakemysta

herself with others improved her perception | omasta kokemuksesta.15

of her own experience.”

“Having a male nurse to talk to” Mieshoitajalle juttelu.3

“They treat you as a person as opposed to | He puhuvat kuin ihmiselle eikd kuin poti-

a patient” laalle.3

“Participants reported examples during the | Kommunikoinnin osaavat terveysalan am-

diagnostic phase where health profession- | mattilaiset, jotka kuuntelivat ja antoivat asian- KOMMUNIKAATIO

als who were competent in communication | mukaisia selityksi&.9 TIEDON
had taken time to listen and provide appro- KULKU

priate explanations, (these professionals
instilled long-lasting trust and respect with
participants).”

“l knew it wasn’t good, but | knew | was go-
ing to make it because they had told me
briefly what would happen and how long it
would take...”

Hyvén informaation takia uskottiin, etta kaikki
menee hyvin. 2

“They asked me in advance if | wanted to
know everything. | really appreciated
this...”

Arvostettiin, ettd kysyttiin etukateen, halu-
anko tietéé kaiken.2

“...understands the fine balance between
my right to know information about my
treatment etc and my right not to be scared
half to death!”

Ymmarrys tasapainosta vrt. oikeus saada tie-
toa ja olla pelkaamatta kuolemaa.9

TIEDON
SAANTI

EMOTIONAALISTA
HYVINVOINTIA
EDISTAVAT
TEKWAT
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“they also appreciated and valued
healthcare professionals who spent suita-
ble amounts of time giving clear explana-
tions about their treatment and care.”

Terveysalan ammattilaiset, jotka kuuntelivat
ja antoivat selkeita selityksiéa.9

“Arts and crafts. | do a lot of that. It takes
me away from like being in hospital.”

Taide ja askartelu vei ajatukset pois sairaa-
lassa olosta.3

"Displaying their physical artwork in im-
portant spaces often gave participants a
sense of happiness, strength and comfort."

Taideteosten esitteleminen térkeissa pai-
koissa.8

“| believe that the more active you are, the
better your mood is going to be.”

Aktiivisuus.13

“l was taking yoga, especially when | was
first diagnosed, and that was just great. It
just really helped clear your mind.”

Jooga.13

HARRASTETOIMINTA

"many participants were engaged
in projects where they helped other cancer
survivors tell

Osallistuminen hankkeisiin, jotka auttavat
muita syopéan sairastuneita.8

their stories." MUIDEN
"...through the Sydpatarinan jakaminen rikastutti itsetietoi- | SYOPAPOTILAIDEN AUT-
process of giving back and sharing others’ | suutta.8 TAMINEN
cancer stories,

self-awareness was enriched."

‘l can make a change in someone else’s life | Muiden tukeminen oman sydpékokemuksen

now, | have a message to give people | avulla.12

now.”

"For others, it manifested as an altruistic | Kokemuksen myo6ta tullut altruistinen moti-

motivation to help others and to live with a | vaatio auttaa muita.12

bigger purpose.

"Utilization of this and other narrative prac- | Hoitoprosessien ja paatdsten muokkaaminen

tices within cancer care has the potential to | potilaiden omien mieltymysten mukaan.1

orient care discourses and decisions TOIMINNAN

around peoples’ preferred representations
of themselves, which fits well within the ru-
bric of patient empowerment."

"...these activities were optional, thus giving
young people the power to choose if they
would like to take part"

Toiminnan vapaaehtoisuus antoi nuorille va-
linnanvapauden osallisuuteen. 3

YKSILOLLISYYS

"The most commonly provided reasons for
interest in nutritional information included...
a desire to reduce stress associated with
making nutritional decisions."

Ravintotietoisuuden oppiminen.13

Ravitsemuksellisten valintojen tekeminen.13

RAVITSEMUKSELLINEN
TIETO

KAYTANNON
TOIMINTA

EMOTIONAALISTA
HYVINVOINTIA
EDISTAVAT
TEKWAT
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"[I got the] disability allowance and Invalids
benefit, which is really cool..."

Tyokyvyttémyyskorvauksen saaminen.15

Invalidikorvauksen saaminen.15

TALOUDELLINEN
TUKI

“Initially, they understood cancer as a tran-
sient occurrence, a certain episode in their
lives they needed to get through, but once
finished, everything would go back to nor-
mal. ‘It [the cancer experience] is only half
a year. After that, | go back to school, and |
can go out again.”

Syopa miellettiin ohimenevaksi vaiheeksi. 2

“(My mother and |, we were laughing...Like
this, hard times were quickly rejected... just
by trivializing and) not thinking of possible
negative aspects.”

Ei ajateltu negatiivisia puolia.2

“When things were hard, | just tried to think
that it (illness) wasn't bad.”

Vaikeina aikoina ajattelu, etté sairaus ei ole
paha. 4

"Their positive attitudes and sense of pur-
pose were focused on their studies and
catching up as much as possible."

Positiivinen asenne auttoi opiskelussa ja mui-
den kiinni saamisessa. 4

“I just feel like going around to everybody
in the whole entire world saying ‘I'm a sur-
vivor”

Halu kulkea ympériinsa ja kertoa olevansa
selviytyja.6

“Yeah | used humour.”

Huumori.14

“Many of the youth interviewed indicated
that having a positive attitude helped them
survive emotionally.”

Positiivinen asenne.14

POSITIIVINEN
LAHESTYMISTAPA

“My mother and |, we were laughing...Like
this, hard times were quickly rejected... just
by trivializing (and not thinking of possible
negative aspects.)”

Vaikeat ajat torjuttiin arkipaivaistamalla.2

“l wanted to live as normal as possible. And
everybody supported me in this as well.
Yeabh, in the end, they saw that this was not
possible anymore, but they have always
supported me in this. “

Kaikki tukivat halua eldd mahdollisimman
normaalisti.2

“They wanted to be perceived as more than
their iliness.”

Halu olla enemman kuin sairaus.2

“One strategy to maintain normalcy was to
continue with familiar customs and habits.
During hospitalization, participants wanted
things to be consistent, such as having a
permanent Internet connection, sleeping

Arkisten toimintojen ja tapojen sailyttdminen
yll&piti normaalisuutta. 2

PYRKIMYS
NORMAALIUTEEN

HENKISET
TEKIJAT

EMOTIONAALISTA
HYVINVOINTIA
EDISTAVAT
TEKIJAT
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late, choosing what to eat, or being able to
see friends without being bound to visiting
hours.”

“When | told my friend about my cancer, he
said that you had a hard time. He talks to
me with a usual manner.”

Ystavét kohtelivat tavalliseen tapaan. 4

"l just wanted them to treat me as they
would have normally done."

Halu kohdeltavan kuin tavallisestikin. 4

” The state of their hair became the outward
visible sign of their current status hair grow-
ing meant health and a return to normalcy.”

Tunne terveydesté ja normaalisuudesta hius-
ten kasvun myota.6

“The other thing that we’'ve been doing is,
while we’re spending time together, take an
hour or two off from talking about cancer.”

Tauot sydvastd puhumisesta.7

PYRKIMYS
NORMAALIUTEEN

“I found myself praying constantly for some-
thing... We take for granted things until we
need something...until something bad hap-
pens. And then we feel like praying.”

Rukoilu.14

“My mom, she actually took me to church
and we just prayed, and she’s like, ‘it's go-

Rukoileminen ja uskonto koettiin rauhoitta-
vana.l4

ing to be okay, you know, it’s just a setback, USKO
you're going to be fine. Nothing to worry

about, you know. It's in God’s hands, you're

going to be fine...” And it’s just reassuring”

“I was always very focused on my faith. And | Uskon yllapitaminen.14

S0, it never really occurred to me that you

know, oh I'm going to die.”

“I'd find myself going to church just to feel | Kirkossa kayminen.14

calm and being able to just to reflect on

things.”

".the strengths gradually peaked in the out- | Vahvuus huipussaan avohoidon puolella.4

patient phase."

"...some respondents came to terms with | Sinuksi tekeminen elaman rajallisuuden

their own finite existence and gained resili- | kanssa lisési sinnikkyyttd ja paransi henki-

ence and enhanced spirituality." syytté.4 HENKINEN
"..some participants expressed feeling | Kiitollisuus saavutettaessa remissio.4 KASVU

grateful and relieved when entering remis-
sion..."

"...a number of studies reported young peo-
ples' positive inner growth which became a
unique strength.”

Sisdinen kasvu.4

HENKISET
TEKIJAT

EMOTIONAALISTA
HYVINVOINTIA
EDISTAVAT
TEKWAT
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"Many participants reported gaining mean-
ingfulness and appreciation in life, new life-
altering perspectives, self-growth, strength-
ened self- reliance and vitality by realizing
the finiteness of life."

Sydvan myodtd uusia nakokulmia, sisaista
kasvua, vahvistunutta itseluottamusta, elin-
voimaa, ymmarrys eldméan rajallisuudesta,
elaméaan lisad merkityksellisyytta ja arvos-
tusta.4

"Cancer had provided him a different view
of life and it kept him from taking anything
for granted.”

Sydvan myoéta uusi nakokulma elamaan, etta
mik&an ei ole itsestédén selvad.11

"Many writers described how their cancer
made them appreciate things that they took
for granted before (employment, being able
to work)."

Sydvan myo6té arvostus asioihin, joita ennen
piti itsestédénselvyyksiné.11

"It has enhanced my spirituality now that
I've thought about death a lot.”

Syodpéakokemuksesta hengellista kasvua.12

"The experience of facing a life-threatening
disease resulted in feeling more focused
and motivated since completing treatment.”

Keskittyminen ja motivaatio kasvoivat syovan
myota.15

"Increased confidence was also identified
as a positive outcome of receiving treat-
ment."

Hoidon tuloksena kasvanut itseluottamus.15

"A frequently described consequence of ex-
periencing cancer was a feeling of having
matured more quickly than peers."

Ikaryhmiinsa verrattuna nopeampi aikuistumi-
nen syévan myota.15

HENKINEN
KASVU

HENKISET
TEKIJAT

EMOTIONAALISTA
HYVINVOINTIA
EDISTAVAT
TEKIJAT
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Sisallonanalyysitaulukko tutkimuskysymykseen 2b.

Mitka tekijat ehkaisevat syopaa sairastavan nuoren emotionaalista hyvinvointia?

1(9)

ALKUPERAINEN ILMAISU PELKISTYKSET SUOMENNETTUNA ALALUOKKA YLALUOKKA PAALUOKKA
ALKUPERAISKIELELLA JA RYHMITELTYNA
"Feeling different from one's peers" Tunne siita, etta on erilainen kuin muut ikatove-
rit.5

"Others reported that their friends became | Ystavien etdéantyminen.5 )
distant." YSTAVIEN
"Their peers lacked the ability to communi- | Ikatovereiden kyvyttdmyys kommunikoida tai JA IKATOVERIEN
cate or maintain relationships in this unfamil- | pitda ylla suhdetta tissid vieraassa tilan- SUHTAUTUMINEN
iar situation." teessa.5
“many participants lamented the loss of | Sydvan aiheuttama ystavien etadéntyminen.6
friends because of their cancer experience”
"She worried that she would not be able to | Huoli kyvystéd samaistua muihin ja muiden ky-
relate to other people because of what she | vystd ymmartaa hanta.11
had gone through and that people would not
fully understand her."
“Most AYAs were preoccupied with what | Ajatukset siitd, mitd muut ihmiset heista ajatte-
people thought of them.” levat.2
"...an inability to fulfil normative social roles | Kykenemattdmyys tayttda normaaleja sosiaali-
and desires" sia rooleja.5 MUIDEN MUUTOKSET EMOTIONAALISTA
“I felt like | had to be strong for everyone else. | Tunne siitd, ettd joutuu olemaan muiden tu- IHMISTEN IHMISSUHTEISSA HYVINVOINTIA
Well, that's probably one of the mistakes | | kena.7 TAPA EHKAISEVAT
made.” KASITELLA TEKIAT
“I think other guys use inappropriate humour | Muiden ihmisten sopimaton huumori aiheen SYOPAA

to deal with their discomfort on the topic. I find
| have to do some serious reading between
the lines to figure out what the hell they are
trying to tell me.”

kasittelemisessa.7

“l have people around me and just nobody
understands what I'm going through.”

Muut eivat ymmarra mita kayn 1api.13
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"Feelings of not being a good parent"

Tunne siit4, ettd on huono vanhempi.5

"Some patients expressed concerns for their
young children's emotional well-being."

Huoli omien lapsien emotionaalisesta hyvin-
voinnista.5

“Information, support, or strategies concern-
ing how to explain and share the cancer ex-
perience with children stood out as a little-ad-
dressed family issue.”

Kuinka kasitella sydpaan liittyvia asioita omien
lasten kanssa.7

HUOLI
OMISTA
LAPSISTA

“Some participants felt guilty for the pain they
thought they were causing their parents.”

Syyllisyyden tunne vanhemmille aiheutetusta
tuskasta.2

"Feelings of burdening one’s family"

Tunne siita ettd, on taakkana perheelleen.5

“I worry about my parents might have to get

Syyllisyyden tunne vanhempien erosta.6

SYYLLISYYDEN

MUUTOKSET

divorced because of me and what's going TUNTEET IHMISSUHTEISSA
on... Sometimes | think it's my fault”
"A few writers highlighted a sense of guilt at | Syyllisyys, ettei pysty tarjoamaan "normaalia”
not being able to provide a “normal” child- | lapsuutta lapsilleen.11
hood for their children”
“The hardest part was having cancer, being | Syyllisyyden tunne siita, ettd on elossa, vaikka
sick, but then pulling through while other peo- | muita osastolla kuolee.12
ple in the ward passed away - that made it
harder to push on. | felt guilty a lot because
I'm still here.”
"They mentioned feeling guilty for taking their | Syyllisyyden tunne siita, etta perheelta viedaan
family’s life away and for making their family | "elama pois".12
and friends feel bad."
"l was worried it was my fault, maybe | didn’'t | Syyllisyyden tunne perheen ja ystavien pa-
fight it hard enough.” hasta olosta.12
Tunne, ettd on itse aiheuttanut sairauden, eika
parane siitd.12
“You feel so powerless. You would rather cry | Tunne voimattomuudesta.2
because of this powerlessness than from the | Alentunut kyvyttémyys tehda monia asioita.2
cancer itself. You are less capable to do
things yourself. (You have to ask for help all
the time, and you depend on others for a lot
of things. It's just like that. You can’t avoid it, FYYSISET MUUTOKSET
you are a child again.”) OIREET ITSESSA

"These functional disruptions. (pain and fa-
tigue) ...became a source of distress"

Kipu.5

Vasymys.5

"One writer
stated that she felt scared about not being
physically able to continue working."

Pelko ettei ole fyysisesti tydkykyinen.11

EMOTIONAALISTA
HYVINVOINTIA
EHKAISEVAT
TEKIJAT
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“Hair loss, weight change, scars, or other ad-
verse effects: all influenced the participants’
body image and somewhat diminished their
self-confidence”

ltsevarmuuden heikkeneminen hiusten lahdon,
painon muutosten ja arpien takia.2

"...losing their hair."

Hiusten lahto.4

“Another participant said, ‘It [hair loss] makes

Hiusten lahto.2

me feel like a baby!” NAKYVAT MUUTOKSET
“One participant who had no visible physical | Tuen puute ihmisilta siksi, ettd nama eivat tien- | ULKOISET MUUTOKSET ITSESSA
signs of cancer or cancer treatment articu- | neet sydvasta, koska ulkoisia syévan merkkeja

lated struggling with the hidden-ness of her | ei nakynyt.6

diagnosis and needing to reconcile her

knowledge that she had cancer with others’

lack of knowledge and subsequent lack of

support”

"One writer stated that it had affected her | Ylipainon vaikutus itsetuntoon.11

self-esteem (weight gain)"

"Many writers expressed distress from gain- | Hoidon aiheuttama ylipaino.11

ing weight because of the steroid therapy and

decreased mobility."

"One expressed sadness when she had to | Hiusten pois ajaminen.11

shave her remaining sparse hair."

"...being confronted with unfamiliar concepts | Hedelmallisyyteen liittyvien asioiden kohtaami-

such as loss of fertility (and mortality") nen.5

"Effects on fertility" Vaikutukset hedelmallisyyteen.5

"Diminished fertility was not only a source of | Stressin, katumuksen, surun, ep&normaaliu- HUOLI HOITOJEN

heightened distress but also a source of re- | den ja rajoittuneisuuden tunteet liittyen véhen- VAIKUTUKSESTA

gret and grief, and even feeling not normal or | tyneeseen hedelmallisyyteen.5 HEDELMALLISYYTEEN

marginalized."

("Some participants noted that they were pro- | Huoli hoidon vaikutuksista hedelmallisyy-

vided with no information about the) effects | teen.12

of treatment on fertility and that they were

very concerned about the impact."”

“It was frustrating to them that they needed to | Vapauden menetys.2

endure a loss of freedom and had to rely on | Turhautuneisuus siita, ettd on kaytannossa ja

parents, friends, or family for practical or fi- | taloudellisesti riippuvainen vanhemmista, ysta-

nancial support” visté tai perheesté.2 .

(“You feel so powerless. You would rather cry | Se, ettd on pakko pyytaa apua koko ajan.2 ITSENAISYYDEN MUUTOKSET
because of this powerlessness than from the MENETYS ELINPIIRISSA

cancer itself. You are less capable to do
things yourself.) You have to ask for help all
the time, and you depend on others for a lot

Tunne siité, etta on lapsi taas.2

EMOTIONAALISTA
HYVINVOINTIA
EHKAISEVAT
TEKIJAT
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of things. It's just like that. You can’t avoid it,
you are a child again.”

"Some young patients had to move back into
their parents' home for care or for financial
support”

Muuttaminen takaisin vanhempien luokse hoi-
don tai taloudellisen tuen vuoksi.5

"Some respondents felt that their parents
were overprotective."

Vanhempien ylisuojelevuus.5

“I need so much privacy. | can’t even tell you
how much privacy I've lost.”

Yksityisyyden menetys.6

"When | went in | basically had to surrender
all control over to certain doctors, which |
found quite hard."

Kontrollin luovuttaminen laakareille.15

"...how could I be the only young person com-
ing for treatment, where were they hiding?
The isolation | felt, during and after treatment,
every young adult | have ever spoken to can
attest to that feeling."

Tunne siitd, etté on ainoa nuori hoidossa.l

Tunne eristaytyneisyydesta.1l

“Another significant threat for the partici- | Yksindisyyden tunne estaa pitamaan ylla nor- ERISTYNEISYYS MUUTOKSET
pants, in their quest to maintain a normal life | maalia elamaa ja onnellisuutta.2 ELINPIRISSA
and positive attitude, was being lonely and

feeling alone.”

“Participants did not like being isolated from | Sairaalassa olo eristaytyneené.2

others in the hospital...”

"...not going to school." Poissaolo koulusta.4

"Experiencing social isolation." Sosiaalinen eristaytyneisyys.5

"One writer described the Eristaytyminen ulkomaailmasta.11

space around her as “isolated space” and

she used the phrase

“outside world” to describe outdoors."

"A number of writers mentioned long hospi- | Pitkéat sairaalassaoloajat.11

talizations, which lasted from a few weeks to

almost a month..."

“I was frightened a lot because | was away | Ero perheesta pitkia aikoja pelotti.12

from my family for long periods of time”

(“she first saw her treatments as a “battle” for | Tunne siité, ettd oma identiteetti ei selvinnyt

survival, until she felt victimized by an inter- | "matkasta".1

vention she felt was not properly evaluated

and discussed by her care team, and 3 years IDENTITEETIN MUUTOKSET
later still struggling with its emotional and MUUTTUMINEN MINUUDESSA

physical effects,) she believed her identity did
not altogether survive the “journey.”
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"Rebuilding an identity as a person who has
had cancer."

Sopeutuminen sy0paa sairastaneen identiteet-
tiin.5

"I can't figure out who | am nowadays"

Oman itsensa kadottaminen.5

“ | felt in a very large way that | was having
my womanhood taken away from me, and
feared that maybe my husband wouldn’t find

Naiseus vietiin minulta pois.1

Pelko siitd, ettd mieheni ei enaa kokisi minua
haluttavana leikkauksen jéalkeen.1

me as desirable after my surgery” SUKUPUOLI- MUUTOKSET

“They noticed the impact of cancer on their | Syévan negatiiviset vaikutukset sukupuoli- KOHTAISTEN MINUUDESSA

gender identity.” identiteettiin.2 KASITYSTEN

“One participant stated that cancer ‘took | Tunne siité, ettd sydpa on vienyt naiseuden.2 MUUTOKSET

away my femininity,” and ‘I do not feel attrac- | Tunne siita, etta ei ole enaa viehattava.2 ITSESSA

tive anymore.”

"One writer commented that because he was | Tunne epaviehéattavyydestd naisten  sil-

short and pale and had scars and uneven | missa.1l1l

legs, he would never be a “lady killer.™

"Worries of... dying from cancer." Huolet syépaan kuolemisesta.4

“I shouldn’t have died because | knew a stu- | Muiden kuolema.4

dent who died from cancer in this hospital.”

"...being confronted with unfamiliar concepts | Kuolemaan liittyvien asioiden kohtaaminen.5

such as (loss of fertility and) mortality"

"Having a potentially life-threatening illness | Tunne siitd, etté sairastaa mahdollisesti kuolet-

before their parents." tavaa sairautta ennen vanhempiaan. 5 AJATUKSET HENKISET
Kuoleman mahdollisuus.5 KUOLEMASTA HAASTEET

"Possibility of death"

"Realizing the finite nature of life"

Ymmarrys elaman rajallisuudesta.5

"When they witnessed or went through other
fellow patients' death, it intensified their sad-
ness."

Muiden potilaiden kuolemat vahvistivat surulli-
suuden tunnetta.5

“they grieved the loss of some friends”

Suru ystévien menettamisesta.6

“Adult wards reinforced the fear and threat of
a cancer death”

Kuolemanpelon ja —uhan vahvistuminen aikuis-
ten osastolla.9

"Constant exposure to fellow cancer pa-
tients’ deaths frequently reminded writers of
their mortality."

Jatkuva muiden sydpéapotilaiden kuolemille al-
tistuminen muistutti usein omasta kuolevaisuu-
desta. 11

“They discussed how frightening and lonely it
is to think about death."

Ajatus kuolemasta pelotti.12

Oli yksinaista ajatella kuolemaa.12

” | definitely felt robbed of my maternity leave
spending it going to doctors’ appointments,
flying to Toronto for surgery, and then not be-
ing able to lift my own daughter.”

Ajan menettamisen tunne.1

EMOTIONAALISTA
HYVINVOINTIA
EHKAISEVAT
TEKIJAT

Liite 4



6 (9)

“she first saw her treatments as a “battle” for
survival, until she felt victimized by an inter-
vention she felt was not properly evaluated
and discussed by her care team, (and 3
years later still struggling with its emotional
and physical effects, she believed her identity
did not altogether survive the “journey.”)

Tunne uhrina olemisesta.l

(Many felt that they were missing substantial
amounts of information and) could hardly
process what was happening to them.”

Vaikeus prosessoida mita heille oli tapahtu-
massa.2

‘’Every morning, when | woke up, | felt this...
void, like ‘Oh no, I'm all alone, and | don’t
know what to do!””

Jatkuva tyhjyyden tunne.2

"...feeling betrayed and vulnerable because
they perceived themselves to be invisible
prior to cancer and having a potentially life-
threatening illness contradicted this belief."

Kokemus siit&, etta on tullut petetyksi, ettei ole-
kaan enda voittamaton.5

("Residual trauma was also an issue for a
number of participants who noted the need
for help in) dealing with unwanted thoughts
and (flashbacks from the cancer experi-
ence.")

Syopéakokemusten aiheuttamat ei-toivotut aja-
tukset.12

KIELTEISET
TUNTEMUKSET

(“she first saw her treatments as a “battle” for
survival, until she felt victimized by an inter-
vention she felt was not properly evaluated
and discussed by her care team, and) 3
years later still struggling with its emotional
and physical effects, (she believed her iden-
tity did not altogether survive the “journey.”)

Emotionaalisten ja fyysisten vaikutusten
kanssa kamppailu viela 3n vuoden jélkeen.1

"...experiencing emotions through creative
expression was not always ‘soothing and
pleasant’ and could sometimes be quite pain-
ful.”

Tunteiden kokeminen luovien ilmaisujen kautta
oli valilla kivuliasta.8

"...sometimes participants’ creations were
not the ones they wanted to look at regularly
in their environments because they brought
up difficult emotions"

Omien teoksien katselu saanndllisesti toi esiin
vaikeita tunteita.8

“Constantly revisiting the experience may
have a detrimental effect because it may re-
mind young people of a particularly painful
period in their life, which could impede emo-
tional recovery.”

Jatkuva tuskallisten kokemusten lapikaynti hi-
dastaa emotionaalista paranemisprosessia.9

SYOVAN
AIHEUTTAMAT
TAKAUMAT

HENKISET
HAASTEET
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"..whenever she came across an unex-
plained illness or symptom, she related it to
the cancer returning."

Jatkuva sairastamisen ja oireiden yhdistami-
nen syopaan.11

("Residual trauma was also an issue for a
number of participants who noted the need
for help in dealing with unwanted thoughts
and) flashbacks from the cancer experience."

Syopakokemusten aiheuttamat takautumat.12

"Future life prospects”

Tulevaisuudennakymat.5

"Level of independence in the future"

Mahdollisuus itsendisyyteen tulevaisuudessa.5

"...when entering remission, emotional strug-
gles continued, requiring readjustment to a

Sopeutuminen elpymisvaiheeseen.5

HENKISET
HAASTEET

new form of life after cancer." HUOLET

"Fear of recurrence was reported in many | Pelko syévan uusiutumisesta.5 TULEVAISUUDESTA
studies.”

"She also worried all the time about how she | Pelko sopeutumisesta yhteiskuntaan ja mita

would be able to fit back into society and what | mahdollisuuksia on tarjolla hoitojen jalkeen.11

opportunities would be left for her when she

finished her treatment.”

"She wrote that now that her treatment com- | Epétietoisuus mité tehda elamalla hoitojen jal-

pleted, she did not know what to do with her | keen.11

life."

"...each regular health check for cancer sur- | S&anndllisten terveystarkastusten (syépéaa var-

veillance caused constant fear and tension." | ten) aiheuttama jatkuva pelko ja jannitys.11

"This provides tentative evidence to suggest | Sydévan uusiutuminen.15

that the experience of relapse may decrease

the likelihood of reporting positive out-

comes."

“most participants avoided discussing mat- | Negatiivisista asioista keskustelemisen valtta-

ters that could hamper their positivity.” minen.2

"Financial hardship was mentioned in several | Taloudelliset vaikeudet.5

studies..."

“| always believed in therapy, but | was too | Ylpeyden tunne esti terapiaan osallistumisen.? KAYTANNON TUKIMUOTOJEN
proud or too something to really pursue it” ESTEET TUEN VAHYYS

"...many families reduce their use of these
services after treatment, either because their
need eases, they perceive that services are
no longer available, or they wish the services
to be available to other families more recently
diagnosed."

Tukipalveluiden kayton vahentaminen kaytan-
non syista.10

HYODYNTAMISELLE

“...but that’s not helpful, nor were the nurses
who came in the morning.”

Hoitajien lasndolo ei helpottanut oloa.2
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“The professor, | felt like he couldn’t be both-
ered that I'm ill; it's just a fact for him. Other
doctors entered my room with an apron and
a mask, but he just stayed behind the window
like it was just too much effort for him.”

Professorilta saadun tuen puute.2

"Some of the newly diagnosed AYAs did not
feel that parents supported them in the early
phase because they did not explain their dis-
ease."

Vanhempien tuen puute.4

TUKEA EI
SAADA

"Not getting well"

Etté ei parane.5

"Treatment outcomes”

Hoidon tulokset.5

HUOLI HOIDON
LOPPUTULOKSESTA

Many felt that they were missing substantial
amounts of information (and could hardly
process what was happening to them.”)

Tiedon saannin puute.2

“I received a brochure, but all these difficult
words, you need a dictionary to understand
them!”

Vaikeus ymmartaa vaikeita sanoja.2

” Participants emphasized their distress as
they did not have any information until their
appointment”

Ahdistuksen tunne tiedonpuutteesta ennen va-
rattua aikaa.9

"Some participants noted that they were pro-
vided with no information about the effects of
treatment on fertility (and that they were very
concerned about the impact.”)

Tiedon puute liittyen hoidon vaikutuksista he-
delmallisyyteen.12

“The biggest stress | had going through all of
this was information... | had to do a lot of my
own research, a lot of my own searching for
stuff.”

Suurin stressin aiheuttaja oli se, ettd jouduin
itse hakea aiheesta tietoa.13

"Lack of comprehension of treatment and
treatment processes often resulted in a
sense of frustration, inadeguacy and anger."

Se, ettei ymmarretty hoitoa tai hoitoproses-
sia.15

TIEDON SAANNIN
PUUTE

“I didn’t want to know much about my condi-
tion. Otherwise, | would perhaps be worried
for no reason because not all things would
happen to me.”

Liiallinen tiedonsaanti huolestutti.2

“Oh, we're going to have an MRI scan, just to
check it's not a brain tumour.” And that like
frightened the life out of me, and | had a panic
attack, and like her excuse was that to an
adult you'd normally say that, but even
though | was like 14 then.”

Asioista puhuminen lilan suoraan liilan nuo-
relle.9

IKASOPIMATTOMAN
TIEDON
SAANTI

HOITOON
LITTYVAT
TEKIJAT
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"...some blogs showed concern for leaving
the hospital."

Huoli sairaalasta lahdosta.11

"One writer expressed anger and com-
mented that if the diagnosis had been made
earlier, her treatment might have been less
intensive and invasive."

Viha, siita ettd, jos diagnoosi olisi tehty aikai-
semmin, olisi hoidot olleet vdhemmaén intensii-
visemmat ja invasiivisemmat.11

"One young person who was 3 years 7
months post treatment developed marked
psychological distress over loss of control
during treatment which worsened after ces-
sation of therapy and persisted at the time of
the interview."

Terapian loppuminen.15

HOIDON
AJANKOHTA
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