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Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata, millaisia menetelmia syopéan sairastuneen nuoren
tukemiseen on kaytetty seka millaisia tukimenetelmia sydpaan sairastuneet nuoret tarvitse-
vat hoidon ja kuntoutumisen aikana. Tavoitteena oli tuottaa tietoa, josta hanke hyttyy seka
vahvistaa hoitohenkiloston ja tulevien sairaanhoitajien osaamista. Opinnaytetytssa keski-
tyttiin tukimenetelmiin, joista rajattiin sahkdiset tukimenetelmat tutkimuksen ulkopuolelle.

Opinnaytetyt toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena. Aineisto haettiin séhkoisista
tietokannoista. Aineistoon valittiin 13 kansainvalista tutkimusta ja aineisto analysoitiin sovel-
taen induktiivista sisallonanalyysi -menetelmaa. Opinnaytetydssa haettiin vastausta seuraa-
viin tutkimuskysymyksiin: 1. Millaisia menetelmia syopaa sairastaneiden nuorten tukemi-
seen on kaytetty? seka 2. Millaisia tukimenetelmi& sydpaa sairastava nuori tarvitsee hoidon
ja kuntoutumisen aikana?

Opinnaytetyon tulokset osoittivat, ettd syopaén sairastuneiden nuorten tukemiseen on kay-
tetty erilaisia menetelmia. Nuoret olivat saaneet tiedollista-, sosiaalista- ja psykososiaalista
tukea seka kaytannon tukipalveluja. Lisaksi nuoret olivat osallistuneet erilaisiin nuorille suun-
nattuihin ohjelmiin seka leireille. Tuloksista ilmeni myos, etta kaikki nuoret eivéat ole saaneet
tarvittavaa tukea ja ohjausta hoidon sekd kuntoutumisen aikana. Nuoret kaipasivat tiedol-
lista-, sosiaalista- sekd psykososiaalista tukea. Tietoa kaivattiin liittyen sydpaan ja sen hoi-
toon, ravitsemukseen, liikuntaan seka hedelmallisyyteen liittyvissa asioissa. Liséksi tulok-
sista nousi vahvasti esille vertaistuen téarkeys nuorille syopapotilaille sek&a nuoret olivat kiin-
nostuneita erilaisista interventioista ja leireista.

Sybdpéaan sairastuminen muuttaa nuoren ja hanen laheistensa elamaa merkittavasti. Nuoret
tarvitsevat paljon tukea, jotta he pystyvét selviytymaéan ja sopeutumaan muuttuneeseen eléa-
mantilanteeseen. Terveydenhuollossa tulee kartoittaa nuoren ja perheen yksilélliset tuen
tarpeet ja kertoa erilaisista tukimenetelmista seka ohjata heidat palveluiden piiriin. Riittavan
tuen ja ohjauksen avulla voidaan ehkéistd nuoren psykososiaalisia ongelmia tulevaisuu-
dessa. Jatkotutkimusehdotuksemme olisi tutkia suomalaisten nuorten sy6pépotilaiden ko-
kemuksia eri tukimenetelmista.
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The purpose of our final project was to describe the methods used to support adolescent
with cancer and ways to support them during treatment and rehabilitation. The aim was to
produce information which an upcoming other project would benefit and strengthen the ex-
pertise of nursing staff and future nurses. Our final project focused on supporting methods
excluding the use of electronic support methods.

In this final project, we implemented a descriptive literature review as our research method.
The data for the analysis was collected by using several health care databases. Thirteen
international researches were chosen, and the data was analyzed by using the method of
the inductive content analysis. We sought answers to the following research questions in
our final project: What methods were used to support adolescents with cancer? What kind
of methods adolescent with cancer needed during treatment and rehabilitation?

According to the results of our literature review, the final project showed that various meth-
ods had been used to support adolescent cancer patients. They had received informal sup-
port, social and peer support, psychosocial support and practical support services. Accord-
ing to the results, they had participated in various programs and camps targeted to adoles-
cents with cancer. The results also showed that all adolescents did not receive enough sup-
port and patient guidance during treatment and rehabilitation. Adolescents with cancer
needed information, social and peer support as well as psychosocial support. Information
was needed on cancer and its treatment, nutrition, physical exercises and fertility issues.
The emphasis was on the importance of peer support for adolescent with cancer, and ado-
lescents were interested in various interventions and camps.

Cancer significantly changes the life of adolescent with cancer and their next-of-kin, family
members and other relatives as well as friends. Adolescents with cancer need a lot of sup-
port, to cope with and adapt to a changed life situation. Health care professionals have to
identify and chart the individual support needs of adolescents with cancer and their next-of-
kin, family members and other relatives as well as friends. Sufficient support and patient
guidance may help to prevent psychosocial problems in the future. Our proposal for further
research is to study the experiences of the support methods for Finnish adolescents with
cancer.

Keywords cancer, adolescent, support methods, nursing, literature re-
view
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1 Johdanto

Suomessa sairastuu sy6péén satoja nuoria vuosittain. Vakava sairaus vaikuttaa nuoren
kehitykseen, mutta samanaikaisesti silla on vaikutuksia sairauden seka hoidon kulkuun.
(Makkonen — Pynntnen 2007: 225.) Sybvasta parantuminen ja kuntoutuminen ovat hen-
kisesti seka fyysisesti raskas prosessi nuorelle ja h&nen laheisilleen (Taskinen ym.
2014). Hoidon ja kuntoutumisen aikana syopaan sairastunut nuori tarvitsee tietoa, psy-
kososiaalista tukea seka vertaistukea. Nain voidaan tukea nuoren fyysisid, psyykkisia
seka sosiaalisia voimavaroja. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2014: 75.) Psykososiaa-
liset palvelut tukevat nuoren kokonaishoitoa, ja psykososiaalinen tuki tulee kohdistaa
koko perheelle (Kyllidinen ym. 2006: 17). Psykososiaalisiin tukimenetelmiin luetaan so-
siaalinen tuki ja psykoterapian eri muodot. Merkittavimpia psykososiaalisen tuen lahteita
potilaalle ovat laheiset, perhe ja terveydenhuollon ammattilaiset. Tuen avulla potilaan
psyykkiset oireet voivat vahentya, jonka vuoksi potilaan elamanlaatu paranee merkitta-

vasti. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2014: 76-77.)

Olennaisena osana sydpapotilaan hoitoa kuuluu kuntoutus. Kuntoutus tulee aloittaa var-
haisessa vaiheessa, silld se tukee nuoren psykososiaalista terveytta ja ehkdisee sopeu-
tumattomuutta. (Kyllidinen — Huhta-Hirvonen — Riita 2006: 17.) Kuntoutuksen avulla py-
ritdan tukemaan nuorta ja perhetta lisaamalla voimavaroja ja selviytymiskeinoja vakavan
sairauden kanssa elamiseen. Riittava psykososiaalinen tuki on tarkead, silla syovasta
parantumisen jalkeen voi ilmetd monia psykososiaalisia ongelmia. Jos nuorelle ei tarjota
riittdvaa tukea, hanella voi esiintya uupumusta, masennusoireita, traumaperaisia stres-
sireaktioita, ongelmia sosiaalisissa suhteissa sek& neurokognitiivisia hairi6ita ja oppimis-

vaikeuksia. (Taskinen ym. 2014.)

Opinnaytety® on osa Nae minut nain -hanketta, jossa keskitytaan syopapotilaan koke-
muksiin voimaannuttavista tekijdista hoitojen aikana. Hankkeen tarkoituksena on voi-
maannuttaa tydpajojen avulla sairastaneita ja hanen laheisiaan, kun hoitoprosessi on
ohi, seka lisaksi antaa vertaistukea. Sairastanut ja hadnen l&dheisensa voivat jakaa yh-
dessa omia kokemuksiaan tyopajassa. Hankkeen tavoitteena on tuottaa uudenlaista me-
netelm&a ja tuen mallia sy0paa sairastaneiden ja h&nen laheistensd eheytymisen mabh-
dollistamiseksi. Liséksi on tarkoitus tuottaa tietoa muille ihmisille, ettéa syopaa sairastava

ei ole vain sairaus, vaan inminen omien kokemuksien kanssa. (Elomaa-Krapu 2017.)



Opinnaytetyon tarkoituksena on Kirjallisuuskatsauksen avulla kuvata, millaisia menetel-
mid syopada sairastaneiden nuorten tukemiseen on kaytetty seka millaista tukea nuori
tarvitsee hoidon ja kuntoutumisen aikana. Tukimenetelmat, joita kuvaamme tyéssamme,
ovat tiedollinen tuki, sosiaalinen tuki, psykososiaalinen tuki, eléinterapia, interventiot, eri-
laiset tyopajat, musiikki ja draama seka terapeuttisen kirjoittamisen ryhmat. Aiheesta ra-
jattiin kaikki elektroninen seka interaktiivinen tuki, jota nykypdaivana nuorille on paljon
tarjolla. Opinnaytetyon tavoitteena on tuottaa tietoa, josta hanke hyttyy seké vahvistaa
hoitohenkildston ja tulevien sairaanhoitajien osaamista. Vastaamme tydssamme seuraa-
viin tutkimuskysymyksiin: 1. Millaisia menetelmia syopaéa sairastaneiden nuorten tuke-
miseen on kaytetty? seka 2. Millaisia tukimenetelmia syopaéa sairastava nuori tarvitsee

hoidon ja kuntoutumisen aikana?



2 SyOpéaéan sairastuneen nuoren tukeminen hoitotydssa

2.1 Sydpaan sairastunut nuori

Nuoruuden maaritelma ei ole yksiselitteista. Lain mukaan Suomessa nuoria ovat alle 29-
vuotiaat henkilot (Nuorisolaki 1285/2016 3 8). Lastensuojelulaki méaarittelee juridisesti
alle 18-vuotiaan lapseksi seka 18—20-vuotiaat nuoriksi (Lastensuojelulaki 417/2007 6 8).
UNESCOn eli Yhdistyneiden kansakuntien kasvatus- tiede- ja kulttuurijarjeston mukaan
nuoruus kasittda 15—-35-vuotiaat (UNESCO). Tassa opinnaytetydssa sydpaan sairastu-
neella nuorella tarkoitetaan 13—39-vuotiaita henkildita. Ikdjakauma maaraytyi tutkimus-

aineistosta nousseiden tulosten perusteella.

Nuoruusvaihe on haasteellinen kehitysvaihe, jossa nuori ei ole viela aikuinen muttei enaa
lapsikaan. Fyysiset muutokset ja seksuaali-identiteetin omaksuminen ovat henkisen kas-
vun liséksi oleellisia vaiheita jotka koskettavat nuoren kasvua ja kehitysta. (Storvik-Sy-
dénmaa — Talvensaari — Kaisvuo — Uotila 2012: 69.) Puberteetista alkaa nuoruuden ke-
hitysvaihe. Vahitellen nuori irtaantuu lapsuudesta ja valtava kehityksen kokonaisvaltai-
nen muutoskausi alkaa. Tama itsess&én tuo suuria muutoksia nuoren elamaan ja vaatii

nuorelta sopeutumista. (Aalto-Setalda — Marttunen 2007.)

Pohjoismaissa nuoruusian sydpien esiintyvyys on viime vuosikymmenien aikana sailynyt
ennallaan. Uusia sairastumisia ilmentyy 15/100 000:sta. Nuorista syopaan sairastuneista
noin 80 % paranee. (Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri 2015.) Sydpasairaudet ovat
nuorilla kuitenkin varsin harvinaisia. Suomen Syopéarekisterin mukaan vuosittain satoja
nuoria maassamme sairastuu syopaan ja heistd suurin osa toipuu. Nuoret sairastuvat
selkeasti eri tyyppisiin syopiin verrattuna vanhempiin ikaryhmiin. Yleisimpi& nuorten sai-
rastamia syopia on leukemia, aivokasvaimet seka lymfooma eli imusolmukesy6pa. (Suo-
men Syoparekisteri.) Sydpahoitoina nuorilla kaytetadn paaosin leikkaushoitoa, sadehoi-
toa, kantasolusiirtoja seka sytostaattihoitoja (Sylva r.y b. Suomen sydpasairaiden lasten

ja nuorten hyvaksi).

Kokonaisvaltaisuus seka perhekeskeisyys ovat osa nuorten hoitoty6ta koskevia periaat-
teita. Yksil6llisen kasvun ja kehityksen tukeminen, turvallisuuden tunteen luominen seké
jatkuvuus kuuluvat tarkeana osana hoitotydta maaritteleviin tekijoihin. Periaatteiden to-

teutuessa voidaan taata hyva hoidon perusta. Nuori tulee kohdata yksiléna, ihmisena ja



omana persoonana. Yksilollisessa hoitotydssa otetaan huomioon nuoren persoonalli-
suus, ainutkertaiset toiveet seka nuoren kayttaytymistavat. (Storvik-Sydanmaa ym.
2012: 104-105.) Nuoren syOpaan sairastuminen vaikuttaa vahvasti koko perheeseen
seka laheisiin ihmisiin. Perhekeskeisyyden periaate nakyy perheen huomioon ottami-
sena nuoren hoidossa. Perhekeskeisyytta tulisi huomioida ja tukea mahdollisimman hy-
vin hoitotydssa. Hoidossa ja perheen tukemisessa arvioidaan psykososiaalisen tuen tar-
vetta ja jarjestetaan tukitoimia. Hoidon tavoitteena on, ettd nuori olisi hoidon jalkeen mah-
dollisimman vahingoittumaton fyysisesti ja psyykkisesti. (Kylliainen ym. 2006: 6.)

Nuori joutuu kohtaamaan erilaisuuden hyvaksymisen sairastuessaan syopaan. Rankat
hoidot tuovat mukanaan haasteita, jotka voivat vaikuttaa nuoren ulkonakdon ja itsetun-
toon sek& saattavat tuottaa ahdistusta ja hapeéan tunnetta. (Kyngas ym. 2000: 2.) Sai-
rauden tuomat muutokset voivat horjuttaa nuoren psyykkista hyvinvointia ja pahimmassa
tapauksessa nuoren henkinen kehitys voi taantua (Viheriala — Kokkonen — Antikainen
2016). Sosiaalisissa suhteissa tapahtuu myods muutoksia, joilla on vaikutuksia nuoren
jokapaivaiseen elamaan. Lisdksi infektioherkkyys saattaa olla ajoittain esteené ja han-
kaloittaa nuoren harrastusmahdollisuuksia, ystavyyssuhteita ja koulunkayntid. Vaarana
saattaa olla eristaytyminen ikatovereistaan ja normaalista elamasta. (Kyngas ym. 2000:
2.)

Sy6paan sairastuminen aiheuttaa pelkoja, jotka voivat esiintya ahdistuksena, masennuk-
sena ja fyysisina oireina. Nuoren kanssa on tarkeaa puhua peloista seka kayda lapi syo-
padiagnoosi ja siihen liittyvat hoidot. Hoitomenetelmat ja vaiheet riskeineen tulisi myods
kasitella ja keskustella yhdessa nuoren kanssa. Nuoren ikataso tulisi huomioida ja mah-
dollistaa vanhempien seka muiden laheisten tuki prosessoinnin aikana. (Taskinen ym.
2014.)

Nuoruusialla ja vakavalla sairaudella on vastavuoroinen suhde toisiinsa. Sairastuminen
vaikuttaa kokonaisvaltaisesti nuoren kehitykseen, mutta samanaikaisesti silla on vaiku-
tuksia sairauden seka hoidon kulkuun. Sydpaan sairastunut nuori kokee samoja kehityk-
seensa liittyvid haasteita kuin terveetkin. Nuoren psyykkisella kehityksella on myds vai-
kutuksia siihen, miten han itsensa ja sairautensa kokee seka kuinka hyvin han pystyy
huolehtimaan itsestdan. Nuorena syopaan sairastuneen elamaan kuuluukin sopeutu-
mista ja tasapainoilua niin omaan kasvuun ja kehitykseen kuin vakavaa sairauttakin koh-
taan. Sairauden jasentdminen auttaa nuorta sopeutumaan ja hyvaksymaan syévan mah-

dolliset rajoitukset kehossaan. Nuoret, jotka karsivat vakavasta pitkaaikaissairaudesta,



kokevat myds eniten tyytymattomyyttd omaa kehoa kohtaan. Seksuaalisuuden kehitys
ja ruumiinkuva saattavat hairiintyd, mikali nuori joutuu eristaytymaan hoitojen vuoksi
muista pitkiksi ajoiksi. Nuori tarvitsee tukea ja herkkyytta perheeltddn sekad hoitavalta
taholta myos naissa kehityksen vaiheissa. Huoli kehon eheydestda mietityttaa ja ham-
mentaa nuorta, jolloin pyrkimys on loytaa tapoja vahvistaa hallinnan tunnetta entises-

taan. (Makkonen — Pynntnen 2007.)

Nuorelle pitkaaikainen sairaus tarkoittaa identiteetin uhkaa seka poikkeavuutta. Yksilol-
lisyyden kunnioittaminen, hienotunteisuus, tarpeettomien rajoitusten valttdminen seka
kapinoinnin hyvaksyminen ovat osa nuoren hoitotyohon liittyvad ymmarrysta. Nuoren
normaalin kehityksen tunteminen on edellytys yksilollisen hoidon toteutumiselle. Turval-
lisuuden tunteen luomiseen tulisi kiinnittaa erityistd huomiota. Nuorta tulisi aina kuulla ja
ottaa hanet mukaan paatoksentekoon. Ystavyyssuhteiden téarkeys korostuu ja nuorelle
tulisikin turvata mahdollisuus tavata ystavidan seka sailyttdd kaverisuhteissa muodostu-
neet tunnesiteet. Sairaalahoidon aikana tulisi tarjota mielekasta, ikatasoon sopivaa ja
virikkeellista toimintaa seka turvata kasvu ja kehitys esimerkiksi sairaalakoulun muo-
dossa. (Koistinen — Ruuskanen — Surakka 2004: 32.) Murrosidssa nuoren itsenaistymi-
sen tarve on voimakkaimmillaan, mutta sairastuessaan nuori saattaa takertua entista
enemman vanhempiinsa. Tama tuo haasteita itsenaisyyden saavuttamisessa. Sairau-
den hyvaksyminen seké sisaistaminen vaikuttavat nuoruuden kehitykseen. Sopeutumi-
seen vaikuttaa nuoren sosiaalisen lahipiirin suhtautuminen seka asenteet. (Koistinen ym.
2004: 83.)

Nuoret kaipaavat emotionaalista tukea, positiivista palautetta sek& neuvoja tukiverkos-
toltaan. Hoitohenkilokunnan tulisi aidosti olla kiinnostunut nuoren hyvinvoinnista ja tukea

eheén itsetunnon kasvua ja kehittymisté. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012: 101.)

2.2 Tukeminen ja sen menetelmat hoidon ja kuntoutumisen aikana

Sy6péaéan sairastunutta nuorta tuetaan antamalla tietoa, psykososiaalista tukea seka ver-
taistukea. Nain voidaan tukea nuoren fyysisid, psyykkisia seka sosiaalisia voimavaroja.
Sy6péaéan sairastuneet ja heidén laheisensa tarvitsevat tietoa sairaudesta, sen hoidosta
ja hoidon aiheuttamista haitoista sek& tukea selviytydkseen ja sopeutuakseen tilantee-
seen. Potilaiden ja omaisten tulee saada keskustella asiantuntijan kanssa muuttuneesta
elaméntilanteestaan. Sydpasairaus nuoruudessa aiheuttaa suuria muutoksia perheen

sisélla ja lahipiirissa. Nuoren sairastuessa vakavasti on tarkeda tukea perhettd elamaan



mahdollisimman normaalia elamaa sairaudesta huolimatta. (Terveyden ja hyvinvoinnin
laitos 2014: 75-76.) Diagnoosin saatuaan nuori ja hanen laheisensa tarvitsee yksildllista
psykososiaalista tukea selviytydkseen haastavasta tilanteesta (Kyllidinen ym. 2006: 17).
Sy6pahoidot aiheuttavat nuorelle henkista ja fyysista uupumusta, jonka vuoksi nuori voi
kokea vaikeuksia sosiaalisien suhteiden yllapitamisessa ja uusien suhteiden luomisessa.
Tasté johtuen nuori voi tuntea masennusta, ahdistusta seka emotionaalisia tai seksuaa-
lisia vaikeuksia. (Vaihekoski — Myllynen — Lahteenméki 2015: 30.) Sosiaalisen syrjayty-
misen ehkaisemiseksi, nuoren on tarke&aa paasta hoitojen jalkeen takaisin iainmukaiseen
elaméntilanteeseen (Idman — Aalberg 2013). Laaketieteellistd hoitoa ja hoitotyota tay-
dentévat psykososiaaliset palvelut tukevat nuoren kokonaishoitoa. Psykososiaalinen tuki
tulee kohdistaa nuorelle ja hdnen koko perheelle. (Kyllidinen ym. 2006: 17.)

Sairastuminen voi aiheuttaa erilaisia ahdistus-, pelko- ja kriisireaktioita seka psyykkista
kuormittuneisuutta. N&iden oireiden ehkaisemiseksi psykososiaalisen kuntoutuksen
merkitys korostuu. Psykososiaalinen kuntoutus on sosiaalista ja psykologista tukea,
jossa keskeisena ovat vertaistuki, arjen hallinnan tuki seka keskustelutuki. Psykososiaa-
lisen tuen avulla pyritaan parantamaan potilaan psyykkista seké sosiaalista selviytymista
sairauden eri vaiheissa. Tuen tavoitteena on pyrkia aktivoimaan potilaan voimavaroja ja
selviytymiskeinoja seka vahvistaa sosiaalisia suhteita. Psykososiaalisiin tukimenetelmiin
kuuluu sosiaalinen tuki ja psykoterapian eri muodot. Merkittdvimpia psykososiaalisen
tuen lahteita potilaalle ovat laheiset, perhe ja terveydenhuollon ammattilaiset. Kansain-
valisista tutkimuksista seka kotimaisista selvityksista kay ilmi, etta moniammatilliset, psy-
kososiaaliset interventiot ovat osoittautuneet tehokkaaksi kuntoutusmuodoksi seka poti-
laille etta omaisille. Psykososiaalisilla tukimenetelmilla on arvioitu olevan monia positii-
visia vaikutuksia potilaalle, esimerkiksi potilaan masennus- ja pelkotilat ovat vahentyneet
sekd myonteisia vaikutuksia on havaittu my6s ravitsemuksessa, unen ja likunnan maa-

rassa. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2014: 76-77.)

Kuntoutuminen ja kuntoutumisen tuki ovat tarkea osa syopapotilaan hyvaa hoitoa koko
hoitopolun ajan (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2014: 75). Kuntoutuminen tulee aloittaa
jo heti varhaisessa vaiheessa, silla se tukee nuoren psykososiaalista terveytta seka eh-
kaisee sopeutumattomuutta (Vaihekoski ym. 2015: 29; Kylliaginen ym. 2006: 17). Jokai-
selle tulee laatia yksilollinen kuntoutumissuunnitelma, jossa huomioidaan potilaan yksi-
[6lliset tarpeet (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2014: 75—76). Nuorten kohdalla kuntou-
tumissuunnitelmaa laadittaessa on huomioitava nuoren ika sek& kehitysvaihe (Auranen

ym. 2015: 19). Kuntoutuvan nuoren tuen tarpeeseen vaikuttavat sairauden ja hoitojen



luonne seké naista aiheutuvat fyysiset ja psyykkiset vaikeudet. Liséksi tuen tarpeeseen
vaikuttavat kuntoutujan persoonallisuus, henkilékohtaiset kyvyt selviytya kriisistd seka
elamantilanne. Kuntoutuksen tavoitteena on toimintakyvyn palautuminen tai parantumi-
nen hoitopolun eri vaiheissa. Suomessa kuntoutus- ja sopeutumisvalmennustoimintaa
jarjestaa Kansanelakelaitos seka lisdksi Sytpajarjesttt tarjoavat sopeutumisvalmennus-
toimintaa Raha-automaattiyhdistyksen tukemana. Liséksi sairaalat ja sairaanhoitopiirit
jarjestavat asiakkailleen monenlaista kuntouttavaa toimintaa. Kuntoutus- ja sopeutumis-
valmennustoiminnalla on saatu positiivisia vaikutuksia potilaan seka hanen laheistensa
elamanlaatuun ja fyysisen toimintakyvyn yllapitamiseen. (Terveyden ja hyvinvoinnin lai-
tos 2014: 75—-76.)

Sydévasta parantuminen ja kuntoutuminen ovat henkisesti seké fyysisesti raskas prosessi
nuorelle ja hanen laheisilleen. Sybvasta parantumisen jalkeen voi ilmeta merkittavia psy-
kososiaalisia ongelmia. Naihin ongelmiin luetaan uupumus, masennusoireet, traumape-
raiset stressireaktiot, ongelmat sosiaalisissa suhteissa seka neurokognitiiviset hairiot ja
oppimisvaikeudet. Psykososiaaliset vaikeudet saattavat ilmentya vasta vuosien tai vuo-
sikymmenten kuluttua syopahoitojen jalkeen. (Taskinen ym. 2014.) Nuorten psykososi-
aalinen pahoinvointi ja psykosomaattiset oireet seka mielenterveysongelmat ovat yleisia
Suomessa. Nuorten psykiatristen hoitopalvelujen tarve on kasvanut huomattavasti. Mie-
lenterveydenhéirididen ennalta ehkaisyyn tulee kiinnittaa erityista huomiota, silla mielen-
terveysongelmat aiheuttavat inhimillistéa karsimysté potilaalle sekd kuormittavat samalla
taloudellisesti yhteiskuntaa. Varhainen tunnistaminen ja hoitoon ohjaus ovat merkitta-

vassa asemassa mielenterveyshairididen ehkaisyssa. (Tikkanen 2012: 13-14.)

Ammatillisen tuen liséksi vertaistuella on merkittéava vaikutus potilaalle. Vertaistuki on
lisatukea, erityistukea seka henkisté tukea. Vertaistuki on voimaannuttamista, jossa ko-
rostuu yhteistyd, ennakkoluuloton vuorovaikutus, yhteenkuuluvuuden tunne, tuki ja valit-
taminen. Vertaistukiryhmissa kuntoutujat saavat jakaa omia kokemuksiaan ja huomaa-
vat etteivat ole yksin tilanteessa. Onnistunut vertaistukitoiminta auttaa parantamaan po-
tilasta oman terveyden hallinnassa ja véahentaa ongelmallista terveyskayttaytymista seka
samalla auttaa muita samassa tilanteessa olevia. Vertaistuella on osoitettu olevan monia
mydnteisi& vaikutuksia kuntoutujan elaméanlaatuun. Erilaiset tukiryhmat ovat parantaneet
potilaiden mielentilaa, sopeutumista, elaménlaatua ja vahenténeet kipua seka paranta-
neet ennustetta. Sopeutumisvalmennuksen aikana kuntoutuja ja hanen laheiset saavat

voimavaroja elaé elamaa. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2014: 77-78.)



Kolmannen sektorin palveluista esimerkiksi Sylva ry tarjoaa matalan kynnyksen palve-
luita, vapaamuotoisia tapaamisia, tapahtumia seka vertaistukea nuorille sydpapotilaille.
Yhdistys on mukana HYKS syopakeskuksen pilottiprojektissa, jonka tarkoituksena on
tarjota toimintaterapiapalveluita sydpaan sairastuneille nuorille. Tarjolla on psykososiaa-
lista tukea ja neuvontaa, kasvotusten seka puhelimitse. Palveluiden kautta sy6paéan sai-
rastunut nuori voi l6ytaa tyokaluja itsendiseen elamaan, sujuvaan arkeen seké sairauden

kanssa elamiseen. (Sylva ry.a. Palvelut nuorille aikuisille.)

3 Aikaisempia tutkimuksia aiheesta

On tutkittu, etta riittava tieto sairaudesta ja sosiaalinen tuki auttaa nuorta jaksamaan pa-
remmin sairautensa kanssa seké edistaa yksilon elaménlaatua. Pyrkimyksena on, etta
nuori pystyisi elamaan mahdollisimman normaalia elamaa sairaudesta huolimatta. (Ishi-
bashi 2001: 61-63.) Nuoret arvostivat terveydenhuollon ammattilaisilta saatua aikaa ja
neuvoja hoidon aikana (Zebrack ym. 2010: 132). Tieto sairaudesta ja sen hoidosta oli
nuorille tarkead, silla se vahensi epavarmuutta ja negatiivisia tunteita seka auttoi heita
osallistumaan hoitoon paremmin (Ishibashi 2001: 61-63). Tarkedna pidettiin informaa-
tion selkeytta. Nuoret toivoivat, etta syopaan ja sen hoitoon liittyva tieto kerrotaan ikdén
nahden sopivalla tavalla. (Zebrack ym. 2010: 132.) Tieto sairaudesta seka sosiaalisen
tuen tarjoaminen voi edistda nuorten itsetuntoa, mika taas puolestaan vaikuttaa sosiaa-
liseen ja emotionaaliseen hyvinvointiin. Tutkimuksesta kavi ilmi, ett&d nuoret ovat ilmais-
seet kiinnostuksensa saada tietoa liittyen sairauteen ja sosiaalista tukea yhd enemman.
Terveydenhuollossa sairaanhoitajan taytyy tunnistaa heidan tarpeet tiedolle ja sosiaali-
selle tuelle seké pyrkia parantamaan asianmukaista hoitotydta naiden tarpeiden taytta-
miseksi. (Ishibashi 2001: 61-63.)

Psykoedukatiivisia interventioita on kaytetty edistamaan nuorten jaksamista seka syo-
vasta ja sen hoidosta aiheutuvien oireiden hallinnassa. Intervention aikana nuoret ovat
saaneet tietoa hoidoista ja hoitojen vaikutuksista sekad helpotusta fyysisten oireiden hal-
lintaan erilaisten kognitiivisten ja kayttaytymismallien avulla. Nuoret kokivat, ettd useim-

mat oireet olivat helpottuneet merkittavasti. (Phillips — Davis 2015: 246.)

Aikaisemman tutkimuksen mukaan emotionaalinen tuki on edistanyt nuorten ja nuorten

aikuisten toipumista sy6péahoitojen aikana. Nuorten kokemuksien mukaan perheen ja



ystavien tuki seka rakkaus oli auttanut syopakokemuksesta selviytymisessa. Monet sy6-
vasta selviytyneet nuoret olivat joutuneet kokemaan negatiivista huomiota ja sopimatto-
mia kommentteja, kuten kiusaamista tai pilkkaamista. Nuoret kokevat myds, etteivat per-
heenjasenet aina kykene kasittelemaan nuoren kokemia tunteita tai he ylisuojelevat
heitd. MyoOs ystavat olivat joskus sivuuttaneet nuoren omia kokemuksia. (Zebrack ym.
2010: 133-134.)

Kyngés ym. (2000: 3-15) kuvailivat tutkimuksessa nuorten kayttamia selviytymiskeinoja,
joista nuoret kokivat saavansa tukea sairastuessaan. Valtaosa nuorista koki etta, toivo
ja uskominen paranemiseen toimivat selviytymiskeinoina. Laheisten antama tuki koettiin
tarkeana ja voimaannuttavana. Taistelutahto, sisukkuus, aikaisemmat elamankokemuk-
set seké& usko Jumalaan tukivat nuorta. Saarelainen (2017: 10) kuvaili vaitoskirjassaan
sosiaalisten suhteiden liséksi myods uskonnon, rukoilemisen ja kirkon tarkeydesta voi-
maannuttaa ja tukea selviytymista sy6péaprosessin keskella. Nuori ei tuntenut oloansa
niin yksinaiseksi ja sai tukea perheeltdén. Selviytydkseen nuorten piti I0ytda sisdinen

voima seka havaita uudelleen elaman tarkoitus (Saarelainen 2017: 52).

Sairauden hyvaksyminen seka paluu normaalielamaan koettiin tarkeaksi keinoksi selviy-
tya eteenpain. Tunteiden purkaminen, avoimuus seka positiivinen elaménasenne edisti-
vat paranemista ja helpottivat vaikeaa elamantilannetta. Tutkimuksesta selvisi, ettd myos
harrastukset seka luonnossa oleskelu olivat tarkeitd asioita nuorille eheytymisen kan-
nalta. (Kyngas ym. 2000: 3-15.) Nuoret kuvasivat huumoria ja toivon yllapitamista voi-
mana ja positiivisena keinona selviytya. Kuolemanpelko nousi kuitenkin esille osalla nuo-
rista seka ajatukset laheisten ja perheen parjddmisesté heréattivat huolta. Sairaalassa olo
seka hoidot ja koettu kipu olivat myds aiheita mita nuoret pohtivat ja ne aiheuttivat ah-
distusta ja negatiivisia ajatuksia. (Juvakka — Kylma 2009: 195-196.)

Arvio nuoren jaksamisesta, sosiaalisen tuen seka informaation tarpeesta on térkeaa.
Hoitajan tulee tarjota tietoa ja sosiaalista tukea yksil6llisesti. Hoidon aikana perheen tuki,
vertaistuki ja ystavét ovat olleet merkittavia tuen lahteitd syopaé sairastaville nuorille.
(Ishibashi 2001: 63—64, 66.) Nuoret arvostivat terveydenhuollon ammattilaisia, perheen-
jasenia seka ystavia, jotka rohkaisivat heité osallistumaan sosiaalisiin toimintoihin ja néin
nuoret pystyivat yllapitda normaaliuden tunnetta (Zebrack ym. 2010: 132). Nuoret ovat
saaneet apua ryhmaéterapiasta. Ryhmaterapiassa he ovat voineet kertoa omista huolis-
taan toisille nuorille, joilla on ollut sama sairaus. Ryhmaterapia on lisénnyt nuorten tieta-

mysta sybvasta ja sen hoidosta, kun he ovat voineet jakaa omia ajatuksiaan, tunteitaan
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ja asenteitaan. Lisaksi lapsuuden sydvasta selviytyneille nuorille korostuu vertaistuen
tarkeys, silla vertaistuen kautta on saatu positiivista asennetta, elamanmyonteisyytta ja
toivoa. (Ishibashi 2001: 63—64, 66.) Nuoret kokivat hyoddylliseksi saada keskustella toi-
sen sydvasta selviytyneen nuoren kanssa, jotka pystyvat antaa erityisia tietoja ja nake-
myksid nuoren omaan tilanteeseen. Vertaishenkilén kanssa nuoret saivat jakaa omia
kokemuksia sairastumisesta ja syovasta selviytymisesta, minka nuoret kokivat erittain
tarkeaksi. (Zebrack ym. 2010: 132.)

On tutkittu, etté sosiaalista tukea antavat ohjelmat kuten kouluun paluu -ohjelma ja eri-
laiset tyGpajat voivat olla tarpeen sydpaa sairastavien lasten ja nuorten sosiaalisen ky-
vykkyyden kohentamisessa. Sairaalan, syopapotilaan vanhempien ja koulun tulisi tehda
yhteisty6ta, jotta he voivat auttaa toteuttamaan nuorten toiveet osallistumalla kouluun
seka saada terveita ystavia rinnalleen. (Ishibashi 2001: 66.)

Lounais-Suomen Syopayhdistyksen eli LSSY:n kehittamisprojektien yhteydessa on tut-
kittu musiikin, danitydskentelyn, draaman sekéa terapeuttisen kirjoittamisen kayttéa syo-
papotilaan kuntoutuksessa. Kokemukset ovat olleet positiivisia ja nuoret ovat saaneet
onnistumisen kokemuksia seké vahvistusta myotnteiseen mindkuvaan. Terapeuttisen kir-
joittamisen ryhma merkitsi nuorille monenlaisia asioita. Osalle se oli pelkka paivaoh-
jelma, mutta osalle se toi keinon tydstaa sairautta ja sen aiheuttamaa ahdistusta ja pel-
koa. Oman tarinan ja kokemuksen jakaminen muille kirjoittamisen kautta toi osalle voi-
maantumisen kokemusta. Nuoret kokivat, etta on merkityksellista kuulua ryhmaan, jossa
ymmarretaan ja hyvaksytaan jokainen. Vertaisryhméssa nuoret saivat tukea toisiltaan ja
pystyivat kasittelemaan vaikeita asioita seka tunteita yhdessa. On todettu, etta terapeut-
tinen kirjoittamisen metodi soveltuu hyvin kuntoutusmenetelméaksi nuorten sopeutumis-

valmennuskurssilla. (Heikkila — Salmela — Nurminen — Kemppainen 2017: 92—-93.)

Tutkimuksien mukaan nuoret ovat saaneet tukea musiikkiterapiasta ja interventioista,
joissa on kaytetty apuna musiikkia. Interventiot sisélsivat musiikkiesityksid, musiikin
kuuntelua, 4anen kaytt6a seka instrumenteilla soittamista. Laillistetun musiikkiterapeutin
tarjoamat palvelut ovat saaneet hyvia tuloksia. Nuorten ahdistuneisuus on lievittynyt,
mieli virkistynyt, kipu ja alakuloisuus helpottunut ja jopa verenpaineen on havaittu alene-
van. My6s uupumusta ja vasymysta on havaittu vdahemman. Nuoret kokivat rentoutu-

neensa ja musiikki sai aikaan tunnetiloja sek& muistoja. (Brad ym. 2016: 3-6.)
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4 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysymykset

Opinnaytety6n tarkoituksena on kuvata kirjallisuuskatsauksen avulla, millaisia menetel-
mia sy0paan sairastuneen nuoren tukemiseen on kaytetty sek& millaisia tukimenetelmia
syOpaan sairastuneet nuoret tarvitsevat. Rajasimme sahkoiset tukimenetelmat tutkimuk-
sen ulkopuolelle. Opinnaytetyd on osa N&e minut nain -hanketta. Hanke on suunnittelu-
vaiheessa ja hankkeessa tarvitaan kirjallisuuskatsauksia aiheesta, jotta pystytaan kehit-
tamaan nuorten syopépotilaiden seka heidan laheisten tukemista (Elomaa-Krapu 2017).
Opinnaytety6n tavoitteena on tuottaa tietoa, josta hanke hyotyy seka vahvistaa hoito-

henkiloston ja tulevien sairaanhoitajien osaamista.

Tutkimuskysymykset:

1. Millaisia menetelmia sytpaé sairastaneiden nuorten tukemiseen on kaytetty?

2. Millaisia tukimenetelmia sytpéaa sairastava nuori tarvitsee hoidon ja kuntoutumi-

sen aikana?

5 Opinnaytetyén menetelmat

5.1 Kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelmana

Tassa opinnaytetydssa kaytettiin tutkimusmenetelmana kuvailevaa kirjallisuuskatsausta.
Se on tutkimusmenetelma, jonka avulla voidaan selvittaa, mitad tutkittavasta ilmiésta jo
tiedetdaan. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen menetelmaa voidaan kayttaa myos nykyis-
ten kaytantdjen arviointiin, kehittdmiseen ja péaivittdmiseen. (Kangasniemi ym. 2013:
292, 294-295.) Kirjallisuuskatsauksen avulla tuotetaan uutta tietoa aiheesta seka ym-
marrysta tutkittavasta ilmiosta (Cronin — Ryan — Coughlan 2008: 43). Kirjallisuuskatsauk-
set voidaan jaotella kolmeen paatyyppiin: kuvailevat katsaukset, systemaattiset kirjalli-
suuskatsaukset ja meta-analyysit. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen tehtdvana on ku-
vata aiempaa tutkimusta tiettyyn aihealueeseen. (Suhonen — Axelin — Stolt 2016: 8-9;
Aveyard 2007: 2.) Kirjallisuuskatsauksen avulla voidaan myos havaita tulevien tutkimus-
ten tarve (Cronin ym. 2008: 43). Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen vaiheisiin kuuluu tut-

kimuskysymyksen muodostaminen, aineiston kerd&minen, aineiston kuvaaminen seka
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tuotetun tuloksen tarkasteleminen (Kangasniemi ym. 2013: 292, 294-295). Kuvaileva
kirjallisuuskatsaus ei sisalla niin tarkkoja sdantdja ja metodeja mitd esimerkiksi meta-
analyysissa ja systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa vaaditaan. Tama kirjallisuus-
katsauksien perustyyppi antaa laaja-alaisen seka tarvittaessa luokittelevan ilmion ku-

vauksesta. (Salminen 2011: 6.)

Tutkimuskysymys ohjaa koko tutkimusprosessia. Tutkimuskysymys tulee olla rajattu,
mutta myos riittdvan valja, se mahdollistaa tutkittavan ilmion tarkastelun syvallisemmin.
Tutkimuskysymyksemme tarkentui prosessin aikana. Teimme ensin alustavia hakuja ai-
neistoa varten ja huomasimme, etta tutkimuksia sy6p&é sairastavien nuorten tukemi-
seen kaytetyistd menetelmista oli melko niukasti. Alustavien hakujen perusteella paa-
timme laajentaa tutkimusaihetta myds syopaa sairastavien nuorten tuen tarpeeseen.
Tutkimuskysymykset ohjaavat vahvasti aineiston valintaa. Aineistoon valitaan aikaisem-
pia tutkimuksia, joilla on merkitysta tutkimusaiheen kannalta. (Kangasniemi ym. 2013:
295.) Systemaattista tiedonhakua kayttaen kaikki analysoitava materiaali tahan opinnay-
tetydhon l6ydettiin samoja hakusanoja kayttaen, jolloin tutkimuksen aiheen analysointi
helpottuu. Aineiston analysoinnissa aineisto hajotetaan osiin, ryhmitelléaén ja kootaan uu-
delleen loogiseksi kokonaisuudeksi. Tuloksissa kuvataan luokittelussa muodostetut ka-
tegoriat seka niiden sisaltd. (Tuomi — Sarajarvi 2009: 108, 113.) Tulosten raportointi vai-
heessa on tarkeda kuvata kaikki vaiheet tarkasti tutkimuksen luotettavuuden kannalta
(Suhonen ym. 2016: 8-9).

5.2 Aineiston haku ja valinta

Kirjallisuuskatsauksen aineistoa haettiin séhkoisista tietokannoista. Hoitoalan termeja
haettiin FinMeSH —tietokannasta. Hakusanoissa on tarke&a, ettd ne pohjautuvat tutki-
muskysymykseen, jotta ne tuottaisivat mahdollisimman téasmallista tietoa tutkimusai-
heesta. Suoritimme koehakuja, jotta saimme kasityksen tutkimusartikkeleiden saatavuu-
desta. Eri hakusanoja kokeilemalla ja yhdistelemalla saimme hakuosumat maltillisiksi.
Ensimmainen tiedonhaku tietokannoista suoritettiin syksylla 2017 ja haku toteutettiin ke-
vaalla 2018 uudestaan, silla tietokannat paivittyvat ja hakutulokset muuttuvat. Hakusa-

non non

noina tietokannoissa kaytettiin "cancer patients", "support",

methods", "adolescents",
"yougn adults" ja "nursing”. Medic -tietokanta ei antanut yhtddn osumaa hakusanoil-
lamme, joten tietokannoiksi valittiin CINAHL, Medline (Ovid) ja Pubmed. Tietokannoista

I0ydettyjen tutkimusten maara oli melko suppea, joten aineistoa etsittiin myds manuaali-
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sesti. Aineistoa tdydennettiin manuaalisesti selaamalla tieteellisten lehtien sisallysluette-
lot seka kaymalla lapi valittujen tutkimusten lahdeluettelot. Hoitotieteellisista lehdista ei
[6ytynyt aineistoon soveltuvia tutkimuksia, mutta tyéhon valikoituneiden tutkimusten lah-

deluetteloista |6ytyi useampi aineistoon sopiva artikkeli.

Aineiston valinnassa kaytettiin seuraavia kriteereita: artikkeli on julkaistu vuosina 2010—
2018, hoitotieteellinen tutkimusartikkeli, artikkeli on suomen tai englannin kielella ja, etta
tutkimus vastaa tutkimuskysymyksiin. Sisdéanotto- ja poissulkukriteerit tulee olla tasmal-
lisia ja tutkittavan ilmion kannalta tarkoituksenmukaisia. TAman opinnaytetyon sisaan-

otto- ja poissulkukriteerit on esitetty kuviossa 1.

+ Aikavalilla 2010-2018 julkaistut
tutkimukset

* Suomen tai englannin kieli
* Hoitotieteellinen tutkimusartikkeli
» Tutkimus vastaa tutkimuskysymyksiin

* Ennen vuotta 2010 julkaistut tutkimukset

* Muu kuin suomen tai englanninkielinen
tutkimus

+ Julkaisu ei vastaa tieteellisen julkaisun
kriteereita

» Tutkimus ei vastaa tutkimuskysymyksiin

Kuvio 1. Sisaanotto- ja poissulkukriteerit.

CINAHL-tietokannassa kaytettiin hakusanoja "cancer patients", "support"”, "adolescents"
ja "nursing”, jotka tuottivat 16 hakutulosta. Otsikoiden perusteella hyvaksyttiin 11 julkai-
sua, tiivistelméan jalkeen jatkoon hyvaksyttiin 3 ja lopulliseen aineistoon valittiin 1 julkaisu.
Medline-tietokannasta I6ytyi 29 hakutulosta sanoilla "cancer patients"”, "support”, "ado-
lescents” ja "nursing"”. Otsikoiden perusteella valittiin 7 julkaisua ja tiivistelman perus-
teella jatkoon valittiin 1 tutkimus. Pubmed antoi hakusanoilla "cancer patients”, "support”,
"adolescents” ja "nursing" 454 julkaisua, joista otsikon perusteella jatkoon valittiin 27,

tiivistelman perusteella 8 julkaisua ja aineistoon valittiin 5 julkaisua. Manuaalisella haulla
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aineistoon valittiin 6 sopivaa tutkimusta. Lopulliseen aineistoon valittiin yhteenséa 13 kri-
teerien mukaista tutkimusartikkelia, jotka vastaavat tutkimuskysymyksiin. Taulukossa 1.

on kuvattu tiedonhakuprosessi.

Taulukko 1.  Tiedonhaku
Tietokanta ja ha- Kaikki Poistettu | Poistettu @ Poistettu Hyvaksy-

kusanat tulokset otsikon | abstraktin koko taan
perus- perus- tekstin
teella teella perus-
teella
CINAHL 16 5 8 2 1

cancer patients

AND support AND

adolescents AND

nursing

Medline (Ovid) 29 22 5 2 1
cancer patients

AND support AND

adolescents AND

nursing

Pubmed 454 313 19 3 5
cancer patients

AND support AND

adolescents AND

nursing
Manuaalinen haku 6
Yhteensa 499 340 32 7 13

Aineiston valinnassa, hakutulokset selattiin ja ensimmainen karsinta tehtiin otsikoiden
perusteella. Taman jalkeen luettiin otsikoiden perusteella jatkoon valittujen tutkimusten
abstraktit. Abstraktista kay ilmi tutkimuksen paapiirteet, joiden perusteella voidaan poh-
tia, vastaako artikkeli tutkimuskysymyksiin. Abstraktin perusteella jatkoon valitut tutki-
mukset luettiin kokonaisuudessaan ja valittiin lopulliseen aineistoon sopivat tutkimukset.
Suomalaisia tutkimuksia aineistoon ei I0ytynyt, joten aineisto koostuu kansainvalisista
tutkimuksista. Aineiston valinnassa kaytettiin tukena taulukointia. Liite 1 sisdltaa analyy-
sikehyksen, johon on koottu kirjallisuuskatsaukseen valitut tutkimukset. Taulukossa esi-
tetdan tutkimuksen tekijat, tutkimusvuosi, maa, jossa tutkimus on tehty, tutkimuksen ot-
sikko ja tarkoitus, kohderyhma@, tiedot aineiston keruusta ja analysoinnista, tutkimuksen

keskeiset tulokset seka miten tutkimus vastaa tutkimuskysymykseen.
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5.3 Aineiston analyysi

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen tulosten analysointiin voidaan kayttaa kvalitatiivisen
tai kvantitatiivisen tutkimuksen aineiston analyysi menetelmid. Taman opinnaytetyon ai-
neisto analysoitiin laadullisin menetelmin. Siséllonanalyysi on laadullisten tutkimuksien
perusanalyysimenetelma. Siséallonanalyysin avulla voidaan analysoida erilaisia aineis-
toja ja samalla kuvalilla niitéd. Menetelmén avulla aineistoa analysoidaan systemaattisesti
ja objektiivisesti. Sisallonanalyysin tarkoitus on kuvata tutkittavaa ilmiota selkeasti ja tii-
vistetyssa muodossa. Analyysin tuloksena aineistosta syntyy kategorioita ja kasitteita,
jotka kuvaavat tutkittavaa ilmiéta. Analyysin tarkoituksena on tulosten pohjalta tehda ver-
tailua tutkimusten kesken sekd muodostaa laajempia paatelmia. (Kyngas — Vanhanen
1999: 3—4; Kankkunen — Vehvilainen-Julkunen 2013: 165-166.)

Sisallébnanalyysi voidaan toteuttaa induktiivisesti tai deduktiivisesti (Kankkunen — Vehvi-
lainen-Julkunen 2013: 167). Induktiivisessa analyysissa paapaino on aineistossa ja
deduktiivisessa analyysissa analyysin luokittelu perustuu aikaisempaan viitekehykseen
(Tuomi — Sarajarvi 2009: 113). Td&man opinnaytetytn aineiston analysoinnissa sovellet-
tiin induktiivista sisallonanalyysin menetelmaa. Induktiivista aineiston analyysia kayte-
taan, jos tutkittavasta asiasta tiedetdan vahan tai aikaisempi tutkimustieto on hajanaista.
Analyysissa pyritaan luomaan aineistosta teoreettinen kokonaisuus siten, etté aikaisem-
mat tiedot ja havainnot eivat ohjaa analyysia. (Kankkunen — Vehvilainen-Julkunen 2013:
167.) Ennen analyysin aloittamista maaritellaan, etsitdanko aineistosta ilmisisalto eli vain
se mika on selvasti ilmaistu tai piilosisalto eli piilossa olevat viestit (Kyngas — Vanhanen

1999: 5). Tassa opinnaytetydssa on analysoitu tutkimusartikkeleiden ilmisisalto.

Aineistolahtoinen sisalldnanalyysi sisaltaa kolme vaihetta, jotka ovat aineiston pelkista-
minen, ryhmittely ja abstrahointi (Kankkunen — Vehvildainen-Julkunen 2013: 167). Ensim-
maisessa vaiheessa maadritetddn analyysiyksikkd. Analyysiyksikkéd ohjaa tutkimusteh-
tava seka aineiston laatu, se voi olla esimerkiksi sana, sanayhdistelma, lause tai lau-
suma. Analyysiyksikon valinnan jalkeen aineistoon perehdytdén aktiivisesti. T&méan jal-
keen aineisto pelkistetddn eli aineistosta koodataan ilmaisuja. (Kyngas — Vanhanen
1999: 5-6.) Tutkimuskysymykset ohjaavat aineiston pelkistimista. Aineiston pelkistami-
nen tarkoittaa, ettd aineistosta karsitaan tutkimukselle epdolennainen pois. Seuraavassa
vaiheessa aineisto ryhmitellaan eli aineistosta koodatut alkuperdaisilmaisut kaydaan lapi
ja samaa asiaa tarkoittavat kasitteet ryhmitelldadn seka yhdistetaan luokaksi. Pelkiste-

tyista ilmauksista muodostetaan luokkia, joille annetaan luokan siséltéa hyvin kuvaava
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kasite. Aineiston ryhmittelyd seuraa aineiston abstrahointi. Abstrahoinnissa eli kasitteel-
listamisessa jatketaan yhdistelemalla luokituksia, muodostaen alaluokista ylaluokkia ja
ylaluokista paaluokkia. Kasitteitd yhdistelemalla saadaan vastaus tutkimuskysymyeksiin.
(Tuomi — Sarajarvi 2009: 108-112; Elo — Kyngas 2008: 109, 111.) Aineiston analysoinnin
myo6td voidaan tutkimusaiheesta esittaa johtopaatokset seka laatia jatkotutkimusehdo-
tuksia (Kangasniemi ym. 2013: 297). Kuviossa 2. on esitetty aineistolahtbisen sisal-

[6nanalyysin eteneminen.

Aineiston sisaltéon perehtyminen

Alkuperéisilmausten etsiminen ja
allevivaaminen

Alkuperéaisilmauksien pelkistaminen

Samakaltaisuuksien ja erilaisuuksien
etsiminen pelkistyksista

Pelkistettyjen ilmauksien ryhmittely ja
alaluokkien muodostaminen

Alaluokkien yhdistdminen ja
ylaluokkien muodostaminen

Ylaluokkien yhdistaminen ja kokoavan
kasitteen muodostaminen

Kuvio 2. Aineistolahtbisen siséllénanalyysin eteneminen (Tuomi - Sarajarvi 2009: 109).

Tassa opinnaytetyossa analyysiyksikoiksi valikoitui lausumat, jotka vastaavat tutkimus-
kysymyksiin. Analyysiyksikon valinnan jalkeen luimme aineistoa aktiivisesti ja saimme
muodostettua yleiskuvan aineistosta. Tutkimuskysymyksiin vastaavat alkuperaisiimaisut
etsittiin aineistosta, alleviivattiin ja kirjoitettiin ylos. Numeroimme aineistoon valitut tutki-
mukset ja teimme taulukon, johon kokosimme jokaisen artikkelin alkuperaisilmaisut. Ta-
man jalkeen alkuperaisilmaisut suomennettiin seké pelkistettiin. Aineistosta nousi lukui-
sia alkuperéisilmaisuja, joista muodostui useampi pelkistetty ilmaisu. Aineistosta muo-
dostui pelkistyksia yhteensa 213. Taulukossa 2. kuvataan esimerkki aineiston pelkista-

misesta.



Taulukko 2.
Suora lainaus

Esimerkki aineiston pelkistamisesta

Kaannos suomeksi
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Pelkistetty ilmaisu

“AYA cancer survivors
have needs for information
and/or services”
“Approximately half of this
entire AYA sample indi-
cated a need for mental
health counseling”
“Reporting unsatisfied
needs for counseling from
mental health profes-
sional, family counseling,
and infertility services”

Nuoret sydvasta selviyty-
neet tarvitsevat tietoa ja/tai
palveluja

Noin puolet nuorista osoit-
tivat tarvetta mielenter-
veysneuvontaan

lImoittaminen tyytymatto-
mista tarpeista mielenter-
veyden ammattilaisen
neuvontaan, perheneu-
vontaan ja hedelmatto-
myys palveluihin

Tiedon ja palveluiden tarve

Tarve mielenterveysneu-
vontaan

Tarve mielenterveysneu-
vontaan
Tarve perheneuvontaan

Tarve hedelméattémyys
palveluihin

Pelkistamisen jalkeen pelkistetyt ilmaisut ryhmiteltiin ja pelkistykset jaoteltiin asiasisallél-

taan toisiaan vastaaviin alaluokkiin. Samaa siséltda kuvaavat alaluokat yhdisteltiin yla-

luokiksi. Ja lopulta muodostuivat paaluokat. Liitteesséd 2 on kuvattu aineiston analyy-

siprosessi.

Taulukko 3.

Pelkistysten ryh-
mittely

Esimerkki luokittelusta
Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

Tiedon saanti syo-
vasté ja sen hoi-
dosta (1)

Tiedon saanti syo-
paan ja sen hoi-
toon liittyen (1)
Tiedon saanti syo-
paan ja sen hoi-
toon liittyen (1)
Hoitava taho auttoi
ja tuki (10)

Ruokavalioon/ravit-
semukseen liitty-
van tiedon saanti

(1)

Tukea muilta syo-
vasta selviytyneilta,
vertaistuki (2)
Kahdenkeskista tu-
kea vertaishenki-
I0lta (2)

Tietoa syovasta ja
sen hoidosta

Tiedollinen tuki

Tietoa ravitsemuk-
sesta

Sydpéaa sairasta-
vien nuorten tuke-
miseen kaytettyja
menetelmia
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Vertaistukiryhma

(2)

Lista alueen tuki-

ryhmista, tyopa-

joista, vertaisohjaa-

jista, tiedotteista ja Sosiaalisen tuen Sybpéaa sairasta-
esitteista (2) Vertaistuen tarve tarve vien nuorten tuen
Vertaistuen tarve tarve

(4)
Tarve puhua syo6-
pakokemuksesta

(4)

Vertaistuen tarve

(4)

Vertaistuen tarve
(4)

Vertaistuki ja koke-
musten vaihtami-
nen (12)

Pelkistysten ryhmittelyssa alaluokkia syntyi yhteensa 68 ja ylaluokkia 12. Ylaluokista
muodostui kaksi pdéluokkaa: syopaa sairastavien nuorten tukemiseen kaytettyja mene-

telmié ja sy6péa sairastavien nuorten tuen tarve.

6 Tulokset

Taman opinnaytetydn tarkoituksena oli kuvata, millaisia menetelmia sydpaan sairastu-
neen nuoren tukemiseen on kaytetty seka millaista tukea nuoret tarvitsevat hoidon ja
kuntoutumisen aikana. Aineistosta saimme vastauksia kahteen tutkimuskysymyk-
seemme. Aineistosta muodostui kaksi paéluokkaa; syopaa sairastavien nuorten tukemi-

seen kaytettyjd menetelmia ja sy0paa sairastavien nuorten tuen tarve.

6.1 Sydpaa sairastavien nuorten tukemiseen kaytettyja menetelmia

Sy6péaa sairastavien nuorten tukemiseen kaytettyja menetelmia -paaluokkaan muodos-
tui yhteensa viisi ylaluokkaa: 1. Tiedollinen tuki, 2. Sosiaalinen tuki, 3. Psykososiaalinen

tuki, 4. Interventiot ja 5. Kaytannon tukipalvelut. (kuvio 2.)



Sy6péaa sairastavien nuorten tukemiseen kay-

tettyja menetelmia
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i i i et ; Psykososiaalinen . Kaytannon
Tiedollinen tuki Sosiaalinen tuki i Interventiot tukipalvelut
= s (-jT\i,g-té’tZ ia B e || Mielenterveys || Liikunnalliset | Vakuutukset
seyn hoidoéta v neuvonta interventiot
\ J (. J (- (- B ——
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n Tietoa n ke Psykososiaaliset = Rentoutusohjelmat | | iaali
ravitsemuksesta Vertaistuki = palvelut ] Sosiaaliturva
(. (. J ———
—————— —
Tewaiien | | saens | cerapa | (e L caupavels
teen \ Y L
SR
Syodvasta . .
— kertominen L —— = Ulkoilmaohjelmat
| | Tietoa liittyen muille
~—_—

liikuntaan

Hengellinen
neuvonta

Uskonnollisuus

Kuvio 3. Alaluokat, ylaluokat ja paaluokka

6.1.1 Tiedollinen tuki

Tiedollinen tuki -ylaluokka siséltaa alaluokat tietoa sytvasta ja sen hoidosta, tietoa ravit-

semuksesta, tietoa liittyen hedelméattomyyteen seka tietoa liittyen liilkuntaan.

Aineistosta nousi esille, ettd osa sy6péaa sairastavista nuorista oli saanut tietoa sydvasta

ja sen hoidosta, jonka he olivat kokeneet tarkeaksi hoitojen aikana (Zebrack ym. 2013:

205). Hoitava taho antoi nuorelle tietoa seka tukea tilanteessa, missa nuori koki sita tar-
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vitsevansa (Zebrack ym. 2014a: 3). Osalle nuorista oli annettu hedelmattomyyteen liitty-
vaa tietoa. Tutkimuksessa kavi ilmi, etta etenkin potilaat, jotka sairastivat hyva ennus-
teista sy6pad, olivat saaneet tietoa hedelmamaéattomyyteen liittyvista asioista. Potilaat,
jotka olivat kemoterapiahoidossa raportoivat saaneensa liikuntaan ja ravitsemukseen liit-

tyvaa informaatiota. (Zebrack ym. 2013: 205.)

"The people who provide the medical care, helped me by providing me with the information and
support | needed" (Zebrack ym. 2014a: 3).

6.1.2 Sosiaalinen tuki

Sosiaalinen tuki -ylaluokka siséltaa alaluokat tukiryhma, vertaistuki, ystavien ja perheen

tuki seka sydvasta kertominen muille.

Osa nuorista oli osallistunut tukiryhmaéan (Kent ym. 2013: 49-50). Vertaistuki oli koettu
hyodylliseksi syopaa sairastaville nuorille (Wesley 2013: 8). Nuoret olivat saaneet paljon
tukea perheeltd ja ystavilta. Perheen ja ystavien tuki koettiin positiivisena sydpaan sai-
rastuneen nuoren eldmassa. (Wesley 2013: 8; Zebrack ym. 2014a: 4.) Erityisesti ysta-
viltd saatu tuki oli auttanut nuoria tuntemaan itsensé "normaaliksi" ja samalla lisannyt
positiivisia tunteita (Wesley 2013: 8). Ystavien tuki kannusti nuorta jaksamaan ja auttoi
heita vaikeina hetkina. Ystavyyssuhteiden tarkeys korostui ja ystavien avulla nuoret roh-
kaistuivat seka heidan itsevarmuutensa kohosi. Aineistosta kavi ilmi, etta vanhempien
tuki ja rooli nuoren elamassa oli koettu valtavana voimavarana. Nuoret arvostivat van-
hempiaan, jotka ymmarsivat heitd seka heidan huoliaan koskien ulkonakémuutoksia.
(Williamson ym. 2010: 172-174.) Puolison tukea pidettiin myds hyvin tarkeana voimava-
rana. Nuoret kuvasivat selviytymisen olevan lahes mahdotonta ilman puolisolta saatua
tukea. (Zebrack ym. 2014a: 4.)

"Reported high levels of perceived support from the family and friends" (Wesley ym. 2013: 8).

Aineistossa nousi esille syopahoidoista johtuvat muutokset nuoren ulkonadsséa. Muutok-
set olivat nuorille vaikeita ja vaati totuttelua. Vaikeana nuoret kokivat, miten kertoa ysté-
ville muuttuneesta ulkonadsta. Ennen ystavien tapaamista nuoret olivat lahettdneet en-
nakkoon valokuvia ystavilleen liittyen heidan muuttuneeseen ulkondakdon seké liséksi
tekstiviesteja, joissa he kertoivat hiustenlahddstaan tai muista ulkoisista muutoksistaan.
(Williamson ym. 2010: 172.)
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"Adolescents found it helpful to warn friends of their appearance change before meeting them,
using photos, videos, text or telephone updates” (Williamson ym. 2010: 172).

Huumori katsottiin myds tarkedna osana nuoren selviytymisprosessia. Huumorin avulla
nuoret kokivat saavansa helpotusta vaikeisiin hetkiin sek& ahdistukseen ja sen koettiin
my06s keventaneen taakkaa. Huumori auttoi nuoria jaksamaan vaikeassa elamantilan-
teessa. (Williamson ym. 2010: 172.)

"Humor was a useful strategy to lessen their own, and others discomfort and to lighten a tense
or awkward moments” (Williamson ym. 2010: 172).

6.1.3 Psykososiaalinen tuki

Psykososiaalinen tuki -ylaluokka sisaltaa alaluokat mielenterveysneuvonta, psykososi-
aaliset tukipalvelut, eldinterapia, perheneuvonta seka hengellinen neuvonta ja uskonnol-

lisuus.

Tutkimukseen osallistuneista teini-ikaisista osa oli kayttanyt enemman mielenterveyden
ammattilaisten neuvontaa seka perheneuvontaa kuin nuoret aikuiset syopaan sairastu-
neet (Zebrack ym. 2013: 205). Aineistossa nousi esille myds, ettd miehet kayttivat va-
hemman psykososiaalisia tukipalveluita kuin naiset, mik& saattoi johtua siita, koska mie-

het olivat raportoineet naisia enemman informaation puutetta (Keegan ym. 2012: 7).

“Men reported more unmet information needs, which may be related to the lower use of psycho-
social support services in men than women.” (Keegan ym. 2012: 7).

Pilottitutkimuksessa testattiin terapiakoirien vaikutusta nuorten syodpapotilaiden hoi-
dossa. Terapiakoirien vierailut nuorten luona sairaalassa olivat voimaannuttaneet ja tu-
keneet sydpéa sairastavia nuoria. Koiravierailujen sisaltéon kuului koiran kanssa oleilua,
koiran silittdmista ja koiran esittdmien temppujen seuraamista. Nuoret saivat my6s muis-
toksi valokuvan itsestdan koiran kanssa. Nuoret kokivat huolensa ja surunsa vaistyneen
ja tunsivat olonsa rentoutuneeksi. Lisdksi myos kivun, vasymyksen ja uupumuksen ko-
ettiin lievittyneen. (Chubak ym. 2017: 332-337.)
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“Animal assisted activities provide opportunities for motivational, educational and recreational
benefits” (Chubak ym. 2017: 332-337).

Nuoret ovat saaneet uskonnollista ja hengellistd neuvontaa hoitojen aikana. Tutkimuk-
sesta kavi ilmi, ettd miehet olivat saaneet naisia enemman hengellistd neuvontaa (Zeb-
rack ym. 2013: 205). Osa nuorista tunnisti saavansa voimaa kirkosta ja uskosta Juma-
laan (Zebrack ym. 2014a: 4).

6.1.4 Interventiot

Interventiot ylaluokka sisaltaa alaluokat liikunnalliset interventiot, rentoutusohjelmat, leirit

ja retriitit seké ulkoilmaohjelmat.

Nuoret olivat osallistuneet erilaisille leireille ja retriitteihin (Zebrack ym. 2013: 205). Syo6-
pasairaille nuorille tarkoitetut leirit tarjosivat elamankokemuksia, jotka tukivat nuorten
omia voimavaroja ja nain voimaannuttivat nuoria vaikean elamantilanteen keskella. Lei-
reilla nuorille tarjottiin esimerkiksi ikdtasoon sopivia liikunnallisia haasteita tuovia ohjel-
mia. Leirit ovat vahvistaneet nuorten itsetuntoa, kasvattanut heidan sosiaalisia suhteita
ja vienyt eteenpéin heidan itsenaisyyden tunnettaan. Leirien lisaksi piknikit, retket ja jar-
jestetyt ulkoilmaohjelmat ovat tukeneet nuorten ja heidan perheidensa hyvinvointia.
(Zebrack 2011: 2291.)

"Reporting use of camps and retreat programs” (Zebrack ym. 2013: 205).

6.1.5 Kaytannon tukipalvelut

Kaytannon tukipalvelut -yldluokka siséaltaa alaluokat vakuutukset, sosiaaliturva seka
CAM—palvelut.

Sy6péahoidot ovat raskaita ja hoidoista seuraa usein pitk& sairausloma ja tyokyvyttomyys,
jotka vaikuttavat nuoren taloudelliseen tilanteeseen. Osalla nuorista oli hoitojen aikana
kaytosséa sairausvakuutus sek& osa nuorista oli saanut apua taloudellisesti my6s sosi-
aaliturvan myo6té (Zebrack ym. 2013: 205). Monien kohdalla vakuutus oli tukena sairas-
tumisen aikana, mutta useimmat myds kuvasivat vakuutuksen olleen kattamaton syopé-

hoitoihin ja niista koituneisiin kustannuksiin (Zebrack ym. 2014a: 5).
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Aineistosta ilmeni, etté nuoret aikuiset olivat hyddyntéaneet taydentavia ja vaihtoehtoisia
ladketieteellisia palveluita. Osa nuorista ja nuorista aikuisista olivat hyddyntaneet lasten-
hoitopalveluita hoitojen aikana, mutta tutkimuksen mukaan lastenhoitopalveluille oli va-
hainen tarve. (Zebrack ym. 2013: 205.)

6.2 SyOpaa sairastavien nuorten tuen tarve

Sy6péaa sairastavien nuorten tuen tarve -paadluokkaan muodostui seitseman ylaluokkaa:
1. Tiedollisen tuen ja ohjauksen tarve 2. Sosiaalisen tuen tarve 3. Psykososiaalisen tuen
tarve 4. Hedelmallisyys- ja seksuaalineuvonnan tarve 5. Interventioiden tarve 6. Kuntou-
tumisen tuen tarve ja 7. Kaytannon tukipalveluiden tarve. (kuvio 3.)



Sy6paa sairastavien nuorten tuen tarve
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Kuvio 4. Alaluokat, ylaluokat ja paaluokka
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6.2.1 Tiedollisen tuen ja ohjauksen tarve

Tiedollisen tuen tarve -yldluokka sisaltaa alaluokat neuvonnan tarve, tiedon tarve, tiedon
tarve syovasté ja sen hoidosta, tiedon tarve hoidon jalkeisista vaikeuksista, tietoa syovan
uusiutumisesta, perheenjasenen riski sairastua syopaan, neuvonnan tarve liittyen muut-
tuneeseen ulkonakoon, tiedon ja ohjauksen tarve ravitsemuksesta, liikuntaan liittyva oh-
jauksen ja tiedon tarve, tiedon ja tuen tarve kdytdnnon asioista, tietoa sosiaalisesta tu-

esta seka tietoa vertaistuesta.

Aineistosta nousi vahvasti esille tiedollisen tuen puute (Zebrack ym. 2013; Rabin ym.
2011; Zebrack ym. 2014b; Kent ym. 2013; Keegan ym. 2012; Wesley ym. 2013). Nuoret
toivoivat tietoa sydvasta sairautena ja sen hoitoon liittyvista asioista (Zebrack ym. 2013;
Zebrack ym. 2014b; Keegan ym. 2012). Tiedon puute hoidon aikana aiheutti nuorille
voimakasta stressia. Eras nuori kertoi joutuneensa etsimaan itse tietoa, jonka han oli
kokenut erittain stressaavana. (Rabin ym. 2011: 800.) Tyytymattomyytta ilmeni informaa-
tion puutteena liittyen sydpahoitoihin seka jatkohoito-ohjeisiin (Zebrack ym. 2014a: 7).
Informaatiota kaivattiin myos hoidoista mahdollisesti aiheutuvista pitkaaikaisista sivuvai-
kutuksista sekéa hoitojen jalkeisista vaikeuksista (Rabin ym. 2011:800; Keegan ym. 2012:
243). Nuoret halusivat tietdd, miten selvita sairauden aiheuttamista tunteista seka tietoa
mahdollisista sosiaalisista tukipalveluista ja vertaistuesta, jossa he voisivat keskustella
muiden kanssa syopakokemuksestaan (Rabin ym. 2011: 800; Keegan ym. 2013: 243).
Nuorilla huolen aiheeksi nousi myds syévan mahdollinen uusiutuminen tai perheenjase-

nen riski sairastua syépaan (Keegan ym. 2013: 243).

"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.” (Rabin ym. 2011: 800).

Nuoret toivoivat myds tietoa liittyen ravitsemukseen (Zebrack ym. 2013: 205; Zebrack
ym. 2014b: 1272; Keegan ym. 2012: 243). Osa nuorista olisi halunnut tietoa ravitsemuk-
sesta, mutta tietoa ei ollut annettu (Zebrack ym. 2014b: 1272; Keegan ym. 2012: 243).
Ravitsemukseen liittyvan informaation lisdksi nuoret kaipasivat tietoa dieeteista ja liilkun-
nasta (Zebrack ym. 2013: 211; Zebrack ym. 2014b: 1272; Keegan ym. 2012: 245) seké
siitd, miten pysya kunnossa fyysisesti (Keegan ym. 2012: 243). Tutkimukseen osallistu-
neista nuorista melkein puolet eivat olleet saaneet tietoa ja ohjausta liittyen liikuntaan ja

ravitsemukseen (Zebrack ym. 2013: 211).
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Nuoret tarvitsivat neuvontaa liittyen muuttuneeseen ulkonakéon. Muutokset ulkonadssa
syOpahoitojen aikana koettiin raskaiksi ja naista ei kerrottu avoimesti nuorelle ennen hoi-
tojen aloittamista. Nuoret halusivat tietda mita ulkonakoon liittyvia muutoksia odottaa.
Hiustenlahtd ja hyvinvoinnin menetys olivat vaikeita asioita nuoren hyvaksya. He kokivat
jaaneensa ulkopuolisiksi muista nuorista ja valttelivat sosiaalisia tilanteita. Nuoret toivoi-
vat lisdd neuvontaa ja kaytannon vinkkeja, miten parjata muuttuneen ulkonadn kanssa.
(Williamson ym. 2010: 173.)

"Adolescents expressed their need to know more about what appearance changes to expect”
(Williamson ym. 2010: 173).

“They wanted practical tips on how to manage and conceal an altered appearance” (Williamson
ym 2010: 173).

Aineistosta ilmeni myds, ettd osa nuorista kaipasi tietoa ja ohjausta liittyen kaytannon
asioihin, kuten vakuutusten kanssa (Rabin ym. 2011: 800).

6.2.2 Sosiaalisen tuen tarve

Sosiaalisen tuen tarve -ylaluokka siséltaa alaluokat emotionaalisen tuen tarve, vertais-

tuen tarve, tarve tukiryhmalle seké sydvasta kertominen muille inmisille.

Emotionaalisen tuen seka vertaistuen tarve nousivat esille aineistosta (Rabin ym. 2011:
800; Zebrack ym. 2014b: 1273; Kent ym. 2013: 49-51). Nuoret kokivat tarvitsevansa
enemman emotionaalista tukea seka hoidon aikana etta hoidon jalkeen. Tarkeana pidet-
tiin, ettd nuoret saisivat tukea muilta syopaa sairastavilta seka syovasta selviytyneilta
nuorilta. (Rabin ym. 2011: 800; Zebrack ym. 2014b: 1273; Kent ym. 2013: 49-51.) Eras
nuori kertoi, ettd hanella on laheisia inmisia ymparilladn, mutta kukaan heista ei ymmarra

mit& h&n joutuu kayda lapi (Rabin ym. 2011:800).

Osa nuorista haluaisi osallistua tukiryhmaan, jossa saisi jakaa omia tunteita ja kokemuk-
sia muiden kanssa (Rabin ym. 2011: 800; Keegan ym. 2012: 244). Nuorista osa toivoi
myds kahdenkeskisia tapaamisia toisen syovasté selviytyneen kanssa (Rabin ym. 2011:

800). Nuoret kokivat, ettd tuen my6ta he saisivat apua tunteiden kasittelyyn ja samalla
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lievitystd masennukseen, ahdistukseen, stressiin seka itsesyyttksen tuntemuksiin (Ra-
bin ym. 2011: 800). Liséksi ulkonakddn liittyvia huolenaiheita olisi haluttu jakaa muiden
vertaisten kanssa. Nuoret kokivat, ettéd kokemusten vaihtaminen ja suorien kysymysten
esittaminen liittyen muuttuneeseen ulkonakddn ja sen kanssa parjadmiseen auttaisi sel-

viytymisessa. (Williamson ym. 2010: 173.)

“Unmet service needs... 75 % for a support group” (Keegan ym. 2012: 244).

Nuoret olisivat tarvinneet tukea myos siihen, milla tavoin kertoa ystavilleen ja lahipiiril-
leen sairaudestaan. Ja miten he voisivat ottaa asian puheeksi uusien tuttavuuksien tai

tydnantajan kanssa. Asia koettiin hyvin herkaksi. (Zebrack 2011: 2291.)

“What and how much to say about their illness to new acquaintances, including employers”
(Zebrack 2011: 2291).

6.2.3 Psykososiaalisen tuen tarve

Psykososiaalisen tuen tarve -ylaluokka sisaltaé alaluokat psyykkisen tuen tarve, psyko-
sosiaalisten tukipalveluiden tarve, mielenterveysneuvonnan tarve, ammattilaisten tar-

joama psykososiaalinen tuki, hengellisen neuvonnan tarve sekad perheneuvonnan tarve.

Aineistosta nousi esille nuorten tarve psykososiaaliseen tukeen (Zebrack ym. 2013: 205;
Zebrack ym. 2014b: 1272-1273; Keegan ym. 2012: 244). Nuoret toivoivat neuvontaa ja
ohjausta mielenterveyden ammattilaisilta. Psykososiaaliset tukipalvelut koettiin tarkedna
osana hoitoa. (Zebrack 2014b: 1272; Zebrack ym. 2013: 205.) Osa nuorista ei ollut saa-
nut mielenterveysneuvontaa (Zebrack ym. 2013: 205; Rabin ym. 2011:801). Tukipalve-
luita ei tarjottu, vaikka nuori oli ilmaissut olevansa masentunut (Rabin ym. 2011: 801).
Osa nuorista aikuisista koki tarvitsevansa psykologin apua hoitoprosessin aikana, joka
olisi tukenut heita selviytymaan sairauden ja sen tuoman ahdistuksen kanssa. Tutkimuk-
sessa psykologin tarve nousi esille 21-25-vuotiaiden nuorten naisten kohdalla. (Xie ym.
2017: 222.) Aineistosta ilmeni, etta nuoret toivoivat parempaa keskusteluyhteytta tervey-
denhuollon ammattilaisten kanssa (Zebrack ym. 2014a: 6). Kahdessa tutkimuksessa
nousi esille perheneuvonnan tarve. Perheneuvontaa toivoivat etenkin nuoret aikuiset.
(Zebrack ym. 2013: 205; Zebrack ym. 2014b: 1272.)

“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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“Reported that their need for counseling from mental health professional was unsatisfied”
(Zebrack ym. 2014b: 1272).

Aineistossa nousi esille myos hengellisen tuen tarve (Zebrack ym. 2013: 205; Zebrack
ym. 2014b: 1272; Keegan ym. 2012: 245). Osalle nuorista uskonnollisuus seka hengel-
lisyys olivat merkittavia tekijoita heidan elamasséaan. Tuloksista ilmeni, etta nuoret halu-
aisivat saada hengellistd neuvontaa ja keskustella syopaan sairastumisesta (Keegan
ym. 2012: 252).

6.2.4 Hedelmallisyys- ja seksuaalineuvonnan tarve

Hedelmallisyys- ja seksuaalineuvonnan tarve -ylaluokka sisaltéaa alaluokat tiedon tarve
liittyen hedelmattdmyyteen, tiedon tarve vaihdevuosien riskeisté ja hedelmattémyyspal-

veluiden tarve seka seksuaalineuvonnan tarve.

Hedelmallisyyteen ja seksuaalisuuteen liittyvat tiedon tarpeet nousivat vahvasti esille
nuoria naisia kiinnostavana aihealueena. Nuoret haluaisivat tietoa mahdollisista riskeista
liittyen hedelmaéllisyyteen, jotka sydpahoidot voivat aiheuttaa. (Zebrack ym. 2013; Rabin
ym. 2011; Zebrack ym. 2014b; Keegan ym. 2012; Benedict ym. 2016.) Yhdessa tutki-
muksessa nousi esille nuorten naisten tiedon tarve aikaisista vaihdevuosien riskista, he-
delmattomyysriskistd, hedelmallisyyden arvioimiseen sek& mahdollisuuksiin sailyttaa
hedelmallisyys. Tietoa toivottiin myds liittyen perheen perustamiseen ja vaihtoehtoisesta
perheen perustamisesta, kuten adoption mahdollisuuksista. (Benedict ym. 2016: 5.)
Nuoret naiset kokivat myos tarvetta hedelmattémyyspalveluihin (Zebrack ym. 2013: 205;
Zebrack ym. 2014b: 1272).

“Most respondents felt they did not have enough information on infertility risk (58%), early men-
opause risk (60%), options to assess their fertility (62%), options to preserve their fertility (51%)
and options for alternative family-building (43%)” (Benedict ym. 2016: 5).

Nuoret kaipasivat seksuaalineuvontaa (Zebrack ym. 2013: 205; Zebrack ym. 2014b:
1272; Zebrack 2011: 2290). Neuvontaa toivottiin seksuaalisuuteen ja laheisyyteen liitty-
vien kysymysten ké&sittelemiseksi (Zebrack ym. 2014b: 1272). Nuoret kokivat tyytymat-
tomyyttad ja haasteita seksuaalisuudessaan seka intiimisuhteissaan. Syévan vaikutus

naihin osa-alueisiin on kiistaton. Sydpadiagnoosilla seka syépéhoidoilla oli suora yhteys
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nuoren seksuaalisuuden kehitykseen ja oman kehonkuvan rakentumiseen. Krooninen
uupumus, toimintakyky seka hedelmallisyyteen liittyvat asiat herattivat kysymyksia nuo-
rissa, joihin he olisivat toivoneet tukea ja neuvontaa ammattilaisilta. (Zebrack 2011.:
2290.)

“Dissatisfaction related to sexual relations and intimacy” (Zebrack 2011: 2290).

6.2.5 Interventioiden tarve

Interventioiden tarve -ylaluokka sisédltaa alaluokat ohjelmat syopaéa sairastaville nuorille,
informaatioon perustuvien interventioiden tarve, tarve ohjelmalle, jossa tarjotaan tietoa
syovasta, ravitsemukseen perustuvien ohjelmien tarve, painonhallintaan perustuvien oh-
jelmien tarve, liikunnallisten interventioiden tarve, psykososiaalisten interventioiden
tarve, tarve ohjelmalle, jossa tarjotaan emotionaalista tukea, keskustelu interventioiden
tarve, tarve stressinhallintaohjelmiin, rentoutusohjelmien tarve seka leirien ja retriittien

tarve.

Nuoret havaitsivat useita erilaisia ohjelmia, jotka voisivat edistaa syovasta selviytyneiden
nuorten fyysista ja emotionaalista hyvinvointia. Kaikki tutkimukseen osallistuneet nuoret
pitivat fyysisia ja aktiivisia interventioita erittdin hyodyllisind. Osa nuorista oli hoidon ai-
kana kokeillut itsendisesti erilaisia likuntamuotoja seka rentoutusharjoituksia. Nuorten
mukaan aktiivisten interventioiden myota he saisivat muuta ajateltavaa ja liikkumisen
my6ta mieliala kohenisi. Esille nousi kiinnostus kuntosaliharjoitteluun, uintiin, joogaan ja
pyorailyyn. Myos tennis, golf ja frisbee herattivat mielenkiintoa nuorissa. Liikunta painot-
teisiin ohjelmiin toivottiin osaavia ohjaajia vetamaan interventioita, jotta valtyttaisiin louk-
kaantumisilta. (Rabin ym. 2011: 798-802.)

Erilaiset rentoutusohjelmat nousivat esille, joita nuoret pitivat hyddyllisind seka hoitojen
aikana etta hoitojen jalkeen. Kiinnostusta herétti jooga, mindfullness ja erilaiset hengi-
tysharjoitukset. Yksi tutkimukseen osallistunut nuori kertoi saaneen apua joogasta. Han
koki joogan auttaneen erityisesti diagnoosin aikana, jolloin han pystyi unohtamaan ikavat
asiat hetkeksi. Nuoret ehdottivat myds erilaisia rentoutusmalleja, hierontaa, Reikia seka
naurua. Liséksi nuoret olivat kiinnostuneet stressinhallintaohjelmista, silla sy6pa sairau-

tena ja hoidot olivat erittiin stressaavia nuorelle. (Rabin ym. 2011: 799.)

"l was taking yoga, especially, when | was first diagnosed, and that was just great. It just really
helped clear your mind." (Rabin ym. 2011: 799).
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Nuoret kaipasivat psykososiaalista ja emotionaalista tukea interventioiden muodossa.
Toiveena nuoret esittivat, etta interventiot suunniteltaisiin nuorille ikaan sopivalla tavalla.
(Zebrack ym. 2014b: 1274; Rabin ym. 2011: 800.) Monilla nuorilla oli tarve interventioi-
hin, joissa voisi keskustella muiden kanssa omista sydpakokemuksista (Kent ym. 2013:
51). Kiinnostusta nuorilla oli ohjelmiin, jossa tarjotaan tietoa syovasta sairautena seka
hoidoista, ravitsemuksesta ja painonhallinnasta. Ravitsemukseen perustuvat ohjelmat
tulisi olla raataloity yksildllisesti erityisesti nuorille syovasta selviytyneille. (Rabin ym.
2011:800.) Nuoret haluaisivat osallistua erilaisille leireille ja retriitteihin, jossa tarjotaan
tukea seka annetaan tietoa sydvasta sairautena nuorelle sopivalla tavalla. Samalla he
saisivat vertaistukea, joka auttaisi tukemaan vaikeassa elamantilanteessa. (Zebrack ym.
2013: 205; Zebrack ym. 2014b: 1272.)

“Many AYA cancer survivors are seeking, and could benefit from, interventions designed to en-
courage healthy communication about cancer experience” (Kent ym. 2013: 51).

Nuoret pitivat tdrkednd samankaltaisuutta ohjelmissa, jotka ovat suunniteltu syovasta
selviytyneille nuorille. Toiveena nuorilla oli, etté osallistujat olisivat arviolta saman ik&isia,
samaa sukupuolta olevia seka diagnoosi, hoitohistoria ja elaméantilanne olisi samankal-
tainen. Nuoret perustelivat taman silla, etteivat valttamatta saisi apua itselleen, jos ohjel-
massa olisi vanhempia osallistujia. Nuorten olisi helpompi jakaa omia kokemuksiaan sa-

man ikaisten kanssa. (Rabin ym. 2011: 800.)

"I don't know if I'd get a whole lot of help sitting in a room with 75-year-old men. You know what
I mean?" (Rabin ym. 2011:801).

Nuoret tarvitsivat likunnan ammattilaisten tarjoamia kuntouttavia ja yksil6llisia palveluja.
Nama tukevat ja auttavat nuoria selviytymaan. Liikuntaa tulisi tarjota saannoéllisesti ja
suoraan sydpaosastoille nuoren ollessa sairaalassa, jotta aktiivisuus ja toimintakyky sai-
lyisi. Kestoltaan toiminnallisten hetkien tulisi kestaa noin puoli tuntia. Aluksi aktiviteetit
tulisi suunnitella niin, ettei nuorelle koituisi negatiivisia kokemuksia, kuten liian kipeyty-
neitd lihaksia. Sisall6ltdan liikunnan tulisi olla mahdollisimman monipuolista. Tasapaino,
venyttely seké voimaharjoitteet tulisi kuulua ohjelmaan, nuoren ikdtaso ja kunto huomi-
oiden. Leikkimielisyys sek& nuoren omat kiinnostuksen kohteet tulisi myds ottaa huomi-
oon. (Goétte ym. 2014: 1024-1037.)

"Exercise programs at pediatric cancer wards are needed to enhance activity levels and support
an active disease management” (Gétte ym 2014: 1024-1037).
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6.2.6 Kuntoutumisen tuen tarve

Kuntoutumisen tuen tarve -ylaluokka siséltaa alaluokat tarve kivunhallinnan asiantunti-

jalle seka fysioterapeutin tai toimintaterapeutin tarve.

Aineistosta nousi esille, ettd nuoret tarvitsivat fysioterapeutin seka toimintaterapeutin
palveluja kuntoutuakseen. Tutkimuksessa, jossa ndma tarpeet tulivat esille, merkittava
osa nuorista koki tarvitsevansa naitd palveluita, mutta palveluita ei tarjottu nuorille.
Osalla nuorilla olisi ollut myds tarvetta kivunhallinnan asiantuntijalle. (Keegan ym. 2012:
245.)

“66% to 75% of AYA cancer survivors who needed a support group, a pain management expert,
physical or occupational therapist, mental health worker or financial advice on paying for health
care did not receive these services” (Keegan ym. 2012: 245).

6.2.7 Kaytannon tukipalveluiden tarve

Kaytannon tukipalveluiden tarve -ylaluokka sisaltaa alaluokat taloudellisen tuen tarve,
tarve taloudelliselle neuvonnalle, tukea sosiaaliturvaetuuksien kanssa, tukea tyokyvytto-
myys asioissa, tukea vakuutusten kanssa, lastenhoito, kotihoidon tarve sekd CAM-pal-

veluiden tarve.

Nuoret toivat esille huolenaiheensa taloudellisiin tilanteisiin. Nuoret kokivat tarvitsevansa
taloudellista tukea seka neuvontaa hoitojen aikana (Keegan ym. 2012: 244). Aineistossa
nousi esille tuen tarve liittyen sosiaaliturvaetuuksiin ja sairausvakuutukseen (Zebrack
ym. 2013: 208). Sairasvakuutukseen liittyvat asiat huolettivat seka syrjinta tydeldmassa
nostivat kysymyksia, joihin nuoret olisivat kaivanneet lisdé tukea (Zebrack 2011: 2292).
Osalla nuorista ei ollut taloudellisista syista mahdollista ottaa vakuutusta ja tasté oli koi-
tunut taloudellisia ongelmia sek& turhautuneisuutta ja stressid. (Zebrack ym. 2014a: 5.)
Huoli taloudellisesta tulevaisuudesta ja velkaantumisesta mietitytti nuoria. Mahdollinen
tydelamasta poisjaanti seka sairausloma vaikuttivat ansiotuloihin ja tdma loi ahdistusta
sekd neuvonnan tarvetta. (Zebrack ym. 2014a: 5; Zebrack ym. 2013: 205, 208.) Lisaksi
nuoret kaipasivat tukea tyollistymiseen seka tytelamaan palaamiseen liittyvissa asioissa
(Zebrack ym. 2014a: 5).

“Need for assistance with health insurance, disability, and Social Security benefits” (Zebrack
ym. 2013: 208).
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Osa nuorista koki kotihoidon (Keegan ym. 2012: 244) ja lastenhoitopalvelun tarkeaksi

syOpahoitojen aikana (Zebrack ym. 2014b: 1272).

“Unmet service needs for in-home nursing (29%)” (Keegan ym. 2012:244).

Aineistossa nousi esille myds nuorten kiinnostus taydentaviin ja vaihtoehtoisiin ladketie-
teellisiin palveluihin eli CAM—palveluihin (Zebrack ym. 2013: 205; Keegan ym. 2012:
244). Lisaksi nuoret olivat halukkaita kokeilemaan esimerkiksi akupunktiota, meditaatiota
ja biofeedback —hoitoa (Zebrack ym. 2014b: 1272).

7 Pohdinta

7.1 Tulosten tarkastelu ja johtop&éattkset

Tassa opinnaytetydssa tarkasteltiin, millaisia menetelmia sydpaa sairastavien nuorten
tukemiseen on kaytetty seka millaista tukea nuoret tarvitsevat hoidon ja kuntoutumisen
aikana. Sybpéaan sairastuminen on raskasta sekad henkisesti etta fyysisesti nuorelle ja
hanen laheisilleen. Hoidossa ja kuntoutumisessa nuori tulee huomioida kokonaisvaltai-
sesti. Syopaan sairastunut nuori tarvitsee paljon tukea ja ohjausta. Tutkimusten mukaan
nuoret tarvitsevat tietoa ja palveluita, jotta he voivat selviytya syovasté ja sen hoidoista
mahdollisimman eheana. Opinnaytetytn tuloksista voidaan havaita, ettd syopaa sairas-
tavien nuorten tukemiseen on kaytdssa erilaisia menetelmid, mutta osa nuorista ei ole

saanut tarvittavia palveluita seka tukea hoidon ja kuntoutumisen aikana.

Aikaisemman tutkimuksen mukaan riittava tieto syovasta sairautena ja sen hoidosta aut-
taa hoitoon osallistumisessa seka edistaa nuorten elamanlaatua. Nuoret tarvitsevat tie-
toa sairaudestaan, silla se vihentdd epavarmuutta ja negatiivisia tuntemuksia. (Ishibashi
2001: 61-63.) Opinnaytetyon tulokset osoittavat, ettd osa nuorista on saanut tietoa syo-
vasta ja sen hoitoon liittyvista asioista, ravitsemuksesta, likunnasta sekd hedelmallisyy-
desta (Zebrack ym. 2013: 205), mutta tuloksista kay ilmi myds, ettéd naissa osa-alueissa
tiedon tarve nuorilla on suurta. Nuoret eivat ole saaneet tarpeeksi tietoa liittyen syop&an
ja sen hoitoon (Zebrack ym. 2013; Rabin ym. 2011; Zebrack ym. 2014b; Kent ym. 2013;
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Keegan ym. 2012; Wesley ym. 2013), ravitsemukseen (Zebrack ym. 2014b: 1272; Kee-
gan ym. 2012: 243), liikuntaan seka painonhallintaan (Zebrack ym. 2013: 211; Zebrack
ym. 2014b: 1272; Keegan ym. 2012: 245). Nuoret toivoivat tietoa myds hoidon jalkeisista
vaikeuksista seka pitkaaikaisista sivuvaikutuksista (Rabin ym. 2011: 800; Keegan ym.
2012: 243). Liséksi nuoret kokivat huolta syévan uusiutumisen suhteen ja pelkoa per-

heenjasenen sairastumiseen (Keegan ym. 2013: 243).

Tiedon ja tuen antaminen nuorelle on merkittdvassa asemassa terveydenhuollossa, silla
nain voidaan ehkaista nuoren psyykkisia ongelmia myohaisemmassa vaiheessa. Tiedon
antamisessa tulee huomioida nuoren ikataso, kehitys ja kyky vastaanottaa tietoa. Hoita-
jan on hyvéa varmistaa, etta nuori on ymmartanyt ja sisaistanyt asiat, eiké koskaan saisi
olettaa. Tieto, mita nuorelle annetaan, tulee olla tutkittua ajantasaista tietoa. Hoitaja voi
my0s nayttédd nuorelle luotettavan tiedon lahteet, silla internetin kayttd on nykypéaivana
erittdin suuressa suosiossa ja internetista loytyy runsaasti epaluotettavaa tietoa, joka voi
aiheuttaa nuorelle vain lisda ahdistusta.

Tieto sybpéaan sairastumisesta herattaa pelkoa ja ahdistusta. Syopéaéan sairastuminen voi
aiheuttaa nuorelle psyykkisia oireita, kuten ahdistusta, masennusta ja vihaa. Psykososi-
aalinen ja sosiaalinen tuki ovat merkittavassa asemassa hoidon ja kuntoutumisen ai-
kana, jotta voidaan valttyd pitkaaikaisilta psyykkisiltd ongelmilta sekd syrjaytymiselta.
(Taskinen ym. 2014; Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2014: 76-77.) Aikaisemman tutki-
muksen mukaan sosiaalinen tuki edistaa sydpaa sairastavien nuorten itsetuntoa ja ela-
manlaatua seka mahdollistaa, ettd nuori pystyisi elamaédn mahdollisimman normaalia
elamaa (Ishibashi 2001: 61-63). Taméan opinnaytetydn tuloksista voidaan havaita, etta
nuoret kokivat psykososiaaliset tukipalvelut seka vertaistuen tarkeaksi osana hoitoa ja
kuntoutumista. Aineisto osoitti, ettd osa nuorista on saanut sosiaalista tukea (Kent ym.
2013: 49-50; Wesley 2013: 8; Zebrack ym. 2014a: 4) seka erilaisia psykososiaalisia pal-
veluita hoidon ja kuntoutumisen aikana (Zebrack ym. 2013: 205), mutta palvelut eivat
saavuta kaikkia nuoria. Yhdessa tutkimuksessa tutkimukseen osallistujista noin puolet
nuorista osoittivat mielenterveysneuvonnan tarpeen (Zebrack ym. 2013: 212). Tutkimuk-
sessa nousi esille mielenkiintoa herattava tulos, jonka mukaan teini-ikéiset olivat saaneet
enemman mielenterveyden ammattilaisten neuvontaa kuin nuoret aikuiset. Nuoret aikui-
set olisivat halunneet neuvontaa (Zebrack ym. 2013: 205.), mutta luultavasti terveyden-

huollossa ei ole sita heille tarjottu. Terveydenhuollossa psykososiaalisia tukipalveluita
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tulisi tarjota jokaiselle tukea tarvitsevalle nuorelle. Sy6paa sairastavan nuoren ja tervey-
denhuollon ammattilaisten valille voi syntyd melko pitkakin hoitosuhde ja hoitajan tulee

olla valppaana reagoimaan nuoren henkisen voinnin muutoksiin.

Ishibashi ym. (2001: 63—-64, 66) tutkimuksesta selviad, miten tarkeaa vertaistuki, ystavat
seka perheen tuki ovat nuorelle hoidon aikana. Vertaistuen my6ta nuoret ovat saaneet
positiivista asennetta, elamanmydnteisyytta ja toivoa. (Ishibashi ym. 2001: 63—64, 66.)
Taman opinnaytetyon tulokset vahvistavat vertaistuen merkityksen nuorille sydpépoti-
laille. Tuloksien mukaan nuoret ovat osallistuneet vertaistukiryhmiin, jotka nuoret ovat
kokeneet erittdin hyodylliseksi. Lisdksi nuoret ovat saaneet tukea perheelta ja ystavilta
(Wesley 2013: 8; Zebrack ym. 2014a: 4; Williamson ym. 2010: 172-174). Ystavien tuki
koettiin erityisen tarke&nd, ystavat auttoivat nuorta tuntemaan itsensa "normaaliksi”
(Wesley ym. 2013: 8). Perheen tuki on koettu merkittdvana voimavarana (Zebrack ym.
2010: 133-134; Williamson ym. 2010: 172-174), mutta nuoret kokivat, ettei perheenja-
senet aina kykene kasittelemaan nuoren kokemia tunteita. Lisaksi osa nuorista koki, etta

perheenjasenet olivat liian ylisuojelevia heita kohtaan. (Zebrack ym. 2010: 133-134.)

Opinnaytety6n tuloksista voidaan havaita, ettd nuoret arvostavat vertaistukea ja yhdes-
saoloa muiden nuorten kanssa (Zebrack ym. 2013: 205). Omien kokemuksien ja tunte-
muksien jakaminen muille auttaa jaksamaan sairauden kanssa. Hoitajan on hyvé olla
tietoinen my®s kolmannen sektorin tarjoamista palveluista. Suomessa jarjesttjen palve-
luita nuorille syopapotilaille ja heidan laheisilleen tarjoaa esimerkiksi Sylva ry. Syopajar-
jestd tukee nuoria sydpaan sairastuneita jarjestamalla vertaistukea seka erilaisia tapah-
tumia. (Sylva ry.a. Nuoret aikuiset.) Sydpaan sairastunut nuori on haavoittuvainen. Sai-
rastuminen ja sen myodta ulkon&d6n muutokset saattavat vaikuttaa nuoren itsetuntoon.
Nuoren itsetunnon tukemisen merkitys korostuu terveydenhuollossa, silla hyva itsetunto

suojaa nuorta psyykkisiltd vaikeuksilta tulevaisuudessa.

Nuorten uskonnollisuus ja hengellinen tuki nousivat esille aikaisemmissa tutkimuksissa
sekd myo6s taman opinnaytetyon tuloksissa (Saarelainen 2017: 10, 52; Zebrack ym.
2013: 205; Zebrack ym. 2014a: 4; Keegan ym. 2012: 244). Osa nuorista kaipaa hengel-
listé tukea hoitojen aikana (Zebrack ym. 2013: 205; Zebrack ym. 2014b: 1272-1273;
Keegan ym. 2012: 244). Sairaalassa on mahdollista tarjota nuorelle sairaalapapin tukea,

tulosten mukaan keskustelu sairaudesta on tuonut nuorille helpotusta.
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Osa nuorista on osallistunut erilaisiin interventioihin seka leireille. Leirit ovat vahvistaneet
nuorten voimavaroja seka heidan sosiaalisia suhteita. (Zebrack ym. 2013.) Ohjelmat ja
retket, joihin on voitu osallistua koko perheen voimin ovat edesauttaneet nuoren seka
koko perheen hyvinvointia. (Zebrack 2011: 2291). Tuloksista nousi esille my6s erilaisten
interventioiden ja tukiryhmien tarve. Nuoret toivovat interventioita, joissa tarjotaan psy-
kososiaalista, emotionaalista seka sosiaalista tukea (Zebrack ym. 2014b: 1274; Rabin
ym. 2011: 800). Lisdksi kaivataan ohjelmia, joissa tarjotaan tietoa syovastéa ja sen hoi-
dosta, ravitsemuksesta seké liikunnasta (Rabin ym. 2011:800). Aikaisempi tutkimus
osoittaa, ettd nuoret ovat hyotyneet ryhmaterapiasta. Ryhmaterapian kautta heidén tie-
tamys syovasté ja sen hoidosta on lisaantynyt, samalla kun he ovat saaneet jakaa omia
tuntemuksiaan sairastumisesta. (Ishibashi ym. 2001: 63-64, 66.)

Nuoret ovat osoittaneet kiinnostuksen erilaisiin rentoutus- ja stressinhallintaohjelmiin
(Rabin ym. 2011: 799). Sy6péaén sairastumisen vuoksi nuorella voi ilmeta psykososiaa-
lisia ongelmia, ahdistusta, stressia ja masennusta. Rentoutus- ja stressinhallintaohjelmat
voivat ehkaista seka lieventaa naita psykososiaalisia ongelmia. Tuloksissa ilmeni myds
likunnan merkitys nuorille. Nuoret ovat halukkaita osallistumaan erilaisiin liikuntaohjel-
miin. Aktiivisten interventioiden avulla voi saada ajatukset pois sairaudesta seka liikku-

misen myota mieliala kohenee. (Rabin ym. 2011: 798-802.)

Opinnaytetydn aineistossa kasiteltiin myos eldinten vaikutusta sydpaa sairastaville nuo-
rille. Tutkimuksessa terapiakoirat vierailivat sairaalassa potilaiden luona. Koirien lasna-
olo toi nuorille positiivisia vaikutuksia. Nuorten vasymys, uupumus, pelko, kivut ja suru
lievittyivat sekd nuoret kokivat olonsa rentoutuneeksi koiran ansiosta. Hoitohenkilokunta
seka vanhemmat olivat tyytyvaisia koirien vierailuun osastolla. (Chubak ym. 2017.) Ai-
kaisempaa tutkimusta eldinterapian hyodyista juuri sydpéaa sairastavien nuorten tukemi-
sessa ei loytynyt, mutta Dawn ym. (2012: 43-51) tutkimuksen mukaan terapiakoirilla oli
positiivinen vaikutus potilaiden mielialaan seka terapiakoirien vierailut sairaalassa voivat

vahentdd merkittavasti potilaiden kokemaa ahdistusta ja kipua.

Sy6paa sairastavien nuorten naisten kohdalla hedelmallisyys on suuri huolen aihe. Sy6-
pahoidot saattavat vaikuttaa nuorten naisten hedelmallisyyteen. Pelko lapsettomuudesta
aiheuttaa nuorelle huolta ja ahdistusta. (Jokimaa — Ekblad 2012.) Opinnaytetyon tulok-
sista kay ilmi, ettd nuoret tarvitsevat tietoa syopahoitojen vaikutuksista hedelmallisyyteen
seka liittyen perheen perustamiseen (Zebrack ym. 2013; Rabin ym. 2011; Zebrack ym.
2014b; Keegan ym. 2012; Benedict ym. 2016). Hedelmallisyyteen liittyva neuvonta on
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merkittdvaa aloittaa jo ennen hoitoja, silla se parantaa nuorten elamanlaatua hoitojen
jalkeen (Jokimaa — Ekblad 2012). Myds seksuaalineuvonta on erittdin tarkeassa ase-
massa hoitojen aikana (Zebrack ym. 2013; Rabin ym. 2011; Zebrack ym. 2014b; Keegan
ym. 2012; Benedict ym. 2016).

Suurin osa tutkimukseen valituista artikkeleista oli tehty Yhdysvalloissa ja heidéan sosi-
aaliturva seka vakuutukset ovat erilaisia kuin Suomessa. On selvaa, etta syopaan sai-
rastuminen voi aiheuttaa taloudellisia ongelmia. Sydpahoidot aiheuttavat kustannuksia
potilaalle ja tybelamésta poisjaamisen seka pitk&an sairausloman vuoksi voidaan joutua
turvautumaan sosiaaliturvaan sek& vakuutuksiin. Taloudellisia haasteita ei saa unohtaa

terveydenhuollossa, silla naihin asioihin nuori tarvitsee tukea ja ohjausta.

Johtopaatdksena voimme todeta ettd, syopaa sairastavien nuorten tukemiseen on kay-
tetty erilaisia menetelmid, mutta kaikki nuoret eivat saa tarpeeksi tukea ja palveluita hoi-
don seké kuntoutumisen aikana. Opinnaytetyon tuloksista voidaan havaita, ettd syopaa
sairastavat nuoret ovat saaneet tiedollista-, sosiaalista- seka psykososiaalista tukea.
Nuoret ovat kokeneet tuen ja palvelut merkittdvaksi avuksi syévan hoidon seké kuntou-
tumisen aikana. Opinnaytetydn aineisto osoitti myds, etta nuorten tarve erilaisille tukime-
netelmille on suurta. Nuorten hoitotydssa hoitajan on kyettdva kartoittamaan nuoren ja
perheen tuen tarve seka osata kertoa erilaisista tukimenetelmista ja ohjata heidat palve-
luiden piiriin. Jokainen nuori on yksilo ja heilla on yksil6lliset tarpeet, joka tulee huomioida
jatkuvasti hoitotydssa. Osa nuorista tarvitsee paljon tukea ja erilaisia palveluita selviyty-
akseen vakavan sairauden aiheuttamista tuntemuksista, ja osa taas selvida vahemmalla
tuella. Tarkeaa hoitotydssa on tunnistaa nuoren tarpeet seké reagoida niihin, silla talla
tavoin voidaan taata hyva hoito ja samalla ehkaista turhaa karsimysta. Nuorten kohdalla
on tarkeda huomioida hoidon ja tuen jatkuvuus seka luottamuksellinen yhteistyd. Nuoren
itsemaaradmisoikeus hoitoon liittyen tulee ottaa huomioon ja sita taytyy kunnioittaa, silla

nuori tarvitsee paljon tukea sopeutuakseen muuttuneeseen tilanteeseen.

Erilaiset tukimenetelmét hoidon ja kuntoutuksen aikana auttavat nuorta ja hanen lahei-
sidan selviytymaan. Tukea on tarjottava koko hoidon ja kuntoutumisen ajan. Nuorten
hoitotydsséa korostuu perhekeskeisyys. Perheen ottaminen mukaan nuoren hoitoon on
tarkeda, mutta perheen jaksamista tulee myds tukea, silla koko perheen hyvinvointiin
vaikuttaa myos vanhempien jaksaminen. Nuorten kohdalla taytyy pohtia millainen tuki-
muoto palvelisi hanta parhaiten sairauden kussakin vaiheessa. Interventiot, erilaiset oh-

jelmat seka leirit ovat osan nuoren mieleen. Naissa ohjelmissa yhdistyy tiedollinen tuki
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ja ohjaus seké psykososiaalinen tuki. Ohjelmien my6ta nuoret saavat psykososiaalista
tukea seka samalla vertaistukea muilta sairastuneilta ja ohjelmaan osallistuminen saat-
taa vahentaa pitkaaikaisia sivuvaikutuksia. Psykososiaalinen tuki voi vahentaa nuoren
psyykkisia oireita, esimerkiksi ahdistusta, stressia ja masennusta. Lisdksi nuoren osal-

listuminen ohjelmiin voi ehkaista nuoren eristaytymista ja sen myo6ta syrjaytymisvaaraa.

7.2 Eettisyys ja luotettavuus

Tutkimus voi olla eettisesti luotettava ja tulokset uskottavia, kun siind noudatetaan tie-
teellisen kaytdnnon menetelmid. Tutkimuksessa tulee noudattaa tiedeyhteison tunnus-
tamia toimintatapoja eli rehellisyytta, huolellisuutta ja tarkkuutta tutkimustydssa, tulosten
tallentamisessa ja esittdmisessa seka tulosten arvioinnissa. Aineiston valinnassa ja ka-
sittelyssa noudatetaan tutkimusetiikkaa. Tutkimuksessa tulee kunnioittaa muiden tutki-
joiden tekemaa tyota viittaamalla heidan julkaisuihin asianmukaisella tavalla. (Tutkimus-

eettinen neuvottelukunta 2012: 6; Kangasniemi ym. 2013: 298.)

Tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida neljalla kriteerilld, joita ovat uskottavuus,
siirrettavyys, riippuvuus ja vahvistettavuus (Kankkunen — Vehvildinen-Julkunen 2013:
197). Tutkimusetiikka sisaltaa lakeja seka saantdjen tuntemista ja houdattamista, mutta
tutkimustydssa jokainen kantaa itse vastuun ratkaisuistaan. Tiedon luotettavuuteen seka
tarkastettavuuteen kuuluu olennaisena osana aineistojen keruu, kasittely sek& asianmu-
kainen arkistointi. Riippumattomuuteen ja itsendisyyteen pyrkimista pidetaan yleisesti
eettisend arvona, kun tuotetaan uutta tietoa. Tieteen itsensa osoittamilla keinoilla sek&a
paamaarilla padstaan parhaisiin tuloksiin, kun etsitddn uutta tietoa seka ymmarrysta.
(Kuula 2011: 24-25.) Opinnaytety0 tehtiin kahden opiskelijan toimesta, joka lisaa tutki-
muksen luotettavuutta. Eskolan ja Suorannan (1998: 214) mukaan kahden havainnoitsi-

jan yhteen saattaminen lisaa tutkimustulosten luotettavuutta ja objektiivisuutta.

Tutkimuksen eettisyytté ja luotettavuutta arvioidaan koko tutkimusprosessin ajan (Tuomi
— Sarajarvi 2009: 140-141). Opinnaytetydssa on kiinnitetty huomiota eettisyyteen ja sen
velvoitteisiin kaikissa opinnaytetydn eri vaiheissa. Hyddynsimme Metropolian jarjestamia
tyOpajoja, joista saimme apua opinndytetyon tydstamiseen. Ennen kirjallisuuskatsauk-
sen aloittamista osallistuimme tiedonhaku -tydpajaan, jotta osasimme etsia ja tarkastella
luotettavaa tietoa. Aihe rajattiin ja hakusanat muodostuivat tutkimuskysymyksista. Ai-

neiston haussa kaytimme jokaisessa tietokannassa samoja hakusanoja, jolloin haku on
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ollut systemaattista. Tietokantojen maksulliset artikkelit saimme hankittua ilman lisakus-
tannuksia Helsingin Yliopiston kirjastosta, joten aineistosta ei jaanyt taman vuoksi rele-

vantteja tutkimuksia pois.

Aineiston analysointi soveltaen sisallén analyysi -menetelmaa oli uutta tekijéille. Osallis-
tuimme laadullisen tutkimuksen menetelméat -tydpajaan, jossa saimme ohjausta sisal-
Idnanalyysin tydstamiseen seka lisdksi saimme opinnaytetydn ohjaavalta opettajalta yk-
silbohjausta. Aineiston analyysisséd on noudatettu jokaista aineiston analyysin vaihetta,
jotta tulokset olisivat luotettavia. Sisallonanalyysin haasteellinen osuus on, etta tutkija
osaa pelkistaa aineiston ja muodostaa kategoriat, jotka kuvaavat tutkimus ilmiétd mah-
dollisimman luotettavasti. Tulosten luotettavuuden kannalta on merkittavaa, ettd tutkija

pystyy osoittaa yhteyden tulosten ja aineiston valilla. (Kyngéas — Vanhanen 1999: 10.)

Opinnaytetydssa olemme kuvanneet tarkasti tutkimuksen eri vaiheet eli aineiston valin-
nan, aineiston analyysin seka tulosten esittdmisen. Kaytimme taulukoita seka kuvioita
selkeyttamaan prosessia. Liitteista 16ytyy taulukot, jossa olemme kuvanneet aineiston
valinnan seka aineiston analyysiprosessin. Aineiston analyysi —taulukossa olemme ku-
vanneet aineiston alkuperaisilmaisut, pelkistetyt ilmaisut sekd naiden ryhmittely ala- ja

ylakategorioihin seka paaluokkiin.

Tulokset on pyritty raportoimaan tarkasti ja yksityiskohtaisesti seké lahteisiin perustuen.
Tuloksiin on lisatty kuviot havainnollistamaan kokonaisuutta seké liséksi tuloksissa on
esitetty alkuperdisilmauksia aineistosta. Opinnaytetydssa lahdemerkinnat on laadittu
tekstiin seka lahdeluetteloon tarkasti ohjeiden mukaisesti. Lisaksi ty6 tarkastettiin Tur-
nitin-jarjestelmalld, jonka avulla osoitamme, ettei tydhon ole plagioitu muiden tutkijoiden

tekstia.

Tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttaa tuoreen tutkimustiedon kayttaminen. Opinnayte-
tydn aineistoon pyrittiin 16ytdma&an mahdollisimman tuoretta tutkimustietoa ja huomi-
oimme tdman jo hakuvaiheessa rajaamalla hakua ajallisesti. Aineiston pieni koko voi
vaikuttaa tulosten yleistettavyyteen. Aineisto valittiin valintakriteerien mukaan, mutta
osassa aineistoon valikoituneista tutkimuksista kasiteltin my6s muuta kuin tutkimusai-
hettamme, esimerkiksi sdhkoisia tukimenetelmid. Otimme huomioon vain tutkimuskysy-

myksiin vastaavat tulokset. (Kankkunen - Vehvildginen-Julkunen 2013: 93, 106.)
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Tutkimuksen luotettavuutta mahdollisesti heikentava tekija on se, etta kaikki aineisto on
englannin kielella. Englanti ei ole tekijéiden aidinkieli, joten on huomioitava, ovatko kaan-
nokset luotettavia. Aineiston kaantamisessa kaytettiin apuna MOT-sanakirjaa ja Oxford
Dictionary -palvelua. Opinnaytetyon tekij6illa ei ole mydskaan aikaisempaa kokemusta
kirjallisuuskatsauksen tekemisesta ja se saattaa vaikuttaa luotettavuuteen. Osallis-
tuimme kirjallisuuskatsaus -ty6pajaan, josta saimme apua opinnaytetyon tydstamiseen

seka perehdyimme kirjallisuuskatsaukseen liittyvaan menetelmakirjallisuuteen.

Nuoren maaritelmé valituissa artikkeleissamme on hyvin laaja ja saattaa osaltaan vai-
kuttaa luotettavuuteen. lkdjakauma 13 vuotiaista nuorista jopa 39 ikavuoteen saakka
laajentaa ndkokulmaa ja kokemuksia merkittavasti tuloksia tarkastellessa. Kokemukset
nain suurella ikdjakaumalla saattavat poiketa toisistaan sen hetkisen elamantilanteen
mukaan, onko sairastuneella jo omaa perhettd, onko hén tyoelamasséa vai onko ky-

seessa varhaisteini, joka on riippuvainen viela vanhemmistaan ja lain edessa alaikainen.

Aineistoon valitut tutkimukset olivat kansainvalisia, jolloin suoranaisesti suomalaisten
nuorten kokemuksia ei nahty tassa otoksessa. Aikaisempia kotimaisia tutkimuksia

saimme kuitenkin tydhdmme mukaan ja olemme tarkastelleet niita objektiivisesti.

Opinnaytetyosta allekirjoitettiin sopimus Metropolia Ammattikorkeakoulun seka hank-

keesta vastaavan osapuolen kanssa.

7.3 Tulosten hyddyntdminen ja jatkotutkimusehdotukset

Opinnaytetytssa tarkoituksena oli kuvata kirjallisuuskatsauksen avulla, millaisia tukime-
netelmia sytpéaa sairastaville nuorille on kaytetty seka millaista tukea he tarvitsevat hoi-
don ja kuntoutumisen aikana. Opinnaytetyon aihe on tarked, silla uutta tutkimusta tarvi-
taan, jotta pystytdan kehittamaan syopééan sairastuneiden nuorten seka heidan laheis-
tensa tukemista. Taman opinnaytetyén tuloksia voidaan hyddyntdda Nae minut nain -
hankkeen tydpajojen kehittdmisessa. Tuloksia voivat hyddyntda myos sydpaa sairasta-
vien nuorten parissa tyoskenteleva hoitohenkilostd seké tulevat sairaanhoitajat. Opin-
naytetyon tuloksista selviaa, millaisia tukimenetelmi& nuorille on kéytetty ja mista nuoret
ovat hyttyneet. Lisaksi nuoret toivat esille tukimenetelmien tarpeen seka esittivat toiveita
erilaisille tukimenetelmille. Opinn&ytetyon tuloksista voi saada ideoita tytpajoihin ja nuor-
ten toiveita kuuntelemalla voidaan kehittda nuorille sopivia tukimenetelmié. Vaikka opin-

naytetyossa ikdjakauma on suuri, voi tuen tarve olla sama eri ikaisilla nuorilla ja nuorilla
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aikuisilla. Taman vuoksi jokaisen nuoren tuen tarve arvioidaan yksil6llisesti ja kuunnel-

laan nuoren omia toiveita.

Tutkimuksia sy6péé sairastavien nuorten tukemiseen kaytetyistd menetelmista ei ole
Suomessa juuri tehty, joten jatkotutkimusehdotuksena olisi tutkia suomalaisten sydpaa
sairastavien nuorten kokemuksia eri tukimenetelmista. Olisi ollut mielenkiintoista n&hda

suomalaisten nuorten kokemuksia ja miten ne eroavat kansainvalisiin tutkimuksiin.

Opinnaytetyon tekemisen myota opimme projektitydskentelysté, joka on tarkeda tulevina
terveydenhuollon ammattilaisina. Tyon tekeminen vahvisti myds nayttoon perustuvan
tiedon haun osaamista eri tietokannoista, josta on hyotya tulevassa sairaanhoitajan am-
matissa. Ammatillisen kasvun nakékulmasta tyon tekeminen lisasi tietoisuutta syopaa
sairastavien nuorten tarvitsemista tukipalveluista ja siita, kuinka paljon tarvetta erilaisille
tukimenetelmille on. Suomalaista tutkimusta aiheesta tarvitaan, jotta pystytdan vastaa-
maan juuri suomalaisten nuorten syopépotilaiden tuen tarpeisiin. Nuori tulisi ottaa aina
mukaan hoitoon koskeviin paatoksiin ja osata tarjota hanelle yksilollisesti sopivia tukime-
netelmia. Nuoren kohtaaminen hoitotytssa on aina kokonaisvaltaista ja moniammatillista
yhteisty6ta, jossa koko perheen huomiointi on tarke&a. Hoitajilta vaaditaan aitoutta ja
ymmarrysta nuoren kehitysvaiheita kohtaan. Keskusteleva seka mielipiteet huomioiva
ilmapiiri rakentaa turvallisen ja luottamuksellisen hoitosuhteen, josta nuori hyotyy. (Veh-
manen 2012.)

Kun pyritdan kehittamééan uutta tuen mallia ja suunnittelemaan nuorten syopapotilaiden
tukemiseen kaytettavia menetelmia, on tarkeaa tiedostaa mita nuoret aidosti itse toivo-
vat. Nain pystytddn vastaamaan paremmin nuorten tarpeisiin selviytyd vaikeasta ela-
mantilanteesta sairauden kanssa. Nuoret tarvitsevat monipuolisesti tukea sek& neuvon-

taa ja tahan tulisi kiinnittaa erityistd huomiota hoitotydssa.
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Taulukko kirjallisuuskatsaukseen valituista tutkimuksista

Tutkimuksen Otsikko
tekija(t), tutki-

musvuosi ja -

Tarkoitus

Aineiston keruu
ja analysointi

Keskeiset tulok-
set

1 (30)

1. Millaisia mene-
telmia sy6paa
sairastaneiden
nuorten tukemi-
seen on kaytetty?

Liite 1

2. Millaisia tuki-
menetelmia syo-
paa sairastava
nuori tarvitsee
hoidon ja kuntou-
tumisen aikana?

paikka

1. Zebrack, Psychosocial ser-
Brad J. - vice use and un-
Block, Re- met need among
becca - Hayes- | recently diag-
Lattin, Bran- nosed adolescent
don — Embry, and young adult

Leanne — Agui-
lar, Christine —
Meeske, Kath-
leen A. —Li,
Yun —Butler,
Melisa — Cole,
Steven 2012.
Yhdysvallat.

cancer patients.

Tutkimuksessa
tarkasteltiin miten
syOpaa sairasta-
vien nuorten psy-
kososiaalisten tu-
kipalveluiden
kaytto ja taytty-
maton tarve eroa-
vat lasten ja ai-
kuisten puolella
hoidossa olevilla
nuorilla.

Tutkimukseen
osallistui 215
nuorta ja nuorta
aikuista (14-39
vuotiaat) jotka oli-
vat saaneet syopéa
diagnoosin 4 kk
sisalla. 99 oli hoi-
dossa lastenpuo-
lella ja 116 aikuis-
tenpuolella. Vas-
taus prosentti oli
75%. Tutkimuk-
sessa arvioitiin
emotionaalisten
tukipalveluiden ja
kaytannontukipal-
veluiden kayttba
seka informaation
mahdollisuuksia.

Useimmat nuoret
olivat saaneet in-
formaatiota syo-
paan ja sen hoi-
toon liittyen. Tutki-
muksessa melkein
puolet nuorista
osoittivat, etteivat
ole saaneet infor-
maatiota ja neu-
vontaa liittyen ruo-
kavalioon/ravitse-
mukseen. Emotio-
naalisten tukipal-
veluiden osalta
noin puolet nuo-
rista osoittivat tar-
vetta mielenter-
veysneuvontaan.

“Most patients indi-
cated use of infor-
mation related to
cancer and its
treatment”

“‘Report using
diet/nutrition infor-
mation”

“The proportions of
teens reporting
use of camps and
retreat programs,
mental health
counseling from a
mental health pro-
fessional, religious
or spiritual coun-
selling and family
counselling”

“The proportions of
patients ages 20 to
29 years and ages
30 to 39 years indi-
cated that a need
for cancer-related
information had
been unmet”

“The proportion of
patients ages 20 to
29 years who re-
ported that their
need for infertility
information had
been unmet”

“To report an un-
met need for infor-



2 (30)

“Males were more
likely to use reli-
gious/spiritual
counseling”

“Young adults
ages 30 to 39
years reported us-
ing assistance with
health insurance,
disability, Social
Secuirity, child
care, and comple-
mentary and alter-
native medical
(CAM) services”

“Most AYAs have
used information
about cancer and
its treatment”

Liite 1

mation about can-
cer, infertility,
diet/nutrition”

“Young adults
ages 20to 29
years and ages 30
to 39 years re-
ported unmet
needs for counsel-
ling from mental
health profes-
sional, counselling
specific to sexual-
ity and relational
intimacy concerns,
religious/spiritual
counselling, and
counseling for fam-
ily members”

“25 % of teens and
approximately 40%
to 45% of those in
their 20s and 30s
indicated an unmet
need with regard
to camps and re-
treat programs”

“AYAs in their 20s
and 30s were sig-
nificantly more



3 (30)

Liite 1

likely report unmet
needs for profes-
sional mental
health counseling
and for camps or
retreats programs
that offer cancer
education or sup-
port”

“Ages 30 to 39
years were more
likely to indicate an
unmet need for
family counseling”

“Females were
less likely to use
and more likely to
report an unmet
need for counsel-
ing related to sexu-
ality and intimacy
concerns”

“Females were
more likely to re-
port an unmet
need for reli-
gious/spiritual
counseling”



Liite 1
4 (30)

“Young adults
ages 20to 29
years reporting an
unmet need for in-
fertility services
and CAM services”

“Need for assis-
tance with health
insurance, disabil-
ity, and Social Se-
curity benefits”

“Nearly half of the
AYAs in the cur-
rent study indi-
cated an unmet
need for infor-
mation and coun-
seling specific to
exercise and
diet/nutrition”

“AYAs in their
20s... report an
unmet need for in-
fertility information
and support”

“Approximately
half of this entire
AYA sample indi-
cated a need for



2. Rabin, Car-
olyn — Simp-
son, Norah —
Morrow, Kath-
leen — Pinto,
Bernardine
2011.
Yhdysvallat.

Behavioral and
psychosocial pro-
gram needs of
young adult can-
cer survivors.

Tutkimuksen tar-
koituksena on
selvittaa millaisia
kayttaytymis- ja
psykososiaalisia
ohjelmia syopaa
sairastavat nuoret
aikuiset tarvitse-
vat.

Tutkimukseen
osallistujat valittiin
sairaalan syopare-
kisterista. Valinta
kriteereina oli 18-
39 ika, sybpa
diagnosoitu 10
vuoden sisalla,
osallistuja on kay-
nyt lapi syépahoi-
dot (leikkaus, ke-
moterapia, sade-
hoito) ja on talla
hetkell& remissi-
ossa seka vaadit-
tiin sujuvaa eng-
lannin kielen tai-
toa. Kirjeita lahe-
tettiin yhteensa
550. 38 kirjetta ei
mennyt perille, 33

Osallistujat havait-
sivat useita erilai-
sia ohjelmia, joita
voisi hyddyntaé
syOpaa sairasta-
vien nuorten ai-
kuisten fyysista ja
emotionaalista hy-
vinvointia.

5 (30)

Liite 1

mental health
counseling”

“Young adults in
their 20s and 30s
were more likely
than teens to indi-
cate that their
need for camps
and retreat pro-
grams was unmet”

“Participants iden-
tified a number of
different types of
programs that
might benefit the
physical and/or
emotional well-be-
ing of young adult
cancer survivors”

“All participants
commented on the
utility of physical
activity intervention
for young adult
cancer survivors”

“Possibility of offer-
ing a program cen-
tered on a cardio-
vascular workout,



vastasi, joista 3 ei
tayttanyt kritee-
reita, 1 ei halun-
nut osallistua ja 9
katosi seuran-
nassa. Lopulli-
seen otokseen
saatiin 20 osallis-
tujaa.

6 (30)

Liite 1

swimming or pool
exercises, yoga,
bike riding or use
of an exercise cy-
cle, strength train-
ing, exercise at
membership gyms,
ultimate Frisbee,
golf or tennis”

“All participants
commented on the
utility of relaxation
programs for
young adult cancer
survivors”

"l was taking yoga,
especially when |
was first diag-
nosed, and that
was just great. It
just really helped
clear your mind"

“Yoga, medita-
tion/mindfulness,
and deep breath-

ing

“Participants sug-
gested a variety of
other relaxation



7 (30)

Liite 1

modalities as well,
including massage
therapy, Reiki, and
laughter, among
others”

"some participants
emphasized a de-
sire 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"

“Possible benefits
from providing
young adult cancer
survivors with a re-
laxation interven-
tion were de-
scribed by multiple
participants”

“The need to offer
young adults
greater emotional
support throughout
their cancer expe-
rience”



Liite 1
8 (30)

“To offer young
adult cancer survi-
vors the oppor-
tunity to receive
support from other
cancer survivors,
specifically other
young adult survi-
vors”

“Suggested format
included arranging
for one-to-one sup-
port with another
cancer survivors, a
support group for
young adult cancer
survivors”

“Participants ex-
pressed an interest
in information-
based interven-
tions for young
adult cancer survi-
vors”

"Participants felt
that the additional
support would be
helpful in address-



9 (30)

Liite 1

ing feelings of de-
pression, anxiety,
self-blame, and
stress, and for nor-
malizing a young
adult cancer survi-
vor’s experience"

“The desired infor-
mation on a range
of topics such as
nutrition, practical
matters, fertility
and posttreatment-
related difficulties
(how to deal with
emotions, how to
communicate with
others about the
cancer experi-
ence)’

"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.”



Liite 1
10 (30)

“A list of local sup-
port groups, work-
shops, peer men-
tors, newsletters
and brochures”

“Described an in-
terest in nutrition-
based programs”

“An interest in nu-
trition programs
that were tailored
specifically to a
cancer survivor's
individual needs”

“An interest in
weight-manage-
ment/weight-loss
programs”

“Programs de-
signed for cancer
survivors was im-
portance of similar-

ity”

“It would be most
helpful if the other
program partici-
pants were similar
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in terms of age, di-
agnosis, time since
diagnosis, gender,
treatment history
and life situation”

"I don't know if I'd
get a whole lot of
help sitting in a
room with 75-year-
old-men. You
know what |
mean?"

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

“To develop sup-
port programs spe-
cifically for young
adult cancer survi-
vors and, with re-
spect to exercise
programs, to in-
clude knowledgea-
ble trainers who



12 (30)
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could assess par-
ticipants’ function-
ing and prevent
harm or injury dur-
ing the interven-
tion”

“Participants en-
dorsed several
types of programs
including emo-
tional support, can-
cer-related and
other information,
and nutri-
tion/weight loss”

“Stress manage-
ment programs
might allow survi-
vors to choose
from a variety of
relaxation tech-
nigues such as
meditation or deep
breathing”

“Unmet psychoso-
cial and behavioral
needs of young
adult cancer survi-
vors”



3. Zebrack,
Brad J. - Cor-
bett, Virginia —
Embry, Leanne
— Aguilar,
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Brandon —
Block, Re-
becca -
Zeman, David
T. - Cole, Ste-
ven 2014.
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Psychological
distress and un-

satisfied need for

psychosocial
support in ado-
lescent and
young adult pa-
tients during the
first year follow-
ing diagnosis.

Tutkimuksen tar-
koituksena on
tunnistaa syopaa
sairastavien nuor-
ten ahdistuksen
maara ensimmai-
sen vuoden ai-
kana syopa diag-
noosista ja ha-
vaita tekijoita
jotka ennakoivat
missa maarin
nuoret raportoivat
ahdistuksestaan.
Tutkimuksessa
tarkastellaan tuki-
palveluiden kayt-
toa.

Tutkimuksessa ar-
vioitiin 215 nuoren
(ik& 15-39 vuotta)
psykososiaalista
ahdistusta ja psy-
kososiaalisen tuki-
palveluiden kéayt-
toa 4, 6 ja 12 kuu-
kauden aikana
syodpa diagnoo-
sista.

12% nuorista il-
moittivat merkitta-
vasta kroonisesta
ahdistuksesta 12
kuukauden aikana
diagnoosista. 15
% ilmoitti viivasty-
neesta ahdistuk-
sesta. Huomattava
0sa nuorista il-
moitti, etta tarve
informaatiolle,
neuvonnalle ja
kaytannontuelle
pysyi tyytymatto-
mina.

13 (30)

Liite 1

“Reported unsatis-
fied need for each
of 15 support ser-
vices assessed
(i.e., informational,
counseling and
practical)”

“Participants re-
ported that their
need for at least
one of the five in-
formation items
(i.e., cancer infor-
mation, infertility
information, exer-
cise information,
and diet/nutrition
information) was
unsatisfied”

“AYAs indicated
that at least one
counseling need
(i.e., professional
mental health
counseling,
camps/retreats of-
fering AYA-specific
education/support,
religious/spiritual
counseling, family
counseling, and



14 (30)
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counseling to ad-
dress issues re-
lated to sexuality
or intimacy) was
unmet”

“AYAs reported
unsatisfied need
for at least one
practical support
service (infertility
services; comple-
mentary and alter-
native medicine,
including acupunc-
ture, biofeedback,
meditation and vis-
ualization or
guided imagery)”

“Reporting unsatis-
fied needs for
counseling from
mental health pro-
fessional, family
counseling, and in-
fertility services”

“Reported that
their need for
counseling from
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mental health pro-
fessional was un-
satisfied”

“Need for family
counseling was
unsatisfied”

“Need for infertility
services remained
unmet”

“For AYAs benefit
from services pro-
vided by mental
health profession-
als and patient
support organiza-
tions offering psy-
chosocial and peer
support”

“One-fourth of
AYAs...indicated
that their need for
emotional support
and counseling
from a professional
mental health pro-
vider was unsatis-
fied”



4, Kent, Erin E.
— Wilder Smith,
Ashley — Kee-
gan, Theresa
H. M. = Lynch,
Charles F. -
Wu, Xiao-
Cheng — Ham-
ilton, Ann S. -
Kato, Ikuko —
Schwartz, Ste-
phen M. — Har-
lan, Linda C.
2013.
Yhdysvallat.

Talking about
cancer and meet-
ing peer survi-
vors: social infor-
mation needs of
adolescents and
young adults di-
agnosed with
cancer.

Tarkoituksena on
saada tietoa syo-
paa sairastavien
nuorten ja nuor-
ten aikuisten so-
siaalisen infor-
maation tar-
peesta.

Tutkimukseen
osallistui 523 poti-
lasta, jotka olivat
saaneet syopéa-
diagnoosin 6-14
kk aikaisemmin.
Osallistujat kertoi-
vat tarpeesta pu-
hua sydpakoke-
muksista perheen
ja ystavien kanssa
(TAC) seka tapaa-
malla vertaisia
syovasta selviyty-
neita (MPS).

Noin 25% ja 43%
osallistujista ilmoit-
tivat tarpeesta
keskustella syo-
vasta perheen ja
ystavien kanssa
tai tavata vertaisia
syovasta selviyty-
neitd. Huomattava
0sa nuorista
osoitti, ettei tarve
tukiryhmille ja so-
siaaliselle infor-
maatiolle ole tayt-

tynyt.

16 (30)

Liite 1

“Substantial pro-
portions of
AYAs...reported
that their needs for
psychosocial sup-
port services were
not being met”

“Age-appropriate
and developmen-
tally appropriate
psychosocial sup-
port interventions
for AYAs are
needed”

“Participants be-
tween ages of 20
to 29 at diagnosis
were more likely to
report a MPS
(meeting peer sur-
vivors) need”

“Report both TAC
(talking about can-
cer) and MPS
(meeting peer sur-
vivors) needs”

“The need for in-
formation about
MPS”



5. Keegan,
Theresa H.M. —
Lichtensztajn,

Unmet adoles-
cent and young

Tutkimuksen tar-
koitus on kuvata

Tutkimukseen
osallistui 523
nuorta ja nuorta

Tutkimus tulok-
sista selviaa, etta
yli puolet nuorista

17 (30)

“Men reported
more unmet infor-
mation needs,

Liite 1

“A large proportion
of AYA cancer sur-
vivors reported un-
met social infor-
mation needs”

“Need of additional
social support”

“Reported partici-
pating in a support
group”

“Reported unmet
social information
needs”

“An unmet support
group need”’

“Many AYA cancer
survivors are seek-
ing, and could ben-
efit from, interven-
tions designed to
encourage healthy
communication
about cancer ex-
perience”

“50% or more of
participants re-



Daphne Y. -
Kato, Ikuko —
Kent, Erin E. —
Wu, Cheng
Xiao — West,
Michelle M. —
Hamilton, Ann
S. — Zebrack,
Brad — Bellizi,
Keith M. —
Smith, Ashley
W. 2012.
Yhdysvallat.

adult cancer sur-
vivors information
and service
needs: A popula-
tion-based can-
cer registry
study.

syovasta selviyty-
neiden nuorten ja
nuorten aikuisten
(15-39- vuotiaat)
tarpeista infor-
maatiolle ja pal-
veluille jotka eivat
ole tayttyneet.

aikuista, jotka rek-
rytoitiin vaeston
syoOparekisterista.

ei ole saanut tietoa
koskien syovan
hoitoa ja sy6van
uusiutumisen
mahdollisuutta.
Nuoret tarvitsevat
palveluita, mutta
eivat saa niita.
Suurin osa nuo-
rista, jotka tarvitsi-
vat kivunhallintaan
asiantuntijaa, fy-
sioterapiaa, mie-
lenterveyden am-
mattilaisen apua
seka taloudellisiin
ongelmiin neuvoja,
eivat saaneet pal-
veluja.

18 (30)

which may be re-
lated to the lower
use of psychoso-
cial support ser-
vices in men than
women”

Liite 1

ported unmet infor-
mation needs re-
lating to handling
concerns about
getting another
type of cancer or
the cancer return-
ing, cancer treat-
ments, possible
long-term side-ef-
fects of treatment
and complemen-
tary and alternative
treatments”

“Between 25 and
50% of AYAs had
unmet information
needs related to
staying physically
fit, meeting other
AYA survivors, nu-
trition and diet, fi-
nancial support,
fertility, and risk of
other family mem-
bers getting can-

cer

“Nearly one-third
of respondents in-
dicated a need to
see a mental



19 (30)

Liite 1

health care profes-
sional’

“Unmet service
needs... 29% for
in-home nursing”

“Unmet service
needs... 75% for a
support group”

“Older participants
(30-39 years ver-
sus 15-19 years)
were more likely to
report unmet
needs related to
treatments (new
treatment, comple-
mentary and alter-
native treatment),
possible long
terms side effects,
financial support
for care and con-
cern about getting
another type of
cancer”

“In general males
were more likely



20 (30)
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than females to re-
port unmet infor-
mation needs”

“To report unmet
needs related to
recurrence (han-
dling concerns
about cancer re-
turning, how to
check that cancer
has returned),
treatment, and fi-
nancial support for
medical care”

“AYA cancer survi-
vors have needs
for information
and/or services”

“More than half
cancer survivors
had unmet infor-
mation needs re-
lating to their can-
cer returning and
cancer treatments”
“56% to 75% of
AYA cancer survi-
vors who needed a
support group, a



21 (30)
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pain management
expert, physical or
occupational thera-
pist, mental health
worker or financial
advice on paying
for health care did
not receive these
services”

“The need of AYA
cancer survivors to
obtain information
and service refer-
rals after treatment
ends”

“30-39 years-olds
to have more un-
met information
needs than 15-19
years-olds”

“Information and
service needs”

“AYA cancer survi-
vors reported un-
met information
needs related to
diet/nutrition and
exercise”



6. Wesley,
Kimberly M. —
Zelikovsky,
Nataiya —
Schwartz, Lisa
A. 2013.
Yhdysvallat.

Physical symp-
toms, perceived
social support,
and affect in ado-
lescents with
cancer.

Tutkimuksen tar-
koitus on tarkas-
tella syopaa sai-
rastavien nuorten
fyysisia oireita,
koettua sosiaa-
lista tukea ysta-
vilta ja perheelta
seka positiivisia
ja negatiivisia vai-
kutuksia.

Tutkimukseen
osallistui 102
nuorta (13-19 —
vuotiaita). Osallis-
tujat valittiin sy6-
paklinikan kautta.

Tutkimus toteutet-
tiin kyselylomak-
keella.

Tutkimuksen tulok-
set osoittavat, etta
nuoret voivat
psyykkisesti hyvin
sydpahoitojen ai-
kana. Tahan vai-
kuttaa fyysisten oi-
reiden kokeminen
seka koettu sosi-
aalinen tuki. Tuki
perheenjaseniltd ja
ystaviltd seka ver-
taistuki vahentaa
psyykkisia oireita.
Tutkimuksessa
nuoret raportoivat
korkeatasoisesta

Liite 1
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“Reported unmet
mental health
counseling needs”

“The percentage of
AYAs reporting un-
met infertility infor-
mation and unmet
religious/spiritual
counseling”

“AYA cancer survi-
vors have substan-
tial unmet infor-
mation needs”

“Perceived social
support from
friends or family”

“Perceived social
support from
friends”

“Adolescents re-
ported high levels
of social support
from friends and
family”

“perceived peer
support”



7. Benedict,
Catherine —
Thom,
Bridgette —
Friedman,
Danielle — Di-
otallevi, Deb-
bie — Potten-
ger, Elaine —
Raghunathan,
Nirupa — Kel-
vin, Joanne F.
2016.
Yhdysvallat.

Young Adult Fe-
male Cancer Sur-
vivors’ Unmet In-
formation Needs
and Reproductive
Concerns Con-
tribute to Deci-
sional Conflict
about Post-Treat-
ment Fertility
Preservation.

Tutkimuksen tar-
koitus on kartoit-
taa syovasta sel-
viytyneiden nuor-
ten naisten hedel-
mallisyyteen liit-
tyva tiedon tarve,
lisaantymiseen
liittyvid huolenai-
heita ja ratkaisuja
tulevaisuuteen
hedelmallisyyden
sailyttamiseen.

Tutkimukseen
osallistui 346
nuorta naista (18-
35 —vuotiaita).

Tutkimus toteutet-
tiin s&hkaoisella ky-
selylomakkeella.

sosiaalisesta tu-
esta perheelta
seka ystavilta.
Kaikista hedelmal-
lisyyteen liittyviin
tietoihin 43-62%
nuorista ilmoittivat
tayttymattomasta
tiedon tarpeesta.

23 (30)

“‘Receive pre-treat-
ment fertility coun-
seling”

Liite 1

“Unmet information
needs”

“Most respondents
felt they did not
have enough infor-
mation on infertility
risk (58%), early
menopause risk
(60%), options to
assess their fertility
(62%), options to
preserve their fer-
tility (51%) and op-
tions for alternative
family-building
(43%)”

“Report high rates
of unmet fertility in-
formation needs
and reproductive
concerns”

“Forty-three per-
cent reported un-
met information
needs regarding
alternative family-



8. Chubak,
Jessica —
Hawkes, Rene

Dudzik, Christi
Foose-Foster,
Jessica M. —
Eaton, Lauren
Johnson, Re-
beccaH. -
Macpherson,
Catherine
Fiona 2017.
Yhdysvallat.

Pilot study of
therapy dog visits
for inpatient
youth with can-
cer.

Pilotti-tutkimuk-
sen tarkoituksena
oli maaritella tera-
piakoirien sovel-
tuvuutta ja hyo-
tyja osana nuor-
ten sybpépotilai-
den hoitoa sai-
raalaolosuhteissa

Tutkimukseen
osallistui 8 nuorta
13-25 vuotiaita
lasten sairaalan
sydpaosastoilta.
Tutkimuksesta ra-
jattiin pois eristyk-
sessa olevat, koi-
rille allergiset, ja
luuydinsiirto poti-
laat. Osallistujat
haastateltiin en-
nen ja jalkeen koi-
ran vierailun hei-
dan potilashuo-
neissaan. Alle 18
vuotiaiden potilai-
den vanhemmilta
kerattiin kirjallinen
lupa tutkimuk-
seen. Lisaksi tut-
kija havainnoi
nuoren ilmeita ja
eleita koiran vie-
railun aikana.
Myds elektroninen
haastattelu kuului
tutkimukseen,
jossa kyseltiin
mm. mahdollisia

Kaikki tutkimuk-
seen osallistuneet
nuoret kokivat ren-
toutuneen koiran
ansioista, he hy-
myilivat ja nauroi-
vat enemman, ja
tunsivat onnelli-
suutta. Huolen
tunne, vasymys,
uupumus, pelko,
Kipu ja suru lievit-
tyivat. Vanhemmat
seka hoitohenkilo-
kunta tukivat tata
iimiota ja kokivat
kiitollisuutta ja
kannustivat jatkos-
sakin koiran kayt-
t6a sairaalassa.
Osa potilasta sai-
rastui 14 vrk ai-
kana koiravisiitin
jalkeen infektioon
mutta suoranaista
yhteytta koiriin
talla ei pystytty
osoittamaan.

24 (30)

“Animal assisted
activities provide
opportunities for
motivational, edu-
cational and recre-
ational benefits”

“Therapy dog visits
for pediatric oncol-
ogy inpatients”

“Dog visit limited
approximately
20min”

“Pet the dog”

“‘Handler invited
the dog to show
the patient a trick”

“‘Handler provided
the patient with her
dogs "business
card", which in-
cluded a photo to
provide adolescent
with a keepsake”

Liite 1

building options
such as adoption”

“They wished they
could have inter-
acted more or for
longer with the
dog”



Liite 1
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allergisia reakti- "Bonding with the
oita mita koiran dog”

vierailu olisi voinut
aiheuttaa. Osas-
ton henkilokun-
nalle jaettiin myos
kyselylomakkeita,
jotka olivat hel-
posti saatavilla
osaston yleisissa
tiloissa.

9. Xie, Jianfei — | A prevalence Tutkimuksen tar- | 551 henkil6& osal- | Yli 90% potilaista “Unmet need for
Ding, Siging — | study of psycho- | koituksena on do- | listui tutkimuk- toivoi saavansa counseling”

He, Siqi — social distress in | kumentoida seen, he olivat idl- | psykologista neu-

Duan, adolescents and | psyykkisen ahdis- | tddn 15-39 vuoti- | vontaa seka oh- “Patients ex-
Yinglong —Yi, | young adults with | tuksen yleisyyttd | aita. jausta, joista saisi pressed a desire
Kaigui — Zhou, | cancer. nuorilla syépapo- | 12-osainen taus- | apua ahdistuk- for psychological
Jianda 2017. tilailla Kiinassa ja | tatieto lomake seen. Sosiaalisella counseling or train-
Kiina. tutkia niiden yh- seka 14-osainen tuella koettiin suuri ing”

teytta tuskaan,
ahdistukseen ja

sairaalan ahdistus
ja masennus mit-

vaikutus jaksami-
seen. 21-25v koki-

“Specially years of

masennukseen, tari kuvasivat poti- | vat eniten ahdistu- 21-25 female pa-
seka kuvata sel- | laan viikon aikana | neisuutta sairastu- tients need special
viytymista. koettuja tuntemuk- | misestaan ja pel- care for their psy-

sia. Vastausaika
oli 30-45min. Ni-
mettdmat vastaus-
lomakkeet vietiin
tietokoneelle sar-
janumeroiden pe-
rusteella.

késivat stigmaa
jonka nykyinen
kansallinen ter-
veyskasvatus
mahdollisesti loisi
heille omista ela-
mantavoistaan
johtuvaksi.

chological prob-
lems”

“The need for evi-
dence-based inter-
vention strategies
to enhance the
medical coping”



10. Zebrack,
Brad —

Kent, Erin E. —
Keegan, The-
resa H.M. —
Kato, Ikuko —
Wilder Smith,
Ashley 2014.
Yhdysvallat.

"Cancer sucks"
and other pon-
derings by ado-
lescent and
young adult can-
Cer survivors.

Tarkoituksena on
kuvata nuorten
kokemuksia sy6-
pahoidoista ja pa-
rantaa syopahoi-
don laatua pa-
remmaksi nuo-
rille.

296 nuorta syopa-
potilasta osallistui-
vat avoimeen ky-
sely tutkimukseen,
ialtdan 15-39 vuo-
tiaita.

Taloudelliset haas-
teet nousivat
esille, vakuutus-
asiat seka rahalli-
nen tilanne koettiin
taakaksi. Nuoret
olivat tyytyvaisia
saamaansa hoi-
toon ja tukeen sai-
raalassa. He olisi-
vat toivoneet
enemman tietoa
laakkeiden sivu-
vaikutuksista seka
vaihtoehtoisista
hoitomenetelmista.

26 (30)

"The people who
provide the medi-
cal care helped me
by providing me
with the infor-
mation and sup-
port | needed"

"l really wasn’t
able to live a day
to day without as-
sistance of my
spouse”

“Relationship with
family and friends”

“Church and god”

“Other cancer sur-
vivors support”

Liite 1

“Positive psychol-
ogy can help pa-
tients to ease psy-
chological mood”

“Psychological in-
terventions system
to improve the
treatment”

“Financial prob-
lems and burden”

“Health insurance
was inadequate”

“Stress of dealing
with insurances"

“Fears about future
financial dept”

“Lack of infor-
mation about treat-
ments and follow-
up care, drug ef-
fects, alternative
treatment options”

“Poor communica-
tion with health
care providers”



11. Zebrack, Psychological, Artikkeli antaa Alkuperdaisesti Ka-
Brad J. 2011. social and behav- | yleisen katsauk- = nadassa tehty
Yhdysvallat. ioral issues for sen mitd muutok- | workshop johon

talla tutkimuksella
tehty lisdysta ja
taydennysta kos-
kien 18-35 vuoti-
aita nuoria syopa-
potilaita.

young adults with
cancer.

sia ja haasteita
nuoret syopapoti-
laat kohtaavat jo-
kapaivaisessa
elaméassaan. Tar-
koituksena on li-
sata tietoisuutta
ja kehittaa ika-
tasoista/kohden-
nettua psykososi-
aalista tukea eri
ikaisille nuorille
syOpapotilaille.

Tutkimukseen
osallistui 22
nuorta ialtadn 13-

Tutkimuksessa
on kuvattu herk-

Adolescents and
parent’s experi-

12. Williamson,
Heidi — Har-
court, Diana —

Interventioilla on
tuettu nuoria koke-
maan itsensa ky-
kenevaisiksi par-
jatéa elamassaan it-
sendisesti, loyta-
vansa tarjolla ole-
vat tukimenetelmat
seka vahvistaa
tunnetta sosiaalis-
ten suhteiden ylla-
pitdmisessa, per-
heen, puolison, ys-
tavien ja tyod ja
opiskelutovereiden
keskuudessa.

Nuoret pelkasivat
muutoksia ulko-

27 (30)

“High levels of so-
cial support can
help teens and
young adults with
cancer”

“Opportunities for
social interaction
can help ease the
stress of coping”

“Same age peers
will promote suc-
cessful achieve-
ment”

“Oncology camps”

“Outdoor adven-
ture programs”

“Cancer survivor
day picnics”

“Psychosocial and
behavioral inter-
ventions for ado-
lescents”

“Adolescents val-
ued parents who
understood their

Liite 1

“Dissatisfaction re-
lated to sexual re-
lations and inti-
macy”

“How to share in-
formation about
cancer with friends
and peer”

“What and how

much to say about
their illness to new
acquaintances, in-
cluding employers”

“Concerns about fi-
nances, standard
of living, job dis-
crimination, diffi-
culties obtaining
health insurance”

“Adolescents ex-
pressed their need
to know more



Halliwell,
Emma. 2010.
Iso-Britannia.

ences of manag-
ing the psychoso-
cial impact of ap-
pearance change
during cancer
treatment.

kaa aihetta liit-
tyen nuorten ul-
kondkd muutok-
siin mita he koke-
vat sairastumisen
aikana ja tasta
seuranneita ne-
gatiivisia vaiku-
tuksia sosiaali-
seen hyvinvoin-
tiin. Tarkoituk-
sena oli parantaa
tukemisen laatua
ja kohdentaa in-
terventioiden si-
saltéa tassa ai-
heessa jota nuo-
rille ja vanhem-
mille annetaan.

18 vuotiaita ja 6
heidan vanhem-
paansa. Nuoret
ottivat 2viikon ajan
valokuvia itses-
taan ja kuvasivat
tuntojaan ja aja-
tuksiaan ulkona-
konsa liittyen.
Haastattelu toteu-
tettiin nuorten ko-
tona. Vanhemmat
osallistuivat yh-
teen kyselyyn,
jossa pyydettiin
kuvaamaan milla
tavoin he tukivat
nuoriaan.

nadssaan mm. py-
syvia arpia, mus-
telmia, muutoksia
painossa ja hius-
ten lahtda. He tun-
sivat erilaisuuden
tunnetta "stigmaa"
suhteessa muihin,
terveisiin nuoriin,
ja tunsivat olonsa
epaviehattaviksi.
Nuoret ovat joutu-
neet kokemaan
kiusaamista kos-
kien muuttunee-
seen ulkonakoon.
Vanhemmat koki-
vat ahdistusta las-
tensa puolesta
naiden asioiden
vuoksi. Vanhem-
pien, perheen ja
ystavien seka ver-
taisten tuki oli Kiis-
tattoman tarkeita
elementteja nuor-
ten selviytymi-
sesséd. Nuoret ja
vanhemmat hyo-
tyivat ja toivoivat
tukea milla edes-
auttaa normaalin

28 (30)

adolescent’s ap-
pearance issues”

"My friends helped
me, stuck with me,
right next to me,
support me"

“Friends positive
opinions were
helping adoles-
cents accept ap-
pearance change”

“Parents using
compliments to
bolster their child
self-confidence”

“Adolescents
found it helpful to
warn friends of
their appearance
change before
meeting them, us-
ing photos, videos,
text or telephone
updates”

“Humor was a use-
ful strategy to
lessen their own,

Liite 1

about what ap-
pearance changes
to expect”

“They wanted
practical tips on
how to manage
and conceal an al-
tered appearance”

“Support to deal
with the negative
social conse-
guences of looking
different”

"I would like to
meet another pa-
tient, | would ask
them questions |
wanted to know,
about what it was
really like, what to
expect”



13. Gotte, Mir-
iam — Kesting,
Sabine — Win-
ter, Corinna —
Rosenbaum,
Dieter — Boos,
Joachim 2014.
Saksa.

Comparison of
self-reported
physical activity
in children and
adolescents be-
fore and during
cancer treatment.

Tarkoituksena ol
arvioida nuorten
syOpapotilaiden
tarvetta liilkkunnal-
lisiin interventioi-
hin hoitojen ai-
kana seka antaa
lisdinformaatiota
riskitekijoista mita
seuraa toimetto-
muudesta.

66 nuorta, 14-23
vuotiasta syopa-
potilasta Sak-
sassa osallistui
kyselyyn, 3kk
diagnoosin saatu-
aan ja ennen hoi-
toja seka hoitojen
aikana, joissa mi-
tattiin min/vko lii-
kunnallista aktiivi-
suutta. Osallistu-
jilta vaadittiin sak-
san kielen taitoa,
jotta kyselomak-
keen tayttaminen
onnistui.

ulkonadn saily-
mista hoitojen ai-
kana.

Nuorten liikunnalli-
nen aktiivisuus
vuorokausien ai-
kana madaltui
osastolla olles-
saan ja heikentyi
selvasti hoitojen
aikana ja vuotee-
seen jai lepaa-
maan valtaosa
nuorista. Viikoittai-
nen liikunta ja fyy-
sinen aktiivisuus
vaheni mittausten
mukaan huomatta-
vasti ja tassa to-
dettiin verraten iso
ero lahtétasoon.
Nuoret eivat koke-
neet mielenkiintoa
liikuntaa kohtaan
hoitojensa aikana.

Liite 1
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and others discom-
fort and to lighten
a tense or awk-
ward moments”

“Strong relations
with friends”

“The need to look
normal”

“Exercise profes-
sionals should pro-
vide support and
help to overcome
individual barriers
and problems”

“Exercise pro-
grams at pediatric
cancer wards are
needed to en-
hance activity lev-
els and support an
active disease
management”

“‘Recommend car-
rying out frequent
interventions with
short duration (20—
30 minutes)”



Liikkumattomuu-
della on todettu
olevan terveysris-
keja ja aktiivisuutta
tulisi lisata ja tukea
nuoria nousemaan
vuoteesta ylos.

30 (30)

Liite 1

“Contents should
include training of
sensorimotor func-
tion, strength, co-
ordination, flexibil-
ity, and endurance
in a playful man-

ner

“Avoid negative
experiences like
sore muscles or
strong exhaustion
at the beginning”

“Exercise interven-
tions should al-
ways be super-
vised by sport ther-
apists”

“Offer diversified
sport activities
adapted to pa-
tients’ interests;
physical and psy-
chological condi-
tions; and recom-
mendations of the
sport therapist”



Aineiston analyysi

1 (39)

Liite 2

Suora lainaus

Kaannos suo-
meksi

Pelkistetty il-
maisu

Pelkistysten ryh-
mittely

Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

(1)

Most patients in-
dicated use of in-
formation related
to cancer and its
treatment

The proportions
of patients ages
20 to 29 years
and ages 30 to 39
years indicated
that a need for
cancer-related in-
formation had
been unmet

Useimmat potilaat
ilmaisivat kaytta-
vansa syopaan ja
sen hoitoon liitty-
vaa tietoa

Osa 20-29 ja 30-
39 vuotiaat poti-
laat osoittivat, etta
syopaan liittyva
tiedon tarve ei ole
tayttynyt

Tiedon saanti syo-
vasta ja sen hoi-
dosta

Syo6péaan liittyva
tiedon tarve ei ole
tayttynyt

Tiedon saanti syo-
vasta ja sen hoi-
dosta (1)

Tiedon saanti syo-
paan ja sen hoi-
toon liittyen (1)
Tiedon saanti syo-
paan ja sen hoi-
toon liittyen (1)
Hoitava taho aut-
toi ja tuki (10)

Ruokavalioon/ra-
vitsemukseen liit-
tyvan tiedon
saanti (1)
Informaatio liittyen
ravitsemukseen

(1)

Tietoa syovasta
ja sen hoidosta

Tietoa ravitse-
muksesta

Tiedollinen tuki

Sybpaa sairasta-
vien nuorten tuke-
miseen kaytetyt
menetelmat




The proportion of
patients ages 20
to 29 years who
reported that their
need for infertility
information had
been unmet

Osa 20-29 vuoti-
aista potilaista ra-
portoivat ettei he-
delmétto-
myys/lapsetto-
muus tiedon tarve
ei ole tayttynyt

Tiedon tarve liit-
tyen hedelmatto-
myyteen ei ole
tayttynyt

Report using
diet/nutrition infor-

limoittivat kaytta-
vansa ruokavali-

Ruokavalioon/ra-

vitsemukseen liitty-

mation oon/ravitsemuk- van tiedon saanti
seen liittyvaa in-
formaatiota

To report an un- limoittavat taytty- | Tiedon tarve liit-

met need for in-
formation about
cancer, infertility,
diet/nutrition

mattomasta tie-
don tarpeesta liit-
tyen sybpaan, he-
delmattomyyteen,
ruokavalioon/ra-
vitsemukseen

tyen syopaan

Tiedon tarve liit-
tyen hedelmatto-
myyteen

Tiedon tarve liit-
tyen ruokavali-
oon/ravitsemuk-
seen

Cluster 1 high-
survival-rate can-
cers were more
likely than other
cancer types to
report using infer-
tility information

Korkean selviyty-
misprosentin syo-
pasairauksissa
raportoitiin enem-
man hedelmatto-
myys informaa-
tion kayttéa

Tietoa liittyen he-
delméattomyyteen

Syopaan liittyva
tiedon tarve ei ole
tayttynyt (1)
Tiedon tarve liit-
tyen

syopaan (1)

Syopaan liittyva
informaation tarve
(3)

Tiedon tarve syo-
van hoitoon liit-
tyen (5)

Tiedon tarve syo-
pahoitoihin (5)
Tiedon tarve syo0-
vasta ja sen hoi-
dosta (5)

Tiedon tarve liit-
tyen ruokavali-
oon/ravitsemuk-
seen (1)

Tiedon ja ohjauk-
sen tarve ruoka-
valioon/ravintoon
(1)

Tiedon tarve ravit-
semuksesta (2)

Informaation
tarve sydvasta ja
sen hoidosta

Tiedon ja oh-
jauksen tarve ra-
vitsemuksesta

2 (39)

Tiedollisen tuen ja
ohjauksen tarve

Liite 2

Sybpaa sairasta-
vien nuorten tuen
tarve




Patients who had
received chemo-
therapy were
more likely to

Potilaat, jotka sai-
vat kemoterapiaa,
olivat saaneet in-
formaatiota liit-

Informaatio liittyen
likuntaan

Informaatio liittyen

have used infor- tyen liikuntaan ja | ravitsemukseen
mation related to | ravitsemukseen

exercise and

diet/nutrition

The proportions Teini-ikaiset il- Kaytettyja tukime-
of teens reporting | moittivat kaytta- netelmia leirit, ret-
use of camps and | vansa leireja ja riitti ohjelmat
retreat programs, | retriitti (vetaytymi-

mental health nen arkielamasta) | Kaytettyja tukime-
counseling from a | ohjelmia, mielen- | netelmia mielenter-
mental health pro- | terveysneuvontaa | veysneuvonta
fessional, reli- mielenterveyden

gious or spiritual ammattilaiselta, Kaytettyja tukime-

counselling and
family counselling

uskonnollista tai
hengellista neu-
vontaa, perhe
neuvontaa

netelmia uskonnol-
linen tai hengelli-
nen neuvonta

Kaytettyja tukime-
netelmia perhe
neuvontaa

Ruokavalio/ravit-
semus informaa-
tion tarve (3)
Tiedon tarve ravit-
semukseen ja
ruokavalioon (5)
Tiedon tarve liit-
tyen ravin-
toon/ruokavalioon

()

Kaytettyja tukime-
netelmia mielen-
terveysneuvonta
(1)

Kaytettyja tukime-
netelmia perhe
neuvontaa (1)

Tiedon ja oh-
jauksen tarve ra-
vitsemuksesta

Mielenterveys-
neuvonta

3 (39)

Tiedollisen tuen ja
ohjauksen tarve

Psykososiaalinen
tuki

Liite 2

Sybpaa sairasta-
vien nuorten tuen
tarve

Sybpaa sairas-
tavien nuorten
tukemiseen
kéaytetyt mene-
telmét




Young adults
ages 20to 29
years and ages
30 to 39 years re-
ported unmet
needs for coun-
selling from men-
tal health profes-
sional, counsel-
ling specific to
sexuality and re-
lational intimacy
concerns, reli-
gious/spiritual
counselling, and
counseling for
family members

Nuoret aikuiset
ialtdan 20-29
seka 30-39 ikaiset
iimoittivat taytty-
mattdmasta tar-
peesta liittyen
mielenterveys-
neuvontaan mie-
lenterveyden am-
mattilaisilta, neu-
vontaan seksuaa-
lisuudesta ja huo-
lista intiimisuh-
teista, uskonnol-
lista/hengellista
neuvontaa ja per-
heenjasenten
neuvonta

Tarve mielenter-
veysneuvontaan

Tarve seksuaali-
neuvontaan

Tarve uskonnolli-
seen/hengelliseen
neuvontaan

Tarve perheneu-
vontaan

25 % of teens and
approximately
40% to 45% of
those in their 20s
and 30s indicated
an unmet need

25 % teini-ikai-
sista ja noin 40-
45% 20-30 vuoti-
aista osoittivat,
ettei tarpeita lei-

Tarve leireille ja
retriitti ohjelmille

Kaytettyja tukime-
netelmia uskon-
nollinen tai hen-
gellinen neuvonta
(1)

Miehet kayttivat
hengellisté neu-
vontaa (1)

Tarve uskonnolli-
seen/hengelliseen
neuvontaan (1)
Naiset ilmoittivat
tarpeen hengelli-
seen neuvontaan
1)

uskonnolli-
nen/hengellinen
neuvonnan tarve
3)

Tarve hengelli-
seen neuvontaan

(5)

Tarve seksuaali-
neuvontaan (1)
Naisilla tarve sek-
suaalineuvonnalle

(1)

Hengellinen
neuvonta

Hengellisen neu-
vonnan tarve

Seksuaalineu-
vonnan tarve

4 (39)

Psykososiaalinen
tuki

Psykososiaalisen
tuen tarve

Hedelmallisyys- ja
seksuaalineuvon-
nantarve

Liite 2

Sybpéaa sairasta-
vien nuorten tuke-
miseen kaytetyt
menetelmat

Sybpaa sairasta-
vien nuorten tuen
tarve

Sybpaa sairasta-
vien nuorten tuen
tarve




with regard to
camps and retreat
programs

reille ja retriitti oh-
jelmille ole tay-
tetty

AYAs in their 20s
and 30s were sig-
nificantly more
likely report un-
met needs for
professional men-
tal health coun-
seling and for
camps or retreats
programs that of-
fer cancer educa-
tion or support

20 vuotiaat ja 30
vuotiaat raportoi-
vat huomattavasti
todennékdisimmin
tayttymattomista
tarpeista mielen-
terveysneuvon-
nasta mielenter-
veyden ammatti-
laisilta ja leireista
tai retriitti ohjel-
mista jotka tarjoa-
vat syopaan liitty-
vaa opetusta/oh-
jausta tai tukea

Tarve mielenter-
veysheuvontaan

Tarve leirille ja ret-
riitti ohjelmille

Ages 30 to 39
years were more
likely to indicate
an unmet need
for family coun-
seling

30-39-vuotiaat
osoittivat toden-
nakoisimmin tayt-
tymattoman tar-
peen perhe neu-
vonnalle

Tarve perheneu-
vonnalle

Females were
less likely to use
and more likely to
report n unmet

Naiset epatoden-
nakoéisemmin
kayttivat ja toden-
nakoisemmin il-

Naisilla tarve sek-
suaalineuvonnalle

Neuvonnan tarve
seksuaalisuuteen
tai [aheisyyteen
liittyvien kysymys-
ten kasittele-
miseksi (3)
Tyytymattomyys
intiimisuhteisiin
(11)

Tarve mielenter-

veysheuvontaan

@

Tarve mielenter-

veysheuvontaan

@

Tarve mielenter-

veysheuvontaan

) -

Tarve ammattitai-
toiselle mielenter

veysneuvonnalle
3

Tarve mielenter-
veysneuvontaan

(3)

Seksuaalineu-
vonnan tarve

Mielenterveys-
neuvonnan tarve

Liite 2
5 (39)

Hedelmallisyys- ja
seksuaalineuvon-
nantarve

Sybpéaa sairasta-
vien nuorten tuen
tarve

Psykososiaalisen
tuen tarve




need for counsel-
ing related to sex-
uality and inti-
macy concerns

moittivat taytty-
mattomasta tar-
peesta seksuaali-
suuteen ja intiimi
asioihin liittyvasta
neuvonnasta

Males were more
likely to use reli-
gious/spiritual
counseling

Miehet kayttivat
todennékdisem-
min hengellista
neuvontaa

Miehet kayttivat
hengellisté neu-
vontaa

Females were
more likely to re-
port an unmet
need for reli-
gious/spiritual
counseling

Naiset ilmoittivat
todennakdisem-
min hengellisesta
neuvonnan tar-
peesta

Naiset ilmoittivat
tarpeen hengelli-
seen neuvontaan

Young adults
ages 30to 39
years reported
using assistance
with health insur-
ance, disability,
Social Security,
child care, and
complementary
and alternative

Nuoret aikuiset
ialtdan 30-39 il-
moittivat kaytta-
vansa sairausva-
kuutusta, (ty6)ky-
vyttomyys, sosi-
aaliturvaa, lasten-
hoitoa seka tay-
dentavia ja vaih-

Sairausvakuutuk-
sen, tyokyvytto-
myys, sosiaalitur-
van hyddyntami-
nen

Lastenhoidon hyo-
dyntdminen

Taydentavien ja
vaihtoehtoisten
ladketieteellisten

Tarve mielenter-
veysasiantuntijoi-
den neuvontaan
)

Tarve mielenter-
veyden ammatti-
laisen neuvontaan
)

Tarve mielenter-
veysneuvonnalle
(5)

Halu pyykkiseen
ohjaukseen (9)

Tarve leireille ja
retriitti ohjelmille
1)

Tarve leirille ja
retriitti ohjelmille
(1)

Tarve leireille ja
retriitti ohjelmille
(1)

leirit/retriitit joissa
nuorille suunnattu
opetus/tuki (3)

Mielenterveys-
neuvonnan tarve

Leirien ja retriitti
ohjelmien tarve

6 (39)

Psykososiaalisen
tuen tarve

Interventioiden
tarve

Liite 2

Sybpaa sairasta-
vien nuorten tuen
tarve




medical (CAM)
services

toehtoisia laake-
tieteellisia (CAM)
palveluita

palveluiden hyo-
dyntéaminen

Young adults
ages 20 to 29
years reporting an
unmet need for
infertility services
and CAM ser-
vices

Nuoret aikuiset
ialtadan 20-29 il-
moittivat taytty-
mattoman tar-
peen hedelméatto-
myys palveluihin
sekd CAM palve-
luihin

Tarve hedelmatto-
myyspalveluihin

Tarve CAM palve-
luihin

Need for assis-
tance with health
insurance, disabil-
ity, and Social Se-
curity benefits

Tarvitsevat apua
sairausvakuutuk-
sen, tyokyvytto-
myyden ja sosiaa-
liturvaetuuksien
kanssa

Tuen tarve sai-
rausvakuutuksen
kanssa

Tukea tyokyvytto-
myyteen

Tukea sosiaalitur-
vaetuuksien
kanssa

Sairausvakuutuk-
sen, tyokyvytto-
myys, sosiaalitur-
van hydédyntami-
nen (1)

Taydentavien ja
vaihtoehtoisten
laéketieteellisten
palveluiden hy6-
dyntaminen (1)

Lastenhoidon
hyddyntaminen

(1)

Tiedon tarve ta-
loudelliseen tu-
keen (5)
Vakuutuksesta ei
ollut apua (10)

Vakuutukset ja
sosiaaliturva

CAM-palvelui-
den tarve

Lastenhoito

Vakuutukset ja
sosiaaliturva

7 (39)

Kaytannon tuki-
palveluiden tarve

Kaytannon tuki-
palvelut
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vien nuorten tuke-
miseen kaytetyt
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Most AYAs have
used information
about cancer and
its treatment

Useat nuoret ovat
saaneet tietoa
syovasta ja sen
hoidosta

Tiedon saanti syo-
paan ja sen hoi-
toon liittyen

Nearly half of the
AYAs in the cur-
rent study indi-
cated an unmet
need for infor-
mation and coun-
seling specific to
exercise and
diet/nutrition

Tutkimuksessa
melkein puolet
nuorista ilmaisivat
tayttymattomat
tiedon ja ohjauk-
sen tarpeet liit-
tyen lilkkuntaan
seka ruokavali-
oon/ravintoon

Tiedon ja ohjauk-
sen tarve liittyen lii-
kuntaan

Tiedon ja ohjauk-
sen tarve ruokava-
lioon/ravintoon

AYAs in their
20s... report an
unmet need for
infertility infor-
mation and sup-
port

20-vuotiaat nuoret
iimoittivat taytty-
mattomasta tie-
don ja tuen tar-
peesta liittyen he-
delmattémyyteen

Tiedon ja tuen
tarve liittyen hedel-
mattomyyteen

Approximately
half of this entire
AYA sample indi-
cated a need for
mental health
counseling

Noin puolet nuo-
rista osoittivat tar-
vetta mielenter-
veysneuvontaan

Tarve mielenter-
veysneuvontaan

Young adults in
their 20s and 30s
were more likely

20- ja 30-vuotiaat
nuoret aikuiset il-

Tarve leireille ja
retriitti ohjelmille

Tarve taloudelli-
seen tukeen (5)
Tarve taloudelli-
seen tukeen (5)
Taloudelliset ja
sosioekonomiset
huolenaiheet (11)

Tarve CAM palve-
luihin (1)
taydentava ja
vaihtoehtoinen
laaketiede, mu-
kaan lukien
akupunktio,
biofeedback, me-
ditaatio ja visuali-
sointi tai ohjatut
kuvat (3)

Taloudellisen
tuen tarve

CAM-palvelui-
den tarve

8 (39)

Kaytannon tuki-
palveluiden tarve

Liite 2

Sybpéaa sairasta-
vien nuorten tuen
tarve




than teens to indi-
cate that their
need for camps
and retreat pro-
grams was unmet

moittivat teini-ikéai-
sia enemman hei-
dén tayttyméitto-
masté tarpeesta
leireista ja retriitti
ohjelmista

(2)

Participants iden-
tified a number of
different types of
programs that
might benefit the
physical and/or
emotional well-
being of young
adult cancer sur-
vivors

Osallistujat ha-
vaitsivat useita
erityyppisia ohjel-
mia, jotka saattai-
sivat edistaa syo-
vasta selviytynei-
den nuorten ai-
kuisten fyysista
jaltai emotionaa-
lista hyvinvointia

Ohjelmat saattavat
edistaa fyysista
jaltai emotionaa-
lista hyvinvointia

All participants
commented on
the utility of physi-
cal activity inter-
vention for young
adult cancer sur-
vivors

Kaikki osallistujat
kommentoivat
fyysisen aktiivi-
suuden interventi-
oiden hyodylli-
syytta nuorille
syovasta selviyty-
neille

Fyysisen aktiivi-
suuden interventiot
hyddyllisia nuorille
syovasta selviyty-
neille

Possibility of of-
fering a program
centered on a
cardiovascular
workout, swim-
ming or pool exer-
cises, yoga, bike

Mahdollisuus tar-
jota ohjelmaa joka
keskittyy sydan-
ja verisuoni har-
joitteluun, uinti tai
allas harjoitteet,
jooga, pyordily tai

Erilaisten lilkkunta-
ohjelmien tarjoami-
nen

Tiedon tarve tay-
dentavista ja vaih-
toehtoisista hoi-
doista (5)

Tarve taydentaviin
ja vaihtoehtoisiin
hoitoihin (5)

Tuen tarve sai-
rausvakuutuksen
kanssa (1)
Stressia vakuu-
tuksista (10)

Tukea tyokyvytto-
myyteen (1)

Tukea sosiaalitur-
vaetuuksien
kanssa (1)

Tarve taloudelli-
selle neuvonnalle

®)

CAM-palvelui-
den tarve

Tukea vakuutus-
ten kanssa

Tukea tyokyvyt-
témyys asioissa

Tukea sosiaali-
turvaetuuksien
kanssa

Tarve taloudelli-
selle neuvon-
nalle

9 (39)

Kaytannon tuki-
palveluiden tarve

Kaytannon tuki-
palveluiden tarve
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riding or use of an
exercise cycle,
strength training,
exercise at mem-
bership gyms, ul-
timate Frisbee,
golf or tennis

kuntopyoraily, voi-
maharjoitteet,
kuntosaliharjoit-
telu, frisbee, golf
tai tennis

All participants
commented on
the utility of relax-
ation programs
for young adult
cancer survivors

Kaikki osallistujat
kommentoivat
rentoutumisohjel-
mien hyodylli-
syytta nuorille ai-
kuisille sydvasta
selviytyneille

Rentoutumisohjel-
mien hyodyllisyys

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

Joogasin erityi-
sesti, kun sain
diagnoosin ja se
oli hienoa. Se to-
della auttoi sel-
ventamaan
mieltd"

Apua joogasta

Yoga, medita-
tion/mindfulness,
and deep breath-

ing

Jooga, mindful-
ness ja syvaan
hengittdminen

Jooga, mindful-
ness ja syvaan
hengittdminen

Some participants
emphasized a de-
sire to have a
range of relaxa-
tion activities to
choose from and
modalities that

Jotkut osallistujat
korostivat halua-
vansa valita erilai-
sia rentoutumis-
aktiviteetteja ja
jotka voitaisiin si-

Tarve erilaisiin ren-
toutumisaktiviteet-
teihin

Tiedon ja ohjauk-
sen tarve liittyen
likuntaan (1)
Liikunta informaa-
tion tarve (3)
Tiedon tarve fyysi-
sesti kunnossa
pysymiseen (5)
Tiedon tarve liit-
tyen liikuntaan (5)

Fyysisen aktiivi-
suuden interven
tiot hyodyllisia
nuorille syévasta
selviytyneille (2)

Liikuntaan liit-
tyva ohjauksen
ja tiedon tarve

Liikunnalliset in-
terventiot

10 (39)

Tiedollisen tuen ja
ohjauksen tarve

Interventioiden
tarve
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Sybpaa sairasta-
vien nuorten tuen
tarve




could be incorpo-
rated into daily
activities or com-
pleted in small
time intervals

sallyttaa paivittai-
seen toimintaan

tai suorittaa lyhy-
essa aikavalissa

Rentoutumisaktivi-
teettien sisallytta-
minen paivittaisiin
toimintoihin

Mahdollisuus suo-

rittaa rentoutusme-
netelmia lyhyessa

ajassa

Participants sug-
gested a variety
of other relaxation
modalities as
well, including
massage therapy,
Reiki, and laugh-
ter, among others

Osalllistujat ehdot-
tivat erilaisia
muita rentoutu-
mismalleja kuten,
hierontaa, Reikia
ja naurua muun
muassa

Ehdotettiin erilaisia
rentoutumismal-
leja, hierontaa,
Reikia ja naurua

Possible benefits
from providing
young adult can-
cer survivors with
a relaxation inter-
vention were de-
scribed by multi-
ple participants

Useat osallistujat
kuvailivat rentou-
tumisinterventioi-
den tarjoamisen
mabhdollisia hy6-
tyja nuorille aikui-
sille sy6vasta sel-
viytyneille

Rentoutumisinter-
ventiot hyodyllisia
nuorille syévasta

selviytyneille

Rentoutumisohjel-
mien hyodyllisyys
(2)

Apua joogasta (2)
Jooga, mindful-
ness ja syvaan
hengittaminen (2)
Ehdotettiin erilai-
sia rentoutumis-
malleja, hierontaa,
Reikia ja naurua
(2)

Tarve erilaisiin
rentoutumisaktivi
teetteihin (2)
Rentoutumisakti-
viteettien sisallyt-
taminen paivittai-
siin toimintoihin
(2)

Mahdollisuus suo-
rittaa rentoutus-
menetelmia lyhy-
essa ajassa (2)
Rentoutumisinter-
ventiot hyodyllisia
nuorille syévasta
selviytyneille (2)

Rentoutusohjel-
mat

11 (39)

Interventioiden
tarve
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The need to offer
young adults
greater emotional
support through-
out their cancer
experience

Tarve tarjota nuo-
rille aikuisille
enemman emotio-
naalista tukea
syopakokemuk-
sen aikana

Emotionaalisen
tuen tarve syopéa-
kokemuksen ai-
kana

To offer young
adult cancer sur-
vivors the oppor-
tunity to receive
support from
other cancer sur-
vivors, specifically
other young adult
survivors

Tarjota nuorille
syodvasta selviyty-
neille mahdolli-
suus saada tukea
muilta sybvasta
selviytyneita, eri-
tyisesti nuorilta ai-
kuisilta

Tukea muilta syo-
vasta selviyty-
neiltd, vertaistuki

Suggested format
included arrang-
ing for one-to-one
support with an-
other cancer sur-
vivors, a support
group for young
adult cancer sur-
vivors

Ehdotettu for-
maatti sisaltaa
kahdenkeskista
tukea muilta syo-
vasta selviyty-
neilta, tukirynma
syovasta selviyty-
neille nuorille ai-
kuisille

Kahdenkeskista tu-
kea vertaishenki-
[6lta

Vertaistukiryhmé

Participants felt
that the additional
support would be
helpful in ad-
dressing feelings
of depression,
anxiety, self-

Osallistujat koki-
vat, etta lisdtukea
tarvittaisiin ma-
sennuksen, ah-
distuneisuuden,
itsesyytosten ja

Tuen tarve masen-
nuksen, ahdistu-
neisuuden, it-
sesyytosten ja
stressin kohtaami-
sessa ja nuorten

Emotionaalisen
tuen tarve syopéa-
kokemuksen ai-
kana (2)

Tarve emotionaa-
liselle tuelle (3)

Tukea muilta syo-
vasta selviyty-
neilta, vertaistuki
(2)
Kahdenkeskista
tukea vertaishen-
kilolta (2)
Vertaistukiryhma
2)

Lista alueen tuki-
ryhmista, tyopa-
joista, vertaisoh-
jagjista,
tiedotteista ja esit-
teista (2)
Vertaistuen tarve
(4)

Tarve puhua syo6-
pakokemuksesta
(4)

Tarve sosiaali-
selle tuelle (4)
Vertaistuen tarve

(4)

Emotionaalisen
tuen tarve

Vertaistuen
tarve

12 (39)

Sosiaalisen tuen
ja ohjauksen
tarve

Sosiaalisen tuen
ja ohjauksen
tarve
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blame, and
stress, and for
normalizing a
young adult can-
cer survivor’'s ex-
perience

stressin kohtaa-
misessa ja nuor-
ten aikuisten syo-
pakokemusten
normalisoinnissa

aikuisten sytpako-
kemusten normali-
soinnissa

Participants ex-
pressed an inter-
est in information-
based interven-
tions for young

Osallistujat ilmai-
sivat kiinnostuk-
sen informaatioon
perustuvaan inter-
ventioon sydvasta

Kiinnostus infor-

maatioon perustu-
vaan interventioon
syovasta selviyty-
neille nuorille aikui

adult cancer sur- | selviytyneille nuo- | sille

vivors rille aikuisille

They desired in- He toivovat tietoa | Tiedon tarve ravit-
formation on a erilaisista ai- semuksesta
range of topics heista, kuten ra-

such as nutrition, | vitsemuksesta, Tiedon tarve kay-

practical matters,
fertility and post-
treatment-related
difficulties (how to
deal with emo-
tions, how to
communicate with
others about the
cancer experi-
ence)

kaytannon asi-
oista, hedelmalli-
syydesta ja hoi-
don jalkeisista
vaikeuksista (mi-
ten tulla toimeen
tunteiden kanssa,
miten keskustella
muiden kanssa
syopakokemuk-
sesta)

tannodn asioista

Tiedon tarve he-
delmallisyydesta

Tiedon tarve hoi-
don jalkeisista vai-
keuksista (tunteet,
keskustelu muiden
kanssa syopako-
kemuksesta)

Vertaistuen tarve
(4)

Vertaistuki ja ko-
kemusten vaihta-
minen (12)
Vertaistuki (3)

Kiinnostus infor-
maatioon perustu-
vaan interventioon
syovasta selviyty-
neille nuorille ai-
kuisille (2)

Tiedon tarve kay-
t&nnon asioista
(2)

Tarve kaytannolli-
seen tukeen (3)

Tiedon tarve hoi-
don jalkeisista vai-
keuksista (tunteet,
keskustelu mui-
den kanssa syo-
pakokemuksesta)

(@)

Vertaistuen
tarve

Informaatioon
perustuva inter-
ventioiden tarve

Tiedon ja tuen
tarve kaytannon
asioista

13 (39)

Sosiaalisen tuen
ja ohjauksen
tarve

Interventioiden
tarve

Tiedollisen tuen ja
ohjauksen tarve
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tarve




"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 minulla
oli tiedon puute...
Jouduin itse etsi-
maan tietoa asi-
oista"

Suurta stressia ai-
heutti, etta joutui
itse etsimaan tie-
toa

A list of local sup-
port groups, work-
shops, peer men-
tors, newsletters
and brochures

Lista alueen tuki-
ryhmista, tydpa-
joista, vertaisoh-
jaajista, tiedot-
teista ja esitteista

Lista alueen tuki-
ryhmista, tyopa-
joista, vertaisoh-
jaajista, tiedotteista
ja esitteista

Described an in-
terest in nutrition-
based programs

Kuvasivat kiinnos-
tuksen ravitse-
mukseen perustu-
viin ohjelmiin

Kiinnostus ravitse-
mukseen perustu-
viin ohjelmiin

An interest in nu-
trition programs
that were tailored
specifically to a
cancer survivor's
individual needs

Kiinnostus ravit-
semus ohjelmiin,
jotka olisi raata-
[6ity erityisesti
syovasta selviyty-
neiden yksilollisiin
tarpeisiin

Kiinnostus ravitse-
mus ohjelmiin,
jotka olisi raataloity
erityisesti sydvasta
selviytyneiden yk-
sil6llisiin tarpeisiin

An interest in
weight-manage-
ment/weight-loss
programs

Kiinnostus pai-
nonhallinta/pai-
nonpudotus ohjel-
miin

Kiinnostus painon-
hallinta/painonpu-
dotus ohjelmiin

Tiedon tarve syo-
van mahdollisesta
uusiutumisesta (5)
Tiedon tarve mah-
dollisista pitkaai-
kaisista sivuvaiku-
tuksista hoidoista
johtuen (5)

Tiedon tarve mah-
dollisista pitkaai-
kaisista haittavai-
kutuksista (5)

Kiinnostus ravitse-
mukseen perustu-
viin ohjelmiin (2)
Kiinnostus ravitse-
mus ohjelmiin,
jotka olisi raata-
|6ity erityisesti
syovasta selviyty-
neiden yksilollisiin
tarpeisiin (2)

Kiinnostus pai-
nonhallinta/pai-
nonpudotus ohjel-
miin (2)

Tiedon tarve hoi-
don jalkeisista
vaikeuksista

Ravitsemukseen
perustuvien oh-
jelmien tarve

Painonhallintaan
perustuvien oh-
jelmien tarve

14 (39)

Tiedollisen tuen ja
ohjauksen tarve

Interventioiden
tarve
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Programs de-
signed for cancer
survivors was im-
portance of simi-
larity

Sydvasta selviyty-
neille suunnitel-
luissa ohjelmissa
pidettiin tarkedna
samankaltai-
suutta/yhtalai-
syytta

Tarkeana pidettiin
samankaltaisuutta
ohjelmissa, jotka
on suunniteltu syo-
vasta selviytyneille

It would be most
helpful if the other
program partici-
pants were similar
in terms of age,
diagnosis, time
since diagnosis,
gender, treatment
history and life sit-
uation

Olisi erittain hyo-
dyllistd, jos muut
ohjelmaan osallis-
tujat olisivat sa-
mankaltaisia ian,
diagnoosin, diag-
noosin ajankoh-
dan, sukupuolen,
hoitohistorian ja
elaméntilanteen

Hyddyllisena pidet-
tiin, jos ohjelmaan
osallistujat olisivat
samankaltaisia ian,
diagnoosin, diag-
noosin ajankoh-
dan, sukupuolen,
hoitohistorian ja
elamantilanteen

"I don't know if I'd
get a whole lot of
help sitting in a
room with 75-
year-old-men.
You know what |
mean?"

"En tieda olisiko
siitd apua, etta is-
tuisin 75-vuotiaan
miehen kanssa
samassa huo-
neessa. Ymmar-
ratko mita tarkoi-
tan?"

Ei valttamatta saisi
apua, jos 75-vuo-
tias olisi samassa
tukiryhmassa

Ohjelma, jossa
tarjotaan tietoa ra-
vitsemukseen/pai-
nonpudotukseen

(2)

Liikuntaohjelmiin
toivotaan osaavia
kouluttajia jotka
voivat arvioida
osallistujia ja eh-
kaista loukkaantu-
misia interventi-
oissa (2)
Erilaisten liikunta-
ohjelmien tarjoa-
minen (2)

Tarve liikkunnan
ammattilaisen tu-
keen (13)
Liikunnalliset oh-
jelmat osana nuo-
ren sybpéapotilaan
hoitoa (13)
Saannolliset inter-
ventiot (13)
Monipuoliset ja
kokonaisvaltaiset
likunnalliset inter-
ventiot (13)

Liikunnallisten
ohjelmien tarve

15 (39)

Interventioiden
tarve
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One participant
related that, even
after telling her
physician that she
was feeling de-
pressed, she was
not told about any
support services

Yksi osallistuja
kertoi, etta vaikka
han kertoi laaka-
rilleen, etta han
tunsi olevansa
masentunut, ha-
nelle ei kerrottu
mistaan tukipalve-
luista

Tukipalveluja ei
tarjottu

To develop sup-
port programs
specifically for
young adult can-
cer survivors and,
with respect to
exercise pro-
grams, to include
knowledgeable
trainers who
could assess par-
ticipants’ function-
ing and prevent
harm or injury
during the inter-
vention

Kehittaa erityi-
sesti syovasta
selviytyneille nuo-
rille aikuisille tar-
koitettuja tukioh-
jelmia ja huomi-
oida liikunta ohjel-
mat, mukaan lu-
kien osaavia kou-
luttajia, jotka voi-
sivat arvioida
osallistujien toi-
mintaa ja ehkaista
haittaa tai louk-
kaantumista inter-
vention aikana

Liikuntaohjelmiin
toivotaan osaavia
kouluttajia jotka
voivat arvioida
osallistujia ja eh-
kaista loukkaantu-
misia interventi-
oissa

Participants en-
dorsed several
types of programs
including emo-
tional support,
cancer-related

Osallistujat kan-
nattivat useita eri-
tyyppisia ohjel-
mia, jotka sisal-
taisi emotionaa-
lista tukea, sy6-
paan liittyvaa ja

Tarve erityyppisille
ohjelmille, jossa
tarjotaan emotio-
naalista tukea

Saanndlliset inter-
ventiot (13)
Monipuoliset ja
kokonaisvaltaiset
likunnalliset inter-
ventiot (13)

Alan ammattilai-
sen valvomat lii-
kunnalliset inter-
ventiot (13)
Monipuoliset, yk-
sil6lliset ja mielek-
kaat aktiviteetit
(13)

Tarkeana pidettiin
samankaltaisuutta
ohjelmissa, jotka
on suunniteltu
sydvasta selviyty-
neille (2)
Hyddyllisena pi-
dettiin, jos ohjel-
maan osallistujat
olisivat samankal-
taisia ian, diag-
noosin, diagnoo-
sin ajankohdan,
sukupuolen, hoito-
historian ja ela-
mantilanteen (2)

Liikunnallisten
ohjelmien tarve

Ohjelmat syopaa
sairastaville nuo-
rille

16 (39)

Interventioiden
tarve
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and other infor-
mation, and nutri-
tion/weight loss

muuta tietoa seka
ravitsemuk-
seen/painon pu-
dotukseen

Ohjelma, jossa tar-
jotaan tietoa syo-
vasta

Ohjelma, jossa tar-
jotaan tietoa ravit-
semukseen/pai-
nonpudotukseen

Stress manage-
ment programs
might allow survi-
Vors to choose
from a variety of
relaxation tech-
niques such as
meditation or
deep breathing

Stressinhallinta-
ohjelmat saatta-
vat sallia selviyty-
jille valita erilaisia
rentoutusteknii-
koita, kuten medi-
taatiota tai syvaa
hengitysta

Stressinhallintaoh-
jelmat

®3)

Reported unsatis-
fied need for each
of 15 support ser-
vices assessed
(i.e., informa-
tional, counseling
and practical)

[Imoitettu kaikkien
15 maaritetyn tu-
kipalvelun tyyty-
matonta tarvetta
(eli informaatio,
neuvonta ja kay-
tannollinen)

Tarve tiedolliseen
tukeen

Tarve neuvonnalle

Tarve kaytannolli-
seen tukeen

Participants re-
ported that their
need for at least
one of the five in-
formation items
(i.e., cancer infor-
mation, infertility

Osallistujat ilmoit-
tivat, ettd heidan
tarpeensa vahin-
taan yhdelle vii-
desta informaatio
kohteesta (eli
syOpdaan liittyva

Syopaan liittyva in-
formaation tarve

Hedelmattomyys
informaation tarve

Ei valttamatta
saisi apua, jos 75
vuotias olisi sa-
massa tukiryh-
massa (2)

Tarve erityyppi-
sille ohjelmille,
jossa tarjotaan
emotionaalista tu-
kea (2)

Ohjelma, jossa
tarjotaan tietoa
syovasta (2)

Stressinhallinta-
ohjelmat (2)

Suurta stressia ai-
heutti, etta joutui
itse etsimaan tie-
toa (2)

Tarve tiedolliseen
tukeen (3)

Ohjelmat syopaa
sairastaville nuo-
rille

Tarve ohjel-
malle, jossa tar-
jotaan emotio-
naalista tukea

Tarve ohjel-
malle, jossa tar-
jotaan tietoa
syovasta

Tarve stressin-
hallintaohjelmiin

17 (39)

Interventioiden
tarve

Liite 2

Sybpéaa sairasta-
vien nuorten tuen
tarve




information, exer-
cise information,
and diet/nutrition
information) was
unsatisfied

informaatio, he-
delmattémyys in-
formaatio, liikunta
informaatio ja ruo-
kavalio/ravitse-
mus informaatio)
oli tyytymatonta

Liikuntaan liittyva
informaation tarve

Ravitsemukseen
liittyva informaa-
tion tarve

AYAs indicated
that at least one
counseling need
(i.e., professional
mental health
counseling,
camps/retreats of-
fering AYA-spe-
cific educa-
tion/support, reli-
gious/spiritual
counseling, family
counseling, and
counseling to ad-
dress issues re-
lated to sexuality
or intimacy) was
unmet

Nuoret ilmoittivat
vahintaan yhden
neuvontaan liitty-
Van tayttymatto-
man tarpeen (eli
ammattitaitoinen
mielenterveys-
neuvonta, lei-
rit/retriitit joissa
nuorille suunnattu
opetus/tuki, us-
konnollinen/hen-
gellinen neu-
vonta, perheneu-
vonta ja neuvonta
seksuaalisuuteen
tai laheisyyteen
liittyvien kysymys-
ten kasittele-
miseksi)

Tarve ammattitai-
toiselle mielenter-
veysneuvonnalle

Leirit/retriitit joissa
nuorille suunnattu
tuki

uskonnollisen/hen-
gellisen neuvon-
nan tarve

Perheneuvonnan
tarve

Neuvonnan tarve
seksuaalisuuteen
tai laheisyyteen liit-
tyvien kysymysten
kasittelemiseksi

Tiedon tarve mie-
hilla (5)

Tiedon tarve (5)
Tiedon tarve (5)
Tiedon tarve (5)
Informaation tarve
(5)

Tiedon tarve (5)
Informaation tarve
(6)

Informaation
puute liittyen hoi-
toon (10)

Tarve neuvon-
nalle (3)
Tayttymatdn oh-
jauksen tarve (9)

Tiedon tarve ai-
kaisista vaihde-
vuosien riskeista

(7)

Tukipalveluja ei
tarjottu (2)

Tarve psykososi-
aalisille tukipalve-
luille (3)

Tiedon tarve

Neuvonnan
tarve

Tiedon tarve
vaihdevuosien
riskeista

Psykososiaalis-
ten tukipalvelui-
den tarve

18 (39)

Tiedollisen tuen ja
ohjauksen tarve

Hedelmallisyys- ja
seksuaalineuvon-
nantarve
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AYAs reported
unsatisfied need
for at least one
practical support
service (infertility
services; comple-
mentary and al-
ternative medi-
cine, including ac-
upuncture, bio-
feedback, medita-
tion and visualiza-
tion or guided im-
agery)

Nuoret ilmoittivat
tyytymattdman
tarpeen ainakin
yhdelle kaytannon
tukipalvelulle (lap-
settomuuspalve-
lut, tAydentava ja
vaihtoehtoinen
ladketiede, mu-
kaan lukien aku-
punktio, biofeed-
back, meditaatio
ja visualisointi tai
ohjatut kuvat)

Tarve lapsetto-
muuspalveluille

taydentava ja vaih-
toehtoinen laake-
tiede, mukaan lu-
kien akupunktio,
biofeedback, medi-
taatio ja visuali-
sointi tai ohjatut
kuvat

Reporting unsat-
isfied needs for
counseling from
mental health pro-
fessional, family
counseling, and
infertility services

lImoittaminen tyy-
tymattdmista tar-
peista mielenter-
veyden ammatti-
laisen neuvon-
taan, perheneu-
vontaan ja hedel-
mattomyys palve-
luihin

Tarve mielenter-
veysneuvontaan

Tarve perheneu-
vontaan

Tarve hedelmatto-
myys palveluihin

Tarve mielenter-
veyden ammatti-
laiselle (5)
Tarve mielenter-
veyden ammatti-
laiselle (5)

Psyykkisen hoi-
don tarve (9)
Psykologin apu
9)

Huono keskuste-
luyhteys hoitohen-
kilbkunnan
kanssa (10)

Tuen tarve ma-
sennuksen, ahdis-
tuneisuuden,

itsesyytdsten ja
stressin kohtaami-
sessa ja nuorten
aikuisten sy6pa-
kokemusten nor-
malisoinnissa (2)

Psykososiaalisten
interventioiden
tarve (3)
Psykologiset inter-
ventiot (9)

Mielenterveyden
ammattilaisen
tuen tarve

Psyykkisen tuen
tarve

Psykososiaalis-
ten interventioi-
den tarve

19 (39)

Psykososiaalisen
tuen tarve

Interventioiden
tarve
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Reported that
their need for
counseling from
mental health pro-
fessional was un-
satisfied

Raportoivat, etta
heidan tarve mie-
lenterveysasian-
tuntijoiden neu-
vontaan oli tyydyt-
tamaton

Tarve mielenter-
veysasiantuntijoi-
den neuvontaan

Need for family
counseling was
unsatisfied

Tarve perheneu-
vontaan oli tyyty-
matonta

Perheneuvonnan
tarve

Need for infertility
services re-
mained unmet

Tarve hedelmét-
tomyys palvelui-
hin pysyi taytta-
mattdmina

Hedelmattomyys
palveluiden tarve

For AYAs benefit
from services pro-
vided by mental
health profession-
als and patient
support organiza-
tions offering psy-
chosocial and
peer support

Nuoret hyotyvat
mielenterveysalan
ammattilaisten ja
potilaiden tuki or-
ganisaatioiden
tarjoamista palve-
luista, jotka tar-
joavat psykososi-
aalista- ja vertais-
tukea

Ammattilaisten tar-
joama psykososi-
aalinen tuki
vertaistuki

One-fourth of
AYAs...indicated
that their need for
emotional support

Neljas osa nuo-
rista osoittivat,
etta heidan tarve
emotionaaliselle

Tarve emotionaali-
selle tuelle

Psykososiaaliset
interventiot nuo-
rille (11)

Miehet kayttavat
naisia vahemman
psykososiaalisia
tukipalveluja (5)

Ammattilaisten
tarjoama psyko-
sosiaalinen tuki

(3
Tarve keskustelu

—interventioille (4)

Tukiryhmaan
osallistuminen (4)

Psykososiaaliset
tukipalvelut

Ammattilaisten
tarjoama psyko-
sosiaalinen tuki

Keskustelu inter-
ventioiden tarve

Tukiryhma

20 (39)

Psykososiaalinen
tuki

Psykososiaalisen
tuen tarve

Interventioiden
tarve

Sosiaalinen tuki

Liite 2

Sybpéaa sairasta-

vien nuorten tuke-
miseen kaytettyja
menetelmia

Sybpaa sairasta-
vien nuorten tuen
tarve

Sybpéaa sairasta-
vien nuorten tuke-
miseen kaytetyt
menetelméat




and counseling
from a profes-
sional mental
health provider
was unsatisfied

tuelle ja mielen-
terveyden ammat-
tilaisen neuvon-
nalle oli tyytyma-
tonta

Tarve mielenter-
veyden ammattilai-
sen neuvontaan

Substantial pro-
portions of
AYAs...reported
that their needs
for psychosocial
support services
were not being
met

Merkittava osa
nuorista ilmoitti-
vat, ettd heidan
psykososiaalisten
tukipalvelujensa
tarpeita ei saavu-
tettu

Tarve psykososi-
aalisille tukipalve-
luille

Age-appropriate
and developmen-
tally appropriate
psychosocial sup-
port interventions
for AYAs are
needed

Nuoret tarvitsevat
ikaan ja kehityk-
seen sopivia psy-
kososiaalisia in-
terventioita

Psykososiaalisten
interventioiden
tarve

(4)

Participants be-
tween ages of 20
to 29 at diagnosis
were more likely
to report a MPS
(meeting peer
survivors) need

Osallistujat ial-
taan 20-29 vuotta
diagnoosin aikaan
raportoivat toden-
nakdisemmin
MPS tarpeesta
(nahda vertaisia
syovasta selviyty-
neita)

Vertaistuen tarve

Tukiryhman tarve
4)

Tarve tukiryhmalle
5)

Tarve tukiryhmaélle

(5)

Koiravierailun
edut (8)
Terapiakoiran vie-
railu (8)
Koiravierailu (8)
Silittaminen (8)
Koirantemput (8)
Valokuva koirasta
ja potilaasta (8)
Koiran kanssa
oleilu (8)

Tarvitsin puolisoni
tukea paivittain
(10)

Suhde |&hipiiriin
(10)

Vertaistuki (6)

Tarve tukiryh-
malle

Eldinterapia

Ystavien ja per-
heen tuki

Vertaistuki

21 (39)

Sosiaalisen tuen
tarve

Psykososiaalinen
tuki

Sosiaalinen tuki
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Report both TAC
(talking about
cancer) and MPS
(meeting peer
survivors) needs

Raportoivat mo-
lempien TAC (pu-
huminen sydpa-
kokemuksesta
perheen ja ysta-
vien kanssa) ja
MPS (nahda ver-
taisia syovasta
selviytyneitd) tar-
peen,

Tarve puhua syo-
pakokemuksesta

Vertaistuen tarve

The need for in-
formation about
MPS

Informaation tarve
koskien nahda
vertaisia sybvasta
selviytyneita

Vertaistuen tarve

A large proportion
of AYA cancer
survivors reported
unmet social in-
formation needs

Suuri osa sy6-
vasta selviyty-
neista nuorista ja
nuorista aikuisista
ilmoittivat sosiaa-
lisen informaation
tayttymattoman
tarpeen

Sosiaalisen infor-
maation tarve

Need of additional
social support

Tarvitaan lisaa
sosiaalista tukea

Tarve sosiaaliselle
tuelle

Reported partici-
pating in a sup-
port group

[Imoittivat osallis-
tuvansa tukiryh-
maan

Tukiryhmaan osal-
listuminen

Vertaisten antama
tuki (10)
Vertaistuki (11)

Uskonnollisuus
(10)

Sosiaalisen infor-
maation tarve (4)

Sosiaalisen infor-
maation tarve (4)

Tiedon tarve ver-
taistukeen (5)

Tiedon tarve per-
heenjasenten
riskiin sairastua
syopaan (5)

Vertaistuki

Uskonnollisuus

Tietoa sosiaali-
sesta tuesta

Tietoa vertaistu-
esta

Perheenjasenen
riski sairastua
sybpaan

22 (39)

Sosiaalinen tuki

Psykososiaalinen
tuki

Tiedollisen tuen ja
ohjauksen tarve
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Reported unmet
social information
needs

[Imoittivat sosiaa-
lisen informaation
tayttymattomasta
tarpeesta

Sosiaalisen infor-
maation tarve

An unmet support

Tukiryhman tayt-

Tukiryhman tarve

group need tymattdmasta tar-

peesta
Many AYA cancer | Monet nuoret sy6- | Tarve keskustelu -
survivors are vasta selviytyneet | interventioille
seeking, and etsivat ja voisivat

could benefit
from, interven-
tions designed to
encourage
healthy communi-
cation about can-
cer experience

hyotya interventi-
oista, jotka ovat
suunniteltu roh-
kaisemaan ter-
vetta keskustelua
syopakokemuk-
sesta

(5)

50% or more of
participants re-
ported unmet in-
formation needs
relating to han-
dling concerns
about getting an-
other type of can-
cer or the cancer
returning, cancer
treatments, possi-
ble long-term
side-effects of
treatment and

50% tai enemman
osallistujista il-
moittivat taytty-
maéattdman infor-
maation tarpeen,
liittyen kasittele-
maan huolenai-
heita saada toi-
senlainen syopa
tai sydvan uusiu-
tumiseen, syévan
hoitoon, mahdolli-
siin pitkaaikaisiin
sivuvaikutuksiin

Tiedon tarve syo0-
vasta ja sen hoi-
dosta

Tiedon tarve syo0-
van mahdollisesta
uusiutumisesta

Tiedon tarve mah-
dollisista pitk&aai-
kaisista sivuvaiku-
tuksista hoidoista
johtuen

Tietoa sydvéan uu-
siutumisesta,
saada toisenlai-
nen syopa (5)
Tarve tietoon ja
tukeen liittyen
sydvan uusiutumi-
seen (5)

Tiedon tarve liit-
tyen sydvan uu-
siutumiseen (5)

Tarve kotihoidolle

(5)

Ystavien ja per-
heen tuki (6)
Ystavien tuki (6)
Korkeatasoinen
tuki ystavilta ja
perheelta (6)
Ystavien tuki (12)
Ystavien kannus-
tus ja tuki (12)
Suhteet ystaviin
(12)

Nuoria ymmarta-
vat vanhemmat
(12)

Tietoa syovan
uusiutumisesta

Kotihoidon tarve

Ystavien ja per-
heen tuki

23 (39)

Tiedollisen tuen ja
ohjauksen tarve

Kaytannon tuki-
palveluiden tarve

Sosiaalinen tuki
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complementary
and alternative
treatments

hoidosta johtuen
ja taydentavista ja
vaihtoehtoisista
hoidoista

Tiedon tarve tay-
dentavista ja vaih-
toehtoisista hoi-
doista

Between 25 and
50% of AYAs had
unmet information
needs related to
staying physically
fit, meeting other
AYA survivors,
nutrition and diet,
financial support,
fertility, and risk of
other family mem-
bers getting can-
cer

25-50% nuorista
oli tayttymattomat
tiedon tarpeet,
jotka liittyivat fyy-
sisesti kunnossa
pysymiseen, mui-
den sybvasta sel-
viytyneiden nuor-
ten tapaamiseen,
ravitsemukseen ja
ruokavalioon, ta-
loudelliseen tu-
keen, hedelmalli-
syyteen ja muiden
perheenjasenten
riskiin sairastua
sybpaan

Tiedon tarve fyysi-
sesti kunnossa py-
symiseen

Tiedon tarve ver-
taistukeen

Tiedon tarve ravit-
semukseen ja ruo-
kavalioon

Tiedon tarve talou-
delliseen tukeen

Tiedon tarve he-
delmallisyyteen

Tiedon tarve per-
heenjasenten ris-
kiin sairastua syo6-
paan

Nearly one-third
of respondents in-
dicated a need to
see a mental

Lahes kolmasosa
vastaajista ilmai-
sivat tarpeen

Tarve mielenter-
veyden ammattilai-
selle

Vanhempien tar-
joama tuki ja kan-
nustus (12)

Sosiaalinen tuki
(11)

Sosiaaliset kans-
sakaymiset (11)
Huumorin kaytta-
minen voimava-
rana (12)

Jarjestetyt ulkoil-
maohjelmat (11)
Retki vertaisten
kanssa (11)

Sydvasté kertomi-
nen ystaville (11)
Mita kertoa sai-
raudesta muille ih-
misille? (11)

Sosiaalinen tuki

Ulkoilmaohjel-
mat

Syovasta
kertominen
muille ihmisille

24 (39)

Sosiaalinen tuki

Interventiot

Sosiaalisen tuen
tarve
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health care pro-
fessional

nahda mielenter-
veyden ammatti-
laisen

Unmet service
needs... 29% for
in-home nursing

Tayttymattomat
tarpeet kotihoi-
toon (29%)

Tarve kotihoidolle

Unmet service
needs... 75% for
a support group

Tayttymattomat
tarpeet tukiryh-
maén (75%)

Tarve tukiryhmalle

Older participants
(30-39 years ver-
sus 15-19 years)
were more likely
to report unmet
needs related to
treatments (new
treatment, com-
plementary and
alternative treat-
ment), possible
long terms side
effects, financial
support for care
and concern
about getting an-
other type of can-
cer

Vanhemmat osal-
listujat (30-39-
vuotiaat vs. 15-
19-vuotiaat) il-
moittivat todenna-
kodisemmin taytty-
mattomat tarpeet
liittyen hoitoihin
(uusi hoito, tay-
dentavat ja vaih-
toehtoiset hoidot),
mahdollisista pit-
kaaikaisista hait-
tavaikutuksista,
taloudellisesta tu-
esta hoitoon ja
huolesta saada
toisenlainen
syopa

Tiedon tarve syo0-
van hoitoon liittyen

Tarve taydentaviin
ja vaihtoehtoisiin
hoitoihin

Tiedon tarve mah-
dollisista pitkaai-
kaisista haittavai-
kutuksista

Tarve taloudelli-
seen tukeen

Tietoa sydvéan uu-
siutumisesta,
saada toisenlainen
sybpa

In general males
were more likely
than females to

Yleisesti miehet
raportoivat toden-
nakoisemmin

Tiedon tarve mie-
hilla

Ystaville etuka-
teen varoittelu ul-
konékoé muutok-
sista (12)

Tarve perheneu-
vontaan (1)
Tarve perheneu-
vonnalle (1)
Perheneuvonnan
tarve (3)

Tarve perheneu-
vontaan (3)
Perheneuvonnan
tarve (3)

Lisainformaatioita
ulkomuodon muu-
toksiin liittyvissa
asioissa (12)
Vinkkeja muuttu-
neen ulkomuodon
kanssa parjaami-
sen suhteen (12)

Tuen tarve muut-
tuneen ulkonaon

Perheneuvon-
nan tarve

Neuvonnan
tarve liittyen
muuttuneeseen
ulkonakdon

25 (39)

Psykososiaalisen
tuen tarve

Tiedollisen tuen ja
ohjauksen tarve
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report unmet in-

tayttymattomista

formation needs tiedon tarpeista
kuin naiset
To report unmet limoittaa taytty- Tarve tietoon ja tu-

needs related to
recurrence (han-
dling concerns
about cancer re-
turning, how to
check that cancer
has returned),
treatment, and fi-
nancial support
for medical care

maéattémista tar-
peista liittyen syo-
van uusiutumi-
seen (kasittele-
maan huolia syo-
van uusiutumi-
sesta, miten tar-
kastaa, onko
syopa palautu-
nut), hoitoon ja ta-
loudelliseen tu-
keen

keen liittyen syo-
van uusiutumiseen

Tarve taloudelli-
seen tukeen

AYA cancer survi-
vors have needs
for information

Nuoret syovasta
selviytyneet tarvit-
sevat tietoa

Tiedon tarve

More than half
cancer survivors
had unmet infor-
mation needs re-
lating to their can-
cer returning and
cancer treatments

Yli puolella sy6-
vasta selviyty-
neilla oli tayttyma-
ton informaation
tarve liittyen syo-
van uusiutumi-
seen ja sydpahoi-
toihin

Tiedon tarve liit-
tyen syévan uusiu-
tumiseen

Tiedon tarve syo0-
pahoitoihin

56% to 75% of
AYA cancer survi-
vors who needed
a support group,

56-75% nuorista
syovasta selviyty-
neista, jotka tar-

Tarve tukiryhmalle

Tarve kivunhallinta
asiantuntijalle

kanssa parjaami-
seen (12)

Tarve kivunhal-
linta asiantuntijalle

(5)

Tarve fysiotera-
peutille tai toimin-
taterapeutille (5)

Tiedon tarve liit-
tyen hedelmatto-
myyteen ei ole
tayttynyt (1)
Tiedon tarve liit-
tyen
hedelméattémyy-
teen (1)

Tiedon ja tuen
tarve liittyen he-
delméattomyyteen
(1)

Tiedon tarve
Hedelmallisyy-
desta (2)

Tarve kivunhal-
linta asiantunti-
jalle

Fysioterapeutin
tai toimintatera-
peutin tarve

Tiedon tarve liit-
tyen hedelmétto-
myyteen
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Kuntoutumisen
tuen tarve

Sybpaa sairasta-
vien nuorten tuen
tarve

Hedelmallisyys- ja
seksuaalineuvon-
nantarve
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a pain manage-
ment expert,
physical or occu-
pational therapist,
mental health
worker or finan-
cial advice on
paying for health
care did not re-
ceive these ser-
vices

vitsivat tukiryh-
maa, kivunhallinta
asiantuntijaa, fy-
sioterapeulttia tai
toimintaterapeut-
tia, mielentervey-
den tyontekijaa tai
taloudellista neu-
vontaa, eivéat saa-
neet ndaita palve-
luja

Tarve fysiotera-
peutille tai toimin-
taterapeutille

Tarve mielenter-
veyden ammattilai-
selle

Tarve taloudelli-
selle neuvonnalle

Men reported
more unmet infor-
mation needs,
which may be re-
lated to the lower
use of psychoso-
cial support ser-
vices in men than
women

Miehet ilmoittivat
enemman taytty-
mattomistéa tiedon
tarpeista, joka voi
olla yhteydessa
matalampaan
psykososiaalisten
tukipalveluiden
kayttoon miehilla
kuin naisilla

Miehet kayttavat
naisia vdhemman
psykososiaalisia
tukipalveluja

30-39 years-olds
to have more un-
met information
needs than 15-19
years-olds

30-39 vuotiailla
on enemman tayt-
tymaton tiedon
tarve kuin 15-19
vuotiailla

Tiedon tarve

Tiedon tarve he-
delmallisyydesta
(2)

Neuvonta hedel-
mallisyyteen
liittyen ennen hoi-
toja (7)

Tiedon tarve liit-
tyen perheen pe-
rustamiseen (7)

Hedelmattomyys
informaation tarve
)

Tiedon tarve he-
delmallisyyteen
(5)

Tiedon tarve liit-
tyen hedelmétto-
myyteen (5)
Tiedon tarve he-
delmattémyys ris-
keista (7)

Tiedon tarve mah-
dollisuuksista sai-
lyttaa hedelmalli-
syys (7)

Tiedon tarve he-
delmaéllisyyden ar-
vioimiseen (7)
Tiedon tarve vaih-
toehtoisesta

Tiedon tarve liit-
tyen hedelmétto-
myyteen

27 (39)

Hedelmallisyys- ja
seksuaalineuvon-
nantarve
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AYA cancer survi-
vors reported un-
met information
needs related to
diet/nutrition and
exercise

Nuoret syovasta
selviytyneet il-
moittivat taytty-
mattdman tiedon
tarpeen liittyen ra-
vintoon/ruokavali-
oon ja liikuntaan

Tiedon tarve liit-
tyen ravintoon/ruo-
kavalioon

Tiedon tarve liit-
tyen liikuntaan

Reported unmet
mental health
counseling needs

Raportoivat tayt-

tymattomasta tar-
peesta mielenter-
veys neuvonnalle

Tarve mielenter-
veysneuvonnalle

The percentage
of AYAs reporting
unmet infertility
information and
unmet reli-
gious/spiritual
counseling

Osa nuorista il-
moittivat taytty-
méattoémistéa tiedon
tarpeista liittyen
hedelméattémyy-
teen ja hengelli-
seen neuvontaan

Tiedon tarve liit-
tyen hedelmatto-
myyteen

Tarve hengelliseen
neuvontaan

AYA cancer survi-
vors have sub-
stantial unmet in-
formation needs

Nuorilla syovasta
selviytyneilla on
huomattavat tayt-
tymattdmat tiedon
tarpeet

Tiedon tarve

(6)

perheen perusta-
misesta (7)
Tiedon tarve liit-
tyen hedelmalli-
syyteen (7)
Tiedon tarve liit-
tyen lisdantymis-
ongelmiin (7)

Hedelmattomyys
palveluiden tarve
3)

Tarve hedelmatto-
myyspalveluihin
(1)

Tarve lapsetto-
muuspalveluille
3

Tarve hedelmatto-
myys palveluihin

()

Tiedon tarve liit-
tyen hedelmétto-
myyteen

Hedelmatto-
myyspalveluiden
tarve

28 (39)

Hedelmallisyys- ja
seksuaalineuvon-
nantarve

Hedelmallisyys- ja
seksuaalineuvon-
nantarve

Liite 2

Sybpéaa sairasta-
vien nuorten tuen
tarve




Perceived social
support from
friends or family

Koettu sosiaali-
nen tuki ystavilta
ja perheelta

Ystavien ja per-
heen tuki

Perceived social
support from
friends

Koettu sosiaali-
nen tuki ystavilta

Ystavien tuki

Adolescents re-
ported high levels

Nuoret ilmoittivat
korkeatasoisen

Korkeatasoinen
tuki ystavilta ja

of social support | sosiaalisen tuen perheelta

from friends and ystavilta ja per-

family heeltéa

perceived peer Koettu vertaistuki | Vertaistuki
support

(7)

Unmet infor- Tayttymaton infor- | Informaation tarve

mation needs

maation tarve

Most respondents
felt they did not
have enough in-
formation on in-
fertility risk (58%),
early menopause
risk (60%), op-
tions to assess
their fertility
(62%), options to
preserve their fer-
tility (51%) and

Suurin osa vas-
taajista tunsivat,
etteivat ole saa-
neet tarpeeksi tie-
toa hedelmétto-
myys riskista
(58%), aikaisista
vaihdevuosien ris-
keista (60%), hei-
dan vaihtoeh-
doista hedelmalli-
syyden arvioimi-
seen (62%), mah-

Tiedon tarve he-
delmattémyys ris-
keista

Tiedon tarve aikai-
sista vaihdevuo-
sien riskeista

Tiedon tarve he-
delmaéllisyyden ar-
vioimiseen

Taloudellinen ah-
dinko (10)

Pelko veloista
(10)

Kaytettyja tukime-
netelmia leirit, ret-
riitti ohjelmat (1)
Leirit (11)

Kaytettyja tukime-
netelmia mielen-
terveysneuvonta

(1)

Kaytettyja tukime-
netelmia perhe
neuvontaa (1)

Taloudellisen
tuen tarve

Leirit ja retriitit

Mielenterveys-
neuvonta

Perheneuvonta

29 (39)

Kaytannon tuki-
palveluiden tarve

Interventiot

Psykososiaalinen
tuki

Liite 2

Sybpéaa sairasta-
vien nuorten tuen
tarve

Sybpaa sairasta-
vien nuorten tuke-
miseen kaytetyt
menetelmat




options for alter-
native family-
building (43%)

dollisuuksista sai-
lyttaa hedelmalli-
syytta (51%) ja
vaihtoehtoisesta
perheen perusta-
misesta (43%)

Tiedon tarve mah-
dollisuuksista séai-
lytta& hedelmalli-

SYYS

Tiedon tarve vaih-
toehtoisesta per-
heen perustami-
sesta

Report high rates
of unmet fertility
information needs
and reproductive
concerns

Raportoivat kor-
keasta tayttymat-
tomasta tiedon
tarpeesta liittyen
hedelmallisyyteen
ja lisdantymison-
gelmiin

Tiedon tarve liit-
tyen hedelmallisyy-
teen

Tiedon tarve liit-
tyen lisaantymis-
ongelmiin

Receive pre-treat-
ment fertility
counseling

Saada neuvontaa
liittyen hedelmalli-
syyteen ennen
hoitoja

Neuvonta hedel-
mallisyyteen liit-
tyen ennen hoitoja

Forty-three per-
cent reported un-
met information
needs regarding
alternative family-
building options
such as adoption

43% raportoivat
tiedon tarpeesta
liittyen perheen
perustamiseen,
kuten adoptioon

Tiedon tarve liit-
tyen perheen pe-
rustamiseen

(8)

Animal assisted
activities provide
opportunities for

Koiravierailun edut

Tietoa liittyen he-
delmattémyyteen

(1)

Informaatio liittyen
likuntaan (1)

Hedelmattomyy-
teen liittyvaa tie-
toa

Liikuntaan liitty-
vaa tietoa

30 (39)

Tiedollinen tuki
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motivational, edu-
cational and rec-
reational benefits

Therapy dog vis-
its for pediatric

Terapia koiran
vierailut lasten

Terapiakoiran vie-
railu

oncology inpa- syOpasairaiden

tients luona

Dog visit limited Koiravierailu kesti | Koiravierailu

approximately keskimaarin

20min 20min

Pet the dog Koiran Silittdminen
silittdminen

Handler invited
the dog to show
the patient a trick

Koiran kouluttaja
kutsui koiran
nayttdmaan poti-
laalle tempun

Koiran temput

Handler provided
the patient with
her dogs "busi-
ness card", which
included a photo
to provide adoles-
cent with a keep-
sake

Koiran kouluttaja
antoi potilaalle
koiran kayntikor-
tin, joka sisalsi
valokuvan jonka
potilas sai pitaa
muistona

Valokuva koirasta
ja potilaasta

Bonding with the
dog

Koiran kanssa
oleilu

Koiran kanssa
oleilu

(9)

Unmet need for

Tayttymaton tarve

Tayttymaton oh-

counseling ohjaukselle/neu- | jauksen tarve
vonnalle
Patients ex- Potilaat kokivat Halu psyykkiseen

pressed a desire

halua psyykkiselle

ohjaukseen

31 (39)
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for psychological
counseling or
training

ohjaukselle tai
neuvonnalle

Specially years of
21-25 female pa-
tients need spe-
cial care for their
psychological
problems

21-25v naispoti-
laat tarvitsivat eri-
tyista hoitoa
psyykkisiin ongel-
miinsa

Psyykkisen hoidon
tarve

Need for evi-
dence-based in-
tervention strate-
gies to enhance
the medical cop-

ing

Tarve nayttbon
perustuvan inter-
vention strategioi-
hin parantaa laak-
keellista selviyty-
misté

Interventoiden
strategiat selviyty-
misessa

Positive psychol-
ogy can help pa-
tients to ease
psychological
mood

Positiivinen psy-
kologi pystyy aut-
tamaan potilasta
keventdmaan
psyykkista miel-
taan

Psykologin apu

Psychological in-
terventions sys-
tem to improve
the treatment

Psykologiset in-
tervention tyylit
parantamaan hoi-
toa

Psykologiset inter-
ventiot

(10)

The people who
provide the medi-
cal care helped
me by providing

Ihmiset jotka an-
toivat minulle
laakkeellista hoi-
toa, auttoivat mi-
nua kertomalla

Hoitava taho auttoi
ja tuki

32 (39)
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me with the infor-
mation and sup-
port"

tietoja ja anta-
malla tukea

“I really wasnt
able to live a day
to day without as-
sistance of my
spouse"

En todellakaan ol-
lut kykenevainen
elamaan paiviani
ilman puolisoni
apua

Tarvitsin puolisoni
tukea paivittain

Relationship with
family and friends

Suhteet per-
heeseen seka
ystaviin

Suhde lahipiiriin

Church and god

Kirkko ja jumala

Uskonnollisuus

Other cancer sur-
vivors support

Toisten sybvasta
selvinneiden an-
tama tuki

Vertaisten antama
tuki

Financial prob-
lems and burden

Taloudellisten on-
gelmien aiheut-

Taloudellinen ah-
dinko

tama taakka
Health insurance | Vakuutus ei ollut | Vakuutuksesta ei
was inadequite sopiva ollut apua
Stress of dealing | Stressi vakuu- Stressia vakuu-
with insurances" tusasioiden hoi- tuksista
tamisessa
Fears about fu- Pelot tule- Pelko veloista
ture financial vaisuuden ve-
depth loista
Lack of infor- Informaation Informaation puute

mation about
treatments and
follow-up care,
drug effects, alter-
native treatment
options

puute hoidoista,
jatkohoidoista,
ladkkeen vaiku-
tuksista ja vaihto-
ehtoisista hoi-
doista

liittyen hoitoon

33 (39)
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Poor communica-
tion with health
care providers

Huono/léyha kes-
kusteluyhteys hoi-
tohenkilokunnan
kanssa

Huono keskustelu-
yhteys

(11)

High levels of so-
cial support can
help teens and
young adults with
cancer

Korkea tasoinen
sosiaalinen tuki
voi auttaa nuoria
syOpapotilaita

Sosiaalinen tuki

Opportunities for

Mahdollisuudet

Sosiaaliset kans-

social interaction | sosiaalisiin kans- | sakaymiset.
can help ease the | sakdymisiin hel-
stress of coping pottavat stressia
parjadmisen suh-
teen.
Same age peers | Saman ikaiset Vertaistuki
will promote suc- | vertaiset edesaut-
cessful achieve- tavat menestyk-
ment. sellisia saavutuk-
sia
Oncology camps | Syopasairaiden Leirit
leirit
Outdoor adven- Seikkailu -ohjel- Jarjestetyt ulkoil-

ture programs

mat ulkoilmassa

maohjelmat

Cancer survivor

Sydévasta selvin-

Retki vertaisten

day picnics neiden paiva- kanssa

retki/piknik
Psychosocial and | Psykososiaaliset | Psykososiaaliset
behavioral inter- ja kayttaytymisen | Interventiot nuorille

ventions for ado-
lescents

interventiot nuo-
rille.

34 (39)
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Dissatisfaction re-
lated to sexual re-
lations and inti-
macy

Tyytymattomyys
seksuaali- seka
intiimisuhteisiin

Tyytymattomyys
intiimisuhteisiin

How to share in-
formation about
cancer with

friends and peer

Miten jakaa tietoa
syovasta ystavien
ja vertaisten
kanssa

Syoévasta kertomi-
nen ystaville

What and how
much to say
about their illness
to new acquaint-
ances, including
employers

Mitd ja miten pal-
jon sanoa heidan
sairaudesta uu-
sille tuttavuuksille
sisaltaen tyonan-
tajan

Mita kertoa sairau-
desta muille ihmi-
sille?

Conserns about
finances, standart
of living, job dis-
crimination, diffi-
culties obtaining
health insurance

Huolet liittyen ta-
loudellisiin asioi-
hin, elintasoon,
syrjintaan tyoela-
massa, vaikeudet
vakuutusten suh-
teen.

Taloudelliset ja so-
sioekonomiset
huolenaiheet

(12)

Adolescents val-
ued parents who
understood their
adolescents ap-
pearance issues

Nuoret arvostivat
vanhempia, jotka
ymmarsivat nuor-
ten ulkomuo-
toon/ulkonakdon
liittyvid asioita

Nuoria ymmartavat
vanhemmat

“‘My friends
helped me, stuck
with me, right

"Ystavani auttoi-
vat minua, pysyi-

Ystéavien tuki

35 (39)
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next to me, sup-
port me"

vét kanssani, vie-
rellani, tukivat mi-
nua”

Friends positive
opinions were
helping adoles-
cents accept ap-
pearance change

Ystéavien positiivi-
set mielipiteet
auttoivat nuoria
hyvaksymaan ul-
komuotoonsa liit-
tyvia muutoksia

Ystavien kannus-
tus ja tuki

Parents using
compliments to
bolster their child
self-confiedence

Vanhemmat kayt-
tivat kohteliai-
suuksia/kehuja
vahvistamaan
lapsensa itseluot-
tamusta

Vanhempien tar-
joama tuki ja kan-
nustus

Adolescents
found it helpful to
warn friends of
their appearance
change before
meeting them, us-
ing photos, vid-
eos, text or tele-
phone updates

Nuoret l6ysivat
apua siita, etta
varoittivat ystavi-
4an muuttuneesta
ulkonadstaan en-
nen tapaamistaan
kayttaen valoku-
via, videoita, teks-
tiviesteja ja paivi-
tyksia puheli-
meensa apunaan

Ystavien Etuka-
teen varoittelu
muuttuneesta ulko-
naosta

Humor was a
useful strategy to
lessen their own,
and others dis-
comfort and to
lighten a tense or
awkward moment

Huumori oli kayt-
tokelpoinen stra-
tegia epamuka-
vuutta keventava
ja vaivaannutta-
vien tilanteiden
apu.

Huumorin kaytta-
minen voimava-
rana
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Strong relations
with friends

Vahvat suhteet
ystéviin

Suhteet ystaviin

Adolescents ex-
pressed their
need to know
more about what
appearance
changes to ex-
pect

Nuoret halusivat
tietdd enemman
ulkomuodon
muuttumiseen liit-
tyvista asioista,
mita on odotetta-
vissa

Lisainformaatioita
ulkomuodon muu-
toksiin liittyvissa
asioissa

They wanted
practical tips on
how to manage
and conceal an
altered appear-
ance

He halusivat kay-
tanndllisia vink-
keja, miten par-
jatd muuttuneen
ulkomuotonsa
kanssa

Vinkkeja muuttu-

neen ulkomuodon
kanssa parjaami-

sen suhteen

-Support to deal
with the negative
social conse-
guences of look-
ing different

Tukea péarjata so-
siaalisissa tilan-
teissa koska nayt-
taa erilaiselta

Tuen tarve muuttu-
neen ulkonadn
kanssa parjaami-
seen

"I would like to
meet another pa-
tient, | would ask
them questions |
wanted to know,
about what it was
really like, what to
expect.

-"Haluaisin tavata
toisen potilaan,
kysyisin kysymyk-
sia, haluaisin tie-
taa millaista se oi-
keasti on, mita
odottaa?”

Vertaistuki ja koke-
musten vaihtami-
nen

(13)

Exercise profes-
sionals should
provide support

Liikunnan ammat-
tilaisten tulisi tar-

Tarve liikunnan
ammattilaisen tu-
keen.
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and help to over-
come individual
barriers and prob-
lems

jota tukea ja aut-
taa yksiltllisesti
paasemaan yli
vaikeuksista ja
ongelmista

Exercise pro-
grams at pediatric
cancer wards are
needed to en-
hance activity lev-
els and support
an active disease
management

Liikunnalliset oh-
jelmat lasten ja
nuorten syopa-
osastoilla ovat
tarpeen ja ne tu-
kevat ja paranta-
vat aktiivisuuden
tasoa

Liikunnalliset ohjel-
mat osana nuoren

sydpapotilaan hoi-

toa

Recommend car-
rying out frequent
interventions with
short duration
(20—30 minutes)

Suositaan jatket-
tavan saanndllisia
interventioita, si-
salléltaan lyhyita
20-30min kestoi-
sia

Saannolliset inter-
ventiot

Contents should
include training of
sensorimotor
function, strength,
coordination, flex-
ibility, and endur-
ance in a playful
manner

Sisaltoon tulisi
kuulua sensomo-
toriikan funktioita,
voimaa, koordi-
naatioita, venytte-
lyéd/joustavuutta ja
voimaa ja esittda
ne leikkisella ta-
valla

Monipuoliset ja ko-
konaisvaltaiset lii-
kunnalliset inter-
ventiot

Avoid negative
experiences like
sore muscles or
strong exhaustion
at the beginning

Valtetaan aluksi
negatiivisia koke-
muksia kuten ki-
peita lihaksia ja

Negatiivisten koke-
musten valttdmi-
nen
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suurta hengéasty-

neisyytta
Exercise interven- | Liikunnallisia in- Alan ammattilaisen
tions should al- terventioita/tuoki- | valvomat liikkunnal-

ways be super-
vised by sport
therapists

oita tulisi aina val-
voa liikunnan alan
terapeutti

liset interventiot

Offer diversified
sport activities
adapted to pa-
tients’ interests;
physical and psy-
chological condi-
tions; and recom-
mendations of the
sport therapist

Tarjotaan moni-
puolisia liikunnalli-
sia aktiviteetteja
potilaan mielen-
kiinnon mukaan,
terapeutin suosi-
tusten mukaisesti

Monipuoliset, yksi-
I6lliset ja mielek-
kaat aktiviteetit
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