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Tama opinnaytetyd toteutettiin Nae minut néin -hankkeelle, joka tavoittelee totuuden mukaisten
kokemusten jakamista sydpéapotilaiden kokemuksista ja syévasta selviytymisesta. Opinnaytetyon
tarkoituksena oli kuvata nuorten aikuisten kokemuksia rintasyopaan sairastumisesta. Tavoitteena
oli tuottaa tietoa, josta hyotyvat hankkeen ohella nuoret syopépotilaat ja heidan laheisensa, seka
terveydenhuollon ammattihenkil®t ja opiskelijat.

Opinnaytetyd toteutettiin  kuvailevana kirjallisuuskatsauksena. Kokemuksia rintasydpaan
sairastumisesta etsittiin yhdestatoista tieteellisestd, kansainvalisesta tutkimusartikkelista, joiden
siséltd vastasi opinnaytetyon tutkimuskysymykseen. Tutkimusaineisto analysoitiin induktiivisen
sisdllonanalyysin menetelmééd soveltaen. Opinndytetydn tutkimuskysymys oli: Millaisia ovat
nuorten aikuisten kokemukset rintasyopaan sairastumisesta?

Tulokset osoittivat nuorten aikuisten kokemusten rintasydépaan sairastumisesta liittyvan
sairastumisen aiheuttamiin tunteisiin, rintasyévan hoitoihin, sairauden vaikutuksista aitiyteen ja
ihmissuhteisiin, sairauden tuomiin muutoksiin ja selviytymiseen. Nuoret naiset kavivat
sairastuessaan lapi paljon erilaisia tunteita. Monet sairastuneet kokivat tiedon saamisen
puutteelliseksi, mutta kokemukset hoitopaatoksistd olivat vaihtelevia. Sairastumisen koettiin
vaikuttavan merkittavasti aitiyteen, ja lisdantymiskykyyn liittyvat asiat nousivat useasti esille
tuloksissa. Ihmissuhteissa tapahtui muutoksia sairastamisen aikana. Nuorilla naisilla oli
paaasiassa positiivisia kokemuksia hoitotiimista ja tuen saamisesta. Sairastumisen koettiin tuovan
elamaan paljon muutoksia; mindkuva muuttui ja tulevaisuuden koettiin muuttuvan. Tulosten
mukaan nuorilla naisilla oli voimakas halu selviytya rintasyovasta ja voimavaroja selviytymiseen
saatiin erilaisista lahteista.

Rintasyopaan sairastuminen vaikuttaa nuoren naisen elamaan monella eri osa-alueella. Aitiyteen
ja lisdantymiskykyyn liittyvat asiat ovat nuorille naisille tarkeita, ja ne tulisi huomioida nuoren
sairastuessa. Nuorille sairastuneille on tarkead antaa riittAvasti tietoa erityisesti
hedelmallisyysasioista. Vaikka sairastuminen tuo elamaan suuria muutoksia, nuorilla
rintasydpapotilailla on kuitenkin voimakas halu selviytyd rintasydvasta. Jatkossa kannustetaan
tutkimaan perusteellisemmin nuorten aikuisten kokemuksia sairastumisen vaikutuksesta
lisdantymiskykyyn, silla aihe korostui tdman opinnaytetydn tutkimusaineistossa.

Avainsanat rintasybépd, nuori aikuinen, nuori nainen, kokemus,
kirjallisuuskatsaus
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This thesis is part of the “Nae minut nain” program that seeks to share real life experiences of
young adults struggling with cancer. The purpose was to describe different experiences of young
adults diagnosed with breast cancer. The aim was to provide information about experiences of the
patients for the program. The results can be useful for young cancer patients, their family
members, health care professionals and students.

This thesis was carried out as a narrative literature review. The experiences of young adults
suffering from breast cancer were gathered from eleven international research articles which were
analyzed using methods of inductive content analysis. The content of the chosen research articles
had to answer thesis’ research question that was confirmed as: what kind of experiences young
adults with breast cancer have.

According to the results, experiences of young women with breast cancer relate to several different
things. Six significant themes emerged; emotions caused by the illness, cancer treatment,
motherhood, human relations, changes in their lives as a consequence of cancer and survival.
Young women experienced many different emotions. Several women expressed lack of
information during their diagnosis and treatment. Experiences of treatment decisions varied
between individuals. Breast cancer had a major impact on motherhood, and fertility issues were
often discussed among young breast cancer patients. Relationships were also majorly impacted.
Young women mainly had positive experiences with the medical team and their ability to provide
support. The results showed that women experienced many changes in their lives caused by the
illness. Young women expressed strong urge to survive cancer.

A diagnosis of breast cancer affects young women’s lives amount of information during their
iliness, especially about fertility issues. Motherhood and fertility are important to a young woman
and it should be taken into account when diagnosed with cancer. Young patients need all of the
vital information, especially regarding fertility. Even though cancer changes life dramatically, young
breast cancer patients have a strong urge of survival. In conclusion, it is recommended that the
experiences of young adults suffering from cancer are profoundly studied. This includes the effects
on fertility, which became a strong subject and was highlighted in this thesis.

Keywords breast cancer, young adult, young woman, experience, literature review
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1 Johdanto

Rintasydp&én sairastuu joka vuosi noin 5000 naista, joista suurin osa on yli 50-vuotiaita,
mutta my6s nuoria naisia sairastuu vuosittain. Neljannes sairastuneista on 25-49-
vuotiaita. (Syodpajarjestott.) Sydpadiagnoosin saaminen on nuorelle ihmiselle pysayttava
kokemus. Sairastuminen ei kuulu nuoruuden kasitykseen, jolloin se saattaa herattaa
kysymyksia sairastumisen syista. Diagnoosin saaminen voi olla nuorelle aikuiselle
vaikeaa, koska kaikkiin kysymyksiin ei valttAméattd ole vastauksia ja omaan
terveydentilaan ei voi sairastumisen hetkelld vaikuttaa. Vaikka tilastojen mukaan syopa
on padasiassa idkkaiden sairaus, se voi kuitenkin ilmaantua kelle tahansa iasta,
sukupuolesta ja altistavien tekijoiden maarasta riippumatta. (Nuoren sydpapotilaan
selviytymisopas 2015: 5, 10, 16.) Tama opinnaytety0 toteutettin Nae minut nain -
hankkeelle, joka tavoittelee totuudenmukaisten kokemusten jakamista syépapotilaiden

kokemuksista ja syovasta selviytymisestéd (Elomaa-Krapu, 2017).

Taman opinnaytetyd kasittelee nuorten aikuisten kokemuksia rintasyopaan
sairastumisesta. Ty0 toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena, jossa koottiin
yhteen nayttba ja tietoa aiemmasta tutkimustiedosta. Kokemuksia rintasydpaan
sairastumisesta etsittiin tieteellisistda tutkimusartikkeleista ja tulokset analysoitiin
induktiivisen sisallonanalyysin  menetelm&a soveltaen. Tyohon pyrittiin 10ytamaéan
mahdollisimman monta eri nakékulmaa rintasyopaan sairastumisen kokemuksesta. Aihe
valittiin  opinnaytetyon tekijéiden mielenkiinnonkohteiden mukaan ja sita rajattiin
tiivimmaksi ja ajankohtaisemmaksi. Opinnaytetydssa tarkasteltin 18-40-vuotiaiden

naisten kokemuksia rintasytpaan sairastumisesta.

Aihe on tarkea, silla syopaan liittyy vaaria kasityksia seké ennakkoluuloja, joista aiheutuu
epavarmuutta ja ahdistusta (Joensuu — Rosenberg-Ryhanen 2014: 4). Totuus on, etta
tand paivana lahes 90 prosenttia rintasyopaa sairastaneista on elossa viiden vuoden
kuluttua sairastumisesta. (Syopajarjesttt). Todenmukaisen tiedon valittdminen nuorille
syopapotilaille, sekd heiddn omaisilleen on tarkeaa, jotta voitaisiin ehkaista naita
ennakkoluuloja ja osoittaa rintasyovan todenmukainen vaikutus elamé&an. Tamén
opinndytetyon tarkoituksena oli kuvata nuorten aikuisten kokemuksia rintasydpaan

sairastumisesta kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla.



2 Nuorten aikuisten kokemuksia rintasydpaan sairastumisesta

2.1 Rintasyopaa sairastava nuori aikuinen

Joka kahdeksas nainen sairastuu rintasyopaan elamansa aikana Suomessa (Suomen
syoparekisteri). Sairastuminen tapahtuu usein keski-ian kynnyksella ja suurin osa
tapauksista todetaan yli 60-vuotiailla naisilla. Sairastuminen alle 30-vuotiaana on
harvinaisempaa. (Botha — Ryttylainen-Korhonen 2016: 96.) Viimeisen 50 vuoden aikana
rintasyopadn sairastuneiden maard on miltei kuusinkertaistunut ja vuonna 2015
rintasydpaédn sairastuneita tilastoitiin jopa yli viisi tuhatta tapausta. Vuosina 2011-2015
Suomessa diagnosoitiin 25 000 rintasytpéatapausta, joista 687 oli 20-39 vuotiailla nuorilla
naisilla. (Suomen syopérekisteri.) Yleisin oire rintasyépaa diagnosoitaessa on rinnassa
tuntuva, yleensd kivuton kyhmy, joka I6ydetdan noin 80 prosentilta sydpaan
sairastuneista. Muita oireita ovat ihon tai nannin sisdan vetaytyminen rinnassa,
ihottumamainen muutos, kipu, pistely tai painon tunne, kyhmy kainalossa, erite nannissa

tai muut etapesakkeista aiheutuvat oireet. (Huovinen 2017.)

Syita rintasy6paan ei kaikilta osin tunneta, mutta niiden tiedetaén kuitenkin jollain tavalla
littyvdn hormonitasapainoon, eli estrogeeniaineenvaihduntaan. Sairastumisriskiin
vaikuttavat nuori sukukypsyysikd, ensimmainen raskaus myohdisella ialla seké lasten
vahdinen maéara. Suurin sairastumistodennékdisyys on lapsettomilla. Aiempiin
vuosikymmeniin verrattuna, suurempi osa naisista hakee opiskelemaan ja tybelamaan,
mink& seurauksena perheen perustamisen ajankohta viivastyy ja riski rintasydpaan

sairastumisesta kasvaa. (Joensuu ym. 2013: 34.)

Nuoreksi aikuiseksi voidaan madritella 18-35-vuotiaat. Maarittely perustuu yhteiskunnan
odotuksiin ja se saattaa vaihdella erilaisissa yhteiskunnissa. Kehityspsykologian
nakokulmasta nuoren aikuisen ikdvaiheeseen kuuluu asioita ja tapahtumia, jotka yksilon
tulisi saavuttaa. Naita tapahtumia kutsutaan kehitystehtaviksi. Nuoren aikuisen
elamanvaiheen kehitystehtdvid ovat muun muassa ihmissuhteiden rakentaminen,
tybelam&an  astuminen, kumppanin  valinta ja  perheen  perustaminen,
maailmankatsomuksen rakentuminen ja vastuullisen kayttdytymisen omaksuminen.
(Nuoren syopapotilaan selviytymisopas 2015: 7, 9.) Tassa opinnaytetydssa nuorella

aikuisella tarkoitetaan 18-40-vuotiasta.

Sybpa saattaa hankaloittaa ikavaiheen kehitystehtavien etenemistd. Opiskeluun tai

tyobhon tulee yleensd vaistamatta tauko. Opinnoista valmistuminen voi viivastya ja



tybpaikalla sairaus saattaa muuttaa tyodtovereiden ja esimiehen suhtautumista
sairastuneeseen. Sytpa voi vaikuttaa myo6s sosiaalisiin suhteisiin; [ahipiiri saattaa
reagoida odottamattomalla tavalla ja laheisetkin ihmissuhteet voivat Kkarsia.
Sairastuminen ja hoidot vaikuttavat yleensé aina jollain tavalla myds ulkondk6on ja sita
kautta sairastuneen minakuvaan. Sytostaattihoidon myota sydpapotilas voi menettaa
hiuksensa tai leikkaushoito voi jattaa nakyvia jalkia vartaloon. (Nuoren sydpapotilaan
selviytymisopas 2015: 20, 25-26, 38, 44.)

Rintasyévan hoitosuunnitelman laatimiseen vaikuttavat taudin aggressiivisuus,
levinneisyys, kasvaimen koko sek& ennakoitu uusiutumisriski, mink& vuoksi jokaiselle
rintasyopéapotilaalle laaditaan yksilollinen hoitosuunnitelma (Botha — Ryttylainen-
Korhonen 2016: 98). Rintasyévan hoitomuotoja ovat leikkaus-, sade seka laakehoito.
Leikkaushoito pyritddn tekemaan rintaa saastavasti ja leikkauksen yhteydessé kainaloon
tehdaan vartijaimusolmukebiopsia. (Huovinen 2017.) Leikkaushoidon jalkeen annetaan
tarvittaessa postoperatiivista sédehoitoa, joka parantaa paranemisen ennustetta ja
pienentda riskia sydvan uusiutumisesta (Botha — Ryttyldinen-Korhonen 2016: 98).
Rintasy6van liitannaislaakehoitona voi saada solunsalpaaja- tai hormonaalista hoitoa, tai
jopa molempia. Syévan statusta seurataan kliinisten kontrollien ja mammografian avulla,

joita toteutetaan korkeintaan kahden vuoden valein. (Huovinen 2017.)

Rintasyopé&én sairastuneiden maaran uskotaan kasvavan tulevaisuudessa. Suomessa
todetaan noin kaksikymmenta miesten rintasytpaa vuosittain (Joensuu ym. 2013: 34,
595). Vuonna 2012 kansainvéalinen sydvantutkimuslaitos IARC

(International Agency for Research on Cancer) tilastoi maailmanlaajuisesti 1,6
miljoonaa uutta rintasydpatapausta. Samana vuonna kaikista syopaan sairastuneista
kaiken kaikkiaan 14 prosenttia oli rintasydpaén sairastuneita. Ainoastaan

keuhkosyOpaan sairastuneita oli tilastollisesti enemman. (IARC 2012.)

2.2 Kokemus rintasyopaan sairastumisesta

Kun ihminen ei enda ajattele todellisuuttaan merkityksettoméana, vaan kokee sen
tarkoittavan jotain, ihminen kokee elamyksia — eli kokemuksia elamasta (Perttula 2005:
116). Rintasyopdén sairastuminen on pysayttdva kokemus, joka muuttaa arkirutiinit
taysin uudenlaisiksi. Sen my6ta ihminen joutuu sisédistdm&én uusia asioita nopeassa
tahdissa. Vaikka laékarit ovat vastuussa rintasybvan hoitamisesta, on erilaiset

tuntemukset kaytava lapi yksin. (Joensuu — Rosenberg-Ryhéanen 2014:30.)



Noin neljanneksella syopépotilaista ensimmainen tutkimuksiin ohjaava oire on kipu ja
ensimmaisen sairastamisvuoden aikana kipua on noin 30 prosentilla sydpdapotilaista.
Kipua tunnetaan erilaisina akuutteina tai pitkdaikaisina kipuina ja monilla syop apotilailla
on samanaikaisesti 2-4 kiputilaa eri puolilla kehoa. Yleisimmaét oireet pitkélle edenneessa
syodvassa kivun lisdksi ovat laihtuminen, huolestuneisuus, ummetus, hengenahdistus,
vasymys, ruokahaluttomuus, hermostuneisuus, masennus, unettomuus seka
pahoinvointi. (Joensuu ym 2013: 874-877.) Sytpadiagnoosi koetaan uhkaavana
menetyksena, jolloin aistittavia tunteita ovat epamaarainen paineinen olo seka ahdistus.
Mieli jasentelee ndma tunteet tarkemmiksi, sanallisesti mahdollisesti kuvattaviksi
tunteiksi. (Joensuu ym. 2013: 862.)

Rintasybpééan sairastuneen on normaalia kokea oman kehon eheyden sekd oman
identiteetin muutoksia. Ulkonadn muuttuminen, kuten esimerkiksi rinnan poisto voi
saada sairastuneen ndkemé&an itsensd puolinaisena tai jopa rumana. (Botha -
Ryttylainen-Korhonen 2016: 99.) Muutokset mindkuvassa voivat olla hankalia ottaa
vastaan, kun oma keho, jota aiemmin on rakastanut, voi leikkauksen jalkeen tuntua
osittain vieraalta. Olo saattaa tuntua rikkindiseltd. (Joensuu—Rosberg-Ryhanen
2014:31)) Rintasybpaan sairastunut joutuu miettimddn my6s naiseuteen ja
seksuaalisuuteen liittyvia kysymyksia. Naisen mindkuva saattaa muuttua rinnan poiston,
rinnan ulkond6n muutoksen tai hiusten [ahdon seurauksena. Naiseuden tunne hélvenee
ja sen sijaan ihminen voi tuntea itsensa rikkindiseksi, puolinaiseksi tai rumaksi.
(Joensuu—Rosberg-Ryhanen 2014: 32-33.)

Sairaus ja sen aikana kaydyt hoidot vaikuttavat usein parisuhteeseen seka
seksuaalisuuteen. Rakastelu, kosketus seka alasti nayttaytyminen voivat tuntua
vaikeilta, kun kokemus omasta kehosta muuttuu. (Botha — Ryttyldinen-Korhonen 2016:
99.) Useimmiten seksuaalinen halukkuus palautuu ajan my6td, mutta joskus
haluttomuus voi jaadda pysyvaksi. Rintasydvan hoitomuodot, kuten sytostaattihoidot tai
hormonaalinen laakitys saattavat pitkittdd seksuaalista haluttomuutta. (Joensuu—
Rosberg-Ryhdnen 2014:33-34.) Sairauden tai sen hoitojen ei kuitenkaan tulisi aiheuttaa
esteitd normaalille seksuaaliselle kanssakédymiselle. Kosketus, laheisyys, hellyys ja
lampd kertovat rakkaudesta ja tuovat lohtua vaikeisiin hetkiin. (Botha — Ryttylainen-
Korhonen 2016: 99.)

Sybpapotilaan  selviytymista vaikeuttavia tekijoita ovat esimerkiksi huono

sosioekonominen asema, ty6ttémyys, riittamaton sosiaalinen tuki seka yksinaisyys.



Apua ja tukea arjen jarjestdmiseen toivotaan omaisten lisdksi hoitoyksikoélta, seka
erityisesti sosiaalityontekijoiltd. Omaisilta pyritdidn saamaan emotionaalista tukea,
myo6tdelamistd ja apua vaikeiden asioiden, kuten eldmanmuutosten ja tunteiden,
kestamiseen. (Joensuu ym. 2013: 860.) Sairastaminen saattaa rajoittaa tdissa, ystavien
tai perheen luona vietettya aikaa, joka voi aiheuttaa hapeéan ja syyllisyyden tunnetta
sairastuneelle (Joensuu—Rosberg-Ryhanen 2014: 31). Selviytymistd voivat myos
vaikeuttaa ongelmallinen parisuhde, pessimismi, depressiivisyys, psyykkiset hairiot
anamneesissa, heikko tai yksipuolinen rakentunut itsetunto sekd kyvyttémyys

kanssaihmisiin turvautumisessa ja luottamisessa. (Joensuu ym. 2013: 860.)

Sairastuminen saattaa asettaa ihmissuhteet koetukselle, kun sairastuneen henkilon
tunteet vaihtelevat toivosta ja riemusta epauskoon ja ahdistukseen. Sairastunut voi
purkaa tunteitaan lahipiirinsd, mika voi my®s saastuttaa ihmissuhteita. (Joensuu—
Rosberg-Ryhédnen 2014:35.) Vaikeuksia kohdatessa korostuvat l&heisten antama tuki,
ymmarrys seka hyvaksynta (Botha - Ryttyldinen-Korhonen 2016:99). Vaikka
sairastuminen rintasyop&én on jokaisen ihmisen omakohtainen kokemus ja asiat
koetaan aina eri tavalla, sairaudesta yhdessa muiden sairastuneiden kanssa puhuminen
hyodyttaa selviytymista. Muiden kokemusten kuuleminen edesauttaa ymmarrysta
omasta sairaudesta ja hyvin vaikealta tuntunut asia saattaakin ratketa helposti vertaisten
kokemuksia kuunnellessa. Myds kaytannon vinkit hoidoista tai arjesta selviytymiseen

helpottavat sairauden kanssa elamista. (Joensuu—Rosberg-Ryhénen 2014: 37.)

3 Aiempiatutkimuksia aiheesta

Williams ja Jeanetta (2015) tutkivat rintasydvasta selviytyneiden kokemuksia diagnoosin
saamisesta, syOpahoidoista ja niiden jalkeisesta elamasta. Useampi viidestatoista
tutkimukseen osallistuneesta oli saanut diagnoosin 40-vuotiaana tai sitd huorempana.
Tutkimuksen tuloksista kavi ilmi, etta rintasyopadiagnoosin saaminen aiheutti pelkoa,
koska ei tiedetty, mité odottaa. Yksi tutkimukseen osallistuneista nuorista naisista kertoi
saaneensa tukea aviomieheltdan sairastamisen aikana. Vertaistukea pidettiin tarkeana,
muttei kuitenkaan sopivana kaikille. Osa nuorista rintasyopapotilaista koki
vertaistukiryhman tapaamiset masentavana, silla huonon ennusteen omaavien nuorten
kohtalotovereiden nakeminen oli vaikeaa ja surullista. (Williams — Jeanetta 2015: 635-
636.)



Goldblattin ym. (2016) tutkimuksessa haastatellut nuoret naiset kertoivat kokeneensa
diagnoosin saamisen ja hoitojen yhteydessa pelkoa, unettomuutta, kipua ja
hiustenlahtda. Hoitojen jalkeen koettiin masennusta ja kontrollin menettamisen tunnetta.
Ajatukset ja pelot syopéén kuolemisesta aiheuttivat myds huolta perheenjdsenten
selviytymisestd. (Goldblatt — Cohen — Azaiza 2016: 570-572.)

Sanchulin  ym. (2017) tutkimuksessa haastateltin kaksitoista 28-47-vuotiasta
rintasyopéapotilasta, joista valtaosa oli alle 40-vuotiaita. Tutkimuksessa tarkasteltiin
rintasyopad sairastavien suhdetta puolisoihinsa. Tulosten perusteella kokemukset
sairastumisen vaikutuksista parisuhteeseen olivat hyvin vaihtelevia. Toiset kokivat
huonoa kohtelua, kuten torjutuksi tulemista tai avuttomuutta. Puolisolta toivottiin
rohkaisua ja lasnaoloa kemoterapiassa, mutta sitd ei saatu. Puolisolta ei mydskaan
saatu yhteistd aikaa tai apua. Toiset nuoret naiset taas kokivat henkista kumppanuutta
puolisonsa kanssa ja saivat emotionaalista tukea. Puolisoa Iuonnehdittiin
huomaavaiseksi ja kerrottiin olleen sairastuneen vierella kaikissa sairauden vaiheissa.
Joidenkin puolisot olivat ymmartavaisia ja vaativat vdhemman seksuaalista
kanssakdymista vaimonsa sairastaessa. Useat naiset pelkasivat kuitenkin
menettavansa puolisonsa sairauden vuoksi ja olivat huolissaan siitd, etteivat kyenneet
tyydyttamaan puolisoidensa tarpeita. (Sanchuli — Rahnama — Shahdadi — Moghaddam
2017: 2862-2863.)

Connel ym. (2006) havaitsivat pitkittaistutkimuksessaan, jossa seurattin 12-18
kuukauden ajan kolmeatoista, viimeisen neljdn vuoden sisdlla rintasyopaan
sairastunutta nuorta naista, etta hedelmallisyyden merkitys rintasyopaan sairastuessa
vaihteli naisten valilla. Se saattoi myds muuttua sairastamisen aikana. Jotkut naisista
eivat kokeneet hedelmattémyyttd aluksi ongelmana, mutta katuivat mythemmin
hyodyntamatta jaaneita tilaisuuksia hedelmallisyyden sailyttamiseksi. Myds raskaaksi
tuleminen heratti sairastuneissa erilaisia tunteita. Osa oli haltioissaan ja osa pelkasi
sybvan uusiutumista. Yksi tutkimukseen osallistuneista pohti, onko itsekdstd tuoda
maailmaan lapsi, kun eliniké saattaa olla sydvan vuoksi lyhentynyt. Pelkoa aiheutti myds
se, ettd raskauden aikana tai imettdessa ei valttamatta pystyisi seuraamaan mahdollisia
uusia muutoksia rinnoissa. Monet tutkimukseen osallistuneet halusivat kuitenkin yrittaa

imettdmistd. (Connel — Patterson — Newman 2006: 101-104.)

Myos Partridge ym. (2004) tutkivat kyselytutkimuksessaan sydpahoitojen vaikutusta

hedelmaéllisyyteen nuorilla rintasyopaéan sairastuneilla, ja tutkimustulosten mukaan



hedelmaéllisyys koetaan isona asiana nuorten rintasydpapotilaiden keskuudessa.
Kolmasosalla tutkimuskyselyyn vastanneista huoli hedelmallisyyden menettamisesta
vaikutti paatoksiin hoidoista. Suurin osa sanoi keskustelleensa lddkéarinsa kanssa
hedelmallisyydestd ja noin puolet koki, ettd heidéan huoliaan hedelmaéllisyydesta
kasiteltin asianmukaisesti. Tutkimuksen tulosten perusteella voidaan olettaa, etta
keskusteltaessa hedelmallisyydesta nuorten rintasybpépotilaiden kanssa,
terveydenhuollon ammattihenkil6illa on kehitettavdd kommunikaatiossa potilaiden
kanssa. (Partridge ym. 2004: 4174, 4176, 4181-4182.)

Knobf (2006) on tutkinut kemoterapian toksisia vaikutuksia sukupuolielimiin,
hormonihoidon sivuvaikutuksia, elamanlaatua, hedelmallisyyshuolia ja vaihtoehtoja
hedelmallisyyden sailyttamiseen rintasyopéapotilailla. Tutkimuksessa tarkasteltiin seka
keski-ikaisid ettd nuoria naisia. Naiset kokivat sydpahoitojen sivuvaikutuksina muun
muassa kuivuutta ja kutinaa emattimen alueella, vuodottomuutta, unettomuutta ja
mielialan vaihteluita. Tutkimuksen mukaan nuoret rintasydpéapotilaat ovat alttimpia
psykososiaaliselle  ahdistukselle. Laakkeiden aiheuttamien  ennenaikaisten
vaihdevuosien kokeminen voi lisatd nuoren naisen haavoittuvuutta, ja tuloksena on
korkeampi riski emotionaaliseen ahdinkoon ja huonompaan eldménlaatuun. Nuoret
naiset raportoivat tunteneensa itsensa erilaisiksi ikatovereihin verrattuna. Heilla oli huoli
ennenaikaisista vaihdevuosista ja kuvailivat menettdéneensa asioita, kuten kuukautiset ja
hedelmallisyyden. Nuorilla naisilla emotionaalinen hyvinvointi koettiin huonompana, ja
heilla oli enemman psykologista ahdinkoa, enemman masennusta, enemman
tyydyttamattémia tarpeita ja suurempia huolia taloudellisia asioista, tyosta ja
mindkuvasta kuin idkkaadmmilla naisilla. (Knobf 2006: 96, 100-101.)

Aiemman tutkimustiedon mukaan rintasyopapotilaat kokivat terveita naisia véhemman
seksuaalista tyytyvaisyytta ja seksuaalisen toimintakykynsa alhaisemmaksi. Lisaksi
naisilla oli vdhemman seksuaalisia haluja, vaikeuksia saada orgasmi ja kuivuudesta
johtuvia yhdyntéakipuja. Naiset eivat kokeneet itseddn yhta feminiinisina tai seksuaalisesti
viehattavina kuin ennen hoitoja. (Knobf 2006: 101.)

4  Opinnaytety6n tarkoitus ja tavoite

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata nuorten aikuisten kokemuksia
rintasyopaén sairastumisesta kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla. Aihe on tarkea ja
ajankohtainen, silla tdnd paivana sybpéaan sairastuneeseen kohdistetaan perattomia

ennakkoluuloja. Syopaan sairastunut nahdaéan jaksamattomana ja oletusarvona on, etta



sybvasta parantunut sairastuu uudelleen. (Nuoren Perheen Selviytymisopas 2002: 67.)
Opinnaytety0 toteutettiin osana Nae minut nain -hanketta, joka tavoittelee uudenlaisien
menetelmien ja tuen mallin tuottamista syopaa sairastaneiden seka heidan laheistensa

eheytymisen mahdollistamiseksi (Elomaa-Krapu 2017).

Opinn&ytetyon tavoitteena oli tuottaa tietoa nuorten rintasydpéapotilaiden kokemuksista,
jota hanke voi hyodyntdd. Hybdynsaajia tdssa tydssa hankkeen ohella ovat nuoret

syopéapotilaat ja heidan laheisensa seka terveydenhuollon ammattihenkilot ja opiskelijat.

Tassa opinnaytetydssa etsittiin vastausta seuraavaan tutkimuskysymykseen:

e Millaisia ovat nuorten aikuisten kokemukset rintasyopééan sairastumisesta?

5 Opinnaytetydn menetelmat

5.1 Kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelméana

Tama opinnaytetyd toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena. Kirjallisuuskatsaus
on katsaus aikaisemmin tuotettuun ja julkaistuun tutkimustietoon (Kangasniemi ym.
2013: 298). Sen merkittavimpia tehtavia ovat tieteenalan teoreettisen ymmarryksen ja
kasitteiston  kehittdminen  sek& jo olemassa olevan teorian  arviointi.
Kirjallisuuskatsauksia on kolmea eri paatyyppia, joita ovat kuvailevat katsaukset,
systemaattiset kirjallisuuskatsaukset sekd maaralliset meta-analyysit ja laadulliset meta-
synteesit. (Stolt — Axelin — Suhonen 2015: 7-8.) Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen
menetelm&é on kritisoitu sen sattumanvaraisuuden ja subjektiivisuuden vuoksi, mutta
tutkimusmenetelman vahvuutena on pidetty sen argumentoivuutta. Toinen vahvuus
kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa on sen mahdollisuus perustellusti ohjata aiheen

tarkastelu tiettyihin erityiskysymyksiin. (Kangasniemi ym. 2013: 292.)

Kuvailevan Kkirjallisuuskatsauksen vaiheet voidaan jakaa neljaan osaan, jotka ovat
tutkimuskysymyksen muodostaminen, aineiston valitseminen, kuvailun rakentaminen ja
tuotettujen tulosten tarkasteleminen (Kuvio 1). Tutkimuskysymys ohjaa koko
tutkimusprosessia ja on kuvailevan kirjallisuuskatsauksen keskeinen tekijd. Aineisto
valitaan tutkimuskysymyksen perusteella; tarkoituksena on 16ytaéa aineisto, joka vastaisi
mahdollisimman hyvin tutkimuskysymykseen. Harkitusti valitun aineiston laadullisella
kuvailulla pyritddn vastaamaan esitettyyn tutkimuskysymykseen sekéa muodostamaan

uusia johtopaatoksia. Tama kasittelyosan, eli tutkittavan ilmion rakentaminen on



kuvailevan kirjallisuuskatsauksen menetelmén ydin. Kuvailevan Kirjallisuuskatsauksen
tulosten tarkastelussa muodostetaan siséll6llinen ja menetelmdllinen pohdinta, seka

arvioidaan tutkimuksen etiikkaa ja luotettavuutta. (Kangasniemi ym. 2013: 294-297.)

Kuvio 1. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen eteneminen

5.2 Aineiston keruu

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen aineistoa haettin kolmesta eri s&hkoisesta
tietokannasta (Cinahl, PubMed ja Medline) sekéa kirjaston MetCat-verkkopalvelusta.
Aineistoon valittujen tutkimusartikkeleiden tuli olla tieteellisia ja kielen taytyi olla suomi
tai englanti. Sopivia suomenkielisia tutkimusartikkeleja ei [6ytynyt, joten opinnaytetyén
aineistosta tuli taysin englanninkielinen. Valittujen tutkimusartikkeleiden sisallon tuli
vastata joko osittain tai taysin tAman opinnaytetyon tutkimuskysymykseen. Haut rajattiin

vuonna 2007-2017 julkaistuihin tieteellisiin artikkeleihin sek& kokonaisiin teksteihin.

Hakusanoina kaytettiin seuraavia sanoja ja sanapareja; "breast cancer”, “impact’,

”young women”, "young”,
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sexual life”, "breastfeeding”, "pregnancy”, ”coping strategies”
sekd kokemuksiin viittaavia sanoja “experience”, “concerns”, “fears”, ja "needs”.
Hakusanat pdaatettiin opinndytetyon tutkimuskysymyksen pohjalta. Tutkimusten tuli
kohdistua 18-40-vuotiaisiin nuoriin aikuisiin. Mikali tutkimuksen otos sopi vain osittain
opinnaytetyon ikarajaukseen, tutkimuksesta eriteltin vain taman opinnaytetydn
ikarajaukseen sopivien, rintasybpadn sairastuneiden naisten kokemukset ja muut
jatettiin ulkopuolelle. Sopivat tutkimukset valittiin aluksi otsikon perusteella, taman
jalkeen tiivistelman perusteella ja lopuksi luettiin koko teksti. Jos tutkimuksen siséltd viela
taman jalkeen tarjosi vastauksia taman opinnaytetyon tutkimuskysymykseen, se valittiin
aineistoon. Taman opinnaytetyon aineistohaku on koottu aineistohakutaulukkoon, joka
loytyy taman opinnaytetyon liitteista (Liite 1). Sisaanotto- ja poissulkukriteerit on esitetty
taulukossa 1.
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Taulukko 1. Opinnaytetydn aineiston sisdanotto- ja poissulkukriteerit

Aineiston sisdanottokriteerit Aineiston poissulkukriteerit
Vastaa tutkimuskysymykseen Ei vastaa tutkimuskysymykseen
Tieteellinen julkaisu Ei tieteellinen julkaisu
Julkaistu vuonna 2007, tai myéhemmin Julkaistu ennen vuotta 2007
Kieli englanti tai suomi Muu kieli kuin englanti tai suomi
Otoksen ikdryhma 18-40v, tai artikkelissa Otoksessa ikaryhma alle 18v tai yli 40v, tai
tutkimukseen osallistuneiden it eritelty tutkimukseen osallistuneiden ikia ei ole eritelty

5.3 Aineiston analyysi

Siséllénanalyysi on tiivis ja yleinen kuvaus tutkittavasta ilmiésta (Kyngas — Vanhanen
1999: 4). Se on laadullisessa, eli kvalitatiivisissa tutkimuksissa kaytettava
perusanalyysimenetelma, joka perustuu tutkittaviin aineistoihin. Sisélldnanalyysin avulla
tutkimuksen tulokset voidaan analysoida ja kuvata samaan aikaan ja se tuotetaan joko
kéasitekarttana,  kasitejarjestelmana,  kasiteluokituksena tai  samankaltaisena
yksinkertaisena mallina. (Kankkunen - Vehvildinen-Julkunen 2013: 165-166.)
Sisdllonanalyysi  voi olla induktiivinen (aineistol&htéinen) tai  deduktiivinen
(teorialahtoinen). Induktiivisen sisallénanalyysin voi jakaa kolmeen eri vaiheeseen, joita
ovat redusointi eli pelkistaminen, klusterointi eli ryhmittely ja abstrahointi eli teoreettisten
kasitteiden luominen. Deduktiivisessa siséallonanalyysissa aineiston analyysi luokitellaan
aikaisemman kasitejarjestelman perusteella, joka voi olla esimerkiksi malli tai teoria.
(Tuomi — Sarajarvi 2018:122, 127.)

Tama opinnaytety6 on kuvaileva kirjallisuuskatsaus ja sen tutkimusaineisto analysoitiin
induktiivisen siséllonanalyysin  menetelmaéa soveltaen. Opinndytetyohon valittuihin
yhteentoista tutkimusartikkeliin perehdyttiin hyvin ja tutkimukset luettiin l&pi moneen
otteeseen. Aineistosta koottiin yhteen alkuperaisilmaisut, jotka vastasivat tadman

opinnaytetyon tutkimuskysymykseen.

Aineiston analyysi alkoi redusoinnilla, eli alkuperdisdatan pelkistamisella, jossa karsittiin
taman opinnaytetydn kannalta kaikki epaoleellinen pois (Taulukko 2). Induktiivisen
sisdllonanalyysin  toisessa  vaiheessa, Kklusteroinnissa, pelkistykset jaettiin
samankaltaisten aiheiden mukaan omiin ryhmiinsa. (Tuomi — Sarajarvi 2018: 123, 124.)

Tassad opinnaytetydéssa ryhmiteltin  kokemuksia rintasy0p&an sairastumisesta
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kokemusten yhtenevaisyyden mukaisesti. Jaetuista ryhmistd muodostuivat taman
opinnaytetyon alaluokat, jotka nimettiin luokan pelkistyksia kuvaavalla kasitteella (Tuomi
— Sarajarvi 2018: 124). Alaluokkia muodostui yhteensa 16 kappaletta. Luokittelun avulla
aineistosta saatiin tiiviimpi kokonaisuus, kun yksittaiset tekijat yhdistettiin yleisen otsikon
alle (Tuomi — Sarajarvi 2018: 124.) Klusterointi jatkui muodostamalla alaluokista
ylaluokkia, joita tdssa opinnaytetytssa muodostui kuusi kappaletta. Lopuksi ylaluokista

muodostettiin yksi paéluokka: kokemukset rintasydpaan sairastumisesta.

Taulukko 2. Esimerkki aineiston pelkistamisesta

“When the doctor said to me that it was | Ladkarin kertoessa syovasta, en uskonut sita. (2)
cancer, | didn’t believe it, | burst into
tears. (2)

Laakarin kertoessa syovastad, puhkesin kyyneliin.

2)

“Honestly, to me, this news was terrible, | Rintasydpauutiset olivat minulle hirveét. (2)
| saw it and | said | was going to do
nothing.” (2)

En aikonut tehda mitdan kuultuani diagnoosista. (2)

Induktiivisen sisalldnanalyysin kolmas vaihe on aineiston abstrahointi, jossa erotetaan
opinnaytetytn kannalta olennainen tieto ja muodostetaan teoreettisia kasitteita valitun
tiedon perusteella. Klusteroinnin voidaan katsoa olevan osa abstrahointia, silla
kasitteellistaminen kielellisista ilmauksista teoreettisiin kasitteisiin ja johtopaatoksiin
alkaa jo klusterointi -vaiheessa. (Tuomi — Sarajarvi 2018: 125.) Tassa opinnaytetydssa
klusterointi ja abstrahointi kulkivat pitkaan kasi kadessa ja teoreettisia kasitteita pohdittiin

ja muutettiin useaan otteeseen.

Taman opinndytetydn aineiston analyysi on koottu yhteen kuviossa (Kuvio 2), josta
nahdadan muodostetut ala- ja ylaluokat sekd muodostunut paéluokka. Opinnaytetydhon
valitut yksitoista tutkimusartikkelia numeroitiin, jotta tuloksissa olisi helpompi osoittaa
kasitellyn tuloksen alkupera. Artikkelit on koottu yhteen ja numeroitu taulukossa, joka
[6ytyy taman tyon liitteista (Liite 2). Saadut opinnaytetyon tulokset kasiteltiin kappaleessa
kuusi ja niita tarkasteltiin pohdinnassa, jolloin tuloksista tehtiin yhteenveto seka niita

verrattiin aiempaan tutkimustietoon.
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6 Tulokset

Taman opinndytetydén tarkoituksena oli kuvata nuorten aikuisten kokemuksia
rintasyopaén sairastumisesta. Opinndytety0ssa analysoitiin yksitoista tieteellista
tutkimusartikkelia (Liite 2) ja tulokset koottiin aineiston analyysin pohjalta.
Tutkimusartikkeleista eriteltiin tdm&n opinnaytetyon alkuperéisaineisto, eli aineisto, joka
vastasi taman opinnaytetyon tutkimuskysymykseen: Millaisia ovat nuorten aikuisten
kokemukset rintasy6paan sairastumisesta? Alkuperaisaineisto analysoitiin induktiivisen
sisallonanalyysin menetelmaé soveltaen. Valituista tutkimusartikkeleista 10ytyi runsaasti
alkuperéisilmaisuja, jotka vastasivat taman opinnaytetyon tutkimuskysymykseen ja jotka
pelkistettiin. Pelkistykset ryhmiteltiin ja niistd muodostui 16 alaluokkaa, kuusi ylaluokkaa
seka yksi paaluokka. Tulokset on esitetty tiiviissa ja informatiivisessa muodossa

jarjestettyna (Kuvio 2) sisallonanalyysille tyypillisella tavalla.

A

Kuvio 2. Opinnaytetyon tulokset jaettuna ala- ja ylaluokkiin seka paaluokkaan

PAALUOKKA KOKEMUKSET RINTASYOPAAN SAIRASTUMISESTA
YLALUOKKA
Sairastumisen Kokemukset Sairastumisen Ihmissuhteet Sairastumisen ) e
aiheuttamat rintasyovan vaikutus sairastamisen aiheuttamat Rlnt?syov_asta
tunteet hoidosta sitiyteen aikana muutokset || SelViytyminen
I
ALALUOKKA
7
Sairastumisen Kokemukset Sairastumisen Sairastumisen Kokemukset Halu selviytyé
aiheuttamat diagnoosin vaikutus vaikutus minakuvan rintasyovasta
tunteet saamisesta lisadntymiskykyyn perhesuhteisiin muutoksesta
Kokemukset Sairastumisen Kokemukset Kokemukset Voimavarat
syopahoidoista vaikutus hoitotiimista tulevaisuuden rintasyovasta
raskausaikaan muuttumisesta selviytymiseen
Kokemukset Sairastumisen K“':ﬁ;"g‘t‘amt
hoitopaatoksista vaikutus
imettamiseen
T Sairastumisen
ehm vaikutus
i seksuaaliseen
S kanssakaymiseen
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6.1 Sairastumisen aiheuttamat tunteet

Sairauden aiheuttamista tunteista muodostui sek& alaluokka ettd ylaluokka.
Tutkimustulosten mukaan nuorten aikuisten tunteet vaihtelivat paljon rintasyopaan
sairastumisen aikana. Diagnoosin saamisen ja hoitojen alkamisen vélisena aikana
nuoret tunsivat karsimyksen, epéluottamuksen, pelon ja epavarmuuden tunteita (2).
Todellisuuden kieltdminen aiheutti surun ja epéatoivon tunteita (2). Joskus tunteita oli
vaikea maarittaa ja naiset kokivat ristiriitaisia tunteita (2). Sairastamisen aikana naiset
kokivat myds epavarmuutta, vihan tunnetta, intensiivisia tunteita, epduskon tunteita ja
paineita hyvaksytyksi tulemisesta (2). Rintasydpaéan sairastuneet kokivat monimutkaisia
tunteita yrittdessddn sopeutua tilanteeseen, yrittdessaan ymmartda syyta sairauden
syntyyn ja yrittdessaan selviytyd sairauden kanssa elamisestd (2). Osalla nuorista
naisista ajatukset vaikuttivat tunteiden voimakkuuteen; negatiiviset ja pelottavat
ajatukset vahvistivat syyllisyyden ja epaonnistumisen tunteita (2). Sairastamisen
aiheuttamat tunteet olivat suurelta osin negatiivissavytteisia; tieto sairaudesta teki olon

surulliseksi ja sai masentumaan (9).

Nuoret aikuiset kokivat eniten pelon tunteita. Kokemuksia kuolemanpelosta oli paljon:
naiset kokivat syovalla olevan kuolemaa aiheuttavan sairauden leima ja nuorena
kuoleminen ja taman vuoksi perheen jattdminen pelotti (8). Tulosten mukaan koettiin
myos epanormaalia olotilaa, jonka koettiin aiheutuvan kuolemanpelosta, sydvan
uusiutumisen pelosta seka pelosta, miten oma kuolema vaikuttaisi omaan perheeseen
(5). Yksi nainen pelkasi, ettei olisi taalla lastaan varten (4). Syévan uusiutumista pelattiin
ja se koettiin ahdistavana kokemuksena (4). Rinnat poistatettiin, silla ei haluttu ottaa
riskia syovan uusiutumisesta (4). Myos raskauden aikaisten hormonaalisten muutosten
peléttiin vaikuttavan syévan uusiutumiseen (5). Sairauden aiheuttamat pelot liittyivét
myds ulkonakdpaineisiin. Rintojen menettdmistd ei pelatty yhtd paljon kuin
kaljuuntumista (2). Ilhmisten pelattiin tuijottavan ja pitdvan rintasydépaan sairastunutta

outona (2).

6.2 Kokemukset rintasytvan hoidosta

Neljastd alaluokasta, joita olivat kokemukset diagnoosin saamisesta, kokemukset
sybpahoidoista, kokemukset hoitopaatoksistd sekd kokemukset tiedon puutoksesta,
muodostui ylaluokka; kokemukset rintasyévan hoidosta. Kokemuksia diagnoosin

saamisesta oli runsaasti. Rintasydpadiagnoosin kerrottiin olevan shokki (1) ja
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aiheuttaneen paniikkia (2). Yksi kommentoi alkaneensa itked diagnoosin saadessaan
(2). Diagnoosi aiheutti tunteita, jotka vaihtelivat epduskosta syvdadn pelkoon (2).
Diagnoosin saaminen aiheutti tulevaisuuden nakymé&n heikentymistd (1,2). Naiset
kokivat epailyd ja epavarmuutta tulevaisuutta kohtaan (2) ja tuntui kuin suunnitellut

elaman valinnat olisi otettu pois (1). Diagnoosi aiheutti oletuksia polusta tdynna esteita

).

Monet kokivat todellisuuden kieltdmisen tunteita diagnoosin saadessaan (2). Naiset
kielsivat todellisuuden, vaittivat laakareita hulluiksi tai eivéat aikoneet aluksi tehda mitaan
kuullessaan diagnoosista. (2). Kokemus diagnoosin saamisesta aiheutti myds pelon
tunteita, joita olivat kuolemanpelko ja pelko silvotuksi tulemisesta. Diagnoosin
vahvistuttua naiset kokivat pelottavia ja negatiivisia ajatuksia (2). Tutkimustulosten
mukaan monet kuvailivat tunteitaan voimakkaasti; diagnoosi aiheutti tunteiden vydryn
(4), uutiset olivat hirveat (2) ja sydpadiagnoosin kasitteleminen koettiin ylivoimaiseksi (4).

Syopa koettiin asiaksi, mita ei koskaan halua kuulla (2).

Nuorten kokemukset syoOpé&hoidoista liittyivat suurelta osin kemoterapiaan (1,2).
Tulosten mukaan kemoterapian koettiin aiheuttavan fyysisia oireita, kuten pahoinvointia,
kipua kehossa, seké paansarkya (2). Lisaksi kemoterapian koettiin vetavan vuoteen
omaksi (1). Tutkimustulosten odotus koettiin ahdistavana kokemuksena (4). Osa
potilaista koki, etteivat syopahoidot vaikuttaneet heidén elaméaénsa laisinkaan ja elamaa
kuvailtin normaaliksi (2). Jotkut potilaat kokivat, etteivat halunneet antaa hoitojen
vaikuttaa heihin liikaa (8). Kokemukset syopahoidoista kasittelivat myos syopéahoitojen
aiheuttamia muutoksia, joista merkittdvimpia olivat hiusten l&hté seka rinnan
menettaminen (2,4,10). Hiusten lahdon kerrottiin vievan ajatukset pois sairaudesta ja se
koettiin toisiksi vaikeimmaksi kokemukseksi. Lisdksi hiusten putoaminen koettiin
tuskalliseksi (2). Rinnan menettamisen merkitys vaihteli potilaasta riippuen. Rinnan
menettamista pidettiin suurena (10) ja kauheana (2) kokemuksena, kun taas yksi nainen
kommentoi, ettei rinnan menettdminen pelottanut rinnankorjausleikkauksen

olemassaolon vuoksi (2).

Kokemukset  hoitopaatoksistda  vaihtelivat  opinnaytetydn  tutkimustuloksissa.
Paatantavalta hoitopaatoksia tehdesséa oli pddosin rintasyopaan sairastuneella seka
laakarilla (4,7). Potilaiden paattdessa hoidosta itsendisesti, hoitopaatoksiin vaikuttivat
sybvan uusiutumisen esto seka huoli ennenaikaisista vaihdevuosista (7). Monet potilaat

kommentoivat luottaneensa ld&kareiden neuvoihin ja suosituksiin hoitopaatoksia
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tehdessa (7) ja paatantavalta koettiin olevan paasaantdisesti rintasydpaa sairastavilla
(4,7). Osa koki laékareiden tekevan paatdkset heidan puolestaan (7) ja muutama
kommentoi, ettei heilld ollut paatantavaltaa hoidosta (4). Tutkimustulosten mukaan
ladkarit eivat aina suostuneet potilaan toiveisiin, kuten molempien rintojen poistoon (7).

Yksi potilas kertoi ladkarin sanoneen, ettei muiden laakareiden neuvoja pitaisi kuunnella

(7).

Tiedon puutoksen kokemuksia oli laajasti eri aihealueilta, mutta tutkimustulosten
mukaan suurin tiedon puutos koettin hedelmallisyysasioissa (4,5,7). Tieto
hedelmallisyydesta koettiin puutteelliseksi monella tapaa; hedelmallisyytta ei kasitelty
ajoissa (4), hoitotiimin ei koettu kasittelevan hedelmallisyysasioita laisinkaan (4) eika
lasten hankinnasta puhuttu, silla muut potilaat vertaistukiryhmassa olivat saaneet jo
lapsia (7). Lisda tietoa koettiin tarvittavan hedelmallisyyden lisaksi syovan jalkeisesta
raskaudesta, hoitojen  sivuvaikutuksista, lisédntymisongelmista, ehkaisysta,
seksuaalisuudesta, pitkaaikaisista sivuvaikutuksista seka mahdollisesta
hedelméattomyydesta (5). Kokemukset tiedon puutoksesta koskivat my6s potilaiden
laheisid; laheisten koettiin tarvitsevan lisdd tukea ja koulutusta rintasydvan
sairastamisesta (5). Lisaksi tarvittiin tietoa, miten lapsille kerrotaan sairaudesta (5). Yksi
potilas kommentoi, ettei ehtinyt tehda tiedollista valintaa hedelmallisyyden

saastamiseksi, silla informaatio saatiin liian mydhaan (7).

6.3 Sairastumisen vaikutus aitiyteen

Alaluokat sairastumisen vaikutus lisaantymiskykyyn, -raskausaikaan ja -imettamiseen
muodostivat ylaluokan; sairastumisen vaikutus aitiyteen, joka oli yksi merkittavimmista
tuloksista tassa opinnaytetydssa. Sairastamisen aikana naiset halusivat turvallisen ja
luotettavan menetelm&n estaa ei-toivottua raskautta (5), mutta osa ilmaisi huolensa
hormonaalisen ehkaisyn vaikutuksista (5). Ne, jotka diagnoosin aikaan suunnittelivat
perheen perustamista lahitulevaisuudessa, pitivat hedelmallisyytta tarkeana seikkana
(7). Naiset joutuivat tasapainottelemaan omasta terveydesté huolehtimisen ja laheisten
toiveiden valilla tehdessaan paatosta lapsen hankkimisesta (5).
Hedelmallisyysongelmilla oli naisille suuri ja negatiivinen vaikutus, ja ne koettiin jopa
syOpadiagnoosia suurempana iskuna (7). Hedelmallisyysongelmat koettiin my6s
tarkeimpana asiana potilashoitotytssa (7). Hedelmallisyydesté oltiin huolissaan (7). Osa
naisista oli kiinnostuneita alkioiden tallettamisesta (7). Yksi nainen raportoi, ettei edes

ajatellut munasolujen jaadytysta (7).



16

Osa valitsi hoitomuodoksi kemoterapian hedelmallisyyteen liittyvista riskeista huolimatta
(7). Yksi nainen sanoi, ettd lasten hankkiminen tuntui toissijaiselta sy6vasta
parantumisen rinnalla (7). Jotkut naisista olivat myds kiinnostuneita munasarjojen
poistosta (7). Toisille lapsettomuus oli suuri asia, silla yleisesti oletettiin, ettd naisen

kuuluu saada lapsia (7). Hedelmoityshoidot koettiin raskaina (7).

Sybpahoidot saivat naiset ajattelemaan eri lailla tulevia raskauksia kohtaan (8). Yksi
potilas pohti lasten saamista eldessddn syovan uusiutumisriskin ja mahdollisen
lyhentyneen elinian kanssa (8). Yksi potilas oli toiveikas lapsien saamisesta
tulevaisuudessa (8). Erds potilas sai askettdin kehitettyd laékettd munasarjojen
suojelemiseksi kemoterpian vaikutuksilta, mikd sai hanet luottavaisemmaksi tulevia
raskauksia kohtaan (8). Halu hankkia lisaa lapsia vaikutti paljon hoitopaéatokseen, ja yksi
nainen ilmaisi olevansa valmis tekemaan mita tahansa, jotta voisi rintasybvasta

selvittyaan hankkia lapsia (7).

Diagnoosin saaminen raskausaikana ja raskausajan hairiintyminen koettiin epareiluksi
(8). Raskauden aikainen rintasydpadiagnoosi hdiritsi naisten odotuksia ja suunnitelmia
raskaudesta (8). Hoitojen aloittamisen takia haiset joutuivat synnyttdmaan
ennenaikaisesti, mik& hairitsi heidan odotuksiaan olosuhteista, joihin lapsi syntyisi (8).
Ennenaikainen synnyttdminen myos kasvatti pelkoa ennenaikaisen synnyttamisen
vaikutuksista lapseen (8). Ennenaikainen synnyttdminen sai naiset tuntemaan
syyllisyytté (8). Naisten odotukset &itiydestd hankaloituivat hoitojen seurauksena, ja
tietoisuus hoitojen vaikutuksesta hedelmallisyyteen vaikutti tapaan lahestya aitiytta (8).
Yksi raskaana olevista sairastuneista sanoi, etta koska han saisi pian vauvan, han halusi
vain saada hoidon paatdkseen (1). Toinen heista kertoi |6ytdaneensa kyhmyn rinnasta
ajoissa, joten kamalia paatoksia toivotun lapsen suhteen ei tarvinnut tehda (8). Kolmas
sanoi, ettd raskauden pdaattdminen ja hoitojen jatkaminen tuntuivat viisaalta (7).
Munasolujen jaadytyksen Kkerrottiin tuntuneen jarkevalta, silla paatoksia raskauden
paattamisesta ja hoitojen jatkamisesta ei tarvinnut katua (7). Munasolujen jaadytys antoi

myos aikaa paatosten tekoon (7).

Imettamisen oletettiin olevan erilaista kuin muilla naisilla, koska téytyi turvautua
paadasiassa tai kokonaan yhteen rintaan (11). Yhdelld puolella imettaminen heréatti
kysymyksia (11). Erds naisista kertoi ajatelleensa, ettd jos kaksosten Aiti pystyy
imettdmaan kahta vauvaa kahdella rinnalla, hé&n pystyisi imettdmaan yhta vauvaa

yhdella rinnalla (11). Imettdmisen suhteen ei tiedetty mitd odottaa, ja yksi naisista
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mainitsi olleensa hermostunut imettamisestd (11). Naiset, jotka suunnittelivat
yrittdvansa imettad, olivat huolissaan siita, riittaisikd maito (11). Useita mietitytti maidon

riittdvyys (11). Naiset kohtasivat fyysisid haasteita imettamisessa yhdella puolella (11).

Imettdmisen koettiin olevan fyysisesti vaikeaa — esimerkiksi sen takia, etté se rinta, jossa
oli sy6p4, ei tuottanut yhtaan maitoa ja toisesta tuli hieman. (11). Useat naiset ilmaisivat
turhautumista vahaiseen maitovarastoon (11). Yhdella puolella imettdmisen kerrottiin
myds aiheuttavan kipua (11). Kokemus oli vaikea ja kivulias, koska kaytossa oli vain yksi
rinta ja n&nni, joka oli kuiva ja halkeillut (11). Imettamisen koettiin olevan myds
emotionaalisesti vaikeaa (11). Yhdella puolella imettdminen aiheutti haasteita

ulkon&dssa ja sen koettiin nayttavan kiusalliselta (11).

Aiemmat kokemukset imettamisesta auttoivat lapikdymaan haasteita syovan jalkeisessa
imettdmisessa (11). Yksi naisista sanoi olevansa iloinen siitd, etta hanella oli kokemus
kahden muun imettdmisesta, joten han ei antanut helposti periksi (11). Fyysisista ja
emotionaalisista haasteista huolimatta naiset olivat imettdmisen kokemukseen
tyytyvaisia ja suurimmalle osalle se oli positiivinen kokemus (11). Naiset, jotka kykenivét
tarjpamaan lapsilleen rintamaitoa, olivat tyytyvaisia ja imettdmisen hyddyt koettiin
riittdvan runsaiksi tasaamaan siitd aiheutuneen vaivannaon (11). Lisaksi imettaminen
koettiin valtavana sitoutumisena, mutta kuitenkin henkilokohtaisena paattksena (11).
Suurin osa naisista halusi rohkaista muita rintasyovasta selviytyneita imettamisessa
(11). Useimmat kertoivat, ettéa laakarit tukivat heitd imettdmisessa (11). Tarke&na
pidettiin sitd, ettd on valmistautunut siihen, jos imettdminen ei onnistukaan (11). Osa
naisista ei halunnut huolehtia liikkaa siita, jos he eivat kykenisi imettamaan, koska heidan

tilanteensa oli erilainen (11).

6.4 |hmissuhteet sairastamisen aikana

Tuloksissa nousi esille vahvasti ihmissuhteet sairastamisen aikana. Tamé ylaluokka
muodostui neljasta eri alaluokasta, jotka olivat sairastumisen vaikutus perhesuhteisiin,
kokemukset hoitotiimistd, kokemukset tuesta, ja sairastumisen vaikutus seksuaaliseen
kanssakdymiseen. Sairauden vaikutukset perhesuhteisiin koettiin naisten valilla
vaihtelevasti. Yksi naisista kertoi, ettd hdnen perheenjasentensé oli vaikeaa hyvaksya
diagnoosia, joten potilas Idysi itsensd neuvomasta heitd (1). Perheen auttaminen oli
vaikeaa, koska samalla piti selviytya omista ongelmista (1). Naiset kokivat, etta perheen

vuoksi taytyi pysya koossa ja vahvana (10). Kun oma vointi oli hyva, perhekin voi hyvin
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(10). Yhdestd kommentista selvisi, etta potilas nukkui aviomiehensa kanssa erillaan,
ettei mies vahingoittaisi ompeleita ja haavoja tahattomasti (3). Useammasta
kommentista kavi ilmi, ettd naiset sallivat jopa avioliiton ulkopuoliset suhteet
aviomiehilleen, jos heidan avioliitossaan ei ollut seksuaalista aktiviteettia tai koska naiset
olivat kykenemattomia suorittamaan velvollisuuksiaan (3). Yhdella naisella
sybpahoidoista selviytyminen sai hanet seuraamaan tahtoaan erota vakivaltaisesta
aviomiehestaan (6). Sairauden kerrottiin pakottavan miettimdan suhdetta omaan
puolisoon ja perheeseen (9). Erds naisista kommentoi, ettd hanestd olisi tuntunut

mukavalta, jos joku olisi kysynyt hanen puolisonsa voinnista (10).

Lapsille kerrottiin sairaudesta ja siitd, ettd se vaatisi leikkauksen (4, 10). Erdan
kommentin mukaan vaikeinta oli, kun potilaan tytar kysyi sydpa-sanan kuullessaan
aidiltaan, etta kuoleeko aiti (4). Lasten edessa ei haluttu nayttaa tunteita, etteivat he tulisi
surullisiksi (10). Eras nuorten tyttdjen aiti koki ahdinkoa siitd, milla tavalla hénen
tyttdrensa reagoi aidin rintasyopadiagnoosiin (1). Yksi naisista kommentoi, etté ei sallinut
itselleen olla sairaana, koska piti huolehtia lapsista (8). Toinen kertoi myés karsineensa
taloudellisista ongelmista sairauden aikana, ja hanen taytyi tehda toita, koska lapset
olivat pienia (9). Yksi naisista kertoi halveksuvansa sité, ettd hanen aitinsa naki hanet jo

puoliksi haudassa (10).

Kokemus hoitotiimistd oli positiivinen ja hyva (7). Hoitotiimin saavutettavuutta seka
luottamusta omaan laakariin pidettiin tarkeana. Tulosten mukaan useimmilla naisilla
kokemus hoitavasta ladkarista oli positiivinen (5). Hoitotiimin ja potilaan valisessa
suhteessa tarkedd oli sairastuneiden mukaan informaation riittavyys ja potilaan
osallisuus paatoksia tehdessa (5). Ladkareita kuvailtiin informatiivisiksi, karsivallisiksi,
luotettaviksi ja heité pidettiin tArkeina tiedonlahteina (7). Ladkareilla koettiin olevan suuri
vaikutus selviytymiseen (7). Yksi naisista sanoi kuitenkin, ettd héanen laakarinsa vastusti
hénen ajatustaan hankkia lapsia, minka vuoksi han lopetti kyseisen ladkarin tapaamisen
(7). Toisesta yksittdisestd kommentista kavi ilmi, ettd kahdesta laékarista toinen oli
kannustavampi raskaudesta puhuttaessa (7). Erédén naisen kertoman mukaan laakari oli
sivuuttanut ajatuksen rintasyovasta, silla hanella ei ollut sukuhistoriaa sairaudesta ja
koska han oli hyvin nuori (4). Kokemusta muihin hoitaviin ammattiryhmiin kuvailtiin
vahan, mutta naiset mainitsivat, ettd hoitotiimin keradama lisdapu koettiin hyddylliseksi

(4). Sosiaalityontekijoita kuvailtiin myés avuliaiksi (4).
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Laheisiltd saatu tuki koettiin tarkeaksi kohdatessa pelon tunteita, ahdistusta ja
masennusta (2). Se oli tarkedad myads ristiriitaisista tunteista selviytymisessa (2). Yksi
nainen mainitsi kuitenkin, etta sukulaisilta ei saatu tukea taloudellisiin ongelmiin (9). Tuen
lahteiksi nimettiin myo6s laakarit, tyokaverit ja muut rintasyovasta selviytyneet (6,7).
TyOkavereilta saatua rohkaisua hoidon aikana arvostettiin ja tyopaikan tarjoamaa
vuorovaikutusta ja yhteiskunnallista sitoutumista pidettiin tarkeéana (6). Laakareiden

kerrottiin antavan tukea, ja heidan kanssaan voitiin keskustella huolenaiheista (7).

Lapset mainittiin merkittdvana tuen lahteend. Yksi naisista koki saaneensa tukea pienilta
lapsiltaan (2). Naiset kertoivat, etta lapset eivat antaneet heidan tuntea surua (2).
Perheenjasenilta koettiin saavan emotionaalista tukea (2). Perheenjasenet huolehtivat
naisista ja auttoivat heita pysymaan arjessa aktiivisina (2). Erds naisista kommentoi, ettei
olisi halunnut poistua kotoa, mutta hanen perheenséd pakotti hanet ulkoilemaan (9).
Perheenjasenten kerrottiin auttaneen kotitdissd, kun naiset olivat fyysisesti ja

psyykkisesti haavoittuvaisia (2).

Muiden selviytyjien tapaaminen tuntui naisista tarkealta, jotta l6ytdad muita, joihin
samaistua (6). Halua auttaa muita kdymaan lapi sairautta ja muita vaikeuksia oli yleista
(8). Aitiys oli yksi tarkeimmista sosiaalisista yhteyksista syopaa sairastavilla nuorilla
naisilla. (5) Kokemukset tuesta ja sen tarpeesta olivat vaihtelevia naisten valilla. Yksi
naisista kertoi olleensa avoin sairaudesta, ja saaneensa tukea (1). Myos eras toinen
nainen sanoi, ettd hanella oli mainio tukiverkko (10). Tuen tarve ilmaistiin, mutta ei

valttamatta tiedetty, millaista tukea tarvittiin (1). Avun pyytaminen koettiin vaikeaksi (6).

Tuloksista ilmeni myds sairastumisen vaikutus seksuaaliseen kanssakaymiseen
avioliitossa. Naiset kertoivat, ettd yhdyntdja ei ollut hoitojen aikana eikd niiden
akuuttivaiheissa (3). Yhdyntoja ei ollut myoskadan kemoterapian jalkeen, silla naiset
ajattelivat vilustuvansa puhdistautumisen vuoksi (3). Yhdynt6ja kerrottiin olevan
epasaanndllisesti, koska sen pelattiin aiheuttavan kipua tai infektio ja leikkausalueen
peléttiin vahingoittuvan (3). Yhdynt6ja oli epasdanndllisesti myds sédehoidon aikana,

koska sen jalkeen piti puhdistautua (3).

6.5 Sairastumisen aiheuttamat muutokset

Sairastumisen aiheuttamat muutokset koostuivat kahdesta alaluokasta, jotka olivat

kokemukset minakuvan muutoksesta sek& kokemukset tulevaisuuden muuttumisesta.
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Ulkonddn muutokset vaikuttivat minakuvaan (1, 2, 4, 11). Yksi potilas koki nayttavansa
naurettavalta, koska hanella oli yksi valtava rinta ja yksi tavallisen kokoinen rinta (11) ja
toinen nainen paatti poistattaa molemmat rintansa, silla halusi niiden nayttavan samalta
(4). Oma keho taytyi ndhda ja sita taytyi koskea, jotta pystyi ymmartdmaan, mita oli
tapahtunut (2) ja jokainen kerta, kun katsoi peiliin, muistutti rintasyévasta (1). Uskonto
vaikutti minakuvan muutokseen (9). Rintasydvan sairastaminen muutti ja kasvatti naisten
suhdetta uskontoon (9). Naiset kokivat, etta rukoilu ja uskonnollisten tekstien lukeminen
kasvattivat emotionaalista vahvuutta (9). My6s tunteet vaikuttivat mindkuvan
muutokseen; naiset tunsivat itsensd vahvoiksi, kun kokivat toivoa ja uskoa (2).

Rintasytvan koettiin tekevan itsekeskeisemmaksi (9).

Monet naiset kokivat sairauden vaikuttavan feminiinisyyteen (1,5,8,10). Mastektomia-
arpi miellettiin hyokkayksena feminiinisyytta kohtaan (1). Lapsen hankkimisen koettiin
palauttavan normaaliuden tuntua naiseuden tuntoon (5) ja se osoittaisi, etta pystyy
toimimaan kuten normaali nainen (5). Lapsen hankkimisen estymisen taas koettiin
vievan feminiinisyytta pois (8). Lisdksi kommentoitiin, ett sairastamisen vuoksi potilas

oli menettamassa kaikkea, mika merkitsi naiseutta hanelle (10).

Sairauden koettiin aiheuttavan suuria muutoksia elaméan (1, 2, 6). Hoidon pitkaaikaisilla
vaikutuksilla oletettiin olevan elam&a muuttavia seurauksia (1) ja rintasyopé&a pidettiin
kdannekohtana (6). Nuorena sairastumisesta huolimatta, naisilla oli uusia odotuksia ja
he etsivat uusia tarkoituksia elamalle (2). Ajattelumaailman muuttuminen sairauden
myo6td sai naiset vaihtamaan tyOpaikkaa (6). Jos rintasydpaa ei olisi todettu, tyopaikan
vaihtamista ei olisi uskallettu tehda ja rintasydpdan sairastunut tydskentelisi vielakin
samassa paikassa (6). Lisdksi diagnoosin saamisen jalkeen etsittin parempaa
tasapainoa koti- ja tytelaman vdlille (6). Levinneen sytpadiagnoosin koettiin myos
muuttavan ndkemystd elamastd (9). Naiset kokivat eldman rajallisuuden (2) ja
epavarmuutta hoitojen jalkeisesta tulevaisuudesta (4). Naiset olivat peloissaan, silla
eivét tienneet miten jatkaa sydvan sairastamisen jalkeen (10). Tulevaisuuden nakyma
muuttui rintasyopaan sairastuneilla naisilla, kokiessaan, etteivdt saavuta eldman

normaaleja merkkipaaluja, kuten lasten hankkimista (5).
6.6 Rintasyovasta selviytyminen
Alaluokat halu selviytya rintasydvasta seka voimavarat rintasyovasta selviytymiseen

muodostivat ylaluokan rintasyovasta selviytyminen. Selviytyminen oli tulosten mukaan

useimpien naisten motivaationa sairastaessa. Alaluokat, jotka olivat halu selvita
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rintasyvasta ja voimavarat rintasytvasta selviytymiseen muodostivat tamén ylaluokan.
Yleista oli, ettd4 naiset halusivat vain paasta eroon syovasta, jattda hoidot taakseen ja
jatkaa elamaansa (7,1). Yksi naisista kommentoi, etta ei ajatellut leikkausta tai sen
seurauksia, vaan ainoastaan kasvaimesta eroon paasya (2). Halu parantua oli voimakas
(7). Selviytyminen oli naisille seka heidan perheilleen ensisijainen tekija motivoimaan
hoitopaatoksissa (7). Useammasta kommentista kavi ilmi, etta selviytymisen vuoksi oltiin
valmiita kdymaan lapi pidempia ja aggressiivisempia hoitoja, silla se saattaisi parantaa

mahdollisuuksia selvita ja antaa pidemman elinian (7).

Naiset kokivat voimavarana sen, etta I0ytad oman siséisen luottamuksen vaikean ajan
voittamiseksi (2). Tydskentelyn kerrottiin pitdvan kiireisend sen sijaan, etta olisi ollut
eristyksissa kotona murehtimassa terveydentilaansa (6). Naisten kokemuksien mukaan
normaalin elaman sailyttaminen tasapainottaa sydvan aiheuttamia vaatimuksia (5).
Tyb6paikan tarjoamaa yhteiskunnallista sitoutumista ja vuorovaikutusta pidettiin tarkeana
(6). Yksi naisista kertoi saavansa etdisyytta sairauteen kasittelemalla muiden ihmisten
surua (1). Hengellisyys oli osalle naisista tarked asia, ja se rohkaisi naisia jatkamaan
elamaansa innokkaammin ja levollisemmin seka kohtaamaan sairauden aiheuttamat
esteet (2). Yksi heistd kertoi, ettd uskoi Jumalan auttavan hantd selviytymaan

sairaudesta (2).

7 Pohdinta

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata nuorten aikuisten kokemuksia
rintasydépddn sairastumisesta kuvailevan Kkirjallisuuskatsauksen avulla. Tyon
tutkimusaineisto oli runsas, ja siitd saatiin paljon vastauksia opinnaytetyon
tutkimuskysymykseen. Tutkimusartikkeleja |6ydettiin aluksi 13 kappaletta, mutta niista
karsittiin  kaksi aineiston runsauden vuoksi. Aineistoa, eli tdman opinndytetyon
alkuperaisilmauksia jai tamankin jalkeen jaljelle suuri maard, joka aiheutti haasteita
aineiston ryhmittelyssd. Monien muutosten jalkeen ryhmittely saatiin kuitenkin

jarjestykseen ja aineistosta muodostui ehea kokonaisuus.

Rintasy0pdan sairastuneiden nuorten aikuisten kokemuksiin kohdistuvia, eli taman
opinnaytetyon ikdjakaumaan sopivia aiempia tutkimuksia oli kohtalaisen vahan
saatavilla, mutta rintasyopaén sairastuneiden kokemuksia on kuitenkin tutkittu paljon
laajemmissa ikdjakaumissa. Nain ollen aiempaa tutkimustietoa, jossa tutkimuskohteen
ikdjakauma vastasi osittain tdman opinndytetyon tutkimuskohteen ikarajausta,

hyddynnettiin tdssa opinnaytetydssa. Opinnaytetyon tutkimuskohdetta ei rajattu tiettyyn
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sukupuoleen, mutta tutkimusaineistossa kéasiteltin vain naisten kokemuksia
rintasyOpdédn sairastumisesta. Haasteelliseksi osoittautui aineiston erittely ja
tutkimuskysymykseen vastaavien alkuperéisilmaisujen valinta, sek& karsiminen.
Kokemukset rintasyopaan sairastumisesta on hyvin laaja kasite, ja jalkeenpain

ajateltuna olisi ollut jarkevaa rajata joitain siihen liittyvia aiheita tyén ulkopuolelle.

Opinnaytety6n tekijdiden oppimisen tavoitteena oli ammatillisen osaamisen kehittyminen
sekd hoitotyon tybdelamalahtdinen kehittaminen. Tavoitteena oli oppia tuottamaan
oikeaoppinen kuvaileva Kkirjallisuuskatsaus, harjaantua tiedonhaussa seka kayttaa
l&hde- ja viitemerkint6ja oikeaoppisesti. Opinnaytetydn tekeminen oli oppimisprosessi,
jossa opittiin jatkuvasti uutta — erityisesti tutkimuksen tekemisesta mutta myos
opinnaytetyon aiheesta. Tutkimusprosessin hahmottaminen oli valilla haasteellista,
mutta opinnaytetydn tydstamisen myoéta kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelméana

selkiytyi ja oppimisen tavoitteet saavutettiin.

Seuraavassa tarkastellaan opinnaytetyon tuloksia, verrataan niitd aiempaan
tutkimustietoon ja kootaan johtopaatokset. Myos eettisyytta ja luotettavuutta pohditaan
ja arvioidaan koko opinnaytetyoprosessin ajalta. Lopuksi pohditaan tydn tulosten

hyddynnettavyytta ja esitetaan jatkotutkimusehdotuksia.

7.1 Tulosten tarkastelu ja johtop&éattkset

Taman kirjallisuuskatsauksen tulosten mukaan naiset kokevat sairastuessaan paljon
erilaisia tunteita, joista korostuu erityisesti pelko. Pelot liittyvat sydvan uusiutumiseen,
ulkonddén muutoksiin, kuolemaan ja siihen, ettd joutuu mahdollisesti jattamaan
perheensa. Muita sairastumisen aiheuttamia, naisten kokemia tunteita ovat muun
muassa suru, epatoivo, epavarmuus, seka ristiriitaiset tunteet. Myds Williamsin ja
Jeanettan (2015: 635) aiemman tutkimuksen mukaan diagnoosin saaminen aiheutti
pelkoa, mutta pelko johtui siitd, ettei tiedetty, mitd odottaa. Goldblattin ym. (2016: 636)
tutkimuksessa mainittiin kuoleman pelko, hoitojen jéalkeinen masennus sek& kontrollin

menettamisen tunne.

Nuorten aikuisten kokemukset sydpahoidoista alkavat diagnoosin saamisesta, ja niihin
littyvat myos tiedon saaminen ja kokemukset hoitopaatoksista. Diagnoosin saatuaan
nuoret naiset kokevat epauskoa, pelkoa ja saattavat kieltdd todellisuuden itseltdéan.
Syopéahoidot aiheuttavat tutkimustulosten mukaan useita fyysisia oireita, kuten kipua,

hiustenlaht6a ja pahoinvointia. Kuitenkin o0sa nuorista naisista kokee, etteivat
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sybpahoidot vaikuta heidéan eldmaansa. Rinnan menettdmisen merkitys vaihtelee
potilaiden valilla; toisille se on suuri ja kauhea kokemus, kun taas toisia se ei pelota
korjausleikkauksen olemassaolon vuoksi. Aiemman tutkimustiedon mukaan nuoret
naiset karsivat liitdnnaishoitoina kaytettyjen hormonihoidon ja solunsalpaajahoidon
sivuvaikutuksena esimerkiksi kuivuudesta ja kutinasta emaéttimen alueella,
unettomuudesta ja mielialan vaihteluita (Knobf 2006: 100). Diagnoosin saamisen ja
hoitojen yhteydessa koetaan myoOs unettomuutta, mutta lisdksi myds kipua, pelkoa,
unettomuutta (Goldbatt ym. 2016: 570).

Aitiyteen liittyvia asioita nousi esille tutkimustuloksista odotettua enemman. Tulosten
mukaan naiset kokevat epareiluksi diagnoosin saamisen raskausaikana, ja heidan
odotuksensa aitiydesta karsivat sairastumisen seurauksena. Imettamiseen liittyy paljon
odotuksia ja toiveita, mutta myds epavarmuutta ja vaikeita fyysisia seka emotionaalisia
kokemuksia. Connel ym. (2006: 103) toteavat tutkimuksessaan, ettd raskaana olevat
naiset pelkaavat sybvan uusiutumisen liséksi sitd, etta he ovat itsekkaita tuodessaan
lapsen maailmaan, koska heidan oma elinik&nséa saattaa olla lyhentynyt. Samankaltaisia
asioita nousi esille taman Kirjallisuuskatsauksen tuloksissa; naisia mietityttdd lasten
saaminen heidan elaessaan mahdollisen lyhentyneen elinian ja syévan uusiutumisriskin

kanssa.

Partridgen ym. (2004: 4174, 4176, 4181) aikaisempi tutkimus osoittaa hedelmallisyyden
olevan suuri asia nuorilla rintasytpapotilailla, ja huoli sen menettamisesta vaikuttaa
osalla potilaista hoitopaatdksiin. Nama asiat tukevat tdman opinnaytetytn tuloksia,
joiden mukaan hedelmallisyys koetaan yhtenad tarkeimmistd asioista rintasydpaan
sairastuessa. Connel ym. (2006: 101-104) taas totesi hedelmallisyyden merkityksen
vaihtelevan rintasyopaan sairastuneiden valilla ja joillain sen merkitys myds muuttui ajan

kuluessa.

Aiemman tutkimuksen mukaan suurin osa naisista keskustelee laékarinsd kanssa
hedelmallisyydesta ja noin puolet kokee, ettd heidan huoliaan hedelmallisyydesta on
asianmukaisesti. (Partridge 2004: 4174, 4176, 4181). Tamé&n opinnaytetytn tuloksissa
ilmeni paljon tiedon puutteita esimerkiksi hedelmallisyyden, seksuaalisuuden ja ehkaisyn
saralla. Tiedollista valintaa hedelméllisyyden sdilyttdmiseksi ei aina ehditd tehda.
Samankaltainen teema esiintyy Patridgen ym. (2004: 4174) tutkimuksessa, jonka
tulokset osoittavat, ettéa terveydenhuollon ammattihenkildiden ja potilaiden valisessa

kommunikaatiossa olisi parannettavaa, kun puhutaan hedelmallisyydesta ja nuorista
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rintasydpapotilaista. Opinnaytetytn tulosten mukaan naisilla on tiedon puutteita lisaksi
myods kemoterapian aiheuttamista oireista, hoitojen sivuvaikutuksista ja rintasyévéan

sairastamisesta yleensa. Myos ldheisten koetaan tarvitsevan lisaa tietoa.

Ihmissuhteet saattavat muuttua rintasy0pdan sairastumisen myota. Sairastumisen
vaikutukset l&hipiiriin voivat olla moninaisia. Tutkimustulosten mukaan sairaudesta
selviytyminen ja perheesta huolehtiminen samanaikaisesti voi olla haasteellista.
Sairastuminen voi vaikutta avioliittoon sitd heikentavasti tai kuten Sanchuli ym. (2017:
2862-2863) totesivat aikaisemmassa tutkimuksessaan, etté nuorten naisten kokemukset
sairastumisen vaikutuksesta parisuhteeseen ovat vaihtelevia; toiset kokevat
sairastaessaan henkistd kumppanuutta ja saavat puolisoiltaan emotionaalista tukea, kun

taas toiset saavat osakseen huonoa kohtelua puolisoiltaan.

Tutkimustuloksista ilmenee, etta rintasydpaan sairastuminen vaikuttaa seksuaaliseen
kanssakdymiseen. Nuorten naisten kokemusten perusteella yhdynnat vahenevét; niitéa
on hoitojen aikana epasaanndllisesti tai ei ollenkaan. Yhdyntoja ei valttaméatta ole
myo6skaan hoitojen jalkeen. Aiemmassa tutkimuksessa sen sijaan mainitaan vahainen
seksuaalinen tyytyvaisyys ja alentunut seksuaalinen toimintakyky seka yhdyntakivut,

vaikeus saada orgasmi ja vahentyneet seksuaaliset halut (Knobf 2006: 101).

Tuloksissa kasiteltin tuen tarpeita ja lahteitdA enemméan verrattuna aiempaan
tutkimustietoon. Tulosten perusteella I&heisten tuki on nuorille naisille tarke&da, mutta
tukea saadaan lisaksi ladkareilta, tyOkavereilta ja muilta rintasyovasta selviytyneilta.
Aiemmassa tutkimuksessa aviomies mainitaan tuen lahteeksi, mutta vertaistukea ei
pidetd sopivana kaikille nuorille rintasyopéapotilaille (Williams — Jeanetta 2015: 636).
Taman kirjallisuuskatsauksen tulokset eroavat tédssa kohdassa siis osittain aiemmasta

tutkimustiedosta.

Tulosten mukaan sairauden aiheuttamat muutokset ovat sidoksissa sairastuneen
minakuvaan ja tulevaisuuteen. Muutokset koskevat muun muassa kehoa, feminiinisyytta
ja ty6ta. Tuloksista voidaan paatelld, ettéa sairastumisen aiheuttamat muutokset voivat
joskus olla my6s positiivisia. Joitain yhtélaisyyksia on havaittavissa Knobfin (2006)
aiemmassa tutkimuksessa, jonka mukaan nuoret rintasyopapotilaat ovat alttiita
psykososiaaliselle ahdistukselle ja heilla on korkeampi riski huonompaan
elamanlaatuun. Heilla on huolia ennenaikaisista vaihdevuosista, taloudellisista asioista,
tydsta ja minakuvastaan. (Knobf 2006: 100-101).
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Tutkimustuloksissa uusia, aiemmasta tutkimustiedosta puuttuvia aiheita olivat halu
parantua rintasy6vasta ja voimavarat rintasyovasta selviytymiseen. Tulosten perusteella
nuorten naisten halu selviytyd on voimakas ja voimavaroina koetaan erilaisia asioita.
Kokemuksia hoitotiimisté ja hoitop&atoksista oli aiemmissa tutkimuksissa hyvin vahan,
mutta tdman kirjallisuuskatsauksen aineistossa jonkin verran. Tulosten mukaan naisten
kokemukset hoitotiimistéa ovat paaasiassa positiivisia ja kokemukset hoitopaatoksista

vaihtelevia.

Johtopaéatdksena voidaan todeta, ettd rintasyopaan sairastuminen on jokaiselle nuorelle
naiselle omanlainen kokemus ja sairastuminen vaikuttaa elamaén monella eri osa-
alueella. Vaikutukset elaman osa-alueisiin tulee huomioida kokonaisvaltaisesti ja
erityistd huomiota nuorilla potilailla tulee kiinnittaa lisaantymiskykyyn liittyviin asioihin,
tiedon tarpeisiin ja tukiverkoston seka voimavarojen vahvistamiseen.  Nuorten
rintasyop&é sairastavien halu selviytyd on suuri ja ndin ollen potilaat voisivat hyotya
voimavarojen ja tuen lahteiden perusteellisesta kartoittamisesta syop&an sairastumisen
yhteydessa. Sairastamisen aikana nuorten naisten kokemien tunteiden kirjo on laaja, ja
kokemukset sy6péahoidoista ovat yksildllisia. Sairastuminen vaikuttaa myds lahipiiriin ja
sairastuneen muihin ihmissuhteisiin ja tuo mukanaan suuria muutoksia nuoren

rintasyopépotilaan elamassa.

7.2 Eettisyys ja luotettavuus

Tassa opinnaytetydssa eettisyyteen ja luotettavuuteen liittyvat kysymykset kulkivat
mukana jokaisessa tyon vaiheessa. Hyodyllistd sekd eettisyyden ettd luotettavuuden
arvioinnin kannalta on se, ettéd opinnaytetydn vaiheita tdsmennetaan ja erityispiirteet
madritellaan tarkasti. Eettisyys ja luotettavuus liittyvat paljolti toisiinsa ja niitéd voidaan
parantaa etenemaélld koko prosessin ajan madratietoisesti tutkimuskysymyksesta
johtopaatoksiin. (Kangasniemi ym. 2013: 292-297.) Tassa kappaleessa pohditaan sita,

miten opinnaytetydn eettisyys ja luotettavuus varmistettiin prosessin alusta loppuun.

Tutkimusetiikalla tarkoitetaan sitd, ettd tutkimustoiminnassa noudatetaan eettisesti
oikeita ja vastuullisia toimintatapoja seka tunnistetaan ja torjutaan tieteeseen kohistuvia
loukkauksia ja eparehellisyyttda (Tuomi — Sarajarvi 2018: 150). Tutkimuseettinen
pohdinta on olennainen osa tutkimusta jo suunnitteluprosessista lahtien. Hyvan
tieteellisen kaytdnnon mukaisesti tutkimuksen tarve on perusteltava tieteellisesti
tutkimusongelmaa ja tutkimuksen tarkoitusta maariteltdessa. (Eriksson — Leino-Kilpi —

Vehvildinen-Julkunen 2008: 299.) Myds aiheen valinta on perusteltava, ja sen on
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tuettava terveystieteiden perustaa (Kylma — Juvakka 2007: 144). Oletusarvona on, etta
tutkimus tuottaa hyvaa ja riskit eivat ole lilan suuret tutkimuksen oletettaviin

voimavaratarpeisiin ja tuloksiin ndhden (Eriksson ym. 2008: 299).

Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa tutkijan tekemien valintojen ja raportoinnin
eettisyys nousee esille kaikissa tyon vaiheissa. Tutkimuskysymyksen nékodkulma on
valittava huolellisesti. Samalla on otettava huomioon mahdollinen subjektiivisuuden
aiheuttama ristiriita. Aineistonkeruussa ja analysoinnissa on myds tarkedd noudattaa
tutkimusetiikkaa, jotta raportointi olisi oikeudenmukaista, tasavertaista ja rehellista
(Kangasniemi ym. 2013: 297.)

Suomessa tutkimuksen eettisyyden turvaa Helsingin julistus (1964), joka on
kansainvalisesti hyvaksytty tutkimusetiikan ohjeistus. Se laadittin alun perin
ladketieteellisen tutkimuksen eettisyyden takaamiseksi, mutta sitd voidaan hyvin
soveltaa myds hoitotieteelliseen tutkimukseen. Helsingin julistuksen mukaan tutkittavan
hyvinvointi asetetaan tieteen ja yhteiskunnan etujen edelle. Julistus ottaa kantaa myos
niin sanottujen haavoittuvien ryhmien erityistarpeisiin, sekd antaa ohjeita potilaan
turvallisuuden ja oikeuksien takaamiseksi. (Kankkunen — Vehvildainen-Julkunen 2013:
212))

Tassd opinnaytetybssa tutkimuskysymys pyrittin - muotoilemaan mahdollisimman
neutraaliksi ja tutkimuskohdetta hyodyttavaksi. Aineiston analyysissa kiinnitettiin erityista
huomiota siihen, ettd alkuperaisen aineiston sisaltd ei muutu analyysissa. Opinnaytetydn
tekijoiden ennakkokasityksien ja omien mielipiteiden vaikutus analyysiin ja tuloksiin
pyrittiin minimoimaan. Alkuperaisilmaisuja pelkistettiin ja luettiin lapi useita kertoja seka
pohdittiin sanavalintoja ja kdanndsten oikeellisuutta. Mikéli kdanndksen oikeellisuudesta
ei oltu taysin varmoja tai pelkistyksessa oli liikaa opinnaytetydn tekijéiden omaa tulkintaa,
se jatettiin pois analyysistd. Aiheen valintaan vaikutti opinndytetyon tekijoiden omat
mielenkiinnon kohteet, mutta se valittiin hankkeen tarjoamista vaihtoehdoista. Tyohon
pyrittiin listaamaan tarkasti kaikki kaytetyt lahteet ja tekemaén oikeaoppiset lahdeviitteet.
Tyo vietiin kertaalleen keskenerdisena ja vield uudestaan valmiina Turn it in-tietokantaan
plagioinnin tarkastukseen, jotta voitiin osoittaa tyon olevan opinnaytetyon tekijdiden oma
tuotos. Opinnaytetyosta allekirjoitettiin yhteistydsopimus Metropolia
Ammattikorkeakoulun kanssa.
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Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa kaytetaan laadullista aineistoa ja siksi aineiston
luotettavuutta tarkastellaan kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnin keinoin.
Kvalitatiivisessa tutkimuksessa luotettavuuden arvioinnin kriteerit eivat ole yhta selkeita
kuin kvantitatiivisessa tutkimuksessa. (Nieminen 1997: 215.) Luotettavuuden
edistimiseksi tutkimuskysymyksen on oltava selked ja perusteltu, opinnaytetytn
menetelmét kuvataan selkeasti ja aineiston perusteet eritellaan. Tutkimusprosessin
aikana seka tutkimuskysymys etta tutkijan odotukset saattavat muuttua, mika vaikuttaa
myds luotettavuuden arviointiin. (Kangasniemi ym. 2013: 298.) Lisaksi tutkijan omat
ennakkoluulot ja -kasitykset saattavat ohjata tutkimustuloksia tiettyyn suuntaan. Siksi
tutkijan tulisi tiedostaa omat ennakkokasityksensa ja pyrkia tarkastelemaan aineistoaan
objektiivisesti. Laadullisen aineiston analysointi on silti aina tutkijan tulkinta ja
persoonallinen nakemys aiheesta (Nieminen 1997: 215, 218.) Seuraavassa esitellaan

opinnaytetytssa kaytetyt luotettavuuden arvioinnin kriteerit.

Tutkimuksen ja sen tulosten uskottavuutta ja niiden osoittamista tutkimuksessa
maadrittdd uskottavuus (credibility). Tutkimuksen tekijdn on varmistuttava siitd, etta
tutkimukseen osallistuneiden kasitykset tutkimuskohteesta nakyvat tutkimustuloksissa
(Kylma — Juvakka 2007: 128.) Laadullisen tutkimuksen uskottavuuden kannalta
olennaista on, ettd tyon tulokset on kuvattu mahdollisimman selkeasti. Tarke&da on, etta
lukijalle selviaa analyysiprosessin kulku. Analyysin kuvaamista helpottaa taulukointi ja
litteet, jotka havainnollistavat analyysin etenemista tarkasti. Siirrettavyydella
(transferability) arvioidaan tutkimustulosten kelpoisuutta toisessa kontekstissa el
tutkimusymparistéssa. Tutkimuksen siirrettavyyden takaamiseksi tutkijan on kuvailtava
tutkimusympdristbnsa selkeasti, selvitettava tutkimukseen osallistuvien taustat ja
kuvattava aineiston keruu ja analyysi tarkasti (Kankkunen — Vehvilainen-Julkunen 2013:
198.) Riippuvuus (dependability) tarkoittaa sitd, ettd tutkimusta ohjaa tieteellisen
tutkimuksen vyleiset periaatteet. Vakiintuneisuuden (confirmability) varmistamiseksi

tutkimuksen tuotokset arvioi ulkopuolinen henkild. (Tuomi — Sarajarvi 2018: 162.)

Taman opinnaytetydn luotettavuuden varmistamiseksi prosessin alusta loppuun,
aineistonkeruumenetelmiin perehdyttiin hyvin ja aineistoon valittiin ainoastaan tieteellisia
artikkeleita.  Aineistoa valitessa sitd reflektoitin  jatkuvasti  opinn&ytetyon
tutkimuskysymykseen ja aineistosta valittiin ainoastaan tutkimuskysymyksen kannalta
olennaiset asiat. Osa tutkimusaineiston artikkeleista kasitteli myds ikarajauksen (18-40
vuotta) ulkopuolella olevien kokemuksia, ja siksi tydssa kiinnitettiin erityistd huomiota

siihen, ettd analyysiin paatyy ainoastaan tdman opinnaytetyon tutkimuskohteeseen
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sopivaa aineistoa. Opinnaytetydn luotettavuutta saattaa heikentdd opinnaytetyon
tekijoiden kokemattomuus kirjallisuuskatsauksen ja aineiston analyysin tekemisesséa ja
se, ettd tutkimusaineisto kdannettiin vieraalta kieleltd opinndytetyon tekijéiden omalle
aidinkielelle. Sen sijaan luotettavuutta parantaa mahdollisesti se, ettd opinndytetytn

tekijoita on kaksi, miké saattaa vahentaa subjektiivisuuden aiheuttamia ristiriitoja.

Uskottavuuden takaamiseksi aineiston analyysin vaiheet kuvattiin selkeésti ja jokainen
vaihe taulukoitiin huolellisesti. Taulukot jatettiin esille valmiiseen tyohén analyysin
etenemisen havainnollistamiseksi. Siirrettdvyyden varmistamiseksi opinndytetydssa
kuvattiin aineistonkeruu ja sen analyysi tarkasti seké méaariteltiin aineistolle tarkat sisaan-
ja poissulkukriteerit. Riippuvuuden parantamiseksi opinnaytetytn tekijat perehtyivat
opinnaytetyoprosessin aikana tieteellisen tutkimuksen periaatteisiin ja hyodynsivat
aiempaa osaamista aiheesta. Tyon vakiintuneisuuden varmistamiseksi valmiin
opinnaytetyén arvioi lopuksi kaksi opinnaytetyén ohjaajaa. Lisdksi opinnaytetydn
tekemisen aikana saatiin palautetta seka ohjaajilta etta vertaisarvioijina toimineilta toisilta

opinnaytetyon tekijoilta.

7.3 Tulosten hyddyntaminen ja jatkotutkimusehdotukset

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata nuorten aikuisten kokemuksia
rintasybpaan sairastumisesta. Opinnaytetyn tavoitteet  saavutettiin, ja
kirjallisuuskatsaus tuotti tietoa nuorten rintasyopéapotilaiden kokemuksista. Tyon tuloksia
voidaan hyddyntdd Nae minut néin -hankkeessa uudenlaisen menetelmien jaa tuen
mallien kehittamisessa nuorille syopapotilaille. Tuloksissa esille nousseiden kokemusten
jakaminen voi auttaa seké syoOpépotilaita, heidan laheisidaén, etta terveydenhuollon
ammattihenkil6ita. Erityisesti nuoria syOpépotilaita kohtaavat terveydenhuollon
ammattinenkilot ja opiskelijat voivat hyddyntda opinnaytetydn tuloksia ja oppia niiden

avulla tunnistamaan sydpapotilaiden tarpeita tydelamassa toimiessaan.

Tahan kirjallisuuskatsaukseen valitusta aineistosta jai uupumaan suomalaiset
tutkimukset. Suomalainen tutkimus nuorten rintasyopéapotilaiden kokemuksista voisi
hyodyttda nuoria suomalaisia, jotka sairastavat rintasydpad. Kansainvalisesta
tutkimusaineistosta muodostui tulokset, joissa sairastumisen kokemusta kéasiteltiin
monesta nakokulmasta, mutta jotkut aineistosta poimitut kokemukset saattavat olla
sidoksissa kulttuurillisiin eroihin, eivatkd taten ole valttamattd Suomessa hoidettavia
potilaita tai suomalaisia terveydenhuollon ammattihenkil6itd hyodyttavid. Jatkossa

halutaan myo6s kannustaa  syventymaan tarkemmin  johonkin  tdmén
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kirjallisuuskatsauksen tuloksissa esiintyneista keskeisistd 10ydoksista. Esimerkiksi
nuorten aikuisten kokemuksia sairastumisen vaikutuksesta lisaantymiskykyyn voisi

tutkia lisda, silla aiheen tarkeys korostui taman tyon tuloksissa.
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Alkuperéinen ilmaus

Pelkistetty ilmaus

The diagnosis of breast cancer for all the women was a shock.

(1)

Rintasytpadiagnoosi oli shokki. (1)

”’| wasn’t directly told | had cancer...” (1)

Minulle ei kerrottu syévésta suoraan. (1)

“...in 6 weeks | am going to have a brand new baby and | just
want to get the treatment done with.” (1)

Minulle tulee uusi vauva ja haluan vain saada hoidon paattkseen. (1)

“l just want to power on through it and put it behind me and
basically just get on with life...” (1)

Haluan vain selvita hoidosta, jattédé sen taakseni ja jatkaa elamaani. (1)

So | think there’s not enough information about what you are
going to get from chemotherapy to really understand exactly
what the symptoms will be” (1)

Informaatio kemoterapian aiheuttamista oireista koettiin ymmartamisen
kannalta riittamattomaksi. (1)

“...close family members, including my mother, found it very
difficult to accept [the diagnosis] and | found | was counselling
them. ... that was really interesting because it really made you
distance yourself a bit more from it, to be able to cope with other
people’s grief”’ (1)

Perheenjasenten oli vaikea hyvéksya diagnoosia, ja potilas 18ysi itsensa
neuvomasta heité. (1)

Potilas koki saavansa etaisyytta sairauteen, kasittelemalla muiden ihmisten
surua. (1)

The women talked of their hardship in trying to work out what
each member of the family needed in order to help them cope
while at the same time trying to cope themselves. “ | got really
angry ...because | thought, “damn it, this is a big deal for me, |
need support too”. But | didn’t know what support | needed, |
didn’t actually know what | needed.”(1)

Perheen auttaminen oli vaikeaa, kun samalla piti selviytyd omista
ongelmista. (1)

Tulin vihaiseksi, koska ajattelin, ettd tama on minulle iso juttu ja tarvitsen
myos tukea. (1)

En tiennyt millaista tukea tarvitsin. (1)

A mother of young girls talked of her distress when one child
reacted to the breast cancer by stating she was afraid to ‘grow’
breasts and asked her mother ‘because you’ve got it, will | get it
too?’. (1)

Nuorten tyttdjen aiti koki ahdinkoa siita, kuinka hanen tyttarensa reagoi aidin
rintasyépaan. (1)
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For the youngest woman the mastectomy scar on her body was
perceived as an ‘attack’ on her femininity and the potential long
term effects of the breast cancer treatment had life changing
ramifications. (1)

Mastektomia-arpi miellettiin hyokkayksena feminiinisyytta kohtaan. (1)

Hoidon mahdollisilla pitkaaikaisilla vaikutuksilla oletettiin olevan elamaa
muuttavia seurauksia. (1)

“...all of a sudden, choices for the life | had planned were being
taken away from me.” (1)

Yhtékkia elaman valinnat jotka olin suunnitellut, otettiin pois. (1)

| was totally bed ridden with my chemotherapy so we had to
accept help.” (1)

Olin kemoterapian ajan vuoteen omana, joten oli pakko vastaanottaa apua.

(1)

”We were quite open about it and we received the most amazing
support.” (1)

Olimme avoimia sairaudestani, ja saimme tukea. (1)

Through participants’ speeches it could be understood that,
when finding out about the diagnosis of breast cancer, their
existential universe began to be permeated by feelings that
ranged from indifference to deep fear. (2)

Kuullessaan diagnoosista, maailma alkoi tayttya tunteista, jotka vaihtelivat
epéauskosta syvaan pelkoon. (2)

...l was 23 and it took me a long time to get the diagnosis, |
think almost a year, because at my age | thought it could never
be malignant.” (2)

Diagnoosin saaminen kesti kauan, silla en uskonut sen olevan

pahanlaatuista tassa iassa. (2)

“...but when | found out | began to cry, right at the beginning |
said | wouldn’t go through the treatment.” (2)

Diagnoosin saatuani aloin itkea. (2)

Diagnoosin saatuani sanoin, etten aio kdyda hoitoja l&pi. (2)

“At that time | panicked, | said that the test was wrong, that the
doctors were crazy.” (2)

Diagnoosin saatuani aloin panikoida. (2)
Diagnoosin saatuani en uskonut tuloksiin. (2)

Diagnoosin saatuani vaitin laakareita hulluiksi. (2)

Based on the reports, it could be observed that young women
with breast cancer deny the reality which was forced upon them,
they experience this denial permeated by feelings of despair and
sadness as previously described. (2)

Naiset kielsivat todellisuuden kuullessaan rintasy6vasta. (2)
Todellisuuden kieltdminen aiheutti epatoivon tunteita. (2)

Todellisuuden kieltdminen aiheutti surun tunteita. (2)
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“| felt a tiny lump, but | thought it was because of the breast
reduction I'd had. | didn’t think that a disease like this could affect
me.” (2)

Oletin kyhmyn olevan jaamia aiemmasta rinnankorjausleikkauksesta. (2)

En uskonut sairauden vaikuttavan minuun. (2)

“...then, when she (the physician) said, “itwas what | expected!”,
to me it was like everything had just collapsed.” (2)

Laakarin kertoessa sairaudesta, tuntui kuin kaikki olisi romahtanut. (2)

“At the moment, | panicked.” (2)

Rintasydpadiagnoosista kuullessani, panikoin. (2)

“When the doctor said to me that it was cancer, | didn’t believe
it, | burst into tears. (2)

Laakarin kertoessa sytvasta, en uskonut sita. (2)

Laakarin kertoessa sybvasta, puhkesin kyyneliin. (2)

“Honestly, to me, this news was terrible, | saw it and | said | was
going to do nothing.” (2)

Rintasydpauutiset olivat minulle hirveat. (2)

En aikonut tehda mitdan kuultuani diagnoosista. (2)

Therefore, being diagnosed with breast cancer causes women
to experience the expectation of an uncertain future and a path
full of obstacles, including the fear of death and mutilation. (2)

Rintasyopadiagnoosin  saaminen aiheuttaa oletuksia
tulevaisuudesta. (2)

epavarmasta

Diagnoosin saaminen aiheuttaa oletuksia polusta taynna esteita. (2)
Diagnoosin saaminen aiheuttaa kuolemanpelkoa. (2)

Diagnoosin saaminen aiheuttaa pelkoa silvotuksi tulemisesta. (2)

In addition, they deal with intense and conflicting feelings that
become part of their routine, such as fear, anger, uncertainty,
denial and even acceptance. (2)

Naiset kokivat intensiivisia tunteita. (2)
Naiset kokivat ristiriitaisia tunteita. (2)
Naiset kokivat pelon tunnetta. (2)
Naiset kokivat vihan tunnetta. (2)
Naiset kokivat epavarmuutta. (2)

Naiset kokivat epauskon tunnetta. (2)

Naiset kokivat paineita hyvaksytyksi tulemisesta. (2)
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As a result of the confirmation of the diagnosis of breast cancer,
young women begin to experience negative and frightening
thoughts, which exacerbate feelings of guilt and failure. (2)

Diagnoosin vahvistuttua naiset alkavat kokea negatiivisia ajatuksia. (2)
Diagnoosin vahvistuttua naiset alkavat kokea pelottavia ajatuksia. (2)
Negatiiviset ja pelottavat ajatukset vahvistivat syyllisyyden tunteita. (2)

Negatiiviset ja pelottavat ajatukset vahvistivat epdonnistumisen tunteita. (2)

The reports of these young women clearly show that the
experience they had from the moment they were diagnosed to
the beginning of the treatment included feelings of anguish, fear,
uncertainty and mistrust. (2)

Diagnoosin saamisen ja hoitojen alkamisen vélisena aikana naiset tunsivat
karsimyksen tunteita. (2)

Diagnoosin saamisen ja hoitojen alkamisen valisena aikana naiset tunsivat
pelon tunteita. (2)

Diagnoosin saamisen ja hoitojen alkamisen valisena aikana naiset tunsivat
epavarmuuden tunteita. (2)

Diagnoosin saamisen ja hoitojen alkamisen valisena aikana naiset tunsivat
epaluottamuksen tunteita. (2)

Still under the impact of the discovery, women experience doubt
and uncertainty regarding the future. (2)

Loydoksen vuoksi, naiset kokivat epailya tulevaisuutta kohtaan. (2)

Loydoksen vuoksi, naiset kokivat epdvarmuutta tulevaisuutta kohtaan. (2)

“It's something you never want to hear about, because cancer...
sometimes | thought “I'm gonna die, I'm gonna die!” (2)

Joskus ajattelin kuolevani. (2)

In this sense, women somehow transform themselves into a
being-for-death, showing the emotional weakness experienced
with the possibility of dying from a disease that carries stigma,
as is the case of cancer. (2)

Naiset kokivat elamén rajallisuuden. (2)
Naiset osoittivat emotionaalista heikkoutta, silla pelkasivat kuolevansa. (2)

Naiset kokivat sy6valla olevan kuolemaa aiheuttavan sairauden leima. (2)

“It’s not good to get there and then she (the physician) says that
you have cancer, then you bring a lot of documents and wait for
60, 90 days to begin chemotherapy? This time is terrible for us!”

(2)

Laakarin kertoessa syovasta vastaanotolla ei tuntunut hyvalta. (2)

Kemoterapian alkamisen odottaminen on hirveda. (2)
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“...I suffered at every session. My reaction to chemo was a lot
of vomiting, body pain, headaches, and I'd lie in bed for seven
days, no eating, nothing.” (2)

Karsin jokaisesta kemoterapiakaynnista. (2)
Kemoterapia aiheutti paljon oksentelua. (2)
Kemoterapia aiheutti kipua kehossa. (2)
Kemoterapia aiheutti paansarkya. (2)

Kemoterapian jalkeen makasin vuoteessa seitsemén paivaa syomaétta. (2)

“...I had a normal life, | exercised and went to a gym. I'd go for
my chemo on Thursdays and on Mondays I'd already be back
at the gym.” (2)

Elamaéani oli normaalia. (2)

Kykenin kaymaan salilla  jo muutaman paivan  jalkeen

kemoterapiakéynnisténi. (2)

Feeling sick from chemotherapy was reported by participants.

(2)

Kemoterapian koettiin aiheuttavan pahoinvointia. (2)

Losing hair due to chemotherapy was an event experienced by
all of them. (2)

Kemoterapia aiheutti hiustenlahtoa. (2)

“But this moment was like the second most difficult, because
seeing them cutting my hair...” (2)

Hiusten leikkaaminen oli toisiksi vaikein kokemus. (2)

“When | saw my hair falling, it was very painful, at that moment
| didn’t even think about the disease, the only thing in my mind
was the hair | was losing.” (2)

Oli todella tuskallista ndhda omien hiusten putoavan. (2)

Hiusten lahddn aikana en edes ajatellut sairautta, vaan ainoastaan hiuksia,
jotka olin menettdmassa. (2)

“...I'wasn'’t afraid of losing a breast, | was afraid of going bald,
go out on the streets like that and everyone staring at me and
thinking I'm weird. Because | knew there was a breast
reconstruction surgery!” (2)

En pelénnyt rinnan menettamista yhta paljon kuin kaljuuntumista. (2)
Pelkasin ihmisten tuijottavan ja pitavan minua outona. (2)

Rinnan menettaminen ei pelottanut, silla tiesin rinnankorjausleikkauksen
olevan olemassa. (2)

“...I need to look, | need to touch my body to know what
happened, to be aware, because | need to live with this...” (2)

Minun taytyy nahda oma kehoni tietaakseni mita on tapahtunut. (2)

Minun taytyy koskea omaan kehooni tietddkseni mita on tapahtunut. (2)
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“He (the physician) said that | needed to have my breast
removed, the one that had cancer, if | wanted to get well. This
was awful for me!” (2)

Tuntui kauhealta, kun laakari kertoi, etta rintani taytyy poistaa. (2)

“l didn’t think about surgery or what was going to happen, | only
thought about getting rid of the tumor and taking it out, taking it
out soon!” (2)

En ajatellut leikkausta tai sen seurauksia, vaan ainoastaan kasvaimesta
eroon paasya. (2)

“l was always studying and working, | was about to start working
for a school of a friend of mine, so to stop my routine and see
that | couldn’t do the things | used to like doing the laundry,
cleaning my home, cooking, because | was very nauseous...”

(2)

Arkirutiinit pysahtyivat ja huomasin etten pystynyt tekemaan asioita, joita
yleensa teen, silla olin huonovointinen. (2)

En pystynyt suorittamaan kotit6ita, silla olin huonovointinen. (2)

While experiencing breast cancer, women become dependent,
especially during the treatment and postoperative period due to
adverse effects, requiring help to perform house chores that
they could easily perform before. (2)

Rintasydpaa sairastaessa naiset olivat
tehdessa. (2)

riippuvaisia avusta Kkotitoita

Naiset tarvitsivat apua hoidoista aiheutuvien haittavaikutusten vuoksi. (2)

The support provided by family and friends is essential to
overcome conflicting feelings such as fear, anxiety and
depression and it can provide women with optional ways of
living, even with limitations. (2)

Laheisiltd saatu tuki oli tarkeaa ristiriitaisista tunteista selviytymiseen. (2)
Laheisiltd saatu tuki on tarkedé kohdatessa pelon tunteita. (2)
Laheisiltd saatu tuki on tarkedéa kohdatessa ahdistusta. (2)

Laheisiltd saatu tuki on tarked& kohdatessa masennusta. (2)

At the end of the process, young women seek something to hold
onto, an inner trust that they will overcome this difficult time in
their life. (2)

Naiset kokivat tarkeadksi loytdd oma sisainen luottamus vaikean ajan
voittamisesta. (2)

In view of the reports, it can be inferred that these women with
cancer experience very complex feelings, in an attempt to
understand the reason for their disease and with the purpose of
adapting to this situation and coping with this problem. (2)

Naiset kokivat monimutkaisia tunteita yrittdessaan ymmartad syyta
sairauden syntyyn. (2)

Naiset kokivat monimutkaisia tunteita yrittdessaan sopeutua tilanteeseen.

(2)

Naiset kokivat monimutkaisia tunteita yrittdessddn selviytya sairauden
kanssa elamisesta. (2)
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However, some of these women find out that they are strong,
adopting strategies such as faith and hope. (2)

Naiset tunsivat itsenséa vahvoiksi, kun kokivat uskoa. (2)

Naiset tunsivat itsensa vahvoiksi, kun kokivat toivoa. (2)

Despite the impact of being diagnosed with cancer at such an
early age, they seek new purposes in life, supported by new
expectations. (2)

Nuorena sairastumisesta huolimatta, naiset etsivat uusia tarkoituksia
elamalle. (2)

Nuorena sairastumisesta huolimatta, naisilla oli uusia odotuksia elamaélle.

(2)

In this way the reports revealed that spirituality significantly
influenced the life of the being-there, so as to encourage women
to face the obstacles and continue their life in a more peaceful
and eager way. (2)

Hengellisyys rohkaisi naisia kohtaamaan sairauden aiheuttamat esteet. (2)
Hengellisyys rohkaisi naisia jatkamaan elamaéansa levollisemmin. (2)

Hengellisyys rohkaisi naisia jatkamaan elamaénsa innokkaammin. (2)

“I hold onto this name, God! He is the one helping me go through
this.” (2)

Uskon Jumalan nimeen, han auttoi minut selvidmaan tasta. (2)

“l found support in my two small children in our home, they were
the ones who didn’t let me feel sad. Did | cry? Yes, | cried! But
then my little boy would come close to me and that was all it
took! (crying)” (2)

Sain tukea pienilta lapsiltani. (2)
Lapseni eivat antaneet minun tuntea surua. (2)

Itkin, kunnes poikani tuli luokseni, ja se riitti itkun loppumiseen. (2)

Family members provide direct care or indirect support to these
women, i.e. not only emotional comfort, but also help with their
routine activities, assisting them with daily tasks, taking on
house chores and caring for their children while they are
physically and psychologically vulnerable. (2

Perheenjasenet huolehtivat naisista. (2)
Perheenjasenilta saatiin emotionaalista tukea. (2)

Perheenjasenet auttoivat pysymaan aktiivisina arjessa. (2)

Perheenjasenet auttoivat kotitdissa, kun naiset olivat fyysisesti
haavoittuvaisia. (2)
Perheenjasenet auttoivat Kkotitdissd, kun naiset olivat psyykkisesti

haavoittuvaisia. (2)
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After my surgery, until my wounds were healed, my husband
separated our beds to prevent himself to harm my wounds and
sutures

unintentionally... now we reunited” (3)

Leikkauksen jalkeen nukuimme aviomieheni kanssa erillaén, ettei han
vahingoittaisi haavoja ja ompeleita tahattomasti. (3)

“We never had penile-vaginal intercourse  during
chemotherapy... and afterwards, again we did not have it
because | thought that | would catch cold as | needed to take
ablution.” (3)

Yhdyntoja ei ollut kemoterapian aikana. (3)

Yhdynt6ja ei ollut kemoterapian jalkeen, silla luulin vilustuvani koska minun
taytyi puhdistautua. (3)

All young women patrticipating in the study specified that they
did not have penile-vaginal intercourse during the acute phases
following surgery, chemotherapy and radiotherapy treatments.

3)

Yhdynt6ja ei ollut hoitojen akuuttivaiheissa. (3)

They also stated that men could have extra-marital relations if

there was no sexual activity in their marriages. (3)

Naiset sallivat aviomiehilleen avioliiton ulkopuoliset suhteet, jos heidan
avioliitossaan ei ollut seksuaalista aktiviteettia. (3)

] was sick for some time and unable to perform my duty... he
could have a penile-vaginal intercourse with someone else... in

such a case | could forgive my husband.” (3)

Sairauteni takia en kyennyt suorittamaan velvollisuuksiani, joten miehellani
saisi olla yhdynt6ja muiden kanssa ja voisin antaa sen anteeksi. (3)

It was determined that all the young women who participated in
this study did not have penile-vaginal intercourse for a certain
period during their breast cancer treatments. (3)

Yhdynt6ja ei ollut hoitojen aikana. (3)

The reasons why participants only had intermittent penile-
vaginal intercourse included fear of harming the surgical area
and sutures, fear of pain, fear of infection after chemotherapy
treatment, and the ablution necessary after penile-vaginal
intercourse during radiotherapy treatment. (3)

Yhdyntéja ol koska leikkausalueen

vahingoittuvan. (3)

epasaannollisesti, pelattiin

Yhdynt6ja oli epasaanndllisesti, koska sen pelattiin aiheuttavan kipua. (3)

Yhdynt6ja oli epasaanndllisesti, koska sen pelattiin aiheuttavan infektio
kemoterapian jalkeen. (3)
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Yhdynt6ja oli epasaannollisesti sddehoidon aikana, koska sen jalkeen piti
puhdistautua. (3)

”| found it about two years ago and told my family doctor... he
dismissed it because | have no family history and I'm really
young.” (4)

Laakari sivutti ajatuksen rintasyovasta, silla minulla ei ole sukuhistoriaa siita
ja olen hyvin nuori. (4)

However, the majority of participants felt they had an especially
timely work up. (4)

Asioiden koettiin tapahtuvan nopeasti. (4)

’| was 34 weeks pregnant ... within five days of having the
biopsy it came back that it was cancer ... So this ultimate high

Diagnoosin saaminen aiheutti tunteiden vyoryn. (4)

and ultimate low, crazy roller coaster ride ... it was really | Tuoreena &itina syopadiagnoosin kasitteleminen oli ylivoimaista. (4)
overwhelming being a first time mom and trying to

comprehend everything that was goingon ... " (4)

”’l had both removed ... I'm not going through this three years | Poistatin molemmat rintani, silla en aio ottaa riskid, etta joutuisin kdymaan

from now ... I'm not taking any chances. | also wanted both to
look the same” (4)

taman lapi uudestaan. (4)

Poistatin molemmat rintani, sill& halusin niiden nayttdvan samalta. (4)

“| asked for the double mastectomy originally and they said “no”.
He said ... it was not worth it. It is too much. It is overkill. All you
need is a mastectomy...” (4)

Halusin poistaa molemmat rintani, mutta ladkéri ei suostunut siihen, vaan
halusi poistaa vain toisen rintani. (4)

Several of the women in our study underwent breast
reconstruction and expressed improved self-image as a result.

(4)

Rinnankorjausleikkaus paransi itsetuntoa. (4)

"He said, "there’s no reason to delay reconstruction.” | came to
the decision on my own that | wanted to have the reconstruction
done immediately.” (4)

Paatos rinnankorjausleikkauksesta tehtiin itse. (4)

Halusin, etta rinnankorjausleikkaus tehtdaisiin valitttmasti. (4)

In some cases, women indicated that fertility was not discussed
in a timely fashion while in other cases, the issue of fertility was
not raised by the primary oncology healthcare team altogether.

4)

Hedelmallisyytta ei kasitelty ajoissa. (4)

Hoitotiimi ei kasitellyt laisinkaan hedelmallisyytté koskevia asioita. (4)

Over a third of this study’s participants felt that information
pertaining to the sexual effects of cancer treatments was not
addressed by their treatment team: (4)

Hoitotiimi ei kasitellyt sydvan aiheuttamia seksuaalisuuteen vaikuttavia
asioita. (4)




Liite 3

10 (24)

“The one thing that was never addressed ... is how all of this
affects or can affect a woman’s sex drive ... It's a domino effect.
Physical, mental, hormones, self-esteem and so on.” (4)

Rintasyovan vaikutuksesta naisten seksihaluihin ei kasitelty. (4)

Those that did see a social worker felt that it was helpful. (4)

Sosiaalityontekijat koettiin avuliaaksi. (4)

When asked, other participants felt that additional resources,
which were identified by their treatment team, were helpful. (4)

Hoitotiimin muualta kerddma lisdapu koettiin hyddylliseksi. (4)

“l did tell her “mommy has breast cancer and | have to have
surgery”. As soon as she heard cancer, she was like “are you
going to die?” So | think for me that was definitely the hardest ...
my fear is that | won’t be here for her.” (4)

Kerroin lapsille, ettd minulla on sy6pa ja tarvitsen leikkauksen. (4)

Kuullessaan sanan syopéa, lapseni kysyi, tulenko kuolemaan, mika oli
ehdottomasti kaikkein raskainta kuulla. (4)

Pelkaan, etten tule olemaan taalla lastani varten. (4)

Other distressful experiences included waiting for test results
and fear of recurrence. (4)

Tutkimustulosten odottaminen koettiin ahdistavana kokemuksena. (4)

Uusiutumisen pelko koettiin ahdistavana kokemuksena. (4)

The uncertainty of “what happens after treatment is over” was a
common theme heard from these participants. (4)

Monet kokivat epavarmuutta hoitojen jalkeisesta tulevaisuudesta. (4)

Motherhood is a key social context for the experience of breast
cancer for young women. (5)

Aitiys on yksi tarkeimmista sosiaalisista yhteyksista syopaa sairastavilla
nuorilla naisilla. (5)

A further important aspect of a woman’s breast cancer
experience is her relationship with her medical team. As part of
this relationship, accessibility, information provision and
involvement of the patient in decision making are all important
factors. (5)

Nuoren naisen suhde hoitotiimiinsa on tarkea sytpaa sairastaessa. (5)
Saavutettavuus on tarkeaa potilaan ja hoitotiimin vélisessa suhteessa. (5)

Informaation
suhteessa. (5)

rittavyys on tarkedad potilaan ja hoitotimin valisessa

Potilaan osallisuus paatoksia tehdessa on tarkeada potilaan ja hoitotiimin
vélisessa suhteessa. (5)

Feeling ‘out of sync’ connects to issues around reproduction
(including pregnancy, fertility, contraception and menopause) ...
and fear (of cancer recurrence, of their own mortality and its
potential impact on their families). (5)

Epénormaali olotila johtuu lisaantymisongelmista. (5)
Epanormaali olotila johtuu syévan uusiutumisen pelosta. (5)

Epanormaali olotila johtuu kuolemanpelosta. (5)
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Epanormaali olotila johtuu pelosta, miten oma kuolema vaikuttaa omaan
perheeseen. (5)

Maintaining daily life and family routine is balanced against the
intrusiveness of cancer-related demands. (5)

Normaalin elaméan sailyttaminen
vaatimuksia. (5)

tasapainottaa sydvan aiheuttamia

In addition, young women feel they need to balance their desire
for a child after cancer with concerns over their own health and
their families' and partner's wishes. (5)

Naiset tasapainottelevat omasta terveydesta huolehtimisen ja l&heisten
toiveiden valilla tehdessaan paatdsta lapsen hankkimisesta. (5)

Young women perceive that they are not achieving
developmentally normative milestones, such as having children,
and perceive that having a baby will restore a sense of normalcy
in their lives in terms of their femininity and sexuality. (5)

Naiset kokevat, etteivat saavuta elaman normaaleja merkkipaaluja, kuten
hanki lapsia. (5)

Lapsen hankkiminen palauttaisi normaaliuden tuntua naiseuden tuntoon. (5)

Lapsen hankkiminen palauttaisi normaaliuden tuntua seksuaalisuuteen. (5)

The ability to have a child proves a marker of their ability to
function as a ‘normal’ woman, especially for those who have a
mastectomy. (5)

Mahdollisuus lapsen hankkimisesta osoittaa, ettéd pystyy toimimaan kuin
“normaali” nainen. (5)

Some women worry about the effects of hormonal
contraception, but at the same time want safe and reliable
methods to avoid unwanted pregnancy. (5)

Naiset ovat huolissaan hormonaalisen ehkaisyn vaikutuksista. (5)
Naiset halusivat turvallisen menetelmén estda ei-toivottua raskautta. (5)

Naiset halusivat luotettavan menetelman estéa ei-toivottua raskautta. (5)

Others are concerned that the hormonal changes during
pregnancy could stimulate a cancer recurrence. (5)

Raskauden aikaisten hormonaalisten muutosten pelataan vaikuttavan
syovén uusiutumiseen. (5)

There is a need for more education and support for current
partners of young women with breast cancer and their family
more generally. (5)

Laheisten koetaan tarvitsevan lisda koulutusta rintasyvan sairastamisesta.

(5)

Laheisten koetaan tarvitsevan lisda tukea rintasydvan sairastamisesta. (5)

An important area of need for women with young families is the
provision of childcare facilities at hospitals and information on
how to communicate the illness to children. (5)

Tarvitaan tietoa, miten kertoa lapselle sairaudesta. (5)
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In particular, information about reproductive issues is needed,
ranging from information about potential infertility to information
about contraception and pregnancy after cancer. (5)

Naiset kokivat tarvitsevansa lisaa tietoa lisddntymisongelmista. (5)
Tarvitaan lisaa tietoa mahdollisesta hedelmattomyydesta. (5)
Tarvitaan lisda tietoa ehkaisysta. (5)

Tarvitaan lisa tietoa sybvanjalkeisesta raskaudesta. (5)

There is a need for more information on treatment side effects.
In particular, sexuality and fertility are areas of concern along
with the more general long-term side effects such as
osteoporosis. (5)

Hoitojen sivuvaikutuksista tarvitaan lisda tietoa. (5)
Erityisesti seksuaalisuudesta koetaan tarvittavan lisaa tietoa. (5)
Erityisesti hedelmallisyydesta koetaan tarvittavan lisaa tietoa. (5)

Yleisista pitkaaikaisista sivuvaikutuksista tarvitaan lisda tietoa, kuten
osteoporoosista. (5)

"So it was a little bit hard. Like or when people would call me
and they would say you know, ‘Can | bring over some food? Is
there anything | can do for you?’ (6)

Oli vaikeaa, kun ihmiset soittelivat ja tarjosivat apua. (6)

| have trouble asking of help.” (6)

Avun pyytaminen on vaikeaa. (6)

One 37-year-old Chinese American respondent even felt that
surviving breast cancer treatment finally gave her the conviction
to follow through with her desire to divorce her abusive husband.
“The breast cancer for me is like a turning point” she explained.

(6)

Sy6pahoidoista selviytyminen sai potilaan seuraamaan tahtoaan erota
vékivaltaisesta aviomiehestaan. (6)

RintasyOpéaa pidettiin kaannekohtana. (6)

For another respondent, a 39-year-old Korean American legal
professional, the social nature of her workplace provided an
important source of social engagement and interaction. (6)

TyOpaikan tarjoama yhteiskunnallinen sitoutuminen oli tarkeaa. (6)

Tyb6paikan tarjoama vuorovaikutus oli tarkeda. (6)

She appreciated the affirmation and encouragement she
received from coworkers during her treatment and felt that
working kept her busy and challenged, versus feeling isolated at
home, where she might dwell on her health.

Tyobkavereilta saatua rohkaisua hoidon aikana arvostettiin. (6)

Tybskentely piti kiireisena sen sijaan etta olisi ollut kotona eristyksissa
miettimassa terveyttaan. (6)

After her diagnosis, she sought greater balance between her
home and work life. (6)

Diagnoosin saatuaan potilas etsi parempaa tasapainoa koti- ja tyéelaman
valille. (6)
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“l went job searching too when | took time off from work [through
disability] ...and | actually found like a new job and a better job
that pays more and is closer to home. If | was never diagnosed
with breast cancer | would probably be too scared to do
anything. | would probably still be working at that same law firm.”

(6)

Ollessani poissa tdistd sairauden takia, aloin etsid uutta tyota ja I6ysin
uuden paremman tyon. (6)

Jos minulla ei olisi ikind diagnosoitu rintasydpéaa, olisin varmaankin liian
peloissani tehdakseni mitaan, tydskentelisin vieldkin samassa paikassa. (6)

Meeting survivors at these events has felt like an important way
to find others with whom she can relate. (6)

Selviytyjien tapaaminen tuntui térkealtd, jotta I0ytd& muita joihin samaistua.

(6)

Women overwhelmingly reported that survival and preventing a
future recurrence were the primary factor motivating their
treatment decisions. (7)

Selviytyminen oli ensisijainen tekija motivoimaan hoitopaatoksissa. (7)

Syévan uusiutumisen estaminen oli
hoitopaatoksissa. (7)

ensisijainen tekija motivoimaan

Participants reported feeling that they had few options when
making treatment decisions, but tended to select the most
aggressive approach in order to “get it over with” and “have the
longest survival”. (7)

Naiset kokivat, etta heilla oli muutama vaihtoehto hoitopaatoksia tehdessa.

(7)

Naiset valitsivat aggressiivisimmat sydpahoidot paadstakseen sydvasta
nopeasti eroon. (7)

Naiset valitsivat aggressiivisimmat syodpahoidot saadakseen pisimman
elinajan. (7)

"All | remember saying is tell me what | have to do to survive”

()

Halusin laakarin kertovan, mitd minun taytyy tehda selvitakseni. (7)

Most participants reported that they relied heavily on the advice
of their oncologist when making treatment decisions. (7)

Hoitopaatoksia tehdesséa, lagkareiden neuvoihin luotettiin ankarasti. (7)

“You know, | think | probably had about 25% say [in my
treatment].

Minulla oli suunnilleen 25 prosentin paatantavalta hoidoista. (7)

“You know, | guess | did [have a say in my treatment]. It's just
that | was young ... and they kept saying, you know, it's more
aggressive and you know, | didn’t know all the choices | guess?
So it was more like this is what we highly recommend, and when
| did as for a second opinion | remember a doctor saying, if

Koin, ettd minulla oli paatantavaltaa hoidoistani. (7)
Luulen, etten tiennyt kaikista hoitovaihtoehdoista, jotka minulla oli. (7)

Kun kysyin toista mielipidetta hoidoista, laakéari sanoi, etta jos joku neuvoisi
tekemaan toisin, ei pitaisi kuunnella. (7)
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somebody tells you otherwise, | would run from that person. This
is what you need.” (7)

Kun kysyin toista mielipidetta hoidoista, ladkari sanoi, etta heilla on sita mita
tarvitsen. (7)

‘I mean the decisions were mine, not that | always made them,
but... we got three opinions from different doctors, and did some
research, and talked to some survivors...Ultimately | went with
my oncologist’'s recommendations.” (7)

Paatokset hoidosta olivat minun, vaikken aina tehnytk&aan niita. (7)

Saimme kolme vaihtoehtoa hoidoista eri ladkéareilta, mutta lopulta tein niin
kuin syopalaakari suositteli. (7)

“Because | was so young, whatever would give me the longest
survival rate, so you know, it didn’t matter to me if | was doing 3
months of chemo or 6 months of chemo if | were to get another
4% for survival rate | was gonna do 6 months.” (7)

Valitsin hoitomuodon, joka antaisi pisimman selviytymismahdollisuuden,
silla olin niin nuori. (7)
saattoi

Valitsin  pidemmé&n kemoterapia-ajan, silla

mahdollisuuksiani selviytya. (7)

se parantaa

“... I honestly wanted it gone and | just, | wanted to be able to
get on with my life.” (7)

Halusin vain eroon sy®vasta, silla halusin vain jatkaa elamaani. (7)

“Just treat it as aggressively as possible. You know and
basically kind of do what it took to get it, to make sure | stayed
healthy.” (7)

Halusin aggressiivista hoitoa, silla halusin varmistaa terveena pysymisen.

()

Those who were planning to start or grow their families in the
near future, however reported that fertility was an important
consideration. (7)

Ne, jotka diagnoosin saadessaan suunnittelivat perheen perustamista
l&hitulevaisuudessa, pitivat hedelmallisyytta tarkeana. (7)

The majority of women in both groups reported choosing to
move forward with the recommended treatment and accepting
the possibility of infertility because survival was most important
for themselves and their families. (7)

Naiset paattivat jatkaa suositeltuja hoitoja, silla selviytyminen oli kaikkein
tarkeinta heille ja heidan perheilleen. (7)

Naiset hyvéksyivat mahdollisen hedelméattémyyden, silla selviytyminen oli
kaikkein tarkeinta heille ja heidan perheilleen. (7)

“l just wanted to survive. | wanted to get rid of the cancer, so
wanting to have a child took second stage at that point.” (7)

Halusin vain parantua syovasta. (7)

Lapsen hankkiminen tuntui toissijaiselta, silla halusin vain paasta eroon
syovasta. (7)

“Well, | think my desire to have one more child weighed heavily
on that [treatment] decision.” (7)

Halu hankkia lisaa lapsia vaikutti paljon hoitopaatokseen. (7)

“...it was very smart to have terminated the pregnancy and go
forward with my treatment. | think that it also made a lot of sense

Raskauden paattdminen ja hoitojen jatkaminen tuntui viisaalta. (7)
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to bank embryos, so that we didn’t have to regret any of those
decisions later. It sort of gave us time to decide.” (7)

Munasolujen jaadytys tuntui jarkevalta, silla paatoksia raskauden

paattdmisesta ja hoitojen jatkamisesta ei tarvinnut katua. (7)

Munasolujen jaadytys antoi meille aikaa paatdsten tekoon. (7)

All but one participant reported that despite the potential risks to
their fertility, they still opted for chemotherapy. (7)

Hedelmallisyyteen vaikuttavista riskeista huolimatta, hoitomuodoksi valittiin
kemoterapia. (7)

“‘“And | did have concern of... getting pushed into pre-
menopause, but you know, | still opted for the treatment.” (7)

Ennenaikaiset vaihdevuodet huolestuttivat, mutta valitsin silti kemoterapian.

(7)

“I kept going back to the fact that | wanted to have children, and
they said, well what good are you going to do with having
children if you’re not going to be here to raise them? So that
probably was the big thing that made me decide, okay, | have to
do what it takes to make sure I'm going to be here, and then |
can go forward with having kids.” (7)

Olin valmis tekem&an mitd tahansa, jotta selviytymisen jéalkeen voisin
hankkia lapsia. (7)

Participants in this study reported having very good
relationships with their oncologists, describing them as a trusted
and valuable source of information when making critical
treatment decisions. (7)

Laakareihin oli hyvat suhteet. (7)
Ladkareita kuvailtiin luotettaviksi. (7)

Laakareiltd saatiin paljon tietoa, kriittisia hoitopaatoksia tehdessa. (7)

Participants described their relationships with their oncologists
very positively. (7)

Suhdetta [aakareihin kuvaliltiin positiivisesti. (7)

“He was very patient, very informative, very supportive... | think
he was a huge part of my survivorship.” (7)

Laakari oli karisvallinen. (7)
Laakari oli informatiivinen. (7)
Laakari antoi tukea. (7)

Laakarilla oli suuri vaikutus selviytymiseeni. (7)

When asked about their oncologist's role when making
treatment decisions, most women described them as a critical
source of information and someone they could count on to
discuss their concerns and answer their questions. (7)

Laakareita pidettiin tarkeina tiedonlahteina. (7)

Laakareiden kanssa voitiin keskustella huolenaiheista. (7)

Laakareiltd saatiin vastauksia kysymyksiin. (7)
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Trust was another important aspect of women’s relationships
with their doctors. (7)

Luottamus omaan laékariin oli tarkeaa. (7)

“This is, and so when you're going to see someone that in your
heart you're hoping this person is going to save my life, you just
put all of your trust and everything into that person... | think
when you're as young as | was, and yeah, | just wanted to do
whatever the doctor told me was the best thing to do.” (7)

Luotin laékareiden pelastavan henkeni. (7)

Tein mita tahansa laékarit minulle suosittelivat. (7)

“You know to be honest, | had spent a year with her [my radiation
oncologist]... all the hopefulness she initially gave me went out
the window as soon as | told her | wanted to have children... she
was really against it, she was... So after that, | decided not to
see her.” (7)

Laakarini vastusti ajatustani hankkia lapsia, minkd vuoksi lopetin hanen
tapaamisensa. (7)

“My other oncologist was much more encouraging as far as
pregnancy was concerned.” (7)

Toinen laékarini oli kannustavampi raskaudesta puhuttaessa. (7)

Most participants, however, felt that they received fertility-
related information too late and often did not have time to make
informed choices on treatment and fertility preservation. (7)

Tiedollista valintaa hedelmallisyyden saastamiseksi ei ehditty tekemaan,
silla informaatio saatiin liian myohaan.(7)

Specifically, participants mentioned interest in banking
embryos, alternative chemotherapy regimens that would be less
likely to negatively impact on their fertility, and ovarian
suppression. (7)

Naiset olivat kiinnostuneita alkioiden talletuksesta. (7)

Naiset olivat kiinnostuneita vaihtoehtoisesta kemoterapia-ohjelmasta, joka
ei vaikuttaisi negatiivisesti hedelmallisyyteen. (7)

Naiset olivat kiinnostuneita munasarjojen poistosta. (7)

Furthermore, participants also discussed the uniquely negative
impact that infertility can have on the life of a young breast
cancer survivor, reinforcing fertility issues as a priority issue in
patient care. (7)

Hedelmallisyysongelmat koettiin tarkeimpina potilashoitotydssa. (7)

"The only thing | would do would probably...freeze my eggs,
because at the time | didn’t even think about doing that.” (7)

Munasolujen jaadytys oli ainoa asia, jonka olisin voinut tehda. (7)

En edes ajatellut munasolujen jaadytysta. (7)

“But they didn’t give me an option like types of chemo either.”

@)

Minulle ei annettu valinnanvaraa hoidostani. (7)
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“When | was diagnosed, | know it was 10 years ago, all the | Olin huolissani hedelmallisydesta. (7)
research and everything all was towards women who were
older... | went to support groups and stuff and that [fertility] was | En saanut informaatiota, koska lasten hankkimisesta ei puhuttu

my concern. Everybody else had already had their kids and
everything, so it wasn’t ever really discussed and the information
wasn't really out there” (7)

tukiryhmassa ja kaikki olivat jo saaneet lapsia. (7)

Several participants also discussed the tremendous and
negative impact that fertility problems have on young breast
cancer survivors. (7)

Hedelmallisyysongelmilla koettiin olevan suuri vaikutus rintasyovasta
selviytyneille. (7)
vaikutus

Hedelmallisyysongelmilla  koettiin olevan

rintasybvasta selviytyneille. (7)

negatiivinen

“And the [fertility issue] is huge, it’s just, it's more, that was the
bigger blow than the cancer diagnosis was.” (7)

Hedelmallisyysongelmat olivat suurempi isku kuin syopadiagnoosi. (7)

”| think that going through infertility treatments is extremely
difficult for a woman who has been through breast cancer.” (7)

Hedelmaityshoidot olivat raskaita rintasydvan sairastaneille. (7)

"But it also is just a reminder of the fact that | don’t have a normal
life because of an experience | had four years ago with cancer.”

()

Elama ei tunnu normaalilta syovéan sairastamisen vuoksi. (7)

For all the young women in the study, being diagnosed at a
younger age contradicted their taken-for-granted ideas about
themselves as young, healthy women. (8)

Kasitys itsestd nuorena ja terveena naisena oli ristiriidassa diagnoosin
saamisen kanssa. (8)

The three women with BCDP also found the diagnosis disturbed
their expectations of and plans about pregnancy. (8)

Raskauden aikainen rintasydpa hairitsi naisten odotuksia ja suunnitelmia
raskaudesta. (8)

The perceptions held by the three women were that it was unfair
to have been diagnosed during pregnancy and to have that part
of their lives distrupted. (8)

Naiset kokivat diagnoosin saamisen raskauden aikana epareiluksi. (8)

Naiset kokivat epareiluksi, ettd raskausaika hairiintyi. (8)

“‘We found the lump early enough that we didn’t have to make
any

horrible decisions about this much-wanted baby.” (8)

Loysimme kyhmyn tarpeeksi ajoissa, ettei meidan tarvinnut tehd& kamalia
paatoksia taman halutun lapsen suhteen. (8)

The women found their expectations of new motherhood
profoundly challenged as a result of their treatment. For
example, the women were all unable to breastfeed once

Naisten odotukset aitiydesta hankaloituivat hoidon seurauksena. (8)
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chemotherapy began because of the risk of passing chemicals
onto the baby via milk. (8)

Naiset eivat voineet imettda kemoterapian alettua, koska siind oli riski
vélittdd kemikaaleja lapseen.(8)

| do feel a bit bitter about the fact that this thing is making me
stop breastfeeding because it's like um, you know it's the best
thing to do, but also it's the closeness” (8)

Tunnen katkeruutta siita, etta tima estad imettamisen. (8)

All the three women had to give birth to their children
prematurely to begin treatment, which not only disturbed their
expectations for the circumstances under which their child would
be born, but also raised significant fears about the impact of this
on their children. (8)

Hoitojen aloituksen takia naiset joutuivat synnyttdmaan ennenaikaisesti,
mika hairitsi heidan odotuksiaan olosuhteista, joihin lapsi syntyisi. (8)

Hoitojen aloituksen takia naiset joutuivat synnyttdmaan ennenaikaisesti,
mika kasvatti pelkoa ennenaikaisen synnyttamisen vaikutuksesta lapsiin. (8)

Dawn went on to say that she could not let the treatment affect
her too much. (8)

Potilas ei halunnut antaa hoitojen vaikuttaa haneen liikaa. (8)

Dawn was aware that treatment could impact on fertility, and this
shaped how she approached motherhood while enduring
grueling chemotherapy. (8)

Tietoisuus syopahoitojen vaikutuksesta hedelmallisyyteen vaikutti tapaan
lahestya aitiytta potilaan karsiessa uuvuttavasta kemoterapiasta. (8)

Lyndsey had also received zoladex during her chemotherapy, a
promising recent development in protecting ovaries from the
effects of chemotherapy. This made her feel more confident
about future pregnancies. (8)

Potilas sai askettdin  kehitettya, lupaava
suojelemiseksi kemoterapian  vaikutuksilta,
luottavaisemmaksi tulevia raskauksia kohtaan. (8)

laakettd munasarjojen
mika  sai hénet

“The thing about not being able to have kids as well y’know,
that’s difficult, because that just takes away, | guess your
femininity, just a little bit more.” (8)

Se, ettei pysty saamaan lapsia, oli vaikeaa koska sen koettiin vievan pois
feminiinisyytta. (8)

Although Lyndsey was hopeful about having children in

the future, she also expressed fears about dying young from
breast cancer and leaving her family behind. (8)

Potilas oli toiveikas lapsien saamisesta tulevaisuudessa. (8)

Potilas pelkasi, ettéd kuolisi nuorena ja joutuisi jattdmaan perheensa. (8)

Wanting to help others going through cancer or other difficulties
was a common theme in many of the interviews. (8)

Halu auttaa toisia kdymaéaan lapi sairautta oli yleista. (8)

Halu auttaa toisia kdymaan lapi muita vaikeuksia oli yleista. (8)
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The treatment interfered their lives as new mothers, making
them feel different to their peers, and they regretted the loss of
certain experiences such as breastfeeding. (8)

Hoitojen koettiin tunkeutuvan heidéan elamaansa uusina aiteiné. (8)

Hoidot saivat potilaat tuntemaan itsenséa erilaisiksi ikatovereihin verrattuna.

(8)

He olivat pahoillaan imettdmisen kokemuksesta luopumista. (8)

It (treatment) also caused them to think differently about future
pregnancies. (8)

Hoidot saivat naiset ajattelemaan eri lailla tulevia raskauksia kohtaan. (8)

Lyndsey reflected on the meaning of bringing children into the
world while living with the risk of recurrence and of a shortened
life span. (8)

Potilas pohti lasten saamista eldessaan sydvan uusiutumisriskin kanssa. (8)

Potilas pohti lasten saamista eldessadn mahdollisesti lyhentyneen elinian
kanssa. (8)

Both of the roles of “mother” and “patient” entail social
obligations, but these obligations may conflict. These accounts
of the women in this study diagnosed with BCDP support this
idea, highlighting how their need to give birth prematurely, and
to undergo treatment which prevented them for breastfeeding,
meant that they felt a sense of guilt in relation to their position
as good mothers. (8)

Sydvasta aiheutuva ennenaikainen synnyttdminen sai naiset tuntemaan
syyllisyytta. (8)

Hoidot, jotka estivat imettamasta, sai naiset tuntemaan syyllisyytta. (8)

In addition to experiencing guilt and being unable to breastfeed,
Dawn described how she could not “allow herself” to be ill
because she needed to take care of their child. (8)

Potilas ei sallinut itselleen olla sairaana, koska piti huolehtia lapsesta. (8)

“l thought about why it is me, and suddenly | came to know about
my disease. It made me very upset. | became depressed, and |
don’t want to leave my home, but my family forced me to go out.
Everyone is very cooperative. (9)

Tieto sairaudesta teki oloni surulliseksi. (9)
Tieto sairaudesta sai minut masentumaan. (9)

En halunnut poistua kotoa, mutta perheeni pakotti minut ulkoilemaan. (9)

For most women in the study, their disease had augmented their
religious beliefs and that through prayer and reading religious
texts, they became emotionally stronger. (9)

Sairaus kasvatti uskoa omaan uskontoon. (9)
Rukoilu kasvatti emotionaalista vahvuutta. (9)

Uskonnollisten tekstien lukeminen kasvatti emotionaalista vahvuutta. (9)
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“My religious beliefs have changed. (9)

Uskonnollinen suhtautumiseni on muuttunut. (9)

One woman stated that her finances were not in a good state
and that she had to work to make ends meet especially as her
children were small and her relatives did not help her as she has
cancer. (9)

Potilas karsi taloudellisista ongelmista ja hanen taytyi tehda toita, koska
lapset olivat pienia. (9)

Sukulaisilta ei saatu apua taloudellisiin ongelmiin. (9)

The majority of women related how their perceptions of life
changed after receiving a diagnosis of breast cancer in an
advanced stage. For many women, their iliness forced them to
review their status in life, in particular their relationship with their
spouse and the impact of the family on how they viewed their
happiness. For some women, this meant being more self-
centered and driven by personal goals. (9)

Levinneen sybpadiagnoosin saaminen muutti ndkemysta elamasta. (9)
Sairaus pakotti miettimaan suhdetta omaan puolisoon. (9)

Sairaus pakotti miettimaan vaikutusta perheeseen. (9)

Sairaus teki itsekeskeisemmaksi. (9)

Sairaus ajoi saavuttamaan omia tavoitteita. (9)

“... I've had a wonderful support network.” (10)

Minulla oli mainio tukiverkko. (10)

“And having to climb back up there again and | really felt that |
just had to be so strong and hold it together for my family. While
| was okay then they would be okay.” (10)

Taytyi pysya vahvana ja koossa perheen vuoksi. (10)

Kun oma vointi oli hyva, perhekin voi hyvin. (10)

“l needed her to be my Mum and just [mother me]... but she saw
me as having one foot in the grave. That's what | despised the
most.” (10)

Aitini néki minut jo puoliksi haudassa, sita halveksuin eniten. (10)

“...in one fell swoop | was told that everything that was feminine
to me was gone. | was losing my breast, | possibly couldn’t have
children — they were big things ... women are meant to have
children. It's all right if you choose not to have them, but to be
told you can’t have them ... all of a sudden, my choices for my
life ... everything | had planned were being taken away from
me.” (10)

Olin menettamassa kaiken mika merkitsi naiseutta minulle. (10)
Rinnan menettaminen oli suuri asia. (10)
Lapsettomuus oli suuri asia, silla naisten oli maara saada lapsia. (10)

Kaikki mita olin suunnitellut oli yhtakkia viety minulta. (10)

“It would [have been] nice if someone had come to him and said:
‘How are you coping?’” (10)

Olisi tuntunut mukavalta, jos joku olisi kysynyt myos puolisoni voinnista. (10)

“... it was difficult sometimes because you don’t want to show
those emotions in front of your children in case they get upset.”
(10)

En halunnut nayttaa tunteita lasten edessa, etteivat he tulisi surullisiksi. (10)
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“I'm really scared now because | don’'t know what I'm going to
do. It’s like life after cancer what do you do and how do you live
without that cause? (10)

Olin peloissani, silla en tiennyt miten jatkaa syévan sairastamisen jalkeen.
(10)

The majority of participants expressed hope about their ability to
breastfeed and reported uncertainty about what to expect.
Despite their uncertainty, women were hopeful and planned to
try breastfeed and “see what happens”. (11)

Imettamisen suhteen oltiin toiveikkaita. (11)
Imettamisen suhteen ei tiedetty, mit odottaa. (11)

Epévarmuudesta huolimatta, naiset olivat imettamisen suhteen toiveikkaita.
(11)

Epédvarmuudesta huolimatta, naiset suunnittelivat yrittavansa imettaa ja
katsoa mita tapahtuu. (11)

"l was just hoping to be able to do it... You know | wanted to try
it...It was I'm gonna try it and if | can do it 'm gonna do it for as
long as | can doit...” (11)

Toivoin etta kykenisin imettamaan. (11)
Halusin yrittdd imettamista. (11)

Jos pystyisin imettamaan, imettaisin niin kauan, kun pystyn. (11)

| was just hoping my milk would come in. (11)

Toivoin, ettd minulta tulisi maitoa. (11)

| was just going to give my all and try. (11)

Aioin antaa kaikkeni ja yrittaa imettda. (11)

Women generally expected it to be different than the experience
of most other women because they really would have to rely
mainly or entirely one breast. (11)

Imettdmisen oletettiin olevan erilaista kuin muilla naisilla, koska téytyi
turvautua padasiassa tai kokonaan yhteen rintaan. (11)

All but one participant planned to try to breastfeed, and the
majority of those who planned to try expressed concerns about
whether or not they would have a sufficient milk supply. (11)

Suurin osa naisista suunnitteli yrittdvansa imettaa. (11)

Naiset, jotka suunnittelivat yrittdvansa imettdd, olivat huolissaan siita,
riittisikd maito. (11)

”My biggest thing was | was super nervous about nursing, |
wanted to be able to nurse and would | be able to nurse on one
side? And would | have enough milk?” (11)

Olin hermostunut imettamisesta. (11)
Halusin pystya imettamaan. (11)

Yhdella puolella imettaminen heratti kysymyksia. (11)

Maidon riittévyys imettdmisessa mietitytti. (11)
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My main concern was | wanted to breastfeed, and the one side,
the right side where | had the breast cancer wouldn’t produce
milk like the other side. (11)

Olin huolissani, etté se rinta, jossa minulla oli syop4a, ei tuottaisi maitoa kuten
toinen rinta. (11)

Several participants were optimistic about breastfeeding and
expected their experience to be similar to that of other women
who had twins. (11)

Useimmat olivat optimistisia imettamisen suhteen. (11)

Useimmat odottivat imettamisen olevan samanlaista kuin kaksosten aitina.
(11)

| basically remember coming up with my own idea that if a
woman with twins can nurse two babies with two boobs,
basically, | could do it with one with one baby, so you know. (11)

Ajattelin, etté jos kaksosten aiti pystyy imettdmaéan kahta vauvaa,
kahdella rinnalla, mina pystyisin imettdmaan yhta vauvaa yhdella rinnalla.
(11)

Although women were generally hopeful for breastfeeding, a few
also reflected on the fact that they would not worry too much if
they were unable to because, as breast cancer survivors, their
situations were different than most other women. (11)

Osa naisista ei halunnut huolehtia liikaa siita, jos he eivat kykenisi
imettdmaan, koska heidan tilanteensa oli erilainen. (11)

It was really hard. Doable, but you’ve got, it was just really hard
because the one side produced milk and the other side didn't,
so you're feeding just on one side.” (11)

Imettaminen oli todella vaikeaa, koska yksi puoli tuotti maitoa ja toinen ei,
joten imetin vain yhdella puolella. (11)

All study participants who breastfed reported that it was
physically and emotionally very difficult. (11)

Imettamisen koettiin olevan fyysisesti vaikeaa. (11)

Imettdmisen koettiin olevan emotionaalisesti vaikeaa. (11)

Several women expressed frustration with the experience of low
milk supply... (11)

Useat naiset ilmaisivat turhautumista vahdiseen maitovarastoon. (11)

I only had my cancer was in my left breast and that breast did
not produce any milk and | got some out of my right breast so
my daughter got, | was only able to breastfeed her about 4
months. (11)

Vasen rinta, jossa oli syopa ei tuottanut yhtdan maitoa ja oikeasta tuli
hieman, joten kykenin imettdmaan tytartani vain 4 kuukautta. (11)

Women also reported many physical challenges from feeding
from only one side, including pain and physical appearance. (11)

Naiset kohtasivat fyysisid haasteita imettdmisessa yhdella puolella. (11)
Yhdella puolella imettaminen aiheutti kipua. (11)

Yhdelld puolella imettaminen aiheutti haasteita ulkonddssa. (11)

“So it kind of not only looks kind of awkward, but it's really hard
physically too, you know.” (11)

Yhdella puolella imettamisen koettiin nayttavan kiusalliselta. (11)
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Yhdella puolella imettaminen koettiin fyysisesti haasteelliseksi. (11)

”And then the hard thing is you’ve got one huge boob and one
regular sized boob. And you look ridiculous!” (11)

Potilas koki nayttavansa naurettavalta, koska hanella oli yksi valtava rinta,
ja yksi tavallisen kokoinen rinta. (11)

“The experience was difficult at first because it was one side
and | could not take a break for the other side. So |
had...specifically | had a chapped nipple and a split nipple and

it was painful and | actually nursed through it...” (11)

Imettamisen kokemus oli vaikea ja kivulias, silla oli kaytdssa vain yksi rinta
ja nanni, joka oli kuiva ja halkeillut. (11)

Despite the many physical and emotional challenges that
women faced, in the end, they reported that they were happy to
have had the experience. (11)

Kokemukseen
huolimatta. (11)

imettamisesta oltiin tyytyvaisia fyysisistd vaikeuksista

Kokemukseen imettéamisesta oltiin tyytyvaisia emotionaalisista vaikeuksista
huolimatta. (11)

Participants who were able to provide breast milk to their
child(ren) to whatever degree they were able to seemed
satisfied. (11)

Naiset jotka kykenivat tarjoamaan rintamaitoa lapsilleen, olivat tyytyvaisia.
(11)

Study participants overwhelmingly reported a strong desire to
attempt to breastfeed their children. (11)

Halu yrittdd imettamista oli voimakas. (11)

One participant discussed how her earlier experiences with
breastfeeding helped her to overcome the significant challenges
she faced with post-cancer breastfeeding. (11)

Aiemmat kokemukset imettdmisestd auttoivat lapikdymaan haasteita
syovan jalkeisesséa imettdmisessa. (11)

“And I'm glad that | had had the experience with the other two
that |

knew that it could eventually work so | didn’t give up easily. Oh
yes, absolutely | would have given up, absolutely if | did not have

that good...those two good experiences. (11)

Olin iloinen, ettd minulla oli kokemus kahden muun imettamisesta ja tiesin,
etta imettdminen voisi lopulta onnistua, joten en antanut helposti periksi.
(11)

Olisin antanut periksi, jos minulla ei olisi aiempia hyvia kokemuksia
imettamisesta. (11)

Most of those reported that their physicians were very
supportive: "They were all for it...whatever my body produced
was gonna be okay so...they were more than happy to, you

Useimmat sanoivat ladkareiden tukevan heitd imettamisessa. (11)

Laakarit rohkaisivat minua imettémisessa. (11)
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know, support me in it and actually strongly encouraged that |
do [breastfeed]. (11)

Among those participants who breastfed, the vast majority
reported an overall positive experience and would encourage
other survivors not to let breast cancer interfere with their desire
to breastfeed. (11)

Suurimmalle osalle imettdminen oli positiivinen kokemus. (11)

Suurin osa halusi rohkaista muita rintasyovasta selviytyneita imettamisessa.
(11)

Overall, study participants felt that breastfeeding was a personal
decision and a huge commitment, but that, for them, the benefits

were substantial enough to justify the effort. (11)

IImettamisen koettiin olevan henkilokohtainen paatds. (11)
Imettamisen koettiin olevan valtava sitoutuminen. (11)

Imettamisen hyodyt koettiin riittdvan runsaiksi tasaamaan siita aiheutuneen
vaivannaon. (11)

Participants also discussed the importance of being prepared

for the possibility of it not working out as they had planned. (11)

Naiset kokivat tarkeaksi olla valmistautuneita siihen, etta imettaminen ei
onnistuisikaan. (11)
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Aineiston luokittelu
Pelkistys Alaluokka Ylaluokka Paéluokka
Naiset kokivat epavarmuutta. (2) Sairastumisen aiheuttamat | Sairastumisen aiheuttamat Kokemukset

Naiset kokivat vihan tunnetta. (2)

Naiset kokivat intensiivisia tunteita. (2)

Naiset kokivat epduskon tunnetta. (2)

Naiset kokivat paineita hyvaksytyksi tulemisesta. (2)

Todellisuuden kieltdminen aiheutti surun tunteita. (2)

Todellisuuden kieltdminen aiheutti epatoivon tunteita. (2)

Naiset kokivat ristiriitaisia tunteita. (2)

En pelannyt rinnan menettédmista yhta paljon kuin kaljuuntumista. (2)

Pelkasin ihmisten tuijottavan ja pitdvan minua outona. (2)

Naiset kokivat pelon tunnetta. (2)

Naiset kokivat syovalla olevan kuolemaa aiheuttavan sairauden leima. (2)

Diagnoosin saamisen ja hoitojen alkamisen vélisena aikana naiset tunsivat
pelon tunteita. (2)

Joskus ajattelin kuolevani. (2)

Naiset kokivat monimutkaisia tunteita yrittdessaan sopeutua tilanteeseen.

()

Naiset kokivat monimutkaisia tunteita yrittdessddn ymmartda syyta
sairauden syntyyn. (2)

Naiset kokivat monimutkaisia tunteita yrittdessaan selviytya sairauden
kanssa elamisesta. (2)

Diagnoosin saamisen ja hoitojen alkamisen valisena aikana naiset tunsivat
karsimyksen tunteita. (2)

Diagnoosin saamisen ja hoitojen alkamisen valisena aikana naiset tunsivat
epaluottamuksen tunteita. (2)

Diagnoosin saamisen ja hoitojen alkamisen valisena aikana naiset tunsivat
epavarmuuden tunteita. (2)

Negatiiviset ja pelottavat ajatukset vahvistivat syyllisyyden tunteita. (2)

tunteet

tunteet

rintasydpaan
sairastumisesta




Negatiiviset ja pelottavat ajatukset vahvistivat epaonnistumisen tunteita.

(2)

Naiset tunsivat itsensa vahvoiksi, kun kokivat toivoa. (2)

Naiset tunsivat itsensa vahvoiksi, kun kokivat uskoa. (2)

Uusiutumisen pelko koettiin ahdistavana kokemuksena. (4)

Poistatin molemmat rintani, silla en aio ottaa riskia, etta joutuisin kdymaan
tdman lapi uudestaan. (4)

Pelkdan, etten tule olemaan taalla lastani varten. (4)

Epanormaali olotila johtuu kuolemanpelosta. (5)

Epanormaali olotila johtuu pelosta, miten oma kuolema vaikuttaa omaan
perheeseen. (5)

Epanormaali olotila johtuu syévan uusiutumisen pelosta. (5)

Raskauden aikaisten hormonaalisten muutosten pelataan vaikuttavan
sybvan uusiutumiseen. (5)

Potilas pelkasi, ettd kuolisi nuorena ja joutuisi jattdmaan perheensa. (8)

Tieto sairaudesta teki oloni surulliseksi. (9)

Tieto sairaudesta sai minut masentumaan. (9)

Rintasyopadiagnoosi oli shokki. (1)

Yhtékkia eldamén valinnat, jotka olin suunnitellut, otettiin pois. (1)

Loydoksen vuoksi, naiset kokivat epailya tulevaisuutta kohtaan. (2)

Loydoksen vuoksi, naiset kokivat epavarmuutta tulevaisuutta kohtaan. (2)

En aikonut tehdd mitdan kuultuani diagnoosista. (2)

En uskonut sairauden vaikuttavan minuun. (2)

Oletin kyhmyn olevan jaamid aiemmasta rinnankorjausleikkauksesta. (2)

Rintasydpauutiset olivat minulle hirveat. (2)

Rintasydpadiagnoosista kuullessani panikoin. (2)

Rintasyopadiagnoosin  saaminen aiheuttaa oletuksia epavarmasta
tulevaisuudesta. (2)

Laakarin kertoessa sydvasta, puhkesin kyyneliin. (2)

Laakarin kertoessa sydvastéa vastaanotolla, ei tuntunut hyvalta. (2)

Laakarin kertoessa sairaudesta, tuntui kuin kaikki olisi romahtanut. (2)

Laakarin kertoessa sydvastd, en uskonut sité. (2)

Kuullessaan diagnoosista, maailma alkoi tayttya tunteista, jotka vaihtelivat
epauskosta syvaan pelkoon. (2)

Kokemukset diagnoosin
saamisesta

Kokemukset rintasydvan
hoidosta
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Naiset kielsivat todellisuuden kuullessaan rintasyovasta. (2)

Naiset kielsivat todellisuuden kuullessaan rintasyovasta. (2)

Diagnoosin saatuani sanoin, etten aio kdyda hoitoja lapi. (2)

Diagnoosin saatuani aloin panikoida. (2)

Diagnoosin saatuani, en uskonut tuloksiin. (2)

Diagnoosin saatuani vaitin ladkareita hulluiksi. (2)

Diagnoosin saatuani aloin itkea. (2)

Diagnoosin vahvistuttua naiset alkoivat kokea pelottavia ajatuksia. (2)

Diagnoosin vahvistuttua naiset alkoivat kokea negatiivisia ajatuksia. (2)

Diagnoosin saaminen aiheuttaa oletuksia polusta taynné esteité. (2)

Diagnoosin saaminen kesti kauan, silla en uskonut sen olevan
pahanlaatuista tassa iassa. (2)

Diagnoosin saaminen aiheuttaa kuolemanpelkoa. (2)

Diagnoosin saaminen aiheutti pelkoa silvotuksi tulemisesta. (2)

Diagnoosin saaminen aiheutti tunteiden vyoryn. (4)

Tuoreena aitina sydpadiagnoosin kasitteleminen oli ylivoimaista. (4)

Diagnoosin saatuaan potilas etsi parempaa tasapainoa koti- ja tydelaman
vdlille. (6)

Kasitys itsestd nuorena ja terveena naisena oli ristiriidassa diagnoosin
saamisen kanssa. (8)

Olin kemoterapian ajan vuoteen omana, joten oli pakko vastaanottaa apua.

1)

Hiusten leikkaaminen oli toisiksi vaikein kokemus. (2)

Oli todella tuskallista ndhdé omien hiusten putoavan. (2)

Hiusten lahdodn aikana en edes ajatellut sairautta, vaan ainoastaan hiuksia,
jotka olin menettdmaéssa. (2)

Tuntui kauhealta, kun laakari kertoi, etta rintani taytyy poistaa. (2)

Kemoterapian alkamisen odottaminen on hirveaa. (2)

Kemoterapian koettiin aiheuttavan pahoinvointia. (2)

Karsin jokaisesta kemoterapiakaynnista (2)

Kemoterapia aiheutti hiustenlahtéa. (2)

Kemoterapia aiheutti kipua kehossa. (2)

Kemoterapia aiheutti pdédnsarkya. (2)

Kemoterapia aiheutti paljon oksentelua. (2)

Kemoterapian jalkeen makasin vuoteessa seitseman péaivad syoématta. (2)

Kokemukset sydopahoidoista
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Naiset tarvitsivat apua hoidosta aiheutuvien haittavaikutusten vuoksi. (2)

Arkirutiinit pysahtyivat ja huomasin etten pystynyt tekemaan asioita, joita
yleensa teen, silla olin huonovointinen. (2)

Rintasyopaa sairastaessa naiset olivat riippuvaisia avusta Kkotitoita
tehdessa. (2)

Kykenin kaymaan salila  jo muutaman paivan  jalkeen
kemoterapiakdynnistani. (2)

Elamani oli normaalia. (2)

Rinnan menettdminen ei pelottanut, silla tiesin rinnankorjausleikkauksen
olevan olemassa. (2)

Asioiden koettiin tapahtuvan nopeasti. (4)

Halusin, etta rinnankorjausleikkaus tehtéisiin valittémasti. (4)

Tutkimustulosten odottaminen koettiin ahdistavana kokemuksena. (4)

Potilas ei halunnut antaa hoitojen vaikuttaa héneen liikaa. (8)

Rinnan menettdminen oli suuri asia. (10)

Paatds rinnankorjausleikkauksesta tehtiin itse. (4)

Halusin poistaa molemmat rintani, mutta ladkari ei suostunut siihen, vaan
halusi poistaa vain toisen rintani. (4)

Minulla oli paatantévalta hoidostani. (7)

Paatokset hoidosta olivat minun, vaikken aina tehnytkaan niita. (7)

Minulla oli suunnilleen 25 prosentin paatantavalta hoidosta. (7)

Naiset kokivat, ettéa heilla oli muutama vaihtoehto hoitopaatoksia tehdessa.

()

Minulle ei annettu valinnanvaraa hoidostani. (7)

Saimme kolme vaihtoehtoa hoidoista eri laakareilta, mutta lopulta tein niin
kuin syopalaakari suositteli. (7)

Minulle ei annettu valinnanvaraa hoidostani. (7)

Kun kysyin toista mielipidetta hoidosta, l1aakari sanoi, etta heilla oli sitd mita
tarvitsen. (7)

Kun kysyin toista mielipidetté hoidosta, ladkari sanoi, etta jos joku neuvoisi
tekemé&an toisin, ei pitdisi kuunnella. (7)

Tein mitd tahansa laakarit minulle suosittelivat. (7)

Hoitopaatoksia tehdessa, l1adkareiden neuvoihin luotettiin ankarasti. (7)

Sybvan uusiutumisen estaminen oli ensisijainen tekija motivoimaan
hoitopaatoksissa. (7)

Kokemukset hoitopaatdksista
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Ennenaikaiset vaihdevuodet huolestuttivat, mutta valitsin  silti
kemoterapian. (7)

Minulle ei kerrottu syovasta suoraan. (1)

Informaatio kemoterapian aiheuttamista oireista koettiin ymmartamisen
kannalta riitdmattémaksi. (1)

Hedelmallisyytta ei kdsitelty ajoissa. (4)

Rintasyovan vaikutuksesta naisten seksihaluihin ei kasitelty. (4)

Hoitotiimi ei kasitellyt laisinkaan hedelmallisyyttd koskevia asioita. (4)

Hoitotiimi ei kasitellyt sydvan aiheuttamia seksuaalisuuteen vaikuttavia
asioita. (4)

Laheisten koetaan tarvitsevan liséda tukea rintasydvan sairastamisesta. (5)

Tarvitaan tietoa, miten kertoa lapselle sairaudesta. (5)

Laheisten  koetaan tarvitsevan lisaa  koulutusta rintasydvan
sairastamisesta. (5)

Tarvitaan lisaé tietoa syovanjalkeisesta raskaudesta. (5)

Hoitojen sivuvaikutuksista tarvitaan lisaa tietoa. (5)

Naiset kokivat tarvitsevansa lisda tietoa lisddntymisongelmista. (5)

Erityisesti hedelmallisyydesta koetaan tarvittavan lisaa tietoa. (5)

Tarvitaan lisaa tietoa ehkaisysta. (5)

Erityisesti seksuaalisuudesta koetaan tarvittavan lisaa tietoa. (5)

Yleisista pitkaaikaisista sivuvaikutuksista tarvitaan lisda tietoa, kuten
osteoporoosista. (5)

Tarvitaan lisda tietoa mahdollisesta hedelmattomyydesta. (5)

En saanut informaatiota, koska lasten hankkimisesta ei puhuttu ja kaikki
olivat saaneet jo lapsia. (7)

Luulen, etten tiennyt kaikista hoitovaihtoehdoista, jotka minulla oli. (7)

Tiedollista valintaa hedelmallisyyden saastamiseksi ei ehditty tekemaan
sillda informaatio saatiin liian myéhaan. (7)

Kokemukset tiedon
puutoksesta

Minulle tulee uusi vauva ja haluan vain saada hoidon paatékseen. (1)

Naiset halusivat turvallisen menetelméan estda ei-toivottua raskautta. (5)

Naiset halusivat luotettavan menetelmén estda ei-toivottua raskautta. (5)

Naiset tasapainottelevat omasta terveydestd huolehtimisen ja laheisten
toiveiden valilla tehdessaan paatdsta lapsen hankkimisesta. (5)

Sairastumisen vaikutus
lisdantymiskykyyn

Sairastumisen vaikutus
ditiyteen
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Naiset ovat huolissaan hormonaalisen ehkaisyn vaikutuksista. (5)

Epanormaali olotila liittyy lisdéantymisongelmiin. (5)

Mahdollisuus lapsen hankkimisesta osoittaa, etta pystyy toimimaan kuin
“normaali” nainen. (5)

Hedelmaoityshoidot olivat raskaita rintasyévan sairastaneille. (7)

Naiset hyvaksyivat mahdollisen hedelmattémyyden, silla selviytyminen oli
kaikkein tarkeinta heille ja heidan perheilleen. (7)

Naiset olivat kiinnostuneita vaihtoehtoisesta kemoterapia-ohjelmasta, joka
ei vaikuttaisi negatiivisesti hedelmallisyyteen. (7)

Ne, jotka diagnoosin saadessaan suunnittelivat perheen perustamista
lahitulevaisuudessa, pitivat hedelmallisyytta tarkeana. (7)

Hedelmallisyyteen vaikuttavista riskeistd huolimatta, hoitomuodoksi
valittiin kemoterapia. (7)

Hedelmallisyysongelmilla koettiin olevan suuri vaikutus rintasydvasta
selviytyneille. (7)

Hedelmallisyysongelmilla  koettin  olevan  negatiivinen  vaikutus
rintasydvasta selviytyneille. (7)

Hedelmallisyysongelmat koettiin téarkeimpina potilashoitotydssa. (7)

Hedelmallisyysongelmat olivat suurempi isku kuin syépadiagnoosi. (7)

En edes ajatellut munasolujen jaadytysta. (7)

Munasolujen jaadytys oli ainoa asia, jonka olisin voinut tehda. (7)

Naiset olivat kiinnostuneita alkioiden talletuksesta. (7)

Naiset olivat kilnnostuneet munasarjojen poistosta. (7)

Olin huolissani hedelmallisyydesta. (7)

Halu hankkia lisaa lapsia vaikutta paljon hoitopaatokseen. (7)

Olin valmis tekemaan mitd tahansa, jotta selviytymisen jalkeen voisin
hankkia lapsia. (7)

Lasten hankkiminen tuntui toissijaiselta, silla halusin vain paasta eroon
syovasta. (7)

Potilas sai askettdin kehitettyda, Ilupaava ladketta munasarjojen
suojelemiseksi  kemoterapian  vaikutuksilta, mika sai  hanet
luottavaisemmaksi tulevia raskauksia kohtaan. (8)

Potilas pohti lasten saamista elaessaan sydvan uusiutumisriskin kanssa.

(8)
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Potilas pohti lasten saamista elaessaan mahdollisesti lyhentyneen elinian
kanssa. (8)

Potilas oli toiveikas lapsien saamisesta tulevaisuudessa. (8)

Hoidot saivat naiset ajattelemaan eri lailla tulevia raskauksia kohtaan. (8)

Lapsettomuus oli suuri asia, silla naisten oli maara saada lapsia. (10)

Mahdollisuus lapsen hankkimisesta osoittaa, etta pystyy toimimaan kuin
“normaali” nainen. (5)

Munasolujen jaadytys antoi meille aikaa paatdsten tekoon. (7)

Munasolujen jaadytys tuntui jarkevalta, silla péaatoksia raskauden
paattdmisesta ja hoitojen jatkamisesta ei tarvinnut katua. (7)

Raskauden paattdminen ja hoitojen jatkaminen tuntui viisaalta. (7)

Raskauden aikainen rintasyopa hairitsi naisten odotuksia ja suunnitelmia
raskaudesta. (8)

Naiset kokivat epéreiluksi, ettd raskausaika hairiintyi. (8)

Naiset kokivat diagnoosin saamisen raskauden aikana epéareiluksi. (8)

Léysimme kyhmyn tarpeeksi ajoissa, ettei meidan tarvinnut tehda kamalia
paatéksia taman halutun lapsen suhteen. (8)

Hoitojen aloituksen takia naiset joutuivat synnyttamaan ennenaikaisesti,
mikéa hairitsi heidan odotuksiaan olosuhteista, joihin lapsi syntyisi. (8)

Hoitojen aloituksen takia naiset joutuivat synnyttamaan ennenaikaisesti,
miké kasvatti pelkoa ennenaikaisen synnyttamisen vaikutuksesta lapsiin.

(8)

Syodvasta aiheutuva ennenaikainen synnyttdminen sai naiset tuntemaan
syyllisyytta. (8)

Naisten odotukset aitiydestéd hankaloituivat hoidon seurauksena. (8)

Tietoisuus sybpahoitojen vaikutuksesta hedelmallisyyteen vaikutti tapaan
lahestya aitiytta potilaan kérsiessd uuvuttavasta kemoterapiasta. (8)

Sairastumisen vaikutus
raskausaikaan

Naiset eivat voineet imettdd kemoterapian alettua, koska siind oli riski
valittdd kemikaaleja lapseen. (8)

Tunnen katkeruutta siita, ettéd tdma estdad imettdmisen. (8)

Hoidot, jotka estivat imettdmasta, sai naiset tuntemaan syyllisyytta. (8)

Imettdmisen suhteen oltiin toiveikkaita. (11)

Epavarmuudesta huolimatta, naiset olivat imettamisen suhteen
toiveikkaita. (11)

Sairastumisen vaikutus
imettamiseen
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Epavarmuudesta huolimatta, naiset suunnittelivat yrittdvansa imettda ja
katsoa mitd tapahtuu. (11)

Toivoin ettd kykenisin imettamaan. (11)

Halusin yrittdd imettamista. (11)

Jos pystyisin imettdmaan, imettaisin niin kauan, kun pystyn. (11)

Toivoin, ettd minulta tulisi maitoa. (11)

Aioin antaa kaikkeni ja yrittda imettda. (11)

Halu yrittédd imettadmista oli voimakas. (11)

Suurin osa naisista suunnitteli yrittdvansa imettaa. (11)

Naiset, jotka suunnittelivat yrittdvansa imettdd, olivat huolissaan siita,
riittéisikd maito. (11)

Halusin pystyd imettamaan. (11)

Ajattelin, ettd jos kaksosten aiti pystyy imettdmaan kahta vauvaa,
kahdella rinnalla, mina pystyisin imettamaan yhta vauvaa yhdella rinnalla.
(11)

Imettdmisen oletettiin olevan erilaista kuin muilla naisilla, koska taytyi
turvautua paédasiassa tai kokonaan yhteen rintaan. (11)

Imettdmisen suhteen ei tiedetty, mité odottaa. (11)

Olin hermostunut imettamisesta. (11)

Yhdelld puolella imettdminen heratti kysymyksia. (11)

Maidon riittavyys imettdmisessa mietitytti. (11)

Olin huolissani, etta se rinta, jossa minulla oli sytp4, ei tuottaisi maitoa
kuten toinen rinta. (11)

Imettaminen oli todella vaikeaa, koska yksi puoli tuotti maitoa ja toinen ei,
joten imetin vain yhdella puolella. (11)

Imettdmisen koettiin olevan fyysisesti vaikeaa. (11)

Useat naiset ilmaisivat turhautumista vahaiseen maitovarastoon. (11)

Vasen rinta, jossa oli sy6pa ei tuottanut yhtddn maitoa ja oikeasta tuli
hieman, joten kykenin imettamaan tytartani vain 4 kuukautta. (11)

Naiset kohtasivat fyysisid haasteita imettamisessé yhdella puolella. (11)

Yhdellad puolella imettdminen aiheutti kipua. (11)

Yhdellad puolella imettdminen koettiin fyysisesti haasteelliseksi. (11)

Imettdmisen kokemus oli vaikea ja kivulias, silla oli kaytossa vain yksi rinta
ja nanni, joka oli kuiva ja halkeillut. (11)

Imettdmisen koettiin olevan emotionaalisesti vaikeaa. (11)

Liite 4
8 (14)




Yhdelld puolella imettdminen aiheutti haasteita ulkonddssa. (11)

Yhdelld puolella imettdmisen koettiin nayttdvan kiusalliselta. (11)

Aiemmat kokemukset imettdmisesta auttoivat lapikayméaan haasteita
syovan jalkeisessd imettdmisessa. (11)

Olin iloinen, ettéd minulla oli kokemus kahden muun imettamisesta ja tiesin,
etta imettaminen voisi lopulta onnistua, joten en antanut helposti periksi.
(11)

Olisin antanut periksi, jos minulla ei olisi aiempia hyvid kokemuksia
imettamisesta. (11)

Kokemukseen imettamisesta oltiin tyytyvaisia fyysisista vaikeuksista
huolimatta. (11)

Kokemukseen imettamisestd oltiin  tyytyvaisia  emotionaalisista
vaikeuksista huolimatta. (11)

Naiset jotka kykenivat tarjoamaan rintamaitoa lapsilleen, olivat tyytyvaisia.
(11)

Suurimmalle osalle imettdminen oli positiivinen kokemus. (11)

Imettdmisen hyddyt koettiin riittdvan runsaiksi tasaamaan siité aiheutuneen
vaivannaon. (11)

Imettdmisen Kkoettiin olevan valtava sitoutuminen. (11)

Imettdmisen koettiin olevan henkilékohtainen paatds. (11)

Suurin osa halusi rohkaista muita rintasydvasta selviytyneita
imettamisessa. (11)

Useimmat sanoivat l&dkéareiden tukevan heitd imettdmisessa. (11)

Ladkarit rohkaisivat minua imettdmisessa. (11)

Naiset kokivat tarkeadksi olla valmistautuneita siihen, etta imettdminen ei
onnistuisikaan. (11)

Osa naisista ei halunnut huolehtia likaa siitd, jos he eivat kykenisi
imettdmaan, koska heidan tilanteensa oli erilainen. (11)

Perheenjasenten oli vaikea hyvéksya diagnoosia, ja potilas ldysi itsenséa
neuvomasta heita. (1)

Nuorten tyttdjen aiti koki ahdinkoa siitd, kuinka hanen tyttarensa reagoi
aidin rintasyopaan. (1)

Perheen auttaminen oli vaikeaa, kun samalla piti selviytya omista
ongelmista. (1)

Leikkauksen jalkeen nukuimme aviomieheni kanssa erilladn, ettei han
vahingoittaisi haavoja ja ompeleita tahattomasti. (3)

Sairastumisen vaikutus
perhesuhteisiin

Ihmissuhteet
sairastamisen aikana

Liite 4
9 (14)




Naiset sallivat aviomiehilleen avioliiton ulkopuoliset suhteet, jos heidan
avioliitossaan ei ollut seksuaalista aktiviteettia. (3)

Sairauteni takia en kyennyt suorittamaan velvollisuuksiani, joten miehellani
saisi olla yhdynt6ja muiden kanssa ja voisin antaa sen anteeksi. (3)

Kerroin lapsille, ettd minulla on sydpa ja tarvitsen leikkauksen. (4)

Kuullessaan sanan syodpa, lapseni kysyi, tulenko kuolemaan, mika oli
ehdottomasti kaikkein raskainta kuulla. (4)

Syo6pahoidoista selviytyminen sai potilaan seuraamaan tahtoaan erota
vékivaltaisesta aviomiehestaan. (6)

Potilas ei sallinut itselleen olla sairaana, koska piti huolehtia lapsesta. (8)

Potilas karsi taloudellisista ongelmista ja hanen taytyi tehda toita, koska
lapset olivat pienid. (9)

Sairaus pakotti miettimadn vaikutusta perheeseen. (9)

Sairaus pakotti miettimddn suhdetta omaan puolisoon. (9)

Kun oma vointi oli hyva, perhekin voi hyvin. (10)

Taytyi pysya vahvana ja koossa perheen vuoksi. (10)

Olisi tuntunut mukavalta, jos joku olisi kysynyt myds puolisoni voinnista.
(10)

Lapsille kerrottiin sairaudesta. (10)

En halunnut nayttda tunteita lasten edessa, etteivat he tulisi surullisiksi.
(10)

Aitini naki minut jo puoliksi haudassa, sité halveksuin eniten. (10)

Laakari sivutti ajatuksen rintasyévasta, silla minulla ei ole sukuhistoriaa
siitd ja olen hyvin nuori. (4)

Hoitotiimin muualta kerddma lisdapu koettiin hyédylliseksi. (4)

Sosiaalitydntekijat koettiin avuliaiksi. (4)

Informaation riittavyys on tarkedd potilaan ja hoitotiimin valisessa
suhteessa. (5)

Potilaan osallisuus paatdksia tehdessa on tarkeaa potilaan ja hoitotiimin
vélisessa suhteessa. (5)

Saavutettavuus on tarke&a potilaan ja hoitotiimin valisessé suhteessa. (5)

Nuorten naisten suhde hoitotiimiinsd on tarked sydpaa sairastaessa. (5)

Luottamus omaan laakariin oli tarkea. (7)

Ladkareilta saatiin vastauksia kysymyksiin. (7)

Laakari oli informatiivinen. (7)

Kokemukset hoitotiimista
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Luotin laékareiden pelastavan henkeni. (7)

Toinen ladkarini oli kannustavampi raskaudesta puhuttaessa. (7)

Laakari oli karsivéllinen. (7)

Laakareita pidettiin tarkeiné tiedonlédhteina. (7)

Laakareilta saatiin paljon tietoa, kriittisia hoitopaatoksié tehdessa. (7)

Laakarini vastusti ajatustani hankkia lapsia, minka vuoksi lopetin hanen
tapaamisensa. (7)

Laakarilla oli suuri vaikutus selviytymiseeni. (7)

Laakareihin oli hyvat suhteet. (7)

Suhdetta ladkareihin kuvailtiin positiivisesti. (7)

Laékareita kuvailtiin luotettaviksi. (7)

Tulin vihaiseksi, koska ajattelin, ettéd tdméa on minulle iso juttu ja tarvitsen
myos tukea. (1)

En tiennyt millaista tukea tarvitsin. (1)

Olimme avoimia sairaudestani, ja saimme tukea. (1)

Sain tukea pienilta lapsiltani. (2)

Lapseni eivat antaneet minun tuntea surua. (2)

Perheenjasenet huolehtivat naisista. (2)

Perheenjasenilta saatiin emotionaalista tukea. (2)

Perheenjasenet auttoivat pysymaan aktiivisina arjessa. (2)

Perheenjasenet auttoivat kotitdissa, kun naiset olivat fyysisesti
haavoittuvaisia. (2)

Perheenjasenet auttoivat kotitdissd, kun naiset olivat psyykkisesti
haavoittuvaisia. (2)

Laheisiltéa saatu tuki on tarkeda kohdatessa pelon tunteita. (2)

Laheisiltéa saatu tuki on tarkeda kohdatessa ahdistusta. (2)

Léheisilta saatu tuki on tarkedd kohdatessa masennusta. (2)

Laheisiltéa saatu tuki oli tArke&a ristiriitaisista tunteista selviytymiseen. (2)

Aitiys on yksi tarkeimmista sosiaalisista yhteyksista syopaa sairastavilla
nuorilla naisilla. (5)

Oli vaikeaa, kun ihmiset soittelivat ja tarjosivat apua. (6)

Avun pyytdminen on vaikeaa. (6)

TyOkavereilta saatua rohkaisua hoidon aikana arvostettiin. (6)

Kokemukset tuesta
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Selviytyjien tapaaminen tuntui tarkealtd, jotta l6ytda muita, joihin
samaistua. (6)

Laakari antoi tukea. (7)

Laakareiden kanssa voitiin keskustella huolenaiheista. (7)

Halu auttaa toisia kaymaan lapi sairautta oli yleista. (8)

Halu auttaa toisia kaymaan lapi muita vaikeuksia oli yleista. (8)

En halunnut poistua kotoa, mutta perheeni pakotti minut ulkoilemaan. (9)

Sukulaisilta ei saatu apua taloudellisiin ongelmiin. (9)

Minulla oli mainio tukiverkko. (10)

Yhdyntgja ei ollut kemoterapian aikana. (3)

Yhdyntdja ei ollut kemoterapian jalkeen, silla luulin vilustuvani, koska
minun taytyi puhdistautua. (3)

Yhdyntdja ei ollut hoitojen akuuttivaiheissa. (3)

Yhdyntdja ei ollut hoitojen aikana. (3)

Yhdyntéja oli epéasaanndllisesti, koska leikkausalueen pelattiin
vahingoittuvan. (3)

Yhdyntdja oli epasaanndllisesti, koska sen pelattiin aiheuttavan kipua. (3)

Yhdyntdja oli epasadanndllisesti, koska sen pelattiin aiheuttavan infektio
kemoterapian jalkeen. (3)

Yhdyntdja oli epasaanndllisesti sadehoidon aikana, koska sen jalkeen piti
puhdistautua. (3)

Sairastumisen vaikutus
seksuaaliseen
kanssakaymiseen

Mastektomia-arpi miellettiin hyokkayksena feminiinisyytté kohtaan. (1)

Minun taytyy ndhda oma kehoni tietdakseni mita on tapahtunut. (2)

Minun taytyy koskea omaan kehooni tietadkseni mitéd on tapahtunut. (2)

Rinnankorjausleikkaus paransi itsetuntoa. (4)

Poistatin molemmat rintani, silld halusin niiden nayttdvan samalta. (4)

Lapsen hankkiminen palauttaisi normaaliuden tuntua naiseuden tuntoon.

()

Lapsen hankkiminen palauttaisi normaaliuden tuntua seksuaalisuuteen. (5)

Eldma ei tunnu normaalilta syévan sairastamisen vuoksi. (7)

Kokemukset minakuvan
muutoksesta

Sairastumisen aiheuttamat
muutokset
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Se, ettei pysty saamaan lapsia, oli vaikeaa, koska sen koettiin vievan pois
feminiinisyytta. (8)

Uskonnollisten tekstien lukeminen kasvatti emotionaalista vahvuutta. (9)

Rukoilu kasvatti emotionaalista vahvuutta. (9)

Suhtautumiseni uskontoon on muuttunut. (9)

Sairaus edesauttoi saavuttamaan omia tavoitteita. (9)

Sairaus teki itsekeskeisemmaksi. (9)

Sairaus kasvatti uskoa omaan uskontoon. (9)

Olin menettamassa kaiken mikd merkitsi naiseutta minulle. (10)

Potilas koki nayttdvansa naurettavalta, koska hanella oli yksi valtava rinta,
ja yksi tavallisen kokoinen rinta. (11)

Hoidon mahdollisilla pitk&daikaisilla vaikutuksilla oletettiin olevan elamaa
muuttavia seurauksia. (1)

Naiset kokivat elaman rajallisuuden. (2)

Nuorena sairastumisen vaikutuksesta huolimatta, he etsivat uusia
tarkoituksia elamalle. (2)

Nuorena sairastumisesta huolimatta, naisilla oli uusia odotuksia elamaélle.

()

Monet kokivat epavarmuutta hoitojen jalkeisesta tulevaisuudesta. (4)

Naiset kokevat, etteivat saavuta elaman normaaleja merkkipaaluja, kuten
hanki lapsia. (5)

RintasyOpaa pidettiin kddnnekohtana. (6)

Ollessani poissa toista sairauden takia, aloin etsid uutta tydta ja I6ysin
uuden paremman tyén. (6)

Jos minulla ei olisi ikind diagnosoitu rintasydpéaa, olisin varmaankin liilan
peloissani tehdakseni mitaan, tyéskentelisin vieldkin samassa paikassa.

(6)

Levinneen sybpadiagnoosin saaminen muutti ndkemysta elamasta. (9)

Olin peloissani, silla en tiennyt miten jatkaa syovan sairastamiseni jalkeen.
(10)

Kokemukset tulevaisuuden
muuttumisesta

Haluan vain selvita hoidosta, jattda sen taakseni ja jatkaa elamaani. (1)

En ajatellut leikkausta tai sen seurauksia, vaan ainoastaan kasvaimesta
eroon paasya. (2)

Halusin vain eroon sy6vastd, silla halusin vain jatkaa eldamaani. (7)

Halu selviytya rintasyévasta

Rintasyovasta
selviytyminen
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Halusin vain parantua. (7)

Naiset valitsivat aggressiivisimmat syopahoidot paastdkseen syodvasta
nopeasti eroon. (7)

Naiset paattivat jatkaa suositeltuja hoitoja, silla selviytyminen oli kaikkein
térkeinta heille ja heidan perheilleen. (7)

Valitsin pidemméan kemoterapia-ajan, silldA se saattoi parantaa
mahdollisuuksiani selviytya. (7)

Valitsin hoitomuodon, joka antaisi pisimman selviytymismahdollisuuden,
silla olin niin nuori. (7)

Selviytyminen oli ensisijainen tekija motivoimaan hoitopaatoksista. (7)

Naiset valitsivat aggressiivisimmat syopahoidot saadakseen pisimman
elinajan. (7)

Halusin aggressiivista hoitoa, silla halusin varmistaa terveena pysymisen.

()

Halusin 1&a8kérin kertovan, mitd minun taytyy tehda selvitékseni. (7)

Potilas koki saavansa etdisyyttd sairauteen, kasittelemalla muiden
ihmisten surua. (1)

Naiset kokivat tarkedksi l6ytdd oma sisdinen luottamus vaikean ajan
voittamisesta. (2)

Hengellisyys rohkaisi naisia jatkamaan elaméaénsa innokkaammin. (2)

Hengellisyys rohkaisi naisia kohtaamaan sairauden aiheuttamat esteet. (2)

Hengellisyys rohkaisi naisia jatkamaan elaméénsa levollisemmin. (2)

Uskon Jumalan nimeen, hén auttoi minut selvidamaan tasta. (2)

TyOpaikan tarjoama yhteiskunnallinen sitoutuminen oli tarkeaé. (6)

TyOpaikan tarjoama vuorovaikutus oli tarkeéa. (6)

Normaalin elaman sailyttminen tasapainottaa sybdvan aiheuttamia
vaatimuksia. (5)

TyOskentely piti kiireisena sen sijaan ettéd olisi ollut kotona eristyksissa
miettimassa terveyttdan. (6)

Voimavarat rintasyovasta
selviytymiseen
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