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Taman opinnéaytetyon tarkoituksena oli kuvata 15-35 - vuotiaiden nuorten ja nuorten aikuis-
ten kokemia voimaannuttavia kokemuksia syopéhoitojen aikana.

Opinnaytetydmme tavoitteena oli kerata luotettavaa tutkittua tietoa nuorten ja nuorten ai-
kuisten voimaannuttavista tekijoista sydpahoitojen aikana. Tama opinnaytetyt toteutettiin
osana N&e minut néin - hanketta.

Tama opinnaytetyt toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena. Opinnaytetyén tutki-
musaineistoksi valikoitui 10 hoitotieteellista tutkimusartikkelia, joiden analysoimiseksi sovel-
simme siséallon analyysin periaatteita. Opinnaytetyéssdmme haimme vastausta yhteen tut-
kimuskysymykseen: Mita on nuoren ja nuoren aikuisen sydpapotilaan kokemukset voimaan-
tumisesta sytpahoitojen aikana.

Opinnaytetydmme tuloksista selvidd mitka tekijat edistavat voimaantumista ja miten ne tu-
kevat sybpéan sairastuneita nuoria aikuisia sairauden seka syopahoitojen aikana. Lisaksi
saatujen tulosten perusteella voidaan nahda, ettd syopaan sairastuneen nuoren aikuisen
voimaantumisen kokemus on riippuvainen useammasta tekijasta. On muistettava kuitenkin,
ettd jokainen voimaantumista edistava tekija on yksiléllinen ja muista rippumaton.

Tulokset jakautuivat viiteen eri paaluokkaan, jotka muodostuivat ryhmittelyn tuloksena. Tut-
kimustulokset osoittavat, etta useat eri tekijat vaikuttavat voimaantumisen kokemukseen
syOpahoitojen aikana. Tarkeimmiksi voimaantumista edistaviksi tekijoiksi muodostuivat po-
tilaan kohtaaminen, tiedollinen tuki, sosiaalinen tuki, hengellinen tuki ja oma asenne.

Opinnaytetyomme tuloksia voivat hyddyntda hoitohenkilokunta sydpaan sairastuneiden
nuorten ja nuorten aikuisten hoidossa, kohtaamisessa ja ohjauksessa. Myds potilaat ja hei-
dan laheisensa voivat hyodyntaé saatuja tuloksia. Tutkimustulokset voivat myos auttaa hoi-
tohenkilékuntaa huomioimaan paremmin nuorten ja nuorten aikuisten yksilolliset tuen tar-
peet.

Avainsanat Sy0Opapotilas, nuori aikuinen, voimaantuminen
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The purpose of this thesis was to be described as 15-35-aged youth and young adults the
harm suffered by empowering experience with cancer treatments.

The aim of the thesis was to collect reliable research information on youth and young adults
during the empowerment factors of cancer treatments. This thesis is a part of See me- Pro-
ject.

The methodology used in this thesis was based on literature review. The research in this
thesis material was selected from 10 nursing scientific research articles that we used to
analyze the data from content-based content analysis. This study, we were looking for an
answer to one of the research questions: what a young and young adult cancer patient’s
experiences during the empowerment of cancer treatments is.

The results of our thesis explain what factors contribute to empowerment and how they sup-
port young adults with cancer during illness and cancer treatments. In addition, it can be
seen from the results obtained that the experience of empowering a young adult with cancer
depends on several factors. It should be remembered, however, that every factor contrib-
uting to empowerment is individual and independent.

The results of our thesis were divided into five major categories, which were a result of the
grouping. The results of the study show that several factors contribute to empowerment of
experience in cancer treatments. The most important factors contributing to empowerment
were meeting the patient, informed support, social support, spiritual support and one's own
attitude.

The results of our thesis can make use of the medical staff in the treatment of cancer among
young people, encounter and the guidance. The results of the thesis can also help medical
personnel to take more individual support needs of young people and young adults.

Keywords Cancer patient, young adult, empowerment
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1 Johdanto

Sana "sybpa" herattdd meisséd monissa pelonsekaisia ja negatiivisia tunteita. Sairautena
syopa herattaa kauhua, kuolemanpelkoa ja pelkoa kérsimyksen kokemisesta. Kun ihmi-
nen saa kuulla olevansa vakavasti sairas, han kohtaa eittaméatté vakavan kriisin elamas-

séén, joka koskettaa niin fyysisesti, psyykkisesti kuin sosiaalisestikin.

Suomessa keskimaarin 600 nuorta aikuista sairastuu vuosittain syopaan. Nuoren aikui-
sen ikdjakauma on 15 - 35 — vuotta. Tassa ikaryhmassa yleisimmat syopatyypit ovat
leukemiat, lymfoomat eli imusolmukesydvat, erilaiset aivokasvaimet ja luu- ja pehmyt-
kudossarkoomat eli tukikudossyovat. Taman ikaryhman syovat ovat kuitenkin hyvin
usein parannettavissa korkealaatuisten ja jatkuvasti kehittyvien syopéahoitojen ansiosta.
Paan- ja kaulan alueen syodvét ovat yleistyneet nuorten aikuisten keskuudessa viime
vuosina. Elamantapavalinnat ja sukutausta vaikuttavat nuorilla aikuisilla riskiin sairastua
syopaan. Nuorten ja nuorten aikuisten syOpia hoidetaan paaosin samalla tavalla kuin
lasten ja aikuistenkin. Yleisimpia hoitomuotoja ovat leikkaushoito, solunsalpaaja- eli sy-
tostaattihoidot, s&dehoito seka kantasolusiirrot. Uusia hoitomuotoja kehitetdan jatku-
vasti, esimerkiksi biologisia ja geeniterapiaan perustuvia hoitoja. (Sylva Ry; syopajar-
jestd.)

Opinnaytetydmme tarkoituksena on kuvata 15 - 35 vuotiaiden nuorten ja nuorten aikuis-
ten voimaannuttavia kokemuksia sytpéhoitojen aikana. Opinnaytetyémme on osa Nae
minut nain- hanketta, joka keskittyy syopapotilaiden kokemiin voimannuttaviin tekijoihin
hoitojen aikana. Hankkeen keskipiste on eheytymisessd, jota tavoitellaan mydnteisen
ajattelun ja asenteen kautta erilaisissa tyopajoissa. Hankkeen tavoitteena on tuottaa uu-
denlaisia menetelmia ja tuen malleja syopé&én sairastuneille. (Elomaa — Krapu 2017: 4 —
5.)

Opinnaytetydémme tavoitteena on tuottaa luotettavaa tietoa nuorten ja nuorten aikuisten
voimaannuttavista tekijoista syopahoitojen aikana. Koimme kyseisen hankkeen mielen-
kiintoiseksi. Suomessa on vield melko vahan tutkittu nuorten aikuisten kokemia voimaan-
nuttavia tekijoitd sydpéhoitojen aikana, joten aihe tuntui myos erittain tarkealta. Naista

syista valitsimme sen opinnaytetydmme aiheeksi.



2 Nuori aikuinen sy6papotilaana ja voimaannuttavat tekijat

Keskeiset kasitteet, joita opinnaytetytssa kaytamme: nuori aikuinen syépapotilas, syo-
van hoitomuodot, voimaantumisen kokemus, voimaantumisen tukeminen,Young adult
cancer patient, cancer treatment, empowering, enpowerment, support for empowerment,

experience, during treatment, support.

2.1 Nuori aikuinen sydpapotilaana

Sy6papotilas on vastine englanninkieliselle kasitteelle cancer patient. Tama tarkoittaa
ihmista, joka on saanut sydpadiagnoosin. Ennen sydpadiagnoosia selvitetaan, onko ky-
seessa hyvanlaatuinen vai pahanlaatuinen kasvain. Pahanlaatuisen- eli syopakasvai-
men kasvaminen on nopeampaa, ne levidvat ihmisen kehossa ja ovat monesti kohtalok-
kaita. (Isola — Kallioniemi 2013: 10.)

Nuori aikuinen on vastine englanninkieliselle kasitteelle young adult. Suomessa nuoreksi
maaritellaén alle 29 - vuotias ja nuoreksi aikuiseksi henkild, joka on ialtéan 20-35 —
vuotta. Kansainvalisesti maaritellaan, ettd nuori aikuinen on 15-35- vuotta. (Suomen
nuoriso laki 1285/2016 3§; UNESCO.)

Mikali ihmisella todetaan sytpé alkaa hanella monipuolinen kuntoutusprosessi, joka si-
saltaa laakinnallisen kuntoutuksen lisdksi psykososiaalisen kuntoutuksen seké tyokyky-
ja ammatillisen kuntoutuksen. Liséksi hanen on mahdollista saada tukea seksuaalisuu-
teen liittyvissa ongelmissa. Nuorilla sy6papotilailla sytpéhoidot voivat vaikuttaa negatii-
visesti heidan seksuaalisuuteensa. Inminen on kokonaisuus ja sen vuoksi kuntoutuksen
tavoitteena on varmistaa taysipainoinen elama psyykkisesti, fyysisesti ja sosiaalisesti.
(Saarto 2013: 270 & 276)

WHO:n kasityksen mukaan kuntoutuksen tavoitteena on edistéa toimintakykya, ehkaista
sosiaalisia haittoja ja tukea sopeutumista. Kuntoutuksen tavoitteet on jaettu neljaan
osaan, ennaltaehkaisevaan, palauttavaan, supportiiviseen ja palliatiiviseen kuntoutuk-
seen. Naiden osa-alueiden tarkoituksena on mahdollistaa ihmisille yksil6llinen ja moni-
puolinen kuntoutus. (Saarto 2013: 270-271)



Nuoruusikd on verrattavissa uhmaikaan. Talloin edeltava kehitysvaihe on jaamassa
taakse ja on siirryttdva uuteen vaiheeseen. Molempia kehitysvaiheita leimaa tyypillisesti
muun muassa etenemisen hitaus seké pelko uudesta ja vield tuntemattomasta ikavai-
heesta. (Sinkkonen 2012:53.)

Nuoruuden kehitysvaiheessa muutoksia tapahtuu monella eri osa-alueella. Fyysinen ke-
hittyminen, identiteetin kehittyminen, ruumiinkuvan kehittyminen, emotionaalinen it-
senaistyminen, aikuisen roolin etsiminen ja ihanteiden etsiminen. Nuoruusian kehitys on
moninaista ja monitasoista. (Storvik-Sydanmaa — Talvensaari - Kaisavuo - Uotila 2012:
69.)

Vaikeiden sairauksien tuomat muutokset vaikuttavat, myos naiseuteen, miehuuteen ja
seksuaalisuuteen. Kehon muutokset ja seksuaalisuus ovat tiukasti yhteydessa toisiinsa,
joten muutokset voivat aiheuttaa pelkoa ja huolta. Seksuaalisuuteen liittyvista tunteista
ja kysymyksistéa puhuminen on tarkeaa. (Kaulio — Makip&a — Nikander ym. 2010)

Kymmennesosa nuoruusikaisistéa sairastaa, jotakin pitkdaikaissairautta ja maara on
tutkimusten mukaan kasvamassa. Pitkaaikaissairaat nuoret kohtaavat samat
kehityshaasteet kuin terveet samanikaiset. Nain ollen on tarkeaa, etta nuoria hoitavat
ammattilaiset ymmartaisivat nuoruusian kehitykseen kuuluvat seikat ja niiden
vaikutukset pitkdaikaissairauteen ja sen kulkuun. Pitkaaikaisairaus vaikuttaa nuoruusian
kehityvaiheisiin laajasti ja se ulottuu kaikkiin osa-alueisiin. Niiden ndkyminen on kuitenkin
yksil6llista. Osa-alueet ovat somaattinen, psykologinen, sosiaalinen, biologinen ja
terveydelliset liitannaissairaudet. Alla olevassa taulukossa 1 on avattuna tarkemmin
pitkdaikaissairauden ja nuoruus i&n kehitysvaiheiden vélista suhdetta. (Makkonen -
Pyyndnen 2007: 225-226.)
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Pitkdaikaissairauden vaikutukset kehi-

tykseen

Kehityksen vaikutukset pitk&aikaissai-

rauteen

@,

«» Somaattiset vaikutukset

= Pituuskasvun hidastuminen
= Puberteetin viivastyminen
= Luuntiheyden vaheneminen

R/

+ Psykologiset vaikutukset
= Potilaan roolin omaksuminen
= Korostunut itsekeskeisyys
= Seksuaalisuuden kehityshairio
= Kognitiivinen kehityshairio
% Sosiaaliset vaikutukset
= Ystavyys- ja parisuhdeongelmat
= Sosiaalinen eristaytyneisyys
= oppimisvaikeudet
= ltsenaistymiseen liittyvat ongel-
mat

0,

+ Biologiset vaikutukset
= Lisaantynyt energian tarve, joka
voi vaikuttaa sairauteen negatiivi-
sesti
= Lisaantynyt hormonineritys
% Psykologiset vaikutukset
= Abstraktin ajattelun ja tulevaisuu-
den suunnittelun vaikeudet
= Vanhemmista irtautumisprosessin
heijastuminen hoitohenkilokun-
taan
= Kokeileva ja riskikayttaytymisen
lisdantyminen
% Terveydelliset liitannaissairaudet
= SyOmishairiot
= Tupakointi, alkoholinkayttd, huu-
meidenkaytto ja riskienotto seksu-
aalielamassa

Taulukko 1. Pitkdaikaissairaus ja nuoruusién kehitysvaiheet (Makkonen - Pyyndnen 2007:226)

Suomessa vuonna 2010 rekistergitiin yhteensa 37 000 sytpééa sairastunutta ihmista,
joista 11 000 menehtyi. Sydpaseulonnoilla on suuri merkitys sydpakuolemien ennaltaeh-
kéaisyssa. Seulontojen avulla voidaan syopé& huomata mahdollisesti ajoissa ja aloittaa
tarvittavat hoidot. (Idman ym. 2013.)

Naisilla seulotaan kohdunkaulansyépda 30-60 - vuotiaina viiden vuoden vdlein. Rinta-
syOpaa seulotaan 50 - vuotiaasta eteenpain myos viiden vuoden valein. Miehilla seura-
taan verikokein PSA - arvoa mahdollisen eturauhassytvan vuoksi. Mikali miehella esiin-
tyy suvussa eturauhassyopaa PSA - arvo olisi hyva kontrolloida jo alle 55 — vuotiaana.
Muitakin sy6pid voidaan seuloa Suomessa, muun muassa keuhko-, iho- ja suolis-
tosyopia. Nuorilla aikuisilla syopaseulonnat alkavat vasta 30- vuotiaina. Usein naisilta
otetaan PAPA — koe jo ennen 30 vuoden ikda. Koe liittyy nuorena aloitettavaan hormo-
naaliseen ehkaisyyn. PAPA — kokeen avulla havaitaan mahdolliset pahanlaatuiset solu-
muutokset kohdunalueella. Nuoret naiset voivat itse tutkia sd&nndllisesti rintojaan ja mie-
het vastavuoroisesti kiveksiaan mahdollisten muutosten varalta. (THL, syopaseulonnat
2016.)



2.2 Syovan hoitomuodot

Hyvin usein leikkaus on kiinteiden sytpéakasvainten hoidossa ensimmainen hoitovaihto-
ehto. Leikkauksessa poistetaan kasvain ja mydskin tervettd kudosta sen ympaérilta. Talla
hoitomuodolla estetdén kasvaimen paikallinen levidminen. Sy6paleikkauksen laajuus ja
sen onnistuminen vaihtelevat sy6pétyypin, sydvan kasvutavan, levinneisyyden, sijainnin
ja koon mukaan. Hoitotuloksesta saadaan varsin hyvé, kun leikkaus tehd&an sairauden
varhaisessa vaiheessa. Leikkaushoito voi olla ainoa hoito, mutta usein sen lisdksi anne-
taan sadehoitoa, ladkehoitoja, kuten sytostaatteja, tai molempia. Osaan syovista leik-
kaushoitoa ei voida ollenkaan kayttaa. Tallaisia ovat esimerkiksi erityyppiset verisyovat.

(Kaikki syovasta, sydvan hoito. 2018.)

Sadehoito on yksi yleisimmin kaytetyista sydvan hoidon muodoista. Siina kaytetdén suu-
rienergista, ionisoivaa sateilya eli niin kutsuttua radioaktiivista sateilya. Sadehoidon tar-
koituksena on tuhota sydpasoluja ja kutistaa kasvaimia vaurioittamalla jakautuvien solu-
jen rakenteita. Nain ollen sédehoidolla voidaan siis tuhota sydpakasvaimia, mutta myos
vahvistaa leikkaushoidon tai muiden hoitojen tuloksia, lievittéda oireita ja pienentaa etais-
pesadkkeitd. Sadehoitoa voidaan antaa ulkoisesti s&dehoitolaitteella tai sisaisesti vie-
malla sateilylaite kehon sisdan. Jos sydpa on paikallinen, valinta leikkauksen ja sadehoi-
don valilla riippuu hoidon tehosta ja hoitojen aiheuttamista haitoista. (Kaikki sytvasta,
sydvan hoito. 2018)

Solusalpaajahoito on yksi sydvan hoitoon kaytetyista ladkeaineryhmista. Solusalpaajia
kutsutaan myd0s toisella nimella eli sytostaattit. Hoidon tarkoituksena on vaurioittaa so-
luja, jotta ne eivat pysty jakautumaan ja syopasolut kuolevat. Sydpakasvaimissa ja nor-
maaleissa kudoksissa on jakautuvia soluja. Hoito vaikuttaa kasvaimen lisaksi my6s nor-
maaleihin soluihin ja siitd aiheutuu potilaalle haittavaikutuksia.

Solusalpaajahoito valikoituu kasvaimen ominaisuuksien ja potilaan yksil6llisten perustei-
den mukaan. YhdisteImahoitona leikkauksen tai sadehoidon kanssa, sen on katsottu te-

hostavan syovan hoitoa. (Johansson 2018: Laakarikirja Duodecim.)

Muita sydvan hoitomuotoja, joita kaytetdan edelld mainittujen liséksi ovat muun muassa
immunologiset- ja hormonihoidot. Hyvin usein ndma ovat litdnnaishoitoja, joita annetaan
leikkauksen, sadehoidon ja solunsalpaajahoidon yhteydessa. Joissakin sydpatyypeissa

syopasolut kayttavat hyvakseen elimistén omia hormoneja. Hormonaalisen sydpahoidon



vaikutus perustuu tdman toiminnon estamiseen. Hormonihoito on syévan tasmalaake-
hoitoa, jota kaytetddn muun muassa rintasyévan, eturauhassyévan ja kohdunrungon
syovan hoidossa. Hormonaaliset hoidot suunnitellaan aina yksildllisesti. Niiden vaikutuk-
set eri ihmisilla on hyvin erilaisia. Hormonaalinen hoito on usein pitkaaikaista, tavallisesti
vuosia kestavaa hoitoa. Immunologinen sydpéahoito on joukko erilaisia syévan hoitome-
netelmia, joissa sydpasolut pyritdan tuhoamaan vaikuttamalla monella eri tavalla elimis-

tébn omaan puolustusjarjestelmaan. (Kaikki syovasta, syévan hoito. 2018.)

2.3 Voimaantumisen kokemus

Voimaantuminen on vastine englanninkieliselle kasitteelle empowerment. Voimaantumi-
nen kokemuksena alkaa ihmisesta itsestdan. Luontevammin se tapahtuu ymparistossa,
missa ihminen kokee asemansa tasa-arvoiseksi ja hyvaksytyksi muiden kanssa. (Tuorila
2013; 129:666-71.)

Monkkdnen kuvaa kirjassaan voimaantumista seuraavasti: "Toiminnan sisainen itsenai-
syys eli ihmiselle toiminta itsessédéan on palkitseva ja luo onnistumisen ja hallinnan tun-
teen”. Vaikka voimaantuminen lahteekin ihmisesta itsestaan siihen vaikuttaa myods esi-
merkiksi hoitohenkildkunnan usko ihmisen mahdollisuuksiin. (Monkkénen 2007: 143 &
198.)

Paatdsvalta sairauteensa liittyvissa asioissa tulee olla inmisella itsellaan, jotta han pystyy
kokemaan voimaantuneensa. Ilhmisen tulee saada laadukasta ja ymmarrettavaa tietoa
sairaudestaan, jolloin han pystyy osallistumaan hoitoonsa ja tekemaan paatoksia hoito-
aan koskien. Voimaantunut potilas tunnistaa omat henkilokohtaiset voimavaransa, joita

tarvitaan sairauteen sopeutumiseen ja siitd paranemiseen. (Tuorila 2013: 129:666 — 71.)

Kokemus voidaan maaritella ymmartavaksi ja merkityksellistavaksi suhteeksi tajuavan
ihmisen ja elamantilanteen valilla. Elamantilanne on todellisuus, johon ihminen on liitetty
ja ihmisen elamantilanne muodostuu kaikesta siita. (Perttula 2005: 119.) Jokaiselle ko-
kemukselle on luonteenomaista sen omakohtaisuus: kokemus on subjektiivinen, aikaan

sidottu, paikallinen, ainutlaatuinen ja ruumiillinen. (Hyry 2015: 523 — 529).

Voimaantumista kokemuksena voi kuvata muun muassa kognitiivisen mallin mukaisesti,

mika on henkilokohtaisen voimaantumisen perusta. Siihen kuuluu vaikuttavuuden tunne,



kyvykkyys, merkityksellisyys ja valinnan mahdollisuus. Nama on kuvattu tarkemmin Ku-

viossa 1.

Vaikuttavuu- Valinnan
den tunne mahdolli-

Voinko vaikut- Onko minulla pa- Onko toimintani Voinko tehda valin-

taa? tevyytta? merkityksellista? tojani vapaasti?

Kuvio 1. Kognitiivinen malli (Siitonen 1999:82)

Perusta toimii apuna silloin kun ihminen luo kasitystdan omasta itsestaan ja ymparistos-
taan. Voimaantumisessa on myds tarkeaa, ettéa ihminen kyennee arvioimaan tuloksiaan

pyrkiessaan muuttamaan esimerkiksi omaa kayttaytymistaan. (Siitonen 1999:82.)

2.4 Voimaantumisen tukeminen

Kun ihminen saa tietda sairastavansa sy6paa, han usein kokee epavarmuutta hoidoista,
paranemisesta ja elinajan ennusteesta. Psykososiaalisen tuen yksi tavoitteista on auttaa
potilasta ja hanen laheisid&n hoitonsa eri vaiheissa seké oireissa, jotka heikentavat po-
tilaiden toimintakykya. Hoidon eri vaiheet jaetaan seuraavanlaisesti: diagnosointi, pri-
maarihoito, seuranta, sairauden mahdollinen uusiutuminen ja terminaalivaihe. Kaikki po-

tilaat kuitenkaan eivat kay lapi kaikkia naita vaiheita. (Idman ym. 2013: 860)

Potilaan ja laheisten hyvalla kohtaamisella, hoitoon perehdyttamisella ja potilasohjauk-
sella on erittéin suuri merkitys. Siitéd huolimatta, etté potilas selviytyisikin vaikeista het-
kistd omin- ja l&heisten avuin tulisi heidén jaksamistaan silti seurata. Tutkimusten mu-
kaan kolmasosa sydpaa sairastavista potilaista ja heidan laheisistdan on karsinyt sairau-
den jossain vaiheessa psyykkisista oireista, jotka ovat heikentaneet heidan toimintaky-
kyaan. (Idman ym. 2013: 270-273)



Psyykkisten oireiden hoidon keskeisia asioita ovat ennalta ehkaisy, varhainen tunnista-
minen, oireiden vaikeusasteen arviointi ja oireisiin annettava asianmukainen hoito. En-
naltaehkaisevassa hoidossa tarkeda on huomioida aktiivinen kuuntelu, hyva potilasoh-
jaus ja luottamussuhteen luominen hoitohenkilékunnan ja potilaan valille. Psyykkisten
oireiden hoidossa tarke&da on huomioida myds fyysinen ja somaattinen kunto. Oikeanlai-
sella oireidenmukaisella hoidolla voidaan vahvistaa potilaan jaksamista. (ldman
2013:405.)

Psykososiaalisen tuen toimintatapojen kulmakivet ovat psyykkinen, sosiaalinen ja hen-
kinen eli uskonnollis-eksistentiaalinen alue. Tuen tarkoituksena on jasentaa yhdessa po-
tilaan kanssa hénen kokemusmaailmaansa liittyen elaméntilanteeseensa ja sai-
rauteensa. Tarkeana osana on tukea potilaan iGnmukaista identiteettia ja vahvistaa ha-
nen sosiaalisia roolejaan. (Idman ym. 2013: 861)

3 Aikaisempia tutkimuksia voimaannuttavista kokemuksista

Aiheesta voimaantuminen on tehty tutkimuksia, mutta suurin osa niista ei vastanneet
suoraan tutkimuskysymykseemme. Monissa edeltavissa tutkimuksissa oli selvitetty

nuorten aikuisten syépéapotilaiden positiivisia ja negatiivisia kokemuksia hoitojen aikana.

Hokkanen, Erikkson, Ahonen ym. 2004. tekivat tutkimuksen, jonka tarkoituksena oli sel-
vittda miten syopaa sairastavat nuoret kokivat sen hetkisen elamantilanteen, mitéa tukea
ja tietoa he saivat sairaudesta. Tutkimukseen osallistui 21 nuorta ja ikdjakaumaltaan he
olivat 13-18- vuotiaita. Nuoret osallistuivat sdation jarjestamalle leirille, jossa heita haas-
tateltiin ja heidat jaettiin 3 eri ryhmaan. Tuloksista nousi kolme péaékohtaa; kokemukset
nykyisesta tilanteesta ja tulevaisuudesta, nuorten saamat tiedot sairaudesta ja sen hoi-
dosta, seké asiat, jotka toisivat helpotusta sydpaan sairastuneille nuorille. Positiivisina
asioina nousivat syovasta selviytyminen, hetkessa eldminen seka perhe, sukulaiset ja
ystavat, joilta sai tukea. Osa nuorista kuvaili sairauden aiheuttaneen negatiivisia tunteita,
koska heille tuli erilaisia muita terveysongelmia, ulkon&kd muuttui, suhde vanhempiin
muuttui, heista tuli yli huolehtivaisia ja kontrollin tarve lisdantyi. Nuoret kokivat taman
vaikeuttaneen muun muassa itsendista paatoksen tekoa. Sairaus vaikutti myds, heidan
koulunsa kayntiin ja osalla kaverisuhteet paattyivat. Nuoret kuvasivat tiedon saamisesta,
ettd positiivista oli kasvotusten kaydyt keskustelut terveydenhuollonammattilaisten
kanssa. Lisaksi nuoret saivat tietoa kirjoista, internetistd, vanhemmiltaan ja muilta sai-

rastuneilta nuorilta. Osa nuorista kuitenkin koki, ettd ammattilaisilta saatu tieto ei ollut



riittdvaa, joka aiheutti pelkoa siitd, kerrottiinko heille kaikkea. Liséksi nuoret toivoivat saa-
vansa enemman tietoa hoitajien toiminnasta hoitojen aikana. He halusivat saada teho-
kasta hoitoa haittavaikutuksiin ja kipuihin. Nuoret toivat esille, etta arvostivat vastavuo-
roista kommunikaatiota ja sen vuoksi halusivat, etta laakareilla olisi heille enemman ai-
kaa ja informaatio ladkareilta olisi ymmarrettavaa. Nuoret toivoivat, ettd heille olisi tarjota
enemman vertaistukea, tietoa sairaudesta ja sen hoidosta sekd enemman leireja, inter-

netsivuja, Kirjoja tai videoita.

Bellizzi, Smith, Schmidt ym. 2012. tekivat tutkimuksen, jonka tarkoituksena oli selvittaa
mit& positiivisia ja negatiivisia vaikutuksia sydpéadiagnoosilla olisi psykososiaaliseen tu-
keen. Kyseiseen tutkimukseen valittiin yhteensa 523 nuorta ja nuorta aikuisia, jotka olivat
saaneet syOpadiagnoosin 15-39- vuotiaana. Tutkimukseen vastasivat 43% sairastu-
neista. Vastaajat jaettiin kolmeen ik&dryhméaéan 15-20, 21-29 ja 30-39- vuotiaat. Miesten
osuus vastaajista oli 36.7 %.

Positiivisina vaikutuksina vastaajat kokivat suhteensa perheenjaseniin ja ystaviin. Tule-
vaisuuden suunnitelmat ja tavoitteiden asettelu seké luottamus omaan kykyyn tervey-
desta huolehtimiseen koettiin my®skin positiivisena. Negatiivisina asioina koettiin syopa-
diagnoosin vaikutukset tyon tekoon, oman elaman kontrollointiin seké lasten saamiseen
liittyvat haaveet etenkin 21-29- vuotiaiden keskuudessa. Lisaksi negatiivisia vaikutuksia
olivat ulkonakdon ja taloudellisiin asioihin liittyen. Vastaajat kokivat, ettd seuraaviin asi-
oihin sydpadiagnoosilla ei ollut lainkaan vaikutusta: opiskelujen suunnittelu, vastakkai-
sen sukupuolen tapailu tai seksuaaliseen kanssakayminen. Varsinaisia eroja eri ikaryh-
mien vastauksissa ei ollut. Suurimmalta osin osallistujat kokivat samoja asioita positiivi-
sina tai negatiivisina. Ainostaan eroja oli, ettd 15-20- vuotiaat eivat kokeneet diagnoosin
vaikuttaneen suhteisiin omiin lapsiin, koska harvalla tdhan ikaryhmé&an kuuluvalla niita

oli. Myo0s t6ihin liittyvista vaikutuksista ei diagnoosilla ollut merkitysta.

Fee-Schroeder, Howell, Kokal ym. 2012 tekivat tutkimuksen, jonka tarkoituksena oli sel-
vittda 11 minuutin kestavan DVD:n hyodyllisyytta. Videolla onkologiahoitajat pitivat ryh-
makeskustelun, jossa selvitettiin kemoterapian sivuvaikutuksia. Tutkimukseen osallistu-
neita oli yhteensa 81. Potilaita naista oli 66 ja omaishoitajia 15. Vastaus prosentti oli
43%. laltdan vastaajat olivat yli 18 — vuotiaita. Tutkimuksessa selvisi, etta vastaajat ko-
kivat voimaannuttavaksi videomateriaalin. Se antoi ymmarrettavaa tietoa kemoterapian

mahdollisista sivuvaikutuksista. Video mahdollisti myds kysymysten esittdmisen hoitajille
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littyen kemoterapiaan. Vastaajat kokivat saavansa hyvan tiedon lisdksi ohjeita omahoi-
toonsa liittyen. Lisaksi he kokivat, etta hoitohenkilokunta oli asiantuntevaa ja omasivat

hyvat keskinéisen viestinnan taidot.

Morgan Sue julkaisi tutkimuksen vuonna 2009, jossa kohteena olivat 13-24 vuotiaat syo-
paan sairastuneet nuoret. Yhteensa tutkimukseen osallistuneita oli 31 henkiléa. Tutki-
muksessa nuoret kutsuttiin katsomaan heidan syépékasvaimestansa otettuja koepaloja
mikroskoopin avulla. Samalla heille jaettiin tietoa sairaudesta ja vastavuoroisesti nuoret

saivat esittdd kysymyksia ammattihenkilostélle.

Nahtydan kasvaimen tutkimukseen osallistuneille esitettiin kysymyksia: Miksi halusit
nahda naytteen? Kuvaile miltd naytteesi naytti? Muuttuiko ajatuksesi sairauttasi kohtaan
nahtyasi naytteen?

Suurin osa tutkimukseen osallistuneista kokivat hyddylliseksi ndytteen nédkemisen. Vas-
taajat kokivat, ettd sairauteen suhtautuminen ja "taistelu” sitd vastaan oli helpompaa, kun
konkreettisesti naki mika heitd sairastutti ja teki heistéd huonovointisia. Yksi tarkeimmista
asioista, joka tutkimuksessa nousi esille oli, etta useat sairastuneet pystyivat muutta-
maan ajatuksiaan ja mielipiteitddn sydpaa kohtaan nahtyaan kasvaimesta otetun nayt-

teen.

4 Opinnaytetydn tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysymys

Opinnaytetydmme tarkoituksena oli kuvata 15 - 35 vuotiaiden nuorten ja nuorten aikuis-
ten voimaannuttavia kokemuksia syopahoitojen aikana. Taméan tyd on osa Nae minut
nain - hanketta. Opinnaytetyémme tavoitteena on tuottaa luotettavaa tietoa nuorten ja

nuorten aikuisten voimaannuttavista tekijoista sydpéhoitojen aikana.

Tutkimuskysymys: Mitd on nuoren ja nuoren aikuisen sydpépotilaan kokemukset voi-

maantumisesta syopahoitojen aikana?
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5 Menetelmat

5.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus opinnaytetyén menetelmana

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelmana perustuu tutkimuskysymykseen ja
tuottaa valitun aineiston perusteella kuvailevan, laadullisen vastauksen. Kuvaileva kirjal-
lisuuskatsaus on luonteeltaan aineistolahtoista ja ymmartamiseen tahtaavaa ilmion ku-
vausta. Eettiset kysymykset liittyvat tutkimuskysymyksen muotoiluun ja tutkimusetiikan

noudattamiseen katsauksen kaikissa vaiheissa. (Kangasniemi ym. 2013: 291 — 301.)

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen tarkoituksena on usein etsia vastauksia kysymyksiin,
mité ilmidsta jo tiedetddn (Burns & Grove 2005, Polit & Beck 2012). Kuvailevan kirjalli-
suuskatsauksen keskeinen ja koko tutkimusprosessia ohjaava tekija on tutkimuskysy-
mys, joka on usein jo kysymyksen muodossa, ja sitd voidaan tarkastella yhdesta tai use-
ammasta nakokulmasta tai tasosta (Grant & Booth 2009). Onnistuneen tutkimuskysy-
myksen edellytyksen& on, etta se on riittdvan tasmallinen ja rajattu, jotta sitd on mahdol-
lista tarkastella riittavan syvéllisesti. (Kangasniemi ym. 2013: 291 — 301.)

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen aineisto muodostuu aiemmin julkaistuista, tutkimusai-
heen kannalta merkityksellisesté tutkimustiedosta. Katsaukseen valittava aineisto hae-
taan tyypillisesti elektronisista tieteellisista tietokannoista tai manuaalisilla hauilla tieteel-
lisista julkaisuista. Aineiston muodostaa usein viimeaikainen tutkimus (Paniagua 2002),
mutta aineiston sopivuuden merkittavin kriteeri on, etté sen avulla asiaa voidaan tarkas-
tella ilmidlahtdisesti ja tarkoituksenmukaisesti suhteessa tutkittavaan kysymykseen (Polit
& Beck 2012). Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen luotettavuuden kannalta on keskeista,

ettd tutkimuskysymys on esitetty selkedasti. (Kangasniemi ym. 2013: 291 — 301.)

5.2 Aineistohaku ja valinta

Aineistoa tdhan tyohon haimme seka ulkomaalaisista ettd kotimaisista tietokannoista.
Ulkomaalaisista tietokannoista kaytimme Medline ja Cinahl. Kotimaisista kaytimme Me-
dic —tietokantaa. Ulkomaalaisista tietokannoista hakiessamme kaytimme seuraavia ha-

kusanoja: "cancer patient AND empowering", "young adult AND cancer treatment” “em-

LTS

powerment experience” “during cancer treatment”, “cancer patient AND empowerment

AND young adult” seka cancer AND young adult AND support. Suomalaisia hakusanoja,
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” o” L] L]

, "voimaantuminen” "nuoret aikuiset”,

L]

joita kdytimme: "sydpapotilas sy6pahoito”, "sybpéa

AND tukeminen”.

Aluksi teimme aineistohakuja ilman rajausta, mutta nain oli haastavaa I6ytaa sopivaa
aineistoa. Sopivilla hakusanoilla I16ysimme aineistoa ja nain pystyimme rajaamaan haku-
jamme. Tietoa hakiessamme kaytimme hyvaksemme my6s Metropolian seka Vantaan
kaupungin kirjastoa. Lisaksi hyddynsimme Metropolian kirjaston tarjoamaa séhkoista
chat - palvelua.

Taulukossa 2 on esiteltynd sisdanotto- ja poissulkukriteerit. Siitd on nahtavissa, miten
rajasimme hakemamme tieteelliset artikkelit. Rajauksissa kaytimme vuosiluvun liséksi
aineiston kielta. Lisaksi aineiston tuli olla hoitotieteellinen tai terveystieteellinen tutki-
musartikkeli sekéa vastata selkeésti tutkimuskysymykseemme.

Sisaanottokriteerit Poissulkukriteerit
Hoitotieteellinen- tai terveystieteelli- Muut kuin hoitotieteelliset- tai terveys-
nen artikkeli tieteelliset artikkeli
Vastaa tutkimuskysymykseen Ei vastannut tutkimuskysymykseen
Julkaisuvuosi 2009 — 2017 Julkaisuvuosi ennen vuotta 2009
Aineiston kieli suomi tai englanti Aineiston kieli joku muu

Taulukko 2.  Sisaanotto- ja poissulkukriteerien esittely

Taulukossa 3 esittelemme systemaattisen hakutaulukon. Hakutaulukosta tulevat esille
mista tietokannoista lIéytamamme artikkelit ovat. Lisaksi taulukossa on kirjattuna kaytta-
mamme hakusanat, I6ydetyt osumat seka tydhémme valikoituneet artikkelit. Liitteessa 1

on analyysikehikko, jossa on avattu tutkimusartikkelit.
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Hakusana/

tietokanta

Cinalh

Empowerment

and during cancer treat-

ment

Cancer AND Young adult
AND Support

Medline
Young adult & cancer, dur-

ing treatment

young adult empowerment
experience during cancer

treatment

Empowerment and during

cancer treatment
Experience of teenage and
young adults treated for

cancer

Young adults experience

with cancer

Medic
Syotpa AND Tukeminen

Yhteensa

Osumat

321

9423

4390

7750

10083

11008

52

43033

Otsikko

100

121

200

200

15

52

650

Tiivistelman Kokoteksti  Valitut tutki-
musartikkelit
2 2 2
50 24 3
50 4 1
65 6 0
40 4 0
3 3 3
4 1 1
1 1 0
219 45 10

Taulukko 3. Systemaattinen hakutaulukko
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5.3 Aineiston analysointi

Tahan opinnaytetydhon keratty aineisto analysoitiin aineistolahtoista sisallonanalyysi pe-
riaatetta kayttden. Tama on yksi laadullisen tutkimuksen analysointimenetelma. Sisal-
[6nanalyysid voidaan maaritella eri tavoin. Yleisesti se méaaritelladn menettelytavaksi,
jolla voidaan analysoida dokumentteja systemaattisesti ja objektiivisesti. Sisallonanalyy-
sia kaytetaan kuvailemaan tutkittavaa ilmiota. (Weber 1990; Morgan 1993; Elo - Kyngas
2008). Sisalléonanalyysin onnistuminen edellyttad, etta tutkija kykenee pelkistamaan ai-
neiston ja muodostamaan siité kasitteet, jotka kuvaavat luotettavasti tutkittavaa ilmiota.
(Cavanagh 1997; Hsieh - Shannon 2005; Elo - Kyngéas 2008; Elo — Kanste - Kyngas -
K&aariainen - Polkki 2011: 138 — 148).

Sisallénanalyysi voidaan tehda joko induktiivisesti tai deduktiivisesti. Se, kumpaa kayte-
taan, riippuu tutkimuksen tarkoituksesta. Tassa opinnaytetydssa hyddynnamme induk-
tiivista sisdllénanalyysin menetelmaa. Induktiivisessa analyysissa edetaan aineiston eh-
doilla (Krippendorf 1980; Elo - Kyngés 2008).

Induktiivisen siséllonanalyysin voi kuvata kolmivaiheiseksi prosessiksi. Ensimmainen
vaihe on redusointi eli pelkistdminen, toinen vaihe on aineiston klusterointi eli ryhmitta-
minen ja kolmas vaihe on abstrahointi eli teoreettisten ké&sitteiden luominen. Sisallonana-
lyysi perustuu tulkintaan ja paattelyyn, jossa tarkoitus on edetéa kohti empiirisesta aineis-
tosta kohti kasitteellisempad nakemysta. Tutkijan tarkoitus on ymmartaa tutkittavia hei-

dan omasta nadkokulmastaan analysoinnin kaikissa vaiheissa. (Tuomi - Sarajarvi 2013)

Analyysikehyksessa (Liite 1.) on kuvailtuna tutkimusartikkelien tutkimusmenetelmat ja
tulokset. Sen jalkeen pelkistimme alkuperaisilmaisut (Liite 2.). TA&man tarkoituksena oli
saada esille aiheen oleelliset asiat. Pelkistetyt ilmaukset ryhmittelimme (Liite 3.) ja ja-
oimme ryhmittelyn perusteella aiheet ala- ja ylaluokkiin. Opinndytetydmme varsinaiset

tutkimustulokset ovat esiteltyna kappaleessa kuusi.
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6 Opinnaytetyon tulokset

Opinnaytetydmme aineisto koottiin 10 kansainvalisesta tutkimusartikkelista, joiden alku-
peramaat olivat Ruotsi, Yhdysvallat, Hollanti, Saksa ja Intia. Kirjallisuuskatsaukseemme
valikoiduista artikkeleista kertyi alkuperaisilmauksia 54 ja saman verran pelkistettyja il-
mauksia. Ryhmittelystd muodostui 6 alaluokkaa ja 5 ylaluokkaa. Ylaluokista muodostui
opinnaytetydmme tulosten keskeinen sisaltd, joka vastasi opinndytetydmme tutkimusky-
symykseen. Alla olevasta kuviosta ilmenee tuloksien keskeinen siséltd. Tutkimustulokset

ovat esiteltyna tarkemmin alla olevissa kappaleissa.

Potilaan
kohtaaminen

Tiedollinen tuki

Sosiaalinen tuki

Hengellinen
tuki

Oma asenne

Kuvio 2. Tuloksien keskeinen sisalto.
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6.1 Potilaan kohtaaminen

Tassa kappaleessa on esitetty nuorten sydpapotilaiden voimaantumista edistavia teki-

joita liittyen heidan kohtaamiseensa.

Ammattilaisen

lasnéolo
Kuulluksi
tuleminen
Inhimillinen
kohtelu

Kuvio 3. Potilaan kohtaaminen

Monet sairastuneet kokivat erittain tarkeaksi, ettéd heitd kuunneltiin syépéahoitojen aikana
ja heidan toiveensa hoidosta pyrittiin huomioimaan mahdollisimman hyvin. He nostivat
esille potilaan kohtaamisen tarkeyden. Sairastuneet toivoivat, ettd heidat kohdattaisiin
ihmising, eika vain sydpadan sairastuneina potilaina. He halusivat, etta heidat opittaisiin
tuntemaan ihmisena paremmin. Inhimillisyys heitéa kohtaan ja normaaliuden yllapitami-

nen nousivat myaos tarkeiksi voimaantumista edistaviksi tekijoiksi.

Sairastuneet toivoivat avointa keskustelua kasvotusten ammattihenkilokunnan kanssa.
He halusivat saada totuudenmukaista ja luotettavaa tietoa sairaudesta ja sen hoitomuo-
doista. Sairastuneet toivoivat ammattihenkilokunnalta aitoa lasn&oloa ja luottamuksel-
lista hoitosuhdetta. Ammattihenkilokunnan ja sairastuneiden vélinen avoimuus lisasi si-

saista turvallisuudentunnetta.
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6.2 Tiedollinen tuki

Tassa kappaleessa on esiteltyna tiedollisen tuen merkitys nuorten aikuisten syopéapoti-

laiden voimaantumista edistavana tekijana.

Suullinen
informaatio

Kirjallinen
Informaatio

Kuvio 4. Tiedollinen tuki

Tutkimusten perusteella tiedollisen tuen saaminen koettiin tarkedksi voimaantumista
edistavaksi tekijaksi. Tiedollinen tuki kasitti seka suullisesti etta kirjallisesti saadun infor-

maation. Sairastuneet toivoivat saadun tiedon olevan totuudenmukaista ja luotettavaa.

Sairastuneet toivoivat saavansa ammattihenkilokunnalta mahdollisimman paljon tietoa
syovan hoitomuodoista ja siita, mitéa ollaan juuri h&nelle tekemassa ja miksi. He halusivat
my0ds saada tietoa tulevasta; hoidoista, l&8kityksista ja niiden vaikutuksista muun mu-
assa suhteisiin ja seksuaalisuuteen. Sairastuneet toivoivat myds ammattihenkilokun-
nalta kykya ottaa puheeksi aiheita, joista he itse eivit osanneet kysya tai ottaa puheeksi.
Myds vaikeista ja "oudoista” asioista sairastuneet toivoivat saada tietoa. Tarkeimmiksi
aiheiksi nousivat seksuaalinen kyvykkyys, hedelmallisyys ja tulevaisuus syopahoitojen
jalkeen. My6s ohjaaminen eri ammattiryhmien luokse koettiin voimaantumista edista-

vana tekijana, esimerkiksi paasy ravitsemusterapeutille tai sosiaalitydntekijalle.
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Paaosin nuoret aikuiset halusivat saada tietoa suoraan itselleen iasta huolimatta, mutta
osa koki tarkeadksi myo6s sen, ettd ammattihenkilokunta jakoi tietoa sairaudesta ja sen
hoidosta sairastuneen lahipiirille, ystaville ja koulussa opettajille. Sairastuneet toivoivat
ammattihenkildiden huomaavan, minkalaisessa muodossa he tietoa halusivat. Nuorem-
mat halusivat itse etsia tietoa internetista tai kirjoista ja vanhemmat halusivat tiedon suul-
lisesti keskustellen. Tutkimuksissa ilmeni, ettd sairaudesta huolimatta potilaat halusivat
tietoa myos koulutuksesta, tyollisyydesta ja mahdollisesta ty6ttomyydesta.

Tutkimusten mukaan suurin osa sairastuneista koki saavansa tiedollista tukea ammatti-
henkildkunnalta riittavasti ja tama tuki heidan jaksamistaan. (Olsson — Jarfelt — Pernilla
ym. 2014; Sawyer — McNeil — Mcarthy ym. 2017.)

6.3 Sosiaalinen tuki

Tassa kappaleessa on esiteltynd sosiaalisen tuen merkitys nuorten aikuisten syopapoti-

laiden voimaantumista edistavana tekijana.

Perhe,
ystavat ja
laheiset

Ammatti-
henkilokunta

Vertaistuki ja
yhteisot

Kuvio 5. Sosiaalinen tuki

Tutkimuksista nousi esille merkittavana sosiaalisen tuen merkitys voimaantumista edis-

tavana tekijana. Perheiden ja laheisten antama tuki ja lasnaolo koettiin hyvin tarkeaksi.
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Myds laheisiltd saatu konkreettinen apu esimerkiksi arjen askareissa koettiin voimaan-
nuttavana. Sairastumisen my6ta valit [&heisiin ja perheeseen usein muuttuivat entista
laheisimmiksi. Ystavyyssuhteissa sairastuminen aiheutti muutoksia. Osa ystavyyssuh-

teista loppui kokonaan sairastumisen myoéta, ei itse sairastuneen vaan ystavan toimesta.
Sairastuneet kokivat tarkedksi avoimen keskustelun sairaudesta laheisten kanssa. Yh-
dessa vietetty aika perheen ja ystavien kanssa auttoi heita hetkeksi unohtamaan oman
elaméntilanteensa. Lisaksi tarkeéksi koettiin, ettd sairastuneet kokivat tulleensa tuetuiksi
ja tarkeiksi perheen ja ystavien taholta.

Tutkimuksista ilmeni my6s erilaisten yhteisdjen tarjoaman tuen tarkeys. Vertaistuen mer-
kitys nousi suureen rooliin. Muiden sairastuneiden kanssa keskustelu ja ajatusten jaka-

minen koettiin voimaantumista edistavana tekijana. (Brassil — Enge-Bretson — Armstrong

ym. 2014, Linder — Erickson — Stegenga ym. 2017).

6.4 Hengellinen tuki

Tassa kappaleessa on esitettyna hengellisen tuen merkitys voimaantumista edistavana

tekijana.

Oma usko

Kirkko

Hengellisyys

Kuvio 6. Hengellinen tuki
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Tutkimuksissa nousi esille myds hengellisen tuen merkitys voimaantumisessa. Ei kuiten-
kaan niin suuressa roolissa kuin muut edelld mainitut tuen muodot. Pieni osa sairastu-
neista koki tarkeana hengellisyyden ja osalle heista se vahvistui entisestaan sairastumi-
sen my6ta. He kuvasivat sairastumisen olevan heille Jumalan asettama haaste, joka
heidan tuli kdyda lapi. Lisdksi osa sairastuneista uskoi, ettd Jumalalla olisi heidan varal-
leen suunnitelma ja sydpakokemuksella olisi jokin tarkoitus heidan elaméassaan. Ajatus
siitd, ettd Jumala suojelee ja auttaa toi heille sisdistd rauhaa, voimaa ja laheisyytta Ju-
malan kanssa. Osa néisté nuorista aikuisista ei aikaisemmin kokenut hengellisyyden tai
kirkon olevan suuressa roolissa heidan elamassaan, mutta sydpahoitojen aikana, he al-

koivat rukoilemaan paivittain. (Brassil — Enge-Bretson — Armstrong ym. 2014.)

6.5 Oma asenne
Tassa kappaleessa on esiteltyna nuorten aikuisten syépapotilaiden, oman asenteen vai-

kutuksia voimaantumiseen. Kuviossa 7 on avattuna mista tekijoista optimistisuus koos-

tuu.

Mydnteisyys

+ - Optimismi

Toiveikkuus

Kuvio 7. Optimismi

Tutkimuksissa selvisi, ettd nuorten aikuisten optimistinen asenne vaikutti heidan voi-
maantumisen kokemukseensa. Suurin osa sairastuneista omasi hoitojen alussa myon-

teisen asenteen ja heilla oli toiveikkuutta paranemisesta. Monet kuvasivat paattaneensa
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ajatella positiivisesti ja nahda tilanteessaan toivoa. He perustelivat sita niin, etta negatii-

vinen ajattelu olisi vain pahentanut omaa tilannetta entisestaan.

Optimistinen asenne auttoi heita ajattelemaan omasta elamastaan uudella tavalla ja ar-
vostamaan pienia asioita elamassaan. Lisaksi osa sairastuneista halusi alkaa elaa ela-
maansa uudella tavalla ja tehda asioita, joita ei ollut aikaisemmin tehnyt. Hoitojen aikana
he huomasivat, etta jotkut elama&n ongelmat tuntuivat pienilta ja tama auttoi heité ajatte-
lemaan asioita toisesta nakdkulmasta. Tallainen ajattelu tuki heid&n halua selviytyd syo-
vasta ja sen hoidoista. He kuvasivat, ettéd sairastuminen muutti heidan elama&ansa pysy-
vasti. He olivat kiinnostuneita enemman terveyteensa liittyvista asioista ja he arvostivat
omaa kehoaan enemman. (Brassil — Enge-Bretson — Armstrong ym 2014; Zebrack —
Kent — Keegan ym. 2014).

Nuorten ja nuorten aikuisten positiivisuutta lisasi, jos ymparistd vastasi heidan tarpei-
taan. He kokivat mielekkaéna, jos sairaalassa oli mahdollista tehd& monipuolisesti asi-
oita ja se olisi kodinomaisempi. Myts saman ikdisten potilaiden tapaaminen koettiin po-

sitiiviksesi. (Olsson — Jarefelt — Pergert ym. 2014).

7 Pohdinta

7.1 Tulosten tarkastelu

Opinnaytetydmme tutkimukset ja niiden tulokset kasittelivat nuorten aikuisten voimaan-
tumista edistavia tekijoita sydpahoitojen aikana. Aikaisemmissa tutkimuksissa tekijat,
jotka nousivat esille voimaantumista edistavina tekijoina, olivat tiedonsaanti, perheen ja

l[&heisten tuki, vertaistuki, hengellisyys ja ammattihenkildkunnalta saama tuki.

Opinnaytetydémme tulosten perusteella suurimmat nuorten ja nuorten aikuisten kokemat
voimaantumista edistavat tekijat olivat sosiaalinen- ja tiedollinen tuki. Tyéhémme vali-
tuista tutkimusartikkeleista seitsemasséa oli maininta sosiaalisen tuen tarkeydesta. Sosi-
aaliseen tukeen lukeutuivat perheen, laheisten ja ystavien antama tuki. Myds vertaistuki
koettiin voimaannuttavana tekijana. Tiedolliseen tukeen kuuluivat niin suullisesti kuin Kir-
jallisestikin saatu informaatio. Saadun informaation ymmarrettavyys oli ensiarvoisen tar-

keda. Tata sairastuneet toivoivat koko hoitohenkilokunnan taholta.
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Tuloksista nousi esille myds muita voimaantumista edistavia tekijoita, vaikka sosiaali-
nen- ja tiedollinen tuki olivat suurimmat vaikuttavat tekijat. Potilaan kohtaamiseen liittyvat
seikat nayttelivat merkittdvaa osaa. Sairastuneille oli tarkedd, ettéa heidat huomioitaisiin
edelleen ihmisina eika pelkastddn sybpasairaina potilaina. Inhimillinen kohtelu ja nor-
maaliuden yllapitaminen koettiin tarkedksi. He arvostivat sitd, etté heidat kohdattiin yksi-

I6llisesti ja heidan elamantilanteensa otettiin huomioon suunniteltaessa hoitomuotoja.

Sairastuneen oma asenne ja suhtautuminen sairauteen ja sen herattamiin tunteisiin oli
myds yksi tarked osa voimaantumisen edistdjana. Tutkimuksissa mainittiin positiivisen
asenteen ja optimismin hyodyt voimaantumisen kokemuksessa sytpéahoitojen aikana.
Lisaksi oikeanlainen ymparisto ja saman ikaiset potilaat lisasivat positiivisuutta.

Hengellisen tuen merkitys nousi tutkimuksissa myods esille. Kolmessa tutkimuksessa,
joita kaytimme tdméan opinndytetydn aineistona, nousi esille uskonnon ja hengellisen
tuen yhteys voimaantumisen edistgjana. Hengellisyyden merkitys osoittautui yksil6l-
liseksi tekijaksi ja osa sairastuneista turvautui hengelliseen apuun, vaikka ennen sairas-

tumista eivat olisi kdyttaneet uskonnollista apua.

Opinnaytetydstamme saatujen tulosten perusteella nahdaan, etta sydpaan sairastuneen
nuoren ja nuoren aikuisen voimaantumisen kokemus riippuu useasta eri tekijasta. Jokai-
sen sairastuneen voimaantumista edistavat tekijat ovat yksiléllisia ja muista riippumatto-
mia. Tuloksista selvisi merkittavia voimaantumista edistavia tekijoita, jotka on tahan opin-

naytetyohon valituissa kansainvalisissa artikkeleissa todettu.

7.2 Luotettavuus ja eettisyys

Tieteellisen tutkimuksen tavoitteena on tuottaa mahdollisimman luotettavaa tietoa tutkit-
tavasta ilmidsta. Luotettavuuden arvioinnissa selvitetdan, kuinka totuudenmukaista tie-

toa on pystytty tuottamaan. (Kylméa — Juvakka 2007: 127.)

Tutkimuksen luotettavuuden takaamiseksi on esitetty lukuisia kannanottoja ja normeja
siitd, miten tutkimusta tehdaan eettisesti kestavalla tavalla. Suomessa on tutkimusetiikan
laadun turvaamiseksi perustettu vuonna 1991 tutkimuseettinen neuvottelukunta. Neu-
vottelukunnan laatimat hyvan tieteellisen tutkimuksen ohjeet ovat Suomen keskeisin tut-
kimuseettinen ohjeistus. (Leino-Kilpi - Valiméaki 2014: 363-364.)
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Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida luotettavuuskriteereilla, joita
ovat esimerkiksi: uskottavuus, vahvistettavuus, refleksiivisyys ja siirrettavyys. (Kylma —

Juvakka 2007: 128-129). Tama on kuvattu tarkemmin taulukossa 5.

Kriteeri Tarkoitus

Tutkimuksen tekijan tulee varmistua, etta
tutkimustulokset vastaavat tutkimukseen
Uskottavuus osallistuneiden henkildiden kasitysta tut-
kimuskohteesta. Lisaksi tutkijan tulee olla
riittdvan pitk& aika tekemisissa tutkittavan

ilmidn kanssa.

Vahvistettavuus Liittyy koko tutkimusprosessiin ja edellyt-
taa prosessin kirjaamista niin, etta joku
toinen tutkija voi seurata prosessin kulkua

paapiirteittain.

Refleksiivisyys Tutkimuksen tekijan tulee olla tietoinen

omista lahtékohdistaan tutkijana.

Tutkimuksen tulosten tulee olla siirretta-
vissa muihin vastaavanlaisiin tilanteisiin.
Tutkimuksen tekijan tulee antaa riittavasti
Siirrettavyys kuivailevaa tietoa esimerkiksi tutkimuk-
seen osallistujista sekd ymparistosta, jol-

loin lukijan on mahdollista arvioida tulos-

ten siirrettavyytta.

Taulukko 5. Tutkimuksen luotettavuuskriteerit (Kylméa — Juvakka 2007: 128-129.)

Hyvassa tieteellisessa kaytanndssa noudatetaan tieteellisia toimintatapoja: rehellisyytta,
huolellisuutta ja tarkkuutta. Kaytetaan tieteellisesti ja eettisesti kestavia tiedonhankinta-,
tutkimus-, raportointi- ja arviointimenetelmia. Hyva tieteellinen kaytantd noudattaa avoi-
muutta tulosten julkistamisessa seka ottaa huomioon muiden tutkijoiden ty6t ja antaa
niille oikean arvon. Lisaksi tulee méaritelld tutkijoiden asema, oikeudet, vastuut ja velvol-
lisuudet seka tulosten omistajaa koskevat kysymykset. Myds rahoituslahteet ja muut si-
donnaisuudet tulee hyvan tieteellisen kdytdnnén mukaan ilmoittaa. (Tutkimuseettinen

neuvottelukunta 2012.)
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Tieteellisen toiminnan vaarinkaytokset voivat ilmeta esimerkiksi tekaistuina tuloksina, tu-
losten vaarentamisena tai muiden tekemien tuloksien esittamisend ominaan (Karjalainen
— Saxen 2002).

Valtakunnallisen tutkimuseettisen neuvottelukunnan mukaan seuraavat lait ja asetukset
saéatelevat terveys- ja hoitotieteellista tutkimusta: Suomen perustuslaki (731/1999), hen-
kilotietolaki (1999/523), laki la&ketieteellisesta tutkimuksesta (488/1999), asetus lagke-
tieteellisesta tutkimuksesta (986/1999) ja laki potilaan asemasta ja oikeuksista
(785/1992). (Kylméa — Juvakka 2007: 139).

7.3 Opinnaytetydn hyodynnettavyys

Opinnaytetydémme tarkoituksena oli kuvata nuorten ja nuorten aikuisten voimaantumista
edistavia tekijoita sydpahoitojen aikana. Opinnaytetydmme toteutettiin osana Nae minut
nain — hanketta. Tuloksia voivat hyodyntaa hoitohenkilokunta, mutta myds syopaan sai-
rastuneet potilaat ja heidan laheisensa. Opinnaytetydmme tuloksista selviaa voimaantu-
mista edistavia tekijoitd, joiden avulla syopaan sairastuneita potilaita voidaan auttaa sel-
viytymaan sairaudesta ja sen aikaisista hoidoista entistd paremmin. Taman tyon tulokset

vahvistavat jo aiemmin tutkittua tietoa aiheesta.

Opinnaytetydémme tuloksia voivat hyddyntaa hoitohenkildokunta sytpéén sairastuneiden
nuorten ja nuorten aikuisten hoidossa, kohtaamisessa ja ohjauksessa. Myds potilaat ja
heidan laheisensa voivat hyodyntaa saatuja tuloksia. Tutkimustulokset voivat myés aut-
taa hoitohenkilokuntaa huomioimaan paremmin nuorten ja nuorten aikuisten yksil6lliset

tuen tarpeet.

Vuosittain keskimaarin 600 nuorta aikuista sairastuu syopaan (Sylva Ry; Syopajarjesto).
Jokainen heista tarvitsee tukea selviytydkseen sairaudesta, sen hoidoista ja elaman-
haasteista, joita sairaus tuo mukanaan. Hoitohenkilokunnalla ja laheisilla on merkittava

rooli potilaan voimaantumisen edistéjina
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miin. Toisessa teemassa selvi-
tettiin mika auttoi selviamaan

syopakokemuksesta.

Tiedonsaanti lisasi voimaan-
tumista, koska silloin nuoret
aikuiset tiesivat mita odottaa

littyen hoitotoimenpiteeseen.

Optimistinen  ajattelu  tapa
vahvisti myds voimaantu-
mista.

T 3. Kaal, Suzanne E.J;

Husson, Olga; van

Duivenboden, Saskia;
Jansen, Rosemarie;
Mante-Horst, Eveliene;
Servaes, Petra; Prins, Ju-
dith B; va den Berg,
Sanne; van der Graaf,

Winette T.A.

Tutkia nuoria ja
nuorten aikuisten
syOpapotilaiden
voimaantumisen
tasoja ja elaman-

laatua.

83
jotka olivat ialtaan
18-35 (keski-ika
27,5.

osallistujaa,

Kysymyslomake,
joka lahetettiin osal-
listujille séhkopostilla
ja analysoitiin SPSS
statistiikkaohjelmis-

toa.

Tuloksissa selvisi, ettd voi-
maantumisessa auttoivat oi-
keus paattaa asioista, suku-
puoli, sosiaalinen tuki, selviyty-
minen (coping eli psyykkisen
hallinnan keino), itsetietoisuus
ja kyky kasitella uusia asioita

vaikutti positiivisesti. naissuku-

Nuoret kokivat voimaannutta-
vina tekijoina, ettd on oikeus
paattdd omista asioistaan, so-
siaalinen tuki, ty6, koulu, us-
konnollisuus, oikeanlainen

hoitoymparisto.
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Empowerment in adoles- puolisuus kuitenkin koettiin ne-
cents and young adults gatiiviseksi kaikissa muissa voi-
with cancer: Relationship maantumisen osa-alueissa
with health-related quality paitsi sosiaalisessa tuessa.
of life. Persoonalliseen  vahvuuteen
Netherland, Cancer Octo- positiivisesti vaikutti tyd tai
ber 15, 2017. koulu.

T. 4 Zepbrack, Brad j;
Block, Rebecca; Hayes-
Lattin, Brandon; Embry,
Lean yms.

Psychosocial service use
and unmet need among
recently diagnosed ado-

lescent and young adult

Tarkoituksena oli

vertailla miten so-

siaalinen tuki
erosi  onkologi-
sella  pediatrian

puolella hoidossa

olevien kesken.

Ikajakaumat olivat
14-19-
jotka hoidettiin pe-

vuotiaat,

diatrien puolella ja
20-39-

hoidettiin onkolo-

vuotiaita

gisella puolella.

Tulokset analysoitiin
tilastollisella mene-

telmalla.

Suurin osa teini-ikaisista rapor-
toi, etta heilla ei ollut tarvetta tu-
kipalveluille, mutta osa heista
koki kuitenkin, etté oli tarvetta.
Muun muassa informaatio sy6-
vasta, hedelméattomyydesta,
ruokavaliosta ja perheneuvon-

nalle.

Vastanneiden ikdjakaumasta
huolimatta he kokivat, etta eri-
laisen informaation riittdva
saaminen, ruokavalio ja erilai-

set taloudelliset tuet.

cancer patient. Texas, Suurin tarve oli 30-39- vuoti-

Los Angeles, Cancer ailla ja sitten vasta 20-29- vuo-

January 1. 2013. tiailla.

T 5. Linder, Lauri A; | Selvittdd nuorten | 72 vastaajaa mie- | Vastaukset kerdttiin | Aikuisilla ja nuorilla aikuisilla oli | Voimaannuttavia keinoja oli

Erickson, Jeanne M; Ste-

ja nuorten aikuis-

hia 41 ja naisia
31, 13-17: 33 ja

ipadissa olevalla oh-

samanlaisia keinoja oireiden

muun muassa perheen ja ka-

vereiden kanssa vietetty aika,
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genga, Kristin; Macpher-
son, Catherine Fiona;
Wawrzynski, Sarah; Wil-
son, Christina; Amerin-
ger, Suzanne.

Symptom  self-manage-
ment strategies reported
by

young adults with cancer

adolescents  and
receiving chemotherapy.
USA, Support care can-
cer 25:3793-3806. 2017.

ten itsensa johta-
mistapoja liittyen
sadehoidossa tul-
leisiin oireisiin

sydvan hoidossa.

18-29: 39. Keski-
ika 18.4.

jelmalla ja analysoi-
tiin laadullisella sisél-
I6nanalyysi menetel-

malla.

hallintaan, mutta myds yksil6lli-

sia eroja oytyi.

mielekas tekeminen, positiivi-

nen ajattelu, informaation
saaminen ja erilaiset medita-

tilviset harjoitukset.

T 6. Zebrack, Brad-Kent;
Kent, Erin E; Keegan,
Theresa H.M; Kato,
Ikuko; Smith, Ashley W.
2013 “Cancer sucks” and
other pondering adoles-
cent and young adult can-

CEr survivors.

Tarkoituksena ku-
vata miten osallis-
tujat kokivat hei-
dan l&aakehoi-
tonsa ja kokemuk-
sia sydpahoi-

doista.

Ikdjakauma oli 15-
39- vuotta ja isoin
ryhma koostui 25-
29 -
Miehia oli 192 ja

naisia 104.

vuotiaista.

Osalllistujat valikoitiin
seitsemasta eri syo-
Ky-

lahetet-

pakeskuksesta.
selylomake
tiin 524, joista 293
vastasi kyselyyn. Ky-
selyn kysymykset oli-
vat avoimia ja analy-

soitin - kayttamalla

Tutkimuksessa selvisi, etta
suurin osa vastaajista oli tyyty-
vaisia ladkehoitoon, saa-
maansa informaatioon liittyen
sairauteensa ja hoitoonsa. Li-
saksi olivat tyytyvaisia saa-
maansa  hoitohenkildkunnan
antamaan tukeen ja hoito ym-

paristoon. Osa vastaajista koki

Potilaan ja hoitohenkildkun-
nan valinen luottamussuhde,
avoin tiedottaminen kaikissa
hoitoon liittyvissd asioissa,
hoitoympaéristd vastasi poti-

laan tarpeita.
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USA, Journal of psycho-
social 32:1.

2013.

oncology,

SPSS statistiikkaoh-

jelmistoa.

kuitenkin, etta diagnoosin saa-
minen oli hidasta, laakkeiden
sivuvaikutuksista kerrottiin niu-
kasti ja niiden sivuvaikutuk-
sista. My6s osa koki, etté hoito-
ympaéristo ei vastannut tarpeita.

T 7. Sawyer, M Susan;
McNeil, Robyn; McCar-
thy, Maria; Orme, Lisa;

Tutkimuksen tar-
koituksena on ku-

vata sairastunei-

Tutkimukseen
osallistui 196 hen-
kiloa, jotka olivat

Aineisto  tutkimuk-
seen kerattiin kysely-

lomakkeiden avulla.

Tutkimuksen mukaan osallistu-
jat kokivat erittdin tarkeaksi
keskusteluyhteyden hoitohen-

Voimaantumista edistavia asi-
oita taman tutkimuksen mu-

kaan olivat riittava informaa-

Thompson, Kate; Drew, | den saamia tar- | idltdéan 15 — 25 | Lomakkeessa oli | kilokunnan kanssa esimerkiksi | tion saaminen, esimerkiksi
Sarah; Dunt, David. | peettomia ja tar- | vuotiaita. Sai- | seka vaihtoehtokysy- | kivunhoidon suhteen. My6s | hoitohenkilokunnan seka eri-
2017. Unmet need for | peellisiksi kokemi- | rastuneiden myksia (kylld/ei) | tunteiden lapikayminen keskus- | laisten terapeuttien taholta.
healthcare services in ad- | aan palveluita | vanhempia seké saatujen palve- | tellen seka sosiaalihoitajan ta- | Mahdollisuus  keskusteluun
olescents and young | syOpahoitojen ai- | tutkimukseen luiden asettamista | paaminen koettiin tarkeaksi. | koettiin tdrkedna. Sosiaalisen
adults with cancer and | kana seka hoito- | osallistui 204. tarkeysjarjestyk- Moni osallistujista koki myods | tuen merkitys voimaantumi-
their parent carers. Sup- | jen jalkeen. seen. hyodylliseksi  ravitsemustera- | sen kokemukseen osallistuja
port Care Cancer 25. peutin palvelut. pitivat erittain tarkeana.
2229 — 2239.

T 8. Breuer, Nora; Sen- | Tarkoituksena ku- | 18  haastatelta- | Aineisto saatiin | Kaikki haastatellut nuoret aikui- | Voimaantumisen tunnetta ja

Da-

neck, Lisa; Mentschke,

der, Annekathrin;

Lisa; Leuteritz, Katja;

vata nuorten ai-

kusten syopapoti-

vaa, jotka olivat
ialtdédn 18 - 39

vuotiaita, keski-

haastattelemalla
puolistrukturoitujen

kysymysten avulla

set sydpapotilaat kertoivat saa-

neensa sosiaalista tukea aina-

sen vahvistumista vahvistavat

vahvasti sosiaalinen tuki ja
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Friedrich, Michael; Nowe,
Eric; Stobel-Richter, Yve;
2017.
How do young adults with

Geue, Kiristina.

cancer perceive social
support? A qualitative
study. Journal of Psycho-
social Oncology. 35 : 3.
292-308.

laiden saamaa so-
siaalista tukea ja

tuen eri muotoja.

ikd oli 27 vuotta.
Haastateltavista
kahdeksan oli

miehia ja loput

naisia. Kansalai-
suudeltaan he oli-
vat saksalaisia ja
tyypillisimmat

syOpatyypit olivat
rintasyopa, kives-
syopa ja Hodginin

lymfooma.

tutkimukseen osallis-
tuneita ihmisia.
Haastattelut nauhoi-
tettiin ja analysoitiin
laadullisia menetel-
mid kayttden. Kysy-
mysten aiheet kasit-
telivat tyotilannetta,
psykososiaalista hoi-
toa ja sosiaalista tu-

kea.

kin kahdelta

heeltd, ystaviltd tai puolisolta).

ihmiseltd (per-

Tuki ké&sitti niin emotionaalisen
tuen kuin vélineellisenkin tuen.
Kaikista eniten raportoitiin infor-
matiivisen tuen saannista.

kaikki
osallistuneista piti tarkeéna rak-

Lahes tutkimukseen
kaiden ihmisten lasnaoloa sai-
rauden aikana muun muassa
puheluiden, viestien ja vierailu-
jen merkeissa. Yli puolet haas-
tatelluista olivat sita mieltd, etta
laheissuhteet syvenivét sairau-
den aikana. Laheisten rooli ko-
ettiin merkittdvana niin rohkai-
sun, kuuntelun ja lohduttami-
sen kannalta. Haastatellut koki-
vat helpottavaksi saadessaan
apua esimerkiksi kotitQissa.
Myds kuljetusapua sairaalaan

tai tutkimuksiin koettiin yhtena

sen saaminen. Laheisten ih-
misten lasnaolo on erityisen
tarke&a sairastuneen arjessa.
Laheinen ihminen voi olla joko
perheenjasen, ystava tai puo-
liso. Kuunteleminen ja aito
lasndolo auttavat sairastu-
nutta. Myos konkreettinen apu
koettiin tarkednd, esimerkiksi
apu siivoamisessa tai ruoan

laitossa.
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tarkedna tuen muotona. Suurin
osa haastatelluista piti tarkeana
my0s vertaistukea, jota he sai-
vat syovasta parantuneilta hen-
kiloilta.

T 9. Cheung, Christabel
K; Zebrack,Brad. 2017.
What do adolescents and
young adult want from
cancer resources? In-
sights from a Delhi panel
of AYA patients. Support-
ive Care in Cancer 25 (1).

119 - 126.

Tutkimuksen tar-
koituksena on
tuottaa  havain-
toja, jotka lisaavat
nuoren ja nuorten
aikuisten  syopa-
potilaiden voima-

varaistumista.

Tutkimukseen
osallistui 21 hen-
kilo&, joiden ikaja-
kauma on

18 — 39 vuotta.
Osallistuneista
naisia oli 13 ja lo-

put olivat miehia.

Aineisto  tutkimuk-
seen kerattiin kolmi
osaisena. Ensimmai-
sessa osassa osallis-
tujat vastasivat kol-
meen avoimeen Kky-
symykseen. Ensim-
maisen osion avoi-
met kysymykset ana-
lysoitiin ja sen poh-
jalta niista muodos-
tettiin kysymykset
tutkimuksen toiseen
Toi-

vaiheessa

vaiheeseen.
sessa
osallistujat saivat ky-

selylomakkeen, joka

Tutkimuksen mukaan kolme
tarkeinta asiaa, jotka nuoret ja
nuoret aikuiset syopéapotilaat
kokivat voimavaroja lisdavina
seikkoina, olivat sosiaalisen
median kaytté muun muassa
facebook ja instagram, joissa
sai vaihtaa ajatuksia muiden
sairastuneiden kanssa. Myds
perheen ja ystavien tuki koettiin
erityisen tarkeana asiana. Tut-
kimuksen mukaan asioita, jotka
eivat edistaneet voimavaraistu-
mista olivat esimerkiksi sairas-
tuneiden saama rajallinen tieto
sairaudesta, yksindisyys ja ma-

sentuneisuus.

Tutkimus vastasi tutkimusky-
symysta. Voimaantumista
edistavia tekijoita olivat muun
muassa sosiaalinen tuki, riit-
tava ja oikeanmukainen tie-
donsaanti sekd itsemaaraa-
misoikeuden  toteutuminen
koskien esimerkiksi hoitovaih-

toehtojen valintaa.
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koostui ensimmaisen
kierroksen vastauk-
sista. Kyselylomak-
keeseen osallistujat
antoivat arvosanoja
heille  merkitykselli-
sista asioista. Toisen
vaiheen arvosa-
noista, tutkijat laski-
vat tulosten keskiar-
von ja keskihajon-
nan. Kolmannessa
vaiheessa osallistu-
jilta kysyttiin seitse-
masta kahdeksaan
vaihtoehtoista kysy-
mysta. Kolmas vaihe
analysoitin  laske-
malla keskiarvo vas-
taajien kolmen tar-
keimman painopis-

teen mukaan.
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T 10. Matheson, Lauren;
Boulton, Mary; Lavender,
Verna; Collins, Graham;
Mitchell-Floyd, Tracy;,
Watson, Eila. 2016. The
Experiences of Young
Adults with Hodkin Lym-
phoma Transitioning to
Survivorship: A
Grounded Theory Study.
Oncology Nursing Forum.
43 (5). 195 - 205

Tutkimukseen

osallistui 10
Hodginin lym-
foomasta paran-
tunutta nuorta ai-
kuista. Ik&jakau-
maltaan osallistu-
jat olivat 21 - 39
vuotiaita.  Kuusi
heista oli naisia ja
loput miehia.

Aineisto keréattiin
haastattelemalla

osallistujia se-
mistrukturoitujen Kky-
symysten avulla noin
kaksi kuukautta hoi-
tojen paattymisen jal-
keen seka seuraavat
kysymykset noin
seitseman kuukautta

hoitojen jalkeen.

Osallistujat kokivat hoitojen ai-
kana tarkeimmiksi asioiksi hoi-
tohenkilokunnan antaman rea-
listisen informaation itse sairau-
desta, hoidoista ja niiden sivu-
vaikutuksista esimerkiksi hius-
ten [&hdosta. Lisaksi osallistujat
painottivat hoitohenkildkunnan
tarkeytta positiivisen ilmapiirin
luomisessa. My0Os vertaistuki

nousi tarkeana seikkana esille.

Voimaantumista edistavia te-
kijoita hoitojen aikana olivat
riittdvan informaation saami-
nen, positiivisen ajatusmallin
Ioytaminen seka vertaistuen

saaminen.




Liite 2. Aineiston pelkistaminen

Alkuperainen il-

maus

Pelkistetty il-

maus

It is a good feeling
not to be seen just
as patient. 1

On hyva tunne,
etta ei nahda vain
potilaana.

When vyou can't
talk to the staff and
feel that they are
humane and so it

feels pretty good.1

Hoitohenkil6kun-

nan inhimillisyys.

The nurses helped
me directly with in-

formation. 1

Tiedon saaminen

hoitajilta.

They talked to my
teachers and friend
at school. That was
so good. 1

He juttelivat opet-
tajille ja kavereille
koulussa ja se ol

hyva.

At the time of diag-
nosis, they needed
to be heard. 1

Diagnoosin  kuul-
lessaan, he halusi-

vat tulla kuulluksi.

They wanted
HCP’s to give them
time and listen to

their opinions. 1

Halusivat ettd ter-
veyden alan am-
mattilaiset antavat
heille aikaa ja
kuuntelevat  hei-
dan mielipitei-

tansa.

They need for
HCP’s who were

competent in deci-

He tarvitsivat ter-
veydenalan am-

mattilaisia selvitta-

1 (14)
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phering and ex-
plaining the infor-

mation. 1

maan ja kerto-
maan informaa-

tiota.

Regarding

knowledge of rela-
tionships and sex-
uality. They ex-
pected that HCP’s
would raise the
subject. 1

Toivoivat, etta ter-
veydenhuollon
ammattilaiset nos-
taisivat suhteisiin
ja  seksuaalisuu-
teen liittyvat aiheet
esille.

An  age-appropri-
ate physical and
social environ-
ment. (1)

lan kannalta asi-
anmukainen fyysi-
nen ja sosiaalinen

ymparisto.

Cancer experience
had helped the,
move toward a
deeper spiritual re-
lationship, whether
with god, the uni-
verse or a self-
identified. 2

Sybpa kokemus
auttoi  siirtymaan
syvillisempaan

hengelliseen suh-
teeseen, jumalan,
universumin ja it-

sensa kanssa.

I’'m not concerned
because | try to be
positive about eve-

rything. 2

En ole huolissani,
koska yritdn olla
positiivinen  kai-

kesta.

| choose to be
happy and I
choose to be posi-

tive. 2

Valitsin olla iloinen

ja positiivinen.

So, I've talked to
my family and | just
think about what’s
going to happen

Juttelin  perheeni
kanssa, mietin
mit& tulee tapahtu-

maan ja jotenkin

1 (14)

Liite 2



and kind of just

pump myself up. 2

vain tsemppasin it-

seani.

Participants re-
ported that rela-
tionships with par-
ents, siblings, sig-
nificant others,
friends and even
entire communities
evolved during the
cancer experience.
2

Suhteet vanhem-
piin, sisaruksiin ja
muihin  merkityk-
sellisiin ~ ihmisiin
seka koko yhtei-
s60n kehittyi
syopa kokemuk-
sesta.

Information as a
means of control
and empowerment
was evidenced in
both  information
seeking and avoid-

ance. 2

Tiedon saanti vai-
kutti kontrolliin ja

voimaantumiseen.

Social support,
employment and
education were
found to be posi-
tively associated
with the empower-

ment. 3

Sosiaalisella  tu-
ella, tydllisyydella
ja  koulutuksella
liittyi positiivisesti

voimaantumiseen.

Employment and
education were
found to be posi-
tively  associated
with the empower-
ment

subscale of per-

sonal strength. 3

Tyollisyys ja kou-
lutus todettiin ole-
van positiivisesti
yhteydessa henki-
I6kohtaisen  vah-
vuuden voimaan-

tumisessa.

1 (14)
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Regarding auton-
omy, self-aware-
ness and capacity
to handle new situ-
ations were posi-
tively bacoside
with total empow-

erment. 3

Itsendisyys, itse-
tietoisuus ja kapa-
siteetti uusien asi-
oiden kasittelyssa
oli positiivisesti yh-
teydessa  koko-
naisvaltaiseen voi-

maantumiseen.

The people around
me accept me. 3

Ihmiset ymparillani
hyvaksyivat minut.

My health care pro-
fessionals are
there when | need
them. 3

Terveydenalan
ammattilaiset oli-
vat siella missa

heita tarvitsin.

Young adults re-
porting that they
use of camps and
retreat programs,
mental health
counseling from a
mental health pro-
fessional, religious
or spiritual coun-
seling, and family
counseling and it
was empowering.
4

Nuoret aikuiset ra-
portoivat  kaytta-
vansa leireja, ret-
riitti ohjelmia, mie-
lenterveys  neu-
vontaa ja perhe-
neuvontaa ja se oli

voimaannuttavaa.

Being around fam-

ily. 5

Perheen  ympa-

réimana.

Just having fun and
enjoying time with

friends. 5

Vain  pitamassa
hauskaa ja nauttia
ajasta kavereiden

kanssa.

Having something

fun to focus on. 5

Jotakin  hauskaa

mihin keskittya.

1 (14)
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Just staying posi-
tive through every-
thing. 5

Vain pysymalla
positiivisena  kai-

ken lapi.

Some young adult
identified relation-
ship with family
and friends,
church, god, and
other cancer pa-
tients as primary
sources of inspira-
tion, support and
positive outcomes.
5

Jotkut nuoret ai-
kuiset tunnistivat
suhteensa per-
heeseen, ystaviin,
kirkkoon,  juma-
laan ja muihin syo6-
papotilaisiin. Ensi-
sijaisina inspiraa-
tion lahteina, tu-
kena ja positiivi-

sina tuloksina.

Cancer experience
changed my life, |
became more pos-
itve and more

health conscious. 6

Sybpa kokemus
muutti elamani,
minusta tuli paljon
positiivisempi  ja
terveystietoi-

sempi.

The people who
provided the medi-
cal care helped me
by providing me
with  the infor-
mation and the

support I needed. 6

Henkilot, jotka an-
toivat ladkkeellista
hoitoa, sain heilta
informaatiota ja
apua, jota tarvit-

Sin.

The highest areas
of total need were
pain management,
access to a dieti-
tian, access to a
social worker for

practical  support

Mahdollisuus
paasta ravitse-

musterapeultille.

Mahdollisuus
paastd  sosiaali-

tyontekijalle

1 (14)
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and emotional sup-

port. 7

Emotionaalisen

tuen saaminen.

Talked with a men-
tal health clinician
about mental
health or emotional
support. 7

Mielenterveydesta

keskusteleminen.

Henkisen tuen

saaminen.

Participated in a
cancer support
group. 7

Tukiryhmaan osal-

listuminen.

Talked to an exer-
cise therapist
about maintaining

strength. 7

Voimien yllapita-
misesta keskuste-
leminen terapeutin

kanssa.

Talked with an ed-
ucational or voca-
tional advisor
about education,
training  employ-

ment. 7

Keskusteleminen
koulutuksesta tai

tyottomyydesta.

Loved ones had a
noticeable  influ-
ence on their well-
being by encourag-
ing them, listening
to them, or com-

forting them. 8

Laheisten merki-
tyksella on huo-
mattava vaikutus

hyvinvointiin.

Laheisten ihmis-
ten antama roh-
kaisu, kuuntelu ja

lohdutus.

1 (14)
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Presence of loved
ones was very im-
portant while they
were ill with can-

cer. 8

Laheisten ihmis-
ten lasndolo on

erittain tarkeaa.

It is helpful when
loved ones in-
spired with confi-
dence that they
would survive the
cancer and things
would turn out well.
8

Uskon luominen

laheisten taholta.

It was supportive to
have a social envi-
ronment that
makes social par-
ticipation possible

despite cancer. 8

Sosiaalisen ympa-
ristbn olemassa-

olo.

It is helpful to re-
ceive help with

housework. 8

Konkreettisen

avun saaminen.

Informational sup-

port. 8

Tiedollinen tuki.

Exchanging expe-
rience with another
YA. 8

Kokemuksien ja-
kaminen muiden
sairastuneiden

kanssa.

Talking with others
who are in similar
situation helps
feeling less alone.
8

Vertaistuen saa-

minen.

1 (14)
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Emotional and in-
strumental support

is highly relevant. 8

Tunnepohjainen ja

valineellinen tuki.

Helpful resources.
Social media - Fa-
cebook, Twitter
and Instagram for
AYAs with cancer.
9

Sosiaalinen media

avun lahteena.

Support from fa-
mily. 9

Perheen tuki.

Support from

friends. 9

Ystéavien tuki.

Truthful and trust-
worthy. 9

Totuudenmukai-
suus ja luotetta-

VUus.

Provided opportu-
nities to go out and
meet other AYAs

in-person. 9

Mahdollisuuden

tarjoaminen tavata
muita sairastu-
neita henkilokoh-

taisesti.

Discussed AYA
cancer issues that
may be painful

and/or “weird”. 9

Keskustelua vai-

keista ja ou-

doista” asioista.

Made me feel like a
normal teenager or

young adult. 9

Normaaliuden tun-
teen yllapitami-

nen.

Educational infor-
mation and in-
sights about AYA

cancer. 9

Tiedon saaminen

koulutuksesta.
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Participants
strongly valued in-
formal sources of
emotional support
from existing
friendship and from
young cancer sur-
vivors, which help
them normalized
the experience and
reduce the threats
of the disease. 10

Vertaisryhmien ja
sairaudesta  sel-
vinneiden antama

henkinen tuki.

When you speak to
people with lym-
phoma, it is not
bad...It gives you a
bit of hope as well.
10

Keskustelut mui-
den sairastunei-

den kanssa.

Opportunities to re-
flect on the experi-
ence with peers
and health profes-

sionals. 10

Mahdollisuus
omien kokemus-
ten kasittelyyn ver-
taisryhmaén tai hoi-
tohenkildkunnan

kanssa.

Accepting and nor-
malizing the
threats of cancer.
10

Syovan hyvaksy-

minen.

Participants  also
wanted informa-
tion. 10

Tiedon saaminen.

1 (14)

Liite 2



Liite 2 Aineiston luokittelu

Pelkistysten ilmaisu

Ryhmittely

alaluokka

On hyva tunne, ettei nahda
vain potilaana. (1)
Hoitohenkilokunnan inhimil-
lisyys. (1)

Halusivat, ettéd heille anne-
taan aikaa ja mielipiteita
kuunnellaan. (1)

Diagnoosin kuullessaan, ha-
lusivat tulla kuulluksi. (1)
Normaaliuden tunteen ylla-
pitaminen. (9)
Totuudenmukaisuus ja luo-

tettavuus. (9)

Voimien yllapitamisesta kes-
kusteleminen terapeutin
kanssa. (7)

Terveydenalan ammattilai-
set olivat siella missa heita
tarvitsin. (7)

Mielenterveydestd keskus-

teleminen. (7)

Ei ndhda vain
potilaana.
Inhimillinen
kohtelu.
Huomion anta-
minen.
Kuulluksi tule-
minen.
Normaaliuden
yllapitaminen.
Luottamukselli-
suus ja realisti-
Suus.
Voimavarojen

huomioiminen.

Ammattilaisten

lasnaolo.

Psyykkisen
voinnin huomi-

oiminen.

Potilaan kohtaan
kohtaamisen yh-
teys voimaantu-

misessa.

Juttelivat koulussa opettajille
ja kavereille. (1)

Toivoivat, ettd terveyden-
huollon ammattilaiset nostai-
sivat esille suhteisiin ja sek-
suaalisuuteen ai-
heet. (1)

liittyvat

Tiedon jakami-
nen lahipiirille.
Seksuaalisuu-
teen liittyvien
asioiden esille

nostaminen.
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Henkilot, jotka antoivat 1&8k-
keellistd hoitoa, sain heilta
informaatiota ja apua, jota
tarvitsin. (1)

Keskusteleminen oudoista

asioista. (9)

Keskusteleminen koulutuk-
sesta tai tyottomyydesta. (7)
Sosiaalinen tuki, tyollisyys ja
koulutus. (3)

Tiedon saaminen hoitajilta.
1)

He tarvitsivat terveydenhuol-
lon ammattilaista selvitta-
maan ja kertomaan infor-
maatiota. (1)

Tiedollinen tuki. (8)

Tiedon saaminen. (10)
Tiedon saaminen koulutuk-

sesta ja tyosta. (9)

Tiedon jakami-
nen sairastu-

neelle.

Vaikeiden asi-
oiden esille ot-
taminen.
Koulutuksen ja
tyottdmyyden
puheeksi otta-
minen.
Terveyden-
huollon am-
mattilasilta
saatu infor-
maatio.

Informatiivinen
tuki.
Koulutuksesta
saatu infor-

maatio.

Suullisen ja Kkir-
jallisen infor-
maation yhteys
voimaantumi-

sessa.

Suhteet vanhempiin, sisa-
ruksiin, muut merkitykselli-
set ihmiset, yhteisot. (2)
Laheisten merkityksell& huo-
mattava vaikutus hyvinvoin-
tiin. (8)

Perheen ymparéimana. (5)

Perheen tuki. (9)

Pitamésséa hauskaa kaverei-
den kanssa. (5)

Yhteys  van-
hempien, sisa-
rusten ja mui-
den tarkeiden
ihmisten
kanssa.
Perheen lasna-
olo.
Perheelta
saatu tuki.
Ajan viettami-
nen ystavien

kanssa.

Perheen, ysta-
vien ja laheisten
tuen yhteys voi-

maantumisessa.
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Ystavien tuki. (9)

Laheisten ihmisten antama
rohkaisu, kuuntelu ja lohdu-
tus. (8)

Laheisten ihmisten lasnéolo
on erittain tarkeda. (8)
Uskon luominen laheisten
taholta. (8)

Suhteet, ystaviin, kirkkoon,
Jumalaan ja muihin syopa-
potilaisiin. (5)
Emotionaalisen tuen saami-
nen. (7)
Tunnepohjainen ja valineelli-
nen tuki. (8)

Sosiaalisen ympariston ole-

massaolo. (8)

Sosiaalinen media avun lah-
teend. (10)
Tukiryhmdan  osallistumi-
nen. (7)

Mahdollisuuden tarjoaminen
tavata muita sairastuneita
henkilokohtaisesti. (9)
Vertaistuen saaminen. (8)
Vertaisryhmien ja sairau-
desta selvinneiden antama
henkinen tuki. (10)
Keskustelut muiden sairas-

tuneiden kanssa. (10)

Ystaviltd saatu
tuki.

Laheisilta
saatu rohkaisu,
lohdutus ja
kuuntelu.
Laheisten l&s-
naolo.
Laheisten an-
tama toivo.
Yhteys ystaviin
ja muihin sai-
rastuneisiin.

Henkinen tuki.

Sosiaalisten
suhteiden téar-
keys.
Sosiaalisen
median tar-
joama tuki.
Vertaistukiryh-
maan kuulumi-

nen.

Muilta sairastu-
neilta saatu

tuki.

Keskustelut
vertaisten ja

Vertaistuen yh-
teys voimaantu-

misessa.
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Mahdollisuus omien koke-
musten kasittelyyn vertais-
ryhman tai hoitohenkilékun-

nan kanssa. (10)

hoitohenkilo-
kunnan

kanssa.

Kirkontuki. (6)

Sy6péa kokemus auttoi siirty-
maan syvallisempéaén hen-
gelliseen suhteeseen Juma-
lan, universumin ja itsensa
kanssa. (2)

Suhteet kirkkoon ja Juma-
laan. (5)

Kirkolta saatu
tuki.
Hengellisyys
sairastumisen

myota.

Suhde kirk-
koon ja us-

Oman uskon yh-
teys voimaantu-

misessa.

koon.
En ole huolissani, koska yri- | Positiivinen
tan olla positiivinen kaikesta. | asenne.

2
Valitsin olla iloinen ja positii-
vinen. (2)

Syovéan hyvaksyminen. (10)

Keskustelin perheeni
kanssa, mietin mita tulee ta-
pahtumaan ja jotenkin vain
tsemppasin itseani. (2)

l&an kannalta asianmukainen
fyysinen ja sosiaalinen ym-
paristo.

lloinen asenne.

Selviytyminen
sairauden
kanssa.
Keskustelun
avulla itsensa
rohkaisemi-
nen.

Mielekas ym-
paristo.

Oman asenteen
yhteys voimaan-

tumisessa.

1(14)

Liite 2



