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TIIVISTELMA

Opinndytetydmme tarkoituksena on kuvailla Oulun yliopistollisen sairaalan (OYS)
perinndllisyyspoliklinikan BRCA1- ja BRCA2- kantajuustutkimuksissa kdyneiden
henkildiden kokemuksia eldménhallinnasta. Tydmme on laadullinen tutkimus. Aineisto
on kerdtty teemahaastatteluilla. Haastattelimme viittd perinndllisen syovén
kantajuustutkimuksissa kdynyttd henkil6d. Haastattelun tulokset on litteroitu,
teemoitettu ja analysoitu kdyttden sisdllonanalyysimenetelméaé.

Tulkitsemme eldménhallintaa opinndytetydossdmme neljdn pddluokan kautta. N&ma
padluokat ovat tuki, tiedotus, tunteet ja hoitopolku. Pdéluokat muodostuivat saamamme
aineiston  pohjalta.  Positiivisia  vaikuttajia  tiedonantajiemme  kokemukseen
eldmédnhallinnasta olivat onnistunut jatkohoito ja seuranta, perinndllisyyspoliklinikan
henkilokunnan suhtautuminen asiakkaisiin sekéd poliklinikkakdyntien yhteydessd saatu
tieto, jonka koettiin olevan monipuolista ja perusteellista. Negatiivisia vaikuttajia
tiedonantajiemme kokemuksiin olivat perinndllisyyspoliklinikan osuuden suppeus koko
hoitopolkuun suhteutettuna sekd seulonnan aiheuttamat negatiiviset tuntemukset, kuten
stressi ja jannitys. Tiedonantajat toivoivat perinndllisyyspoliklinikan henkilokunnalta
aktiivisempaa tiedottamista esimerkiksi uusista hoitokdytdnndistd ja tutkimustuloksista.
Toisaalta liiallinen tiedon maéré tulosten kuulemisen yhteydessd koettiin ahdistavaksi.
Tuen tarve vaihteli suuresti tiedonantajien kesken. Osa koki saaneensa
perinndllisyyspoliklinikan henkilokunnalta kaiken tarvitsemansa tuen, osa taas olisi
kaivannut mahdollisuutta lisdtukeen esimerkiksi keskustelujen muodossa; myos
mahdollisuutta vertaistukeen toivottiin.

Tyostdmme perinndllisyyspoliklinikan henkilokunta saa lisdtietoa siitd, miten BRCA 1-
ja  BRCA 2-geenimutaation kantajuustutkimuksissa kéyvdt asiakkaat kokevat
kantajuustutkimuksiin liittyvat kiynnit ja niiden vaikutuksen omaan eldménhallintaansa.
Tutkimuksestamme saatavaa tietoa voidaan hyddyntdd kehitettdessé OYS:n
perinndllisyyspoliklinikan kantajuustutkimuksiin liittyvid ohjauskdynteja.

Avainsanat: Eldmainhallinta, perinnéllisyyspoliklinikka, hoitopolku, tuki, tiedotus,
tunteet
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ABSTRACT

This study was commissioned by the Clinic of Genetics of Oulu University Hospital.
There is evidence suggesting that the possibility of hereditary cancer affects the sense of
coherence of individuals taking part in predictive genetic testing. BRCA 1 and BRCA 2
mutations can cause hereditary breast and/or ovarian cancer, and the genetic testing for
those genetic mutations in Northern Finland takes place in the Clinic of Genetics.

The objective of this qualitative study was to describe the sentiments of those
individuals who had had a predictive genetic test for BRCA mutations and how those
sentiments affected their sense of coherence. The aim of the study was to produce
knowledge that the staff of the Clinic of Genetics would find useful when giving genetic
guidance.

Data was gathered using a themed interview of individuals who had taken a predictive
BRCA mutation test and had received their results several months, or years, earlier.
Potential informants were sent a letter through the Clinic of Genetics. Out of the 12
letters that were sent, six were returned and five resulted in an interview. The interviews
were transcribed and thematically analysed.

The results showed four main categories which affected the sense of coherence of our
informants prior, during and after predictive genetic testing. Those categories were 1)
support, 2) information, 3) emotions and 4) patient path. The variations of experiences
within those categories resulted in different sentiments. Overall, patients were satisfied
with the level of support they had received from the staff but some also hoped for peer
support. Most informants would have welcomed additional information about hereditary
cancer some months after the genetic testing. Mixed emotions immediately after
receiving the outcome of the test had for most resulted in the given information being
overlooked. Successful patient path had an important role in creating the sense of
predictability and security.

This study highlights the meaning of information and successful patient path in creating
sense of coherence. In further studies it would be interesting to concentrate on more on
the patient path as well as in the meaning of peer support in supporting the patients’
sense of coherence.

KEYWORDS: BRCA, hereditary cancer, sense of coherence, patient path, emotions, support,
information.
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1. JOHDANTO

Rintasyopa on naisten yleisin syopd Suomessa: noin joka kymmenes nainen sairastuu
sithen eldmdnsd jossain vaiheessa. Vaikka miesten rintasyopd on huomattavasti
harvinaisempaa, Suomessa todetaan vuosittain noin kaksikymmentd uutta tapausta.
(Suomen Syopérekisteri 2008.) Yksiselitteistd syytd syovédn synnylle ei tunneta, mutta
vuonna 1994 tunnistettiin kaksi geenid, BRCA1 ja BRCA2, joiden esiintyminen altistaa
kantajansa rinta- ja munasarjasyoville. Sairastumisen riski kasvaa, mikéli
geenimutaation kantajan ensimmdiisen asteen sukulaisilla (vanhemmat, sisarukset,
lapset) on todettu rinta- tai munasarjasyopd. Henkilot, joilla on kohonnut riski kantaa
syoville altistavaa geenimutaatiota, voivat hakeutua seulontoihin

perusterveydenhuollon kautta. (Salmi 2007.)

Elaménhallinnalla tarkoitetaan yksilon kokemusta mahdollisuuksistaan vaikuttaa oman
elaminsd kannalta merkityksellisiin tapahtumiin (Ylikarjula 1999). Eldméanhallinnan
merkitys korostuu terveyteen liittyvissd seikoissa siten, ettd eldménsd ymmarrettavaksi,
hallittavaksi ja merkitykselliseksi kokevat ihmiset kokevat my0s terveyteen liittyvit
uhat hallittavimmiksi. Eldiménhallinnan tunteen kasvaminen kasvattaa koettua terveyden
tunnetta (Sosiaali- ja terveysministerio6 2006, 15). Hoitohenkilokunnan rooli
perinndllisen syovdan kantajuustutkimuksissa on olennainen, silli perinndlliselle
syoville altistavan geenin kantajuus voi uhata elidménhallinnan tunnetta.
Hoitohenkilokunta voi antamallaan tiedolla ja tuella vaikuttaa asiakkaan kokemukseen

perinndlliselle syoville altistavan geenin kantajuudesta (Kukkola & Okkonen 2008).

Opinndytetydmme tarkoituksena on kuvailla OYS:n perinnéllisyyspoliklinikan BRCA1-
ja BRCA2-  kantajuustutkimuksissa  kdyneiden  henkildiden  kokemuksia
eldmdnhallinnastaan. Tydmme aihe tuli perinndllisyyspoliklinikalta ja tavoitteenamme
on, ettd poliklinikan henkilokunta saa tyostimme lisdtietoa siitd, miten asiakkaat
kokevat eldminhallintansa kantajuustutkimuksiin liittyvilld ohjauskerroilla. Erityisesti
haluamme henkilokunnan saavan lisdtietoa siitd, minkélaista tukea ja tietoa

kantajuustutkimuksiin tulevat kaipaavat, jotta he pystyisiviat tukemaan asiakkaiden

6



eldmdnhallintaa. Henkilokohtaisena tavoitteenamme on saada kokemusta tutkimustyon
tekemisesta. Hoitotyon kehittdmiskohteiden hakeminen tukee osaltaan omaa
ammatillista kasvuamme sairaan- ja terveydenhoitajana, silld tulevaisuuden sairaan- ja
terveydenhoitoon kuuluu asiakkaan monitahoinen tukeminen, sairauksien hoitaminen ja

niistd tiedottaminen sekd ennaltachkéisevé terveydenhoitotyo.



2. ELAMANHALLINTA SEKA BRCA 1- JA BRCA 2-
KANTAJUUSTUTKIMUKSE

2.1 Eliiménhallinta kasitteené

Suomalaisessa eldménhallinnan tutkimuksessa kdytetddn yleisimmin pohjana Aaron
Antonovskyn terveyslidhtoistd eliminhallinnan mallia, koherenssia (Osterman 2008,
10). Koherenssilla tarkoitetaan yksilon kykyd ymmartda hdntd ympéroivdd maailmaa ja
tilannetta, sekd kykyd hyodyntdd kaytettdvissd olevia resursseja terveyden
ylldpitdimiseen. (Lindstrom & Eriksson 2005, 440.) Koherenssin tunne koostuu
kolmesta osa-alueesta. Niitd osa-alueita ovat elimidn ymmarrettidvyys, hallittavuus seké
mielekkyys (Turku 2007, 25). Ymmdrrettivyys tarkoittaa sitd, ettd henkild kokee
eldminsd loogisena ja voi ennustaa useimmat muutokset. Tapahtumat ovat
saannonmukaisia vaikka olisivatkin yllattdvid. Hallittavuus puolestaan tarkoittaa siti,
ettd henkil6 luottaa kykyihinsé vaikuttaa tapahtumiin. Héanelld on luottamus siihen, etti
omat voimavarat, sisdiset ja ulkoiset, riittdvit elamissd selvidmiseen. Mielekkyys on
elaméinhallinnan keskeisin osa-alue. Se viittaa sithen, miten tarkoituksellisena henkilo
kokee eldménsd tapahtumat. Henkild on motivoitunut ja valmis ottamaan vastuuta

tekemistiin ratkaisuista. (Osterman 2008, 9-10).

Eldamaénhallinta késitteend on olennainen hoitotieteelle, silld sen on todettu olevan tiarked
hyvinvointiin ja terveyteen vaikuttava tekijd (Poppius 2007). Vahvan eldménhallinnan
tunteen on todettu olevan suoraan verrannollinen esimerkiksi véhiisten
sairauspoissaolojen kanssa (Kivimiki, Feldt, Vahtera & Nurmi 2000). Eldméanhallinnan
tunne vaikuttaa sithen, miten henkilé suhtautuu mahdollisen sairauden tai sen uhan
aiheuttamaan kriisitilanteeseen. Vahvan eldminhallinnan tunteen omaava henkild osaa
ottaa vaikeudet vastaan haasteina luovuttamatta, suhtautuu niihin realistisesti ja ottaa
haasteet vastaan osana eldmdi. Eldménhallinnan tunne on erityisen tirked yksildlle
merkityksellisilld osa-alueilla kuten esimerkiksi perhe-eldmadssd, tydelamédssd tai
sosiaalisissa suhteissa. (Poppius 2007; Kéiridinen 2008, 9; Raitasalo, Salminen,

Saarijarvi & Toikka 2004, 59.)



2.2 Elimnhallintaan vaikuttavat hoitotyon keinot

Tassé tyossd tulkitsemme eldménhallintaa sithen vaikuttavien hoitotyon keinojen kautta
silli se on tydmme tavoitteiden kannalta kaikkein tarkoituksenmukaisinta. Aiheesta
aiemmin tehdyissd tutkimuksissa (liite 1) on tunnistettu ja eritelty useita asiakkaan
eldmdnhallinnan tunteeseen vaikuttavia hoitotydn keinoja. Erittelimme néistd hoitotyon
keinoista viisi mielestimme asiakkaan eldminhallinnan tunteen kannalta olennaisinta
teemaa. Ndistd teemoista koostimme kuvion 1. Teemat ovat hoitoympéristd ja
hoitohenkilokunta, hoitoketju ja hoidon jatkuvuus, hoidon yksil6llisyys, tuki sekd
tiedotus. Ndiden aiemmista tutkimuksista esille nousseiden teemojen pohjalta 1dhdimme

muodostamaan oman tydmme teemoja.

Heitoympgrists ja heitchenkilgkunta
~tavhallinen ja soveltuva Ymparistg
Hoitpleetju ja hoidon jathuveus -luottamus hoitchenkilghuntaan
-tiedon kulku eri yleikgiden
vELlLg
-kentrollikgyanit

Heidon ylsilalisyys

~osiammatillines heitoo -elgmantilanteen huomioon

¥4 . " ; ottaminen
Asialdeaan elgmanhailinnan tunne ja
o A = I —omaistan rooli
siihen vaikuttavat hoitotyga tekijgt &
Tizdotus \
-tietoa riittgvgst Tk
-PruMEIrettivEs tistoa helposti -konfresttinen tuki

saatavitla

KUVIO 1: Elimdnhallintaan vaikuttavat hoitotyon keinot



2.2.1 Asiakkaan tukeminen

Hoitajan tehtidvind on tukea asiakkaan selviytymistd. Kaytannossi etsitdédn ratkaisuja,
joiden avulla asiakas selviytyy oman tilanteensa ja / tai sairautensa kanssa
jokapdivdisessd eldmissddn (Latvala 1998, 26). Toisaalta padtoksenteon ja
omatoimisuuden edellyttiminen asiakkaalta liian aikaisessa vaiheessa saattaa herittda
turvattomuuden tunnetta (Turku 2007, 23). Hoitajan on perehdyttivd asiakkaan
tilanteeseen mahdollisimman kokonaisvaltaisesti saadakseen selville, millaista tukea
kyseinen asiakas kaipaa. Hoitohenkilokunta voi tukea asiakkaan selviytymistd
vuorovaikutuksen, ohjauksen, toiminnan jarjestimisen ja kontrolloinnin avulla (Latvala

1998, 51).

Tuen tarve sekd sen tehokkain muoto vaihtelee; yksi voi arvostaa eniten
vuorovaikutuksellista tukea esimerkiksi keskustelujen muodossa, kun taas toiselle tuki
voi merkitd konkreettisten hoito-ohjeiden saantia (Kédridinen 2008, Osterman 2008,
Hughes & Phelps 2010). Hoitotilanteen siséltd tulisi suunnitella yksilollisesti asiakkaan
tarpeet huomioon ottaen (Kéadridinen 2008). Eri eldméntilanteissa olevien henkiléiden
kaytettdvissd olevat voimavarat voivat vaihdella suuresti. My0s sairauden tai sen uhan
merkitys vaihtelee yksildiden vililli (Kéiridinen 2008, Osterman 2008, Hughes ym.
2010).

2.2.2 Tiedon merkitys potilasohjauksessa

Tietoa  geneettisen neuvonnan  yhteydessd  asiakkaalle antaa  yleisimmin
perinndllisyyshoitaja. Hoitajan ja asiakkaan vilisen ohjaustilanteen pyrkimyksend on
tunnistaa ithmisen kyky maédritelli omat tarpeensa, ratkaista ongelmia sekd vapauttaa
tdhdn tarvittavia voimavaroja (Turku 2007, 21.) Asiakkaat kokevat ohjaustilanteessa
saavansa tirkedd tiedollista tukea (Osterman 2008, 36). Seuraavalla sivulla olevasta
kuviosta 2 kdy ilmi sekd hoitajan (asiantuntija) ettd asiakkaan oletuksien ja odotuksien
vaikutus onnistuneeseen ohjaus- tai tiedonantotilanteeseen. Asiakkaan ldhtokohtiin
vaikuttavat muun muassa hinen eliméntilanteensa, aikaisemmat kokemukset, ympéristd
ja perhe. Hoitajan l1dhtokohtiin voivat vaikuttaa esimerkiksi hdnen mahdollisesti ennen
asiakkaan kohtaamista lukemansa potilaspaperit, hinen oman tyonsd arvostus sekéd

organisaatiokulttuuri.
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ASIANTUNTIJA

Taustaoletuk set:

Potilasasiakirjat

ASIAKAS

Asiakkaan odotukset:

Raportit Ruka pagtEa? H(ald(in t?rve
Aikaisemmat Kenen Elamantilanne
kokemukset Iahtskohdista? Aikaisemmat
asiakkaista 0 kokemukset
Elamanhistoria Omat arvot
Organisaatiokulttuuri Ymparisto

Oman tydn arvostus Perhe
Omat arvot
Stigma

I . . Eldmé&nhallinn.
Positiivinen vahvistaminen Positiivinen tunne
yhteinen
+ kokemus + -

KUVIO 2: Asiantuntijan ja asiakkaan kohtaaminen. Sukula 2002, 14.

Onnistunut ohjaustilanne vahvistaa asiakkaan eldminhallinnan tunnetta luomalla
asiakkaalle positiivisen kokemuksen. Hoitohenkilokunnalle onnistunut ohjaustilanne
antaa positiivista vahvistusta asiakkaan tukemiseen, mikd puolestaan auttaa hoitajaa
luomaan lisdd onnistuneita ohjaustilanteita (kuvio 2). Potilaan ja sairaanhoitajan
kohtaamisesta voi helposti muodostua sairaanhoitajan johtama tilanne, kun tavoitteena
tulisi olla molemminpuolinen tietojen vaihto (Paunonen 2000, 6). Aikaisempien
tutkimusten tulosten mukaan asiakkaat my0s arvostavat sitd, etti heiddn kanssaan
keskustellaan ohjaustilanteiden 1dht6kohdista ja pddmaéristd (Talvitie & Valkonen 2009,
16). Asiakkaan 1dhtokohtien huomioon ottaminen ohjaustilanteessa parantaa asiakkaan

eldménhallinnan tunnetta (Sukula 2002, 14).

Hoitohenkilokunta voi vaikuttaa ohjaustilanteen onnistumiseen omalla persoonallaan,
empaattisella suhtautumisella sekd antamallaan tiedolla. Erilaisista toimenpiteistéd
tiedottamisen tulisi olla selke#i ja rehellistd (Kédridinen 2008, 66—67; Osterman 2008,
39-40). Huono ja / tai hidas tiedotus sekd tiedonkulun katkokset hoitoketjussa
puolestaan heikentdvit sekéd asiakkaan luottamusta hoitohenkilokuntaan ettd asiakkaan

eldménhallintaan. Luottamuksen puutetta saattaa aiheuttaa my0s potilaan hoitoon
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liittyvien mielipiteiden huomiotta jittiminen. (Kiiridinen 2008, 67, Osterman 2008,

40).

2.2.3 Tunteiden vaikutus eliminhallintaan

Se, millaisia tuntemuksia ihminen kokee Kriisitilanteessa, antaa viitteitd hédnen
eldménhallinnan tunteestaan. Vahvan eliménhallinnan tunteen omaava henkild kokee
selkeitd, ymmarrettdvid ja merkityksellisid tunteita kuten surua, pelkoa ja syyllisyytta.
Heikon elamédnhallinnan tunteen omaava voi tuntea lamaannuttavia ja suuntaamattomia
tunteita kuten levottomuutta, toivottomuutta ja himmennystid (Kukkurainen 2006, 29).
Vahvan eldminhallinnan tunteen omaava ottaa vaikeudet vastaan haasteina
luovuttamatta tai masentumatta ja suhtautua niihin realistisesti ottaen ne osana eldmaa.
Vahva eldmédnhallinnan tunne on térked erityisesti yksilolle merkityksellisilld osa-
alueilla, kuten esimerkiksi tyd- tai perhe-eldmaissa. (Poppius 2007; Kédridinen 2008, 9;

Raitasalo ym. 2004, 59, Siglen, Bjorvatn, Engebrettsen, Berglund & Natvig 2007, 608.)

Perinndllisen sydvin riskin on todettu aiheuttavan eniten ahdistusta niille henkiléille,
jotka ovat muutoinkin taipuvaisia ahdistuneisuuteen (Butow, Price, Lo & Wilson 2007,
642, Siglen ym. 2007, 612). Siglen ym. (2007) tutkimuksen mukaan asiakkaan
koherenssintunteen arviointi auttaisi perinndllistd neuvontaa tarjoavaa henkilokuntaa
arvioimaan yksilon tarvitseman tuen laatua ja maarda (2007, 613). Perinndllisen syovén
riskin aiheuttamat tunteet ovat merkittdvid, silldi ne voivat vaikuttaa huomattavasti
esimerkiksi padtoksiin ennaltachkédisevisti kirurgisista toimenpiteistd (Butow ym. 2007,

635).

Asiakkaan tunteiden huomioon ottaminen sekd niiden hyvéksyminen hoito- ja
ohjaustilanteessa edesauttaa asiakkaan hallinnan tunnetta ja hdnen omien tunteidensa
hyvaksyntdd (Talvitie ym. 2009). Esimerkiksi Kukkola ym. (2008) tuovat
tutkimuksessaan esille perinnéllisen syOvdn seulonnan aiheuttamia konkreettisia
tunteita, kuten huolestuneisuutta ja pelkoa, huolta omasta ja lasten terveydesti,
toivottomuutta, kauhua ja epdvarmuutta. Ahdistuneisuuden on kuitenkin todettu
laskevan seulonnan tulosten saamisen jdlkeisend aikana sekd negatiivisen ettd

positiivisen kantajuustuloksen saaneilla. Tuloksen saaminen itsessddn nayttdisi siis
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riittdvan lievittdmadn perinndllisen sydvén riskiin liittyvid negatiivisia tunteita. (Butow

ym. 2007, 642).

2.2.4 Hoitopolku ja hoidon jatkuvuus

Stakesin (1999, 6-7) maédritelmédn mukaan hoitopolku on “saman asiakkaantiettyyn
ongelmakokonaisuuteen kohdistuva, sosiaali- ja terveydenhuollon organisaatiorajat
ylittdvd, suunnitelmallinen ja yksildllisesti toteutuva hoitoprosessien kokonaisuus”.
Hoitopolku alkaa asiakkaan ja hoitohenkilokunnan vélisestd ensikontaktista. Hoidon
jatkuvuus on yksi hoitotydon keskeisistd periaatteista ja sen tulisi toteutua myds
hoitopolun eri vaiheissa. Vuodeosastoilla titd voidaan toteuttaa omahoitajajérjestelmén
kautta, poliklinikkatyossd hoidon jatkuvuutta voidaan turvata edistimélld pitkien
asiakassuhteiden syntymistd. Tavoitteena on, ettd kaikki potilaan kanssa tekemisissd
olevat henkil6t tietdvdt hoitosuunnitelman sisdllon ja toimivat parhaan mahdollisen
hoidon toteuttamiseksi. Kéytdnnossd kuitenkin esimerkiksi potilasohjauksen

jatkuvuuden turvaaminen eri yksikdiden vililld ei aina toteudu (Talvitie ym. 2009, 19).

Hoidon jatkuvuuden tunteen on todettu korreloivan alhaisempaan hoidon tarpeeseen,
parempaan eldménlaatuun sekd psyykkiseen hyvinvointiin. Jatkuvuuden tunnetta
mitattaessa etusijalla on potilaan kokemus hoidon jatkuvuudesta. Hoidon jatkuvuuden
tunteen luomisen kannalta olennaista on ottaa potilas mukaan hoidon suunnitteluun
asiantuntijan roolissa. (King ym. 2009, 274). Toisaalta hoidon jatkuvuuden turvaaminen
on haastavaa esimerkiksi isoissa sairaalaorganisaatioissa, joissa kdytdnnon esteet kuten
henkilokunnan kéytettdvissd oleva aika, asettavat rajoituksia esimerkiksi usean eri
osaston henkilokunnalle tarkoitetuille hoitoneuvotteluille. Hoitohenkilokunnalla ei
myd&skéddn aina ole mahdollisuutta tutustua kunkin potilaan hoitopolun yksityiskohtiin
etukidteen (King ym. 2009, 236). Potilaan kannalta merkityksellisintd kuitenkin on se,
ettd hénelld on selked kisitys siitd, mihin hin voi olla yhteydessd hoitoonsa liittyvissi

seikoissa my0s seurantakdyntien vélisind aikoina (King ym. 2009, 279).

2.3 Perinnollisen syovin kantajuustutkimukset

Vuonna 2006 Suomessa todettiin 4075 uutta rintasyopa- ja 455 munasarjasyopéatapausta

(Suomen Syodparekisteri 2008, 1). Noin 5-10 % suomalaisista rinta- ja
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munasarjasyopitapauksista voidaan yhdistdd perinndllisiin  geenimuutoksiin, joista
muutokset BRCAI1- ja BRCAZ2-geeneissd ovat yleisimpid (PPSHP 2003). Nidma
geenivirheet periytyvdt dominoivasti. Naisen riski sairastua rinta- ja/tai
munasarjasyopddn ennen 70:ttd ikdvuotta on 65 % BRCAl:en ja 45 % BRCA2:en
suhteen. Munasarjasyovidn suhteen BRCAIl-geenin virheeseen liittyy 39 %:m ja
BRCA2:sen 11 %:n riski sairastua. (Leminen 2006, 2396.) Perinnéllisti BRCA1- ja
BRCA2- geenivirheeseen liittyvdd syOpdd voidaan periaatteessa torjua lddkkeelliselld
ehkiisylld, riskid vahentdvilld tai ehkdisevilld leikkauksilla seki tehostetulla seurannalla

(Leminen 2006, 2397).

Suomessa potilaan  ohjauksen ja  perusteellisen sukuselvityksen suorittaa
perinnéllisyyslddketieteen erikoislddkari. Testejd tehddén vain niille potilaille, joiden
suvussa on runsaasti syOpdtapauksia, tai jos muut seikat antavat aiheen epdilld
perinndllisen syovdn mahdollisuutta. Testattavia henkil6itd valittaessa on Suomessa
kaytossd sovellettu ”Lundin kriteeristd”. Nama sovelletut kriteerit ovat a) kolmella tai
useammalla ensimmadisen asteen sukulaisella on rinta- tai munasarjasyopi ja yksi heistd
on sairastunut alle 50-vuoden idssd; b) kahdella tai useammalla ensimmaéisen asteen
sukulaisella on rinta- tai munasarjasyopa ja yksi heistd on sairastunut alle 40-vuoden
1dssd; ¢) rinta- tai munasarjasyopd on havaittu alle 30-vuoden idssd. Esivalintaa varten
on kehitetty erilaisia tietokoneohjelmia. Testaus on kaksivaiheinen ja tuloksen saaminen

kestda noin kaksi kuukautta. (Leminen 2006, 2397.)

Koko Pohjois-Suomen perinndllisyystestauksista vastaa OYS:n
perinndllisyyspoliklinikka sekd sen genetiikan laboratorio. Potilas voi saada ldhetteen
perinndllisyyspoliklinikalle omalta terveyskeskuslddkériltaan, yksityislddkariltd tai
erikoissairaanhoidosta. (PPSHP 2003.) Yleisin syy hakeutua kantajuustutkimuksiin on
se, ettd henkilon suvussa on esiintynyt poikkeuksellisen paljon syopdid; usein yhden
suvun jisenen positiivinen geenitestitulos saa suvun muutkin jisenet hakeutumaan
kantajuustutkimuksiin. Siitd huolimatta, ettd rintasydpéé esiintyy enimmékseen naisilla,
BRCAI- sekdi BRCA2- geenien osalta kantajuustutkimuksia tehddéin myos miehille.
Vaikka miesten riski sairastua rintasyopdidn on huomattavasti pienempi kuin naisten,

kantajuuden mahdollisuus on tirked selvittdd miehen jélkeldisten takia (Kajula 2008).
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On olemassa viitteitd siitd, ettd ndiden geenivirheiden miespuolisilla kantajilla on

suurempi riski sairastua eturauhassyopaan (Bratt 2007).

2.4 kantajuustutkimukseen tulevan asiakkaan hoitopolku

BRCA1- ja BRCA2-geenivirheen kantajuustutkimukseen tulevan asiakkaan hoitopolku
voi alkaa joko perinndllisyyspoliklinikan tai asiakkaan omasta aloitteesta. Jos asiakas
ottaa itse yhteyttd perinnéllisyyspoliklinikkaan, syynd voi olla esimerkiksi rinta- ja
munasarjasyovian runsas esiintyminen l&hisuvussa. Perinnéllisyyspoliklinikka sitd
vastoin voi ldhestyd asiakasta esimerkiksi positiivisen tuloksen saaneen sukulaisen
kautta. Ensimmdisen poliklinikkakdynnin yhteydessd perinnollisyyshoitaja kertoo
asiakkaalle perinnéllisyyteen ja BRCA1- ja BRCA2- geenivirheisiin liittyvistd asioista.
Seuraavaksi asiakas kidy laboratoriossa verikokeessa. Tulosten valmistuminen kestdd
useita viikkoja. Tulosten valmistuttua poliklinikan henkilokunta on yhteydessd
asiakkaaseen ja asiakkaalle sovitaan uusi kéynti tulosten kuulemista varten. Asiakkaalla
on mahdollisuus halutessaan saada tulos my0s puhelimitse, mutta titd kéytetddn
harvoin. Poliklinikalla asiakkaalle tuloksen kertovat perinndllisyyshoitaja ja lddkaéri.
Mikéli tulos on positiivinen, kerrotaan asiakkaalle jatkotoimenpiteistd eli esimerkiksi
mammografiaseulonnoista ja gynekologisista tutkimuksista. Asiakkaan hoito siirtyy
tamin jdlkeen seulonnoista huolehtivalle yksikolle (omien tiedonantajiemme
tapauksessa OYS:n eri yksikot), eikd asiakkaalla vélttimétti ole endd jatkossa

kayntikertoja perinndllisyyspoliklinikalla. (Kajula & Niinimaa 2009).
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3. TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA
TUTKIMUSTEHTAVA

Opinndytetydmme tarkoituksena on kuvailla OYS:n perinnéllisyyspoliklinikan BRCA1-
ja BRCA2-  kantajuustutkimuksissa  kdyneiden  henkiléiden = kokemuksia
eldmdnhallinnasta. Tavoitteenamme on, ettd poliklinikan henkilokunta saa tydstimme
lisdtietoa siitd, miten asiakkaat kokevat kantajuustutkimuksiin liittyvédt ohjauskerrat,
sekd siitd, minkélaista tukea ja tietoa kantajuustutkimuksissa tulevat kaipaavat.
Henkilokohtaisina tavoitteinamme on saada tulevaisuutta varten kokemusta
tutkimustyon tekemisestd, perehtyd perinnéllisen alttiuden omaavan henkilon
hoitopolkuun, sekd perehtyd aitheemme tietoperustaan mahdollisimman kattavasti.
Hoitosuositusten tekeminen tutkimustulostemme perusteelta taas tukee osaltaan
ammatillista kasvuamme sairaan- ja terveydenhoitajana, silld tulevaisuuden sairaan- ja
terveydenhoitoon kuuluu asiakkaan monitahoinen tukeminen sekd ennaltachkdisevi
terveydenhoitotyd. Tarkoitus ja tavoite opinndytetyéllemme muotoutui oman

kiinnostuksemme ja yhteyshenkildiden toiveiden mukaisesti.

Tutkimustehtdvimme on:

—  Millaisia kokemuksia BRCA 1- ja BRCA 2-kantajuustutkimuksissa kdyneilld

asiakkailla on ollut eldméanhallinnastaan kantajuustutkimusten aikana?
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4. TUTKIMUKSEN SUORITTAMINEN

4.1 Tyon metodologiset lihtokohdat

Valitsimme tutkimusmetodiksi laadullisen tutkimuksen, koska se soveltui mielestimme
parhaiten opinndytetyotasoisen tutkimuksen aineistonhankintametodiksi. Laadullisessa
tutkimuksessa tirkein tiedonkeruun instrumentti on ihminen, koska vain ihminen on
tarpeeksi joustava sopeutumaan kokonaisvaltaisen ndkOkulman mukanaan tuomiin
vaihteleviin tilanteisiin. Aineistossa ratkaisevaa ei ole niinkddn mddrd vaan laatu.

(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 1998, 165).

Laadullisen tutkimuksen ldhtokohtana on todellisen eldmédn kuvaaminen ottaen
huomioon, ettd “kaikki vaikuttaa kaikkeen”; tutkittavaa asiaa katsotaan mahdollisimman
kokonaisvaltaisesti. Laadullinen tutkimus ei ole koskaan puhtaasti objektiivista, silld
ilmiditd tulkitsevat yksilot ndkevit asiat, ilmidt ja tapahtumat aina omalla tavallaan
riippuen omasta kokemusmaailmastaan. Laadullisen tutkimuksen pddméaardnd on 16ytaa
tai paljastaa jo olemassa olevia viittdmid todentamisen sijaan. (Hirsjarvi, Remes &
Sajavaara 2004, 152.) Tyomme on laadullinen tutkimus, koska kuvailemme siti,
millaisia kokemuksia tiedonantajillamme on ollut eldménhallinnan kannalta
merkitykselliseksi maédrittelemillimme osa-alueilla perinndllisen syovén
kantajuustutkimuksissa. = Emme siis pyri  yleistimddn tuloksiamme oman

tutkimusryhmé@mme ulkopuolelle vaan kuvailemme heidén yksilollisid kokemuksiaan.

4.2 Teemahaastattelu aineistonkeruumenetelméni ja teemojen valinta

Toteutimme tutkimuksen teemahaastattelulla, koska koimme ndin saavamme
tutkimukseen osallistuvien tiedonantajien yksilolliset kokemukset esille selkeimmin.
Haastattelun suurin etu laadullisen tutkimuksen tiedonkeruumenetelméind on se, ettd
siind ollaan suorassa vuorovaikutuksessa haastateltavan kanssa ja ndin ollen saadaan

esille haastateltavan yksilolliset kokemukset. (Hirsjarvi ym. 1998, 165, Hirsjirvi &

17



Hurme 2001, 47-48.) Haastattelu ei rakennu niink&in kiintedn, ennalta sovitun
kysymysluettelon mukaiseksi, vaan seurailee vapaamuotoisesti haastattelijan aiemmin
tiarkeiksi madrittelemid teemoja. (Hirsjarvi ym. 2001, 66—67). Teemahaastattelu on siis
hyvin joustava tiedonkeruumenetelmd, silld haastattelija pystyy aina muokkaamaan
kysymyksiddn tilanteeseen sopiviksi. Aiheiden jérjestystd voidaan vaihtaa tilanteen
mukaan, samoin vastaajaa voidaan pyytda selventiméén epéselvid vastauksia. Toisaalta
haastattelun huonoihin puoliin kuuluvat esimerkiksi sithen kuluva aika, seka
haastattelutilanteeseen  sisédltyvdt monet mahdolliset virheldhteet. Esimerkiksi
sairauksista seké niihin liittyvistd tunteista vaietaan mielellddn haastatteluissa (Hirsjérvi

ym. 1998, 201-202.)

Lahdimme tutkimuksemme teemojen muotoilussa liikkeelle tutustumalla aiemmin
tehtyihin aiheeseemme liittyviin tutkimuksiin (liite 1). Muotoilimme aiempien
tutkimusten perusteella alustavan ryhmén teemoja siitd, millaisilla hoitotyon keinoilla
voidaan vaikuttaa asiakkaan eldmédnhallinnan tunteeseen (kuvio 1). Tdmén kuvion, seka
perinndllisyyspoliklinikan yhteyshenkildidemme seké ohjaajiemme avulla muotoilimme
apukysymysten luettelon (liite 2) teemahaastatteluja varten. Viisi pddteemaamme olivat
hoitoympiristd ja hoitohenkilokunta, hoitoketju ja hoidon jatkuvuus, hoidon

yksilollisyys, tuki sekd tiedotus.

4.3 Tiedonantajien valinta seki aineiston keriaiminen

Laadulliselle tutkimukselle on tyypillistd tiedonantajien tarkoituksellinen valinta
(Hirsjarvi ym. 1998, 165). Tiedonantajiksemme valikoituivat henkildt, jotka olivat
osallistuneet BRCA 1- ja BRCA 2-geenimutaation kantajuustutkimuksiin. Koska
halusimme varmistaa haastateltavien riittivin mdiréin, emme rajanneet potentiaalisten
tiedonantajien joukkoa idn tai sukupuolen mukaan. Ainoa kriteerimme tiedonantajien
valinnassa oli se, ettdi he olivat kdyneet BRCAI1- tai BRCA2 geenivirheen
kantajuustutkimuksissa useita kuukausia aiemmin ja olivat jo saaneet testin tuloksen.
Niin siksi, ettd he pystyisivdt paremmin kuvaamaan omaa kokemustaan ja tunteitaan

kantajuustutkimukseen liittyen.
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Aloitimme  aineiston  kerddmisen  ldhestymilld  mahdollisia  tiedonantajia
perinndllisyyspoliklinikan ~ yhteyshenkilomme  vilitykselld.  Yhteyshenkilomme
perinndllisyyspoliklinikalla, perinnéllisyyshoitaja Outi  Kajula, ldhetti omista
potilasrekistereistddn poimituille kriteerimme téyttiville henkil6ille saatekirjeemme
(liite 3) seké tiedonantajan suostumislomakkeen (liite 4) OYS:n kirjekuoressa valmiiksi
maksetun palautuskuoren kera. Tiedonantajien suostumislomakkeet yhteystietoineen
palautuivat perinndllisyyspoliklinikalle, josta me noudimme ne. Haastattelupyyntod
ldhetettiin yhteensd 12:lle poliklinikan asiakkaalle. Vastauksia saimme takaisin kuusi,
joista haastattelimme viisi. Viimeinen vastaus saapui valitettavasti niin mydhéén,
ettemme ehtineet toteuttaa haastattelua. Haastateltavanamme oli yksi mies sekd nelja
naista. Tiedonantajat olivat idltddn 27 — 61-vuotiaita. Kaikki olivat mukana tyoelamassi
ja neljilla oli lapsia. Kaikki tiedonantajamme olivat altistavan geenimutaation kantajia,

vaikkakaan tdma ei ollut kriteerindmme.

Haastatteluista kaksi toteutettiin perinndllisyyspoliklinikan tiloissa, loput tehtiin
tiedonantajien toiveesta heiddn kotonaan. Haastattelupaikan annoimme tiedonantajien
valita itse. Osa haastatteluista tapahtui péivilld, osa illalla, tiedonantajan aikataulusta
riippuen. Tallensimme haastattelut kasettinauhurilla, lupa sen kéyttoon kysyttiin
kultakin tiedonantajalta joko jo haastattelua sovittaessa tai ennen haastattelua.
Selvensimme haastateltaville nauhoitteiden kayttotarkoituksen sekéd niiden tuhoamisen

tydmme valmistumisen jalkeen.

Kaikki haastattelumme seurasivat samaa teemarunkoa, mutta kysymysten jirjestysté
sekd painotusta vaihdeltiin tilanteeseen sekd tiedonantajaan sopiviksi. Ennen
haastattelua olimme sopineet roolijaon pddhaastattelijan ja apuhaastattelijan valilla.
Koska haastattelut tapahtuivat useimmiten eri tiloissa, emme kyenneet suunnittelemaan
istumajérjestystd etukdteen; piddhaastattelija asettautui kuitenkin useimmiten vastapaita
haastateltavaa ja nauhuri sijoitettiin heiddn véliinsid. Haastatteluiden kesto vaihteli 30
minuutista noin tuntiin, ja haastattelun lopuksi kysyimme tiedonantajalta tdméin halua
saada valmis opinndytetyd luettavaksi. Kaikki teidonantajat halusivat saada tyostd

sahkoisen version itselleen luettavaksi.
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4.4 Aineiston analysoiminen

Nauhoitimme kaikki haastattelut ja pyrimme kuuntelemaan sekd purkamaan saadun
aineiston litteroimalla mahdollisimman pian, joko heti haastattelun jilkeen tai
seuraavana piivdnd. Litteroidessamme kuuntelimme nauhoitukset useaan kertaan ja
kirjasimme vastaukset mahdollisimman tarkkaan. Aukikirjoitettua aineistoa kertyi 29
sivua. Yhdestd haastattelusta saatu materiaali vaihteli kolmesta yhdeksdin sivuun.
Litteroinnin jdlkeen luimme aineistomme huolellisesti ja pohdimme, millaisia
tiedonantajan ilmituomat kokemukset olivat suhteessa alkuperdisiin teemoihimme.
Lopulta pddadyimme analyysissd asettelemaan tulokset neljdn pddluokan mukaisesti.
Nama péadluokat kuvasivat mielestimme alkuperdisid teemojamme tarkemmin
tiedonantajiemme kokemuksia kantajuustutkimusten aikana ja jilkeen. Neljad

padluokkaamme ovat tuki, tiedotus, tunteet ja hoitopolku.

Kaytimme analyysimenetelmédnd Kynkddn ja Vanhasen (1999, 6) esittelemii
yksinkertaista analyysitekniikkaa. Siind aineisto pelkistetdidn ensin erottamalla ne
ilmaisut, jotka vastaavat tutkimustehtivdd, pysyen mahdollisimman tarkasti
alkuperdisissd ilmaisuissa. Erottelimme teemojemme kannalta olennaiset ilmaisut
muuttamalle ne eri fonteille. Sitten pelkistimme ndmi ilmaisut ja ryhmittelimmene
pelkistetyisséd ilmaisuissa toistuvien sanojen tai teemojen perusteella. Néistd toistuvista
sanoista muodostimme aineiston abstrahoinnin alakategoriat. Samankaltaiset
alakategoriat yhdistimme yldkategorioiksi, jotka nimesimme niin, etti ne kuvaavat
niissd yhdistyvié alakategorioita. Néin voidaan analysointia jatkaa niin kauan kuin se on
tarkoituksenmukaista, kunnes viimein jéljelle jdd kaikkia kategorioita yhdistidva
kategoria. (Hirsjarvi ym. 2001, 136.) Kuviosta 3 kdy ilmi esimerkin omaisesti

aineistomme analyysin vaiheet.
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Alkuperiiset Pelkistdminen Klusterointi Abstrahointi
ilmaisut

Kauhean ldmmin se|Tiedon luoma | Turvallisuus Positiivinen tunne
vastaanotto sielld turvallisuus

alko oottaanki niitd | Odotuksen Jannitys Negatiivinen tunne
tuloksia niin se kylld | atheuttama jannitys
kdynnisti melkosen
prosessin niinku
omassa mielessd
sitten ettd

KUVIO 3: Esimerkkikuvio aineistomme analyysin vaiheista

Kuviosta seuraavalta sivulta 4 kdy ilmi tydomme padluokkien rakentuminen. Kuvaa
tulkitaan vasemmalta oikealle. A#rimmiiseni vasemmalla ovat klusterit, jotka
rakentuvat tiedonantajiemme pelkistetyistd ilmaisuista. Klustereita seuraavat
abstrahoinnit, eli tyomme piddluokat. Aineistossamme tutkimaamme seikkaan eli
eldménhallinnan kokemukseen vaikuttivat pddasiassa nelja eri pailuokkaa; tieto, tuki,

tunteet sekd hoitopolku.
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Ennakkotieto

Suullinen / kirjallinen

Lisatiedon halu

Tiedon unohtaminen

Vaihteleva tarve

Kaytannon tuki

Henkinen tuki

Vertaistuki

TIETO

Laheisten tuki

Turvallisuus

Myétatunto

Pelko

Stressi

TUKI

Epéavarmuus

Y ksilolisyyden

puute

Suru

Sokki

Normaalius

Puutteet
tiedonkulussa

Y hteydenoton
nuntteet

Poliklinikan rooli

Jatkohoidon merkitys
merkitvs merkitvnn

KUVIO 4: Pddluokkien rakentuminen tyossimme
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5. TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Tiedonantajien kokemus tuesta

Kerddamastimme aineistosta nousi vahvasti esille tuen merkitys ja sen eri muodot.

Kuviosta 5 kidy ilmi ne seikat, jotka vaikuttivat tiedonantajiemme kokemuksiin tuesta.

Vaihteleva tarve

Kéytdnnon tuki

Henkinen tuki Uit

Vertaistuki

Laheisten tuki

KUVIO 5: Tiedonantajien kokeman tuen jakautuminen alaluokkiin

Tuen tarve vaihteli tiedonantajiemme keskuudessa paljon. Osa ei kokenut tarvitsevansa
perinndllisyyspoliklinikan henkilokunnalta tukea juuri lainkaan. He olivat tottuneet
kohtaamaan erilaiset eldméintilanteet ja niiden tuomat haasteet yksin tai ldheisten

ystévien ja perheen tuella.

”...musta se oli sellainen oma henkil6kohtainen prosessi, jota kdvin pikkuhiljaa tuolla
pddssddn ldpi...”

Suurin osa tiedonantajistamme oli kuitenkin kaivannut tukea ja my0s saanut sitd. He

olivat yleensé tyytyvéisid saamaansa tukeen, sen laatuun ja méaéraan.

”...kauheen hyvin tarjottu niinku sitd apua ja sitd valmiutta antaa vastauksia...”
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Osa tiedonantajistamme olisi kuitenkin kaivannut lisdd tukea vaikeaan tilanteeseen
elamidssddn. Vaikka erdét tiedonantajamme olivat saaneet henkistd tukea keskustelujen
muodossa, osa kaipasi lisdd tukea perinnéllisyyspoliklinikan henkilokunnalta

kantajuustutkimusten tulosten kuulemisen yhteydessd ja myds sen jilkeen.

"Siind niin ku sen kaiken keskelld istuu ja yrittdd prosessoida sitd asiaa, niin kylld se

oli vdhdn niinku, ettd ois kaivannu kylld jotakin.”

Kantajuustutkimusten tulosten kuulemisen yhteydessd tukea kuvattiin enimmékseen
tiedosta saaduksi tueksi. Tiedosta saatu tuki koettiin positiiviseksi koska tarkemman
tiedon saaminen tuloksista ja jatkohoidoista oli helpottavaa ja loi turvallisuuden
tunnetta.

’

”..sai keskustella siitd jatkosta ja ettd miten mitd miten niin ku edetddn jatkossa.’

Arvostettua kdytdnnon tukea oli henkilokunnan tarjoama mahdollisuus ottaa yhteyttad
my0s myohemmadssd vaiheessa omaan tai lastensa terveyteen liittyvissd seikoissa.
Esimerkiksi keskusteleminen asiakkaan lasten kanssa siind vaiheessa, kun tiedonantaja
koki tdmén olevan tarpeellista, oli koettu hyvin positiiviseksi. Osa tiedonantajista toi
esille, ettd heille tarjottiin tulosten kuulemisen yhteydessd mahdollisuutta ottaa yhteytti
ammattiauttajaan, jonka kanssa voisi halutessaan keskustella positiivisen tuloksen

aiheuttamasta stressistd ja ahdistuksesta.

”...koko ajan oli, niinku sillain ettd puhelinnumerot ja kaikki kdytéssd niinku ettd eiku

tinne vaan...”

”... hoitajalta sain sitte apua tihdn, miten keskustella lasten kanssa siitd... kdyd ja
keskustella...voi ottaa yhteyttd ja tavata jos haluaa keskustella ja ku on kyse nuorista,

niin pddsee dkkidkin sinne.”
Osa tiedonantajistamme kuvaili itsedén henkisesti vahvaksi, eivétkd he olleet kokeneet

kaivanneensa henkistd lisdtukea. Kaikki tiedonantajat toivat kuitenkin esille, ettd

vertaistuella olisi ollut suuri merkitys. Vertaistuki olisi ollut erittdin tarpeellinen ja
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haluttu, koska télloin tiedonantajat olisivat saaneet jakaa omia kokemuksiaan muiden

samassa tilanteessa olevien kanssa.

”...slind on semmosessa tilanteessa olevia ihmisid,ettd ndkee, ettd nekin selvidd siitd

’

tilanteesta niin se on tosi hyvd asia se, se ois ollu ihan hyvd siind vaiheessa.’

Laheisten antama tuki oli myds tidrkedd, varsinkin koska suuri osa tiedonantajistamme
oli tullut seulontoihin ldhisukulaisten suosituksesta. Lihiomaisten kanssa keskusteltiin
perinndllisyydestd, sen vaikutuksesta eldmadn sekd eri tulevaisuuden ndkymistd. Myos
tiedonvilitys ldheisten kesken oli aktiivista, esimerkiksi perinnéllisyydestd tullut uusi
tieto levisi nopeasti. Laheisiltd saatu henkinen tuki erityisesti keskustelujen muodossa
oli huomattavaa.

’

”...puhuin ihan jarkyttdvit ajat siitd kaikkien kanssa puhelimessa...’

5.2 Tiedonantajien saama tieto hoitohenkilokunnalta

Tieto ja sen merkitys kuvastui tiedonantajiemme vastauksista kuvion 6 mukaisesti.

Tiedon muoto jakautui neljdan alaluokkaan.

Ennakkotieto

Suullinen/kirjallinen

Tieto

Lisatiedon halu

Tiedon unohtaminen

KUVIO 6: Tiedonantajien esille tuomat tiedon alaluokat

Haastateltavillamme oli erilaista ennakkotietoa niin kantajuustutkimuksista kuin
BRCAI1- ja BRCA2-geenivirheistd. Osalla oli muista syisti jo hyvinkin tarkkoja tietoja
esimerkiksi perinndllisyydestd, osalle perinndllisyysasiat eivit olleet tuttuja. Osa oli

tietoinen suvustaan todetusta perinndllisestd geenimutaatiosta, osalle asia tuli
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yllatyksend. Kukaan ei juuri ollut hakenut itse ennakkotietoa ennen ensimmaéisti
kdyntid. Heidédn tietonsa perustuivat ldhinnd sukulaisilta saatuun ennakkotietoon tai

heilléd jo ennestiddn olevaan yleisluonteiseen tietoon.

”..md en itteasiassa tienny niinku sen alkuun edes mitds kaikkea siihen liittyy...”

Ensimmadiselld kdynnilld tietoa annettiin suullisesti kaikille haastateltaville ja kaikki
sanoivat tiedon olleen sekd perusteellista ettd helposti ymmaérrettivad. Haastateltavat
kokivat suullisen tiedon hyvidksi, mutta jdivdt osittain kaipaamaan myds kirjallista

tietoa.

”...mun mielestd se oli sellasta kauhean perusteellista tietoa...”

Osalla tiedonantajista oli jo 1dhtokohtaisesti niin paljon tietoa, ettd he olisivat kaivanneet
yksityiskohtaisempaa tietoa. L&hes kaikki hakivat ensimmadisen kaynnin jdlkeen
lisdtietoa jopa niin, ettd esimerkiksi Internetistd saatavana oleva suuri tiedonmaéré alkoi

tuntua enemmaénkin ahdistavalta kuin vapauttavalta.

”...sitte jossain vdilissd md niinku suljin netin ettd kokonaan ettd ei se on niin tdynnd
sekd hyvdd ettd huonoa tietoa ettd md niinku tukehdun tihdn tiedon mddrddn, ettd md
mieluummin otan sen vastaan sitte sieltd Oyksista ja sitte jdin vaan oottaan niitd

’

vastauksia.’

Perinndllisyyspoliklinikan henkil6kuntaa koettiin olevan helppo ldhestyd, mikéli asiakas
jéi kaipaaman lisétietoa. Toisaalta osa tiedonantajista odotti perinndllisyyspoliklinikalta
aktiivisempaa otetta lisdtiedon tarjoamisessa erityisesti positiivisen tuloksen saatuaan.
Moni oli hankkinut lisdtietoa itse aktiivisesti vuosien varrella sekd perinnéllisyydesta
ettd syopahoidoista.

>

”...mulle tuli hirved tarve pddstd niihin tutkimuksiin ja md hakkiin kauheena tietoa...’

Yhtd lukuun ottamatta kaikki haastateltavat olivat sitd mieltd, ettd olisivat kaivanneet
perinndllisyyspoliklinikalle rutiininomaista lisdkdyntid tiedonsaantia varten, esimerkiksi

tulosten  positiivisuuden  vaikutuksesta tiedonantajan omiin lapsiin. Monet
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tiedonantajistamme olivat tietoisia siitd, ettd perinnollisestd syovistd tehdiin jatkuvasti
lisdd tutkimusta ja he olisivat olleet kiinnostuneita kuulemaan, miten tuore tutkimustieto
vaikuttaa heidéin tilanteeseensa.

)

”...kylldhdn vuodet kuitenkin tuo sitd lisdd tietoa itelle ja kysymyksid...’

Kirjallista ja yksityiskohtaisempaa tietoa kaivattiin erityisesti jonkin aikaa tulosten
kuulemisen jédlkeen, silld positiivinen kantajuustulos aiheutti ldhes kaikille

tiedonantajillemme sen, ettei tilanteessa saatu tieto "mennyt perille”.

”...tuloksen positiivisuus ylldtti mua niin paljon etten md edes pystynyt paljon

)

vastaanottamaan sitd tietoa silld hetkelld..’

’

”...se oli sellanen sokki, ettd siind on niin ku ettei halua ees lisdd...’

”...md en nyt muista sitd sitten, se l0i jotenkin niin dllikdlld siind sitten...

Monikaan haastateltavista ei jédlkikdteen muistanut juuri mitdén tilanteesta jossa sai
kuulla kantajuustutkimusten tuloksen. Toisen kédyntikerran informatiivisin anti monille
oli jatkotoimenpiteiden eteneminen eli miten mahdollinen syOpd pyrittdisiin

vuosittaisilla tutkimuksilla havaitsemaan mahdollisimman varhaisessa vaiheessa.

"En mdd oikein osannut esittdd minkddnlaisia kysymyksid, md vaan tiesin ettd nyt md
saan ne vastaukset, onko mulla timd geeni olemassa, ja mitds se sitte tarkottaa, en mdd

2

sithen jaksanu, tai en halunnu siind vaiheessa paneutua hirveesti.
5.3 Tiedonantajien kokemat tunteet
Tiedonantajat  kuvailivat useita erilaisia tunteita joita olivat kokeneet

kantajuustutkimusten yhteydessd. Tunteita oli sekd positiivisia ettd negatiivisia.

Kuviosta 7 kdy ilmi millaisia olivat yleisimmin koetut tunteet.
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Turvallisuus

Epéavarmuus

Pelko

Stressi > Tunteet

Suru

YKsilollisyys

 pute |
Normaalius

KUVIO 7: Tiedonantajien kokemat tunteet alaluokittain

Tiedonantajiemme turvallisuutta ja luottamuksen tunnetta
perinndllisyyspoliklinikkakdynneilld lisdsi se, ettd he kokivat saavansa poliklinikan
henkilokunnalta tietoa henkilokohtaisesta syOpariskistdja perinndllisestd alttiudesta.
Lisdtiedon saaminen poliklinikkakdyntien yhteydesséd toi turvallisuutta, koska silloin
tiedonantajat itsekin oppivat ymmartdmadn, mitd positiivinen tutkimustulos tarkoittaa
juuri heidian kohdallaan.

2

” ...se oli ihan positiivinen, enkd mitenkddn ottanu negatiivisesti sitd asiaa...

Tiedonantajat kertoivat luottavansa poliklinikan henkilokuntaan, ja kuvasivat
henkilokunnan olevan helposti ldhestyttdvdd. Tiedonantajat kokivat olevansa
asiantuntevassa hoidossa. He kokivat myos, ettd mikéli he kaipasivat lisétietoa, oli heilld
mahdollisuus kéédntya perinndllisyyspoliklinikan henkilokunnan puoleen.

2

..mulla on niinku sellanen tunne ettd oon turvallisissa kdsissd ja mulla on

2

puhelinnumerot sinne jos jotakin muutosta tulee...

2

7 ...hyvin helppo mennd ...
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Geenitestien vastausten odottaminen herdtti tiedonantajissamme epdvarmuutta ja
jannittyneisyyttd. Vastausta odottaessa negatiiviset ajatukset pédsivédt valloilleen;
tiedonantajillemme tuli epdvarma seké jannittynyt olo siitd, mitd tulee tapahtumaan ja
mikd tulos on. Tiedonantajat kertoivat olleensa itse yllittyneitd omasta

jénnittyneisyydestéan.

”... heihin koko ajan tavallaan luotti, mutta se oma epdvarmuus ..."

1 2

"...md oikein tunsin ettd mulla syddn niinku hakkaa...

”...tosi ylldttynyt siitd pdivdstd sitte ku se tuli ettd menin kuuntelemaan ne vastaukset,

md olinkin tosi jannittynyt... ”

.. jossakin vaiheessa aattelin ettd tdd on ihan hirvedd, tdid on aivan liian

stressaavaa...”

Tiedonantajat kuvasivat tuloksista ja tulosten positiivisuudesta aiheutuneen pelkoa ja

kuolemanpelkoa. Positiivinen tulos aiheutti my6s huolta niin itsestd kuin lapsista.

’

”... aluksi oli tosi kiped asia, semmonen niinku pelottava asia ...’

”... sillon jo tuntu, ettd se on joku kuolemantuomio annettiin nytten, ettd md kuolen ja

00 lapset jdd ja kuka hoitaa lapset... ”

Tulosten paljastuminen ja tutkimuksissa kdyminen aiheutti tiedonantajillemme surua ja
tuskaa. Sekd kantajuustutkimusten ettd seulontatulosten odottamisen aiheuttamia

tunteita kuvattiin tuskallisiksi jdnnityksen ja stressin lisdksi.

’

”... en oikein tienny ettd itkenké md vai ...’

7 ...niin sitte ku md tuli Oysista pois niin md vaan itkin. Md itkin ja itkin aina... ”

1 2

’...niin se on varmaan tosi tuskallista, tuloksen oottaminen...
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Tiedonantajat toivat esille negatiivisena asiana kokemansa yksilollisyyden puutteen. He
kuvasivat, ettei poliklinikan henkilokunta osannut aina ottaa huomioon tiedonantajien
tunnereaktiota tulosten kuulemisen jdlkeen. Osa asiakkaista kertoi ettd heille annettiin

neuvoja jotka he kokivat sekaviksi ja tilanteeseen kuulumattomaksi.

"Muistan ku se lddkdri sano, ettd “noh kyllihdn se sieltd loyty, timdhdn oli
odotettavissa” ja md olin ettd aha ja ettd tdssdhdn oli se melkeen 100%:in
todenndkosyys, ettd sd oot varmaan valmistautunu, ettd kylld sulla on se” ja md olin

ettd "huah” ...

” ...ne ei niinku sitten ollu varautunu siihen, ettd mullakin on tunnereaktio. ”

Vaikka perinndllisyystutkimukset herdttivdt tiedonantajissamme lukuisia sekd
negatiivisia ettd positiivisia tuntemuksia, olivat he yleisesti ottaen sitd mieltd, ettei asia
juurikaan vaikuttanut normaaliin arkeen. Kukaan ei esimerkiksi ollut muuttanut
tulevaisuuden suunnitelmiaan kantajuustutkimusten tulosten kuulemisen jélkeen.

i3}

” ...ei se nitnku vaikuttanu millddn lailla normaaliin arkeen...

” Ja sitte tosiaan ettd ei se, ne tunteet oli pinnassa silloin ku meni Oysiin tdn asian
tiimoilta niin silloin ne asiat oli pinnalla, ettd ei se siihen jokapdivdiseen arkeen

2

vaikuttanu.

5.4 Tiedonantajien hoitopolku

Koska kaikkien tiedonantajiemme kantajuustutkimusten tulokset olivat positiivisia, he
olivat jatkuvassa seurannassa OYS:ssa, tutkimusten tiheyden vaihdellessa puolesta
vuodesta kahteen vuoteen. Kantajuustutkimusten positiivisen tuloksen varmistuttua,
siirtyi  hoitovastuu  muille  yksikoille, esimerkiksi syOpétautien  klinikalle.

Tiedonantajiemme hoitopolkuun liittyvat kokemukset kdyvét ilmi kuviosta 8.
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Puutteet tiedonkulussa

Yhteydenoton puute

Hoitopolku
Poliklinikan rooli

Jatkohoidon merkitys

KUVIO 8: Tiedonantajien kokemus hoitopolusta

Tiedonantajamme  kertoivat  ettd  he  kokivat  puutteita  tiedonkulussa
perinndllisyyspoliklinikan ja jatkohoidon vililld. Esimerkiksi tiedonantajia hoitanut
ladkari saattoi vaihtua jatkohoidossa useasti, eikd uusilla ladkareilld ollut aikaa perehtya
asiakkaan taustoihin kunnolla. Haastateltavat kertoivat joutuvansa kertomaan usein
uudelleen oman tapauksensa ja taustansa, jotta lddkiri olisi ajan tasalla kulloisestakin
tilanteesta.

?.sielld vaihtuu aina lddkdri ja joka kerta saa timdn saman tarinan kertoa

uudelleen... ”

Oma-aloitteinen yhteydenotto jatkohoitopaikkaan koettiin toisinaan myds negatiivisesti.
Tata kuvattiin sanomalla, etté toisinaan soittaessa jatkohoitopaikkaan tuli olo, ettd soitto
oli rasite henkilokunnalle. Osa tiedonantajista sanoi, ettd soittaessa tuntui siltd kuin olisi

soittanut védraan paikkaan tai ettd soittaminen olisi ollut kiellettyé.

1 2

*...vahan sellanen olo ettd oonko soittanu vddrddn numeroon...

Suhteessa koko hoitopolkuun, tiedonantajat kokivat perinnéllisyyspoliklinikan kdyntien
ja sen henkilokunnan jddvdn hyvinkin pieneen rooliin. Perinnéllissyspoliklinikan

henkilokuntaa kuvattiin enemmankin vain tutkimusta tekevéksi yksikoksi.

” Perinnéllisyyspoliklinikan osuus on jddny jotenki sinne taustalle itelld, ettd se on

i)

itelld se ajatus ettd no ne tekee sielld sitd tutkimusta.’
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Perinndllisyyspoliklinikan henkilokunnalta olisi toivottu lisdéd aktiivisuutta esimerkiksi
uuden tiedon kertomisessa, tai vain vaikkapa pelkkid vointikyselyjd. Osa tiedonantajista

kertoikin toivoneensa lisdkdyntid perinndllisyyspoliklinikalle.

1 2

" ...mutta yks kdynti tddlld vield ois voinu olla hyvad...

”..kylld siind varmaan perinnéllisyyspoliklinikalta vois ottaa yhteyttd ettd haluatko
tulla jutteleen tai ihan ottaakkin vaikka ettd tuuppas kdymddn tddlld ettd jutellaan ettd
mitd tdhdn mennessd on tapahtunu ja miltd susta tuntuu, ettd vois sen ajan joko ottaa

’

tai ei ottaa.’

Geenitestausten ja tulosten kuulemisen jélkeen tiedonantajat ohjattiin jatkohoitoon ja
seurantoihin. Jatkohoito nostettiin tirkedén rooliin tiedonantajiemme keskuudessa.
Tiedonantajamme halusivat olla seurannan ja jatkohoidon piirissd jottamahdollinen
alkava syopd havaittaisiin hyvissd ajoin. Myos lisdkysymyksié esitettiin ja haluttiinkin
esittdd jatkohoito- ja seurantakdynneilla.

)

” Md oon seurannassa ja ndilld nykysillad menetelmilld se syopd saadaan kiinni .’

” ...sitd tavallaan miettii niitd kysymyksid gynekologin kdynnille ja sielld sitte enemmdn
kysyy niitd kysymyksid, mulle on tdrkeintd ettd md saan kdydd sielld gynekologilla

)

tarkastuksissa ..’
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6. TULOSTEN TARKASTELU JA JOHTOPAATOKSET

6.1 Asiakkaan kokema tuki ja sen merkitys

Tiedonantajiemme kokemukset tuen tarpeesta vaihtelivat suuresti. Ne, jotka muutoinkin
kokivat olevansa hyvin yksityisyydestddn kiinni pitdvid persoonia, eivdt kokeneet
tarvetta erityiseen tukeen perinnéllisyyspoliklinikan henkilokunnalta. Muutamat
haastateltavistamme olivat kuitenkin tottuneempia ottamaan vastaan tukea ja myds
hakivat sitd itse aktiivisesti. Nédin ollen tuen tarpeen arvioinnissa on osattava ottaa
huomioon asiakkaan persoonallisuus ja eldméntilanne kuten se onko asiakkaalla
olemassa epdvirallisia tukiverkostoja. Myods muissa tutkimuksissa on todettu, ettei
perinndllisen syovén riskin aiheuttama henkisen tuen tarve ole niinkddn verrannollinen
perinndllisen syOvén riskiin, vaan henkilon omaan tuntemukseen riskistd. Tdhdn
tuntemukseen taas vaikuttaa henkilon yleinen koherenssin tunne. (Butow ym. 2007,

632, Siglen ym. 2007.)

Aineistossa kuvattiin henkisen tuen tarpeellisuutta ja vaikutusta positiivisessa mielessa.
Kauppila, Kesti & Pirttilahti (2007) tuovat my0s esille opinndytetyossddn
emotionaalisen tuen merkityksen. Erityisesti Kauppila ym. (2007) tuo esille
hoitohenkilokunnan kanssa keskustelun ja heiltdi saadun tiedollisen tuen olevan
merkittdvid tuen muotoja. Niitd asioita tiedonantajammekin toivat esille; he kertoivat
muun muassa saaneensa erityisesti tiedollista tukea paljon. Toisaalta tiedonantajamme
jéivit kaipaamaan keskustelua ja lisdkdyntejd perinnéllisyyspoliklinikan hoitajien
vastaanotolla. Samankaltaisia tuloksia sai Osterman (2002). Hinen tutkimuksessaan
silmédn suonikalvoston melonoomaa sairastavien potilaiden kokemasta tuesta
hoitohenkilokunnan tarjoama vilineellinen tuki, kuten hoito-ohjeet, koettiin

elaméinhallintaa tukeviksi.

Negatiivisena koettiin perinndllisyyspoliklinikalta saadun tuen péaéttyminen useimpien
tiedonantajien kohdalla kantajuustutkimusten tulosten selviimiseen; enemmistd
tiedonantajistamme olisi kaivannut tiedollista ja henkistd tukea myos tdméan jédlkeen.

Kukkuraisen (2006) tutkimuksen mukaan 68% fibromyalgiaa sairastavista
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kuntoutusjaksolle osallistuvista asiakkaista koki saavansa henkilokunnalta sopivasti
emotionaalista tukea, 5% liikaa ja loput liian vdhdn. Ndin ollen riski tarjota asiakkaalle
litkkaa tukea on pieni. Toisaalta kyseisen tutkimuksen mukaan hoitohenkilokunnalta
saatua henkistd tukea arvostettiin enemmin kuin tiedollista tukea (Kukkurainen 2006,
99-100), kun taas tutkimuksessamme hoitohenkilokunnalta saadun tiedollisen tuen

koettiin olevan merkityksellisempaa.

Kauppila ym. (2007) tutkimus painottaa, ettd hoitohenkilokunnan (sairaanhoitajan ja
ladkérin) tirkein rooli on tiedon antaminen, kun taas muu tuki saadaan tehokkaimmin
laheisiltd tai vertaistukena.Sosiaalisen tuen ldhteend tiedonantajamme arvostivat eniten
laheisidédn; ystdvid sekd perhettd. Hoitohenkilokunnalta kaivattiin ldhinnd tiedollista
tukea. Samoihin tuloksiin tulivat my6s Hughes ym. (2010) tutkimuksessaan BRCA1- ja
BRCA2- geenivirheen kantajille parhaiten soveltuvista tukimuodoista. Sekd Hughes
ym. (2010) tutkimus, ettd meidén tutkimuksemme osoittavat ettd erityistd sosiaalista

tukea on niistd perheenjdsenistd, jotka ovat myos geenimutaation kantajia.

Osa tiedonantajistamme oli saanut perinndllisyyspoliklinikan henkilokunnalta
kéytannon tukea perinndllisyysasiasta keskustelemiseen omien lastensa kanssa. Osa taas
oli jadnyt kaipaamaan titd mahdollisuutta. Hughes ym. (2010, 491) tutkimuksessa my®s
ne tiedonantajat, jotka eivédt olleet kokeneet tarvinneensa tukea itselleen, olivat

halukkaita ottamaan vastaan tukea lastensa selvidmisen tukemiseen.

Vertaistuen mahdollisuutta kaivattiin jossain muodossa tiedonantajiemme keskuudessa.
Osalla oli ollut mahdollisuus epdmuodolliseen vertaistukeen samassa tilanteessa olevien
ldhisukulaisten muodossa, mutta ldhes kaikki tiedonantajamme kokivat, ettd olisivat
hyotyneet myos jarjestdytyneestd vertaistukitoiminnasta. Seka vertaistuki ettd laheisilta
saatu tuki olivat merkityksellisid psykososiaalisia voimavaroja Kukkuraisen (2006) seka
Kauppilan ym. (2007) tutkimuksissa. Kauppila ym. (2007) tutkimuksen tiedonantajat
olivat omatoimisesti hakeneet vertaistukea esimerkiksi keskustelupalstoilta. Samoin
kuin meidédn tutkimukseemme osallistuneet henkil6t, jdivat he kuitenkin kaipaamaan
hoitohenkilokunnan jarjestdmdd vertaistukiryhmédd. Kuten Hughes ym. (2010)
tutkimuksessa, tiedonantajamme kaipasivat sekd mahdollisuutta tavata muita samassa
tilanteessa olevia ettd tilaisuutta kysyé asiantuntijalta yleisid kysymyksid geenivirheen

kantajuuteen liittyen.

34



6.2 Tieto ja tiedottamisen toteutuminen

Tiedonantajiemme  ennakkotieto BRCA 1- ja BRCA  2-geeneistd sekid
perinndllisyyspoliklinikan toiminnasta vaihtelivat. Osalla ennakkotietoa oli runsaammin
kuin toisilla. Ensimmaiselld poliklinikkakdynnilld saadun tiedon koettiin olevan hyvia
ja havainnollistavaa. Tieto oli perusteellista, riittdvidi ja tilanteeseen sopivaa. Kéaridisen
(2008) tutkimuksen mukaan erilaisista toimenpiteisté tiedottamisen tulisikin olla selke&dé
sekd rehellistdi. Huono ja hidas tiedonsaanti olivat hdnen tutkimuksensa mukaan
elimédnhallintaa heikentivid tekijoiti. Timi sama seikka toistui myds Ostermanin

(2008, 39—40) tutkimuksen tuloksissa.

Aineistomme perusteella tulosten kuulemisen yhteydesséd tiedonméérdn koettiin olevan
hikellyttivdd ottaen huomioon tilanteeseen liittyvit jénnitteet ja pelot. Kaikilla
tiedonantajillamme suuri osa toisen kdynnin informatiivisesta annista unohtui tai meni
kokonaan ohitsepositiivisen tuloksen myotd. Tdmd on huomionarvoinen seikka
erityisesti, koska tdmd on yleensd asiakkaan viimeinen kontakti perinnéllisyys-
poliklinikan henkilokuntaan. My6s Kauppila ym. (2007) tutkimuksesta selvisi, ettd
tiedon miéra oli liian laaja otettavaksi vastaan jénnittyneessd ja pelottavassa tilanteessa.

Naéin ollen suuri osa saadusta tiedosta jai unohduksiin.

Tiedonantajat olisivat toivoneet perinndllisyyspoliklinikan puolelta enemmaén
aktiivisuutta tiedon antamiseen erityisesti tulosten kuulemisen jdlkeen. Ne
tiedonantajistamme, jotka olivat saaneet lisdtietoa poliklinikalta, olivat itse ottaneet
yhteyttd perinndllisyyspoliklinikalle. Tiedonantajiemme tilanteessa tiedolla oli
olennainen merkitys ymmairrettivyyden tunteen luomisessa. Perinnélliselle syovélle
altistavan geenin merkityksen ymmaértdminen teki jatkotoimenpiteistd loogisia, mika loi
turvallisuuden tunnetta. Lisdtieto teki tapahtumista mielekkéité ja motivoi tiedonantajia
osallistumaan seurantatutkimuksiin. Tdmi sama ilmid tuli ilmi myds Ostermanin

tutkimuksessa silmin suonikalvoston melanoomaan sairastuneista (2008, 9-10).
Ne tiedonantajistamme, joiden positiivisesta kantajuustuloksesta oli jo useampi vuosi,

toivat esille tarpeen esimerkiksi kerran vuodessa ldhetettidville infokirjeelle, joka

sisdltdisi tietoa geenitutkimuksen uusimmista tuloksista liittyen BRCA1- ja BRCA2-
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geenimutaatiohin. Samankaltainen tarve tuli esille myos Hughes ym. (2010, 493)
tutkimuksessa. Samoin kuin meiddn tutkimuksessamme, myods Hughes ym. (2010)
tutkimuksessa nousi esille tiedonantajien vaihteleva tiedontarve; muuttuvat
eldmintilanteet  saattoivat tuoda esille tarpeen saada lisdtietoa omasta

perinnéllisyydesté.

6.3 Asiakkaan tunteen ja kokemukset niiden kohtaamisesta

Aineistostamme nousi esille laaja kirjo tunteita, joita perinndllisyyspoliklinikkakdynnit
ja niiden aikana sekd ympérilld tapahtuneet asiat aiheuttivat. Kaikilla
tiedonantajillamme oli sekd negatiivisia ettd positiivisia tunteita. Positiivisia ja
miellyttdvid kokemuksia nousi esiin perinndllisyyspoliklinikan henkilokunnan
kaytoksestd ja sekd heiddn tavastaan kohdella asiakkaita. Henkilokunnan ammatillinen
osaaminen korostui ja heiltd sai hyvin tietoa. Negatiiviset tuntemukset ja kokemukset
taas liittyivat 14dheisesti tulosten kuulemiseen ja sen aiheuttamaan reaktioon sekd myds
sithen, kuinka henkil6kunta otti tuon tunnereaktion vastaan. Osa tiedonantajistamme
olisi  kaivannut  keskustelua  kantajuustutkimusten  tuloksen  aiheuttamasta
tunnereaktiosta. Alaniemen (2007) tutkielman mukaan tunteista puhumalla henkil6 saa

tukea, joka edesauttaa tilanteen késittelya positiivisesti.

Eldménhallinnan tunteelle olennaista on ettd kriisitilanteen herdttdmét tunteet ovat
selkeitd ja ymmarrettdvid. Osalla tiedonantajistamme oli mielikuva siité, ettd heilld oli
ollut tulosten kuulemisen jdlkeen niin sanotusti ’koekaniinimainen”-olo. He kokivat
olleensa vain osa jotain suurempaa tutkimusta, eivétka yksiloitd. Tdllainen tuntemus voi
olla lamaannuttava ja suuntaamaton; nidin ollen eliménhallinnan tunteen voidaan
ajatella olleen heikoimmillaan juuri tulosten kuulemisen yhteydessd. Aiemmissa
tutkimuksissa on kdynyt ilmi, ettd asiakkaat olisivat toivoneet erityisesti negatiivisten

tunteiden, kuten erilaisten pelkojen, parempaa huomiointia (Talvitie ym. 2009, 18).

Aiemmissa tutkimuksissa perinnéllisen syovén riskin on todettu aiheuttavan
huolestuneisuutta ja pelkoa, huolta omasta ja lasten terveydesti, toivottomuutta, kauhua
ja epdvarmuutta, stressid, ahdistuneisuutta ja masentuneisuutta (Kukkonen ym. 2008,

Siglen ym. 2007). Niitd samoja tuntemuksia nousi esille myds meidédn aineistostamme.
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Kuten aiemmissakin tutkimuksissa ndméd negatiiviset tunteet olivat védhentyneet
huomattavasti perinndllisen alttiuden selvittdmisen jilkeen; tilalle olivat tulleet
positiiviset tunteet kuten turvallisuus ja luottamus sddnnoéllisten seurantojen myotd
(Butow ym. 2007, 642). Suoranaista vaikutusta péivittdisiin tunnetiloihin
geenimutaation kantajuudella ei ollut; erityisesti negatiiviset tunteet keskittyivit

seulontakdyntien yhteyteen.

Tutkimusten mukaan perinnéllisen sydvdn riskin todennédkdisyys ei selitd sen
aiheuttamien tunteiden voimakkuutta (Butow ym. 2007, Siglen ym. 2007). Toisin
sanoen negatiivisten tunteiden voimakkuus ei korreloi sydvin puhkeamisen
todenndkoisyyteen, vaan pikemminkin asiakkaan omiin kokemuksiin sydvistad
esimerkiksi perhepiirissd (Siglen ym. 2007, 612, Butow ym. 2007, 632). Sukuhistoria
vaikuttaa esimerkiksi siten, ettd syOpddn liittyva stressi kasvaa henkilon tullessa
saavuttaessa idn, jolloin hdnen sukunsa nuorin henkild on sairastunut syopédin (Butow
ym. 2007, 642). Tama tuli ilmi myos meiddn aineistossamme. Ne tiedonantajat, joiden

diti oli menehtynyt rintasydpéén, kokivat erityisesti seulontakdynnit hyvin raskaiksi.

6.4 Hoitopolun merkitys eliminhallinnan tunteen syntymisessa

Kantajuustutkimusten tulosten selvittyd suurimmalla osalla tiedonantajistamme ei ollut
mitddn yhteyttd perinnollisyyspoliklinikan henkilokuntaan. Jatkotoimenpiteiden eli
vuosittaisten seulontojen yhteydessd tiedonantajat olivat kosketuksissa ldhinnd
operatiivisten osastojen henkilokunnan kanssa. Tiedonantajamme eivét aina kokeneet
saavansa yhtd asiantuntevia vastauksia perinnollisyyden suhteen askarruttavista
kysymyksisté heiltd kuin perinnéllisyyspoliklinikan henkilokunnalta. Tiedonantajamme
kuitenkin kokivat hoitopolkunsa loogiseksi ja selkedksi. Selked hoitopolku lisési
tiedonantajan tunnetta tilanteen hallinnasta ja ymmaérrys seulontatutkimusten
tavoitteesta teki niistd mielekkditd. Suurin osa haastatelluista olisi kuitenkin toivonut

jatkokdyntid perinnéllisyyspoliklinikalle tiedonsaantia varten.
Aineistostamme kdvi ilmi, ettd perinndllisyyspoliklinikan henkilokunta antoi

useimmille tiedonantajillemme tunteen, ettd heihin voi halutessaan ja tarvittaessa ottaa

yhteyttd. Jo pelkkd tieto avunsaannin mahdollisuudesta auttoi tiedonantajiamme
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jaksamaan seurantakdyntien vilisen ajan; tdimd sama on tullut ilmi myds King ym.
(2009) tutkimuksessa. Tiedonantajillamme oli enimmékseen tunne siitd, ettd heilld oli
ainakin jossakin mééirin mahdollisuus vaikuttaa sithen, miten, missd ja milloin heidén
hoitonsa tapahtuvat sekd oman toimintakykynséd ylldpitoon. Témé hallinnan tunne ja
todelliset vaikutusmahdollisuudet ovat tutkitusti tirkeitd psyykkisen hyvinvoinnin

kannalta. (Paunonen 2000, 9).

Kairidisen (2008) tutkimuksen mukaan onnistunut hoitoketju lisdsi rintasyopdd
sairastavien naisten eldménhallinnan tunnetta. Hoitoketjuun liittyviksi tekijoiksi
Kéaridinen médritteli hoitoympéristdn, hoitohenkildkunnan, potilasohjauksen, kontrollit
ja hoidon jatkuvuuden tunteen. Eldminhallintaa lisddvid tekijoitd olivat myo0s
moniammatillisen yhteistydn onnistuminen sekd laaja-alainen dialogi. Potilaat
kaipasivat keskustelua sellaisen asiantuntijan kanssa, joka pystyy vastaamaan
kysymyksiin sekd syovdn kliinisestd puolesta ettd hoitoketjusta, aina kdytdnnon
hoitojirjestelyitd mydten. (Osterman 2008, 39 — 40; Kiaridinen 2008, 70-71.) Nimi
samat seikat kdvivdt ilmi myds aineistostamme, joskin kontrollien osuus

eldménhallintaa tukevina korostui yli muiden.

Siekkinen (2010) tuo tutkimuksessaan esille, ettd toimiva hoitopolku vaikuttaa
positiivisesti potilaan eldménlaatuun. Siekkisen (2010) tulokset ovat samansuuntaisia
omien tuloksiemme kanssa suhteessa eldminhallinnan tunteeseen. Koska jatkuvat
seurannat tuovat muun muassa turvallisuuden tunnetta tiedonantajiemme eldméén,
vaikuttavat ne positiivisesti eldiménhallintaan. Téll6in oman tilanteen hyvidksyminen ja

sithen sopeutuminen helpottui ja myds muu eldma tuntui mielekkdammalta.

6.5 Kehittamishaasteet

Tutkimuksessamme perinndlliselle syovélle altistavan geenin kantajuustutkimuksissa
kdyneet asiakkaat kuvasivat kantajuustutkimukseen liittyvid kokemuksiaan. He
kuvasivat sitd, kuinka kokivat saaneensa tietoa liittyen perinndlliseen syopddn sekd
millaista tukea he saivat ja olisivat halunneet saada perinndllisyyspoliklinikan
hoitohenkilokunnalta ja ldheisiltddn. Tiedotuksen ja tuen lisdksi tiedonantajamme

kuvailivat tunteita, joita geeniseulonnan ja jatkohoidon eri vaiheet toivat mukanaan seki
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kuinka onnistuneeksi ja toimivaksi he kokivat hoitopolkunsa. Kokonaisuudessaan
tiedonantajiemme kokemukset perinnéllisyyspoliklinikan toiminnasta olivat positiivisia.
Kaikissa tutkimuksemme tulosten luokissa oli kuitenkin havaittavissa joitakin osa-

alueita, joilla toimintaa voitaisiin kehittéa.

1. Tieto. Ajankohtainen ja helposti omaksuttavissa oleva laédketieteellinen tieto on hyvin
merkittidvissi roolissa eldmédnhallinnan tunteen luomisessa sekd meidén tulostemme etti
muiden tutkimusten perusteella. Aineistomme perusteella suurin osa tiedosta on
suunniteltu annettavan perinnolliselle syoville altistavan geenimutaation kantajalle
toisen poliklinikkakdynnin yhteydessé. Talloin kuitenkin suurin osa tiedonantajistamme
oli jarkyttynyt saamastaan positiivisesta tuloksesta, ndin ollen tieto meni “ohi”. Kaikki
tiedonantajamme olisivatkin toivoneet mahdollisuutta informatiiviseen ohjauskdyntiin
myOhemmaéssd vaiheessa, esimerkiksi joitakin kuukausia tulosten kuulemisen jilkeen.
Myos kirjallista tietoa esimerkiksi uusimmista tutkimustuloksista kaivattiin, varsinkin

tilanteissa joissa kantajuustutkimuksista oli jo useampi vuosi.

2. Tuki. Tuki oli monen kohdalla tarkoittanut hoitohenkilokunnan ystévallistd
suhtautumista ja turvallisuuden tunteen luomista. Asiakas oli kohdattu ihmiseni.
Tiedonantajat jaivét kuitenkin kaipaamaan keskeisempad roolia
perinndllisyyspoliklinikalle esimerkiksi lisdkdyntien tai vertaistukiryhmien suhteen.
Osa tiedonantajista toi esiin  halunneensa ja my0s hakeneensa tukea
perinndllisyyspoliklinikan henkil6kunnalta siithen, kuinka kertoa perinndllisyydesti
lapsilleen. Tdmaénkaltaista tukea olivat kuitenkin saaneet vain ne tiedonantajat, jotka
olivat itse sitd aktiivisesti pyytidneet. Ndin ollen timédnkaltaista tukea olisi hyvi tarjota
kaikille positiivisen seulontatuloksen saaneille, onhan kyse koko perheen, erityisesti
mahdollisten lasten, tulevaisuuteen vaikuttavasta seikasta. My06s vertaistukitoiminnasta

on tutkimusten mukaan hyotya sekd yksilon ettd perheen eliménhallinnan tukemisessa.

3. Tunteet. Kaikista mieleenpainuvin hetki kaikille tiedonantajillemme oli ollut tulosten
kuulemisen hetki; ndin siksi ettd tuo hetki oli useimmille ollut hyvin tunnepitoinen.
Yksilon tunnereaktioiden huomioiminen ja sen kohtaaminen luo luottamuksen tunnetta
hoitosuhteeseen. Niinpd eldménhallinnan tukemiseen juuri tulosten kuulemisen
yhteydessd on syytd keskittyd varsinkin kantajuustutkimuksen tuloksen ollessa

positiivinen.
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4. Hoitopolku. Asiakkaan kulku hoitopolulla ei ollut aina ongelmatonta. Esimerkiksi
jatkohoitopaikan l4dkédrit eivdt aina olleet ajan tasalla tiedonantajiemme tilanteesta.
Osalla tiedonantajistamme oli ollut jopa epidselvyyttd siitd, missd jatkohoito tapahtuu,
omassa terveyskeskuksessa vai OYS:n tiloissa. Kuitenkin kaiken kaikkiaan kaikki
tiedonantajat olivat tyytyviisid sithen ettd he olivat jatkuvissa seurannoissa; timéi loi
heille turvallisuuden tunnetta. Niin ollen hoitopolun selkiyttimiseen asiakkaalle heti
hoitosuhteen alussa sekd sujuvan tiedonkulun varmistamiseen tulisi keskittyd entisté

enemman.
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7. POHDINTA

7.1 Tutkimuksen luotettavuus

Koska tydomme on kvalitatiivinen tutkimus, on tutkimuksen luotettavuuden arviointi
haastavaa. Laadulliselle tutkimukselle ei ole olemassa kiinteité, sovittuja luotettavuuden
arviointikriteerejd toisin kuin mdéérélliselle tutkimukselle (Nieminen 1997, 215).
Laadullisessa tutkimuksessa ei pyritd saatujen tulosten yleistettdvyyteen. Olimme
kuitenkin perehtyneet etukdteen aihealuetta koskevaan teoreettiseen materiaaliin ja
jatkoimme perehtymistd my0s aineiston keruun jélkeen. Vertailimme omia tuloksiamme
muiden tutkimusten tuloksiin saadaksemme niilld lisdtukea sekd 16ytddksemme

eroavaisuuksia.

Haastatteluaineisto tulee hankkia niin, ettd saatu materiaali on tarkoituksenmukaista.
(Nieminen 1997, 215 — 216.) Téssd tyOssd se tarkoittaa sitd, ettd kerddmamme
materiaali tuli perinndllisyyspoliklinikan sellaisilta asiakkailta, jotka halusivat
vapaaehtoisesti kertoa omasta kokemuksestaan ja jotka olivat sithen kykenevid. Koska
valitsimme tyohomme henkil6itd, jotka olivat kdyneet perinndllisyyspoliklinikan
seulonnoissa jo useita kuukausia tai vuosia ennen haastattelua, otimme aineiston
luotettavuuden arvioinnissa huomioon kuluneen ajan. Tiedonantajat ovat kdyneet
kokemusta ldpi niin mielessddn kuin ystdviensd ja joissakin tapauksissa my0s
ammattiauttajien kanssa. Néin ollen he luultavasti kokevat tilanteen erilaiseksi
jélkikédteen arvioiden. Aikaviiveestd johtuvaan tunteiden muutokseen emme voi
vaikuttaa millddn tavalla, mutta otimme sen huomioon opinndytetyossdmme ja
arviomme sitd lisdtdksemme tutkimuksemme luotettavuutta. (Nieminen 1997, 216 —

217.)

Haastattelutilanteissa ~ pyrimme  luomaan  mahdollisimman  rentoutuneen ja
luottamuksellisen ilmapiirin varmistaaksemme ettd haastateltavat tunsivat voivansa
kertoa meille kaiken mielestinsd olennaisen tiedon. Mielestimme kaikki
haastattelumme sujuivat hyvin, ja haastateltavat pystyivdat ilmaisemaan itsedén

mahdollisimman vapautuneesti (Nieminen 1997, 217).
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Erds huomioitava seikka tyomme luotettavuudessa on myds se, ettd tyd tehtiin
tilauksesta OYS:n perinndllisyyspoliklinikalle, sen valitsemilla tiedonantajilla ja my0s
kysymykset muotoiltiin pitkélle yhteistydssd perinndllisyyspoliklinikan kanssa. Niin
ollen perinnéllisyyspoliklinikan toiveet ovat vaikuttaneet sithen millaisiin kokemuksiin

olemme haastatteluissa keskittyneet.

Lisdtdksemme aineistomme luotettavuutta olemme tdssd raportissa esitelleet
haastatteluissa kiyttimdmme teemat (liite 2) ja kertoneet teemojen muokkautumisesta.
Olemme pyrkineet avoimesti selittimiddn tydmme teemojen muotoutumisen. Olemme
myos pyrkineet kisittelemddn tiedonantajiltamme saamaamme materiaalia siten, etti
tiedonantajiemme alkuperdinen merkitys olisi sdilynyt mahdollisimman hyvin. Tistd
johtuen olemme my0s halunneet esitelld siitd osan lainausten muodossa analysoinnin

yhteydessa jotta lukija voi tutustua analyysimme perusteisiin.

7.2 Tutkimuksen eettisyys

Tyomme kannalta keskeiset eettiset kysymykset liittyvdt luottamuksellisuuteen,
vapaacehtoisuuteen ja avoimuuteen tutkimuksen suunnittelussa, materiaalin hankinnassa
sekd tutkimusraportin Kkirjoittamisessa. Néaihin pyrkidksemme kerroimme rehellisesti
tutkimuksemme aiheesta ja tarkoituksesta sekd yhteistyokumppaneillemme ettd
tiedonantajillemme. Tiedonantajille annoimme tietoa opinndytetystimme jo
saatekirjeissd; lisdksi haastattelujen yhteydessd kerroimme lisdtietoa tyostimme ja sen
aiheesta. Kerroimme haastateltaville, ettd haastattelu nauhoitetaan, kuten myds sen, ettei
nauhoitusta kuuntele meidén lisiksemme kukaan muu ja ettd nauhoitus, samoin kuin
muu materiaali, tuhotaan opinndytetydmme valmistuttua. Liséksi pyrimme koko
opinndytetydprosessimme ajan, ja tietysti sen jdlkeen, suojelemaan tiedonantajiemme

anonymiteettid pitdmalla kaikki heidét tunnistettaviksi tekevét tiedot salaisina.
Tyomme eettisyyteen kuuluvat myos lupa-anomukset yhteistyotahollemme. Olemme

hakeneet lupaa tutkimuksemme suorittamiseen oppilaitoksemme yhteistydkumppanin

lupahakemuksella. Pidimme kiinni tarkoin eettisistd kriteereistd tydssdmme, erityisesti
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tiedonantajien henkildllisyyden suojelemisen osalta. Olemme noudattaneet OAMK:n
yleisid eettisid ohjeita opinndytetyon tekijoille ja olemme saaneet kaikki tarvittavat

luvat tybhomme sekid ohjaajiltamme ettd yhteistyOkumppaniltamme.

7.3 Opinniytetyoprosessi

Tamén opinndytetyon tekeminen on ollut meille pitkd prosessi. Aloitimme tyon syksylla
2007. Télléin olimme vasta opintojemme ensimmaéisen vuoden loppuvaiheessa, joten
aitheen valinta ja koko opinndytetyOprosessin hahmottaminen oli haastavaa. Aiheen
16ysimme OAMK:n sosiaali- ja terveysalan opinnédytetyon aiheita siséltdvisti pankista;
lopullinen aithe muotoutui vdhidn kerrallaan perinndllisyyspoliklinikan osastonhoitajan
Marja-Liisa Niinimaan ja perinndllisyyshoitaja Outi Kajulan sekd ohjaavien

opettajiemme kanssa kdytyjen keskustelujen kautta.

Osallistuimme ideointiseminaariin joulukuussa 2007. Valmistavaan seminaariin
osallistuimme toukokuussa 2008, opinndytetydmme tutkimussuunnitelman esitimme
helmikuussa 2009. Haastattelua varten laatimamme kysymykset vaativat kuitenkin
pitkéllistd hiomista ja niinpd pddsimme suorittamaan haastatteluja vasta maaliskuussa
2010. Tdssd vaiheessa suunnittelimme tyomme valmistuvan kesddn 2010 mennessa,
mutta aineiston analyysi osoittautui enemman aikaan vievéksi kuin olimme arvoine et ja

padtimme jatkaa opinndytetydmme tyostamistd syksyyn 2010.

Tyomme aihe, sen metodit ja pddteemat olivat pidosin selvilld tutkimussuunnitelmaa
esittdessd, mutta ne ovat muotoutuneet lopulliseen muotoonsa vasta haastatteluista
saamaamme materiaalia analysoidessa. Vield tiedonantajiamme ldhestyessd oli
saatekirjeessimme tyOmme aiheena “Eldménhallinnan tukeminen hoitotydn keinoin
perinndllisen syovan seulonnoissa”. Aineistoa analysoidessamme aineistosta alkoivat
kuitenkin nousta voimakkaasti esille tiedonantajiemme kokemukset; heiddn saamansa
kdytannollinen ja emotionaalinen tuki, heiddn tunteensa ohjauskdyntien aikana seki
niiden jdlkeen, tiedonsaannin merkitys eldménhallinnassa ja  kokemukset
perinnéllisyyspoliklinikasta osana pitkdd hoitopolkua. Néin ollen pddtimme muuttaa
opinndytetydmme otsikon muotoon “Perinndllisen sydvidn kantajuustutkimuksissa

kdyneiden asiakkaiden kokemuksia saamastaan tuesta”, mikd taas tarkentui muotoon
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"BRCA1- ja BRCAZ2- kantajuustutkimuksissa kéyneiden asiakkaiden kokemuksia
eldminhallinnasta” Tdma kuvailee mielestimme tyotdmme paremmin, silld asiakkaiden
saama tuki kaikissa muodoissaan oli luomassa tiedonantajiemme eldmén

ymmérrettdvyyden, hallinnan ja mielekkyyden tunteita.

Erds haastavammista kokemuksista opinnédytetyoprosessin aikana on ollut laadullisen
tutkimuksen tekijdn vastuun hyvidksyminen; meiddn on tiytynyt tehdd valintoja sekéa
olennaisimmista teemoista ettd myds siitd, mikd saamassamme materiaalissa on ollut
atheemme kannalta olennaisinta. Meiddn on pitinyt pystyd perustelemaan tekemdmme
valinnat, sekd my0s joustamaan niistd mikili toinen on ollut eri mieltd ja pystynyt
perustelemaan oman kantansa paremmin. Koska laadullisen tutkimuksen tekeminen on
aina subjektiivista, toivomme tekemiemme ratkaisujen olevan mahdollisimman pétevié

myos tydmme lukijoiden silmissa.

Tutkimustehtdvimme oli: Millaisia kokemuksia BRCA 1- ja BRCA 2-
kantajuustutkimuksissa ~ kdyneilld  asiakkailla on ollut eldminhallinnastaan
kantajuustutkimusten aikana? Mielestimme saimme vastauksen tdhdn kysymykseen.
Jaottelimme vastauksen neljddn eri péddluokkaan; yhdessd ndmid luokat antavat
kokonaiskuvan tiedonantajiemme eldminhallintaan vaikuttaneista kokemuksista.
Tavoitteenamme oli, ettd perinndllisyyspoliklinikan henkilokunta saisi tyostimme apua
asiakkaiden  tukemiseen  perinnélliselle  syoville  altistavan  geeninvirheen
kantajuustutkimuksiin  liittyvilld kéynneilld, ja uskommekin heiddn pystyvin
hyodyntdméadn tutkimustuloksiamme ja kehittimddn omaa toimintaansa.

Henkilokohtaisina tavoitteina meilld oli kokemuksen saaminen tutkimustyosti,
haastattelujen jirjestiminen, suorittaminen seki erityisesti eettisten asioiden huomiointi
olikin mielestimme meille hyvin kasvattava kokemus. Tulevina sairaan- ja
terveydenhoitajina  hyddymme my0s varmasti saamastamme ldpiluotaavasta

katselmuksesta asiakkaan hoitopolkuun sekéd yksilollisten tekijoiden merkityksesté siind.

7.4 Jatkotutkimusehdotukset
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Téssd opinndytetyossd olemme keskittyneet vain perinnéllisyyspoliklinikan rooliin
perinndlliselle syoville altistavan geenin kantajuustutkimuksessa kdyneiden potilaiden
hoitopolussa. Saamastamme materiaalista tuli kuitenkin esille asiakkaiden kokemuksia
koko hoitopolun ajalta. Olisikin ollut mielenkiintoista oppia enemmin asiakkaan koko
hoitopolusta hoito-organisaatiossa, sekéd asiakastyytyvidisyyden toteutumisesta koko
hoitopolun ajalla. Té&hadn liittyy mielestimme mielenkiintoinen ilmi6 nykyajan
erikoistuneessa terveyden- ja sairaanhoidossa; kuka ottaa vastuun yksilon fyysisestd ja
psyykkisestd hyvinvoinnista silloin kun hoitamassa on useita eri yksikoitd? Ja kenet
asiakas kokee tuoksi kokoavaksi voimaksi, joka auttaa asiakasta luomaan

kokonaiskuvan tilanteesta?

Olisi myds mielenkiintoista tehdd tutkimus tiedonantajiemmekin mainitsemaan
jatkohoitoon liittyen. Kaikki tiedonantajamme toivat positiivisesti esille jatkohoidon ja
seurannan merkityksen. Olisikin mielenkiintoista perehtyd esimerkiksi sithen kuinka
jatkohoito jarjestyy tarkemmin ja kuinka se tarkalleen ottaen on vaikuttanut
asiakkaisiin. Haastatteluissamme jatkohoito tuli esille osana hoitopolkua, mutta
keskittdiméalld tutkimuksen koskemaan wvain jatkohoitoa, antaisi se mielestimme

lisdtietoa asiakkaan kokonaishyvinvoinnista.

Tiedonantajamme olisivat myds toivoneet mahdollisuutta vertaistukeen. Siksipad olisikin
kiinnostavaa tehdd tutkimus liittyen vertaistuen merkitykseen perinndlliselle syoville
altistavan geenin kantajien keskuudessa. Hughes ym. (2010) tutkimusta mukaillen olisi
mielenkiintoista tutkia, millaiset vertaistuen muodot olisivat parhaiten hyodynnettivissa
Pohjois-Suomen olosuhteissa. Mikéli vertaistukiryhmétoimintaa jossain vaiheessa
aloitetaan, olisi my0s kiinnostavaa tutkia kuinka vertaistuki vaikutti asiakkaisiin ja

heiddn suhtautumiseensa omaan perinnélliseen alttiuteensa.
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Muita tutkimuksia aiheesta:

LITE1/1

Tekijét, nimi

Tutkimusongelmat

Tutkimuksen toteuttaminen

Tutkimustulokset

Kaéiridinen, A-M.

(2008)

RintasyOpéi sairastavien naisten
eldménhallinta - Haastattelututkimus
eldmédnhallinnan kokemuksesta

Kuvata rintasyopai
sairastavien kokemuksia
elaménhallinnasta ja
eldménhallintaa edistdvista
sekd heikentdvista tekijoistd

Haastattelututkimus: 16
rintasyopéd sairastavaa
naista, haastateltavat
mahdollisimman samassa
vaiheessa sairauden
kulussa.
Aineistonkeruumenetelméin
i teemahaastattelu

Jaoteltu teemojen mukaisesti: positiivisesti
elaménhallintaan vaikuttavat tekijit ja negatiivisesti
vaikuttavat.

Positiiviset asiat liittyivét suurelta osin onnistuneeseen
hoitoketjuun ja my0s oman arjen ja normaalin eldméin
pyorittdmiseen, vertaistukeen seké hoitoympéristoon ja
henkildkuntaan.

Negatiiviset asiat olivat ldhinné tiedonkulun ja -saannin
ongelmissa.

Kukkola, L. & Okkonen, L. (2008)
Syovén perinndllisyys pelottaa —
Perinnollisen syopariskin ja sen
tutkimisen aiheuttamat
psykososiaaliset vaikutukset sekd
asiakkaiden odotukset ja kokemukset
perinndllisyysneuvonnassa.

1. Millaisia psykososiaalisia
vaikutuksia mahdollinen
syopdriski aiheuttaa
perinndllisyysneuvontaan
hakeutuville ja missa
méaérin?

2. Millaisia psykososiaalisia
vaikutuksia perinndllisen
syOpdriskin selvittiminen
aiheuttaa
perinndllisyysneuvontaan
hakeutuville?

3. Millaisia odotuksia
perinndllisyysneuvontaan
hakeutuvilla on
perinnéllisyysneuvontaa
kohtaan?

4. Miten perinnodllisen

Kaksivaiheinen
kyselylomake niille
henkiloille, jotka
hakeutuivat
perinndllisyysneuvontaan
perinndllisen sydvéin
neuvontaprojektin aikana
02/1998 — kevit/1999.
Ensimmaisen vaiheen
kyselyisté palautui 127
(89 %), toisen vaiheen
kyselyistd 62 (63 %).
Lomakkeet sisdlsivat seka
strukturoituja,
puolistrukturoituja sekd
avoimia kysymyksia.

1. Vastaajilla esiintyi eniten huolestuneisuutta ja pelkoa,
muita tunteita olivat huoli omasta terveydesta ja lasten
mahdollisesta syopériskistd, katkeruus, toivottomuus,
unettomuus, kauhu, kivun pelko ja epdvarmuus.

2. He saivat neuvonnasta tiedollista, psyykkista seké
sosiaalista hyGtya, ja siitd aiheutui psyykkista ja
sosiaalista haittaa.

3. Suurimmat odotukset koskivat tietoa perinnollisesti
syOvéstd, omaan tilanteeseen liittyvai tietoa sekd muiden
hyviksi kohdistuvaa tietoa. Vastaajilla oli myos
psyykkisié sekd sosiaalisia odotuksia.

4. Asiakkaiden hy6ty voidaan jakaa kolmeen luokkaan:
psyykkinen, sosiaalinen seké konkreettinen hydty.

5. Neuvonta vastasi asiakkaiden odotuksia/toiveita erittdin
tai melko hyvin 80 %:lla, jonkin verran 12 %,8 % ei
osannut sanoa.




syoOpaériskin ja sen
selvittimisen aiheuttamat
psykososiaaliset vaikutukset
ovat muuttuneet
perinnéllisyysneuvonnan ja
selvittdmisen jélkeen?

5. Miten
perinndllisyysneuvonta
vastasi asiakkaan odotuksia?

Osterman, 1. (2008): Eliménhallinta
ja koettu tuki: Teemahaastattelu
silmén suonikalvoston melanoomaan
sairastuneille potilaille.

1. Kuvata potilaiden
elaménhallintaa
ymmérrettdvyyden,
hallittavuuden ja
mielekkyyden
ulottuvuuksien avulla.

— Ymmirrettavyyttd
kuvataan potilaiden
kokemien voimavarojen
kautta

— Hallittavuutta kuvataan
potilaiden kokeman
hallinnan tunteen kautta
— mielekkyyttd kuvataan
potilaiden kokeman
merkityksellisyyden ja
voimavarojen kédyttdmiseen
sitoutumisen kautta.

2. Kuvata koettua tukea
— Kuvata millaista tukea
potilaat kokivat saaneensa

Haastattelututkimus,
haastateltavana 20
harkinnanvaraisesti valittua
silmén suonikalvon
melanoomaan vuoden
sisdlld sairastunutta
potilasta. Néisti puolet oli
naisia, puolet miehid.
Haastattelu toteutettiin
teemahaastatteluna,
etukéteen valitut teemat
olivat elaménhallinta seka
koettu tuki. Haastattelut
toteutettiin 40-90 minuutin
kestoisina
yksil6haastatteluina
yliopistosairaalassa
kontrollikdynnin
yhteydessé. Aineisto
analysoitiin laadullisella
siséllonanalyysilla,

1. Voimavarat nykyisessd eldmaintilanteessa

— Ratkaisevassa asemassa oma toiminta ja asenne seka
tukea antavat ihmissuhteet.

2. Arjen hallinta

— Muodostui hallinnan tunteesta fyysisen toiminnan
alueella ja hallinnan tunteesta psyykkisen toiminnan
alueella.

3. Sitoutuminen eldmén mielekkyyteen sairastumisesta
huolimatta

— Térkeita ovat tulevaisuuden odotukset ja eldméin
kokeminen merkitykselliseksi.




sairastuttuaan
— Kuvata millaista tukea
potilaat toivoivat saavansa.

jarjestyksessa pelkistetyt
lausumat, alateemat,
ylédteemat ja padteema.

Talvitie, T. ja Valkonen, S. (2009)

Asiakasléhtdisyyden toteutuminen
ohjauksessa Asiakkaan ja hoitajan
nékokulma.

1. Mitka asiakasldhtéisen
ohjauksen piirteet toteutuivat
asiakkaiden mielestd
ohjauksessa
suunnitteluvaiheessa /
toteutusvaiheessa /
arviointivaiheessa?

2. Mitk4 asiakasldht6isen
ohjauksen piirteet toteutuivat
hoitajien mielesti
ohjauksessa
suunnitteluvaiheessa /
toteutusvaiheessa /
arviointivaiheessa?

Tutkimus toteutettiin
sovellettuna
systemaattisena
kirjallisuuskatsauksena.
Analysoitava aineisto
koostui 17 artikkelista,
aineisto analysoitiin
deduktiivisella
siséllonanalyysilla.

Asiakasléhtdinen ohjaus toteutui enimmékseen hyvin,
arviointivaihetta oli vaikea arvioida materiaalin
niukkuuden vuoksi. Asiakkaalle olennaisinta olivat
ohjauksen toteutuksen asiakasldhtoiset piirteet, kun taas
hoitajien vastauksissa painottuivat sekd suunnittelu- etta
toteutusvaiheen asiakaslihtdiset piirteet. Molemmille
ryhmille térkeitd tekijoitd olivat ohjaukseen kéytetty aika,
siind jaettu tieto sekd ohjauksen muoto. Yksiloohjauksen
koettiin toteutuneen paremmin kuin ryhméohjauksen.

Paunonen, T. (2000) Potilasohjaus
paivékirurgiassa: tutkimus
paivékirurgisen
polventihystyspotilaan kokemuksista,
odotuksista ja tarpeista hoitoketjun eri
vaiheissa.

1. Kuvata paivékirurgisen
polventéhystyspotilaan
keskeisimmat kokemukset ja
tarpeet ennen toimenpidetta,
toimenpidepéivina ja
toipumisaikana.

2. Luokitella potilaiden
kokemukset, odotukset ja
tarpeet ajallisella jatkumolla
seuraavien osa-alueiden
mukaan: bio-fysiologinen;
kokemuksellinen;
tiedollinen;
sosiaaliyhteisollinen;

Haastattelututkimus, johon
osallistui 16 paivékirurgista
polventéhystyspotilasta.
Potilaita haastateltiin
puhelimitse leikkausta
edeltivand paivani seka
sen jilkeisend paivina,
toimenpidepédivénd potilaat
tayttivit
haastattelulomakkeen.
Aineisto analysoitiin
induktiivis-deduktiivisesti
siséllonanalyysilla.

Potilaat tarvitsevat tietoa omasta sairaudestaan,
jonotusajoista ja hoitotoimenpiteiden yksityiskohdista
tehdédkseen péétoksid omaan hoitoonsa liittyen. Potilaat
halusivat osallistua omaa hoitoansa koskevaan
paitoksentekoon ja ne potilaat jotka aktiivisesti kyselivit
asioita olivat hoitoonsa tyytyvdisempié kuin
passiivisemmat potilaat. Tietoisuus hoitoketjusta ja
toimenpiteiden etenemisesti lisési myos

potilastyytyvaisyytta.




eettinen.

Kukkurainen, M-L. (2006).
Fibromyalgiaa sairastavien

koherenssintunne, sosiaalinen tuki ja

elaméanlaatu.

Kuvata fibromyalgiaa
sairastavien potilaiden

1. koherenssintunnetta ja sen
pysyvyyttd vuoden aikana,
2.sosiaalista tukea ja sen
muutosta vuoden aikana,

3. koherenssintunteen
yhteyttd sosiaaliseen tukeen
ja sosiaalisen tuen yhteytta
eldménlaatuun,

4. elaiménlaatua ja siind
tapahtuvia muutoksia
vuoden aikana,

5. koherenssintunteen
yhteyttd elaméanlaatuun

Tutkimus toteutettiin
kyselylomakkeilla.
Kyselylomakkeita tayttivit
151 fibromyalgiaa
sairastavaa henkil6d ennen
kuntoutusta sekd 4 ja 12
kuukautta kuntoutuksen
jéalkeen. Aineisto
analysoitiin tilastollisilla
menetelmilla.

Koherenssintunne oli pysyvé seurantaan kuuluneen
vuoden aikana. Sosiaalinen tuki pysyi samana, ja oli sitd
vahvempaa mitd enemmén henkil6lld oli 18heisia
ihmisid.Korkean koherenssintunteen omaavat ihmiset
kokivat saavansa enemmén tukea ldheisiltd ihmisilti seka
vertaistukiryhmisté, hoitohenkilokunnalta saadun tuen
madrddn koherenssintunteella ei ollut vaikutusta.
Koherenssintunne oli korkein henkil6illa jotka olivat
tyytyviisid terveyteensd, toiseksi korkein henkil6illd jotka
olivat tyytyviisid henkisiin voimavaroihinsa. Alhaisin
koherenssintunne oli niilld jotka olivat tyytyméttomiéd
perhe-eldmidinsé sekd ystdvé- ja tuttavasuhteisiinsa.

Kauppila, M., Kesti, M., & Pirttilahti,

K. (2007).
Leikki-ikdisen lapsen diabetes.

Vanhempien kokemuksia sosiaalisen

tuen saannista

1. Kuvata vanhempien
kokemuksia sosiaalisen tuen
saannista leikki-ikdisen
lapsen sairastuttua
diabetekseen

2. Tuoda esille sosiaalisen
tuen merkitys vanhempien
voimavarojen vahvistajana

Tutkimus toteutettiin
keskusteluhaastatteluilla.
Tiedonantajia olivat
kolmen 3-6-vuotiaan
lapsen vanhempaa. Lapsen
sairastumisesta oli kulunut
vahintdén puoli vuotta
haastatteluhetkelld.
Aineisto analysoitiin
sisédllonanalyysilla.

Tutkimuksen mukaan vanhemmat saivat paljon tictoa
diabeteksesta lapsen sairauden alkuvaiheessa ja tietoa
annettiin valilld liiankin paljon, eiké kaikkea voinut
sisdistda kerralla. Tulosten mukaan puutteita oli
alkuvaiheessa varsinkin emotionaalisen tuen saamisessa,
mutta positiivisesti kuvattiin muun muassa
diabeteshoitajien myotideldavai ja empaattista kohtelua.
Vertaistuki nousi merkittdvéksi tuenldhteeksi
vanhemmille.




Siglen, E., Bjorvatn C., Engebrettsen
L., Berglund G. & Natvig, K. (2007).
The influence of cancer-related
distress and sense of coherence on
anxiety and depression in patients
with hereditary cancer.

Tutkimus on osa laajempaa
tutkimusta geneettisen
neuvonnan
psykososiaalisista
vaikutuksista Norjassa.
Tutkimus keskittyy syovéin
aiheuttamaan ahdistuksen ja
koherenssintunteen
korrelaatioon kuusi
kuukautta perinnéllisen
syovin kantajuuden takia
tehdyn geneettisen
neuvonnan jélkeen.

Tutkimus toteutettiin
kyselylomakkeilla.
Lomakkeet ldhetettiin 144
henkilélle, jotka olivat
saaneet geneettistd
neuvontaa yhdessa
kolmesta norjalaisessa
yliopistollisessa sairaalassa
vuosina 2002-2003. Kaikki
osallistujat olivat yli 18-
vuotiaita. 144 lomakkeesta
palautui 95. Lomakkeet
analysoitiin tilastollisilla
menetelmilla.

Koherenssintunteen ja syopé-lahtdisen masennuksen
vilinen yhteys oli huomattava. My6s koherenssintunteen
ja syopa-lahtdisen ahdistuksen vélilld oli todettavissa
yhteys. Ahdistuneisuus oli vastaajien kesken yleisempdd
kuin masentuneisuus. Masennukselle altisti erityisesti
henkilon syopaén liittyvét oireet; myds didin kuolema
rintasyOpéédn ja didin hoitaminen sairauden
loppuvaiheessa lisdsivdt masennuksen ja ahdistuneisuuden
riskié.

Hughes, L. & Phelps, C. (2010) ”The
Bigger the Network the Bigger the
Bowl of Cherries...” Exploring the
Acceptability of, and Preferences for,
an Ongoing Support Network for
Known BRCA 1 and BRCA 2
Mutation Carriers.

Tutkimuksen tavoitteena oli
selvittdd, mikd tukimuoto
olisi tehokkain tapa tukea
BRCA1/2-mutaation
kantajia (sekd miehid ettéd
naisia). Tutkimuksen
tarkoituksena on luoda
malleja tukimuotojen
kehittdmiseen Walesin
alueella.

Laadullinen tutkimus, joka
toteutettiin kaksilla
ryhméhaastatteluilla.
Haastatteluihin osallistui
17 naispuolista BRCA-
mutaation kantajaa Walesin
alueelta. Haastattelut
nauhoitettiin ja analysoitiin
siséllonanalyysilla.

Sisédlléonanalyysilld nousi esille kolme péditeemaa; reaktiot
positiiviseen seulontatulokseen, psykologisen tuen tarve
seka tiedollisen tuen tarve. Vaikka perheen merkitys tuen
antajana oli merkittava, kaipasivat haastateltavat myos
ulkopuolista tukea. Vaikka haastateltava ei olisikaan
kaivannut tukea itselleen, kaivattiin sitd kantajuuden
merkitysten selvittimiseksi lapsille.Suuri osa
tiedonantajista oli valmis antamaan itse vertaistukea
samassa tilanteessa oleville. Suositumpi tukimuoto
koettiin kuitenkin olevan informatiivinen ryhmétilanne,
jossa toivottiin olevan ldsnd my0s alan ammattilaisia.




Butow, P.N. & Price, M.A. & Lo, S.K.
&Wilson, J. (2007). Predictors of
Cancer Worry in Unaffected Women
from High Risk Breast Cancer
Families: Risk Perception is not the
Primary Issue

Tutkimuksen tavoitteena oli
1. Tutkia korkean
perinndllisen riskin
omaavien mutta syopdan
sairastumattomien naisten
syoOpaan liittyvid huolia

2. Tunnistaa syovén
aiheuttamaa pelkoa
ennakoivia tekijoitéd

3. Testata mallia, jonka
mukaan perinndllisen
syOpdin sairastumisen
todenndkdisyys vaikuttaa
muiden syopddn liittyvien
huolien aiheuttajien (kuten
sukuhistoria, biologiset ja

Maaérillinen tutkimus, joka
toteutettiin seké
lomakkeiden ettd
haastatteluiden avulla.
Kysymyksiin vastasi 1437
idltdan 18—75 vuotiasta
australialaista ja
uusiseelantilaista
toistaiseksi syopdin
sairastumatonta naista,
joilla onkorkea alttius
sairastua perinndlliseen
syopdan. Tutkimus on
jatkuva ja osallistujat
vastaavat kysymyksiin
uudelleen kolmen vuoden
vilein. Lomakkeista ja
haastatteluista saatu
materiaali analysoidaan
tilastollisilla menetelmilla.

Myds nettisivut, Internetin keskustelupalstat,
neuvontalinjat sekd tiedotuslehtiset saivat kannatusta.

1. Sy6péén liittyvien huolien taso oli yleisesti ottaen
matala, vain 5 % ilmoitti olevansa huomattavan
huolissaan syopéén sairastumisesta.

2. Sydvién aiheuttaman huolen méérdin vaikutti vahvasti
tiedonantajan elimidnkokemukset, erityisesti ldhisuvun
syopéhistoria. Muutoinkin ahdistuneet henkil6t kokivat
my0s enemmén syOpédn liittyvid huolia. Tietoisuus
omasta perinnéllisyydesti alttiudesta lievitti huolen
madraa.

3. Perinnolliseen syOpéén sairastumisen todenndkoisyys ei
vaikuttanut muiden huolien aiheuttajien voimakkuuteen.




psykologiset tekijat)
voimakkuuteen




LIITE 2

TEEMAHAASTATTELUN RUNKO:

1. Miten ja miksi hakeuduitte perinndllisen sydvén kantajuustutkimuksiin? Millaista

tietoa teilld oli seulonnoista, ja millaiset odotukset?

2. Kuvailkaa kokemuksianne ensimmdisestd poliklinikkakdynnistd (tutkimus)

esimerkiksi seuraavista ndkokulmista:

Hoitohenkil6kunnan antama tieto tilanteesta ja toimenpiteista
Oliko tieto sopivassa muodossa
Mahdollisuus esittdd kysymyksia

Tilojen miellyttavyys, rauhallisuus ja niin edelleen.

3. Kuvailkaa kokemustanne toisesta poliklinikkakdynnistdnne esimerkiksi seuraavista

niakokulmista:

Omat vaikutusmahdollisuutenne tulostan kuulemistilanteeseen
Saadun tiedon oleellisuus eldméntilanteenne kannalta
Luottamuksen tunne hoitohenkilokuntaa kohtaan

Tiedonanto jatkotoimenpiteisti

Mahdollisten tukihenkildiden lasndolo

Millaiseksi olette kokeneet hoidon jatkuvuuden eri toimipisteiden valill4?

Olisitteko kaivanneet lisdtukea tulosten kuulemisen jidlkeen?
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5.2.2010
Oulu

Hyva Perinnéllisyyspoliklinikan asiakas,

Opiskelemme Oulun seudun ammattikorkeakoulun Sosiaali- ja terveysalan yksikossa,
Riikka valmistuu sairaanhoitajaksi kevdilld 2010 ja Liisa terveydenhoitajaksi kevaélla
2012. Teemme opinndytetydtdmme yhteistydossd Oulun Yliopistollisen sairaalan
Perinndllisyyspoliklinikan kanssa aiheesta “Eldménhallinnan tukeminen hoitotydn
keinoin perinnéllisen syovdn seulonnoissa”. Osana opinndytetyomme kaipaisimme
tietoa Sinun kokemuksistasi Perinndllisyyspoliklinikan BRCA- kantajuustutkimuksesta.

Tiedon kerddminen tapahtuu haastatteluilla. Haastattelukysymykset liittyvét
kokemuksiinne hoitotydon keinoista ja halutessanne voitte saada haastattelurungon
etukdteen. Haastattelupaikan voitte itse valita, vaihtoehtoisesti voimme tulla kotiinne
tekemddn haastattelun tai haastattelu voi tapahtua Perinnéllisyyspoliklinikan tiloissa.
Mahdollisia matkakustannuksia emme valitettavasti pysty korvaamaan. Haastattelun
kesto on noin lh — 1,5h. Kaikki haastattelussa saamamme tieto Kkésitellddn
luottamuksellisesti ja siten, ettei haastateltavan henkil6llisyys ole tunnistettavissa.
Kéytdmme saamaamme materiaalia vain opinndytetydmme aineistoon, eiki sitd kayteta
muihin tutkimuksiin. Tydmme valmistuttua voitte saada sen luettavaksenne sahkoisessi
muodossa.

Tamin saatekirjeen mukana on tiedonantajan suostumuslomake, jonka allekirjoittamalla
annatte suostumuksenne osallistumiseen. Mukana on my0s valmiiksi maksettu
palautuskuori. Suostumuslomakkeet tulisi postittaa 26.2.2010 mennessa.

Halutessanne voitte ottaa yhteyttd suoraan meihin sdhkopostitse tai puhelimitse mikali
teilld on kysymyksid liittyen haastatteluun tai opinndytetyohomme. Haastatteluaika
sovitaan Teille sopivaksi ajankohdaksi, mutta pyrimme tekeméin kaikki haastattelut
maaliskuun 2010 aikana.

Ystavallisin terveisin,

Riikka Turkki Liisa Lee
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TIEDONANTAJAN SUOSTUMUS
OLEN HALUKAS OSALLISTUMAAN “ELAMANHALLINAN TUKEMINEN
HOITOTYON KEINOIN PERINNOLLISELLE SYOVALLE ALTISTAVAN

GEENIVIRHEEN  KANTAJUUSTUTKIMUKSISSA” -OPINNAYTETYON
HAASTATTELUUN.

ANNAN LUVAN LUOVUTTAA YHTEYSTIETONI OPINNAYTETYON
TEKIJOILLE HEIDAN YHTEYDENOTTOAAN VARTEN.

NIMI:

OSOITE:

PUHELINNUMERO:

TARVITTAESSA LISATIETOJA OPINNAYTETYOSTA ANTAA
PERINNOLLISYYSHOITAJA OUTI KAJULA

OYS

PERINNOLLISYYSPOLIKLINIKKA
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