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Opinnaytetydn tarkoituksena on kuvata sydpaan sairastuneiden nuorten ja nuorten aikuisten
kokemuksia syopaan sairastumisesta ja syodpahoidoista. Tavoitteena on, ettd néaista
kokemuksista saadun tiedon kautta nuorten sy®p&dn sairastuneiden hoito voisi olla

kokonaisvaltaisempaa ja nuorten ikdan liittyvien erityistarpeiden mukaista.

Toteutin tydn kuvailevana Kkirjallisuuskatsauksena. Tutkimusaineiston kerasin Cinahl- ja
Medline — tietokannoista. Aineistona on kymmenen englanninkielista artikkelia. Aineiston
analysoinnissa kaytin induktiivista sisallonanalyysia. Opinnaytetydssa hain vastauksia
kahteen tutkimuskysymykseen; 1. Millaisia kokemuksia nuorilla ja nuorilla aikuisilla on
sydpaan sairastumisesta ja siihen liittyvista hoidoista, 2. mitka ovat 15-25 — vuotiaiden

kokemuksien erityispiirteet.

Tuloksissani 15-25 — vuotiaiden nuorten kokemuksissa painottuivat yhteenkuuluvuuden
tunne, henkinen kasvu, terveydenhuollon tuki ja arjen hyvinvointiin liittyvat seikat. Lisaksi
taman ikdryhman tuloksissa nousi esiin  elamé&nmuutokseen liittyvat asiat;

sairauskokemuksen vaikutus tunne-elamaan ja itsendisyyden menetys.

Henkilokunnan asenteella ja toiminnalla nayttéisi olevan suuri merkitys sairastuneen nuoren
hyvinvointiin.  Terveydenhuollon  henkilbkunnan  olisi  tdrkedd tukea  nuorten
selviytymiskeinoja. Nuoria tulisi kuunnella, kun he kertovat oireistaan. Henkilokunnan tulisi
myos olla tietoisia siitd, ettd nuori elaa keskella kriiseja ja ettd tama elaman kehitysvaihe

vaikuttaa nuorten kokemuksiin sydvasta ja hoidoista.
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The purpose of this thesis is to describe the experiences of teenagers and young adults
about having cancer and cancer treatments. The aim is that by doing this the study could
help to provide personalized treatments to cancer patients depending on the young adult

age and needs.

This thesis is done as a descriptive literature review. The research material is collected from
the Cinahl and the Medline databases. Research material includes ten articles in English.
The material has been analyzed using inductive content analysis. This thesis attempt to
answer the following two questions; 1. What kind of experiences young adults have about
cancer and its treatments? 2. What are the specifics of the experience of aged 15-25 —years
old?

In my thesis, | found that for young adults between 15 to 25 years old the predominant
factors that impact their experience are feeling to be part, intellectual growth, support from
the healthcare and well-being in everyday life. Other important factors that stood out from
the material and that have a significantimpact on their overall experience are related to their

lifestyle, for example, emotional changes and personal independence.

The attitude and actions of the healthcare workers have an impact on young adults' health.
Healthcare workers must support young adults in their treatment. Young adults should be

listened to when they are explaining their symptoms. Healthcare workers should also
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Abstract

remember that a young adult is living in the middle of a crisis and this stage of development

affects their experiences during cancer treatment.
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cancer, young adult, experience, literature review
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1 Johdanto

Viimeisimman tilastotiedon mukaan Suomessa vuonna 2014 sydpia todettiin naisilla
16117 ja miehilld 16185 (Suomen syodparekisteri 2014). Naista nuorten ja nuorten
aikuisten tapaukset ovat harvinaisempia. Vuosittain 15 — 19 — vuotiaiden ikaryhmassa
sairastumistapauksia on noin 80, toisaalta 18 — 35-vuotiaista 18 — 35 -vuotiaista
sairastumisia on keskimaarin 600. Nuoret toipuvat yleensa hyvin: 1 — 19 -vuotiaiden
parantumisprosentti on noin 90. Myos 18—-35-vuotiaden sydvat ovat tavallisimmin
parannettavissa. Yleisimmat syovat alle 35-vuotiailla ovat muun muassa erilaiset

aivokasvaimet, leukemiat, lymfoomat ja sarkoomat. (Sylva Ry.).

Taméan opinnaytetydn tavoitteena on lisdtd ymmarrysta syopdéd sairastavan nuoren
kokemusmaailmasta. Tiedetddn, ettd syOpaan sairastuminen vaikuttaa ihmisen
psyykkiseen, fyysiseen ja sosiaaliseen toimintakykyyn. Sydvéan psyykkisilla vaikutuksilla
tarkoitetaan erilaisia tunteita, joita syopa sairastuneessa herattda. Fyysisia vaikutuksia
ilmenee erityisesti hoitoihin liittyen. Syopa voi olla aluksi oireeton tai siihen saattaa liittya
pelkdstaan vyleisoireita. SyOpdan sairastuminen vaikuttaa myds sairastuneen
sosiaaliseen elamaéan. Sairaudella on aina vaistdmattd vaikutus myds sairastuneen
[&hiomaisiin, perheeseen ja kumppaniin. (Kuuppeloméki 2000:131 — 133; Ahonen
ym.2016: 143, 145; Kuuppeloméaki 2000: 162 — 164).

Tiedetddn myds, ettd nuoruusikaan kuuluvat erilaiset kriisit ja elamanmuutokset.
Nuoruusian alkuvaiheen identiteettikriisi ja nuoruusian loppuvaiheen ideologinen kriisi
sijoittuvat 15-20 vuoden ikaan. Taman jalkeen, jasentymisvaiheen aikaan tapahtuu
paljon erilaisia asioita nuoren elaméssa (esimerkiksi perheen perustaminen, ansiotytn
aloittaminen ja elamankumppanin valitseminen). (Dunderfelt 2011: 84 — 85, 97). On siis
tarkeaa, etta kriisien ja elamanmuutosten keskella vakavasti sairastuneen nuoren
hoidon tulisi olla nuorten omien tarpeiden mukaista. Opinnaytetyd on osa HUS
Siltasairaala-emotionaalisen tuen malli-hanketta. Hankejohtajana toimii yliopettaja

Leena Rekola.

Toteutan opinnaytetydni kuvailevana kirjallisuuskatsauksena. Opinnaytetyon tarkoitus
on kuvata 15 — 25 — vuotiaiden sydpaan sairastuneiden nuorten ja nuorten aikuisten
kokemuksia sybp&dn sairastumisesta ja syodpahoidoista. Nuoren kehitysvaiheet

siséltavat erilaisia kriisejd itsendistymiseen ja identiteettiin liittyen. NAma tuovat



lisdhaastetta sydpaan sairastuneen nuoren tuen tarpeeseen. Tavoitteena on, etta naista
kokemuksista saadun tiedon kautta nuorten syopdén sairastuneiden hoito voisi olla

kokonaisvaltaisempaa ja nuorten ikdan liittyvien erityistarpeiden mukaista.

2 Keskeiset kasitteet

2.1 SyOpéapotilas ja hanen hoitonsa

Potilaan pahanlaatuisesta kasvaimesta kaytetdan yleisesti nimitysta syopa. (Ahonen —
Blek-Vehkaluoto — Ekola — Partamies — Sulosaari — Uski-Tallgvist 2016: 139.) Geenit
ohjaavat ihmisen solun toimintoja. Solun sisélla, kromosomeissa sijaitsevissa geeneissa
tapahtuu jatkuvasti mutaatioita, joita elimiston puolustusjarjestelma pystyy korjaamaan.
Taman puolustusjarjestelman pettdessa solut paasevat jakautumaan hallitsemattomasti
ja ndin potilaalle syntyy sydpa. Potilaan sydpakasvain koostuu miljardeista erillisista
syOpasoluista. (Syopéajarjestot. Mika on syopéa?). Kasvettuaan sydpakasvain tunkeutuu
ympardiviin kudoksiin ja voi levita imu- ja veriteitse elimistdn eri osiin ja muodostaa

potilaalle metastaaseja eli etdpesakkeitd (Ahonen ym. 2016: 139).

Potilas voi altistua syovéan aiheuttajille eli karsinogeeneille monella eri tavalla. Niitd ovat
mm. kemikaalit, ymparistttekijat, DNA-metabolia, UV-valo, sateily, tupakointi ja virukset.
On tutkittu, ettd potilaan sairastumiseen vaikuttaa myds alkoholin kayttdminen,

ravitsemus, ladkeaineet ja periytyvyys. (Ahonen ym. 2016: 140 — 143.)

Ensioireita ja I0yddksia on useita erilaisia. Téallaisia voivat olla esimerkiksi potilaan
kovettuma tai kyhmy, parantumaton tai uusiutuva haava, luomen muuttuminen tai
artyminen, yska tai kdheys, nielemisvaikeudet, ruoansulatusvaikeudet,
oksentelutaipumus, suoliston toiminnan muuttuminen ja verenvuoto. (Salminen 2000:
17.)

Potilas voi saada hoitoa sydpaan paikallisella hoidolla; leikkaus- ja sadehoidolla seka
systeemiselld hoidolla; hormonihoidolla, solunsalpaajahoidolla ja immunologisella
hoidolla. Leikkaushoitoa kaytetddn ensisijaisena hoitomuotona, kun sydpa on todettu.
Usein kuitenkin sydpa on ehtinyt levittaa etapeséakkeitd, ja talldin on mukaan otettava

jokin muu hoitomuoto. (Ahonen — Blek-Vehkaluoto — Ekola — Partamies — Sulosaari —



Uski-Tallgvist 2016: 145.) Sadehoitoa pidetaan toiseksi tehokkaimpana hoitomuotona
syOpéapotilaan hoidossa (Hulbert-Williams — Wyatt 2015: 194). Sadehoidolla pyritdén
pienentdam&an kasvaimen kokoa tai tuhoamaan leikkauksen jalkeen mahdollisesti jaljelle
jdéneet syopasolut. Sadehoito voidaan jakaa sisdiseen ja ulkoiseen sadehoitoon.
Yleisempi sddehoidon muoto on ulkoinen sadehoito, jossa sateilytys tapahtuu potilaan
ulkopuolelta. Sisdisessa hoitomuodossa potilas saa joko laskimonsisdisesti
radioaktiivista ladketta tai potilaaseen asennetaan sateilylahde kohteena olevalle
alueelle. Esimerkkind sisaisestéa sadehoidosta on kilpirauhassyovassa kaytetty
radioaktiivinen jodi. (Ahonen ym. 2016: 157; Salminen 2000: 26.)

Hormonihoidoilla pyritddn vaikuttamaan ihmisen omiin hormoneihin niin, etteivat ne
edistaisi sybvan kasvua. Hormonia erittdvd rauhanen voidaan poistaa, sitd voidaan
sadettda tai hormonivaikutus voidaan sammuttaa tai kaantaa ladkkeilla. Hormonilaake
voi lisata jonkin hormonin pitoisuutta potilaan elimistéssa eli olla additiivinen tai se voi
sulkea kohde-elimen reseptorit hormonin vaikutuksilta. (Ahonen ym. 2016: 160;
Salminen 2000:32.)

Solunsalpaajahoidolla voidaan eri tavoin vaikuttaa solun jakautumisen eri vaiheisiin ja
nain aiheuttaa solun kuolema. Yleisimmin solusalpaajahoitoa kdytetaan
yhdistelmahoitona, jolloin eri solusalpaajia yhdistellddn. Solunsalpaajia voidaan antaa
potilaalle laskimonsiséisesti, tabletteina tai ontelonsiséisesti potilaan keuhkopussiin,

vatsaonteloon tai virtsarakkoon. (Ahonen ym. 2016: 146; Salminen2000: 28 — 29.)

2.2 Sy0Opéan sairastumisen vaikutukset ihmisen toimintakykyyn

Toimintakyky on osa ihmisen hyvinvointia. Se koostuu psyykkisesta, fyysisetd ja
sosiaalisesta toimintakyvystd sekd ympéristosta, joka mahdollistaa ihmisen
selviytymisen arkielamassa ja yhteiskunnassa. ICF-luokituksen mukaan toimintakyky on
moniulotteinen vuorovaikutuksellinen ja dynaaminen tila, joka koostuu terveydentilan ja

ymparistotekijoiden seka yksilon yhteisvaikutuksista (THL 2016).

2.2.1 Sydvan vaikutukset psyykkiseen hyvinvointiin

Syévan psyykkisilla vaikutuksilla tarkoitetaan erilaisia tunteita, joita sydpa

sairastuneessa herattdéd. Potilaan saatua tiedon sydpaan sairastumisestaan, kaynnistyy



hanen tunnejarjestelméansa: sahkdinen ja kemiallinen neuraaliviestinta johtaa tunteiden
muuttumiseen. Sydpapotilaan tunnekokemukset ovat samanlaisia kuin muidenkin
ihmisten tunnekokemukset. Usein aluksi ilmentyva tunnereaktio on sokki ja jarkytys.
Tunne, miksi juuri mina sairastuin syopaan. Jarkytys voi ilmentya kieltamisend, joka
voidaan ajatella puolustusmekanismina. Tulevaisuuden ajatteleminen tuo epavarmuutta

sydpaan sairastuneelle. (Kuuppelomaki 2000: 131- 133.)

SyOpé&an sairastuminen vaikuttaa nuoreen monin eri tavoin. Sy0p&an sairastuminen
voidaan nahda elaman kriisind sen eri vaiheineen. Kriisi voidaan jakaa kolmeen eri
vaiheeseen,; sokki- ja  reaktiovaiheeseen, lapityoskentelyvaiheeseen  ja
uudelleensuuntautumisvaiheeseen. Erilaiset tunnereaktiot liittyvat vahvasti kriisin eri
vaiheisiin. Tallaisia reaktioita voivat olla epavarmuus, ahdistus, pelko, hapea ja
leimautuminen, syyllisyys tai viha seka masennus. Liséksi sy6pa sairautena voi vaikuttaa
potilaan mindkuvaan ja seksuaaliseen identiteettin. Potilas tarvitsee kriisia
lapikdydessaan erilaisia tuen muotoja. N&itd muotoja ovat tunne-eldman tukeminen,
tiedon anto, psykososiaalinen tukeminen ja kaytannon tuki. (Ahonen ym. 2016: 170 —
172; Kuuppeloméki; 133 — 136)

Syopéaan sairastunut pohdiskelee usein myos hengellisia asioita, elaméan tarkoitusta,
uskoa Jumalaan seka tuonpuoleista koskevia kysymyksia. (Ikola — Kuuppelomaki 2000:
190 - 194 )

2.2.2 Syovan vaikutukset fyysiseen hyvinvointiin

Sybpaan voi liittya pelkastddn yleisoireita, esimerkiksi vasymysta, kuumetta ja
laihtumista (Ahonen ym. 2016: 143). Sy6pa voi aluksi olla myds oireeton. Fyysisia
vaikutuksia ilmenee erityisesti hoitoihin liittyen. Hoidot jaetaan paikalliseen hoitoon,
kuten leikkaus- ja sé&dehoito sekd systeemiseen hoitoon, kuten solunsalpaajahoito,

hormonihoito ja immunologinen hoito. (Ahonen ym.2016: 145.)

Kirurgiset toimenpiteet voivat aiheuttaa kudosvaurioista johtuvia kipuja, vitaalitoimintojen

heikentymista, pahoinvointia ja infektio-oireita (Ahonen ym. 2016: 110 — 122).

Sadehoitoon liittyy sivuvaikutuksina ihon- ja limakalvojen arsytystd, pahoinvointia seka

vasymysta. Lisaksi sddehoito voi aiheuttaa ruokatorven arsytysta ja kipua, tihentynytta



virtsaamistarvetta seka luuytimen toiminnan lamaantumisen (Vainio 2000: 98; Ahonen
ym. 2016: 159 — 160.)

Solunsalpaajahoito voi aiheuttaa sekad valittomia ettd pitkaaikaishaittoja: vasymys ja
mielialan  vaihtelu, pahoinvointi, ruokahaluttomuus, painonlasku, anemia,
kranulosytopenia eli veren jyvassolukato, tromposytopenia eli verihiutaleniukkuus ja
infektioiden riski. Ruoansulatuskanavaan vaikuttava haittavaikutuksia voivat olla
esimerkiksi suun limakalvojen tulehdus, suun sieni-infektio ja suolisto-oireet.
Synnytyselimiin kohdistuvia haittavaikutuksia ovat muun muassa hedelmattomyys,
limakalvojen vauriot ja kuukautiskiertohdiriot. Solunsalpaajahoito voi aiheuttaa myo6s
hiusten lahtda ja ihon kuivumista, hypervolemiariskia eli veren epanormaalia vahyytta,
hermostoon kohdistuvia vaikutuksia seka keuhkovaurioita. (Ahonen ym.2016: 146 —
151.)

Hormonihoidot voivat saada aikaan haittavaikutuksina luuston haurastumista, turvotusta,
verenpaineen nousua seka diabetesriskin suurenemista ja psyykkisia muutoksia
(Ahonen ym. 2016: 160 — 161). Immunologiset hoidot saavat aikaan usein influenssan
kaltaisia oireita, vasymysta, masennusta seka lisddvat autoimmuunisairauksien riskia
(Ahonen ym.2016: 162).

Kasvaimen aiheuttamasta kudosvauriosta aiheutuu nosiseptiivista eli kudosvauriokipua.
Luumetastaasikipu aiheutuu luuhun levinneestéa sydvasta. Neuropaattinen kipu aiheutuu
syOpakasvaimen aiheuttamasta neurokompressiosta. Sisaelinkipu johtuu vatsan ja
rintakehan alueen kasvaimista ja on vaikeasti paikallistettava ja kivun mekanismissa on

mukana usein autonomisen hermoston aktivoitumisen oireita. (Vainio: 94 — 97.)

2.2.3 Syovan vaikutukset sosiaaliseen hyvinvointiin

Sydpaan sairastuminen vaikuttaa moninaisesti sairastuneen sosiaaliseen elamaan.
Sairaudella on aina vaistamatta vaikutus myds sairastuneen lahiomaisiin, perheeseen ja
kumppaniin. Aikaisempien tutkimusten mukaan nama suhteet joko pysyvét ennallaan tai
syvenevat. Suhteet huononevat vain harvoin sairauden johdosta. Sen sijaan
ystavyyssuhteisiin on sairaudella todettu joissain tapauksissa olevan huonontava
vaikutus.  Ystavien torjuva ja valtteleva asenne vaikuttaa negatiivisesti
ystavyyssuhteisiin. Taman takia perheetttmia sairastuneita tulisi tukea entista
enemman. (Kuuppeloméki 2000: 162 - 164.)



Potilaan suhde henkildkuntaan jaa usein etdiseksi henkildkunnan kiireen vuoksi.
Tutkimuksen mukaan potilaat odottaisivat hoitosuhteiltaan enemman laheisyytta.
Potilaat odottavat hoitohenkildkunnalta emotionaalista tukemista, tiedon antamista,
inhimillista kohtelua, avun antoa ja hoitotyon tehtéavien suorittamista. (Kuuppelomaki
2000: 166 - 169.) Liséksi syopa voi vaikuttaa sairastuneen parisuhteeseen ja lasten
hankkimiseen. (Rosenberg 2000: 174 - 180.)

2.3 Nuori aikuisuus ja nuoruus elamankaaren kehitysvaiheessa

Kirjallisuuskatsaukseni kuvailee 15 — 25 -vuotiaiden kokemuksia syévasta ja hoidoista.
On tarkeaa peilata kokemuksia my6s elaméankaaren kehitysvaiheeseen. Nuoruusian
keskivaiheeseen (15 — 18 -vuotiaana) kuuluu identiteettikriisi ja nuoruusian
loppuvaiheeseen (18 — 20 -vuotiaana) ideologinen kriisi. Identiteettikriisi siséltaa tunteet
samaistumisista ja ihastumisista. Lisaksi mindkokemus selkiintyy, omia rajoja kokeillaan
ja luodaan syvillisia ihmissuhteita. ldeologinen kriisi sisdltdéd seestymisvaiheen,
pohdiskelua omasta asemasta maailmassa seka itsendisen elaman aloittamisen.
(Dunderfelt 2011: 84 — 85.) Taméan jalkeen alkaa jasentymisen vaihe (20 — 40 -
vuotiaana). Talloin kehitystehtavia ja ajankohtaisia asioita on muun muassa
elamankumppanin valitseminen, perheen perustaminen, lasten kasvattaminen,
ansiotytn aloittaminen ja sellaisten sosiaalisten ryhmien |6ytaminen, joihin tuntee
kuuluvansa. (Dunderfelt 2011: 97.)

3 Aikaisempia tutkimuksia aiheesta

Auvisen (2005: 48) Pro Gradu tutkielman tavoitteena oli tarkastella sydpaan
sairastuneiden nuorten kokemuksia henkisesta kehittymisesta ja kasvusta, joita sairaus
on tuonut heidan elaméénsé. Tutkielma painottuu posttraumaattisen kasvun asemaan
heidan kokemuksissaan. Tutkimus on laadullinen, narratiivinen tutkimus. (Auvinen 2005:
48.) Se koostuu yhdeksastd teemahaastattelusta, johon osallistujat olivat 19 - 27-
vuotiaita (Auvinen 2005: 51-52).

Tutkimuksen mukaan nuorten suhtautuminen sy6péadiagnoosiin vaihteli. Monelle
nuorelle diagnoosi oli shokki. Vain muutama otti uutisen vastaan tyynesti. Alkushokin

jalkeen tuli sopeutumisen vaihe, johon kuitenkin liittyi omat erityishaasteensa.



Erityishaasteina mainittiin pitkdaikaishaitat, kuten vastustuskyvyn heikkeneminen,

uusiutumisen pelko ja pelko lapsettomuudesta. (Auvinen 2005: 56-60.)

Kuoleman pelko oli yhteistd suurimmalle osalle haastateltavista ainakin jossain
vaiheessa sairautta. Kuolemanpelko sai nuorissa aikaan pohdintaa elaman tarkeista
asioista ja arvoista. Toisaalta kuoleman mahdollisuuden kohtaaminen nosti nuorissa
esiin myds elamanhalua. Lahes jokainen haastateltava puhui kokemuksissaan
terveyden, eldman ja arjen arvostamisesta. Vaikutukset sosiaalisiin suhteisiin nakyivat
erityisesti perheen tuen korostumisena ja ystavien tarkeytena. Yli puolet arvioivat
suhteensa perheenjaseniin syventyneen sairauden aikana. Osalla ystavyyssuhteet
syventyivat, mutta osa koki erkaantuneensa ystavistaan. Kokemukset erilaisuudesta
ikatovereitaan kohtaan eivat olleet voimakkaita, joskin nuoret kertoivat katselevansa
maailmaa hieman eri ndkdkulmasta kuin terveet nuoret. Vain muutama tutkimukseen
osallistuja sanoi syovan vaikuttavan seurusteluun ja parisuhteeseen. Vertaistuki koettiin
merkityksellisen&. (Auvinen 2005: 61-73.)

Nuorten omat kokemukset toivat esille toisten auttamishalun ja toisten huomioimisen.
Nuoret kokivat empatiaa vaikeuksien kanssa kamppailevia ihmisia seka heikommassa
asemassa olevia ihmisia kohtaan. Lisaksi nuorilla herési kiinnostus muita karsivia
kohtaan. (Auvinen 2005: 73-77.)

Sydpaan sairastuminen muutti myds ajatuksia ammatinvalinnasta. Urahaaveet ja
ammatilliset unelmat muotoutuivat elamankokemuksen mydta. Sydévan koettiin tuoneen
elamddn seka positiivisia ettd negatiivisia asioita. Syovalla oli nuoria vahvistavia
vaikutuksia, mutta myds haavoittuvuus tuli haastatteluissa esiin. Kaiken kaikkiaan seka
negatiiviset etta positiiviset asiat toivat nuorille elaménkokemusta. (Auvinen 2005: 77—
82.)

Olsson, Jarfelt, Pergert ja Enska (2015: 575) ovat tutkineet syopahoidon lapikayneiden
teini-ikaisten ja nuorten aikuisten kokemuksia Ruotsissa. Tutkimuksen tarkoituksena oli
kartoittaa kyseisen ikéluokan mielipiteitd siitd, mitd asioita hoidossa tulisi ottaa
huomioon. Tutkimuksessa haastateltiin 44 15 — 29 — vuotiasta nuorta, jotka olivat olleet
hoidossa joko lasten tai aikuisten sydpaosastoilla. Tutkimuksen tulokset voidaan tiivistaa
neljaan ryhmaan: yksildllinen ammatillinen vuorovaikutus, tieto ja osallistuminen,
vertaistuki ja muut tukemisen muodot. Nuoret odottivat ammattilaisilta yksil6llista

kohtaamista. He toivoivat, ettd ammattilaiset oppisivat kuuntelemaan heité ja oppisivat



tuntemaan heidat yksildind. Nuoret kokivat tarkednd hoitoon ja hoitopaatdksiin
osallistumisen seka tiedon saamisen. Nuorilla oli tarve saada vertaistukea saman
ikaisiltd potilailta. Lis&ksi he toivoivat laheistensa lasnaoloa hoidon aikana seka
psykososiaalista tukea. Tarkeat kyseisen ikéluokan tarpeet vaihtelevat ajan myota
yksittaisten tilanteiden vuoksi. Syopakokemuksen aikajanaa kuvattiin tutkimuksessa
jatkumona; diagnoosivaihe, syopahoidot seka hoitojen jalkeinen aika. (Olsson ym. 2015:
576-579.)

Kolmas tutkimus oli systemaattinen kirjallisuuskatsaus, joka kasitteli 13 — 15 ja 24 — 39-
vuotiaiden nuorten ja nuorten aikuisten kokemuksia syovasta. Mukaan valittiin 51
artikkelia. Tutkimuksen mukaan syodpa vaikutti moniin eri elamanalueisiin.
Tutkimuksessa nousi esiin yksil6lliset kehitystarpeet sek& nuorten sosiaalinen asema.
Myds emotionaaliset kamppailut heidan kokemiensa radikaalien muutosten keskella oli
iimeista. Syopaéan sairastuneet kamppailivat emotionaalisten vaikeuksien kanssa
littyen kykenemattomyyteen tayttd& normatiivisia sosiaalisia rooleja. Keskusteluissa
esiin nousivat myds kysymykset parisuhteen luomisesta ja lasten hankkimisesta, eli
lapsettomuus ja eettiset kysymykset lasten hankinnassa olivat pinnalla. (Kim — White —
Patterson 2016: 41 — 47.)

Vaikka kohdejoukko olikin kiitollisia ja helpottuneita sairauden elpymisvaiheesta,
jatkuivat emotionaaliset kamppailut tervehtymisen jalkeenkin. Heill& ilmeni my6s
ammatillisia, koulutuksellisia ja taloudellisia ongelmia. He kokivat negatiivisena sen,
ettd joutuivat keskittymaan sydpahoitoihin sen sijaan, etta olisivat voineet keskittya
uran luomiseen. Myds taloudelliset vaikeudet mainittiin monissa tutkimuksissa:
tyottomyys tai matalat ansiot vaikuttivat lainan saamiseen ja vakuutuksiin. Lisaksi
taloudellista taakkaa lisasivat hoitokustannukset ja opintolainat. Nuoret kokivat
olevansa turhautuneita, koska he kokivat menettaneensa itsendisyytensa joutuessaan
uudelleen taloudellisesti riippuvaisiksi vanhemmistaan. (Kim — White — Patterson 2016:
47 - 48.)

Heikentynyt fyysinen jaksaminen ja kivut eivat aiheuttaneet pelkastaan toiminnallisia
haasteita vaan lisdsivat sosiaalista eristaytymista. Tama lisasi turhautumisen ja vihan
tunteita. Jotkut vastaajat kommentoivat, etta he yrittivat suojella perheensa huolelta tai
taloudellisilta vaikeuksilta, joita he voivat aiheuttaa. Jotkut potilaat ilmaisivat huolensa

lastensa hyvinvoinnista. Identiteetin kehittyminen héiriintyi syévan mukanaan tuomien



odottamattomien haasteiden vuoksi. Toisaalta he osasivat hyédyntaa kokemuksiaan ja
hyvaksyivat syopaan sairastumisen osana elamaa ja identiteettiddn. Monet kokivat
saaneensa eldmaénsa uusia ndkdkantoja, kasvaneensa sisdisesti vahvemmaksi ja

saaneensa itseluottamusta. (Kim — White — Patterson 2016: 41 — 48.)

4 Opinnaytetyon tarkoitus, tutkimuskysymys seké tavoite

Opinnaytetyon tarkoitus on kuvata 15 — 25 — vuotiaiden sy6paan sairastuneiden nuorten
ja nuorten aikuisten kokemuksia syopaan sairastumisesta ja syopahoidoista. Nuoren
kehitysvaiheet siséltavat erilaisia kriiseja itsenaistymiseen ja identiteettiin liittyen. Nama
tuovat lisdhaastetta sy6paédn sairastuneen nuoren tuen tarpeeseen. Tavoitteena on, etta
naistd kokemuksista saadun tiedon kautta nuorten syépaan sairastuneiden hoito voisi

olla kokonaisvaltaisempaa ja nuorten ikaan liittyvien erityistarpeiden mukaista.

Tutkimuskysymykseni on:
1. Millaisia kokemuksia nuorilla ja nuorilla aikuisilla on yleensa sydpaan
sairastumisesta ja siihen liittyvasta hoidosta?

2. Millaisia erityispiirteitd 15—25 —vuotiaiden syopakokemuksissa on?

5 Menetelmat

5.1 Kirjallisuuskatsaus

Kirjallisuuskatsaus voidaan jaotella kolmeen eri paatyyppiin. Naitd ovat kuvaileva
kirjallisuuskatsaus, meta-analyysi seka systemaattinen Kkirjallisuuskatsaus. Kaytan
opinnaytety6ssani  kuvailevaa kirjallisuuskatsausta. (Salminen 2011: 6.) Sen
tarkoituksena on usein selvittdd, mitd ilmiosta jo tiedetdan seka tutkia keskeisia kasitteita
ja niiden vdlisia suhteita. Kuvailevassa Kkirjallisuuskatsauksessa voidaan tunnistaa,
kyseenalaistaa tai vahvistaa aikaisemmissa tutkimuksissa esiin tulleita kysymyksia.
Lisaksi siina voidaan tuoda esiin puutteita tiedossa ja aikaisemman tiedon ristiriitoja.
(Kangasniemi ym. 2013: 294.)



Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen tekeminen voidaan jakaa neljdan vaiheeseen, jotka
ovat tutkimuskysymyksen asettaminen, aineiston valinta, kuvailu ja saatujen tulosten
tarkasteleminen. Muodostettaessa tutkimuskysymysta on otettava huomioon, etté se on
rajattu ja tasmallinen, jotta asian syvallinen tarkastelu olisi mahdollista. Toisaalta
tutkimuskysymyksen on oltava myos tarpeeksi valja, jotta aihetta voidaan tarkastella

erilaisista nakdkulmista. (Kangasniemi ym. 2013: 294-295.)

Aineiston  valinnassa on tarkedd huomioida, kuinka aineisto vastaa
tutkimuskysymykseen. Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa on tavallisesti myos
kuvaus aineiston valinnan prosessista. Aineiston valinta voidaan jakaa implisiittiseksi ja
eksplisiittiseksi valinnaksi. Molemmissa valinnan prosesseissa aineisto haetaan
tieteellisesti relevanteista lahteista, mutta eksplisiittisessa valinnassa valinta on
systemaattisen kirjallisuuskatsauksen tapainen ja siséltdd tarkan kuvauksen
kirjallisuuden valinnasta. Implisiittisessa valinnassa sen sijaan painotetaan sitd, etta
valinnan osuvuus ja luotettavuus tulevat esille raportin tekstissa. (Kangasniemi ym.
2013: 295-296.)

Tutkittavan ilmién kuvailun rakentamisosiossa syntetisoidaan tietoja eri tutkimuksista.
Hankittua aineistoa kuvaillaan laadullisesti ja liséksi esitetadn johtopaatoksid. Tama voi
johtaa uuden tulkinnan syntymiseen, kun tietoa yhdistellddn eri aineistoista. Tama ei
kuitenkaan mitatdi aikaisempia tutkimuksia, vaan tuo esille uuden n&kdkulman.
Tarkoituksena on tehda laajempia paatelmia aineistosta, vertailla aineistoa keskenaan
ja analysoida keratyn tiedon heikkouksia ja vahvuuksia. Sen sijaan ei ole tarkoitus

esitella aineistoja.

Tulosten tarkastelulla tarkoitetaan menetelmallista ja sisallollistd pohdintaa. Lisdksi se
sisdltda eettisyyden ja luotettavuuden pohdinnan. Tarkoituksena on koota keskeiset
tulokset ja vertailla niita suhteessa laajempaan kokonaisuuteen. (Kangasniemiym. 2013:
297.)

5.2 Aineiston haku ja valinta

Tiedonhaku jakautui kahteen osaan; kirjallisuuden haku tietoperustaa varten ja sen
jalkeen varsinaisen aineiston haku opinnaytetydta varten. Tiedon ja aineiston keruu
tapahtui sahkdisista tietokannoista tehtdavistda hauista sekd manuaalisista hauista.

Tietokantoina kaytin Cinahl, Medline ja Medic -tietokantoja. Hakusanat ja
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hakulausekkeet, osumien maarat, luettujen otsikkojen, tiivistelmien ja koko tekstien
maarat kirjasin ylos ja esitdn raportissa taulukon avulla. Hakusanoina kaytin
ADOLESCENTS, YOUNG ADULTS, TEENAGERS, EXPERIENCES, CANCER,
CANCER or NEOPLASM, PATIENT JA EXPERIENCES OF CANCER. Suomenkielisia
hakusanoja olivat NUORE*, NUORT*, SYOPA*, SYOVA* ja KOKEM*

Maarittelin hauille mukaanotot ja poissulkukriteerit, joiden avulla rajasin aineistoa.

Kohderyhméané ovat 15-25-vuotiaat nuoret, jotka ovat sairastuneet syopaan

(mika tahansa sy6pa).

- Aineistot ovat julkaistu vuosina 2008—-2017.

- Aineisto on valittu sen mukaan, kuinka hyvin se vastaa tutkimuskysymykseen
"Millaisia kokemuksia nuorilla ja nuorilla aikuisilla yleensd on syopaan
sairastumisesta ja siihen liittyvasta hoidosta?” ja ” Millaisia erityispiirteitd 15-25
—vuotiaiden syopakokemuksissa on?

- Valinnassa huomioin aineistoissa olevat tutkimuskysymykset ja kaytetyt
kasitteet.

- Valitsin opinnaytetyohon artikkelit, joissa kasitellyt tutkimukset ovat alkuperaisia.

- Aineistot ovat joko englannin- tai suomenkielisia.

Hakutuloksia kavin 1&pi ensin otsikkotasolla. Seuraavaksi luin niiden artikkeleiden
tiivistelmat, joissa mainittiin syopa ja kokemukset. Jos tiivistelma vaikutti sopivalta, luin
koko artikkelin. Lopulta valitsin kymmenen aiheeseen liittyvaa artikkelia. Naista nelja
kuului  kohderyhmé&ani (15-25-vuotiaat). Kasittelen néaitd tuloksissa erikseen.
Suomenkielisid artikkeleita ei 10ytynyt, joten kaikki valitsemani artikkelit ovat

englanninkielisid. Hakutulokset ovat taulukossa liitteessa 1.

5.3 Aineiston analysointi

Aineisto kasitellaan sen mukaan, kuinka monta tutkimusta/artikkelia opinnaytetyéhon
valikoituu ja kuinka heterogeenisia tutkimukset tai artikkelit ovat. Riippuen siita, kuinka
heterogeenista aineistoa saadaan, aineistoa kasitelladn joko synteettisesti tietoa

yhdistellen tai aineistoa vertaillen. (Stolt ym. 2016: 82.)

Kaytan tydssani sisallonanalyysia. Prosessin vaiheet ovat 1) analyysin valitseminen, 2)

aineistoon perehtyminen 3) aineiston pelkistiminen 4) aineiston luokittelu ja tulkinta seka
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5) luotettavuuden arviointi. (Kankkunen — Vehvildinen-Julkunen 2013: 166.) Aineiston
luokittelussa tutkimusaineisto ryhmitellddn johdonmukaiseksi kokonaisuudeksi sen
mukaan mitd tutkimusaineistoa ollaan etsiméssé. Taman jalkeen ryhmat nimetdan niité
kuvaavilla yleiskasitteilld. (Vilkka 2015: 164.) Siséllonanalyysilla pyritdan laajaan, mutta
tiivistettyyn esitykseen, jolloin syntyy kasiteluokituksia, kasitejarjestelmia, malleja ja
kasitekarttoja. (Kankkunen ym. 2013: 166.) Sisallonanalyysia kayttamalla pyritaan
saamaan tarkasteltavasta ilmidsta kuvaus yleisessa ja tiivistetyssd muodossa (Tuomi —
Sarajarvi 2009: 103). Tutkimusongelma ja tutkimuskysymykset ohjaavat tiivistamista
(Vilkka 2015: 164). Sisallonanalyysi menetelmd& on kritisoitu siing, ettd tutkija on
saattanut kuvata analyysia tarkastikin, mutta mielekkaiden johtopaatdsten tekeminen on
ollut vaikeaa. Sen sijaan tutkija on esitellyt jasennellyn aineiston ikaan kuin tuloksina.
(Tuomi — Sarajarvi 2009: 103)

Sisallonanalyysi voidaan jakaa induktiiviseen ja deduktiiviseen analyysiin. Tydssani
kaytan aineistolahtdista eli induktiivista analyysia. Siind aineistosta pyritdan luomaan
teoreettinen kokonaisuus siten, etteivat aikaisemmat teoriat, havainnot tai tiedot ohjaa
analyysia. Analyysiyksikktna voidaan kayttaa yksittaista sanaa tai lausetta. (Kankkunen
ym.2013: 167.) Ty6ssani analyysiyksikkéind ovat lauseet. Induktiivisessa analyysissa
aineiston analyysi etenee vaihe vaiheelta pelkistamisen, ryhmittelyn ja abstrahoinnin
kautta. Pelkistamisessa eli redusoinnissa karsitaan tutkimukselle epaolennainen aineisto
pois aineistoa pilkkomalla tai tiivistamalla. Ryhmittely- eli klusterointivaiheessa etsitaan
samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia tutkimusten/artikkeleiden valiltd. Tassa vaiheessa
pelkistetyt aineistot luokitellaan luokiksi samankaltaisuuksien perusteella. Abstrahoinnin
vaiheessa jatketaan luokkien yhdistelemistdq, kunnes se ei ole aineiston sisallon
nakokulmasta mahdollista.  Abstrahoinnilla eli teoreettisten ké&sitteiden luomisella
tarkoitetaan oleellisen aineiston erottelua, jonka avulla muodostetaan tarvittava
teoreettinen kasitteistd. (Kankkunen ym. 2013: 167; Tuomi — Sarajarvi 2009: 108-111.)

Tyodssani karsin ensin epdolennaista tietoa pois, ja alleviivasin olennaiset tiedot
tutkimuskysymysteni pohjalta. Pelkistin lauseet yksinkertaisemmiksi. Taméan jalkeen
ryhmittelin alkuperéisilmaisuja sen perusteella, kuinka samankaltaisia ne olivat. Kaytin
tAdssa vaiheessa pelkistetyille ilmaisuille varikoodeja, jotka pikkuhiljaa muokkaantuivat
luokiksi. Taman jalkeen abstrahoin, eli jatkoin luokkien yhdistelemistd, kunnes syntyivat

paakategoriat.

Taulukko 1. Esimerkki induktiivisesta sisallonanalyysista
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Alkuperéisilmaus | Pelkistys Alakategoria | Ylakategoria | Padkategoria
"Jotkut Jotkut  saivat | Nuoren Psyykkiset Millaisia
selviytyjista itseluottamusta | henkinen muutokset kokemuksia
saivat ja siséista | kasvu ja yleensa nuorilla
itseluottamusta | vahvuutta. hyvinvointi ja nuorilla
ja sisaista aikuisilla on
vahvuutta syOpaan
kokemuksesta sairastumisesta
ollessaan lahella ja siihen
kuolemaa ja littyvasta
sydvan hoidosta?
selattdmisessa.”

"Vahvana Vahvana

oleminen ja | oleminen ja

taistelu taistelu

selviytyakseen selviytyakseen

valmistivat valmistivat

selviytyjid muihin | muihin elaman

elaman haasteisiin.

haasteisiin.”

"He hyvaksyivat, | He pystyivat

ettd vaikka he | paremmin

eivat pystyneet | kasittelemaan

kontrolloimaan stressié ja

odottamattomia | kipua

tapahtumia, he | elamassaan.

pystyivat

paremmin

kasittelemaan

stressia ja kipua

elamassaan.”

"Syopa auttoi | Sy6pa auttoi

minua olemaan | olemaan

vahan
pelottomampi”

pelottomampi.

*Jotkut selviytyjat | Lisdantynyt
kuvailivat empaattinen
persoonallisen kypsyys.
kehityksensa

muuttuneen

sellaiseksi, etta

heilla oli

lisdantynytta

empaattista

kypsyytta.”

"Jotkut Jotkut
ilmoittivat, etta | ilmoittivat
heilla oli parempi | paremmasta
itsetunto.” itsetunnosta.
"kykenivat Kykenivat
ilmaisemaan olemaan
yksil6llisyyttaan | luottavaisempia
ja olivat
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luottavaisimpia stressaavissa
stressaavissa tilanteissa.
tilanteissa”

6 Tulokset

6.1 Nuorten ja nuorten aikuisten kokemukset sairastumisesta sytpaan ja hoidoista

yleisesti

Valituista kuudesta tutkimusartikkelista (syopakokemukset vyleisesti) sain 87
alkuperaisilmaisua, jotka pelkistin ja ryhmittelin 16 alakategoriaan. Nama alakategoriat
puolestaan jaottelin ylakategorioihin, joita muodostui yhteenséd viisi. Paakategoria
opinnaytetydssani on ensimmainen tutkimuskysymys; Millaisia kokemuksia nuorilla ja
nuorilla aikuisilla on yleensa sy6p&aén sairastumisesta ja siihen liittyvasta hoidosta?

Tulokset on jaoteltu alaluvuittain ylédkategorioiden mukaisesti.

6.1.1 Lahipiirin tuen ja turvallisuuden tarve

Taulukko 2. Lahipiirin tuen ja turvallisuuden tarve

Alakategoria Ylakategoria Paakategoria

Perheen ja ystavien tuki L&hipiirin tuen ja | Millaisia kokemuksia
Ver_t_f_:ustukl_ turvallisuuden tarve nuorilla ja nuorilla aikuisilla
Syrjaytyneisyys

Uskonto on yleensa  sybpéaan

sairastumisesta ja siihen

liittyvasta hoidosta?

Sosiaaliset suhteet ystaviin ja perheeseen, vertaistuki ja terveydenhuollon
henkilbkunnan tuki nousivat esiin useassa tutkimuksessa. Perheen ja ystavien tuki oli
nuorille tarkeda. Syopadiagnoosi usein lahensi perheenjasenia ja nuoret ymmarsivat,
kuinka paljon perheenjasenet heitd rakastivat. Se, kuka oli nuorelle syovan aikana
tarkein tuen lahde, vaihteli. Osalle se oli vanhemmat ja perhe, jollekin naapuri. Kaikille
suhteet perheeseen ja ystaviin ei ollut kuitenkaan myonteinen asia; osalla oli stressaava
perhedynamiikka ja osa menettivat ystavidan sairastumisen jalkeen. (Taylor — Pearce —
Gibson — Fern — Whelan 2013; Zamora — Yi — Akter — Kim — Warner — Kirchoff 2017;
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Khan — Arora — Chakravarty — George 2012; Zebrack — Kent — Keegan — Kato — Smith —
Aya Hope Study Collaborative Group 1 2014.)

Vertaistuki mainittiin kolmessa artikkelissa. Vertaistuki koettiin emotionaalisen tuen
lahteeksi. Vertaisten kanssa pystyttiin puhumaan vapaasti syopad koskevista asioista
ilman, etta tarvitsee selittaa terminologiaa. Kielteiseksi asiaksi vertaistukeen liittyen
nousi esiin se, etta saatettiin joutua kohtaamaan vertaisen kuolema. (Taylor ym.2013;
Zebrack ym. 2014; Jones — Pini — Morgan — Birk — Stark 2017)

Taylor ym. (2013) ja Khan ym. (2012) tutkimuksissa nousi esiin syrjaytyneisyys
sairastumisen takia. Se, ettei pystytty kdymaan koulussa haittasi opiskelua ja sosiaalisia
suhteita. Liséksi se, ettd ystavat etenivat ja syopadn sairastuneet nuoret eivat, lisasi

eristaytyneisyyden tunnetta.
Uskonto nousi esiin kahdessa eri tutkimuksessa. Osalle sairauden aikana suhde
kirkkoon ja Jumalaan oli myonteinen asia, osalle ei (Zebrack 2014: 8). Jotkut nuoret

kokivat saavansa hengellista lohdutusta ja kasvavaa uskoa uskonnollisten aktiviteettien
kautta. (Zamora ym. 2017: 25).

6.1.2 Henkinen hyvinvointi

Taulukko 3.  Henkinen hyvinvointi

Alakategoria Ylakategoria Paakategoria
Nuoren henkinen kasvu ja | Henkinen hyvinvointi Millaisia kokemuksia
hyvinvointi nuorilla ja nuorilla aikuisilla

Uusi nakékulma elamaan on yleensa  syopaan

Negatiiviset tunnereaktiot sairastumisesta ja_ siihen

liittyvasta hoidosta?

Artikkeleiden mukaan syopékokemuksiin liittyi vahvasti henkinen hyvinvointi. Nuoret
kokivat henkista kasvua syopdan sairastumisen myoéta. Jotkut saivat itseluottamusta ja
sisdistéd vahvuutta ja vahvana oleminen ja taistelu selviytydkseen valmistivat nuoria
my6s muihin elaman haasteisiin. Lisdksi sydpa auttoi olemaan pelottomampi. Nuoret

kokivat myds lisdantynyttd empaattista kypsyytta sairastumisen myo6ta. (Zamora ym.
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2017) My06s parantunut itsetunto mainittiin (Taylor ym. 2013). Seka Zamora ym. (2017),

ettd Taylor ym. (2013: 842) tutkimuksissa mainittiin stressinsietokyvyn paraneminen.

Nuoret saivat syfpaan sairastumisen myotd uusia nakokulmia elamé&énsé. Nuoret
kokivat katsovansa asioita eri tavoin, arvostavansa elamaa enemman ja olevansa
suvaitsevaisempia kuin aiemmin (Taylor ym. 2013) Sanottiin myos, etta pelko ja toivon
tai surun tunteet liittyivét siihen, etta heilla oli jotain minka vuoksi elaa, tarkoitus elamalle
tai mahdollisuus henkilokohtaiseen muutokseen, kasvuun ja voimaantumiseen. (Zebrack
ym. 2014). Jotkut nuorista saivat intohimon syévan parissa tydskentelyyn ja joillekin

korostui terveellisten elamantapojen tarkeys (Zamora ym. 2017)

Sybpa heratti nuorissa paljon negatiivisia tunnereaktioita. Vaikeana pidettiin
syOpadiagnoosin saamista ja erityisesti sitd, kun jouduttiin odottamaan tapaamisia ja
hoitoa. Diagnoosiin liittyi vaihtelevat shokki- ja kieltAmisajanjaksot. Sydvalla oli myos
muita psykologisia vaikutuksia; se aiheutti pelkoa, ahdistusta, uusiutumisen
mahdollisuus ahdisti ja tulevaisuus koettiin epavarmaksi ja synkaksi. Nuorilla oli
vaikeuksia palauttaa ja yllapitdéd normaaliuden tunne elamdassaan. (Taylor ym. 2013;
Zebrack ym. 2014; Khan ym. 2012)

6.1.3 Tiedontarve

Taulukko 4. Tiedontarve

Alakategoria Ylakategoria Paakategoria

Ikaan sopiva tieto Tiedontarve Millaisia kokemuksia
Huono tiedotus nuorilla ja nuorilla aikuisilla
Tyytyvaisyys on yleensd  syOopaan

tiedottamiseen sairastumisesta ja siihen

Hedelmallisyyteen liittyva littyvasta hoidosta?

tieto

Kahdessa tutkimuksessa mainittiin, etta nuoret kaipasivat heidan ikdansa sopivaa tietoa
sairaudesta ja hoidosta ja vaikutuksista paivittdiseen elamaan. (Bibby ym. 2017; Jones
ym. 2017)
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Tutkimuksissa kavi ilmi, etta nuoret ilmaisivat tarvetta rehelliselle, ajallaan tulevalle,
ikdan sopivalle tiedolle lukuisista asioista, erityisesti diagnoosista, hedelmallisyydest&,

hoidosta, elamantavoista ja selviytymisesta. (Bibby ym. 2017)

Jos tiedotus oli huonoa, aiheutti se nuorille ahdistusta. Yhdessa tutkimuksessa tuli myos
ilmi, etté usein diagnoosi annettiin epaasianmukaisella tavalla, kuten puhelimitse. (Taylor
ym. 2013; Zebrack ym. 2014.) Zebrack ym. mukaan diagnoosin saaminen usein viivastyi
huolimatta siitd, etté oireista oli kerrottu. Kuitenkin Zebrackin ym. (2014) tutkimuksessa
useimmat nuoret ilmaisivat tyytyvaisyyttéa hoitoon. Sekéa Bibby ym. (2017) ettd Jones ym.

(2017) artikkeleissa nousi esiin riittdmaton tieto hedelmallisyyteen liittyvissa asioissa.

6.1.4 Arjen hyvinvointi
Taulukko 5. Arjen hyvinvointi

Alakategoria Ylakategoria Paakategoria

Fyysiset rajoitteet Arjen hyvinvointi Millaisia kokemuksia
Hedelmallisyys nuorilla ja nuorilla aikuisilla
Taloudellinen tilanne on yleensda  sybpéan

sairastumisesta ja siihen

littyvasta hoidosta?

Syodpakokemukset vaikuttivat nuorten arjen hyvinvointiin. Nuoret raportoivat fyysisista
oireista, jotka rajoittivat heidan jokapaivaista elamaansa. Nuoret kertoivat voimakkaasta
pahoinvoinnista ja oksentelusta, joka oli huonosti hallittu I&8kkeilld ja siita, ettd heitd ei
kuunneltu tarpeeksi tdssé asiassa. Eri oireet vaikuttivat kykyyn tyéskennelld, nukkua ja
syoda. Tukiryhmiin ei pystytty osallistumaan sivuvaikutusten vuoksi. ( Taylor ym. 2013;
Khan ym. 2012; Zebrack ym. 2014.)

Joidenkin paivien jalkeen kipu oli niin kova, etten pystynyt nousemaan ylos
(Khan ym. 2012)

Bibby ym. (2017) mukaan hedelmallisyyskeskustelut koettiin ahdistaviksi ja hapeallisiksi.
Osalle spermapankkiprosessi oli suoraviivainen, osalle vaikea kokemus. Osa halusi
vanhemmat mukaan hedelmallisyyskeskusteluihin ja paatoksentekoon, kun taas osa

koki sen hapedllisena asiana.
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Kolmessa tutkimuksista puhuttiin syévan vaikutuksista taloudelliseen tilanteeseen.
Usealle sydvéan seurauksena aiheutui taloudellinen kriisi, he menettivat tydpaikkansa ja
se vaikutti tyollisyyteen. Nuoret joutuivat kayttAmaan saastdjd ja lainaamaan rahaa.
Koettiin  turhautuneisuutta sosiaaliturvan ja muiden tyokyvyttdmyysetuuksien
monimutkaisuudesta ja joustamattomuudesta (Taylor ym. 2013; Khan ym. 2012:
Zebrack ym. 2014)

6.1.5 Terveydenhuollon tuki
Taulukko 6.  Terveydenhuollon tuki

Alakategoria Ylakategoria Paakategoria
Nuoriin erikoistuneet | Terveydenhuollon tuki Millaisia kokemuksia
osastot nuorilla ja nuorilla aikuisilla

on yleensa  sybpéan
Psyykkinen hoito sairastumisesta ja siihen
Terveydenhuollon liittyvasta hoidosta?

henkilokunnan tuki

Neljassa eri tutkimuksessa korostettiin tarpeesta nuoriin erikoistuneille osastoille.
Fyysinen ymparistd oli usein sopimaton heidan ikaisilleen. Osastot koettiin tylsiksi ja
niissa oli rajoittunut mahdollisuus saada ystavia. (Taylor ym. 2013; Zebrack ym. 2014;
Bibby ym. 2017; Jones ym. 2017) Seka Zebrack ym. (2014), ettd Bibby ym. (2017)

tutkimuksissa nousi esiin se, ettéd mielenterveydelliseen hoitoon ei panostettu riittavasti.

Terveydenhuollon henkilékunnan tuki oli yksi tuen muodoista, joka auttoi nuoria
selviytymééan. Nuoret arvostivat, kun ammattilaiset viettivat aikaa heidan kanssaan.
(Taylor ym. 2013.) Artikkeleissa tuli esiin useita piirteitd, joita ammattilaisilta odotettiin.

” o LETI ] [I 1)

He arvostivat "empatiaa”, "ystavallisyytta”, "rohkaisua”,
ja "karsivallisyytta” (Zebrack ym. 2014).

erityista huomiota”

Osallistujat halusivat, etta ihmisilla, jotka hoitavat heita, olisi lukuisia hyvan
ammattilaisen piirteitd — olla ymmartavainen, valittava, karsivallinen,
helposti lahestyttava, positiivinen ja luotettava (Jones ym. 2017).

Kommunikaation nakokulmia korostettiin, kuten terveydenhuollon

henkilokunnan kuuntelutaitoja, herkkyyttéd, empatiaa ja luottamusta (Bibby
— White — Thompson — Anazodo 2017).
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He raportoivat haluavansa yleisia piirteitda ammattilaisilta — heidan olevan
rehellisid, tahdikkaita, vilpittémia ja herkkid (Jones ym. 2017)

Jonesin  ym. (2017) tutkimuksessa nousi esiin, ettd nuoret kaipasivat hyvin
kouluttautunutta henkilokuntaa. Jotkut arvostivat nuorempia tydntekijoita ja erityisesti
niita, joilla oli henkilokohtaisia kokemuksia syovasta. Henkilokunta, jolla oli intohimo
nuorten kanssa tyoskentelyyn ja jotka nauttivat nuorten kanssa tyOskentelystad oli
erityisen arvostettua. Zebrackin ym. (2014) mukaan nuoret tunsivat Kkiitollisuutta
mahtavaa, asiantuntevaa, ammattitaitoista ja kokenutta henkilokuntaa kohtaan.
Kielteisena asiana mainittiin henkilokunnan empatian puute diagnoosista kertomisen

aikana.

6.2 15-25 —vuotiaiden nuorten ja nuorten aikuisten sydpakokemuksien erityispiirteet

Valituista neljastda 15-25 -—vuotiaita kasittelevasta tutkimusartikkelista sain 59
alkuperaisilmaisua, jotka pelkistin ja sen jalkeen ryhmittelin kymmeneen alakategoriaan.
Naméa alakategoriat jaottelin yhteensd neljddn ylakategoriaan. Paakategoriaksi
muodostui toinen tutkimuskysymys; Mitk& ovat 15-25 —vuotiaiden syopakokemuksien

erityispiirteet?

6.2.1 Yhteenkuuluvuuden tunne
Taulukko 7. Yhteenkuuluvuuden tunne

Alakategoria Ylakategoria Paakategoria
Perheen ja ystavien tuki Yhteenkuuluvuuden tunne | Millaisia erityispiirteitd 15—
Vertaistuki 25 —vuotiaiden

sybpakokemuksissa on?

Syrjaytyneisyys

Sosiaaliset suhteet mainittin myds useassa artikkelissa tdssa ikdryhmassa. Kuten
sydpakokemuksissa yleisesti, myds 15-25 —vuotiaiden nuorten kokemuksissa puhuttiin
siitd, ettd nuorilla oli tiivimpi suhde perheenjaseniin hoitojen aikana. Myds
kommunikaation sanottiin lisdédntyneen perheenjasenten valilla diagnoosin saamisen
jalkeen. Ystavat olivat nuorille portti normaaliin elamaan. Heidan avullaan he pysyivat
perilld siitd, mita tapahtui sairaalan ulkopuolella. Jos ystavat eivat paasseet vierailemaan
osastolla, odotettiin heiltd viesteja ja puhelinsoittoja. 15-25 —vuotiaita nuoria koskevissa
tutkimuksissa ei noussut esiin, etté4 suhteet perheeseen ja ystaviin olisi ollut kielteinen
asia. (Belpame ym. 2016; Ramini — Brown — Ellen 2008 ; Wicks — Mitchell 2010)
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Vertaistuki koettiin hyodylliseksi ja syopaleiri oli nuorille positiivinen kokemus. (Ramini
ym. 2008; Wicks ym. 2010)

Kuten nuorten ja nuorten sydpakokemuksissa yleisesti, myds tassa ikdryhmassa
syrjaytyneisyys osoittautui nuorille ongelmaksi. Kahdessa tutkimuksessa mainittiin, etta
hoitoymparistossa eristyksissa oleminen ei ollut nuorille mieluista. Myds 15-25 —vuotiaat
nuoret kokivat huonoina osastot, jotka eivat olleet erikoistuneet nuorten hoitoon. Heidan

mielestadn ne lisasivat eristaytyneisyytta. (Belpame ym. 2016; Musiello ym. 2014.)

6.2.2 Henkinen kasvu

Taulukko 8. Henkinen kasvu

Alakategoria Ylakategoria Paakategoria

Nuoren kasvu ja | Henkinen kasvu Millaisia erityispiirteitd 15—
hyvinvointi 25 —vuotiaiden
Uusi ndkdkulma elamaan syopéakokemuksissa on?

My6s 15-25 —vuotiaita kuvaavissa tutkimuksissa mainittiin kolmessa eri artikkelissa
henkiseen kasvuun liittyvia asioita. Siind missa syOpakokemuksissa yleisesti
itseluottamus ja itsetunto kasvoivat, 15-25 —vuotiaiden nuorten itseluottamuksesta oli
eriavda tietoa tutkimuksissa. Osan itseluottamus kasvoi, kun taas osan itsetunto
heikentyi. Nuoret olivat huolissaan, mitd muut heista ajattelevat. Kahdessa
tutkimuksessa mainittiin, ettd nuoret kokivat kypsyvansa ik&isidan nopeammin.
Kokemuksissa esiin nousi myds eldman arvostus. (Belpame ym. 2016; Ramini ym. 2008;
Wicks ym.2010)

Hiustenlahtd, painon muutos, arvet ja muut haitalliset vaikutukset
vaikuttivat kehonkuvaan ja heikensivat jonkin verran itseluottamusta.
(Belpame ym. 2016)

6.2.3 Elamanmuutos

Taulukko 9. Elamanmuutos

Alakategoria Ylakategoria Paakategoria
Sairauskokemuksen Elamanmuutos Millaisia erityispiirteitd 15—
vaikutus tunne-eldmaan 25 —vuotiaiden
Itsendisyyden menetys sybpakokemuksissa on?
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Diagnoosin saaminen heratti nuorissa paljon tunteita ja vaikutti voimakkaasti heidan
tunne-elamaansa. Diagnoosi oli  akilinen ja taysin odottamaton. Osa tunsi
murskaantuvansa diagnoosin takia, osa ei osannut tuntea mitddn. Moni koki, etta
diagnoosivaiheessa meni paljon tietoa ohi ja he tuskin pystyivat prosessoimaan mita
heille tapahtui. He pitivat hoitoa hdAmmentavana ja kummallisena kokemuksena. Hoidon
ja hoitoprosessin ymmartamisen puute aiheutti epatasapainoa, turhautumista ja vihaa.
Ensimmaisten reaktioiden laannuttua moni piti syopadiagnoosia valiaikaisena. Nuoret
kokivat myos hallinnan menettamisen tunteita diagnostiikan ja hoidon aikana. Joissain
tapauksissa hallinnan menettamisen tunne johti jopa la8kevastaisuuteen. Yksin
ollessaan nuorilla oli negatiivisia ja pelottavia ajatuksia. (Belpame ym. 2016; Wicks ym.
2010) Nuorten huolenaiheet liittyivat kouluun, harrastuksiin ja ulkondkdoén ja lisaksi oli
huoli erilaisuudesta. He kuvailivat narkastysta myotatuntoa ja saalia ilmaisseita ihmisia

kohtaan. (Belpame ym. 2016; Ramini ym. 2008)

Itsendisyyden menetys tuli esiin Belpame ym. (2016) artikkelissa. Nuoret olivat
vahemman kykenevia tekemaan asioita yksin ja joutuivat pyytdméaan apua koko ajan ja

olemaan riippuvaisia muista monissa asioissa.

Heille oli turhauttavaa, ettd he joutuivat karsimaan vapauden menetyksesta
ja joutuivat turvautumaan vanhempiin, ystaviin tai perheeseen kaytannon
ja taloudellisessa tuessa. (Belpame ym. 2016)

6.2.4 Arjen hyvinvointi
Taulukko 10. Arjen hyvinvointi

Alakategoria Ylakategoria Paakategoria

Selviytymiskeinot Arjen hyvinvointi Millaisia erityispiirteitd 15—

Taloudellinen tilanne 25 —vuotiaiden
syOpakokemuksissa on?

Arjen hyvinvointiin liittyen nuoret kokivat tarvitsevansa erilaisia selviytymiskeinoja
selvitdkseen sairaudesta. Nuoret tarvitsivat ymparilleen positiivisia ihmisia ja huumoria.
He valttivat keskustelemasta asioista, jotka haittasivat heidén positiivisuuttaan. Nuorille
oli tarkeaa, etta heidat kohdattaisiin persoonina eikd kohtaaminen tapahtuisi sairaus
edella. Paitsi, ettd nuoret halusivat tulla kohdelluiksi normaalisti, halusivat he myds elda
normaalia eldmaa. Nuoret halusivat, ettd heilla olisi jonkin verran valtaa ja ettd he
pystyisivat tekemaan itse heidan omat paatoksensd. Nuoret kokivat tarvitsevansa
itsekeskeisyytta kestadkseen sairauteen ja hoitoon liittyvat haasteet. He olivat tyytyvaisia

saadessaan osallistua oman hoitonsa aikatauluttamiseen. (Belbame ym. 2016.) Osalla
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nuorista oli suurempi tiedontarve kuin toisilla ja osa halusi tietoa seké positiivisista, etta
negatiivisista asioista, osa vain positiivisista. Visuaalisen tiedon katsottiin olevan hyva
keino ymmartdd diagnoosi. (Musiello ym. 2014.) Osalla nuorista taloudellinen tilanne

parani, osalla pysyi ennallaan (Wicks L. — Mitchell A. 2010).

6.2.5 Terveydenhuollon tuki
Taulukko 11. Terveydenhuollon tuki

Alakategoria Ylakategoria Paakategoria
Terveydenhuollon Terveydenhuollon tuki Millaisia erityispiirteita 15—
henkilékunnan tuki 25 —vuotiaiden

sybpakokemuksissa on?

Tutkimuksissa raportoitiin, ettd nuoret kuvasivat henkilokuntaa helposti l&hestyttaviksi.
Hoitohenkilokunta ymmarsi heidan huoliaan, auttoi vahentamaan stressia ja loytamaan
kaytanndllisia strategioita ongelmien hallitsemiseksi. Tarjottu tuki ei kuitenkaan aina ollut
sopivaa: jotkut henkilokunnasta kayttaytyivdt sopimattomasti heitd kohtaan.
Terveydenhuollon ammattilaisilta odotettiin, ettd he kohtelisivat nuoria yksil6ina heidan
yksilollisine tarpeineen. Nuoret arvostivat, jos henkilokunta ei vaihtunut tapaamisten

valilla. (Belbane ym; Musiello — Platt — Plaster — Haddoe — Ives 2014.)

7 Luotettavuus ja eettisyys

Kvalitatiivisen tutkimuksen valitessani hyvaksyn sen tosiasian, etta tieto on ennemmin
subjektiivista, kuin objektiivista. On myds muistettava, etta ilmid on tosiasiassa
enemman kuin sen osiensa summa. (Coughlan — Cronin — Ryan 2013: 79.)
Luotettavuuden kriteerina on tutkija itse ja hanen rehellisyytensa, koska arvioinnin
kohteena ovat hanen itse tekeménsa valinnat, teot ja ratkaisut. Tutkijan on arvioitava
tutkimuksensa luotettavuutta tekemiensa valintojen perusteella. (Vilkka 2015: 196-197.)

Opinnaytetydni luotettavuutta lisdd se, etta kaytin tydsséani alkuperaislahteita
(Kankkunen ym.2013: 93). Kayttamani materiaali on aiemmin tehdyt tutkimukset
aiheesta, joten minun ei tarvinnut erikseen hakea lupaa tutkimukseen osallistujilta.
Tutkimuksen tekijat ovat sen jo tehneet tutkimusta tehdessaén. Artikkeleiden sisallon

kayttd on luvallista, koska aineisto on kaikkien saatavilla julkisissa tietokannoissa.

22



Opinnaytetydni eettisyys on riippuvainen alkuperdisten tutkimusten eettisyydesta.
Tutkimukseen valituille on tullut antaa riittavasti tietoa tutkimuksesta, jotta he voivat
paattdd osallistuvatko tutkimukseen, tutkijoiden on taytynyt taata tutkimuksen
luotettavuus, osallistujia on taytynyt suojella vahingoilta ja tutkimukseen on taytynyt
saada eettinen hyvaksyntd. (Coughlan ym. 2013: 80.) Uskottavuuteen vaikuttaa
opinnaytetydssa kaytettyjen kirjoittajien tunnettavuus ja asiantuntijuus. (Coughlan ym.
2013:79.)

Luotettavuutta voi heikentdd alkuperdisten, englannin kielisten artikkeleiden
kdantaminen suomeksi. Asetan hauilleni valintakriteerit muun muassa sen mukaan,
mink& ik&isid artikkelit ovat. Laitan hakukoneeseen valintakriteereiksi vuotta 2008
tuoreemmat artikkelit. Kvalitatiivisen tutkimuksen riskind on, etta kun tutkimus etenee,
tutkija on yha vakuuttuneempi siitd, ettd hanen muodostamansa malli kuvaa
todellisuutta. Liséksi tutkija on vakuuttunut johtop&atostensa oikeellisuudesta. N&in ei
kuitenkaan valttamatta ole. Tama seikka heikentdd luotettavuutta. (Kankkunen ym.
2013: 197)

Plagioinnilla tarkoitetaan sita, ettd lainataan toisen henkilon tekstia ilman lahdeviitetta tai
ettd muunnellaan osaa omista tutkimustuloksista ja esitetddn tulokset uutena
tutkimuksena. (Kankkunen ym. 2013: 224) Luotettavuuteen vaikuttaa se, kuinka
monipuolisesti  tutkimustuloksia tarkastellaan ja onko tarkastelu valikoivaa.
Tutkimustulokset tulisi perustella riittdvan perusteellisesti. (Kangasniemi ym. 2013: 297—-
298)

Toistettavuudesta puhuttaessa on muistettava, ettd tutkimusta ei pystyta kaytanndssa
koskaan toistamaan sellaisenaan. Jokainen tutkimus, joka on tehty laadullisena
tutkimusmenetelmalld, on kokonaisuutena ainutkertainen. Kuitenkin on tarke&a, etta
toinen tutkija l6ytaa muiden tulkintojensa ohella my®s vahintddn sen tulkinnan, jonka

tutkimuksen tekija on tutkimuksensa perusteella esittényt. (Vilkka 2015: 197-198.)

Tutkimuksen uskottavuuteen vaikuttaa kirjoitustyyli, se onko opinnaytetyd selkeélla ja
jasennellylla tavalla kirjoitettu, Kieliopillisesti oikein Kirjoitettu, helposti luettavissa ja
ymmarrettavissa sekd valtellaankd opinnaytetydssa liiallista ammattikielen kayttoa.
My0s otsikointi tulee olla selkea ja yksiselitteinen seka tiivistelma selkeasti esitetty.
(Coughlan ym. 2013: 79.)
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Aineiston kasittelyssa korostuu myds eettisyys, silla aineistoa kasiteltdessa on oltava
rehellinen, tasavertainen ja oikeudenmukainen. Tarkoituksenhakuisuus voi heikentaa
luotettavuutta, jos sitd ei ole tutkimuksessa raportoitu. Eettisyys korostuu
kirjallisuuskatsauksessa jokaisessa tydvaiheessa, koska kirjallisuuskatsaus on
menetelméana valja. Eettisyys nousee esiin jo tutkimuskysymyksen muotoilussa. Siina,
ettd tunnistetaan mahdollinen subjektiivisuuden synnyttdméa vinouma. (Kangashiemi ym.
2013: 297-298).

Eettisyyteen vaikuttaa se, etta tutkimusaineistoa ei muunnella tai keksité itse. Tulosten

sepittamista on myos asioiden kaunisteleminen. (Kankkunen ym. 2013: 212, 225).

Tutkimusmenetelmanani tassa tydssa on aineistolahtdinen sisallonanalyysi. Prosessin
vaiheet ovat selkedt ja tarkasti maaritellyt (Kankkunen ym. 2013: 166). Kangasniemen
(2013) mukaan eettisyyttd ja luotettavuutta parantaa prosessin lapindkyvyys ja
johdonmukainen eteneminen tutkimuskysymyksista johtopaatoksiin. Eettisyytté lisda se,
etta olen aidosti kiinnostunut uuden tiedon hankkimisesta ja alaa koskevan tutkimuksen
edistamisestd. Olen paneutunut tutkimusaineistooni hyvin, jotta tutkimustuloksestani
tulisi luotettavia. (Kankkunen ym. 2013: 211-212).

8 Pohdinta

8.1 Tulosten tarkastelu

Opinnaytetydn tarkoituksena oli kuvata, millaisia kokemuksia nuorilla on sydpaan
sairastumisesta ja sydpahoidoista seka mitkd ovat 15-25 —vuotiaiden kokemusten

erityispiirteet. Valituista artikkeleista sain kattavasti tietoa tutkimuskysymyksiin.

Tyoni tuloksissa oli paljon samaa kuin aiemmissa tutkimuksissa. Niissd nuorten
kokemuksissa painottuivat sosiaalisten suhteiden positiiviset vaikutukset, tiedontarve
seka arjen hyvinvointiin liittyvat asiat. Tuloksissani nuorten kokemuksissa painottuivat

niin ikdan sosiaaliset suhteet, tiedontarve ja arjen hyvinvointiin liittyvat seikat.

Auvisen (2005: 56 - 82) tutkielmassa vaikutukset sosiaalisiin suhteisiin nakyi erityisesti
perheen tuen korostumisena ja ystavien térkeytena. Myods Olsson ym. (2015)
tutkimuksessa sosiaaliset suhteet korostuivat vertaistuen tarpeena. Sosiaaliset suhteet

tulivat esiin tuloksissani 15—-25-vuotiaiden kokemuksissa siten, ettd nuorilla oli tiiviimpi
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suhde perheenjaseniin hoitojen aikana. Ystavat olivat myos tarkeita. Kuten aiemmissa

tutkimuksissa, myos tassa ikdryhmassa vertaistuen merkitys oli suuri.

Positiivisten vaikutusten liséksi opinnaytetydssani nuorten syopaén
sairastumiskokemuksissa yleisesti nousi esiin sosiaalisten suhteiden negatiivisena
nayttaytyvat seikat. Kaikille suhteet perheeseen ja ystaviin ei ollut myonteinen asia;
osalla oli stressaava perhedynamiikka ja osa menetti ystavidan sairastumisen jalkeen.
Tallaisia negatiivisia seikkoja ei noussut esiin 15-25-vuotiaiden nuorten kokemusten
erityispiirteina. Sen sijaan Auvinen (2005) tutkimuksessa esiin nousee myGs

erkaantuminen ystavista syopéadiagnoosin saamisen jalkeen.

Tiedontarve nousi esiin Olsson ym. (2015) tutkimuksessa. Potilaat kokivat tarkeana
hoitoon ja hoitopaatoksiin osallistumisen seké tiedon saamisen. Kuten tdssa aiemmassa
tutkimuksessa, tiedontarve nousi esiin myds tuloksissani nuorten syopakokemuksista

yleisesti seka 15-25-vuotiaiden kokemuksissa.

Kim ym. (2016) tutkimuksen mukaan heikentynyt fyysinen jaksaminen ja kivut aiheuttivat
toiminnallisia haasteita ja lisdsivat sosiaalista eristdytymistda. Myo6s taloudelliset
vaikeudet nousivat esiin Kim ym. (2016) tutkimuksessa. Tuloksissani arjen hyvinvointiin
littyvat seikat nousivat esiin niin 15-25 —vuotiaiden ikdryhmassa kuin sydpaan
sairastuneiden nuorten kokemuksissa yleisestikin. Kuten Kim ym. (2016) tutkimuksessa,
tuloksissani nuoret raportoivat fyysisista oireista, jotka rajoittivat heidan jokapaivaista
elamaansa. Kim ym. (2016) tutkimuksen mukaan sy®p&an sairastuminen vaikutti
taloudelliseen tilanteeseen. My06s tuloksissani sekd sytpéan sairastuneiden nuorten
kokemuksissa yleisesti, ettd 15-25-vuotiaiden nuorten kokemuksissa nousi esiin

sydpaan sairastumisen vaikutus nuorten taloudelliseen tilanteeseen.

Toisin kuin aiemmissa tutkimuksissa, tuloksissani ei esiin noussut kuolemanpelkoa.
Auvisen (2005: 62) mukaan kuoleman mahdollisuuden kohtaaminen nosti nuorissa esiin
myo6s eldaménhalua. Tuloksissani sydpékokemuksissa yleisesti puhuttiin myads siita, etta
pelko ja surun tunteet toivat jotain, minka vuoksi elaa ja tarkoitusta elamalle (Zebrack
ym. 2014).

Teoriatiedon mukaan sydpaan sairastunut pohdiskelee usein myds hengellisid asioita

(lkola ym. 2000:190-194). My6s tuloksissani nuorten sydpakokemuksista yleisesti

uskonto nousi esiin kahdessa tutkimuksessa (Zebrack 2014; Zamora ym. 2017).
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8.2 Johtopaatokset

Poiketen aiemmista tutkimuksista sek& tuloksissani esiin nousseista nuorten
syOpakokemuksista yleisesti 15-25-vuotiaiden ikaryhman tuloksissa nousi esiin
elamanmuutokseen liittyvat asiat; sairauskokemuksen vaikutus tunne-elaméan ja
itsendisyyden menetys. Teoriatieto tukee ajatusta, ettd nuoremmilla sydpaan
sairastuneilla vaikutus tunne-elamaan nayttdytyy suuremmassa roolissa, kuin
vanhemmilla syopéaén sairastuneilla nuorilla ja nuorilla aikuisilla. Dunderfeltin (2011: 84—
85) mukaan nuoruusikdén (15-20 —vuotiaana) liittyy elamén eri kriiseja. Kriisien keskella
vakavasti sairastuminen tuonee mukanaan suuria vaikutuksia tunne-elamaan. Lisaksi
itsendisyyden menetys tassa idssa on todennakdisempad, kun ollaan viela muutenkin

riippuvaisempia vanhemmista.

On huomattavaa, ettad sytpakokemuksissa yleisesti korostuivat positiiviset kokemukset
sairauden keskelld. Sen sijaan 15-25 —vuotiaiden kokemusten erityispiirteind esiin
nousevat my0s negatiiviset asiat nuoren henkisessa kasvussa ja hyvinvoinnissa
(itseluottamuksen heikkeneminen, huoli siitd, mitd muut heisté ajattelevat). Eroa voisi
selittdéd esimerkiksi silla, ettd 15-25 —vuotiaat ovat viela epavarmempia omasta
identiteetistdan, kun taas tatda vanhemmilla on todenndkbdisemmin ehtinyt tapahtua

enemman kypsymista talla osa-alueella.

Koska sosiaaliset suhteet nayttaytyivat tarkeéssa roolissa tydssani, voisi siitA ammentaa
niin hoitoty6hon, kuin ystavien ja perheenkin tapaan kohdata syopaéan sairastunut nuori.
Tarkedaa olisi oppia ymmartamaan, miltd nuorista tuntuu ja kuinka he toivoisivat itsedén
kohdeltavan. Esimerkiksi tuloksissani Belpamen ym. (2016) mukaan nuoret toivoivat
tulevan kohdatuiksi "normaalisti”. limaistiin myds, etta ei kaivattu saalia ja mydtatuntoa
(Ramini ym. 2008). Terveydenhuollon henkilokunnan ja nuorten laheisten olisi myos
hyva oppia ymmartamaan, ettd sairauskokemus muokkaa nuoria ja heidan

nakokulmansa elamaéan voi muuttua.

Tuloksissani henkilékunnan toiminnalla on suuri merkitys sairastuneen nuoren
hyvinvointiin. Henkilokunnalta odotettiin lukuisia eri piirteitd. Paaasiallisesti nuoret
osoittivat tyytyvaisyytta henkilékuntaa kohtaan. Negatiivisina asioina jotkut nuoret
kertoivat henkildkunnan sopimattomasta kayttaytymisestéa heita kohtaan sekad empatian

puutteesta diagnoosista kertomisen aikaan (Zebrack ym. 2014). On syyta pohtia, olisiko
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hyodyllistd kouluttaa henkilokuntaa nuoren psyykkiseen kohtaamiseen, koska tyoni
tuloksissa henkilékunnan tuen téarkeys korostuu. Terveydenhuollon henkilékunnan olisi
tarkedd tukea nuorten selviytymiskeinoja. Nuoria tulisi kuunnella, kun he kertovat
oireistaan. Henkilokunnan tulisi myos olla tietoisia siitd, ettd nuori elaé keskella kriiseja
ja ettd tama elaman kehitysvaihe vaikuttaa varmasti nuorten kokemuksiin syovasta ja

hoidoista. Lisaksi tuloksissani korostui erityisesti huumorin ja positiivisuuden tarkeys.

Yhteiskunnallisesti olisi tarkedd huomioida opinnaytetyoni tulosten suuressa osassa
esiintyvd nuorten syrjaytyneisyys. Jotta sydopdan sairastuneita nuoria voitaisiin tukea,
olisi heille tarjottava nuoriin erikoistuneita osastoja, jotta vertaistuki samassa
elamantilanteessa oleviin nuoriin voisi toteutua. Kun samaa ik&luokkaa olevat
keskitettaisiin yhdelle osastolle, voitaisiin osaston tilat ja esimerkiksi vierailuajat
suunnitella nuorille sopiviksi. My6s talldin talla osastolla toimiva henkilokunta voitaisiin
kouluttaa erityisesti nuorten kohtaamiseen. Yhteiskunnallisesti tarkedd on myos
huomioida nuorten taloudellinen tilanne ja sen mukanaan tuomat haasteet. On syyta

pohtia, millaisilla tuilla voitaisiin sairastuneiden taloudellista tilannetta tukea.

Tassa opinnaytetydssa olen perehtynyt sybpaan sairastuneiden nuorten ja nuorten
aikuisten kokemuksiin syfp&én sairastumisesta ja siihen liittyvastd hoidosta. Mita
enemman aiheeseen syvennyin, sitd tdrkeammaksi koin, ettéd nuorten hoidon tulisi olla

kokonaisvaltaisempaa ja nuorten ikaan liittyvien erityistarpeiden mukaista.

Jatkossa aihetta voisi tutkia sydpaan sairastuneiden laheisten kokemusmaailman kautta.
Miten sydpddn sairastuneiden nuorten sisarusten tunne-elama ja identiteettikehitys
muuttuvat? Aiheuttaako se pelkoja vai luoko se syvempaa ymmarrysta elaméaé kohtaan.
Liséksi olisi kiinnostavaa tietdd, kuinka sytpaan sairastuneiden vanhemmat kokevat
lapsensa sairastumiseen ja hoitoon liittyvat seikat. Pystyvatké he tukemaan nuorta

hanen kehitysvaiheensa mukaisesti?
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sairastavien nuorien
sopeuttavia strategioita.

16-25-vuotiaat, 4
osallistujaa

kokivat kypsyneensd nopeammin kuin muut ikéisensa. Nuorilla oli tarve
tuntea itsensa normaaliksi ja heilla oli huoli siitd, ettd he ovat erilaisia
kuin muut. He kokivat narkastysta saalia ja myotatuntoa ilmaisseita
kohtaan. Vertaistuen merkitysta korostettiin, varsinkin sydpaleirit koettiin
hyodyllisiksi. Myds perheen tuki oli tarkedéd ja kommunikaation
perheenjasenien valilla diagnoosin jalkeen katsottiin kasvaneen ja
perheen tiivistyneen. Nuoret saivat kunnioitusta hoitajilta, laékareilta ja
opettajilta.

Zamora, Eduardo
R. - i, Jachee —
Akter, Jesmin

— Kim, Jonghee
— Warner, Echo

Selittaé aikuisten
syovasta selviytyneiden
syoOvan positiivisia
vaikutuksia kayttaen
posttraumaattista kasvua

Kvalitatiivinen tutkimus,
puolistrukturoidut
haastattelut puhelimitse,
18 ikdvuodesta
eteenpdin, 53 osallistujaa

Tutkimuksessa esiin nousi henkilokohtainen vahvuus, johon liittyy
itseluottamuksen kasvu ja sisdisen vahvuuden saaminen. Vahvana
oleminen valmisti myds muihin elaman haasteisiin. Nuoret pystyivat
myds paremmin kasittelemaan kipua ja stressia elaméssaan. Parantunut
suhde muiden kanssa (perheen laheisyys, lisdantynyt empatia toisia

L. — Kirchhoff, ohjaavana kehyksena kohtaan), uudet mahdollisuudet (intohimo sy6van parissa

Anne C., 2017, tyoskentelyyn), elaman kunnioitus, terveellisten elaméntapojen yllapidon
Yhdysvallat tarkeys ja hengellinen kehitys (vahvistetut hengelliset uskomukset,
(Utah) European osallistuminen uskonnollisiin rituaaleihin ja toimintaan) nousivat myos
Journal of esiin haastatteluissa.

Oncology

Nursing

Taylor, Rachel M.

— Pearce, Susie
— Gibson, Faith
— Fern, Lorna

— Whelan,
Jeremy, 2013,
Iso-Britannia,
International
Journal of
Nursing Studies

Tutkimuksen tavoitteena
on tunnistaa ja analysoida
jarjestelmallisesti
julkaistuja tutkimuksia,
joissa tutkitaan nuorten ja
nuorten aikuisten
kokemuksia syOvasta,
saada tietoa
potilaskokemuksista
raportoiduista
tutkimuksista, joiden
tarkoituksena on tutkia,
onko syOpapotilaiden

Kvalitatiivinen tutkimus,
kirjallisuuskatsaus, 14—
26-vuotiaat, 17
tutkimusta taytti
sisaanottokriteerit

Yhdeksén yhteista teemaa tunnistettiin: psykososiaalinen teema, johon
sisaltyi mm. muutokset omakuvassa, post-traumaattinen stressi,
traumaperainen kasvu ja ahdistus liittyen uusiutumisiin. Toisena
vertaistuen merkitys eli se, etté sai vapaasti puhua tilanteesta sellaisen
kanssa, joka tuntee termit. Liséksi tdssé osiossa kasiteltiin
eristaytymisen tunnetta, sita kun ei paasty kouluun ja sitéd kun ystavat
etenivat ja syopapotilaat eivat. Kaikki eivat myodskaan pitaneet
vertaistuesta, koska he joutuivat mahdollisesti kohtaamaan
vertaistukiryhmalaisen kuoleman.

Kolmantena oli kokemus terveydenhuollosta (terveydenhuollon
ammattilaiset merkittdvana tuen lahteena ja kokemukset tiedon
antamisesta ja se, etta ei nuoriin erikoistuneet osastot koettiin tylsiksi).

2



javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Buckner%20EB%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Buckner%20EB%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Buckner%20EB%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Buckner%20EB%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Buckner%20EB%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Buckner%20EB%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Zamora%2C%20Eduardo%20R.%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Zamora%2C%20Eduardo%20R.%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Yi%2C%20Jaehee%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Akter%2C%20Jesmin%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Kim%2C%20Jonghee%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Warner%2C%20Echo%20L.%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Warner%2C%20Echo%20L.%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Kirchhoff%2C%20Anne%20C.%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Kirchhoff%2C%20Anne%20C.%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Taylor%2C%20Rachel%20M.%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Pearce%2C%20Susie%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Gibson%2C%20Faith%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Fern%2C%20Lorna%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Whelan%2C%20Jeremy%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Whelan%2C%20Jeremy%22%7C%7Csl~~rl','');

Liite 2

sybvan hoidon ja
elaméanlaadun valilla
korrelaatio.

Neljantend mainittiin tuen merkitys; selviytymiseen vaikutti perheen ja
ystavien tuki, ja diagnoosi usein syvensi perhesuhteita.

Liséksi tunnistettiin seuraavat teemat; oireiden vaikutus, tavoittelu
normaaliuteen, diagnoosin vaikutus (esim. usein diagnoosi annettiin
epaasianmukaisella tavalla, kuten puhelimitse, odotus ja se, ettei tieda
mit& tapahtuu koettiin vaikeimmaksi, koetut shokkiajanjaksot ja jaksot,
kun sairaus kiellettiin) ja myodnteiset kokemukset (esim. se, ettéa nuoret
kokivat katsovansa elamaa eri tavoin, arvostavansa elamaa enemman ja
olevansa suvaitsevaisempia kuin aiemmin, osalle vaikutti my6s
itsetuntoon). Viimeisena mainittiin taloudelliset seuraukset (vaikutti
tydllisyyteen, jouduttiin kayttdmaan saastdja ja lainaamaan rahaa).

Wicks L.

— Mitchell A.,
2010, Uusi
Seelanti,
European Journal
of Cancer Care

Tarkoituksena tarkastella
nuorten syépakokemuksia
nuorten ihmisten
perspektiivista.

Kvalitatiivinen tutkimus,
puolistrukturoidut
haastattelut, 16—22
vuotiaat, 10 osallistujaa

Nuoret raportoivat, ettd kontrollin menetyksen tunne aiheutti hoidon
noudattamatta jattAmista. Lisaksi hoidon ja hoitoprosessin
ymmartamisen puute aiheutti turhautumisen tunteita, epatasapainon ja
vihan tunteita. Syopéakokemuksen havaitut edut sisalsivat parempia
henkilokohtaisia ominaisuuksia (lisdantynyt itseluottamus, koettiin
itsensa kypsemmaksi kuin vertaiset), vahvistettuja suhteita perheeseen
ja ystavin, vertaistukea ja aineellista/taloudellista hyotya.
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Khan, Fareha

— Arora, Smriti

— Chakravarty,
Sujana — George,
Sunil, 2012, Intia,
International
Journal of
Nursing
Education

Tarkoituksena tunnistaa
nuorten ndkemykset
syovasta, tunnistaa
sairauden vaikutus heidan
jokapaivaiseen
elaméaansa ja tunnistaa
huolet, joita nuorilla on
tulevaisuudestaan.

Kvalitatiivinen tutkimus,
puolistrukturoidut
haastattelut, keski-ika
16.7 vuotta, seitseman
osallistujaa ja heidan
vanhempansa

Osa nuorista katsoi syovan olevan hengenvaarallinen ilman hoitoa ja
0sa sanoi, etta se on vai taistelu muiden joukossa. Kaikkien osallistujien
mielesta syovasta karsiminen oli epamieluisa ja katkera kokemus
seuraavien tekijoiden vuoksi; hallitsemattomat oireet, testien ja hoitojen
heikentavat vaikutukset, rajoitukset, monet kokemukset eri
terveydenhoitolaitoksissa, taloudellisen taakan lisdantyminen ja
kouluelaman vaikeutuminen. Kaikki osallistujat totesivat, etta
vanhemmat olivat heille suurimpana tukena koko ajan. Toinen tarkea
havainto oli se, etta sydpéaan liittyy edelleen vahva stigma. Kaikki
osallistujat kokivat tulevaisuuden epavarmaksi ja synkaksi.

Zebrack, Brad

— Kent, Erin E.

— Keegan, Theresa
H. M. — Kato, Ikuko
— Smith, Ashley
Wilder — Aya Hope
Study Collaborative
Group 1, 2014,
Yhdysvallat,
Journal of
Psychosocial
Oncology

Raportoida, kuinka AYA
HOPE-tutkimuksen
osallistujat (nuoret
syovasta selviytyneet)
kuvailevat
la&ketieteellistd hoitoaan
ja kokemuksiaan
syovasta.

Kvalitatiivinen
tutkimus, avoin
kysely, 15—-39-
vuotiaat, 296
osallistujaa

Osallistujat ilmaisivat tyytyvaisyytta tiedon saatavuuteen ja henkilokuntaan,
joka auttoi tekemaan paatoksia hoidoista ja hallitsemaan sivuvaikutuksia.
Myds tyytymattomyytta hoitoon oli; tiedonpuute, viivastynyt sydpadiagnoosi,
tapa jolla diagnoosista kerrottiin, ikd&n sopimaton hoitoymparisto ja
hammentavat kokemukset hoidon koordinoinnissa sairaalan ja
terveydenhuollon valilla mainittiin. Jotkut kuvailivat, kuinka haittavaikutukset
vaikuttivat kykyyn tydskennelld ja osallistua tukiryhmiin. Osalla ei ollut
haittavaikutuksia l1adkkeiden ansiosta. Syopaan liittyi sek& negatiivisia
(ahdistus, uusiutumisen pelko), etta positiivisia tunteita (tunteet toivosta tai
surusta toivat elamaan tarkoitusta, mink& vuoksi elda ja mahdollisuuden
henkilokohtaiseen muutokseen ja voimaantumiseen). Osalle suhteet
perheeseen, ystaviin kirkkoon ja Jumalaan seka muihin syovasta
selviytyneisiin oli myonteinen asia, osalle ei. Osa mainitsi stressaavan
perhedynamiikan. Vaikeudet sairausvakuutuksissa ja taloudellisessa
tilanteessa olivat ilmeisia.



javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Khan%2C%20Fareha%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Arora%2C%20Smriti%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Chakravarty%2C%20Sujana%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Chakravarty%2C%20Sujana%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22George%2C%20Sunil%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22George%2C%20Sunil%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Zebrack%2C%20Brad%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Kent%2C%20Erin%20E.%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Keegan%2C%20Theresa%20H.%20M.%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Keegan%2C%20Theresa%20H.%20M.%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Kato%2C%20Ikuko%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Smith%2C%20Ashley%20Wilder%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Smith%2C%20Ashley%20Wilder%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Aya%20Hope%20Study%20Collaborative%20Group%201%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Aya%20Hope%20Study%20Collaborative%20Group%201%22%7C%7Csl~~rl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss~~AR%20%22Aya%20Hope%20Study%20Collaborative%20Group%201%22%7C%7Csl~~rl','');

Liite 2

Bibby,

Helen; White,
Victoria; Thompson,
Kate; Anazodo,

Arvioida, mité nykyisin
tiedetdaan nuorten ja
nuorten aikuisten
tayttamattomista

Kvalitatiivinen
tutkimus,
kirjallisuuskatsaus,
15-30 —vuotiaat, 39

Nuoret raportoivat riittdmatonta tietoa sailontdmahdollisuuksista ja hoidon
vaikutuksista hedelmallisyyteen. Hedelmallisyyskeskustelut koettiin
ahdistaviksi ja hapeéllisiksi. Osalle spermapankkiprosessi oli suoraviivainen
ja osalle vaikea kokemus. Myds vanhempien lasnaolo oli toisille noloa,

Antoinette, tarpeista ja tutkimusta toisille luontaista. Korostettiin henkilokunnan tarkeytta tarjottaessa ikaan
Australia, 2017, hoitokokemuksista sopivaa tietoa sairaudesta, hoidosta ja vaikutuksista paivittaiseen elamaan.
Journal of (AYA), tunnistaa puutteet Toivottiin myds kirjoitettua/online materiaaleja. Kuuntelutaidot, herkkyys,
Adolescent and tutkimuskirjallisuudessa empatia ja luottamus olivat tarkeitd. Myos henkildkunnan ymmarrysta
Young Adult ja korostaa potentiaalisia nuorten psykososiaalisista tarpeista arvostettiin. Toisissa tutkimuksissa
Oncology parannusehdotuksia raportoitiin suurta tarvetta ammattiavulle, kun muissa tutkimuksissa nuoret
tulevassa tutkimuksessa. kaantyivat mieluummin ystavien ja perheen puoleen. Vertaistuki koettiin
tarkeéksi emotionaalisen tuen lahteeksi. Nuoriin erikoistuneet osastot
miellettiin positiivisiksi kokemuksiksi.
Jones, Lucy Kerata nuorten ja Kvalitatiivinen Kaksi kolmasosaa osallistujista ilmoitti tarvetta nuoriin erikoistuneille

J.w.; Pini, Simon
A.; Morgan, Sue
J.; Birk, Gurpreet
K.; Stark, Dan P.,
Iso-Britannia,
2017, Journal of
Adolescent and
Young Adult
Oncology

nuorten aikuisten (TYA)
nakdkulmia hoidosta,
jota he saavat
Euroopassa

ja tutkia prioriteetteja
nuorten ja nuorten
aikuisten palveluille.

tutkimus, avoin
kysely, 301
osallistujaa

osastoille. Osallistujat kaipasivat myos korkeampitasoista henkilostoa ja
parempaa paasya psykiatriseen hoitoon ja nuorisotydntekijdille.
Ammattilaisilta odotettiin seuraavia piirteitd; ymmartava, valittava,
karsivallinen, helposti lahestyttava, positiivinen, luotettava, rehellinen,
tahdikas, vilpiton ja herkka. Jotkut arvostivat nuorempia tyontekijoita ja
henkildkuntaa, joilla oli henkilokohtaisia kokemuksia sydvasta. Arvostettiin
tydntekijoitd, joilla oli intohimo nuorten hoitamiseen ja jotka nauttivat
tyoskentelemisesta nuorten kanssa. Nuoret pyysivat saada tietoa syovasta ja
hoidosta heidén ikdansa sopivalla kielella. Vain 63,1 prosenttia osallistujista
katsoi, etta heita oli riittavasti tuettu hedelmallisyyden sailyttamiseen
liittyvissa asioissa ja heille myds tiedotettiin huonosti tasta asiasta.
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