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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa potilaiden omakohtaisia kokemuksia siita,
millaista tukea he ovat saaneet ja millaista tukea he olisivat toivoneet saavansa syopahoito-
jen paatyttya. Opinnaytetyon tavoitteena oli tarjota toimeksiantajalle tietoa siita, miten ole-
massa olevat tukimuodot vastaavat potilaiden kokemaa tuen tarvetta ja potilaiden toiveita.
Toimeksiantaja voi hyodyntaa opinnaytetyon tuloksia palvelumuotoilun ja vaikuttamistyon

pohjana.

Teoriaosaan haettiin tietoa kansallisista syovan hoidon ja kuntoutuksen suunnitelmista ja po-
tilasjarjestojen sisaisista materiaaleista seka kansainvalisista lahteista. Tutkimusosuus toteu-
tettiin laadullisesti avoimien haastatteluiden avulla. Haastateltavat haettiin toimeksiantajan
potilasverkostojen kautta, ja haastattelut toteutettiin toimeksiantajan tarjoamissa tiloissa.
Haastattelujen analysoinnissa kaytettiin sisallonanalyysia. Analyysin seurauksena syntyneet

luokat koottiin yhteen kuvioon.

Tutkittavassa aineistossa korostui potilaiden kokemus siita, etta apua ja tukea on saatavilla,
mutta usein sita on osattava itse pyytaa. Erityisesti syopahoitojen pitkaaikais- ja myohaishai-
toista toivottiin enemman tietoa ja toihin paluuseen konkreettisempaa apua ja tukea. Poti-

laat nakivat erityisena haasteena aktiivihoitojen paattymisen ja tyoelamaan palaamisen vali-
sen vaiheen ja siihen liittyvan hoitovastuun siirtymisen. Kehitysehdotuksena haastateltavilta
itseltaan tuli koordinaattori, joka tapaisi potilaan hoitojen paattyessa ja auttaisi tarvittavan

tuen saamisessa ja tyoelamaan palaamisessa.

Syopapotilaiden kuntoutuksesta ja toihin paluusta on Suomessa viela melko niukasti tutkittua
tietoa, minka vuoksi vertailukohtia aiempiin tutkimuksiin ei juuri ollut. Tuloksista loytyy sa-
mankaltaisuuksia teoriaosassa kaytettyjen tutkimusten kanssa, mutta opinnaytetyo antoi

uutta tietoa tuen tarjoamisen ja erityisesti tyohonpaluuprosessin puutteista.

Asiasanat: syopa, syopahoidot, syopaselviytyja, tyokyky, kuntoutumisen tuki.
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The purpose of this thesis was to survey patients’ subjective experiences of what kind of sup-
port they have received and what kind of support they would have wished for after cancer
treatments. The goal of this thesis was to offer knowledge for the commissioner of how the
current forms of support correspond with patients’ experience of the need of support and pa-
tients’ wishes. The commissioner may freely apply the findings of this thesis for service de-

sign and influencing.

The theoretical framework consisted of information from national cancer treatment and reha-
bilitation plans, intern materials of patient organizations and international references. Re-
search was made by using qualitative methods and open interviews. The interviewees were
searched from the patient networks of the commissioner and the interviews were held in a
space which the commissioner offered. The interviews were analyzed by using content analy-

sis. After the analysis the categories were collected into a single graphic.

In the materials of the research, it was emphasized that the patients were aware of the avail-
able support, but often felt like they had to know to ask for if themselves. The patients espe-
cially hoped for more information about the late and long-term effects of cancer treatments
and more concrete help and support for returning to work. The patients thought that the dis-
tinct challenge was the phase between the end of active treatments and returning to work,
and the transfer of treatment responsibility related to that phase. The interviewees sug-
gested as an improvement that there could be a coordinator who would meet the patient
when treatments end and would help to obtain the support the patient needs and help in re-

turning to work.

The research about cancer patients’ rehabilitation and return to work in Finland is scarce,
and that is why there were no baselines from former studies. There are similarities with stud-
ies used in the theoretical part, but the thesis provided new information about the shortcom-

ings in support and in the process of returning to work.

Keywords: Cancer, cancer treatments, cancer survivor, working ability, support of rehabilita-

tion.
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1 Johdanto

Viime vuosina yhteiskunnallisen keskustelun keskiossa on ollut suomalaisen yhteiskunnan huol-
tosuhteen heikkeneminen. Vaeston ikaantyessa hyvinvointivaltion menot kasvavat ja samaan
aikaan tyota tekevien ja kansantaloudellisesti tuottavien yksiloiden maara vahenee (Taloudel-
linen huoltosuhde 2019). Samanaikaisesti yha useampi suomalainen sairastuu syopaan ja ke-
hittyneiden hoitojen ansiosta myos paranee ja potilaiden elossa oloaika pitenee (Syovan hoi-
don kehittaminen vuosina 2010 - 2020, 6). Monille syopaan sairastuneille jaa kuitenkin syo-
vasta ja sen hoidoista eriasteisia toiminnanvajauksia tai -rajoitteita, jotka vaikuttavat heidan
mahdollisuuksiinsa palata tyoelamaan ja jaksaa tyossaan. Hoitojen jalkeisten pitkaaikais- ja
myohaishaittojen vuoksi paluu entiseen tyohon ei valttamatta ole mahdollista tai tyohon pa-
laaminen vaatisi tyon uudelleen jarjestelya, kuten lyhyempaa tyoaikaa tai uudelleen koulut-

tautumista. (De Lorenzo, Apostolidis, Florindi & Makaroff 2018; Syopa ja tyo 2019.)

Tyoikaisten osuus vaestosta on ollut suurimmillaan vuonna 2009, minka jalkeen se on kaanty-
nyt laskuun. Vuoteen 2060 mennessa tyoikaisten osuus vaestosta pienenee ennusteen mukaan
64 prosentista 57 prosenttiin. (Tilastokeskus 2020.) Vaeston ikaantyessa ja tyoikaisten osuu-
den vahentyessa kestavyysvaje lisaantyy eli julkisen talouden tulojen ja menojen valinen ero-
tus kasvaa entisestaan (Valtiovarainministerion kestavyysvajelaskelmien menetelmakuvaus
2018). Esimerkiksi nykyisen sosiaaliturvajarjestelman yllapitamiseksi tulevina vuosina tarvi-
taan entista enemman tyossakayvia ja veroja maksavia kansalaisia. Yhtena ratkaisuna vaeston
ikaantymisen aiheuttamiin menopaineisiin on nahty osatyokykyisten tyoelamaan palaamisen
mahdollisuuksien parantaminen. Taman nakemyksen pohjalta edellisella hallituskaudella 2015
- 2018 toteutettiin Sosiaali- ja terveysministerion alainen hanke, jonka tavoitteena oli osatyo-
kykyisten tyossa jatkamisen ja tyollistymisen mahdollisuuksien parantaminen (Kaikki mukaan
tyoelamaan - Osatyokykyisille tie tyoelamaan (OTE) karkihankkeen tuloksia ja suosituksia
2019).

Syopaan sairastuneiden tyohon paluusta ja tyollistymisesta syopahoitojen paatyttya ei ole
Suomessa juurikaan tehty tieteellista tutkimusta, joten tarkempia tilastotietoja aiheesta ei
ole saatavilla (Andersson 2020). Muualla maailmassa sosiaaliturva- ja terveydenhuoltojarjes-
telmat poikkeavat Suomen jarjestelmista, minka vuoksi kansainvalisista lahteista saatavilla
oleva tutkimustieto ei ole suoraan sovellettavissa suomalaisten syopapotilaiden kuntoutumi-
seen ja tyollistymiseen syovan jalkeen. Eurooppalaisen tutkimuksen mukaan syopaselviytyjien
riski tyottomyydelle on 1,4-kertainen terveisiin verrokkeihin nahden (Tikka, Verbeek, Cavet &
Scneider 2017, 5). Tutkimustulokset ovat olleet samansuuntaisia yksittaisissa samaa aihepiiria
kasitelleissa suomalaistutkimuksissa, kuten Taina Taskilan (2007) tyohon liittyvia ongelmia ja

riskitekijoita kasittelevassa tutkimuksessa. Myos Suomen Syopapotilaat ry:n teettaman Syopa



ja tyo -kyselyn (2019) mukaan syovan sairastamisen jalkeen vastaajien tyollisyys oli heikompi

kuin ennen syopaa.

Syopapotilaiden kuntoutus on kirjattu Kansallisen syopasuunnitelman Il osaan, jossa painote-
taan kuntoutuksen tarkeytta koko hoitoprosessin ajan (Syovan ehkaisyn, varhaisen toteamisen
ja kuntoutumisen tuen kehittaminen vuosina 2014 - 2025). Syopaan sairastuneiden kuntoutuk-
sen tekee haastavaksi se, etta syopaa sairastavien ja sairastaneiden maara kasvaa jatkuvasti
ja kaikille potilaille halutaan tarjota taysipainoinen elama syopasairauden jalkeen (Saarto
2013a). Nykytilanteessa vain harva syopaan sairastunut saa kuntoutumisen tukea tai sopeutu-
misvalmennusta, mita voi osaltaan selittaa potilaiden puutteellinen tieto kuntoutumisen tuen
mahdollisuuksista (THL 2019). Potilaiden ohella myos laheiset tarvitsevat usein tukea kuntou-
tumiseen (Syovan ehkaisyn, varhaisen toteamisen ja kuntoutumisen tuen kehittaminen vuo-
sina 2014 - 2025, 23).

Rahoituksen riittamattomyys on yksi suurimmista kuntoutusta uhkaavista tekijoista tulevaisuu-
dessa (Kuntoutuksen toimiala- ja tulevaisuusselvitys 2020). Kuntoutuksen kustannusten arvi-
oitu osuus on kuitenkin alle yksi prosentti syopaan liittyvista kokonaiskustannuksista. Arviolta
noin 20 prosenttia syopaan sairastuneista hyotyisi kuntoutuksesta. (Syovan ehkaisyn, varhai-
sen toteamisen ja kuntoutumisen tuen kehittaminen vuosina 2014 - 2025, 23.) Sen sijaan,
etta kuntouttavat toimenpiteet nahtaisiin vain menoerana, ne tulisi nahda investointina tule-
vaisuuteen. Sosiaalisten investointien keskeisena ajatuksena on, etta sen sijaan, etta ihmisille
jaettaisi passivoivia toimeentulotukia, etuus- ja palvelujarjestelmat viritettaisiin tyo- ja toi-
mintakykya seka toimintamahdollisuuksia tukeviksi ja edistaviksi. (Rajavaara 2013, 50-51.)
Kuntoutus sosiaalisena investointina on kirjattu myos Kelan kuntoutuksen kehittamisohjel-

maan 2015 (Kuntoutus - tie parempaan elamaan 2015).

Syopatautien asiantuntijaryhma on laatinut Terveyden ja hyvinvoinninlaitokselle (myohemmin
THL) suunnitelman, joka painottaa tyoikaisten potilaiden varhaista kuntoutusarviota ja selvi-
tyksia tyokyvyn sailyttamiseksi. Suunnitelman mukaan jokaiselle potilaalle tulisi laatia kun-
toutumissuunnitelma ja potilaiden tiedon tarpeisiin pitaisi pystya vastaamaan nykyista parem-
min. (Syovan ehkaisyn, varhaisen toteamisen ja kuntoutumisen tuen kehittaminen vuosina
2014 - 2025, 5.) Nykyaan syopaan sairastuneiden kuntoutus koostuu lahinna Kansanelakelai-
toksen ja Syopajarjestojen jarjestamista kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseista, sai-
raaloiden kuntouttavasta toiminnasta seka vastikaan sairastuneille kohdennetusta avomuotoi-
sesta toiminnasta (Syovan ehkaisyn, varhaisen toteamisen ja kuntoutumisen tuen kehittami-
nen vuosina 2014 - 2025, 23). Kolmannen sektorin toimijoilla, paikallisilla syopayhdistyksilla

ja valtakunnallisilla potilasjarjestoilla, on lisaksi merkittava rooli (Syopajarjestot 2020a).



Erityisesti hoitojen jalkeinen syopaan sairastuneille tarkoitettu kuntoutus on Suomessa viela
verrattain uusi asia ja sen vuoksi aiheesta on saatavilla niukasti luotettavaa tietoa suomalai-
sista lahteista. Siksi opinnaytetyon keskiossa ovat syopaan sairastuneiden omat kokemukset
saadusta tuesta ja tuen tarpeesta, joita tutkitaan tassa opinnaytetyossa laadullisesti avoimen
haastattelun avulla. Opinnaytetyossa etsitaan vastauksia kysymyksiin ”Millaista tukea poti-
laille tarjottiin syOpahoitojen paatyttya?” ja "Millaista tukea potilaat olisivat toivoneet saa-

vansa syopahoitojen paatyttya?”.

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittaa, millaista tukea syopaan sairastuneet ovat saaneet
ja millaista tukea he olisivat toivoneet saavansa aktiivisten hoitojen paatyttya erityisesti toi-
hin paluun nakokulmasta. Opinnaytetyon kohderyhman rajauksesta keskusteltiin opinnayte-
tyon ohjaajan ja tyoelaman edustajan kanssa. Tyoelaman edustajan kokemuksien mukaan
syopaan sairastuneiden tuen tarve on melko samanlainen syovasta riippumatta, minka vuoksi
opinnaytetyon kohderyhmaksi rajattiin tyoikaiset syopapotilaat, mutta tarkempaa rajausta

heidan sairastamansa syovan suhteen ei tehty.

Opinnaytetyon tavoitteena on tarjota tietoa siita, miten syopahoitojen jalkeiset tukimuodot
ja -palvelut vastaavat syopaan sairastuneiden kokemaa tuen tarvetta ja miten nykyista palve-
lujarjestelmaa voisi kehittaa vastaamaan paremmin heidan tarpeitaan ja toiveitaan vastaa-
vaksi. Opinnaytetyosta saatavaa aineistoa voidaan kayttaa toimeksiantajan palvelumuotoilun

ja vaikuttamistyon pohjana.

2  Tyoikaisten syopa

Tilastokeskuksen (2020) maaritelman mukaan tyoikainen vaesto koostuu 15 - 74-vuotiaista
henkiloista. Vuonna 2017 Suomessa todettiin yhteensa 34 261 uutta syopatapausta ja saman
vuoden lopussa syopaan sairastuneita suomalaisia oli elossa yli 280 000 (Syopa 2017, 2). Tark-
kaa tilastoa tyoikaisten syopaan sairastuneiden osuudesta ei ole, silla Syoparekisterin vuoden
2017 tilastoissa todetut syopatapaukset on jaoteltu kolmeen kategoriaan; alle 20-vuotiaat,

20 - 69 -vuotiaat ja yli 70-vuotiaat. Karkeasti arvioiden tilastoista voidaan paatella tyoikaisten
syopien osuuden olevan 15 000 - 20 000 tapausta vuosittain. Koko Euroopan tasolla uusia syo-
patapauksia todetaan vuosittain 3,2 miljoonaa, joista noin puolet tyoikaisilla (Tikka ym. 2017,
5).

Suomen Syoparekisterin vuoden 2017 tilaston mukaan miesten yleisimmat syovat olivat etu-
rauhassyopa, paksu- ja perasuolen syopa seka keuhkosyopa. Naisilla yleisimmat syovat olivat

vastaavasti rintasyopa, paksu- ja perasuolen syopa seka keuhkosyopa. (Syoparekisteri 2020.)



Pelkastaan yleisimpien syopien, rintasyovan ja eturauhasen syovan, osuus kaikista syovista on
10 000 -15 000 uutta tapausta vuosittain (Syopa 2017, 4).

Koska tassa opinnaytetyossa kohderyhmaksi on rajattu tyoikaiset syopapotilaat ja tassa tyossa
tyoikaisilla tarkoitetaan 15 - 74-vuotiaita, rekisterin osalta on mielekkainta tarkastella ikaryh-
maa 20 - 69-vuotiaat. 20 - 69-vuotiaiden naisten keskuudessa kolmanneksi yleisimmaksi syo-
vaksi ohi keuhkosyovan nousi ihomelanooma (Suomen Syoparekisteri 2020), ja miehilla ylei-
simmat syovat olivat samat kuin koko vaeston tasolla. Nama syovat muodostavat valtaosan
vuosittain havaittavista uusista tapauksista Suomessa, minka vuoksi tassa opinnaytetyossa ei

tuoda esille tilastoja eri syopien osalta laajemmin.

Rintasyopaan sairastutaan keskimaarin nuorempana kuin eturauhassyopaan (Syovan ehkaisyn,
varhaisen toteamisen ja kuntoutumisen tuen kehittaminen vuosina 2014 - 2025, 2014, 13).
Keskimaarin eturauhassyopaan sairastunut potilas on sairastuessaan 70-vuotias, kun taas rin-
tasyopaan sairastutaan keskimaarin 60-vuotiaana (Puistola 2019; Sankila 2013). Eturauhas-
syopa on harvinainen alle 40-vuotiailla, mutta sen esiintyvyys nousee jyrkasti 55. ikavuodesta
alkaen (Kellokumpu-Lehtinen, Joensuu & Tammela 2013). RintasyOovan esiintyvyys puolestaan
lisaantyy huomattavasti 45. ikavuoden jalkeen. Rintasyopatapauksien maara on jatkuvasti
kasvanut viimeisina vuosikymmenina ja ennusteiden mukaan niiden maara tulee edelleen kas-
vamaan. (Joensuu & Huovinen 2013.) Ennusteen mukaan vuonna 2025 uusia rintasyopatapauk-
sia todetaan 6 400, joista lahes puolet alle 65-vuotiailla. Saman ennusteen mukaan vuonna
2025 todetaan yhteensa 7 000 uutta eturauhassyopaa, joista hieman yli viidennes alle 65-vuo-
tiailla. (Syovan ehkaisyn, varhaisen toteamisen ja kuntoutumisen tuen kehittaminen vuosina
2014 - 2025, 2014, 13-14.)

Tyoikaisten yleisimpien syopien, rintasyovan ja eturauhassyovan, eloonjaamisprosentit ovat
korkeita. Yli 90 prosenttia naihin syopiin sairastuneista on elossa viisi vuotta diagnoosin saa-
misen jalkeen. Samanaikaisesti huonoennusteisten keuhkosyopatapausten maara on vahenty-
nyt. (Syopa 2017, 2; Suomen Syoparekisteri 2020.) Kaikkien syopien osalta lahes kaksi kolmas-
osaa syopaan sairastuneista on elossa viiden vuoden kuluttua diagnoosista (THL 2019). Tama
tarkoittaa sita, etta yha useammalla syopaan sairastuneella on mahdollisuus palata tyoela-

maan sairauslomansa jalkeen.

Vaikka syopaa ja sen vaikutuksia ihmisten elamaan on tutkittu paljon eri nakokulmista, syovan
pitkaaikais- ja myohaisvaikutuksien seurauksista sairastuneen tyohon palaamiseen, tyokykyyn
seka tyoelamastatukseen on edelleen niukasti tietoa. Vain osa tyohon paluuta ja tyollisty-
mista ennustavista tekijoista on pystytty erittelemaan (van Muijen ym. 2012). Koska tyo on
tarkea osa ihmisen arkea, tyoelaman osallisuus ja tyoyhteison tarjoama sosiaalinen tuki edis-

taa myos potilaan toipumista (Taskila 2007, 17-18). Tyoikaisten syopapotilaiden tyohon
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paluuta voidaan tukea oikea-aikaisella ja oikeantyyppisella kuntoutuksella. Kokonaisuudes-
saan kuntouttava toiminta saastaa yhteiskunnan voimavaroja. (Syovan ehkaisyn, varhaisen to-

teamisen ja kuntoutumisen tuen kehittaminen vuosina 2014 - 2025, 23.)

Suomen Syopapotilaat ry (myohemmin SSP) toimi opinnaytetyon toimeksiantajana. SSP toteut-
taa STEAn eli Sosiaali- ja terveysjarjestojen avustuskeskuksen “Elossa ja osallisena, myos tyo-
elamassal!” -hanketta (2017 - 2020), johon myos tama opinnaytetyo linkitettiin. Tyoelama-
hankkeen yhteistyokumppaneina toimivat Suomen Syopayhdistys seka Etela-Suomen, Pirkan-
maan ja Pohjois-Karjalan Syopayhdistykset. Hankkeen tavoitteena on tukea tyoikaisia syopaan
sairastuneita tyonhaussa, tyohon palaamisessa ja tyossa jaksamisessa. Opinnaytetyon kohde-
ryhma rajattiin tyoikaisiin potilaisiin, jotta opinnaytetyon avulla voidaan tuottaa myos han-

ketta hyodyttavaa tietoa.

SSP on syopaan sairastuneiden edunvalvoja, jonka tavoitteena on parhaan mahdollisen tuen
turvaaminen niin potilaille kuin laheisillekin hoidon ja kuntoutuksen aikana (Suomen Syopapo-
tilaat 2020a). Yhdistys tarjoaa luotettavaa tietoa syovasta, sen hoidosta ja kuntoutuksesta.
Keskeinen tieto on koottu potilasoppaisiin, joita on saatavilla seka painettuina etta sahkoi-
sesti. Yksityishenkiloilla on mahdollisuus tilata oppaita maksutta kotiinsa. Erilaisille yhtei-

soille, kuten sairaalaloille, oppaat ovat maksullisia. (Suomen Syopapotilaat 2020b.)

Yhdistyksen toiminnan keskiossa on potilas, mika nakyy yksilolliset tarpeet huomioon ottavina
palveluina ja vaikuttamismahdollisuuksien tarjoamisena (Suomen Syopapotilaat 2020a). Face-
bookissa toimii Suomen Syopapotilaat ry:n hallinnoimia syopapotilaille ja heidan laheisilleen
suunnattuja suljettuja verkostoja. Suurin osa verkostoista on syopatautikohtaisia ja niissa on
mahdollisuus kohdata muita samankaltaisessa elamantilanteessa olevia seka vastaavasta sel-
vinneita ihmisia. (Suomen Syopapotilaat 2020c). Potilasverkostoissa on taustaltaan hyvin eri-
laisia ihmisia. Yksi on sairastanut syovan vuosia sitten, toinen on vastikaan saanut diagnoosin
ja kay aktiivihoidoissa ja kolmas on siirtynyt palliatiiviseen hoitoon. (Toivonen 2020.) SSP jar-
jestaa lisaksi verkostokohtaisia tapahtumia, joissa potilaille ja laheisille tarjotaan tietoa syo-

vasta, sen hoidoista ja niiden vaikutuksista elamaan (Suomen Syopapotilaat 2020c).

Yhdistyksen henkilosto koostuu toiminnanjohtajasta, jarjestokoordinaattorista, erityisasian-
tuntijasta, kolmesta tyoelamahankkeen tyontekijasta ja viestinnan erityisasiantuntijasta.
Tyoelaman edustajana tassa opinnaytetyossa toimi tyoelamahankkeen projektipaallikko.
Koska syopapotilaiden kuntoutuksesta ja syopaan sairastuneille tarjotusta Suomessa on hyvin
vahan tieteellista tietoa, toimeksiantajalla oli tarkea rooli myos luotettavan lahdemateriaalin

loytamisessa.
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2.1 Syopa sairautena

Kasvainsairaudet jaotellaan hyvanlaatuisiin eli benigneihin ja pahanlaatuisiin eli maligneihin
kasvaimiin, joista malignit ovat syopakasvaimia (Isola & Kallioniemi 2013a). Syopa kasitteena
ei ole yksittainen sairaus, vaan se pitaa sisallaan laajan joukon eri sairauksia, jotka syntyvat
ja kehittyvat eri tavoin. Myos syopasairauksien oireet ja hoito eroavat toinen toisistaan. (Isola
& Kallioniemi 2013b; Meri & Leppa 2011.)

Syovan syntya ja syopaa aiheuttavia tekijoita on tutkittu paljon. Tutkimusten seurauksena on
syntynyt erilaisia kasityksia syovan syntymekanismeista, mutta kaikkia kasityksia yhdistaa aja-
tus siita, etta syopa syntyy vaiheittain erilaisten mekanismien kautta solujen geneettisten
muutosten seurauksena. (Vahakangas 2018a.) Muutokset voivat olla luonteeltaan spontaaneja
tai pitkaaikaisten arsykkeiden, kuten tupakan ja infektioiden, tai ulkoisten tekijoiden, kuten
viruksen tai sateilyn, aiheuttamia (Meri & Leppa 2011). Myos geneettinen herkkyys ja kudok-
sen reaktiot vaikuttavat syovan syntyyn (Vahakangas 2018a). Yksittaisilla syopageeneilla ja
syovan syntyyn vaikuttavilla DNA-vaurioilla on suurin merkitys syovan syntymekanismien yksi-
tyiskohtaisen tiedon saamisessa. Yleisen syovan syntyteorian muodostaminen on kuitenkin vai-
keaa, eika se onnistuisi ilman tarkeiden yksityiskohtien yksinkertaistamista. (Isola & Kallio-
niemi 2013b; Meri & Leppa 2011.)

Syopasairastuvuudelle on olemassa lukuisia riskitekijoita, vaikka noin puolessa tapauksista se-
littavaa tekijaa ei valttamatta loydykaan. Merkittavin riskitekija on ika. Alle 40-vuotiaiden
syovat ovat harvinaisia, mutta sairastuvuuden todennakoisyys kasvaa tasaisesti sen jalkeen.
Sukupuoli luo riskin tietyille valtasyoville. Naisten uusista syopatapauksista 45 prosenttia on
joko rinta- tai sukuelinsyopia, ja miesten uusista syovista yli 30 prosenttia on eturauhas-
syopia. (Lehto & Stenback 2012.) Tilastollisesti on havaittavissa, etta eraat kasvaimet ovat
yleisempia tietyissa vaestoryhmissa esimerkiksi sosioekonomisen aseman, maantieteellisen
alueen, sukupolven, ammattiryhman, elinympariston ja elintapojen perusteella (Isola & Kal-
lioniemi 2013a; Lehto & Stenback 2012; Syopa 2018).

Syovan synnyn kannalta merkittavia geeneja on kahdenlaisia. Syopaa synnyttavat geenit eli
onkogeenit aiheuttavat aktivoituessaan solukon hallitsemattoman jakautumisen. Pahanlaa-
tuisten muutosten syntya estavat kasvunrajoitegeenit saatelevat solun kasvua ja jakautu-
mista. Pahanlaatuisia muutoksia voi syntya, jos tallaisissa geeneissa tapahtuu mutaatioita,
jotka estavat ohjelmoidun solukuoleman eli apoptoosin tai hairitsevat solun kasvun saatelya.
(Isola & Kallioniemi 2013b; Vahakangas 2018a.) Pelkka mutaatio itsessaan ei viela aiheuta syo-
paa, vaan vasta geneettisten virheiden kasaantuminen johtaa pahanlaatuisiin muutoksiin.

Tutkimusten perusteella on todennakoista, etta mutaatioita tapahtuu syovan kehittymisen eri
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vaiheissa aina varhaisista muutoksista kasvaimeksi kehittymiseen saakka. Eraissa syovissa, ku-
ten paksusuolen syovassa, on saatu jopa erotettua todennakoisimmin mutatoituvat geenit.
(Vahakangas 2018a.)

Pahanlaatuiset muutokset soluissa vaikuttavat solujen kasvuun ja invaasiokykyyn. Invaasiokyky
tarkoittaa sita, etta syopasolut valtaavat alaa normaalilta kudokselta vaikeuttaen sen toimin-
taa ja samalla elimiston immuuni- eli puolustusjarjestelman toimintaa. (Meri & Leppa 2011.)
Pahanlaatuiset kasvaimet kasvavat useimmiten nopeasti. Pahanlaatuinen solukko kykenee
tunkeutumaan ymparistoonsa, koska syopasolukko kykenee muodostamaan verisuonistoa ja
jakautumaan rajattomasti. (Isola & Kallioniemi 2013b.) Elimiston oma puolustusjarjestelma ei
usein pysty huomaamaan pahanlaatuisia muutoksia, silla ne ovat tyypillisesti pienia ja kehitty-

vat pitkan ajan kuluessa (Meri & Leppa 2011).

Kehon oma puolustusjarjestelma tekee immunologista valvontaa eli pyrkii pitamaan pahanlaa-
tuiset solut kurissa. Sita, kuinka paljon elimiston oma puolustusjarjestelma pystyy vaikutta-
maan kasvainten syntyyn, on mahdotonta arvioida. On kuitenkin pystytty todentamaan, etta
useimmiten syopakasvaimesta irtoavat ja verenkiertoon paasevat syopasolut tuhoutuvat. Osa
aggressiivisista kasvaimista pystyy kuitenkin torjumaan aktiivisesti elimiston omaa puolustusta
tai joissain tapauksissa immuunipuolustus jaa muuten riittamattomaksi pahanlaatuisia soluja

vastaan. (Meri & Leppa 2011.)

Joissakin syopakasvaimissa on havaittu tulehdussolukertymia ja immuunivajaustiloissa tietyt
kasvaimet ovat muuta vaestoa yleisempia, mika puhuu sen puolesta, etta myos immuunipuo-
lustuksella on merkitysta syovan torjunnassa. Suurin merkitys silla on niiden kasvainten tor-
junnassa, joiden syntyyn vaikuttavat virukset, kuten papilloomavirus kohdunkaulan levyepi-

teelikarsinooman kehittymiseen. (Meri & Leppa 2011.)

Kasvaakseen sentin kokoiseksi, syopasolukon on yleensa jakauduttava 25 - 30 kertaa. Talloin
kasvain koostuu jo miljardeista syopasoluista. Useimmiten kasvain voidaan todeta vasta sen
ollessa biologian kannalta elinkaarensa loppupuolella. Joillakin syopatyypeilla, kuten paksu-
suolen ja kohdunkaulan syovilla, on mikroskooppisesti tunnistettavia esiasteita. (Isola & Kal-
lioniemi 2013b.) Tyypillisesti kasvaimen kehittymiseen kuluu vuosia, jopa kymmenia vuosia,
mutta osassa tapauksia ne voivat kasvaa paljon nopeamminkin (Isola & Kallioniemi 2013b; Va-
hakangas 2018a).
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2.2  Syovan hoitomuodot ja seuranta

Vuonna 2019 Suomeen perustettiin Kansallinen Syopakeskus, joka koostuu alueellisista syopa-
keskuksista ja koordinoivasta yksikosta. Kansallisen Syopakeskuksen tavoitteena on paitsi hoi-
don vaikuttavuuden parantaminen ja hoitoon liittyvien kustannuksien hillitseminen, myos seu-

lontojen kehittamiseen, syopatautien ehkaisyyn ja kuntoutukseen panostaminen. (STM 2019.)

Suomi on Euroopan karkimaita syovan hoitotuloksissa. Huomionarvoista on se, etta hoidon
kustannukset jaavat silti alle Euroopan keskiarvon. Osaltaan hyvia hoitotuloksia selittaa suo-
malaisten aktiivinen osallistuminen syopaseulontoihin, silla seulonnoissa havaittujen syopien
ennuste on tyypillisesti hyva. Nykyiset hyvat elossaololuvut perustuvat diagnostiikkaan ja hoi-
toihin, jotka on annettu muutamia vuosia sitten. Hoitoonpaasyn vaikeutuessa hoitotulokset
voivat heikentya nopeastikin tulevina vuosina. (Syovan hoidon kehittaminen vuosina 2010-
2020, 2010, 25.) Seuraamalla tehostetusti syovan hoitoonpaasya pyritaan edelleen paranta-
maan syovan varhaista diagnosointia ja nopeuttamaan hoitoonpaasya. Taten pyritaan myos
syopasairauksien ennusteen parantamiseen. (Hoitoonpaasyn seuranta syovan hoidossa 2016,
8).

Suomessa syovan hoitoa ohjaa asiantuntijatyoryhman laatima Kansallinen syopasuunnitelma.
Nykyinen suunnitelma on tehty vuosille 2014 - 2025. Vastaavia kansallisia suunnitelmia on laa-
dittu myos muualla maailmassa, mutta suunnitelmien luonne vaihtelee. Eri maissa kaytetaan
termia strategia, ohjelma tai suunnitelma ja myos vastuutahot vaihtelevat maittain. Suunni-
telmien heikkoutena yleisesti on, etta niista puuttuvat tasmalliset ehdotukset suunnitelmassa
nostettujen toimenpiteiden rahoittamiseksi. Myos suunnitelmien toteutumisen seuranta on
monissa maissa vahaista. (Syovan hoidon kehittaminen vuosina 2010 -2020, 2010, 43-44.) Kan-
sallisen syopasuunnitelman lisaksi Suomessa on laadittu Kaypa hoito -suositukset eturauhas-
syovan, munasarjasyovan, keuhkosyovan ja suusyovan hoitoon seka kuolevan potilaan oireiden
hoitoon (THL 2019).

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (8/1992) pyrkii takaamaan potilaille hyvaa terveyden- ja
sairaanhoitoa seka kohtelua, ja terveydenhuoltolaki (1326/2010) saataa raamit kohtuulliselle
ajalle hoitoon paasemiseksi. THL:n Hoitoonpaasyn seuranta syovan hoidossa -opas maarittelee
syovan hoitoonpaasylle viitteelliset tavoiteajat hoitoon paasemiseksi ja toimenpiteet tavoi-
teaikojen toteutumisen seuraamiseksi. Yhdenmukaistamalla syopaan sairastuneiden hoidon ja
diagnoosien kirjaamista potilaiden hoitoonpaasyn luotettava seuraaminen onnistuu hoitoilmoi-
tusrekisteri Hilmoon tulevien tietojen perusteella. Naiden tietojen pohjalta pystytaan rapor-
toimaan hoitoonpaasyn toteutumisesta Suomessa. (Hoitoonpaasyn seuranta syovan hoidossa
2016, 3.)
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THL:n suosituksen mukaan syopaepailyn lahetteen saapumisesta hoidon aloitukseen saa kulua
enintaan kuusi (6) viikkoa. Erittain kiireellista hoitoa edellyttavat syovat on hoidettava tata-
kin nopeammin. Talloin viive diagnoosista hoidon aloitukseen saa olla enintaan 2 - 3 viikkoa.
Leikkausta seuraavat liitannaishoidot, toisin sanoen laakehoidot tai sadehoito, on aloitettava
neljan (4) viikon kuluttua leikkauksesta. Poikkeuksen tahan luovat potilaasta johtuvat syyt,
kuten leikkauksesta toipumisen pitkittyminen. Uusiutuneen syovan diagnostiikkaan ja hoitoon
patevat paasaantoisesti samat aikarajat. Suosituksessa on lisaksi maaritelty enimmaisajat
muun muassa radiologin ja patologin lausuntojen kaytettavissa ololle kuvantamistutkimusten

ja naytteiden oton jalkeen. (Hoitoonpaasyn seuranta syovan hoidossa 2016, 14.)

Suomessa syopahoitoa annetaan keskussairaaloiden syopaklinikoilla, mutta vaativampi hoito
on keskitetty yliopistollisiin keskussairaaloihin. Syopatutkimusta tehdaan paasaantoisesti vii-
dessa yliopistossa ja niiden alaisissa instituuteissa, Teknologian tutkimuskeskuksessa (VTT) ja
Terveyden ja hyvinvoinninlaitoksella (THL). (Kansallinen Syopakeskus Suomeen 2010.) Hoi-
toyksikoissa tulee olla valmius hoitaa myos syovan aiheuttamia vaikeita ja vakavia oireita, ku-
ten verisuoni- ja muita tukosoireita, uhkaavaa pareesia eli osittaista halvausta ja kipua jous-

tavasti viiveetta (Hoitoonpaasyn seuranta syovan hoidossa 2016, 14).

Syopahoidon tavoitteena on, paitsi parantaa syopa, saada sairaus hallintaan ja ehkaista syo-
van uusiutumista seka lievittaa kasvaimen aiheuttamia oireita. Hoito valikoituu yksilollisesti
kasvaimen koon ja sijainnin, syovan levinneisyyden, solutyypin ja potilaan muiden sairauksien
seka yleiskunnon perusteella (Syopajarjestot 2020b). Pienet syopakasvaimet pystytaan usein
poistamaan leikkauksella, mutta parhaiten soveltuva hoitomuoto voi olla my0os sadehoito tai
leikkaushoito riippuen siita, mika syopa on kyseessa. Suurempien kasvainten hoidossa kayte-

taan yha useammin naiden kolmen yhdistelmia. (Joensuu 2013.)

Syovan ensihoitona kaytetaan tyypillisesti leikkausta (Joensuu 2013). Pelkalla leikkauksella
voidaan hoitaa noin 25 prosenttia syovista (Syovan hoidon kehittaminen vuosina 2010-2020,
2010, 16). Jos syopa on ehtinyt lahettaa kasvaimen ymparistoon etapesakkeita tai levinnyt ve-
renkierron tai imunestekierron mukana muualle elimistoon, tarvitaan leikkauksen lisaksi tay-
dentavia hoitoja (Joensuu 2013). Leikkaus voi olla luonteeltaan kuratiivinen, jolloin tavoit-
teena on syovan parantaminen pelkan leikkauksen avulla, tai palliatiivinen toimenpide, jolloin
tavoitteena on lievittaa potilaan oireita ja taten parantaa jaljella olevan elaman laatua. Syto-
reduktiivisessa leikkauksessa pyritaan kasvainmassaa pienentamalla parantamaan muiden hoi-

tojen, tavallisesti sytostaattihoitojen, vastetta. (Roberts 2013a.)

Syopaa voidaan hoitaa paikallisesti myos sadehoidon avulla. Mikali kasvain on sadeherkka, sa-

dehoidon avulla voidaan havittaa usein isojakin kasvaimia. Jos taas syopa on vahemman
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herkka sateilylle, yhdistetaan sadehoitoon usein laakehoito tai leikkaus. Talloin leikkauksen
tavoitteena on nakyvan kasvainkudoksen poistaminen ja sadehoidolla puolestaan pyritaan
mikroskooppisten syopapesakkeiden havittamiseen vieruskudoksista tai alueellisista imusol-
mukkeista. Sadehoitoa voidaan antaa myos systeemisesti koko kehon sadehoitona tai isotoop-

pihoitojen muodossa. (Joensuu 2013.)

Syopakasvaimille ominaista on syopasolujen kontrolloimaton jakautuminen, lahikudoksiin tun-
keutuminen ja metastasointi eli leviaminen muualle elimistoon. Sen vuoksi sytostaatit eli so-
lunsalpaajat, jotka estavat solun jakautumissyklia, ovat keskeisia laakkeita syopatautien hoi-
dossa. (Vahakangas 2018b.) Monet uudet solunsalpaajat mahdollistavat tehokkaan hoidon va-
haisemmin terveita soluja vahingoittaen, koska uudet solunsalpaajat vaikuttavat spesifimmin
syopasoluun. Osa solunsalpaajista vaikuttaa useissa solun jakautumisvaiheissa, kun taas toiset
vaikuttavat ainoastaan tietyn jakautumisvaiheen soluihin. Varhaisessa vaiheessa, kasvaimen
ollessa pieni, solunsalpaajat tehoavat paremmin, koska solujen kahdentumisaika on lyhyt ja
kasvaimessa on paljon jakautumisvaiheessa olevia soluja. Vanhetessaan kasvaimen solut siir-

tyvat lepotilaan, jolloin solunsalpaajat tehoavat heikommin. (Elonen & Bono 2013.)

Syovan hoidossa voidaan kayttaa myos immunologisia hoitoja, laserhoitoa, jaadytyshoitoa ja
erilaisia kokeellisia hoitoja (Joensuu 2013). Syovan immunoterapiaa kehitetaan voimakkaasti,
silla uusimmissa tutkimuksissa on selvia viitteita immunoterapian ja muiden syopahoitojen yh-
distamisen hyodyista. Immunoterapia voi olla epaspesifia, jolloin tarkoituksena on elimiston
oman immuniteetin vahvistaminen tai spesifia, jolloin jollekin kasvaimella esiintyvalle anti-
geenille eli elimiston immuunivasteen aiheuttavalle molekyylille valmistetaan vasta-aine.
(Tenhunen & Vahakangas 2018.)

Aiemmin syopaa hoidettiin yhdella laakkeella, jolloin myos hoitotulokset olivat huonoja. Yh-
distelmalaakehoidoilla syovan paranemistulokset ovat parantuneet. Tallakin hetkella on ole-
massa satoja kaytossa olevia laakeyhdistelmia ja uusia julkaistaan jatkuvasti. (Vahakangas
2018c.) Syovan hoitoon kehitetaan koko ajan uusia laakkeita ja nykyaan kaikista kehitteilla
olevista laakkeista 30 - 40 prosenttia on syovan hoitoon tarkoitettuja laakkeita. (Tenhunen,
Vahakangas & Puistola 2018). Useimmat uusista laakkeista ovat niin sanottuja tasmalaakkeita
eli ne estavat spesifisti joitakin proteiineja tai muita molekyyleja toimimasta ja taten vaikut-
tavat syovan kehittymiseen (Kellokumpu-Lehtinen, Joensuu & Tenhunen 2013). Koska uudet
laakkeet tehoavat aiempaa kohdennetummin, monia niista kaytetaan tulevaisuudessa vain
tietyn syovan alatyyppiin liittyvan kohdemutaation hoitoon. Laakekehityksen rinnalla kehitty-

vat myos syovan uudet diagnostiset menetelmat. (Tenhunen, Valikangas & Puistola 2018.)

Syovan hoidon yhtena tavoitteena on hoidon yksilollistaminen. Tahan on olemassa tekniset

edellytykset, mutta haasteena on ennen kaikkea se, kenelle tutkimuksia ja laakkeita
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tarjotaan ja kuka kattaa kustannukset. Nykyisellaan Suomen laakekorvausjarjestelma on
melko kankea ja tutkimusvaiheessa olevia laakkeita ei pystyta tarjoamaan kuin kliinisessa laa-
ketutkimuksessa mukana oleville. Yksilollistetty hoito uusilla tasmalaakkeilla tulisi olemaan
poikkeuksellisen kallista, minka vuoksi kaivataan viela runsaasti dialogia tutkijoiden, laakeyri-

tysten, laakareiden, lainsaatajien ja potilaiden valilla. (Porkka 2019.)

Varsinaisten syopahoitojen ohella hoidetaan potilaiden syovasta ja sen hoidosta aiheutuvia
yleisia oireita, kuten syopakipua ja pahoinvointia. Tallaisilla tukihoidoilla parannetaan potilai-
den elaman laatua lievittamalla hoitojen haittavaikutuksia seka edistamalla paranemista. Sy-
tostaattihoitoon liittyvia haittavaikutuksia voidaan vahentaa myos esimerkiksi hoidon ajoituk-
sella ja aihiolaakkeilla, jotka vaikuttavat syopakudoksessa normaalikudosta spesifisemmin.
(Vahakangas 2018c.)

Hoitojen paatyttya potilaiden seurantatutkimukset tulee jarjestaa saannollisin valiajoin (Ro-
berts 2013b). Suomessa useimpien syopien seuranta-aika on viisi vuotta diagnoosista, mutta
kontrollien valit vaihtelevat syopakohtaisesti (Syovan hoidon kehittaminen vuosina 2010 -
2020, 2010, 67). Syopamuoto vaikuttaa seurannan tavoitteisiin, kaytettaviin tutkimuksiin ja
seurantojen tiheyteen (Palva 2013; Roberts 2013b). Tihealla seurannalla ei useimmissa syopa-
taudeissa saada parempia tuloksia eloonjaamisen tai uusiutumisen havaitsemisen suhteen har-

voihin ennalta sovittuihin kontrollikaynteihin verrattuna (Palva 2013).

Seurannan ensisijaisena tavoitteena on syovan uusiutumisen tai etenemisen seka hoitojen ai-
heuttamien haittojen havaitseminen ja niihin puuttuminen. Seurannoilla voidaan tukea myos
potilaan psykososiaalista selviytymista. Kartoittamalla oireet voidaan jarjestaa potilaan tar-
vitsemat lisatutkimukset ja havaittujen haittojen perusteella potilaalla on mahdollisuus saada
kuntoutusta. (Palva 2013; Syovan hoidon kehittaminen vuosina 2010 - 2020, 2010, 67.) Seuran-
nalla on merkittava rooli myos kliiniselle tutkimukselle ja hoitojen kehittamiselle, silla seu-
rantojen avulla saadaan arvokasta tietoa uusien hoitojen vaikuttavuudesta ja mahdollisista

sivuvaikutuksista (Syovan hoidon kehittaminen vuosina 2010 - 2020, 2010, 67).

Seurantakayntien maaraa on monissa yksikoissa vahennetty ja lisatty sairaanhoitajavetoista
oirepolikliinista seurantaa. Sairaanhoitaja arvioi ja tarvittaessa konsultoi laakaria seka jarjes-
taa mahdolliset ylimaaraiset tutkimukset ja laakarikaynnin. (Syovan hoidon kehittaminen vuo-
sina 2010 - 2020, 2010, 66-67.) Poikkeuksena tahan ovat nuorena syopaan sairastuneet, joiden
odotettu elinika on pitka ja hoidoista seuranneet myohais- ja pitkaaikaishaitat vaativat eri-
tyisseurantaa. Heita seurataan jalkiseurantapoliklinikoilla. (Palva 2013; Syovan hoidon kehit-
taminen vuosina 2010 - 2020, 2010, 66-67.)
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Seurantojen jarjestamiskaytannoista sopiminen edellyttaa alueellista ja valtakunnallista sopi-
mista ja toimivaa yhteistyota erikoissairaanhoidon ja avoterveydenhuollon valilla, silla seu-
rantaa voidaan toteuttaa syovasta ja saadusta hoidosta riippuen terveydenhuollon eri yksi-
koissa (Roberts 2013b; Syovan hoidon kehittaminen vuosina 2010 - 2020, 2010, 67). Seuranta-
kaytanteet voivat muuttua uusien diagnostisten testien ja hoitojen myota (Syovan hoidon ke-
hittaminen vuosina 2010 - 2020, 2010, 67).

Pahanlaatuisilla kasvaimilla on taipumus uusiutua etenkin kirurgisen poiston jalkeen ja ne voi-
vat myos muodostaa etapesakkeita (Isola & Kallioniemi 2013a). Etapesakkeita voi muodostua
joko imuteiden tai verenkierron kautta. Esimerkiksi epiteeliperaisissa syovissa etapesakkeita
muodostuu tyypillisesti alueellisiin imusolmukkeisiin. (Isola 2013.) Syovan uusiutuessa syopaa
voidaan edelleen hoitaa. Usein hoito tahtaa kasvainten pienentamiseen tai kasvun pysaytta-
miseen seka oireiden lievittamiseen. Etenkin levinnytta syopaa on uusiutuessa vaikea enaa pa-
rantaa. Hoitoa annetaan kuitenkin niin kauan kuin haitat jaavat hyotyja pienemmiksi. Oireita
lievittavalla leikkaus- tai sadehoidolla voidaan hoitaa muun muassa verenvuotoa, murtuma-

vaaraa, kipua ja tukoksia. (Syovan hoidon kehittaminen vuosina 2010 - 2020, 2010, 16.)

2.3 Syopaselviytyja

Traumaattinen kriisi on odottamattoman, akillisen tai epatavallisen voimakkaan tapahtuman,
kuten sairastumisen, aiheuttama vaiheittain eteneva kriisi. Traumaattisessa kriisissa ihminen
ei pysty hallitsemaan sita tavanomaisilla psyykkisilla sopeutumiskeinoillaan, mika johtaa ela-
manhallinnan pettamiseen ja elamanarvojen jarkkymiseen. Yksilolliset tekijat, kuten elaman-
kokemus, fyysiset ja psyykkiset voimavarat, sosiaalinen tuki ja nykyinen psykososiaalinen rasi-

tus, vaikuttavat kriisista selviytymiseen. (Pulkkinen & Vesanen 2017.)

Kriisi koostuu neljasta vaiheesta: sokkivaihe, reaktiovaihe, kasittelyvaihe ja uudelleensuun-
tautumisen vaihe. Sokkivaihe suojaa mielta sellaiselta, mita mieli ei pysty kasittelemaan tai
vastaanottamaan, ja talla tavoin turvaa toimintakyvyn sailymisen. Sokissa oleva voi esimer-
kiksi kieltaa tapahtuneen, kayttaytya epajohdonmukaisesti tai oireilla fyysisesti, kuten pa-
hoinvointina, paleluna tai sydamentykytyksena. Psyykkiset puolustusmekanismit, kuten tois-
ten syyttely ja tunteiden eristaminen, aktivoituvat reaktiovaiheessa. Voimakkaat tunnereak-
tiot, uni- ja keskittymisvaikeudet ja merkityksen etsiminen tapahtuneelle ovat myos tyypilli-
sid. (Henriksson & Lonnqvist 2019; Pulkkinen & Vesanen 2017.) Sokki- ja reaktiovaihetta nimi-
tetaan myos kriisin akuutiksi vaiheeksi (Idman & Aalberg 2013). Tyoskentelyvaiheeseen liittyy
usein surua ja luopumista entisesta. Uudelleen suuntautumisen vaiheessa ihminen loytaa me-

netetyn tilalle uutta ja koetusta traumasta tulee osa elamaa ja itsea. (Pulkkinen & Vesanen
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2017.) Tyoskentely- ja uudelleen suuntautumisen vaiheita voidaan kutsua myos jasentelyvai-
heeksi (Idman & Aalberg 2013).

Sokkivaihe kestaa tavallisesti muutamasta tunnista paiviin, reaktiovaihe muutamasta viikosta
kuukausiin, tapahtuneen tyostaminen kuukaudesta noin vuoteen ja uudelleen suuntautuminen
vie vuosia (Pulkkinen & Vesanen 2017). Joskus mieli ei pysty kasittelemaan tapahtunutta, jol-
loin psyykkinen oireilu voi vaikeutua ja pitkittya. Talloin puhutaan sopeutumishairiosta tai
vaikeammasta psyykkisesta hairiosta, kuten yleisesta ahdistuneisuudesta, masennuksesta tai

jopa reaktiivisesta psykoosista. (Idman & Aalberg 2013.)

Syopaan sairastuneen on paitsi kohdattava sairastumisen aiheuttama kriisi, myos jaksettava
kayda lapi raskaat syopahoidot. Samanaikaisesti on kasiteltava sairastumisen aiheuttamia tun-
teita ja sen vaikutuksia elamaan syovan jalkeen. Potilas-termista on pyritty eroon sen passi-
voivan mielikuvan takia ja tilalle luotu uusia, potilaan aktiivisuutta korostavia termeja. Suo-
menkielisissa lahteissa potilasjarjestot ovat pyrkineet tuomaan kayttoon syopaselviytyja-ter-
min, joka on kaannos englanninkielisesta termista cancer survivor. Suomenkielisissa lahteissa
sita on toistaiseksi kaytetty melko vahaisesti. Aiemmin syopaselviytyjan sijaan on puhuttu esi-
merkiksi syopapotilaasta tai syopaan sairastuneesta ja syovasta selvinneesta parantuneena.
(Andersson & Liljestrom 2020.) Syopaselviytyja-kasite kattaa alleen kaikenlaiset potilaat:
akuutissa vaiheessa olevaa syopaa sairastavat, kroonista syopaa sairastavat, syovasta parantu-
neet seka syopahoitojen jalkeen ennaltaehkaisevaa hoitoa saavat potilaat, kuten hormonaa-
lista hoitoa saavat rintasyopapotilaat. (De Lorenzo ym. 2018; Mitsimponas, Rauh, De Lorenzo
& Apostolidis 2017, 3.)

Nykyaan yha useampi ihminen selviytyy syovasta, koska terveyteen investoidaan aiempaa
enemman, diagnooseja pystytaan tekemaan aikaisemmassa vaiheessa ja tarjolla on uusia, so-
pivia hoitomuotoja yha useampaan syopaan (De Lorenzo ym. 2018). Koska syopaselviytyjat
ovat moninainen joukko, heilla kaikilla on myos erilaiset tarpeet. Monilla syopaselviytyjilla on
tyydyttamattomia tarpeita, jotka liittyvat erityisesti elamanlaadun kehittamiseen ulottuen

elaman kestoon. (De Lorenzo ym. 2018; Mitsimponas ym. 2017.)

European Cancer Patient Coalition (ECPC) on ollut edistamassa syopaselviytyjien tarpeisiin
vastaavan suunnitelman laatimista. Taman tyon tuloksena yhteistyossa European Society for
Medical Oncology (ESMO) kanssa on syntynyt Survivorship-opas (2017). Opas on sittemmin
kaannetty usealle eri kielelle, myos suomeksi. Oppaan tarkoituksena on muun muassa ohjeis-
taa akuuttihoidon jalkeisen vaiheen hoidossa, antaa tietoa myohaisvaikutuksista lyhyella ja
pitkalla aikavalilla seka painottaa aikaisen toiminnan merkitysta ja seurantaan ja kuntoutuk-
seen panostamista. (Mitsimponas ym. 2017, 2.) Suomessa vastaavaa akuuttihoidon jalkeiseen

vaiheeseen keskittyvaa opasta tai ohjeistusta ei ole. Kansallisen syopasuunnitelman Il osa
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sivuaa aihetta kuntoutusta kasittelevassa osiossa, mutta suunnitelma kokonaisuudessaan pai-

nottuu vahvasti syovan ennaltaehkaisyyn ja hoitoon.

Usein syopaselviytyjat jaavat ilman kunnollista seurantaa akuutin hoidon jalkeisessa vaiheessa
(De Lorenzo 2018). Vaikka syopahoitojen paatyttya potilaiden seuranta erikoissairaanhoidossa
jatkuu syopataudista ja yksilollisista tekijoista riippuen usein vuodesta viiteen vuoteen, moni
kokee siita huolimatta jaavansa niin sanotusti tyhjan paalle hoitojen paatyttya. Syovan hoi-
dosta seurantaan siirtyessa potilasjarjestoista ja niiden toiminnoista voi olla myos suuri apu

monelle syopaselviytyjalle (De Lorenzo ym. 2018; Palva 2013.)

Seurannalla voidaan lisata potilaiden kokemaa turvallisuuden tunnetta, mutta toisaalta myos

tiheasti tapahtuvat seurannat aiheuttavat potilaille pelkoa ja ahdistusta. (Palva 2013; Roberts
2013b.) Jatkuva suhde terveydenhuollon ammattihenkiloon vaikuttaa kuitenkin olevan merki-
tyksellinen potilaan kokeman turvallisuuden tunteen kannalta. Potilaalle on tarkeaa, etta han
tietaa mihin olla yhteydessa mahdollisissa ongelmatilanteissa. (Palva 2013; Syovan hoidon ke-
hittaminen vuosina 2010 - 2020, 2010, 67).

Syovasta selviytymista tarkasteltaessa on ongelmallista, etta selviytymisen seuranta keskittyy
edelleen vahvasti kliiniseen nakokulmaan. Tilastoja tarkastellaan lahinna elossaololukuina,
jotka eivat kerro mitaan esimerkiksi syopaselviytyjien kokemasta elamanlaadusta. Vahintaan
joka neljas syopaselviytyjista kokee terveytensa heikenneen pitkalla aikavalilla ja syovan ai-
heuttaneen toimintakyvyn rajoitteita tai vajauksia (De Lorenzo 2018). Masennus ja ahdistus
ovat tyypillisia potilaiden kokemia psyykkisia oireita. Lahes jokainen syopapotilas kokee ah-
distuneisuutta, ja 10 - 40 prosenttia potilaista myos masennusta jossakin sairauden vaiheessa.
(Saarto 2013b.) Moni sairastunut karsii myos elamanpituisesta syovan uusimisen pelosta (De

Lorenzo ym. 2018).

Syopapotilaiden kuntoutustoimenpiteiden tarve vaihtelee, mutta lahes kaikki potilaat tarvit-
sevat elamanhallintaa vahvistavaa ohjausta ja neuvontaa (Palva 2013). Usein lahipiirin ja hoi-
tohenkilokunnan tuki auttaa potilasta selviamaan vaikeista vaiheista. Jos lahipiirin ja hoito-
henkilokunnan tuki ei riita, psyykkista tukea tarjoavat tahot auttavat pitkaan jatkuvien, vai-
keiden tai elamaa rajoittavien oireiden hoidossa. Psyykkista tukea tarjoavat hoitavan sairaa-
lan psyykkisen tuen yksikko tai psykiatrian poliklinikka, kunnan oma terveyskeskus tai mielen-
terveystoimisto seka tyoterveyshuolto. Erilaiset kriisi- ja tukipalvelut seka Syopajarjestojen
neuvontapalvelut taydentavat psyykkisen tuen tarjontaa. Hengellisiin tarpeisiin potilas voi
saada tukea omalta seurakunnaltaan tai sairaalassa ollessaan sairaalapastorilta. Evankelislute-

rilaisella kirkolla on myos puhelin- ja internetpalvelu. (Syopajarjestot 2020b.)
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Taina Taskila on tutkinut syovan vaikutuksia tyollistymiseen ja tyokykyyn osana tutkimustaan
syopaselviytyjista tyoelamassa. Tutkimus perustuu kahteen rekisteritutkimukseen, joista en-
simmaisen aineiston koostuu yli 46 000:sta ja toinen yli 12 000:sta syopaan sairastuneesta.
Taskilan tutkimuksessa jokaiselle tutkimukseen osallistuvalle syopaan sairastuneelle valittiin
verrokki saman sukupuolen ja syntymavuoden perusteella, jolloin lopullisessa tarkastelussa
molemmista aineistoista oli noin 600 syopaan sairastunutta ja verrokkia. Ennen syopaa mo-
lempien ryhmien tyollisyysprosentti oli 78 prosenttia, mutta 2 - 3 vuotta sairastumisen jal-
keen syopapotilaiden tyollisyys oli enaa 64 prosenttia, kun taas verrokkiryhmalla se oli 73 pro-
senttia. Syovan sairastaneista 34 prosenttia oli elakkeella vertailuhenkiloiden vastaavan luvun
ollessa 27 prosenttia. Eri syopien valilla havaittiin huomattavia eroja tyollistymisen ja elak-

keelle jaamisen osalta. (Taskila 2007, 8.)

Myos amerikkalaisen syovan merkitysta tyottomyyteen kasittelevan tutkimuksen tulokset ovat
samansuuntaisia. Tutkimuksen aineisto koostuu yli 3 miljoonan amerikkalaisen kyselyvastauk-
sista, mutta tutkimuksessa tyottomyytta ja tyollisyytta ennustavia tekijoita tarkasteltiin 221
syopaselviytyjan otoksen avulla. Amerikkalaistutkimuksessa seurattiin syopaselviytyjien tyot-
tomyytta viisi vuotta diagnoosista ja hoidosta. Seurantajakson paatteeksi 73,6 prosenttia oli
toissa ja 24,6 prosenttia oli tyottomana. Syopatyypilla, saadulla hoidolla ja tyon laadulla to-
dettiin olevan vaikutusta tyollistymiseen syovan jalkeen. Tyottomien syopaselviytyjien keski-
ika oli myos viisi vuotta matalampi kuin koko tutkittavien joukon. (Tracy, Falk, Thompsom,
Scheindlin & Adetunji 2018.)

Sytostaattihoidon on todettu olleen yhteydessa huonontuneeseen tyokykyyn ja sita kautta vai-
kuttaneen myos tyollistymiseen. Sen sijaan vahemman kajoava kirurginen hoito vaikutti tutki-
muksen mukaan parantavan edellytyksia palata tyoelamaan. (Taskila 2007, 8-9; Tracy 2018;
Van Muijen ym. 2012.) Niin ikaan korkea ika, alhaiset tulot ja vahainen koulutus heikensivat
ennustetta, kuten myos naissukupuoli (Taskila 2007, 8-9). Tulokset ovat yhtenevaisia edella
mainitun amerikkalaistutkimuksen kanssa, jonka mukaan tyollistymista tukevat kuntoutuspal-
velut, joustavat tyojarjestelyt, syopaselviytyjien vahaisemmat fyysiset oireet, korkea koulu-
tustaso, nuori ika, miessukupuoli ja lyhyempi poissaolo tyosta. Tutkimuksessa havaittiin ame-
rikkalaisten syopaselviytyjien tyottomyyden olevan 1,5-kertainen eurooppalaisiin verrokkeihin

nahden. (Tracy ym. 2018.)

Suomen Syopapotilaat ry toteutti toukokuussa 2019 Syopa ja tyo -kyselyn, johon tuli 376 vas-
tausta. Vastanneista 91 prosenttia oli naisia ja yli kaksi kolmasosaa kaikista vastaajista oli ial-
taan 40 - 59-vuotiaita. Kyselyyn vastanneista 70 prosenttia ilmoitti palanneensa sairausloman
jalkeen samaan tyopaikkaan, jossa oli ollut ennen sairastumista. 20 prosenttia ei palannut toi-

hin lainkaan, viisi (5) prosenttia vaihtoi tyopaikkaa ja viisi (5) prosenttia oli tyokokeilussa. 91
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prosenttia vastaajista kertoi syovalla olleen vaikutusta toimintakykyyn, mutta vain 29 pro-

senttia oli ollut jonkinlaisessa kuntoutuksessa. (Syopa ja tyo 2019.)

Syopaselviytyjien tyohon paluu on taloudellisesti tarkeaa yksilon itsensa, tyonantajan ja yh-
teiskunnan kannalta. Jos tyohon paluu hoitojen aikana tai niiden jalkeen ei onnistu, siita seu-
raa taloudellisia menetyksia kaikille tahoille. Useimmat tieteelliset tutkimukset ovat osoitta-
neet, etta syopaselviytyjat kokevat ansionmenetyksia, jos he eivat pysty palaamaan tyohonsa.
Taloudellisia menetyksia selittavat esimerkiksi tyottomyys ja alentuneet palkat esimerkiksi
myohastyneesta tyohon paluusta johtuen. (Tikka ym. 2017, 27-28.) Syopa ja tyo -kyselyyn vas-
tanneiden syopaselviytyjien kokemukset olivat samankaltaisia, silla 75 prosenttia vastanneista

ilmoitti tulojensa laskeneen syovan seurauksena (Syopa ja tyo 2019).

On tarkeaa kehittaa terveydenhuoltojarjestelmaa siten, etta syopaselviytyjien tarpeisiin voi-
daan vastata ja integroida heidat uudelleen osaksi tyoelamaa (De Lorenzo 2018). Heidan tyo-
elamaan palaamisensa on tarkeaa taloudellisesti paitsi yksilon itsensa, myos tyonantajan ja
yhteiskunnan kannalta (Tikka ym. 2017, 7).

2.4  Tyokyky syovan jalkeen

Tyokyvylle on olemassa runsaasti erilaisia maaritelmia, mutta asiantuntijat ovat yksimielisia
siita, etta kyseessa ei ole vain yksilon ominaisuus, vaan yksilon, ympariston ja tyon valinen
suhde (Rajavaara 2013, 52). Yksilo on jatkuvasti vuorovaikutuksessa tyon ja tyoyhteison
kanssa, mika muokkaa yksilon kokemusta hyvinvoinnista (Nummelin 2013, 29). Tyokyky ei liity
ainoastaan terveyteen, vaan tyokyky koostuu lisaksi monista erilaisista sosiaalisista, psykologi-
sista ja koulutuksellisista tyohon ja toimintaymparistoon liittyvista tekijoista (Rajavaara 2013,
52). Fyysinen ja psyykkinen toimintakyky luovat perustan tyokyvylle, mutta yhta lailla siihen
vaikuttavat esimerkiksi tyon mielekkyys, haasteellisuus ja oma ammattitaito. Sopivasti haas-
tavat tyotehtavat ja organisaation selkeat tavoitteet lisaavat tyon mielekkyytta. (Nummelin
2013, 29; TELA 2020.)

Tyokykya tukevat hallinnan kokemus, tuen saaminen tyossa ja vuorovaikutteisuus yksilon,
tyon ja tyoyhteison valilla. Jokainen asettaa tyolleen erilaisia odotuksia ja niiden tayttyessa
hallinnan tunne kasvaa. Myos yleiset psykososiaaliset taidot, kuten joustavuus ja sopeutumis-
kyky, rakentavat hallinnan kokemusta muuttuvassa tilanteessa. Hallinnan tunne ennaltaehkai-

see haitallista tyostressia ja edistaa hyvaa tyosuoritusta. (Nummelin 2013, 29.)

Tyoterveyslaitos on kuvannut tyokykya talon muodossa, jossa kolme alinta kerrosta koostuvat

tyontekijan henkilokohtaisista voimavaroista ja ylin neljas kerros puolestaan tyosta itsestaan,
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tyooloista ja johtamisesta. Tyokykytalossa (kuva 1) kaikki kerrokset ovat vuorovaikutuksessa
keskenaan ja ne tukevat toinen toisiaan. (Tyoterveyslaitos 2020.) Tyon sisaltoon ja organisoin-
tiin liittyvat tekijat, hyvinvointia tukeva organisaatiokulttuuri, sosiaalinen tuki ja oppimis- ja

vaikuttamismahdollisuudet edistavat tyossajaksamista (Nummelin 2013, 29).

Jokainen arvioi ja tulkitsee omien voimavarojensa ja tyon vaatimusten valista suhdetta eri ta-
valla, jolloin samassakin tilanteessa yksi voi kokea tyokykynsa hyvana ja toinen huonona. Tyo-
kyvyn kannalta on oleellista, etta tyohon on mahdollista saada tukea. (Nummelin 2013, 29.)
My0Os omat voimavarat tukevat tyokykya. Esimerkiksi ikaantymisen myota alimmissa kerrok-
sissa olevat yksilon voimavarat heikkenevat, mutta samanaikaisesti toisessa kerroksessa oleva
ammatillinen osaaminen on vahvistunut niin, etta tyokyky kokonaisuutena pysyy tasapainossa.
(Rajavaara 2013, 52; Tyoterveyslaitos 2020.) Sairastuminen voi vaikuttaa terveyteen ja toi-
mintakykyyn samalla tapaa, mutta esimerkiksi hyvalla johtamisella, lahiyhteison ja perheen

tuella yksilon tyokyky voi sailya sairastumisesta huolimatta ennallaan (TELA 2020).

TYOKYKY

TYO JA TYOOLOT
Tyoyhteiso ja organisaatio, tyon si-
salto ja vaatimukset, esimiestyo ja

johtaminen

ARVOT

asenteet ja motivaatio
AMMATILLINEN OSAAMINEN

TERVEYS
toimintakyky

Kuvio 1: Tyokykytalo (Tyoterveyslaitos 2020.)
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Tyokykytalo ei kuvaa niita tyokyvyn haasteita, joita tyottomilla ja tyovoiman ulkopuolisella
vaestolla on. Se ei myoskaan ota kantaa toimijoihin tai keinoihin, joilla tyokykya tallaisessa
tilanteessa voitaisi hallita. Tyokyvyn tukeminen ja tyokyvyttomyyden ehkaisy edellyttaa mo-
nien lainsaadannollisten, poliittisten, hallinnollisten ja sosiaalisten nakokulmien huomioi-
mista. Tyo- ja toimintakykyyn seka tyokyvyttomyyteen liittyvia kysymyksia kasitellaan paljon
kuntoutusjarjestelman ulkopuolella, mika on syyta ottaa huomioon kuntoutuksen kokonai-

suutta tarkasteltaessa. (Rajavaara 2013, 52.)

Tyokyvyn arviointi sairauden aikana on tarkeaa, silla sairaus ei automaattisesti tarkoita tyoky-
vyttomyytta. Haastavaksi tyokyvyn arvioimisen tekee se, etta fyysisen ja psyykkisen toiminta-
kyvyn lisaksi on pystyttava arvioimaan kokonaisuutta ja ihmisen tyokykya toisenlaisissa tehta-
vissa. (Kela 2019a; TELA 2020.) Sairauspaivarahaa, kuntoutustukea ja tyokyvyttomyyselaketta
haettaessa hakemuksessa on kuvattava sairauden vaikutukset tyokykyyn potilaan sen hetki-
sessa tyossa ja kyseiset etuudet voidaan myontaa vain tyokyvyttomyyden perusteella. (Kela
2019a.)

Taskilan kyselytutkimukseen vastanneista 26 prosenttia ilmoitti fyysisen tyokykynsa ja 19 pro-
senttia henkisen tyokykynsa heikentyneen syovan seurauksena. Etenkin sytostaattihoito ja
muut sairaudet olivat yhteydessa heikentyneeseen tyokykyyn. Sen sijaan sitoutuneisuus tyo-
hon ja hyva tyoilmapiiri vaikuttivat olevan tyokykya suojaavia tekijoita. Sosiaalinen tuki koet-
tiin vastaajien joukossa keskeiseksi voimavaraksi tyopaikalla. (Taskila 2007, 8-9). Psykososiaa-
linen tuki myos tyon ulkopuolella on tutkimusten mukaan tarkeaa. Potilaalla tulee olla mah-
dollisuus keskustella sairauden ja hoitojen vaikutuksista hanen selviytymiseensa tyotehta-
vista. Talla on todettu olevan merkittava yhteys syopaselviytyjan kykyyn luoda keinoja tyosta

selviytymiseen ja pitkan aikavalin tyollisyyteen. (Tracy ym. 2018.)

2.5 Syopapotilaan kuntoutus

Suomalainen kuntoutusjarjestelma koostuu julkisen, yksityisen ja kolmannen sektorin tuotta-
mista palveluista. Esimerkiksi tyoikaisten syopapotilaiden kuntoutuksesta voivat vastata niin
julkinen terveydenhuolto, kuntien sosiaalihuolto, Kansanelakelaitos (Kela), tyoelake- ja va-
kuutuslaitokset, tyo- ja elinkeinohallinto kuin myos tyoterveyshuolto seka naita taydentavat
yritykset ja kolmas sektori. Palvelujarjestelmaa maarittavat useat eri lait seka vakiintuneet,
sovitut ja kirjatut, kaytannot. Talla tavoin kuntoutusta on pyritty kehittamaan vastaamaan
niin yksilon, yhteison kuin yhteiskunnankin tarpeita. Lakisaateinen kuntoutus ei takaa kuntou-
tusta kaikille, silla esimerkiksi kuntien tuottamien sosiaali- ja terveyshuollon kuntoutuspalve-

luiden laajuus on riippuvainen kunnan taloudellisista resursseista. Kelan sen sijaan on
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jarjestettava ehdot tayttavalle henkilolle tietyt kuntoutuksen muodot. (Kettunen, Kahari-
Wiik, Vuori-Kemila & Ihalainen 2011, 195-196; Rajavaara 2013, 46.)

Kuntoutuspalvelut jaotellaan neljaan toiminta-alueeseen: laakinnalliseen, ammatilliseen, so-
siaaliseen ja kasvatukselliseen kuntoutukseen (Kettunen ym. 2011, 203; Saarto 2013). Kasva-
tuksellinen kuntoutus keskittyy lapsiin ja nuoriin, eika kosketa taman opinnaytetyon kohde-
ryhmaa. Siksi tassa tyossa ei kasitella kasvatuksellista kuntoutusta. Laakinnallista, ammatil-
lista ja sosiaalista kuntoutusta on vaikea erottaa toisistaan, silla raja eri kuntoutuksen muoto-
jen valilla on hailyva ja esimerkiksi laakinnallista kuntoutusta jarjestavat seka julkinen ter-
veydenhuolto etta Kela (Kettunen ym. 2011, 200,204).

Kuntoutuksen jarjestajia koskevat myos eri lait. Julkisen terveydenhuollon syopapotilaiden
kuntoutukseen liittyvista palveluista saadetaan kansanterveyslaissa (605/1991), erikoissai-
raanhoitolaissa (609/1991) ja asetuksessa laakinnallisesta kuntoutuksesta (1015/1991). Sosiaa-
lihuoltoa puolestaan koskevat muun muassa sosiaalihuoltolaki (607/1991) ja vammaispalvelu-
laki (380/1987). (Kettunen ym. 2011, 200.) Vammaispalvelulaissa (380/1987) korostetaan pal-
velun saamisen kriteerina vammasta tai sairaudesta johtuvaa pitkaaikaista vaikeutta suoriutua
tavanomaisesta elamasta. Lain perusteella myos osa syopapotilaista on oikeutettuja vammais-

palveluihin.

Syopaan sairastuminen aiheuttaa potilaalle fyysista ja psyykkista stressia. Sairauteen liittyvat
tutkimukset ja hoidot aiheuttavat epavarmuutta ja raskaat hoidot ja niihin liittyvat sivuvaiku-
tukset voivat jatkua pitkaan. Sivuvaikutuksia voi ilmaantua viela vuosienkin kuluttua hoi-
doista. (Palva 2013.) Kokonaisvaltaisen ja mahdollisimman hyvan toipumisen edistamiseksi jo-
kainen potilas tarvitsee oman kuntoutussuunnitelman, joka perustuu kuntoutustarpeiden ja -
edellytysten seka voimavarojen ja elamantilanteen tarkkaan kartoittamiseen. (Kettunen ym.
2011, 197; Palva 2013). Suomen Syopapotilaat ry:n teettaman kyselyn mukaan 30 prosentille
vastaajista kuntoutussuunnitelma oli tuttu, mutta heistakin vain neljanosalle oli tehty kuntou-
tussuunnitelma. 70 prosenttia vastaajista ei ollut edes kuullut suunnitelmasta. Kyselyyn vas-

tasi 256 tyoikaista syopaan sairastunutta. (Mina, syopa ja tyo 2020.)

Kansallisen syopasuunnitelman Il osan mukaan kuntoutus ja kuntoutumisen tuki ovat keskeisia
syovan hyvan hoidon kaikissa vaiheissa (Syovan ehkaisyn, varhaisen toteamisen ja kuntoutumi-
sen tuen kehittaminen vuosina 2014 - 2025, 2014, 5). Syopapotilaille suunnattu kuntoutus na-
kyy kuitenkin hyvin vahaisesti erilaisissa suosituksissa ja yhtenaisissa ohjeistuksissa. Syopatau-
tikohtaisissa Kaypa hoito -suosituksissakin ainoastaan viimeisimpana tehtyyn suusyovan Kaypa
hoito -suositukseen on kuvattu omana osionaan kuntoutus. Suusyovan Kaypa hoito -suosituk-
seen on kirjattu, etta kuntoutumissuunnitelma laaditaan moniammatillisessa yhteistyossa yh-

dessa potilaan ja hanen laheisensa kanssa. Kuntouttavina toimenpiteina voivat olla
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esimerkiksi toiminnalliset korjausleikkaukset, proteettinen hoito tai hammasimplanttien asen-
taminen, suun terveyden yllapitohoidon suunnittelu ja fysio-, puhe- ja ravitsemusterapeutin
seka psykologin ja kipuklinikan palvelut. (Suusyopa 2019.) Samanlaisia julkisia suosituksia kun-

toutuksesta muiden syopatautien osalta Suomessa ei ole.

Syopapotilaiden kuntoutuksen tavoitteet voidaan luokitella neljaan ryhmaan; ennaltaehkaise-
vaan, palauttavaan, supportiiviseen ja palliatiiviseen kuntoutukseen. Ennaltaehkaiseva kun-
toutus keskittyy potilaan valmentamiseen syopahoitoja ja hoitoja seuraavia toimintakyvyn
muutoksia varten. Palauttavan kuntoutuksen toimenpiteet vaihtelevat syopatyypeittain ja
saadun hoidon mukaan, mutta tavoitteena on potilaan fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen toi-
mintakyvyn palautuminen sairastumista edeltavalle tasolle. Aina toimintakyky ei kuitenkaan
voi palautua entiselleen, jolloin potilasta tuetaan sairauden aiheuttamien toiminnanvajausten
kanssa elamisessa. Toimintakyvyn yllapitamiseen tarvittavat tukitoimet, kuten liikunnallinen
kuntoutus, apuvalineet ja psykososiaalinen tuki, ovat keskeisia osia supportiivisessa kuntou-
tuksessa. Kun syovan etenemista ei enaa voida pysayttaa, palliatiivisen kuntoutuksen avulla
tuetaan potilaan itsenaisyytta, omatoimisuutta ja elamanlaatua. Psykososiaalinen tuki niin

potilaalle kuin omaisillekin korostuu tassa vaiheessa. (Saarto 2013c.)

Koska syopasairaudet ilmenevat monin eri tavoin, on tarkeaa kartoittaa, miten sairaus vaikut-
taa kunkin potilaan elamaan yksilollisesti. Jotta kuntoutus tukisi jokapaivaista elamaa mah-
dollisimman hyvin, tarpeiden selvittamiseen on syyta kayttaa riittavasti aikaa. Fyysisen,
psyykkisen, sosiaalisen ja kognitiivisen toimintakyvyn ja kuntoutustarpeiden havainnointi
edellyttaa useiden alojen ammattilaisten arviota ja moniammatillista yhteistyota. (Suomela-
Markkanen & Peltonen 2016.) Niiden pohjalta potilaalle luodaan juuri kyseisen potilaan tar-
peita vastaava palveluiden kokonaisuus, jota kutsutaan palveluverkostoksi tai palveluketjuksi.
Tavoitteena on potilaan kuntoutuminen mahdollisimman omatoimiseksi, aktiivista elamaa ela-
vaksi ihmiseksi. (Kettunen ym. 2011, 197.)

Syopapotilaiden kuntoutustarve vaihtelee syopatyypeittain ja potilasryhmittain, mutta ela-
manhallintaa tukeva ohjaus ja neuvonta on tarpeen kaikille (Palva 2013). Potilaan nakokul-
masta haasteena on kuntoutuksen saatavuus, palvelujarjestelman osajarjestelmien yhteenso-
pivuuden puute eri jarjestelmissa toimivien ihmisten valisen yhteistyon puute seka se, etta
kuntoutujan yksilollisia tarpeita kuntoutusprosessissa ei ole huomioitu riittavasti. Naihin haas-
teisiin vastaamiseksi vuonna 2003 saadettiin laki kuntoutuksen asiakaspalveluyhteistyosta.
(Kettunen ym. 2011, 196; Rajavaara 2013, 46.)

Kuhunkin syopaan liittyy omia erityispiirteita laakinnallisen kuntoutuksen osalta (Saarto
2013a). Laakinnallinen kuntoutus pyrkii kuntoutujan tyo- ja toimintakyvyn yllapitamiseen ja

parantamiseen. Se kattaa moninaisia palveluita kuntoutusohjauksesta terapioihin,
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sopeutumisvalmennukseen, kuntoutustutkimuksiin, tyokokeiluihin, kuntoutusjaksoihin ja apu-
valineisiin. (Kettunen ym. 2011, 203; Saarto 2013a.) Apuvalineita varten potilas saa maksu-
sitoumuksen, jota vastaan han voi hankkia tarvitsemansa apuvalineen, kuten peruukin tai rin-
taproteesin (Syopajarjestot 2020b). Laitosmuotoinen ja laakinnallinen kuntoutus muodostaa
valtaosan syopapotilaiden kuntoutuksen kustannuksista (Syovan ehkaisyn, varhaisen toteami-

sen ja kuntoutumisen tuen kehittaminen vuosina 2014 - 2025, 2014, 23).

Kela myontaa sairastuneille ja heidan laheisilleen harkinnanvaraisena kuntoutuksena sopeutu-
misvalmennuskursseja, jotka taydentavat laakinnallista ja ammatillista kuntoutusta. Sopeutu-
misvalmennuskurssien valikoimassa on kursseja sairauden eri vaiheessa oleville potilaille.
Kurssit tarjoavat tietoa sairaudesta, hoidoista ja erilaisista kuntoutusmuodoista seka muista
tukipalveluista. Sopeutumisvalmennuskursseilla etsitaan myos keinoja elamantilanteen hallin-
taan, omien voimavarojen vahvistamiseen ja aktiiviseen osallistumiseen. Tyypillisesti sopeu-
tumisvalmennus jarjestetaan ryhmamuotoisena, mutta se voidaan toteuttaa myos yksilolli-
sesti. (Kela 2019b; Saarto 2013b.) Kelan jarjestaman yksilokuntoutuksen henkilosto on erikois-
tunut vastaamaan kohderyhman kuntoutustarpeisiin laaja-alaisesti (Suomela-Markkanen &
Peltonen 2016).

Tyoikainen potilas voi paasta tyo- ja toimintakykya yllapitavaan tai edistavaan ammatilliseen
kuntoutukseen (Kettunen ym. 2011, 215). Tyossa kayville kuntoutujille laitosmuotoinen kun-
toutus voi olla hyva vaihtoehto, silla tyon ja terapian yhteensovittaminen voi olla haastavaa.
Laitosmuotoisessa kuntoutuksessa vertaistuella on tarkea rooli ja kuntoutus jarjestetaankin

usein esimerkiksi sairauskohtaisissa ryhmissa. (Suomela-Markkanen & Peltonen 2016.)

Laki ja asetus Kansanelakelaitoksen jarjestamasta kuntoutuksesta (2001) velvoittaa Kelan jar-
jestamaan ja korvaamaan ammatillista kuntoutusta sairausvakuutetuille, joiden ansiomahdol-
lisuudet ja tyokyky ovat olennaisesti heikentyneet sairauden, vamman tai vian vuoksi. Kelan
lisaksi sita jarjestavat tyoelakelaitokset ja vakuutusyhtiot. Ammatillisen kuntoutuksen tavoit-
teena on tyoelamassa pysyminen tai ylipaataan tyollistyminen ja usein kuntoutumisen proses-
siin kuuluu osia myos sosiaalisesta ja laakinnallisesta kuntoutuksesta. Ammatillinen kuntou-
tuksen palvelumuotoja ovat esimerkiksi ammatillinen koulutus tai uudelleenkoulutus, tyoko-
keilu, tuettu tyo, ammatinvalintaohjaus ja opiskeluun tai tyontekoon liittyvat apuvalineet
seka vammaisille ja vajaakuntoisille kohdennetut tyollistamiskorvaukset. (Kettunen ym. 2011,
215.)

Kuntoutuja saa kuntoutuksen aikaisen toimeentuloturvansa sen jarjestelman piirista, missa
hanen kuntoutuspaatoksensa on tehty. Taloudelliset etuudet myonnetaan paasaantoisesti har-
kinnanvaraisesti. (Kettunen ym. 2011, 219.) Tyontekijan ollessa sairauden takia poissa toista

hanelle maksetaan sairauspaivarahaa enintaan 300 arkipaivalta (Kela 2019a).
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Sairauspaivarahasta ja muista sairauden hoitoon liittyvien kulujen korvaamisesta, kuten mat-

kakuluista ja laakekorvauksista, saadetaan sairausvakuutuslaissa (1224/2004).

Sairauden pitkittyessa tyoelakelaitos tai Kela selvittaa, hyotyisiko sairastunut kuntoutuksesta.
Kela lahettaa tiedotteen kuntoutusmahdollisuuksista ja elakkeen hakemisesta, kun potilas on
nostanut sairauspaivarahaa 150 arkipaivalta. Jos tyokyvyttomyys pitkittyy, potilaalla on mah-
dollisuus saada maaraaikaista tyokyvyttomyyselaketta eli kuntoutusrahaa (Kela 2019a). Laki
Kansanelakelaitoksen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista (506/2005) kattaa va-
jaakuntoisten ammatillisen kuntoutuksen ja vaikeavammaisten laakinnallisen kuntoutuksen
seka naiden harkinnanvaraisen kuntoutuksen perusteet, sisallot ja niista maksettavat etuudet.
Kuntoutuksen aiheuttamien ylimaaraisten kustannusten korvaamiseksi kuntoutujalle voidaan
maksaa yllapitokorvausta ja vammaisuuden aiheuttamista ylimaaraisista kustannuksista puo-

lestaan vammaistukea (Kettunen ym. 2011, 219).

Maaraaikaisen tyokyvyttomyyden jatkuessa Kela ja tyoelakelaitos selvittavat potilaan kuntou-
tumisen mahdollisuuksia ammatillisen ja laakinnallisen kuntoutuksen avulla. Jos potilas on
hoidon tai kuntoutuksen jalkeen kykeneva osa-aikaiseen tyohon tai kevyempiin tyotehtaviin,
hanella on mahdollisuus hakea osatyokyvyttomyyselaketta tyoelakelaitokselta. (Kela 2019a.)
Viimesijaisena vaihtoehtona on Kelan maksaman tyokyvyttomyyselakkeen myontaminen (TELA
2020). Tyokyvyttomyyselakkeeseen ovat oikeutettuja ne potilaat, joiden tyokyky ei palaudu

tai parane hoidosta tai kuntoutuksesta huolimatta (Kela 2019a).

Sosiaaliselle kuntoutukselle ei ole olemassa yksiselitteista maaritelmaa. Sosiaaliseen kuntou-
tukseen voidaan katsoa kuuluvaksi elinolosuhteet, ihmissuhteet ja taloudelliset nakokulmat.
Sosiaalitoimi on keskeinen toimija sosiaalisen kuntoutuksen tarjoamisessa, mutta sosiaalitoimi
tekee yhteistyota esimerkiksi tyovoimahallinnon ja terveydenhuollon kanssa. Sosiaalisen kun-
toutuksen tavoitteena parantaa ja yllapitaa sosiaalista toimintakykya seka yhteiskunnalliseen

osallisuuteen sopeutumista. (Vaisanen 2018, 19-20.)

Kuntoutusta voidaan antaa yksilo- tai ryhmakuntoutuksena. Kuntoutusmuodon valintaan vai-
kuttaa se, tarvitseeko kuntoutuja yksiloohjausta ja kuntoutusta vai riittaako hanelle ryhma-
muotoinen neuvonta ja ryhmassa tehtavat harjoitteet ja kokemuksien jakaminen muiden
kanssa. Hyva vuorovaikutus potilaan ja ammattilaisen valilla edesauttaa kuntoutukseen sitou-
tumista, kuten myos potilaan arvostaminen oman asiansa asiantuntijana. (Suomela-Markkanen
& Peltonen 2016.) Julkisen sektorin palveluita taydentavat kolmannen sektorin tarjoamat pal-
velut. Paikalliset syopayhdistykset ja valtakunnalliset potilasjarjestot tarjoavat syopapoti-
laille kurssimuotoista sopeutumisvalmennusta, neuvontaa ja vertaistukea. Veikkauksen avus-

tuksella jarjestetaan vuosittain 40 - 50 kurssia. (Syopajarjestot 2020a.)
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Niin sanottujen aktiivisten kuntoutusmuotojen lisaksi vertaistuella on monelle syopapotilaalle
merkittava rooli. Vertaistuki voidaan katsoa kuuluvaksi osaksi sosiaalista kuntoutusta termin
kytkeytyessa sosiaalisen verkoston ja sosiaalisen tuen kasitteisiin. Vertaistuki koostuu yhteen-
kuuluvuuden, vastavuoroisen tuen, emotionaalisuuden ja tiedollisuuden elementeista. (Kip-
pola-Paakkonen 2018, 174-175.) Se tarjoaa sairastuneelle ja taman omaisille mahdollisuuden
kuulla ja tulla kuulluksi. Vertaistuen ainutlaatuisuus perustuu potilaan ja vertaistukijan sa-

manlaisiin kokemuksiin ja niiden jakamiseen. (Terveyskyla 2018.)

Vertaistukipalveluihin paasemisen helpottamiseksi Terveyskyla.fi -sivustolle on rakennettu
oma Vertaistalo, josta potilaat voivat etsia vertaistukea tarjoavia yhdistyksia hakukoneen
avulla. Hakutuloksissa nakyy, millaisia vertaistuen muotoja kyseinen yhdistys tarjoaa ja
ovatko vertaistukijat koulutettuja vai eivat. (Terveyskyla 2019.) Vertaistukeen liittyva koke-
muksellinen asiantuntemus ja tieto on nostettuna viime vuosina myos valtakunnallisiin sosi-
aali- ja terveyspoliittisiin strategioihin. Esimerkiksi Sosiaali- ja terveysministerion harvinaisten
sairauksien kansallinen ohjelma, joka koskettaa myos osaa syopapotilaista, nostaa vertaistuen
esille asiakkaiden vahvemman hoitoon osallistamisen ja muun psykososiaalisen tuen ohella.
(Kippola-Paakkonen 2018, 174-175.)

3 Menetelmat

3.1 Laadullinen tutkimus

Syopapotilaiden saamasta ja toivomasta tuesta syopahoitojen paatyttya ei Suomessa ole juuri-
kaan tieteellista tietoa. Sen vuoksi aihetta ei ole mielekasta tutkia maarallisen tutkimuksen
keinoin, vaan kerata tietoa potilaiden omista kokemuksista. Laadullisen eli kvalitatiivisen tut-
kimuksen avulla voidaan tutkia empiirisia eli kokemusperaisia ilmioita (Eskola & Suoranta

2000, 13), minka vuoksi se valikoitui taman opinnaytetyon toteutustavaksi.

Laadullisen tutkimuksen aineisto ja analyysi kuvataan ei-numeraalisessa muodossa, tekstina.
(Eskola & Suoranta 2000, 14). Laadullisessa tutkimuksessa aineiston tieteellisyys perustuu laa-
tuun, ei maaraan. Aineiston koon maarittamiseen ei ole olemassa mekaanista ohjeistusta,
eika aineiston koko valittomasti vaikuta tutkimuksen onnistumiseen. (Eskola & Suoranta 2000,
18;61-62.) Sen sijaan tutkimuksessa on merkityksellista, miten hyvin tutkija ymmartaa haasta-
teltavien asioille antamia merkityksia, ja miten tutkija pystyy valittamaan tulokset lukijalle.
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 68-69).
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Laadullinen tutkimus etenee prosessinomaisesti, silla sen vaiheita voi olla vaikea jasentaa sel-
keisiin vaiheisiin. Laadullisen tutkimuksen elementit kehittyvat ja muotoutuvat vahitellen tut-
kimuksen edetessa, minka vuoksi esimerkiksi tutkimuskysymykset, teoria, aineisto ja aineiston
analyysi muokkaavat jatkuvasti toisiaan. Tutkimusongelman tasmallinen maarittaminen laa-
dullisen tutkimuksen alussa voi olla haastavaa. (Kiviniemi 2010, 70-71.) Laadullisessa tutki-
muksessa tutkimuskysymykset usein tasmentyvat tutkimuksen aikana tai sen jalkeen (Laine
2010, 53). Taman opinnaytetyon alustavina tutkimuskysymyksina olivat ”Millaista tukea syo-
paan sairastuneet ovat saaneet?” ja ”Millaista tukea syopaan sairastuneet olisivat toivoneet?”.
Aineiston analyysin edetessa lopullisiksi tutkimuskysymyksiksi muotoutuivat: "Millaista tukea
potilaille tarjottiin?”, ”Millaista tukea potilaat saivat itse etsimalla ja hakemalla?” ja "Mil-

laista tukea potilaat olisivat toivoneet saavansa?”

Laadullisessa tutkimuksessa korostuu aineiston tulkinta, silla todellisuus valittyy lukijalle tut-
kijan valitsemien nakokulmien ja tulkintojen varittamana. (Kiviniemi 2010, 73). Vaikka hypo-
teesittomuuden tulisi ohjata laadullista tutkimusta, tutkijalla olisi hyva olla tyohypoteeseja
eli arvauksia analyysin mahdollisista tuloksista. Johtoajatukset voivat myos muuttua tai vaih-
tua kokonaan tutkimuksen aikana. Tavoitteena ei ole todistaa hypoteesien oikeellisuutta,
vaan ennemminkin l0ytaa uusia nakokulmia tutkittavaan aiheeseen. (Eskola & Suoranta 2000,
19-20; Kiviniemi 2010, 71.) Tutkija toimii aineistonkeruun valineena, minka vuoksi aineistoon
liittyvat nakokulmat ja tulkinnat kehittyvat hanen tietoisuudessaan tutkimuksen edetessa (Ki-
viniemi 2010, 70,76).

Tutkimuksen edetessa johtavien ideoiden loytaminen on keskeista, koska tutkimukselliset rat-
kaisut tehdaan niiden pohjalta. Rajaaminen on valttamatonta. Rajaaminen kohdistuu ongel-

manasettelun lisaksi tulkintaan. Tutkittavilta keratty aineisto ei vality sellaisenaan tutkimuk-
sen lukijalle, vaan tutkijan omat lahtokohdat ja nakemykset vaikuttavat saadun aineiston esi-
tettyyn muotoon. Rajaus nostaa esiin aineiston ydinsanoman, jonka tutkija haluaa nostaa tar-

kastelun keskipisteeksi. (Kiviniemi 2010, 73.)

Eskola ja Suoranta (2000, 18) kayttavat termia kasitteellistamisen kattavuus. Tassa opinnayte-
tyossa se tarkoittaa haastatelluilta saatujen kokemusten monipuolisuutta. Laineen (2010, 37)
mukaan kokemuksia tutkittaessa haastattelukysymysten tulee olla avoimia ja ohjata vastauk-
sia mahdollisimman vahan, minka vuoksi teemahaastattelua ei suositella. Siksi opinnaytetyon
aineiston keruumenetelmaksi valikoitui avoin haastattelu. Jokainen kysymys rajaa ja ohjaa
haastateltavaa jossain maarin, vaikka haastattelulla ei ole erillisia teemoja. Tutkijan lahto-
kohdat luovat tutkimukselle lahestymisnakokulman, mika on tutkimuksen toinen osapuoli.
(Laine 2010, 37.)
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Tietylla ihmisryhmalla on aina jotain yhteista. Tahan teoriaan peilaten voidaan katsoa, etta
yksilon kokemuksia tutkittaessa paljastuu aina myos jotain yleista. (Laine 2010, 30.) Kaytan-
nossa se tarkoittaa sita, etta vaikka haastatteluiden avulla saadaan tietoa yksittaisten potilai-

den kokemuksista, niista on johdettavissa jonkinasteisia yleistyksia.

Laadullisen tutkimuksen aineisto kootaan tyypillisesti haastatteluiden, esimerkiksi avoimen
haastattelun, avulla. (Laine 2010, 44). Haastattelun tavoitteena on selvittaa haastateltavan
ajatuksia tutkijan aloitteesta ja taman johdattelemana (Eskola & Suoranta 2000, 85). Haas-
tatteluja seuraa aineiston lapikayminen ja kokonaisuuden hahmottelu. Tama edellyttaa tul-
kintaa. Tutkittava kuvaa kokemustaan sanallisesti, ja tutkija pyrkii mahdollisimman oikean
tulkinnan loytamiseen. Tulkinta perustuu ilmaisuihin ja niiden ymmartamiseen. Kielellisten
ilmaisujen lisaksi keholliset ilmaisut, kuten ilmeet, eleet ja liikkeet, ovat keskeisia. (Laine
2010, 31.) Koska tassa tyossa haastattelutilanne haluttiin pitaa mahdollisimman vapaamuotoi-
sena, haastatteluja ei kuitenkaan videotaltioitu, vaikka se olisikin voinut helpottaa jalkika-

teen tehtavaa tulkintaa.

Laadullisessa tutkimuksessa keskeista on saadun aineiston perusteellinen analysointi (Eskola &
Suoranta 2000, 19). Analyysitapaa olisi tarkeaa miettia jo ennen haastattelujen tekemista,
jolloin se osaltaan ohjaa my0s haastattelua ja toisaalta varmistaa sen, etta aineisto pystytaan
analysoimaan valitulla menetelmalla. (Vaisanen 2009, 69-70). Haastavaksi sen tekee vahainen
tieto siita, mita keratylle aineistolle tulisi tehda ja miten tarkastella sita. Koska laadullinen
aineisto koostuu ihmisten kokemuksista, analysointi vaatii tutkijalta nakemyksia ja tulkintoja.
(Eskola & Suoranta 1998, 137.) Jotta aineisto kuvailisi mahdollisimman hyvin tutkittavan omaa
kokemusta, aineiston lukemiseen ja kuuntelemiseen tulisi kayttaa paljon aikaa. Kuvauksen
kielen tulisi mukailla haastateltavan omaa puhetta mahdollisen metaforisuuden ja kokemuk-

sellisen siteen sailyttamiseksi. (Laine 2010, 40.)

3.2 Aineiston keruu

Laadulliseen tutkimukseen soveltuvia tutkimusmenetelmia ovat erimuotoiset haastattelut ja
havainnoinnit (Eskola & Suoranta 2000, 13-15). Tassa opinnaytetyossa aineisto kerattiin yksilo-
haastatteluiden avulla. Opinnaytetyohon haettiin 5 - 8 haastateltavaa. Haastattelun etuna ai-
neiston keruumenetelmana on sen joustavuus, silla haastattelijalla on mahdollisuus selventaa
kysymystaan tai toistaa se seka kayda keskustelua haastateltavan kanssa. Esimerkiksi postiky-
selyssa vastaavia mahdollisuuksia ei ole. Kysymykset voidaan myos esittaa haastattelijan ai-
heelliseksi katsomassa jarjestyksessa. Jotta haastattelujen avulla saadaan mahdollisimman
paljon tietoa, haastateltavalle olisi hyva tarjota mahdollisuus perehtya kysymyksiin etukateen

esimerkiksi antamalla kysymykset haastateltavalle haastatteluajankohdasta sovittaessa.
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(Tuomi & Sarajarvi 2009, 73.) Haastateltaville annettiin ennen haastattelua tieto siita, etta
opinnaytetyossa etsitaan vastauksia siihen, millaista tukea he ovat saaneet syopahoitojen
paatyttya ja millaista tukea he olisivat toivoneet saavansa. Tarkemmat haastattelukysymykset

esitettiin haastattelutilanteessa.

Opinnaytetyon haastattelumuodoksi valikoitui avoin haastattelu, jolle tyypillista on avoimuus,
luonnollisuus ja keskustelunomaisuus. Avoimen haastattelun kysymykset tulisi laatia siten,
etta haastateltava voi vastata niihin kuvailevasti ja kertomuksenomaisesti, ilman runsasta li-
saohjausta. Tama onnistuu esittamalla konkreettisia, toiminnallisia ja kokemuksellisia kysy-
myksia. (Laine 2010, 37-38.) Kysymys voi olla esimerkiksi muodossa ”kuvaile, millaista tukea
olisit toivonut saavasi syopahoitojen paatyttya.” Haastattelukysymyksiin annettiin lisaoh-
jausta antamalla esimerkkeja erilaisista tukimuodoista, jotta haastateltavat eivat rajaisi vas-

tauksistaan pois mitaan sellaista tukea, jonka itse olivat kokeneet merkityksellisena.

Kysymysten asettelua on harkittava tarkoin, jotta vastaukset ovat lahtoisin haastateltavan
omasta reflektoinnista, eivatka yleisista mielipiteista tai kasityksista. Kasitysten ongelmana
on, etta ne kuvaavat tavallisesti laajemman joukon nakemyksia, toisin kuin kokemukset, jotka
ovat yksilollisia. On eri asia kysya kasitysta jostakin asiasta kuin haastateltavan omaa koke-
musta. (Laine 2010, 38-39.) Esimerkiksi kysymykseen ”"millaista tukea ajattelet potilaiden tar-
vitsevan syopahoitojen paatyttya?” haastateltava vastaa helposti yleisten kasitysten pohjalta,

eika tuo esille omaa kokemustaan.

Vaikka opinnaytetyon avulla kartoitettiin kokemuksia syopahoitojen jalkeisesta tuesta, haas-
tattelussa kysyttiin kokemuksia myos syopahoitojen aikaisesta tuesta. Tuen tarjoamisen kay-
tanteet vaihtelevat jopa sairaanhoitopiireittain, minka myos haastateltavien vastaukset osoit-
tivat. Kysymalla hoitojen aikaisesta tuesta pystyttiin selvittamaan, onko potilaille tarjottu tu-
kea tarjottu jossakin hoitoprosessin vaiheessa, vaikka hoitojen paatyttya sita ei olisikaan tar-

jottu.

Opinnaytetyohon haettiin haastateltavia Suomen Syopapotilaat ry:n Facebookissa toimivien
tekijan kirjoittama hakemus (liite 2) julkaistiin Suomen Syopapotilaat ry:n kahdessa eri poti-
lasverkostoryhmassa Facebookissa joulukuussa 2018. Toinen ryhma on suunnattu nuorille ai-
kuisille syopapotilaille ja toinen syopapotilaiden tyohon ja tyohonpalaamiseen liittyviin asioi-
hin.

Opinnaytetyon tekija sopi tyoelaman edustajan kanssa, etta hakijat ottavat itse sahkopostitse
yhteytta suoraan opinnaytetyon tekijaan, joka arvioi haastateltavien soveltuvuuden haastatel-

taviksi. Opinnaytetyon kohderyhman rajaus tyoikaisiin syopapotilaisiin oli melko laaja, mutta
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tavoitteena oli saada otos, joka edustaa taustaltaan erilaisia ihmisia muun muassa sukupuo-
len, ian, tyon ja syopataudin osalta. Haastatteluun otettiin vain potilaita, joiden aktiivihoidot
olivat paattyneet tai jotka olivat aktiivihoidossa kroonisen syovan vuoksi. Talla tavoin halut-
tiin varmistaa se, etta haastateltavat eivat olleet enaa sairastumisen aiheuttaman kriisin
sokki- tai reaktiovaiheessa, vaan ennemminkin jo kasittelyvaiheessa tai uudelleen suuntautu-

misen vaiheessa, jolloin ihminen pystyy jo paremmin reflektoimaan omia kokemuksiaan.

Ensimmaisen hakuvaiheen jalkeen tammikuussa 2019 ilmoittautuneita oli viisi. Kaksi haasta-
teltavista ei kiinnostuksen ilmaisunsa jalkeen enaa vastannut haastattelujen tarkempaa ajan-
kohtaa koskevaan viestiin. Haastateltavien vahaisen maaran vuoksi haastateltavien hakua
paatettiin jatkaa tyoelaman edustajan omien kontaktien kautta sahkopostitse. Lisaksi edella
mainittuihin Facebook-ryhmiin julkaistiin toistamiseen ilmoitus haastateltavien hausta.
Tammi-helmikuun aikana uusia yhteydenottoja tuli kolme kappaletta. Heista kaksi joutui

myohemmin perumaan haastattelunsa omaan terveydentilaansa liittyvista syista.

Useiden haastattelujen peruuntumisten vuoksi haastateltavia haettiin viela yhden kerran huh
tikuussa 2019 samaisten Facebook-ryhmien kautta. Yhteydenottoja tuli kaksi kappaletta,
joista toinen joutui perumaan osallistumisensa viime hetkella muuton vuoksi, mutta hanen ti-
lalleen loytyi uusi haastateltava tyoelaman edustajan omien kontaktien kautta. Lopulta haas-
tateltavia oli yhteensa kuusi (6). Haastateltavien ikajakauma oli 24 - 57 vuotta ja keski-ika
38,6 vuotta.

Opinnaytetyon toimeksiantaja tarjosi omia tilojaan haastattelujen toteuttamiseen. Tilat mah-
dollistivat yksityisyyden opinnaytetyon tekijan ja haastateltavan kaymalle dialogille. Hakuil-
moituksessa ilmaistiin, etta haastattelut toteutetaan Suomen Syopapotilaat ry:n tiloissa Hel-
singissa. Tama kirjattiin myos opinnaytetyon tekijan allekirjoittamaan salassapitosopimukseen
(liite 1).

Haastattelua ohjaaviksi kysymyksiksi valikoitui seitseman (7) kysymysta (liite 3). Osassa kysy-
myksia kaytettiin apukysymyksia kysymyksen sisallon selkeyttamiseksi. Esimerkiksi kysymyk-

sessa ”Millaista tukea sinulle tarjottiin hoitoprosessin aikana?” tasmennettiin tuella tarkoitet-
tavan esimerkiksi keskusteluapua, mahdollisuutta sosiaalityontekijan tapaamiseen tai vertais-
tuen piiriin hakeutumiseen. Talla tavoin haluttiin varmistaa, etta haastateltavat ymmartavat

tassa tyossa tuen olevan hyvin laaja kasite ja vastaavan kysymyksiin sen pohjalta.

Yhdelle haastattelulle varattiin aikaa 1,5 tuntia, jotta tilanteessa ei olisi kiireen tuntua. En-
nen varsinaisen haastattelun alkua haastateltavalle kerrottiin suullisesti opinnaytetyosta, sen
raportoinnista, tulosten hyodyntamisesta ja haastattelun etenemisesta. Samansisaltdinen saa-

tekirje (liite 4) annettiin haastateltavalle ennen haastattelun aloittamista. Saatekirjeeseen
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oli kirjattu myos opinnaytetyon tekijan yhteystiedot, jotta haastateltavilla oli halutessaan

mahdollisuus ottaa yhteytta opinnaytetyon tekijaan.

Haastattelutilanne haluttiin pitaa mahdollisimman luontevana ja vapaamuotoisena. Haastatel-
taville tarjottiin kahvia tai teeta ennen haastattelun aloittamista ja he saivat itse valita istu-
mapaikkansa haastattelutilassa. Varsinainen haastatteluosuus aloitettiin haastateltavan ol-
lessa valmis, laittamalla sanelin paalle. Tallennetut haastattelut olivat kestoltaan 25 - 50 mi-
nuuttia pitkia. Osan kanssa haastattelua seurasi viela keskustelua aiheen tarkeydesta, mutta

tata vapaamuotoista keskustelua ei tallennettu.

Ensimmainen haastattelu toteutettiin 17.4.2019. Suurin osa haastatteluista toteutettiin huhti-
toukokuun aikana. Viimeista haastattelua jouduttiin siirtamaan heinakuun alkuun haastatelta-
van tyotilanteen vuoksi, ja viimeinen haastattelu toteutettiin 3.7.2019. Kaikki haastattelut
toteutettiin salassapitosopimuksen mukaisesti Suomen Syopapotilaat ry:n tiloissa Malmilla,

Helsingissa.

3.3 Sisallonanalyysi

Haastattelujen toteuttamista seuraa haastattelujen kuunteleminen ja litterointi eli aineiston
aukikirjoittaminen (Eskola 2010, 179; Tuomi & Sarajarvi 2009, 109). Tyon tekijan on hyva va-
rata litterointiin vahintaan yksi tyopaiva haastattelua kohti. Vaikka litterointi on varsin tyo-
lasta, se myos auttaa tutkijaa paasemaan sisalle aineistoon eri tavalla kuin haastatteluti-
lanne. (Eskola 2010, 179.) Taman tyon haastatteluaineisto litteroitiin syyskuussa 2019. Saneli-
mesta tietokoneelle siirretyt aanitiedostot kirjoitettiin auki Wordille. Koska opinnaytetyon te-
kija oli valinnut aineiston analysointitavaksi sisallonanalyysin, litterointi tehtiin tarkasti sa-
nasta sanaan haastateltavan sanoin, jotta haastateltavat tuomat merkitykset asioille tulisivat

selkeasti esille.

Opinnaytetyon aineistoa analysoitiin aineistolahtoisen sisallonanalyysin avulla. Aineistolahtoi-
sella sisallonanalyysilla voidaan analysoida seka kirjallista, etta suullista aineistoa, ja tarkas-
tella merkityksia, seurauksia ja yhteyksia asioiden ja tapahtumien valilla. Sisallonanalyysi
mahdollistaa myos tutkittavan ilmion kuvaamisen tiivistetysti ja yleistavasti. (Latvala & Van-
hanen-Nuutinen 2003, 21,23) Opinnaytetyon kannalta oli keskeista, etta aineiston tuloksia
voidaan yleistaa, silla syopahoitojen jalkeisesta tuesta Suomessa on olemassa melko vahan

tietoa.

Aineiston analyysin yhtena tavoitteena on tutkittavaa kohdetta kuvaavien ydinkategorioiden

loytaminen. Keskeisten kasitteiden avulla voidaan tarkastella aineistoa ja karsia
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epaolennaista aineistoa pois. (Kiviniemi 2010, 80.) Kasitteita yhdistelemalla saadaan vastauk-
sia tutkimuskysymyksiin (Tuomi & Salojarvi 2009, 112). Analyysi ja tulkinnat voidaan tehda
joko tiukasti aineistossa pitaytyen ja rakentaen tulkintoja sen pohjalta tai kayttaen aineistoa

lahtokohtana ja apuvalineena tulkinnoille (Eskola & Suoranta 1998, 145).

Laadullinen tutkimus ei valttamatta johda yksioikoisiin, todistettaviin tuloksiin (Kivimaki
2010, 80-81). Kivimaki (2010, 80-81) painottaa laadullisen tutkimuksen luonteen tulkinnalli-
suutta viitaten siihen, etta tutkijan tekemat tulkinnat varittavat aina osaltaan tuotosta. Ku-
ten Jari Eskolakin (2010, 179) kuvaa ”Aineistosta ei nouse yhtaan tulosta -- Tutkijan on itse
aktiivisesti tyostettava aineistosta analyysinsa ja tulkintansa.” Tama tarkoittaa sita, etta
vaikka opinnaytetyon tekija toimii hyvien tieteellisten kaytantojen mukaisesti mahdollisim-
man objektiivisesti, hanen tekemansa tulkinnat vaikuttavat vaistamatta opinnaytetyon tulok-

siin.

Aineistolahtoinen laadullisen aineiston analyysi jakautuu karkeasti kolmeen vaiheeseen. En-
simmaisessa vaiheessa aukikirjoitettu haastatteluaineisto pelkistetaan karsimalla aineistosta
epaolennaisuudet pois. Talla tavoin etsitaan pelkistettyja vastauksia tutkimuskysymyksiin.
Pelkistaminen voidaan tehda tiivistamalla informaatiota tai pilkkomalla se osiin. (Tuomi & Sa-
rajarvi 2009, 109.)

Opinnaytetyon tekija kavi litteroitua haastatteluaineistoa lapi yksityiskohtaisesti useita ker-
toja syksyn 2019 aikana ja kerasi aineistosta merkityksellisiksi kokemiaan lauseita ja merkitsi
ne yliviivaustussilla litteroituihin haastatteluasiakirjoihin. Korostukset varikoodattiin siten,
etta yhta kysymysta koskevat vastaukset merkittiin aina samalla varilla. Kun aineisto oli kayty
lapi tata menetelmaa kayttaen, aineistosta esiin nostetut alkuperaisilmaukset siirrettiin sa-
maa varia vastaavalle post-it-lapulle. Sen jalkeen opinnaytetyon tekija kavi alkuperaisilmauk-
set viela kerran lapi. Sen seurauksena ilmaukset, jotka eivat antaneet vastauksia tutkimusky-
symyksiin poistettiin ja post-it-lapuilla olleet pelkistetyt ilmaukset siirrettiin taulukkoon tie-
tokoneelle. Opinnaytetyon tekija pilkkoi aineiston edelleen kolmeen taulukkoon siten, etta

kukin taulukko antoi vastauksia yhteen tutkimuskysymykseen.

Pelkistamista seuraa klusterointi eli ryhmittely, minka avulla pelkistamalla syntyneista ilmai-
suista etsitaan yhtalaisyyksia ja eroavaisuuksia. Samaa tarkoittavista ilmaisuista muodoste-
taan yhteisia luokkia ja nimetaan se luokan sisaltoa kuvaavaksi. Pelkistettyja ilmaisuja yhdis-
tamalla syntyy alaluokkia. Luokittelun apuna voidaan kayttaa tulkintaa. (Latvala & Vanhanen-
Nuutinen 2003, 27-29; Tuomi & Sarajarvi 2009, 109-110.) Ryhmittelyn avulla syntyy pohja tut-
kimuksen perusrakenteelle ja tutkittavan ilmion alustavia kuvauksia (Tuomi & Sarajarvi 2009,
110).
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Kolmannessa vaiheessa aineisto abstrahoidaan eli samansisaltoiset luokat yhdistetaan yla-
luokiksi. Tassa vaiheessa tutkimuksen tekijan on viela kaytava aineisto tarkasti lapi erottaak-
seen tutkimuksen kannalta olennaisen tiedon. Valikoitu tieto kasitteellistetaan, jolloin alku-
peraisista kielellisista ilmauksista syntyy teoreettisia kasitteita ja johtopaatoksia. (Latvala &
Vanhanen-Nuutinen 2003, 27-29; Tuomi & Sarajarvi 2009, 109-110.)

Sisallonanalyysin edetessa opinnaytetyon tekija paatti yhdistaa pelkistamisen aikana luodut
tutkimuskysymyskohtaiset taulukot yhdeksi taulukoksi. Vaikka potilaiden kokemukset poikke-
sivat toisistaan monessakin kohtaa, kokemukset oli mahdollista yhdistaa saman luokan alle.
Esimerkiksi potilaiden kokemukset henkisen tuen saamisesta olivat kirjavia, mutta ylaluokaksi
muodostui henkinen tuki riippumatta siita, oliko potilaalle tarjottu henkista tukea, oliko han
saanut sita itse hankkimalla vai olisiko han toivonut saavansa sita. Henkisen tukemisen paa-
luokan muodostuminen (liite 5) kuvaa, miten pelkistaminen, ryhmittely ja samansisaltoisten

luokkien yhdistaminen kaytannossa toteutui.

Opinnaytetyon sisallonanalyysin tuloksena muodostui nelja paaluokkaa; sosiaalinen tukemi-

nen, henkinen tukeminen, tiedollinen tukeminen ja tyohonpaluun tukeminen. Naita yhdista-
vaksi luokaksi muotoutui tyoikaisten kokemuksia saadusta tuesta ja tuen tarpeesta syopahoi-
tojen paatyttya. Luokittelu alaluokista ylaluokkiin ja ylaluokista edelleen paaluokkiin on ku-

vattu kuviossa 2.

Analyysia seuraa synteesi, jossa merkitykset kootaan yhteen ja niista luodaan kokonaiskuva.
Merkityskokonaisuuksien valisista suhteista voidaan johtaa kehittamisideoita. Mikali tutkimus
selkiyttaa ja monipuolistaa nakemyksia tutkittavasta ilmiosta seka auttaa ymmartamaan sita
paremmin kuin tutkimuksen alussa, tutkimus on onnistunut. Kokonaisrakenteen valmistuttua
tutkimustuloksia on hyva tarkastella ilman aineistolahtoisyyden aiheuttamia rajoitteita seka

arvioida tuloksia suhteessa aiempaan alan tutkimuskirjallisuuteen. (Laine 2010, 44.)
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4 Tulokset

Taman opinnaytetyon tulokset luokiteltiin ja luokittelun tuloksena syntyneet yla- ja paaluokat
seka naita yhdistava luokka on kuvattu alla olevassa taulukossa (kuvio 2). Tarkempi kuvaus
luokittelun syntymisesta on kuvattu liitteessa 5, jossa on kaytetty esimerkkina henkisen jaksa-

misen paaluokan muodostamista.

Kuvio 2: Tyoikaisten kokemuksia saamastaan tuesta syopahoitojen paatyttya



37

4.1 Sosiaalinen tukeminen

Parhaan tuen ja avun kaikki haastateltavat kertoivat saaneensa omalta perheeltaan ja muilta
laheisiltaan, jotka olivat lasna arjessa. Yksi haastateltavista nosti esiin ystavien tarjoaman
kaytannon avun muun muassa ruuanlaitossa, kaupassa kaymisessa ja siivoamisessa. Toinen
haastateltava kertoi lastensuojelun kautta jarjestyneesta lastenhoitoavusta, joka oli alkanut

jo syopahoitojen aikana, mutta jatkui viela niiden paatyttyakin.

Kaikista arvokkainta on ollu se perheen ja laheisten tuki - se on se, mika on
koko ajan arjessa lasna.

Haastateltavat olivat samaa mielta siita, etta kuntoutumisen tueksi tarvitaan useita eri tahoja
ja kullakin tukea tarjoavalla taholla on oma vastuualueensa syovasta selviytymisessa ja tyo-
honpaluussa. Yksi haastateltavista kuvasi sita, kuinka han on saanut tukea monelta taholta ja
jokainen on auttanut omalta osaltaan hanta selviytymaan syovasta ja sen vaikutuksista ela-

maan.

Tyohonpaluussa on ollu [tukena] naa Syopayhdistyksen ihmiset ja muuten sit
naa sairaalan ja seurakunnan ihmiset, hoitajat ja kaikki vertaisihmiset. Kun jo-
kainen on ollu omalla tavallaan, omalla osa-alueellaan tukena.

Lahes kaikki haastateltavat olivat saaneet vertaistukea jossain muodossa. Yhdella haastatelta-
vista oli ollut vertaissisko eli saman sydvan ja varsin samanlaisen hoitopolun lapikaynyt vertai-
nen. Vain yhdelle haastateltavista vertaistuesta oli kerrottu hoitavan tahon kautta ja muut

olivat loytaneet vertaistuen pariin itse tietoa hakemalla.

Etta kylla taa vahan omaa aktiivisuutta vaatii taa asia [vertaistuen loytaminen
ja saaminen], etta ei sita kukaan varsinaisesti tuu tyrkyttamaan.

Haastateltavat olivat saaneet vertaistukea kasvokkain tapaavien vertaistukiryhmien, netissa
toimivien vertaistukiverkostojen ja yksittaisten vertaisten kautta. Eniten vertaistukea haasta-
teltavat olivat hakeneet netissa toimivien vertaistukiverkostojen kautta. Yksi haastateltavista

kertoi, etta han ei ollut loytanyt kasvokkain kokoontuvaa vertaistukiryhmaa.

Ja sitte, koska en loytany mitaan sellasia vertaistukiryhmia, jotka ois kokoon-
tunu saannollisesti kasvotusten, nii oli kylla isona apuna gynekologisten syopien
vertaistukiryhma, joka toimii Facebookissa.

Haastateltavat kokivat vertaistuen merkitykselliseksi etenkin pian sairastumisen jalkeen ja
syopahoitojen aikana, mutta moni olisi myos hoitojen paatyttya mielellaan jakanut kokemuk-
sia samoja asioita lapikayneiden kanssa. Yksi haastateltavista ei ollut missaan vaiheessa ollut

mukana minkaanlaisessa vertaistukitoiminnassa. Han kertoi ajatelleensa, etta vertaistuesta
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voisi olla hyotya, mutta koska sita ei missaan vaiheessa hanelle suoranaisesti tarjottu, ei han

itse myoskaan hakeutunut sen piiriin.

Moni haastateltavista kertoi, etta kuntoutumisen aikana he olivat alkaneet kokea vertaistuki-
ryhmat ajoittain kuormittavina. He kertoivat seuraavansa vahemman sosiaalisen median ver-
taistukiryhmia, koska eivat halunneet lukea uutisia esimerkiksi toisen potilaan syovan uusimi-
sesta tai huonosta ennusteesta, kun he olivat itse juuri paasseet pahimman yli. Toisaalta osa
oli saanut vertaistukiryhmien kautta sellaista tietoa, mita he eivat olleet saaneet edes alan
ammattilaisilta. Yksi haastateltava kertoi juuri vertaistukiryhmasta saaneensa konkreettisen

vinkin omien oireidensa hallintaan saamiseksi.

Olin kuullu muilta aivokasvainpotilailta, etta on olemassa sellasia prismalins-
seja. Etta vois menna Silmapolille ja sielta vois ehka saada sellaset. Kun siis
kaksoiskuvat on se oire, joka mulla on ollu. Sit ma kysyin viimesella tapaami-
sella syopalaakarilta, etta voisinko saada lahetteen. Se vaan totes, etta tosi
hyva idea ja kirjotti lahetteen. Jos ma en ite olis sattumalta kuullu sita, etta
tallasia on olemassa, niin ma elaisin edelleen niiden kaksoiskuvien kanssa.

Useampi haastateltava kiitti hoitojen aikana saadusta tuesta hoitohenkilokunnan edustajia,
mutta hoitojen jalkeen haastateltavat eivat kokeneet saaneensa hoitohenkilokunnan puolelta
yhta hyvaa tukea. Moni kuvasi hoitojen aikana turvaa tuoneen henkilokunnan vaihtuvuuden
vahaisyys, mika ei toteutunut enaa seurantojen aikana. Haastateltavat toivoivat, etta seuran-
takaynneilla olisi sama laakari, jotta hoidon jatkuvuus olisi parempi. Jos laakari tuntisi pa-
remmin potilaan asiat, seurantakaynneilla pystyttaisiin keskittymaan esimerkiksi mahdollisiin

oireisiin sairaushistorian lapikaymisen sijaan.

Niin, aina on ollu eri laakari ja aina alotettu alusta. Etta jaahas, mitas sulla
taalla papereissa lukikaan. Niinkun joka kerta... -- Jotenki ihmetyttaa, etta eiko
se nyt tosiaankaan tieda, etta kuka on kyseessa.

4.2 Henkinen tukeminen

Haastateltavien kokemuksissa korostuivat potilaiden keskenaankin erilaiset tarpeet ja toiveet
tarjottavan tuen muodoista ja maarasta. Osa haastateltavista toi esille, etta syopahoitojen
paatyttya he eivat enaa kokeneet tarvetta tuelle tai olivat itse loytaneet sopivat tukimuodot
itselleen. Yksi haastateltava kertoi, etta han ei ollut raskaiden syopahoitojen aikana ottanut
silloin tarjottua tukea vastaan, koska ei kokenut sita silla hetkella tarpeelliseksi. Hoitojen
paatyttya ja sairastumista kasiteltyaan han kertoi ajatelleensa asioista eri tavalla ja olisi voi-

nut ottaa tukea vastaan, jos sita olisi siina vaiheessa tarjottu uudelleen.
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Ehka siin on sit se, etta jos ei sita apua osaa ite pyytaa, nii ei sita tuu kukaan
jalkikateen [hoitojen paatyttya] kysymaan. Etta sen verran vois tilannetta pet-
rata.
Moni haastateltavista kertoi, etta samaan aikaan kun perhe tarjosi heille parhaan tuen, he ha-
lusivat myos suojella laheisiaan. Sen vuoksi heille oli tarkeaa, etta perheen ja lahipiirin ulko-
puolella oli joku, jolle paasi purkamaan tuntojaan. Yksi haastateltavista kertoi, etta hanella
ei ollut ketaan, jolle olisi voinut purkaa kaikista synkimmat ajatuksensa, vaikka pystyikin per-

heen kanssa puhumaan useimmista asioista.

Osa haastateltavista kertoi hoitavan tahon tarjonneen henkista tukea, mutta tuen painottu-
neen aktiivihoitojen aikaan. Jos hoitosuhde oli jo olemassa esimerkiksi psyykkisen tuen yksik-
koon, psykologin kanssa oli mahdollista kayda keskustelemassa my0os hoitojen paatyttya.
Vaikka hoitava taho ei ollut monellekaan tarjonnut tukea hoitojen paatyttya, olivat useimmat
haastateltavat saaneet henkista tukea, jos he olivat itse sita pyytaneet. Yksi haastateltava,
jonka kokemus poikkesi muiden haastateltavien kokemuksista, kuvasi omaa kokemustaan seu-

raavasti:

Syopiksella ne oli sita mielta, etta ma oireilin liian vaikeesti. Etta mun pitais
ottaa yhteytta mielialapolille. Mutta siella kukaan ei ymmartany mitaan syo-
vasta. Etta jos Syopiksella ne [psykiatriset sairaanhoitajat, psykologit tai psyki-
atrit] ei osaa auttaa tassa tilanteessa, niin kuka sit osaa?

Moni haastateltavista korosti syovan hoidon keskittyvan fyysisen sairauden hoitoon ja myos
seurannoissa keskityttavan lahinna fyysisiin oireisiin. Haastateltavat toivoivat erityisesti laa-
kareilta panostusta potilaan kokonaisvaltaiseen huomioimiseen. Tata kokemusta selittaa se,
etta syovan seuranta keskittyy edelleen vahvasti kliiniseen nakokulmaan. Esimerkiksi se, onko
syopakasvain uusiutunut, on oikeanlaisilla tutkimuksilla helposti havaittavissa. Sen sijaan syo-
van ja sen hoidon vaikutuksia elamanlaatuun on vaikeampi mitata melko lyhyella vastaanotto-

kaynnilla.

Ma koen sen niin, etta ihmista ei millaan tavalla hoidettu kokonaisuutena, vaan
hoidettiin sita fyysista sairautta.

Etta he [laakarit] ei niinkun tahan sun mielenterveyteen ja sellaseen ota kan-

taa, keskittyy vaan siihen ”fyysiseen projektiin”.
Lisaksi haastateltavat korostivat potilaan ja laakarin valisen vuorovaikutuksen merkitysta.
Haastateltavat toivoivat luontevuutta potilaan ja laakarin valiseen kommunikaatioon. Puolet
haastateltavista mainitsi erikseen, etta laakareille on usein vaikea puhua ja koska heilla tun-
tuu olevan kiire, omia oireitaan ja mielessa olevia asioita herkasti vahattelee. Kohtaaminen
on yksi asia, johon laakareiden koulutuksessa on panostettu kuluneiden vuosien aikana ja
moni haastateltavista nostikin esille, etta juuri nuorempien laakareiden kanssa vuorovaikutus

usein sujui luontevammin.
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Etta en oo tavannu kun yhden laakarin, jonka kanssa se keskustelu on jotenki
tuntunu normaalilta.
Haastateltavat pohtivat myos avun ja tuen tarjoamisen oikea-aikaisuutta. Lahes kaikille haas-
tatelluille oli tarjottu henkista tukea joko diagnoosin saamisen yhteydessa tai aktiivisten syo-
pahoitojen aikana. Myohemmin tukea ei kuitenkaan tarjottu uudelleen, vaikka siita olisi aiem-

min kieltaytynyt.

Musta tuntuu, etta se [psyykkisen avun tarjoaminen] kuuluu siihen alkuvaihee-
seen rutiinisti, mutta loppuvaiheessa ei enaa kysyta. En muista, etta kukaan
olis osaston jalkeen edes maininnu asiasta. Tai just se, etta ei oikein tienny,
mista sita [apua ja tukea] sit lahtis hakemaan ja ehka itella oli vahan sellanen
ajatus, etta ehka sita ei ite mitaan tarvi.

4.3 Tiedollinen tukeminen

Osalle tiedollista tukea oli tarjottu ja osa oli saanut sita itse etsimalla ja hakemalla. Potilai-
den kokemukset siita, kuinka paljon tukea pitaisi tarjota ulkoapain ja mika on yksilon vastuu
tuen saamisessa, poikkesivat kuitenkin toisistaan. Yksi haastateltavista toi esille sen, etta ha-
nesta oli luontevaa lahtea hakemaan tietoa sairaudesta ja myos tukimuodoista itse, eika han

erityisesti kaivannut omalla kohdallaan ulkoapain tarjottua tukea.

Aloin ottaa tosi siina alkuvaiheessa ite selvaa asioista. Tavallaan ma ite loysin
heti sen tiedon lahteelle, mita ma tarvitsin. Etta en ma osannu kaivata sita tie-
toa jonkun ulkopuolisen kertomana.

Haastateltavat toivoivat, etta vertaistuesta ja ylipaataan kolmannen sektorin, kuten syopayh-
distysten, palveluista kerrottaisi potilaille enemman. Haastateltavat, jotka olivat olleet esi-
merkiksi syopayhdistysten toiminnassa mukana, kertoivat itse loytaneensa mukaan toimin-
taan. Haastateltavat olivat harmissaan siita, etta vain harva potilas on tietoinen kolmannen

sektorin tarjoamista palveluista.

Miksei sita, mita esimerkiks syopajarjestot tekee, voitais tuoda enemman
esille?
Kaikki haastateltavat kertoivat saaneensa vain vahan tai ei lainkaan tietoa syopahoitojen
myohais- ja pitkaaikaishaitoista, ja huomanneensa niita itse myohemmin. Niista potilaat olisi-
vat toivoneet saavansa enemman tietoa. Osa haastateltavista kertoi hoitojen paatyttya saa-
neensa kirjallisesti tiedon siita, mita hoitojen jalkeen on sallittua tehda ja mita ei suositella

tehtavan, mutta varsinaisesti hoitojen vaikutuksista ei kerrottu.

Sillon kun ma kavin siella syopahoidossa vikan kerran, sain hirveen litanjan mita
saa ja mita ei saa tehda.
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Koska potilaat olivat taustaltaan eri syopia sairastavia, myos heidan syovan seurantakaytan-
teensa vaihtelivat. Osalla haastateltavista oli viela yllapitohoitoja kaynnissa ja yhdella haas-
tateltavista seurattiin kroonista syopaa. Sen vuoksi myos seurantakaytanteet vaihtelivat. Osa
kavi seurannoissa useammin ja osa harvemmin, mika vaikutti myos mahdollisuuteen saada tie-
toa itsea mietityttaviin kysymyksiin. Moni haastateltavista kertoi, etta heille oli annettu oire-
hoitajan yhteystiedot, mihin olla yhteydessa, jos seurantojen valilla heraa kysyttavaa. Mah-
dollisuus olla oirehoitajaan yhteydessa koettiin tarkeana, silla sita kautta oli mahdollisuus
seka kysya oireista etta tarvittaessa saada aika laakarille ja paasta lisatutkimuksiin. Yksi haas-

tateltava kuvasikin tata hoitojen jalkeisen tuen vahimmaistarpeeksi.

Se on ihan sellanen vahimmaisjuttu, mika pitais kaikille olla, omahoitaja, johon
olla yhteydessa, eika mihinkaan vaihteeseen jonottamassa.

4.4  Tyohonpaluun tukeminen

Toimeentuloon liittyviin asioihin haastateltavat olivat saaneet paasaantoisesti hyvin apua.
Kaksi haastateltavista kertoi, etta sairaalan sosiaalityontekija auttoi heita konkreettisesti
tayttamalla tukihakemukset, joista he eivat itse olisi selvinneet. Myos muille haastateltaville
oli tarjottu mahdollisuutta tavata sosiaalityontekija, mutta kaikki eivat olleet kokeneet sita

tarpeelliseksi.

Haastateltavien kokemukset aktiivihoitojen paattymisesta ja seurantaan siirtymisesta olivat
keskenaan samankaltaisia. Haastateltavat kokivat, etta hoitojen paatyttya tukea ja apua ei

tarjottu rutiininomaisesti, mutta sita oli saatavilla, jos osasi itse kysya.

Et ei siina oikeestaan tarjottu mitaan tukea [aktiivihoitojen paatyttya]. Potkas-
tiin vaan pihalle ja poliklinikan potilaaksi.
Haastateltavat pohtivat haastatteluissa, miten siirtymaa syopapotilaasta tyontekijaksi voisi

helpottaa. Useampi haastateltava toivoi selkeaa tahoa, joka huolehtisi tasta siirtymasta.

Ma kuulin, etta Kuopiossa koulutetaan jotain hoitajakoordinaattoreita. Etta he
olis sellasia, jotka pitaa lankoja kasissaan, niin naita ehdottomasti lisaa.

Niin sielta [sairaalasta] olis hyva olla sellanen henkild, joka kattois, etta sulla
alkaa nyt olla sairasloma loppumassa ja mitas sa nyt tarttisit.
Yksi haastateltavista kertoi hanen syopakasvaimensa olleen lihaksessa ja syopa hoidettiin leik-
kaushoidolla. Leikkauksen seurauksena hanen toinen katensa ei toiminut kunnolla ja han tar-
vitsi fysioterapiaa kuntoutuakseen. Hoitavalta taholta fysioterapiaa ei kuitenkaan hanelle au-

tomaattisesti tarjottu.
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Ite piti selvittaa kaikki, niinku fysioterapia ja toihin paluu, must tuntu. Senki
[fysioterapian] ma sit sain heti, mut sitakin ma ite kysyin.

Haastateltavat toivoivat tukea erityisesti hoitojen paattymisen ja toihin paluun valiseen vai-
heeseen. Kolme kuudesta haastateltavasta kertoi palanneensa toihin liian nopeasti hoitojen
paattymisen jalkeen, ja vasta toihin palatessaan huomanneensa, etta oma jaksaminen ei ole-
kaan viela entisella tasolla. Haastateltavat toivoivat, etta toihin palaamisen valmiuksiin kiin-
nitettaisi enemman huomiota. Vaikka potilaalla olisi kova halu palata toihin, tulisi laakarin ar-
vioida, onko potilas varmasti valmis siihen. Tama on erityisesti tyoterveyshuollon tehtava,
silla tyoterveyshuollossa on paras asiantuntemus siihen, millaisia valmiuksia kyseisen henkilon

tyossa tarvitaan ja mahdollisuus tehda tyokyvyn arviointi.

Ois pitany kayda jonkun kanssa lapi sita tilannetta, etta olenko ma oikeesti val-
mis palaamaan toihin.

Etta ei sita niin vaan hyppaa siihen entiseen tyo- ja olomuottiin, vaikka niin ha-
luaisi ajatella, eika siita juurikaan varoteltu.

Mulle tuli sellanen hirvee paniikki, etta ei, en ma voi viela menna toihin. Tuli
sellanen kauhee notkahdus [hoitojen paatyttya].

Haastateltavat kertoivat, etta heilla ei ollut tietoa, miten tyohonpaluu kaytannossa tapahtuu
esimerkiksi taloudellisen tuen ja osa-aikaisen tyoajan jarjestelyjen osalta. Vain osa oli keskus-
tellut tyohonpaluusta syopalaakarin kanssa. Moni haastatelluista kuvasi sita, kuinka sairaus-
loma oli myonnetty hoitojen jalkeiselle ajalle ja sen jalkeen ei ollut selkeaa ohjeistusta siita,
kuka vastaa sairausloman jatkosta, jos sellaiselle on tarvetta ja kuka auttaa tyohonpaluuseen
liittyvissa asioissa. Osa haastateltavista toivoi hoitavalta taholta enemman tukea tahan vai-

heeseen ja osa puolestaan korosti tyonantajan ja tyoterveyshuollon roolia tyohonpaluussa.

Kylla ma koen, etta tyoterveydella on jonkinlainen asema siina, etta kuinka se
toihin palaaminen sit oikeesti sujuu.

Se [toihinpaluun harkitseminen ja mahdollisen sairausloman jatko] oli vahan
sellanen epaselva tilanne, etta kenelta ma sita apua pyydan ja kenelta ma sita
saan.

Yksi haastateltavista kuvasi, kuinka hanen kohdallaan tyohonpaluuprosessi eteni sujuvasti,
koska esimies oli tilanteen tasalla ja osasi ottaa tyoterveyshuollon mukaan. Toisaalta haasta-
telluilla oli myos kokemus siita, etta vaikka asiat lopulta olivat hoituneet hyvin, oli heilla it-
sellaan ollut aktiivinen rooli prosessin alulle panijana. Haastateltavat kokivat, etta jos syovan
sairastaneella itsellaan ei olisi voimavaroja ottaa selvaa asioista ja toimia itsensa edunvalvo-

jana, moni asia jaisi toteutumatta.
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Mulla itsellahan se meni niin, etta ma sanoin esimiehelle, etta olisin kiinnos-
tunu palaamaan toihin tammikuussa, etta mitakohan nyt tehaan, etta en ma
heti oo sadalla prosentilla tulossa. Esimies sano heti, etta tyoterveys ja otetaan
sielta se meijan tyoterveyslaakari mukaan. Han selvitti asiaa ja kerto, etta tyo-
kokeilu on se mita nyt tehdaan. Kun olin ollu niin pitkaan sairauslomalla, tyoko-
keilu oli se oikea vaihtoehto. Tyoterveyslaakari hoito kaiken, anto linkin ja ma
vaan taytin ne paperit.

Vaikka ite koenkin, etta ei oo sita tukea tarjottu, niin oon osannu hakea sita
oikeista paikoista ja ollu niin hyvassa kunnossa, etta siirtyma [sairauslomalta
takaisin tyoelamaan] on sujunu hyvin. Tavallaan vois sanoa, etta heikosta ra-
kenteesta huolimatta on ite onnistunu tasta kaikesta rampimaan lapi.

5 Johtopaatokset ja pohdinta

Enemmistolle haastateltavasti oli tarjottu tukea syopahoitojen aikana, mutta syopahoitojen
paatyttya tilanne ei ollut yhta hyva. Kansalliseen syovan hoidon suunnitelman Il osaan on kir-
jattu, etta jokaiselle syopapotilaalle tulisi laatia kuntoutussuunnitelma (Syovan ehkaisyn, var-
haisen toteamisen ja kuntoutumisen tuen kehittaminen vuosina 2014 - 2025), mutta yksikaan
haastateltavista ei maininnut kuntoutumissuunnitelmaa sanallakaan haastatteluissa. Haasta-
teltujen kokemukset osoittavat, etta vaikka syopapotilaiden kuntoutus on huomioitu kansalli-
sessa suunnitelmassa, suunniteltuja toimenpiteita ei ole viela laajalti otettu kaytantoon
osaksi syovanhoidon prosessia. Tata tukevat myos Suomen Syopapotilaat ry:n kuntoutussuun-
nitelmaa koskevan kyselyn tulokset, joiden mukaan vain noin 30 prosenttia on kuullut kuntou-
tussuunnitelmasta ja alle 10 prosentille sairastuneista on laadittu kuntoutumissuunnitelma

(Mina, syopa ja tyo 2020).

kaishaittoja (De Lorenzo 2018). Vaikka syovan seuranta jatkuu tyypillisesti samassa yksikossa,
jossa syopaa on hoidettu, muiden oireiden osalta hoitovastuu usein siirtyy toisaalle. Potilai-
den kannalta tama on haastavaa. Haastateltavat eivat tuoneet haastatteluissa esille omia ko-
kemuksiaan muualla hoitoa vaativista myohais- ja pitkaaikaishaitoista, mutta kertoivat mui-
den potilaiden kokemuksista ja pohtivat tata kautta sita, miten asiaa voisi kehittaa. Haasta-
teltavat toivoivat, etta hoito keskitettaisiin mahdollisuuksien mukaan yhteen paikkaan, koska

se helpottaisi potilasta.

Syopaan sairastuneille annettu tieto syopahoitojen myohais- ja pitkaaikaishaitoista oli haas-
tattelujen perusteella puutteellista. Tama asia olisi korjattavissa siten, etta se sisallytettai-
siin tiettyyn kohtaan hoitoprosessia, esimerkiksi hoitojen paattymista seuraavalle laakarikayn-

nille, mita myos useampi haastateltavista toivoi. Hoitojen paattyessa potilaalle olisi hyva
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antaa tama materiaali kirjallisena, jolloin hanella olisi mahdollisuus perehtya siihen, ja seu-

raavalla laakarin vastaanottokaynnilla esittaa halutessaan tarkentavia kysymyksia.

Syopa ja tyo -tutkimuksen tuloksissa tuli ilmi, etta sairastettu syopa vaikuttaa 91 prosentilla
potilaista jollain tapaa heidan fyysiseen, psyykkiseen tai sosiaaliseen toimintakykyynsa (Syopa
ja tyo 2019), mutta kuntoutusta oli saanut alle kolmannes vastaajista. Tulokset eivat kuiten-
kaan kerro onko kyse siita, etta tukea ei ole saatavilla vai onko kyse puutteellisesta tiedosta,
kuten THL:n (2019) artikkelissa tuodaan esille. Tata voi osaltaan selittaa hoitovastuun siirty-
miseen liittyvat haasteet, joita haastateltavatkin korostivat. Kansalliseen syovan hoidon suun-
nitelmaan on kirjattu kuntoutusta jarjestavat tahot, mutta ei sita, kuka ohjaa potilaan kun-
toutukseen. Jotta potilaat saavat tarvitsemansa kuntoutuksen, suunnitelman toteuttamisen
vastuutahot on maariteltava tarkemmin. Nykytilanteessa vastuu kuntoutuksen saamisesta jaa

pitkalti potilaan itsensa harteille.

Syovan sairastaneista vahintaan joka neljas kokee terveytensa heikenneen pitkalla aikavalilla.
Lisaksi syopa on aiheuttaa erilaisia toimintakyvyn rajoitteita tai vajauksia. (De Lorenzo 2018.)
Yksi kaipaa henkista tukea, toinen tietoa esimerkiksi lymfaturvotuksen hoidosta ja kolmas ta-
loudellista tukea ja neuvoja tyohonpaluuseen. Vaikka syOpaan sairastuneiden kuntoutuksen
tarve vaihtelee, lahes kaikki potilaat tarvitsevat elamanhallintaa vahvistavaa ohjausta ja neu-
vontaa (Palva 2013). Sen vuoksi olikin tarkeaa, etta seurantakaynneilla potilaat kohdattaisiin
kokonaisvaltaisesti ja kartoitettaisiin laajasti heidan kokemiaan oireita, kuten haastatellut

toivat esille haastatteluissa.

Syopaan sairastuneiden kokemia psyykkisia oireita on tutkittu paljon ja lahes jokainen syopa-
potilas kokee ahdistuneisuutta, ja 10 - 40 prosenttia potilaista myos masennusta, jossakin sai-
rauden vaiheessa. (Saarto 2013b.) Vaikka psyykkiset reaktiot ovat tyypillisesti vahvimmillaan
sokki- ja reaktiovaiheessa, on tarkeaa huomioida, etta osalla potilaista oireilu pitkittyy. Hoi-
tavan tahon olisikin tunnistettava, milloin on kyse niin sanotusti normaalista sairastumiseen
liittyvasta kriisin etenemisesta ja milloin psyykkisen sopeutumisen hairiosta. Koska kriisin ka-
sittelemiseen vaadittu aika vaihtelee, tulisi potilaille tarjota henkista tukea yksilollisesti eika
vain tietyssa vaiheessa hoitoprosessia. Moni syopaan sairastunut karsii elamanpituisesta syo-

van uusimisen pelosta (De Lorenzo ym. 2018), mika tulee muistaa myos seurantakaynneilla.

Haastateltavat nostivat esiin kysymyksen siita, kenen vastuulla on varmistaa tuen tarjoaminen
ja jarjestaminen syopahoitojen paatyttya. Jos syopahoitojen jalkeiseen tuen tarjoamiseen on
olemassa toimintamalli, sita ei selvastikaan kaytannossa toteuteta. Jos taas sellaista ei ole,
olisi tarkeaa kehittaa yhtenaisia kaytantoja yhteistyossa potilaiden kanssa. Syopahoitojen
paattymisen ja tyohonpaluun valiseen vaiheeseen tarvittaisiin selkea koordinoiva taho, esi-

merkiksi yhden haastateltavan esittama hoitajakoordinaattori, joita haastateltavan mukaan jo
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koulutetaan esimerkiksi Kuopiossa. Hoitajakoordinaattori voisi tavata potilaan hoitojen paat-
tyessa ja tarkistaa millainen tuen tarve juuri kyseisella potilaalla on. Jos hoitajakoordinaat-
tori ei pystyisi suoraan jarjestamaan potilaan tarvitsemaa tukea, han ohjaisi potilaan oikean

tahon luo tai antaisi yhteystiedot ja toimintaohjeet tuen saamiseksi.

Useampi haastateltava myos mainitsi hoitoprosessin aikana kokeneensa tarkeaksi tueksi esi-
merkiksi leikkaavan laakarin tapaamisen ennen leikkausta. Vastaavia kokemuksia hoitojen jal-
keisista laakarin tapaamisista haastateltavat eivat tuoneet esille. Moni kertoi lisaksi, etta syo-
palaakarille tai esimerkiksi sadehoidon hoitajille oli helppo puhua. Tata osaltaan selittaa luot-
tamussuhteen syntyminen henkilokunnan pysyessa samana ja harvojen seurantakayntien koh-
dalla vastaavaa ei paase syntymaan etenkin, jos seurantakaynneillakin laakari on usein eri,
kuten haastatteluissa kuvattiin. Haastateltavat toivoivatkin hoitoon jatkuvuutta siten, etta

mahdollisuuksien mukaan vastaanotolla olisi sama laakari, joka tuntisi potilaan taustat.

Viisi kuudesta haastateltavasta oli ennen sairastumistaan ollut toissa ja yksi haastateltavista
paatoimisena opiskelijana. Taskilan (2007) ja Tracy ym. (2018) tutkimukset syopapotilaiden
tyollistymisesta ovat osoittaneet, etta syopapotilaat tyollistyvat hoitojen jalkeen tervetta
verrokkia heikommin. Myos Syopa ja tyo -kyselyn tulokset osoittivat, etta syovan sairastettu-
aan kaikki potilaat eivat pystyneet palaamaan sairastumista edeltaneeseen tyohonsa tai toihin
ylipaataan (Syopa ja tyo 2019). Tassa opinnaytetyossa tallaista eroa ei havaittu. Kaikki haas-
tateltavat olivat joko palanneet omaan tyohonsa tai opintojensa pariin sairausloman paatyt-
tya. Koska haastateltavia oli maarallisesti vahan, tahan havaintoon on kuitenkin syyta suhtau-

tua varauksella.

Lisaksi, opinnaytetyohon osallistuminen perustui ihmisten haluun kertoa kokemuksistaan ja
auttaa opinnaytetyon tekijaa. Haastateltavat olivat lahtokohtaisesti aktiivisia ja vaikka kai-
kille ei tukea ollut tarjottu, he olivat itse hakemalla tukea saaneet. Taman pohjalta voidaan
paatella, etta haastateltavat edustavat sita joukkoa, jolla asiat ovat kaikesta huolimatta jar-
jestyneet lopulta hyvin. Haastateltavat olivat myos perusterveita eli tulokset eivat kerro esi-
merkiksi sosioekonomisen taustansa vuoksi heikommassa asemassa olevien kokemuksista ja

tyollistymisesta.

Vaikka toimeksiantajan kanssa kaydyn keskustelun jalkeen opinnaytetyossa paadyttiin melko
valjaan kohderyhman rajaukseen perustellusti, on syyta pohtia, olisivatko opinnaytetyon tu-
lokset olleet erilaisia, jos kohderyhmaa olisi rajattu tarkemmin. Esimerkiksi ian tai perhesuh-
teiden vaikutusta tuen saamiseen olisi voitu tarkastella erilaisella kohderyhman rajauksella.
Valja kohderyhma ja aiheen rajaus helpotti haastateltavien loytamista ja aineiston saamista,
mutta vaikeutti analysointia ja tulkintaa. Viisi haastateltavaa kuudesta oli naisia, joten myos

vastaajien sukupuolijakauma saattoi vaikuttaa tuloksiin.
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Opinnaytetyon tuloksia voidaan hyodyntaa hoitohenkilokunnan koulutuksessa ja yhtenaisem-
man tuen tarjoamisen prosessin luomisessa. Aineistosta nousi esiin, etta osalle potilaista oli
tarjottu tukea ja osalle ei. Kaytantojen yhtenaistaminen sen osalta, kuka tarjoaa tukea ja
millaista tukea tarjotaan ja milloin, on keskeista potilaiden tasa-arvoisen ja oikeudenmukai-
sen kohtelun kannalta. Suomen Syopapotilaat ry tekee vaikuttamistyota esimerkiksi hoitoa
tarjoavien ja hoidon toteuttamisesta ja rahoituksesta vastaavien tahojen kanssa, ja tyon tu-

loksia voidaan kayttaa taman vaikuttamistyon pohjana.

Jatkotutkimusehdotuksena tutkimuksesta nousi ennen kaikkea kuntoutumisen tuki ja tyohon-
paluuprosessi. Millainen on nykyinen prosessi kuntoutuksen tarjoamiseen? Kuka siita vastaa ja
kenelle kuntoutusta tarjotaan? Kenen vastuulla on kuntoutumissuunnitelman laatiminen ja
missa vaiheessa se tehdaan? Myos tyohonpaluuprosessista olisi tarkeaa saada lisaa tietoa. Mil-
laisista joustavista tyohonpaluun keinoista tyonantaja ja tyontekija ovat sopineet, jotta tyo-
honpaluu on ollut mahdollista, ja miten tyoterveyshuoltoa on osallistettu prosessiin? Tyohon-
paluun helpottamiseksi olisi hyva luoda myos jonkinlainen checklist, jonka avulla seka tyonan-
taja etta tyontekija voisivat tarkastella mita asioita tulee ottaa huomioon ja missa vaiheessa

ja kenen vastuulla nama ovat.

5.1  Eettisyys

Opinnaytetyon haastatteluun osallistujat valittiin tarkoituksenmukaisesti, mutta haastatte-
luun osallistuminen perustui vapaaehtoisuuteen ja tietoiseen suostumukseen Ihmiseen kohdis-
tuvan tutkimuksen eettisten periaatteiden (2018) mukaisesti. Tassa opinnaytetyossa osallistu-
minen tarkoitti haastatteluun suostumista. Haastatelluilla oli mahdollisuus perua osallistumi-
sensa ja suostumuksensa missa tahansa vaiheessa ja heidan ihmisarvoaan, yksityisyyttaan ja
itsemaaraamisoikeuttaan kunnioitettiin koko opinnaytetyoprosessin ajan, kuten Ilhmiseen koh-

distuvan tutkimuksen eettisiin periaatteisiin kuuluu.

Onnistuneen tutkimuksen kannalta haastateltavan on voitava luottaa siihen, etta hanelta saa-
tua aineistoa kasitellaan luottamuksellisesti (Eskola & Suoranta 2000, 85). Taman opinnayte-
tyon aanitettyja ja sanalliseen muotoon purettuja haastatteluaineistoja sailytettiin salasa-
nalla suojatussa pilvipalvelussa. Aineiston analysointia varten tulostetut materiaalit sailytet-
tiin omassa kansiossaan poissa ulkopuolisten silmista opinnaytetyon tekijan kotona. Luvussa 3
kuvattu post-it-lappu tyoskentely toteutettiin opinnaytetyon toimeksiantajan tarjoamissa ti-
loissa, jolloin luottamuksellisuus sailyi. Kaikki kirjallinen materiaali havitetaan asianmukai-

sesti opinnaytetyon julkaisun jalkeen.
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Haastateltavat haettiin Suomen Syopapotilaat ry:n potilasverkostojen ja tyontekijoiden henki-
lokohtaisten kontaktien kautta. Ihmiseen kohdistuvan tutkimuksen eettisten periaatteiden
(2018) mukaisesti hakemuksessa tulee kertoa, mita tutkimukseen osallistuminen tarkoittaa
konkreettisesti, miten tutkimuksen tuloksista raportoidaan ja miten niita voidaan hyodyntaa.
Nama asiat kaytiin haastateltavien kanssa haastattelutilanteen alussa lapi suullisesti ja lisaksi
he saivat saman informaation kirjallisesti. Taman opinnaytetyon tuloksista raportoidaan tassa
opinnaytetyossa seka potilasjarjestojen sosiaalisessa mediassa. Lisaksi opinnaytetyon tekija
kertoo tyon tuloksista Syopa ja tyo -podcastissa. Opinnaytetyo julkaistaan Theseus-tietokan-

nassa, minka haastateltavat hyvaksyivat haastatteluun osallistuessaan.

Haastateltavien hakuvaiheessa haastatteluun osallistujat ottivat itse yhteytta opinnaytetyon
tekijaan valitsemastaan sahkopostista. Haastateltavilta ei keratty henkilotietoja, mutta opin-
naytetyon tekijalle keraantyi henkilotietoa sahkopostitse kaydyn keskustelun vuoksi. Kun
opinnaytetyo saadaan valmiiksi, opinnaytetyon tekijan ja haastateltavien valilla kaydyt sahko-
postikeskustelut poistetaan, kuten myos haastatteluista tehdyt aanitallenteet. Alkuperaisessa
saatekirjeessa (liite 3) haastateltaville oli kerrottu, etta sukupuoli ja ika voidaan jattaa naky-
viin raporttiin ja kaikki haastateltavat hyvaksyivat taman. Lopullisessa raportissa kaikki kayte-
tyt sitaatit anonymisoitiin kuitenkin niin, etta yksiloivia tietoja, kuten sukupuolta tai ikaa ei

jatetty esille.

5.2 Luotettavuus

Tutkijan perehtyneisyys tutkittavaan ilmioon ja tutkimusmenetelmiin seka suunnitelman laati-
minen haastattelua varten edesauttavat luotettavan aineiston keraamista (Kiviniemi 2010,
79). Koska aihe oli opinnaytetyon tekijalle tuttu, opinnaytetyota ohjaavien hypoteesien muo-
dostaminen oli melko helppoa. Aineiston analyysin edetessa teoriaa muovattiin vastaamaan
haastatteluista nousseita tuloksia vastaavaksi. Nain lopullisessa raportissa pystyttiin peilaa-

maan opinnaytetyon tuloksia teoriaan.

Koska opinnaytetyon aineisto kerattiin haastattelujen avulla, opinnaytetyon luotettavuuden
kannalta oli tarkeaa, etta opinnaytetyon tekija oli perehtynyt haastatteluun aineistonkeruu-
menetelmana. Eskolan ja Suorannan (2000, 85) mukaan haastateltavan motivointi ja keskuste-
lun yllapito on tarkeaa, mutta haastattelijan on tunnettava myos oma roolinsa. Haastattelussa
on muistettava vuorovaikutteisuus (Eskola & Suoranta 2000, 85). Haastattelija ohjaa omalla
toiminnallaan haastattelun etenemista. Tutkimuksen etiikan kannalta on tarkeaa miettia, pal-
jonko haastateltavaa voidaan ohjata ilman, etta se vaikuttaa tulosten luotettavuuteen. (Maki-
nen 2006, 92.)



48

Vaikka haastattelussa oli perusteltua kysya potilaiden saamasta tuesta syopahoitojen aikana,
se vaikeutti aineiston luokittelua ja siten analyysia. Haastatteluvastauksissa elivat rinnan hoi-
tojen aikana ja sen jalkeen tarjottu ja saatu tuki. Toisaalta, jos haastattelussa ei olisi kysytty
hoitojen aikaisesta tuesta lainkaan, tulokset eivat olisi antaneet todenmukaista kuvaa koko
tuen tarjoamisen prosessista. Syopahoitojen aikana tukea tarjottiin jarjestelmallisemmin,
mutta puutteet painottuivat hoitojen jalkeiseen aikaan. Kokonaiskuvan kannalta tama oli tar-
keaa, vaikka se lisasi opinnaytetyon tekemaa tulkintaa ja sita kautta osaltaan heikensi luotet-

tavuutta.

Opinnaytetyon haastattelut toteutettiin kasvotusten toimeksiantajan tarjoamassa rauhalli-
sessa tilassa. Haastattelut aanitettiin sanelimella ja haastattelutallenteet purettiin sanasta
sanaan aukikirjoittamalla, silla litterointi on yksi laadullisen tutkimuksen luotettavuuden yksi
keskeisista osa-alueista (Tuomi & Sarajarvi 2009, 109). Jotta haastateltavien kokemukset saa-
tiin valitettya raportin lukijalle sellaisina, kuin haastateltava on sen tarkoittanut, opinnayte-
tyon tekija kuunteli haastatteluaineiston lapi useita kertoja ja litteroi aineiston sanasta sa-
naan haastateltavan ilmaisemin sanoin. Laadullisessa tutkimuksessa luotettavuuden kannalta
keskeista on se, mita tutkimusraporttiin on kirjoitettu (Tuomi & Sarajarvi 2009, 68-69). Opin-
naytetyon raportin kirjoittamiseen kaytettiin paljon aikaa, jotta sisalto saatiin jasenneltya

selkeaksi ja kieli lukijalle ymmarrettavaksi ja mahdollisimman yksiselitteiseksi.

Kiviniemen (2010, 79-81) mukaan tutkijan on tarkeaa osoittaa, miten han on paatynyt johto-
paatoksiinsa ja milla perustein. Prosessinomaisen tutkimuksen eri vaiheet ja kehitysprosessit
on kuvattava selkeasti, jotta lukija pystyy arvioimaan tutkijan toimintaa (Kiviniemi 2010, 79-
81). Siksi opinnaytetyon eri vaiheet on kuvattu raportissa siten, etta lukija pystyy seuraamaan

opinnaytetyon tekijan tekemia tutkimuksellisia valintoja ja tehtyja tulkintoja.

Luotettava tutkimus edellyttaa, etta tutkija on ymmartanyt mita haastateltava on tarkoitta-
nut sanoillaan. Toisaalta raportin lukijan taytyy ymmartaa, mita tutkija tarkoittaa raporttiin
kirjoittamillaan asioilla. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 68-69.) Tutkija tekee tulkintoja myos rapor-
toidessaan aineistoa, silla tulkinta on aina ehdollinen, vajavainen ja yksipuolinen kasitys tut-
kittavasta ilmiosta. Tulkintojen todenperaisyyden todentaminen voi olla mahdotonta, ja toi-
nen tutkija saattaisi painottaa asioita taysin eri tavoin tai luokitella asioita toisin. (Kivimaki
79-81.) Koska tama opinnaytetyo on tehty yksin, tyon yksiselitteisyytta ei ole voitu varmentaa
toisen tekija kanssa. Opinnaytetyon tekija on antanut raportin luettavaksi eri alan opiskeli-
joille, jotta tekija on voinut varmentua kielen ymmarrettavyydesta ja tulosten yksiselitteisyy-

desta.

Opinnaytetyon haastatteluun osallistujat olivat tyoikaisia syopaselviytyjia, mutta he erosivat

sukupuoleltaan, ialtaan ja syopatyypiltaan seka monilta yksilollisilta tekijoiltaan. Koska
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opinnaytetyossa haluttiin tietoa potilaiden kokemuksista saadusta tuesta ja tuen tarpeesta
yleisella tasolla, nailla erottavilla tekijoilla ei tassa yhteydessa ole merkitysta luotettavuuden

kannalta.

Luotettavuuden kannalta on tarkeaa luetuttaa analyysi myos tutkimukseen osallistujilla, koska
he ovat aiheen asiantuntijoita. Nain voidaan varmistua siita, etta haastateltavien aani kuuluu
myos lopullisessa raportissa, vaikka tutkija tekee analyysivaiheessa omia tulkintojaan aineis-
ton pohjalta. Opinnaytetyon tekijan aikataulun puitteissa raporttia ei ehditty lahettaa haasta-

telluille kommentoitavaksi, mutta lopullinen raportti lahetetaan myos heille luettavaksi.
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Liite 1: Salassapitosopimus

?
‘:% Suomen Sydpépotilaat - Cancerpatienterna i Finland ry
L

Salassapitositoumus opinnéytety6ta varten

Palvelussuhteen tai muun toimeksiannon aikana tai sen paatyttyd tietoon saatuja
Suomen Sydpapotilaat ry:td tai sen asiakkaita, sopimuskumppaneita tai muita
yhteistyotahoja koskevia salassa pidettavid tietoja ei saa ilmaista kenellekaan eika
hyvaksikayttaa missaan toiminnassa. Potilaiden terveydentilatietojen liséksi téllaisia ovat
myés mm. like- ja ammattisalaisuudet seka tieteelliseen tutkimusty6hon liittyvat
salaisuudet.

Tietojen vaarinkayttd voi johtaa muun ohella rikosoikeudellisiin seuraamuksiin.

Olen lukenut ja ymmartinyt ylld olevan salassapitositoumuksen periaatteet ja
sitoudun noudattamaan niita.

Opinnaytetyontekijan nimi: Taru Salovaara

Toimeksiantajan nimi: Suomen Sydpépotilaat ry

Paikka ja aika: AR . X . A0/

Allekirjoitus: ///La-/(/{b(/‘\- L S

Nimenselvennys: 7 arw Salovaara
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Liite 2: Haastateltavien hakuilmoitus

Heil

Opiskelen Laurea-ammattikorkeakoulussa ja teen opinnaytetyota
syOpahoitojen jalkeisesta tuesta ja tuen tarpeesta. Nyt sinulla on
mahdollisuus paasta kertomaan oma nakemyksesi mm. siita, millaista tukea
sinulle on tarjottu hoitojen paatyttya, onko tukea saanut itse etsimalla seka
millaista tukea olisit kaivannut.

Haastatteluiden kohderyhmana ovat tydikaiset potilaat, mutta sairastamallasi

syovalla ei ole valia. Haastattelut toteutetaan Suomen Syopapotilaat ry:n
tiloissa Malmilla, joten toivon sinulta mahdollisuutta paasta paikan paalle &

Vastaan mielellani mahdollisesti heranneisiin lisakysymyksiin. Kysymykset ja
iimoittautumiset voit 1ahettaa suoraan minulle:
taru.salovaara@student laurea fi.
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Liite 3: Saatekirje

SAATEKIRJE
ESPOO 14.4.2019

Arvoisa haastateltava,

Opiskelen Laurea-ammattikorkeakoulussa sairaanhoitajan tutkintoon johtavassa koulutuk-
sessa. Teen opinnaytetyonani laadullista tutkimusta tyoikaisten kokemuksista syopahoitojen
jalkeisesta tuesta. Suomen Syopapotilaat ry toimii opinnaytetyoni toimeksiantajana. Opinnay-
tetyoni tarkoituksena on avata, millaista tukea potilaat ovat saaneet ja millaista tukea he oli-
sivat toivoneet saavansa syopahoitojen paatyttya. Tavoitteena on kehittaa syopahoitojen jal-

keisia palveluita vastaamaan potilaiden kokemaa tuen tarvetta.

Opinnaytetyoni toteutetaan avointen haastattelujen avulla. Taman haastattelun tarkoituk-
sena on tuottaa aineistoa opinnaytetyohon ”Tyoikaisten kokemuksia saadusta tuesta ja tuen
tarpeesta syopahoitojen paatyttya”. Haastattelut aanitetaan. Osallistuminen tarkoittaa haas-
tattelukysymyksiin vastaamista ja suostumusta haastattelun aanittamiseen. Osallistuminen on

vapaaehtoista ja luottamuksellista.

Osallistujilta ei kerata henkilotietoja ja aanitallenteet seka haastattelun sopimiseksi lahetetyt
sahkopostiviestit poistetaan, kun tutkimus on saatettu paatokseen. Lopullisessa raportissa yk-
sityisyys sailyy siten, etta haastateltavan koko nimea ei kayteta suorissakaan lainauksissa,

vaan haastateltavasta riippuen lainaukset esitetaan muodossa sukupuoli, ika. Merkinta voi siis

olla esimerkiksi ”nainen, 45” tai "mies, 57”.

Opinnaytetyoni ohjaajana toimii Ritva Hautala Laurea-ammattikorkeakoulusta. Opinnaytetyon
tuloksia voidaan hyodyntaa potilasjarjestojen tyossa ja palvelumuotoilun pohjana. Taman tut-
kimuksen tuloksista raportoidaan tassa opinnaytetyossa seka potilasjarjestojen sosiaalisessa

mediassa. Opinnaytetyo julkaistaan Internetissa osoitteessa www.theseus.fi.

Aineiston analysoinnin jalkeen lahetan opinnaytetyoni teille luettavaksi. Arvostaisin kovasti,
jos voisitte kommentoida tuotosta tassa vaiheessa, jotta lopullinen tyo vastaisi mahdollisim-

man hyvin teidan kokemuksianne.

Ystavallisin terveisin L AU
AMMATTIKORKEAKOULU

"y ¥\ University of Applied Sciences
Towrw Salovaaraw


http://www.theseus.fi/
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Liite 4: Haastattelurunko

TYOIKAISTEN POTILAIDEN KOKEMUKSIA SAADUSTA TUESTA JA TUEN TARPEESTA
SYOPAHOITOJEN PAATYTTYA

1. Kerro vapaamuotoisesti omasta taustastasi (esim. milloin sairastuit, mihin syopaan?).

2. Millaista tukea sinulle tarjottiin hoitoprosessin aikana (esim. keskusteluapu, sosiaali-

tyontekija, vertaistuki)?

3. Kerrottiinko sinulle syopahoitojen paatyttya hoitojen myohais- ja pitkaaikaishaitoista?

(esim. neuropatia, lymfaturvotus, vasymys)

4. Millaista tukea sinulle tarjottiin syopahoitojen paatyttya?

5. Millaista tukea olisit toivonut saavasi syopahoitojen paatyttya (esim. kuntoutusmah-
dollisuudet, toihin paluu, henkinen tuki)? Kenelta tai milta taholta olisit toivonut tu-
kea tassa vaiheessa?

6. Millainen tuki on ollut sinulle itsellesi arvokkainta?

7. Haluaisitko lisata viela jotain?



Liite 5: Aineiston luokittelu
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ALKUPERAISIL-
MAUS

PELKISTETTY ILMAUS

ALALUOKKA

YLALUOKKA | PAALUOKKA

”Niin, enemman
olisin mielellani
jutellu naista
tuntemuksista
sillon hoitojen
aikana ja hoito-

jen jalkeenkin.”

omista tuntemuksista

keskusteleminen

"Tama tutki-
mushoitaja oli
kylla ihana ih-
minen, han aina
kuunteli ja aut-

toi.”

aito kuunteleminen

kommunikointi

”0li tosi hyva,
etta sai jollekin
taysin ulkopuo-
liselle (sairaalan
psykologille)
purkaa tata

omaa olotilaa.”

keskustelu psykologin
kanssa

”Sosiaalityonte-
kija tuli heti

juttelemaan.”

keskustelu sosiaali-

tyontekijan kanssa

terapeuttinen

keskustelu

VUORO-
VAIKUTUS




"Etta he, puo-
liso ja perhe, on
kylla olleet
koko ajan lasna

ja tukena.”

lasnaolo

”En maa tieda,
oliko silla mer-
kitysta, etta
olin tutkimuspo-
tilas, etta sain
sellasta todella
hyvaa ja avuli-

asta kohtelua.”

aito valittaminen

empatia

”Kun jokainen
on ollu omalla
tavallaan,
omalla osa-alu-
eellaan tu-

kena.”

hyva hoitosuhde

”Olis hyva, kun
joku kattois,
etta se siirtyma
siita ”hoitoput-
kesta” normaa-
liin elamaan
lahtis suju-

maan.”

siirtymasta

huolehtiminen

luottamus

MUKANA
ELAMINEN
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