Jonna Rauta

Pinja Karuveha
Diakonia-ammattikorkeakoulu

Sosiaali- ja terveysalan
ammattikorkeakoulututkinto
Sairaanhoitaja (AMK), diakoninen hoitotyo
Opinnaytetyo, 2023

LAHEISEN TOIVO

Tutkimus syopéin sairastuneiden laheisten kokemuksista tuesta, toivosta ja jaksamisesta




TIIVISTELMA

Jonna Rauta ja Pinja Karuveha

Léaheisen toivo

Sivut 63 ja liitteet 3

Kevat 2023

Diakonia-ammattikorkeakoulu, Helsinki

Sosiaali- ja terveysalan ammattikorkeakoulututkinto
Sairaanhoitaja, diakoninen hoitoty6 (AMK)

Joka kolmas suomalainen sairastuu elamansé aikana syopééan. Vakava ja pitka-
aikainen sairastuminen vaikuttaa myds sairastuneen lahipiiriin. Sairaus heréttaa
usein myo6s laheisissa pelkoa, huolta, surua ja riittAméattémyyden tunnetta. Jat-
kuva huoli aiheuttaa usein pitkittyessaan erilaisia fyysisia ja psyykkisia oireita.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittda, onko sairastuneiden lahipiirille tarjottu
riittdvasti tukea ja minkélaisesta tuesta he olisivat kokeneet hyotyvansa. Lisaksi
selvitettiin sairastuneiden léheisten toivoa ja jaksamista edistavia tekijoita. Kysely
toteutettiin anonyymina verkkokyselynéa Google Docs -alustalla. Tuloksiin ja toi-
vosta olemassa olevaan teoriatietoon perustuen valmistettiin sairastuneen lahei-
selle mukaan annettavaksi esitteen, joka sisaltaa toivoa tukevia tekijoita ja ver-
taistuellista nakdkulmaa seka erilaisia tahoja, jonne voi olla matalalla kynnyksella
yhteydessa.

Kyselyyn vastasi 16 rintasybpéan sairastuneen laheista. Vastauksissa korostui-
vat erityisesti tuen saamisen riittAmattomyys, kuulluksi tulemisen tarve ja vertais-
tuen merkitys. Vertaistuki koettiin pd&asiassa voimavaroja lisaavaksi ja toivoa
tuovaksi. Vastauksissa korostui myds laheisten tarve jutella terveydenhuollon
ammattilaisten kanssa useammin, jotta he voisivat olla paremmin tilanteen tasalla
sairauden edetessa. Toivoa lisaavia tekijoita olivat erityisesti perhe, ystavat,
luonto ja hyvét hoidon tulokset. Voimaa jaksaa saatiin useimmiten ulkoilusta, 1&a-
heisilta, matkustamisesta, rutiineista, arjen hetkista ja harrastuksista.

Opinnaytetyon tavoitteena oli antaa lisatietoa syopaan sairastuneen |aheisten
saamasta tuesta, sen riittavyydesta ja toivon seka jaksamisen keinoista. Kysely
vastasi aiemmin esitettyihin huolenaiheisiin siitd, etta sairastuneen laheisia ei
kohdata riittavasti syopahoitojen aikana. Vastauksissa esille nousi myos se, etta
usein sairastuneen ja muun perheen jaksaminen laitetaan oman jaksamisen
edelle. Vastauksia analysoitiin tutkimuskysymysten, teoriatiedon ja kaytannén
tyokokemuksen valossa.

Saatuja vastauksia ja kerattya teoriatietoa hyddynnettiin sairastuneen laheiselle
suunnatun vertaistuellisen esitteen luomisessa. Esitteen on tarkoitus tulla jakoon
Rintasyopayhdistyksen toimesta.
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One in three Finns will develop cancer in their lifetime. A serious and long

term disease also affects the relatives and close ones to the patient. The disease
often causes fear, worry, sadness and a sense of inadequacy in those close to
the patient. A prolonged constant worrying causes different physical and
psychological symptoms as the disease progresses. The cancer associations
receive more and more information about how people closest to the patient have
not been cared for. The aim for the thesis was to find out whether enough support
is provided for the close relatives and the close ones and what kind of support
would be most beneficial. Additionally, the study examines factors that increased
the hope and strength of the relatives and the close ones. The goal of the thesis
was to provide more information about the support for the cancer patient's
relatives and the close ones, adequacy of the support and about methods of hope
and coping.

The questionnaire was implemented anonymously with Google docs platform.
Additionally, based on the responses and of the framework concerning hope, a
brochure was prepared for the patients closest circle, which contains ways for
hope and views on peer support and different groups to contact with a low
threshold.

The results of the survey show the inadequacy of support, the need to be heard
and the significance of peer support. Peer support was felt to be the most
empowering and hope increasing. The results also show the need of the relatives
and the close ones to discuss more often with health care professionals in order
to be more aware of the progression of the illness. Other hope increasing factors
were family, friends, nature and good responses of the treatments. Strength was
most often acquired from outdoor activities, closest relatives and friends,
travelling, routines, moments of regular life and hobbies. The questionnaire
corresponded to earlier presented concerns about the fact that the closest circle
is not cared for during the cancer treatment of the patient. The results show that
often the coping of the patient and family members is prioritised with respect to
one's own coping.

The responses and theoretical background were used for producing a peer
support brochure for the patient and their closest circle. The brochure will be
distributed by the Breast cancer society and our co-operation partners both in
paper and electronic format.

Keywords: cancer, hope, peer support
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1 JOHDANTO

Sydpaan sairastuu Suomessa vuosittain jopa 30 000 ihmista. TAma tarkoittaa
noin, etta lahes joka kolmas suomalainen sairastuu elamansa aikana syopaan.
(Kaikki sy6vastd, i.a.) Vaikka sydvan hoito Suomessa on hyvalla mallilla, tulee
toistuvasti yhdistysten ja jarjesttjen tietoon tapauksia, joissa sairastuneen tai ha-
nen laheisensa psyykkista puolta ei ole huomioitu ollenkaan. Sydpa on niin sai-
rastuneelle itselleen kuin hanen lahipiirilleenkin suuri kriisi, joka herattaa paljon

kysymyksia, pelkoa ja ahdistusta (Kaikki syovasta, 2014).

Toivo on kasiteltavana aiheena abstrakti ja aineeton asia. Jokaisella ihmisella on
toivolle henkilokohtainen viitekehyksensa ja merkityksensa. Toivo ei ole vain
tunne, vaan se on yksi elaman perusvoimavaroista. Toivo on moniulotteinen te-
kija, joka voidaan maaritella eri tavoin aina henkilon katsontakannan mukaan.
Toivon merkitys hoitotydssa on kiistaton. Tukemalla toivoa edistavia tekijoitd, voi-
daan lisata merkittavasti inmisten jaksamista kriisin keskella. Yleisesti ottaen riit-
tamatonta tuen saantia pidetaan toivoa estavana tekijana. Epatoivo puolestaan
lisdd merkittavasti esimerkiksi itsetuhoisten ajatusten ilmenemisen riskia. (Kallio,
2020, s. 23))

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on tehda tutkimus, jonka tavoitteena on sel-
vittdd, onko sydpaan sairastuneen lahipiirid kohdattu heiddn mielestaan riitta-
vasti, onko heille tarjottu psykososiaalista tukea tai vertaistukea, ja minkalaista
tukea he olisivat kaivanneet. Lisdksi meita kiinnostaa tietdd, mista sairastuneen

l&hipiiri on saanut toivoa henkisesti raskaan kriisin hetkella.

Opinnaytetydmme yhteistybkumppanina toimii Rintasydpayhdistys. Tutkimuksen
tuloksia hytdynnetdén sairastuneen laheiselle suunnattuun vertaistukeen ja toi-

voon painottuvan esitteen tekemisessa.



2 SYOPA

2.1 SyoOpa sairautena

Opinnaytety6 tehdaéan yhteistytssa Rintasydpayhdistyksen kanssa, joten sydpa-
sairaus on tyéssamme varsin keskeisessa roolissa, vaikka nédkdkulmana onkin
sairastuneen laheinen. Tarkoituksenamme ei ole tehda tydsta tiettyyn syopasai-

rauteen sidottua, joten sydpasairautta kasitellaan yleisella tasolla.

Sy0pasairaudet ovat tautiryhma, johon kuuluu yli 2000 erilaista tautia. Maailman
terveysjarjeston WHO:n (2018) mukaan sydpa on toiseksi yleisin kuolinsyy. Va-
eston ikaantyessa syopakuolemat vagjaamatta lisaantyvat, vaikkakin elinian odo-
tetta on parannettu tehokkailla hoitomahdollisuuksilla. Vuosittain syépaan sairas-
tuvien maard on viidessdkymmenessé vuodessa melkein kolminkertaistunut.
Tama tarkoittaa, etta syopa tarvitsee yha suuremman osan terveydenhuollon voi-
mavaroista. (Ahonen, Blek-Vehkaluoto, Buure, Ekola, Partamies & Sulosaari,
2020, s. 130.) Kokonaisvaltaisella terveyden edistamisella tarkoitetaan potilaan
itse tekemia ratkaisujaan, joilla han voi vaikuttaa omaan terveyteensa ja hyvin-

vointiinsa myonteisesti (Syopajarjestot, i.a.).

Sydpa on yleisnimitys suurelle joukolle erilaisia sairauksia. Sairauksien syy ja
luonne voivat olla hyvin erilaisia, eika taysin yksiselitteistd maaritelmaa syovalle
ole. Ihmisen elimisto rakentuu soluista. Normaalisti elimiston solujen jakautumi-
sessa vanhan kuolleen solun tilalle syntyy uusi solu. Jos solu alkaa kasvaa tai
jakautua epanormaalisti, muodostuu naistd massa, jota kutsutaan kasvaimeksi.
Kasvaimia voi olla hyvanlaatuisia tai pahanlaatuisia. Syévan synty on moninainen
tapahtuma. Sy6pa saa alkunsa geenivirheesta. lhmisen geenit sijaitsevat solun
sisalla rakenteissa ja naita kutsutaan kromosomeiksi. Geeneihin voi tulla mutaa-
tioita ja tall6in solun jakautumista sdateleva mekanismi pettaa. Yksi geenivirhe ei
voi aiheuttaa syop&a. Sybpa syntyy, kun mutaatio sattuu useassa sellaisessa
geenissa, jolla on tarkea tehtava solujen kasvun ja erilaistumisen saatelyssa.

(Kaikki syovasta, i.a.)



Terveysneuvonta on yksi keskeisimmista syévan ehkéisyn lahtokohdista. Ter-
veysneuvonalla tulisi kannustaa terveellisiin elaméantapoihin kuten tupakoimatto-
muuteen, alkoholin kohtuulliseen kayttamiseen, painonhallintaan, likunnalliseen
elaméantapaan ja monipuoliseen ravintoon. Myos seulontatutkimuksiin kannattaa
kannustaa, silla niilla pyritaan loytamaan piilevana oleva sytpa. Varhain todettu
syOpé parantaa hoidon ennustetta. (Ahonen ym., 2020, s. 132-133.) Suomessa
systemaattisia syovan joukkoseulontoja jarjestetddn kohdunkaulan sydvan, rin-
tasyovan ja suolistosyévan osalta (THL, 2021).

2.2 Sybvan hoito

Sydvan tarkeimmat hoitomuodot ovat kirurginen syodpaleikkaus, hormonaaliset
hoidot, immunologiset hoidot, sddehoito ja erilaiset solunsalpaajahoidot eli sytos-
taatit seka naiden yhdistelméat. Syopalaakkeitd on useita erilaisia ja niitd kayte-
tdan usein myas erilaisina yhdistelmina. Laakkeet annetaan padasiassa suonen-
sisdisesti tai suun kautta tablettimuotoisena. Sy6pahoidot kehittyvat jatkuvasti ja
Suomessa sybvan hoito on kansainvalisesti huipputasolla. (Kaikki syovasta,
2014.) Syévan hoidossa on mahdollista paastd myds viela tutkimusvaiheessa
olevaan hoitoon, jos kaikki muut hoitokeinot on jo kokeiltu (THL, 2021).

Sydpahoidot jaotellaan eri muotoihin. Yhdistelméahoito tarkoittaa monen eri hoito-
muodon, kuten leikkauksen, ladkehoidon ja sddehoidon yhdistamista. Naista esi-
merkkind kemosédehoito, jossa yhdistelména toimii sddehoito ja solusalpaaja-
hoito. Yhdistelm&ahoidon tavoite on lisété potilaan paranemismahdollisuuksia. Lii-
tannaishoidot puolestaan ovat leikkausta tai sadehoitoa taydentavia hoitoja. Lii-
tannaishoidoista neoadjuvanttihoitoja annetaan ennen sydvan paikallishoitoa,
kun taas adjuvanttihoitoja voidaan antaa paikallishoidon jalkeen. (Kaikki syo-
vasta, 2014.)

Edellisten lisaksi ovat viela tukihoidot. Syévan tukihoidoilla pyritd&n lievittAmaan
hoidon aiheuttamia oireita. Esimerkiksi saannollisesti kaytettdva pahoinvoin-

ninestolaédke on solunsalpaajahoidon tukilddke ja trombosyyttitiputus on



solusalpaajahoidon aiheuttaman verisolujen alenemiseen annettava tukihoito.
(Kaikki syovasta, 2014.)

Syoévan hoito on yksilollista, silla hoidon valintaan vaikuttaa niin kasvaimen sijainti
kuin levinneisyys, solutyyppi, potilaan muut sairaudet ja yleiskunto. Sydpéahoi-
doilla voi olla erilaisia tavoitteita potilaan taustasta, taudin laadusta ja levinnei-
syydesta riippuen. Keskeisimmaét tavoitteet syovan hoidossa ovat kuitenkin, ettéa
syOpé paranee, sairaus saadaan hallintaan ja syovan uusiutuminen ehkaistaan
tai ettd kasvaimen aiheuttamat oireet lievittyvat. Jarruttavassa hoitolinjassa pyri-
taan erilaisin hoidoin hidastamaan taudin etenemistd, vaikka tiedetaan, ettei pa-
rantavaa hoitoa enéa ole. Laakari paattdd hoidosta, mutta aina ennen uuden hoi-
don aloittamista tulee kuitenkin arvioida tarkkaan potilaan kanssa, mita hyoétyja ja

haittoja hoito potilaalle todennakoisesti aiheuttaa. (Kaikki syovasta, 2014.)

Ennen syopahoitojen aloitusta pitdé tehda jatkotutkimuksia, joilla selvitetaan sy6-
van tarkka tyyppi ja mahdollinen levinneisyys. Nailla on paljon merkitysta hoidon
suunnittelussa. Lisaksi jotkut sydvéat etenevat niin hitaasti, etta tilannetta voidaan
seurata kuvantamistutkimusten ja verikokeiden avulla jonkun aikaa ennen varsi-
naisen hoidon valitsemista ja aloittamista. Useimmiten mydskaan muutaman vii-
kon myodhastyminen hoitojen aloittamisessa ei vaikuta merkittavasti hoidon lop-

putulokseen. Muutamaa poikkeusta lukuun ottamatta. (Kaikki syovasta, 2014.)

Potilaiden hoitokontakti siirtyy sydvan toteamisvaiheessa aina terveyskeskuk-
sesta erikoissairaanhoitoon. Hoitoa itsessédén voidaan toteuttaa sairaalassa, po-
likliinisesti tai kotona, hieman hoidosta riippuen. Tietyt yksittéaiset hoitomuodot
voidaan toteuttaa vain tietyissa sairaaloissa, eli joskus matkustusta toiselle paik-
kakunnalle voi tulla. Kuvantamistutkimukset (esimerkiksi rontgen, ultradéni, mag-
neettitutkimus ja tietokonetomografiatutkimus) ja verikokeet puolestaan useimmi-
ten voi hoitaa omalla paikkakunnalla, tai omaa paikkakuntaa I&hinn& olevassa

kyseisia tutkimuksia tekevassa yksikossa. (Kaikki syovasta, 2014.)

Yhden syopahoitotyypin jalkeen voidaan kokeilla toista hoitomuotoa tai hyvassa
hoitovasteessa voidaan siirtyd myos seurantaan. Seurantaa toteutetaan yleensa

erikoissairaanhoidon kautta tietyn sovitun ajanjakson verran saanndllisten



kuvantamistutkimusten avulla. Kun seurantaa on toteutettu tietty aika ja tilanne
on edelleen rauhallinen, voidaan harvennettu jatkoseuranta siirtaa takaisin pe-
rusterveydenhuollon tai toisen erikoisalan piiriin. Tarvittaessa perusterveyden-
huollosta tehd&aéan uusi lahete erikoissairaanhoitoon, jos tulee epaily taudin uusi-
misesta. (Kaikki syovasta, 2014.)

Sy6pahoidot ovat usein potilaalle henkisesti ja fyysisesti hyvin raskaita. Solunsal-
paajahoitoihin liittyy paljon erilaisia arkea vaikeuttavia haittavaikutuksia. Yleisim-
pid merkittavia haittavaikutuksia ovat veriarvojen aleneminen, pahoinvointi, vat-
santoiminnan muutokset (ripuli, ummetus), vasymys ja erilaiset kivut. Lisaksi jot-
kut hoitomuodoista vievat paljon aikaa viikko- tai jopa paivatasolla. Hoitojen li-
saksi aikaa ja voimavaroja vievat erilaiset jatkuvat tutkimukset, joilla seurataan
esimerkiksi hoidon tehoa eli hoitovastetta, hoitojen aiheuttamia haittavaikutuksia

tai syovan tilannetta. (Kaikki syévasta, 2014.)

2.3 Palliatiivinen hoito ja saattohoito

Jos todetaan, etta syopéaa ei voida parantaa, pyritdan potilaan hoidossa turvaa-
maan potilaan mahdollisuus hyvaan elamaan ja keskitytaan hoitamaan oireita.
Ennen oireenmukaiseen hoitoon siirtymista voidaan viela kokeilla jarruttavaa hoi-
tomuotoa, mutta taudin edetessa hoidosta huolimatta, on aika siirtyd oireenmu-
kaiseen hoitoon. Kun potilas siirtyy oireidenmukaiseen hoitolinjaukseen, siirtyy
han useimmiten perusterveydenhuollon ja kotisairaalan avun piiriin. Tarvittaessa
oireenmukaisen hoitolinjauksen omaavan on helpompi paasta esimerkiksi osas-

tohoitoon kuin viela aktiivisella hoitolinjauksella olevan. (Kaikki syévasta, 2014.)

Palliatiivinen hoito kuuluu WHO:n mukaan kaikille, jotka sairastavat kuolemaan
johtavaa sairautta tai henked uhkaavaa sairautta sairastaville ilman diagnoosira-
jauksia. Potilaan laheisten huomioiminen ja tukeminen on osa kokonaisvaltaista
hoitoa. (Suomalaisen Laakéariseuran Duodecimin ja Suomen Palliatiivisen Ladke-
tieteen yhdistyksen asettama tyoryhma, 2019.) Palliatiivinen hoitolinjaus on ajan-
kohtainen, kun taudin kulkuun ei voida endd merkittdvasti vaikuttaa ja sairaus

vaikuttaa heikentavasti elamanlaatuun seka toimintakykyyn (L&aakariliitto, 2019).



Oireenmukaisen eli palliatiivisen hoidon tavoitteena on lievittdd potilaan fyysisia
ja psyykkisia oireita, seké parantaa elamanlaatua kokonaisvaltaisesti. Hoidossa
tulee ottaa huomioon niin kuoleva itse kuin hanen laheisenséa. Hoidon tavoitteena
on lievittaa karsimysta ja huolehtia, etta elaménlaatu olisi sairaudesta huolimatta
mahdollisimman hyvaa. Palliatiivinen hoito voi kestaa maarittelemattéman ajan,
riippuen taudin kulusta. Oireenmukainen hoito voi kestaéa jopa kuukausista vuo-
siin. Mahdollisesti vuosia kestéava palliatiivinen hoitolinja ei kuitenkaan poista kuo-
lemaan valmistautumisen tarpeellisuutta. Luottavainen suhde hoitavaan tahoon

on ensisijaisen tarkeaa. (Schmitt, 2021, s. 9.)

Oireenmukaisessa hoidossa usein keskitytaan erityisesti kivun, limaisuuden, va-
symyksen, pahoinvoinnin, sekavuuden ja ummetuksen hoitoon. Oireenmukai-
sessa hoidossa menetelmat voivat olla osittain samoja kuin parantavassakin hoi-
dossa. Esimerkiksi sadehoitoa voidaan antaa niin kutsuttuna kipuséateena, jolloin
sadehoidon avulla pienennetddn etapesakkeita, mika helpottaa usein merkitta-
vasti potilaan oloa. Lisdksi merkittdvassa asemassa oireenmukaisessa hoidossa
on riittdva kivunhoito usein vahvoin opioidipohjaisin kipulaékkein. Fyysisten oirei-
den liséksi potilaan henkistéa ahdistusta ja pelkoa pyritaan lievittamaan esimer-
kiksi laékkeellisesta ja keskustelutuen avulla. (Kaikki syovasta, 2014.)

Saattohoito on erityisesti kuolevan potilaan hoitoa, kun potilaan elinaikaa on jal-
jella enaa viikkoja tai paivia. Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon raja on hailyva.
Saattohoitovaiheeseen siirryttdessa potilaan toimintakyky on usein selvasti hei-
kentynyt ja elintoiminnot alkavat hiipua. Saattohoitolinjauksen tarkoituksena on
auttaa potilasta elamaan niin hyvaa elamaa kuin mahdollista kuolemaan asti.
Huomio suunnataan enéaa kaikista merkityksellisimpiin asioihin, kuten oireiden ja
karsimyksen lievittamiseen, henkiseen tukeen ja jaahyvaisten jattamiseen. Sa-
malla hoitolinjaus voi auttaa laheisia sopeutumaan lahestyvaan kuolemaan. Psy-
kososiaalinen ja hengellinen tuki ovat merkittdvassa osassa, ja sita pyritdan tar-

joamaan niin laheisille kuin potilaalle itselleen. (La&kariliitto, 2019.)

Elaman loppuvaihetta varten tulisi tehda ennakoiva suunnitelma ajoissa laheisten

ja potilaan kesken, silla saattohoitovaiheen kesto voi vaihdella merkittavasti.
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Suunnitelma mahdollistaa parhaiten myds potilaan toiveiden ja tarpeiden huomi-
oimisen saattohoitoa toteuttaessa. (Laakariliitto, 2019.) Téallaisia asioita voivat
olla esimerkiksi potilaan toive paikasta, jossa han haluaisi loppuajan viettaa.
Saattohoitoa voidaan antaa myds kotona, jos potilaan vointi sen sallii. Talléin hoi-
toon usein osallistuu kotisairaala, joka vastaa esimerkiksi potilaan kipulaakityk-
sesta kipupumpun avulla. Vaihtoehtoisesti saattohoitoa annetaan myds terveys-

keskuksessa, saattohoitokodissa ja sairaalassa. (Kaikki syévasta, 2015.)

Liséksi potilaalla on mahdollisuus esittaa toiveensa loppuvaiheen laakityksiin liit-
tyen. Saattohoitovaiheeseen siirryttdessa ylimaaraiset ladkkeet karsitaan ja kes-
kitytaan lahinna kivun seké pahoinvoinnin hoitoon. Usein loppuvaiheessa erityi-
sesti kipua ja ahdistusta voidaan hoitaa erityisen ladkepumpun avulla, joka an-
nostelee ladkarin maaraaman laakeyhdistelméan potilaan ihon alle tietyin va-
liagjoin. Ladkepumpusta voi useimmiten antaa my6s boluksena erikseen lasketun
maaran samaa laakeyhdistelmé&a lisaladkkeeksi. Myds pahoinvoinnin estoon voi-
daan kayttaa ladkepumppua. (Kaikki syovasta, 2015.) Lisaksi potilaalla on oikeus
palliatiiviseen sedaatioon, jossa potilaan tajunnantasoa alennetaan laaketieteel-
lisin keinoin. Sedaatio voi olla ajoittaista ja sen syvyytta voidaan vaihdella. Se voi
olla myds yhtenaista elaméan loppuun asti. Usein sedaation tavoitteena on kevyt
ja rauhallinen olo aivan elamén loppuvaiheessa. (L&aakariliitto, 2019.)

3 TOIVO JA JAKSAMINEN

3.1 Toivo

Opinnaytetydmme toinen keskeisin kasite on toivo. Se on merkittdvassa ase-
massa syopaé vastaan taistellessa. Toivo on elAméan yksi dynaamisista perus-
voimista. Toivoa on hankala méaaritella, silla se on niin kiinnittynyt olemisen pe-
rustaan (Ehrnrooth, 2014, s. 7). Toivo antaa voimaa jaksaa eteenpadin ja toimii

suunnannayttajand. Se syntyy vuorovaikutuksessa, ja sen taustalla usein piilee
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sisdinen motivaatio tavoitella jotakin paamaaraa. Toivo voi olla luottamusta, toi-
veikasta mielialaa, harrasta odotusta tai jotain, mihin kaikki odotukset perustuvat.
Toivo voi myds olla selviytymisen, onnistumisen tai menestymisen mahdollisuus.

(Kotimaisten kielten keskus, i.a.-a)

Opinnaytetydssdmme haluamme korostaa myos sité, kuinka toivoa ja toivetta ei
tulisi sekoittaa toisiinsa. Toive on lyhyempiaikainen haave, toivomus, toiveikas
ajatus tai toive mahdollisuudesta (Kotimaisten kielten keskus, i.a.-b). Sanojen
toivo ja toive tarkoituksilla on kaytannon puhekielessa vain pieni vivahde-ero,
mutta merkitys niiden taustalla on syvempi. Usein ndma kaksi sanaa ovat kuiten-

kin myds liitdnnaisina toisiinsa: useimmille toivoa voi antaa toive paremmasta.

Jos toivoa pitaisi kuvailla yhdella sanalla, se olisi: mahdollisuus. Toivo suuntaa
tulevaisuuteen ja antaa luvan mahdollisuuksille. Toivossa ei ole kyse superihmi-
syydesta tai kontrolloinnista, vaan siita, etté rakentaa sopua oman rajallisuutensa
kanssa. Toivo on tila, joka perustuu kokemukseen siitd, etta toivovalla ihmisilla

on tahto ja keinot saavuttaa tavoitteensa. (Kallio, 2020, s. 25-26.)

Siin& missa toivo ruokkii tunnetta vaikuttaa omaan elamaan ja paranemiseen
sekd kannattelee epatoivon hetkind, sisaltaa toivottomuus ajatuksia ja tunteita
siitd, ettei tilanteelle voi tehda mitaan. Toivottomuuteen kuuluu olennaisesti myos
ajatus siita, ettei elamalla ole mitddn merkitystd eika yhteytta toisiin ihmisiin
synny. (Kallio, 2020, s.12.) On olemassa toivottomia tilanteita, tunteita ja toivot-
tomalta tuntuvia olosuhteita, mutta ihminen itse ei voi olla toivoton tapaus. Vaikka
mieli pyrkisi suojaamaan pahoilta tapahtumilta haitallisin toimintatavoin, on néihin
toimintatapoihin aina mahdollista vaikuttaa. Jokaisen ihmisen kohdalla on toivoa.
(Kallio, 2020, s. 44-46.)

Epatoivo ei siis ole toivottomuuden synonyymi, silla toivo ei sulje pois epatoivoa.
Toivo ja epatoivo kayvéat jatkuvaa vuoropuhelua, silla myds hyvaan toiveikkaa-
seen elamaan kuuluu surun ja synkkyyden vareja. (Kallio, 2020, s. 12.) Negatii-
visten ajatusten kieltdmisen on tutkitusti katsottu itseasiassa lisddvan negatiivis-
ten ajatusten ja kokemusten maaraa. Merkittavaa olisi harjoitella, kuinka toivon

saa viritettyd nakyviin epatoivon hetkin&d. Monesti vaikeina aikoina toivo heijastuu
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eniten muista ihmisistd. Tarkeassa roolissa ovat niin omat hyvat ihmissuhteet
kuin mahdollinen vertaistuki. (Kallio, 2020, s. 34-36.)

3.2 Toivon tiede

Toivoa tutkineet ovat korostaneet toivon keskeistd merkitysta erityisesti hoito-
tydssa seka toipumisessa. Voidaan puhua jopa toivon tieteesta. Toivoa on maa-
ritelty jopa uskona parempaan. Korkeaan toivon tasoon liittyy keskeisesti myon-
teiset tunteet ja optimistinen ajatusmaailma. Se ei ole kuitenkaan annettu ominai-
suus, jota toisilla on ja toisilla ei. Vaikka ydintoivo kytkeytyykin vahvasti varhais-
lapsuuteen, on toivo myos taito, jota voi oppia ja vahvistaa lapi elamén. (Kallio,
2020, s. 23-24.)

Oikeastaan toivo koostuu tunnekokemuksen ohella myds kognitiivisesta osa-alu-
eesta. Toivo on ihmisyyteen kuuluva positiivinen valmius, joka auttaa selvidmaan
tulevaisuuteen liittyvan epavarmuuden kanssa. Muilla kadellisilla lajeilla ei ole
vastaavanlaista kykya pohtia tai huolehtia vuosien paasta tapahtuvista asioista.
Tama kyKky liittyy frontaalilohkon tunteita koordinoivien ja sdatelevien toimintojen
kehitykseen. Positiiviset sosiaaliset kokemukset, kosketus ja hoiva aktivoivat ai-
vojen oksitosiinin eli hyvan mielen hormonin erittymista, joka puolestaan rauhoit-
taa parasympaattista hermostoa ja vahentaa ahdistusta. (Pelkonen ym., 2013, s.
40-44.)

Varhainen toivo alkaa kehittya jo vauva-aikana. Toivon kehittymiseen vaikuttavia
tekijoita mahdollisten perinndllisten tekijoiden liséksi ovat tuolloin laheisen aikui-
sen antamat toistuvat kokemukset lohdun saamisesta, seka kuulluksi ja valite-
tyksi tulemisesta. Kun lapsi saa toistuvia kokemuksia siita, etta itsensé ilmaise-
misella, kivun ja nalan nayttamisella on toisille ihmisille valia, alkaa lapsi oppia,
ettd avun pyytaminen on kannattavaa. Jo nuorella ikdd kertyneet toivon tunteet
vakiintuvat ja vahvistavat perustavanlaatuista luottamusta elamé&an. Lapsuusai-
kana saavutettu turvallisuus, huolenpito ja lamp6 ovat toivon peruspilareita, jotka

antavat vankan elinikdisen pohjan toivolle. (Kallio, 2020, s. 24, 94-97.)
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Jos saatu hoiva ja turvallisuuden tunne eivat ole riittavid, voi lapsi myds oppia
tietAmattddn sopeuttamaan tapojaan. Lapsi voi yrittdd sopeutua tilanteeseen
vaientamalla omia tunteitaan, tarpeitaan ja viestiaan, jolloin lapsi kiinnittyy keskit-
tamaan huomionsa pelkastaan muihin ihmisiin. Lapsi voi myos alkaa pitaa erityi-
sen kovaa metelia tarpeistaan, jolloin muiden ihmisten tarpeet jaavat sivusei-
kaksi. Talloin tasapaino sarkyy ja syntyy selviytymismalli, joka voi kantaa pitkélle
aikuisikdan asti vuorovaikutustilanteissa epatasapainoittavana tekijana. Lapsille
on tarkeda pystya tarjoamaan kokemus omasta toimijuudestaan ja sen merkityk-
sellisyydestd oman ikatasoonsa suhteutettuna. Kokonaisvaltaista vastuuta ela-
masta ei lapsille voi séalyttéda, mutta lapsen sulkeminen pois esimerkiksi perheen
kriisin hetkella voi tehda lopulta enemman hallaa lapsen kehitykselle, kuin lapsen
ottaminen mukaan keskusteluun ja muutokseen. Lapsi kuitenkin tarvitsee viela
aikuisen tukea silloin, kun mieli pelastyy ja perusta muuttuu huteraksi. (Kallio,
2020, s. 94-97.)

Toivon katsotaan olevan vahvasti liitannainen optimismiin, eli luonnetyyppiin,
joka uskoo hyvaan tulevaisuuteen. Optimistin vastakohta pessimisti puolestaan
epéilee, ettei pysty saavuttamaan haluamaansa. Optimistisuus nakyy positiivis-
ten odotusten ja syy-seuraussuhteiden tulkinnan lisdksi myos kognitiivisissa piir-
teissa. (Carver, Scheier & Segerstrom, 2010.) Mosingin ym. (2009) julkaise-
massa kaksostutkimuksessa saatiin selville, etta optimistisuuden vaihtelussa ih-
misen perinndllisten tekijat vaikuttivat vain 14-20 %. My0s tama osoittaa sen, etta

kyse on paaasiassa opitusta ja elaman mukana muuttuvasta asiasta.

Ihmisen toimintaan, toivoon ja itseilmaisuun vaikuttavat merkittavasti myos se yh-
teis®, yhteiskunta ja ymparistd, jossa ihminen kasvaa ja elaa. Mitd kauemmaksi
tullaan lapsuudesta, sitd enemman merkitysta alkaa olla myos perheen ulkopuo-
lisilla ihmisilla ja yhteiskunnan luomilla normeilla. Kokonaiskuvan ymmartami-
selld, ihmisten eleilld, katseilla ja kommenteilla alkaa olla aiempaa enemman
merkitystd. Ympaéristd voi pahimmillaan luoda ajatuksen ihmisyksildsta toivotta-
mana tapauksena tai parhaimmillaan auttaa I6ytdmaan potentiaalia, jota ihminen
ei olisi koskaan muuten loytanyt. (Kallio, 2020, s. 98—-99.) Tunnekokemuksen li-
saksi kyse on myds biologisesta ilmiosta. Tunteet "peilautuvat” eli tarttuvat ihmi-

sesta toiseen, joka saa ihmiset toimimaan ja ajattelemaan samankaltaisesti.
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Taman ominaisuuden tarkoitus on helpottaa kanssakaymista toisen ihmisen
kanssa. (Pelkonen ym., 2013, s.48.)

Toivon tiedetdén olevan vahva tie elamantyytyvaisyyteen ja onnellisuuteen. Vah-
voista toivon peruspilareista huolimatta toivo vaatii kuitenkin myods aktiivisia te-
koja, jotka rakentavat ja yllapitavat hyvaa elamaa. Tiedetaan myos, etta toivorik-
kaammat ihmiset ajattelevat tulevaisuudesta, kyvyistaan ja elamastaddn myontei-
semmin, minka vuoksi he myds tekevat useammin omaa hyvinvointiaan edistavia
paatoksia ja pitdvat paremmin huolta itsestdén. Toivo vaikuttaa myds suoraan
arjen toimintoihin, ja esimerkiksi korkean toivon omaavilla ihmisilla on useimmiten
vahemman sairaspoissaoloja. (Kallio, 2020, s. 24-25.) Toiveikkaalla ihmiselléa on
selkea tavoite, keinot, joilla han uskoo paasevansa eteenpain sekéd tahdonvoima

tavoitteen saavuttamiseksi (Pelkonen ym., 2013, s. 46).

Toivon taitojen kehityksessa tarke&a on, ettd ihminen kokee voivansa vaikuttaa
elamaansa ja tilanteeseensa. Taman kokemuksen merkityksellisyys ei muutu,
olipa ihmisen ikavaihe mika tahansa. Yhta tarkeaa on esimerkiksi laitoshoidossa
olevan vanhuksen saada vaikuttaa edes pienin asioin omaan elamaansa. On tar-
kedda, ettd apua on saatavilla, mutta tarkoituksenmukaista ei ole jattdd ihmista
taysin toisten ihmisten armoille. Keskeistda on auttaa ihmistd vahvistumaan
omassa toimijuudessaan, eikd vieda ihmiseltd omaa paatosvaltaansa. Talloin
my6s myonteisen palautteen saaminen arkisissakin onnistumisissa voi nousta
erityisen merkitykselliseksi. Taydellinen vaikuttamattomuuden tunne lisd& merkit-
tavasti toivottomuuden tunteita. (Kallio, 2020, s. 98-101.) Epéatoivoon vaipunut
kokee menettéaneen taysin mahdollisuuden vaikuttaa omaan elamaansé (Pelko-
nen ym., 2013, s. 46).

Toiveikkuus ja luonteenpiirteet vaikuttavat osaltaan myos aineenvaihduntaan,
autonomisen hermoston toimintaan, neuroendokriinisiin, metabolisiin ja immuno-
logisiin sdéatelyjarjestelmiin seka sisdelinhermostoon. Pitkdan jatkuneet negatiivi-
set tunteet lisdavat esimerkiksi kroonisten sairauksien riskid. Mutta toisaalta va-
kavien sairauksien, kuten AIDS ja syopa, ennustetta toiveikkuuden ei ole selke-
asti huomattu parantavan. (Pelkonen ym., 2013, s. 33-36.)
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Toivoa voidaan katsoa myos aikandkdkulmasta. Toivoa voidaan nahda kolmessa
ajassa: menneessa, nykyhetkessa ja tulevassa. Menneisyyden kunnioittaminen
tarkoittaa oman historiansa tuntemista. Miten on paatynyt juuri tdhan ja mita mat-
kalle on mahtunut. Nykyhetken tavoittaminen on puolestaan ymmartaa mita on
tassa ja nyt. On tarkedd osata ndhda mita kaikkea hyvaa ymparilla on juuri nyt.
Nykyhetken ymmartamista pidetdénkin yhtena keskeisimpana hyvan elaman te-
kijoista. Nykyisyys on my@s aina sidottuna tulevaan. Jokainen tdmén paivan va-
linta, toiminta, ajankayttod ja teko ovat suuntaviivoja huomiselle. (Kallio, 2020, s.
40-41.)

Kokonainen elama tarvitsee ndma kaikki kolme aikaulottuvuutta. On tarkeéa yl-
lapitad edes pienta kontaktia niista jokaiseen, vaikka tdssé hetkessa yksittainen
aikaulottuvuus tarvitsisi enemman tilaa kuin muut. Aikaulottuvuuksilla on keskei-
nen merkitys myds esimerkiksi menetyksessa ja parantumisessa psyykkisesta
nakokulmasta. Esimerkiksi masentuneen ihmisen mieli jAa4 herkasti loukkuun
menneeseen aikaan, mutta toisaalta ihmista ei voi repia irti menneestd, jos men-
neisyyden kasitteleminen on vield kesken. Eika toisaalta ihmista voi pakottaa
odottamaan tulevaisuutta, jos nykyhetken kipu tai suru valtaa kaiken tilan ja ener-
gian. (Kallio, 2020, s. 40-42.)

3.3 Toivo hoitotydssa

Toivo on olennainen tekija ihmisen kokonaisvaltaisessa hyvinvoinnissa. Se tun-
nistetaan jopa yhdeksi hoitotyén auttamismenetelmaksi useassa hoitoty6n toi-
mintoja koskevassa tutkimuksessa ja erilaisissa kehittdmishankkeissa. Toivo on
keskeisessd asemassa potilaan hoitamisessa valittamisen, karsivallisyyden, roh-
keuden ja luottamuksen lisana. Potilaan hoitaminen on ennen kaikkea henkista

l&sn&oloa, jolloin myds toivo nousee merkitykseensa. (Kylma, 1996, s. 11-18.)

Toivon rinnalla vahvasti kulkee myos tunnesaatelyn taito. Ihmisen mieli ja keho
pystyvat vaikuttamaan merkittavasti toistensa reaktioihin. Tunnesaately auttaa
kohtaamaan ja toimimaan vaikeissa tilanteissa. Téallainen tilanne voisi olla esi-

merkiksi paniikkikohtaus. Kaikki lahtee siita, ettd ihminen havaitsee tapahtuvan
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paniikin tunteen eli reaktion ja hyvaksyy sen. Nimeaa silla hetkella olevan tunteen
ja on tunteelle lasna. Ihminen toimii tunteen edellyttamalla tavalla, kuten hengit-
taa pitkia syvid hengityksia, jotta hermosto alkaa rauhoittumaan. Myds turvallisen
ihmisen ajatteleminen voi auttaa rauhoittamaan mieltd. Tata voisi kutsua vara-
suunnitelmaksi, jossa paniikkikohtauksen saanut ihminen pohtii, kenelta voisi
saada lisaapua, jos omat keinot eivat enaa riittaisi tilanteen ratkaisemiseksi.
Olennaisinta on ajatus siita, ettd on mahdollisuus saada apua, jos sita tarvitsee.
(Kallio, 2020, s. 55-56.)

Psykologi Tuija Turunen (2014) on tehnyt vaitoskirjan tutkimuksesta, jossa tutkit-
tiin muun muassa psykososiaalisen tuen merkitysta traumasta toipumisessa. Tut-
kimuksessa osoitettiin, etté vaikeiden kokemusten poistydntaminen ja valttelemi-
nen veivat inmiselta valtavasti voimia. He, jotka pyrkivét sitkeimmin selviytymé&an
ilman tukiverkkoa, voivat pitkdn ajan seurannassa huonoimmin. Apua kannattaa
ottaa vastaan, vaikka kokisi parjdavansa ilman sitéakin. Tutkimuksessa selvisi
myo0s, etta useimmiten ammatillistakin tukea tarkeammaksi koettiin turvallisen la-
heisen ihmisen tuoma tuki ja vertaistuki. Turvallinen kiintymyssuhde on vahvasti

eduksi traumasta toipumiselle.

Kuten jo varhaislapsuudessa, niin myds aikuisuudessa toivon kehitykseen olen-
naisesti vaikuttavat muut ihmiset ja heilta saatu tuki. Toivon kantavuuteen tarvi-
taan runsaasti myos epaonnistumisten sietokykya ja konkreettisia tavoitteita. Vai-
keiden ja negatiivisten tunteiden kasittelykyky edistdd myds myonteisia tunteita.
Jotta toivolla olisi mahdollisuus vahvistua, pitaisi itselleen asetettujen tavoitteiden
olla riittavan kohtuullisia. Myds armollisuuden yll&pitaminen on tarke&a. Liian kor-
kealle tai matalalle asetetut tavoitteet ovat tavallisin tapa heikentaa toivoa. (Kallio,
2020, s. 28-30, s. 57-59.)

Toivolla on erityisen voimakas merkitys vaikeissa elamantilanteissa ja jarkytta-
vien tapahtumien aarella. Siksi silla katsotaan olevan vahva merkitys myds osana
hoitotyota. (Kallio, 2020, s. 15-25.) Toivo edistaad ihmisen kykya mukautua tilan-
teeseen esimerkiksi vakavan sairastumisen, vammautumisen ja l&ahestyvan kuo-

leman tilanteissa (Kylma, 1996, s. 20-21).
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Optimismin sekd pessimismin vaikutuksesta terveyteen ja hyvinvointiin on jul-
kaistu satoja tutkimuksia. Tutkimustulokset tukevat padasiassa hypoteesia, jonka
mukaan optimistinen luonne ja toiveikkuus jopa suojaavat monilta sairauksilta.
(Pelkonen ym., 2013, s. 31-32.) Toivon katsotaan myos puskuroivan stressia
(Kylma, 1996, s. 18). Toiveikkuuden on tutkittu myds vaikuttavan jopa kuolleisuu-
teen. Pessimistisyyden ja jatkuvan toivottomuuden katsotaan lisaavan muun mu-
assa aivoverenkiertohairididen sek& kohonneen verenpaineen riskia. (Pelkonen
ym., 2013, s. 31-32.)

Toivon katsotaan vaikuttavan positiivisesti myos sairauden hoidossa, silla toivo-
rikkaammat haluavat saada enemman tietoa tilanteestaan, seké sitoutuvat use-
ammin laakehoitoon ja sovittuihin tutkimuksiin paremmin kuin vAhemman toivoa
kokevat. Tama johtuu siitd, ettd ihminen, joka uskoo voivansa vaikuttaa omaan
tilanteeseensa ja parempaan tulevaisuuteen, pyrkii myos tassa hetkessa teke-

maan hyvinvointiaan tukevia tekoja. (Kylmé, 1996, s. 12-13.)

Toiveikas ihminen sailyttada myos todennakéisemmin osallistumisensa elaméaéan
sairauden tuomista rajoitteista huolimatta (Kylma, 1996, s. 12-13). Silla toivon
rinnalla olennaisesti kulkee my6s armollisuus. Oman rajallisuuden, avuttomuu-
den ja haavoittuvuuden hyvaksyminen on merkittava osa toivoa. Se auttaa myos
sietdmaan niita tilanteita, kun oma rajallisuus tulee vastaan. (Kallio, 2020, s. 36-
39.)

2009 julkaistussa Women’s Health Initiative —tutkimuksessa tutkittiin toiveikkuu-
den vaikutusta terveyteen kahdeksan vuoden ajanjaksolla. Tutkimukseen osallis-
tui 97 253 naista. Lopputulemana seuranta-ajan jalkeen todettiin, etta optimisti-
suus pienensi jopa 16 % sydaninfarktin saamisen riskid. Sydan- ja verisuonisai-
rauksiin kuolemisen riskiin toiveikkuus vaikutti jopa 24 %. Tutkimuksessa opti-
mistisuuden katsottiin hidastavan sydan- ja verisuonisairauksien etenemista seka
parantavan taudin ennustetta. Kokonaistuloksista sydpakuolleisuus oli ainoa, jo-

hon optimistisuudella ei katsottu olevan suoraa vaikutusta. (Tindle ym., 2009.)

Vakavasti sairastuneen liséksi myos h&nen lahipiirissaan korostuu erityinen toi-

von tarve. Heidan huoltaan ja toivon tarvettaan ei voi vahatella, silla sairastunut
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ihminen on keskeisessa roolissa heidan elamassaan. Erityisesti hoitohenkilokun-
nan vahvistavan auttamisen merkitys korostuu omaistaan kotona hoitavan ihmi-

sen jaksamisessa. (Kylméa, 1996, s. 22)

Sairastuneen kohtaaminen saattaa tuntua l&heisista haastavalta. Taustalla usein
myllertdd pelko tulevaisuudesta. Ammattilaisen on hyva auttaa ohjaamaan la-
heista. Jos sairauteen liittyvistd asioista puhuminen tuntuu vield hankalalta, on
parempi keskittyd ensin arkipaivaisiin asioihin. Toivon herattamiseen tarvitaan
kuitenkin myds vaikeista asioista puhumista. Sairauden kohtaaminen, kaytannén
elaman jarjestelyt ja kuolemaan liittyvat ajatukset ja pelot korostuvat etenkin sil-
loin, kun sairastunut joutuu olemaan pidempéaéan sairaalassa. Laheisen ei aina
tarvitse olla se, joka puhuu, silla my6s kuuntelijan rooli on tarkea osa. On tarkeda
tuoda arkipaivaista tietoa sairastuneelle, mutta myds antaa tilaa sairastuneen
paivan tapahtumille ja ajatuksille. Tarkeinta on olla aidosti lasna ja kuunnella, mita

toisella on sanottavana. (Suomen SyoOpéapotilaat, 2019, s. 14-15.)

Etenkin sairauden pitkittyessa hoitajan tehtdvana on muistuttaa myos laheista
huolehtimaan voimavaroistaan. Perheenjasenen sairastuminen sitoo koko per-
heen voimakkaasti sairauteen ja koko elama tuntuu py6rivan sairauden ymparilla.
Tallin merkitykseensa nousee tiettyjen toimintatapojen ja rutiinien sailyttdminen
arjessa. On tarkeaa pitaa myos huolta itsestdén. Joskus laheiselle oman ajan
ottaminen on haastavaa. Lyhyt irtiotto sairauden kehastéa saattaa kuitenkin pa-
rantaa ilmapiiria myos kotona. Myds sairastuneella on yhtalainen oikeus omaan
elamaansa ja pitaa kiinni iloa tuottavista asioista. Nama usein herkasti hukkuvat
kaiken sairauden tuoman taakan alle ja unohtuvat. Siksi niista on tarked& muis-

tuttaa sdanndollisesti. (Suomen Syo6papotilaat, 2019, s. 16-17.)

Toivoa on aina hoitoty0ssa tarkasteltava autettavan ihmisen todellisuudesta k&-
sin. Vakavasti sairastuneelle ei usein auta sanoa, etta toivoaan ei kannata me-
nettda. Toivon menettdmiseen liittyy vahva luopumisen kokemus. Toivottomuus
on kuin tyhjan paalla elamista. On tarkeaa auttaa loytamaan uusi suunta toivolle,
silla sairauden my6téa toivomukset muuttuvat. Jos toive paranemisesta on mene-
tetty, on otettava uusi kiintokohta. Se voi pitkaaikaissairaalle olla vaikkapa sai-

raalasta kotiutuminen tai kotilomille paaseminen. (Pelkonen ym., 2013, s. 112-
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114.) Tai esimerkiksi saattohoidossa olevan potilaan toivoa voi vahvistaa jo pel-

kastaan kuuntelemalla hénen toiveitaan ja tarpeitaan. (Kallio, 2020, s. 98-101.)

Toivo on merkittdva voimavara vakavasti sairastuneelle, silla se auttaa heita sel-
viytymaan paivittaisen epavarmuuden ja karsimyksen kanssa. Ajatus uudesta
ladkkeesta tai hoitomuodosta voi tuoda toivoa. Tai lopulta merkittavin toivon tuoja
voi olla toive hyvasta ja kivuttomasta kuolemasta. (Pelkonen ym., 2013, s. 114-
115.)

3.4 Toivo hengellisessa hoitotytssa

Erityisesti vakavan sairauden ja kuoleman rajamailla usein heraavat elaman pe-
ruskysymykset. Kysymykset koskevat ihmisen koko olemassaoloa. Naissa tilan-
teissa voi heréatd myds erityinen tarve hengellisyydelle, vaikka ihminen ei olisi
aiemmin sellaista tunnistanutkaan. On tarke&& saada mietti& naita asioita toisen
ihmisen kanssa, vaikka kaikkiin kysymyksiin ei olisi mahdollisuutta antaa vas-
tauksia. Hengellisessa hoidossa kyse on ennen kaikkea ihmisen lahella olemi-
sesta ja auttamisesta hanen pohtiessaan kysymyksia, jotka koskevat hanen ih-
missuhteitaan, elamaanséa, jumalasuhdettaan tai kuolemaansa. Usein se on
myo6s toivon ja elaméanrohkeuden etsimistd toisen ihmisen kanssa. (Aalto &
Gothdni, 2009, s. 12-15.)

Usko antaa ihmiselle lohtua, toivoa ja l&heisyyttd. Se, ettd ihminen voi toivoa ja
uskoa johonkin, voi ehkaista erityisesti voimattomuuden ja luovuttamisen tunteita.
Tama tekee uskon ja toivon merkitykselliseksi erityisesti esimerkiksi syépaa sai-
rastavalle. (Kylméa, 1996, s. 20-21)

Hengellisyys on uskon kaytdnnon harjoittamista. Silla voi olla hyvin merkittava
vaikutus potilaan tai hAnen laheisensa toivon vahvistamisessa. On tarkedéa kuun-
nella potilaan tai hanen laheisensa tarpeita ja toiveita koskien hengellisen hoito-
ty0 toteuttamista. Jollekin tarkeaa voi olla ehtoollinen, yhteisen rukouksen lausu-
minen, oman pyhan kirjan lukeminen tai hengellisen musiikin laulaminen. Mutta

jollekin tarkeinta voi olla kuulluksi tuleminen. Hengellisyys on useimmille myos
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hyvin henkilokohtainen asia, joten hienovaraisuus on tarkeaa. (Aalto & Gothoni,
2009, 12-13.)

Raamatullisesta nakokulmasta toivoa pidetdan oikeamielisyytend. (Ehrnrooth,
2014, s. 7-9.) Vanhan testamentin Jobin kirjassa kuvataan, kuinka Jobilta vie-
daan henkea lukuun ottamatta kaikki muu. Han vaipuu toivottomaan tilaan, eika
edes ystavien lohdutus auta hanta. Han hyvaksyy kohtuuttoman karsimyksensa
ja loytaa lopulta epéatoivoon katkeytyneen toivon. Toivo ja epatoivo ovat aina ela-
massa lasna. Niin kauan kuin on toivoa ja epatoivoa, on myds elamaa. (Pelkonen
ym., 2013, s. 196.)

Evankelis-luterilaisessa kirkossa arvoina tunnetaan usko, toivo ja rakkaus. Ne
tunnetaan myo6s kolmena teologisena hyveena. Toivo on lahtdisin Jumalasta.
Toivo perustuu ylésnousemususkoon ja sen lopullinen paamaara on taivaan koti.
Jeesusta pidetaan tulevaisuuden tuojana. (Suomen ev.lut. kirkko, i.a.) Tulevai-
suuteen suuntautumista pidetd&n myos toivon teologian keskidossa. Ruumiin ylos-
nouseminen ja pelastus nahdaan paamaarana, jonka tulevaisuus uskovalle tuo.
Elamé ei paaty kuolemaan, silla Jeesuksen ylésnousemus antoi toivon kuole-
manjalkeisesta elamasta. Kuoleman katsotaan siis olevan kristitylle kuin ovi tule-
vaan. (Saarinen, 2020, s. 72-75.)

Suomessa Diakonia-ammattikorkeakoulu kouluttaa erityisesti hengelliseen eli
diakoniseen hoitoty6hon erikoistuneita hoitajia. Diakonisen hoitotydn koulutus
perustuu hoitotieteiden ohella teologiaan. Koulutuksen perusta on kokonaisval-
taisessa kohtaamisessa, auttamisessa ja lahimmaiskeskeisyydessa. Kokonais-
valtaisessa hengellisessa hoidossa kiinnitetddn ihmisen koko elamaéantilantee-
seen huomiota kuunnellen, lasna ollen, hyvaksyvasti ja arvostavasti. (Rattya,
2020, s. 72-73.)

Hengellinen hoito kuuluu kuitenkin jokaisen hoitajan tehtaviin, ei pelkastaan dia-
koniseen hoitotydhon erikoistuneen vastuulle. Potilaan tulee voida luottaa siihen,
ettd myos hanen hengellisiin tarpeisiinsa pystytaan tarttumaan, vaikka paikalla ei
olisi erityista hengelliseen tyohon erikoistunutta ihmisté. Potilaan pyynt66n vas-

taaminen ja h&nen uskonnollisuutensa kunnioittaminen kuuluvat osana hoitajan
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tyota, vaikka hoitaja ei itse kokisikaan henkilékohtaisella tasolla uskonnollista kai-
puuta. (Aalto & Gothéni, 2009, s. 15-18.)

Hoitajan omaksuma ihmiskasitys ohjaa vahvasti hanen tyotaan. Myos jokaisella
potilaalla ja heidan laheisilladn on omanlainen ihmiskasityksensa. Jokaisen ihmi-
sen hengellisiin tarpeisiin vaikuttaa hanen kasityksensa elaman peruskysymyk-
sistda. Suomalaisessa kulttuurissa hoitajan olisi tarkea tietaa kristillisen ihmiskasi-
tyksen vaikutus potilaan ajatuksiin ja toimintaan. Kristillinen inmiskasitys korostaa
ajatusta, jossa jokainen on yhta arvokas Jumalan edessa - oli hén sairas tai terve.
Ihminen on jakamaton kokonaisuus, jossa henki, sielu ja ruumis vaikuttavat kai-
ken aikaa toisiinsa. Samalla kun hoidetaan ruumista, on tarke&é hoitaa ihmista
kokonaisuutena. (Aalto & Gothéni, 2009, s. 10-11.)

Kristillisessa ihmiskasityksesséa ajatellaan, etta hoitaja ja hoidettava kohtaavat
hoitotilanteessa tasavertaisina. Kohtaamisessa mukana on myos ihmista korke-
ampi voima. Talla korostetaan erityisesti diakonisen hoitotydon merkista kirkolli-
sena ja yhteiskunnallisena vaikuttajana. Mutta malli korostaa myds ihmisen ja

hoidon tasavertaisuutta, seka toivon merkitysta. (Rattya, 2020, s. 73.)

Hengellisen hoitotydn yksi keskeisimmista auttamisen keinoista on sielunhoidol-
liset keskustelut. Sielunhoidollisella tuella voidaan auttaa sairastunutta ja hanen
laheistadn selviamaan sairaudesta johtuvasta uudesta elamantilanteesta. Sielun-
hoidollinen keskustelu edellyttaa erityisesti aktiivista kuuntelua ja luottamukselli-
suutta. Tarke&é on kuunnella sairastuneen tai hdnen laheisensa tunteita ja koke-
muksia. Sielunhoidollisen keskustelun tavoitteena on potilaan eheytyminen, li-
sata toivoa, ahdistuksen lieventyminen ja omien voimavarojensa ldytyminen. Hoi-
totyon ja sielunhoidon yhteisia keinoja ovat empatia, sillan rakentaminen mennei-
syyden ja nykyisyyden valille, kosketus, hiljentyminen ja tarvittaessa myds avun-
pyytaminen esimerkiksi sairaalapastorilta, jos tarve syvemmasta hengellisen tar-

peen tayttamisesta syntyy. (Aalto & Gothoni, 2009, s. 18-19.)

Diakoniatytssa kohdataan asiakkaita, jotka tarvitsevat usein tukea monella ela-
manalueella, erilaisissa elaméan kriiseissa ja hengellisyyteen liittyvissa kysymyk-

sissa. Diakoniatydn tavoitteena on kohdata ihminen kokonaisvaltaisesti, ottaen
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huomioon hanen tarpeensa, perhetilanteensa ja elamansa. Vaikka diakoniatyon
apu painottuukin usein tietylle tukitoimelle, kuten taloudelliseen avun antamiseen,
on diakoniatyon tavoitteena ihmisen uskon, toivon ja luottamuksen vahvistami-
nen erilaisissa elamantilanteissa. (Helosvuori, Koskenvesa, Niemela, Veikkola,
2002, s. 234))

3.5 Sairastuneen laheisen jaksaminen

Todettu syopa on kriisitilanne niin sairastuneelle itselleen kuin hanen lahipiirillen-
sakin. Syopahoidot haastavat sairastunutta henkisesti ja fyysisesti, silla ne vievat
paljon aikaa ja voimavaroja. Liséksi arkea haittaavat ladkkeiden haittavaikutukset
voivat haastaa paivittaisista toiminnoista selviytymista. Sydpapotilaista jopa 50—
90 % karsii hoitovasymyksesta jossakin vaiheessa hoitojen ja sairauden aikana.
Hoitovasymys on uupumustila, joka ei helpota lepaamalla tai nukkumalla. Rankat
hoidot ja vaikea elamantilanne vaikuttavat usein voimakkaasti myos potilaan la-
hipiiriin. Laheisen tehtavaksi voi tuntua jaavan arjen ja kaytannonasioiden pyorit-
tdminen. Lisaksi sairastuneen mahdollinen voinnin heikkeneminen aiheuttaa la-
heisessa huolta ja pelkoa, joka vaikuttaa merkittavasti myds laheisen jaksami-
seen. Laheinen elaa sairautta sairastuneen kautta. (Kaikki syovasta, 2014.)

Omasta jaksamisesta huolehtiminen on palautumisen ja kuormituksen valisen ta-
sapainon yllapitamista. Kun kuormitus on jatkuvaa tai liiallista, voi kuka tahansa
uupua. Vakava sairastuminen usein uuvuttaa sairastuneen itsensé lisdksi myos
hanen lahipiirinsa. Tilanne syntyy helposti, kun sairastuneen laheinen yrittadd pyo-
rittda arkea seka jaksaa sairastuneen ja muunkin perheen puolesta. Laheinen on
sairastuneelle tarkea tuki, mutta laheisen tulisi huolehtia myds omasta jaksami-
sestaan ja itsestaan, silla ilman omasta itsesta huolehtimista ei lopulta jaksa olla
myo6skaan sairastuneen tukena. (Terveyskyla, 2019.)

Laheinen voi usein tuntea syyllisyytta siita, etta itse on vasynyt ja uupunut, vaikka
ei ole se, joka sairastaa vakavasti. Han voi myds voi tuntea velvollisuutta jaksaa
tukea muita seka hoitaa arjen asioita oman jaksamisensa kustannuksella. On

kuitenkin muistettava, ettd riski sairastua uupumukseen tai masennukseen



23

kasvaa, mikali laheinen ei huolehdi itsestdén. Laheistd on hyva muistuttaa, etta
kun han voi hyvin, jaksaa héan silloin paremmin tukea myds toista. Hanelle on
hyva sanoittaa aaneen, ettd hanella on lupa pyytaé ja saada apua, nauttia arjen
pienista asioista, iloita, tuntea, olla heikko, kieltdytya ja olla vasynyt. Laheiselle

on hyva myds sanoa, etta toista ei voi auttaa rajattomasti. (Terveyskyla, 2019.)

Laheiselle on hyva muistuttaa, etta toisen sairaus ei ole hdnen syynsa. Tukena
voi olla toiselle, vaikka han ei kykene parantamaan tai poistamaan sairautta.
Seka sairastuneen etta laheisen omaan jaksamiseen on mahdollista saada tu-
kea. Jokaisella on vastuu omasta hyvinvoinnistaan ja oikeus omaan elamaan,

ajatuksiin sek& mielipiteisiin. (Terveyskyla, 2019.)

Moni kykenee jaksamaan paljon vaikeammista tilanteista kuin olisi koskaan us-
konut selviytyvansa. Selviytymiskeinoja on monia. On tarkeda tunnistaa, myon-
téda ja kohdata vaikeatkin tunteet: ahdistus, pelko, pettymys, suru, syyllisyys ja
viha. Jollekin paras tapa purkaa ajatuksiaan on kirjoittaa niita ylos. Toiselle taas
paras keino on purkaa ajatuksiaan liikkumalla. Kolmannelle taas uskonto voi olla
voimakkain tuki vaikean elamantilanteen keskella. Etenkin sairauden pitkittyessa
on tarkeaa loytaa itselleen keino irrottautua sairauden kehasta edes hetkeksi.
(Suomen Sydpapotilaat, 2019, s. 14-17.)

4 KOHTAAMINEN JA TUKI

4.1 Ensikohtaamisen merkitys sy0péasairaudessa

Ensimmainen vastaanottokaynti erikoissairaanhoidossa sydpasairauden vuoksi
on usein merkittdvassa asemassa potilaan hoitoon sitoutumisessa ja toivon ra-
kentumisessa. Potilas tulisi huomioida kokonaisuutena ja kohtaamiseen tulisi
kiinnittaa erityistda huomiota. Vakavasta diagnoosista kuuleminen on potilaalle ja

hanen laheiselleen ainutkertainen ja mieleen painuva kokemus. Sen kertomiseen
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annettaan yksi mahdollisuus ja sen tulisi olla potilaalle ja hanen laheiselleen mah-
dollisimman positiivinen kokemus. (Pelkonen, 2013, s. 114.) Vakava sairaus kos-
kettaa harvoin ainoastaan potilasta, mutta on kuitenkin potilaan paatettavissa,
haluaako han paikalle laheisid. Mikéli keskustelussa on mukana laheisia, on

muistettava ottaa myo6s heidat huomioon. (Laaksovirta, 2017.)

Usein ensimmaisella vastaanotolla tietoa tulee niin paljon, ettd sen omaksuminen
on lahes mahdotonta. Potilaalle ja hdnen l&heiselleen on arvokasta antaa mu-
kaan kirjallista materiaalia, kuten tietoa hoitavan yksikon ensitukiryhmista, omaan
syOpéasairauteen liittyvista asioita, tukihoidoista sekd oman sairauden mahdolli-
sista vertaistukiryhmista. Lisaksi tarkedd voi olla antaa muutama luotettava
verkko-osoite, josta laheinen tai potilas voivat etsia aiheesta lisatietoa niin halu-
tessaan. Hoitoon liittyvat asiat on hyva kayda lapi vastaanotolla paikan paalla
keskustellen, sekd antaa mukaan sama ohjeistus viela kirjallisena. (Laaksovirta,
2017.)

Keskustelussa on tarkeaa kayttaa selkokieltda ammattikielen sijaan. Puheen va-
lissé on hyva pitaa selkeita taukoja, jolloin annetaan aikaa esittaa jatkokysymyk-
sia, ettei potilaan tai l&heisen tarvitse keskeyttéaé, mikéa sekin on hyvéksyttavaa.
On myds varauduttava kysymyksiin, joihin ei pystytd antamaan vastausta. Téallai-
sia esimerkkeja ovat esimerkiksi parantumiseen ja hoitojen vaikuttavuuden var-
muuteen liittyvat kysymykset, joihin vastausta ei voi tietda etukateen. On hyva jo
etukateen miettid, mita naihin kysymyksiin vastaa. Tarke&a on kuitenkin antaa
tilaa kaikille kysymyksille ja ajatuksille. (Laaksovirta, 2017.)

Potilaalle ja hanen laheisille on keskustelussa onnistuttava antamaan jotain po-
sitiivista. Potilas ei saisi poistua ladkarin vastaanotolta ilman ripausta toivoa. (Pel-
konen ym., 2013, s. 114.) Esimeriksi vaikka itse tautia ei voi parantaa, oireita
voidaan hoitaa. Suositus olisi, ettd yhtd huonoa uutista kohden, kerrottaisiin
kolme positiivista asiaa. Tama ei aina ole helppoa, ja positiivisia asioita tulee

miettia valmiiksi ennen potilastapaamista. (Laaksovirta, 2017.)

Jos taudin todellinen tila tulee potilaalle selvaksi jo varhain, on potilaan ja laheis-

ten helpompi asettaa tavoitteeksi sairaudesta selviytyminen esimerkiksi tayden
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paranemisen sijaan. Liian kaunisteltua kuvaa sairauden tilanteesta ei ole syyta
antaa, silla ajan myoéta kaunisteltu kuva lopulta murenee ja potilas laheisineen voi
vaipua entista syvempaan epatoivoon. Sopiva méaara toivoa kannattaa kuitenkin
tartuttaa potilaaseen, silla vaikka se ei toisi sairaudesta parantumista, voi se aut-
taa potilasta sopeutumaan uuteen hankalaan elamantilanteeseen. (Pelkonen
ym., 2013, s. 50.)

Potilaan kohtaaminen empaattisesti voi olla haastavaa, kun keskustellaan vaka-
vasta sairaudesta. Potilas ja laheinen odottavat yksilollista ja valittavaa vuorovai-
kutusta. Etaiseksi jaanyt laakari tai hoitaja romuttaa taman kokemuksen. Poti-
laalle ja hanen laheiselleen voi kertoa, etté itsekin kokee uutiset huonoiksi ja ker-
toisi parempia uutisia, jos vain voisi. Kertojan tulee olla lasna tilanteessa ja tun-
nistaa omat reaktionsa. Tarke&aa on, etta ei korosta viestin surullisuutta tai yrita
olla keinotekoisen positiivinen. Haastavaa on se, etta valmiiksi ei voi tietda miten
potilas tai omainen asioihin reagoi. Tunteet voivat vaihdella epauskosta itkun ja
hiljaisuuden kautta vihaan. (Laaksovirta, 2017.)

Vastaanoton loppupuolella on tarkeaa antaa tietoa siita, miten hoitavaan tahoon
pystyy olemaan jatkossa yhteydessa. Potilaalle ja hdnen laheiselleen on tarkeda
antaa vayla, jota kautta he voivat palata mielta askarruttaviin kysymyksiin. Kysy-
misen mahdollisuuden ilmi tuominen voi vahentaa tiedon itsenaisen hakemisen
tarvetta internetistd ja tuoda turvallisuuden tunnetta, kun tiedostaa, ettd on
paikka, jonne voi olla koska vaan yhteydessa minka tahansa sairauteen liittyvan
kysymyksen kanssa. (Laaksovirta, 2017.)

4.2 Psykososiaalinen tuki

Vakava sairaus on myds henkinen kriisi, johon usein tarvitaan ammatillista kes-
kustelutukea. Hoitohenkildkunnan antaman tuen lisaksi sairastunut ja hanen la-
hipiirinsa voi tarvita erityistd psykososiaalista keskustelutukea muuttuneessa vai-
keassa elamantilanteessa. Psyykkista lisatukea annetaan usein siihen erikoistu-
neessa yksikdssa. Hoitohenkilokunnan tehtavana on tunnistaa ja kysyéa tuen tar-

peesta. Tuen tarve ei valttamattad heraa heti sairauden alettua ja siihen tulee olla
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mahdollisuus myds sairauden mydhemmissa vaiheissa. Lisatuen tarve on yksi-
[6llista. (Vertio, 1994). Laakarien, psykologien ja sairaanhoitajien liséksi hoitoon

osallistuvat fysioterapeutit ja sosiaaliohjaajat (Ahonen ym., 2020, s. 159-160).

Psykososiaalisen tuki on potilaan kokonaisvaltaista psyykkista, hengellista, sosi-
aalista ja fyysistd ammattilaisen tarjoamaan tukea. Tuen tarkoituksena on, etta
potilas tai hdnen omaisensa sopeutuisi mahdollisimman hyvin vallitsevaan tilan-
teeseen. Tarkoitus on varmistaa, ettd potilaalla seka omaisella on riittavasti ja
ymmarrettavasti tietoa, joka antaa tukea sairauden eri vaiheissa. (Syodpajarjestot,

i.a.)

Psykososiaalinen tuki on mahdollista maaritella kullekin henkil6lle sopivaksi, niin
ettd se olisi kumminkin aktiivista ja tavoitteellista. Hoitoon vaikuttaa myds potilaan
tai omaisen omat taustatekijat, kuten ika, sairauden tyyppi, muu terveydentila,
kokemukset ja uskonto seka oma motivaatio. Keskeistd kumminkin on yksil6lli-
nen kohtaaminen muuttuneessa elamantilanteessa. Psykososiaalisen tuen tuki-
toimet kattavat syopaa ja hoitoa koskevan tiedon jakamisen sekd neuvonnan,
sairauden tuoman tunnereaktioiden seka identiteetti- ja elamanmuutoksen kasit-

telyn seka sosiaaliturvaan liittyvien asioiden avustaminen. (Syopéjarjestot, i.a.)

Sydpa on sairaus, johon liittyy paljon vaaraa tietoa, ennakkoluuloja ja asenteita.
Oikea tieto auttaa kohtaamaan ja jokaisen eteen tulee tilanteita, jolloin omat voi-
mavarat tai keinot eivat enaa riitéd. On tarkeaa pyrkia avoimeen keskusteluun per-
heen kanssa, mutta usein myds ulkopuolinen tuki toimii merkittdvana apuna. Hoi-
tavan ladkarin ja muun hoitohenkilokunnan tehtéviin kuuluu neuvoa, mistéa apua
Voi saada tarvittaessa. Syopapotilaan kokonaisvaltaiseen hoitoon kuuluu myés

perheen huomioiminen. (Suomen Sydpapotilaat, 2019, s. 18-19.)

Léhes kolmasosa potilaista karsii jossain hoidon vaiheessa toimintakykyé heiken-
tavista psyykkisista oireista. Potilaan sosiaalisella verkostolla on yhteys psyko-
sosiaaliseen selviytymiseen. Psykososiaalisen tuen lahtdkohtana on potilaan
kunnioittaminen seka hanen yksildllisen tarpeidensa ja toiveidensa huomioimi-
nen. (Ahonen ym., 2020, s. 159-160.)
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4.3 Vertaistuki

Merkittdvan tuen lahteita voivat olla liséksi erilaiset syopaan erikoistuneet jarjes-
tot, kuten Syodpajarjestot. Syopajarjestdjen kautta potilaalla ja hanen laheisellaan
on mahdollisuus saada tukihenkil® vertaistueksi, osallistua vertaistukiryhmiin, so-
peutumisvalmennus- ja kuntoutusjaksolle, sek& saada taloudellista tukea syo6-
vastéa aiheutuvien hoidon kustannuksiin. (Ahonen ym., 2020, s. 159-160.) Erityi-
sesti vertaistuesta hyotyy suuri osa sairastuneista ja heidan laheisistéaan (Syopa-

jarjestot, i.a.).

Sairastuminen ja sen vaikuttaminen jaksamiseen voivat aiheuttaa hapeaa erilai-
suudesta tai ulkopuolisuuden tunteesta. Vertaistuki on usein merkittavassa
osassa sairastuneen tai hanen laheisensa elamassa, silla samaistuminen saman
kokeneisiin voi auttaa sairauden ja tilanteen hyvaksymisessa. Vertaistuella on
vahva toivoa ja jaksamista tukeva merkitys. Vertaistuki ei korvaa ammattilaisen
tekemaa tyota tai lahipiirin antamaan tukea, vaan sen tehtava on taydentaa niita.
Usein saman kokenut osaa parhaiten tukea sydvan kanssa elavaa niin arjessa

kuin sen ulkopuolellakin. (Sy6péjarjestot, i.a.)

Vertaistuki on kokemusten jakamista toisen ihmisen kanssa, joka on kokenut sa-
mankaltaisen tilanteen. Vertaistuki tarkoittaa siis kokemustietoon perustuvaa tu-
kea. Sen tarkeimpina elementteina ovat kertominen ja kuunteleminen. (Terveys-
kyla, 2022.)

Ihmisen kohdatessa vakava sairaus tulee yleensa valtava tarve etsia tietoa. Tie-
toa yritetddn saada hoitavalta taholta, kirjallisuudesta, internetista ja muusta pai-
netusta materiaalista. Tarke&na tiedonléhteena voi toimia kuitenkin myos vertais-
tuki. (Terveyskyla, 2022.) Vertaistuki on vapaaehtoista kokemusten vaihtamista,
jossa samankaltaisen tilanteen kokeneet voivat jakaa toisilleen kokemuksia. He
voivat saada vertaistuesta uusia nakokulmia, tukea, apukeinoja ja toivoa. On sit-

ten kyse itse sairastuneesta tai hanen omaisestaan. (THL, 2022.)



28

Vertaistuen arvo on siing, ettd molemmat ihmiset ovat samassa asemassa. Hen-
kilot ovat alun perin vieraita toisilleen ja néin ollen heidan ei tarvitse saastaa toi-
sen ihmisen tunteita, vaan he saavat aidosti purkaa omia ajatuksia ja tunteita.
Vertaistuessa kummallakin on samankaltainen kokemus ja se mahdollistaa toi-
sen tarinan ymmartamiseen. Yhteisen kokemuksen jakaminen luo syvan ymmar-
retyksi tulemisen tunteen. Se, ettd kokemuksen saa jakaa toisen kanssa luo ko-

kemuksesta merkittavan. (Terveyskyla, 2022.)

Vertaistuen muotoja on erilaisia, joten jokainen voi loytaa itselleen ja omaan ela-
mantilanteensa sopivimman muodon. Vertaistukea jarjestetaan internetissa, pu-
helimitse kuin kasvokkainkin. Henkilokohtainen vertaistuki voi olla suunnittelema-
tonta kohtaamista samankaltaisten kokemusten kohdanneiden kesken. Vertais-
ten valinen tuki perustuu vastavuoroisuuteen, jossa molemmat ovat seka tuen
vastaanottajia etta tarjoajia. Henkilokohtaista vertaistukea voi kuitenkin saada
myo6s organisoidusti tehtdvaansa koulutetun vapaaehtoisentytntekijan kautta.
(Terveyskyla, 2022.)

Myds ryhmamuotoisia vertaistukiryhmia jarjestetddn useammalla tavalla. On
avoimia ryhmid, joihin voi osallistua silloin kuin haluaa. Suljetut ryhmét puoles-
taan kokoontuvat sovitusti ja tAma edellyttaa kaikilta ryhmé&an osallistuvilta sitou-
tumista. Ryhmat voivat kokoontua paikan paalla kasvokkain tai internetin chat-
ryhmissa. Ryhmilla on usein erillinen vetaja, joka voi olla niin terveysalan ammat-
tilainen kuin koulutettu vertaisohjaajakin. Vertaistukiryhmia voi jarjestada myos
itse. Talldin kaikki rynmé&n jasenet ovat vertaisia toistensa kanssa ja ryhman toi-
minnan suunnitteleminen jakautuu tasaisesti kaikille ryhmaan osallistuville. (Ter-
veyskyla, 2022.)

Vertaistukea on saatavilla usean eri organisaation jarjestamana. Naista merkitta-
vimpana syopapotilaille ja heidén laheisilleen ovat Sydpajarjestdjen ja heidan ala-
osastojensa jarjestamat vertaistukimahdollisuudet ympéari Suomea. Useimmilla
Syopéajarjestojen alaisilla jarjestéilla on mydés omaan sydpatautiryhnmadnsé kuu-
luvat Facebook-ryhmat, joissa vertaistukea voi saada vapaammassa muodossa

ilman aikaan ja paikkaan sitoutumista. (Syopajarjestot, i.a.)
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5 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

Opinnaytetydmme tarkoituksena on tehda tutkimus, jonka tavoitteena on antaa
listietoa syopaan sairastuneen laheisten saamasta tuesta, sen riittdvyydesta ja
heille merkityksellisista toivon seka jaksamisen keinoista. Haluamme liséksi tie-
taa minkalaista tukea laheiset olisivat kaivanneet. Naihin vastauksiin ja kaytos-
samme olevaan teoriatietoon perustuen teemme yhteistydkumppanillemme Rin-

tasybpayhdistykselle vertaistuellisen esitteen laheisille mukaan annettavaksi.

Tutkimuskysymykset:
1. Mista syOpéa sairastavan laheinen on saanut toivoa, ja mika on tukenut
hanen jaksamistaan?
2. Minkalaista tukea on ollut tarjolla?

3. Minkalaista tukea syopaa sairastavan laheinen olisi kaivannut?

Tybelaman yhteistydkumppaninamme oli Rintasyopayhdistys, jossa vastuuhen-
kilondmme toimi Tiina Huhtanen. Huhtanen on itse opiskellut seka kirkollista etta

terveysalan puolta.

Rintasydpayhdistyksen ydin on vertaistuki. Heidan tavoitteensa on, etta sairastu-
nut ja hanen laheisensa saavat vertaistukea oikeaan aikaan ja oikealla tavalla.
Yhdistys jarjestaa alueellisia ryhmié valtakunnallisesti, jotka kokoontuvat usealla
paikkakunnalla. Suurin osa ryhmista on avoimia kaikille, eivatk& ne vaadi erillista
ilmoittautumista. Yhdistys jarjestaa vertaistukiryhmia myos erilaisilla teemoilla,
kuten taideryhmia, perheryhmia, joogaa ja sururyhmia. Vertaistukipuhelin toimii
kaksi kertaa viikossa. Liséksi vertaistukea on tarjolla my6s verkossa. Faceboo-
kissa saatio jarjestaa verkkovertaisiltoja. Naméa ryhmat ovat tarkoitettu rinta-
syOpéa sairastaville. Yhdistys yllapitaa myos vertaistuellista Rinnakkain-podcas-
tia Spotify- ja Apple podcast-alustoilla. (Rintasy6payhdistys, i.a.) Rintasyopayh-
distyksen vertaistukiryhmiin ja Facebook-ryhmaan kuuluvat ovat osa tutkimus-

joukkoamme.



30

6 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

6.1 Laadullinen tutkimus ja aineiston keruumenetelméa

Opinnaytetydbmme on laadullinen tutkimus, jonka tulosten perusteella teimme
vertaistuellisen esitteen. Laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus on empiirista, eri-
laisiin aineistoihin ja niiden analyysiin perustavaa tutkimusta. Tama ei kuitenkaan
poista teoreettisuutta, vaan se tarvitsee rinnalleen jonkin teoriaan perustuvan
kiinnityskohdan. Laadullisessa tutkimuksessa jasennelldan teoriaa tieteellisesta

kirjallisuudesta ja aikaisemmista tutkimuksista saatua tietoa. (Juhila, i.a.)

Laadullisen tutkimuksen tarkoituksena on ymmartaa tutkittavaa asiaa, keraa-
malla tietoa ihmisten kokemuksista. Laadullisen tutkimuksen aineistokeruun ta-
voitteena on tuottaa materiaalia analysoitavaksi, siitd nakokulmasta mika on tut-
kimuksen kannalta oleellista ja tuo tutkittavasta asiasta esiin asioita, joista ei ai-
kaisemmin ole ollut tietoa. Laadullisen tutkimuksen suunnittelussa tutkimuksen
tarkoitus, aineistonkeruumenetelmat ja tutkimuskysymykset muodostavat perus-
tan koko tutkimusprosessin suunnittelulle. Kun aineisto on saatu ja se on muu-
tettu kirjalliseen muotoon, siita etsitaan haluttu tieto tutkimuskysymyksiin sisalto-
analyysin avulla. Tasta syysta on tarkedd muotoilla tutkimuksen tarkoitus, tavoite
ja tutkimuskysymykset niin etta niistd voidaan varmasti vastata sisallon analyy-
siin. (Elo ym., 2022, s. 215-225).

Tutkimuksemme aineistonkeruumenetelmé& on muodoltaan verkkokysely. Verk-
kokyselyn kysymyspatteristo on luotu tutkimuskysymysten pohjalta, yhteistytssa
tydelaman yhteistydkumppanimme kanssa. Kyselysta tehtiin myds tulosteversio

yhteisty6kumppanin jaettavaksi vertaistukiryhmien yhteydessa.

Loimme kyselyluonnoksen perustuen valitsemiimme tutkimuskysymyksiin ja etu-
kateen keraamaamme teoriatietoon. Lopulliset kyselyyn valitut kysymykset ja nii-
den muoto hiottiin yhteisty6ssa yhteistydkumppanimme kanssa (LIITE 2). Nain
varmistuimme, ettd kysely vastaa tavoitteita myos heidan nékdkulmastaan. Ky-

symyksié suunnitellessa otettiin huomioon my@s suunnitelmaseminaarissa tulleet
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kommentit ja ndkdkulmat. Kysymyksia suunnitellessamme kiinnitimme erityista
huomioita lyhyisiin ja selkeisiin kysymysten asetteluihin. Kyselyn alkuun litimme
my0os itse suunnittelemamme saatetekstin, joka kertoo kyselyn taustasta seké
johdattelee kyselyn aiheisiin (LIITE 1).

Liséksi halusimme pitda vastausajan kohtuullisen mittaisena, joka vaikutti kysy-
mysten maarddn seka muotoon. Kysely sisalsi niin kylld/ei-vastausvaihtoehtoja
kuin avoimiakin kysymyksid. Tarkoituksemme oli pitda kyselylomakkeen kysy-
mykset sen verran maltillisina, etta keskiverto vastausaika olisi maksimissaan
noin 20-30minuuttia. Kyselyn alkuun halusimme laittaa muutaman taustoittavan
kysymyksen (sukupuoli, ik&) analysoinnin tueksi, mutta muutoin kyselyn vastauk-

set annettiin anonyymina.

6.2 Aineiston keruu

Laadullisen tutkimuksen nékdkulmista opinnaytetydbmme perustuu paaasiassa
faktandkdkulmaan. Perehdyimme aihealueeseen ensin teoriatiedon perusteella,
jota sitten peilasimme objektiivisesta nakokulmasta luotuun kyselyymme. Kysy-
mykset luotiin niin, etté4 vastaajaa ei johdateltu vastaamaan tietylla tavalla, silla
vastaajan haluttiin vastaavan rehellisesti. Taysin faktanakokulmaa tydmme ei kui-
tenkaan mukaile, silla analyysia toteutettiin hieman myds konstruktionistiselle na-

kokulmalle tyypillisen tulkinnan kautta. (Jokinen, i.a.)

Kyselyn kohderyhmé&a olivat Rintasyopayhdistyksen vertaistukiryhmiin osallistu-
vat ja vertaistuelliseen Facebook-ryhmaan kuuluvat rintasytpaa sairastavien la-
heiset. Kyselyyn sai vastata vapaaehtoisesti. Yhteistyokumppanimme auttoi ja-
kamaan kyselyamme saateteksteineen eteenpéin Rintasyopéayhdistyksen hallin-
noimiin Facebook-ryhmiin. Kyselylomakkeella saatiin kartoitettua, kuinka sairas-
tuneen laheiset ovat kokeneet tulleensa kuulluiksi ja mita parannettavaa viela
olisi. Lisdksi teimme kyselysta myos paperisen version, jota yhteistybkumppa-

nimme jakoi vertaistukiryhmien yhteydessa.
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Loimme kyselyn Google Docs —pohjalle sen helppokayttdisyyden ja selkeyden
vuoksi. Kysely suunniteltiin toteutettavaksi aikavalilla 28.11.-15.12.2022, mutta
lopulta vahaisten vastausméaarien vuoksi vastausaikaa pidennettiin. Kysely toteu-
tui lopulta aikavalilla 28.11.-31.12.2022. YhteistyOkumppanimme hoiti kyselyn
esilla pysymisen Facebook- ja vertaistukiryhmissa. Kyselyyn saatiin lopulta 16

vastausta.

6.3 Aineiston analysointi

Laadullisessa tutkimuksessa voidaan kayttaa teoriaa apuvélineena. Kaytimme
tydssamme paadasiassa aineistolahtdista eli induktiivista analysointitapaa. Talléin
tutkimuksen paéapaino on aineistossa ja tutkimuksessa edetaan yksittaisista ha-
vainnoista yleisimpiin vaitteisiin. Lisdksi kaytimme myos teoriasidonnaista tutki-
musta, jossa analyysi ei perustu suoraan teoriaa, vaan aineistosta tehdyille 10y-
doksille etsitaan teoriasta vahvistusta seka selityksia. (Saaranen-Kauppinen &
Puusniekka, 2006.)

Kyselyn sulkeutumisen jalkeen aloimme kaymaan l&pi saatuja vastauksia.
Saimme kyselyyn lopulta 16 vastausta. Kyselyyn vastattiin anonyymisti. Aineisto
kirjoitettiin tiivistettyyn tekstimuotoon Google Docs -alustalta, jotta kokonaisuu-
den nakeminen olisi helpompaa. Aineistosta voitiin analysoida vain ilmeinen si-
salto, silla tutkittavia ei nahty vastausvaiheessa. Vastausten analysointia ohjasi
asettamamme tutkimuskysymykset. Aloimme esittaa kyselyn tuottamia vastauk-
sia tutkimuskysymyksille, josta poimimme kysymyksiin vastaavia vastauksia ja
niiden herattamia huomioita. Alleviivasimme olennaisimpia ja yhtenevaisia vas-
tauksia. (Elo ym., 2022, s. 215-225.) Kaytamme saamiamme vastauksia hyodyksi

my0s vertaistuellisen esitteen luomisessa.

Kyselyssa oli yhteensa 13 kysymysta, joista yhdeksan kysymysta olivat niin sa-
nottuja padkysymyksia. Kyselyssa oli seitsemé&n avointa kysymysta. Muut kysy-
mykset olivat vastausvaihtoehdollisia. Kaksi ensimmaista kysymysta olivat taus-
toittavia kysymyksia (sukupuoli, ikd). Lisdksi kysyimme, kuinka kauan vastan-

neen l&heisen sairastumisesta oli. Kysyimme kyselyssamme tarjotusta tuesta
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(esimerkiksi keskustelutuki) ja sen riittdvyydesta. Seuraavaksi kysyimme, oliko
laheinen saanut vertaistukea. Tarkensimme kysymysta viela lisakysymyksin siita,
oliko vertaistukea kaivattu ja oliko mahdollinen saatu vertaistuki yllapitanyt toivoa.
Lopuksi kysyimme, mité toivo tarkoittaa vastaajalle, mista han saa toivoa ja mista
han saa voimaa jaksaa. Jokainen vastaus oli vastaajalleen hyvin henkil6kohtai-

nen.

Tutkimuksen tulokset jaoteltiin lopulta otsikoittain tutkimuskysymyksien mukaan,
jolla varmistimme, etté vastaukset todella vastaavat kysymykseensa. Hyodyn-
simme analyysissa my0s erilaisia kuvioita, joiden kautta vastausvaihtoehdollisten

kysymysten tulkinta oli helpompaa. (Elo ym., 2022, s. 215-225.)

7 TULOKSET

7.1 Taustatiedot

Verkossa olleeseen kyselyyn saimme ensimmaisten viikkojen aikana ainoastaan
viisi (5) vastausta. Kyselya nostettiin kertaalleen ryhmissa esille niin, etta vas-

tauksia saatiin lopulta 16. Paperisia vastauksia emme saaneet yhtaan.

Kyselymme vastaajista 12 (75 %) oli naisia ja nelja (25 %) oli miehid. Vastaus-
vaihtoehtoina olivat myés muunsukupuolinen tai kysymykseen olisi voinut halu-

tessaan jattaa vastaamatta. Naita vaihtoehtoja ei ollut kaytetty. (Kuvio 1.)
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Sukupuoli

16 vastausta

@ Nainen
@ Mies
@ Muu

@ En halua vastata

Kuvio 1: Sukupuolta koskevaan kysymykseen vastanneiden jakauma

Vastaajien ikdd kysyimme kymmenen (10) ikavuoden tarkkuudella. kdjakauma
vastaajien kesken oli laaja. Vastaajista viisi (5) oli ialtdéan 20-30-vuotiaita.
Toiseksi eniten vastaajia oli ikdryhmasta 50—60-vuotiaita, joita oli nelja (4). Seka
40-50-vuotiaita etta 60—70-vuotiaita vastaajia oli kaksi (2). Lopuissa ikavaihtoeh-

doissa vastaajia oli yksi (1). (Kuvio 2.)

lka

16 vastausta

@ Alle 20

@ 20-30

© 30-40

® 40-50

‘ @ 50-60
‘ @ 60-70

"|""{ @ Yi70

Kuvio 2: Kyselyyn vastanneiden ikdjakauma

Vastaajien laheisen sairastumisesta oli kulunut kolmesta (3) kuukaudesta 25 vuo-

teen. Vastaajissa on siis vastikaan sairastuneiden laheisia seka vastaajia, joiden
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l&aheinen oli sairastunut jo pidempi aika sitten. Yksi (1) vastaaja mainitsi vastauk-

sessaan sairastuneen laheisensa jo menehtyneen. (Kuvio 3.)

Kuinka kauan laheisesi sairastumisesta on?

m3kk =4kk =8kk =5v. =6v. =8y. =14y, =25y,

Kuvio 3: Kuinka kauan laheisesi sairastumisesta on? -vastauksia kuvaava taulukko

7.2 Toivo ja jaksaminen

Toivo tarkoitti vastaajille mielenrauhaa, uskoa tulevaisuuteen, positiivista suhtau-
tumista l&heisen hoitotuloksiin ja mahdollisuutta selviytya. Useampi vastaajista
koki toivoa olevan aina ja sen olevan ajatusmalli kohti parempaa. Toivo auttoi
jaksamaan, kun mieli on positiivisempi. Sairauden osalta toivo tarkoitti positiivista
suhtautumista hoitotuloksiin, mahdollisuutta lisdajasta ja siita, etté saisi viela elaa
yhdessa ja kokea arkisia asioita, tai vastaajan esimerkkind kokea viela lapsen-
lapsen kastejuhlan. Samainen vastaaja kertoi vastauksessaan, etta jokaisen
kontrollikerran jalkeen, jos sairaus ei ole edennyt, heréa toivo seuraavasta mah-

dollisesta iloa tuovasta asiasta.

Erés vastaaja koki myds, etta toivoa on niin kauan kuin hoidosta on apua. Mutta
toivolla koetaan olevan myos varjopuolensa. Eras vastaajista kertoi, ettd toivo
saattaa herattdd myds eparealistisen toiveen taudin talttumisesta tai uudesta ih-
meen tekevasta ladkkeesta, jos esimerkiksi tauti ei ole edennyt pariin vuoteen.
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Toivoa tuottaviksi asioiksi lahes jokainen vastaajista mainitsi perheen, laheiset ja
ystavat. Myos hoitojen positiiviset tulokset ja vertaistuki koettiin yleisesti toivoa
tuoviksi asioiksi. Tieteelliset faktat, erilaiset hoitomenetelmat, luottamus laaketie-
teeseen ja hoitohenkilokunnan ammattitaito olivat myés useammalla mainittu.
Toivoa saa lisdksi omasta elamasta, luonnosta, matkustamisesta ja yhdessa vie-

tetysta ajasta.

Vastaajat saivat voimaa jaksaa myonteisesta ja toiveikkaasta suhtautumisesta
tulevaan. Sairastavan laheisen hyva energia, arki ja rutiinit toimivat yhtena voi-
mavarana. Lisdksi perhe, laheiset ja ystavat mainitaan keskeisesti vastauksissa.
Arvokkailta tuntuvat jokainen yhdessa vietetty hetki ja aamuista, jolloin saa herata
toisen vieresta. Liséksi mainitaan liikunta, rauhoittuminen, luonto, kirjat, ulkoilu,

musiikki, kasityot, harrastukset, matkustaminen, hyva ruoka ja arjen rutiinit.

Jaksamiseen liittyvan kysymyksen vastauksissa useampi kasitteli mygs sita, etta
joskus on vain pakko jaksaa. Eras vastaajista mainitsi, ettd muun perheen jaksa-
misen tukeminen menee helposti oman jaksamisen yllapidon edelle ja tuolloin on
vain pakko jaksaa. Etenkin kun kotona on syopaa sairastava vaimo ja pienia lap-
sia. Erds vastaaja kirjoittaa, ettd joskus sitd ihmettelee itsekin, miten kaiken kes-

kella jaksaa vain menna eteenpain, vaikka on vaikeaa.

7.3 Tarjolla ollut tuki

Vastaajat kokivat hydtyneensa erityisesti vertaistukiryhmistd. Yksi vastaajista
kertoi, ettd he olivat itse perustaneet miesten vertaistukiryhman, jonka aloite oli
tullut Europa Donna Finland -tapahtuman yhteydessa. Hyddylliseksi ja lohdul-
liseksi koettiin my@s ystavien kertomat vertaistuelliset tarinat, missa ystavan tuttu
on parantunut syovasta. Vastaajista, jotka olivat saaneet vertaistukea, kokivat
sen lahes yksimielisesti yllapitdneen toivoa. Kysymys koettiin myds hankalana,

silla vertaistukiryhmissa kohtaa myds toisten ihmisten surua ja menetystéa.
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Vastaajat olivat vertaistuen liséksi hydtyneet keskusteluavusta psykiatrisen sai-
raanhoitajan, saattohoitajan ja sairaalan perheterapeutin kanssa. Myds puolison
avoimuus ja sairauden julkituominen auttoivat l&heista itseédan, silla tama antoi

myds puolisolle mahdollisuuden keskustella syévasta kenen tahansa kanssa.

7.4 Riittamaton tuki

Vastanneista kolmelle (3) oli tarjottu tukea sairastuneen laheisena. Vastanneista

13 eli suurimmalle osalle tukea ei oltu tarjottu. (Kuvio 4.)

Onko sinulle sairastuneen ldheisena tarjottu tukea (esim. keskustelutuki?)
16 vastausta

® Kylla
[ 3]

Kuvio 4: Suurimmalle osalle vastanneista ei ollut tarjottu tukea (esim. keskustelutuki) laheisen sairastuttua.

Tuen riittavyyteen liittyvaan kysymykseen oli vastannut vastaajista 14. Naista

vastaajista vain kaksi (2) koki tarjotun tuen olleen riittavaa. (Kuvio 5.)

Onko tarjottu tuki ollut mielestési riittavaa?
14 vastausta

® Kylia
@E

Kuvio 5: Vastaajista suurimman osan (12kpl) mielesta tarjottu tuki ei ole ollut riittavaa.
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Vertaistukea koki saaneen vastaajista viisi (5). Suurin osa eli vastaajista 11 koki,
ettei saanut vertaistukea (Kuvio 6). Lahes kaikki vastaajista kokivat kuitenkin kai-
vanneensa vertaistukea. Vastaajista vain kaksi (2) koki, ettd ei olisi kaivannut

vertaistukea.

Oletko saanut vertaistukea?

16 vastausta

® Kylia
®E

Kuvio 6: Suurin osa vastaajista ei kokenut saaneensa vertaistukea, mutta vastaajista 14 (87,5%) olisi sita
kuitenkin kaivannut.

Valtaosa vastaajista olisi kaivannut erityisesti vertais- ja keskustelutukea. Vas-
tauksissa korostuu tarve kuulluksi tulemiselle seka ajatusten ja kokemusten vaih-
don mahdollisuudelle. Liséksi tukea olisi kaivattu arjen askareisiin, lisda tietoa
sairaudesta ja sen kulusta, aikatauluista, hoidoista ja niiden vaikutuksista. Use-
ampi vastaajista toivoi myds heti diagnoosin jalkeen tietyin véliajoin séannollisesti
pidettavad mahdollisuutta hoitajan vastaanotolle, jossa naista asioista voisi jutella
myos terveydenhuollon ammattilaisen kanssa. Vastauksissa hoitajalta toivottiin
myos laheisen huomioimista ja hanen kuulumistensa kysymista. Lisaksi hoitajalta
toivottiin tydkaluja sairastumisen kasittelyyn ja siihen, miten sairastumiseen liitty-

vista asioista kannattaisi kommunikoida sairastuneen itsensa kanssa.

Vastauksissa mainittiin lisdksi kohderyhmana lapset ja nuoret. Vastaajat toivoivat
myo6s lapsille ja nuorille omia vertaistukiryhmid. Vastaajat kokivat, ettd myos lap-
set olisivat tarvinneet omaa keskusteluapua ja vanhemmat olisivat tarvinneet kei-
noja ja tukea, miten sairautta ja vanhemman lahestyvaa kuolemaa kasitelladn

lapsen ikatasoon nahden.
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7.5 Tulosten hyddyntaminen esitteessa

Kyselyn vastauksiin ja keréttyyn teoriatietoon pohjautuen teimme vertaistuellisen
esitteen syopaan sairastuneen laheisille. Esite on A4-kokoinen, joka taittuu kol-
meen osaan. Tekstid on esitteen molemmin puolin. Esite painotettiin asioihin,
jotka kyselyn vastauksissa nousivat erityisesti esille. Naita asioita olivat vertais-
tuki, kuulluksi tulemisen tarve ja jaksaminen. Esitteeseen lisattin myds suoria
anonyymeja lainauksia vastanneiden vastauksista. Lisatyt lainaukset tukivat mie-
lestamme hyvin esitteeseen lisattya teoriatietoa. Lisaksi esitteen yksi osa oli va-
rattu erilaisia yhteystietoja seka tahoja varten, joihin laheinen voisi matalalla kyn-
nyksella ottaa yhteytta tuen tarpeessa. Esite ei suunnattu pelkastaan rintasyopaa
sairastaville. Se on yleispateva materiaali, jota voi antaa myds muihin syoparyh-
miin sairastuneen laheisille. TAman vuoksi esitteeseen ei varattu erillistd kohtaa

syovasta kertomiselle, silla paapaino haluttiin pitda vertaistuessa ja toivossa.

Esite on suunnattu erityisesti aikuisille. Se on tarkoitettu mukaan annettavaksi
esimerkiksi syopaan sairastuneen hoitojen aloituksen yhteydessa hoitajan vas-
taanotolla, jossa mukaan annetaan myds muuta informatiivista materiaalia. En-
simmaiselld vastaanotolla saadun tiedon maaréa on valtava ja sen kasitteleminen
ottaa aikansa. Siksi on tarkeaa olla myds kirjallista materiaalia, johon voi palata

sopivan hetken tullen kotona.

Esite tuotettiin Rintasydpayhdistyksen tarpeiden ja toiveiden mukaisesti. Loimme
yhteisty6kumppanillemme luonnosversion, johon saimme kommentteja. Esitetta
muokattiin ndiden kommenttien pohjalta. Esitetta tullaan jakamaan ainakin séh-
koisena versiona Rintasytpayhdistyksen toimesta. Esite |6ytyy taman opinnayte-
tyoraportin liitteista (LITE 3).
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8 JOHTOPAATOKSET

Opinnaytetydmme tavoite oli antaa lisatietoa sybpaan sairastuneen l&heisten
saamasta tuesta, sen riittavyydesta ja heille merkityksellisista toivon seka jaksa-
misen keinoista. Halusimme tietad, minkalaista tukea sairastuneen laheiset olisi-

vat kaivanneet. Nama tavoitteet tayttyivat tutkimuksessamme.

Vastauksia kerattiin erityisesti erillisen verkkokyselyn pohjalta. Kyselyyn vastasi
16 rintasydpaan sairastuneen laheista. Kyselyyn vastanneiden maara oli melko
suppea, mutta saadut vastaukset tukivat ennakko-oletustamme siita, etta sairas-
tuneen laheisille tarjottu tuki ei ole ollut riittavaa. Ennakko-oletuksemme perustui
yhteisty6kumppanimme kanssa kaytyyn keskusteluun ja kaytannén kokemuk-

siimme tyokentalta.

Vakava sairastuminen on henkinen kriisi my6s sairastuneen lédheiselle, johon
usein tarvitaan ammatillista keskustelutukea. Hoitohenkilokunnan tehtava olisi
tunnistaa ja kysya tuen tarpeesta. (Ahonen ym., 2020, s. 159-160). Saamis-
samme vastauksissa tdma ei selvasti toteutunut, silla tukea oli tarjottu vain yksit-
taisille vastaajille, vaikka lahes jokainen vastaaja olisi sitéa kuitenkin kaivannut.
Vastauksissa nousivat esille erityisesti tarve kuulluksi tulemiselle, keskustelulle

ja vertaistuelle. My6s ammattilaisten antaman tiedon ja tuen merkitys korostui.

Etukateen tiesimme tydelamasta, etté sairaalan osastolla keskustelutuen saami-
nen on usein helpompaa kuin polikliinisella puolella. Yksittaiset tukea saaneet
vastaajat olivatkin saaneet tukea nimenomaan sairaalassa: perheterapeutilta,
saattohoitajalta ja psykiatriselta sairaanhoitajalta. Useimmissa sairaaloissa osas-
toilla toimii myos psykologi seka sairaalapappi, jolloin keskustelutukea voi saada
myds hengellisiin asioihin erikoistuneelta henkil6lta. Lisaksi osastolla paikalla on
aina hoitohenkilokuntaa, kuten hoitajia ja laakéareita, joten kuulluksi tuleminen on
helpompaa ja apu on koko ajan lahella. Myo6s vieraillulla olevat laheiset otetaan

herkemmin huomioon.
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Poliklinikoilla ja paivasairaaloissa hoitoja saavat ovat puolestaan suurimman
osan ajasta omillaan. Useimmat sydpatauteihin erikoistuneet poliklinikat tarjoavat
myo6s ammatillista psykososiaalista tukea, joka on tarkoitettu erityisesti syopaan
sairastuneelle itselleen. (Kaikki syovasta, 2014.) Syopéapotilaan kokonaisvaltai-
seen hoitoon kuuluu kuitenkin myds syopaan sairastuneen perheen huomioimi-
nen, ja tukea tulisi olla tarjolla myds heille (Suomen Sydpapotilaat, 2019, s. 18-
19). Todellisuudessa tama ei kuitenkaan toteudu. Kaytdnnén tyossad olemme
nahneet, kuinka syopaan sairastuneiden psykososiaaliseen tukeen erikoistunutta
hoitoa ei ole tarjolla kaikille sita tarvitseville sydpaéan sairastuneillekaan. Saati sit-

ten heidan laheisilleen.

Tama nékyy erityisesti vastaanotoilla ja hoitajille saapuneissa puheluissa. Erityi-
sesti laheisten huoli nakyy konkreettisesti. Usein sairastuneen itsensa sijasta hoi-
tajiin yhteydessa ovat heidéan laheisensa, jotka seuraavat sairauden kulkua aivan
vieresta. He ndkevat ensimmaisena sairastuneen voinnin ailahtelut ja heikkene-
misen, joten huoli ja pelko sairauden etenemisesta on erityisen konkreettisesti
lasna heidan arkipaivassaan. Laheinen elaa sairautta sairastuneen kautta.
(Kaikki syovasta, 2014.)

Myds kyselyyn vastanneiden vastauksissa mainittiin toiveesta saanndllisille hoi-
tajan tai ladkarin vastaanotoille erityisesti hoitojen tai diagnoosin saamisen alku-
vaiheessa. Vastauksissa toivottiin, ettd ndilla vastaanotoilla olisi mahdollisuus
keskustella sairaudesta ja siihen liittyvasta faktasta. Tama sama toive on tullut
iImi myo6s kaytannon tydelamassa ja sille varmasti olisi tarpeensa. Asiassa on
kuitenkin myds kaantdpuolensa, silla myos kyselyn vastauksista voi tulkita, etta
keskustella haluttaisi erityisesti sairauden etenemiseen, ennusteeseen, tuleviin
haittavaikutuksiin ja hoitojen tehoamiseen liittyvista asioita. Nama kuitenkin ovat
my0s asioita, joita ei voi etukateen ennustaa, eli niihin on mahdotonta edes |&&-

karin antaa suoria vastauksia.

Kaytannon tyossa olemme ndhneet myaos tilanteita, joissa l&aheisten huoli on ollut
aiheellista. Potilas itse usein huomaa muutokset voinnissaan, muttei valttamatta
halua hakeutua jatkotutkimuksiin. Vastaanotoilla voidaan kaunistella omaa voin-

tia, jotta hoitoa voitaisi jatkaa. Hoitojen tauottaminen voidaan nahdé pelkona siita,
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ettd sairaus paasee etenemaan tauon aikana. Lisaksi hoitovasymys voi aiheuttaa
sen, ettei enaa edes huomata oman voinnin huononemista. Tama jatkuva huoli
ja riittamattomyyden tunne syovat entisestaan laheisten jaksamista. (Kaikki syo-
vasta, 2014.)

Jokaisella ihmisella on omat selviytymiskeinonsa. Erityisesti sairauden pitkitty-
essa on tarkea loytaa omat itselleen parhaiten toimivat keinonsa. (Suomen Syo-
papotilaat, 2019, s. 14-17.) Toivo on merkittdva voimavara, silla se auttaa selvia-
maan paivittdisen epavarmuuden kanssa. (Pelkonen ym. 2013, s. 112-115.) Ky-
selymme vastaajista suurin osa koki saavansa toivoa erityisesti hoitojen tulok-
sista, erilaisista hoitomenetelmistd, vertaistuellisista keskusteluista, omalta per-
heeltd ja ystaviltd. Samoja tekijoita pidettiin myos jaksamista lisdavana tekijana.
Liséksi jaksamista lisasivat myds arkielaman asiat, kuten rutiinit, ulkoilu, harras-
tukset, yhteiset hyvéat hetket ja arjesta ulkopuolella olevat asiat, kuten matkustelu
ja juhlahetket. Toisaalta vakavan sairauden aarella arki ja normaalit asiat voivat
tuntua erityisen merkittaviltd, mutta toisaalta myads pieni irtiotto arjesta voi tuoda
tarpeellisen tauon tunteen sairauden tayttamasta elamasta (Suomen syodpapoti-
laat, 2019, s. 16-17).

Vastauksissa esille nousi myo6s se, etta joskus on vain pakko jaksaa. Tahan
olemme térmanneet usein myds kaytannon tybdelamassa. Usein laheisille on
my06s syytd muistuttaa huolehtia omasta jaksamisestaan, silla he usein huolehti-
vat sairastuneen laakityksista, tulevista tutkimusajoista, kyydeista, mahdollisesta
muusta perheesté ja muun arjen pydrittdAmisesta. Usein erityisesti puhelinkeskus-
teluissa kuulee kuinka l&heiset ovat vasyneita tilanteeseen ja vallitsevaan pel-
koon, joka ei tunnu koskaan helpottavan. Laheiset saattavat myos mainita, ettei-
vat uskalla enéa ajatella tulevaa tai toivoa. He yrittavat niin kovasti pitda huolta
sairastuneesta, ettd unohtavat huolehtia itsestdan. Talldin hoitohenkilokunnan
tehtava on muistuttaa, ettd myds itsestaan ja itselle tarkeista asioista on huoleh-
dittava. Laheinen on sairastuneelle tarkea tuki, mutta laheisen tulisi huolehtia
my0s omasta jaksamisestaan ja itsestdan, silla ilman omasta itsestd huolehti-
mista ei lopulta jaksa olla mydskaan sairastuneen tukena (Terveyskyld, 2019).

Jos toivo tuntuu kovin menetetyltd, on tarke&da auttaa I6ytamaan uusi suunta
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toivolle. Sairauden my6ta toiveet voivat muuttua ja toivon uudelleen Idytamisessa

voi auttaa hoitohenkilokunta. (Pelkonen ym., 2013, s. 112.)

On tavallista, etta laheiset voivat tuntea syyllisyytta omasta vasymyksestaan ja
heitd usein ohjaa velvollisuus jaksaa tukea muita ja hoitaa arjen asioita oman
jaksamisensa kustannuksella. Usein etenkin levinnytta sy6pasairautta sairasta-
vien laheiset ovat suuremmassa riskissa sairastua esimerkiksi uupumukseen ja
masennukseen, kun laheinen unohtaa huolehtia itsestédén huolehtiessaan sairas-
tuneesta. (Terveyskyla, 2019.) Riittdmattémyyden ja toivottomuuden tunne voi
juurtua syvaan, eika silloin tule mieleenkaan, ettd myos itse voisi tarvita apua

koko tilanteen keskella. Apua haetaan usein vain sairastuneelle.

Jaksamisessa olennaisessa asemassa on omien hyvien selviytymiskeinojensa
l6ytaminen. lhmiset ovat erilaisia ja kaikille vertaistuki ei tunnu omalta vaihtoeh-
dolta. Tarkeinta on antaa lupa kaikille tunteille ja kohdata ne. Jotakuta voi helpot-
taa mahdollisuus soittaa ja kysya mielté vaivaavista asioista. Toista helpottaa liik-
kuminen tai ajatuksien kirjoittaminen ylés. (Suomen Syopéapotilaat, 2019, s. 14-
17.) Tarkeda on antaa myos itselleen lupa irrottautua sairauden tuomasta arjesta
edes hetkeksi. Ystavia ja omaa elamaa ei saa unohtaa, vaikka se olisi vaikeaa

muistaa.

Olemme molemmat tydelamassa huomanneet, etta erityisesti sairastuneiden la-
heisilla on suuri huoli. Valilla se aiheuttaa laheisiltd myds ylilyonteja hoitajia koh-
taan. Halutaan saada vastauksia asioihin, joita on mahdoton ennustaa. Laheisia
voi olla hankala saada ymmartamaan, ettd omasta itsestaan tulee huolehtia ja
itselle tarkeista asioista taytyy pitaéa kiinni. Laheiset saattavat unohtaa, etta sy6-

pasairaus voi vieda vuosia.

Erityisesti kysely sai meidat pohtimaan, kuinka sairastuneiden laheisia saisi pa-
remmin hakeutumaan esimerkiksi vertaistuen pariin, jota selvasti kyselyn vas-
tauksiinkin perustuen kuitenkin kaivataan. Tuen tarjoamisessa tarkeaa olisi myos
oikea ajoitus, silla liian aikaisin tarjottua tukea ei valttdmatta pystyta vield hyddyn-
tamaan ja toisaalta liian my6haan tulleesta tuesta saatu hyoty ei valttamatta ole

enéa niin hyodyttavaa (Vertio, 1994).
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Pohdimme asiaa myds syopayhdistysten nakokulmasta. Esimerkiksi Rinta-
syOpayhdistysten ydin on erilaista vertaistuellista toimintaa, jonka tavoitteena on,
ettd sairastunut ja hanen laheisensa saavat vertaistukea valtakunnallisesti oike-
aan aikaan ja oikealla tavalla (Rintasyopayhdistys, i.a.). Kyselymme vastausten
perusteella vertaistuen tarjoaminen ei ole tapahtunut riittavalla tavalla. Vastaajat
ovat kuitenkin paatyneet Rintasyopayhdistyksen toimintaan, silla kyselya jaettiin

vain Rintasydpayhdistyksen alaisissa ryhmissa.

Vastaajilta kysyttiin, kuinka kauan laheisen sairastumisesta oli aikaa. Vastaukset
jakaantuivat laajasti 4 kuukauden ja 25 vuoden valiin. Tuoreemmilla vertaistuen
pariin hakeutumista on voinut hankaloittaa myos koronatilanne. Toisaalta myds

verkkomuotoisia vertaistukimahdollisuuksia on jarjestetty laajalti korona-aikana.

Naihinkin pohdintoihin perustuen koemme tekemamme esitteen olevan tarkea
tyokalu jatkoa ajatellen. Esite suunniteltiin jo alussa olemaan tiettyyn syopasai-
rauteen sitomaton, jotta sita voitaisi ehkapa jakaa jatkossa myos Rintasyopayh-
distyksen ulkopuolelle. Esitteen keskidssa on jaksamiseen ja vertaistukeen liitty-
vat asiat. Liséksi se sisaltda konkreettisen listan matalan kynnyksen tahoista,
jonne voi olla yhteydessa tukea tarvitessaan. Paadyimme pysymé&an A4-kokoi-
sessa esitemallissa myds siksi, etta tekstia ei olisi liikaa ja se tulisi sen vuoksi
todennakoisemmin edes silmailtya lapi. Toivomme, etta tama voisi auttaa laheisia

herkemmin hakemaan myds itselleen tukea.

Etenkin, jos esite paatyy lopulta kaytt6on ja se palvelee tarkoituksessaan, niin
oma tahotilamme on, etta se lopulta paatyisi myos laajempaan levitykseen. Eri-
tyisesti Syopatautien poliklinikoiden vastaanotoilla se olisi tarpeellinen lisatyo-

kalu.
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9 POHDINTA

9.1 Eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetydmme kasittelee herkk&a ja henkilokohtaista aihetta. Yleisten eettis-
ten periaatteiden mukaan tutkimuksessa tulee kunnioittaa tutkittavien yksityi-
syytta, ihmisarvoa, itsemaaraamisoikeutta sek& muita oikeuksia. Eettinen peri-
aate on myos se, ettd valtetaan aiheuttamasta tutkittaville ihmisille merkittavia

riskeja, haittoja tai vahinkoja. (Vuori, i.a.)

Tutkimusetiikkaan kuuluu kohdella tutkimiaan ihmisia hyvin ja noudattaa hyvaa
tieteellista kaytantéd. Hyva tieteellinen kaytanto tarkoittaa, etta tutkimuksessa
noudatetaan tiedeyhteison tunnustamia toimintatapoja. Naitd ovat rehellisyys
seka yleinen huolellisuus koko tutkimusprosessissa, mutta erityisesti liittyen tut-
kimusty6hon, tulosten tallentamiseen seka esittdmiseen ja tulosten arviointiin. Li-
saksi hyvaan tieteellisen kaytantoon liittyy muun muassa eettisesti kestavat tie-
donhankintamenetelmét, muiden jo aiemmin aihetta tutkineiden kunnioittaminen
viittaamalla heidan tdihinsa seka tieteellisen tiedon luonteeseen kuuluva avoi-

muus ja vastuullisuus. (Vuori, i.a.)

Tutkimusetiikan liséksi tulevina sairaanhoitajina meidan tuli noudattaa kyselys-
samme sairaanhoitajien eettisid ohjeita. Ne yhtenevat monessa kohtaa yleisten
eettisten periaatteiden kanssa. Sairaanhoitaja kunnioittaa ihmisarvoa seka itse-
maaraamisoikeutta, ja kohtelee potilaita oikeudenmukaisesti sekd tasa-arvoi-
sesti. Sairaanhoitajan tulee kuitenkin myds toimia potilaan parhaaksi, noudattaa
potilaan yksityisyytta ja vaitiolovelvollisuutta. Sairaanhoitaja kunnioittaa myos
muiden hoitoon osallistuvien ammattilaisten osaamista ja osallistuu hoitotyén ke-

hittdmiseen. (Sairaanhoitajat, 2021.)

Tutkimme eettisesti haasteellista ja herkk&a aihetta. Tallaiset tutkimusaiheet voi-
vat aiheuttaa tutkittavissa seka tutkijoissa stressia ja vaikeita tunteita. Varau-
duimme asiaan omalta osaltamme sillg, ettd sovimme jo etukateen ottavamme

puheeksi keskenamme, jos aihealue tuntuu lilan hankalalta tai toinen haluaa
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muutoin keskustella saamistamme vastauksista. Anonyymissa verkossa toteute-
tussa kyselyssa vastaajien vaikeiden tunteiden huomioiminen on hankalampaa
(Vuori, i.a.). Kysely toteutettiin kuitenkin tukea tarjoavan yhdistyksen kautta, joten
tarvittaessa tuen saamisen mahdollisuudet vastaajilla olivat olemassa. Li-
sasimme mukaan myds yhteystietomme, jolloin meihin olisi voinut olla yhtey-

dessa, jos jotakin kysyttavaa olisi ilmennyt.

Kysely toteutettiin anonyyming, silla halusimme turvata vastaajien yksityisyyden
herkan aihealueen aarella. Kyselyssa ei kysytty muita henkil6tietoja kuin vastaa-
jien sukupuoli ja suuntaa antava ika. Taman vuoksi erillista tietosuojaselostetta
tietojen ker&ddmisesta ei tarvinnut tehdé. Sukupuolta koskevaan kysymykseen sai
jattdd myos vastaamatta. Vastaukset saildimme itsellemme analysointikayttoon,
eika niita jaettu ulkopuolisille. Tastd mainitsimme myds kyselyn saatekirjeessa,
jolloin asia oli vastaajien tiedossa vastausvaiheessa. Opinnaytetydprosessin jal-

keen vastaukset havitettiin. (Kuula-Luumi, i.a.)

Kysely noudatti rehellisyytta ja yleista huolellisuutta. Erillista tutkimuslupaa emme
tarvinneet, silla kyselyn jakaminen hoitui vain yhteistydkumppanimme toimesta
erikseen sovittuihin ryhmiin. (Kuula-Luumi, i.a.) Kyselyssé kerattiin tietoa laheis-
ten jaksamisesta, vertaistuesta ja toivosta kyselyn avulla. Kysely oli vapaaehtoi-
nen. Kyselyn kysymykset pyrittiin luomaan selkein yksinkertaisin kysymyksin,
jotta vastaaminen olisi helppoa ja kysymysten vaarintulkinnan mahdollisuus olisi
mahdollisimman pieni. Turhat kysymykset ja liian hankalat lauserakenteet karsit-
tiin kyselyn kysymyksista. Jaljelle jai 13 olennaisinta kysymysta, joista kolme en-

simmaista olivat luonteeltaan taustoittavia.

Kysyimme lomakkeella, kuinka kauan laheisen sairastumisesta on, jotta voimme
ryhmitella saamiamme vastauksia sen perusteella, kuinka kauan kohdatusta krii-
sistd on aikaa. Tavoittelimme vastaajiksemme eniten heita, joiden sairauden pro-
sessin kasittely on jo pidemmalla, silla heidan ajatuksensa ovat todennakoisim-
min rationaalisimpia. Liséksi vastikaan sairastuminen tai laheisen menettaminen
ovat eettisesti sensitiivisempid, eli heidan voi olla hankalampi vastata kysymyk-
siin tai heidan vastauksiaan on hankalampi tulkita. Heille tutkimus voi myés her-

kemmin aiheuttaa vaikeita tunteita, eika niihin vastaaminen anonyymissa
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verkkokyselyssa ole mahdollista. (Vuori, i.a.) Kuitenkaan meilla ei ollut mahdolli-
suuksia rajata ketaan vastaamasta, vaikka suosittaisimmekin juuri kriisin kohdan-
neita olemaan vield vastaamatta. Lopulta kuitenkin jokaisen omat vastaukset tu-
levat perustumaan heidan itsensd kokemaan tunnepohjaiseen kokemukseen

juuri sen hetken tunnekokemuksen mukaan.

Pyrimme pitamé&éan kysymykset napakoina ja helposti ymmarrettavina, huolimatta
avoimista vastausvaihtoehdoista. Tarkoituksena olisi kysymyksien asetteluilla
saada mahdollisimman spesifioituja vastauksia aiheesta. Mukana oli myo6s joku-

nen kylla/ei-kysymys.

Kyselysté tehty analyysi pyrittiin pitam&aan mahdollisimman laadullisena ja kerto-
vana, jossa kiinnitimme erityista huomiota siihen, etta vastauksista koottu tiivis-
telma tulisi siséaltdmaan vastaukset sinansa ilman suurempia tulkintoja. Tulosten
analysointia toteutettiin johtopaatoksissd, jossa myo6s perustelimme tulkinto-

jamme. (Jokinen, i.a.)

9.2 Sairaanhoitajan ammatillinen kasvu

Opinnaytetyon yhteistybkumppanin Iéysimme opettajamme avulla. Opinnéayte-
tyon aihe valikoitui yhteistydssa yhteistybkumppanimme kanssa, silla halusimme
tehda opinnaytetydbmme aiheesta, josta voisi olla myds konkreettista hyotya. Ai-
healue tiivistyi nykyiseen muotoonsa lopulta yhteistydtaholta her&nneesté tar-
peesta. Kokoustimme yhteistyokumppanimme kanssa muutamaan otteeseen
opinnaytetydprosessin eri vaiheissa. Lisdksi vaihdoimme ajatuksia viestein.
Saimme yhteistydkumppaniltamme arvokasta palautetta ja suuntaviivoja esimer-

kiksi kyselydmme suunnitellessamme.

Opinnaytetydmme aihe tuntui alusta asti molemmille tarkealta. Kun aloitimme, oli
meisté toisella pitka tyokokemus kotihoidon tydkentalta ja toisella jonkun verran
kokemusta palliatiiviseen hoitoon erikoistuneelta vuodeosastolta. Myohemmin
meista toinen paatyi Syopakeskuksen poliklinikalle tdihin ja samalla myds opin-

naytetyon aihe tuli entista lahemmaksi arkipaivaa.
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Opinnaytetyoprosessimme sisélsi paljon haasteita ja vastoinkaymisia. Alkuperéai-
nen aikataulu venyi monesta syysta. Yhteisty6kumppanimme vastuuhenkil6 vaih-
tui aivan prosessin alkuvaiheessa ja oma opinnaytetydryhmamme kokoonpano
muuttui myos aivan alussa. Matkalle mahtui uutta elamaa, hieman epéatoivoa,
sairastelua ja uusi ihminen. Kuten myods uusien asioiden oppimista, oivaltamista
ja herkistymista kyselyn vastauksista. Valilla opinnaytetydn valmistuminen tuntui
mahdottomalta kaiken arjen keskella. Pienin askelin se kuitenkin valmistui.

Sairaanhoitajan osaamisvaatimuksia eli osaamiskompetensseja on yhteensa 13
(Diakonia-ammattikorkeakoulu, i.a.). Naista kompetensseista vahvistuivat erityi-
sesti asiakaslahtoisyyden, kommunikoinnin, eettisyyden seka ohjauksen ja oma-
hoidon tukemisen osaamisalat. Koemme, etta tama opinnaytetyd vahvisti koko-
naisvaltaisesti jo ennen opintoja seka niiden aikana kertynyttd ammattiosaamis-
tamme. Toisella meistéa opinnaytetyo tuki jo tydmaailmassa kerrytettya osaamista
syOpéasairauksiin liittyen ja toinen meista oppi syopaan liittyvistd asioista lisaa

myo6s hoitotydn nakdkulmasta.

Meille molemmille jo alusta asti keskeisessd merkityksessa hoitoty6sséa on ollut
potilaan kokonaisvaltainen ja arvostava kohtaaminen. Naiden asioiden merkitys
korostui my6s opinnaytetydssdmme. Tassa yhdistyy jo kaksi merkittavaa osaa-
miskompetenssia, joista toinen kasittelee asiakaslahtoisyytta ja toinen ammatilli-
suutta seka sen eettisyytta. Hoitotyota maarittavéat hoitotyon arvot, periaatteet
seka eettiset ohjeet. Potilaan kokonaisvaltaisuuden huomioiminen arvostavasti
on myos potilaan ihmisarvon huomioimista. Asiakaslahtdisyytta puolestaan on jo
se, etta kiinnittaa potilaan tarpeisiin ja toiveisiin huomiota yksiléllisesti, mutta hoi-
taa kuitenkin kaikkia potilaita tasavertaisesti. On tarkeaa huomioida tai ainakin
kysya myos mahdollisen kulttuuritaustan tai l[&aheisten vaikutuksista potilaan hoi-
dossa. Naiden asioiden merkitys voi korostua esimerkiksi tuen tarjoamisen toteu-

tusta pohdittaessa. (Laukkanen, 2020.)

Erityisesti merkittdvaa myos on, miten otat potilaan, hanen laheisenséa ja heidan
huolensa vastaan. Kuinka kuuntelet ja muotoilet asioita, joita he eivat valttamatta

haluaisi kuulla. Kaikella talla on valtava merkitys sille, kuinka potilaat ja heidan
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laheisensa kohtaavat vaikean tilanteen ja minkélaiseksi heidén toivokasityksensa
muotoutuu. (Laaksovirta, 2017.) On siis myos tarke&da osata kommunikoida am-
matillisesti, vaikka ei potilaalle tai hanen laheiselleen puhuttaessa kayttaisikaan
ammattisanastoa. Kommunikoitaessa taytyy huomioida my6s kohderyhmansa
erityispiirteet sekd mahdollinen ikdryhma. (Laukkanen, 2020.) On merkittava ero
kertoa levinneesta syopataudista nuorelle vasta elamaansa aloittelevalle aikui-
selle kuin jo muutenkin huonokuntoiselle ikaihmiselle, vaikka tilanne on yhta va-

kava ja mahdollisesti pelkoa herattava molemmille esimerkkihenkildille.

Tarkeda on myos tietaa ja tunnistaa, missd menee oman vastuun ja osaamisensa
rajat. Tyota tehdaéan laajalti moniammatillisesti ja jokaisella ty6hon osallistuvalla
on omat roolinsa potilaiden hoidon palveluketjuissa. (Laukkanen, 2020.) Esimer-
kiksi vaikka itse osaisi ottaa kantaa potilaan laékityksen muutoksiin, kuuluu se
vastuu kuitenkin laakarille. Samoin kuin potilaiden kuvantamistutkimuksiin liitty-
vien lausuntojen lapi kdyminen. Vaikka lausunnon lukeminen itsess&én tuntuisi
helpolta ja vahapatoiselta tehtavalta, niin se voi herattaa kuulijassaan kysymyk-
sid, joihin sairaanhoitajana ei osaa tai pysty vastamaan. Joka taas voi herattaa

lisdd kysymyksia. Talléin ollaan seka eettisten ettd ammatillisten asioiden aarella.

Erityisesti syopahoitotydssa korostuu potilaan ohjaamisen osaaminen sek& oma-
hoidon tukeminen. Vastaanotoilla usein toimitaan tyoparina laakarin kanssa ja
talléin tarvitaan molempien hyvaa havainnointikykya. Myds sairaanhoitajan on
osattava arvioida potilaan kykya omaksua annettua tietoa seka arvioida potilaan
voimavaroja. On osattava tunnistaa kohderyhmansé ja pohtia, minkalaista oh-
jaustapaa juuri tama potilas tarvitsee. Jollekin potilaalle ohjauksen voi huolettaa
jarjestaa etayhteyksin, mutta toisesta nakee heti, ettd han tarvitsee ohjauksen
paikan paalla hoitajan vastaanotolla. (Laukkanen, 2020.) Ja puhuttiinpa poti-
laasta tai hanen laheisestaén, niin voimavarojen kartoittaminen korostuu erityi-
sesti uutta hoitoa aloitettaessa. Silla jos voimavarat ovat muutoinkin vahissa, on
uuden tiedon omaksuminen selvasti haastavampaa. Tall6in on syyta pohtia, mi-
ten voimavaroja voitaisi tukea ja olisiko syyta jarjestaa ohjausta johonkin toiseen

ajankohtaan.
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Kaytannon tydssa olemme huomanneet, etta erityisesti nykypaivana suosittavien
etayhteyksien varjopuolena on se, etté potilaan voinnin ja vastaanottokyvyn arvi-
oiminen puhelimitse voi olla hankalaa. Erityisesti asia korostuu, jos potilaan la-
heiset eivat koskaan ole paikalla hoitavan tahon kanssa keskustellessa. Potilas
voi kuulostaa puhelimessa hyvinvoivalta ja orientoituneelta, vaikka tilanne olisi
todellisuudessa aivan toinen. Paikan paalla tilannetta on helpompi arvioida koko-
naisvaltaisemmin, kun potilaan nékee. Silloin ndkee esimerkiksi, kuinka han liik-
kuu ja kommunikoi. Paikan paalla on myds helpompi kayttaa erilaisia ohjausme-
netelmia, kuten suullista ja kirjallista ohjausta sekad demonstrointia. Voi kayda kir-
jallista materiaalia yhdessa potilaan kanssa lapi ja antaa sen viela potilaalle kotiin
luettavaksi. (Laukkanen, 2020.) Paikan paalla on myos helpompi arvioida, omak-
suiko potilas annettua tietoa, tarvitseeko han kenties lisdaohjausta tai olisiko ha-

nella viela kysyttavaa aiheeseen liittyen.

Hoidon sitoutuvuuden kannalta potilaan ohjaus on tarke&a. Ohjaus nimittain voi
maarittdd kuinka toiveikkaasti potilas vastaanotolta lahtee. Jos ihminen uskoo
voivansa vaikuttaa omaan tilanteeseensa ja on toiveikas, niin pyrkii ihminen myés
useammin sitoutumaan sovittuun ladkehoitoon ja tutkimuksiin. (Kylméa, 1996, s.
12-13.) Paikalla ohjausta kuulemassa oleva laheinen voi rauhoittaa, silla kaikki
muistettavat asiat eivat ole enaa vain oman muistin varassa. On tarkeaa kayda
lapi myds hoitojen mahdolliset haittavaikutukset. Yhta tarkeaa on kuitenkin ohjata
myo6s haittavaikutuksia vastaan olevien ladkkeiden tarvittava kayttd seka antaa
potilaalle yhteystiedot, jonne han voi olla yhteydessd, jos kysyttavaa tulee tai
maaratyt oireladkkeet eivat riité oireiden hallintaan. Voi lisdtd oman toimijuuden
kokemusta, kun on jo jonkin tyokalu, milla omaan oloon voi yrittédé vaikuttaa. Ja

toimijuuden kokeminen puolestaan lisaa toiveikkuutta. (Kallio, 2020, s. 98-101.)

Oman kokemuksemme mukaan suurella osalla sairaanhoitajista on viela kehitet-
tavaa erityisesti kohtaamiseen ja vaikeisiin tilanteisiin liittyvissa asioissa. Olemme
tunnistaneet ongelman erityisesti harjoitteluiden aikana, jolloin olemme nahneet
useita eri paikkoja ja erilaisia tydskentelytyylejd. Toivomme opinndytetydmme li-

saavan asian tarkeyttd ja nakyvyytta myos syopasairauksien ulkopuolelle.
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Kliininen hoitoty® on sairaanhoitajan tydssa tarkeassa roolissa, mutta se ei saa
olla ainoa toimiva osa-alue (Laukkanen, 2020). Esimerkiksi my6s terveyden edis-
tamisen nakodkulmasta keskustelu potilaan ja hédnen laheisensa kanssa on mer-
kittavaa. Keskustelun aikana voi selvitd merkittavia terveydellisia asioita, joita
muuten ei olisi tullut ilmi. Esimerkiksi infuusiosytostaattihoitoja annettaessa on
tarkeaa kayda lapi potilaan kanssa tietyt asiat, jotta selvidisi onko potilaalle tullut
ladkkeista sellaisia haittoja, joita héan ei ole ajatellut edes liittyvan hoitoihin. N&in
voidaan ohjata lisdé tai paremmin omahoitoa, joka taas voi merkittavasti parantaa

potilaan yleisvointia.

Uskomme, etta jatkossa useammin ja herkemmin tulemme kysym&éan vastaan-
otoilla tai muussa hoitotytssa laheisia tavatessamme myos heidan kuulumisiaan.
Sydpatautien poliklinikalla usein laakarin ensikaynnilla laakari puhuu psykososi-
aalisen tuen mahdollisuuksista, mutta usein talléin potilaat eivat koe olevansa
siihen viela valmiita. Tukea taytyy ehdottomasti muistaa tarjota myds myohem-
missa vaiheissa ja erityisesti heille, joista huokuu se pelon, pahanolon ja vasy-
myksen tunne. Mutta myds heille, jotka tuntuvat parjadvan hyvin omillaan, silla

pelkastaan vastaanotoilla ulospéin nakyva ei koskaan ole koko totuus.

9.3 Ammatillinen kasvu diakonisessa hoitotytssa

Sairaanhoitaja-diakonissan osaamiskompetenssit on jaoteltu jo edellisessa kap-
paleessa mainittuihin sairaanhoitajan 13 osaamisalueeseen ja lisaksi diakonia-
tyontekijan kompetensseihin. Diakoniatytntekijan osaaminen jaetaan neljaén eri
osa-alueeseen: hengellisen hoitotydn osaaminen, diakonisen asiakastydn osaa-
minen, kirkon organisaation tunteminen ja yhteisty6taidot seka yhteisoéllinen ja
yhteiskunnallinen osaaminen. (Diakonia-ammattikorkeakoulu, i.a.) Opinnayte-
tydmme lisasi erityisesti hengellisen hoitoty6n ja yhteisollisen osaamisen osaa-

misalueita, seké erityisesti niiden tiedostamista.

Koemme, etta tiedostamme tdméan tyon jalkeen entistd paremmin, ettd hyvaa ja
arvokasta kohtaamistamme ohjaa myds kristillinen ihmiskasitys, joka perustuu

lahimmaisen rakkauteen. Hoitajan ihmiskasitys ohjaa vahvasti hanen ty6taan ja
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kokonaisvaltaisuuden nakeminen on lopulta my6s hyvin kristillinen ajatus. Kristil-
lisen ihnmiskasityksen mukaan ihminen on jakamaton kokonaisuus, jossa tarkeaa
on hoitaa ruumiin ohella myds henkea ja sielua. My6s jokaisen ihmisen yhtalai-
nen arvokkuus on kristilliseen ihmiskasitykseen liittyva ajatus. (Aalto & Gothoni,
2009, s. 10-11.)

Diakonisen asiakastydn osaamiskompetenssista yksildiden eri elaméantilanteiden
ja voimavarojen tunnistaminen seka naissa tukeminen on yhtenevainen sairaan-
hoitajan osaamisalueisiin (Diakonia-ammattikorkeakoulu, i.a.) ja korostuu myds
tésséa opinnaytetydssa. Toinen molempia ammattialoja yhdistava tekija on sielun-
hoidollisen tarpeen tunnistaminen. Sielunhoidollisella tuella voidaan auttaa sai-
rastunutta ja hanen l&heistdén selvidméan sairaudesta johtuvasta uudesta ela-
mantilanteesta (Aalto & Gothoni, 2009, s. 18-19). Sielunhoidollista keskustelua
voi tulla eteen tydymparistosta rijppumatta ja sielunhoitoon merkittdva osa opin-
naytetyotdmme myo6s nivoutuu. Kohtaamiseen ja toivoon perehtyessamme tun-
nistamme nykyaan entistéa paremmin sielunhoidollisia tarpeita ja osaamme vas-

tata niihin paremmin.

Hengellisyys on uskon kaytannon harjoittamista. Hengellisyytta toteutetaan poti-
laan tai h&nen laheisensa tarpeiden ja toiveiden mukaan. Se voi olla esimerkiksi
ehtoollinen, yhteisen rukouksen lausuminen, oman pyhéan kirjan lukeminen tai
hengellisen musiikin laulaminen. (Aalto & Gothdni, 2009, 12-13.) Hengellisen hoi-
totyon nakokulmasta meilla molemmilla on viela kuitenkin myds opittavaa roh-
keudessa hengellisista tarpeista kysyttaessa. Opintojen aikana meille molem-
mille on kertynyt varmuutta tarttua mahdollisiin hengellisiin kysymyksiin tai tarpei-
siin herkemmin seka toteuttaa hengellisyytta kaytanndssa, mutta oma-aloitteinen
kysyminen hengellisyydesta ja sen tarpeesta tarvitsee viela lisda rohkeutta. Sille
kuitenkin selvasti olisi tarvetta, vaikkei se usein ensimmaisend keskusteluista

esille tulisikaan.

Usein erityisesti kriittisesti sairastuneilla hengellisyyden tarve voi nousta, vaikka
ihminen ei olisi sitd aiemmin tunnistanut. Talldin on tarkeaa olla mahdollisuus
pohtia asiaa ja mieleen heranneita kysymyksia toisen ihmisen kanssa. Usein ky-

symyksiin vastauksen saaminen voi olla toisarvoista, silla jo pelkka lasnéolo ja
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kuunteleminen usein riittda, ja siitd hengellisessa hoidossa onkin kyse. Mahdolli-
suus hengellisyydelle voi lisatd merkittavasti yksilon toivoa. (Aalto & Gothoni,
2009, s. 12-15.)

Yhteisollisen ja yhteiskunnallisen kompetenssista meille erityisesti mieleen nou-
see moniammatillinen ty6 seka yhteisollisyyden merkitys (Diakonia-ammattikor-
keakoulu, i.a.). Tata tyota tehdessamme meilla oli alusta alkaen ajatus siita, etta
haluamme mainita esitteessd mahdolliseksi auttavaksi tahoksi oman lahiseura-
kunnan. Tama halu nousi yhteisesta keskustelustamme ja siitd, miten asian na-
emme olevan kaytannon tyokentalla. Sairaalamaailmassa hengellisista asioista
puhuminen tai seurakunnan mainitseminen saattaa aiheuttaa huonoa vastaanot-

toa. Nama asiat katsotaan kuuluvaksi vain sairaalapapille.

Sairaalapapille puhumiseenkin useilla potilailla erityisesti osastoilla on suuri kyn-
nys. Luulemme, ettd niin hoitohenkildkunta kuin potilaatkaan eivat ole tietoisia,
ettd seurakuntien diakoniatyontekijat, papit ja sairaalapapit tarjoavat keskustelu-
tukea myos ilman tarvetta keskustella uskonnollisista asioista. Seurakunnasta
potilas tai hanen laheisensa voisi parhaimmillaan saada hyvinvointia parantavan
tilviin yhteison ja muuta ajateltavaa, vaikka esimerkiksi jumalanpalveluksiin osal-

listuminen tuntuisi itselle vieraalta.

Toisaalta |6ydetty usko voi antaa ihmiselle lohtua, laheisyytta ja toivoa. Toivomi-
sen ja uskomisen mahdollisuus vaikutta laaja-alaisesti kaikkeen. (Kylma, 1996,
s. 20-21.) Se ei ehka auta parantamaan sy6paa, mutta edesauttaa hoitoon sitou-
tumista ja ehkaisee tiettyjen perussairauksien puhkeamista (Tindle ym., 2009).
Toivo antaa tilan mahdollisuuksille. Se auttaa jaksamaan, vaikkei aina jaksaisi-
kaan. Olipa kyse sitten sairaanhoitajan tai diakoniatyontekijan vastaanotolle tule-

vasta henkilosta.

9.4 Jatkotutkimusaiheet

Aloittamaamme tutkimusta voisi jatkaa pidemmallekin. Olisi mielenkiintoista

kuulla esimerkiksi koronapandemian vaikutuksista vertaistuen pariin paasyyn.
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Liséksi olisi mielenkiintoista selvittdda mik& kanava on ihmisten mielesta paras
vertaistuelle. Verkossa on paljon tapahtumaa ja toimintaa, mutta kokevatko ihmi-
set kumminkin paremmaksi tavaksi paikan paalla tapahtuvan toiminnan ja vaikut-

taako tahan henkildiden ika?

Kyselyymme vastanneista 75 % oli naisia ja ainoastaan 25 % oli miehid. Miehille
suunnattu tutkimus olisi myds mielenkiintoinen, etenkin rintasyévan ja yhteistyo-
kumppanimme nakokulmasta. Rintasydop&én sairastuu vuosittain noin 5000
naista. Miesten rintasydpa on harvinaisempaa, tapauksia on vuositasolla noin 30
(Kaikki syovasta, i.a.), joten olisi mielenkiintoista tietdaé minkalaista tukea miehet

kaipaavat sairastuneena tai laheisend, ja mika on miesten ajatus toivosta.

Kyselyn vastauksistakin esille nousi tarve tutkia jo tdssa opinnaytetydssa tutkit-
tuja teemoja erityisesti lasten ja nuorten nakdkulmasta. Kyselyssa toivottiin ver-
taistukimahdollisuutta myos lapsille ja nuorille seka tietopakettia siité, kuinka eri-
tyisesti syopaén sairastuneen lapsi pitaisi kohdata ikavaiheeseensa verraten ja

miten lapselle kerrotaan vanhemman tulevasta kuolemasta.

Teemoja ja jatkotutkimusaiheita tarke&n aiheen ympaérilta on paljon. Toivomme,
ettd tydostamme on syopasairaiden laheisille hyotya ja etta jatkossa laheiset ja
lapset saavat jo varhaisessa vaiheessa tukea, niin etta valtytdan tunteelta, etta

taytyy vain yksin jaksaa.
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LIITE 1. Saatekirje

Hei,

Olemme Jonna Rauta ja Pinja Karuveha, ja opiskelemme Diakonia-ammattikorkeakoulussa vii-
meistd vuotta sairaanhoitaja-diakonissoiksi. Teemme opinndytetyota syopaan sairastuneen |a-
heisen kohtaamisesta, tuen tarpeen riittdvyydesta ja toivon merkityksesta. Silla kasityksemme
mukaan omaisten jaksamista ei huomioida riittavalla tavalla. Oman laheisen sairastuminen kun
on suuri kriisi my0s sairastuneen lahipiirille.

Toivo ja toive on hyva kasittein erottaa toisistaan. Voimme toivoa (toive) myods eparealistisia
asioita sairastaessamme (kuten taytta parantumista parantumattomasta sairaudesta. Toivo on
kuitenkin eri asia kuin toive: toivoon, toisin kuin eparealistisiin toiveisiin, voi kiinnittya silloinkin,
kun tilanne nayttaa vaikealta. Vaikeassakin tilanteessa on toivoa: se vain kiinnittyy eri asioihin
kuin ennen sairastumista. Se kannattelee arjessa ja antaa voimaa jaksaa eteenpain.

Kasittelemme kyselyn vastaukset anonyymisti ja vastaukset havitetdan asianmukaisesti opin-
naytetyOprosessin paatyttya. Kyselyn ja teoriatiedon pohjalta kokoamme informatiivisen ver-
taistuellisen esitteen sairastuneen laheiselle, jota jatkossa voidaan vastaanottojen yhteydessa
antaa mukaan sairastuneelle ja hdnen ldheiselleen.

Olisimme kiitollisia, jos sinulla on aikaa vasta kyselyymme.

Terveisin:
Jonna Rauta

Pinja Karuveha


mailto:jonna.rauta@student.diak.fi
mailto:pinja.karuveha@student.diak.fi
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LIITE 2. Kyselylomakkeen kysymykset

Kysymykset:

1.

Sukupuoli (Mies/Nainen/Muu/En halua vastata)

2. lka (Alle 20v./20-30v./30-40v./40-50v./50-60v./60-70v./yli 70v.)
3.
4

. Onko sinulle sairastuneen laheisena tarjottu tukea (esim. keskustelutuki)?

Kuinka kauan laheisesi sairastumisesta on? (Avoin)

(Kyll&/Ei)
Onko tarjottu tuki ollut mielestasi riittavaa? (Kylla/Ei)
a. Jos olet saanut tukea, millaisesta tuesta olet hyotynyt? (Avoin)
b. Minké&laista tukea olisit kaivannut? (Avoin)
Oletko saanut vertaistukea? (Kyll&/Ei)
a. Olisitko kaivannut vertaistukea? (Kylla/Ei)
b. Jos sait vertaistukea, koitko vertaisuuden yllapitavan toivoa?
(Avoin)
Mita toivo sinulle tarkoittaa? (Avoin)
Mista sina saat toivoa? (Avoin)

Mista sina saat voimaa jaksaa? (Avoin)



LIITE 3. Vertaistuellinen esite

KESKUSTELUTUKEA
KAIPAAVALLE

omuotoise

Syoépdjarjestojen vertaustukipalvelut

SKohtaiset seka ryhma

Suomen Syoépayhdistys ry ja
sen jasenjarjestot
ka vasta
Toivo-vertaistukisovellus
sovellu

maksuten anonyymi puhe

Oman alueen seurakunnan
nuoriso- tai perhetyéntekija,
diakoniatyontekija tai pappi
kesl t « da

luapua v

"y . Oman alueen terveysaseman
JOKAINEN S Sty
psykiatrinen sairaanhoitaja

YHTEINEN HETKI JA
JOKAINEN UUSI
AAMU TUNTUVAT
ARVOKKAILTA." Poliklinikalla hoitohenkilékunta

Oma perhe ja lahipiiri

- e "TOIVO TARKOITTAA
VERTAISTUKI MINULLE US
TULEVAISUUTEEN

KATKKI JARJESTYY."

"TYTTARENI SANOIN:
El MUREHDITA ENNA
MUUTEN MUREHDITAAN

"TOIVOA PITAA OLLA AINA.
ASTAT MENEE OMALLA
PAINOLLAAN
/ STI KOHTI

PAREMPAA."

"HYVAT HOITOTULOKSET:
LUOTTAMUS
LAAKETIETEESEEN JA
VERTAISTUKI TUOVAT
MINULLE TOIVOA.
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LAHEISEN
OO

ESITE SYOPAAN
SAIRASTUNEEN
LAHEISELLE

LAHEISEN TOIVO

huolta myos toisesta

MISTA VOIMAA JAKSAA?




