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Taman empiirisen tutkimuksen tarkoituksena oli selvittad minkalaista tietoa ja so-
siaalista tukea nuoret, alle 50-vuotiaana rintasy0péan sairastuneet ovat kokeneet
tarvitsevansa ja saaneensa terveydenhuollon ammattilaisilta ja onko se ollut riitta-
vaé. Aihe on ajankohtainen ja tarked, kun nuorien rintasy0paén sairastuneiden
maaré kasvaa koko ajan. Tutkimus toteutettiin yhteistydssa opinnaytetyon tilaajan,
Siskot — sy6péakuntoutujat Ry:n kanssa.

Opinnaytetyoprojekti aloitettiin kevaalla 2014. Tutkimuksen teoreettisen viiteke-
hyksen keskeisié késitteitd olivat rintasy0pé, nuori rintasyopapotilas, tiedollinen
tuki ja sosiaalinen tuki. Tutkitun tiedon hakemiseen kéaytettiin suomalaisia ja ul-
komaalaisia tietokantoja. Tutkimus toteutettiin kvantitatiivisesti eli maaréllisesti.
Aineisto kerattiin talvella 2015 tyon tilaajan verkkosivulla seké sosiaalisessa me-
diassa julkaistun strukturoidun kyselylomakkeen avulla ja siihen vastasi yhteensa
76 henkilda. Aineiston analysoinnissa kaytettiin SPSS 2.0 -menetelmaa. Kysely-
lomakkeessa oli lisaksi mahdollisuus vastata yhteen avoimeen kysymykseen.

Tutkimustulosten perusteella paadyttiin johtopéaatdkseen, jonka mukaan alle 50-
vuotiaana rintasyopaan sairastuneen tiedon ja sosiaalisen tuen tarve on suuri. Val-
taosa vastaajista koki tarvitsevansa tietoa ja sosiaalista tukea enemman, kuin ter-
veydenhuollon ammattilaiset olivat sit4 heille antaneet. VVain puolet kokee saa-
neensa tiedollista tukea riittavasti terveydenhuollon ammattilaisilta ja noin kol-
mannes kokee saaneensa terveydenhuollon ammattilaisilta riittdvésti sosiaalista
tukea. Suurin osa vastaajista oli sitd mieltd, ettei heidan ikaansa ja eldmantilannet-
taan oltu otettu tarpeeksi huomioon.

Jatkotutkimusaiheeksi voidaan ehdottaa aiheen syvéllisempaa tutkimista, jonka
tuloksien pohjalta on mahdollista tuottaa opaslehtinen poliklinikoiden ja syopayh-
distyksien kayttoon.
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The purpose of this empirical study was to clarify what kind of information and
social support young, under 50 year-old people who have got breast cancer, felt
they have needed and received from health care professionals and if it had been
sufficient. The topic is current and important since the amount of young people
who get breast cancer is constantly increasing. This study was carried out in coop-
eration with the partner that commissioned the thesis, a registered association Sis-
ters - women rehabilitating from cancer.

The thesis project was commenced in spring 2014. The key concepts of the theo-
retical framework were breast cancer, young breast cancer patient, informative
support and social support. Finnish and foreign databases were used to search for
scientific data. The thesis was conducted quantitatively. The material was collect-
ed during winter 2015 with a structured questionnaire, answered by 76 respond-
ents, published on the website of the client and in social media. A SPSS 2.0 meth-
od was used to analyse the material. There was also a possibility to answer one
open-ended question on the questionnaire.

The conclusion according to research results was that the need for information and
social support for people under 50 with breast cancer is considerable. The majori-
ty of the respondents experienced the need for more information and social sup-
port than what they had received from health care professionals. Only a half of the
respondents felt they had received enough informative support and around one
third felt that they had received enough social support from the health care profes-
sionals. The majority of the respondents felt their age and life situation had not
been adequately considered.

A topic for further research could be to study the topic more profoundly and to
make a patient guide to be used by the clinics and the cancer associations.
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1 JOHDANTO

Taman opinndytetyon tarkoitus oli selvittdd minkélaista tietoa ja sosiaalista tukea
nuoret, alle 50-vuotiaana rintasy6pddn sairastuneet ovat toipumismatkallaan ko-
keneet tarvitsevansa ja saaneensa terveydenhuollon ammattilaisilta. Aihe on todel-
la ajankohtainen ja tarked juuri nyt, kun nuoria rintasydpaan sairastuneita on ko-

koajan enemman.

Rintasyopad koskevia tutkimuksia on tehty runsaasti, mutta nuorista rintasyopaan
sairastuneista on tutkimustietoa olemassa vain vahan. Osaltaan tutkimustiedon
vahyyden voi selittdd se, ettd rintasydpaan sairastuminen alle 50-vuotiaana on

suhteellisen harvinaista.

Nuorten rintasyopaa sairastavien tukemisessa on vield paljon kehitettavaa ja tu-
kemisella voidaan parantaa sairastuneiden elamanlaatua. Terveydenhuollon am-
mattilaiset tarvitsevat parempia valmiuksia nuorena rintasy0padn sairastuneiden

kohtaamiseen ja tukemiseen. (Haatanen & Laitinen 2013, 51.)

Aiemmin tehdyt tutkimukset ovat osoittaneet, ettd sairauden aikana saatu tieto ja
sosiaalinen tuki edesauttavat tervehtymisprosessissa. Jotta tiedollinen ja sosiaali-
nen tuki osattaisiin kohdentaa tarkoituksen mukaisesti, tarvitaan siitd tutkimustie-
toa. (Muurinen, 2009; Mikkola, 2006.)

Yleensd saatavilla oleva tieto ja tuki on suunnattu kaikille sairastuneille, sek& nuo-
remmille ettd vanhemmille potilaille. Se, minka vanhempi potilas kokee hyddylli-
send ja varmuutta tuovana tietona ja tukena, ei valttaméttd ole sitd nuoremman
sairastuneen mielestd. Suuri osa nuorista sairastuneista on perheellisia pienten las-
ten vanhempia ja sen kaltaisessa tilanteessa kaikenikaisille tarjottu tuki ei valtta-
métta ole tarkoituksen mukaista. Samalla tavalla nuori lapseton ihminen saattaa
kokea padasiassa perheelliselle ihmiselle tarkoitetun tuen vaarén kaltaisena. Ver-
taistukea ei valttaméattd kaikilla paikkakunnilla ole tarjolla riittdvasti ja usein

sédannollisesti kokoontuvat ryhmat koostuvatkin iadkkddmmista rintasyopapotilaista



ja sairaudesta toipuneista ihmisista. Asia on tarked, silla useinkaan juuri sairaudes-
taan kuullut nuori nainen ei osaa tai halua hakea vertaistukea tai tietoa, varsinkin

jos tarjolla oleva tieto ja tuki on suunnattu yleisesti kaikkien ikdryhmien potilaille.

Nuori rintasyopépotilas tarvitsee rohkaisua ja tukea siita, ettd sairaus ei pelotta-
vuudestaan ja vakavuudestaan huolimatta ole vélttamatta lopullinen, vaan sitd on
hyvat mahdollisuudet parantua kokonaan ja eldmaa voi jatkaa sen jalkeen. Sairas-
tuneilla on usein pienid lapsia ja huoli naista on suuri. Oikeanlaisen tiedonsaannin
ja tuen avulla nuori nainen saa apua epdvarmuuteensa ja pelkoihinsa sek& var-
muutta l&hted jatkamaan eldméénsa syopahoitojen jalkeen. Parhaassa tapauksessa

raskauden mahdollisuuskin voi séilya, syovén luokituksesta riippuen.

Koska yhd nuoremmat sairastuvat tdhén vakavaan tautiin, on ensiarvoisen tarkeaa
huolehtia siitd, ettd tarjolla on riittavasti tietoa seka tukea myds nuorempien poti-
laiden elaméntilanteet huomioiden. Tavoitteena on, etta talla opinnaytetyolla pys-
tytddn vaikuttamaan siihen, ettd kyseinen asia otetaan huomioon sairaaloissa ja

hoitoyksikoissa ja ettd kynnys tiedon ja tuen etsintd&dn madaltuu.

Opinnaytetyo tehtiin helsinkilaiselle Siskot syépakuntoutujat ry:lle. Siskot on pie-
ni yhdistys, joka toimii yhteistydssa tunnetumman Rintasydpayhdistyksen kanssa
ja sen toiminta perustuu vertaistukeen ja vapaaehtoisuuteen. Yhdistys pyrkii toi-
minnallaan tukemaan erityisesti nuorten rintasyopapotilaiden kuntoutumista. Yh-
teyshenkilona toimi Tiina Aaltonen, joka on Siskot-yhdistyksen puheenjohtaja.

Yhdistykselld on omat verkkosivut, joiden kautta toimintaan voi tutustua.

Tassa tutkimuksessa hoitotieteellinen tutkimustieto aiheesta on haettu Medic- seka
PubMed- tietokannoista. Kéytetyt asiasanat Medicissd olivat rintasyopa (668
osumaa), rintasyopa ja sosiaalinen tuki (19 osumaa) sekd rintasyopé ja tiedollinen
tuki (18 osumaa). PubMed-tietokannassa kaytetyt hakusanat olivat breast cancer
and social support (4072 osumaa) seké breast cancer, social support and premeno-

pausal (58 osumaa).



2 RINTASYOPA

Suomessa elda noin 230 000 ihmista, joilla on ollut joskus elamansé aikana syopa.
SyoOpien esiintyvyys lisdantyy jatkuvasti. Uusia syopétapauksia vuonna 2009
Suomessa rekisterdéitiin 29 000. Naisten yleisin syopéa on rintasy6pa. Siihen sairas-
tuu noin 4500 naista vuosittain Suomessa. Todennakoisyys sairastua syopaan kas-
vaa i&n mukana. Alle 40-vuotiailla syévén esiintyvyys on harvinaista, mutta sen
jalkeen todenndkdisyys sairastua syopdan kasvaa nopeasti. Myos rintasyovan riski
alkaa kasvamaan 40. ikavuoden jalkeen. (Pukkala, Sankila & Rautalahti 2011.)

Sy0pé on vuosia kestdva tapahtumasarja, jossa alun perin terveen solun perimaai-
nes vaurioituu. Nama vaurioituneet solut muuttuvat useiden vélivaiheiden kautta
elimiston saatelyjarjestelmasté riippumattomaksi pahanlaatuiseksi solukoksi. Syo-
pasolukon kasvaessa sitd ympardiva kudos tuhoutuu ja kyseisen elimen toiminta
hairiintyy Kasvava solukko alkaa lopulta aiheuttamaan oireita. (Pukkala ym.
2011.)

Rintasydpa on yleisin sydpa naisten keskuudessa. Naisista joka 8. sairastuu rin-
tasyOopaan jossain eldménsa vaiheessa. Miehilla kyseinen sairaus on paljon harvi-
naisempi; vuosittain todetaan vain noin 15-20 tapausta Suomessa. Rintasyopaa
ilmenee yleensé 25. ikdvuodesta eteenpdin ja sairastumisen riski kasvaa ian kart-
tuessa. Suomen Syopérekisterin tietojen mukaan noin neljasosa naisten rintasyo-
vistd todetaan ik&ryhmissa 25-49, toinen neljannes 50-59-vuotiaiden ja noin puo-
let yli 60-vuotiaiden ik&ryhmissa. Joitain satunnaisia potilastapauksia on kuitenkin
lahivuosina ilmennyt, joissa sairastunut nainen on ollut alle 25-vuotias. (Syopéajéar-
jestot 2013.)

Rintasydvan yleistyminen johtuu pé&asiassa naisten elinian kohoamisesta. Alle
30-vuotiailla rintasyopé on hyvin harvinainen (0,2 % kaikista) ja se yleistyy 45.

ikdvuoden jalkeen. Miehilld rintasyépa on harvinainen. (Huovinen 2009.)

Yhtak&an varmaa syyté rintasyévan puhkeamiseen ei ole tiedossa. Useita riskite-

kijoita kuitenkin tunnetaan, néitd ovat mm. varhainen kuukautisten alkamisika ja



myohéisessa i4ssd alkaneet vaihdevuodet, lapsettomuus tai ensisynnytys yli 30-
vuoden i&ssd, pitk&aikainen estrogeeni-progesteroniyhdistelmalld tehty hor-
monikorvaushoito, ylipaino, altistuminen ionisoivalle séteilylle seka runsas alko-
holinkayttd. Noin 5-10 % kaikista rintasyovista liittyy perinndllinen rintasydpaalt-
tius, erityisesti BRCA1- ja BRCA2-geenimutaatiot. (Huovinen 2009.)

Rintasy0padn sairastumisen riskid pienentéa liikkunta, ensimmainen synnytys nuo-
rella idlla ja useat tdysiaikaiset raskaudet, munasarjojen hormonituotannon lopet-
taminen ennen vaihdevuosia ja menopaussia munasarjojen poistoleikkauksen tai
LHRH-analogihoidon avulla, molempien rintojen poisto etenkin BRCA1- ja
BRCAZ2-geenimutaation kantajilla. (Huovinen 2009.)

Rintasydvan varhainen havaitseminen on ensiarvoisen tarkedd ennusteen kannalta.
Rintojen oma tutkiminen, terveydenhuollossa tapahtuva rintojen palpointi seka
tarvittaessa jarjestettava kuvantaminen ovat térkeitd havainnointikeinoja, joiden
avulla rintasy0pé voidaan I0yt&a ja diagnosoida ja taten myos hoitaa ajoissa. (Bar-
ros Sierra Cordera & Marx 2014.)

Rintasydpa voi oireilla useilla eri tavoilla. Noin 80 % potilaista 16ytéa itse kivut-
toman kyhmyn rinnastaan. Kyhmy voi 16ytyd myo6s kainalosta. Iho tai nanni voi
vetdytyd sisadn tai nannin seudulle voi tulla ihottuman tapainen muutos. Kipua,
pistelya tai painon tunnetta saattaa esiintya rinnassa ja harvoin voi tulla myds eri-
tettd nannistd. Lisaksi etdpesakkeet voivat aiheuttaa oireita. Rintasyopé voi olla
mya0s oireeton ja se voidaan todeta seulontamammografiassa, vaikka palpoiden ei
mit&an tuntuisi. (Huovinen 2009.)

Rintasyopd voidaan todeta inspektion ja palpaation, kuvantamistutkimusten
(mammografia ja rintojen ultradanitutkimus) sek& paksuneulandytteen avulla, eli
niin sanottua kolmoisdiagnostiikkaa kayttden. Mammografia on rintojen perusku-
vantamistutkimus ja 50-69-vuotiaat naiset kutsutaan valtakunnalliseen maksutto-
maan seulontamammografiaan kahden vuoden vélein. Mammografiaa tdydentavié
kuvantamismenetelmida ovat kaikututkimus, suurennusmammografia ja erityisti-
lanteissa galaktografia sek& rintojen magneettikuvaus. Mammografian herkkyys

riippuu tutkittavan iastd, vanhemmissa ikéluokissa se on tarkempi kuin nuorem-



milla naisilla. Kaikututkimus mahdollistaa kystien erottamisen kiinteista kasvai-
mista, joita ndhdadn mammografiassa. Muutoksesta otetaan karkeaneulanéyte jo-
ko mammografian tai kaikututkimuksen avulla. Nayte otetaan myds epéilyttavista

kainalossa olevista imusolmukkeista. (Huovinen 2009.)

Erotusdiagnostiikassa tulevat kysymykseen hyvénlaatuiset fibrokystiset muutok-
set ja syopdadiagnoosi varmistetaan avohoidossa ennen erikoissairaanhoitoon |&-
hettamistd. Jos kainaloimusolmukelevinneisyys tai oireet antavat aihetta epailyyn
etapesédkkeistd, primaaridiagnostiikassa kaytetdan myos laboratoriotutkimuksia

sek& muiden kehonosien kuvantamistutkimuksia. (Huovinen 2009.)

Rintasyovat luokitellaan kahteen p&atyyppiin niiden kasvutavan mukaan. Toinen
naistd paatyypeistd on duktaalinen karsinooma ja toinen on lobulaarinen Karsi-
nooma. Nama péaatyypit voidaan jaotella edelleen useisiin alatyyppeihin. Liséksi
olemassa on monia harvinaisempia rintasyopéatyyppejd, kuten medulaarinen, apo-
kriininen, adenokystinen, papillaarinen ja mikropapilaarinen karsinooma. (Leide-
nius & Joensuu 2013, 601.)

Kaikista invasiivisista karsinoomista on 75-80% duktaalisia ja 10-15% on lobu-
laarisia. N&istd molemmista on myds in situ-muoto. Duktaalinen in situ on inva-
siivisen sy0vén esiaste ja lobulaarinen in situ viittaa suurentuneeseen invasiivisen
syovan riskiin, eika siis ole varsinaisesti syovan esiaste. Harvinaisempia histologi-
sia alatyyppeja ovat medullaarinen, tubulaarinen ja musinoottinen karsinooma se-

k& Pagetin tauti, joka esiintyy nannisséa. (Huovinen 2009.)

Rintasyopa voi olla my6s tulehduksellinen eli inflammatorinen. Se ei kuitenkaan
ole erillinen histologinen syopéatyyppi, vaan eraanlaista rintasyévan kliinista tau-
dinkuvaa. (Huovinen 2009.)

2.1 Rintasyovan leikkaushoito

Rintasyopéakasvaimen poisto tehddén rintaa sdastden aina kun se on kasvainta ym-

paroivan tervekudosmarginaalin maaran puolesta mahdollista. Kainalossa olevien
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imusolmukkeiden tila selvitetddn vartijaimusolmukeleikkauksella. Kainalon
imusolmukkeiden tyhjennysleikkaus tehd&in vain, jos vartijaimusolmukkeessa

havaitaan sydpad. (Huovinen 2009.)

Leikkauksen tavoitteena on saada rinnan kasvain sekd mahdolliset kainalon
imusolmukemetastaasit poistettua. Samalla selvidd kasvaimen koko sekd meta-
staattisten imusolmukkeiden lukumaéard, jotka puolestaan kertovat huomattavan

paljon taudin ennusteesta. (Joensuu, Leidenius & Huovinen 2013, 603.)

Rintasyodpaleikkaus voidaan tehdd joko rintaa séastden tai niin ettd koko rinta
poistetaan. Saastavassa leikkauksessa kasvain poistetaan riittavan suurin terveku-
dosmarginaalein ja siind pyritddn mahdollisimman hyvaan esteettiseen lopputu-
lokseen. Saéstava leikkaus voidaan tehdd potilaan sitd toivoessa, ellei sille ole ter-
veydellista estettd. (Leidenius & Joensuu 2013, 603.)

Rinnanpoistoleikkaus on aiheellinen silloin, kun s&astavé leikkaus ei tule kysee-
seen tai jos potilas itse toivoo rinnan kokopoistoa. Kokopoisto eli mastektomia
tehdaan noin 40 %:lle rintasyOpépotilaista. (Leidenius & Joensuu 2013, 603). Rin-
ta voidaan rekonstruoida kasvaimen poiston jalkeen joko valittémasti leikkauksen

yhteydessé tai myohemmin (Huovinen 2009).

2.2 Rintasydvan liitannaishoidot

Joskus solusalpaajahoidot voidaan aloittaa jo ennen kasvaimenpoistoleikkausta,
tata kutsutaan nimelld neoadjuvanttihoito tai preoperatiivinen solusalpaajahoito.
Sen tarkoituksena on pienentdd kasvainta riittavasti rintakirurgiaa varten, joko sil-
loin, kun potilas toivoo sadstavéd leikkausta. My6s kaikkein suurimpien, ison ko-
konsa takia leikkaukseen soveltumattomien kasvainten seka inflammatorisen rin-

tasydvan hoito aloitetaan solusalpaajaldékkein. (Joensuu ym. 2013, 603.)

Rintasyopd on joskus levinnyt rinnan ja imusolmukealueiden ulkopuolelle, eika

sitd valttaméttd ole voitu todeta levinneisyystutkimuksissa. Néiden subkliinisten
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metastaasien tuhoamiseen annetaan suurelle osalle potilaista liitdnndisladkehoito
eli adjuvanttihoito. Tama hoito aloitetaan mahdollisimman pian leikkauksen jal-
keen. Liitdnnéishoitojen kéytté perustuu satunnaisiin kokeisiin, joihin on osallis-
tunut tietty maaré potilaita. Heitd on seurattu hoitokokein pisimmilla&dn noin 30
vuoden ajan, eli kdytdnndssa koko heidan jaljella olevan elinkaaren ajan. Liitan-
naisladkehoitojen rooli on luultavasti merkittavin rintasyovan ennustetta paranta-
nut yksittainen tekija viime vuosikymmenien aikana. (Joensuu, Leidenius & Huo-
vinen 2013, 603.)

Solunsalpaajakuureja annetaan yleensa 6 kertaa ja noin kolmen viikon vélein.
Hormonireseptoripositiivisen rintasydvan liitdnndisladkehoitoon kuuluu solunsal-
paajien lisdksi hormonaalinen hoito ja HER2-positiivisen syovéan liitannaishoitoon
liitetd&n trastutsumabi-vasta-ainehoito. Jos potilas tarvitsee kaikki liitdnnaishoi-
dot, aloitetaan solusalpaajahoidolla ja sen jalkeen potilas saa sddehoitoa. Hormo-
naalinen hoito aloitetaan sédehoidon yhteydessd. Hormonaalinen hoito kestda
yleensa 5 vuotta ja korkean uusiutumisriskin potilailla voidaan hormonaalista hoi-
toa jatkaa vield viidelld vuodella, jolloin hoitoajan pituus on 10 vuotta. (Huovinen
2009.)
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3 NUORENA RINTASYOPAAN SAIRASTUNEEN TUKEMI-
NEN

Sairastuttuaan rintasy6pdan nuori nainen joutuu kohtaamaan erilaisia kysymyksia
liittyen opiskeluun, ty6elaméan, perhe-elaméén sekéd hedelmaéllisyyteen. Ne ovat
ensiarvoisen tarkeita asioita, jotka tulee ottaa huomioon hoitopaétdsten teon seka
hoitojen aikana. Hedelmaéllisessé i&ssd sairastuneen huoli sairauden seka hoitojen
vaikutuksista omaan hedelmaéllisyyteen ja kasvavaan lapsettomuusriskiin sekd ha-
luun tulla raskaaksi endd elaman myohemmaéssd vaiheessa, on merkittava.
(Greaney, Sprunck-Harrild, Ruddy, Ligibel, Barry, Baker, Meyer, Emmons, &
Partridge 2015.)

Ahdistus, haté ja stressi sekd seksuaalisuuteen ja kehonkuvaan liittyvat kysymyk-
set ovat huomattavia tekijoitd nuoren potilaan elamassé ja yleiset hoitosuhteeseen
liittyvét asiat, kuten aika laékarin kanssa, tiedonkulku, palveluiden saatavuus seké
taloudelliset ndkokohdat tulee huomioida. Potilaan henkinen hyvinvointi tulee ot-
taa huomioon, sill4 se on yksi tarkeistd osista paranemisprosessia. (Greaney ym.
2015.) Myos itse rintasyopéén ja sen hoitoihin liittyvien myyttien ja estojen pois-
taminen ja lieventaminen, on hyvin tarkeaa (Barros Sierra Cordera & Marx 2014).
Namaé asiat huomioimalla voidaan merkittavasti parantaa nuorten rintasyopapoti-

laiden hoidon laatua (Greaney ym. 2015).

Sairastuminen on ihmisen elamassé poikkeuksellinen tilanne ja se kuormittaa yk-
silon voimavaroja. Kun voimavarat ovat vdhentyneet, kokee ihminen tarvitsevan-
sa tavallista enemmén muiden tukea. (Mattila 2011, 24.) Potilaat ja hoitajat anta-
vat tuelle samanlaisia merkityksid. Tuki on heille tiedon rakentumista, tunteiden
oikeuttamista ja kasittelemistg, jatkuvuuden yll&pitdmista ja vuorovaikutussuhteen
olemassaoloa. (Mikkola 2006, 211-212.) Nuorena rintasyopaan sairastuneen tu-
kemisessa on kaytettdvd monipuolisesti erilaisia tuen muotoja. Keskeista rin-
tasyOpaan sairastuneen hoidossa on moniammatillinen ja laaja-alainen tukeminen.
(Haatanen & Laitinen 2013, 44-45.)
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Nuoret rintasyopad sairastavat kokevat tarvitsevansa tukea kaikissa sairastamisen
vaiheissa. Eniten kehitettavaa on hoitojen jalkeisessa tukemisessa. Hoitojen loput-
tua, séannéllinen kontakti terveydenhuoltoon lakkaa ja nuoret rintasyopaa sairas-
taneet ovat saattaneet kokea jaavansé tyhjan paalle. Hoitoyhteistjen tulisikin ak-
tilvisesti ohjata sairastuneita potilasjarjestojen ja muiden tukipalvelujen piiriin
hoitojen padtyttya. Hoitojen jalkeen annettu tuki on olennaista, sill4 sairastuneet
kokevat usein pelkoa koskien sydvan uusiutumista. (Haatanen & Laitinen 2013,
46.)

3.1 Tiedollinen tuki

Tiedollinen tuki tarkoittaa tietojen antamista, tilanteen selvittdmista potilaalle ja
paatdksenteossa tukemista. Tiedollisen tuen tarkoitus on auttaa ongelmanratkai-
sussa. Tietoa voi saada monista eri lahteistd, se voi olla monisisaltoista ja sité voi-

daan vélittad monella eri tavalla. (Kankaala ym. 2006, 35-36.)

SyoOpépotilaiden tiedontarpeet riippuvat sairausprosessin eri vaiheista. Tiedon tar-
ve muuttuu aina diagnoosin saamisesta jalkiseuranta- ja kuntoutusvaiheeseen asti.
Yleisimmat tiedontarpeet liittyvat syopésairauteen, syovan hoitomuotoihin ja nii-
den sivuvaikutuksiin, ennusteeseen, kuntoutumiseen, oman terveyden edistami-
seen, syOpésairauteen sopeutumiseen ja selviytymiseen, sosiaaliseen elaméén ja
ihmissuhteisiin seka taloudellisiin kysymyksiin. (Hautaméki-Lamminen 2012, 39—
40.)

Sairauden alkuvaihe ennen taudinkuvan lopullista selvidmistd, on koettu henkises-
ti erityisen raskaaksi keskeytyméattomaksi odotukseksi. Kukaan ei osannut antaa
vastauksia, joita henkinen haté olisi vaatinut. Odottaminen on koettu tuskalliseksi;
epétietoisuus tulevasta mammografia-ajasta, 1adkarin yhteydenotosta, poliklinik-
kakutsusta ja leikkauksesta sekda naytteiden vastauksista, joista selvidisi sy6van
laatu. (Leino 2011, 103.)

14



Rintasydpaa sairastavat toivovat saavansa terveydenhuollon ammattilaisilta moni-
puolista, todenmukaista ja yksilollista tietoa kaikissa sairauden vaiheissa (Haata-
nen & Laitinen 2013, 46). Hautamaki-Lammisen (2012, 39) mukaan potilaat pita-
vat tarkednd saada sairastumisen alkuvaiheessa tietoa, joka koskee syOpésairau-
teen annettavia hoitoja, toimintaohjeita mahdollisten komplikaatioiden ilmaantu-
essa, sivuvaikutusten hoitamisessa seka ohjausta ruokavalioon ja liikuntaan. Syo-
pahoitojen ensikdaynnit ovat erittdin tietopainotteisia ja tiedon saaminen rauhoittaa
epétietoista potilasta. Osa sairastuneista kuitenkin kokee, etté tietoa tulee alussa
litan paljon ja liian nopealla tahdilla. (Haatanen & Laitinen 2013, 46.) Sydpadiag-
noosin jalkeen ja hoitojen aikana tiedontarpeet kohdistuvat enemman syGpdasairau-
teen, ennusteeseen ja hoitoihin seka niiden aiheuttamiin sivuvaikutuksiin, mahdol-
lisiin muutoksiin, kivunhoitoon ja erilaisiin tukimuotoihin (Hautamaki-Lamminen
2012, 39; Haatanen & Laitinen 2013, 46). Hoitoprosessin edetessa tarvitaan tietoa
jatkohoidosta, sairauslomasta ja sosiaalieduista (Haatanen & Laitinen 2013). Hoi-
tojen jalkeen potilaat odottavat kuntoutumistaan edistdvaa tiedonsaantia (Hauta-
maki-Lamminen 2012, 40).

Haatanen & Laitinen (2013) ovat tutkineet opinndytetydssddn nuorena rin-
tasyopdan sairastuneiden naisten kokemuksia saamastaan tuesta sairauden eri vai-
heissa. Tdman laadullisen tutkimuksen mukaan nuoret, alle 40-vuotiaana rin-
tasydpaan sairastuneet olivat kokeneet tarvitsevansa ja mygs saaneensa monipuo-
lisesti tukea sairauden aikana. Sairastuneet kokivat tarkeimmiksi tuen muodoiksi
tiedollisen, konkreettisen, emotionaalisen, sek& vertaistuen. Tuen saanti kuvailtiin
hoitojen jalkeen puutteelliseksi ja hoitavalta taholta toivottiin enemman tukea.
Jatkotutkimusaiheeksi Haatanen & Laitinen (2013, 34-38) olivat pohtineet, min-
kalaista tukea nuoret rintasyopéén sairastuneet ovat kokeneet saaneensa tervey-

denhuollon ammattilaisilta.

On todettu, ettd suomalaiset rintasyopdapotilaat ovat kokeneet sairauteensa liitty-
van tiedonsaannin riittdmattomaksi (Hautamaki-Lamminen 2012, 39). Mattilan
(2011, 24) mukaan sairaalassa annettuun tukeen liittyy kehittdmishaasteita. Poti-

laan mukaan ottamista tulisi vahvistaa hoidon suunnittelussa ja hoidossa. Tietoa
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tulisi antaa kirjallisessa muodossa seka tiedottaa elaméntapojen merkityksesta ter-
veyden hoidossa. On mahdollista, ett4 hoitajien antama tiedollinen tuki painottuu
konkreettisiin ja osin ladketieteellisiin asioihin, ja vahemmalle jd&véat omahoidon
tukeminen ja seké terveyden ja selviytymisen edistdaminen. Hoitohenkilokunnan
kiire on keskeinen syy riittdmattoméaan tiedonsaantiin (Haatanen & Laitinen 2013,
22).

Nuoret rintasy0paa sairastavat haluavat yksityiskohtaista tietoa, jossa huomioi-
daan heidén ikansa ja elaménvaiheensa. He pitdvat tarkedna mahdollisuutta kes-
kustella asiantuntijan kanssa henkilokohtaisesta tilanteestaan. Sy0péa sairastavat
arvostavat rehellisyytta tiedollisessa tukemisessa. Suurin osa rintasyopapotilaista
on tyytyvaisié tiedollisen tuen maaréan, mutta nuoret naiset haluaisivat tietoa
enemman. Lisatietoa tarvitaan yleisista asioista, hoidosta, ennusteesta, elamanta-
voista ja hormonivaikutuksista. Nuoret rintasyopad sairastavat pitivét erityisen
tarkedna sitd, ettd hoitajat olivat osanneet vastata heitd askarruttaviin kysymyk-
siin. Tietoa tulisi antaa automaattisesti osana hoitoa, koska sairastunut ei valtta-
mattd osaa Kysya olennaista tai hantad mietityttavista asioista. (Haatanen & Laiti-
nen 2013, 21-22)

Leinon (2011) tutkimuksen mukaan negatiivisena tukena koettiin yleisen tiedon
saaminen, turhauttava ryhmanohjaus ja yksityisyyttd seka tietosuojaa loukkaava
ohjaus. Tieto tai ohjaus, joka oli tarkoitettu tueksi, saatettiin kokea negatiivisena
ja vain véhén tukea antavana, silla potilaat odottivat henkilokohtaisempaa tarpei-
siinsa perustuvaa neuvontaa ja ohjausta. Yleisen tiedon saaminen koettiin l&hes
tarpeettomana, he eivat halunneet kayttaa vahaista ohjausaikaa jo tiedossa oleviin
perusasioihin, vaan tiedon odotettiin koskevan enemman omaa henkilokohtaista
tilannetta. (Leino 2011, 159-160.)

3.2 Sosiaalinen tuki

Sosiaalisen tuen méarittely ei ole yksiselitteistd, koska siihen liittyy voimakas

subjektiivinen ja kokemuksellinen ulottuvuus. Késitteend sosiaalinen tuki otettiin
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kayttoon 1976, jolloin se maériteltiin tiedoksi, jonka seurauksena yksilé uskoo,
ettd hénestéd valitetddn, hanté rakastetaan, arvostetaan ja han on osallinen kahden
valiseen sitoumukseen. Sosiaalinen tuki helpottaa muutokseen sopeutumisessa ja
Kriiseissd. Sosiaalisen tuen antaja voi jakaa tilanteen aiheuttamaa taakkaa, henki-
sesti ja emotionaalisesti seké antaa palautetta ja ké&yttokelpoista tietoa. Talla pyri-
td&n parantamaan potilaan eldmassa syntyvien ongelmatilanteiden hahmottamista
ja hallintaa. Tutkimuksissa sosiaalinen tuki on liitetty selviytymiskasitteeseen ja
sosiaalisiin taitoihin. Sosiaalinen tuki voi olla suoraa henkillta toiselle annettua

tai epésuoraa jarjestelméan kautta saatua. (Kankaala ym. 2006, 33.)

Muurisen (2009) tutkimuksen mukaan rintasyopépotilaat eivét saaneet hoitohenki-
I6kunnalta riittavasti tukea sairausprosessin aikana. Tuen saannin ongelmaksi rin-
tasydpaan sairastuneet kokivat hoitohenkilokunnan jatkuvan vaihtuvuuden, koska
se esti hyvén hoitosuhteen muodostumisen. Psyykkisen tuen saamiseksi potilaan
tuli itse olla hyvin aktiivinen, jotta sai tarvitsemansa avun. (Muurinen 2009, 46—
48.)

Perhe ja vertaistuki koettiin tarkeimmiksi tuen antajiksi. Rintasydpapotilaat koke-
vat, ettd saman sairaus- ja hoitoprosessin lapi kdynyt henkild voi parhaiten ym-
martaa tuntemuksia ja kokemuksia, joita prosessi synnyttadd. Vertaistuen on koettu
auttavan rintasyovastd selvidmisessé. RintasyOpépotilaat pitivat yhteyttd “kohtalo-
tovereihin” puhelimitse sekd tapaamalla henkilokohtaisesti. Lisaksi he hakivat
vertaistukea ja keskustelukumppaneita internetin keskusteluryhmistd huomaten,
ettd muilla syopéan sairastuneilla tunteet ovat samankaltaisia kuin itselld. ”Kohta-
lotovereista” muodostui tdrkeitd ihmissuhteita, ja parhaimmillaan elinikdisid ysta-
vid. Vertaistuen koettiin voimistavan rintasydvan kanssa jaksamista ja uskoa pa-
ranemisen toteutumisesta. Potilaat kannustivat toisiaan ja osallistuivat vertaista-
paamisiin. Liséksi sairaalassa hoidoissa kdydessdan rintasyopapotilaat saattoivat

tavata toisia sy0péén sairastuneita ihmisida. (Muurinen 2009, 41-42.)

Leinon (2011) tutkimuksesta kavi ilmi, ettd perheen ldheisyys, miehen osallistava

tuki seka lasten pyyteetdn apu koettiin erityisen tarkedand. Naiset saivat puolisol-
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taan henkisen tuen lisdksi myds konkreettista apua leikkauksen jélkeisissa itsehoi-
totoimenpiteissd, kuten dreenin hoidossa tai sairaalaan hoitoihin kuljettamisessa.
Pienten lasten didit kaipasivat erityistd tukea puolisoiltaan. Perheen laheisyys seké
perheen kanssa oleminen antoivat voimaa. Naisten kokemusten mukaan perhe
reagoi jollain tavalla aidin sairastumiseen, mutta toisaalta sairastuminen, vaikeat
kokemukset ja hetket olivat yhdistaneet puolisoita ja perheitd. (Leino 2011, 161—
162.)

Myaos ystavien tuki oli yksi merkityksellinen osa sairaus- ja paranemisprosessia.
Ystavat kuuntelivat huolia, kannustivat lahtemadn kotoa ja auttoivat irrottamaan
ajatuksia pois rintasyovastd. Perheen lisdksi ystavéat olivat rintasyopépotilaan tu-
kena koko prosessin ajan. (Muurinen 2009, 41-42.)

Sosiaalisen tuen antaja voi auttaa potilasta omien voimavarojensa tehokkaampaan
kayttoon, ja ndin selviytymadan ristiriitatilanteista. Sosiaalisen tuen antaja voi ja-
kaa tilanteen aiheuttamaa taakkaa henkisesti, emotionaalisesti ja auttaa konkreetti-
sin toimenpitein sekd antaa palautetta ja kayttokelpoista tietoa parantaen néin
elaméssa syntyvien ongelmatilanteiden hahmottamista ja hallintaa. Sosiaalisen
tuen vaikuttavuus riippuu avun tarvitsijasta, annetusta avusta, sen maarastd, on-
gelmasta, tuen ajoituksesta ja auttajasta. Sosiaalisen tuen vaikuttavuuteen liittyy
myos fyysinen ymparisto. (Kankaala ym. 2006, 33.)

Hoitohenkilokunnan on tirkeéd suunnata sosiaalista tukea hoidon siirtymavaihei-
siin, etenkin sydpahoitojen alku- ja loppuvaiheisiin. Tuen tulee olla tarpeisiin poh-
jautuvaa, ennaltaehkdisevdd ja systemaattista. Lyhyet hoitoajat rajoittavat tuen
antamista ja edellyttdvat itsehoito valmiuksien lisddmistd. Erilaisia tuki-
interventioita tulee kehittda rintasyopépotilaita palvelevaksi, kuten internetin hyo-
dyntaminen tiedollisten ja itsehoitovalmiuksien ohjaamisessa. (Leino 2011, 38—
39.) Sosiaalisen tuen katsotaan vaikuttavan hyvinvointiin ennen muuta siten, etta
tuki lis&é tuen saajan tunnetta eldmanhallinnasta. Potilaan ja hoitajan vélinen vuo-
rovaikutussuhteen olemassaolo auttaa selviytymdan ja se toimii tukena itsessaan.

(Mikkola 2006, 215-216.) Nuoret rintasydpad sairastavat toivovat, ettd keskuste-
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luapua tarjottaisiin osana hoitoa, koska sairastuneet eivét sitd osaa valttamatta itse
pyytéa (Haatanen & Laitinen 2013, 44).

3.3 Terveydenhuollon ammattilaisilta saatu tuki

Ensikdynnilla syopatautien poliklinikalla tietoa rintasydvastd, sen laadusta ja jat-
kohoidoista tulee paljon. Useista rintasytpapotilaista tuntuu, ettd tietoa tulee liian
paljon ja liian nopealla tahdilla yhdell& kertaa. (Muurinen 2009, 44.) Rintasyopé-
potilaat ovat kokeneet saaneensa tietoa ajoittain niin paljon, ettd saatua tietoa oli
vaikea sisaistda. Lisdksi osaa tiedosta on pidetty epdolennaisena ja ahdistusta li-
sédavand. (Muurinen 2009, 61.) Tulevan hoidon ld&kari on suunnitellut jo etuka-
teen. Se aiheuttaa joillekin rintasydpépotilaille tunteen, ettd he jaavat omasta hoi-
donsuunnittelustaan ulkopuolisiksi, koska heilla ei ole tasavertaista mahdollisuutta
osallistua omaa hoitoaan koskevaan paatoksentekoon. Toisaalta jotkut rintasyopé-
potilaat ovat kokeneet ennalta suunnitellun hoitosuunnitelman hyvéksi. Rin-
tasyopapotilaat eivét aina vastaanotolla osaa tai ehdi kysya mieltdén askarruttavis-
ta asioista. (Muurinen 2009, 44.)

Laakarin tai sairaanhoitajan tapaamisessa rintasyopapotilaat saattavat jaavat kai-
paamaan tietoa hormonihoidon sivuvaikutuksista. Hormonihoidon aiheuttamat
vaihdevuosioireet yllattivéat rintasyopépotilaat taysin, eivatkd he olleet osanneet
varautua oireiden voimakkuuteen etukéteen. Arkaluontoisista vaivoistaan tai itsel-
le vaikeista asioista puhuminen ja kysyminen koettiin hankalaksi jos tilanteessa
oli muita kuulijoita. Rintasydpéapotilaat eivat aina uskaltaneet esittéé toivetta kah-
denkeskisestd keskustelusta laékarille tai sairaanhoitajalle. (Muurinen 2009, 44—
45.)

Rintasyovan kanssa kasvokkain joutuneet arvostavat saamaansa véalitonta keskus-
telua paranemismahdollisuudesta. Heille on térkedd se, ettd juuri saadun tiedon
kanssa ei jatetd yksin tai paastetd heti lahtemadn kotiin. Ajan antaminen, vierelld
oleminen ja lohdun saaminen auttavat asian kasittelemisessa ja ymmartdmisessa ja

syopatiedon saatuaan sairastunut tukeutuu jokaiseen toivon pilkahdukseen jonka
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vain voi saada. Mielta jarkyttanyt tieto saa vastaanottokyvyn toimimaan rajallises-
ti ja selviytymisessa suuren avun tuo tulevan tietaminen. Sairastuneelle naiselle
tarkedd on muun muassa leikkauspaivan saaminen, silla se keventéa odottamisen
tuskaa seka rauhoittaa mieltd ja sen tietdminen liittyy kokemukseen siitd, etta
odottamisen sijaan jotain konkreettista on tapahtumassa. (Leino 2011, 105-106.)
Leikkaushoidon aikana potilaat kokivatkin tyytyvaisyytta siihen, ettd saivat olla
saman laakéarin hoidossa. Tiiviin hoitosuhteen ansiosta potilaalla oli mahdollisuus
saada kokemus empaattisesta, lohduttavasta ja ymmartavasta hoitamisesta. Tur-
vallisuutta lisddvana ja tukevana koettiin myos se, ettd 1dakérin asiantuntemus oli
kaytettavissa koko leikkaushoitoprosessin ajan ja ettd oma tuttu 1dakéari kévi myos

kotiuttamassa heidat viikonpaivéasta riippumatta. (Leino 2011, 131.)

Syopéhoitojen aikana naiset kokivat olonsa turvalliseksi, mikali heilla oli mahdol-
lisuus hoitosuhteeseen yhden ja saman syopéléékarin kanssa. Se ei kuitenkaan ol-
lut aina mahdollista, vaan syopélaékarit vaihtuivat naisten kokemuksien mukaan
turhan usein. Potilaat jotka saivat kiintedn hoitosuhteen samaan hoitavaan laéka-
riin, kokivat, ettd jatkuvuus antoi luottamusta ja turvallisuutta hoitoihin ja niiden
kestdmiseen. Leikkaushoidon aikana naiset olivat tyytyvaisid saadessaan omahoi-
tajan koko ajaksi, mutta syopéladékehoitojen sekd sddehoidon aikana omahoitajia
oli useampi kuin yksi. Varsinkin sadehoidossa tydskentelevét hoitajat tulivat poti-
laalle hyvin laheisiksi pitkan hoitojakson aikana. Hoitajat nékivat omahoitajuuden
yhtend merkittdvané tukemisen muotona, josta he saivat jatkuvasti hyvaa palautet-
ta potilailta. (Leino 2011, 131-132.)

Sairauden vaiheiden ymmartdminen on hoitohenkildston mukaan tukemisen l&h-
tokohta. On térke&4 tietdd, missd vaiheessa omaa sairausprosessiaan potilas on,
sill& tuki painottuu eri asioihin sairauden eri vaiheissa. (Leino 2011, 116.) Muuri-
sen (2009, 26-47) mukaan sairaanhoitajat antoivat rintasyopépotilaille paljon tie-
toa tulevista hoidoista ja niiden kdytannon toteutumisesta. Kéytannon tieto kasitti
esimerkiksi sytostaattihoitoon tulemista, missa sytostaattihoito tullaan antamaan ja
kuinka sytostaattihoidot etenevat kaytannossa. L&ékéarit puolestaan antoivat tietoa

rintasyovén liitdnndishoidoista ja ennusteesta, sekd sydpaan liittyvista asioista.
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Toimivan hoitosuhteen syntymista vaikeutti ladkareiden suuri vaihtuvuus. Jotkut
rintasyopépotilaat ovat kokeneet, ettei heidén asioihinsa ehditty riittavasti paneu-
tua. (Muurinen 2009, 48.) Potilaat toivoivat voivansa keskustella myds rin-
tasydpadiagnoosin aiheuttamasta kuolemanpelostaan hoitohenkildstén kanssa,
mutta kokivat hoitajien ja ld&kéreiden olevan liian kiireisia syventyédkseen mah-
dollista kuolemaa koskeviin kysymyksiin (Leino, 2011, 113).
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKI-
MUSKYSYMYKSET

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdéd minkalainen tiedon ja sosiaalisen tuen
tarve on nuorena rintasyopéan sairastuneella. Tutkimusasetelmana oli selvittéda
ovatko alle 50-vuotiaana rintasyopédéan sairastuneet kokeneet saaneensa riittavasti
tietoa ja sosiaalista tukea sairastamisensa ja hoitojen aikana terveydenhuollon
ammattilaisilta. Tutkimuksen tavoitteena oli tuottaa tutkittua tietoa, jota voidaan

hyodyntéé nuorena rintasypaan sairastuneiden hoitoprosessissa.

Tasta tutkimuksesta saatua tietoa voidaan soveltaa rintasyopapotilaiden liséksi
kaikille nuorena vakavasti sairastuneille. Yksi hoitotieteellisen tutkimuksen tar-
keimmistd kriteereistd on hoitotyon kehittdminen. Tutkimalla nuorena rin-
tasydpaan sairastuneiden tiedon ja sosiaalisen tuen tarpeita, tdma tutkimus tuotti

uutta tietoa samalla kehittéden hoitoty6ta.

Tutkimuskysymykset olivat:

1 Minkalainen tiedon tarve nuorena rintasyopaan sairastuneella on sairasta-
misen ja hoitojen aikana?

2 Minkalainen sosiaalisen tuen tarve nuorena rintasyopaéan sairastuneella on
sairastamisen ja hoitojen aikana?

3 Onko terveydenhuollon ammattilaisilta saatu tieto ja sosiaalinen tuki ollut
riittdvaa sairastamisen ja hoitojen aikana?
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tutkimus toteutettiin kvantitatiivisesti eli maérallisesti. Mé&aréllinen tutkimusme-
netelmé valittiin siksi, ettd tutkimuksessa haluttiin selvittdd mahdollisimman mo-
nen nuorena rintasyopan sairastuneen kokemuksia terveydenhuollon ammattilais-
ten antamasta tiedosta ja sosiaalisesta tuesta. Kankkusen & Vehvildinen-Julkusen
(2009, 41) mukaan kvantitatiivinen tutkimus kohdentuu muuttujien mittaamiseen,
tilastollisien menetelmien k&yttoon ja muuttujien vélisten yhteyksien tarkasteluun.
Tilastollisessa tutkimuksessa muuttujat voivat olla riippumattomia eli selittavia tai

riippuvia eli selitettavia.

Tutkimus toteutettiin yhdessa tyon tilaajan, Mc Siskot — rintasyopéakuntoutujat ry-
yhdistyksen kanssa ja yhteyshenkilond toimi yhdistyksen puheenjohtaja Tiina
Aaltonen.

5.1 Kohderyhma

Joka seitsemds rintasyopaén sairastunut on alle 50-vuotias. Vuosina 2008 — 2012
sairastui 671 alle 50-vuotiasta naista rintasyopaén (Suomen syopérekisteri 2014).
Kokonaistilastoa nuorena rintasyopéén sairastuneista ei 10ytynyt, mutta voidaan
olettaa heitd olevan useampi tuhat. Tutkimuksen kohderyhm& muodostui sattu-

manvaraisesti ja kysely oli vapaaehtoinen

Perusjoukko koostui 842:sta Siskot-ryhmén seké sosiaalisen median rintasydpaai-
heisten sivustojen jasenestd. Otanta tehtiin sattumanvaraisesti ja se perustui va-

paaehtoiseen verkkokyselyyn. Otokseksi muodostui N=76.

Tutkimuksen kohderyhmané oli 49-vuotiaana ja sitd nuorempana rintasyopaan

sairastuneet.

5.2 Tutkimusmenetelmat

Tutkimuksessa kaytettiin kvantitatiivista tutkimusmenetelmad, silla saavutettiin

laajempi vastaaja joukko ja tallgin tutkimustulokset olivat paremmin yleistettavis-
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sé. Kvantitatiivisessa tutkimuksessa yksi merkitseva tekija on otoksen suhde pe-
rusjoukkoon. Otoksen, eli tutkimustietoa antavan tilastoyksikon tulisi edustaa pe-
rusjoukkoa mahdollisimman hyvin. Toinen merkittava tekija kvantitatiivisessa
tutkimuksessa on otoksen koko, sill& se kertoo tulosten yleistettdvyydesta. (Kank-
kunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 79-80.)

Kvantitatiivinen tutkimus voidaan ryhmitell& sen tarkoituksen perusteella (Kank-
kunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 44). Téman tutkimuksen tutkimusasetelma-
na oli selvittdd ovatko alle 50-vuotiaana rintasydpaan sairastuneet kokeneet saa-
neensa riittavasti tietoa ja sosiaalista tukea sairastamisensa ja hoitojen aikana ter-

veydenhuollon ammattilaisilta.
5.3 Aineistonkeruu

Aineisto kerattiin primaariaineistona, eli se sisalsi vélitonta tietoa nuorena rin-
tasyopdan sairastuneen tiedon ja tuen tarpeesta juuri tatd tutkimusta varten. Tut-
kimusaineisto kerattiin strukturoidulla kyselylomakkeella sdhkdisesti Mc Siskojen
verkkosivulla seké sosiaalisessa mediassa julkaistun linkin vélityksella. Kysely-

lomake oli avoinna verkossa 14 pdivan ajan tammikuussa 2015.

Aineistonkeruumenetelmana toimi tat4 tutkimusta varten valmistettu strukturoitu
kyselylomake (Liite 1) E-lomakkeelle. Kyselyssa oli myos saatekirje vastaajille
(Liite 2). Kyselylomake on kvantitatiivisen tutkimuksen yleisimmin kaytetty ai-
neistonkeruumenetelma (Kankkunen & Julkunen-Vehvildinen 2009, 87). Kysely-
lomake valmistettiin aiemmin tutkitun teoriatiedon ja tutkimuskysymysten pohjal-
ta. Mittausvalineen eli kyselylomakkeen tulee olla sisélloltdén tutkimusilmiota
kattavasti mittaava ja riittdvan tdsmallinen (Kankkunen & Julkunen-Vehvilédinen
2009, 87). Kyselylomake sisalsi yhteensd 57 kysymysta, joista yksi oli laadulli-

nen.

Strukturoidussa kyselylomakkeessa kéytettiin Likertin asteikkoa. Sen kehitti Ren-
sis Likert (1903-1981) vuonna 1932 ja sen avulla hdn muutti asennetutkimusten

suuntaa. Likertin alkuperdiseen suunnitelmaan ei kuulunut uuden asteikon luomi-
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nen. Kehittymisenséd myota asteikko sai kuitenkin oman tunnusmerkkinsd, padasi-

assa sen kayton helppouden takia. (Edmondson 2005.)

Tyypillinen Likertin asteikko on 5- tai 7-kohtainen jarjestelméllinen vastausas-
teikko, jossa vastaajat voivat arvioida missd maarin he ovat samaa mielta esitetyn
vaittaman kanssa. Téllaisella asteikolla vastaukset voidaan luokitella tai asettaa
paremmuusjarjestykseen, mutta vastauksien vélill4 olevaa vélimatkaa ei voida mi-
tata. Toisaalta eridvaisyydet asteikon tavallisten vastausvaihtoehtojen (esim. "ai-
na”, "usein”, ”ei koskaan™) valilld ei vilttadmaéttd ole tarpeellinen. (Sullivan & Ar-
tino 2013.) Vastaaja siis merkitsee, minkélaisella voimakkuudella ja intensiteetilla
han kuhunkin osioon suhtautuu. Osioiden asteikoilla tarkoitetaan &aripdissain

esimerkiksi “tdysin samaa mieltd” ja "tdysin eri mieltd”. (Anttila 1998.)

Kyselylomakkeen kysymyksilla 2, 12, 20 ja 28 haettiin vastausta tutkimuskysy-
mykseen 1; Millainen tiedon tarve nuorena rintasyopéén sairastuneella on sairas-
tamisen ja hoitojen aikana. Kysymyksilld 7, 16, 24 ja 34 haettiin vastausta tutki-
muskysymykseen 2; Millainen sosiaalisen tuen tarve nuorena rintasyopaan sairas-

tuneella on sairastamisen ja hoitojen aikana.

Tutkimuskysymys numero kolme koski tiedon ja sosiaalisen tuen koettua riitta-
vyyttd. Kysymyslomakkeen kysymykset 3-6, 13-15, 21-23, 29-31, 43 ja 46-51
selvittivat, ovatko nuorena rintasyOpédéan sairastuneet saaneet riittdvasti tiedollista
tukea terveydenhuollon ammattilaisilta sairastamisen ja hoitojen aikana. Kysy-
mykset 8-11. 17-19, 25-27, 33-45 ja 52-57 selvittivat, ovatko nuorena rin-
tasyopdadn sairastuneet kokeneet saavansa riittavasti sosiaalista tukea terveyden-

huollon ammattilaisilta sairastumisen ja hoitojen aikana.

Lomake esitestattiin neljalla henkilolla. Esitestaajat kokivat epdvarmuutta kysy-
myksissa 38, 48 ja 57. Kysymyksessa 38 esitestaajat eivat osanneet méaritella sa-
naa jatkuvuus, joten kysymys k&&nnettiin kansanomaiseen muotoon; koin, etta
minun ja terveydenhuollon ammattilaisten vélinen vuorovaikutussuhde jatkui ko-
ko sairastamisen ja hoitojen ajan. Kysymyksessa 48 esitestaajat kokivat hankalak-
si arvioida oliko terveydenhuollon ammattilaisilta saatu tuki ollut totuudenmu-

kaista. Kysymys kaannettiin subjektiiviseen muotoon; Terveydenhuollon ammat-
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tilaisilta saamani tieto oli mielestani luotettavaa. Kysymyksessa 57 esitestaajat
eivat ymmartaneet mitd termi systemaattinen tarkoitti, joten se korvattiin termilla

jarjestelmallinen.
5.4 Aineiston analyysi

Aineisto analysoitiin  helmikuussa 2015. Tutkimusaineisto siirrettiin  E-
lomakkeelta SPSS 2.0 ohjelmaan. Analyysimenetelmand ké&ytettiin SPSS 2.0-
ohjelmistoa, jonka avulla laskettiin vastausten prosenttiosuudet ja niisté tehtiin
havaintotaulukoita. SPSS 2.0 on tilastotieteelliseen analysointiin tarkoitettu oh-
jelmisto. Taulukointia ja avoimen kysymyksen vastauksia kaytettiin elavoittaméaan
tekstia.

Tutkimuksessa kaytettdva mitta-asteikko vaikuttaa kaytettavan analyysimenetel-
man valintaan (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 140). Taméan tutkimuk-
sen mitta-asteikkona kaytettiin Likertin asteikkoa, joka on jarjestys- eli ordinaa-
liasteikko.
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6 TUTKIMUSTULOKSET

Tutkimukseen osallistui yhteensd 76 vastaajaa. Suurin vastaajaryhma oli 31-35
vuotiaat (30 %). Toiseksi eniten vastaajia oli 36-40-vuotiaiden ryhmassa (29 %).
41-45-vuotiaiden (16 %) ja 46-49-vuotiaiden (14 %) vastausryhmét olivat ldhes
yhté suuret. 25-30 vuotiaita vastaajista oli 9 %. Vastaajista yksi (1 %) oli alle 24

vuotias. (Kuvio 1.)
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lkd diagnoosin saanti hetkelld

Kuvio 1. Vastaajien ikdjakauma

6.1 Terveydenhuollon ammattilaisten antama tieto

Vastaajista neljé (5 %) koki saaneensa terveydenhuollon ammattilaisilta monipuo-
lista tietoa. Jokseenkin samaa mieltd oli 25 vastaajaa eli 33 %. Jokseenkin eri
mieltd oli sama madra vastaajia (33 %). Viisi vastaajaa (7 %) oli taysin eri mielta.

Viidennes vastaajista ei ollut samaa eiké eri mielta.

Vastaajista nelja (5 %) koki terveydenhuollon ammattilaisten antaman tiedon ol-

leen yksityiskohtaista. Jokseenkin samaa mieltd oli 33 %, eli 25 vastaajaa. Yli



kolmannes (36 %) vastaajista oli jokseenkin eri mieltd ja 8 % taysin eri mielta.
Vastaajista 14 (18 %) ei ollut samaa eika eri mielta.

Vajaa neljannes (24 %) vastaajista koki terveydenhuollon ammattilaisten antaman
tiedon olleen luotettavaa. Yli puolet (51 %) oli jokseenkin samaa mieltd. Jokseen-
kin eri mieltd oli kymmenen (13 %) vastaajaa. Ei samaa eika eri mieltd oli 12 %

vastaajista. (Kuvio 2.)
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Kuvio 2. Terveydenhuollon ammattilaisilta saadun tiedon koettu luotettavuus

Terveydenhuollon ammattilaisilta saatu tieto oli yksilollista kuuden (8 %) vastaa-
jan mielestd. Neljas osa vastaajista oli jokseenkin samaa mieltd. Jokseenkin eri
mieltd oli 32 % ja taysin eri mieltd 10 % vastaajista. Ei samaa eik& eri mieltd vas-
tasi 17 (22 %) vastaajista.

Neljd vastaajaa koki saaneensa terveydenhuollon ammattilaisilta riittdvasti tietoa
suullisesti. Suurin osa vastaajista (43 %) oli jokseenkin samaa mieltd. Vastaajista
33 oli jokseenkin eri mielté ja yksi (1 %) taysin eri mieltd. Vastaajista 13 (17 %)

ei ollut samaa eika eri mielta.
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Suurin osa vastaajista (38 %) oli jokseenkin samaa mielta siit4, ettd oli saanut ter-
veydenhuollon ammattilaisilta riittdvasti tietoa kirjallisesti. Kahdeksan vastaajaa
eli 10 % oli tdysin samaa mieltd. Kolmannes vastaajista (32 %) oli jokseenkin eri

mieltd ja kaksi vastaajaa (3 %) taysin eri mielta.

6.1.1 Tiedon tarve diagnoosin saamisen jalkeen

Vastaajista lahes kaikki (92 %) kokivat tarvinneensa tietoa diagnoosin saamisen

jalkeen. Vastaajista 7 % oli jokseenkin samaa mieltd. (Kuvio 3.)
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Kuvio 3. Tiedon tarve diagnoosin saamisen jalkeen

Taysin samaa mieltd siitd, ettd tiedon saanti terveydenhuollon ammattilaisilta
diagnoosin saamisen jalkeen oli ollut riittdvaa, oli vain viisi vastaajaa (7 %). Jok-
seenkin samaa mielté oli noin puolet vastaajista. Jokseenkin eri mieltd oli 24 % ja

taysin eri mieltd 8 % vastaajista. (Kuvio 4.)
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Kuvio 4. Riittava tiedon saanti terveydenhuollon ammattilaisilta diagnoosin saa-

misen jalkeen

Vastaajista ldhes puolet vastasi olevansa jokseenkin samaa mieltd siitd, ettd sai
terveydenhuollon ammattilaisilta riittavasti tietoa syodpataudista. Jokseenkin eri
mieltd oli kolmannes vastaajista. Vain alle 10 % oli tdysin samaa mielta siita, etta

terveydenhuollon ammattilaisten antama tieto syopéataudista oli riittavaa.

Riittavasti tietoa terveydenhuollon ammattilaisilta koskien syopétaudin ennustetta,
koki taysin saaneensa yli kymmenes osa vastaajista. Yhtd suuri vastaaja joukko oli
kuitenkin taysin eri mieltd. Suurin osa vastaajista eli 27 vastaajaa (35 %) oli jok-

seenkin samaa mielta.

Lahes neljannes vastaajista koki olleensa jokseenkin samaa mielt4 siita, etta ter-
veydenhuollon ammattilaiset antoivat riittavésti tietoa oman terveyden edistami-
sestd diagnoosin saamisen jalkeen. Jokseenkin eri mieltd oli 26 % ja tdysin eri
mieltd 17 % vastaajista. Tdysin samaa mieltd terveydenhuollon ammattilaisten
antamasta riittdvasta tiedosta oman terveyden edistdmiseksi oli vain kolme vastaa-
jaa (4 %).
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6.1.2 Tiedon tarve ennen leikkaushoitoa

Vastaajista 48 (63 %) koki tarvitsevansa tietoa ennen leikkaushoitoa. Yli kolman-

nes vastaajista (32 %) oli jokseenkin samaa mieltd. (Kuvio 5.)
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Kuvio 5. Tiedon tarve ennen leikkaushoitoa

Terveydenhuollon ammattilaisilta riittavasti tietoa tulevasta syopéleikkauksesta
koki saaneensa melkein viidennes vastaajista ja jokseenkin eri mieltd oli hiukan
suurempi maara. Jokseenkin samaa mielta oli lahes puolet vastaajista. Nelja vas-

taajaa (5 %) oli taysin eri mieltd. (Kuvio 6.)
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Kuvio 6. Terveydenhuollon ammattilaisilta saatu tieto tulevasta sydpaleikkauk-

sesta

Taysin samaa mielta siitd, ettd oli saanut terveydenhuollon ammattilaisilta tietoa
rintasy0vén eri hoitomuodoista ennen leikkaushoitoa, oli 9 (12 %) vastaajaa. Jok-
seenkin samaa mieltd ja jokseenkin eri mieltd oli yhtd suuri maaré vastaajia (33
%). Ei samaa eika eri mielta vastauksia oli yhta suuri maaré kuin taysin eri mielta
olevia (10 %).

Mahdollisista komplikaatioista riittavasti tietoa terveydenhuollon ammattilaisilta
koki saaneensa viisi (7 %) vastaajaa. Jokseenkin samaa mielté oli 24 % vastaajis-
ta. Suurin osa vastaajista oli jokseenkin eri mieltd (35 %) ja yli viidennes oli tay-

sin eri mielta.

“Vaihtelevasti. Olisi pitinyt osata kysyd enemmdn.”
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6.1.3 Tiedon tarve leikkaushoidon jalkeen

Vastaajista 30 (47 %) koki tarvitsevansa tietoa leikkaushoidon jalkeen. 39 % oli
jokseenkin samaa mieltd. Vastaajista 8 (10 %) ei ollut samaa eika eri mieltd. Vain

kaksi vastaajaa (3 %) oli jokseenkin eri mieltd. (Kuvio 7.)
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Kuvio 7. Tiedon tarve leikkaushoidon jalkeen

Yli puolet vastaajista (54 %) oli jokseenkin samaa mieltd siitd, ett4 olivat saaneet
terveydenhuollon ammattilaisilta riittdvésti tietoa leikkaushoidon jalkeen. Taysin
samaa mieltd oli 10 % vastaajista. Jokseenkin eri mielta oli 16 (21 %) vastaajaa.
(Kuvio 8.)

33



S0

40

30

Vastaukset

20

taysin eri mieltd jokseenkin eri  ei samaa eika eri jokseenkin taysin samaa
mielta mieltad samaa mielta mielta

Kuvio 8. Riittavéa tiedon saanti terveydenhuollon ammattilaisilta leikkaushoidon

jalkeen

Tasan puolet vastaajista oli jokseenkin samaa mielté siitd, ettd oli saanut riittavasti
tietoa jatkohoidosta terveydenhuollon ammattilaisilta leikkaushoidon jalkeen.
Taysin samaa mielta oli 10 % eli kahdeksan vastaajaa. Jokseenkin eri mielta oli 21

% vastaajista ja taysin eri mielta oli kuusi vastaajaa (8 %).

Mielestdén 13 (17 %) vastaajista sai terveydenhuollon ammattilaisilta riittavasti
tietoa kivun hoidosta leikkaushoidon jalkeen. Vastaajista 47 (62 %) oli jokseenkin
samaa mieltd. Jokseenkin eri mieltd oli 12 %. Vastaajista 7 % ei ollut samaa eika

eri mielta ja vain yksi (1 %) oli taysin eri mielta.

6.1.4 Tiedon tarve liitannaishoidoista

Yli puolet (54 %) vastaajista koki tarvitsevansa tietoa liitdnnéishoidoista. Vastaa-
jista 22 (29 %) oli jokseenkin samaa mieltd. Jokseenkin eri mieltd ja tdysin eri
mieltd oli kaksi (3 %) vastaajaa. (Kuvio 9.)
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Kuvio 9. Tiedon tarve liitdnnaishoidoista

Vastaajista yhdeksan (12 %) koki saaneensa terveydenhuollon ammattilaisilta riit-
tavasti tietoa liitdnnaishoidoista. Jokseenkin samaa mieltd oli 41 % eli 31 vastaa-
jaa. Taysin eri mieltd oli 9 % ja jokseenkin erimieltd sekd ei samaa eik& eri mielta

saivat samat vastaus maarat 18 %. (Kuvio 10.)
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Kuvio 10. Riittavé tiedon saanti liitdnnéishoidoista terveydenhuollon ammattilai-

silta



Vastaajista kymmenen (13 %) koki saaneensa terveydenhuollon ammattilaisilta
riittavasti tietoa liitdnndishoitojen sivuvaikutuksista. Jokseenkin samaa mielté oli
38 % vastaajista. Vastaukset ei samaa eiké eri mieltd (12 %) seké taysin eri mielta

(11 %) olivat méaaraltaan lahes yhta suuria.

Riittdvasti tietoa liitannaishoitojen hormonivaikutuksista terveydenhuollon am-
mattilaisilta koki saaneensa seitseman (9 %) vastaajista. Jokseenkin samaa mielta
oli 14 (18 %). Suurin osa vastaajista (33 %) oli jokseenkin eri mielta ja 17 % oli

taysin eri mielt4. Ei samaa eik& eri mieltd oli 21 % eli 16 vastaajaa.

6.2 Terveydenhuollon ammattilaisten antama sosiaalinen tuki

"Mikd sosiaalinen tuki!? En mielestini juurikaan saanut tukea.. en kylld

pwtinyt”

Kaksi vastaajaa oli tdysin samaa mielté siitd, ettd terveydenhuollon ammattilaisilta
saatu tuen maaré oli riittdvaa sairastumisen ja hoitojen aikana. Viidennes (20 %)
oli jokseenkin samaa mieltd ja toinen viidennes (20 %) ei ollut samaa eika eri
mieltd. Jokseenkin eri mieltd oli 1&hes puolet (46 %) ja tdysin eri mieltad 12 % vas-
taajista. (Kuvio 11.)
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Kuvio 11. Riittdva sosiaalisen tuen saanti terveydenhuollon ammattilaisilta sairas-
tamisen ja hoitojen aikana

36



Terveydenhuollon ammattilaisilta saatu sosiaalinen tuki oli laadukasta neljan (5
%) vastaajan mielesta. Jokseenkin samaa mielt4 oli kolmannes (30 %) vastaajista.
Ei samaa eika eri mielté oli 1ahes kolmannes (28 %) ja jokseenkin eri mieltd 26 %

vastaajista. Taysin eri mielté oli kahdeksan (10 %) vastaajaa.

Kahden vastaajan (3 %) mielesté terveydenhuollon ammattilaisilta saatu sosiaali-
nen tuki oli oikein ajoitettua sairastamisen ja hoitojen aikana. Jokseenkin samaa
mieltd oli 20 %. Lahes puolet (46 %) vastaajista oli jokseenkin eri mieltéd ja 12 %

taysin eri mielta.

Lahes samankaltaiset vastaukset saatiin kysymykseen siitd, oliko terveydenhuol-
lon ammattilaisten antama sosiaalinen tuki vastaajan tarpeisiin pohjautuvaa sairas-
tamisen ja hoitojen aikana. Kolme vastaajaa (4 %) oli taysin samaa mielta ja 12
jokseenkin samaa mieltd. Lahes puolet (47 %) vastaajista oli jokseenkin eri mielta

ja 10 % taysin eri mielta.

Melkein puolet (49 %) vastaajista oli jokseenkin eri mielt4 siita, ettd terveyden-
huollon ammattilaisten antama sosiaalinen tuki oli ennaltaehkéisevaa sairastami-
sen ja hoitojen aikana. Vastaajista 10 (13 %) oli taysin eri mieltd. Jokseenkin sa-

maa mieltd oli 12 % vastaajista. (Kuvio 12.)
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Kuvio 12. Terveydenhuollon ammattilaisten antama sosiaalinen tuki
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Yhden vastaajan (1 %) mielesté terveydenhuollon ammattilaisten antama sosiaali-
nen tuki oli jarjestelmallistd sairastamisen ja hoitojen aikana. Vastaajista 12 (16
%) oli jokseenkin samaa mieltd. Suurin osa (38 %) vastaajista oli jokseenkin eri
mieltd ja 16 % tdysin eri mieltd. Lahes kolmannes (28 %) ei ollut samaa eika eri

mielta.

6.2.1 Sosiaalisen tuen tarve diagnoosin saamisen jalkeen

Lahes puolet vastaajista koki tarvitsevansa sosiaalista tukea diagnoosin saamisen
jalkeen. 33 % olevansa jokseenkin samaa mielta sosiaalisen tuen tarpeesta. (Kuvio
13))
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Kuvio 13. Sosiaalisen tuen tarve diagnoosin saamisen jalkeen

Taysin samaa mieltd sosiaalisen tuen riittavasta saannista terveydenhuollon am-
mattilaista diagnoosin saamisen jalkeen oli nelja (5 %) vastaajaa. Melkein kol-
mannes Vvastaajista oli jokseenkin samaa mieltd. Jokseenkin eri mielta oli yli kol-

mannes ja 16 % vastaajista oli taysin eri mieltd. (Kuvio 14.)
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Kuvio 14. Riittdva sosiaalisen tuen saanti terveydenhuollon ammattilaisilta sairas-

tamisen ja hoitojen aikana diagnoosin saamisen jalkeen

Yli puolet vastaajista oli jokseenkin eri mielta siitd, ettd olivat saaneet terveyden-
huollon ammattilaisilta riittdvasti tukea syopéan sopeutumisessa ja selviytymises-
sé& diagnoosin saamisen jalkeen. Jokseenkin samaa mieltd oli alle kolmannes vas-

taajista. Taysin samaa mielt4 ei ollut yksik&an vastaajista.

Jokseenkin samaa mieltd (32 %) ja jokseenkin eri mieltd (33 %) olivat vastaajat
mahdollisuudesta osallistua tasavertaisesti oman hoitonsa suunnitteluun tervey-
denhuollon ammattilaisten kanssa. Vastaajista 10 (13 %) koki, ettei heilld ollut
tasavertaista mahdollisuutta hoidon suunnitteluun. Vastaajista 17 % ei ollut samaa

eika eri mielté.

Terveydenhuollon ammattilaisilta riittdvasti tukea omien tunteiden késittelyyn
koki tdysin saaneensa vain yksi vastaaja (1 %). Jokseenkin samaa mieltd oli 16
(21 %) vastaajista. Taysin eri mielté ja jokseenkin eri mielt4 oli yli 60 % vastaajis-

fa.
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40
6.2.2 Sosiaalisen tuen tarve ennen leikkaushoitoa

Vastaajista suurin osa (37 %) koki tarvitsevansa sosiaalista tukea ennen leikkaus-
hoitoa. Melkein saman verran oli jokseenkin samaa mieltd. Jokseenkin eri mielta

oli 16 % ja taysin eri mielta noin joka kymmenes vastaaja. (Kuvio 15.)
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Kuvio 15. Sosiaalisen tuen tarve ennen leikkaushoitoa

Riittavasti sosiaalista tukea terveydenhuollon ammattilaisilta ennen leikkaushoitoa
koki saaneensa vain yksi vastaaja (1 %). Jokseenkin samaa mielta oli kuitenkin yli
viidennes vastaajista. Suurin vastaaja maaré oli jokseenkin eri mieltd tuen saannin

riittdvyydesta. Taysin eri mieltd oli 16 % vastaajista. (Kuvio 16.)
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Kuvio 16. Sosiaalisen tuen riittdvé saanti terveydenhuollon ammattilaisilta ennen

syopéleikkausta

Lahes joka kolmannes vastaajista (29 %) oli jokseenkin samaa mielt4 siit4, etta oli
saanut terveydenhuollon ammattilaisilta riittavésti tietoa sairauslomasta ennen
leikkaushoitoa. Vastaajista 14 (18 %) oli tdysin samaa mieltd. Alle kolmannes

vastaajista oli jokseenkin eri mielté ja 9 % oli taysin eri mielta.

Tietoa kdytettdvissa olevista sosiaalieduista terveydenhuollon ammattilaisilta oli
mielestéan riittdvasti saanut kuusi vastaajaa (8 %). Alle viidennes oli jokseenkin

samaa mieltd. 34 % oli jokseenkin eri mieltd ja 26 % tdysin eri mielta.

6.2.3 Sosiaalisen tuen tarve leikkaushoidon jalkeen

Vastaajista 25 (33 %) koki tarvinneensa sosiaalista tukea leikkaushoidon jalkeen.
Jokseenkin samaa mieltd oli 47 % vastaajista. Jokseenkin eri mielta oli 7 % vas-

taajista ja taysin eri mieltd kolme vastaajaa (4 %). (Kuvio 17.)
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Kuvio 17. Sosiaalisen tuen tarve leikkaushoidon jalkeen

Vastaajista kaksi (3 %) koki saaneensa terveydenhuollon ammattilaisilta riittavasti
sosiaalista tukea leikkaushoidon jalkeen. Jokseenkin samaa mielta oli 26 % vas-
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taajista. Jokseenkin eri mielté oli 29 (38 %) ja taysin eri mieltd 9 (12 %) vastaajaa.
(Kuvio 18.)
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Kuvio 18. Terveydenhuollon ammattilaisilta saadun sosiaalisen tuen riittavyys

leikkaushoidon jalkeen

Yli kolmannes vastaajista (33 %) oli jokseenkin sitd mieltd, ettd terveydenhuollon
ammattilaisilta saatu tuki helpotti sopeutumista leikkaushoidon jalkeen. Vastaajis-
ta kolme (4 %) oli taysin samaa mieltd. Yli neljannes vastaajista (26 %) ei ollut
samaa eika eri mieltd. Jokseenkin eri mieltd oli 30 % ja taysin eri mielta viisi 7 %

vastaajista.

Kolme vastaajaa (4 %) koki saaneensa terveydenhuollon ammattilaisilta riittavasti
tietoa erilaisista tukimuodoista leikkaushoidon jalkeen. Jokseenkin samaa mieltd
oli 13 % vastaajista. Alle neljannes vastaajista ei ollut samaa eika eri mielta. 41 %

vastaajista oli jokseenkin eri mielta ja 20 % taysin eri mielta.

6.2.4 Sosiaalisen tuen tarve liitdnnaishoitojen aikana

Vastaajista 30 (39 %) koki tarvitsevansa sosiaalista tukea liitdnnéishoitojen aika-
na. Jokseenkin samaa mielt& oli 35 % vastaajista. Jokseenkin eri mieltd oli 9 % ja

vain yksi vastaaja (1 %) oli taysin eri mieltd. (Kuvio 19.)
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Kuvio 19. Sosiaalisen tuen tarve liitdnndishoitojen aikana

Riittavasti sosiaalista tukea terveydenhuollon ammattilaisilta liitdnnaishoitojen
aikana koki saaneensa nelj vastaajaa (5 %). Jokseenkin sama mielta oli 20 eli 26
% vastaajista. Jokseenkin eri mieltd oli suurin osa vastaajista (38 %). Taysin eri

mieltd oli 12 % ja ei samaa eika eri mieltd oli 16 % vastaajista. (Kuvio 20.)
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Kuvio 20. Riittdva sosiaalisen tuen saanti terveydenhuollon ammattilaisilta liitan-

néishoitojen aikana

Vastaajista kolme (4 %) koki saaneensa riittdvasti tukea terveydenhuollon ammat-
tilaisilta oman kuntoutumisensa edistamiseen liitdnnaishoitojen aikana. Jokseen-
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kin samaa mielt4 oli 26 % vastaajista. Jokseenkin eri mieltd oli 32 % ja taysin eri
mieltd 18 % vastaajista. Ei sama eika eri mielté oli viidennes vastaajista.

Vastaajista nelja (5 %) koki saaneensa riittdvasti tukea terveydenhuollon ammatti-
laisilta paatoksien tekemisessa liitdnndishoitojen aikana. Vastaajista 22 % 17 oli
jokseenkin samaa mieltd. Jokseenkin eri mielt4 oli suurin vastaajaryhma (32 %).

Taysin eri mieltéd oli 10 % ja ei samaa eika eri mielté oli 30 % vastaajista.

6.2.5 Sosiaalisen tuen tarve sairastumisen ja hoitojen aikana

Kaksi vastaajaa (3 %) koki terveydenhuollon ammattilaisten tukeneen heitd omien
voimavarojen tehokkaampaan kéyttéon sairastumisen ja hoitojen aikana. Jokseen-
kin samaa mieltd oli 16 % vastaajista. Suurin osa vastaajista (41 %) oli jokseenkin
eri mieltd ja 10 % oli tdysin eri mieltd. Neljdnnes vastaajista ei ollut samaa eika eri
mieltd. (Kuvio 21.)
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taysin eri mielta jokseenkin eri ei samaa eika eri jokseenkin taysin samaa
mielta mielta samaa mielta mielta

Kuvio 21. Terveydenhuollon ammattilaisten antama tuki voimavarojen tehok-

kaampaan kayttoon sairastumisen ja hoitojen aikana

Vastaajista kuusi (8 %) koki terveydenhuollon ammattilaisten ohjanneen heitd

vertaistuen piiriin sairastamisen ja hoitojen aikana. Neljannes vastaajista oli osit-
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tain samaa mieltd. Yli neljannes (26 %) oli osittain eri mieltd ja 22 % taysin eri

mielta.

14 % vastaajista koki itsensa ja terveydenhuollon ammattilaisten valisen vuoro-
vaikutussuhteen jatkuneen koko sairastamisen ja hoitojen ajan. Vastaajista 37 %
oli jokseenkin samaa mieltd. Jokseenkin eri mieltd oli 26 % ja taysin eri mieltd 9

% vastaajista.

Terveydenhuollon ammattilaisten antama omahoidon tukeminen oli riittdvaa sai-
rastamisen ja hoitojen aikana kolmen (4 %) vastaajan mielestd. Jokseenkin samaa
mieltd oli 29 %. Yli kolmannes vastaajista (35 %) oli jokseenkin eri mieltd. Tay-
sin eri mielta oli 12 % vastaajista. Alle viidennes (18 %) vastaajista ei ollut samaa

eika eri mielta.

Yksi vastaaja oli sitd mieltd, etta tarjotut tukitoiminnot vastasivat hanen odotuksi-
aan sairastamisen ja hoitojen aikana. Jokseenkin samaa mielta oli kolmannes (30
%) vastaajista. Ei samaa eikd eri mieltd (29 %) ja jokseenkin eri mieltd (28 %)

olivat seuraavaksi suurimmat vastausryhmat. Taysin eri mielté oli 9 % vastaajista.

Terveydenhuollon ammattilaisten antama sosiaalinen tuki auttoi jakamaan tilan-
teen aiheuttamaa taakkaa sairastamisen ja hoitojen aikana neljan (5 %) vastaajan
mielestd. Jokseenkin samaa mieltd oli 29 % vastaajista. Kolmannes vastaajista (30

%) oli jokseenkin eri mielté ja 16 % oli taysin eri mielta.

6.3 1an ja elaméantilanteen huomioiminen

Vastaajista kuusi (8 %) oli sita mielt4, ettd heidan paikkakunnallaan on otettu nuo-
ret sairastuneet huomioon rintasyovan vertais- ja muissa tukitoiminnoissa. 12 %
oli jokseenkin samaa mieltd. Suurin osa vastaajista (37 %) oli kuitenkin jokseen-

Kin eri mielta ja taysin eri mieltd (26 %).
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“Koin olevani yksi potilas harmaassa massassa. Eldmdntilannettani ym. €i

huomioitu”

Kukaan vastaajista ei ollut tdysin samaa mielta siitd, ettd oli saanut riittavasti ikéi-
selleen suunnattua tukea sairastamisen ja hoitojen aikana. Jokseenkin samaa miel-
ta oli 17 %. Suurimmat vastaajaryhmat olivat jokseenkin eri mielta (43 %) ja tay-
sin eri mieltd (21 %). Vastaajista 14 (18 %) ei ollut samaa eika eri mieltd. (Kuvio
22.)
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Kuvio 22. Ikdiselleen suunnatun tuen koettu saanti sairastamisen ja hoitojen aika-

na

Terveydenhuollon ammattilaiset ottivat vastaajan i&n ja elamantilanteen huomi-
oon tietoa annettaessa kahdeksan (10 %) vastaajan mielesté. Vastaajista 30 (39 %)
oli jokseenkin samaa mieltd. Jokseenkin eri mieltd oli 30 % ja taysin eri mieltd 7
% vastaajista. Ei samaa eiké eri mieltd oli 13 % vastaajista.

Terveydenhuollon ammattilaiset ottivat vastaajan idn ja elamantilanteen riittavésti
huomioon sosiaalista tukea annettaessa kahden (3 %) vastaajan mielesta. Jokseen-
kin samaa mieltd oli neljannes (24 %) vastaajista. Jokseenkin eri mielta oli 33 %
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ja tdysin eri mieltd 16 % vastaajista. 24 % vastaajista ei ollut samaa eika eri miel-
ta.

”Sain huomata, ettd todellakin kuulun alueellamme vihemmistoon ikdni

vuoksi”
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7 POHDINTA

Nuoren rintasyOpéapotilaan tuen ja tiedon tarpeesta heti sairastumisen jalkeen ja
hoitojen aikana 16ytyy varsin niukasti aiemmin tutkittua tietoa. Erilaisista tieto-
kannoista 10ytyy runsaasti kaikenikaisille rintasyopépotilaille suunnattuja tutki-
muksia sekd ohjeistuksia tuen ja tiedon tarpeeseen liittyen, mutta varsinaisesti
nuoriin kohdistettuja tutkimusjulkaisuja on vaikea loytdd. Monissa julkaisuissa
sivutaan myGs nuoria potilaita seka heidan tukemistaan sairauden jélkeen, mutta
useimmiten tutkimuksen kohdejoukkona on kaikenikéisina sairastuneet. Haatasen
& Laitisen (2013) AMK-opinnaytetyd on huomioitu téssa opinnaytetydssa, koska
aiheesta on vahéan tutkittua tietoa. Muita rintasy0péan sairastuneen tukemista ké-
sittelevid tutkimuksia 16ytyi muutama ja niissd saatuja tutkimustuloksia voitiin

vertailla tassa tutkimuksessa saatuihin tuloksiin.

7.1 Tulosten tarkastelu

Taman opinndytetyon tutkimustuloksista kay ilmi, ettd alle 50- vuotiaana rin-
tasyopddn sairastuneet kokevat tarvitsevansa tietoa ja sosiaalista tukea kaikissa
sairastamisen vaiheissa, kuten Mattilan (2011) tutkimuksesta kdy ilmi. L&hes
kaikki vastaajat olivat siitd tdysin samaa mieltd tai jokseenkin samaa mielta. Riit-
tavasti tietoa terveydenhuollon ammattilaisilta sairastamisen eri vaiheissa koki
saaneensa paasaantoisesti alle puolet ja sosiaalista tukea alle kolmannes vastaajis-

fa.

Tassé tutkimuksessa saatujen tulosten perusteella terveydenhuollon ammattilais-
ten antamaa tietoa pidettiin suurimmaksi osaksi luotettavana, mutta tiedon moni-
puolisuudesta, yksityiskohtaisuudesta ja yksilollisyydestd vastaajien kokemukset
jakaantuivat. Alle puolet vastaajista oli saanut mielestaan riittavasti tietoa tervey-
denhuollon ammattilaisilta kirjallisesti ja suullisesti. Samanlaisia tuloksia on Hau-

taméki-Lamminen (2012) saanut tutkimuksessaan. Huonoiten tietoa koettiin saa-
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neen liitannaishoitojen hormonivaikutuksista. Vastaajista 60 % ei kokenut saa-
neensa riittavasti tietoa terveydenhuollon ammattilaisilta kaytettavissa olevista
sosiaalieduista. Liséksi terveydenhuollon ammattilaisten antamaa tietoa erilaisista

tukimuodoista leikkaushoidon jalkeen kaivattiin enemman.

Taman opinndytetyon vastaajista vain noin viidennes koki terveydenhuollon am-
mattilaisten antaman sosiaalisen tuen riittdvéksi sairastamisen ja hoitojen aikana.
Samanlaiseen johtopaatokseen on Muurinen (2009) paatynyt omassa tutkimukses-
saan. Alle neljannes vastaajista piti terveydenhuollon antamaa sosiaalista tukea
oikein ajoitettuna, jarjestelmallisend, omiin tarpeisiin pohjautuvana ja ennaltaeh-
kaisevand. Huonoiten sosiaalista tukea vastaajat kokivat saaneensa omien tuntei-
den kasittelyssa seka syopéan sopeutumisessa ja selviytymisessa diagnoosin saa-
misen jalkeen. Lisaksi enemman sosiaalista tukea terveydenhuollon ammattilaisil-
ta kaivattiin oman kuntoutumisen edistdmiseen ja paatoksien tekemiseen liitan-
naishoitojen aikana. Vain muutama vastaaja koki saaneensa riittdvasti tukea ter-

veydenhuollon ammattilaisilta omien voimavarojen tehokkaampaan kayttoon.

Taman opinnaytetyon tutkimustuloksista kdy ilmi, ettd nuorena rintasyopaan sai-
rastuneen tuen ja tiedon tarve on suuri sairastamisen ja hoitojen aikana. Tdma kay
ilmi my6s aiemmin tehdyssd Haatasen & Laitisen (2013) tutkimuksessa. Léhes
kaikki tdman opinnaytetyon kyselyyn vastanneet olivat tdysin samaa mielta tai
jokseenkin samaa mielta tiedollisen tuen tarpeesta sairauden ja hoitojen eri vai-
heissa. Sosiaalisen tuen tarvetta ei koettu aivan yhté suureksi kuin tiedollisen tuen
tarvetta. Keskimadrin 80 % vastaajista oli sosiaalisen tuen tarpeesta taysin samaa

mielta tai jokseenkin samaa mielt4 sairastamisen ja hoitojen aikana.

Suurin osa tdman tutkimuksen kyselyyn osallistuneista koki, ettd tiedollisen tuen
saanti diagnoosin saamisen seka leikkaus- ja la&kehoitojen aikana on ollut jok-
seenkin riittdva ja tarpeita vastaavaa, kuten aiemmin tehdyn Haatasen & Laitisen
(2013) opinnaytetyon tutkimustuloksissakin kay ilmi. Tutkimustulosten mukaan
keskimadrin yli puolet vastaajista oli terveydenhuollon ammattilaisten antaman
tiedollisen tuen riittdvyydestd jokseenkin samaa mieltd. Tdysin samaa mielta tie-

don saannin riittavyydesta oli vain noin joka kymmenes vastaaja.
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Sosiaalisella tuella on suojaava vaikutus, joka auttaa selviytymaan Kkriisista ja siita
aiheutuvista ongelmista. Se uskotaan myo6s vahentévén tai kokonaan poistavan
potilaalle sairastumisesta aiheutuvan mahdollisen stressin. (Leino 2011, 45) Téssa
tutkimuksessa tulee esiin, ettd sosiaalista tukea koki saaneensa riittavasti tervey-
denhuollon ammattilaisilta sairastamisen ja hoitojen aikana vain noin 1-5 % vas-
taajista. Jokseenkin samaa mielté oli keskimé&arin 20-30 % vastaajista. Vastaajista
vain noin joka kolmas oli sitda mieltd, ettd tarjotut tukitoiminnot vastasivat hénen

odotuksiaan sairastamisen ja hoitojen aikana.

Nuoret rintasyOpapotilaat toivovat, ettd keskusteluapu olisi tarjolla yhten4 osana
hoitoa, koska sairastuneet eivat vélttdmatta osaa itse sitd pyytda (Haatanen & Lai-
tinen, 2103). Tamén tutkimuksen kyselyn tuloksista voidaan lukea, etta jotkut ko-
Kivat jadneenséd kokonaan ilman sosiaalisen tuen tarjontaa ja keskusteluapua. Sai-
rastumisen alkuvaiheessa syOpépotilaat odottavat hoitohenkilokunnalta myods
emotionaalista tukea, kuten esimerkiksi syovén aiheuttaman surutyon hyvaksy-
mistd seka tietoa syOpahoitojen vaikutuksista seksuaalisuuteen. (Hautaméki-
Lamminen 2012, 99-100.) Koska nuorilla rintasyopéaan sairastuneilla naisilla on
usein pienia lapsia, myos perhetilanteen selvittdmisen on koettu olevan térkeaa.
(Leino 2011, 130).

Haatasen & Laitisen (2013) tutkimustuloksien perusteella nuoret rintasyépapoti-
laat kokivat saaneensa monipuolisesti tukea sairauden aikana. Tassa tutkimukses-
sa useat vastaajat kokivat, ettd heidan ik&ansa ja elamantilannettaan ei otettu tar-
peeksi huomioon sairastamisen ja hoitojen aikana. Jokseenkin eri mielta tai taysin
eri mieltd siité, ettd heidan ikénsé ja elaméntilanteensa otettiin huomioon tietoa ja
sosiaalista tukea annettaessa oli lahes puolet vastaajista. Vastaajista yli 70 % koki,
ettei heiddn paikkakunnallaan ole otettu nuoria sairastuneita huomioon rintasyo-
van vertais- ja muissa tukitoiminnoissa. Lahes sama maard vastaajia koki, ettei
saanut ikéaiselleen suunnattua tukea sairastamisen ja hoitojen aikana. Muurisen
(2009) tutkimuksen mukaan vertaistuen on koettu voimistavan rintasyévan kanssa
jaksamista ja uskoa paranemisesta. Samankaltaisia ajatuksia esiintyi tdman tutki-
muksen tuloksissa, mutta vertaistukea ei koettu olevan tarjolla hoitohenkilokun-

nan taholta. Tutkimustuloksista voidaan péatelld, ettd terveydenhuollon ammatti-
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laisilta saatu tieto ja sosiaalinen tuki eivéat ole olleet riittavié niiden koettuun tar-
peeseen nahden.

Suurin osa tdman opinndytetydn kyselyn vastaajista oli sitd mieltd, ettei heidén
paikkakunnallaan ollut otettu nuoria sairastuneita huomioon rintasyovan vertais-
ja muissa tukitoiminnoissa. Lisdksi suurin osa vastaajista oli sitd mielt4, ettei ollut
saanut riittavasti ikaiselleen suunnattua tukea sairastamisen ja hoitojen aikana.
Haatasen & Laitisen (2013) tutkimustuloksista kay ilmi, ettd tuen saanti oli riitta-

Vaa.

7.2  Tutkimuksen luotettavuus

Erilaiset tutkimusmenetelmat ja mittarit eivét aina vastaa sitd, mita tutkija olettaa
niiden vastaavan. Kyselylomakkeisiin vastattaessa voi syntyd vaarinkésityksia,
kun vastaaja ei ymmarrakaan kysymysté oikein ja vastaus saattaa olla jotain ihan
muuta kuin mitd tutkimuksen tekija on odottanut. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara
2013, 231-232.)

Kyselylomake esitestattiin neljalla henkil6lla, ja heiltd saadun palautteen mukai-
sen muokkauksen perusteella voitiin todeta kysymykset ymmarrettaviksi ja kdyt-
tokelpoisiksi. Kyselyyn vastanneita henkiloité oli yhteensa 76 ja he olivat eri puo-
lilta Suomea, joten otanta oli melko suuri. Tutkimuksen reliaabelius voidaan tode-
ta esimerkiksi siten, ettd kaksi tai useampi arvioijaa paatyvat samaan lopputulok-
seen (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2013, 231). Tutkimuksen tekijén on itse arvi-
oitava, mitd kriteereja tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa voi kayttaa.
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 190). Tassa opinnadytetyossa oli kaksi
tekijad, joista molemmat ovat analysoineet tutkimustuloksia. Talla perusteella
voidaan olettaa, ettd vastaustulokset ovat yleistettdvisséd suomalaisten nuorten rin-

tasydpaan sairastuneiden tarpeita ja kokemuksia kuvaaviksi.

Kyselylomake oli avattavissa internetin rintasyopaaiheisilla sivuilla sek& sosiaali-
sessa mediassa olevan linkin kautta. Tutkimuksessa on kéytetty aineistona erilai-

sia aiemmin tehtyja, aihetta sivuavia tutkimuksia, pro gradu-t6ita ja hoitoalan Kir-

o1



jallisuutta. Kaikki viittaukset, lainaukset seka l&hdemerkinnét ovat asianmukaises-
ti esilla niille tarkoitetussa paikassa. Aineisto ja tutkimuksen tulokset pyrittiin ku-
vaamaan tarkasti ja analyysin etenemistd on kuvattu taulukoin ja liittein. (Kank-
kunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 198.)

7.3 Tutkimusetiikka

Tutkimukselle anottiin tutkimuslupa Siskot syopéakuntoutujat ry:1ta. Tutkimukseen
osallistumisen lahtokohta oli itseméaardaédmisoikeus. Osallistumisen vapaaehtoisuus
oli turvattava kaikessa tutkimustoiminnassa (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2009, 177). Tutkimuksen saatekirje oli neutraali ja siind mainittiin vapaaehtoisuus
kyselyyn vastaamisesta. Tutkimukseen osallistujan oli ymmarrettava taysin tutki-
muksen luonne. Tama tarkoitti sitd, etta tutkimukseen osallistumisen tulee perus-
tua tietoiseen suostumukseen. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 178.)
Kyselylomakkeen saatekirjeeseen oli liitetty tekijéiden yhteystiedot, mutta kyse-
lyyn vastanneet jdivat taysin anonyymeiksi, silla kyselylomakkeen avaaminen ja
tayttdminen eivéat vaatineet minkaanlaista kirjautumista tai henkil6tietojen luovut-

tamista.

Anonymiteetti tarkoittaa sitd, ettei tutkimustietoja luovuteta kenellekdan tutki-
musprosessin ulkopuoliselle (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 179).
Tutkimustiedot jaivat vain tutkimuksen tekijéiden tietoon, eika valmis tutkimus
vaarantanut osallistujien anonymiteettid. Aineisto tullaan havittdmaan tyon val-

mistuttua.
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7.4 Johtopaatokset
Tutkimustulosten perusteella pad&dyttiin seuraavan laisiin johtopaatoksiin:

e alle 50-vuotiaana rintasyopéaén sairastuneet kokevat tarvitsevansa tietoa ja
sosiaalista tukea kaikissa sairastamisen vaiheissa

e puolet nuorista rintasyOpépotilaista kokee saavansa riittavasti terveyden-
huollon ammattilaisten antamaa tietoa sairastamisen ja hoitojen aikana

e terveydenhuollon ammattilaisten antamaa sosiaalista tukea kokee saavansa
riittdvasti noin kolmannes nuorista rintasyopapotilaista sairastamisen ja
hoitojen aikana

¢ Nuoret, alle 50-vuotiaana rintasyopaan sairastuneet kokevat paasaantoises-
ti tarvitsevansa tietoa ja sosiaalista tukea enemman, kuin terveydenhuollon

ammattilaiset ovat sité heille antaneet

7.5 Jatkotutkimusaiheet

Jatkotutkimusaiheeksi voidaan ehdottaa aiheen syvallisempaa tutkimista kvalita-
tilvista menetelméa kayttden. Kyselylomakkeessa voisi olla laadullisia kysymyk-
sig, joihin vastaajat voisivat kertoa kokemuksistaan yksityiskohtaisemmin. Nuo-
rena rintasyopéan sairastuneiden omakohtaisempien kokemusten ja tdman opin-
naytetyon tutkimustulosten perusteella voisi tuottaa opaslehtisen poliklinikoilla ja
syopadyhdistyksissa jaettaviksi. Mielenkiintoista olisi myds lukea hoitohenkilo-
kunnan nékodkulmasta nuorena rintasyopadn sairastuneen kohtaamiseen ja hoita-

miseen liittyvista ajatuksista.

i3]

“Ihan liian usein lause alkoi: 'Kun sd olet noin nuori.’
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LIITE 1.

SAATEKIRJE

HYVA VASTAAJA 8.1.2015

Olemme kolmannen vuoden sairaanhoitajaopiskelijoita Vaasan ammattikorkea-
koulusta. Teemme opinnaytetybnamme empiirisen tutkimuksen nuorena rin-
tasyopaan sairastuneen tiedon ja sosiaalisen tuen tarpeesta ja sen koetusta saan-
nista terveydenhuollon ammattilaisilta. Haluamme selvittda minkalaista tietoa ja
sosiaalista tukea nuori, 49-vuotiaana tai huorempana sairastunut rintasyépapoti-
las kokee tarvitsevansa ja miten terveydenhuollon ammattilaisilta saatu sosiaali-

nen tuki ja tieto ovat vastanneet potilaan tarpeita.

Tuella tarkoitamme tiedon rakentumista, tunteiden oikeuttamista ja kasittelemista,
jatkuvuuden yllapitamista ja vuorovaikutussuhteen olemassaoloa. Tiedollisella
tuella tarkoitamme tietojen antamista, tilanteen selvittdmista potilaalle ja paatok-
senteossa tukemista. Tiedollisen tuen tarkoitus on muun muassa auttaa ongelman-
ratkaisussa.

Sosiaalisen tuen madrittely ei ole yksiselitteistd, koska siihen liittyy voimakas sub-
jektiivinen ja kokemuksellinen ulottuvuus. Se voidaan maaritella tiedoksi, jonka
seurauksena yksilo uskoo, ettd hanesta valitetdan, hantd rakastetaan, arvostetaan
ja han on osallinen kahden véaliseen sitoumukseen. Sosiaalinen tuki helpottaa
muutokseen sopeutumisessa ja kriiseissa. Sosiaalisen tuen antaja voi jakaa tilan-
teen aiheuttamaa taakkaa, henkisesti ja emotionaalisesti sekd antaa palautetta ja
kayttokelpoista tietoa. Talla pyritddn parantamaan potilaan elamassa syntyvien

ongelmatilanteiden hahmottamista ja hallintaa.

Kyselyyn vastaaminen on taysin vapaaehtoista ja vastaaminen tapahtuu anonyy-

misti. Tutkimusaineisto tullaan havittamaan asianmukaisesti. Kysely vastaustulok-



sineen julkaistaan valmiissa opinndytetydssamme, joka tulee olemaan vapaasti
luettavissa Theseus julkaisuarkistossa sek& Mc Siskot-yhdistyksen sivulla. Jos si-
nulla on kysyttavaa tutkimuksesta tai kyselysta, voit ottaa yhteytta tekijoihin alla

olevilla séhkoposti osoitteilla.

Juulia Kuula & Pauliina Sten

Ohjaaja: TtT/ lehtori Pirjo Peltoméki
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LIITE 2.

NUORENA RINTASYOPAAN SAIRASTUNEEN TIEDON JA TUEN TARVE

Tutkimus on tarkoitettu 49-vuotiaille ja nuoremmille rintasy6paa sairastaneille.

Kysymykset koskevat sairastamisen eri vaiheissa koettua tiedon ja sosiaalisen tuen tarvetta
ja saantia. Saatekirjeessa olemme maaritelleet kyselyssa kaytetyt termit. Lukekaa jokainen
vaittdma huolella ja valitkaa mielestasi sopivin vaihtoehto.

Ik& diagnoosin saanti hetkella X

1. Koin tarvitsevani tietoa ennen leikkaushoitoa.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o xIxIxx

2. Koin tarvitsevani tietoa diagnoosin saamisen jalkeen.

tdysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri erimieltd  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta
X X X X X

3. Sain riittavasti tietoa terveydenhuollon ammattilaisilta diagnoosin saamisen jéalkeen.

tdysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin

eri eri mieltd  samaa samaa samaa

mielta eika mielta mielta
eri

mielta
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x o IxIxx X

4. Sain riittavasti tietoa syopataudista terveydenhuollon ammattilaisilta diagnoosin saamisen jal-
keen.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o xIxIxx

5. Sain riittavasti tietoa rintasydvan ennusteesta terveydenhuollon ammattilaisilta diagnoosin saa-
misen jalkeen.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa samaa samaa
mielta eiké mielta mielta
eri
mieltd
X X X X X

6. Sain riittavasti tietoa oman terveyden edistdmisesté terveydenhuollon ammattilaisilta diagnoosin
saamisen jalkeen.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o xIxxx

7. Koin tarvitsevani sosiaalista tukea diagnoosin saamisen jalkeen.

tdysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltda ~ samaa samaa samaa
mielta eiké mielta mielta
eri
mielta

x o IxIxx X

8. Sain riittavasti sosiaalista tukea terveydenhuollon ammattilaisilta diagnoosin saamisen jélkeen.

tdysin  jokseenkin ei jokseenkin  tdysin
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eri eri mieltda  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o xIxIxx

9. Sain riittavasti tukea terveydenhuollon ammattilaisilta syépaan sopeutumisessa ja selviytymises-
séa diagnoosin saamisen jalkeen.

tdysin  jokseenkin ei jokseenkin  tdysin
eri eri mieltda ~ samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o xIxIxx

10. Minulla oli tasavertainen mahdollisuus osallistua oman hoitoni suunnitteluun terveydenhuollon
ammattilaisten kanssa.

tdysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri erimieltd  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta
X X X X X

11. Sain terveydenhuollon ammattilaisilta riittavasti tukea omien tunteiden kasittelyyn.

tdysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltda ~ samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o IxIxx X

12. Koin tarvitsevani tietoa ennen leikkausta.

tdysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri erimieltd  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o xIxIxx
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13. Sain mielestani riittdvan paljon tietoa terveydenhuollon ammattilaisilta tulevasta syopéaleikkauk-
sesta.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o IxIxx X

14. Sain riittavasti tietoa terveydenhuollon ammattilaisilta rintasyévan eri hoitomuodoista ennen
leikkaushoitoa.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o xIxIxx

15. Sain riittavasti tietoa ennen leikkaushoitoa terveydenhuollon ammattilaisilta mahdollisista komp-
likaatioista.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa samaa samaa
mielta eiké mielta mielta
eri
mieltd
X X X X X

16. Koin tarvitsevani sosiaalista tukea ennen leikkaushoitoa.

tdysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri erimieltd  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta
X X X X X

17. Sain riittavasti sosiaalista tukea terveydenhuollon ammattilaisilta ennen sydpé leikkausta.

tdysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mielta  samaa samaa samaa
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mieltd eika mielta mielta
eri
mieltd

x o IxIxx X

18. Sain riittavasti tietoa sairauslomasta terveydenhuollon ammattilaisilta ennen leikkaushoitoa.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa Ssamaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o xIxIxx

19. Sain mielestani riittavasti tietoa terveydenhuollon ammattilaisilta kaytettavissa olevista sosiaa-
lieduista.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa samaa samaa
mielta eiké mielta mielta
eri
mieltd
X X X X X

20. Koin tarvitsevani tietoa leikkaushoidon jalkeen.

tdysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltda  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o xIxIxx

21. Sain mielestani riittavéasti tietoa terveydenhuollon ammattilaisilta leikkaushoidon jalkeen

tdysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltda  samaa samaa samaa
mielta eiké mielta mielta
eri
mielta

x o IxIxx X

22. Sain riittavasti tietoa jatkohoidosta terveydenhuollon ammattilaisilta leikkaushoidon jalkeen.
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tdysin  jokseenkin ei jokseenkin  tdysin
eri eri mieltda ~ samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o IxIxx X

23. Sain mielestani riittdvasti tietoa kivun hoidosta terveydenhuollon ammattilaisilta leikkaushoidon
jalkeen.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o IxIxx X

24. Koin tarvitsevani sosiaalista tukea leikkaushoidon jalkeen.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa samaa samaa
mielta eiké mielta mielta
eri
mieltd
X X X X X

25. Sain riittavasti sosiaalista tukea terveydenhuollon ammattilaisilta leikkaushoidon jalkeen.

tdysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri erimieltd  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta
X X X X X

26. Leikkaushoidon jalkeen terveydenhuollon ammattilaisita saamani tuki helpotti sopeutumista.

tdysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltda ~ samaa samaa samaa
mielta eiké mielta mielta
eri
mielta

x o IxIxx X



27. Sain riittavasti tietoa terveydenhuollon ammattilaisita erilaisista tukimuodoista leikkaushoidon
jalkeen.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o IxIxx X

28. Koin tarvitsevani tietoa liitdnnaishoidoista.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa samaa samaa
mielta eiké mielta mielta
eri
mieltd
X X X X X

29. Sain riittavasti tietoa liitAnnaishoidoista terveydenhuollon ammattilaisilta.

tdysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltda  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o xIxIxx

30. Sain riittavasti tietoa terveydenhuollon ammattilaisilta liitdnnaishoitojen sivuvaikutuksista.

tdysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltda  samaa samaa samaa
mielta eiké mielta mielta
eri
mielta

x o IxIxx X

31. Sain riittavasti tietoa liitAnnaishoitojen hormonivaikutuksista terveydenhuollon ammattilaisilta.

tdysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd samaa samaa samaa
mieltéd eika mielta mielta

erl
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mieltd
x X Ix x X

32. Koin tarvitsevani sosiaalista tukea liitdnnaishoitojen aikana.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o xIxIxx

33. Sain mielestani riittdvasti sosiaalista tukea terveydenhuollon ammattilaisilta liitannaishoitojen
aikana.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa samaa samaa
mielta eiké mielta mielta
eri
mieltd
X X X X X

34. Sain riittavasti tukea terveydenhuollon ammattilaisilta oman kuntoutumiseni edistdémiseen liitan-
naishoitojen aikana.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o xIxxx

35. Sain riittavasti tukea terveydenhuollon ammattilaisilta paétoksien tekemisessa liitdnnaishoitojen
aikana.

tdysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri erimieltd  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta
X X X X X

36. Terveydenhuollon ammattilaiset tukivat minua omien voimavarojeni tehokkaampaan kayttoon
sairastumisen ja hoitojen aikana.
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tdysin  jokseenkin ei jokseenkin  tdysin
eri eri mieltda ~ samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o IxIxx X

37. Terveydenhuollon ammattilaiset ohjasivat minua vertaistuen piiriin sairastamisen ja hoitojen
aikana.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o IxIxx X

38. Koin, ettd minun ja terveydenhuollon ammattilaisten valinen vuorovaikutussuhde jatkui koko
sairastamisen ja hoitojen ajan.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o xIxIxx

39. Terveydenhuollon ammattilaisten antama omahoidon tukeminen oli mielestani riittdvaa sairas-
tamisen ja hoitojen aikana.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mieltd
X X X X X

40. Koen, etté tarjotut tukitoiminnot vastasivat odotuksiani sairastamisen ja hoitojen aikana.

tdysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin

eri eri mieltd  samaa samaa samaa

mielta eika mielta mielta
eri

mielta
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x o IxIxx X

41. Terveydenhuollon ammattilaisten antama sosiaalinen tuki auttoi jakamaan tilanteen aiheutta-
maa taakkaa sairastamisen ja hoitojen aikana.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o xIxIxx

42. Paikkakunnallani on mielestani otettu nuoret sairastuneet huomioon rintasyévan vertais- ja
muissa tukitoiminnoissa.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa samaa samaa
mielta eiké mielta mielta
eri
mieltd
X X X X X

43. Terveydenhuollon ammattilaiset ottivat ik&ni ja elaméntilanteeni huomioon tietoa annettaessa.

tdysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltda  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o xIxIxx

44. Terveydenhuollon ammattilaiset ottivat ik&ni ja elaméntilanteeni riittdvasti huomioon sosiaalista
tukea annettaessa.

tdysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mieltd
X X X X X

45. Sain riittavasti ikaiselleni suunnattua tukea sairastamisen ja hoitojen aikana.

tdysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mielta samaa samaa samaa
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mieltd eika mielta mielta
eri
mieltd

x o IxIxx X

46. Terveydenhuollon ammattilaisilta saamani tieto oli monipuolista.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa Ssamaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o xIxIxx

47. Terveydenhuollon ammattilaisilta saamani tieto oli yksityiskohtaista.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o xIxxx

48. Terveydenhuollon ammattilaisilta saamani tieto oli mielestéani luotettavaa.

tdysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri erimieltd  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta
X X X X X

49. Terveydenhuollon ammattilaisilta saamani tieto oli yksil6llista.

tdysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri erimieltd  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o IxIxx X

50. Sain terveydenhuollon ammattilaisilta riittavasti tietoa suullisesti.



tdysin  jokseenkin ei jokseenkin  tdysin

eri erimieltd  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o IxIxx X

51. Sain terveydenhuollon ammattilaisilta riittavasti tietoa kirjallisesti.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o xIxIxx

52. Terveydenhuollon ammattilaisilta saatu sosiaalinen tuen maara oli riittdvaa sairastamisen ja
hoitojen aikana.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa samaa samaa
mielta eiké mielta mielta
eri
mieltd
X X X X X

53. Terveydenhuollon ammattilaisilta saatu sosiaalinen tuki oli laadukasta sairastamisen ja hoitojen
aikana.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o xIxIxx

54. Terveydenhuollon ammattilaisilta saatu sosiaalinen tuki oli oikein ajoitettua sairastamisen ja
hoitojen aikana.

tdysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin

eri eri mieltd  samaa samaa samaa

mielta eika mielta mielta
eri

mielta
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x o IxIxx X

55. Terveydenhuollon ammattilaisten antama sosiaalinen tuki oli minun tarpeisiini pohjautuvaa sai-
rastamisen ja hoitojen aikana.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o xIxIxx

56. Terveydenhuollon ammattilaisten antama sosiaalinen tuki oli ennaltaehkaisevaa sairastamisen
ja hoitojen aikana.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa samaa samaa
mielta eiké mielta mielta
eri
mieltd
X X X X X

57. Terveydenhuollon ammattilaisten antama sosiaalinen tuki oli jarjestelméllisté sairastamisen ja
hoitojen aikana.

taysin  jokseenkin ei jokseenkin  taysin
eri eri mieltd  samaa samaa samaa
mielta eika mielta mielta
eri
mielta

x o xIxxx

Miten terveydenhuollon ammattilaiset mielestési ottivat huomioon ikasi ja elamantilanteesi tietoa ja

X

sosiaalista tukea annettaessa?



