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PREFACE

FROM BREAST CANCER TO WELL-BEING?

STUDY

The starting point of this study is breast cancer patients' experiences
of everyday life and different forms of treatments. The material of
this study consists of patients' experiences, wishes and thoughts at
different stages of the treatment path. The purpose was to map the
different aspects of comprehensive wellness and healing in connec-
tion with breast cancer, to understand the impact of everyday factors
in terms of the patient's recovery.

The research material is based on the results of a questionnaire
(2019), which was carried out in collaboration with the Finnish Can-
cer Society, interviews with four women (2018) and social media
comments in the Siskot Facebook group have been used as compara-
tive contemporary material (2019-21). The questionnaire was an-
swered by 120 women (n=120).

The questionnaire was divided into seven different sub-areas:

. Diagnosis

. Surgical treatments

. Radiation treatments

. Chemotherapy treatments

. Hormone treatments

. Follow-up inspections and controls

. Body image and quality of life on a general level

The survey consisted of multiple choice questions, open questions
and interview questions. Material from sections 1-5 was used for this
study. Participation has been voluntary and anonymous. The analysis
of the data has been objective and it has been both processed and
stored.
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METHODS

Four different theories have been used in the evaluation and inter-
pretation of research results and answers:

1. The concept of Quality of Life (QOL)

2. Ayalon's of different coping mechanisms (trauma)

3. Cullberg's crisis theory

4. Framing theory

RESULTS

It has been established that a breast cancer diagnosis and the fol-
lowed treatments create a personal crisis that everyone who partici-
pated in the study had to cope with in some way. Breast cancer, its
treatment path, as well as the different stages of the crisis and how
to survive them, affect the patient's quality of life - often permanent-
ly. This research shows that both during such crisis and going through
cancer treatments, attention should be paid to the patient's quality
of life, and seen as a part of the treatment plan. Breast cancer causes
a multidimensional life change: physically, practically, emotionally,
socially & psychologically. This study shows that breast cancer pa-
tients have a strong need for different types of support forms during
the treatments and even after them.
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PROLOGI: MYRSKY

Kevedt pilvet uivat
ylitse saaren sen.
Nurmella lempedllé
nukkuu ihminen.

Kaukana pauhaa meri,

mahtava, armoton —

joka sen ihmisen otti,
jonka oma se on.

Pieni ihminen itki,
purren hampaitaan.
Soutaen murtuvin sormin
suoraan kuolemaan.

Hyvé Jumala silloin
armahti vajoavaa.
Kantoi sylissédnsd

saarelle vetten taa.

Keveind saaren yli
pilvet liukua saa.
Uskollisesti pursi
rannalla odottaa.

Saima Harmaja, Armahdus, Huhtikuu 1932.

Sybpadiagnoosi on kuin yllattdvd, kuoleman vaarallinen myrsky keskella
eldman aavaa merta: Syopa ottaa tilanteen ja arkielaman valtaansa, niin
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kuin kdytdannon tasolla sita vastaan tehdyt hoidot. ”...pauhaa meri, mahtava,
armoton — joka sen ihmisen otti, jonka oma se on.” Ehjana selvidaminen
edellyttaa tavallisuudesta poikkeavia taitoja ja tyokaluja, seka toisten tukea
ja apua. Rintasyovan hoitopolku on usein raskas matka tuntemattomaan,
erilaiseen arkeen:

“Pieni ihminen itki, purren hampaitaan.
Soutaen murtuvin sormin suoraan kuolemaan.”

Tama on jakso, jonka jalkeen potilas voi kokea oppineensa ja saaneensa
erilaisen nakemyksen elamdian, mutta myo6s jaada yksin kokemusten
aiheuttamien traumojen kanssa.

Merihatdadn ei ole hyva joutua yksin, eika siitd ole helppoa selvitd ilman
osaavaa ja ymmartdvad apua. Taman tutkimuksen materiaali koostuu
potilaiden kokemuksista, toiveista ja ajatuksista hoitopolun eri vaiheissa:
Miten tulla ehjaksi? Millaisia tukimuotoja tarvitaan? Miten voimme tukea
sairauden kanssa kamppailevaa - Harmajan sanoin kuvattuna, tarjota
nurmen lempedn lepoa ja vahvoja kasivarsia, jotka kantavat kaaoksesta
turvaan?






TUTKIMUKSESTA

KYSYMYKSENASETTELU

Sybpddiagnoosin saaminen on tapahtuma, joka muuttaa pysyvasti elaman
perusrakenteita, koskettaa ja muuttaa ihmistd monella elaméan osa-alueella.
Naisten rintasyopadiagnoosi koskettaa myoOs perheenjdsenid ja laheisia —
monin eri tavoin ja eri tasoilla. Syopahoidoista tehddan paljon erilaisia
kliinisia tutkimuksia, myods niihin liittyvistd sivuvaikutuksista ja fyysisista
oireista. Harvoin tarkastellaan kuitenkaan kvalitatiivisilla metodeilla
potilaiden kokemuksia hoitopolusta, heidan tuntemuksiaan ja mielipiteitaan
hoitopolun aikana. Taman tutkimuksen ldahtokohtana on kartoittaa
rintasyopdpotilaiden kokemuksia arjesta ja erilaisista hoitomuodoista, seka
hoitojen aikana, etta niiden jalkeen (Vrt. Muurinen, 2009).

Aiemmissa, vakavia sairauksia koskevissa tutkimuksissa on todettu, etta
potilaiden mielikuvat ja sairauteen liittyvat tunteet vaikuttavat
kokonaisvaltaisesti myo6s parantumisprosessiin. Ndin ollen tapa, jolla
rintasyopdpotilas kdsittaa sairautensa ja millaiseksi han kokee oman arkensa
hoitopolun aikana, vaikuttavat potilaan yleiseen sopeutumiskykyyn ja
eldmanlaatuun, myo6s sairauden jilkeen (Carver et al., 2005). Tamaéan
tutkimuksen materiaali koostuu potilaiden kokemuksista, toiveista ja
ajatuksista  hoitopolun  eri  vaiheissa. Tarkoitus on  kartoittaa
kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin ja paranemisen eri osa-alueita rintasyévan
yhteydessd, ymmartaa arjen osatekijoiden vaikutusta potilaan eheytymisen
kannalta.

Tutkimusndkdkulma on inhimillisen arkinen. Sydvan eri hoitomuodot
muuttavat arjen kadytantoja ja lahtokohtanani on ollut kysymyksenasettelu,
jossa nostan esille muutoksia aiheuttaneet kdytannon tilanteet ja niihin
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toivotut tukitoimet: milla tavoin rintasyovan diagnoosin saanut ja hoitoja
lapikdayva kokee hoidot ja niihin liittyvat uudenlaiset haasteet?
Hoitomuotoja kasittelevat kysymykset olivat yksinkertaisia: Millaista tukea
sait? Millaista tukea olisit tarvinnut? Millaisia ajatuksia ja tuntemuksia
hoitojakso aiheutti? Millaisia muutoksia hoitojakso aiheutti eldmaasi?
Kysymyksien avulla valottuvat niin positiiviset, kuin negatiiviset nakokulmat:
Oliko sinulla pelkoja hoitojakson aikana? Millaisia positiivisia kokemuksia
sinulla oli? Valitsemani kysymyksenasettelu asettaa potilaan kokemusten ja
tarpeiden tutkimuksen keskipisteeseen ja tarjoaa tarkeitd ndkemyksia siita,
miten potilaat selvidvat rintasyovan hoitojaksoista. Kysymysten avulla
nousevat esille asiat, jotka vaikeuttavat potilaan arkea ja toisaalta ne tekijat,
jotka koetaan arjessa hyodyllisiksi, hoitoprosessia tukeviksi.

Tutkimuksen tarkoitus on lisdta tietoa niista positiivisista tukitoimista ja
virkistystoiminnan muodoista, joista rintasyépapotilaat ovat saaneet apua ja
joita he tarvitsevat, seka kaipaavat arkeensa hoitojaksojen aikana. Tallaisten
potilaskokemusten kartoittaminen voi parhaimmillaan antaa kattavan
yleiskatsauksen rintasyovadnpotilaiden kokemuksista ja tarpeista, ja siten
kdytannodssa vaikuttaa tulevaisuudessa tarjottuihin tukimuotoihin ja
palveluihin.

Kysymyksenasettelun taustalla on itse koettu rintasydopa ja sen kautta
ymmarrys arjen erilaisten haasteiden monimuotoisuudesta, seka siita,
kuinka rintasy6pa voi vaikuttaa koko arkielaman kokemiseen. Tutkimus ei
ole autoetnograafinen, eli en tuo esille omia rintasyopdan liittyvia
kokemuksiani missaan tutkimuksen vaiheessa. Taman tutkimuksen pohjalla
on tutkimuseettisesti ja akateemisesti toteutettu materiaalinkerdys, mutta
itse teksti ei noudata tavanomaista tutkimusraporttia: olen halunnut antaa
rintasyovan kokeneille, ja sen kanssa kamppaileville naisille mahdollisimman
autenttisen tilaisuuden kertoa omista kokemuksistaan. Tarkoituksenani on
auki kirjoittaa potilaiden mielipiteet, kokemukset ja tunteet. Tutkijana
ajattelen, ettd syovan hoidon kaikissa vaiheissa on huomioitava potilaan
kokemukset, silla sy6paan sairastunut ei ole pelkdstddan syodpapotilas,

12



ladketieteellisten hoitojen kohde, vaan vyksilo, jolla on eldma hoitojen
ohessa.

N&dkokulmina tutkimusmateriaalin tulkitsemiselle olen kadyttanyt neljaa
teoriamallia: Elamanlaatu-kasitettd (QOL, the Quality of Life), Ayalonin
mallia erilaisista selviytymiskeinoista ja Cullbergin kriisiteoriaa. Olen myds
kdyttdnyt kehystys-teoriaa (Framing) kasitellesséni vaikeiden asioiden
ymmadrtamistd ja positiivisen nakemyksen [6ytamistd. Olen valinnut nama
teoriat, silld koen niiden avaavan parhaalla mahdollisella tavalla rintasyévan
aiheuttamaa kompleksista vaikutusta diagnoosin saaneen eldmaan. On
todettu, ettd rintasydpadiagnoosi aikaansaa henkilokohtaisen kriisin, josta
jokaisen tutkimukseen osallistuneen on tdytynyt selviytya jollain tavalla.
Rintasy6pa, sen hoitopolku, sekd kriisin eri vaiheet ja niista selvidminen,
vaikuttavat potilaan eldaméanlaatuun — usein pysyvasti. Ndaen myds, ettd niin
kriisin, kuin sydpdhoitojen ldpikdymisen aikana tulisi kiinnittdd huomiota
potilaan elaménlaatuun ja ndhda se yhtena osana hoitosuunnitelmaa.

TUTKIMUKSEN TOTEUTUS JA TUTKIMUSMATERIAALI

Tutkimuksen materiaali perustuu kyselylomakkeen (2019) tuloksiin, joka
toteutettiin yhteistydssa Suomen Syodpayhdistyksen kanssa, sekd neljan
naisen haastatteluihin (2018). Vertailevana aikalaismateriaalina on kaytetty
sosiaalisen median kommentteja Siskot Facebook-ryhmassa (2019-2021),
tosin  kaikki potilaskertomukset on saatu tutkimusmateriaalista.
Kyselylomakkeeseen vastasi 120 naista (n=120). Haastattelut olivat lyhyita,
niissa kaytettiin samoja kysymyksia kuin kyselykaavakkeessa. Haastattelujen
tulokset ovat olleet osana kokonaisarviointia ja pohjana kyselyn
toteuttamiselle, eikd niiden tuloksia ole laskettu prosentuaalisiin ja
numeerisiin tuloksiin.

Kyselykaavake oli jaettu seitsemadn eri osa-alueeseen, joissa rintasyopaan
sairastuneiden erilaiset hoitomuodot nostetaan erikseen esille. Rintasyévan
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eri tyyppeja on lukuisia, joten myoOs hoitomuodot poikkeavat toisista
tapauksesta riippuen. Kyselyyn pystyi vastaamaan osa-aluekohtaisesti ja
valitsemaan ne osiot, jotka koskevat henkilokohtaista hoitohistoriaa. Osiot
1, 6 ja 7 olivat yhteisia kaikille vastaajille.

. Yleistiedot

. Leikkaushoidot

. Solusalpaajahoidot
. Sadetyshoidot

. Hormonihoidot

. Jalkitarkastukset ja kontrollit

N oo o AW N R

. Kehonkuva ja eldméanlaatu yleistasolla

Kysely koostui muutamista monivalintakysymyksistd, sekd useista avoimista
kysymyksista ja  haastattelukysymyksista.  Tutkimuksessa  kaytetyt
henkildhaastattelut toimivat yksittdisten kysymysalueiden syventamisen ja
niiden suunnittelun, sekd arvioinnin apuna. Tahan raporttiin olen kayttanyt
materiaalia ensimmaisesta viidesta osiosta.

METODEISTA JA TULKINTATAVOISTA

Tutkimuksellisena metodina on numeeristen tulosten kohdalla kaytetty
kriittista  analysointia ja nditd tuloksia on verrattu relevanttiin
aikalaismateriaaliin, sekd muuhun aiheesta tehtyyn tutkimukseen.
Laadullisten kysymysten kautta saatua materiaalia olen jasentanyt ja jakanut
aihealueittain, jokaisen kokijan yksityisyytta, yksilollisyytta ja individuaalista
kokemusta kunnioittanen. Tutkimus ei ole perinteinen raportti yksittdisesta
aihealueesta, vaan tarkoituksenani on ollut rintasydovan kokeneiden naisten
kokemusten esille nostaminen mahdollisimman autenttisesti ja samalla
naistd kokemuksista kokonaiskuvan luominen. N&in ollen olen kayttanyt
etnologisen tutkimuksen ldhestymistapoja, samoin kuin kulttuurihistorian
arjen tutkimukseen liittyvdad metodiikkaa. Olen jakanut materiaalin
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kasittelyn viiteen eri pddosaan: diagnoosin saaminen, leikkaushoidot,
sadetyshoidot, solunsalpaajahoidot ja hormonihoidot. Leikkaushoitojen
yhteydessd kasitelldadn my0Os sosiaalisiin  selviytymiskeinoihin liittyvat
osatekijat, silla kaikki tutkimukseen osallistuneista oli lapikdynyt yhden tai
useampia leikkaushoitoja. Eri osiin liittyvissa potilaskokemuksissa on jonkin
verran tukitoimiin liittyvia samankaltaisuuksia, mikd vaikuttaa siihen, etta
naita tarpeita kdsitellddn useammassa osiossa.

ELAMANLAATU

Elamanlaadun” kasite, QOL, the Quoality of Life, on kansainvilinen termi.
Elamanlaatu on kasitteenda moniulotteinen ja subjektiivinen, siis
henkilokohtaisesti koettu ja alati muuttuva. Maailman terveysjarjesto
(WHO) maéarittelee QOL:n monimuotoiseksi kasitteeksi, jonka tulee sisaltda
yksilon kokonaisvaltainen kasitys elamasta: fyysinen, psykologinen ja
sosiaalinen  toiminta, fysiologiset ja somaattiset vaivat, seka
maailmanlaajuinen elaménlaadun mittaus (WHO, 2012). Elamaénlaatua
mitataan eri tavoin, useimmiten erilaisten laadullisten kyselyiden tai
monimuotoisten kyselykaavakkeiden kautta. Eldamanlaadun mittaukselle ei
ole olemassa yhta selkedd mittaria, silld siihen vaikuttavat monet eri osa-
alueet. Kasitteeseen eivat sisdlly pelkastaan terveydentilan ja
tyytyvaisyyden kokemukset, vaan siihen kuuluvat myos eldaman negatiivisten
kokemusten kirjo (King & Hinds, 1998). Elamanlaadun tulkinnan eri osa-
alueet limittyvat selviytymiskeinoja kasittelevan teorian kanssa (Ayalonin
malli). Eldmanlaadun ulottuvuuksiksi luetaan seuraavat alueet: fyysinen,
psykologinen, sosiaalinen, somaattinen ja sairauteen/hoitoon liittyvat oireet
ja henkiset, eksistentiaaliset tai uskonnolliset ulottuvuudet. Ayalonin malli
lisdd edelld mainittuihin osa-alueisiin myds luovuuden ja mielikuvituksen
(Ayalon 1995; Gotay & Wilson, 1998; King & Hinds, 1998; Martin & Stockier,
1998; WHO, 2012). Avalonin mallissa naméa alueet linkittyvat naiden
ulottuvuuksien mahdollistamiin selviytymismalleihin.

Eldmanlaatua tutkitaan yhd enemman sybpahoitojen yhteydessa.
Valitettavasti elamanlaadun kartoitus tapahtuu péadsaantoisesti pitkalle
edenneiden ja parantumattomien syopatapausten kohdalla, ja tuolloin
padsaantoisesti hoitosuunnitelmien teon yhteydessa. Talldin tarkastellaan ja
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arvioidaan hoitojen aiheuttamien sivuoireiden ja negatiivisten vaikutusten,
sekd niiden tuoman hyoédyn suhdetta (Gotay & Wilson, 1998; King, 1998;
Martin & Stockier, 1998). Né&in ollen kartoitustuloksia kaytetdan padasiassa
keskusteluun siita, pitdisikd syovan hoidon tavoitteiden keskittyd enemman
eloonjdamisen laatuun vai maardan (De Haes & Van Knippenberg, 1985).
Tama  tutkimus  on laaja-alaisempi  ja  tarkastelee yleisesti
rintasyopddiagnoosin saaneita. Tutkimuksen tarkoitus on lisdtd ymmarrysta
siitd, miten  kliinisen  hoidon  ulkopuoliset  asiat  vaikuttavat
rintasyOpdpotilaiden eldmdanlaatuun ja nain ollen tehdd nakyviksi arjessa
olevat, hoitoprosessiin vaikuttavat "nakymattomat” tekijat.

Elamanlaatuun vaikuttavat useat eldaman eri osa-alueet. Jos potilaan
elaménlaatu voidaan ndhda yhtena arvioitavana osana rintasyOpdpotilaan
hoitosuunnitelmaa, voi se auttaa potilaita selvidmdan paremmin seka
hoitojaksoista, ettd elamaan kokonaisvaltaisesti parempaa elamaa sairauden
jalkeen. Tutkimusten mukaan, eldmanlaadun kartoitus voi olla herkempi
indikaattori sairauden ennusteelle kuin perinteisemmat
arviointimenetelmat, kuten kasvaimen koko, silld se mittaa potilaiden
reaktioita erilaisiin tunteisiin ja fyysisiin ongelmiin. Aiemmissa tutkimuksissa
on myods |dydetty viitteitd siitd, ettd potilaiden asenteet eldmanlaadun
suhteen voivat olla yhteydessa jopa eloonjaamisen kanssa (Coates et al.,
1992). On todettu, ettd elamanlaadun arviointi voi kaytannon tasolla
parantaa potilaiden ja hoitopalvelun tarjoajien valistda kommunikointia,
ennen kaikkea silloin, kun sitd tarkastellaan sadnnéllisesti koko hoitopolun
ajan. Tutkimuksissa on nahty, ettd elamanlaadun kartoittaminen tarjoaa
potilaalle tirkean mahdollisuuden ilmaista huolensa, tarpeensa tai muut
asiat, jotka muuten jaisivat huomiotta.

FRAMING THEORY

Positiivisten assosiaatioiden voima on tieteellisesti tunnettu tosiasia.
Psykologiassa ja yhteiskuntatieteissd tiedonvalitystd kasitelladn muun
muassa kehystys-teorian (framing theory) kautta. Psykologi Gregory Bateson
mainitsi jo vuonna 1955 teorian ”kehyksestd”, jolloin han tulkitsi mielen
valineitd hahmottaa asioiden valisid eroja. Vuonna 1974 sosiologi Ervin
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Goffman otti aiheen uudelleen esille ja totesi, ettd todellisuuden
ymmartaminen perustuu tulkitsijan luomaan kasitykseen
asiakokonaisuudesta, siitd, missd asiayhteydessd ja miten todellisuus
esitetadn (red. D'Angelo, Kuypers, 2010). Teoria perustuu siihen, ettd
ajattelun luomat kehykset muodostuvat sen todellisuuden, jossa eldamme.
Ndin ollen todellisuus rakentuu mielen tekemista erilaisista mentaalisista
esityksista, tulkinnoista ja yksinkertaistuksista.

Kaytdannossa kehystys tarkoittaa sitd, ettd luomme erilaisia mielikuvia
ympdaroivastd maailmasta ja tilanteista eri aistien vélittamien tietojen
perusteella. Ndiden kautta rakennamme ja varitdamme kokonaisuuden, josta
kokemamme todellisuus muodostuu. Uudet mielikuvat prosessoituvat
yhdessa aiempien, samaan kategoriaan sopivien kokemusten kanssa. TallGin
yksilotason kokemukset todellisuudesta voivat poiketa huomattavasti
toisistaan, siitd riippuen, miten hahmotamme tilanteen, seka siitd, millaisia
aiemmat kokemuksemme samankaltaisista tilanteista ovat. Viestinnan
kehykset koostuvat puolestaan kommunikaatiosta eri toimijoiden valill3,
ihmisten vilisestd sosiaalisesta vuorovaikutuksesta. Ndissdkin pdtee sama
prosessointitapa: aiemmat kommunikointikokemukset toimivat
rakennuspohjana uusien tilanteiden hahmottamiselle.

Kehystys on olennainen osa pdivittdista tiedon valittamista ja kasittelya. Jos
kehystystekniikoita  kdytetddan  oikein, ne vdhentdvat vaikeiden
asiakokonaisuuksien moniselitteisyytta ja auttavat ymmartamaan niita.
Talloin  oikea esittamistapa yksinkertaistaa uuden, monimuotoisen
asiakokonaisuuden, linkittamalla tiedot vastaanottajan jo ennalta tuntemiin
asioihin. Ahdistavissa asioissa tieto voidaan esittdd mahdollisimman
positiivisesti ja pelkoja vahentavasti. Pohjimmiltaan tiedollisen informaation
kehystyksessa on kysymys siitd, kuinka asiat esitetdan missakin tilanteessa,
ja  kuinka todellisuutta kasitelldaan, organisoidaan, tulkitaan ja
kommunikoidaan toisille. Kehystdaminen voi ilmeta ajatuksissa tai ihmisten
valisessa kommunikaatiossa, eli kaytannéssa esimerkiksi siind, kuinka
potilaalle kerrotaan nopeasti etenevasta hoitopolusta.
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CULLBERGIN KRIISITERAPIA

Kriisi tarkoittaa Duodecimin terveyskirjaston (2022) mukaan vaarallista ja
merkittavaa taitekohtaa tai murrosta, se voi olla myds vaikea tautikohtaus.
Kriisin aiheuttajana on usein traumaattinen tilanne. Kasitteend trauma
tarkoittaa vammaa tai vauriota. Se voi olla joko ulkoisen voiman aiheuttama
vaurio kudoksissa tai voimakkaan elamyksen aiheuttama psyykkinen vamma
(Duodecimin terveyskirjaston, 2022). Cullbergin kriisiterapiaa ajatellen
psyykkinen kriisi syntyy yllattavasta ja tavallisesta poikkeavasta, vakavasta ja
elam&a muuttavasta tilanteesta. Tallainen negatiivinen tilanne tai tilanteet
littyvat eldman tarkeimpiin asiakokonaisuuksiin, kuten perheeseen tai
terveyteen. Rintasyopa on sairaus, johon suhtaudutaan pelolla ja kauhulla,
ja rintasyopadiagnoosi aiheuttaa padsaantoisesti kriisin. Psyykkista kriisia ja
sen etenemistd on kuvannut neljan eri vaiheen kautta ruotsalainen psykiatri
ja psykoanalyytikko Johan Cullberg (Cullberg, 1985, 1991). Teorian mukaan
ihminen kasittelee kriisejd seuraavien vaiheiden kautta:

1. Sokkivaihe: Kaaos, kieltaminen, lyhytkestoinen vaihe (vrt. akuutti
stressireaktio, Duodecim 2022)

2. Reaktiovaihe: Merkityksen etsiminen, useimmiten 4-6 viikkoa (vrt.
traumaperainen stressihairio, jos kriisia ei selvitetd, Duodecim
2022)

3. Tyoskentelyvaihe: Tapahtumien syvempi kasittely, alkaa puoli
vuotta - vuosi traumasta, perspektiivi muuttuu menneisyydesta
tulevaisuuteen (vrt. traumaperéinen stressihairio, jos kriisia ei
selvitetd, Duodecim 2022)

4. Uudelleensuuntautumisvaihe: Kriisiin aiheuttamat tunteet on
kasitelty, kriisi saa muita merkityksia

Akuutti- eli shokkivaihe syntyy vyleensd sairauden toteamisvaiheessa,
esimerkiksi syopadiagnoosin yhteydessa. Se voi nadkyda esimerkiksi
lamaantumisena, hdammennyksena, pelkona ja siihen voi liittyd myos
unettomuutta. N&itd oireita voidaan tarkastella my6s lddketieteen
kasitteiden kautta. Duodecimin terveyskirjaston (2022) kasitteiden kautta
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tulkittuna tdma periodi vastaa akuuttia stressireaktiota. Akuutissa
stressihairiossa potilas kokee muun muassa irrallisuutta ymparistostaan:

"Traumaattisen tapahtuman yhteydessd tai sen jdlkeen henkilélld
ilmenee erilaisia oireita, joiden pddmddrédnd on vdlttdd ahdistavien
mielikuvien pddsy tietoisuuteen. Tillaisia oireita kutsutaan
dissosiatiivisiksi  oireiksi.  Dissosiatiivisia ~ kokemuksia  ovat
subjektiivinen turtumuksen ja irrallisuuden tunne, tunnereaktioiden
puuttuminen, vdhentynyt tietoisuus ympdristéstd, itsensd tai
ympdristénsd  vieraana  kokeminen  (depersonalisaatio  ja
derealisaatio) sekd kyvyttémyys muistaa jotain traumaan
keskeisesti liittynyttd seikkaa (dissosiatiivinen muistihdirié).”

(Duodecim, 2022)

Potilas siirtyy reaktiovaiheeseen silloin, kun tapahtuneet asiat on pakotettu
ymmartamaan. Talléin jo hallussa olevien selviytymiskeinojen kadyttdaminen
ja uusien loytdminen on tarkedd, silla ne auttavat sopeutumaan
hoitoprosessiin paremmin (Cullberg, 1985, 1991). Oikea tiedonsaanti ja
nopeasti alkavat hoidot edesauttavat sopeutumisen alkuvaiheessa (vrt.
Arhovaara et.al. 2017). Reaktiovaiheessa potilas kdy lapi erilaisia mielen
puolustusmekanismeja, kuten torjuminen, kieltdaminen, regressio,
ulkopuolisten syyttely, jarkeistdaminen ja eristiminen. Myo6s sureminen ja
masennuksen oireet ovat osa reaktiovaihetta. Syyllistamisen ja syyllisyyden
tunteet ovat niin ikddan tavanomaisia puolustusmekanismeja. Kriisin
tyostdminen alkaa vasta siind vaiheessa, kun potilas on mydntanyt itselleen
kriisin ja kykenee tarkastelemaan niin tilannetta, kuin itsedan ulkopuolisen
silmin (Cullberg, 1985, 1991). Reaktiovaihe kestdad yleensd muutamasta
viikosta muutamaan kuukauteen. Tall6in potilas alkaa pikkuhiljaa
muodostaa kasitysta tapahtuneesta ja tiedostaa tapahtuneen asian. Kriisin
prosessointi voi aiheuttaa painajaisia, erilaisia yllattdvia ja vahvoja tunteita,
seka fyysisia oireita, kuten hikoilua, syddamen tykytystd, vapinaa tai
pyorrytystd. Kriisin kohdannut ihminen tarvitsee usein konkreettista apua
niin arjen, kuin koko eldmdn uudelleen jarjestimiseen (Suomen
Mielenterveysseura, 2009).
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Vilihuomautuksena taytyy ottaa esille, ettd kéasitteleméatoén kriisi johtaa
ladketieteellisin termein esitettynd traumaperdiseen stressihdirioon. Tama
ilmenee paasaantoisesti noin kolmen kuukauden kuluessa traumaattisesta
tapahtumasta. Noin puolella stressihdiriosta karsivilld, oireet vahenevat
muutamassa kuukaudessa ja katoavat parissa vuodessa, mutta kolmasosalla
oireet voivat jatkua jopa useita vuosia (Duodecim, 2022). Ongelmallista on
se, ettd tallainen pitkddn kestanyt traumaperainen stressihairio lisdd muiden
psykiatristen hairididen riskia. Tallaisia ovat esimerkiksi unihdiriét, masennus
ja erilaiset riippuvuudet. On my6s huomattu, ettd muun muassa
tukiverkoston niukkuus lisadvat alttiutta niin stressihdirion kehittymiselle,
kuin my6s sen aiheuttamien oireiden pitkittymiselle (Duodecim, 2022), mika
tulee esille useaan otteeseen myds tdman tutkimusmateriaalin kasittelyn
yhteydessa.

Tyoskentelyvaiheessa potilaan ajatukset suuntautuvat sairaudesta ja
hoitojakson aiheuttamista vaikutuksista kohti tulevaa. Aiemmin arjessa
olleet toimintamallit tulevat hiljalleen kdyttoon ja potilas kokee tarvetta
uudistua.  Tyoskentelyvaihe  sijoittuu  rintasyopapotilaalla  yleensa
hoitojaksojen loppuvaiheeseen, ajallisesti se voi vaihdella hoidoista ja niiden
pituudesta riippuen muutamasta kuukaudesta kahteen tai useampaan
vuoteen. Varsinainen sopeutuminen "uuteen eldmaan” kaynnistyy siis vasta
korjaamisvaiheessa. Talle ajanjaksolle on tyypillistd eldamanarvojen
pohtiminen, tarkeiden ja merkityksellisten asioiden puntarointi, seka
arvojarjestyksen uudelleenarviointi. Tahan periodiin kuuluu myos erilaisten
vaihtoehtojen ja valintojen punnitseminen. Talléin tuen tarvitseminen ja
hakeminen lahipiiristd on aiempaa aktiivisempaa (Roti, Ihanus 1997).

Uudelleensuuntautumisen vaihe alkaa, kun kriisi on jo tavallaan ohitettu.
Rintasyopapotilaan kohdalla tdma tarkoittaa paasaantoisesti sitd, etta kaikki
hoidot on kayty lavitse ja ettd potilas on saanut “terveen paperit”. Talldin
entinen rintasyOopdpotilas ei enaa aktiivisesti mieti sydopaa, hoitoja ja niihin
liittyneitd asioita. Usko elamdan ja sen jatkuvuuteen tulee konkreettiseksi
osaksi ajattelua, syopaan liittyvat asiakokonaisuudet on hyvaksytty ja
pysyvien muutosten kanssa on alettu eldd uudenlaista, “tavallista elamaa”.
Sybévan aiheuttamaa kriisid ei ole kokonaan unohdettu, mutta potilas on
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Ioytdnyt  toimivia  keinoja sen aiheuttaman  eldmanmuutoksen
ymmadrtamiseen ja siihen sopeutumiseen. Tamad tarkoittaa uudenlaisen
tasapainon |0ytamistd, uudenlaisen arjen eldamistd. Cullbergin mukaan
uudelleensuuntautumisen vaihe voi kestad lapi koko elaman, silla koettu
rintasyopa ei koskaan h&via muistista ja palautuu mieleen ainakin jokaisen
kontrollin yhteydessa (Cullberg, 1985, 1991). Uudelleensuuntautumisen
vaiheelle on tavanomaista, etta rintasydvan kokeneet ja siitd tervehtyneet
loytavat lapikaydysta kriisista positiivisia puolia, kuten uusien elamanarvojen
tai voimavarojen l6ytamisen. Entinen potilas on erdalla tavalla uusi ihminen,
joka on muuttunut pysyvasti kokemustensa kautta (vrt. Suomen
Mielenterveysseura 2009).

AYALONIN MALLI

Ihmiset kdyttavat erilaisia selviytymiskeinoja kasitellessaan traumaattisten
kokemusten aiheuttamia kriiseja. Ayalonin malli antaa mahdollisuuden
tulkita potilasvastauksia erilaisten selviytymistapojen kautta. Teoria sisaltaa
kuusi ulottuvuutta: kognitiiviset eli tiedolliset prosessit, sosiaalisen
vuorovaikutuksen eli ihmissuhteet, emotionaalisuuden eli tunne-eldaman,
mielikuvituksen ja luovuuden, uskomukset ja arvot, sekd fyysisen
hyvinvoinnin. Kaikilla ihmisilla on erilaiset selviytymiseen liittyvat voimavarat
ja tavat. Ne ovat opittuja kaytantdja, joita voi myds opettaa ja oppia lisda
(Mielenterveystalo, 2022). Potilaskertomuksista tulee selvasti esille, ettd
rintasyopahoitojen eri vaiheissa tarvitaan monenlaisia selviytymismalleja,
ennen muuta kognitiivisten selviytymiskeinojen kayttoa.

Diagnoosin saaminen, leikkaushoidot, sddetyshoidot, solusalpaajahoidot ja
hormonihoidot ovat suurimmalle osalle vastaajista haasteellisia vaiheita,
joissa tarvitaan sekd kognitiivista osaamista, ettd uusien selviytymismallien
oppimista. Vastauksissa esille tulleita selviytymismalleja ovat tiedollisten
prosessien lisaksi sosiaaliseen vuorovaikutukseen liittyvat toiminnat, fyysiset
aktiviteetit, emotionaaliset ja hengelliset tai henkiset selviytymiskeinot.
Esimerkkeja erilaisista emotionaalisista selviytymistavoista ovat omien
tunteiden tunnistaminen ja niiden alkuperdn tiedostaminen, mahdollisuus
ilmaista omia tunteita muun muassa puhuen, itkien, nauraen, sekd ilmaista
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tunteita ei-kielellisesti itselle omiksi tuntuvilla keinoilla, kuten piirtden,
kirjoittaen, tanssien, soittaen tai musiikkia kuunnellen. Henkisid ja
hengellisia selviytymiskeinoja ovat esimerkiksi meditointi tai rukoilu.

TUTKIMUKSEN EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Tutkimus on toteutettu Tutkimustieteellisen neuvottelukunnan hyvan
tieteellisen kaytdnnén mukaisesti (Eriksson et.al. 2006). Tutkimus on
toteutettu non profit-periaatteella, yhteistydssa Suomen Sydpayhdistyksen
kanssa. Tutkimukseen osallistuminen on ollut tdysin vapaaehtoista,
kyselylomakkeeseen vastanneet ja haastatteluja antaneet ovat osallistuneet
nimettdmind ja omasta tahdostaan. Tutkimukseen osallistuvien
anonymiteetti on ollut taysin kattava: materiaalin kerdyksessa ei ole kysytty
mitdan henkildtietoja, siksi potilaisen kertomuksissa ei mainita ikda tai
kdytetd mitadn henkiloon viittaavaa, ei edes nimimerkkeja. Tutkimukseen
liittyvid tietoja ei ole luovutettu kenenkdan muun kdyttdéon, ne on sailytetty
tietosuojaa ajatellen turvallisesti, ja tiedot havitetdaan asianmukaisesti
(Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2004; Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen, 2009.) Tutkimus on eettisesti korrekti eikd loukkaa hyvan
tieteellisen toiminnan periaatetta (Tutkimuseettinen neuvottelukunta
2004).

Tama tutkimus on kvalitatiivinen, poikkitieteellinen tutkimus, jossa
yhdistetaan hoitotieteen kvalitatiivisen tutkimuksen kerdys-ja
tulkintametodeja kulttuurihistorian ja etnologian metodeihin.
Kyselykaavakkeen pohjana on kaytetty subjektiivisen terveydentilan
kartoittamiseen kaytettadvia kartoitusmalleja, kuten RAND-36 ja Nottingham
Health Profile. RAND-tutkimuslaitos on tuottanut useita yleisia
profiilimittareita, joiden luotettavuutta subjektiivisen terveydenkuvan
kartoittajina on pidetty hyvdnd (Hays & Morales 2001). Katson, etta
tallaisten  muutosherkkien  mittareiden  kayttdminen  tutkimuksen
suunnittelun ldhtokohtana antaa hyvan pohjan kokonaisvaltaisen
materiaalin kerdamiselle. Tuloksia ei ole kuitenkaan tulkittu pisteyttamalla,
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kvantitatiivisen tutkimuksen kaltaisesti, vaikka maaralliset ja prosentuaaliset
jakaumat ovat ndhtavissa ja vertailtavissa. Taman tutkimuksen luotettavuus
ei myoskadn perustu vastausprosenttiin, suunniteltuun otoskokoon tai
vastaustilanteeseen. Tutkimus on kvalitatiivinen, potilaiden henkilokohtaisia
kokemuksia ja tuntemuksia auki kirjoittava ja kartoittava.
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1. DIAGNOOSIN SAAMINEN

Rintasy6pa on naisten yleisin sydpamuoto. Suomessa yli 5000 naista saa
vuosittain rintasydpddiagnoosin ja maailmanlaajuisesti todettiin vuonna
2020 yli 2, 3 miljoonaa rintasyOpatapausta. Rintasyopddiagnoosi saadaan
padsaantoisesti mammografia-tutkimuksessa ja  sitd  seuranneissa
tutkimuksissa  todettujen  maligniittisten,  syOpaterdisten  tulosten
seurauksena. Talloin potilas on yleensa kdaynyt useammassa tutkimuksessa ja
diagnoosin antaa syoOpésairauksiin perehtynyt erikoisladkari, onkologi.
Useimmiten diagnoosin taustalla on useamman ladkarin yhteenveto
diagnoosista, samankaltaisesti kuin hoitopolun suunnittelun yhteydessa.

Aloitan vastausten ja haastattelumateriaalin kdsittelyn, sekd auki
kirjoittamisen sydpddiagnoosin saamisesta, siitd, mistd seka hoitoputki,
parantuminen ja kuntoutuminen alkavat. Diagnoosin saaminen on suurelle
osalle vastanneista seka yllatys, etta jarkytys. Vastausten kautta tulee esille,
ettd diagnoosin saaminen koetaan padsdantodisesti kaikkein vaikeimpana
yksittdisena hetkend. Se on erdanlainen aallonjakaja, kohta, jolloin elama
muuttuu pysyvasti.

”

"Kylléhdn se oli shokki. Ihan tuli puskista. Aamulla olin “terveend
toissd ja iltapdivdlld jo sydpdpotilas. Olisin halunnut heti jutella
rintasyovdéstd: mitd se tarkoittaa? Mitd nyt tapahtuu? Kuinka
vakava tilanne on? Kuolenko tdhdn? Pdd oli tdynnd kysymyksid,
joihin en saanut vastauksia.”

Rintasyopadiagnoosia seuraa ldhes vadjaamattomasti  shokkivaihe.
Shokkivaihe voi kestda tunneista vuorokausiin ja ilmenee yksilosta riippuen
eri tavoin. On esimerkiksi tavanomaista, etta potilas kieltdd tapahtuneen tai
ulkoistaa sen, ja jatkaa kayttaytymistdan ihan kuin kaikki olisi kuten
normaalisti. Tavallista on, ettd diagnoosin saanut yrittdd hallita tunteitaan
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tukahduttamalla ne: potilaan on yksinkertaisesti vaikeaa sisdisda diagnoosin
sisdltd ja samanaikaisesti hallita tilannetta. Tyypillinen selviytymiskeino on
etdisyyden ottaminen (Parkkali, 2007).

”Menin takaisin tdihin. En sanonut mitdén diagnoosista. Kukaan ei
kysynyt, kun en ollut kertonut mihin olin menossa. En tainnut puhua
kenellekddn koko loppupdivénd. Vasta kotona tuli huuto ja itku.
Tdhénko se eldmd loppui?”

Muutamalle vastanneista sairauden vakavuuden kieltdminen jatkui jopa
hoitojen paattymiseen saakka, ja reaktiot tulivat vasta sytostaattihoidon
loppumisen tai sadetysten jalkeen. Shokkivaiheelle on myds tyypillistd, etta
osa eletyista tilanteista havidd muistista, kun taas osa asioista ikadn kuin
hitsautuu muistiin ja nousee esille vield vuosia elettyjen tilanteiden jalkeen.

"En mind muista siitd diagnoosikeskustelusta muuta kuin sen
onkologin huoneen seinén. Oli maalattu puoleen seinddn asti
vihredlld ja loppu valkoisella. Siind oli kummallinen reuna viilissd,
koholla se maali. Lakkasin kai kuuntelemasta sen jilkeen, kun
kuulin, ettd sy6pd se on. Onneksi oli mies mukana.”

Aiemman  tutkimuksen  mukaan sydpadiagnoosin  saaminen on
monitasoisesti vaikea tilanne ja on potilaan kannalta hyva, jos tieto
sairaudesta annetaan samanaikaisesti puolisolle tai muulle I3heiselle
ihmiselle (Salminen et.al., 2003). Laheisen ldsndolo diagnoosin saamisen
yhteydessa vahentdd potilaan epdvarmuutta ja helpottaa tilanteen
kasittelyd. Tavanomaista on, ettd diagnoosin aiheuttamassa shokissa
paallimmaisina tuntemuksina ovat ahdistus seka erilaiset pelot, ja ndin ollen
sairauteen liittyvien asioiden kasitteleminen, sekd uuden tiedon
muistaminen vaikeutuvat (vrt. Parkkali, 2007). Diagnoosin saamisen jalkeen
potilas on luonnollisesti epavarma tulevaisuudestaan. Mielessa pyorivat
tutkimuksia ja hoitoja koskevat kysymykset, myos tyo- ja perhe-elamaan
liittyvat ongelmat saattavat nousta pintaan. Ahdistusta ja pelkoja lisdavat
tiedon ja  kommunikoinnin  puuttuminen. Vastausten @ mukaan
tiedonsaamisen ja kommunikoinnin tarve on suurimmillaan juuri diagnoosin
saamisen yhteydessa: Yli 60 % kyselyyn vastanneista olisi toivonut saavansa
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keskustella saamastaan diagnoosista psykologin kanssa, ldhes 80 % olisi
halunnut keskustella sairaanhoidon ammattilaisen kanssa.

Vastausten perusteelld neljd viidestd diagnoosin saaneesta olisi halunnut
saada valittdmasti enemman tietoa sairaudesta. Tdma on luonnollista, silla
esimerkiksi Ayalonin mallin mukaan kognitiivisiin selviytymismalleihin
kuuluvat muun muassa omaan diagnoosiin ja sairauteen liittyvdn tiedon
saaminen, hankkiminen ja kasittely. Ndiden selviytymistapojen paamaarana
on tiedollisen ymmarryksen lisdédminen. Tdma puolestaan vahentda pelkoja
ja ahdistusta: tiedon ankkuroituminen omakohtaisen elaman tasolle antaa
potilaalle selkedmman kuvan tilanteesta, vahentaa tulkinnanvaraisuuksia ja
vaadrinkasityksia. Ennen kaikkea se antaa tunteen, ettd asiat ovat paremmin
hallittavissa (Ayalon 1995). Tdama vastaa inhimilliseen tarpeeseen tilanteen
hallitsemisesta ja kontrollin ylldpitdmisestd. Osa kognitiivista selviytymista
on halu jarkeistaad kasilla oleva eldamantilanne ja sen tuomat haasteet ja
ongelmat. Yksi jarkiperdinen selviytymiskeino on kyky hahmottaa ja
jasennelld, seka ratkaista uuden tilanteen tuomia ongelmia. Tahan liittyy
sisdinen keskustelu ja pohdiskelu. Vastausten mukaan keskustelut alan
ammattilaisten kanssa koetaan tarkeiksi, sillda heiddn antamaansa tietoon
luotetaan. Kommunikoinnin tarve on merkittdva myods vertaistuen suhteen.
Monet vastaajista halusivat tietoa vertaistukiryhmista ja tavoista purkaa
sanallisesti kokemaansa.

"Olisin tarvinnut kriisiapua. Olisin halunnut jutella heti jonkun
psykologin tai diakonin kanssa. Jonkun, joka on ammattilainen ja
ymmdrtdd ihmistd kaaoksessa. Kun en itse ymmdrtényt mitd
ajatella. Tunteet oli niin pinnassa. Ja pelot. Joku ammatti-ihminen
olisi osannut auttaa, vaitiolovelvollinen. Joku, joka ei edes tunne
minua.”

"Olisin tarvinnut ohjausta ja opastusta myés mité hoitopolun
(leikkaus, sytostaattit, sdteet) pddttymisen jdlkeen on tiedossa.
Vaikka jatkohoidot ovat yksiléllisid, olisin itse halunnut tietdd mitd
on odotettavissa.”
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Kognitiiviset selviytymiskeinot tuovat luottamusta tulevaisuuden tilanteiden
kasittelyyn. Niiden avulla sydpddn sairastunut voi ymmartaa toimenpiteiden
ja hoitosuunnitelman eri osien merkityksen oman elaméan ja terveyden
palauttamisen kannalta, ja ndin ollen ne auttavat potilasta suhtautumaan
hoitoprosessiin  positiivisemmin.  Samankaltaisesti apua voi saada
sosiaalisista selviytymiskeinoista; vaikka kaikkien diagnoosin saaneiden
elaméntilanteet poikkeavat toisistaan, |6ytyy vertaistuen piiristd paljon
yhdistavia kokemuksia ja tuntemuksia.

Aiemmissa tutkimuksissa sosiaalisten selviytymiskeinojen on nahty
vaikuttavan positiivisesti vakavan sairauden hoitoprosessien lapikdaymiseen.
Se on luonnollista, silla potilas tarvitsee kaikkia mahdollisia
selviytymiskeinoja erilaisia pelkoja aiheuttavien tilanteiden ja kokemusten
kasittelemiseen. RintasyOpddiagnoosi ja sydvan hoitaminen aiheuttavat
monenlaisia reaktioita ja vaikuttavat potilaaseen kaikilla eldmisen ja
ihmisend olemisen osa-alueilla. Koetuista, kauhuakin aiheuttavista
tilanteista jaa eritasoisia muistoja; ennen kaikkea sairauden ja mahdollisen
kuoleman jatkuva lasndolo vaikuttavat potilaaseen monitasoisesti. Yhteista
aiemmille tutkimuksille ja kerdaamalleni materiaalille on se, ettd potilaat
kokevat tarvetta saada erityyppisia tukimuotoja, sekd kokevat myos
saavansa konkreettista apua erilaisista tukimuodoista.

Sybpadd pidetdan yleisesti hyvin vaikeana sairautena, joka vaikuttaa
syOpapotilaisiin ja heidan perheisiinsa sekd henkisesti, etta fyysisesti. Talloin
emotionaalinen ahdistus on potilaan terveyden ja hyvinvoinnin keskeinen
indikaattori. Toisissa tutkimuksissa on havaittu, ettd ahdistuksen
vdhentdamiseen sijoittaminen saadaan takaisin hoitoprosessin muissa
vaiheissa: interventiotutkimukset ovat selvasti osoittaneet psykososiaalisen
hoidon hyddyt niin potilaille ja perheille, kuin terveydenhuoltojarjestelmille
ja koko yhteiskunnalle (Bultz, Carlson, 2006). Sy6papotilaan ahdistus saa
monia muotoja. Erilaiset kriisiterapiat auttavat sekd kognitiivisten, etta
emotionaalisten oireiden hoitamisessa. Sairauden vakavuuden sisdistaminen
ja hyvdksyminen, sekd pelkojen jarkeistaminen ja kasittely, ovat keskeisia
kognitiivisia osa-alueita ahdistuksen poistamisessa. Potilaan kykya selviytya
sairauden eri hoitovaiheista ja hdanen kykynsa luottaa ulkoisten resurssien,

28



kuten sairaanhoidon patevyyteen, pidetddn saatelevina tekijoind sydvan
aiheuttaman ahdistuksen hoitamisessa ja poistamisessa (vrt. Salkovskis &
Warwick, 2001a).

Tutkimukset ovat osoittaneet, ettd koska sydvdn hoitoprosessi on usein
pitkd ja monimuotoinen elaméanvaihe, tarvitaan siitd selvidamiseen vahvaa
mielenterveyttd ja erilaisia selviytymistapoja (Bultz, Carlson, 2006). Syovan
aiheuttaman ahdistuksen vakavuus on suorassa suhteessa eldmaan ja
terveyteen kohdistuvan uhan asteeseen, mikd puolestaan korreloi edelld
esitettyjen osa-alueiden hallitsemiskyvyn kanssa. Salkovskis ja Warwickin
(2001a) tutkimuksen mukaan negatiiviset ajatukset sairaudesta,
hoitotilanteista ja hoitosuunnitelmasta, sekd epaluuloisuus sairautta
hoitavaa yksikk6éa kohtaan lisddvat ahdistusta ja pelkoja. Naiden
kognitioiden uskotaan olevan myds vuorovaikutuksessa toistensa kanssa:
esimerkiksi uudelleen sairastumisen todennakdisyys on yhteydessa sydvan
aiheuttaman kauheuden kanssa. N&din ollen kognitiot, eli ajatukset ja
mielikuvat joko lisdavat tai vahentdvat koetun ahdistuksen vakavuutta. Yksi
Salkovskis ja Warwickin tutkimuksen johtopadatoksista on, ettd negatiiviset
kognitiiviset tekijat tulisi huomioida hoitosuunnitelman yhteydessa — ennen
kaikkea niilla potilailla, joilla on sairausahdistusta. N&in ollen se, kuinka
potilas kasittaa sairauden ja siihen liittyvat tekijat, vaikuttavat haneen
monitasoisesti. Talloin tilanteen kehystykselld (framing) on suuri vaikutus
potilaan elamanlaadun kannalta. Kehystykseen ja sen tarkeyteen palataan
my6&hemmin eri hoitomuotojen yhteydessa.

Kerdamani materiaalin perusteella tulee selvasti esille, ettd negatiiviset
konnotaatiot, erilaiset vaikeat kokemukset ja pelot tulisi huomioida jokaisen
potilaan kohtaamisessa, kaikissa hoito- ja kuntoutusmuodoissa. Vastausten
mukaan kaikille potilaille on tadrkeda tulla huomioiduiksi ja autetuiksi
erilaisten pelkoa aiheuttavien tilanteiden kasittelemisessa. Valitettavaa on,
ettd suurin osa tutkimukseen osallistuneista kokee, ettei saa tarvitsemaansa
apua ja tukea. Potilaskertomuksista tulee esille, ettd rintasyopdpotilaat ovat
motivoituneita oppimaan uusia selviytymismalleja — ehka juuri tilanteen
vaikeuden ja negatiivisuuden vuoksi. Kuten Salkovskis ja Warwickin (2001a)
tutkimuksessa todetaan, negatiiviset ajatukset eivat estd potilaita
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haluamasta 16ytaa ratkaisuja ahdistavaan oloonsa hoitojaksojen aikana. Se,
ettd potilas epdilee omaa kykyddn selviytyd sairaudesta tai ettd
|daketieteelliset resurssit ovat riittamattomat, ei korreloi sen kanssa, etteiko
potilas etsisi tai toivoisi apua tilanteeseen. Se, hakeeko potilas kdytanndssa
apua ahdistukseensa, johtuu enemmankin siitd, ettd tarjotaanko apua ja
millaista apua tarjotaan. Taman tutkimusmateriaalin perusteella kiteytyy
kokemus siitd, ettei tukipalveluita ole juurikaan tarjolla, ja ettd niiden
|6ytdminen on vaikeaa.

KESKUSTELU KUOLEMASTA |

Kriisin aiheuttamaan shokkivaiheeseen liittyvdt usein kysymykset eldman
jatkumisesta ja sen pituudesta. Diagnoosit ja sairauden ennuste vaihtelevat,
ja ndin ollen myods tarve saada keskustella kuolemasta vaihtelee. Useat
vastanneista kokivat tarvetta saada puhua kuolemasta ja heidan mielestdadn
oli ensiarvoisen tdrkedd, ettd naitd keskusteluja saisi kdyda perheen
ulkopuolisen ihmisen, mieluiten ammattiauttajan kanssa.

"Tuli kuolemanpelko. En voinut nukkua. Makasin pimedssé silmdt
auki. Mies kuorsasi vieressd. Olin sille jotenkin raivoissani, siitd ettd
hdn pystyy nukkumaan. Olisi pitdnyt saada puhua kuolemanpelosta.
En ole koskaan aiemmin miettinyt kuolemaa, en edes
isovanhempien kuolemien yhteydessd. Enemmdn se on ollut sitd
kuolemaan liittyvien asioiden hoitoa, hautajaisjdrjestelyité ja
muuta. En voinut puhua kuolemasta perheenjéisenten kanssa, isélle
ja didille aihe oli tabu, meiddn perheessd ei puhuttu koskaan
sairauksista tai kuolemasta.”

"Lapsilla oli kysymyksid kuolemasta ja niihin oli vaikea vastata, kun
itsedkin hirvitti. Olisi pitényt saada ohjeita siihen, miten kuolemasta
puhutaan, ja ettd joku toinen olisi puhunut, vaikka koko perheelle.
Itselld ei ollut sanoja, eikd ajatuskaan oikein kulkenut.”
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Diagnoosin  sisdltoon ja  sen  aiheuttamaan  eldmanmuutoksen
sopeutumiseen vaikuttavat myds vaaranlaiset uskomukset ja epaluulot
sairaudesta. Pelonsekainen suhtautuminen sydpéadiagnoosiin ja sen kautta
sairauteen vaikeuttaa tilannetta. Potilaan mielikuva siitd, etta
syOpadiagnoosi on yhta kuin se, ettad sairaus johtaa vaajaamatta kipuihin,
karsimykseen ja kuolemaan, hidastaa ja vaikeuttaa selviytymisprosessia (vrt.
Parkkali, 2007).

AIDIN RINTASYOPADIAGNOOSI

Aidin rintasyépadiagnoosi ei ole koskaan pelkkd yhtd naista koskeva
sairauden toteaminen. Vastausten kautta tulee selkedsti esille, ettd
diagnoosi koskettaa koko l3hipiiria, ja ennen muuta puolisoa ja lapsia.
Useiden aitien vastauksista tulee esille huoli perheen jaksamisesta, tai siita,
etta diagnoosi on aiheuttanut lapsille pysyvan trauman. Kukaan vastanneista
ei kertonut saaneensa koko perhettd kasittavda kriisiapua suoraan
diagnoosin yhteydessa tai sen saamisen jalkeen, ja lukuisissa vastauksissa
kaivattiin taman kaltaista apua ja tukea.

"Meiddn perhe olisi tarvinnut kriisipalaverin. Itsedni askarrutti
kuinka puhua lapsilleni syévdstd. Siihen olisin kaivannut tukea. Ei se
tainnut olla miehellekddn ihan helppo ymmadrtdd.”

"Tukea puolisolle ja lapsille. Ei minusta ollut heille avuksi tai tueksi.”

Eri ikdiset lapset tarvitsevat tietoa didin sairaudesta eri tavoin. Vastausten
perusteella monet didit kokivat syyllisyytta siita, etteivat osanneet suhtautua
lapsen kriisiin ja shokkivaiheeseen oikealla tavalla, kun kaikki energia meni
oman kehon ymmartamiseen ja sydvan hoitamiseen. Toisaalta eri ikdiset
lapset tarvitsevat my0s erityyppisia tyokaluja &didin  sairauden
ymmartamiseen ja hoidon tukemiseen; myos reaktiot vaihtelevat lasten
kehitysvaiheiden mukaisesti.

"Meilld meni perhe-eldmd ihan sekaisin. Nuorimmainen tarttui ihan
iholle ja ryhtyi nukkumaan vieressd, kun taas murrosikdinen
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lukkiutui kokonaan omaan huoneeseensa, eikd halunnut endé edes
puhua kanssani. Toinen itki véhdn vdlid, toinen huusi tai murjotti.”

Usein rintasyovan hoitopolku on pitkd, eikd se tule esille heti diagnoosin
saamisen yhteydessd. Ndin lapsille ja muille ldheisille ei tule selvitettya
asioita heti, vaan he jaavat "oppimaan” sairaudesta aidin hoitovaiheiden
kautta. Potilaat kokevat, ettd sairaudesta ja sen hoitomuodoista kertominen
perheenjdsenille ei ole heiddan tehtdvansa, varsinkin kun sairastunut ei
useimmiten itsekddn ole tdysin selvilld hoitoon liittyvistd asioista. Monelle
didille aiheutui epdonnistumisen tunne myos siitd, ettd oma kauhu ja
ahdistus siirtyivat lapsille, kun heilld ei ollut tydkaluja ja voimavaroja
perheen oikeantyyppiseen informointiin ja ohjeistamiseen.

"On se pitkd periodi lapselle, seurata sivusta didin voimien
heikkenemistd, hiusten Idht6d ja vdsymystd. Ndin jdlkeenpdin
ajateltuna olisi pitdnyt jotenkin valmistaa perhettd tulevaan
hoitopolkuun, ettd menee yli vuosi. Toivoisin, ettd sen voisi esittdd
jotenkin positiivisten esimerkkien kautta. Ei kaikki didit kuole
rintasyépdédn.”

Monelle perheelliselle naiselle sydpahoitojen aiheuttamat sivuoireet tulivat
osittain yllatyksend, ennen kaikkea vasymys ja arkisen toimintakyvyn
heikkeneminen. He olisivat halunneet seka tietoa, etta konkreettisia neuvoja
ja apua perheen arkeen. Useat vastanneista toivoivat myds positiivista
materiaalia aiheesta, jotain kannustavaa luettavaa niin itselle, kuin
perheenjasenille:

”Onnistumiskertomuksia, niitd saisi olla. Sellainen esite, jonka voi
ottaa kotiin ja antaa perheelle luettavaksi.”

"Esite kaikesta mahdollisesta henkisestd tuesta. Tietoa asioista ja
terapioista, joilla jaksaa arjen hoitojakson aikana.”

Kokonaisvaltaisesti voi todetta, ettd lasten ja puolison tukeminen koettiin
tarkedksi. Toivottiin, ettd sairaanhoidon ammattilaiset olisivat heti
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diagnoosin alkuvaiheessa auttamassa arjen uudelleensuunnittelussa, seka
ehkdisemdssd ja vdhentdmadssd niin potilaan. kuin perheenjdsenten
traumaan liittyvia oireita. Suurin osa perheellisista toivoi konkreettista tukea
ja luotettavaa ”ldasndoloa”, esimerkiksi keskusteluterapiaa, seka erityisesti
perheen lapsille ja nuorille sopivia toimintaterapioita, joissa pelon ja
ahdistuksen tunteista voi paasta eroon hallituilla ja konstruktiivisilla tavoilla.

YHTEENVETO

1. Kriisiapua heti diagnoosin jalkeen, niin potilaalle itselleen, kuin
hanen laheisilleen

2. Tukea potilaan kognitiivisten selviytymiskeinojen vahvistamiseen:
o Selkeda tietoa, joka esitetdan loogisen positiivisesti (framing)

e  Mahdollisuus kiireettomaan keskusteluun hoitohenkilokunnan
kanssa

e Tukihenkilokontakti (jatkuvasti saatavilla oleva)
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2. LEIKKAUSHOIDOT JA NIHIN LIHTTYVAT
TOIVEET ERI TUKIMUODOISTA

Leikkaus on kehoon kohdistuva toimenpide, jossa rintasyopatapauksissa
poistetaan seka syOpd, ettd turvallinen maara tervettda kudosta sen
ympdriltd. Tallaista leikkausta kutsutaan nimelld radikaalileikkaus tai
parantava leikkaus. Radikaalileikkaus on itsessdan hoitava toimenpide, silla
sen avulla pdastdan parhaimmillaan kokonaan eroon sairaasta kehon osasta.
Rintasybvassd rinnan tai rintojen poistaminen ei myodskddn ole
elintoimintoja estdava toimenpide, kuten esim. keuhko- tai maksasyoévassa,
silld rintasyopa, joka ei ole levinnyt, ei sijaitse elintoimintojen kannalta
valttamattomassa elimessa. Tama ei kuitenkaan tarkoita sitd, etteikd
rintasyopaan liittyvalla leikkauksella ole suurta merkitystd potilaalle niin
fyysistesti, seksuaalisesti kuin kokonaisvaltaisesti identiteetin kannalta.

Yli puolet vastanneista oli lapikdynyt toisen rinnan poistoleikkauksen,
toispuolisen mastektomian. Yksi kymmenestd oli joutunut poistattamaan
molemmat rinnat, eli lapikdynyt kaksipuoleisen mastektomian ja loput 38%
oli hoidettu osittaisella rinnanpoistolla, eli rintaa sadstavalla leikkauksella.
Kaikilta tutkimukseen osallistuneita kysyttiin, ettd millaista tukea olisit
halunnut ennen leikkausta ja heti sen jdlkeen? Taman kysymyksen
vastaukset jakautuivat padasiassa kahden alaotsikon alle: tiedon saaminen ja
tuen saaminen. Lahtokohtanani on potilaskertomusten mahdollisimman
autenttinen esille tuominen, ja siten leikkauksen ldpikdyneiden naisten
ajatusten ja kokemusten auki kirjoittaminen. Ndin ollen naisten vastaukset
voivat aihepiireittdin liikkua molempien otsikoiden aihepiireissd, mutta
nostan ne esille siind kontekstissa, johon ne sisall6llisesti kuuluvat parhaiten.
Tarkastelen vastauksia tutkimuksen teoriakehyksen ja aiemman tutkimuksen
kautta. Tuen saaminen -osa jakautuu kolmeen eri osioon: 2.2.1.
Psykososiaalinen ja emotionaalinen tuki, 2.2.2. Leikkaushoidon fyysiset
vaikutukset ja niihin kaivattu tuki, seka 2.2.3. Vertaistuki ja sosiaaliset
kontaktit tukimuotoina.
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2.1. TIEDON SAAMINEN

Kasittelen ensin vastaukset, jotka koskevat sydpaan sairastuneiden toiveita
ennen leikkausta. Tdman osa-alueen vastaukset liittyivat padsaantoisesti
tiedonjanoon. Kaikki vastanneista olivat vastanneet kyselyn leikkaushoitoa
kasittelevadan osioon, mikd tarkoittaa sitd, ettd leikkaushoito kuuluu
kiintedksi osaksi rintasyovdan hoitoprosessia. Vastausten perusteella
muodostuu selked kuva siitd, ettd leikkauspaatés tehdaan usein niin
nopeasti, ettei potilas ehdi tiedollisesti valmistautua siihen. Useimmat
syovdan  hoitopolkuun  liittyvdt  hoidot  aloitetaan leikkauksella.
Potilasvastauksien kautta syntyy selked kasitys siitd, ettd sairaudenhoidossa
pddmadranad on mahdollisimman nopea hoitopolun aloittaminen. Tama on
sindllaan erittdin hyva asia syovan levidmisen estamiseksi, mutta potilaalle
se aiheuttaa usein ldhes shokeeraavan tilanteen, jonka seurauksena koko
elamé ja maailmankuva muuttuvat.

Leikkaushoitojen yhteydessda korostuu se, ettd potilas tarvitsee
kokonaisvaltaista tukea, sillda suurin osa haluaa saada ymmarrysta
psyykkisesti ja emotionaalisesti kaaosmaiseen tilanteeseen. Potilaat
haluavat tietdd mahdollisimman paljon niin leikkauksesta, syovastd, omasta
diagnoosista, kuin erilaisista ja mahdollisista hoitotavoista. Diagnoosin
kuuleminen on sindllddn vaikeaa, mutta monien potilaiden kohdalla
nousevat esille my6s halu saada tietdaa potilaan oikeuksista ja oman kehon
itsemadraamisoikeudesta. Useassa tapauksessa potilaat kaipasivat
henkilokohtaista  kohtaamista  hoitohenkilokunnan  kanssa, eivatka
pelkdstadn tietolehtisten ja internetin kautta saatua tietoa eri
vaihtoehdoista. Leikkausvaihtoehdoista lukeminen voi myo6s olla vaikeaa,
sillda moni koki olevansa edelleen diagnoosin aiheuttamassa shokkitilassa ja
kykenematon keskittymaan, seka sisdistamaan seikkaperaistd tietotekstia.
Erds vastaajista totesi, ettd kaikki tapahtui ikddn kuin ”“muutamassa
minuutissa”:
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”Olin ihan jdrkyttynyt ja hddissédni. Koko homma meni vain lddkdrin
pikaisella katselulla ja péddtdkselld. Siind hetkessd pdditettiin, ettd
toinen rinta poistetaan ja silikoni tissin tilalle. En tiedd, olenko
vielékddn pddssyt sen yli (trauman).”

Kriisin aiheuttamassa shokkivaiheessa on tyypillista, etta potilas ei kykene
kdyttdmaadn tavanomaista kognitiivista kapasiteettiaan ja kokee, ettd aikaa
kuluu enemman normaaliasioiden hoitamiseen. Talloin osa
hoitosuunnitelman kannalta tarkeista asioista ei jad mieleen, eikd myo6skaan
tule tdysin ymmarretyiksi. Tamdnkaltaisessa tapauksessa potilas kokee
pahimmillaan jadvansd oman sairauden hoitopolun ”ulkopuolelle” heti
leikkauksesta ldahtien. Valitettavasti useilla vastanneista oli samankaltaisia
kokemuksia:

”Sain kuulla rinnan poistamisesta puhelimitse. Tiesin, ettd minulla
oli diagnostisoitu rintasyépd, mutta en ollut ymmdrtényt sen
vakavuutta. Olin kdynyt jo onkologin vastaanotolla ja tiesin, etté
minuun otetaan yhteyttd mydhemmin. En ollut kuitenkaan
varautunut  puhelinsoittoon, enkd sen sisdltédén.  Seisoin
ruokakaupassa, ihmispaljouden keskelld ja minun oli vaikea
sisdistéd kuulemaani. Se, ettd syépdd olikin suuremmalla alueella ja
useassa paikassa, oli sindllédn jérkytys. Kun samaan aikaan yritin
saada puhelimen ddntd kovemmalle, yritin kdsittdd sitd tosiasiaa,
ettd kirurgi selitti, ettd koko rinta pitdd poistaa. En osannut kysyé
mitddn. Sain vain kuulla, ettd tilalle laitetaan silikoni-implantti ja
ettei ndnnidkddn voi sddstdd. Ja ettd iso arpi tulee, kun kasvaimet
ovat sellaisessa kohdassa, ettei voi sivusta leikata. Lédkdrillé ei ollut
aikaa keskustella asiasta enempdd, hdn ilmoitti, ettd tulen saamaan
leikkausajan pikimmiten — ja senkin puhelimen vdlitykselld. Jdin
kaipaamaan ihmiskontaktia. Jouduin paniikkiin keskustelun jélkeen
ja jdin vain istumaan penkille kaupan aulaan.

Sairauden hoidon nakdkulmasta on selvaa, etta hoitopolku halutaan tehda
mahdollisimman nopeaksi ja aloittaa niin pian kuin mahdollista. Tdma on
syopahoitojen kannalta ensiarvoisen tarkedd, mutta moni vastanneista
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kertoo jadneensa yksin tilanteeseen, johon ei ole osannut varautua ja jonka
kasittelyyn olisi tarvinnut ulkopuolisen tukea:

“Olin niin yksin ennen leikkausta ja sen jilkeen. Ainoa ihmiskontakti
ennen leikkausta oli uuden kirurgin tapaaminen pdivédéd ennen
leikkausta, ja sekin tapaaminen kesti vain muutaman minuutin, jos
sisé@énkirjautumista sairaanhoitajan kanssa ei lasketa. Minulle ei
missddn vaiheessa ehdotettu erilaisia leikkausvaihtoehtoja, eikd
minulle selitetty muuta kuin perusfaktat syévdn levinneisyydestd ja
siitd, ettd oli tdrkedd keskeyttdd leviiminen ja tarkastaa
imusolmukkeiden tila. Sain valita joko rinnan kokopoiston ilman
implanttia tai implantin kanssa. Tdmd oli omasta mielesténi kamala
Idhtokohta leikkaukselle ja hoitopolun aloittamiselle. Minulle jéi
pelko hoitohenkilékuntaa kohtaan.”

Yleinen kokemus oli, ettd potilaat olisivat halunneet vertailevaa tietoa eri
vaihtoehdoista, seka niiden hyodyistd ja haitoista. Toinen kokopoiston
lapikdynyt nainen kertoi, ettd olisi halunnut kuulla selkedmmin perusteet
poistolle, eikd osittain ristiriitaisia ja jopa loukkaavilta tuntuneita
kommentteja. Potilaskokemusten perusteella yli puolelle vastanneista jai
tunne, etta he olisivat halunneet keskustella enemman leikkausta koskevista
vaihtoehdoista.

Tiedontarve on suuri ja monet kertovat, etteivat olisi paatyneet tekemaansa
ratkaisuun, jos olisivat tienneet tilanteesta ja siihen liittyvista vaihtoehdoista
enemman. Tdma saattoi koskea esimerkiksi sitd, ettd potilas halusi saastaa
rinnan tai rinnat, tai etta olisi ollut valmis rinnan tai rintojen kokopoistoon.
Yleinen hoitokdytdnt6 on rintaa sdastdvien leikkausten suosiminen, samoin
kun vain yhden rinnan poistaminen, jos toinen rinnoista on terve.
Keskustelujen tarve nousee ennen kaikkea esille niissd tapauksissa, joissa
hoitopolku on myéhemmassa vaiheessa pidentynyt joko komplikaatioiden
tai sydvan uusiutumisen myota: vaikuttaa siltd, ettd ajattelematta ja liian
kiireessa tehtyja paatoksia kadutaan eniten. Talloin leikkausten seuraukset
jaavat askarruttamaan ja paatoksida mietitddan viela vuosia leikkauksen
jalkeen. Yksi naisista kiteytti keskustelutarvetta seuraavasti:
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"Kolme eri rintasyépdd ollut. Ensimmdisen aikana vuonna 2008,
olisin tarvinnut kunnollisia keskusteluja ammattilaisten kanssa. En
antanut leikata rintaani pois, koska kuvantamisessa sy6pd ei
nékynyt.  Leikattiin  sitten kolmannessa leikkauksessa, kun
huomattiin, ettd sydpd olikin levinnyt suuremmalle alueelle.”

Rinnan sadstaminen voi olla seka potilaan toive, mutta myos laakarien linja.
Toisaalta monelle naiselle, joilla oli todettu helposti uusiutuva sy6pa, jai
pelko, ettd syopa tulee takaisin, jos molempia rintoja ei poisteta.
Muutamien kohdalla néin oli mydskin tapahtunut, ja yksi vastaajista kertoi:

"Pyysin alun perin itse molempien rintojen poistoa, mutta siihen ei
suostuttu. Kun triplanegatiivinen sydpé uusi samaan rintaan johon
oli tehty sddstdvd leikkaus, vastoin toiveitani, niin poistettiin koko
rinta ja vasta kolmantena leikkauksena sitten toinenkin rinta.”

Toinen osapoiston |dpikdynyt olisi halunnut valttya sadetykseltd, jos rinta
olisi poistettu kokonaan. Hanen mielestdaan olisi ollut turvallisempaa, jos
rinta olisi poistettu ja han olisi valttanyt pelottavaksi kokeneensa
sadetyksen.

”Jos joku olisi siind kiireessé edes kuunnellut. Sédetys oli inhottavaa,
pitkéd jakso, jolloin pelkdsin ihan kamalasti. En mydskéédn halunnut
rujoa rinnanpuolikasta. Olisivat ottaneet kokonaan pois. Kukaan ei
huomioinut, ettd siitd pddtoksestd jdi rumat seuraukset koko
loppueldémdéksi. En ole kyennyt hyvidksymddn toista rintaani
vieldkddn — tai sitd, mitd siitd on jéljelld.”

Potilaskokemusten perusteella tulee kasitys, ettei hoitokdytdannoista
padsaantoisesti neuvotella potilaan kanssa, vaan hoitopolku esitetdan
potilaalle valmiina kokonaisuutena, ”putkena, johon on pakko astua, jos
haluaa pysya hengissad”, kuten yksi haastatelluista totesi. Kuten edellisen
syopakuntoutujan kohdalla, moni nainen koki erdanlaista sekundaarista
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tuskaa siitd, ettd syovan hoitaminen jatti kehoon negatiiviset jaljet. Kaikki
rintasyovan sairastaneet ovat hyvaksyneet sen, ettd sairaus taytyy poistaa
niin nopeasti kuin mahdollista, mutta suurin osa naisista olisi halunnut olla
mukana leikkaushoidon eri vaihtoehtojen valitsemisessa ja keskustella eri
vaihtoehdoista — jos niita on.

”Olisin halunnut, ettd ottavat pois koko rinnan. Ensin otettiin pala,
josta todettiin, ettd lisdd pitdd poistaa. Toisessa leikkauksessa
otettiin sitten kunnolla. Ruma rinta siité jdi ja ihan toispuolinen olo.
Miksei voinut poistaa kokonaan? Minédhdn témdn ruman Idjén
kanssa elén koko loppueldmdni.”

Leikkauksesta riippuen tiedon saamisen tarve on erilaista. Ne potilaat, joille
tehtiin kokopoisto, halusivat tietdd enemman erilaisista korjausleikkauksista.
Kysymyksid oli monia ja vaikuttaa siltd, ettd se johtuu hoitokdytantdjen
moninaisuudesta. Edelleen tdytyy muistaa, ettd rintasyopa on kasitteena
kuin sateenvarjo, jonka alle mahtuu lukuisia erityyppisia syopatyyppeja.
Hoitopolku muotoutuu my6s sen mukaan, missa vaiheessa syopa todetaan,
kuinka paljon ja laajalla alueella sy6paa on rinnassa, seka minka tyyppisesta
syovastd on kysymys. Eniten tietoa tarvitsevat potilaat, joilla tiedetdan
olevan sydpakudosta isolla alueella ja potilas on tietoinen tilanteen
vakavuudesta. Talléin on luonnollista, ettd potilas haluaa tietdd omista
mahdollisuuksistaan ja ymmartaa tulevaisuuden ndakymia. Toisaalta taytyy
muistaa, ettd juuri tallaisissa tapauksissa hoitopolku on suunniteltu
mahdollisimman nopeaksi, eikd diagnoosin ja leikkauksen valiin jaa
kdytannossa pitkda aikaa. Samalla on niin, ettd vasta leikkauksen jalkeen
tiedetdan patologisesti enemman syodvdstd ja sen hoitotavoista. Leikkaus
antaa erdanlaisen lahtoélaukauksen hoitopolulle, silla vasta patologin
lausunnon jalkeen varmistuu, millaisesta syovasta on kyse ja se, miten sita
Idhdetdan hoitamaan.

Oli myos lukuisia tapauksia, joissa patologin vastauksia joutui odottamaan
pitkdan. Kasvainta ja kasvaimia koskevien tulosten odottaminen ei ole
syopadiagnoosin yhteydessa koskaan helppo asia. Potilaskokemusten
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mukaan tuo ajanjakso koetaan useimmiten sekd mentaalisesti, etta
emotionaalisesti erittdin raskaana.

"PAD-lausunnot olisi ollut hyvd saada nopeammin (kesti neljd
viikkoa). Ei syépdpotilasta saa odotuttaa niin kauaa. Siind ajassa
ehtii kdydd mielessd jo vaikka mitd.”

”Patologin tuloksia piti odottaa aivan liian kauan. lhan hirvedt
kolme viikkoa! En nukkunut enkd syényt. En pystynyt menemddn
téihin, vaikka se olisi varmaan auttanut. Léhipiirissé on ollut syépdd
ja yksi kuolemantapauskin, kun ei todettu ajoissa. Kylld se oli
hirvedéd aikaa.”

"Oli ihan helvetillistd odottaa niitd tuloksia. Varsinkin télld toisella
kerralla, kun sybpd uusiutui. Kai sen ymmdrtdd, ettd kaikkialla on
ruuhkaa, mutta uusiutuneen syévdn kohdalla haluaa vastaukset
heti. Sitd tietdd jo mitd kaikkea voi olla odotettavissa, tai on
odotettavissa. Maalailin tietysti liikaa kauhukuvia, kaikkea kamalaa
mieleeni, edellinen kerta oli kuitenkin vield niin tuoreessa
muistissa.”

Shokkivaiheen kasittelyn kannalta on tarkeda, ettd tiedonsaanti on
asianmukaista ja nopeaa. Tiedetdan, etta jos kriisin aiheuttama pahin
shokkivaihe voidaan lapikdyda suhteellisen nopeasti, ihminen voi yllattavan
pian paastd kasiksi tavallisiin selviytymiskeinoihinsa ja hyoédyntaa
elamankokemuksen tuomaa eldmanhallinnan kapasiteettiaan. Tall6in potilas
padsee helpommin jaloilleen, mikd edesauttaa myds lahimmaisten arjen
normalisoitumisessa (vrt. Kuupelomaki, 1997; Parkkali, 2007). Nopea
shokkivaiheen lapikdyminen palvelee myo6s itse hoitoja ajatellen: akuutin
stressihdirion aiheuttamat oireet vdhenevat ja potilas pystyy seka
nopeammin, ettd paremmin hyvdaksymaan tilanteet ja eri hoitokaytannot.
Potilaskokemuksista tulee ilmi, ettd kaikki kdytannon arkeen liittyva
ohjeistus koettaan tarkedksi. Monet olisivat halunneet tietoa leikkauksen
jalkeisen toipumisen eri vaiheista, huomatakseen mahdolliset ongelmat heti
niiden alkaessa. Toipumiseen liittyy monenlaisia vaiheita ja haasteita, joista
etukdteen tietdaminen helpottaa toipumisprosessissa, ennen kaikkea
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mentaalisesti. Moni vastanneista kertoi, ettd tietamattémyys eri oireista
lisdsi seka pelkoja, ettd ahdistuksen tunteita.

"Olisi ollut hyvd tietdd imusolmukkeiden poistosta ja poiston
vaikutuksesta kdteen ja kdsivarteen. Se olisi helpottanut
suhtautumista turvotukseen.”

Tamakin asia voidaan nahdad kehystamisen nakoékulmasta: Korrektin ja
positiivisesti esitetyn tiedon kertominen jo ennen toimenpidetta vahentaa
potilaiden pelkoja, sekd auttaa heitd suhtautumaan toipumiseen ja
paranemisprosessiin seka jarkiperdisemmin, ettd toiveikkaammin. Oikea
tieto vdhentdd ennen kaikkea erityyppisia pelkoja, silla se tukee
kognitiivisten tyokalujen kayttdéa arjessa. Joissain tapauksissa potilas sai
esimerkiksi tietdd vasta leikkauksen jalkeen, ettd hanen pitda kayttaa
tukiliiveja. Tama aiheutti potilaalle seka stressid, ettd pelkoja: potilas olisi
kokenut olonsa turvallisemmaksi, jos olisi saanut valmistautua tulevaan
leikkaukseen ostamalla tarvittavat tuotteet jo ennen leikkausta.

"Hoitaja kasasi eteen erilaisia esitteitd ja kehotti menemddn
kauppaan tai tilaamaan netin kautta. Tuli huolestunut olo, kun
sanottiin, ettei aluetta saanut liikuttaa tai repid. Reipas kévelykin oli
huono. Miksei kukaan sanonut, ettd leikkaukseen pitéd
valmistautua ostamalla vilttémdttéomid tuotteita, varsinkin kun
niité ei saa sairaalasta?”

Joissain tapauksissa oletettiin, ettd potilaalla olisi haavanhoitoon liittyvia
tarvikkeita kotona, jo heti kotiutumisen jalkeen. Naiden hankkiminen ei ollut
valttamatta mahdollista kotimatkalla, joten talldinkin potilas koki lisastressia
"oikeiden tuotteiden” puuttumisesta. Potilaan kannalta ei ole hyva, jos jaa
tunne, ettei oman osaamattomuuden vuosi “kykene omatoimisesti
suoriutumaan” leikkauksesta ja sen jalkihoidosta, tai pahimmillaan
vaikeuttaa omaa parantumistaan. Se voi tuoda tunteen, ettei kelpaa edes
potilaana ja etta leikkaushoidosta tulee erdanlainen epaonnistunut suoritus.
Tama ei edistd luottamusta omaan tervehtymisprosessiin tai
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sairaudenhoitoon yleensa, vaan lisdd entisestddn sairauteen liittyvaa
ahdistusta (vrt. Salkovskis & Warwick, 2001a).

POSITIIVISIA KOKEMUKSIA JA NIIHIN LIITTYVIA POHDINTOJA

Saamani vastaukset kertovat yksiselitteisesti siita, ettd kun tiedonjako toimii
hyvin ja potilas kokee, ettd hanet kohdataan henkilokohtaisella tasolla, jaa
traumaattisestakin tilanteesta suhteellisen hyvid mielikuvia. Potilaalle jaa
tilanteen negatiivisuudesta huolimatta tunne, ettd asiat ovat jarjestyksessa.
Keskeistd on, ettd potilas saa tarpeeksi tietoa, ja ettd se selitetddn seka
yksinkertaistetusti, ettd tilanteen mahdollisuuksia ja positiivisia puolia
korostaen. Tatd tukevat myds muut tutkimustulokset: esimerkiksi Leventhal
ja hanen kollegansa (vrt. Leventhal et al., 1984, 1997) tutkivat 1980-luvulla
sitd, kuinka diagnoosin jilkeen koetut yksittdiset tilanteet, oireet ja tunteet
vaikuttivat kokonaiskasitykseen sairaudesta. He totesivat, ettd potilaan
luoma kasitys sairaudesta ohjaa myohempda selviytymiskayttdaytymista.
Taman teorian mukaan muutokset potilaiden kasitykset sairaudesta
muuttavat myo6s  niihin  liittyvida =~ emotionaalisia  reaktioita ja
selviytymisstrategioita. Levenhalin mukaan diagnoosin saamisen yhteydessa
potilas luo ”sairauskuvan” oman tietamyksensd ja kokemuksensa, seka
terveydenhuollon ammattilaisten antaman tiedon perusteella. Jos potilaille
annetaan enemman relevanttia tietoa ja se esitetdadan mahdollisimman
positiivisella, paranemista edistavalla tavalla, muuttuvat potilaiden
kasitykset toiveikkaimmiksi. Tama edistdd omalta osaltaan uusien
selviytymismallien 16ytamista (vrt. Petrie, Broadbent ja Meechan, 2003).
Levethal kaytti tasta nimitysta "terveen jarjen malli sairauden kertomisesta".

Lapi tutkimusmateriaalin tulee esille, ettd potilaan shokkivaiheen
huomioiden on tarkead, etta tietoa annetaan sopivassa maarin ja ettd se on
ymmarrettavaa. Potilaalle on kaikkein olennaista tietdd, mita tehdaan ja
miksi (vrt. Rosenberg, 1996). Tama on selvdssd yhteydessd edellisessa
osiossa esille otetun tutkimuksen kanssa, jossa positiivisen kognitiivisen
kapasiteetin lisddaminen, eli hyvaksyttdvissd olevan ja luotettavan tiedon
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lisadminen vadhentdd potilaiden sairauteen liittyvda ahdistusta (vrt.
Salkovskis & Warwick, 2001a). Potilaskokemusten perusteella on selvas, etta
kaikki rintasy6paan sairastuneet naiset haluavat ymmartaa sairautta ja juuri
itsed koskevan diagnoosin realiteetit. Hyvda, avoin kommunikaatio, joka
antaa mahdollisuuksia kysymysten tekemiselle my6s “konttoriajan”
ulkopuolella,  lisddvat  turvallisuuden  tunnetta ja  nopeuttavat
shokkivaiheesta paasemistd. Talloin eivdt mydskadn hoitopolun nopea
eteneminen tai nopeasti tehdyt padtokset aiheuta lisda ahdistusta, vaan
edistdvat potilaan hyvinvointia valittdmasti jo hoitojakson alussa, seka
vaikuttavat kokemuksiin koko hoitopolun ja kuntoutumisprosessin ajan.

Hoitopolun tehokkuus ja nopeus diagnoosista leikkaukseen voi edelld
kuvatuissa puitteissa olla suuri mentaalinen etu. Esimerkkina erittdin
nopeassa tahdissa edenneestd hoitoputkesta on potilas, joka leikattiin
kahden paivan kuluttua diagnoosista. Han kertoi, ettd naisladkari, joka oli
tehnyt mammografian, ultrauksen ja biopsian hoiti tilanteen erittdin
ammattimaisesti ja hienotunteisesti:

"Lédékdri sopi kanssani, ettd kirurgi kertoo tilanteeni vastaanotolla
kasvotusten, ei sitd puhelimitse kerrota. Sité ennen sain kdydd 1-2
kertaa viikossa  pdivdtoiminnassa Juvan mielenterveys ja
pdihdekuntoutujien aikuisryhmdéssé. Mielenterveyshoitaja kuunteli
viikoittain diagnoosin jélkeen kuulumisiani, muutoin 2-4 viikon
vdlein. Vaikka leikkaus suoritettiin kahden yén kuluttua tiedon
saatuani, se oli sopiva kohdallani. Ei jadnyt hermoilemiseen aikaa.
Valmistautumiseen riitti yksi kokonainen péivd.”

Vastausten mukaan rintasyopadiagnoosin saaneiden naisten toive on saada
puhua leikkauksesta “kunnolla ja rauhassa”. Tdma ei yleensa ottaen tarkoita
sitd, ettd potilaat odottaisivat tuntien mittaista ja kaiken kattavaa
keskustelua laakarin ja sairaalahenkilokunnan kanssa, vaan sitd, ettd potilas
kokee, ettd hantd kuunnellaan ja ettd hanen kysymyksiinsd vastataan.
Lukuisat vastanneista, ja kaikki haastatellut korostavat lddkarin ldsndolon
vaikuttavan siihen, kuinka vaikeasta tilanteesta selvitddn. ”“Rauhassa”
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keskusteleminen tarkoittaa kiteytetysti sitd, ettd ennen kaikkea Iaakarilla on
aikaa kohdata potilas, ja ettd tilanteeseen liittyy minimaalisesti muita
stressaavia tekijoita. Yllattavan suuri merkitys on silld, ettd potilas saa olla
rauhallisessa ymparistossa leikkauksesta ja diagnoosista keskustellessa.
Monet vastaajista toivoivat, ettd téllaiset keskustelut voitaisiin kadyda
muualla kuin leikkausosastolla tai sairaalan onkologisella osastolla.
Negatiivisten ymparistétekijéiden vahentdaminen vaikuttaa myds potilaan
kykyyn vastaanottaa tietoa ja ymmartdaa kuulemaansa: esimerkiksi sairaalan
hajut, toiset sairaat potilaat ja jonotussysteemien &dnet koetaan
stressaaviksi ja ahdistusta lisdaviksi (vrt. Salkovskis & Warwick, 2001a;
Petrie, Broadbent ja Meechan, 2003).

Sairausahdistuksen ja erilaisten pelkojen hillitsemiseksi on hyva perustella
eri toimenpiteet jarkeenkayvalla ja positiivisella tavalla. Kerddamistani
potilaskokemuksista nousi esille hyvda esimerkki kommunikoinnin
onnistumisesta ja sen vaikutuksesta koko hoitopolkuun. Seuraavien kahden
naisen kokemukset nopeassa aikataulussa tapahtuvasta leikkauksesta ja siita
kertomisesta, ovat toisilleen taysin vastakkaiset. Erds naisista kertoi, etta
hanelle oli aiheutunut uusi kriisi siitd, etta leikkausaika oli annettu jo kahden
pdivan pdadhdn. Han oli ymmartanyt sairaalassa kdydyn keskustelun
perusteella, etta tilanne oli niin vakava, etta oli toimittava erityisen nopeasti.
Tama oli pohjimmiltaan vaarinkasitys, silla vaikka sydpa on vakava asia,
tilanne ei ollut hanen kohdallaan poikkeuksellisen  kriittinen.
Vaarinymmarrys korjaantui vasta viikkoja mydhemmin, kun tuli esille, etta
kyseessd oli peruutusaika ja ettd sairaala halusi mahdollistaa nopean
hoitopolun  aloittamisen. Tama  vaarinkdsitys aiheutti  potilaalle
pitkdkestoisen ja vaikean ahdistuksen, jolla oli negatiivisia vaikutuksia koko
hoitojakson ajan. Potilaan tilannetta hankaloitti myos se, ettd han oli
yksindinen ihminen, jolla ei ollut mahdollisuutta keskustella hoitopolusta ja
hoitokdytanteista kenenkdan kanssa, ja ndin ollen myos kaikki sosiaalinen
tuki puuttui.

Tdysin vastakkainen kokemus oli naisella, jolle kerrottiin kahden péivan
padsta olevasta leikkauksesta positiivisella tavalla: hdn sai kasityksen, etta
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talld kertaa sairaalalla oli mahdollista tarjota erittdin nopeaa aikataulua
leikkaushoidon aloittamiselle ja ettd ndin ollen hdn saa erinomaisen
lahtokohdan parantumiselle: syopakasvaimesta padstdan mahdollisimman
nopeasti eroon. Taman potilaan kohdalla nopeasti tuleva leikkaus oli
suorastaan ilouutinen, josta hadn kertoi myds lahiympaéristolleen.
Tamankaltainen informointi auttoi potilasta suhtautumaan positiivisemmin
koko hoitojaksoon ja sairaudenhoitoon kokonaisuutena. Hetkellinenkin ilo
siitd, ettd tietad jonkin asian vievan parantumista konkreettisesti eteenpdin
toi uutta eldmaniloa ja voimaantumista - paradoksaalisesti juuri
rintasyopddiagnoosin saamisen jdlkeen ja pahimmassa shokkivaiheessa.
Tallainen onnistunut kommunikointiprosessi vaikutti positiivisesti potilaan
arkeen ja elamadnlaatuun, silla han kertoi pystyneensad nauttimaan arjen
tavallisista kaytannoistda: han kavi toissa vield paivaa ennen leikkausta ja
koki, ettd oli erinomaista, kun ei tarvinnut jaada kotiin “murehtimaan
mitdan asioita etukdteen”.

Nama toisilleen taysin vastakkaiset kokemukset sisaltavat samat hoidolliset
elementit, mutta eroavat siind, kuinka asiat esitettiin ja kerrottiin potilaalle.
Syopa ei ole positiivinen asia, mutta sen hoitamiseen tarvittavat
toimenpiteet voidaan nahda sellaisina. Ndin ollen eri toimenpiteet voidaan
esittda potilaalle jarkeenkayvalld ja positiivisella tavalla, sekd samalla
varmistaa, ettei potilaalle jaa turhia vaarinkasityksida mielessa olevien
pelkojen tai ahdistuksen wvuoksi, silla kuten Salkovskis & Warwickin
tutkimuksessa (2001a) tuli ilmi, negatiiviset mielikuvat varittavat
todellisuuden kokemisen. Positiivisten assosiaatioiden voima on tieteellisesti
tunnettu tosiasia. Psykologiassa ja yhteiskuntatieteissd tiedonvalitysta
kasitelldan muun muassa kehystys-teorian (framing theory) kautta. Sosiologi
Ervin Goffman tulkitsi, ettd todellisuuden kasittdminen perustuu tulkitsijan
kdsitykseen asiasta, siitd, missa asiayhteydessa totuus esitetddn. Kuten
Leventhal esitti, positiivisten asiayhteyksien ja emotionaalisia reaktioiden
kautta potilaan on helpompi jasennelld uutta eldamantilannetta ja I6ytaa
uusia, tilanteeseen sopivia selviytymisstrategioita (Petrie, Broadbent ja
Meechan, 2003).
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Rintasyopapotilaan ajattelun kehykset muodostuvat uudenlaisen, ennalta-
arvaamattoman todellisuuden sisdltamista uusista mielikuvista,
kokemuksista ja niiden erilaisista tulkinnoista. Kriisissd oleva potilas
yksinkertaistaa vastaanottamansa tiedon ja nain ollen sen esittdmistavasta
tulee keskeinen osa potilaan selviytymisprosessia. Kehystys on ndin ollen
olennainen osa sekd sosiaalista kanssakdymista, ettd yksilon pdivittaista
tiedon valittamistd ja kasittelyd. Kriisin akuuttivaihe heikentda potilaan
kykya kasitelld todellisuutta, organisoida ajatuksia, tietoa ja Iuoda
mielipiteitd. Todellisuuden tulkitseminen koetaan potilaskokemusten
mukaan haasteelliseksi ja siitd on myos vaikea kommunikoida toisille. Jos
kehystystekniikoita  kdytetddn oikein, ne vdhentdvat vaikeiden
asiakokonaisuuksien moniselitteisyyttd ja auttavat ymmartamaan niita.
Diagnoosin saajan pelot vadhenevat turvallisen, toiveikkaan ja sopivasti
yksinkertaistavaa tietoa sisdltdvan kommunikaation kautta. Tallin uusi,
jarkyttavakin tieto, linkittyy vastaanottajan ennalta tuntemiin, jarjellisesti
positiivisiin asioihin. Nain potilas voi luoda helpommin hyvdksyttdvan ja
ymmarrettavan kuvan niin omasta sairaudestaan, kuin
selviytymismahdollisuuksistaan.

Taman tutkimusmateriaalin yhteydessa tulee esille, ettd positiivisen
nakdkulman esille tuominen vaikeissa ja ongelmallisissa tilanteissa
edesauttaa potilaan ahdistuksen lievittamisessa — joissain tapauksissa jopa
poistaa sen. Myos aiemmat tutkimukset ovat osoittaneet, ettd myonteinen
uudelleenkehystdaminen, tilanteen hyvaksyminen esimerkiksi kannustuksen
tai huumorin avulla vahentdvat ahdistusta, niin sairauden hoidon
alkuvaiheessa, kuin siitd parannuttua. Kielteiset tunteet ja konnotaatiot,
sekd sairauden aiheuttamien tunteiden ja oireiden kieltdminen puolestaan
lisddvat seka lyhyt- ettd pitkdkestoista ahdistusta (Carver et.al. 1993). Néin
ollen kommunikoinnissa potilaan kanssa vaikuttaa olevan suuri merkitys
silld, millaisia mielikuvia ja kehyksid potilaalle esitetddn ja luodaan eri
hoitopolun vaiheissa. Sairaanhoidon henkilokunnan kannalta tdma
tarkoittaa sita, etta heilla tulisi olla ymmarrys siitd, milld eri tavoin potilas voi
kasittaa kerrotut asiat, seka tietotaitoa siita, milla tavoin asiat tulee esittaa
shokissa olevalle ihmiselle.
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2.2. TUEN SAAMINEN LEIKKAUKSEN JALKEEN

Koko tutkimusmateriaalin pohjalta nousee esille erilaisten tukimuotojen
merkitys. Tuen saaminen on tarkeaa heti diagnoosin saamisen ja leikkauksen
yhteydessd, seka leikkauksen jalkeen. Potilaskokemuksista tulee esille, etta
juuri diagnoosin jadlkeen ja leikkausta odottaessa, tarvitaan ennen kaikkea
psykososiaalista tukea niin itselle, kuin l3heisille perheenjasenille.
Leikkauksen jalkeen toivotaan myos kdytannon tukea fyysisten muutosten ja
erilaisten leikkauksesta seuranneiden vaivojen hoitamiseen. Kuten
leikkausta edeltavassa osiossa, tulee potilaskertomuksista keskeisesti esille,
ettd tuki perustuu parhaimmillaan sairaanhoidon ammattilaisten
yksilokeskeiseen tapaan kohdata potilas: aikaa kasitellda kysymykset ja
tarpeet, sekd kiinnostusta ja konkreettisia keinoja vastata niihin.
Leikkauksen jalkeisen tuen saamista kasittelevd osa jakautuu kolmeen eri
osioon: Psykososiaalinen ja emotionaalinen tuki, jossa kasitellddn myos
aihetta Leikkaukseen liittyvé ajatukset, tunteet, pelot ja mahdollinen uusi
kriisi ja shokkivaihe, sekd Leikkaushoidon fyysiset vaikutukset ja niihin
kaivattu tuki, seka Vertaistuki ja sosiaaliset kontaktit tukimuotoina.

2.2.1. PSYKOSOSIAALINEN JA EMOTIONAALINEN
TUKI

Johan Cullbergin  kriisiterapian  (1985) mukaan shokkivaihe on
lyhytkestoinen, kaoottinen periodi, jolloin potilas useimmiten kieltda
tilanteen. Tata seuraa reaktiovaihe, jolloin potilas hakee merkitystd uudelle
elamantilanteelle ja sen tuomille haasteille. Tama vaihe kestaa tavallisimmin
4-6 viikkoa. Rintasyévan kohdalla reaktiovaihe ajoittuu samaan periodiin
leikkaushoidon kanssa. Talloin tilanteen merkityksen ymmartaminen liittyy
toimenpiteisiin, joilla hoitoputki aloitetaan. Moni vastaajista kaipasi
sairaanhoidon ammattilaisen antamaa tukea: osa kokee ennen leikkausta
epavarmuuden tai huolestuneisuuden tunteita, silld heilld ei valttamatta
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ollut  aiempia  kokemuksia leikkauksista ja  niihin liittyvista
sairaalakadytanteista.

Vastauksista tulee esille, etta leikkaukseen valmistautuvat ja siihen saapuvat
arvostavat sairaalahenkilokunnan ammatillista osaamista, mutta kaipaavat
samalla ammatillista ja empaattista suhtautumista omaan tilanteeseensa.
Kuten edellisessd osiossa nostin esiin, erilaiset muistikuvat yksittdisista
leikkaukseen liittyvista tapahtumista saavat sydpadiagnoosin
negatiivisuuden vuoksi suuren merkityksen. Kertomusten mukaan potilaat
suhtautuvat eri tavalla syovan vuoksi tehtdvdan hoitavaan leikkaukseen,
kuin esimerkiksi polvi- tai lonkkalaikkaukseen. Potilaskertomuksista tulee
esille, ettd hoitohenkilokunnan asenteella on suuri merkitys potilaan
kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin kannalta. Tastd esimerkkind se, etta
rintasyovan vuoksi tehtaviin leikkauksiin liittyvat tapahtumat saattavat olla
sairaalahenkilokunnalle arkisia rutiineita, mutta syopéapotilaalle erdanlaisia
"eldman ja kuoleman kysymyksid”. Vaikuttaa siltd, ettd sekd parhaimmat ja
kauheimmat  muistot  liittyvat juuri  kohtaamisiin  sairaanhoidon
ammattilaisten kanssa. Sairaanhoitajan rauhallinen ja kannustava asenne oli
muuttanut useamman potilaan kokemuksen leikkauksesta, kun taas
ylimalkainen suhtautuminen ja vahattely lisdsivat pelkoja, ja olivat
merkittavind osatekijanda traumaattisten kokemuksien syntymisessa.
Tassakin voidaan nostaa esille tilanteiden kehystdminen, ja ystavallisen
asenteen suuri merkitys kokonaisvaltaiselle hoitokokemukselle.

LEIKKAUKSEEN LITTYVA AJATUKSET, TUNTEET, PELOT JA MAHDOL-
LINEN UUSI KRIISI

Leikkaustilanteet saattavat aiheuttaa uuden kriisin ja shokkivaiheen. Naissa
on tavanomaista, ettd potilas kieltda leikkauksen aiheuttamat muutokset
kehossaan ja kayttdytyy jopa ylipirtedsti tai iloisesti. Tyypillinen
selviytymiskeino on tunteiden kieltdminen ja niihin etdisyyden ottaminen
(Cullberg, 1985). Tallaisesta esimerkkind tilanne, jossa leikkaukseen tuleva
yrittda hallita tunteitaan tukahduttamalla tai muuttamalla niitd: monet
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vastanneista kertoivat olleensa lahes euforisia padstessaan
syOpdkasvaimesta eroon tai suhtautuneensa tdysin tunteettomasti siihen,
ettd esim. toinen rinnoista poistettiin.

“Leikkaus taisi olla hoitojakson paras kokemus. Pddsin leikkaukseen
nopeasti. Narkoosi meni hyvin ja koko rinta poistettiin heti. Tehtiin
niin kuin olin toivonut, se tuntui hyvdltd.”

”Oli aivan mahtava fiilis juuri ennen leikkaukseen menoa. Tiesin,
ettd nyt se kasvain Iéhtee. Syépd irrotetaan konkreettisesti minusta!
Ehkd se on jotenkin hullu ajatus, kun toisaalta tietdd, ettd on
hoitoputki edessd, mutta siltd se tuntui.”

Monelle naiselle leikkaushoito oli tapahtumana erdanlainen helpotus, mutta
samalla useimmassa tapauksessa erddnlainen ovenavaus pitkdan
hoitojaksoon ja sen kautta toipumiseen. Monelle diagnoosin saaneelle
leikkaus on portti tuntemattomaan, silla kuten jo aiemmin on jo todettu,
vasta kasvaimen patologinen tutkiminen viitoittaa annettavat hoidot.

“Leikkaus oli helpotus. Jdnnitin vdhdn ennen leikkausta, mutta
kokonaisuutena tuntui hyvdltd, ettd otetaan se syépd pois. Minulla
oli vain yksi kasvain, joten eniten pelotti, ettei porttilymfa olisi ollut
puhdas ja syépd olisi pddssyt leviimddn muualle kehoon.”

"Ei siihen leikkaukseen mitddn kummallisempia tunteita liittynyt,
diagnoosinsaamiseen enemmdnkin ja sytojen alkuun. Tehtiin
rinnansddstdvd leikkaus. Toipuminenkin meni hyvin. Ruma arpi jdi,
mutta nyt olen laitattanut sen pdédille tatuoinnin, komean ruusun!”

Leikkaus on lyhyt toimenpide, mutta sen vaikutukset ovat esimerkiksi koko
rinnan poiston yhteydessa koko elaman mittaiset. On siten selvaa, etta
suurimmalle osalle naisista leikkaus on konkreettinen, lopullisen fyysisen
muutoksen aiheuttava tapahtuma. Potilaskokemuksista tulee esille, etta
vasta myoéhemmin saattaa heradtd esimerkiksi ajatuksia ja tuntemuksia siita,
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ettd peruuttamaton muutos tuli tehtyd lilan "kevyin” perustein, tai etta
fyysinen lopputulos ei muodostunut hyvéksi.

"Ajattelin, etté mahtavaa, ettd pddstddn sairaudesta eroon. Minulle
tehtiin toispuolinen mastekstomia (rinnanpoisto). Vasta jélkeenpdin
tajusin, kuinka iso pddtos se oli ja mitd siitd seurasi koko kropalle ja
minulle naisena. Rinnanpoiston aiheuttamaan suruun en ollut
osannut varautua.”

Lukuisat vastanneista kertoivat kaivanneensa tukea erilaisten pelkojen
voittamiseen, tai niiden kanssa elamiseen. Tatd kuvaa erdadn naisen tunteet
leikkausta kohtaan:

"En ole ollut juurikaan sairas ennen syépddiagnoosia ja leikkausta.
Pelkédsin nukutusta aivan kamalasti. Olin varma, ettd kuolen
leikkauksen aikana. Se kuulostaa hullulta, mutta silté minusta tuntui.
En kai tuolloin ajatellut, ettd kuolen syépddn, mutta olin varma, ettd
jotain pahaa tapahtuu leikkauksessa.”

Pelot eivat valttamatta liittyneet itse leikkaukseen, vaan kuten diagnoosin
saamisen yhteydessd, itse sairauteen ja mahdolliseen kuolemaan syévan
vuoksi. Suurin osa vastanneista kertoo, ettd diagnoosin saaminen aloitti
kokonaan uuden elaméanvaiheen, uuden eldman, jonka jalkeen "mikaan ei
ole tullut takaisin samaksi”. Tdman muutoksen keskidssd on suurimmalla
osalla kysymys kuolemasta: monelle se on jarkyttava pelko kuolemaa
kohtaan, ennen muuta ennenaikaista elaman paattymista kohtaan. Monissa
tapauksissa diagnoosin saamisen ja leikkauksen viliin jai epavarmuuden
tayttdma jakso, jolloin sekd vertaistuen, ettd ammatillisen tuen tarve
koettiin suureksi. Kertomuksissa tulee esille se, ettd ulkopuolisen mielesta
kahden tai kolmen viikon odotusaika ei tunnu pitkdltd, mutta
rintasyopaddiagnoosin saaneelle arjen “jokainen hetki” oli niin mentaalinen,
kuin emotionaalinen kamppailu. Tallaisena periodina epaselvyys siitd, kuinka
suurella alueella syopda on ja millaisesta syovastd on kysymys, raastavat
mielta paivin ja oin.
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”Miten tdstd eteenpdin, paranenko, kuolenko... Ei oikein osannut
kysyd hoitohenkilokunnalta mitdén, itse tuli etsittyd netistd
vastauksia kysymyksiin sité mukaa, kun niitd mieleen tuli. Tuntui
vdlilld, ettd kun siihen "junaan" hyppdsi, niin lujaa vauhtia vaan
mentiin eteenpdin.”

Potilaskokemusten mukaan ammattiavun saaminen on tiedonsaannin
kannalta hyva asia, tuolloin potilas ei tule uskoneeksi kaikkein pahimpia
kauhutarinoita erilaisten syOpatyyppien levidmistahdista tai
parantumattomuudesta. Vastausten mukaan leikkausta edeltdva ja
valittomasti sen jalkeinen aika ovat pdasaantoisesti pahimmat tdméan asian
suhteen. Tuolloin kontaktit sairaanhoidon ammattilaisiin perustuvat ldahinna
leikkaukseen, silld patologin lausuntoja itse kasvaimesta ja syévan tyypista ei
ole tassad vaiheessa vield saatu, eikd vield ole mahdollista tietda, miten
syOpaan aletaan hoitaa.

"Olisi ollut hyvd jutella ammattilaisten kanssa, eikd googlettaa
kaikkea. Pelot vain kasvoivat, kun netistd I6ytyi niin paljon kamalia
asioita diagnoosiin ja leikkaukseen liittyen.”

Leikkaukseen reagoiminen on yksil6llistd. Syopddiagnoosi aloittaa kriisin,
jonka tyostaminen voi alkaa vasta sitten, kun ihminen on kyennyt
myontdamaan itselleen tilanteen vakavuuden ja kykenee tarkastelemaan sita
objektiivisesti (Parkkali 2007). Tavanomaisesti reaktiovaiheen pituus
muutamasta viikosta muutamaan kuukauteen. Taméan tutkimusmateriaalin
perusteella vaikuttaa siltd, ettda reaktiovaihe voi muuttaa muotoaan
rintasyopdaan liittyvan hoitopolun erivaiheista riippuen, esimerkiksi pidentya.
Reaktiovaiheen tarkoitus on, ettd ihminen alkaa muodostaa vahitellen
kdsitystd  tapahtuneesta, alkaa luoda  kokonaiskuvaa uudesta
eldamantilanteesta. Potilaskertomusten kautta muodostuu kuva, etta
hoitopolun eri vaiheet voivat aiheuttaa taantuman kriisin kasittelyyn.
Tallaisia voivat olla leikkauksen jalkeiset komplikaatiot tai sytostaattihoidon
aiheuttamat vaikeat sivuoireet. Ndma ongelmat ovat yleensa niin mittavia,
ettd ne vaikuttavat negatiivisesti potilaan elaman kaikkiin osa-alueisiin, eli
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potilaan elamédnlaatu heikkenee huomattavasti. Toisinaan rintasyévan
vaikutus on kaoottinen myds perhesuhteille: tutkimusmateriaalista tulee
esille, ettd useat ihmissuhteet pdatyvat eroon rintasyévan hoitopolun aikana
tai sen jalkeen. Ero puolisosta voi aiheuttaa uuden kriisin ja shokkivaiheen,
ja siten vaikeuttaa syovan aiheuttaman tilanteen ymmartamista.

Reaktiovaiheen tarkoitus on saada ihminen kokonaisvaltaisesti tietoiseksi
syovan aiheuttamasta eldamanmuutoksesta. Yli kaksi kolmasosaa vastaajista
olisi halunnut reaktiovaiheessa keskusteluapua. Moni kertoi olettaneensa,
ettd syOpdtapauksissa tarjottaisiin automaattisesti keskusteluterapiaa
yleisen sairaudenhoidon puolelta. Todellisuudessa tdméa vaikuttaa olevan
enemmadn harvinaisuus, kuin kdytantd. Moni potilas jai ndin ollen yksin
ahdistuksen ja pelkojen kanssa, kun ei jaksanut tai "kehdannut” lahtea
vaatimaan vaikeasti saatavia palveluita. Tdma on harmi, silld sairaanhoidon
ammattilaisten kanssa keskusteleminen antaa parhaimmillaan
turvallisuuden tunteen, auttaa padsemadn ahdistuksesta ja lisda potilaan
luottamusta omaan tervehtymisprosessiin, sekd sairaudenhoitoon yleensa
(vrt. Salkovskis & Warwick, 2001a).

Potilaskokemukset osoittavat, ettd potilas ja hdanen I3hipiirinsa tarvitsevat
reaktiovaiheessa my6s konkreettista apua arkielaman uudelleen
arvioimiseen ja jarjestamiseen (vrt. Suomen Mielenterveysseura, 2009).
Cullberg (1975) ottaa esille erilaisia mielen puolustusmekanismeja, kuten
taantuminen eli regressio ja ulkopuolisten syyttely, tilanteen jarkeistaminen
ja eristaminen. Reaktiovaiheelle on tyypillista, ettd potilas syyllistda jopa
kohtuuttomasti jotakin henkil6a tai asiaa syovastd. Potilaiden kokemusten
perusteella tulee esille, ettd monissa tapauksissa kavi juuri ndin. Regressio
tarkoittaa sitd, ettd yksilo “taantuu” aikaisempaan kehitysvaiheeseen,
esimerkiksi lapsenomaisempaan ajattelutapaan ja suhtautumiseen asioihin.
Talloin itsetunto voi olla osittain heikompi, itsed palvelevat ja eheyttavat
toimintamallit voivat olla alkeellisempia, kuten arjesta pakeneminen
nukkumalla tai kevytta sarjaviihdetta katsomalla.
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"Ennen leikkausta oli itku herkdssd. Itkin koko eldmdni tapahtumat
ldvitse. Oli ollut niin paljon vaikeita asioita, joita en ollut koskaan
pddstdnyt pintaan. Monesta vaiheesta oli menty ldpi hampaita
kiristellen ja vihaisena. Nyt tuli ihan pohjaton suru. Yolldkin herdsin
siihen, ettd itkin. Niiden kahden viikon jélkeen tuntui, ettei ollut
endd yhtddn kyyneltd jéljelld.”

Vihan tunteet ja sureminen ovat myds keskeinen osa tdhdn vaiheeseen
liittyvaa prosessointia. Monissa potilaskokemuksissa tulee esille juuri tdman
kaltaisia reaktioita:

"Raivosin ja itkin sitd, etten ollut sanonut itsedni irti! Oli tyépaikan
vika, ettd sairastuin. Tein liikaa téitd ja elin jatkuvassa stressissd.
Hikoilin yétd pdivdd kauhusta, kun pelkdsin menettdvéni hyvin
palkatun tehtdvdni. Kukaan ei kuitenkaan arvostanut tekemddni
tyotd, enkd koskaan ehtinyt tehdd kaikkia tydtehtévid valmiiksi.
Tein t6itd y6hén asti ja viikonloputkin. Pahinta oli, ettd nuoremmat
menivét uralla ohitse.”

”Syytin iséd syovdstd. Meilld oli ollut alentava suhde koko eldmdni
ja yhtdkkid ndin, kuinka olin valinnut kaiken hdnen asettamien
vaatimusten mukaisesti. En ollut elényt itselleni, vaan isdlleni.
Koskaan en ollut riittéinyt, eikd minusta ollut tullut menestyjdd
toisten sisarusten tapaisesti. Oli pakko hyvéksyd totuus: olen
keskitasoinen hdvidja.”

Potilaskertomuksista tulee esille se, ettd leikkaushoidot nostivat pintaan
monenlaisia tunteita ja ajatuksia, eivat pelkdstdan itse toimenpiteisiin
liittyvid. Monet naisista kokivat, ettd heille olisi ollut hyvaksi pdastd eroon
yllattavistd tunteista, joita diagnoosin saaminen ja leikkaus heissa
aiheuttivat. Tdma sama toive korostuu solusalpaajahoitojen yhteydessa.
Kuten Suomen Mielenterveysseura sanoo, potilaat tarvitsevat erilaisia
stressin ja ahdistuksen purkamiskeinoja, sekd ennen kaikkea tukea niiden
I6ytamiseen.  Vihan, pettymyksen, pelkojen ja artymyksen kanavointi
koetaan vastausten perusteella tdrkedksi osaksi emotionaalisen
eheytymisen osa-alueella. Monella ei kuitenkaan ole tahan liittyvdaa aiempaa
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kokemusta tai osaamista. Selviytymiskeinojen I6ytaminen on tarkeaa, silla
ne auttavat sopeutumaan tilanteeseen. On hyva I6ytda ja saada kayttoon
sellaisia selviytymiskeinoja, joista on ollut apua aiemmin eldman hankalissa
tilanteissa, tai harjoitella uusia, juuri tahan tilanteeseen paremmin sopivia
keinoja. Toisaalta leikkauksen lapikdyminen estdd myos aiemmin kdytossa
olleet fyysisesti aktiiviset stressin ja ahdistuksen purkumenetelmat.

Cullberg nostaa esille kriisiteoriassaan, ettda on ensiarvoisen tarkeda saada
elaa ja lapikdyda esille tulevat tunteet mahdollisimman rehellisesti. Tama
vahentda stressid ja ahdistusta, sekd auttaa ymmartamaan meneillaan
olevaa hoitoprosessia (Cullberg, 1985, 1991). Tunnerehellisyys edellyttaa
kuitenkin omien tunteiden ymmartamistd. Potilaan pitda kyeta erottamaan
toisistaan realistiset ja epérealistiset pelot, suru ja viha, seka
turhautuneisuuden ja artymyksen eri tasot. Usein potilas taantuu myos
tunteiden kasittelemisen osa-alueella ja erilaiset tunneilmaisun muodot,
niiden kayttd ja merkitys muuttuvat lapsellisimmiksi. Potilas voi reagoida
tavallisesta poiketen aiemmin pienina koettuihin asioihin ja tunneilmaisut
voivat vaikuttaa liioitelluilta. Useille vastaajista juuri tdman kaltaiset
muutokset tuntuivat vaikeilta ymmartaa. Ennen kaikkea
solusalpaajahoitojen yhteydessd mieli ja asenteet saattoivat muuttua, silla
arkiset tunteetkin olivat vyllattavia ja voimakkaita. Tama vaikuttaa
luonnollisesti potilaaseen itseensd, mutta myos koko potilaan sosiaaliseen
ympadristoon ja kaikissa vuorovaikutustilanteissa. Potilaan ja héanen
laheistensd on hyva ymmartaa se, etteivat hdanen kokemansa negatiiviset
tunteet, kuten viha ja kuolemanpelko ole epdnormaaleja oireita;
yksindisyyteen hakeutuminen, tuskaisuus ja raivo ovat normaaleja tapoja
reagoida vaikeisiin tilanteisiin ja kokemuksiin (Ayalon, 1995).

Potilaiden kertomuksista tulee esille, ettd rintasydpahoitojen kanssa
kamppailevat toivoivat erilaisia, konkreettisia tyodkaluja mielenrauhan
palauttamiseksi. Kuten eras vastanneista sanoi:

"Ei auta, ettd sanotaan: jatka vain normaalia eldmdd, mene ulos ja
katsele luontoa.”
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Lukuisissa vastauksissa tulee esille se, ettd terveydenhuollon ammattilailta
toivottiin potilaan sisdisen, kaoottisen tilanteen ymmartamistd, ei missaan
tapauksessa tuntemusten vahattelemistd, vaikka ne olisivat ulkopuolisen
mielestd tilanteisiin  ndahden lioteltuja. Talldin on tarkedd, etta
hoitohenkilokunnalla on kyky nahdad potilaan haavoittuvuus, ymmartaa
tdman tavallisesta poikkeava emotionaalinen tilanne, sekda huomioida tama
niin toimenpiteiden, kuin muiden kontaktien yhteydessa. Kiteytetysti
potilaisen kokemubksista tulee esille toive tulla kohdattuna yksilona, naisena,
emotionaalisena olentona. Monille naisista jai myds kasitys, etta
sairaaloiden nopea hoitotahti tarkoittaa kdytdnnossa myds nopeita
kanssakdymisid, jotka keskittyvat lahes poikkeuksetta pelkkddan fyysiseen
kehoon ja sen toimintoihin. Sama kasitys tulee esille myds muiden
hoitoputken vaiheiden kanssa: potilaat kokivat olevansa hieman kuin
"liukuhihnalla” ja ettad heitd kohdeltiin numeroina tai diagnooseina. Monilla
naisilla oli kiteytetysti ajatus:

"Olisin toivonut, ettd joku olisi kysynyt, miten voit henkisesti.
Haavojen hoitoon kiinnitetdédn paljon huomiota, sama pitdisi
kohdistaa tunteisiin.”

Potilaskokemusten perusteella sydpddiagnoosin ja leikkaushoitojen
ymmartaminen ja kasittely tapahtuvat monella tasolla samanaikaisesti. Arki
rikkoutuu sairauden aiheuttamien kaytdnnoén tapahtumien ja kehon
aiheuttamien reaktioiden vuoksi. Kriisiin liittyvat asiat ja tilanteet saattavat
tulla mieleen eri tavoin, esimerkiksi yllattavina tunnetiloina ja muistikuvina,
niin nukkuessa, kuin hereilld ollessa. Monilla on jokadisid painajaisia, hyvin
totuudentuntuisia unia, jotka ikdan kuin jatkuvat heratessa. Useille
vastanneista ensimmaiset viikot ovat olleet "kuin painajaisessa elamista”.
Unet ja unenkaltaiset fyysiset tuntemukset siirtyvdt yostd hereilld olon
hetkiin ja esimerkiksi diagnoosin saamisen aiheuttamat tunteet tulevat
mieleen satunnaisesti. Naihin muistikuviin ja yllattaviin tuntemuksiin liittyy
usein fyysisia oireita, kuten pyorrytystd, kuristavaa tunnetta, sydamen
tykytystd, hikoilua, vapinaa ja pdansarkya. Potilaskokemuksista tulee esille,
ettd unista ja muista psykosomaattisista oireista keskusteleminen koetaan
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tarkedksi: potilaat haluavat tietdd mika on normaalia ja kuuluu osaksi
shokkivaiheen lapikdymista. Tama on sekd potilaan, ettd sairaanhoidon
kannalta luonnollista ja jarkevas, silla toimiva yhteys sairaanhoidon
ammattilaisten kanssa luo pysyvyyden ja turvallisuuden kokemuksia, mitka
edesauttavat padsemaan ahdistuksesta ja lisddvat luottamusta omaan
tervehtymisprosessiin (vrt. Suomen Mielenterveysseura, 2009; Salkovskis &
Warwick, 2001a).
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2.2.2. LEIKKAUSHOIDON FYYSISET VAIKUTUKSET JA
NIIHIN KAIVATTU TUKI

Tiedontarve ei liity pelkdstaan itse leikkaukseen, vaan myos leikkaushoitojen
erilaisiin  fyysisiin vaikutuksiin. Monet vastaajista toivoivat tietoa ja
keskustelua siitda, mikd on normaali tuntemus leikatussa rinnassa ja millaisia
vaiheita paranemiseen liittyy. Monen leikkauksessa olleen mielessa liikkuivat
normaaliuteen liittyvat ajatukset:

"Olisin halunnut enemmdn tietoa siitd, kuinka kauan toipuminen
leikkauksesta kestdd. Minua askarruttivat monet asiat: Miltd haava
saattaa tuntua? Mikd on normaalia ja mikd ei? Millé tavalla voi itse
edistdd paranemista?

Yksi jdlkitarkastus ei mielestdni riitd. Olisin toivonut mahdollisuutta
jélkikdteen keskustella yhdessd sydpédhoitajan kanssa esim.
ryhmdssé siitd miltd on tuntunut leikkauksen jéilkeen sekd
psyykkisesti, ettd fyysisesti. Siind keskustelussa olisi voinut olla
fysioterapeuttikin mukana.”

Samalla tavoin, kun shokin aiheuttamien tuntemusten suhteen, haluttiin
leikkausten aiheuttamista oireista ammattimaista tietoa. Jalleen kerran
tulee esille se, ettd potilaat kokevat, ettd hyvd yhteys sairaanhoidon
ammattilaisten kanssa luo paremmat edellytykset tervehtymisprosessin
etenemiselle. Leikkauksen jalkivaikutukset voivat olla erilaisia, leikkauksen
suuruudesta riippuen, ja harva osaa valmistautua tuleviin kokemuksiin ja
tuntemuksiin etukdteen. Ammattilaisten tuki on ennen muuta tarkeaa
sellaisten ihmisten kohdalla, joilla ei ole aiempaa kokemusta leikkauksista ja
niistd toipumisesta. Uusi ja tuntematon voivat aiheuttaa seka epdvarmuutta,
etta erilaisia pelkoja. Potilasta helpottaa tietoisuus siita, ettd leikkaus ja siita
paraneminen on fyysinen prosessi, johon kuuluu luonnollisesti erilaisia
vaiheita.
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"Ensimmdiiselld kerralla pelkdsin paljon ja olisin tarvinnut todella
paljon tukea, sydpdhoitajalta ja lddkdriltd. Toisen kerran en endd
tarvinnut tukea.”

Potilaskokemusten mukaan positiivista suhtautumista kehon muutokseen
tukee ja auttaa sairaanhoidon ammattilaisten rauhoittava suhtautuminen.
Myos talla osa-alueella suurin osa vastanneista toivoi ja arvosti sitd, etta
ammattilainen olisi ldhes jatkuvasti tavoitettavissa. Kommunikoinnin
mahdollisuus antoi turvallisuuden ja laheisyyden tunteen, vaikka potilas oli
itsekseen kotona. Alkuvaiheessa toivottiin lahes jatkuvaa
kommunikointimahdollisuutta hoitajan kanssa:

"Toivoisen voinnin kyselyd esim. Noonan (Tampereen alueen
yliopistollisen sairaalan syévinhoidon verkkopoliklinikka) kautta.
Olisi  hyvd saada haavanhoitovinkkejd, nukkumisvinkkejé ja
kivunhoitovinkkejd. Noonassa voisi olla esim. valvottu keskustelu-
kysymys osio.”

Aiempien tutkimusten mukaan luottamuksellinen hoitosuhde saman
sairaanhoitajan ja ladkdrin kanssa edistdda hoidon jatkuvuutta, vahentaa
hoitoon liittyvia ongelmia ja edesauttaa potilaan kuntoutumista.
Luottamuksellisessa hoitosuhteessa kommunikointi on syvempaa ja talloin
hoitohenkilokunnan on helpompi tunnistaa jo varhaisessa vaiheessa
leikkauksen jalkeiset komplikaatiot, tai esimerkiksi potilaan psyykkiset oireet
ja tarjota psykiatrisen hoitohenkilokunnan apua. Selvdd on, etta
moniammatillisen  yhteistydn lisddaminen edistdda rintasyopapotilaan
psyykkista hyvinvointia  ja parantaa hanen kokonaisvaltaista
elaménlaatuansa (Tasmuth, Saarto & Kalso, 2004; Fincham et.al., 2005).
Kerddmani materiaalin  mukaan potilaiden kaipaama tuki liittyi
padsadntoisesti nopeasti saatavaan yhteyteen hoitohenkilokunnan kanssa.
Talldin  haluttiin  padsdantoisesti vastauksia hoidollisesti suhteellisen
vksinkertaisiin asioihin, mutta potilaat kokivat, ettd niillda oli keskeinen
merkitys paranemisprosessin henkisen ja emotionaalisen puolen kannalta.
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”"Mulla terveydenhoitaja sisko, joka auttoi haavateippien kanssa. Ja
muutenkin katsoi, etté haava kunnossa. Se rauhoitti mieltd.”

Aiemmat tutkimukset ovat myds osoittaneet, ettd hoitohenkilokunnalta
saatu emotionaalinen tuki on hyvin merkityksellista, ennen kaikkea
sairauden alkuvaiheessa. On myos tirkedd huomioida jokainen potilas
yksilona, hoitojen kaikissa vaiheissa (vrt. Mesidislehto-Soukka et.al., 2004).
Tutkimustuloksissa korostuu, ettd yksilollinen hoito saavutetaan myods
henkilokohtaisen sairaanhoitajan nimeamisella. Talloin potilaan seurannasta
tulee kokonaisvaltaisempaa ja potilaan sekd psyykkista, etta fyysista
hyvinvointia tarkkaillaan paremmin. Tutkimukset ovat osoittaneet, etta
ilman omaa hoitajaa, seuranta keskittyy 1ahinna yksittdisiin fyysisiin oireisiin
(Clarke et.al., 2006). Potilas on psykofyysinen kokonaisuus ja fyysiseen
kehoon liittyvien negatiivisten oireiden huomioiminen, seka niiden
helpottaminen auttavat myods sietdmdaan niitd emotionaalisesti paremmin.
Potilaskertomusten mukaan positiiviset kognitiiviset malit syntyvat muun
muassa siitd, ettd sairaanhoidon ammattilainen on asiallisella ja
kannustavalla tavalla yhteydessa potilaaseen. Avun, tuen ja tiedon saaminen
silloin, kun asiat askarruttavat, on kullan arvoista. Kertomuksista nousevat
esille tilanteet, joissa itse apuun ja tukeen kdytetty aika ei padsaantoisesti
ole pitkd, mutta ndma hetket koetaan merkityksellisiksi.

"Minulla oli ongelmia dreenien kanssa. Onneksi sain syépdhoitajan
aina nopeasti kiinni. Se helpotti paljon ja pelkdsin véhemmdn.”

Monelle potilaista on ollut merkityksellistd se, ettd toipumisprosessille
annetaan ajallinen suunta:

"On hyvd, jos etukdiiteen kerrotaan, etté dreenien poistaminen
tapahtuu yleensd tiettyjen pdivien pddstd ja tikkien poistaminen, jos
sitd tarvitaan, on niin ja niin monen pdivdn pddstd. Ja milloin on
yleensd jélkitarkastukset ja niin edelleen.”

Aikakasitteet voivat olla summittaisia, mutta potilaat kokevat, etta
perspektiivin saaminen auttaa sietdmadian arjen “normalisoitumisen”
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odottamista. Samalla tavoin toivotaan jonkinlaista ajallista ymmarrysta siita,
kuinka kauan haavan paraneminen tavallisesti kestad, millaista turvotusta on
oletettavissa ja kuinka kauan se voi kestda, millaisia leikkauksen jalkeiset
kivut voivat olla ja kuinka niitd voi hoitaa, seka kuinka kauan haava-alueessa
voi ilmetd erilaisia ja tavallisuudesta poikkeavia, ”“outoja” tuntemuksia.
Tilanteen kokonaisvaltainen ymmarrys helpottaa potilaan arkea ja vdahentaa
pelkoja. Kokemusten perusteella ammattilaisen antama tuki ja kannustus
koettiin hyvin tarkedksi ja se saattoi muuttaa vaikealta tuntuvan tilanteen
jopa positiiviseksi:

"Minulla oli hyvd kokemus. Sain kaiken tarvitsemani tuen,
sy6pdhoitaja kévi leikkauksen jilkeisend pdivénd tervehtimdssd ja
antoi esitteitd, kertoi lyhyesti mitd todenndkéisesti on edessdni.
Ensin hdn sanoi ne voimaannuttavat sanat, jotka tulen
kiitollisuudella muistamaan aina: "Nyt siné olet terve!"

Joillekin leikkaushoidon aiheuttavat kivut olivat vaikea kokemus, samoin
kuin erilaiset kdytannon ongelmat, jotka liittyivat nukkumiseen, liikkumiseen
ja haava-alueen paranemiseen.

"Kukaan ei kertonut, ettd kivut voivat olla niin kamalat! Ainoastaan
opiaatit auttoivat ja niitd ei saanut kotiin, vaan kdrvistelin hirveissd
kivuissa kuukauden.”

"Ensimmdiset pdivédt menivit kuin sumussa. Kipuldédkkeet eivit
vaikuttaneet kunnolla ja sain sitten sellaisia, joilla meni “péntté
sekaisin”. Minulla oli kuumeinen olo. Se tuntui inhottavalta. Nukuin
huonosti, vaikka torkuin melkein koko ajan ja se oli pelottavaa: unet
ja todellisuus menivit sekaisin. Unet liittyivét sairauteen ja juuri
olleisiin tilanteisiin, joten ne tuntuivat todellisilta. Silloin olisin
halunnut jonkun lIédheisen ihmisen ldsndoloa, ettd joku olisi ollut
ldsnd ja pitdnyt vaikka hetken kddestd.”

Kuten edelld olevan naisen kertomuksesta tulee ilmi, mieli kdy lavitse
traumaattista tapahtumasarjaa niin unessa, kuin hereilld ollessa. Tdma on
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taysin luonnollista, mutta kokemuksista paistaa pdasaantoisesti lavitse
normaaliuden hakeminen: potilas haluaa perustella uudet emotionaaliset
reaktion jarjellisesti ja hakea niille selitystd. Tassdkin tilanteessa voi edelleen
palata keskusteluavun ja hyvan kommunikaation merkityksellisyyteen
sairaanhoidon ammattilaisten kanssa (vrt. Suomen Mielenterveysseura,
2009; Salkovskis & Warwick, 2001a), samoin kuin ldheisten tai mahdollisen
tukihenkilon antamaan tukeen.

Joillekin silikoni-implantin saaneista implantti oli todella huono vaihtoehto
heti alusta asti. Tallaisissa tapauksissa komplikaatioiden ja implantin
vaikutus koko elaménlaatuun oli todella negatiivinen, ldhes invalidisoiva.
Ndiden kokemusten avaaminen on kokonaan oma osa-alueensa, enka
valitettavasti voi kasitelld sitd taméan tutkimuksen parissa. Taytyy kuitenkin
todeta, ettd monille silikoni-implantin saaneista rinnan korvaaminen
"muovilla” ei ollut ollenkaan hyvd ratkaisu ja suurin osa paatyi
myohemmassd vaiheessa pysyvdan rinnattomuuteen tai muihin, omasta
kehosta  perdisin  oleviin  rekonstruointi eli  uudelleenrakennus
vaihtoehtoihin.

"En pystynyt nukkumaan kipujen ja haavan suuruuden vuoksi. En
tiennyt missé asennossa olisi voinut nukkua, ilman, etté kédsi puutuu
tai hengitys vaikeutuu. Silikoni-implantti oli todella vaikea heti
alusta asti, painoi ja ahdisti. Se oli jotenkin tiukassa lihaksen alla.
Siihenkddn ei saanut mitddn ohjeistusta aikaisemmin, sanottiin,
ettd saattaa aluksi kiristdd vdhdn. Kiristi ihan kamalasti, eikd se
tunne hdvinnyt koskaan. Ei siihen pystynyt tottumaan. Onneksi se
poistettiin myéhemmin.”

Yleinen linja potilaiden vastauksissa oli, ettd rinnanpoistoon liittyvien
korjausleikkausten suhteen toivottiin niin ammattilaista tietoa, kuin
vertaistukea. Kuten sanottu, tdma on kokonaan oma osa-alueensa, mutta on
sanomattakin selvaa, ettd epaonnistunut korjausmetodi vaikuttaa potilaan
koko loppu elaman laatuun, seka kasitykseen itsestaan ihmisena ja naisena.
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Leikkauksen jalkeiset pdivat ovat usein fyysisesti raskaita. Elamantilanteesta
riippuen, leikkaushoito aiheuttaa erityyppisten kaytanndn tarpeiden
syntymista. Heti leikkauksen jalkeen moni vastaajista koki, ettd he olisivat
tarvinneet kdytannon apua kotiin. Vastanneet olisivat toivoneet, ettd joku
olisi kysynyt kotitdiden hoitamisesta ja siita, kuinka tulee parjaamaan kotona
heti leikkauksen jdlkeen ja toipumisaikana. Tassakin tulee huomioida se, etta
tarpeet voivat olla hyvin erilaisia riippuen siitd, millaisesta leikkauksesta on
ollut kyse. Pienten, rintaa sddstdvien leikkausten yhteydessa koettiin, etta
toipumisaika oli pddsdantoisesti lyhyempi kuin kokopoistojen yhteydessa —
jos potilas sdastyi komplikaatioilta. Kuten aiemmin tuli ilmi, isommissa
leikkauksissa potilaille laitetaan kudosnestettd poisjohtavia muoviletkuja,
dreenejd, jotka jatetdan leikkausalueen sisdisiin kudoksiin. Nama letkut
johtavat muovisiin pusseihin, joihin neste kerdantyy. Dreenien kanssa
elaminen ei ole yleensd pitkdaikaista, mutta ne vaikeuttavat arkitoimia
kotiutumisen alkuaikana.

Osa rintasydpapotilaista on pienten tai kouluikdisten lasten diteja, joilla on
paljon arkisia tehtdvia jo valittomasti sairaalasta kotiutuessa. Naille naisille
on erityisen tdrkeda tulla kuulluiksi ja saada apua arjen askareiden
tekemiseen ensimmaisten viikkojen aikana. Jotkut naisista ehdottivat, etta
jos kunnan tai yleisen sairaanhoidon puolelta ei |6ydy resursseja kotiavun
tarjoamiseen, tulisi esimerkiksi Punaisen ristin, Syopayhdistyksen tai
Marttaliiton piirista I6ytya vapaaehtoisia, jotka voisivat auttaa vaikeimman
periodin yli.

"Olisin toivonut, ettd minulle olisi tarjottu kotiapua pienten lasten
kanssa. Dreeni oli kivulias ja vaikea. Kotitéiden tekeminen oli todella
vaikeaa ja nuorimman lapsen nosteleminen ei onnistunut ollenkaan.
Mieheni oli pitkdt pdivét tdissd, eikd meilld ollut ketddn sukulaisia
léhelld. Sain naapurin auttamaan parina ensimmdisend pdivdnd ja
se oli korvaamaton apu. lIman sitd en olisi selvinnyt.”
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Kertomusten perusteella tulee esille, ettd suomalainen nainen ei valttamatta
halua pyytdad apua, vaan sitd tulisi tarjota luonnollisena osana
sairaudenhoitoprosessia. Vaikuttaa siltd, ettd naiset ovat padsdantoisesti
tottuneet selvidmadan oman arjen askareista itsendisesti, eivatka halua
ulkopuolisten ajattelevan, ettd tdhan olisi tullut mitdan pysyvaa muutosta.
lakkaammilla potilailla  syntyi usein mielikuva, ettd avun saaminen
leikkauksen yhteydessd johtaa tulevaisuudessa jatkuvaan ”holhouksen”
tarpeeseen, ikdaan kuin heiddt kirjattaisiin systeemiin epdakelvollisiksi
huolehtimaan omista asioistaan jatkossakin. Tdméankaltainen ajattelutapa
vaikeuttaa omaltaan osaltaan kotiavun hakemisesta ja saamisesta. Osalle
naisista kotiin palaaminen leikkauksen jalkeen aiheutti ahdistusta, silla
potilas tiesi, ettei selvidisi arkisista toimista itse:

"Leikkauksen jidlkeen kukaan ei kysynyt miten pdrjdén kotona ja
millainen  eldmdntilanteeni on. Sain olla sairaalassa  kaksi
ensimmadistd vuorokautta, ja sekin onnistui vasta sitten, kun pyysin
itse. Olisin tarvinnut apua, silld olen mieheni omaishoitaja. Oli
vaikeaa palata kotiin ja hoitamaan miesténi. Olin tuolloin jo 67
vuotta.”

"Minulle oli tdrkedd, ettd sain kotihoitoapua. Olen jo idkds ja
minulla oli jo ennen sy6pdd erilaisia fyysisié ongelmia.”

Vastausten kautta tulee selvasti esille, ettd kotiavun saaminen auttaa
monitasoisesti leikkauksesta parantuvaa: oikeaan aikaan saatu tuki, niin
kodinhoitoon, kuin muihin arjen asioiden kanssa selvidamiseen, luovat
luottamusta tervehtymisprosessiin  ja eldaman jatkumiseen vyleensa.
Potilaskertomuksista tulee esille, ettd ilman apua jadneet kokivat
pettymysta ja yhteison ulkopuolisuutta, pelkoja ja surua. Ndiden tunteiden
on tutkittu heikentdvan paranemisprosessia ja jopa edistdvan syovan
levidmista (Woods & Earp, 1979, Petrie et al., 1999).
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2.2.3. TIETOA LEIKKAUKSEN PITKAAIKAISISTA
VAIKUTUKSISTA JA TUKEA NIIDEN HYVAKSYMISEEN

Kuten aiemmissa kappaleissa on tullut esille, leikkaushoidot voivat aiheuttaa
uuden kriisin. Tdiman tilanteen helpottamiseksi nousevat esille samat keinot
kuin diagnoosin saamisen yhteydessa. Potilaskokemuksien mukaan suurin
osa potilaista haluaa saada tarpeeksi paljon tietoa ja mahdollisimman pian.
Uuden kriisin voi aiheuttaa esimerkiksi syovan vaikeusasteen muuttuminen
tai levinneisyyden uudelleen kartoittaminen, sekd osapoiston muuttaminen
kokopoistoksi. Toisille shokin voivat aiheuttaa kipujen kovuus ja jatkuminen.

”Olisin halunnut realistista tietoa kivunhoidosta, toipumisesta ja
etenkin pitkdaikaisvaikutuksista ja niiden ennaltaehkdisystd: kuinka
vdlttdd lymfaédeema ja neuropatia.”

Potilaskokemusten mukaan on tarkedsa, ettd sairaanhoidon ammattilaiset
huomaavat mahdollisen uuden kriisin ja osaavat helpottaa sen
purkamisessa. My0Os aiemmat tutkimukset ovat osoittaneet, etta
kokonaisvaltaisen paranemisen kannalta on olennaista, ettd potilaalle
tarjotaan valittdmasti sekd kognitiivista, ettd emotionaalista tukea: on
tarkeda paasta kasiksi tavallisiin selviytymiskeinoihin ja hyddyntamaan
aiemmin hankittuja elamanhallinnan tyokaluja (vrt. Parkkali 2007).

"Olisin halunnut tietoa leikkausvaihtoehdoista, ja siitd, miten
rinnattomuus vaikuttaa elimistéén.”

Potilaskokemuksista tulee esille, ettd hoitohenkilokunnan tulisi huomioida
potilaan tiedontarpeen muuttuminen: Potilas on yleensa saanut seka
diagnoosiin, ettd leikkaushoitoon liittyvda tietoa aiemmin, mutta tilanteen
muuttuessa on tarkedd, ettd nama tiedot padivitetdadn. Sairaanhoidon
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ammattilaiselle leikkausta koskevien kadytdntéjen muuttuminen ei ole suuri
asia, mutta potilas kokee kaiken syévan hoitoon liittyvan merkityksellisena,
samoin kun omaa kehoa koskevat muutokset. Ndin ollen kommunikaation
lisddminen lisdd samalla my0ds potilaan turvallisuuden tunnetta, luottamusta
sairaudenhoitoon ja auttaa suhtautumaan tulevaisuuteen, sekd tuleviin
hoitoihin positiivisemmin.

”En saanut juuri mitédn tietoa leikkauksesta ennen sitd ja oli todella
vaikea suhtautua toisen rinnan poistoon, kun en ollut tietoinen eri
vaihtoehdoista rakentaa uusi rinta.”

"Olisin halunnut vidhdn aikaa sulatella ja keskustella asiasta (toisen
rinnan kokopoisto). Olisin myés halunnut tietdd etukdteen
enemmdn siitd, ettd aina ei vilttdmdttd saa uutta rintaa tilalle ja
joutuu olemaan toispuolinen.”

Kuusikymmenta prosenttia kyselyyn vastanneista olisi halunnut keskustella
enemman leikkaukseen liittyvistd vaikutuksista, niin fyysisistd kuin
psyykkisistd. Keskusteluissa haluttiin kuulla alan ammattilaisen kasitys juuri
oman leikkauksen vaikutuksista, ei yleisia ndakemyksia. Potilaat haluavat
keskustella omasta kehostaan ja henkilokohtaisesta tilanteesta, silla
leikkausten vaikutukset ovat yksil6llisisa — ennen kaikkea psyykkisesti ja
kehoidentiteetin kannalta. Monista vastauksista nousee esille kehonkuvan
lopullinen muuttuminen. Joissain tapauksissa toisen rinnan menettdminen
aikaansaa eraanlaisen lopullisen rikkindisyyden tunteen, kun taas joidenkin
naisten kohdalla rintojen poistaminen tai pienentaminen on parempi
vaihtoehto, kuin ladkdrin paattdma mahdollisimman pieni leikkaus tai
rintojen kokonaan uudelleenrakentaminen.

"Minua ahdistivat kirurgin mddritelmdt siitd, etten olisi endd
naisellinen ilman rintoja. Suostuin hdnen painostuksensa
rakennettuihin rintoihin. Jdlkeenpdin jdin miettimddn hdnen
oikeutta kehoni mddrittelyyn. Olisin tarvinnut tukea omien
ajatusteni ja tarpeideni mddrittelyyn. Olisin kaivannut hdnelle
koulutusta potilaan kunnioittamisesta sekd naiseuden kdsitteestd.”
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Osalle naisista leikkauksen aiheuttamat pitkdaikaisvaikutteet aikaansaavat
kriisin, kun taas joillekin vastanneista epdonnistunut leikkaus tai leikkauksen
jalkeiset komplikaatiot aiheuttivat uuden shokkitilanteen. Tallaisissa
tilanteissa haluttiin  saada keskustella psykologin kanssa, sellaisen
ammattilaisen kanssa, jolla on ymmarrystd kehonkuvasta ja mindkuvan
muutoksen kokonaisvaltaisesta vaikutuksesta eldmaan.

"Muistan kuinka makasin sairaalan sdngyssé ja koin olevani aivan
yksin. Toisen leikkauksen jélkeen olin niin revitty ja rikkindinen.
Dreenit olivat kivuliaita ja kipuldédkkeet eivét auttaneet. Pyysin
saada jutella jonkun ammattilaisen kanssa, mutta sellaisia ei ollut
paikalla. Menin shokkiin. Kotona haavat tulehtuivat ja paraneminen
kesti ldhes kaksi kuukautta, sain antibiootteja ja kivut vain
jatkuivat.”

Keskustelemisen tarve tulee esille ennen muuta niissa tapauksissa, kun
syOpa on uusiutunut kerran tai useammin. Talléin potilaan kokemusten
taustalla on usein pitkat hoitosarjat ja useat leikkaukset.

"Olen  sairastunut  rintasyépddn  kolme  kertaa  viimeisen
kahdentoista vuoden aikana. Osapoisto tehtiin oikeaan rintaan ja
mastektomia (kokopoisto) vasempaan rintaan. Vasemman rinnan
rekonstruktio tehtiin LD-kielekkeelld pari vuotta rinnan poiston
jélkeen (osa Latissimus dorsi-lihaksesta kddnnetddn seldstd
kainalon alta etupuolelle ja siitd muodostetaan uusi rinta).
Keskusteluapua olisin tietenkin kaivannut, ennen kaikkea silloin kun
sairastuin kolmannen kerran. Minua kehotettiin ottamaan yhteyttd
asuinkuntani mielenterveystoimistoon. Kdévinkin sielld kerran
juttelemassa hoitajan kanssa. En sen koommin endd sinne mennyt,
kun tunsin, ettei siitd keskustelusta ollut mitédédn hyétyd. Minulle oli
ldheisteni tuki parasta apua. Siité yhdestd
mielenterveystoimistokdynnistd  jdi  vain  ikdvd — merkintd
terveystietoihini: "mielenterveyden hdirié". Harmittaa koko kdynti.”

68



Ldhes kaksi kolmasosaa vastanneista toivoi saada keskustella
mielenterveyden ammattilaisen kanssa psyykeen vaikuttavista asioista,
kuten kehonkuvan ja tulevaisuuteen liittyvista konkreettisista muutoksista.
Toisaalta potilaskokemuksista tulee esille, ettd rintasyopdpotilaat kokevat
psykologisen avun pyytamisen usein hankalaksi tai vaikeaksi:
mielenterveyden hoitamiseen tarkoitetuttuja palvelut eivdt ole kaikille
tarjottuja ja hoitoprosessiin automaattisesti kuuluvia osia, ja monet haluavat
valttaa "mielenterveyspotilaaksi” leimautumisen. Tavallista on myds se, etta
psykologeille on vaikea saada ldhetettd ja aikavarausta, ja kuten edellisessa
lainauksessa tulee esille, rintasyOpdpotilaat toivoivat apua juuri sairauteen
liittyvad prosessia ymmartavalta ammattilaiselta. Mielen ja kehon
hyvinvoinnilla on keskeinen merkitys kokonaisvaltaisen eldmanlaadun
kannalta — myos syovan hoitoprosessin aikana. Aiemmat tutkimukset ovat
osoittaneet, ettd kaikilla eldmanlaadun osa-alueilla on vaikutus potilaan
paranemiselle (vrt. Woods & Earp, 1979, Petrie et al., 1999).

Lopullinen kehonkuvan muutos ei synny pelkdstddan leikkauksen
seurauksena. Se voi muuttua esimerkiksi useamman lymfan poistamisen
vuoksi. Lymfanesteiden kierto voi vaikeutua niiden poistamisen vuoksi ja
tdma aiheuttaa kaden turpoamista. Potilaskokemusten mukaan useille
potilaista jai lymfien poistoleikkauksesta pysyva turvotus ja erilaiset hermo-
oireet.

”Olisin halunnut tietoa kuntoiluohjeista ja saada lymfaterapiaa.
Imusolmukkeiden poiston takia kéden liikkuvuus oli rajoittunut kaksi
kuukautta. Nyt kolme vuotta leikkauksesta kdsi vaatii yhd
sddnndllistd venyttelyd ja jumppaa, ettei tule kiinnikkeité.”

Toisaalta my6s ryhdin muuttuminen toisen rinnan poiston yhteydessa
vaikuttaa fyysisesti koko kehoon. Mastektomian Ilapikdyneet potilaat
toivoivat erilaisia ohjeita ryhdin sdilyttamiseen ja venyttelyyn, seka elamaan
muuttuneen kehon kanssa:
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”Kipujen takia en pystynyt liikuttamaan yldraajaa, joten muodostui
koko kehon liikeratoja rajoittavat kiinnikkeet. Niihin jouduin
hakemaan apua muualta.”

Kolmasosa vastanneista olisi toivonut erilaisia terapiamuotoja leikkauksen
jalkeiseen toipumiseen. Yli kolmekymmenta prosenttia naisista olisi
esimerkiksi halunnut osallistua kurssille, jossa opetetaan joogaliikkeiden
avulla venyttelya ja kehon ”“uudelleen tunnistamista”. Useat naiset kertoivat
erilaisista ryhtimuutosten aiheuttamista, ldhes pysyviltd tuntuneista
vaikutuksista kehoon:

”Katsoin puhelimesta lyhyttd filmid, jossa olin tyttdren lakkiaisissa,
yli vuosi leikkauksen jélkeen. Olin edelleen kumarassa. Ensin en edes
tunnistanut jtsedni kédvelemdssd, kun ndytin niin erilaiselta,
vanhalta. En ollut edes huomannut, ettd olin muuttanut
kdvelytapani ja ryhti oli mennyt erilaiseksi. Olen yrittdnyt korjata
asentoani itse, mutta tarvitsisin varmaan ammattilaisen apua.”

Yleinen kaytdanto on, ettd leikkaus sijoittuu hoitojakson alkuun. Vastausten
perusteella jaa kuva, ettei sen aiheuttamiin fyysisiin tai psyykkisiin
vaikutuksiin ehditd valttdmatta keskittyd, silld sitd seuraavat ja itse sydvan
hoitamiseen tarkoitetut hoidot vievat kaiken huomion. Kaikilla hoidoilla on
kuitenkin oma merkityksensd potilaan kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin ja
elamanlaadun kannalta, ja usein leikkauksella on monia pitkdkestoisia
vaikutuksia. Monet vastanneista olisivat esimerkiksi kaivanneet henkista
valmentamista tulevaan rinnattomuuteen ja proteesien kayttoon, seka
henkisid keinoja ja tukea siihen, kuinka sopeutua yksirintaisuuteen. Myos
arvet aiheuttivat usealle leikkauksen ldpikdayneelle kehokuvaan liittyvia
ongelmia, silla ne koettiin rumiksi, sairauden jattamiksi pysyviksi leimoiksi:

”Olisin halunnut tukea kohdata rujo néky. Olisin halunnut jonkun
hoitajan mukaan, kun menin sairaalassa ensimmdistd kertaa
suihkuun ja jouduin katsomaan arpea rinnassa. Olisin halunnut
jonkun mukaan.”
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”Olisin halunnut enemmdn tietoa haava-alueen punkteerauksesta.
Haava parani hitaasti ja sen alle kertyi paljon nestettd. Olisi ollut
arven kannalta parempi, jos haava-aluetta olisi keskitytty
hoitamaan heti alusta.”

My6s muut ulkondkdon vaikuttaneet muutokset koettiin joko haasteellisina
ja negatiivisina asioina, tai ettd niistd olisi ainakin haluttu saada tietoa
etukateen:

”Olisin halunnut tarkempaa selvitystd ja tietoa esimerkiksi serooma-
nesteen kertymisestd ja erilaisten muhkuroiden jadmisestd.”

Sybvasta paraneminen ja eheytyminen ovat kokonaisvaltainen prosessi,
jossa kaikilla elamanlaadun osa-alueilla on vaikutus potilaan paranemiselle.
On luonnollista, ettd hoitojen aiheuttamien oireiden vaikutus hyvinvointiin
on potilaiden eldamanlaadun keskeisin tekija, mutta kokonaisvaltaisten
tunteiden, kuten avuttomuuden ja toivottomuuden kokemuksilla on suuri
merkitys niin hoitoprosessin, kuin eldmanlaadun kannalta (Andritsch et.al.
2007). Tutkimuksen mukaan my6s sairauden aiheuttamat taloudelliset
vaikutukset huononsivat eldmdnlaatua ja neljdsosalla tutkimukseen
osallistuneista masennus vaikutti elamanlaatuun. Tutkimuksessa todettiin,
ettd masennus jo sindlladn lisda kokonaisvaltaisesti syévan aiheuttamia
negatiivisia kokemuksia: fyysisten oireiden voimakkuutta ja vaikeutta,
yleisen stressin maarda, ahdistavina ja stressaavina koettujen arkisten
tapahtumien maarda. On luonnollista, ettd kehonkuvan muutos ja
rintasyopahoitojen aiheuttamat oireet voivat aiheuttaa ahdistusta ja erilaisia
pelkoja. Naiden ymmartamiseen ja kasittelyyn kaivataan apua, niin
fysiologisesti, emotionaalisesti, mentaalisesti, kuin my6s naiskuvan ja
seksuaalisuuden kannalta.

Potilaskokemuksista tulee myo6s esille, ettd keskusteluapua toivottiin
kasittelemaan ja ymmartamaan kehonmuutosten vaikutusta minakuvaan ja
seksuaalisuuteen, seka kasitykseen itsestda elamankumppanina ja puolisona.
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Potilaskokemusten kautta tulee esille, ettd leikkaus muuttaa konkreettisella
tavalla kehoa ja vaikuttaa monitasoisesti niin mindkuvaan, kuin kuvaan
itsestd naisena. Osalle naisista leikkauksista jdi eraanlainen itsensa
ulkopuolinen olo, toiset taas kokivat olevansa rikkindisia. Kriisiteorian ja
eldmanlaadun kannalta tdamankaltaiset tuntemukset tulisi kasitelld heti
niiden ilmestyessd, silld niiden koetaan vaikuttavan monitasoisesti myds
parisuhteeseen.

"Uuteen kehoon tutustumisessa olisi ollut tdrkedd saada
jonkinlaista kehoa hellivéd hoitoa, kosketusterapiaa. Onneksi
mieheni kanssa valokuvattiin minua, joka taisi olla molemmille
keino katsoa uutta kehoani.”

Saamistani vastauksista tulee esille aviosuhteen muuttuminen rintasyovan
hoitoprosessin aikana ja sen jdlkeen. Useat naisista kertoivat eronneensa
syovan yhteydessa. Tahan oli monia syitd, eika niiden kasittely kuulu tdman
tutkimuksen piiriin, mutta vastauksista nousee esiin pariterapian ja potilaan
seksuaalisuuteen liittyvan terapian tarve. Tama ei liity suoraan
leikkaushoitojen  aiheuttamaan  kehon  muutokseen, vaan koko
hoitoprosessiin ja ennen kaikkea sytostaattien, sekd hormonihoitojen
aiheuttamiin  muutoksiin kehossa. Tarkeimmaksi osaksi nousee oman,
muuttuneen kehon nakeminen toimivana, hyvaksyttavand, sekda uudella
tavalla naisellisena ja kauniina. Naisten kokemusten mukaan kehonkuvan
muutokseen liittyvat prosessit koetaan vaikeina, ja ettei niitd ole helppo
kasitelld yksin. On selvadd, ettd ammatillisen avun tarjoaminen auttaa
parantumisprosessissa ja ennen muuta niin, ettei potilaan tarvitse maksaa
siitd itse. Nain ollen myos ne, joilla ei ole taloudellista mahdollisuutta hakea
tukea paranemisprosessiin ja kehon eheytymiseen, saisivat tarvitsemansa
avun ja tuen.

INHIMILLISET TARPEET

Potilaan kehon eettistd ndakokulmaa valottavassa teoksessa “Kroppens Etik”
nostetaan esille inhimillisid, hoitotilanteisiin liittyvia tarpeita (Bischofberger,
2002). Teoksen nakokulma on hoitajalahtdinen, mutta potilaskokemusten
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perusteella nden, ettd samat tarpeet voi nostaa sovelletusti esille myos
potilaslahtoisesti, rintasyopahoitoja ajatellen:

Kontrollin tarve
Tarve kokea olevansa taitava ja onnistunut
Tarve tulla huomatuksi ja nahdyksi

A wnN e

Tarve olla arvostettu ja hyvaksytty

Otan inhimilliset tarpeet esille leikkaushoitojen yhteydessd, mutta ne tulevat
jatkossa esille myds kaikkien ~muiden hoitomuotojen suhteen.
Potilaskokemuksista tulee esille, ettd jokaisen hoitomuodon yhteydessa
potilaat haluavat kayttdd kognitiivisia selviytymiskeinoja tilanteen
ymmadrtamiseksi ja sen ldpikdymiseksi. Talléin potilas haluaa saada
erdadnlaisen kokonaisvaltaisen kasityksen hoidosta ja sen vaikutuksesta, eli
luoda jonkinlaisen kontrollin tilanteeseen. Sydpdhoitojen suhteen tama
kontrolli on vain osittainen, mutta tietoisuus ja oikean tyyppinen kehystys
auttavat potilasta kontrollin tarpeen tyydyttdmisessd; ne antavat tunteen
siitd, ettad tilanne on jollain tavalla ”hallinnassa”.

Potilaskertomuksista tulee esille, ettd monet naisista haluavat kokea
olevansa onnistuneita eri hoitojen suhteen: potilaille on tarkeaa, ettd he
voivat esimerkiksi valmistautua leikkaukseen mahdollisimman hyvin, tai etta
he ottavat oikeat ladkkeet juuri oikeaan aikaan ja oikealla tavalla. Tama on
ymmarrettdvaa, silla syovan voittamisesta tulee eradnlainen sota, johon on
olemassa paras mahdollinen strategia. N&in ollen hoitosuunnitelman
tdsmallinen noudattaminen, sekd Ildpi vieminen takaavat voiton, eli
paranemisen. Potilaskokemuksista tulee esille, ettd monet kuvaavatkin eri
hoitojaksoja “kamppailuina” tai suorituksina, joissa heidan taytyy onnistua.

Keskeistd potilaisen kokemuksille on tarve tulla huomatuksi ihmisena ja
yksilona. Potilaat kaipaavat jokaisen hoitomuodon suhteen ja kaikissa
tilanteissa arvostusta ihmisena. Kukaan ei halua olla “numero listassa” tai
diagnoosi muiden joukossa. Potilaan huomioiminen ja arvostaminen nakyy
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kdytannon tekoina: kuuntelemisena, keskittymisena potilaan tilanteeseen ja
haluna auttaa, juuri silloin kun apua tarvitaan. Potilaan arvostaminen
tarkoittaa my0s sita, ettd jos hoitohenkilokunta ei osaa auttaa potilasta itse,
he ohjaavat potilaan asiantuntevan ammattilaisen luo.
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2.3. VERTAISTUKI, SOSIAALISET KONTAKTIT
JA LAHEISET TUKIMUOTOINA

Olen jakanut vertaistuen ja sosiaaliset kontaktit kolmeksi osa-alueeksi.
Vaikka monet reaktiovaiheessa olevat potilaat kaipaavat tukea kaikista
kategorioista, on selvda, ettei kaikista kanssaihmisistd ja sosiaalisista
kontakteista ole hy6tya syovan kanssa kamppailevalle yksilolle. Nama samat
tuen osa-alueet tulevat esille myds sadehoitojen ja solusalpaajahoitojen
yhteydessd, mutta katson jarkevaksi kasitelld ne jo tdssa vaiheessa, silla
kaikki rintasyopaa sairastaneet eivat kay ldpi sekad sadehoitoja, etta
solusalpaajahoitoja, mutta kaikki tutkimukseen osallistuneet olivat
lapikayneet vahintdan yhden leikkauksen.

VERTAISTUKI

Vertaistuki  tarkoittaa vastavuoroista kokemusten vaihtoa, jossa
samankaltaisen = kokemushistorian ~ omaavat ja  samankaltaisessa
elamantilanteessa olevat tukevat toinen toistaan. Vertaistuki on
omaehtoista ja usein vapaaehtoista toimintaa, joka perustuu kokemusten
jakamiseen, seka siihen, ettd yhdistdvista asioista keskusteleminen lisda
keskindistd ymmarrysta. Taman tutkimusmateriaalin perusteella kaikki
vastaajat haluavat sosiaalista tukea seka diagnoosin saamisen jalkeen, etta
hoitoprosessin alkuvaiheessa. Selviytymiskeinojen aktivoimisen ja lisédmisen
kannalta on kriisiteorian mukaan tarked saada keskustella tilanteesta
ulkopuolisten ihmisten kanssa. Vertaistuella on myos keskeinen merkitys
reaktiovaiheen lapikdymiselle. Potilaskokemusten mukaan
|aaketietieteellisen tiedon saaminen on erittdin tarkeda, mutta suurimmalle
osalle on olennaista saada vertaistukea, mahdollisuus vaihtaa mielipiteita ja
verrata kokemuksia: Kyselyyn vastanneista noin kuusikymmenta prosenttia
halusi saada keskustella samankaltaisessa tilanteessa olevan tai sen
lapikdyneen kanssaihmisen kanssa. Moni ehdotti, ettd olisi hyva kdytanto
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antaa jokaiselle sairastuneelle omat yhteyshenkilét, niin sairaalan, kuin
syopayhdistyksen kautta.

Potilaskokemuksista nousee esille, ettd hoitoprosessin ldpikdyminen
helpottuu, kun potilaat saavat purkaa ajatuksiaan ja tunteitaan
samankaltaisissa tilanteissa olevien ja olleiden kanssa. Vertaistuen hyodyt
eivat potilaiden mielestd liity ainoastaan yksittdisiin hoitovaiheisiin, vaan
kokonaisvaltaisesti koko hoitojaksoon ja myds elamaan sen jalkeen. Moni
vastaaja koki saaneensa apua ja tukea vertaistukiryhmistd, esimerkiksi
Facebook-ryhma ”Rinnakkain”.

”Soitin sydpdyhdistykseen saadakseni tukihenkilén. Sain oman
tukihenkilén. Olimme yhteyksissé muutaman puhelun ja viestien
kautta. Sain myés kuulla Juvalle perustettavasta tukiryhmdstd, josta
innostuin kovasti. Vasta rintasyépddn sairastuneelle jdrjestettiin
neljd kdyntié kevddn aikana. Siitd oli hyétyd kdytdnndssd, tapasin
esimerkiksi naisen, jolla oli jo monta vuotta ollut harvinainen
verisyépd. Hdn osasi opastaa muun muassa lymfooman hoidossa,
sekd tiesi kertoa taksimatka-korvauksista ja muista tédrkeistd
kdytdnndistd. Se tuntui hyvdltd.

Koin myds, ettd minulla oli kaikki tarvittava tuki
puhelinsoiton pddssd. Kdyténndn hoitotoimenpiteiden oalta dreenin
poisto oli hankalaa, mutta kotisairaanhoitaja kdvi irrottamassa
letkun ja vaihtoi samalla leikkaushaavaan teipit, 12 vrk
leikkauksesta.”

Aiemmat tutkimukset ovat osittaneet, erilaisilla sopeutumista edistavilla
psykososiaalisilla tyokaluilla on positiivinen merkitys syopakokemuksen
aikana (Antoni, Lutgendorf et al., 2006). Toisten sy6pakuntoutujien
kokemusten ja ennen kaikkea erilaisten selviytymistarinoiden kuuleminen
lisddvat sekd oman tilanteen ymmartamista, ettd auttavat suhtautumaan
uudenlaiseen ja tavallisesta poikkeavaan arkeen. On todettu, ettd avoimessa
ja kunnioittavassa ilmapiirissa kaydyt keskustelut lievittavat ahdistusta ja
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vahentavat vyksindisyyden tunnetta. Ahdistuksen ja stressireaktioiden
vahentdminen vaikuttavat terveyttda edistavasti (Petrie et al., 1999). On
todettu, ettd ne naiset, joilla on positiivisempi nakemys tulevaisuudesta ja
jotka ndkevat syopdkokemuksen hyddyt jo varhaisessa vaiheessa
hoitojaksoa, kokevat kokonaisvaltaisen eldméanlaatunsa paremmaksi jopa
useita vuosia myohemmin. My6s tamadn tutkimuksen materiaalin kautta
tulee esille, ettd erilaisten potilaskokemusten kuuleminen ja jakaminen
auttavat monitasoisesti potilaita: kanssasisarten ndkokulmat avartavat
kasitysta sairaudesta ja erilaisista hoitomuodoista, toisten kanssa jaetut
arjen kokemukset auttavat ndakemaan arkiset ongelmat ja haasteet ilman
pelkoja, seka saattavat tuoda niihin uusia ratkaisumalleja. Tama voi osaltaan
auttaa potilaita sitoutumaan paremmin nykyhetkeen, sekd luoda toivoa
tulevaan, sairauden jalkeiseen eldamaan. Useimmiten potilaat kokevat, ettad
sairauden aiheuttamista asioista puhuminen vdhentdaa niihin liittyvia
ahdistuksia ja vapauttaa emotionaalisesti. Kuten on jo todettu aiemmin,
useat tutkimukset ovat myds osoittaneet, ettd se tapa, jolla potilaat
kasittdvat sairauden uhan, vaikuttaa huomattavasti sairauteen liittyviin
emotionaalisiin selviytymisstrategioihin ja sopeutumiskykyyn (Fortune,
Richards, Griffiths ja Main, 2002; Petrie, Weinman , Sharpe ja Buckley, 1996;
Scharloo et ai., 1998). Taman tutkimuksen potilaskertomuksista tulee esille,
ettd esimerkiksi hoitoon liittyvistda asioista keskusteleminen saman asian
lapikdyneiden kanssa ”normalisoi” niiden haasteellisuutta. Potilaiden
kokemien samankaltaisten tunteiden, ajatusten ja reaktioiden yleisyys tekee
niistd tavanomaisia, vaikka ne normaalissa arjessa nahtaisiinkin poikkeavina,
liloiteltuina ja omituisina. Vertaistuki voi siten auttaa ymmartamaan
hoitojaksoon liittyvia oireita ja niihin liittyvid negatiivisia tunteita (vrt.
Mielenterveystalo, 2022).

Kuten jo aiemmin on tullut esille, aiemmat tutkimukset ovat antaneet
nayttoa siitd, ettd potilaan luomat mielikuvat sairaudesta ja siihen liittyvat
negatiiviset tunteet vaikuttavat siihen, kokevatko potilaat oppineensa ja
saaneensa jotain positiivista sairauden ldpikdymisesta (Petrie et al., 1999).
On myos todettu, ettd stressinhallintakeinot ja niiden harjoitteleminen ovat
parantaneet sopeutumista hoitojakson aikana ja lisanneet eldmanlaatua niin
hoitojen aikana, kuin niiden jalkeenkin (Antoni et al., 2006). Viime aikoina on
kansainvélisella tasolla otettu kdyttoon erilaiset psykososiaaliset interventiot
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ja niiden on todettu vaikuttavan positiivisesti potilaiden kasitykseen omasta
hoitoprosessista ja sairauden tilasta, sekd johtavan nopeampaan
toiminnalliseen toipumiseen (Petrie et.al., 2002). Aiemmat tutkimukset ovat
my0s osoittaneet, ettd psykososiaalisen interventioiden, eli sairaanhoidon
ammattilaisten tarjoamien palveluiden kautta on tullut esille muun muassa
vertaistuen hyodyllisyys. Johtopadtoksena on todettu, ettd sairaanhoidon
ammattilaisten tulisi tarjota kaikille rintasyopapotilaille sekd ammatillista,
ettd vertaistukeen perustuvaa ”selviytymispakettia”, jonka avulla potilaat
saavat elamantilanteesta ja taustasta riippumatta, mahdollisimman hyvat
lahtokohdat  kokonaisvaltaiselle  paranemiselle.  Talldin  ldhestytdan
mahdollisimman ideaalista hoitosuhdetta: potilas  huomioidaan
kokonaisvaltaisesti yksilond ja ihmisend, ja hdnen tarpeisiinsa vastataan
yksilolahtoisesti. Rintasyopéapotilaan kohdalla psykososiaalinen interventio
tarkoittaa kokonaisvaltaista kartoitusta, jossa luodaan kuva potilaan
elaméantilanteesta ja eldmanlaadusta: sairauteen ja meneillddn olevaan
hoitoputkeen liittyvat tunteet ja kognitiot, potilaan kasitykset ja arviot
meneilldan olevista tapahtumista, sekda oma kasitys tulevaisuudesta. Samalla
on tarkedd huomioida ja kartoittaa potilaan kayttdytymismallit, eli ne
selviytymisstrategiat, joiden varassa potilas silla hetkelld on (Antoni,
Lutgendorf et al., 2006). Tutkimusryhman ajatus on, ettd kokonaisvaltaisen
kartoituksen jalkeen potilaalle annetaan mahdollisuus valita ja opetella
uusia selviytymisstrategioita ja tukimuotoja, joiden avulla potilas voi luoda
uusia, parempia kasityksia itsestd, paranemisesta ja oman eldman
hallinnasta.

Myos taman tutkimuksen potilaskertomuksista tulee esille kokonaisvaltaisen
kartoituksen tarve, silla syovan ja syopahoitojen monitasoiset vaikutukset
aikaansaavat monitasoisia, aiemmasta eldmankokemuksesta poikkeavia
tarpeita. Kognitiivisten selviytymismallien kdyttd koetaan keskeisimmaksi,
mutta sen ohessa nousevat esille erilaiset emotionaalista tasapainoa
edistavat ja fyysistd kehoa hoitavat tukimuodot. Nama asiakokonaisuudet
tulevat esille my6s seuraavaksi kasiteltdavien hoitomuotojen kohdalla.
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SOSIAALISET KONTAKTIT

Ei ole myytti, ettd laaja, monipuolinen ja aktiivisesti auttava sosiaalinen
verkosto tukee rintasyOpdpotilaan parantumisprosessia. Tallainen, eri
tyyppisista ihmissuhteista muodostuva verkosto palvelee sairauden ja
hoitoprosessin eri vaiheissa, ja auttaa potilasta selviytymaan vaikeista
tilanteista seka prosessin ajan, ettd sen jalkeen. Jo 1970-luvulla tehdyissa
tutkimuksissa tuli ilmi, ettd sosiaalisella tukiverkostolla on suuri merkitys
syovan synnyn ja etenemisen kannalta. Thomas & Duszynski tulivat siihen
tulokseen, ettda sosiaalisen tukiverkoston puuttuminen  yhdistyy
lisddntyneeseen  syovan ilmenemiseen (1974): vyksindisyyttd ja
ulkopuolisuutta kokevat sairastuvat helpommin sy6pdan. Ehka vield
ikdvampaa on se, ettd Woods och Earp (1979) totesivat sosiaalisen
verkoston puuttumisen tai heikkouden mahdollisesti johtavan myds syévan
nopeampaan etenemiseen. Tamankaltaiset tutkimukset korostavat
rintasyopddiagnoosin aikana kdytettdvissa olevan tukiverkoston merkitysta
ja osoittavat myos, miksi laaja sosiaalinen verkosto on toivottava.
Tutkimusmateriaalin mukaan téllaisen parantavan ja aktiivisesti auttavan
sosiaalisen verkoston omaaminen on kuitenkin harvinaista. Monilla
sosiaalinen verkosto linkittyy tyopaikkaan ja ldheisiin ihmisiin, mikd voi
vaikeuttaa tuen saamista. Tydelamadan liittyvat kontaktit katkeavat
useimmiten pitkien sairauslomien yhteydessd ja ldheisiin ihmissuhteisiin
syntyy erityyppisid jannitteitd syopadiagnoosin aiheuttamien rektioiden
seurauksena. Nadin ollen sosiaaliset kontaktit eivdt automaattisesti lisaa
potilaan hyvinvointia.

Aiemmin tehdyissad kvalitatiivisissa ja kvantitatiivisissa tutkimuksissa on
havaittu, ettd rintasydpapotilaiden sosiaalisen verkoston jasenet voivat
osoittautua lilan optimistisiksi tai ylisuojeleviksi, tai kykenemattomiksi
olemaan empaattisia (Chantler et al., 2005; Fridfinnsdottir, 1997). Potilaat
kokevat, etta tallaisen vuorovaikutuksen tulos on enemman negatiivinen,
kuin potilasta kannustava ja tukeva. Aiemmissa tutkimuksissa syopdpotilaat
ovat kertoneet my0s sosiaalisen verkostonsa jasenten vastenmielisesta tai
hyodyttomasta kaytoksesta. Tallaista voi olla potilaan kritisointi esimerkiksi
hédnen reaktiosta syopaa, hoitoja ja erilaisia oireita kohtaan (Dakof & Taylor,
1990).
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Kuten kriisien eri vaiheita kasitellessa tuli ilmi, osa prosessia on tunteiden
kasittely ja niiden ilmaiseminen. Tdma on erittdin tarkeaa rintasyopapotilaan
parantumis- ja eheytymisprosessille. Potilaskokemuksista tulee esille, ettei
rintasydpaan liittyneiden ja sydpahoitojen aiheuttamien tunteiden kasittely
ole yksinkertaista. Tassdkin korostuu se, ettd aiemmin elamédssa hankitut
emotionaaliset selviytymiskeinot eivat valttamatta toimi tilanteiden
poikkeuksellisuuden vuoksi.

”Olisin halunnut apua kaikkien negatiivisten tunteiden kdsittelyyn.
Pelotin varmaan kaikki tutut pois, kun olin jatkuvasti niin vihainen,
masentunut tai hermona. En tuntenut endd itsedni, kun tunteet
veivét kuin vuoristoradassa. ”

Tutkimuksissa on todettu, ettd emotionaalinen tukahduttaminen
rintasyopadiagnoosin jalkeen liittyy selkedsti yhteen heikentyneen
emotionaalisen hyvinvoinnin kanssa (Figueiredo et al., 2004), sekéa potilaiden
lisdantyneeseen ahdistuneisuuteen ja masennukseen (Iwamitsu et al., 2005).
Nama havainnot ovat myds suoraan yhteydessa rintasyopapotilaiden
sosiaalisiin verkostoihin: jos sosiaalisen verkoston jdsenet eivat suhtaudu
terveelld ja rauhoittavalla tavalla syopadiagnoosiin, seka hoitoihin liittyvien
negatiivisten tunteiden ilmaisuun, lisda se entisestddn potilaan negatiivista
kuvaa sairaudesta ja selvidamismahdollisuuksista. Toisaalta kaikkia
negatiivisia tunteita pitda saada kasitellad ja niista taytyy voida paasta jollain
tavalla eroon. Emotionaalinen tukahduttaminen lisdd omalta osaltaan
masennusoireita ja vihan tukahduttaminen voi myds heikentda kehon
paranemisprosessia. On myo6s tutkimuksellista ndyttéa siitd, ettd tunteiden
tukahduttaminen ja vakavat masennusoireet linkittyvat toisiinsa:
suurimmalla osalla kiinalaistutkimukseen osallistuneista naisista, joilla on
dskettdin diagnosoitu varhainen rintasyopa, oli kliinisid tai vakavia
masennusoireita ja heitd yhdisti tapa tukahduttaa, seka hallita tunteitaan
erilaisissa elaméntilanteissa (Li, L., Yang, Y., He, J. et al. 2015).
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Useat vastanneista kertoivat myos sekd ulkopuolisten, ettd laheisten
kaytoksestd, jotka aiheuttivat Idhinna pelkoja ja lisdsivat ahdistuneisuutta.
Naistakin potilaskokemuksista tulee ilmi, ettd runsas sosiaalisten kontaktien
maara ja laaja sosiaalinen verkosto eivat automaattisesti tarkoita sita, etta
kontakteista on tukea sille, jolla on juuri todettu rintasyop4, tai joka lapikdy
hoitojaksoja.

”Olisin kaivannut enemmén vertaistukea. Jo heti alusta saisi tarjota
vertaistukea, heti diagnoosin yhteydessd. Se voisi olla joku "tuki-
ihminen”, jolla itsellddn on ollut rintasyépd. En ole hyvé
verkostoitumaan Facen (Facebook) kautta, enkd halua kirjoitella
tuntemuksistani toisille ihmisille. Minulla oli tyén vuoksi suuri
tuttavapiiri, mutta syépddiagnoosin jdlkeen melkein kaikki
kaikkosivat. Tietenkin sairausloma vaikutti asiaan, mutta olisin
toivonut jotain kontaktia. Olin kuitenkin poissa yli vuoden. Onneksi
entinen tyékaveri, jolla itsellddén oli ollut rintasy6pd, otti yhteyttd ja
auttoi pahimpien paikkojen yli. Oli hyvé kuulla toisen kokemuksia
saman sairaalan kéyténteistd, osasin suhtautua oikealla tavalla
henkilékuntaan ja muihin asioihin. Kylld se helpotti, ettd oli joku,
joka tiesi asioista, ja ettd hénet sai puhelimella kiinni.”

Tutkimukset viittaavat siihen, ettd sosiaaliset suhteet voivat muuttaa
muotoaan, kun sydpadiagnoosista on kulunut jo jonkin aikaa. On todettu,
ettd konkreettisena lasndolona ilmeneva sosiaalisen tuki voi vahentya ja
erityyppinen ei-tuentava kayttdaytyminen lisddntya. Tastd esimerkkina
tilanne, jolloin potilaan vakava sairaus on juuri todettu ja erilaiset
terveysongelmat ovat "uusia”, talléin hdnen sosiaalinen verkostonsa on
aluksi aktiivinen ja mobilisoi runsaasti positiivista tukea ja apua. On
kuitenkin tavallista, ettd tuen maara vahenee ajan myo6ta ja toisinaan loppuu
lahes kokonaan hoidontarpeen pitkittyessa (Rhodes, 1998). Tama koskee
ennen kaikkea kroonisia sairauksia ja sellaisia vakavia sairauksia, joiden
hoitoprosessi on pitka.
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Potilaskertomukset osoittavat selkedsti, ettd sosiaalinen tuki on tarkeda.
Yleisesti ottaen ndyttaa siltd, ettd kun rintasydpaa sairastava henkilé kokee
saavansa riittdvaa tukea sosiaalisen verkostonsa valittomilta jaseniltd, han ei
valttamattd ole huolissaan terveydestdadn, mutta jos sosiaaliset kontaktit
esimerkiksi etdantyvat, sekaantuvat kaytdnnon asioihin hairitsevasti tai
vahattelevat potilaan huolia, seurauksena on lisddantynyt ahdistuneisuus ja
huoli terveydesta. Toisaalta niissa tapauksissa, joissa potilas on todella
huolissaan terveydentilastaan, tilanne voi etddannyttaa sosiaalisen verkoston
jasenet hanestd. Vastausten perusteella téallaista etdantymista tapahtui
suhteellisen usein, silla useimmilta kanssaihmisilta puuttuvat tyckalut heille
itselleen syntyneiden pelkojen, sekd negatiivisten tunteiden kasittelyyn.
Potilaan sosiaalisen verkoston jasenilld saattaa olla myds vdardnlainen
kasitys siitd, ettei osaa sanoa "mitddn jarkevaa” tai olla oikealla tavalla
tukena. Potilaskokemusten mukaan tuen i tarvitse olla ammattimaista, jo
arkisista asioista keskusteleminen ja lasndolo auttavat.

"Usein tueksi riittdd muutama kannustava sana tai viestind
ldhetetty hymié. Minulla oli muutama hyvd tydkaveri, joilla oli
tapana laittaa sddnnéllisesti viestid (puhelimella tai sosiaalisen
median kautta) tai soittaa lyhyesti. Se riitti, ettd sai vaihtaa
muutaman sanan, ja ettdé kavereilla oli aina jotain kannustavaa
sanottavaa. Monesti jotain huumoripitoista, vaikka vain hauska
kuva. Se kantoi.”

On tarkedd huomata, ettd kyse ei ole aina tuen maardstd, vaan
vuorovaikutuksen laadusta. Kaikkien vastausten mukaan positiivisen, mutta
toisaalta rehellisen tuen saaminen on ensiarvoisen tarkead. Syovan hoito on
aina prosessi, jossa jokaisella potilaalla on omat sosiaaliset toiveet ja
tarpeet. Nain ollen monipuolisen tukiverkoston ja tukimuotojen tarjoaminen
on seka toivottua, etta tarkeaa.
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LAHEISET TUKENA — ERI NAKOKULMIA

Tutkimusmateriaalista tulee esille, ettei lahiomaisten tukeen turvautuminen
ole aina mahdollista sairauden alkuvaiheessa. Tassa on taustalla se, ettd
Iahimmat ihmiset kayvat lavitse omaa kriisin aiheuttamaa shokkivaihetta, ja
se tapahtuu monin eri tavoin. Erddssd aiemmassa tutkimuksessa (Bolger,
Foster, Vinokur ja Nig,1996) haastateltiin sataa rintasyOpda sairastavaa
henkilda ja heidan laheisidadan sekd neljan kuukauden, ettd kymmenen
kuukauden kuluttua diagnoosista. Tutkimuksen mukaan naiset kokivat
esimerkiksi saavansa tukea puolisoiltaan, mutta ettd tuen luonne muuttui
ajan kuluessa. Toisaalta huomattiin myos se, ettd tuki ja ymmarrys
kasittelivat padsaantoisesti potilaiden fyysisid haasteita ja ongelmia, mutta
laheisilla oli vaikeuksia antaa tukea emotionaaliseen ahdistukseen. Tama
patee myos tdman tutkimuksen materiaaliin: ldheisten on vaikea tukea
emotionaalisen kriisin eri vaiheissa. Kuten aiemmin tuli esille, sama péatee
myo6s diagnoosin saamisen aiheuttamaan kriisin shokkivaiheeseen, silla
diagnoosi ei koske ainoastaan 4itid tai vaimoa, vaan koko perhetta.
Emotionaalisen siteen kautta perheenjdsenet ovat itsekin kriisissd ja tama
aiheuttaa eri tyyppisia haasteita arkielamalle: kuten aiemmin esitetyssa
potilaskokemuksessa kuvattiin, koko perheen arki meni sekaisin &idin
saaman diagnoosin jdlkeen. Perheenjasenten ikd ja elamankokemuksen
maara vaikuttavat siten potilaan saamaan tukeen, sen laatuun ja maaraan.

Muissa  aihetta  kartoittavissa  tutkimuksissa ~on  todettu, etta
rintasyOpdpotilaiden miespuolisia puolisoita tai puolisoita kuvataan
tutkimusmateriaalissa jopa kylmiksi, kompeldiksi, epamukaviksi ja
holhoaviksi (Chantler et al.,, 2005). Tallaiset ei-tukevat sosiaaliset
vuorovaikutukset on vyhdistetty kyvyttomyyteen paljastaa negatiivisia
tunteita ja ldahimmadisen omaan shokkivaiheen prosessointiin. Kuten
aiemmin tuli esille, arvonkielto, eli syévan aiheuttamien emotionaalisten
oireiden mitatéiminen, on yksi selviytymiskeinoista. On siten tavallista, etta
kanssaihmiset yrittdvat minimoida sydopakokemusta (Martin, Davis, Baron,
Suls ja Blanchard, 1994) tai suorastaan pakottavat potilaan ja toiset laheiset
positiiviseen asennoitumiseen, periaatteella “meilld ei sairaudesta puhuta”
(vrt. Chantler, M, Podbilewicz-Schuller, Y., & Mortimer, J. 2005).
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Aiemmissa tutkimuksissa on todettu, etta fyysisista vaivoista valittaminen on
yhteydessa siihen, kuinka sairaaksi potilas tuntee itsensd. Sairastuneet
hakevat usein emotionaalista vastakaikua valituksiinsa perheeltd, ystavilta ja
hoitohenkil6kunnalta. Talldin mahdolliset hylkdavat ja valinpitamattomat
reaktiot johtavat potilaan kokemien fyysisten oireiden lisddntymiseen ja
pahenemiseen (vrt. Stuart & Noyes, 1999). Tutkimuksessa esitetdan, etta
huolissaan olevat naiset etsivat turvaa ja valittavat siksi laheisille erilaisista
oireistaan. Tallainen selviytymiskeino lievittada lyhyelld aikavalilla
terveydentilaan liittyvdd huolta ja ahdistusta, mutta voi samalla saada
sosiaalisen verkoston jasenet reagoimaan toivotusta vastakkaisella tavalla,
esimerkiksi etdadntyen. Tdama on ongelmallista, sillda tunneilmaisun ja
terveyden valilla on tutkitusti todettu selked yhteys: monimuotoisella
tunneilmaisulla ja kaikkien negatiivisten tunteiden kasittelylld on suotuisa
vaikutus immuunitoimintoihin ja sairauksien vastustuskykyyn (Pennebaker &
Beall, 1986). Sosiaalisten kontaktien tuen muuttuvuus viittaa myos siihen,
ettd ajan myota naisen tyytyvdisyys sosiaaliseen tukeen voi muuttua ja
talldin on sosiaalisen verkoston monimuotoisuudesta hyodtya. Kaytanndssa
se, mitd useampia luotettavia henkilditd potilaalla on diagnoosin
saamisvaiheessa (Maunsell, Brisson ja Deschenes, 1995) ja mitd vdhemman
hdan on sosiaalisesti eristyksissa (Kroenke, Kubzansky, Schernhammer,
Holmes ja Kawachi, 2006), sitd paremmat mahdollisuudet hanelld on
selviytya hoitoprosessista.
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YHTEENVETO

1. Tarpeeksi asianmukaista tietoa ennen leikkausta
e Parantumisprosessin eri vaiheet

e Mahdolliset komplikaatiot ja niiden hoito (esim. dreenit,
tulehdukset)

e Kivun hoito

2.  Konkreettista apua leikkauksen jilkeen

e Ammattilaisen lasnaolo, tuki kehon hyvdksymiseen ja sen
hoitamiseen

e Omabhoitaja ja jatkuva kontakti
e Tarvittava apu kotiin
e Fysioterapeutin apua

e Apu leikkauksen jélkeisiin pitkaaikaisvaikutuksiin, esim. mahdolliset
korjausleikkaukset

3. Psykososiaalinen tuki:
e Psykososiaalinen interventio, kartoitus ja tukitoimet

o Keskusteluterapia

e Traumaterapia niin potilaalle, kuin ldheisille

e Vertaistuki, ja jos potilas niin toivoo, oma kontaktihenkild
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3. SADEHOIDOT

Sadehoito on leikkaushoidon kanssa yleisimmin kaytettyja syévan paikallisia
ja parantavia hoitomuotoja. Sddehoito perustuu suurienergisen, ionisoivan
sateilyn eli radioaktiivisen sateilyn kdyttéon. Sydpasolut jakautuvat
padsdantoisesti normaalia kudosta nopeammin ja sadehoito tuhoaa
syopasoluja vaurioittamalla jakautuvien solujen rakenteita. Yleisesti ottaen
siddehoitoa kaytetddn syodpakasvaimien tuhoamiseen, vahvistamaan
leikkaushoidon tai muiden hoitojen tuloksia, sekd pienentdmaéan
etdpesadkkeitd. Rintasyovdn yhteydessd sadehoitoa annetaan yleensa
leikkauksen jdlkeen. Ndin tehddan esimerkiksi rintaa sadstavan leikkauksen
yhteydessd, kun halutaan varmistaa, ettd hoito ulottuu myos poistetun
kasvaimen ympdrilla olevaan kudokseen. Arviolta noin puolelle
syOpéapotilaista annetaan sddehoitoa. Siddehoito kohdistetaan suoraan
hoidettavaan alueeseen ja sen saaminen on tdysin kivutonta. Hoito tapahtuu
paivittdin, viitenad pdivdana viikossa ja se jaksotetaan useimmiten 2-8 viikon
ajalle. Sadehoito kestdd muutamia minuutteja. Pienet kerta-annokset
vahentavat haittavaikutuksia terveissda kudoksissa ja useasti toistaminen
parantaa hoidon tehoa (SyOpéjarjestot, 2022).

Tdssa osassa kasittelen sdadetyshoitoja ensin yleiselld tasolla ja sen jalkeen
kahdessa eri osiossa: 3.2. fyysiseen hyvinvointiin liittyvdt tukimuodot ja 3.3.
kokonaisvaltainen hyvinvointi ja siihen liittyvét tukimuodot. Jalkimmaisessa
osiossa kerrotaan myds onnistuneesta tukitoimimuodosta Ruotsin
Uumajassa.
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3.1. YLEISTA SADETYSHOIDOISTA

Sadetystapahtuma on itsessddan vain muutaman minuutin hoito, mutta
potilaalle silld on suurempi merkitys ja vaikutus — niin psyykkisesti kuin
emotionaalisestikin. Joillekin potilaista jdi suorastaan traumaattiset
muistikuvat itse sddetyksestd, kun taas toisille itse hoitojakso oli vaikea.
Hoitojakso koettiin vaikeaksi monesta syystd, mutta useat sddehoidon
lapikayneistda kertoivat, ettd tama oli hoitojakso, jolloin tietoisuus
diagnoosista ja sen vaikutuksista koko loppueldmalle alkoivat valjeta
laajemmin. Eri mittaiset sadetysjaksot mahdollistavat oman eldman eri
alueiden pohdiskelemisen. Tama on kriisin kasittelyssa tyypillista silloin, kun
potilas siirtyy reaktiovaiheeseen. Cullbergin teorian mukaan potilaat alkavat
talléin kayttdamaan ennalta oppimiaan mielen puolustusmekanismeja, tai
kaipaavat saada apua uusien selviytymiskeinojen  oppimiseen.
Potilaskokemuksista tulee esille, ettd tdssa vaiheessa diagnoosin ja sen
sisdlléon kieltaminen jaa useimmiten taustalle, ja potilas tarvitsee keinoja
oman tilanteensa jarkeistamiseen ja syvempaan ymmartamiseen. Toisaalta
erilaiset tunteet, kuten vihaisuus, syyllistdiminen ja toisten syyttdaminen ovat
edelleen tavanomaisia (vrt. Parkkali 2007).

Asuinpaikasta riippuen osan potilaista tdytyy matkustaa toiselle
paikkakunnalle sadehoitoihin. Koska hoidoissa kdydaan vain muutama
minuutti pdivassd, mutta tiiviisti viiden paivan ajan, joutuvat potilaat usein
asumaan hoitojakson ajan sairaalan lahettyvilla. Ennen muuta tallaisissa
tapauksissa korostuu oman elaman eri osa-alueiden pohtiminen, kysymykset
siitd, mitka asiat ovat hyvin ja mitka pitaisi muuttaa, sekd millaisissa asioissa
on onnistuttu ja mitkd koetaan epdonnistumisiksi. Myos itsensa
syyllistaminen tulee esille potilaskokemuksissa, samoin kuin etdisyyden
ottaminen ldheisiin ja omaan arkeen sellaisena, kun se on aiemmin ollut.

”Sysdys avioerolle alkoi sddetysten aikana. Olin kylldstynyt itseeni.
Minusta oli tullut juuri sellainen ihminen, jollainen en olisi koskaan
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halunnut olla. Elin kokonaan mieheni ehdoilla. Eikd se ollut ihme,
oltiin menty nuorena naimisiin, eikd silloin miettinyt sovitaanko
oikeasti yhteen. Ei kai meilld lopulta ole ollut mitddn muuta yhteistd
kuin kaksi lasta. Jdlkeenpdin tuli ilmi, ettd miehelld oli ollut suhteita
koko liiton ajan, mutten ollut tiennyt niistd. Teki keikkatydtd, niin
helppohan se oli. Sain tietdd vasta sytojen aikana, kun en endé
jaksanut esittdd hyvdd vaimoa ja sanoin miltd tuntuu. Siihen se
avioliitto lopulta kaatuikin, etten jaksanut endd esittdd.”

Moni kaipasi keskusteluterapiaa, ja olisi toivonut, ettd esimerkiksi
palvelevan puhelimen ja péivystavan diakonin puhelinnumerot, seka
yhteystiedot olisivat olleet esilld odotushuoneessa. Yksindiset illat
potilashotellissa koettiin pitkiksi, eivatkd kaikki olleet saaneet opastusta
esimerkiksi sairaalan kirjastopalveluiden kayttoon.

”Olisin halunnut tehdd jotain terapeuttista, kun olin poissa kotoa
niin pitkdén. Jouduin olemaan 5 viikkoa poissa ja koin oloni hyvin
yksindiseksi. Olisin tarvinnut tukea yksinoloon, joka sai minut
ahdistuneeksi.”

“Olen kiitollinen Kuopion Kys mahdollisuudesta olla 4 yétd
potilashotellissa 15 séddepdivin lomassa, se auttoi. Jotkut
vanhaikdiset potilaskaverit eivét halunneet olla yétd hotellissa vaan
kulkivat taksilla, kun ilta olisi ollut pitkd eiké olisi jaksanut kévelld
missdén hotellilta. Sddesairaalan omaishotelli/sairaalaosastolla ei
varmaan ollut paikkoja.”

Sadehoito on  jaksona erilainen  kuin  sytostaattihoitojen eli
solunsalpaajahoidon jaksot. Radioaktiiviset sateet aiheuttavat palovaurioita
ja erilaisia tuntemuksia kehossa, mutta eivat yhta vakavia ja monitasoisia
ongelmia kuin solunsalpaajahoidot. Potilaskokemusten perusteella
sadetyskauden aikana potilas jaksaa pohtia enemman omaan elamaan
liittyvid asioita, kun taas sytostaattihoitojen aikana potilaat keskittyvat
padsadntoisesti sietdmadan hoitojen aiheuttamia sivuoireita ja elamaan
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niiden kanssa. Sadehoidot viasyttdvdat, mutteivat samalla tavalla kuin
solunsalpaajat. Kertomuksista tulee esille, ettd molemmat hoitomuodot
lapikayneet naiset kertovat sadehoitojen olleen suhteellisen helppoja, mutta
aiheuttaneen erddnlaisen eletyn elaman lapikdynnin ja tarkastelun. Tama
koettiin edelleen osaksi kriisityotd, ja ettd sen lapikdymiseen toivottiin
ammattiapua (vrt. Suomen Mielenterveysseura, 2009).

Ayalonin mallin mukaan erilaisia selviytymismalleja voidaan tarkastella
kuudesta eri perspektiivista: kognitiiviset eli tiedolliset prosessit, sosiaalinen
vuorovaikutus eli ihmissuhteet, emotionaalisuus eli tunne-elamj,
mielikuvitus ja luovuus, sekd uskomukset ja arvot, seka fyysinen hyvinvointi.
Sadehoidon osalta on kaikille vastauksille ja kertomuksille keskeista se, etta
tiedonsaanti ja kommunikaatio sairaanhoidon ammattilaisten kanssa on
tarkeaa.

“Mielestdni potilaan kaikkiin kysymyksiin pitdé vastata. Jos
ammattilainen ei tiedd vastausta, hdnen pitdisi konsultoida
kokeneempaa lddikdriéd, eikd vain vaihtaa puheenaihetta. Potilasta
ei saa jdttdd yksin avoimien kysymysten kanssa. Mind olisin
halunnut saada tietoa toipumisesta ja palautumisesta. Tdmdén voi
kertoa vaikka videon avulla: mitd séddehoito on? Milloin ja miksi se
on vélttdmdtontd? Ja jos se on vdlttdmdatontd?

Minua rasitti ja ahdisti myds se kieltoviidakko. Olisi kiva
saada lista siité, mitd kaikkea saa ja kannattaa tehdd. Mielesténi on
aika jdrkyttdvdd tajuta, ettd lopun ikdd pitédé varjella ja suojella
oikeaa kehon puolta naarmuilta ynnd muulta. Pelottelussa ei ole
jérked. Olisin ollut kiinnostunut lukemaan syévdéstd myéds kirjoista.
Potilaalle voisi antaa vaikka listan teoksista, joissa on kdsitelty
sy6pdd potilaan kannalta ja erityisesti onnistumistarinoita.”

Jokainen vastannut halusi tulla kohdelluksi yksil6ind ja tulla huomioiduksi.
Kaikille vastauksille yhteistd on toive tulla ndahdyksi ihmisend. Vastausten ja
kertomusten kautta muodostuu kuva, ettei sddehoitoja pideta
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sairaanhoidon puolelta potilaan kannalta yhtad vaikeina, kokonaisvaltaisesti
vaikuttavina ja jarkyttdvina, kuin solunsalpaajahoitoja. On mahdollista, etta
sdadehoidon luonteen vuoksi potilaisiin suhtaudutaan hieman "kevedmmin”.
Lahes kaikki nostavat esille ajatuksen, ettei hoitohenkilokunta saa olla
vahattelevad tai ylimalkainen suhtautumisessaan potilaaseen. Osa naisista
kertoo, ettd sadehoito hoidetaan “liukuhihnatyyppisesti” ja ettd
ihmiskontakti puuttui.

"Olisin tarvinnut positiivista yhteyttd hoitajiin, ei niin, ettd odotan
jonotusnumeron kanssa ja kdyn hoidoissa, eikd kukaan puhu
minulle. Olisin tarvinnut ihmiskontaktia, sairaalan tilat ovat niin
masentavia. Ei ollut helppo tulla hoitoihin pitkén matkan takaa,
varsinkin kun on aina yksin, ja ainoa kontakti sairaanhoitoon oli
sddetykset.”

Osa potilaan kokemusta arvostettuna yksilona liittyy harjoittelijoihin ja
heidan tekemiin hoitotoimenpiteisiin. Koko tutkimusmateriaalista tulee
esille, ettei harjoittelevien laakareiden tai hoitajien harjoittelun kohteeksi
joutumista pidetty missdadn hoitovaiheessa miellyttdavana kokemuksena.
Vaikuttaa siltd, ettd ne naiset, jotka ottavat asian esille, ovat kokeneet
harjoittelijoiden lasndolon vaikeaksi, ja ettd se oli hankaloittanut kontaktia
varsinaisen hoitohenkilékunnan kanssa. Tama tulee esille my6s
leikkaushoitojen ja sytostaattihoitojen yhteydessa: potilas kokee jadvansa
sivuun, kun l3akari keskittyy opettamiseen, eikd kommunikointiin
syopapotilaan kanssa. Sadehoidon yhteydessa oli useita potilaita, joiden
hoidossa harjoittelijat tekivat osan hoitotoimenpiteista. Kaikilta potilailta ei
vastausten mukaan kysytty suostumusta tdhdan kaytantoon, ja se aiheutti
seka artymysta, etta lisdsi epavarmuuden tunnetta hoitojaksoa kohtaan.

“Tietosuojan ja yksityisyyden huomioivia hoitotiloja, sekd potilaan
oikeuksien huomioimisen sen suhteen, ettd potilaalta pitdisi kysyd
suostumus  saako  hdntd  hyvdksikdyttdd — opetusvilineend
sddehoitoharjoittelijalle.”

“Jossain vaiheessa hoitosarjaa tajusin, ettd osa hoitajista oli
harjoittelijoita. Tuli olo, ettd en tiedd osaavatko vield mitddn ja se
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lisdsi ahdistusta. En muutenkaan tykdnnyt koko sddetyksestd.
Minusta se oli vaikea jakso ja pelottava. Ei yhtéién helpottanut, ettd
epdpdtevdt saivat hoitaa, eikd kukaan kysynyt lupaa siihen.”

On ymmarrettavaa, ettd hoitoalalla tarvitaan tyoharjoittelua oikeiden,
eldvien potilaiden kanssa, myos syévan hoidon suhteen. Potilaskokemusten
perusteella tdhan suhtaudutaan monin eri tavoin, henkildsta, tilanteesta ja
hoidosta riippuen. Kokonaisvaltaisesti voi sanoa, ettd syopda pidetddn niin
vakavana sairautena, etta kaikki sen hoitoon liittyvat tekijat saavat potilaan
mielessa suuren merkityksen. N&din olleen potilaat eivat koe aina voivansa
luottaa harjoittelijoiden tekem&an hoitoon, mika lisdd epdvarmuutta,
ahdistusta ja pelkoja. Tassdkin tulee esille aiempien sairaanhoitoon ja
sairauteen liittyvien konnotaatioiden vaikutus tilanteiden kokemiseen,
samoin kun sairaanhoidon kommunikointitapa, se, miten potilas saa tietaa
(tai ei saa tietdd) asiasta. Joillekin naisista "koekaniiniksi” joutuminen oli
jopa traumatisoivaa, silla stressaantuneen ja pelokkaan ladkariharjoittelijan
tunteet tarttuivat potilaaseen:

”Sain ennen leikkausta tietdd, ettd leikkauksessa oli mukana
harjoitteleva kirurgi. Nuori mies oli niin hermostunut, ettei pystynyt
katsekontaktiin ja vaikutti niin epdvarmalta, ettd minulta meni
loputkin sisdisisté voimista. Valahdin ihan voimattomaksi ja kauhu
sai yliotteen., vaikka eihdn se poika yksin ollut leikkaamassa. Mikd
lie siihen tuli, mutta huono asia se oli. Vanhana ihmisend haluaa
ammattilaisen turvallisen kéddenpuristuksen ja tunteen, ettd
tiedetddn, mitd tehdddn.”

"lhan jérkyttdvdd, kun sattui harjoitteleva sairaanhoitaja pistémddn
(solusalpaajahoidoissa). Se  kun ei  tahtonut  onnistua
kokeneemmaltakaan, niin sitten harjoittelevan nuoren kanssa. lhan
kauheaa. Kylld siitd selvittiin, mutta se tunne oli ihan jdrkyttévd.
Veri meni ihan kuin kylmdksi, jééksi, kun lddke alkoi valua sisddn.
Tuntui siltd, ettd halvaannun, ettd sormet menevdt kylmdksi ja
kdpristyvdt sisddnpdin. Aloin ajatella, ettd jonnekin muualle
kudoksiin se varmaan menee ja kuolen. Kai se oli vain paniikkia.
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Syépdhoitaja sanoi vaan, ettd hyvin se menee. Ei se siltd tuntunut ja
vieldkin muista kaikki hajut ja dénet, mitd tilanteeseen liittyi.”

Hoitokokemusten kannalta oli myos potilaan ialla merkitysta. lkdihmisill, jo
elakkeelle  jadneilla on  padsaantdisesti  suppeampi  sosiaalinen
kontaktiverkosto, ja siten huonommat mahdollisuudet kommunikoida ja
lapikdydd sddehoitoon liittyvid ajatuksia ja tunteita. Tuolloin esimerkiksi
moderniin sairaudenhoitoon liittyvdt uudet kdytannot koettiin vaikeina,
tallaisista esimerkkeinad digitaaliset ajanvaraussysteemit ja kommunikointi
internetin kautta. Naihin asioihin ei mydskaan “kehdattu” pyytda apua
hoitohenkilokunnalta. Epdonnistuminen uuden tekniikan kanssa lisasi
hoitoihin liittyvaa epamiellyttdvyyden tunnetta. Monet ikdantyneista pitivat
tarkednd, ettd myos mobiilipalveluiden opettelemiseen saa apua ja etta apu
on jatkuvasti tavoitettavissa; kaikki eivat hallitse tietokomeiden ja
dlypuhelimien kadyttéa siten, ettd osaisivat tilata esimerkiksi kuljetuksen,
vaan haluavat edelleen soittaa ja keskustella palvelevan henkilén kanssa.
Tasta hyvana esimerkkina eldkeikdisen naisen ajatukset:

“Olen yli 60-vuotias. Minun mielesténi sddehoidot olivat
epdinhimillisesti jéirjestetyt. Ei ole esimerkiksi oikein, ettd idkkéén
ihmisen pitéd itse 16ytéd oikea paikka sairaalasta. Hakea ja katsella
kiiltdvdlté telkkaritaululta omaa kolminumeroista lukua ja siristelld
mihin koppiin pitdd mennd riisumaan paitaa. Odotustilassa pitdisi
ehdottomasti olla aulaemdinté katsomassa, ettd jokaisella potilaalla
on hyvé olla. On tdrkedd, ettd joku jaksaa jutella toisten kanssa.
Ainakin voi kysyd, millainen on vointi, ja jos tarvitsee seuraa tai
haluaa olla itsekseen.

Jos vanha ihminen asuu yksin kotonaan tai laitoksessa, eiké
kelldén ole aikaa hdnelle, olisi hyvd, ettd tuolla séddeklinikalla olisi
joku "oma hoitaja" juttelemassa ja auttamassa esimerkiksi viélipala-
automaatin kdytossd. Monesti tarvitsee apua pienien arjen asioiden
kanssa. Erds mies kertoi edellisperjantaisesta lakosta, kun
mielenilmaus sai henkiléstén poistumaan. Siind jéi potilas vain
miettimdén, ettd mitd nyt tehdddn. On aika vaikeaa, jos kukaan ei
kerro ja puhu asioista. Toisaalta hoidot ovat usein ajoissa, vain
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kahdesti oli hoitoajat mydhdssd, kun koneeseen on esimerkiksi
tullut toimintahdirié.”

Myds muut kédyténnén jdrjestelyt voidaan kokea stressaaviksi, kuten kuljetus
sairaalaan ja sieltd takaisin. Idkkddmmilld ja yksinasuvilla naisilla ei ollut
aina helppoa pddstd hoitoihin, sillé esimerkiksi kuljetuskdytdnnét vaihtelivat
paikkakunnasta riippuen. Monet vastaajista ottivat esille esimerkiksi pitkdn
matkan kuljetusten ongelmat ja sen, ettd erillisten meno- ja paluumatkojen
tilaaminen tuntui epékdytédnnélliseltd “muutaman minuutin” hoitoa varten.

”Kelataksi paluukyyti oli muutamien kymmenminuuttisten kuluttua,
vain kerran piti palveluun soittaa viivytyksestd ja kuljettaja jo odotti
minua, kun tulin sdteestd. Kuljettajille pitdisi olla kunnolliset
taukotilat ja mahdollisuus tuoda ja viedd pitemmdn matkat potilaat
odotellen sen puoli tuntia. On inhimillisté, jos taksin ei tarvitse
odotella pissi péksyssd kolmea tuntia seuraavaa kyytid. Kelataksi-
jérjestelijéille pitdd selvittéd miten kyydit, ennen hoidettiin pitéjdn
taksitilanteen ja muut kédytdnnén asiat huomioiden.”

Potilaiden kertomusten perusteella tulee ilmi, ettda myds sairaalan odotus- ja
hoitotiloilla on suuri merkitys sille, millaisiksi hoidot koetaan. Tama korostuu
ennen muuta solunsalpaajahoitojen yhteydessa, mutta yli puolet
vastanneista kertoi, ettd myds sadetyshoitojen aikana esimerkiksi
rauhallisella taustamusiikilla on ahdistusta vahentdva vaikutus.

"Ei yhtddn haittaisi, vaikka pukuhuoneessa olisi hiljaista
meditatiivista musiikkia. Olisi myds kiva, jos tuoksuisi jokin muu kuin
desinfioiva pesuneste.”

Itse sddetystiloihin ei voi juurikaan vaikuttaa, mutta yli puolet naisista toivoi
niidenkin sisustukseksi kauniita kuvia ja lempeita varisavyja. Moni toivoi,
ettd sddehoitoon tuleville olisi oma, rauhallinen odotustila, ja etta
pukuhuoneet voisivat olla kauniisti sisustettuja ja ettd myo6s niissa olisi
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rauhallista taustamusiikkia. Vaikka hoidot kestdvat vain hetken, kokivat
monet potilaista ne fyysisesti kuluttavina. N&din ollen yli neljdkymmenta
prosenttia vastanneista toivoi hedelmid ja mehuja tarjolle, ja kolmasosa
toivoi saavansa levdhtda jossain rauhallisessa tilassa kdynnin yhteydessa.

"Monesti oli stressi ja kiire, kun tuli sddetykseen. Olisi ollut ihana
istua johonkin rauhalliseen nurkkaan, mihin ei ndy muut
odotushuoneessa olevat. lhan vain hengittdd hetken ja rauhoittua.”

Lahes puolet vastanneista kertoi olleensa tavallista vdsyneempi hoitojakson
aikana. Monelle vasymys oli yllatys, silla sddehoitoon ei oltu varauduttu
fyysisesti uuvuttavana hoitojaksona. Joidenkin kertomusten perusteella
potilaat samaistivat vasymyksen ylirasitukseen tai masennukseen, joku
kuvasi tilannetta sanoen ”olisin halunnut vain nukkua”. Toisille vdsymys tuli
heti sddetyksen jalkeen, joillekin se liittyi ahdistuksen tunteeseen. Yleisesti
ottaen vasymys on aika diffuusi kasite, ja potilaat kokivat sen
padsaantoisesti negatiivisena oireena. Nain ollen rauhallinen tila hetken
levahtamiselle tarjoaa potilaille mahdollisuuden positiiviseen
palautumiseen, joko ennen sadetysta tai sen jalkeen.
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3.2. FYYSISEEN HYVINVOINTIIN LHTTYVAT TUKI-
MUODOT

Potilaskokemusten ~ mukaan  sddehoidon aiheuttamat negatiiviset
vaikutukset voivat potilaasta riippuen poiketa huomattavasti toisistaan.
Monille naisista sivuoireet ovat lahinna fyysisia ja niihin toivottiin jo ennalta
ehkaisevid ohjeita. Fyysisten haittavaikutusten laatu ja maara ovat paljolti
kiinni siitd, millaista aluetta sdadetetdan ja kuinka paljon. On esimerkiksi eri
asia, kun sddetetaan tavallista kudosta leikkausalueen ulkopuolelta, kun etta
sadetetdan leikkausaluetta. Potilaskokemusten perusteella jo ennestdan
vaurioituneen alueen kasittely vaikuttaa aiheuttavan vaikeampia oireita ja
usein pysyvia kudosvaurioita. Potilaat toivoivat myos sddetyksen yhteydessa
selkedlinjaista tietoa ja konkreettisia ohjeita. Joillekin oli jaanyt hyva mieli,
kun hoitajat olivat auttaneet |6ytdamaan hyvia tuotteita ihon rasvaamiseen,
kun taas osalta oli jadanyt sadetyskohta kokonaan hoitamatta. Vastausten ja
kertomusten kautta tulee kasitys, etta tiedonsaannissa on eroa sairaalasta ja
paikkakunnasta riippuen. Vaikuttaa myo6s siltd, ettd monet naisista
pelkdsivat tehda mitadn vaaraa, etteivat pilaisi hoitojen vaikutusta.
Sairaanhoidon ammattilaisten mielipiteilld on tdssdkin vaiheessa suuri
merkitys, vaikka ne eivat aina vastaisi valtakunnallista ohjeistusta:

“Oppaassa puhuttiin rasvaamisen tdrkeydestd, mutta sédehoitajat
olivat sitéd mieltd, ettd rasvata kannattaa vasta, kun kaikki on ohi.
No siind vaiheessa iho oli jo pahasti vereslihalla.”

“Toinen hoidoissa kéynyt nainen oli syényt tyrni éljyd séddetyksen
aikana, eikd ollut saanut palovaurioita, mutta minulle sanottiin,
ettd kaikki terveystuotteet on kielletty. Joku kertoi myéhemmin,
ettd oli kéyttdnyt aloe vera -juomaa koko hoitosarjan ajan.
Tuntuivat sitten kaikki niin vaarallisilta, etten ottanut mitddn, en
edes rasvannut ja pahaa jdlked tuli. Sddehoitoalue  jéi
muhkuraiseksi ja arpiseksi. Jdin sitten miettimddn, ettd olisiko
sittenkin pitdnyt tehdd jotain.”
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Potilaskokemusten mukaan sddehoidot aiheuttivat monille erilaisia iho-
oireita.  Tavallisinta  olivat ihon  punoitus ja  rikkoutuminen
sadehoitokohdassa. Rikkoutunutta ihoa suositeltiin  padsdantoisesti
hoidettavaksi keittosuolakompressien avulla.

Tuen ja avun tarve ei liity pelkdstdaan sadetyksen fyysisiin vaikutuksiin. Puolet
vastanneista olisi toivonut oman kehon hyvinvointia edistavaa terapiaa ja
ldhes neljdkymmenta prosenttia naisista olisi halunnut vaihtoehtoisia
hoitomuotoja helpottamaan erilaisia oireita ja rauhoittamaan mieltd. Ndiden
sairaanhoitoa tukevien, vaihtoehtoisten hoitomuotojen haluttiin linkittyvan
yhteen perussairaanhoidon kanssa: potilaat halusivat vyleistietoa ja
yhteystietoja sairaalan odotushuoneeseen, seka jarjestettya toimintaa eri
tukimuotoihin. Tallaisista hoitomuodoista tulivat esille lymfaterapia,
akupunktuuri, vyohyketerapia, jooga, hieronta, paihieronta, jalkahieronta,
jalkahoidot, sekd kasvo- ja ihohoidot. Moni sydpdhoitoja lapikdyva kaipasi
lempeda hierontaa ja rauhoittavaa kosketusta, mika ei ollut mahdollista
hoitokdytantdjen vuoksi: syopda sairastavaa ei padsaantoisesti hoideta
muuten, kuin hoitosuunnitelmaan kuuluvilla perus- ja erikoissairaanhoidon
hoitomuodoilla: muita hoitomuotoja ammatikseen tekevat kieltdytyvat
yleensa kasittelemdsta sydpadiagnoosin saanutta.

Monelle sddehoidossa kayneille jai myds kaipaus sairautta edeltdvien
harrastusten ja toimintojen jatkamiseen. Heilld oli tarve "normalisoida” arki
myo6s sadetyksen aikana. Potilaskertomusten mukaan tamadkaan ei
vaikuttanut olevan mahdollista. Syopadiagnoosin saaminen vaikutti
erilaisten terveytta edistavien palveluiden saamiseen.

“Mind olisin halunnut kdydd joogassa ja hierojalla. En saanut
osallistua samaan joogaryhmddn kuin aiemmin ja hierojalla kdynti
oli tiukasti kielletty. Olin niin kauhusta jdykkédnd jatkuvasti. Olisi
ollut hyvd saada jotain fyysistd rentoutusta. Kysyin tutulta
hierojalta, ettd jos vaikka pdédhierontaa olisi voinut saada, mutta
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hdnkin kieltdytyi sédetyksen vuosi. En oikein ymmdrtényt, kun eihdn
sitd pddtd sddetetty.”

Kertomusten perusteella vaikuttaa siltd, ettd syopadiagnoosi aikaansaa
erddnlaisen terveydenhoidollisen umpion, jossa ainoastaan hoitopolkuun
liittyvat hoidot sallitaan. Taman kdytdnnon taustalla on varmasti
ladketieteellisesti hyva tarkoitus, mutta potilaat kokevat jadvansa kaiken
kehoa rauhoittavan ja mieltd hoitavan avun ulkopuolelle. Moni toivoo, etta
hoitopolkuun lisattaisiin monenlaisia kehon ja mielen hyvinvoinnin kannalta
téarkeitd asioita:

”Olin sddetyksen aikaan masentunut ja ahdistunut. Siihen olisi ollut
hyvd saada jotain terapiaa, vaikka kevyttd jumppaa tai joogaa,
jotain. Olisin halunnut mennd uimaan, tai edes rentoutua jossain
kylpyldssd. Liikkuminen on aina tuntunut hyvdltd ja syépd pakotti
olemaan paikallaan ja sisdlld. Ei ole ihme, jos tulee hulluksi. Tuntui
ettd tukehtuu.”

Monet vastaajista kertoivat toivoneensa saada ohjeita kevyen liikkumiseen
tai yhdessa tekemiseen liittyvia aktiviteetteja. Kertomuksissa tulevat esille
myds masennuksen aallot, joiden lapikdymiseen ja vahentdamiseen toivottiin
erilaisia toimintamuotoja. Tallaisten toimintamallien tarjoaminen on myds
tieteellisesti hyvaksi todettu vaihtoehto. Fyysisen toiminnan katsotaan
vahentdavan masennusladkkeiden tarvetta, vahentdvan ahdistusta ja
parantavan siten potilaan kokonaisvaltaista eldmanlaatua. Sopiva
lilkkkumisen muoto voi toimia hoitopolun eri vaiheissa ja monin eri tavoin
arkea tukevana tyokaluna. Fyysisen toiminnan parantavaa taustaa ei ole
tieteellisesti tdysin selvitetty, mutta siita on useita sekd ihmisen
psykologiaan, ettd fysiologiseen toimintaan liittyvia teorioita. Osa
psykologeista nakee, ettd fyysiseen toimintaan osallistuminen voi lisata
henkilon itsetuntoa luomalla onnistumisen tunteita, sekd voi tarjota
sosiaalista tukea (esimerkiksi osallistuminen ryhmdassa tapahtuvaan
toimintaterapiaan). Sopiva liikkuminen ja fyysisen aktiviteetin muoto saa
ajan kulumaan ja kdantaa huomion pois sairaudesta ja muista negatiivisista
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asioista (Biddle, 2000). Fysiologisia teorioita on useita: Termogeenisen
hypoteesin mukaan (Koltyn, 1997) ahdistuksen vdheneminen perustuu
liikkumisen aiheuttamaan kehon sisdlampétilan nousuun, joka puolestaan
tiettyjen fysiologisista muutosten kautta vaikuttaa negatiivisten tunteiden
vdhenemiseen. Toinen fysiologinen teoria on nimeltddn endorfiinihypoteesi
(Hoffmann, 1997), joka perustuu fyysisen aktiivisuuden aikaansaamaan
luonnollisten opoidien ja endorfiinien lisdantyminen veressd. On myds
olemassa kasitys, jonka mukaan fyysinen aktiivisuus vaikuttaa tiettyihin
vélittdjaaineisiin, joilla voi olla ahdistusta lievittavid, sekd masennusta
ehkaisevia vaikutuksia (Dishman, 1997). On kuitenkin selvaa, ettd kevyesta
liikkumisesta on hyo6tya, niin potilaan fyysisen kuin psyykkisenkin
hyvinvoinnin kannalta.

Sadehoitojen aikana on mahdollista aloittaa erilaisia peruskuntoa parantavia
ja ainakin yllapitavid hoito-, terapia- ja kuntoutusmuotoja. Tdama voi olla
varteenotettava periodi, jos hoitosuunnitelmassa on seuraavana
solunsalpaajahoitojen sarjat: elamanlaadun parantaminen ennen rankkoja
hoitoja on todettu lisddvan kehon kykyd taistella sybpaa vastaan, seka
palautua nopeammin sytostaattien haittavaikutuksista. On selvda, etta
rintasyovan hoitopolun aikana liikkumiseen ja rentoutumiseen liittyvat
aktiviteetit pitdisi suunnitella raataloidysti jokaiselle potilaalle erikseen:
kaikki eivat ole kiinnostuneet samoista tukimuodoista, mutta suurin osa koki
tarvetta jonkin tyyppiselle kehon kuntoa edistdvadlle toiminnalle.
Tamankaltaisia tukimuotoja ei vastausten perusteella ollut vield tarjolla
(2019).

“Olisin  halunnut ohjeita eldmdnmuutoksen helpottamiseen.
Sddetyksen aikana voi aloittaa uutta ja alkaa hoitaa itseddn
paremmin. Olisi hyvd alkaa nostaa esiin kuntoutumista ja
elimdnmuutosta tukevat jutut, niin ruuan, liikunnan kuin
rentoutumisen suhteen.”

Yli puolet naisista nosti esille liikkumisen ja fyysisen kunnon palauttamisen —
itselle sopivassa tahdissa ja esimerkiksi fysioterapeutin tukemana.
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Sadehoidoissa kayvadt toivoivat sdannollisia tapaamisia, joissa olisi
mahdollista saada ammattimaista tukea ja tietoa, seka itselle raataloityja
ohjeita. Monet toivoivat myos jarjestettya ryhmatoimintaa, vertaisryhmén
apua uuden eldamantavan aloittamiselle, itsensa voimaannuttamiselle. Nama
toiveet koskivat sekd sadetyksen hoitojaksoa, etta aikaa sen jdlkeen.

"Sddehoitojen loputtua olisin kaivannut tukea elémdnmuutokseen,
niin ravinnon, kuin liikunnan suhteen. Motivaatio on téissd kohtaa
kova, mutta voimat vield hakusessa, myds keinot. Ajattelen, ettd
esimerkiksi samaa muutosta tekemdsséd oleva vertaisryhmd, jota
vedetddn ammattilaistuella, olisi ollut mahtava. Myéhemmdssd
vaiheessa olisin kaivannut lisdd fysioterapiaan liittyvéd tietoa, kuten
uusia liike liikunta vinkkejé. Kunto pddsee rapistumaan nopeasti ja
sitd pitdisi parantaa.”
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3.3. KOKONAISVALTAINEN HYVINVOINTI JA
SIIHEN LITTYVAT TUKIMUODOT

Sybpddiagnoosi  vaikuttaa my6s sosiaaliseen vuorovaikutukseen ja
ihmissuhteisiin. Syopaan liittyy edelleen monen tyyppisia pelkoja, seka
erddnlainen “kuoleman leima”. Laheisissa ihmissuhteissa sydpddiagnoosi
vaikuttaa arkeen jo pelkastdan hoitojen ja arjen muuttumisen kautta, mutta
etdisimmissa suhteissa ongelmia syntyy, kun ulkopuolisilla on vaaranlaisia
kasityksida syopahoidoista ja niiden vaikutuksesta potilaan arkeen. Heraa
kysymys siitd, miksi kuolemaan ja syopaan liittyvat pohdinnat nousevat niin
voimakkaasti esille juuri sddehoitojen aikana, silla ne olisivat jollain tavalla
luonnollisempia solusalpaajahoitojen jaksolle. Useissa potilaskertomuksissa
tulee esille pelkojen kasittely ennen kaikkea sosiaalisissa tilanteissa.

“Olisin halunnut myéds valmistautumista sosiaalisiin tilanteisiin,
vaikka fraasisanasto kiperiin kysymyksiin vastaamista varten. On
tosi rankkaa, kun puolitutut kertovat siitd, ketkd ovat mihinkin
sybpddn kuolleet. Aivan kuin minunkin oletettaisi kuolevan kohta
puoliin. Minun mielesténi myds yleistd kdsitystd syévdstd ja syépdd
sairastavista pitéisi muuttaa. Aikakausilehdissé voisi kertoa, ettd
vaikka lapsella tai aikuisella on sy6pd, hén ei vdlttdmdttd ndytd
homeiselta rusinalta. Jos sybépdsairas hymyilee ja on iloinen tai
iloisen nékdinen, eikd ndytd siltd, ettd kuolee parin pdivdn sisdlld,
jotkut miettivit onko se oikeasti sairas. Tuntuu pahalta, jos vointisi,
sairausloman tarpeesi ja kelakyytien yksityiskyydit
kyseenalaistetaan.

Kuolema mietityttdd ja jokin palapeli voisi olla hyvd tai
vaikka lautapeli, ettd saisi miettié mielessddn niitd asioita. Mitd
jos... ettei tuhlaa energiaansa valmistautuessaan mitd vastata, kun
joku kysyy jotain ylldttévdd. Kun ei itsekddn vield tiedd miten tdssd
toipuu jne.”
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Potilaskokemuksia tulkiten voi ajatella niin, ettd saddetyshoitojen aikana
potilaat ovat sosiaalisesti vapaampia kuin sytostaattihoitojaksoilla.
Solusalpaajahoidot vaikuttavat myds monitasoisemmin kehoon ja potilaan
immuunipuolustukseen, ja ndin ollen potilaat valttavat esimerkiksi
virustartuntoja. Myds aiemman tutkimuksen mukaan naiset, joille oli
annettu sddetyshoitoa, kokivat juuri tamdn hoitomuodon vaikuttaneen
negatiivisesti vield sairauden jalkeiseenkin aikaan. Se, mihin tdman
perustuu, jaa tutkimuksessa epdselvdksi. Vaikka sdadehoito on keholle
"helpompi” hoitojakso kuin solusalpaajat, todettiin sen vaikuttavan
negatiivisesti rintasyovasta selviytyneiden naisten posttraumaattiseen
psykososiaalisen kehitykseen vield vuosia sairauden jdlkeen (Mols et.al.
2009). Tassa asiayhteydessa posttraumaattisella kehitykselld ja kasvulla
tarkoitetaan  kokonaisvaltaisen eldmanlaadun parantumista. TallGin
eldmanlaadun osa-alueiksi luetaan seuraavat: fyysinen, psykologinen,
sosiaalinen, somaattinen ja sairauteen/hoitoon liittyvat oireet ja henkiset,
eksistentiaaliset tai uskonnolliset ulottuvuudet (Gotay & Wilson, 1998; King
& Hinds, 1998; Martin & Stockier, 1998; WHO, 2012).

Sadetyshoitojen haasteellisuuteen voi vaikuttaa potilaiden sosiaalinen
eristyneisyys. Kerddamani materiaalin perusteelld ldhes puolet naisista
kokivat olleensa sosiaalisesti eristyneitd sddetyshoitojen aikana. Monet
kertoivat kokeneensa ulkopuolisuuden tunteita ja yksindisyyttd. Vaikka
sateilyhoitosarjoja pidetddn suhteellisen helppoina, koki useat vastaajista,
ettd niihin kului kaytannon jarjestelyjen vuoksi suhteellisen suuri aika
arjesta. Vaikka potilas asuu suhteellisen ldhelld hoitopalvelun antavaa
sairaalaa, kuluu matkoihin ja odotukseen usein useampi tunti pdivassa.
Myds tama koettiin omalla tavallaan kuluttavaksi:

"Sddetyksen aikana kaikki pyéri niiden “séiteiden” ympdrilld. Hoidot
kestivdt muutaman minuutin, mutta se odottelu ja edestakaisin
kulkeminen. Kdytin paikallisliikenteen palveluita ja minulla meni
matkoihin puolitoista tuntia suuntaansa. Olen tarkka ja halusin olla
aina ajoissa paikalla, joten odottelin usein puolituntia. Hoidoissa
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kédvin joka pdivé ja ei ole ihme, jos sy6pd ja hoidot olivat koko ajan
mielessd. Siihen olisi tarvinnut jotain positiivista tekemistd.”

Samalla tavoin kuin ne naiset, joiden taytyi asua potilasasuntolassa
sadetyskauden ajan, koki osa kotona asuvista tarvetta esimerkiksi luoviin
terapiamuotoihin tai sosiaalisiin tukimuotoihin. Talldkin osa-alueetta
positiivisten kokemusten ja kohtaamisten tarkeyttd korostettiin ja niita
kaivattiin tasapainottaviksi tekijoiksi arkeen. Tama ei tietenkdan ole ihme,
silld osa traumasta eheytymisprosessia on uusien toimintamallien luomien ja
ahdistusta poistavien  tyokalujen Ioytaminen,  seka erilaisten
selviytymiskeinojen opetteleminen (Cullberg, 1985; Petrie et al., 1999).

Potilaskertomusten mukaan, sadehoitojen jaksoon toivottiin virkistys- ja
toimintaterapioita, sitd, etta potilaille tarjottaisiin monenlaisia terapeuttisia
ja tekemiseen liittyvd tukitoimia. Joka viides naisista halusi osallistua
mindfulness-kurssille ja neljdsosa toivoi luovan tekemisen terapiamuotoja.
Luovan tekemisen kurssien sisdlldiksi mainittiin muun muassa kasitdiden
tekeminen, askartelu, maalaus ja variterapia, seka terveellisen ruoanlaiton ja
leivonnan kurssit. Yhteinen toive oli, etta tallaiset tukitoimet olisivat ilmaisia
ja ettd niista informoitaisiin yleisen sairaanhoidon yhteydessd, niin ettei
potilaan  tarvitse itse etsid mahdollisia toimintaryhmida. Useissa
potilaskokemuksissa tulee ilmi, my&s solusalpaajahoitojen kohdalla, etta
naiset kokevat tukimuotojen etsimisen vaikeaksi — oli sitten kyseessd
keskusteluterapia, vaihtoehtoiset tukihoitomuodot tai harrasteelliset
tukimuodot. Tahan vaikuttaa pdasaantoisesti se, ettd hoidot ja arkielaman
haasteet vievat padsaantoisesti potilaiden ajan ja tarpeellisiksi koettujen
tukimuotojen etsiminen jdd toissijaiseksi. MyOs se, ettd on edelleen
"syOpdpotilas” vaikuttaa erilaisiin ryhmiin osallistumiseen: vastanneet
kertoivat, ettd ulkopuolisuuden ja erilaisuuden tunne estavat tavallisiin
harrasteryhmiin osallistumisen:

”Olisin halunnut joitain taideterapiaa, mutten [6ytdnyt sellaista
ryhmdd, jossa olisi ollut toisia sairaita. En halunnut Idhted tavallisiin
taideryhmiin.”
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Ne potilaat, joilla oli mahdollisuus esimerkiksi luovan virkistystoiminnan
toteuttamiseen, kokivat eldamanlaadun paranemista ja hyvan olon tunteiden
lisddntymistd. Potilaskokemusten mukaan tyytyvaisyyden tunnetta lisasi
my0s se, ettd heilld oli mahdollisuus tavata toisia ihmisia ja liikkua kodin tai
sairaudenhoitoon liittyvien paikkojen ulkopuolella.

“Osallistuin kdsityépiiriin ja se auttoi valtavasti. Virkkasin ja kudoin,
jopa sytohoidoissa. Lopulta tein myssyjd myds toisille sytoissa
kéyville. Kdsity6t voimaannuttivat.”

Voimaantumisen kokemus perustuu kasilla tekemisen psykofyysiseen
vaikutukseen, josta on saatu monia positiivisia tutkimustuloksia. Suomessa
on oltu uraauurtavia virkistysterapian kaytossa, silla sitd on kaytetty jo 1800-
luvun puolen valin jilkeen (Aho, 2007). Virkistysterapia (therapeutic
recreation) kattaa tdssd tutkimuksessa toivotut toimintamuodot, kuten
kehoa voimaannuttavat aktiviteetit, mieltd piristavat toiminnat ja
sosiaalisuutta lisddvat toimintamuodot. Virkistysterapioissa vertaistuella on
erittdin tarked rooli. Erityisesti |adketieteellisessa ymparistdssa toteutettu
virkistysterapia tarjoaa mahdollisuuden ylldpitaa tavalliseen arkieldam&an
liittyvia osa-alueita, nostaa esille potilaan omia vahvuuksia ja elamaan
liittyvia positiivisia puolia. Luovuuden, taiteen, erilaisten
kulttuuritoimintojen ja fyysisten aktiviteettien kautta potilaalle tarjoutuu
mahdollisuus sekd uusiin sosiaalisiin kontakteihin, ettd tuen ja ymmarryksen
saamiseen. On kuitenkin selvdaa, ettd taman kaltaisen, monipuolisen
virkistystoiminnan suunnitteleminen ja toteuttaminen vaatii useamman
yhteiskunnallisen tahon intressia ja yhteistoimintaa.
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3.3.1. ESIMERKKI VIRKISTYSTERAPIAN
TARJOAMISESTA SADETYSJAKSON AIKANA

Minulla on ollut mahdollisuus tutustua syOpdpotilaille tarkoitettuun
tukikeskustoimintaan Ruotsin Uumajassa. Osallistuin muutaman vuoden
ajan jatko-opintojen yhteydessd tukikeskuksen toimintaan ja keskustelin
sekd  henkilokunnan, ettd potilaiden kanssa toimintamuotojen
merkityksestd. Otan taman tukikeskuksen esille tutkimusmateriaalin
kasittelyn yhteydessd, silla mielestdani taman yksikon toiminta kuvaa
ihanteellisella tavalla sddehoitojaksolla olevien potilaiden tarpeiden
kohtaamista ja niihin kdytannossa vastaamista.

Uumajassa, Norlannin  Yliopistollisen  sairaalan  vieressd, toimii
Cancercentrum Region Vasterbottenin ja Lions Clubin
syopatutkimusrahaston rahoittama ja vyllapitama paivaterapiakeskus.
Toimintapisteen nimi on Oasen — Keidas, ja se on sijoitettu potilashotelli
Bjorkenin tiloihin. Kohderyhmana ovat syopakeskukseen kuuluvassa Hotelli
Bjorkenissda majoittuvat sddehoitopotilaat, seka Norlannin Yliopistollisen
sairaalan osastoilla olevat potilaat. Toiminnan tarkoituksena on tarjota
monipuolista toimintaterapiaa mahdollisimman monelle sadehoitoa
lapikdyvalle ja potilashotellissa asuvalle potilaalle. Uumajan sairaala vastaa
suuresta osasta Pohjoisruotsin sadetyshoidoista. Sairaalan hoitopiiriin
kuuluvat potilaat koko pohjoisruotsin alueelta ja hoitojaksot voivat olla jopa
yhdeksdn viikon mittaisia. Monilla potilaista on yli sata kilometria
kotipaikkakunnalle, joten padsdantoisesti potilaat viettdvat hoitojakson
sairaala-alueella. Norlannin Yliopistollisen sairaala ei sijaitse Uumajan
kaupungin keskustassa, vaan Uumajan yliopistoalueella, mika tarkoittaa,
ettd sddetyksessd olevat potilaat ovat ennen kaikkea talvikuukausina
"sidottuja” sairaalaymparistéon. Kuten aiemmin on tullut ilmi,
sadetyshoidot kestdvat vain muutamia minuutteja kerrallaan: vapaa-aikaa
jaa paljon ja ndin ollen erilaisten toimintaterapioiden tarve on suuri.
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Vasterbottenin syopakeskus ja Lions jarjestd mahdollistavat kahden
tyontekijan palkkaamisen ja toimintakeskuksen materiaalihankinnat.
Keitaalla on kaksi ty6pajaa, joissa voidaan tehdd muun muassa puu- ja
metallitoita, tekstiilitoita, lasinsulatusta, tinakirjontaa, konekirjontaa,
paracord -rannekkeita, silkkimaalausta, maalauksia, helmito6ita ja koruja. Jan
Norlund ja Gun-Eva Sigvardsson-Lindh toimivat pdivatukikeskuksen
ohjaajina, he jarjestavat myos erilaisia viihdehetkia ja yhteisia retkia. Keskus
on toiminut jo wvuosia ja sen tarjoamia palveluja arvostetaan
sadehoitopotilaiden parissa (Samuelsson 2014).

Vierailujen ja keskustelujen perusteella syntyi vaikutelma suunnitellusta ja
hyvin toimivasta toimintakeskuksesta, jonka kayttdjat kokevat saavansa
paljon apua eri terapiamuodoista. Minulle tarjoutui luonnollinen
keskustelumahdollisuus potilaiden kanssa, silld tarjosin heille ilmaista ja
taysin epdammattimaisia "kasihoitoja” Keitaassa valmistetulla
kehakukkavoiteella. Monelle sadehoidoissa kayvalle kasien lempea
hierominen antoi mahdollisuuden ystavalliseen kosketukseen. Potilaiden
kadet olivat desinfiointiaineista karheat ja piikityksista mustelmilla. Mieleeni
jaivat monet keskustelut ennen kaikkea idkkaampien naisten kanssa, joiden
syopa oli wuusiutunut. Heille Keidas tarjosi juuri keitaan kaltaisen
kohtaamispaikan sairauden viitoittaman arjen keskellad. Potilaiden mielesta
sairaala-alueella ja potilashotellissa vietetty aika ei tuntunut laheskaan niin
pitkalta, kun heilld oli mahdollisuus kayttaa Keitaan pajoja erilaisten luovien
tuotteiden valmistamiseen. Kaytdntdé on, ettd potilaat maksavat
materiaaleista, mutta kaikki materiaalit ovat omakustannushintaista, eika
erilaisten toiden tekemista koeta kalliiksi. Jannen ja Gun-Evan apu ja ohjaus
on niin ikdan ilmaista ja he omaavat kattavan tietotaidon erityyppisten
tekniikoiden suhteen.

Merkittdvd osa Keitaan terapeuttisuutta on sen suoma mahdollisuus
luonnollisille, vertaistukea antaville kohtaamisille. Vapaamuotoisten
sosiaalisten kohtaamisten kautta potilaat voivat valita, minka verran
haluavat kommunikoida toisten potilaiden tai potilashotellissa olevan
hoitohenkilokunnan kanssa. Tama lisda paikan stressitontd tunnelmaa ja

106



antaa potilaille tunteen siita, ettd toimintaan on helppo osallistua ja etta
kaikki ovat tervetulleita. Huhtikuussa 2022 olin yhteydessa Jan Norlundiin ja
hén kertoi toiminnan jatkuvan Covid-19 rajoituksista huolimatta. Tarkoitus
on palata tavallisiin, suurempien ryhmien tapaamisiin heti, kun sairaala-
alueen rajoitteista luovutaan.

YHTEENVETO

1. Tietoa sddetyksesta ja sen haittavaikutuksista

e Konkreettisia neuvoja sdadetys alueen hoitamiseen jo ennen
hoitojaksoa

2. Kokonaisvaltainen hyvinvointi
e Erilaisia toimintaterapioita

e  Osallistumista yhteisiin aktiviteetteihin (esim. toisten
syopapotilaiden kanssa)

e  Fyysista kuntoa lisdavat toimintamuodot
e Stressid vahentavien tyokalujen oppiminen ja niiden harjoittelu

e Stressia lievittavat tukihoidot

3. Psykososiaalinen tuki
e Psykososiaalinen interventio, kartoitus ja tukitoimet

e Keskusteluterapia
e Traumaterapia niin potilaalle, kuin laheisille

e Vertaistuki, ja jos potilas niin toivoo, oma kontaktihenkilo
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4. SOLUNSALPAAJAHOIDOT
ELI SYTOSTAATIT

Solunsalpaajat eli sytostaatit ovat ryhmd sydpasolujen tuhoamiseen
tarkoitettuja ladkkeitd, joiden tarkoitus on estdd solujen jakaantuminen ja
ndin ollen aiheuttaa syodpasolujen kuolema. Usein kdytetdan erilaisten
solunsalpaajien yhdistelmia, joilla on erilaiset vaikutusalueet. Tata kutsutaan
yhdistelmahoidoksi. Solunsalpaajahoidon tehoon vaikuttavat esimerkiksi
kasvaimen tyyppi, koko, kasvunopeus ja jakautumisvaiheessa olevien solujen
osuus. Sytostaatit voidaan antaa tabletteina tai suonensisdisesti.
Solusalpaajat kulkeutuvat verenkierron mukana kaikkialle elimistéon ja
vaikuttavat kaikkiin jakautuviin soluihin, myds terveisiin soluihin. Sydpéasolut
jakautuvat kuitenkin paljon nopeammin kuin terveet solut, mika altistaa
syopdsolut  sytostaateille. Terveet solut selvidvat solusalpaajien
vaikutuksesta paremmin ja ne my0ds toipuvat nopeammin. Viime aikoina
uudet ladkehoidot ovat osittain korvanneet solusalpaajien kayttoa ja
tulevaisuudessa on mahdollista, ettd sytostaattihoidoista voidaan luopua
kokonaan uudentyyppisten hoitomuotojen kehittyessa (Syopasaatiot 2022).

Solunsalpaajahoitojen alkaminen ja niiden lapikdyminen kuvataan
erdanlaisena vaikeana matkana, ”“kuin kuoleman laaksossa kulkuna”.
Solunsalpaajia otetaan useimmiten jaksoissa, esimerkiksi hoitokuureina 3 —4
viikon vdlein ja jaksoja toistetaan esimerkiksi kolme kertaa. TallGin
tavallinen, terve kudos ehtii padsaantodisesti toipua, mutta sydpasolut
kuolevat. Tdman hoitoprosessin onnistuminen vaatii yksilollista hoitoja ja
tarkkaa veriarvojen seurantaa. Solunsalpaajahoito annetaan aina yksildllisin
perustein ja siihen vaikuttavat sekda syOpatyyppi, ettd syovan
levinneisyysaste. Myo6s hoitojaksojen pituus ja maard, sekd valittu
salpaajaladke (valitut lddkkeet) vaihtelevat. Tavanomaista on, ettd
hoitosuunnitelma tehdddn kansallisten hoitosuosituksien  pohjalta.
Hoitosuunnitelma vaihtelee myds potilaan kunnon ja jaksamisen mukaan
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(Syopasaatiot 2022). Osa hoidosta voi vaikuttaa potilaan sydameen
heikentdvasti, tai aiheuttaa niin pahoja sivuoireita, ettd hoitosuunnitelmaa
muutetaan. Hoitojen tarkoitus on tuhota nopeasti kasvavat solut ja néin
ollen laakitys vaikuttaa potilaan yleiskuntoon, sekd kehoon, ettd mielialaan
heikentavasti. Tama tulee esille my6s potilaskertomuksista: moni
tutkimukseen osallistuneista koki leikkauksen parantavana hoitomuotoja,
kun taas solunsalpaajahoidot koettiin usein pelottavina, traumatisoivina ja
uuvuttavina.

Potilaskokemuksista tulee ilmi, ettd monille diagnoosin saaminen oli
henkilokohtainen kriisi, mutta solunsalpaajahoitojen aloittaminen ”sitoi
heidat kuukausien mittaiseen karsimykseen”. Vastausten perusteella voi
tulkita, ettd monelle leikkaushoito voi aloittaa reaktiovaiheen: tapahtuneet
asiat on jollain tavalla ymmarretty ja monet naisista kaipaavat erilaisia
selviytymiskeinoja omien kehollisten tuntemusten, tunteiden ja arjen
kasittelemiseen. Reaktiovaiheessa potilas on usein kayttanyt Cullbergin
esittamida mielen puolustusmekanismeja, kuten torjuminen, kieltaminen,
regressio, ulkopuolisten syyttely, jarkeistdaminen ja eristiminen.
Tapahtuneisiin reagoiminen on luonnollisesti yksilollista. Talléin myos
sureminen ja masennuksen tunteet ovat osa reaktiovaihetta. lkdvaa on, etta
solusalpaajahoidot voivat pysdyttdaa jo aloitetun eheytymisprosessin ja
aikaansaada uuden kriisin ja taantumisen shokkivaiheeseen. Monet
vastanneista kuvasivat solunsalpaajahoitojen aiheuttaneen masennuksen ja
syvdn surun tuntemuksia. Osalle ndama tuntemukset jaivdt myos
pitkdaikaisiksi ja vaikuttivat arkeen negatiivisesti.

Yleisesti ottaen on niin, etta kriisin tyéstaminen voi alkaa vasta sitten, kun
potilas on myontanyt kriisin olemassaolon ja kykenee tarkastelemaan
tilannetta objektiivisesti (Cullberg 1985, 1991). Solunsalpaajahoitojen
aiheuttama kriisi voi kestda koko hoitosarjan ajan ja pahimmassa
tapauksessa jatkuu myos sen jdlkeen. Sytostaattihoitojen alussa
mahdollisesti tulleen shokkivaiheen jalkeen potilas siirtyy reaktiovaiheeseen,
jossa han alkaa luoda kuvaa uudesta tilanteesta, arjesta, jota hoitokerrat ja
niiden aiheuttamat sivuoireet rytmittavat. Rintasyopapotilas ei voi kieltaa
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hoitojen olemassaoloa, eikd niihin liittyvid vaikeita kokemuksia. Han voi
vahatelld niitd, tai kuten aiemmissa vaiheissa, syyllistaa itseddn tai toisia
tilanteesta. Potilaskokemusten tulee esille, ettd useimmiten kognitiivisten
selviytymiskeinojen kautta alkaa muodostua tietoinen kuva hoitojakson eri
vaiheista ja niiden vaikutuksesta niin omalle keholle, kuin arjelle.

Solunsalpaajahoidot vaikuttavat kuitenkin potilaan ajatteluun, muistiin ja
keskittymiskykyyn, joten tavanomainen reaktiovaihe saattaa pidentya.
Monilla hoitojaksoja lapikdyvalld on paljon erilaisia pelkoja ja ahdistusta,
jolle ei loydy yksittdista selitystd — jollei itse syopddiagnoosia ja siita
seuranneita hoitoja pidetd sellaisena. Monilla tiputukseen ja pistamiseen
littyvat mielikuvat ja tuntemukset seuraavat mukana uniin ja vaikuttavat
siten myos levon laatuun. Kriisin reaktiovaiheeseen tavanomaisesti liittyvat
fyysiset oireet kuten hikoilu, sydamen tykytys, tarina ja pyorrytys ovat myos
usein koettuja sivuvaikutuksia solunsalpaajista. N&in ollen syoOvastd ja
solusalpaajista aiheutunut kriisin reaktiovaihe voidaan kokea monin verroin
vaikeampana, kuin monen muun kriisin aiheuttamat reaktiot. Monesti nama
reaktiot menevat potilaan mielessa sekaisin ja sivuoireiden kokemusta
varittavat paniikin kaltaiset tunteet, kun oma keho kayttaytyy taysin
tavanomaisesta poikkeavasti ja ennen muuta epamiellyttavalla, seka
hallitsemattomalla tavalla. Rintasydpahoitoja lapikdyva tarvitsee ja kaipaa
useimmiten ammattimaista ja konkreettista apua niin oman mielen kuin
arjenkin uudelleen kokoamiseen (vrt. Suomen Mielenterveysseura, 2009.)

Solunsalpaajahoitoja eli sytostaattihoitoja kasitteleva luku on laaja, silla
hoitojen aiheuttamat sivuoireet ja psykofyysiset muutokset ovat todella
moninaiset, niin on myds hoitojaksoon ja sen jalkeiseen aikaan kaivattu tuki.
Olen jakanut luvun alaotsikoihin: 4.1. Fyysiset oireet ja niihin toivottutuki ja
4.2. Psykosomaattiset oireet ja niihin toivottu tuki. Ensimmainen osa Fyysiset
oireet ja niihin toivottutuki jakautuu neljaan kappaleeseen: 4.1.1. Tiedon
saaminen hoitojaksosta, 4.1.2. Tuki sivuvaikutuksiin, 4.1.3.  Tuki
sytostaattitiputukseen ja 4.1.4. Kotiin saatavat tukimuodot. WNaissa
kasitellaan esimerkiksi otsikoita Kivut, Pahoinvointi ja ruokahalu,
Sivuoireiden samanaikaisuus ja Sairaalatilat. Psykosomaattiset oireet ja
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niihin toivottu tuki jakautuu viiteen eri kappaleeseen: 4.2.1. Vddsymys,
uupumus, masennus ja ahdistus, 4.2.2. Sairauden ulkoiset merkit, 4.2.3.
Kognitiiviset ja psykosomaattiset oireet, jossa kasitelladn myos aihetta Pelot
ja stressireaktiot, sekd 4.2.4. Keskustelua kuolemasta Il ja 4.2.5. Keskustelua

tulevaisuudesta.
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4.1. FYYSISET OIREET JA NIIHIN TOIVOTTU TUKI

4.1.1. TIEDON SAAMINEN HOITOJAKSOSTA

Potilaskokemusten mukaan suurin osa halusi saada asiallista tietoa ennen
hoitojaksojen alkua. Tietoa haluttiin ennen kaikkea mahdollisista sivuoireista
ja niiden hoitamisesta. Solunsalpaajilla on tunnetusti lukuisia erilaisia
haittavaikutuksia, silla ne kulkeutuvat ldhes kaikkiin kehon soluihin ja
tuhoavat syopasolujen lisaksi myos terveita soluja. Koska solunsalpaajien
padasiallinen vaikutusalue on nopeasti jakautuvat solut, kohdistuvat myos
monet haittavaikutuksista muihin nopeasti uudistuviin kudoksiin, kuten
hiuksiin, luuytimeen ja limakalvoihin. Yleisempia haittavaikutuksia ovat myos
pahoinvointi, hiustenlahto ja vasymys (Syopajarjestot, 2022).

Vastausten perusteella pidettiin erittdin tarkedana saada mahdollisimman
paljon tietoa kaikesta hoitosarjaan liittyvastd, seka tietoa perheenjasenille
syOpdsairaan kanssa elamisestd ja tukea heiddn jaksamiselleen. Monet
naisista kertoivat peldnneensd jo etukdteen solusalpaajien aiheuttamia
vakavia ja valittdmasti ilmaantuvia sivuvaikutuksia. Tama ei ollut liioiteltua,
silld kaikki solunsalpaajahoitoja saaneet naiset kertoivat monista ja vaikeiksi
koetuista sivuoireista. Naihin lukeutuvat muun muassa lihas- ja luukivut,
tunnottomuus kasissa ja jalkapohjissa, turvotus, ummetus, silmien ja
limakalvojen oireet, muutokset kynsissa yliherkkyysoireet ja estrogeenin
puutoksesta johtuvat ennenaikaiset vaihdevuosioireet. Solusalpaajien
aiheuttamat haittavaikutukset vaihtelevat yksilollisesti ja osa niista haipyy
muutamassa paivassd, kun taas potilaskokemusten mukaan osa koetaan
lopullisina  muutoksina. Terveydenhoidon mukaan potilaan katsotaan
toipuvan kaikista haittavaikutuksista muutamassa kuukaudessa
solunsalpaajahoitojen loppumisen jalkeen. Solusalpaajien vaikutusten laatu
ja voimakkuus riippuvat monesta eri tekijasta: niihin vaikuttavat kaytetyt
ladkeaineet, annoskoko ja maara, potilaan yleiskunto ja kehon
kokonaisvaltainen reagointi laakitykseen (Syopéajarjestot, 2022). Vaikka
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useimpia haittavaikutuksia voidaan nykyaan tehokkaasti ehkaista ja hoitaa,
kokivat kaikki tutkimukseen osallistuneet, ettd hoitojakso oli vaikea juuri
sivuoireiden moninaisuuden ja vaikeuden vuoksi.

Solusalpaajahoitoja lapikdayneet kokivat, ettd tiedon saamisen ja keskustelun
tarve eivat vahene hoitojen edetessd, vaan kysymykset muuttuvat. Monet
naisista olivat miettineet tiputusten aikana asioita, joista olisivat halunneet
keskustella, mutta suurin osa koki, ettei henkilokunnalla ollut aikaa
ylimaaraisiin keskusteluihin.

“Tiputuksessa tuli monesti mieleen, ettd olisi itdnyt saada
keskustella jonkun ammattilaisen kanssa asioista, olisi halunnut
tietdd enemmdn eri sivuoireiden hoitamisesta ja muusta, mutta
siind vaiheessa henkilékunta oli jo muualla, toisten potilaiden
kanssa. Ei niitd asioita kdyty ldpi Noonankaan kautta
(sairaanhoidon etédpalvelu).”

Osa potilaista ehdotti informatiivisia filmeja itse solusalpaajatiputukseen,
siten, ettd niiden katsominen olisi vapaaehtoista. Nadiden henkildiden
mielesta kirjoitettu tieto hoidoista tuntui vaikealta sisdistda, eikd energia tai
keskittymiskyky riittanyt pitkien tekstien lukemiseen. Myo6s tukimuodoista
haluttiin lisda tietoa jo heti hoitoputken alkuvaiheessa, niin ettd potilas on
tietoinen niiden olemassaolosta ja kynnys niiden pyytdamiseen on nain ollen
matalampi.

"Tiputuksen aikana olisi hyvd katsoa noin 50 minuutin video
oikeasta pohjoismaisesta naisesta, joka on kédynyt samat hoidot.
Siind lepolassessa lojutessa olisi hyvéd ndhdd konkreettisesti, mité eri
vaiheessa tapahtuu. Esimerkiksi tietoa siitd, miksi verisuoni niin
haluttomasti imee sisddnsd niitd troppeja. Opiskelijat voisivat
varmaan olla kokeneen ammattilaisen kanssa neuvomassa ennen ja
jélkeen tiputussessiota.

Jokainen potilas kokee asiat omalla tavallaan, siksi pitéisi
antaa tukea eri tavoin, kolmesta viiteen erilaista vaihtoehtoa, joista
voi valita tarvitsemansa: rentoutumista, hierontaa, lymfahoitoja ja
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niin edelleen. Ja ettd niistd voi valita tilanteiden muuttuessa
uudelleen. Voisi olla hyvd, ettd rauhallinen, kokenut ja jo eldkeikéd
ldhestyvd  hoitajaa  tai Iddkdri  olisi  keskustelemassa ja
valmentamassa, neuvomassa, mistd saa mitékin apua, jos ja kun
tarvii. Heti alkuun voi kertoa, ettd voi saada ravintoterapeutin
palveluja. Ja Iddkehoidon vastaava voisi  kertoa  mitd
keskusteluapuja voisi saada.”
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4.1.2. TUKI SIVUVAIKUTUKSIIN

Kaikille tutkimukseen osallistuneista oli tdrkedaa saada tiedon lisdksi
erityyppista tukea sivuvaikutusten vahentamiseksi ja ohjeita siihen, kuinka
niiden kanssa voi elda suhteellisen normaalia arkea. Aiempien tutkimusten
perusteella on todettu, ettd potilaat pystyvat suhtautumaan ja
orientoitumaan hoitojaksoihin paremmin, kun hoitojen alkuun liittyvat
erilaiset  jarjestelyt yhdistetddan selkedan ja  molemminpuoliseen
kommunikointiin, sekd hyvaan tiedonsaantiin (Cullberg, 1985, 1991).
Vastauksista tulee esille, ettd tapa, miten sairaanhoidon ammattilaiset
kohtaavat potilaan, vaikuttaa huomattavasti hoitojaksoon liittyvien
kokemuksiin. Potilaat kokevat, ettd hyva, yksilotasoinen kommunikointi,
asiallinen tiedonvilitys ja empaattinen kohtaaminen auttavat selvidmaan
vaikeista tilanteista.

”Olisin toivonut henkilékohtaisia keskusteluja jokaisen hoitokerran
yhteyteen. Minusta olisi tdrkedd, ettd potilaalle osoitetaan
konkreettisesti, ettd hédnestd ollaan kiinnostuneita. Vastauksissa voi
esimerkiksi antaa enemmdén yksilbityd tietoa, ja osoittaa, ettd
potilas on yksilé eikd vain osa tydpdivdd.”

Potilaskertomusten mukaan taas kylma asiallisuus, valinpitimattomyys ja
kiireys aiheuttavat lisaa pelkoja ja ahdistusta.

”Sytojen alku oli todella vaikeaa. Sain paljon sivuoireita ja pelkdsin
kaikkea hoitoihin liittyvéd. Ihan kaikkea. Olisin toivonut lohdutusta,
sitd ettd minut huomioidaan yksiléné ja ihan tavallisena naisena,
jolla on tavallisia ja arkisia toiveita. Henkilékunta olisi voinut
lohduttaa ja auttaa rauhoittamaan mieltd. Kaikesta hoitoon
liittyvdstd voi kertoa realistisesti, muttei vdhdtelld tai liioitella.
Kaikkein  térkeintd on, ettei toivoa parantumisesta ja
tulevaisuudesta saa sammuttaa.”
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Solusalpaajahoitoja lapikdyvat kaipaavat pdasaantoisesti asiallista, mutta
lempedd suhtautumista. Monet naisista kertoivat, etta ystavallisilla ja
kannustavilla kommenteilla oli vahvasti kantava ja voimaannuttava vaikutus.

"Oli tdrkedd, ettd sain toisinaan kohdata todella ystdvdillisen ja
ymmdrtdvdisen hoitajan. Olisin toivonut, ettd hdn olisi ollut aina
silloin téissd, kun minulla oli hoitoaika. Hén osasi rauhoittaa ja
valita sanat, jotka rauhoittivat. Sellainen sairaanhoitaja on
sy6pdhoidoissa kullanarvoinen.”

Tarkedna koettiin myos se, ettd hoitohenkilokunta ymmartaa sydpahoitoja
lapikdyvan  henkilon  rankan  elaméntilanteen.  Toivottiin, etta
hoitohenkilokuntaa ndkee potilaan oireet, eikd vahattele niiden
olemassaoloa, kannustaa potilasta esimerkiksi lepaamaan ja ”ottamaan
kaiken ajan itselleen”, kuntoutumaan ja palautumaan jokaisen hoitokerran
jalkeen. Potilaskertomusten mukaan hoitojaksot olivat monelle erdanlaista
suorittamista, jonka tavoitteena on mahdollisimman nopea paraneminen ja
mahdollisimman helpot hoitojaksot. Sytostaattihoidot otetaan
padsdantoisesti vakavasti, eikd niissd haluttu ”epdonnistua” esimerkiksi
oman tietdmattomyyden vuoksi. Koettiin  myo6s tarkedksi, etta
hoitohenkilokunnalla on konkreettisia vinkkeja erilaisten sivuvaikutusten
vahentamiseksi, tai muuten arjessa jaksamisen edistamiseksi.

”On tdrkedd, ettd hoitohenkilékunta tukee ajatusta, ettd tdrkeintd
on antaa itselle aikaa toipua, lupa keskittyé itseensd. Kertomalla
avoimesti Iddkkeiden vaikutuksista ja korostamalla, ettei kaikki
oireet yleensd kasaudu yhdelle, vaan on my6és mahdollista, ettei
niitd tule, tai niitd ei koeta yhtd rajusti.”
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KIVUT

Lasndolo ja ohjeistava apu ovat ensisijaisen tarkeita silloin, kun potilaalla on
hoitojen seurauksena kivuliaita oireita. Osa rintasyOpapotilaista saa
valkosolujen kasvutekijaa pistoksina solusalpaajahoidon ohessa. Nama
pistokset aiheuttivat monille naisille kovia lihaskipuja, toisinaan niin
voimakkaita, ettd nukkuminen ja liikkkuminen vaikeutuivat. Kaikille pistoksia
saaneista ei oltu kerrottu mahdollisista kovista kivuista, eivatka potilaat ndin
ollen osanneet varautua ennakolta ostamalla tavallisia sarkyladkeita kotiin
(parasetamoli, ibuprofeiini). Jos kivut, kuten muutkin sivuoireet, tulivat
yllatyksena, lisdsivat ne entisestdan hoitoihin liittyvia pelkoja.

“Lihaskivut olivat kamalat. En pystynyt edes kddntymddn séngyssd,
saati sitten kdvelemddn. lhan kamalaa, kun en tiennyt oliko timé
oire nopeasti levidvdstd sybvdstd, vai ettd oliko jotain mennyt pilalle
pistoksen yhteydessd. Ndin painajaisia siitd, ettd lihakset olivat
mdtdnemdssd sisdltd. Ajattelin, ettd se oli jokin allerginen reaktio
sytolddkkeelle. Sain sitten myéhemmin tietdd, ettd oire oli ihan
tavallinen ja ettd sdrkylddkkeitd saa ottaa liikkuvuuden
parantamiseksi. No, minulla se auttoi sen verran, ettd saatoin
nukkua edes lyhyissd pdétkissd.”

Kortisonin saaminen, joko laskimoinfuusiona tai suun kautta, turvottaa ja
aiheuttaa ihon punoitusta esimerkiksi kasvoissa. Nama oireet koettiin
ikaving, sillda ne muuttivat ulkondakod, seka aiheuttivat turvonneen ja
pohottyneen olon. Osalle naisista hoidot aiheuttivat turvotuksen lisdksi
runsasta hikoilua. Tama saattoi johtua monista eri tekijoista, kuten siita, etta
syopahoidoilla aikaansaadaan esimerkiksi naissukupuolihormonin toiminnan
estdminen kehossa, mikd omalta osaltaan aiheuttaa ennenaikaiset
vaihdevuodet. Myo6s  ladkkeiden  yhteisvaikutukset voivat lisata
vaihdevuosioireita, kuten ympari vuorokauden jatkuvaa, vuorottaista hioilua
ja palelemista.

"Hyperhidroosin vuoksi koin olevani vastenmielinen, koska hikoilun
vuoksi vaatteet ja huonekalut menivit pilalle sekd haisin kamalalle
siitéd huolimatta, ettd peseydyin. Hoitajat ja erikoistuvat lddkdrit
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vain nauroivat, kun kerroin hikoilusta ja siité etten voi sen vuoksi
nukkua lainkaan. Eristéydyin kotiin, koska en voinut lilkkua missdén
ldpimdrissd vaatteissa.”

PAHOINVOINTI JA RUOKAHALU

On erittdin tavanomaista, ettd solusalpaajahoidot aiheuttavat kuvottavaa
oloa ja pahoinvointia. Ndihin oireisiin on erilaisia estoladkityksid, mutta
niistd huolimatta osa naisista oksensi hoitojen jalkeisind péivina.
Pahoinvointi alkoi yleensd vasta kotona, silla sairaalassa annetaan
pahoinvoinninestoladkitys suonensisdisesti yhdessa solunsalpaajaldakityksen
kanssa. Oksentamisen seurauksena osa potilaista kertoi, ettda hammaskiille
huononi ja ettd he olivat saaneet hampaisiin reikia hoitojaksojen
yhteydessd, seka valittdémasti niiden jalkeen. Pahoinvointi aiheutti myods
muutoksia ruokatottumuksiin: jotkut aiemmin herkullisiksi koetut ruoat
aiheuttivat pahoinvointia, eikd naitd ruokia saattanut enda syoda.
Ruokatottumuksiin vaikuttivat myods maku- ja hajuaistin muuttuminen.
Monet kertoivat, ettd makuaisti havisi l1ahes kokonaan, toisia hairitsi se, etta
ruoka maistui erilaiselta, metalliselta tai karvaalta. Tama aiheutti joillekin
ruokahaluttomuutta, mikd omalta osaltaan vaikutti yleiseen jaksamiseen ja
hyvinvointiin.

“Makuaistin hdvidminen vdliaikaisesti ja sen jdlkeen heikentynyt
makuaisti. Jotkut hajut etovat vieldkin. Olen myds ddniherkkd.
Fyysisen kunnon heikkeneminen seurasi varman sitd, etten jaksanut
endd liikkua. Ei ollut energiaa tehdd mitddn. Olin siséllé, vaihdoin
paikkaa nojatuolista sédnkyyn, sédngystd sohvaan. Siité seurasi
mielialan viliaikainen lasku, ajoittain masennuskohtaukset.”

Joillekin potilaista solusalpaajahoidot aiheuttavat kivuliaita rakkuloita suun
limakalvoille. On tavanomaista, ettd rakkulat ilmaantuvat suuhun muutama
paiva sytostaattitiputuksen jalkeen. Rakkulat vaikuttavat omalta osaltaan
ruokahaluun ja ruoka-aineiden valintaan, silla niiden kivuliaisuus vaikeutti
syOmista. Solusalpaajat aiheuttavat usein myds ummetusta ja ripulia.
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Monille tutkimukseen osallistuneista ummetus ja ripuli olivat ikavana
harmina koko solusalpaajahoidon ajan.

“Minulla oli jérkyttdvd ummetus aina sytojen jdlkeen, ensin
pahoinvointi ja sitten ummetus.”

Ei ole mikdan ihme, etta erilaisten suolisto-oireiden, pahoinvoinnin ja
ruokahaluttomuuden hoitoon toivottiin saannollisia kaynteja
ravitsemusterapeutilla:

"Olisin halunnut jutella ravintoterapeutin kanssa, useammankin
kerran. Oireet vaihtelivat hoitojakson aikana ja puhelimitse oli
vaikea saada aikaa. Miksei terapeutit voi tulla tiputustilanteeseen?
Siind olisi hyvdd aikaa jutella ja tulisi muutakin ajateltavaa kuin se,
ettd meneeké se myrkky suoneen vai ei. Jos olisi oma tiputushuone,
niin voisi jutella myés psykologin tai diakoninkin kanssa.”

SIVUOIREIDEN SAMANAIKAISUUS

Useat kertoivat, ettd pahinta eivat olleet yksittdiset oireet, vaan se, etta
oireita oli useita ja ettd uusia ilmestyi entisten helpottaessa. Joillekin elama
solunsalpaajahoitojen aikana oli todella vaikeaa ja osa kuvasi aikaa
"helvetilliseksi”:

"Solusalpaajahoidot olivat yhtd helvettid. Minulla oli paljon ja
erilaisia sivuoireita: tietysti oli pahoinvointia ja jérkyttdvd vdsymys.
Jalkoja ja sddrien luita sdrki jatkuvasti. Oli vaikea sietdd jatkuvaa
sdrkyd, varsinkin kun nukuin niin huonosti. Hikoilin jatkuvasti, tai
palelin kuin horkassa.

Koko kehossa oli vaihteleva omituinen sdrky ja
tasapainoaisti huonontui. Hujuin kuin humalainen, enkd halunnut
liikkua missddn kodin ulkopuolella. Ikévid olivat myds jalanpohjien
hermokivut ja kaikkien limakalvojen kuivuus. Huulet halkeilivat ja

120



suussa oli haavoja. Virtsaaminen kirveli, kun alapdd oli haavoilla.
Vdlillé oli ripuli ja sitten taas ummetus, se oli todella vaikeaa, kun
ulostaminenkin oli todella kivuliasta. Hampaatkin  menivdt
oksentamisesta huonoiksi, kiille katosi.”

Ennen kaikkea ne potilaat, joiden keho sieti huonosti sytostaattihoitoja,
toivoivat monipuolisempia ratkaisuja arjen eldmanlaadun parantamiseksi.
Tallaisissa tapauksissa toivottiin sekd farmakologista, ettd vdahemman
ladketieteellisid, rentouttavia ja lempeitd tukihoitoja, kuten intialaista
padhierontaa. Tallaisissa tilanteissa haluttiin my6s keskusteluapua. Noin
kuusi kymmenesta vastanneesta toivoi mahdollisuutta saada paanhierontaa,
seka kasvo, kasi- tai jalkahoitoja.

”Olin niin yksin kipujen ja huonon olon kanssa. Olisin tarvinnut
rauhallista kosketusta, ettd joku silittdisi. Tuli ystdvdllisen
kosketuksen tarve. lhan sdpsdhdin, kun hoitaja kerran kosketti
olkapdidille ja sanoi, ettd kylld kaikki jérjestyy. Tuli itku.”

Potilaskertomuksista tulee esille, ettd ne potilaat, jotka karsivat
monitasoisesti sytostaattihoidoista, toivoivat vastaanottoaikoja esimerkiksi
psykologille, hammaslaakarille, gynekologille ja seksuaaliterapeutille.
Potilaat toivoivat my6s kokonaisvaltaista kunnon ja tarpeiden kartoitusta.
On selvda, kokonaisvaltaisesti vaikuttavat l|ddkkeet aiheuttavat usein
monitasoisia ongelmia ja ettd yhteistyd eri hoitoalojen ammattilaisten
kanssa edistdd potilaan kokonaisvaltaista hyvinvointia, seka vaikuttaa
positiivisesti eldmanlaatuun.

“Halusin ajan hammaslddkdrille. Hampaiden kunto huononi ihan
hirvedsti. Jdtin hammaslddkdrilld  kdynnin hoitojen jélkeiseen
aikaan, ja sitten oli jo kolme reikdd ja kiille kulunut.”

Potilaskokemusten ~ mukaan  hoitojen  aiheuttanut  ennenaikaiset
vaihdevuosioireet vaikuttivat parisuhteeseen ja aiheuttivat ongelmia
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sukupuolieldman normaalille toimimiselle. Tietoisuus hoitojen vaikutuksesta
potilaan kehoon on tadrkeda, ennen muuta parisuhteessa elaville.

”Meidédn avoliitosta Idhti seksi, ja sitten mies. Kaikki limakalvot
olivat hajalla vield kaksi vuotta hoitojen jilkeen. Ei siihen saanut
mitédn apua. Kukaan ei kertonut mité olisi voinut tehdd. En olisi itse
halunnut  pddttdd  kaikkea  seksuaalista  kanssakdymisté
nelikymppisend. Nyt olen lasten kanssa yksin, enkd osaa edes
ajatella hankkivani seksikumppania, kun paikat ovat ihan hajalla
vieldkin.”

Naiseuteen ja seksuaalisuuteen vaikuttavat sivuoireet muuttavat ihmista
monitasoisesti ja ndma muutokset vaikuttavat potilaan koko loppueldamaan.
Parisuhteen loppuminen ladkkeiden sivuvaikutusten vuoksi on todella
ikavaa, silla hyljatyksi tuleminen ja yksindisyys lisddvdat kehon
stressireaktioita, seka aiheuttavat ahdistuneisuutta ja masennusta. Eron
aiheuttamilla tunteilla voi olla myds toisenlainen, kumuloiva vaikutus, silla
perheellisilla ero vaikuttaa lasten hyvinvointiin ja kehitykseen — vasynyt ja
masentunut diti ei pysty kasvatustehtdvdaan samalla tavoin kuin terve ja
tasapainoinen aiti. Vastausten pohjalta on selvaa, ettd parisuhteessa oleva
diti, jolla on kotona asuvia lapsia, tulisi automaattisesti saada ammattiapua,
voidakseen kuntouttaa ja parantaa sekd naiseuteen, etta aitiyteen liittyvia
ominaisuuksiaan.

“Haluan vielékin tukea siihen, kuinka jaksaa omassa arjessa. Olen
vieldkin vdsynyt, enkd jaksa tehdd téité niin kuin ennen. Suhde
mieheen ei ole endd sama, eikd lapsiinkaan. Tdhdn tarvitsee
enemmdn apua kuin ohjeislehtisen siitd, kuinka eldd terveellisté
eliméda.”

Solunsalpaajahoitojen vaikutus on monitasoinen ja monet kertoivat
hoitojaksojen jdlkeen ilmaantuvista oireista. Naihin on kuitenkin vaikea
saada apua, sillda kontakti hoitavaan yksikkéon katkeaa tavanomaisesti
viimeisen hoitojakson jalkeen.
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“Haluan tietdd, miten hoidetaan myéhemmin ilmenevit oireet, mitd
kun voi ilmaantua vield aikojen pddstd. Olisin halunnut myds
fysioterapia ja kokonaisvaltaista kuntoutusta. Ei potilasta voi vain
jéttdd kuntoutumaan yksin ja sanoa, ettd nyt pdrjddt itse. Kroppa
on muuttunut lopullisesti, ja niin on mielikin.”

Kertomuksista tulee ilmi, ettd hoitojakson jalkeinen aika on psykofyysisesti
koettelevaa aikaa, jolloin jatkokontakteilla sairaanhoidon edustajien kanssa
on suuri merkitys. Jalleen kerran kommunikointi hoitoalan ammattilaisten
kanssa koetaan ensiarvoisen tarkedksi. Mahdollisuus keskusteluun aiempien
tai uusien oireiden ilmetessd, tuo turvallisuuden tunnetta. Ne naiset, jotka
olivat kokeneet runsaasti erilaisia sivuoireita ja joille hoitojaksot olivat olleet
raskaita, toivoivat sadnnollisia yhteydenottoja vield sytostaattihoitojen
paattymisen jalkeen. Potilaskokemusten mukaan kaikki eivdat palaudu
hoitojaksoista nopeasti ja erilaisten vaivojen kanssa elaminen koetaan usein
seka raskaaksi, etta hdpealliseksi. Nain ollen jo hoitojaksonsa lapikdyneet
naiset eivat valttamatta halua hakea apua, jollei vaivat ole lahes
ylitsepadsemattomia tai esta tyéelamaan palaamista.

“Hdpesin sitd, ettd kroppani oli pettdnyt minut. Minusta ei ole
tekemddn sataprosenttista tyétd, en ole itsellenikddn muuta kuin
pettymys. Jotain apua téhdn tarvitsee.”

Osa pitkdan jatkuvista sivuoireista ja kehontoiminnan muutoksista voivat
johtua myos hormonihoidoista, joita jatketaan p&adsdantodisesti vuosia
muiden hoitomuotojen jalkeen. Naihin liittyvat potilaskokemukset otetaan
esille hormonihoitoja kasittelevassa luvussa.
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4.1.3. TUKI SYTOSTAATTITIPUTUKSEEN

Potilaskertomusten perusteella solunsalpaajahoidon haasteellisimmaksi,
toistuvaksi tapahtumaksi nousi laakkeen saaminen. Tiputustilanne oli
monista eri syista haasteellinen ja Iahes kaikilla vastanneista oli toivomuksia
sytostaattitiputuksen parantamiseksi. Lahtdkohtaisesti toiveet voi jakaa
hoitohenkilékuntaan liittyviin ja fyysisia tiloja koskeviin toiveisiin:
tiputustilanne ja pistdjat, seka sairaalatilat.

TIPUTUSTILANNE JA PISTAJAT

Solunsalpaajat annetaan suonensisdisesti ja tiputus kestaa keskimaaraisesti
kaksi tuntia. Tiputusaika riippuu suonen kyvysta ottaa vastaan lddkeainetta
ja muista tiputukseen liittyvista kaytannon tekijoistd. Potilaskokemusten
mukaan on erittdin tarkeaa, etta talla osastolla tydssa oleva henkilékunta on
ammatillisesti osaavaa ja kokenutta, sekd juuri pistdamiseen ja
syOopapotilaisiin tottuneita sairaanhoitajia. Potilaat ovat hyvin tietoisia siita,
ettd kyseessda on solumyrkky, jonka tdytyy menna suoneen, ja monet
kertoivat peldanneensd, ettd lddkeaine menee kudokseen. Talloin
hoitohenkilokunnan epdpatevyyttd ja stressaantuneisuutta pidettiin
pelottavana:

"Minulle sattui kiireinen ja osaamaton pistdjd ja Epirubiciini meni
kdden kudokseen (ekstravasaatio). Siité seurasi ruma arpeutunut
alue, mikd ei koskaan parane. Kudospuutos on iso ja ndkyvd.
Kannan sitd jélked koko loppueldmdn.”

Potilaskertomuksista tulee esille, ettd monella solumyrkkyja saaneella oli
piikkikammo ja ettd tdma vaikeutti entisestdan hoitotilanteeseen ja -tilaan
menoa. Moni kaipasi hoitohenkilokunnalta rauhallista, mutta samalla
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positiivista suhtautumista niin pistamiseen toimenpiteend, kuin paikalle
hermostuneena tulevaan potilaaseen.

”Ndin painajaisia  ja vdlilli oli yksindistd. Olen todella
pistokammoinen, joten tippaneula ja verikokeet ottivat todella
koville.”

”Olisin toivonut, ettd henkilékunnalla olisi ollut enemmdn aikaa ja
kdrsivdllisyyttd kohdata tiputukseen tuleva potilas. Minua pelotti
pistdminen todella paljon, on aina pelottanut. Hyvé pistotaito olisi
ihan vdlttdmdtén tybominaisuus, syto-osastolla ei saisi olla téissd
hoitajia, jotka ovat epdvarmoja pistdjid. Minulle jéi pelkoja ja
entistd suurempi piikkikammo sytoputkien jdlkeen. En pysty
vieldkdén suhtautumaan edes verikokeen ottamiseen normaalista,
vaikka olen ollut terveend jo vuosia.”

Toisaalta potilaat pitivat ensiarvoisen tarkedna sitd, etta henkilékunnalla on
aikaa keskustella henkilokohtaisesti jokaisen potilaan kanssa.

“Pyysin eka cef-tiputuksessa hoitajan olla vierelldni kymmenisen
minuuttia, sillé pelkdsin, ettd saan jonkin kohtauksen. Minua auttoi,
kun leukemiaa sairastava opiskelijakaverini Idhetti minulle
lohtunallen, joka oli mukana tiputuksissa. Sopivan suonen etsinté oli
tosi stressaavaa. joskus suoni puhkesi tai ei jaksanut imed, joka
viides tai kuudes kerta oli ndin hankalaa. Jos hoitajalla ei ole kiire
seuraavan potilaan luo, hdnen rauhallisuutensa  tarttuu
hoidettavaan, eikd sitd jénnitystd muotoudu. Tdrkedd on huomata
potilas ihmisend, tulla esimerkiksi juttelemaan sytotiputusten
aikaan. Kysymdlld mité sinulle kuuluu, ja miten jaksat.

Oli todella hyvd, ettd sain jutella mielenterveyshoitajan
kanssa riittévdn usein. Hdn neuvoi kuinka mennd siihen hoitosaliin,
miten suhtautua siihen. Vain kerran minulle meinasi tulla olo ennen
huoneeseen kutsua, ettd mitd ihmettd tddlld teen, en haluaisi olla
tddlld. En kuitenkaan Iéhtenyt pois, vaan menin hoitoon. Hoitajani
osasi neuvoa mistd haen lohtua ja kiinnitéin huomioni johonkin
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kauniiseen yksityiskohtaan huoneessa. Telkkareita oli auki monta
siind odotellessa, tiputuksen aikana. Jos ohjelma oli iloinen, tuli ihan
hyvd mieli. Toisinaan ohjelmassa oli asioita, joita oli osittain itse
kokenut, ja joita ei olisi halunnut muistaa.”

SAIRAALATILAT

Tutkimuskysymyksissa kartoitettiin potilaiden ajatuksia ja kokemuksia, seka
toiveita tiputustilan materiaalisia ominaisuuksia koskien. Suurin osa
potilaista toivoo vdhemman sairaalamaisempia tiloja: huoneita, joissa on
esimerkiksi viherkasveja ja vahemman kirkkaat valot. Lahes kaikki toivoivat
kaunista, tasapainoista sisustusta, jossa on rauhoittavia vareja ja esteettisia
yksityiskohtia. Noin seitsemdsosa naisista toivoi, etta tilassa saisi olla isot
ikkunat ja esimerkiksi mahdollisuus katsoa luontoa. Tarkedana koettaan myos
hyva tuuletus, ja ettei tiloissa haise ladkkeet tai muut pahat hajut. Tama
tulee esille ennen kaikkea sen vuoksi, ettd ladkityksen aiheuttama
pahoinvointi-herkkyys vaikuttaa erilaisten hajujen kokemiseen ja niiden
aiheuttamiin  reaktioihin. Joillekin  potilaista esimerkiksi tavallisen
desinfiointiaineen haju aiheutti voimakasta pahoinvoinnin tunnetta, kun
taas jollekin toiselle kahvin tuoksu oli etova. Yli puolet vastanneista toivoi
mahdollisuutta kuunnella rauhoittavaa musiikkia, esimerkiksi kuulokkeista.

Potilaskertomusten mukaan kaikkein tarkeitd oli, ettd sairaalan hoitotilat
ovat tilavia ja ettd potilaille annettaisiin mahdollisuus lepaamiseen
tiputushoidon aikana. Levolla tarkoitetaan esimerkiksi ergonomisesti
suunniteltuja lepotuoleja, joissa “voi vaikka torkahtaa”. Monet vastanneista
nostivat esille tilojen ahtauden, sen, ettei tiputuksessa olevilla ole tarpeeksi
henkilokohtaista tilaa. Kolmasosa vastanneista toivoo tiputukseen oman,
henkilokohtaisen hoitotilan.

"Oma hoitohuone! Potilaan tietosuojaa pitdisi kunnioittaa.
Hoitajien ei pitdisi kertoa salassa pidettévié potilastietoja kaikille
vieressd istuville potilaille ja muille ulkopuolisille. Potilasta ei pitdisi
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hoitaa ikddn kuin viihdykkeend ulkopuolisille ilman mitddn
mahdollisuutta yksityisyyteen. Potilasta ei pitdisi néyryyttdd
ahtaassa hoitohuoneessa.”

Fyysisten tilojen puutteellisuus ja ahtaus tulee esille lukuisissa
kokemuksissa. Tama johti monien potilaiden kohdalla ikdvaan kokemukseen
siitd, ettei henkilokohtaisista, omaan sairauteen liittyvista asioista voinut
keskustella rauhassa ja toisten potilaiden kuulematta. Samalla potilaat
pitivat hyvana vaihtoehtona saada keskustella omaan tilanteeseen liittyvista
asioista tiputuksen aikana, silla silloin siihen koettiin olevan hyvin aikaa.
Useimmat eivat kuitenkaan halunneet keskustella toisten kuullen ja ndhden,
silla  osalle omasta sairaudesta keskusteleminen aiheutti erilaisia
tunnereaktioita, joita ei haluttu ulkopuolisten ndkevan.

"Hoitotilat pitdisi olla isommat. Viljempdd, ettei ole esimerkiksi
kuusi  hoidettavaa samassa  huoneessa. Silloin ei edes
hoitohenkilékunta,  saati  sitten  saattajat endd  mahdu
perushoitohuoneeseen. Kaikki on muutenkin liian toistensa iholla.

N

Vaikeasta tilanteesta tulee liian ”intiimi”.

On luonnollista, etta usealle tiputukseen tulevalle oli téarkeda saada mukaan
laheinen tukihenkild. Ahtaat hoitotilat koettiin  tdlléin erityisen
haasteellisiksi, silld osa potilaista koki omaisten ldsndolon hairitsevana.

"Minusta omaisten ja saattajien ei tulisi jiddd hoitohuoneeseen,
jossa on 3-6 potilasta saamassa sytohoitoa. Hoidossa olevan pitdd
saada keskustella hoitajan kanssa kaikista noloistakin oireista ilman
ettd ulkopuoliset kuuntelevat. Potilaiden vilinen tédrked keskustelu
loppuu aina saman tien, kun huoneeseen tulee vieras tai saattaja.”

Potilaskertomuksissa  tulee myos ilmi  potilaiden liikkuvuuden
mahdollistaminen. Pienet kdytdnnon asiat, kuten vessassa kaynti
tippatelineen kanssa, koettiin haasteellisina. Tdma saattoi johtua monista eri

127



tekijoista, kuten kynnyksistd tai potilashalyttimistd. Padsaantoisesti
toivottiin, ettd tilat olisivat paremmin juuri solunsalpaajatiputukseen
suunniteltuja:

"Ehkd kannattaisi kysyd potilailta, millaisessa tilassa on hyvéd saada
tiputusta. Tuntui, ettd meitd oli monta potilasta vierivieressd, kuin
sillit purkissa, ja kaikilla tukala olo. Ehkd voisi ajatella, ettei siind
myrkkyd saadessa halua térottéd yhdessd asennossa ja tuijottaa
harmaata sairaalan seinéd?”

Monet solusalpaajahoidoissa kdyneet toivoivat valipalan tarjoamista. Lahes
65 % vastanneista toivoi, etta tarjolla olisi hedelmiad ja mehuja. Sairaalassa
tapahtunut solusalpaajahoito tarkoittaa kdytdannOssa sitd, ettda ladke
tiputetaan suoneen tietyn ajan kuluessa, ja toimenpiteeseen (matkoineen)
saattaa kokonaisuudessaan kulua melkein koko pdiva. Osastolla olevat
potilaat saavat hoidon aikana ruokaa, mutta tiputukseen tulevien taytyy
ottaa evdat mukaan, silla monen kertoman mukaan tiputuksen aikana on
vaikea lahted sairaalan kahvioon, tai muutenkaan poistua osastolta. Monet
toivoivat, etta tiputuksen aikana olisi tarjottu myos jotain suolaista. Useat
vastanneista kertoivat, ettd heilld oli pahoinvointia tai muuten heikko olo, ja
ndin ollen kevyt purtava tulee tarpeeseen, silld se auttaa tiputushoidon
jaksamisessa ja helpottaa hoitopaivan ldapikdymista (vrt. Muurinen, 2009).
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4.1.4. KOTIIN SAATAVAT TUKIMUODOT

Potilaiden kokemusten perusteella ennen kaikkea yksin asuvat toivoivat
kotiin saatavia tukipalveluja. Joissain tapauksissa kotisairaanhoito ja
kotipalvelu auttoivat ladkityksen ja ruokapalvelun suhteen, mutta moni
toivoi apua kaupassakdyntiin, sekd helpotusta kotitdiden tekoon. Toisaalta
tulee myos esille, etteivat monet halua erikseen pyytdd apua, vaan
toivotaan, etta sita tarjottaisiin luonnollisena osana
sairaudenhoitoprosessia. lakkdammat naiset ovat tottuneet selvidmaan
oman arjen askareista itse, eivatkd halua muuttua "vanhuksiksi” ja pysyvan
kotiavun tarvitsijoiksi solunsalpaajahoitojen vuoksi. Perheellisilld naisilla oli
huoli arjen asioiden hoitamisesta, mutta monet kertoivat, ettd tilanne
ratkesi silld, perheenjasenet ja muut Ildheiset tulivat auttamaan
solusalpaajajaksojen ajaksi. Tdma ei kuitenkaan poista sitd tosiasiaa, ettd
hoitojakso on niin rankka, ettei potilas pysty hoitamaan arjen toita
tavalliseen tapaan, vaan tarvitsee ulkopuolisten apua ja tukea.

Yli kolmasosa vastanneista koki olleensa joko tdysin tai lahes kokonaan
eristynyt hoitojen seurauksena. Nama potilaat kokivat tarvitsevansa
enemman kotiin saatavaa apua kuin ne, jotka kokivat pystyvansa liikkkumaan
Idhes normaalisti tiputuskertojen vélissa (tallaisia henkil6itd oli tosin vain
12% vastanneista). Kotiin saatavien tukimuotojen tarve oli suurimmillaan
tiputusten jalkeisina paivina, ennen muuta niissa tapauksissa, joissa potilas
oli yksinhuoltaja ja jos hanella oli pienia tai alakouluikaisia lapsia.

”0lin todella vésynyt ja huonovointinen. Pyérryin kotona. Onneksi
silloin oli paikalla muitakin kuin omat lapset.”

Kuten myos leikkaushoidon yhteydessa tuli esille, lapsiperheelliset kokevat
suurinta tarvetta kotiin saataville erityyppisille palveluille ja tukimuodoille.
Rintasyopahoitoja lapikayvalle &idille on paasdantoisesti vaikeaa ja
jarkyttavdda menettda “aditiyden suorittamiseen” liittyvat fyysiset
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ominaisuudet, seka kyky selvita arjen tavallisista askareista. Kuten aiemmin
on todettu, monipuolinen sosiaalinen verkosto voi auttaa myos kaytannon
arkeen liittyvien ongelmien ratkaisussa. Potilasvastauksista nouseekin esille
erityisen heikossa asemassa oleva potilasryhma: ne yksinhuoltajadidit, joilta
puuttuu monipuolinen sosiaalinen verkosto. Naille potilaille on todella
tarkeaa tulla kuulluiksi ja saada apua arjen askareisiin solunsalpaajahoitojen
aikana. Kuten leikkauksia koskevassa osiossa, vastauksissa ehdotettiin
ratkaisuksi yleisen sairaanhoidon resurssien yhdistamistd esimerkiksi
Punaisen ristin, Sybpayhdistyksen tai Marttaliiton kanssa.
Vapaaehtoisuuteen  perustuvat resurssit  koettiin  kullanarvoisina.
Potilaskertomuksista tulee myos esille, ettd ulkopuolisen tuen tarjoaminen
antaa potilaalle turvallisuuden tunteen ja ettd hyvin suunnitellut ja
toteutetut tukitoimet parantavat konkreettisesti potilaan elamisen laatua.

”0li ihanaa, kun ldheiset tulivat avuksi. Meilld on eldimid ja
niidenkin hoitaminen meni hyvin. Tehtiin ihan vuorolistat, eiké
minun tarvinnut huolehtia mistddn. Toisinaan joku toi ruokaa koko
perheelle, tai tuli laittamaan meille ruokaa. En pystynyt tekemddn
mitddn ruokia koko hoitoputken aikana, oli niin paha kuvotus ja
kaikki haisi pahalta. Onneksi oli ihania ihmisié ympdrill!”

Potilaskertomuksista tulee esille, ettd monille naisista olisi ollut ihanteellista
saada rentouttavia ja stressid poistavia hoitoja kotiin. On ymmarrettavaa,
ettd pelkdstdaan kotoa lahteminen voi vaatia puolikuntoiselta potilaalta
valmistautumista ja suunnittelua, eikd sairaalaan tai hoitoyksikkoon
lahteminen ole psykososiaalisistakaan syistd helppoa. Nain ollen useat
potilaista kertoivat, ettd olisi ollut ihanteellista saada tavata niin
hoitohenkilokuntaa, kuin saada konkreettista apua kotiin — idsta
riippumatta.

"Miksei lymfaterapiaa voi saada kotiin? Jos on todella heikko olo,
eikd halua Iéhted edes ulos ovesta, eiké se olisi kohtuullista, ettd
hoito tulee sairaan luo?”
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Samalla tavoin kuin leikkauksen jalkeisenad aikana, solunsalpaajahoidoissa
kdayvat toivoivat jatkuvaa kommunikointia sairaanhoidon ammattilaisten
kanssa. Vastauksista tulee ilmi, ettd hoitojen jalkeiset ja valiset ajat voivat
olla haasteellisia moninaisten oireiden vuoksi, ja tdlldin tarve keskustella
asiantuntijan kanssa lisdantyy entisestdan. Vastauksista nousee myds esille
vertaistuen tarve. Toisaalta vertaistuki ei korvaa keskustelua sairaanhoidon
ammattilaisten kanssa, silld faktatieto halutaan saada hoitavasta yksikosta,
ei itse internetista hakemalla, tai toisilta sairastavilta kysymalla.

"Olisin halunnut keskusteluyhteyttd, ettd soitetaan ja kysytdédn
jaksamisesta. Siind voi samalla kysyd itsed vaivaavista asioista, ettei
tarvitse googlettaa ja miettid, ettd mikéhdn niistdkin vastauksista
on oikeasti totta minun kohdallani.”

Jatkuvan kommunikoinnin tarve tulee esille ennen muuta silloin, kun
potilaan oireet yhdistyvat vakavaan vasymykseen. Valitettavan useasta
potilaskertomuksesta nousee esille uupumuksen aiheuttama itsetuhoisuus:

"Kotiin paljon apua!! Itse sairastuin vakavaan uupumukseen ja
masennukseen, kun piti yksin pédrjitd!! Melkein tapoin itseni.”

Monen potilaan kokemuksissa tulee esille ahdistus siitd, etta tietda olevansa
yksin ja etteivat voimat riita oman arjen hoitamiseen. Talléin konkreettinen,
kdytanndén apu on seka tarpeellista, ettd tdrkeda. Ennen kaikkea niissa
tapauksissa, kun hoidot olivat huonontaneet potilaan yleiskunnon ja
immuunipuolustuksen tasolle, jolloin oma liikkuminen kodin ulkopuolella ei
ole mahdollista. Useat kertoivat toivoneensa kotisairaanhoitajan kaynteja,
esimerkiksi ottamaan verikokeita tai tuomaan ladkkeita.

”0lin niin vdsynyt, etten jaksanut miettidé ylimddrdistd. Seuraava
syto kolmen viikon kuluttua oli ainoa asia, mitd jaksoin ajatella. Ja
se verikokeen ottaminen edellisend pdivind, onneksi sen pystyi
tekemddn lIdheiselld terveysasemalla. Kahdesti tuli viikon jatkoaika
ennen seuraavaa sytoa (cef-hoidot). Oli kylld pelottavaa, kun
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neutrofiilit oli liian alhaalla ja piti vdélttdd tartuntoja. Veriarvot
laskivat todella alas, mité ei ennen ollut tapahtunut.”

Naiset kertovat siitd, kuinka tarkedd on saada neuvoja toipumiseen ja
vinkkeja arjessa selvidmiseen. Kokemuksissa korostuvat
solunsalpaajahoitojen aiheuttamien oireiden poikkeuksellisuus mihinkaan
aiempaan elamantilanteeseen ja —kokemukseen verrattuna.
Rintasyopdpotilailla ei padsaantoisesti ollut kasitysta siitd, millaisesta
hoitoprosessista oli kyse, ennen kuin he olivat jo hoitoprosessin
loppuvaiheessa. Hoitojaksoa kuvattiin hyvin intensiivisend: oireet vaihtelivat
ja tavanomaisesti vasymys lisdantyi hoitojakson edetessa.

"Apua kotiin, vertaistukea ja uusia sosiaalisia kontakteja. Neuvoja
toipumiseen. Itse sain hoidot ja siind kaikki. Sitten olit yksin.”

Monipuolisen tuen saaminen on tarkeda, samoin kun edelld mainittu uusien
sosiaalisten kontaktien muodostaminen. Sosiaalisen verkoston puuttuminen
on niin parantumisen, kuin kuntoutumisenkin kannalta ongelmallista.
Vieldkin ikdvampaa on se, ettd Woods & Earp (1979) totesivat sosiaalisen
verkoston puuttumisen tai heikkouden voivan johtaa syévan nopeampaan
etenemiseen. Pitkdaikainen ulkopuolisuuden tunne, sairauteen liittyvat
pelot, suru, sekd masennus ovat myos erittdin negatiivisia vaikutteita syévan
parantumisprosessille, ne enneminkin edistdvat sairautta leviamistd, kuin
auttavat tervehtymisessa (vrt. Woods & Earp, 1979, Petrie et al., 1999).
Tamankaltaiset tutkimustulokset korostavat entisestaan
rintasyOpddiagnoosin aikana kaytettdvissa olevan tukiverkoston merkitysta
ja osoittavat myo6s, miksi laaja sosiaalinen verkosto on toivottava. Myos
potilaskertomusten perusteella toivovat potilaat erityyppisia, kotiin saatavia
sosiaalisia tukimuotoja ja kokevat niistd saadun hyddyn merkittavana
kokonaisvaltaisen eldmanlaadun kannalta.
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4.2. PSYKOSOMAATTISET OIREET JA NIIHIN TOI-
VOTTU TUKI

4.2.1. VASYMYS, UUPUMUS, MASENNUS JA
AHDISTUS

Solusalpaajahoidot vaikuttavat monitasoisesti koko ihmiseen. Jo aiemmin on
tullut esille, ettd ladkitys muuttaa kehon perustoimintoja, jolloin
nukkuminen, lepdaminen  ja syominen hankaloituvat. Kaikki
sytostaattihoitoja saaneet kokivat tavanomaisesta poikkeavaa vasymysta ja
voimattomuutta. Vasymyksen laatu ja maara vaihtelivat potilaan hoitojen
vaiheesta ja yleiskunnosta riippuen, mutta yhteistd on, ettd vasymys on
totutusta vasymyksestd poikkeavaa, syvempaa ja kokonaisvaltaisempaa.

”0Olin lopen uupunut, puolikuollut. Sytojen jdlkeen makasin vain.
Kuin sumussa, en ollut tédssé ja nyt. En ollut oikeastaan endd
missddn. Jo vessassa kdyminenkin oli vaikeaa.”

Suurelle osalle potilaista jo vasyminen tuntui vaikealta, mutta kun vasymys
yhdistyi hengenahdistukseen, koettiin sen aiheuttavan ahdistusta,
paniikkioireita ja kuolemanpelkoa. Hengenahdistus on useimmiten
seurausta solusalpaajien aiheuttamasta nesteen kertymisesta keuhkoihin tai
sydamen vajaatoiminnasta. Molemmat sivuvaikutukset vaikeutuvat yleensa
hoitojen edetessa, mikda on omalta osaltaan ahdistusta lisdava tekija.

"Minulle tuli kuolemanpelko, kun hengittéminen vaikeutui. Oli
pelottavaa olla yksin, kun tuntui, ettei voi endd hengittdd. Ajattelin,
ettd mitd jos tukehdun nukkuessa?”
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Jotkut ladkkeistd aiheuttavat levottomuutta ja keskittymiskyvyttomyytta.
Useat potilaista  kertoivat myds, ettd kortisonihoito  aiheutti
sanoinkuvaamattoman vaikeaa raajojen repimista ja sisdistd kutinaa. Osa
potilaista kertoi hoitojen aiheuttaneen pysyvia levottomien jalkojen oireita
tai jaytdavaa ja neulamaisesti pistelevad kipua sekd sormissa, ettd varpaissa.
Joillekin ndma oireet aiheuttivat myo6s turhautumista ja ahdistusta, silla
heidan kertomansa mukaan hoitohenkilékunta ei ottanut ndiden oireiden
rasittavuutta vakavasti:

”Se, ettd repii jatkuvasti ei ole hoitajien mukaan mikédn oikea oire.
Rintasydpd on kai kuin joku flunssa, ei kannata valittaa oireista, kun
ne kuulemma menevdt ohi.”

Jo itse diagnoosi aikaansaa erilaisia pelkoja ja aiheuttaa ahdistusta. Ei ole
siten ihme, ettd solusalpaajahoitoja ldpikdayvat karsivat joko ajoittaisista
masennuksen aalloista, tai jatkuvasta alavireisyydestd ja masennuksesta.
Monen masennus ja ahdistuneisuus ilmenivdt uupumuksena, eldmanilon
haviamisend, alakuloisuutena ja itkuisuutena. Yli puolet naisista kokivat
ajoittaista, arjensietokykyd héiritsevdad masennusta. Talloin potilas ei
kyennyt  hyddyntamaan omaamiaan  kognitiivisia tai  sosiaalisia
selviytymiskeinoja, vaan kuten erds kertoi, ikddn kuin “kapertyi
sairauteensa”.

"Olisin tarvinnut apua selvidmddn sytojen jdlkeisistd pdivistd. Sitten
myéhemmin koko eldmdstd. Meni pari vuotta ennen kuin pddsin
jotenkin elémddn kiinni. Olisi pitdnyt saada keskustella peloista ja
ahdistuksesta, vaikkei sille aina ollut selvidd syytd. Tai onhan se
selvi syy: syopd. Pitdd saada jutella sellaisen ihmisen kanssa, jolla
on vaitiolovelvollisuus. Ja niin kauan kun tarvitsee. Nytkin kdyn
sddnnéllisesti puhumassa ahdistuksistani ammattilaisen kanssa.”

Univajeen hoitoon kdytetaan vylisesti nukahtamis- ja unilddkkeitd. Useilla
potilaista oli kokemuksia unildadkkeiden kaytostd, tosin ne eivat olleet
Iaheskdan aina positiivisia.
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"Kun en pystynyt nukkumaan, minulle annettiin nukahtamista
helpottavaa lddkettd. Se ei auttanut nukkumaan, mutta pdd meni
entistd enemmdn sekaisia. Oli huumaantunut olo jo muutenkin ja
unilddkkeillé tilanne vain paheni. En oikeastaan nukkunut, mutten
ollut kunnolla valveillakaan.”

Potilaskokemusten mukaan, unettomuus ja univaikeudet aiheuttivat
monelle myds emotionaalista vasymysta. Kaytannossa tama tarkoittaa sitd,
ettd tavallisetkin asiat tuntuvat vaikeilta ja pienet haasteet koetaan
ylivoimaisiksi. Tallaisia saattavat olla esimerkiksi kaupassa kdynti, ajanvaraus
tai sairaanhoitopalveluun jonottaminen. Monet kertoivat olleensa
itkuherkkia ja voipuneita.

"0li pitkid vaiheita, jolloin en pystynyt edes kdymddn kaupassa. En
ollut varma, ettd muistanko kortin numeroita tai ettd l6yddnké
kaikki tarvitsemani tuotteet yhdelld kauppareissulla.”

Solusalpaajahoitojen edetessda vasymys muuttui useimmilla entista
haasteellisemmaksi. Samalla my6s sivuoireet koettiin raskaampina. Vaikka
suurin osa ehti toipua valittdmista oireista ennen seuraavaa hoitokertaa,
koettiin hoidot yha raskaampina ja arki vaivalloisempana. Lahes
kahdeksankymmentd prosenttia vastanneista koki, ettd he olivat olleet
tavallista eristyneempia hoitojaksojen aikana. Potilaat kaipasivat enemman
arkista apua ja toivoivat saada puhua piristavista asioista, kuntoutumisesta
ja kdytannon keinoista, joilla voisi lisdta arjessa jaksamista.

”Mietin paljon sitd, ettd miten siitd pddsee taas "eldvien kirjoihin",
koska viimeinen sytojakso vei voimat. MyGés siihen vaikutti miten
jaksaa hoitaa omaa arkea, koska olen yksin ja nelijalkaiset
perheenjdsenet hoidettavana.”

Potilaskertomusten mukaan monet nukkuivat lyhyitd paivaunia, toisinaan
montakin kertaa pdivassa, ja yrittivdt omatoimisesti kohentaa kuntoaan
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syomalla terveellisesti tai liikkkumalla ulkona. Tavanomaista oli kuitenkin se,
ettd potilaiden kunto ja voimavarat vaihtelivat huomattavasti paivasta
toiseen, eikd sdaanndllinen kuntoutuminen ollut mahdollista hoitojaksojen
aikana. Talldin koettiin tarkedksi, ettd hoitoalan ammattilaiset olivat sopivan
positiivisia ja kannustavia:

”"On tdrkedd, ettd henkilékunta syto-osastolla on positiivisia ja
reippaita. Ei ylipirteitd, mutta kannustavia. Toivoa pitdd olla.
Potilasta ei saa koskaan kohdella kuolevana. Positiivinen voi olla
monella eri tavalla: voi esimerkiksi olla rohkaiseva ja kertoa
positiivisia esimerkkejé: miten toiset potilaat ovat pddsseet
jaloilleen, miten pian ovat parantuneet ja millaiseksi eldmd on
muuttunut sairauden jilkeen. On tdrkedd, ettd potilasta kohdellaan
kuin "normaalia ihmistéd".”

"Voi kertoa, mitd yleisimmin hoidoista seuraa, mutta korostaa sitd,
mitd hyétyd ndistd hoidoista on. Henkistd tukea fyysisten vaivojen
tuen liséksi.”

Noin kaksikymmenta prosenttia vastanneista halusi osallistua joogaan tai
mindfulness -kursseille. Monet kertoivat, ettd kehon "ylijannitteisyys” ja
samanaikainen vasymys loivat kummallisen tunteen siitd, etteivat potilaat
enaa tunteneet omaa kehoaan.

"Minun jalkani eldvdt omaa eldmddnsd. Ensin niitd sérki
hoitojaksojen ajan ja nyt niitd nykii sisdisesti, jatkuvasti. Muutenkin
on ihan riivattu olo, vaikka hoidot on jo ldpikédyty.”

137



4.2.2. SAIRAUDEN ULKOISET MERKIT

Potilaskokemusten mukaan pahin ulkoisen olemuksen muutos oli hiusten ja
muun karvoituksen menetys. Lahes kaikille hiusten menettdminen aiheutti
erddnlaisen kriisin, samalla kun se toi hoitojakson vakavuuden
konkreettisesti nakyvaksi. Kaljuuden, sekad kulmakarvojen ja ripsien
lahtemisen katsottiin vievan loputkin menetetystd naiseudesta. Osa naisista
jo oli menettényt toisen tai molemmat rintansa, ja ndin ollen solunsalpaajien
aiheuttamat muutokset koettiin vievan loputkin kehollisesta identiteetista.
Sybpahoitojen aiheuttama muutos kehonkuvalle on monitasoinen,
samankaltaisesti kuin koko naiseuden kasite (vrt. Hautamaki-Lamminen,
Kellokumpu-Lehtinen, Lehto, Aalto & Miettinen 2008). Hiukset, iho, rinnat,
kynnet, kulmakarvat ja limakalvot ovat kaikki osia naiseuden fyysisesta
identiteetistd, siitd kuvasta, jolla nainen ilmaisee omaa naiseuttaan.
Hiuksettomuus kuvastaa eldamanvoiman vastakkaisuutta, toimii potilaalle
muistutuksena sairaudesta, seka kertoo ymparoivalle maailmalle syovasta.

”Olisin tarvinnut tukea siihen, miten suhtautua muuttuneeseen
ulkondkdén, ensin kaljuun ja sitten poikatukkaan - minulla on
pitkédhiuksisen identiteetti. Kulmakarvojen ja ripsien ldhteminen oli
kaiken huippu

Sitten lihomiseen — olen ollut aina hyvin hoikka ja urheilullinen,
mutta nyt en jaksanut liikkua juuri ollenkaan. Painoa tuli liséd 10
kiloa. Nyt myés siihen, miten eldd poistetun rinnan kanssa, kroppa
on epdtasapainossa, eikd tunnu omalta.”

Potilaskertomusten mukaan kokivat ldhes kaikki naiset hiustenlahddn
pahimpana sytostaattihoitojen aiheuttamana ruumiinkuvan muutoksena.
Monet olivat yrittdneet varautua asiaan jo ennalta, mutta kokivat silti monia
negatiivisia tuntemuksia, kun hiustenldhté konkretisoitui. Hiustenlahtoa
kuvattiin vaikeana, ahdistavana ja masennusta aiheuttavana asiana. Samalla
monet vastanneista kokivat, ettd kasvojen ilme muuttui konkreettisesti
terveesta sairaaksi, kun kulmakarvat ja ripsetkin katosivat.
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”0lin todella vastenmielisen nékéinen. Ruma, turvonnut ja minulla
oli mustat renkaat silmien alla. En jaksanut laittaa meikkid tai pitéd
peruukkia. Olin sitten vain rumana aamusta iltaan, enkd halunnut
mennd ihmisten ilmoille tai edes kulkea kotona peilin ohitse.
Painokin nousi monta kiloa, kun turposin. Leikatun puolen kdsivarsi
oli todella turvonnut, eikd sitd voinut peittdd milldédn. Oli kesd,
ihmiset olivat kauniissa vaatteissa, ja minulle eivit endé mahtuneet
mitkddn entiset vaatteet, enkd halunnut Iéhted ostamaan uusia.”

Myods aiemmissa tutkimuksissa on todettu, ettd hiustenlahté voi olla
potilaille traumatisoiva kokemus, joka aiheuttaa uuden kriisin. Taman kriisin
katsotaan perustuvan juuri kaljuuden aiheuttamaan emotionaaliseen,
sosiaaliseen ja psyykkiseen muutokseen. Kaljuuden on ndhty vaikuttavan
sosiaalisiin kontakteihin negatiivisesti, rajoittavan niita ja aiheuttavan siten
eristdytymistd (Dean 2008, Mulders, Vingerhoets & Breed 2008).
Potilaskertomuksista tulee ilmi kaljuuden ja ulkoisen olemuksen muutoksen
aiheuttamat negatiiviset vaikutukset sosiaalisuuteen ja potilaan
psykososiaaliseen identiteettiin:

”Jdin ldhes kokonaan kotiin. En halunnut Iéhted myssy pddssd edes
kauppaan. Piposta ndki heti, etté on hoidot vaiheessa. Sitten olisi
pitéinyt selittéd puolitutuille, ettd missé mennddn ja miké on nyt
kunto. Peruukki oli pelkdstddn rasittava, kesdlld todella hikinen.”

Potilaskokemusten perusteella on myds selvaa, ettei peruukki korvaa omia
hiuksia. Monille peruukin hankkiminen tuntui aluksi hyvalta idealta, mutta
peruukki osoittautui kaytannossa niin vaikeaksi, ettei sitd tullut kaytettya
juuri lainkaan. Osalle vastanneista se oli hyva vaihtoehto joissain
sosiaalisissa tilanteissa, mutta erilaiset myssyt ja huivit koettiin
lempedammiksi ja kdytannossa paremmiksi vaihtoehdoiksi. Tama saattoi
johtua muun muassa siitd, ettd peruukin koettiin painavan tai raapivan, silla
paanahka on erityisen herkkad hoitojen seurauksena. Toisaalta peruukki
koettiin kuumaksi ja kutittavaksi. Ne, joiden solusalpaajahoidot sattuivat
kuumimpaan kesdaikaan, kokivat, ettd oli helpompaa olla ilman
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minkaanlaista padhinettd. Naiset, joiden hoidot ajoittuivat kylmiin
talvikuukausiin, pitivat lampimia myssyja parhaimpina, silla ne suojasivat
lempeasti pddanahan herkkaa ihoa tuulelta, kylmalta ja kostealta.

Osa naisista oli kokeillut kylmdhoitoja estamdan hiustenlaht6d. Joillekin
"jadmyssyn” pitaminen vahensi jonkin verran hiuksien ldhtemista, mutta
monet kokivat kylmyyden kivuliaana, eivdtka halunneet jatkaa kylmahoitoa.

“Jadmyssyd en pystynyt kdyttémddn. Oli muutenkin vaikea olla, ei
siihen endd muita rasitteita halunnut.”

Vaikka peruukkiin suhtauduttiin monella eri tavalla, ei ulkoisen olemuksen
kohentaminen ollut potilaille yhdentekevaa. Yli kolmekymmentd prosenttia
vastanneista halusi saada keskustella kampaajan ja kosmetologin kanssa.
Monet kertoivat, ettd olisivat halunneet ymmartda paremmin hiusten
Iahtoon, sekd uudelleen kasvamiseen liittyvia faktoja ja kaytannon tekijoita.
Ulkoinen olemus ja toisille ihmisille ndkyvat sairauden merkit voivat olla
yllattdvan suuri haaste, sillda ne herattavat huomiota ja kysymyksia, joihin
potilaat eivat aina jaksa vastata. Ndihin muutoksiin liittyy myds monenlaisia
tunteita, kuten pettymysta ja epdonnistumisen tunnetta:

"Oli inhottavaa se, ettd sairaus ndkyi ulospdin. Se tuntui pahalta,
ettd olin epdonnistunut jossain ja saanut syévdn.”

Hiuksettomuus ja syopahoitojen aiheuttamat muut muutokset olivat
monelle erdanlainen epdonnistumisen konkreettinen leima ja pahimmillaan
potilaat kokivat itseinhoa, seka kertoivat karsineensa myds ajoittaisista
itsetuhoisista ajatuksista:

”“Itseinho on kova paikka. Olen aina ollut hoikka ja liikkunut paljon,
sukkela liikkeisséni. Hoitojen jélkeen olen ollut lihava, turvonnut ja
kankea. Kasvot muuttuivat kuukasvoiksi, posket roikkuvat ja kalju
pdd paistaa. Inhottavaa olla toispuolinen, kun rinta on poissa.”
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On tarkedd huomata, ettd itseinhoa koki yli kuusikymmentd prosenttia
vastanneista. Osalle tunne oli ajoittaista, mutta monet jadivat kdrsimdan
muuttuneen olemuksen aiheuttamista negatiivisista tunteista vield hoitojen
paatyttyakin. Joka kymmenes naisista koki itseinhoa ldhes jatkuvasti. Ndin
ollen kyseessa ei ole satunnainen tunne tai kokemus, vaan vakava
psykofyysinen tekijd, joka vaikuttaa sekd potilaan persoonallisuuteen, etta
hdnen kokonaisvaltaiseen elaméanlaatuunsa. Kehon ulkoisilla tekijoilld ja
niiden negatiivisilla muutoksilla on siten suuri merkitys potilaan itsetunnolle
ja siihen, kuinka positiivisesti han pystyy suhtautumaan tilanteeseensa.

Masentunut potilas ei pddsadntdisesti ole kiinnostunut oman olemuksensa
parantamisesta. Positiivista on, ettd potilasvastausten mukaan monet
olisivat olleet kiinnostuneita ulkoisen olemuksen kohentamisesta
solunsalpaajahoitojen aikana. Vastauksista tulee esille erdanlainen periksi
antamattomuuden asenne, kuten vyksi vastanneista sanoi: “hoitojen
merkitsemdan arkeen haluaa vastakohdaksi jotain varid ja kauneutta”.
Potilaat kaipasivat muun muassa ihonhoito- ja meikkausvinkkeja, varikkaita
myssyja tai kauniita korvakoruja. Osa vastanneista olisi halunnut laittaa
kauniit rakennekynnet, mutta kaikille se ei ollut mahdollista jaljella olevien
kynsien huonon kunnon vuoksi tai rakennekynsien kalliin hinnan vuoksi.
Joillekin potilaista oli herdnnyt kiinnostus irtoripsien ja kulmakarvojen
liimatatuointien hankkimisesta. Ennen kaikkea nuoret rintasydpaan
sairastuneet naiset olivat kiinnostuneita kosmetologin antamista hoidoista
ja heita kiinnostivat erilaiset meikkaamiseen liittyvat vinkit.

"Vdsymyksen keskelld olisi kiva néyttééd vihdn paremmalta. En osaa
meikata, joten olisin kaivannut ohjeita siihen, kuinka saa sopivasti
vdrid kasvoihin ja meikattua piiloon mustat silménalukset. Néin
netistd upeita kulmakarvoja, meikattuja, olisin halunnut sellaiset.”

Ulkoisen olemuksen muutosten, niin kuin muidenkin syovan aiheuttamien
vaikutusten suhteen, toivottiin kaikilta hoitoja ja tukea antavilta ystavallista,
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kannustavaa ja asiantuntevaa kohtelua. Monet painottivat positiivista
asennetta, ei pelottelua, eikd kaikkein vaikeimpien sivuoireiden
esilletuomista. Luonnollista on, ettei kukaan vastanneista halunnut kuulla
voivottelua tai tilannetta kauhistelevia kommentteja. Selvdd on, ettd
ulkoisella olemuksella on merkitystad niin terveelle, kuin sairaalle ihmiselle.
Talléin kannustavilla kommenteilla ja asenteella on suuri merkitys “rumaksi
muuttuneen” kehon kanssa eldvélle. Osalle toi esimerkiksi iloa se, etta
hiuksettomuus toi esille kauniin muotoisen paan, joka oli herdttdanyt
huomiota ja siita oli saanut positiivisia kommentteja. Tallaiset kehut olivat
voimaannuttavia ja auttoivat omalta osaltaan kantamaan hoitojakson
lavitse.

Osa solusalpaajahoitojen fyysisistd vaikutuksista liittyvdt muutoksiin
dareisverenkierrossa ja hermostossa: ladkkeet vaikuttavat heikentavasti
varpaiden ja sormien tuntoaistiin, seka kynsiin. Potilaskokemusten mukaan
jasenten sarky ja repiminen saattoivat olla sekd ajoittaista, ettd lahes
jatkuvaa. Tallaisiin hermosto-oireisiin kaivattiin esimerkiksi fysioterapeutin
apua, tai ehdotettiin erilaisia vesiterapioita.

"Olisi ollut ihana saada kdydd Idmpimissd kylvyissd. Joskus
fibromyalgia -hoitojen yhteydessd kdvin allasterapiassa, jossa vesi
oli tavallista limpimédmpdd. Sellaista olisin halunnut liséd, nyt kun
kaikki hermot olivat niin pinnassa ja jdsenid sérki.”

Fyysisten oireiden helpottamista pidettiin erittdin tarkednda ja vyl
neljdkymmenta prosenttia vastanneista olisi halunnut lahetteen saanndllisiin
kdynteihin fysioterapeutille tai liikuntaterapeutille. Aireisverenkiertoon
liittyvia ongelmia ovat myo0s erilaiset kynsivaivat: esimerkiksi se, ettda kynnet
ohenivat, irtosivat tai markivat kynsien alta. Kynsimuutosten ehkdisemiseksi
kdytetaan joissain tapauksissa jaamyssyn kaltaisia jaahanskoja ja jaatossuja,
mutta potilaskokemusten mukaan ndidenkin  kayttd  koettiin
epamiellyttavaksi. Sormien kipu ja tunnottomuus vaivasivat monia
vastaajista, ja muutamat kertoivat, ettd varpaiden tunnottomuus vaikutti
kdvelyyn ja tasapainoon.
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“Minua vaivasi aivosumu, muistivaikeudet ja alentunut hélynsieto.
Samaan aikaan ahdisti se, ettd kynnet irtoilivat puoleen viiliin ja
mdrkivdt alta.”

“Yllétti, ettd iho ja kynsimuutokset olivat niin rajuja. Ne eivit ole
vieldkddn palanneet ennalleen, ja hoidoista jo kolme vuotta!

Pettymyksen ja ahdistuksen, sekd masennuksen tunteet ovat tavanomaisia
reaktioita niin hiustenldhtéon, kuin lihomiseen ja rinnan/rintojen
menetykseen. Cullbergin kriisiteoriassa tulee selvasti esille
tunnerehellisyyden tarkeys: kaikkien tunteiden nayttdminen, salliminen ja
rehellinen kasittely ovat keskeisia kriisin kasittelyssa. Tunnerehellisyys
vdhentadad stressid ja ahdistusta, sekd auttaa ymmartamaan meneilldadn
olevaa hoitoprosessia (Cullberg, 1985, 1991). Tama edellyttaa kuitenkin
itsensd ja omien tunteidensa ymmartamista. Solunsalpaajahoitojen edetessa
potilaan on padsdantoisesti vaikea irrottautua omasta tilanteestaan
sivuoireiden haasteellisuuden vuoksi. Kokemusten kautta tulee esille se, etta
potilaat pitdvat ulkoiseen olemukseen ja ulkondkdéon liittyvida asioita
toisarvoisina, eivatkd useimmiten ”kehtaa” nostaa niiden aiheuttamia
tunteita syvan pettymyksen aiheuttajiksi ja masennuksen syyksi.
Potilaskokemuksista tulee selvasti esille, ettd monet potilaista eivat edes
halua myo6ntdd sivuoireiden maarda, saati sitten ulkoisten seikkojen
aiheuttamaa psykososiaalista harmia. Syopahoidoista ennen kaikkea
solunsalpaajahoito  koetaan  suorituksena, josta  pitdisi  selvitd
mahdollisimman hyvin. Kertomuksista syntyy mielikuva, etta jakso koetaan
eradnlaisena &arirajoille vietynda maratonina, jolloin ”pienistd asioista ei
vinguta tai nipoteta”.

Potilaan kokonaisvaltaisen eldamanlaadun kannalta on kuitenkin tarkeas,
ettd myos negatiiviset tunteet saavat tilaa ja ettd ne voidaan kasitelld jo
hoitojakson aikana. Nain ollen on tadrkeda, etta potilaat saavat
ammattimaista apua tunteiden kasittelyyn: esimerkiksi erottamaan
toisistaan realistiset ja epadrealistiset pelot, kasittelemaan surun,
pettymyksen ja vihan tunteita, sekd tunnistamaan turhautuneisuuden ja
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artymyksen eri tasoja. Monien ekspressiivisten eli ilmaisullisten terapioiden
avulla on mahdollisuus pdasta eroon sisdlle patoutuneista negatiivisista
tuntemuksista ja vaikeiden kokemusten aiheuttamista muistikuvista. Tama
on tarkeds, silla on tutkittu, ettd emotionaalinen tukahduttaminen lisda
masennusoireita ja kaikkien negatiivisten tunteiden, ennen kaikkea vihan
tukahduttaminen, voivat heikentdda kehon paranemisprosessia. Kuten
todettu, on myos tutkimuksellista nayttéd siitd, ettd tunteiden
tukahduttaminen ja vakavat masennusoireet linkittyvat toisiinsa: esimerkiksi
suurimmalla osalla kiinalaistutkimukseen osallistuneista naisista, joilla on
dskettdin diagnosoitu varhainen rintasyopd, oli Kkliinisid tai vakavia
masennusoireita ja potilaita yhdisti tapa tukahduttaa ja hallita tunteitaan
vaikeissa elamantilanteissa (Li, L., Yang, Y., He, J. et al. 2015).

Eri keinoin tapahtuva traumaattisten tilanteiden purkaminen, helpottaa
potilaan olotilaa ja mahdollistaa tasapainoisemman suhtautumisen niin
muuttuneeseen kehoon, kuin helpottaa kokonaisvaltaisesti oman arjen
hallinnassa. On myo6s tavanomaista, ettd potilas taantuu tunteiden
kasittelemisen osa-alueella ja erilaiset tunneilmaisun muodot, niiden kaytto
ja merkitys muuttuvat lapsellisimmiksi. Solunsalpaajahoitojen yhteydessa
mieli ja  asenteet saattavat muuttua  nopeastikin.  Monissa
potilaskertomuksissa tulee esille esimerkiksi vasymyksen ja kipujen
aiheuttamat tilanteet, joissa potilaat kertovat reagoineensa omista
tavoistaan poikkeavasti. Kuten aiemmin on tullut esille, osa potilaista kokee
olevansa tunteellisempia, herkempia ja kestdavansa vahemman haasteellisia
tilanteita tai vastoinkdymisid. Itkuherkkyyttd voivat aiheuttaa myos
yksinjagdmisen ja hyljatyksi tulemisen tunteet. Osalla naisista oli muun
muassa riittamattomyyden tunteesta ja pettymyksestd johtuvia vihan
tunteita. Tallaiset nopeasti vaihtuvat ja tavanomaisesta poikkeavat
tunneilmaukset vaikuttavat luonnollisesti potilaaseen itseensd, mutta myoés
koko potilaan sosiaaliseen ymparistoon, ja kaikissa vuorovaikutustilanteissa.
Potilaan ja hdnen laheistensd on hyva ymmartaa, etteivat hanen kokemansa
negatiiviset tunteet, kuten viha ja kuolemanpelko ole epanormaaleja oireita,
ja ettd yksindisyyteen hakeutuminen, tuskaisuus ja raivo ovat normaaleja
tapoja reagoida psykofyysisesti raskaaseen elamantilanteeseen (Ayalon,
1995.)
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Aiemmat tutkimukset ovat osoittaneet, ettd strukturoitu, ryhmadpohjainen
kognitiiviseen terapiaan perustuva stressinhallinta voi lievittda syopdan
littyvaa ahdistusta — niin hoitojaksojen aikana, kuin vield vuosia niiden
paattymisen jalkeen (Antoni et.al. 2006c). Antonin tutkimusryhman tulosten
mukaan, potilaiden ahdistus vaheni rentoutumisharjoittelujen, kognitiivisen
terapian ja uusien selviytymistaitojen harjoittelun avulla. Tdma tutkimus
osoitti, ettda sopivat ja oikein suunnitellut tukitoimet vahentavat
emotionaalista ahdistusta ja terapiamuotojen vaikutukset nakyvat
pitkdkestoisesti tai pysyvasti potilaiden elamanlaadussa sydpahoitojen
paatyttya.

Vaikeissa ja haasteellisissa eldmantilanteissa rentoutuminen on vaikeaa.
Solunsalpaajahoidoissa olevat naiset kaipaavat rentouttavia hoitoja ja
tukimuotoja, yli kuusikymmenta prosenttia kaipasi esimerkiksi rentouttavaa
padhierontaa. Kuten aiemmin todettiin sddetyshoitoihin toivottujen
tukimuotojen yhteydessa, nditd tukihoitoja on vaikea saada. Ammatikseen
erilaisia stressid ja jannityksida poistavia hoitoja antavat terapeutit eivat
padsadntoisesti hoida sybpahoidoissa olevia potilaita. Toisaalta
solunsalpaajahoitojen rankkuus estda potilaita kdyttamasta aiemmin hyvin
toimineita, mutta fyysista aktiivisuutta edellyttaviad stressin ja ahdistuksen
purkumenetelmia. Tdma on potilaan kannalta ongelmallista, silla tilanne
muodostaa hyvinvointia tukevia hoitoja ajatellen erdanlaisen tyhjion, johon
tarvittaisiin monialaista yhteistyotd. Potilas ei pysty itse auttamaan itsedan
syopahoitojen  aiheuttamien ongelmien ratkaisemisessa: tarvitaan
yhteisollisid voimakkaita kasivarsia, jotka Harmajan runon sanoin, kantavat
potilaan rauhaisaan paikkaan lepdamaan. Ymparoivan yhteiskunnan tulee
huomata ja ymmartaa vakavien, sekd kroonisten sairauksien aiheuttamat
vksilotasoiset ongelmat, joiden hoitamisesta kumuloituu  myos
kokonaisvaltainen hyéty muille yhteiskunnan tasoille. Toivottavaa olisi, etta
tallaisen yhteistydon suunnittelussa ja toteuttamisessa asetettaisiin potilaan
toiveet ja tarpeet keskioon.
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4.2.3. KOGNITHVISET JA PSYKOSOMAATTISET OIREET

Potilaskokemusten mukaan, lahes kaikki kokivat, ettd solusalpaajahoidot
vaikuttivat negatiivisesti kogpnitiivisiin kykyihin ja aikaansaivat erilaisia
psykosomaattisia oireita. Tama on ymmarrettavaa, silla |adkkeiden
yhteisvaikutukset aiheuttavat esimerkiksi tavanomaisesta poikkeavaa
vasymystd, kipuja ja univaikeuksia. Nama puolestaan vaikuttavat
heikentavasti niin keskittymiskykyyn, kuin kaikkiin kognitiivisiin kykyihin.
Solusalpaajat eivat siten "tuhoa lopullisesti aivoja”, kuten monet kokivat,
mutta aiheuttavat monitasoisia negatiivisia vaikutuksia potilaan kykyihin.

"Minulla oli todella pahoja sivuoireita. Puhe sammalsi, korvissa soi
jatkuva tinnitus ja kuulo heikentyi. Oli raskasta, kun kroppaa sdrki
koko ajan, sekd lihaksia, ettd luita. Ehkd eniten harmittivat
muistiongelmat. Tuli olo, ettd on taantunut, ettd on saanut
dementian. Ei minulla ollut kylld keskittymiskykydkddn, en pystynyt
katsomaan edes uutisia yhteen menoon tai lukemaan lyhyttd juttua
lehdestd. Silmdt eivit halunneet katsoa kirjaimia tai numeroita.
Rivien seuraaminenkin oli vaikeaa ja esimerkiksi laskujen maksuun
piti keskittyd oikein kunnolla. Inhottava olo, kun tuntui siltd, ettd
kaikki se, mitd osaa, katoaa. Ei riittdnyt, ettd keho oli kuin
hajoamispisteessé, mutta ettd persoonakin muuttui rauhattomaksi
ja vanhuudenhdperéksi. En ole vieldkddn oma, vanha itseni, ja
prosessista on jo kaksi vuotta.”

Useat kertoivat, ettd kognitiivisten taitojen kuntoutuminen vie pitkdn aikaa
ja voi jatkua viela lddkkeiden kayton lopettamisen jalkeenkin. N&in ollen
esimerkiksi tydeldamaan palaaminen koettiin sekd pelottavana, etta
vaikeana. Osalle potilaista tavallisten ja arkisten kognitiivisten asioiden
hoitaminen muuttui ”pelottavaksi ja vaikeaksi puuroksi”, kun ladkkeet
vaikuttivat ajantajuun, lahimuistiin ja jopa puheen tuottamiseen. Joillekin
oireet muistuttivat afasiaa:
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”Minulle tuli joku sanasokeus. En IGytynyt endd sanoja tai osannut
kertoa tdsmdlleen mité halusin sanoa. Hévetti hoitaa asioita Kelalla
ja pankissa, kun tuntui siltd, etten osaa edes selittdd, mitd olen
tekemdssd. Mietin, ettd jos kaikki huomaavat, minulle hankitaan
holhoaja.”

Potilaat kokivat erittdin vaikeaksi, jos hoitohenkilokunta ei suhtautunut
hoitojen aiheuttamiin kognitiivisiin vaikutuksiin vakavasti. Tama lisasi
entisestddn oireiden aiheuttamia ongelmia ja aiheutti sekd hapeaa, pelkoja
ettd ahdistusta.

"Muistin ja keskittymiskyvyn ongelmat rajoittavat eldmddni ja
jaksamistani, sekd vaikuttavat merkittdvdsti tyokykyyni. Kyseisisté
haittavaikutuksista ei kerrottu lainkaan etukdteen, ja kuulin niistd
vasta sytostaattihoitojakson loppupuolella, tietysti erikoistuvan
lddkdrin pilkallisen naurahduksen mukana. Hoitojakson kamalat
kokemukset oireilevat jatkuvina painajaisina. Lopulta sain
masennusdiagnoosin, ja vuosien psykoterapia odottaa sitten, kun
minulla on voimavaroja tehdd jotakin asian eteen. Olen joutunut
osatyokyvyttémyyseldkkeelle.”

Yksi pelkoja ja ahdistusta, sekd inhon tunteita aiheuttanut tekija oli
kortisonihoito. ~ Monet naisista  kuvaavat kortisonin  aiheuttamia
sivuvaikutuksia todella rasittavina ja stressia aiheuttavina.
Potilaskertomusten mukaan kortisonihoito aiheuttaa unettomuutta,
unihairioita, levottomuutta ja keskittymiskyvyn puutetta. Levottomuutta
kuvattiin muun muassa eradnlaisena sisasyntyisend tarinana ja vaikeutena
istua paikallaan, tai levata.

”Kortisoni aiheutti ihan jdrkkyd jalkojen ja kdsien sisdistd “kutinaa”.
Olin kuin murrosikdinen poikani, naputtelin lakkaamatta pdytéd
sormilla, vaelsin levottomasti ympdri asuntoa ja istuessa rummutin
jaloillani. Ei siind palkoa nukuttu. Olisin halunnut juosta portaissa ja
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hakata jalkoja askelmiin. Se ei tietenkddn onnistunut, kun olin
fyysistesti ihan loppu ja voin pahoin pelkdstddn kévelemisestd.”

Potilaskertomusten mukaan ahdistusta ja stressaantuneisuutta lisdsi se, jos
hoitohenkilékunnalla ei ollut aikaa keskustella oireista tai potilaasta tuntui,
ettei hoitohenkilékunnalla ollut kiinnostusta hoitaa ja helpottaa ladkkeista
aiheutuvia sivuoireita.

PELOT JA STRESSIREAKTIOT

Noin 85 % vastanneista koki, ettd solunsalpaajahoito aiheutti heille erilaisia,
aiemmasta poikkeavia pelkoja. Monet peloista liittyivat hoitojen sietdmiseen
ja niiden vaikuttavuuteen, mutta osa peloista kasitteli tavallisen arjen
jaksamista, sekd oman olemassaolon yllapitamista.

"Minulle tulee pelko syévin uusimisesta aina kun jostain kolottaa.
On sitten verenpaineet koholla ja stressidmpdri kuohuu yli.”

Vastausten perusteella suurin osa solunsalpaajahoitoja saavista naisista
miettii lddkehoidon toimivuutta lahes paivittdin. Monelle se aiheuttaa
pelkoja ja ahdistusta, silla jokainen sivuoire koetaan helposti merkiksi siitd,
ettd sairaus on voittamassa, tai myohemmin “uuden syovan alusta”. Myos
sairauden levidmisen ja uusiutumisen pelko on tavanomaista. Tallaiset
ajatukset ovat vaikean hoitoputken aikana luonnollisia, mutta ne
muodostuvat ongelmallisiksi siind vaiheessa, kun potilaan on vaikea
irrottautua pelottavien ajatusten verkosta ja paivat kuluvat ahdistavia
asioita miettiessa. Potilaskertomusten perusteella on tavanomaista, etta
pelkoajatteluun jaa kiinni silloin, kun fyysinen kunto on heikoimmillaan ja
tilanteeseen yhdistyy sosiaalisen tuen puuttuminen. Yksindisyydessa sairaus
saa entistd pelottavammat kasvot ja arjen sietaminen tulee vaikeaksi. Kuten
on jo aiemmin todettu, tdma reaktio on inhimillinen ja sitd on tutkittu
aiemmissa tutkimuksissa: sosiaalisen ulkopuolisuuden ja stressin yhdistelma
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lisdd sairastumisen mahdollisuutta ja hidastaa paranemista. Toisaalta
sairauden pelko lisdd my&s kehon stressireaktiota ja aiheuttaa pitkdkestoista
stressid, jollei potilas kykene purkamaan sitd jollain itselleen sopivalla
tavalla.

"Olin jatkuvasti sisdisessd stressissd. Pelkdsin kuulevani jokaisen
tiputuskerran jilkeen. Oireet olivat niin kamalat ja pelkdsin itse
tiputustakin. Se oli jatkuvaa sisdistd tdrindd, joka vdlilldé muuttui
paniikiksi. Kurkkua kuristi ja silmissd pimeni, varsinkin pistéessd.
Tiputusten jdlkeen olin sisdisesti haavoilla, rikki. Itkin usein sitd, ettd
lapset jddvdt nyt ilman ditid ja eldmd on loppu.”

Potilaskertomuksissa tulee esille, ettd pelkoja oli monitasoisia. Osa liittyi
yksittdisiin tilanteisiin, mutta osa oli kokonaisvaltaisempia ja kasitteli koko
olemassaoloa. Potilaan mieli voi jarkkya tilapdisesti hoitojen vaikutuksesta,
eikd naisista ole helppoa muistella niitda tuntemuksia ja ajatuksia, joita
hoitojen eri vaiheet aiheuttivat:

"Pdéni meni "sekaisin" ja pelkdsin tekevdni jotain dlyténtd, esim.
olo oli vdlillé hoidosta johtuen niin kamala, ettd ajattelin jopa

hyppddvdni ikkunasta! Aivan zombina olin vdlillé.”

Osa vastanneista kertoi, ettd he olivat toisinaan itsetuhoisia ja etta heilla oli
toiveajatuksia  kuolemisesta.  Joku  potilaista  kuvasi  tilannetta
"sekopdisyytena, jossa eri mielentilat vaihtelivat hoitovaiheiden mukaisesti”.
Toisille jatkuvat sivuoireet ja niiden vaihtelu aiheuttivat sietdiméattoman
tilanteen, jolloin eldamanlaatu oli todella huono ja eldmanhalu lahes
kokonaan kadonnut.

“Koko keho oli kuin tulessa ja jddssd, vuorotellen. Olin véisynyt ja
drsyyntynyt. Minulle tuli kaikki oireet, mitd listassa oli lueteltu.
Kovat luusto ja lihassdryt, vdsymys, suun ja limakalvojen
kuivuminen, jatkuva jano ja paha olo, unettomuus, lihasjdykkyys,
kuin maitohapoilla, jatkuva pdén sérky, kasvojen turvotus ja
punaisuus, kaikki menopaussi oireet.”
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Akuutissa kriisivaiheessa olevien potilaiden tarpeita ja heidan antamiaan
vastauksia voi tulkita mahdollisten selviytymistapojen kautta. Potilaat
kokevat saavansa apua monista erilaisista selviytymiskeinoista ja toivovat
ohjeistusta uusien sellaisten oppimiseen. Mielen ja tunteiden hallintaan
liittyvat tekniikat olivat monelle vastanneista avuksi vaikeiden tilanteiden
sietdmisessa ja niista selvidmisessad. Potilaskertomuksissa tulevat esille kaikki
Avalonin mallin selviytymiskeinot: tarve hallita kognitiivisia eli tiedollisia
prosesseja, sosiaalinen vuorovaikutus eli ihmissuhteet, emotionaalisuus eli
tunne-elamd, mielikuvitus ja luovuus, uskomukset ja arvot, sekd fyysinen
hyvinvointi. Kaikkein raskaimpienkin vaiheiden aikana potilaat voivat saada
apua kaikista selviytymiskeinoista. Kognitiiviset selviytymiskeinot antavat
parhaimmillaan sietokyvyn raskaan vaiheen Ildpikdymiseen ja lisdavat
luottamusta  tulevaisuuden tilanteiden kasittelyyn. Niiden avulla
solunsalpaajahoitoja ldpikdyvd saa enemmadn ymmarrystd toimenpiteiden
aiheuttamiin oireisiin, mikd voi omalta osaltaan lisdtd arjensietokykya
sivuoireiden kanssa.

Erilaiset kriisiterapiat auttavat emotionaalisten oireiden hoitamisessa.
Monet vastanneista toivoivat akuuttia keskusuteluterapiaa kaikkein
vaikeimpien aikojen helpottamiseksi. Heiddan kokemustensa mukaan nopea
reagointi potilaan psykofyysisen tilanteen huonontumiseen auttaa
tasapainoon palautumisessa, ja nopeuttaa sitd. Nopealla interventiolla, eli
tdssa tapauksessa hoitoa tukevilla toimenpiteilld, on suuri merkitys potilaan
eldamanlaadun suhteen. Monet tutkimukset ovat osoittaneet, ettd
syopahoitojen kehittyessa ja tehostuessa, seka syovan sairastaneiden elinidan
pidentyessd, elamanlaadun mittaaminen tulee tarkedksi niin hoitojen
aikana, kuin niiden jalkeenkin kartoitusta (Dancey, et al., 1997; De Haes &
Van Knippenberg, 1985; Gotay & Wilson, 1998; King, 1998; Martin &
Stockier, 1998). Naissa tutkimuksissa korostetaan, ettd eldmanlaatua
heikentavat, jatkuvat ja vaikeat oireet tulee ndhdd osana potilaan
ladkehoidon suunnittelua ja sen arviointia: talla tarkoitetaan, etta fyysiset,
emotionaaliset ja toiminnalliset ongelmat tulee nahdd osana potilaan
kokonaisvaltaista elamankokemusta ja sen. Syovan levinneisyyden tai
uusimisen yhteydessa keskustellaan myos elaménlaadun tarkeydesta
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suhteessa hoitojen toimivuuteen, olemassaolon laatuun ja elinajan maaraan
(De Haes & Van Knippenberg, 1985). Nain ollen potilaan kokonaisvaltaisen
kunnon tarkkailulla on suuri merkitys sille, miten potilas kokee niin hoidot,
kuin oman arkieldamansa. Holistisen hoidon taustalla on potilaskertomusten
mukaan ennen muuta luottamukseen perustuva, jatkuva, seka
vastavuoroinen kommunikaatio potilaan ja sairaanhoitohenkilkunnan
valilla.

Potilaskokemusten perusteella tulee selvasti esille, ettd toimiva ja
vastavuoroinen kommunikaatio on pohjana turvallisuuden tunteelle.
Potilaalle on erittdin tarkeda saada tukea tarvittaessa, seka kokea olevansa
tasapainoisessa  vuorovaikutussuhteessa  hoitohenkilokunnan  kanssa.
Samalla moni kokee, ettd kommunikointi hoitohenkildkunnan kanssa
vaikuttaa siihen, miten potilas kykenee vastaanottamaan erilaisia
tukimuotoja, tuntematta itsensd noyryytetyksi tai ulkopuolisista
riippuvaiseksi (vrt. Ayalon, 1995). Tiedonkulku ja hyvd kommunikointi
auttavat potilasta selviytymaan sairauden eri hoitovaiheista ja luottamaan
ulkoisten resurssien, kuten sairaanhoidon patevyyteen. Nama ovat myos
osatekijdita syovan aiheuttaman ahdistuksen hoitamisessa ja poistamisessa
(vrt. Salkovskis & Warwick, 2001a).

"Minulla oli yksi ihana hoitaja. Hén oli hyvéd nostamaan, kun olin
ihan maassa. Osasi kannustaa ja I6ytéd jotain kivaa keskusteltavaa,
melkein mistéd vain aiheesta. Hdn sai ajatukset pois itse
toimenpiteestd, niin ettd en keskittynyt endd itse piikkiin ja tippaan,
vaan aloin ajatella muita asioita. Sellaiset hoitajat ovat todella
tdrkeitd. Hénen kanssaan ei tuntunut siltd, ettd oli kiire mihinkddn,
tai ettd ajat olivat myéhdssd. Hdnelle en ollut syépdpotilas, vaan
ihminen, jolle oli aikaa jutella, kyselld kuulumisia. Taisi olla ainoa,
joka tiesi, ettd minulla on vanha koira: kyseli sitten koiran erikoisista
ruokatottumuksista ja muusta. Tuli tunne, ettd olen tdrked. Se
kantoi. En peldnnyt hoitoja silloin kun hén oli vuorossa. Ei ole kiva
verrata, mutta joidenkin toisten kanssa tuntui, kun olisin ollut
vaivaksi ja vaikea. Niistd kerroista jéi paha mieli, ja tiputusaikakin
tuntui todella pitkdltd.”
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Rintasyopdpotilas voi saada apua myo6s sosiaalisista selviytymiskeinoista:
Sosiaalisiin selviytymistapoihin kuuluvat erilaiset sosiaaliset kontaktit ja
toimivat ihmissuhteet. Tallaisia ovat myds erilaisiin ryhmiin kuuluminen,
erilaisten tehtdvien omaaminen, sekd tuen saaminen, vastaanottaminen ja
antaminen. Neljasosa potilaista kertoi toivoneensa sosiaalisiin tilanteisiin
ohjaavaa toimintaa, kuten kevyttd liikuntaa, mindfulness -kurssille
osallistumista, ja joogaa. Suunnilleen yhtd suuri maara toivoi saavansa
osallistua johonkin luonto- tai eldinterapiaan. Hieman alle 40% vastanneista
toivoi mahdollisuutta osallistua ryhmatapaamisiin, joissa sai harrastaa
luovuutta, osallistua kulttuuritapahtumiin, tai toteuttaa itseddn ryhmadssa.
Vastauksista tulee selvasti esille se, ettd sosiaalisilla kontakteilla on suuri
merkitys potilaan psykofyysisen hyvinvoinnin kannalta.

Solunsalpaajahoitojen aikana potilaiden kunto vaihtelee ja kaikkein
haasteellisimmissa vaiheissa potilaat haluavat kommunikoida kotoa késin ja
pitdd  yhteyttd niin  omiin  kontakteihin,  vertaistukeen,  kuin
sairaanhoitohenkildkuntaan joko puhelimitse tai digitaalisesti.

”Sain tukea Siskojen kautta. Se kantoi. Oli monta tilannetta, jossa
tuntui, etten endd jaksa, mutta onneksi oli omia kontakteja, joilla oli
aikaa jutella tai viestitelld. IIman noita keskusteluja en olisi pystynyt
olemaan tarpeeksi vahva. Onneksi Syopdyhdistykselld on
vertaistukiverkostoja!”

Monista vastauksista tulee esille, ettd vertaistuki ja sen kautta uusiin
sosiaalisiin ryhmiin kuuluminen helpottavat solusalpaajahoitoja lapikdyvan
arkea: keskustelu puhelimitse tai nettipalveluiden kautta voi olla hyva tapa
saada tukea, ennen kaikkea silloin, kun ei jaksa osallistua mihinkdan
fyysisesti. Vaikuttaa siltd, ettd tdman kaltaiset tukimuodot ovat kehittyneet
huomattavasti Covid-19 aikana. Syopayhdistykset ovat aloittaneet erilaisia
digitaalisia ryhméatapaamisia ja ndin ollen potilaat pystyvat yllapitamaan
sosiaalisia kontakteja myo6s ilman fyysisia tapaamisia. Vaikka virtuaaliset
tapaamiset eivat korvaa fyysisia tapaamisia, on niilla selkea hyoty potilaiden
kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin ja arkisen elamanlaadun kannalta: kuten jo
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aiemmin on otettu esille, erilaisten sosiaalisten kontaktien lisddminen
vahvistaa ja tukee monitasoisesti potilasta.

Solusalpaajahoidot koetaan vaikeina ja |dhes traumaattisina, joten monet
vastaajista kaipaa konkreettista sosiaalisten osa-alueiden yllapitamisessa ja
niissa harjaantumisessa. Myos kognitiivisten oireiden aiheuttamien pelkojen
kasittelyyn toivottiin niin keskusteluterapiaa, kuin sosiaalista tukea. Monet
kertoivat, ettei |dhiympdristd ollut varautunut hoidon pituuteen ja sen
aiheuttamiin ~ sekd  emotionaalisiin, ettd  kognitiivisiin  oireisiin.
Potilaskokemuksista tulee esille, ettd solunsalpaajahoidot vaikuttavat
potilaan lisaksi my6s heiddn perheisiinsa niin henkisesti, kuin fyysisestikin.
Potilaan lapikdyma tuska ja erilaiset fyysiset oireet aiheuttavat monitasoisia
reaktioita ldheisissd: vastauksissa mainitaan esimerkkeind Idheisten
uupumus ja masennus, sekd ahdistuneisuus ja pelot. Ndin ollen potilaan
emotionaalinen ahdistus on yksi keskeisista terveyden ja hyvinvoinnin
indikaattoreista. ~Tutkimukset ovat osoittaneet, ettda ahdistuksen
vdhentamiseen tarjotut tukimuodot ja psykososiaalisen hoidon hyodyt
saadaan takaisin niiden tuomassa hyddyssda potilaan perheille,
terveydenhuoltojarjestelmille ja koko yhteiskunnalle (Bultz, Carlson, 2006).

Kuten diagnoosin saamisen yhteydessd, on myds sytostaattihoitojen
aiheuttamien  kognitiivisten ja emotionaalisten oireiden suhteen
merkityksellistd, kuinka sairaanhoitohenkilokunta valmistaa potilasta
mahdollisten sivuvaikutuksien ilmaantumiseen, seka kuinka niihin
suhtaudutaan oireiden ilmetessa. Kehystys -teorian mukaan tiedon voi
esittdd monin eri tavoin, ja parhaimmillaan niin, ettd potilas voi kokea
vaikeat ja huolta aiheuttavat sivuoireet erdadnlaisen tavanomaisuus -filtterin
lavitse. VYleisind esitetyt oireet poistavat niiden pelottavuutta ja
tdmankaltainen kehystaminen normalisoi mahdolliset sivuoireet jo ennen
niiden ilmaantumista, seka helpottaa potilasta jarkeistdmaan ja linkittamaan
negatiiviset oireet osaksi eldmankokemusta. Tamankaltainen kehystdaminen
tulee esille potilaskertomuksista ja on nahtavissa, etta potilaan saaman tuen
ja tiedon maara on suoraan yhteydessa tapaan, jolla potilas reagoi omaa
persoonallisuutta muuttaneisiin oireisiin. Ne naiset, joille oli kerrottu
mahdollisesta “aivosumusta” ja ladkkeiden aiheuttamista tunnekuohuista,
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kokivat parjdavansa arjessa paremmin kuin ne, joille erilaiset oireet tulivat
yllatyksind. Tadssa yhteydessa tulee esille myds se, ettd on tarkeaa
informoida hoidettavan l3dheisid mahdollisista psykofyysisitd oireista.
Tarkeda on myo6s antaa ohjeita ja vinkkeja arjessa selvidmiseen.

Ldheisten informointi on tarke&a, silld sosiaaliset kontaktit vaikuttavat
tapaan, jolla potilas havaitsee ja ymmartdd oireensa. Aiemmissa
tutkimuksissa on todettu, ettd potilaat kaipaavat usein kognitiivisten
selviytymiskeinojen vahvistusta kommunikoidessaan perheenjdsenten ja
muiden ldheisten kanssa. Talld, ehka arkisellakin kommunikoinnilla, potilaat
muokkaavat kasitystd omasta tilanteestaan ja kasittelevat erilaisten oireiden
merkityksia (Cameron, Leventhal ja Leventhal, 1993). Tallaisessa
vuorovaikutuksessa puolison ja muiden Ildheisten mielipiteet saavat
yllattavan suuren merkityksen, silld heidan suhtautumistapansa vaikuttavat
potilaan  kuvaan tilanteesta ja siten hdnen kokonaisvaltaiseen
hyvinvointiinsa. Tutkimuksissa on todettu, ettd puolisoiden osoittama
emotionaalinen tuki vdhenee yleensa ajan kuluessa ja hoitojen edetessa,
varsinkin kun rintasyopadiagnoosista on kulunut jo pidempi aika (Bolger et
al.,, 1996). Kuten jo aiemmin on todettu, rintasyopapotilaiden puolisoita
kuvataan joissain hoitovaiheissa kylmiksi, kdmpeldiksi, epamukaviksi ja
holhoaviksi (Chantler et al.,, 2005). Tallaiset ei-tukevat sosiaaliset
vuorovaikutukset on yhdistetty lahiomaisten kyvyttdmyyteen paljastaa ja
kasitella omia negatiivisia tunteitaan. Toisaalta ne liittyvat myos
[ahimmadisen omaan kriisiprosessiin. Negatiiviset reaktiomallit ovat
luonnollisia, mutta ajoittuvat valitettavan usein kauteen, jolloin
solunsalpaajahoidot ovat meneillddn, tai niiden aiheuttamat sivuoireet
vaikuttavat edelleen potilaan arkeen. Potilaan kannalta on myos
ongelmallista, jos hanen sosiaalinen verkostonsa koostuu hoitoja, sairautta
tai niiden aiheuttamia oireita vahattelevista ihmisista. Nain on myds silloin,
jos lahikontaktit koostuvat terveydenhuoltojarjestelmaa kritisoivista tai sita
pelkdavistd laheisia (Suls & Goodkin, 1994).

Potilaskokemusten mukaan positiivisten ja kannustavien kommenttien
vaikutus on merkittdva niin mielialan, kuin eldmanasenteen kannalta. Monet
tutkimukset ovat osoittaneet, ettd se tapa, jolla potilas kasittda sairauden
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aiheuttaman uhan omalle tulevaisuudelleen ja oman eldman pituudelle,
vaikuttaa kokonaisvaltaisesti sekd kognitiivisiin, ettd emotionaalisiin
selviytymisstrategioihin, sekd siihen, kuinka potilas kykenee eldmaan
sairauden ja hoitojen kanssa (Fortune, Richards, Griffiths ja Main, 2002;
Petrie, Weinman, Sharpe ja Buckley, 1996; Scharloo et al., 1998). Sairauteen
ja sen hoitoon suhtautuminen eivat vaikuta pelkastdan arjensietokykyyn,
vaan tutkimuksissa on saatu naytt6a myos siita, etta niilld on vaikutus jopa
hoidon vaikuttavuuteen (Petrie et al., 1999). Tutkimuksissa on my6s todettu,
ettd naiset, joilla on positiivisempi nakemys tulevaisuudesta ja kokevat
syopdkokemuksen hyddyt jo varhaisessa vaiheessa hoitoja, voivat
kokonaisvaltaisesti paremmin myds useita vuosia myéhemmin.

Monet rintasydpéapotilaat kokivat, ettd hoitohenkilokunnan ystavallisyys ja
ymmartavaisyys auttoivat sietdmadn sivuoireiden vaikeuttamaa arkea. Tama
kokemus ei ole poikkeuksellinen, silldi my6s aiemmissa tutkimuksissa on
tullut esille, ettd elamanasenteiden positiivisuutta edistdvat tekijat edistavat
my0s optimaalista psykososiaalista sopeutumista hoitoputken aikana. Lisaksi
on huomattu, ettd psykososiaalisilla interventioilla, eli hoitoa tukevilla
toimenpiteilld, voidaan edistdaa potilaiden kykya selvita hoitojaksosta. Talla
tarkoitetaan sita, ettd kognitiivisten tyokalujen lisddminen (eli meneillaan
olevien tapahtumien ja tulevaisuuden kasittelymallit) ja kayttaytymista
muuttavat tyokalut (erilaiset selviytymisstrategiat, joihin liittyy aktiivinen
osallistuminen) vaikuttavat positiivisesti potilaiden arjenhallintaan ja
eldmanlaatuun (Antoni, Lutgendorf et al., 2006). Psykososiaalisen
sopeutumisen edistdminen voi siten konkreettisesti edistda seka fysiologista
sopeutumista, ettd johtaa parempiin hoitotuloksiin.

Potilaiden kertomuksista tulee esille, ettd useat stressid vahentdneet ja
positiivisia konnotaatioita aikaansaaneet keinot ovat suhteellisen helppoja
toteuttaa:

”Jossain vaiheessa hoitoja huomasin, ettd minua auttaa rauhallisen
musiikin kuuntelu ja ettd katson lyhyitd luontodokumentteja. Ne
saivat ajatukset muualle ja rentouttivat.”
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”Olisin toivonut tiputukseen katsottavaksi lyhyitd, positiivisia
filmejd. Ei mitdén huumoripdtkid, vaan vaikka kotieldimistd.
Taustalla olisi voinut olla rauhallista musiikkia ja esimerkiksi veden
solinaa ja linnunlaulua, ettei tarvitse kuunnella toisten potilaiden
jokaista huokausta tai keskusteluja henkilkunnan kanssa.”

Kuten jo aiemmin on otettu esille, erilaiset selviytymisstrategiat auttavat
potilasta sopeutumaan vaikeisiin hoitotilanteisiin ja vdhentavat niiden
aiheuttamaa stressid. On huomattu, ettd stressinhallintatekniikoiden
opettaminen tarjoaa potilaalle sellaisia taitoja ja resursseja, jotka
edesauttavat sekd psykososiaalista, ettd fysiologista sopeutumista.
Fysiologisesti on todettavissa, ettd stressitasojen aleneminen vaikuttaa
kehon kykyyn parantua. llman jatkuvaa stressireaktiota keho kykenee
paremmin sadtelemdian immunologista ja neuroendokriinista toimintaa
(Antoni, Lutgendorf et al., 2006). Fysiologisesti selitettynd, psykososiaaliset
stressitekijat  syntyvdat hypotalamus-aivolisdke-lisamunuaisen  akselin
aktivoituessa samanaikaisesti ahdistusreaktioiden kanssa. Talléin kehossa
vapautuu glukokortikoidi-hormonia, eli kortisolia, jolla on
immuunijarjestelmaa heikentavia vaikutuksia (Munck & Guyre, 1986). On
todettu, ettd stressin tai ahdistuksen aikaansaamat muutokset
kortisolitasoissa ja solujen immuunitoiminnassa voivat esimerkiksi edistda
tartuntatauteja (Herbert & Cohen, 1993). Pitkittyneen stressin aiheuttamia
negatiivisia vaikutuksia on tutkittu paljon, ja on todettu, ettd rintasyopaa
sairastavilla on muutoksia endokriinisessa ja immunologisessa toiminnassa
(Antoni, 2003a). RintasyOpapotilailla on havaittu kohonneita ja muuttuneita
kortisoli-arvoja saman ikaisiin, terveisiin naisiin verrattuna (van der Pompe,
Antoni ja Heijnen, 1996; van der Pompe et al.,, 2001). Toisaalta on myds
saatu ndyttdéa siitd, stressi yhdistyy kehon omien, luonnollisten
tappajasolujen alhaisempaan aktiivisuuteen ladkehoidossa olevilla naisilla,
joilla on 2 ja 3 -luokan sy6pasairaus (Andersen et al., 1998).

Potilaskertomusten mukaan monet toivoivat apua stressin ja sairauden
aiheuttamien tuntemusten kasittelemiseen ja purkamiseen:
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"En tiedd olisinko jaksanut sytojen aikana, sen jdlkeen
ryhmdmuotoinen purku esim. taideterapian muodossa olisi ollut
térkedd.”

”0tin omatoimisesti kdyttéén jonkinlaisen musiikkiterapian. Kdvin
lévitse klassikoita, mutta kuuntelin ainoastaan rauhoittavaa
musiikkia ja sellaista, miké piristdd. Luin musiikintekij6istd vdhén ja
katsoin pari dokumenttia netistd. Musiikki rentoutti ja rauhoitti.
Olisi ollut kiva tietdd, millé tavoin musiikkia olisi voinut kdyttdd vield
paremmin terapiana. Olisin voinut osallistua johonkin terapiaan, jos
olisi tarjottu.”

On myos tutkimuksia, jotka osoittavat, ettd aktiiviseen osallistumiseen
perustuvaan tukihoitoon (ekspressiivisen, eli itseilmaisuun perustuva
tukihoito) osallistuneet naiset eldvat pidempain (Spiegel, 2002) ja etta
heidan eldamanlaatunsa on kokonaisvaltaisesti parantunut tukihoitojen
myota (Antoni et al., 2006a, b). Vaikka sairaudenhoidon tekemat tukitoimet
ovat suhteellisen uusi tutkimus- ja toiminta-alue, on niiden ndhty muuttavan
potilaiden sairauskasitystd positiivisemmaksi ja johtavan nopeampaan
toiminnalliseen toipumiseen (Petrie, Cameron, Ellis, Buick ja Weinman,
2002).

Aiemmat tutkimukset ovat osoittaneet, ettd kognitiiviset selviytymiskeinot
ja positiivinen uudelleenkehystdaminen, eli framing, toimivat elaméanlaadun
parantajina. Ndin ollen on selvaa, etta ne tukitoimet, jotka opettavat ihmisia
kdyttdmaan selviytymisstrategioita ja luomaan optimistisempia nakemyksia
elamantilanteesta, voivat vahentda potilaan stressireaktioita ja masennusta.
Ekspressiivisten ja kognitiivisten terapioiden on myds havaittu parantavan
potilaiden kasitysta itsestdan. Lisaantynyt tietoisuus itsestd ja parantunut
itsetunto voivat auttaa potilasta pyytamaan tukea ja apua, sekd olemaan
rehellisempia omien tarpeiden suhteen, sekd kommunikoimaan niista
ymparoiville ihmisille. Nama terapiat voivat auttaa potilasta yllapitdmaan ja
kehittamaan ihmissuhteitaan raskaan hoitojakson aikana.
Vihanhallintataidot auttavat hallitsemaan arjen negatiivisia tunteita, mika
auttaa ihmissuhteiden yllapitdmisessa ja hoitamisessa. Tdma voi puolestaan
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parantaa potilaan mahdollisuutta saada tukea sosiaaliselta verkostoltaan,
silld talléin potilas on paremmin tietoinen negatiivisista tunteistaan ja pystyy
kdsittelem&an, seka hallitsemaan niitd. Ahdistusta vdhentdvat tekniikat,
kuten rentoutuminen, mielikuvaterapia ja rauhoittava hengitystekniikka
voivat puolestaan auttaa tasoittamaan sekd tilanteita ennakoivaa
ahdistusta, ettd stressireaktioita erilaisten hoitojen aikana (vrt. Antoni et.al.,
2009).

Potilaskertomusten mukaan erilaisten selviytymistekniikoiden tarjoaminen
ja niiden harjoittelu ovat kaivattu tuki syopdhoidoissa kayville. Esimerkiksi
stressinhallintatekniikoiden hallinta on konkreettinen ja kayttokelpoinen
taito, jota potilaat voivat hyddyntdd myods muissa tilanteissa. Tallaiset
tekniikat voivat auttaa potilasta seka sairaalassa, etta ladkarin vastaanotolla,
mutta myo6s erilaisissa sosiaalisissa ymparistoissa ja kotona. Kadytannon
arkeen soveltuvat selviytymiskeinot ovat tarkeitd, silld kuten jo aiemmin on
todettu, viimeaikainen tutkimus on osoittanut, ettd neuroendokriiniset
aineet, kuten kortisoli, voivat edistdd kasvaimen kasvuprosesseja joko
suoraan tai epasuorasti immuunipuolustuksen muutosten kautta (Antoni,
Lutgendorf et al., 2006).
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4.2.4. KESKUSTELUA KUOLEMASTA I

Potilaskertomusten perusteella on tavanomaista, ettd sytostaattihoitojen
alkaminen aiheuttaa wusein uuden kriisin. Kahdeksankymmentaviisi
prosenttia vastanneista kertoi, ettd tdma hoitojakso on niin raskas ja pitk3,
ettd sen aikana nousevat usein mieleen eldman jatkumista koskevat
kysymykset. Erilaiset pelot ja ahdistukset koettiin jokapaivdisend osana
eldmaa. Tamankaltaiset reaktiot ovat tavanomaisia vaikeaa sairautta
sairastaville, esimerkiksi kreikkalaisen tutkimuksen mukaan merkittdva osa
syOpéapotilaista koki voimakasta ahdistusta ja masennusta koko
sytostaattihoitojen ajan (lconomou et.al. 2004). Kysymysosiossa, jossa
potilaat saivat kertoa solunsalpaajahoitojen aikaisista tuntemuksista, yli
puolet ottivat aiheeksi eldméan loppumisen ja siihen liittyvat pelot. Erittdin
monen potilaan kertomuksissa yhdistyivat kuolemaan liittyvat ajatukset ja
masennus, seka yleinen ahdistuneisuus.

Aiemmissa tutkimuksissa on todettu voimakkaan masennuksen korreloivan
huonontuneen eldmanlaadun suhteen. Jopa siind maarin, etta
emotionaalisen ahdistuksen seulontaa ehdotettiin pakolliseksi kaikissa
syovan hoitovaiheissa, silla sen avulla voidaan paremmin havaita ne potilaat,
jotka  konkreettisemmin tarvitsevat farmaseuttista ja psykologista
interventiota (lconomou et.al. 2004). Kerdamieni vastausten kautta tulee
kuitenkin esille, ettd kaikilla solunsalpaajahoitoja saaneilla oli joko
kausittaisia tai jatkuvia masennuksen, ahdistuksen ja surun tunteita. Joillekin
periodit olivat niin raskaita, etta heilld oli kuolemaa odottavia tai toivovia
ajatuksia. Talldin masennukseen ja ahdistukseen liittyi samanaikaisesti
erilaiset kivut ja Iladkityksen aiheuttamat vaikeat sivuoireet, jotka
vaikeuttivat normaalia elamaa huomattavasti.

”Jossain vaiheessa minulla oli jatkuvia lihas- ja luukipuja, enkd
voinut nukkua juuri ollenkaan. Kun sitten oli liséksi vielé todella
heikko olo, sitd oli vaikea kestdd yksin. Oisin ajattelin, ettd olisi
parempi, ettd kuolisin jo pois. Olen eldkeidissd, joten jollain tavalla
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eldmd on jo eletty, eikd kipujen ja vaikean olon kanssa eléminen
tuntunut inhimilliseltd.

Onneksi ne ajat jdivét taakse, mutta on edelleenkin hetkid, kun ne
tunteet tulevat takaisin. Saattaa tulla luusédrkyjé tai vetdd suonta
samankaltaisesti. Yleensd se tapahtuu yélld. Silloin tulee hiki
pintaan, kun kuolemanpelko ja kuoleman ldheisyys pddsevdt ikddn
kuin ihon alle. Sama kauhu ja paniikki tulee kuin sankka sumu
pddille, ja kaikki tuntuu vaikealta. Ehkd ndistd tunteista pitdisi kdydd
juttelemassa jonkun ammattihenkilén kanssa, kun eivit vaikuta
hdévidvdn itsestddn, vaikka aikaa on kulunut jo useampi vuosi.”

Monet kertoivat kokeneensa kuolemanpelkoa, osa ldahes pdivittdin. Ndin
ollen on luonnollista, ettd kuolemasta, siihen liittyvistda kysymyksista ja
kuolemanpelosta haluttiin puhua hoitohenkilokunnan kanssa. Vastausten
mukaan vaikuttaa kuitenkin siltd, ettei hoitohenkilokunnalla ole aikaa
keskustella psykologisista asioista, silla paddsaantoisesti keskitytdan
ainoastaan hoitotoimenpiteisiin. Joidenkin hoidoissa kdyneiden kokemus oli,
ettei hoitajilla ollut ammatillista koulutusta kohdata potilaan ahdistusta ja
pelkoja:

"Ei se riitd, ettd ndyttdd esitettd hyllyssd tai antaa pdivystévdn
puhelimen numeron. Tdytyy osata sanoa jotain kannustavaa tai
ymmdrtdvdd, jos on téissd sydpdpotilaiden kanssa. Eiké se pitdisi
olla osa koulutusta, ettd osaa kohdata potilaiden vaikeat tunteet ja
kuolemaan liittyvit kysymykset?”

"Ei siind pelkkd tyynnyttely ja rauhoittelu auta, kun on paniikki
pddlld, eikd osaa muuta kuin itked. Ensimmdiset kerrat itkin koko
tiputusten ajan. Sitten tdrisin horkassa, enkd kyennyt puhumaan
asiasta kenellekédén. Mietin ndin jédlkeenpdin, etteik6 jonkun
hoitajan olisi pitdnyt tajuta tilanne ja auttaa saamaan paikalle joku
psyykkisiin vaivoihin erikoistunut henkilé tiputusten ajaksi?”
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Potilaat pitdvat tarkeand, ettd asiantuntevia sairaanhoidon ammattilaisia on
tavattavissa ja saatavilla aina kun apua tarvitaan. Keskeisena pidetdaan myos
sitd, ettd hoitajat osaavat ohjata kuolemanpelosta karsivdan valittomasti
oikean tyyppisen avun piiriin, niin ettei potilaalle tule heitteille jatetty olo.
Tassakin tilanteessa, kuten diagnoosin saamisen yhteydessa ja leikkauksen
jalkeen, potilaat toivoivat saavansa sekd ammatillista erityisosaamista, etta
yksilotasoista auttamista.

“Jonkun ammattilaisen pitdisi olla Idsnd, pdivystdd potilaiden
ongelmia ja auttaa tarvittaessa. Se voisi toimia samalla tavalla kuin
leikkauksen jdlkeen, niin ettd on syépdhoitoihin ja mielenterveyteen
erikoistunut sairaanhoitaja puhelimen pdéédssd ympéri vuorokauden
ja viikon kaikkina pdivind.”

Potilaskokemuksista tulee esille, ettd kuolemaan liittyvat kysymykset tulevat
esille lukuisia kertoja solusalpaajahoitojen aikana. Na&in ollen koettiin
tarkednd, ettd sairaalan eri yksikot tekisivat konkreettisesti yhteisty6ta
rintasyOpdpotilaan hoidon vaikeissa vaiheissa. Talléin potilaat valttyisivat
tunteelta, ettd hanet on jatetty yksin vaikeiden, sekd eldamanlaatua
huomattavasti alentavien oireiden ja tuntemusten kanssa. Monelle
vastanneesta solunsalpaajahoidot ovat olleet elaman psykofyysisesti vaikein
vaihe, ja he kokevat suurta tarvetta tulla kuulluiksi ja nahdyiksi yksil6ing,
joilla on individuaalisia tarpeita.

”Hoitohenkilékunnan pitdd suhtautua ymmdrtévdésti avun huutoon,
eikd vain todeta, ettd kuuluu asiaan.”

Potilaskertomuksista nousee esille se, ettd potilaat toivovat
hoitohenkilokunnan ymmartdavan kuolemanpelon kanssa eldvan ihmisen
ajattelua, ja etta esilld olisi ammatillista koulutusta kuolemaa ajattelevien
ihmisten kohtaamiseen.

”Olisin toivonut, ettd joku olisi ymmdrtdnyt minua. Minulla oli IGhes
jatkuva kuolemanpelko, tuntui, ettd viikatemies istuu koko ajan
olkapdidilld ja pelotti, ettd tauti on levinnyt ja jad kroonikoksi.”
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On selvaa, ettd solusalpaajahoitojen rankkuus saa monet potilaat
pelkddmaan myos ladkkeiden tehottomuutta ja sairauden muuttumista
krooniseksi. Suurelle osalle tutkimukseen osallistuneista tdma jaa onneksi
pelkdksi peloksi, mutta osa vastanneista on jadnyt taistelemaan sy6paa
vastaan koko loppuidkseen. Naiden naisten kokemuksista nousevat esille
ennen muuta inhimillisen kohtaamisen ja yksilokeskeisen hoidon tarkeys.

Monille solusalpaajahoidoissa kayville pelkoja lisda entisestdan hylkdamisen
tai yksin jadmisen tunne; kdytdnndssd tama tarkoittaa sitd, ettd
hoitohenkilokunnalla on kiire ja ettei potilaan tarpeisiin tai toiveisiin ehdita
keskittya. Potilaskokemusten mukaan on erittdin tarkeda, ettd potilas
kohdataan jokaisella hoitokerralla persoonana ja yksittdisena ihmisen3, ja
ettd hanta tilanteesta riippuen kannustetaan ja tuetaan eri tavoin. Tama
korostuu levinnyttd tai kroonistunutta syOpdd sairastavien naisten
kertomuksissa. Talléin solusalpaajahoidot aiheuttavat monia erilaisia
pelkoja, esimerkiksi siten, etta kaikki uudet sivuoireet koettaan vaarallisina
ja kehon muutoksiin suhtauduttaan ahdistuksella. Keskusteluavun tarkeys
korostuu tdlléin  entisestddn, ja potilaat tarvitsevat saannollista
psykososiaalista ja emotionaalista tukea.

"Mahdollisuus kahdenkeskiseen keskusteluapuun. Lédkehoidon
aikana on esimerkiksi vaikeata puhua hoitajan kanssa, kun toinen
potilas makaa vieressd ja kaikki vaan esittdvit "reippaita” vaikka
useimmat kdrsivit ahdistuksesta jossakin vaiheessa hoitojaksoa.
Levinnytté syOpdd sairastaville pitdisi automaattisesti jdrjestdd
psykologin palveluita, levinneend eldminen on henkisesti yhtd
helvettia!”

Hylkdamisen tunne ja yksindisyys korostuvat pdasaantoisesti silloin, kun
potilaalla on vaikeita ja pitkdaan jatkuvia sivuoireita. Tall6in kivut vaikuttavat
kokonaisvaltaisesti potilaan arjensietokykyyn ja elamanlaatuun.

163



”Olisin halunnut keskusteluapua. Millaisiin asioihin? Kuolemaan.
Jaksamattomuuteen. Yksindisyyteen. Rakkauden puutteeseen.”

Kuten jo aiempien hoitomuotojen yhteydessa todettiin, on luonnollista, etta
potilaan pelkojen kohtaaminen ja hanen kokonaisvaltainen hoitaminen
rakentavat pohjan paremmalle hoitosuhteelle, auttavat potilasta
suhtautumaan positiivisemmin hoitojaksoon, seka vaikuttavat positiivisesti
paranemisprosessiin (vrt. Salkovskis & Warwick, 2001a).

Kuolemaan liittyvat ajatukset ja pelot liittyvat paasaantoisesti elaméaan ja
sithen kuuluviin tarkeisiin asioihin. Suurella osalla kuolemanpelosta
karsineita, pelon taustalla on ajatus siitd, ettd elama jaa kesken. TallGin
ajatuksissa on suru ja ahdistus tulevaisuuden menettamisesta, siita, ettd jaa
tarkeiden tapahtumien ja kokemusten ulkopuolelle, ja ettei esimerkiksi saa
nahda omien lasten kasvavan aikuisiksi.

"En ole osannut suhtautua eldmdn keskenerdisyyteen, siihen ettei
ehdi endd toteuttaa itsedédn monilla elémdén eri osa alueilla nyt tai
tulevaisuudessakaan sairauden vuoksi. Kuolema ei sindlléén ole
pelottanut, vaan se, ettd jéid eldimdd eldmdttd ja kokematta.”

Potilaskokemusten mukaan suurelle osalle vastaajista elaméan rajallisuuden
kohtaaminen ja omien voimien hiipuminen koettiin vaikeina. Keskenerdinen
elamd ja sen mahdollinen ennenaikainen p&dattyminen koettiin myos
epaoikeudenmukaisena (vrt. Buick, 1997). Varsinkin nuoremmat ja
perheelliset rintasydpaan sairastuneet kokivat, etteivdt he kykene
ymmartamaan sairauden syytd, ja kysyvat siksi toistuvasti itseltddan: miksi
mind? Monelle my6s tdma aiheuttaa itsesyytoksia ja ahdistuksen tunteita
(vrt. Muurinen, 2009). Potilaat toivovat ammattilaisilta rehellisen
kannustavaa suhtautumista, jossa ei vdhatellda potilaan todellisia ja
kauhunsekaisia tuntemuksia siita, ettad ”ladkkeet ei toimi ja syopa vie”.
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Aiemmat tutkimukset ovat osoittaneet, ettd hoitoihin liittyvat pelot, seka
syovan uusiutumisen pelko, heikentdvat rintasyopapotilaan eldamanlaatua
(Janz et.al. 2007; Miller 2008). Usean potilaskokemuksen mukaan paras tapa
auttaa potilasta on “kuunnella ja olla empaattinen: ottaa potilas huomioon
kokonaisvaltaisesti ja tarjoamalla kullekin tarvitsemaansa terapiaa ja
tukea.” Elamanlaatua parantavia ja uusia selviytymistyokaluja antavia tuki-
ja terapiamuotoja on monenlaisia. Cullbergin teorian mukaan potilas voi
kayttda selviytymiskeinoina esimerkiksi mielikuvitusta ja luovuutta.
Ohjatuissa ja syopakuntoutujille suunnatuissa ekspressiivisissa
tukimuodoissa potilaat saavat mahdollisimman vapaasti toteuttaa itsedan ja
padsta eroon kehoa ja mieltd kuormittavista tunteista. Kun potilaat kertovat
esimerkkeja toivotuista tukimuodoista, nousevat potilaskokemuksista esille
taiteen tekemiseen ja kirjoittamiseen liittyvat terapiamuodot, samoin kuin
musiikkiin, tanssiin ja luonnossa liikkkumiseen liittyvat tukimuodot.
Esimerkiksi luovan kirjoittamisen kautta potilas pdisee sanojen avulla
hahmottamaan kokemiaan vaikeita tilanteita ja jdsentelemdan niiden
aiheuttamia tunteita, sekd vahitellen kasittelemdan niitd. Vapaa
kirjoittaminen mahdollistaa intuition kdyttdmisen erilaisten ratkaisumallien
|oytamisessd, sekd antaa ulottuvuuksia minan ja persoonallisuuden
kehittdmiseen. Tanssiterapiassa potilas padsee musiikin, rytmin ja liikkeen
avulla kasittelemaan lempealld tavalla kehoon patoutuneita negatiivisia
kokemuksia. Potilaskertomuksista tulee esille, ettd omien tunteiden ja
ajatusten hyvaksyminen, seka kasittely kuuluvat osaksi tasapainoista
elamaa. Potilaat haluavat ymmartdad omia reaktioitaan, seka tulla sinuiksi
uuden, muuttuneen mielen ja kehon kanssa. He haluavat oppia ja kehittya
kuuntelemaan itseddn, sekd saada tyokaluja oman itsen hoitamiseen ja
kehittamiseen (vrt. Jarasto & Sinervo 1998, 72).

KESKUSTELU TULEVAISUUDESTA

Rintasy6padan sairastuu vuosittain suuri maara naisia, joilla on vield paljon
tyoikaa jaljelld. Vastausten kautta tulee ilmi huoli tyoelamaan palaamisesta
ja omasta jaksamisesta. Joillakin ajatukset liittyivdit ennen sairautta
olleeseen tyotilanteeseen ja sen aiheuttamaan stressiin:
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”Mietin olenko stressaamisella ja kovalla tyétahdilla vaikuttanut
sairastumiseen. Voiko samaan tyéhén endd palata takaisin, jos se
aiheutti syévdn?”

Suurinta osaa askarrutti sairauden ja hoitojen aiheuttamat monitasoiset
muutokset, niin kehossa, persoonassa, kuin suhteessa elamadan, sekd se,
kuinka ndiden muutosten kanssa voi selvita tavallisessa arjessa.

Monet vastaajista kertoivat, ettd heita askarrutti tai jopa pelotti tyéelamaan
palaaminen. Ennen kaikkea solunsalpaajahoitoja saaneet ja hormonihoitoja
saavat naiset ovat epdilevid tydkuntonsa suhteen. Suomen Sydpépotilaiden
tekeman kyselyn perusteella (2019) yli yhdeksankymmentd prosenttia
vastaajista kokee syovan vaikuttaneen jollain muotoa fyysiseen, psyykkiseen
tai sosiaaliseen toimintakykyyn. Kuitenkin vain alle kolmannes syodvan
sairastaneista hakeutuu kuntoutukseen. Kerdadmieni vastausten perusteella
rintasyovan kokeneet olivat huolestuneita fyysistad jaksamisesta, mutta myos
kognitiivisista kyvyistdan. Hormonihoitoja saavat naiset kokevat, ettd
vahentynyt ja heikentynyt unen ja levon maara vaikuttavat huomattavasti
kognitiivisiin toimintoihin, ennen kaikkea muistiin, keskittymiskykyyn ja
uuden oppimiseen. Monelle my6s jatkuvat hikoilu- ja paleluaallot
vaikeuttavat tavalliseen ty6éhon palaamista.

”Jdin kaikessa tyhjdn pddille. Pelotti taloudellinen tilanne, oli huoli
asuntolainasta, autolainasta, tyén saannista, koko
tulevaisuudesta.”

Vaikka monet syovan lapikayneista palaavat takaisin ty6elamaan, tapahtuu
se usein soveltamalla, esimerkiksi osa-aikaista ty6td tehden tai toimimalla
yksityisyrittdjana. Tutkimuksen mukaan noin kolme neljasosaa karsi syovan
jalkeen tulonmenetyksistd (Suomen Syopéapotilaat 2019). Emma Andersson
(2021) Suomen Sydpakuntoutujista kertoo, ettd tyéhoén palaaminen voi olla
hankalaa, varsinkin jos tuki ja kuntoutus puuttuvat. Tietoa sydpapotilaiden
tarvitsemista tuki- ja kuntoutusmuodoista on paljon, mutta kdytdannossa eri
palveluita ei valttdmatta ole tarjolla kaikille ja kaikkialla. Sairastuneen tulisi
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jo hoitojen alkuvaiheessa saada tietda mahdollisimman paljon eri palveluista
ja kuntoutusmahdollisuuksista. Monelle sairastuneelle ei esimerkiksi kerrota
Kelan ja Sy6pajarjestdjen yhteisty0ssa jarjestamista kuntoutuskursseista.

Potilasvastausten perusteella suurin osa rintasydvan sairastaneista kokee
jaavansa yksin hoitojaksojen jalkeen. Ne, jotka osaavat hakea apua, tai jolle
tybnantaja antaa mahdollisuuden kuntoutukseen, kokevat olevansa
ammatillisesti vahvempia ja suhtautuvat positiivisemmin tulevaisuuteen. Ne,
jotka jaavat ilman ammatillista tukea tai tyonohjausta, kokevat usein
huonommuuden ja pettymyksen tunteita. Ammatillisen ohjauksen saaminen
koetaan tarkedksi. Moni kokee, etta voi enda palata samoihin tyotehtaviin
esimerkiksi solunsalpaajahoitojen jdlkeen ja tarvitsee konkreettisia neuvoja
tydelaman haasteiden ratkaisemiseen.

"Haluan keskustella sekd psykologin, ettdé tydnohjaajan kanssa
tulevaisuudesta. En pysty endd tavalliseen tyéhén omalla alallani,
eli mitd nyt? Lainat pitéd maksaa ja perhe eldttdd.”

Suomessa tehtiin "Elossa ja osallisena, myds ty6eldimdssé!” -hanke, joka
alkoi elokuussa 2017. Tama tuotti teoksen Hyvénlaatuinen tyd, jossa
kerrotaan erilaisten tahojen ja kertojien avulla hankkeen aikaisista
kokemuksista syopdkuntoutujien tyollistymisessa: eri nakdkulmat syntyvat
niin  tyoikdisten syOpdan sairastuneiden, kuin hanketyontekijoiden,
vapaaehtoisten ja yhteistyokumppanien kokemusten ja kuvausten kautta
(Andersson, 2020). Teoksen kertomusten kautta tulee esille, ettei
tyoelamaan palaaminen ole aina yksinkertaista: matka takaisin ty6elamaan
on yksilokohtainen, eika tyollistymista tukevien viranomaispalveluiden piiriin
padseminen ole valttdmatta helppoa. Hyviénlaatuinen tyé -teoksen
kokemuksista  kiteytyy sama huomio, kuin tdman tutkimuksen
potilaskertomuksista: aktiivinen, itsendinen ja vahva syopdkuntoutuja parjaa
parhaiten. Tama on valitettavaa, silldi moni sydpakuntoutuja on niin
fyysisesti, kuin psyykkisestikin toipilas vield pitkdan hoitojen paatyttya ja
tarvitsee nadin ollen ymparoivien tahojen apua tydeldamdan uudelleen
suuntautumisessa. On ikdvaa, ettd samalla tavoin, kun tukihoitojen suhteen,
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vaikuttaa lahes karrikoidusti silta, ettd vain aktiiviset ja huomiota vaativat
potilaat saavat erilaisia palveluita. Tama ei ole konstruktiivista,
samanarvoisuuteen perustuvaa, eikd oikeudenmukaista. Samanaikaisesti
pitdd myods nahda, etta syopakuntoutujan palaaminen tydelamaan palvelee
monitasoisesti niin yksil6a, kuin koko yhteiskuntaa. Monelle tyoikaiselle tyo
tarjoaa osan identiteettid, sekd mahdollisuuden toteuttaa omia vahvuuksia
yksilona. Itsensa tarpeelliseksi kokemisen tarve on tdrkea osa inhimillisyytta
ja liittyy sosiaaliseen perustarpeeseen siitd, ettd kuntoutuja kokee olevansa
arvostettu ja hyvaksytty yhteison osa. Yllattavd tyoelaman ulkopuolelle
jdaminen seka hetkellisesti, ettd lopullisesti aiheuttaa monelle kriisin.
Sybpakuntoutuja ei tarvitse sairauden aiheuttamien kriisien lisaksi enaa
uusia  vastuksia, vaan konkreettista apua “uuteen eldmaan”
kuntoutumisessa.

Arkeen palaaminen tarkoittaa myds perheen normalisoituneen arjen
jatkumista, tai uudelleen alkamista. Potilaskertomuksista tulee esille se,
ettei syovan aiheuttamasta kriisistd padsta ainoastaan arkirutiineihin
palaamisella.  Perheendidit  kaipaavat  esimerkiksi  kursseja tai
terapiamuotoja, joilla lapset pdasevat kasittelemaan didin  sydvan
aiheuttamaa traumaa ammattilaisen kanssa.

”"Minua stressaa, kun lapset ovat saaneet kdrsid minun kanssani.
Aikuiset on oma asia, mutta lapsilla ei ole osaamista kdsitellé minun
sairauteen liittyvié pelkoja ja muita tunteita. En osaa auttaa heitd
purkamaan niité ja ajattelen, ettd lapsille pitdd automaattisesti
tarjota sellaista tukea, missd diti ei ole osallisena. Niin, etté saavat
rauhassa kdydd ldpi omia ajatuksiaan. Ettei tarvitse varoa sitd,
milté se minusta tuntuu ja peitelld mitéddén.”

On selvaa, etta perheellisille on tarkeda, ettad kaikki perheenjasenet saavat
tarvitsemaansa tukea sekd hoitojen eri vaiheissa, ettd niiden jalkeen.
Keskustelu- ja ekspressiivisistd terapioista on hyotya kaikenikaisille. Niiden
avulla voidaan lisata perheen yhteenkuuluvuutta ja kehittda niin sosiaalisia,
kuin emotionaalisia selviytymiskeinoja, joista on sitten hyétya myos eldaman
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muissa vaiheissa. Potilaskokemusten kautta nousee selvasti esille se, ettd
potilaalle antaa turvallisuuden tunnetta se, ettd han tietdd saavansa apua
laheisten hyvinvointiin hoitoprosessin viedessa omat voimavarat.

Aiemmissa tutkimuksissa on tullut esille, ettd positiivisen eldmanasenteen
omaavat potilaat selvidvat paremmin syovasta ja siihen liittyvistd hoidoista.
Talloin selviytyminen korreloi myds posttraumaattisen persoonallisen
kehittymisen kanssa (Mols et.al.2009). Tallaisen kehityksen kannalta on
keskeistd sekd tiedonsaanti, ettd erilaisten selviytymisstrategioiden
opetteleminen: Itselle sopivat terveellisen eldmdn elementit ja
individuaalisesti valitut kuntoutumismuodot ohjaavat syodpakuntoutujaa
uuden eldman aloittamiseen hoitojen jalkeen. Tutkimuksen mukaan naiset,
jotka ilmoittivat olevansa tyytyvaisia elamaan, raportoivat suuremmasta
posttraumaattisesta kasvusta ja kehityksestd verrattuna naisiin, jotka olivat
tyytymattomia (Mols et.al.2009).

"Haluan tietdd lisdd erilaisista kuntoutumismuodoista, ettéd olisiko
piristévid kursseja. Haluan aloittaa jotain uutta ja erilaista.”

Useat vastanneista kertoivat selviytymistavoista, jotka olivat auttaneet
[oytdmadan uusia nakokulmia sairauden jalkeisiin eldamantilanteisiin ja
mahdollistaneet jopa yllattavidkin ratkaisuja arjen tilanteisiin. Tallaisia ovat
olleet erilaiset kurssit ja harrastukset, joiden kautta on oppinut uusia osa-
alueita omasta itsestdan ja kehittanyt taitoja, joita on aiemmin toivonut
osaavansa. Elamanlaatua ja tyytyvdisyytta ovat lisdanneet myods erilaiset
luonnossa liikkumiseen liittyvat aktiviteetin  harjoittaminen, naista
esimerkkeind mainitaan puutarhanhoito, kdvelylenkit metsassa, vaeltaminen
ja erilaiset harrastukset, joihin liittyy eldinten kanssa tyoskentely ja
puuhaaminen. Joillekin eldaméansiséltd on kasvanut esimerkiksi ratsastuksen
tai koiran hankkimisen my6ta.

Kertomuksista nousevat esille myds tarve keskustella tulevaisuudesta
esimerkiksi terapeutin tai diakonin kanssa. Syodpdkuntoutujat voivat
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vahvistaa tulevaisuudenuskon ja olemassaolon merkityksellisyyden tunnetta
keskustelemalla uskonnosta, erilaisista ideologiasta ja arvojarjestelmasta,
osallistumalla kulttuurillisiin  aktiviteetteihin tai kantamalla sosiaalista
vastuuta esimerkiksi osallistumalla hyvantekevaisyysprojekteihin. Traumojen
lapikdymiselle on luonnista, ettd potilaat pohtivat eldaman merkitysta eri
nakékulmista. Osalle vastaajista  hoitoprosessi  aikaansai  suuren
elamdnmuutoksen, niin kdytdnnon tasolla kuin psyykkisestikin. Tama
kiteytyy hoidoista voimaantuneen naisen kommenttiin: “Eldmén kokeminen
syvenee.” Monet kriisista selvinneet ja sen lapikdyneet kertoivat |0ytdneensa
uusia merkityksia ja ilonaiheita asioista, joille ei aiemmin antanut juuri
mitadn arvoa.

Potilaskertomusten perusteella monet syopakuntoutujista halusi keskustella
hoitojen loppumisen jalkeen fyysiseen kuntoon liittyvistd kdytdnnon
ohjeista. Fysioterapeutin tai muun vastaavan ammattilaisen tukea kaivattiin,
sillda 1ahes puolet vastaajista halusi paasta kuntoutumaan mahdollisemman
nopeasti. Fyysinen hyvinvointi on tutkimuksellisesti todistettu ja hyva
selviytymistapa, joka alentaa stressihormonien tasoja ja vaikuttaa
kokonaisvaltaisesti kuntoutuvan eldmanlaatuun. Hoitojaksojen jalkeen
haluttiin tavata myos ravitsemusterapeuttia, saada ohjeita ruokahalun
palautumiseen ja ruokatottumusten kohentamiseen. Tunnettu tosiasia on,
ettd terveelliset eldmantavat, riittdvd uni ja rentoutuminen tukevat
kuntoutujan paranemisprosessia (vrt. Jarasto & Sinervo 1998).

Potilaskertomuksista nousevat esille tarve ja motivaatio tydskennellda oman
hyvinvoinnin edistamiseksi — kaikilla elaman osa-alueilla. Osa naisista kertoi
haluavansa tavata pari- ja seksuaaliterapeuttia niin muuttuneen kehon ja
naiseuden, kuin parisuhteen vuoksi. Rintasyovan sairastaneille naisilla
tehdyssa tutkimuksessa Petrie et al. (1999) havaitsivat, ettd noin kolmannes
ilmoitti henkilokohtaisten suhteiden laadun parantuneen.
Potilaskokemuksista tulee selvasti esille, ettd sydpahoitojen jalkeen naiset
arvostavat elamada enemman: hoitoprosessin jalkeen laheisia ihmissuhteita
ja ystdvyyttd arvostetaan enemman ja henkilokohtaiset prioriteetit
muuttuvat. Sairaudesta selvinneet ovat usein myo6s rehellisempia omien
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tarpeiden suhteen ja eivat pelkda kertoa niistd laheisilleen. Vaikuttaa silta,
ettd todella vaikean sairauden voittaminen voi edesauttaa positiivisten
muutosten  tekemistd eldmdssd ja eldamadnasenteen muuttamista
positiivisemmaksi (vrt. Parkes, 1971).
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YHTEENVETO

1. Tietoa hoitojaksosta ja sivuvaikutuksista ennen hoitojakson alkua,
niin potilaalle kuin hanen laheisilleen.

2. Parannuksia hoitotiloihin
e Enemman omaa tilaa tiputukseen
e Kiireetdn aikataulu hoitoihin
e Aikaa keskustella hoitohenkilokunnan tai muiden
ammattilaisten kanssa
e Rauhoittavat ja kauniit tilat
e Juomia, hedelmii ja védlipalaa hoidossa oleville
e Positiivisia potilaskertomuksia

3. Konkreettisia neuvoja ja nopeaa apua sivuvaikutuksiin
e  Ammattilaisen jatkuva ”“lasndolo”, eli omahoitaja, johon on
jatkuva kontakti
. Tarvittava apu kotiin

4. Psykososiaalinen tuki
o Keskusteluterapia, pelkojen ja ahdistuksen kasittely
e Traumaterapia niin potilaalle, kuin ldheisille
Keskustelu kuolemasta
e Vertaistuki, ja jos potilas niin toivoo, oma kontaktihenkilo

5. Kokonaisvaltainen hyvinvointi

e Psykososiaalinen interventio, kartoitus ja tukitoimet

e  Stressia vahentavien tyokalujen oppiminen ja niiden
harjoittelu

e  Stressia lievittavat tukihoidot

e Apua kognitiivisten ongelmien hoitamiseen ja niiden kanssa
selvidmiseen

e  Keskustelu tulevaisuudesta
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5. HORMONIHOIDOT

Osa syOpdtyypista on sellaisia, joissa oman kehon hormonit edistavat
syOpasolujen kasvua. Erittdin monet rintasyovista on hormonisidonnaisia, ja
tallaisissa tapauksissa rintasyopapotilaalle annetaan yleensd viidesta
kymmeneen vuotta kestdva estohoito, jonka tarkoituksena on syopaa
edistavan hormonitoiminnan kemiallinen estdminen. Joissain tapauksissa
hormonihoidon halutaan jatkuvan koko potilaan loppueldman ajan.
Hormonaaliset hoidot suunnitellaan potilaskohtaisesti, ja talléin niiden
vaikutukset voivat olla hyvin erilaisia. Rintasyovan ehkdisyssa kaytetdan
padsaantoisesti estrogeenin vaikutuksen estavaa laakitystd, joka vaikuttaa
kokonaisvaltaisesti sukupuolihormonitasoihin. Tama tarkoittaa kdytdnnossa
sitd, ettd potilas saa vaihdevuosioireita. Yleinen kasitys on, ettd
hormonihoitoja siedetdan solunsalpaajahoitoihin verrattuna hyvin ja etta
oireita voidaan helpottaa (Sy6pasaatiot 2022). Tama ei tule kuitenkaan esille
saamieni vastausten perusteella. Vaikuttaa siltd, ettd suurin osa
hormonihoitoa saaneista naisista pitdd niiden aiheuttamia sivuoireita
arkielamada hankaloittavina ja eldamanlaatua heikentavind. Hormonihoidot
vaikuttavat myos naisten kykyyn palata takaisin samaan tyotehtdvaan: useat
vaihtoivat tyota, siirtyivat osa-aikaiseen tyohon tai jdivat kokonaan pois
tyoelamasta.

Potilaskokemuksissa tulee esille monenlaisia sivuoireita. Monille
hormonihoito aiheutti kovia lihaskipuja ja lihasten jaykkyyttd, mika vaikeutti
arjen askareista selviamista ja alensi tyokykya. Osalle naisista kivut tulivat
mahdottomiksi sietda ja heidan oli joko keskeytettdva hoito, vaihdettava
laakitysta tai lopetettava hoito kokonaan.

"Luulin, ettd lihaskivut ja luusdryt johtuivat sytoista ja piikeistd
(valkosolujen kasvutekijé), mutta Tamoxifenin kéytté pahensi niitd.
Koko elémd muuttui lddkityksen myétd. Hikoilin yétd pdivdd, ja
liikkkuminen tuli todella vaikeaksi. Aamuisin olin ihan kohmeessa,
kémpelé ja en melkein pddssyt yl6s séngystd ilman apua. Vanhenin
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kaksikymmentd vuotta. Seksieldmd loppui téysin, kun limakalvot
eivdt endd palanneet ennalleen.”

”En pystynyt syémddn hormonilddkitystéd kuin puolitoista vuotta. Ne
olivat sytojen jélkeen elimdéni pahimmat kuukaudet. Univaikeudet
jatkuivat hikoilun ja palelemisen vuoksi, en mydskddn voinut palata
tyéhdn, kun en endd pystynyt tekemddn téitd Iémpimissd tiloissa ja
asiakaspalvelussa. Luusdryt olivat pahimmillaan yélld, samoin kuin
suonenveto ja lihasten jdykkyys. Kaikki limakalvot olivat
haavaumilla, eivéitkd suun aftat parantuneet ollenkaan. Lakkasin
syémdstd, kun eldmdstd oli tullut helvetti. Ajattelin, etté uusikoon
sitten sydpd, en voi néinkddn eldd.”

Hormonihoidon vaikutus rintasyovan lapikdyneelle on vastausten
perusteella monitasoinen. Vield hoidon paatyttyd, jad suurin osa naisista
kdrsimaan vaihdevuosioireista. Hikoilu ja paleleminen, limakalvojen kuivuus
ja ihomuutokset ovat yleisid. Monet kertovat, ettd hiuksien laatu on
muuttunut hauraammaksi ja ettd ne harmaantuivat. Kehon kokonaisilmetta
kuvattiin  vanhentuneeksi ja lihasmassan koettiin  vahentyneen
huomattavasti. Hormonihoito vaikuttaa luutiheyteen ja monet naisista
kertoivat kdrsivansa myds osteoporoosista.

"Hormonihoidot aiheuttivat yhtékkisen vanhentuminen.
Vaihdevuodet alkoivat tavanomaista nuorempana ja ahdisti ja

"

ahdistavat yhd. Mindkuva rikkoutui, seksuaalinen miné "kuoli".

Hormonihoitojen aiheuttamat vaihdevuosioireet vaihtelivat muutamista
vaikeista oireista lukuisiin voimakkaisiin oireisiin. Vastausten perusteella
hoidot aiheuttivat hikoilupuuskia, jotka koettiin vaikeina ennen kaikkea
yolla. Talléin ne estivat nukkumisen, silld monet potilaista joutuivat
vaihtamaan ydasun useaan kertaan yon aikana. Joidenkin oli pakko vaihtaa
lakanat tai nukkua paksujen pyyhkeiden valissa, silld hikoilu oli niin runsasta.
Vahentynyt ja katkonainen youni lisdsi paivittdista vasymystd ja pahensi
kognitiivisia ongelmia.
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Kuten jo aiemmin on todettu, monet tutkimukset ovat osoittaneet, etta
tapa, jolla potilas kasittdaa sairauden aiheuttaman uhan omalle
tulevaisuudelle, vaikuttaa kokonaisvaltaisesti seka kognitiivisiin, etta
emotionaalisiin selviytymisstrategioihin, seka siihen, kuinka potilas kykenee
elamé&an sairauden ja hoitojen kanssa (Fortune, Richards, Griffiths ja Main,
2002; Petrie, Weinman, Sharpe ja Buckley, 1996; Scharloo et al., 1998).
Hormonihoitojen aiheuttamat ongelmat koettiin elaméanlaatua heikentavina
ja oireiden vaikutusta lisdsi se, etteivat sairaanhoidon ammattilaiset
ottaneet niitd |dheskdan aina vakavasti.

”Oli vain pakko sietdd sisdistd helvettid. Otin asian puheeksi monta
kertaa, mutta aina sanottiin, ettei ole muita vaihtoehtoja. Kysyttiin
sitten sarkastisesti, etté haluatko mieluummin sen syévdn takaisin?
Kuka sité haluaa, mutta jos eldmdstéd ei endd tule mitddn kaikkien
inhottavien oireiden kanssa? Siind menee koko eldmisen halu. Eiké
puhettakaan, ettd voisi palata normityéhén, en osaa edes
pddssdlaskua endd.”

Monen potilaan kertomusten mukaan univaje ja jatkuva hikoilu, seka
paleleminen vaikeuttivat arkea huomattavasti: osa masentui ja monen
elamanilo katosi. Levon maddran huomattava vdheneminen vaikuttaa
potilaiden mukaan kognitiivisiin toimintoihin, ennen kaikkea muistiin,
keskittymiskykyyn ja uuden oppimiseen. Monen kuvauksesta tulee esille
oman mindn muuttuminen sellaiseksi, jota ei enda tunnistanut itsekseen.
Huomiota herattavat hikoilupuuskat, areys, keskittymiskyvyn puute ja
unohtelu koettiin vaikeiksi monissa sosiaalisissa tilanteissa.
Sybpakuntoutujat eivat halua jatkuvasti selittda psykofyysisten muutosten
syitd ymparoiville ihmisille, varsinkaan lahipiirin ulkopuolella. Monelle myds
jatkuvat hikoilu- ja paleluaallot estivat ihan kdytdnnon tasolla entiseen
tyohon palaamisen: syopakuntoutujan on esimerkiksi vaikea muuttaa tai
vahentda vaatetusta ammateissa, joissa on tietty pukukoodi. Kaikki edella
mainitut tekijat aiheuttivat kdytannon tason pelkoja siitd, kuinka selvita
taloudellisesti ja jaksaa omassa arjessa.

”Jdin kaikessa tyhjdn pddille. Pelotti taloudellinen tilanne, oli huoli
asuntolainasta, autolainasta, tyén saannista, koko
tulevaisuudesta.”
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Pahimmillaan hormonihoidot koettiin niin raskaina, ettd niiden jatkaminen
oli mahdotonta. Useat potilaista kertoivat, ettd kognitiivisten taitojen
kuntoutuminen vie pitkdan myos laakkeiden kayttamisen jalkeen.

Cullbergin kriisiteorian mukaan hormonihoitojen pitdisi olla se vaihe, jolloin
potilas aloittaa uudelleen suuntautumisvaiheen. Talldin kriisi on tavallaan
ohitettu. Vastausten perusteella vaikuttaa kuitenkin siltd, ettd monelle
naisista hormonihoitojen aiheuttamat psykofyysiset, sosiaaliset ja
emotionaaliset ongelmat koetaan niin suurina, ettd ne ainoastaan
syventavat esimerkiksi sytostaattien aikaansaamaa kriisia.

Kriisiteorian mukaan sydpakuntoutujat ovat parhaimmillaan lapikdyneet
kriisin pahimmat vaiheet, saaneet siihen tarvitsemansa avun ja tuen, ja ovat
siten uuden eldmdn kynnykselld. Eldman jatkuvuus, oman kehon ja
elaméantilanteen  hyvdksyminen ovat uudelleensuuntautumisvaiheen
keskeisia osia. Syopaa ja sen aiheuttamaa kriisia ole luonnollisesti kokonaan
unohdettu, mutta keskeistad on, ettd syopakuntoutuja on I6ytdanyt valineita
sopeutumiseen ja selviytymiseen. Taman vaiheen tarkoitus on, ettd eldmaan
tulee erdanlainen sisdinen ja ulkoinen tasapaino. Hormonihoitojen
yhteydessd potilaat toivoivat kokonaisvaltaisia keinoja palauttaa hyva
eldmanlaatu omaan arkeen. Samalla tavoin kuten aiemmin, monet halusivat
apua fyysisen kunnon palauttamiseen, omaehtoisen kuntoutusohjelman
puitteissa. Myo6s ravintoterapeutin apu koettiin tarkedksi. Ennen kaikkea
kaivattiin edelleen keskusteluterapiaa oman eldman raiteilleen saattamiseen
ja oman kehon kanssa eldamiseen. Suurin osa naisista piti tarkeana
seksuaaliterapeutilla ja gynekologilla kadyntid, silld vaihdevuosioireiden
aiheuttamat ongelmat parisuhteelle koettiin vaikeina, ja niihin toivottiin
ammatillista apua.

Potilaskertomuksista tulee esille, ettd arkeen siirtymisen kannalta
merkityksellisind koettiin esimerkiksi tapaamiset tydeldmaan ohjaavan
terapeutin ja tyoohjaajan kanssa. Vastausten mukaan toivottiin yhtistyota
eri valtiollisten instituutioiden valilla, niin ettei sydpakuntoutujat jaisi
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"turhaan” pois tyoelamastd. Tassd yhteydessd toivottiin esimerkiksi
uudelleenkouluttautumista, ennen kaikkea sydpakuntoutujan oman
jaksamisen ja kapasiteetin puitteissa.

Uudelleen suuntautumisen vaihe kestdd todenndkdisemmin Ildpi koko
elamén, koska kontrollit ja sairauden sivuaminen tulevat sddnnoéllisesti
mieleen. Ideaalisessa  tapauksessa uudet selvidmistavat lisdavat
itseluottamusta ja uudenlainen arki luo muotonsa. Rintasyovan aiheuttaman
kriisin eri vaiheet kyetddan hyvdksymdan osana elamaa, samoin kuin
sairauden aiheuttamat pysyvdt muutokset. Tarkeintd on, ettd kuntoutuja
kokee I6ytdneensa uusia ominaisuuksia ja voimavaroja itsestddn ja
kehittyneensa ihmisena (vrt. Suomen Mielenterveysseura 2009). N&in ollen
on tarkedd, ettei kuntoutujaa jatetd yksin, vaan ettd hanelle tarjotaan
monipuolista ja yksilollisesti raataloitya tukea, sekd konkreettista apua
hoidon eri vaiheissa ja niiden paattymisen jalkeen.

178



YHTEENVETO

1. Konkreettisia neuvoja ja apua vaihdevuosioireisiin

e Erialojen ammattilaisten konkreettinen apu

2. Psykososiaalinen tuki
e Keskusteluterapia, pelkojen ja ahdistuksen kasittely
e Vertaistuki

e Uudet harrastukset ja tukimuodot

3. Kokonaisvaltainen hyvinvointi
e Seksuaalisuuden tukeminen: terapeutti, gynekologi

e Stressia vdhentavien tydkalujen oppiminen ja niiden
harjoittelu

e Stressia lievittavat tukihoidot

e Apua kognitiivisten ongelmien hoitamiseen ja niiden
kanssa selvidmiseen

e Fyysisen kunnon hoitaminen: fysioterapeutti,
ravintoterapeutti

e Keskustelu tulevaisuudesta

e Tybelamaan turvallinen ohjautuminen
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SUMMA SUMMARUM — MITA TUKEA RIN-
TASYOPAPOTILAAT TARVITSEVAT JA KAI-
PAAVAT?

Taman tutkimuksen mittava materiaali on antanut paljon erilaisia
nakoékulmia rintasyopdpotilaiden tarpeeseen erilaisia tukimuotoja koskien.
Keskeistda potilaiden toiveille, kaikkia hoitomuotojen suhteen on, ettd
jokainen potilas haluaa tulla kohdeltuna yksilona. Samalla kaikki toivovat
kiireetonta, asiantuntevaa, mutta samalla empaattista suhtautumista:

"Néde minut naisena, ditind, ihmisend. Kuuntele minua ja yritd ymmdrtdd,
mitd tarvitsen. Auta aina, kun tarvitsen apua.”

Diagnoosi aiheuttaa potilaalle ja hdanen laheisilleen vaajaamattoman kriisin.
Se voi ilmetd monin eri tavoin, mutta sen ldpikdymiseen tarvitaan
ammatillista apua ja monitasoista tukea. Selvaa on, etta potilaat tarvitsevat
kriisiapua heti diagnoosin jalkeen, niin itselleen, kuin I3heisilleen. He
tarvitsevat tukea erilaisten kognitiivisten selviytymiskeinojen
vahvistamiseen: ennen kaikkea selkedd tietoa, joka esitetddn loogisen
positiivisesti, niin ettd potilaalle syntyy ymmarrettava ja toiveikas kuva
tulevaisuudesta (framing). Kehystys on olennainen osa paivittdista tiedon
valittamista ja kasittelya. Jos kehystystekniikoita kdytetddan oikein, ne
vahentavat vaikeiden asiakokonaisuuksien moniselitteisyyttd ja auttavat
ymmartamaan niitd. Oikea esittdmistapa yksinkertaistaa uuden,
monimuotoisen asiakokonaisuuden, linkittdmalld tiedot vastaanottajan jo
ennalta tuntemiin asioihin. Ahdistavissa asioissa tieto voidaan esittda
mahdollisimman  positiivisesti  ja  pelkoja  vdhentdvasti. Taman
tutkimusmateriaalin yhteydessa tulee esille, ettd positiivisen nakdkulman
esille tuominen vaikeissa ja ongelmallisissa tilanteissa edesauttaa potilaan
ahdistuksen lievittamisessa — joissain tapauksissa jopa poistaa sen.
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Diagnoosin jilkeen on siten ensiarvoisen tadrkeda, ettd potilaalla on
mahdollisuus kirrettomaan keskusteluun hoitohenkilékunnan kanssa ja etta
hanelld on jatkuvasti kiinni saatavissa oleva tukihenkil®. Potilaskokemuksista
kiteytyy ajatus, jossa potilasta kohdellaan vastuuntuntoisesti ja
turvallisuudentunnetta lisdten:

”Miten sind voit? Miné olen tdssé ja huolehdin sinusta.
Me teemme kaikkemme, ettd saat parhaan mahdollisen avun.

Soita aina, kun tarvitset apua, me pdivystimme.”

Potilaan kehon eettisestd ndakokulmasta tarkasteltuna potilailla on keskeisia
inhimillisid tarpeita hoitojen suhteen: tilanteisiin ja hoitoihin liittyva
kontrollin tarve, tarve kokea olevansa taitava ja onnistunut, tarve tulla
huomatuksi ja nahdyksi, sekd tarve olla arvostettu ja hyvdksytty. Vaikka
kontrollin tunne on sydpahoitojen suhteen vain osittainen, ovat tietoisuus ja
oikean tyyppinen kehystaminen tarkeita kontrollin tarpeen tyydyttdmisessa,
silld ne antavat tunteen siitd, ettd tilanne on jollain tavalla “hallinnassa”.
Potilaskertomuksista tulee myos esille, ettd monet naisista haluaa kokea
olevansa onnistuneita eri hoitojen suhteen: he haluavat voittaa sairauden
"suorittamalla” kaikki hoitojaksot oikealla tavalla ja mahdollisimman hyvin.
Keskeista potilaiden hoitokokemuksille on tarve tulla huomatuksi ihmisena
ja yksilona. Potilaat kaipaavat jokaisen hoitomuodon suhteen ja kaikissa
tilanteissa arvostusta ihmisend. Inhimillisten tarpeiden huomioiminen
kaikissa hoitotilanteissa on tarkeaa, silla potilaiden mielikuvat ja sairauteen
liittyvat tunteet vaikuttavat kokonaisvaltaisesti koko parantumisprosessiin.
Nain ollen tapa, jolla rintasydpapotilas kasittaa sairautensa ja millaiseksi han
kokee oman arkensa hoitopolun aikana, vaikuttavat niin yleiseen
sopeutumiskykyyn kuin eldmanlaatuun, myds sairauden jalkeen.

Kaikki tutkimukseen osallistuneet lapikavivat vahintdadan yhden leikkauksen.
Potilaille on tarkeda saada tarpeeksi asianmukaista tietoa ennen leikkausta.
Tama kdsittda parantumisprosessin eri vaiheet, mahdolliset komplikaatiot ja
niiden hoito (dreenit, tulehdukset), sekd aktiivisen kivunhoidon. Potilaan
konkreettinen auttaminen ja ldsndolo lisddvat turvallisuuden tunnetta ja
luottamusta sairaudenhoitoon. Potilaat toivovatkin konkreettista apua
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leikkauksen jalkeen; he tarvitsevat ammattilaisen lasndoloa, esimerkiksi
tukea oman kehon hyvdaksymiseen ja sen hoitamiseen. Potilaat haluavat
myds omahoitajan, johon saa tarvittaessa yhteyden. Monet tarvitsevat apua
kotiin, toivovat ohjeita fysioterapeutilta, seka tarvitsevat apua leikkauksen
jalkeisiin pitkaaikaisvaikutuksiin (esim. tietoa ja ohjausta korjausleikkausten
suhteen). Psykososiaalinen tuki on tarkeda: suuri osa kaipaa
keskusteluterapiaa, kriisiterapiaa niin itselleen, kuin laheisille, seka
vertaistukea (ja jos potilas niin toivoo, myds oman kontaktihenkilon).

Tama tutkimus on kartoittanut sitd, miten kliinisen hoidon ulkopuoliset asiat
vaikuttavat rintasyopdpotilaiden eldmanlaatuun ja ndin ollen tehda nakyviksi
arjessa olevat, hoitoprosessiin vaikuttavat “nakymattémat” tekijat.
Kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin ja eldamanlaadun kasitteiden ymmartdminen
rintasyopahoitojen yhteydessd on monitasoinen kokonaisuus. Jokainen
nainen on yksild, mutta tdama tutkimus osoittaa, ettd tukea koskevissa
kysymyksissd ovat vastaukset monin tavoin samankaltaisia. Tama tulee
selkedsti esille sadetyksen vaikutuksessa potilaan psykososiaaliselle
tilanteelle, silla monet naisista kokee sadetyksen vyllattavan raskaana
periodina. Tama voi tulkintani mukaan johtua siitd, ettd kyseisen
hoitomuodon aikana on enemman aikaa miettia sairautta, hoitoja ja omaa
elamaa yleensa.

Potilaskokemusten mukaan ennen sddetyssarjojen alkua toivotaan tietoa
hoidosta ja sen haittavaikutuksista, ennen kaikkea konkreettisia neuvoja
sadetysalueen hoitamiseen jo ennen hoitojaksoa. Potilaat ovat
kiinnostuneita elaméanlaadun kohentamisesta ja kokonaisvaltaiseen
hyvinvointiin  liittyvistd  tukimuodoista: potilaat toivovat erilaisia
toimintaterapioita ja osallistumista yhteisiin aktiviteetteihin (esim. toisten
syopapotilaiden kanssa). He haluavat myo6s fyysistd kuntoa lisdavia
toimintamuotoja, sekd stressid vahentdvien keinojen oppimista ja
stressireaktioita lievittavia tukihoitoja, kuten hierontaa ja joogaa. Tassakin
vaiheessa koetaan psykososiaalinen tuki tarkedksi: keskusteluterapia ja
kriisiterapia, seka vertaistuki ovat eniten toivottuja ja kaivattuja
tukimuotoja.
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Tutkimusmateriaalin tulkinnan kautta tulee esille, ettad kaikki eheytymisen ja
paranemisen eri osa-alueet tulisi huomioida potilaan eldmanlaadun
yllapitamisessa, seka eri hoitojen aikana, etta niiden jalkeen. Tall6in pitaisi
tarkastella kokonaisvaltaisesti potilaan arkeen vaikuttavien fyysisten,
psyykkisten, emotionaalisten, sosiaalisten ja mentaalisten osatekijoiden
yhteisvaikutusta. Tama tulee ennen kaikkea esille solunsalpaajahoitojen
yhteydessa. Potilaskokemusten mukaan kognitiivisten selviytymiskeinojen
hallinta koetaan tarkedksi ja ndin ollen potilaat haluavat tietoa hoitojaksosta
ja sivuvaikutuksista jo ennen hoitojakson alkua. Erityinen toivomus on, etta
tietoa annetaan niin potilaalle itselleen, kuin hanen laheisilleen. Potilaat
toivovat myds tukea perheelle ja ldheisilld, niin ettd he osaavat suhtautua
oikealla tavalla rankkaan hoitojaksoon yhdessa potilaan kanssa. Tahankin
kommunikointiin toivotaan positiivista asennetta ja potilasta tukevaa
yhteistyota eri tahojen valilla. Kadytdnnon tasolla potilaat toivovat
parannuksia hoitotiloihin, esimerkiksi enemman omaa tilaa tiputukseen ja
hoitohenkildkunnan kiireettémyyttd. Potilaat toivovat aikaa keskustella
sairaanhoitohenkilokunnan tai muiden ammattilaisten kanssa, seka
informoivia filmeja positiivista potilaskokemuksista. Yleisesti koetaan, ettd
rauhoittavat ja kauniit tilat auttavat vaikean hoitotilanteen sietamisessa ja
ettd jaksamisen kannalta olisi hyvd, jos hoidossa oleville tarjottaisiin juomia,
hedelmia ja vélipalaa.

Solunsalpaajahoidot ovat erittdin raskaat ennen kaikkea niiden aiheuttamien
sivuoireiden vuoksi. Ndin ollen potilaat toivovat konkreettisia neuvoja ja
nopeaa apua sivuvaikutuksiin, ammattilaisen jatkuvaa ”ldsndoloa”, eli
nopeaa tavoitettavuutta ja omahoitajaa. Arjessa selviamisen kannalta monet
potilaista kaipaa kotiin saatava apua. Sytostaatit aiheuttavat monia
sivuoireita, jotka vaikuttavat myoOs psykososiaalisiin kykyihin. Potilaat
toivovatkin keskusteluterapiaa pelkojen ja ahdistuksen kasittelyyn, seka
keskustelua kuolemasta. Vertaistukea pidetddn erittdin tarkedna ja
useimmat toivovat |Oytdvansd omia ”"tukihenkil6itd”. Kokonaisvaltaisen
hyvinvoinnin kannalta potilaat toivovat stressinpoistoon kadytettdvien
tekniikoiden opettelua ja stressia lievittdvia tukihoitoja. Monelle hoidot
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aiheuttavat erilaisia kognitiivisia ongelmia, joihin toivotaan niin neuvoja,
kuin apua niiden kanssa selvidmiseen.

Solunsalpaajahoitojen jalkeen monet syopakuntoutujat toivovat keskustelua
tulevaisuudesta. Kriisi on talloin tavallaan ohitettu, kaikki hoidot on kayty
lavitse ja potilas on saanut niin kutsutusti “terveen paperit”. Talléin entinen
rintasyOpdpotilas ei endd aktiivisesti mieti syopda, ja usko eldamdan ja sen
jatkuvuuteen tulee konkreettiseksi osaksi ajattelua. Kriisiteorian mukaan
uudelleensuuntautumisen vaihe liittyy myds hormonihoitojen aikaan: jos
hoitojen aiheuttamat sivuvaikutukset ovat siedettavat, sydpakuntoutujat
alkavat suunnata katseensa kohti tulevaisuutta, uusia harrastuksia,
ty6eldmaa ja sosiaalista elamaa kohti. Taman tutkimuksen materiaali tuo
kuitenkin esille hormonihoitojen aiheuttamat eritasoiset sivuoireet ja niiden
kanssa kamppailun; ndin ollen monet kaipaavat konkreettista apua erilaisten
sivuoireiden  helpottamiseksi.  SyOpdkuntoutujan  kokonaisvaltainen
hyvinvointi nousee keskiéén niin solunsalpaajien, kuin hormonihoitojen
yhteydessa. Moni vastannut tarvitsee apua myds oman seksuaalisuuden
uudelleen loytamiseen ja tukemiseen: tahan kaivataan seksuaaliterapeutin,
parisuhdeterapeutin ja gynekologin apua. Toisaalta kaivataan edelleen
stressittéman elamantavan ja siihen liittyvien tydkalujen opettelemista.
Potilaskertomuksista tulee esille, ettd fyysisen kunnon hoitaminen tulee
entistd tarkeammaksi ja syopadkuntoutujat toivovat sdanndllisia tapaamisia
fysioterapeutin ja ravintoterapeutin kanssa. Monet haluavat apua myods
kognitiivisten ongelmien hoitamiseen ja niiden kanssa selvidmiseen yhdessa
tyoeldamaan ohjautumisen kanssa.

Parhaimmillaan eri alojen ammattilaiset voivat tukea sydpadkuntoutujaa
I6ytdmaan uuden, hyvan arjen: hyvdaksymdan sydpaan liittyvat asiat ja sen
aiheuttamat pysyvat muutokset, |6ytamaan itsestd vahvuuksia ja omasta
eldmastd uusia mielenkiinnonkohteita. Uusi “tavallinen eldma” voi olla
laadultaan jopa parempaa, kuin arki ennen rintasydpddiagnoosia. Tahan
tarvitaan kuitenkin monia erityyppisida tukimuotoja, kokonaisvaltaista
eldamanlaadun eri osa-alueiden kartoitusta ja niissa tukemista. Tarkeda on
my0s huomioida potilaan perhe ja laheiset: sydopa koskettaa aina perustavaa
laatua olevalla tavalla useampia, kuin pelkdstaan sairastunutta. Rintasyopa
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ja siitd selvidaminen ei saa myo6skdan jaada traumaattiseksi kokemukseksi,
jonka aiheuttama vamma jaa piilevaksi haitaksi koko ihmisen loppueldman
ajaksi. Rintasydpapotilaisen tulee saada tukea koko eldamaa kattavasti, niin
ettd sairaudesta selvinnyt voi aloittaa uuden tdysipainoisen elaman, niin
ihmisena kuin naisena.
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EPILOGI: TURVALLISESTI EHJAKSI

Kevedit pilvet uivat
ylitse saaren sen.
Nurmella lempedlld
nukkuu ihminen.

Kaukana pauhaa meri,

mahtava, armoton —

joka sen ihmisen otti,
jonka oma se on.

Pieni ihminen itki,
purren hampaitaan.
Soutaen murtuvin sormin
suoraan kuolemaan.

Hyvd Jumala silloin

armahti vajoavaa.
Kantoi sylisséinsd

saarelle vetten taa.

Keveind saaren yli
pilvet liukua saa.

Uskollisesti pursi
rannalla odottaa.

Saima Harmaja, Armahdus, Huhtikuu 1932.

188



Sybpa pauhaa diagnoosin saaneen mielesséa ja kehossa kuin “meri, mahtava,
armoton — joka sen ihmisen otti, jonka oma se on.” Sydpa ottaa helposti
omakseen ja jattaa niin jarjen, kuin toivonkin kaiken kaaoksen ulkopuolelle.
Syévan hoitaminen on prosessi, josta ehjand selvidminen edellyttaa
tavallisuudesta poikkeavia taitoja ja tyokaluja, seka toisten tukea ja apua.

Rintasyévan hoitopolku on usein raskas ja pelkoja tdynna oleva matka
tuntemattomaan: “Pieni ihminen itki, purren hampaitaan. Soutaen murtuvin
sormin suoraan kuolemaan.” Elama ei ole pelkka suoritus. Saa hengittaa ja
saa itked. Saa huutaa ja vaikeroida. Saa olla oma itsensd, pettynyt, vasynyt ja
paljon muuta. Tai sitten, ei juuri mitaan.

Kuoleman kosketus, sen pelko, ja ennen kaikkea oman eldaman
menettaminen tulevat ajatuksiin lakkaamatta. Miksi mind? Mita tein vaarin?
Ja lopulta, kaikesta nadntyneena: Kuka mind olen? Enemman kuin mitaan,
tarvitsemme auttavaa katta, turvallista sylid, ymmartavaa ja viisasta apua.
Kukaan ei ole vahva yksin. Sy0paa vastaan et halua olla yksin.

Kuka kantaa vahvoin kasivarsin, lempeasti lepdamaan? Pois myrskyn
kourista, rauhoittumaan, parantumaan. Kun vidsyneend, kaikkensa
antaneena nukahtaa, haluaa levata turvassa — ei kuolla, vaan levata.

Uskollisesti pursi rannalla odottaa.

Niin, ja aloittaa sitten uutena, omana itsendaan. Tulla voimaantuneena
paremmaksi versioksi.

Niin  monet kysymykset tarvitsevat vastauksia. Ja monet tunteet
ymmarrysta: tulla puhalletuksi maailmaan tuuliin, pois omasta kehosta,
mielestd, sydamestd ja ajatuksista. Kuka tulee avuksi tuuleen
puhaltamisessa? Vakavan sairauden ja siihen liittyvien hoitojen yhteydessa
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tarvitsemme apua. Tarvitsemme tietoa ja taitoja, sekd kognitiivista
turvallisuutta, etta tydkaluja selvitd omasta arjestamme.

124 naista kertoi ajatuksensa, kokemuksensa, ilonsa, vaikerointinsa ja
voittonsa — vaikka osalle tieddn voiton olleen vain lyhytaikainen. Olen
kantanut heidan kokemuksensa kuin uskollinen pursi rauhallisen saaren
satamaan ja Kkirjoittanut ne yhtenaiseksi kokonaisuudeksi. Uskon, ettd
heiddan kokemuksensa ja arjen viisautensa yhdessa tyoni kanssa, luovat
pohjan uudelle yhteisolliselle tavalle taistella kuolemanvakavaa sairautta
vastaan.

Keveind saaren yli pilvet liukua saa.

Toivon niin. Toivon, ettd jokainen rintasyopadiagnoosin saanut ja hoitonsa
lapikdynyt kokee uudelleen elaman leppoisuuden: kirkkaan sinisen taivaan,
lempeadt tuulet ja turvallisen olotilan — niin fyysisesti, psyykkisesti,
emotionaalisesti, sosiaalisesti kuin mentaalisestikin. Oikea tuki oikeaan
aikaan antaa niin turvallisuuden tunnetta, kuin luo toivoa tulevaan.
Uskollinen pursi on myds toivon vertauskuva: matka uuteen tulevaisuuteen
odottaa ja sitd varten on oma pursi — kaikki tarvittavat valineet.
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