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TIVISTELMA

Tutkimukseni tarkoitus on kartoittaa rintasyopaan sairastuneiden naisten koke-
muksia sairaudesta selviytymisesta. Tarkoituksena on selvittaa, minka tekijoi-
den naiset kokivat tukeneen heidan sairaudesta selviytymistaan diagnoosivai-
heessa, hoitovaiheessa seka hoitojen paattymisen jalkeisessa vaiheessa. Tut-
kimuksen tavoite on my0s saada rintasydpaan sairastuneiden naisten aani kuu-

luville. Tutkimusmenetelma on narratiivinen, ja aineisto on keratty kirjoitelmina.

Tutkimuksen tulosten mukaan rintasyovasta selviytymisessa on merkityksellista
saada mahdollisimman pian tietaa sairauden hoidettavuudesta ja selviytymis-
mahdollisuuksista. MyOs sairaudesta kertominen ja asian jakaminen laheisten
kanssa koettiin tukevan selviytymista. Perheen ja laheisten kannattelu ja tuki

koettiin merkittavaksi sairauden kaikissa vaiheissa.

Ammatillinen tuki koettiin erittain tarkeaksi selviytymista tukevaksi tekijaksi hoi-
don kaikissa vaiheissa. Oman asenteen merkitys sekd aiemmista haastavista
elamantilanteista selviytyminen osoittautuivat tarkeiksi tekijoiksi rintasyovasta
selviydyttdessa. Aiemmin rintasyOvan sairastaneiden vertaistuki nousi naisille
voimavaraksi. Tutkimuksessani sairauskriisin |apikdyminen ja elamaan uudel-
leensuuntautuminen johti naisia pohtimaan, mika on elamassa tarkeinta. Sen

kautta oman elaman asioille syntyi uusi arvojarjestys.

Asiasanat: rintasyopa, kriisi, selviytyminen, narratiivisuus.
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1 JOHDANTO

Rintasyopa on yleisin naisten syopa, ja sen ennustetaan nykyisten tilastojen
valossa lisdantyvan voimakkaasti vuoteen 2020 mennessa. Syyksi tahan on
esitetty elinian pitenemista ja ikaantyvien maaran nousemista (Sydpatapauksien
maarat naiset Suomen Syoparekisteri 2011.) Rintasyopa on poikkeuksellinen
tilanne naisen elamankulussa. Siind naisen kyky selviytya sairauden mukanaan
tuomista haasteista joutuu koetukselle. Rintasyopaa pidetaan nykyaan jo hoi-

dettavissa olevana sairautena sen varhaisen toteamisen vuoksi.

Lansimaisessa |ladketieteessa on vallalla positivistinen ihmiskasitys. Syopasai-
rautta tutkitaan ja hoidetaan luonnontieteellisin perustein. Kun tauti diagnosoi-
daan, terveenoloiseen naiseen lyddaan sairaan leima. Kun syodpahoidot ovat
paattyneet ja fysiologiset mittaukset osoittavat sydvan parantuneen, naiselle
annetaan terveen leima. Se antaa kehykset, miten jatkaa elamaa sairauden
jalkeen. Talla tavoin syopaa on tahan asti maaritelty. Taman ajattelutavan mu-
kaan, kun sydpa on pois ihmisruumiista, se on pois my0s ihmisen mielesta,
vaikka sairauden lapikayneella naisella mielen sisainen myllerrys jatkuu. Sairas-
tumisen kriisi on naiselle todellinen ja se vaatii myos mielen parantumista. Tut-
kimukseni aiheella on myds henkilokohtainen tausta sen vuoksi, etta olen itse

sairastanut rintasyovan viisi vuotta sitten.

Sydpaan sairastuminen aiheuttaa vaistamatta kriisin naisen eldamassa. Epavar-
muus taudin uusiintumisesta kuormittaa naista myos psyykkisesti. Miten nainen
selviytyy sairauden aiheuttamasta kriisista? Etsin tutkimuksellani kokonaisval-

taista tulkintaa rintasydvan sairastamisprosessiin.



1.1 Tutkimuksen tausta ja tavoite

Jokainen ihminen on yksilona ainutlaatuinen. Rintasyopa on jokaisen naisen
biologisessa, psyykkisessa ja sosiaalisessa prosessissa naisen oman yksilolli-
syyden lapaisemaa. Jokainen nainen kokee asiat sairastuessaan omalla taval-
laan, oman eldmanhistoriansa ja -kokemustensa kautta. Akillisen kriisin toteu-
tumisvaiheissa voidaan loytaa kaikille ihmisille yhteisia reagoimis- ja kayttayty-
mistapoja. Kriisista selviytymiskeinojen etsimisessa painottuvat kuitenkin yksilol-

liset ja persoonalliset tekijat.

Tutkimuksessani minua kiinnostaa juuri naisen sairastumisen Kkriisissa kaytta-
mat selviytymiskeinot. Miten han hakee itselleen apua ja miten han ottaa sita
vastaan. Mitka tekijat han kokee tukevan selviytymistaan sairastumisen ja hoi-
tovaiheiden aikana ja hoitojen jalkeen. Mitkd ovat ne keinot, joilla han raivaa
tiensa sairauden aiheuttamasta fyysisesta ja psyykkisesta pirstaloitumisesta
hiljalleen kohti eheytymista ja sairauden ”sulauttamista” osaksi omaa elamanta-

rinaansa.

Tutkimukseni tavoite on antaa aani rintasyovan sairastaneiden naisten koke-
muksille. Tutkimukseni voi avata mahdollisia uusia tulkintoja vakavasta sairau-

desta selviamiseen, mika on tutkimuksen teoreettinen merkitys.

Tutkimuksen yhteiskunnallinen merkitys on se, ettd naisella on perheessa voi-
makas tukijan ja kasvattajan rooli. Aidin hyvinvointi vaikuttaa koko perheen hy-
vinvointiin. Kun aiti paranee, muutkin perheenjasenet alkavat voida paremmin ja

kykenevat paremmin hoitamaan yhteiskunnalliset velvollisuutensa.



1.2 Tutkimusongelma ja tutkimuskysymykset

Tutkimukseni tavoitteena on saada tietaa, mitka tekijat rintasyopaan sairastu-
neet naiset kokivat sairaudessaan vaikeaksi ja mitka tekijat taas auttoivat heita
paranemisessa. Tutkin myoOs sita, mita selviytymiskeinoja rintasyovan sairasta-
neet naiset ovat Ioytaneet sairauskriisista selviamiseen. Tutkimuksen kysymyk-
senasettelu ohjaa tutkimuksen tekemista. Kysymysten muodossa kiteytetaan

se, mita aiheesta halutaan tutkia ja tietaa.

Nakokulma tutkimukseeni on rintasydvan sairauskriisista selviytymisen nako-
kulma. Rajasin tutkimukseni muista sydpasairauksista vain rintasyopaan, joten
aineistonkeruun tein Pohjois-Suomen Sydpayhdistyksen Rintasyévan vertaistu-
kiryhmissa, jotka ovat myos tutkimuskonteksti, eli tutkimuksen toteuttamisen

paikka. Tutkimuksen toteuttamisen aika oli helmikuu ja maaliskuu 2013.

Tutkimusongelma on:

Mitka tekijat auttoivat selviytymaan sairauden tuomista haasteista sairauden eri

vaiheissa?

Tutkimuskysymykset ovat:

Mitka tekijat sinua auttoivat selviytymaan sairauden tuomista haasteista sairau-
den eri vaiheissa: diagnosointivaiheessa, hoitovaiheessa ja hoitojen jalkeisena

aikana?



2 TUTKIMUKSEN KESKEISET KASITTEET JA TEOREETTISET
LAHTOKOHDAT

Tutkimuksen keskeiset kasitteet ja teoreettiset lahtokohdat ovat aikuisen ela-
mankulku, akilliset kriisit, rintasyopaan sairastuminen akillisena kriisina ja sai-
ruskriisista selviaminen. Kasitteet pitavat sisallaan oletuksia ilmidsta. Ne kerto-
vat, miten tutkimani ilmi6 tutkimuksessani ymmarretaan. Kasitteet ovat muuttu-
via, prosessissa olevia. Kasitteiden avaaminen tutkimuksessa rakentaa yhteytta

tapahtumien valille.

Tutkimukseni sijoittuu aikuiskasvatuksen kenttaan. Ihmisen elama on elaman-
kulkuteorian nakdkulmasta elinikainen, ihmisena kasvamisen prosessi. (Nurmi,
Salmela-Aro, 2000,98). Seuraavaksi otteita aiheeseen liittyvista aikaisemmista

tutkimuksista edella mainittujen kasitteiden ja teorioiden aihepiireista.

2.1 Aikuisen psykologinen kehitys elamankaariteorian nakokulmasta

Tuomi (2000, 15) kuvaa ihmisen elamankulkua yleisesti kuvauksella elaman-
kaari. Elamankaariteorian mukaan ihmisen elamankulku etenee metaforan mu-
kaan kaarisiltamaisesti lahtien syntymasta, edeten ylospain. Keski-iassa ela-
man kaarisilta on saavuttanut huippunsa ja kaantyy hiljalleen laskuun eli van-

huuteen ja paattyy elaman kuihtumiseen.

Nurmi ja Salmela-Aro (2000) nakevat ihmisen psykologisen kehityksen olevan
koko elaman pituinen prosessi, joka rakentuu aina aiemmin koetun pohjalle.
Ihmisen elinkaareen kuuluu jatkuva dynaaminen kehitys. Tama nakokulma on

Nurmen ja Salmela-Aron mukaan vakiintunut keskeiseksi kehityspsykologian



teoriassa. Elamankaaren kehityksessd ovat vuorovaikutuksessa keskenaan
geneettiset, biologiset, historialliset, kulttuuriset, sosiaaliset ja psykologiset teki-
jat. Nurmi ja Salmela-Aro pitavat elamankaaripsykologian tehtavana nakemyk-
sen luomista ihmisen psykologisen kehityksen rakenteesta ja vaiheista. Ihmisen
kehityspolun ymmartaminen auttaa tunnistamaan aiemman ja myohemman ke-
hityksen tapahtumaprosessien valiset yhteydet. Se myds osoittaa yksilon psy-
kologista kehitysta muovaavien biologisten- ja ymparistotekijoiden tuomat rajoi-
tukset ja mahdollisuudet. (Nurmi & Salmela-Aro 2000, 86—87.)

Nurmen ja Salmela-Aron (2000, 92-94) mukaan ihminen vaikuttaa osittain
myo0s itse omaan psykologiseen kehitykseensa. Myods ymparisto eli elaman ta-
pahtumat, mahdollisuudet ja rajoitukset sekd aika asettavat ehtonsa ihmisen

kehitykselle ja sille, miten han itse voi sita ohjata.

Ihmisen on tehtava paljon valintoja koko elamansa ajan. Nurmen ja Salmela-
Aron (2000, 92-94) mukaan valintojen tekoon vaikuttaa ihmisen temperamentti,
joka on jokaisella ihmisella yksilollinen, syntymassa saatu ja pysyva persoonal-
lisuuden piirre. Paatosten tekoon vaikuttaa kaikkien edellisten tekijoiden pohjal-
ta kumpuava motivaatio seka ihmisen aikaisemman elamanhistorian muodos-
tamat kokemukset ja valinnat. On osoitettu kuitenkin, ettei kehitys ole aina nain

suoraviivaista.

Nurmi ja Salmela-Aro (2000, 92-94) pitadvat mahdollisena myo6s ihmisen kehi-
tyksen suuntautumista myohemmin kokonaan uudella tavalla. Ihmisen motivaa-
tion ohjaamat toimintatavat seka tulkinta omasta, sen hetkisesta, tilanteesta
ohjaavat elamankulkua. Toisaalta toimintatavat ja tulkinta muuttuvat elaman
kuluessa. Omilla mielikuvilla on myo6s vaikutuksensa toimintaan. Nurmi ja Sal-
mela-Aro toteavat ihmisen luovan erilaisia tarinoita itsestaan. Tama tapahtuu
yleensa tapahtumien jalkeen ja riippumatta siitd, mita todella tapahtui. Tallaiset
identiteettitarinat ovat heidan mielestdan tarkeitd, koska ne auttavat ihmista
luomaan mielekkyyttd omaan elamaansa vaikeiden kokemusten jalkeen. (Nurmi
& Salmela-Aro 2000, 92-94.)



Nurmi (1993, 171) kuvaa kehittamaansa mallia, jonka pohjalta voidaan etsia
niita tekijoita, jotka vaikuttavat ihmisen elamassaan tekemiin valintoihin. Mallin
keskeinen kysymys on, mitka asiat ovat kenellekin tarkeita eri elaman vaiheissa
ja miksi. lhminen luo itselleen erilaisissa elamanvaiheissa sellaisia tavoitteita,
jotka ovat hanelle juuri siind vaiheessa tarkeita. Taman tavoitteenluomisen psy-
kologisena tarkoituksena on sovittaa yhteen yksilon omasta historiasta ja per-
soonallisuudenpiirteista kumpuavat motivaatiot seka toisaalta ympariston mah-
dollisuudet, jotka heijastuvat kehitystehtavina ja erilaisina ikdnormeina. (Nurmi
1993, 171.)

Nurmi (1992, 487) toteaa tutkimuksessaan, etta eri-ikaisten aikuisten tavoitteet
heijastavat ianmukaisia kehitystehtavia. Varhaisaikuisuuden tavoite on ammatil-
lisen koulutuksen hankkiminen ja tydelamaan kiinni paaseminen. 25-34-
vuotiaiden tavoitteet he taas liittavat perheentymiseen tai ystavien olemassa-
oloon. 35-54-vuotiaana tarkeita ovat heidan mukaansa ammatillinen kehittymi-
nen, lasten tulevaisuuden ja elaman materiaalisen perustan turvaaminen. 55—
65-vuotiaana ovat tarkeita omaan terveyteen ja eldkkeelle siirtymiseen liittyvat
kysymykset, ja myohemmalla ialla terveyden lisaksi tavoitteet koskettelevat

usein elaman syvempaa merkitysta. (Nurmi 1992, 487.)

Nurmen ja Salmela-Aron (2000, 92-95) elamankaarta voidaan tarkastella myés
sosiologisesta nakdkulmasta, jonka paakohtana painotetaan sita, millaisia siir-
tymia ihmisen eldamankaaren aikana on. lhmisen ikdantyminen ja sen muka-
naan tuomat vaikutukset vallitseviin olosuhteisiin ja ianmukaisiin kehitystehtaviin
tuottavat siirtymavaiheita, joilla on vaistamaton vaikutus yksilon asemaan ja
identiteettiin. Esimerkkeja tallaisista voidaan pitda siitymaa kodista opiske-
luelamaan, opiskelusta tydelamaan, parisuhteen aloittamista ja perheen perus-
tamista. Naisilla vaihdevuosien kokemista voidaan pitaa siirtymana, joka liite-

taan usein terveyteen. (Nurmi & Salmela-Aro 2000, 92-95.)



2.2 Akillinen kriisi ihmisen elamankulussa

Jokaisen ihmisen elamaan voidaan katsoa kuuluvan kehityskriiseja, jotka liitty-
vat ihmisen kehitykseen ja vanhenemiseen. Ne ovat normaaleja elaman luopu-
mis- ja muutoskohtia. Sen sijaan traumaattiset kriisit eivat kuulu elaman luon-
nollisiin kriiseihin. Ne yllattavat aina inmisen, koska ne ovat akillisia, odottamat-
tomia ja voimakkaita tapahtumia. lhmisen sen hetkiset henkiset resurssit ja
elamanolot vaikuttavat siihen, miten han kriisin kokee seka miten han siita sel-
vida. (Cullberg 1991, 140-152.) Kriisilla on yleensa alku ja loppu, mutta pitkitty-
essaan se voi olla altistava tai laukaiseva tekija mielenterveyden hairidlle (Nop-
pari, Kiiltomaki & Pesonen 2007, 158).

Akillisesta kriisisté on erilaisia teorioita. Cullbergin (1991, 140-152) mukaan se
on elamanvaihe, johon liittyy sekasorto, ristiriitaiset tuntemukset ahdistuksen ja
epatoivon Vvalilla. Akillisessa kriisissd on kyse jostain ulkoisesta tai sisdisesta
yllattavasta tapahtumasta, joka uhkaa ihmisen perusturvallisuutta. Taman seu-
rauksena ihmisen usko elamanhallinnantunteeseen ja elaman tarkoitukseen
saattaa horjua. Tata tapahtumaa nimitetdan Cullbergin mukaan myos traumaat-

tiseksi kriisiksi.

Cullberg (1991, 140-152) jakaa traumaattisen kriisin neljaan eri vaiheeseen.
Ensimmaisessa eli sokkivaiheessa ihminen torjuu tapahtuneen, koska hanella
ei ole minkaanlaisia mahdollisuuksia sen lapikaymiseen. Psyykkinen sokki suo-
jaa hanen mieltaan sellaiselta tiedolta ja kokemukselta, jota se ei pysty vas-

taanottamaan.

Toisena vaiheena sokkivaiheen jalkeen tulee viikkoja tai kuukausia kestava re-
aktiovaihe, jolloin ihminen alkaa tiedostaa hanta kohdanneen tapahtuman ja
alkaa kohdata tunteitaan. Ihminen voi olla tuossa vaiheessa tuskainen ja jopa
toimintakyvyton. Cullbergin (1991) mukaan reaktiovaiheen voidaan katsoa alka-
van silloin, kun kriisiin joutuneen on pakko avata silmansa todellisuuden nake-
miseksi. Tassa vaiheessa kriisiin joutunut ihminen yrittaa yleensa |oytaa jotakin

merkitysta kaoottisessa tilanteessa. Ihminen tekee elaman epaoikeudenmukai-



suudesta kysymyksen "miksi taman piti tapahtua juuri minulle?”. Sokki- ja sita
seuraava reaktiovaine muodostavat yhdessa kriisin akuutin vaiheen. (Cullberg
1991, 140-152.)

Ihmisen voimakkaat tunteet heraavat reaktiovaiheessa. Naista tavallisimpia ovat
viha, syyllisyys, pelko ja suru. Cullbergin mukaan naita voimakkaita tunteita ei
tarvitse pelata, vaan ne tulee uskaltaa kohdata, jotta olisi mahdollista paasta
kasittelemaan niita. (Cullberg 1991, 140-152.)

Reaktiovaihetta seuraa Cullbergin mukaan &killisen kriisin kolmas eli tyostamis-
vaihe, joka voi kestda muutamasta kuukaudesta vuosiin. Kriisin akuutti vaihe on
paattynyt tyostamisvaiheen alkaessa. Tassa vaiheessa ihminen alkaa hyvaksya
tapahtuneen, eika enaa kiella sita. Prosessin edetessa ihminen antaa itselleen
oikeuden tuntea vihaa ja sitten ajatuksen tasolla alkaa paasta selviytymisen
alkuun. Ihminen kasittelee ajatukset, tunteet ja kokemukset yksin, laheisten tai
ammattiauttajan kanssa. Taman surutyon aikana ihminen luo uutta kuvaa itses-
taan. (Cullberg 1991, 140-152.)

Kun ihminen kykenee hyvaksymaan tapahtuneen ja ajatukset ovat selkiytyneet,
alkaa hanen sopeutumisensa uuteen tilanteeseen. Palautuminen kriisista ete-
nee ja ihminen alkaa pikkuhiljaa toimia entiseen tapaansa ja ottaa vastaan taas
uusia kokemuksia. Hanelle alkaa pikkuhiljaa palautua usko siihen, ettda hanen
elamansa kantaa. Ihmisen ajatusmaailma laajenee ja han alkaa taas vahitellen
suuntautua tulevaisuuteen oltuaan siihen asti taysin keskittynyt traumaan ja
menneisyyteen. (Cullberg 1991, 140-152.)

Neljas eli uudelleen suuntautumisen vaihe jatkuu Cullbergin mukaan kuukausis-
ta vuosiin, ja vahitellen tapahtuu sopeutumisprosessi, jolloin traumaattisesta
kokemuksesta tulee ihmiselle osa itsea. Silloin ihminen alkaa paasta irti tapah-

tuneesta ja jatkaa elamaansa. (Cullberg 1991, 140-152.)

Venkula (2005) toteaa akillisen kriisin syntyvan silloin, kun jotain sattumana tu-
levaa tapahtumaa ei ainakaan aluksi osata mitenkaan jarkevasti kohdata. Kriisi
tuntuu kokijassaan sokkina, konfliktina tai saikahdyksen tilana. lhminen on ko-

kenut muutoksen, jossa kriisi aiheuttaa hyvin voimakasta ristiritaa. (Venkula



2005, 28-31.) Heiskanen (1994, 16) taas kuvaa akillista kriisia muutoksen kayn-
nistajana. Elama muuttuu sekavammaksi ja akillisen kriisin liike pakottaa ihmi-

sen muutoksen turbulenssiin.

Kriisissa epavarmuus kasvaa huippuunsa. Siksi kriisien ymmartaminen ja koh-
taaminen on merkittdva osa elaman epavarmuuden kohtaamista. (Heiskanen
1994,16). Venkula (2005, 14—-24) toteaa, etta ihminen kokee elaman rutiinit tur-
vallisina ja varmuutta tuovina. Epavarmuuden kohtaamista estda ennen muuta
kyvyttomyys luopua varmuudesta. Heiskanen (1994,16) toteaa, etta akilliset
kriisit merkitsevat inmiselle epavarmuuden aikaa, koska kriisista selviytyminen
on vanhasta elamisen mallista luopumista. Luopuminen vanhasta elamisen mal-
lista on ihmiselle tuskallista, koska totutussa mallissa on turvallista elaa, vaikka

se ei enaa toimisikaan. (Heiskanen 1994,16.)

Venkulan (2005, 14-24) mukaan keskeista on kysymys, mita voimme kaytan-
nossa tehda silloin, kun odottamaton tapahtuu. Todellisuus pitaisi hanen mu-
kaansa ymmartaa tapahtumien dynaamisena prosessina, joka sisaltaa seka
pysyvia, vakaita ettd muuttuvia, uutta luovia prosesseja. On olennaista tunnis-
taa, milloin voidaan toistaa vanhaa ja milloin on aika luoda uutta. (Venkula
2005, 94-95.)

Heiskasen (1994) mukaan ihminen tyostaa suruty0ssa traumaattiseen kriisiin
kuuluvan menetyksen. Han toteaa, etta surutyon aikana ihmisen ajattelussa
tapahtuu muutos. Minakuva, uskomukset, arvot ja asenteet muuttuvat. Suru-
tydn paattymisena voidaan hanen mielestaan pitda menetyksen hyvaksymista

ja elamaan uuden tarkoituksen Ioytamista. (Heiskanen 1994, 28.)

Lindqvist (2004) toteaa, ettd elamassa tapahtuu myos sellaista, mihin ihminen
ei voi mitenkaan vaikuttaa. Ihmiseen on hanen mukaansa luotu mekanismeja,
jotka auttavat kestamaan vaikeitakin tilanteita. Surun tarkein tehtava on auttaa
ihmista suostumaan sisaisesti siihen, mika ulkoisesti on tullut elamassa pakolli-
seksi. (Lindqvist 2004, 72.)



3 RINTASYOPAAN SAIRASTUMINEN AKILLISENA KRIISINA

Aalberg & Idman (2007) toteavat, etta yksi ihmisen kohtaamia suurimpia akillisia
kriiseja elamassa on syopaan sairastuminen, joka koetaan tavallisesti uhkaava-
na terveyden menetyksena ja kuolemanpelkona. Toinen ihminen reagoi syo-
paan eri tavalla kuin toinen. Aalbergin ja Idmanin mukaan vaihtelu psyykkisessa
reagoinnissa kertoo myods potilaiden erilaisista sopeutumiskeinoista. (Aalberg &
Idman 2007, 789-790.)

Leinon (2011) tutkimuksen mukaan rintasyopaan sairastuminen on naiselle yl-
lattavyydessaan henkisesti voimakas ja raskas kokemus. Jo sydvan epailyvaihe
murtaa akillisesti sairastuneen ja hanen laheistensa elaman perusturvallisuu-
dentunteen. Leinon tutkimuksessa rintasyopaan sairastuneet naiset tunsivat
syopadiagnoosin saatuaan kuolemankauhua. Toiset kokivat omaan kuolemaan
littyvaa ahdistusta, toiset taas tunsivat ahdistusta ajatuksesta omasta perhees-
ta luopumisesta. Sairauden tuottama kuolemanuhka aiheutti voimattomuutta ja
avuttomuudentunteita. Sairauden tassa vaiheessa naisilla ei ollut voimia hakeu-
tua ammattiauttajan luokse. (Leino 2011, 197-205.)

Leinon (2011, 99) tutkimuksessa naisten reagointitapa akilliseen kriisiin oli yksi-
IOllista. Jotkut naiset ottivat tiedon vastaan maltillisesti ja rauhallisesti. Lisaksi he
olivat luottavaisia hoitomenetelmien ja taudin parannettavuuden suhteen. Pe-
rusteena talle Leino pitaa sita, ettd sydpa saattaa olla heille sairaus muiden sai-
rauksien joukossa tai heilla on jo entuudestaan tietoa rintasyovasta ja sen en-
nusteesta. Toisena aaripaana ovat Leinon mukaan he, joille syopatiedon saa-
misesta seuraa sokki ja jopa kdannekohta koko elamaan. Jo epailys sairaudes-
ta heratti naissa naisissa psyykkista oireilua ja pahoinvointia seka tunteiden

myllerrysta.
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Aalberg ja Idman (2007) pitavat selityksena eroille potilaan psyykkisessa rea-
goinnissa sita, ettd syovan aggressiivisuus ja etenemisaste l0ydettaessa vaihte-
levat eri tapauksissa. Psyykkinen kriisi voi kehittya missa vaiheessa tahansa
sairautta. Samankin lajin sydpa voi eri potilailla olla hyvin erilainen. Myés hoi-
doissa on erilaisia mahdollisuuksia eri vaiheita. Aalberg ja ldman (2007) koros-
tavat, ettd syOpasairauden ja hoitojen eri vaiheisiin liittyy tiettyja asioita, joihin
potilaiden taytyy sopeutua. Sairastuneelle asetetut sopeutumisen vaatimukset
ovat erilaisia riippuen siita, onko kyseessa syovan diagnoosivaihe, primaarihoi-
tovaihe, sekundaarihoitovaihe vai seurantavaihe. (Aalberg & Idman 2007, 789—
790.)

Sairauden ja hoitojen myota potilaat kokevat monenlaisia tunteita, kuten surua,
vihaa, pelkoa, hammennysta, vastenmielisyytta, mielenkiintoa, vasymysta, tyy-
tyvaisyytta, hapeaa ja syyllisyytta. Lisaksi syopaa sairastava tuntee usein jarky-
tysta, leimautumista, ahdistusta, yksinaisyytta ja masentuneisuutta. (Muurinen
2009, 30).

3.1 Naiseuden sarkyminen

Leino (2011) kuvaa rintasydévan hoitovaiheen jalkeista psyykkista tyostamista
naiseuden sarkymisen ja siitd johtuvan minakuvan muuttumisen tyostamiseksi.
Leikkauksesta ja syopahoidoista aiheutuvat ulkoiset kehonkuvan muutokset
vaikuttavat naisellisuuden kokemiseen ja oman naisellisuuden sarkymisen ko-
kemukseen. Erityisen vaikeaa Leinon mukaan naiselle on hiusten lahteminen,
silla kalju muuttaa sairauden nakyvaksi myos muille. Hiusten Iahteminen vaikut-
taa suoraan mindkuvaan ja lisda entuudestaan sy0paan sairastumisesta johtu-
vaa itsetunnon laskua heikentaen itseluottamusta. Hiusten puuttuminen nakyy
selvemmin ulospain. Nain ollen nainen kokee hiusten lahtemisen usein vaike-

ampana kuin rinnan menettamisen. (Leino 2011, 201.)
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Kellokumpu-Lehtisen, Vaisalan ja Hautamaen (2003, 241) mukaan myos rinnan
menetys on naiselle ahdistava kokemus, silla rinnat liitetdan laheisesti naiselli-
suuteen ja seksuaalisuuteen. Leino (2011) pitaa tata syyna siihen, ettd nainen
kokee rintasyovan hyokkayksena naisellisuuden ytimeen ja tuntee surua ulos-
pain nakyvan naisellisuuden symbolin menettamisesta. Myds rinnanpoistosta
johtuva arpi koetaan naisellisuutta heikentavana. Tasta johtuen nainen tuntee
olevansa epataydellinen ja vajaa, silla minakuvan muutos aiheuttaa eriasteisia

rikkindisyyden ja vaillinaisuuden tunteita. (Leino 2011, 201.)

3.2 Mindakuvan muuttuminen

Minakuvalla tarkoitetaan yksildon omaa kasitysta itsesta ja omista ominaisuuksis-
ta. Leinon (2011) mukaan vakavaan sairastumiseen liittyvillda mindkuvan muu-
toksilla on pitkakestoisia vaikutuksia rintasyopaa sairastavan naisen terveyteen
ja hyvinvointiin. Naisen sisainen minakuva ja ndkemys omasta itsesta muuttu-
vat ja entinen mind ikaan kuin pyyhkiytyy pois sairastamisen myota. Naisen
persoonallisuus katoaa ja han tuntee olonsa erilaiseksi kuin ennen. Leinon mu-
kaan minakuvan muuttuminen ja naisellisuuden heikkeneminen aiheuttavat
usein myos elamanlaatua heikentavia psyykkisia ongelmia, kuten alakuloa ja
ahdistusta. (Leino 2011, 197.)

Hahon (2006) mukaan naisen sairastuminen rintasyOpaan kaantaa katseen
omaan olemiseen uudessa valossa. Oman kehon muuttumisen oivaltaminen
seka elaman kokonaisuuden paljastuminen, johon kuuluu myos ennalta odot-
tamattomat muutokset, johtavat naisen eksistentiaaliseen kriisiin. Silloin jokin
aikaisemmin koettu, tuttu ja tavallinen muuttaa muotoaan uudeksi, oudoksi,
epatavalliseksi ja pelottavaksi. Nainen ei myoskaan tunne hoitojen sivuvaikutus-
ten vuoksi muuttunutta kehoaan samaksi kuin ennen syopaan sairastumista.
Keho on ikaan kuin tuottanut pettymyksen, eika nainen enaa kykene hyvaksy-
maan vartaloaan tai luottamaan sen toimintaan. Haho paattelee, etta muutos

kehon uuteen olemisen muotoon vaatii naiselta uuden kehonkuvan psyykkista
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tyostamista ja hyvaksymista. Samoin luottamus oman kehon toimintaan on luo-
tava uudelleen. Psyykkinen toipuminen leikkauksesta vaatii aikaa, tukea ja to-

tuttelemista omaan kehoon ja uuteen sisaiseen minakuvaan. (Haho, 2006, 187.)
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4 RINTASYOVAN SAIRAUSKRIISISTA SELVIYTYMINEN

4.1 Selviytymista tukevia tekijoita

Leinon (2011) mukaan sydvan diagnoosin kuullessaan naiset pitivat tarkeana
saada laakarilta tietoa sairaudesta, sen hoidettavuudesta ja ennusteesta. Syo-
paan sairastumisen kuuleminen puhelimitse koettiin epainhimillisena. Vahim-
maisvaatimus olisi kuulla nain jarkyttava uutinen ihmiselta inmiselle. Leinon tut-
kimuksessa tuli esiin se, ettda myos laakari saattoi hataantya syopadiagnoosista,
joka lisasi sairastuneen ahdistusta ja hammennysta tilanteesta. (Leino 2011,
99-100.)

Leinon tutkimuksen tulokset osoittivat, etta sairastuneelle annettu tieto tuli ryt-
mittda sairausprosessin vaiheiden mukaiseksi. Diagnoosivaiheessa naisen tie-
don vastaanottaminen oli rajallista ja edellytti valitonta ja lyhyen aikavalin tietoa
sairauden hoitamisesta. Tieto sairauden hoidon etenemisen aikatauluista koet-
tiin auttavan kaoottisen tilanteen jasentamisessa. (Leino 2011, 197-205.) Elsta-
din (2003) mukaan sairastuneen kommunikointikyky heikkenee sekavassa ja
ahdistavassa elamantilanteessa. Ammattiauttajien olisi tarked miettia oman il-

maisunsa selkeytta ja helppotajuisuutta. (Elstad 2003, 11.)

Elstad (2003) toteaa, etta akuutin kriisin kohdatessa on tarkeaa, etta asiasta
saa kertoa niin pian kuin mahdollista, mutta vasta sitten kun kriisiin joutunut on
itse siihen valmis. Kaytannon apu ja tuen saaminen tukihenkilolta on tarpeellis-
ta. (Elstad 2003, 11.) Elstad on sita mielta, ettd ihmisen pitaisi voida kertoa,
mitd han tuntee ja saada reagoida tunteilla tapahtuneeseen. Tassa tilanteessa
ihmista ei tarvitse paljon ohjailla, eika valttamatta esittaa hanelle kysymyksia.
Lahella olijan tehtavana on ennen kaikkea kuunteleminen. (Elstad 2003, 11.)
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Hammarlundin (2004,74) mukaan kriisissa olevan ihmisen auttamisessa tarke-
aa on tiedon antaminen, huolenpidon osoittaminen seka ajan antaminen kuun-
telulle ja rauhoittelulle, jotta epatodellinen saadaan tuntumaan ymmarrettavalle
ja todelliselle. Asioita ei pida vaaristella, mutta kaikkea ei tarvitse valttamatta
kertoa. Hammarlund painottaa, ettd auttajan pitaisi olla rehellinen, mutta hieno-
tunteisesti ja myotatuntoisesti. Hanen mukaansa kriisiin joutunutta tulisi auttaa
tarkastelemaan tilannettaan realistisesti. Autettavaa pitaa ymmartaa hanen vai-
keassa tilanteessaan ja auttajan tulee olla valmis hyvaksymaan erikoinenkin
kayttaytyminen. (Hammarlund 2004, 78.) Hammarlund toteaa, ettad auttajan tuli-
si olla riittavan vahva kestaakseen kriisissa olevan tunteenpurkaukset. Samoin
kuin Elstad, myos Hammarlund painottaa, etta auttajan pitaisi valittaa laheisyyt-

ta ja lampda, joista kriisissa oleva ihminen tuntee saavansa apua ja tukea.

Leinon (2011) mukaan leikkaushoidossa rinnan sailyttaminen ei ollut tarkeinta,
ja naiset suostuivat koko rinnan poistoon ilman miettimisaikaa. Leikkauksen
aikaisessa hoidossa naiset pitivat merkittavana mahdollisuutta keskustella kah-
den kesken laakarin ja hoitohenkilokunnan kanssa intiimin alueen vakavasta
sairaudesta, eli suojata nain yksityisyytensa. Vertaistuen ja samaistumisen kan-
nalta naiset pitivat tarkeana, etta heidat sijoitettiin samaan huoneeseen toisten

rintasydpapotilaiden kanssa. (Leino 2011, 197-210.)

Leinon (2011) tutkimustulosten mukaan sairauden ahdistavin vaihe oli sydvan
diagnosoinnista leikkauksen jalkeiseen lopulliseen tulokseen, jossa selvisi syo-
van laatu ja sen hoidettavuuden ennuste. Epatietoisuus ennen lopullisen diag-
noosin varmistumista oli epatoivoista, ahdistavaa ja henkisesti kuormittavaa
aikaa, jolloin haluttiin olla vain kaikkein lahimpien kanssa. Perheen ja laheisten
kiinted yhteys ja myotaelaminen auttoivat tunnekuorman jakamisessa. Puolison
fyysinen lasnadolo, kaytanndén apu ja mydtaelaminen oli tarkea selviytymisen

kannattelija kuormittavimpien vaiheiden aikana. (Leino 2011, 197-205.)

Lazaruksen ja Folkmanin (1984, 52) mukaan selviytyminen on seuraus uhkien,
menetysten ja haasteiden hallintayrityksesta. Naiden selviytymisyritysten tavoit-
teena on heidan mukaansa tilanteen saaminen hallintaan siten, etta stressin

lahde haviaisi tai sen vaikutus lievenisi. (Lazarus & Folkman 1984, 52) Jos tilan-
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teen ydinteema on ihmisen tavoitteiden kannalta uhkaava, esimerkiksi vakava
sairaus, jossa on kuolemanvaara, silloin uhka ylittda inmisen voimavarat, ja han
alkaa pyrkia erilaisiin sopeutumiskeinoihin. Kasilla oleva tilanne pyritaan heidan
mukaansa ratkaisemaan Coping-keinoilla. Coping-keinoja voivat heidan mu-
kaansa olla oireiden kasittely laakkeilla tai alkoholilla, tilanteen vaistaminen,
etaisyyden otto tilanteeseen, keskittamalla energiansa jonnekin muualle tai
vaihtamalla ymparistdéa. Liikunta ja fyysisen kunnon rakentaminen ovat heidan
mielestaan hyvin rakentavia coping-keinoja. Harrastukset, jotka mahdollistavat
etaisyydenoton tilanteeseen, kuuluvat Lazaruksen ja Folkmanin maarittelemiin
coping-keinoihin. He perustelevat tata silla, ettda harrastuksessa ihminen voi
tehda sita mista pitaa ja haluamallaan tavalla. Ja juuri tama voi heidan mieles-
taan aiheuttaa kontrollin ja hallinnan tuntemuksia, jotka ovat uhattuna vakavan

sairastumisen kohdatessa. (Lazarus&Folkman 1984, 52-57.)

Lazarus ja Folkman vaittavat, ettd Coping-keinojen kayttdé uhkaavassa tilan-
teessa auttaa ongelman vaikutuksen ja siitd aiheutuvien oireiden vahenemi-
seen, itsetunnon ja hallinnantunteen yllapitoon, jotka ovat koetuksella vakavan
sairauden kohdatessa. Ne voivat heidan mukaansa myos auttaa suotuisten ar-
vioiden yllapitamisessa. Esimerkkina he mainitsevat niiden voivan antaa toivoa

vakavasta sairaudesta selviamiseen. (Lazarus&Folkman 1984, 58.)

4.2. Sosiaalisen tuen teoria

Leinon (2011, 45) kehittdman sosiaalisen tuen teorian mukaan naisten rintasy6-
vasta selviytyminen tapahtui sosiaalisen tuen avulla kolmivaiheisesti. Sosiaali-
sella tuella Leino tarkoittaa laheisten, hoitohenkildkunnan ja vertaisten sairastu-
neelle antamaa tukea. Tutkija maarittelee selviytymisen ensimmaiseksi, akuu-
tiksi vaiheeksi syopahoitojen alkamisen. Hoitojen paattymisen vaihetta Leino

nimittaa palautumisen vaiheeksi. Kolmas on pysyvan selviytymisen vaihe.
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Leinon (2011, 197-210) mukaan syopahoitojen alkamisen vaiheessa hoitohen-
kiloston sosiaalinen tuki antoi naiselle toivoa ja auttoi yksinaisyyden ja pelontun-
teeseen seka vahensi sairauteen liittyvaa epatietoisuutta. Rintasydvan hoitovai-
heessa naiset tarvitsivat selviytyakseen runsaasti tiedollista tukea hoitohenkilo-
kunnalta. Sairauden hoitamisesta saatu tieto toimi ikaan kuin navigaattorina,
joka johdatti naisen lapi sairausprosessin aktiivin vaiheen eli hoitovaiheen. Tut-
kimuksessa ilmeni, etta hoitohenkilokunnalta saatu tiedollinen tuki muuttui emo-

tionaaliseksi tueksi, kun se saatiin tarpeidenmukaisesti oikealla hetkella.

Perheen, laheisten ja hoitohenkiloston tuen ohella tutkimuksessa korostettiin
vastavuoroisten tunteiden jakamista potilastovereiden ja vertaisten kesken.
Vertaistuki koettiin merkittavana selviytymista tukevana tekijana seka hoitojen
aikana etta hoitojen jalkeen vertaistukiryhmissa. Jotkut naisista solmivat ysta-
vyyssuhteita vertaisten kanssa ja pitivat yhteytta heihin puhelimitse ja vieraillen.
(Leino 2011, 197-210.) Leinon tutkimustulosten mukaan naisen voimakkain
akuutti kriisi helpotti sadehoidon aikana ja hanelld herasi kiinnostus tautiin ja
hoidon vaikuttavuuteen. Oirepoliklinikka, johon oli mahdollista ottaa yhteytta
sairauden seurantakayntien valilla, koettiin turvallisuudentunnetta yllapitavaksi.
Sosiaalinen tuki auttoi sairautta vastaan taistelemisessa ja lisasi myonteisyytta
tulevaisuutta kohtaan. (Leino 2011, 45-46.)

Hoitojen paattymisen vaiheessa syopahoitojen sivuoireiden aiheuttamat ongel-
mat seka vaikeus mukautua muuttuneeseen kehonkuvaan ovat hallitsevia. Tas-
sa vaiheessa Leino (2011, 45-46) mainitsee hoitohenkildston, laheisten ja ver-
taisryhman tuen osoittautuneen tarkeaksi uuden minakuvan muodostamisessa.
Berter6 & Wilmothin (2007) tutkimus osoittaa, ettd naiset tarvitsivat erityisen
paljon tukea laheisiltaan rintasyovan hoitojen jalkeisessa kehon- ja minakuvan
uudelleen muodostumisessa. Sairauden aiheuttama kuolemanpelko johti itse-
tutkiskeluun ja sitd kautta elamanarvojen muuttumiseen. (Berterd & Wilmoth
2007, 199-201.)

Lauverin ym. (2007, 107) mukaan naisten suurin tuen tarve oli heti hoitojen paa-
tyttya. Leideniuksen ym. (2010, 1195) mukaan naiset eivat pysty sopeutumaan

hoitojen paattymisen aiheuttamaan epavarmuuteen, jos pelkoa taudin uusiutu-
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misesta ei ole ohitettu. Psyykkisen avun tarve sailyy naisilla hoitojen jalkeen.
Auttavina selviytymiskeinoina naisilla oli sairauden hyvaksyminen, uskoon tur-
vautuminen ja ajatusten tietoinen suuntaaminen pois sairaudesta erilaisen te-
kemisen avulla. Kolmannessa, pysyvan selviytymisen vaiheessa mukauduttiin
Leinon mukaan sairauteen, ja luottamus tulevaisuuteen vahvistui. Tassakin vai-
heessa korostui laheisten tuki. (Leino 2011,44.) Sosiaalisen tuen puuttumisella
on osoitettu olevan erityinen vaikutus psykososiaalisen ja fyysisen toiminnan
heikkenemiseen. Riittamaton sosiaalinen tuki, toivottomuuden tunne ja kyvytto-
myys ilmaista negatiivisia tunteita puolestaan ovat osoittautuneet Leinon mu-

kaan heikentaviksi tekijoiksi rintasyovasta selviytymisessa. (Leino 2011,45-46.)

4.3 Yksilollisia selviytymisen keinoja

Lazarus ja Folkman (1984, 52-54) katsovat, etta ihmisella on tietty maara voi-
mavaroja, joiden avulla han selvidd normaalista elaman stressia tuottavista ti-
lanteista. Kun ihminen joutuu uhkaavaan tilanteeseen, joka ylittdd hanen voi-
mavaransa, han alkaa kokea stressia. Selviytyminen perustuu Lazaruksen ja
Folkmanin mukaan stressiteorioihin, joissa elamaa kuormittavat tekijat nahdaan
voimavarojen menetysta uhkaavina tilanteina tai tapahtumina. He toteavat, etta
selviytymisprosessissa arvioidaan omaa tilaa ja voimavaroja, joiden avulla yrite-
taan hallita sisaisia tai ulkoisia vaatimuksia tai kuormittavaa tilannetta, kuten

syOpaan sairastumista.

Ihmisen kayttamat selviytymiskeinot taydentavat Lazarus ja Folkmanin (1984,
52-54) teorian perusteella toisiaan ja ne voivat olla kaytdssa samanaikaisesti.
He ovat havainneet, ettd kokiessaan uhkaavan tilanteen ihminen tekee valitto-
masti primaariarvion siita, mika on uhkatekijan ydinteema. Jos tama ydinteema
ei uhkaa ihmiselle tarkeita asioita ja tavoitteita, uhka on lieva ja ihminen kokee
sen haasteena. Talldin ihminen tekee heidan nakemyksensa mukaan primaa-

riarvion siita, onko tilanne muutettavissa vai onko se vain hyvaksyttava. Ihminen
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tekee arviointiprosesseja senhetkisten voimavarojensa perusteella. (Lazarus &
Folkman 1984, 52-54.)

Lazaruksen ja Folkmanin mukaan primaariarviota seuraa sekundaariarvio. Jos
tilannetta ei pysty ratkaisemaan, pyritaan tilanteen merkitysta muuttamaan kog-
nitiivisesti. Jos tilannetta ei voi muuttaa, ihminen voi ajatella kognitiivisesti, etta
talla tilanteella on jokin tietty merkitys hanelle, esimerkiksi se auttaa minua kas-
vamaan ihmisena. Sekundaariarviossa otetaan kayttoon coping-keinot eli stres-
sinkasittelykeinot, jotka johtavat tunne-ilmaisuun ja toimintaan. Coping- keinot
auttavat stressinhallintaan ja tilanteen uudelleen arviointiin. (Lazarus&Folkman
1984, 52-57.)

Ihmisella on taipumus pyrkia selviytymaan ongelmatilanteista ja siten hallitse-
maan elamaansa. Lazarus ja Folkman (1984, 52-54) sanovat, etta stressaavan
elamantilanteen aiheuttamien vaatimusten ja resurssien valinen epasuhta joh-
taa yrityksiin saada tilanne hallintaan. Tallainen hallintayritys voi kohdistua yksi-
|I6& uhkaavan tilanteen tai tunteiden hallintaan. Ongelmasuuntautunut ihminen
pyrkii ongelman ratkaisuun ajattelun, miettimisen ja pohtimisen avulla tai kayt-
taytymalla niin, ettd han kehittaa arkipaivaan soveltuvia menetelmia. (Lazarus &
Folkman 1984, 52-54.)

Ayalonin (1995) mukaan kriisista selviytyminen vaatii aktiivista uudelleensuun-
tautumista, jossa vaikeuksien voittaminen edellyttaa tehokasta fyysisten ja hen-
kisten voimavarojen kayttoonottoa seka ulkoisten tukiverkostojen hyddyntamis-
ta. Ayalon luokittelee selviytymisvoimavarat neljaan paatyyppiin: henkildkohtai-
set, ihmisten valiset, organisatoriset ja yhteisdlliset voimavarat. Henkildkohtai-
siin voimavaroihin kuuluvat hanen mukaansa asenteet, tyoskentelystrategiat,
vapaa-ajan harrastukset ja kaikki se mita ihminen tekee vahentaakseen stres-
sia. lhmisten valisiin voimavaroihin han laskee kuuluvaksi esimerkiksi perheen
rakkaus, ystavien ja vertaisryhman tuki seka muu sosiaalinen elama. Organisa-
torisiin voimavaroihin kuuluvat hanen mielestaan ammatillinen tuki ja ohjaus
seka kurssitus. Yhteisollisina voimavaroina Ayalon pitaa kaikkia mita yhteisolla
on tarjota yksilolle sosiaalipalveluiden, yhdistysten, kulttuuri- ja vapaa-ajan tai

hengellisyyden muodossa. (Ayalon 1995, 14.)
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Heiskanen (1994) on tutkimuksessaan jakanut selviytymiskeinot ongelmanrat-
kaisemiseen keskittyviin keinoihin ja tunne-elamaan keskittyviin keinoihin. On-
gelman ratkaisemiseen keskittyvina keinoina han pitaa ongelman suunnitelmal-
lista ratkaisua, kaytannon toimintaa, odottamista ja malttamista seka sosiaalisen
tuen hakemista. Tunne-elamaan keskittyvia keinoja ovat hanen jaottelussaan
tunteenpurkaukset, etaisyyden ottaminen, itsekontrolli, oman vastuun hyvaksy-
minen, pakeneminen, valtteleminen, kieltaminen ja myonteinen uudelleenarvi-
ointi. Heiskasen mukaan on tarkeampaa pitaa kiinni elaman toimivista osa-

alueista kuin juuttua menetettyihin osa-alueisiin. (Heiskanen 1994, 167.)

Ayalonin (1995) mukaan kriisista selviytymisessa on kyse prosessista, johon
kuuluu mika tahansa toiminta, joka vahentaa tai poistaa fyysista tai psyykkista
uhkaa eli auttaa tilanteen hallitsemisessa. Selviytyminen edellyttda hanen mie-
lestadn monia asioita. Han toteaakin, etta selviytymiseen tarvitaan muutosval-
miutta itsessa tai muutosvalmiutta olosuhteissa. Selviytyminen voi hanen mu-

kaansa olla tiedostettua tai tiedostamatonta. (Ayalon 1995, 15.)

Ikonen (2000) puolestaan maarittelee selviytymisen ihmisen omakohtaiseksi
kokemukseksi ja tuntemukseksi omasta jaksamisestaan ja parjaamisestaan
(Ikonen 2000, 13).

Munnukka-Dahlqgvist (1997) toteaa akillisista elamankriisista selviytymisen ole-
van ihmiselle askel eteenpain kohti tasapainoa, elamanhallintaa ja ihmisena
kasvamista. (Munnukka-Dahlqvist 1997,11.)
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5 TUTKIMUKSEN TIETOTEORIA JA TIEDONINTRESSI

Tutkimuksen lahestymistapa on laadullinen ja se kuuluu viitekehykseltdan her-
meneuttiseen tutkimusperinteeseen, jolloin silla on myods hermeneuttinen tie-
donintressi, joka pyrkii ymmartamaan ilmiota. Taman viitekehyksen tulee nakya
koko tutkimuksen matkalla. Ymmartaminen antaa vastaajille tilaa rakentaa kasi-
tysta ilmiosta syovasta selviaminen. Ymmartaminen avaa kommunikaation ja

siten mahdollistaa asiasta keskustelun julkisesti.

Muodostan tutkimuksessani kokonaiskuvaa rintasyovan sairastaneiden naisten
keinoista selvita sairauden eri vaiheissa naisten itsensa tuottaman aineiston
varassa. Tutkittavien tuottamat aineistot ovat luonteeltaan johtolankoja. Ne eivat
vastaa tutkimuskysymyksiin suoraan, vaan niiden pohjalta rakentuvan tulkinnan
kautta. Tutkin naisten kokemuksellista, merkityksellista ja tulkinnallista puhetta
siita, miten he tuntevat, kokevat ja ajattelevat selviytyvansa syovasta. Tulkinta

tavoittelee naisten itse antamia merkityksia sellaisena kuin tutkija ne ymmartaa.

Tutkimukseni tietoteoria perustuu sosiaaliseen konstruktionismiin, jonka mu-
kaan merkityksia rakennetaan jostakin objektista, tdssa tutkimuksessa rintasyo-
vasta selviamisesta. Konstruktionistisessa tietoteoriassa on kysymys siita, miten
subjekti rakentaa merkityksia toiminnassaan ja vuorovaikutuksessa. Konstruk-
tionismin mukaan merkitysta ei ole ilman subjektia eli merkitys rakentuu suh-
teestamme todellisuuteen. Vaikka elamme globaalissa maailmassa, tieto ja
merkitykset rakentuvat tietyssa kulttuurissa ja tietyssa historiallisessa konteks-
tissa. Tieto on paikallista ja kulttuurisesti ja historiallisesti maarittynytta. Histori-
an kertomus on lineaarinen, sita voidaan rikkoa tuomalla sinne tavallisen ihmi-
sen nakokulma arjesta ja selviytymisesta. Taman tutkimuksen tuottama tieto on
hyvin ruumiillista ja kehollista. Tutkin sita, minkalaisia jalkia sairauden hoidon

eri vaiheiden kokemukset jattavat naisen kehomuistiin.
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Taman tutkimuksen lahtokohtana on tutkijan oma kokemus rintasyovan sairas-
tamisesta. Kiinnostukseni kanssasisarteni selviytymisen keinoista maarittaa
suhteeni tutkittaviin ja tutkittavaan ilmioon. Tutkijan roolini asettumisen koen
antavan tarvittavan etaisyyden omiin sairastamiskokemuksiini, jotta pystyn ana-
lysoimaan vastaavassa akuutissa kriisissa kamppailevien naisten teksteja. Tut-
kimuksen tuottama tieto rakentuu sosiaalisen konstruktionismin periaatteiden
mukaisesti, eli miten merkityksia rakennetaan kaikille yhteisista kokemuksista.
Voidaan myoOs kysya, missa maarin tiedon rakentaminen on yksilollista ja missa

maarin sosiaalista. Tutkimukseni on hyvin aineistolahtdinen.

5.1 Narratiivinen lahestymistapa

Narratiivisessa lahestymistavassa keskeisena lahtokohtana on sosiaaliseen
konstruktionismiin perustuva kasitys ihmisesta kielellisena, sosiaalisena ja kult-
tuurisena olentona, joka rakentaa kasitystadan maailmasta sosiaalisessa vuoro-
vaikutuksessa muiden ihmisten kanssa. Siind ihmisten toiminnan ja ilmididen
merkitykset nahdaan rakentuvan erilaisissa kertomuksissa. Kertomuksen muo-
dostaminen on ihmiselle ominaista ja olennaista, ihmista ei ole olemassa ilman

kertomusta.

Elama itsessaan on kertomus, jossa on sisalld monta tarinaa. Tarinat toimivat
ajattelun ja elaman jasentamisen muotona seka analyyttisena valineena. Narra-
tiivinen lahestymistapa sopii hyvin tahan tutkimukseen, jossa ihmisia tarkastel-
laan aktiivisina, merkityksia antavina ja ihmiselaman ilmioita prosessimaisina,
seka aikaan ja paikkaan sidottuina tulkitsevina toimijoina. Elaman ja itsen jasen-
taminen narratiivien kautta on ihmisyyteen kuuluva ominaisuus. (Heikkinen
2007, 142.)

Narratiivinen lahestymistapa sopii hyvin tutkimukseeni, koska tutkimuskohteena
on muutos naisen elamankulussa ja terveydentilassa. Narratiivisuus tarkoittaa

tutkimuksessani sita, etta tutkin narratiiveja rintasydopaan sairastuneiden naisten
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sairastumiskriisista selviamisesta. Tutkin informanttien kokemuksia ja tunte-
muksia sairauden kokonaisvaltaisesta selviamisesta, ei itse kliinisesta sairau-
desta selviamisesta. Lahestymistapa on tulkitseva, ja siina keskitytaan siihen,
miten naiset kuvaavat selviytymistaan. Kirjoitelmiin suhtaudun siten, etta narra-
tiivi ei ole pelkastaan ikkuna itse sairastumistapahtumaan, vaan se on vastaaji-

en antamia merkityksia sairastumiselle ja siita selvidamiselle.
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

6.1 Aineistonkeruun toteutus

Aineiston kerasin neljasta Pohjois-Suomen sydpayhdistyksesta rintasyovan sai-
rastaneiden naisten vertaistukiryhmista helmi- maaliskuulla 2013. Soitin kaikki-
en neljan vertaisryhman ohjaajalle ja esittelin heille tutkimukseni aiheen ja ta-
voitteet. Kysyin, olisivatko he kiinnostuneita osallistumaan tutkimukseeni. Saa-
tuani myonteisen vastauksen kysyin, voinko lahettaa tutkimusesitteita ja aineis-
tonkeruupyyntoja ja -ohjeita heille, jotta he voisivat esitella ne omassa vertais-

ryhmassaan.

Aineistopyynnéssa (LIITE 1) pyysin tutkimukseen osallistujia vapaasti kerto-
maan, mitka tekijat ovat auttaneet heita selviytymaan rintasydvan sairastamisen
eri vaiheista: diagnoosivaiheesta, hoitovaiheesta ja hoidon jalkeisesta vaihees-
ta. Aineistopyynnon loppuun laitoin apukysymyksia, joita osallistujat voivat halu-
tessaan kayttaa (LIITE 2). Tarinansa he saivat lahettda minulle joko sahkodpos-
tilla tai perinteisesti kasinkirjoitettuna kirjeena, jotta tietokoneella kirjoittamisesta
ja silla lahettamisesta ei muodostuisi estetta tutkimukseen osallistumiselle. Ai-
neistopyyntokirjeen mukana lahetin postitusvalmiita kirjekuoria. Lahetin neljaan
vertaistukiryhmaan yhteensa kaksikymmenta aineistopyyntoda ja kaksikymmenta
vastauskuorta. Vastaukseksi sain yhdeksan selviytymistarinaa rintasyovan sai-

rastamisesta.

Valitsin tutkimuksen kohdejoukon tarkoituksenmukaisesti rintasyopaa sairasta-
vien ja sairastaneiden naisten vertaistukiryhmista, koska ajattelin, etta naiset,
jotka ovat liittyneet vertaistukiryhmaan, ovat jo tottuneet prosessoimaan kriisi-
aan toisten kanssa jakamalla. Valitsin aineistonkeruutavaksi tarinankirjoittami-

sen sen vuoksi, etta en tiennyt etukateen, missa vaiheessa sairausprosessia ja
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kriisin tyostamista tutkittavat olivat. Aineistonkeruutavan valikoitumiseen vaikut-
tivat myOs eettiset lahtdkohdat tutkittaessa henkilokohtaisia ja arkoja asioita.
Tutkija ei voi etukateen tietaa, miten tutkittavat suhtautuvat siihen, etta heidan

haavojaan ruoditaan julkisesti, tai mita asioita he voivat kokea loukkaavana.



7 ANALYYSI

7.1 Tutkimushenkiloiden kuvaus

Kaksi naista ilmoitti kertojanimekseen Orvokin. Erottaakseni tutkimushenkil6t

toisistaan nimesin vanhemman heista Sini-Orvokiksi. Tutkimukseen osallistuvi-

en yhdeksan naisen ikahaitari oli 75:sta vuodesta 39:aan vuoteen. Taulukos-

sa 1 informantit ovat ikdjarjestyksessa vanhimmasta nuorimpaan. Tutkittavilla

oli kulunut sairastumisesta enimmillaan 20 vuotta ja vahimmillaan O vuotta. Mai-

kin rintasyopa oli uusiutunut toiseen rintaan kuudentoista vuoden kuluttua. Muut

naiset olivat kokeneet sairauden yhden kerran.

NIMI IKA IKA VUOSIA ELAMAN-
SAIRAS- NYT SAIRAS- TILANNE
TUESSA TUMISESTA
Tiina 71 75 4 elakkeella
Sini-Orvokki 59 70 11 elakkeella
Inkeri 62 64 2 elakkeella
Maikki 42 ja 58 62 16 ja 4 osa-aikaelak.
Orvokki 54 57 3 vapaaehtoistydssa
Sigge 49 57 8 tydssa
Kyllikki 47 53 6 tyossa
Helena 50 52 2 tydssa
Kaisa 39 39 0 tydssa

Taulukko 1. Tutkimushenkildiden kuvaus
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Tutkimukseen osallistuvat naiset kuvailivat aluksi, minkalainen heidan elamanti-
lanteensa oli ennen sairastumista. Kaikki tutkimukseen osallistuneet naiset oli-
vat perheellisia. Tiina asui yksin, muut naiset elivat parisuhteessa. Kaisalla oli
pienet lapset, muilla naisilla lapset olivat irtautumisvaiheessa olevia nuoria tai
itsenaistyneita aikuisia. Tiina, Orvokki ja Sigge ilmaisivat, etta heilla oli lapsen-
lapsia. Tiina, Sini-Orvokki ja Inkeri olivat jo elakkeella sairastuessaan rin-
tasyopaan. Orvokki ei ollut tydelamassa sairastuessaan, eikd mydskaan talla
hetkella. Han on tydskennellyt koko ajan vapaaehtoistyossa. Maikki oli tyoela-
massa, mutta toisen sairastumiskerran jalkeen han jai osa-aikaelakkeelle ja
tyoskentelee siten, ettd on kaksi viikkoa tyossa ja seuraavat kaksi ovat elake-
viikkoja. Sigge oli tydssa sairastuessaan, mutta nyt han toivoo paasevansa osa-
tyokyvyttomyyselakkeelle. Kyllikki, Helena ja Kaisa olivat sairastuessaan tyo-

elamassa ja ovat edelleen.

Seuraavaksi naiset kertovat tutkimuskysymysten mukaisessa jarjestyksessa
ensin sairastumisvaiheesta, sitten hoitovaiheesta ja lopuksi hoitojen jalkeisesta
vaiheesta. Viimeksi mainitusta vaiheesta kertoivat kaikki muut osallistujat paitsi
Kaisa, jolta hoidot eivat aineistonkeruuvaiheessa olleet viela loppuneet. Kaisa
toteaakin tarinansa olevan viela kesken ja han arvioi lopuksi omaa hoitojen jal-

keista tilannettaan.

Analyysissa katsoin tarpeelliseksi kirjoittaa aluksi auki ja sitd kautta tehda naky-
vaksi akillisen sairastumiskriisin reaktioita ja sairastumisen aiheuttamia kuormit-
tavia tekijoita. Otsikoin kappaleet sen mukaisesti, mika teema missakin kappa-
leessa nousi merkittavimmaksi. Samalla piirran kokonaiskuvaa sairastumispro-

sessin kulusta.

7.2 Rintasyopadiagnoosin kuuleminen

Tutkimukseen osallistuvat muut naiset kuin Kyllikki, Sigge ja Orvokki eivat il-

maisseet suoraan, olivatko he kuulleet syopadiagnoosin laakarilta kahden kes-
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ken vai oliko heilla tukena joku laheinen. Kyllikki kertoo saaneensa tiedon rin-

tasyovastaan puhelimitse. Han koki sen hyvin turvattomana ja ahdistavana.

Kyllikki: Diagnoosin kuuleminen puhelimitse oli ahdistava kokemus. Olisin toi-

vonut, etté l1aékari olisi kertonut ndin vakavan asian minulle henkilékohtaisesti.

Kyllikki koki sen, etta laakari ilmoitti puhelimella nain vakavan asian voimakkaa-
na hylkaamisena ja arvottomuuden kokemuksena. Han koki, etta laakari hylkasi
hanet kaoottisessa tunnetilassa lopettamalla puhelun kesken silloin, kun hanella

alkoivat kaikki kysymykset risteilla paassa.
Orvokki kuvaa myds sita, miten rankkaa diagnoosin kuuleminen oli yksin.

Orvokki: Diagnoosin kuuleminen yksin on kova paikka. Kriisi, shokki. Tuntui,
ettd kaikkea ei pysty vastaanottamaan, muistamaan. Olisi hyvéa, jos voisi halu-
tessaan laheisen tai aviopuolison kanssa yhdesséa kuulla ndmé uutiset. Né&in

voisi saada ldheisen tueksi jo tdssé vaiheessa.

Voimakkaimpana tunteena diagnoosin kuulemisessa kuuluu naisen yksinaisyys.
Naisella tulisi olla oikeus saada halutessaan ottaa puoliso tai joku muu laheinen
mukaansa tueksi, kun han tulee kuulemaan nain haavoittavasta ja perusturvalli-
suutta horjuttavasta asiasta. Myds laheiselle olisi parempi kuulla diagnoosi suo-
raan ammatti-ihmiselta, kuin sokissa olevalta sairastuneelta naiselta. Kriisi koh-

dattaisiin alusta asti yhdessa.

7.3 Diagnoosin aiheuttama jarkytys ja kuolemanpelko

Sairastumisvaihe eli ensimmainen 1aakarin tekemaa diagnoosi siita, etta paikal-
listettu kasvain on tutkimustulosten varmistuttua rintasyopaa, suistaa naisen
psyykkiseen kaaokseen. Syodpadiagnoosin jalkeisen ajan tuntemuksia naiset
kuvaavat perusturvallisuuden sirpaloitumisena ja tunteiden totaalisena sekasor-
tona, johon liittyy pelkoa, tuskaa, kaaosta, yksinaisyytta, hapeaa, epavarmuutta

ja toivottomuuden tunteita. Tiina ja Sini-Orvokki kuvaavat sokkitilaa ja umpiku-
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jan tunnetta. Orvokin kertomuksesta tulee ilmi sairauden aiheuttama kuoleman-

pelko.

Tiina: Elin pelossa, elamé on nyt tdsséa, se on eletty nyt. Olin toivoton, masen-
nuin. Arvojérjestys todella muuttui, véhemmaén tarkeét asiat eivét tayttdneet aja-

tuksia, mutta eldaméastidkaéan ei tahtonut saada otetta.
Sini-Orvokki: Kamala shokki, eldamé tuntui pyséhtyvén.

Orvokki: Pelko oli 1dsné elaméssé. Onko sairaus levinnyt? Ajatukset pyodrivéat

asian ympérillé, kuolenko?

Voimakkaimmin kuolemanpelko kuuluu Helenan tarinasta. Hanella ja hanen
perheellaan oli aiempi kokemus lahipiirissa siita, etta syopa voi hoidoista huoli-
matta paatya kuolemaan. Helenan sairastuminen suistaa koko perheen voi-

makkaaseen kriisiin.

Helena: Sisareni kanssa puhuin paljon sairastumisestani. Hén oli sairastunut
rintasyépéén 42-vuotiaana. Toinen sisareni oli sairastunut myds véhén yli 40-

vuotiaana ja menehtyi lopulta syépaéan 2004.

Sairauden aiheuttama pelko hallitsee naisen elamaa kokopaivaisesti. Myds
epatietoisuus siita, missa vaiheessa sairaus on todettu, kalvaa sisuksia. Helena
kuvaa miten diagnoosi vaikutti hadnen jokapaivaiseen elamaansa. Diagnoosin
epatodellisuuden tunnetta Helena kuvaa, ettei sitéd osannut ajatella omalle koh-
dalle. Hanen tyonantajansa ei tulkinnut asiaa niin, etta se olisi vaikuttanut Hele-
nan sen hetkiseen tyokykyyn. Helena kuvaa myos sita, mika kuuluu jokaisen

naisen tarinasta; syopa koskettaa koko perhetta, se on koko perheen sairaus.

Helena: Kun tieto sairastumisesta tuli, minulta katosivat kaikki tybhalut. Kukaan
ei vain tarjonnut sairaslomaa. Sairastuminen oli perheenjasenille suuri shokki,

sitd ei osannut omalle kohdalle ajatella.

Yllattavassa tilanteessa ja kriisin silmassa, kuolemanvakavasti sairastuneena-
kin, naiselle on tarkeaa laheisten hyvinvointi. Sairastuessaan pelko laheisista

luopumisesta on naisen suurimpia pelkoja.
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Sini-Orvokki: Se oli itkua ja valvomista. Pelkdsin kuolemaa ja sitd miten avio-
mies pérjaé kun hénkin on sairas, en pelkdd omasta puolestani perheen puoles-

ta kylla.

Sigge: Ensimméinen ajatukseni oli, ettd ming kuolen, vanhin tyttdreni odotti en-

simmaéisté lastenlastamme. Pelkésin heti, ettd en ehdi nédhda tulevaa vauvaa.

Sybpaan sairastuessaan nainen voi tuntea sosiaalista hapeaa ja syyllistaa itse-
aan siita, onko han omalla toiminnallaan aiheuttanut tai edesauttanut syovan
syntya. Syyllisyydentunne herattaa naisessa monenlaisia kysymyksia. Vaikkei
geneettisesti olisikaan sairastuvien riskiryhmassa ja omaa terveelliset elaman-

tavat, siitd huolimatta sairastuu.

Tiina: Suvussani ei ole kenelldkéén ollut minkdénlaista syépéé. Miksi minulle?
Mistéa tdmé johtuu? Olenhan mielesténi elényt terveellista eléméa, liikkun, kuntoi-
len, kahvi, vdhéinen sekin, on ollut ja on ainoa nautintoaine. Siindpa kysymyk-

Sia, ei vastauksia.

Inkeri ei ilmaise sairastumisen aiheuttamaa jarkytysta, vaan suhtautuu tarinas-
saan sairastumiseen tyynesti ja paranemiseen luottaen. Han kertoo, ettei pe-
lannyt rintasyopaa sairautena, koska hoitotulokset ovat hanen mielestaan niin
hyvat. Vakavan sairastumisen voi kohdata rauhallisestikin nykyladaketieteeseen

ja kehittyneisiin hoitomenetelmiin luottaen.

Inkeri: En pelédnnyt sairauttani, koska paasin hoitoon melko pian ja ennusteet

paranemiselle olivat hyvét.

7.4 Tutkimustulosten odottamisen aiheuttama epatietoisuus

Syopadiagnoosin alkujarkytyksen jalkeen sairastuneella naisella alkaa odotus
siita, etta jotain konkreettista alettaisiin tehda syovan parantamiseksi. Kuitenkin
jo erikoissairaanhoidon tutkimuksiin joutuu odottamaan viikkoja ja tehtyjen tut-

kimusten tulosten valmistumista joutuu taas odottamaan viikkoja.
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Ennen hoitojen aloittamista joillekin naisista tehtiin levinneisyystutkimuksia. Tut-
kimusten tulokset ovat merkittavat sairauden hoidettavuuden kannalta. Tassa
vaiheessa sairausprosessia tieto oli pelottavaa. Naiset pelkasivat ja samalla
odottivat tutkimusten tuloksia ja lopullista diagnoosia. Pelolla oli syvallisia vaiku-
tuksia naisten elamaan, silla se vaikutti naisen paivittaisen toimintojen hallitse-
mattomuuteen. Sigge kuvaa, miten han olisi heti diagnoosin kultuaan tarvinnut
ammatillista tukea. Yksin odottaminen ja epatietoisuus omasta terveydentilasta

lisasivat pelkoja.

Sigge: Olisin tarvinnut heti tukea! Kun sain tiedon syévésté jéin tavallaan yksin
sen asian kanssa. Alkoi odottaminen. Pelotti hirveésti enké uskaltanut kysella

mitaéan.

Kyllikki: Tulosten kuuleminen oli kuin lahtaukseen meno, en halunnut menné

sinne yksin.

Ihmiselle on luontaista tarve siita, ettd han pystyy elamassadan ennakoimaan
tulevaa. Sydpadiagnoosi rajayttaa naisen elaman ennakoitavuuden taivaan tuu-
lin. Se, missa vaiheessa sairaus todetaan, vaikuttaa ratkaisevasti sen paran-
nettavuuteen. Tutkimusten jalkeen nainen jaa odottamaan leikkausaikaa, johon

jokaiselta naiselta meni viikkoja, Maikilla jopa kuukausia.

Maikki: Kun sydpé todettiin toisessa rinnassa, jouduin odottamaan leikkausta
marraskuusta helmikuuhun asti. Se oli tosi raskasta aikaa, kun ei tiennyt, mita

on tulossa.

Naisella on tarve saada kaytannon tietoa siita, mita hanelle hoitojen aikana tu-
lee tapahtumaan, silla epatietoisuus ruokki pelkoja ja lisasi ahdistusta. Toisaalta
rintasydpaa hoitava asiantuntijatiimikaan ei voi tietaa syovan laatua ennen kuin
kasvain on leikattu ja tutkittu. Tutkimusten lopulliseen valmistumiseen menee
noin kuukausi leikkauksen jalkeen. Taman tiedon perusteella naiselle maarite-
tdaan syovan liitannaishoidot: sytostaatit, sadehoito ja hormonikorvaushoito,

syovan laadusta riippuen.
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7.5 Sairauden vaikutukset jokapaivaiseen elamaan hoitovaiheessa

Tutkimuksen kaikki naiset kuvaavat monin eri tavoin sita, millaisia sairauden
vaikutukset olivat jokapaivaiseen elamaan hoitojen aikana. Sairauden hoito oli

kokopaivaista ja aiheutti eristaytyneisyytta ja siita johtuvaa ahdistusta.

Inkeri: Sairauden vaikutukset jokapéivéiseen eldméaén olivat vdsymys hoitojen
valilla. Vaélilla taytyi oikein ponnistella, ettd muistaa yksinkertaisetkin asiat. Sy-
tostaattihoidon aikana suun limakalvot meni rikki ja jouduin soseuttamaan ruo-
an. Soin niité ruokia, jotka maistuivat ja herkkujakin, mista sitten seurasi pienté
painonnousua. Tunsin Vélilla ahdistusta, kun en kdynyt muualla kuin sairaalas-

Ssa.

Sini-Orvokki ja Maikki kuvaavat hoitojen aikana maarittavana tekijana vasymyk-
sen rankoista hoidosta ja paivittaiset ajomatkat Ouluun. Aineistosta ei ilmene
matkan pituus, mutta maininta paivittaisista ajomatkoista viittaa siihen, etta mat-
ka sairaalaan, jossa hoidot annettiin, oli pitka. Sini-Orvokilla edestakaisia hoito-
matkoja kertyi 30 kertaa ja Maikilla 27 kertaa.

Kuvatessaan sairausprosessin eri vaiheita Orvokki aloittaa kunkin kappaleen
sanalla odottaminen. Se kuvaa hyvin sitd, miten kokonaisvaltaisesti sairaus hal-
litsi elamaa. Muu elama kulki omaa latuaan jossain naisen tavoittamattomissa ja
silla hetkella sairaus saneli hanen elamankulkunsa. Orvokki kuvaa aina odotta-
neensa jotain sairausprosessin seuraavaa vaihetta. Sairaus maaritti koko ela-

man pohjavireen.

Orvokki: Tutkimustulosten odottamista. Elamaélla oli sairauskeskeinen, mutta
my06s selviytymiskeskeinen pohjavire, kun diagnoosi varmistui. Leikkausajan

odottamista. Hoitojen odottelua.

Sigge kuvaa sairauden vaikutuksesta elamaan tilanteen, kun han oli leikkauk-

sen jalkeen toipilaana sairaalassa. Talléin hanen huonekaverinsa sanoi:

Sigge: Sydpéa on hirveé sairaus ja siita ei kylla selvia.
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Tama kertoo muiden ihmisten asenteista syopaan sairautena ja syovan stigma-
tisoivasta vaikutuksesta. Muut ihmiset nakevat syopaan sairastuneen ihmisen
ikdan kuin “kuoleman leimaamana”. Sairauden leimauttava vaikutus nakyy
myos Kaisan kohdalla, kun han kuvaa miten nopeasti tieto hanen sairastumi-

sestaan levisi, ennekuin hanelle itselleenkaan diagnoosi oli tarkentunut.

Kaisa: Sekin muuttui, ettd minusta tuli ns. julkkis tdméan takia talla pikkupaikka-
kunnalla. Ystavani ympéri maailmaa olivat saaneet tiedon sairastumisestani
ennen kuin minulla itsellanikdén oli kaikki tiedot kasassa. Kaikki tdmé tapahtui

siis valilld loka—marraskuu”.

Helenan mielesta sairauden aiheuttama suurin muutos oli toista poisjaanti. Laa-
kehoitojen sivuvaikutuksia Helena ei niinkaan korosta, vaikka hanen kohdallaan
hoidot pitkittyivat. Hanen ammatillinen suhtautuminensa hoitajana nakyy tassa.

Hoidot eivat menneet aina ihan putkeen, mutta se kuuluu asiaan.

Helena: Sytostaatit vasyttivat aina tietyn aikaa. Minulla hoidot venyivét, koska
kolmen viikon vélisséa veriarvot eivét palautuneet kohdalleen kertaakaan. Suurin

muutos oli j&ada toéisté pois.

Kaisa kokee sairastumisesta aiheutuvat elamanmuutokset diagnoosin jalkeen
kipeasti kaiken muuttumisena ja pakollisina luopumisina omista unelmista yh-

dessa rysayksessa.

Kaisa: Ensin taytyi luopua rakastamastani tyésté ja tybkavereista seké tybhén
liittyvéasta opiskelusta. Sitten taytyi luopua rinnasta, joka on edelleen kaikista
pienin itkunaihe tdssd koko prosessissa. Sitten téaytyi luopua unelmastani luo-
vuttaa joskus lapsettomuushoidosta jaéneet alkiot lapsettomille pariskunnille —
paperit olivat jo hedelméitysklinikalla valmiit, mutta ilmoitettuani sairastumises-
tani, eivédt meidéan alkiot enédé kelvanneetkaan Tietysti muuttui myods se, ettéd en

ollutkaan enéé perusterve nuori nainen.

Luopuminen siita, ettd on perusterve nuori nainen, kuulosti Kaisan kohdalla ki-
pealta muutokselta. Han ei kelpaakaan enaa terveydentilansa vuoksi alkioiden
lahjoittajaksi toisille lapsettomuudesta karsiville pariskunnille. Kaisa mainitsee
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rinnasta luopumisen, siina valossa olleen pienin itkunaihe koko sairausproses-

sissa.

7.6 Sairauden vaikutukset elamaan hoitojen jalkeen

Tiina on paattanyt olla puhumatta avoimesti sairaudestaan, ja han toteaa sen
asian rajoittavan elamaansa. Kuulostaa silta, etta hanella on tarve saada jasen-
nettya sairausprosessi omaan kokemusmaailmaan puhumalla siita avoimesti,
mutta jostain syysta han ei halua tai uskalla tehda sita. Sairauden jattamat na-
kyvat jaljet rajoittavat myos hanen kaytannon elamaansa, senkin yli han haluaisi
paasta. Tiinan lisaksi myos Helena kertoo, ettei halua nayttda sairauden naky-

via fyysisia jalkia esimerkiksi uimahallissa.

Tiina: Sairaudestani en kovin laajalti puhu, vain harvojen kanssa. Huomaan sen
rajoittavan elémééni. Ei ole rohkeutta menné uimahallille vesijumppaan. Toivon,

etté paasisin tdmén kynnyksen yli.

Helena: Konkreettinen asia on, ettd en mene uimahallin saunaan ilman uimapu-

kua.

Helena sanoo, etta sairaus sinansa ei pelota vaan han kertoo esimerkin syovan
sairastaneen ihmisen leimautumisesta. Tama rajoittaa sita, etta hankaan ei ha-

lua puhua tuntemattomille omasta sairaudestaan.

Sybpé sairautena ei pelota. Vélilla arsyttda ihmisten suhtautuminen. En yleenséa
kerro tuntemattomille omasta sybpéén sairastumisestani. Myds hoitohenkilé-
kunta voisi valita sanansa huolellisemmin. Viime syksyné kévin terveyskeskuk-
sessa néyttdmassé varpaankynsiéni. Niista otettiin sienindyte ja parissa kyn-
nessé olikin kynsisieni. Sairaanhoitaja soitti terveyskeskuksesta ja sanoi, etta ei
tuota teiddn kynsisientd kannata hoitaa, kun on tuo sydpé. Aika kummallinen

soitto, koska olin edellisellé viikolla kdynyt vuosikontrollissa sybpépoliklinikalla,
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Jjossa todettiin, ettei syopééan viittaavaa enéé ole. Laitoin ld4kérille s&dhkdpostia

Ja sain laékkeen.

Helena koki haavoittavasti syovan vuoksi leimautumisen ja vield hoitoalan am-

mattilaisen taholta.
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8 RINTASYOVASTA SELVIYTYMISTA TUKEVAT TEKIJAT

Analyysin toisessa osassa kirjoitan auki naisten kertomuksia tekijoista, joiden
he kokivat tukeneen selviytymistaan sairausprosessissa. Nain rintasyovan sai-
rastaneiden naisten oma aani tulee kuuluville. Tulkitsen naisten kertomuksista
millaisia merkityksia he antavat selviytymiskokemuksilleen sairausprosessin
erivaiheissa. Kappaleet otsikoin sen mukaan, mitka tekijat naiset kokivat merki-

tyksellisiksi selviytymistaan tukeviksi tekijoiksi sairauden eri vaiheissa.

8.1 Diagnoosin aikana selviytymista tukevat tekijat

8.1.1. Perheen ja laheisten tuki

Kaikki naiset kuvaavat diagnoosin saannin aikana, suurimman hadan keskella,
turvautuneensa laheisiinsa. Kriisin keskella nainen haki turvaa puolisosta ja lap-

sista, sukulaisista ja ystavista.
Orvokki korostaa perheen yhteishenkea sairastumisen alusta asti.

Orvokki: Sairastumiseni rintasybpéén kohdattiin yhdessé perheen, sukulaisten
Ja ystévien kanssa yhdesséa. Tsempattiin perheend yhdessa. Odotin perheen
kanssa tutkimuksiin pdésyé. Mieheni kehotti minua kysymé&an missé kutsu tut-
kimuksiin viipyy. Soitin ja kysyin asiasta, lahete oli joutunut arkistoon! Léheisten

tuki ja huolenpito oli taas paikallaan.
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Tiina: Kerroin sairaudestani heti pojalleni, sisaruksille ja muutamille ystéaville.
Omaiseni ja ystévéni rohkaisivat ja tukivat. Tiesin heidén rukoilevan. Se toi tur-

vallisuutta kaiken keskelle.

Laheisten tuki ja ystavien rohkaisu ja rukous toi Tiinalle turvallisuudentunnetta

kaoottisessa tilanteessa.
Maikki toteaa my0s laheisten tuen olleen ensiarvoisen tarkeaa.
Maikki: Selvisin hyvien ystévien ja perheen avulla.

Siggen kertomuksessa sairausprosessissa on oman perheen lisaksi hanen lap-
suudenperheensa konkreettisesti lasna. Han lohduttaa itse puolisoaan diagnoo-
sin kuulemisen aikaisessa jarkytyksessa. Tama kuvaa myos hyvin sita, miten

nainen suurenkin hadan keskella huolehtii laheisistaan.

Sigge: Soitin miehelleni téihin ja ilmoitin, ettd minulla on rintasydpa, mutta ei
tarvitse huolestua, pyoréilen tééalté siskoni luo juttelemaan. Menin siskoni luo ja
juttelimme ja paéatimme, ettd lahdemme kertomaan meidén yli 80-vuotiaille van-

hemmilleni, joista olemme huolehtineet.

Sigge: Paksuneulanéytteen tuloksen kuulemisessa oli aviomies tukenani. Minua

pelotti ihan hirvedsti ja sain siskoltani rauhoittavia.

Orvokki kuvaa myds perheen ulkopuolista kaytannon tukea ja laheisen ihmisen
lasnaoloa, jota han sai sisareltaan. Tekstista kuuluu myos sisaren hata sairas-

tuneen puolesta.

Orvokki: Sisareni kédvi luonamme kahteen kertaan. Keréttiin marjapensaista
marjoja ja tehtiin mehua. Istutettiin myds sipulikukkia, oli alkusyksy. Juteltiin. Oli
vélilla muutakin ajateltavaa. Vietettiin aikaa yhdessé ja sain tukea léheiselta

ihmiselta ja toinen toisiltamme.
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8.1.2 Ammatillinen tuki

Tutkimustulosten kuulemistilanteesta Sigge kertoo hoitohenkildkunnan suhtau-
tumisesta. Han odotti laakarilta asiatietoa sairaudestaan, mutta asiallinen tie-
donsaanti kiteytyi yhteen lauseeseen. Selviytymistuki oli myds vahan negatiivis-
varitteinen. Hoitajan mydtaelaminen vaikeassa tilanteessa oli Siggelle merkityk-

sellista.

Sigge: Miesléékéri oli hyvin lyhytsanainen. Minulle ja miehelleni ei jd&nyt muuta
mieleen hdnen sanoistaan kuin "se hyvéa puoli tdssé on, ettd syopé on hitaasti
eteneva” ja toinen lause oli, etta "ei heiteta kirvesta kaivoon”. Naispuolinen hoi-

taja oli tosi ystévéllinen ja myétéeléava.

Kriisissa olevan ihmisen informaation vastaanottokyky on hyvin rajallinen. Sen
vuoksi hoitohenkilokunnan asiatiedon antaminen voi olla tarkoituksellisesti niuk-

kaa.

Kaksi naisista kertoo hakeneensa heti ammatillista keskusteluapua. Toinen ei
kokenut saaneensa apua siita, kun taas toinen koki saaneensa. Sigge haki
omatoimisesti tukea papilta ja terveyskeskuspsykologilta, mutta tassa tilantees-
sa Sigge ei kokenut, ettd kummastakaan kaynnista olisi ollut mitaan tukea sii-

hen tilanteeseen, kun han oli kriisin silmassa.

Sigge: Kévin odotellessani tutun naispapin luona keskustelemassa. Kylld se
toisaalta auttoi, mutta hdnkin sanoi, etté pitda varautua pahimpaan. Sité pahin-
tahan itse koko ajan ajatteli ja pelkési. Kévin myds terveyskeskuspsykologin

luona, mutta han ei osannut auttaa eika antaa tukea.

Orvokki kuvailee odottamisen aikaa ennen tutkimuksiin paasya. Han kokee

saaneensa, toisin kuin Sigge, tukea ammatti-ihmiselta.
Orvokki: Sukulaiset, ystéavét ja psykologi olivat tukena.

Levinneisyystutkimukseen tarvittiin seka laheisen tukea etta hoitajan ammatillis-

ta tukea.
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Orvokki: Luustontutkimuskartoituksessa sain rauhoittavaa laéketté pienen maa-
rén, ettd rentouduin tutkimustilanteen ajaksi. Hoitaja myds suositteli sita, sillé

tilanne tuntui ahdistavalta.

Naisista Kyllikki ja Orvokki kertoivat, etta heilla oli puoliso mukana syévan laa-
dun tulosten kuulemisessa. Laheisen ihmisen tuki koettiin tassa tilanteessa tar-

keaksi.

8.1.3 Vertaistuki

Inkeri: Puhuin paljon ystévien kanssa. Erityisesti erdén ystévén, joka on sairas-

tanut aikaisemmin rintasy6vén.

Laheiset ja ystavat olivat Inkerin tukena, mutta Inkeri kertoo puhuneensa sai-
raudesta ystavien kanssa, joilta yhdeltd han sitten kertoo saaneensa vertaistu-
kea. Helena sai vertaistukea sisareltaan, joka oli hanelle Iaheinen ja joka oli

myos aiemmin sairastanut saman taudin ja selviytynyt siita.

Helena: Sisareni kanssa puhuin paljon sairastumisestani. Han oli sairastunut

rintasy6pé&én 42-vuotiaana.

Helena oli kokenut sisartensa kautta rintasyovan kummatkin mahdollisuudet.
Toinen sisaruksista ei selvinnyt, toinen selvisi. Selvinneen sisaren tuella oli He-
lenalle monitahoinen merkitys. Sen lisaksi, ettad sisarukset jakoivat saman sai-
rauskokemuksen, he jakoivat myds yhteisen surun sisaruksen menetyksesta.
Lisaksi he jakoivat yhteisen kokemuksen ja sen synnyttaman pelon siita, etta

sairaus voi joissakin tapauksissa vieda voiton selviytymistaistelusta.
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8.1.4 Selviytymiskokemukset aiemmista kriiseista

Kaisan, Sini-Orvokin ja Kyllikin tarinoista nousee esiin aikaisemmat kriisit tai
haastavat elamantilanteet ja niista selviytyminen, mika on antanut uskoa ja itse-

luottamusta siihen, etta myds rintasyovasta voi selvita.

Kaisa: Minulle térkein selviytymiskeinoni on ollut rakas mieheni, jonka kanssa
olemme jo ennen tétékin useista kriiseisté selvinneet. Olemme selvinneet lap-
settomuushoidoista, useista keskenmenoista yms. Meillé ei ole kertaakaan ollut

epdilysta siita, ettemmekd yhdessé sekéa perheené selviéisi tastakin.

Sini-Orvokki: Perhe ja ystéavét olivat selviytymiskeinoni. Uskoin kumminkin, etta

selvién, koska minulla oli jo aikaisemmin ollut rankkoja eléménvaiheita

Kyllikki: Puolison ja lasten ldsné&olo ja myétaelédminen lohdutti. Sisarukset ja ap-
pivanhemmat tukivat ja kannattelivat. Ehka se auttoi, ettéd olimme perheenéa sel-
vinneet joitakin vuosia aiemmin vakavasta Sairauskriisistd, ettéd takana oli jo
vastaava selviytymiskokemus. Selviytymisentahto oli kova sek& minulla, etté

perheellani.

Naisten tarinoissa heidan perheensa oli jo aiemmin kokenut yhteisen selviami-
sen sairauskriisista. Se vahvisti yhteista tahtotilaa, ettd yhdessa selvitaan tasta-
Kin.

8.1.5 Tiedon saaminen sairaudesta selviamisen mahdollisuuksista

Rintasydopaan sairastuneen naisen suurin tiedontarve liittyy sairauden alussa
tietoon taudin luonteesta ja hoitoennusteesta. Tieto on parempi kuin epavar-
muudessa elaminen, olipa tieto minkalainen hyvansa. Ihmisella on tarve pystya
jollain tavoin ennakoimaan tulevaa, jotta han pystyy valmistautumaan siihen

henkisesti.
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Kaisan kertomuksessa kuuluu hanen aktiivinen otteensa heti sairauden alusta

alkaen. Han oli vaatinut ja saanut tietoa sairaudesta.

Kaisa: Diagnoosin saannin aikaan minulle oli tdrkeé saada laékéreilté ja muulta

hoitohenkilbkunnalta niin paljon tietoa sairaudestani kuin mahdollista.

Orvokki oli myds hyvin aktiivinen tiedonhankinnassa heti diagnoosin saatuaan.
Han kokee asiallisen tiedon saannin heti diagnoosivaiheessa olleen merkityk-

sellinen hanen kohdallaan selviytymisen kannalta.

Orvokki: Etsin tietoa sairaudesta. Liityin syépéayhdistyksen jaseneksi, kun sain

diagnoosin. Sain materiaalipaketin tietoa sekd neuvontaa myoés puhelimitse.

Orvokki kiteyttaa sen, minka voi kuulla jokaisen naisen tarinasta, vaikkeivat

kaikki naiset sitd suoraan sanokaan.

Orvokki: Tieto sairaudesta on ollut tdrkeé selviytymisen kannalta. Silloin tiedén
missé& mennéén. Mitké ovat selviytymismahdollisuudet ja kuinka sairautta hoide-
taan. Silloin voin valmistautua tulevaan leikkaukseen ja hoitoihin. Tiedon saa-
minen sairaudesta, hoidoista ja asennoitumisesta eléméén sairauden aikana on

auttanut selviytymisessa.

Helenalla tydskenteli hoitajana, ja hanella oli ammattinsa vuoksi jo esitietoa rin-
tasyovasta ja sen hoidosta. Taman han tulkitsi edesauttavan sita, etta han koki

saaneensa hyvin tietoa.

Helena: Minulle selitettiin asiat hyvin perusteellisesti kun kavin leikkausarviossa.
Minulla oli asioista ennakkoon tietoa ja se varmaan helpotti kertomista. Liséksi
olin ymmértényt jo mistd on kysymys ja aika paljon minulla oli tietoa mahdolli-

sesti tulevista hoidoistakin.

Joillakin sairastuneilla naisilla ilmeni hoitojen aikana tarvetta hakea tietoa sai-
raudesta omatoimisesti, ja sitéd kautta selvittda omia selviytymismahdollisuuksi-

aan.

Inkeri: Luin paljon artikkeleita rintasyévéstéa ja minulle vahvistui késitys, ettéd mi-

nun syopé ei vielé ole kuolemaksi.
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Omatoiminen tiedonhaku jakaa mielipiteita. Jotkut naiset eivat halunneet sai-
raudestaan yksityiskohtaista tietoa omien pelkojensa vuoksi. He halusivat luot-
taa siihen, etta hoitoalan ammattilaisilla on paras ja uusin tieto sairauden hoi-

dosta.
Sigge: Vanhin tyttdreni haki tietoa netista, jota mind en uskaltanut tehda.

Kyllikki: En hakenut mistédén tietoa, pelkasin tiedon vain lisddvén tuskaa, luotin
laékareiden ja hoitajien ammattitaitoon hoitovaiheessa. Uskoin hoitavilla 1&d4ké-

reilld olevan paras mahdollinen tieto taudin seléttdmiseksi.

Olipa vastaus mika hyvansa, tieto on parempi kuin epavarmuudessa elaminen.
Elamaa uhkaavassa kriisissakin ihminen tarvitsee asiallista tietoa, jotta han pys-

tyy ennalta valmistautumaan tuleviin koitoksiin.

Kaikkien naisten tarinoista voi kuulla sen, miten tarkea on saada kertoa henkea
uhkaavasta sairaudesta heti niille, joiden kanssa elamaansa jakaa. Toiseksi
tarkeaksi kriisissa kannattelevaksi tekijaksi nousee ammatillinen tuki. Kolman-
neksi tuen muodoksi diagnoosivaiheessa nousee aiemmin sairastaneiden ver-
taistuki. Myos aiemmilla selviytymiskokemuksilla haastavista elamantilanteista
oli joillekin naisille merkitysta. Tarkeimpana kuitenkin jokaisen naisen kohdalla
nousee tarve tietda sairauden hoidettavuus ja se, mitka ovat mahdollisuudet

selviytya siita.

8.2 Hoitojen aikana selviytymista tukevat tekijat

Rintasyovan hoitovaiheessa nainen oli koko hoitovaiheen ammatillisen tuen
piirissa. Han tapasi saanndllisesti laakaria. Hoitajat ohjasivat hoitoprosessin
kulkua ja tekivat hoitotoimenpiteita. Naisella oli mahdollisuus kysya hanta askar-
ruttavista asioista ja saada ammattilaisilta seka asiatietoa ettd sosiaalista ja
emotionaalista tukea koko hoitoprosessin ajan. Naiselle oli tarkeaa kuulla en-

nakkoon hoitoprosessin kulusta ja siita, mita leikkaus, sytostaattihoito ja sade-
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hoito tarkoittivat hanen kohdallaan kaytanndssa. Sairaalan psykologin keskuste-
lusta koettiin olevan hyotya. Keskustelu osaltaan auttoi naista valmistautumaan

edessa oleviin toimenpiteisiin.

8.2.1 Ammatillinen tuki

Sigge painottaa saaneensa hoitovaiheessa hoitajilta sosiaalista tukea ja myota-
elamista kriisin kohtaamiseen. Laakareiden asiantuntemukseen ja koko henki-
Iokunnan osaamiseen luottaminen vaikuttaa hanen mielesta sairaudesta sel-

vidmiseen.

Sigge: Sairaalassa hoito oli hyvéé. Alussa sain olla yhden hengen huoneessa ja
se oli mukavaa. Hoitohenkilbkunta oli ystavéllistd ja varsinkin sé&dehoito-

osastolla oli ystavélliset hoitajat.

Orvokki kertoo, etta hoitojen aikana merkittava tuki oli kaytannon tiedon saanti
hoitojen aikatauluista, hoitojen kulusta ja kaytannon toimenpiteista, jotka auttoi-
vat hoidoista selviamisessa. Mahdollisuus saada yhteys heti Iaakariin hoitajien
kautta toi turvallisuuden tunnetta. Tiedon saaminen sairaudesta seka sairaalan
henkilokunnalta ettd syopajarjeston kautta on Orvokin mielestda myods yksi sel-
viytymiskeino, joka auttaa ennakoimaan ja antaa elamanhallinnan tunnetta krii-

sin keskella.

Orvokki: Hoitajat olivat tukena ja heilté saattoi kysyé asioista, jotka askarruttivat.
Puhelimella myds saattoi olla yhteydesséa hoitajiin ja laékéariin saattoi olla yhtey-

dessé hoitajien kaultta.

Orvokki: Syépdéjarjestéjen maksuton neuvontapalvelu on antanut vastauksia

kysymyksiin ja on auttanut selviytyméaén. Olen tullut kuulluksi.

Orvokki: Hoitajille oli mahdollista soittaa toiveistaan ja kertoa peloistaan ja ah-
distuksistaan, aina oli saatavilla apua. Peruukki, rintaproteesi ja liivit olivat my6s

selviytymista edistévia asioita, joista yhteiskunta huolehtii.
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Orvokki korostaa peruukin, rintaproteesin ja liivien merkitysta selviytymista edis-
tavina yhteiskunnan tarjoamina kaytannon tukitoimina. Keskeisimpana kaikissa
hoitovaiheen tilanteissa on hanen mielestaan se, etta nainen tulee kuulluksi ja

ammatillinen tuki oli koko hoitoprosessin ajan saatavilla.

Orvokki, Sigge ja Helena kokivat ammatillisen keskusteluavun auttaneen koh-
taamaan sairauden eri vaiheita. Kaikki kertovat saaneensa hyvin ammatillista
tukea sairaalan psykologilta sairausprosessin eri vaiheiden kohtaamiseen ja

kasittelyyn.

Orvokki: Keskustelut ammattilaisen kanssa ovat auttaneet minua selviytymééan
ja kohtaamaan luottavaisemmin niin leikkauksen kuin hoidotkin ja auttanut
suuntautumaan elédméaén hoitojen jélkeen. Olen voinut keskustella psykologin

kanssa ajatuksista, jotka pydrivéat mielessé sairastumisen eri vaiheissa.

Helena: Sairastumisen alussa minulle tarjottiin mahdollisuutta kédydéa juttele-
massa psykologin kanssa. Kaytinkin tatd mahdollisuutta hyvéksi ja keskustelut

olivat antoisia.

Sigge: Kavin myés séddehoidon ajan 10-20 kertaa OYS:n psykologin luona kes-

kustelemassa. Han oli miellyttavé ja néisté keskusteluista oli apua.

Keskustelut psykologin kanssa auttoivat naisia tyostamaan kriisiin liittyvia tuntei-

ta jo sairauskriisin tdssa vaiheessa.

8.2.2 Perheen ja laheisten tuki

Orvokin mielesta laheisten tuen merkitys oli suuri hoitovaiheessa. Tiina kuvaa
miten kaytannon tuki laheisilta, sisarelta ja ystaviltd lohdutti hoitojen aikaisessa
vaiheessa. Kyllikki kuvaa sita, kuinka arjen rutiinit ja laheisten lasnaolo toi tur-

vaa seka kaytannossa etta henkisesti perusturvallisuuden horjuessa.
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Orvokki: Perhe kédvi katsomassa sairaalassa joka péivéa ja se tuntui todella hy-

vélle. Miehen vanhemmat kavivéat katsomassa kotona.

Tiina: Leikkausten ajan ja muutaman viikon jélkeenkin sisareni oli luonani. Siita
oli paljon apua, samoin poikani ja lastenlasten tuki toivat iloa. Sytostaattihoitojen
aikaan minulla oli ruokahaluttomuutta. Joskus ystévét toivat ruokaa ja kutsuivat

luokseen syémaéaan. Silloin kaikki maistui hyvélle.

Kyllikki: Normaali arki perhehuoltokuvioineen oli kaikista parasta. Léheisten l4s-
néolo oli parasta terapiaa samoin ystévien kéynnit ja yhteydenotot. Tiesin I&-

heisteni rukoilevan puolestani, se rauhoitti ja antoi voimia.

Helena kuvaa myos laheisen lasnaolon merkitysta. Heille jarjestyi puolison sai-
rausloman vuoksi yhteista aikaa Helenan sairauden hoitojen aikana. Puolison
lasnaolon merkitys kuuluu, kun miehen lahdettya toihin, Helena sanoo jaaneen-

sa yksin kotiin ja lohduksi jai lammin kesa.

Helena: Mieheni jéi sairaslomalle pari viikkoa ennen kuin minulla oli leikkausai-
ka. Leikkauksen jalkeen vietimme paljon aikaa mokkeillen vélilla lissé ja vélilla
Kuusamossa. Keséloman jélkeen heindkuun lopussa mieheni palasi tybhén ja
miné jéin yksin kotiin. Onneksi oli kaunis ja I&mmin kes&. Anoppi kuoli heiné-
kuun lopussa &killisesti ja hautajaisissa minulle tuli hirveédn ahdistunut olo. Pa-
haa oloa purin kotona mieheeni ja se oli ainoa kerta kun hén tuskastui minuun
Ja sanoi, ettd hén ei nyt jaksa, kun on juuri haudannut &itinsé. Jotenkin tdméa

pyséaytti minut ja rupesin tosissani ajattelemaan, etté vautsi olen hengisséa!

Helenan sairauskriisiin liittyva kuolemanpelko kulminoituu anopin hautajaisissa.
Puoliso oli jaksanut kannatella ja tukea hanta, kunnes oma suru verotti voimia,
han ensimmaisen kerran tuskastuu Helenaan. Tuloksena on Helenan heraami-
nen siihen, etta kaikesta sairauden pyorityksesta huolimatta han on viela hen-

gissa.

Maikki oli ainoa tutkimushenkild, jonka sydpa oli uusiutunut. Han kertoo viimei-
simmasta sairauden hoitoprosessistaan, miten puolison ja hoitohenkilokunnan

tuki oli merkittavaa.
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Maikki: Mies kuskasi minua edestakaisin hoitoihin. Molemmissa hoidoissa sain

tosi hyvaé kohtelua.

8.2.3 Vertaistuki

Naiset paasivat jo sairaalassa vertaistuen piiriin tavatessaan leikkaus- ja hoito-
vaiheissa samasta sairaudesta karsivia. Moni naisista hakeutui myos oma-
aloitteisesti vertaistuen piiriin esimerkiksi ottamalla yhteytta syopayhdistyksen

tukihenkiloon ja littymalla yhdistyksen toimintaan.

Orvokki kertoo, kuinka vertaistuki jo sairaalassa auttoi ja tuki hanta sairauden

aikana.

Orvokki: Léheisten tuen liséksi vertaistuki hoitojen aikana oli merkittévaa. Sai-
raalassa tutustuin yhté aikaa leikkauksessa olleisiin naisiin. Yhdessé saatoim-
me jakaa tdman kokemuksen. Yhden kanssa olemme vaihtaneet kuulumisia

muutamaan kertaan.

Orvokki koki tarkeana keskustelut toisen vastaavan sairausprosessin kayneen
naisen kanssa. Vertaistuen merkitykseen viittaa myos se, ettd Orvokin tukihen-
kilon sairastumisesta on jo todella pitka aika ja han on saanut olla pitkan aikaa
terveena. Keskustelut syvenivat sairauden kokemuksista muihin elamankoke-

muksiin. Orvokki laajentaa vertaistuen hakua jarjestaytyneeseen vertaistukeen.

Téarkeéa vertaistukihenkilé6 on ollut naapurini, joka on sairastanut rintasyévan yli
kolmekymmenté vuotta sitten. Hénen kanssaan on ollut myés hyvé jakaa ko-
kemuksia sairauden tiimoilta ja keskustella eléméstéa yleensa. Otin yhteytta
paikkakunnallamme olevaan vertaistukihenkil66n ja keskustelimme puhelimitse.

Oli hyvé keskustella hdnen kanssaan.

Sigge on myos hakeutunut aktiivisesti vertaistuen piiriin. Saman sairauden ko-
keneiden naisten vertaistuen han on kokenut erityisen voimaannuttavana.

Maikki on jo aiemmin kokenut hoitoprosessin ja han on itse aktiivinen tuen ha-
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kemisessa. Hanelle nousee syopakerhon toimintaan osallistuminen merkitta-

vaksi vertaistueksi ja selviytymisen keinoksi jo hoitojen aikana.

Sigge: Otin myds sybpéyhdistyksen tukihenkilbén yhteytta ja hdn kavi luonani.
Hén oli itse kokenut rintasydvén ja meillé oli hyva keskusteluhetki. Kévin myés
rintasydpépotilaiden tapaamisissa. Puolen vuoden p&asté leikkauksesta péaéasin

kuuden péivéan vertaistukikurssille. Se oli myés hyvéd kokemus.

Maikki: Olen selvinnyt mielesténi hyvin ystévien ja syépékerhon vertaistukiryh-

mén avulla.

8.2.4 Oman asenteen vaikutus selviytymiseen

Hoitovaiheessa jotkut naiset kokivat myonteisiakin yllatyksia. Tiina ja Kyllikki

iloitsevat siita, miten hyvin kestivat raskaat sytostaattihoidot.

Tiina: Aikanaan alkoivat hoidot. Ensin sytostaatit. Kestin ne ihmeen hyvin. Pa-

hoinvointia ei ollut paljoa, ruokahaluttomuutta oli véhéan.

Tiina: Se oli myds yllétys, ettei hiukseni ldhteneet. En tiedd miksi olisin sen ko-

kenut pahana, luotin, ettd hiukseni ovat kaikki luetut ja ne séilyy pdasséani.

Kyllikki: Mydnteisté hoitojen aikana oli se, ettd en saanutkaan pahoinvointia sy-

tostaateista, vaikka pelkasin sita tosi paljon.

Inkeri kertoo miten han keskittyi itsensa hoitamiseen, jotta hoidot sujuisivat

suunnitellusti ja hoidoista saisi parhaimman mahdollisimman hyodyn.

Inkeri: Hoitojakson aikana keskityin vain hoitamaan itseéni. Tarkkailin syémista,
ettéd saan kaikki tarvittavat ravintoaineet mité tarvitsen veriarvojen nostamiseksi

ennalleen.

Sini-Orvokki kertoo oman asenteensa olleen merkittava selviytymisen kannalta.
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Sini-Orvokki: Selviytymiskeinoni oli positiivinen mieli, joka muuttui hoitojen ede-

tessa.

Kaisa kuvaa my0s omaa temperamenttiaan, jonka han kokee olleen merkityk-

sellinen aiemmissa kriiseissa selviytymisissa.

Kaisa: lhan ikioma selviytymiskeinoni on vahva positiivinen elaménasenne tilan-
teessa kuin tilanteessa — en kielléa etteiké vaikeita péivia olisi ollut ja tulisi edel-
leen olemaan, mutta olen varma selvidGmisestédmme ja selvidmisestani juuri tuon

vahvan positiivisen ja perddnantamattoman asenteen vuoKsi.

Han tunnustaa kuitenkin rehellisesti, etta kriisissa ei voi jaksaa olla koko ajan
vahva ja toiveikas, vaikka kuinka paattaisi olla. Kaisa kuitenkin painottaa oman

asennoitumisen merkitysta kriisista selviamiseen.

8.2.5 Henkilokohtaiset selviytymiskeinot

Arjen rutiinit antavat raamit jokapaivaiselle elamalle ja siten tukevat myos akuu-
tissa kriisissa selviytymista. Se, etta tietyt asiat tapahtuvat joka paiva ajallaan, ja
etta kriisissa oleva ihminen saa ne tehtya, edesauttaa epavarmuuden keskella
paiva kerrallaan elamisessa. Normaali arkielama seka omat harrastukset nousi-
vat monella naisella tarkedan asemaan hoitovaiheessa. Naisilla oli myos erilai-

sia henkilokohtaisia keinoja kasitella sairauskriisiaan.

Kyllikki kuvaa sita, kuinka arjen rutiinit ja laheisten Iasnaolo toivat turvaa perus-

turvallisuuden horjuessa.

Kyllikki: Pyrin elamé&éan mahdollisimman tavallista arkea. Rutiinit olivat térkeita,

ruoanlaitto, kotiyot ja kaikki arjen rutiinit.

Kaisa koki tapahtumarikkaan elamansa muuttumisen sairauden jalkeen, tylsana

vaiheena, ei lepona ja toivottavana katkeamana. Kaiken muuttuminen vaati ko-
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konaan uuden struktuurin luomista. Aktiivisena ihmisena han keksi erilaisia it-

sehoitomenetelmia hoitojen valilla.

Kaisa: Taytyi opetella kokonaan uusi péivarytmi. Lapset ja heidén myotd muo-
dostuneet rutiinimme toki pysyivét ennallaan. Vaikka keskeinen arkip&ivien
maéérittéja oli kylla tylsyys, niin kyllé péaiviini on mahtunut luxuksen rippeitakin

hierovine tuoleineen ja infrasaunoineen keskelléa kirkasta péivaa.

Pienet lapset ja arjen rutiinit jaivat Kaisalla jaljelle entisesta elamasta sairauden
aiheuttamissa elamanmuutoksissa. Perheenhuoltokuviot auttoivat Kaisaa py-
symaan kiinni normaalissa arjen rytmissa. Pienten lasten hoidosta on huolehdit-
tava, tapahtuipa ymparoivassa elamassa, mita hyvansa. Hoivaa tarvitsevat lap-

set antavat myos hyvan motivaation omalle selviytymiselle.

Helena on toiminnallinen ihminen joka purkaa kriisiakin aktiivisella toiminnalla.
Jo sairauden hoitovaiheessa han hankkii kameran ja opettelee kayttamaan sita.
Han on ollut aina aktiivinen liikkkuja. Helena arvelee, ettd hyva pohjakunto ja lii-

kunnallinen elamantapa auttoivat sairaudesta toipumisessa.

Helena: Olen harrastanut liikuntaa kohtuullisen paljon. Kunto oli hyvéd ennen
sairastumista ja varmaan siksi leikkauksistakin toipumiset olivat helpompia. Sai-
rastuttua liikuin voinnin mukaan. Joka péaiva pidin huolta, ettad sain puettua vaat-
teet p&élle ja verhot auki, vaikka muuta en jaksanutkaan tehd&a. Kotona ollessa
lueskelin ja katsoin TV:t4. Aloitin uuden harrastuksen valokuvauksen. Hankin

jérjestelmékameran ja kdvin kuvaukseen liittyvid kursseja.

Inkeri ja Maikki mainitsevat myOs yhdeksi selviytymisen keinoikseen erilaiset

harrastukset.

Inkeri: Lenkilld k&vin péivittdin luonnossa. Ystévét toivat kirjoja, joita sitten luin-

kin ahkerasti.
Maikki: lhan omia selviytymiskeinoja ovat késityét ja sanaristikot.

Orvokilla oli tarve jasentada sairauskriisin aikana tapahtuvia kokemuksiaan itse

kirjoittamalla.
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Orvokki: Sairastumisen myo6té aloin kirjoittaa péivékirjaa ja kirjoitan vielakin.

Néin voin hahmottaa paremmin sen mité on tapahtunut.

Hoitovaiheessa korostui perheen ja laheisten tuki selviytymista tukevana tekija-
na. Vertaistuki oli myos merkittava, silla jo sairaalassa syopaleikkauksessa oli
mahdollista tutustua kohtalotovereihin. Omaa asenoitumista pidettiin merkitta-
vana, etta oli paattanyt selviytya. Monet naiset mainitsevat positiivisen elaman-
asenteen ja paattavaisyyden tarkeina tekijoina rintasyovasta selviytymisessa.
Jokaisella naisella oli omia henkilokohtaisia selviytymiskeinoja. Hoitovaiheessa
arjen rutiinit seka naisten henkilokohtaiset kaytannon selviytymiskeinot, esimer-

kiksi erilaiset harrastukset, auttoivat jokapaivaista selviytymista.

8.3 Hoitojen jalkeen selviytymista tukevat tekijat

Hoitojen aikana nainen on koko ajan ammatillisen tuen piirissa. Hanella on
mahdollisuus saada puhelinyhteys hoitajaan ja sita kautta laakariin heti, jos,
hanta jokin asia sairaudessa huolettaa. Hoitojen paatyttya nainen putoaa ikaan
kuin tyhjan paalle. Siita eteenpain selviytymiskeinot ovat hanen oman aktiivisuu-
tensa varassa. Yhteista kaikille tutkimukseen osallistuville naisille on se, etta
nyt, kun sairausprosessista on kulunut aikaa, oma perhe on edelleen suurin
voiman lahde. Toinen yhdistava tekija kaikille tutkimukseen osallistuneille on se,
ettd sydopa on jattanyt varjonsa jokaisen naisen elamaan. Jokaiselle naiselle

varjo on omanlaisensa ja jokainen ilmaisee sen omalla yksildllisella tyylillaan.

Hoitojen paatyttya, kun sydpa on saatu pois ihmisruumiista, nainen luokitellaan
fyysisesti terveeksi. Sairauden psyykkinen tyostaminen kuitenkin vasta alkaa.

Elaminen sairauden uusimisen pelon kanssa vaatii taas selviytymiskeinoja.
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8.3.1. Sairauden uusiutumisen pelosta selviytymista tukevat tekijat

Tiinan sairastumisesta on kulunut nelja vuotta. Han kertoo, miten sairauden uu-

siutumisen pelko vaikuttaa hanen taman hetkiseen elamaansa.

Tiina: Neljdvuotistarkastus on kohta edessé, se aina jannittda. Aina sité toivoo,
ettéa vielé saisi terveitd vuosia. Koko eléméni ajan ja etenkin nyt, olen turvautu-
nut Taivaan Isén johdatukseen ja Hanen huolenpitoon sairaana ja terveena. Jos

tdma turva elamésténi puuttuisi, en tieda miten olisin selvinnyt.

Sairauden uusimisen pelko on kasin kosketeltava. Tarkeimpana selviytymiskei-
nonaan Tiina kuvaa henkilokohtaisen uskon ja luottamuksen Jumalan johdatuk-

seen elamassaan. Siitakin huolimatta pelko tahtoo saada otteeseensa ajoittain.

Sini-Orvokin sairastumisesta on kulunut 10 vuotta. Han on kokenut kaksi sai-
kahdysta siita, etta sairaus olisi uusiutunut. Han laittaa edelleen perheen itsen-
sa edelle. Han pelkaa vain sita, miten perhe selviaisi, jos han sairastuisi uudel-

leen.

Sini-Orvokki: Tunnelmat ovat hyvin positiiviset, vaikka pari séikdysté on tullut ja
on jouduttu oftamaan neulanéytteet, mutta kaikki oli hyvin. En pelkdéd omasta
puolestani perheen kyllékin. Eldmé& on opettanut, ettd ei kannata surra etuké-

teen.

Inkerin sairastumisesta on kulunut kaksi vuotta. Inkerilld on ristiriitaiset tunnel-
mat. Toisaalta han uskoo elavansa terveena viela pitkaan, toisaalta sairauden
uusiutumisen pelko kummittelee. Perhe, ystavat ja paluu normaaliin elamaan ja

harrastuksiin tuottaa iloa.

Inkeri: Olen kdynyt kontrollissa ja kaikki oli ok. Uskon, ettd saan vield montakin
vuotta, mutta syépa voi vield jonain pédivana tulla uudestaan. Sellainen ajatus on
mielessé taka-alalla. Syksyllé aloitin harrastukset ja liikun paljon luonnossa.

Talvella hiihtelen, syksyllé marjastan ja sienestan. Néistd saan voimaa ja hyvéaéa
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mieltd. Téna péaivéané tunnen itseni terveeksi ja teen niitd asioita, joista pidéan.

Matkustaminen on yksi niista, joita haluan viela tehda.

Maikin ensimmaisesta sairastumisesta on kulunut kuusitoista vuotta ja jalkim-
maisesta nelja vuotta. Hanella on viela kaksi hoitojen jalkeista kontrollia kaymat-
ta. Ristiriita ja epavarmuus kuuluvat Maikinkin tekstista. Toisaalta han kieltaa

pelkdavansa, toisaalta han pohtii mita tulokset nayttavat.

Maikki: Viela pitéé kaksi kontrollia pitéé kdydé. Saa sitten ndhdéa, miten jatkuu.
Mutta en pelkdéa mitéa on tulevaisuudessa. Olen ollut naapurin tukena, kun hén

sairastui véhdn mybdhemmin kuin mina.

Maikki on saanut voimaa siita, ettd han on oman selviytymisensa jalkeen ollut

vertaistukena naapurilleen, joka sairastui myohemmin kuin han rintasyopaan.

Orvokin sairastumisesta on kulunut kolme vuotta. Han kertoo selviytymiseensa
eniten vaikuttaneiden tekijoiden olleen perhe, sukulaiset, ystavat ja luottamus

Jumalaan.

Orvokki: Minulle perhe on térkeé ja sukulaiset seké ystavét ja luottamus Juma-
lan huolenpitoon. Nédmé ovat niitéd tekijoita, jotka ovat tukeneet selviytymisté
sairauden joka vaiheessa. Ennen sairastumistakin ndmé asiat ovat olleet téarkei-
té ja ovat edelleen, niiden merkitys on korostunut. Ndmé& ovat sitéd arvokasta
perintéa, jonka haluan vélittdéd myds léheisilleni: te olette rakkaita. Témén sa-
man perinnén olemme saaneet mieheni kanssa vanhemmiltamme: toisistamme
huolehtiminen ja yhdessé eléminen, jakaminen, toisistamme vélittdminen. Luot-

tavaisin mielin péivé kerrallaan yritédn oppia elédmaéaan.

Orvokin mielesta perheen, ystavien ja sukulaisten merkitys on sairausproses-

sissa entisestaan korostunut. Normaali elama harrastuksineen jatkuu.

Orvokki liittyi hoitojen paatyttya aktiivisesti syopayhdistyksen toimintaan ja oli
perustamassa omaa vertaistukiryhmaa. Sen yhteiséllinen kokemus siita, etta
taman sairauden ovat monet muutkin kokeneet, auttoi hanen mielestdan selviy-

tymaan hoitojen jalkeen.



52

Orvokki: Liityin myds Sybpéyhdistykseen ja olen ollut mukana paikallisosaston
toiminnassa. Kaynnistimme paikkakunnallamme oman vertaistukiryhméan 2012
Ja toiminta jatkuu edelleen. Toiminta vertaistukiryhméssé on auttanut sopeutu-
maan elamaéan hoitojen jalkeen. Tédman sairauden ovat monet muutkin koke-

neet ennen minua. Yhdesséa tsempataan eteenpéin.

Siggen sairastumisesta on kulunut kahdeksan vuotta. Han tydsti sairautta
psyykkisesti voimakkaasti ensimmaisen vuoden hoitojen paatyttya. Syévan uu-
siutumisen pelot saivat yliotteen ja han masentui. Olivatko pelot tyossa selvia-
misesta sairauden jalkeen masennuksen syyta vai seurausta, sita on vaikea
tulkita. Siggen tarinasta ei selvia, saiko han masennuksen hoitoon ammatillista

tukea.

Sigge: Ensimmaisen vuoden ajan leikkauksesta voin sanoa, etté syépé oli mie-
lesséni joka péiva. Aina, kun tunsin kipua ja olin huonovointinen, niin pelkasin,
etté sydpa on edennyt. Olin sairaslomalla puolitoista vuotta. Koin masennuksen
Sairauteni vuoksi sek& myd6s tybssé tapahtuneiden muutosten vuoksi. Téihin

palasin puolentoista vuoden sairasloman jélkeen.

Helenan sairastumisesta on kaksi vuotta. Hanen liikunnallisuutensa jatkuu aina

vaan hurjempana.

Helena: Liikuntaa harrastan samalla tavalla kuin ennenkin, viime syksyné juok-

sin puolikkaan maratonin.

Kaisan nuoruuden voima kuuluu hanen suhtautumisessaan sairaudesta johtu-
viin tuleviin operaatioihin. Kaikilta tutkimukseen osallistuneilta naisilta on sai-
rauden hoitovaiheessa poistettu rinta. Helenalta poistettiin molemmat rinnat.
Kaisa on naisista ainoa, joka aikoo osallistua rinnankorjausleikkaukseen. Muut

naiset eivat aio siihen ryhtya.

Kaisa: Minulla on tulossa myés vield 5 vuoden hormonihoito, joka tuo vaihde-
vuodet tullessaan. Tulossa on myo6s rinnan korjausleikkaus ja ehké pari muuta
pikku operaatiota (kohdun ja munasarjojen poisto), Uskon noiden kaikkien lut-

viutuvan osaksi normaalia arkea ihan hyvin. Tiedén, etté psyykkinen toipuminen
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tastd kaikesta oikeastaan varmaan vasta alkaa, kun tdma akuutti vaihe on ohi,
mutta senkin aalloissa on sitten vaan mahdollisimman positiivisella asenteella

uitava.

Kaisa joutuu hyvaksymaan sen, etta sairauden hoitoon kuuluva kohdun ja mu-
nasarjojen poisto seka hormonihoito aiheuttavat hanelle vaihdevuodet 38-
vuotiaana. Hanen hedelmallinen naiseutensa paattyy sairauden hoitoihin. Kaisa
ymmartaa sen, ettd kun aktiivinen hoitovaihe ja siihen liittyva fyysinen selviyty-
mistaistelu paattyy, vasta sitten on tilaa sairausprosessin psyykkiselle tyostami-

selle.

Sairauden uusiutumisen pelosta selviytymisenkeinoina naiset kayttivat turvau-
tumista Jumalaan. Jokainen kuvasi saavansa voimaa perheesta, suvusta ja ys-
tavista. Vertaistukihenkilona toimiminen toisille syopaan sairastuneille koettiin
myOs voimaannuttavana. Syopayhdistyksen toimintaan liittyminen koettiin yhtei-
sena selviytymiskokemuksena toisten sairaudesta selvinneiden kanssa. Omien

harrastusten koettiin myos tukevan elamaan uudelleen kiinnipaasemisessa.

8.3.2 Sairauskriisista selviytymisen psyykkiset muutokset

Monen naisen sairastumisesta on kulunut jo vuosia joten kriisin psyykkisen lapi-
kaynnin seurauksena tulevat ajattelun ja asenteiden muutokset ovat jo kuulta-
vissa. Kaisalla hoidot ovat viela kesken kun han on kirjoittanut tarinansa. Kaisa
pohtii suhtautumistaan laheisiinsa ja ystaviinsa eikd koe niiden merkittavasti
muuttuneen sairausprosessin aikana, sen vuoksi, ettd han on kokenut ja jaka-

nut heidan kanssaan jo aikaisempia kriiseja.

Kaisa: Suhteeni perheeseen on ollut kaiken tdmén keskella suurin piirtein sa-
manlainen. Ehk& olemme vielé l&dhentyneet entisestdén. Koska téma ei ole elé-
méni ensimmdainen kriisi, en t4ssé yhteydessd endé& huomaa suhteiden aitoihin
ystaviini muuttuneen mitenkéén. Jyvét ovat sen verran hyvin erottuneet aka-

noista jo aiemmissa puhureissa.
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Kaisa pohtii elamaansa sairausprosessin lapi katsottuna, vaikka hanella hoidot
ovat viela kesken. Kaisa sanoo suoraan kokevansa, etta hanella on elama ja
tulevaisuus, eika han osaa taman prosessin jalkeen pelata enaa yhtaan mitaan.

Kokemus on kuitenkin syntynyt suuren kivun kautta.

Kaisa: Elémé ja tulevaisuus. Elédmén rajallisuus on konkretisoitunut. EI&mé& on
tdssé ja nyt. Sairaudet ja kuolema ovat osa elamaa. Télla hetkelléd koen, ettéd
minulla on vieléd elémé edessé ja tulevaisuus. Tdhdn mennessé olen oppinut
téltd kutsumattomalta vieraaltani paljon. Minun tarinani on vielé taté kirjoittaes-
sani kesken. Kaiken kaikkiaan voisin ennakoida, ettd tdmén prosessin lapikéy-
tyéni en pelkdéa enéé yhtaan mitdédn. Kun on katsonut omaa kuolemaansa riitté-
vén lahelté suoraan silmiin ja kohdannut siihen liittyvéat asiat yksi kerrallaan, vai-
keimpana niisté lapsista luopuminen ja heidén selviGminen, en keksi enéé yh-
tdén asiaa, jota tdssé eldméassé kannattaisi pelété saati tehdé itselleen ongel-

maa.

Inkeri ei koe itse muuttuneensa, eikd han koe, etta hanen suhtautumisensa |a-

heisiin olisi muuttunut sairausprosessissa.

Inkeri: Suhde perheeseeni ei ole muuttunut, perhe ja ystavét ovat tarkeita. Itse

en koe, etta olisin sairauden myo6téd muuttunut kovinkaan paljon.

Sini-Orvokin selviytymisesta on kulunut jo vuosia. Hanen mielestdaan on syyta
juhlia niiden kanssa, joiden kanssa elamaansa jakaa. Sini-Orvokki painottaa
taman hetken merkitysta. Tulevaa ei kannata surra, kun emme voi elaa muuta
kuin tata hetkea. Se on antanut elamalle syvemman merkityksen. Myds Maikin

tekstista kuuluu myos se, miten han nauttii nyt elamastaan.

Sini-Orvokki: Kymmenen vuotta on kulunut. Kesélla juhlitaan minun seitsen-
kymppisié perheen ja ystévien kanssa — he ovat térkeitd. Toivon, ettéd saatas
miehen kans elda vield pitkdadn ja suhtkoht terveend. Tuntuu, ettéd elédamé on

elamisen arvosta.
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Maikki: Nyt olen kuusikymmentéavuotias. Olen osa-aikaelékkeellé niin, etta olen
kaksi viikkoa tbissé ja kaksi viikkoa eldkkeelld. Olen péivédkodissa toisséa. Nyt

nautin eldmaésté tdysin siemauksin.

Siggen tekstissa kuuluu tietynlainen arvojen muutos. Asioille on tullut uusi tar-
keysjarjestys. Han on paattanyt alkaa saastaa itseaan liialta rehkimiselta, rea-
goida herkemmin omiin vaivoihinsa. Han aikoo jarjestaa enemman vapaa-aikaa,
jotta saa viettdd enemman aikaa laheisten kanssa. Sigge saa vertaistukea

omalta puolisoltaan, mika on I&hentanyt heita entisestaan.

Sigge: Sairaus on aiheuttanut sen, ettd olen pannut asiat tarkeysjérjestykseen.
Otan rauhallisesti. En stressaa, nautin pienisté asioista ja en en&& rehki vaan
sééstan itseéni. Kdyn mybs herkemmin l&d&kérissé, jos on terveydellisid ongel-
mia. Mies on ldheinen kumppani minulle. Miehelléni todettiin eturauhassyopé
kaksi vuotta sitten, joten olemme samassa veneessé. Koko perhe on térkeinta
eldmdésséani. Toivon, etté paasisin osatyokyvyttomyyselakkeelle, jotta voisin viet-

tdéd enemmén vapaa-aikaa perheeni kanssa.

Helenan kohdalla sairauden tuomina muutoksina voisi tulkita sen, kun sanoo,
ettd han ajattelee asioita nykyaan rauhallisemmin. Tassa hetkessa elaminen on
kristallisoitunut myds Helenalle. Se kuuluu tekstissa siina, ettd asioiden teke-

mista ei kannata siirtaa tulevaisuuteen, jos aikoo jotain tehda.

Helena: Téné péivéné ajattelen asioita rauhallisemmin kuin ennen. Piddn myds
mielessé, ettd asioiden tekemisté ei kannata siirtda tulevaisuuteen. Eldaméaé on

elettéva silloin, kun se on parhaimmillaan. Sitd@h&n se on nyt!

Orvokin ja Kyllikin mielestd oma perhe on tullut entista laheisemmaksi. Toinen
toisista huolehtiminen ja valittdminen korostuvat. llojen ja surujen jakaminen on

se tarkein perintd, minka he haluavat jalkelaisilleen jattaa.

Kasiteltyaan sairauden aiheuttaman kuolemanpelon naiset oivalsivat elaman
rajallisuuden. Se johti siihen, ettd heidan arvomaailmassa tapahtui muutos. Pel-
kaamiseen ei haluttu kuitenkaan elamaa haaskata, vaan asioille naisen ela-

massa nousi tarkeysjarjestys. Laheisten merkitys korostui viela entisestaan.
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Perheelle ja muille laheisille haluttiin jarjestdad enemman aikaa ja lasnaolon
merkitysta korostettin. Oman elaman arvostaminen nakyi naisten paatoksena
alkaa hoitaa hyvin itseaan, ottaa rennomman asenteen elamaansa ja toteuttaa
sellaisia asioita, joita viela elamalta haluaa eika lykata niiden toteuttamista
enaa. Asiat, joita naiset halusivat toteuttaa eivat olleet suuria, tarkeinta oli oival-
lus siita, ettd nainen laittoi oman terveytensa ja hyvinvointinsa hoitamisen en-
simmaiseksi. Tassa hetkessa elaminen ja arjen pienista asioista nauttiminen

kirkastui.
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9 TUTKIMUKSEN TULOKSIA AIKAISEMPIEN TUTKIMUSTEN
VALOSSA

9.1 Rintasyopaan sairastuminen naisen elamankulussa

Tutkimuksessa yli puolet naisista, Tiina, Sini-Orvokki, Inkeri, Maikki, Orvokki ja
Sigge, elivat elamankulullisesti laskevaa vaihetta. Elamantyd ja lasten kasvatus-
tyd oli tehty. Suhtautuminen traumaattiseen kriisin voi vaihdella riippuen siita,
minka ikaisena kriisin kohtaa. Nurmen (1992) tutkimuksen mukaan monissa
tutkimuksissa on todettu, etta eri-ikaisten ihmisten tavoitteet, jotka kumpuavat
aiemmasta elamanhistoriasta, persoonallisuudenpiirteista ja ympariston suomis-
ta mahdollisuuksista, heijastuvat eri-ikdisena erilaisina kehitystehtavina (Nurmi
1992, 487). Tutkimukseeni osallistuvista naisista Maikki, Inkeri, Orvokki ja Sigge
kuuluivat 55—65 vuotiaisiin, joiden kehitystehtavien tavoitteet Nurmen (1992,

487) tutkimuksen mukaan liittyivat terveyteen ja elakkeelle siirtymiseen.

Naisista Tiina, Sini-Orvokki ja Inkeri olivat jo elakkeella ja Orvokki teki vapaaeh-
toistyota. Heidan ei tarvinnut pohtia sita, miten selviytya tydelamassa sairaus-
prosessin jalkeen. Toisaalta tydelaman sosiaalisen verkoston puututtua hakeu-
tuminen sosiaalisen tuen piiriin oli viela enemman oman aktiivisuuden varassa.
Maikki oli osa-aikaeldkkeella ja sanoi jaksavansa sen turvin hyvin tydssaan.
Siggen sairausloma kesti 1,5 vuotta syévan jalkeisen masennuksen vuoksi. Han
sanoi jaksavansa tyossa kohtalaisen hyvin, mutta toivoi paasevansa osatyoky-
vyttomyyselakkeelle, jotta saisi viettdd enemman vapaa-aikaa perheensa kans-
sa. Tiina ja Sini-Orvokki kuuluvat yli 65 vuotiaisiin. Siina ikaluokassa ianmukai-
nen kehitystehtava on terveyden lisaksi elaman syvempien merkitysten etsimi-
nen (Nurmi 1992, 487). Aineistossa tdma nakyy heidan turvautumisenaan Ju-

malan huolenpitoon.
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Kyllikki, Helena ja Kaisa kuuluivat 35-54 vuotiaisiin, joiden ianmukainen kehi-
tystehtava Nurmen (1992, 487) mukaan on tyo, lasten tulevaisuuden ja elaman
materiaalisen perustan turvaaminen. Tama nakyy edella mainittujen tutkimuk-
seen osallistuvien naisten kohdalla siten, etta he ovat viela vankasti tydelamas-
sa kiinni ja hyvin tydorientoituneita. Kyllikin elamankulkuun syodpa vaikutti siten,
ettd han joutui vaihtamaan puhtaampaan tyohon infektioriskin vuoksi. Yleisin-
fektion saannin riski on kaikilla sydpaleikkauksen lapikayneilla, joilla on kaina-
losta poistettu imusolmukkeet. Helena jatkoi samassa paikassa kokopaivatyos-
sa, mutta han mainitsee, etta tydtehtavia on muutettu hanelle paremmin sopi-

viksi. Kaisa jatkaa samaa tyotaan kuin ennen sairastumista.

9.2 Selviytymista tukevat tekijat diagnoosivaiheessa

Sairauden diagnoosivaiheessa naisen elamassa tapahtui rysahdys, kun koko
elamalta putosi pohja pois. Akillinen traumaattinen kriisi on elamanvaihe, jossa
jokin sisainen tai ulkoinen tapahtuma uhkaa ihmisen perusturvallisuutta. Trau-
maattinen kriisi voidaan jakaa akuuttiin kriisin vaiheeseen ja tyostamisvaihee-
seen. Psyykkinen sokki suojaa ihmisen mielta sellaiselta tiedolta tai kokemuk-
selta, jota se ei pysty vastaanottamaan. Kaikki tuntuu epatodelliselta. (Cullberg
1991, 140-152.)

Kaikki tutkimushenkilot kuvasivat tarinassaan syopadiagnoosin saannin jalkeis-
ta psyykkistd sokkia epatodellisena, lamaannuttavana kauhun kokemuksena.
Diagnoosin kuulemisen tilanteessa naiset kokivat yksinaisyytta, ja he toivoivat,
etta olisivat saaneet kuulla sydpadiagnoosin yhdessa puolisonsa tai jonkun
muun kaikkein 1ahimman ihmisensa kanssa. Nain ollen kriisi olisi kohdattu alus-

ta asti yhdessa.

Tutkimuksen tulosten mukaan diagnoosin aikana naista auttoi eniten omaan
perheeseen tukeutuminen. Tarkeadksi sairauskriisista selviytymista tukevaksi
tekijaksi nousi se, ettd nainen sai kertoa tapahtuneesta mahdollisimman pian

lahimmille ihmisille. Puolison ja oman perheen laheisyys ja lasnaolo oli merkit-
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tava. Myos Elstadin (2003, 11) tutkimuksen mukaan akuutin kriisin sokkivai-
heessa oleva ihminen tarvitsee ymparistoltaén paljon tukea ja ymmarrysta.
Hanta ei pitaisi jattaa yksin. Tutkimuksessani naiset saivat heti kriisin sokkivai-

heessa laheisiltaan lamminta, valittavaa lasnaoloa sanoin ja teoin.

Toisaalta myos suuren hadan keskella nainen huolehti tutkimukseni mukaan
perheensa selviytymisesta ja jaksamisesta. Aiemmista kriiseista selviytyminen
vahvisti naisen itsetuntoa seka puolisoiden valista etta perheen yhteista tahtoti-
laa, etta tastakin kriisista selvitddn yhdessa. Perheen ulkopuolisilta ihmisilta,
suvulta ja ystavilta, saatiin keskusteluapua seka kaytannon apua siten, etta yh-
dessa tehtiin jotain, joka vei sairastuneen ajatuksia hetkeksi muualle. Nama
tukijat olivat naiselle ennestaan laheisia ihmisia, joiden kanssa han oli ennenkin

jakanut elamaansa.

Sairastuessa pelko ja epavarmuus sairauden parannettavuudesta astuivat nai-
sen elamaan. Tama aiheutti voimakkaita tunnemyrskyja, kuten pelkoa, vihaa ja
etukateen oman elaman paattymisen suremista. Cullbergin (1991) teorian mu-
kaan traumaattisen kriisin sokki- ja reaktiovaihe muodostavat yhdessa kriisin
akuutin vaiheen. Reaktiovaiheessa ihminen alkaa reagoida tunteilla tapahtu-
neeseen. Kriisi herattaa inmisessa hyvin voimakkaita tunteita, kuten pelko, viha,
syyllisyys ja suru. Voimakkaita tunteita ei tarvitse pelata, vaan niista puhuminen
auttaa niiden kasittelyssa. Tunteita voi ilmaista myos ammattiauttajalle tai ver-
taistukihenkildlle. (Cullberg 1991, 140-152.) Taman tutkimuksen mukaan naiset
eivat diagnoosivaiheessa kokeneet saaneensa tukea psykologin tai papin kans-
sa kaydyista keskusteluista. Aiemmin saman sairauden sairastaneen ja siita

selvinneen vertaistuki sen sijaan koettiin merkittavaksi.

Cullbergin (1991) teorian mukaan traumaattisen kriisin reaktiovaihe alkaa silloin,
kun kriisin joutuneen on pakko avata silmansa todellisuuden nakemiseksi, jol-
loin ihminen alkaa tiedostaa tapahtuneen ja kohdata tunteitaan. Ihminen voi olla
tuskainen, jopa toimintakyvyton. Han yrittaa l1oytaa jotain merkitysta kaoottisesta
tilanteesta. Hanelle heraa kysymyksia "Miksi tdama tapahtui minulle?” (Cullberg
1991, 140-152.) Tiina ja Sigge kuvaavat hyvin kriisin reaktiovaihetta ja sita, mi-

ten heille herasi kysymyksia siita, olivatko he itse omalla toiminnallaan aiheutta-
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neet sairauden puhkeamisen. Sairastuessaan naisen itsetunto laski. Han koki

sosiaalista hapeaa ja syyllisti itseaan.

Leinon (2011, 205-206) tutkimustulosten mukaan naiset tarvitsivat selviytyak-
seen runsaasti tiedollista tukea hoitohenkilokunnalta sairauden hoidettavuudes-
ta ja omista selviytymismahdollisuuksista. Tieto tuli kuitenkin rytmittaa sairaus-
prosessin vaiheiden mukaisesti. Tama nakyi tutkimuksessani siten, ettd naiset
kaipasivat enemman tietoa jo diagnoosivaiheessa. Asiatiedon saanti koettiin
parempana kuin epavarmuus, koska silloin nainen pystyi valmistautumaan tule-
vaan. Laakarin antaman asiatiedon koettiin helpottavan, vaikka laakari ei voinut
tassa vaiheessa luvata mitaan, ennen kuin tarkemmat tutkimukset ja leikkaus oli
tehty. Leinon tutkimuksen tulosten mukaan on perusteltua, ettd sairastumisen
diagnoosivaiheessa eli sokkivaiheessa, kun naisen tiedon vastaanottaminen on
rajallista, naiselle annetaan vain valitonta ja lyhyen aikavalin tietoa sairauden

ennusteesta ja leikkauksen ajankohdasta. (Leino 2011, 205.)

Diagnoosin tarkentuminen ja tiedon saaminen siita, missa vaiheessa syopa oli
havaittu ja sydvan laadun tunnistaminen vaativat paljon tutkimuksia. Lopulliset
tulokset ja diagnoosi tarkentuivat vasta kuukauden kuluttua syopaleikkauksesta,
jonka jalkeen laakari pystyi arvioimaan syovan hoidettavuutta. Taman ajan tut-
kimushenkilot kokivat kaikkein ahdistavimpana koko sairausprosessissa. Tana
aikana tutkimukseen osallistuneet naiset turvautuivat laheisiinsa ja Tiina, Or-

vokki ja Kyllikki kertoivat turvanneensa Jumalaan ja rukoukseen.

Myds Leinon (2011) tutkimustulosten mukaan sairauden ahdistavin vaihe ol
syovan diagnosoinnista leikkauksen jalkeiseen lopulliseen tulokseen, jossa sel-
visi syovan laatu ja sen hoidettavuuden ennuste. Epatietoisuus ennen lopullisen
diagnoosin valmistumista oli epatoivoista ja henkisesti kuormittavaa aikaa, jol-

loin haluttiin olla vain kaikkein Iahimpien kanssa. (Leino 2011, 209.)

Cullbergin (1991) traumaattisen kriisin teorian mukainen akuutin kriisin vaihe
kesti aineistoni tutkimushenkil6illa diagnoosin tarkentumiseen asti, eli leikkauk-
sen jalkeiseen kasvaimen tutkimustulosten saantiin asti. Talldin naisille selvisi

syovan laatu ja hoidettavuuden ennuste. Vasta sen jalkeen naiset paasivat krii-
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sin tyostamisvaiheeseen, kun valiton kuolemanvaara oli ohitettu. Cullbergin

(1991, 140-152) mukaan tyostamisvaiheen alkaessa kriisin akuuttivaine paat-

tyy.

9.3 Selviytymista tukevat tekijat hoitovaiheessa

Aineistosta nousi esiin se, etta sairauden hoitojen aikana ammatillisen tuen
merkitys naisen selviytymiselle tulee ensisijaiseksi. Laakarin antama asiatieto
sairaudesta ja hoitajien antama kaytannon tieto hoitojen toimenpiteista koettiin
auttavan selviytymista. Lisaksi hoitajien emotionaalinen ja sosiaalinen tuki koet-
tiin tarkeaksi. Erikoissairaanhoidon ammatillisen avun piiriin paasemisen koettiin
tukevan sairaudesta selviamista, kun jotain konkreettista alettiin tehda sairau-
den parantamisen hyvaksi. Sairaanhoitajan lammin mydtaelaminen naisen miel-
ta jarkyttaneessa tilanteessa koettiin tutkimuksessani helpottavana. Myos kes-
kustelut aiemmin syovan sairastaneiden kanssa tutkimushenkilot kokivat helpot-

tavana.

Tieto sairauden hoidon etenemisen aikatauluista koettiin auttavan kaoottisen
tilanteen jasentamisessa. Tama antoi naiselle elamanhallinnan tunnetta kriisin
keskella. limeisesti ammatillinen tuki hoitovaiheessa oli annettu oikea-aikaisesti,
silla koettiin myonteisena. Leino (2011, 206) toteaa, etta sairauden hoitamisesta
oikea-aikaisesti saatu tieto toimi ikdan kuin navigaattorina, joka johdatti naisen

|api sairausprosessin aktiivin vaiheen eli hoitovaiheen.

Aalbergin (2007, 787) mukaan hoitohenkilokunnalla ei ole riittavasti tietoa poti-
laan psyykkisista reaktioista, eika tarpeeksi taitoa kohdata potilaan psyykkista
hataa. Tutkimukseni tulosten mukaan hoitohenkilokunnalta saadun tiedollisen ja
emotionaalisen tuen lisaksi sairaalan psykologin kanssa kaytavat keskustelut
auttoivat jasentamaan omaa elamantilannetta ja valmistautumaan tuleviin toi-
menpiteisiin. Tutkimukseni mukaan kriisin kasittely ammattihenkilon kanssa hoi-

tovaiheessa koettiin jasentavana ja selkiinnyttavana. Tassa vaiheessa keskus-
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telu psykologin kanssa koettiin auttavan tunteiden kasittelyssa ja epatodellisen
elamantilanteen saamisessa todellisemmaksi. Tarkeinta oli, ettd nainen tunsi
tulleensa hadassaan kuulluksi. Psykologin kanssa kaytavaa keskustelua kaytti-
vat Orvokki, Kyllikki, Helena ja Sigge, joista kaikki kokivat sen edesauttaneen
kriisissa selviytymista. Terveydenhuoltolain (2010) perusteella syopaan sairas-
tuneilla on oikeus saada psykososiaalista tukea, silla vakava sairaus voi vaa-

rantaa heidan mielenterveytensa. (Terveydenhuoltolaki 2010.)

Leinon (2011, 107) mukaan jo tiedottaminen rinnankorjausleikkauksen mahdol-
lisuudesta ennen leikkausta vahentaa ahdistusta rinnanpoiston jalkeen. Tutki-
muksessani Orvokki kuvasi miten ennen sydpaleikkausta kirurgin esittely rin-
nankorjausleikkauksesta antoi toivoa. Orvokki pyysi kuitenkin kirurgilta lahetetta
psykologille paastakseen kasittelemaan sairauskriisidaan. Korjausleikkaukseen

han ei mennyt.

Leinon (2011) tutkimuksessa rintasydpapotilaat kokivat fyysisesti olevansa val-
miita aikaiseen kotiuttamiseen leikkauksen jalkeen. Leikkaushoitoa saavat poti-
laat kokevat usein, ettei heidan psyykkistd hyvinvointiaan huomioida ja tueta
tarpeeksi, silla leikkauksen jalkeen hoito osastolla keskittyy fyysisiin hoitotoi-
menpiteisiin. Naiset olisivat tarvinneet enemman tietoa ja emotionaalista tukea
psyykkiseen tilanteeseen sopeutumiseen rinnan poistoleikkauksen jalkeen. Tie-
dollisessa tuessa ilmeni puutteita leikkaushoidon aikana ja sen jalkeen. (Leino
2011,107.) Tutkimukseni aineistosta ilmeni, ettd naiset olisivat halunneet
enemman tietoa laakarilta, miten leikkaus oli sujunut. Hoitajilta he olisivat toivo-

neet psyykkista tukea.

Leinon (2011) tutkimuksen mukaan leikkauksesta toipuminen vaatii naiselta
aikaa ja totuttelemista omaan kehoon ja sisaiseen minakuvaan Nuoret naiset
ovat kiinnostuneita rinnankorjausleikkauksesta, kun taas idkkdammat naiset
ovat enemman huolestuneita uuden leikkauksen mukanaan tuomista riskiteki-
jOistéd kuin uuden rinnan tuomista mahdollisuuksista. (Leino 2011, 107-108.)
Rinnan menettamista ei kukaan naisista tutkimukseni aineiston tarinoissa sure.
Kaikki muut naiset paitsi Kaisa ovat paattaneet, etteivat tee rinnankorjausleik-

kausta. Tutkimuksen nuorin Kaisa aikoo menna rinnankorjausleikkaukseen,
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mutta hankin totesi, etta rinnasta luopuminen oli pienin murhe koko tassa pro-

sessissa.

Leinon (2011) tutkimuksen mukaan rinnattomuuteen sopeutumisessa on merki-
tyksellista saada nainen vakuuttumaan, etta han on tarkea itselleen ja laheisil-
leen (Leino 2011, 108). Tama nakyy aineistossa Kyllikin ja Helenan puo-
lisoidensa kanssa kaymassa keskustelussa. Kyllikin puoliso toteaa, etta vaimo
on hanelle sama ihminen, ilman rintoja. Helenan puoliso taas toteaa, ettei men-
nyt hanen kanssaan naimisiin tissien takia. Berteron ja Wilmothin (2007) tutki-
mus osoittaa myo0s, etta naiset tarvitsivat erityisen paljon tukea laheisiltaan rin-
tasyovan hoitojen jalkeisessa kehon- ja minakuvan uudelleen muodostumises-
sa. (Berterd & Wilmoth 2007, 199-201.)

Tutkimukseni naiset kuvaavat hyvin monisanaisesti l1aake- ja sadehoitojen ai-
kaisia sivuoireita. Se kertoo sivuvaikutusten merkittavyydesta hoitoprosessissa.
Kaikkein merkittavin oire oli hoitojen jalkeinen vasymys ja uupumus. Muurisen
(2009, 31-35) mukaan syodpahoitojen aikana esiintyvia tunteita ovat pelko, kar-
simattomyys, artyneisyys, seksuaalinen haluttomuus, keskittymiskyvyttomyys,
ahdistuneisuus, masentuneisuus seka avuttomuus, voimattomuus ja toivotto-

muus.

Sytostaattihoitoja saavat potilaat kokivat hoidot psyykkisesti erittdin raskaina,
silla niihin liittyvat fyysiset sivuvaikutukset ovat niin voimakkaita ja kokonaisval-
taisia. Potilaat kokevat psyykkista jaksamista tukevan sen, etta hoitohenkilokun-
ta suhtautuu vakavasti potilaiden pelkoihin seka huolehtii turvallisuudesta ja

siihen liittyvan tunteen kokemisesta. (Muurinen 2009, 31-35.)

Aineistoni tarinoissa nousi vahvasti esiin se, ettad naiselle oli tarkea saada tietoa
syopalaakehoidon sivuvaikutuksista ja niista parhaiten selviytymaan auttavista
kaytanteista. Leinon (2011) tutkimuksen tulosten mukaan syopaladkehoito on
yksi vaikeimmista vaiheista sairausprosessissa fyysisesti ja psyykkisesti rasitta-
vien hoitojen ja niiden sivuvaikutusten vuoksi. Sivuvaikutuksia koskevan tiedon

saaminen auttaa sydpalaakehoidoista selviytymisessa. (Leino 2011, 107.) Ta-
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man tutkimuksen mukaan naiset olivat tyytyvaisia hoitohenkilokunnalta saa-

maansa tukeen ja ohjaukseen ladkkeiden sivuoireiden itsehoidossa.

Kuuppelomaen (1996, 65) tutkimuksen mukaan raskaita hoitoja saavien potilai-
den sosiaalinen elama muuttui ja rajoittui sairauden ja hoitojen myota, silla he
joutuivat jaamaan pois tydelamasta ja luopumaan harrastuksistaan infektioiden
pelon vuoksi. Tassa tutkimuksessa jokaisen naisen tarinassa kuului tietty sai-
rauden eristava vaikutus akuutin sairauskriisin aikana. Leikkaukseen asti elettiin
hyvin suppeassa elinpiirissa sokissa ja pelossa. Kasvaimen tutkimustulosten
selvittya alkoivat voimakkaat hoidot, jolloin eristyttiin hoidoissa kayntien ja hoito-
jen sivuvaikutusten vuoksi. Myos infektion pelko vaikutti eristaytymiseen. Kaikki
tutkimukseen osallistuvat tybelamassa olevat naiset olivat sairauslomalla diag-

noosin saannista hoitojen paattymiseen asti.

Mydnteisia yllatyksia hoitovaiheessa tuli Tiinalle, jolta eivat hiukset lahteneet-
kaan. Han kertoi etukateen kokeneensa ennakkopelon hiusten lahtemisesta
vaikeaksi. Leino (2011) kuvaa tutkimuksessaan sydpahoitojen jalkeista hiusten-
lahtda hoidoista johtuvana ulkoisena kehonkuvan muutoksena, joka vaikuttaa
naisellisuuden kokemiseen. Nainen kokee hiusten lahtemisen erittain vaikeana,
silla kalju muuttaa sairauden nakyvaksi myos muille. Hiusten Iahteminen vaikut-
taa suoraan minakuvaan ja lisaa entuudestaan syopaan sairastumisesta johtu-
vaa itsetunnon laskua ja heikentaa itseluottamusta. Nainen kokee hiusten lah-

temisen usein vaikeampana kuin rinnan menettamisen. (Leino 2011, 30.)

Orvokki, Kyllikki ja Kaisa kertoivat, etta aikaisempien vakavien kriisien lapikaynti
ja niista selviytyminen antoi uskoa perheelle, etta tastakin kriisista selvitaan yh-
dessa. Kaisan mielesta hanen selviytymiseensa oli vaikuttanut han oma tempe-
ramenttinsa, jolla han tarkoitti luonteensa peraanantamattomuutta, jonka avulla

han oli selvinnyt aiemmista kriiseista.

Kaikille tutkimuksen naisille yhteisia selviytymista tukevia tekijoitd olivat per-
heen, sukulaisten ja ystavien tuki, tarve saada asiatietoa sairaudesta ja hoidois-
ta ja arkielaman rutiinien jatkuvuus. Yksilollisia tekijoita olivat oma aktiivisuus

selviytymiskeinojen etsimisessa, temperamentti, joka vaikutti siihen, miten sai-
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rauteen ja hoitojen haittavaikutuksiin suhtautui seka millaisen tukiverkon oli 1a-
heisista, sukulaisista ja ystavista ennen sairastumista rakentanut. Myos omat
mielenkiinnon kohteet ja harrastukset nousivat esiin selviytymista tukevina teki-

joina.

Leino (2011) ja Muurinen (2009) kuvaavat, miten monet yksildlliset tekijat vai-
kuttavat sairauden ja sen hoitojen tuomiin psyykkisiin muutoksiin. YksilOlliset
tekijat kuten ika, elamankokemus ja temperamentti, vaikuttavat naisen selviyty-
miseen sairauden kanssa jokapaivaisessa elamassa. Elamankokemus ja ika
ovat vahvistavia tekijoita, joiden myota sairastuneen on helpompi kohdata sai-
raus ja hyvaksya siihen liittyvat muutokset. Lisaksi myos aiemmat sairauskoke-
mukset, vahvat stressinhallintakeinot seka laheisten sosiaalinen tuki ja arkiela-
man rutiinien jatkuvuus vahvistavat ja auttavat sairastunutta kohtaamaan sai-
rauden ja hoitojen tuomat haasteet ja muutokset. (Leino 2011, 94-95, Muurinen
2009, 33.)

Vertaistuki sairaalassa leikkauksen ja hoitojen aikana koettiin myos selviytymis-
ta tukevana. Aineiston mukaan tarinansa lopussa jokainen nainen korosti jollain
lailla perheen merkitysta, jotkut sanoivat suoraan lahentyneensa viela entises-
tdan puolison ja lasten kanssa. Muurisen (2009, 39) mukaan syOpaan sairastu-
neet ovat kiitollisia ja tyytyvaisia perheelta saamaansa tukeen. Kuuppelomaki
(1996, 67) on havainnut tutkimuksessaan, ettd osa sosiaalisesta verkostosta
katoaa, silla siita jaavat pois ne, jotka ovat kykenemattomia ja pelokkaita tuke-
maan sairastunutta. Tutkimuksessani ei I0ydy mainintaa siita, etta naiset olisivat

menettaneet laheisiaan tai ystaviaan sairautensa vuoksi.

Omia henkilokohtaisia selviytymiskeinoja, joilla torjuttiin sairaudesta johtuvaa
epavarmuuden tuomaa ahdistusta, naiset kuvasivat harrastuneisuutensa ja
kiinnostusten kohteidensa mukaisesti. Tiina kavi seurakunnan tilaisuuksissa,
Maikki teki kasitoitéa ja sanaristikoita, Helena harrasti valokuvausta ja monen-
laista liikuntaa, Inkeri keskittyi itsensa hoitamiseen ja vaelsi luonnossa, Kyllikki
luki ja rukoili, Sini-Orvokki piti ylla mydnteistd asennetta ystavien avulla, Sigge
joogasi, Orvokki hoiti puutarhaa, teki kasitoita ja kirjoitti paivakirjaa, Kaisa kavi

lenkilla ja kuntosalilla.
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Ayalonin (1995) mukaan ihmisella on kaytossaan erilaisia selviytymisvoimava-
roja. Niita on neljaa paatyyppia: henkilokohtaiset, ihmisten valiset, organisatori-
set ja yhteisOlliset voimavarat. Henkilokohtaisiin voimavaroihin kuuluvat omat
asenteet, harrastukset, tyoskentelystrategiat, kaikki sellainen, mita ihminen te-
kee vahentaakseen stressia. Ihmisten valisiin voimavaroihin kuuluvat perheen
rakkaus, ystavien ja vertaisryhman tuki seka muu sosiaalinen elama. Organisa-
torisiin voimavaroihin kuuluvat ammatillinen tuki ja ohjaus seka kurssitus. Yhtei-
sollisia voimavaroja ovat kaikki mita yhteisolla on tarjota yksilolle sosiaalipalve-
luiden, yhdistysten, kulttuuri- ja vapaa-ajan tai hengellisyyden muodossa. (Ay-
alon 1995, 14.) Tutkimuksessani tutkittavat kayttivat naita kaikkia selviytymis-

voimavaratyyppeja eri tavoin hyodykseen sairauskriisista selviytymisessa.

9.4 Selviytymista tukevat tekijat hoitojen paatyttya

Syopahoitojen paatyttya nainen putoaa pois ammatillisen tuen piirista. Hoidot
syovan parantamiseksi naisen kehosta on tehty ja yhteiskunnan tarjoama tuki
paattyy siihen. Hoitojen jalkeisena aikana korostuu se, kuinka aktiivinen nainen
itse on oman sairauskriisista selviytymisensa suhteen. Syévan vuosikontrolli on
ainoa yhteiskunnan jarjestama tukimuoto hoitojen paattymisen jalkeen. Kaikki

muu sairaudesta selvidminen on oman aloitteellisuuden varassa.

Aineistosta selvimmin noussut tulos, joka oli yhteinen kaikille, oli pelko sairau-
den uusiutumisesta. Selviytyminen kietoutuikin sen ymparille, miten kukakin oli
oppinut elamaan uusiutumisen pelon kanssa. Leino (2011, 107) toteaa tutki-
muksessaan, etta rintasyopa on pitkakestoinen sairaus, joka jaa ikuiseksi var-

joksi naisen elamaan hoitojen paattymisen jalkeen.

Tutkimushenkildiden akuutin kriisin vaihe, eli sokki- ja reaktiovaihe, paattyi nai-
silla taman tutkimuksen tulosten perusteella syopahoitojen paatyttya. Hoitojen
aikana kaikki energia oli mennyt fyysiseen toipumiseen sairaudesta. Vasta sit-
ten sairauskriisin psyykkinen tyostaminen alkoi toden teolla.
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Leino (2011, 107) kuvaa, etta hoitojen loppuessa naiset kokevat ristiriitaisia tun-
teita, silla toisaalta pitaisi olla terve, toisaalta epaily syovan parantumisesta var-
jostaa hoitojen paattymista. Sydvan uusiutumisen pelko aiheuttaa psyykkista
kuormitusta naiselle ja hanen laheisilleen viela pitkaan hoitojen paattymisen
jalkeen. Psyykkiset oireet ovat voimakkaimmillaan puoli vuotta hoitojen paatty-

misen jalkeen. (Leino 2011, 107.)

Hoitamattomana psyykkiset oireet lisdavat ahdistusta ja karsimysta, voivat vai-
keuttaa hoitojen toteuttamista seka estaa hoitojen jalkeista sosiaalista kuntou-
tumista. Oireilu voi jatkua kuukausia, jopa vuosia sairastumisen ja hoitojen paat-

tymisen jalkeen. (Lehto-Jarnstedt, Kellokumpu-Lehtinen & Ojanen 2002, 1464.)

Aineiston tarinoiden Kkirjoittajat kayttivat hoitojen jalkeisena selviytymiskeinona
harrastusten aloittamista. Sairaus aiheuttaa naiselle tunteen, ettei han ei voi
silla hetkella kontrolloida oman elamansa tapahtumia. Harrastus voi auttaa nais-
ta kontrolloimaan oman elamansa hallinnantunnetta. Perhe, sukulaiset ja ysta-

vat olivat edelleen tarkea voimavara seka luottamus Jumalan huolenpitoon.

Sosiaalisena kuntoutuksena tutkimuksen kaikki naiset hakeutuivat syopayhdis-
tykseen vertaistuen piiriin. Naiset kokivat sen toiminnassa mukana olemisen
auttaneen sopeutumaan elamaan hoitojen jalkeen. Se loi yhteisollisyyden tun-
netta siita, ettd tdman sairauden ovat monet muutkin kokeneet jo aiemmin. Sai-
rauden alun yksinaisyyden kokemus muuttui sairausprosessin kuluessa yhtei-

solliseksi selviytymiskokemukseksi ja sita kautta naiselle voimavaraksi.

Cullbergin (1991) mukaan kriisin tyostamisvaihe voi kestdd muutamasta kuu-
kaudesta vuosiin. Tyostamisvaiheessa ihminen alkaa hyvaksya tapahtuneen,
eikd enaa kiella, torju tai sulje sitd pois mielesta. Han tekee myos surutyota
muuttuneesta minakuvastaan, jonka aikana han luo uutta kuvaa itsestaan.
(Cullberg 1991, 140-152.)

Surutydn tekeminen minakuvanmuutoksesta nakyi aineistossa Tiinan ja Hele-
nan kokemuksissa rintasydvan stigmatisoivasta vaikutuksesta. He eivat halun-
neet menna yleiseen saunaan. Stigma tarkoittaa ulkonadn muuttumista niin

huomattavasti, etta itse kokee sen hapeallisena ja huomiota herattdvana asiana
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eli stigmana. liman rinnankorjausleikkausta rintasyovan sairastanut nainen jou-
tuu sopeutumaan siihen, etta yksirintaisuus tekee syovan sairastamisen naky-
vaksi muille ihmisille. Tiina ja Helena kokivat syovan sairastamisen niin leimaut-

tavana, etta he eivat halunneet puhua siita avoimesti.

Viimeinen Cullbergin (1991) teorian traumaattisen kriisin vaihe on uudelleen-
suuntautumisen vaihe, joka jatkuu kuukausista vuosiin ihmisesta riippuen. Vahi-
tellen ihmisessa tapahtuu sopeutumisprosessi, jolloin traumaattinen kokemus
ikdan kuin sulaa osaksi itsea. (Cullberg 1991, 140-152.) Hiljainen hyvaksynta
ja elamaan uudelleensuuntautuminen oli nakyvilla niiden tutkimushenkildiden

kohdalla, joiden sairastumisesta oli useita vuosia.

Berteron ja Wilmothin (2007, 199-201) tutkimuksen mukaan sy®pasairauden
aiheuttama kuolemanpelko johti itsetutkiskeluun ja sita kautta elamanarvojen
muuttumiseen. (Berterd & Wilmoth 2007, 199-201.) Tutkimuksessani sairaus-
kriisin lapikayminen ja elamaan uudelleensuuntautuminen johti naisia pohti-
maan, mika on elamassa tarkeinta. Sen kautta oman elaman asioille syntyi uusi
arvojarjestys. Tarkeimmiksi asioiksi nousi se, etta nainen halusi enemman aikaa
olla oman perheensa kanssa. Jotkut kuvasivat muutosta itsessa siten, etta het-
kessa elaminen kristallisoitui. Toisaalta pitkallisen perheenhuoltamisen jalkeen
nainen halusi tehda jotain ihan omaa, esimerkiksi matkustella. Tutkimuksen tu-
loksissa nakyi naisten tietynlainen arvojen muutos, joka johti itsensa huomioimi-
seen, hoitamiseen ja saastamiseen. Jotkut halusivat itse sairaudesta selvinnee-

na olla vertaistukena toisille rintasyopaan sairastuneille naisille.
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10 JOHTOPAATOKSIA

Tutkimuksen tavoite oli tutkia rintasyopaa sairastavien ja sairastaneiden naisten
selviytymiskokemuksia sairauskriisista selviytymisesta. Kriisissa oleva ihminen
on hyvin haavoittuvainen. Sen vuoksi ryhdyin hyvin noyralla mielellda taman tut-
kimuksen tekemiseen. Aineiston kokosin Pohjois-Suomen syodpayhdistysten
rintasydpaan sairastuneiden naisten vertaistukiryhmista. Naiset kirjoittivat saira-
uskriisista selviytymistarinaansa siten, etta heidan sairastumisestaan oli kulunut

vahimmillaan vuosi ja enimmilldan kuusitoista vuotta.

Tutkimusaineisto oli taman tutkimuksen helmi. Tarinat olivat hyvin avoimia ja
koskettavia, sydan verella kipeista asioista kirjoitettuja. Oma kokemus rintasyo6-
van sairastamisesta vei tutkijan tutkimusprosessin aikana toisaalta vereslihalle,
toisaalta voimaannutti. Kun tutkitaan ihmista traumatisoivia asioita, tutkijan tulee
erityisen tarkasti miettia eettisia nakokulmia valintoja tehdessaan. Vaikka olen
itse kokenut saman kriisin kuin tutkittavat seitseman vuotta sitten, silti — vai juuri
sen vuoksiko — jannitin aloittaessani, osaanko ottaa riittavasti huomioon tutki-
muksen eettiset nakokulmat tutkimuksen eri vaiheissa, etten loukkaa tai vahin-
goita tutkittavia. Tassa konkretisoituu oma asennoitumiseni tutkimukseen seka

tutkimukseen liittyvat eettiset kysymykset.

Akuutin kriisin vaiheiden tutkiminen oli rankkaa. Sairaudesta selviytymisen kei-
nojen tutkiminen taas toi uskoa siihen, miten paljon ihmisessa on monenlaisia
kykyja ja voimavaroja, jotka han ottaa hatatilassa kayttoon. Aineiston tutkimisen
koin hyvin luottamuksellisena prosessina. Hadassa olevat tai olleet ihmiset oli-
vat kirjoittaneet minulle siitd, minkalaisten tekijdiden he olivat kokeneet autta-

neen heita selviytymaan akuutista henkea uhkaavasta kriisista.

Suhtauduin teksteihin suurena luottamuksen osoituksena tutkijaa ja tutkimusta

kohtaan. Sen vuoksi pyrin valittamaan informanttien tekstit taysin autenttisina
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kokemuksina, kuten hyvaan tutkimusetiikkaan kuuluukin. Tutkimuksen kuluessa
tunsin tutkittavia kohtaan syvaa kunnioitusta. Akuutti kriisi tekee ihmisen noy-
raksi elaman edessa. Mita vain voi tapahtua kenelle tahansa, milloin vaan. Ela-
man sattumanvaraisuudelta me kukaan emme ole suojattuja. Miten silloin sel-
viamme kun odottamaton tapahtuu, siihen pyrin saamaan talla tutkimuksella

vastauksia.

Intuitiivisesti arvelin tahan tutkimukseen osallistumisen ja oman selviytymistari-
nan kirjoittamisen toimivan sairastuneille yhdistavana ja sairastuneelle itselleen
jasentavana tapahtumana. Samoin se, ettd oman tarinansa antamisella tutki-
muskayttodn he auttavat ja antavat toivoa kaikille rintasyopaan sairastuneille
kanssasisarilleen. Aineistoa lukiessani sieltd pilkahteli esiin viesteja, jotka ker-
toivat edella mainituista asioista. Esimerkiksi “kiitos kun sain kirjoittaa” kertoi
kipeista asioista kirjoittamisen helpottaneen sairauskriisissa ja kysymys "milloin
sinun tutkimusraporttisi valmistuu?” kertoi siitd yhteenkuuluvuudentunteesta,
joka syntyy, kun ollaan osallisena johonkin yhteiseen suurempaan tapahtu-

maan, vaikka omat lahtokohdat ovatkin olleet tdynna kipua ja yksinaisyytta.

Tassa tutkimuksessa tuli esiin se, etta tutkimushenkilot kayttivat sairausproses-
sissaan hyvin laajasti ja monipuolisesti seka yksildllisia etta yhteisollisia selviy-
tymiskeinoja. Kokemuksessa sairausprosessista selviytymisessa kiteytyi toi-
saalta avun vastaanottaminen ja kannateltavana oleminen, toisaalta yksilon
oma aktiivinen toimijuus. Naisen kyky hakea apua ja ottaa sita vastaan olivat
olennaisia selviytymisen kannalta. Olennaisinta oli myds se, minkalaisen turva-

verkon nainen oli rakentanut jo ennen sairauskriisia.

Tieto sairauden hoidettavuudesta ja siita, miten sairautta hoidetaan tuki selviy-
tymista. Ammatillinen keskusteluapu auttoi kasittelemaan tunteita ja valmistau-
tumaan tulevaan, sairauskriisin eri vaiheissa. Kyky kasitelld mielessaan saira-
uskriisia ja siihen liittyvia ajatuksia ja tunteita kriisin eri vaiheissa oli myds selviy-
tymista tukevaa. Temperamentilla ja paattavaisyydella oli myos vaikutus, etta
nainen oli paattanyt selviytya tasta kriisista. Vertaistuen merkitys oli suuri. Akuu-
tissa kriisissa elavan on hyva olla tekemisissa sellaisten ihmisen kanssa, jotka

ovat jo psyykkisesti selviytyneet vastaavasta elamantilanteesta. Se antaa voi-
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maa ja uskoa omaan selviytymiseen. Sairauskriisista selviytymista tuki erityises-
ti turvallinen, vastavuoroinen tunteiden ja kokemusten jakaminen, se etta nai-

nen koki tulleensa hadassaan kuulluksi, ymmarretyksi ja autetuksi.

Oma perhe on koko sairausprosessin ajan keskeisella sijalla naisen elamassa.
Sairastuneenakin nainen huolehti siitd, ettd han oli aiheuttanut sairastumisel-
laan perheelle huolta. Sairauden aiheuttamaa kuolemanpelkoaan naiset kuvasi-
vat pelkona laheisistaan luopumisena ja pelkona lasten ja puolison selviamises-
ta. Syopaa voi siis hyvalla syylla kuvata koko perheen sairaudeksi. Sairaudes-
taan nainen kertoi niille ihmisille, sukulaisille ja ystaville, joiden kanssa oli sii-
henkin asti elamaansa jakanut. Nama kannattelivat sairastunutta ja hanen per-
hettdan kaytannon avun ja keskustelun avulla. Sydpasairauden aiheuttaman
leimautumisen vuoksi kaikki tutkimushenkilét eivat halunneet puhua sairaudesta

oman lahipirin ulkopuolisille ihmisille.

Toisaalta sairastunut nainen on koko sairausprosessin ajan huomion keskipis-
teena ja muu perhe kannattelee hanta. Muiden perheenjasenten selviytymista
koskeva tutkimus olisi hyvin mielenkiintoinen jatkotutkimuksen aiheena. Miten
muut perheenjasenet, puoliso ja lapset selviytyvat aidin sairauskriisistd? Miten
aidin ja puolison sairauden aiheuttama kriisi vaikuttaa heihin ja mitka tekijat vai-

kuttavat heidan selviytymiseensa?
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LITE 1

Teen pro gradu-tutkimusta Lapin Yliopistoon rintasydpddn sairastuneiden naisten sel-
viytymiskeinoista. Haluatko Sind osallistua tutkimukseeni, kertomalla oman tarinasi,
mitkd kaikki tekijdt auttoivat Sinua selviytymédn rintasyovén eri vaiheissa? Tutkimuk-
sen toivon antavan voimia sekd sairaudesta selviytyneille ettd niille lukuisille naisille,
jotka tdlld hetkelld kamppailevat sairauden kanssa. Sinun kokemuksesi ovat térkeita,
silld aihe on merkittdva ja koskee monen naisen ja perheen eldmii. Rintasyopé on nais-

ten yleisin syopd tdlla hetkelld Suomessa.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Tutkimuksesta ei kdy ilmi missdin vai-
heessa tutkimukseen osallistuvien henkil6llisyys. Osallistumisesi tutkimukseen edellyt-
tdd, ettd kirjoitat oman tarinasi ja ldhetdt sen minulle joko kirjeelld tai sdhkopostilla.
Lahetdn yhdistyksesi yhteyshenkilolle kirjekuoria ja postimerkkejé, jos haluat kirjoittaa
tarinasi késin. Tutkimusraportin toimitan Sinun luettavaksi omaan syOpdyhdistykseesi,

sen valmistuttua.

Olen itse sairastanut rintasydvén vuonna 2007-2008. Tutkimustani ohjaa dosentti Sari

Poikela. Kiitos jo etukéteen osallistumisestasi.

Alla ovat yhteystietoni, johon voit ldhettdd tarinasi. Voit olla yhteydessd minuun, jos

Sinulla herdi lisdkysymyksii, tai haluat tutkimukseen liittyvéa lisdselvitysta.

Lea Junno puh. 040-5436359
ljunno@ulapland.fi
Kiveldntie 401 84880 Ylivieska

Aloita tarinasi kertominen keksimalla itsellesi kertojanimi (etunimi), jolla voit esiintya
tutkimuksessani, kirjaa se aluksi. Sitten annat tulla, sen miki luontevasti tulee, VA-
PAAMUOTOISESTI OMA TARINASI. Ohessa on apukysymyksid, joiden tarkoitus
on auttaa Sinua tarinasi koostamisessa. Voit kertoa niin pitkisti tai lyhyesti kuin haluat.

Vastausaikaa on noin 1-2 viikkoa.



LIITE 2

Minkd ikdinen olit sairastuessa, minké ikdinen olet nyt? Vastaa tdhan.

1.Sairastumisvaihe

Minkélainen eldmaéntilanteesi oli kun sairastuit: perhe, tyd, opiskelu, harrastukset, muuta?
Miten eldmaisi muuttui diagnoosin varmistuttua?

Arkipaivien kulku, tunnelmat?

Mita pelkasit?

Mitka olivat Sinun selviytymiskeinosi?

Mitka asiat olivat Sinulle tirkeitd ennen sairastumista?

Mitka asiat olivat Sinulle tarkeitd diagnoosin saannin aikaan?

2.Hoitovaihe

Minkdélaiset ovat/olivat sairauden vaikutukset jokapdivdiseen eldméési?

Arkipdivien kulku, tunnelmat?

Minkilainen on/oli suhteesi perheeseen, ystdviin, omaan itseen, eldmiin, tulevaisuuteen?
Mité pelkaét/pelkasit?

Mitka ovat/olivat selviytymiskeinosi?

Mitké asiat ovat/olivat Sinulle tarkeitd hoitojen aikana?

3.Hoitojen jélkeinen vaihe

Minkéilaiset ovat sairauden vaikutukset tdhéan hetkeen?

Arkipédivien kulku ja tunnelmat?

Minkélainen on suhteesi perheeseen, ystiviin, omaan itseen, eldmaén, tulevaisuuteen?
Mitid pelkdit nyt?

Mitké ovat selviytymiskeinosi?

Mitka asiat ovat tarkeitd Sinulle nyt?



