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Lukijalle

Syopéjirjestdjen visiona on syopiin sairastuneiden ja heidin liheistensd
hyvi elamd syovistd huolimatta. Tulevan strategiakauden 2021-2025
aikana tavoitteenamme on vastata entisti paremmin sairastuneiden ja
heidin liheisten tuen tarpeisiin sypisairauden kaikissa vaiheissa. Syo-
pddn sairastuneiden lisdksi haluamme olla my®6s sairastuneiden l3heisten
tukena ja rinnalla kulkijoina. Liheiset ovat merkittivin tuki sy6pdin sai-
rastuneille arjessa selviytymisessi. Tutkimusten mukaan liheiset tarvit-
sevat tukea jopa enemmin kuin sairastuneet itse.

Syopéjirjestssd on toteuttanut vuosina 2016—2020 Syopiin sairas-
tuneen ja liheisen tuki -tutkimushankeen yhteisty6ssd Iti-Suomen yli-
opiston yhteiskuntatieteiden laitoksen ja Kys:n Syopikeskuksen kanssa.
Hankkeen tavoitteena oli tutkia syopdin sairastuneiden ja heidén liheis-
tensi tiedon ja tuen tarpeita ja niiden kehittimismahdollisuuksia.

Tutkimustuloksia hyddynnetiin tulevalla strategiakaudella Syopi-
jarjestdjen toiminnan ja palvelujen kehittimisessi. Lisiksi teemme
yhteiskunnallista vaikuttamisty6td, jotta 13heiset saisivat myos tukea sai-
rastuneiden rinnalla kulkemiseen sekid omaan jaksamiseensa. Syopdin
sairastumisen vaikutukset ovat laaja-alaiset ja kauaskantoiset. Sairaus
vaikuttaa vidistimittd sairastuneen ldheisiin, niin eliminkumppaniin,
lapsiin, sukulaisiin kuin ystaviinkin. Jotta hyvi elimi sairaudesta huoli-
matta toteutuisi, myos liheiset tarvitsevat psykososiaalista tukea ja heidin
yksilolliset tuen tarpeensa on huomioitava paremmin. Tédssi julkaisussa
keskitytddn kuvaamaan liheisten tuen tarpeita ja esittimiin kehittimise-
dotuksia tuen, toiminnan ja palvelujen kehittimiseksi.

Tdmai tutkimus on hyvin yhteistyon tulosta. Hankkeesta pdivastuul-
lisena tutkijana toimi YTT Heli Tiirola. Hankkeesta vastasi dosentti Liisa
Pylkkinen ja terveysosaston johtaja, LL Juha Heino Sytpdjirjestoissi.




Itd-Suomen yliopiston yhteiskuntatieteiden yliopistonlehtori YIT Veli-
Matti Poutanen oli mukana erityisesti tutkimusten kvantitatiivisten osien
analyysissa.

Limmin kiitos kaikille teille, jotka olette laittaneet tydpanoksenne ja
osaamisenne tutkimuksen toteuttamiseen. Kyselylomakkeiden kommen-
tointiin osallistuivat Itd-Suomen yliopiston yhteiskuntatieteen ja kauppa-
tieteen tiedekunnan yhteiskuntatieteiden laitoksen professori Riitta Vor-
nanen ja professori Sari Rissanen, Kys:n Sydpikeskuksen ma. professori
Piivi Auvinen ja ylildgkiri Kristiina Tyyneld-Korhonen, Suomen Syopi-
yhdistyksestd Hannele Arvekari, Tuire Muona, Marika Skyttd ja Taina
Hikkinen.

Suurin kiitos kuuluu ennen kaikkea kaikille kyselyihin vastanneille
syopdin sairastuneille ja heidin liheisilleen, Kysin hoitohenkilkunnalle
ja SyOpdjirjestéjen ammattilaisille. lman teiddn aktiivisuuttanne timin
tutkimuksen toteuttaminen ei olisi ollut mahdollista.

Helsingissd joulukuussa 2020

Heli Tiirola Juha Heino
Erityisasiantuntija Terveysosaston johtaja




Toimenpide-ehdotukset
tutkimuksen tuloksista

Palveluja ja hoitopolkuja tulee kehittdd sairastuneiden ja liheisten
tarpeista kisin. Sy0pdin sairastuneet ja liheiset kokivat tirkeim-
miksi kehittdd sitd, ettd sairastuneille tulisi antaa enemmin tietoa
sairaudesta, hoidoista, kuntoutuksesta ja vertaistuesta seki tarjota
enemmin kriisi- ja keskusteluapua sairauden aiheuttamista ajatuk-
sista ja tunteista sairauden eri vaiheissa.

Liheisten jaksamisesta on huolehdittava ja heilli tarjottava tukea sai-
rauden kaikissa vaiheissa. Liheiset on ottava vahvemmin mukaan
sairastuneen hoitopolun eri vaiheisiin.

Julkisessa terveydenhuollossa tulisi olla kiytossi mittareita, joilla
tunnistetaan yksilolliset tuen tarpeet. Tarvitaan tuen tarpeista suo-
raan kysymisti seki potilasohjauksen kehittimisti.

Psyykkisen tuen piiriin ohjaamista tulee lisiti. Syopdin sairastuneita
ja heidén liheisidan tulisi ohjata ja kannustaa hakeutumaan esimer-
kiksi tyGterveyteen, vertaistuen piiriin tai julkisen sektorin erityisam-
mattilaisten (ravitsemusterapeutin, fysioterapeutin, psykologin ja
sosiaality6ntekijin) luokse.

Sosiaalityd ja -palvelut tulisi kytked vahvemmin terveydenhuoltoon
ja syopdin sairastuneen hoitopolkuun. Sairastuneille ja heidén lhei-
silleen tulisi kertoa enemmin taloudellisista etuuksista seki sosiaali-
palveluista ja -tuista. Toimeentuloon liittdvit huolet ovat merkittivii
arkea kuormittavia tekijoitd sairauden lisdksi.




I0.

Yhteisty6td jirjestojen ja julkisen sektorin vilille johtotasolta alkaen
tulisi kehittdd sote-uudistuksen yhteydessd. Syopdin sairastuneet
ja etenkin liheiset saavat erittdin huonosti tukea Syopdjirjestoilti,
vaikka jirjestoilld olisi mahdollisuus tukea heiti. Julkisen sektorin
hoitohenkiloskunnan tietoisuutta Syopéjirjestdjen palveluista tulisi
vahvistaa seki syopdin sairastuneiden ja heidin liheistensid palve-
luohjausta Sydpijarjestoihin palveluihin tulisi kehittdd.

Syopdjdrjestéjen imagoa tulisi vahvistaa. SyOpijirjestSjen toimin-
nasta on tiedotettava systemaattisesti sekd markkinoitava palveluita
tehokkaammin eri tavoilla eri foorumeilla.

Syopijirjestjen oman toiminnan resurssit tulisi kiyttia tehokkaam-
min. Hyvit, jo kiytossd olevat kiytinnét tulisi jalkauttaa muiden
syopayhdistysten sovellettaviksi.

Syopijirjestojen vapaaehtoistoimintaa on kehittivi monipuolisem-
maksi ja huomioitava eri ikiiset asiakkaat sekd monikulttuurisuus.

Syopijirjestdjen toimintaa ja palveluita tulisi arvioida systemaatti-
sesti, jolloin voidaan osoittaa toiminnan ja palveluiden vaikutukset
asiakkaalle sekd vaikuttavuus yhteiskunnalle.



Tausta

Syovin hoito on muuttunut entistd vaativammaksi ja yksilollisemmaiksi
ja avohoito on yleistynyt. Myos syopésairauksien miirit kasvavat vies-

ton ikdintyessd. Nami muutokset vaikuttavat siihen,
ettd nykyisid sosiaali- ja terveydenhuollon seki jirjes-
téjen rakenteita, hoito- ja tukikiytintoja seki palve-
luita on kehitettivd ja yhteisty6td vahvistettava, jotta
sairastuneiden ja heidin liheistensi tuentarpeisiin
voidaan vastat tulevaisuudessa entistikin paremmin ja
tehokkaammin.

Kansainvilisissd sy6vin hoidon suosituksissa on
todettu, ettd liheisten ja omaishoitajien tukeminen

Hoito- ja tukikaytintoja sekd
palveluita on kehitettava

ja yhteistyotd vahvistettava,
jotta sairastuneiden

ja heidin liheistensd
tuentarpeisiin voidaan
vastat tulevaisuudessa
entistikin paremmin ja
tehokkaammin.

on heikkoa syovinhoitoprosesseissa (Wait ym. 2017). Hoitosuosituksissa
korostetaan, ettd syovin hoitopolkuja tulisi kehittids vastamaamaan entis-
tikin paremmin sairastuneiden ja heidin liheistensd tarpeisiin, joita
ilmenee syopd diagnoosin saatua, syépihoitojen aikana ja niiden paityt-
tyd. Jarjestojen roolia pidetiin tirkedni tekijani sairastuneiden ja heidin
laheistensi parempia hoitopolkuja kehittiessi. (Schear ym. 2015.)

Syopéin sairastuneiden ja heidin liheistensi kokemukset sairaudesta
(Ryyninen 2005; Kantola 2009) ja tuentarpeet ovat yksilollisid (Wong ym.
2010). Oikea-aikainen tieto (esim. tietoa sairaudesta, hoidoista ja etuuk-
sista sekd seurannasta) ja tuki (esim. keskusteluapu) ovat syopisairau-

den eri vaiheissa ja sairaudesta kuntoutuessa tirkeitd
(Kerr ym. 2004, Zebrack ym. 2007; Buzaglo ym. 2014;
Newby ym. 2015, Hartzler ym. 2016). Aiemmissa tut-
kimuksissa on myos todettu, ettd syOpddn sairastu-
neiden liheiset voivat tarvita sairastunutta enemmin
tukea ja tietoa syOpisairaudesta (Gustavsson-Lilius

Sydpain sairastuneiden
liheiset voivat tarvita
sairastunutta enemman
tukea ja tietoa
sydpisairaudesta.




Liheiset usein kokevat,
etteivit he ole saaneet

2010; Niemeld ym. 2010). Sairastuneiden liheiset kirsivit usein myos
psyykkisistd reaktioista, kuten ahdistuksesta (Stafford & Judd 2010,
Meyer ym. 2015). Liheiset voivat alkaa myos itse sairastella 13heisen sai-
rastuttua syopiin (Teixeira & Pereira 2013). Liheiset tuntevat usein myos
suurempaa tyytymattomyytti parisuhteeseen kuin potilaat itse (Harju ym.
2018a, Harju ym. 2018b). On myds osoitettu, ettd yleinen heikko tyyty-
viisyys parisuhteeseen lisii liheisen kokemaa ahdis-
tusta kumppanin sairastuessa syépdin (Stafford & Judd
2010). Aiempien tutkimuksien mukaan liheiset usein

tarpeeksi keskusteluapua ~ kokevat, etteivit he ole saaneet tarpeeksi keskustelua-
sybpdsairauden pua sydpasairauden aiheuttamiin ajatuksiin ja tunteisiin

aiheuttamiin ajatuksiin ja
tunteisiin.

(Evertsen & Wolkenstein 2010, Molassiotis ym. 2011,
Wootten ym. 2014).

Erityisesti sairastavan eliminkumppaneille (Meyer ym. 2015) ja lap-
sille (Niemeld ym. 2010) on tarpeen kehittdd uusia tukimuotoja ja hoito-
menetelmii, kuten vertaisryhmii (Kanter ym. 2014), jotka antavat mah-
dollisuuden keskusteluun. Aiemmissa tutkimuksissa on osoitettu, etti
syopdin sairastuneet ja liheiset hyotyvit erilaisista psykoterapeuttista
interventioista (Newbyn ym. 2015), etimuotoisesta vertaistuesta (Hartzler
ym. 2016; Landry-Dattée ym. 2016), rentoutusharjoituksista (Stafford
& Judd 2010), ammattilaisen antamasta psykososiaalisesta tuesta (Lun-
dberg ym. 2013) seki konkreettisesta avusta (Brazil ym. 2014). Suomessa
on myo6s paljon yksindisid ihmisii, joilla ei ole ldheisid, sosiaalista tuki-
verkkoa tai sukulaiset eivit ole mukana sairastuneen elimissi, jolloin jul-
kisen sektorin ja jirjestsjen rooli korostuu tuen antajana.

Syopéjdrjestdjen strategian 2021-2025 tavoitteena on, ettd syopddn
sairastuneille ja heidin liheisilleen olisi tarjolla aikaisempaa parempia
palveluja ja enemmain tukea, ja etti olemassaolevat resurssit saataisiin
paremmin ja tehokkaammin kiyttoon. Tissi tutkimuksessa tarkasteltiin
terveyden- ja sosiaalihuollon palvelurakenteita, resursseja, toimintatapoja
ja niiden toimivuutta Repstadin (2016, 7-8) terapeuttisen yhteis6teorian
kautta. Repstad (2016) kiteyttdd teorian kahteen kysymykseen:

1. Miten toimiva palveluketju tulisi organisoida ja miki asema ja ty6n-
jako virallisella ja epivirallisella toiminnalla tulisi olla sairastuneiden
ja heidin liheistensd parhaan mahdollisen tuen jarjestimiseksi?




2. Millainen on hyvin toimiva viestintijirjestelmi ja miten se tulisi
jarjestdd hoitohenkilokunnan, sairastuneiden, heidin liheistenss,
jarjestokentin ja vapaaehtoistoimijoiden vililla?

Teoriassa koko organisaation (asiakkaat, henkilokunta, hoitopolku)
tulee pyrkii yhteiseen, kuntouttavaan pidmaiirian. Timai edellyttid jous-
tavaa palvelurakennetta, avointa kommunikaatiota toimijoiden kesken
ja valtasuhteiden uudelleen arviointia ja jarjestelyd. Tulkitsemme timin
tutkimuksen tuloksia soveltamalla terapeuttisen yhteison teoriaa yhteen-
vetoluvussa (s.28).




Tutkimuksen tarkoitus ja tavoitteet

Timin tutkimuksen tarkoituksena oli tutkia syopiin sairastuneiden ja
heidin liheistensi tuen tarpeita sekd kartoittaa, mitd hyviid toimintakiy-
tint6jd on jo olemassa ja miten niitd tulisi kehittid Syopdjirjestoissi
yhteistyossd julkisen terveydenhuollon toimijoiden kanssa.

Tutkimuskysymykset:

1. Miti tukea syopéin sairastuneet saavat ja tarvitsevat sairau-
tensa eri vaiheissa?

Miti tukea liheiset saavatja tarvitsevat sairauden eri vaiheissa?
3. Minkilaisia kiytint6jd ja yhteistyotd Syopijirjestdjen tulisi
kehittdd yhteistyossd julkisten sosiaali- ja terveyspalvelujen
kanssa syopéin sairastuneiden ja heidén liheistensd hyviksi?

weeecsccssecscccccsecsccscccccss00 e

Menetelmit

Timin tutkimuksen tutkimusasetelma on monimenetelmiinen eli
mixed-method -tutkimus (Creswell & Creswell 2018), jossa on kiytetty
seki kvalitatiivista ettd kvantitatiivista tutkimusmenetelmii. Tutkimus
muodostui neljisti eri osasta ja aineistosta.

Syopéjirjestojen aineistot. Syopdjirjestjen henkilokunnan (potilastystd
tekevit ammattilaiset ja toiminnanjohtajat) aineisto kerittiin sdhkoiselld
kyselylla helmi-maaliskuussa 2017. Kysely lihetettiin 62 henkil6lle lii-
tekirjeineen sihkopostitse. Kyselysti lihetettiin kaksi muistutusviestii.




Kysely sisilsi kolme osiota:

® taustamuuttujat

® syb6pdin sairastuneiden ja liheisten tuen tarpeet hoitopolun eri
vaiheissa

® Syopijirjestojen toimintatapojen kehittiminen

Syopijirjestjen kyselytutkimusta tiydennettiin ryhmihaastatteluilla.
Niihin pyydettiin osallistumaan neuvontahoitajia ja toiminnanjohtajia
siahkopostitse erilaisista organisaatioista eri puolelta Suomea. Ryhmi-
haastattelun teemat muodostettiin kyselyaineiston tulosten pohjalta kes-
kittyen kehittimistd koskeviin kysymyksiin. Kysymysten teemat olivat:

® syOpiin sairastuneiden ja heidin liheistensi tuen tarpeet

o Syopijirjestojen ja julkisen sektorin yhteistyon kehittimismah-
dollisuudet ja

® sosiaali- ja terveydenhuollon rakennelakiuudistus jirjestdjen ni-
kékulmasta

Kyselyaineisto analysointiin tilastollisin menetelmin. Kvantitatiiviset
muuttujat luokiteltiin Likert-asteikolla 1—5. Sydpijarjest6jen laadullinen
ryhméihaastatteluaineisto analysointiin sisdllonanalyysilld. Aineistolihtoi-
sen analyysin tavoitteena oli systemaattisesti jirjestdd aineistoa abstrak-
tien kategorioiden avulla jasennetyksi kuvaukseksi tutkittavasta ilmiostad
(Elo & Kyngis 2008). Aluksi Syopijirjestjen ryhmaihaastattelut litteroi-
tiin. Seuraavaksi SyopijirjestSjen tyontekijoiden vastauksista eli alkupe-
rdisilmaisuista muodostettiin alakategoriat. Timin jilkeen alakategori-
oista muodostettiin ylikategorioita ja lopulta piikategorioita. (Tuomi &
Sarajdrvi 2018.) Lopuksi abstrahoinnissa tutkimuksen tulokset kytkettiin
Repstadin (2016) teoriaan.

Sairastuneiden ja heidin liheistensi aineistot. Sairastuneille ja heidin
liheisille suunnattu kysely toteutettiin myos Kuopion yliopistollisessa
sairaalassa. Kyselyt toteutettiin paperikyselyind KYSin Sytpikeskuk-
sessa infuusio-osastolla, sidehoitoyksikossd ja palliatiivisella osastolla
sekd KYSin hematologisella- ja sisdtautiosastoilla. Kysely oli tarkoitettu
kaikille sy6pddn sairastuneille ja heiddn ldheisilleen 13.11.2017-31.1.2018
vilisend aikana. Eri yksikoissd oli viisi eri palautuslaatikkoa, mihin kyselyt
palautettiin. Tutkija Heli Tiirola kivi my6s henkilokohtaisesti pyytimissi




ihmisid osallistumaan kyselyyn. Timin lisdksi hoitohenkildkunta jakoi
kyselylomakkeita hoitokdynnilla.

Hoitohenkilokunnan aineisto. Terveydenhuollon ammattilaisille
suunnattu kysely toteutettiin Kuopion yliopistollisessa sairaalassa syopi-
keskuksen ja kahden sySpiin sairastuneiden hoitoja tekevien osastoilla.
Kysely oli tarkoitettu kaikille hoitoty6td tekeville sosiaali- ja terveyden-
huollon ammattilaisille; sosiaalityontekijoille, sairaanhoitajille, ladkareille
ja psykologeille. Kysely toteutettiin 1.11.2017-31.1.2018 viliseni aikana ja
siitd lahetettiin kolme muistutusviestii. Kyselyn mukana oli saatekirje
tutkimuksen tavoitteista. Kyselylomakkeen kysymykset laadittiin pdiosin
likert-asteikollisina vastausvaihtoehtoina 1—5. Teemoina olivat taustatie-
tojen lisdksi saatu tuki, tarvittu tuki ja Syopijirjestdjen palvelut. Kyselyad
syventimiin laitettiin my6s avoimia kysymyksii.

Terveydenhuollon ammattilaisten sekd sy6pdin sairastuneiden ja hei-
din liheistensi kyselyaineisto tallennettiin exceliin ja aineisto analysoin-
tiiln SPSS-ohjelmalla, kuvailevilla, vertailevilla ja selittdvilld tilastollisilla
menetelmilld. Kuvailuissa kiytettiin keski- ja hajontalukuja, suoria jakau-
mia ja korrelaatio- sekd faktorianalyysid, vertailussa ristiintaulukointia
ja t-testid. Selittdvissa tilastollisissa tarkasteluissa kiytettiin monimuut-
tujaregressiota, jonka avulla pyrittiin 16ytimidn hyviid hoitokokemusta
selittivid tekijoitd. Aineiston kuvailussa ja summamuuttujien muodos-
tamisessa kiytetiin faktorianalyysii. Faktorianalyysilld ja summamuuttu-
jatarkasteluilla tiivistettiin saatua ja tarvittua tukea tarkastelevien muut-
tujaryhmien informaatiota. Analyysilla selvitettiin muuttujien vahvaa
keskindistd korrelaatiota. Vertailussa tarkasteltiin sairastuneiden ja hei-
din liheistensi vilisii eroja saadun tarvitun tuen mairissi.

Kyselyjen avovastaukset analysoitiin teoriasidonnaisella siséllon-
analyysill.

Tutkimuksen eettiset lidhtokohdat ja luotettavuus

Tdhin tutkimukseen ei liittynyt merkittivid eettisii ongelmia. Kuo-
pion yliopistollisessa sairaalassa tehtyihin tutkimuksiin on saatu lupa
Iti-Suomen yliopiston tutkimuseettisen neuvottelukunnalta kesilld 2017
(numero: 18/2017). Tutkimuksen toteuttamista varten kysyttiin lupa kun-
kin organisaation tai toimintayksikoén vastuuhenkililta.




Tutkittavat saivat sekd suullisen ettd kirjallisen tiedon tutkimuksesta,
sen tavoitteista ja toteutuksesta. Tutkimukseen osallistuminen oli tiysin
vapaaehtoista. Sihkoiset kyselyt toteutettiin nimettémini. Tutkittavilla oli
oikeus keskeyttid tutkimukseen osallistuminen syytd ilmoittamatta. Tut-
kimukseen osallistuminen tai osallistumatta jittiminen ei vaikuttanut
tyontekijoiden tybsuhteeseen tai sairastuneiden ja liheisten kohteluun
terveydenhuollossa. Tutkimukseen osallistujilla oli mahdollisuus olla
yhteydessi tukijaan, mikili tutkimukseen osallistuminen aiheutti ikdvid
ajatuksia ja tunteita, joista oli tarve keskustella. Kukaan ei ottanut yhteytta
tutkimukseen liittyen. Syopdidn sairastuneiden ja heidin liheistensi
lomakkeilla kerittivd tutkimusaineisto tallennettiin korkean suojausta-
son LocalDrive-tystilaan (levytila 1-16 GB). Kyselyn tutkimustulokset on
raportoitu niin, ettei yksittdisid vastaajia voida tunnistaa.

Tutkimuksen luotettavuutta tarkasteltiin ulkoisen ja sisdisen validi-
teetin ja reliabiliteetin kautta (Gray & Grove 2017). Kyselyssi ei kiytetty
aikaisempia spesifeji mittareita, silld tutkimus haluttiin toteuttaa jirjes-
tojen tarpeet huomioiden. Sairastuneiden ja liheisten kyselyt toteutettiin
aikaisempiin tutkimuksiin perustuvan kirjallisuuskatsauksen pohjalta.
Teimme aineistosta kadon analyysin, jonka perusteella arvioimme aineis-
ton kayttokelpoiseksi. Kato jakautui tasaisesti eri vastaajaryhmiin. Kaikki
vastaajat eivit vastanneet jokaiseen kysymykseen, joten aineistoon jii
vihin sisdistd katoa.




Tulokset

Tutkimukseen osallistujat

Syopdjirjestdjen ammattilaiset. Syopijirjestdjen kyselyyn vastasi 35 hen-
kilod. Vastaajista suurin osa oli naisia ja vastaajat olivat keskimiirin
vuonna 1966 syntyneitd (1953-1987 syntyneitd). Suurin osa (37 %) oli
suorittanut alemman korkeakoulututkinnon. Toiseksi eniten oli opisto-
asteen suorittaneita (36 %) ja kolmanneksi eniten ylemman korkeakoulu-
tutkinnon kiyneitd. Kukaan ei ollut suorittanut tohtorin tutkintoa.

Tutkimukseen osallistuneista 33 % oli joku tiydennyskoulutus, kuten
syopahoitotydn koulutus tai psykologia- tai psykoterapiaopintoja. Nykyi-
seltd tyonimikkeeltddn he olivat yleisimmin neuvontahoitajia (31 %) tai
sairaanhoitajia (18 %). Johtajia vastanneista oli 12 %. Lisiksi 16ytyi erilai-
sia yksittdisii tyonimikkeiti, kuten projektipdillikko tai suunnittelija. Eni-
ten vastauksia tuli Tampereen alueelta (31 %) ja toiseksi eniten Kuopion
alueelta (21 %).

Vastaajat olivat tehneet t6itd syopédin sairastuneiden kanssa eri pitui-
sia aikoja alle vuodesta 39 vuoteen, keskimiirin 16 vuotta. Vastaajat oli-
vat olleet toissd SyGpdjirjestoissi keskimiirin 8,8 vuotta alle vuodesta 35
vuoteen.

Ryhmihaastatteluun osallistui 12 neuvontahoitajaa kolmessa eri
ryhmihaastattelussa ja 9 toiminnanjohtajaa kolmessa eri ryhmihaas-
tattelussa. Ryhmihaastatteluun osallistuneet neuvontahoitajat ja toi-
minnanjohtajat olivat eri puolelta Suomea. Neuvontahoitajat olivat haas-
tatteluhetkilld olleet SySpijarjestdjen palveluksessa vajaasta vuodesta 22
vuoteen, keskiméairin 10 vuotta ja toiminnanjohtajat muutamasta kuukau-
desta kahdeksaan vuoteen, keskimiirin vajaa 4 vuotta. Osa oli ollut ennen
toiminnanjohtajaksi siirtymisti jo muissa tehtivissi syopayhdistyksessi.




Terveydenhuollon ammattilaiset. Kuopion yliopistollisen sairaalan
eri syOpiosastoilla erikoissairaanhoidon ammattilaisille toteutettuun
kyselyyn vastasi 47 henkil6d. Vastaajista 96 % oli naisia. Vastanneet ovat
vuodesta 1955 vuoteen 1994 syntyneitd, keskimiirin vuonna 1973 synty-
neitd. Suurin osa (40 %) oli suorittanut alemman korkeakoulututkinnon.
Toiseksi eniten oli ylemmin korkeakoulututkinnon (28 %) suorittaneita
ja kolmanneksi opistoasteen (21 %) tutkinnon suorittaneita. Tohtorin
tutkinnon oli suorittanut 11 % vastanneista. Nykyiseltd tyonimikkeeltddan
kyselyyn vastanneet olivat yleisimmin sairaanhoitajia (38 %), ladkireita
(26 %) ja rontgenhoitajia (24 %). 3 % oli osastonhoitajia ja ldhihoitajia,
kuntoutushoitajia ja sosiaality6ntekij6itd oli kumpiakin 2 %. Sy6pdin sai-
rastuneiden kanssa vastaajat olivat tehneet t6iti alle vuodesta 31 vuoteen,
keskimiirin 11 vuotta.




Syopddn sairastuneet. Syopiin sairastuneille osoitettuun kyselyyn
vastasi 135 henkil6a. Vastanneista yli puolet on naisia (62,7 %). Vanhin
heisti on syntynyt 1928 ja nuorin vuonna 2000. Keskimiiriinen synty-
madvuosi on aineistossa 1955. Vastaajien enemmistd sairasti rintasyopad
tai imusolmuke-/hematologista sy6pdi. Tutkimukseen osallistuneista
sairastuneista 40 % vastasi kyselyyn sy6pihoitojen aikana (todettu pai-
kallinen sy6pi) ja 16 % seurannan aikana (oireeton hoidon jilkeen). 27
% vastaajista oli levinnyt sy6pd, johon sai sydpahoitoja. Sairastuneista 41
% oli hoidettu leikkaushoidolla, 75 % oli saanut sytostaattihoitoja ja 47 %
sadehoitoa.

Tutkimukseen osallistui @ syopiin sairastunutta
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Vaiheet, jolloin tuen tarpeita ilmenee eniten sydpiii sairastavilla:
o diagnoosin saatua ja hoitojen aloitusta odottaessa
) hoitojen aikana
0 haitojen lopussa




Liheiset. Liheisten kyselyyn vastasi 73 henkil64. Vastaajista naisia on rei-
lusti yli puolet (71,2 %). Vastanneet ovat vuosina 1937-1992 syntyneita.
Keskimdiriinen syntymivuosi on 1953 eli he ovat iiltddn keskimiirin
lakisadteisen eldkeidn tuntumassa. Useimmiten heiddn ldheisensa sairas-
tivat joko imusolmuke-/hematologista syopai tai rintasyopdd. Tutkimuk-
seen osallistuneista ldheisisti 17 % vastasi kyselyyn sy6pihoitojen aikana
(todettu paikallinen sy6pi), 24 % seurannan aikana ja 6 % levinneen syo-

vin hoitojen aikana.

Tutkimukseen osallistui @ liheisti
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Vaiheet, jolloin tuen tarpeita ilmenee eniten
syipiid sairastavien liheisilli:

o Diagnoosivaiheessa

9 Hoitojen aikana

9 Sairauden uusiutuessa

"Sairauden loppuvaiheessa enemmin
keskustelua tunteista ja jaksamisesta.”




Millaista tietoa ja tukea sairastuneet
ja heidén laheisensi tarvitsevat?

Tdmin tutkimuksen mukaan sy6piin sairastuneet ja heidin liheisensi
ovat yleensd tyytyviisid syopdsairauden hoitoon ja seurantaan. Sairasta-

misen aikana tarvittavasta tuesta kysyttdessi kuvaavaa
on se, ettd 20—30 % tarvitsisi paljon tai erittdin paljon
erilaista tukea. Toiset eivit puolestaan olisi tarvinneet
lisdd tukea juuri lainkaan. Tuen tarpeet ovat yksilsl-
lisid, mutta eniten syopddn sairastuneet (40-55 %)
ja laheiset (40—73 %) olisivat tarvinneet tukea diag-
noosin saamisen jilkeen, hoitojen aikana, sairauden
uusiutuessa ja palliatiivisessa vaiheessa. Hoitojen

Sairauden aikana
sairastuneista ja heidin
liheisistiin 20-30%
tarvitsee paljon tai erittdin
paljon erilaista tukea.
Toiset eivit puolestaan olisi
tarvinneet lisaa tukea juuri
lainkaan.

aikana tulisi pystyd huomioimaan paremmin eri ihmisten ja liheissuh-
teiden yksilolliset tarpeet, koska liheisten rooli sairastuneen psyykkisen

tuen tai keskusteluavun antajana on merkittiva.

Tutkimukseen positiivisia tuloksia

" Sairastuneet olivat piiasiassa tyytyviisid saamansa tietoon ja tukeen.
Liheiset puolestaan tarvitsevat enemmin tietoa ja psykososiaalista tukea,

jopa sairastunutta enemman.”

85%

Sairastuneista 85% olivat piiasiassa tyytyviisid saamaansa
tietoon sairaudesta, hoidosta ja seurannasta.

81 % Sairastuneista 81 % ja liheisisti 66 % olivat saaneet hyvin
tai erittdin hyvin sairauteen liittyvii tietoa hoitavalta

il

|aakarilts.

Sairastuneista 57% ja laheisisti 34% olivat saaneet hyvin tai
erittdin hyvin psyykkisti tukea ja keskusteluapua hoitavalta
ldzkarilta. Sairaanhoitajalta tietoa, tukea ja keskusteluapua
sairastuneet ja liheiset olivat saaneet ladkérid paremmin.



Tdmin tutkimuksen mukaan osa sairastuneista ja heidin liheisistiin
tarvitsevat merkittivisti enemman psyykkistd tukea sairauden kisitte-
lemiseen. Tutkimukseen osallistuneet liheiset voivat keskimiirin huo-
nommin kuin sairastuneet. Liheiset tarvitsevat sairastuneita enemmin
tietoa seki tukea.

Eniten sairastuneet ja heidin liheisensd kokivat
tarvitsevansa tietoa sairaudesta ja hoidoista seki kun-
toutuksesta. Lisiksi taloudellisista tuista ja sosiaalipal-
veluista tulisi kertoa enemmin sairastuneille ja heidin
ldheisilleen. Sairastuneet ja heidin liheiset kokivat
tarvitsevansa enemmin keskusteluapua ammattilai-
sen kanssa. Liheiset kuvaavat tuentarvetta sairastu-
neita suuremmaksi erityisesti diagnoosin jilkeen ja
sairauden uusiutuessa.

Eniten sairastuneet ja
heidan liheisensa kokivat
tarvitsevansa tietoa
sairaudesta ja hoidoista
seki kuntoutuksesta.
Lisiksi taloudellisista
tuista ja sosiaalipalveluista
tulisi kertoa enemmin
sairastuneille ja heidan
laheisilleen.

Tutkimustuloksissa korostuu my6s saattohoitovaihe, jolloin seki sai-
rastuneet ettd heiddn liheisensd tarvitsevat paljon tukea. My6s liheisen
kuoleman jilkeen tukipalveluille on erityistd tarvetta. Tdssd tutkimuk-
sessa ilmeni, ettd ldheiset eivit tienneet, ettd Syopijirjestot tarjoaa palve-
luja l3heisensid menettineille. Liheisten jaksaminen tulisi ottaa parem-

min huomioon kaikissa sairauden vaiheessa.

Sy6péan sairastuneiden ja heidan liheistensi

niakemykset tiedon ja tuen tarpeista

Sairastuneista 85 % ja ldheisistd 68 % vastasivat saaneensa erittdin hyvin
tai hyvin tietoa sairaudesta, hoidosta ja seurannasta. Tietoa hoitavalta 133-
kiriltd oli saanut erittdin hyvin tai hyvin sairastuneista 81 % ja liheisistd

66 %.

"Kirjallinen tietopaketti kotona toimimista varten. Oksentelua,
kipuja, voimattomuus, viasymys, kotiaskareet, ruokavalio, vieraat,

eliimet.”




Psyykkistd tukea ja keskusteluapua hoitavalta 14ikirilti erittdin hyvin
tai hyvin oli saanut sairastuneista 57 % ja liheisistd vain 34 %. Sairastu-
neet ja liheiset olivat saaneet enemmin tietoa, tukea ja keskusteluapua
sairaanhoitajalta kuin lagkarilta. (Taulukko 1.)

Yli puolet sairastuneista sai hyvin vihin tai vihin keskusteluapua
ammattilaisten kanssa sairauden aiheuttamiin ajatuksiin ja tunteisiin.
Liheiset olivat saaneet tukea sairastuneita vield merkitti-
visti vihemmin; 78 % oli saanut hyvin vihin tai vihin | 78 % laheisté oli
keskusteluapua. Muita tuen muotoja sairastuneet ja hei- | Saanut hyvin vahan tai

. . o B vihin keskusteluapua.
din liheiset olivat saaneet vielikin vihemmin.

Sybpédn sairastuneen sitaatti: "Heti olisi pitanyt saada rupatella
lagkarin kanssa, ettei olisi tarvinnut jo monta kuukautta tehhs
kuolemaa”

Sairastuneista kolme neljisti oli saanut kriisiapua hyvin vihin tai vihin.
Sairastuneista 8o % oli saanut kuntoutuksellista tukea hyvin vihin tai
vihin. Sairastuneista 677% oli saanut hyvin vihin tai vihin vertaistukea.
Liheisisti puolestaan kuntoutuksellista tukea hyvin vihin tai vihin oli
saanut 78 %, vertaistukea 77 % ja kriisiapua 777 %. Osa sairastuneista olisi
tarvinnut tukea pienten lasten kanssa, nuoren ikinsi tai muun keskimai-
rdistd harvinaisemman tilanteen vuoksi. (Taulukko 2.)

Sairastuneista 77 % koki, ettei hinelld on ollut tarpeeksi mahdolli-
suuksia keskustella hoitohenkilokunnan kanssa. Sen sijaan psyykkistd
tukea sairauden kanssa selviytymiseen sairastuneista 42 % koki saa-
neensa tarpeeksi ja 42 % ei riittdvisti. Sairastuneista 75 % oli saanut
tukea liheiseltddn erittdin hyvin tai hyvin. Puolestaan 12 % tutkimukseen
osallistuneista sairastuneista koki saaneensa vihin tai hyvin vihin tukea
laheisiltiddn.




Sairastuneiden ja liheisten keskeisimmiit tuen ja tiedon tarpeet

"Léheiset olivat saaneet sairastuneita merkittivisti vihemmin tietoa ja tukea.”

33 % Sairastuneista 33 % ja laheisistd 44 % olisi tarvinnut huomattavasti
) enemmin keskusteluapua sairauden aiheuttamiin ajatuksiin ja
Seif tunteisiin
52 % Sairastuneista 52% ja heidin l3heisistiin 78% ilmeni tarve saada
28 % keskustella enemman ammattilaisen kanssa.

66 % Myds tarve vertaistuelle oli merkittivi. Sairastuneista 66 % ja
laheisitd 85% kokivat, ettei vertaistukea ollut saatavilla riittdvasti.

v Sairastuneista ja liheisisti 30-40 % kokivat tarvitsevat enemmin
b2 tietoa kuntoutuksesta ja taloudellisista etuuksista.

‘
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"Sybpéepilyn ja diagnoosin kertomi

olisin tarvinnut lkérin ja hoitajan I:;Taﬂah:
h_esi:ustelua, tukea. En saanut. Diagnoosi kerrottiin
kierrolla ja sen jilkeen jdin yksin ja kukaan ei
puhunut sydvisti tai jatkohoidosta mitgsn,”

Timin tutkimuksen mukaan kaikkein huonoiten sairastuneita ja hei-
din laheisiddn oli ohjattu erityisammattilaisten luokse. Erityisesti sairastu-
neet pitivit tirkedni erityisammattilaisten luo ohjaamista. Sairastuneista
55 % piti hyvin tirkeini tai tirkedni fysioterapeutin tai liikuntaohjaajan
luokse ohjaamista. Ravitsemusneuvojan luokse ohjaamista sairastuneista
50 % piti hyvin tirkeind tai tirkeidnd. Sairastuneista 47 % piti hyvin tir-
kedni tai tirkednd psyykkisen tuen ammattilaisten luo ohjaamista, sosiaa-
lityontekijille ohjaamista 40 % ja Syopijirjestojen palveluista kertomista
ja sinne ohjaamista 41 %. Muutama mainitsi avoimissa vastauksissa, etti
he olisivat toivoneet ohjausta Sydpijirjestoihin ja vertaistukea. Vihiten
tirkedksi sairastuneet kokivat sairaalapapin vastaanotolle ohjaamisen.

Liheisistd 53 % koki hyvin tirkeiksi tai tirkedksi erityisammattilaisten
luo ohjaamisen (esimerkiksi psykologi tai sosiaalityontekijd). (Taulukko 3.)




Sairastuneiden kokemukset erityisammattilaisten luokse
ohjaamisen tirkeydesti.

"Sairastuneet pitivit téirkes tai hyvin tirkeini..."

55 % 50 % 47 %

ioterapeutin Ravitsemusneuvojan Psyykkisen tuen
tai liikuntaohjaajan luo ohjaamista ammattilaisten luo
luokse ohjaamista ohjaamista
o) 0,
40 A 41 /O Vihiten tarkedksi
sairastuneet
Sosiaalityntekijlle Sybpajirjestdjen kokivat sairaala-
ohjaamista palveluista kertomista ja papin vastaanotolle

sinne ohjaamista ohjaamisen

" Erityisammattilaisten luo ohjaamisen (esim. psykologi tai sosiaalityéntekija)
liheisista koki hyvin tarkeiksi tai tirkedksi 53 36"

"Mihin olisit tarvinnut tukea? Arjessa jaksamiseen (sy6pé perheessi
on raskas asia) silloin tuntuu, etta ei ole tydkykyinen ja valilla ei jaksa,
kun miettii ldheisen sairastumista.”

Terveydenhuollon ammattilaisten nakemykset
sairastuneiden ja liheisten tiedon ja tuen tarpeista

Kyselyyn vastanneet Kuopion yliopistollisen sairaalan ammattilaiset
arvioivat, ettd sairastuneet ja liheiset tarvitsevat eniten tietoa sairaudesta,
hoidoista ja seurannasta. He arvioivat, etti 96% sairastuneista ja 91%
laheisistd tarvitsee paljon tai hyvin paljon tietoa. Sairastuneista 93 % arvi-
oitiin tarvitsevan hyvin paljon tai paljon tietoa taloudellisista etuuksista




ja syopiin sairastuneiden oikeuksista. Vastaajista 85 % arvioi liheisten
tarvitsevan hyvin paljon tai paljon tietoa siitd, miten puhua syovisti sai-
rastuneen kanssa ja miten tukea hinti.

Ammattilaiset arvioivat, ettd sairastuneet ja liheiset tarvitsevat eniten
keskustelua sairauden aiheuttamista ajatuksista ja tunteista. Hyvin paljon
tai paljon tukea tarvitsee 9o % sairastuneista ja 62 % liheisisti. Psyko-
sosiaalista tukea sairastuneista 87 % tarvitsee hyvin paljon tai paljon ja
laheisistd 63 %. Kriisiapua sairastuneista tarvitsee hyvin paljon tai paljon
55 % ja liheisisti 45 %. Kuntoutusta ja sopeutumisvalmennustoimintaa
tarvitsee hyvin paljon tai paljon 48 % sairastuneista.

Ammattilaisten arvion mukaan sairastuneista 62 % tarvitsee paljon tai
hyvin paljon tietoa Sy6péjdrjestdjen toiminnasta ja 73 % sopeutumisval-
mennustoiminnasta. Liheisten arvioitiin tarvitsevan vihiten tietoa (4 %)
Syopédjdrjestéjen toiminnasta.

Ammattilaisia pyydettiin arvioimaan myos, kuinka

. . ST . . Ammattilaisten arviot
paljon sairastuneet ja liheiset yleensi tarvitsevat tukea A

. o . tuentarpeista olivat
sairauden eri vaiheissa. Terveydenhuollon ammatti- | sairastavien ja laheisten
laisten arviot tuentarpeista olivat sairastavien ja liheis- | omia arviota suurempia.
ten omia arviota suurempia. Sairastuneiden arvioitiin
tarvitsevan hyvin paljon tai paljon (96 %) tukea diagnoosin jilkeen ja
palliatiivisessa tai saattohoitovaiheessa ja sairauden uusiuduttua (93 %).
Liheisten puolestaan arvioitiin tarvitsevan tukea hyvin paljon tai paljon
(94 %) palliatiivisessa tai saattohoitovaiheessa tai diagnoosin jilkeen ja
sairauden uusiuduttua (91 %). Seurantavaiheessa tuentarvetta arvioitiin
olevan vihiten eli sairastuneilla (sairastuneilla hyvin paljon tai paljon
51 % ja laheisilld 47 %).

Sy6pajarjestéjen ammattilaisten nakemykset
sairastuneiden ja heidan laheistensi tiedon ja
tuen tarpeista

Syopijdrjestéjen ammattilaisten kyselyssa pyydettiin arvioimaan, miti tie-
toa ja tukea sairastuneet ja liheiset tarvitsevat. Syopidjirjestéjen ammatti-
laiset arvioivat liheisten tuen ja tiedon tarpeet keskimiirin sairastuneita
suuremmaksi. Kuitenkin toimeentuloon liittyvdi tietoa ammattilaiset




arvioivat sairastuneiden tarvitsevan vihiten. (Taulukko 6) Sytpidjirjesto-
jen ammattilaiset arvioivat sairastuneiden tuen tarpeiden olevan suurinta
diagnoosin jilkeen, hoitojen alkua odottaessa, sairauden uusiutuessa ja
ldheisten kuoltua. (Taulukko 11).

Syopdjarjestéjen ammattilaisilta kysyttiin myds, mitd syopédin sairas-
tuneet kritisoivat sosiaali- ja terveyspalveluissa. Eniten vastanneet kertoi-
vat sairastuneiden kritisoivan sitd, ettei heidin liheisillddn ja heilld itsel-
l34n ole mahdollisuutta keskustella hoitohenkilokunnan kanssa. Lisiksi
toivottiin enemmin tietoa ja tukea kuntoutumiseen (Taulukko 12). Syo-
pdjirjestéjen ammattilaiset kokivat, ettd monissa tilanteissa ldheiset saat-
tavat olla hitddntyneempii kuin sairastunut. Tami tulisi huomioida pal-
veluissa.

[puhujal7]: "Mutta se, ettd nuo tollaset tilanteet voi olla myds
laheisend, ettd jotenkin siihen tullaan, kun kehitetdan naiti, etta se
laheisen tarpeet on varmaan hyvin lihelld sen potilaan tarpeita ja
nad tillaset reaktiot, ettd siind ei vilttimitti oo kauheen, ja niinku
[puhujal8] sanoi hyvin, niin monesti ldheinen saattaa olla enem-
min paniikissa, kuin potilas...”

Ryhmihaastattelussa valtakunnalliset neuvontahoitajat korostivat puhu-
misen tirkeyttd. Sairastuneet voivat jattid kertomatta asioita 13heisia sdis-
tddkseen, misti liheiset puolestaan ahdistuvat. Sairastuneiden ja heidin
liheistensi tulisi tiedostaa paremmin omat erilaiset tunteensa seki tar-
peet sairauden eri vaiheissa. Neuvontahoitajien mielestd potilaille tulisi
kertoa selkeisti sairaudesta ja hoidoista, sairauden aiheuttamista reakti-
oista ja kannustaa puhumaan asiasta. Sairastumisen my®éti toisilla eletyn
eliman kriisit tulevat pintaan, miki aiheuttaa suurta puhumisen tarvetta.
Neuvontahoitajat pitivit hyvini, etti tietoa Syopdjirjestdjen keskustelutu-
esta saataisi seki kirjallisesti ettd suullisesti. Hoitohenkil6kunnalta vaa-
ditaan tilannetajua huomata, milloin palvelua kannattaa markkinoida ja
ihmiset ovat valmiita keskustelemaan sairaudesta. Tilanteessa, jossa saa
syopadiagnoosin Sydpijirjestdjen palvelut voivat menni helposti ohi seki
sairastavalta ettd liheiseltd. Siksi SyOpijirjestdjen palveluihin ei hakeu-
duta sairauden tai hoitojen edetessi tai piittyessi, jolloin tuen tarpeita
eniten ilmenee.




"Se henkilskohtainen tapaamismahdollisuushan on seki sairastu-
neelle ettd laheiselle siind vaiheessa, kun he sita kokee, hoitajan vas-
taanotolle ja siind kartoitetaan sita tilannetta, kun ollaan kuulolla ja
kerrotaan meidin palveluista, mita on, niin se, mité tassa tyéssa on
tullut, niin on sitd henkisen tuen tarvetta, monilla se huoli on niin
suuri, ja ne ongelmat, ettd he tarviis siti enemmén mielenterveyden
osaajan tukee sitten jossakin vaiheessa, ei niinkdan siina alkuvai-
heessa vaan sitten voi olla sairauden hoitojen ja toipilasaikana, ettd
se ajatuksena on tullut nyt.”

Haastatteluissa sekd neuvontahoitajat etti toiminnanjohtajat puhuivat
sosiaalityon tirkeydesti. Osa sairastuneista joutuu suuriin taloudellisiin
haasteisiin. Neuvontahoitajat ja toiminnanjohtajat pitivit tirkeini sosiaa-
litydntekijin kanssa yhteisty6td ja sosiaalityontekijille ohjaamista. Sairas-
tuneet ja liheiset eivit tavallisesti tiedd, mitd kaikkia taloudellisia etuuksia
he voisivat saada. SySpijirjestdjen ammattilaisten kokemus oli, ettd osa
sairastuneista arastelee sosiaalityontekijille menoa, joten hakeutumista
sosiaality6ntekijin luokse tulisi kannustaa ja kynnystd madaltaa.

Syopdjarjestdjen ammattilaiset kuvasivat, ettd eri alueilla ja kunnissa
sosiaality6 kuuluu hoitoketjuun ja sosiaalityontekijoiden kanssa tehdiin
tiivistd yhteisty6td, kun puolestaan osassa kuntia tilanne on mennyt huo-
nompaan suuntaan:

"Tossa on varmaan just eroja sit alueellisesti, ettd miten sairastu-
neet kohtaa esimerkiks sosiaalityéntekijan. Meilld se kuuluu sairaa-
lassa ihan niinku vakiona, kaikki syopaan sairastuneet tapaa siina
hoitopolun alussa jo sosiaalityéntekijan, ja sitten heilla on mahdol-
lisuus siihen koko sen hoitojakson aikana. Ja me taas tehiin sit tii-
vistd yhteistyotd heiddn kanssa, ja siltd puolelta tulee meille paljon
tukipyyntoji, sit taas me saatetaan vinkata sinne suuntaan, etti hei,
pystytké ottamaan ylimaaraselle kaynnille.”




Yhteenveto

Yhteenvedossa tutkimuksen tuloksia on tarkasteltu Repstadin (2016, 158—
159) terapeuttisen yhteison teorian avulla. Taman pohjalta on laadittu toi-
menpide-ehdotukset sy6pdin sairastuneiden ja heidédn liheistensi tuen ja
palvelupolkujen parantamiseksi sekd Syopéjirjestossi ettd julkisella sek-
torilla. Toimenpide-ehdotukset on kuvattu timéin julkaisun alussa.

Sairastuneiden ja heiddn laheistensi tiedon ja
tuen tarpeet on huomioitava aiempaa paremmin
hoitopolulla

Yksilollinen oikea-aikainen tieto ja tuki auttavat sairastuneita ja ldheisii.
Timin tutkimuksen mukaan osa sairastuneista ja heidin liheisistdén olisi
tarvinnut enemmain tukea seki tietoa, kuin miti he olivat saaneet. Lihei-
set saavat seki tietoa ettd tukea sairastuneita huomattavasti vihimmin.

Tdmin tutkimuksen mukaan 69 % liheisisti ei ollut saanut tarpeeksi
psyykkisti tukea. Toisaalta merkittivi osa heistd koki, etté heilld on ollut
tarpeeksi mahdollisuuksia keskustella hoitohenkilokunnan kanssa ja he
olivat saaneet tukea myos hoitavalta ladkiriltd. Sy6piin sairastuneiden
ja heidin liheistensd vahva tuentarve on osoitettu myos aikaisemmissa
tutkimuksissa (Hodgkinson ym. 2007, Mattila ym. 2010, Wootten ym.
2014). Sairastuneet ja heidin liheisensi eivit saa tarpeeksi keskustelua-
pua sairauden aiheuttamiin ajatuksiin ja tunteisiin (Evertsen & Wolkens-
tein 2010, Molassiotis ym. 2011, Wootten ym. 2014). Turnerin ym. (2013)
tutkimuksessa on todettu, etti noin 10 % syopdin sairastuneista kokee
vahvasti, etteivit he ole saaneet tarvitsemaansa tukea.

Haasteena onkin, miten hoitohenkilokunta tunnistaa ne potilaat ja
heidin liheisensi, jotka kokevat tarvitsevansa enemmin tukea ja ohjausta




palveluiden piiriin. Sairastamisen aiheuttama psyykkinen kuorma ei tule
kaikille yhtd aikaa ja sairastunut ja ldheinen voivat kokea sairauden hyvin
eri tahtiin. Tarpeen olisi tulevaisuudessa selvittii, kokevatko sairastuneet
ja heidin liheisensi saavansa psykososiaalista tukea terveydenhuollon
ammattilaisten kanssa kiydyistid keskusteluista. My6s liheisten yksilol-
listd tukea on kehittivi. Lisiksi sairastuneiden ja heiddn ohjaustaan eri
tukipalveluihin on tarpeen myos kehittia. Syopéjirjestojen palvelut tulisi
saada mukaan julkisen sektorin palvelupolkuihin. Lisiksi palveluja tulisi
kehittdd asiakasldhtoisesti, joten timin tutkimuksen tulokset on hyvi
huomioida hoitopolkuja kehittiessa.

Eri organisaatioiden tulee pyrkia yhteisty6ssia samaan
paamairaan, jolloin rajoja toimijatahojen vililla tulee
madaltaa

Tassd tutkimuksessa tuli selkeisti esille, ettd tuen tarve ja sen tarjonta
eivit kaikilta osin kohtaa. Syopdin sairastuneet ja etenkin liheiset saavat
erittdin huonosti tukea Syopijirjestoistd, vaikka jarjestsilld olisi mahdol-
lisuus tukea heitd. Vapaaehtoisten ja Syopéjirjestdjen ammattilaisten on
mahdollista kohdata asiakas yksil6llisten tarpeiden mukaan missi sairau-
den vaiheessa tahansa. Sairastuneet ja heidin liheisensi pitivit tirkedni
Syopéjirjestdjen palveluista kertomista ja niithin ohjaamista. Sairastuneet
ja heidin liheisensd pitivit SyGpdjirjestdjen palveluista toimivana kas-
vokkain tapahtuvaa ammattilaisten antamaa neuvontaa ja keskustelutu-
kea. Myos terveydenhuollon ammattilaisista 65 % piti Syopdjirjestéjen
neuvontapalveluita erittdin hyvin tai hyvin toimivina. Lisdksi julkisen
sektorin ammattilaiset pitivit toimivana SySpéjirjestdjen kuntoutumisen
tukea ja sopeutumisvalmennustoimintaa. Koska Sydpijirjesttjen tarjo-
amaa tukea pidettiin erittdin toimivana, kasvokkain tapahtuvaa neuvon-
taa ja keskustelua ja sopeutumisvalmennustoimintaa tulisi markkinoida
terveydenhuollossa entistd enemmin sairastuneille ja heidin liheisilleen
sairauden kaikissa vaiheissa.

Sairastuneista ja heidin liheisistdin 70-9o % pitivit tirkedni tai
erittdin tirkeidnd palvelujen ja hoitokiytintéjen kehittimistd. Kaikista
tirkeimpdni vastanneet pitivit sitd, ettd syopddn sairastuneille annetaan
enemmin tietoa sairaudesta ja hoidoista (sairastuneet 82 %, liheiset
94 %) ja kriisi- ja keskusteluapua sairauden aiheuttamien ajatuksien ja




tunteiden kisittelyyn (sairastuneet 73 %, liheiset 82 %). Kuopion yliopis-
tosairaalan ammattilaiset arvioivat suurimmaksi kehittimiskohteeksi
psykososiaalisen keskustelutuen kehittimisen. Syopéjarjestéjen ammat-
tilaiset arvioivat, ettd SyOpéjirjestdjen tyontekijit voisivat joillakin alueilla
ottaa jopa enemmin asiakkaita keskusteluvastaanotoille. Julkisen sekto-
rin henkilgston tulisi tuntea paremmin SydpijirjestSjen palvelut, jotta
sairastuneet ja heidin liheisensi ohjautusivat Syopijirjestsjen palvelui-
hin. Titd voisivat vahvistaa sdidnnollisesti pidettivit yhteiset tapaamiset,
syopdosastoille jalkautuminen, Sy6pijirjestdjen johdon keskusteleminen
ja sopimukset julkisen sektorin johdon kanssa ja nikyvyys (sosiaalisessa)
mediassa. SyGpdjirjestdjen johtajien roolin merkitystd sopimisessa ja
yhteistyon vahvistamisessa julkisen sektorin ja muiden terveysjirjestojen
kanssa painotettiin.

Vapaaehtoistoimintaa ja vertaistukea tulee vahvistaa
hoitopoluissa

Tekeilld olevassa sosiaali- ja terveydenhuollon rakennelakiuudistuksessa
painotetaan jirjestéjen vahvempaa roolia osana potilaan ja asiakkaan
hoitopolkua (Brax 2018). Vapaaehtoisty6 on yksi ratkaisu sosiaali- ja ter-
veydenhuollon kustannusten vihentimiseksi. Vaikuttavuuden ndkoékul-
masta jirjestétoiminta on vapaaehtoisten toimijoiden vuoksi suhteellisen
edullista toimintaa, joten sitd voitaisi hyodyntii aikaisempaa enemmin.
Uudistuksen myoti vapaaehtoistyon ja jirjestjen roolia on luonteva
vahvistaa.

Tutkimuksiin osallistuneet arvostivat Syopijirjest6jen vapaaehtoisten
tekem3di ty6td. Yksiniisille sairastaville ja liheisille vertaistuki voi olla
ainut tuen muoto. Toisaalta itse vapaaehtoisena toimiva syovin sairasta-
nut saa myos itselleen elimdin sisilt6d vapaaehtoistydstd ja siihen liitty-
vistd ihmissuhteista. Tim3 toimii parhaimmillaan kuntouttavana toimin-
tana niin sairastuneelle kuin sy6visti parantuneellekin.

JarjestSjen tulee kehittdd omia valmiuksiaan ja varmistaa, ettd vapaa-
ehtoisia riittdi eri tilanteissa tiiviiseen yhteistyohon julkisen ja yksityisen
sektorin toiminnan kanssa. Jirjestojen tulee johtaa ja kouluttaa vapaaeh-
toisia ja antaa vapaaehtoisille toiminnanohjausta ja tukea omaan vapaa-
ehtoistoimintaan liittyen. Syopain sairastuneiden liheisille tarkoitettuja
ryhmii tulisi perustaa enemmin, tukihenkil6toimintaa tulisi jirjestdd




enemmin miehille seki pitdisi huomioida paremmin eri ikdiset ihmiset
ja tarjota tukea eri kielilli (esimerkiksi englanti ja vendji). My6s vapaaeh-
toisten jarjestelmaillistd kouluttamista ja rekrytointia seki vapaaehtoisten
péddsemistd sairaalan osastoille tulisi parantaa.

Kommunikaation ja luottamusta tulisi vahvistaa
eri organisaatioita edustavien vililla

Yksi keskeisin kysymys on, miten hyvin muiden sektoreiden ja toimijoi-
den tekemi ty6 tunnetaan ja miten paljon sitd arvostetaan. Sote-uudistuk-
sessa korostetaan myos julkisen terveydenhuollon ja jirjestéjen tiivistd
yhteisty6td. Tilld hetkelld julkinen terveydenhuolto ja Sydpdjirjestot toi-
mivat hyvin erilliin toisistaan, ja yhteistydn miiri ja luonne vaihtelevat
eri puolella Suomea. Osa SyGpéjirjestdjen ammattilaisista koki, ettd jul-
kisen sektorin tyontekijit kokevat jirjestSt osin uhkana. My6s Harjun
(2019) tutkimuksessa on tullut esiin, miten erikoissairaanhoidon ammat-
tilaiset kuvasivat tuen hakemisen sairaalan ulkopuolelta hoitojen aikana
tarpeettomaksi ja kuormittavaksi. He my6s suhtautuivat osin epiilevisti
Syopédjirjestdjen tarjoamaan tukeen. Heidin mukaansa sairaalassa tulisi
lisitd erityisammattilaisten resursseja tuen antamiseksi.

Syopéjarjestéjen ammattilaiset kokevat kuitenkin olevansa ammattilai-
sia ja haluavat vahvistaa yhteisty6td julkisten toimijoiden kanssa. Julkisen
sektorin hoitohenkilokunnan tulisi tietid entisti enemman Syopdjirjesto-
jen tekemdstd tyGstd ja sen sisillostd. Yhteiset tapaamiset ja koulutukset
voisivat mahdollistaa keskustelun ja edistdd luottamuksellisuutta. Lisiksi
johtoportaiden kohtaamiset ja sitoutuminen yhteistyohon olisi merkitti-
vii organisaatioiden toimintakiytint6jen kehittymisen kannalta. MyGs
yhteisty6td alan opiskelijoiden ja oppilaitosten kanssa toivottiin lisda.

Yhteiskunnan taloustilanne nikyy myos osan Sypéjarjestdjen ammat-
tilaisten tyossd lisddntyneini asiakasméairini ja asiakkaiden kertomuksissa
esimerkiksi hoidossa koetussa kiireessi. Ryhmihaastatteluissa neuvonta-
hoitajat ja toiminnanjohtajat kertoivat, etti taloudellisen tuen hakeminen
Syopijarjestoiltd on lisddntynyt viime vuosina. Syopijirjestdjen ammatti-
laiset kokivat, ettid ensisijainen vastuu sairastuneen taloudellisen toimeen-
tulon tukemisesta kuuluu sosiaalitoimen vastuulle hoitopolussa ja hoito-
jen padttyessa.




Syopd voi vaikuttaa taloustilanteeseen merkittivisti. Taloudelliset
haasteet ovat yleisid myds muissa pitkiaikaissairauksissa (Cahallan &
Brintzenhofeszoc 2015; Aaltonen 2017). Sairastumisen ja talouden suh-
teesta seki julkisten toimijoiden ja jirjest6jen roolista etuuksien myon-
timisessd tulisi keskustella enemmain. My6s sosiaalityontekijille ohjaa-
mista ja etuuksista kertomista kaivattiin nykyistd enemmin. Sairastavat
eivit usein jaksa sairauden fyysisten ja psyykkisten taakkojen lisiksi sel-
vittdd ja kysya taloudellisista etuuksista.

Yhteisty6ta tulee vahvistaa julkisen terveydenhuollon
ja jarjestojen valilla

Tulevaisuudessa on tarpeen pohtia eri toimijoiden vilisti yhteistyoti. Syo-
pdjirjestot tekee jo nyt paljon yhteisty6td eri tahojen kanssa, mutta mita
pitiisi tehdi lisdi tai toisin, jotta yhteisty6 edelleen vahvistuisi?

Tamin tutkimuksen mukaan seki kasvokkaiselle ettd teknologian
avulla (esimerkiksi internet- ja puhelinpalvelu) tapahtuvalle kommuni-
koinnille on tirked paikkansa. Psykososiaaliset interventiot, kuten ihmis-
suhteita tukevat puhelinkeskustelut, voivat olla tehokkaita eliminlaadun
hallinnassa sypién sairastuneiden ja heidin kumppaneittensa hoidossa
(Badger ym. 2013). Hoitohenkilskunnan vastuu kertoa erilaisista tuen
tarjoajista ja ohjata palveluihin on merkittivi ja kasvaa entisestiin.

Repstadin (2016) kuvailun mukaiselle terapeuttiselle yhteisolle on
tarvetta myos syopiin sairastuneiden ja heidin liheistensi aikaisempaa
kokonaisvaltaisemman kohtaamisen ja sairauden aiheuttamien psyko-
sosiaalisten tarpeiden huomioimiseksi, missi Syopdjirjestoilli on pal-
jon annettavaa. Sosiaali- ja terveydenhuollon rakennelakiuudistuksen
yhteydessd on hyvi mahdollisuus kehittidd palvelupolkuja seki julkisen
ja kolmannen sektorin organisaatioiden vilistd yhteisty6td vastaamaan
aikaisempaa paremmin sairastuneiden ja heidin liheistensi tarpeisiin.
Syopéjirjestjen tarjoamat palvelut hyddyttivit sairastuneita, heiddn
ldheisiddn ja julkista ja yksityistd sosiaali- ja terveydenhuoltoa, mutta pal-
velut tulisi saada paremmin ja tehokkaammin kiytt66n tekemiin mah-
dolliseksi syopiin sairastuneiden ja heidin liheistensi hyvi elimi sy6-
vistd huolimatta.




Lihteet

Aaltonen, Katri. 2017. “Affordability of medicines from the pharmaceu-
tical system perspective. Comparative analysis of Finland and New
Zealand.” Diss.: University of Eastern Finland. The Social Insurance
Institution of Finland, Studies in social security and health 146.
Itd-Suomen yliopisto, Kuopio.

Achté, Kalle. 19777. "Potilaan henkinen tukeminen on tirkedi.” Sy6pi. 9:1,
2-5.

Achté, Kalle. 1967. "Sy6pi ja psyyke.” Duodecim. 83, 678-68s.

Aho, Anna. & Jari Kylmi. 2012. "Sensitiivinen tutkimus hoitotieteessd
— nikokohtia tutkimusprosessin eri vaiheissa.” Hoitotiede 24:4,
271-280.

Alasuutari, Pertti. 2011. Laadullinen tutkimus. Tampere: Vastapaino.

Bakas, Tamilyn, Rebecca Lewis & Jessica Parsons. 2001.” Caregiving
tasks among family caregivers of patients with lung cancer.” Oncolo-
gical Nursing Forum 28:5, 847-854.

Bliimer, Herbert. 1986. Symbolic Interactionism: perspective and met-
hod. Berkeley: University of California Press.

Brazil, Kevin, Sharon Kaasalainen, Allison Williams & Serge Dumont.
2014. “A Comparison of Support Needs Between Rural and Urban
Family Caregivers Providing Palliative Care.” American Journal of
Hospice & Palliative Medicine 31:1, 13-19.

Bultmann, Johanna, Volker Beierlein, Georg Romer, Birgit Méller, Uwe
Koch & Corina Bergelt. 2014. “Parental cancer: Health-related quality
of life and current psychosocial support needs of cancer survivors and
their children.” International Journal of Cancer, 135:11, 2668-2677.




Buzaglo, Joanne, Christopher Gayer, Rajiv Mallick, Ellyn Micco, Anne
Morris, Andrea Stern Ferris, Mitch Golant, Corey J. Langer, C. Daniel
Mullins, David Cella. 2014. “Understanding the experience of living
with non-small cell lung cancer (NSCLC): A qualitative study.” Journal
of community and Supportive oncology 12:1, 6-12.

Cahallan, Christine & Karlynn Brintzenhofeszoc. 2015. “Financial Quality
of Life for Patients with Cancer: An Exploratory Study.” Journal of Psy-
chosocial Oncology 33:4, 377-394.

Carlsson, Maria. 1997. Informational support for patients with gynaecolo-
gical cancer and their families. Uppsala dissertations from the Faculty
of Medicine. Uppsala: Acta Universitatis Upsaliensis.

Clarkeburn, Henriikka & Arto Mustajoki. 2007. Tutkijan arkipiivin
etiikka. Tampere: Vastapaino.

Ellis, Sarah, Claire Wakefield, Robert G. Antill, Mary Burns, & Pandora
Patterson. 2013. “Supporting children facing a parent’s cancer diagno-
sis: a systematic review of children’s psychosocial needs and existing
interventions.” European Journal of Cancer Care 26:1, 22.

Elo, Satu & Helvi Kyngids. 2008. “The qualitative content analysis pro-
cess.” Journal on Advanced Nursing 62:1, 107-115.

Eriksson, Elina. 2000. "Omaisten selviytymisen tukeminen.” Teoksessa
Syopdd sairastavan potilaan hoitotys, toim. Elina Eriksson & Merja
Kuuppelomiki. Helsinki: WSOY, 223-242.

Eriksson, Elina & Sirkka Lauri. 2000. “Informational and emotional sup-
port for cancer patients’ relative.” European Journal of Cancer Care 9,
8-15.

Eriksson, Elina, Seija Arve & Sirkka Lauri. 2006. "Informational and
emotional support received by relatives before and after the cancer
patient’s death.” Elo S. & Kyngis H. (2008) The qualitative content
analysis process. Journal on Advanced Nursing 62:1, 107-115.

Eskola, Jari & Juha Suoranta. 2008. Johdatus laadulliseen tutkimukseen.
Tampere: Vastapaino.

Evertsen, Jennifer & Alan Wolkenstein. 2010. “Female partners of patients
after surgical prostate cancer treatment: Interactions with physicians
and support needs.” Family Practice 11, 19.

Ewing, Gail & Gunn Grande. 2013. “Development of a Carer Support

Needs Assessment Tool (CSNAT) for end-of-life care practice at home:
A Qualitative study.” Palliative Medicine 27:3, 244—256.




Gustavsson-Lilius, Mila. 2010. “Psychological consequences of cancer
from the salutogenic and dyadic perspective.” Diss.: University of Hel-
sinki, Faculty of Behavioural Sciences. Helsingin yliopisto, Helsinki.

Hartzler, Andrea, Megan N Taylor, Albert Park, Troy Griffiths, Uba Bac-
konja, David W McDonald, Sam Wahbeh, Cory Brown & Wanda Pratt.
2016. “Leveraging cues from person-generated health data for peer
matching in online communities.” Journal of the American Medical
Informatics Association 23:3, 496—507.

Heidegger, Martin. 2000. Oleminen ja aika. Suomentanut R. Kupiainen.
Tampere: Vastapaino.

Hietanen, Pidivi. 2000. "Psyykkisti tukea sy6pdin sairastuneille: uutta
Suomessa.” Syopd 1, 8—10.

Hietanen, Piivi. 1990. "SyOpipotilas ja seksuaalisuus” Syopd 22:6, 15-19.

Hietanen, Pdivi. 1987. ”Sairaus, perhe ja hoitoyhteisé” Syopi 19:4, 4-5.

Hodgkinson, Katharine, Phyllis Butow, Glenn Hunt, Rebecca Wyse, Kim
Hobbs & Gerard Wain. (2007) Life after cancer: Couples’ and part-

ners’ psychological adjustment and supportive care needs. Supportive
Care in Cancer 15(4), 405—415.

Husserl, Edmund. 1995. Fenomenologian idea: viisi luentoa. Suomenta-
nutJ. Himanka & J. Himildinen & H. Sivenius. Alkuperiispainos Die
Idee der Phianomenologie 1995. Helsinki: Liko-Kirjat.

Kantola, Heli. 2009. Vakavan sairastamisen merkitys eliminkulussa —
esimerkkini SLE. Viitoskirja. Kuopion yliopiston julkaisuja. E. Yhteis-
kuntatieteet 180. Kuopio: Kopijyvi.

Karvinen, Synnéve. 1993. "Reflektiivinen ammatillisuus sosiaality6ssi.”
Teoksessa Monisdrmiinen sosiaalityd, toim. Riitta Granfelt ym. Hel-
sinki: Sosiaaliturvan keskusliitto, 17-54.

Kataja, Eeva-Leena & Raymond Bertman. 2006. "Aikuisten sydpisairau-
den vaikutus perheeseen: tutkimuksia puolison, lasten ja perhekoko-
naisuuden nikékulmasta” Psykologia 1, 16-28.

Kerr, Laura, Margaret Harrison, Jennifer Medves & Joan Tranmer. 2004.
“Supportive care needs of parents of children with cancer: Transi-
tion from diagnosis to treatment.” Oncology Nursing Forum 16:31:6,
116-120.

Kuula, Arja. 2006a. Tutkimusetiikka — Aineiston hankinta, kiytto ja sii-
lytys. Tampere: Vastapaino.




Kuula, Arja. 2006b. "Yksityisyyden suoja tutkimuksessa.” Teoksessa
Etiikkaa ihmistieteille. toim. Jaana Hallamaa, Veikko Launis, Salla
Létjonen & Irma Sorvali. Helsinki: Suomalaisen kirjallisuuden seura,
124-140.

Kuuppelomiki, Merja. 1996. Parantumatonta syépiin sairastuneiden
potilaiden kirsimyskokemukset ja selviytymistd tukevat toiminnot.
Annales Universitatis Turkuensis. Ser. C — Tom. 124. Turku: Kirja-
paino Pika Oy.

Kuuppelomiki, Merja. 2002. "Spiritual support for families of patients
with cancer: A pilot study of nursing staff assessments.” Cancer Nur-
sing. 25:3, 209—218.

Landry-Dattée, Nicole, Diane Boinon, Gaelle Roig, Alain Bouregba,
Marie-France Delaigue-Cosset & Sarah Dauchy. 2016. “Telling the
truth...with kindness: Retrospective evaluation of 12 years of activity
of a support group for children and their parents with cancer.” Cancer
Nursing, 39:2, 10-18.

Lehto, Ulla-Sisko., Jaana Saarinen, Arpo Aromaa & Teuvo Tammela.
2015. "Eturauhassyopipotilaan puolisokin tarvitsee tukea” Lidkiri-
lehti 70:47, 3181-3191.

Lillrank, Annika. 1998. Living one day at a time: parental dilemmas of
managing the experience and the care of childhood. Viit6skirja. Hel-
sinki: Helsingin yliopiston julkai-suja.

Lillrank, Annika. 1998. “Living one day at a time: parental dilemmas of
managing the experience and the care of childhood.” Viitoskirja. Hel-
singin yliopiston julkaisuja, Helsinki.

Lundberg, Tina, Mariann Olsson & Carl Johan Fiirst. 2013. “The pers-
pectives of bereaved family members on their experiences of support
in palliative care.” International Journal of Palliative Nursing. 19:6,

282—288.

Mattila, Elina, Marja Kaunonen, Pirjo Aalto & Piivi Astedt-Kurki, Paivi.
2010. "Syopipotilaan ja perheenjisenen tukeminen sairaalassa: tuen
tarpeen tunnistaminen ja tukemisen tavoitteet.” Tutkiva hoitoty6 8:2.
31-38.

Mesiiislehto-Soukka, Helini, Maria Rajamiki & Eija Paavilainen. 2004.
"Munasarjasy6pid sairastavan selviytyminen seki potilaan ja hinen
perheensi tukeminen sairaalassa.” Tutkiva Hoitoty6 2:3, 28—32.




Molassiotis, Alex, Barbara Wilson, Susan Blair, Tracy Howe & James
Cavet. 2011. “Unmet supportive care needs, psychological well-being
and quality of life in patients living with multiple myeloma and their
partners” Psycho-Oncology 20:1, 88—97.

Moilanen, Pentti & Pekka Riihi. 2001. "Merkitysrakenteiden tulkinta.”
Teoksessa Ikkunoita tutkimusmetodeihin 2. Nikokulmia aloittelevalle
tutkijalle teoreettisiin ldhtokohtiin ja analyysimenetelmiin. Chydeni-
us-Instituutin julkaisuja 3/2001. Jyviskyla: PS-kustannus, 44—67.

Mikinen, Olli. 2006. Tutkimusetiikan ABC. Helsinki: Tammi.

Nevalainen, Arja. 2006. Syopipotilaan liheisen hoitohenkilokunnalta
saama tiedollinen ja emotionaalinen tuki polikliinisessa hoidossa.
Hoitotieteen laitos. Tampere: Tampereen yliopisto.

Nevalainen, Arja, Marja Kaunonen & Piivi Astedt-Kurki. 2007. ”Sy6pipo-
tilaan ldheisen hoitohenkil6kunnalta saama tiedollinen tuki polikliini-
sessa hoidossa.” Hoitotiede 19:4, 193—201.

Newby, Timothy, Julie Graff, Linda Ganzini & Marian McDonagh. 2015.
“Interventions that may reduce depressive symptoms among prostate
cancer patients: a systematic review and meta-analysis.” Psycho-Onco-
logy 24:12, 1686-1693.

Niemeld, Mika. 2012. Structured child-centred interventions to support
families with a parent suffering from cancer: From practice-based evi-
dence towards evidence-based practice. University of Oulu, Faculty of
Medicine. Acta universitatis Ouluensis D Medica 1166. Oulu.

Niemeld, Mika, Leena Viisinen, Catherine Marshall, Helina Hakko &
Sami Risinen. 2010. “The experiences of mental health professionals
using structured family-centered interventions to support children of
cancer patients.” Cancer Nursing 33:6, 18—27.

Nummikoski, Elina. 2o10. Kirjallisuuskatsaus: Sy6pipotilaan omai-
sen selviytyminen ja hoitohenkilokunnalta saatu tuki liheisen
sairauden aikana. Hoitotyén koulutusohjelma. Vaasa: Vaasan
ammattikorkeakoulu.

Pauwels, Evelyn, Ilse De Bourdeaudhuij, Caroline Charlier, Lilian
Lechner, & Elke Van Hoof. 2012. “Psychosocial characteristics asso-
ciated with breast cancer survivors intimate partners needs for
information and support after primary breast cancer treatment.”
Journal of Psychosocial Oncology, 30:1, 1-20.




Perttula, Juha. 1995. Kokemus psykologisena tutkimuskohteena. Johda-
tus fenomenologiseen psykologiaan. Tampere: Suomen fenomenolo-
ginen instituutti.

Rauhala, Lauri. 1983. Thmiskisitys ihmistyossi. Helsinki: Gaudeamus.

Rauhala, Lauri. 1989. Thmisen ykseys ja moninaisuus. Helsinki: Sairaan-
hoitajien koulutussiitio.

Rauhala, Lauri. 1995. Tajunnan itsepuolustus. Helsinki: Yliopistopaino.

Repstad, Pal. 2016. Sociologiska perspektiv i vard, omsorg och socialt
arbete. Lund: Studentlitteratur.

Rudkjebing, Laura, Hans Eiberg, Hanne Mikkelsen, Marie Binderup, &
Marien Bisgaard. 2015. “The analysis of a large Danish family sup-
ports the presence of a susceptibility locus for adenoma and colorectal
cancer on chromosome 11q24.” Familial Cancer, 14:3, 393—400.

Ryyninen, Ulla. 2005. Sairastamisen merkitys ja turvattomuustekijit
aikuisidssi. Viitoskirja. Kuopion yliopiston julkaisuja E. Yhteiskunta-
tieteet 119. Kuopio: Kopijyva.

Schmitt, Florence. 2008. Families in the shadow of cancer. Viitoskirja.
Turku: Turun yliopiston julkaisuja.

Teixeira, Ricardo & Maria Pereira. 2013. “Psychological morbidity,
burden, and the mediating effect of social support in adult child-
ren caregivers of oncological patients undergoing chemotherapy.”
Psycho-Oncology, 22:7, 1587-1593.

Tuomi, Jouni & Anneli Sarajirvi. 2013. "Laadullinen tutkimus ja sisillon-
analyysi” 6. painos. Tammi, Helsinki.

Turner, Daniel, Eike Adams, Mary Boulton, Sian Harrison, Nada Khan,
Peter Rose, Alison Ward, Eila Watson. 2013. “Partners and close family
members of long-term cancer survivors: health status, psychosocial
well-being and unmet supportive care needs.” Psycho-Oncology, 221,
12-19.

Tutkimuseettinen neuvottelukunta. 2016. Tutkimuseettisen neuvottelu-
kunnan laatimat eettiset periaatteet. Saatavissa: http://www.tenk.fi/
fi/eettinen-ennakkoarviointi-ihmistieteiss%C3A4 /eettiset-periaatteet.
(4.11.2010)

Valtioneuvoston julkaisuja. Jirjestdjen asema sote-ja maakuntamallissa.
Maakunta- ja Sote-uudistus. 8.3.2018.
http://alueuudistus.fi/documents/1477425/7168024/08+-
J9%6C3%A41jest%C3%B06jen+asema+sote-+ja+maakuntamallissa.



http://www.tenk.fi/fi/eettinen-ennakkoarviointi-ihmistieteiss%C3A4/eettiset-periaatteet
http://www.tenk.fi/fi/eettinen-ennakkoarviointi-ihmistieteiss%C3A4/eettiset-periaatteet
http://alueuudistus.fi/documents/1477425/7168024/08+J%C3%A4rjest%C3%B6jen+asema+sote-+ja+maakuntamallissa.pdf/b095987b-4efa-4a49-a6a5-7dbf69c3b108/08+J%C3%A4rjest%C3%B6jen+asema+sote-+ja+maakuntamallissa.pdf.pdf
http://alueuudistus.fi/documents/1477425/7168024/08+J%C3%A4rjest%C3%B6jen+asema+sote-+ja+maakuntamallissa.pdf/b095987b-4efa-4a49-a6a5-7dbf69c3b108/08+J%C3%A4rjest%C3%B6jen+asema+sote-+ja+maakuntamallissa.pdf.pdf

pdf/bo9g5987b-4efa-4a49-a6a5-7dbf69c3bio8/08+]%C3%A4rjes-
t%C3%B6jen+asema+sote-+ja+maakuntamallissa.pdf.pdf (15.3.2018)

Vodermaier, Andrea & Annette Stanton. 2012. “Familial breast cancer:
Less emotional distress in adult daughters if they provide emotional
support to their affected mother.” Familial Cancer, 11:4, 645-652.

Weckroth, Antti. 2007. "Mitd merkitsee “psykososiaalinen” piihdehoi-
dossa?” Yhteiskuntapolitiikka 72:4, 426-436.

Wong, Melisa, Jamie Ratner, Kenneth Gladstone, Arpine Davtyan & Che-
ryl Koopman. 2010. “Children’s perceived social support after a parent
is diagnosed with cancer.” Journal of Clinical Psychology in Medical
Settings, 17:2, 77-806.

Wootten, Addie, Jo-Anne Abbot, A Farrell, David Austin & Britt Klein.
2014. Psychosocial interventions to support partners of men with
prostate cancer: A systematic and critical review of the literature. Jour-
nal of Cancer Survivorship 8:3, 472—484.

Wright, Penny, Maggie Kiely, Michael Lynch, Andrew Cull & Peter Selby.
2002. “Social problems in oncology” British Journal of Cancer 87:10,
1099—1104.

Zebrack, Brad & Jennifer Mills & Tammy Weitzman. 2007. “Health and
supportive care needs of young adult cancer patients and survivors.”
Journal of cancer survivorship 1:2, 137-145.



http://alueuudistus.fi/documents/1477425/7168024/08+J%C3%A4rjest%C3%B6jen+asema+sote-+ja+maakuntamallissa.pdf/b095987b-4efa-4a49-a6a5-7dbf69c3b108/08+J%C3%A4rjest%C3%B6jen+asema+sote-+ja+maakuntamallissa.pdf.pdf
http://alueuudistus.fi/documents/1477425/7168024/08+J%C3%A4rjest%C3%B6jen+asema+sote-+ja+maakuntamallissa.pdf/b095987b-4efa-4a49-a6a5-7dbf69c3b108/08+J%C3%A4rjest%C3%B6jen+asema+sote-+ja+maakuntamallissa.pdf.pdf

Taulukot

Taulukko 1. Sairastuneiden ja heidin ldheistensa saama tieto sairastami-
sen aikana. (Sairastuneiden ja heidén liheistensi aineisto)

Kuinka paljon on saatu tietoa sairastamisen aikana?

Sairaudesta, hoidosta ja seurannasta

T— T

Liheinen [ERN') 20

Kuntoutuksesta ja soputumisvalmennuksesta

Sairastunut
Liheinen 16
Taloudellisista etuuksista ja oikeuksista
Sairastunut 13
Liheinen 23
Sybpajarjestoistd
Sairastunut b 24
Liheinen 183
Miten puhua sydvist liheisen kanssa
Sairastunut 12 16

Liheinen 28

27

26

20

15

M Hyvin vihin

58

25

M Vihin

42

25

36

33

1 Ei paljon eik vihin

1 Paljon

M Hyvin paljon



Taulukko 2. Sairastuneiden ja laheistensi saama tuki sairastamisen
aikana. (Sairastuneiden ja heidén liheistens3 aineisto)
Kuinka paljon on saatu tukea sairastamisen aikana?

Kriisiapu

Sairastunut

Liheinen

Keskustelu ammattilaisen kanssa

Sairastunut 24 27 23 22 4
Liheinen 58 20 14 8

Sydpijirjestjen kautta saatava tuki

Sairastunut

Liheinen

Kuntoutus tai sopeutumisvalmennus

Vertaistuki

M Hyvinvihin ~ M Vihin @ EOS M Paljon M Hyvin paljon




Taulukko 3. Sairastuneiden ja heidan laheistensi saaman tiedon ja tuen
riittdvyys sairastamisen aikana. (Sairastuneiden ja heiddn laheistensa
aineisto)

Miten riittéivaa tuki ja tieto on ollut?

1= ei lainkaan 5= téysin

Vastaaja on saanut hyvia hoitoa

Sairastunut

=)}

Exll B
g E:

Liheinen
Vastaajalla on ollut tarpeeksi mahdollisuuksia...

Sairastunut

L2
%0
>

Liheinen
Vastaaja on saanut tarpeeksi suullista tietoa sairaudest

Sairastunut

&2
o
i
]

Liheinen
Vastaaja on saanut tarpeeksi kirjallista tietoa sairaudesta

Sairastunut

=
0

Liheinen

Vastaajan liheisella on ollut tarpeeksi mahdollisuuksia...
Sairastunut

Liheinen

!\N
&

Vastaaja on saanut psyykkist4 tukea sairauden kanssa...
Sairastunut 2,7

Liheinen

Vastaaja on saanut tietoa taloudellisista etuuksista ja...

Sairastunut

Liheinen
Vastaajaa on ohjattu eri erityisammattilasten luo

Sairastunut

g
»N
vl

Liheinen




Taulukko 4. Sairastuneiden ja ldheisten tarvitsema tuki sairastamisen
aikana. (Sairastuneiden ja heidin liheistensi aineisto)

Millaista tukea olisi tarvittu?

Kriisiapua

Keskustelua ammattilaisen kanssa

Sairastunut 28 22 17 28 5
Sydpéjirjestdjen tukea

Sairastunut 27 17 35 “
wo - 44 A

K tai sop
Liheinen 20 23 31 23 3
Vertaistukea

M Hyvinvihin M Vihin = EOS ™ Paljon M Hyvin paljon




Taulukko 5. Sairastuneiden tarvitsema tuki sairastamisen eri ajankohtina.
(Sairastuneiden aineisto)

Sydpiepiilyn aikana
Diagnoosin saatuaan
Hoitojen alkua odottaessa
Hoitojen aikana

Hoitojen loppuessa
Kuntoutumisvaiheessa
Seurantavaiheessa
Sairauden uusiutuessa

Sydpakipuihin liittyvissé til

L ¢

Palliatiivisessa vaiheessa

Saattohoitovaiheessa

Taulukko 6. Syépdan sairastuneiden kritisoimat palvelut. (Sairastuneiden
aineisto)

He eivit saa tarpeeksi suullista tietoa sairaudesta
He eivit saa tarpeeksi kirjallista tietoa sairaudesta

He eivit koe hoitoa riittévan hyviksi
He eivit saa tarpeeksi tietoa hoidoista ja
sairauden ennusteesta

Heilli ei ole tarpeeksi mahdollisuutta keskustella
oitohenkilskunnan kanssa

Heidin lheisilldén ei ole tarpeeksi mahdollisuutta
eskustella hoitohenkildkunnan kanssa

Heiti ei ole otettu palveluiden piiriin

Heidin laheisiaén ei ole otettu palveluiden piiriin
Heit ei ole ohjattu sydpayhdistyksen (=alueellisten
jasenyhdistysten ja potilasjarjestdjen) palveluihin
Heitd ei ole ohjattu kuntoutukseen tai

p
He eivit ole saaneet psyykkisti tukea sairautensa
kanssa selviytymiseen

He eivit ole saaneet ohjausta ja tietoa taloudellisista
etuuksista

Heiti ei ole ohjattu sosiaalityontekijin kanssa
eskusteluihin

He eivit ole saaneet tietoa vertaistuesta

Heiti ei ole ohjattu vertaistuen pariin

Heiti ei ole ohjattu sairaalapapin luo tai
muun hengellisen tuen piiriin

Muuta




Taulukko 7. Liheisten kritisoimat palvelut. (Liheisten aineisto)

He eivit saa tarpeeksi suullista tietoa sairaudesta 39

He eivit saa tarpeeksi kirjallista tietoa sairaudesta

He eivit koe hoitoa riittévan hyviksi
He eivit saa tarpeeksi tietoa hoidoista ja
sairauden ennusteesta

Heilli ei ole tarpeeksi mahdollisuutta keskustella
oitohenkilskunnan kanssa

Heidén ldheisilldan ei ole tarﬁeeksi mahdollisuutta
keskustella hoitohenkildkunnan kanssa

43
4,0
Heiti ei ole otettu palveluiden piiriin

Heidin l3heisiaén ei ole otettu palveluiden piiriin
Heit ei ole ohjattu sydpayhdistyksen (=alueellisten
jasenyhdistysten ja potilasjarjestjen) palveluihin
Heitd ei ole ohjattu kuntoutukseen tai

He eivit ole saaneet psyykkistd tukea sairautensa

kanssa selviytymiseen 3,9

He eivit ole saaneet ohjausta ja tietoa taloudellisista
etuuksista

Heiti ei ole ohjattu sosiaalityontekijin kanssa
eskusteluihin

He eivit ole saaneet tietoa vertaistuesta

Heitd ei ole ohjattu vertaistuen pariin

Heiti ei ole ohjattu sairaalapapin luo tai
muun hengellisen tuen piiriin

Muuta

Taulukko 8. Sairastuneiden yhteydenotot Sy6péjarjestéihin sairastamisen
eri vaiheissa. (Sybpajarjestsjen tyontekijdiden aineisto)

Syépéepdilyn aikana

Diagnoosin saatuaan 39

Hoitojen alkua odottaessa 39
Hoitojen aikana

Hoitojen loppuessa 3,8
Kuntoutumisvaiheessa
Seurantavaiheessa

Sairauden uusiutuessa 39

o e
yopikip littyvissd
Palliatiivisessa vaiheessa

Saattohoitovaiheessa




Taulukko 9. Liheisten yhteydenotot Syépéjirjestsihin sairauden eri

vaiheessa. (Sy6péjirjestdjen tydntekijoiden aineisto)

Liheisen sydpéepiilyn aikana
Laheisen saatua syopadiagnoosin
Hoitojen alkua odottaessa
Hoitojen aikana

Hoitojen loppuessa
Kuntoutumisvaiheessa
Seurantavaiheessa

Sairauden uusiutuessa

Sydpékipuihin liittyviss til

yOoP

Palliatiivisessa vaiheessa
Saattohoitovaiheessa

Liheisen kuoltua

Muuta

Taulukko 10. Sybpéjarjestdjen henkilskunnan kohtaamat potilaat
ikaryhmittdin. (Syopajarjestdjen tyontekijéiden aineisto)

0-12 vuotta
13-17 vuotta
18-23 vuotta

24-30 vuotta
31-38 vuotta
39-46 vuotta
47-55 vuotta
56-64 vuotta
65-72 vuotta
73-80 vuotta

81 vuotta ja vanhemmat

3%

12%

29 %

53 %




Taulukko 11. Sydpajarjestsjen henkilékunnan yleisimmin kohtaamat sai-
rastuneet. (Syépédjirjestdjen tydntekijoiden aineisto)

Rintasy6pi 38 %

Eturauhassyopa

Keuhko- tai henkitorvisyopa

Paksusuolisyopa

Kohdunrunkosydpi

Rakko- ja virtsatiesy6pi

lhosydpd, ei-melanooma

Ihomelanooma

Haimasyopa

Keuhkosyépi

Non-Hodgkin-Lymfooma

Munuaissyopd

Aivosyopa

Periisuolisy6pi

Leukemia

Muu, mika?

o 10 20 30 40 50 60 70 8 9o 100 %




Taulukko 12. Sybpijarjestdjen toimivat tukimuodot l3heisten nikokul-

masta. (Laheisten aineisto)

Kasvokkai I ja keskustel.
Puhelinneuvonta

Sahkdpostineuvonta

Verkkoneuvonta

Chattineuvonta

Kriisiapu

K i tukija opeut |
Yleistilaisuudet (jalk i ille, tapahtumiin jne.)
Tiedon inen terveyden edistimisesti ja syévin

ennaltaehkisystd
Tiedon antaminen sairaudesta

Tiedon antaminen hoidoista

Tiedon antaminen seurannasta

Tiedon antaminen kuntoutumisen tuesta ja

p

Tiedon inen vertaistukitoimi
Tiedon antaminen etuuksista

Tiedon antaminen potilaan oikeuksist

Tiedon antaminen perinnéllisyydest

Tiedon antaminen, miten puhua syévisti ldheispiirin tai
perheenjisenten kanssa

Ammattilaisen antama psykososiaalinen tuki

Vertaistukiryhmit

Tolkit kihenk

ilotoimi

kilstoiminta ja vertai
Ensitietoillat sairastuneille
Tdoudellinen tuki

Jokin muu tuki




Taulukko 13. Sairastuneiden tarpeet terveydenhuollon henkilskunnan
arvion mukaan. (Terveydenhuollon ammattilaisten aineisto)

Tietoa sairaudesta
Tietoa hoidoista

Tietoa seurannasta

Tietoa kuntoutumisen tuesta ja

P

Tietoa etuuksista
Tietoa syépé sairastavan oikeuksista

Tietoa perinnéllisyydest

Tietoa, miten puhua syévisti ldheispiirin tai
perheenjisenten kanssa ja miten tukea heité

Tietoa syopajarjestojen tarjoamasta toiminnasta ja tuesta

K isen tukea ja sop
Kriisiapua

Psykososiaalista tukea
Keskustelua ammattilaisen kanssa

Vertaistukea (vertaistukiryhmid,
vertaistukihenkiltoimintaa)

Tukihenkilétoimintaa

Taoudellista tukea

Muuta




Taulukko 14. Laheisten yleisimmin tarvitsemat tuenmuodot terveyden-
huollon henkilskunnan arvion mukaan. (Terveydenhuollon ammattilaisten
aineisto)

Tietoa sairaudesta
Tietoa hoidoista

Tietoa seurannasta

Tietoa kuntoutumisen tuesta ja
- P~

p

Tietoa etuuksista
Tietoa sydpad sairastavan oikeuksista

Tietoa perinnéllisyydesta

Tietoa, miten puhua syévésta ldheispiirin tai
perheenjasenten kanssa ja miten tukea heita

Tietoa syopéjarjestojen tarjoamasta toiminnasta ja tuesta

K isen tukea ja

p

Kriisiapua
Psykososiaalista tukea

Keskustelua ammattilaisen kanssa

Vertaistukea (vertaistukiryhmid,
vertaistukihenkilstoimintaa)

Tukihenkilétoimintaa

Taoudellista tukea

Muuta
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