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Tama opinnaytetyd on osa Lounais-Suomen Syopayhdistys ry:n (LSSY) ja Turun Ammattikor-
keakoulun yhteista vuosille 2010-2015 ajoittuvaa Sydpapotilaiden hyva hoitopolku —tutkimus- ja
kehittdmishanketta. Hankkeen lahtokohtana on kysymys: Ketka hyoétyvét ja miten sybpaa sai-
rastavien kuntoutuksesta? Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa laheisten kokemuk-
sia syOpéasairauden vaikutuksista sairastuneen seksuaalisuuteen. Tavoitteena oli kehittdd kun-
toutustoimintaa seka seksuaalisuuteen liittyvan tiedon saannin ja ohjauksen toteutumista hoito-
polun eri vaiheissa. Tassa opinnadytetydssa tutkitaan laheisen nédkdkulmasta sydpasairauden
vaikutuksia sairastuneen minakuvaan, seksuaalisuuteen ja seksuaaliseen parisuhteeseen. Li-
séksi tutkitaan sydpéasairaan laheisen ndkodkulmasta tiedon ja tuen saantia hoitojen eri vaiheis-
sa.

Tutkimusaineisto kerattiin kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseille osallistuneilta syopéa-
kuntoutujien (n=70) laheisilta LSSY:n ja Turun Ammattikorkeakoulun yhteistydssa kehittamalla
puolistrukturoidulla kyselylomakkeella. Tutkimukseen osallistuneista laheisistd naisia oli 31 ja
miehia 37. Vastausprosentti oli 91. Aineistonkeruu tapahtui vuoden 2011 tammikuun ja syys-
kuun valilla. Aineisto analysoitiin kayttden sisallonerittelya, kuitenkin niin, etta joidenkin kysy-
mysten analysoinnissa kaytettiin soveltaen apuna myds aineistolahtdista sisallonanalyysia.

Tulokset osoittavat, ettd sydpasairaus vaikuttaa sairastuneen mindkuvaan kokonaisvaltaisesti
fyysisten, psyykkisten ja sosiaalisten muutosten kautta. Sairauden vaikutukset seksuaalisuu-
teen ja seksuaaliseen parisuhteeseen voivat olla merkittavia ja vaikuttaa pariskunnan molempiin
osapuoliin elaméanlaatua heikentavasti. Laheiset kokevat tiedon ja tuen saannin olevan heikkoa
syOpahoitojen eri vaiheissa. Tietoa ja tukea tulisikin tarjota entistd enemman ja sen saantia
kehittaa tulevaisuudessa myods parisuhdelahtdéisempaan suuntaan.
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EXPERIENCES OF SIGNIFICANT OTHERS ABOUT
THE EFFECTS OF THE DISEASE ON CANCER
PATIENT'S SEXUALITY

The present Bachelor's thesis is part of the research and development project “Cancer Pa-
tients” Good Treatment Path™ carried out in 2010-2015 by Southwestern Finland cancer society
and Turku University of Applied Sciences. The starting point of the project was the question:
Who benefits and how from the rehabilitation of cancer patients? The aim of the thesis was to
map out the experiences of significant others about the effects of the cancer on sexuality. The
objective was to develop rehabilitation and access to information on sexuality as well as the
implementation of relevant guidance along the treatment path. This thesis studies, from the
point of view of significant other, the effects of the cancer on self-image, sexuality and a sexual
couple relationship. Moreover, access to information and support during different courses of
treatment is looked at from the viewpoint of significant others.

The data was collected from significant others (n=70) who attended a course in rehabilitation
and adjustment training. The method was a semi-structured questionnaire devised in co-
operation by Southwestern Finland cancer society and Turku University of Applied Sciences.
There were 31 females and 37 males who participated. The response rate was 91 %. The data
was collected between January and September 2011 and subjected to content analysis, how-
ever, so that in examining some questions also data-oriented content analysis was applied.

The findings showed that cancer has a comprehensive impact on the patient’s self-image
through physical, mental and social changes. The effects of the disease on sexuality and a sex-
ual couple relationship may be significant and deteriorate both partners” quality of life. Signifi-
cant others feel that the access to information and support in different phases of treatment is
poor. Therefore, more information and support should be provided, and access to them ought to
be developed in the future with more focus on a couple relationship.
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1 JOHDANTO

Vuonna 2009 suomalaisilla naisilla todettiin Iahes 14 000 ja miehilla yli 14 800
uutta syopatapausta (Finnish Cancer Registry 2010). Uusi tieto aiheesta on tar-
kedd, koska tutkittua tietoa laheisen nakdkulmasta on vahan. Aihe on hyvin ar-

kaluontoinen niin syGpapotilaalle kuin l&heisillekin.

Syopapotilaiden hyva hoitopolku — tutkimus- ja kehittamishanke on vuosille
2010-2015 ajoittuva Lounais-Suomen SyoOpayhdistys ry:n (LSSY) ja Turun
ammattikorkeakoulun Terveysala-tulosalueen yhteinen hanke. Tutkimus- ja ke-
hittdmishankkeen lahtokohtana on kysymys: Ketkd hyotyvéat ja miten sydpaa
sairastavien kuntoutuksesta? (Nurminen & Leinonen 2010.) Tama opinnaytetyo
liittyy osioon SyOpésairaus ja seksuaalisuus syopakuntoutujan ja laheisten ku-
vaamana. Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kartoittaa laheisten kokemuk-
sia syOpasairauden vaikutuksista sairastuneen seksuaalisuuteen. Tavoitteena
on kehittdd kuntoutustoimintaa seka sydpakuntoutujien ja heidan laheistensa

saamaa ohjausta liittyen seksuaalisuuteen.

Tassa opinnaytetyossa laheisella tarkoitetaan henkil6d, joka on osallistunut
kuntoutuskurssille syépakuntoutujan kanssa. Opinnadytetydssa kasitetta syopa
ei ole rajattu, vaan se sisaltaa kaikki syopatyypit. Seksuaalisuus on luonnollinen
ja tarkea osa ihmisené olemista, ja se sisaltaa sukupuoli-identiteetin ja —roolit,
seksuaalisen suuntautumisen, erotiikan, mielihyvan ja laheisyyden seka lisaan-
tymisen (WHO 2011).

Syobpaan sairastuminen ja syopahoidot vaikuttavat niin potilaan fyysiseen,
psyykkiseen kuin sosiaaliseen terveyteen. Vaikutukset eivat kohdistu pelkas-
taan potilaaseen vaan myds potilaan laheisiin. Sairauden vaikutukset parisuh-
teeseen voivat olla merkittavid, minka takia syopahoitojen kaikissa vaiheissa
tulisi kasiteltdvid asioita lahestyd myds parisuhdelahtdisestd nakokulmasta.
Seksuaalisuuteen liittyvien asioiden kasittelyn tulisi olla luonnollinen osa jokai-

sen potilaan hoitokokonaisuutta, silla seksuaalisuus on merkittava osa ihmisen



elamaa. Taman takia hoitohenkilokunnan rohkeutta ja osaamista kasitella sek-
suaalisuuteen liittyvia asioita tulisi kehittda edelleen tulevaisuudessa.



2 SYOPA JA SEKSUAALISUUS

2.1 Sy6pa

Sybpaan sairastuu joka vuosi noin 24 000 ihmista, eli noin joka kolmas suoma-
lainen jossain elamansa vaiheessa (Syodpajarjestot 2010a). Vuonna 2009 suo-
malaisilla naisilla todettiin lahes 14 000 ja miehilla yli 14 800 uutta sybpatapaus-
ta (Finnish Cancer Registry 2010). Puolet sy0p&aén sairastuneista kuitenkin pa-
ranee. Mahdollisuudet paranemiseen riippuvat kasvaimen levinneisyydesta ja

syovan muodosta. (Syopéajarjestét 2010a.)

Sydvassa solun periméaines vaurioituu, mika aiheuttaa solun muuttumisen pa-
hanlaatuiseksi. Toisin sanoen sy0p& on mutaatioista riippuvainen geenien vuo-
rovaikutushairio, jonka lopputuloksena syntyy kasvain. Syovan syntyyn tarvitaan
kuitenkin enemman kuin vain yhden solun vaurioituminen. Mutaatioiden tapah-
tuminen erityisesti soluissa, joilla on solujen kasvun ja erilaistumisen saatelyssa
tarked asema, on todettu olevan sybvan syntyyn vaikuttava tekija. Syopésolu
alkaa muutoksen jalkeen jakautua moninkertaiseksi ja lopulta se muodostaa
kyhmyn, jota kutsutaan tuumoriksi. Kasvainta ei kuitenkaan kaikissa syovissa

esiinny, tasta esimerkkina leukemia. (Syopéajarjesttt 2010b.)

Sybpaan sairastuneiden keski-ikd Suomessa on yli 65 vuotta (Joensuu ym.
2007, 36—-37). Vuonna 2009 miesten yleisin syopa oli eturauhasen syopa. Seu-
raavina tilastoissa tulivat keuhko- ja henkitorvisyovat, paksusuolen syopa,
ihosyopa (ei melanooma) ja virtsarakon syOpa. Naisten yleisimmat syovat olivat
rintasyopa, paksusuolen sydpda, kohdunrungon syopa, keuhko- ja henkitorvisy6-

vat ja ihosyopa (ei melanooma). (Suomen Syodparekisteri 2011.)

Suomessa syopapotilaiden ennuste on kansainvalisesti arvioituna erittain hyva.
Yli puolet syGpapotilaista on talla hetkella elossa viiden vuoden kuluttua sairau-
den toteamisesta. Viiden vuoden suhteelliset elossaololuvut ovat nyt kaikkien
syopatyyppien osalta naisilla 65 % ja miehilla 56 %. Ero sukupuolten valill& joh-

tuu siita, ettd naisten yleisimman syodvan, rintasybvan, ennuste on parempi kuin
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miesten eturauhas- ja keuhkosyodvan. Muiden sydpamuotojen ennusteessa ei
ole sukupuolten valisia eroja. (Rissanen ym. 2008, 123.)

2.1.1 Syodvan aiheuttajat ja riskitekijat

Karsinogeeneja, eli sydvan aiheuttajia on erilaisia. Ne voidaan karkeasti jaotella
viiteen eri luokkaan: elintapoihin, ty6- ja elinymparistoon, bakteereihin ja viruk-
siin, sateilyyn ja erdisiin la&keaineisiin liittyviin (Taulukko 1). (Sybpéajarjestot
2010c.) Myos perinndllisilla tekijoilla voi olla vaikutusta syévan kehittymiseen.
Noin 10 %:n tavallisista syovista liittyy perinnéllinen alttius. Ymparistotekijat taas
aiheuttavat arviolta 75-90 % teollisuusmaiden sydpatapauksista. (Terveyden ja
hyvinvoinninlaitos 2008.)

Taulukko 1. Sybpaa aiheuttavat karsinogeenit (soveltaen Joensuu ym. 2007,
20-22, 42-48; Syopajarjestot 2010c.)

Elintapoihin Tyo- ja Virukset Eraat ladkeaineet
liittyvat elinymparistoon
liittyvat
Tupakka ja Asbestikuidut UV-sateily Papillooma- Alkyloivataineet
nuuska (auringonvalo; virukset (esim.
ihon palaminen) syklofosfamidi,
busulfaani,

melfalaani)

Alkoholi Eraat Rontgensateily Epstein-Barrin Dietyyli-
metalliyhdisteet virus (EBV) stilbestroli
Eraat Eraat Atomi- HTLV-1- ja HIV-1- Fenasetiinia
Ravintotekijat muovikemikaalit partikkelien virus sisaltavat
(esim. sateily sarkylaakkeet
Vinyylikloridi)
Monirenkaiset Herpesvirus 8
hiilivedyt (esim. (HHVS)
bentsopyreeni)
(Kivihiili)terva ja Hepatiitti B -virus
piki

Arvioitaessa syovan syitd pohditaan usein, onko sy6pa periytynyt vai elintapo-

jen tai muiden ulkoisten tekijoiden aiheuttama. Kun huomioidaan sydvan syn-
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tyyn liittyvat aineenvaihduntatapahtumat, syopia ei useimmiten voida pitaa vain
geneettisina tai vain ymparistoperaising, vaan molemmat tekijat vaikuttavat yh-
dessa sydvan syntyyn. Ymparisto ja perima vaikuttavat yhdessa siten, etta pe-
rinttekijat joko suojaavat syodvaltd muuntelemalla ympériston karsinogeeneja
metaboloivien entsyymien aktiivisuutta tai endogeenisten aineiden metaboliaa,
tai edistavat ymparistotekijoiden aiheuttamaa sybvan syntya. (Joensuu ym.
2007, 42.)

2.1.2 Syopéahoidot ja kuntoutus

Syopaa voidaan hoitaa erilaisin keinoin riippuen taudista, tyypista, levinneisyy-
destd, potilaan yleiskunnosta ja iastd. Hoitomuotoja yhdistellaan usein, jotta
saavutettaisiin paras mahdollinen hoitotulos. Jokaista potilasta hoidetaan kui-
tenkin yksilollisesti. Yleisimpia hoitomuotoja ovat leikkaus, sadehoito, solunsal-
paajat, eli sytostaatit, hormonihoito ja biologinen hoito, muun muassa interfe-
ronihoito. Uusimpina hoitomuotoina ovat tehneet tuloaan vasta-aineet ja tasma-
ladkkeet, joiden vaikutus kohdistuu nimenomaan syOpéakasvaimeen. Uusissa
hoidoissa on myds vahemman sivuvaikutuksia kuin esimerkiksi solunsalpaaja-

ja hormonihoidoissa. (Syopé&jarjestot 2010d.)

Kaikki syopaan sairastuneet tarvitsevat tukea, ja erds tuen tarkea muoto on
kuntoutus, jonka tavoitteina ovat fyysisen terveyden seka psyykkisen ja sosiaa-
lisen toimintakyvyn parantaminen. Tuen tarve on yksil6llistd, mutta sita tarvitaan
seka hoitojen aikana etta niiden jalkeen. Syopéapotilaan kuntoutuksen ja aktiivi-
sen tukemisen tarvetta aiheuttavat muun muassa seksuaaliset toiminnat, henki-
nen suorituskyky, ulkondkomuutokset seké sosiaalinen selviytyminen ja niissa
tapahtuneet muutokset. Kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssit ovatkin va-
kiintuneet osaksi sybpapotilaan kuntoutusprosessia. Kurssien tavoitteena on
tarjota sairastuneelle ja hanen laheisilleen valmius kohdata muuttunut elamanti-
lanne ja oppia elamaan tasapainoista elamaa omia voimavaroja hyvaksi kaytta-

en. Viime vuosina kuntoutuksen tarve on korostunut entisestaan, mika johtuu
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aktiivisen hoidon lisdantyneista sivuvaikutuksista sekd syovan parantuneesta
ennusteesta. (Rissanen ym. 2008, 122-125, 128.)

2.2 Seksuaalisuus

Maailman terveysjarjeston mukaan seksuaalisuus on tarkea osa ihmisené ole-
mista, ja se sailyy koko elaman ajan siséltaen sukupuoli-identiteetin ja -roolit,
seksuaalisen suuntautumisen, erotiikan, mielihyvan ja laheisyyden seké lisaan-
tymisen. Seksuaalisuutta voidaan ilmaista ja kokea muun muassa erilaisten aja-
tusten, uskomusten, asenteiden, arvojen, kayttaytymisen ja suhteiden kautta.
Vaikka seksuaalisuus voi kattaa nama kaikki ulottuvuudet, on sen kokeminen ja
ilmaisu yksilollinen asia. Seksuaalisuus on eldmisen laatutekija, joka sisaltaa
biologisen, psyykkisen, sosiaalisen, kulttuurisen seka eettisen ulottuvuuden.
Liséksi siihen vaikuttavat taloudelliset, poliittiset ja uskonnolliset tekijat. (WHO
2011.)

Seksuaalisuus kasitteena on seka fyysinen, psyykkinen ettd psykofyysinen
ominaisuus. Seksuaalisuus liittyy kaikkiin elamanvaiheisiin. Usein seksuaali-
suus mielletaan vain fyysiseksi toiminnaksi, mutta se kasittaa paljon muutakin,
kuten mindkuvan seka yksildlliset mieheyden ja naiseuden kokemukset. Silla on
merkitysta siihen, kuinka ihminen itsensa nakee ja kuinka han toivoo muiden
itsensd nakevan. Seksuaalisuuteen vaikuttaa monta eri tekijaé, kuten kasvatus,
elinymparisto, kulttuuri, persoonallisuus ja elaménaikaiset kokemukset. (Suo-
men Sydpapotilaat ry 2011.) Mindkuvan muutokset vaihtelevat suuresti potilaas-
ta riippuen. Muutokset koetaan yksil6llisina ja niihin vaikuttaa myds syévan si-
jainti. Seksuaalinen identiteetti saattaa myds muuttua mindkuvan muutosten

myo6téa. (Terveysportti 2010.)
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2.2.1 Seksuaalisuus ja sairastuminen

Seksuaalisuus on merkittavd, omanlaisensa osa jokaisen ihmisen elamaa ja
persoonallisuutta. Jokaisella ihmisella on seksuaalisuuteen yksildllinen suhde,
ja seksuaalisuuden ja seksin merkitys vaihtelee yksilosta riippuen. Syopaan
sairastuminen ja syopahoidot, sekd syovan aiheuttama kriisi ja muutokset vai-
kuttavat ihmisen elaméan kaikkiin osa-alueisiin, kuten itsetuntoon, mindkuvaan,
ihmissuhteisiin, seksitoimintoihin ja saattavat muuttaa, jopa lamaannuttaa ihmi-
sen seksuaalisuutta. Sairaudesta selviytymisen liséksi ihminen joutuu kohtaa-
maan haasteet seksuaaliseen selviytymiseen. On luonnollista, etta niilla ihmisil-
|& ja parisuhteilla, joille seksuaalisuudella on suuri merkitys, on sydvan yhtey-
dessa edessaan paljon suurempi kysymys kuin heilla, joille seksuaalisuudella
on vahaisempi merkitys. (Hordern 2000, 230; Wilmoth 2007, 531-581; Vaesto-
liitto 2009; Syopéajarjestdt 2010e.)

Seksuaaliseen selviytymiseen ja lahestymiseen vaikuttavat monet asiat: sairau-
den vakavuus ja ennuste, ik, elamantilanne, ihmissuhteiden toimivuus, seksu-
aalisuuden ja seksin yksilollinen tarkeys ja mahdolliset vaikeudet, tiedon méaara,
suhde omaan kehoon seké rohkeus ja avoimuus. Myds uskonnolla, sosiaalisilla
saanndilla seka kulttuurilla on vahva vaikutus seksuaalisuuteen. (Wilmoth 2007,
532, 564-566; Syopajarjestdt 2010e.) Sybévan on todettu vaikuttavan pitk&aikai-
seen psyykkiseen sairaalloisuuteen, tyytymattobmyyteen tukea antavassa hoi-
dossa, positiivisiin muutoksiin, parisuhteen tyytyvaisyyteen ja seksuaaliseen
lopputulokseen gynekologista sybpaa sairastaneiden henkildiden puolisoilla.
Puolisoiden kokema hermostuneisuus ja psyykkinen sairaalloisuus ovat suoras-
sa yhteydessa aikaan, joka on kulunut syovan diagnoosista. Tyytyvaisyys suh-
teessa on myos suoraan yhteydessa puolison ahdinkoon. (Stafford & Judd
2010, 268-273.)

Sairauden aiheuttamat muutokset seksuaalisuudessa ovat monimuotoisia. Kos-
ka sairaus on henkilékohtainen kriisi, voivat seksuaaliasiat menettaa tilapaisesti
kokonaan merkityksensd kun vastassa on kuolemanpelko. Kriisin vaistyttya

seksuaali- ja parisuhdeasiat nousevat uudelleen suureen rooliin. Syopaan sai-
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rastuminen aiheuttaa muutoksia parisuhteessa ja seksuaalisuudessa. Seksu-
aaliset muutokset liittyvat 1ahinna oman kehon muuttumiseen ja seksuaaliseen
haluttomuuteen. Puolison suhtautumisella ja pariskunnan valisella vuorovaiku-
tuksella on merkitystd siihen, miten sairastunut kokee seksuaalisuutensa ja
oman kehonsa. Parisuhteessa tapahtuvat muutokset voivat olla sita vahvistavia
tai heikentavid. Terveydenhuoltohenkilokunnan tulisikin tarttua naihin asioihin,
ja ottaa ne puheeksi potilaan ja hanen puolisonsa kanssa. (Hautamaki-
Lamminen ym. 2008, 162—-163.)

Sairastunut ei ole sairaudessaan yksin, vaan se vaikuttaa vaistamatta myds
lahimmaisiin (Vaestoliitto 2009). Myods seksuaalisuus ja sen muutokset sairas-
tuessa vaikuttavat lahimmaiseen. Sairauden vaikutuksia tulisikin yh& enemman
tutkia parisuhdelahtoisesté nakokulmasta, silla sairastuminen vaikuttaa parisuh-
teen molempiin osapuoliin, eika sen vaikutusten tarkastelu yksin sairastuneen
tai hdnen laheisensd nékokulmasta anna todellista kuvaa sen vaikutuksista.
Huomioitavaa on myo@s, etta hyva ja toimiva parisuhde on voimavara vaikeiden
aikojen keskelld, ja tyydyttavassa parisuhteessa elavat voivat yhdessa koetun
syovan seurauksena muodostaa entista laheisemman siteen toisiinsa. Fyysinen
ja psyykkinen laheisyys on tarkeda parisuhteen molemmille osapuolille. (Holm-
berg ym. 2001, 55-57; Wimberly ym. 2005, 300; Manne & Badr 2008, 2542—
2549; Hawkins ym. 2009, 271-280.) Puolison suhtautumisella sairauteen ja sai-
rastuneeseen on merkittdva vaikutus itsetunnon palautumisessa ja uuteen mi-
nakuvaan sopeutumisessa (Hautamaki-Lamminen ym. 2010, 286). Tulevaisuu-
dessa tulisi korostaa yha enemman sydpdasairauden vaikutuksia koko perhee-
seen. On syyta muistaa, ettd sairastuneen lisaksi myos laheiset tarvitsevat tie-

toa ja tukea hoitohenkildkunnalta. (Nevalainen ym. 2007, 196—200.)

Pariskunnan voi olla vaikea keskustella sydpaan ja seksuaalisuuteen liittyvista
asioista keskenaan (Walsh ym. 2005, 84; Stilos 2008, 457; Manne ym. 2010,
82). Pariskunnat voivat véltella syopahoidoista, kuolemasta, tunteista, peloista,
huolista sek&a seksuaalisuudesta puhumista ja asioiden yhteista kasittelemista.
Pariskunnan aikaisempi ja syopésairauden mukanaan tuoma mahdollisesti

muuttunut laheisyys voi olla avainasemassa, kun tarkastellaan pariskunnan va-
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listd avoimuutta ja psyykkisesta stressistd selviytymistd. Hoitohenkilbkunnan
tulee tukea tata laheisyytta ja keskustella pariskunnan kanssa muuttuneen |&-
heisyyden mahdollisuuksista. (Walsh ym. 2005, 84-87; Manne ym. 2010, 78—
82.)

2.2.2 Hoitohenkilokunta seksuaalisuuden tukijana

Koska seksuaalisuus ja l&heisyys ovat yha osittain vaiettuja aiheita, on ensiar-
voisen tarkead, ettd tulevaisuuden sydpahoidoissa naita asioita kasitelladn yha
avoimemmin sekéa tydyhteison sisalla etta potilaiden kanssa. Koulutuksen ja
tyoyhteison tulee rohkaista hoitohenkilokuntaa yha avoimempaan kommunikoin-
tiin, silla monet hoitajat tuntevat epavarmuutta kasiteltdessa seksuaaliasioita.
Seksuaaliohjauksen tulee olla potilaan tarpeista lahtevaa, ja hoitajan tulee pys-
tya siirtamaan syrjddn omat olettamukset ja uskomuksensa. Hoitohenkilékun-
nan tulee huomioida seksuaalisuus suhteessa ihmisen historiaan, ja ohjauksen
tulee olla mahdollisuuksien mukaan parisuhdelahtdista. (Holmberg ym. 2001,
59; Darst 2007, 535-538; Hordern & Street 2007, 224-227; Nevalainen ym.
2007, 193; Wilmoth 2007, 550, 573-574.) Laheisten ottaminen mukaan ohjauk-
seen on tarkedd, koska se antaa tietoa laheisille siitd, mitd odottaa sairaudelta,
miten syopaan sairastunutta tulisi hoitaa ja mihin ottaa yhteytta jos tarvitsee
apua. Tieto antaa myds jonkin asteista hallinnan tunnetta tilanteesta huolimatta
ja se toimii paatéksenteon pohjana. (Holmberg ym. 2001, 59; Darst 2007, 535-
538; Hordern & Street 2007, 224-227; Nevalainen ym. 2007, 193; Wilmoth
2007, 550, 573-574; Sheppard & Ely, 2008, 180.) Suomessa on voimassa Laki
potilaan asemasta ja oikeuksista, jonka mukaan potilaalla on itsemaaraamis- ja
tiedonsaantioikeus. Lain mukaan potilaalla on myds oikeus kieltda tietojen an-
taminen laheiselleen, ja tata tahtoa on noudatettava. Hoitohenkilokunnan on
syyta huomioida tama myos aina kasiteltdessa seksuaaliasioita. (Laki potilaan
asemasta ja oikeuksista 17.8.1992/785.)

Hoitohenkilékunnan puolelta tiedon saanti ja asian esille tuominen on vahaista.

Tahan saattavat olla syyna haluttomuus keskustella seksuaalisuudesta asian
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arkaluontoisuuden vuoksi, henkilokohtaiset uskomukset ja asenteet seksuaali-
suutta kohtaan, koulutuksen antama riittdmaton valmius seka tiedon ja ohjaus-
taitojen puutteellisuus syodpapotilaiden seksuaaliohjaukseen liittyen. Hoitajat
voivat kokea olevansa taidottomia ohjaamaan potilaita seksuaaliasioissa tai ko-
kevat ettei se kuulu heidan vastuualueeseensa, ja saattavat sen tdhden valtella
asian esille tuomista keskusteluiden yhteydessa. (Hordern 2000, 230; Darst
2007, 536-537; Stilos 2008, 457-458.) Kysymykset, jotka liittyvat seksuaalisuu-
teen ovat usein vaikeita niin potilaalle kuin hoitohenkildkunnallekin. On hyva
kuitenkin muistaa, etté potilaan kuunteleminen ei vaadi mitaan erityisosaamista
seksuaalisuudesta vaan ainoastaan avoimen mielen ja yksil6llisyytta kunnioitta-
van asenteen. Hoitajien tulisi tunnistaa omat voimavaransa ja tietojensa rajalli-
suus niin, etta potilaalle tulisi taattua hanen ansaitsemansa riittava tiedon ja tu-
en saanti. Jos hoitaja ei itse osaa vastata potilaan kysymyksiin, tulisi potilas oh-
jata saamaan tietoa asiantuntijalta, joka kykenee vastaamaan potilasta askar-

ruttaviin kysymyksiin. (Eriksson & Kuuppelomaki 1999, 184.)

Seksuaaliasioita kasiteltdessa tulisi muistaa, etta seksuaalisuus ei ole ainoas-
taan fyysistd kanssakaymistd, vaan se sisaltdd vartalonkuvan, tuntemukset
mieheydesta ja naiseudesta, roolit ja vastuualueet perheessa, seka ihmissuh-
teet koko siina laajuudessaan, mihin syopa ja sen hoidot voivat vaikuttaa. Hoi-
tohenkilokunnan tulisi yhd enemman kehittda omaa tietamystaan ja ymmarrys-
taan seksuaalisuudesta, tunnistaa saatavilla oleva tieto ja tiedonlahteet, seka
kehittdd omia taitojaan ja motivaatiotaan seksuaalikeskustelujen ottamiseksi
luontevaksi osaksi jokaista potilaskontaktia. Seksuaaliohjauksen puutteeseen
saattaakin vaikuttaa myds se, ettd hoitajat ajattelevat seksuaalisuuden olevan
ainoastaan fyysista kanssakaymista, eivatka nain ollen itse koe sen olevan
olennainen asia sydpasairauden ja sen hoitojen aikaista elamaa. (Mick 2007,
671, 674.) Syopéapotilaita kohdatessaan hoitajat kokevat monenlaisia tunteita,
kuten turhautumista ja surua. Nama tunteet antavat mahdollisuuksia hoitajille
ammatilliseen kasvuun ja kehitykseen. (Iranmanesh ym. 2009, 1301.) Taméa

puolestaan voi parantaa ohjauksen laatua.
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Terveysalan ammattilaisten tulisi tuoda seksuaalisuuteen liittyvat asiat esille jo
diagnoosin ja hoitojen aikana. Sita kautta pystytaan selvittdmaan myos potilaan
ja hanen kumppaninsa halukkuutta ja tarvetta keskustella seksuaaliasioista
muun tiedon ohessa. Hoitajien tulisi rohkaista pariskuntaa keskustelemaan asi-
asta ja kyselemaan mahdollisista huolista liittyen seksuaalisuuteen. Tuki on tar-
ke&déd ja myos tieto siitd, etta seksuaalisuuden muutokset ovat yleisia syopaa
sairastavilla henkil6illa ja ne voivat vaikuttaa mindkuvaan ja itsetuntoon. (Stilos
2008, 458, 461.)

Potilaat toivovat seksuaaliohjauksen olevan potilaslahtoista, suunnitelmallista ja
ammatillista. Ohjauksen tulisi olla automaattinen osa jokaisen potilaan hoito-
suunnitelmaa ikdan, sukupuoleen, kulttuuriin, diagnoosiin tai parisuhdetilantee-
seen katsomatta, mikali potilas kokee asian kasittelyn tarpeelliseksi. Potilaat
odottavat aloitteen asian kasittelyyn tulevan henkilékunnalta. (Hordern & Street
2007, 225-227; Hautamaki-Lamminen ym. 2010, 285.) Ohjauksen oikea ajoit-
taminen on yksil6llistd, joten hoitohenkilokunnan tulee muistaa antaa mahdolli-
suus seksuaaliasioiden kasittelemiseen, vaikka potilas ei kyseisella hetkella
kokisikaan siihen tarvetta. Seksuaaliohjauksen paaluokkia ovat ainakin surutydn
salliminen, mydnteisen mindkuvan vahvistaminen, puolison ohjaaminen seka
vertaistuen piiriin ohjaaminen. Etenkin naiset tuntevat muuttuneen minéakuvan
seurauksena surua ja epavarmuutta naiseudestaan, joten on tarkead, ettad hoi-
tohenkilokunta antaa mahdollisuuden keskustella néista asioista. Miehet tarvit-
sevat tukea ja tietoa liittyen seksuaalisuuden toiminnallisiin ongelmiin. Puolisoi-
den tulisi saada tietoa sairaudesta ja hoitojen aiheuttamien seksuaaliongelmien
ohimenevyydesta ja yleisyydesta. Vertaistuki on merkittdvassd asemassa uu-
teen elamantilanteeseen sopeutumisessa. Tulevaisuudessa tulisi jarjestaa yha
enemman vertaistukimahdollisuuksia myds sytpasairaan laheisille. (Hautamaki-
Lamminen ym. 2010, 285-287.)
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2.2.3 Tulevaisuuden sydpatutkimukset seksuaalisuuden nakdkulmasta

Tulevaisuuden tutkimuksissa tulisi huomioida yhd enemman sairauden kohtaa-
miseen vaikuttavat tekijat. Pariskunnan eldamanvaihe on huomattava tekija poh-
dittaessa, miten he kohtaavat sy6padiagnoosin ja -hoidot, seka mita he odotta-
vat paitsi sosiaaliselta tuelta, myds kanssakaymiselta puolisonsa kanssa. Sai-
rautta edeltanyt parisuhteen laheisyys, sitoutuneisuus ja tyytyvaisyys voivat vai-
kuttaa siihen, ovatko parisuhteen molemmat osapuolet halukkaita hyodynta-
maan sairautta parisuhteensa parantamiseen. (Manne & Badr 2008, 2550-
2551; Manne ym. 2010, 83.) My6s yksilon persoonalliset tekijat tulee huomioi-
da, silla ne voivat vaikuttaa parisuhdeprosessiin. Kulttuuriset erot vaikuttavat
siihen, miten tarkeaa ja keskeistad laheisyys on pariskuntien sopeutumisessa
syopaan. Tutkimuksia tarvitaan myos erityyppisista syovista eri asteissa. Eri-
tyyppiset syovat voivat vaikuttaa eri tavalla myds parisuhteeseen, ja esimerkiksi
eturauhassyovasta karsiville seksuaaliongelmat ja laheisyys voivat olla paljon
merkittavampi asia kuin esimerkiksi aivokasvaimesta karsiville. Ennen kaikkea
tarkeaa olisi kuitenkin tutkia pariskuntaa yksikkona eika ainoastaan toisistaan
erillisind yksil6ind. (Manne & Badr 2008, 2550-2551.)

Jatkossa tarvitaan lisda tutkimuksia seksuaaliohjauksen ja -neuvonnan kehitta-
miseksi. Ohjauksen tarvetta tulee selvittdd paitsi potilaan, myos laheisen nako-
kulmasta. Lisétietoa tarvitaan myds siita, vaikuttavatko taustatekijat, kuten syo-
pasairauden tyyppi, ikda, sukupuoli, saadut hoidot seka sairauden toteamisesta
kulunut aika seksuaaliohjauksen tarpeeseen. (Hautamaki-Lamminen ym. 2010,
289.)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Paula Salo & Johanna Westman



18

3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA
TUTKIMUSONGELMAT

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kartoittaa laheisten kokemuksia sy6pa-
sairauden vaikutuksista sairastuneen seksuaalisuuteen. Opinnaytetyossa kay-
tettava aineisto kerattiin kayttden puolistrukturoitua kyselylomaketta. Tavoittee-
na on kehittdd kuntoutustoimintaa seka seksuaalisuuteen liittyvan tiedon saan-
nin ja ohjauksen toteutumista hoitopolun eri vaiheissa.

Tutkimusongelmat ovat:

1. Mitk&a ovat laheisten kokemukset sydpasairauden vaikutuksista sairastuneen

seksuaalisuuteen?

1.1 Mitk&a ovat laheisten kokemukset syOpésairauden vaikutuksista
sairastuneen mindkuvaan, seksuaalisuuteen ja seksuaaliseen pa-

risuhteeseen?

1.2 Mitka ovat laheisten kokemukset sy6péahoitojen aikana saadus-

ta tiedosta ja tuesta liittyen seksuaalisuuteen?

1.3 Miten laheiset toivovat seksuaalisuuteen liittyvia asioita kasitel-

tavan sairauden eri vaiheissa?
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4 TUTKIMUKSEN EMPIIRINEN TOTEUTTAMINEN

4.1 Tutkimusmenetelma ja tutkimusaineiston keruu

Kysely on aineistonkeruumenetelmd, jota voidaan kayttaa seka kvantitatiivises-
sa etta kvalitatiivisessa tutkimuksessa. Useimmissa kyselylomakkeissa on var-
sinaisten kysymysten lisdksi vastaajaa itsedén koskevia taustakysymyksia, jois-
sa selvitetdan esimerkiksi ika, sukupuoli ja perhesuhteet. Etenkin kvalitatiivises-
sa tutkimuksessa kaytetaan useimmiten avoimia, strukturoimattomia kysymyk-
sid, joissa esitetaan vain kysymys, jonka jalkeen on tyhja tila vastausta varten.
Muita vaihtoehtoja ovat monivalintakysymykset seké asteikkoihin perustuvat
kysymykset, eli strukturoidut kysymykset, joissa vastausvaihtoehdot ovat val-
miina. Avoimien kysymysten etuna on se, ettéd ne antavat vastaajalle mahdolli-
suuden sanoa todelliset ajatuksensa, kun monivalintakysymykset pakottavat
valitsemaan valmiista vaihtoehdoista. (Krause & Kiikkala 1996, 112-114; Hirs-
jarviym. 2007, 196.)

Hyva kyselylomake on ulkoasultaan siisti. Lomakkeen tulee nayttaa helposti
taytettavalta, ja etenkin avovastauksille tulee olla riittavasti tilaa. Kysymysten
tulee olla sellaisia, etta kaikki vastaajat ymmartavat ne samalla tavalla. Sanoja,
joilla on monia merkityksia tai jotka ovat ammattikielta, tulee valttaa. Sanat, jot-
ka voidaan ymmartaa vaarin, tulee maaritella. Liséksi kysymykseen tulee tarvit-
taessa liittdd selittavaa tekstid. Kysymysten tulee olla riittavan lyhyita, jotta ne
on helppo ymmartdd. Helpoimmin vastattavat kysymykset tulisi sijoittaa lomak-
keen alkuun ja spesifiset kysymykset lomakkeen loppuun. (Krause & Kiikkala
1996, 114, 117; Hirsjarvi ym. 2007, 197-199.) Kyselyn heikkoutena on se, etta
tutkija ei voi useinkaan tietda kuka kyselyyn on vastannut. Kato voi olla kysely-
lomakkeella toteutetussa tutkimuksessa hyvin suuri. Huomioitavaa on myo6s se,
ettd intiimien asioiden kysyminen saattaa vaikuttaa vastausprosenttiin alenta-
vasti. Taman takia hyvin henkilékohtaiset kysymykset tulisi sijoittaa kyselyn lop-
pupuolelle. Haasteena on se, etta kyselylomake saadaan riittdvan mielenkiintoi-
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seksi ja positiivisia tunteita herattavaksi, jotta mahdollisimman moni vastaisi
siihen. (Krause & Kiikkala 1996, 107-108, 110-111.)

Tutkimusmenetelméné kaytettiin puolistrukturoitua kyselylomaketta (Liite 1),
joka on kehitetty LSSY:n ja Turun Ammattikorkeakoulun yhteistydssa tata tutki-
mushanketta varten. Kyselylomake sisaltdd kuusi avointa ja nelja taustatietoja
kartoittavaa kysymysta. Kolme kysymyksista kasittelee sairauden vaikutuksia
sairastuneen mieheyteen/naiseuteen, kehonkuvaan seka parisuhteen seksuaa-
lisiin asioihin. Kaksi kysymysta koskee tiedon ja tuen saantia hoidon eri vaiheis-
sa. Yksi kysymys kasittelee laheisen toiveita seksuaalisten asioiden kasittelysta
sairauden eri vaiheissa. Taustamuuttujissa selvitetdan vastaajan sukupuoli ja
ika, seka se, mitd sybpaa hanen laheisensa sairastaa ja milloin syopa on todet-
tu. Mittaria ei oltu esitestattu ennen sen kayttoonottoa. Kyselyyn osallistuivat
kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseille osallistuneet syépakuntoutujien
laheiset. Tutkimus toteutettiin kvalitatiivisena, mutta se sisaltdd myos kvantita-
tiivisia piirteitd. Aineisto kerattiin vuoden 2011 tammikuun ja syyskuun vélisena
aikana.

4.2 Tutkimusaineiston analyysi

Tutkimusaineisto analysoitiin kayttden sisallonerittelyd, kuitenkin niin, etta joi-
denkin kysymysten analysoinnissa kaytettiin soveltaen apuna myés aineistoléah-
toista sisallonanalyysia. Sisallonanalyysia kaytettiin analysoitaessa kysymyksia,
jotka kasittelivat sydpasairauden vaikutuksia mindkuvaan ja seksuaalisuuteen.
Sisallonanalyysilla tarkoitetaan aineiston sisallon kuvaamista sanallisessa muo-
dossa, kun taas siséallon erittelyn tarkoituksena on aineiston kuvaaminen kvanti-
tatiivisin keinoin eli luokiteltuina tai tilastoituina (Tuomi & Sarajarvi 2009, 105—
106). Sisallonanalyysilla aineisto pyritddn lajittelemaan tiiviiseen ja selkeaan
kokonaisuuteen kuitenkin niin, ettei sen sisaltdma informaatio katoa. Talla pyri-
taan luomaan selkeaa ja yhtenaista tietoa tutkitusta aiheesta. (Tuomi & Sarajar-
vi 2009, 108.) Aineistolahtbisessa siséallonanalyysissa on kolme eri vaihetta.

Aineisto pelkistetddn ja ryhmitellda&n, jonka jalkeen luodaan kasitteita annettujen
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vastausten pohjalta. Kasitteitd yhdistelemalla ja ryhmittelemalla saadaan vasta-
uksia erindisiin tutkimusongelmiin. (Nieswiadomy 1998, 159; Burns & Grove
2009, 528; Tuomi & Sarajarvi 2009, 108-112.)

Opinnaytetyon ohjaaja luovutti kyselylomakkeet taman opinnaytetyon tekijoille,
jonka jalkeen vastauslomakkeet numeroitiin. Analysointivaiheen alkaessa vas-
tauslomakkeet jaettiin id-numerointien perusteella tasaisesti kahteen osaan niin,
ettd kumpikin taman opinnéaytetyon tekija sai yhta monta vastauslomaketta: toi-
nen lomakkeet numeroltaan 1-35 ja toinen lomakkeet 36—70. Taman tarkoituk-
sena oli kaksoiskontrollointi ja mahdollisimman luotettava aineiston analysointi.
Vastaukset luettiin l&pi kaksoistarkistuksen periaatteella. Osassa vastauksista
oli epaselvyyksia kasialassa, ja naitd ongelmia pyrittiin selvittdm&an kaksoistar-
kistuksen avulla. Késialojen selvityksessa apua saatiin myos opinnaytetyén oh-
jaajalta. Kolmoistarkistuksen avulla jokaisesta vastauksesta saatiin selvaa. Au-

tenttiset vastaukset siirrettiin Excel-taulukoihin numerojarjestyksessa.

Aineistolle esitettiin tutkimuskysymyksia, joilla haettiin vastauksia tutkimuson-
gelmiin. Tutkimuskysymyksia esitettaesséa huomioitiin myds mahdolliset tutkitta-
van asian kannalta merkittdvat vastaukset, jotka eivat kuitenkaan vastanneet
esitettyihin kysymyksiin. Tallaisia vastauksia ei analysoitavasta aineistosta I0y-
detty. Vastauksia alettiin tamén jalkeen kategorisoida erilaisiin luokkiin, ja naille
luokille muodostettiin otsikot. Luokille annettiin varikoodit niiden erottamisen
helpottamiseksi. Luokat jaettiin edelleen pienempiin ryhmiin, jotka varikoodattiin
teemojen mukaisesti. Luokittelu tehtiin kaksoistarkistuksen periaatteella. Tee-
moista laskettiin prosenttiosuudet suhteessa kaikkiin vastauksiin, jonka jalkeen
vastauksia alettiin aukikirjoittaa tuloksiksi tutkimusongelmien pohjalta. Tausta-
muuttujista laskettiin naisten ja miesten, seka eri syopatyyppien prosenttiosuu-
det kaikista vastauksista. Vastaajien keski-ika laskettiin ja ikajakauma kartoitet-

tiin. Tassa opinnaytetydssa ei huomioitu sita, koska syépa on todettu.
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5 TULOKSET

Kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseille osallistui yhteensa 77 laheista,
joista 70 (91 %) osallistui tutkimukseen. Vastaajista naisia oli 31 (46 %) ja mie-
hia 37 (54 %), tyhjia vastauksia palautui 2. Vastaajien keski-ika oli 60,5 vuotta.
Nuorin vastaajista oli 41-vuotias ja vanhin 80-vuotias. Yleisimpind sytpasaira-
uksina tutkimuksessa esiintyivat rintasyopa (47 %) ja eturauhassyopa (41 %).
Liséksi vastaajien laheisista yksi sairasti munasarjasytpaa ja yksi kohtusyopaa.
Kuudessa vastauksessa syOpatyyppiad ei ilmoitettu. Tulokset esitetdan tutki-
musongelmittain, ja raportoinnin yhteydessa esitetaan osallistujien autenttisia

vastauksia kuvaamaan yleisimpié vastauksia.

5.1 Laheisen kokemukset sy6pasairauden vaikutuksista minakuvaan

Vastaajista 36 % koki, ettéd sybpasairaus ei ole vaikuttanut sairastuneen mina-
kuvaan merkittavasti tai se on vaikuttanut vahan. Laheisistd 43 % koki, etta
syOpasairaudella on ollut merkittava vaikutus sairastuneen minakuvaan. Vaiku-
tukset voitiin jakaa fyysisiin, psyykkisiin ja sosiaalisiin vaikutuksiin. Useat vasta-
uksista voitiin katsoa kuuluvaksi useampaan luokkaan. Vastaajista 21 % ei vas-
tannut kysymykseen lainkaan tai vastaus ei liittynyt esitettyyn kysymykseen.

Laheiset kuvailivat tyypillisimmillaan vaikutuksia mindkuvaan seuraavasti:
Psyykkinen:
Paljon epavarmuutta
Masentavasti
Alussa aiheutti masennusta, huonouden tunnetta, pelkoa hylatyksi tulemisesta
Usein tarkasteltiin onko proteesi (tyyny) nyt aivan eri kokoinen ja nakéinen

Kriittisyyttd omaan kehoon
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Fyysinen:
Kriittisyyttd omaan kehoon

Miehisyys ehka vahan katosi, mutta tilalle tuli enemman hellyytta ja toisenlaista
yhdesséoloa

Hormonihoito aiheutti kyvyttémyyden
Sosiaalinen:

... pelkoa hylatyksi tulemisesta
Usein tarkasteltiin onko proteesi (tyyny) nyt aivan eri kokoinen ja nékdinen

Laittautunut entista tarkemmin

5.2 Laheisen kokemukset sy6pasairauden vaikutuksista seksuaalisuuteen

Osallistujista 9 % ei ollut havainnut minkaanlaista muutosta sairastuneen sek-
suaalisuudessa. Laheisistd 16 % koki, ettd syopasairaudella ei ole ollut merkit-
tavaa vaikutusta sairastuneen seksuaalisuuteen. Vastaajista 34 % ei vastannut
kysymykseen lainkaan tai vastaus ei liittynyt esitettyyn kysymykseen. Laheisista
41 % koki sybpasairauden vaikuttaneen sairastuneen seksuaalisuuteen. Vaiku-

tukset olivat fyysisia ja psyykkisia, ja niita kuvailtiin esimerkiksi seuraavasti:
Fyysiset:
Han mies menetti kykynsa
Ei sieda mink&anlaista hyvailya
Psyykkiset:
Kriittisyyttd omaan kehoon, epdvarmuuden tunnetta miten hanet naen

Kehon muutokset ovat aiheuttaneet vahemman ajatuksia. Sairastumisen/syévan
uusiutumisen pelko vaikuttaa enemman elaman onnellisuuteen

Ei ole nainen enaa

Etta ei ole endéa miehinen ja ehk& alentuneisuutta. Pelkoa etta jaisi yksin, etta
toinen osapuoli lahtisi pois yhteisesta elamasta ja kotoota
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5.3 Laheisen kokemukset sy6pasairauden vaikutuksista seksuaaliseen
parisuhteeseen

Vastaajista 21 % koki, ettéd syopasairaus ei ole vaikuttanut seksuaaliseen pa-
risuhteeseen millaén tavalla. Laheisista 13 % koki, ettd sairaudella ei ole ollut
merkittdvaa vaikutusta. Vastaajista 20 % ei vastannut kysymykseen lainkaan tai
vastaus ei liittynyt esitettyyn kysymykseen. Vastaajista 14 % koki seksuaalisen
parisuhteen vahentyneen syodpdasairauden myoéta. Tyypillisimmillaan laheiset

kuvailivat kokemuksiaan esimerkiksi nain:
Ne ovat vahentyneet, mutta ei lakannut kokonaan
Seksuaalielama vahentynyt
Vahentynyt merkittavasti

Laheisista 13 % koki seksuaalisen parisuhteen loppuneen kokonaan sairauden

seurauksena. Laheiset kuvailivat vaikutuksia seuraavasti:
Selibaatti
Taydellinen lepo
Seksuaalinen suhde loppunut, muttei laheisyys

Vastaajista 19 % koki syopasairauden vaikuttaneen muilla tavoin seksuaaliseen

parisuhteeseen. Vaikutuksia kuvailtiin tyypillismmillaan seuraavasti:
Ajatukset pitkélti sairaudessa, parisuhde karsi

Se on syventanyt laheisyytta, hellyytta

5.4 Laheisten kokemukset saadusta tiedosta

Laheisista 31 % ei joko vastannut tiedonsaantia kasittelevddn kysymykseen
lainkaan tai vastaus ei liittynyt esitettyyn kysymykseen. Syopapotilaiden lahei-
sista 35 % koki, ettei tietoa oltu saatu ollenkaan. Tyypillisimmilladn laheiset ku-

vasivat kokemuksiaan seuraavasti:
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Itse en ole kysellyt, mitdén ei ole tarjottu

Ei minkaanlaista

Ei mitdan
Osa laheisistd koki saaneensa vahan tai niukasti tietoa hoitavilta tahoilta. La-
heisista 24 % kertoi vastauksissaan tiedonsaannin olleen vahaista. Tietoa oli

saatu niin sanotusti ohimennen tai sen saanti oli niukkaa. Tyypillisimmillaan 1&-

heiset kuvasivat kokemuksiaan seuraavasti:
Todella niukasti. Ikd&n kuin ohimennen todettu yksildtapaamisissa

Sairaalahoidon aikana sai melko ylimalkaista tietoa. Tietoa kylla saa jos on itse
aktiivinen

Asiat on todettu, ei muuta
Asiallista hyvaa tietoa, lisaa pitisi osata vaatia.

Vastaajista 10 % koki saaneensa tietoa riittavasti. Tiedon saannin koettiin olleen
asiallista ja tarpeeksi hyvaa. Tyypillisimmillaan laheiset kuvasivat kokemuksiaan

seuraavasti:
Tietoa on saatu riittavasti

Asiallista. Meita tukevaa tietoa

5.5 Laheisten kokemukset saadusta tuesta

Laheiset kokivat tuen saannin olleen huonoa ja 56 % vastaajista kertoi, ettei
ollut saanut mink&éanlaista tukea hoidon aikana. Laheiset kuvailivat tuen saantia

tyypillisimmillaan seuraavasti:
Ei mitaén
Ei mink&anlaista
Ei mitdén tukea ulkopuolelta.

Niukasti tai vdhan tukea saaneita potilaiden l&heisia oli tutkimukseen vastan-

neista 14 %. Laheiset kuvailivat asiaa seuraavanlaisesti:
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Aika heikosti mink&aanlaista.

Tukea on saanut vahan, ehka ei ole osattu pyytaa

Vastaajista 3 % oli sitéd mielt, etta tukea oli saatu riittavasti ja se oli ollut hyvaa.
Vastaajista 27 % ei vastannut kysymykseen lainkaan tai vastaus ei liittynyt esi-

tettyyn kysymykseen.

5.6 Laheisten toiveet seksuaalisuuteen liittyvan tiedon saannista

Laheisista (n=70) 13 % ei osannut vastauksissaan eritella miten tietoa tulisi ka-
sitella ja antaa sairauden eri vaiheissa. Vastaajista 34 % ei vastannut kysymyk-
seen lainkaan tai vastaus ei liittynyt esitettyyn kysymykseen. Vastaajista 13 %
toivoi asioita kasiteltavan avoimuudella ja rehellisyydelld. Tietoa toivottiin kasi-

teltavan seuraavanlaisesti:

Niin rehellisesti ja avoimesti kuin mahdollista
Asiallinen ja rehellinen tiedonsaanti on tarpeen

Avoimesti

Vastaajista 20 % toivoi jonkinlaista pariskuntalahtdista tiedon kasittelemista.
Vastaajat toivoivat laékarilta ja hoitajilta lisaa tiedonantoa niin, ettd potilas ja
l&heinen olisivat molemmat paikalla kuuntelemassa ja kyselemassa heitéa askar-
ruttavista asioista. Vastaajista osa toivoi myds erilaisia vertaistukiryhmia, joissa
pystyttaisiin puhumaan ja vertailemaan kokemuksia. Vastaukset olivat tyypilli-
simmillaan seuraavanlaisia:

Seksuaalisuus ja parisuhde — luento oli hyva, se antoi paljon tietoa ja oli tarpeel-
linen tassa vaiheessa jossa nyt olemme

Voisi asioista keskustella. Esim.ladkari, hoitaja, potilaan ja laheisen kanssa

Mikali ei ole aikaisempaa tietoa asiasta, on todella hukassa. Pariterapia tai pari-
tapaaminen pitaisi olla pakollinen hoidon/hoitojen alkaessa ja lopuksi. "Pitkin
matkaa” tapaamisia jossakin kaikki paikallisyhdistykset eivat toimi samalla tavoin
tai aktiivisesti

Ideana voisi olla laheisten paikallisen tuki- tai keskusteluryhméan perustaminen,
jossa kasiteltéisiin ja keskusteltaisiin myds seksuaalisuuteen liittyvistd kysymyk-
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sistd. Painvastoin kuin usein (ehkd) luullaan suomalainen mies (tai laheinen) on
halukas puhumaan naista asioista

Yhteisia keskusteluja ammatti-ihmisten opastuksella

Vastaajista 20 % toivoi asioita kasiteltavan konkreettisesti ja asiallisesti, mutta
kuitenkin yksilollisyytta kunnioittaen. Ohjauksessa tulisi ottaa vastaajien mukaan

huomioon iké& ja perhesuhteet. Tyypillisimmillaan vastattiin seuraavasti:
Asiallinen tiedottaminen, yksilollisyyttéa kunnioittaen
Aina eri ikdkauteen sopivasti

Faktaa muutoksista ja apukeinoja
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6 TUTKIMUKSEN EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

6.1 Eettisyys

Hoitotieteellista tutkimusta ohjaavat Helsingin julistus ja lisaksi American Nurses
Accociationin vuonna 1995 julkaisemat tieteellisen tutkimuksen eettiset ohjeet.
Ohjeissa kuvataan tutkijoiden yhdeksan eettista periaatetta. Periaatteet sisalta-
vat kunnioituksen tietoista suostumusta kohtaan, yksilollisyyden kunnioituksen
ja mahdollisien haittojen estamisen ja minimoinnin. Eettisten periaatteiden mu-
kaan samanarvoisuus ja yksityisyys tulee varmistaa, ja eettisyys tulee tarkistaa
tutkimuksen jokaisessa vaiheessa. Mahdolliset tieteelliset virheet tulee raportoi-
da. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2010, 176.)

Tutkimuseettiset kysymykset voidaan jakaa kahteen osaan: tiedonhankintaa ja
tutkittavien suojaa koskeviin sdantoihin ja tutkijan vastuuta tulosten soveltami-
sesta koskeviin saantdihin (Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1998, 26). Tut-
kimusta suunniteltaessa ja tehtdessa eettisia paakohtia, jotka tulee huomioida
tutkimuksen kaikissa vaiheissa, ovat osallistujien kunnioittaminen, yksildiden ja
ryhmien haavoittuvuuden huomioiminen ja tarpeisiin vastaaminen, suostumuk-
sen hankkiminen seka luottamuksellisuuden ja salassapitovelvollisuuden yllapi-
taminen (Gerrish & Lacey 2006, 31-39).

Tutkijoilla on eettinen velvollisuus taata tutkittavan ihmisryhméan ihmisoikeudet
kuten itsemé&arddmisoikeus ja anonymiteetti (Burns & Grove 2009, 189).
Anonymiteetin tarkeys korostuu etenkin laadullisissa tutkimuksissa, joissa otos
on useimmiten pieni (Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1998, 29). Tutkijoiden
tulisi noudattaa hyvaa tieteellistd kaytantda, jotta tuloksia voidaan pitda uskotta-
vina. Hyvaan tieteelliseen kaytantdoon kuuluu useita kohtia, joita ovat muun mu-
assa rehellisyyden, huolellisuuden ja tarkkuuden kayttdminen tutkimustydssa,
tuloksien selvittamisessa seka tutkimusten arvioinnissa. Muiden tutkijoiden tyota

ja saavutuksia tulisi kunnioittaa ja antaa niille niiden ansaitsema arvo ja merki-
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tys, kun julkaistaan omaan tutkimukseen liittyvia tuloksia. (Tuomi & Sarajarvi
2009, 132; Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2011.)

Tutkijoiden velvollisuutena on antaa avointa ja tarkkaa tietoa osallistujille siita,
mitd tutkimus kasittelee ja mika sen tarkoituksena on (Gerrish & Lacey 2006,
31-39). Tutkimustiedotteessa korostetaan osallistujien anonymiteettia ja kerro-
taan, ettd tutkimuksesta kieltdytyminen ei vaikuta kyseisen henkilén hoitoon.
Osallistujien tulee saada riittavasti tietoa tutkimuksesta, mutta annetut tiedot
eivat saa kuitenkaan vaikuttaa tutkimuksen luotettavuuteen. (Paunonen & Veh-
vilainen-Julkunen 1998, 30.) Naiden tietojen perusteella henkillld on oikeus
paattad, osallistuuko han tutkimukseen. Osallistujille tulee antaa taysi mahdolli-
suus vetaytya tutkimuksesta myos sen myohemmissa vaiheissa, mikali he niin
haluavat. Tutkimusaineistoa tulee kayttda ainoastaan siihen tarkoitukseen, mika
on ennalta osallistujille ilmoitettu. Mikali aineisto aiotaan sailyttdd mahdollista
mybhempaa kayttéa varten, tulee tastd mahdollisuudesta kertoa osallistujille jo
varhaisessa vaiheessa. Tutkijoiden tulee sailyttdd tutkimusaineisto luottamuk-
sellisesti ja turvassa, ja koko tutkimusprosessi tulee suorittaa tasmaéllisesti ja
tarkasti. (Gerrish & Lacey 2006, 31-39.)

Laadullisen tutkimuksen aineistoa tulkitaan muodostamalla ylaluokkia ja niille
alaluokkia. Aineistoa ei tule pakottaa ennalta maarattyyn kehikkoon, vaan luoki-
tukset tulee 16ytdd aineistosta. Laadullisen aineiston analyysi vaatii tutkijalta
kykya kasitteelliseen ajatteluun. Tutkijan tulee raportoida tutkimuksen tulokset
avoimesti ja rehellisesti, mutta kuitenkin niin, etta tutkittavien tietosuoja taataan.
Osallistujien anonymiteetin sailyttaminen korostuu etenkin laadullisessa tutki-
muksessa, jonka tuloksissa kaytetaan usein suoria lainauksia aineistosta.
Avoimuus ja rehellisyys edellyttavat, etta tutkija pyrkii mahdollisimman suureen

objektiivisuuteen. (Paunonen & Vehvilainen-Julkunen 1998, 31, 219.)

Tutkimuksen osallistujat olivat sydpakuntoutujien laheisid, jotka osallistuivat
kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssille. Lounais-Suomen Syopayhdistyk-
sella on kaytdssaan tulotietolomake, minka tayttamalla osallistuja antaa halu-
tessaan tietoisen suostumuksen tutkimuskayttoon. Tietoinen suostumus kysy-

tdaan aina myos erikseen. Tietoinen suostumus tutkimukseen osallistumiseen
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saatiin, kun laheinen vastasi kyselyyn ja palautti sen nimettotmana suljetussa
kuoressa kurssivastaavalle. Osallistujat saivat kirjallisen tutkimustiedotteen (Lii-
te 2), jossa selvitetaan tutkimuksen tarkoitus, tutkimuksen tulosten esittdminen
seka tutkimuksen tulosten hyddyt. Selvityksessa korostetaan, etta tutkimukseen
osallistuminen ei vaikuta osallistujan laheisen kuntoutukseen. Liséksi saatekir-
jeessé kerrotaan, ettd osallistuminen on taysin vapaaehtoista, ja etta vastauk-
sissa sdilyy vastaajan anonymiteetti. Tiedotteessa annettiin myds projektin vas-

tuuhenkildiden yhteystiedot.

Aineiston hyédyntdmiseen saatiin luvat Lounais-Suomen Syodpayhdistys ry:lta.
Aineisto sdilytetdan projektin vastuuhenkilon tydhuoneen lukollisessa kaapissa
viiden vuoden ajan. Vastaajien anonymiteetti taattiin silla, etta osallistujien hen-
kilollisyytta ei kysytty miss&én vaiheessa aineistonkeruuta. Aineiston keruun
suorittivat lisdksi eri henkilot kuin aineiston analysoinnin. Ennen analysointivai-
hetta projektin vastuuhenkilo tarkasti, ettei yhdessadkaan vastauslomakkeessa
ole henkilttietoja, joista vastaaja voitaisi tunnistaa. Sama tarkastus toteutettiin
myoOs analysointivaiheen alkaessa opinnaytety6n tekijoiden toimesta, minka
jalkeen vastauslomakkeet numeroitiin. Analyysivaiheessa luokitukset nousivat
aineistosta, eika niita oltu ennalta suunniteltu. Tulokset raportoitiin rehellisesti ja
avoimesti, eika tuloksia oltu etukateen ostettu mink&an tahon toimesta. Rapor-
toinnin yhteydessa kéaytetyista suorista lainauksista ei ole tunnistettavissa yksit-

taisia henkiloita.

Osallistuminen tutkimukseen vaatii sita, etta henkilé on valmis jakamaan mah-
dollisesti arkojakin henkilokohtaisia asioita itsestaan (Orb 2000, 93). Seksuaali-
suus on aiheena erittdin henkilékohtainen ja arkaluontoinen, mika huomioitiin
kaikissa tutkimuksen vaiheissa. Saatekirjeessé korostettiin anonymiteetin séi-
lymista seka tutkimustiedon saannin tarkeytta. Aineiston sailyttamisessa ja ka-
sittelyssa noudatettiin hyvaa tieteellista kaytantéa ja anonymiteetti taattiin koko

prosessin ajan.
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6.2 Luotettavuus

Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuus muodostuu validiteetista ja reliabilitee-
tista. Validiteetti tarkoittaa sita, etta tutkimuksessa on tutkittu sitd asiaa mita on
pitanytkin, ja reliabiliteetti tutkimuksen toistettavuutta. Validiteetti ja reliabiliteetti
ovat kaikissa tutkimuksissa todella tarkeassa roolissa arvioitaessa tutkimuksen
luotettavuutta. Validiteetti voidaan jakaa alaluokkiin sisainen validiteetti ja ulkoi-
nen validiteetti, joka tarkoittaa tutkimusten tulosten yleistettavyytta tutkimuksen
ulkopuoliseen perusjoukkoon. (Bailey 1997, 146—-150; Tuomi & Sarajarvi 2009,
136; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2010, 152, 158.) Puolueettomuus ja
tulosten uskottavuus tulevat esiin luotettavuutta arvioitaessa. Puolueettomuus
voi tulla esille siind, pyrkiikd tutkija kuulemaan tutkittavaa omana itsendéan vai
heijastuvatko tutkijan omat asenteet ja ennakkoluulot tuloksiin. (Bailey 1997,
146-148; Gerrish & Lacey 2006, 420; Tuomi & Sarajarvi 2009, 135-136.) Siir-
rettdvyys on myos yksi luotettavuuden kriteeri. Toisen tutkijan on halutessaan
kyettava seuraamaan tutkimuksen prosessia. Taméa edellyttaa aineiston keruun
ja analyysin tarkkaa kuvaamista tutkimuksessa. Kvalitatiivisissa tutkimuksissa
kaytetddn myos usein autenttisia suoria lainauksia esimerkiksi kyselylomakkeis-
ta. Tama antaa mahdollisuuden muille lukijoille pohtia aineiston keruun polkua
ja luotettavuutta. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2010, 160.)

Tutkijan kompetenssi, eli patevyys nousee esiin muun muassa siind, etta han
kuuntelee vain aineistoa sitd analysoidessaan ja raportoi tulokset rehellisesti ja
vastuuntuntoisesti. Luotettavuutta lisaa se, etta tutkija palaa jatkuvasti aineis-
toon muodostaessaan kategorioita ja teemoja tarkistaen talla tavalla niiden to-
tuudenmukaisuuden. (Bailey 1997, 147-148.) Esitestaaminen on tarkeaa, kun
tutkijat kayttavat uutta, juuri kyseista tutkimusta varten kehitettyd mittaria. Esi-
testauksessa mittarin luotettavuutta ja toimivuutta testataan pienemmalla tutki-
musotosta vastaavalla vastaajajoukolla. Mittaria esitestattaessa olisi kyselyn
loppuun hyva liittd& kysely mitka kysymykset olivat epéselvia, oliko joihinkin ky-
symyksiin vaikea vastata tai puuttuiko vastaajien mielesta kyselysta jotain olen-
naista. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2010, 154.)
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Taman opinnaytetydn luotettavuutta kyseenalaistaa se, ettei kyselylomaketta
oltu esitestattu ennen kayttoonottoa. Tama saattoi vaikuttaa siihen, ettd osa
vastauksista ei ollut linjassa kysyttyjen kysymysten kanssa, eiké niita nain ollen
voitu ottaa huomioon analysoinnissa. Esimerkkina tallaisesta vastauksesta oli
yhden laheisen vastaus koskien vaikutuksia seksuaalisuuteen: "Lahinna aatellut
antaa aikaa”. Vastausten luotettavuuteen on saattanut vaikuttaa se, ettd osa
kysymyksista on ymmarretty vaarin, mika olisi mahdollisesti pystytty valttamaan

kysymyksia tarkentamalla tai kasitteita maarittelemalla vastaaijille.

Luotettavuuteen on saattanut vaikuttaa myos aiheen arkaluontoisuus. Aiheen
henkilokohtaisuus saattoi vaikuttaa laheisten osallistumiseen ja avoimuuteen
vastauksissa. Arkaluontoisuus saattoi osaltaan vaikuttaa siihen, ettd osa lahei-
sista ei ollut vastannut kaikkiin kysymyksiin. N&in ollen tuloksia ei voida yleistaa
koskemaan koko vastaajajoukkoa, mika vaikuttaa tulosten luotettavuuteen. Vas-
taamattomuus korostui seksuaalisuutta kasittelevassa kysymyksessd, mihin
saattoi osaltaan vaikuttaa aiheen henkilokohtaisuus, mutta myds termin "seksu-
aalisuus” yksipuolinen ymmartaminen. Kasitteen avaaminen voisikin tuoda yha
monipuolisempia vastauksia, ja my6s rohkaista osallistujia ajattelemaan arka-
luontoisista asiaa laajemmasta nakokulmasta. Vastaamattomuus saattoi johtaa
myds siihen, etta osa tarkeista tiedoista jai saamatta ja aiheen, seka syopapoti-
laiden hoidon ja kuntoutuksen kehittamisen kannalta mahdollisesti arvokasta

tietoa jai julkistamatta.

Kaikki vastaukset luettiin |&pi kaksoistarkistuksen periaatteella. Kun yksittaisista
epaselvista kasialoista ei kaksoistarkistuksen jalkeenkaan saatu selvaa, kaytet-
tiin apuna opinnaytetyon ohjaajaa kolmantena osapuolena vastauksien selvit-
tamisessa. Talla tavoin kaikista vastauksista saatiin luotettavasti selvaa. Ana-
lyysin edetessa alkuperaisaineistoon palattiin useasti, milla pyrittiin varmista-
maan kategorioiden oikeellisuus. Tulosten luotettavuuden takaamiseksi aineis-
ton analysoi kaksi henkiloa tydskennellen aluksi itsendisesti, jonka jalkeen saa-
tuja luokituksia verrattiin. Aineistoa ei pakotettu ennalta maarattyyn suuntaan,

vaan luokitukset ja teemat |0ydettiin aineistosta. Tuloksia ei oltu ennalta suunni-
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teltu, ja myo6s ne kirjoitettiin aluksi itsenaisesti, mink& jalkeen saatuja tuloksia

verrattiin.

Aineisto keréattiin kuntoutuskursseille osallistuneilta laheisilta. Kyselylomake py-
rittiin jakamaan jokaiselle osallistujalle, eli vastaajajoukkoa ei valikoitu l&heisten
joukosta. Luotettavuutta alentaa lievasti se, etta vastaajien henkil6llisyydesta ei
ole varmuutta, koska osassa vastauksista oli kahta erilaista kasialaa. N&ain ollen
ei voida varmasti tietdd, onko kyselyyn vastannut [&heinen vai syopasairas itse.
Laadullisen tutkimuksen osallistujam&éra on yleenséd melko pieni. Tassa opin-
naytetyossa kaytetyn aineiston vastaajajoukko oli 70, mika on laadullisen tutki-
muksen nakokulmasta suuri osallistujamaara, joten tama lisdé tulosten yleistet-
tavyytta. Koska vastausprosentti oli erittdin hyva, voidaan tulokset yleistda kui-
tenkin koskemaan Lounais-Suomen Syopayhdistyksen kuntoutujien laheisten

kokemuksia syopéasairauden vaikutuksista seksuaalisuuteen.

Kumpikin taman opinnaytetyon tekija teki laadullista tutkimusta ja aineiston ana-
lyysia ensimmaistd kertaa. Tama saattoi osaltaan vaikuttaa luotettavuuteen,
silla laadullisen tutkimuksen tekeminen vaatii harjoittelua ja kokemusta. Luotet-
tavuutta pyrittin parantamaan analyysin kaksoistarkastuksen avulla, ja myos
tulosten kirjoittaminen tehtiin molempien henkiléiden toimesta. Aineistoon palat-
tiin jatkuvasti analyysin edetessa, jotta vaarinymmarryksia tai epaluotettavaa
tietoa ei tulisi. Aineistoa tulkittiin avoimesti ja tulokset kirjoitettiin rehellisesti. Te-
kijoiden patevyystasoon nahden analysointi ja raportointi onnistuivat melko hy-
vin, ja tulokset ovat luotettavia. Luotettavuutta tukee myos se, ettd samoja tu-

loksia on |6ydetty aiemmin muista tutkimuksista seka Suomesta ettéd ulkomailta.
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7/ POHDINTA

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa laheisten kokemuksia syopa-
sairauden vaikutuksista seksuaalisuuteen. Opinnaytetytssa kaytetty aineisto
kerattiin kayttden puolistrukturoitua kyselylomaketta. Tavoitteena on kehittaa
kuntoutustoimintaa seka syopakuntoutujien ja heidan laheistensd saamaa ohja-

usta liittyen seksuaalisuuteen.

Syopasairaus vaikuttaa sairastuneen kokemuksiin omasta itsestdan ja siihen,
miten han uskoo muiden ihmisten nékevéan itsenséa sairauden aikana ja jalkeen.
Lahes puolet laheisista kertoi sairaudella olevan merkittava vaikutus sairastu-
neen sukupuoliseen mindkuvaan. Sairauden vaikutukset sairastuneen elamaan
ovat kokonaisvaltaisia: ne nakyvat niin fyysisind, psyykkisind kuin sosiaalisina
muutoksina ja voivat lamata sairastuneen elaman. Fyysiset muutokset nakyvat
ennen kaikkea muutoksina seksuaalisessa kanssakaymisessa, seka halukkuu-
dessa ja kyvykkyydessa seksuaaliseen kanssakaymiseen. Vaikutukset nakyvat
myds muuttuneena ulkonakona, sita seuranneena uudenlaisena laittautumisena
ja joissain tapauksissa paino-ongelmina. Miehilla muutokset ovat usein fyysi-
seen miehisyyteen liittyvid, ja useissa vastauksissa kerrottiin sairauden vaikut-
tavan miehen seksuaaliseen kyvykkyyteen ja kayttaytymiseen. Vastauksissa
korostui syopéasairauden vaikutukset mielialaan, ja monella sairastuneella esiin-
tyykin masennusta. Psyykkiset muutokset sisaltdvat mielialamuutosten liséksi
uudenlaista kriittisyyttd omaa kehoa kohtaan. Myos muiden mielipiteet sairastu-
neesta nousevat korostuneeseen rooliin. Sosiaalisiin muutoksiin liittyy pelko
hylatyksi tulemisesta. Myds uudenlainen laittautuminen ja ulkondkoa koskevat
huolet voidaan n&dhd& sosiaalisina muutoksina, silla l&heisten vastauksissa ko-
rostui ulkopuolisten mielipiteiden merkitys sairastuneen ulkonadsta. Saman-
suuntaisia tuloksia on saatu my6s aiemmista tutkimuksista (Hordern 2000; Wil-
moth 2007).

Jatkotutkimuksia ajatellen voisi kasitteita miehisyys ja naiseus tarkentaa kysy-

myslomakkeessa, tai pyytaa vastaajaa kertomaan omin sanoin mitd nama mer-
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kitsevat hanelle. TAman opinnaytetydn tutkimusaineistossa nousi esiin vastauk-
sia, joissa laheiset kertoivat esimerkiksi sairastuneen miehisyyden menneen tai
naiseuden vahentyneen, mutta eivat selventaneet enempaa mita asialla tarkoit-
tivat. Jos kasitteitda maariteltaisiin tarkemmin, saataisiin mahdollisesti yha katta-
vampaa tutkimusaineistoa, silla nyt osassa vastauksista ei voitu tietdd, mita
kaikkea kasite miehisyys/naiseus vastaajan mielesta pitdd sisallaan. Vastauk-
sissa nousi selvasti esiin myos se, ettd laheiset eivat koe sairastuneen naiseu-
den tai miehisyyden vahentyneen, vaikka syOpésairas itse niin ajatteleekin. Sai-
rauden myota fyysinen laheisyys voi kuitenkin myos parantua ja saada uusia
muotoja. Naméa asiat tulisi muistaa ottaa huomioon ohjauksessa ja l&heisen tu-
kemisessa, silla sairastuneen itsensa vahattely ja masentuneisuus voivat olla
myos laheiselle erittéin raskasta. Noin kolmasosa vastaajista ei ollut havainnut
merkittdvda muutosta sairastuneen mindkuvassa. Vastauksissa nousi esiin ian
ja pitkdn yhteisen elaméan vaikutukset, jolloin sairaudella ei ollut enda niin mer-
kittavaa roolia. Ohjauksessa tulisikin muistaa aina huomioida pariskunnan histo-

ria ja yksilollisyys.

Laheisista yli 40 % kertoi syopasairauden vaikuttaneen sairastuneen seksuaali-
suuteen. Vaikutukset olivat fyysisia ja psyykkisia, ja niissa korostuivat osittain
samat asiat kuin sairauden vaikutuksista mindkuvaan. Sairaus vaikuttaa siihen,
miten ihminen kokee kelpaavansa laheiselleen fyysisena olentona ja sopeutuu
omaan, mahdollisesti muuttuneeseen kehoonsa. Yleisina tunteina kuvattiin su-
rua, pelkoa ja vihaa. Fyysisen laheisyyden kerrottiin vdhentyneen, mutta toisaal-
ta my0s muuttaneen muotoaan ja nain l&hentaneen pariskuntaa psyykkisesti.
Tulokset vastasivat aiempia tutkimustuloksia (Hautamaki-Lamminen ym. 2008;

Hautamaki-Lamminen ym. 2010).

Yli kolmasosa laheisistd ei vastannut seksuaalisuutta kasittelevaan kysymyk-
seen lainkaan tai vastasi niin, ettei vastausta voitu huomioida analysoinnissa.
Tama on merkittava osuus pohdittaessa sitd, etta seksuaalisuus on tarkeassa
roolissa jokaisen ihmisen elaméssa koko eldménkaaren ajan. Vastauskatoon
taman kysymyksen osalta saattaa vaikuttaa paitsi aiheen arkaluontoisuus, myos

se, etta useat ihmiset mieltdvat seksuaalisuuden ainoastaan fyysisena toiminta-
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na, eivatka ole valttamatta halukkaita jakamaan nain intiimeja asioita ulkopuoli-
sille. Jatkossa tulisikin miettia, olisiko kasitettd seksuaalisuus syytad avata vas-
taajille, jolloin he ehk& enenevassa maarin ryhtyisivat pohtimaan sen moniulot-
teista luonnetta. Talla tavalla voitaisiin saada yha enemman tarkeaa tutkimustie-
toa seksuaalisuuden muutoksista sairauden seurauksena. Koska aihe on hyvin
arkaluontoinen, tulee osallistujille korostaa erityisen paljon anonymiteetin saily-

misté ja tutkimustiedon saannin tarkeytta.

Osassa seksuaalisuudessa tapahtuneita muutoksia kasittelevistd vastauksista
kerrottiin, ettd muutokset eivat ole ainakaan paallepain havaittavissa. Tama tuo
haasteen hoitohenkilékunnalle, silla vaikka sairastunut ei valttamatta pysty tai
halua puhua ajatuksistaan laheiselleen, han voi silti tarvita keskusteluapua. La-
heiset kokivat sairauden vaikuttaneen seksuaaliseen parisuhteeseen vaihtele-
vasti. Radikaalein muutos oli seksuaaliseen parisuhteen kokonaisvaltainen lop-
puminen. Noin kolmasosa laheisista kertoi seksuaalisen parisuhteen vahenty-
neen tai muuttuneen muilla tavoin sairauden seurauksena. Sairauden kerrottiin
syventaneen parisuhdetta ja l&heisyytta tavalla, jota aiemmin ei ollut. Laheisille
tulisi tarjota tuki- ja keskustelumahdollisuuksia liittyen seksuaalisen parisuhteen
muutoksiin, silla he eivat valttamatta halua tai uskalla keskustella asioista oman
kumppaninsa kanssa pelatessaan taman kokevan asian esille ottamisen syyllis-
tdmisend. Asioiden nostaminen esiin voi olla myds vaikeaa, jos parisuhteessa ei
ole aiemminkaan keskusteltu seksuaaliasioista. Samansuuntaisia tuloksia on
saatu myos aiemmissa tutkimuksissa (Walsh ym. 2005; Stilos 2008; Manne ym.

2010). My6s vertaistuki voisi olla yksi keino ndiden asioiden kasittelemiseen.

Laheisista suurin osa koki seksuaalisuuteen liittyvan tiedonsaannin olleen huo-
noa tai sité ei oltu saatu lainkaan. Vastauksista kavi kuitenkin ilmi kuinka paljon
tietoa kaivattaisiin ja siita oltaisiin kiinnostuneita. Samat asiat ovat nousseet
esiin myos aiemmissa tutkimuksissa (Hordern 2000; Darst 2007; Stilos 2008).
Tiedonsaanti on todella tarkeassa asemassa niin potilaiden kuin l&heistenkin
hyvinvoinnin kannalta, ja jokaisella potilaalla ja hanen laheisellaan tulisi olla oi-
keus riittavaan tiedonsaantiin. Olisi tarke&a jarjestaa syopépotilaille ja heidén

l&heisilleen erilaisia tilaisuuksia kysya heita askarruttavista asioista, jottei heita
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jateta yksin vaikeiden asioiden keskelle. Vain murto-osa laheisista koki saa-
neensa hyvaa tietoa seksuaalisuuteen liittyvista asioista. Tietoa toivottaisiin ka-
siteltavan avoimuudella ja rehellisyydelld. Suullisen tiedonannon lisaksi hoito-
henkilokunnan tulisi tarjota kirjallista tietoa ja ohjata sairastunutta ja hanen la-
heisiaan asiallisten ja luotettavien tietolahteiden &éareen. Yllattavan ja suuren
kriisin keskella voi olla vaikea l0ytd&a oikeaa, tarvitsemaansa tietoa ja apua,
minka takia tulisi voida luottaa siihen, ettd ammattilaiset ohjaavat sen pariin.
Suullista tietoa voi olla mahdotonta ottaa vastaan heti kriisin alkuvaiheessa,
mink& takia tulee taata, etta tietoa on saatavilla myds sitten, kun sairastunut ja

hanen laheisensa ovat itse valmiit ottamaan sita vastaan.

Parisuhdelahtdista tiedonsaantia toivoi noin viidesosa vastaajista. k&, per-
hesuhteet ja yksil6llisyys tulisi myds ottaa huomioon tiedon kasittelyssa. Hoito-
henkilokunnan pitaisikin keskustella asioista avoimemmin potilaan ja hanen la-
heisenséd kanssa. Tulos on yhtenevdinen aiempien tutkimustulosten kanssa
(Holmberg ym. 2001; Darst 2007; Hordern & Street 2007; Nevalainen ym. 2007,
Wilmoth 2007). Monet asiat saattavat vaikuttaa tiedonannon vahaisyyteen, ku-
ten asenteet, ennakkoluulot ja uskomukset. Hoitohenkilokunnan pitaisi silloin
pystya kuitenkin omista uskomuksistaan ja asenteistaan huolimatta antamaan
potilaille heidan kaipaamansa tietoa ja tukea. Yli puolet vastanneista laheisista
kertoi, ettei tukea oltu saatu lainkaan hoitavilta tahoilta tai tuen saanti oli ollut
aarimmaisen niukkaa. Tuen saanti on tarkeaa niin laheiselle kuin sydpapotilaal-

lekin ja sita tulisi tarjota hoitavien tahojen puolelta riittavasti.

Kaytannon hoitotydssa tulisi varmistaa, etta seksuaaliohjaus kuuluu jokaisen
potilaan hoitosuunnitelmaan riippumatta siitd, nostaako potilas seksuaaliasiat
itse esiin vai ei. Ohjauksen tulisi mahdollisuuksien mukaan olla parisuhdeléh-
toistd, silla myos laheiset kaipaavat tietoa sairauden vaikutuksista seksuaalisuu-
teen. SyoOpahoitoja tulisikin kehittdd niin, ettd laheisen mukana olo ja ohjauk-
seen osallistuminen olisi nykyista paremmin mahdollista kaikkien niiden potilai-
den kohdalla, jotka nain haluavat. My6s hoitohenkilokunnan osaamista ja roh-

keutta kasitella seksuaalisuuteen liittyvia asioita tulisi kehittdd. Yha enemman
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tulisi jarjestdd myods vertaistuen mahdollisuuksia paitsi syopasairaalle, myos
hanen laheiselleen.

Syopasairauden vaikutuksista seksuaalisuuteen ja kokonaisvaltaiseen elam&éan
on tutkittu laheisten ndkokulmasta melko vahan. Tutkimustietoa tarvitaankin
lisda, jotta potilasohjausta ja parisuhde- ja perhekeskeistéa nakdkulmaa hoito-
tyohon voidaan kehittaa edelleen. Seksuaaliohjauksessa myds hoitohenkil6-
kunnan koulutus ja tydpaikan avoimuus seksuaaliasioiden kasittelyssa ovat erit-
tain tarkedssa roolissa. Seksuaalisuus on luonnollinen ja suuri osa ihmisen
elamaa, minka takia sita tulisi pyrkid tukemaan mahdollisimman hyvin myds
syopahoitojen kaikissa vaiheissa. Sairaus ja seksuaaliset muutokset vaikuttavat
oleellisesti myds sairastuneen perheeseen ja parisuhteeseen, minka takia hoi-
doissa tulee aina huomioida myds laheiset.

Vertaistuki on merkittavassa roolissa sekd sydpasairaan etta hanen laheisensa
sopeutumisessa muuttuneeseen elamantilanteeseen ja heidan kuntoutumises-
saan. Vastauksista nousikin esiin kuntoutuskurssin positiivinen merkitys niin
tiedon- kuin tuensaannin keinona, minké& takia kursseja tulisi kehittaa ja tulevai-
suudessa jarjestad entistd enemman seké syOpésairaalle ettd hanen laheisil-
leen. My6s Hautaméaki-Lamminen ym. (2010) ovat todenneet taman asian tut-
kimuksessaan. Laheiset toivoivat myds paritapaamisia sekd mahdollisten pai-
kallisten tuki- ja keskusteluryhmien perustamista. Vastauksissa nousi esiin
myds havainto, etta kaikki paikallisyhdistykset eivat toimi samalla tavalla, eivat-
ka valttamatta tarjoa samanlaisia mahdollisuuksia vertaistuen saantiin. Taman
takia toimintaa tulisi kehittdd paitsi Varsinais-Suomen alueella, myds valtakun-
nallisesti. Vertaisrynmat ja -tuki antaa mahdollisuuden sellaisten tunteiden ja
kysymysten kasittelyyn, mitd parisuhteessa ei valttaméattd uskalleta sairauden
seurauksena nostaa esiin. Laheisille se on myds paikka purkaa ajatuksiaan jou-
tumatta kokemaan syyllisyytta ja pelkdamatta loukkaavansa sairasta laheistaan.
Vertaistuki antaa my0s voimaa jaksaa vaikean elamanvaiheen yli ja mahdolli-
suuden loytdd samassa tilanteessa olevia muita ihmisia. Kursseilla tulisi antaa
kuitenkin mahdollisuus myds paritapaamisiin ammattihenkilon kanssa, koska

kaikille ei ole luontaista jakaa intiimeja asioita suuressa ryhmassa. Ryhmajako
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sukupuolten mukaan voi olla perusteltua ainakin ajoittain, silla miehet ja naiset
kasittelevat asioita eri tavalla, ja samaa sukupuolta olevien kanssa voi olla hel-

pompi jakaa ajatuksiaan ja tunteitaan.

Tulevaisuudessa tulee tutkia yha enemman paitsi syovan vaikutuksia seksuaa-
lisuuteen, myo6s laheisen nakoékulmaa tédhan asiaan. Suomessa tehtyja tutki-
muksia laheisen nékdkulmasta on viela melko vahéan, ja niitd tarvitaan lisaa,
jotta sybpahoitoja voidaan kehittdd yha kuntouttavampaan suuntaan koko ih-
miseldama huomioiden. Tarke&aa on tutkia myos laheisen kokemuksia sybpéasai-
rauden kokonaisvaltaisesta vaikutuksesta elaméén ja parisuhteeseen, seka la-
heisen omaa jaksamista yllattavan kriisin keskella. Nykyisen tutkimustiedon va-
lossa on selvaa, ettd tiedon ja tuen saanti hoitojen eri vaiheissa on vajavaista.
Syita tdhan voitaisiin tutkia hoitohenkilokuntaan kohdistetuilla tutkimuksilla, jois-
sa selvitettaisiin ammattilaisten suhtautumista seksuaaliasioiden kasittelemi-
seen ja esille tuomiseen erilaisten ja eri-ikdisten potilaiden hoitosuhteiden kai-
kissa vaiheissa. Tasséa opinnadytetytssa ei huomioitu syévan toteamisajankoh-
taa, mutta tulevaisuudessa tulisi tutkia tiedon- ja tuen tarvetta seka potilaan etta
laheisen ndkdkulmasta niin, ettd myds sydvan toteamisajankohta huomioidaan,
silla tarve voi muuttua merkittavasti ajan kuluessa. Myds eri syopasairauksilla ja
niiden sijainnilla voi olla merkittava vaikutus seksuaaliasioiden kasittelyyn seka

tiedon- ja tuen tarpeeseen seksuaalisuuden nakdokulmasta.

Syopasairaudella on ihmiselaman kannalta kokonaisvaltaisia vaikutuksia paitsi
sairastuneen, myo6s hanen laheistensa elamaan. Sairaus voi vaikuttaa seksuaa-
lisuuteen merkittavasti, jopa seksuaalisuutta lamaavasti. Syépasairauden vaiku-
tuksia seksuaalisuuteen on tutkittu laheisen nakokulmasta vahan, ja kuten ta-
man opinnaytetyon tulokset osoittavat, tutkimustietoa tarvitaan lisdé. Syopahoi-
doissa on alueita, joita tulee kehittdd entistd enemman parisuhdelahtdiseen
suuntaan, silla parisuhde voi olla merkittava voimavara sairauden keskella. Sa-
maan aikaan tulee muistaa, ettd myos sairastuneen laheinen tarvitsee tukea ja
tietoa. Tulevaisuudessa tulisikin tutkia myods laheisen jaksamista ja selviytymis-
keinoja sairauden aiheuttaman kriisin keskella. Taman opinnaytetyon tutkimus-

aineisto osoitti, etta laheiset kokevat kuntoutuskurssin positiivisena ja omaa jak-
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samista ja tiedonsaantia tukevana toimintana. Jatkossa néita kursseja tuleekin

jarjestad yha enemman myaos syopéasairaiden laheisille.

Seksuaaliasioiden kasittelemisen tulisi olla luonnollinen osa jokaisen potilaan
hoitopolkua. Jotta tama tilanne saavutettaisiin, tulee hoitohenkilokunnan taitoja
kasitelld arkaluontoisia asioita tukea, ja korostaa yha enemman sita, ettd sek-
suaalisuus on merkittdva osa ihmisen koko elaménkaarta. Tutkimusaineiston
mukaan laheiset kokevat seksuaalisuuteen liittyvan tiedon ja tuen saannin ole-
van taysin riittdmatonta. Tutkimustietoa tarvitaankin siita, miksi tilanne on tallai-
nen. Vain kasittelemalla aihetta voidaan saada aikaan kehitysta. Syopahoitojen
tulee olla kokonaisvaltaista ihmiselamaa tukevaa hoitoa, jossa huomioidaan

sairastuneen rinnalla myds héanen laheisensa.
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Liite 1

Kysely laheiselle

Pyydamme Teitad vastaamaan seuraaviin tietoihin

Olen nainen Olen mies laltani olen vuotta

Mika syopa laheisellanne on?

Milloin sy6pé on todettu?

Pyydadmme Teita vastaamaan seuraaviin kysymyksiin sille varattuun tilaan

kurssin alkuvaiheessa.

. Miten sairastuminen on vaikuttanut laheisenne kokemukseen mie-
heydesta/naiseudesta?

. Mitd ajatuksia ja tunteita kehon muutokset ovat laheisessanne he-
rattaneet?

. Miten sairastuminen on vaikuttanut parisuhteeseenne seksuaalisis-
sa asioissa?

. Minkélaista tietoa olette saaneet seksuaalisuuteen liittyvista asiois-

ta hoitojen aikana?

. Minkélaista tukea olette saaneet seksuaalisuuteen liittyvista asiois-
ta hoitojen aikana?

. Miten toivotte seksuaalisuuteen liittyva asioita kasiteltavan sairau-

den eri vaiheissa?
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Liite 2

TIEDOTE TUTKIMUKSEEN OSALLISTUVALLE
Hyva kuntoutuja/l&heinen

Pyydamme Teitd osallistumaan seksuaalisuutta osana syopéan sairastumista

selvittavaan kyselyyn.

Suostumuksenne vahvistatte vastaamalla kyselyyn sek& palauttamalla kyselyn
nimettdmana suljetussa kirjekuoressa kurssivastaavalle. Tutkimustuloksista ei
ole tunnistettavissa yksittdisen henkilon tietoja. Teilla on taysi oikeus kieltaytya
vastaamasta kyselyyn. Kyselysta kieltdytyminen ei vaikuta Teidan tai laheisen-
ne kuntoutukseen. Tutkimuksen tekija sailyttaa tutkimuksen kaytt6on saadut
aineistot lukollisessa tilassa ja havittaa ne tutkimuksen paéatyttya, viimeistaan
viiden vuoden kuluttua. Tulokset julkaistaan vuoden 2011 lopulla opinnaytetdina

seka artikkelina.

Teidan osallistumisenne tutkimukseen on tarkeda, koska saatujen tietojen avul-
la kehittdd syopéapotilaiden hoitoa ja kuntoutusta arkaluontoisiksi koetuissa asi-

oissa.

Osallistumisestanne kiittaen

Turussa / 2011

Raija Nurminen Tuija Leinonen

Yliopettaja, TtT Lehtori, TtT

Turun ammattikorkeakoulu Turun ammattikorkeakoulu
Ruiskatu 8, 20720 Turku Ruiskatu 8, 20720 Turku
raija.nurminen@turkuamk_fi tuija.leinonen@turkuamk_fi

Gsm 044 907 4582

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Paula Salo & Johanna Westman



