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Laheisimmat ihmissuhteet ovat yhteydessa huonompaan hyvinvointiin

Sosiaaliset verkostot ja vastasairastuneiden
syopapotilaiden elamanlaatu

JOHDANTO. Sosiaaliset verkostot ovat tarkeitd hyvinvointiresursseja. Tutkimme vastasairastuneiden syo-
pépotilaiden sosiaalisten verkostojen yhteyttd heidan eldménlaatuunsa.

MENETELMAT. Mittasimme Oulun yliopistollisen sairaalan (OYS) sydpatautien klinikkaan hoitoon tullei-
den 224 rintasyopa- ja 150 eturauhassydpépotilaan sosiaalisia verkostoja (puoliso, perhe, omaiset, ysta-
vat, tuttavat, muut sydpépotilaat, hoitohenkildkunta, tydyhteistjen jdsenet, osallistuminen harrastus- tai
jarjestotoimintaan) 2-5 kuukautta diagnoosin jalkeen. Kysyimme, keille potilaat olivat kertoneet sydvas-
tadn ja mittasimme heidan terveyteensa liittyvaa elamanlaatuaan.

TULOKSET. Potilailla oli yleensa runsaasti ihmissuhteita, ja he olivat kertoneet naille syovastaan. Lahi-
verkostojen olemassaolo ja henkilomaara (puoliso, aikuiset lapset, rintasyopapotilailla myds ystavat) oli-
vat yhteydessa huonompaan hyvinvointiin. Sen sijaan tata kaukaisesmmat ihmissuhteet (lasten puolisot,
puolison vanhemmat, kaukaisemmat sukulaiset ja muut verkostot, eturauhassydpapotilailla myos ysta-
vat) olivat yhteydessa parempaan hyvinvointiin.

PAATELMAT. Lahiverkostojen yhteys huonompaan hyvinvointiin saattaa selitty sill, ettd vastasairastu-

neiden sydpdpotilaiden hyvinvointia kuormittaa huoli Iaheisimpien hyvinvoinnista.

osiaalisia eli ihmisten valisia suhteita on
tutkittu pitkddn, muun muassa sosiaali-
sina verkostoina, sosiaalisena tukena ja
niisti saatuina sosiaalisina resursseina (1-9).
Sosiaalisten verkostojen havaittiin 1960-luvul-
ta alkaen liittyvin terveyteen ja kuolleisuuteen
erityisesti vdestotasolla. Verkostojen laajuuden,
monipuolisuuden ja yhteydenpidon tiiviyden
osoitettiin ennustavan sairauksista selviytymis-
td ja pienempii kuolleisuutta (1,2,4,10).
Sosiaalisen tuen kisite otettiin kiyttoon
1970-luvun puolivilissa (11,12). Silld kuvataan
henkilon ihmissuhteistaan saamaa tukea. Sen
vaikutuksia on tutkittu muun muassa stressia
puskuroivana tekijini (13,14). Sosiaalisen pai-
oman kisite nousi esiin 1990-luvun taitteessa
(15-17). Sen esitetdin koostuvan sosiaalisis-
ta verkostoista seki niissd jaetuista arvoista ja
asenteista (16-23). Sosiaalisen pddoman aja-
tellaan edistivin muun muassa hyvinvointia
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ja terveytti (18-20,24-26). Kisite suuntaa
huomiota yksilostd sithen sosiaaliseen ymparis-
to6n, johon hin kuuluu (26). Sosiaalinen pai-
oma on sosiaalisen tuen kisitetti laajempi (23).
Molemmissa sosiaalisten (terveys)resurssien
katsotaan perustuvan sosiaalisiin verkostoihin.

Sosiaaliset verkostot ovat yksiléiden ja ryh-
mien vilisid sidoksia, jotka kuvaavat sosiaalisiin
suhteisiin ja sosiaalisiin aktiviteetteihin osal-
listumisen eli sosiaalisen integraation maarda
(2,4). Ne ovat vilttimiton mutta eivit riittavi
ehto sosiaalisen tuen synnylle ja sosiaaliselle
pidomalle (5,9,23). Sosiaaliset verkostot voi-
daan jakaa sidosten suunnan (horisontaalinen
tai vertikaalinen), muodollisuuden (muodol-
linen tai epimuodollinen), voimakkuuden
(heikko tai vahva) ja laadun (sitova, silloittava
tai yhdistivi) mukaan (18,23). Muodolliset
verkostot perustuvat organisoituun toimintaan
(esimerkiksi syopad hoitavat henkilét), kun
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epamuodollisia ovat muun muassa perheen-
jasenten ja ystivien viliset yhteydet (18,20,23).

Vahvoja sosiaalisia sidoksia ovat henkilokoh-
taiset molemminpuoliset siteet, kuten suhteet
perheenjdseniin ja muihin omaisiin (16,18).
Heikkoja sidoksia ovat kaukaisemmat epi-
saannolliset kontaktit, kuten suhteet tuttaviin.
Sidokset muihin samaa sairautta sairastaviin tai
erilaisten tukiryhmien jiseniin ovat horisontaa-
lisia ja yleensd epamuodollisia — sy6pdi hoidet-
taessa esimerkiksi syopityypin tai hoidon mu-
kaan muodostuvat kontaktit.

Olemme aikaisemmin esittineet teoreettisen
mallin, jonka mukaan vakavaan sairauteen sai-
rastuneen sosiaaliset verkostot koostuvat kah-
desta erilaisesta verkostotyypisti (23). Ensim-
miiseen kuuluvat jokaisen omat, luonnolliset
sosiaaliset verkostot, jotka olivat olemassa jo
ennen sairastumista. Toiseen kuuluvat sairau-
teen liittyvit, sairausspesifiset sosiaaliset ver-
kostot, joita ovat sairauden mukanaan tuomat
uudet kontaktit (hoitavat henkil6t, muut samaa
sairautta sairastavat, erilaisten tukiryhmien ja-
senet) ja luonnollisista kontakteista ne, joiden
kanssa potilas on puhunut sairaudestaan. Mal-
lissa oletamme, ettd sosiaaliset verkostot edis-
tavit vakavaan sairauteen sairastuneiden hyvin-
vointia, terveyttd ja toimintakykya.

Syopdin sairastuneita on védeston ikdantymi-
sen, tiettyjen syOpien yleistymisen ja hoitome-
netelmien parantumisen my6td yhid enemmin
(27). Naisten joukossa lisidntyy eniten rin-
tasyopd ja miesten joukossa eturauhassyopd,
molempia todetaan noin 5000 uutta tapausta
vuodessa. Rintasyopipotilaista 91 % ja etu-
rauhassyOpipotilaista 93 % on elossa viiden
vuoden kuluttua diagnoosista. Syévan hoidon
kehittymisen myotd vastasairastuneiden sai-
raalahoitoajat ovat yleensi lyhentyneet. Talloin
hoitojarjestelmien merkitys toipumista tukevi-
na sosiaalisina voimavaroina saattaa vihentya.
Osa selviytymiseen ja hyvinvointiin vaikut-
tavista tekijoistd ja voimavaroista on potilaan
ominaisuuksia, mutta osa tekijoista tulee hinen
ympiristostidn (23).

Tama tutkimus suoritettiin OYS:n ja Tervey-
den ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) yhteis-
hankkeena, jossa tutkimme sy6pddn sairastu-
neiden sosiaalisia voimavaroja, muun muassa

sosiaalisia verkostoja ja niiden vaikutusta poti-
laiden hyvinvointiin ja eliméinlaatuun. Timan
osatutkimuksen tavoitteena oli selvittdd syo-
péin sairastuneiden sosiaalisia verkostoja (ole-
massaolo ja lukumairit sekd luonnollisissa ettd
syopaspesifisissi osaverkostoissa) ja sitd, miten
ne yhdistyvit hyvinvoinnin eri osatekijoihin
syovdn toteamis- ja primaarihoitovaiheessa.
Tutkimushypoteesimme oli, etti sosiaaliset
verkostot ovat terveys- ja hyvinvointiresurssi ja
liittyvit parempaan eldiménlaatuun.

Potilaat ja menetelmat

Tutkittavat ja tutkimusasetelma. Pyysimme
tutkimukseen kaikkia OYS:n syopitautien kli-
nikkaan toukokuun 2011 ja marraskuun 2014
vilisend aikana hoitoon tulleita uusia paikalli-
seen rintasydpiin tai eturauhassyopain (vain
kuratiivista sidehoitoa saaneet) sairastuneita
potilaita. OYS vastaa valtaosasta erityisvastuu-
alueensa rinta- ja eturauhassyopien hoidoista.
Potilaita lahestyttiin henkilokohtaisesti.
Saimme aineistoon 224 rintasyopi- ja 150 etu-
rauhassyopépotilasta. Heiddn sosiaalisia ver-
kostojaan sekd terveyteensd liittyvidd eliman-
laatuaan ja masennusoireitaan mitattiin itsear-
viointikyselyilld tutkimushoitajan tai tutkijan
haastattelussa, kun diagnoosista oli kulunut
2-5 kuukautta. Potilailla oli sidehoito meneil-
laan. Psykologitutkija (Ulla-Sisko Lehto) haas-
tatteli potilaat, joilla oli psykiatrista sairaushis-
toriaa tai psykiatrisia oireita. OYS:n eettinen
toimikunta antoi tutkimuksesta puoltavan lau-
sunnon (EETTMK 65/2010).
Mittausmenetelmit. Potilaiden sosiaalisia
verkostoja mitattiin aiemmin kehittimdamme ja
validoimamme menetelmin (Structural-func-
tional social support scale, SFSS) ensimmii-
seen osaan perustuvalla titd tutkimusta varten
laaditulla versiolla (S,9). Kysyimme, oliko po-
tilaalla tiettyd sosiaalista osaverkostoa, timin
osaverkoston henkildiden lukumiirii (luon-
nolliset verkostot) seka siti, oliko potilas kes-
kustellut ndiden henkildiden kanssa syovistdan
ja jos oli, monenko henkilon kanssa (sydpispe-
sifiset verkostot) (TAULUKOT 1ja 2).
Sosiaalisten sidosten olemassaolo kirjattiin
kysymilld onko potilaalla 1) puoliso tai seu-
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TAULUKKO 1. Rintasyopépotilaiden sosiaaliset verkostot ja osuudet niistd, joille potilas on kertonut syovastaan.

Luonnollinen Sydpaspesifinen osa- | Osuus niistd, joiden
osaverkosto verkosto (osuus niistd, kanssa puhunut
joiden kanssa puhunut | syovastaan tassa
syovastaan) osaverkostossa
Henkilomaaran Henkilomaaran
vaihteluvali vaihteluvali
(tyyppiarvo?)
Puoliso tai seurustelukumppani 86 86 100
Asuu yksin 20 - - - -
Asuu kahdestaan puolisonsa kanssa 55 = = = =
Lapsia kotona (alaikaisia/taysi-ikdisia) 24 0-5 =3 -
(17/9)
Lahipiiriin kuuluvat samassa taloudessa asu- 100 2-70 99,5 0-42 99,5
mattomat omaiset
Aikuisia lapsia perheineen 73 0-39 73 0-14 100
Lapsia 73 0-6 73 0-6 100
Lasten puolisoita 63 0-5 57 0-5 90
Lastenlapsia 48 0-28 27 0-8 56
Vanhempia ja puolison vanhempia 57 0-4 49 0-4 86
Omia vanhempia 44 0-2 40 0-2 91
Puolison vanhempia 36 0-2 28 0-2 78
Omia tai puolison sisaruksia 97 0-21 91 0-21 94
Omia sisaruksia 93 0-14 86 0-14 92
Puolison sisaruksia 77 0-12 59 0-12 77
Muita sukulaisia: tadit, sedat, serkut, ym. 71 0-50 61 0-30 86
Léheiset ystavat 95 0-40 93 0-22 98
Tuttavat —4 - 83 (1-4) -
Muut syopdan sairastuneet — - 86 0-20(1ja2) —
Tyoyhteiso 49
Tyokaverit = - 47 0-45 (5) -
Esimiehet —4 - 44 0-6 (1) -
Toiminta seurakunnassa tai uskonnollisessa 12 - 9 0-20 (20) 75
yhteisossa
Harrastuskontaktit (harrastus 1/ harrastus 2) | 53/23 - 39/15 | 0-35/20(1/2) 74/65
Vapaaehtoisjarjestotoiminta 18 - 13,5 0-20 (3) 84
Vakituinen hoitosuhde, terveydenhoitaja 9 - 6 = 66
Vakituinen hoitosuhde, fysioterapeutti 7 — 6 — 86
Vakituinen hoitosuhde, laakari 26 - 16,5 — 63

'Osuus niista potilaista, joilla oli tima sidos

? Jakauman tyypillisin arvo

® Alaikisten ryhméssa oli hyvin eri-ikiisia lapsia: aivan pienimmille ei luonnollisesti ollut kerrottu
“Ei kysytty

rustelukumppani, 2) samassa taloudessa asuvia  tuneita ja 7) tydyhteison jisenid (tyokavereita,
perheenjisenid, 3) lahipiiriin kuuluvia mutta  esimiehid) sekd kontakteja 8) seurakunnasta
samassa taloudessa asumattomia omaisia, joi- tai uskonnollisesta yhteisostd, 9) harrastus-
hin hin pitdid siannollisesti yhteyttd, 4) liheisia  toiminnasta (korkeintaan kolme harrastusta),
ystivid ja S) tuttavia, 6) muita sydpain sairas-  10) vapaaehtoisjirjestdistd (korkeintaan kaksi
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TAULUKKO 2. Eturauhassyopapotilaiden sosiaaliset lahiverkostot ja osuudet niistd, joille potilas kertonut syovastaan.

Luonnollinen osaver- Syopaspesifinen osa- | Osuus niistd, joiden
kosto verkosto (osuus niista, kanssa puhunut
joiden kanssa puhunut syovastaan tassa
aan) osaverkostossa
Henkilomaa- Henkilomaaran
ran vaihte- vaihteluvali
luvali (tyyppiarvo?)
Puoliso tai seurustelukumppani 89 89 100
Asuu yksin 17 - - - -
Asuu kahdestaan puolisonsa kanssa 82 - - - -
Lapsia kotona (alaikaisia/taysi-ikaisia) 3(1/3) 0-4 =3 -
Lahipiiriin kuuluvat samassa taloudessa asu- | 100 2-101 95 0-69 95
mattomat omaiset
Aikuisia lapsia perheineen 88 0-59 83 0-59 94
Lapsia 87 0-13 82 0-13
Lasten puolisoita 83 0-8 73 0-8
Lastenlapsia 73 0-42 41 0-42
Vanhempia ja puolison vanhempia 25 0-3 14 0-3 56
Omia vanhempia 7 0-1 3 0-1
Puolison vanhempia 21 0-2 12 0-2
Omia tai puolison sisaruksia 97 0-21 86 0-20 89
Omia sisaruksia 91 0-13 74 0-13
Puolison sisaruksia 83 0-18 60 0-18
Muita sukulaisia: tadit, sedat, serkut, ym. 65 0-40 44 0-30 68
Léheiset ystavat 85 0-20 75 0-20 88
Tuttavat —4 - 67 (1-4)
Muut syopadn sairastuneet - - 74 0-30(1)
Tyoyhteiso 14°
Tyokaverit —4 - 14 0-20 (useita)
Esimiehet —4 - 10 0-3(1)
Toiminta seurakunnassa tai uskonnollisessa 9 - 5 0-30 (useita) 56
yhteisossa
Harrastuskontaktit (harrastus 1/ harrastus 2) | 51/27 - 31/15 | 0-37/25 (1/useita) 74/56
Vapaaehtoisjarjestotoiminta 22 - 9 0-10(2) 84
Vakituinen hoitosuhde, terveydenhoitaja 19 - 8 42
Vakituinen hoitosuhde, fysioterapeutti 2 - 2 100
Vakituinen hoitosuhde, laakari 22 - 12 55

'Osuus niista potilaista, joilla oli timé sidos

? Jakauman tyypillisin arvo

® Alaikiisten ryhmassa oli hyvin eri-ikiisia lapsia: aivan pienimmille ei luonnollisesti ollut kerrottu
*Ei kysytty

>Sisaltaa myds hiljattain elikkeelle jadneits ja vahaista yritystoimintaa harjoittavia

jarjestdd) ja 11) vakituisia hoitosuhteita jonkin Sidoksistaan potilas arvioi niihin kuuluvien
muun pitkdaikaissairauden hoidossa (tervey-  henkildiden lukumiirin seki edelld mainittu-
denhoitaja, fysioterapeutti, ladkari, psykologi, jen sidoksien 1-4 ja 8-10 osalta my9s niiden
sosiaalitydntekijd) (TAULUKKO 1). henkiloéiden midrdn, joiden kanssa hin oli
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keskustellut syOpidsairaudestaan. Lihiverkos-
toista (sidokset 1-4) ja osallistumiseen liitty-
vistd kontakteista (sidokset 8-10) kysyimme
erikseen luonnollisen ja syopaspesifisen hen-
kilomaaran. Tuttavista ja tyoyhteison jasenistd
kysyimme vain syopéspesifisen henkilomaa-
ran valmiiksi luokitetuilla muuttujilla. Syévin
hoitoon liittyvistd kontakteista (muut potilaat,
ladkirit, hoitajat) kysyimme henkilémaiirin,
hoitajien mdirin kuitenkin valmiiksi luokite-
tulla muuttujalla. Kartoitimme, oliko potilas
puhunut muun sairauden hoitoon liittyvien
vakituisten hoitosuhteidensa kanssa syovistiin
(kylld tai ei).

Potilaiden hyvinvointia mitattiin syopapo-
tilaiden oireiden ja elimédnlaadun arvioimi-
seen kehitetylldi The European Organization
for Research and Treatment of Cancer QLQ-
C30 (EORTC-QOL-C30) -mittarilla (28). Se
muodostuu yhdeksastd asteikosta: fyysinen,
emotionaalinen, alyllinen, sosiaalinen ja roo-
leihin liittyvd toimintakyky, kolme oireasteik-
koa (uupumus, kipu, pahoinvointi) seki koko-
naishyvinvointi. Se sisdltid my6s useita yhden
kysymyksen oiremittoja. Lisdksi mittasimme
masennusoireiden méirdd suomalaisella kym-
menen kysymyksen DEPS-seulalla (29,30).

Tilastomenetelmit. Kiytimme sosiaalisten
verkostojen kuvaamiseen muuttujien kuvailevia
tunnuslukuja (prosenttiosuudet, keskiarvot ja
-hajonnat). Tutkimme sosiaalisia osaverkostoja
erikseen eri syOpatyypeissi ja niiden yhteyttd
hyvinvointiin (eliminlaadun eri ulottuvuudet
ja masennus) kiyttimilli keskiarvojen eroja
ja lineaarista regressioanalyysia. Tutkimme eri
tekijoiden kahdenvilisid yhteyksid eri hyvin-
vointitulosmuuttujiin, ja timén jilkeen ldhiver-
kostojen (malli 1) ja kaikkien mitattujen osa-
verkostojen (malli 2) samanaikaisia yhteyksid
hyvinvointitulosmuuttujiin (mallit vakioitu iin,
muun pitkaaikaissairauden, tydelimassd olon
ja syovin hoitojen mukaan). Kdytimme tilasto-
ohjelmia SPSS 25 ja Stata 15.1.

Tulokset

Tutkitut rintasyopapotilaat olivat keskimaarin
57- ja eturauhassydpépotilaat 67-vuotiaita (IN-
TERNETTAULUKKO 1). Useampi kuin kolme nel-

U-S. Lehto ym.

jastd eli avio- tai avoliitossa. Rintasyopépotilaat
olivat korkeammin koulutettuja ja useammin
tyoelamassi kuin eturauhassyopapotilaat. Syo-
pien kliiniset ja hoitotiedot esitetdan INTERNET-
TAULUKOSSA 1.

Sosiaaliset verkostot. Potilaiden lihiver-
kostoon kuului ldhes yhdeksilld kymmenestd
puoliso tai kumppani (TAULUKOT 1 ja 2). Rinta-
syopapotilaiden liitto oli kestinyt keskimadrin
28 (keskihajonta 14) ja eturauhassydpipoti-
laiden 36 (keskihajonta 14,5) vuotta. Kaikki
olivat kertoneet syovistddn puolisolleen tai
kumppanilleen ja kotona asuville (aikuisille)
lapsilleen. Kaikilla oli ainakin joitakin lahipii-
riin kuuluvia omaisia. Yleisimmin ndmai olivat
sisaruksia tai aikuisia lapsia perheineen.

Rintasy6pépotilailla oli harvemmin aikuisia
lapsia (73 % vs 88 %), mutta useammin elossa
olevia omia tai puolison vanhempia kuin etu-
rauhassyopipotilailla (57 % vs 25 %), joilla oli
useammin lastenlapsia (73 % vs 48 %). Kaukai-
sempia sukulaisia kuului rintasyopépotilaiden
lihipiiriin hiukan useammin kuin eturauhas-
syopapotilaiden (71 % vs 65 %). Potilailla oli
yleensd ldheisid ystivid. Edelld mainittuihin
lihiverkostoihin kuuluvien henkiléiden luku-
madrien keskiarvot esitetian KUVASSA.

Lihes kaikki potilaat olivat puhuneet syo-
vistdan jonkun omaisensa kanssa, yleisimmin
aikuisten lastensa tai ndiden perheiden seki
omien tai puolisonsa sisarusten kanssa (TAULU-
KOT 1 ja 2). Rintasydpipotilaat olivat puhuneet
vanhempiensa tai puolisonsa vanhempien, kau-
kaisempien sukulaistensa, ystaviensd, tuttavien-
sa ja muiden syopépotilaiden kanssa useammin
kuin eturauhassydpipotilaat (TAULUKOT 1 ja 2
sekd KUVA).

Potilaiden kaukaisempiin syopaspesifisiin
verkostoihin kuului tyypillisesti 1-4 tuttavaa
ja yksi muu sydpiin sairastunut (TAULUKOT 1 ja
2). Muiden syopipotilaiden miirin keskiarvot
olivat rintasy6vin yhteydessi 3,1 ja eturauhas-
syovan yhteydessd 3,6 henkilod. Tyoelimassi
olevat rintasyopipotilaat olivat kertoneet syo-
vistiin keskimairin 8,7 (keskihajonta 8,2) ja
eturauhassydpapotilaat keskimiirin 7,2 (kes-
kihajonta 6,1) tydkaverilleen, ja molemmat
keskimaarin 1,5 esimiehelle. Kolmasosalla oli
muun pitkdaikaissairauden hoitoon liittyvi
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9 —
Henkildiden
8 lukumard, keskiarvo
7 Joiden kanssa
puhunut syovésta,
keskiarvo
6 —
5 —
4
3 —
2 —
'I —
0
Kotoa muutta-  Vanhempia tai Omia tai Kaukaisempia Laheisid
neita lapsia puolison puolison sukulaisia ystavid
perheineen vanhempia sisaruksia 1% 95%
3% 57% 97 %
B
9 —
Henkildiden
8 lukuméara, keskiarvo
7L Joiden kanssa
puhunut sydvasta,
keskiarvo
6 —
5 —
4
3 —
2 —
il B
Kotoa muutta-  Vanhempia tai Omia tai Kaukaisempia Laheisid
neita lapsia puolison puolison sukulaisia ystdvid
perheineen vanhempia sisaruksia 65 % 85%
88% 25% 97 %

KUVA. Lahiverkostojen olemassaolo (%) ja laajuus niill3, joilla oli tama osaverkosto (luonnollinen maara, syopa-
spesifinen maard). A) Rintasyopépotilaat. B) Eturauhassyopapotilaat.

hoitosuhde, yleisimmin ladkiri tai terveyden-
hoitaja, mutta kaikki eivit olleet puhuneet nil-
le sy6vistaan.

Syovan hoitopolun aikana useampi ladka-
ri oli tutkinut tai hoitanut rintasy6pépotilaita
(keskiarvo §,0, keskihajonta 2,6 ja vaihteluvili
1-20) kuin eturauhassydpipotilaita (3,6, 1,7 ja
1-11). Lukuihin sisillytettiin perusterveyden-

941

huollon ja erikoissairaanhoidon ladkarit. Puolta
rintasyOpépotilaista oli hoitanut yli kymmenen
hoitajaa, kun taas eturauhassy6papotilailla oli
tyypillisesti ollut 5-10 hoitajaa.
Osallistuminen. Noin joka kymmenes toi-
mi aktiivisesti seurakunnassa tai uskonnolli-
sessa yhteisdssd (TAULUKOT 1 ja 2). Puolella oli
ainakin yksi tirked harrastus, jossa hinelld oli
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Ydinasiat

» Ldahes kaikilla vastasairastuneilla rinta-
syopda- ja eturauhassyopapotilailla oli
paljon ja laheisia ihmissuhteita, joille he
myos olivat kertoneet sydvdstaan.

» Kaikkein [aheisimmat ihmissuhteet liittyi-
vat huonompaan ja kaukaisemmat ihmis-
suhteet parempaan hyvinvointiin.

» Syopddiagnoosin kohdatessa ldheisim-
mat ihmissuhteet voivat kuormittaa poti-
laan hyvinvointia.

» Sydvan hoidossa ja kuntoutumisessa tuli-
si kysya potilailta heidén perheestdén ja
laheisistadn seka tarjota tukea niille, joi-
den kyky tukea laheisiadn heikkenee sy6-
paan sairastumisen takia.

ihmiskontakteja, ja kolme neljastd oli keskus-
tellut sy6vistddn niissd tapaamiensa henkil6i-
den kanssa (rintasydpapotilaat keskiméirin 1,5
henkil6n, eturauhassyopipotilaat keskimédarin
neljin henkilén kanssa). Noin yksi viidesti toi-
mi jossain jarjestossd, ja 84 % oli puhunut syo-
véstdan sielld tapaamiensa henkiloiden kanssa
(rintasyopapotilaat keskimiirin 5,4 ja eturau-
hassydpapotilaat keskimiirin 3,9 henkilélle).
Sosiaalisten verkostojen yhteys hyvin-
vointiin. Rintasyopapotilaista 45-54-vuotiai-
den toimintakyky ja yleinen hyvinvointi olivat
heikommat. He olivat uupuneempia seki poti-
vat enemmadn unettomuutta ja masennusoireita
(regressioanalyysi, tuloksia ei esitetty). Sen si-
jaan muissa ikdryhmissd vanhempi ikd yhdistyi
parempaan toimintakykyyn ja vihidisempiin
oireisiin. Eturauhassy6papotilaiden idlld ei tés-
sd suhteessa ollut merkitystd. Muiden pitkaai-
kaissairauksien puuttuminen liittyi parempaan
hyvinvointiin, mutta yhteys heikkeni, kun mal-
leihin lisattiin kaikki osaverkostot.
Rintasyopipotilaiden kaikkein liheisimmit
ihmissuhteet (puoliso, aikuiset lapset, liheiset
ystivit) olivat yhteydessi huonompaan eli-
manlaatuun, kun arvioitiin toimintakykyi ja oi-
reita (TAULUKKO 3). Lasten puolisot ja lastenlap-
set, omat tai puolison vanhemmat, sisarukset
sekd kaukaisempien sukulaisten maara liittyivit

U-S. Lehto ym.

parempaan hyvinvointiin. Ystdvien maara liittyi
yksittdisistd oireista ruokahalun menetykseen.
Muiden syopépotilaiden miird yhdistyi pa-
rempaan kokonaishyvinvointiin ja keskustelu
heidin kanssaan myos unettomuuden lisddn-
tymiseen. Harrastuksiin tai vapaaehtoisjirjes-
totoimintaan osallistuminen oli yhteydessa pa-
rempaan hyvinvointiin.

Eturauhassyopépotilaiden puoliso liittyi pa-
rempaan fyysiseen toimintakykyyn mutta myos
vihdisempddn sosiaaliseen toimintakykyyn,
kuten aikuiset lapsetkin (INTERNETTAULUKKO 2).
Potilaan omat vanhemmat olivat yhteydes-
sd huonompaan mutta puolison vanhemmat
parempaan hyvinvointiin. SyOpéspesifisten
kaukaisempien sukulaisten maérd yhdistyi va-
hiisempdan uupumukseen ja parempaan ko-
konaishyvinvointiin. Toisin kuin rintasyépapo-
tilailla, eturauhassyopépotilaiden sukulaisten
luonnollisella maarilld ei juuri ollut merki-
tystd. Laheiset ystavit yhdistyivit parempaan
toimintakykyyn sekid vihiisempiin kipuun ja
masennusoireisiin. Aikuisten lasten ja ndiden
perheiden olemassaolo yhdistyi ruokahalun
menetykseen. Osallistumisella harrastuksiin tai
jarjestotoimintaan ei ollut yhteyttd hyvinvointi-
tulosmuuttujiin.

Pohdinta

Kartoitimme OYS:n syGpitautien klinikassa
vastasairastuneiden rintasyopi- ja eturauhas-
syopapotilaiden sosiaalisia verkostoja yksi-
tyiskohtaisesti sekd mittasimme heiddn hyvin-
vointiaan. Aineisto oli alueeltaan kattava, eri-
tyisvastuualueen véestépohja on noin 740 000
henkil6d. My6s psyykkisesti huonompikuntoi-
sia potilaita osallistui mielellddn tutkimukseen,
mutta syitd eri potilaiden osallistumiseen tai
osallistumattomuuteen emme saaneet kysya.
Yllattden kaikkein liheisimmat ihmissuhteet
olivat yhteydessi huonompaan hyvinvointiin.
Lahipiirid kaukaisempien ihmissuhteiden yhte-
ys oli pdinvastainen, ne yhdistyivit parempaan
hyvinvointiin.

Ika vaikutti voimakkaasti lahiverkostojen laa-
tuun. Kaikilla oli ldhipiiriin kuuluvia omaisia,
mutta idkkddmmilld potilailla oli harvemmin
kotona asuvia ja useammin kotoa muuttaneita
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TAULUKKO 3. Rintasydpépotilaiden sosiaalisten Iahiverkostojen (malli 1) ja kaikkien osaverkostojen (malli 2) yhteydet
hyvinvoinnin eri osa-alueisiin.

Sosiaalinen osaverkosto EORTC-QOL-C30-elaméanlaatukysely m

Toimintakykyasteikot (suurempi Oireasteikot (suurempi
pistemaara = parempi toiminta- pistemaara = enemman
kyky) oireita)

FYYS | EMOT SOSIA Pa- Koko-
hoin- naisas-
vointi teikko

Malli 1: Iahiverkostot

Ty6eldmassa 5,48*% 5,83*
Puoliso tai seurustelukumppani -731¢t

Lahipiiriin kuuluvat omaiset:

Aikuiset lapset perheineen, ei/kylla -6,091 7,62%
Aikuiset lapset, lkm -3,40% —0,44*% | 0,06*
Lasten puolisot, Ikm 0,52*
Lastenlapset, lkm 1,22% -0,231

Omat vanhemmat 3,96* —6,33* -2,41* | 0,63*
Puolison vanhemmat 5,58** 0,52%

Puolison sisarukset -0,921
Muut sukulaiset, lkm 0,35* | 0,321 —0,40* | —0,33* —0,08*
Laheiset ystavat, lkm 0,91*
Selitysosuus (R?) 0,145 0,092 0,088 | 0,110 0,143 0,129 0,100 | 0,129 | 0,086
Malli 2: Iahiverkostot + kaukaisemmat verkostot ja osallistuminen

Tyoeldmdssa 7,76 1

Puoliso tai seurustelukumppani —8,44% 8,27t

Lahipiiriin kuuluvat omaiset:
Aikuiset lapset perheineen, ei/kylla | —4,731 | —6,38t 7,56*% 2,26%*
Aikuiset lapset, lkm -0,381

Lastenlapset, Ikm 1,06t
Omat vanhemmat 4,89* —6,12% —2,78%* | 0,71**
Puolison vanhemmat 5,63%* -3,601 0,49%
Muut sukulaiset, lkm 036* | 0,341 -0,381 | 0,29t —-0,09*

Léaheiset ystavat, lkm 0,89*

Muut sy6papotilaat, [km 0,13*
Laakareiden lkm 0,29*
> 10 hoitajaa -1,891

Tyokaverit, syopaspesifinen lkm 0,19t
Muiden hoitosuhteiden [km —4,26%* | —3,88* 4,55% 3,17t | 1,94* | -0,60**
Toiminta seurakunnassa 8,48t
Harrastus, ei/kylla 5861 —6,72t
Vapaaehtoisjarjestotoiminta 7,04%* 6,021 |-10,50%| —6,29t
Selitysosuus (R?) 0,239 0,136 0,142 0,153 0,243 0,198 0,176 0,214 | 0,137

R = regressiokerroin. Mallit vakioitu potilaan idn, pitkdaikaissairauden ja hoitotyypin mukaan (solunsalpaajahoito, hormo-
nihoito) sekd kaikkien muiden osaverkostojen mukaan, vain tilastollisesti merkitsevat luvut annettu. Hormonihoito liittyi
huonompaan kognitiiviseen ja sosiaaliseen toimintakykyyn seka uupumukseen ja solunsalpaajahoito vahdisempaén kipuun
(molemmat myds ruokahalun menetykseen ja pahoinvointiin).

**=p<0,01,*=p<0,05 t=p<0,1

943 Sosiaaliset verkostot ja sydpéapotilaiden eldmanlaatu



D ALKUPERAISTUTKIMUS

lapsia, heiddn puolisoitaan ja lastenlapsia, sekd
harvemmin elossa olevia vanhempia (31). Rin-
tasyopapotilaat olivat keskimdarin kymmenen
vuotta nuorempia ja elivit eri elimanvaihetta
kuin eturauhassyopidpotilaat. Rintasyépapoti-
laista monella oli kotona asuvia lapsia ja lhipii-
rissddn omia tai puolison vanhempia.

Eturauhassyopapotilaat asuivat tyypillisesti
puolisonsa kanssa, ja vain neljdsosalla heistd
oli lahipiirissiin vanhempaa sukupolvea (joista
vain puolelle oli kerrottu sydvisti). Rintasyopa-
potilaat olivat puhuneet sy6vistdin useammin
eri osaverkostojen kanssa. Vaihdevuosi-ikiisten
rintasyopépotilaiden eliméinlaatu oli huonom-
pi. Syopatyyppien viliset erot johtuivat toden-
nakoisesti idstd, mahdollisesti kuitenkin myos
sukupuolesta. Aineisto ei mahdollistanut suku-
puolierojen tutkimista.

Havaitsimme, ettd laheisimmat ihmissuhteet
(puoliso tai kumppani, aikuiset lapset, rinta-
syopépotilailla my6s ldheiset ystavit ja eturau-
hassydpipotilailla myds omat vanhemmat) ei-
vit yhdistyneet parempaan vaan huonompaan
eliminlaatuun. Naitd kaukaisemmat ihmissuh-
teet (alkaen lasten puolisoista ja sisiltien puo-
lison vanhemmat ja muut sukulaiset) liittyivit
péinvastoin parempaan hyvinvointiin. Aikuiset
lapset yhdistyivit siis huonompaan, mutta las-
ten puolisot parempaan hyvinvointiin. Yhtey-
den suunta riippui sidoksen lidheisyydesti. Vain
kaukaisemmat ihmissuhteet eli heikot sidokset
ndyttivit toimivan terveysresursseina. Kaytetty
poikittaisasetelma ei kuitenkaan mahdollista
péidtelmid tekijoiden syysuhteesta: paremmin
voivat ovat todennidkoisemmin myos jaksaneet
yllapitad ihmissuhteitaan.

Syopityyppien vililld oli eroja my6s yhte-
ydessd hyvinvointiin. Eturauhassy6papotilail-
la ystivit ennustivat parempaa hyvinvointia
kaukaisempien ihmissuhteiden tavoin. Rinta-
syopdpotilailla ystivit rinnastuivat ldheisim-
piin ihmissuhteisiin siin4, ett he liittyivit huo-
nompaan hyvinvointiin. Rintasyépéapotilaiden
hyvinvointiin liittyi kaukaisempien sukulaisten
luonnollinen méairi, eturauhassyopéapotilaiden
hyvinvointiin taas syopéspesifinen méiara. Ero
saattaa johtua siitd, ettd eturauhassyopapotilail-
la luonnollinen ja syopdspesifinen sidosmaird
erosivat selvisti toisistaan. Tulos antaa viitteitd

U-S. Lehto ym.

siitd, ettd (eturauhassydpé)potilaan hyvinvoin-
tia edistéd, jos hian puhuu syévistdin lahipiirin-
sd kanssa.

Sosiaaliset verkostot ovat teorioiden mukaan
sosiaalisen tuen lihteitd ja edistivit terveyttd
(1,2,4,13,14,23). Hiljattain on kuitenkin havait-
tu, ettd ldhiverkostojen yhteys hyvinvointiiin
ja terveyteen voi olla riippuvaista ndiden suh-
teiden sisillosté eli funktiosta. On my6s ehdo-
tettu tihdn perustuvia strategioita sydpépoti-
laiden psykososialisen tuen kehittimiseksi (32~
35). Sosiaalisilla suhteilla on havaittu voivan
olla positiivisia ja negatiivisia yhteyksid rinta-
syopapotilaiden kuolleisuuteen (34). Niiden
yhteyksien on todettu riippuvan lihisuhteiden
laadusta ja kuormittavuudesta seka siitd, toi-
miiko potilas liheistensd huolenpitijini (33).

Emme tissd tutkimuksessa mitanneet huo-
lenpitéjyytta. Tulkitsemme, etti jos potilaan
ihmissuhteisiin  kuului henkil6itd, joiden
hyvinvoinnista hin huolehti tai oli huolissaan
(puoliso, iiti tai isi taikka isoditi tai isoisd), se
kuormitti hianen hyvinvointiaan. Mahdollisesti
esimerkiksi pelko siitd, ettd joutuu luopumaan
rakkaistaan, huoli liheisten selviimisesti, oma
asema liheisten auttajana tai huono lahipiirin
apu toimivat syopadiagnoosin kohdatessa kuor-
mittavina tekijoind niin, ettd yhteys hyvinvointi-
in muuttuu negatiiviseksi. Sosiaalisen pddoman
teorioiden mukaan nimenomaan monipuoliset
kaukaisemmat ihmissuhteet eli heikot sidokset
edistivit hyvinvointia ja ovat oleellisia sosi-
aalisen pddoman synnylle (31,36-38). Ne tar-
joavat padsyn erilaisiin sosiaalisiin resursseihin.

Lopuksi

Syopd kuormittaa perheen, puolison ja lasten
hyvinvointia, ja niiden potilaiden hyvinvointi
on huonompi, joilla on vield lapsia kotona (39—~
41). Tulostemme mukaan sydpipotilaiden hy-
vinvointia kuormittaa my®os, jos heilld on aikuis-
tuneita tai jo perheellisid lapsia, joiden kanssa
he eivit endd asu. Perhe ei mairity demogra-
fisesti sen mukaan, ketkd “syovit samasta jai-
kaapista”, vaan kyse on potilaan subjektiivisesta
kokemuksesta oman perheensi laajuudesta. Jos
syOpdin sairastunut on huolissaan jélkikasvun-
sa tai edellisen sukupolven hyvinvoinnista ja
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jaksamisesta — tai ehka huolehtii heistd kiytin-
nossd — syopadiagnoosi kuormittaa hinen hy-
vinvointiaan enemmin kuin heitd, joilla tallaisia
liheisid ei ole. Kaukaisemmat ihmissuhteet ovat
tukea antavaa verkottumista ja toimivat terveys-
resursseina, koska potilaat eivit ole heistd huo-
lissaan tai pelkdd kuormittavansa heita.
Syopadiagnoosin kohdatessa lidheisimmit
ihmissuhteet voivat olla potilaan hyvinvointia
kuormittava tekija. Syopépotilaiden hoidossa ja
kuntoutumisen tukemisessa tdhén tulisi kiinnit-
tdd huomiota. Potilailta tulisi kysyd heidan per-
heestdin ja ldhipiiristdan, ja tukea tulisi tarjota
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Social networks and quality of life of newly diagnosed cancer patients: strong social ties associate with poorer well-being
BACKGROUND. Social relationships are important resources for health and well-being. These are derived from an individual’s
social environment and comprise of social interactions between persons. Social resources have been investigated as social
networks, social support, and social capital. Social networks act as sources of social support and are the origins of social

capital. Social networks consist of social ties between individuals and groups. We explored newly diagnosed cancer patients

’

social networks and investigated their association with the patients’ well-being.

METHODS. We evaluated breast cancer (n=224) and prostate cancer (n=150) patients’social networks (existence and person
numbers) in the following subnetworks: spouse/partner; family; close relatives, close friends; acquaintances; others with
cancer; work community; health professionals; participation (religious, hobby, civic participation) at 2-5 months after
diagnosis, and whether they had discussed their cancer with these ties. We measured health-related quality of life and
depressive symptoms of the patients and investigated the predictors of these with multivariate analyses.

RESULTS. The patients had usually multiple social relationships and had told them about their cancer. Contrary to what had
been expected, the strongest ties (spouse/partner and adult children, in breast cancer also friends) were associated with
poorer well-being. However, weak ties (spouses of adult children, spouse’s parents, more distant relatives, and extensive social
contacts (in breast cancer patients also participation and in prostate cancer patients also friends) predicted better well-being.
CONCLUSIONS. The association between social networks and well-being depended on the strength of the social subnetwork.
Contrary to theories on social support, the strongest ties, i.e., the next of kin, predicted poorer wellbeing. Only weak ties
acted as well-being resources. Because of acting as caregivers or worrying about wellbeing of their loved ones, patients with
strong social ties may be more burdened and may thus need extra attention.
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