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Taman tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata sarkooma- ja GIST-potilaiden sek& heidéan
ldheistensd kokemuksia toivon yllapitdmisesta ja toivottomuudesta. Tutkimuksen tavoit-
teena oli tuottaa tietoa ja ymmarrystd, jonka vélityksella hoitohenkilosté voi vahvistaa
ja yllapitaa potilaiden ja heidan laheistensé toivoa. Liséksi tavoitteena oli perustaa sar-
kooma- ja GIST-potilaille seka heidéan laheisilleen vertaistukiryhma Pirkanmaalle. Tut-
kimus toteutettiin kvalitatiivisena tutkimuksena, jonka aineisto kerattiin Suomen Sy6-
papotilaat ry:n sarkooma- ja GIST-potilasverkostojen suljettujen facebook-
keskusteluryhmien potilailta seka heidan laheisiltdédn eldytymistarinoiden avulla. Elay-
tymistarinat saatiin seitseméaltd kirjoittajalta (n=7). Aineisto analysoitiin induktiivisen
sisallénanalyysin avulla.

Elaytymistarinoissa toivo nayttaytyy erilaisina tunteina, kokemuksina, mahdollisuuksi-
en nékemisend seké eksistentiaalisena pohdiskeluna. Toivo kuuluu jokapaivéiseen el&-
maan olennaisena osana. Toivon dynamiikka ja moniulotteisuus ovat lasna kaikkialla
kertomuksissa. Toivo esiintyy tarinoissa realistisena. Pelko ja toivo saattavat olla lasné
yhtd aikaa. Toivoa eldytymistarinoiden kirjoittajat saavat sosiaalisen, henkisen ja hen-
gellisen tukemisen kautta. Elaytymistarinoissa epétoivo ja toivottomuus koetaan eldman
murenemisena. EIdman murenemista aiheuttavia tekijoitd ovat muun muassa pelko, kar-
simys, kipu, henkinen ahdistus ja mahdollisuuksien menettdminen. Tarinoista vélittyy
Kirjoittajien kokemusmaailma ja tunteet. EIl&mén murenemisen myo6ta henkinen ja fyy-
sinen jaksaminen huonontuvat, elaménlaatu kérsii ja elamanvoima véhenee. Elaytymis-
tarinoissa nékyy ajallisuus ja juonellisuus.

Tulevaisuuden haasteena on tutkia sarkoomapotilaiden ja hoitohenkildstén hoitosuhteen
kokemuksellisuutta toivon nékokulmasta sek& omahoitajuuden merkitysté potilaan toi-
von yllapitdmisessd. Mielenkiintoinen tutkimuskohde on myos toivon puheeksi ottami-
nen ja voimavaraorientaatioon liittyva tutkimus, jossa toivo on keskeisena elementtiné.
Haasteena voisi olla helppokayttdisen mittarin kehittdminen synteesin avulla syépapoti-
laiden kéarsimyksen kuvaamiseksi ja apuvélineeksi kliiniseen hoitotyéhon. Olisi kiinnos-
tavaa tutkia potilaiden toivoa ajallisuuden ja juonellisuuden kontekstissa.
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ABSTRACT
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Master’s Degree Programme in Health Promotion
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No-one Knows about Tomorrow

Sarcoma and GIST Patients and Their Significant Others’ Experiences of Hope and
Despair

Master's thesis 76 pages, appendices 12 pages
November 2015

The purpose of this study was to describe how to maintain hope and despair experi-
enced by sarcoma and GIST patients and people close to them. The aim of this study
was to obtain information and understanding to health professionals who can foster and
maintain hope of patients and their significant others. The second aim was to start a peer
support group to sarcoma and GIST patients and their significant others in Pirkanmaa.
This study was implemented as a qualitative research. The data were collected from
sarcoma and GIST patients and their significant others through a method of empathy-
based stories in a closed network facebook group in The Association of Finnish Cancer
Patients. The empathy-based stories were obtained from seven writers (n=7). The data
were analysed using the inductive content analysis.

In the empathy-based stories hope appears in emotions, experiences, seeing possibilities
and through existential rumination. Hope is as an important factor in human life and
existence. Dynamics and multidimensionality of hope are present all over the empathy-
based stories and hope appears realistic there. Fear and hope may appear at the same
time. The writers of empathy-based stories get hope via social, spiritual and religious
support. In the stories despair and hopelessness is experienced as life diminishing.
Through fear, suffering, pain, anxiety and loss of possibilities causes life to diminish. If
life erodes, the spiritual and physical well-being become worse, quality of life and
strength of life diminish. The empathy-based stories have a plot and stories are tem-
poral.

The future challenge is to look into sarcoma and GIST patients and health professionals’
experiences through the hope perspective as well as the meaning of a primary nurse for
maintaining the hope. An interesting research subject is also to actually talk about hope
with patients. An important point of view could be a reserve of strength orientation re-
search where hope is a focus element. One of the challenges is to develop an easy-to-use
indicator to describe suffering of cancer patients. It could be helpful in clinical nursing.

Key words: hope, hopelessness, despair, sarcoma, GIST
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1 JOHDANTO

Hoitotyon tehtdvana on edistda terveyttd, ehkaista sairauksia, hoitaa sairaita ja lieventaa
karsimystd. Tahan perustehtdvaan kuuluu olennaisesti ihmisen tukeminen terveyden
edistdmisessd ja terveyden saavuttamisessa. Ensisijaisesti jokainen ihminen hoitaa ja
vaalii itse terveyttddn. Ihmisen sairastuessa tai joutuessa onnettomuuteen hénesta voi
tulla kykenematdn huolehtimaan itsestdan. Tall6in terveydenhuollon ammattilaiset toi-
mivat hdnen tukenaan tai tekevét asioita hdnen puolestaan. (Leino-Kilpi & Vélimaki
2014, 14, 24-26.)

Hoitoty6 ndhdadn osana ihmisyytta. Sielld, missd on ihmisid, on sairautta, heikko-
utta ja avun tarvitsijoita. Hoitotydssa hoidetaan ihmista, joka tarvitsee apua. (Haho
2006, 106, 117.) Autettava ihminen n&dhddén ainutlaatuisena, ajattelevana ja arvovalin-
toja tekevana yksilong, jolla on myods oma kasitys terveydentilastaan. Terveydenhuollon
ammattilaiselta edellytetadn tietoa arvoista ja etiikasta. Eettisiin periaatteisiin kuuluvat
ihmisarvon kunnioittaminen, hyvén tekeminen ja pahan valttdminen, oikeudenmukai-
suus ja perusteltavuus. Namé periaatteet ohjaavat hoitotyota. (Leino-Kilpi & Valiméki
2014, 28-30.)

Terveydenhuollon toimintaympéristd on muuttunut ja tdman vuoksi hoitotydstéa on tullut
entistd vaativampaa ja itsendisempad. Nayttoon perustuvassa hoitotydssa potilaiden tar-
peisiin vastataan vaikuttavaksi tunnistettuja menetelmid kayttéden. Tieteellisten tutki-
musten antama nayttd, hoitotydn asiantuntijan kokemukseen perustuva tieto, potilaan
kokemukset ja tieto seka kaytettavissa olevat resurssit ovat potilaan hoidossa tehtévien
toimintapéaatosten perustana. (Cullum, Ciliska, Marks & Haynes 2009, 2-9; Elomaa &
Mikkola 2010, 10; Sarajérvi, Mattila & Rekola 2011, 15.)

Toivo ja sen yllapitdminen ovat tdméan tutkimuksen kiinnostuksen kohteena, koska tut-
kija tyoskentelee asiantuntijahoitajana sarkoomapotilaiden parissa ja joutuu péivittain
keskustelemaan vakavasti sairaiden ihmisten kanssa. Keskustelut potilaiden kanssa si-
vuavat toivoa, sairaudesta selvidmistd ja mahdollista kuolemaa. Potilaan ja hanen |&-
heistensa toivon murenemista néhdaan usein. Monet potilaat ovat ahdistuneita tilantees-
taan, tarvitsevat tukea, lohdutusta, ymmérrysta, rinnalla kulkijaa ja kuuntelijaa. Sanoja

ei aina 16ydy, mutta silloin riittdvat aito vélittdminen ja empaattinen suhtautuminen.
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Sarkooma on tukikudoksen syévan yleisnimitys. Se voi olla l1ahtdisin esimerkiksi luusta,
rustosta, side- tai rasvakudoksesta, verisuonesta, hermo- tai lihaskudoksesta. (Laitinen
& Kivioja 2012, 204, 221-222.) GIST eli gastrointestinaalinen stroomatuumori on ruu-
ansulatuskanavan sarkooma. GIST voi sijaita missa tahansa ruuansulatuskanavan osas-
sa. (Joensuu & Roberts 2013, 314-315.) Sarkoomat ovat harvinaisia syopakasvaimia,
joiden osuus kaikista syovistd on vain yksi prosentti. Suomessa diagnosoidaan primaa-
reita pahanlaatuisia luukasvaimia noin 30-50 vuodessa. Pehmytkudossarkoomien esiin-
tyvyys on 2-3 100 000 henkildd kohden. Pehmytkudossarkoomista tunnetaan yli 50 his-
tologista alamuotoa, joista erdat ovat erittdin harvinaisia. (Laitinen & Kivioja 2012, 204,
221-222.)

Vertailun vuoksi seuraavassa esitetddn sarkoomien yleisyys Iso-Britanniassa, jossa
esiintyvyys on samankaltainen kuin Suomessa. Iso-Britanniassa, jonka asukasluku on
63,7 miljoonaa, diagnosoitiin 531 uutta luusarkoomaa ja 3298 pehmytkudossarkoomaa
vuonna 2010. Pehmytkudossarkoomien insidenssi ndyttdd nousseen, mutta sen ajatel-
laan johtuvan diagnostisointimenetelmien kehittymisesta ja paremmasta raportoinnista
enemman kuin siitd, ettd sairastuvuus olisi lisdantynyt. Pehmytkudossarkoomien esiin-

tyvyys lisdantyy merkittavasti ian lisdantyessa. (Bone and Soft Tissue Sarcomas 2013,

1)

Suomen SyoOpépotilaat — Cancerpatienterna i Finland ry on valtakunnallinen sydpapoti-
laiden etujarjestd. Sen toiminnan tarkoituksena on yllapitéa ja parantaa syopépotilaiden
ja heidén l&heistensa fyysistd, psyykkistd ja sosiaalista eldmanlaatua. (Suomen SyOpa-
potilaat ry.) Suomen Syo6péapotilaat ry:n ja Tampereen yliopistollisen sairaalan sarkoo-
mahoitajan toimesta avattiin sarkoomapotilaille oma potilasverkosto ja suljettu face-

book-keskusteluryhmé kevaélla 2014.

Taméan opinndytetyon tarkoituksena on kuvata sarkooma- ja GIST-potilaiden sekd hei-
déan laheistensa kokemuksia toivon yll&pitdmisesta ja toivottomuudesta. Aineisto kera-
tddn Suomen Sydpapotilaat ry:n sarkooma- ja GIST-potilasverkostojen suljettujen face-
book-keskusteluryhmien potilailta sekd heidan laheisiltdan eldaytymistarinoiden avulla.
Tavoitteena on tuottaa tietoa ja ymmarrystd, jonka vélitykselld hoitohenkildsto voi vah-
vistaa ja yllapitaa potilaiden ja heidan l&heistensa toivoa. Lisdksi tavoitteena on perustaa
sarkooma- ja GIST-potilaille sek& heidén laheisilleen vertaistukiryhma Pirkanmaalle.



2 SARKOOMA- JA GIST-POTILAIDEN HOITAMISEN LAHTOKOHDAT

2.1 Tutkimuksen tausta

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992) antaa oikeudelliset raamit potilaan
hyvdlle ja inhimilliselle hoidolle. Lain mukaan potilaalla on oikeus osallistua itseaan
koskevaan péatoksentekoon ja saada laadukasta terveyden- ja sairaanhoitoa. Hoito on
jarjestettava niin, ettei potilaan ihmisarvoa loukata, vaan hanen vakaumustaan ja yksi-

tyisyyttddn kunnioitetaan.

Terveydenhuollossa tyoskennelldén jatkuvasti ihmiselaman peruskysymysten &éarella.
Etiikka tulee ndkyvéksi, kun on kysymys terveydesté ja sairaudesta, syntymasta ja kuo-
lemasta, hyvéstd elaméstd sekd ihmisen haavoittuvuudesta ja rajallisuudesta. Tervey-
denhuollon ammattiryhmien eettiset ohjeet on laadittu yhteisten arvojen pohjalta. Kes-
keistd niissd on ihmisarvon ja itseméardédmisoikeuden kunnioittaminen, ihmiselaman
suojelu ja terveyden edistaminen. Hoidon tulee pohjautua tieteellisesti tutkittuun tietoon
tai vankkaan kaytannon kokemukseen. Perusoikeussaanndsten avulla varmistetaan oi-
keus elamaan, henkilokohtaiseen vapauteen, koskemattomuuteen ja turvallisuuteen.
(Terveydenhuollon yhteinen arvopohja, yhteiset tavoitteet ja periaatteet 2001; The ICN
code of ethics for nurses 2012, 1-4; Tormanen & Paasivaara 2012, 44, 101; Rautava-
Nurmi, Westergard, Henttonen, Ojala & Vuorinen 2015, 20-26.)

Sairaus tulee usein yllattaen ihmisen eldmaan. Se aiheuttaa jarkytystd sairastuneelle ja
heréttad voimakkaita tunteita. Sairastuminen antaa konkreettisen muistutuksen eldman
rajallisuudesta. Se voi aiheuttaa potilaalle epdvarmuutta, pelkoa, ahdistusta, levotto-
muutta ja masennusta. Tunteet ailahtelevat ja niita on vaikea hallita. Viikkojen kuluessa
potilas alkaa hahmottaa tilanteensa selkedmmin ja tarkastelee sairauteen liittyvaa tietoa
uudessa valossa. Han alkaa etsid toivon ndkokulmaa, jonka kanssa on helpompi jatkaa

elaméa eteenpain. (Hietanen 2013, 79.)

Nayttoon perustuva hoitotyd ndhdaan tarkedna eettisen vastuun kautta. Hoitohenkilos-
ton eettiseen vastuuseen kuuluu, ettd potilas saa parasta mahdollista tutkittuun tietoon
pohjautuvaa hoitoa. Talldin paatéksenteon pohjana ei ole sattumanvaraisuus, traditio tai

uskomukset vaan tieteellisesti patevé tutkittu tieto. (Sarajarvi ym. 2011, 76.) Paatoksen-
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teossa potilaan rooli on merkittava. Potilasta informoidaan hoitovaihtoehdoista, niiden
hyddyistd ja haitoista sek& kuullaan potilaan oma mielipide asiasta. Tiedon saanti ja
osallistuminen paatoksentekoon lisadvat potilaan luottamusta siihen, ettd hén saa parasta
mahdollista hoitoa. (Barker 2010, 27-29; Polit & Beck 2010, 58; Holopainen, Junttila,
Jylhé, Korhonen & Seppénen 2013, 27.)

N&yttoon perustuvassa hoitotydssé potilaan toiveilla ja odotuksilla on tarked merkitys,
silla terveydenhuollon palvelut ovat héntd varten (Holopainen ym. 2013, 26). YKksittai-
sen hoitotydntekijan toiminnassa nayttdén perustuminen tarkoittaa sitd, etta hoitajalla
on kaytossddn tutkittua tietoa helposti hyddynnettdvassa muodossa. Taman lisaksi hé-
nelld on valmiudet ndyttoon perustuvan toiminnan toteuttamiseen. Teoreettinen tieto
muokataan hoidoksi potilaan ja hénen laheistensa kanssa yhdessa. Hoitotyontekijan teh-
tavana on olla potilaan tukena hoitoon liittyvassa paatoksenteossa. (Mékipéa & Hahtela
2011, 37-39; Holopainen ym. 2013, 27.)

2.2 Sarkooma ja GIST

Sarkooma on tukikudoksesta I&htdisin olevan sydvén yleisnimitys. Sarkooma voi olla
perdisin muun muassa luusta, rustosta, side- tai rasvakudoksesta, verisuonesta, hermo-
tai lihaskudoksesta. Sarkoomiin kuuluu monenlaisia kasvaimia ja ne voivat esiintya
kaikkialla kehossa. Sarkooma on harvinainen syépd, jonka esiintyvyys on noin yksi
prosentti kaikista syovistd. Harvinaisuutensa vuoksi sarkoomien diagnostiikka ja hoito
kuuluvat yliopistollisten sairaaloiden moniammatillisille sarkoomaryhmille. (Laitinen &
Kivioja 2012, 204, 221-222; Laitinen 2015.)

GIST eli gastrointestinaalinen stroomatuumori on ruuansulatuskanavan sarkooma. GIST
voi olla missé tahansa ruuansulatuskanavan osassa. Sen tavallisimpia esiintymispaikko-
ja ovat mahalaukku, ohutsuoli sekéd paksu- ja perdsuoli. Suomessa ilmoitetaan vuosittain
noin 60 uutta GIST-potilasta Suomen Sydparekisteriin. Vaikka GIST on sarkoomana
pahanlaatuinen kasvain, pienet tuumorit kayttaytyvat lahes aina hyvanlaatuisesti. Kas-
vaimen ennuste riippuu solujen jakautumisesta, kasvaimen koosta ja taudin levinnei-
syydestd. Kaiken kaikkiaan vajaa puolet GIST-tuumoreista on selvasti pahanlaatuisia.
(Joensuu & Roberts 2013, 314-315; Laitinen 2015.)
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2.3 Toivo, epatoivo ja toivottomuus

Toivo on ihmisen syvimpéan olemukseen liittyva elementti ja elaman keskeinen ulottu-
vuus, joka on tarked ihmisen selviytymisen kannalta. Toivon ja toivottomuuden nah-
daan olevan yhteydessa ihmisen terveyteen, sairauteen ja hyvinvointiin. Tdmén vuoksi
hoitotyon pyrkimyksené on tietoisesti vahvistaa autettavina olevien ihmisten toivoa ja
se on merkittava osa hoitoty0td. Toivo on eldmén perusvoimavara. Toivo on jokaisessa
ihmisessd, vaikka ihminen ei valttamaétta sité tiedosta. Toivo kytketddn usein tulevaisuu-
teen. Tamén vuoksi potilaan tukeminen tulevaisuuteen suuntautumisessa ja tavoitteiden
asettamisessa voivat auttaa toivon vahvistamisessa. (Kylmé 1996, 11, 43; Kylma 2000,
86; Kylma 2015.)

Toivon on néhty olevan osa ihmisen psykososiaalista kehityshistoriaa. llman toivoa
ihminen ei eldisi ja toivo on siten vélttdmatonta elamélle. (Eliott & Olver 2009, 616.)
Toivottomuutta voidaan pitda toivon vastakohtana. Toivottomuus merkitsee luovutta-
mista, lamaantumista ja tyhjan paalla eldamistd. Toivoton ihminen olettaa, etta tulevai-
suutta ei ole olemassa. (Kylméa 2000, 123.) Toivo on merkityksellinen ja tarked myos
saattohoitopotilaalle. T&llGin toivo on dynaamista ja toiveista rakentuvaa. Toivo on toi-
von ja toivottomuuden akselilla eldvé, mutta kuitenkin aina lasna oleva ja kuolevaa kan-
tava dynaaminen voima, joka rakentuu potilaan arkipaivéassa monella eri tavalla ilmene-
vista toiveista. Sairautta ei kielletd, vaan ajatukset ja toivo suunnataan tulevaan. Kuole-
van toivon kokemukset liittyvat jokapéivéiseen elamaén ja sen rikkauteen sek& kuole-
maan valmistautumiseen. (H&v0l4, Rantanen & Kylmé 2015, 132-147.)

Toivo-sanalla on useita merkityssisaltdja. Sen nykyiseen perusmerkitykseen kuuluvat
tietoisuus ajan kulumisesta, tilanteen muuttumisesta ja erilaisten vaihtoehtojen olemas-
saolosta. Jotkut vaihtoehdot voivat tuntua hyviltd ja haluttavilta, toiset saattavat tuntua
vastenmielisiltd, huonommilta tai ne voivat aiheuttaa pelkoa. Toivo voi olla sitd, etta
odottaa hartaasti jotakin hyvaa ja haluttua tapahtuvaksi. Toivo voi tarkoittaa vakaata
luottamusta siihen, ettd haluttu toteutuu. (H&kkinen 2013, 247.)

Toivon keskeisend ytimena voidaan nahda ké&site mahdollisuus. Toinen toivoa hyvin
kuvaava sana on kenties. Kenties siksi, ettd 100-prosenttinen varmuus jostakin on tieto,
mutta kenties ei anna t4ta varmuutta. Sairastuessaan ihminen ei voi olla varma selvidmi-

sestddn, mutta kenties han selvidd. On siis olemassa mahdollisuus selvitd. (Kylma
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1996, 39; Kylma 2015.) Sairastuminen vaikuttaa ihmisen eldméntuntoon ja toiveikkuu-
teen. Sairastunut ihminen pelk&a tulevaisuutta ja suhtautuu varovaisesti tietoisuuteen
elamén rajallisuudesta. Toivo ja paranemisen mahdollisuudet ovat erottamattomasti
liitoksissa toisiinsa. Paranemisen mahdollisuus merkitsee toivon olemassaoloa. Sairau-
den ollessa vakava se muuttaa elamisen ehtoja ja silloin puitteet toivolle taytyy rakentaa
uudestaan. (Lehtonen 2013, 17.)

Toivo, epétoivo ja toivottomuus vaihtelevat hetkittdin ja paivittdin. Tasta johtuu toivon
mittaamisen vaikeus, koska mittaamalla n&hddan vain sen hetken tilanne. Toivo ei tar-
koita sitg, ettd kaikki on hyvin. Toivo voi sisaltdd myos sen, ettd kaikki ei ole hyvin ja
siihen suostuu. Toivo on suostumista haavoittumisen uhkaan. (Kylmé 2015.) Toivo ja
toivottomuus ovat abstrakteja ja moniulotteisia késitteitd. Toivo ja toivottomuus voi-
daan ndhdd saman tunteen eriasteisina negatiivisina tai positiivisina ulottuvuuksina.
Toivon tunteen vastakohtana ja negatiivisena késitteend pidetddn myds pelkoa. Pelon
tunteen ollessa riittdvan voimakas, se karkottaa toivon ja muuttuu toivottomuudeksi.
Toisaalta toivon ollessa vahva, se karkottaa pelon ja muuttuu luottamukseksi ja turvalli-
suuden tunteeksi. (Lindvall 1997, 24-25.)

Toivottomuus ja epétoivo eivat tarkoita samaa asiaa. Toivoton ihminen on ilman toivoa.
Toivo, toivottomuus ja epatoivo asettuvat ihmisen subjektiiviseen kokemusmaailmaan.
Toivottomuuden tilassa ihminen ei kykene nédkemdan toivoa omasta perspektiivistd,
sill4 se on haneltd hukassa. Toivottomuus on hyvin syva tunne. Sitd on kuvattu vaihto-
ehtojen, tavoitteiden ja tulevaisuuden perspektiivin menettdmisend, toivoa vailla olemi-
sena ja halvaantumisena. Epatoivossa toivoa on vield olemassa. Epétoivossa nahdaéan
olevan kaksi ulottuvuutta: ihminen vajoaa epatoivoon ja jossain vaiheessa hdn alkaa
taistella toivottomuutta vastaan ja pyrkia kohti toivoa. Toivottomuus on luovuttamista ja
suuri karsimys ihmiselle. Toivottomuus merkitsee paikalleen pysahtymistd, otteen me-
nettdmistd, vajoamista kapeutuvaan todellisuuteen ja yksindisyyteen. Toivottomuus on
keskeinen elementti itsemurha-alttiudessa. Ihminen, joka kokee toivottomuutta, on suu-
ressa hengenvaarassa. (Kylma 1996, 41-43; Kylma 2000, 87-88, 123-127; Kylmé& 2015.)

”Toivo on antautumista eldmén virtaan, epdtoivo puolestaan sen rannalle jadmistd”.
Epéatoivon maailmassa eletdan paiva kerrallaan. Illalla tuntuu kuin olisi tullut maaliin
pitkalta matkalta ja aamulla on olemassa herda@misen pakko. Kipu ei ole poissa ja toivot-
tomuus tulee takaisin. On hyvéa kertoa siitd, mik& ei voinut toteutua, vaikka siita oli haa-
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veillut ja sen kaipuun varaan oli paljon rakentanut. Ihmisissd on lasnd myos se, mita
vaille he ovat jadneet. (Lindqvist 2004, 7, 75, 102.)

2.4 Laheisten merkitys toivon yllapitamisessa ja vahvistamisessa

Sairaus saa ihmisen pysédhtymé&én ja miettimééan eldmaénsa. lhmissuhteet muuttuvat ja
suhde l&heisiin ihmisiin otetaan tarkastelun kohteeksi. Laheisten ihmisten ominaisuudet,
kuten kyky laheisyyteen ja vélittdmiseen nayttaytyvat arvokkaina. Perheenjasenten vali-

set suhteet saattavat muodostua entistd tarkeimmiksi. (Hietanen 2013, 84.)

Toivon loytamisessa olennaisena elementtind on suhdeulottuvuus johonkin, joka on
ihmiselle itselle tarked. Se voi olla esimerkiksi suhde itseen ja omaan eldméén, suhde
toiseen ihmiseen, suhde lemmikkieldimeen, jumalaan tai muuhun korkeampaan voi-
maan, suhde luontoon tai taiteeseen. Tdman suhdeulottuvuuden kautta ihmiselle voi
avautua yhteys omaan subjektiiviseen todellisuuteen. (Kylma 1996, 50-52; Kylméa 2000,
89; Kylma 2015.)

Jokaiselle ihmiselle on olemassa oma térked suhdeulottuvuus. Aina tdma tarkea suhde ei
muodostu l&heisiin ihmisiin. Léheiset saattavat olla niin ahdistuneita, etteivat pysty yl-
lapitdmaan sairastuneen ihmisen toivoa vaan péinvastoin. Sairastunut ihminen tarvitsee
silloin suojaavan ympariston ja paikan, jossa han voi olla omana itsendan. Tallgin hanen
ei tarvitse yllapitad laheistensd toivoa. Parhaimmillaan laheiset ihmiset jakavat arjen
sairastuneen kanssa ja ndin lievittavat toivottomuutta sekd vahvistavat toivoa. Suhde
laheisiin on oltava silloin toimiva. Joillekin potilaille lenkki oman koiran kanssa voi olla
tarkedmpi kuin juttelu puolison kanssa. Toivon yllapitdmisen kannalta tarkedt asiat voi-
vat vaihdella sairauden eri vaiheissa. (Kylma 2015.)

Aikaisemmissa tutkimuksissa (ks. Liite 5) todettiin, ettd laheisilla ihmisill& oli tarked
merkitys potilaiden toivon yllapitdmisessé ja tukemisessa. Eldminen l&heisten kanssa ja
vaikeiden asioiden jakaminen ylldpiti toivoa. (Lindvall 1997, 97; Kylmé& 2000, 120-130;
Eliott & Olver 2009, 622-634; Kylmé&, Duggleby, Cooper & Molander 2009, 368-374;
Mok, Lam, Chan, Lau, Ng & Chan ym. 2010, 298-304; Kavradim , Ozer & Bozcuk
2012, 1183-1193.)
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Syopépotilailla tehdyssa tutkimuksessa néhtiin perheelld ja ystavilla olevan térkeé rooli
toivon yllapitamisessa ja se kohotti HHS-mittarilla (Herth Hope Scale) mitattuja arvoja.
Sosiaalinen tuki oli avaimena stressin vahentdmisessé ja selviytymisessé seké vaikutta-
massa positiivisesti terveyteen ja hyvinvointiin. Turkkilaisessa kulttuurissa perheelld ja
ystavilla on tarked rooli potilaan hoitamisessa ja toisten tukeminen nahdaéan velvollisuu-
tena. (Kavradim ym. 2012, 1188-1193.)

Mahdollisuuksia avaavat ja sulkevat tekijat vaikuttivat HIV-tartunnan saaneen ja hénen
ldheistensé toivon kokemukseen. Mahdollisuuksia avaavana tekijana laheisten tuki oli
keskeinen elementti toivon rakentamisessa ja samalla se vahensi toivottomuuden ja epa-
toivon tunteita. (Kylma 2000, 120-130.) Perheen ja laheisten todettiin olevan tarkeita
tukijoita vakavan sairauden aikana. Laheisilla oli merkittava rooli toivon yllapitdmises-
sé ja elamanhalun sailyttamisessa. Perheeltd saatiin tukea ja voimia kestéa raskaita hoi-
toja, vaikka se myos kulutti perheen voimavaroja. Luottamukselliset suhteet laheisiin
auttoivat potilaita puhumaan vaikeista asioista, kuten sairaudesta, peloista ja ahdistuk-
sesta. Potilailla oli pelkoa laheisten menettdmisesta. Toive siitd, ettd saa elda laheisten
kanssa kotona, antoi potilaille lohtua ja lisési elamanhalua. Toivo ja pelko vaihtelivat ja

olivat samanaikaisesti syopépotilaiden elamassa. (Lindvall 1997, 97.)

Perinteiseen kiinalaiseen kulttuuriin kuuluvat olennaisena osana rakkaus, huolenpito ja
toisten auttaminen. Potilaat kokivat perheen tuen tarkedksi toivon yllapitamisessa ja
hyvinvoinnin tuottamisessa. Perhe ja laheiset auttoivat jaksamaan, mutta perheen hy-
vinvoinnista ja selviytymisesta oltiin my6s huolissaan. (Mok ym. 2010, 301-303.)

2.5 Hoitohenkiloston merkitys toivon yllapitamisessa ja vahvistamisessa

Toimintakulttuuri terveydenhuollossa on sairaus- eikd potilaskeskeistd. Toivoa yllapide-
tdan jatkamalla hoitoa ja tutkimuksia viimeiseen asti ja potilas odottaa ihmeen tapahtu-
mista. Usein ylihoidosta voidaan luopua luottamuksellisen ja turvallisen hoitosuhteen
avulla. Toimintakulttuurin muuttaminen potilaskeskeisemmaksi vaatii asennemuutosta,
jossa voimavaroja siirretddn kalliista tutkimuksista ja hoitoyrityksista hoitaviin kasiin ja

inhimilliseen vuorovaikutukseen. (Hietanen 2013, 88.)
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Sanoilla on rajallinen mahdollisuus ilmaista elaméan monimuotoisia tapahtumia. VVuoro-
vaikutuksesta suurin osa tapahtuukin sanattomasti. Katseella ja kasvojen ilmeill&d on
tarked merkitys vuorovaikutuksessa ja huomio kohdistuu erityisesti silmiin. Katseen
rauhallisuus kertoo ahdistuneelle potilaalle, ettd hoitohenkilostélle sairaus on tuttua ja
sen hoitaminen on hallinnassa. (Hietanen 2013, 89.) Suhtautumisessa toiseen perustana
on min&-sind suhde, dialogisuus. Hoitajan ja potilaan hoitosuhde merkitsee talléin vas-
tavuoroisuutta ja molemminpuolisuutta. Potilas nahddén tasavertaisena, hoitoty6 l&htee
potilaan tarpeista ja hoitohenkildstd osaa huomioida sen toiminnassaan. Potilas on ai-
nutkertainen, héntd kunnioitetaan ja hénet huomioidaan. Hanet hyvéksytaan sellaisena
kuin han on. Potilas on kokonaisvaltainen ihminen ja merkityksellinen toinen dialogi-
sessa yhteistyosuhteessa hoitajan kanssa. (Lipponen 2003, 32-35; Lipponen 2006, 25-
26.)

Hoitotyon arkeen kuuluu paljon epdvarmuutta ja kysymyksia ilman vastauksia. Potilaan
rinnalla kulkeminen ja epdvarmuuden sietdminen on vaativaa ja edellyttdd hoitohenki-
lostolta tietoista lasndoloa ja vakautta. Sairaalan Kiireessa tdma ei aina ole helppoa ja
herkké potilas aistii sen. Sanaton viestinté jattaa potilaalle muistijalkia tunnelmasta sil-
loinkin, kun sairaus kuormittaa. Se, miten kosketettiin ja miten katsottiin. Pelkkien sa-
nojen merkitys on silloin véhéinen. Hoitohenkil0stolla on merkittdva rooli potilaan toi-
von yllapitamisessa. Hyva oireenmukainen hoito, potilaan tukena oleminen, hoidon jat-
kuvuudesta huolehtiminen seka hoitohenkildston hyvat vuorovaikutustaidot torjuvat
toivottomuutta vaikeina hetkind ja auttavat toivon uudelleen 16ytymisessé. (Hietanen
2013,89- 90.)

Potilaan ja hénen laheistensa toivon vahvistaminen on yksi hoitohenkiloston tarkeista
tehtévistad. Toivon vahvistamisessa keskeistd on yksilollisyyden huomioiminen ja eri-
laisten keinojen l6ytdminen. Toivon vahvistamista ei pida kuitenkaan nahdd mekaanise-
na hoitotoimenpiteend. Toivo kuuluu potilaan subjektiiviseen todellisuuteen, joten sitd
el voi antaa valmiina toiselle. Hoitohenkildstd voi olla luomassa mahdollisuuksia poti-
laan ja hdnen laheistensa toivon vahvistumiselle. (Kylmé 2012; Kylma 2015.) Hoitajan
tehtdvand on avata ja tarjota mahdollisuuksia toivon vahvistamiseksi, mutta han ei voi
pakottaa ihmistd toiveikkaaksi. Mahdollisuuksien avaaminen on ymmérrettavé laajasti.
Toivottamalle ihmiselle parasta on kuulla hdnen toivottomuutensa ja ottaa se vastaan.
(Kohonen, Kylm4, Juvakka & Pietild 2007, 68-69; Kylma 2015.)
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Hoitohenkil6sté on mahdollisuuden tarjoaja myos sille, etta sairastunut voi jakaa toivot-
tomuutensa. Kontaktin luominen potilaan kanssa on tarkedd. On loydettavé erilaisia
keinoja, joilla potilas voi ilmaista toivottomuuttaan. Joskus voi olla vaikeaa puhua toi-
vottomuudesta. Silloin on mietittdva muita keinoja sen ilmaisemiseen. Tama voi tapah-
tua esimerkiksi piirtamisen, Kirjoittamisen, musiikin tai muiden luovien toimintojen
avulla. Pita4 tiedostaa, etta toivo on elamén voimavara. Se on elamén voimavara seka

hoitohenkildstolle ettd potilaalle. (Kylma 2015.)

Hoitotydn auttamismenetelmia toivon vahvistamiseksi on paljon. Yksi niistd on poti-
laan tiedon saannin turvaaminen. Tieto voi auttaa potilasta ja hdnen laheistadn toivon
yllapitdmisessa ja vahvistamisessa. Tiedon pité4 olla rehellistd, positiivista ja toiveikas-
ta. Potilasta ja hdnen laheisiaan informoidaan sairaudesta ja elamisestéd sairauden kans-
sa. Hoitajan tulee kuunnella potilasta ja antautua potilaan tilanteeseen. Potilaalta voi
kysya suoraan, miké voisi vahvistaa hanen toivoaan. Toivosta voi keskustella avoimesti
potilaan kanssa. (Kohonen ym. 2007, 63-69; Kylma 2015.)

Vakavasti sairaan toivon vahvistamisessa auttaa eldméaé avaava hoitaminen. Siina hoito-
henkilOsto ottaa vastaan potilaan hadéan ja véhitellen laajentaa elamén perspektiivid. On
luonnollista kokea epétoivoa, masennusta tai toivottomuutta vakavan sairauden yhtey-
dessa. Sairaudesta puhutaan potilaan kanssa, mutta sen lisaksi pitada kasitella myds ym-
parilla olevaa elamada. Elaméan laajentuessa toivo vahvistuu. (Kohonen ym. 2007, 68-69;
Kylma 2015.)

Hoitohenkiloston merkitys toivon yllapitdmisessd nahtiin merkittdvana aikaisemmissa
tutkimuksissa (ks. Liite 5). Potilaan ja laheisten tukeminen seké rehellinen informaatio
sairaudesta ja sen hoidosta koettiin tdarkedna. (Lindvall 1997, 100-107-108; Kylma
2000, 120-145; Eliott & Olver 2009, 634; Kylma ym.2009, 367-374; Mok ym. 2010,
304; Kavradim ym. 2012, 1183-1193.)

2.6 Hengellisyyden merkitys toivon yllapitdmisessa ja vahvistamisessa

Henkisyys, hengellisyys, terveys ja hyvinvointi kuuluvat ihmisen olennaisiin tarpeisiin.

Niitd ihminen ilment&a eri tavoilla eri aikakausina. Haasteellisissa elaméntilanteissa,

esimerkiksi sairastuessa, ihminen aktivoituu henkisyyttansad koskevassa pohdinnassa.
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(Karvinen 2012.) Hengellisyys késitteend on merkittavasti uskonnollisuuden kasitetta
laajempi ja uskontoa voidaankin tarkastella yhtend hengellisyyden ilmenemismuotona.
Hengellisyys on osa ihmisen& olemista ja silld on merkittdva rooli ihmisen eldmassa.
Ihminen voi olla hengellinen ilman, ettd kuuluu mihink&an uskontokuntaan. (Lipponen
& Karvinen 2014, 30-31.) Hengellisyys on siséista vahvuutta ja sen ajatellaan olevan
yhteydessé johonkin korkeampaan voimaan. Hengellisyys voi olla horroksessa olevaa,
salattua, sitd voidaan ilmaista uskollisen palvonnan tai rukoilemisen kautta. (Chitty
2005, 463-464.)

Hengellisyyden kokemus riippuu potilaan omasta henkilokohtaisesta vakaumuksesta.
Toivo liittyy ihmisen hengellisyyteen. Silloin puhutaan spirituality-kasitteestd, joka on
moniulotteinen. Se siséltdd seka uskonnollisuuden (religiosity) ettd eksistentiaalisen
ulottuvuuden, joka pohtii elamén tarkoitusta. Tutkimuksissa on todettu potilaan uskon-
nollisen vakaumuksen auttavan toivon yllapitdmisessa. Toisaalta potilaalle voi tulla ka-
pinointia jumalaa kohtaan. Potilas saattaa kysyd, miksi ndin annettiin tapahtua, miksi
mind sairastuin. T&std aggressiivisuudesta voi olla apua toivon vahvistamisessa. Poti-
laalla on lupa olla vihainen. (Kohonen ym. 2007, 70; Kylmé& 2015.) Potilaan tukeminen
hengellisyydessé voi olla reitti h&dnen toivonsa vahvistamisessa. Potilailla ja heidan 18-
heisill4&n saattaa olla pelkoja, jotka uhkaavat toivoa, siksi pelkojen kasitteleminen ja

lievittdminen ovat térkeita toivon vahvistamisessa. (Kylméa 2012.)

Usko ei poista kérsimysta eika suojaa siltd. Sisainen toivo kantaa kuitenkin vaikeuksissa
olevaa ja ihminen saattaa selvité sen avulla epainhimillisistakin oloista. Talloin elamalla
on paamaaré ja ihmiselld on usko tulevaisuuteen. Uskon l&pi ihminen voi saada toivon
nakokulman elamaansa, vaikka kérsimys jaa vaille selvda vastausta. (Issakainen, Lehto
& Metsatdhti 2004, 102-103.) Toivo ankkuroituu totuuteen ja tulee ndkyvéksi armon
kautta. Arjessa armo tarkoittaa lupaa tulla nakyvaksi juuri sellaisena kuin itsensa tunnis-
taa talla hetkelld. (Lindgvist 2004, 102-103.)

Raamatussa toivo kumpuaa monissa kertomuksissa. Paavali toteaa Kirjeesséan rooma-
laisille "Meidédt on pelastettu, se on varma toivomme. Mutta toivo, jonka jo nékee téyt-
tyneen, ei enda ole toivo. Kukapa toivoo sellaista, mink& jo nakee! Jos taas toivomme
jotakin mitd emme nde, me myoOs odotamme sitd kérsivéllisesti.” (Room. 8:24-25.)
”Niin kauan kuin on eldméis, on toivoa. Mutta vield enemmaén tassé on kysymys pain-

vastaisesta totuudesta: Niin kauan kuin on toivoa, on eldamaa. Elaméa ilman toivoa on
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2

mahdotonta.” Kiristillinen toivo perustuu uskoon ja ylosnousemukseen. Usko, toivo ja
rakkaus muodostavat yhdessé kokonaisuuden, jossa usko yllapitaa toivoa, toivo on us-

kon perusta ja yhdessé ne ovat rakkauden peruselementtejd. (Riekkinen 1996, 12-13.)

Sairastumisen yhteydessa eksistentiaalisessa ulottuvuudessa pohditaan kérsimysta, kar-
simyksen ja sairauden merkitystd, elaman merkitystd ja omaa olemassaoloa. Vakava
sairaus voi myos aiheuttaa sairastumisen eksistentiaaliseen kriisiin. Silloin voi olla vas-
tassa syva toivottomuus. Ihminen voi tajuta, ettd on olemassa eldmatén elama ja sairau-
teen voi kuolla. (Kylma 2015.)

Kuolevien potilaiden tutkimuksessa toivon todettiin tulevan jumalalta. Toivon néhtiin
olevan l&sna lapi koko eldamén ja se antoi merkityksen ihmisend olemiselle. (Eliott &
Olver 2009, 630.) Turkkilaisilla potilailla HHS-mittarilla (Herth Hope Scale) mitattuna
toivon pistemé&arét olivat suhteellisen korkeita. T&mén ajateltiin johtuvan turkkilaisten
uskonnollisesta ndyryydestd. Turkkilaisen hengellisyyden mukaan kaikki tulee Allahil-

ta” eikd kukaan luovu toivosta Allahin armon suhteen. (Kavradim ym. 2012, 1189.)

HIV-tartunnan saaneita koskevan tutkimuksen tulokset olivat samansuuntaisia aikai-
sempien tutkimusten tulosten kanssa. Hengellisyys esiintyi uskomisena ja ihmiselaman
olemassaolon kysymyksind. Tamé nakyi henkilokohtaisessa uskomisessa, eldmassa ja
kuolemassa. Hengellisyyden lisdadntyminen tunnistettiin osana suremista. (Kylma 2000,
109-110.) Palliatiivisten potilaiden tutkimuksessa potilaan toivoa edistavéna tekijané
mainittiin uskonnollisuus. Hengellinen vakaumus ja rukoileminen olivat toivoa edistéa-
via tekijoita myos potilaan laheisilla. (Kylma ym. 2009, 368-369.) Perinteiset kiinalai-
set arvot ovat saaneet vaikutteita kungfutselaisuudesta, taolaisuudesta ja buddhalaisuu-
desta. Tama vaikuttaa enemman filosofisena perinteend kuin hienot uskonnot. Tutkimus
osoitti, ettd kiinalaiset potilaat, joilla oli vahva usko perinteiseen filosofiaan, kadottivat
tdman viisauden kohdatessaan traumaattisen kokemuksen, kuten sydvan. Talléin oli

hyvé olla psyykkista ja hengellista tukea tarjolla. (Mok ym.2010, 302-304.)

Kokemusten jakaminen ja mahdollisuus tunteiden ilmaisemiseen auttoivat syopéan sai-
rastunutta. Tunteita ilmaisemalla potilas rakensi yhteisyytta vahvistaen uskoa, toivoa ja
rakkautta. Potilas saattoi avautua abstraktille todellisuudelle, filosofisille ja uskonnolli-
sille ajatuksille. Uskosta ja rakkaudesta saatiin lohtua. Toivon avulla paastiin vaikean
tilanteen yli ja opittiin eldama&n sairauden kanssa. (Lindvall 1997, 105.)
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TUTKIMUSTEHTAVAT JA TAVOITE

Taman tutkimuksen tarkoituksena on kuvata sarkooma- ja GIST-potilaiden seké heidén

ldheistensé kokemuksia toivon yllapitamisesta ja toivottomuudesta.

Tutkimustehtavat:

1. Miten sarkooma- ja GIST-potilaat seka heidén ldheisensé kokevat toivon ja toi-

vottomuuden?

2. Mistéd sarkooma- ja GIST-potilaat seka heidén laheisensd kokevat saavansa toi-

voa ja miké aiheuttaa heille toivottomuuden kokemuksia?

Tavoitteena on tuottaa tietoa ja ymmaérrystd, jonka avulla hoitohenkil9std voi vahvistaa
ja yllapitaa potilaiden sek& heidan l&heistensa toivoa. Tavoitteena on myds saada tyoka-
luja omaan tyéhon ja perustaa sarkooma- ja GIST-potilaille seka heidén laheisilleen

vertaistukiryhmé Pirkanmaalle.
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4 METODOLOGISET LAHTOKOHDAT

4.1 Laadullinen tutkimus

Taman tutkimuksen teoreettiset Idhtokohdat perustuvat kirjallisuuskatsaukseen (ks. Liite
1). Tutkimus kohdistuu sarkooma- ja GIST-potilaiden sekd heidén laheistensd koke-
mukseen toivon yllapitdmisestd ja toivottomuudesta. Lahestymistavaksi valittiin laadul-
linen tutkimus, koska sen avulla saadaan kokonaisvaltaisesti tietoa siitd, miten ihmiset
kokevat ja ndkevét todellisen maailman. Potilaiden ja heidén l&heistensé ajatukset ja
merkitykset ohjasivat tutkimusta. Tutkimuksen tiedon keruun ja analysoinnin tutkija
suoritti itse. Ajatuksena oli, ettd saatujen tulosten avulla toivon ilmi6té voidaan ymmar-
ta ja saatuja tuloksia pystytddn hyddyntdmaan hoitotyon auttamismenetelmien kehit-
tdmisessd. (Elo & Kyngés 2008, 107-115; Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 164;
Kananen 2014, 19.)

Sarkooma- ja GIST-potilaiden seka heidan laheistenséd kokemuksia toivosta ja toivotto-
muudesta ei ole tutkittu aikaisemmin kansallisesti tai kansainvalisesti, joten tdman tut-
kimuksen pyrkimyksena oli tuottaa uutta tietoa toivon ja toivottomuuden ilmigista sar-
kooma- ja GIST-potilailla sekd heidan laheisilladn. Tutkimuksen lahtékohtana oli ai-
neiston monitahoinen ja yksityiskohtainen tarkastelu, jossa hyddynnettiin induktiivista
analyysia. Tutkija ei méaaritellyt sita, mika oli tarke&a. (Hirsjarvi ym. 2009, 164; Kylméa
& Juvakka 2012, 30-31.)

Tutkimuksen aineistonkeruumenetelméksi valittiin eldytymistarinoiden kirjoittaminen,
joka on laadullinen menetelmd. Laadullisessa tutkimuksen mukaisesti aineistonkeruu-
menetelmaksi otettiin sellainen metodi, jonka avulla sarkooma- ja GIST-potilaiden sek&
heidan laheistensd ndkokulma ja ajatukset padsevét esille. Kohdejoukoksi sarkooma- ja
GIST-potilaat seké& heidan laheisensa valikoituivat tarkoituksenmukaisesti tutkijan asi-
antuntijuuden perusteella. Tutkimussuunnitelmasta tehtiin joustava ja sitd muutettiin
tarpeen mukaan tutkimuksen aikana. Jokaista eldytymistarinaa kasiteltiin ainutlaatuisena
ja aineiston tulkinta tehtiin sen mukaisesti. (Hirsjarvi ym. 2009, 164; Kylméa & Juvakka
2012, 31.)
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Internet ja sosiaalinen media kasvattavat koko ajan suosiotaan yhteisdjen ja yksittaisten
ihmisten viestinndssd. Sosiaalinen media on ottanut paikkansa tutkimusten aineistonke-
ruussa. Sosiaalisen median hyddyntdminen ja suljettujen facebook-keskusteluryhmien
kaytto tdman tutkimuksen aineistonkeruussa oli tietoinen ja helppo valinta, koska tutkija
oli perustamassa sarkoomapotilaiden ryhmaa yhdesséd Suomen Syopapotilaat ry:n kans-
sa. Tutkimuksen aineistonkeruu sujui hyvin suljetun facebook-verkoston kautta. Face-
book-keskusteluryhmien sivustoille oli helppo lahettdé saatekirje (ks. Liite 6), elayty-
mistarinoiden kirjoittamisohje seka tutkijan yhteystiedot. Téassa tutkimuksessa sosiaali-
nen media yhdisti nykyteknologian, kayttdjien vélisen vuorovaikutuksen ja kayttajien
tuottamat sisallot. (Valli & Perkkild 2015, 116.)

4.2 Elaytymistarinat aineistonkeruumenetelmana

Elaytymismenetelma on kayttokelpoinen, ndppard, nopea tapa kerété aineistoa ja sovel-
tuu hyvin myos verkoston kautta tehtavéksi. Elaytymismenetelmén kayttoon liittyy véa-
hemman eettisida ongelmia, koska tutkija ei vaikuta vastauksiin ja tutkittavalla on vapaus
kirjoittaa eldaytymistarinat haluamallaan tavalla. El&ytymistarinoiden avulla haluttiin
I0yt&d uusia ndkokulmia toivon ja toivottomuuden ilmidistd, ei vain todistaa ennestéén
tutkijan epdilemia. (Eskola 1998, 10-12, 30-31; Tuorila & Koistinen 2010, 8-10; Eskola
& Wallin 2015, 57-59). Tutkimukseen osallistuvat sarkooma- ja GIST -potilaat seké
heidan l&heisensa saivat kirjoitettavaksi ohjeen mukaan kaksi erilaista eldytymistarinaa:
toisen toivosta ja toisen toivottomuudesta (ks. Liite 7).

Laadullisessa tutkimuksessa tutkimusaineistona kéytettdva kirjallinen materiaali voi-
daan jakaa yksityisiin dokumentteihin ja joukkotiedotuksen tuotteisiin. Yksityiset do-
kumentit sisaltavat esimerkiksi puheita, kirjeitd, pdivakirjoja, muistelmia ja sopimuksia.
Sen lisdksi ne voivat olla esseité tai elaytymistarinoita. Joukkotiedotuksen tuotteet ka-

sittdvat muun muassa sanoma- ja aikakauslehdet. (Tuomi & Sarajérvi 2013, 84.)

Elaytymismenetelmé laadullisen tutkimuksen aineistonkeruumenetelména on vakiinnut-
tanut paikkansa myos terveystieteissa kuten hoitotieteellisessd tutkimuksessa. Téssa
tutkimuksessa sarkooma- ja GIST-potilaat sekd heidan l&heisensa saivat kirjoitettavak-
seen kaksi eldytymistarinaa tutkijan antaman ohjeen eli kehyskertomuksen mukaisesti.
Tarinoiden Kirjoittajia pyydettiin eldytyméan kehyskertomuksen tilanteeseen ja kirjoit-
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tamaan siitd omin sanoin. Olennaista eldytymismenetelman kaytosséd on kehyskerto-
muksen variointi niin, ettd samasta kehyskertomuksesta kirjoitetaan ainakin kaksi ver-
siota. Nam4 versiot eroavat toisistaan vain yhden keskeisen seikan suhteen. Tutkimuk-
sen elaytymistarinat varioitiin niin, ettd toinen paiva oli toivoa tdynné ja toinen puoles-
taan kuvasti toivottomuutta. (Eskola 1998, 10-11; Holloway & Freshwater 2007, 4-5;
Kylmé& & Juvakka 2012, 101; Eskola & Wallin 2015, 56-57.)

Elaytymistarinoiden kirjoittaminen voidaan nahda narratiivisena tutkimuksena. Narra-
tiivinen tutkimus on saanut alkunsa Aristoteleen runousopista. Narratiivi on kertomus,
tarina tai tapahtumien kulku. Narratiivisuudella tarkoitetaan lahestymistapaa, jossa ker-
tomuksien ajatellaan olevan tapa ymmartad omaa eldmaé ja tehdd oman eldman tapah-
tumista merkityksellisid. Kertomuksien valityksella vélitetddn ja saadaan tietoa. Sar-
kooma- ja GIST-potilaiden ja heidén laheistensa kirjoittamista eldytymistarinoissa vali-
tettiin tietoa toivon ja toivottomuuden kokemuksesta. (Holloway & Freshwater 2007, 7-
9; Hirsjarvi ym. 2009, 218.) Inhimillinen todellisuus on merkityksia taynna. Merkityk-
set ovat kontekstisidonnaisia. Siksi asiat pitdd suhteuttaa toisiin asioihin merkityksia
etsittdessd ja merkitykset niveltyvat toisiinsa. Merkitysten tulkitseminen edellyttaa
herkkyytta aistia erilaisia vivahteita. (Moilanen & Raiha 2015, 52-57.)

Narratiivinen teksti muodostaa kokonaisuuden, joka eroaa muista teksteisté tapahtumien
ajallisen organisoinnin suhteen. Maailma avautuu jokaisessa narratiivisessa tarinassa
ajallisena. Jokainen hetki on kuva, jonka pohjalle narratiivinen todellisuus rakentuu.
Aika on osa sitd todellisuutta, joka koetaan narratiivisen toiminnan kautta. Narratiivi
saavuttaa tayden merkityksensd, kun siita tulee ajallisen olemassaolon edellytys. Narra-
tiivisen tekstin ajallinen organisaatio saadaan aikaan juonellistamalla. Aristoteleen mu-
kaan Ricoeur kutsuu tatd toimenpidettd termillda mythos. Juonellistamalla toiminnan
maailmasta tehddédn seurattava ja ymmérrettdva kokonaisuus. (Ricoeur 1990, 3, 6, 52;
Kaunismaa & Laitinen 1998, 181; Hanninen 2015, 169-170.)

Ricoeur puhuu myos mimesis-kasitteestd narratiivisen kertomuksen yhteydessd. Mi-
mesis- kasite merkitsee sitd, ettd jokin kuviteltu tai todellinen tapahtumajoukko kuva-
taan narratiivisena tekstind. Narratiivisessa tarinassa mimesis ja mythos kietoutuvat toi-
siinsa. Narratiivinen kertomus rakentuu kolmesta osasta ja se on toiminnallisen tapah-
tumajoukon kokonaisuus. Mimesis; tarkoittaa esiymmaérrystd ja toiminnan maailman

alkuperdista ymmartdmistd. Toiminta on aina jollakin tasolla esiymmarrettyd. Esiym-
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marrys tapahtuu kolmella alueella: siind on esiymmarrys maailman toiminnan raken-
teesta, symbolisesti valittyneet merkitykset ja ké&sitys ajallisuudesta. Ajallisuus rakentuu
esiymmarrykselle siité, ettd on olemassa menneisyys, nykyisyys ja tulevaisuus. (Rico-
eur 1990, 54-63; Kaunismaa & Laitinen 1998, 181-182.)

Mimesis, tarkoittaa sitd, ettd kertomus jarjestyy tekstin maailmaksi ja se on kerronnalli-
nen kokonaisuus esiymmarretystd maailmasta. Juoni on tarinoiden sielu ja se ndhdaan
tapausten jarjestelmand. Juonen avulla tehdddn synteesi tapahtumien ajallisuudesta.
Kertomus on kokonaisuus ja siind ndhdaan olevan tapahtumien ajallinen jérjestys. Ko-
konaisuus nahdaan siten, etti juoni tarvitsee alun, keskikohdan ja lopun. Juonellisuus
sitoo tapahtumat toisiinsa ja niistd muodostuu tarina. Juonen avulla tapahtumat ndhdaan
osana tarinaa. Tapahtumat eivét ole toisistaan erillisia sattumuksia, vaan ne ovat tietyssa
tarinan esittamassa merkityksellisessa suhteessa toisiinsa. (Ricoeur 1990, 34-52, 64-70;
Kaunismaa & Laitinen 1998, 183-185; Holloway & Freshwater 2007, 9-13.) Mimesis,
on sitd, etté teksti tulee omaksutuksi ja luetuksi. Tekstin maailma ja lukija kohtaavat ja
teksti tuottaa lukijalle uuden ymmarryksen tapahtumien maailmasta. Lukija omaksuu
tekstin ja osaa soveltaa sitd omassa eldmassaan ja maailmassaan. (Ricoeur 1990, 70-71;
Kaunismaa & Laitinen 1998, 182-186. )

Saatekirje (ks. Liite 6) ja elaytymistarinoiden Kirjoittamisohje jaettiin Suomen Sydpapo-
tilaat ry:n yllapitamien suljettujen facebook-keskusteluryhmien kautta sarkooma- ja
GIST-potilaille sekd heidan l&heisilleen tammikuussa 2015. Muistutusviesti eldytymis-
tarinoiden kirjoittamismahdollisuudesta lahetettiin helmi- ja huhtikuussa facebook-
keskusteluryhmien sivuille. Elaytymistarinoita saatiin seitseméltd henkil6lta. Nelja kir-
joittajista palautti elaytymistarinat ohjeiden mukaan tutkijan sahkopostiin. Yksi henkild
antoi salasanan suljettuun blogiinsa, jossa hén piti pdivakirjaa sairauden ajalta. Han ker-
toi tietyn ajankohdan, josta l6ytyivét tarinat toivosta ja toivottomuudesta. Yksi henkild
el pystynyt lahettdmaan eldytymistarinoita sahkopostitse, joten han palautti ne henkil6-
kohtaisesti tutkijalle. Yksi Kirjoittaja ei halunnut kayttd4 sahkopostia, joten hén lahetti

tarinat postitse tutkijalle.
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4.3 Sisallonanalyysi

Elaytymistarinoiden avulla saatiin sanallinen ja selked kuvaus sarkooma- ja GIST-
potilaiden sekd heidan laheistensa toivon ja toivottomuuden kokemuksista (kuvio 1).
Tutkimuksen analyysimenetelméksi valittiin sisallénanalyysi, jota voidaan pitaa laadul-

lisen tutkimuksen perusanalyysimenetelména. (Tuomi & Sarajarvi 2013, 91.)

Elaytymistarinat

Toivo Toivottomuus

Alkuperaiset ilmaisut

1. Pelkistaminen _ 2. Ryhmittely

Luokkien muodostaminen

—
\ 4

Paaluokat

3. Alaluokat 4. Ylaluokat

KUVIO 1. Induktiivinen siséllénanalyysi

Elaytymistarinoiden Kirjoittajien todellisuus séilytettiin yksityiskohtaisen analyysin
avulla sekd pitdmalla aineisto lahellda analysointia tehdessd. Sisaltod kuvaavat luokat
muodostettiin aineistosta kasin eli induktiivisesti (kuvio 1). Tdma tapahtui siten, ettd
aineiston sanoja ja niista saatuja ilmaisuja luokiteltiin niiden teoreettisen merkityksen
perusteella. Keskeisend pidettiin sellaisten vaittdmien tunnistamista, jotka kertoivat jo-
tain toivon ja toivottomuuden ilmiostad. (Kylmé & Juvakka 2012, 112-113; Tuomi &
Sarajarvi 2013, 91.)

Sisallénanalyysi tehtiin kolmivaiheisesti. Aluksi eldytymistarinat luettiin useita kertoja
lapi ja aineistosta erotettiin tutkimustehtavien kannalta olennaiset ilmaisut seka karsit-
tiin tutkimuksen kannalta epéolennaiset asiat pois. Aineisto purettiin osiin ja pelkistet-
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tiin eli koodattiin. Pelkistykset pyrittiin tekemaan niin, ettd aineiston olennainen sisaltd
séilyi (kuvio 1). Tutkimustehtdvat ohjasivat aineiston pelkistdmistd. (Elo & Kyngés
2008, 107-115; Tuomi & Sarajarvi 2013, 108-109.)

Toisessa aineiston analyysivaiheessa ilmaisut ryhmiteltiin eli Klusteroitiin ja samansi-
séltOiset ilmaisut luokiteltiin aiheen mukaan ensin alaluokiksi (kuvio 1). Klusteroinnin
avulla aineisto saatiin tiiviimp&an muotoon. Aineistosta etsittiin samankaltaisuuksia
ja/tai eroavuuksia kuvaavia késitteitd. Kasitteet ryhmiteltiin ja yhdistettiin luokiksi, jot-
ka nimettiin kyseisen luokan siséltéa kuvaavilla késitteilla. Toivo-tarinoiden alaluokat
kuvasivat toivon yllapitamisen ja vahvistamisen kannalta tarkeitd ilmaisuja. Toivotto-
muus-tarinoiden alaluokkien kasitteet olivat puolestaan toivoa heikentévia ja toivotto-
muutta lisaavia. (Elo & Kyngés 2008, 107-115; Tuomi & Sarajarvi 2013, 108-110.)

Kolmannessa aineiston analyysivaiheessa abstrahointiin teoreettisia kasitteita (kuviol).
Aineistosta erotettiin tutkimuksen kannalta olennainen tieto. Tamén valikoidun tiedon
perusteella muodostettiin teoreettisia kasitteitd. Analyysiprosessi eteni alkuperéisinfor-
maation ilmauksista teoreettisiin késitteisiin ja johtopaatoksiin. Ylaluokkia yhdistamélla
muodostettiin p&&luokat. Toivo-tarinoista saatiin kolme p&&luokkaa, jotka kuvasivat
toivon yllapitdmisessa ja vahvistamisessa téarkeitd asioita sarkooma- ja GIST-potilailla
sekd heidan laheisillaan. Naita olivat henkinen, sosiaalinen ja hengellinen tukeminen.
Toivottomuutta kuvattiin padluokalla elaman mureneminen. Aineistoléhtdisen sisallon-
analyysin avulla saatiin vastaus tutkimustehtaviin. (Elo & Kyngés 2008, 107-115; Tuo-
mi & Sarajérvi 2013, 111.)

Aineistoa analysoidessa tutkija kiinnitti huomiota eldaytymistarinoiden ajallisuuteen ja
juonellisuuteen. Aristoteleen runousopista nousevan maaritelmén mukaisesti tarinoista
Ioytyi alku, keskikohta ja loppu. Eldytymistarinat olivat kerrontaa ajassa eteenpdin. Ne
saattoivat olla kertomus yhden péivan tapahtumista tai ajatuksia toivosta ja toivotto-
muudesta kirjoittajan sen hetkisen olemisen kautta. (Heikkinen 2015, 152.) Elaytymista-
rinoista poimittiin ajallisuuteen viittaavat tekstin kohdat ja ne analysoitiin loogisen paat-
telyn avulla.
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5 SARKOOMA- JA GIST-POTILAIDEN SEKA HEIDAN LAHEISTENSA
KOKEMUKSIA TOIVON YLLAPITAMISESTA JA TOIVOTTOMUUDES-
TA

5.1 Toivon kokemus

Sarkooma- ja GIST-potilaiden sekéd heidan laheistensa elaytymistarinoissa toivo nayt-
taytyi erilaisina tunteina ja kokemuksina. Niissd kuvastui hyvin toivo-késitteen moni-
ulotteisuus ja hetkittdinen vaihtelevuus. Samassa tarinassa saattoivat kirjoittajan ajatuk-
set kulkea vahvasta toivon kokemuksesta epatoivon kautta toivottomuuteen ja painvas-
toin (taulukko 1.)

TAULUKKO 1. Esimerkki toivo-elaytymistarinan sisallonanalyysista

Alkuperéinen  Pelkistetty Alaluokka Yléaluokka Paaluokka
ilmaisu ilmaisu

”Kylla ndilla Pukeutuminen  llo itsensa Toivon Henkinen
nayttavilla ja kauniisiin ja kaunistamisesta vahvistaminen  tukeminen

kirkkailla, tyt-  tyttomaisiin

tomaisilla tuot-  tuotteisiin

teilla on ihana

verhota itsensd,

kun tdn&an

illalla mahdol-  Loppujen Kehonkuvan Henkinen Eldmaén
lisesti ajellaan  hiusten ajelu muuttuminen ahdistus mureneminen
loputkin hiuk-

set”

Seuraavassa esimerkissa eldytymistarinan kirjoittaja siirtyi tajunnan alentumisen kautta
syvastd lamasta, halusta kuolla ja toivottomuuden kokemuksesta takaisin toivoon rak-
kaiden avustuksella. ”Minad en halua enda hengittad! Nyt riittda! Rakkaiden avulla jak-
san hengittdd.” Esimerkissa rakkaiden ihmisten olemassaolo ja sosiaalinen tuki auttoi-
vat kirjoittajaa selviytyméan. Toivottomalta tuntuvassa tilanteessa han sai rakkailta 1&-
heisiltd ihmisiltd voimaa ja tahtoa taistella. Tdman jélkeen han koki toivon mahdollise-

na.

Toivo koettiin eldytymistarinoissa hyvané olona, kivuttomuutena, onnistumisina, osaa-

misena, nauttimisena, onnellisuutena, arjesta selviytymisend, ilona, ymmartdmisena ja
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hyvaksymisend. Toivo oli sopeutumista tai hyvaa toipumista leikkauksesta. Toivoa an-
toivat ahdistuksen, ik&van ja pelon véhentyminen, ystévien, laheisten ja hoitohenkil6s-
ton tuki, rukoileminen ja uskominen, toivominen, tulevaisuuden odotukset, unelmat,
tavoitteet ja mahdollisuudet. Toivon kokemus saattoi olla hyva yduni, mieleinen teke-
minen, innostuminen, itsendisyys, vapaus, mukavuus, varmuus, osallisuus, onnistunut
péiva, positiiviset asiat, hyva ruoka, hyva ja toivon tayttdma elama. Toivo oli myos suh-
deulottuvuus terveisiin ihmisiin, tasavertaisuus muiden ihmisten kanssa tai turvallinen
ja luottamuksellinen  hoitosuhde. N&itd ominaisuuksia on kuvattu toivo-

elaytymistarinoiden sisallénanalyysin alaluokkina (ks. Liite 2.)

Toivo- elaytymistarinoiden sisallonanalyysissé alaluokat yhdistettiin aihepiireittain yla-
luokiksi. Ylaluokkia olivat toivon vahvistaminen, l&heisten tuki, hoitohenkildston tuki,
usko ja luottamus sek& mahdollisuuksien nédkeminen. Siséllonanalyysin edetessé yla-
luokista muodostettiin sisallon mukaan viel& péaaluokat, joita saatiin kolme: henkinen,
sosiaalinen ja hengellinen tukeminen (ks. Liite 2.) Tulosten esittdmisessé ja esimerkeis-
sé on kaytetty seké sisallonanalyysin kautta muodostettuja kasitteita ettd elaytymistari-
noiden Kkirjoittajien autenttisia ilmaisuja. Autenttisten ilmaisujen avulla pyrittiin avaa-
maan lukijalle potilaiden ja heidan laheistenséd kokemusmaailmaa toivosta ja toivotto-

muuden tunteesta.

5.2 Henkinen tukeminen

Henkinen tukeminen péaluokka muodostettiin yléluokista toivon vahvistaminen ja
mahdollisuuksien ndkeminen. Henkinen tukeminen oli muun muassa osaamista, iloa
sek& hyviéd ja mukavia asioita, joista nautittiin. Henkinen tukeminen auttoi tarinoiden

Kirjoittajia ndkemaan tulevaisuuden ja mahdollisuudet.

5.2.1 Toivon vahvistaminen

Toivo nayttaytyi tavallisina arkisina asioina, joista osattiin iloita. Se saattoi olla kauniit
vaatteet, mielenkiintoinen tavara, nauttiminen karaoke-laulamisesta kavereiden kanssa
tai herddminen aamulla ilman kipuja. Toivon vahvistamiseen liittyvét tekijét olivat elay-

tymistarinoiden Kirjoittajien omia kokemuksia, oivalluksia ja ajatuksia toivoa tuottavista
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sekd toivoa vahvistavista asioista. Ne olivat myds ulkoisia myonteisesti vaikuttavia teki-
Joité esimerkiksi uusi auto, uusi opiskelupaikka, hyva ruoka, kaunis vaate tai peruukki.
Toivoa vahvistivat uudet kauniit tavarat, ilo itsensd kaunistamisesta ja kokemus siitd,
ettd oli kaunis ja vahva. Seuraavassa elaytymistarinan kirjoittajan ikdva ja ahdistus hai-
pyivat kauniiden ja hyvien tavaroiden ansiosta. “Hetkeksi haipyi ikdva ja ahdistus ja

)

tunsin oloni kauniiksi.’

Elaytymistarinoiden toivo oli pelon voittamista ja ahdistuksen lievittymista. Yksi potilas
Kirjoitti seuraavaa: “Kaikkihan on kuitenkin aika hyvin, mind eldn!” Toivo oli iloa siitd,
etta jai henkiin ja oli selviytynyt vakavasta tilanteesta tai sairaudesta. Tama tapahtui
yleensd sairauden hyvéksymisen, sopeutumisen ja oivaltamisen kautta. Hyva elama ja
elamaénilo tuottivat mielihyvaa. Samoin ilo terveesta lapsesta antoi uskoa ja lisasi luot-

tamusta tulevaisuutta kohtaan.

Toivoa vahvistivat hyva youni, kivuttomuus ja nopea toipuminen leikkauksesta. Kivut-
tomuus oli sitd, ettd herdasi aamulla ilman Kipuja, lilkkuminen ei tuottanut tuskaa tai Ki-
pulddkkeiden tarve oli vahéistd. Katetroinnin sujuminen, avannepussin vaihtaminen
rutiinilla sekd muuttuneen kehonkuvan hyvaksyminen lisasivat elamén hallinnan tunnet-
ta, vahvistivat itsetuntoa ja lisasivat toivoa. Osaaminen, onnistuminen ja arjesta selviy-
tyminen koettiin tarkeina toivon vahvistamisessa. Tarinan Kirjoittajalla oli osaamisen ja
onnistumisen kokemuksena katetroinnin sujuminen: “Vessakdynti katetroiden sujui kuin
vanhalta tekijdltd konsanaan.” Arkisten rutiinien hoitaminen oli toisaalta kuluttavaa,
mutta toisaalta rutiinit pitivat Kirjoittajan eldmassa kiinni ja laajensivat elamaa sairauden

ulkopuolelle: ”Vahvana piti pysyi... Piti hoitaa tyo, piti hoitaa aviosuhde.”

Elaytymistarinoiden kirjoittajat kokivat harrastukset, liikuntakyvyn ja kehon toiminto-
jen, kuten virtsaamisen ja ulostamisen normaaleina sailymisen téarkeiksi toivon tuojiksi.
Harrastusten parissa aika kului nopeasti, elamé laajeni sairauden ulkopuolelle ja sosiaa-
liset kontaktit koettiin tarkeind. Harrastuksista osattiin nauttia ja niiden tuottama mieli-
hyva nékyi selkedsti tarinoissa: “Pdivd oli kiireinen. Puolelta pdivin olin kavereiden

’

kanssa pari tuntia golfaamassa.” Mieluisia asioita harrastettiin useimmiten yhdessa
laheisten ja ystdvien kanssa. Liikuntakyvyn huononemista ja menettdmisté oli pelatty
leikkauksen jalkeen. Toivoa tuotti se, ettd kdvely sujui melkein normaalisti ja liikku-

maan paastiin omatoimisesti myos ulkona.
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Tarkedna koettiin itsendisyyden sailyttdminen, itsendinen selviytyminen ja riippumat-
tomuus toisista. Eldytymistarinan Kirjoittajalle itsendisyys ja omatoimisuus ovat tarkeita
toivon lisadjia: “Toiveikkuuttani lisada se, ettd kykenen tekem&an monia asioita ilman
toisen henkilon apua.” Vapauden tunne vahvisti toivoa, lisasi itsetuntoa ja véhensi
epamukavuutta kehossa. Oli mukavaa olla juuri han, joka oli. Vapautta oli se, ettd sai
tehda niita asioita, joista piti, kuten seuraavassa esimerkissa kirjoitetaan: “7dndcdn aion
tehda juuri sita, mistd tykkddn.” Nama asiat saivat innostumaan ja kokemaan eldman

vahemman raskaaksi ja rajoittuneeksi.

Toivoa antoi uusi opiskelupaikka ja uuden ammatin opiskeleminen silloin, kun sairas-
tumisen takia ei voitu palata entiseen tyohon. Toivoa vahvistivat kontrollikdynnit, kun
taudin leviamista ei todettu ja ndin luottamus tulevaisuuteen kasvoi. Toivon kokemises-
sa nakyi hyvin elaytymistarinoiden kirjoittajien tunteiden vaihtelu ja sairastumisen mu-
kanaan tuoma epdvarmuus, ailahtelevaisuus ja pelko. Pelon ja toivon vuorottelu oli il-
meistd. Toivo ilmeni siing, ettd nahtiin olemassa olevat mahdollisuudet. Samalla mielta

painoi pelko ja huoli tulevaisuudesta, laheisista ja omasta selviytymisesta.

5.2.2 Mahdollisuuksien ndkeminen

Mahdollisuuksien ndkeminen esiintyi kirjoituksissa hyvind uutisina, toiveena parantu-
misesta, tulevaisuuden odotuksina, unelmina, haaveina ja tavoitteina. Mahdollisuuksien
nakeminen antoi eldytymistarinan kirjoittajille toivoa parantumisesta silloin, kun syopé
oli saatu kokonaan pois. Mahdollisuus nékyi pelon ja ahdistuksen lievittymisena silloin,
kun todettiin, ettei syopéd ole levinnyt. Oma ennuste Kiinnosti ja tietoa haettiin pa-
ranemismahdollisuuksista. Mahdollisuuksien ndkeminen oli sitd, ettd syodvasta voi pa-
rantua kokonaan, kuten seuraavan esimerkin Kirjoittaja toteaa: "Olen ainutlaatuinen ja
tama uniikki selvidé tastd, jotta joku seuraava epdonninen saa vertailukohdakseen
”100% parantui taudista.” Mahdollisuuksien ndkemiseen liittyvat toiveet olivat realis-

tisia.

Paranemismahdollisuudesta huolimatta pelko tuntui olevan lasng, vaikka taudin levia-
misestd ei ollut mitddn merkkeja ja kaikki oli hyvin. Pelko ja toivo vuorottelivat. Toi-
saalta eldaytymistarinan Kirjoittaja koki olemassa olevan mahdollisuuden parantua, toi-

saalta hdn pelkéasi taudin uusimista tai leviamista: “Olin jo useamman kerran kdynyt
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sairaalassa tarkastuttamassa loytimidni tuntemuksia. Mitddn ei ollut loytynyt, vield?”

Vield-sana lauseen lopussa kertoo pelosta, etté jotain ikavéa tulee vield tapahtumaan.

Sydpd oli vienyt potilaalta muutamia unelmia. Hyvédksymisen ja sopeutumisen avulla
saatiin toivo takaisin ja tulevaisuus ndhtiin valoisana. Tulevaisuuteen liittyi erilaisia
unelmia, haaveita ja tavoitteita. Seuraavassa esimerkissd eldytymistarinan kirjoittajan
oman kohtalon surkuttelu ja pelko olivat véistyneet: "Mitd kaikkea maailmalla on vain
minulle antaakaan, odotan sitd kutkuttavalla innostuksella pelkddmdittd ja otan sen
vastaan surkuttelematta paria puuttuvaa lihasta!”” Tulevaisuuteen luotettiin ja myos sen
mukanaan tuomiin uusiin mahdollisuuksiin. Samalla eldmi laajentui sairauden

ulkopuolella.

Sopeutumisesta ja hyvaksymisesta kertoo seuraava esimerkki, jossa pienistd epakohdis-
ta ei piitattu ja elamé&sté nautittiin juuri sellaisena kuin se oli mahdollista: “Kun pdiditdn,
etten anna pienten epakohtien pysayttad, voin hyvilla mielin nauttia elamastani juuri
niin kuin se minulle on suotu.” Positiivisiin asioihin keskittyminen néhtiin padasiana ja
elamé tayttyi toivosta. Elamassé oli jotain, miksi haluttiin eldd. Eldman tarkoitusta oli

pohdittu ja sairaudesta huolimatta elamasta I0ytyi hyvia asioita.

5.3 Sosiaalinen tukeminen

Padluokka sosiaalinen tukeminen muodostettiin ylaluokista laheisten tuki ja hoitohenki-
I6ston tuki. Laheisten tuki ja hoitohenkildston empaattinen suhtautuminen olivat merki-
tyksellisia toivon vahvistamisessa. Toisaalta laheisia haluttiin sdéstéa ja heille teesken-
neltiin iloista, vaikka henkinen ahdistus oli suurta.

5.3.1 Laheisten tuki

Tukea saatiin omilta rakkailta, puolisolta, lapsilta, ty6tovereilta tai ystavilta. Elaytymis-
tarinoiden kirjoittajat osasivat kuvata hyvin laheisten tarkeytta toivon vahvistamisessa.
Eras potilas Kirjoitti: ”Sain paljon tukea mieheltdini ja tyckavereilta. Lapset myds an-
toivat paljon.” Laheisten kanssa vietettiin yhdessa aikaa ja tehtiin mukavia asioita. Lap-

set ja lapsenlapset auttoivat jaksamaan ja antoivat toivoa tulevaisuuteen.
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Ystévien kanssa jaettiin tunteet, koettiin osallisuutta ja onnellisuutta. Terveista ihmisista
saatiin voimaa ja koettiin olevan tasavertaisia heidén kanssaan, kuten seuraavassa elay-
tymistarinassa todettiin: “Olemalla tekemisissd ihmisten kanssa, joilla ei ole sairautta
tai mitaan siihen viittaavaa, lisdd se myos toivoani. Tuolloin tunnen, etta olen samalla
viivalla kaikkien muiden kanssa.” Oma sairaus unohtui terveiden parissa ja tasavertai-
suudesta nautittiin. Ystavéat ja terveet ihmiset ympérilla koettiin positiivisen voiman
lahteeksi ja toivon vahvistajiksi. Elaytymistarinoissa laheisten, omien rakkaiden ja ysta-
vien merkitys korostui myos silloin, kun oli vaikeaa ja voimat olivat vahissa. Laheisten
ja ystavien valittdminen ja huolehtiminen koettiin tarkednd ja sita osattiin arvostaa. La-

heisten l&sndolo toi turvaa ja vahvisti toivoa.

5.3.2 Hoitohenkildston tuki

Tapaaminen hoitohenkiloston ja la&karin kanssa osoittautui hoitoneuvottelussa muka-
vaksi. Tunnelma oli rento ja ladkari reipas. Hoitosuunnitelma kéytiin lapi ja potilaan
mielipiteitd kuunneltiin ja niilla oli merkitysta. Kirjoittajalla oli paljon kysymyksia ja
la&kari tuntui vastaavan niihin rehellisesti. Tiedon tarve oli suuri, mutta sairauden har-
vinaisuudesta johtuen tilastotietoa ei ollut paljon tarjolla. Seuraavassa esimerkissa poti-
las kirjoittaa kokemuksiaan hoitoneuvottelusta: ”Se oli mukava tapaaminen. Mukava
henkilokunta ja reipas lddkdari.” Tapaaminen hoitohenkildston kanssa oli myonteinen

kokemus, joten hoitoon oli helpompi tulla luottavaisin mielin.

Hoitohenkilokunnan myonteinen ja empaattinen suhtautuminen lisési uskoa ja toivoa
sekd paransi sairastuneen henkista hyvinvointia. Toivoa vahvisti myos paasy asiantunti-
joiden hoitoon. Suuri tietotaito, hyva kohtelu ja kokonaisvaltainen hoitaminen lisasivét
potilaan luottamusta ja kiitollisuutta, kuten seuraavan esimerkin potilas kirjoittaa: “74&-
man tiimin vaikutus toiveikkuuteeni /elaménlaatuuni on ollut tavattoman suuri. Heilla
on suuri tietotaito sarkoomien hoidosta ja kyky lahestya potilasta empaattisesti ja koko-

’

naisvaltaisesti.’
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5.4 Hengellinen tukeminen

Hengellinen tukeminen valittyi elaytymistarinoissa rukoilemisena, luottamuksena suoje-
lusenkeliin ja sairastumisen pohtimisena. Rukoileminen nahtiin tarkeéna silloin, kun
pelotti, kuten eldytymistarinan Kirjoittaja seuraavassa kertoo: "Voin vain toivoa ja ru-
koilla, ettéa eldmd jatkuu.” Pelko taudin uusimisesta ja leviamisesta sekad huoli lapsista
aiheuttivat ahdistusta, epétoivoa ja toivottomuutta. Rukoileminen antoi lohtua ja vahvis-
ti toivoa. Suojelusenkeliin turvauduttiin silloin, kun kuolemanpelko ja halu kuolla olivat

lasnd. Suojelusenkelin haluttiin olevan paikalla ja paikkaamassa edellisté poissaoloaan.

Hengellisyyden eksistentiaalista ulottuvuutta sivuttiin eldytymistarinoissa. Oman ela-
man tarkoitusta ja omaa sairastumista pohdittiin. Oman sairastumisen pohdintaan liittyi
epéatoivon ja toivottomuuden tunteita ja kysymyksid, joihin ei saatu vastauksia valmiina.
Omaa sairastumista oli vaikea ymmartaa ja hyvaksya. Seuraavassa esimerkissé Kirjoitta-
ja purkaa ahdistustaan: “Tdhdnko timd nyt loppui ja miksi juuri mind? Mitd pahaa olen
tehnyt ansaitakseni timdn? ” Ndiden pohdintojen lopussa kuitenkin todettiin, ettd elaméa
jatkuu ja omassa eldmassé osattiin ndhda myds paljon hyvia asioita. Pohdintojen kautta
sairauteen sopeuduttiin ja tilanne hyvaksyttiin. EIdman laajentuessa nahtiin myods uusia

mahdollisuuksia ja eldman jatkumisesta osattiin olla onnellisia.

5.5 Toivottomuuden kokemus

Elaytymistarinoissa toivottomuus nayttaytyi fyysisena kipuna ja henkisend ahdistukse-
na. Henkista ahdistusta aiheuttivat monet tekijat, yhtena suurimmista oli pelko. Epétoi-
vo, toivottomuus ja toivon uudelleen viridminen vuorottelivat toivottomuus-tarinoissa
samalla tavalla kuin toivo-tarinoissakin. Toivottomuus oli hyvin kokonaisvaltainen ja
syvé tunne. Se aiheutti masennusta, pelkoa, ahdistusta ja karsimysta. Se saattoi merkita
eldman loppumista ja toisaalta halua kuolla. Pahimmillaan toivottomuus koettiin eldamén
murenemisena ja syvané ahdistuksena. Tarinoista huomasi, ettd oman olemassaolon ja
sairastumisen pohdinnan kautta paastiin takaisin toivoon. Tarinoiden lopussa todettiin,
ettd eldma jatkuu. Lopulta el&ma laajeni, uusia mahdollisuuksia néhtiin olevan ja niita

|6ydettiin omassa eldmassa.
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Toivottomuuden kokemiseen vaikuttivat monet tekijat. Naita tekijoitd on kuvattu sisal-
I6nanalyysin alaluokkina (ks. Liite 3.) Toivottomuuden kokemus saattoi olla kokonais-
valtaista huonommuuden tunnetta, kuten kirjoittaja seuraavassa toteaa: “Oloni on toi-
VOton, miten ndin voi eldd, saati jatkaa eldmistd huomenna ja tulevaisuudessa... Koen
oloni yksindiseksi ja ajattelen, ettei kukaan muu maailmassa joudu eldmddn ndin.” YK-
sindisyys ja maailmasta sulkeminen aiheuttivat voimakasta ahdistusta ja lisasivét kirjoit-

tajan kokemaa toivottomuuden tunnetta.

5.6 Elaman mureneminen

Toivottomuus-elaytymistarinoiden alaluokat yhdistettiin niin, ettd samansisaltoisista
kasitteistd muodostettiin ylaluokat, joita olivat fyysinen kipu ja henkinen ahdistus. Néis-
t& saatiin paaluokaksi elamén mureneminen, joka kuvastaa eldytymistarinoiden Kirjoitta-
jien kokemuksia epétoivosta ja toivottomuudesta (ks. Liite 3.) El&m&n mureneminen
kavensi elamaa ja vahensi elamanvoimaa. Kaikki asiat tuntuivat kietoutuvan sairauden
ympdrille. Hyvia asioita omassa elaméssa ei pystynyt huonoina hetkina ndkemaan. Sai-
raus vei voimia, huononsi jaksamista, aiheutti ahdistusta seké lis&si epatoivon ja toivot-

tomuuden kokemuksia.

5.6.1 Fyysinen kipu

Fyysista Kipua koettiin joka paikan sarkyna, puhkottujen verisuonten aiheuttamina kivu-
liaina mustelmina, laaja-alaisena syoOpéleikkauksen jalkeisend kipuiluna tai voinnin
huonontumisena leikkauksen jalkeisten komplikaatioiden vuoksi. Suu oli hoidoista ve-
reslihalla ja syéminen oli hankalaa kivun takia. Keuhkokuume ja korkeat tulehdusarvot
aiheuttivat kipua ja tuskaa. Fyysinen kipu koettiin raskaana ja se lisdsi myds henkista
ahdistusta. Kipu heikensi itsetuntoa ja aiheutti vasymysta. Kipu oli kokonaisvaltaista, se
huononsi eldménlaatua ja jaksamista. Kipu saatettiin kokea koko kehon riutumisena ja
tuskaisena olona, kuten seuraavassa Kirjoittaja toteaa: ~Ruumiini tuntuu kauhealta, en
I0yda asentoa, missd tuntisin oloni hyvdiksi.” Kivun kokeminen herétti kirjoittajassa

pohjatonta vihaa sitd nékymatonta kohtaan, joka oli tdman kaiken aiheuttanut.
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Kipu saattoi ilmetd heti aamulla séngysta noustessa, kuten Kirjoittaja seuraavassa ker-
too: "Kivut iskivdt heti, kun vddntdydyin istualleni ja siitd sdngyn viereen seisomaan.”
Kipu huononsi litkkumista ja tuntui pahalta. Kipu edisti itseséaliin vaipumista ja sairau-
teen kapertymistd. Kipu aiheutti tuskaa ja karsimystd. Kipu masensi. Samalla eldma

tuntui kapenevan ja eldman hallinta murentui. Kipu lisasi toivottomuuden tunnetta.

5.6.2 Henkinen ahdistus

Monet asiat aiheuttivat henkista ahdistusta. Avanne inhotti kirjoittajaa, mutta se oli pak-
ko hoitaa itse: Ja sitten tuo avanne, haisee ja etoo, ei voisi vahempdaa kiinnostaa, vaan
kun on pakko.” Spontaani virtsaaminen ei onnistunut, joten katetrointi oli tehtéva, vaik-
ka ei olisi halunnut. Kehonkuva oli leikkauksen tai sydpahoitojen jaljiltd muuttunut ja se

aiheutti itsetunnon alentumista ja ahdisti mielta.

Omasta jaksamisesta, vasymyksestd ja psykosomaattisista oireista oltiin huolissaan.
Huonot uutiset sairaalasta masensivat ja saivat epdilemaan omaa jaksamista. Vasymys-
t4, voimattomuutta ja halua kuolla koettiin silloin, kun fyysiset kivut olivat pahoja ja
henkinen ahdistus oli suurta. Psykosomaattiset oireet olivat vaivanneet potilasta vuosi-
kausia ja loppuivat vasta, kun sairastunut ymmarsi niiden johtuvan jatkuvasta sairauden
ja oman kohtalon miettimisesta seké katkeruudesta ja kateudesta terveitd kohtaan. Itsen-
sé ja oireiden tarkkailu koettiin ahdistavana ja se lisasi pelkoa taudin uusimisesta tai

toisen syovan l0ytymisesta.

Omaa sairastumista mietittiin ja pohdittiin. Tdma aiheutti itsesaalin tunteita ja oman
kohtalon suremista, kuten Kirjoittaja toteaa: “Tekee mieli kéipertyd itsesddliin, itsehdn
tdma on koettava ja kestettdva. Tuesta ja kauniista sanoista huolimatta kukaan muu ei
voi eldd eldmdd puolestani.” Tilanteesta piti selvita yksin. Paluuta entiseen ei ollut.
Sairauteen ké&pertyminen oli hyvin subjektiivinen tunne. Se masensi, vajotti itsesaaliin
ja sai kokemaan epatoivoa ja toivottomuutta. Tilanteen hyvaksyminen ja siihen sopeu-

tuminen auttoivat jatkamaan eldamé&é eteenpéin ja avasivat uusia mahdollisuuksia.

Raskaana koettiin se, ettd oli pakko olla iloinen, vaikka siséltd oli rikki. Pahaa oloa ei
voinut ndyttad laheisille. Elama oli henkisesti raskasta, mutta henkinen pahoinvointi oli

pakko peittad iloisuudella ja teeskentelylla. Kirjoittaja koki tilanteensa téllaisena: ”Ras-
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kasta on my6s olla aina se iloinen...SISALTA OLEN IHAN RIKKI...eihdin siti voi omai-
sillekaan néyttdd pahaa oloa vaan pitdd olla iloinen...” EIamaa pidettiin taakkana har-
teilla ja omaa jaksamista epailtiin. Toivottomuuden hetkelld l&heiset saatettiin kokea

ulkopuolisiksi ja ylimaaraiseksi taakaksi.

Kuoleman pelko askarrutti varsinkin silloin, kun sairastumisesta oli vdhan aikaa. Heti
sairastumisen jalkeen ja taudin uusiessa mietittiin konkreettisesti, miten ja milloin kuo-
lema tapahtuisi, kuten seuraavasta esimerkistd ilmenee: “Ajatuksissani on vain, koska
kuolen, miten kuolen.” Kuoleman pelko oli l1asnd myads silloin, kun myéhemmin sairas-

tuttiin johonkin muuhun sairauteen, vaikka se ei ollut syopésairaus.

Toivottomuutta tuotti syopadiagnoosin viivastyminen. Huolta ja ahdistusta aiheutti pel-
ko omasta selviamisesta seké lasten parjadmisestd, jos syovasta ei selvitakaan. Henkista
ahdistusta lisasivat erimielisyydet puolison kanssa seka puolisolta saatu véhéinen hen-
kinen tuki ja ymmérrys sairauden aikana. Tyokyvyn menettaminen koettiin raskaana ja
pelko vaikeasta tyollistymisesta lisasi henkista ahdistusta. Toisaalta luotettiin uuden
ammatin opiskeluun ja sitd kautta uuden tyon I6ytymiseen. Toivottomuutta lisasi hoito-
henkildston huono ja epéasiallinen kohtelu, kuten potilas toteaa seuraavassa esimerkis-
sé&: “Silloin kun olen saanut hoitohenkilokunnalta huonoa tai ep&asiallista kohtelua, on

se vienyt minulta ajoittain paljonkin voimia.”

Tulevaa leikkausta ja siitd selvidmistd jannitettiin. Tiedon tarve oli suuri, mutta tietoa
omasta sairaudesta oli vaikea 10ytdd tai sitd ei yksinkertaisesti ollut taudin
harvinaisuudesta johtuen. Ennuste kiinnosti, mutta oli vaikeaa “lokeroida itsedcin
mihinkddn ennusteeseen”. Tiedon puute lisdsi epdvarmuutta tulevaisuuden suhteen.

Myés kuoleman pelko oli 1dsné. Se lisési ahdistusta ja edisti toivottomuutta.

Mahdollisuuksien menettdminen koettiin silloin, kun lddkdri kysyi lapsilukua
kirjoittajalta: "Montako lasta, vieliko on toiveissa lisdd.” Solunsalpaajahoitojen jilkeen
lasten saanti ei olisi endd mahdollista. Asiasta oli keskusteltu jo kotona ja kertaalleen
itketty, mutta hoitoneuvottelussa siitd oli tullut todellista ja se tuntui satuttavan syvalta.
Mahdollisuuksien menettdmistd oli my0s se, ettei voinut opiskella unelma-ammattia tai

harrastaa itselle rakasta ja tarkeéa liikuntamuotoa.

Liikuntakyvyn menettdminen koettiin elimdi rajoittavana ja se atheutti avun tarvetta,

itsendisyyden menettdmistd ja riippuvuutta toisista. Avun pyytdminen koettiin raskaana
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ja kurjana. Se lisdsi epdtoivon ja ahdistuksen tunteita. Toisten apu koettiin siten, ettd itse
oltiin tekemisen kohteena ja "puhuva pdd ilman kroppaa”. Kirjoittajalla oli tunne, etti
hin eldd lasikuution sisélld eristettynd muusta maailmasta ja ihmisistd: “Sairauteni
johdosta en kykene liikkumaan vapaasti. Tuntuu kuin eldisin lasikuution sisdlld, josta
nden, kuulen ja aistin ympdréivin maailman.” Toiveena on paidstd pois kuutiosta, olla
vapaa ja seistd omilla jaloilla. Avun tarve ja riippuvuus toisista nakersi itsetuntoa, teki

eldmastd varitonti ja aiheutti eliminvoiman vihentymista.

Syopddn sairastuminen nahtiin eldmin loppumisena, epétodellisena, vitsind tai
painajaisena, josta herédtdan. Seuraavassa esimerkissd kirjoittaja toteaa: “Tdmd on
varmasti painajaista, josta herddn, kun pinnistelen silmidni auki. Ehkd timd on jokin
todella huono vitsi?... Tdnddn minulta loppuu eldmd.” Diagnoosin varmistuminen ja
tuleva leikkaus aiheuttivat voimakasta ahdistusta, pelkoa ja halua perdéntyd. Silmit
tayttyviat kyyneleistd ja jokaisella askeleella kohti leikkaussalia koettiin jotain
peruuttamatonta tapahtuvaksi. Tilanne koettiin toivottomaksi. Tulevaisuus olisi pilalla ja

yhtékiin unelmaa ei voisi endd koskaan toteuttaa.

5.7 Elaytymistarinoiden ajallisuus ja juonellisuus

Elaytymistarinat kuuluvat narratiiviseen tutkimusperinteeseen. Narratiivisessa tarinassa
jokainen hetki on kuva, jonka pohjalle todellisuus rakentuu. Eldaytymistarinoissa nékyi
ajallisuus ja hetkellisyys esimerkiksi siten, ettd kauniiden ja hyvien tavaroiden ansiosta
Kirjoittajan ahdistus ja ikdava haipyivéat hetkeksi ja hdn koki olevansa kaunis. Ajallisuus
ilmeni myos siten, ettd huonoina hetkind hyvia asioita ei omassa eldmassa pystynyt na-
kemadn ja elaman jatkuminen n&htiin mahdottomana. Kirjoittajat saattoivat kulkea sa-
man tarinan aikana toivosta epétoivon kautta toivottomuuteen ja sieltd lopuksi takaisin
toivoon. Ajallisuus nékyi myos siing, ettd tulevaisuuteen luotettiin, siitd haaveiltiin ja

odotettiin sen mukanaan tuomia uusia mahdollisuuksia.

Elaytymistarinoissa oli pelko lasna. Ajallisuutta ilmensi se, ettd tulevaisuus nayttaytyi
epdvarmana ja sita pohdittiin. Pelko heitti varjonsa tulevaisuuden ylle ja lauseen lopussa
oli usein sana vield. Esimerkiksi “mitdcn ei ollut l6ytynyt vield” tal “etdpesdkkeitd ei
ole vield”. Kuoleman pelko oli suurimmillaan heti sairastumisen jalkeen tai taudin uu-

siutumisen yhteydessé. Lopullisuus nayttaytyi silloin, kun solunsalpaajahoitojen jalkeen



36

lasten saanti ei olisi endd mahdollista tai silloin, kun pohdittiin omaa kuolemaa: ” koska
kuolen, miten kuolen.” Ajallisuudessa eldamén jatkumista toivottiin ja omaa ennustetta
mietittiin. Elaman laajentuessa sairauden ulkopuolelle myds tulevaisuus nahtiin mahdol-
lisena ja sitd suunniteltiin. Oman sairauden hyvaksyminen auttoi jatkamaan elaméa
eteenpdin ja se avasi uusia mahdollisuuksia. Ajallisuus oli vahvasti l&sna elaytymistari-

noissa.

5.8 Tulosten yhteenveto

Toivon, epdtoivon ja toivottomuuden vaihtelevuus ja monimuotoisuus nékyi elaytymis-
tarinoissa. Toivoa vahvistivat sosiaalinen, henkinen ja hengellinen tukeminen. Sosiaa-
lista tukea saatiin omilta rakkailta ja l&heisilta ihmisilta, ystavilta seké hoitohenkildstol-
t4. Henkisté tukemista olivat omat kokemukset hyvistd asioista muun muassa ilo, naut-
timinen, onnistumiset, kivuttomuus, sopeutuminen, hyvdksyminen ja selviytyminen
sek& mahdollisuuksien ndkeminen. Mahdollisuuksien ndkemistd olivat unelmat, haa-
veet, tavoitteet, positiiviset asiat, toiveet parantumisesta ja selviytymisesta. Mahdolli-
suuksien nakeminen antoi toivoa siitg, ettd tulevaisuus on olemassa. Toivon liséksi tari-
noissa oli 1&sna pelko. Hengellinen tuki sisalsi uskon, luottamuksen seké& eksistentiaali-
sen pohdinnan. Usko ja luottamus olivat rukoilemista ja uskoa suojelusenkelin olemas-
saoloon. Eksistentiaalista pohdinnan avulla mietittiin omaa olemassaoloa, sairastumista

jaelaméa.

Toivottomuutta aiheuttivat fyysinen kipu ja henkinen ahdistus. Kipu aiheutti tuskaa ja
karsimystd. Se masensi, sai pahimmillaan toivomaan kuolemaa ja murensi elamaa. Ke-
honkuvan muuttuminen alensi itsetuntoa ja masensi. Tiedon puute, jaksamattomuus,
vasymys ja rikkindisyys koettiin toivottomuutta lisddvind. Samoin kuoleman pelko, pe-
lossa eldminen, katkeruus, kadehtiminen ja suru murensivat toivoa. Mahdollisuuksien
menettdminen koettiin raskaasti ja se aiheutti surua ja ahdistusta. Itsenédisyyden menet-
tdminen, riippuvuus toisista ja avun tarve kavensivat elaméaa ja aiheuttivat ahdistusta ja
karsimysta. Liikuntakyvyn ja kehon hallinnan menettdminen koettiin masentavana, eris-
tdvana ja ne aiheuttivat elaméanvoiman vahentymistad. Hoitohenkiloston huono kohtelu
vahensi voimia ja aiheutti eldmé&n murenemista. Samoin erimielisyydet puolison kanssa
ja puolisolta saadun tuen riittdmattomyys koettiin raskaina ja toivottomuutta aiheuttavi-

na.
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6 VERTAISTUKIRYHMAN PERUSTAMINEN SARKOOMA- JA GIST-
POTILAILLE SEKA HEIDAN LAHEISILLEEN

Vertaistukiryhman perustaminen on tdméan opinnéytetyon kehittdmisosa. Sarkoomapoti-
lailta saadun palautteen perusteella vertaistuen tarve on suuri. Pirkanmaan Syopayhdis-
tyksen kanssa neuvoteltiin sarkooma- ja GIST-potilaiden sekd heidan l&heistensa ver-
taistukiryhmén perustamisesta Pirkanmaalle (kuvio 2). Vertaistukiryhmd on aloittanut
toimintansa Pirkanmaalla elokuussa 2015. Yhtena teemana syksyn vertaistukiryhmén
kokouksissa tulee olemaan keskustelu toivosta ja sen merkityksesta sairastuneelle ja
hanen laheisilleen. Keskustelun virittamiseksi vertaistukiryhmalle esitelladn tdmaén
opinnaytetyon keskeinen sisalto.

e Hoitopolun laatiminen yhdessa sarkoomapotilaiden kanssa vuonna 2011

¢ Potilaiden palaute: haluttiin oma sarkoomahoitaja, potilasopas,
toimivammat tilat

e Keskusteluissa sarkoomahoitajan kanssa potilaat ovat toivoneet
vertaistukea

e sarkoomahoitaja palkattiin tammikuussa 2013
syksilollinen potilasopas saadaan syksylla 2015

Sarkoomapotilaan
hoitopolun laatiminen

e Suomen Sydpapotilaat ry:n ja Tampereen yliopistollisen sairaalan

POtI Ia sve rkOStO Ja su lJ ettu sarkoomahoitajan toimesta avattiin sarkoomapotilaille valtakunnallinen
fa ce bOO k_ keS kU Ste I u ry h m a potilasverkosto ja suljettu facebook-keskusteluryhma kevaalla 2014

sarkoomapotilaille kevaalla
2014

Sa r kO oma- J a G | ST— e Pirkanmaan Sydpayhdistykset kanssa neuvoteltiin vertaistukiryhmén
perustamisesta 4/2015

p0t| Ia|den Seka heldan ¢ Pirkanmaan Sy6payhdistys on luvannut antaa tilat kokoontumiselle ja
= - = huolehtia kokousten tarjoilust
|ahe|5tensa uolehtia kokousten tarjoilusta

e Pirkanmaan Syopayhdistykseltd saadaan apua vertaistukiryhman
vertaistu k| ryh man perustamiseen, potilaiden informoimiseen ja ryhman vetdmiseen

perustaminen Pirkanmaalle

¢ Vertaistukitoiminta alkoi elokuussa 2015

e Tampereen yliopistollisen sairaalan sarkoomahoitaja on mukana ryhman
kokoontumisissa

Vertaistukiryhma aloitti
¢ Pirkanmaan Sy6payhdistyksen vertaistukikoordinaattori avustaa

elOkuussa 2015 ryhmén vetdmisessa

¢ Potilaiden kouluttaminen vertaistukihenkilGiksi alkaa syksylla 2015

s kokoontumiset parillisina kuukausina kuukauden toinen keskiviikko klo
17-19 Pirkanmaan Syopayhdistyksen tiloissa

KUVIO 2. Suunnitelma sarkooma- ja GIST-potilaiden vertaistukiryhmén perustamises-

ta Pirkanmaalle
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Tampereen yliopistollisessa sairaalassa sarkoomapotilaat ovat olleet laatimassa omaa
hoitopolkuaan. Potilaiden kokemuksia ja toiveita on kuunneltu hoitopolun suunnittelus-
sa. Potilaiden toiveena oli muun muassa oman sarkoomahoitajan saaminen, tiedonkulun
parantaminen ja rauhallisten tilojen 16ytyminen potilaiden oleskelulle ja ohjaukselle

(kuvio 2). Vertaistuen suuri tarve on tullut esille potilaiden kanssa keskustellessa.

Tampereen yliopistollisessa sairaalassa sarkoomapotilaiden toiveisiin on vastattu mah-
dollisuuksien mukaan. Sarkoomapotilaat saivat oman asiantuntijahoitajan tammikuussa
2013. Tiedonkulun parantamiseksi on laadittu yksiléllinen potilasopas, joka ilmestyy
syksylla 2015. Ajatuksena on antaa potilaalle yksilollisté tietoa hdnen omasta sairaudes-
taan vahitellen sitd mukaan, kun potilas etenee hoitopolulla. Varsinkin sairauden alku-
vaiheessa tiedon vastaanottamiskyky on rajallinen, joten tiedon pilkkominen pienempiin
osiin on jarkevaa ja tarpeellista. Tiedonsaannin parantamiseksi ja tiedon ymmartamisek-
si potilaan l&heiset ovat aina tervetulleita mukaan poliklinikka- ja hoidonsuunnittelu-
kaynneille.

Potilasohjauksen tulisi kattaa potilaan ohjeistaminen ennen hoitoa, hoidon aikana ja sen
jalkeen. Omaiset otetaan tarvittaessa mukaan potilasohjaukseen. Hyvélla potilasohjauk-
sella voidaan ehkaisté tarpeettomia kdynteja. Vuorovaikutustilanne on jannittava tilanne
potilaalle ja tietoa tulee paljon kerralla, siksi tiedon antaminen myds Kirjallisena on tar-
kedd. (Kaunonen 2014, 18-20.)

Toimivammat tilat saadaan muutaman vuoden kuluttua, kun uusi D-sairaala valmistuu.
Suomen SyoOpépotilaat ry:n ja Tampereen yliopistollisen sairaalan sarkoomahoitajan
toimesta avattiin aikuisille sarkoomapotilaille seka heidan laheisilleen valtakunnallinen
potilasverkosto ja suljettu facebook-keskusteluryhmé kevééllad 2014 (kuvio 2). Samaan
aikaan alettiin suunnitella sarkoomapotilaiden vertaistukiryhman perustamista Pirkan-
maalle. Pirkanmaan Syodpayhdistys lupasi avustaa vertaistukiryhman perustamisessa,
potilaiden informoinnissa ja ryhmén vetdmisessd. Sarkooma- ja GIST-potilaiden sek&
heidan l&heistensad vertaistukiryhméan kokoontumiset aloitettiin elokuussa 2015. Ko-
koontumisia jérjestetddn jatkossa joka toinen kuukausi kuukauden toisena keskiviikkona
klo 17-19 Pirkanmaan Syopéyhdistyksen tiloissa. Vertaistukiryhmén vetdmisesta vas-
taavat Tampereen yliopistollisen sairaalan sarkoomahoitaja ja Pirkanmaan Syopéyhdis-
tyksen vertaistukikoordinaattori yhdessa (kuvio 2). Tarkoituksena on kouluttaa myos
potilaita vertaistukihenkil6iksi.
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7 POHDINTA

7.1 Tutkimuksen eettisyys

Suomessa tieteellisen tutkimuksen eettisyyttd ohjaa ja tukee kansallinen lainsdadanto
sek& Helsingin julistus, joka pohjautuu Nlrnbergin sdanndstoon. Helsingin julistus laa-
dittiin alun perin ladketieteellisiin tarpeisiin, mutta se soveltuu hyvin hoitotieteelliseen
tutkimukseen ja ohjaa myds tdmén opinnaytetyon tekemistd. (Kylma & Juvakka 2012,
138; Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 212-214; Leino-Kilpi & Valiméki
2014, 363-364.)

Toivon vahvistaminen terveytta edistdvana auttamismenetelmand ja sen tutkimus liite-
tdan preventiiviseen hoitotieteeseen, mutta se on lasnd myos kliinisessa hoitotieteessa.
Eri-ikaisten ja erilaisten sairauksien kanssa elévien potilaiden sairauteen sopeutumisen,
sairauden kanssa selviytymisen, eldméanlaadun ja henkisen hyvinvoinnin kannalta on
tarkedd, ettd toivoa vahvistavia hoitotyon auttamismenetelmia tutkitaan. Lisaksi nayt-
toon perustuvan hoitotyon kehittdmiseksi hoitotyon auttamismenetelmien tutkimus on

olennaista. (Kohonen ym. 2007, 64.)

Syopépotilaiden toivoa on tutkittu kohtalaisen paljon kansainvélisesti. Suomessa Lind-
vall (1997) on tehnyt vaitoskirjan syopépotilaan toivosta ja toivottomuudesta. Sarkoo-
mapotilaiden ja heiddn laheistensé toivoa ei ole tutkittu kansainvalisesti eikd Suomessa.
Kirjallisuuskatsausta tehdessa hakusanoilla sarkooma, toivo ja tukeminen seké niiden
yhdistelmilla 16ytyi yhteensa 58 tutkimusta (liite 3). Nama tutkimukset eivat kuitenkaan
kasitelleet sarkoomapotilaiden kokemuksia toivosta, vaan koskivat enimméakseen syo-
pépotilaiden la&ketieteellisid hoitoja ja niiden seurantaa. Tdma opinnadytetyd on ensim-
méainen Suomessa tehty tutkimus, joka késittelee sarkooma- ja GIST -potilaiden seka

heidan l&heistensa kokemuksia toivon yllapitdmisesta ja toivottomuudesta.

Tutkimuksen tekemisessa eettisilla seikoilla on ollut suuri merkitys. Tutkimusetiikkaa
ohjasivat monet valinta- ja paatoksentekotilanteet, joita tutkijan piti ratkaista tutkimus-
prosessin eri vaiheissa. (Kylma & Juvakka 2012, 137-138.) Tutkimuksen uskottavuus
on riippuvainen tutkijan eettisisté ratkaisuista ja se perustuu tutkijan noudattamaan hy-

vaén tieteelliseen k&ytantoon (Tuomi & Sarajarvi 2013, 132).
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Eettiset kysymykset seurasivat tutkijaa koko tutkimusprosessin ajan aina aiheen valin-
nasta tutkimustulosten raportointiin ja tutkimusaineiston séilyttdmiseen saakka (Kank-
kunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 227). Tutkimuksen lahtokohtana oli ihmisarvon ja
itsemaarddmisoikeuden kunnioittaminen. Sarkooma- ja GIST -potilaille sekd heidéan
ldheisilleen annettiin mahdollisuus itse paattaa osallistumisestaan tutkimukseen ja heité

informoitiin tutkimukseen liittyvista tarkeistd ndkokohdista. (Hirsjarvi ym. 2009, 25.)

Saatekirjeessa annettiin potilaille sekd heidén laheisilleen tarvittava informaatio tutki-
muksesta. Heille kerrottiin tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuudesta ja mahdol-
lisuudesta perua osallistuminen missé vaiheessa tahansa syytd ilmoittamatta. Saatekir-
jeessa kerrottiin, ettd tutkija itse analysoi ja késittelee aineiston, eldytymistarinat havite-
tddn opinndytetyon valmistumisen ja hyvaksymisen jalkeen vuoden 2015 lopulla. Ai-
neistoa tullaan kayttaméaan yleisella tasolla niin, ettei yksittaista henkildd voida tunnis-
taa. Tdman takia ei sisallonanalyysia elaytymistarinoista julkaista kokonaisuudessaan ja
autenttiset ilmaisut esimerkkeihin on valittu huolellisesti niin, ettei kirjoittajien henki-
I61lisyys paljastu. Tarvittaessa tekstistd on poistettu tunnistamista helpottava sana tai

lauseen osa ja se on korvattu kolmella pisteella.

Elaytymistarinoiden Kirjoittamiseen liittyen sarkooma- ja GIST-potilaiden suljetuille
facebook-keskusteluryhmille lahetettiin muistutus kaksi kertaa. Erds ryhmén jasenista
pahoitteli, ettei jaksa kirjoittaa tarinoita, vaikka olisi halunnut osallistua tutkimukseen.
Tassd vaiheessa muistutettiin vield, ettd tutkimukseen osallistuminen on jokaiselle va-
paaehtoista. Tarinoiden Kirjoittamisen vapaaehtoisuus toivottiin ymmarrettdvan myos
niin, ettei Kirjoittamattomuus aiheuttaisi kenellekaan huonoa omaatuntoa tai ettei Kirjoit-
taminen lisdisi kenenk&an ahdistusta. Elaytymistarinat lahetettiin suoraan tutkijan sah-
kopostiin tai tuotiin henkilokohtaisesti tutkijalle, joten kukaan muu ei ole n&hnyt tari-

noita.

Tieteellisen tutkimustyon keskeisiin periaatteisiin kuuluu, ettei toisten tekstid plagioida.
Luvatonta on toisen tekstin, artikkelin tai kasikirjoituksen lainaaminen siten, etté se esi-
tetddn omana. Taman tutkimuksen tuloksia ei ole yleistetty ilman kritiikki& eika sepitet-
ty tai kaunisteltu. Puutteellista tai harhaanjohtavaa raportointia on véltetty. Toisten tut-
kijoiden osuus tutkimuksen tekemisessa on mainittu eikd heidan osuuttaan ole véahatelty.
Aikaisempien tutkimusten viittaukset on esitetty ymmérrettavasti ja rehellisesti. (Hirs-
jarvi ym. 2009, 25-27.)
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Elaytymismenetelma sopi hyvin tdhan aiheeseen aineistonkeruumenetelmaksi nopeu-
tensa ja napparyytensd ansiosta. Aineiston keruu tapahtui Suomen Sydpdapotilaat ry:n
kanssa yhteistyossa sarkooma- ja GIST-potilasverkostojen suljettujen facebook-
keskusteluryhmien kautta. Suomen Sy6pdapotilaat ry:lle l&hetettiin tutkimussuunnitelma,
Tampereen ammattikorkeakoulun tutkimuslupa, saatekirje potilaille ja elaytymistarinoi-
den kirjoittamisohje tammikuussa 2015. Suomen Sydpdapotilaat ry ei edellyttanyt erillis-
té tutkimuslupaa. Ammattikorkeakoulun tutkimuslupa palautui allekirjoitettuna tutkijal-
le helmikuun alussa ja se toimitettiin Tampereen ammattikorkeakoululle arkistointia

varten.

Elaytymistarinoiden analysoinnin ja tulosten kirjoittamisen aikana jouduttiin palaamaan
alkuperdistarinoihin monta kertaa ja tarkistettiin, ettd pelkistetyt ilmaisut ja niista saadut
kasitteet vastaavat tutkimustehtdvien kysymyksiin mahdollisimman hyvin. Opinnayte-
ty6éhon mukaan otettujen tutkimusten laatua arvioitiin laadunarviointilomakkeen avulla
ja ndyton astetta mitattiin Kaypa —hoitokésikirjan neliportaisella ndyton asteen arvioin-

tikriteeristolla.

7.2 Tutkimuksen luotettavuus

Taman tutkimuksen tarkoituksena oli tuottaa mahdollisimman luotettavaa tietoa sar-
kooma- ja GIST-potilaiden sek& heidan laheistensa toivon ja toivottomuuden kokemuk-
sista. Tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa pyrittiin selvittdmaan, kuinka luotettavaa
tietoa tutkimuksen avulla on tuotettu. Tutkimustoiminnan, tieteellisen tiedon ja sen
hyodyntdmisen kannalta on valttdaméatonta arvioida tutkimuksen luotettavuutta. (Kylma
& Juvakka 2012, 127.)

Laadullinen tutkimus ei ole yksi yhtendinen tutkimusperinne, vaan siihen kuuluu monia
erilaisia perinteitd. Samoin laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnista on ole-
massa monenlaisia kasityksia. (Tuomi & Sarajarvi 2013, 134.) Laadullisen tutkimuksen
luotettavuutta on pyritty parantamaan silld, ettd tutkija on selostanut tarkasti tutkimuk-
sen toteuttamisen kaikki vaiheet. Ydinasioita ovat olleet sarkooma- ja GIST-potilaiden
sekd heidan l&heistensd kokemukset toivosta ja toivottomuuden tunteesta seké ilmididen
kuvaukset. Luotettavuus merkitsee kuvauksen, siihen liitettyjen selitysten ja tulkintojen
yhteensopivuutta. (Hirsjarvi ym. 2009, 232.)
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Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa voidaan kéyttaa yleisia luotetta-
vuuskriteereitd tai ladullisen tutkimuksen eri menetelmiin liittyvia luotettavuuskriteerei-
td. Kylmé ja Juvakka ovat koonneet laadullisen tutkimuksen luotettavuuskriteerit usei-
den eri tutkijoiden nakemyksista. Luotettavuuskriteereitd on nelja: uskottavuus, vahvis-

tettavuus, refleksiivisyys ja siirrettavyys. (Kylma & Juvakka 2012, 127.)

Uskottavuus on sit§, ettd tutkimus ja sen tulokset ovat luotettavia ja se pystytdan osoit-
tamaan tutkimuksessa. Tutkija on pyrkinyt varmistamaan, ettd tutkimustulokset vastaa-
vat sarkooma- ja GIST-potilaiden seké heidédn l&heistensé kasityksié toivon ja toivotto-
muuden ilmiostd. Tutkimustulokset voidaan palauttaa tutkimukseen osallistujille arvi-
ointia varten tai tutkimusprosessista ja tuloksista keskustellaan toisten samaa aihetta
tutkivien ihmisten kanssa. Tutkimuksen uskottavuutta parantaa myos tutkijan pitka ko-
kemus tutkittavan ilmion kanssa. (Kylmé & Juvakka 2012, 128.)

Tutkija itse suoritti kaikki tahan tutkimukseen liittyvat vaiheet ja tutkimusprosessi tuli
tutuksi tutkijalle. Tutkimusprosessi on kuvattu lapindkyvasti vaihe vaiheelta. Tutkija on
tietoisesti pyrkinyt objektiivisuuteen ja alkuperdisaineisto on ollut lasna koko tutkimus-
prosessin ajan niin, ettd aineistoon on voinut palata aina tarvittaessa. Toivosta, epéatoi-
vosta ja toivottomuudesta ilmiona keskusteltiin toivon tutkijan kanssa asiantuntijahaas-
tattelussa. Tdma on vahvistanut ja syventanyt tutkijan tietdmysta aiheesta ja aikaisempi-
en tutkimusten tuloksista. Tutkijalla on pitkd kokemus syopa- ja sarkoomapotilaiden

hoitamisesta, joten tutkimuksen kohderyhma oli tutkijalle entuudestaan tuttu.

Elaytymismenetelman kayttoon ja kehyskertomusten laadintaan Kiinnitettiin erityista
huomiota. Kehyskertomuksia oli kaksi erilaista ja niista pyrittiin tekemaén lyhyita, ym-
marrettavid ja selkeitd. Kehyskertomukset l&hetettiin arvioitavaksi opponentille ja oh-
jaavalle opettajalle ennen niiden jakamista kohderyhmalle. Kehyskertomukset kirjoitet-
tiin tarkoituksella mind-muodossa, ettd kohderyhmén edustajien olisi helpompi samais-
tua kehyskertomusten tarinoihin. Vastauksista nékyi, ettd kehyskertomusten ohjeet oli

ymmarretty.

Aiheena toivo ja toivottomuus osoittautuivat sellaisiksi, ettd tarinoita oli vaikea erottaa
toisistaan. Toivo, epatoivo ja toivottomuus ovat niin dynaamisia ja moniulotteisia ilmi-
0Oitd, ettd saman tarinan aikana kaikki tunneskaalat olivat kaytossd. Kirjoitetut elayty-

mistarinat vaikuttivat todenperéisilta ja ne kuvastivat Kkirjoittajien kokemuksia ja tuntei-



43

ta. Samasta tarinasta pystyttiin hyvin erottamaan sisallonanalyysin avulla toivo, epéatoi-
VO ja toivottomuus, joten tulosten kirjoittamisen kannalta toivon ilmién dynaamisuus ei
haitannut. Sarkooma- ja GIST-potilaat seka heidan l&heisensé olivat kohderyhména sel-

lainen, jolla oli paljon kokemusta tutkittavasta ilmiosté.

Elaytymismenetelmdaineiston ei tarvitse olla kovin suuri. Siind voidaan kayttaa ela-
maéankertatutkimuksessa kehitettyd saturaation eli kylld&dntymisen ajatusta, jossa tietyn
maarén jalkeen, yleenséd 15-20 vastausta yhta kehyskertomusversiota kohden, vastausten
peruslogiikka alkaa toistaa itsedan. (Valli & Aaltola 2015, 60.) Elaytymistarinoita toi-
vosta ja toivottomuudesta saatiin seitsemaltd henkiloltd. Muistutuksista huolimatta tari-
noita ei palautunut enempdad. Eldytymistarinoita piti kirjoituttaa lisdd huhtikuussa Hel-
singissa jarjestettdvan sarkoomapotilaiden verkostopdivan aikana, mutta kyseinen péiva
peruuntui liian vahdisen osanottajamaaran vuoksi. Olisiko tutkimuksen avulla 16ytynyt
lisaé erilaisia ndkokulmia toivon ja toivottomuuden kokemuksiin, jos aineisto olisi ollut
suurempi? Saturaatiota ajatellen kylla&dntymispistettd ei viela saavutettu, silla seitse-

mannen Kirjoittajan tarinoista 16ytyi vield uusia nakékulmia tutkittavasta ilmiosta.

Vahvistettavuus liitettiin koko tutkimusprosessiin ja se edellytti kirjaamista siten, etta
toinen tutkija voi seurata prosessin kulkua péé&piirteissadn. Raportin kirjoittamisessa
tutkija hyddynsi muistiinpanojaan tutkimusprosessista, esimerkiksi haastatteluista, me-
netelméllisista ratkaisuista ja analyyttisista oivalluksistaan. Tutkimuspaivékirjan merki-
tys on laadullisessa tutkimuksessa siing, etta laadullinen tutkimus perustuu usein avoi-
meen suunnitelmaan, joka tarkentuu tutkimuksen edistyessa. Vahvistettavuus on osittain
ongelmallinen kriteeri, koska laadullisessa tutkimuksessa toinen tutkija ei vélttdmatta
paady samaan tulkintaan, vaikka aineisto olisi sama. Monenlaiset todellisuudet hyvak-
sytdadn laadullisessa tutkimuksessa. (Kylméa & Juvakka 2012, 129.)

Taméan opinndytetyon kirjaaminen on ollut avointa koko tutkimusprosessin ajan. Sisal-
I6nanalyysi tehtiin jokaisesta tarinasta erikseen niin, ettd niissé nakyvat alkuperaiset ja
pelkistetyt ilmaisut, alaluokat, ylédluokat ja pd&luokat. Tasta on esitetty yksi esimerkKi
tutkimuksen tuloksissa (taulukko 1.) Sen jalkeen siséllonanalyysista koottiin excel-
taulukon avulla yhteenveto. Lopuksi tehtiin vield siséllonanalyysia havainnollistavat
kuviot toivon ja toivottomuuden tarinoista (Liitteet 2 ja 3) sek& yhteenveto niiden tulok-
sista. Elaytymistarinoiden alkuperdiset ilmaisut siséaltavia taulukoita ei ole esitetty lopul-

lisessa opinnaytetydssa. Talla haluttiin minimoida tarinoiden Kirjoittajien tunnistamisen
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mahdollisuus. Samoin esimerkkien autenttisia ilmaisuja on kéytetty harkiten tutkimuk-
seen osallistuneiden henkilollisyyden suojelemiseksi. Tutkimusraportti pyrittiin Kirjoit-

tamaan havainnollisesti ja ymmarrettavasti.

Saatuja tuloksia peilattiin tutkimustehtéviin ja muistiinpanojen avulla tuloksiin tehtiin
tarkennuksia. Varsinaista tutkimuspaivakirjaa ei pidetty, mutta siséllénanalyysista, kai-
Kista tarinoista ja asiantuntijahaastattelusta tehtiin muistiinpanot. Tutkija Kirjoitti omat
oivallukset muistiin ja niitd on hyddynnetty raportin kirjoittamisen eri vaiheissa. Asian-
tuntijahaastattelu nauhoitettiin ja litteroitiin sanatarkasti. Asiantuntijahaastattelusta saatu

informaatio liitettiin asianmukaisesti teoriaosuuteen lahdemerkintdineen.

Refleksiivisyys edellyttaa sita, etta tutkija ymmartad omat lahtokohtansa tutkimuksen
tekijand. Tutkijan on osattava arvioida, miten han vaikuttaa aineistoonsa ja tutkimuspro-
sessiinsa seka kuvattava lahtokohdat tutkimusraportissa (Kylma & Juvakka 2012, 129.)
Tutkijalla on pitkd kokemus sy6pépotilaiden hoitamisesta. Asiantuntijahoitajana sar-
koomapotilaiden parissa tydskenteleminen auttoi tutkijaa ymmartamaan sitd maailmaa,
jossa kohderyhman ihmiset elévat. Sisallonanalyysi eldaytymistarinoista pyrittiin teke-
maan niin, etteivat aikaisempien tutkimusten tulokset ohjaa analyysia. Tutkija yritti tie-
toisesti 10ytad uusia nakokulmia toivon ja toivottomuuden kokemuksiin. Alkuperdisai-

neistoon palattiin monta kertaa ja sen kanssa kéytiin keskusteluja.

Tutkija reflektoi myds omaa kokemusta ja kokemattomuutta tutkijana. Laadullinen tut-
kimus ja sisallonanalyysi olivat tutkijalle melko vieraita ennen tata tutkimusta. Koke-
mattomuutta on pyritty kompensoimaan hankkimalla monipuolisesti teoriatietoa ja te-
kemaélla sisélléonanalyysi useaan kertaan turvautuen erilaisiin havainnollistaviin kuvioi-
hin ja taulukoihin. Né&iden avulla asian sisaistdminen on ollut helpompaa ja teoriatieto

on auttanut syventdmaan omaa osaamista seké lisannyt tutkimuksen luotettavuutta.

Siirrettavyys on sitg, ettd saadut tulokset ovat siirrettdvissd muihin vastaaviin tilantei-
siin. Tutkijan on esimerkiksi annettava riittdvasti kuvailevaa tietoa tutkimukseen osallis-
tujista ja ymparistostd, jotta tulosten siirrettavyyttd voidaan arvioida. (Kylma & Juvakka
2012, 129.)

Tassa tutkimuksessa aineisto keréttiin sarkooma- ja GIST-potilailta sek& heidéan l&heisil-

taan, joten aineiston avulla saatiin tietoa sek& potilaiden ettd heidén laheistensa koke-
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muksista. Tutkimukseen osallistuneilta ei kerétty taustatietoja eiké aineistoa eritelty ian
tai sukupuolen mukaan. Tama oli tutkijan tietoinen valinta. Sarkooma ja GIST ovat sai-
rauksina hyvin harvinaisia, joten taustatietojen avulla potilaat ja heidén laheisensa olisi
voitu tunnistaa. Toisaalta tutkimuksen aiheen kannalta taustatietojen keradminen ei olisi
tuottanut tutkimukselle merkittdvad lisdarvoa. Tutkimuksen tulokset ovat samansuuntai-
sia aikaisempien syopapotilailla tehtyjen tutkimusten kanssa, joten ne ovat siirrettavissa
koskemaan my0ds muita syopapotilaita. Samankaltaisuus aikaisenpien tutkimusten tulos-
ten kanssa lisdé tutkimuksen luotettavuutta. Saatuja tuloksia voidaan hyddyntaa potilai-
den ja heidan laheistensa toivon yllapitdmisessé ja vahvistamisessa hoitotyon auttamis-

menetelmind seka hoitohenkildston kouluttamisessa.

7.3 Tulosten tarkastelu

Tassa tutkimuksessa saatuja tuloksia peilattiin aikaisempien tutkimusten tuloksiin, joi-
den etsimisessa kaytettiin apuna sahkoista tiedonhakua tarkeimmista terveysalan viite-
tietokannoista seka manuaalista tiedonhakua selaamalla hoitotieteellisten julkaisujen ja
lehtien siséllys- ja lahdeluetteloita. Mukaan otettavien tutkimusten sisadnotto- ja pois-
sulkukriteerit olivat tiukat ja silla haluttiin lisata tutkimusten ndytdn asteen vahvuutta
suhteessa tutkittavaan ilmioon. Aikaisemmat tutkimukset eivat kohdistuneet sarkooma-
ja GIST-potilaisiin, vaan yleisesti parantumattomasti sairaisiin, syépapotilaisiin tai pal-
liatiivisen hoidon piirissa oleviin potilaisiin. Mukaan otettiin sellaiset tutkimukset, jois-
sa késiteltiin toivon ja toivottomuuden ilmi6td ja jotka on julkaistu vuosina 2009-2014.

7.3.1 Toivon kokemus

Eldytymistarinoissa toivo nayttaytyi erilaisina tunteina, kokemuksina, mahdollisuuksien
nakemisend ja eksistentiaalisena pohdiskeluna. Kirjoittajien oma sisdinen maailma vai-
kutti toivon kokemukseen, mutta my6s ulkoiset myonteiset tekijat vahvistivat toivoa.
Toivon dynamiikka ja moniulotteisuus olivat l&sna kaikkialla kertomuksissa. Toivo
néyttaytyi tarinoissa realistisena. Pelko ja toivo saattoivat olla lasné yhté aikaa. Toisaal-

ta oli paljon toivoa, mutta kuitenkin oli pelko varjostamassa taustalla.
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Kokemuksen ymmaértaminen on ontologinen kysymys. Silloin kysytddn kokemuksen
olemassaolon tapaa. Ihminen on tajunnallinen ja ainutlaatuinen olento. Ihminen kokee
elamyksi& silloin, kun tajunnallinen toiminta valitsee kohteensa. Elamyksen kohde il-
menee ihmiselle jonakin. Todellisuus ei ole merkityksetén, vaan silla on jokin tarkoitus.
Joskus kohteen tunnistaminen on helppoa, joskus ihmisen on vaikea tai l&hes mahdoton-
ta ké&sittad, mistd hanen kokemuksensa on peréisin. Kohteen ja&dessé epéselvéksi ela-
mys on silti todellinen. Tutkimusaineiston hankinnassa tutkittavan tuottama teksti on
yksi tapa ilmaista kokemusta. Kokemusta ilmaisevan tutkimusaineiston ehtona on se,
etta siihen on voitava palata ja se on tallennettu. (Perttula 1995, 29-32; Perttula & La-
tomaa 2008, 116, 140.)

Pelko ja toivo vuorottelivat myds vanhuksen toivon dynamiikkatutkimuksessa, jossa
puhuttiin hauraasti sopeutuvista ihmisistd. He elivat toivon ja epétoivon vélimaastossa,
jossa molemmat maisemat olivat ohuesti 1asnd. N&mé& ihmiset elivat epdvarmuudessa:
toivo synnytti oletuksen, ettd pelatty asia ei tapahdu, mutta epatoivo oli kuitenkin koko
ajan uhkaamassa. (Kylma 1997, 9.) Kuuppelomden (1996, 27) tutkimuksessa todettiin,
etta toivottomaltakin tuntuvassa tilanteessa potilaat ovat toiveikkaita tulevaisuutensa

suhteen. Taysin toivonsa menettaneita potilaita on vain vahan.

Pelon ja toivon lasnédolo ja yhtaaikaisuus ilmenivat tutkimuksissa samalla tavalla, oli
sitten kyseessa vanhuspotilaat, parantumattomasti sairaat tai GIST- ja sarkoomapotilaat.
Toivon dynamiikka nakyi tutkimuksissa selvasti. Eldaytymistarinoiden Kirjoittajien ko-
kemukset toivosta ja toivottomuudesta olivat hyvin subjektiivisia ja ainutlaatuisia. Kir-
joittajien sisainen maailma vaikutti siihen, miten suuren merkityksen pelko sai heidéan
kokemusmaailmassaan. Vahva ja ehyt sisdinen maailma lisasi toivon kokemusta ja va-
hensi pelkoa. Eldytymistarinoissa esiintyi omaan sisaiseen maailmaan ja sen kokemi-
seen liittyvida kommentteja eniten. Hoitotyon auttamismenetelmien avulla voidaan pyr-
ki& vahvistamaan potilaan omaa sisdistd maailmaa ja nédin saadaan vahennettya potilaan

pelkoa ja epéatoivoa.

El&ytymistarinoissa laheisten, ystdvien ja hoitohenkildston tuki olivat tdrkeitd toivon
yllapitdmisessé ja vahvistamisessa. Nakokulmina toivon yllapitdmisessa ja vahvistami-
sessa tulivat esille myds vapauden tunne, riippumattomuus muista ja itsendisyys, suh-
deulottuvuus terveisiin ihmisiin, ilo kauniista tavaroista, itsensa kaunistaminen seka ilo

terveestd lapsesta. Nama ulkoiset asiat antoivat lohtua ja helpottivat ahdistusta sairauden
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keskelld. Niiden avulla sairaus unohtui hetkeksi ja Kirjoittajat pystyivat nauttimaan eld-
maéstéan ja olemassaolostaan. Ulkoisten tekijoiden merkitys korostui silloin, kun kehon-
kuva muuttui ja itsetunto aleni kehonkuvan muuttumisen myota tai sairaus aiheutti ah-
distusta. Toivo esiintyi mahdollisuuksien ndkemisend, joka suuntautui tulevaisuuteen
unelmina, haaveina ja toiveina. Toivossa elettiin, toivo oli realistista ja elamanvoimaa

antavaa. Eparealistista toivoa ei ndkynyt tarinoissa.

Tutkijan ndkdkulmasta toivon ilmidssé erotetaan kaksi ulottuvuutta tai tasoa: toivossa
elaminen (living in hope, living with hope) ja jonkin asian toivominen (hoping for so-
mething). Toivossa eldminen ndhd&én dynaamisena eldménvoimana ja se on eksistenti-
aalista toivoa. Taman toivon ulottuvuuden yhteydessa ei pida puhua eparealistisesta
toivosta ollenkaan, koska se on eldméanvoima. Elaméanvoima ei voi olla epérealistista.
Eldmanvoimaa on ihmiselld joskus silloinkin, kun ihminen on kuolemassa. Elama vie
eteenpadin, vaikka eldménenergia on véhissa. Jonkin asian toivominen saattaa olla epé-
realistista. IThminen voi esimerkiksi toivoa parantuvansa, vaikka se ei ole realistisesti
mahdollista. (Kylmé 1996, 44; Kylma ym. 2009, 365-371; Kylma 2015.)

Tutkimuksessa, jossa oli mukana sek& kuratiivisessa ettd palliatiivisessa hoidossa olevia
potilaita (n=50) ei ollut merkittdvad eroa edell& mainittujen potilasryhmien valilla toi-
von kokemisessa HHS-mittarilla (Herth Hope Scale) mitattuna. Hoidon kuratiivisuudel-
la tai palliatiivisuudella oli vahemman merkitysta toivon kokemiseen kuin esimerkiksi
muilla myonteisilla kokemuksilla, kuten hoitohenkildston suhtautumisella, kivuttomuu-
della, energisyydella tai l4&ké&rin rehelliselld informaatiolla. ( Sanatani, Schreier & Stitt
2008, 493-499.)

HIV-potilaiden ja I4&k&rien vuorovaikutusta tutkittaessa vertailtiin 1a&kérien tapaa suh-
tautua potilaisiin. Vuorovaikutus oli joko potilaiden toivoa lisdévéé tai toivoa vahenté-
vad. Suhtautumisessa potilaisiin la&kareill& oli viisi vastakkaista tapaa: 1. kohdalla ih-
misend/kohdella sairautena/tapauksena 2. ymmartaa, tukea/olla etéinen 3. olla havain-
nollistava, huolellinen ja selittavé/olla ohjeita antava enemman kuin vaihtoehtoja tarjoa-
va 4. sydédmellinen/vahattelevd 5. informoiva/vdhdn informaatiota antava. Tulokset
osoittivat, ettd kohtelemalla potilasta ihmisend ja olemalla syddmellinen, suhtautumalla
ymmartavaisesti, selittdmalld asiat huolellisesti ja informoimalla selkedasti, autettiin poti-
lasta toivon vahvistamisessa. Péinvastainen suhtautuminen puolestaan véhensi potilai-
den toivoa. (Wong-Wylie & Jevne 1997, 32-56.)
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Taman ja aikaisempien tutkimusten tulokset hoitohenkildston suhtautumisesta ovat yh-
densuuntaisia. Eldaytymistarinoiden kirjoittajat pitivat hoitohenkiloston myonteista suh-
tautumista tarkednd potilaan henkisen hyvinvoinnin kannalta. Heiddn mielestaan poti-
laan hyva kohtelu lisasi uskoa, luottamusta ja toiveikkuuden tunnetta. Epéasiallinen
kohtelu puolestaan vahvisti toivottomuuden tunnetta. Hoitotydssa inhimillisyys, aito
lasndolo ja potilaiden kohtaaminen ainutlaatuisina yksiloind edesauttaa toivon vahvis-

tamista.

Taman tutkimuksen tuloksissa néhtiin, etta toivo ja toivottomuus kuuluvat ihmisyyteen,
olemassaoloon ja ovat lasné jokapdivaisessa elamassa. Vaikka toivo ja pelko esiintyivét
yht& aikaa, toivo oli olemassa ja se kannatteli eldytymistarinoiden Kirjoittajia. Myos
aikaisemmissa tutkimuksissa (ks. liite 5) todettiin, ettd toivo on maailman laajuinen il-
mio ja se liitetdén ihmisyyteen. Toivo suuntautuu tulevaisuuteen ja jonkin asian toivo-
miseen. Toivon nahtiin liittyvan olennaisesti ihmisen olemassaoloon, hyvinvointiin ja
eldaménlaatuun. (Lindvall 1997, 14-25; Kylm& 2000, 26-27, 36, 142; Eliott & Olver
2009, 609-630; Kylma ym. 2009, 365-366; Mok ym. 2010, 298- 303; Kavradim ym.
2012, 1184-1193.)

HIV-potilaita koskevassa tutkimuksessa lueteltiin tekijoité, jotka ehkaisivat ja vahensi-
vat HIV-tartunnan saaneen aikuisen epatoivoa ja toivottomuutta seké lisasivat toivoa.
Potilaiden toivon dynamiikka vaihteli mahdollisuuksia avaavien ja sulkevien tekijoiden
mukaan. Mahdollisuuksia sulkevat tekijat uhkasivat toivoa seké aiheuttivat epatoivoa tai
toivottomuutta. Mahdollisuuksia avaavat tekijat puolestaan rakensivat toivoa ja ehkaisi-
vat tai lievittivat toivottomuutta ja epatoivoa. Nama edella mainitut tekijat liittyivat
HIV-tartunnan saaneeseen itseen, ihmissuhteisiin, hoitoon, luontoon/lemmikkeihin sek&

sosiaaliseen ymparistoon. (Kylma 2000, 119-123.)

Mok ym. (2010, 300) totesivat tutkimuksessaan toivon koostuvan viidestd komponentis-
ta: halu eldd normaalia elamé&é, kontrolloinnista luopuminen, sovinto kuoleman ja el&-
man valille, sosiaalinen tuki ja laheisten hyvinvointi. Toivo nahtiin kokonaisvaltaisena
ja yhdenmukaisena kokemuksena. Toivottomuutta aiheutti se, etté jollakin naista viides-
t& alueesta potilaalla oli negatiivinen suhtautuminen. Toivottomuutta aiheuttivat sosiaa-
lisen tuen puute, kuolemasta puhumisen vélttely, huoli laheisistg, kontrolleista luopumi-

nen tai kamppaileminen eldman puolesta.
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Taman ja aikaisempien tutkimusten tulokset eksistentiaalisen pohdinnan ja ihmisyyden
kannalta ovat samansuuntaisia. Toivo ndyttaytyy maailman laajuisesti ja toivo on lasna
aina, jopa kuoleman lahestyessa. Tassé tutkimuksessa toivo 16ytyi myos toivottomuuden
tarinoiden lopusta. Se 16ytyi silloin, kun kirjoittaja oli eksistentiaalisen pohdinnan kaut-
ta hyvaksynyt sairautensa osana eldmaa. Hoitoty6ssa perustehtdvan ymmartdminen aut-
taa hoitohenkilst6d suhtautumaan potilaaseen ihmisyyttd arvostavasti, inhimillisesti ja
tasavertaisesti. Inhimillinen ja tasavertainen hoitosuhde lisd4 potilaan luottamusta ja

auttaa toivon vahvistamisessa.

Hengellisyyden merkitys nékyi eldytymistarinoissa. Hengellisyys antoi lohtua ja vahvis-
ti toivoa sairauden vaikeina hetkind. Toivoa saatiin eksistentiaalisesta pohdiskelusta,
vaikka oman kohtalon sureminen aiheutti ahdistusta. Lopulta kuitenkin koettiin iloa
siitd, ettd elama jatkuu sairaudesta huolimatta. Aikaisemmissa tutkimuksissa (ks. liite 5)
todettiin, ettd rukoileminen ja hengellisyys antoivat potilaille lohtua ja niiden avulla
potilas oppi elamaan sairautensa kanssa. Hengellisyyttd oli rukoilemisen lisaksi myods
filosofinen pohdiskelu. (Lindvall 1997, 105; Kylma 2000, 109-110; Eliott ja Olver
2009, 630; Kylmé ym. 2009, 368-369; Mok ym. 2010, 302-304; Kavradim ym. 2012,
1189.)

Taman tutkimuksen tulokset ovat samansuuntaisia aikaisempien tutkimusten kanssa.
Tarkedad oli uskoa johonkin, esimerkiksi jumalaan, rukoilemisen voimaan tai suoje-
lusenkeliin. Eksistentiaalinen pohdiskelu auttoi sopeutumaan ja hyvéksymaan sairauden
sekd sen mukanaan tuomat muutokset omassa mindssd. Uskominen johonkin lisési ja
vahvisti toivoa. Hoitotydssé on tarkeda ymmartad potilaan hengellisyys ja uskonnolli-
suus. Asian puheeksi ottaminen voi auttaa potilasta I6ytaméaan oma hengellisyytensa ja

sen myota vahvistaa hanen toivoaan.

7.3.2 Eldman mureneminen

Elaytymistarinoissa epatoivo ja toivottomuus koettiin eldaman murenemisena. Elaman
murenemista aiheuttavia tekijoita olivat pelko, karsimys, kipu, ahdistus ja mahdolli-
suuksien menettdminen. Tarinoista valittyi Kirjoittajien kokemusmaailma ja tunteet.
Elam&n murenemisen myota henkinen ja fyysinen jaksaminen huonontuivat ja eldmén-

laatu kérsi. Karsimys oli kokonaisvaltaista ja se kavensi elamad. Kokonaisvaltaisuudes-
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saan kérsimys vaikutti kaikkeen ihmisena olemiseen. Kérsimys eristi ja sulki pois tois-
ten ihmisten l&heisyydesta ja tastd maailmasta. Karsimys tyonsi kirjoittajan elaman véa-
rélle puolelle, sen ulkopuolelle.

Sana syOpé aiheuttaa ihmisille ajatuksia kivusta, karsimyksesté ja kuolemasta. Kivun on
todettu lisddvén potilaan karsimysta ja toivottomuutta. Tutkimusten mukaan ladkarit ja
hoitohenkildsto tulkitsevat potilaan kipua véhaisemmaksi kuin potilas itse. Omaisilla on
puolestaan taipumusta liioitella potilaan kivun voimakkuutta. Fyysiseen kipuun kuuluu
usein henkinen, sosiaalinen ja joskus myds hengellinen ulottuvuus. Kipu voi olla puh-
taasti ei-fyysistd, jolloin hyvatkdan kipulddkkeet eivét poista kipua. (Tasmuth 2014,
179-184.)

Kipu on tuttu jokaiselle ihmiselle. Se on arkielamaén kuuluva peruskokemus ja se on
ruumiillista k&rsimystd. Karsimys voidaan nahdé lahes aina kroonisen kivun seuralaise-
na. Karsimys liitetddn ihmisen persoonaan ja koko inhimilliseen elamaan. Kérsimyksen
kokemukset voivat olla ainutlaatuisia olemassaolon jatkuvuutta ja eheyttd uhkaavia ky-
symyksié tai epdvarmuutta omasta minasta seka siitd, ettd on tullut suljetuksi elaman
vadralle puolelle. Karsimys voidaan nédhda eldmén estymisend ja hajoamisena. (Vainio
2009, 12-13.) Kipu saa aikaan elamiseen tarvittavien voimavarojen vahentymista ja ta-

ma lisaa karsimysta (Granstrém 2010, 86).

Ké&rsimysté voidaan kuvata karsia-verbin merkitysten avulla. Niissd karsimys nahdaan
ilmenevan kolmella eri tavalla. Ensiksi ké&rsimys voidaan ilmaista henkisend ilmiona,
kuten tunteina esimerkiksi suruna. Toiseksi kédrsimys voi olla sellaista, johon liittyy fy-
sikaalinen ulottuvuus esimerkiksi kipu. Kolmanneksi pitkdaikainen kérsimys voidaan
nahda olotilana kuten masennuksena. Kaytannossa karsimys sisaltdd kaikki kolme edel-
l& mainittua aspektia, koska ihminen on tunteva, fyysinen ja ajassa eldvé olento. (Toi-
vonen 2009, 56-57.)

Aina karsimyksen tunnistaminen ei ole helppoa. Sydpéapotilaiden karsimyksesta tehdys-
sé systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa tavoitteena oli tunnistaa sellaisia mittareita,
joilla voidaan mé&érittdd syodpdapotilaiden henkistd karsimystd ja sen kautta oppia pa-
remmin hoitamaan sitd. Ongelmallisena oli nahty se, ett4 potilaat eivat osaa kuvata sa-
nallisesti karsimystddn. Tutkimuksessa olivat mittaamisen kohteena syopapotilaiden

karsimys, toivottomuus, toivo, tarkoitus, henkinen hyvinvointi ja elamén laatu, jossa
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hengellinen/eksistentiaalinen ulottuvuus oli mukana, ahdistus palliatiivisessa hoidossa
ja kipu seké ahdistus tai henkinen taistelu. Tama systemaattinen kirjallisuuskatsaus tuot-
ti tietoa 58 mittarista, joiden avulla pyrittiin tunnistamaan potilaiden karsimysta. (Best,
Aldridge, Butow, Olver, Price & Webster 2014, 1-2, 24.)

Piispa John Vikstrom kuvaili kirjassaan elama& syovan kanssa seuraavasti: syopa ei
kosketa vain meidan kehoamme, se koskettaa myos sieluamme. Tama ei tarkoita vain
fyysisid voimavaroja, vaan myo6s henkisid resursseja, arvoja ja koko eldmaa. Sairaus
heréttdd monenlaisia tunteita ja ajatuksia. EI&ma syovén kanssa on kérsimysta ja surua.
Ké&rsimys ja suru kuuluvat yhteen. EI&ma on tempoilua toivon ja epéatoivon vélilla seka
luovuttamisen ja rohkeuden vélilla. Se on ahdistuksen ja pelon hetki&, mutta myos hel-
potuksen ja ilon hetkid. Se on suuria yksinaisyyden hetkid. Jos on onnea, se voi olla

myaos vahvan yhteisollisyyden hetkia. (Vikstrom 2003, 32-33.)

Laura Save pohti kirjassaan (2013, 163) millaista on sairastua syopaan? Hanen mukaan-
sa ensin tuli sokki, jolloin oli paljon pelkoa, tyhjyytta, aanettomyyttd. Han koki elaman
hajoavan palasiksi ja samalla kontrolli katosi. Save koki sammuvansa ja ymparilla oli
mustaa tuntematonta avaruutta. Ote arjesta irtosi. Aika tuntui pyséhtyvan, ilma loppui.
Sitten seurasi lavitse padseméatonté ahdistusta ja masennusta. Edell& oleva katkelma on
nuoren naisen Kirjoittamasta kirjasta hetkelld, jolloin sydpa oli juuri todettu hanella.
Héata, pelko, ahdistus, eldaman hajoaminen ja tuntematon tulevaisuus kuvastuvat Kirjoi-

tuksessa.

Piispa John Vikstromin ja Laura Saven ajatukset ja kokemukset elamasta sydpapotilaa-
na ovat konkreettisia, aitoja ja kaunistelemattomia kuvauksia tunteista sairauden kanssa.
Hé&t&, pelko ja karsimys ovat vahvasti lasné. Toivoa on vaikea ndhd& suuren hadén kes-
keltd. Samanlaisia kokemuksia kuvasivat sarkooma- ja GIST-potilaat sek& heidéan lahei-

sensé elaytymistarinoissaan.

Toivon merkitys korostuu silloin, kun sairauteen liittyy kérsimysta. Toivon térkeys on
tullut esille monissa syopépotilaisiin kohdistuneissa tutkimuksissa. (Kuuppelomaki
1996, 27.) Elaytymistarinoissa fyysinen kipu aiheutti ahdistusta, vasymystd, tuskaa ja
kérsimysta. Kipu kavensi eldmaa ja huononsi eldaménlaatua. Kipu koettiin kokonaisval-
taisena ja kivun iskiessa kaikki muu hyvé omassa elamassa menetti merkityksensa. Ko-

va Kipu sai kirjoittajan toivomaan kuolemaa.
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Aikaisempien tutkimusten tulokset ovat samansuuntaisia kuin eldytymistarinoissa. Ki-
pujen lisd&ntyminen ja voinnin huonontuminen aiheuttivat masennusta syopaan sairas-
tuneelle. (Lindvall 1997, 98.) Palliatiivisilla potilailla toivottomuus korreloi itsemurha-
alttiuden kanssa. Potilaan toivo voi olla uhattuna sairauden, epdvarmuuden tai kivun
vuoksi. Toivonsa menettaneet potilaat halusivat eutanasiaa tai avustettua kuolemaa mui-
ta herkemmin. Toivoa uhkaavia tekijoita olivat suru ja menetykset, kielteinen suhtautu-
minen eldmaan, tulevaisuuden kadottaminen ja lahestyva kuolema. (Kylma ym. 2009,
366- 368.) Sveitsildisessa tutkimuksessa kysyttiin avustettua itsemurhaa hakeneilta pe-

rusteluja. Kipu oli yleisin syy, johon vedottiin. (Granstrém 2010, 72.)

SyoOpépotilailla tehdyssd tutkimuksessa HHS-mittarilla (Herth Hope Scale) mitattuna
alentuneita arvoja saivat potilaat, joilla oli taloudellisia huolia, ahdistuneisuutta, sairau-
den aiheuttamia oireita tai huoli sairaudestaan. Potilaat, jotka saivat rehellistd ja perus-
teellista tietoa sairaudestaan suhtautuivat tulevaisuuteen toiveikkaasti ja turvallisin mie-
lin. Tiedon puute aiheutti epdvarmuutta, stressid, tyytyméattomyyttd ja se oli kuiluna

odotusten ja realistisen olemisen vélilla. (Kavradim ym. 2012, 1188-1193.)

Sy6pédan sairastuminen tuo muutoksia potilaan arkielamaan. Syopadiagnoosin kuulemi-
nen seka fyysisen ja psyykkisen toimintakyvyn menettdminen masensivat syopépotilas-
ta. Potilaan on luovuttava monista itselle tarkeista asioista ja sosiaalisista rooleista. Ky-
vyttdmyys selvitd arkipaivan vaateista, liikuntakyvyn menetys, riippuvuus toisista ih-
mistd sekd epavarmuus ja pelko taudin leviamisesta aiheuttivat toivottomuutta. Y ksindi-
syys ja luotettavien keskustelukumppaneiden puute uhkasivat syopééan sairastuneen toi-
voa. (Lindvall 1997, 94-99.)

Elaytymistarinoiden kirjoittajien kokemukset toivosta, epétoivosta, toivottomuudesta,
Kivusta, surusta ja karsimyksesta olivat subjektiivisia ja aitoja. Hoitohenkiloston tulee
néhd& potilaiden ja heidan laheistensd avuntarve, karsimys ja toivottomuus seka olla
antamassa tukea ja kulkemassa heidén rinnallaan. Systemaattisessa kirjallisuuskatsauk-
sessa (Best ym. 2014, 1-2) todettiin, etteivat potilaat osaa valttaméttéd ilmaista karsimys-
tddn sanallisesti. Tasta syystd hoitotydssa pitdd miettid sanallisen viestinnan liséksi

my®6s muita keinoja potilaan karsimyksen tunnistamiseksi.
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7.3.3 Elaytymistarinoiden ajallisuus ja juonellisuus

Narratiivinen kertomus on kokonaisuus, jossa nakyy tapahtumien ajallinen jarjestys.
Kokonaisuus ndhdéan siten, etté juoni tarvitsee alun, keskikohdan ja lopun. Ajallisuus ja
juonellisuus kietoutuvat toisiinsa. N&in tapahtui myds elaytymistarinoissa. Elaytymista-
rinat oli kirjoitettu yhden péivéan tapahtumista tai yleisesti toivon/toivottomuuden ko-
kemuksista. Elaytymistarinoiden tapahtumilla oli kronologinen jarjestys. Juoni rakentui
toivon tai toivottomuuden kokemuksen ympérille kehyskertomuksen ohjeistuksen mu-
kaisesti. Toiveikkuus nakyi tarinoiden juonessa toivon vahvistumisena, luottamuksena
ja mahdollisuuksien ndkemisend. Eldytymistarinat toivosta paattyivat yleensa positiivi-
siin kommentteihin, ettd eldma on hienoa ja elamasta oltiin kiitollisia. Niissa oli vahva

kokemus siitd, ettd kaikesta huolimatta elama kantaa ja tulevaisuus on olemassa.

Toivottomuustarinoissa juonen mukana kulkivat pelko ja epdvarmuus. Toivottomuusta-
rinoissa juoni rakentui fyysisen kivun ja henkisen ahdistuksen ympadrille. Pelko, huoli ja
epavarmuus aiheuttivat suurta kérsimysté ja ahdistusta kirjoittajille. Epatoivo ja toivot-

tomuus koettiin raskaina, tulevaisuutta ei ollut ja aika ndytti pysahtyvan.

Elaytymistarinoiden kehyskertomukset antoivat tarinoille raamit, mutta Kirjoittajat sai-
vat itse paattaa tarinoidensa juonen ja ajallisuuden. Tarinat olivat selkeitd kokonaisuuk-
sia, joita juoni kuljetti alusta loppuun. Mimesis;:n mukaisesti eldaytymistarinat tarjosivat
tutkijalle uuden ymmarryksen tarinoiden tapahtumien maailmasta. Tutkija sovelsi
omaksumaansa tekstid omassa maailmassaan. Eldytymistarinoiden avulla tutkija sai
arvokasta tietoa sarkooma- ja GIST-potilaiden sekéd heidan laheistensa kokemuksista
toivon yllapitdmisessa ja toivottomuudessa. Elaytymistarinoiden tieto oli tutkijalle mer-

kityksellista ja arvokasta.

7.3.4 Aito lasndolo ja valittdminen hoitotyon auttamismenetelmina

Ylihoitaja ja sairaanhoidon opettaja Karin Neuman-Rahn kirjoitti jo vuonna 1924 psy-
kiatrisen sairaanhoidon oppikirjassa myonteisyyden, toiveikkuuden ja optimistisuuden
tarkeydesta hoitoty0dssd. Terveystieteessa toivosta alettiin puhua vuonna 1959. Toivon
tutkimus hoitotieteessa alkoi 1960-1970-luvulla, jolloin julkaistiin ensimmaisid amma-

tillisia toivoa pohtivia artikkeleita. Varsinainen hoitotieteellinen toivon tutkimus alkoi
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1970-1980-luvulla. Toivoa ja merkitysta ihmisen hoitamisessa ja terveyden edistdmises-
sé tutkitaan nykyadn monilla eri tieteenaloilla ja erilaisissa konteksteissa. Aktiivinen
toivon tutkiminen on merkki siité, ettd sill4d on keskeinen merkitys terveys- ja hoitotie-
teessé. (Kylméa & Juvakka 2007, 4-7; Kylma 2015.)

HoitotyGssa toivo on tarked, koska hoitohenkildston myonteiset tai kielteiset odotukset
voivat ndkya hoidon lopputuloksessa. Toivo on merkityksellinen ihmisen olemassaolol-
le, elamadlle ja kasvulle. Toivolla on myoénteinen vaikutus terveyden ja hyvinvoinnin
edistamisessad seké karsimyksen lievittdmisessa ja sairaan hoitamisessa. Myonteiset ko-
kemukset, kuten positiivinen eldman asenne, suhteet toiveikkaisiin l&heisiin, uskonnol-
linen vakaumus ja harrastukset vahvistavat hoitajan toivoa. Ammatissa kehittyminen ja
kasvu tukevat hoitajan toivoa. Tassa tarkeitd ovat esimerkiksi koulutus, tyénohjaus ja
mentorointi. Yhteisyyden kokeminen tydyhteisossa rakentaa hoitajan toivoa, samoin
ty6tovereilta saatu tuki. (Kylmé&, Méki & Sipola 2011, 46.)

Terveyden edistdmisen ja potilaan hyvan hoitamisen perustana ovat arvot, kasitys ihmi-
sestd ja terveydestd seka ammattietiikka. Ammattietiikka ohjaa hoitohenkildston toimin-
taa ja auttaa katsomaan hoitotydn kysymyksid moniulotteisesti. Yhtend tarkeimmista
arvoista pidetddn ihmisarvon kunnioittamista. Terveyden edistdmiseen liittyvéat aihepii-
rit voivat olla sensitiivisia. Sensitiivisyydelld tarkoitetaan potilaan erityistd haavoittu-
vuutta seka kasiteltdvan aihepiirin herkkyyttd. Helposti haavoittuvia voivat olla potilaat,
jotka ovat jollakin tavalla alistettuja, vah&osaisia tai uupuneita. Kaytannén hoitotydssa
sensitiivisyyden huomioiminen edellyttdd hienovaraisuutta potilaan kanssa toimiessa.
Hoitohenkilostolta edellytetdan herkkyyttd ottaa huomioon potilaan eldmantilanne ja
elaménhistoria. (Kylma4, Pietila & Vehvildinen-Julkunen 2008, 62-63.)

Toivon vahvistamista on tutkittu potilaiden ndkokulmasta. Toivon vahvistamisessa kes-
keinen merkitys on eldvan eldmén kohtaamisessa sekd hoitavassa henkil0ssa itsessa etta
potilaassa. Tama edellyttad hoitajalta todellista vuorovaikutusta ja lasnéoloa seké avau-
tumista hoidettavana olevan ihmisen tilanteelle. Hoitavan henkilon on pystyttédvé koh-
taamaan seka itsensé ettd potilas todellisina subjekteina. Ei siis toimenpiteen kohteena
tai sairautena vaan ihmising, joilla on oma arvomaailma, tiedot, tavoitteet ja merkityk-
set. Liséksi hoitajan on pystyttava kasittelemadn omassa eldmdssa toivoa, epatoivoa ja
toivottomuutta, jotta hdn voi kohdata niita toisessa ihmisessa. (Kohonen ym. 2007, 68-
69, Kylmé& 2012; Kylmé 2015.)
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Elaytymistarinoissa hoitohenkildstdn rooli toivon vahvistamisessa ja tiedon antajana tuli
esille. Potilaan inhimillinen kohtelu vaikutti hdnen toivon kokemukseensa merkittavasti.
Tarinoissa oli paljon ké&rsimystg, surua ja toivottomuutta. Olisiko toivottomuutta ja kar-
simystd vahemman, jos hoitohenkildsté nakisi paremmin potilaiden toivottomuuden,
hadén ja huolen? Toivottomuuden nédkeminen, tunnistaminen ja puheeksi ottaminen on

hoitoty0ssé keskeista.

Kérsimys kuuluu olennaisena osana eldmaan samoin kuin toivo. Aina karsimysta ei
voida kokonaan poistaa, mutta sitd voidaan pyrkia lievittamaan. Karsimyksen lievitta-
misessé ja toivon vahvistamisessa hoitohenkilostolla on merkittava rooli. Hoitohenkilol-
t4 edellytetddn kykya olla vahva, rajat hallitseva, itsestdan tietoinen, ammatillinen ja
tyossadn tutkittuun tietoperustaan ankkuroituva persoona. Jokainen ihminen on oman
elaménsa asiantuntija ja subjekti, joka hankkii ja kuluttaa tietoa aktiivisesti. lhminen
osaa puolustaa oikeuksiaan ja uskoo osaamiseensa. El&man kaantdpuolella on vaisté-
mattd myos toisenlainen maailma, johon kuuluu yllattava, selittdmaton, kaoottinen ja
sisdista hammennysta ja kipua tuottava alue. Se on huonosti kenenkaan hallittavissa
oleva maailma, jota ei voi ohittaa teorian avulla ilman inhimillisyyttd. (Vainio 2009,
18.)

Sarkooma ja GIST ovat molemmat harvinaisia sairauksia. Tiedon saanti omasta sairau-
desta voi olla haastavaa. Suomen kielistd informaatiota on vahan eikd sitd osata vield
hoitotytssd hyodyntéa tarpeeksi. Ensiarvoisen tarke&dd on saada sarkooma- ja GIST-
potilaille yksil6itya tietoa omasta sairaudesta kirjallisessa muodossa. Varsinkin sairau-
den alkuvaiheessa tiedon vastaanottamiskyky on hyvin rajallinen. Tieto pitaisi tarjota

potilaalle vahan kerralla ja vahitellen.

Tydskenteleminen syopépotilaiden parissa vaatii hoitohenkilostolta itsensd tuntemista.
Se on my6s matka omaan minuuteen ja olemassaoloon, ammatillisuuteen ja oman toi-
von kokemiseen. Tiedon ja ymmarryksen lisdéntyessa on helpompaa ottaa toivo, mutta
varsinkin epétoivo ja toivottomuus puheeksi potilaiden kanssa. Potilaita voi haastaa
pohtimaan toivoa vahvistavia asioita omassa elamassé. Hoitajan tehtavé on kulkea poti-
laan rinnalla, olla ihminen ihmiselle, joka on aito, vélittava ja ymmartava. Toivo kuljet-

taa eteenpain, se antaa voimaa kestaa vastoinkdymiset ja se lohduttaa.
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7.4 Johtopaatokset

”Joskus on katsottava myds sitd, mika ei ndy, silld tyhjddn mahtuu kaikki. Sakeassa su-
mussa tai tdydellisessa pimeydessa oleminen voivat muodostua huikeiksi néakemisen
kokemuksiksi.”( Lindqvist 2000, 24.)

Sarkooma- ja GIST-potilaiden seka heidan laheistensa kirjoittamista eldytymistarinoista

tehtiin seuraavat paatelmét toivon yllapitdmisesta ja toivottomuudesta:

1. Sarkooma- ja GIST-potilaiden seké heidan laheistensé toivo nayttaytyi tarinoissa
erilaisina tunteina, kokemuksina, mahdollisuuksien ndkemisend ja eksistentiaali-

sena pohdiskeluna. Toivo oli tarinoissa realistista.

2. Sarkooma- ja GIST-potilaiden sek& heidén l4heistensa toivoa vahvistivat sosiaa-
linen, henkinen ja hengellinen tukeminen. Toivon vahvistamisessa auttoivat seka
sisdiset ettd ulkoiset tekijat. Toivon dynamiikka heijastui tarinoista siten, etta
toivosta huolimatta tarinoissa oli lasna myds pelko. Toivon ansiosta elaméa kui-

tenkin kantoi eteenpain.

3. Sarkooma- ja GIST-potilaiden seké heidén laheistensa epétoivo ja toivottomuus

nakyi tarinoissa eldaman murenemisena.

4. Elaméan murenemista aiheuttivat henkinen ahdistus ja fyysinen kipu. Kipu ja ah-
distus aiheuttivat karsimystd, tuskaa, masennusta, huononsivat elaménlaatua ja
vaikuttivat jaksamiseen. Lisdksi ne kavensivat elamad ja véhensivét elaménvoi-
maa. Pelko oli lasné kaikissa tarinoissa. Tarinoissa oli nahtavissa ajallisuus ja

juonellisuus.

Tama opinndytetyd tuotti hoitotieteelle uutta ja uniikkia tietoa sarkooma- ja GIST-
potilaiden sekd heidan l&heistensa toivon ja toivottomuuden kokemuksesta seké vahvisti
aikaisempien syopa- ja palliatiivisten potilaiden parissa tehtyjen tutkimusten avulla saa-
tua tietoa aiheesta. Taman opinndytetyon tuloksia voidaan hyédyntéd nayttdon perustu-
van hoitotyon kehittdmisessd, syopdapotilaiden hoitotydssa ja terveyden edistdmisessa
sekd hoitohenkil6ston kouluttamisessa. Lisaksi tulokset tarjoavat aihealueita jatkotutki-

mukselle.
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7.5 Jatkotutkimusaiheet

Terveydenhuollon henkilostosta yli puolet on eriasteisia hoitajia, siksi hoitotieteellinen
perspektiivi toivon tutkimuksessa on tarkedd. Tutkimuksen avulla voidaan tuottaa sel-
laista tietoa, joka auttaa hoitajia vahvistamaan ja yllapitdmaan potilaan seka hanen la-
heistensd toivoa. Méaréllinen volyymi hoitotieteellisessé tutkimuksessa on oleellista.
Toivo liittyy olennaisesti toipumisorientaatioon, terveyteen ja hyvinvointiin.

Toivo on tarked osa ihmisen eldmé&. Toivon vahvistaminen on hoitotyén oleellinen
elementti ja yksi hoitotyon ydinarvoista. Toivon vahvistaminen nahdaén tarkeana seka
potilaan ettd hanen l&heistensd kannalta. Toivoa vahvistavia hoitotyon auttamismene-
telmia on tutkittu kansainvélisesti ja kansallisesti. Tutkimukset ovat kuvanneet toivoa
vahvistavien auttamismenetelmien sisaltod. Lisaksi on todettu, ettd jatkotutkimusta aut-

tamismenetelmista tarvitaan lisaa.

Hyva jatkotutkimusaihe on sarkoomapotilaiden ja hoitohenkilston hoitosuhteen koke-
muksellisuuden tutkiminen toivon nakokulmasta. Esimerkiksi se, mik&d merkitys oma-
hoitajuudella on potilaan kokemukseen toivon yll&pitdmisessd ja toivottomuudessa.
Toinen mielenkiintoinen ja kiinnostava tutkimuskohde on toivon puheeksi ottaminen ja
voimavaraorientaatioon liittyva tutkimus, jossa toivo on keskeisend elementtina. Mie-
lenkiintoista olisi kehittdd synteesin avulla helppokayttdinen mittari sydpapotilaiden
karsimyksen kuvaamiseksi ja apuvélineeksi kliiniseen hoitotydhdn. Sarkoomapotilai-
den toivon tutkiminen ajallisuuden ja juonellisuuden viitekehyksessa olisi myos kiin-

nostava tutkimusaihe.



Kuin kaksi koditonta lasta
ne kulkevat kdsi Radessd,
Toivo ja Pelko.

Vhdessd tulevat,

yhdessd [dhtevidit.

Siind vdlissda

puristavat lujaa

toistensa Rdttd.

Joka avaa ovensa Toivolle,
pddstdd myds Pelon sisdlle,
joka ottaa syliinsd Pelon
saa omakseen myds Toivon.
Kuin kaksi koditonta lasta,
ne kRulkevat kdsi kddessd
emmekRd muuta voi tehda

kuin seurata samaa polkua.

-Tommy Tabermann-
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LITTEET

Liite 1. Kirjallisuuskatsaus

Ennen tutkimukseen liittyvan kirjallisuuskatsauksen aloittamista laadittiin sisdanotto- ja
poissulkukriteerit mukaan otettaville tutkimuksille (taulukko 2). Niiden avulla pyrittiin
rajaamaan tiedonhakua opinndytetyon kannalta relevantteihin tutkimuksiin. Sisdénotto-
ja poissulkukriteerit katsauksessa olivat tiukat ja tdlld haluttiin lisdtd aiheen kannalta

merkittdvin ndyton vahvuutta.

TAULUKKO 2. Tutkimusten sisdénotto- ja poissulkukriteerit

SISAANOTTOKRITEERIT POISSULKUKRITEERIT

¢ Kieli: suomi ja englanti e Aineisto, joka on julkaistu

e Aineisto julkaistu vuosien ennen vuotta 2009
2009-2015 aikana tai erityi- e Tutkimukset, joiden n&ko-
sesta syysta voidaan hyvak- kulma on l&&ketieteellinen tai
sya tata vanhempi aineisto yksittaisen sairauden hoitoon

e Tutkimukset, joissa on poti- suuntautunut
laan ndkokulma e Tieteellinen julkaisu, jota ei

e Tieteellinen julkaisu saa ole saatavissa kokonaisuudes-
vahintaan 14 laadunarvi- saan
ointipistetta (max 20) o Ammattilehtien artikkelit

e Tutkimukset, joiden kohteena
on lapset tai alle 18-vuotiaat
nuoret

Sisddnotto- ja poissulkukriteerien laatimisen lisdksi valittiin aihetta mahdollisimman
hyvin kuvaavat hakusanat ja niiden yhdistelmét (ks. Liite 4). Hakusanojen ja niiden yh-
distelmien avulla tehtiin tiedonhakuja elektronisten aineistojen tietokantoihin. Elektro-
nista tiedonhakua tdydennettiin tekemilld manuaalinen tiedonhaku selaamalla hoitotie-

teellisten lehtien ja julkaisujen siséllys- ja lahdeluetteloita.

Internetistd 10ytyvén tiedon miird osoittautui rajattomaksi. Nayttoon perustuva tiedon-
haku rajattiin terveysalan viitetietokantoihin, jolloin aihealue rajautui. Mukaan valitut

tietokannat olivat: Cinahl, PubMed, Cochrane, Joanna Briggs Institute EBP, Jour-
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nals@ovid, Medic, Melinda ja Arto. Toivo aiheena on universaali, joten mukaan otettiin
kattavasti sekd kotimaisia ettd kansainvélisid tietokantoja (ks. Liite 4.) Artikkelitieto-
kannat Arto ja Aleksi sekd PubMed —tietokanta eivét tuottaneet tdmén opinndytetydn

kannalta relevantteja tuloksia, joten ne jétettiin pois luettelosta.

Tiedonhaku tuotti runsaasti tutkimusaineistoa. Sisddnottokriteereiti ja tutkimustehtdvid
peilattiin otsikkoon ja sen perusteella valittiin mukaan 14 tutkimusta. Tiivistelmén lu-
kemisen jédlkeen valinta tarkentui seitsemddn tutkimukseen. Niistd tehtiin laadun arvi-
ointi Paloméen ja Piirtolan (2012, 73) syntetisoiman laadun arviointilomakkeen avulla,
jossa maksimipistemédrd on 20 ja alarajaksi asetettiin 14 pistettd. Lisdksi arvioitiin niy-
ton astetta kdyttdmalla Kaypa —hoitokédsikirjan (2007) neliportaista (A-D) ndyton asteen
arviointikriteeristdd (Johtamisella vaikuttavuutta ja vetovoimaa hoitotyohon 2009, 53-
56). Laadun ja ndyton asteen arvioinnin jidlkeen pudotettiin vield yksi tutkimus pois,
koska sen laadunarviointipisteet jdivit liian alhaisiksi. Lopulta mukaan otettiin kuusi
tutkimusta, joista kaksi valittiin manuaalisen tiedonhaun perusteella. (ks. Liite 5). Kir-
jallisuuskatsauksen avulla l0ydetyistd tutkimuksista kirjoitettiin timén tutkimukset teo-

reettiset ldhtokohdat.



Liite 2. Sisallonanalyysi elaytymistarinoista toivo

Alaluokka Ylaluokka

Paaluokka
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Liite 3. Sisallonanalyysi elaytymistarinoista toivottomuus

Alaluokka Ylaluokka

Paaluokka
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Liite 4. Kéaytetyt hakusanat ja niiden yhdistelmat tietokannoittain 1(3)

Cochrane

Melinda

Y hteensa

14

(jatkuu)
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Liite 4. Kéaytetyt hakusanat ja niiden yhdistelmat tietokannoittain 2(3)

Cochrane 45

Melinda 40 0 1 0 0

Yhteensa 378 6033 5954 5 1
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Liite 4. Kéytetyt hakusanat ja niiden yhdistelmat tietokannoittain 3(3)

Cochrane 16 208

Melinda

Yhteensé 935 2132 6519 946 8 6
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1(2)

Tekija, vuosi, taso,

Tarkoitus ja

Metodologiset

Keskeiset tulokset

maa tavoite lahtdkohdat Naytto/laatupisteet
1. ) Tarkoituksena on Kvantitatiivinen tut- | Fyysinen, taloudel-
Kavradim, Ozer, | kuvata syopapotilai- | kimus linen ja psyykkinen
Bozcuk den toivoa ja korre- N=240 hyvinvointi vaikut-
2012 loiko se sosiaalisten HHS-mittari  (Herth | tavat suorasti syo-
Tieteellinen artikkeli | tekijoiden, sairauden | Hope Scale) ja

Turkki

progression ja solun-
salpaajahoidon aihe-
uttamien oireiden
kanssa.

kyselylomake
Regressioanalyysi

pépotilaiden toivon
kokemukseen.
Hoitotyon ammatti-
laisilla on suuri
rooli toivon yllapi-
tamisessa.

C/16

2. Mok, Lam, Chan,

Tarkoituksena tutkia

Kvalitatiivinen

Toivo koostuu vii-

Lau, Ng, Chan toivon merkitysta tutkimus desta komponentis-

2010 pitkalle edennytta N=17 ta: elaa normaalia

Tief[eelli_nen syé_paf'ei sairastavilla Puolistrukturoitu elamaa, sosiaalinen

e Ll i | ki konvolomis
ta irti padstaminen,
tehda sovinto elé-
man ja kuoleman
valilla, tarkeiden
ihmisten hyvinvoin-
ti.
C/17

3. 1. Miten toivo esiin- | Kvalitatiivinen Toivolla on tarkea

Eliott & Olver tyi potilaiden tutkimus merkitys ja se on

2009 puheessa? N=28 olennainen osa kuo-

Tlej[eelll_nen 2 Millaisia ominai- Potll_alden haastattelu | |evan potilaan eli-

artikkeli L . /avoimet 45

. suuksia toivolla ilme- maa.
Australia kysymykset

ni?

Diskurssianalyysi

Toivo suojaa poti-
lasta vastoinkaymi-
Sissé ja toimii suo-
jana niita vastaan.

C/17

(Jatkuu)
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2(2)

Tekija, vuosi, taso,

Tarkoitus ja

Metodologiset

Keskeiset tulokset

maa tavoite lahtokohdat Naytto/laatupisteet
4, Kuvailla ajankohtais- | Kvalitatiivinen, integ- | Palliatiivisessa kon-
Kylmd,  Duggleby, | ta toivon tutkimusta roitu katsaus, jossa tekstissa loytyi kak-

Cooper, Molander
2009

palliatiivisessa hoi-
dossa.

ajankohtaista tietoa
toivosta.

si hallitsevaa tee-
maa;: elaa toivossa

Tieteellinen Kuinka toivo on maa- | CINAHL ja PubMed | ., . : . .
artikkeli ritelty palliatiivisten | MEDLINE- Jﬁ‘&‘\’/‘(‘)’%ﬁ’gﬁg&
Suomi potilaiden keskuudes- | tietokannoista. Rele- AR
sa ja mitka tekijat vantit tieteelliset ar- sekd elamassa etta
siihen liittyvat? tikkelit 34 kpl. kuolemassa. Lisaa
tutkimusta kaiva-
Sisallénanalyysi. taan mm. siitd, mi-
k& uhkaa potilaan
toivoa.
B/19
5. Kuvailla toivon dy- | Kvalitatiivinen Toivon dynamiikka
Kylmé namiikkaa aiku_isi_lla tutk!mus/ grounded vaihtelee mahdolli-
2000 !;Ir\lfe/iﬁi:ilr?lséﬁce)itéli?lléli; f:?r:é?sto kerattiin SUUkSI?l avaa\{!?n tal
Vaitoskirja JKehitteié':i substantiivi-. haastattelemalla sul_keVIen tekijoiden
Suomi nen (triangulaatio) valkutuk_s esta. .
teoria toivon HIV-tartunnan saa- Mahdolllsuu_!<HSIa
dynamiikasta. neita aikuisia infekti- | Sulkevat t_ek”at uh-
on eri vaiheissa, hei- | Kaavat toivoa, ra-
dan laheisiaan seka | kentavat epétoivoa
heité eri organisaati- | tal tolvottomuutta.
oissa auttavia henki- | Mahdollisuuksia
16ita. avaavat tekijat eh-
n=10 kdisevat tai lievitta-
n=8 Vit toivottomuutta
n=5 ja epatoivoa tai
n=6 rakentavat toivoa.
n=10
C/19
6. Kuvailla syopaa sai- | Kvalitatiivinen Toivon kokemuk-
Lindvall rastavien aikuisten tutkimus/ selle saatiin 8 ulot-
1997 kokemuksia toivosta | fenomenologinen tuvuutta; emootiot,
Véitoskirja ja toivottomuudesta lahestymistapa tavoitteet, suhteet,
yleisid merkityssuh- N=7 luottamus, toiveet

teita.

Pyrkimyksené on
saada tietoa em. ko-
kemuksista.

Haastattelut ja ha-
vainnointi

ja luopuminen.

C/19
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Liite 6. Saatekirje sarkoomapotilaille ja heidén l&heisilleen

HYVA SARKOOMAPOTILAS JA LAHEISESI

Sy0Opéan sairastuminen koskettaa usein koko perhettd. Sairastuminen pysdyttaa ja saat-
taa herattdd monenlaisia tunteita ja ajatuksia. Useissa kansainvélisissa tutkimuksissa
toivon, toivottomuuden ja epétoivon on todettu olevan keskeisid eldaman kokemukseen

vaikuttavia tekijoitd syopéaan sairastuneilla.

Aikaisemmissa tutkimuksissa on todettu, ettd toivo on ihmisen syvimpaan olemukseen
liittyva elementti ja eldmén keskeinen ulottuvuus, joka on tarked ihmisen selviytymisen
kannalta. Toivon ja toivottomuuden néhdaan olevan yhteydessa ihmisen terveyteen,

sairauteen ja hyvinvointiin.

Toivon merkitysta syopapotilailla on tutkittu kansainvalisesti melko paljon, mutta sar-
koomapotilaiden kokemuksista tutkimustietoa on niukasti. Sarkoomapotilaiden ja hei-

dén laheistensa toivoa ei ole tutkittu aikaisemmin Suomessa.

Sarkoomapotilaiden hoidot ovat usein raskaita ja vaativia. Sarkooma sairautena on har-
vinainen ja vertaistukea ei ole aina lahipiirissa tarjolla. Toivon tutkiminen sarkoomapo-
tilailla on tarkead, koska sen avulla voidaan laajentaa ymmarrysté toivosta seké kehittaa

hoitotyotd sarkoomapotilaiden ja heidan laheistensa toivon vahvistamiseksi.

Toivon, ettd sind sarkoomapotilas ja hanen laheinen rohkaistut osallistumaan tahan
opinnaytetyohoni, jonka tarkoituksena on kuvata sarkoomapotilaiden ja heidan laheis-
tensa kokemuksia toivosta ja toivottomuuden tunteesta. Opinnéytetyoni tavoitteena on
tuottaa tietoa ja ymmarrystd, jonka avulla hoitohenkil6std voi vahvistaa ja yllapitaa po-

tilaiden toivoa.

Kerddn tutkimusaineiston sarkoomapotilaiden ja heidén l&heistensd potilasverkoston
avulla suljetun facebook-ryhmén kautta. Sind ja laheisesi saatte ohjeistuksen kahden
erilaisen lyhyen eldytymistarinan Kirjoittamiseen. Tarinoiden avulla voit tuoda esille

omat kokemuksesi toivosta ja toivottomuudesta sellaisina kuin ne sinulle néyttaytyvat.
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Tutkimukseni kannalta kaikki kokemuksesi ja ndkemyksesi toivosta ja toivottomuudesta

ovat tarkeita.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Voit missd vaiheessa tahansa perua
osallistumisesi tutkimukseen syyta ilmoittamatta. Mikali perut osallistumisesi tutkimuk-
seen eldytymistarinoiden kirjoittamisen jalkeen, sinua koskeva tutkimusaineisto poiste-
taan tutkimusaineistosta. Elaytymistarinat voit Kirjoittaa nimettdmasti. Analysoin tutki-
musaineiston itse ja se havitetdan opinnaytetyon valmistuttua vuoden 2015 lopussa, kun
opinndytetyoni on hyvaksytty. Kéytan eldytymistarinoiden avulla saamiani tietoja ylei-

sell& tasolla niin, ettei ket&an yksittaista henkildd voida tunnistaa raportista.

Opinnaytetyoni julkaistaan Tampereen ammattikorkeakoulussa ja se on joko elektroni-
sessa tai painetussa muodossa. TAMKnN elektroniset opinndytetydt ovat Theseus-
julkaisuarkistossa ja tiedot painetuista  opinndytetdista  loytyvat OMA-
kirjastotietokannasta. Lisaksi olen luvannut toimittaa opinnédytetyéni Suomen Sy6péapo-

tilaat ry:lle ja teen mahdollisesti artikkelin ammatilliseen julkaisuun.

Tutkimuksen toteuttamisesta olen sopinut Suomen SyOpépotilaat ry:n verkostokoor-
dinaattorin kanssa. Toivon, ettd voimme yhdessa tehdd tasta hyvén tutkimuksen sar-

koomapotilaiden ja heidan laheistensa hyvaksi.

YSTAVALLISIN YHTEISTYOTERVEISIN

Riitta Rantala
Erikoissairaanhoitaja/terveydenhoitaja
Tampereen ylempi ammattikorkeakoulu

Terveyden edistdmisen koulutusohjelma
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Liite 7. Elaytymistarinoiden Kirjoittamisohje

Opinnaytetyon elaytymistarinoiden Kirjoittamisohje:

Jatka seuraavien kahden tarinan kirjoittamista haluamallasi tavalla:

1. Tanaan minulla on ollut hyva paiva. Kaikki on sujunut mukavasti ja péiva on
ollut toivoa tdynnd. Nyt minulla on hetki aikaa pohtia, mista pdivan onnis-
tumiset ja toiveikkuus ovat johtuneet. Elaydy paivan tapahtumiin ja tunnel-

miin Kirjoittamalla niista pieni tarina.

2. Tanaan mikaan ei ole sujunut hyvin. Olen tuntenut itseni toivottomaksi. Mi-
nulla on hetki aikaa pohtia, misté toivottomuus johtuu. El&aydy péivan tapah-

tumiin ja tunnelmiin kirjoittamalla niisté pieni tarina.



