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1 Johdanto

Syopaa sairastava voi joutua luopumaan monista merkityksellisista asioista ela-
massaan. Terveyden, toimeentulon seka tyon menettamisen lisaksi sairaus ja
sen oireiden hoitaminen voivat muuttaa potilaan kehoa, mieltd ja ajattelua omasta
itsestd joko valiaikaisesti tai pysyvasti. Muutokset vaikuttavat primaaritasolla eli
ensisijaisesti yksilon itsetuntoon ja kehonkuvaan. Sekundaaritasolla eli toissijai-
sesti sairaus vaikuttaa parisuhteeseen ja sen dynamiikkaan. Kun syopaa ei voida
parantaa ladke -ja leikkaushoidoilla puhutaan pitkittyneesta ja parantumatto-
masta syovasta. Aina syopaan sairastunut ei selviydy sairaudestaan. Elaman lo-
pullisuuden hyvaksyminen ja lahestyvasta kuolemasta keskusteleminen ovat osa
yhdessa tehtavaa surutyota.

Sydvasta sairautena ja sen vaikutuksesta elaman eri osa-alueisiin voi olla vaikea
puhua. Sydvan vaikutukset oman mielen tuottamiin pelkoihin ja riittAmattomyy-
den tunteisiin voivat puhumattomina vaikeuttaa parisuhdetta. Kieltaminen, valtte-
leminen ja roolien muuttuminen voivat omalta osaltaan tuoda haastetta syop&an

sairastuneen arkeen ja elamaan.

Sydévan vaikutuksista sitd sairastavaan on tehty paljon tutkimuksia ja sairauden
hoitoon liittyvia oppaita on toteutettu runsaasti. Suomalaisia tutkimuksia syévan
vaikutuksesta parisuhteeseen on vahéan. Taméan vuoksi halusin tutkia syovan vai-
kutusta parisuhteen dynamiikkaan, parien henkista yhteenkuuluvuutta ja tiimiytta.
Taman toiminnallisen opinnaytety6n tarkoituksena on lisata avointa keskustelua
syovan vaikutuksesta parisuhteeseen. Parisuhde nahdaan sybpaa sairastavan
selviytymisen ja eheytymisen kannalta yhtend merkittdvana voimavarana. Inhi-
millisiin peruselementteihin kuuluvat kokemus tulla hyvaksytyksi ja rakastetuksi
omana itsenaan. Syopéajarjestojen toiminnan visio on vahva ja kannustava: "Hyva
elama ilman syopaa ja syovasta huolimatta”.(Pohjois-Karjalan Sydpayhdistys
2015). Opinnaytetyd koostuu teoriaosuudesta, joka toimii soveltuvin osin alustuk-

sena toiminnalliselle ryhmaohjaukselle.



2 Sybpa

2.1 SyOpa sairautena

Sydévan synnylle eli karsinogeesille on olemassa useita hyvin erilaisia nakokul-
mia. Kaikille tutkimuskasitteille on yhteista se, ettd syopa syntyy vaiheittain eri
mekanismien tuloksena. (Isola & Kallioniemi 2013, 10-11, 15.) Kemialliset aineet,
elinympariston tekijat, virukset ja perinndlliset tekijatkin voivat aiheuttaa sybpaa
eli olla karsinogeeneja (Syopéajarjesttt 2016a). Sydpasairaudet muodostavat jou-
kon eri tavalla kayttaytyvia sairauksia. Kaikille syopataudeille on luonteen-
omaista, etta solut lisdantyvat kontrolloimattomasti piittaamatta elimistén korjaa-
vasta saatelyjarjestelmasta. Geenien ohjaaman saatelyjarjestelmén petettya so-
lut alkavat jakaantua hallitsemattomasti muodostaen sydpakasvaimen. Poik-
keuksena on leukemia, jossa sytpa ei muodosta kasvainta. Siina verta muodos-
tavien kudosten solut kiertavat elimistossa kayttaytyen jossain maarin terveiden
solujen tavoin. (Suomen syopéapotilaat ry 2014, 16.) Sydpa aiheuttaa vaurioita
paikallisesti, lahettamalla etapesakkeitd eli metastaaseja sekd aiheuttamalla
yleisoireita. Etapeséakkeita syntyy, kun sydpasolut irtautuvat emokasvaimesta ja
kulkeutuvat verenkierron tai imunestekierron mukana toisiin elimiin ja alkavat

kasvamaan siella. (Rosenberg 2014, 4.)

2.2 Syopa tilastoissa

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (2014) mukaan joka kolmas suomalainen
sairastuu sydpaan jossakin elaméansa vaiheessa. Vaeston ikaantyessa sybpata-
paukset lisaantyvat vaajaamatta. Pitkan elaman aikana erilaisilla altistavilla teki-
jéilla on aikaa aiheuttaa sydvan syntyyn liittyvid solumuutoksia. Vanhenemisen

myo6téa solujen kyky torjua ja korjata naita vaurioita heikkenee. (Pukkala, Sankila



& Rautalahti 2011, 12). Sydpé&éan sairastumisen riski suurenee nopeasti 50. ika-
vuoden jalkeen. Sairastuneiden keski-ikd on Suomessa 67 vuotta. Huolimatta
syOpatapausten jatkuvasta kasvusta syopakuolleisuuden maara pienenee koko
ajan. Miesten syopakuolleisuus on suurempi, silla miesten keuhkosytpa on huo-

noennusteisempi kuin naisilla yleinen rintasyopéa.(Sankila 2013, 30-32.)

Suomen Syodparekisteri yllapitaa tietokantaa kaikista syopatapauksista. Sen toi-
menkuvaan kuuluu liséksi syopatautien tilastollinen ja epidemiologinen tutkimus.
Suomen Syodparekisterin merkittdva osasto on joukkotarkastusrekisteri, joka
suunnittelee ja arvioi suomalaisia syépéaseulontaohjelmia: kohdunkaulan syopéaa
ehkaiseva seulonta, rintasydvan seulonta ja suolistosydvan seulonta. (Suomen
syoparekisteri 2016.) Rekisteri kattaa koko Suomen vaestopohjan. Laki tervey-
denhuollon valtakunnallisesta henkilorekisteristéa (556/89) ja asetus (774/89) vel-
voittavat terveydenhuoltohenkildston ja terveydenhuollon laitosten ilmoittamaan

kaikki syopatapaukset syoparekisteriin.(Sankila 2013, 33.)

2.3 Syovan hoitomuodot: Leikkaus, sadehoito ja ladkehoito

Sydévan tarkeimmat hoitomuodot ovat leikkaus, sadehoito ja ladkehoito: solunsal-
paajat, vasta-aineet ja hormonihoidot. La&kehoitoja voidaan antaa niin kutsutusti
litAnnaislaakehoitona eli adjuvanttihoitona, jolla pyritdan havittdmaan heti leik-
kauksen tai sadehoidon jalkeen elimistoon mahdollisesti jadneet sydpasolut.
Neoadjuvanttihoidolla tarkoitetaan alkuhoitoa, jolla pyritddn pienentdmaan kas-
vainta ennen paikallishoitoja. Alkuhoidolla pystytaan maarittamaan laakityksen
teho ja arvioimaan, voidaanko kyseista laaketta viela myohemmin kayttaa poti-
laalle syopaladkkeena. (Joensuu 2013, 132.) Sydvan leikkaushoidossa kuratiivi-
sella leikkauksella pyritadn parantamaan potilas ilman muita hoitotoimenpiteita.
Radikaalileikkauksessa poistetaan syopakudos kokonaan. Palliatiivisella leik-
kauksella lievitetaan syopékasvaimen aiheuttamia oireita ja parannetaan potilaan
elamanlaatua. (Roberts 2013, 143-144.) Hoidot toteutetaan aina yksilollisesti

kasvaimen sijainnin, tyypin, levinneisyyden, potilaan yleisvoinnin ja idn mukaan



(Rosenberg 2014, 4-5). Hoitojen tavoitteena on sybpasairauksien parantaminen,
kasvainten aiheuttamien oireiden lievittdminen, sairauden hallitseminen seké sai-
rauden uusiutumisen ehkaiseminen (Suomen sydpapotilaat ry 2014, 20). Sydvan
varhaisen toteamisen, leikkaustekniikoiden kehittymisen ja yhdistelmahoitojen
ansiosta kosmeettiset ja toiminnalliset haitat pystytdan estaméaan ja korjaamaan
entistd paremmin (Eriksson & Kuuppelomaki 2000, 25).

2.4 Syb6pahoitojen haittavaikutukset

Sydvan hoitoon kaytettavat solunsalpaajat paasevat suurimpaan osaan kehon
soluja, eli niiden vaikutusta terveisiin soluihin ja kudoksiin ei voida estaa. Nope-
asti uusiutuvat solut, kuten luuydin, limakalvot, hiusten ja ihokarvojen juuret, mu-
nasarjat ja kivekset, ovat erityisen alttiita lAdkeaineiden epasuotuisille vaikutuk-
sille. Limakalvojen kuivuminen ja haavautuminen seka ihokarvojen kasvun py-
sahtyminen ovat seurausta verisolujen maaran pienenemisesta hoidon pitkitty-
essa. Valkosolujen méaran pienenemisesta ja verihiutaleiden maaran vahenemi-
sesta aiheutuu potilaalle usein anemiaa, ja se puolestaan aiheuttaa vasymysta,
tulehduksia ja verenvuodon vaaraa. Suoliston pintasolujen vaurioitumisesta ai-
heutuu ripulia. Solunsalpaajahoidon tyypillinen haittavaikutus on pahoinvointi
(Suomen syopapotilaat ry 2014, 20-22.) Mitd lahempana luonnollista vaihde-
vuosi-ikda nainen on, sitd epatodennakdisempaa on munasarjojen toiminnan

normalisoituminen ja kuukautiskierron palautumisen normaaliksi (Pfizer 2016).

Ennen vaihdevuosi-ikda toteutettu laékehoito, sddehoito ja niiden yhdistelmat
voivat aiheuttaa naisille estrogeenipuutoksen ja siitd johtuvia oireita, kuten en-
nenaikaisia vaihdevuosioireita: kuumia aaltoja, mielialavaihteluita, unettomuutta,
nivel- ja selkdkipuja, sydadmen tykytysté ja ulkosynnyttimien limakalvojen kuivu-
mista. Haittavaikutusten voimakkuus ja laatu vaihtelevat hoito-ohjelmassa kay-
tettdvien valmisteiden ja annoskoon mukaan. Potilaan yleiskunto ja se, kuinka

hanen kehonsa reagoi annettuun ladkitykseen vaikuttavat lisdksi sivuvaikutuk-



siin. Kaikille ei haittavaikutuksia edes tule. Normaalit solut toipuvat nopeasti laak-
keiden vaikutuksesta ja haittavaikutukset katoavat hoidon paatyttyd. (Suomen
Syo6papotilaat ry 2014, 20-22.)

Sadehoidossa sadetettava alue rajataan tarkasti. Hoidossa kaytettava voimakas
ionisoivasateilyenergia estaa syopasolujen jakaantumisen (Kouri,Tenhunen
2013, 149). Sadehoito vaikuttaa kaikkiin nopeasti jakautuviin soluihin, joten osa-
terveista kudoksistakin reagoi hoitoon ohimenevasti. Useimmiten terveet solut
kykenevat toipumaan vaikutuksista. Séadehoito on kivuton toimenpide. Sadehoi-
toa annetaan jaksoittain tarkoin maaritellyn hoitolinjan mukaisesti. (Rosenberg
2015, 16; Suomen SyoOpépotilaat Ry 2014, 18-19.) Haittavaikutuksina voi esiin-
tya ihoarsytysta, ripulia, limakalvojen kuivumista, ruokahaluttomuutta, nielemis-
vaikeuksia ja vasymysta. Sateily voi aiheuttaa lisdksi my6hemmin ilmenevana

oireena fibroosin eli arpikudoksen ja kiinnikkeiden muodostumista.

Haittavaikutukset riippuvat annetun sateilyannoksen suuruudesta, hoitoajan kes-
tosta ja siita, mihin kehonosaan sadehoitoa on annettu. Haittavaikutukset eivat
yleensa ole vakavia ja vaivat katoavat viikkojen sisélla annetusta hoidosta. Hiuk-
set eivat lahde, jos sadehoitoa annetaan vartalon alueelle. (Suomen Sydpéapoti-
laat Ry 2014, 19.) Noin puolet syopéapotilaista saa sairautensa aikana joko para-
nemiseen tahtaavaa tai oireita lievittavaa sadehoitoa (Kouri,Tenhunen 2013,
148).

Rintasydvan leikkaushoito jattaa lahes aina pysyvia jalkia potilaan ulkonakoon.
Rinnan puuttuminen tai rintojenkoon epasymmetria voi olla naiselle merkittava
toiminnallinen pitkaaikaishaitta. Krooninen turvotus eli lymfaddeema saattaa ke-
hittyd my0s saastavasti leikattuun ja sadetettyyn rintaan. Krooninen hermovau-
riokipu leikkausalueella tai ylaraajassa voi invalidisoida ja aiheuttaa karsimysta
jopa enemman kuin lymfaddeema. Potilailla voi ilmeta kainalon ja ylaraajan alu-
eella sarkyja seka tunnottomuutta, pistelya ja kinelmdintia. Ylaraajaan voi jaada

my0s toiminnallista haittaa, kuten olkanivelen liikevajaus tai lihasheikkous, sar-
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kyja sekad tuntohairioitda. Naiden kroonisten oireiden ehkaisemiseksi fysiotera-
peuttinen ohjaus ja neuvonta aloitetaan jo ennen leikkausta. Ylaraajan liikerato-
jen sailyttamista tukevia harjoitteita jatketaan myds kotiutumisen jalkeen. Komp-
ressiosidoshoidosta voi olla hy6tya, koska se vahentaa ylaraajan turvotusta. (Lei-
denius, Tasmuth, Jahkola & kump. 2010.)

Eturauhassyovan radikaalileikkauksen seurauksena miehen sukupuolinen kyky
haviaa noin puolelta leikatuista lopullisesti. Eturauhassyévan hoitona voidaan
kayttaa myos sadehoitoa, joka annettaan kehon ulkopuolelta extermina sadehoi-
tona tai internind sddehoitona, niin kutsuttuna kertahoitona. Sadehoitojen jalkeen
sukupuolinen kyky yleenséa sailyy ja muutenkin jalkiseuraukset ovat vahaisempia
kuin radikaalileikkauksen jalkeen. (Kaypa hoito-suositus 2014.) Seksuaalitoimin-
tojen pulmat ja niihin liittyvéat psykologiset ongelmat voivat olla uhka parisuhteelle.
Sairastunut puoliso voi pelatd tulevansa hylatyksi seksuaalisten ongelmiensa
vuoksi. Parisuhde voi muuttua seksuaaliselta ilmapiiriltéan niin, etta puoliso voi
nahda sairastuneen potilaana, eikd seksuaalisena kumppaninaan. Puhumatto-
mana tallaiset ongelmat puolestaan voivat lisata seksuaalisuuteen liittyvia ongel-
mia entisestaan. Parisuhdetta parantavat avoin keskustelu, tiedonsaanti ja puoli-
son empatia sairastunutta kohtaan. Seksuaalisuuteen liittyva tiedonsaanti on
myds tarkeda ilman parisuhdetta elavalle. (Hautamaki-Lamminen 2012, 37-38.)

2.5 Sybpaan sairastumisen kriisi

Sydpaan sairastuminen koetaan usein uhkaavana menetyksend, joka laukaisee
kehossa ja mielessa psykofyysisen pelkoreaktion. Mieli pyrkii suojautumaan puo-
lustusmekanismien eli defenssien avulla psyykkiselta pahan olon tunteelta ja ah-
distukselta. Puolustusmekanismit toimivat tiedostamattomissa ja esitietoisissa
mielen kerroksissa, ja vaimentavat pelkoreaktion synnyttdmat affektimyrskyt, jo

ennen kuin tietoinen mieli on ehtinyt muodostaa kasitysta tapahtuneesta. Af-
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fektilla tarkoitetaan ohimenevaa voimakasta tunnetilaa, kiihtymysta tai tunteen-
purkausta. Puolustusmekanismit sitovat ahdistuksen uhkatapahtumat, ja ne siir-
tyvat mielen kognitiiviseen kasittelyyn ja tapahtuman psyykkinen tyéstaminen
kaynnistyy. Joskus sairauden aiheuttama psyykkinen paine voi kasvaa niin, etta
puolustuskeinot ovat riittAmattomaéat. Mielen tasapaino voi jarkkya ja inminen jou-
tuu kriisiin. (Idman, Aalberg 2013, 862; Terveyskirjasto 2016)

Psyykkinen kriisi on yksilollinen reaktio, joka maaraytyy persoonallisista raken-
teista ja syopaan sairastuneen kyvysta kasitella epavarmuutta. Psyykkinen kriisi
jakautuu akuuttivaiheeseen ja jasentelyvaiheeseen. Uhkakokemus kaynnistaa
akuuttivaiheen, jota seuraa sokki- ja reaktiovaihe. Akuutissa vaiheessa syopaan
sairastunut oirehtii erilaisilla tunnetilojen vaihteluilla, kiihtymyksella, hammennyk-
sella ja lamaannuksella. Oireilu voi olla sekamuotoista ja nopeasti tilasta toiseen
vaihtelevaa. Psyykkisen kriisin jasentelyvaiheessa muodostuu kasitys sairauden
ja sen aiheuttamien elimellisten ja toiminnallisten muutosten merkityksesta ela-
malle. Lisaksi hahmottuu kuva siitd, mika elamassé on muuttunut, mista mahdol-
lisesti joutuu luopumaan ja mitd uutta sairaus on tuonut elamaan. Jasentelyvai-
heessa sydpaan sairastunut pystyy sitomaan ahdistusta ja sailyttamaan psyykki-
sen tasapainonsa psykologisten hallintakeinojensa avulla. Jasentelyvaihetta ku-
vataan tunnemaailmaltaan varsin rauhalliseksi. (Idman, Aalberg 2013, 836—864)

Jos mieli ei kykene kasitteleméén muutosta, voi psyykkinen oireilu pitkittya ja vai-
keutua. Tila voi edetd sopeutumishairioksi tai vaikeammaksi psykiatriseksi hairi-
Oksi. Vakavan sairauden laukaisemia tavallisimpia psyykkisia hairigita ovat ah-
distuneisuushairiot, somatisaatiohairiét, masennus seka muut mielialah&iriot.
Psykoottinen reaktio on myés mahdollinen. Psyykkinen kriisi ei liity erityisesti mi-
hinkaan syopasairauden vaiheeseen, vaan potilas voi ajautua kriisiin missa sai-
rauden vaiheessa tahansa. Sairauden vaikeusaste ja vaihe selittavat osaltaan
eroja psyykkisessa reagoinnissa. Sopeutumista edellyttavat ongelmat ovat eri-
tyyppisia riippuen siita, onko kyseessa diagnoosivaihe, primaarihoitojen vaihe,
seurantavaihe, sairauden uusiutumisen vaihe vai saattohoitovaihe. Monelle sy6-

padiagnoosi on pysayttava kokemus, joka sarkee ainakin tilapéaisesti normaalin
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arjen ja elaman. Elaman ydinkysymykset hahmottuvat eri tavoin ennen sairastu-
mista ja sen jalkeen. (Idman, Aalberg 2013, 836—865.)

2.6 Syovan vaikutukset yksiloon

Mindkuvaksi kutsutaan persoonallisuuden ydinta, jolla selittyy ja ohjautuu ihmi-
selle luonteenomainen toiminta. Mindkuvan kehittyminen on koko elaman mittai-
nen kasvuprosessi. Itsetunto ja itsearvostus liittyvat vahvasti yksilon minakasityk-
seen. Itsetunto kuvaa yksilén kasitysta omista kyvyista saavuttaa toiminalleen
asettamat tavoitteet. Minakuvan ja psyykkisen tasapainon muutokset voivat ai-
heutua niin psyykkisen hairion kuin somaattisen sairauden vuoksi.(livanainen &
Syvéoja 2010,428.)

Sydpaan ja sen hoitoihin liittyvat minakuvan muutokset voivat vaikuttaa joko va-
liaikaisesti tai pysyvasti ihmisen elamaén ja sen laatuun. Ilhmisten erilaisuuden
vuoksi muutoksen vaikutukset ovat vaihtelevia ja usein suhteessa aikaisemman
kehonkuvan vahvuuden kokemukseen. Véliaikainen muutos, kuten hiusten 1ahto,
laihtuminen tai muut hoitojen aiheuttamat merkit sairastumisesta, voivat olla ras-
kas kokemus ja paljastavat muille ihmisille sairauden olemassa olon. Pysyvat
muutokset, kuten rinnan poistaminen tai erektiokyvyn menettdminen, vaativat
sairastuneelta enemman tottumista tilanteeseen ja uuden kehon hyvaksymista.
Toipumisen kannalta tarkedssa roolissa on surutyd, jonka aikana lapikaydaan
menettamisen, vihan, katkeruuden ja luopumisen tunteita. Prosessin edetessa
ajatteluun alkaa sisaltya sopeutumisen tunteita ja viimein tilanteen hyvaksyminen

tulee kyseeseen. (Rosenberg 2015, 18.)

Minakuvan muutokset vaikuttavat oman kehon hyvaksymiseen ja nakemykseen
itsesta miehena ja naisena eli seksuaaliseen identiteettiin. Mitd lahempéna sek-
suaalisuutta tai seksuaalitoimintoihin vaikuttavia alueita ollaan, sen suurempi

eheyden menetyksen tunne on. On tarkeaa tiedostaa, ettd kyseessa on sybpaan
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sairastuneen oma kokemus oman itsensd nakemisesta. Muutos voi sokeuttaa
muun kehon nakemisen saadessaan epdrealistiset mittasuhteet. Muiden mie-
lesta muutokset ovat todennékdisesti pienempid, jopa merkityksettémia. (Rosen-
berg 2015, 18-21.)

Sisdisessad minakuvan muutoksessa Rosenberg (2015, 18-20) mukaan syopa-
potilaan ulkoinen kehonkuva ei ole muuttunut, mutta sen olemassaolon kokemuk-
sesta aiheutuu rikkindaisyyden tunne. Kyseessa voi olla jonkin sisaisen elimen
poistaminen tai kehon toiminnon menettaminen tai muuttuminen. Muutoksen
vuoksi omaa itseé ei nahda ehjana, vaan jopa rumana ja luotaantyontavana. Tun-
teet ja kokemukset omaa kehoa kohtaan voivat olla joskus jopa hyvinkin kieltei-
sid, mutta itselle todellisia ja uskottavia. Ulkoisen minakuvan muuttuessa muutos
nakyy seka itselle ettd muille. Muutoksen voi havaita kanssaihmisen katseessa
tai kayttaytymisessa. Silloin oman muutoksen voimakas kokeminen voi entises-
td&n vahvistua. Kumpikin ndkee muutoksen erilaisesta ndkdkulmasta. Sy6péan
sairastunut, jonka keho on muuttunut, ndkee muutoksen muuta kehoaan suurem-
pana, ja kanssaihmiset nakevat sairastuneen kokonaisuutena, jonka kehossa
muutos on tapahtunut. Esimerkkeina ovat kaljuus, nakyvien elinten poistot, isot
arvet sekad toiminnalliset muutokset liikkumisessa ja kommunikoinnissa voivat
muuttua. Usein muutoksen kokeneella on mielikuva siitd, miten muut nakevat
muutoksen ja millaisia tunteita he kokevat. Paatelma voi olla hAmmentava ja
vaaristaa kasityksia puolin ja toisin, jollei niistéd puhuta avoimesti. Osan muutok-
sista voi halutessaan peittaa, mutta osa muutoksista on sellaisia, joita ei voi peit-
td&. Ulkoisen mindkuvan kohtaa itse ainakin riisuuntuessa ja peiliin katsoessa.
Osa sydpaan sairastuneista tottuu nopeasti muuttuneeseen kehoonsa, osalla se

vie aikaa ja osa kokee viela vuosienkin kuluttua rikkindaisyyden tunteita.

Syoévan ja sen hoitojen aiheuttamat muutokset sisdisessa ja ulkoisessa minaku-
vassa, voivat olla esteena liikunnalle ja harrastuksille, ja siten myds hyvinvoinnin
ja toipumisen kokemukselle. Siksi on tarked& tunnistaa muuttuneesta kehosta
aiheutuvat toiminnan esteet ja muutokset. Voi olla vaikeaa hahmottaa itsedan

ehjana ihmisend, kun on menettanyt jotain itseensa kuulunuutta. Tasapainoinen
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elamanhallinta palauttaa suhteen kehoon ja sen kokemiseen toisinaan pitkallakin
viiveella. (Rosenberg-Ryhanen 2015, 17.)

3 Sy6péa ja parisuhde

3.1 Syovan vaikutus parisuhteen dynamiikkaan

Parisuhde on suhde, jossa yhteisolliset ja sosiaaliset voimavarat liittyvat puolisoi-
den valisiin vuorovaikutuksellisiin toimintoihin. Kahden ihmisen suhde rakentuu
molempien osapuolien jatkuvasta henkildkohtaisesta muutoksesta, monenlai-
sista tunteista ja tapahtumista. Parisuhteiden vakaus syntyy joustavuudesta. Jos
parit eivat kykene tunnistamaan tai arvostamaan omia tai puolison tunteita, pari-
suhde voi kdyhtya ja muuttua epatyydyttavaksi. Suhteen tunneristiriidat tai tun-
teettomuus voi korvautua kolmannen osapuolen valiintulolla, jolloin puoliso jaa
valiin tai kokonaan huomiotta. Korvaava valine voi olla alkoholi, tyd, harrastus
jommankumman vanhemmat tai lapset. (Vainikainen, Valila, valila 2015, 129—-
132))

Sydpaa sairastavan minakuvan muutosten kokeminen on intiimi ja herkasti haa-
voittuva prosessi. Eheytymiseen tarvitaan usein voimavaroja, ja tyostamisen tu-
lee saada edetd omaan tahtiin. Prosessiin tarvitaan laheisten tukea, rohkaisua ja
kannustusta. Koska mindkuvan muutoksen vaikutukset ovat yksil6llisia, ei ole
olemassa yksiselitteista keinoa niiden tydstamiseksi. Rosenbergin (2015) mu-
kaan ennen sairastumista ollut hyva kehosuhde eheytyy heikkoa nopeammin,
silla silloin sille on jo tukeva rakennusalusta. Persoonallisten ominaisuuksien ole-
massa olo kuten vahvuus, voimavarat ja aikaisempi suhde omaan kehoon vah-
vistavat ymmarrysta muutokseen. Kantavien inmissuhteiden ja kumppanin vahva

tuki vaikuttavat eheytymiseen. Kaikilla ei kuitenkaan ole sellaisia laheisia, joiden
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kanssa voi puhua. Silloin kannattaa hankkiutua jokin muun luotettavan ja ymmar-
tavan keskustelutahon piiriin. (Rosenberg 2015, 20-21.) Sydvan aiheuttamat
muutokset sairastuneen minakuvaan voivat heijastaa muutoksia suorana jatku-
mona parisuhteeseen ja sen dynamiikkaan eli toimivuuteen. Parisuhde voi vah-

vistua, tai ajaa puolisot erilleen. (Syopajarjestot 2016).

Seksuaalisuuteen liittyvista tunteista ja mieltd askarruttavista kysymyksista on
tarkeda keskustella. Sairastaminen ja toipumisvaihe voivat olla aikaa, jolloin seksi
tai intimil&heisyys eivat kiinnosta lainkaan. Seksuaalinen haluttomuus on kai-
kissa stressaavissa tilanteissa erittain yleista. (Vaestoliitto 2016, Rosenberg-Ry-
hanen 2015, 15.) Parisuhteen ongelmat koetaan intiimeiksi ja sen vuoksi vaike-
aksi aiheeksi puhua. Vanhempien ikaluokkien nuoruudessa seksuaalisuuskasva-
tus ja seksista puhuminen on ollut olematonta tai jopa paheksuttavaa. Lapsuuden
— ja nuoruudenaikaiset kielteiset signaalit ja vaikutteet voivat heijastua ratkai-
sevasti koko elaman ajan seksuaalisuudesta nauttimiseen ja eheytymisproses-
siin kielteisestikin. Seksuaalisuus ja seksi ovat merkitykseltddn hyvin yksil6llisia
eri ihmisille. Ajatusten jakaminen, tunteista kertominen ja tarpeiden ilmaiseminen
ovat tarkeita keskustelunaiheita eheytymisen kannalta ja vaarinymmarrysten valt-
tamiseksi. Puhuminen vaatii rohkeutta, on sitten kyseessa oma puoliso, ystava,
potilastoveri tai ammattihenkild. Keskustellen asioihin saa perspektiivid ja toi-
saalta hieman etaisyytta.(Rosenberg-Ryhanen 2015,15.)

Ikdantymisen ja pitkan parisuhteen myoéta seksi voi muuttua vahemman yhdyn-
takeskeiseksi, jolloin hellyys ja laheisyys korostuvat. Toki ikdantyneilla voi olla
hyvinkin viriili ja aktiivinen seksielama. Rakkaus ja seksuaalisuus kuuluvat kaikille
ikaluokille. (Rosenberg 2015, 10; Kallio 111). Seksuaalisuus koskettaa koko ke-
hoa, sen tarpeita ja tunteita, ajattelua, tahtoa seka toimintaa. Sitoutuneen, arvos-
tavan parisuhteen osapuolet nakevat toisensa kokonaisuuksina, ainutkertaisina
ja monipuolisina persoonallisuuksina. Seksuaalinen laheisyys mahdollistaa vas-
tavuoroisen rakkauden. Seksuaalisuus on laajempi kokonaisuus kuin seksi ja yh-
dyntd. Seksuaalista yhteyttd kaivataan usein eritysesti vaikeissa elamantilan-

teissa. Koskettamiseen ja rakasteluun on voinut tulla tauko, ja seksuaalisuuden
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laheisyyden uudelleen rakentaminen voi olla vaikeaa. Jannitys vaikeuttaa lahei-
syytta. Tieto siita, ettd seksuaalinen laheisyys lisdd hyvan olon tunnetta, lujittaa
parisuhdetta ja pitdd laheisyyden kanavaa auki, vaikka se ei aina tuntusikaan
luontevalta tai helpolta. Avoin ja rehellinen keskusteleminen, omien tarpeiden ja
mieltymysten sanoittaminen voi lisata yhteenkuuluvuuden tunnetta ja lisata sek-
suaalista halukuutta. Seksissa on kyse nautinnosta, omasta rohkeudesta ja tur-
vallisesta tilanteesta, tuntemisesta ja tuntumisesta. (Vainikainen, Valila & Valila
2015, 85-95.) Pitkéan parisuhteen aikana seksuaalisuus voi muuttua pysyen edel-
leen tyydyttavana. Intiimista vuorovaikutuksesta kumpuava sisainen hyvinvointi
on parisuhdetta kuvaava mittari siita miten puolisot kokevat yhdessa, miten he
saavat yhteyden toisiinsa ja kuinka he kohtaavat toinen toisensa. Intiimilla yhtey-
della ei ole mitaan tekemista fyysisten maarallisten suoritteiden kanssa. (Kallio
2015a, 111.)

3.2 Roolit muutoksessa

Pariskunnan aikaisempi ja syopéasairauden mukanaan tuoma mahdollisesti muut-
tunut laheisyys on avainasemassa, kun tarkastellaan pariskunnan valista selviy-
tymista. Syva tunneyhteys kumppaniin on parisuhteen ydinasia. Yhteys tarkoittaa
kokemusta, siita etta tulee kuulluksi, nahdyksi ja hyvaksytyksi puolison taholta,
mutta toisaalta kykya tehda nain myoés vastavuoroisesti. (Kallio 2015a, 191.) Pit-
kan parisuhteen elinkaareen liittyy erilaisia vaiheita, eika vaikeilta ajoilta tai krii-
seiltéa voida valttya. Parisuhde kestaa viredna, koska se joustaa yksildiden kas-
vun myota. Vaikeiden asioiden tydstaminen yhdessa vahvistaa parisuhteen

myonteistd ja rakastavaa tunneyhteytta (Kallio 2015a, 121-124.)

Syopa voi sekoittaa parisuhteeseen muodostuneet roolit. Kumppani voi joutua
kantamaan vastuuta, josta on haasteellista selviytyd. Sairastunut puolestaan ei
kykene mahdollisesti tehtéviin, jotka kuuluivat aiemmin vastuualueeseen tai vel-
voitteisiin. Syopapotilas voi tuntea itsensa voimattomaksi ja tuntea itsensé ulko-
puoliseksi omassa perheessaan. On tarkedd muistaa, ettd molemmat puolisot

ovat yksiloita, joilla on oikeus omiin ajatuksiin ja askareisiin. (Rosenberg 2000,
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181.) Voimavarainen parisuhde ei tarkoita kokoaikaista ja tiivistd yhdessa oloa,

vaan siihen kuuluu olennaisesti myds toiselle tilan antaminen.

Sybpaa sairastavan puoliso voi kokea menettdneensd kumppaninsa ja ehka
myOs oman elaméansa. Parisuhde ei valttamatta ole enaa entisellaan, ja tulevai-
suudensuunnitelmia voidaan joutua muuttamaan. Puoliso voi kokea katkeruutta
elaman muuttumisesta ja olla jopa mustasukkainen sairaudelle, joka on vienyt
elamankumppanin. Voi olla, ettd omista tunteista ei pystytd puhumaan, ja kieltei-
set tunteet aiheuttavat syyllisyyttd. Syopaa sairastavan puoliso voi kokea ole-
vansa yksinainen. (Lahtinen 2008, 13, 85.)

3.3 Yhdesséa eteenpain

Syopasairaus aiheuttaa perheessa ja parisuhteessa muutostilanteen ja siksi voi
olla vaikea n&hda laheisensa sairastavan. Parisuhteen niin sanotusti terveelta
osapuolelta vaaditaan karsivallisyytta ja empatiaa, kykya ymmartaa toisen ti-
lanne. (Arhovaara, Rosenberg, Vertio & Karesluoto 2013, 15-17.) Gustavsson-
Lilius on vaitéskirjassaan (2010) tutkinut Suomalaisten syépéapotilaiden parisuh-
teita ja havainnut sy0paan sairastumisen olevan kokemuksena jopa raskaampaa
puolisoille kuin sairastuneelle itselle. Erityisesti naiset karsivat miestensa puo-
lesta. Henkisesti raskainta elama on ollut heti syopasairauden toteamisen jal-
keen, mika on ilmennyt masennus- ja ahdistusoireina.(Gustavsson-Lilius 2010,
33.) Negatiivisessa vuorovaikutuksessa saatetaan ajautua aaripaasta toiseen,
joko niin ettd, syytetadn puolisoa kohtuuttomasti tai etta vetaydytaan ja vaietaan
omista tarpeista (Kallio 2015, 126).

Vaestoliiton tutkijan Osmo Kontulan mukaan parisuhteen solmiminen on yksi ih-
misen eldman perustavampia tarpeita. Avioliitto perustuu hanen mukaansa eri-
tyisesti seksuaaliseen ja emotionaaliseen intiimisyyteen. Intiimissa parisuhteessa
jaetaan asioita, joita ei ehka haluta ilmaista tai kokea kenenkdan muun kanssa.
Intiimi suhde sisaltaa huolenpitoa ja laheisyyttd, joka puuttuu muista suhteista.

Puolisolta saatava sosiaalinen tuki on tarkea parisuhteen vuorovaikutuksen ja



18

onnellisuuden tekija. Tuki ilmentyy toisesta huolehtimisena, henkisena ja tunne-
tukena, arvostuksen osoittamisena ja avun antamisena. Tunneperainen sosiaali-
nen tuki, varsinkin huolenpito, on suorassa yhteydessa parisuhteen tyytyvaisyy-
teen. (Kontula 2013, 23-25.)

Kaikki ihmiset eivat ela parisuhteessa. Se voi olla itse valittu tapa eléaé tai sopivaa
puolisoehdokasta ei vain ole I6ytynyt. Inmiset jaavat yksin myos leskeksi jaami-
sen seurauksena (Mielenterveysseura 2016.) On myos elamantilanteita, jolloin
hyva yksinaisyys on parempi kuin huono parisuhde. Joidenkin ihmisten on hyva
olla yksin, ja he nauttivat yksindisyydestaan. Positiivinen yksinaisyys ei tarkoita
eristaytymistd, vaan usein yksinaiselld on vahva tukiverkosto, joka toimii kuunte-

ljana ja kannattelijana kriisitilanteissakin. (Suomen Sydpapotilaat ry 2014, 54).

Kriisi on aina my6s mahdollisuus. Rehellinen keskusteleminen, syventyva ym-
marrys sekd yhdessa tehtava selvittelytyd kannattelevat parisuhteen kriisin yli.
Aktiivisesti tydskennellessaan parit oppivat kantamaan vastuuta parisuhteen hy-
vinvoinnista. Yhdessa voidaan laatia lyhyen ja pitkan aikavélintavoitteita ja sopi-
muksia, jotka kasvattavat yhteenkuuluvuutta. Parisuhteessa kehittyminen tarkoit-
taa huonojen tapojen, kuten puhumattomuuden hylkaamista. Myoskaan se, ettei
ole henkisesti toiselle lAsna, nakertaa suhdetta. Kuunteleminen ilman fyysisia es-
teitd on tarkeda. Katseen kdantdminen puolisoa kohti lisda kuulemista ja auttaa
havainnoimaan pienia, mutta kokonaisvaltaisia tunneilmaisuja ja sanatonta vies-
tintaad. ( Vainikainen, Valila, Valila 2015, 129.)

3.4 Parisuhteen puhetaidot

On inhimillista, ettei ikavia asioita haluta kasitella. Parisuhteessa puhumattomuus
voi olla tapa kieltaa vaikeat asiat. Ikd&n kuin pyrkimys havittdéa ongelma. Todelli-
suudessa puhumattomuus vain liséa ongelman haasteellisuutta ja moninkertais-
taa alkuperdisen ongelman. Tassa yhteydessa puhuminen tarkoittaa asioiden

suoraan sanomista, kysymisté ja kyseenalaistamista. Suoruus on parhaimmillaan
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kunnioittavaa ja rakentavaa asioiden tarkastelemista yhdessa. Puhe on merkit-
tava tapa tavoittaa toinen, seka yhtalailla sanoittaa oman mielen sisalt6a kump-
panille ymmarrettavaksi. Parisuhteessa puhuminen voi olla keino paasta toisen
lahelle. Puheella voidaan jopa satuttaa puolisoa, mutta my6s jasentaa riitelya ja
luoda yhteista ymmarrysta. Puhumisesta kieltaytyminen ja puheella satuttaminen
ovat valitettavan tehokkaita keinoja rikkoa parisuhteen tunneyhteys. (Kallio 2015,
93-98, 106.) Seksuaaliterapeutti Kallio (2015) kannustaa pariskuntia puhumaan
juuri silloin, kun ei tahtoisi tai uskaltaisi puhua. Hanen mukaansa pahasta olosta
ulos puhuminen auttaa parisuhteessa molempia, kun he keskittyvat kuuntele-
maan ja sanoittamaan vaikeita asioita yhdessa hankalissa tilanteissa. Hyva pa-
laute on parisuhteessa valttamaton taito. Puhu kauniisti, katso kauniisti, ala kos-

kaan saastele hyvaa, Kallio neuvoo.

3.5 Hyvaa tekeva kosketus

Koskettaminen on kaksisuuntaista, kuten kaikki muukin vuorovaikutus. Antami-
sen lisaksi merkityksellistd on se, miten saadun huomion ottaa vastaan. Koske-
tuksen antamiset ja saamisen kokemukset lisddvat parisuhteen myonteista ke-
haa. Koskettamisella ja hellyydella luodaan parisuhteessa me-sidetta. Yhdeksi
tuleminen ja vahva me-yhteys eivat rakennu ilman erillistd minua ja sinua. Vire-
assa parisuhteessa on tarkeda vaalia myds omia henkilokohtaisia etuja, erilai-
suutta ja erillisyytta. Arkinen koskettaminen ja hellyys ovat merkityksellisia jo ai-
van sellaisenaan. Kyky hellyyteen ja rakastavaan kosketukseen perustuvat aiem-
min koettuun elamaan. Jos lapsena on saanut kavuta harmeineen vanhemman
syliin silitettavaksi, on rakkauden ja hellyyden vastaanottaminen aikuisenakin
luontevampaa. Parisuhde voi luoda puitteet korjata elaméanhistoriassa vieraaksi
jadneitd kokemuksia. Aikuisena voi turvallisesti harjoitella uudenlaista, armolli-
sempaa ja hyvaksyvampaa laheisyyttd. Onnellisissa parisuhteissa kumppanit pi-
tavat ylla yhteista sidettd ja koskettelevat toisiaan paljon: pienin, hienovaraisin
elein ja viestein hipaisun, suukon tai hellien sivelyjen muodossa. Koskettamalla
hellasti voi korvata muun muassa lauseita: Olen tukenasi, huomaan harmisi,

anna anteeksi, rakastan sinua, haluan sinua. (Kallio 2015, 114-115.)
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4 Vertaistuki

4.1 Vertaisohjaus ryhmanohjauksen muotona

Vertaistukea kasitellessa kaytetaan usein kasitetta vertaisuus. Vertaisuudella tar-
koitetaan kokemustietoa ja osaamista, joka perustuu vertaisen omakohtaiseen
kokemukseen. Vertainen voi ammentaa tietoaan omasta elamantilanteestaan,
sairastumisestaan tai vammautumisestaan. Vertaisuus ja ammatillisuus eivét
sulje toisiaan pois, vaan ne kulkevat rinnakkain syopaan sairastuneen hoitopo-
lulla. Vertaistoiminta on vapaaehtoistoimintaa. Vapaaehtoistoiminnassa korostu-
vat auttamisenhalu seka sosiaalisten suhteiden kaipuu. Vertaisryhmissé osanot-
tajat tulevat kuulluiksi ja ymmarretyiksi ja monissa tapauksissa myods hyvaksy-
tyiksi vertaistensa parissa paremmin kuin missdan muualla. Vertaisryhma voi olla
myds ainoa paikka, missa kaikenlaisten tunteiden ja ajatusten ilmaiseminen on
sallittua. Vertaisryhmaldiset ovat tasa-arvoisessa asemassa toisiinsa nahden.
Samankaltaisten elamantilanteidensa vuoksi he voivat samaistua toistensa tun-
teisiin ja kokemuksiin. Vertaisryhma voi tayttaa aukon sosiaalisissa suhteissa ja
tarjota mahdollisuuden kuulua yhteis66n, joka vastaa omia arvoja. Ryhmalaiset
ovat sitoutuneet saannoissdén olemaan vaiti rynmassa muiden osallistujien asi-
oista. Vertaisryhmassa arempikin osallistuja voi uskaltautua kertomaan omista
ajatuksistaan tai kokea helpotusta vain muita kuuntelemalla(Laimio & Karnell
2010, 17-25.)

Ryhman toiminta ei useinkaan rajoitu ainoastaan vaikeista tilanteista ja sairau-
desta puhumiseen. Ryhméaan tulo on valinta, jonka taustalla voi olla seka tarve
paasta yhteyteen samoja kokeneiden ihmisten kanssa, etta toive voida liittya ryh-
man muodostamaan yhteisoon. Ryhmaélle merkityksen antavat siind mukana ole-

vien ihmisten yksil6lliset kokemukset. (Laimio & Karnell 2010, 17-25.)
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4.2 Ammatillisesti toteutettu ryhménohjaus

Yksiloohjauksen rinnalla ryhmanohjauksesta on tullut yksi eniten kaytetyista oh-
jausmenetelmista. (Kyngas, Kaaridinen, Poskiparta, Johansson, Hirvonen &
Renfors 2007, 104.) Ryhmalle tunnusmaisia merkkeja ovat sen koko, tarkoitus,
rajat, sddnnot, vuorovaikutus, tyénjako, roolit seka johtajuus. Ryhmadynamiikalla
tarkoitetaan ryhman sisaisia voimia, jasenten valista vuorovaikutusta seka kom-
munikaatiota. Ryhmailmiot kuvaavat rynman tapaa toimia. (Koppakala 2011, 36—
37.) Ryhmanohjausta kaytetaan yksiloohjauksen rinnalla terveydenhuollon oh-
jausmenetelmana sen taloudellisuuden ja suuremman saavuttavuuden vuoksi.
Useimmiten ohjattava ryhméa koostuu toisensa tuntevasta, tiiviista ryhmasta, jolla
on saanndlliset tapaamiskerrat. Ryhmaohjauksen ndkdkulmasta on merkityksel-
lista olla tietoinen ryhman koon vaikutuksista seka ryhmadynamiikasta. Ryhman
yhteinen tavoite ja yhteenkuuluvuudentunne ovat edellytyksia, jotka luovat perus-
tan sille, ettda ryhméaa voidaan kayttaa tietoisesti voimavarana. Ammatillisesti oh-
jatun ryhman turvallisuus rakentuu ryhman tavoitteista, tehtavasta seka yhdessa
maaritellyista rajoista. Selkedat rajat vahvistavat ryhman vuorovaikutusta ja lisaa-
vat luovuutta. (Kyngas ym. 2007, 104-105.)

Ammatillisen ryhméanohjaajan rooli perustuu asiantuntemukseen ja asian vah-
vaan hallintaan. Asiantuntijuus perustuu tiedolle ryhnmadynamiikasta, ohjausme-
netelmista seka ryhmanilmidista. Ohjaajalla tulee olla herkkyys havaita ryhmasta
nousevia tarpeita ja sen kehitysvaiheita. Ryhmaohjaaja kykenee poistamaan ryh-
man kommunikaatioesteita ja toisaalta edistamaan vuorovaikutusta aktiivisesti.
Ryhméan valmisteluun kuuluu olennaisena ryhman ohjaamisen lisaksi tydnjaolli-
set pohdinnat seka palautteen antaminen. Tehtavanannossa on huomioitava ryh-
man elinkaari ja koko. llman selkeasti annettua palautetta, ryhma ei voi tietaa
toimivatko he ryhman tavoitteiden suuntaisesti. Tunteista puhuminen edistaa ryh-
maprosessia. (Kyngas ym. 2007, 110.)

Ryhmanohjaajan ammatillinen vastuu on sita, etta toiminta on eettisesti kestavaa.
Kulloiseenkin ohjaustilanteeseen tiedon tulee olla tutkittua ja naytt6oén perustu-

vaa. Asiasisall6ltaan ajantasainen ja tutkittu tieto lisda ryhmaén turvallisuutta. Eet-
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tisesti tyoskennellessdan ammatillinen ryhmanojaaja on tietoinen omista voima-
varoistaan, jotta voi edistdd ryhmalaisten tietamysta ja hyvinvointia. ( Kyngas ym.
2007, 154.)

4.3 Osallistavat menetelméat ryhméanohjauksessa

Ryhmanohjaajan henkilokohtainen oppimiskasitys seka ihmiskasitys liitettyna
teoreettiseen konstruktiiviseen oppimiskasitykseen ohjaavat ohjaajan toimintaa.
Ryhmalainen on oman tilanteensa asiantuntija, ja siten aktiivisesti merkityksia ra-
kentava toimija rynmanohjaajan nakokulmasta. Ryhmalainen tulee ryhméén saa-
dakseen apua johonkin ja ohjaajalla on kyky auttaa hanta tassa prosessissa.
Ryhmalla on tieto ja ohjaajalla on taito jasentéa sita. Toiminta perustuu yhdessa
pohdiskeluun ja tekemiseen (Heiska, Hoikkala, Martin & Syvalahti 2012, 9-12;
Pylkka 2016). Osallistavia menetelmid voidaan kayttdd monissa ryhman tai yh-
teis6jen toiminnoissa ohjauksen tytkaluna siten, ettd jokainen ryhmaldinen voi
halutessaan vaikuttaa toiminnan eri vaihteisiin. Osallistavilla menetelmilla ja har-
joituksilla pyritddn helpottamaan ihmisten osallistumista yhteisen tilannearvion tai
suunnitelman tekemiseen tai keskusteluun, jossa tavoitteena on laskea osallistu-
misen kynnysta. Ryhmalaisia osallistavassa menetelmasséa pyritaan luomaan
keskustelulle myonteinen ilmapiiri seka heidan valilleen luottamukselliset olosuh-
teet. Osallistavilla menetelmill& halutaan antaa ihmisille mahdollisuus ilmaisuun
muutenkin kuin puhumalla. (Laitinen 2002, 3). Tietoa ja taitoa rakennetaan yh-
dessa, jolloin molemmat osapuolet oppivat. On tarkedd ymmartaa, ettd vastuu

muutoksesta jaa kuitenkin aina ryhmalaiselle. (Heiska ym. 2012, 10.)

5 Opinnaytetyon tarkoitus ja tehtava

Taman toiminnallisen opinnaytetydn tarkoituksena on edistdd avointa keskuste-
lua sybvan vaikutuksesta parisuhteeseen ja antaa syopapotilaille ja heidan puo-

lisoilleen valmiuksia kasitella arkaluontoista asiaa.
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Opinnaytetyon tehtadvana on laatia toiminnallinen osuus, joka koostuu Power-
point-esityksen (liite 2) tekemisesta ja esityksesta sekd ryhmanohjauksesta kol-
melle vertaistukiryhmalle syys-lokakuun vaihteessa vuonna 2016. Powerpoint-
esitys jaa syopayhdistyksen sairaanhoitajille koulutusmateriaaliksi ja tyovali-
neeksi syopéapotilaiden ohjaukseen.

Ryhmanohjaus mahdollistaa vaikeista asioista puhumisen luontevasti vertaisryh-
massa, mutta jatkossa herkemmin niin sanotusti matalalla kynnyksella ammatti-
auttajalle tai syopayhdistyksen sairaanhoitajille tuki — ja kriisikeskusteluiden muo-
dossa. Negatiivisia ja vaurioittavia ajatuskuvioita ja mielikuvia pyritddn muutta-

maan myonteisiksi ja kuntoutumista tukevaksi.

Syovan vaikutuksista sité sairastavaan on tutkittu paljon ja sairauden hoitoon liit-
tyvia oppaita on toteutettu runsaasti. Syopajarjestdjen materiaaleja seka kaypa-
hoitosuosituksia l6ytyy vaivattomasti. Laajemmin tarkasteltuna niissa ei juurikaan
kasitella syovan vaikuttavuutta parisuhteeseen ja perheeseen. Taméan vuoksi ha-
lusin tutkia syovan vaikutusta parisuhteen dynamiikkaan, parien henkista yhteen-
kuuluvuutta ja tiimiyttd. Parisuhde on yksi merkittavista voimavaroista vakavasti

sairastuneen elaméassa.

Kiinnostukseni syévan vaikutuksista parisuhteeseen kumpusi omakohtaisista ko-
kemuksista. Olen nahnyt laheltd miten, syOpaéa sairastavaa tuetaan ja kuinka
syopa vaikuttaa parisuhteeseen. Omien kokemusten kautta aiheen tutkimiseen
ja aiheen rajaukseen on tullut syvyytta. Taman tutkimuksen tavoitteena on selvit-
tda miten syOpasairaus vaikuttaa parisuhteen toimivuuteen ja vuorovaikutuk-
seen. Tata pyritdan selvittamaan osallistavalla ryhmanohjauksella, jossa paris-
kunnat saavat tyostaessaan parisuhde puunlehtia pohtia omaa suhteensa tilaa ja
siihen vaikuttavia elementteja seké asettaa suhteensa eteen tehtavalle tydlle ta-

voitteita.
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6 Opinnaytetydn toteutus

6.1 Toiminnallinen opinnaytety6

Opinnaytetyo seka siihen liittyvaa aiheeseen perehtymista ja kielellistd osaamista
arvioiva kirjallinen kypsyysnayte ovat ammattikorkeakoululaissa 932/014 seka
ammattikorkeakouluasetuksessa 1129/2014 osaksi ammattikorkeakouluopintoja.
Toiminnallinen opinnaytety® on yksi tapa toteuttaa opinnaytetyd. Se toteutetaan
kaytannonlaheisesti ja tydelamalahtdisesti. Kirjallisessa raportissa esitelldan ja
arvioidaan teoriatiedon seka toiminnallisen osuuden kuvaus suhteessa toisiinsa.
(Karelia-ammattikorkeakoulun opinnaytetydoryhma 2015, 5-8). Toiminnallisen
opinnaytetydn ammatillinen tavoite voi olla toiminnan ohjeistamista, opastamista,
jarjestamista tai jarkeistamista. Opinnaytety6 toteutetaan tutkimuksellisessa vii-
tekehyksessé, joka osoittaa tekijansa riittavat tiedollisen ja taidollisen oma alan
hallitsevuuden. Lisaksi opinnaytetydn on oltava kaytannollinen ja tybelamaa pal-
veleva kokonaisuus. (Vilkka & Airaksinen 2003, 9—10.) Opinnaytety6ssani toimin-

nallisen osuuden tuloksena syntyy produkti, Powerpoint-esitys ja ryhméanohjaus.

Toiminnallisella opinnaytety6lla on usein toimeksiantaja. Toimeksi annettu opin-
naytetyd vahvistaa opiskelijan ammatillista kasvua lisaten vastuuntuntoa ja opet-
taen projektitydskentelyn johdonmukaisuutta. Toimeksi annetun tyén kautta opis-
kelija luo luottamuksellisen yhteistydsuhteen toimeksiantajansa kanssa. Yhteis-
ty0 syventda opiskelijan osaamista ja toisaalta vahvistaa vastuuntuntoa (Vilkka &
Airaksinen 2003, 16—17.) Mielestani toiminnallinen opinnaytety6 oli minulle luon-
tevampi tapa toteuttaa opinnaytety®, kuin laadullinen opinnaytetyd. Toiminnalli-
nen opinnaytety0 vaatii onnistuakseen kirjallisen suunnitelman toiminnasta ja to-
teutuksesta. Suunnitelmaan tulee tarkoin kirjata opinnaytetyon tarkoitus, tehtava
seka aikataulu. Toteutustapa voi muovautua tyon edetessa. (Vilkka & Airaksinen
2003, 25-27.) Perustelin toimeksiantajalle opinnaytetyon toteuttamiseen liittyvia

asioita, kuten aiheenrajausta seka sisallollista valintoja.
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6.2 Toimeksiantajan esittely

Opinnaytetyoni toimeksiantajana toimii Pohjois-Karjalan Syopayhdistys ry (Liite
1) Suomen Sydpayhdistyksen jasenjarjestona toimiva Pohjois — Karjalan Syopa-
yhdistys ry on kansanterveys -ja potilasjarjestd. Yhdistys on tehnyt vahvaa ja
osaavaa syopatyota jo 60 toimintavuoden ajan. Yhdistyksen toiminnan tavoit-
teena on tukea syopaan sairastuneita potilaita ja heidan laheisiaén. Lisaksi syo-
patautien ennaltaehkaiseminen ja terveyden edistaminen ovat yhdistyksen yleis-
hyodyllisesti eli maksuttomasti toteutettavaa toimintaa. Pohjois- Karjalan Sy6-
payhdistyksen alaisuudessa toimii 14 itsendista paikallisosastoa seuraavilla paik-
kakunnilla: Valtimo, Tohmajarvi, Raakkyla, Polvijarvi, Outokumpu, Nurmes, Li-

peri, Lieksa, Kontiolahti, Kitee/Kesalahti, Kiihtelysvaara, Juuka, llomantsi, Eno.

Syopayhdistyksen palveluksessa toimii toiminnanjohtajan lisaksi kolme sairaan-
hoitajaa ja palvelusihteeri. Pohjois-Karjalan Sydpayhdistys ry tarjoaa tuki -ja krii-
situkea yhdistyksen toimitiloissa, sairaalan osastoilla, terveyskeskuksissa ja koti-
kaynteind maakunnan alueella. Pohjois-Karjalan Sydpayhdistys ry kouluttaa ja
valittaa tukihenkilditéa syopaan sairastuneita ja heidan laheisiaén tukemaan. Tu-
kihenkilorekisterissa on aktiivisia vertaistuki -ja saattotukihenkildita. Liséksi tar-
jolla on sairaanhoitajan neuvonta- ja tukipalveluja seké henkilokohtaista ohjausta
ja keskustelua rynmamuotoisena. Henkilékohtaisen ajan voi varata, jos haluaa
keskustella muun muassa syopien joukkotarkastuksista, sydévan periytyvyyteen

liittyvista asioista, omien terveystottumusten seka tyoperaisista riskitekijoista.

Terveysneuvontana ja terveytta edistavana palveluna Sy6payhdistys tarjoaa oh-
jeita rintojen omatoimiseen tarkkailuun, iho - ja luomitarkastuksia yhdistyksen ti-
loissa ja kerran kuukaudessa maakunnassa, seka periytyvyysneuvontaa. Yhdis-

tys valittaa rintaproteeseja rintaleikatuille naisille.

Pohjois-Karjalan Sydpayhdistys ja sen vireéat paikallisosastot jarjestavat aktiivi-
sesti toimintaa ja erilaisia tapahtumia maakunnan alueella. Sydpéayhdistyksen ti-
loissa kokoontuvat Rinnakkain: syopééan sairastuneiden naisten vertaistapaamis-
ryhma, Vilttiketju: syopaan sairastuneiden miesten vertaistapaamiset seka Olen-

nainen gynekologiseen syop&an sairastuneiden naisten vertaistapaamisryhma.
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Tapaamisissa on mukana yhdistyksen vapaaehtoinen vertaisryhman ohjaaja.
Syopayhdistyksella pidetd&n teemailtoja. Kirjallisuusryhmé Lukuportissa keskus-
tellaan kuukausittain vaihtuvan kirjan pohjalta. Ryhman ohjaajana toimii kirjalli-
suusterapeutti. Tarjolla on my6s erilaisia liikuntaryhmia, kuten joogaa, allasryhma
seka liikuntasalivuoro vaihtuvine liikuntalajeineen.(Pohjois-Karjalan Syopayhdis-
tys ry 2016)

6.3 Toimintaymparisto ja kohderyhma

Kohderyhmé&n maarittaminen on tarkead, jotta ohjeistus ja tapahtuman sisalto
kohdentuu oikein. Tasmallisen kohderyhméan maarittaminen etuna on lisaksi tyon
rajautuminen sille tarkoitettuun laajuuteen. (Vilkka, Airaksinen 2003, 40.) Opin-
naytetyoni toimintaymparistond ja kohderyhmana olivat Pohjois-Karjalan Syo-
payhdistyksen vertaistuki -ja vertaisryhman sydpapotilaat ja heidan puolisonsa.
Kohderyhm&éa ovat myés, Pohjois-Karjalan Syopayhdistyksen sairaanhoitajat,
joiden tyovalineeksi muun muassa ryhmien ohjaukseen opinnaytetyoni Power-

point- esitys jaa.

Opinnaytetyd kohdentui kahteen ammatillisesti ohjattuun vertaistukiryhm&an
seka yhteen vertaistapaamisryhmaan: pitkaaikaista/uusiutunutta syopaa sairas-
tavien ryhmaan ja hiljattain sydépaan sairastuneiden ryhmaan seka gynekologista
syOpaa sairastavien Olennainen-ryhmaan. Ryhmanohjausta suositeltiin jo ai-
heensakin vuoksi pariskunnille. Alustus ja toiminnallinen osuus laadittiin niin, etta
kokonaisuus sopi myds yksin elavalle syopaa sairastavalle. Ryhmien vetovastuu
on jaettu niin, ettd ammatillisesti ohjatun ryhmén vetovastuu on syopayhdistyksen
sairaanhoitajilla ja vertaistapaamisryhman vetovastuu kuuluu vertaisohjaajalle,

joka itsekin sairastaa tai on sairastanut syopasairauden.

6.4 Mina sinua vaan - esityksen toteuttaminen
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PowerPoint-esitysta valmistellessa on tarkead, etta jokaiselle dialle on mietittyna
jokin tarkoitus. Hyvan dia auttaa ryhmaélaista asioiden mieleen painamisessa ja
hahmottamisessa. Diaan sisallytetaan kuvien lisaksi ydinsanoja ja termeja. Dio-
jen tulee olla tiiviité ja selkeita. Selkeyden varmistamiseksi dialla on hyva olla vain
vahan tekstia ja kuvia. Tekstin tulee olla kirjoitettu pienaakkosilla ja riittavan isolla
fontilla. Otsikot ja teksti tulee sijoittaa dioissa samaan kohtaan, jotta PowerPoint-
esityksesta tulee kokonaisuudessaan ulkoasultaan yhtenéinen. Diasarjassa kay-
tettavien kuvien tulee ilmentéaa jotain sellaista, mita teksti ei kerro. (Koskimies
2002, 138-141.)

Aloitin PowerPoint-esityksen tekemisen opinnaytetydni alustavan teoriaosuuden
valmistuttua syyskuussa 2016. Hankin tietoa Powerpoint- esityksen tekemiseen
vaikuttavista kaytannoista, silla en ollut aiemmin luennoinut talla tavalla. Esityk-
sen laatiminen ja mydhemmin sen kayttdminen jasensi omaa oppimistani, aiem-
min vieraaksi jaaneella osa-alueella. Tein esityksesta selkean, kattavan, mieliku-
via heréttelevan ja toiminnallista osuutta tukevan kokonaisuuden. Kokosin Po-
werPoint-esitykseen syopaan ja parisuhteeseen liittyvia ydinsanoja. Kiinnitin huo-
miota kirjoittamani tekstin kokoon, selkeyteen ja luettavuuteen. Pyrin sisallytta-
maan diasarjaan loogisesti etenevia ja mahdollisimman selkeita sivuja, jotka si-
saltavat kuitenkin kaiken tarvittavan tiedon. Esityksen taustalle valitsin itse valo-
kuvaamia maisemia -ja henkilokuvia silhueteiksi héaivytettyind. Kuvilla symboloin

kasiteltdvan aiheen tunneperaisia kokemuksia.

6.5 Ryhmaohjauksen kuvaus ja arviointi

Pidin valmistelemani ryhmanohjaukset Pohjois-Karjalan Sydpayhdistyksella kol-
melle eri ryhmaélle syys-lokakuun vaihteessa 2016. Kaikki ryhmaohjaukset tapah-
tuivat Syopayhdistyksen kokoustilassa. Jokaiselle ohjauskerralle osallistui yksi
syopayhdistyksen sairaanhoitaja vertaisopponoijan ja valokuvaajan roolissa.
Ryhmaét olivat kooltaan erikokoisia ja niihin osallistui miehi& ja naisia puolisoineen
seka yksin. Ryhmien arvioitu keski-ik& asettui yksittaisista nuorista osallistujista

huolimatta 60 ikavuoden paikkeille. Kaikkiaan ryhmiin osallistui vain 12 ihmista.
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Osallistuminen ei velvoittanut ennakkoilmoittautumista, joka jalkeenpdain ajatel-
tuna olisi osaltaan helpottanut ryhménsuunnittelua. Ryhmé&ohjauksen teema
Mina sinua vaan—parisuhde sydpaa sairastavan voimavarana oli etukateen kaik-
kien osallistujien tiedossa. Tiedon késiteltavasta aiheesta ja ryhméanohjaajasta
syOpéapotilaat ja heidan puolisonsa saivat ryhmien syyslukukauden kaynnisty-
essa ja vimeistaan edellisessa ryhméatapaamisessa. Lisdksi Pohjois-Karjalan
Syopayhdistys ilmoittaa kaikki tapahtumansa Karjalaiseen jarjestopalstalla, yh-
distyksen Facebook-sivulla ja kotisivulla, josta kayvat ilmi ryhmien tapaamisajan-
kohdat ja ryhmésséa kasiteltdva aihe. Mina sinua vaan-ryhman ilmoitus tavoitti so-
siaalisessa mediassa kaikkiaan 500 henkil6a.

Ryhmanohjaus rakentui Powerpoint-esityksestd, joka toimi alustuksena osallista-
valle keskustelulle. Pariskunnat askartelivat puun, jonka lehdet ovat osallistujien
omat kadenkuvat. Niihin kirjoitettiin molempien etunimet, ja yhdessa oltujen vuo-
sien maara. Lisaksi kateen kirjoitettiin lyhyesti puolison kanssa pohdinnan tulok-
sena syntyneet vastaukset Vaestdliiton parisuhdepankin kysymyksiin:

1. Katsoessanne taaksepain, minka ajattelette pitdneen teita yhdessa myos suh-
teenne kriisikohdissa?

2. Misté iloitsette suhteessanne talla hetkella?

3. Mihin toivoisitte muutosta suhteessanne? Lisakysymys: Mita sen eteen tulisi

teidan yhdessa tehda lyhyella ja pitkalla aikavalilla?

Jokainen pari liitti yhdessa parisuhdekatensa yhteisen puun oksille. Samalla he
kertoivat muille osallistujille omasta parisuhteestaan, sen hyvista asioista, mutta
toisaalta myds kehittamiskohteista ja haasteista. Muita osallistujia kannustetiin
omilla kommenteilla ja aplodeilla. Askartelun taustalle suunniteltua rauhallista
musiikkia, jonka ajateltiin virittdvan tekijoitaan ryhméan aiheeseen ja tunnelmaan,
ei kaytetty. Ryhmalaisten puheensorinan taustalla se olisi mielestani ollut aino-
astaan hairidtekija. Powerpoint-esitys aloitettiin jokaisella kerralla Jenni Vartiai-
sen Mina sinua vaan musiikkikappaleella. Toiminnallisesta osuudessa pystyin
hyodyntamaan aiempaa koulutustani ja osaamistani ryhmanohjaajana. Havain-
noin aktiivisesti rynman dynamiikkaa ja saamani palautteen perusteella muutin ja

paransin ohjausta ryhmén tarpeita vastaavaksi.
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Ensimmaisen ryhméan ohjasin 28.9. hiljattain syop&an sairastuneiden ryhmalle.
Ryhmatapaamisessa oli avoin ja rauhallinen tunnelma. Kokoustilaan oli varattu
pitka poytd, jonka aaressa kaikki ryhmalaiset istuivat. Osan aikaa istuin itsekin
poydan daressa. Kokoustilan valaistus oli saadeltavissa, ja tunnelmaa lisddméaan
poydalle oli varattu tuikkukynttil6itd, joita emme kuitenkaan kayttaneet paloturval-
lisuussyistda. Ryhméatapaamisen aluksi oli kahvitarjoilu. Koska ryhméssa oli ensi-
kertalaisia ryhmalaiset esittelivat heille hieman ryhman saantdja ja toimintaide-
ologiaa. Esittelin itseni. Kerroin opinnaytety0 prosessista vertaistukiryhmalaisille,
seka sen, miksi olen kiinnostunut syopataudeista ja syopépotilaan hoitotydsta.
Kerroin myds Sydpayhdistyksella tekemastani gerontologisen hoitotydn harjoitte-
lusta, jonka kerroin osaltaan lisanneen ymmarrystani aihetta kohtaan. Syépapo-
tilaat kertoivat ryhméassa avoimesti sybpasairauksistaan ja sairautensa vai-
heesta. Heidan kertomuksensa lisasivat tietouttani erilaisista syopataudeista ja
niiden hoidosta. Mielestani ryhmalédisten keskindinen luottamus lisasi heidéan
avoimuuttaan ja sitoi heitd ryhmana tiiviisti yhteen. Luottamuksen osoituksena
eras syopapotilas riisui peruukkinsa, jota ilman han ei ollut kertomansa mukaan
yleisilla paikoilla tata ennen ollut. Ryhmalaiset osallistuivat aktiivisesti esityksen
pohjalta herdnneeseen keskusteluun. Ryhmakertojen lopuksi kerasin palautetta
esityksesta ja ohjauksesta, jota sain jokaiselta vertaistukiryhmaan osallistuneelta.
Palautteen keraamiseen kaytin palautelomaketta (lite 3), jonka laadin naita oh-
jauskertoja varten. Palautelomake oli pelkistettyn&, helppo ja nopea tayttaa. Siina
kysytyt asiat olivat helposti ymmarrettavia. Vapaamuotoiselle palautteelle oli lo-
makkeeseen varattu erillinen kohta. Ryhmatapaamisten jalkeen sain palautetta
ryhmanohjauksesta myos toimeksiantajan edustajalta. Hanen mielestaan ryhma-
laisia olisi voinut osallistaa keskusteluun vielakin enemman. Muutoin han piti ta-

vastani ohjata ryhmaa.

Saamani palautteen perusteella hiljattain syépaan sairastuneiden ryhmatilanne
oli kaikkien osallistujien mielesta turvallinen ja luonteva. Jokainen osallistuja oli
kokenut olevansa tasavertainen ryhman jasen riippumatta siité, oliko h&n ensi-
kertalainen tai puolison roolissa tilaisuudessa. Ryhmakokemus oli vastannut odo-
tuksia kaikissa palautteissa. Sain ensimmaiselta ohjaamaltani ryhmalta kirjallista

palautetta:
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"Paljon ruusuja! Aivan ihana tapaamien oli tama! ©”.

"Tosi hyva juttu kun on tdmmdinen ryhma olemassa”.

"Kiitos hyvasta aihevalinnasta ©”.

”Aihe tarpeellinen yleensa puolison kokemus sydpaan sairastumisesta jaa huo-

mioimatta”.

Ensimmaisestd ryhmaohjauksesta jai paallimmaisenda mieleen rauhallinen ja
avoin tunnelma. Ryhmassa pyyhittiin kyyneleita ja naurettiin vapautuneesti. Aika-
taulullisesti ryhmanohjaus sujui hieman liilan nopeasti. Ylijaava aika kaytetiin kat-
somalla Roosanauha-video, joka ajankohtaisuudellaan kosketti ryhmalaisia ja
heratti keskustelua. Ryhmalaisia oli ensimmaisessa ryhméssa vahan. Ryhmaan
osallistui ainoastaan yksi pariskunta, muut ryhmalaiset olivat kylla parisuhteessa,
mutta tulivat ilman puolisoa. Ryhmén koko selittda sen, ettei koko aikaa saatu
kulumaan ryhman teemassa. Paivaaikaan kokoontuva ryhma ei sopinut ty6ssa-
kayville puolisoille. Ryhmassa ideoitiin sen kokoontumista kevatkaudella ilta-ai-
kaan. Sain ryhmalaisilté suullisen luvan kayttaa parisuhdepuuta seminaariesityk-
sessa. Valokuvakseen kysyttiin asianmukaisesti erillinen lupa. Ainoastaan yksi

ryhmalainen ei antanut kuvata itsedan.

Toisen ryhman ohjasin 28.9. pitkdaikaista/ uusiutunutta syopaa sairastavien ryh-
malle. Siihen osallistui ainoastaan kaksi pariskuntaa. Lahtdkohtaisesti olin kui-
tenkin hyvin motivoitunut ohjaamaan pienta ryhmaa. Kokemukseni mukaan pieni
ryhmékoko mahdollistaa edellistd rynmaa luottamuksellisemman ja avoimemman
keskustelun. Taman ryhman osallistujat olivat toisilleen tuttuja kevaan kuntoutus-
kurssilta. Hersyvan ja antoisan keskustelun lomassa kavimme asianmukaisesti
l&pi esityksen ja parisuhdepuun lehtien askartelemisen. Tassa ryhmassa tunnel-
maa luomaan sytytettiin tuikkukynttilat. Koska osallistujia oli vahan, ei paloturval-
lisuusriskia tai muuta varomattomuutta tulen kanssa paassyt syntymaan. Kuten

ensimmaisen ryhmé&n palautteessa, myos tdhan ryhmaan osallistuneet pitivat
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ryhmatilannetta turvallisena ja luontevana. Osallistujat kokivat olevansa tasaver-
taisia rynmanjasenid. Huomion arvoista tassa on se, etta puolet ryhman jasenista
oli puolisoita, joilla ei muuten ole mahdollisuutta osallistua tAman saanndllisesti
kokoontuvan ryhman kokoontumisiin. Ryhman dynamiikka oli silminnahden tur-
vallinen ja siksi aiemmin kuvatun mukaisesti toimiva, syvallinen kokonaisuus.
Ryhmalaiset suunnittelivat tapaamansa toisensa myohempéana ajankohtana ja
selkeasti orastavan ystavyyden merkit olivat nakyvilla. Ohessa saamani palaute

ryhmasta:

"Hyva rento huumorintajuinen ilmapiiri. Erittain hyva”.

"Ryhmassa oli tosi hyva keskusteluyhteys koko ajan (oltiin tuttuja toivonlah-

desta)”.

"Luonnollinen” tapaaminen ja keskustelu mukavaa”.

Ryhmatilan ulkopuolisissa keskusteluissa oli Syopayhdistyksen muulle henkil6-
kunnalle kehuttu ryhmé&n tunnelmaa rennoksi ja aihevalintaa osuvaksi. Terveiset
valittyivat minulle. Kahden ensimmaisen ja perakkaisina paivina pidettyjen ryh-
makertojen perusteella Pohjois-Karjalan Sydpayhdistyksen Facebook-sivustolle
laadittiin toisaalta ryhmid kokoava, mutta myds markkinoiva kuvakollaasi. Yhdis-
tyksen sairaanhoitaja oli littanyt siihen vielé tekstin, joka on tassa yhteydessa
soveltuvin osin nakyvissa:

Kiitokset mukana olleille seka Minnalle osuvasta aihevalinnasta ja luontevasta
ryhman ohjaamisesta <3 Minna jatkaa viela ensi viikolla 5.10. samalla aiheella

Olennainen-ryhmassa.

Kolmannen ja samalla viimeisen ryhman ohjasin 5.10. Olennainen- ryhman kah-
delle jasenelle ja yhdelle puolisolle. Ryhma kokoontuu tavallisesti hieman run-
saslukuisempana kerran kuukaudessa vertaisohjaajan teemoittamana ja ohjaa-
mana ja se kostuu gynekologista sy0péa sairastavista naisista. Kuten aiemmin
pitamissani ryhmissa, myos tdman ryhman koko oli pieni. Toisaalta runsaampi
osallistujamaara olisi ohjauksen kannalta ihanteellisempi, mutta ryhman mini-

maalisuus oli tallakin kertaa sen etu. Alkukahvien ja esittdytymisen jalkeen pidin
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Min& sinua vaan Powerpoint-esityksen. Pieni rynma mahdollisti aktiivisen osallis-
tamisen ja keskustelun esityksen aikana seka sen jalkeen. Keskustelu oli ajoittain
niin innokasta, ettd puheenvuoroja kaytettiin jopa paallekkain. Hienovaraisella
ohjauksella jokaiselle mahdollistui hetki oman asiansa sanoittamiselle. Parisuh-
depuun kysymykset herattivat karkasta keskustelua parisuhteen tilasta. Jalkeen-
pain pohdittuna kaikessa suoruudessaan, se saattoi olla ainutlaatuinen hetki pu-
hua puolisolle suoraan ryhman henkiselld ja fyysisella tuella. Ilman puolisoaan
ryhmaan tullut jdsen tuki omilla kokemuksillaan pariskuntaa, jolla selkeésti ol
keskinaisessa vuorovaikutuksessaan haastetta. Ryhman luottamus ja avoimuus
korostuivat, hanen sanoittaessaan parille asioita, joita he eivat olleet tulleet aktii-
visesti ajatelleeksi omassa suhteessaan tata aiemmin. Ryhma oli dynamiikaltaan
haasteellisin, mutta toisaalta haavoittuvuutensa rehellisesti tunnustava. Lupauk-
sia rakentavan riitelyn ja tunteiden sanoittamiseen sanottiin &&neen. Ryhman ja-
senten palautteessa ryhmatilannetta kuvattiin turvalliseksi ja luontevaksi. Jokai-
nen osallistuja koki olleensa tasavertainen ryhmanjasen. Ryhmakokemus vastasi
kaikkien odotuksia. Yhdessa palautteessa tdhan kohtaan oli lisatty teksti: "Tosin
suuremi osallistujamaara olisi ollut hyva”. Saamani vapaamuotoinen kirjallinen

palaute oli seuraavanlaista:

"Pisti ajattelemaan asioita”.

"Kivi putosi sydamesta”.

"Minnan esitys oli mielenkiintoinen ja tiivis "paketti” tarkedsta aiheesta. Kiitos”.

Syopayhdistyksen sairaanhoitajilta saamani palautteen mukaan ryhméanohjaus-
taitoni ovat luontevat. Minusta nakee, etta teen ryhmanohjausta mielellani enka
jannita ryhmaétilannetta. Tydskentelen ohjattavan ryhmén tasolla, en sen ylapuo-
lella. Havainnoin ryhmandynamiikkaa, osallistan keskustelemaan ja jakaamaan
kokemuksia. Luon luottamuksellisen ja turvallisen, tasavertaisen tilan ryhmalai-

sille. Minusta valittyy lammin suhtautuminen ja asiantuntijuus.

Olen mielestani paassyt tavoitteeseen, jonka asetin opinnaytetyolle. Ryhmé&oh-

jaustilanteiden havainnoinnin ja palautteiden perusteella ryhmiin osallistuneet
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ovat saaneet valineita keskustelun tueksi. He ovat voineet keskustella arkaluon-
teisesta aiheesta luottamuksellisesti ryhmassé, mutta lisaksi moni lupasi jatkaa
keskustelua kotona. Muun muassa PowerPoint-esityksessa puhutaan tunteiden
sanoittamisesta ja tarpeiden ilmaisemisesta, ja se ei ole helppoa, jos on kasvanut
ydinperheessa vailla rakkautta ja hellyytta. Keski-i&n tai sen ylittaneilla ryhmalai-
silla on kokemuksia, joiden perusteella he nakevat tamén hetkisen toimintansa
pohjautuvan syvalle lapsuuden ja nuoruuden kokemuksiin. Moni on sanonut ilah-
tuneensa tiedosta, jonka mukaan aikuisuus on erinomaista aikaa opetella pois
opitusta ja toisaalta loistava mahdollisuus oppia uutta omasta itsesta suhteessa
puolisoon. Myds rakentavan riitelyn ja asioiden sanoittamisen neuvoista olen
saanut hyvaa palautetta. Ryhmanohjauksen parantaminen ei kohdallani ole tar-
koittanut mitaan erityisen suuria toimia. Lahinna ne ovat liittyneet ryhméan ilmioi-
den tarkempaan huomiointiin ja tilankaytt6on. Ensimmaisen ryhmakerran jalkeen
avasin laajemmin kasitteitd. Ensimmaisessa ryhmassa kohdejoukko oli ialtaan
nuorempaa, joka saattaa selittda osaltaan sen, etta esityksessa kaytetyt kasiteet
avautuivat heille kuin itsestaan. Toisessa ja kolmannessa ryhmassa osallistujat
olivat selkeasti vanhempia, heille selitin aihetta tarkemmin ja vastailin tarkentaviin
kysymyksiin kohdennetummin. Toisessa ryhmassa tormasin kysymykseen, joka
ei ollut vahvinta osaamisalaani ja siirsin vastausvastuun ryhmaan osallistuneelle
sairaanhoitajalle. Kyseessa oli selkeasti sydpéasairauden uusiutuvuuteen ja toi-

saalta periytyvyyteen liittyva kysymys.

Ryhmanohjaus kokonaisuudessa ei tavoittanut suurta joukkoa sydpaan sairastu-
neita ja heidéan puolisoitaan. Toisaalta ne, jotka osallistuivat, hyotyivat mielestani
ryhmasta ja siihen suunnitellusta ohjausmenetelmésta. Powerpoint-esitysta pi-

dettiin juuri sopivanlaisena kompaktina pakettina.

Omat syopaan liittyvat kokemukseni eivat nakyneet ryhmanohjaustilanteessa.
Ryhmissa olin ammatillinen ohjaaja, en vertaisohjaaja. Se oli tietenkin elementti,
mité tarkastelin jo hyvissa ajoin ennen ryhmien ohjausta. Ajattelen tunteiden nayt-
tdmisen olevan inhimillista ja herkkyyden osoittavan luottamusta, jota ohjattavaa
ryhmé&a kohtaan tunsin. Roosanauha-video, jonka katsoimme ainoastaan toisella
ryhmékerralla, meni tunteisiin. Hetken aikaa tunsin kadottavani ammatillisuuteni,

mutta pystyin nopeasti kokoamaan itseni.
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7 Pohdinta

7.1 Opinnaytetydn eettisyys ja luotettavuus

Lahdemateriaalin kriittinen arvioiminen on tarked osa opinnaytetyon luotetta-
vuutta. Lahdeaineiston ian, alkuperan ja muun muassa kirjailijan arvostettavuu-
den perusteella voidaan arvioida luotettavuutta. Lisaksi on hyva tarkastella lah-
teiden todellisuutta, uskottavuutta ja julkaisijan vastuu -ja arvovaltatekijoita, jotka
ovat merkittavia luotettavuuden mittareita. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009,
113-114.) Lahdemateriaalina tulee kayttaa ensisijaisia lahteita eli alkuperaisia
julkaisuja. Toissijaisten lahteiden kayttd on ensisijaisten lahteiden tulkintaa, jossa
piilee merkittava tiedon muuntumisen vaara. Lahteiden lukumaara ei ole olennai-
nen toiminnallisen opinnaytetyon luotettavuuden mittari. L&hteiden laatu ja sovel-
tavuus puolestaan ovat. (Vilkka & Airaksinen 2003, 72—73, 76-77.)

Opinnaytetyoni luotettavuus ja eettisyys ilmenevat muun muassa monipuolisina
ja luotettavina lahtein&. Pyrin kayttdmaan mahdollisimman tuoreita lahteita. Lah-
demateriaalini ovat olleet paasaantoisesti kotimaisia. Olen kayttanyt tydssani mo-
nipuolisesti lahteita syopéajarjestdjen omista julkaisuista ja tutkimuksista. Lisaksi
olen kayttanyt tydssani opinnaytetoita, vaitdskirjoja, Kaypa hoito-suosituksia seka
perhe- ja pariterapeuttisia ja psykologisia kirjallisuuslahteita. Tietoperustan luo-
tettavuuden lisaamiseksi perehdyin lukemalla aiheeseeni liittyvié teksteja useam-
masta eri lahteesta ja tein sisallollista vertailua. Tietoperustaltaan eri lahdemate-

riaalit oli hyvin saman sisaltdisia.

Puhuttaessa eettisyydesta on kysymys oikeasta ja vaarasta, hyvasta ja pahasta.
Opetusministerion asettaman tutkimuseettisen neuvottelukunnan tehtavana on
ohjata ja valvoa tutkimushankkeiden eettisyytta. (Hirsjarvi ym. 2009, 23.) Tieteel-

linen tutkimus on eettisesti hyvaksyttava ja luotettava, kun se on suoritettu hyvan
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tieteellisen kaytannon edellyttamalla tavalla. Tutkimusetiikan n&kdkulmasta tar-
keita l[&ahtokohtia ovat muun muassa tutkimustyon rehellisyys, huolellisuus ja tark-
kuus, muiden tutkijoiden tyén kunnioittaminen ja heidan julkaisujensa asianmu-
kainen viittaaminen. Tutkimuksen suunnittelun, toteutuksen ja arvioinnin yksityis-
kohtainen raportointi puhuvat eettisesti vahvan tyon puolesta. (Tutkimuseettinen
neuvottelukunta 2012.)

Opinnaytetyossa luotettavuutta ja eettisyytta lisdavat rehellisyys sekéa tunnolli-
suus. Toisen tutkijan ajatusten ja ilmaisujen esittAmista omissa nimissa eli plagi-
ointia on valtettava. Plagiointi nakyy tyossa tekstin epatasaisuutena, joka puoles-
taan pilaa kokonaisvaikutelman.(Vilkka & Airaksinen 2003, 78.) Plagiointi iimenee
yleensa lahdeviitteiden puuttumisena tai epamaaraisina viittauksina. Plagiointi
voi olla tahallista tai tahatonta. (Hirsjarvi ym. 2009, 107, 122.) Taman vuoksi lah-
deviitteet ja lainaukset tulee merkita opinnaytetyohon tarkasti (Vilkka & Airaksi-
nen 2003, 78). Olen kunnioittanut opinnaytetyota tehdessani muiden henkildiden
julkaisuja ja tehnyt tarkat lahdeviittaukset seka lahdeluettelon. Ryhméaohjausta
varten tehdysséd Powerpoint- esityksessa olen kayttanyt itse kuvaamiani mai-
sema — ja henkilékuvia, nain minun ei tarvinnut huolehtia tekijanoikeuksiin liitty-
vista seikoista lainkaan. Olen laatinut opinnaytetyéprosessista johdonmukaisen
ja loogisesti etenevan raportin, joka kuvailee prosessiani kaunistelematta. Opin-
naytetyd on tehty Karelia-ammattikorkeakoulun opinnaytety6ohjeiden mukai-
sesti.

7.2 Ammatillinen kasvu ja kehittyminen

Halusin tehd& opinnaytetydn yksin. Minulla oli voimakas intuitio aiheen toteutuk-
sesta seka itsekas halu vastata itse itselleni kokonaisvaltaisesti tdstd oppimispro-
sessista. Joulukuussa 2015 tapasin toimeksiantajan ja ilmaisin tahtoni tehda hei-
dan tarpeistaan nousevasta aiheesta opinnaytetydn. Alkuperaisen idean pohjalta
syntyi tarve toteuttaa opinnaytety6, joka madaltaisi kynnysta puhua syévan vai-
kutuksista parisuhteeseen. Toimeksiantajan mukaan sy®pésairaiden parisuh-

teissa ei ole juuri lainkaan keinoja puhua vaikeista asioista, ei kahdestaan eika
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ammattiauttajille. Parisuhteen dynamiikkaa kuvailevia tutkimuksia I6ytyi vain va-
han. Lahtokohtaisesti syopaa kasiteltiin lahinna seksuaalisuuden nakodkulmasta.
Itse halusin korostaa opinnaytetydssani enemman pariskuntien henkista yhteen-
kuuluvuutta, seké rakentaa toiminnallisesti osallistaviin elementteihin pureutuvan
tyon. Toiminnallinen opinnaytety6 oli minulle luonteva tapa toteuttaa taméa koko-
naisuus. Pystyin hyddyntamaan aiempaa ryhmanohjaajakoulutusta hyvéakseni
ohjatessani ryhmia. Vahvuuksiini opiskelijana kuuluvat vahvat vuorovaikutustai-
dot ja esiintyminen. Visuaalinen herkkyyteni ja luovuus paésevat oikeuksiinsa Po-
werpoint-esityksessa. Opinnadytetydn nimi on pysynyt muuttumattomana koko

prosessin ajan.

Selkeéd mielikuva ja toteutusideat kypsyivat koko kevaan ajan mielessani. Lahde-
materiaalien etsiminen ja aiheen rajaaminen tapahtuivat alkukevaalla 2016. Kir-
joitusprosessi kaynnistyi erilaisten paallekkaisyyksien vuoksi vasta loppukevéaalla
ja eteni tahan muotoonsa loppukevaan ja kesan aikana. Tein valmiiksi opinnay-
tetydnsuunnitelman ja jo laajasti teoreettista tietopohjaa. Esittelin sen elokuussa
toimeksiantajalle seka syyskuussa opinnaytetyon pienryhméssa ohjaavalle opet-
tajalle ja vertaisopiskelijoille. Suunnitelma hyvéaksyttiin ja aihetta pidettiin ajankoh-
taisena ja mielenkiintoisena. Toimeksiantaja on luottanut koko ajan tekemiseeni.
Minulle on annettu "vapaat kadet” tehda opinnaytety6ta. Syopayhdistyksen edus-
tajat ovat tukeneet tekemiani siséllollisia ja teoreettisia valintoja. Olemme sopi-
neet toteutukseen liittyvasta aikataulusta ja siitéd on pidetty kiinni. Tiiviin aikatau-
lun vuoksi, emme toteuttaneet maakuntiin vietdvia teemailtoja. Toimeksiantaja
linjasi elokuun tapaamisessamme opinnaytetyon toteutumaan seuraavasti: Ryh-
makerrat pidetaan Syodpayhdistyksen tiloissa kolmessa jo olemassa olevassa
ryhméssa. Ryhmien ohjaajat ovat markkinoineet ahkerasti ryhmalaisille ja heidan
puolisoilleen ryhmé&a, joka on osallistava ja teoreettiselta sisalléltdan pariskunnille

soveltuva.

Opinnaytetyon prosessin aikana olen itse saanut vapauttavan tiedon geenivir-
heestd, jonka mukaan alttiuteni sairastua syopaan on talla erdd kumottu. Samaan
aikaan lahiomaiseni on saanut sydpadiagnoosin. Kokemaani myotatunnon ja eri-
lasten tunteiden vuoristorataa, eivat mitkdan sanat riita kuvailemaan. Opinnayte-

tyd on ollut kohdallani suuresti innostava, mutta samalla my6s paljon vaativa,
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ajoittain jopa vastenmielinen. Olen avoimesti puhunut toimeksiantajan kanssa
tydskentelyyn liittyneisté haasteista. Olen itse saanut valita, jatkanko opinnayte-
tyon tekemista vai tauotanko sen. Edetakseni opinnaytetydn prosessissa minun
on taytynyt kohdata kasittelemani asiat ammatillisesti. Olen sitd mieltd, etta syo-
paan sairastuneen puolisot jddvat vahalle huomiolle puhuttaessa syévan vaiku-
tuksista elaman eri osa-alueisiin. Olen kohdannut tdman prosessin aikana suu-
remoisia persoonia, taistelijoita ja selviytyjia: sybpaa sairastavia ja heidan kump-
paneitaan. Arvostan suuresti heidan ponnistelujaan yhteisen onnen ja hyvan
eteen. Itse olen yhta suurta kokemusta rikkaampi opinndytetyon prosessin ja

oman ammatillisen kasvuni saralla.

7.3 Opinnaytetydn hyodynnettavyys ja jatkokehittamismahdollisuudet

Opinnaytetyon tuloksena syntynyt produkti eli ryhmanohjaus on helposti hy6dyn-
nettavissa seké kehitettavissa jatkossa. Powerpoint-esitys ja ryhmanohjausma-
teriaali jaavat Pohjois-Karjalan Syopayhdistyksen sairaanhoitajien kayttoon.
Olemme jo sopineet, ettd he voivat muokata materiaalia jatkossa niin, etta se
sopii heidan kayttotarkoituksiinsa esimerkiksi teemailloissa, tukihenkilokoulutuk-
sessa ja markkinoinnissa. Ryhménohjasta voi hyédyntaa tulevissa ohjauksissa
soveltaen. Oma toiveeni on, ettd ryhmanohjaus madaltaa puhumisen kynnysta
syOpéaa sairastavien ja heidan omaistensa kanssa tehtavassa ohjauksessa. Myos
parisuhteen sisalla lisdantyva keskindinen vuorovaikutuksen lisaantyminen olisi
suotava vaikutus. Jatkokehittamismahdollisuudet ovat mielestéani moninaiset. Pa-
risuhteen ymparille voi kehitella viikonloppu -ja verkkokoulutuksia. Ryhmaohjauk-
sen synnyttaman kiinnostuksen pohjalta, voin hyvin nahda sairaanhoitajien kou-
luttavan uusia tukihenkil6itd ja vapaaehtoistoimijoita virikkeellisimmin ottein. Uusi
ajantasaisen vaikuttavuustutkimus tai pro gradu tutkielma olisi mielenkiintoinen
toteutustapa tutkia parisuhdetta erilaisista nakokulmista. Maisteriopinnot eivat ole

kuitenkaan kohdallani suunnitelmissa.
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Minakuvan muutokset

» Kokemus oman itsen nakemisesta,
hyviksymisesta
Kehonkuva, itsetunto

~Naiseus, mienisyys

Viliaikaisia, pysyvia

- suhteessa aiempaan vahvut

Vakava sairaus joko vahvistaa tai erottaa

parin toisistaan

Eheytymiseen tarvitaan voimavaroja

Prosessiin tarvitaan kantavien

ihmissuhteiden, kumppanin ja ldheisten

vahva tuki, rohkaisua ja kannustaminen
ikilla ei ole sellaisia ldheisii joille puhua
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“Suo mulle aikaa, niin
voimaa ma saan. Anna
viereesi tulla, suo

mulle aikaa, sua vain
i
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1. Katsoessanne taaksepdin, minka ajattelette pitaneen teita yhdessa
myo0s suhteenne kriisikohdissa?

Parisuhdepuunlehtien kysymykset
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POHJOISKARJALAN
SYOPAYHDISTYS

Olen Minna Kaartinen ja opiskelen Karelia-ammattikorkeakoulussa hoitotydnkoulutusohjelmassa sairaan-
hoitajaksi. Ryhmaohjaus on osa opinnaytetyoni MINA SINUA VAAN — PARISUHDE SYOPAA SAIRASTA-
VAN VOIMAVARANA teoriakokonaisuutta.

Pyydan vastaamaan nimettdméana palautelomakkeessa esitettyihin vaittamiin. Rastita/lympyrdi kokemustasi
parhaiten kuvaava vaihtoehto. Kasittelen saamiani palautteita luottamuksellisesti. Kaytan palautteita arvioi-

dessani ryhméaohjauksen onnistumista ja vaikuttavuutta.

Kiitos!
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POHJOISKARJALAN
w SYOPAYHDISTYS

PALAUTE RYHMAAN OSALLISTUMISESTA

Ryhméohjaus on osa opinnaytetyén MINA SINUA VAAN — PARISUHDE SYOPAA SAIRASTAVAN VOI-
MAVARANA kokonaisuutta.

Rastita ryhma4, johon osallistuit:
28.9. Pitk&aikaista / uusiutunutta syopaa sairastavan ryhmaan .
29.9. Hiljattain syopéaa sairastavien ryhma .

5.10. Olennainen .

Osallistuin ryhmaan puolisoni kanssa .

Ympyroi vaittamiin joko kylla tai ei, sen mukaan millainen ryhméakokemus mielestéasi oli:

Ryhmatilanne oli turvallinen ja luonteva Kylla/ Ei
Koin olevani tasavertainen ryhménjasen Kyll&/ Ei
Ryhmankokemus vastasi odotuksiani Kyll&/ Ei

Vapaamuotoinen palaute:

Kiitos palautteestasi!



