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Taméan opinnaytetydén tarkoituksena oli kuvailla rintasyépakuntoutujan  kokemuksia
seksuaalisuudestaan. Kokemuksia seksuaalisuudesta tarkastellaan sek& kuntoutujan etta
parisuhteen nékokulmasta. Lisaksi selvitetdan seksuaalisuuteen liittyvan tiedon ja tuen saannin
toteutumista rintasydpahoitojen aikana. Tavoitteena on tuoda esiin tietoa rintasydpasairauden ja
hoitojen  vaikutuksista seksuaalisuuteen sekd kehittdd rintasyOpdd sairastaneiden
kuntoutustoimintaa.

Opinnaytetyd on o0sa Lounais-Suomen Sydpayhdistys ry:n  (LSSY) ja Turun
ammattikorkeakoulun Terveysala -tulosalueen tutkimus- ja kehittimishanketta. Tutkimusaineisto
kerattiin kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseille osallistuvilta rintasydpakuntoutujilta
puolistrukturoidulla kyselylomakkeella vuoden 2011 aikana. Tutkimukseen osallistui yhteensa
79 (83 %) naispuolista rintasydpakuntoutujaa.

Tulosten perusteella suurin osa rintasydopakuntoutujista koki, etta sairastuminen vaikutti heidéan
seksuaalisuuteensa monin eri tavoin. Rintasyop&aén sairastuminen ja sydpéhoidot vaikuttivat
kuntoutujien  seksielamé&an, parisuhteeseen, tunne-elaméaén, ulkonékddn, naiseuden
kokemiseen seka fyysiseen hyvinvointiin. Kolmasosa vastanneista koki, ettéd rintasyopaén
sairastuminen ei ollut vaikuttanut heiddn naiseuteensa. Tiedon ja tuen saanti seksuaalisiin
asioihin liittyen oli usein riittamatonta. liman Kkaivattua tietoa ja tukea jaivat usein niin
sairastuneet, kuin heidan puolisonsakin. Jatkossa hoitohenkilokunnan aloitteesta tapahtuvaa
seksuaaliohjausta kaivataan yha enemman. Kuntoutustoimintaa tulisi kehittda siten, etta
seksuaaliterveyden nakokulma nousisi yhd paremmin esiin, eikd seksuaalisista asioista
vaiettaisi. Jatkotutkimusaiheena tulisi kartoittaa seksuaalisuuteen liittyvan tiedon ja tuensaannin
laatua, ajankohtaa ja menetelmad, jolla tietoa ja tukea potilaalle tarjotaan. Jatkotutkimuksen
avulla olisi mahdollista luoda hoitohenkilékunnalle mahdollisimman toimiva malli
kokonaisvaltaisen seksuaaliohjauksen toteuttamiseen.
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BREAST CANCER REHABILITEES' EXPERIENCES
OF THEIR SEXUALITY

The purpose of this thesis was to describe how breast cancer rehabilitees’ experience their
sexuality. Experiences of sexuality are observed from the rehabilitees’ perspective and from the
perspective of their relationships. Another purpose was to explore how sexuality-related
information and assistance is implemented during the breast cancer treatments. The aim is to
provide information about, how breast cancer and its treatments effects on sexuality and how
breast cancer rehabilitation can be developed in the future.

This thesis is part of a larger research and development project by the Southwestern- Finland
Cancer Society and by Turku University of Applied Sciences. The research materials were
gathered from breast cancer rehabilitators who all took part in rehabilitation- and adaption
training courses organized by Southwestern- Finland Cancer Society. The breast cancer
rehabilitators answered the semi-structured questionnaires during 2011. Altogether, 79 (83 %)
breast cancer rehabilitators took part in the study.

Based on the results, most of the breast cancer rehabilitators felt that the illness had affected
their sexuality in many different ways. Breast cancer and its treatments affected on the way the
rehabilitators felt about their sex life, relationships, emotional-life, appearance, womanhood and
physical well-being. A third of those who took part in the study did not feel that breast cancer
had affected their womanhood in any way. Access to information and support related to sexual
matters was often inadequate. The rehabilitators and their immediate family were often left
without the needed information and support. In the future, there will be an increasing demand
for sexual guidance given by the initiative of the health care personnel. Rehabilitation activities
should be developed emphasizing the aspect of sexual health and it should be openly
addressed as a part of the care. In future research it would be desirable to clear the quality of
sexuality-related information and assistance as well as the timing and the way in which
information and support is offered to the patient. With the help of future research it would be
possible to create a working model for the nursing personnel, to implement a comprehensive
sexual counselling.

Key words: Breast cancer, rehabilitator, womanhood, sexuality
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JOHDANTO

Rintasydpa on naisten yleisin syopa. Vuosittain Suomessa todetaan yli 4 000
uutta rintasybpatapausta. Rintasyopaa esiintyy yleisimmin yli 45-vuotiailla
naisilla, mutta sairaus saattaa koskettaa my0s tatd nuorempia. Miehilla
rintasyopaa esiintyy hyvin harvoin. Suomessa todetaan vain noin 10 uutta

miesten rintasydpatapausta vuosittain. (Roche 2008.)

Rintasyopda sairastavista naisista ja heidan seksuaalisuudestaan tehdyt
tutkimukset osoittavat, etta rintasyopahoitoja lapikayneet naiset kokevat usein
ongelmia seksuaalisuutensa kanssa (Kellokumpu-Lehtinen ym. 2003, 242;
Barton-Burke & Gustason 2007, 532-533; Hautamaki-Lamminen ym. 2008,
158). Terveydenhuollon  hoitohenkilokunnan  tulee  osata  kohdata
seksuaalisuuteen liittyvia kysymyksia, jotta rintasyopépotilaan tehokas hoitotyo
toteutuu (Eriksson & Kuuppeloméaki 2000, 183-184). Hoitajien on todettu
kokevan vaikeaksi keskustella potilaiden kanssa seksuaalisuuteen liittyvista
asioista (Kellokumpu-Lehtinen ym. 2003, 237). Tassa opinnaytetytssa
seksuaalisuudella tarkoitetaan yhdynnan ja lisdéntymisen lisdksi myos sita,
miten ihminen kokee itsensa miehena tai naisena. Seksuaalisuus on osa
ihmisen minakuvaa. (Kellokumpu-Lehtinen ym. 2003, 237; Barton-Burke &
Gustason 2007, 532; Hautamaki-Lamminen ym. 2008, 151, 156.)

Opinnaytetyd on osa Lounais-Suomen Syodpayhdistys ry:n (LSSY) ja Turun
ammattikorkeakoulun Terveysala -tulosalueen tutkimus- ja kehittamishanketta.
Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvailla naispuolisten rintasydpakuntoutujien
kokemuksia seksuaalisuudestaan. Tutkimuksen tavoitteena on lisata tietoa
rintasyopasairauden  vaikutuksista  seksuaalisuuteen ja  kokemuksiin
mindkuvastaan seka kehittda kuntoutustoimintaa. Tavoitteena on monipuolinen
tiedonsaanti kuntoutustoiminnan n&kdkulmasta. Keskustelu seksuaalisuuteen
liittyvista asioista potilaan kanssa tulisi olla osa hoitotydn suunnitelmaa jo heti

hoitopolun alusta lahtien (Kellokumpu-Lehtinen ym. 2003, 244).

Turun AMK — Opinnaytety6 | Monica Rae, Petra Toivonen & Liisi-Elina Viitanen



1 RINTASYOPAKUNTOUTUJAN SEKSUAALISUUS

1.1 Rintasyopa ja hoitomuodot

Suomalaisista naisista noin joka kymmenes sairastuu rintasybpé&an jossain
elamansa vaiheessa (Jyrkkié 2002, 9). Vuoteen 2020 mennessa arvioidaan
vuosittain ilmaantuvan 3 150 uutta sybpatapausta, joista naisilla rintasydvan
arvioidaan aiheuttavan kolmanneksen (Suomen Syodpéarekisteri 2010). Sydvan
varhaisen toteamisen ja hoitomenetelmien kehittymisen ansiosta rintasyovan
ennuste on parantunut. RintasyOpapotilaat ovat useimmiten yli 60-vuotiaita
taudin toteamishetkelld. Kuitenkin rintasytpéaa esiintyy jopa 25-vuotiailla, vaikka
sairastumisriski kasvaa vasta ian myoéta (Holmia ym. 2010, 610). Syopéahoidot ja
niiden sivuvaikutukset vaikuttavat naisen seksuaalisuuteen, mika tulisi ottaa
huomioon heti hoitopolun alusta alkaen. Rintasyopaa sairastavista naisista ja
heidan seksuaalisuudestaan  tehdyt  tutkimukset  osoittavat, etta
rintasyopahoitoja lapikayneet naiset kokevat usein ongelmia seksuaalisuutensa
kanssa. (Kellokumpu-Lehtinen ym. 2003, 242; Barton-Burke & Gustason 2007,
532-533; Hautamaki-Lamminen ym. 2008, 158.)

Leikkaus on rintasydvan yleisin ja ensisijainen hoitomenetelma. Leikkaus
tarkoittaa, ettd syOpdkasvain tai sen o0sa poistetaan. Rintasyopéapotilaan
kohdalla pyritddn leikkauksella poistamaan syodpdasolut rinnan ja kainalon
alueelta. Syopakasvaimen ymparilta poistetaan kirurgisen toimenpiteen
yhteydessa myos tervettda kudosta. Leikkauksella pystytddn estamaan
kasvaimen paikallinen levidminen. SyOpakasvaimesta saattaa kuitenkin irrota
syopasoluja muualle elimistoon. Tata ei pystyta leikkauksella estdmé&én, vaan
tilanne vaatii lisahoitoja kuten esimerkiksi sddehoitoa tai solunsalpaajia. Aina
leikkauksella ei pyrita poistamaan koko kasvainta jos kasvainmassaa on
runsaasti. Talloin leikkauksella pyritdan ainoastaan pienentamaan kasvaimen
kokoa. Joskus kasvain saattaa sijaita niin hankalassa paikassa, ettei sita
pystyta hoitamaan lainkaan kirurgisella toimenpiteella. Leikkauksen laajuus
riippuu sybvan kasvutavasta, koosta, levinneisyydesta ja sijainnista. Joskus on

tarvittaessa poistettava myos lahimpid imutiehyitd ja —solmukkeita. Toisinaan
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leikkaus voi olla ainoa hoitokeino, mutta usein sen lisdksi annetaan séde- tai
ladkehoitoja tai molempia. Lisahoitoja voidaan antaa ennen leikkausta tai
leikkauksen jalkeen, kun lopullinen levinneisyys on tiedossa. Kaikkiin syopiin

leikkaushoitoa ei voi kayttaa. (Syopajarjestot 2010a.)

Rintaa saastava leikkaus eli resektio tarkoittaa sita, ettd toimenpiteessa
poistetaan vain osa rinnasta. Rinnasta poistetaan kasvain ja riittdva maara
tervettd kudosta imusolmukkeineen. Koko rinnan poistolla eli mastektomialla
tarkoitetaan sitd, ettd koko rinta joudutaan poistamaan. Tavallisimpia syita
rinnan koko poistoon on kasvaimen suuri koko tai se ettd, rinnasta 16ytyy
useampi samanaikainen sydpakasvain. Muita koko rinnan poiston aiheita voivat
olla myds tulehduksellinen rintasydpa, kasvaimen suuri [&pimitta rinnan kokoon
nahden, jolloin ei lisdhoitoja suunnitella, tai jos saastavalla leikkauksella ei
saada aikaan toivottuja tuloksia. (Kaypahoito 2007, SyoOpajarjestdét 2010a.)
Rinnan korjausleikkaus, eli rekonstruktio voidaan tehda joskus valittémasti
rinnan poiston yhteydessa, riippuen rintasyovan laadusta. Silloin kun sy6paan
liittyy suuri uusiutumisen vaara, voidaan korjausleikkaus tehda vasta, kun
hoitojen lopettamisesta on kulunut kaksi vuotta ja tauti ei ole uusinut. (Holmia
ym. 2008, 619; Riikola & Huovinen 2008; Syopajarjestot 2010a.)

Leikkauksen yhteydessd tehdaan wusein vartijaimusolmuketutkimus, silla
rintasy0pa voi levitd myods rinnan ulkopuolelle ja usein ensimmaisena kainalon
imusolmukkeisiin. Vartijaimusolmukkeella tarkoitetaan ensimmaista
imusolmuketta  matkalla  kasvaimesta  imunesteen kertyméaalueelle,
rintasydpapotilailla  yleisimmin kainaloon. Vartijaimusolmuke on usein
ensimmainen imusolmuke, johon sydpasolut voivat imunesteen mukana levita.
Kainaloa ei tarvitse tyhjentaa leikkauksella muista imusolmukkeista, jos
vartijaimusolmukkeista ei ole havaittu syopéasoluja. Talléin voidaan olettaa, ettei
niitd 16ydy muistakaan imusolmukkeista. Jos vartijaimusolmukkeesta sen sijaan
loytyy syopasoluja, on yleensa kainalon imusolmukkeet poistettava.
(Rintasyopa 2008a.)

Sadehoito on leikkauksen ohella yksi sydvan vakiintunut hoitomuoto.

Sadehoidolla pyritaan sateilyenergian avulla tuhomaan kaikki ne pienet
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syopasolut, joita ei pystyta leikkauksella poistamaan. Rinnan poiston jalkeista
sadehoitoa annetaan leikkausalueelle ja paikalliselle imusolmukealueelle, jos
kainalon imusolmukkeet ovat sisaltdneet kasvainkudosta. Sadehoitoa annetaan
potilaalle aina yksil6llisen hoitosuunnitelman mukaan, mutta keskim&érin noin
viidesti viikossa. Sadehoitojakso kestda noin viisi viikkoa. S&dehoidolla
pystytddn my0s estamaan syopasolujen kasvaminen ja jakautuminen.
Sadehoitoa on kaytetty yhtend sydvan hoitomuotona jo sadan vuoden ajan.
Sadehoitoa voidaan antaa sekd ennen leikkausta ja sen jalkeen ja myos
solusalpaajahoidon yhteydessa. (Holmia ym. 2008, 110-113; Rintasytpa
2008b.)

Solunsalpaajat eli sytostaatit ovat syovan ladkehoitoon tarkoitettuja
|adkeaineita, joilla on solujen kasvua ja jakautumista estavad vaikutus.
Solunsalpaajien vaikutus kohdistuu sydpakasvaimen lisaksi myos terveisiin
soluihin, ja solunsalpaajat voivat siksi jossain maarin tuhota myds tervetta
kudosta. Solunsalpaajat kulkeutuvat kaikkialle elimistdon verenkierron mukana,
ja siksi solunsalpaajahoidolla voidaan tehokkaasti hoitaa myds levinnytta
rintasydpaa. Solunsalpaajia voidaan kayttaa myos sydpaa ehkaisevana hoitona,
jos sybvan uusiutumisriski on suuri. Jotkut solunsalpaajat aiheuttavat

syopéapotilaille hiustenlahtda. (Holmia ym. 2008, 121; Rintasyopa 2008c.)

Hormonihoitona rintasydpapotilaille kaytetddn ensisijaisesti antiestrogeeneja.
Antiestrogeeneilla voidaan joko estdd elimiston tuottaman naishormonien,
estrogeenin ja progesteronin, toimintaa tai hairitd niiden muodostumista.
Antiestrogeeneilld voidaan nain hidastaa sytpasolujen kasvua ja jakautumista.
Hormonaalisia hoitoja kaytetaan rintasyopapotilailla usein liitannaishoitona
solunsalpaajien jalkeen tai silloin kun rintasyopa on levinnyt, eikd tarvitse
nopeaa hoitovastetta. (Holmia ym. 2008, 629; Rintasytpa 2008d; Syopajarjestot
2010b.)

1.2 Seksuaalisuus

Kasitetta seksuaalisuus kayttivat alun perin [&hinna vain eléintieteilijat ja biologit

1800-luvulla. Kasite on l&htdisin latinankielisesta sanasta sexus, joka viittaa
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biologiseen sukupuoleen. Seksuaalisuus-kéasitteen kayttd yleistyi 1900-luvulla.
(Ryttylainen & Valkama 2010, 11.)

Seksuaalisuus ei tarkoita pelkastaan yhdyntaa tai lisdantymistd, vaan kasittaa
myo6s, miten ihminen kokee itsensa miehena tai naisena ja on osa ihmisen
mindkuvaa. Seksuaalisuus on osa miehisyyden tai naisellisuuden ilmaisua.
(Kellokumpu-Lehtinen ym. 2003, 237; Barton-Burke & Gustason 2007, 532;
Hautaméaki-Lamminen ym. 2008, 151, 156.) Seksuaalisuus on olennainen osa
ihmisen hyvinvointia, elamanlaatua ja terveyttd, ja se maaritelladnkin usein
ihmisen perustarpeena. Seksuaalisuuteen voidaan katsoa kuuluvaksi hellyyden,
yhteenkuuluvuuden, kontaktin, laheisyyden, lammon, aistillisuuden, fyysisen
tyydytyksen, avoimuuden ja turvallisuuden tunteet, jotka kaikki kuuluvat osaksi
ihmisen kokonaisvaltaista terveytta ja hyvinvointia. Seksuaalisuus ilmentaa
elaman tarkoitusta ja jatkuvuutta, parisuhteen tarpeita ja tunteita,
haavoittuvuutta ja alastomuutta. (Ryttyldinen & Valkama 2010, 11.)
Seksuaalisuuteen vaikuttaa ratkaisevasti se, miten ihminen suhtautuu itseensa,

partneriinsa ja omaan elamantyyliinsa (Stoppard 1991, 40).

Potilaat ymmartavat ja kasittdvat seksuaalisuuden kasitteen hyvin laajasti.
(Ryttylainen & Valkama 2010, 13.) SyoOpéapotilaat kuvaavat seksuaalisuutta
hellyytena ja laheisyytend, kumppanuutena, viehattavyytena, vahvana
sukupuoli-identiteetting, vetovoimaisuutena ja seksuaalisena nautintona

(Hautamaki-Lamminen ym. 2008, 156).

Seksuaalisuus ilmenee myds lisd&ntymisterveytend, johon  siséltyy
lisddntymiseen liittyvat asenteet ja kayttaytyminen, sukupuoliominaisuuksista ja
sukupuolielimistd huolehtiminen sekd muut terveyskysymykset liittyen
seksuaalikayttaytymiseen.  (Ryttylainen & Valkama 2010, 13-14)
Seksuaalikasvatus yllapitaa ja muotoilee nuorten ymmarrysta
seksuaalisuudesta ja jasentaa heiddn kokemuksiaan. Nuoruudessa omaksutut
kasitykset voivat maarittad seksuaalisuutta myo6s aikuisidssd ja aikuisidn

parisuhteissa. (Apter ym. 2006, 25.)
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Seksuaalisuus voi olla mielihyvan ja tyydytyksen lahde, mutta se voi tuottaa
myds karsimysta ja turhautumista. Seksuaalisuuteen voi liittya vakivaltaa,
hyvaksikayttod, kielteista kontrollia ja toiseen ihmiseen vaikuttamista.
Seksuaalisuuden kielteisiin ilmauksiin sisaltyvat raiskaus, seksuaalinen hairinta
ja  insesti. (Ryttylainen & Valkama 2010, 13.) Vakivaltaisen
seksuaalikayttaytymisen seurauksena seksuaalisuuskin voi traumatisoitua.
Seksuaalisuus voi muuttua tuskan, hapedn ja moninaisten vaikeuksien
lahteeksi joko suorasti tai epasuorasti. Seksuaalinen vakivalta loukkaa uhria
erityisen syvasti, koska talloin véakivalta kohdistuu ihmisen herkimpdan ja
yksityisimpaan alueeseen, seksuaalisuuteen. (Apter ym. 2006, 333.)

1.2.1 Minadkuva ja naiseus

Mindkuva on yksilon mielikuva tai kasitys itsestddn. Mindkuva sisaltdéd myos
tiedostamattomat osatekijat, ja siihen vaikuttaa voimakkaasti ympéaristdo seka
muilta ihmisilté tuleva palaute. (Kalliopuska 2005, 236.) Lahes poikkeuksetta
rintasyovan leikkaushoito jattda pysyvia jalkia potilaan ulkonakoon. Kehollisilla
muutoksilla on keskeinen merkitys mindkuvan ja naiseuden kokemisessa seka
kuntoutumisessa. Itsestddn huolehtiminen on merkki itsensa arvostamisesta.
Tama siirtda huomiota sairausoireiden tarkkailun sijasta positiiviseen terveyden
yllapitoon. (Leidenius ym. 2010, 1218.)

Rinnat ovat monelle naisellisuuden symboli. Rinnat ovat myods kosketukselle
herkkaa, seksuaalisen mielihyvan aluetta tavalla, joka usein liitetaan
seksuaalisuuteen. Taman vuoksi operoitu rinta vaikuttaa naisen minakuvaan ja
herattaa vahvoja tunteita, jotka vaikuttavat myds hanen identiteettiinsa. Miten se
puolestaan vaikuttaa naisen seksuaalisuuteen, riippuu taysin siitd millainen
naisen sukupuolielama on ollut ennen leikkausta, millaisena nainen nakee
oman kehonsa, millaisena han kokee parisuhteensa ja millaista tukea hén saa

ympariltdan. (Leander 2009.)

Rinnan leikkauksen jalkeen voi kulua aikaa ennen kuin nainen tottuu
vartalossaan tapahtuneisiin muutoksiin. Naisilla, jotka elavéat vakituisessa

parisuhteessa jossa kumppani osoittaa yha pitdvansa naisen vartaloa
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viehattavana tehdyn toimenpiteen jalkeen, on usein mahdollisuus toipua
kriisistd nopeammin. (Leander 2009.) Rintasyévan aiheuttamista muutoksista
naisen seksuaalisuuteen voimakkaimmin esille nousevat ulkondkdon liittyvat
muutokset kuten rinnanpoisto, arvet, kaljuuntuminen ja painonnousu.
RintasyOopapotilaat ovat kuitenkin itse usein huolissaan vanhemmuudesta,
vastuunkannosta ja perheensisaisesta tyonjaosta seka siita, sietddkd mies
sairastumisen myo6ta tullutta vasymystd, haurautta, epavarmuutta ja pelkoa.
Rintasyovan hoitojen aiheuttamien muutoksien vaikutus minakuvaan,
naiseuden kokemiseen, omanarvontuntoon ja kuntoutumiseen on merkittava.
(Leidenius ym. 2010, 1219.) Muuttuneen minékuvan hyvaksymista helpottaa
tieto siitd, ettd osa muutoksista on ohimenevia (Hautamaki-Lamminen ym.
2010, 289).

1.2.2 Parisuhde sy6pasairauden aikana

Parisuhteessa tapahtuu vaikeissa elaméantilanteissa aina eriasteisia muutoksia.
Osa parisuhteista ei kestd ja osa huononee, osa vahvistuu ja lujittuu.
Parisuhteen selviytymista tukevat toisen kunnioittaminen, rakkaus, yhteiset
selviytymiskeinot ja kumppanin tunteminen. Halu ymmartdd toista on myos
tarkea parisuhteen selviytymistd tukeva tekija. Sukupuoliseen nautintoon
vaikuttavat monet tekijat, mutta useimmat ihmiset nauttivat siitda enemman, jos
he ovat varmoja itsestddn. Kysymys ei ole pelkdstaan omasta teknisesta
varmuudesta, vaan luottamuksesta omaan vetovoimaan ja haluttavuuteen.
(Stoppard 1991, 40.) Puolison suhtautumisella on merkitystd sairastuneen
myoOnteiseen tai kielteiseen kokemukseen itsestdaan seksuaalisena olentona.
Sybpasairauden aiheuttama muutos suhteessa on myonteinen, kun
parisuhteessa pystytdan keskustelemaan asioista ja puoliso tukee
sairastunutta. (Hautamaki-Lamminen ym. 2008, 162.) Puoliso voi suhtautua
sairauteen myo0s péainvastaisesti, jolloin puolisosta voi muodostua taakka ja
pettymys. Kumppani ei valttamattd ymmarra vaan pahentaa tilannetta. Toisen
ihmisen tukeminen seka tunteiden ja pelkojen ymmartaminen voi olla erityisen
vaikeaa ja pelottavaakin puolison kannalta. Seksiin painostaminen voi

tallaisessa tilanteessa loukata ja haavoittaa sairastunutta. Syodp&éan
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sairastuminen on tilanne, jossa potilas tarvitsee eniten tukea rakkaimmiltaan.
(Kaulio & Rosenberg 2008, 124.)

Vakavissa sairauksissa nousee tarkedksi kysymys kumppanin roolin
vaihtumisesta hoitajaksi. Mitd enemman kumppani joutuu huolehtimaan potilaan
jokapdivaisista perustarpeista, sitd kuormittavampi tilanne on parisuhteen
kannalta. Sairastunut voi kokea erittain vaikeaksi sen, etta h&n on sairauden
myOtd muuttunut tasavertaisesta kumppanista autettavaksi, erivertaiseksi
ihmiseksi. Sairastunut voi joutua pyytamaan puolisoltaan apua myds
arkaluontoisissa asioissa, kuten wc-kayntien yhteydessa ja pesuissa. Tama voi
herattaa sairastuneessa noyryyttavia avuttomuuden tunteita, jolloin h&dnen on
vaikeaa loytdd mink&éanlaista puolison osuutta parisuhteessa. Hanestéa voi myos
tuntua siltd, ettei hénellda ole en&& edes oikeutta seksuaalisuuteen.
Seksuaalinen haluttomuus ja halu seksuaaliseen kanssakaymiseen
vuorottelevat talldin kummankin osapuolen tunnemyrskyissa ja naista syista
syntyvat ristiriidat ovat yleisia, mutta hankalia. Tallaisissa tilanteissa on erittain
tarkeaa, etta kumpikin osapuoli saa tukea niin toisiltaan, kuin tarvittaessa myos
ammattiauttajalta. Vaikeissa sairauksissa naiden ongelmien kasittelyn tulee olla

kiinted osa kuntoutustoimintaa. (Apter 2006, 288.)

Sairastuminen ei synny tyhjioon, eika se poista sairastuneen elamaan liittyvia
muita asioita. Parisuhteen laatu, seksuaalisuuden tarkeys, yhdyntdjen tarkeys,
ikd, sairauden laatu ja tiedon m&ara vaikuttavat kaikki sairastuneen
seksuaaliseen selviytymiseen. Mitd tarkeampia asioita seksuaalisuus ja yhdynta
ovat sairaalle hanen mahdollisessa parisuhteessaan, sitd suurempi asia on

sairauden myo6té uhattuna. (Apter 2006, 284.)

1.2.3 Psyykkiset oireet

Merkittavalla osalla rintasyopapotilaista ilmenee jossain sairauden vaiheessa
psyykkista oireilua. Tavallisimpia psyykkisia oireita ovat sopeutumishairiot,
ahdistuneisuus, paniikkihairiot, traumaperaiset stressireaktiot ja
masennusoireet.  Psyykkista oireilua ilmenee useimmiten sairauden

diagnoosivaiheessa, sairauden uusiutuessa tai vaikeiden haittavaikutusten tai
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komplikaatioiden yhteydessd. Psyykkiset oireet vaikuttavat vahvasti
rintasyopapotilaan seksuaalitoiminnan hairidihin. Talloin rintasyopapotilaan
seurantakayntien merkitys ei rajoitu ainoastaan uusiutumisen toteamiseen tai
pois sulkemiseen. Seurantakayntien yhteydessa on tarkeaa ottaa potilaan
kanssa esille mahdolliset pelot ja keskustella oireista. Rintasyop&hoitajan rooli
potilaan tukemisessa on keskeinen. (Leidenius ym. 2010, 1218.)

RintasyOopapotilaan psyykkisten oireiden hoito on haastavaa, mutta jo oireista
keskusteleminen, haittojen tiedostaminen ja potilaan tukeminen ovat tarkeita
elamanlaatua parantavia keinoja. Psyykkisten oireiden hoidon keskeisia keinoja
ovat hyva potilasinformaatio, sairauden aiheuttamien muutosten kasittely,
keskustelutuki ja potilaan oman sosiaalisen verkoston antama tuki. (Leidenius
ym. 2010, 1218.)

1.2.4 Seksuaaliohjaus sydpahoitojen aikana

RintasyOopapotilaan tehokkaan hoitotyon toteutumiseksi tulee
hoitohenkilokunnan osata kohdata seksuaalisuuteen liittyvia kysymyksia
(Eriksson & Kuuppelomaki 2000, 183-184). Seksuaaliterveyden edistaminen
kuuluu osaksi sairaanhoitajan tyotd (Ryttylainen & Valkama 2010, 129).
Syopapotilaat odottavat seksuaaliohjauksen toteutuksessa potilaslahtoisyytta,
suunnitelmallisuutta ja ammatillisuutta. Potilasohjauksen on lahdettava potilaan
tarpeista, jolloin huomioidaan potilaan tunteet ja kokemukset. (Hautamaki-
Lamminen ym. 2010, 287.)

Seksuaaliohjauksen toivotaan olevan luonteva osa hoitosuunnitelmaa, silla
potilaan on tarkeaa saada tietoa sairauden, hoitojen ja laakityksen vaikutuksista
seksuaalisuuteen jo hoidon alkuvaiheessa. (Thors ym. 2001, 447; Hautamaki-
Lamminen ym. 2010, 287; Ryttyldinen & Valkama 2010, 131-132.) Usein
hoidon alkuvaiheessa taudista selviaminen on paallimmaisend mielessa, eika
seksuaaliohjaukselle koeta tarvetta. Hoitajan tehtdvana on ottaa esille
seksuaalisuuteen liittyvat asiat silloin, kun se on potilaalle ajankohtainen.
Potilasta on kannustettava kysymé&an seksuaalisuuteen liittyvid kysymyksia.

Hoitajan on oltava helposti l&hestyttdva ja asiantunteva, jotta seksuaali- ja
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tunneasioista keskusteleminen on luontevaa. (Hautamaki-Lamminen ym. 2010,
287.)

Sybpaa sairastavat potilaat toivovat seksuaaliohjauksen siséallélta surutyon
sallimista, myonteisen mindkuvan vahvistamista, puolison ohjaamista ja
vertaistuen piiriin  ohjaamista. Rintasydpapotilaat toivovat mahdollisuutta
keskustella ulkon&6n ja muuttuneen mindkuvan aiheuttamista tunteista. Hyvista
hoitotuloksista ja sivuvaikutusten ohimenevyydestd kertominen saattaa
vahvistaa sairastuneen mindkuvaa. My0s puolison ohjaamista pidetaan
tarkeana osana syopahoitoja. Ohjauksen myota puoliso saattaa ymmartaa
paremmin, minkdlainen suhtautuminen voisi helpottaa sairastuneen
sopeutumista tilanteeseen. Parisuhteen heikkenemistd saattaisi estaa
odotettavien ongelmien seka niiden mahdollisen keston esiintuominen
puolisolle. Seka sairastuneelle ettd puolisolle vertaistuen mahdollisuus on
koettu tarkedksi. Tunteiden ja ongelmien jakaminen saman sairauden
kokeneiden ja samassa tilanteessa olevien kanssa on tarkeaa selviytymisen ja
kuntoutumisen kannalta. (Hautamaki-Lamminen ym. 2010, 287-289.)

Luontevan seksuaaliohjauksen edellytyksenda on, etta hoitotyontekijan ja
potilaan valinen suhde perustuu luottamukseen, ja etta potilasta kunnioitetaan.
Potilaan seksuaalisuuden huomiotta jattamisen syyna saattaa olla hoitajan
puutteellinen  tieto, mahdollinen  henkilokohtainen  epdmukavuus ja
kiusaantuneisuus tai pelko siita, ettd puututaan liikaa potilaan yksityisyyteen.
Useimmat potilaat kuitenkin toivovat, ettd seksuaalisuus otetaan puheeksi
hoitajan  aloitteesta, jolloin vastuuta ei jateta potilaalle. Potilaan
kokonaisvaltaiseen hoitoon kuuluu potilaan ohjaaminen, ja tukeminen

muuttuneessa terveydentilassa. (Ryttyldinen & Valkama 2010, 131-132.)

1.3 Syo6pahoitojen vaikutuksia seksuaalisuuteen

1.3.1 Kehonkuvan muutokset

Hiusten kasvu voi tiettyja solunsalpaajia kaytettaessa hairiintya, mika johtaa

osittaiseen tai taydelliseen kaljuuntumiseen (Syopé&jarjestot 2010c).
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Ihokarvojenléahto ei rajoitu ainoastaan paanahkaan, vaan karvoja saattaa lahtea
my0Os kulmakarvoista, silmaripsistd tai muualta kehosta (Alopecialiitto 2009).
Mindkuva muuttuu hiustenlahdén yhteydessa vain valiaikaisesti, mutta
vdliaikainenkin muutos voi olla rankka kokemus, eikd sen valiaikaisuus
valttamatta lohduta. Hiustenlahtd paljastaa myds muille ihmisille sairauden
olemassaolon, vaikkei sairastunut sitd ehkd haluakaan. Sopeutuminen ja
tottuminen tilanteeseen kuitenkin taysin mahdollista (Rosenberg 2007, 21-22.)
Peruukki on hiuksettomalle potilaalle laakinnallisen kuntoutuksen apuvdline,
jonka hankkimista varten myodnnetddn maksusitoumus, jonka voi saada
yliopistollisesta  sairaalasta, keskussairaalasta tai terveyskeskuksesta
(Alopecialiitto 2009).

Rintaleikkaus uhkaa naisen ruumiillista ja psyykkistd eheyden tunnetta.
Seksuaalisuuteen liittyvat elimet ovat tunnetasolla hyvin merkittdvia ja mita
tarkeammaksi elin koetaan, sitd enemman sen poisto tai vaurioituminen
vaikuttaa potilaan itsetuntoon. (Sy6pajarjestot 2010c.) Stoppardin (1991, 160)
tutkimuksen mukaan vuonna 1991 rinnanpoiston kokeneista naisista YyKsi
kolmasosa ei pystynyt sukupuolielamaan viela puolen vuoden kuluttua
toimenpiteestd. Rinnan poisto kaynnistaa psyykkiset puolustusmekanismit, jotka
voivat olla eristdvia ja psyykkistd kehitysta estavia tai toisaalta rakentavia ja
eheyttavia. Nainen voi esimerkiksi torjua ja eristdd mielestddn menetyksen tai
mitatdida sen, ellei hanella ole voimia sen psyykkiseen kasittelyyn tai ellei han
saa siihen tukea hoitavilta henkildilta ja laheisiltéan. Parhaassa tapauksessa
nainen pystyy jasentamaan menetyksen vahitellen osaksi elamaansa.
(Syopéajarjestét 2010d.)

Rinnanpoistoleikkauksen lapikayneet naiset kokevat enemman vaikeuksia
kehonkuvan hyvéaksymiseen ja pukeutumiseen liittyvissa asioissa kuin naiset,
jotka ovat kayneet lapi rintaa saastavan hoidon. Intiimisyyteen ja seksuaaliseen
tyydytykseen liittyvisséa ongelmissa ei ole nakynyt suurempaa eroa
rinnanpoistoleikkauksen ja rintaa saastavan leikkauksen lapikaynneilla naisilla.
(Thors ym. 2001, 445.)
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1.3.2 Toiminnalliset ongelmat ja niiden hoito

Maarallisesti suurimpien ja vaikeimpien parisuhteeseen liittyvien kysymysten
lisdksi syopa sairautena ja erityisesti syovan hoito aiheuttavat seksuaalista
kanssakaymistd rajoittavia toiminnallisia ongelmia. Solunsalpaajahoidot ja
hormonihoidot saattavat aiheuttaa limakalvojen kuivuutta, haluttomuutta ja
erektiohairioitda. Sadehoito aiheuttaa vaurioita iholle ja limakalvoille.
Limakalvoihin vaikuttavien sytpahoitojen yhteydessa tulee aina hyvissa ajoin
antaa neuvoja liukuvoiteiden kaytosta. Antiestrogeenihoitojen aikana voidaan
potilaalle myds suositella paikallista estrogeenihoitoa, jolla tuetaan limakalvojen
kuntoa. Toiminnallisena ongelmana voidaan myos pitaa hoitojen aiheuttamaa
hedelmattomyytta. (Apter ym. 2006, 293.)

Solunsalpaajahoitoa saaneilla naisilla on todettu ilmenevan enemman
emattimen kuivuutta, seksuaalivietin alenemista, yhdyntakipuja ja vaikeuksia
orgasmin saamisessa kuin naisilla, jotka eivat ole saaneet solunsalpaajia.
Toisaalta on osoitettu seksuaaliongelmien vahentyneen huomattavasti ajan
my6ta riippumatta siitd, minkalaista hoitoa on saanut. (Thors ym. 2001, 448.)
Sybpahoitojen aiheuttamista vaikutuksista johtuva kivulias yhdyntd johtaa
helposti jannittamiseen seka usein naisen kieltdytymiseen rakastelusta.
Yhdyntékipuja voidaan helpottaa liukuvoiteen kaytolla ja hyva keino
yhdyntakipujen hoitoon on myds parhaan yhdyntdaasennon |6ytaminen (Apter
ym. 2006, 293.)

1.3.3 Haluttomuus

Vakaviin sairauksiin ja vammautumiseen liittyy usein seksuaalista haluttomuutta
ainakin alkuvaiheessa. Seksuaalinen haluttomuus on rintasydpapotilaille todella
yleista, ja onkin erittdin tarkedd, ettd haluttomuuden mahdollisuudesta
puhuttaisiin seka sairastuneelle, ettd hanen kumppanilleen. Talléin haluttomuus
asetetaan oikeisiin  mittasuhteisiin  tavallisena sivuvaikutuksena, eika
kumppaneiden mielikuvitukselle jatetd liikaa tilaa. Melkein poikkeuksetta

jokainen sybpaan sairastunut kohtaa haluttomuutta jollain tasolla.
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Haluttomuuden kesto on yksildllista ja vaihtelee lyhyesta jaksosta jopa vuosiin.
Se voi myds jaada pysyvaksi. Voimavarat kuluvat sairastamiseen ja
selviytymiseen. Kysymyksessd on ihmisen luonnollinen reaktio, silla
haluttomuus on yleista kaikissa poikkeavissa elamantilanteissa. (Apter ym.
2006, 283-284; Hautamaki-Lamminen ym. 2008, 163; Kaulio & Rosenberg
2008, 120.)

Myds kumppani voi kokea haluttomuutta. Han voi pelatd satuttavansa
sairastunutta, pelata sairauden pahenevan seksista tai han voi olla tilanteesta
ahdistunut. Syyna voi olla myds varsinainen sairaus tai sen hoitoihin liittyvat
seikat. MyoOs terveella kumppanilla on oikeus omaan sopeutumisaikaan ja
haluttomuuden tunteisiin. Terveen kumppanin haluttomuus saattaa kuitenkin
aiheuttaa kysymyksia sairastuneelle ja lisatd hanen tunteitaan siita, etta sairaus
on tehnyt hénet rumaksi ja luotaantyontavaksi. Sairastunut voi myo6s tuntea
itsensd muuttuneen sukupuolettomaksi. Téllaisessa hankalassa tilanteessa
avoin keskustelu voi olla vaikeaa, ja usein tarvitaankin tueksi asiantuntijan
apua. (Apter ym. 2006, 284.)

Haluttomuuden tunteista huolimatta olisi tarkeaa pyrkia sailyttamaan
parisuhteen fyysinen yhteys. Jos parisuhde jaa vain henkisen yhteyden varaan,
se voi olla vaarassa. Hellyyden ja kosketuksen avulla valimatka ei muodostu
niin pitkaksi, etta tarvittaisiin ylpeyden nielemista siitd, kumpi osapuoli tekee
lopullisen aloitteen. Tastékin asiasta tulisi muistaa puhua, silla jo asiasta
kertomisella voidaan parisuhteessa valitya vaikeilta ongelmilta. (Apter ym.
2006, 284.)

1.4 Rintasyovasta kuntoutuminen

Rintasyopakuntoutuja on lapikaynyt rintasyOpéleikkauksen, sade- tai
sytostaattihoidon (Thors ym. 2001, 443). Rintasyovastd selvinneiden ja
kuntoutujien maara on viime vuosikymmenten aikana kasvanut aikaisten

diagnoosien ja rintasybpaseulontojen ansiosta (Hartl ym. 2010, 112).
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Syopapotilaan kuntoutuksen tarpeet on tarkedd selvittda jo ennen hoitoa,
hoidon aikana ja viimeistddn sen jalkeen. Onnistuneen kuntoutuksen
edellytyksend on kartoittaa potilaan elamantilanne, voimavarat ja sosiaalisen
ympariston tarjoama tuki. Voimavaralla tarkoitetaan muun muassa potilaan
kykya selvita kohtaamastaan kriisistda eli sybpaan sairastumisesta.
Kuntoutuksen ensisijaisena tavoitteena on fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen
toimintakyvyn paraneminen. Lahtokohtana on, etta syOpéapotilas oppii
hallitsemaan sairastumiseen ja sairauden hoitoon liittyvat ongelmat omien

voimavarojensa mukaan. (Kallanranta ym. 2001, 130.)

Kuntoutumisen kannalta tarkeaa on, etta potilas hyvaksyy hoitojen aiheuttamat
muutokset kehossaan. Sairaudesta selviytymista nopeuttaa heti hoidon alussa
aloitettu kuntoutus. SyOpadiagnoosin saaminen on akillinen ja odottamaton
tapahtuma, mika aiheuttaa potilaalle turvattomuuden ja epatietoisuuden
tunteita. Elaman arvot saattavat kokonaan asettua uuteen jarjestykseen.
(Kallanranta ym. 2001, 132-133.)

Osaksi syopapotilaan kuntoutusprosessia ovat vakiintuneet sopeutumis- ja
kuntoutuskurssit. Kurssien osanottajat ovat sairastaneet saman syépamuodon,
ja sairastumisesta tai hoidoista on kulunut aikaa kuudesta kuukaudesta pariin
vuoteen. (Kallanranta ym. 2001, 131.) Yksil6lliseen kuntoutukseen verrattuna,
ryhmamuotoisella kuntoutuksella on monenlaisia etuja. Sosiaalisen tuen myota
syOpakuntoutuja saa uusia selviytymiskeinoja ja ongelmien ratkaisutapoja.
Ryhmamuotoinen sopeutumisvalmennuskurssi lisda kuntoutujien
yhteenkuuluvuuden tunnetta ja itsearvostusta seka vahentaa hyodyttomyyden
tunteita. (Musikka-Siirtola 1997, 86.)

2 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA

TUTKIMUSONGELMAT

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvailla naispuolisten rintasy6pakuntoutujien
kokemuksia seksuaalisuudestaan. Kokemuksia seksuaalisuudesta tarkastellaan

sekd kuntoutujan ettd parisuhteen ndkdkulmasta ja  selvitetdaan
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seksuaalisuuteen  liittyvan  tiedon ja tuen saannin  toteutumista
rintasyOpahoitojen  aikana.  Tavoitteena on  tuoda  esiin  tietoa
rintasyopasairauden ja hoitojen vaikutuksista seksuaalisuuteen seka kehittaa

rintasyopaa sairastaneiden kuntoutustoimintaa.
Tutkimusongelmat ovat:

1. Mita muutoksia rintasyopaan sairastuminen on tuonut
rintasyopakuntoutujan seksuaalisuuteen?

2. Miten rintasy0paan sairastuminen on vaikuttanut parisuhteeseen
seksuaalisissa asioissa?

3. Miten seksuaalisuuteen liittyva tiedon ja tuen saanti on toteutunut
rintasyopahoitojen aikana?

4. Miten seksuaalisuuteen liittyvia asioita tulisi kasitella rintasyopéhoitojen

eri vaiheissa?

3 TUTKIMUKSEN EMPIIRINEN TOTEUTTAMINEN

3.1 Tutkimusmenetelma ja aineiston keruu

Tama opinnaytetyd on kvalitatiivinen tutkimus siséltaen piirteitd kvantitatiivisesta
tutkimusmenetelmasta. Aineistokeruuvalineena kaytettiin - puolistrukturoitua
kyselylomaketta (Liite 1), joka Kkehitettin tatd tutkimusta varten Turun
ammattikorkeakoulun ja LSSY:n yhteistytssa. Kuntoutus- ja
sopeutumisvalmennuskursseille  osallistuvat  rintasydpakuntoutujat  ovat
vastanneet 1.1.2011 - 15.9.2011 vélisena aikana kyselylomakkeen sisaltamiin
kysymyksiin. Avoimia kysymyksid oli kuusi ja strukturoituja kysymyksia olivat
ainoastaan taustamuuttujiin liittyvat kysymykset, kuten ikd, sukupuoli ja
syOpasairauden toteamisvuosi. Avoimet kysymykset sallivat vastaajien ilmaista
itsed&n omin sanoin (Hirsjarvi ym. 2004, 184), mikd on aiheen kannalta
ensiarvoisen tarkeaa. Puolistrukturoidussa kyselylomakkeessa kysymysten
muotoilu ja jarjestys on kaikille sama, mutta valmiita vastausvaihtoehtoja ei ole.

(Eskola & Suoranta 1998, 87.) Avoimia kysymyksia sisaltavan kyselylomakkeen
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l&hettdjan on oletettava, ettd vastaajat kykenevét, haluavat tai osaavat ilmaista
itseaan tarkoittamallaan tavalla kirjallisesti (Tuomi & Sarajarvi 2009, 75).

Kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseille osallistuneille
rintasyopakuntoutujille toimitettin  kyselylomake saatekirjeineen. Kyselyyn
vastaaminen oli vapaaehtoista. Saatekirjeessa selvitettiin tutkimuksen tarkoitus,
tulosten esittdminen ja tutkimuksen tulosten hyodyt. Opinnaytety6ta varten on
saatu tarvittavat tutkimusluvat. Aineiston keruusta on vastannut LSSY vuoden
2011 aikana ja opinnaytetydon tekoa varten saatin analysoitavaksi

rintasyopakuntoutujien vastaamat kyselylomakkeet.

Kyselylomakkeen sai vastattavaksi 95 kuntoutus- ja
sopeutumisvalmennuskurssille osallistunutta rintasyépakuntoutujaa ja taytetyn
kyselylomakkeen palautti yhteensa 79 (83 %) kurssille osallistunutta.
Vastaajista nuorin oli 40-vuotias ja idkkain 83-vuotias. Kaikilla kyselyyn

vastanneilla oli todettu rintasy6péa vuosien 1989-2010 valilla.

3.2 Aineiston analyysi

Avoimien kysymysten vastauksia analysoitiin aineistolahtoista sisallonanalyysia
soveltaen (Metsamuuronen 2005, 54). Sisallénanalyysin tarkoituksena on
tiivistaa keratty tietoaineisto niin, etta tutkittavaa ilmiota voidaan lyhyesti ja
yleistavasti kuvailla. Talloin aineistosta voidaan tehda havaintoja ja sita voidaan
analysoida systemaattisesti. Aineistoa kuvaavat Iluokat ovat toisiaan
poissulkevia ja  yksiselitteisid, jolloin  tutkimusaineistosta erotetaan
samanlaisuudet ja erilaisuudet. Tutkimusaineiston sanat tai fraasit luokitellaan
samaan luokkaan merkityksen perusteella. Siséllénanalyysin vaiheet ovat
analyysiyksikon valinta, aineistoon tutustuminen, aineiston pelkistdminen,
aineiston luokittelu ja tulkinta seka sisallénanalyysin luotettavuuden arviointi.
(Janhonen & Nikkonen 2003, 23, 28.)

Aineiston analyysi eteni vaiheittain. Aluksi koko aineisto luettiin ja kaikki
vastaukset litteroitiin. Alkuperaisilmauksista muodostettiin pelkistetyt ilmaukset,
jotka yhdistettiin alakategorioihin ja alakategoriat edelleen ylékategorioihin.
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Yhdistelemalla ylékategorioita niin kauan kun se oli siséllon kannalta
mahdollista, saatiin luotua paakategorioita.

4 TULOKSET

4.1 Muutokset seksuaalisuudessa

Sairastumisen vaikutuksia naiseuden kokemiseen ja kehon muutosten
herattamia ajatuksia kuntoutujat kuvasivat hyvin samankaltaisesti. Taman
vuoksi kaksi ensimmaistd kysymysta vastaavat samaan tutkimusongelmaan;
mit&d muutoksia rintasy0p&an sairastuminen on tuonut rintasybpakuntoutujan
seksuaalisuuteen? Tulosten perusteella suurin osa rintasyépakuntoutujista koki,
ettd sairastuminen vaikutti heiddn seksuaalisuuteensa monin eri tavoin.
RintasyOpakuntoutujista noin kolmannes ei kokenut sairastumisen vaikuttaneen
omaan naiseuteensa. Kuitenkin vain harva koki, etta sairauden ja hoitojen
aiheuttamat kehon muutokset eivat olisi tuoneet mukanaan minkaanlaisia
ajatuksia tai tunteita seksuaalisuuteen liittyen. Suurin osa vastanneista kertoi
oppineensa hyvaksymaan itsensa sairauden ja hoitojen aiheuttamien kehon
muutosten jalkeen. Moni koki kuitenkin kehon muutosten vaikuttaneen heidan
ulkon&kdodnsa negatiivisesti. Osa vastanneista tunsi hdpedd omaa kehoansa
kohtaan ja osa tunsi itsensa toispuoliseksi. Muutama rintasydpakuntoutuja koki
kehon muutosten vaikuttaneen heidéan tunne-elamaansa ja herattaneet heissa
pelon, surun, ahdistuneisuuden tunteita ja jopa masennusta. Osalla
vastanneista kehon muutokset ja muuttunut naiseuden kokeminen vaikuttivat
suoranaisesti seksielamaan ja parisuhteeseen. Vain harva vastanneista koki
kehon muutosten rajanneen heiddn eldmaansa tai vaikuttaneen yleiseen

kuntoon ja terveyteen.

Pieni osa vastanneista koki, etteivdt kehossa tapahtuneet muutokset
herattaneet heissd minkaanlaisia ajatuksia tai tunteita. Seitseman kuntoutujaa
vastasi sopeutuneensa kehossa tapahtuneisiin muutoksiin ja kaksi vastanneista

koki naiseutensa jopa vahvistuneen sairauden my6ta. Naiseuden
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vahvistumisella tarkoitetaan esimerkiksi rinnan rekonstruktion yhteydessa
vahvistunutta naiseuden tunnetta. Rintasydpakuntoutujista suuri osa koki kehon
ja ulkonadssa tapahtuvien muutosten vaikuttaneen heiddn kokemukseensa
naiseudesta. Osa koki itsensa ei-viehattavana ja tunsi itsetunnon heikentyneen.
Kysymyksiin vastanneet kuvailivat oman kehonsa ja ulkonakonsa erilaisia
muutoksia ja muutoksien herattamia tunteita muun muassa seuraavasti:

Minun on ollut vaikea katsoa itseé&ni peilistd. Olen kokenut itseni rumaksi. Olen
havennyt ulkonakoani.

En voi sanoa etta koin inhoa, mutta ei se tois rinnattomuus hyvalta tuntunut ja
mietitytti miltd se nayttda muista.

Rintasyopaleikkaus aiheutti kehonmuutoksen, josta naiseuteni kérsi jonkin
verran.

Rinnan poiston jalkeen, tunsin etta naiseuteni ja seksuaalisuuteni olivat taysin
kadoksissa ja mindkuvani hajalla.

Yopaita paalla aktissa.

Vastaukset jaettiin paakategorioihin; muutokset seksuaalisuudessa ja ei
muutoksia seksuaalisuudessa. Muutokset seksuaalisuudessa jakaantuu
kuuteen ylékategoriaan: seksielamd, parisuhde, tunne-elama, ulkonako,
naiseuden kokeminen seka fyysinen kunto ja terveys. Kuusitoista alakategoriaa
kasittelee vastauksissa keskeisimpia esille tulleita asioita sairauden
vaikutuksista naiseuteen ja kehon muutosten herattamiin ajatuksiin ja tunteisiin.

Muutoksia rintasytpakuntoutujan seksuaalisuudessa esitetddn Kuviossa 1.
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Kokee itsensa ei
viehattavana
Seksielama Seksuaaliset halut
vahentyneet
Kehon muutokset
vaikuttanut parisuhteeseen

Parisuhde }/

‘ Hapean tunne
Ei muutoksia
seksuaalisuudessa Heikentynyt itsetunto
ST PeIko;ns;gghr?Hglstus,
Oman kehon hépeaminen
Seksuaalisuus
muuttunut Toispuolisuuden tunne

Ulkon&dssé tapahtunut
muutos tai menetys
Ulkonako Sopeutunut kehossa
tapahtuviin muutoksiin
Vaikutus ulkonékdon

Naiseuden kokemisen

vahvistuminen
Naiseuden kokeminen Kokee edell_een olevansa
nainen
Kehon muutokset
vaikuttaneet
naisellisuuteen

Fyysinen kunto ja _
terveys Kehon muutokset vaikuttaneet
yleiseen kuntoon ja terveyteen

Kehon muutokset
vaikuttanut parisuhteeseen

Kuvio 1. Muutokset seksuaalisuudessa.
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4.2 Muutokset parisuhteessa

Parisuhdetta kasittelevien vastausten perusteella luotiin alakategoriat, jotka
kasittelevat niitd parisunteen muuttumisen tekijoitd, jotka tulivat voimakkaimmin
esille kyselylomakkeiden vastausten perusteella. Nama jaettin kahteen
ylakategoriaan, parisuhteen syveneminen ja parisuhteen heikentyminen, jotka
puolestaan yhdistyivat edelleen yhteen pa&kategoriaan, parisuhteen

muuttumiseen. Kuviossa 2 esitetaan sairastumisen vaikutuksia parisuhteeseen.

Parisuhteen  syvenemisen alakategorioiksi  jaoteltin  vuorovaikutuksen
laajentuminen ja keskustelun lisdantyminen, l&heisyyden lisdantyminen seka
uusien seksuaalimuotojen kokeileminen. Uusilla seksuaalimuodoilla tarkoitetaan
esimerkiksi sitd, ettd rintasyopakuntoutuja on pitéanyt yllaan rintaliiveja tai
yOpaitaa yhdynnédn tai seksin harrastamisen aikana ja nain saanut
seksuaalisesta kanssakaymisestd miellyttadvamman kokemuksen. Uusien
seksuaalimuotojen kokeileminen on vastanneiden mukaan tiiviisti yhteydessa
oman kehonkuvan muuttumiseen ja kokemiseen. Vastanneet kertovat myo6s
kokeilleensa uusia tapoja harrastaa seksia sairastumisen my6ta, mutta naita
tapoja ei vastauksissa tarkemmin kuvailtu. Nama uudet tavat luokitellaan myos

uusiksi seksuaalimuodoiksi, jotka syvensivat parisuhdetta.
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- ™
Vuorovaikutuksen
laajentuminen,
keskustelun
lisdéantyminen

Laheisyyden

lisdantyminen Parisuhteen

L syveneminen

Ei muutoksia

Uusien parisuhteessa
seksuaalimuotojen

kokeileminen
yhdessa

Parisuhteen
muuttuminen

Itsetunnon
heikkeneminen

Seksuaalisen .
kanssakaymisen Parisuhteen
hiipuminen, heikentyminen
yhdyntéjen
loppuminen

Seksuaalisen
nautinnon
haviaminen

Kuvio 2. Parisuhteen muuttuminen.

Alakategoria vuorovaikutuksen laajentuminen ja keskustelun lisdantyminen
sisaltdéa nékemyksia siitd, miten kuntoutujat ovat kokeneet keskustelut
kumppanin kanssa liittyen rintasyévan tuomiin muutoksiin seksuaalisissa

asioissa. Keskustelut koettiin vastausten perusteella hyvin téarkedksi
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parisuhdetta syventavéaksi tekijaksi. Vastauksissa keskusteluista ja niiden
tarkeydesta kerrottiin esimerkiksi nain:
Seksia ei ollut ollenkaan kuukausikaupalla. Jopa muu laheisyys tuntui

vastenmieliseltd sytostaattihoitojen aikana. Asioista on tullut keskusteltua ja se
on yhdistanyt meita.

Olemme puhuneet asioista paljon yhteisymmarryksessa.

Puhumalla ollaan saatu selvitettya asioita.

Laheisyyden lisdantymisen alakategoria sisélsi kumppanin tuen vaikutuksen
parisuhteen syvenemiseen. Vaikka useat kuntoutujat kokivat oman
seksuaalisuutensa parisuhteen toisena osapuolena heikentyneen, oli moni sita
mielta, etta ilman kumppaninsa tukea ja kannustusta olisi seksin harrastaminen
parisuhteessa voinut loppua jopa kokonaan. Esiin nousi myds muiden
seksuaalimuotojen korostuminen l&heisyytta lisaavana tekijana.
Parisuhteestaan syOpé&hoitojen aikana kuntoutujat kertoivat muun muassa

seuraavasti:

Mieheni on saanut minut kuitenkin seksuaalisesti aktiivisesti. Muuten jos ei han
olisi ollut kannustava olisin varmaan lopettanut koko seksi.

Uusia tapoja ollaan keksitty ja tummelia kaytetty liukasteena. Laheisyydesta

(halaamiset, suukottelut) on tullut tarkedmpaa.
Parisuhteen heikentymisen alakategoriat kasittivat itsetunnon heikkenemisen,
seksuaalisen kanssakaymisen hiipumisen ja yhdyntdjen loppumisen seké
seksuaalisen nautinnon haviamisen. Vaikka seksi oli useiden vastausten
mukaan vahentynyt ja haluttomuus seksuaaliseen kanssakaymiseen lisd&ntynyt
oli se vaikuttanut kuitenkin varsin usein positiivisesti muun laheisyydentunteen
lisddntymiseen. Lisdantynytta laheisyydentunnetta koettiin  esimerkiksi

pidempien esileikkien yhteydessa.

Itsetunnon heikkeneminen kasitti suurilta osin ulkonddn muutokset ja naiden
muutosten vaikuttamisen seksuaalisuuteen. Arvet, rinnanpoisto ja hiustenlahto
nousivat keskeisiksi asioiksi itsetunnon heikkenemisen osalta. Itsetunnon
heikkenemisella oli selkeitd yhteyksia myds seksuaalisen nautinnon

havidmiseen. Epavarmuuden tunne omasta itsestda ja omasta ulkondosta
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vaikutti haluttomuuteen omaa alastomuutta kohtaan. Hape& oman kehon ja
ulkonadn muutoksista nousi myés esille osalla vastanneista. Hapea puolestaan

vaikutti heikentavasti seksuaaliseen halukkuuteen, josta kerrottiin seuraavasti:

Sairauteni ja hoitojen aikana saadut lisékilot ovat tehneet sen, ettd h&pean
kroppaani. En enaa riisuudu mieheni nahden"

Minuun itseeni se on vaikuttanut. Haluaa vetaytya, koska hapeda omia arpiaan ja
rujuuttaan.

Ei juuri mitddn muuta kuin yldosa ei halua nayttéaytya.

Noin kolmasosa vastaajista kertoi ladkehoidolla ja ladkityksen sivuvaikutuksilla
olleen merkitysta parisuhteeseen ja seksuaalisten asioiden heikkenemiseen.
Laakehoitojen vaikutukset liittyivat lahes poikkeuksetta seksuaalisen nautinnon
haviamiseen ja tata kautta parisuhteen heikentymiseen. Kuntoutujat toivat
vastauksissaan esiin muun muassa hormonihoidot, sytostaattihoidot ja
sadehoidon. Nailla laakkeilla ja ladkemuodoilla oli vastanneiden mukaan eniten
vaikutuksia seksuaalisen nautinnon havidmiseen. Seksuaalisen nautinnon
haviamista  puolestaan  lisasivat ladkkeiden  sivuvaikutukset, joista
voimakkaimmin tulivat esille limakalvojen kuivuminen, vasymys ja haluttomuus.
Kokemuksia hoitojen tuomista sivuvaikutuksista kuvailtiin n&in:

Hormoonihoidon vaikutukset limakalvoihin ovat alkaneet ja pelottaa suhteen
jatko, kun halut ja liukkaus vahenevat.

Hormonihoitojen genitaaleja kuivattava vaikutus harventanut yhdynta kertoja.

Seksuaalisissa asioissa olen haluton, koska on kipuja kuivuuden takia.

Noin kolmanneksella kuntoutujista sairastuminen ei ollut vaikuttanut parisuhteen
seksuaalisiin asioihin mitenkaan tai ei juuri mitenk&&n. Nelja vastaajista kertol,
ettei eld parisuhteessa kyselyyn vastaamisen aikana. Yksi kuntoutuja kertoi
olevansa leski. Osa vastanneista kertoi oman korkean ikdnsa vaikuttavan
tilanteeseen niin paljon, ettei parisuhteen seksuaalisilla asioilla ole suurta
merkitysta tai seksuaalisia asioita kohtaan ei ole suuria odotuksia. 1an mydté
kuntoutujat kokivat seksuaalisen kanssakdymisen vahenemisen luonnollisena
elamaan kuuluvana muutoksena, jolloin mahdollinen yhdyntdjen vAheneminen

sairauden myota ei vaikuttanut parisuhteeseen heikentavasti. Vaikka yhdyntdja
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ei vastausten mukaan enaa harrastetakaan, kertoo moni ikaantynyt néain olleen
jo ennen sairastumistakin. Kaikilla néin ei suinkaan ollut, vaan osa idkkaistakin
kuntoutujista kertoi seksuaalisen kanssakaymisen yhdyntatasolla vahentyneen
idn myota, mutta kertoivat yhdyntéjen kuitenkin olevan edelleen osa elamaa,
vaikka harvemmin kuin nuorempana. Vanhemmalla ialla yhdynnat vaihtuivat
usein toisenlaisiin laheisyyden ja rakkauden osoituksiin, kuten yhteisiin
harrastuksiin, halailuihin ja suukotteluihin. Vastauksissa oli my6s havaittavissa,
ettd iakkaamman puolison mahdolliset erektio-ongelmat ja muut
"vanhuudenvaivat® koettin vahemman negatiivisiksi oman sairauden
aiheuttamien mahdollisten ongelmien rinnalla. Rintasydpakuntoutujat, joiden
parisuhteen seksuaalisiin asioihin sairastuminen ei ole vastausten perusteella
vaikuttanut, kertoivat tuntemuksistaan esimerkiksi seuraavin lausein:

Ei juurikaan ole vaikuttanut ainakaan negatiivisesti. Olemme edelleen hyvin

[&heisia.

Emme harrastaneet enda seksid ennen sairastumista, eika sen jalkeen.

Ik&é on jo sen verran ettd odotuksia ei ole tAméan suhteen.

Minulla on hyva aviomies, suhteemme on hyvalla pohjalla ja kun hénellakin on

vanhuudenvaivoja voimme kokea seksuaalisuutta monella alueella.
Muutama kyselyyn vastannut kertoi yhdyntdjen loppuneen kokonaan
sairastumisen ja laakehoitojen myoéta. Yhdyntdjen loppuminen ei aina ollut
yhteydessé ainoastaan rintasybpakuntoutujaan itseensa, vaan osa vastanneista
kertoo yhdyntbjen loppumisen johtuneen kumppanin erektiohairiosta tai
haluttomuudesta. Tama toi esiin kysymyksen omasta itsestd ja omasta
viehattavyydesta. Kumppanista johtuva seksuaalisen kanssakaymisen
vahentyminen tai loppuminen oli kuitenkin harvinaista. Yksi
rintasyopakuntoutuja kertoo sairastumisen johtaneen avioeroon ja petetyksi

tulemiseen. Yhdyntdjen loppumisesta kerrottiin seuraavasti:

Olemme muuttuneet vain kavereiksi. Seksia ei harrasteta (siis yhdyntja).
Seksuaalisuus yhdyntatasolla on loppunut taysin.

Seksuaalista kanssakaymistéa ei endd. Henkinen puoli toimii kyll&.

Turun AMK — Opinnaytety6 | Monica Rae, Petra Toivonen & Liisi-Elina Viitanen



30

4.3 Tiedon ja tuen saannin toteutuminen rintasyopahoitojen aikana

Vastaukset tiedon ja tuen saannin toteutumisesta liittyen seksuaalisiin asioihin
hoidon aikana vastaavat tutkimusongelmaan; miten seksuaalisuuteen liittyva
tiedon ja tuen saanti on toteutunut rintasybpahoitojen aikana. Noin puolet
rintasyopakuntoutujista ei  saanut minkaanlaista tietoa tai tukea
seksuaalisuuteen liittyvistd asioista syopéhoitojen aikana. Henkilbkunnan
ammattitaidon nahtiin olevan selvasti puutteellinen, kun kyseessa oli
seksuaalisen tiedon ja tuen tarjoaminen. Vain harva vastanneista oli itse ottanut
seksuaalisuuteen liittyvat asiat puheeksi hoitojen aikana. Moni vastaajista oli
sitd mieltd, ettd koska ei ollut itse ymmartanyt pyytaa tietoa tai tukea, ei sita
myoskaan tarjottu. Kuntoutujat kommentoivat tiedon ja tuen saannin

toteutumista muun muassa seuraavasti:

Valitettavasti en ole saanut mitdan tukea. Kukaan ei puhunut siitd, miten hoidot,
ladkitys ym. vaikuttaa esim. seksuaalihaluihin. Kérsin, koska olen tavallaan
menettanyt ne ja kuitenkin tiedan, etta mieheni haluaisi.

En ole saanut mitdén oleellista, en myds ole pyytanyt. Epamaaraisyys hoitajien
kohdalla olemassa, ei riittdvad ammattitaitoa useilla.

En mink&anlaista tietoa. Olisi varmaan pitdnyt ymmartdd kysya, mutta

sairastumisen alkuvaiheessa ja hoitojen aikana ei asia tullut mieleen.
Kuntoutujista seitseman ei kokenut tarvitsevansa lainkaan tietoa ja kuusi ei
kokenut tarvitsevansa tukea henkilokunnalta seksuaalisiin asioihin liittyen.
Tiedon ja tuen tarve kerrottiin olevan vahainen, koska seksuaalisuus ja seksiin
liittyvat asiat eivat olleet hoitojen aikana paallimmaéaisend mielessa. Sen sijaan
vasta hoitojen jalkeen tukea tarjottiin enemmaéan. Osa kertoi tietdvansa missa
tukea olisi saatavilla, mutta eivat kuitenkaan kokeneet tukea tarpeelliseksi.
Kuntoutujat, jotka eivat tarvinneet tietoa tai tukea hoitojen aikana, vastasivat
muun muassa seuraavasti:

Seksuaaliasiat eivat ole paallimmaisina ajatuksissa joten tuen tarvekin on
vahaisempi.

enk& kylla ottanut itsekkéén puheeksi, koska koin ettei minulla ole sen suhteen
ongelmia.
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Olisi kaiketi voinut sadehoitojaksojen aikana tilata ajan keskusteluihin, mutta ei

tullut kipujen ja huonon olon vuoksi edes mieleen.
Yhdeksan vastaajista kertoi hankkineensa itse tietoa rintasyovan vaikutuksista
seksuaalisuuteen. Tieto hankittiin internetistd, tilaamalla aiheesta kertova
opaskirja, lukemalla lehtien kirjoituksia tai kyselemélld seksuaaliasioista omalta
gynekologilta. Moni oli saanut erilaisia oppaita ja esitteitd myds henkilokunnalta.
Muutamien kuntoutujien mielesta esitteiden tarjoaminen hoitojen aikana oli
turhaa, silla hoidon aikana esitteitd ei jaksanut lukea. Osa kuntoutujista oli
saanut tietoa seksuaalisuuteen liittyvista asioista ainoastaan syopéayhdistyksen

tarjoamilta luennoilta.

Henkildkunnalta saatiin tietoa fyysisista oireista ja hoidon vaikutuksista
seksuaalisuuteen. Tieto hoidon vaikutuksista seksuaalisuuteen rajoittui lahinna
halujen vahenemiseen ja limakalvojen kuivumiseen. Kaksi vastaajista tiedusteli
fyysisista oireista omalta gynekologilta ennemmin kuin sy6patautiin
erikoistuneelta sairaalahenkilokunnalta. Vain kolme vastaajaa koki saaneensa
tarpeeksi tietoa hoitojen aikana. Suurin osa vastaajista toivoi, etta olisi saanut
enemman tietoa seksuaalisista asioista sydpahoitojen aikana. Tiedon saannin

toteutumisesta kuntoutujat kertoivat muun muassa seuraavasti:

Hyvin vahan, ehkda kommentti, ettéd limakalvot voi kuivua hoitojen aikana, niin
silloin voi kayttaa liukastusvoiteita.

Gynekologin vastaanotolla enemman kuivumisesta ja eri vaihtoehdoista.

Vahan tietoa. Erds sairaanhoitaja leikkausvaiheessa osastolla sanoi, etten
tarvitse opasta seksuaalisuuteen, koska en ole naimisissa. Han antoi sellaisen
vuodetoverilleni huoneessa.

Ei mitddn muuta kuin esitteissa ei niita jaksa siina vaiheessa lukea!!

Kahdeksan vastanneista kertoi saaneensa tukea laheisilta hoitojen aikana.
Laheisista oman puolison tuki oli yleisin. Ystdvien kanssa kaydyista
keskusteluista kuntoutujat kokivat saaneensa seka tietoa etta tukea. Vastaajat
eivat kuvailleet tarkemmin, minkalaista tukea saivat. Ainoastaan kaksi vastaajaa
kertoi saaneensa neuvoja ja tukea nimenomaan sairaanhoitajalta hoitojen

aikana. Mahdollisuutta keskusteluun tarjottin neljalle. Osa tukea saaneista

Turun AMK — Opinnaytety6 | Monica Rae, Petra Toivonen & Liisi-Elina Viitanen



32

kuntoutujista ei kokenut saaneen laheskaan tarpeeksi tukea. Tuen saannin
toteutumisesta kuntoutujat kertoivat muun muassa seuraavasti:
Jotain mainintaa, ettei rinnanpoistaminen naiseutta kadota tai heikennéa.

(proteesin kokeilun aikana). Enemman ns. asiaa tuli puitua ja puhuttua arkisessa
elamassa ystavien kanssa.

Yksi 20 minuutin keskustelu, eipa paljoa auttanut.

Eipa kovin paljon. Laakkeiden vaikutuksesta  seksuaalisuuteen.
Selviytymisprosessin vaiheen (oma ja omaiset) vaikutus seksuaalisuuteen.

Hoitojen  jalkeen  kavin  psykiatrisen sairaanhoitajan luona  kerran
keskustelemassa ja haneltd sain tukea ja itsevarmuutta oman naiseuteni ja
seksuaalisuuteni [6ytdmiseen uudelleen.
Vastausten perusteella luotiin kaksitoista alakategoriaa, jotka jaettiin kuuteen
kategoriaan: tietoa/tukea henkildkunnalta, tietoa/tukea laheisilta, tietoa/tukea
luennoilta ja oppaista, saanut vain vahan tietoa/tukea, ei tarvinnut tietoa/tukea,
ei saanut lainkaan tietoa/tukea. Nama kategoriat yhdistyivat edelleen yhteen
ylakategoriaan; tiedon ja tuen saannin toteutuminen. Kuviossa 3 esitetaan

tiedon ja tuen saannin toteutumista.
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Saanut tukea laheisilta l3heisilti

Saanut tietoa kursseilta

Tietoa tai tukea
luennoilta,
oppaista

Saanut tietoa esitteista tai
oppaista

~

N

Saanut tukea luennoilta, . . .
kirjallisuudesta Tiedon ja tuen saannin

toteutuminen

Saanut tietoa vahan

Saanut vain vahan
tietoa tai tukea

Ei saanut tukea tarpeeksi

Ei tarvinnuta tietoa
tai tukea

Ei ole tarvinnut tietoa tai
tukea

Ei ole saanut tietoa tai
tukea
Ei saanut lainkaan
tietoa tai tukea

Hankkinut itse tiedon

VAR R/

Kuvio 3. Tiedon ja tuen saannin toteutuminen.
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4.4 Seksuaaliohjauksen kehittaminen sairauden eri vaiheissa

Seksuaaliohjausta kéasittelevat vastaukset vastaavat tutkimusongelmaan; mita
seksuaalisuuteen liittyvia asioita tulisi kasitella rintasyopahoitojen eri vaiheissa.
Rintasydpakuntoutujista noin puolet nosti vastauksissaan esiin todellisen
tarpeen keskustella seksuaalisuuteen liittyvista asioista hoitavan henkilokunnan
kanssa. Suurimmalla osalla n&in vastanneista nousi esiin toive, etta
nimenomaan hoitava taho ottaisi asian puheeksi eik& potilaan tarvitsisi itse
kysya seksuaalisuuteen liittyvistda asioista. Tama perusteltin siten, etta
seksuaalisista asioista puhuminen on hyvin henkilokohtainen ja arka aihe eikéa
seksuaalisuuteen liittyvid kysymyksia aina tule edes pohdittua ennen Kkuin
ammattitaitoinen henkild on aidosti asiasta kiinnostunut. Tarve keskusteluun
hoitohenkilokunnan kanssa nousi suurimmaksi yhtenaiseksi ryhmaksi tdman
kysymyksen kohdalla. Vastaukset, joissa kavi ilmi keskusteluntarpeen tarkeys,

sisélsivat seuraavia ilmauksia:
Voisi ottaa edes puheeksi hoitavien henkildiden taholta.

Laakari ja sairaanhoitaja voisivat keskenaan sopia, kumpi puhuu asiasta. Riippuu
myds sukupuolesta, kenen kanssa haluaa puhua. Itse naisena haluaisin puhua
naisen kanssa.

Toivoisin, etta asia otettaisiin puheeksi edes jossain sairauden vaiheessa. Asia
on tietysti hyvin intiimi ja henkilokohtainen. Sita olisi kuitenkin hyva kasitella ja
ohjata asiantuntijalle tarvittaessa. Hienotunteisuutta tietenkin vaaditaan, mutta
asiasta vaikeneminen ei auta ketaan.
Kymmenkunta kuntoutujaa kertoi vastauksissaan, etteivat koe tarpeelliseksi
kasitella seksuaalisia asioita sairauden missaan vaiheessa tai ettd asialla ei ole
itselle merkitysta. Tahan oli syyna muun muassa parisuhteen ja puolison tuen
riittdvyys seka sairauden voittamisen ja paranemisen tarkeys. Osa kuntoutujista
mainitsi saavansa apua ammattiauttajalta tarpeen tullen, eivatka he tadman
vuoksi kokeneet seksuaalisista asioista tarpeellisiksi kasitella. Kolme
kuntoutujaa koki tarkeédksi kasitella seksuaalisia asioita sairauden ja hoitojen
aikana, mutta muille kuin itselleen. Tahan oli syyna vastanneiden kokemukset

useista leikkauksista, jolloin korjausleikkaukset eivat enda tule kysymykseen, tai
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korkea ik&, jonka vuoksi kuntoutuja nosti esiin nuorten parien tarpeen

seksuaalineuvontaan.

Muutama rintasyOpakuntoutuja korosti myds puolison tarvetta kasitella
seksuaalisuuteen liittyvid asioita sairauden aikana. Vain kaksi kuntoutujaa koki
seksuaalisia asioita kasittelevien oppaiden tai esitteiden olevan tarpeellisia tai
toivoi esitteitd tai oppaita olevan esilla enemman. Vastaukset, joissa kavi ilmi
tiedon tarve laakkeiden ja la&kitysten mahdollisista vaikutuksista, oli alle
kymmenen. Nama vastaukset kasittelivat siséalloltaan tiedon tarvetta liittyen
seksuaalisiin  muutoksiin ja niiden mahdollisuuteen ennen laakehoitojen

alkamista.

Pelko ja tietamattomyys tulevasta hoitojaksosta ja hoitojen vaikutuksista koettiin
lievemmaksi, jos potilas oli saanut tietoa ja mahdollisuuden varautua erilaisiin
hoitojen tuomiin sivuvaikutuksiin. Rintasy6pakuntoutujat, jotka korostivat
vastauksissaan puolison tarvetta kasitella seksuaalisuuteen liittyvia asioita,
esitteiden tarpeellisuutta ja ladkarilta saatavaa ennakkotietoa hoitojen
vaikutuksista kuvailivat toiveitaan seuraavin ilmaisuin:

Huomioidaan, etté ongelmia voi olla silla toisellakin osapuolella, ettei vain yksin
silla sairastuneella.

Asiaa kasittelevia oppaita olisi hyva olla tarjolla hoitopaikoissa.

Olisi hyva laakariltd saada ennakoivaa tietoa niista (vaihdevuosi-) vaivoista ja

hoitojen vaikutuksista.
Sen lisaksi, ettd seksuaalisia asioita kasiteltaisiin enemman keskustelemalla
hoitohenkilokunnan kanssa, toivoivat kuntoutujat vastauksissaan tukea myo6s
psyykkiseen puoleen. Suuri osa keskustelua toivovista nosti vastauksissaan
esiin juuri fyysisista oireista puhumisen, hoitojen tuomien kehonmuutoksen
kasittelyn sekd  pyynnén keskustella uusien seksuaalimuotojen
mahdollisuuksista. Psyykkista tukea toivovat sen sijaan korostivat
vastauksissaan enemman tarvetta keskustella masennusoireista ja peloista.
Pelot liittyivdt  paaasiassa  parisuhteeseen ja  siihen  kelpaako
rintasybpakuntoutuja edelleen puolisolleen haluttomuudesta ja mielialan

vaihteluista huolimatta:
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Myds masennusoireista ja mielialan vaihteluista pitaisi keskustella enemman.

Sita miettii miten sitd enaa ukolle kelpaa... Uskoa siihen pitéda valaa ja kun alkaa

mahd. hormonihoito se vaikuttaa enemman aktiivisuuteen.
Vastauksissa oli siis havaittavissa eroja keskustelujen sisalléon kannalta. Muun
muassa seksuaaliterapeutin tarve korostui erikseen osalla vastanneista.
Vastauksissa oli erotettavissa myts ne kuntoutujat, jotka toivoivat, etta
seksuaalisia asioita kasiteltdisiin seké& sairauden alku- ettéd loppuvaiheessa.
Kaikki eivat suinkaan olleet samaa mieltd asian kasittelyn ajankohdasta.
Suurimmaksi ryhmaksi nousi kuitenkin ne vastaajat, jotka toivoivat
seksuaalisuuteen liittyvia asioita kasiteltavan sairauden alkuvaiheessa. Taméa
perusteltin  usein silla, ettd ennen rankkojen hoitojen alkamista
rintasyOpapotilas jaksaa vield kuunnella, keskittya kuulemaansa, esittda
lisakysymyksia ja lukea tarvittavaa tietoa. Asioiden kasittely koettiin vastausten
perusteella usein tassa vaiheessa sairautta helpommaksi. Ne kuntoutujat, jotka
korostivat vastauksissaan seksuaalisten asioiden kasittelyn tarkeytta sairauden
alkuvaiheessa, kuvailivat toiveitaan seuraavasti:

Hoitojen alussa ja sairauden alkuvaiheessa jaksaa viela lukea ja "into” saada

tietoa. Sytostaattivaiheessa en enda jaksanut, hyva kun selvisin paivasta toiseen.

Lopussa, kun sadehoidotkin paattyivat, en enda jaksanut enkd halunnut puhua
koko syovasta ja siihen liittyvista asioista.

Tietoa heti alussa, miten hoidot, laakitys ym. vaikuttaa ns. seksihaluihin ja mita
asialle voisi tehda. Kenen puoleen kaantya apua saadakseen.

Sairauden alussa pitéisi olla enemman keskustelua.

Osalla vastanneista tarve kasitella seksuaalisia asioita korostui sairauden
loppuvaiheeseen, jolloin hoidot ovat jo paattymassa ja mieli on avoin uusille
tarkeaksi nousseille asioille. Sairaus koettiin alkuvaiheessa niin suureksi osaksi
elamaa, ettd tarkeintd on siind vaiheessa keskittyminen sairauden voittamiseen.
Vastauksista oli l0ydettavissda my6s ne kuntoutujat, jotka eivat erikseen
korostaneet mitaan tiettya sairauden vaihetta kasitella seksuaalisia asioita, vaan

kokivat tarpeellisiksi kayda asioita lapi tilanteen vaatimalla tavalla:

Vasta sairauden loppu vaiheessa. Kurssilla sitten enemmén. Ehk& matkan
varrella voisi lohduttaa etta kylla se vield tulee kuulumaan elamaan.
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Alkuvaiheessa vahén, keskivaiheessa enemman. Jatkossa tukea, turvaa,
kannustusta.
Naissa vastauksissa oli havaittavissa, etta rintasy0péa sairautena ja sairauden
laaja hoitopolku kattaa ihmisen elaméassa useita vaiheita ja kausia, joiden
sisddn mahtuu toisistaan riippumaton maara tarvetta kasitella seksuaalisia
asioita. Jokaisella rintasybp&é sairastaneilla tama tarve on yksilollinen.

Kysymykseen kokonaan vastaamatta oli jattanyt nelja rintasyopakuntoutujaa.

Kyselylomakkeiden vastauksista voimakkaimmin esille tulleet
seksuaaliohjauksen kehittdmiskohteet muodostivat yksitoista alakategoriaa,
jotka jaettiin viiteen kategoriaan: keskustelun tarve ammattitaitoisen henkilon
kanssa, seksuaalisuuteen liittyvien  asioiden  kasittely  itsendisesti,
seksuaalisuuteen liittyvien fyysisten muutosten Kkasittely ja keskustelut,
tiedonsaanti sairauden eri vaiheissa ja seksuaalisuuteen liittyvien psyykkisten
muutosten  kasittely. Nama kategoriat yhdistyivat edelleen yhteen
ylakategoriaan; lisdantynyt tarve kasitella seksuaalisuuteen liittyvia asioita
sairauden eri vaiheissa. Kuviossa 4 esitetaan lisdéntyneen seksuaaliohjauksen

tarve sairauden eri vaiheissa.
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Kuvio 4. Lisdantynyt seksuaaliohjauksen tarve sairauden eri vaiheissa.
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5 POHDINTA

5.1 Tutkimuksen luotettavuus

Tassa opinnaytetydssad on pyrkimyksena tuottaa mahdollisimman luotettavaa
tietoa tutkittavasta ilmiésta. Tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa
selvitetddn, kuinka totuudenmukaista tietoa tutkimuksella on kyetty tuottamaan.
Tutkimuksen luotettavuuden arviointi on valttdmatonta tutkimustoiminnan,
tieteellisen tiedon ja sen hyddyntamisen kannalta. (Juvakka & Kylma 2007,
127.)

Seksuaalisuuteen liittyvat kysymykset ovat hyvin henkilbkohtaisia ja
arkaluontoisia, joten vastanneiden anonymiteetin suojaaminen vaatii erityista
huomiota (Orb ym. 2001). Aiheen arkaluontoisuudesta johtuen tutkimukseen
osallistuvien oli helpompi kertoa seksuaalisuuteen liittyvistd asioistaan
kyselylomakkeen valityksella, jolloin vastanneiden anonymiteetti lis&si
vastausten luotettavuutta. Kyselylomakkeesta kavi ilmi ainoastaan vastaajan
sukupuoli, ikd seka vuosi jolloin rintasytpa on todettu. Anonymiteetti helpottaa

arkaluontoisen aineiston analysointia (Oliver 2003, 153).

Kato eli vastaamattomuus voi nousta yllattavan korkeaksi (Hirsjarvi ym. 2004,
184), kun aineistonkeruuvalineend kaytetaan kyselylomaketta ja vastaamatta
jattaminen  on helppoa. Sopeutumisvalmennuskursseille osallistuneista
rintasydpakuntoutujista 16 jatti palauttamatta lomakkeen. Kato oli vain 17 %,
mika lisaa tulosten luotettavuutta ja yleistettavyyttd. Jos kato olisi ollut viela
pienempi ja useampi kuntoutuja olisi palauttanut vastatun lomakkeen, eivat

tutkimustulokset todennédkdisesti olisi kovinkaan paljon muuttuneet.

Sisalléonanalyysin luotettavuuden haasteena on pystya pelkistamaan aineisto
niin, ettd se kuvaa mahdollisimman luotettavasti tutkittavaa ilmiota (Janhonen &
Nikkonen 2003, 36). Tassa opinnaytetydssa sisallonanalyysiprosessi on kuvattu

vaihe vaiheelta. Kategorioiden oikeellisuus varmistettin  palaamalla
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alkuperaisaineistoon useasti analyysin edetessa. Kaikki kolme opinnaytetytn
tekijad olivat yksimielisia kategorioiden nimeémisistd ja niiden sisalloista.
Sisalléonanalyysin luotettavuutta saattoi heikentdd vastanneiden ajoittainen
epaselva kasiala. Luotettavuutta pohdittaessa herasi myds kysymys siitd,
osasivatko kuntoutujat ilmaista itsedan tarkoittamallaan tavalla kirjallisesti
vastatessaan avoimiin kysymyksiin. Vastaukset eivat aina vastanneet kysyttyyn
kysymykseen.  Vastauksissa oli my®ds havaittavissa, etta  moni
rintasyopakuntoutuja luonnehti lomakkeessa esitetyn kysymyksen lisdksi omin
lausein muita tuntemuksiaan ja ajatuksiaan elamastd ennen ja jalkeen
rintasyopadiagnoosin. Ajatuksia oli siis herannyt annetun vastauksen lisaksi
myo6s kysymysten ulkopuolelta. Nama ajatukset eivat suoranaisesti vastanneet

kysyttyyn kysymykseen, eivatka nama vastaukset talloin olleet analysoitavissa.

Tutkimuksen luotettavuutta mittaavat validiteetti ja reliabiliteetti. Mittarin
validiteettia, eli kyselylomakkeen luotettavuutta, tarkasteltaessa on keskeista
se, mittaako mittari todella sitd mita tulisi mitata (Paunonen & Vehvilainen-
Julkunen 1998, 215). Tassd opinnaytetydssa kaytettyda mittaria ei ole ennen
kyseista tutkimusta testattu. Onkin toivottavaa, etta tdssa opinnaytetydssa
kaytettyd mittaria pystyttaisiin jatkossa kehittdmaan luotettavammaksi ja
tasmallisemmaksi  tulevien  tutkimusten luotettavuuden  lisddmiseksi.
Kyselylomakkeeseen laaditut  kysymykset tulisi olla  yksiselitteisesti
ymmarrettavassa muodossa. Jatkossa kasitteiden selvittaminen vastaajille on
tarkedd. Naiseuden kokeminen ké&sitteend aiheutti vastaajille ongelmia sen
suhteen, ettda se yhdistettiin ja yleistettiin useasti oman kehon muutoksien
kokemiseen. Tama saattaa johtua juuri kahdesta ldhes samanlaisesta

perakkaisesta kysymyksesta.

Rintasydpakuntoutujat olivat vastanneet hyvin samantapaisesti
kyselylomakkeen kahteen ensimmaiseen kysymykseen, mik& saattaa vaikuttaa
tulosten luotettavuuteen. Kysymykset oli muotoiltu seuraavasti: Miten
sairastuminen on vaikuttanut kokemukseenne naiseudesta ja mitad ajatuksia ja
tunteita kehonne muutokset ovat teissa heréattaneet? Naiseuden kokemukset ja

niiden muutokset on siis ollut lilan helposti yhdistettavissa kehon muutoksista
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heranneisiin ajatuksiin ja tunteisiin. Vastauksissa oli havaittavissa, etta
ensimmaiseen kysymykseen vastattuaan osa kuntoutujista ei enaa osannut tai
ei endaa keksinyt uusia ajatuksia kehon muutosten suhteen, vaan merkitsivat
ensimmaisen vastauksen viittaamaan myos toiseen kysymykseen. Tama tuli
osittain ilmi my6s péainvastoin, eli vastaajat olivat yhdistaneet toisen

kysymyksen vastauksen myds ensimmaiseen kysymykseen.

Osa vastaajista oli jattanyt vastaamatta johonkin kysymykseen kokonaan.
Eniten oli jatetty vastaamatta viidenteen kysymykseen, jossa vastaajalta
kysyttiin, mink&laista tukea han on saanut hoitojen aikana seksuaalisuuteen
littyvista asioista. Tahan kysymykseen oli jattanyt vastaamatta yhteensa
kymmenen rintasyopakuntoutujaa. Kysymykseen vastaamatta jattdminen
herattaa ajatuksia kysymyksen muotoilun onnistumisesta ja
ymmarrettavyydestda. Onko vastaaminen ollut lilan vaikeaa vai onko kuntoutuja
jattanyt vastaamatta vain siksi, ettei hén ollut saanut minkéénlaista tukea
hoitojen aikana. Kyseiseen kysymykseen vastattin usein my0s siten, etta
kuntoutujat kertoivat mistd he olivat saaneet tukea, eikd niinkaan minkalaista

tukea he olivat saaneet.

Reliabiliteetilla tarkoitetaan mittarin kykyd antaa tuloksia, jotka eivat ole
sattumanvaraisia, eli se kuvaa sita, kuinka tarkasti mittari mittaa kiinnostuksen
kohdetta. Mittarin pysyvyydella tarkoitetaan sen kykya tuottaa samoja tuloksia
eri mittauskerroilla. (Paunonen & Vehvilainen-Julkunen 1998, 215.)
Tutkimuksen reliabiliteettia arvioitaessa vastaajien itse kirjoittamat vastaukset
lisddvat mittarin kykya antaa tuloksia, jotka eivat ole strukturoituja vastauksia.
Tama vahvistaa kyselylomakkeen pysyvyyttd eli sita, ettd kyseisella
kyselylomakkeella voidaan saada myds jatkossa hyvin samankaltaisia tuloksia.
Tutkimuksen tulokset ovat kohtalaisen suuren vastaajamaaran (n=79) ja
vastausprosentin (83 %) vuoksi yleistettavissa ainakin Lounais-Suomen
Syopayhdistyksen kuntoutujien kokemuksiin seksuaalisuudesta  ja
seksuaaliohjauksesta rintasyopahoitojen aikana.
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5.2 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimustyon ensisijaisena periaatteena on tutkimushenkilén ihmisarvon ja
itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen (Karjalainen 2002, 399). Laadullisen
tutkimuksen tarkeimpia eettisia periaatteita ovat henkil6llisyyden suojaaminen,
tiedonantajan vapaaehtoisuus seka luottamuksellisuus (Janhonen & Nikkonen
2003, 39). Nama kaikki periaatteet toteutuvat tdssa opinnaytetydssa. Tietoinen
suostumus kysytaadn aina erikseen vastanneelta. Tassa opinnaytetydssa
tietoinen suostumus Kkatsottiin  saaduksi, kun rintasy6pakuntoutuja osallistui

kyselyyn ja luovutti aineiston nimettdmana tutkimuskayttoon.

Kuntoutuijille kerrottiin tutkimuksen tarkoituksesta, vastausten
luottamuksellisuudesta ja tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuudesta
kirjallisesti saatekirjeessa (Liite 2). Aineisto sailytetdan tietokoneen tiedostona ja
varmennustallenteina tietokoneella ja tutkimus- ja kehittdmishankkeen
vastuuhenkilon tydhuoneen lukollisessa kaapissa. Aineisto tullaan havittamaan
raportoinnin jalkeen noin viiden vuoden kuluttua ja se tullaan poistamaan
tietokannoilta. (ETENE 2002.) Opinnaytetytlle on saatu asianmukaiset luvat
Lounais-Suomen Sydpayhdistys ry:lta lupakaytannon mukaisesti.

5.3 Tulosten tarkastelu

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvailla naispuolisten
rintasyopakuntoutujien  kokemuksia  seksuaalisuudestaan.  Kokemuksia
seksuaalisuudesta tarkasteltiin seka kuntoutujan etta parisuhteen nakokulmasta
ja selvitettiin seksuaalisuuteen liittyvan tiedon ja tuen saannin toteutumista
rintasyOpahoitojen  aikana.  Tavoitteena on  tuoda  esiin  tietoa
rintasydpasairauden ja hoitojen vaikutuksista seksuaalisuuteen seka kehittaa

rintasydpaa sairastaneiden kuntoutustoimintaa.

Muutoksia rintasyopéakuntoutujien seksuaalisuudessa oli vastauksissa kuvailtu
monimuotoisesti. Vastauksiin sisaltyi sekda myonteising, etté kielteisind koettuja
asioita. Osa koki, ettd muutoksia seksuaalisuudessa ei ollut tapahtunut

lainkaan sairastumisen jalkeen, kun taas osa koki erindisten asioiden
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vaikuttaneen seksuaalisuuteen joissain maarin. Sairaus, kehon muutokset ja
hoitojen sivuvaikutukset eivat aina vaikuttaneet suoranaisesti seksuaalisuuteen,
vaan yleensa ne olivat herattdneet rintasyopakuntoutujissa erinaisia
tuntemuksia, jotka puolestaan vaikuttivat seksuaalisuuden muuttumiseen.
Lahes kaikilla rintasyopékuntoutujilla sairauden aiheuttamat kehon muutokset
olivat herattaneet jonkinlaisia tunteita ja ajatuksia, niin hyvid kuin huonojakin.
Rintasydpahoitojen aiheuttamia mahdollisia vaikutuksia seksuaalisuuteen tulisi
siis kasitella jo hyvissa ajoin potilaan kanssa. Riittavalla informaatiolla
pystyttaisiin  mahdollisesti jopa ennaltaehkdaisemaan hoitojen aiheuttamia

sivuvaikutuksia.

Moni rintasyOpakuntoutuja koki kehonsa muutosten takia itsensd usein ei-
viehattavaksi. Tulos tukee Hautamaki-Lamminen ym. (2008, 163) tutkimuksen
tuloksia. Ei-viehattavyyden tunteita heratti vahvimmin rinnanpoiston tai
osapoiston aiheuttamat ulkonadélliset muutokset. Tuloksista selvisi, ettd moni
kuntoutuja tunsi myds sopeutuneensa kehossaan tapahtuneisiin muutoksiin
ajan kanssa. Viehattdvyyden kokemiseen saattaa mahdollisesti vaikuttaa se,
kuinka kauan tehdysta toimenpiteesta tai hoidoista on kulunut aikaa. Taméa ei

tullut vastauksista ilmi.

Pelko ja tietamattomyys tulevasta hoitojaksosta ja hoitojen vaikutuksista koettiin
lievemmaksi, jos potilas oli saanut tarpeeksi tietoa ja mahdollisuuden varautua
erilaisiin hoitojen tuomiin sivuvaikutuksiin. Vastauksista kavi ilmi, ettd osa
kuntoutujista koki ladkityksen sivuvaikutukset heikompina ja ei niin negatiivisina,
kuin oli aluksi pelannyt. Realistinen tieto sy®pahoitojen mahdollisista
sivuvaikutuksista ja  vaikutuksista seksuaalisuuteen nosti  potilaiden
varauksellisuutta niin korkealle, ettd “pelatty pahin” ei paassytkdan usein

toteutumaan.

Harva kuntoutujista koki seksuaalisia asioita kasittelevien oppaiden tai
esitteiden olevan tarpeellisia tai toivoi esitteita tai oppaita olevan esilla nykyista
enemman. On siis ilmeista, ettd kasvokkain asiantuntijan kanssa keskustelu on
tarkeampada, kuin seksuaalisista asioista lukeminen itsendisesti tai yhdessa

puolison kanssa. Keskustelun yhteydessa esiin nousee paljon kysymyksia ja
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ajatuksia, joihin ei valttdméatta loydy vastausta Kirjallisuudesta. Keskustelun
yhteydessa esiin nousseita kysymyksia voi esittdd heti kun siihen esiintyy
tarvetta. Samoin tarkentavien kysymysten esittdminen mahdollistuu, kun potilas
saa mahdollisuuden keskustella hoitohenkilokunnan jasenen kanssa

kasvokkain.

Vastausten perusteella tiedon ja tuen saannin toteutuminen rintasyovan
hoidossa on puutteellista, silla noin puolet kyselyyn osallistuneista kuntoutujista
ei ollut saanut minkdanlaista tietoa tai tukea hoidon aikana.
Hoitohenkilokunnalla ei ole mahdollisesti riittdvaa osaamista tai halua ottaa
potilaan kanssa esille seksuaalisuuteen liittyvia asioita. Kuntoutujat toivovatkin
lisdd tietoa ja tukea seksuaaliasioiden Kkasittelyyn asiaan perehtyneilta
ammattilaisilta. Seksuaaliohjauksen ajankohtaa tulee tarkastella jokaisen
potilaan  kohdalla yksilollisesti, silla osalla rintasyopaa sairastavilla
seksuaaliasiat eivat olleet hoidon aikana paallimmaisena mielessa. Tulos
vastasi Hautamaki-Lamminen ym. (2010) tuloksia. Osa kuntoutujista olikin sita
mieltd, ettd seksuaaliohjauksen tarve on suurempi nimenomaan
kuntoutumisvaiheessa, varsinaisten syopahoitojen jalkeen. Tuen tarpeen
ajankohta onkin jokaisella potilaalla yksiléllinen ja hoitavan tahon on oltava
valmis tarjoamaan tukea seksuaalisuuteen liittyvistd asioista silloin, kun se

potilaalle on ajankohtaista.

Tuloksista kd&y myos ilmi, etta vastauksia seksuaaliongelmiin olisi
todennakoisesti saanut, jos potilas itse olisi ymmartanyt kysya. Toisaalta tiedon
saannin vahyyden vuoksi potilas ei valttamatta tiedosta, minkélaista tietoa ja
tukea olisi saatavilla tai minkalaisia vaikutuksia syOpéhoidoilla saattaa olla
omaan seksuaalisuuteen. Oikeiden kysymysten esittaminen on télléin haaste ja
potilaat saattavat jaada taysin ilman hoidon tarkeda osaa, seksuaaliterveyden
edistamistd. Rintasyopdd sairastavalle sydpéhoitojen vaikutukset esimerkiksi
kehonmuutoksiin ja sukupuolielam&én ovat niin ilmeisia, etta niistd
keskusteleminen ja niiden aiheuttamien tunteiden kasitteleminen on erityisen

tarkeaa potilaan kokonaisvaltaisessa hoidossa.
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Noin puolella rintasyopakuntoutujista nousi esiin  seksuaaliohjauksen
kehittamistarve. Vastauksien perusteella enemmistd kuntoutujista toivoi
henkilokunnalta aloitetta keskusteluun liittyen seksuaalisuuteen ja siina
iimeneviin ongelmiin sydpéahoitojen aikana. Potilas ei valttamatta itse tohdi
kysya seksuaalisuuteen liittyvistd asioista hoitohenkilokunnalta esimerkiksi
aiheen arkaluontoisuuden vuoksi. Vastuu keskustelun aloittamisesta tulisi olla
hoitohenkilokunnalla. Seksuaaliohjausta antavan sukupuolella saattaa olla
my6s merkitystd, silla samaa sukupuolta edustavan henkilon kanssa
keskusteleminen on joillekin helpompaa ja luontevampaa. Barton-Burke &
Gustason (2007, 551) tutkimustulokset tukevat sitd etta, hoitohenkilokunnan
tulisi osallistua aktiivisemmin syOpéapotilaan seksuaali-ohjaukseen ja ottaa

seksuaalisuus potilaan kanssa puheeksi omasta aloitteesta.

Kuntoutujat kertoivat saaneensa tietoa ja tukea seksuaalisuuteen liittyvista
asioista sopeutumisvalmennuskurssilla. Osa kuntoutujista kertoi saaneensa
jopa kaiken tietonsa rintasyovan vaikutuksista seksuaalisiin  asioihin
kuntoutuskursseilta. Tama kertoo merkittavasti kuntoutuskurssien
tarpeellisuudesta ja tarkeydesta. Osa kuntoutujista kokee, etta puolison antama
tuki riittdd, eiké seksuaalisista asioista keskustelemiselle ole tarvetta. Toisaalta
osa on myos sitd mieltd, ettd seksuaaliohjaus kuuluu osaksi hoitoa, vaikka
itselleen sille ei varsinaisesti tarvetta olisikaan. Tama tulos korostaa sita tarke&aa
tosiasiaa, ettd seksuaaliohjausta tulisi tarjota kaikille rintasydpéapotilaille, oli sille
sitten juuri silla hetkella tarvetta tai ei. Tarve seksuaaliohjaukseen saattaa
iimeta vasta sita tarjotessa, odotukset ohjauksen siséllosta saattavat muuttua
ohjauksen myota tai tarvetta ohjaukselle ei valttamattd koskaan ilmenekaan.
Kuntoutumisen tavoitteet tulisi aina ottaa huomioon myds seksuaaliterveyden

nakokulmasta.

Seksuaaliohjausta tarjottaessa tulisi selventdada, mita seksuaalisuudella
tarkoitetaan, silla moni mieltdd seksuaaliohjauksen liittyvan lahinna
toiminnallisiin ongelmiin eli yhdyntavaikeuksiin. Seksuaalisuus kattaa kuitenkin
my6s muun muassa minakuvan, sukupuoli-identiteetin ja naiseuden kokemisen.

Seksuaaliohjauksessa tulisi ottaa esille, ei ainoastaan toiminnalliset ongelmat,
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vaan myo0s kehon muutokset ja niiden tuomat psyykkiset oireet, kuten
masentuneisuus, ahdistuneisuus, hépeéa ja pelko. TietAmattbmyys tulevasta
hoidosta ja sen sivuvaikutuksista tuo mukanaan pelkoa. Hyvin moni
sairastuneesta kokee jonkinlaista hapeantunnetta, ja toisaalta sairastuminen
itsessaan muokkaa ihmisen kasitysta itsestaan. Psyykkiset oireet vaikuttavat
voimakkaasti seksuaalitoiminnan héairidihin (Leidenius ym. 2010), mik& kavi ilmi
my0s tuloksista. Pelko ja tietamattomyys koetaan lievemmaksi, mitd enemman
tietoa saadaan ennen hoitojaksoa. Tall6in on myds mahdollisuus varautua

henkisesti hoitojen tuomiin sivuvaikutuksiin.

Rintasyopakuntoutujat kirjoittivat vastausten yhteyteen usein paljon irrallisia
tunteita ja ajatuksia, joita sairastuminen, seksuaalisuus, syopahoidot ja hoitojen
tuomat mahdolliset sivuvaikutukset ovat heissé heréattédneet. Vastauksista on
siis havaittavissa, ettd rintasyovastd kuntoutuvilla naisilla on selvasti tarve
kasitella sairauden tuomia muutoksia niin seksuaalisuuteen kuin muuhunkin
elamaan liittyen. Tastd johtopaatoksend on se, ettd seksuaaliohjauksen
mahdollisuus on talla hetkella liian pieni niille, jotka sita eri elaméntilanteissa

kokevat tarvitsevansa.

Taman opinnaytetyon tutkimustulosten perusteella olisi hoitohenkildkunnan
tarkeaa perehtya syvemmin rintasy0paa sairastavien naisten sekd heidan
laheistensd  tarpeeseen  kasitellda  seksuaalisuuteen liittyvia  asioita.
Kehittamiskohteena hoitohenkilokunnalle olisi toivottavaa, ettd hoitajille
luotaisiin selkea malli siitd, mitd kokonaisvaltaisen seksuaaliohjauksen tulisi
pitdd sisalladn syopahoitojen aikana. Taman mallin kehittdminen esimerkiksi
koulutus- tai opetustapahtumana olisi toivottavaa. Rintasydvan sairastaneille
suunnattua kuntoutustoimintaa tulisi kehittaa siten, ettd tieto olemassa olevista
vertaistukiryhmista ja sopeutumisvalmennuskursseista olisi kaikkien ulottuvilla.
Tietoa voisi aktiivisemmin jakaa sairaaloihin ja osastoille jaettavilla esitteilla,

internetin kautta ja henkilokunnan valityksell&.

Tulevilla sairaanhoitajilla tulisi olla jo opiskelun aikana nykyistd enemman
seksuaalisuutta kasittelevid kursseja tai opintokokonaisuuksia. Potilaiden

seksuaalisuudesta ja sairauden tai ladkitysten aiheuttamista seksuaalisuuden
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muutoksista ei koulutuksen aikana puhuta tarpeeksi. Tutkimustulosten
perusteella on mahdollista, ettd sairaanhoitajien vahaiseksi koettu ohjaus ja
tiedon jakaminen potilaille saattaa osaltaan johtua jo koulutuksen aikana
vahaiseksi jaaneesta aihealueen kasittelemisestd. Rintasybpapotilaiden ja
potilaiden omaisten toivotaan kertovan hoitohenkilokunnalle mahdollisimman
avoimesti ja todenmukaisesti toiveistaan ja tuntemuksistaan seksuaalisiin
asioihin  liittyen. Tarvittaessa ja potilaan néin toivoessa on myos
hoitohenkilokunnan mahdollista ohjata potilas esimerkiksi seksuaaliterapeutin
vastaanotolle. Jos asiasta vaietaan ja ongelmia ja kysymyksia pohditaan yksin,

on myds asioiden ratkaiseminen huomattavasti vaikeampaa.

Jatkotutkimusaiheeksi tdman opinnaytetyon toteuttamisen jalkeen toivotaan
tutkimusta, jossa selvitetddn seksuaalisuuteen liittyvan tiedon ja tuensaannin
laatua, ajankohtaa ja tapaa, jolla tietoa ja tukea potilaalle tarjotaan. Tutkimus
olisi hyva toteuttaa seké potilaan ettd hoitajan naktkulmasta. Jatkotutkimuksen
avulla olisi mahdollista luoda hoitohenkilokunnalle mahdollisimman toimiva malli

kokonaisvaltaisen seksuaaliohjauksen toteuttamiseen.
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Liite 1

Kysely kuntoutujalle

Pyydamme Teita vastaamaan seuraaviin tietoihin

Olen nainen Olen mies laltani olen vuotta

Mika syopa teilla on?

Milloin sydpa on todettu?

Pyydamme Teitd vastaamaan seuraaviin kysymyksiin sille varattuun tilaan kurssin

alkuvaiheessa.
¢ Miten sairastuminen on vaikuttanut kokemukseenne mieheydesta/naiseudesta?
e Mitd ajatuksia ja tunteita kehonne muutokset ovat teisséa heratténeet?
¢ Miten sairastuminen on vaikuttanut parisuhteeseenne seksuaalisissa asioissa?

e Minkalaista tietoa olette saaneet seksuaalisuuteen liittyvista asioista hoitojen

aikana?

¢ Minkalaista tukea olette saaneet seksuaalisuuteen liittyvista asioista hoitojen

aikana?

¢ Miten toivotte seksuaalisuuteen liittyva asioita kasiteltavan sairauden eri

vaiheissa?



Liite 2

TIEDOTE TUTKIMUKSEEN OSALLISTUVALLE

Hyva kuntoutuja/laheinen

Pyydamme Teitd osallistumaan seksuaalisuutta osana syopé&én sairastumista
selvittavaan kyselyyn.

Suostumuksenne vahvistatte vastaamalla kyselyyn seka palauttamalla kyselyn
nimettomana suljetussa kirjekuoressa kurssivastaavalle. Tutkimustuloksista ei ole
tunnistettavissa yksittdisen henkilon tietoja. Teilla on taysi oikeus kieltaytya
vastaamasta kyselyyn. Kyselysta kieltdytyminen ei vaikuta Teidédn tai l&heisenne
kuntoutukseen. Tutkimuksen tekija sailyttda tutkimuksen kayttéon saadut aineistot
lukollisessa tilassa ja havittaa ne tutkimuksen paatyttya, viimeistaan viiden vuoden
kuluttua. Tulokset julkaistaan vuoden 2011 lopulla opinnaytetdind seké artikkelina.

Teidan osallistumisenne tutkimukseen on tarkedd, koska saatujen tietojen avulla
kehittd& syopapotilaiden hoitoa ja kuntoutusta arkaluontoisiksi koetuissa asioissa.
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