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1. JOHDANTO

Kaksi minaa

Toinen mind

kasvot aurinkoa kohti
elamalle hymyillen

kiitaa, liitaa

kadet levittaen

paivan sineen kurkottaen
toisen minan

silmét ovat kyynelissa

sydan tuskaa taynna
pimeéassa kyyristellen
nurkkaan kaantyen
yksindisyyden taakkaa kantaen
-se yo on musta N10, Sini

Suomen syoOparekisterin tilastojen mukaan Suomessa todettiin vuosina 2001-2003
keskimaarin 3 800 uutta rintasytpatapausta. Vuonna 2004 luku oli 3913 ja vuonna
2005 maara nousi yli neljagdn tuhanteen eli todettuja rintasyopatapauksia oli jo
4021. (www.cancerregistry.fi/tilastot.) Tama tarkoittaa sitd, ettd keskimaarin
yksitoista naista saa paivittain kuulla sairastumisestaan rintasyopaan. Tutkimukset
osoittavat, etta rintasyévan ilmaantuvuus kasvaa edelleen. On arvioitu, ettd vuonna
2015 jo 42 prosenttia naisten syévan kokonais-ilmaantuvuudesta on rintasyopaa.

(www.cancerregistry.fi/tutkimus.)

Suomi kuuluu Euroopan unionissa niihin kahdeksaan jasenvaltioon, joissa
tarjotaan joka toinen vuosi kaikille 50 vuotta taytténeille naisille 69 ikdvuoteen
saakka ilmainen mammografiatutkimus. Taman liséksi Euroopan parlamentti on
paatoslauselmassaan (2002/2279(INI)) vaatinut lukuisia toimia, jotka ulottuvat
sairauden varhaisesta tunnistamisesta sen jalkihoitoon, psykologista hoitoa
unohtamatta. (www.europarl.europa.eu/highligts/fi.) Rintasyopapotilaat saavatkin
Suomessa kansainvélisen mittapuun mukaan korkealaatuista hoitoa ja ennuste
paranemiseen on hyva. Syopdajarjeston yliladkarin Matti Rautalahden mukaan
rintasyopaan sairastuneista 88 % on elossa viiden vuoden kuluttua taudin
toteamisesta ja kymmenen vuoden kuluttua elossa on 68 % sairastuneista.
(Rautalahti 2006.)



Hyvistd ennusteista huolimatta rintasy6padiagnoosi aiheuttaa naisissa kuitenkin
paljon huolta, ahdistusta ja pelkoa. Rintasydpaan sairastuminen ja rintaleikkauksen
lapikdyminen muuttavat lahes aina naisen ja lahella olevien elamaa. Kaikille
rinnan menetys ei ole kauhein asia maailmassa, mutta monelle se on sitd. Sairaus
tuo mukanaan fyysisia muutoksia ja naiset oireilevat myds psyykkisesti. Julkituotu
rintasyopadiagnoosi koskettaa usein sairastuneen lisdksi l&éhiomaisia, ystavia,
tyotovereita ja jopa naapureita. Sairastuneen, perheiden ja laheisten tavat selvita
sairauden aiheuttamasta kriisista ja sairauden kohtaamisesta vaihtelevat. Moni ei
tieda, miten sairauteen tulisi suhtautua ja sairastuneen lahelld olevat saattavat
jattad yhteydenpidon vdhemmalle tai jopa lopettaa kanssakdymisen kokonaan.
Tybelamassa oleva joutuu miettimaan, miten han kertoo sairaudestaan tyopaikalla

vai pitddko sairastumisen omana tietonaan.

Tama kasilla oleva tutkimus on ammatillinen lisensiaatin tutkimus kuntouttavan
sosiaalityon erikoisalalta painottuen sosiaalitieteellisen naistutkimuksen kenttaéan ja
kokemusten tulkintaan. Tutkimuskohteekseni olen valinnut rintasyopaan
sairastuneet ja rintaleikkauksen lapikdyneet naiset, joilta on operoitu toinen tai

molemmat rinnat.

Tutkimukseni keskeinen tehtava on tulkita ja kuvata rintaleikattujen naisten itsensa
kirjoittamien tarinoiden kautta heidan kokemuksiaan ja eldamismaailmaa yksilo-,
perhe- ja myo6s yhteisétasolla. Olen kiinnostunut siitd, miten naiset ovat kokeneet
rintasyopaan sairastumisen, hoidon ja sairaudesta selviytymisen, sen kanssa
elamisen sekd miten naiset suhtautuvat tulevaisuuteen. Lisaksi toivon saavani
lisdymmarrysta siihen, miten voisimme terveydenhuollon sosiaalityéntekijoina
auttaa ja tukea rintasydpaan sairastuneita sairauden lapikdymisessa ja sairaudesta

selviytymisessa.

Tutkimusaihe kiinnostaa minua monellakin tapaa. Ensinnékin kiinnostukseni
taustalla on yli kymmenen vuoden tytkokemus sosiaalityontekijana kolmen eri
erikoissairaanhoidon yksikbn somaattisilta osastoilta. Olen ty6ssani saanut koh-
data useita rintasyopaan sairastuneita, heidan omaisiaan ja laheisidan sairauden

mukanaan tuomissa moninaisissa  kysymyksissa ja ongelmissa. Haluan



tutkimuksessani avata niitd kokemuksia, jotka ovat ihmisille merkityksellisia (vrt.
Granfelt 2005, 240; Kulmala 2006, 75). Ensimmainen kohtaaminen rintasytpaan
sairastuneen naisen kanssa tapahtui kesalla 1996 erdédssd eteldsuomalaisessa
erikoissairaanhoidon yksikossa, jossa tein sosiaalitydn opintokokonaisuuteen
liittyvaa syventavaa kaytannonharjoittelua. Taméa kokemus, joka valitettavasti johti
nuoren perheendidin kuolemaan, jai lahtemattomasti mieleeni. Tunnekokemus,
jonka valmistuvana sosiaalitydntekijana koin, oli hyvin voimakas. Emotionaalisen
kokemuksen liséksi sain myds syvalle luotaavaa kdytdnndn opetusta sairaalassa
tehtdvadn  sosiaalitybhon.  Sain  kokemusta  siitd, kuinka  olemme
sosiaalityOntekijoina tarkedssd asemassa hoitaessamme syOpaan sairastuneiden
asioita mita erilaisimpien, sairauden mukanaan tuomien

psykososiaalistaloudellisten ongelmien viidakossa.

Toisena lahtokohtanani on sosiaalitieteellisen tutkimustiedon vahaisyys aiheesta.
Rintaleikattujen naisten kokemuksiin liittyvid sosiaalitieteellisid tutkimuksia on
Suomessa tehty vahan tai rintasyopaan sairastuneet ovat olleet vain yhtend osana

tutkimusaineistossa (esim. Kuuppelomaki 1996, Lehto-Jarnstedt 2000).

Kolmanneksi tutkimusaihe on ajankohtainen. Sydvan psykososiaalisia vaikutuksia
tarkastelevalla tutkimuksella, jota oma tutkimukseni osin edustaa, on sosiaalinen
tilaus. Tata tutkimusaluetta pidetddn yha tarkedmpand, silla psykososiaalisen
tutkimuksen merkitys on noussut hoitotulosten parantuessa. Eri tutkimusten kautta
halutaan valottaa ja tarkastella sairauden vaikutuksia henkilddn ja héanen
l&hipiiriinsd. (Mannikkd 2006, 20.) Sairautena sybpa myds asettaa suuremmat
vaatimukset psykososiaalisen ymmarryksen parantamiseen eri ammattiryhmien
kesken (Linden 1999, 52).

Tutkimusraporttini etenee siten, ettd, toisessa luvussa kerron tutkimus-
metodologisista  valinnoistani: hermeneuttis-fenomenologisesta  tutkimus-
perinteestd, narratiivisen l&hestymistavan merkityksistd ja ulottuvuuksista,
standpoint-ndkokulmasta sekd kokemuksen tutkimisesta ja tulkinnoista
sosiaalitydssa. Kolmannessa luvussa paikannan kuntouttavaa sosiaalityota
erikoissairaanhoidossa. Luvussa nelja esittelen tutkimusaineistoni; miten olen sita

kasitellyt ja analysoinut. Luku viisi painottuu empiiriseen aineistoon, jossa teen



narratiivien analyysid rintaleikattujen naisten Kkirjoittamien kertomusten ja
tulkintojen kautta. Kuudennessa luvussa siirryn narratiivien analyysista
narratiiviseen analyysiin kolmen erilaisen tarinatyypin avulla. Seitsemannessa
luvussa pohdin lyhyesti tutkimukseni eettisyytta ja tarkastelen tutkimustuloksiani

kokonaisuudessaan.

2. TUTKIMUKSEN METODOLOGISET VALINNAT

2.1. HERMENEUTTIS-FENOMENOLOGINEN TUTKIMUSPERINNE

Tutkimukseni 14htokohta eli mielenkiinto ymmartda ja tulkita rintaleikattujen
naisten kokemuksia ja eldmismaailmaa johtivat minut tekemaan kvalitatiivista
tutkimusta tarinallisen lahestymistavan avulla. Tarinallisen |dhestymistavan
tieteenfilosofisesta taustasta l0ytyvat mm. fenomenologia ja hermeneuttisuus.
Siihen liitetddn l&heisesti myds materialistisuus, realistisuus ja eksistentiaalisuus.
(Kujala 2006, 26.)

Sanan laajassa merkityksessdé fenomenologia voidaan ymmartda tieteellisend
paradigmana eli lahestymistapana, tutkimusotteena tai suppeasti vain metodina.
Filosofiana se sisaltdd eri suuntauksia (deskriptiivinen/ hermeneuttinen) ja se
ymmarretadn tavallisesti vastakohtana positivistiseen tieteenfilosofiaan perustuvalle
tutkimukselle. Fenomenologisten tutkimusten keskeisin tutkimuskohde on ihmisen
kokemus. Taméa tutkimuskohde antaa eri tieteenaloille uuden tavan l&hestya
jotakin jo ehkd enemman muulla tavoin tutkittua ilmiotd. Kokemukset ovat aina
mukanamme ja sitd kautta ilmioon palaaminen voi tuottaa jotakin varsin uutta ja
mielenkiintoista. (Metsaémuuronen 2006, 151-154.)  Varron (1992) mukaan
fenomenologis-hermeneuttinen tutkimusperinne on osa laajempaa hermeneuttista
perinnettd. Tutkimuksen kohteena on elamismaailma eli toisin sanoen ihmisen
suhde omaan elamistodellisuuteensa. Tutkija ja tutkittava kuuluvat samaan
ihmisten maailmaan ja tdssd maailmassa kaikki muodostuvat merkityksista.
Elamismaailmassa tutkija on aina osa sitd merkitysyhteyttd, jota han tutkii. (Varto
1992, 23, 26.)



Laineen (2007, 31-36) mukaan hermeneutiikalla tarkoitetaan yleisellda tasolla
ymmartamisen ja tulkinnan teoriaa, jossa hermeneuttinen ulottuvuus on lasna
tulkinnan tarpeen kautta. Siind yritetadn etsia tulkinnalle mahdollisia s&antoja,
joita noudattaen voitaisiin  puhua vaaristda ja oikeammista tulkinnoista.
Hermeneuttinen ymmartdminen tarkoittaa siten ilmididen  merkitysten
oivaltamista. Kaksi muuta avainké&sitettd hermeneutiikassa ovat tutkijan
esiymmarrys ja hermeneuttinen kehd, jolla tarkoitetaan tutkimuksellista dialogia
tutkimusaineiston kanssa. Ymmartadminen ei lahde tyhjastd, vaan taustalla on aina

se, miten kohde ymmarretddn ennestaan eli esiymmarrys.

Fenomenologisella ja hermeneuttisella tutkimuksella on kaksitasoinen rakenne,
jossa perustason muodostaa tutkittavan koettu elamé esiymmarryksineen ja toisella
tasolla tapahtuu itse tutkimus, joka kohdistuu ensimmaiseen tasoon.
Fenomenologis-hermeneuttisessa tutkimuksessa pyritddn nostamaan tietoiseksi ja
nakyvaksi se, minka tottumus on haivyttdnyt huomaamattomaksi ja itsestaan
selvaksi. Fenomenologis-hermeneuttisen tutkimuksen tavoitteena on siten
kasitteellistaa tutkittava ilmio eli kokemuksen merkitys, tehdd jo tunnettu
tiedetyksi. Sitd voidaan myo6s kutsua tulkinnalliseksi tutkimukseksi, koska
fenomenologisen tutkimuksen hermeneuttinen ulottuvuus tulee esille tulkinnan
tarpeen myota. (Mt. 2007, 31-34.)

Varto (1992, 58-63) toteaa, etta tulkinta on sellaisen laadullisen tutkimuksen paa-
menetelma, jossa tutkitaan yksittaisen ihmisen kokemusmaailmaa. Tutkittavat
ilmiot ovat sellaisenaan lasna elamismaailmassamme, mutta sellaisessa muodossa,
joka ei avaudu Kkasitteellistamiselle ja ymmartamiselle suoraan. Tutkijan on
rajattava tdma kokonainen maailma tulkinnan kautta. Hermeneuttiset sadnnot
kuten tutkimuskohteen autonomisuus, merkityksen koherenssi, ymmartamisen
aktuaalisuus ja aina uudelleen ymmartdminen ovat perustana sille tulkinnan

menetelmalle, joka luodaan kulloistakin tutkimusta varten.

Terveyteen ja sairauteen liittyvid fenomenologisia tutkimuksia on viime vuosina
ilmestynyt useita. Fenomenologista ldhestymistapaa tai metodia on kaytetty
muiden muassa tutkittaessa parantumatonta syopad sairastavien potilaiden

karsimyskokemuksia ja selviytymista tukevia toimintoja (Kuuppelomaki 1996) ja
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syopaan sairastuneen kokemuksia toivosta ja toivottomuudesta (Lindvall 1997).
Purola (2000) on tarkastellut kotona asuvan AVH-potilaan ja hdnen omaisensa
kokemuksia selviytymisesta ja Lampi (2005) miesten sydaninfarktikokemuksia

sairastumisesta ja potilaana olemisesta.

Ulla-Sisko Lehto (2000) on vaitoskirjassaan tutkinut syopépotilaiden psyykkista
stressia ja ihmissuhteista saamaa tukea. Tutkimuksessa oli mukana 175 hiljattain
sairastunutta, alle 71-vuotiasta henkilda, joista 72 sairasti melanoomaa ja 103
rintasyOpaa. Tutkimus osoitti, ettqd ihmissuhteista saatava tuki auttaa syopa-
potilaita hallitsemaan sairauden aiheuttamaa stressid. Eniten informantit olivat
saaneet tukea puolisoltaan, mutta myo6s hoitajien ja ladkarien antama tuki koettiin

hyvin merkittavaksi.

Annika Lillrank (1998) selvitti vaitoskirjatutkimuksessaan sita, kuinka lapsen
sairastuminen sybpdan vaikuttaa vanhempien kriisikokemukseen. Kolme-
kymmentékaksi yksin- tai kaksinhuoltajaperhettd osallistui henkilokohtaiseen
haastatteluun. Tutkimus osoitti, ettd sairauden akuutin vaiheen jalkeen vanhemmat
yrittavat 16ytad hyvaksyttavia ratkaisuja selvité niin eksistentiaalisesta dilemmasta,
arkielaméan vaatimuksista kuin omista ura- ja ty&suunnitelmistaankin. Osa
vanhemmista Kkarttoi itsereflektiota eli sairauden kokemuksen jasentamistd ja
prosessointia omaan eldmantarinaansa nahden. Sita vastoin he jatkoivat elamisté
paiva kerrallaan. Tutkimus jatti avoimeksi, pystyyké vanhempien enemmisto
tulevaisuudessa itsereflektion avulla jasentamaan ja prosessoimaan sairauden
kokemuksiaan ja luopumaan “kielletystd surusta”, jota he ovat kayttaneet
selviytymisstrategianaan  selvitdkseen  kaikesta  lisddntyneestd  kaytdnnon
hoitovastuusta.

Omassa tutkimuksessani kohteena on ainutkertainen ja kokeva nainen, jonka
olomuodoissa erottuvat tajunnallisuus, kehollisuus ja situationaalisuus (Rauhala,
2005, 32-38). Lahtokohdiltaan tutkimukseni on siten hermeneuttis-fenomeno-
loginen. Naiset ovat Kirjoittaneet ja kuvanneet omaa eldméaansa ja sita, miten
rintasyopéa on vaikuttanut heidan eldmaansa. Mina tutkijana pyrin ymmartamaan

ja tulkitsemaan naisten kokemuksia heidan itsensa kirjoittamien tarinoiden kautta.
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2.2.  NARRATIIVISEN LAHESTYMISTAVAN MERKITYKSIA JA
ULOTTUVUUKSIA

Tarinallisuus tutkimuksen ja eri tieteenalojen kentélla, myos terveystutkimuksessa
(Oinas 2000, 119), on kasvanut ja laajentunut voimakkaasti kahden viimeisen
vuosikymmenen aikana. Vaikka kertomusten merkitys tiedonprosessissa on ollut
tutkijoiden kiinnostuksen kohteena aina Aristoteleen Runousopista l&htien,
erityisen voimakasta nousu on ollut 1990-luvulla, jolloin alettiin puhua
narratiivisesta kaanteestd. Sanana kaanne on vahva retorinen ilmaus, jota on
kaytetty yleisesti puhuttaessa tieteen kentalla tapahtuneista muutoksista. (Hanninen
1999, 18; Heikkinen 2007, 142-143; Riessmann 2002, 696.)

Heikkisen (2007, 143) mukaan narratiivisuuden ilmestyminen suomalaiseen
keskusteluun on ollut hatkdhdyttavaa, silla esimerkiksi vuonna 1983 julkaistu
Kasvatustieteen késitteistd ei tunne lainkaan sanaa narratiivisuus, mutta jo 1990-
luvulla narratiivisuuteen liittyvien suomalaisten vaitoskirjojen maara on ollut
merkillepantavaa. Taman lisdksi eri tieteenalojen tutkimuksen tutkijoita on
verkostunut Kertonet-verkostoksi ja narratiivisuuteen liittyvia teemaryhmia ja
symposiumeja jarjestddn saannollisesti. Narratiivisuudella nayttdd siten olevan

vahva sija Suomen tieteellisessa keskustelussa.

Narratiivisuuden kasite on perdisin latinan kielesta. Substantiivi narratio (narrative)
tarkoittaa kertomusta ja verbi narrare (narrate) kertomista. Heikkinen (2007, 142)
toteaa, ettd vuosituhannen alussa kasitteelle ei ole vakiintunut suomenkielista
nimitysta. Han itse kayttdd omassa vaitoskirjassaan (2001) termia

narratiivinen, Hanninen (1999) suomenkielisend vastineena tarinallisuutta,
Nousiainen (2004) elamankertomusta, Hyvarinen ja LOyttyniemi (2005)
kerronnallisuutta, Kujala (2006) kertomusta, kerronnallisuutta  tai
kertomuksellisuutta ja Valkonen (2007) tarinallisuutta sekd kertomuksellisuutta.
Kujalan (2006, 18) tulkinnan mukaan kerronnallisuus tulisi vakiintumaan

suomenkielisend kasitteena tutkimuksen kayttoon.

Omassa tutkimuksessani kaytédn joko tarinaa ja tarinallisuutta tai kertomusta ja

kerronnallisuutta narratiivin ja narratiivisuuden vastineena sanojen ’suoma-
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laisuuden” vuoksi ja tautologian valttdmiseksi. SyopaCancer-lehdessa olleessa
ilmoituksessa hain juuri tarinoita, vaikka se Polkinghornen (1995, 7) mukaan
saattaa sisaltda lisamerkityksen epatodenmukaisen ja mielikuvituksellisen tarinan
kertomiseen. En kuitenkaan allekirjoita Polkinghornen vaitetta, vaan ajattelen, etté
rintasyopaleikkauksen  l&pikdyneet  naiset  kirjoittavat  eldméntarinaansa
kokemuksiinsa ja kokemaansa nojaten. Yksi peruste tarinallisen aineiston kaytolle
tutkimuksessa on ollut, ettd se jaljittelee elettyd elamad, vaikka se ei voikaan olla
tdysin suoranaista, alkuperaisen todellisuuden kuvausta (Hanninen 1999, 128).
Suomalainen elamakertatutkija J.P. Roos, joka on tutkinut vuosikymmenten ajan
elamakertoja ja jotka itse rinnastan aineistoni tarinoihin, toteaa: "Elamé&kerrat ovat
elavan elaman teoriaa, tosia ja aitoja kuvia elamastéa kokonaisuutena”. (Roos 1988,
12-13.) Eeva Jokinen (2004, 120) kirjoittaa, etta tavallisten ihmisten kirjoittamat
paivakirjat, aineistoni tarinoita sivuten, ovat vakavaa Kirjallisuutta. Han pitaa
mahdollisena, ettd paivakirja on omaelaméakerrallisen kirjallisuuden vakavin

muoto.

Vilkon (1993, 75-76) mukaan tarinallinen tutkimus ihmistieteiden kentéssa saa
myos oikeutuksen siitd, ettd kertomalla itsestddn, myos marginaalissa olevat
henkil6t ja muut ihmisryhmat saavat oman &dnensa kuuluviin. Elamastaan
kertovalta odotetaan kuitenkin tietyntyyppista kulttuurista kertojakompetenssia,
jonka henkild voi saavuttaa erilaisissa sosiaalisissa suhteissa eldménhistorian
kuluessa. Kertoja-kompetenssilla han tarkoittaa niitd tietoisia tai alitajuntaisia
valintoja, joilla kertoja saa kuulijansa ymmartamaan sanomaansa mahdollisimman

hyvin.

Vilkko (1997, 92-94) kirjoittaa vuorovaikutuksen kolmesta eri tasosta:
ensimmaisessd tasossa elaméankaaremme aikana sosiaalisissa suhteissamme
kehittyy autobiografista tietoisuutta ja kykya valittdd siitd jotain muille.
Kertomuksen kertomistapahtuma, omassa tutkimuksessani tarinan kirjoittaminen,
on toinen sosiaalisen vuorovaikutuksen taso. Kolmannessa tasossa lukija antaa
kertomukselle omat merkityksensd eli han lukee tarinan ’itselleen valmiiksi”.
Vilkko nimittddkin tutkijan suhdetta omaeldmakerrallisiin teksteihin valilliseksi

interaktioksi.
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Narratiivinen tutkimus voidaan nahdé seka epistemologisesti ettd metodologisesti
hajanaisena kokoelmana erilaisia lahestymistapoja (Valkonen 2007, 24,
Polkinghorne 1995, 5). Perustavin merkitys juontuu keskustelusta, jota on kayty
laadullisen tutkimuksen luonteesta. Narratiivisuus liitetddn tietoteoreettisiin ja
kulttuurisiin - ndkokulmiin, joita kutsutaan konstruktivismiksi tai postmoder-
nismiksi. Tama postmoderni tiedonkasitys hylk&a perinteisen objektiivisen
todellisuuskasityksen. Konstruktivismissa korostuu né&kemys, jonka mukaan
ihmiset rakentavat — konstruoivat - tietonsa ja identiteettinsd kertomusten
vélityksella. Ihmisen kasitys itsestéan ja yleensdkin maailmasta muuttaa muotoaan
koko ajan, eika yhta, kaikille yhteista todellisuutta ole olemassa. Konstruktivismin
perusajatus on, ettd meistd jokainen rakentaa tietonsa aikaisemman tiedon ja
kokemusten varaan. Nakemyksemme eri asioista muuttavat muotoaan uusien
kokemusten myota. Tieto on siten eri kertomusten kudelma. Narratiivisuus toimii
tutkimuksessa, kuten arkitiedon rakentumisessakin, jatkuvasti kahteen suuntaan:
kertomukset ovat sekd tutkimuksen lahtokohta ettd lopputulos. (Heikkinen 2007,
145-146.)

Narratiivisuutta voidaan kayttdd ensinndkin, kun kuvataan tutkimuksen
materiaalia eli aineiston laatua. Polkinghorne (1995, 6) jakaa tutkimusaineiston
kolmeen eri kategoriaan, joilla voidaan tuottaa tutkimusaineistoa: numeeriseen,
lyhyisiin vastauksiin ja kerrontaan. Kuvattaessa aineiston laatua numeerisesti,
keskeinen mittarityyppi on 5-7 portainen Likert-asteikko. Sité kdytetdan erityisesti
asenne- ja motivaatiomittareissa, joissa koehenkil6t itse arvioivat omia kasityksidan
véitteiden sisalloistd. Lyhytvastaukset ovat aineistoa, jossa tutkittavien vastaukset
koskevat esim. sukupuolta, kansallisuutta tai automerkkia. (Metsamuuronen, 2006,
53.)

Toisaalta narratiivisuuden kasite voi liittyd aineiston kasittelytapaan. Polkinghorne
(1995) jakaa narratiivisuusaineiston kahteen kategoriaan: narratiivien analyysiin
(analysis of narratives) ja narratiiviseen analyysiin (narrative analysis).
Polkinghornen jaottelun lahtékohtana on Brunerin (1986) esittdméa kognitiivinen
toiminnan malli, jonka mukaan ihmisen ajattelussa I6ytyy kaksi erilaista muotoa,
paradigmaattinen ja narratiivinen. Nama ovat kaksi erilaista tapaa, joilla voidaan

jasentdd kokemuksia tai rakentaa todellisuutta. Narratiivien analyysissa tutkija
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keraa tarinoita aineistokseen ja analysoi niitéa paradigmaattisten prosessien kautta.
Toisessa tavassa, narratiivisessa analyysissa, tutkijan tehtavana on kerata kuvauksia
tapauksista ja tapahtumista ja yhdistda tai muotoilla ne juonen avulla tarinaksi tai
tarinoiksi. NA&in toimien narratiivien analyysi etenee tarinoista yhteisiin
elementteihin ja narratiivinen analyysi elementeista tarinoihin. (Polkinghornen
1995, 8,12.)

Narratiiveja voidaan kayttdd myods ammatillisena tyovalineend. Narratiivisuutta on
sovellettu mm. kasvatukseen, opettajankoulutukseen, terveydenhoitoon, vanhus-
tyohon, liikkeenjohtoon, markkinointiin, sosiaalitybhon, toimintaterapiaan ja
kuntoutukseen. Perustana on ajatus, jonka mukaan myohaismodernissa yhteis-
kunnallisessa ja kulttuurisessa tilanteessa identiteetti on toistuvasti rakennettava
uudelleen tarinoiden valityksell4. ldentiteettitydssa elamantarina nostetaan
tarkastelun kohteeksi ja sitd tuotetaan uudelleen. Tavoitteena on eldman
sirpaleisuuden kokoaminen ehjemmaksi ja sitd kautta elamé&nhallinnan tunteen
lisddminen. Tyypillisin esimerkki tastd 10ytyy psykoterapian piiristd. (Valtasaari
1998, 117,124; Heikkinen 2007, 151; Valkonen 2007.)

Narratiiveja syopapotilaan psykososiaalisessa kuntoutuksessa on kaytetty ainakin
Tampereen Pikonlinnan sairaalan sydvanhoidon vastuualueella. Teoreettisena
viitekehyksena on ollut Vilma Hannisen (1999) ajatus narratiivisesta kiertokulusta,
jossa keskeisend osana on sisainen tarina. Syopéapotilaalla siséinen tarina
muodostuu sairauskriisistd, sen hetkisestd elamantilanteesta ja sairastuneen

olemassa olevasta sosiaalisesta tarinavarannosta. (Ollikainen 2005.)

Sydpéaan sairastunut hakee terveydenhuollosta paitsi ladketieteellistd apua, usein
myds apua sairauden tuomiin henkisiin, sosiaalisiin ja taloudellisiin ongelmiin.
Sairaalan sosiaalityontekija on se henkild, jota konsultoidaan néissd asioissa.
Potilaan kertoma tarina hoitavalle 1dakarille on sairaus- ja oirekeskeinen, mutta
sosiaalityontekijalle hdn avaa oman sisdisen maailmansa miettiessédn, miten saisi
sairauden sijoitetuksi omaan arkeensa. Narratiivisessa tydskentelyotteessa potilaan
kertomusta pidetddn hoidon tai kuntoutuksen lahtokohtana. Kun han kertoo
tarinaansa sosiaalityontekijalle, han ”“kuulee” jo omasta puheestaan uusia

selviytymiskeinoja. Potilaan oman kertomuksen kayttd hoidon ja kuntoutuksen
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lahtokohtana on luonteva ja potilasta huomioiva. Kun auttamisessa lahdetdan
liikkkeelle potilaan omista lahtokohdista, hédn voi kokea, ettd hanta kuunnellaan ja
my06s arvostetaan. Hanen ei tarvitse olla passiivinen objekti vaan aktiivinen
subjekti. (Mt. 2005, 321-337.)

Elamakerrallista tydotetta sosiaalityon menetelménd on kokeiltu muun muassa
gerontologisen sosiaalitydon kehittdmishankkeen yhteydessa paakaupunkiseudulla
syksylla 2007. Tydotteessa yhdistyvat psykososiaalinen tyd, elamékerrallisuus,
gerontologinen tutkimustieto ja erilaiset muistelumenetelmat. Sosiaalityontekija
tavoittelee yhdessa asiakkaan kanssa vaihtoehtoisia nakokulmia (negatiivisiin)
elamankertomuksiin. Koska eldméankertahaastattelu ei sovi kaikille, sosiaali-
tyontekijan tulee arvioida menetelman mahdollisuudet ja vaihtoehdot jokaisen
asiakkaan kohdalla. Asiakkaan kertomat kipeét ja ahdistavat kokemukset saattavat
koskettaa sosiaalityontekijad laheisesti. Silloin on tarke&d, ettd sosiaalityOntekija

saa tyonohjausta tyoskentelynsa tueksi. (Liikanen ym. 2007, 32-36.)

Oma nakemykseni on, ettd narratiivit ja narratiivinen l&hestymistapa ovat
periaatteessa aina lasna terveydenhuollon sosiaalitydntekijan tyossa (vrt. Ollikainen
2005, 321). Sairaalan sosiaalitydn ammattilaisten tuleekin tarjota potilaalle
psykososiaalista tukea sairauden tuomiin tilanteisiin. Potilaan sisdisen tarinan ja

narratiivien hyddyntdminen on mielestani tydssa valttamatonta.

Vilma Hanninen (1999) on vaitoskirjassaan etsinyt vastausta kysymykseen siita,
miten ihmiset luovat merkitysta elamalleen ja erityisesti sen muutoksille. Kaksi
hénen tutkimustaan kasittelee tyottomyyteen ja kaksi sairastumiseen liittyvia
tarinoita ja yksi riippuvuuksista vapautumisen tarinoita. Tutkimuksessa han
erottelee kolme tarinallisuuden ulottuvuutta: kertomus eli kerrottu tarina, sisdinen
eli koettu tarina ja draama eli eletty tarina. Elaman merkityksen kokemisen
kannalta han pitaa tarkeimpana sisaista tarinaa, jonka avulla tehdddn menneisyytta
ymmarrettadvaksi ja ennakoidaan tulevaisuutta. Kerronta auttaa ihmista
muotoilemaan tarinaansa ja tekemaan sen ymmarrettavaksi muille. (Eléavéan
elaméan) draamassa ihminen pyrkii toteuttamaan sisdisessa tarinassa

muotoilemiaan tulevaisuuden visioitaan.
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Héannisen (1999, 16, 18, 20) mukaan tarina on subjektiivinen, ajallinen
kokonaisuus, jossa ihminen hahmottaa elamé&é ja maailmaa. Vaikka narratiivisen
jasentyneisyyden voidaan n&hd& rajoittavan kertomukseen liittyvad realistista
todistusvoimaa, toisaalta kertomukset juuri tarinallisuutensa kautta ilmentavéat
kulttuurista todellisuutta. Narratiivisen tutkimuksen lahtékohtana on kertomusten
analyysi. Tarinallinen tutkimus, jota ilmaisua Hanninen kayttaa, ei muodosta
yhtendistd  selvarajaista  teoreettismetodista rakennelmaa, vaan on
keskusteluverkosto, jota yhdistdd “tarinan” Kkéasite. Narratiivin siséaltdméan
kolminaisuuden (alku, keskikohta ja loppu) lisdksi tarinassa on keskeinen
elementti, juoni, joka muodostaa kokonaisuuden, johon nahden erilliset osat saavat
merkityksensd. Juonellisuudessa tapahtumat kytkeytyvat toisiinsa inhimillisinad
syiden ja seurausten ketjuina. Narratiivi on myds dramaattinen, jossa onni ja
epaonni, vaara ja pelastus, kunnia ja haped, tappio ja voitto, yhteys ja erillisyys

kamppailevat kesken&dan ja vaihtuvat toisikseen.

Sisdisen tarinan kasitteella Hanninen (Mt. 1999, 21) tarkoittaa sosiaalisesta
tarinavarannosta tuotettua tulkintamallia. Sosiaalinen tarinavaranto koostuu taas
niista kulttuuristen kertomusten joukosta, jonka ymparilla ihminen eldd. Sen
avulla ithminen tekee tulkintoja ja valintoja elaméansa eri tilanteissa. Sisaisissa
tarinoissa eli minakertomuksissa hyddynnetdan kulttuurin tapoja puhua ihmisena

olemisesta, emotionaalisista diskursseista ja roolimalleista.

Jokisen (2004, 133-134) mukaan tarinavaranto laajassa mielessa voi myds kasittaa
erilaisia diskursseja, joita insituutiot valittavat ja tuottavat. Naitd ovat esimerkiksi
tiede, uskonto, juridiikka ja urheilu. Valittaviksi teknologioiksi han nimittéda
mediaa, viihdettd ja taidetta ja vastadiskursseiksi esimerkinomaisesti feminismia,
anarkisimia ja kriittista teoriaa. NAaita erilaisia maisemia on lukematon maara, joita
tutkija voi etsid suurennuslasilla tai vaihtoehtoisesti poimia muuten ’isoja”
diskursseja. Sisdisen tarinan kasite sopii hyvin omaan tutkimukseeni, silla sisdisen
tarinan avulla myo6s syopéapotilaat maarittelevat esim. omaa identiteettidan,
arvojaan sek& mielikuvia omasta tulevaisuudesta. Tarinoissa yhdistyvat kulttuuriset
merkityksenannot ja yksilon elaméankokemukset. Hanninen (1999, 125) lainaa

Anatole Broyarfia:
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“Ensimmainen kokemukseni sairaudesta oli sarja irrallisia shokkeja, ja
vaistomaisesti aloin pyrkid hallitsemaan kokemustani tekemalld siitd tarinan.
Hatatilanteessa keksimme aina tarinoita. Kuvaamme, mitd on tapahtumassa, ikaan
kuin rajoittaaksemme katastrofia. Kun ihmiset kuulivat, ettd olen sairas, he peittivat
minut kertomuksiin omista sairauksistaan, ja ystaviensa myos. Tarinan kertominen

nayttaa olevan luonnollinen reaktio sairauteen.”

Sairastumiseen liittyvia prosesseja on tarkasteltu useissa tutkimuksissa narra-
tiivisesta eli tarinallisesta nakokulmasta kasin. Tarinallinen kuten muukin
laadullinen terveystutkimus pyrkii tuomaan ymmarrysta siitd, mité4 sairaudet
merkitsevat sairastuneen ihmisen kokemuksen ja elaméntilanteen kokonaisuuden
kannalta. (Mt. 1999, 141.)

Sairastuminen, mitd suuremmassa maarin diagnosoitu rintasyopd, pakottaa
ottamaan oman eldman pohdinnan kohteeksi. Vakava sairaus voi romuttaa
sairastuneen henkilon tulevaisuudensuunnitelmat tai viedd ihmiseltd hanen
identiteettinsd perustan ja muuttaa ratkaisevalla tavalla hanen suhdettaan omaan
kehoonsa. Sairastuminen katkaisee vakivalloin sen menneestd tulevaan johtavan
tien, jonka ihminen on itselleen hahmotellut. (Mt. 1999, 143.) Katkoksen jalkeista
aikaa Hanninen & Valkonen (1998) kutsuvat tarinalliseksi tyhjioksi tai tarinalliseksi
haasteeksi eli kutsuksi arvioida uudelleen eldamé&a aiemmin ohjannutta tarinaa.
Ensiavun tarinattomaan tilanteeseen muodostavat sairastuneelle sairaustarinat,
joita potilas kuulee muiden kertovan ja joita han itse kertoo muille. (Hanninen &
Valkonen 1998, 3, 5-6; kts. myds Hanninen 1996, 109-118.)

”Istuin keittion poydan &areen ja aloin soitella, ensin miehelleni, sisaruksilleni ja
ystavilleni. Odotin iltaa ennen kuin soitin tyttarilleni, ettd ehtisivat toista koteihinsa.
Vanhempi, Johanna (nimi keksitty), alkoi itked minunkin itkiessa. Nuorempi,
Josefiina (nimi keksitty), kysyi ennen kuin ehdin sanoa mitaan, etta hanella on kiire
ja ettd onko minulla jotakin tarkedd. Sanoin, ettd voin soittaa myéhemmin ja
samalla aloin itked. Han tietenkin pelastyi ja jarkyttyi. Han on toimittaja ja on
kirjoittanut myos rintasyopapotilaista. Myos sisarukseni, kaikki 10 jarkyttyivat ja

lohduttivat, varsinkin nuorempi sisareni otti raskaasti... ” N28 Kaarina
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2.3.  STANDPOINT- NAKOKULMA

Opinnaytetydtani ohjaa melko vahvasti niin sanottu feministinen standpoint-
nakdkulma. Sitd on vuosien varrella kaytetty monissa sosiaalityon tutkimuksissa
(Pohjola 1994, Granfelt 1998, Laitinen 2004). Kategorioin opinnaytetyoni lahelle
omaeldmakertatutkimusta, joka on Suomessa noussut tarkedksi feministisen
tutkimuksen alueeksi ja jossa kokemus-kasite on kytketty tiiviisti subjektiksi
tulemisen kysymyksiin. (Koivunen ym. 1996, 280-281.)

Standpoint-asetelman taustalla on feministinen tutkimus, jonka nykyvaiheen
katsotaan alkaneen 1960-luvulla Yhdysvalloissa kansalaisoikeustaistelun paivina
sekd vuoden 1968 toukokuussa Ranskassa, jossa opiskelijoiden, intellektuellien ja
tyolaisten vallankumouksellinen into  huipentui lakkoihin, valtauksiin ja
manifesteihin. NA&istd maista se rantautui myo6s Suomen vyliopistoihin. (Morris
1997, 23.) Naisten asemaa koskevassa tutkimuksessa on kaytetty Kkasitteita
naistutkimus ja feministinen tutkimus ja ne yhdistetdan ns. toisen tai uuden aallon
feministisen liikkkeen nousuun 1960-luvun lopulla tai 1970-luvun alussa.
Pohjoismaissa kaytetdan enimmakseen naistutkimuksen (kvinnoforskning) kasitetta
ja vastaavasti angloamerikkalaisella alueella feminististd tutkimusta (Anttonen
1997, 12-13), mutta feminismin kasite ja sen kaytt6 tiedekirjallisuudessa on 1990-

luvulta 1&htien lisdantynyt (Airaksinen ym. 1999; Oksala ym. 2005).

Kanadalaisen sosiologin  Dorothy Smithin  (1987) mukaan standpoint-
lahtokohdassa tarkastelun keski6on nostetaan tavallisten ihmisten arkielaman
kokemukset ja naiden pohjalta valitaan teoreettiset kasitteet. Han kritisoi
normaalitieteen valtakoneistoa, joka on poissaolevana ihmisen arkielamasta. Juuri
tastéa johtuen se ei kykene selittdmaan naisten omakohtaista kokemusmaailmaa.
Laajemmin katsottuna standpoint-tutkimus pitdd objektiivista tiedeideaalia
mahdottomana ja ottaa sen sijaan tutkimuskohteekseen ihmisen subjektiivisesti
koetun arjen. Smith kritisoi valtavirtatieteen niin sanottua objektiivisuutta, jonka
tarkoituksena on ylittdd aikaan ja paikkaan sitoutumisen ja jossa tiede pyrkKii
erottamaan teorian ja kdytannon. (Smith 1987, 88, 105; Ruoho 1990, 27.) Kirsi
Maattanen (1988, 184) puhuessaan naisndkokulmasta asettaa naistutkimukselle

kaksi tavoitetta: ”naisten kokemisen tavan laadullisen erityisyyden tutkiminen sen
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omilla ehdoilla, eikd vain miesten luoman tutkimusperinteen, sen valineistbn ja
ulottuvuuksien kautta suodattuvana kuvauksena seka toiseksi naisten tutkiminen
subjekteina, ei ainoastaan kulttuuristen roolien kantajina ja niiden kautta

maarittyvind”.

Anttonen (1997) lainaa Sandra Hardingia (1986) ja kuvaa standpointfeminismin
kasitettd seuraavasti: se viittaa tiettyyn, feministisen tutkimuksen sisalla
syntyneeseen epistemologiakeskusteluun, jossa lahtokohtana on naiskokemus.
Gynosentrinen ajattelu asettaa naisen keskelle, keskukseksi ja se on kaanteinen
suhteessa androsentrismiin. Tietdmisen ja tutkimuksen teko on naisten koke-
muksissa, marginaaliin jatetyn naiserityisen korostamisessa, naisten &anen
kuulemisessa ja naisisten kaytantojen politisoimisessa. Kolmanneksi gynosentrinen
feminismi  kiinnittdd naisndkokulmaisen lahtokohtansa tiettyyn, naisille
perustavanlaatuiseen olemisen tapaan: A&itiyteen, hoivaamiseen, naisiseen
seksualiteettiin. Neljanneksi, erojen tunnistamisesta huolimatta gynosentrisessa
feminismissa korostuu yhtalaisyyksien ja samuuksien selittdva voima. Viidenneksi
se on subjektikeskeista ja tavoitteena on antaa dani puhuvalle naissubjektille. Tama
subjektikasite on liséksi intersubjektiivinen ja siind korostuu suhde toisiin ihmisiin.
(Anttonen 1997, 39-43.) Standpoint-asetelma  merkitsee = asemoitumista
tutkimuskohteen toimijoiden, rintasy6pdan sairastuneiden ja rintaleikkauksen
kokeneiden, olemispaikasta kasin, jossa keskitssa on arkielaméan kokemus, heidan

arvonsa, merkityksensa ja ajatuksensa (vrt. Laitinen 2004, 54-55).

Honkasalon (1994, 41-42) mukaan omaeldamakerrat, tutkimuksessani rinta-
leikattujen naisten tarinat, muodostavat kiintoisan ja tarkean alueen terveyden ja
sairauden laadullisen tutkimuksen piirissa. Omaelamékertatutkimuksessa aineistoja
voidaan léhestyda kahdesta n&kokulmasta: ensinndkin tekstuaalisesti, teksteind
sindnsa ja toiseksi aineistoina, jotka viittaavat ihmisten elaméén ja antavat tietoa
siitd. Han lainaa mm. Kleinmanin (1986) sosiaalildaketieteelliseen tutkimukseen
liittyvad “illness narratives” ldahestymistapaa, jonka tarkoituksena on tutkia
potilaan kertomuksia omasta sairaudestaan seka paikantaa sairaus ja sille annettu

merkitys hanen elamankontekstissaan.
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Tulen omassa tutkimuksessani kayttdmaan standpoint-asetelmaa soveltuvin osin,
silla feministisen standpoint-tutkimuksen tavoitteena on parantaa naisten asemaa
nostamalla esiin heiddn kokemuksiaan ja arkipaivaansa. Tassa lahestymistavassa
painotetaan naisena olemisen ja naiskokemuksen merkitystd tutkimuksen
toteutuksessa. Kuvatessani ja tulkitessani naisten kokemuksia haluan suunnata
huomion naisten erityisyyteen. Tarkoitan talla naisten ’adnen” kuulemista, heidan
merkityksenantojensa esille tuomista ja korostamista. Pyrin luomaan tutkimukseeni
osallistuneiden naisten kanssa yhteistd kertomusta heidédn subjektiivisesti
kokemastaan todellisuudesta, joka ei kuitenkaan ole yksi ja yhtendinen, vaan
koostuu useista erilaisista todellisuuksista. Jokaisella on oma tarinansa, jonka
avulla he ovat tulkinneet elamaansa. Kasilla olevan tutkimukseni kautta naiset ovat

antaneet minulle tutkijana luvan tulkita heidan tarinoitaan.

24. KOKEMUSTEN TUTKIMUSTA JA TULKINTOJA

Kokemuksen tutkiminen on ollut 1980-luvulta alkaen feministisen tutkimus-
suuntauksen mielenkiinnon kohteena. Viimeisind vuosikymmenind naisten
kokemusmaailmaa on pyritty nostamaan keskidon paneutumalla muun muassa
naisten kokemuksiin. (Oinas 2004, 221.)

Feministinen terveystutkimus, joka metodologisesti sivuaa my®ds omaa tutki-
mustani, on saanut alkunsa sitd kautta, ettd aiemmin sukupuolta on pidetty
oleellisena selittavana tekijana lahes kaikilla elaman alueilla, mutta sita itsedéan ei
ole haluttu tarkastella analyyttisesti. Feministinen terveystutkimus Kkiinnittyy
terveyssosiologian kenttddn ja se on keskittynyt naisten omien kokemusten ja
nakokulmien esilletuomiseen mutta myds ladketieteen tiedon ja kaytantojen
analyysiin ja kritiikkiin. Tamén tutkimussuuntauksen p&amaarana on ollut
pyrkimys ymmartad sukupuolta kulttuurisena ja sosiaalisena maareena tarkasti ja
laajasti: mitd naiseus on ja mitd merkityksia niille eri ilmididen yhteydessa
annetaan. (Oinas 2000, 119.)

Sosiaalitydn tutkimuksen yhtena tehtdvana on tuoda valtakulttuurin ulkopuolella

olevien ihmisten eldmé&a ja kokemuksia nakyviin. Kertomusten ja tarinoiden kautta
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ihmisilla on mahdollisuus rakentaa itsestdan erilaista kuvaa ja ymmarrysta kuin
valtakulttuurisessa keskustelussa yleensa. Kertomisen mahdolliseksi tekemisessa on
tilaisuus kommentoida ihmisten saamaa kohtelua myds erilaisissa auttamistyon
instituutioissa. (Kulmala 2006, 77.) Mielestani tutkimukseni informantit eli
rintaleikatut  naiset  sairaalaymparistdineen,  hoitoprosesseineen ja  eri
auttamistahoineen on yksi esimerkki tastd. On kuitenkin huomioitava, etta
sairaalassa tehtava sosiaalityd ei toimi valtakulttuurin ulkopuolella, silla

sairastuminen voi tapahtua kenelle tahansa yhteiskunnan jasenelle.

Kulmala (2006) on tutkinut identiteettien rakentumista ihmisten omakohtaisten
kertomusten avulla. Hanen tutkimusaineistonsa koostui mielenterveysongelmista
karsivien ja psyykkisesti sairastuneiden omakohtaisista kertomuksista seka
asunnottomille ja paihdeongelmaisille  miehille ja naisille sekd osin
kriminaalihuoltotydn parissa oleville tehdyistda haastatteluista. Nama olivat
henkil6ita, jotka kategorisoidaan kuuluviksi ihmisryhmiin, joihin liitetdan erilaisia
ennakkokasityksid ja sosiaalisia ongelmia. (Kulmala 2006, 5.) Tutkimuksen
kokemuksellisena kasitteend hanella on toiseus. Kertoessaan omasta elamastaan
ihminen rakentaa samanaikaisesti omaa henkilokohtaista identiteettidadn. Samalla
han joutuu peilaamaan omaa identiteettiddn ulkopuolelta tarjottuun identiteettiin.
Kokemukset ihmisille tapahtuvista asioista vaikuttavat heidan elaméansa ja tulossa
oleviin kokemuksiin seka siihen miten he rakentavat elamaansa tulevaisuuteen

nahden. Kokemukset kulkevat Iapi elaman heidan mukanaan. (Mt. 2006, 6, 77.)

Kulmala (Mt. 2006, 232-233) osoittaa tutkimuksessaan, ettd on olemassa
kahdenlaisia toisia, joihin marginaalissa elavat peilaavat itsedan. Erilaiset Toiset
edustavat ihmisid, jotka viettavat toisenlaista eldamaa kuin tutkittavat. He ovat
valtakulttuurin ihmisid, jotka elavat paasaantoisesti yhteiskunnan heille asettamissa
raameissa. Erilaisissa Toisissa maarittyvat normaali ja tavallinen. Samanlaisia
Toisia yhdistavat yhteiset, leimaavat, eldaman kokemukset. Oma identiteetti
rakentuu yhtalaisyyksien ja erojen kautta niihin, joihin omaa identiteetti parhaiten
suhteutuu. Ajattelen, ettd rintaleikatut naiset identifioituvat Samanlaisiin Toisiin

yhteisten sairaus- ja elamankokemustensa kautta.



22

Krok (2009) on tutkinut sosiaalitoimen asiakkaiden kokemuksia ja arjesta
selviytymistd. Hanen tutkimusaineistonsa koostui kahdentoista yksinhuolta-jadidin
haastatteluista. Kokemuksella h&n tarkoittaa niitéa subjektiivisia merkityksia, joita
informantit ovat antaneet jokapdivaisille arjen asioille. Tutkimuksen keskeinen
tulos oli, ettd yksinhuoltajaditien tapa merkityksellistdd omaa arkeansa ja
elamdansa on erilainen kuin yleisessd keskustelussa oletetaan olevan. Naiset
kokivat itsensa toimijoiksi, jossa ei ollut tilaa toiseuden identiteetille. He olivat
ylpeitd omasta parjaamisestaan, eivatkd kokeneet h&pedd asemastaan

yhteiskunnassa.

Omassa tutkimusaineistossani puhuvat rintaleikatut naiset Kkirjoittamiensa
tarinoiden kautta. En ole tutkijana tavannut informantteja kasvokkain, mutta
naisten Kirjoittamat tarinat sivuavat kuitenkin laheisesti niitd kokemuksia, joita
minulle on kertynyt sosiaalityOntekijan tydssa eri sairaaloissa. Mielestani tyoni
kautta syntynyt esiymmarrys ja kokemukset toimivat minulla voimavarana
tutkimuksessa. Tavoitteenani on, ettd rintaleikattujen naisten kokemus-
asiantuntijuus tulee nakyvasti esiin ja voin tutkimustyoni ja tutkijaroolini kautta
olla avaamassa erikoissairaanhoidon sosiaalityota rintasy6pdan sairastuneiden

nakdkulmasta.

3. KUNTOUTTAVAA SOSIAALITYOTA ERIKOISSAIRAANHOIDOSSA

Tassa luvussa madrittelen kuntouttavan sosiaalitydn kasitettd paikantaen sita
erikoissairaanhoidon sosiaalitydhon, josta tutkimustietoa on melko vahan. Linden
(1999) on tutkimuksessaan kasitellyt terveydenhuollon sosiaality6td moniamma-
tillisessa toimintaympaéristossa. Pylvas (2003) on omassa opinnaytetydssaan
hahmottanut ja tuonut nakyvéksi erikoissairaanhoidossa olevaa sosiaalityon
asiantuntijuutta. Terveydenhuollon sosiaalitybn erityispiirteitd psykiatrisessa
sairaalassa ovat kuvanneet omissa lisensiaattitutkimuksissaan Numminen (2005) ja
Ristaniemi (2005).

Valtakunnallisen sosiaalitydon yliopiston verkkosivuilla (www.sosnet.fi) maaritel-

laén kuntouttavaa sosiaalityota (empowering social work) seuraavasti:
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”Viime vuosien yhteiskunnan syvat muutokset ovat vahvistaneet tarvetta
kuntouttavaan sosiaalityohon, joka voidaan ymmartdd monimuotoisena
muutostyOna. Yha useammin sosiaalitydssa ollaan tekemisissa pysyvan ja
pitkittyvan tyottomyyden, tyokyvyttomyyden ja tydssd jaksamisen ja
uupumisen, koyhyyden, syrjaytymisen, perherakenteiden muutosten,
yksindisyyden, irrallisuuden ja monikulttuurisuuden kanssa. Muutos
edellyttaa kuntouttavan sosiaalityon suunnittelulta, palvelujen
organisoinnilta ja johtamiselta uusia tyovéalineitd, laadun varmistamista ja
arviointia.  Sosiaalityoltd  odotetaan  aktivoivaa, kuntouttavaa ja
verkostoituvaa tyodotetta ja valmiuksia tyoskennelld nyky-yhteiskunnan

tuottamien ongelmien ratkaisemiseksi.”

Maaéritelméssa ei eritella kuntouttavan sosiaalityon tekemista eri insitituutioissa ja
lukijan kuva sosiaalitydstd piirtyneekin usein, kuten myos tdssd, kunnassa
tehtdvaan sosiaalitybhon. Kuntouttava sosiaalityd terveydenhuollossa ja
erikoissairaanhoidossa jaa lukijalle hamaréaksi ja vahemman merkitykselliseksi.
Kuntouttavan sosiaalitydn perusperiaatteita ovat ainakin: voimaantuminen,
valtaistuminen, voimavarakeskeisyys, subjektiivisuus/ toimijuus, taysivaltaisuus,
osallisuus ja vastuullisuus, kulttuuristen erojen tiedostaminen ja kunnioittaminen

sekd elaman né&kdalojen avaaminen. (www.sosnet.fi.) Useat naistd sanoista

symboloivat hyvin myo6s rintaleikkauksen lapikdyneen naisen kuntoutumis-

prosessia, ilmiota ja paamaaria (vrt. Hokkanen 2009, 330).

Empowerment-kasitteelle ei ole 16ytynyt vakiintunutta suomennosta, mutta se
voidaan kaantaa useisiin merkityksiin kahden eri kantasanan eli valta- ja voima-
sanan kautta. Silla voidaan myos viitata tutkimukselliseen orientaatioon, tutkijan
metodologisiin valintoihin ja eettisiin tai poliittisiin sitoumuksiin sek& kaytannon
tydorientaatioon. (Kuronen 2004, 277-278.) Hokkanen (2009, 315-337) on
analysoinut empowerment-késitettd kansainvalisen kirjallisuuden pohjalta
sosiaalityOintensiivisesti valtaistumisen ja voimaantumisen dialogina. Myo6s héan
typologisoi kasitteen sanojen valta ja voima ympadrille. N&mé& sanat jakavat
empoverment-kasitteen kahteen erilaiseen teoreettiseen sitoumukseen ja

lahtokohtaan. Ne katkevat sisdlleen samankaltaisuuden mutta myds erilaisuuden.
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Valtaistuminen  kontekstoituu  ”yhteiskunnalliseen” ja  voimaantuminen
’yksilolliseen”. Jalkimmaisessa voimaantuminen kuvaa yksilon ottamaa vastuuta
ja toimijuutta itsestdan. Valtaistumisessa on Kkyse yhteiskuntatietoisesta

empowermentista.

Siitonen (1999, 82-90) valitsee kddnnokseksi voimaantumisen liittden sen siséiseen,
omakohtaiseen prosessiin. Ajatuksena on, ettd voimaantuminen l&htee aina
ihmisesta itsestdan. Prosessissa ei tule myo6skddn unohtaa ymparistdd, jotka
saattavat voimaannuttaa asiakkaita eri tavoin. My0s taidekasvatukseen on lainattu
empowerment-kasitettd. Taide- ja sosiaalikasvattaja Miina Savolainen (2008)
kayttdd omassa terapeuttisesti suuntautuneessa sosiaalipedagogisessa menetelmassa
termid voimauttava valokuva. Hanen menetelmansa liittyy empowerment-kasitteen
sisaltbihin. Omaan tutkimukseeni kasite voimaantuminen sopii mielestani

parhaiten, koska se kuvaa rintaleikattujen naisten voimaan-tumisprosesseja.

Liukko (2006, 110-111) jakaa kunnallisessa sosiaalitytssa kuntoutukseen liittyvan
sosiaalitydon kahteen Kkategoriaan eli ’kuntoutuksen sosiaalitydhon” seka
”kuntouttavaan sosiaalitydhon”. Kuntoutuksen sosiaalitydsséd sosiaalitydntekija
toimii osana erikoistunutta kuntoutusjarjestelméa ja toimipisteend voi olla esim.
kuntoutuslaitos. Kuntoutuksen perusta on talloin l&aketieteellinen. Lahtokohtana
on vamma, vika tai sairaus. Kuntoutuksen sosiaalitytn tavoitteena on vamman,
vian tai sairauden aiheuttaman haitan vdhentdminen ja asiakkaan
voimaantuminen. Vastaavasti kuntouttavassa sosiaalitytssa kyseessd on
kuntoutumisprosessi, jossa kuntoutumisprosessin perusta on sosiaalitieteellinen ja
toimintaymparistona kunnallinen perussosiaality®d. Lahtokohtana on syrjaytyminen
tai sen vakava uhka ja tyon tavoitteena asiakkaan voimaantuminen ja
valtaistuminen sekd eldmanhallinnan paraneminen. Liukko ei tarkemmin avaa
madrittelemaansa kuntoutuksen sosiaalityota, mutta kasitykseni mukaan se voi olla
myds sosiaalityontekijan tyotad kunnassa, jossa toimii ladkinnallisen kuntoutuksen
yksikko.

Terveydenhuollon kuten myds sosiaalihuollon ammatillinen sosiaalityd perustuu
sosiaalihuoltolakiin, jonka mukaan sosiaality6lla tarkoitetaan ammatillisen

henkiloston suorittamaa ohjausta, neuvontaa ja sosiaalisten ongelmien
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selvittamistda sekd muita tukitoimia, jotka yllapitavat ja edistavat yksiloiden ja
perheen turvallisuutta ja suoriutumista sekd yhteisGjen toimivuutta
(sosiaalihuoltolaki 17.09.1982/710). Haluaisin nimetd erikoissairaanhoidossa
tehtavan sosiaalitydon terveydenhuollon kuntouttavaksi sosiaalityoksi, jossa
asiakkaan tilanne tulee huomioida kokonaisvaltaisesti ja hédnet kokonaisvaltaisena
toimijana. RintasyOpadn sairastuneiden naisten kohdalla on l&hes aina kyse
pitkdjanteisesta kuntoutumisen prosessista, jossa han on sairaudestaan huolimatta
subjektina ja yhtend osana yhteiskuntamme rakennetta. (vrt. Liukko 2006, 111-
112.) Erikoissairaanhoidon  sosiaalityon kehyksistda ei tule unohtaa
sukupuolisensitiivisyytta eikd naiserityisyytta rintaleikattujen naisten kohtaa-

misessa.

Pylvdan (2003) mukaan terveydenhuollon jarjestelm& eroaa sosiaalihuollon
jarjestelmasta siten, ettd sosiaalitoimistossa sosiaalityontekija on oman alansa
asiantuntija, sairaalassa han on osa terveydenhuollon kokonaisuutta toimien usein
moniammatillisen tiimin  jasenend. Sosiaalityontekijoiden toimenkuvat ja
ammatillisuus eroavat myo6s terveydenhuollon sisdlla. Erikoissairaanhoidon
sosiaalityd0  keskittyy suoraan asiakkaan sosiaaliturvaan, -palveluihin ja
kuntoutukseen liittyvaan tyohon, kun taas terveyskeskuksissa asiakastyon lisaksi
siithen liittyy kunnan yhteistoimintaryhmiin osallistumista ja vaikuttamis-toimintaa.
(Pylvéas 2003, 8-13.)

Pitkdadn erikoissairaanhoidon sosiaalityontekijana tyoskennelleend joudun
toteamaan, ettd Pylvddn (2003) erottelu ja maarittely erikoissairaanhoidon
sosiaalityOsta jaa vajaaksi. Erikoissairaanhoidossa sosiaalityOntekijaltad vaaditaan
pitkdd tyokokemusta ja erityisasiantuntijuutta, jotta han kykenee toimimaan
asiakkaan asianajajana sekd vastaamaan erikoisladkareiden, erityistyontekijoiden
sekd muun henkilokunnan konsultaatiopyyntoihin. Sosiaalityontekijan ty6ote
edellyttdd oman alan substanssiosaamista. Asiakastyon lisdksi sosiaalitydntekijat
osallistuvat erilaisiin yhteisty6tiimeihin ja —-ryhmiin. Esimerkkind voi mainita
kunnissa toimivat asiakasyhteistyoryhmat (laki kuntoutuksen asiakasyhteisty6sta
497/2003). Sosiaalityontekija on usein asiantuntijana perusterveydenhuollon
ja/tai erikoissairaanhoidon yhteisissa pilotti- ja projektihankkeissa seka

rakentamassa eri sairauksiin liittyvid hoitopolkuja ja -ketjuja. Oman tyon
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kehittdminen, sosiaaliturvaan ja —palveluihin liittyvista etuuksista luennoiminen ja
tiedottaminen  sekd  yhteiskunnallinen  vaikuttaminen  kuuluvat — myo6s

erikoissairaanhoidon sosiaalityontekijan toimenkuvaan.

Erikoissairaanhoidon sosiaalitytlle ei ole olemassa yhteistd maaritelméaa eika
yhteisesti sovittuja toimintakdytantoja. Tama on mielestéani suuri puute, silla
esimerkiksi rintasyopdan sairastuneiden naisten tukeminen ja auttaminen on
sairaaloissa organisoitu ja jarjestetty eri tavoin. Monien keskussairaaloiden ja
sairaanhoitopiirien sairaaloiden verkkosivuilta 10ytyy sosiaality6lle oma sivustonsa,
jossa sairaalan sosiaality0td on maaritelty ja tehty asiakkaille ja

yhteistyOkumppaneille nakyvéksi (esimerkiksi www.hus.fi/Meilahden sairaala,

www.hus.fi /Lohjan sairaala, www.tays.fi ja www.vaasankeskussairaala.fi).

Maarittelyissd korostetaan sairastumisen ja vammautumisen vaikutuksia arkeen
kuten perhe-elaméaan, kotona selviytymiseen, tyohon ja toimeentuloon. Liséksi
kuvataan, mitéa terveydenhuollon sosiaalityd on ja kenella on mahdollisuus saada
sosiaalityon palveluita. Lohjan sairaalan sosiaalityon sivuilla on maaritelty erikois-
sairaanhoidon sosiaality6ta seuraavasti: ”Terveydenhuollossa sosiaalityd kohdistuu
potilaan sairauden hoidon ja  kuntoutuksen edellytysten turvaami-seen,
sairastamisen ja vammautumisen aiheuttamien ongelmatilanteiden selvittd-miseen
sekda kuntoutumisen edistamiseen. Tyon lahtokohtana on kokonais-ndkemys
sairauden ja sosiaalisten tekijoiden yhteyksistd. Potilaan sosiaalinen tilanne
vaikuttaa sairauden ohella h&nen toipumiseensa ja toisaalta sairaalassaolo tai
pysyviin toimintarajoituksiin johtava sairastaminen saattavat aiheuttaa muutoksia
sosiaalisiin suhteisiin. Tavoitteena on vahvistaa potilaan sosiaalista toimintakykya

ja selviytymista potilaan omia voimavaroja hydédyntamalla.”

Juhila (2008, 32) on selvittanyt aikuisten parissa tehtéavan sosiaalitydn areenoita ja
kayttdnyt aineistonaan verkkosivustoja, joilla palvelun tarjoajat esittelevat
toimintaansa. Han on ottanut yhdeksi esimerkiksi Pohjois-Suomen sosiaalialan
osaamiskeskuksen verkkosivuilla (www.sosiaalikollega.fi) olevan terveyden-
huollon sosiaalityotd koskevan maaritelman. Se kuvaa mielestdni hyvin
erikoissairaanhoidossa tehtdvaa sosiaalityotd. Seuraavassa lainaan otteita
maaritelmasta: terveydenhuollon sosiaalityén toimintametodeja ovat asiakastyo,

asiantuntijana toimiminen, tutkimus- ja kehittdmisty6 sekd vaikuttaminen ja
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tiedottaminen. TyOskentely vaatii potilaan tarpeiden ja hyvin monenlaisten
tietolédhteiden kuten sosiaaliturvan, sosiaalipalveluiden, kuntoutuksen ja erilaisten
palveluverkostojen laaja-alaista tuntemusta. Hyva sosiaalityd on informointia,
ohjausta ja neuvontaa, hakemusten tekemistd ja korvauksien hankkimista.
Terveydenhuollon sosiaalityollda on myd6s yhteistydbn ja moniammatillisuuden
vaade: potilaan hyvan ja kokonaisvaltaisen hoidon edellytys on yhteistyd ainakin
hoitavan laakarin, omahoitajan ja sosiaalityontekijan valilla. Hyvaan yhteistybhon
paaseminen edellyttdd 1aakarin ja hoitajien taholta potilaan sosiaalisten tarpeiden
tunnistamista. Verkkosivuilla ei erikseen mainita potilaan osallisuutta hoitopro-
sessissa. Tama lienee tekstin Kkirjoittajan kommahdys, silld ilman potilaan
intensiivistda mukana oloa kokonaisvaltaista ja laadukasta terveydenhoitoa ei ole

mielestani olemassa.

Edella olevassa maaritelméassa todetaan myos, ettd sairaalassa tehtavaan
sosiaalitydhon liittyy monia ongelmia, joita on eritelty seuraavasti: 1) ladke- ja
hoitotiede menee usein sosiaalisten asioiden hoidon edelle 2) kiireinen potilaan
hoito jattdd monet sosiaaliturvaetuudet hakematta, vaikka tarpeet ovat ilmeiset 3)
tehdaan virheitd, koska asiantuntemus on sosiaalityontekijalla ja 4) toiminta-
kaytannot on luotu instituutiorakennelman, ei potilaan tarpeiden mukaan. Juhila
(2008, 33) toteaakin, ettd sairaalan sosiaalitydssd kyse on vieraalla kentalla

tapahtuvasta tyosta.

Verkkosivuilla  (www.sosiaalikollega.fi) mainitun maaritelmén kattavuudesta
huolimatta terveydenhuollon sosiaalitydn kuvaamisessa usein unohdetaan kuolema
ja kuolemaan liittyvéat toiminnan kehykset, joissa my6s sosiaalityontekija on usein
Iasnd ja hanen roolinsa on merkittavda. Tama tydorientaatio vaatii mielestani aina
oman paikkansa terveydenhuollon sosiaalityotd maariteltdessa. Sairaalassa
tyoskenteleva sosiaalityontekija kohtaa tyodsséadn, osastolla tai poliklinikalla,
syOpadiagnoosin saaneita, jotka kayvat lapi eldman tarkoitusta kuoleman
kontekstissa. Eksistentiaalisten kysymysten ja pohdintojen kuunteleminen ja
lapikdyminen on yksi osa sosiaalityontekijan tyosta erityisesti tilanteissa, jolloin
syOpésairaus on juuri todettu tai sairaus on edennyt pitkédlle. Keskustelut
sairastuneen ja mahdollisesti hdnen ldheistensd kanssa ovat aina aarimmaisen

sensitiivisia ja heidan vakaumustaan kunnioittavia.
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Anssi Perdkyld (1990) on maadritellyt sairaalahenkilokunnan suhdetta kuoleman
laheisyydessa elavaan asiakkaaseen. Hoitoon ja kohtaamiseen liittyy useita
toimintakokonaisuuksia ja todellisuus jasentyy hyvin eri tavoin tilanteesta riippuen.
Han on jakanut toimintakokonaisuudet neljddn kehykseen, jotka ovat
ladketieteellinen,  kdytadnnollinen, maallikko- ja  psykologinen  kehys.
Ladketieteellisessa kehyksessa keskeisend toimintona on potilaan ruumiin
tapahtumien  maadrittely, hoidosta paattaminen ja sen toteuttaminen.
Kaytannolliseen kehykseen kuuluu kaikkien jokapaivéisten konkreettisten asioiden
hoitaminen  kuten  hoitotoimenpiteet. = Maallikkokehyksessa  tarkeimpina
elementteind ovat tunteet ja kokemukset ja toimintoina tunteenilmaisut,
tunnetilojen ja tunnesiteiden esiintuominen. Myds psykologisessa kehyksessa
tunteet ovat tarkeitd. Keskeisend toimintona on kuitenkin kuolemaan liittyvien
kokemusten maarittely, tulkinta ja ohjaaminen. Psykologisessa kehyksessa
toimivan henkilokunnan tehtdvana on eritelld kuoleman herattdmid tunteita ja
muita kokemuksia sekad ohjailla naita. Tassa kehyksessa tyontekija kayttaa tyossaan

erilaisia sosiaalisia- ja ihmissuhdetaitoja. (1990,17-18.)

Naista neljastd kehysteoriasta en l0yda sairaalan sosiaalityontekijan tekemalle
tyolle maaritelmaa, kun han kohtaa asiakkaan, jolla syopa on edennyt pitkalle.
Sosiaalityd toimintana sivuaa osin maallikko- ja psykologista kehysta. Sosiaalitydn
toiminnan kohteena ei kuitenkaan ole suoraan ja konkreettisesti asiakas, vaan
haneen liittyvien taloudellisten, sosiaalisten ja juridisten asioiden hoito, jossa
”’lasnd” on usein laheinen ja myds viranomaisia. Perdkylan esittdmiin toiminta-
kokonaisuuksiin tulisikin mielestéani sisallyttdd viides kehys sosiaalityontekijan
tekeman tyon ja asiantuntijuuden kautta. Sen voisi nimeta sosiaalistaloudelliseksi

kehykseksi, psykososiaalistaloudelliseksi kehykseksi tai holistiseksi kehykseksi.

Metteri (1996) korostaa, ettd sosiaality0ta sairaalassa ei pyritd asettamaan muita
ammattikuntia ylempaan asemaan tai valtaamaan ihmisen koko eldmaa
sosiaalitydon haltuun. Terveydenhuollossa luonnontiede, psykologinen tieto ja
sosiaalinen tieto eivat juuri koskaan ole tasavertaisia, mutta psykologinen ja
sosiaalinen tieto nousee luonnontieteen rinnalle silloin, kun se auttaa

tasmentamaan la&ketieteen arviota tai kun ongelma sijoittuu selkedsti
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luonnontieteen ulkopuolelle. (Metteri 1996, 143-147.) Kokemukseni on, etta
erikoissairaanhoidossa sosiaalinen tieto ja sosiaalityon tarve fokusoituu ja tulee
terveydenhuollon toiminnan rinnalle tai tarkeydessaan jopa ohittaa sen tilanteessa,
jolloin sosiaalityontekijoinad konsultoimme loppuvaiheen sydpéapotilaan sosiaalisia,

taloudellisia, juridisia ja oikeusturvaan liittyvia asioita.

4. TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

4.1. TUTKIMUSTEHTAVA

Tutkimukseni tavoitteena on tehdd nakyvaksi rintaleikkauksen l&pikayneiden
naisten tarinoita, joissa he itse kertovat rintasybpdan sairastumisesta, sairauden
lapikaymisestd, kuntoutumisestaan ja selviytymisesta ja selviytymisen vaikeuksista.
Millaisia merkityksid he antavat sairastumiselle, selviytymiselle, vaikeuksille
selviytya ja niihin vaikuttaville tekijoille. Toivon, etté tutkimuksen kautta pystyn
tuottamaan hyodyllistd tietoa rintasy6pdan sairastuneille, sairastuville, heidan

laheisilleen, sairaalan sosiaalitydntekijoille ja eri hoito- ja kuntoutustahoille.
Tutkimuskysymykseni ovat:

1) Mit& rintasybpaan sairastuneet ja rintaleikkauksen lapikdyneet naiset kertovat
rintasydopaan sairastumisesta ja sairauden lapikdymisestd osana heidan elaman-
kulkuaan?

2) Minkalaisia merkityksid naiset antavat sairastumiselleen ja miten he
merkityksellistavat hoito- ja kuntoutusprosesseihin ja selviytymiseen liittyvia
kaytantdja ja toimintoja.

4.2. AINEISTON KERUU

Narratiivisen tutkimuksen aineistoina kaytetddn kerronnallista, tarinallista

materiaalia, jota voidaan keratd joko haastattelemalla tai kirjoituskehotuksin.



30

Materiaalina voivat olla myos kenttamuistiinpanot tutkijan tekemista havainnoista.
Naiden liséksi tutkija voi kayttad valmista materiaalia, kuten esim. kirjoitettuja
omaelamaékertoja, muistelmia, paivékirjoja, erilaisia keskusteluja tai kirjallisuutta.
(Lieblich ym. 1998, 2-3; Kiviniemi 2001, 68.) Oma tutkimusaineistoni koostuu
rintaleikattujen naisten itsensa kirjoittamista tarinoista. Rinnastan aineistoni tarinat
elamankertatutkija ~ J.P.  Roosin  (2006)  maarittelemiksi  temaattisiksi
osaelamékerroiksi. Omassa tutkimuksessani osaelamétarinat kontekstoituvat
arkielamaan oleellisesti  vaikuttaneeseen asiaan eli sairastumiseen,
rintasyOpadiagnoosin toteamiseen, lapikaytyyn rintaleikkauk-seen ja sen kautta

naisten elaméaan ja heidan kokemismaailmaansa.

Marita Husso (2003, 29) on tutkinut vékivaltaisessa parisuhteessa elaneité naisia ja
han mieltdd empiirisen  tutkimusaineistonsa, Kirjoituskilpailutekstit  ja
haastattelemiensa naisten kirjoittamat kertomukset, temaattisiksi muistelu-
kirjoituksiksi. Anna Kulmala (2006, 33) luonnehtii aineistoaan, kilpakirjoitukseen
osallistuneita kertomuksia, kertomuksiksi elaméastéd eli kerrotuiksi kokemuksiksi.
Vilkon (1997, 98-99) mukaan kirjoituskilpailuissa kyse on kirjallisessa muodossa
syntyneestd eldmantarinasta ja tuotettu materiaali poikkeaa esimerkiksi
haastattelujen tuloksena syntyneistd kertomuksista. Kilpailuihin osallistuvissa
kertomuksissa pyritddn johdonmukaisuuteen, yhtendisyyteen sekd aloitusten ja
lopetusten harmoniaan. Vaikka oma aineistoni ei koostu Kkirjoituskilpailu-
materiaalista, naisten Kkirjoittamat tarinat ovat ldhes poikkeuksetta yhtenevid,
kronologisesti etenevid ja hyvin kirjoitettuja tarinoita. Tarinat alkavat sairauden
toteamisesta ja ilmenemisestd péaattyen Kkirjoittamiskevdan ja -—kesan 2007

tunnelmiin ja tulevaisuuden suunnitelmiin.

Metodologisesti teemakirjoittamisessa on pidetty merkittavana sita, ettd samalla
kun Kkirjoittajat tuottavat tietoa pyydetystda asiasta, he tuottavat omia, tutkijan
suhteellisen vahan ohjaamia jasennyksia tutkimuskohteesta (Apo, 1995, 175).
Saarikoski (2001) toteaa, ettd puheen tuottaminen kasvokkain tapahtuvassa
haastattelutilanteessa ja muisteltavan asian tuottaminen Kkirjoittamalla ovat sek&
muistelemisen ettd muistelukerronnan formuloitumisen kannalta erilaisia tilanteita.
Vaikeista tunteista on helpompi Kirjoittaa kuin puhua toiselle kasvotusten.
(Saarikoski 2001, 74.)
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Paadyin hankkimaan tutkimusaineistoni, rintaleikattujen naisten itsensa
kirjoittamat tarinat, lehti-ilmoittelun avulla, vaikka mielesséani oli muitakin
aineistonkeruuvaihtoehtoja, esimerkiksi kirjoituskehoituksesta informoiminen
sairaalan naistentautien poliklinikan ja/tai osaston ilmoitustaululla. Tarvittavat
luvat saatuani olisin voinut hy6dyntdd myos yhden sairaanhoitoyksikon, tilasto-
keskuksen tai Suomen syopérekisterin tietokantoja. Aineistonkeruussa lehti-
ilmoittelua puolsi se, ettd halusin saada mahdollisimman monta eri-ikdisten ja
taustoiltaan erilaisten naisten kirjoittamia tarinoita eri puolilta Suomea. Toivoin
saavani my0s temaattisesti ja kerronnallisesti rikkaita tarinoita (Husso 2003, 26).
Kolmanneksi lehti-ilmoituksen julkaiseminen oli resurssit huomioiden edullisin ja

nopein vaihtoehto.

Lehti-ilmoituksen laatimista varten k&vin |&pi syOpajarjestdjen julkaisemat
aikakausilehdet (SyopaCancer) ajalta 1996-2006, n. 50 julkaisua. Ajattelin, etta
naista lehdista loydan malleja ilmoituksista, joilla on haettu syopépotilaita
informanteiksi eri tutkimuksiin. Samalla kartoitin, minkalaista tutkimusaineistoa
on tutkimusaiheeseeni liittyen kerdtty ja minkalaisia tutkimuksia on tehty

SydpéaCancer-lehden kautta.

IImoituksia 16ysin nelja, joista kolme liittyi sosiaali- ja terveydenhuolto-
oppilaitosten opiskelijoiden paattotoihin: “syopapotilaiden hengelliset tarpeet”,
’syopéapotilaiden kuntoutumisprosessi omaisten nakokulmasta” ja ’rintasydvan
aiheuttamat elamanmuutokset”. Yhdessa, psykologian Pro gradu- opinnayte-tydssa
aiheena oli alle 45- vuotiaiden rintasyopéapotilaiden kokemukset sairauden ja
seksuaalisuuden valilla. Lisensiaatti- tai vaitoskirjatutkimuksiin liittyvia ilmoituksia
ei lehdessa ollut lainkaan siitd huolimatta, ettéd juuri syopéajarjestot jakavat runsaasti

apurahoja erilaisille tutkimushankkeille.

Kokemuksesta voin todeta, ettéd pienimuotoisenkaan lehti-ilmoituksen laatiminen ei
ole helppoa, mutta minulla oli onnea matkassa. Ilmoituksen laatiminen osui
koulutuksessamme ajankohtaan, jolloin minulla oli mahdollisuus saada
konsultaatioapua ennen ilmoituksen julkaisemista ohjaajieni liséksi Helsingin
yliopistossa kokoontuneen tutkimusseminaarin jaseniltd ja vetdjiltd seka

ryhmatyonohjaukseen osallistuneilta opiskelijakollegoilta sekd ohjaajalta.



32

Tutkimusseminaarissa ehdottamani tutkimustyon otsikko “elamaa naisena vai
puolinaisena” ja my0s laatimani lehti-ilmoitus sai kritiikkid: millaisen ajatuksen
otsikko pitdd sisalladn? Ovatko rinnat puolet naisesta? Loukkaako sana
rintasyopaleikkauksen lapikaynyttd naista? Ilmoituksessani ehdottamat kasitteet
selviytyminen ja selviytymispolku olivat lisdksi normatiivisia. Selviytyminen on
tavoiteltavaa ja sitd kautta maarittyvat rohkeasti eteenpdin katsovat tyypit, kun taas
erakoituvat ja sulkeutuvat ovat todenndkdisesti ei-selviytyjia. Minun ei tulisi
ilmoituksessa ohjata kirjoittajia, vaan katsoa, millaisia tarinoita aineistostani
loytyy. En saa myOskdan antaa ymmartad, ettd selviytyminen on arvokkaampaa
kuin ahdistuksen ja masennuksen vallassa kamppaileminen. Selviytymista
korostamalla ohjaisin naisia kirjoittamaan odotusten mukaisesti ja ne, jotka eivéat
tayta selviytymisen kriteereitd, eivat Kkirjoita. Opintoihimme liittyvassa
ryhmatyonohjauksessa pyysin vield ohjaajaa ja ryhmamme jasenid tutustumaan
”valmiiseen”, heille ennakkoon lahettdmaani lehti-ilmoitukseen. Kokoontu-
miseemme saakka laatimastani ilmoituksesta oli puuttunut ”sielu”, vaikka olin sita
moneen kertaan muokannut. Ryhmaistunnon jalkeen se I6ytyi ja paatin lahettaa

viimeistellyn ilmoitukseni muutamaan lehteen julkaistavaksi.

Lahetin lehti-ilmoituksen (liite 1) julkaisupyyntdineen huhtikuun alussa
sahkopostitse seuraavien lehtien toimituksiin: SyopaCancer, Pirkka, Yhteishyva ja
Anna. SyopaCancer oli luonnollinen valinta. Pirkassa ja Yhteishyvassa ilmoittelua
puolsi levikkimaarad ja alueellinen kattavuus ja Anna-lehted lukijakunta eli
iakkddmmat naiset. Me Naiset-lehti on useana vuonna tukenut Roosa nauha-
kampanjaa, joka pitad ylla tietoisuutta rintasytvasta ja kerda varoja rintasyovan
tutkimukseen. Jatin kuitenkin taman lehden ilmoittelun ulkopuolelle, silla lehti on
tarkoitettu nuorille, moderneille ja elamastd innostuneille naisille kuten
paatoimittaja Riitta Pollari kirjoittaa lehden kotisivuilla. (www.mediaopas.
sanomamagazines.fi.) Informanttien saaminen Me Naiset —lehden kautta olisi ollut

vahaista, silla tilastollisesti rintasydvan ilmeneminen tassa ikdryhmaéssa on pieni.

SydpaCancer-lenhden toimitussihteeri vastasi viestiini ja lupasi, ettd ilmoitus
julkaistaan heti seuraavassa lehdessa 3/2007. llmestymispdaiva olisi 3.5.2007. Lehti-

ilmoituksen julkaisemisesta SydpaCancer-lehdessa koin mielihyvdd mutta myds
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mielipahaa. Olin mielissani siitd, ettd ilmoitus oli minulle maksuton, mutta
pahoillani, ettd osa laatimastani tekstista oli toimituksessa muutettu minulta lupaa
kysymattd. llmoitus oli toimituksessa otsikoitu “Miten rintasyopa vaikutti
elamaani?” Kuten muutama tarinan lahettdjistd totesi, rintasyopadiagnoosi
vaikuttaa (ei vaikutti) elamismaailmaan lapi elamén. Olen heidadn kanssaan samaa
mieltd. Mainittakoon, ettd muista edella mainituista lehdistd en saanut minkaan-

laista yhteydenottoa.

Lehti-ilmoituksessa pyysin rintaleikkauksen lapikayneit& naisia kirjoittamaan siita,
miten rintaleikkaus on vaikuttanut heidan elamaansd, millaista tukea he ovat
saaneet, onko tuki ollut riittdvaa, mita he itse olisivat toivoneet ja muuttiko sairaus
heidan elamaa. Lehti-ilmoitusta laatiessani pyrin valttdmaan tarkkaa ohjeistusta,
ainoastaan antamaan viitteita aihealueista. Tarinan sai lahettdd nimettomana tai
omalla nimelld varustettuna. Runot, kuvat, piirustukset ja muu tutkimukseen
liittyva aineisto olivat myos tervetulleita. Pyysin tarinoita 31.07.2007 mennessa,
vaikka kieltamatta ajattelin, ettd ajankohtana kevéat ja kesd olivat huonot. Usein
meilld naisilla on vastuu kevat- ja pihasiivouksista ja mahdollisista perhejuh-
lajarjestelyistd ja monilla tyossakayvilla on pitkdt kesdlomat omine matka-
suunnitelmineen. Epailyistani huolimatta ajankohdan valinta osui oikeaan ja sain

tutkimusaineistoa riittavasti.

”Istun tietokoneen &&ressé ja ihmettelen mité oikein olen tekeméssa. Aina silloin
talloin vastaan erilaisiin tutkimuksiin, mutta tdamé on minulle uutta. En ole koskaan
ennen Kirjoittanut itsestani. Ehka t&han hetkelliseen mielenhdiriéon” on omat
syynsd. Ehk& kerrankin halusin laittaa ajatuksiani paperille — jotta voisin muistella
elamaani sitten vanhana, kun on aikaa. Aikaa ei todellakaan juuri nyt ole. Ei kai ole

ollut pariin kymmeneen vuoteen.” N34 Marjatta

43. TUTKIMUSAINEISTO

Tutkimusaineistoni kasittdda kaikkiaan 37 rintaleikatun naisten osaeldamaéatarinaa,

jotka on kirjoitettu kevaan ja kesan 2007 aikana. Rintaleikatulla naisella tarkoitan

henkil64, jonka toinen tai molemmat rinnat on operoitu rintasy6padiagnoosin tai
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mahdollisen rintasyOpaaltistumisen vuoksi. Tarinat on lahetetty eri puolilta
Suomea, 19 tarinaa perinteisesti maapostissa ja 18 sdhkopostitse (vrt. Hanninen
ym. 2004, 221). Kaksi ensimmaista tarinaa sain sahkopostitse 04.05.2007 eli heti
seuraavana paivana, kun lehti oli ilmestynyt. Toukokuun loppuun mennessa
tarinoita oli tutkimuskansiossani jo 21. Maarapaivan jalkeen (31.07.2007) sain viela
kolme tarinaa. Maapostissa tulleista tarinoista kymmenen oli Kirjoitettu kasin,
kahdeksan tekstinkasittelyohjelmalla ja yksi perinteiselld, Kirjasintyyppiin nadhden
hyvin vanhalla kirjoituskoneella, jonka oli kirjoittanut idkas, 81- vuotias pohjoisen
mummeli, miksi han itsensd tituuleerasi. Yhden tarinoista oli Kkirjoittanut 82-

vuotiaan naisen tytar hdnen puolestaan.

Suurin osa tarinoiden lahettdjistd oli sairastunut rintasyopdan kuluvalla vuosi-
kymmenelld. Nelja tuoreinta rintasyOpadiagnoosia olivat vuodelta 2006 ja
vanhimmat vuosikymmenten takaa: v. 1977, 1981 ja 1983. Ikansa ilmoittaneista
nuorin oli Kirjoitushetkelld 42-vuotias ja vanhin 82-vuotias. Ik&jakauma
sairastumishetkella oli valilla 34 v — 74 v mediaani-ian ollessa 53 vuotta. Suomen
syoOparekisterin mukaan v. 2004 rintasydpaan sairastuneita oli ikAryhmaéssa 20-34 v
yhteensa 47 henkil6a, 35-54 vuotiaiden ryhmassa 2 090 ja 55-84 ikaryhmassa 2 401.
Yli 85 v ryhmassd rintasybpadiagnoosin saaneita oli 168. lkdryhmé&ssa 55-59
rintasyopatapauksia todettiin 616, joka oli maarallisesti suurin rintasy6paan

sairastuneiden ryhma. (www.cancerreqgistry.tilastot.fi.)

Tarinoiden pituudet vaihtelivat yhdestd sivusta kuuteen sivuun, keskimaarin
kolmesta viiteen sivua. Tarinat kasittivat kaikkiaan noin 130 sivua 1,5 rivivalilla
kirjoitettua tekstid. Tarinan lahettdjat kirjoittivat omalla nimellaén ja olivat valmiita
mahdolliseen lisdhaastatteluun kolmea lukuun ottamatta. Kaksi Kirjoitti
nimimerkeilla ’sarkynyt sydan” ja "HOL”, yksi nimimerkittdimana. Tarinat olivat
mielenkiintoisia, vaikuttavia, mukaansa tempaavia, mutta osin my6s koskettavia ja
lilkuttavia. Tarinoilla oli konventionaalinen muoto ja ne etenivat kronologisesti
sairauden toteamisesta selviytymiseen tai ei-selviytymiseen. Moni tarina paéttyi

nykyhetkeen eli kirjoittamiskesdan 2007 ja sen hetkisiin tunnelmiin.

Tarinoista 10ytyi kauniita, puhuttelevia runoja, kuvia naisten tekemisté kasitoista ja

’lastensuusta”’-kommentteja, jotka olivat vilpittdomia ja hauskoja asian



35

vakavuudesta huolimatta. Sain postitse my6s kirjan, lltaraportti, jossa kirjoittaja
kuvaa elettya elamaansa sairaanhoitajana ja ylihoitajana Pohjanmaalla. Viimeisena
tyOvuotena todettu rintasyopa saatteli hanet elakkeelle pitkan tyérupeaman jalkeen.
Todettu rintasyopa on inspiroinut tekemaan taidetta siind maarin, etta kaksi tarinan
lahettajistd oli kirjoitushetkella kesalla 2007 tai pian sen jalkeen avaamassa
taidenayttelya.

Aineistoni tarinoissa rintaleikatut naiset Kirjoittavat sairauden ilmenemisesta ja
toteamisesta, mahdollisista sairastumiseen johtuvista syistd, sairastumisen
alkuvaiheeseen sijoittuvista omista ja laheisten reaktioista, sairauden mukanaan
tuomista arkielaman ongelmista, sopeutumisesta, sopeutumattomuudesta, sairau-

den voittamisesta, selviytymisesta ja selviytymisen vaikeuksista.

4.4.  AINEISTON KASITTELY JA ANALYSOINTI

Laadullisessa tutkimuksessa aineiston analyysin tarkoitus on Kkasitteellistéd ja
jasentéa aineistoa ja sité kautta tuottaa uutta tietoa tutkittavasta asiasta ja ilmiosta.
Analyysissa aineisto pyritaan tiivistamaan lyhyempaan muotoon kadottamatta silti
sen sisaltdméaa informaatiota. Analyysiprosessissa tutkija pyrkii informaatioarvon
kasvattamiseen luomalla hajanaisesta aineistosta selkad ja mielekasta. (Eskola &
Suoranta 1998, 138, 140; Luomanen & Ré&sanen 2002, 16.)

Alasuutari (1999) jakaa laadullisen analyysin vaiheet havaintojen pelkistdmiseen ja
arvoituksen ratkaisemiseen, jotka aina nivoutuvat toisiinsa. Havaintojen
pelkistaimisessa aineisto kontekstoituu aina tutkimuksen teoreettis-metodologiseen
nakokulmaan ja tutkimuskysymysten kannalta ’olennaiseen”, jolloin tekstimassa
pelkistyy hallittavammaksi ja kasiteltavammaksi aineistoksi, ns. raakahavainnoiksi.
Arvoituksen ratkaisemisella han tarkoittaa sitd, ettd tuotettujen johtolankojen ja
kaytettavissd olevien vihjeiden pohjalta tehdadn merkitystulkinta tutkittavasta
ilmidsta. Talloin rinnalla kulkevat aina viittaukset muuhun saatavilla olevaan
tutkimukseen ja kirjallisuuteen ja mahdollisesti myos kyseessa olevan tutkimuksen
kvantifioituun aineistoon. (Alasuutari 1999, 38-46.) Kvantifiointi ei kuitenkaan ole

paras mahdollinen tapa analysoida laadullista aineistoa, mutta talla tavalla on
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helppo paasta liikkeelle ja saada tuntumaa tekstimassan hallintaan (Eskola &
Suoranta 1998, 165-166).

Tutustuin  muutaman tutkimuksen kautta (Molander 1999; To6rronen 1999,
Laitinen 2004) Grounded- teoriaan, joka edustaa puhtaasti aineistopohjaista
tutkimusta. Siind aineiston annetaan kertoa, mita se pitada sisallaan ja josta teoria
sitten muodostuu. Grounded- teorialle ei ole selkedd suomenkielistd vastinetta.
Pertti Alasuutari (1993, 74) on kayttanyt metodista nimitystd aineistolahtdinen
teoria. Sirkka Hirsjarvi & Helena Hurme (2000, 25) puhuvat ankkuroidusta
teoriasta. Riessman (1993, 9) tulkitsee Charmazia (1983), jonka mukaan Grounded
teoriassa tutkimusaineisto ja analyysi etenevat samanaikaisesti ja teoria
rakennetaan suoraan aineistosta. Sekd tutkimusprosessit ettd tutkimustulokset
nousevat esiin tutkimusaineistosta, eikd jostain etukateen muodostuneista
mielipiteistd. Metsdmuurosen (2000, 24-27) mukaan oleelliset kasitteet ovat
kategoriat ja alakategoriat, jossa ydinkategoria kokoaa edelliset toimien koko
aineiston kokoavana kategoriana. Koodaus sisaltéd kategorioiden keksimisen ja

nimeamisen.

Grounded teoria on tarkoittanut alunperin vertailevan analyysin tuloksena
syntynyttd aineistoldhtdistéd teoriaa, mutta mydhemmin siitd on puhuttu myos
lahestymistapana tai laadullisen tutkimuksen erityisend menetelmana. Se syntyi
alun perin kuolemaa koskevien tutkimusten yhteydessd. Tutkimusmenetelmén
kehittdjat selvittivat kuolemisen kulkua, mutta myds kuolevan henkilén
vuorovaikutusta ymparistonsa kanssa. (Molander 1999, 14.) Menetelmé&a on
kaytetty usein inhimillistd toimintaa koskevan aineiston analyysiin ja erityisen
soveliaana sitd on pidetty vahan tutkituilla tai arkaluonteisilla tutkimusalueilla.
Grounded teoria tutkimuksen léahestymistapana on todettu kuitenkin erittdin
tyoladksi ja vaativaksi (Soininen 1995, 42). Omaan tutkimukseeni Grounded teoria

ei sovellu, silla siind on vahvasti 1asnad tyon kautta saamani esiymmarrys.

Monet tutkijat ovat analyysi- ja tulkintaprosessissaan péaatyneet kayttamaan
sisallonanalyysia. Krippendorffin (1980) mukaan sisallonanalyysi on tieteellinen
metodi, joka pyrkii paatelmiin verbaalisesta, symbolisesta tai kommunikatiivisesta

datasta. Se soveltuu nimenomaan tekstien eli kirjallisen aineiston analysointiin.
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Etuina ovat analyysin herkkyys kontekstille ja aineiston symbolisille muodoille.
(Krippendorff 1980, 20.) Metsamuuronen (2000) kuvaa kenttaaineiston analyysia
samoilla termeilld kuin Grounded Theory-metodologiassa, vaikka han nimittaakin
sitéa kvalitatiiviseksi sisallonanalyysiksi. Hanen mukaansa analyysi voidaan jakaa
tutkijan herkistymiseen ja tarkeiden kasitteiden ymmartdmiseen teoreettisen
kirjallisuuden avulla, aineiston sisaistamiseen ja ajattelutyohon, aineiston karkeaan
luokitteluun, tutkimustehtdvan ja kasitteiden tédsmennykseen, ilmididen
esiintymistiheyden ja poikkeusten toteamiseen uudelleen luokittelun Kkautta,
ristiinvalidointiin sekd johtop&atoksiin ja tulkintaan. Analyysia voi helpottaa
tekemélla esim. kasitekartan, jonka etuna on visuaalisuus ja kokonaisuuden
hahmottaminen. (Metsamuuronen 2000, 53-54.) Kyngés ja Vanhanen (1999, 3-12)
erottavat kaksi sisdllonanalyysitapaa. Sisallon analyysilla he tarkoittavat
pyrkimysta kuvata dokumenttien sisaltéd sanallisesti. Sisallon erittelyssa

tekstisisaltoa kuvataan kvantitatiivisesti.

Valkonen (2007, 69) toteaa, etta laadullisen tutkimuksen menetelmalliset valinnat
eivat ole tiukkaan rajattuja. Han lainaa McLeodinia (2001): ”Laadullinen tutkimus
etenee vain harvoin tiukkojen ennalta suunniteltujen menetelmallisten valintojen
mukaisesti. Sen sijaan laadullisessa tutkimuksessa tutkija joutuu usein
improvisoimaan ja luomaan omat tekniikkansa keratd ja analysoida aineistojaan.
Metodit valitaan siten tutkimustehtévan ja tyon vaatimusten mukaisesti. McLeodin
menee niin pitkalle, ettd han ohjaa laadullisen tutkimuksen tekijaa lopulta

unohtamaan menetelmat ja sitoutumaan ennen kaikkea tutkimustehtavaansa.”

Koska laadullinen tutkimusprosessi on aina jossain maarin ainutkertainen, aion
Alasuutarin (1999, 24) ohjeiden mukaan soveltaa luovasti perussaantoja.
Tulkintani tulee kulminoitumaan sisdisen tarinan ja draaman malliin, jossa
informantti selittda ja tulkitsee tarinaansa itselleen. Hannista (1999, 33) lainaten
sisdisessa tarinassa henkild kay lapi omaa elamaansa, tulkiten ja yrittden 10ytaa
vastausta kysymykseen “kuka min& olen” ja “mihin olen menossa”. Han tekee
ymmarrettavaksi menneisyyttddn, auttaa aavistamaan tulevaa ja tekemaan
tulevaisuudensuunnitelmia. Draamassa eli eldvassa elaméassd kontekstoituvat

toiminnalliset prosessit, joiden sisalla ihmisen sisainen tarina toteutuu.
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Lahestymistapani on hermeneuttis-fenomenologinen, jonka ohjaamana teen
narratiivista analyysia. Vilkon (1997) mukaan aineistoa kasiteltdessd on
noudatettava kahta periaatetta. Omaelamantarinaa ei saa hajottaa, vaan se on
pidettdvd kokonaisena mahdollisesta pilkkomisesta tai osituksesta huolimatta.
Talloin tutkija voi palata tarkistamaan eri taustatekijoitd analysoidessaan osia
tutkimusprosessin eri vaiheissa. Toisena vaatimuksena on tarinan lahettdjan oman
ilmaisun sailyttaminen. Autobiografian tulee pysya autobiografiana, eikd se saa
muuttua tutkijan tulkitsemaksi biografiaksi. (Vilkko 1997, 104.)

Narratiivisessa analyysissa ensisijaisena tavoitteena on etsia tarinan juoni, kuulla
ja sailyttad kertojan aani, analysoida kertojan ja tutkijan valista yhteistyota tarinan
tuottamisessa seka analysoida erilaisia kerronnan tapoja ja kontekstia. Sovellan
tutkimuksessani molempia tapoja. Tarkennan viela analyysitapaani Vilma
Hannista (1999, 33) lainaten, joka raamittaa osuvasti omia analyysitapojaan siten,

etta :

- teemoittamisessa huomio kiinnittyy tarinoiden eksplisiittiseen temaattiseen
sisaltoon ja joka korostaa sitd, mité kertojat itse haluavat kertoa

- ydintarinan rakentamisessa kukin tarina kootaan paajuonensa ymparille ja
tiivistetddn kuvaamaan kertojan tapaa jasentaa tapahtumia

- tyypittelyssd ja yhden tarinan esittdmisessa tuodaan esille ainutkertaisten
tarinoiden sijasta niiden yleisemman kulttuuria jasentava sisalto.

Koska aineistoni muodostuu naisten minulle lahettamistd Kkirjeistd ja
sahkoposteista, mietin, mik& olisi minulle mielekas lukutapa. Hyvarinen (1994, 54)
jakaa lukutavat kahteen kategoriaan, metodiseen ja inspiroituneeseen lukutapaan.
Metodisessa lukutavassa tutkija soveltaa tekstiin omaksumaansa metodia siten, etta
han tietdd etukateen, mitd kaikkea han on I6ytamassd omasta aineistostaan.
Inspiroituneessa lukutavassa tutkija sité vastoin toimii tekstien ehdoilla ja odottaa
Ioytavansa siitd jotakin uutta luentansa yhteydessa, esim. kosketuspintaa luettuun
eletystd elamasta ja elinympadristosta. Anni Vilkko (1995, 163) kayttdd omassa
tutkimuksessaan luennasta kuvausta empaattinen luenta, mika lukemisen intressina
kuvaa tekstin ymmartamistd ulkokohtaisen jasentelyn tai luokittelun sijaan.
Omassa tutkimuksessani yhdistyvat osin inspiroitunut ja osin empaattinen

lukutapa.
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Hyvarisen (1994, 54-55) mukaan se, mikd luennassa on olennaista, palautuu
elamankertomusten kertomustyypin ja kertomuksen ydinretoriikan tunnista-
miseen. Tunnistaminen taas onnistuu vain lukemalla teksteja yha uudelleen.
Tutkijalla on mahdollista ymmartaa elamankertomusten viestit ja tuottaa niista
aineistolahtdinen tulkinta yksinkertaisesti toistuvan luennan kautta, jossa samalta
tekstiltd kysytaan eri luentakertojen aikana uusia kysymyksia (Vilkko 1995, 166) ja
jossa lukeminen etenee tekstistd nousevista valittomista havainnoista kertomusten

systemaattisempaan léhilukuun (Vilkko 1997, 192).

Naisten tarinoissa sosiaalinen tarinavaranto kuten erilaiset kulttuuriset kasitykset ja
myytit ovat vaikuttavina osina elaman uudelleen muotoutumisessa. Kirjoitetut
tarinat eivat ole aitoja, autenttisia, vaan tulkintoja, joissa naiset ovat valinneet, mita
he itsestddn lukijalle kertovat. Ne ovat subjektiivisia tulkintoja paahenkilon
nakdkulmasta, joissa tarina sijoittaa naiset erilaisiin rooleihin. (Hanninen 1999,
21.)

Olin tallentanut naisten kirjoittamat tarinat saapumisjarjestyksessa hyvin varjeltuun
tutkimuskansiooni. Ensimmaiseksi jaoin saamani 38 tarinaa viiden kappaleen eriin.
Totesin, ettd tuo maara on sopiva yhdeksi lukurupeamaksi kerrallaan, jonka jalkeen
on hyva pitdd muutaman paivan tauko. Kulmalan (2006, 28) tapaan totesin, etta
yhtamittainen, ajoittain “raskaan” tekstin lukeminen on henkisesti uuvuttavaa.
Jalkeenpain ajatellen tdmé& oli hyva ratkaisu. Sielunmaailmassani olisi muutoin

vallinnut kaaos.

Lahdin lukemaan tarinoita aineistolahtoisesti ja systemaattisesti lapi. Tutkijan
rooliini vedoten varasin itselleni (perheeltd) ajan ja rauhallisen tilan jokaista
lukukertaa varten. TAma oli keskittymisen kannalta valttdmatonta. Luin tarinat
huolellisesti 1api jdamatta kuitenkaan pohtimaan aineistosta nousevia teemoja
syvallisemmin. Ensimmaiseen lukukierrokseen, vapaaillat mukaan lukien, kului
aikaa reilut nelja viikkoa. Tana aikana sain mielestani alustavan kasityksen siita,

millaisesta aineistosta on kysymys.

Toista lukukertaa ja tarkempaa analyysia varten noudatin Eskolan (2007, 173)

neuvoa ja kaytin pelkistamisessd mukaeltua matriisia. Kéytannossa tama tarkoitti
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sitd, etta tein Excel-ohjelman avulla informanttien taustatiedoista yhteenvedon ja
tekstien sisalloista Alasuutarin (1999, 40) mainitsemat raakahavainnot eli karkean
erittelyn. Useat tarinat oli kirjoitettu niin tiiviisti, ettd marginaaliin oli jaanyt vain
vahan tilaa tai sitd ei ollut ollenkaan. Taman takia kopioin toista lukukertaa varten
jokaisen tarinan sivun A3-lomakkeelle, jolloin minulle j&i runsaasti palstatilaa

tehdd omia merkint6ja ja huomioita niisté aiheista, mista kulloinkin oli kyse.

Taustatiedot, jotka tulivat lahes kaikissa tarinoissa esiin, sisalsivat naisen ian
kirjoittamishetkelld, i1&4n sairastumishetkelld, sairastumisvuoden, kotipaikan ja
ammatin. Tekstisisaltojen karkealla erittelylla tarkoitan avointa koodausta, esim.
NN = naiseuden kokeminen negatiivisena, NP = naiseuden kokeminen
positiivisena, VN = vertaistuki, negatiivinen kokemus ja vastaavasti VP=
vertaistuki, positiivinen kokemus. Esim. kirjain K kuvaa taulukossani kuolemaa ja
P pelkoa. Koska halusin oppia tuntemaan informanttini mahdollisimman hyvin,
merkitsin jokaiselle huomautuksia -sarakkeeseen hanta parhaiten kuvaavat sanan

tai tekstilainaukset.

Analysointia varten olen antanut Kkaikille aineiston naisille anonyymiteetin
sailyttamiseksi koodinumeron sekd pseudonyymin, esim. N13 Sari. Fragmenteissa
kirjoitan lainaukset sanatarkasti, myds mahdollisine Kirjoitus- ja kielioppivirheineen
juuri siten  kuin ne tarinoissa nayttaytyvat. Haluan sailyttdd tekstien
persoonallisuuden ja tuoda esiin kertojan tavan ilmaista itsedan (Granfelt 1998, 35).
Joitakin vyksityiskohtia, esim. paikkakunnan, ammatin, aviopuolison ja lasten
nimet, olen muuttanut tai tiettyd asiaa tarkentanut. Olen joissakin fragmenteissa
tiivistanyt tekstia jattamalla osan tekstistd pois ja olen paikoitellen yhdistanyt
saman tarinan eri kohdissa olevia virkkeitd, jotka temaattisen sisallon perusteella
sopivat teema-aiheeseen. Olen myds voinut aloittaa tai lopettaa fragmentin kesken

lauseen. Mainituissa tilanteissa olen kayttanyt kolmea pistetta (...).

Seuraavassa luvussa esiintyy useita fragmentteja ja muutamat ovat melko pitkia.
Haluan naiden katkelmien avulla nostaa esiin yksittaisia episodeja rintaleikkauksen
lapikdyneiden naisten eldméastd. Hanninen (1999, 33) Kkiinnittdd omassa

tutkimuksessaan ensisijaisesti huomion tarinoiden eksplisiittiseen temaattiseen
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sisaltéon. Pyrin omassa analyysissani Hannisen tavoin tuomaan esiin naisten oman

aanen ja heidan eri asioilleen antamansa merkityksen.

5. NARRATIIVIEN ANALYYSIA - RINTALEIKATTUJEN NAISTEN OMA-
KOHTAISIA KOKEMUKSIA JA HEIDAN NIILLE ANTAMIA
MERITYKSIA

Analyysini perusteella olen I6ytanyt naisten tarinoista nelja ylasisaltéteemaa: 1)
rintasyovan kohtaaminen 2) naiset hoitovaihtoehtojen pyorteissé 3) oman
mindkuvan ja identiteetin muotoutuminen sekd 4) rintaleikattujen naisten
selviytymista tukevat toiminnot. Koska tutkimukseni asemoituu terveydenhuollon
kuntouttavaan sosiaalitydhon, analyysiosiossani sivuan lyhyesti seka medikali-
saatio- ettda laakinnallisen kuntoutuksen k&ytantoja. Naisten Kirjoittamissa
tarinoissa ne olivat vahvasti esilld. Kasitteiden avaamiset ja hoitoprosesseihin
liittyvat kaytdnnot auttavat lukijaa, erityisesti erikoissairaanhoidon yksikoihin
hakeutuvia, vasta valmistuneita sosiaalitydntekijoitd, ymmartamaan tutkijan

konsturktioita naisten kirjoittamista kokemuksista.

5.1. RINTASYOVAN KOHTAAMINEN

Tassa luvussa tulkitsen naisten kokemuksia, jotka koskevat rintasyOpaepailyja,
syopatutkimuksiin hakeutumista sekd hoitavien ladkéreiden ja hoitajien kanssa
kdymia keskusteluja. Luvun loppu kasittelee kerrontaa tilanteista, jolloin naiset
ovat saaneet kuulla sairastavansa rintasyopad. Miten he kohtasivat ja kokivat
rintasyopadiagnoosin, jota eivat olisi halunneet koskaan kuulla: ”Sy6pa on kova

diagnoosi jo sanana, se saa myllerryksen aikaan niin itsessa kuin l&hipiirissd.” N26 Tuula.

Naisten kirjoittamissa tarinoissa yllattivat 1adkareiden ja osin hoitohenkilékunnan
ylimielisyys. L&hes kolmasosa naisista koki, ettd heiddn kertomiaan oireita
vahateltiin ja moni joutui tekemadan kovasti toitd padstakseen jatkotutkimuksiin.
Myos Lillrank (1998) on todennut omassa tutkimuksessaan, ettd osa syOpaa
sairastavien lasten vanhemmista joutui taistelemaan pitk&an, ennen kuin laakarit

suostuivat tekemaan lapsille tutkimuksia jonakin muuna kuin tavallisena lapsen
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sairautena. (1998, 91-98.) Naisten sinnikkyys ja periksiantamattomuus kuitenkin
palkittiin. SyoOpakasvain 10ydettiin, rintasyOp& diagnosoitiin ja naiset paasivat
hoidon piirin. Sairauden varmistuminen rintasyévaksi oli suurimmalle osalle
jarkyttdvd kokemus, joillekin helpotus. Tarinoista heijastui huoli elamén

hallinnasta ja siita, riittdvatkd omat voimavarat arkielaman pyorittdmiseen.

5.1.1. Rintasy6pa? Epavarmuutta ja pelkoa

Tutkimusaineistossani kerronnat osoittavat, kuinka suurin osa naisista halusi saada
tiedon mahdollisesta rintasyOp&an sairastumisesta nopeasti. Osa taas kirjoittaa
kokeneensa rintasy0pauhan neutraalimmin. Omaa kehoa “kuulosteltiin” rauhassa.
Ensimmainen yhteydenotto terveydenhoitoyksikkdéon tapahtui viikkojen, osalla
vasta kuukausien paasta. Oma tulkintani on, ettd ehka néiden naisten sisimmassa
oli pelko rintasy6paan sairastumisesta. He halusivat sulkea koko sairauden ja
kuolemanpelon pois mielestdan, silla ihmisille sanat syopé ja kuolema tarkoittavat
lahes aina samaa asiaa. Toisaalta he saattoivat kuulua siihen ihmisryhmaan, joille
terveys ja omatoiminen terveydestd huolehtiminen ovat etéisia tai ehkda vahemman
merkityksellisia asioita. (Haggman-Laitila 1999.) Seuraavassa kappaleessa kerron
Ilyhyesti hoitoyksikoissd tapahtuvista diagnostiikkakaytannoistd, silla naisten
kirjoittamissa tarinoissa tutkimuspro-sessin lapikdyminen naytteli huomattavaa
osaa. Ajattelen, ettd ndma kokemukset ovat jadneet lahtemattdmasti heidan

mieliinsa.

Joensuun ym. (2006) mukaan rintasyopd todetaan ja varmistetaan erilaisten
tutkimusten ja naytteenottojen avulla. Rintasydvan diagnostiikan Kkultaisena
standardina pidetddn ns. kolmoisdiagnostiikkaa, joka koostuu rintojen Kliinisesta
tutkimuksesta, mammografiasta ja kaikututkimuksesta seka tdman yhteydessa
otetusta neulandytteestd. Tutkimus aloitetaan rintojen palpaatiolla eli
tunnustelemalla rinnat ja kainaloalueet kasin sekd inspektiolla eli ulkoisella
tarkastuksella. Mikali rinnassa todetaan jotain poikkeavaa, tehdaan ensimmaisena
rontgenkuvaus eli mammografia. Tatd tadydennetddn useimmiten kaiku- eli
ultradganitutkimuksella. Jos tutkimuksessa l0ydetdadn kyhmy tai kuvaukset

osoittavat syévan mahdolliseksi, otetaan rinnasta vield ohut- tai paksuneulanayte.
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Nama soluista tai kudoksesta otetut naytteet yleensa varmentavat mikroskooppisen
tutkimuksen avulla, onko kyseessa rintasyOpa. Ellei neulandytteilla pé&asta
diagnoosiin tai syopaa epaillddn muutoin, kyhmy tai muutosalue poistetaan
diagnostista histologista eli kudosopillista tutkimusta varten. (Joensuu ym. 2006,
485-489.)

Rinta oireilee

Naisten tarinat alkavat ajankohdasta, jolloin sairaus alkoi nayttaytya ensimmaisia
kertoja heiddn kehossaan. Epdvarmuus ja pelko tulevasta astuivat elamaan.
Muutamat naisista kirjoittivat kokemuksiaan siitd, kuinka oma keho tuli tarkkailun
kohteeksi. Huoli jaettiin usein ldheisen ystdavan tai omaisen kanssa. Moniin
epaselviin ja mieltd askarruttaviin kysymyksiin haluttiin nopeasti vastauksia.
Kokemusten jakamista rintaleikkauksen lapikdayneen ystavan tai ystavan ystavan
kanssa pidettiin merkittavana. Tarinoista saattoi lukea, kuinka viidakkorummut”
alkoivat soida rintasy6paa epdilevien naisten ja rintaleikkauksen lapikayneiden
naisten valilla. Suvusta tai ystavapiirista tuntui l6ytyvan ainakin yksi nainen, joka

oli sairastanut rintasydvan.

Suurin osa rintasydopdan sairastuneista naisista kirjoitti hakeutuneensa laékéarin
vastaanotolle rinnan alueella ilmenneiden poikkeavuuksien tai erilaisten
kiputuntemusten takia. Naisten metaforat kasvaimesta olivat moninaisia: kyhmy,
kova patti, moykky, nastura, nirhauma, herne. Muutama nainen Kirjoitti rinnan
alueen kutittavasta kohdasta, kihelmoinnistd, nipistystuntemuksista, yksi rinnan
nannin alueen vuotavasta nirhaumasta, yksi veren valumisesta rinnasta ja yksi

muuttuneesta rinnan ihon varista.

”Olin huomannut rinnassani kyhmyn jota sitten parin sormen valissda muljuttelin,
kauanko?? Kunnes uimahallissa kerroin ystavéattarelleni ja lahella oleva (ainut
henkild) kuuli ja kertoi tyokseen tutkivansa rintoja. Kokeili ja sanoi ”mene hyva tytto

akkia laakariin.” N1 Liisa
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”... Yksi asia vain huoletti: oikean rintani nénnissa oli jo viikkojen ajan ollut
nirhauma, joka ei mennyt umpeen mink&an voiteen tai muun konstin avulla.” N2

Maija

”Oli kaunis elokuu -03, olin lomamatkalla Kuusamossa silloisen avomieheni kanssa.
laltani olin 38 v. Istuin saunanlauteilla ja tunnustelin vasenta rintaani, sormeni
osuivat johonkin kovaan moykkyyn nannipihan I&hist6lla. Pystyin ottamaan
kasvaimen sormieni véliin ja se oli halkaisijaltaan n. 1,5 cm ja alustassa kiinni.”
N6 Seija

”Olin eldmani kunnossa 34 v., kahden pienen pojan &iti, jolla nyt oli vdhan verta
rinnasta valunut. Rintaa tutkittiin ja todettiin sen olevan hormonaalinen tukos ???
joka poistuu pienelld leikkauksella. Koepala laitettiin jatkotutkimuksiin varmuuden

vuoksi- ja unohdin asian... eli elamé jatkui normaalisti.” N9 Eija

Naisten kirjoittamista tarinoista ilmeni, kuinka rintasydpadiagnoosin varmis-
tuminen jollakin toisella oli jopa kadehdittava asia, koska aina naiset eivét tulleet
ladkarissa kuulluksi. Useat laakarit olivat vaheksyneet Kristiinan rinnassa olevaa
kasvainta ja todenneet, ettd syopa on joko herneen tai kananmunan muotoinen.
Mammografiassa Kristiinan rinnassa ollut kasvain oli aina litistynyt kuvan toiseen
reunaan ja vaikka koko rinta tulehtui, terveyskeskuslaakari ei pitanyt silloinkaan

tutkimusta tarpeellisena.

”Tutkimusvaiheessa minua arsytti suunnattomasti, kun aina vain haettiin kyhmya.

Olin melkein kateellinen niille naisille joilta [6ytyi kyhmy !!! ” N24 Pauliina

”’Ainakin viiden vuoden ajan rinnassani oli sikaarin muotoinen koko ajan kasvava,
mielesténi silloin vield tavallinen kasvi. Se oli vasemmassa rinnassa naytin sita
usealle laakarille sen jalkeen, kun rintani koko suureni huomattavasti oikeaan
verratessa... Useimmat olivat kasvin mallista varmoja ettei ole sy6paad.” N17

Kristiina

Naisten kokemukset omaisten, ldheisten ja l|d&kareiden kanssa kaymista

keskusteluista ja pohdinnoista olivat piirtyneet naisten mieliin siind maarin, etta
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kokemuksia ja kohtaamisia kuvattiin hyvinkin pikkutarkasti, vaikka tapahtumasta
oli saattanut kulua vuosia, jopa vuosikymmenid. Kerronnoissa nousee osin esiin
ladkarikunnan taholta tullut "tuomiohenkisyys” eli sairauteen syyllistaminen. Yksi
naisista kuvaa, kuinka han oli miehensd huolehtimana ja terveydenhoitajan
kehoituksesta varannut ajan paivystavalle l4dakéarille rinnassa olleen punoituksen
takia. Laakarin vastaanottokdynnin han koki puhutteluksi. Pauliina oli kertonut
ladkarille kayttdneensd noin viisitoista vuotta hormonikorvauslddkettd ja josta
ladkari oli moittinut hantd: ”Niin, semmoisia otetaan ja sitten tulee syOpa”.
Saamistaan moitteista huolimatta 1a&kari oli kuitenkin tehnyt |dhetteen
mammografia-kuvaukseen. Tulos oli kuitenkin negatiivinen. Pauliinalle selvisi
my6hemmin, ettd hanen sydpalaatunsa ei ndy kuvissa. Asiantunteva syopalaakari
oli jalkeenpain kertonut, etta paivystavan laakarin olisi pitanyt ilman muuta tietaa,
ettei kyseessa ole tulehdus, koska oireena ei ollut sarkya.

Mammografia

Tarinansa lahettaneista naisista kymmenelld eli noin neljasosalla rintasyopa oli
ilmennyt mammografiassa eli rintojen kuvantamisessa. Kansanterveyslain
(28.01.1972/66) mukaisesti mammografiaseulontoja on tehty oireettomille naisille
valtakunnallisesti Suomessa vuodesta 1987 alkaen. Kohderyhménd ovat 50-69
vuotiaat naiset. Kunnat itse vastaavat seulonnoista ja kuvaus tehd&an
padsaantoisesti  kahden vuoden vélein.  Jarjestelmdan  kuuluu, ettd
seulontapositiivisten diagnoosi tarkennetaan kliinisellda mammorafia-, ultradani- ja
mikroskooppitutkimuksella. Tutkimukset osoittavat, ettd Suomessa naiset kayttavat
terveydenhuollon tarjoamaa palvelua hyvin, silld tilastojen mukaan esim.
kymmenvuotiskautena 1987-1997 kutsun saaneista 90 % eli 1,5 miljoonaa naista
osallistui seulontoihin (Gastrin 2004, 11-12).

Naisten tarinoissa nousivat esiin mammografiaan osallistumisen tarkeys, mutta
myos rintasyopaepailyn yllatyksellisyys ja jarkyttavyys. Pidettiin tarkkaan huoli
siita, ettda yhteiskunnan tarjoama palvelu ei jadnyt hyddyntamattd. Toisaalta

tutkimuksen piti kuitenkin olla heille vain rutiinitarkastus.
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”Olin tarkkaan pitanyt huolen, koska tiesin, ettd mammografi vaunu oli tulossa
meidan kaupunkiin ja talvella jo lomalle l&htiessé varmistin, etten jaa vain pois

mammograffikuvauksesta...

Tasta pari viikkoa eteenpdin tuli kutsu lisdtutkimuksiin. Se oli jarkytys, koska

mitaan viitetta ei rinta antanut. ” N11 Armi

”Sairauteni todettiin v. 2000 yleisess& mammografiassa aivan yllattaen. Itsellani ei
ollut siitd mitddn aavistusta. Koska 16ydos oli niin keskella rintaa, ei ulospdin ollut

tunnettavissa mitaan viel& diagnoosin varmistuttuakaan...” N27 Mervi

Olin silloin 54 vuotias. Minulla oli ollut vajaan kananmunan kokoinen kovettuma

rinnassani, mutta en pitanyt sitd mindéan, koska rinnoissani oli usein ilmeisesti

hormoneista johtuvia ”patteja”. ” N36 Karoliina
Poikkeavat mammografialoydokset tarkoittivat lisdtutkimuksia, jotka eivat olleet
mieluisia. Moni sai kutsun tulla uudelleen rontgentutkimukseen tai heidat ohjattiin
suoraan rintojen ultradanitutkimukseen. Kasvain ei aina néakynyt selvasti
ensimmaisessa kuvassa, vaan rinta jouduttiin kuvaamaan uudelleen. Sinin
syOpékasvain osasi piilotella” hyvin. Han sai kutsun mammografiatutkimukseen
kolme eri kertaa ja tutkimustulos jai epaselvéksi, kunnes han 16ysi itse kyhmyn

kainaloalueelta.

Naisten Kkirjoittamissa kuvauksissa sairastuneessa rinnassa tapahtuneet nopeat
muutokset yllattivat naisten lisédksi usein myods hoitohenkildkunnan. Kun yhdella
tutkittavista tammikuussa otetussa mammografiassa kuva oli ollut puhdas, jo

saman vuoden lokakuussa I6ytyi rinnasta suuri kasvain.

”Noin viikko kuvausten jalkeen minulle soitettiin, ettd kuvassa oli jotain
epamaaraista ja pyydettiin uusintakuvaukseen. Toisen kuvauksen jalkeen soitettiin
taas, ettd ei vielakdan selvinnyt mitd kuvassa oli ja pyydettiin kolmanteen
kuvaukseen... Mammografian jalkeen l&8kari tunnusteli rintani, mutta ei I6ytanyt

kyhmyé ennen kuin kerroin, etta kainalossa on jotain. ” N10 Sini
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”Oli vuosi, jolloin ikani puolesta olin oikeutettu mammografiaan yhteiskunnan
varoin. Kavin kuvauksessa... Minulle tuli kirje hyvin pian, jossa pyydettiin
varaamaan uusi kuvausaika tilanteen tarkistamiseksi: valmiiksi painettu tiedotekirje,
jonka oli ihminen allekirjoittanut. Soitin ja varasin ajan vélittdmasti: joka toinen
paiva olin sitd mieltd, ettd asia on vain tarkistus, joka toinen paiva olin kauhuissani:
la&kareilla on kokemuksia kuvista, olin varma, ettd minulla oli syopa. ” N12
Maila

”Sanottakoon  sekin, ettd olin ennen  Medivireessa  kayntiani  kaynyt

mammografiassa, missa ei mitaén loydetty. Siis samana kevadna. ” N2 Maija

”Reilu vuosi aikaisemmin olin joukkomammografiassa, eikd siind vield nakynyt
kyhmya...” N3 Tiina
Joensuu ym. (2006) toteavat, ettd mammografian sensitiivisyys vaihtelee laajasti
(35-95 %) riippuen rauhaskudoksen rakenteesta, kuvien laadusta ja tulkitsijan
taidoista. Sensitiivisyys on huonointa nuorilla naisilla rauhaskudoksen tiiviydesta
johtuen ja paras iakkdammilla, jolla rauhaskudos on korvautunut rasvakudoksella.
(Joensuu 2006, 486.) Naisella siis voi olla syopa, vaikka sitd ei voida todeta

mammografiassa.

5.1.2. Kohtaamisia hoitoyksikoiden areenoilla

Naisten yhteydenotot rintarauhasessa ilmenneestd muutoksesta julkiseen tai
yksityiseen terveydenhuollon yksikkdon ja sairauden diagnosointi rintasyovaksi
olivat ajallisesti hyvinkin vaihtelevia. Osalla ensimmadinen kontakti terveys-
keskukseen tai muuhun hoitotahoon tapahtui heti oireiden ilmaannuttua tai
viimeistaan laheisen, rintasyovan lapikdyneen tai ystavan kehoituksesta, mutta ei

suinkaan ollut poikkeuksellista olla kiirehtimatta asian kanssa.

Osa naisista kaytti hyvakseen tyoterveyshuollon tarjoamia palveluja. Vastaan-
ottoaikoja varattiin myo6s yksityisiltda palveluntuottajilta sekd& omasta terveys-
keskuksesta. Laheskdan kaikki eivat olleet huolissaan epamaaraisista
rintaoireistaan. Muutamat halusivat mieltdd muutokset rinnassa normaaleiksi”

ajattelemalla, ettd kyseessd on hyvéalaatuinen kasvain. Liisa Kirjoittaa mulju-
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telleensa rinnassaan olevaa kyhmyéa sormiensa valissd muistamatta kuinka kauan.
Kristiina kirjoittaa luulleensa sikaarin muotoista kasvainta viiden vuoden ajan
“tavalliseksi kasviksi”. Liljan kokemus mahdollisesta sairastumisesta oli torjuva.
Han oli oireista huolimatta epaillyt, pelannyt ja sulkenut sydvan pois mielestaan
usean vuoden ajan. Nama kerronnat tulkitsen niin, etta naiset eivat halunneet, etta
sairaus alkaisi hallita heidan arkielamééansa. Tarinat kuvaavat toisaalta myds

epauskoa siihen, etta rintasyopa voisi osua omalle kohdalle.

Tarinoista ilmenee, etté rintasydopaan sairastumista ei pidetty aina uhkana, vaikka
lahiomaisia oli jo aiemmin sairastunut rintasyopaan. Perinndllisyysriski haluttiin
Raijan (N29) tavoin eliminoida pois omasta elaméasta joko tahallisesti tai
tahattomasti. Raijan molemmilla siskoilla oli todettu sydpa ja toisella heista oli
syovan takia poistettu molemmat rinnat. SyOpatutkijat kuitenkin korostavat, etta
mikali yksi ns. Lundin kriteereistd tayttyy, epaily peritystd rintasyopaalttiudesta
tulisi ottaa vakavasti ja lahted pikaisesti tutkimuksiin. Lundin Kriteereitd on
kaikkiaan nelja, joista Raijalla todennadkéisesti tayttyi ensimmainen tai toinen
kriteeri: kahdella lahisukulaisella on rinta- tai munasarjasy6pa ja ainakin toinen on
sairastunut alle 40-vuotiaana tai jos kolmella l&hisukulaisella on rinta- tai
munasarjasyopéa ja ainakin yksi on sairastunut alle 50-vuotiaana. (Joensuu ym.
2006, 66.)

Hoitavan lagkarin huomautus Kristiinalle: Ei tarvi kiinnittaa niin kovasti rintoihin
huomioa”, kuvaa hyvin aineistosta nousevia kokemuksia, joita naiset saivat kuulla
ensimmaisessa rintojen ja kainaloiden tunnustelussa ja tarkastuksessa. Kuudessa
eri tarinassa kuvataan tarkasti, kuinka naiset olivat kokeneet la8kareiden
vahattelevan ja kyseenalaistavan naisten heille kertomat omat rintasyopaepailyt.
Heidan lisdkseen nelja naista kirjoittaa, kuinka heité rauhoiteltiin, etté ei ole mitaan
hatdd. Kasvaimen arveltiin olevan joko vaaraton, hormonaalinen tukos tai
rinnoissa olevaa normaalia muhkuraisuutta. Kahdelta informantilta laakéarit eivat
Ioytaneet kyhmyd, vaikka he itse tunsivat sen selvasti. Edelld mainitut kokemukset
olivat yhtenevia riippumatta siita, tehtiinko tutkimus julkisen terveydenhuollon vai
yksityisladkarin vastaanotolla. Nama kokemukset nostavat esiin tilanteen

merkittdvyyden ja sensitiivisyyden. Naisille jo ensimmadainen kohtaaminen ja
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kokemus terveydenhuollossa oli mieleenpainuva, silla avuttomuuden tunne ja

pelko tulevasta oli suuri.

Useissa naisten kertomuksissa kyseenalaistettiin hoitavien lagkareiden asian-
tuntijuus ja heidan osaamisensa tulkita tutkimustuloksia. Syopaa ei loytynyt
ensimmaisissa kliinisissa tutkimuksissa, ei kuvissa eikd ultradanitutkimuskaan
antanut varmistusta asiaan. Laakareitd pidettiin arkoina ja epavarmoina. Heidan

antamiaan kommentteja arvioitiin ja kritisoitiin.

”Kerroin hanelle, ettd rinnassani oli ollut tulehdus viimeisen synnytyksen jalkeen ja
rinnan péaa oli puoliksi sisadn painunut ja sita silloin talldin nipisteli. Laakari
paineli rintaani ja sanoi, ettei siin& tuntunut mitaan erikoista. Silla siisti.” N18

Lilja

”Hakeuduin tydpaikkalaéakéarille. Han maarasi nédnnin hoitoon kortison-isalvaa ja
kehotti tulemaan kuukauden kuluttua uudelleen, jos iho ei mene umpeen. Kun
voiteesta ei ollut apua, paatinkin menna yksityisklinikalle Koskikeskukseen, silla
aloin olla aika huolissani. Nirhelmé&std vuosi ik&an kuin vettd, ja erite muodosti
nannin reunaan kovan rosoisen kuoren... Koskikeskuksessa ladkarin ilme oli paljon
puhuva. Han sanoi, ettd kudoksesta pitéé ottaa nayte patologia varten... Kaikkein
eniten minua ihmetyttaa se, ettd tyopaikkalddkari ei tunnistanut Pagetin tautia,

vaikka oireet olivat kuin suoraan oppikirjasta...” N2 Maija

”En oikein luottanut ... l&&karin tutkimuksiin ja tilasin vastaanoton omalta
kynegologiltani, jonka hoidossa olin ollut yli 20 vuotta. MUTTA PETYIN, KOSKA
HANKIN OLI HYVIN EPAVARMA Téssa hanen kommenttejaan:

- Olisikohan sithen pa&ssyt jokin 0Otokka puraisemaan, koska siskollani oli
tallainen ja kesti parantua pari vuotta. Vastasin ettei se ole mahdollista.

- Sen voin melko varmasti kokemuksieni perusteella sanoa, ettei se ole syopaa,
koska ei 16ydy minkaanlaista KYHMYA

- lhotautila&kérin vastaanotolla voisi kdyd&, niin rauhoittuisin...”  N24

Pauliina
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”Kavin gynekolokilla sdanndllisesti ja olin menossa sinne silloinkin  kun
postilaatikkooni tuli kutsu yleiseen tutkimukseen. Tutkimuksessa laakéari sanoi etté ei
l6ydy muuta kuin kystid. Onneksi olin sitked ja nédytin ettd mikas tama sitten on
johon 1&&kari sanoi vaihdetaan anturia.---- sitten han sanoi ettd taisitte olla oikeassa.
Viikon kuluttua tuli soitto ja puhelimessa ettd teilld on syopéd ja samalla “etta
varataanko aika vai jaaddaanko seuraamaan. varasin ajan mahdollisimman nopeasti.
Syopa oli luokkaa 111 ja vihainen ei levinnyt. Kerrottiin ettd helposti uusiutuva. ”
N7 Maire

Tarinat kuvaavat naisten periksiantamattomuutta, paattavaisyyttad ja rohkeutta.
Naisten kokemista ladkareiden vahéttelyistda huolimatta monet kirjoittivat
vaatineensa lisatutkimuksia tai vaihtoehtoisesti he hakeutuivat toisen lagkariin
hoitoon. Eras rintasydvan sairastanut ystava oli suositellut Saaralle asiantuntevaa,
rintasyopaan erikoistunutta laakarid, joka diagnosoi rintasyovan heti. Kaksi
ladkaria, jotka olivat tutkineet Saaran rinnan ja analysoineet tutkimustulokset
aiemmin, eivat olleet havainneet merkkeja rintasydvasta. Saara oli kiitollinen juuri
vuoden 2000 alussa tulleesta uudesta ohjeesta, jonka mukaan potilas saattoi menna
muuhunkin HUS:in alaiseen sairaalaan kuin kotikunnan sairaalaan. Seuraa-vassa

Saaran kokemus rintasy6padiagnoosin toteamisesta kokonaisuudessaan:

“Erddnd rantdisend helmikuun aamuna lukiessani aamu lehted alkoi
oikeanpuoleista rintaani kutittaa kovin. Peukaloni osui rinnan yl&osassa kovaan
pattiin. Noin luumunkiven kokoiseen. Pel&styin. Siit4 soittamaan ystavalle, jolta oli
leikattu rintasyopa. Kysyin kutittaako rintasyopa. Tuli armoton tuomio. Kylla
kutittaa. Mene heti laakariin. Terveyskeskusladkari maarasi heti mammografiaan,

ultraddneen ja neulanéytteeseen...

Tamé yksityisen rontgenaseman laékari sanoi, ettei ole mitddn hatdad. Han ei
ainakaan huomaa muuta kuin rasvakertymid rinnassa. Mutta varmuuden vuoksi
lupasi 1&hettad paperini kotikuntani sairaalaan Jorviin lisdtutkimusta varten. Kutsu
Jorviin tuli 2 viikon paasta. Jorvissa l1&4&kari otti koendytteen aika paksulla neulalla.
Tast& kokeesta tuli puolentoista viikon paastd tulos. Vain rasvakertymaa. Epailys jai
kalvamaan sisimpééni. Koska kaksi sisartani oli kuollut rintasydpaan niin mind en

hellittdnyt. Juuri vuoden 2000 alussa oli onneksi tullut s&anto, etta potilas voi menna
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muuhunkin HUS:in alaiseen sairaalaan kuin kotikuntansa sairaalaan. Soitin
toiselle, helsinkil&iselle ystavéattarelleni, jolta oli leikattu rintasyopa. Kysyin tunteeko
hén oikein hyvaa syopalaakaria, jonka puoleen voisin kaantyd. Han suositteli tri
Sillanpaéaté (nimi keksitty). Kirjoitin henkilokohtaisen kirjeen kyseiselle l1aakarille x-
sairaalaan. Kerroin tilanteeni ja pelkoni. Sairaalasta tuli soitto, ett& jos tuon Jorvissa
olevat dokumenttini x-sairaalaan, tri Sillanpdd (nimi keksitty) tutkii minut vield.
Niinp& hain kiireesti asiakirjat ja jain odottamaan soittoa. Jo seuraavalla viikolla
paasin Masan (nimi keksitty) (potilaat nimittavat hanta tuttavallisesti)
vastaanotolle. H&n otti uuden paksuneulanéytteen. Viikon péaésta minut pyydettiin
Mariaan. Tiesin silloin jo tuloksen. Jos syop&a ei olisi, se sanottaisiin minulle jo
puhelimessa. Niin ja tuomio tuli: ” Kylla teilla rva Malinen (nimi keksitty) on

syopa.” N5 Saara

Tutkimusaineistossani on yksi informantti, jolta operoitiin potilastiedoissa olleiden
vaarien merkint6jen ja tulkintavirheiden takia kaikki kainaloimu-solmukkeet pois
eli tehtiin turha kainaloevakuaatio. Hoitoprosessin aikana hoitavat laakarit
vaihtuivat, eikd konsultaatioita kayty lainkaan syopatautien poliklinikan ja

kirurgisen osaston valill4. Tasté oli naiselle seurauksena pysyva invalidieetti.

Potilasvahinkolain tarkoituksena on korvata potilaalle hoidossa tai tutkimuksessa
syntyvia mahdollisia kuluja ja korvauksia seka tietyissa tapauksissa rahallinen
korvaus aiheutetusta esteettisestd haitasta ilman monimutkaisia ja Kkalliita
oikeudenkaynteja. Lakia sovelletaan kaikkiin terveydenhuollon laitoksissa
annettuihin hoitoihin. Korvattavuuden edellytyksena ei ole vahingon aiheuttajan
teon tuottamuksellisuus tai huolimattomuus. Korvattaviin kirurgisiin vahinkoihin
kuuluvat mm. hoitovahingot ja diagnoosiin paasemiseksi suoritettujen tutkimusten
ja hoidon kohtuuttomat seuraamukset. (potilasvahinkolaki 25.07.1986/585.)
Tarinasta ei ilmene, onko nainen hakenut pysyvasta haitastaan korvausta. Siihen
héan mité ilmeisemmin olisi ollut oikeutettu. Hoitovirheen tehneen ladkarin olisi
pitdnyt tukea naista kaikin tavoin. Kertoa hanelle hdnen oikeuksistaan, informoida
hoitovahinkojen korvauskaytannoista seka tarvittaessa ohjata hanet joko psykiatrin,

psykologin tai sosiaalitytntekijan vastaanotolle.



52

Naisten kokemukset tutkimus- ja hoitohenkilokunnalta saamasta kohtelusta olivat
kaksijakoiset. Kun edellda mainitsemani negatiivisten kokemusten kerronnat
kohdistuivat 1ahinna rintasydpaepaily- ja tutkimuskaytantoihin, positiiviset koke-
mukset liittyivat leikkaus- ja hoitoprosesseihin. Sairaaloiden osastoilla ja polikli-
nikoilla tyoskennelleet la&karit ja hoitajat saivat myonteistd palautetta hyvasta
hoidosta ja runsaasti kiitosta siitd, ettd he olivat jaksaneet kuunnella ja vastata

mieltd askarruttaviin kysymyksiin:

”Tukea sain ihanalta sytostaattihoitaja Merviltd. Kysyin kaiken, joka askarrutti
mieltani, pyysin suomentamaan |&akareiden hieroglyyfit, kyselin uusimmista
hoidoista, vinkuin pahoinvointild&kettd ja nauraa kakatimme kaiken maailman

asioille.” N9 Eija

5.1.3. Nyt se tuli minuun, syopa!”

Naisten kirjoittamissa tarinoissa nousi selkeésti esiin se, ettd rintasydpadiagnoosin
varmistumisen jalkeen elamaa alkoi rytmittdd odotus: milloin postiluukusta tulisi
kirje operaatiota varten vai soittaisiko hoitoyksikon jononhoitaja mahdollisesta
peruutuspaikasta. Usein laheisten ja perheen silmissa haluttiin olla vahvoja. Omia

tunteita ja pahaa oloa piiloteltiin.

Kolmasosalla tutkituista odotusaika syovan toteamisesta rintaleikkausoperaatioon
kesti kolmesta viiteen viikkoon. Nama viikkoja kestdneet odotusajat koettiin
ahdistavina ja sietamattomind. Pelkona naisilla oli mahdollisen sy6péakasvaimen
suureneminen ja sybvan levidminen myds muualle kehoon. Onnekkaimmiksi
kokivat itsensd ne naiset, joilla odotusaika oli alle kaksi viikkoa. Maria, Seija ja
Aino péaasivat leikkaukseen kuuden vuorokauden sisdlld, Saara ja Kaarina parin
viikon sisalla. Maaritin ldhettdmasta tarinasta ei ilmene, kayttikd han
yksityisladkarin palveluita. Tama on todennékdistd, koska hanen odotusaikansa

leikkaukseen oli vain yksi vuorokausi.

... kunnes viikko oli kulunut, 1a8kari soitti .... Han tarkisti henkil6tietoni ja sanoi

ettd hanella on hyvin ikdavaa kerrottavaa. Oli 16ytynytkin pahanlaatuinen kasvain,
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sairaalaan olis paikka heti seuraavalla viikolla tiistaina ja leikkauspaiva seuraavana

paivana... ” N4, Maria

”Otettiin mammografia ja sen perusteella ohutneulandyte.. rontgenlaakari sanoi
suoraan, ettd rinnassani on kasvain ja se tulisi poistaa pikimmiten, l&hete l&hti
kirurgille viel&a samana péivana ja vajaa vk siitd minut kutsuttiin jo leikkaukseen
aluesairaalaan...” N6 Seija

’Siind se patti oli iso, kova ja syvalla. Samana paivana pééasin terveyskeskukseen 26
paivand toukokuuta... Sitten alkoivat tutkimukset, kesakuun puolivélissa sain tiet&dé
sairastavani syopad, minut leikattiin kesdkuun lopussa, vasen rinta poistettiin ja

imusolmukkeet...” N22 Saara

... Ja torstaina 24.11. aamulla 1&&kari soitti ja sanoi, ettd molemmat néytteet ovat
pahanlaatuisia ja nayttavéat olevan hyvin nopeasti kasvavaa laatua... Leikkauspaiva

tulisi olemaan 13.12.” N28 Kaarina

”Sielld pateva ladkari teki heti diagnoosin. Otti koepalan ja samana iltana sain
vastauksen, ettd minulla on syopd. Istuin junassa poikani kanssa, kun sain tuon

puhelun. Leikkaus oli heti seuraavana paivana.” N25 Maarit

Tutkimusjoukosta 16ytyi nelja epaonnekasta, Marjatta, Kaija, Heljd ja Pauliina,
jotka Kkirjoittivat joutuneensa odottamaan rintaleikkaukseen péasya useita
kuukausia. Syina rintaleikkauksen viivastymiseen olivat potilaan ”pompottelu”,
kesdajasta johtuvat sulut ja supistukset osastoilla ja hoitohenkilokunnan kesalomat
sek& virhe-diagnoosi. Yllattavaa oli myos se, etté vaikka kesalomien takia Heljalle
oli epdilyt sybvasta jaaneet ilmoittamatta, hanet vield elokuussa laitettiin
leikkausjonoon kolmeksi viikoksi. Pauliinan vasemman rinnan syopa-laadun
tunnistamisessa kului aikaa vajaat kaksi vuotta. Hyvin pian vasemman
rintaleikkauksen jalkeen han vaitti 14akareille, ettd oikeassa rinnassa on sama tauti,

mutta hanta ei otettu vakavasti.

”Loysin vahingossa rinnastani kyhmyn ja olin heti varma mika oli kyseessa... Ensin

mammografia, joka naytti hyvalta, sitten varmuuden vuoksi biobsia. Koska



54

mammografia oli ndyttanyt hyvalta, en péaéssyt kovin nopeasti jatkotutkimuksiin.
Leikkaukseenkin péé&sin vasta vajaan kolmen kuukauden kuluttua. Sydpa oli

loppujen lopuksi aggressiivinen...” N34 Marjatta

”Soitin heti maanantaina tyGterveyslaakarille ja sain muutaman paivan péaéasté ajan
sinne. Laakari kokeili pattia ja kehoitti minun tilaamaan kuvaukseen ajan. Sain
viikon sisalla ajan ja kévin kuvassa ja siella sanottiin, ettd kuvat valmistuvat noin
kahden viikon p&é&sté ja sitten saa taas tilata ajan rtg l4&karille joka katsoo kuvat.
Rtg laakari katsoi kuvat ja sanoi etta tdytyy ottaa ohutneulandyte. Laakari tulee
tdnne noin kahden viikon kuluttua. Ohutneulandyte otettiin ja tilasin taas
tyoterveyslaakarille ajan. Tyoterveysladkari oli saanut vastauksen neulandytteestd ja
sanoi minulle, ettd ei ole syopd, mutta pahkura vield leikataan ja vield tutkitaan.
Olin tosi helpottunut asiasta. Kahden kuukauden pééasté tuli Oulusta l&hete, jossa
kehoitettiin tulemaan neulandytteeseen. Soitin sinne ja kerroin, ettd minulta on

otettu jo ndyte, ettd odotan leikkaukseen paasya. ” N8 Kaija

”Olin silloin 53 v. Joukkotarkastus kesakuun 14 pv -99. Minut kutsuttiin 9 pv/ 8
illalla puhelinsoitolla jatkotutkimuksiin. L&akari sanoi, ettd kesédloman takia on
jaényt ilmoittamatta... Menin 11/8 jatkotutkimuksiin, kasvain oli halkaisijaltaan
2,5 cm. Jain leikkausjonoon 3 viikoksi. Kasvain oli silloin 3,5 cm. Viisitoista

imusolmuketta poistettiin.” N16 Helja

”Sama moittiva 1&d&kari kuitenkin l&hetti minut mammografia-kuvaukseen ja
tuloksena tuli ettei ndy mitddn syopaan viittaavaa. Verikokeet olivat hyvat...

Rauhoituin moneksi kuukaudeksi.

En mennyt ultradanikuvaukseen, kun se olisi maksanut jalleen saman kuin
mammografiakin... ( tdmé& syopalaatu ei ndy mammografiassa, mutta en mina sita
tietenk&an silloin tiennyt)... Melkein kohta vasemman rinnan leikkauksen jalkeen
sanoin laékareille, ettd oikeassa rinnassa on sama tauti, mutta jalleen tutkimuksessa
meni monta kuukautta ennen kuin he uskoivat. Vield leikkaukseen l&hdettéessé
laakari sanoi minulle: ” tutkimuksissa ei ole saatu todistetta syévan olemassa olosta,
mutta koska itse niin haluan oikeakin rinta leikataan pois.” Parin viikon kuluttua

leikkauksesta ilmoitettiin kainalon puolelta 16ydetyn samanlaisen sydvan. Jalleen
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uusi leikkaus jolloin kainalosta poistettiin parikymmenta imusolmuketta. ” N24

Pauliina
Naisten Kirjoittamien kokemusten perusteella voidaan todeta, ettéd terveyden-
huoltojarjestelméasséamme on puutteita alueellisen tasa-arvon kannalta. Naisten
kokemuksissa korostui epdoikeudenmukaisuuden kokemus. Gisslerin (2003, 284)
mukaan terveydenhuoltojarjestelmdmme oikeudenmukaisuutta on tutkittu ainakin
sosiaalisen aseman ja alueellisen tasa-arvon osalta. H&n maarittelee
oikeudenmukaisuudeksi tarpeen mukaiseen hoitoon péasyn terveydenhuollon

palveluihin ja palveluiden yhtalaisen kayton tarpeeseen nahden.

5.1.4. Valiton kokemus

Kaksikymmentd naista kuvaa tarinoissaan kokemuksia siitd, kuinka he saivat
tiedon rintasy6pdan sairastumisesta ja kuinka ja kuka sen heille kertoi. Tiedon
kertominen ja kuuleminen oli heille merkittdvd, unohtumaton kokemus. Moni
muisti paivan ja hetken jopa tunnin tarkkuudella, ympariston ja lasnaolijat, vaikka
tapahtumasta oli kulunut jo vuosia, jopa vuosikymmenid. Nama kokemukset ja
kirkkaana sailyneet muistikuvat kuvaavat rintasyopadiagnoosin kuulemisen

jarkyttavyytta.

Rintasydpadiagnoosiin liittyvan informaation antamisen tavat eivat olleet
yhdentekevid. L&ahes kaikki saivat tiedon hoitavalta laakariltd tai tyoter-
veyslaakarilta. Yhdekséalle naiselle diagnoosi kerrottiin henkilokohtaisesti 1aakarin
vastaanotolla, yksitoista sai tiedon sairastumisestaan puhelimitse. Tama kaytanto ei

ollut kaikkien mieleen:

”Muutoin olen hyvin tyytyvdinen hoitoihin ja etenkin syfpéhoitajat ovat ihania
ihmisid, mutta pidin hyvin rankkana asiana, ettd puhelimessa ilmoitetaan

ensimmainen tieto.” N24 Pauliina

Rintasyopadn sairastuminen, diagnoosin kertominen ja kuuleminen on naiselle
aina merkittdvd kokemus. Sairaudesta kertominen tulisi tapahtua aina laékarin
vastaanotolla. Olisi my0s toivottavaa, ettd naiselle varattaisiin enemman aikaa

mahdollisia kysymyksid ja keskustelua varten. Vertaistukea tulisi tarjota heti
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rintasyOpadiagnoosin  kertomisen  yhteydessa. Valitettavasti  hektisessa

erikoissairaanhoidossa kokonaisvaltainen ldhestymistapa jaa usein toteutumatta.

Kyyneleet vain tulivat

Kerronnat osoittavat, kuinka suurimmalle osalle tieto rintasy6paan sairastumisesta
tuli shokkina ja jarkytyksend. Pettymykset tutkimustuloksista ja epatoivoinen
jannitys purkautuivat erilaisina tunnekuohuina ja itkuina. Joskus tieto oli helpotus,
silla pidempiaikainen epavarmuus koettiin kuluttavana. Vaikka diagnoosin
julkituleminen koettiin helpotuksena, toisaalta se heréatti naisissa ahdistusta

tulevasta.

RintasyOpadiagnoosin toteamisen jalkeen erilaiset pelkotilat alkoivat osin hallita
naisten elamaa. Tarinoissa ammattiavun saamista pidettiin tarpeellisena ja
valttamattomana. Leena ja Mervi pyysivat lagkariltda mieltd rauhoittavaa ja

nukahtamislaéketta, jotta pystyivat menemaan lisatutkimuksiin ja leikkaukseen.

Psyykkisen oireilun liséksi kirurgiseen hoitoon ja anestesiaan liittyykin monenlaisia
pelkoja. Eri tutkimusten mukaan 11-80 % tuntee pelkoa ennen leikkausta. Se on
pahimmillaan 5-6 vuorokautta ennen leikkausta ja monilla pelko jatkuu vield
leikkauksen jalkeenkin. (Ukkola ym. 2001, 63.) Rintasy6padiagnoosin kuuleminen
jarkytti naisten mielid myos siten, ettd se vei joiltakin muistin tai sai naisessa aikaan
ennen kokemattomia reaktioita. Monelta keskeytyivat ty6t ja pdaivan askareet

samassa hetkessa, kun he saivat tiedon sairastumisesta.

”’Pian minua tuli hakemaan turvallinen, kuin isan turva, 1a&kari. Han vei minut rtg-
taulun eteen. Siin& oli kymmenkunta rtg-kuvaa minusta. Han eteni taitavasti
kuvasta toiseen paatyen kuvaan, jossa selvasti ndkyi ne ”haituvat” vaalean alueen

ympaérilla: ”Hén on varma, ettd on kyse syovasta”. Lause ei vain mennyt ihoni l&pi.

Seurasi ultradganitutkimus, joka kertoi kasvaimen koon. Silloin yht"akkia tieto oli
sisallani, kyyneleet tulivat tulvien... Poislahddstd muistan kaksi ensimmaista
rappusta ja muutaman askeleen ulkona. Kotiin ajamista ja sinne saapumista en
muista.” N12 Maila
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”Siind me sitten istuttiin kaksi mykk&a sangyn laidalla- en osannut laskea miesta
l&helleni ajatusten ollessa aivan sekaisin.. meni muutamia paivia sumussa joista en
muista mitd&n. Kavin toissa, olin aiti ja koitin saada mustan paasténi halvenemaan.
Jarjestelin hautajaiset mielessani... hihitellen ettd toivottavasti kaikki tilaavat
hautakukat sitten liikkeestani, ettd saadaan osa veloista pois... sairaan ihmisen

sairasta huumoria...” N9 Eija

”Silloin usean viikon epéatoivoinen jannitys paasi irti, enka pystynyt yhtaan
hillitsemaan itseani. Itkin kuin vesiputous. Hoitaja ja la8kari lohduttelivat. Matti
(ladkari, nimi keksitty) sanoi: “Kiirettd on, mutta teen vaikka kenké&lusikalla tilaa

leikkaukseen...” N5, Saara

”...Voisitteko tulla nopeasti uudelleen sairaalaan, tuumorin keskelta onkin 16ytynyt
syOpasoluja. Minussa repesi jotain, kierin lattialla ja huusin kuin haréssa oleva eléin
(olin yksin silloin kotona). Yht'@kkid huuto loppui, mind héapesin itsedni, en
halunnut avata silmiani. Kuinka min& voisin huutaa talla tavalla, olin saanut olla
40 vuotta terveend. Pieni poyta oli lahell&ni, polvistuin sen viereen ja rukoilin. Rakas
Taivaallinen isamme, voitko antaa anteeksi tdaman kamalan huutamisen...” N21

Kirsti

Kubler-Ross ym. (2006, 60-65) toteavat, ettd kyyneleet ovat yksi monista
ihmeellisistéa luontaisista toipumismekanismeista, joita tulisi eparéimatta kayttaa.
Itkeminen on ihmeellinen toipumisen lahja siita riippumatta, oliko se osa ulkoista
kulttuuriamme tai sisdistd suruamme. Pitka kieltdmisen kausi on henkildlle
pahempi asia kuin itkeminen, eikd kukaan muu voi sitd tehda toisen ihmisen

puolesta.

Junkkarin (1998, 166) mukaan on suuria yksilollisia eroja siind, kuinka naiset ovat
yhteydessa omiin tunteisiinsa ja kuinka he niité ilmaisevat. Naisten tunne-elamé on
monipuolisempi, eikd naisten tarvitse kontrolloida tunteitaan, esim. itkuaan, siina
maarin kuin miesten. Omat tunteet, niiden tunnistaminen, jasentdminen ja sopiva
ilmaiseminen ovat henkisen ja fyysisen hyvinvoinnin ydin. Tunteilla ja fysiologialla
on tiivis yhteys ja ne mitd todenndkoisimmin korreloivat naisten pidempaa

elinikaa.
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Kirjassaan ”Naiseksi joka olet” Junkkari (2000, 149) toteaa, ettd naisina emme ela
pelkastddn omassa varassamme, vaan on olemassa Joku, joka on toisaalta salaisuus
ja jota emme voi hallita, mutta jolla on hyva tahto meita kohtaan keskella elamén
haavoittuvuutta. Jollakin han tarkoittaa korkeampaa, ihmisten yldpuolella olevaa
Yliluonnollista. H&an my0s toteaa, ettd usein vaikeat tapahtumat eivat sinénsa

olekaan suurin ongelma, vaan niihin liittyva syva, lamaannuttava pelko.

Rauhallisella mielella

Kaikissa tarinoissa hata ja ahdistuneisuus eivat olleet hallitsevia. Sairauden totea-
miseen voitiin suhtautua myds rauhallisesti, eivatkd tunnekokemukset olleet
voimakkaita. Tosiasioita vastaan ei kannattanut l&hted taistelemaan. Naissa
kerronnat kuvaavat luottamusta terveydenhuoltojarjestelmaan. Hoidot tulisivat

olemaan erittdin hyvia ja tauti saadaan parannettua.

”Siséallani  oli  kummallinen rauha, kaikesta huolimatta. Monet ihastelivat
levollisuuttani ja avoimuuttani, mutta ei se ollut mikdan harkittu ponnistelujen
tulos; SE RAUHA VAAN OLI! ” N30 Tea

”Kyllahan ne ensimmaiset tunteet olivat, ettd ”” oho, saankohan seuraavaksi paivaksi
ladkarin vastaanottoa”. Muuten olin rauhallisella mielelld ja totesin, ettd tiedéan
tarkasti systeemin jatkossa, joten en hataantynyt tilanteesta... Onnekseni rtg-laékari
vastasi suoraan ja kierteleméttd, ettd kylla pitda epdilla vakavaa. Rauhallisuuteni

jatkui karmeasta tiedosta huolimatta ...” N3 Tiina

Tarinoissa ja naisten kokemuksissa nayttaytyvat myos eldman moniulotteisuus ja
vastoinkdymisten monikerroksisuus. Osalla rintasyopadn sairastuminen saattoi
osua siihen vaiheeseen elaméad, ettd se oli muutoinkin kokonaan sekaisin ja oli
muita jarkytyksen aiheita. Kaikki muu oli niin jarkyttavaa, ettei rintasyopa niissa
yhteyksissa tuntunut miltdan. Sini kirjoittaa, kuinka hédn ennen sairastumistaan oli

miehensa kanssa paatynyt asumuseroon yli 20 vuotta kestdneen avioliiton jalkeen.
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Lapset, 8- ja 12-vuotiaat, jaivat erossa daidille ja hanestd tuli kaytdnnossa
yksinhuoltaja. Muutto uuteen kotiin ja tydohon paluu sairausloman jéalkeen pitivat
ajatukset muualla kuin sairaudessa. Rintasydpaleikkauksen jalkeen aviomies olisi
perunut avioerohakemuksen, mutta Sini oli sitd mieltd, ettd avioeropaatods ei
johtunut yhdesta rinnasta, joten han torjui ehdotuksen. Karoliinan murheena ja

uhkana oli yhteiskunnasta syrjaytyminen aktiivisen tyouran jalkeen.

”Sain l&hetteen sairaalaan ja tilasin vastaanoton Risto Niemeltd (nimi keksitty).
Han oli tunnusteltuaan sitd mieltd, ettd se ei ole syopakasvain, koska se on niin
irtonaisen tuntuinen. Sain kuitenkin hyvin pian kutsun TYKS:iin, vaikka silloin
juuri oli alkanut sairaanhoitajien lakko... Minut leikattiin ... ja heratessani totesin,
ettd koko rinta oli poistettu ja myos kainalo oli tyhja... Se ei minua jarkyttanyt

yhtaéan. Oli muita jarkytyksen aiheita...” N10 Sini

”En valttamatta ajatellut sairautta paljoa, minulla oli niin paljon muuta ajateltavaa
omassa elaméssani. Olin jadnyt tyottomaksi edellisend vuonna. Siihen asti olin ollut
koko elamani tydssa ilman taukoja... Ty6ttomyys, siitd seurannut rahanpuute,
yhteiskunnasta irrallaan olo, yhteiskunnallisen aseman menetys ja kummityttoni

masennus tayttivat ajatukseni. ” N36 Karoliina

Kuoleman kanssa kasvotusten

Rintasyopadiagnoosi herétti monessa naisessa kuolemanpelon ja kuoleman
laheisyys koettiin voimakkaana heti rintasyopadiagnoosin saamisen jalkeen.
Eksistentiaalisen ahdistuksen piikki koskettaa vakavasti sairastunutta ihmista eniten
sairauden alussa mutta myds lopussa. Silloin uskonnollisen vakaumuksen

merkitykset ja eksistentiaaliset teemat aktivoituvat.

”Kyll& kuolema sai ajattelemaan elamén rajallisuutta. Kylla pelkasin kuolemaa ja
suunnittelin hautajaisia. Sitten ajattelin, ettd miksi minulle? ” N8

Kaija

Teologian tohtori Simo Ylikarjula (2008, 9), joka on toiminut pitkdéan

sairaalapappina Kirjoittaa, ettd lapi historian ihmiset ovat kasittdneet elaman
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rajallisuuden ja kuoleman tavalla, joka puhuttelee myds nykyajan ihmistd. Han
lainaa raamatun tekstia: ”Vain kourallisen paivid Sind annoit minulle, eldméni on
Sinun silmissasi kuin ohikiitava hetki. Vain tuulen henkays ovat ihmiset, kaikki

tyynni. Ihminen tulee ja menee, katoaa kuin varjo.” (Raamattu, Psalmi 39:6-7.)

Hannisen (2006, 21-24) mukaan sy6padiagnoosin saaminen jakaa ihmisen elaman
aina kahteen osaan, aikaan ennen ja jalkeen diagnoosin. Elama ei ole sen jalkeen
endd koskaan ennallaan. Silloin ollaan vastakkain kuoleman todellisuuden seka
oman elaman rajallisuuden ja katoavaisuuden kanssa. Eldméanvaihe, jossa
olemassaolon uhka konkretisoituu, on vaikea ja haasteellinen diagnoosin saaneelle
henkildlle itselleen, mutta my6s perheelle ja laheisille. Tieto vakavasta sairaudesta

synnyttaa lahes aina suru- ja luopumisprosessin.

Useassa naisten Kirjoittamassa tarinassa kasiteltiin kuolemaa ja kuoleman
kohtaamista. Saatuaan tiedon rintasyopadn sairastumisesta alettiin valmistautua
kuoleman kohtaamiseen; elamastd, omasta perheestd ja laheisistad luopumiseen.
Tarinoissa naiset myds pohtivat elaméaa, sen tarkoitusta, kuolemaa ja mahdollista
elamé&a kuoleman jalkeen. Koettiin huolta siitd, kuinka omaiset tulevat
parjadmaan taloudellisesti, mikali kuolema tulisi pian. Tarinoissa oli lasnd myo6s
syyllisyyden tunne omasta sairastumisesta. Osalle elaman rajallisuus konkretisoitui
niin voimakkaana, ettd testamentin tekemistd pidettiin valttamattomana
toimenpiteend. Mielessad kaytiin 1&pi omat hautajaiset kuolinilmoituksineen ja

kuinka ne tulee jarjestaa.

Ylikarjula (2008) pitdd kuolemanpelkoa vyleisinhimillisend ja luonnollisena
suhtautumistapana ja mielikuva kuolemasta on ldhes samanlainen meille kaikille:
olemista kaiken yhteyden ja avun ulottumattomissa. Pelkddmme olemassaolon
lakkaamista, mahdollisia kipuja, kuolemisprosessia seka sitd, mita tulee kuoleman
jalkeen. (Ylikarjula 2008, 89-90, 92.)

’Siis mé& kuolen nyt ! Lopulta sain soitettua miehelleni ja didilleni. Mieheni (salaa
itkeneend) haki minut kaupasta ja lahdin jarkyttyneen kotiin. Ystaville ja
sukulaisille laitoin tekstiviestin, jossa asian kerroin ja ilmoitin, etta nyt ei kannata

soittaa... Kotona tuli itku ja hirved haté: en ehka née koskaan poikien kasvavan,
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miten Hra Hakkarainen (nimi keksitty) selvida veloistaan. Kuinka vanhempani
selvidvat kun menettivét jo poikansa... Meni muutamia péivia sumussa, joista en

muista mitéan... ” N9 Eija

”Kavin 1api heti omat hautajaiset, kuolinilmoituksen ja oli sellainen olo, etta pitéisi
alkaa pakata ja ruveta havittdmaan turhia vaatteita ym. Selasin valokuvia ja
erittelin lapsille annettavat. Laitoinkin kotona joitakin poisheitettdvid vaatteita
muovikassiin, jotka vein roskikseen. Oli ihan sekava olo ja varma tunne siité, etta
kuolen.” N37 Aino

”Siitd hetkestd alkoi kuitenkin elamédn ja kuoleman ajattelu ja testamentin

tekeminen.” N26 Tuula

Rintasy6paan sairastuminen ja kuoleman laheisyys ei kuitenkaan hairinnyt kaikkia
informantteja. Heille kuolema kuului eldmén normaaliin kiertokulkuun, eiké
kuolemassa ei ollut mitddn pelattavad. Itse asiassa kuoleman l&heisyydessa

elamalle ja asioille 16ytyi uudet suhteet ja merkitykset.

”Kuolema on kuin menisi kotiin ja tapaan sielld jalleen isani ja aitini.” N23 Mirva

Gronlundin ym. (1995) mukaan kristinuskossa ihmisen sisimmassa on olemassa
toivo jostakin paremmasta my6s kuoleman edessa. Usko eldavaan Jumalaan on
uskoa siihen, etté jokainen on kutsuttu ikuiseen elamaan. Kuolemaa ei pelata, silla
kristitty tietad, ettd kuoleman jalkeen heratédédn uuteen, parempaan elaméan. Muita
kuolemaan liittyvia nakdkulmia suomalaisessa kulttuurissa ovat ainakin ateistinen,
psykoanalyyttinen ja fenomenologinen nadkdkulma. Ateistinen vakaumus perustuu
totuusvaatimukseen, joka tarkoittaa, ettd elamalla ei ole mitédan tarkoitusta
suhteessa kuolemaan. Psykoanalyyttinen ndkemys ihmisen maanpaallisen elamén
tarkoituksesta on se, ettd ihminen tulisi kokonaiseksi. On olemassa hyva ja paha,
oikea ja vaara sekd elama ja kuolema. Fenomenologisessa ndkokulmassa ihminen
eldd kuollakseen ja kuolema on periaatteessa aina lasnd. Fenomenologisen
nakokulman omaava ihminen ei mieti kuoleman kohtaamista, vaan yrittda

ymmartaa elaman ja kuoleman suhdetta. (Gronlund ym. 1995, 19-43.)
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”Ajattelen, etté joskus kaikki kuolee ja olen loppujen lopuksi elanyt rikkaan elaman.
Syopé tuli eldmaani siihen vaiheeseen, ettd olin jo valmis kuolemaan..” N36

Karoliina

5.2.  NAISET HOITOVAIHTOEHTOJEN PYORTEISSA

Junkkari (1998) Kkirjoittaa hoitokulttuurista, jossa potilaan tulisi olla aktiivisesti
mukana ratkaisemassa itsedan koskevia kysymyksia. Tallaisissa tilanteissa potilas
kokee olevansa yksi hoitotiimin jasenistd, jossa kaikki ovat kiinnostuneita juuri
”minun” terveydesta. (Junkkari 1998, 162.) Rintasydvan hoidosta tuleekin sopia
aina yksilollisesti kasvaimen ominaisuuksien, sairastumisidn ja terveydentilan
mukaan. Hoitosuositusten mukaan rintasydvan kirurgisen hoidon tulee olla rinnan
saastava aina, kun se on mahdollista ja hoitopdatds tulee tehda poikkeuksetta

yhteisymmarryksessa potilaan kanssa ottaen huomioon héanen yksilolliset

ominaisuutensa ja arvonsa. (www.kaypahoito.fi /web/kh/suositukset.) Kirjoitta-
missaan tarinoissa naiset kuvaavat hoitoihin liittyvid prosesseja ja lapikdymidan
kokemuksia, joten my0s seuraavissa kappaleissa sivuan lyhyesti rintasyopahoi-
toihin liittyvid medikalisaatiokaytantdja.

Rintasy6van hoito aloitetaan lahes poikkeuksetta leikkauksella, jossa syopakudos
pyritdan poistamaan rinnan ja kainalon alueelta kokonaan. Tavoitteena on
syOpakudoksen poistaminen kokonaisuudessaan niin, ettd mahdollisimman
monille voitaisiin tehdd rintaa saastava leikkaus. Joskus isokokoista kasvainta
yritetdan pienentdd ennen leikkausta annettavalla la&dkehoidolla. N&in voidaan

mahdollistaa leikkaus, jossa vain osa rinnasta poistetaan. (www.kaypahoito.fi.)

Informanteista kaksi kirjoittaa saamistaan solunsalpaaja-hoidoista. Hoitavan
ladkarin kommentti Mailalle (N12): ”Teilla on todettu hyvin arhékké syopa, jota ei voi
leikata heti, vaan ensin on annettava solunsalpaajahoitoja.”
Vartijaimusolmuketutkimuksessa, joka useissa sairaaloissa kuuluu osaksi
rintasyovanleikkaushoitoa, varmistetaan onko niissa syopasoluja. Jos néité ei ole,

kainaloa ei tyhjennetd muista vartijaimusolmukkeista.
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Henkilokunnan kanssa kdydyt kohtaamiset ja keskustelut merkityksellistyivat lahes
kaikissa naisten tarinoissa. Laakarin tai hoitajan positiivinen kommentti, jopa
myonteinen katse koettiin sairautta nujertavaksi. Hoitohenkilokunnan verbaaliset
tai nonverbaaliset viestit, joista kuvastui negatiivisuus ja jotka olivat kuitenkin
tahattomia, saivat naiset usein kauhun valtaan. Tarinoissa kuvataan myos
rintasy0paan sairastuneiden kanssasisarten kohtaamisia ladkareiden ja hoitajien
kanssa poliklinikkakdynnin tai osastohoidon yhteydessa. Tutkijana ajattelen, etta
jokaisen hoitohenkilokuntaan kuuluvan tulisikin kohdata rintasyopaan sairastunut

nainen myotéelden, empaattisesti ja sensitiivisesti tyokiireistéa huolimatta.

Tutkimusaineistossani kolmeltakymmeneltd naiselta poistettiin  ensimmaisessa
leikkauksessa joko vasen tai oikea rinta. Kuudelle naiselle tehtiin rinnan saéstava
leikkaus. Osa naisista joutui lapikdymaan kaksi eri leikkausta muutaman viikon
valein. Ensin leikattiin osa rinnasta ja tutkimusten jalkeen koko rinta. Sarille tehtiin
saastava leikkaus v. 2000. Nelja vuotta myohemmin paksuneulandytteessa todettiin
kaksi uutta pientd kasvainta, jonka takia rinta poistettiin kokonaan. Annelin
oikeaan rintaan tehtiin saastava leikkaus v. 1995. Kaksitoista vuotta myohemmin
todettiin, ettd arpeen oli kasvanut uusi syopd, joten rinta ja kainalon
imusolmukkeet poistettiin  kokonaisuudessaan. Kuudesta saastavan leikkauksen

lapikayneista naisista Maarit oli ainoa, joka ei ole tarvinnut uusintaleikkausta.

Naiselta voidaan poistaa rinta tai rinnat, jos hanelld on alttius sairastua
rintasyopaan. Toimenpide kuitenkin edellyttdd aina perinndllisyyslaakarin
tutkimusta ja suositusta. Rinnanpoisto voidaan myads tehda, jos siihen on muutoin
patevat perusteet. Aineistossani oli yksi nainen, jolta poistettiin rintasyopa-
leikkauksen yhteydessa myo0s terve rinta. Kertomus kuvaa kaytannollisyyden ja
”helppouden” ajattelua toisen rinnan sailyttdmisen tai rintaproteesin hankkimisen

ja kayttamisen sijaan.

”Minulta leikattiin molemmat rinnat samalla kertaa vaikkakin toinen rinta oli terve.
Ajattelin kun olin suuririntainen ettd on ehk& helpompi niin kuin molemmat puolet
ovat samanlaiset. Ei tarvitsisi aina pitda proteesia. Sisarenikin tuki minua siind

asiassa ja myos mieheni kanssa olimme asiasta puhuneet.” N29 Raija
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5.2.1. Koko rinnanpoisto vai sédastava leikkaus

Naiset kirjoittivat kokemuksistaan ja tekemistdan valinnoista eli poistaako koko
rinta vai tehdako rinnan saastava leikkaus. Leikkaavien ladkareiden kokemuksia ja
neuvoja kuunneltiin ja arvostettiin. Usein l&d8kéareille annettiin taydet valtuudet
paattad hoitolinjoista. Ymmarrettiin myos se tosiasia, etta usein rinta oli poistettava
kokonaan. Yhdessa tarinassa todetaan, kuinka la&kari toimi vastoin naisen

toivomusta.

Rinnan saastavassa leikkauksessa poistetaan syopakasvain ja sen ymparilta riittava
maara tervettd kudosta ja tarvittaessa kainaloimusolmukkeet, toiselta nimelté
vartijaimusolmukkeet. P&atos naiden poistamisen tarpeellisuudesta tehdaan usein

vartijaimusolmuketutkimuksen perusteella.

“Tuli pdiva, jolloin leikkaus tehtdisiin. Annoin la&kérille taydet valtuudet koko

rinnan poistoon, mikali se olisi tarpeellista. Laakéari paatyi kuitenkin osapoistoon...

leikkauksessa otettiin vield jaaleikkeet... Toivuin leikkauksesta nopeasti.... Kului
pari viikkoa ja tuli soitto sairaalasta ja pyydettiin tapaamaan laakaria,
silloin tiesin, ettei asiat olleet kunnossa, valmistauduin lyhyessa hetkessa

sithen, ettd koko rintani vietéisiin. ” N6 Seija

’Halusin koko rinnan poistettavaksi, jos vain hiukankin siihen olisi  tarvetta.
Minulle rinnan poistaminen ei merkinnyt naiseuden menettdmistd. Laakari paatyi
kuitenkin osapoistoon, mutta sitte viikko mydhemmin, kasvaimen ollessa leikkeen

reunalla, tehtiin rinnan koko poisto.” N34 Marjatta

”Jouduin sitten kokemaan leikkauksen kaksi kertaa, ensin leikattiin -~ 0sa rinnasta

ja tutkittiin ja sitten my6hemmin leikattiin koko rinta pois.” N8 Kaija

Laki potilaan asemasta ja oikeudesta (17.08.1992/785) toteaa 6 §8:ss4, ettd potilasta
on hoidettava yhteisymmarryksessad hanen kanssaan. Yksi informanteista kirjoittaa
antaneensa taydet valtuudet kokorinnan poistoon, mutta operaation tehnyt Kirurgi
oli paattanyt toimia toisin. Syynd lienee ollut naisen ikd, mutta myos leikkaavan

kirurgin kannanotto. Kirurgisessa toimenpiteessa pyritdan aina sellaisiin avauksiin,
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jotka jattavat mahdollisimman vahan pysyvia jalkia, mutta joiden avulla
saavutetaan kuitenkin optimaalinen leikkaustulos. (Ukkola ym. 2001, 61-62.)
Edellda mainitussa tapauksessa rinnan saastavasta leikkauksesta ei kuitenkaan ollut

vastaavaa hyotya.

Tutkimukset osoittavat, ettd huolellisella suunnittelulla jopa 75 % rintasy0paan
sairastuvista voisi séilyttda rintansa sairaudesta huolimatta. Talla hetkella jo yli
puolet yliopistosairaaloissa leikattavista naisista kdy lapi ns. sdastavan leikkauksen.
Siten tulevaisuudessa yh& useampi voi sailyttdd molemmat rintansa.
Rintarauhaskirurgia on vaativaa siksi, ettd kyseessda on naisen koko mydhempi

elaméanlaatu. (www.cancer.fi.)

Suomen syopéajarjestostd saamani tiedon mukaan rintasyopéaleikkauksia tehtiin
Suomessa v. 2007 yhteensa viidessakymmenessakuudessa eri sairaalassa. Sairaalat
oli jaettu ryhmiin sen mukaan, kuinka monta rintasyopaleikkausta sairaalassa oli
mainittuna vuonna tehty. Yli sadan rintasyopaleikkauksen tehneité sairaaloita oli
kymmenen, 10-99 rintasyopéleikkauksia tehneitd kaksikymmenta, 4-9
rintasyopaleikkauksia tehneitd kuusi ja 1-3 rintasyopdaleikkauksia tehneita

kaksikymmenta. (Tapio Luostarinen@cancer.fi, sahkdposti 22.02.2010.)

STM:n pyynnosta Suomen Kirurgiyhdistyksen tydoryhma on laatinut ehdotuksen
tyOnjaosta kirurgiassa. He ehdottavat, etta rintasyovan leikkaushoito tulee keskittaa
sairaaloihin, joissa tehdaan vahintdadn 150 rintasyova leikkausta vuodessa.
Tavoitteena on, ettd kirurgi leikkaa vahintddn 50 tapausta vuodessa.

(www.kirurgiyhdistys.fi.)

Naisten kirjoittamien tarinoiden kautta tuli selkedsti esiin edelld mainitut
rintasyopaleikkausten hajauttamiskaytannot” useisiin  hoitoyksikdihin ja tasta
johtuva eriarvoistamisen politiikka, joka nayttaytyy ennen kaikkea rintaleikkauksen
lapikdyneiden naisten mydhemmassa elaménlaadussa. Sairaalassa, jossa tehdaan
muutama rintasyopaleikkaus vuodessa, ei voida tarjota rintasydpéaleikkaukseen
tulevalle naiselle sitd moniammatillista erityisosaamista ja hoitoa, jota voidaan

tarjota sairaalassa, jossa leikkauksia tehdaan satoja.
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5.2.2. Rintarekonstruktio eli rinnan korjausleikkaus

Minulla on rinta !
Ja kiped vatsanahka !

Eldmé&ni kauheimmat 2 paivaa.
Tehohoidossa,

liikkkumatta selallaan
avaruuslakanaan kiedottuna,
hiestd mark&na ilman vesitippaa.

”Minuun sattuu!”, mina huusin,
mutta ulos tuli vain

mutinaa happinaamarin sisalta.

Ja hoitajien rutinoituneet kasvot yllani:
” Asentoa ei voi vaihtaa.”

”Ja vetta ei voi viela saada.”

Minulla on rinta !
Ja mita se tulikaan maksamaan!” N30 Tea

Tutkimusaineistostani [6ytyi viisi naista, joille on operoitu uusi rinta. Ensimmainen
rinnankorjausleikkaus oli tehty 1990-luvun puolivalissa ja kaksi viimeistd vuosina
2003 ja 2005. Naissa tarinoissa nakyy laaketieteellisen hoidon kehittyminen
Suomessa viime vuosikymmenten aikana. Tarinoissaan naiset Kirjoittavat
myonteisistd ja kielteisistda mutta my6s koomisista kokemuksistaan. Eijalle ja
Leenalle rakennettiin uusi rinta heti rintaleikkauksen yhteydessa. Tea, Seija ja Leila
saivat uuden rinnan rintarekonstruktion avulla noin kolmen vuoden kuluttua

saastavasta rinnanleikkauksesta.

Korjausleikkauksissa rinta voidaan rakentaa valittémasti rinnan poistoleikkauksen
yhteydessd, mutta se voidaan tehdd myds mydhemmassa vaiheessa, mikali sy6pa ei
ole uusiutunut ja yleisvointi on muuten hyva. Tavallisimmin uuden rinnan
rakentamisessa kaytetdan potilaan omia kudoksia, joko hartian takana sijaitsevaa
levedd selkalihasta tai alavatsalta otettua vatsalihasta. Edellistd kaytettédessa
puhutaan LD-tekniikasta ja jalkimmaisessd& TRAM-tekniikasta. Tietyissa
tilanteissa uusi rinta voidaan muotoilla myds silikonitaytteisilla proteeseilla.
(Joensuu ym. 2006, 452.)
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Meretoja (2007, 11-15) on vaitoskirjatutkimuksessaan tutkinut ihoa saastavan
rinnanpoiston  kirurgista ja syévanhoidollista turvallisuutta niiden rintasyopéaan
sairastuneiden naisten kohdalla, joille on tehty valiton rintarekonstruktio. Aineisto
kasittdd kaikki HYKS:ssa vuosina 1992-2006 leikatut, yli neljasataa
rintasyopéapotilaat. Vaikka rintarekonstruktioleikkaukset ovat herattaneet kiivasta
keskustelua niiden syévanhoidollisista vaikutuksista, héanen vaitostutkimuksensa
osoittaa valittdman rintarekonstruktion olevan kirurgisesti turvallinen toimenpide,
jonka jalkeiset vakavammat komplikaatiot ovat harvinaisia. Hoitomuoto on myaQs
turvallinen, silla potilailla ei esiinny enempaéa syovan uusiutumia kuin pelkan

rinnanpoiston jalkeenk&aan.

RintasyOpéakirurgian tavoitteena on kudoksia s&astavat leikkaukset ja myds
esteettisyyteen kiinnitetddn entistd enemman huomiota. Tuomo Meretojan (2007,
12) mukaan useat tutkimukset osoittavat, ettd hyva esteettinen lopputulos myds
vahentdd psykososiaalista sairastavuutta. Han toteaa, ettd rinnan poistaminen on
useissa tapauksissa edelleen valttamatonta, mutta rinta voidaan nykyisin rakentaa
valittémasti rinnan poiston yhteydessd, mikali nainen sitd toivoo. Optimaalinen
tulos saadaan ihoa saastavalla rinnanpoistolla ja valittomasti suoritettavalla

rintarekonstruktiolla omista kudoksista muodostettavan siirteen avulla.

Aiemmin oltiin tyytyvaisia, kun sydpa parannettiin leikkaushoidolla ja henki sailyi.
Rintarekonstruktioista ei juuri puhuttu. On kuitenkin jo 1990-luvulla todettu, etta
kun monet selviavat rintasyovastd, elamiseen laatuun liittyvat seikat alkavat
korostua. Tama nakyy erityisesti nuorehkojen, aktiivisten rintasyopéapotilaiden
kohdalla. (Huovinen 1992, 183.) Tutkijana ajattelen, ettda ladketieteellinen hoito
onkin vain yksi osa rintasy6paan sairastuneen naisen hoitoa. Kokonaisvaltainen

hoito sairauden varhaisesta tunnistamisesta sen jalkihoitoon on valttamatonta.

Naisten kerronnat osoittavat, ettd rinnankorjausleikkaukset eivat vastanneet
kaikkien naisten odotuksia ja eikda pettymyksiltéa voitu aina valttyd. Leenan rintaa
rakennettiin kolmeen eri kertaan vuoden valein. Viimeisimmassd korjaus-
operaatiossa rinta muotoiltiin  silinkoniproteesilla ja rintojen symmetrian
sailyttamiseksi tervettd rintaa pienennettiin. Leena kokemus lopputuloksesta oli

masentava: kaksi erikokoista rintaa ja han joutuu edelleenkin pitdméaan perinteista
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proteesia liivin sisalla kuten aikaisemminkin. Kyseessa on vuosi 1996, jolloin

rinnankorjaustekniikka ei viela ollut kehittynyt nykyiselle tasolle:

”Sitten ndihin korjausleikkauksiin. Ei pitdisi koskaan antaa lastenldakarin tehda
plastikkakirurgin toita. L&&akéari oli aivan ihana, mutta han mittasi talouspaperilla,
mistd ottaa uutta ihoa selastd ja niin sitten tehtiin. Tulos ei ollut paljon

kummoisemman nakgdinen, ainoastaan selassa oli 30 cm haava.” N11 Leena

Aineistossani on viisi naista, jotka sairastuivat rintasytpaan melko nuorina. Keski-
ika sairastumishetkelld oli 38,5 vuotta. Heista neljalla rintasyopa oli todettu 2000-
luvun alkupuolella. Tarinoiden kirjoittamishetkelld eli kesalla 2007 vain yhdelle
heistd oli tehty rintarekonstruktio. Kahdelle sitd oli hoitoyksikén taholta tarjottu,
mutta he eivat pitdneet rinnankorjausleikkausta tarpeellisena. Tama osoittaa sen,
ettd rinnattomuus ei merkitse kaikille, edes nuoremmille naisille, naiseuden
menettamistd. Naiseus rakentuu monista muistakin asioista kuin yhdesta rinnasta.
Ulla Kososen (2004, 73-74) mukaan ruumiin muokkaaminen ei ainakaan keski-
ikaisilla naisilla ole ollut suosittua ja monet ovat sanoneet jyrkdn ein
kauneuskirurgialle. Han toteaa, ettd suomalaiset naiset eivat ole hakeneet
kelpaavuutta ulkonéakdruumiin kautta, joka painottuu usein seksuaalisuuteen, vaan
naisen ruumiilta on vaadittu jaksamista palkkatyon ja kotitydn pyOorittd-misessa.
Ennen kaikkea ruumiin muokkaamiseen sijaan naiseuteen on kuulunut oman
itsensa kehittdminen. Vaikka kansainvalisessa kilpailussa mukana pysyminen on
tuonut paineita ulkondodn suhteen, ainakaan keski-ik&iset naiset eivat ole antaneet

lilkoja myonnytyksid naiseutensa korostamiseen.

Hoito- ja ladketieteellisen tutkimuksen rinnalla olisi ensiarvoisen tarkeda tehda
syvallisempédd ja holistista, naisten henkiseen, ruumiilliseen ja sosiaaliseen
hyvinvointiin  liittyvdd tutkimusta siitd, miten naiset ovat kokeneet
rinnankorjausleikkaukset. On selvad, ettd tulevaisuudessa rintarekonstrutioita

tullaan tarjoamaan yha useammille naisille.
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5.2.3. Rintaleikkauksen jalkeisia sadehoitoja ja ladkehoitoja

Tarinoissa naiset kertovat kokemuksistaan, kuinka syopéa oli saattanut levitd myds
rinnan ulkopuolelle. Naissa tilanteissa rinta- tai rinnankorjausleikkauksen yhtey-
teen liitettiin tarvittaessa myos muita hoitomuotoja. Jatkohoitoon paaseminen”
koettiin tdrkednd ja myoOnteisend, vaikka ne olivat usein fyysisesti ja myos
psyykkisesti rankkoja. Naisten kokemukset osoittivat, kuinka saanndllisin valiajoin
tehdyt tutkimukset, maaraajoin tapahtuneet kaynnit ladkarin vastaanotolla sek&
puhtaat tutkimustulokset lisasivat turvallisuuden tunnetta. Tulevaisuutta pystyi
suunnittelemaan pidemmalla aikavalilla eteenpdin, eikd kuolema koettu

valittdtmana uhkana.

Joensuun ym. (1999) mukaan sadehoito tulee kirurgisen hoidon ohella kyseeseen
tilanteissa, joissa tauti jo toteamishetkella on paikallisesti laajalle levinnyt. Se voi
olla harvemmin kaytetty& preoperatiivista tai yleisimmin kaytettya postoperatiivista
syovan hoitoa. Mikali leikkauksella ja sddehoidolla ei voida ratkaisevasti vaikuttaa
lopulliseen paranemiseen, naiden lisédksi voidaan kayttdd ns. adjuvanttihoitoja.
Niitd suositellaan potilaille, joilla on kohtalainen tai suuri uusiutumisvaara.
Adjuvanttihoitona voidaan antaa joko sytostaatteja tai hormonilddkkeita.
Solunsalpaajahoitoa eli sytostaatteja annetaan wusein lisdnd leikkaus- tai
sadehoidolle. Na&in paastdan kasiksi my6s mahdollisiin  metastaaseihin eli
etaispesakkeisiin, jotka ovat voineet levitd imu- ja verisuonien kautta kasvaimesta

muualle elimistoon. (Joensuu ym. 1999, 422-423.)

Tutkimusaineistoni naisista sadehoitoa oli saanut kaksikymmentakaksi ja
sytostaattihoitoja samoin kaksikymmentékaksi naista. Osa naisista sai molempia
tai jompaa kumpaa hoitolinjauksesta riippuen. Hormonihoitoja annettiin kuudelle
naiselle. Nelja naista kirjoittaa kdyneensa lapi rinnanpoiston jalkeen kaikki kolme

hoitomuotoa: sade-, sytostaatti- ja hormonihoidot.

Linden (1995, 54) kirjoittaa omassa tutkimuksessaan sddehoidon alkutaipaleesta
Suomessa. Han toteaa, etta esim. Oulussa ensimmaiset radiumsadehoidot voitiin

aloittaa vasta vuonna 1967, jolloin sairaalaan hankittiin ensimmainen
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kobolttikanuuna. Aineistostani l6ytyy yhden naisen kokemus sadehoidosta ja

sadetysta tuottavasta kanuunasta 1970-luvulta:

”Tyksissa oli silloin jostain ulkomailta saatu vanha kanuuna jolla sédehoitoa sitten
vihdoinkin alettiin antamaan. En millaan tahtonut kestaa sita. Kilpirauhanen paloi
kokonaan. Keuhkoputkiin tuli palaneita kohtia, samoin ruokatorveen. (naistéa
kaikista minulle kerrottiin jalkikateen.) T&sta ajasta minulla on jaényt mieleeni
TurunSanoma lehden koko sivun otsikko, jossa kerrottiin, ettd sairaalan
’sadehoitokanuuna” sédettdd joka puolelle, kaikkialle muualle paitsi ei siihen

kohteeseen jonne pitdisi.” N21 Kirsti

Yhdelld naisista oli kokemukset sddehoidosta vuosilta 1983 ja 2004. Sadehoidot
ovat kahden vuosikymmenen aikana parantuneet siind maarin, ettd nykyaan

naisten ei tarvitse karsia palovammoista:

”Vuoden -83 sédehoidon jalkeen kainalo oli vereslihalla paivékausia, mutta nyt
(2004) iho rupesi loppuvaiheessa vain vah&n punottamaan. Sitten se ruskistui ja
rypistyi kuin silkkipaperi, ja rupesi repeilemadn. Kaksi kertaa se on lahtenyt ja

viel&kin se on ruskeampi kuin muu iho.” N10 Sini

Sadehoitoja annetaan pienind annoksina, yleisimmin viitena paivana viikossa siten,
ettd kokonainen hoitojakso on kolmesta kuuteen viikon pituinen. Hoidossa
kdydaan paasaantoisesti kotoa. Osalle naisista oli hoitoyksikon taholta tarjottu
sadetysjakson ajaksi asumista sairaalan potilashotellissa tai potilaskodissa.

Kokemuksia kuvattiin mieluisiksi:

”Marraskuussa Turkuun sadehoitohin 25 kertaa... Koin Turussa potilas-
hotellissa asumisen ihanana lomana, koska sédehoito ei tuottanut minulle

minkaanlaisia vaikeuksia. ” N24 Pauliina

”Asuin sen 5 viikkoa Oulussa potilaskodissa, milloin sain sitten ne sadehoidot...
Aika Oulussa ei tullut pitké&ksi sadehoitojen aikana, silla mina luin yli tuhatsivuisen

Vaing Linnan trilogian Taalla Pohjantahden alla. ” N15 Helin&
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Tarinoista saattoi lukea, kuinka sytostaattihoidot olivat monelle naiselle rank-
kaakin rankempi kokemus. Mitd suuremmilla annoksilla hoidot annettiin, sita
kovemmat olivat sivuvaikutukset. Pitkddn kestanyt pahoinvointi ja muut oireilut
hankaloittivat paivittaisista rutiineista selviytymista. Jo matkat sairaalaan koettiin
henkisesti raskaina. Sairaalamatkoille toivottiin henkista tukea ja apua. Matkat
kotoa hoitoyksikkoon ja takaisin koettiin vasyttaviksi paivittaisten ja pitkien
matkojen takia.

”Sita seurasi sitten sadehoito ja sen koin vasyttavéksi, en niinkdan itse hoitoa,

vaan sen menemisen joka paiva 5 viikon ajan.” N13Sari

”Sitten alkoivat sédetykset, 30 kertaa joka paiva 200 km taksilla Vaasaan ja
takaisin.” N26 Tuula

5.3.  OMAN MINAKUVAN JA IDENTITEETIN MUOTOUTUMINEN

Tassa luvussa kuvaan rintaleikattujen naisten kokemuksia minuuden ja omakuvan
muuttumisesta tai muuttumattomuudesta. Lehti-ilmoituksessa olin pyytanyt

kirjoittamaan mm. eldmaan sopeutumisesta rintaleikkauksen jalkeen.

Oman mindkuvan uudelleenrakentumiseen vaikuttavia haittatekijéitd rinnan
menettdmisen lisdksi ovat myos sytostaattihoitojen aiheuttama hiusten lahtd seké
poistetuista vartijaimusolmukkeista johtuva kaden turpoaminen. Jalkimmainen voi
invalidisoida naisen loppueldméksi. Osa naisista joutui siten kohtaamaan

rintasyovan kehon kolmessa eri ulottuvuudessa.

Viimeisen kahdenkymmenen vuoden aikana eri tieteenalat kuten filosofia,
sosiologia, kulttuurintutkimus ja feminismi ovat alkaneet Kkiinnostua
ruumiillisuudesta siind maarin, ettd voidaan puhua jopa muodista. Ruumis on
kahtalainen: meille itsellemme se on eletty, muille katsottu. Naisen ruumis on
julkinen paikka, jota kaikki voivat katsella, arvioida ja kommentoida. (Julkunen,
2004, 17-30.)
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Identiteetin tutkimuksen alkuvaiheessa identiteetti nahtiin ihmisen pysyvana
ominaisuutena. Keltikangas-Jarvisen (1998) mukaan identiteetti on minan
pysyvyytta ja varmuutta kuvaava tunne. Varmuutta siitd, kuka on tai keneksi on
kasvamassa. ldentiteetti on erdanlainen minadn kokonaisuus, jonka osia ovat
mielikuva itsesta ja minékasitys. (Keltikangas-Jarvinen 1998, 112.) Postmoderni
tutkimus kuitenkin osoittaa, ettd identiteetti ei ole ihmisen pysyva ominaisuus,
vaan se muuttuu tilanteen mukaan (Hall, 1999, 19-22). Hanninen (1999) kirjoittaa
identiteetin  pysymattomyydestd yhdistden sen kulttuuriseen kontekstiin.
Narratiivisesta ndkokulmasta identiteetti on tarinallinen luomus, jossa minuus ei
ole pysyva ja olemuksellinen vaan kulttuurinen prosessi, joka on muuttuva ja
moniulotteinen. Toimintapiirissd yksil6lla& on oma paikkansa, joka méarittelee
héanen asemansa suhteessa kokonaisuuteen ja muihin toimijoihin. Rooli kasittaa
tiettyyn asemaan ulkoapdin liitetyt vaatimukset ja tavan, jolla ihminen itse esittda

oman roolinsa. (Hanninen 1999, 60.)

Identiteetin kasite kietoutuu minuuden kéasitteeseen. Kun minuutta maaritellaan ja
arvotetaan, puhutaan talldin identiteetistd. Rautio ym. (2006) viittaavat sosiologi
Erving Goffmaniin (1963; ref. Hurrelman 1988, 114-115), jonka mukaan
identiteetti jakautuu sosiaaliseen ja persoonalliseen identiteettiin. Sosiaalinen
identiteetti merkitsee samaistumista erilaisiin sosiaalisiin  yhteis6ihin sekéa
johdonmukaisuutta erilaisissa sosiaalisissa rooleissa toimittaessa. Persoonallinen
identiteetti merkitsee jatkuvuuden ja johdonmukaisuuden tunnetta yksilon
mindkokemuksessa elamakerran muutoksissa ajallisella jatkumolla. (Rautio ym.
2006, 172.)

Kirsi Nousiainen (2004, 18-20) on omassa tutkimuksessaan todennut, etta
identiteetti k&sitteend on hankala. Se ymmarretaan eri tieteiden alueella eri tavoin
ja sitd ovat useat tutkijat ja teoreetikot maéaritelleet eri viitekehysten kautta.
Identiteetti voidaan ymmartdd joko pysyvdnd minuutena tai eri tilanteissa
muuttuvana. Yksinkertaisimmillaan identiteetti vastaa kysymykseen, kuka mina
olen. Identiteetti perustuu ajatukseen, ettd sen rakentuminen tapahtuu vuoro-
vaikutuksessa suhteessa muiden ihmisten mutta my6s koko ympariston kanssa.

Tallainen identiteetin rakentuminen pohjaa holistiseen ihmiskasitykseen.
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Kaija Junkkari (1998) on analysoinut kuudenkymmenen naisen Kkirjeitd ja
haastatellut laajasti 45-59 vuotiaita naisia, jotka ikd huomioiden edustavat myos
omaa tutkimusaineistoani. Naiset ovat naimisissa tai naimattomia, aiteja tai
lapsettomia, mukana tyoeldmassa tai poissa siitd. He kokevat ikaantymisen ja
vanhenemisen psyykkisesti, ammatillisesti ja my6s omissa ihmissuhteissaan
myonteisend. On kuitenkin yksi alue, jossa he ovat haavoittuvimmillaan ja
ristiriitaisimpia ja se on ulkondkd. Ruumis, jota Junkkari kayttda kehon sijaan,
koska ruumis-sanassa yhdistyvat elama ja kuolema, on perinteisesti ollut naisen
tarkeimpid avuja maailmassa. Nuoruuden ja terveyden on todettu kaikissa
kulttuureissa olevan ratkaisevimpia seksuaalisen kiinnostuksen herattgjia. Taten
esim. sairasteleminen ja fyysinen heikkeneminen ovat seksuaalisesti

luotaantyontavia. (Junkkari 1998, 94.)

Suominen (1991) on selvittanyt tutkimuksessaan sairaanhoitajien kasityksia
rintasyovan aiheuttamista vaikutuksista naisille. Vastauksista ilmeni, ettd 38 %
hoitajista naki vaikutuksien riippuvan potilaan tilanteesta. Nuorelle henkil6lle
rinnan poistaminen oli merkityksellisempda kuin vanhemmalle henkil6lle.
Optimistisen henkildn kohdalla rinnan menetysta ei pidetty yhtd raskaana kuin
pessimistisen luonteen omaavan kohdalla. 32 % hoitajista néki potilaiden kokevan
itsensa naisekkeena, vajavaisena, puolikkaana. 13 % ei ndhnyt rinnan poistolla
olevan merkitystd potilaan tuntemuksille naisena olemisesta. 12 % ei osannut
ilmaista kantaansa ja kuusi prosenttia totesi rinnan poiston aiheuttavan ristiriitaisia

tunteita ja rajoittavan elamaa. (Suominen 1991, 27.)

Tutkimusaineistossani minédn uudelleenrakentumista kasiteltiin noin kahdessa-
kymmenessa tarinassa eli runsaassa puolessa saamistani tarinoista. Kokemukset
naiseuden ja naisidentiteetin séilymisesta tai sen menettdmisesta rintaleikkauksen
jalkeen jakautuivat tasan. Kahdestakymmenesta naisesta kymmenen oli Eijaa (N9)
lainaten sitd mieltd, ettd naiseus valui rintaleikkauksen myota viemariin. Naiset,
joille rinnan menetys ei ollut mikaan katastrofi, jatkoivat elamaanséa lahes entiseen
malliin. Naisidentiteettia ei merkityksellistetty syvéallisemmin tai siitd mainitaan
vain ohimennen. Tahan ryhmaan sisaltyvat ne viisi naista, joille oli rakennettu uusi
rinta. ”Syksylla plastikkakirurgit tekivat minulle uuden rinnan ja nyt olen taas “kokonainen

nainen”.” Edella mainittujen kahdenkymmenen naisen tarinoita ja kokemuksia
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yhdistivat 1k&, tehty rintarekonstruktio sek& rinnanpoistosta kulunut aika.
Seuraavat fragmentit kuvaavat naisten negatiivisia ja positiivisia kokemuksia heti

rinnanpoiston jalkeen.

”Seuraavana paivana otettiin paineside pois ja nain leikkausarven. Se naytti aika
kamalalta ja tuli tunne, ettd naiseus on mennyt ja nyt sitd on jotenkin

sukupuoleton.” N28 Kaarina

’Leikkausaamuna mind itkin. Ne vievat peruuttamattomasti minun ainoan oikean
rintani. Minuuteni ei ole koskaan ollut rakennettu perustumaan ulkon&kooni, mutta

silti mind itkin sité rintaa.” N30 Tea

Onnistunut rintaleikkaus ja syOpésairauden poistaminen omasta kehosta seka tieto
siita, ettd syopa ei ollut levinnyt muualle elimist6on toi monelle naiselle mielihyvan
tunteen. Ahdistus ja suru vaihtuivat iloksi, josta osallisiksi paasivat myos laheiset.
Maria kirjoittaa omasta kokemuksestaan, kuinka hanen ilolla ei ollut rajoja, kun
ladkari leikkausta seuraavana aamuna kierrolla kertoi, ettd syopa ei ollut levinnyt ja
ettd koko kasvain oli saatu poistettua. Tahan iloon oli yhtynyt my6s hanen
miehensa. Marian kokemus kuvaa ilmiota yleisemmin, silla laédkarikunnalta saadut
myodnteiset viestit toivat usein helpotusta laheisten ja omaisten pahaan oloon.
Marjatta oli vasta 38-vuotias, kun tutkimustulokset osoittivat, ettd han sairastaa
rintasyopad. Nuoresta iastd huolimatta han ei kokenut sairautta katastrofina.
Hanen kokemuksensa sairauden taltuttamista oli merkittdvampi kuin rinnan

menettaminen.

”Sill& hetkelld ei riemullani ollut rajoja. Heti siind paikassa tunsin itseni terveeksi
letkuista huolimatta. Jopa mieskin itki puhelimessa ilouutisen enka todella sen
jalkeen ole surrut poistettua rintaani. Sairaalassa sanottiin, ettei tallaista

syOpéapotilasta ole ennen ollut.” N4 Maria

’Halusin koko rinnan poistettavaksi, jos vain hiukankin siihen olisi tarvetta. Minulle

rinnan poistaminen ei merkinnyt naiseuden menettamista. Laakari paatyi kuitenkin
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osapoistoon, mutta sitten viikko myéhemmin, kasvaimen ollessa leikkeen reunalla,

tehtiin rinnan koko poisto.” N34 Marjatta

5.3.1. Rintaproteesi osa minuutta

Rintaleikkauksen lapikaynyt nainen tarvitsee usein ladkinnallistd kuntoutusta, joka
voi koostua useammista kuntoutusmuodoista. Esimerkkin& voi mainita rasituksessa
ilmenevan kaden turpoamisen ja Kkipeytymisen. Kattd voidaan kuntouttaa
fysikaalisin hoidoin, lymfahieronnalla ja erilaisin harjoituksin. Mikéali tdhan on
tarvetta, hoitoyksikon tulee ohjata kuntoutusta tarvitsevan laakinnéallisen

kuntoutuksen piiriin. Tama edellyttdd aina hoitavan ladkarin lahetetta.

Tavallisimpia apuvalineitd ovat rintasyOpéaleikkauksen jalkeen rintaproteesi,
peruukki ja hoitohiha. Apuvalinesovituksiin liittyvat kaytdnnot vaihtelevat
sairaalahoitopiireittain, mutta yleisimmin neuvontapalvelut tapahtuvat sairaaloissa,
syOpayhdistyksissa tai alan liikkeissa. Sydpayhdistyksista voi kysya myos muita

apuvalineita kuten pumpattavaa tyynya, joka auttaa kaden turvotuksen hoidossa.

Rintasyopaleikkauksen lapikaynyt nainen voi halutessaan saada kayttoonsa rinta-
proteesin, jonka tarkoituksena on korvata leikattu rinta tai poistaa leikatun rinnan
epasymmetriaa. Rintaproteesi on valmistettu silikonista ja niilla tarkoitetaan
ulkoisia proteeseja, joita kaytetaan rintaliivien sisalla. (Kontio & Palamaa 2009,
44.) Tutkimusaineistoon sisaltyi kuusi tarinaa, joissa kasiteltiin rintaproteesin
kayttoon liittyvid kokemuksia. Kun toiselle naiselle kayttd tuotti monenlaisia
ongelmia, toisesta rintaproteesi tuntui melkein omalta. Naiset, jotka suhtautuivat
rintaproteesiin ja sen kaytt6on myonteisesti, Kirjoittivat pitdvansa rintaproteesia jo
pelkastddn ryhdin kannalta valttimattomand puhumattakaan kosmeettisesta ja
esteettisestd puolesta. Rintaproteesien kayttd mahdollisine ongelmineen ei edes
julkisilla paikoilla aiheuttanut hammennystd Hankaluuksia aiheuttivat sopivien
liilvien saatavuus varsinkin jos kuppikoko ja ympéarysmitta poikkesivat
keskiarvomitoista. Sopivia vaatteita, puhumattakaan trendikkdammistd, avokau-

laisista vaatteista, oli hankala 16ytaa.
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’Sopivia liiveja on ollut tosi vaikea saada, itse asiassa mahdoton. Tarvitsen liivit,
joiden ympdrysmitta on 70 cm ja kuppikoko D. Sellaisia ei juurikaan tehdd. Koska
jaljelle ja&nyt rinta ja proteesit ovat niin painavat, mik&an liivi ei tue olkapaata
paalta kunnolla. Kanniskelen elotonta moykkya hartiat lytyssd ympariinsa. Myos
proteesin alla olevaa ihoa usein polttelee. Se on hyvin epamiellyttdvd tunne.
Vaateostoksilla on masentava kéyda, kun ’kaikki” vaatteet ovat niin avokaulaisia,

ettd jos vahaakaan kumartuu, tyhja paikka nakyy.” N2 Maija

”Rinnattomuuteen olin tottunut nopeasti, rintaproteesi tuntui melkeinp&d omalta.
Uimahallissa ensimmaisilla kerroilla olin koko ajan uimapuvussa, mutta vahitellen
aloin olla saunassa ja suihkussa ilman pukua. Nyt se tuntuu jo ihan luontevalta,

enka ole huomannut kenenkaén mitenk&an tuijottavan. ” N28 Kaarina

5.3.2. Rakkaat hiukseni

Muutama aineistoni informanteista selvisi rintasyovasta Irmelin tavoin pelkalla
rintaleikkauksella: ”Asia palautui X-sairaalaan ja totaali poisto tehtiin toukokuun lopussa.
Sitten selvisi, ettd muuta sielld ei ollutkaan kuin ne kaksi n. 1 cm pesdkettd. En tarvinnut
sadehoitoa enka sytostaatteja.”  Tarinoista ilmenee, ettd rintaleikkauksen lisaksi
usealle naiselle laadittiin heidan “itsensd nakoinen” hoitosuunnitelma. Tama johtui
siita, ettd syopasoluja oli 16ytynyt rintaa laajemmalta alueelta. Suunnitelma piti

sisalladn myos terveitd soluja tappavat solunsalpaajahoidot.

Solunsalpaajahoidot aiheuttavat runsaasti erilaisia sivuvaikutuksia kuten
vasymystd, pahoinvointia ja hiusten lahtéa (Joensuu ym. 1999, 422). Hiukset
saattoivat lahtea hoidon seurauksena kokonaan. Hiukset, jotka kasvaisivat

kuitenkin uudestaan, tuntuivat naisista merkittavimmilta kuin pysyva rinnanpoisto.

”Mulle pikkusieluiselle eukolle oli kovin juttu hiusten 1aht6. Olin ollut 34 v vaalea,

silla hetkelld varsin pitka ja paksuhiuksinen nainen ja pian olin kalju...” N9 Eija

”Leikkauksen  jalkeen  tuli  solumyrkkyhoidot,  joihin  valmistauduin

leikkauttamalla tukkani tavallista lyhyemmiksi. Tukan menettdminen oli ainoa
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asia, joka vahéan jannitti. En kuitenkaan halunnut jaépipoa”, kun tiesin, etta kylla

se tukka sieltd jalleen kasvaa.” N10 Sini

”Kun hiukset alkoivat lahted tukuittain ja paanahka oli valtavan Kkipea,
alkoi olla selvad, ettd en kaljuineni tulisi olemaan kaunista katseltavaa.
Miten minulla voikin olla niin py6red ja ruma kallo. Joka ikinen karva,

mik& paastani tipahti, oli yhtakkia niin rakas. ” N30 Tea

Hiustohtori Philip Kingsleyn (2003) kysyy, kuinka usein paivan aikana katsomme,
ovatko hiuksemme hyvin tai kuinka usein koskettelemme tai ajattelemme niité.
Héan toteaa, etté hiukset ovat yksi tarkeimmista anatomian osista, jotka vaikuttavat
voimakkaasti psyykkeemme. Toisekseen naisten hiukset on kautta ihmishistorian
nahty seksuaalisesti houkuttelevina ja valttamatomind. Vaivihkaa me siis
rakastamme hiuksiamme. Ne voivat “tehdd” paivan tai tuhota sen, antaa

elamyksen tai masennuksen. (Kingsley 2003, 3-5.)

Rintaleikkauksen lapikayneelle naiselle mydnnetdan valmisperuukin hankkimista
varten maksusitoumus, mikdli han sen haluaa. Apuvélinepdatoksen tekee
syOpéatautien tai ihotautien yliladkari tai terveyskeskuksen ylilddkari tai heidan
valtuuttamansa laékari. Peruukkiin tarvittava maksusitoumus myénnetaan laakin-
nallisend kuntoutuksena, kun sairauden ja/tai hoitotoimenpiteen seurauksena on
syntynyt pitkaaikainen, yli puoli vuotta jatkuva tai pysyva kaljuuntuminen, josta
henkil6lle on elamassaan haittaa. Peruukin pesusta, leikkauksesta, kampauksesta ja
korjaustarpeesta vastaa kayttaja itse. Jatkuvan hoitosuhteen lakattua erikois-
sairaanhoidossa tarpeen arvio ja paatoksen teko siirtyy perusterveyshuoltoon.
(Kontio & Palamaa 2009, 42-43.)

Naiset kuvaavat tarinoissaan kaljuuntumisen kokemuksia. Kaikki eivat halunneet
hyodyntdd kaljuuntumista peittdvaa ja terveydenhuollon kustantamaa peruukkia.
Eija Kkirjoitti uhmanneensa ihmisten tuijotusta. Karoliinasta taas kaljun
katseleminen ei tuntunut pahalta. Se oli hanelle uusi kokemus, jota han tunnusteli
itsessadn. Han kirjoitti kokeilleensa peruukkia, mutta ei hankkinut sitd. Karoliina

kuvasi tarinassaan olevansa jossain teatteriroolissa peruukin kanssa. Han sai myos
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huomata, ettd kotonaan kayville tutuille kaljun ndkeminen tuntui vieraalta ja

ahdistavalta.

”Hoidot loppuivat, tukka, ripset, karvat kaikki l&hti... ja oli vastaanotettava
ihmisten tuijotus ja pahansuopaisuus; sill& kun olin kalju taisin olla lesbo tai muu
rauhanaktivisti jonka lapsia sai avoimesti surkutella.. teetin t-paidan tekstilla ~olen
sytostaattikuurilla”. Paita paalle ja oliividljya kaljuun ja menoksi- oli helpompi
hengittdd.” N9 Eija

Kaytannon tydssani olen havainnut, ettd moni nainen ei halua peruukkia, vaikka ne
ovat nykyadn korkealaatuisia ja kayttoystavallisid. Sen sijaan naiset peittavat kodin
ulkopuolella asioidessaan paansa paasaantoisesti huivilla tai baskerilla. Kun
sytostaattihoidot paattyvat, hiukset alkavat kasvaa nopeasti uudelleen ja entista

vahvempina. Joskus naiset saavat “kaupanpéaallisind” uusiin hiuksiinsa kiharat.

5.3.3. Lymfahoitoa ja mummosukka

Rintasyovan tarkein ennustekija on metastaasit kainalon imusolmukkeissa. Kun
rintasyopapotilaalle tehddan imusolmuketyhjennys eli evakuaatio, antaa se
luotettavan kuvan sydévan mahdollisesta leviamisestd kainalon imusolmukkeisiin.
Jos naiselta poistetaan kaikki kainalon imusolmukkeet, aiheuttaa se merkittavaa
sairastavuutta ja moni invalidisoituu aiheettomasti, mikali kainalo on terve. Taman
takia on kehitetty vartijaimusolmukebiobsia ja sen ansiosta osa rintasyopapotilaista
valttyy turhalta kainaloevakuaatiolta ja he toipuvat nopeammin leikkauksesta.
Vuosia kestavat jalkioireet, kuten ylaraajan turvotustaipumus ovat siten selvasti

lievempia kuin kainaloevakuaation jalkeen. (www.hus.fi.)

Tarinoista ilmeni, ettd osalla naisista rintaleikkauksen lisdksi poistettiin tarvittava
maara vartijaimusolmukkeita ja kolmella kasvain oli levinnyt siina laajuudessa, ettéa
kaikki imusolmukkeet poistettiin eli suoritettiin imusolmuketyhjennys. Arposen
(2001, 219) mukaan lymfahoidossa kasin pehmedasti pumpaten autetaan kehon
imunesteen kiertoa. Invaliditeetin vaikeusasteesta riippuen lymfahoidot voivat

jatkua usean vuoden ajan.
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Yksi lymfahoidon saajista oli Kirsti. Seuraavassa héan kuvaa omia kokemuksiaan
kolmen vuosikymmenen takaa eli 1970-luvun lopulta, jolloin ylaraajan

turvotukseen liittyvaa lymfahoitoa oltiin Suomessa aloittamassa.

”Kateni oli vuoden niin paksu, ettd ei esim. talvitakin hihaan mahtunut. Lymfa oli
pelastukseni, se oli silloin aivan uutta, eikd milldan |4&ké&rit tahtoneet saada sité
Kelan piiriin. Vihdoin Kela alkoi korvata siitd suurimpaa osaa, kunhan laékarit
aina kirjoittivat arkin kokoisia selvityksid, miten tdmé& oli ainoa mahdollisuus saada
uusia imurauhasia kehittym&an. Minulla on jaanyt jotenkin mieleeni ne ainaiset
pitkat selvitykset. Sain 15 kerran sarjoja 2-3 vuotta kerran kahessa kuukaudessa.
Silla kuitenkin saatiin ké&teni ohenemaan siedettavaksi. Onhan se jatkuvasti véhasen

paksumpi. ” N21 Kirsti

Naiset, joilta oli rintasyOpéleikkauksen yhteydessa poistettu suurin osa tai kaikki
kainalon imusolmukkeet, kokivat tarkedksi hoitomuodoksi lymfahoidon ja sen
kanssa kaytettavan hoitohihan. Vaikka hoitohihasta oli hyotya ja lagkarit sita heille
suosittelivat, osa oli sitda mieltd, ettd sen kanssa ei ollut helppo eldd. Erityisesti
nuoremmat naiset toivat tarinoissaan esiin sen, etta jos ei rinnanpoisto niin ainakin

"mummosukka’ vei naiseuden.

”Toihin palattua kavi selvaksi, ettd k&si turpoaisi tyostd, joten jouduin hakemaan
sithen hoitohihan. Taman 40 denierin mummosukan” pitdminen kadessa yleisella
paikalla nostaa sinut hetkessd androgyynien osastoon- lakkaat olemasta nainen

viimeistaan nyt, ellei puuttuva rinta sitd ole jo tehnyt.” N30 Tea

”Jokaisella thmisella on kohtalonsa. N&in oli kohdalleni ndhty hyvaksi- tai sallittu
tapahtua. En voi syyttaa ladkareita- esim. kasiturvotuksesta. Ei turvonnut kéasi ole
h&avin nakoinen. Mutta toivon vain, etté ei katténi tarvitsisi amputoida, silla ndissa
kerrostalon osakkeissa asui Aune-rouva, jonka kasi jouduttiin amputoimaan.

Hanell& oli turvonnut k&si n. 10 v. ajan. Oli paha, kun néin sen.” N15 Kirsti

Naisten kirjoittamissa tarinoissa ei mainita kuntoutussuunnitelmien tekemisesta

mitadn, vaikka se kuntoutumisen kannalta olisi tarkedd. Tutkijana ajattelen, etta
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rintaleikkauksen 1&pikayneelle naiselle tulisi tarvittaessa laatia yhteisymmar-
ryksessa hanen kanssaan kuntoutussuunnitelma. Suunnitelmasta ei saa unohtaa

psykososiaalisen tuen tarvetta.

5.4. RINTALEIKATTUJEN NAISTEN SELVIYTYMISTA TUKEVAT
TOIMINNOT

Sopeutuminen rintasyOpadiagnoosiin ja sitd seuranneeseen rinnanpoistoon tai
rintarekonstruktioon oli tutkimukseni mukaan hyvin yksilollinen tapahtuma.
Yhteistd kuitenkin ldhes kaikille oli rintasyopdan sairastumisen ennalta-
arvaamattomuus, yllatyksellisyys sekd sairauden mukanaan tuoma turvattomuus.
Eniten turvattomuutta ihmissuhteissa aiheuttaa juuri oman itsen tai laheisen
sairastuminen (Kotakari ym. 1996, 180). Sairaus pysahdytti ja mursi monen naisen,
my06s nuorempien, elamankaaren. Tarinoissa Kritisoitiin ja kyseenalaistettiin omaa

kohtaloa. My0Os Marjatta yritti |6ytda merkitysta tapahtuneelle.

”Joskus tulee miettineeksi miksi juuri mind sain syévan. Minulla ei ollut mitaan
tunnettuja riskitekijoita: olin viel& nuorehko, ensimmainen lapseni syntyi ollessani
kohtuullisen nuori, olin juuri tayttanyt 26-vuotta, lapsia on kolme ja heita kaikkia
olin imettényt vuoden ajan..., en ollut koskaan kayttanyt hormoneja ehkaisyyn, olin
hoikka, nuorena harrastin paljonkin urheilua, en ollut koskaan tupakoinut, en
kayttanyt alkoholia, suvussa ei ollut mitd&n syopaa, en karventanyt itseani
auringossa, s0in kohtuullisen paljon vihanneksia enk& ollut stressaavaa tyyppid. ”
N34 Marjatta

Kahdessakymmenessakolmessa tarinassa arvoperustat muuttuivat, kun elaman
rajallisuus  konkretisoitui. Tarinoissa nousivat esiin  rahan ja tavaran
merkityksettomyys, ldheisten ja toisten huomioon ottaminen, pysahtymisen
mahdollisuus, taysilla elaminen, terveen itserakkauden korostuminen ja Jumala-
suhde, jolloin pysahdyttiin elaman rajallisuuden &arelle. Kolmessa tarinassa naiset
kirjoittavat hauskasti, etteivat olleet tulleet paremmiksi tai jalostuneemmiksi
ihmisiksi sairaudestaan huolimatta. He eivat olleet saaneet sadekehda paansa

paalle.
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Tutkimusaineistossani on kolme tarinaa, jotka on kirjoitettu anonyymisti. Naméa
naiset halusivat pysya tutkijalle tuntemattomina. Heille rintasy6p&an sairastuminen
on ollut rankka kokemus. Sairauteen sopeutuminen on ollut heille kovin vaikeaa,
lahes ylitsepadsematonta. Syopasairauden lisaksi naisten elamaa ovat varjostaneet
monet vastoinkdymiset kuten aviopuolison kuolema, hylatyksi tuleminen,
tyokyvyttomyyselékkeelle siirtyminen, taloudellinen romahdus ja sosiaalisten
suhteiden vaheneminen. Sairaalan sosiaalitydntekijand ja tutkijana koen, etta
psykososiaalisen tuen tarjoaminen vastaavissa tilanteissa olisi tarkeda ja
merkityksellistd. Ongelmana on kuitenkin se, kuinka hoitohenkil6std kykenee
”loytamaan” nama monia vastoinkdaymisid kokeneet naiset ja ohjaamaan heidéat

sosiaalityOntekijan vastaanotolle.

Seuraavana kasittelen niita selviytymiseen liittyvia toimintoja ja ehtoja, jotka ovat
tuoneet helpotusta elaman jatkumiseen ja sopeutumiseen rintaleikkauksen jalkeen.
Ensimmainen ja toinen alaluku kéasittelee ammatillisia tukimuotoja. Kolmannessa
alaluvussa  kdyn  |&pi  naisten  Kkerronnoista  nousevia  omaehtoisia
selviytymisstrategioita. Neljdnnessa ja viidennessd alaluvussa naisten kerronnat
liittyvat omaisilta, laheisiltéa ja ystavilta seka vertaisryhmiltd ja kohtalotovereilta

saatuun tukeen.

5.4.1. Sosiaalitydn nakymattomyys, sosiaalityén tarkeys !

Lukiessani rintasyopéaleikkauksen lapikdyneiden naisten tarinoita, olin yllattynyt ja
hammentynyt. Kerronnat osoittivat, ettd rintasyopadiagnoosin ilmenemisen ja
toteamisen jalkeen psykososiaalisen tuen tarjoaminen hoitoyksikon taholta oli lahes
olematonta. Naiset jatettiin monien kysymysten, ahdistuksen ja hammennyksen
kanssa aivan yksin, vaikka kaytantd olisi pitanyt olla painvastainen. Vain yhdessa
tarinassa oli maininta sosiaalityontekijan (sosiaalihoitajan!) roolista hoitoprosessin
aikana. SyoOpayhdistyksestd oli neuvottu, ettd nainen ottaisi yhteyttd sairaalan
sosiaalityontekijdan. Paivi Hietasen (1990, 52) mukaan rintasy6pdan sairastuneen

naisen tukeminen on kuitenkin erityisen tarkeaa silloin, kun diagnoosi on tehty,
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mutta hoitoa ei ole vield aloitettu. On toki mahdollista, ettd tarinoissa on saatettu

rajata sosiaalityontekijan kanssa kaytyja kohtaamisia kertomuksen ulkopuolelle.

Erdéssa erikoissairaanhoidon yksikossa on kaytantona, ettd syopéhoitaja, joka
tapaa jokaisen rintasyOpdan sairastuneen naisen, antaa héanelle ohjaustilanteen
yhteydessa muiden muassa sosiaalityon yksikossa laaditun esitteen Sosiaaliturva-
ja —palvelut syopapotilaan tukena”. Esitteen ensimmaisellad sivulla ehdotetaan, etta
rintasy0paan sairastunut ottaisi yhteytta osaston sosiaalityontekijaan, jonka kanssa
esite kaydaan yhdessa lapi. Kaytantd on osoittanut, ettd esitteen lukeminen”
yhdessd sosiaalitydn ammattilaisen kanssa on erittain hyodyllista, silla
sosiaaliturvan ja —palveluiden viidakko on moniulotteinen ja -sarmdinen.
Sosiaaliturvaan liittyvista asioista tarkeimpid ovat lakiséateisesta sairaus-
vakuutuksesta (esimerkiksi sairaanhoitokulujen korvaaminen, sairauspaivaraha)
kertominen ja tyOelamdassa oleville ty6terveyshuoltoon liittyvistd kaytannoista
(esimerkiksi vajaakuntoisen tyOntekijan tydssa selviytyminen, la&kinnallinen ja
ammatillinen kuntoutus) informoiminen. Asiakkaan toimintakyvysta ja sairauden
vaikeusasteesta riippuen muita lapikdytavia asioita voivat olla muuhun
toimeentuloturvaan ja sosiaalipalveluihin liittyvat asiat ((esimerkiksi eldaketta
saavan hoitotuki, asumistuki, toimeentulotuki, omaishoidontuki ja kotihoidon
palvelut) ja niiden hakemisessa avustaminen. Tapaamiseen voi tulla yksin, mutta

toivottavaa on ottaa mukaan omainen tai laheinen.

Sosiaaliturva- ja  —palveluiden informoimisen lisdksi  sosiaalitydntekijan
tapaamisessa on usein Kkyse sairauden aktivoimasta Kkriisityostd, asiakkaan
tukemisesta tai muusta perhekeskeisestd tyostd (esim. Terveydenhuollon
sosiaalityon luokitus, 1998). Kriisitydssa korostuu henkinen tuki, joka auttaa naisia
sairauskriisin alkuvaiheissa. Tama sosiaalityontekijan antama psyykkinen ensiapu
on huolenpitoa koko ihmisestd, hanen tunne-elamastdédn ja tarvittaessa myos

ihmissuhteista.

Mieleeni on jaanyt yksi rintasyOpaan sairastunut nainen, joka sairastamisensa
aikana kavi vastaanotollani kahden vuoden aikana noin kolmekymmenta kertaa.
Psykiatrian poliklinikalle hén ei suostunut koko aikana menemé&an, vaikka sita

hénelle ehdotin. Resurssipulani huomioiden  keskustelut olivat joskus
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lyhytkestoisia, joskus vain tervehdyksia tyOhuoneeni oven suulla. H&an antoi
kuitenkin ymmartaa, etta lyhyetkin kanssakaymiset olivat hénelle voimaannuttavia
ja merkittavia. Kyseessa oli keski-ikdinen, eronnut nainen, jolla sosiaalinen
verkosto muodostui ldhinna omista lapsista. Hanen nelja lastaan olivat
aikuistuneet ja he asuivat kukin tahoillaan. Oman sairauden ja sen mukanaan
tuoman itsetunnon laskun ja surun lisdksi murhetta ja mielipahaa aiheuttivat
taloudellinen niukkuus, toisen tyttaren vakivaltainen parisuhde sekd& nuorimman
lapsen syrjaytyminen ja huumeiden kayttd. Tama kuvaa hyvin tilanteita, joissa
sosiaalityOntekijan antama apu ja tuki ei aina rajoitu yksin syopasairauteen ja sen
tuomaan hatdan. Melko usein syOp&an sairastuneen ongelmat liittyvat laheis- ja

omaissuhteisiin, joihin toivotaan erilaisia neuvoja ja keskusteluapua.

Sosiaalityontekija toimii monesti rintaleikatun naisen asianajajana, asioihin
vaikuttajana ja “tulkkina”, jotta asiakas paasee tarjolla olevien palveluiden piiriin.
On ollut tilanteita, jossa rintaleikattu nainen on jaanyt ilman la&kinnéalliseen
kuntoutukseen tai apuvalineisiin liittyvad informaatiota tai se on jaanyt puutteelli-
seksi. Tastd on ollut seurauksena, ettd nainen on esimerkiksi voinut jaada ilman
valttaméatonta lymfahoitoa tai sen aloitus on viivastynyt. Nama tilanteet ovat tulleet
julki mydhemmin sosiaalityontekijdn vastaanotolla kéydyissd keskusteluissa.
Tutkimusaineistoni Niinalla ei ollut kyse kuntoutuksesta tai apuvéalinetarpeesta
vaan yksinhuoltajana arjesta selviytymisesta:
”Annettiin  sytostaatteja isoilla annoksilla ja tuli hirved 7 paivédd kestéava
pahoinvointi ja rytmih&irié sydameen.. Kotity6t piti tehda. Ei ollut ketddn apuna.
Olisin toivonut, ettd jostakin ké&sin tulisi ylima&rainen kasipari edes kaupassa
kdymaan ja ruokaa laittaan ja eniten olin huolissani lapsesta, ettd mit4 han miettii..
Yritin puhua kaikkea. Kylla sairaaloissa, Kelalla ja sossussa on esitteitd hyllyt
notkollaan mista voi hakea mitékin, mutta kun p&a on WC-pytyssa ja hyva kun

jaksaa kavelld ja sy vain rusinoita ja juo keltaista jaffaa...” N14 Niina

Sosiaalityontekijat ovat terveydenhuollossa myds Niinan kaltaisia asiakkaita
varten. Heidan, joilla ei ole omaisia tai laheisia ja jotka tarvitsevat tukea
sosiaaliturvaan ja —palveluihin liittyvissa asioissa. Todennakdisesti Niinan kohdalla
on kaynyt niin, ettd joko han ei ole tuonut julki tarpeitaan tai omahoitaja ei ole

véalittanyt konsultaatiopyyntdd sosiaalityontekijalle. Niinan arjesta selviytyminen



84

olisi ollut paljon helpompaa, jos han olisi saanut kotiinsa tarvitsemansa tuet.
Keskustelut lapsen (8 vuotta), Niinan ja sosiaalityontekijan ja/tai tarvittaessa
lastenpsykiatrian  poliklinikan  tyOntekijan  kesken olisivat myo6s olleet
valttamattomia ja hyodyllisid sairauskriisin lapikdymisessd, silla Niinan isd oli
vuosi pari aiemmin kuollut keuhkosyopaan. Jari Sinkkosen (2004, 279-281)
mukaan lapsen on aina saatava oikeaa ja rehellista tietoa, kun puhutaan
vanhemman menettdmisestd. Oma kokemukseni on, ettd sydpéasairaudesta, joka
lahes aina herattdd ajatuksen kuolemasta, tulee puhua lapselle héanen

kehitystasonsa mukaan.

Sosiaalityontekijan yhtena tehtdvand on informoida ja valittdd tietoa
syopayhdistystoiminnasta seka erilaisista kursseista, joille rintaleikatuilla naisilla on
mahdollisuus osallistua. SyOpé&jarjestot jarjestavat yhdessd Kelan ja Raha-
automaattiyhdistyksen kanssa sopeutumisvalmennus- ja virkistyskursseja syopa-
potilaille ja heidan l&heisilleen. Parikursseille voi osallistua puoliso ja
perhekursseille myds lapset. Kurssit ovat potilaalle ja omaisille maksuttomia
matkakustannusten omavastuuosuuksia lukuun ottamatta. Kurssien tavoitteena on
tukea rintasyopaan sairastumisen aiheuttaman kriisin kasittelyssa ja normaalin ja
hyvan elaman eldmisessd sairaudesta huolimatta. Sopeutumisvalmennuskurssin
jalkeen ollaan vahvempia palamaan ”normaaliin eldmaan” ja kohtaamaan sielld
mahdolliset ennakkoluulot ja toisenlaiset tulkinnat erilaisuudesta. Erikoisesti niille,
jotka ovat sairastumisen jalkeen tulleet torjutuiksi tai vaarinymmarretyiksi, eri
instanssien jarjestamat kurssit ovat selviytymisen kannalta keskeisia. (Laitinen
1998, 37.)

Sopeutumisvalmennuksen tavoite tarinaldhestymistavassa voisi olla my6s se, etta
sairastuneiden ja heiddn omaistensa tarinavarantoon tuotettaisiin  lisda
selviytymistarinoita sairaudesta paranemisesta, sairauden kanssa elamisestda mutta
myds kuolemisesta. Kuolema ei olisi niin uhkaavaa, jos sosiaalisessa tarina-

varannossa olisi ”hyvid” syopaan kuolemistarinoita. (Kuitunen 1998, 86.)

”Sopeutumisvalmennuskurssille puolison kanssa lahdettiin [&hinna lepo mielessa- me

kun emme juuri ole ehtineet yhdessé viettdd lomaa. Kurssi oli iloinen yll&tys-
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varsinkin kun kurssilta 10ytyi kaksi hyvaa ystéva-perhettd, joiden kanssa edelleen

olemme kanssak&ymisissd.” N34 Marjatta

Hakeuduin miehen kanssa sopeutumisvalmennuskurssille pian hoitojen paatyttya.
Tarvitsin vankkaa tietoa ja halusin miehen saavan puhua toisten laheisten kanssa.
Miehelle olikin, luulisin, eniten hyotya kurssista. Mindkin pidin siit4, mutta olin

viela raakile.” N12 Maila

Kursseille osallistumisen ajankohdan miettiminen on ensiarvoisen tarkead, jotta
siitd saisi maksimaalisen hyddyn. Yleensa suositellaan, ettd noin puoli vuotta tai
vuosi sairastumisesta olisi optimaalisin ajankohta osallistua sopeutumis-
valmennuskurssille. Suomen sydpajarjeston alaiset maakunnalliset syopayhdis-
tykset jarjestavat koulutustilaisuuksia sairaudesta parantuneille ja sairaudesta
selviytyneille henkildille. Saamansa koulutuksen jalkeen he voivat toimia
tukihenkil6ind vastasairastuneille. Oman kriisinsd lapikdynyt ihminen voi jakaa

tietonsa ja kokemuksensa ja olla apuna muille.

”...Syopayhdistyksen tukihenkild kdvi minua tapaamassa ja olemme ystavystyneet
h&nen kanssaan. ” N8 Kaija

”...entinen tyokaveri ohjasi minulle tukihenkilon, jolta rinta oli leikattu
parikymmentd vuotta sitten. Hanen tukensa oli my6s korvaamaton. ” N 36

Karoliina

Kokonaisvaltaisen hoidon ja toipumisen yksi edellytys olisi, ettd jokaisella
rintasyopadiagnoosin saaneella olisi mahdollisuus tavata sosiaalityontekija, silla
sairaus tuo lahes poikkeuksetta mukanaan psykososiaalistaloudellisia ongelmia,
naitd kaikkia yhdessd tai erikseen. Erikoissairaanhoidossa sosiaalityolla olisi
keskeinen paikka kokonaisvaltaisen hoitotyon prosessissa siitékin huolimatta, etta
rintasyopa on nykyisin melko hyvaennusteinen sairaus, josta valtaosa siihen

sairastuneista paranee.

Sairaalan sosiaalitydn ndkokulmasta katsottuna Ulla Jokela (2010, 210-215) on

avannut keskustelua hyvin tarkeasta aiheesta eli spirituaalisesta sensitiivisyydesta
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sosiaality0ssa. Spirituaalisella sensitiivisyydelld tarkoitetaan asiakkaan hengellisen
vakaumuksen kunnioittamista ja ymmartamista osana asiakkuutta. Spirituaalisuus
kasittda uskonnollisen eldman ja uskonnolliset kokemukset, mutta se voi yhta
hyvin olla my0s ns. maallistunut asia. Ihmisen henkisen ja hengellisen
elamantulkinnan huomioon ottaminen on tarkedd sosiaalitydssa niin maan
kantavédeston kuin maahanmuuttajien kesken. Spirituaalinen ulottuvuus korostuu
niissd asiakassuhteissa, joissa tyoskennelladn vaikeiden elaméntilanteiden kuten
vakavan sairauden tai kuoleman l&heisyyden kanssa. Sosiaalitydn ammattilaisen
tulee olla tietoinen henkisten kulttuurien moninaisuuksista. Taméa ei kuitenkaan
edellytd kaikkien maailman uskontojen syvallistd tuntemista. RIittda, etta
tyontekija on avoin ja suhtautuu kunnioittavasti asiakkaan ja hanen laheistensa

tapaan uskoa tai olla uskomatta.

Erikoissairaanhoidossa tytskenteleva sosiaalityOntekija kohtaa tydssadn usein
palliatiivisen hoidon piirissa olevia asiakkaita. Tama hoitomuoto perustuu
karsimyksen ehk&isemiseen ja lievittdmiseen kivun ja muiden fyysisten,
psykososiaalisten ja eksistentiaalisten ongelmien varhaisen tunnistamisen,
ennaltaehkaisyn ja lievityksen keinoin (Hietanen 2004, 17). Sosiaalityontekijan
asiakkaita ovat myo6s sybpasairauden loppuvaiheessa eli saattohoidossa olevat eri-
ikdiset rintasybpapotilaat. Saattohoidossa ihmiskuvan ulottuvuuksia on nelja:
fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen seka lisaksi spirituaalisuus tai eksistentiaalisuus,
joilla tarkoitetaan hengellista, uskonnollista tai viela laajemmin katsomuksellista

puolta ihmisen elamassa (Nissila 2004, 255).

Palliatiivisessa- ja saattohoidossa olevien asiakkaiden ja heidan l&heistensa
kohtaaminen ja asioiden hoitaminen on aina &arimmaisen sensitiivistd ja
kunnioittavaa. Potilas- ja omaistapaamisissa nousevat usein esiin taloudelliset asiat
ja perheellisten kohdalla lasten huoltajuuteen liittyvat kaytannot. Keskusteluissa
lasnd on usein myo6s eksistentiaalinen tai spirituaalinen ulottuvuus. Naille
asiakasryhmille tulee varata riittavasti aikaa, silla kuoleman l&hella kiireesta tulee
merkityksetontd. Siitdkin huolimatta, ettd kiire on sairaalassa usein todellista eika
kuviteltua, lyhyemmatkin yhdessdolon hetket asioita hoidettaessa merkitsevat
potilaalle paljon. Haluan seuraavassa lyhyesti ja paapiirteittain jakaa lukijan kanssa

yhden kokemukseni saattohoitovaiheessa olleen rintasy6padpotilaan kanssa.
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Ajallisesti sain kulkea tdman potilaan ja hanen laheisten rinnalla vajaa kaksi

viikkoa:

”Sain puhelinsoiton ja konsultaatiopyynnon sisatautiosastolta. Nuori, 38-vuotias
ulkomaalainen, kahden alaikdisen lapsen yksinhuoltajaiti, joka sairasti pitkéalle
edennyttd rintasyopad, halusi tavata sairaalan sosiaalityontekijan. Omahoitajan

mukaan asia koski lasten hoitojarjestelya potilaan sairaalassaoloaikana.

Potilashuoneeseen saavuttuani nden hennon, riutuneen naisen vuoteessa. Samassa
huoneessa on mygs potilaan &iti, joka on tullut ulkomailta hoitamaan tytartaan.
Han on ollut jo viikkoja vuodepotilaana. Istuudun vuoteen vierelle ja kysyn, millaista
asiaa potilaalla on. H&n on henkisesti vire& ja kertoo, kuinka &iti ja veli ovat tulleet
hoitamaan h&nt&, hanen lapsiaan (7- ja 10-vuotiaat pojat) ja kotiasioita. Potilas
kertoo olevansa yksihuoltaja, eika itse jaksa, eikd voi osallistua talouden hoitoon.
Ké&ytannossa potilaan &iti on hoitanut talouden ja hanen henkilokohtaiset tarpeensa.
Veli on auttanut h&ntd hanen nostamisessa ja siirtymisissa. Potilaan suurin huoli
on, ettd omaisten oleskelulupa Suomessa paattyy ja han halusi, ettd ryhdyn
hakemaan oleskeluluville lisdaikaa. Keskustelumme jalkeen lupasin laittaa asian

vireille pikimmiten.

Kun tapaan potilaan kahden paivan kuluttua uudelleen, istun taas hénen vuoteensa
vierelle. Han haluaa ottaa minua kadestd kiinni kuten aiemmallakin kerralla.
Kerron nimismiespiirissa toimivalta tyontekijalta terveiset. Potilas on yllattynyt, kun
kuulee, ettd virkailija muistaa h&net. Han katsoo olkani ylitse jonnekin kauas ja
sanoo: "Silloin olin vield kaunis”. Mielesséani mietin, mitd tuo nuori nainen onkaan
joutunut kokemaan. Pdydalla nden pienen ikonin, jossa on kuvattuna Jeesus.
Tiedustelen potilaalta, mitd kuva merkitsee hénelle. Saan kuulla, ettd hén on
uskonnolliselta taustaltaan ortodoksi ja ettd heidan kirkkokuntansa pappi on kaynyt
rukoilemassa hanen puolesta. Nainen on levollinen ja han toteaa, ettd héanella ei ole
kuoleman pelkoa. Han kertoo minulle hengellisestd elamastddn ja kotimaastaan
pidempaén. Mind sairaalan tyontekijana ymmarrén, ettd tulen olemaan enéa vain
védhan matkaa lahtijan rinnalla. En halua kiirehtid. Potilas kertoo, kuinka han

haluaisi el&a, silla pojat ovat vield pienia ja tarvitsevat aitid. Molemmat liitkutumme.
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Keskustelussamme selvi&d, etté potilas on kieltanyt lapsiltansa kdynnit sairaalassa.
Han ei halua, ettd pojat nékevat hanet heikkovointisena. Potilashuoneesta
lahdettyani asia j&& vaivaamaan minua, joten konsultoin asiassa sairaalan
psykologia. Han piti tarke&nd, ettd potilaan lapset péésisivat vield tapaamaan ja
nédkemadn aitinsa. Puhun asiasta myos potilaan ystavattarelle ja yhdessa yritamme

vaikuttaa potilaaseen, etta lapset saisivat tulla tapaamaan aitiaan.

Seuraavassa tapaamisessamme, muutama péaivda myohemmin, nainen haluaa
allekirjoittaa omana toivomuksenaan lausunnon, jossa paapiirteittdin ilmenevéat
seuraavat seikat: lapset siirtyvat isan huollettaviksi ja kasvatettaviksi
yhteishuoltosopimuksen mukaisesti. He asuvat isénsd luona Suomessa, varttuvat ja
kayvat koulunsa taalla. Potilas haluaa, etté perheyhteys sukulaisiin séilyy ja pojilla
on mahdollisuus viettdd lomiaan isoditinsd luona ulkomailla ja sisartensa luona
Amerikassa. Nainen kertoo, ettd han haluaa tehdd lausunnon, mikali sairauden

takia invalidisoituu, eikd taysin parane! Nyokkaan ja jatan asiakirjan potilaalle.

Ahdistavan hetken jalkeen saan ilokseni kuulla, ettd pojat ovat kdyneet edellisend
iltana potilasta katsomassa. lloitsimme t&stéd yhdessd. Mukana oli ollut myos ex-
puoliso, joka ei ollut tavannut potilasta sitten sairaalassaolon. Potilas kertoo, etté
vanhempi poika vain itki hénet ndhdessaan, samoin hanen ex-puolisonsa. Kerroin,
ettd kyyneleet helpottavat pahaa oloa ja ikdvaa. On térkedd, ettd saa ja voi itkea.
Pojat olivat halunneet tulla seuraavana paivand uudelleen. Valitettavasti toinen
tapaaminen &idin kanssa ei kuitenkaan koskaan toteutunut. Kun soitin seuraavana
aamuna osastolle, saan kuulla, ettd potilas oli y6ll& kuollut. Soitan ystavattarelle.
Han kertoo, ettd potilaan ei ole tarvinnut karsia Kipuja, vaan han on nukahtanut

rauhallisesti pois.”

Sairaalassa laadkarin ja hoitajan tyotehtaviin kuuluvat saattohoidossa olevan
potilaan kivun lievittdminen ja sairauteen liittyvien oireiden helpottaminen.
Sosiaalityontekijan tehtdvana on tukea potilasta ja hdnen omaisiaan tarjoamalla
apua esimerkiksi taloudellisissa ja sosiaalisissa ongelmissa sekd parantamalla
potilaan henkista hyvinvointia. Vaikka esimerkkitapauksessa potilas halusi minun

hoitavan ensisijaisesti omaistensa oleskelulupaan liittyvia asioita, koen, etta
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saavutin taman ohella sairaalan psykologin ja potilaan ystdvan avustamana viela
paljon tarkeampad. Sen, ettéd lapset saivat viela kerran tavata oman &itinséa ennen
hédnen kuolemaansa. Sinkkosen (2004, 282) mukaan lasten systemaattinen
huomioon ottaminen vanhemman vakavan sairauden ja kuoleman laheisyydessa
onkin &arimmaisen tarkeda. Lasten avuntarpeen arviointi ja tuen asianmukainen
toteuttaminen vaatii kuitenkin paljon tyoté ja kehittdmista jokaisella terveyden-

hoitojarjestelman tasolla.

Uusi terveydenhuoltolaki tulee voimaan 01.05.2011. Sen tavoitteena ovat
asiakaskeskeiset ja saumattomat palvelut, joissa korostetaan potilaan roolia oman
hoitonsa  suunnittelussa ja  toteutuksessa.  Erityisvastuualueen (ERVA)
sairaanhoitopiirien tehtdvand on jarjestdd yhteistydssa alueensa erikoissairaan-
hoito. Kaikkiin sairaanhoitopiireihin tullaan jarjestamain moniammatillinen
perusterveydenhuollon yksikkd, joka muiden muassa on tukemassa terveyden-
huollon yhteistydsuunnitelman laatimista. Yksikon tehtdvdnd on ennakoida
henkilostotarve  alueellaan  sekd&  sovittaa  yhteen  erikoissairaanhoidon,
perusterveydenhuollon  ja  soveltuvin  osin  sosiaalitoimen  palveluja.

(www.stm.fi/vireilla/lainsaadantohankkeet/sosiaali_ja_terveydenhuolto.)

Erikoissairaanhoitoyksikon  sosiaalityontekijand koen, ettd ndiden uusien
kehittamisprosessien kautta olisi ensiarvoisen tarkeda organisoida rinta-leikkauksia
tekeviin yksik6ihin kuhunkin psykososiaalisen tydn yksikkd, jolla tuettaisiin
rintasy0padiagnoosin saaneita naisia kokonaisvaltaisesti. Suomessa on toiminnassa
ainakin yksi psykososiaalisen tyon yksikkd, joka sijaitsee syOpatautien
poliklinikalla  Helsingissd. Tarve pelkastddn Helsingin ja Uudenmaan
sairaanhoitopiirin alueella olisi paljon suurempi. Talla hetkella edelld mainitussa
psykososiaalisen tyon yksikossa tyOskentelee psykiatri ja psykiatrinen sairaan-
hoitaja. Mielestani jokaisessa psykososiaalisen tyon yksikodssa tulisi olla oma
sosiaalityOntekijan vakanssi ja yksikon tydorientaationa moniammatillinen
tiimityd. Psykososiaalista tukea tulisi olla tarjolla kaikille syopépotilaille

diagnoosista riippumatta. Erikoisesti heille, jotka sita pyytavat ja tarvitsevat.
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5.4.2. Psyykkinen tuki

Edellisessa luvussa esiin nostamallani, sosiaalityontekijan antamalla psyykkisella
ensiavulla tarkoitan ajallisesti rajattua ja valitonta tukea, joka keskittyy asiakkaan
auttamiseen sairauskriisin alkuvaiheessa. On tilanteita, ettd sosiaalityontekijan
antama ensiapu ei aina riitd, joten psyykkisen tuen saaminen on tarke&a
pidemmalla aikavalilla tai hoito- ja kuntoutumisprosessin mydhemmassa

vaiheessa.

Isommissa sairaaloissa toimii yleissairaalapsykiatrian poliklinikka. Mikali
rintaleikatun naisen psyykkiset oireet ovat vaikeita ja/tai elam&a rajoittavia tai
psyykkinen oireilu jatkuu pitkdan, han voi pyytad laakarilta lahetteen sairaalan
psykiatrian poliklinikalle. Lahete voidaan kirjoittaa myds oman paikkakunnan
mielenterveystoimistoon. Sairaalan sosiaalityontekijoind olemme usein linkkina
asiakkaan, laakarin ja poliklinikan valilla. Oma kokemukseni on, etta
rintaleikatuilla naisilla olisi tarvetta psykologin tai psykiatrin konsultaatioon paljon
enemman, mutta tarpeet ja tuen tarjonta eivat kohtaa. Monikaan syopaan
sairastunut ei edes tieda, ettd hanelld olisi oikeus saada halutessaan psykiatrian
poliklinikan palveluita. Tama on ilmennyt my6hemmissa rintaleikkauksen
lapikdyneiden naisten ja laheisten kanssa kaymissani keskusteluissa. Paivi Hietasen
(2004, 237) mukaan syopddn sairastuneet eivat useinkaan tuo oma-aloitteisesti
esille psyykkisia ongelmia vedoten hoitavan ladkarin kiireeseen. Toisaalta he

saattavat ajatella, ettd heidan psyykeongelmille ei voi tehda mitaan.

5.4.3. Naisten omat selviytymiskeinot

Vaikeaan elaméantilanteeseen joutuminen voi johtaa jaksamattomuuden tunteeseen.
Ahdistus ja lamaannus valtaavat mielen. Selviytyminen lahtee kuitenkin usein
liikkeelle siitd, ettd hyvaksyy tapahtuneen. (Ruishalme ym. 2007, 92.) Naisten
kerronnoissa nousi esiin monia selviytymisstrategioita. Niitd olivat sairaudesta
puhuminen, mieleisten harrastusten elpyminen kuten Kirjoittaminen, piirtdminen ja
erilaisten kasitbiden tekeminen, luonnon merkitys ja sen ndkeminen uusin silmin,

Jumalaan turvautuminen, rukoileminen, rakastuminen, halu tulla rakastetuksi tai
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itsensd huomioiminen ja itsestd huolta pitdminen. Sairastumisen jalkeen eldama
arvotettiin uudelleen ja se sai uusia ulottuvuuksia ja sisalt6ja. Riikosen (2000, 43-
44) mukaan jokaiselle ihmiselle toimintakykyd ja hyvinvointia tuottavat tekijat
maaraytyvatkin yksilollisesti ja ne voidaan |10ytéaa usein aivan pienista, tavallisista
ja perinteisista arkielamaan liittyvista asioista ja tilanteista. Riippumatta siitd, oliko
rintasy0paan sairastunut parisuhteessa elava tai yksin asuva, hanella itsellaan
saattoi olla usein tietamattaan avaimet kriisista selviytymiseen.

Sairaudesta puhuminen oli yksi tekija, joka auttoi tilanteeseen sopeutumisessa.
Keskustelut ystavien, ammattihenkiloiden ja/tai laheisten kanssa olivat oleellinen
osa paranemisprosessia. Puhumisen parantava voima on todettu erilaisissa
psykoterapian muodoissa psykoanalyysista lahtien merkittavéaksi. Monet kokevat

tarvetta saada puhua omista karsimyksistaan. (Hanninen ym. 2004, 218-219.)

”Olen puhunut, ja puhunut kuka vain on jaksanut kuunnella.” N4 Maria

”Puhuin siitd kaikille. Jotkut eivat olisi halunneet kuunnella, mutta kerroin silti.
Toiset kokivat pakoksi kysya kuulumisia, mutta silmistd néki etteivat he oikeasti
halunneet tietdd. Jotkut huolestuivat minusta oikeasti ja heiltd koin saavani

valtavasti voimia.” N30 Tea

”Olin uhrautunut muiden puolesta ja unohtanut omat tarpeeni. Miehelleni puhuin
kerran kaikki vuosien mittaan patoamat asiat ja mielestani kokemat vaaryydet. Han

kuunteli kiltisti koko ryopytyksen.” N31 Anneli

Rintasydpaepailyt ja tutkimusprosessin eri vaiheet olivat joillekin kuitenkin niin
mykistavid, ettd naiset eivat kertoneet niistd heti edes laheisimmilleen, avio-
puolisolle ja lapsille saatikka vieraille ihmisille. Vasta rintasy6padiagnoosin
varmistuttua lahiomaiset saivat kuulla asiasta. Naisten vaikeudesta kertoa asiasta

ilmenee Tiinan seuraavasta toteamuksesta:

”Kotona kerroin asian téssa vaiheessa vasta miehelleni ja paatin kertoa kahdelle
aikuiselle lapselleni vasta sitten, kun neulandytteiden vastaukset olisivat valmiit...

Tulosten valmistuttua rupesin kertomaan asiasta muillekin. ” N3 Tiina
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Tarinoissa tuotiin esiin ammatillisen keskusteluavun tarve ja mahdollisuus. Sita
pidettiin hyodyllisend ja valttdméattoméana osana koko kuntoutumisprosessissa.
Toisaalta kertomuksissa myds nakyy se, ettd moni kamppaili ajatustensa kanssa
yksindadn. He jaivat tuen saamisen ulottumattomiin. Mirvalle kokemus oli
voimauttava. Han kirjoittaa kdyneensa innokkaana turvallisen ”kuuntelijan” luona
kerran viikossa puolen vuoden ajan: K&vin rinnanpoistoon liittyvid asioita ja
tapahtumia l&pi niin moneen kertaan, ett4 helpotti. Sain vihan purettua. Viha sairastuttaa

mielen ja kehon.” N23 Mirva

Kirjoittaminen oli yksi tapa kasitella sairautta. Irmeli I&hetti minulle tarinansa
mukana syksylla 2006 ilmestyneen ja kirjoittamansa kirjan lltaraportti”. Siind han
tuoreeltaan ja autenttisesti kuvaa tunnelmia omasta sairastumisestaan. Alunpitéen
hén tarkoitti tekstinsd vain omia lapsiaan varten, mutta loppujen lopuksi siita tuli
julkaisu. Myds moni muu oli kokenut kirjoittamisen terapeuttisesti merkittavaksi.
Paivékirjaa pidin sdanndllisesti ja tuntoni tallentui kansien valiin, aina kun vain jaksoin...
En ole halunnut sulkea sairautta elamastani, koska se kulkee mukana joka tapauksessa.”
N10 Sini

Aineistossani on kolme naista, jotka Kkirjoittavat tulleensa sairautensa kanssa
julkisuuteen julkaisemiensa lehtiartikkeleiden kautta. Tamé& kuvaa naisten
rohkeutta ja avoimuutta kertoa omista kokemuksista ja samalla jakaa tietoa sité
tarvitseville. He kertoivat saaneensa artikkeleista runsaasti palautetta. Minulle
kirjoittamissaan tarinoissa nakyy naisten tyytyvaisyys ja mielihyva siita, kun he

saivat lohduttaa ja tukea kanssasisariaan.

Kuuteen eri tarinaan oli sisallytetty puhuttelevia, koskettavia runoja. Ne kuvas-
tavat naisten tuntoja hoitoprosessista, rinnattomuudesta, rinnankorjaus-
leikkauksesta, minuuden menettdmisestd, yksindisyyden taakasta, hyvailyjen
puutteesta, kaipuusta, janoavasta rakkaudesta, joka jaa vastausta vaille, elamén
rajallisuudesta, kuoleman uhmaamisesta, eldman tien mutkaisuudesta,

armahtavasta Luojasta ja taivaskaipuusta.
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Tarinoista ilmeni, ettd rintasydopdan sairastuminen on aktivoinut monet naiset
erilaisten harrastusten pariin. Moni oli 10ytanyt “unohdetun” harrastuksen
uudelleen kuten maalaamisen ja piirtamisen. Tuula innostui siind maarin, ettd han
sairaalahoitojaksojen jalkeen pystytti taidenéyttelyn kuntansa kirjastoon ja Tealla

nayttelyn jarjestaminen oli prosessivaiheessa.

Tea kertoi tarinassaan yhdistdneensa oman sairautensa ja harrastuksensa toisiinsa.
Tilkkuty6t kuvaavat hénen kokemaansa sairastumista ja hoitoprosessia. Han
kirjoittaa antaneensa tdille my6s nimet, kuten ”wounded” ja the eye wittness”.
Tarinansa mukana lahettdmaa “wounded”-kuvaa han tulkitsee seuraavasti: ”Kuva
on rinnanpoiston ajoilta. Ty0ssd on vanhasta vaatteesta purettu virttynyt vetoketju. Tyossa
piti olla synkkyytta ja rajuutta (tumma véri ja rispaantuvat reunat), mutta taaskin ruma
olikin kaunista ja arvokasta ja niin kipuosuuteen (tummat alueet) tulikin uuden kasvua ja
kauneutta (tikatut lehdet).” N30 Tea. Jalkimmaisessa tilkkutytssa on kuvattuna
silmé ja osa kasvoista eri kangassavyjen ymparoimana. Silmasta lahtee sateita eri
suuntiin: ”Nimi tuli siitd, kun ajattelin, ettd olin kuin silminn&kijané sisapiirissa, kun
kavin lapi syovan hoitoja. Siind péési osalliseksi aivan toisenlaisesta maailmasta, jossa toivo
ja epatoivo elivat sulassa sovussa keskendan sairaalan kaytavilla. Missa maailma oli
pysahtynyt ja jokainen yritti sovittaa syovan omiin elamansa kuvioihin. Oli hammennysté,
uteliaisuutta kaikkeen hoitoon liittyvadn, kunnioitusta hoitajien valtavaa kokemusta

kohtaan ja kiitosta siitd, ettd saa hoitoa...” N30 Tea

Vakava sairastuminen ja kuoleman pelko ldhensivat monien naisten elamassa
Jumala-suhdetta. Jumalaan turvautuminen ja rukoileminen antoivat voimia ja
luottamusta siihen, ettd kaikki on korkeimman k&dessd. Rukouksissa jatettiin
erilaisia toiveita ja pyynt6jd Jumalalle. Kuuppeloméki (1996) on
vaitoskirjatyossadn tutkinut parantumatonta sy6pdd sairastavien potilaiden
karsimyskokemuksia ja selviytymistd tukevia toimintoja. Jumala ja Jumalaan
turvautuminen olivat tarkeita selviytymista tukevia tekijoita kaikille tutkimukseen
osallistuneille (16 naista ja miestd). Kyselyyn vastanneista kaikki potilaat uskoivat
Jumalan olemassaoloon ja 79 % oli turvautunut Jumalaan sairautensa aikana.
Hengelliset asiat merkityksellistyivat ja konkretisoituivat myds oman tutkimus-

aineistoni tarinoissa.
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”Rukoilin paljon, pyysin Jumalalta voimia ja jaksamista, seka ettd leikkaus menisi
hyvin. ” N22 Soile

”Pyysin esirukousta puolestani ystaviltani. Sain paljon voimaa uskosta.”

N23 Mirva

Rakastuminen tai halu tulla rakastetuksi ilmeni tarinoissa suoraan tai epasuorasti.
Yksi informanteista oli eronnut 1970-luvun lopulla, eik& sen jalkeen ollut juuri
seurustellut. Han sairastui rintasyopaan 2002, jonka jalkeen han etsi ja 10ysi
miesystavan SyOpélehden kautta. Naisen korkeahkosta iastd huolimatta
rakastuminen oli aitoa ja syvallistd. Maatta (2005) on tutkinut ikdantyvien
rakkautta ja rakastumista. Han toteaa, ettd rakkaus liittyy koko eldménkaareen
iastéa riippumatta. Kaksi on yhdessa enemman, varttuneessakin idssd. Hanen
tutkimuksessaan leskeytymisen surun ja uusrakastumisen riemun kuvaukset
osoittavat seniorirakkauden monia ulottuvuuksia. Rakkaus ei katso ikda ja se on
suunnaton voimavara, terveyden ja ilon lahde. Tarinoissa nousivat esiin hellyyden
kaipuu ja halu l6ytaa elamankumppani rinnalle siitdkin huolimatta, ettd rinnat-

tomuus koettiin havettavana, keho rumana ja rujona.

”Naisena rinnan menetys teki minusta aran liikkumaan tansseissa, joten miehen

metsastys on osaltani ohi. Huumorilla!” N17 Kristiina

”Koska olin 54-vuotias kun sairaus havaittiin, ei minulle mitdan korjausleikkausta
kukaan ehdottanutkaan. Minulla ei ihailijoita eldmasséani ole monta ollutkaan eik&

nyt ainakaan tulekaan. ” N2 Maija

”Eron jalkeen kartoin miehid toistakymmenta vuotta. Sitten tapasin erdan, jota ei
hairinnyt yksirintaisuuteni. Se tapaus karahti kuitenkin Kiville ennen kuin oli
kunnolla ehtinyt edes alkaa. Syyna ei ollut yksirintaisuus, vaan muut kipeAmmét
syyt. Sen jalkeen ehdokkaita ei ole juuri ilmestynyt.... ja nyt tuntuukin, ettd olen

litan vanha ja ruma ja rujo, etten edes kuvittele 16ytéavani ketdan. ” NZ10 Sini
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Kaipaus parisuhteeseen paljastuu myds runomuodossa:

”’Rakkaani kadet ymparillani, suudelman I[ampé huulillani
kuutamon kuiske korvissani, seitsemannen taivaan hori-
sontti silmisséni. se oli minun elam&ani ennen sydameni

kuolemaa.” N10 Sini

Nare (2004, 97) kirjoittaa yhteisyyden kaipuusta naisten elaméassa. Rakastaminen ja
rakastetuksi tuleminen nousivat myds hanen tutkimuksessaan tarkedksi teemaksi.
Eik& ainoastaan parisuhteessa, vaan muissakin ihmissuhteissa, erikoisesti perheessa

ja arjessa rakentuvassa hoivayhteisossa.

Luonto ja eldimet, kissat, koirat ja linnut tulivat monelle naiselle hyvin laheiseksi
ja rakkaaksi. Kaikilla ei ollut laheista tai sukulaisia tukemassa sairauden aikana. He
olivat liian kiireisia pysahtyakseen sairastavan rinnalle tai asuivat kaukana toisella
paikkakunnalla. Mirvan tarkein kuuntelija oli Bella-koira. Leilaa lohduttivat kaksi

karvaturrikoiraa ja kissa.

Susan McElroy (1997) on entinen syopapotilas, joka on havainnut, etta
lemmikkieldimistd on suuri tuki omistajilleen heidan erilaisissa Kriisitilanteissa.
Elainystavan horjumaton kiintymys vahvistaa sen isdnnan uskoa tulevaan ja omiin
henkisiin voimavaroihin. Lemmikkieldimen kiintymys ja rakkaus voi olla se
ratkaiseva asia, joka auttaa sairastunutta selviytymdan pdaivasta toiseen Kkriisin

keskella.

Luonto nayttaytyi tarinoissa monille naisille aivan uudella tavalla. Luonto oli ollut
tarked voimavara arjessa jo ennen sairastumista, mutta nyt se koettiin vieldkin
tarkedmmaksi. Luonto muuttui silmissd konkreettisesti vareiltddn ja aaniltaan
aikaisempaa kauniimmaksi. Sellaiset arkiset asiat kuin kesésade, ukonilma ja lumi
merkityksellistyivat naisille uudella tapaa. Luonto antoi voimaa ja hoiti sisinta

lampimasti ja suloisesti:

’Kairosmajan kahvilassa erés nainen huudahti ennen lahtdamme tuntureille:  “Vie
terveisia sinirinnalle!” Mika ihmeen sinirinta? Siella kuulin ennen terapian

alkamista ensimmaisen kerran sinirinnan, Lapin satakielen, laulavan Noitatunturin
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koivikossa. Jain linnun jumalaisen liverryksen pauloihin ... Sinirinta astui pysyvasti
elam&ani... Lintu ilmestyi piirroksina paivakirjani lehdille...”
N23 Mirva

Vastavuoroisuus luonnon ja ihmisen valilla sisdltdd usein yhteensulautumisen,
saamisen ja antamisen, luottamuksen sekd turvallisuuden ja jatkuvuuden
kokemuksia. Luonnossa ihminen on aistimusten elavoittdmassa tilassa. Han tuntee
olevansa jalleen kokonainen ja kuuluvansa elaman kokonaisuuteen. (Hietanen &
Nirkko 1996, 102.)

5.4.4. Omaisilta, l&heisilta ja ystavilta saatu tuki

Omaisilta, laheisiltda ja ystaviltd saatu tuki kulminoitui erilaisiin sosiaalisen tuen
muotoihin, joista tarinoissa merkittdvimpina nayttaytyivat toiminnallinen tuki ja
tunnetuki. Toiminnallinen tuki ymmarretddn suorana auttamisena seka tekemisen
mahdollistajana. Tunnepohjaisella tuella voidaan viitata ainakin emotionaaliseen,
henkiseen ja hengelliseen tukeen. (Hokkanen & Astikainen 2001, 14-15.)

Kertomukset osoittavat, ettd rintaleikattujen naisten tarkeimpia tukijoita omien
selviytymiskeinojen liséksi tai niiden rinnalla olivat l&heiset. avio/avopuoliso,
lapset, sisaret ja/tai oma aiti, joskus koko lahisuku kuten Eijalla: ”Takanani oli
valtava ihmismassa valmiina ottamaan vastaan, jos kaadun. Olin hyvissa kasissa.” Tulos
on yhtenevd vuonna 2008 toteutetun SPAT-projektin (syopépotilaan arjen
tukeminen) tulosten kanssa. Tama tutkimus osoitti, ettd oma l&hipiiri, omaiset ja
ystavat ovat syOpadan sairastuneelle tarkein apu ja tuki. 82 prosenttia vastanneista
sai lahipiiriltd konkreettista apua. Tukimuotoja olivat erilaiset kotityot, ruuanlaitto
sek& lasna- ja lahelldolo. (Koivisto 2008, 13-15.)

Léheiset saattoivat joskus kuormittaa ja herattda naisissa syyllisyyden ja velvoitta-
vuuden tunnetta. Omaiset jarkyttyivat sairastuneen tavoin ja olivat huolestuneita
saatuaan kuulla rintasyOpadiagnoosista. Naiset Kirjoittavat, kuinka aviopuolisot
saattoivat itked avoimesti tai reagoida suomalaisten miesten tavoin, salaa itkeneena
tai vaitiolollaan. Mailan kokemus aviopuolison reaktioista oli jopa pelottava.

Naisten tarinoiden mukaan monet aikuiset lapset vaativat valitonta ja intensiivista
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hoitoa. Niina, kahdeksan -vuotiaan tyttaren yksihuoltaja Kkirjoittaa, kuinka hanelle
oli elaméan raskaimpia ja vaikeimpia tilanteita kertoa lapselleen, ettd hénellad on
rintasyopa. Lapsen isoisd oli kuollut muutamaa vuotta aiemmin keuhkosyOpéaan ja
lapsi tiesi, mitd sana syOpa tarkoittaa. Naiset kuvailivat laheistensa alkureaktioita

heidan sairastumiseensa seuraavasti:

”Sovin lasten kanssa kelloajan, milloin arvelin paasevani leikkauksesta osastolle. He
olivat odottamassa minua. Olimme kolmin potilashuoneessa. Otin vastaan
kummankin syvat itkut. Itse lohdutin heitd. Todistimme rakastavamme toisiamme...
” N12 Maila

“Tyttéreni kuitenkin suorastaan vaativat, ettd peruutan matkani ja menen heti
leikkaukseen.” N2 Maija

”Tyttd sanoi ja itki hirvedsti ettd miksi et ole sanonut sitéa nimea (syopa S.V.). Yritin
itkun seasta kertoa, ettd se on ollut vaikeaa ja on halunnut jotenkin héanta

saastelld...” N14 Niina

Suurin osa tarinansa lahetténeisté eli avioliitossa tai avioliiton omaisessa suhteessa.
Tarinoissa kuvataan omaisten ensireaktioita ja sopeutumista tilanteeseen.
Ensijarkytyksen ja osin yhteisten itkujen jalkeen avio- ja avopuolisot suhtautuivat
rintasyopaleikkaukseen ja rinnanpoistoon padsaantoisesti naista tukien ja
empaattisesti, rinnalla kulkien ja myo6téeléen. Sairaus péatettiin voittaa ja nujertaa

yhdessa.

”Toista rintaahan minulla ei ole, mutta se ei ole vaikuttanut minun elamaani
mitenk&an negatiivisesti... Mieheni on suhtautunut rinnattomuteeni myos

positiivisesti, viis~ yhdesta tissistd, kun henkiin jai. ” N8 Kaija

”’Mieheni lohdutti parhaansa mukaan, eika tehnyt kaljuudestani mitddn numeroa,

vaan suhtautui siihen hienosti. ” N28 Kaarina
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”Ihmisten huolenpito hiveli minua. Mies toi ihanan nukkekodin posliiniastiaston ja

mina hypistelin paivakausia noita ihania pienid tavaroita. ” N30 Tea

Naisten tavoin myos laheiset alkoivat pikkuhiljaa sopeutua tilanteeseen. He olivat
odottavalla mielella ja toivoivat, ettd sairaus saadaan nujerrettua. Monet naiset
toivat tarinoissaan esille l1aheisten, ystavien ja naapureiden korvaamattoman avun,

jota he saivat mita erilaisimmissa arjen asioissa.

”lhanat naapurin rouvat ajoivat sairaanhoitajien tarmolla kukkakaupalle ja
héatistivat mieheni luokseni kotiin ilmoittaen, ettd naapurin mies noutaa
meidankin lapset tarhasta ja sy6ttaa heidat ensin ennen kuin tulevat kotiin.” N9

Eija

Naisten kertomuksissa léaheisten ja ystdvien myonteiset suhtautumiset ja heidan
tarjoamansa avut koettiin tarkeiksi, valttamattomiksi ja arkielaméa yllapitaviksi
kolmea tarinaa lukuun ottamatta. Niissd naiset oli jatetty aivan yksin tai tuen
saaminen ei ollut riittdvaa. Laura oli saanut aviopuolisoltaan hyvaa kaytannon
hoitoa ja oli siitd kiitollinen, mutta han olisi toivonut lohdutusta ja hyvailyja:
”Koska kuitenkin elan.” N19

5.4.5. Vertaisryhmat ja kohtalotoverit

SyOpéasairauden lapikdymisessa omat voimavarat eivat aina riitd tai ne ovat
rajalliset.  Lahiomaiset voivat myos olla tilanteesta hamilldan, jopa hekin
jonkinlaisessa kriisissd. Tarinoista ilmeni, ettd osalla yhteydenpito laheisiin oli
satunnaista tai omaiset asuivat kaukana toisella paikkakunnalla. Muutamalta
laheis- ja ystavaverkostot puuttuivat kokonaan. Moni rintaleikkauksen
lapikayneista kirjoitti, kuinka oli saanut apua hatddnsd osallistumalla

vertaisryhmiin.

Vertaistuki ja vertaistukiryhmét voidaan maaritell4 monella tavalla, mutta yhteista
niille on kokemusten jakaminen. Kinnusen (2006) mukaan se voi olla

vertaisryhmatoimintaa, joka tapahtuu kahden ihmisen valilld tai useamman
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henkilon ryhméssa. Keskustelu- ja tapaamistilanteissa osallistujat ovat
tasavertaisina keskendan ja toimivat siind seka tukijoina etta tuettavina.

Vertaistuki on samankaltaisten elamankokemusten ja eldméanvaiheiden
lapikdyneiden ihmisten keskindiseen tasa-arvoisuuteen perustuva muoto.
(Kinnunen 2006, 35-57; my6s Hokkanen 2003, 254.)

Marianne Nylund (1996) maarittelee vertaisryhnman koostuvan henkilQistd, jotka
jakavat samanlaatuisen eldmantilanteen tai joilla on yhteinen ongelma. He
haluavat jakaa kokemuksiaan muiden henkil6iden kanssa ja tata kautta pyrkia
lieventamaan, ratkaisemaan tai poistamamaan omaa ongelmaansa tai
elamantilannettaan. Jasenet liittyvat ryhmaén vapaasta tahdostaan, eikd heilta
peritd osallistumisesta jasenmaksua. Tarkein tehtdava ryhmassa on, ettd ihmiset
tapaavat toisiaan jakaakseen kokemuksiaan ja tuntemuksiaan. (Nylund 1996, 194.)
Vertaistuki ja oma-apu perustuvat ajatukseen, ettd kun ihmiset auttavat itsedéan, he

myo6s samalla auttavat muita (Auvinen 2000, 10).

Mikkosen (1996) mukaan terveydenhuollossa vertaisryhmien tarkoituksena on
koota yhteen samanlaisessa tilanteessa olevia ihmisia ja valittéa heille sairauteen,
hoitoprosessiin ja toipumiseen liittyvaa tietoa. Jasenyys on liukuvaa, jolloin he
voivat osallistua haluamiinsa tapaamisiin ja olla sieltd pois. Sairaalan ja
terveyskeskuksen sosiaalityontekijd on avainasemassa valittaessaan potilaalle tietoa
hoitoalueensa vertaisryhmista. (Mikkonen 1996, 218-219.)

Erdassa erikoissairaanhoidon yksikfssa on tarjottu vertaisryhman tukea
rintasydopdan sairastuneille vuosituhannen vaihteesta vuoteen 2006 asti.
Vertaisryhman ohjaajina ja vetajind toimivat kirurgisen osaston sosiaalityontekija ja
syOpéhoitaja. Ryhmid oli kalenterivuoden aikana kaksi, yksi kevaalla ja yksi
syksylla ja ne kokoontuivat viisi-kuusi kertaa viikon valein, 1,5 tuntia kerrallaan.
Kirjallinen kutsu lahetettiin suurimmalle osalle rintaleikatuista naisista puolen
vuoden sisalla operaatiosta. Ryhmiin osallistui keskimaarin 15-18 naista. Jokaisen
tapaamisen alussa oli asiantuntijaluento (esimerkiksi rintasyopaleikkauksiin
erikoistunut Kirurgi, fysioterapeutti, kuntohoitaja, sosiaalityontekija,
lymfaterapeutti), jonka jalkeen jatkettiin vapaamuotoisella keskustelulla. Lahes

jokainen kutsun saanut nainen osallistui kaikkiin  tapaamisiin, joten
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osallistumisprosentti hipoi sataa. Naiset kokivat tapaamiset ja vertaistuen
merkittaviksi ja hyddyllisiksi.  Tama aktiivisen osallistumisen kokemus on

yhteneva myds omien tutkimustulosteni kanssa.

Vertaisryhmatoiminta sairaalassa lopetettiin lahinnd resurssipulan takia. Rinta-
leikattujen naisten selvittdminen sairaalan rekistereista, kutsujen lahettdminen,
luennoitsijoiden ja tilojen varaaminen sekda ryhmien vetovastuut veivat
syOpahoitajan ja sosiaalityOntekijan tydstd kohtuuttoman suuren ajan, eikd
lisaresurssointiin ollut mahdollisuuksia asian tarkeydestd ja naisten toiveista
huolimatta. Talla hetkella (kevat 2011) hoitoyksikdssa tarjotaan rintaleikatuille
naisille vertaistukea Eteld-Suomen sydpayhdistyksen paikallisosaston toimesta
kahden tukihenkilon ohjaamana kerran kuussa. Osallistuminen on kuitenkin ollut
vahaistd. Kokoontumisiin on osallistunut yhdesta kolmeen naista kerrallaan. Yksi
syy saattaa olla se, ettd rintaleikatut naiset eivat saa sairaalasta henkilokohtaista
kutsua, ts. he eivat valttamatta tieda toiminnasta mitadn. Toiseksi naiset ehk&

toivovat kuulevansa tapaamisissa enemman ammattilaisten luentoja ja puhetta.

Eri vapaaehtoisjarjestot ja potilasyhdistykset ovat ottaneet vastuulleen perinteisia,
yhteiskunnalle kuuluvia palvelutehtavia (Konkola 2003, 8). Kaytannon ty®ssani
olen todennut, ettd rintasydparyhméatoiminta ohjauksineen ei kuitenkaan ole
systemaattisesti organisoitua, vaan kunkin seudun osastot jarjestavat ryhma-

toimintaa itsendisesti harkintansa, kiinnostuksensa ja resurssiensa mukaisesti.

Sairauden merkityksen muodostumisessa merkittdvad osaa esittavat kohtalo-
tovereiden kohtaamiset, jolloin vaihdetaan kokemuksia ja pohditaan sairauden
mukanaan tuomia haasteita. Kerrotut ja kuullut tarinat vaikuttavat myds jokaisen
omaan sisaiseen tarinaan. Usein yhteinen tarina tarjoaa selityksen ja tulkinnan
menneille tapahtumille, jonka avulla voidaan rakentaa omaa tarinaa

relevantimmaksi. (Laitinen 1998, 17.)

Tutkimukseeni osallistuneista naisista noin puolet Kirjoittivat kokemuksistaan,
jotka liittyivat vertaisryhmissd mukanaoloon, kahdenkeskiseen vertaistukeen ja/tai
kohtalotovereiden kanssa kaymiin keskusteluihin. Ne koettiin tarkeiksi

selviytymistéa tukeviksi toiminnan muodoiksi. Kokemukset olivat voimaan-
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nuttavia, silla keskusteluissa oli mahdollisuus peilata omaa tilannetta muiden
kanssasisarten tilanteeseen. Kuunnellessa toisten tarinoita keskustelut antavat tukea
ja turvallisuutta seka lujittavat omaa identiteettia (Hanninen & Valkonen, 1998,
13). Myds Suomisen (1991, 92) tutkimuksessa tukihenkil6toiminta rintaleikattujen

hoidossa koettiin merkittavaksi.

”Menin heti ... syopayhdistykseen mukaan, kun tuntui, ett siela on kohtalotoverit
ja itse olen ulospdin suuntautuva. Oppinut elamassa parjadgmaan... Tuki on ollut

hyva en tieda olisiko tarvinnut lisdd.” N16 Helja

”SyoOpakerhoissa olen mukana, sielld keskustelu on ollut hyva tuki.” N17

Kristiina

”... menin ... syopayhdistyksen infotilaisuuteen. Oli mielenkiintoista kuulla jo
hoidossa olevilta ja hoidot saaneilta heidan tuntemuksiaan. L&&kéarin luennosta sain

paljon uutta tietoa.” N28 Kaarina

Kaija oli osallistunut myds vertaistukikoulutukseen:

... kuntokeskuksessa oli vertaistukikoulutus meille rintasyopapotilaille ja se oli yksin
minun pelastajani ja sielld sai puhua vapaasti omista tuntemuksista, sai purkaa
omaa pahaa oloa vapaasti, kaikilla meilla oli ollut vasta rintasy6pa, minulla oli viela
hoidotkin kesken.” N8 Kaija

Hokkasen (2003) mukaan kiinnostus vapaaehtoisena toimimiseen kumpuaa
henkilokohtaisista onnistumisen, elaméan rikastumisen ja auttamisen kokemuksista,
yhdessa tekemisen tunteesta, ilosta ja samanhenkisten ihmisten ldsndolosta.
Ryhman sisdlla syntyva yhteisyys on merkityksellinen. Vaikka vertaisuuden
kokemus olisi ohut, tarkeampaa kuin kokea vertaisuutta vapaaehtoisten kesken, on
moninaisuuden kohtaaminen sekd uuden oppiminen itsestd ja elamasta.
(Hokkanen 2003, 264.)
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Aineistossani oli kolme naista, joille vertaistuki ei merkityksellistynyt milldan
tavoin. He eivat tarvinneet ulkopuolisten tarjoamaa tukea. Kun Kaisalla todettiin
rintasyopa 1970-luvun lopulla, silloin ei edes ollut mitdédn vertaistukihenkilo-

toimintaa.

’Min4 en ole erityisemmin kaivannut vertaistukea, olen tyostanyt itse.” N13 Sari

”Leikkauksen jalkeen sairaalassa tapasin tukihenkilén yhteistilaisuudessa toisten
kanssa. Sen jalkeen en ottanut kehenkaan tukihenkiloén yhteyttd. En tuntenut sité

tarvitsevani. Enka ole tarvinnut myéhemminkaan.” N27 Mervi

Raitasalon (1995, 12-13, 61) mukaan sisdisessd elaméanhallinnassa yksilo pyrkii
tunteiden, havaintotoimintojen ja mielikuvien avulla kasittelemaan tapahtuneiden
menetysten sekd uhkien ja vaarojen aiheuttamaa ahdistuneisuutta seké
haasteellisina koettuja tilanteita. Toisin sanoen yksilo siséisesti kasittelee
elaméantilannettaan emotionaalisena ja kognitiivisena prosessina. Ulkoinen
elamanhallinta on valineellistda kayttaytymista edellda mainittujen tavoitteiden
saavuttamiseksi. Ihmisen eldmé&nhallinnan resursseina ulkoisessa elaméan-
hallinnassa ovat mm. ihmissuhdeverkostot sekd harrastusten tarjonta. Sisdista
hallintaa ohjaavat omat kyvyt, taidot, tunteet ja itsetunto sekd sopeutumis- ja
mukautumiskyvyn joustavuus. Tulkitsen, ettd rintaleikatuilla naisilla, jotka eivat
halunneet osallistua vertaistukitoimintaan, omat siséiset ja ”’itsehankitut”, ulkoiset
voimavarat olivat riittdvat omien tunteiden ja kokemusten lapikaymiseen. He eivat

kokeneet tarvetta ulkoa ohjautuvaan, organisoituun vertaistukeen.

Aineistostani 10ytyi yksi rintaleikattu nainen, joka Kirjoitti perustaneensa oman
“vertaistukiryhman”. Pauliinan kotikulmilla oli kolme naista, jotka kaikki

sairastivat rintasyopaa. Keskustelemalla keskendan he saivat vertaistukea toisiltaan.

”Ymparistossamme oli kolme naista, jotka my6s sairastivat rintasyopééa, joten sain

vertaistukeakin.” N24 Pauliina
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6. NARRATIIVIEN ANALYYSISTA NARRATIIVISEEN ANALYYSIIN,
KOLME ERILAISTA TARINATYYPPIA

Kéaydessani lapi tutkimusaineistoa olen omien raakahavaintojen, kvantifiointien,
luokittelujen ja useiden lukukertojen avulla tehnyt jonkinasteista narratiivien
analyysia (Heikkinen 2007, 148-149). Olen samanaikaisesti lukenut teemoihin
liittyvaa kirjallisuutta ja kirjoittanut tutkimustani naisten kirjoittamiin teksteihin
peilaten. Naiden kautta syntyivat luvussa viisi olevat ylasisaltoteemat. Narratiivien
analyysi on ollut tarkoituksenmukaista, silla olen saanut tutustua
tutkimusaineistooni eli rintaleikattujen naisten I&hettdamiin tarinoihin perus-
teellisesti. Kieltamatta tama tyovaihe oli kovin ty6las. Syvennan vield analyysiani
kohti narratiivista analyysia, jossa ytimen muodostavat kolme erilaista

tarinatyyppia.

Kun kerronta tarkastelee kertojan suhdetta kohti tavoiteltavaa pdamaaraé, voidaan
Gergen & Gergenin (1986, 22-23) mukaan erotella kolmenlaisia kertomustyyppeja,
joita ovat progressiivinen (progressive narrative), regressiivinen (regressive
narrative) ja pysyvyyskertomus (stability narrative). Hyvarinen on suomentanut ne

edistyviksi, taantuviksi ja tasaisiksi kertomustyypeiksi (www.hyvarinen.info.fi).

Ensimmaisessd kertomustyypissa ihmisen elaman tayttavat onnistumiset ja
menestykset ja ne johtavat asteittain kohti hyvaa paamaaraa. Myos tulevaisuus
nahdaan positiivisesti. Regressiivinen  kertomus kuvaa vastoinkdaymisia,
epaonnistumisia, eikd tulevaisuuskaan nayta valoisalta. Pysyvyyskertomuksessa

tapahtumien kulussa ja elaméssa ei ilmene merkittavia nousuja eika laskuja.

Kirsi Juhilan (2004, 173-174) mukaan progressiiviset ja regressiiviset narratiivit
ovat kulttuurillemme tyypillisid tarinatyyppejd ja ne ovat osa kulttuurista
tarinavarantoa, joka sisaltaa erilaisia narratiivien kertomisen malleja ja sisaltgja.
Esimerkkind han mainitsee “velkakierrenarratiivin”, joka on luonteeltaan
regressiivinen narratiivi, jossa asiat kayvat vaihe vaiheelta huonommiksi ja
synkemmiksi. Vastakohtana on progressiivinen narratiivi eli menestystarina.
Omasta aineistostani 10ysin my6s pysyvyystarinoita ja ne nayttelivat merkittavaa

0osaa.
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Olen valjasti soveltanut ja erotellut aineistoni tarinatyypit Gergen & Gergenin
(1986) kertomustyyppien mukaan. Kaytan tutkimuksessani kertomustyyppien
sijasta sanaa tarinatyyppi. Olen luokitellut tarinat kirjoittamiskevaan 2007 tilanteen
valossa suhteessa menneeseen ja tulevaan. Aineistostani 10ytyi kaksikymmentd
progressiivista  tarinatyyppid, vaikka valittotmat kokemukset rintasyopaan
sairastumisesta ja myds rintaleikkauksen lapikdyminen hoitojaksoineen ja -
prosesseineen olivat fyysisesti ja psyykkisesti raskaita. Rintasyopaan
sairastumisesta huolimatta elamasta 10ytyi uusia kiinnekohtia ja tulevaisuus naytti
mielekk&altd. Regressiivisia tarinatyyppeja on luokittelussani kolme. EI&ma jo ennen
rintasy0paan sairastumista oli ollut ep&onninen ja sairastuminen jatkoi
alaspainmenoa. Kaksitoista tarinaa sijoittuvat stabiileihin eli pysyvyystarinoihin, joissa
elama oli ollut ja on melko tasaista myota- ja vastoinkdaymisineen. Rintasydpéaan
sairastuminen on yksi niistd. Kahdessa saamassani kirjeessa tarinallisuuden aste jaa
vahaiseksi. Ne ovat vain muutaman rivin pituisia, jossa kerrotaan Ilyhyesti

sairastumisesta. Nama jaavat luokittelussani tyypittelyjen ulkopuolelle.

Olen nimennyt tarinatyypit seuraavasti: 1) Toivon nékijat 2) Olosuhteiden uhrit ja
3) Tasapainoilijat. Tarinatyypit eivat kuvaa suoranaisesti tutkittavia, vaan
kerrontojen tyyppejd. Jokaisessa kolmessa tarinatyypissé on rakennusaineita
useamman naisen Kkirjoittamasta tarinasta. Toivon nakijoissa positiivisesti latau-
tuneet tarinat kuvastavat niiden naisten tarinoita, joissa rintasydpa jo sanana on
paatetty nujertaa ja tulevaisuus on saanut uusia ulottuvuuksia ja nakdaloja.
Olosuhteiden uhrien tarinat koostuvat aineiston regressiivisistd kertomuksista.
Mennyt aika, nykyhetki ja myds nédkyma tulevaisuudesta nayttdd ikavalta ja
harmaalta. Vastoinkdymiset eivat ota loppuakseen. Tasapainoilijoiden tarinoissa
keskustelevat ne naiset, joille rintasyopa nayttdytyy yhtend negatiivisena
kokemuksena muiden joukossa. Elamaan on kuitenkin mahtunut myds hyvia ja
mydnteisia asioita. Negatiivisilla ja positiivisilla kokemuksilla on tietty tasapaino ja

harmonia.
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Tarinatyypit lukumaara

TOIVON NAKIAT
20
(progressiiviset tarinat)

OLOSUHTEIDEN UHRIT 3
(regressiiviset tarina)

TASAPAINOILIJAT 12
(pysyvyystarinat)

Tarinatyyppia ei voi luokitella 2
Yhteensa 37

Eri tarinatyyppeihin sijoittuneiden tarinoiden Kkertojat erosivat toisistaan ian,
perhesuhteiden, sairastamisesta kuluneen ajan ja elamantilanteiden suhteen. Luoto
(2007) on tutkinut opinnaytetydssdan korkeasti koulutettujen maahanmuuttajien
kerrottua identiteettid. Han oli jakanut haastateltavat eri tarinatyyppien alle. Hanen
tutkimuksensa osoitti, ettd kukaan tutkituista ei sopinut suoranaisesti ainoastaan
yhden tarinatyypin alle, vaan héanen jakamansa tarinatyypit olivat ennen kaikkea
hallitsevia tarinoita. Hallitsevuus on hyva ilmaisu myds oman tutkimukseni

tarinatyypeille.

Aineiston jakaminen ’oikeisiin” tarinatyyppeihin ei siis ollut ongelmatonta.
Esimerkiksi jos nainen kirjoitti tarinassaan, etta elama oli ollut tdynna kuolemaa ja
vastoinkaymisia: Sisarellani oli paksusuolisyopd, etdispesakkeet ja sitten kolmen vuoden
valein leikattiin rinnat kokonaan pois... Aitini ja mieheni kuolivat paksusuolisydpaan,
anoppini virtsarakkosyopéaan jne.” , mutta han kuitenkin kirjeessaan totesi paasseensa
sairautensa kanssa vahalla ja joka paattyy lauseeseen: ”Olen 67 v ja Kiitollinen
elamalle.” Koska naisen kohdalla rintasyovasta selviytyminen oli héanelle elamén
kohokohta, muodostui hanen tarinansa tyypittelyssani progressiiviseksi tarinaksi.

Jos tarina painottui epdonniseen



106

rintaleikkaukseen, josta seurauksena oli pitkd hoitoprosessi, tyokyvyttomyys-
elakkeelle hakeutuminen ja tulevaisuuden ylla oli muutenkin tummia varjoja,

tekevat nama tarinasta regressiivisen.

Rintasyopaan sairastuminen ja rintaleikkauksen lapikdyminen ovat aiheuttaneet
uhkan elaman jatkuvuudelle ja merkityksellisyydelle kaikille tarinansa lahettaneille
naisille. Sairauden aiheuttaman tarinallisen katkoksen aikaa Hanninen ym. (1998,
5-6) kutsuvat tarinalliseksi tyhjioksi tai kutsuksi arvioida uudelleen elamaa
aiemmin ohjannutta tarinaa. Tarinallista tyhjiotd on kutsuttu siten myos

tarinalliseksi haasteeksi.

Kolmen seuraavan tarinatyypin tehtdva on kahtalainen: tuoda esiin aineistosta
nousevat yhtalaisyydet, mutta samalla tuoda esiin niitd vaihteluita ja

eroavaisuuksia, jotka l10ytyvat tarinatyyppien valilta.

6.1. TOIVON NAKIJAT

Tutkimusaineistossani toivon nakijat jakautuivat ian suhteen kahteen kategoriaan.
Ensimmaisen ryhman muodostivat “nuoret” eli keski-ialtdédn noin 40-vuotiaat,
perheelliset naiset. Toisessa ryhmassa naiset olivat vanhempia, noin 60-vuotiaita
joko parisuhteessa tai yksin asuvia, taloudellisesti hyvin toimeentulevia naisia.
Perheellisyys, ikd ja/ tai positiivinen tai neutraali suhtautuminen oman kehon
muutokseen rintaleikkauksen jalkeen seka tulevaisuuden né&keminen valoisana

yhdistivat naiset tdhan tarinatyyppiin.

Perheellisilla naisilla oli huoli lapsista. Miten he tulevat parjagdmaan ilman aitia, jos
kuolema tulisi pian. He olivat my6s huolissaan perheen toimeentulosta ja siitd,
miten arkieldma ja —rutiinit saadaan hoidettua. Keskivuosikymmenta elavilla onkin
huoli taloudellisesta selviytymisestd, silla huoltajuus aiheuttaa laajalti taloudellista

turvattomuutta, mutta myos pelkoa laheisen menettamisesta (Niemeléa 2003, 97).

Nailla perheellisilla naisilla ei ollut aikaa itsereflektioon tai oman sairauden

kokemuksen jasentdmiseen (vrt. Lillrank, 1998) : ”Ei kauaa kestanyt kun olin jalleen
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takaisin kiireen oravanpyoréssa... Olin rintaleikkauksen jalkeen poissa tydstd vain sen aikaa
kuin oli pakko eli yhteens& kolme viikkoa kahden leikkauksen jalkeen”. N34 Marjatta.
Anneli oli jo ennen sairastumista uhrautunut muiden puolesta ja ohittanut omat
tarpeensa. Nareen (2004, 96-97) mukaan perheessd naisille keskeisimpia ovat
lapset, joissa yhteys jatkuu konkreettisimmillaan. Lasten kautta rakentuu yhteys
tulevaan, jota ei itse voi vield saavuttaa. Naiset myds haluavat liittdd itsensa osaksi

jatkumoa. Yhteyttd, jonka rakentumisessa heilla itselldan on tarked merkitys.

Feministisen sosiologian alueella naisten tekeméaa reproduktiotyota eli perheita ja
yhteis6ja uusintavaa tyO0td on kutsuttu vastuurationaaliseksi. Tyypillisind
elementteind on pidetty samaistumista laheisten hyvinvointiin, huomion
kiinnittdmistd omasta toiminnasta toisille koituviin seurauksiin, vastuunottamista
muista sek& vastuusuhteen vastavuoroisuuden puuttumisen hyvéaksymista. (Natkin
1986, 156-159.) Auvisen (2001, 125) mukaan vastuurationaalinen nainen asettaa
lasten ja usein myds miehensd tarpeet etusijalle. Naiden tarpeiden etusijalle
asettaminen ja niiden tyydyttaminen palkitsee naisen kokemuksia ja tunteen
naisena onnistumisesta. Taman vastapuolena on kuitenkin taipumus jattaa
tunnistamatta ja tyydyttdmattd omia tarpeitaan. Roos (1988, 191) on
elamankertatutkimuksissaan todennut, ettéd naiset elavat elaméansa osittain lasten
ja perheen kautta. He Kirjoittavat elaménkerroissaan perheestadn, ei yksistaan
itsestaan. Naisten kokonaisvaltainen vastuullisuus ilmenee tutkimuksessani
jokaisessa perheellisen toivon nékijan tarinassa, mutta suurelta osin my6s muiden

naisten tarinoissa.

Toivon nékijoiden kerronnassa idkkdampien naisten kohdalla ajalla, elaméanarvoilla
tai eldmanarvojen muuttumisella naytti olevan suuri merkitys. Ajalla viittaan
informanttien ik&an, jolloin naisilla diagnosoitiin rintasy6épad ja tehtiin
rinnanpoistoleikkaus. l1akkaiksi luokittelin téssa tarinatyypissa 60-vuotiaat ja sita
vanhemmat naiset. Heitd oli kaikkiaan kymmenen, keski-idn ollessa 73-vuotta.
Niemeld (2003, 94) luokittelee 60-80 -vuotiaat "myohemman kypsan ian” —
ikdryhnmaan. Bolen (2002, 16) kuvaa naisten kolmatta ikda jumalattarien ajaksi ja
elaméanvaiheeksi, jossa nayttaytyvat elinvoima ja energia. Tdma kolmannen ian

nainen on elanyt niin pitkaan, ettd han on ehtinyt juurtua syvasti asioihin, jotka
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ovat hanelle Kkallisarvoisia, ja hénen eldmansa on héanelle henkil6kohtaisesti

merkityksellista.

Tutkimuksessani suurin osa iakkdmmista naisista olivat tarinoissaan kunnoltaan
lahes keski-ikdisten veroisia, eikd rinnanpoistoleikkaus suuremmin rajoittanut
heidan elaméaansd. lan myota, rinnanpoistosta huolimatta, eldma nahtiin
laajemmin ja avarammin. Kahdessa tapauksessa puolison menettdminen ja
kahdessa tapauksessa avioero olivat tuottaneet yhden kipean elaménvaiheen, mutta
ne eivat olleet tuhonneet heidan elamaansa. Tarkeinad tukipilareina heilla olivat
lapset, lastenlapset ja ystavat. Naiset myds kokivat itsensa tarpeellisiksi laheisilleen.
Tassa tarinatyypissa voitiin nauraa monille sattumuksille, lastenlasten aidoille
kommenteille ja itselle. ”Makasin sairaalassa aika huonossa kunnossa verenmyrkytyksen
aikoihin, kaljuna ja huononakéisend. ... Nea tyttd tuli luokseni vuoteeni vierelle ja lohdutti:
”Voi mummi, nyt sulle ei ainakaan voi tulle téitd.” N37 Aino. My6s matkalla sattuneet
kommellukset huvittivat: ” Ensimmaisella etelanmatkalla ... mereen mennessa proteesi

putosi veteen. Sieppasin sen ja tuumasin vain, ettd OHO, tissi putos...” N4 Maria

Toivon nakijoiden tarinat olivat merkittdvassd madrin positiivisesti virittyneita,
vaikka monissa kohtaa sairauden toteamisen ja alkuvaiheen jalkeen kaytiin lapi
tulevaa kuolemaa, jopa hautajaisia. Miesten myonteinen suhtautuminen sairauteen
ja rinnattomuuteen, heiddn mukanaolonsa hoitoprosessin eri vaiheissa seké
konkreettiset myo6téelamisen osoitukset  olivat hyvin merkityksellisia. Taméan
tarinatyypin naisista lahes puolet pitivat avo/aviopuolison roolia merkittavana.
Aino Kkirjoittaa miehestaan sairastumisen jalkeen: Avomieheni on jattanyt myos

yrittdjan tyonsé ja olemme paljon yhdessa”.

Toivon nékijoiden yhtend yhdistavana teemana oli myds toivo, josta progressiiviset
tarinat saivat myos nimensa. He nakivat ja kokivat konkreettisena toiveena, etta
hyvan hoidon ja kuntoutumisen my6ta he paranevat fyysisesti ja emotionaalisesti
ja kaikki asiat kaantyvat parhain pain. Tyytyvaisyys eldméan ja positiivinen

suhtautuminen tulevaan olivat toivon nakijoiden ominaispiirteet.
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”Kaiken kaikkiaan voin sanoa, ettd syopa on ollut minulle kuitenkin siunaus. Se on
pakottanut minut tarkastelemaan eldméan rakenteita uudella tavalla ja muuttamaan

niita. Se tekee elamasta aivan uuden. Olen siita kiitollinen.” N36 Karoliina

”Sairaus on ollut minulle etuoikeus- niin omituiselta kuin se kuulostaakin.” N34

Marjatta

Ylikarjula (2008, 61) toteaa, ettd vakava sairaus kaikesta negatiivisuudestaan
huolimatta antaa ihmiselle jotakin sellaista, mitd ei opita mistddn oppikirjoista,
kavi mydhemmassa elamassa kuinka tahansa. Yksi osa ihmisen elamaa onkin eléda
kuoleman laheisyydessa ja ehka juuri siksi elamamme jokaiseen hetkeen liittyy

suurta syvyytta. EIAma ei ole itsestdan selvyys ja yhtakkia kaikki voi olla toisin.

6.2. OLOSUHTEIDEN UHRIT

Olosuhteiden uhrit, joita tssa tarinatyypissa oli kaikkiaan kolme, olivat hieman alle
60-vuotiaita, vanhuuseldkeikda lahentelevia naisia. He asuivat yksin aviopuolison
kuoleman tai eron seurauksena. Aikuistuneet lapset olivat muuttaneet opiskelun ja
tyon perassa muualle, kauaksi kotiseudulta. Olosuhteiden uhreilla ei ollut
lahiverkostoa eiké oikein ystavidkaan ja taloudellinen niukkuus rajoitti sosiaaliseen
elaméaan osallistumista. Kaksi kolmesta tarinasta oli kirjoitettu anonyymisti, mika

mielestani kuvaa eristaytyneisyytta.

Rintasyopasairaus tuli olosuhteiden wuhreille kuten kaikille tutkimukseen
osallistujille odottamatta, ilman ennakkovaroitusta. Sairastumisen seurauksena he
joutuivat luopumaan tyosta ja jadmaan pitkalle sairauslomalle. Heilla oli hoitoon
liittyvia ongelmia heti sairastumisen alkuvaiheessa ja lapi koko hoitoprosessin.
Rintasydpaa ei useista tutkimuksista huolimatta tunnistettu ja hoidon aloitus siirtyi
useilla viikoilla, jopa kuukausilla. Lisdksi hoitavan laakarin kanssa tuli
erimielisyyttd hoitolinjauksista. Sairaalasta kotiuttaminen heti leikkauksen jéalkeen
tehtiin  Kiireessa, lilan nopeasti. Hoitopdivien maard moninkertaistui ja

sairaalamaksut nakersivat jo ennestaan pienia tuloja.
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Pauli Niemela (2003) on tutkinut eri elamanvaiheisiin ja -murroksiin liittyvaa
turvallisuutta. Hanen tutkimuksensa osoittavat, ettd onnistuneeseen ja onnelliseen
vanhenemiseen liitetddn Ildheisesti terveydentila, toimeentulo mutta myds
emotionaalinen turvallisuus, yhdessdolo yksindisyyden vastakohtana ja kokemus
omasta merkityksellisyydestd. (Niemeld 2003, 86-95.) Olosuhteiden uhreilla sairaus
rintaleikkauksineen, sadetyksineen ja/tai liitdnnaishoitoineen johtivat siihen, etta
he joutuivat hakeutumaan tyokyvyttomyyseldkkeelle. Elékkeelle paaseminen
helpotti elamaa siind maarin, ettd enda ei tarvinnut tehda kirjallisia hakemuksia
eikd eldd epatietoisuudessa, myontaako Kela sairauspaivarahaa tai tyoelakelaitos
maéaaraaikaista tyokyvyttomyyselékettd. Toisaalta taas aviopuolison kuolema, ero,
pitkaaikainen sairaus ja/tai tyokyvyttomyyseldkkeelle siirtyminen laskivat elintasoa
tuntuvasti. Olosuhteiden uhrit joutuivat realisoimaan omaisuuttaan seka tinkimaan

elintasostaan ja elamisen laadusta.

Olosuhteiden uhrit olivat kuoleman tai erojen myota paatyneet yksineldjiksi yht&
lukuun ottamatta. Hanenkin kohdalla rintasyOpéaleikkaus oli kaventanut
parisuhdetta siind maarin, ettd aviopuoliso ei pitanyt hantd endd naisena. Yksi
naisista toteaa, ettd rintasybpaa on vaikea hyvaksya, koska se liittyy laheisesti
naiseuteen ja seksuaalisuuteen. Nareen (2004, 53, 62) mukaan naisia voidaan
haavoittaa sekd emotionaalisesti ja fyysisesti ettd sosiaalisesti ja kulttuurisesti.
Tunteiden ja ruumiin haavoittaminen on naiselle kuitenkin yksityisempaa.
Naiseuden haavoittamisessa naista rikotaan monin tavoin ja se satuttaa naisen
koko olemusta: sukupuolisuutta, ruumiillisuutta ja seksuaalisuutta. Itse asiassa
loukkaamisen keskidssa on luottamuksen haavoittaminen ja se kuuluu keskeisesti
seksuaalisen vallan dynamiikkaan. Naisten kerronnat osoittivat, ettéd naisilla oli
kaipaus suhteiden jatkuvuuteen. Riippumatta siitd, eldmmekd naisina
perheettdméana tai perheellising, kokemus kuulumisesta johonkin rakentaa naisille
aina eheyden tunnetta. Kuulumisen kokemusta vaille jddminen jattéa naisen yksin
tai puolinaiseksi. (Mt. 2004, 109.)

Lillrank & Seppéld (2000, 115) lainaavat Charmazia (1983, 190-191), jonka
mukaan  muiden ihmisten  reaktiot voivat muodostua  sairastuneen

elaméankerralliseksi kdannekohdaksi eli identiteetin menetykseksi (loss of self).
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Sairastunut voi tulla riippuvaiseksi muiden mielipiteistd muokatessaan uudelleen
oma identiteettiadn. Sairauden edetessd ihminen saattaa tarvita apua paivittaiseen
selviytymiseen, mikd& voi vaikeuttaa ihmisten valisia suhteita esimerkiksi
avioliitossa. IThmissuhteet voivat myds vaikeutua, jos sairastunut puhuu omista

tunnetiloistaan, kuten syyllisyydesta tai itsesaalista.

Olosuhteiden uhrit kokivat tulleensa sairauden kautta loppuelaméksi leimatuksi.
Anna Kulmala (2006, 66-67) on tutkimuksessaan tarkastellut leimattua
identiteettid ja toiseutta. Han toteaa, ettd leimat, jotka tulevat ulkopuolelta voivat
rakentaa kielteisid sosiaalisia identiteettejd, jotka puolestaan kietoutuvat

henkilokohtaiseen identiteettiin.

Kulmalan (Mt. 2006, 70-72) mukaan “toiset” ovat aina mukana prosessissa, jossa
henkilo rakentaa omaa identiteettiadn. Toiset voivat olla keitd tahansa ihmisi&;
vieraita, tuttuja, tuntemattomia, ldheisia, omaisia tai sitten tdmanhetkistda minaa
verrataan menneeseen mindan. Han ymmartdd toiseuden viittaavan yksilon
kokemukseen erilaisuudesta, ulkopuolisuudesta ja myds eriarvoisuudesta. ”Toiseus
on subjektiivinen kasite. Toiseudessa oleva on kokeva subjekti. Toiseudessa
erilaisuus ja poikkeavuus korostuvat ja silloin piirtyvat myos kuvat tavallisuudesta

ja normaaliudesta.”

Olosuhteiden uhrit alistuivat ulkopuolisten maarittdmaan identiteettiin. Yksi heista
pitda itseddn vield vuosienkin jalkeen melkoisena ndkyna” ja han ajattelee, ettd
ihailijoita, joita ei ole ollut ennenk&an, ei nyt ainakaan tule. Olosuhteiden uhrit
kokivat itsensa ulkopuolisiksi ja erilaisiksi. Tarinoista ilmeni, etta toiseuteen liittyy
laheisesti sosiaalisten suhteiden véahaisyys, taloudellisista syistd johtuva
rajoitteisuus seka osallistumisen mahdottomuus. Rintasytpasairauden mukanaan
tuomista psykososiaalisista ongelmista selviytyminen koettiin ylitsepadsematto-
mand. Samalla he tunsivat syyllisyytta siitd, etteivat osanneet olla kiitollisia heille

annetusta jatkoajasta.
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Olosuhteiden uhrien tarinoista ilmeni katkeruus elamaa kohtaan seka karsimys, jonka
syyna olivat ihmissuhdemenetykset, kontaktien puute, pitempiaikainen yksinaisyys

ja vaikeus luoda uusia ihmissuhteita ( vrt. Hanninen ym. 2004, 213).

”Minusta positiivisesta, iloisesta thmisestd on tullut katkera... T&ta surullista

kertomusta saat kayttaa... N19 Laura

Utriaisen (2004, 228-229) mukaan karsimys on tuskan kasautumista
sietamattomaksi. Karsimysta tuottavat mitd erilaisimmat asiat kuten syrjinta,
haped, syyllisyys, elaménhallinnan menettdminen ja jatkuva paha olo.
Toistuessaan mikd hyvansa naistd kokemuksista voi murtaa ihmisen identiteetin,

tulevaisuususkon ja koko elaman perustat.

6.3. TASAPAINOILIJAT

Kuten aikaisemmin olen todennut, tarinoiden jakaminen eri tyyppeihin ei ole ollut
selvaa tai yksinkertaista lukuun ottamatta olosuhteiden uhrit- tarinatyyppia. He
erottuivat selkeasti omaksi tyypikseen. Sitd vastoin tulkinnasta riippuen olisin
voinut sijoittaa muutaman tasapainoilijoiden tarinan toivon nékija- tyyppeihin tai

painvastoin.

Tasapainoilijoiden tyyppiin sijoittuu kaksitoista naisten kirjoittamaa tarinaa. Nama
naiset ovat tasapainoilleet oman eldmansd kanssa paivastd, vuodesta ja
vuosikymmenesta toiseen. Eldméa on ollut vuoristorataa my6ta- ja vastoinkay-
misineen. Olen avannut narratiivien analyysiosiossa naisten kertomuksia heidan
periksiantamattomuudestaan ja sinnikkyydestdan paasta rintasyopatutkimuksiin ja
hoitoihin sek&d elam&a sairauden kanssa. Naista naisista moni lukeutuu
tasapainoilija-tarinatyyppiin. Heidan eldmankonteksteissaan nayttaytyivat ennen
omaa sairastumista erilaiset vastoinkdymiset kuten onnettomuudet sekd omaisten

ja laheisten sybpasairaudet.

Tasapainoilijoiden tarinat erottuvat toivon nékijoiden ja olosuhteiden uhrien -

tarinoista kahdella tapaa. Tarinat osoittavat, ettd naiset ovat eldneet suurimman
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osan elamastdan eri (sybpd)sairauksien varjoissa. Vain yhtd tarinaa lukuun
ottamatta kertomuksissa kaytiin lapi lahiomaisten (isovanhempien, vanhempien,
avo/aviopuolison ja sisarten) syopiin sairastumisia ja sitd, miten ne olivat

merkillistaneet naisten elamaa.

” Nuorempi sisareni oli samaan aikaan sairaalassa. Hanell& oli leukemia... Menin
hant4 tapaamaan ja taytyy myontédd, ettd oli vaikea kertoa, ettd minullakin on
syopd. Meitd on kolme sisarusta ja kaikilla on syopd. Vanhemmalta sisareltani on

sydvan takia poistettu molemmat rinnat.” N29 Raija

”Olen menettanyt molemmat vanhempani syovélle vuoden valein ollessani 20-
vuotias... Aitini kuoli mahalaukun syopaan ja isani melanoomaan. Mieheni menetti
molemmat vanhemmat puolen vuoden vélein. Hanen aitinsa kuoli rintasyopéan ja

isénséd munuaissyopaan...” N23 Mirva

Tasapainoilijoiden tarinoissa korostuu ”tassd ja nyt” eldminen sekd terveen
itserakkauden ja itsestd huolta pitdmisen tarkeys. Eldméssa osattiin iloita myos
pienistd, arkisista asioista. Monet aikaisemmin téarkedksi koetut asiat, kuten
omaisuuden kartuttaminen, saivat turhuuden leiman. Tarinoita leimasivat myos
kuolema ja kuolemanpelko. Kokemukset l&heisten sairauksista aktivoituivat
omassa sairaudessa. Tarinoissa kaytiin 1api omaisten sairausprosesseja, kuolemaa
ja kuoleman kohtaamisia. Kokemusten kautta ymmarrettiin elaméan rajallisuus ja
katoavaisuus. Tutkijana ajattelen, etta tasapainoilijoilla kuoleman kohtaaminen ja

’tassa ja nyt” elaminen kulkivat kasi kadessa.

Toisena erona ja edellisen seurauksena toivon nakijéihin ja olosuhteiden uhreihin oli
se, etta tasapainoilijoilla ei ollut kiinnekohtaa tulevaisuuteen. Heiddn suurimmat
odotuksensa ja toiveensa liittyivat siihen, ettd heidan syoGpa ei uusisi ja etta

lahiomaiset valttyisivat talta sairaudelta.

” Elan jo jatkoaikaa, silld molemmat sisareni kuolivat alle 60 vuotiaina. Nyt on
vanhimman sisaren tyttarella rintasyopa. Itsellani on kaksi tytartd. Toivon heille

syovatonta elamaa.” N5 Saara
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Tasapainoilijoiden kerronnoissa ei ndy ylitsepdasematontd surua tai katkeruutta
elamé&a kohtaan. Mikali nditd tunteita on ollut, ne ovat olleet lyhytaikaisia ja
ohimenevid. Omaa sairautta ei nahda sittenkdan tilanteena, joka muuttaisi
loppueldaman totaaliseksi tragediaksi. Lé&heisten kanssa lapikaydyt surut ja
kuoleman kohtaaminen nahd&ankin voimavarana. Vihollista” vastaan kaydyt
taistelut ovat vieneet paljon energiaa, mutta arkielama naisten ymparilla ja sen

jatkuvuus kantavat.

Jukka Valkonen (1994) on tutkinut sydaninfarktipotilaiden kuntoutumista ja heidan
elamantarinansa juonta infarktin jalkeen. Hanen tutkimuksensa osoitti, ettd osalla
potilaista elamd jatkui ldhes ennallaan, kun taas osalla tarinat saivat uuden
k&anteen ja kokonaan toisenlaisen elamé&vaiheen sairastumisesta alkaen. Joillakin
informanteilla oli ollut rinnakkaisia tarinoita, jotka infarktin jalkeen asettuivat
uuteen arvojarjestykseen tai joillakin sairastuminen oli yksi sivutapahtuma
muutenkin katkelmallisessa elamantarinassa. Tasapainoilijat sijoittuvat mielestani
hyvin viimeksi mainittuun tarinatyyppiin, silld heilld rintasyopaan sairastuminen

oli vain yksi episodi aiemmin eletyn elaméan jatkumona.

Tasapainoilijoita ja toivonnadkijoitd yhdistdd heiddn toimintansa eli taistelu
urhoollisesti sairautta vastaan. He eivat suostu alistumaan siihen kohtaloon, jota
elama heille sairastumisen kautta tarjoaa. Koen, ettd tasapainoilijat ja toivon nakijat
tulkitsevat sairauden kutsuksi eldmén jatkumiseen sairauden mukanaan tuomista

vaikeuksista huolimatta.

Sairaus haastaa lahes aina ihmistd miettimaan omia elamanarvojaan uudelleen. Jos
arvokkaana” pidetddan asioita, jotka on menetetty tai josta sairauden myota on
jouduttu luopumaan, sairaus ilmenee vain ja ainoastaan inhimillisena menetyksena
(olosuhteiden uhrit). Jos taas sairauden tuoma eldmanmuutos tuo mukanaan uusien
arvojen loytamisen tai taistelutahdon, sairaus voidaan ndhda jopa myonteisen

kehityksen kdynnistdjana (toivon nakijat ja tasapainoilijat) (vrt. Hanninen 1999, 47).
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7. TULOSTEN TARKASTELUA JA POHDINTAA

Eettisia kysymyksia

Tutkimuseettiset kysymykset ovat keskeisessd asemassa kaikissa tieteellisissa
tutkimuksissa ja niiden merkitys korostuu tutkimuskohteesta ja -tehtavasta
riippuen. Mit& sensitiivisempi tutkimusaihe on, sitd tarkeampdd on huomioida
tutkimuksen etiikkaan liittyvat asiat. (Valkonen 2007, 73.) Suomessa
tutkimuseettinen neuvottelukunta valvoo ja edistda tutkimusetiikkaa koskevaa
keskustelua ja tiedotustoimintaa. Neuvottelukunnan laatimat tutkimuseettiset
ohjeet edellyttavat, ettd tutkimus on suoritettu hyvan tieteellisen k&ytannon

edellyttamalla tavalla. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2002.)

Tutkimusetiikassa on aina kyse monista valinta- ja paatoksentekotilanteista, joita
tutkijan on ratkaistava tutkimusprosessin eri vaiheissa. Eettiset haasteet kasittavat
koko tutkimusprosessin aina suunnittelusta tutkimustulosten julkaisemiseen asti.
Sensitiivisia tutkimusaiheita, joissa eettisyys vield korostuu, voivat olla dramaattiset
elaménmuutosvaiheet ja vaikeat elamantilanteet. (Kylma ym. 2007, 137, 145.)
Mielestéani tutkimukseni kuuluu sensitiivisten tutkimusaiheiden joukkoon, silla
rintasydpaan sairastuminen ja rintaleikkauksen lapikdyminen on naiselle ldhes aina
dramaattinen. Se nakyi aineistossa mm. siten, ettd naiset merkityksellistivat
elaménsd dikotomisesti. RintasyOpaan sairastuminen ja rintaleikkaus olivat
kokemuksena niin merkittavia, ettd ne jakoivat elaméan ja elinkaaren kahteen

osaan.

Valkosen (2007, 74) mukaan laadullisen tutkimuksen eettiset kysymykset kuitataan
usein yksioikoisesti vain toteamuksilla osallistujien suostumusten hankkimisesta ja
anonyymiteetin turvaamisesta, joilla taytetdan henkilttietolain velvoitteet, mutta ei
muuta. Olen omassa tutkimuksessani kiinnittdnyt huomiota myo6s tarinansa
lahettaneiden naisten asemaan. Tutkimustyotani aloittaessani ja
tutkimussuunnitelmaa pohtiessani paatin, ettd kaikki tarinansa lahettédneet naiset
tulevat olemaan lasné tutkimusprosessissa. Lahettamalla heille méaraajoin tietoa
tutkimuksen etenemisestd, halusin tehda tutkimuksestani mahdollisimman

l&apindkyvan (vrt. Laitinen 2004, 74).
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Aineiston saatuani lahetin syksylla 2007 kaikille tutkimukseeni osallistuneille, jotka
olivat ilmoittaneet yhteystietonsa, joko kirjeen tai sahkopostiviestin. Kiitin heita
vaivannaosta ja luottamuksesta heidan kirjoittaessaan minulle omasta elamastaan
ja yksityisyydestaan. Kiitin myos siitd, kuinka heidan lahettdméansa tarinat tekivat
tutkimustyoni  etenemisen mahdolliseksi. Tehdessani aineistooni liittyvid
ensimmaisid raakahavaintoja, luokituksia ja alustavaa teemoittelua, 1&hetin toiseen
kirjeen loppukesastd 2008. Kirjeessani kavin aineistoa lapi tarinoista nousseiden
teemojen kautta. Kokosin kirjeeseeni naisten kirjoittamia kokemuksia ja kuvauksia
rintasyopadiagnoosin kohtaamisesta, kokemuksia ja keskusteluja
hoitohenkilokunnan kanssa, rintaleikkauksen lapikdymista ja kuntoutumiseen ja
toipumiseen liittyvid prosesseja. Tutkijana en viela tassa vaiheessa analysoinut enka
tulkinnut naisten kokemuksia. Kirjeessdni puhuivat naiset itse suorien, autenttisten
sitaattien kautta. Naiset ovat olleet mielissaan lahettdmistani posteista. Olen saanut
heiltd palautetta ja kannustusta eri muodoissa: kortteja, tekstiviesteja ja

sahkodpostia. Muutamat ovat olleet minuun yhteydessa myds puhelimitse.

Laadullisessa  tutkimuksessa tutkitaan inhimillistd  vuorovaikutusta eri
ilmenemismuodoissaan ja ilmi6t kuuluvat tavalla tai toisella ihmisten sosiaaliseen
kokemusmaailmaan. Pohjimmiltaan eettiset kysymykset koskevat siten heidan
henkilokohtaiseen elamanpiiriin ja kokemuksiin kajoamista. (Kylma ym. 2007,
147.) Eettiset ndkokohdat huomioiden olen tutkijana pohtinut Nikkasen (2005, 39-
40) tavoin, onko minulla ollut oikeutta ottaa naisten arkaluontoiset, heidan
elamaélleen antamat merkitykset analyysin kohteeksi. L&hettdessadn minulle
tarinansa kaikki kolmekymmentéseitseméan naista, kolmea lukuun ottamatta, jotka
kirjoittivat nimettdbmand, lupautuivat antamaan pyydettéaessa lisaselvityksia tai
mahdollisuuden haastatteluun. Minulle on jdanyt vahvana tunne siitd, etta
tarinansa lahettaneet naiset eivat ole kokeneet tulleensa hyvaksikaytetyiksi. Sita
vastoin he ovat kokeneet tyytyvaisyytta siitd, ettd on ihmisia, jotka haluavat tutkia
rintasyovan lapikayneiden kokemuksia ja heidan niille antamiaan merkityksid.
Tutkimustani ja sithen osallistumista pidettiin tarkeana jopa asioihin vaikuttamisen
kannalta (vrt. Linden 1995, 35). Koen kuten Nikkanen (2005, 40; kts. myos
Laitinen & Uusitalo, 2007, 316-332), ettd tarinansa lahettdneet naiset ovat ik&an

kuin valtuuttaneet ja antaneet minulle oikeuden tuoda esille heidan kokemuksiaan.
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Tunnetta suurennuslasin alle joutumisesta ei ole ilmennyt. Annelia lainaten: ”On
hyva, kun joku oikein haluaa tietdd, miten olen sairauttani kokenut ja selvinnyt.” N31

Anneli

Laadullisen tutkimuksen uskottavuutta voidaan vahvistaa keskustelemalla
tutkimustuloksista tutkimukseen osallistuvien kanssa tai samaa aihetta tutkivien
kanssa. Uskottavuutta lisad myos se, ettd tutkija on ollut riittdvan pitkaan
tekemisissa tutkittavan ilmion kanssa. (Kylma ym. 2007, 128.) Olen lukenut
rintaleikattujen naisten tarinoita tulkiten niit4 eri sairaaloiden vuodeosastoilla ja
poliklinikoilla saamani tyokokemuksen ja oman esiymmarrykseni kautta.
Tutkimusprosessin aikana olen ollut laheisessd vuorovaikutuksessa aineistoni,
ammatillisuuteni ja aiheeseen liittyvéan ja lukemani Kirjallisuuden kanssa.
Tutkimusraporttini sisaltdmien sitaattilainausten tarkoituksena on ollut naisten
autenttisen @anen julkituomisen lisaksi myos elavoittdd tutkimusta sekd auttaa
lukijaa paremmin ymmartdmaan tulkintojani. Tutkimuksessani olen pyrkinyt
osoittamaan lukijalle analyysin toteutuksen sek& narratiivien analyysin etta

narratiivisen analyysin avulla selvasti ja lapinakyvasti.

Saatuani tutkimusraporttini lahes valmiiksi 1&hetin neljalle tutkimukseen
osallistuneelle naiselle kirjeen sek& monisteen aineiston kasittely- ja analyysiosiosta
tyypittelyineen. Valitsin aineistoni joukosta ne nelj naista, joiden tarinat olivat
moni-ilmeisid ja joissa informantit kuvasivat laajasti rintasyopaan liittyvia
kokemuksiaan. Ajattelin, ettd jo Kkirjoittamisvaiheessa asiaan syvallisesti
perehtyneet ovat kiinnostuneita tutkimuksen etenemisestd ja  mita
todenndkoisimmin  vastaavat  kirjeeseeni. Pyysin  heitd tutustumaan
tutkimustuloksiin ja kolmeen tyypittelyyn, joihin olin paatynyt. Tyypittelisivatko he
tarinat ehka toisin tai pitéisikd tutkimuksessa nakya viela valivaihetyyppeja?
Liséksi informoin kirjeessani, ettd muutkin kommentit ja huomiot tutkimukseeni

liittyen ovat tervetulleita.

Sain kaikilta naisilta vastaukset hyvissa ajoin ennen maarapaivad. Tekstin
lukemiseen oli varattu oma aika ja paikka. Mielestani se kuvaa sitd, ettd asia oli

heille tarked : ”Kun sain kirjeesi... avasin sen, mutta laitoin sen syrjaan, kun paperipino
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oli niin paksu, etten tyopaivani jéalkeen jaksanut alkaa sitd lukemaan... mutta tdn&an
lauantaina lumitdissa ensin rehkineend menin sohvalle pitkékseni ja aloin sitd lukea.
Kirjoituksesi oli niin mukaansa tempaavaa, ettd luin sen yhteen menoon; se oli hyvaa

draamaa...”

Naisten kommenttien mukaan heilld ei ollut tarkempaa kasitysta tutkimuksen
tekemisen periaatteista, mutta siitd huolimatta tyypittelyt tuntuivat heista oikeilta.
Yllatyin, kun tyotani ehdotettiin jopa oppikirjaksi: ”Se olisi hyva oppikirja opiskelijoille
ja vertaistuki rintasy0paa sairastaville. Siind kuullaan potilaan &ani ja kohtaamiset... Eilen
olin tervehtima&ssa erasta yli seitsenkymppistd iké&neitoa, jolta oli poistettu rinta pari viikkoa
sitten. Luettuani sinun eepoksesi oli helppo lahestya tuttavaani tuoreilla “asiantuntevilla”

kysymyksillani.”

Mita tutkimustulokset kertovat?

Tutkimukseni ja tarinallisen ldhestymistavan taustalla ja pohjavireend olivat
fenomenologia ja hermeneuttisuus. (esim. Varto 1992, Laine 2007.) Tutkijana tiesin
hyvin, ettd kykenen vain rajatusti ymmartamaan ja tulkitsemaan naisten
kirjoittamia tarinoita, joissa he lapikdyvat omia kokemuksiaan. Olen talla
tutkimusmatkalla yrittanyt myo6s hiukan paikantaa sosiaalityontekijan roolia ja
sosiaalityotad erikoissairaanhoidon yksikossa rintasyopaan sairastuneen naisen
nakokulmasta. Rintasyopaan sairastuneiden ja rintaleikkauksen lapikayneiden
naisten tarinoihin perehtyminen ja niiden tulkitseminen oli mielenkiintoinen,
antoisa ja rikas kokemus. Tarinoiden lukemisen kautta olen tullut myds koske-

tetuksi.

Tutkimustulokseni osoittivat, ettéd rintasybpdan sairastuminen ja sitd seurannut
rinnanpoisto tai rintarekonstruktio olivat naiselle yksildllinen tapahtuma. Naisten
kokemuksia ja tarinoita kuitenkin yhdistivat rintasyopaan sairastumisen ennalta-
arvaamattomuus, yllatyksellisyys seka turvattomuudentunne. Sairaus mursi ja jakoi
naisten elamankaaren kahteen osaan, elam&an ennen ja jalkeen sairastumisen.
Tarinoissa korostuivat naisten kokemukset elaméan arvojarjestyksen muuttumisesta.

Sairauden lapikdyminen loi uuden perspektiivin elamalle ja tulevaisuudelle.
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Naiset kuvasivat tarinoissaan, kuinka jo rintasyopadiagnoosi-epaily aiheutti heissa
ahdistusta, epavarmuutta sekd epdatietoisuutta tulevasta. Ahdistuneisuutta lisasivat
pitkittyneet tutkimusprosessit seka tutkimus- ja hoitoyksikdiden taholta ilmenneet,
mahdolliseen sairastumiseen liittyneet vahattelyt. Kertomuksissa nousivat esiin
toivo nopeasta tutkimusprosessin lapikdymisestd ja sairausdiagnoosin pikaisesta
varmistumisesta.  Odotusajat seka tutkimukseen p&asemisestd, tulosten
selviamisestd ettq rintasybvan toteamisesta rintaleikkausoperaatioon vaihtelivat
ajallisesti huomattavasti. Odotusajat eri tutkimusprosessien valilla jakoivat naiset

onnekkaisiin ja epdonnekkaisiin.

RintasyOpadiagnoosin varmistuminen sen uhasta ja kauheudesta huolimatta,
syOpahoitoihin paaseminen ja hoitoprosessien kaynnistyminen toivat helpotusta
naisten elamaan. Arkieldmddn ja mieleen tuli kaaoksen sijaan tietty jarjestys.
Naisten kokemuksissa véhattelyn ja epdvarmuuden sijaan nousivat itsensa
huomioon ottaminen, luottamus ja ”hyvissa kasissa” oleminen, Ammattitaitoista
ja tybnsa osaavaa hoitohenkilokuntaa pidettiin korkeassa arvossa. Kaiken
mahdollisen hoidon ja avun vastaanottaminen koettiin tarkedksi ja ne edes-
auttoivat toipumisessa. Oli kuitenkin yksi hoitoprosessiin liittyvd osa-alue, jota
pohdittiin ja josta osin kieltdydyttiin. Tarjottua rinnankorjausleikkausta ei pidetty
valttamattomana. Uuden rinnan rakentaminen ei ollut oleellinen ja merkittava asia
toipumisen kannalta. Taméa ilmeni myds nuorempien, perheellisten naisten
kertomuksissa. Tarkeinta oli, ettd sy®padkasvain saatiin kokonaan poistettua ja

sairaus nujerrettua.

Naisten kirjoittamassa kahdessakymmenessa tarinassa kasiteltiin naisidentiteetin
uudelleenrakentumista. Rinnan menetysta tai rintarekonstruktiota ei pidetty yhtena
ja ainoana identiteettia ja mindkuvaa muuttavana tekijand. Monet naisista
joutuivat kohtaamaan rintasyévan kehon kolmessa eri ulottuvuudessa. Rinnan
menettdmisen lisaksi merkittava, fyysisesti ja myds psyykkisesti kuormittava
haittatekija oli poistetuista vartijaimusolmukkeista johtuva k&den turpoaminen.
Joillekin sytostaattien aiheuttama hiustenldhto oli rinnanpoistoakin jarisyttavampi

kokemus. Naisten tarinoissa mindkuvan ja identiteetin uudelleen rakentumista
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yhdistivat ikd, perheellisyys/naimattomuus, tehty rintarekonstruktio ja rinta-
leikkauksesta kulunut aika.

Rintasydpadiagnoosin varmistuttua tai viimeistdan rintaleikkauksen lapikaytyaan
monella naisella eldméan rajallisuus konkretisoitui, jonka seurauksena eldméan
perusarvot muuttuivat. Raha ja tavara menettivat merkitystaan. Tilalle tulivat
laheisten ja toisten huomioon ottaminen, mahdollisuus pyséhtyd, terveen
itserakkauden korostuminen, harrastustoiminnan aktivoituminen ja Jumala-
suhteen loytdminen.  Sairastuminen ei kuitenkaan tehnyt naisista pyhimyksia.
Tarinoissaan he toteavat, etteivat olleet tulleet paremmiksi tai jalostuneemmiksi

ihmisiksi.

Tutkimukseni osoitti, ettd terveydenhuollon yksikdissd psykososiaalisen tuen
tarjoaminen ja sen hyddyntadminen rintaleikkausta odottavalle tai rintaleikkauksen
lapikayneelle naiselle ei ollut systemaattisesti organisoitua vaan poikkeuksellista tai
satunnaista. Sitd vastoin Kelan kustantamille sopeutumisvalmennuskursseille
osallistuminen oli yleisempa4, joka osoittaa sen, etta kursseista oli tiedotettu hyvin.
Ne, kuten my0s erilaiset vertaistukirynméat ja keskustelut kohtalo-tovereiden
kanssa, koettiin merkittaviksi ja voimaannuttaviksi. Toisten tarinoita kuunnellessa

keskustelut antoivat tukea ja turvallisuutta seké lujittivat omaa identiteettia.

Tutkimustulokseni osoitti ainakin yhden kehittamistarpeen. Rintaleikkauksia
tekevissd hoitoyksikoissa tulisi tarjota naisille psykososiaalista tukea kaikissa
tutkimukseen ja hoitoon liittyvissd prosesseissa. Sukupuolisensitiivisesti annetusta
psykososiaalisesta tuesta ja sen toteuttamisesta vastaisivat erikoissairaanhoidon
yksikdissd tydskentelevat sosiaalityontekijat. Tutkimus-tulokseni osoittivat, ettd
tuen tarjoamisen hyddyllisin ajankohta olisi heti, kun rintasy6padiagnoosi on
varmistunut ja nainen on saanut siita tiedon. Olisi ensiarvoisen tarkeaa, etté naista
el jatettdisi monien kysymystensd, surunsa ja ahdistustensa kanssa yksin.
Psykososiaalista tukea tulisi tarjota my0ds osastohoidon yhteydessd heti
rintaleikkausoperaation  jalkeen sek& jalkihoito-vaiheessa tai  sairauden

uusiutumisen aikaan.
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Jos rintaleikatut naiset pystyvat tuomaan ndkyviin mahdollisia vaiennettuja
kokemuksiaan, voisi se merkita paljon heidan toipumisessa ja voimaantumisessa.
Irmeli Laitinen (2008) on omassa tutkimuksessaan todennut, ettd masennuksesta
karsivien naisten osallistuminen ammatillisesti ohjattuun oma-apuryhmaan
voimaannuttivat naiset ymmartamaan itseddn paremmin. Pidemmalla aikavalilla
naisten tunteet muuttuivat myonteisiksi, heidan suhteensa positiivisemmaksi ja he
aktivoituivat fyysisesti. Sosiaalityontekijoiden organisoimat ja ohjaamat oma-
apuryhmat voisivat mahdollistaa tdméankaltaisen paranemisprosessin kaynnisty-
misen. Vaihtoehtoisesti sosiaalityontekijat voisivat tarjota ammatillista tukea
paikallisille syopayhdistyksille palkatun vertaistuen avulla, jolloin kyseessa olisi
sosiaalinen tukemistyd. (Hokkanen 1999, 136-163.) Uskon, ettd oma-apuryhmien
tai vertaistuen avulla naiset voisivat olla osallisena omassa kuntoutumisessaan heti
rintasyOpadiagnoosin varmistuttua. Sosiaalinen integraatio tukisi ja piristaisi
naisten mielialaa ja loisi samalla yhteenkuuluvuuden tunnetta (vrt. Komulainen
1998, 69).

Tutkimustyoni johdantoluvussa viittaan Euroopan parlamentin paatdslauselmaan
ja siind mainittuihin ehdotuksiin koskien rintasyovan hoitoa ja hoitoprosesseja.
Tutkimusmatkani ympyréa sulkeutuu. Rintasyovan kaypahoitosuosituksessa
todetaan, ettd rintasydpahoidon tavoitteena on taudin aiheuttaman kuolleisuuden

vahentaminen (www.kaypahoito.fi). Tama ei ole kuitenkaan mielestani riittava

tavoite, vaan rintasyOpadiagnoosin saaneita naisia tulisi auttaa kokonais-
valtaisemmin. Tutkimustulosteni perusteella haluaisin ehdottaa Suomalaisen
Ladkariseuran Duodecimin ja Suomen Rintasyoparyhma ry:n asettamalle
tyoryhmalle, ettda Euroopan parlamentin paatoslauselmassa (2002/2279(N) olevia
vaatimuksia ja  suosituksia  sisdllytettaisiin rintasyovan hoito- ja
seurantasuosituksiin ja sitd kautta erikoissairaanhoidon hoitoprosesseihin ja -

ketjuihin. (www.euro-parl.europa. eu/highligts/fi.) Psykososiaalisen tuen tarve

naisilla  on mit4d ilmeisin tutkimus- ja hoitoprosessien eri vaiheissa.
Sukupuolisensitiiviselld tyootteella tavoiteltaisiin sosiaalisen vahvistamista ja

tuettaisiin naisten elaméanhallintaa ja naisidentiteetin uudelleen rakentumista.
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MITEN RINTASYOPA VAIKUTTI ELAMAASI?

Teen yliopistollista sosiaalityon jatkotutkimusta, joka kuvaa rintaleikattujen naisten
kokemuksia heidan itsensa kirjoittamien tarinoiden kautta. Tyo6téni ohjaavat
professori Liisa Hokkanen Lapin yliopistosta sekd dosentti Riitta Granfelt
Helsingin yliopistosta.

Kirjoita minulle, miten sairautesi ilmeni? Mitd ajatuksia se sinussa heratti?
Millaista tukea olet saanut ja onko tuki ollut riittdvaa? Mita itse olisit toivonut?
Muuttiko sairaus elamaasi?

Kirjoita nimettomand tai omalla nimellasi. Mainitse, annatko luvan haastatteluun
ja voinko kayttaa kertomustasi mahdollisessa, myohemmin julkaistavassa kirjassa.
Otan mielellani vastaan my6s runoja, kuvia, piirustuksia tms.

Toivon, ettd lahetat tekstisi 31.7. mennessa. Materiaalia kasittelen luottamuksella.

Sisko Vierimaa, Walterintie 3, 05620 Hyvinkaa tai sisko.vierimaa@hus.fi. Puh.
050-3232 450/ iltaisin tai viikonloppuisin.




