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KUN SYOPA El HAVIA

Ethografinen tutkimus kroonisesta rintasyovasta
elettyna ja institutionaalisena

Tutkimuksen avulla lisataan ymmarrysta kroonista rintasyopaa sairastavien jokapaivaisesta elamasta
ja selvitetaan terveydenhuollon ammattilaisten kasityksia sairaalan ulkopuolella elettavan arjen |

merkityksesta osana syovan hoitoa.

TUTKIMUSKYSYMYKSET

|
|
|
1) Kuinka kroonisen rintasyovan kanssa elavat ihmiset merkityksellistavat arkeaan sairauden |
|

kanssa®?

2) Kuinka kroonisen rintasyovan kanssa eletty arki merkityksellistyy terveydenhuollon ammattilaisten

nakokulmasta?

3) Kuinka sairaalan ulkopuolella elettava arki ja institutionaalinen hoito on mahdollista yhdistaa?

MIKSI?

Syopaan sairastumisen arjen nakokulmaa korostava tutkimus jaa usein laaketieteellisen
lahestymistavan alle. Elamasta kroonisen rintasyovan kanssa tiedetaan vahan.

Terveydenhuollossa sairausarki pyritaan huomioimaan panostamalla psykososiaaliseen tukeen,
mutta ammattilaisten arjen merkityksellisyytta koskevista ajatuksista osana hoitotyota tiedetaan

varsin vahan.

Tarvitaan tietoa siita, kuinka sairaalan ulkopuolella elettavat yksilolliset elamantilanteet ovat lasna ja
voidaan paremmin huomioida osana syovan hoitoa seka sairastuneille tarjottavaa psykososiaalista

tukea.

MITEN?

KROONINEN RINTASYOPA SOSIOKULTTUURISENA, ELETTYNA JA INSTITUTIONAALISENA

Sairastuminen sosiokulttuurisena merkitsee sita, etta historiallinen, kulttuurinen ja materiaalinen konteksti seka kieli
ja ihmisten valinen toiminta muokkaavat kasityksia ja kokemuksia syovasta ja siihen sairastumisesta (esim. Conrad &

Baker 2010; Holmberg 2020).

Sairaudesta tulee elettya, kun se linkittyy osaksi paivittaisia kaytantoja, joiden avulla syopa "eletaan auki’
jokapaivaisessa elamassa (esim. eletysta uskosta, ks. Kataja-Peltomaa & Toivo 2021).

Institutionaalisuus tarkoittaa yleensa terveydenhuollon tiloissa toteutuvia syopaan sairastumiseen yhdistyvia
kaytantoja, kuten hoitotoimenpiteita, tapoja kayttaa kielta tai vuorovaikutuskumppaneiden identifioitumista laakarin ja
potilaan positioihin. Institutionaaliseen toimintaan liittyy monenlaisia normeja ja valta-asemia, jotka maarittavat niissa

tapahtuvaa toimintaa (esim. Benwell & Stokoe 2006).

AINEISTOJA KAHDELTA RYHMALTA: HAASTATTELUT, HAVAINNOINTI JA VALOKUVAT

Kroonista rintasyopaa sairastavien kanssa tuotetut aineistot:

v Yksilohaastattelut

v Kroonista rintasyopaa sairastavien arjestaan ottamat valokuvat

v Kroonista rintasydpaa sairastavien arjen havainnointi ja havaintopaivakirja

Syovan hoitoa toteuttavassa terveydenhuollon yksikossa tuotetut aineistot:

v Yksikon tiloissa tapahtuva havainnointi ja havaintopaivakirja
v' Terveydenhuollon ammattilaisten ryhmahaastattelut

Aineistojen analyyseissa sovelletaan mm. diskursiivisia analyysimenetelmia (esim. Jokinen ym. 2016).
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MONENLAISET ARJET OVAT SYOVAN HOIDOSSA LASNA

Muistiinpanot alkavat lopulta iimaantua paperille lahes itsestaan: kirjaan kaytannot, joissa ihmisten
elamantilanteita sivutaan (soitot, huolet, itkuisen kayttaytymisen, sairaalan ulkopuolelle annattavat
ohjeet jne.). Sairaiden arki on jatkuvasti yksikdssa lasna ja se sekoittuu institutionaaliseen arkeen
seka tietylla tavalla mybs ammattilaisten henkilokohtaiseen arkeen (kaikki hoidetaan, kenen
henkilbkohtainen arki joustaa, jotta kaikki saadaan hoidetuiksi?). (Ote havaintopaivakirjasta,

10/2023)
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KUKA?
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KROONISEN RINTASYOVAN KANSSA ON
MAHDOLLISTA ELAA JOPA
VUOSIKYMMENIA

Minulle on annettu monta mahdollisuutta vuoden -85 jalkeen.
Olen siita onnellinen, etta lapseni valmistui ammattiin, avioitui ja
nyt olen onnellinen mummeo. Surullista on, etta minun “tuki ja
olkapaa” eli mieheni, nukkui pois — syopaan. Helpolla en ole
paassyt, mutta pitaa sopeutua. Nyt olen sairauden kanssa
muuten ok, Jos el jokapaivaista selkakipua oteta huomioon.
(RS18/kirjoitusaineisto/2009, kirjoittaja on elanyt nyt 24 vuotta
Kroonisen rintasyovan kanssa)

KROONISESTI SYOPAA SAIRASTAVIEN
AANI KUULUU HUONOSTI
JULKISUUDESSA

Vihaan lehtikirjoituksia vahvoista naisista, jotka uskaltavat olla
IIman peruukkia, missahan ne on kun en ole yhtaan nahnyt.
Lehtikirjoitukset ovat myds aina syovasta selvinneista, kroonikoista
el puhuta mitaan. (RS7/kirjoitusaineisto/2009)
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KROONINEN RINTASYOPA JA ARJEN
JARJESTELYT

- V:[...] et mulle tuli sellainen tuhlausvaihe péélle. Sen mé oon

. kuullut muiltakin jélkikéteen jutelleena, etté tésté nyt vaan rahat

. haisemaan, kun en kohta taalla ole. Se liittyy sellaiseen

:; kuolinsiivoukseen, mita on tehnyt. Ma en oo tehnyt sita viela

- kevéaéalld, mut mé oon tehnyt sitd syyskuusta alkaen. Nyt mé oon .
rauhofttunut, ja kaikki on laitettu kuntoon suunnilleen, [...] et minulla
. on kansio, miss& lukee "térkeét paperit”. Mulla on aina semmonen
ollut, mutta nythan ma tein sen viela, et se on lapsia varten tehty.

. Ma oon kayttajatunnuksia, salasanoja tassa sitten kerannyt, koska
. niitd on ihan valtava maara, niin nékisivat vdhan ettd mihin

' kaikkeen minékin olen sotkeutunut, jos tulisi &kkilahts. (KRS,
yksnohaastattelu 11/2023)
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ARKI ANTAA TARKEAA TIETOA
HOITOTYOHON

V2:[...] Jos vaiks hoitohuoneeseen potilas tulee ja sa haastattelet

sita, ja sit sa kysyt, et no, miten sa voit, niin melkein aina he sanoo
et ihan hyvin, vaikkel voisikaan. Mut sit ku alkaa Kysyy niista arjen

. asioista, et jaksatko s& kdydéa ulkona, jaksatko sé vii& roskapussin,

et mites se ruuanlaitto, pystytko sa tekee ruokaa, tai tammaoset

' normaalit asiat, niin sit niista usein paljastuu ettei jaksakaan oikein
. paljon mitaan. Tai sitten painvastoin, jos potilas kertoo et juu, han
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' kdy téissé ja han tekee téyttéa tyoviikkoa ja muuta, niin sit yleensé
- voi aika hyvin luottaa siihen et silléd oikeesti menee aika hyvin silla
.~ potilaalla. (Ammattilaisten ryhmahaastattelu, 11/2023)

Suvi Holmberg, YTT, yliopistonlehtori, Yhteiskuntatieteiden tiedekunta, sosiaalityo, Tampereen yliopisto, Porin yksikko. Ota yhteytta: suvi.nolmberg@tuni.fi
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