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Terveydenhuollossa tehtdvé sosiaalityd on merkittédva aikuisten parissa toteutettava sosi-
aalityon alue. Sairastuneet tarvitsevat usein tukea sairauteen sopeutumisessa, tyo- ja toi-
mintakyvyn arvioimisessa sekd tarvittavien etuuksien ja tukitoimien tai kuntoutuksen ha-
kemisessa tai jarjestdmisessd. Tdssd pro gradu -tutkielmassa tutkitaan syopdén sairastu-
neiden kokemuksia tuen ja tiedon tarpeista ja se sijoittuu somaattisen erikoissairaanhoi-
don terveyssosiaalityon viitekehykseen.

Vastauksia etsittiin seuraaviin kysymyksiin: (1) Millaisia tiedon ja tuen tarpeita syopdidn
sairastuneilla on? (2) Miten taloudellisia etuuksia ja syopddn sairastuneen oikeuksia kos-
kevan tiedon saaminen eroaa eri vastaajaryhmien vdlilld? (3) Miten terveydenhuollon
sosiaalitydssd pystytddn vastaamaan sairastuneiden tarpeisiin ja miten sitd voisi kehit-
tda?

Tutkimus on toteutettu monimenetelmadisesti ja aineiston analyysimenetelmind on hyo-
dynnetty teoriaohjaavaa siséllonanalyysid sekd varianssianalyysié. Tutkielman aineistona
on kaytetty Syopdyhdistyksen kerddmaié kyselylomakeaineistoa (n = 135).

Tutkimustulosten mukaan sy0pddn sairastuneiden tuen ja tiedon tarpeet kytkeytyvit laa-
jalti psyykkiseen ja fyysiseen vointiin seké sosiaaliseen tilanteeseen ja hoitoprosessiin.
Sairastuneet toivoivat erityisesti mahdollisuutta aitoon kohtaamiseen, ymmaérrettaviin
tietoon ja taloudelliseen tukeen. Taloudellisia etuuksia koskevaa tietoa olivat keskiméaa-
rdistd paremmin saaneet nuoret, korkeakoulutetut, parisuhteessa olevat ja vastaajat, joilla
oli alaikdisid lapsia. Vaikuttaa siltd, ettd keski-ikdiset ja matalasti koulutetut olisivat tar-
vinneet keskiméarin muita enemman tietoa, mutta tilastollisesti merkitsevid tuloksia ei
saatu.

Terveyssosiaalitydssd avainasemassa sairastuneiden tarpeisiin vastaamisessa ovat vuoro-
vaikutukselliset taidot ja asiakkaan kohtaaminen kokonaisuutena, etuus- ja palvelujérjes-
telméé koskevien tietojen muokkaaminen ymmérrettéviksi ja konkreettinen avustaminen
sekd sairaalan ulkopuolelle sijoittuvien palveluiden, kuten kuntoutuksen pariin ohjaami-
nen. Laadukkaan sosiaalityon ja palvelujdrjestelmén asiakasldahtdisyyden kannalta kehi-
tettdvid osa-alueita ovat terveyssosiaalityon pariin padsemisen helpottaminen, sosiaali-
tyOn resurssien turvaaminen sekd tydmenetelmien ja tyonjaon kehittdminen.
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Social work in the health care field is a significant area of social work with adult clients.
People with cancer diagnosis often require external support for adjusting to the illness,
assessing abilities to work or function and arranging financial benefits, support or reha-
bilitation. In this Master’s Thesis the information and support related needs of people
with cancer were researched. This research is situated in the framework of social work in
the context of somatic special health care.

The aim of the research was to find answers to following questions: (1) What kind of
information and support related needs do people with cancer have? (2) How does ob-
tained information concerning financial benefits and cancer patients’ rights differ be-
tween various groups of respondents? (3) How can the needs of people with cancer be
met in health care social work and how could the work be improved?

The research was conducted as a mixed methods study and the methods used were content
analysis and one-way analysis of variance. The data used in this research consisted of
survey data (n = 135) collected by the Cancer Society of Finland.

The results illustrate that the needs are linked to patients’ mental, physical, and social
condition as well as the treatment process. People with cancer specifically wish for gen-
uine encounters, comprehensible information and financial support. Statistically signifi-
cant finding was made between age groups. Young respondents, respondents living in a
relationship, respondents with higher education and respondents with underage children
seemed to obtain information concerning financial benefits better than on average. It ap-
pears that middle-aged respondents and respondents with low education would have
needed more information regarding financial benefits, however, statistically significant
findings were not discovered.

Interaction skills, comprehensive meeting of the patient, comprehensible information re-
garding the welfare system, tangible support, and arranging services outside the hospital
seem to be the key aspects of meeting the patients’ needs in health care social work. Sim-
plifying access to social work services, securing the social work resources and developing
methods and distribution of work are required for protecting the quality of health care
social work and improving the services in general.
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1 JOHDANTO

Pitk&aikaissairastamisesta ja siitd aiheutuvista ongelmista on puhuttu Suomessa jo pit-
kadn. Erityisesti sanalla sydpd on negatiivinen ja pelottava kaiku, ja siihen liitetddn hel-
posti kivut, rankat hoidot ja kuolema. Moni ajattelee lddketieteen kehittyessd syopien va-
henevin ja joiltain osin jopa katoavan, mutta todellisuudessa syopésairaudet ovat yleisty-
massd elinidn pidetessd, vieston vanhetessa ja diagnostiikan tarkentuessa entisestdén; ar-
violta joka kolmas suomalainen sairastuu elinaikanansa syopaan. Hoitomuotojen kehitty-
essd my0s parantumattomia syopéasairauksia sairastavien elinikd kuitenkin pitenee ja ela-

minlaatu sairaudenkin kanssa eldessd paranee. (THL 2014, 13—14; Seppi 2016.)

Monien muiden terveydellisten ongelmien lisdksi syOpdsairauksiin sairastumisessa ja
kuolleisuudessa on havaittu sosioekonomisia eroja. Suomessa ja lansimaissa esimerkiksi
syOpasairauksiin altistavat, epaterveelliset elintavat (kuten tupakointi, paihteiden kéytto,
ruokavalio) ovat yleisempid alemmassa sosioekonomisessa asemassa olevien ihmisten
keskuudessa. Syopékuolleisuus vaikuttaa olevan pienempdd korkeammassa sosioekono-
misessa asemassa olevien keskuudessa, ja syopikasvaimet ovat useammin néissi ryh-
missd paikallisesti rajoittunut. Tdma voi kertoa siitd, ettd alemmassa sosioekonomisessa
asemassa olevat potilaat joko hakeutuvat hoitoon tai padsevit jatkotutkimuksiin myShem-

méssd vaiheessa. (Karjalainen 2016.)

Kansanterveyteen on Suomessa pyritty vaikuttamaan erilaisin poliittisin toimenpitein ja
ohjelmin ja terveyteen liittyvdi eriarvoisuutta on Suomessa myds tutkittu laajalti, mutta
toistaiseksi sosiaaliluokkien vilisid terveyseroja ei olla onnistuttu kaventamaan (esim.
Karvonen, Kestild ja Méki-Opas 2017, 19.) Tdma heréattda esiin kysymyksen siitd, onko
kaikilla sairastuneilla aito mahdollisuus keskittyd hoitoihin ja parantumiseen. Sairastumi-
sen, hoitojen, tyoeldmain ja henkilokohtaisen elimén yhdistely ei aina suju ongelmitta, ja
sairastuminen voi johtaa monella tavalla elaméntilanteen kriisiytymiseen. Vastapainona
mediassa esitetyille onnistumistarinoille ovat traagiset tarinat sairastumisen hinnasta ja

palvelujarjestelmén tai sosiaaliturvan saumakohtiin jddneistd ihmisista.



Kiinnostukseni sairastamisen sosioekonomisten erojen ja taloudellisten vaikutusten te-
matiikkaan syntyi suorittaessani sosiaalitydn maisteriopintoihin kuuluvaa syventivii
harjoittelua somaattisten erityisalojen terveyssosiaalityossd. TyOsséni tapasin useita syo-
padn sairastuneita ja sairastamisen eri vaiheissa olevia potilaita, joiden kanssa tyoskente-
lin monipuolisten ongelmien ja erilaisten eliméntilanteiden parissa — potilaiden ja poti-
laiden léheisten tarpeet vaihtelivat esimerkiksi taloudellisen tilanteen haasteista siihen,
kuinka sairastumisen ja sen herdttdmét tunteet voi ottaa puheeksi ldheisten kanssa. Psy-

kososiaalisen tuen ja taloudellisen osaamisen tarpeet korostuivat jokapdivaisessé tyOssa.

Huomasin varsin nopeasti, ettd potilaiden tarpeet vaihtelevat yksildllisesti, ja ajoittain
hdmmaéstyin, kuinka eri tavoin ndenniisesti samassa tilanteessa olevat ihmiset kokivat
oman eldméintilanteensa. Monesti epédsuorasti sairauden hoitoon liittyvét tekijét, kuten ta-
loudelliset haasteet ja psyykkinen rasitus aiheuttivat ongelmia asianmukaisen hoidon to-
teutumisen kannalta. Tastd nidkokulmasta herdsi myos ajatus aiheen tutkimisen térkey-
destd: hatarat hoitopolut ja yksityiseldmén haasteiden huomiotta jattdminen aiheuttavat
paitsi inhimillistad kédrsimysti, myos vaikeuttavat hoitojen toteutumista ja potilaan paran-
tumista. Voinnin heikkeneminen ja sairauden pitkittyminen epéileméttd lisddvat myos

kansantaloudellisia kustannuksia esimerkiksi komplikaatioiden lisddntyessa.

Uskon, etté tutkimalla sydpédn sairastuneiden kokemuksia ja kehittdmélld hoitoprosessiin
liittyvad taloudellista tukea ja neuvontaa voidaan potentiaalisesti vaikuttaa positiivisesti
paitsi yksiloiden ja perheiden hyvinvointiin, myos laajemmin terveyden tasa-arvon edis-
tadmiseen. Nakokulman huomioiminen tutkimuksessa on tarkeda paitsi yksilo- my0s yh-
teiskunnallisella tasolla, silld ajankohtainen keskustelu sosiaali- ja terveydenhuollon pal-
velurakenteen uudistuksesta vaikuttaa siihen, kuinka sosiaali- ja terveyspalvelut tulevai-
suudessa integroidaan, vaikka pitkddn keskustelussa olleen sote -uudistusmallin suunnit-

telu onkin ajankohtaisesti keskeytynyt.

Tadma pro gradu —tutkielma toteutetaan tutkimuksena, jonka kohteena on syopéé sairasta-
vien potilaiden kokemus tuen ja tiedon tarpeista. Tutkimuksen tarkoituksena on selvittéa,
millaisia tuen ja tiedon tarpeita syOpaa sairastavat potilaat kokevat ja kuinka paljon syo-

pad sairastavat potilaat kokevat erityisesti taloudelliseen tilanteeseen liittyvaa tuen tai oh-



jauksen tarvetta. Tarkemmin tutkimuksen tarkoituksena on paikantaa, miten eri vastaaja-
ryhmét ovat kokeneet saaneensa taloudellisia etuuksia ja sy0péén sairastuneen oikeuksia
koskevaa tietoa. Tutkimuksessa myos peilataan sairastuneiden kokemia tarpeita ja vas-
taajaryhmii terveydenhuollossa toteutettavaan sosiaalityohon pohtien sitd, miten terveys-
sosiaalitydssd pystyttdisiin paremmin vastaamaan ndihin tarpeisiin. Sosiaalityon kentélla
tutkielma paikantuu erikoissairaanhoidossa tehtdavin terveyssosiaalityon viitekehykseen.
Tutkielman aineistona hyodynnetdin Suomen SyOpédyhdistyksen hankkeessa vuosien
2017-2018 vaihteessa kerittyd kyselytutkimusaineistoa. Tutkimuksessa pyritdén vastaa-

maan seuraaviin kysymyksiin:

1. Millaisia tiedon ja tuen tarpeita syopdin sairastuneilla on?

2. Miten taloudellisia etuuksia ja syOpddn sairastuneen oikeuksia koskevan tiedon
saaminen eroaa eri vastaajaryhmien valilla?

3. Miten terveydenhuollon sosiaalitydssd pystytddn vastaamaan sairastuneiden tar-

peisiin ja miten sitd voisi kehittdd tarpeet huomioiden?

Tutkimusraportin ensimmaisissd luvuissa taustoitan aihetta ensin kéasittelemalld sosiaali-
tyOn asemaa, asiantuntijuutta ja tyon sisiltod terveydenhuollossa sekd sairastumisen psy-
kososiaalista ja taloudellista kuormitusta sairastuneelle. Luvussa 4 késittelen tutkimuksen
toteutukseen liittyvid metodologisia valintoja ja analyysiprosessin etenemista seké tutki-
mukseen liittyvid eettisid kysymyksid. Luvussa 5 tarkastelen analyysin avulla saadut tut-
kimustulokset ja luvussa 6 veddn yhteen tutkimustuloksia ja johtopditoksid. Luvussa 7
nostan esiin tutkimusprosessin aikana ja tutkimustulosten perusteella herdnneitd ajatuk-

sia.



2 SOSIAALITYON ASEMA JA TYON SISALTO TERVEYDENHUOLLOSSA

2.1 Sosiaalityontekijét erityistyontekijoini terveydenhuollossa

Suomalaisessa terveydenhuoltojérjestelmissd tyoskentelee useita erityistyontekijoita,
joista yhden ammattiryhmén muodostavat sosiaalityontekijat. Terveydenhuollon sosiaa-
lity0 itsessddn ei siis ole sosiaali- ja terveydenhuollon erityislaein sdddeltyd toimintaa.
Terveydenhuollon sosiaality6té toteutetaan tilld hetkelld padosin erikoissairaanhoidossa,
jossa tyontekijit jakautuvat somaattisille seké psykiatrisille erityisaloille. Yksityisissa ter-
veyspalveluissa tydskentelevisti sosiaalityontekijoisti ei ole tarkkaa tietoa, joskin myos
kolmannella sektorilla ja kuntoutuslaitoksissa tydskentelee sosiaalityontekijoitd. Perus-
terveydenhuollossa sosiaality6td ei juurikaan tehdé, samoin tyGterveyshuollosta sosiaali-

tyontekijat puuttuvat toistaiseksi ldhes kokonaan. (Kananoja 2017, 349-350.)

Terveydenhuollon sosiaalitydn ydin on sdilynyt samankaltaisena yhteiskunnan ja palve-
lurakenteiden muutoksista huolimatta. Sosiaalityon tavoitteena on tukea ja ohjata sairas-
tunutta asiakasta sekéd hinen ldheisiddn muuttuneessa eldmaéntilanteessa siten, ettd talou-
dellinen toimeentulo, sosiaalinen suoriutuminen ja yhteiskunnallinen osallisuus mahdol-
listuisivat sairastumisesta huolimatta (Lindén 1999, 55; Kananoja 2017, 348). Terveys-
sosiaalityontekijdn tehtdva on varmistaa, ettd potilaan ja tarvittaessa potilaan ldheisten
sairaudesta aitheutuvat toimintakyvyn ja eliméntilanteen muutokset tulevat kohdatuksi ja

mahdollisiin uusiin tarpeisiin vastataan.

Terveyssosiaalityontekijd tyoskentelee usein suoraan potilaan ja potilaan ldheisten
kanssa, mutta kokonaisuudessaan tyon voidaan ndhda koostuvan suorista seké epasuorista
palveluista. Suorilla palveluilla viitataan niin sanotusti ruohonjuuritasolla tehtdvain poti-
lasty6hon, kun taas epédsuorilla palveluilla tarkoitetaan laajemmin esimerkiksi konsultoin-
tia, opetusta, tutkimusta ja erilaisia kehittdmistehtévid. Epdsuorilla palveluilla siis kohen-
netaan profession asemaa, nostetaan tietoisuutta sosiaalityOstd ja sen tyon sisdlloistd ter-

veydenhuollon ympéristossé sekd kehitetdan palveluita. (Cowles 2003, 31.)



Suomessa terveyssosiaalityon siséllon on kuvattu jakautuvan potilastydohon, psykososiaa-
liseen tyohon, kriisityohon, moniammatilliseen tiimity6hon seké verkostotyohon (Kana-
noja 2017, 351). Tarkemmin tyon sisdltod on kuvattu terveyssosiaalityon nimikkeistossa
(2017), jossa terveydenhuollon sosiaalityon padluokat ovat sosiaalinen arviointi ja suun-
nittelu, sosiaalisen toimintakyvyn arviointi, yhteistyd, koordinointi ja verkostotyd sekéa
asiantuntija- ja koulutustehtividt sekd hallinto ja kehittdiminen. Terveyssosiaalityon ni-
mikkeiston avulla on pyritty mm. systematisoimaan sosiaalitydn dokumentointia tervey-
denhuollossa ja sen tarkoitus on paitsi yhtendistda termistod ja kasitteiden kayttod, myos

toimia apuna tilastoinnissa, palvelujen tuotteistamisessa ja ammattiin orientoitumisessa.

(Savolainen 2017, 4.)

Aikuisten parissa tehtivissi terveyssosiaalitydssd keskeiset kysymykset liittyvét sairas-
tuneen tyokyvyn ja toimintakyvyn muutoksiin, asumisen ja arjen ongelmiin seki sairau-
teen sopeutumiseen (Kananoja 2017, 353). Siséllollisesti terveyssosiaality0 eroaa muista
sosiaalityon aloista siten, ettd terveydenhuollon ympéristossé sairastuneiden tai vammau-
tuneiden potilaiden kanssa tyoskentely edellyttid jossain méérin ladketieteellistd ymmaér-
rystd potilaan terveydentilasta, sairauden kulusta ja hoidoista. Sosiaalitydn koulutus ei
juurikaan sisdlld l4dketieteellisté tietoa, joten huomattava osa terveyssosiaalityontekijan
ammatillisesta osaamisesta syntyy itsendisen opiskelun, lisdkoulutuksen, tyossdoppimi-
sen tai tilannekohtaisesti terveydenhuollon ammattilaisilta saadun selvityksen kautta.

(Badawi & Biamonti 1990, 47 — 48.)

Sairaaloissa tehtdvin sosiaalityon keskeinen ominaispiirre on se, ettd suuressa organisaa-
tiossa eri yksikdiden tavoitteet ja tyotehtivit vaihtelevat laajalti. Myds sosiaalityonteki-
joiden tehtdvinkuvat voivat nédin ollen muodostua varsin erilaisiksi riippuen siitd, millai-
sessa yksikossd tyotd tehdddn. Osassa yksikoitd potilaiden hoitoajat voivat olla pitkid, kun
taas akuutimmissa yksikoissé potilasvaihtuvuus on suurta ja tyd nopeatempoista. (Cowles

2003, 25.)

Cowles tuo esille my6s muita terveydenhuollon organisaatioiden piirteitd, jotka vaikutta-
vat sosiaalityotekijan tyohon. Terveydenhuollon tydyhteisdjen ominaispiirteend voidaan
pitda sitd, ettd pddosa sen tyontekijoistd edustaa tiettyd professiota. Néin ollen yhteistyo

on usein ikddn kuin eri professioita edustavien tyontekijoiden vélistd neuvottelua, jossa



sosiaalityontekija taiteilee oman alansa asiantuntijuuden sekd muiden tyontekijoiden odo-
tusten vélilld. Lisdksi terveydenhuollossa auktoriteetti voi nayttiytya kaksijakoisena, silld
yhtddltd tyotd ohjaa esimerkiksi sairaalan johtotaso omine tavoitteineen, mutta toisaalta
kaytdnnon tyossé terveydenhuollon ammattilaisten (kuten lddkérien) autonomia ja moni-

tahoiset tilanteet tarkoittavat joskus kdytanngistd poikkeamista. (Cowles 2003, 24-25.)

Terveydenhuollossa moniammatillisen yhteistyon merkitys korostuukin kenties vahvem-
min kuin muualla sosiaalityOssé, silld tyota tehddédn kiintedssd vuorovaikutuksessa ladkéa-
reiden ja hoitohenkilokunnan lisdksi organisaatioon kuuluvien muiden erityistyontekijoi-
den kanssa. Nikander (2005) on tutkinut terveys- ja sosiaalipalveluiden edustajien vélista
moniammatillista yhteistyota ja sen erityispiirteitd. Moniammatilliset yhteistyotilanteet ja
yhteinen pédédtdksenteko ovat monimutkaisia prosesseja, joihin vaikuttavat esimerkiksi
ajan ja resurssien rajoitteet, ristiriitaiset vaatimukset ja eridvit ammatilliset ndkemykset
ja ammatillisten velvoitteiden tayttdminen sekd potilaan oikeuksien turvaaminen (Nikan-

der 2005, 276).

Moniammatillinen tyd ei kuitenkaan rajoitu terveydenhuollon organisaatioiden sisdiseksi
tyoksi. Sen sijaan sosiaalityontekijét tekevat yhteistyOti usein organisaatiorajojen yli eri-
tyisesti tyokykyyn ja kuntoutukseen liittyen, jolloin yhteistyokumppaneita voivat olla esi-
merkiksi Kansanelédkelaitos, Eldketurvakeskus, tyoeldkelaitokset ja vakuutusyhtiot sekd
kuntien sosiaalipalvelut. Sopivan kuntoutus- tai palvelupolun 16ytyminen eivit aina ta-
pahdu mutkattomasti, miké tulee i1lmi tiedonkulun ongelmina ja siiné, ettei kukaan ota
kokonaisvastuuta potilaan tilanteesta. Eldketurvakeskuksen julkaisussa (Liukko & Kuuva
2015, 75) perddnkuulutetaankin tydeldkelaitosten, Kelan, TE-palvelujen ja terveyden-

huollon palvelujen yhteistyon tiivistdmistd tilanteen parantamiseksi.

Lisdksi kentélld tunnustetaan sosiaalityon asiantuntijuus ja pidetddn jokseenkin ongel-
mallisena sosiaalityontekijoiden védhdistd mairdd perusterveydenhuollon ja tyoterveys-
huollon piirissd (Liukko & Kuuva 2015, 52—54). Monesti sairastuneen henkilén koko-
naistilanne ei ehtisi kumuloitua yhtd haastavaksi, mikéli terveyssosiaalityontekijd olisi
tarkastellut tilannetta ja osallistunut hoidon tai kuntoutuksen suunnitteluun jo ennen po-

tilaan ohjautumista erikoissairaanhoidon sosiaalityontekijélle.



Terveydenhuollossa sosiaalityon sisdllot muotoutuvat siis varsin erilaisiksi sosiaalitoi-
men tai lastensuojelun sosiaalitydhon verrattuna. Terveydenhuollon parissa sosiaalityon-
tekijé ei toimi paatoksentekijand, vaan osana laajempaa terveydenhuollon kokonaisuutta,
jossa sosiaalityontekijd toimii usein potilaan yhteyshenkilond palveluiden ja yhteistyota-

hojen vilill4. (Kananoja 2017, 348.)

Moniammatillisessa ty0ssd sosiaalityontekijd toimii aina oman erityisalansa asiantunti-
jana, joskin sosiaalityén oman asiantuntijuuden esilletuominen voi terveydenhuollossa
olla ajoittain haastavaa. Erityisid haasteita laadukkaan sosiaalityon toteuttamiselle tervey-
denhuollossa aiheuttaa medikalisaatio eli arjen lddketieteellistyminen, eivdtkd muiden
ammattikuntien edustajat valttimaéttd aina tunnista sosiaalityon tarvetta. Samalla yhteis-
kunnalliset haasteet kuitenkin lisddavét ihmisten kuormitusta ja sairastumisriskié. Potilai-
den eldmissé voi olla useita yhtdaikaisia terveydellisié ja sosiaalisia tekijoitd, jotka vai-

keuttavat eliméntilannetta ja hoitoa.

Tarkedd on huomata, ettd terveydenhuollossa potilaiden pédsy terveyssosiaalityonteki-
jélle riippuu usein siitd, tapahtuuko sairauden hoito ja hoidon seuranta perusterveyden-
huollon vai erikoissairaanhoidon parissa. Erikoissairaanhoidossakaan sosiaalityontekijén
tapaamista ei usein pystytd takaamaan kaikille potilaille, vaan terveydenhuollon sosiaali-
tyontekijille ohjautuminen tapahtuu usein hoitavan henkilokunnan, kuten sairaanhoita-
jien ja lddkérien toimesta. Sosiaalityontekijdlle ohjautuminen ja oikeanlaisen avun saa-
vuttaminen on siten ongelmallista, silld terveydenhuollon henkil6stollé ei ole asiantunti-
juutta sosiaalityon tarpeen arviointiin. Terveydenhuollossa hoitava henkilokunta saa

ndissd tilanteissa erdénlaisen portinvartijan aseman sosiaalitydn suhteen. (Korpela 2014,

130.)

2.2 Terveyssosiaalityon asiantuntijuus ja menetelmét

Terveydenhuollon organisaatiot, kuten sairaalat ovat perinteisesti hierarkkisia organisaa-

tioita, joissa sosiaalityontekijdn rooli saatetaan ndhdd enemmén avustavana tai tiydenta-

vind kuin itsendisen profession asiantuntijana (Lindén 1999, 97). Terveyssosiaalityon



keskeisimpiin piirteisiin kuuluukin se, ettd tyotd toteutetaan organisaatioissa, joiden paa-
asiallinen tehtiva liittyy sairauksien tai vammojen hoitoon ja terveyden edistdmiseen, eli
elaméntilanteiden sosiaaliset ulottuvuudet jadvét usein toissijaiseksi. Terveydenhuollon
organisaatioiden henkildstd on pddosin muun alan ammattilaisia, ja terveydenhuollossa
tehtdva sosiaalityd madrittyy usein ylilddkéreiden alaiseksi toiminnaksi. Terveydenhuol-
lossa tyoskennellessé sosiaalityontekijan esimiehelld ei vélttimaétta siis ole sosiaalityon
substanssiosaamista. (Kananoja 2017, 354-355.) Samankaltainen kisitys terveyssosiaa-
lityon asemasta on myds Cowlesin (2003, 23) ndkemys, jonka mukaan sosiaalityon pal-
velut ovat terveydenhuollossa sekéd avustavia (axiliary) ettd terveydenhuollolle alisteisia

(ancillary) palveluita.

Ammatin kehittymisen nidkokulmasta on hyvd huomioida, ettd Suomessa terveydenhuol-
lon sosiaalityontekijoiksi koulutettiin aluksi sairaanhoitajia. Vaikka sosiaalihoitajakoulu-
tus on paittynyt Suomessa jo 1970-luvulla, on sairaalaympiristossd yha yleistd kutsua
sosiaalityontekijoitd sosiaalihoitajiksi. Sosiaalityontekijoiden koulutustausta ja tyonkuva
ei ole kaikille terveydenhuollon tyontekijdille tuttu, ja sosiaalityon asiantuntijuutta saate-
taan osittain timén vuoksi pitdd toissijaisena terveydenhuoltoon ndhden. (Korpela 2014,
119-122.) Tamén vuoksi on erityisen tarkedd, ettd terveydenhuollon sosiaalityontekijoilla
on vankka ammatillinen identiteetti ja sosiaalityon asiantuntijuutta tuodaan aktiivisesti

tyOyhteisossi esille.

Yksi merkittidvéa ero sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujirjestelmisséd asiantuntijuuden
kehittymisen osalta on se, ettéd terveydenhuollossa palvelut on jaettu perusterveydenhuol-
toon ja erikoissairaanhoitoon, mutta sosiaalihuollossa vastaavaa selkedi jakoa perus- ja
erikoistuneiden palveluiden vililld ei ole. Terveydenhuollossa asiantuntijuus ja erityinen
osaaminen kiinnittyvét rakenteisiin ja koulutusjérjestelmain, kun taas sosiaalityon parissa
esimerkiksi erikoistuminen (vrt. terveydenhuollossa erikoisldadkéri) ei ole niin yleista.
(Pylvés 2003, 26.) Pohjola (2003, 160) toteaakin, ettd sosiaalityon kokonaisuuden opet-
taminen edellyttdisi lddketiedettd ja kauppatiedettd vastaavan tiedekuntarakenteen kal-
taista ratkaisua yliopistossa, kun nykyéén sosiaalityon erikoistumiskoulutus on sijoittunut
ammatilliseen lisensiaatinkoulutukseen. Sosiaalityon sisdisesséd keskustelussa on kuiten-

kin havaittavissa viitteitd siitd, etteivit erikoistumis- tai tohtorikoulutuksen kdyneet tyon-



tekijét ole valttamattd kokeneet lisdkoulutuksen tuovan tydeldmaéssa etua esimerkiksi vaa-
tivampien tyotehtivien tai paremman palkkauksen muodossa. Tdma voi johtua siitd, ettei
sosiaalitydssi ole perinteisesti ollut terveydenhuoltoa vastaavia rakenteita, jotka mahdol-

listavat tyouralla etenemisen lisdkoulutuksen tuomalla kokemuksella ja ansioilla.

Lindén (1999) kokoaa tutkimusraportissaan terveydenhuollon sosiaalitydn toimintak&y-
tantdjen jakautuvan asiakastyohon, asiantuntijana toimimiseen, tutkimus- ja kehittdmis-
tyohon sekd vaikuttamis- ja tiedotustyohon. Tiivistettyné sosiaalityontekijan tulisi siis so-
siaalisten ulottuvuuksien asiantuntijana toimia linkkind potilaan, sairaalan ja yhteiskun-
nan vililld sekd osoittaa, miten sairaus, sosiaaliset olosuhteet sekd sddstotoimenpiteet ja
sosiaalipoliittiset toimet vaikuttavat yksilon ja perheen toimeentuloon, palveluiden kayt-
toon, ihmissuhteisiin ja yleisesti eldiméntilanteeseen. Terveydenhuollon sosiaality6ta ei
ndin ollen voida supistaa yksinkertaisesti asiakastyon prosessiin, vaan se on laajaa yhteis-
kuntatieteellisti asiantuntijuutta edellyttivd kokonaisuus. (Lindén 1999, 59 — 60.) Tar-
kemmin terveydenhuollon sosiaalityon prosessia kuvataan Terveyssosiaalityontekijéit
ry:n julkaisemassa sosiaalitydn dokumentointia koskevassa rakenteisen kirjaamisen op-

paassa. (kuvio 1).
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KUVIO 1. Terveyssosiaalityon palveluprosessi (Terveyssosiaalityontekijét ry, 2018)
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Kuviossa kuvataan sosiaalityon palveluprosessin koostuvan valmistelevista tyotehtavista,
sosiaalisen tilanteen jdsentdmisestd, sosiaalityon tarpeen arvioimisesta, sosiaalityon ta-
voitteiden asettamisesta, suunniteltujen interventioiden toteutuksesta ja sosiaalityon yh-
teenvedosta. On kuitenkin huomioitavaa, ettei prosessi potilastydssé etene aina suoravii-
vaisesti, vaan ajoittain tyon vaiheet toteutuvat yhtdaikaisesti tai esimerkiksi sosiaalisen
tilanteen jasentdmisti tehdddn uudestaan eldméantilanteen muuttuessa. Terveyssosiaali-
tyOssd, kuten sosiaalitydssd yleensédkin, myds kaytettdvit menetelmét ovat usein kuiten-

kin moninaisia ja ne kietoutuvat yhteen.

Palveluprosessin vaiheet ja tydmenetelmit eivit edelld kuvatun mukaisesti ole aina tar-
kasti toisistaan eroteltavissa, vaan asiakasty0ssé ne kietoutuvat yhteen kokonaisuudeksi.
Myos ndkemyseroja on: esimerkiksi psykososiaalisen tyon voi ndhdé sosiaalitydssd joko
laajempana, koko ty6td ohjaavana orientaationa tai yksittdisend tydmenetelméni (Esim.
Korpela 2014, 128). Téssa tutkimuksessa hahmotan psykososiaalisen tyon enemmankin
laajana tydotteena kuin yksittdisend tydmenetelméni. Terveyssosiaalitydon psykososiaa-

lista orientaatiota kisittelen syvemmin seuraavassa alaluvussa.

Terveyssosiaalityon perustana toimii sosiaalisen tilanteen kartoitus, jonka perusteella luo-
daan arvio potilaan kokonaistilanteesta sekd etuuksien ja palveluiden tarpeesta (Savolai-
nen 2017, 7). Suppea sosiaalisen tilanteen kartoitus siséltdd yleensd lyhyen selvityksen
potilaan asumisesta, sosiaalisista verkostoista ja asioinneista, toiminta- ja tyokyvystd sekd
taloudellisesta tilanteesta. Tdmén perusteella pystytdén tunnistamaan mahdollisia riskeji
ja arvioimaan tuen tarvetta esimerkiksi kotiutumiseen ja potilaan kotona pérjddmiseen
liittyen tai varmistamaan hoidon jatkuvuus vaikkapa taloudellisen tilanteen selkiyttdmi-
selld ja oikeanlaisten etuuksien ja palveluiden piiriin ohjaamisen kautta. (Kananoja 2017,

351.)

Sosiaalisen tilanteen kartoituksen perusteella pystytdin myds arvioimaan potilaiden kun-
toutustarvetta; esimerkiksi ammatillisen kuntoutuksen toimenpiteet, kuten uudelleenkou-
luttautuminen, voivat tulla ajankohtaiseksi, mikéli sairaus tai vammautuminen uhkaavat
potilaan tyokykya. Sosiaalisen tilanteen kartoitukseen voidaankin ndhdé liittyvdn myos
palveluohjaus, vaikka sitd ei sellaisenaan terveyssosiaalitydssi toteutetakaan. Monesti ti-

lanteiden selvittdminen edellyttdd sosiaalityontekijiltd ratkaisukeskeisyytta.



11

Ratkaisukeskeiselle tyootteelle ominaisesti terveyssosiaalitydssd keskitytddn 16ytdimaan
ratkaisuja tai vaihtoehtoisia toimintatapoja tilanteessa, jossa sairastuneen toimintakyky
on jollain osa-alueella muuttunut tai vaarassa muuttua. Sosiaalityon kannalta se tarkoittaa
tulevaisuuteen orientoitumista ja toivottujen lopputulosten tavoittelua. (Blundo & Simon

2016.)

Ratkaisukeskeisen ja psykososiaalisen tyootteen lisdksi sosiaalitydsséd kdytetddn kaytén-
nonldheisid tydomenetelmid. Sosiaalisen tilanteen kartoituksen myo6td sosiaalityontekija
tyoskentelee usein potilaalle herkkien ja arkojen aiheiden, kuten toimintakyvyn, toimeen-
tulon ja eldméantapojen, kuten péihteidenkdyton parissa. Liséksi potilaan vaarat kasitykset
sosiaalityontekijdédn, sosiaaliturvaan ja palveluihin liittyen voivat herdttdd epdluuloa ja
aitoon dialogiin paddseminen on tilanteissa olla haasteellista. Joskus tilanteisiin liittyy po-
tilaan ja sosiaalityontekijin vélisid puhtaita nikemyseroja siitd, miten asiat tulisivat hoi-
detuksi parhaiten. Terveyssosiaalityon asiakastyossé sovelletaankin tydmenetelminid mm.

psykoedukaatiota, motivoivaa haastattelua ja huolen puheeksi ottamista.

Motivoiva haastattelu on jo 1980-luvulla kehitetty menetelmad, jonka avulla pyritdén vah-
vistamaan asiakkaan tai potilaan motivaatiota eliméntapamuutokseen. Alun perin mene-
telméé on hyodynnetty erilaisista riippuvuuksista kérsivien potilaiden kanssa tydskente-
lyyn. (Jarvinen 2014.) Terveyssosiaalitydssd toisinaan motivoidaan eldméintapamuutok-
siin osana sairauden hoitoa, ja tihén tyoskentelyyn liittyy tiiviisti myos psykoedukaatio,
joka viittaa psykososiaaliseen tyoskentelyyn, jossa pyritddn lisddméadn sairastuneen ja ti-

mén ldheisten ymmaérrysté sairaudesta ja sithen sopeutumisesta.

Kuten Jarvinen (2014) hyvin tiivistdd, kuuluu motivoivaan haastatteluun olennaisesti em-
patian osoittaminen, potilaan itseluottamuksen vahvistaminen, ristiriidan voimistaminen
nykyisen ja tavoiteltavan tilanteen vililld sekd varsinaisen vdittelyn tai vastarinnan valt-
tadminen. Terveyssosiaalitydn parissa on tavallista, ettd esimerkiksi toimintakykyyn liit-
tyvit ndkemykset voivat olla tyontekijdlla ja potilaalla varsin eridvét. Myds sairastunei-
den ennakkoluulot sosiaali- ja terveyspalvelujirjestelmad kohtaan voivat ndyttaytyé esi-
merkiksi empimisend palveluiden tai etuuksien hakemisen suhteen. Télldin tydskente-

lyssd ndkyvdt motivoinnin eri piirteet. Motivoivaan haastatteluun ei kuitenkaan sisélly
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kontrollin piirteitd, holhoavuutta tai taivuttelua, jotka eivét kuulu terveyssosiaalityohon-

kdan. Terveyssosiaalityd perustuu pitkélti sairastuneen tarpeisiin ja toiveisiin.

Huolen puheeksi ottaminen (Erikson & Arnkil 2012) on menetelmad, jonka avulla tyonte-
kija voi nostaa keskusteluun vaikeita asioita kunnioittavasti. Menetelmén avulla tyonte-
kija analysoi tilanteesta herdnnytti huolta ja sen syitd, pohtii ratkaisuja ja toisaalta myds
nostaa keskusteluun voimavaroja hallitulla tavalla, syyllistimétti ja asiakkaan reaktioita
ennakoiden. Ndin menetellen pyritdin dialogiseen keskusteluun, jonka tavoitteena on yh-
teisty® asiakkaan kanssa. Huolen puheeksi ottamisen hyddyntdmiselle ominaista on ta-

paamisten ennakkovalmistelu ja jalkipohdinta. (Erikson & Arnkil 2012, 12—-14.)

Terveydenhuollossa sosiaalityon asiantuntijuus asettuu siis laaja-alaiseksi yksilod, yhtei-
s04 ja yhteiskuntaa kasittdvaksi ymmarrykseksi. Pylvds (2003, 78) erottaa terveydenhuol-
lon sosiaalitydstd yleisasiantuntijuuden sekd erikoistuneemman ydinasiantuntijuuden.
Siind yleisasiantuntijuus tarkoittaa yhteistyo- ja vuorovaikutustaitoja, jotka edesauttavat
erikoistuneen ydinasiantuntijuuden syntyd. Ydinasiantuntijuus taas sisiltdd erikoissai-
raanhoidon parissa sairauksien sosiaalisen luonteen ymmaértdmisen, lastensuojelukonsul-
taatiot (esimerkiksi muille ammattiryhmille), palvelu- ja etuusjirjestelmin tuntemisen
sekd laajemmin sosiaaliturvajérjestelméin tuntemisen ja selventdmisen niin asiakkaille

kuin muille sairaalan ammattiryhmille.

2.3 Terveydenhuollon sosiaalityon psykososiaalinen orientaatio

Terveydenhuollon sosiaalitydhon ei yleensd kuulu perinteisesti sosiaalityoksi mielletty-
jen padtoksien tekeminen, vaan tyon sisdllon painopisteet ovat psykososiaalisessa tuke-
misessa ja ohjauksessa esimerkiksi oikeiden palveluiden piiriin. Psykososiaalisen tyon
kasitettd ei ole madritelty yksiselitteisesti, ja psykososiaalisen kisitettd on monesti kiy-
tettykin sosiaalityOssa ristiriitaisesti kuvaamaan paitsi laajempaa tydorientaatiota, myos
yksilollisempdd tydomenetelméé. Terveydenhuollon sosiaalitydssd psykososiaalinen tyo
voidaan kuvata sekd yksilollisen asiakastyon menetelména ettd laajemmin erityisesti ter-

veyssosiaalityon kdytdnnodssd nikyvini tydotteena tai -orientaationa.
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Tiivistettynd psykososiaalisen orientaation voi kuvata olevan ihmissuhdetyon perussuun-
taus, jonka historia ulottuu psykodynaamisiin ja sosiaalitieteellisiin teoriasuuntauksiin.
Erityisesti psykososiaalisen tyon on néhty perustuvan sosiaalityon edellikédvija Mary
Richmondin ajatuksiin sosiaalisesta diagnoosista ja tapauskohtaisesta sosiaalitydsti (case
work). Richmond kehitti sosiaalityotd painottamalla ajatusta metodisesta, systemaatti-
sesta tyoskentelystd, jonka tavoitteena oli muodostaa mahdollisimman kokonaisvaltainen
kuva asiakkaan tilanteesta. Tapauskohtaisen sosiaalityon kédytdntoon kuului myds vah-
vasti sosiaalisten verkostojen huomioiminen ja tydskentely kohdistui yksilon ja hdnen
sosiaalisen ympaéristonsé vélisen suhteen tukemiseen; esimerkiksi sukulaiset ndhtiin yh-
tend tarkednd resurssina asiakkaan eldmaéssi. (Granfelt 1993, 179-180; Sipild 1989, 32—
33.) Terveydenhuollon sosiaality6lld oli lopulta suuri merkitys sille, ettd diagnostinen

case work juurtui suomalaiseen sosiaalityon perinteeseen (Granfelt 1993, 189).

Sipild (1989, 224-226) kuvaa psykososiaalisen tyotavan tunnusmerkkien olevan jokseen-
kin selkiytyméttomat, ja sitd on pyritty médrittelemain esimerkiksi erottamalla se psyko-
terapiasta. Télloin psykososiaaliseen tyohon voidaan ndhda sisdltyvén edellytys ymmér-
tdd thmisen toimintaa “reaalisissa yhteyksissddn”. Psykososiaaliseen tyohon liittyy Sipi-
lan mukaan myds tuen ja kontrollin yhteen nivoutuminen ja sosiaalityontekijén pyrkimys
vaikuttaa asiakkaan konkreettiseen eldméntilanteeseen. Granfelt (1993, 200-201) tiivis-
tadkin psykososiaalisen tyon kohteen olevan yksilon eldmdntilanne, ei varsinaisesti eld-
ménhistoria. Tiivistys sopii sellaisenaan hyvin my6s terveydenhuollon kontekstiin, jossa
sosiaalityontekija tyoskentelee usein muuttuneen eliméntilanteen ja sen aiheuttamien tar-
peiden parissa. Muina psykososiaalisen tyon suuntaviivoina ndhdain selkeisti rajatun ta-
voitteen saavuttamiseksi tyoskentely, tydskentelyn kohdentaminen sosiaaliseen verkos-
toon, eri tydmuotojen ja -menetelmien joustava kdyttod ja ihmisten aktivoiminen ratkaisu-

jen etsimiseen.

Psykososiaalisen tyon selkiytymattomiin tunnusmerkkeihin kohdistuvasta kritiikistd huo-
limatta voidaan sen 14ht6kohtia tarkastella varsin konkreettisella tasolla. Psykososiaalisen
tyon ldhtdkohdat perustuvat vuorovaikutuksessa tapahtuvaan auttamistyohon, jossa pyri-
tdén kohtaamaan asiakas kokonaisuutena ja vahvistamaan tai ylldpitimaén sosiaalista toi-

mintakykyé. Psykososiaaliselle tydlle ominaista on asiakkaan tarpeiden ymmaértdminen,
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saadun tiedon jdsentdminen ja uudenlaisen ymmarryksen luominen seké psyykkisen sel-
viytymisen korostaminen. (Raunio 2009, 178—181; Gronfors 2012, 203-204.) Raunio
(2009, 178-179) kuvaa psykososiaalisen tyon asettavan sosiaalityontekijdille erityisid
vaatimuksia, silld se edellyttdd kasvokkaiseen vuorovaikutukseen perustuvien auttamis-
menetelmien sekéd kohdattavien ongelmien vaativuuden tuntemista. Psykososiaalinen ty6

voidaan mieltdd seké korjaavaksi ettd ennaltachkdiseviksi toiminnaksi.

Cowles (2003, 32) nikee terveydenhuollon sosiaalityontekijoiden toiminnan tarkoituksen
heijastavan sitd, millaisia psykososiaalisia ongelmia sairastuneet ihmiset kohtaavat ar-
jessa. Namé psykososiaaliset ongelmat voidaan Cowlesin mukaan jakaa kuuteen osaan:
(1) palvelun tai hoidon piiriin hakeutumisen esteet (esimerkiksi taloudellisten resurssien
riittdmittomyys tai psykologiset tekijét, kuten pelko), (2) hoitoon tai palveluun sopeutu-
misen haasteet, (3) diagnoosin, sairauden ennusteen tai hoitosuunnitelman hyviksymisen
haasteet, (4) tiedolliset puutteet (esimerkiksi informoitujen paédtdsten tekoa varten vaadit-
tava tiedon puutteet, kontrollin menettdmisen pelko), (5) puuttuvat konkreettiset resurssit

sekd (6) kotiutumisen esteet.

Kenties kdytdnnonldheisimpani néin jaotelluista sosiaalityontekijan tehtivisti ndyttaytyy
potilaiden ohjaus niissé tilanteissa, joissa potilailla on selkeitd konkreettisia puutteita re-
sursseista, joilla tdyttdd muuttuneen terveydentilan ja toimintakyvyn aiheuttamat tarpeet.
Niiden tarpeiden Cowles (2003, 35) ndkee liittyvdn usein viiteen luokkaan, jotka ovat
apuvilineet litkkumisen tai sairauden ja hoidon seuraamisen tueksi, tukipalvelut (esimer-
kiksi kodin siivous- tai ruokapalvelut, aikuissosiaalityd, lastensuojelu), toimeentulo, ym-
périston muutokset (esimerkiksi kodin muutostyodt) sekd perhe- ja thmissuhteisiin (inter-

personal) liittyvit tiedon ja ohjauksen tarpeet.

2.4 Terveyssosiaalityon taloudellinen ulottuvuus ja sairausajan toimeentulo

Terveydenhuollon parissa sosiaalitydlld ja sosiaalityontekijoilld on erityinen rooli poti-
laan sosiaaliturvan ja suomalaisen sairausvakuutusjédrjestelmin tuntemisessa. Erityisesti
somaattiset sairaudet tai vammat voivat ilmaantua akillisesti, eiké sairastuneella ole vilt-

tdméttd aiempaa kosketuspintaa sosiaalihuoltoon tai sosiaalityohon.
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Yleensé terveyssosiaalityontekijét toimivat ilman virkavastuuta, miké nakyy tyossa siten,
ettd terveyssosiaalityontekijét eivit tee taloudellista tukea koskevia pdétoksid. Sen sijaan
terveyssosiaalityontekijoiden rooli on tehdé kattavia selvityksid, tutkimuksia ja kannan-
ottoja seké tarjota sosiaaliturvaa koskeva asiantuntijuus sekd moniammatillisen tiimin
ettd muiden, paitoksid tekevien organisaatioiden kdyttoon. Nidin terveyssosiaality0ssi
pystytddn toimimaan sairastuneen asianajajana’” ja siten turvaamaan tdméin sosiaalisia ja

taloudellisia oikeuksia. (Metteri 2014, 302.)

Viime aikoina sosiaalityon tutkimuksen kentélld on alettu puhua taloussosiaalityosti, joka
liittyy taloudellisen toimintakykyisyyden késitteeseen. Taloussosiaalityd pohjautuu aja-
tukseen siitd, ettd ettei taloudellisen toimintakykyisyyden saavuttaminen onnistu vain esi-
merkiksi rahansiirtojen avulla, vaan taloudellinen selvidminen edellyttdd myds psyko-
sosiaalista tyotd esimerkiksi toimeentulo-ongelmien aiheuttamien tunteiden, kuten hi-
pedn ja ndkodalattomuuden kokemuksien suhteen. Taloussosiaality0 siséltdd myos yhteis-
kunnallisten rakenteiden kriittistd tarkastelua, joka nidkyy myo0s terveyssosiaalityOssa.

(Kettunen 2019, 15.)

Osittain taloussosiaalityon asemaa terveyssosiaality0ssd on vahvistettu esimerkiksi Hel-
singissd, jossa kaupungin pdihde- ja mielenterveystyossi tyoskentelevét sosiaalityonteki-
jat ovat saaneet kiyttoonsd aikuissosiaalityohon miellettyja vilineitd, kuten mahdollisuu-
den tehdid paitoksid ennaltachkdisevastd toimeentulotuesta. Tdéma uudenlainen integroitu
palvelu on herdttanyt mielenkiintoisia huomioita lainsddddnnon ajantasaisuudesta ja so-
siaalityontekijén roolista, johon véistdmittd siséltyy padtoksid tehdessd myos kontrollin
elementti. (esim. Kouhi 2019.) P4éosin taloutta koskevassa terveyssosiaalitydssa kyse on

yhé kuitenkin taloudellisen tilanteen selvittelysté ja potilaan ohjaamisesta.

Taloudelliseen ohjaukseen terveydenhuollon sosiaalitydssd kuuluu mm. sairausvakuutuk-
seen liittyvd neuvonta, joka liittyy usein vasta sairastuneiden tilanteessa sairauslomien
jarjestelyihin ja sairauspdivdrahan hakemiseen. Haastavia tilanteita syntyy erityisesti sai-
rastamisen pitkittyessd ja sairastuneiden pudotessa etuuksien véliin. Kelan sairauspiivé-

rahaa voi saada yhteensd 300 péivén ajan, jonka aikana Kela muistuttaa kuntoutusmah-
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dollisuuksista. (Kela 2018.) Sairauspdiviarahakauden aikana kysymykseen tulevat mah-
dollisesti kuntoutustoimenpiteet. Mikéli sairaus ja sen aiheuttama tyokyvyttomyys pitkit-
tyy, on sairauspéiviarahakauden jdlkeen haettava mahdollisen kuntoutuksen aikaisia tukia.
(esim. kuntoutusraha) tai méérdaikainen tyokyvyttomyyselidke (kuntoutustuki), jota mak-

savat joko Kela tai tyoeldkelaitokset sairastuneen tyohistoriasta riippuen.

Kuntoutustuen tai tyokyvyttomyyseldkkeen vireilldolon ajalta saa tyottomyysturvalain 3.
luvun 3§:n perusteella tyottdmyysetuutta, mikéli sairauspdivdrahan enimmaiskausi on
tdyttynyt. Sairastuneen kohdalla tyovoimapoliittisen lausunnon hakeminen ei kuitenkaan
aina suju ongelmitta, ja oikeiden etuuksien pariin padseminen voi viivéistyd huomattavasti
tai estyd kokonaan. Sosiaalityontekijén tehtdviin kuuluu auttaa sairastunut oikean palve-

lun ja etuuden pariin.

Mikali sairastuneen tulot eivit riitd kattamaan eldmisen ja terveydenhuollon kuluja, oh-
jataan heiddt hakemaan Kelan perustoimeentulotukea. Mikili perustoimeentulotukea ei
myonnetd, on kddnnyttdvd kunnan sosiaalitoimen puoleen harkinnanvaraisen toimeentu-
lotuen hakemiseksi. Perustoimeentulotuen ongelmaksi muodostuu varsin usein se, ettei
Kela huomioi toimeentulotukilaskelmassa velkoja tai lainoja, vaan ndiden lyhennykset on
hoidettava perusosasta, joka on vuonna 2019 yksinasuvalla lapsettomalla aikuisella
497,29 euroa kuukaudessa. Néin ollen myds kohtuullisesti toimeentulevien taloudellinen
tilanne voi kirsid huomattavasti, mikéli sairastumisesta aiheutuvat lisdkulut rasittavat ta-

loutta.

Terveydenhuollon sosiaalitydssé sosiaalityontekijd ei voi toistaiseksi tehdd paatoksia esi-
merkiksi maksusitoumuksista, matkakustannuksista tai muista taloudellisista avustuk-
sista. Sosiaalityontekijd ohjaa sairastuneen ensisijaisesti Kelan ja sosiaalitoimen palve-
luiden pariin, ja tarvittaessa yksittdisissd kustannuserissd (esimerkiksi apuvilineen, ko-
dinkoneen tai muun vastaavan hankkimiseen) sosiaalityontekija voi avustaa hakemuksen
tekemisessd jérjestdille. Esimerkiksi Suomen syOpdyhdistyksen sosiaalitoimikunta voi
myOntdd sairastuneelle taloudellista tukea sy0pdsairauden tai siihen liittyvan virkistystoi-
minnan aiheuttamiin kuluihin. Suomen syopayhdistyksen sosiaalitoimikunnan taloudel-

lista tukea voi hakea vain sairaalan sosiaalityontekijdn kautta. (Suomen SyOpédyhdistys
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2018.) Lisidksi paikalliset syopdyhdistykset ja rahastot voivat auttaa sairastuneita sairau-
teen liittyvien kulujen kattamisessa. Osa haettavista tuista on tarkoitettu vain tietyn tulo-

tason alittavien henkildiden haettavaksi.
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3 SAIRASTUMISEN KUORMITTAVUUS SAIRASTUNEELLE

3.1 Psyykkinen kuormitus ja muutokset arjessa

SyoOpésairauksista osa ilmenee kroonisina pitkéaikaissairauksina ja osa akuutteina sai-
rauksina. Sairastuminen krooniseen sairauteen voi vaikuttaa eldmiin monin eri tavoin;
jollakin sairaus voi olla jopa oireeton, kun taas toisella potilaalla sama sairaus voi olla
vaikeahoitoinen ja siten vaikuttaa elamadnkulkuun merkittivésti. (Kantola 2009, 60.) Néin
ollen jokaisen sairastuneen sairautta, hoitoa ja sen vaikutuksia eldméntilanteeseen tulisi

tarkastella aina yksilollisesti.

Sairauden laadusta riippumatta sydopadiagnoosin saaminen voi olla ahdistava kokemus ja
erityisesti epdvarmuus tulevaisuudesta voi johtaa potilaan ja potilaan ldheisten kokemiin
psyykkisiin ja psykososiaalisiin haasteisiin. Arviolta joka kolmas syopdin sairastunut tai
syOpdin sairastuneen ldheisistd kokee jossain sairastumisen vaiheessa psykososiaalisia
oireita, jotka voivat pahimmillaan hankaloittaa sydpéhoitojen toteutumista. Syovén lau-
kaisemia psyykkisié oireita ovat esimerkiksi kriisi ja erilaisia tunne-elimén hiirigita ai-
heuttavat sopeutumisvaikeudet. Sy0péddn sairastuminen voi aitheuttaa myds pysyvampid
psyykkisid hdirioitd, kuten ahdistuneisuushdiriot ja mielialahéiriét (esimerkiksi masentu-

neisuus). (Idman & Aalberg 2013.)

Sairastuminen on usein pysdyttdva muutos eldmissé arjen sujumisen kannalta. Ollikainen
(2005, 328-329) tuo esille artikkelissaan narratiivisuuden hyddyntédmisestd sosiaalitydssé
syOpddn sairastuneiden kanssa, ettd syOpddiagnoosin saaminen herdttdd sairastuneen ja
sairastuneen ldheiset usein ymmaértdmééin eldmén véliaikaisuuden. Diagnoosin saaminen
tuottaa eldménhistoriaan keskeytyksen, ja eldméa jakautuu seisahtuneen nykyhetken si-
jaan menneeseen ja tulevaan. Vastaavasti Holmberg (2014) kuvaa artikkelissaan, kuinka
rintasyOpdédn sairastuminen merkityksellistdd ja jdsentdd sairastuneiden naisten arkea.
Holmberg on tunnistanut sairastuneiden arjen ajalliset rajat, jotka ovat arki ennen sairas-
tumista, sairastuminen, intensiivisten hoitojen arki sekd arki sairastumisen jdlkeen. Myos
Holmberg kuvaa sairastumisvaihetta erityisesti epatietoisuuden, arjen keskeytymisen ja

sosiaalisten suhteiden uudelleen arvioimisen aikana.
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Sairastumisvaiheessa saatu diagnoosi ikdén kuin rikkoo tasaisen arjen ja pyséyttidd eldmén
nykyhetkeen. Pdivad kerrallaan eldminen voidaan nidhdé tapana hallita sairastumisen muut-
tamaa tilannetta, mutta toisaalta eldimén on jatkuttava, silld esimerkiksi tyoelamai, talou-

delliset vaatimukset ja sosiaaliset suhteet vievit usein elimai eteenpdin.

Intensiivisten hoitojen mydtd arki rytmittyy sddnndllisten sairaalavierailujen ympdrille,
silld syopahoitoihin kuuluvat usein sytostaatti- ja sidehoidot, jotka annetaan sarjahoitona
viikkojen ajan useana paivana viikossa tai joissain tapauksissa paivittdin. Hoitojen aiheut-
tamat sivuvaikutukset vaihtelevat yksil6llisesti, ja joillain sairauden ja hoitojen aiheut-
tama oireilu edellyttid sairauslomalle jadmistd. Hoidot ja niiden jélkeen mahdollisesti il-
menevit sivuvaikutukset, kuten pahoinvointi, voivat rajoittaa toimintakykya ja arjen ai-
kataulut ohjautuvat voimakkaasti yksityiselamidn ulkopuolelta kdsin. Hoitojen myota
my0s ulkondkd voi muuttua esimerkiksi hiustenmenetyksen tai poistetun rinnan myoté,
miké voi aiheuttaa varsin radikaaleja muutoksia yksilon identiteetissd ja itsetunnossa.

(Holmberg 2014, 222-226.)

Sekd Holmbergin (2014) ettd Ollikaisen (2005) artikkelit nostavat esiin sairauden ja hoi-
tojen vaikutukset sairastuneen mindkuvaan ja pystyvyyden tunteeseen. Sairastumisen ai-
heuttamat muutokset arkirytmissé, ulkonddssé ja identiteetissd voivat heijastua negatiivi-
sesti my0Os sairastuneen sosiaalisiin suhteisiin, mikd kaventaa yksilén osallistumismah-
dollisuuksia ja ndin aiheuttaa psyykkistd kuormitusta. Henkil6kohtaiset mielenkiinnon
kohteet voivat hiipua, ystdvyyssuhteet heikentyéd, parisuhteessa ilmetd kuormittavia muu-

toksia ja eldmai vaikuttaa aiempaa huomattavasti rajoittuneemmalta.

Sairauden kanssa elettdvdin arkeen liittyy erddnlainen koostumisvaihe, jossa arkeen pa-
laavat joko vanhat tai uudet rutiinit, mutta sairaus tai sen aiheuttamat muutokset yksilon
kehossa ja identiteetissé eivit valttiméttd katoa. Esimerkiksi levinneenkdén sydvin hoito
el valttdimattd lopu missdén vaiheessa, vaan hoidoissa kiyminen rytmittdd arkea edelleen
sadnndllisesti. Toisaalta parantunutkaan syopi ei katoa sairastuneen eldmésti, vaan sai-
rastuneen tilanteeseen voivat edelleen liittyd esimerkiksi seurantatutkimukset tai sairau-
desta ja sen hoidoista johtuvia fyysisid oireita. Muu, uusi oireilu taas herdttdd helposti

huolta sairauden uusiutumisesta vield pitkddn parantumisen jélkeen. (Holmberg 2014,
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226-227.) Ollikainen (2005, 330) mukailee artikkelissaan Druggen (1988) luomaa sai-
rastumisprosessin neljdn vaiheen mallia, jossa jokainen vaihe edustaa sairastuneen koke-
maa kriisin ja epdvarmuuden vaihetta. Vaiheet ovat syopédepdilyn vaihe, diagnoosivaihe,
hoitovaihe ja sairaudesta selvidmisen jilkeinen seurantavaihe. Ollikainen on kuitenkin
lisdnnyt prosessiin viidennen vaiheen, joka kuvaa relapsia, eli uudelleen sairastumista ja
diagnoosin saamista paranemisen jilkeen. Ollikaisen mukaan uudelleen diagnoosin saa-
minen on usein ensimmaiistd sairastumista suurempi jarkytys, ja toivon loytdminen voi

olla tdlla kertaa huomattavasti ensisairauden tilanteeseen verrattuna vaikeampaa.

Sy0pé voi siis vaikuttaa sairastuneeseen monenlaisena epavarmuutena sairaudesta selvii-
misen jdlkeenkin. Esimerkiksi leukemia- ja lymfoomapotilaiden sairaudesta selvidmisen
jélkeen tutkittuja vaikutuksia ovat fyysisten ja emotionaalisten seurausten liséksi talou-
delliset vaikutukset, jotka liittyvét usein sairauden jilkeiseen puutteelliseen tai osittaiseen
tyokykyyn ja vaikeuksiin 16ytda tyotd sekd sairauden hoitoon liittyviin velkoihin. Liséksi
maissa, joissa terveydenhuoltojérjestelmi on vakuutuspohjainen, syOpddn sairastuneen
huolet voivat liittyd vaikeuksiin saada sairausvakuutus syovén sairastamisen jélkeen. Sai-
rauteen liittyvit taloudelliset huolet ovat yleisempiéd nuorten aikuisten ja keski-ikdisten
parissa, eivitka taloudelliset vaikeudet esiinny vain hoitojen aikana tai vélittdmasti niiden
jilkeen, vaan ne vaikuttavat my0s potilaan mahdollisuuksiin suunnitella tulevaisuutta.

(Jones, Parry, Devine, Main & Okuyama 2015, 154-155.)

3.2 Sairastumisesta aiheutuvat kustannukset ja taloudellinen kuormitus

Sairastuminen voi heikentdd yksilon eldménlaatua monella tavalla, ja taloudellinen toi-
meentulo sairastumisen aikana tai sen jalkeen on yksi merkittavésti hyvinvointiin vaikut-
tava tekijd. Cahallan ja Brintzenhofeszoc (2015) tuovat esille artikkelissaan taloudellisen
elamanlaadun késitteen (financial quality of life) ja huomauttavat, ettd taloudellinen elé-
ménlaatu kattaa pelkkad tuloa laajemman kokonaisuuden yksilon ja perheen taloudelli-
sesta tilanteesta sekd sen vaikutuksista yksilon hyvinvointiin ja pditoksentekoon. Artik-
kelin mukaan syOpéa sairastavien potilaiden hyvéén taloudelliseen eldméinlaatuun vaikut-
tavat merkittdvéasti sairausvakuutuksen kattavuus, pienempi taloudellinen ahdinko ja pie-

nemmait esteet hoidon saatavuudelle. Tutkimuksen pienesti otoksesta (n = 90) huolimatta
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artikkeli antaa mahdollisia viitteitd siitd, ettd etenkin vakuutuspohjaiseen terveydenhuol-
toon perustuvassa maassa syopdd sairastavien hoidon saatavuus ja sairausvakuutuksen
kattavuus vaikuttaa yksilon tuloja merkittivimmin yksilon kokemaan taloudelliseen elé-

maénlaatuun. (Cahallan & Brintzenhofeszoc 2015, 387-389.)

Suomalaista terveydenhuoltojirjestelmii on kritisoitu epdarvoisuudesta, joka on merkit-
tavdd kansainvalisestikin vertaillen. Syyni eriarvoistumiselle pidetdin segmentoitunutta
palvelujirjestelmédd, joka mahdollistaa tyOssdkdyville ja korkeammassa sosioekonomi-
sessa asemassa oleville asiakkaille tyoterveys- ja yksityisen sektorin palveluiden valitse-
misen, jolloin julkisen perusterveydenhuollon palvelut kohdistuvat 1dhinni tyottomille ja
matalammassa sosioekonomisessa asemassa oleville. Eriarvoisuutta lisddvit myds alu-
eellisesti eri tavoin jarjestetyt palvelut. (Esim. Manderbacka, Aalto, Kestild, Muuri &

Hékkinen 2017.)

Kansainvilisesti yksilon sairaudesta johtuviin kustannuksiin ja taloudelliseen ahdinkoon
on kohdistunut tutkimusta vihaisesti; syovan ja muiden pitkdaikaissairauksien taloudel-
liset vaikutukset yksildlle ovat usein joko varsin piilossa tai niitd ja niiden vaikutuksia
yksilon hyvinvointiin ja terveydenhoitoon on aliarvioitu. Viime aikoina aihe on kuitenkin
ollut enenevissd madrin myos kansainvilisen huomion kohteena. Esimerkiksi McGrath
nostaa kattavasti esille kansainvélistd nakokulmaa yksiléiden syovin seurauksena koke-
mille taloudellisille vaikutuksille, jotka liittyvét usein tydkyvyn heikkenemiseen ja kului-
hin ndhden liian pieniin taloudellisiin avustuksiin sekéd hoitoon kytkeytyviin kustannuk-
siin, jotka voivat pitkdidn kumuloituessaan nousta varsin korkeiksi. (McGrath 2013, 127—

128.)

Lisédksi vaativaa ja pitkdaikaista hoitoa vaativat sairaudet, kuten hematologiset syovit,
voivat tarkoittaa potilaan kannalta tarvetta muuttaa hoidon peréssa ja titi kautta kasvavia
asumis- ja litkkumiskustannuksia sekd psykososiaalisen kuormituksen lisdéntymisté. Eri-
tyisen haavoittuvassa asemassa kustannusten suhteen ovat epasdannoéllisissa tyOsuhteissa
olleet potilaat, joiden on vaikea hankkia sairaslomaa, tai potilaat, joilla ei ole sddstoja.

(McGrath 2016, 270-273.) My6s Suomessa kuntaosuuksista, terveydenhuollon asiakas-
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maksuille asetetuista maksukatoista ja ladkekorvauksista huolimatta runsaasti terveyden-
huollon kdynteja ja hoitoja vaativat pitkdaikaissairaudet nostavat hoitokustannukset usein

ainakin hetkellisesti korkealle tasolle.

Erityisesti pienituloisten talous rasittuu sairastumistilanteessa herkésti, sillé erilaisten ku-
lujen liséksi sairastumisen aiheuttamat muutokset ja ongelmat voivat vaikuttaa asiakkaan
tuloihin. Pahimmassa tilanteessa asiakkaat sdéstivét hoito- ja ladkityskuluista terveyden
kustannuksella. Jopa joka viidennessd suomalaisessa kotitaloudessa on kohdattu talou-
dellisista kustannuksista johtuvia esteitd ladkitykseen, hoitoon tai sairaalakdynteihin liit-
tyen (Aaltonen 2017, 91-92.) Erityisen haavoittuvassa asemassa ovat ne asiakkaat, joiden
eldmédnhallinnassa ja taloudellisessa tilanteessa on haasteita ilman sairastamista ja siiti

aiheutuvia kulujakin.

Sairauksien yleistyessd ja palvelujdrjestelmin muuttuessa myds sairastamiseen liittyvit
sosiaaliset haasteet ja ilmiot tulevat entistd ndkyvammiksi. Sairastumisesta aiheutuva tai
sen hoitoa rajoittava taloudellinen ahdinko on nékynyt viime aikoina kotimaan uutisotsi-
koissa (esim. Iltalehti 21.1.2018). My0s Sy6pésditio on uutisoinut taloudellisen tuen tar-
peen lisdéntyneen selvésti ja ndkyvan mm. moninkertaistuneina avustushakemusten maé-
rand (Syopdsaitio 2016). Lisdksi ongelmia on uutisoitu aiheutuneen palvelujdrjestelmén
uudistusten, kuten perustoimeentulotuen Kela-siirron my®6té, silld muutoksia on tapahtu-

nut esimerkiksi ladkkeisiin myonnettdvien maksusitoumusten osalta (Aamulehti 2017).

On huomioitava, ettd sairastumisella voi olla useita suoria ja vélillisid vaikutuksia seka
sairastuneen ettd sairastuneen perheen taloudelliseen tilanteeseen. Suoria kustannuksia
syntyy esimerkiksi vastaanottokdynneistd, matkakuluista ja ladkekustannuksista. Osa jul-
kisen terveydenhuollon palveluista (esim. neuvolapalvelut) sekd huomattava osa sosiaa-
lihuollon palveluista on maksuttomia. Maksuttomista palveluista sdddetddn laissa sosi-
aali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista 734/1992. Suuresta osasta julkisia terveyspal-
veluita kuitenkin kerdtién asiakasmaksuja, joista esitellddn seuraavissa taulukoissa enim-

maismadarit.
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TAULUKKO 1. Terveyskeskuspalveluiden enimméismaksut vuosina 2018 — 2019.

Palvelu Enimmaismaksu vuosina 2018 — 2019

Ladkédrin vastaanotto Kertamaksu 20,60€ / kdynti enintdén kolme

kertaa samassa terveyskeskuksessa tai
41,20€ /vuosi

Piivystyskynti 28,30€ / kiiynti

Kéyttdmaton ja peruuttamaton terveyskeskus- 50,80€ / peruuttamaton kéynti

ladkarin, hammashuollon, erikoissairaanhoi-

don avohoidon tai kalliin kuvantamistutki-

muksen kdynti

Ladkéarintodistus Ajokorttitodistus 61,00€
Muut todistukset 50,80€

Taulukossa 1 esitellddn sosiaali- ja terveysministerion asettamat enimmadismaksut vuo-
sille 2018 — 2019. Lasdkérin vastaanottomaksuista on huomioitava, ettd mikéali ei maksa
41,20 euron vuosimaksua, voidaan terveyskeskuslddkérin kdynneistd perid kertamaksu
20,60€ useammin, kuin kolme kertaa. Ladkarintodistuksista maksua taas ei periti silloin,
kun kyse on hoitokdyntiin liittyvésti todistuksesta, kuten tyOnantajalle tarvittavasta sai-

rauslomatodistuksesta. (STM 2017.)

TAULUKKO 2. Sairaaloiden enimmaismaksut vuosina 2018 —2019.

Palvelu Enimmiéismaksu vuosina 2018 — 2019

Poliklinikkak&ynti 41,20€ / kerta

Péivikirurginen toimenpide 135,10€ / kerta

Sairaalan hoitopdivimaksu 48,90€ / vuorokausi

Hoitopdivimaksu psykiatrisessa sairaalassa 22,50€ / vuorokausi

Péiva- tai yohoito sairaalassa 22,50€ / vuorokausi

Kéayttamattd ja peruuttamatta jadnyt aika 50,80€ / kerta

Sarjahoito 11,40€ / kerta (peritdén korkeintaan 45 ker-
rasta kalenterivuodessa)

Kuntoutushoito 16,90€ / hoitopdiva

Taulukossa 2 esitetddn sairaaloiden enimmaiismaksut vuosina 2018 — 2019. Taulukossa
mainittu sarjahoito voi tarkoittaa esimerkiksi sytostaatti- ja sddehoitoa, jota syOpdpotilaat
voivat saada. Terveyskeskuksessa annettavat sytostaatti- ja sddehoidot ovat kuitenkin

erdiden muiden hoitojen ohella asiakkaalle maksuttomia. Edelld mainittujen maksujen
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lisdksi pitkdaikaisesta laitoshoidosta perittdvd asiakasmaksu voi olla enintdén 80% hoi-
dettavan nettotuloista. Maksu voi olla myds enintddn 42,5% puolisoiden yhteenlaske-
tuista nettotuloista, mikéli parempituloinen puoliso on laitoshoidossa. Hoidettavalle on

kuitenkin jaatava kuukaudessa vahintddn 108 euroa omaan kayttoon. (STM 2017.)

Sosiaali- ja terveydenhuollon enimméiismaksuista sekd terveydenhuollon maksukatosta
sadtid sosiaali- ja terveysministerid, mutta myds maksukaton tiyttymisen jialkeen esimer-
kiksi sairaalassa vietetyistad osastojaksoista tai lyhytaikaisesta laitoshoidosta potilaalle jaa
maksettavaksi enintddn 22,50 euron suuruinen vuorokausimaksu. Maksukatto ei myds-
kain koske esimerkiksi ladkéarintodistuksia, sairaankuljetusta, hammashoitoa tai yksityis-
ladkérin ldhetteelld tehtyja laboratorio- ja kuvantamistutkimuksia. (STM 2017.) Asiakas-
maksukaton lisdksi sosiaali- ja terveysministerid méérittdd vuosittaisen terveydenhuollon
maksukaton sekd 1ddkekulujen maksukaton. Vuosina 2018-2019 terveydenhuollon mak-
sukatto on 683 euroa vuodessa ja lddkekustannusten maksukatto on 605,13 euroa. Liséksi
Kansanelédkelaitos maarittdd vuosittaisen sairaanhoitoon tai kuntoutukseen liittyvien mat-

kojen omavastuuosuuden eli matkakaton, joka on yhteensd 300 euroa potilasta kohden.

Vilillisesti sairastuminen vaikuttaa esimerkiksi potilaan tyokykyyn ja voi johtaa tyossa-
kdyvén potilaan kohdalla toistuviin sairaudesta johtuviin poissaoloihin tai pysyvéén tyo-
kyvyttdmyyteen, jolloin tulot usein pienenevit huomattavasti. Esimerkiksi tyokyvytto-
myyseldkkeelle jadminen ei sairastuneen eldmissd vilttdmaittd kuitenkaan kuvaa muu-
tosta vain taloudellisen tilanteen suhteen, vaan eldkkeelle jadminen voi olla my0s psyyk-
kisesti raskasta. Ty0 on monelle aikuiselle osoitus itsemadrdytyvyydestd, pystyvyyden
tunteesta ja taloudellisesta riippumattomuudesta, jonka menettdminen omasta tahdosta

huolimatta on raskasta. (Kantola 2009, 82.)

Ryynénen (2005) on véitdskirjassaan tutkinut aikuisiélld tapahtuvan sairastamisen mer-
kitystd ja turvattomuustekijoitd, joista yleisid sairausturvattomuuden aiheita ovat erityi-
sesti riippuvaiseksi joutuminen toisten avusta sekd toimeentulon vaikeutuminen sairau-
den vuoksi. Myos tyokyvyttomyys koettiin keskeiseksi sairastamiseen liittyvéksi uhka-

kuvaksi. (Ryynédnen 2005, 84—86.)
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Tutkimustehtiivi ja tutkimusasetelma

Tutkimuksen tavoitteena on selvittdd, millaiset tiedon ja tuen tarpeet korostuvat syopéén
sairastuneiden keskuudessa. Lisédksi tutkimuksessa tarkastellaan sitd, kuinka taloudellisia
etuuksia koskevan tiedon saaminen ja tarve eroaa eri vastaajaryhmissd. Tdmén tutkimuk-
sen kiinnostuksen kohteena on se, miten demografiset ja tietyt sosioekonomiset muuttu-
jat, eli vastaajan ik, perheellisyys (siviilisdity ja alaikdiset lapset) sekd koulutuksen taso
vaikuttavat sairastuneen kokemiin taloudellista tilannetta koskeviin tiedon ja tuen tarpei-

siin. Liséksi tarkasteluun on valittu yleisimmét sydpésairaudet ja sairauden vaihe.

Tutkielmassa sydpéé sairastavien potilaiden taloudellista tilannetta koskevat haasteet tu-
levat kytketyksi terveydenhuollon sosiaalityon viitekehykseen. Tavoitteena on tuottaa ku-
vailevaa tietoa siitd, millaisia potilaiden kokemat haasteet ovat ja pohtia, miten tervey-
denhuollon sosiaality0ssd voidaan vastata ndihin tarpeisiin. Tutkimuksen nidkokulma on
asiakasldhtdinen, eli siind tarkastellaan potilaiden kokemia tarpeita ja pohditaan terveys-

sosiaality6td nimenomaan potilaiden ndkdkulmasta.

Potilaan d4nen tuominen esiin mahdollistaa erikoissairaanhoidossa toteutettavan tyon ja
hoitopolkujen tarkastelun kriittisesti. Kantavana ndkemyksend tutkimuksessa on se, etti
jokainen potilas on oman tilanteensa asiantuntija, silld sairastuminen vaikuttaa potilaiden
ja heidén ldheistensd eldméntilanteisiin eri tavoin ja jokaisen sairastuneen henkilon koke-
mukset rakentuvat yksilollisesti. Timan vuoksi on tirkedd tutkia, millaisia sairastuneiden
kokemukset ovat, ja miten terveydenhuollon sosiaalitydssa pystytddn vastaamaan potilai-
den kokemiin tarpeisiin. Terveydenhuollossa nojataan usein ndyttoon perustuvaan kay-
tdntoon (evidence-based practice), jonka vuoksi tutkimuksessa painoarvoa ovat saaneet
kvantitatiiviset tutkimukset, kuten randomisoidut kontrolloidut tutkimukset. Voidaan kui-
tenkin kyseenalaistaa, antavatko tiysin kontrolloiduissa asetelmissa toteutetut tutkimuk-
set tarkkoja vastauksia huomioiden terveysongelmien ja niiden ratkaisujen moniulottei-

suus. (Padgett 2012, 11-12.)
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Tamain tutkimuksen asetelma on monimenetelméinen, eli kerattyé tutkimusaineistoa ana-
lysoidaan sekd miériéllisten ettd laadullisten menetelmien avulla. Monimenetelméllinen
tutkimus (ns. mixed methods-tutkimus) tarkoittaa tutkimusta, jossa tutkimuksen suunnit-
telu, aineiston keruu ja aineiston analysointi on tehty hyodyntden sekd laadullisia ettd
madrillisid menetelmid. Kyseessd ei ole tdssd tutkimuksessa kahden irrallisen menetel-
mén yhdistdmisestd samaan tutkimukseen, vaan tutkimusmenetelmien integraatiosta tai
limittymisestd. Yleensd monimenetelméllistd tutkimusmenetelméd hyddynnetéién silloin,
kun yksi aineistoldhde osoittautuu riittiméttoméksi tai saatuja tuloksia halutaan selittda

tarkemmin tai yleistid. (Creswell & Plano Clark 2011, 8-11.)

Monimenetelmaéllisen tutkimuksen hyotyind on pidetty sitd, ettd sen avulla voidaan torjua
sekd maddrilliselle ettd laadulliselle tutkimuksen ominaisia heikkouksia. Esimerkiksi
kvantitatiivista tutkimusta on kritisoitu siitd, ettei se huomioi tarpeeksi tutkimuksen to-
teutuksen kontekstia tai osanottajien danti, eiké tutkijan omaa tulkintaa yleensd huomi-
oida. Toisaalta kvalitatiivista tutkimusta on kritisoitu juuri siksi, ettd se perustuu vahvasti
tutkijan tulkintaan, ja tuloksia voi olla vaikeaa yleistdd. (Creswell & Plano Clark 2011,
12—13.) Monimenetelmaéllisen tutkimusotteen avulla on mahdollista tuottaa monipuolista
tutkimustietoa, mutta sen suunnittelu ja toteutus vaativat usein enemmaén aikaa, sillé tut-

kimusmenetelmien yhdistiminen voi olla haastavaa.

Monimenetelméllisessd tutkimuksessa tutkimusmenetelmien yhdistdminen voi tapahtua
siten, ettd sekd kvalitatiivisella ettd kvantitatiivisella menetelmélld on yhtéldinen rooli
tutkimuksessa, tai vaihtoehtoisesti siten, ettd toinen tutkimusmenetelmistd on ensisijainen
menetelma ja toinen tdydentéva. Lisdksi merkitystéd on silld, missé tutkimuksen toteutus-

vaiheessa menetelmien yhdistiminen tapahtuu (em. 2011, 65-68; Padgett, 2012, 48-50).

Téssé tutkimuksessa padpaino on kvalitatiivisella analyysilléd (sisdllonanalyysi) ja kvan-
titatiivista analyysimenetelméa on kéytetty tiydentdmiin ja tarkentamaan tuloksia erityi-
sesti taloudellista tietoa koskevan tiedon osalta. Siind mielesséd ldhestymistapa on ollut
laadullinen. Aineiston keruu on tapahtunut yhtdaikaisesti, mutta tutkimusmenetelmien

varsinainen yhdistdminen tapahtuu aineiston analyysivaiheessa siten, ettd tarkastelen en-
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sisijaisesti laadullisen analyysin tuottamia tuloksia, jonka jélkeen perehdyn kvantitatiivi-
sen analyysimenetelmén avulla tarkemmin taloudellisia etuuksia ja syopédén sairastuneen

oikeuksia koskevan tiedon saamiseen vastaajaryhmittiin. (Hesse-Biber 2010, 63—68.)

4.2 Tutkimuksen aineisto

Tutkimuksen aineistona hyddynnetdin Suomen Sydpayhdistyksen hankkeen kyselyloma-
kevastauksia (n = 135). Aineiston kerddminen on padttynyt helmikuussa 2018. Kyselyssa
tarkastellaan potilaiden kokemuksia tiedon ja ohjauksen tarpeessa ja riittdvan tiedon ja
ohjauksen saamisessa, ja siind on kartoitettu myos taloudelliseen tilanteeseen kytkeytyvid
tiedon tai erityistyontekijille (kuten sosiaalityontekijd) ohjaamisen tarpeita. Kyseessi on
kyselylomake, jossa on tarkasteltu potilaiden kokemuksia myds avointen vastausten

kautta.

4.3 Aineiston analysointi

4.3.1 Kvantitatiivinen analyysi

Kyselylomakevastauksien analysointi tapahtuu SPSS-ohjelmalla hyodyntdmallad kuvaile-
via tilastollisia menetelmid, kuten frekvenssijakaumia sekd yksisuuntaista varianssiana-
lyysid (anova) eli keskiarvojen vertailua ryhmittédisten erojen selvittimiseksi (esim. Num-
menmaa 2009, 59 — 61, em. 2009, 276-280). Kvantitatiivisia analyysimenetelmié kaytet-
tiin tdssd tutkimuksessa edellisissd luvuissa esitetyn mukaisesti tarkentamaan taloudelli-
sen tiedon ja syOpddn sairastuneen oikeuksien tarpeiden esiintymistd eri vastaajaryh-
missd. Valitut vastaajaryhmit olivat eri ikdryhmat, perheellisyys (siviilisddty sekd se,
onko perheessé alaikdisid lapsia), koulutuksen taso seké yleisimmét vastaajien keskuu-

dessa esiintyneet sairaustyypit ja sairauden vaiheet.

telua tehtiin ikdryhmien, koulutusryhmien ja perheellisyyden suhteen. Lisdksi tarkaste-

luun otettiin yleisimmat sydpdsairaudet ja sairauden vaihe. Viitoittamassa valintaa oli
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aiempi tutkimus siitd, mitkd tekijdt ennustavat sosiaalityon asiakkuutta terveydenhuol-
lossa. Esimerkiksi Gadalla (2007) osoittaa tutkimuksessaan, ettd sukupuolella, idlla, si-
viilisdddylld ja asumisjérjestelyilld sekd toimeentulon riittdvyydelld on vahva yhteys so-
siaalityon asiakkuuteen syOpéé sairastavien keskuudessa. Tamin tutkimuksen aineiston
perusteella ei tiedetd esimerkiksi vastaajien tulotasoa, joten tarkasteluun on valittu vas-
taajien koulutustaso. Koulutuksen tasolla on todettu olevan yhteyttd tyohon palaamiseen
sairaudesta paranemisen jélkeen ja siten viélillisesti my0s sairastuneen ja tdimén perheen

taloudelliseen tilanteeseen.

Sitd, miten hyvin vastaaja oli saanut tietoa taloudellisista etuuksista ja syopdin sairastu-
neen oikeuksista kysyttiin kyselylomakkeessa kahteen otteeseen. Kysymyksisti luodut
muuttujat olivat muuttuja 2.3 (Vastaaja saanut tietoa taloudellisista etuuksista ja syopddn
sairastuneen oikeuksista) ja muuttuja 6.7 (Vastaaja on saanut tietoa taloudellisista etuuk-
sista ja syopddn sairastuneen oikeuksista). Ndin ollen muodostin ennen varianssianalyy-
sin toteuttamista summamuuttujan edelld mainituista muuttujista saadakseni mahdolli-
simman luotettavan tiedon siitd, miten vastaajat olivat saaneet tietoa taloudellisista etuuk-

sista ja syOpddn sairastuneen oikeuksista.

Ennen summamuuttujan luomista testattiin, miten hyvin muuttujat mittaavat samaa asiaa.
Reliabiliteettia mitattiin Cronbachin alfakertoimella, joka mittaa mittarin yhtendisyytté
siten, ettd mitd korkeamman arvon kerroin saa, sitd yhtenevdisempi mittari on. Tutkijan
on kuitenkin omassa tutkimuksessaan arvioitava, milloin reliabiliteetti on tarpeeksi kor-
kea (Ketokivi 2015). Edelld mainittujen muuttujien vilinen Cronbachin alfakerroin sai
arvon ,832, eli muuttujat mittasivat hyvin samaa asiaa. Néin arvon riittdvind summamuut-

tujan luomiseen. Luodun summamuuttujan frekvenssijakauma on néhtivilla taulukossa

3.
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TAULUKKO 3. Summamuuttujan frekvenssijakauma.

Ryhma Vastaajien méidri Osuus vastanneista

Viéhén tai hyvin vdhén tietoa 61 50,4 %
saaneet (arvot 2-5)

Ei paljon eikd vidhin tietoa 17 14 %
saaneet (arvo 6)

Paljon tai hyvin paljon tietoa 43 35,6 %
saaneet (arvot 7-10)

Alkuperdisten muuttujien arvot olivat vélilld 1 — 5 siten, ettd mitd pienemmaén arvon vas-
taaja valitsi, sitd heikommin hédn on saanut taloudellisia etuuksia ja sydpéén sairastuneen
oikeuksia koskevaa tietoa. Molempien muuttujien arvot olivat siten samansuuntaiset, eiki
muuttujien arvoja tarvinnut luokitella uudestaan ennen summamuuttujan luomista. Sum-
mamuuttujassa arvot ovat vililld 2 — 10. Alle 6:n jddneet vastaukset tulkitaan tissd tutki-
muksessa heikoksi tiedon saamiseksi, 6 ei paljon tai vdhin tietoa saaneeksi ja yli 6:n koh-
tuullisesti tai hyvin saaduksi tiedoksi. Ylldolevassa summamuuttujan frekvenssijakau-

massa arvot on luokiteltu edelld mainitun mukaisesti kolmeen luokkaan.

Tiedon saamisen kuvaamisen liséksi hyodynsin varianssianalyysid samojen vastaajaryh-
mien osalta muuttujan 7.3 (Vastaaja olisi tarvinnut enemmdin tietoa taloudellisista etuuk-
sista ja syopddn sairastuneen oikeuksista) suhteen sen selvittdmiseksi, olisiko jossain
vastaajaryhméssa tarvittu enemmén tietoa taloudellisista etuuksista. Muuttujan arvot ovat
valilla 1-5 tarkoittaen, ettd mitd suuremman arvon vastaaja on valinnut, sitd enemman hin
olisi tarvinnut tietoa. Tarkoituksena on tunnistaa, olisiko joku heikosti tietoa saanut
ryhma tarvinnut enemmain tietoa ja ndin luoda tietoa siitd, kenelle sosiaalityon palveluita

kenties kannattaisi kohdentaa.

4.3.2 Kvalitatiivinen analyysi

Sisdllonanalyysid pidetddn yhtend laadullisen tutkimuksen perusanalyysimenetelmistd,

jota voi hyddyntéé kaikissa laadullisen tutkimuksen perinteissd (Tuomi & Sarajarvi 2018,
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103). Téssé tutkimuksessa menetelminéd on hyddynnetty ensin teoriaohjaavaa sisdllonana-

lyysid sekd myohemmin teemoittelua.

Teoriaohjaavassa sisdllonanalyysissd aineiston luokittelu perustuu 10yhéasti aiempaan, jo
olemassa olevaan teoreettiseen viitekehykseen. Analyysin tekoa ei kuitenkaan tdysin oh-
jaa esimerkiksi teema tai kédsitekartta, kuten teorialdhtoisessd (deduktiivisessa) analyy-
sissd. Talloin analyysin alussa muodostetaan analyysirunko, jonka sisélle aineistosta nou-
sevat luokitukset tai kategoriat muodostetaan. Teoriaohjaavassa analyysissd kategoriat
siis madritelldédn siten, ettd aineistoldhtdinen pééttely ja teoriaan tai aiempaan tietoon in-
tegroituvat tutkijan analyysiprosessissa. (Tuomi & Sarajéarvi 2018, 109-110, em. 2018,
133.)

Téssé tutkimuksessa sisdllonanalyysid kéytettiin tasavertaisena menetelméiné kvantitatii-
visen analyysin kanssa. T4lld viittaan siihen, ettei kumpikaan menetelmisti ole tutkimuk-
sessa ensisijainen tai tdydentévd, vaan molempien analyysimenetelmien avulla saadut tu-
lokset esitetdédn tutkimuksessa yhdenvertaisina toisiinsa ndhden. Kyselylomakkeen avoi-
met vastaukset analysoitiin teoriaohjaavan siséllonanalyysin avulla. Sisdllonanalyysin
avuin pyritddn muokkaamaan aineiston informaatiota tiiviiseen ja selkeddn muotoon ja
tuomaan esille vastaajien kokemuksia. Sisdllonanalyysin aineistona toimi kyselylomak-
keen kysymysten 12 ja 13 ”Mitd tietoa ja tukea olisit tarvinnut enemmdn sydpdsairautesi
aikana?” sekd ”Miten sydpddn Sinun mielestdsi tulisi kehittid sydpddn sairastuneiden

tukea? ” avoimet vastaukset.

Sisdllonanalyysiprosessin alkuvaiheessa loin analyysin tueksi analyysirungon, jonka paa-
luokat muodostivat psyykkinen vointi, fyysinen vointi seki sosiaalinen tilanne. Kehi-
kon pohjalta aloin tarkastelemaan vastauksia ja etsimédédn vastauksista sitaatteja, jotka liit-
tyvit syOopddn sairastuneen tarpeisiin ja sijoittamaan niitd edelld mainittujen pailuokkien
alle. Yhteensa vastauksista 16ysin 85 sitaattia syopéén sairastuneen tarpeita koskien. Tau-
lukossa 4 esittelen tarkemmin, millaisen muodon sisidllonanalyysirunko sai sitaattien si-

joittelun osalta.



TAULUKKO 4. Esimerkki sisdllonanalyysirungosta.

Alkuperiiinen lainaus

"Henkisen puolen tukea, apua

mielialan vaihteluihin"

"Sité tietoa, jolla levinnyt syopa

parannetaan olen kaivannut--"

"Vertaistukea, muiden koke-
muksia"
"Yrittdjana patkdsairaslomat ai-

heuttivat epitietoisuutta--"

"--Taloudellinen selvidminen

nyt sairaselakkeelld"

"Hoitojen jélkeisiin kipuihin ja

ravitsemukseen"

Pelkistys sitaatista

Henkinen tuki ja apu

mielialan vaihteluihin

Levinneen sydvén
hoitamiseen liittyva
tiedon tarve
Vertaistuen ja muiden
kokemusten tarve
Yrittdjan sairauslo-
miin liittyvé epétietoi-
suus

Taloudellinen tilanne
tyokyvyttomyyselak-
keella

Kivut ja ravitsemus

Alaluokka

Tunteiden
hallinnan
tuki

Tieto laak-
keisti ja hoi-
tomuodoista

Vertaistuki

Taloudelliset
tuet ja etuu-
det
Taloudelliset
tuet ja etuu-
det

Tieto sairau-
den fyysi-
sistd vaiku-

tuksista
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Ylaluokka

Psyykkiseen vointiin

liittyvit tarpeet

Fyysiseen vointiin liit-

tyvit tarpeet

Psyykkiseen vointiin
liittyviit tarpeet
Sosiaaliseen tilantee-

seen liittyviit tarpeet

Sosiaaliseen tilantee-

seen liittyviit tarpeet

Fyysiseen vointiin liit-

tyviit tarpeet

Psyykkiseen vointiin liittyvii sitaatteja 16ysin 26, fyysiseen vointiin liittyvié sitaatteja 15

ja sosiaaliseen tilanteeseen liittyvid sitaatteja 15. Ne sitaatit, jotka kuvasivat syopddn sai-

rastuneen tarpeita, mutta eivit sopineet minkdin pailuokan alle, koodasin taulukon ulko-

puolelle. Néiden sitaattien ylle muodostin koodausvaiheessa neljdnnen pédédluokan, joka

oli hoidolliset tarpeet. Hoitoon liittyvii sitaatteja aineistosta 10ytyi 29 kappaletta. Sisél-

l6nanalyysin tulokset esitetdén kuviossa 2.



Psyykkiseen vointiin
liittyvit tarpeet

» Aito kohtaaminen

* Vertaistuki

e Tunteiden
hallinnan tuki

* Tuen oikea-
aikaisuus

Sosiaaliseen
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Fﬁslseg? tzonggtm tilanteeseen liittyvit H01t(;2(1)n (leléttyvat
v P tarpeet P
* Tieto sairauden * Taloudelliset tuet ja * Tieto ladkkeistd ja
fyysisistd etuudet hoitomuodoista
vaikutuksista « Eldméanmuutoksiin * Sairastuneen
* Tieto ruokavaliosta sopeutuminen kohtaaminen ja
ja kuntoutumisesta e Tieto hoitaminen
kuntoutuksesta ja kokonaisuutena
apuvilineistd * Yhteys hoitavaan
henkilokuntaan

KUVIO 2. Sisdllonanalyysin ylé- ja alaluokat.

Kuviossa 2 siséllonanalyysin tuloksena tuotetut yla- ja alaluokat on esitelty tiivistettyna.
Sisdllonanalyysi toteutettiin siten, ettd luokittelun jdlkeen muodostin sitaateista pelkistyk-
sen, joiden avulla etsin sitaateista yhdistavid tekijoitd. Pelkistysten avulla loin jokaisen
pédluokan alle alaluokat, jotka kuvaavat syopdédn sairastuneiden kokemuksia tiedon ja
tuen tarpeista. Psyykkiseen vointiin liittyvid alaluokkia muodostin nelji, fyysiseen voin-
tiin liittyvid alaluokkia kaksi ja sosiaaliseen tilanteeseen sekd hoitoon liittyen kuhunkin
kolme. Varsinaisen sisdllonanalyysin jélkeen yldluokkien nimid on vield stilisoitu siten,
ettd padluokat olivat psyykkiseen vointiin liittyvét tarpeet, fyysiseen vointiin liittyvét tar-
peet, sosiaaliseen tilanteeseen liittyvét tarpeet sekd hoitoon liittyvit tarpeet. Sisdllonana-

lyysin tarkemmat tulokset esitelldén tarkemmin luvussa 5.

Tutkiessani sosiaalityon keinoja syopddn sairastuneiden tarpeisiin vastaamisessa kiytin
teemoittelua ja joiltain osin temaattisen analyysin piirteitd. Teemoittelua ja temaattista
analyysid hyodynnetddn laadullisen aineiston tulkinnassa laajempien teemojen 16yti-
miseksi. Temaattisen analyysin ulottuvuudet sopivat tdhén tutkimukseen, silld se ei ole
sidottu yksittdisiin pohjateorioihin, vaan sitd voi hydodyntdd monenlaisissa yhteyksissi
(Braun & Clarke 2006, 10-12). Temaattinen analyysi menetelména asettuu hyvin ldhelle
sisdllonanalyysid, mutta se antaa tutkijalle jossain mairin enemmén vapauksia. Menetel-

missd analyysid ei toteuteta taulukkomuotoisena “’systemaattisena” pelkistyksend, vaan
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aineistosta pyritddn etsimddn teemoja, erddnlaisia johtoajatuksia. (Tuomi & Sarajirvi
2018.) Tasséd tutkimuksessa olen pohjannut teemoittelun sosiaalitydn asiantuntijuuden
ympdrille, jonka vuoksi olen teemoittelussa jéttdnyt esimerkiksi hoitoon liittyvit tarpeet
viahemmalle huomiolle. Teemoittelun pohjalta luodut sosiaalityon osa-alueet, joista niin
sanottu temaattinen kartta koostuu ovat vuorovaikutus, konkreettinen tuki seki ulko-

puoliset palvelut. Tarkemmin tulokset avataan alaluvussa 5.6.

4.4 Tutkimuksen eettisyys

Tété tutkimusta tehdessd on huomioitu Tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohjeistus hy-
vistd tieteellisestd kdytannostd (TENK 2012, 6), joka siséltdd tutkimuksen tekijin rehel-
lisyyden, huolellisuuden, tarkkuuden, muiden tutkijoiden huomioimisen seké tutkimuk-
sen asianmukaisen suunnittelun, toteutuksen ja raportoinnin. Lukijan on hyva huomioida,
ettd tidssa tutkimuksessa en ole tutkijana kerdnnyt aineistoa itse, vaan tutkimuksen aineis-
tona kiytetddn valmiiksi kerdttyd kyselytutkimusmateriaalia. Liséksi tutkielmassa hyo-
dynnetty kyselylomakeaineisto oli anonyymi, joten vastausten erilliseen anonymisoin-

tiin ei ollut tutkimusta tehdessé tarvetta.

Eettiset kysymykset kohdistuvat tdssd tutkimuksessa siten erityisesti aineiston asianmu-
kaiseen kasittelyyn ja luotettavuuteen analyysimenetelmien kdytdssd. Suomen Sydpéyh-
distyksen hankkeeseen liittyvin aineiston kdyttoon on hankittu asianmukainen lupa ennen
sen kdyttoon saamista. Osana tutkimusprosessia tallensin datan paperisilta kyselylomak-
keilta SPSS-ohjelmaan. Kyselylomakkeiden kisittely ja aineiston tallennus sdahkoiseen
muotoon on tapahtunut sovituissa tiloissa siten, ettei aineiston levidminen ulkopuolisille
tahoille ole mahdollista. Kyselylomakkeita ei missdén vaiheessa viety ulos yliopiston ti-
loista. Tutkimuksen valmistumisen jidlkeen poistan aineiston kdytosséni olevilta tallen-
nusalustoilta, silld olen pyytinyt aineiston kédyttéluvan vain pro gradu -tutkielman tyds-

tamisti varten.

Oma tyokokemukseni sairaalamaailmasta luo hyvin pohjan terveydenhuollon sosiaali-
tyon tarkastelulle. Tarkedd on kuitenkin myds huomioida omat ennakkoasenteet ja hypo-

teesit, jotka saattavat vaikuttaa tutkimuksen toteutukseen ja ndkdkulmien valintaan tai
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vastausten tulkintaan. Téssé tutkimuksessa vastausvaihtoehtoja on luokiteltu uusiksi, laa-
jemmiksi luokiksi analyysin mahdollistamiseksi tilanteissa, joissa vastaajamddrét ovat
jadneet varsin matalaksi. Télloin on kéytettdva erityisen tarkkaa harkintaa siind, miten

tietyt vastausvaihtoehdot tulkitaan.

Esimerkiksi “ei hyvin eikd huonosti”-vastausvaihtoehto on asetettu Likert-asteikon vas-
tausvaihtoehtojen keskelle, jolloin osa vastaajista on voinut tulkita sen tarkoittavan en
osaa sanoa-vastausta. Néin voi tulkita suoraan kyselylomakkeissa vastaajien antaman pa-
lautteen perusteella. Kyselylomakkeesta on palautteen vuoksi ajoittain ollut haastava sel-
vittdd, kuinka vastaaja on sen tarkoittanut. Néité tulkintoja ja valintoja esimerkiksi luok-
kien yhdistelyn suhteen on aina syyté tarkastella kriittisesti. Vastausluokkia ei kuitenkaan
ole yhdistelty tai muotoiltu tarkoituksenmukaisesti siten, ettd luokkien yhdistdmiselld
olisi saatu aikaan haluttuja tutkimustuloksia. Tarkemmat perustelut luokkien yhdistami-
selle ja muille metodologisille valinnoille on esitelty analyysin kuvauksen ja osittain tu-

losten esittelyn yhteydessa.
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5S TULOKSET

5.1 Taustatietoa kyselyyn vastanneista

SyOpéén sairastuneille ja syopdin sairastuneiden ldheisille on suunnattu erilliset kysely-
lomakkeet, joista timén tutkimuksen aineistona kdytetdin syopain sairastuneille kohden-
netun kyselylomakkeen vastauksia. Syopdén sairastuneiden kyselylomakkeeseen vastan-
neita oli yhteensd 135, joista 84 (62,2 %) on vastannut olevansa nainen ja 50 (37 %) mies.
Vastaajista suurin osa eli 78,5 % oli naimisissa tai parisuhteessa ja noin 20 % vastaajista
oli naimaton, eronnut tai leski. Aineistossa ikd kysyttiin vastaajilta syntymivuotena,
mutta luomalla uusi muuttuja syntyméivuoden perusteella lasketun idn mukaan, voitiin
ik tarkastella osana tutkimusta helpommin. Vastaajien ikdjakauma vaihteli 18 ja 90 ikéa-
vuoden vililld, joskin ldhes 12% vastaajista jétti syntymévuotensa vastaamatta. Vastaa-
jista suurinta ikdryhméi edustivat 69-vuotiaat (moodi) ja vastaajien keski-ikd oli 66

vuotta.

Vastaajien koulutustasoa tarkastellessa ilmeni, ettd suuri osa vastaajista oli matalasti kou-
lutettuja. Huomattavasti suurimmalla osalla vastaajista (yhteensa 66 %:1la) ylin koulutus-
taso oli opisto- tai kouluasteen tutkinto, 11 %:1la alempi korkeakoulututkinto ja noin 12

%:lla ylempi korkeakoulututkinto. Vain 1,5 %:lla vastaajista oli tohtorin tutkinto.

Vastaajien keskuudessa syopésairauksien laatu vaihteli. Suurimmat syopéasairausryhmat
olivat kuitenkin rintasydpé (34 % vastaajista) sekd imusolmuke- tai hematologinen syopa
(22 % vastaajista). Seuraavaksi yleisimpid syOpidsairauksia vastaajien keskuudessa olivat
mm. suolistosyOpa ja eturauhassyopd. Tarkemmin vastaajien syopasairauksien jakaantu-

minen vastaajien keskuudessa on néhtévilla kuvassa 1.
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KUVIO 3. Vastaajien syOpéasairaudet

Vastaajien sydpidsairauksien jakauma mukailee Suomen yleisimpid syopésairauksia. Nai-
silla selkedsti yleisin sydpd on rintasyopd, kun taas miehilld yleisin syopa on eturauhas-
syopa. Liséksi rinta- ja eturauhassyopien ilmaantuvuus on koko véeston osalta kasvussa.
Erityisesti tapausméérit ovat lisddntymassa yli 65-vuotiaiden ikdryhméssi. Tama voi joh-
tua esimerkiksi vieston ikddntymisestd. Suolistosydpien osalta tapausmaiirien katsotaan
olevan nousussa myds koko viestossd, mutta erityisesti ilmaantuvuus lisddntyy yli 65-

vuotiaiden miesten keskuudessa. (THL 2014, 13-15.)

Syopéd Suomessa-tilaston mukaan aikuisilla 21-69-vuotiaiden yleisimpien sy0pétapausten
madrd jakautui siten, ettd naisilla rintasyopé-, ihomelanooma- ja paksu- ja perdsuoli-
syopien tapausmidrd oli vuonna 2016 yhteensd 4596 ja miehilld eturauhassyovén,
keuhko- ja henkitorvisyovén sekd paksu- ja perdsuolisydvén tapausmiérd oli yhteensd
3884. Yleisimpien sydpien sukupuolijakauma on siten 54 % naisia ja 46 % miehid. Nai-
silla yleisimpid syOpatapauksia on enemmén 21-69-vuotiaiden ikdluokassa, kun taas mie-

hilld syopétapaukset lisdéntyvit yli 70-vuotiaiden ryhméssd (Suomen syOparekisteri
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2016.) Taman tutkimuksen aineistossa nais- ja miesvastaajien ikdjakaumaa tutkittiin ris-
tiintaulukoinnin avulla (taulukko 5). Tuloksista ilmenee, ettd miehid on eniten 73-90-vuo-
tiaiden ikdluokassa ja naisia 55-72-vuotiaiden ikdluokassa. Erot ovat tilastollisesti mer-
kitsevid (Xz =,008). Mikéli tutkimuksen perusjoukkona pidetdédn kaikkia aikuisidssd syo-
pddn sairastuneita suomalaisia, voidaan tutkimuksen otosta pitdd pienehkostd koostaan

huolimatta kohtuullisen hyvin perusjoukkoa vastaavana.

TAULUKKO 5. Sukupuolijakauma ikaluokittain.

Sukupuoli Ikaluokat

18-36-vuotiaat 37-54-vuotiaat = 55-72-vuotiaat 73-90-vuotiaat
Nainen 4 12 45 14
Mies 4 3 17 20
Yhteensa 8 15 62 34

Vastaajien keskuudessa 40 %:lla kyse oli paikallisesta sairaudesta, johon vastaaja saa hoi-
toa ja noin 27 %:lla kyse oli levinneesti sydvistd, johon vastaaja saa hoitoa. Noin 16 %
vastaajista kertoi olevansa sydvén jélkeen oireeton ja seurannassa. Muu, miké -vastauk-
sen antaneiden vastaajien keskuudessa kyse oli mm. usein uusiutuneesta tai kroonisesta
sairaudesta, hoitojen pdillekkdisyydestd tai odotteluvaiheesta, sairauden remissiosta tai
palliatiivisesta eli oireenmukaisesta (ei ns. kuratiivisesta) hoidosta. Yleisimmat vastaajien
saamat hoitomuodot olivat sytostaattihoito (75 % vastaajista), leikkaushoito (58 % vas-
taajista) sekd siddehoito (47 % vastaajista). Muita vastaajien saamia hoitomuotoja olivat
biologinen ja immunologinen hoito (1,5 % vastaajista) sekd hormonaalinen hoito (15 %

vastaajista).

5.2 Syopéin sairastuneiden tiedon ja tuen tarpeet

5.4.1 Psyykkiseen vointiin liittyvét tarpeet

Varsin keskeinen psyykkiseen vointiin liittyvistéd tarpeista on tarve sairastuneen aitoon

kohtaamiseen. Hoitohenkilokunnalta toivottiin erityisesti mahdollisuutta keskusteluun

ja ldsndoloon. Vastaajat toivat esille hoitavan henkilokunnan roolin toivon ylldpitdjéna,
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onnistumistarinoiden esiintuojana ja rohkaisijana, mutta realistisella tavalla. Vastaavia
tuloksia saivat myos Schapmire, Head ja Faul (2012) tutkimuksessaan matalatuloisille
tarkoitettuun Medicaid -vakuutusjirjestelmiédn kuuluvien, edennytti syopai sairastavien
potilaiden kokemuksista. Sairastumisen ja hoitojen aikana sairastunut voi kokea yksinéi-
syyttd ja eristdytymistd ldheisistddn. Tuolloin hoitohenkil6kunnan rohkaisu, toivon luo-
minen ja kunnioittava kohtaaminen nousevat tirkedan merkitykseen. Myos tdssé tutki-
muksessa moni vastaaja toi esille, ettd sairaus on raskas taakka kantaa, ja sairastunut voi
kokea myds yhteydenpidon ldheisiin varsin uuvuttavana. Toisaalta rohkaisun ja toivon

myo6td vointi voi kohentua ja jaksaminen sitd kautta parantua.

”-- Aina, jos toivo menee, ei jaksa edes hakea tukea ja turvaa muista. Mutta
kun toivoa taas on, tai tuska lievenee, jaksaa olla muiden Ildhelld, tuen ulot-

tuvilla.”

Vastaajat kaipasivat vilitontd kontaktia hoitohenkilokuntaan ja aikaa kohtaamiseen. Eri-
tyisesti toivottiin sitd, ettd henkilokunta muistaisi kysyé sairastuneen mielialasta tai muu-
toin jaksamisesta ja kuulumisista, silld potilaan voi olla itse hankalaa tuoda esille mie-
lialan vaihteluita tai psyykkisen voinnin muutoksia. Erityisen haastavaa se voi olla silloin,
kun hoitava henkilokunta vaihtuu usein, eiké luottamuksellista suhdetta ehdi syntya. Erds
vastaaja koki, ettei hdn lddkéreiden vaihtuvuuden vuoksi osaa kertoa tai kysyé itse tir-
keimpid asioita. Vastaajat kokivat my0s, ettd ladkérit ja hoitajat ovat usein kiireisid, ei-

vatkd vélttdmattd aina edes halua keskustella potilaan psyykkisestd voinnista.

Vertaistuen ja muiden sairastuneiden kokemusten kuulemisen merkitys nikyi vastaajien
keskuudessa. Moni koki, ettei vertaistukea ollut saatavilla riittdvésti, ja sitd pitdisi lisata.
Joillain paikkakunnilla vertaistukea ei ollut saatavilla juuri lainkaan. Joillain paikkakun-
nilla vertaistukea oli saattanut olla saatavilla, mutta vertaistuki ei ollut esimerkiksi oma-
nikdistd. Muutamien vastauksien perusteella vertaistukea toivottiin jarjestettivén sairaa-
lasta késin. Erés vastaajista toivoi vertaistukea jérjestettavin esimerkiksi siten, ettd samaa
syOpdsairautta sairastavat ihmiset voisivat olla samoissa huoneissa osastoilla ja saada sitd
kautta vertaistukea. Toinen vastaaja toivoi, ettd potilaiden keskindisti toimintaa jirjestet-
tdisiin ilman, ettd mukana on mik&én jéarjestd. Vastauksissa myds todettiin, ettd jokainen

sairastunut on erilainen, ja kdyttda siten itselleen sopivaa vertaistukea.
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Tuloksista kdy ilmi vertaistuen moninaisuus ja sairastuneiden yksilolliset tarpeet. Jotkut
vastaajista eivit kaipaa vertaistukea lainkaan, osa toivoo siti sairaalassaolon aikana ja osa
el halua osallistua, mikéli siithen liittyy jonkin jirjeston toiminta. Yksi vertaiseen autta-
miseen liittyvd keskeinen ominaisuus on sen vastavuoroisuus, minka vuoksi sitd joskus
kaihdetaankin. Toisin kuin asiantuntijajohtoisessa terveydenhuollossa, vertaisuus mah-
dollistaa auttamissuhteen, jossa auttajan ja autettavan vililld oleva hierarkia on matala.
Liséksi vertaissuhteessa ndma auttajan ja autettavan roolit limittyvét paillekkiin. Vertai-
suus voi my0s olla vapaaehtoisen auttamisen takana. (Hokkanen 2003, 268-269.) Néin
ollen hyvit kokemukset vertaistuesta saattavat johtaa siihen, ettd sairastunut myohem-

missé vaiheessa alkaa my®ds itse tukihenkiloksi.

Vertaistuen merkitysté on tutkittu erityisesti rintasyopéi sairastavien keskuudessa osittain
siksi, ettd rintasyopd on kansainvélisestikin tarkastellen yksi yleisimmistd syoOvista.
Useissa tutkimuksissa on todettu, ettd vertaistuki parantaa eldménlaatua ja vahvistaa ela-
mintarkoitusta. Erityisesti vertaistuen on ndhty toimivan sairauden alku- ja loppuvai-
heessa (Mens, Helgeson, Lembersky, Baum & Scheier 2016). Lisédksi vertaistuki, joka on
usein erityisesti emotionaalista ja sosiaalista tukea, mutta sisdltdd my0s sairautta koske-
van tiedon jakamista, on néhty lisddvin naisten hyvinvointia avioliitossa tai parisuhteessa
(Giese-Davis, Bliss-Isberg, Wittenberg, White, Star, Zhong, Cordova, Houston & Spiegel
2016.)

Ristiriitaisesti suomalaisessa tutkimuksessa ei 10ydetty yhteyttd vertaistuen ja parantu-
neen terveyteen liittyvin eldménlaadun (Health Related Quality of Life, HRQoL) vililla.
Kyse oli puhelimitse toteutetusta, 1-5 puhelukerrasta koostuvasta vertaistuesta. (Toija,
Kettunen, Leidenius, Vainiola & Roine 2019.) Toisaalta vertaistuella on todettu olleen
vaikutusta sairastuneiden kokeman yksindisyyden vihenemiseen ja sosiaalisen tuen li-
séksi vertaistuella on tiedollinen merkitys. Nayttda silté, ettd vertaistuki itsessddn voi vas-
tata monenlaisiin tuen tarpeisiin. Vertaistuen kautta sairastuneet ovat saaneet tietoa esi-
merkiksi sosiaalietuuksista, apuvélineistd ja palveluista, vaikka ndistd tiedottaminen ta-

vallisesti mielletddn ammattilaisavun piiriin. (Mikkonen 2009, 148—-151.)
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Tunteiden hallinnan tuki niyttiytyi erityisen tirkeénd tarpeena syopdin sairastuneiden
vastauksissa. Syopdin sairastumisen psyykkiset vaikutukset ovat yleisesti tunnettuja.
Vastaajien keskuudessa psyykkisen tuen tarjoamista pidettiin odotetustikin tirkeéna ja
vastauksissa toivottiin usein keskustelun mahdollisuutta sairaanhoitajan, hoitavan 1dakéa-
rin, psykologin tai psykiatrin kanssa. Sairastuneet kokivat sairauden taakkana ja mielialan
mataluus tai vaihtelut ovat yleisid. Sairauden hyviksyminen nihtiin haasteena, johon kai-
vattiin henkistd tukea. Osa vastaajista kertoi jddneensd omien tunteidensa kanssa yksin.
Tulokset viittaavat siihen, ettei sairaalan hoitohenkilkunta ole pystynyt riittdvissd méaa-

rin vastaamaan vastaajien psyykkiseen vointiin ja tunteiden hallintaan liittyviin tarpeisiin.

Mielenkiintoisen ndkdkulman tunteiden késittelyyn tarjoaa tanskalainen tutkimus, jossa
tutkittiin syovistd parantuneiden kokemuksia emotionaalisen tuen saamisesta. Tutkimuk-
sen mukaan erityisen tirkednd tuen ldhteend néyttdytyi kuntoutuskeskus, joka ympéris-
tond koettiin ymmartavina, hyviaksyvina ja empaattisena. Muita tirkeitd tuen l14hteita oli-
vat sairaalapappi, vertaistuki muilta sairastuneilta sekd usko jumalaan tai muuhun korke-
ampaan voimaan. Tuen ldhteitd voidaan artikkelin mukaan pitdd Stolorowin teoriaa mu-
kailevasti erddnlaisina relationaalisina koteina. Relationaalisella kodilla tarkoitetaan ar-
tikkelissa ymmartdvaa ja tukevaa ympéristdd, joka mahdollistaa traumaattisesta koke-
muksesta toipumisen. Néitd kokemuksia tulisikin tutkijan mukaan hyodyntdd enemmaén
syOpédd sairastavien hoito- ja kuntoutustydssé tuen tarpeiden tunnistamiseksi ja nithin vas-

taamiseksi. (Hvidt 2013.)

Osa vastaajista toivoi automaattista ohjausta psykologin tai psykiatrin vastaanotolle sai-
rastumisen yhteydessd. Ohjausta toivottiin my0s sosiaalityontekijén ja psykiatrisen sai-
raanhoitajan keskustelun pariin. Ammatillista apua tunteiden purkamiseen toivottiin
usein sairastuneen itsensa lisdksi myds ldheisille. Sairastuneen ja hdnen ldheistensd suh-
teen huomioiminen hoitoprosessissa on tiarkeéd, silld ihmissuhteiden laadulla on tirked
merkitys sairastuneen psykososiaalisen sopeutumisen kannalta. Liheisten antama tuki ei
ole tirkeda vain sairastumis- ja hoitovaiheessa, vaan lépi koko eldmén. Silld, miten sai-
rastuneen ja hénen ldheistensd psykososiaalinen jaksaminen huomioidaan sairastumisen
ja hoitojen alkuvaiheessa, voi olla suuri merkitys toipumisprosessin etenemiselle tulevai-

suudessa. (Kayser & Sormanti 2014, 258.)
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Tuen oikea-aikaisuuden varmistaminen vaikuttaa olevan yksi sy0pédéin sairastuneiden
tiedon ja tuen jirjestimisen haasteista. Vastauksissa korostui tarve keskustelulle heti epéi-
lyvaiheessa ja erityisesti heti diagnoosin saamisen jilkeen. Osa vastaajista koki jdédneensi
sairauden alkuvaiheessa ilman mahdollisuutta keskusteluun ja tietoa siitd, miten sairau-

den hoito jérjestetddn.

” Syopdepdilyn ja diagnoosin kertomisen jdlkeen olisin tarvinnut lddkdrin
Jja hoitajan ldsndoloa ja keskustelua, tukea. En saanut. Dg kerrottiin kier-
rolla ja sen jdilkeen jdin yksin ja kukaan ei puhunut syévdstd tai jatkohoi-

’

dosta mitddan.’

Vilittdmasti sairastumisen tai diagnoosin saamisen jilkeen olo voi olla ahdistunut ja epé-
tietoisuus tulevaisuudesta voi heikentdd psyykkistd vointia, ja tilloin keskustelun tarve
koettiin suurempana. Diagnoosin varmistumisen jélkeen tarkednd pidettiin tiedon saa-
mista omasta tilanteesta ja tulevaisuudennékymisti sekd hoitoprosessin etenemisesti. Eri-
tyisesti haastavien syOpien tai eldméén huomattavasti vaikuttavien hoitojen, kuten pdin
ja kaulan alueen leikkausten osalta potilaiden on todettu hyotyvin esimerkiksi sosiaali-
tyontekijin tapaamisesta ennen operaatiota. Erityisesti ennen hoitoa saatu ohjaus on joh-
tanut parempaan tiedon saamiseen tukiryhmistd, tyokyvysta, taloudellisesta ohjauksesta
ja fyysisestd toimintakyvysti ja néin ollen parantanut sairastuneiden eliménlaatua. (Yar-

lagadda, Hatton, Huettig & Deschler 2015, 121-123.)

Tietoa kaivattiin myds sairauden kehittymisestd ja eldmén loppuvuosista. Erds vastaaja
koki keskustelun tarpeen suurempana sairauden loppuvaiheessa. On my®os esille, ettd syo-
vén sairastaminen voi vaikuttaa tulevaisuuteen esimerkiksi toimintakyvyn, ulkoni6n tai
psyykkisen voinnin muutoksina. Sen vuoksi tukea ja ohjausta tulisi olla saatavilla myds
sairaudesta selvidmisen jilkeen. Tuen, tiedon ja ohjauksen tarvetta synnyttavét erityisesti
syovén jélkeiset fyysiset oireet, sairauden uusiutumisen pelko, muutokset ulkondossa, pa-
risuhteessa ja seksuaalisuudessa tai hedelmaillisyydessd sekd tydllistymisen haasteet.

(Kayser & Sormanti 2014, 257-258; Henderson 1997.)
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5.4.2 Sosiaaliseen tilanteeseen liittyvét tarpeet

Taloudelliset tuet ja etuudet nousivat suurimpana tarpeena esille vastaajien sosiaaliseen
tilanteeseen liittyen. Vakava sairastuminen muuttaa eldméntilannetta ja tulot voivat yht-
akkié pienentyéd samalla kun kulut kasvavat. Taloudellisen selvidmisen haasteet ja pelko
tulevaisuudesta voivat vaikuttaa olennaisesti my0s hoitojen toteutumiseen ja sairastuneen

hyvinvointiin.

” Taloudellista tukea tulisi lisdtd: muuttunut eldmdntilanne, pitkd sairaus-
loma, pienet Kelan sairauspdivirahat. Muutenkin vaikea eldmdntilanne ja

)

lisdksi pitdd murehtia talousasioista ja rahan riittdmisesta.’

Rahan riittdvyys ndyttiytyi keskeisend teemana sairastuneiden kokemuksissa siitd, mil-
laisia tarpeita he ovat kokeneet tai miten syopéén sairastuneiden tukea tulisi kehittda. Erés
vastaaja toi esille, ettd tyokyvyttomyyseldkkeelle jadmisen jilkeen laskuja on pitdnyt kat-
taa jopa pikavipeilld. Kulujen kasvamisen lisdksi sairastuneet joutuvat ottamaan selvai
kustannuksiin ja korvauksiin liittyvéstd byrokratiasta, kuten matka- ja ladkekorvaukset
sekd maksukatot ja niiden tdyttyminen. Sosiaaliturvajirjestelmén rakenne ei niyttinyt

vastausten perusteella olevan vastaajille tuttu.

SyOpéén sairastuneiden kokemat taloudelliset haasteet ovat kansainvélisesti tunnistettu
ongelma. Tulojen vdheneminen johtaa erilaisiin keinoihin kustannusten kattamiseen: ra-
han lainaaminen, velaksi eldminen ja ldheisten avun hyddyntdminen esimerkiksi sairaa-
lamatkoihin. Osa kéyttdd sdéstdja tai eldd velaksi esimerkiksi pikavippien avulla. Oli so-
siaaliturva kuinka kattava hyvénsi, sairauden ja hoitojen kanssa selvitessd etuuksien ha-
keminen kaikkine paperitdineen voi olla sairastuneelle liian kuormittavaa. Erityisen haas-

tava tilanne on, jos sairastunut on yrittdja. (Moffatt & Noble 2015, 1194-1197.)

Taloudellinen tilanne on vahvasti kytkoksissd myds muutoin eliméntilanteen muutok-
siin sopeutumiseen. Taloudellisen tilanteen lisdksi muutoksia tapahtuu siind, miten sai-
rastunut voi jatkaa tydeldmaéssd, miten kodinhoidosta huolehtiminen onnistuu ja kuinka
hoidot jatkuvat. Esimerkiksi yrittdjdn sosiaaliturvaan liittyen esimerkiksi sairauslomien

viettiminen aiheutti epétietoisuutta. Kaikki sairastuneet eivét kuitenkaan vilttimatta jaa
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sairauslomille, vaan osa voi vointinsa puolesta kidyda toissd. Tyoeldman yhdistiminen

pitkdaikaisiin hoitoihin néhtiin haasteena.

” Eniten apua kriisiapua sairaana. Minulla oli pienet lapset ja sairastin
leukemiaa. Olen yksinhuoltaja, pienituloinen, enkd pystynyt tekemddn mi-
tddn kotona, silti en saanut minkddnlaisia neuvoja tai apua kotona lasten
kanssa. Esim. kodinhoitajaa, selvisimme keskendcdn. Lapset olivat 9 ja

11.”

Tyo6eldmaién ja taloudellisen selvidmisen liséksi heikko vointi voi aiheuttaa haasteita arjen
perusasioiden hoitamisessa ja kodin ylldpidossa. Voinnin vaihdellessa tarkein apu voisi
joskus olla vélitdon apu arjen ja kodin ylldpitoon. Erityisen haastavassa tilanteessa ovat

pienten lasten vanhemmat ja yksinhuoltajat.

Kolmantena sosiaaliseen tilanteeseen kytkeytyvéna tarpeena voidaan tunnistaa kuntou-
tuksen ja apuviilineiden tarve. Kuntoutusmahdollisuuksista koettiin saatavan varsin
niukasti tietoa, eivitkd sairastuneet vélttimattd itse jaksa tai osaa hakea tietoa kuntoutuk-
sesta. Vastauksista ei kuitenkaan padosin kdy ilmi, millaista kuntoutusta vastaajat olisivat
kaivanneet, ja osa on tuonut esille esimerkiksi fysioterapian tarpeen. Tdméa voi johtua
osittain siité, etteivit vastaajat ole vélttimattd tienneet, millaista kuntoutusta kyselylo-

makkeessa tarkoitetaan, tai millaista kuntoutusta heidén on ylipaéinsd mahdollista saada.

Vastaavaa on todettu esimerkiksi Syopayhdistyksen sydpakuntoutusta koskevassa julkai-
sussa, jonka mukaan periti yli 50 % vastaajista totesi, ettei kukaan ottanut heiddn kans-
saan syopdkuntoutusta puheeksi. Lisdksi liki 30 % vastaajista totesi, etteivét he olleet
saaneet mistddn kuntoutukseen liittyvistd asioista lainkaan tietoa. Vain 6 % vastaajista
ilmoitti, ettd heille on laadittu kuntoutussuunnitelma hoidon yhteydessé. (Syopéayhdistys
2014, 10—-14.) Samassa julkaisussa henkilokunnalle laaditun kyselyn vastaukset osoitti-
vat, ettei nykyisessd hoitojérjestelmassa ole tarpeeksi selkedéd sopimusta siité, kenelle vas-

tuu kuntoutusta koskevasta ohjauksesta tosiasiallisesti kuuluu.
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Sosiaaliseen tilanteeseen kytkeytyen tdrked huomio on, ettd vastauksista nousi esiin se,
etteivit kaikki vastaajat kokeneet, etti tarjolla on sopivaa kuntoutusta lainkaan. Erés vas-
taaja koki, ettei esimerkiksi perheettomaélle, nuorelle sairastuneelle olevan saatavilla so-
peutumisvalmennusta, vaan kurssien ja ryhmien koettiin olevan lapsiperheille, perheelli-
sille tai eldkeldisille kohdennettuja. Liséksi vastaajat olisivat tarvinneet ohjausta ja tietoa

arjen apuvélineisti ja siitd, kuka niihin on oikeutettu tai miten niitd haetaan.

5.4.3 Fyysiseen vointiin liittyvét tarpeet

Fyysiseen vointiin liittyen vastaajat toivoivat enemmain tietoa sairauden ja sen hoidon
fyysisistd vaikutuksista esimerkiksi toimintakykyyn ja litkkumiseen. Ylipddnsé tietoa
sairaudesta oli koettu saatavan joko hyvin védhin tai 1ddkarin kdyttdma kieli ei ollut vas-
taajien mielestd ymmarrettdvaa. Tietoa sairaudesta ja sen laadusta toivottiinkin annetta-

van enemman maalaisjirjelld ymmaérrettavasti.

Lisdksi tietoa olisi kaivattu siitd, millaisia sivuvaikutuksia ladkitykselld tai hoidoilla on ja
miten kipujen tai jdlkioireiden kanssa voi eldd. Erityisesti sddehoitojen ja solunsalpaaja-
hoitojen jélkeisistd kivuista ja oireista olisi kaivattu enemman tietoa ja ohjausta. Erds vas-
taaja toi esille, ettd kivut tai erilaiset tuntemukset voivat ilmaantua jo ensimmaéisten sdde-
hoitojen yhteydessd, ja ndma potilaan oireet tulisi ottaa vakavasti. Osa koki tulleensa vé-
hatellyksi tai heididn huolensa ohitettiin. Solunsalpaaja- eli sytostaattihoitojen sivuvaiku-

tusten ennaltachkdisysti toivottiin lisda tietoa.

Tieto ruokavaliosta ja kuntoutumisesta nayttdytyi toisena keskeiseni fyysiseen voin-
tiin liittyvand tarpeena. Ronsyilevd julkinen keskustelu erilaisista ruokavalioista, run-
saasta litkunnasta ja niiden yhteydesté terveyteen voi johtaa siihen, ettd puolueetonta tie-
toa ravitsemuksesta ja sopivasta ruokavaliosta on haastavaa 10ytd4. Moni vastaaja kaipa-
sikin vastauksia siithen, miten ravitsemuksesta olisi huolehdittava ja millaisella ravitse-
muksella voidaan vaikuttaa toipumiseen. Toisaalta timi voi johtua my®ds siitd, ettd useat
syOpdsairaudet tai niiden hoidot vaikuttavat tuntuvasti sairastuneen ruokahaluun. Erés

vastaaja toi my®0s esille, ettei hoitavalla henkilokunnalla ollut yhtenéistd mielipidetta siité,
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millainen ruokavalio on sallittu, vaan hoitajat olivat olleet eri mieltd siitd, mitd voi syoda

ja mitd ei.

Erityisesti asianmukaisen tiedon tarve ruokavaliosta ja sairauden edellyttdmisti elaméin-
tyylin muutoksista kasvaa, kun kyse on sairauksista, jotka vaikuttavat ruoansulatusjérjes-
telmén toimintaan. Vastaavia tuloksia heikosta tiedon saamisesta on saatu tutkittaessa pe-
rdsuolen syOpéd sairastaneiden tarpeita hoitojen jilkeen. Osa potilaista on kokenut, ettd
hoitojen paityttyd heidédn tilanteestaan ei oltu endéd kiinnostuneita. Niin ruokavaliosta
kuin sivuvaikutuksista hoitojen jdlkeen saatiin heikosti luotettavaa tietoa. (Rozmovits,

Rose & Ziebland 2004, 161-162.)

Kuntoutumisen suhteen moni vastaaja nosti esiin erityisesti fyysisen kuntoutumisen ja
sen edistdmisen tarpeen. Vastaajat toivoivat ohjausta lddkinnédlliseen kuntoutukseen, ku-
ten fysioterapiaan ja lymfaterapiaan sairastumisen aikana ja sen jilkeen. Sairauden ete-
neminen, tulevaisuus ja toimintakyky jatkossa vaikuttivat huolestuttavan vastaajia. Erds
vastaaja koki viiden vuoden seuranta-ajan sydpésairauden jilkeen liian lyhyen, ja toivoi

erilaisiin oireisiin puuttumista vakavasti, mikili potilaalla on joskus ollut syopidsairaus.

5.4.4 Hoitoihin liittyvit tarpeet

Sydpésairaiden hoitoon liittyen vastaajat kaipasivat lddkareiltd enemmaén tietoa ldak-
keistii ja hoitomuodoista. Erityisesti vastaajat toivoivat selkokielisté tietoa ladkkeista ja
hoidoista sekd uusien hoitomuotojen esittelyd. Osa vastaajista koki, ettd joutui etsimdén

tietoa esimerkiksi valituista hoitomuodoista itse esimerkiksi internetista.

“Tietoa (selkoperdistd) itse kasvaimen laadusta (lddkdrin kédyttimd sa-
nasto ei ollut maalaisjdrjelld ymmdrrettdvdd). Tarkkaa tietoa itse sy-

tostaateista (ettei olisi tarvinnut lukea tietoja esim. netistd).”

Sairauden ja hoitojen lisdksi hoitoprosessi laajemmin oli jadnyt askarruttamaan joitain
vastaajia. Osa toivoi lisdd tutkimustietoa hoitojen vaikutuksista ja ennusteista esimerkiksi

eloonjdamisprosenttien muodossa. Liséksi vastaajien keskuudessa vaikutti olevan toive
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siitd, ettd sairastuneille esitellddn enemman vaihtoehtoja esimerkiksi sen suhteen, millai-

sia hoitoja on tarjolla.

Varsin keskeisend tarpeena ndyttaytyikin tarve sairastuneen hoitoon ja kohtaamiseen
kokonaisuutena. Vastaajat toivat esille, ettd heitd ei terveydenhuollossa kohdattu siten,
ettd heiddn vointinsa olisi huomioitu kokonaisuutena. Ladkérit vaihtuivat usein, eiké luot-
tamussuhdetta ehtinyt syntyé. Liséksi tieto ei vastaajien mukaan kulkenut erityisen hyvin
eri erikoisalojen lddkarien valilla, miké oli erdén vastaajan kohdalla johtanut siihen, ettd
hoitojen haittavaikutuksia ei otettu ajoissa huomioon. Kaikki vastaajat eivit myoskdin

kokeneet, ettd heidit otettiin vakavasti.

’--Ennen diagnoosia kokonaisen vuoden kipuilin, en pddssyt tutkimuksiin,
enkd lddk. vo:lle, koska hoitajat terv. keskuksessa viheksyivdit vaivojani.

1

Niihin laitoksiin pitdisi saada koulutusta ja empatiaa.’

Vastaajat kokivat, ettd heiddn oireitaan on vihételty, ja tdlld on ollut vaikutusta siihen,
miten nopeasti he ovat péddsseet jatkotutkimuksiin. Lisdksi erds vastaaja toivoi, ettei ki-
putuntemuksia tai muita 14dkityksen tai hoidon yhteydessi ilmenevii oireita vahateltdisi,
vaan ne otettaisiin vakavasti. Toisen vastaajan mukaan ladkérit eivit tarpeeksi vakavasti
tartu oireisiin, vaikka potilas olisi aiemmin sairastanut sydvén, vaan potilaita ’pompotel-

laan” paikasta toiseen, kunnes tilanne on vakava.

” Ettd minut olisi otettu huomioon kokonaisuutena, yksi hoitaa yhtd asiaa
Jja toinen toista. Onneksi on Duodecimin terveysportti ja niiden avulla sain
paremmin ddneni kuuluviin. Jos ei olisi varaa kéydd yksityisilld ammatin-
harjoittajilla, kipuilisin edelleen enkd osaisi vaatia oikeanlaista maksu-

’

sitoumusta.’

Erityisen suurena haasteena néyttiytyi se, ettd hoidossa on mukana usean erikoisalan 13-
kéreitd ja ladkarit sekd hoitohenkilokunta vaihtuvat usein. Tdméan vuoksi vastaajat kokivat
usein, ettei kukaan hallinnut kokonaisuutta heidén hoidostaan, eika kiintedd potilas-144-
karisuhdetta ehtinyt syntyd. Vastaajien toive oli se, ettd he voisivat luoda pysyvin hoito-

suhteen yhden lddkarin kanssa, jolloin yhdella 1d4karilld olisi myds kokonaiskuva heidén
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hoidostaan. Erds vastaaja totesi, ettd hantd on joka kerta hoitanut eri 1ddkéri. Vastaukseksi
usein vaihtuvan henkilokunnan ja etdisen potilas-lddkarisuhteen korjaamiseksi esitettiin

niin sanottua omaléddkarijarjestelya.

Ladkérien ja hoitohenkilokunnan vaihtuvuuden lisdksi ongelmalliseksi koettiin yhteyden-
pito sairaalaan ja terveyskeskuksiin. Vastaajat kokivat tarkedn, ettd heilld on mahdolli-
suus yhteyteen hoitavan henkilokunnan kanssa ja mahdollisuus keskusteluun. Nyt vas-
taajat eivdt joko tienneet, kehen ottaa yhteyttéd tai yhteyden saaminen oli kohtuuttoman

hankalaa ja aikaa vievéa.

” Yhteyden saaminen hoitavaan urologiin hoitoketjun alussa hankalaa.
Soittopyynnon saa kylld jdtettyd, lddkdri soitti 4 pdivin pddstd. Oli kytdt-
tdvd puheluita koska ei tiedd, koska lddkdri soittaa. Soittopyyntdd jdtettd-

1

essd saisi edes soittopdivdn tietoon.’

Vastaajat toivoivat, ettd yhteydenpitoa tapahtuisi enemmin myos sairaalan henkil6kun-
nan aloitteesta. Erés vastaaja toivoi kontrollikdyntien vélilld sairaanhoitajan yhteydenot-
toja. Lisdksi esitettiin toive “yhteyshenkilostid”, jonka kanssa sairastuneen olisi mahdol-
lisuus sdadannollisin véliajoin keskustella ja kdyda 1api ajatuksia tai kysymyksid, mité sai-
rastuneen tilanne on heréttdnyt. Toiveena esitettiin myds erityisesti vuorovaikutuksessa
annettava ohjaus, silld oppaat ja muut kirjalliset ohjeistukset eivit aina riitd. Kirjallista

tietoa sairastuneet saivat runsaasti esimerkiksi kansioiden ja vihkojen muodossa.

"En tiedd mitd kehittdd. Joka itse haluaa, saa nykyisin tietoa netistd, leh-
distd, kirjoista. Iikkddnd ei varmaankaan jaksa niistd hankkia. KYS:n ldd-
kdrit kylld antavat tietoa kysymdlld ja kysymdttd. Syopdsairas jdd loppu-
Jjen lopuksi yksin jos voimat loppuu ja ystdvdt ja tuttavat eivdt soita. Olisi
edes joku jdrjeston ihminen joka ottaisi yhteyttd. Itse olen tihdn asti pdr-

Jjdnnyt hyvin.”

Liséksi eréds vastaaja toi esille, etté tietoa on kylld runsaasti saatavilla, mutta sairastunut,

erityisesti idkds henkilo ei valttdmaétti jaksa itse hankkia sitd. Ulkopuolisten, kuten hen-
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kilokunnan ja l&heisten yhteydenotot ovat tarpeen, silld voinnin vuoksi yhteyden pitdmi-
nen voi olla sairastuneen osalta hankalaa. My0s jarjestdjen toimintaan 1dhteminen voi olla

oma-aloitteisesti hankalaa, mutta yhteydenottoja jarjestoistdkin toivotaan:

5.3 Tiedon ja tuen saaminen sairastamisen aikana

Sairastuneille suunnatussa kyselyssa kartoitettiin, kuinka paljon vastaaja on kokenut saa-
neensa erilaista tietoa ja tukea sairastumisen aikana. Kysymyksen 2 kysymyspatterissa
(ks. liite 1) kartoitettiin syopddn sairastuneiden kokemuksia tiedon saamisesta sairastami-
sen aikana liittyen sairauteen, hoitoon ja seurantaan, kuntoutukseen, etuuksiin, palvelui-

hin sekd syovistd puhumiseen ldheisten kanssa.

Parhaiten vastaajat olivat saaneet tietoa sairaudesta, hoidosta ja seurannasta (keskiarvo
kaikkien vastaajien osalta 4,037). Vastausvaihtoehdot luokiteltiin ennen tarkastelua uu-
destaan kolmeen vastausluokkaan siten, ettd vastausvaihtoehdot “erittdin huonosti” ja
“huonosti” yhdistettiin, vastausvaihtoehto ’en hyvin enkd huonosti” jétettiin omaksi luo-

kakseen ja vastausvaihtoehdot hyvin™ ja “erittdin hyvin” yhdistettiin.

Jakaumia tarkastellessa ilmenee, ettd vastaajat ovat kokeneet saaneensa tietoa sairastami-
sen aikana parhaiten sairaudesta, hoidoista ja sairauden seurannasta. Liki 85 % vastaajista
(112 vastaajaa) koki saaneensa tietoa joko hyvin tai erittdin hyvin ja vain 8 vastaajaa (noin
6 % vastaajista) koki saaneensa tietoa siitd huonosti tai erittdin huonosti. Noin 9 % vas-

taajista (12 vastaajaa) ei ollut saanut tietoa hyvin eikd huonosti.

Vastausten perusteella tietoa taloudellisista etuuksista ja syopddn sairastuneiden oikeuk-
sista on saatu jonkin verran, mutta huomattavasti esimerkiksi sairautta ja hoitoja koskevaa
tietoa huonommin. Muihin tiedon muotoihin verrattuna taloudellisista etuuksista oli saatu
tietoa hieman keskiméaaraistd heikommin (keskiarvo 1,97). Vastaajista noin 39 % (50 vas-
taajaa) koki saaneensa tietoa huonosti tai erittdin huonosti, mutta lihes saman verran, 46
vastaajaa (noin 36 %) vastaajista oli saanut tietoa etuuksista ja oikeuksista joko hyvin tai
erittdin hyvin. Neljdsosa vastaajista (25 %, 32 vastaajaa) vastasi, etteivét he olleet saaneet

tietoa hyvin eivitkd huonosti.
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Kuntoutuksesta ja sopeutusvalmennuksesta saadun tiedon osalta jakaumat vaikuttivat
varsin tasaiselta. Huonosti tai hyvin huonosti tietoa koki saaneensa noin 35 % vastaajista
(44 vastaajaa) ja hyvin tai erittdin hyvin noin 33 % vastaajista (42 vastaajaa). Ei hyvin
eikd huonosti tietoa kuntoutuksesta ja sopeutusvalmennuksesta koki saaneensa noin 32

% vastaajista (40 vastaajaa).

Sydpdjarjestdjen toiminnasta vastaajat olivat saaneet tietoa keskiméérin hyvin (keskiarvo
2,12). Noin 44% vastaajista (53 vastaajaa) oli saanut hyvin tai erittdin hyvin tietoa Syo-
pdjarjestdjen tarjoamasta toiminnasta. Arviolta kolmasosa eli noin 31 % vastaajista (38
vastaajaa) oli saanut tietoa toiminnasta huonosti tai hyvin huonosti ja alle 25 % vastaajista

(30 vastaajaa) ei ollut saanut tietoa hyvin tai huonosti.

Léheisten kanssa keskustelusta vastaajat olivat niin ikddn saaneet tietoa kohtuullisen hy-
vin. Liki 35 % (42 vastaajaa) oli saanut tietoa joko hyvin tai erittdin hyvin ja 34 vastaajaa
eli noin 28 % vastaajista oli saanut tietoa joko huonosti tai erittdin huonosti. Reilut 37 %

vastaajista (45 vastaajaa) ei ollut saanut tietoa hyvin eikd huonosti.

Tarkastellessa vastauksia siitd, kuinka paljon vastaajat ovat saaneet eri tuen muotoja vai-
kuttaa silté, ettd tukea on ollut selvisti tietoa huonommin saatavilla. Kyselyssa tiedustel-
lut tuen muodot ovat kriisiapu, keskusteluapu ammattilaisten kanssa, SyOpédjarjestojen
kautta saatava tuki, kuntoutus tai sopeutumisvalmennus ja vertaistuki. Tuen muodoista
vastausten moodi (jakaumassa useimmiten havaittu arvo) oli 1 (1 = ’hyvin véhén”) krii-
siavun, SyOpdjirjestdjen tuen, kuntoutuksen ja sopeutusvalmennuksen sekd vertaistuen

osalta. Ammattilaisilta saadun keskusteluavun vastausten moodi oli 2 (2 = ’vdhéin”).

Vastausten perusteella heikoiten saatavilla oli kuntoutusta ja sopeutumisvalmennusta,
silld liki 80 % vastaajista (90 vastaajaa) vastasi saaneensa sitd joko hyvin véhén tai viahén.
Vain noin 6 % vastaajista (7 vastaajaa) oli saanut kuntoutusta tai sopeutumisvalmennusta
paljon tai hyvin paljon. Noin 14 % vastaajista (16 vastaajaa) vastasi, ettei ollut saanut

kuntoutusta tai sopeutumisvalmennusta vihén eikd paljon.
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Vastaajat olivat saaneet kriisiapua ldhes yhtd véhén kuin kuntoutusta tai sopeutumisval-
mennusta, sillé noin 75 % vastaajista (89 vastaajaa) oli saanut kriisiapua joko hyvin vihédn
tai vdhin. Vain 5 vastaajaa (4 % vastaajista) vastasi saaneensa kriisiapua paljon tai hyvin
paljon. Viidesosa eli noin 20 % vastaajista (24 vastaajaa) oli saanut kriisiapua jonkin ver-

ran, eli ei vihin eika paljon.

Vertaistukea ja Syopdjarjestojen kautta saatavaa tukea vastaajat olivat saaneet yhtd hei-
kosti, silld noin 66 % vastaajista (76 vastaajaa) niitd hyvin vihén tai vdhdn. Kuitenkin
myds ldhes 20 % vastaajista (22 vastaajaa) oli saanut vertaistukea hyvin paljon tai paljon,
kun taas Syopéjérjestdjen kautta saatavaa tukea paljon tai hyvin paljon sai 13 % (15 vas-
taajaa). Jonkin verran (ei vdhén eikd paljon) SyOpéjérjestdjen tukea sai noin 21 % (24

vastaajaa) ja vertaistukea hieman vajaat 15 % eli 17 vastaajaa.

Vastaajat olivat saaneet jonkin verran keskustelua ammattilaisen kanssa sairauden aiheut-
tamista ajatuksista ja tunteista, silld vastaajista 26 % (32 vastaajaa) oli saanut siti joko
hyvin paljon tai paljon. Kuitenkin vastaavasti vidhan yli puolet vastaajista (63 vastaajaa)
oli saanut keskusteluapua joko védhin tai hyvin vdhdn. Muina tuen muotoina vastaajat
olivat tuoneet esille kysymyksen kohdalla oman puolison ja perheen, sukulaisten ja eri-

laisten verkkovilitteisten ryhmien merkityksen.

Térked huomio on, ettd tietoa on saatu keskimédirin tukea paremmin. Tietoa oli saatu hy-
vin erityisesti sairaudesta, hoidoista ja seurannasta, mutta tuloksista ei voi paitelld, ke-
neltd ja missd muodossa tietoa on saatu. Tuen muodoista keskusteluapua on saatu eniten,
mutta laadullisen analyysin perusteella sitd tarvitaan myds lisdd. Laadullisen analyysin
kanssa samansuuntainen tulos on varsin vihdisend koettu kriisiapu, jota toivotaan erityi-
sesti sairastumisen alkuvaiheessa. Néhtdvisti vastaajat olivat saaneet my0s kuntoutusta
ja sopeutusvalmennusta varsin vihén, ja sitd toivotaan lisdd. Kuitenkin kuntoutuksesta ja
sopeutusvalmennuksesta vastaajat vaikuttivat saavan enemmaén tietoa kuin varsinaista
palvelua. Tama voi johtua esimerkiksi siitd, etteivét vastaajat ole hakeutuneet kuntoutuk-

sen pariin, vaikka sitd olisi heille suositeltu.
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5.4 Lisitiedon ja -tuen tarve

Kyselylomakkeen kysymyspattereissa 7 ja 8 kartoitettiin sitd, milld osa-alueilla (tiedon
saaminen sairastamisen aikana liittyen sairauteen, hoitoon ja seurantaan, kuntoutukseen,
etuuksiin, palveluihin seké syovéstd puhumiseen ldheisten kanssa.) vastaajat olisivat tar-
vinneet enemmain tietoa tai tukea. Myo0s lisdtiedon ja -tuen tarpeita tarkastellessa koko-
naiskuvan saamiseksi yhdisteltiin vastausvaihtoehtoja siten, ettd vastausvaihtoehdot "hy-
vin vdhédn” ja ”vdhin” yhdistettiin, ”en vdhin enki paljon” jétettiin omaksi vastausvaih-

toehdokseen ja vaihtoehdot paljon” ja ”hyvin paljon” yhdistettiin.

Tiedollisten tarpeiden frekvenssijakaumia tarkastelemalla ilmenee, ettd vastaajien kes-
kuudessa ei ndytd olevan suuria eroja koetuissa lisdtiedon tarpeissa. Uudelleenkoodatuista
vastauksista kdy ilmi, ettd vastaajien keskuudessa eniten lisdtiedon tarvetta ilmeni kun-
toutuksesta ja sopeutusvalmennuksesta ja taloudellisista etuuksista. Lahes puolet vastaa-

jista olisi tarvinnut molemmista paljon tai hyvin paljon lisétietoa.

Vastaajista reilut 48 % (59 vastaajaa) olisi tarvinnut kuntoutuksesta ja sopeutusvalmen-
nuksesta paljon lisdtietoa. Noin 29 % (35 vastaajaa) olisi tarvinnut kuntoutuksesta ja so-
peutusvalmennuksesta lisdtietoa vain vdhén tai hyvin vdhén ja 23 % vastaajista jonkin
verran (ei vahén eikd paljon). Taloudellisista etuuksista ja syopéén sairastuneen oikeuk-
sista paljon lisdtietoa olisi tarvinnut noin 47 % (57 vastaajaa) ja 32 % (39 vastaajaa) olisi
tarvinnut vihan tai hyvin vdhian lisdtietoa. Viidesosa (noin 21 %) olisi tarvinnut lisédtietoa

jonkin verran.

Vastaajat olivat tarvinneet selvésti aiempia tiedon kohteita vihemmaén lisétietoa Syopa-
jarjestdjen tarjoamasta toiminnasta ja siitd, miten syopdsairaudesta voi puhua ldheisten
kanssa. Yli 40 % (52-53 vastaajaa) ilmoitti molempien osalta, ettd olisi tarvinnut vain
vahén tai hyvin vdhin lisdtietoa. Paljon lisdtietoa siitd, miten syOpésairaudesta voi puhua
laheisten kanssa, olisi tarvinnut noin 28 % (34 vastaajaa). Vastaavasti Syopéjérjestdjen
tarjoamasta toiminnasta paljon lisdtietoa olisi tarvinnut reilu kolmasosa vastaajista (32 %,

39 vastaajaa).
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Tuen tarpeissa vastaajien keskuudessa vaikutti olevan enemmin hajontaa. Eniten tuelle
vaikutti olevan tarvetta kuntoutuksen ja sopeutumisvalmennuksen osalta (keskiarvo
1,87). Vastaajista yhteensd noin 29 % (32 vastaajaa) olisi tarvinnut kuntoutusta tai sopeu-
tumisvalmennusta hyvin paljon tai paljon lisdd. Noin 41 % (46 vastaajaa) olisi tarvinnut

sitd vain védhéan tai hyvin vdhén lisda.

Kriisiapua ei yllattden vastausten perusteella juurikaan kaivattu, silld periti yli 73 % vas-
taajista (86 vastaajaa) olisi tarvinnut kriisiapua lisdd vain vidhédn. Paljon tai hyvin paljon
lisdd kriisiapua olisi tarvinnut noin 11 % vastaajista (13 vastaajaa). Myods muiden tuen
muotojen (keskusteluapu ammattilaisten kanssa, Syopéjarjestojen tarjoama tuki, kuntou-
tus ja sopeutumisvalmennus, vertaistuki ja muu apu) osalta yli 40 % vastaajista olisi tar-
vinnut lisdtukea vain vihin tai hyvin vihén. Paljon lisda keskusteluapua sairauden aiheut-

tamista ajatuksista ja tunteista olisi tarvinnut noin kolmasosa (liki 33 %, 40 vastaajaa).

Vaikuttaa silti, ettd ainakaan keskusteluapua ei ole kyetty tarjoamaan tietyille vastaajille
riittavasti, silld yli 50 % vastaajista on saanut ammattilaiselta keskusteluapua vain vahén
ja yli 30% olisi kuitenkin tarvinnut sitd huomattavasti enemmén. Samalla 50 % vastaajista
olisi kuitenkin tarvinnut lisdd keskusteluapua vain viahan. Tulosten perusteella herda ky-
symys, onko tarjolla ollut keskusteluapu kohdentunut todellisuudessa sitéd tarvitseville.
Yllattavaa on, ettd kriisiapua ndyttdd olleen tarjolla vain vdhiisesti, mutta sitd ei my0s-

kédan olisi tarvittu ainakaan huomattavissa méérin lisda.

Huomionarvoista on my®ds se, etta erilaisia tuen muotoja on ylipddnsa kaivattu tietoa va-
hemmén. Téméi voi osaltaan kertoa sairastuneiden roolin siirtymisestd passiivisesta hoi-
tojen kohteena olevasta potilaasta kohti hoitoon aktiivisesti osallistuvaa potilasta, joka
haluaa olla tietoinen kaikista vaihtoehdoista niin kuntoutuksen, hoitojen kuin ruokavali-
onkin osalta. Toisaalta verrattain suuri lisdtiedon tarve kuntoutuksen ja sopeutumisval-
mennuksen seki taloudellisten etuuksien ja sydpddn sairastuneiden oikeuksien osalta voi
johtua myos siitd, ettd niiden siséltdjd tunnetaan keskimaérin heikommin kuin esimerkiksi
syOpasairauksien hoitoa. Lisdksi sairastuneen hoitopolussa nimenomaan hoito on keski-
0Ossd, joten siitd saadaan enemmin tietoa kuin esimerkiksi sosiaaliturvasta, jonka osaami-

nen 10ytyy sosiaalityontekijalta.
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5.5 Taloudellisia etuuksia koskevan tiedon vastaajaryhmittiinen tarkastelu

5.5.1 Ikéryhmat

Ensimmadisend vastaajaryhména taloudellisia etuuksia ja sydpddn sairastuneen oikeuksia
vertailtiin eri ikdryhmid. Tarkastelu aloitettiin muodostamalla ikdmuuttujasta uusi muut-
tuja, jossa vastaajat jaettiin ikédluokkiin varianssianalyysin mahdollistamiseksi. Vastaa-
jien idn vaihteluvali oli [18, 90], ja nuorimpia vastaajia oli varsin vdhén, joten ikdryhmat
muodostettiin neljddn (4) ikdluokkaan 18 vuoden vélein. Siten uudessa muuttujassa tar-
kasteltiin vastaajia ikéluokissa 18-36-vuotiaat, 37-54-vuotiaat, 55-72-vuotiaat sekd 73-

90-vuotiaat.

Varianssianalyysin perusteella ikdryhmien véliltd 16ytyi eroja siind, mitkd ryhmait olivat
saaneet tietoa taloudellisista etuuksista ja syopdén sairastuneen oikeuksista. Testin anta-
mat erot ovat tilastollisesti merkitsevid (sig =,012), joten tuloksia voidaan pitda luotetta-

vana. Tulokset ovat nahtévilla taulukossa 5.

TAULUKKO 6. Ikdryhmien viliset erot.

Ikiryhma N  Osuus vastaajista Keskiarvo
18-36-vuotiaat 8 7,5 % 7,63
37-54-vuotiaat 14 3,1% 6
55-72-vuotiaat 60 56,1 % 4,97
73-90-vuotiaat 25 23,4 % 5,72
Yhteensa 107 100 5,48

18-36-vuotiaiden ikdryhmaéssa keskiarvo oli 7,63. Ikdryhméén kuuluvia vastaajia oli vain
kahdeksan. 37-54-vuotiaita vastaajia oli 14, ja vastaajaryhmédin kuuluvien vastaajien kes-
kiarvo oli 6. Myos keski-ikdiset vaikuttaisivat saaneen kohtuullisesti tietoa. 55-72-vuo-
tiaat vastaajat olivat suurin ryhmd, silld tdhdn ryhmaéin kuuluvia vastaajia oli 60. Ikéryh-
maén vastausten keskiarvo oli ainoa, joka jéi alle viiden keskiarvon ollessa 4,97. Ikéryh-

madn 73-90-vuotiaat kuuluvia vastaajia oli 25 ja heidédn vastaustensa keskiarvo oli 5,7.
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Tulosten perusteella ikdryhmén 55-72-vuotiaat vastaajat olivat saaneet heikoiten tietoa
taloudellisista etuuksista ja syOpddn sairastuneiden oikeuksista ja nuorimmat, eli ikéryh-
madn 18-36-vuotiaat kuuluvat vastaajat olivat saaneet eniten tietoa. Téassé tutkimuksessa
tulkitsen alle 6:n jééneet arvot heikoksi tiedon saamiseksi. Vaikuttaakin siltd, ettd suu-
rimmassa osassa ikdryhmid tiedon saaminen on jéényt heikohkoksi, silld vain kaksi iké-

ryhméi on yltdnyt kuuteen tai sen yli.

Taloudellisia etuuksia ja syOpéén sairastuneen oikeuksia koskevan tiedon tarvetta tarkas-
tellessa ikdryhmittdin vaikuttaa siltd, ettd ikdryhmissa 37-54-vuotiaat sekd 55-72-vuotiaat
tiedon tarve on ollut keskimé&érin nuorinta ja vanhinta ikdryhmai suurempaa. 37-54-vuo-
tiaiden vastausten keskiarvo oli 3,4 ja 55-72-vuotiaiden 3,3. Sekd 18-36-vuotiaiden ettd
73-90-vuotiaiden vastaajien keskiarvo oli 2,6. Tuloksia voi tarkastella suuntaa-antavina

(Sig = ,062).

Erés syy sille, ettd nuoret ovat niyttineet saaneen merkittdvésti enemméin voi l0ytya siité,
ettd nuoret etsivit ja l0ytdvit tietoa esimerkiksi internetistd vanhempia sairastuneita
enemman. Toisaalta keski-ikdisten tiedon tarve taloudellisia etuuksia koskien voi olla
nuoria vastaajia suurempi, koska heilld on nuoria todennidkdisemmin taloudellisia si-
toumuksia, kuten lainaa tai velkaa. Osittain linjassa saamieni tulosten kanssa on tutkimus,
jossa todettiin ién ja koetun taloudellisen ahdingon vililld merkittdvé yhteys. Taloudelli-
nen ahdinko oli suurinta nuorten ikdryhméssé, mutta taloudellisen ahdingon ja kokonais-
valtaisen ahdistuksen vélinen yhteys oli suurin keski-ikdisten ikdryhmésséd. (Meeker et al.

2017, 1229-1231).

5.5.2 Perheellisyys

Perheellisyys voidaan luokitella eri tavoin, silld perhekésitys voi vaihdella laajaltikin esi-
merkiksi kulttuuristen erojen vuoksi. Téssd tutkimuksessa perheellisyys on jaettu siviili-
sadtyyn ja sithen onko vastaajalla alaikéisid lapsia. Niitd olen pdittinyt tarkastella vari-
anssianalyysissé erikseen. Siviilisddtyd tarkastellessa muutettiin muuttujan vastausvaih-

toehdot kahteen luokkaan, jotka ovat naimisissa tai parisuhteessa” ja ’naimaton, eronnut
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tai leski”. Ndin vastauksia voitiin tarkastella parisuhteessa olevien ja ei parisuhteessa elé-

vien valilla.

Oletuksena on, ettid ne vastaajat, jotka eivédt eld parisuhteessa, saavat keskimadrin hei-
kommin tietoa taloudellisista etuuksista. Vastausten perusteella naimattomien, eronnei-
den tai leskien sekd naimisissa tai parisuhteessa olevien vastaajien vililld voidaan havaita
suuntaa-antavia eroja, joskaan erot eivit ole tilastollisesti merkitsevid (Sig = ,197). Tu-

lokset ovat nahtavilla taulukossa 6.

TAULUKKO 7. Erot siviilisdddyn suhteen.

Ryhmi N % vastaajista  Keskiarvo
Naimisissa tai parisuhteessa 94 79 % 5,7
Eronnut, leski tai naimaton 25 21 % 5
Yhteensa 119 100 % 5,5

Naimattomia, eronneita tai leskeksi jdéneitd vastaajia oli 94 ja heiddn vastaustensa kes-
kiarvo oli 5,7. Parisuhteessa tai naimisissa olevia vastaajia oli 25 ja heidin vastaustensa
keskiarvo oli 5. Ndin ollen vaikuttaisi silté, ettd naimattomat tai parisuhteessa olevat vas-
taajat ovat saaneet hieman eronneita, naimattomia tai leskeksi jdéneitd vastaajia heikom-

min tietoa taloudellisista etuuksista ja syopédén sairastuneen oikeuksista.

Taloudellisia etuuksia ja syopadn sairastuneen oikeuksia koskevan lisdtiedon osalta sivii-
lisadtyryhmien vililld ei ollut havaittavissa minkédénlaisia eroja. Sekd parisuhteessa elé-

vien ettd parisuhteettomien vastaajien keskiarvo oli 3,1 (Sig =,960).

Kyselyssd tiedusteltiin, onko vastaajalla alaikéisid lapsia. Vastaajien suurin ikdryhma
(65-vuotiaat) seké keski-ikd (66 vuotta) huomioiden on todettava, etti osalla vastaajia on
todennidkoisesti tdysi-ikdisid lapsia, jotka eivit ole tulleet huomioiduksi téssd kyselyssd
ja tutkimuksessa. On pidettdvd mielessd, ettd taloudellisia etuuksia ja syOpdédn sairastu-
neen oikeuksia tarkastellessa tiysi-ikéisilla lapsilla on voinut sairastuneen tiedon saami-

sessa olla merkitys, joka tulee tissd tutkimuksessa sivuutetuksi.
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TAULUKKO 8. Erot alaikéisten lasten suhteen

Ryhmi N  Osuus vastaajista Keskiarvo
Vastaajat, joilla on alaikéisié lapsia 98 88,3 % 5,46
Vastaajat, joilla ei ole alaikdisia lapsia 13 11,7 % 6,23
Yhteensa 111 100 % 5,55

Tahin kysymykseen vastanneista 98:1la ei ollut alaikéisié lapsia ja heiddn vastaustensa
keskiarvo oli 5,46. Vain 13:sta vastaajalla oli alaikéisid lapsia ja heidin vastaustensa kes-
kiarvo oli 6,23. Erot viittaavat siithen, ettd ne vastaajat, joilla oli alaikiisid lapsia, olivat
saaneet tietoa taloudellisista etuuksista ja syOpddn sairastuneen oikeuksista hieman pa-
remmin kuin ne vastaajat, joilla ei ollut alaikdisié lapsia. Erot eivét ole kuitenkaan tilas-

tollisesti merkitsevia (sig =,269).

Vastaajien, joilla oli alaikéisid lapsia, keskiarvo on kuitenkin yli 6:n, mika tissa tutki-
muksessa viittaa kohtuulliseen tai hyvéan tiedon saamiseen. Tdma voi johtua esimerkiksi
siitd, ettd niiden syOpidd sairastavien, joilla on alaikdisié lapsia, eldméntilanteisiin ja oh-
jaukseen kiinnitetdén hoidossa enemméin huomiota. Tdémé on spekulatiivinen tulkinta,
jolle ei tassd tutkimuksessa ole tarkempia tieteellisid perusteluita. Toisaalta parempi tie-
don saaminen niiden osalta, joilla on alaikéisid lapsia, on positiivinen huomio, silld van-
hempien syOpésairauksien on todettu vaikuttavan niin taloudellisesti kuin psyykkisesti
myos lapsiin. Erityisesti yksinhuoltajuus on riski taloudellisen ahdingon syntymiselle,
eikd sairastuneilla yksinhuoltajilla tai tyottomilld ole vélttimatta resursseja suojata lapsia
taloudelliselta ahdingolta yhtd hyvin kuin parisuhteessa olevilla ja tydssdkayvilld. (Esim.
Torp, Thoresen, Grenningsater, Grov & Gustavsen 2013, 300-306.)

Ennakko-oletusteni vastaisesti niilld vastaajilla, joilla oli alaikéisid lapsia, ei ilmennyt
muita vastaajia huomattavasti enempéi taloudellisia etuuksia koskevan tiedon tarvetta.
Vastaajien, joilla oli alaikéisié lapsia, keskiarvo oli 3,2 ja muun vastaajaryhmén 3 (Sig =

,600).
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5.5.3 Koulutuksen taso

Tutkimusaineistossa ei kartoitettu vastaajien tulotasoa, joka kuitenkin on merkittava te-
kija sen suhteen, minkd verran sairastunut tarvitsee tietoa taloudellisista etuuksista. Kou-
lutuksen tasolla tiedetdin kuitenkin oleva selked vaikutus ensinnikin sosioekonomiseen
asemaan ja terveyteen, mutta my0s tulotasoon ja sitd kautta asemaan yhteiskunnassa
(esim. THL 2015). Liséksi tdssdkin tutkimuksessa on tuotu esille, ettd matalammin kou-
lutettujen on todettu tyollistyvén syovén sairastamisen jilkeen heikommin. Koulutuksen
taso on tdssa tutkimuksessa valittu tekijaksi silld hypoteesilla, ettd korkeammin koulutet-
tujen vastaajien keskuudessa tietoa on saatu enemmain kuin matalampaa koulutustasoa

edustavien vastaajien keskuudessa.

Koulutuksen tasoa selittdvina tekijdna tarkastellessa tehtiin vastaajien korkeinta koulu-
tusta ilmaisevasta muuttujasta uusi muuttuja, jossa vastaukset muutettiin kahteen luok-
kaan: (1) tohtori tai korkeakoulututkinto (ylempi ja alempi korkeakoulututkinto) ja (2)
opisto- tai kouluasteen tutkinto. Huomattavalla osalla vastaajista oli opisto- tai kouluas-
teen tutkinto (78 vastaajaa) ja pienemmallé osalla korkeakoulututkinto tai tohtorintutkinto
(31 vastaajaa). Analyysin perusteella ne vastaajat, joilla oli korkeampi tutkinto, olivat
saaneet hieman matalampaa koulutustasoa edustavia vastaajia enemmaén tietoa taloudel-

lisista etuuksista ja sydpédn sairastuneen oikeuksista.

TAULUKKO 9. Erot koulutustason suhteen.

Ryhmi N  Osuus vastaajista  Keskiarvo
Korkeakoulututkinto 31 28,4 % 5,87
Opisto- tai kouluasteen tutkinto 78 71,6 % 5,36

Yhteensa 109 100 % 5.5
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Vastaajien, joiden korkein koulutus oli opisto- tai kouluasteen tutkinto, vastausten kes-
kiarvo oli 5,36. Vastaajien, joiden korkein koulutus taas oli ylempi tai alempi korkeakou-
lututkinto tai tohtorintutkinto, keskiarvo oli 5,87. Molemmat ryhmét olivat saaneet kes-
kimadrin heikosti tietoa, silld molempien keskiarvo jda alle 6:n. Tuloksia voidaan kuiten-

kin tarkastella 1dhinnd suuntaa-antavina, sillé ne eivét ole tilastollisesti merkitsevia (sig =

297).

Tiedon tarvetta taloudellisiin etuuksiin liittyen ilmeni matalammin koulutetuilla vastaa-
jilla hieman, mutta ei huomattavasti enemmén kuin korkeakoulutetuilla vastaajilla.
Opisto- tai peruskoulun kdyneiden vastaajien keskiarvo oli 3,2 ja korkeakoulutettujen
vastaajien keskiarvo oli 2,9. Tuloksia voi jélleen tarkastella vain suuntaa-antavina (Sig =

234).

5.5.4 Yleisimmat sairaustyypit ja sairauden vaiheet

Vastaajien keskuudessa kaksi yleisintd syOpdsairautta olivat rintasyopé (43 vastaajaa) ja
imusolmuke- tai hematologinen syopa (28 vastaajaa). Kolmanneksi yleisin oli suolisto-
syopd (11 vastaajaa). Tutkimuksessa haluttiin tarkastella myds sitéd, onko silld, mitd syo-
pésairautta vastaaja sairastaa, vaikutusta sithen, miten hyvin hén on saanut tietoa talou-
dellisista etuuksista ja syOpddn sairastuneen oikeuksista. SuolistosyOpdd sairastavien
osuus jdi tutkimuksessa sen verran pieneksi, ettd péitin tarkastella eroja rintasyopaa ja

imusolmuke- tai hematologista sy0péé sairastavien vélilla.

Tulosten perusteella rintasyOpéé sairastaneet vastaajat ovat vaikuttaneet saavan imusol-
muke- tai hematologista syOpdd sairastavia enemmaén tietoa taloudellisista etuuksista ja

syOpddn sairastuneen oikeuksista. Erot ovat néhtévilld taulukossa 9.

TAULUKKO 10. Erot yleisimpien sairauksien suhteen.

Ryhmi N Osuus vastaajista Keskiarvo

Rintasy6pi 43 60,6 % 6
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Imusolmuke- tai hematologinen syopa 28 39,4 % 5,1

Yhteensa 71 100 % 5,6

Ryhmien vililld on havaittavissa pienid eroja, silld rintasyOpédé sairastavien vastaajien
vastausten keskiarvo oli pyoristettynd 6. Tama viittaa siihen, ettd rintasyOpié sairastaneet
ovat saaneet keskiméérin kohtuullisesti tai hyvin tietoa. Imusolmuke- tai hematologista
syOpad sairastavien vastaajien keskuudessa keskiarvo oli 5,1. Erot ovat kuitenkin jdlleen

vain suuntaa-antavia, silld ne eivit ole tilastollisesti merkitsevia (Sig =,132).

Taloudellisia etuuksia ja syopédén sairastuneen oikeuksia koskevan tiedon tarpeessa ei il-
mennyt huomattavia eroja sen suhteen, mitd sy0pésairautta vastaaja sairasti. Rintasyopaa
sairastavien vastaajien keskiarvo oli 3 ja imusolmuke- tai hematologista syopéé sairasta-

vien vastaajien 3,1 (Sig =,678).

Vastaajien yleisimmat sairauden vaiheet olivat paikallinen sydpé, jota hoidetaan (40 vas-
taajaa), syovén jilkeen oireeton vaihe, jota seurataan (20 vastaajaa) sekd levinnyt syopi,
jota hoidetaan (33 vastaajaa). Ndiden vastaajaryhmien vililla havaittiin hyvin vdhén eroja

tiedon saamisessa.

TAULUKKO 11. Erot sairauden vaiheen suhteen.

Ryhmi N Osuus vastaajista Keskiarvo
Paikallinen syopa 49 48 % 5,5
Oireeton, seurannassa 20 19,6 % 5,8
Levinnyt syopa 33 32,4 % 5,6
Yhteensi 102 100 % 5,6

Paikallista syOpda sairastavien vastaajien keskiarvo oli 5,5, oireettomien, seurannassa ole-

vien vastaajien 5,8 ja levinnyttd sy0pad sairastavien vastaajien 5,6. Erot ryhmien vililld
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ovat silminndhden pienet, eivitkd tulokset ole tilastollisesti merkitsevid (Sig = ,908).
Silld, missi sairauden vaiheessa vastaaja on, ei néin ollen timén tutkimustuloksen perus-
teella vaikuta olevan juuri lainkaan merkitystd sen kannalta, miten hyvin tai heikosti vas-

taaja on saanut tietoa taloudellisista etuuksista ja syOpédén sairastuneen oikeuksista.

Taloudellisia etuuksia ja syopédén sairastuneen oikeuksia koskien tiedon tarvetta tarkas-
tellessa tulokset viittaavat siihen, etti pienid eroja on havaittavissa. Oireettomien, seuran-
nassa olevien vastaajien keskiarvo oli suurin (3,4) kun taas levinnyttd sy0péé sairastavien
pienin (2,9). Paikallista syopaa sairastavien vastaajien keskiarvo oli 3. Tulokset eivit ole

kuitenkaan tilastollisesti merkitsevii (Sig =,376).

5.6 Sairastuneen tarpeisiin vastaaminen terveyssosiaalitydssi

5.6.1 Vuorovaikutus ja sairastuneen kohtaaminen

Seka psyykkiseen tilanteeseen ettd hoitoon liittyvissa tarpeissa korostuivat selkedsti poti-
laan toiveet tulla kohdatuiksi kokonaisuutena. Osa vastaajista toi esille usean hoitotahon,
esimerkiksi eri alojen lddkdreiden tavan hoitaa vain oman alueensa asioita, eikd koko-
naisuus tunnu olevan kenenkéén vastuulla. Myds ammattilaisten vélisen tiedonkulun on-
gelmat nousivat vastauksissa esiin. Tutkimustulosten lisdksi niin kotimaisessa kuin kan-
sainvilisessdkin kirjallisuudessa on huomioitu potilaan psyykkiset ja emotionaaliset tuen
tarpeet sekd ndihin vastaamisen tirkeys hoidoista selvidmisen ja sairaudesta toipumisen

kannalta.

Sairastuneen kohtaaminen vaatii erityistd herkkyyttd erityisesti alkuvaiheessa, kun sai-
rauteen sopeutuminen on kesken. Vuorovaikutuksellisen osaamisen ja sairastuneen koh-
taamisen merkitys on suuri kaikkien ammattiryhmien osalta, ja esimerkiksi huono potilas-
ladkdrisuhde liitetddn psykososiaalista selviytymistd vaikeuttavaksi tekijdksi (Idman &
Aalberg 2013). Sosiaalityontekijdt ovat kuitenkin potilaan hoitopolussa erityisesséd ase-
massa siind mielessd, ettd tyon keskeisid ldhtokohtia ovat asiakasldhtdisyys ja dialogi-

suus, jotka korostavat my0s asiakkaan omaa asiantuntijuutta ja vastavuoroista vuorovai-
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kutusta. (Monkkonen 2018.) Terveyspalveluissa potilaan rooli jad ymmarrettavésti pie-
nemmiksi, silld keskiossd on sairauden tai vamman hoitaminen ja vuorovaikutukseen
vaikuttaa terveydenhuollon asiantuntijuuden ensisijaisuus. Sosiaalitydssi voidaan keskit-
tyd enemmain sairastuneen kokemusmaailmaan ja kokemuksille antamiin merkityksiin

sekd niistd kumpuaviin tarpeisiin.

Aiemman tutkimuksen perusteella tiedetéén, ettd sairastuminen vaikuttaa voimakkaasti
mindkuvaan ja pystyvyyden kokemuksiin (esim. Holmberg 2014; Ollikainen 2005). Tu-
kemalla néitd sosiaality0ssd pystytddn tukemaan sairastuneen toimijuutta ja perddankuu-
luttaa néin ty6ssd voimaantumista, jolla on tirked merkitys psyykkisen toipumisen osalta.
Néin sairaalaympdristokin voisi muodostua sairastuneille erdinlaiseksi relationaaliseksi
kodiksi, jolla on suuri merkitys sairastuneen emotionaalisen toipumisen kannalta (vrt.

Hvidt 2003).

Sosiaality0ssé ei kuitenkaan pystytd yksin vastaamaan néihin sairastuneiden tarpeisiin,
vaan potilaan hoitaminen ja huomioiminen kokonaisuutena edellyttid vahvaa moniam-
matillista tyotd. Fouché (2014, 223-224) kayttii artikkelissaan kroonisesti sairaiden hoi-
dosta termid kumppanuus (partnering) joka viittaa syviin yhteistyohon laajemmin tyo-
ryhméssd sekd yksittiisten ammattihenkildiden véliseen ammatilliseen siteeseen potilaan
tilanteen suhteen. Lisdksi kumppanuuden voidaan nidhdéd syntyvdn ammattihenkilon ja
potilaan vilille, jolloin myds potilaan ndkemys tulee huomioiduksi paremmin. Hoitojen
muuttuessa entistd yksilollisemmaéksi ja sairaalajaksojen lyhentyessd voidaan perustel-
lusti todeta myds potilaan roolin muuttuvan aiempaa aktiivisemmaksi osallistujaksi pas-

siivisen hoitojen kohteen sijaan. (Em. 2014, 219.)

Naéhdikseni timédnkaltainen kumppanuus potilaan kanssa terveydenhuollossa vastaa Juhi-
lan (2006) kuvausta kumppanuussuhteeseen perustuvasta tyoskentelysti, jossa asiantun-
tijuus jakautuu horisontaalisesti. Horisontaalisuudella Juhila viittaa vuorovaikutukseen,
jossa molemmat osapuolet asettuvat samalle tasolle ja kuuntelevat toisiaan vastavuoroi-
sesti (Emt 2006, 138). Erityisen tirkedd sairastuneen kuunteleminen on silloin, kun kyse
on sairastuneen inhimillisestd kokemusmaailmasta. Esimerkiksi tdssd tutkimuksessa osa

vastaajista koki, ettei heiddn kipujaan tai oireitaan otettu tosissaan tai niitd vihateltiin.
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Kokemukset védhittelystd kertovat, ettei asiakas- tai potilasldhtdisessd ty0ssd ole onnis-

tuttu.

Ollikainen (2005, 334-335) toteaa artikkelissaan narratiivisuuden hyddyntdmisestd psy-
kososiaalisen tyon vilineend, ettd on sosiaalityontekijan tehtdva auttaa sairastunutta etsi-
maiin uusia tulkintoja, jotka edesauttavat toipumista. Narratiivisen tyon avulla sairastunut
voi kehitelld oman tarinansa juonta ja pohjaa, jolle rakentaa tulevaisuutta. Nden timén
uusien tulkintojen etsimisen ja tulevaisuusorientoitumiseen tukemisen osittain vastauk-
sena sairastuneiden esiintuomille tarpeille tulla kohdatuksi, kuulluksi ja saada toivoa tu-
levaisuuteen. Tarkedd on myos tukea sairastuneen omaa toimijuutta, ettei hén jai hoitojen

passiiviseksi vastaanottajaksi.

5.6.2 Ymmarrettdva tieto ja konkreettinen tuki

Vastauksissa nousi esiin, etteivit sairastuneet aina kokeneet saaneensa ymmarrettdvad
tietoa sairaudestaan, ladkityksistd tai muista hoitomuodoista. Samoin sosiaaliturvajirjes-
telma on monelle etdinen, silli sairastuminen voi olla ensimméiinen kosketus yhteiskun-
nan turvaverkkoon. Apua tarvittiin niin sanottuun byrokratiaty6hon, kuten Kelan matka-
ja maksukattojen kanssa toimimiseen. Sosiaalitydntekijan tehtdvaksi asettuu tdssé tilan-
teessa tehdad jarjestelmédstd ymmaérrettdva ja auttaa sairastunutta 10ytdméédn oikeanlainen

apu, olipa kyse kuntoutuksesta, apuvélineistd, vertaistuesta tai taloudellisista etuuksista.

Pelkki tiedottaminen ei valttamattd jasennd vaikeassa tilanteessa olevalle henkilolle jér-
jestelmaad riittavisti, koska asiakkaalla ei vélttimatta ole perusteltua késitystd omista tar-
peistaan tai vaihtoehtojen sopivuudesta (Raunio 2009, 175). Usein sosiaalityontekijd aut-
taa konkreettisesti sairastunutta esimerkiksi avustamalla hakemuksen tdyttdmisessd tai
valituksen laatimisessa. Kielteiset paatokset tai lisdselvitykset saattavat aiheuttaa lamaan-
nusta ja ndkoalattomuutta, jolloin sairastuneen toimintamahdollisuudet kapeutuvat enti-
sestddn. Lisédksi haasteita luo se, mikili sairastunut ei eliménhallinnan ongelmien takia

pysty tekemddn hyvinvointinsa kannalta sopivia valintoja.
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Sosiaalityota ja sithen sisdltyvad konkreettista auttamis- ja ohjausty6td voidaan tarkastella
laajemmin huomioimalla sen vuorovaikutuksellinen ulottuvuus. Kuten aiemmin tdssékin
tutkimuksessa on todettu, voivat sairastuneen kokemat haasteet olla herkkié ja aiheuttaa
sairastuneelle hdpedn kokemuksia. Myos pelko kykeneméttomyydestd palata toihin ja
etuuksien varaan jddmisestd kantaa yhd vahvaa stigmaa. Mdnkkonen (2018, 162) tuo
esille, ettd sosiaali- ja terveysalalla tehtdvd motivointityd edellyttdd hienotunteisuutta,

maltillisuutta ja realistisuutta yhteisten tavoitteiden asettamisten suhteen.

Vaikka terveyssosiaalityossé ei tehdd palveluohjausta sanan varsinaisessa merkityksessa,
voidaan sithen ndhdi varsin olennaisesti liittyvén palveluohjauksellisia piirteitd. Raunio

(2009, 175) kuvaa yksilokohtaista palveluohjausta seuraavasti:

”’Se on menetelmd, jonka tarkoituksena on mdidritelld asiakkaan yksilélliset
palveluntarpeet ja I6ytdd niiden kanssa yhteensopivat palvelut ja tuet, Pal-
veluohjaus on tapa jdrjestdd monitahoisista ja -toimijaisista palveluista asi-

akkaan selviytymistd tukeva yksiléllinen kokonaisuus.”

Edelld kuvatun palveluohjauksen voidaan ymmaértdd sisdltdvin nimenomaan tiedon ja
palvelun ymmarrettaviksi tekemistd, yhteistydverkostojen aktivoimista ja sopivien pal-
veluiden, kuten sosiaalihuollon tai kolmannen sektorin toimintaan ohjaamista. Kyse on
pohjimmillaan asiakkaan oman toimijuuden tukemisesta, rohkaisusta, kannustamisesta ja
asianajosta, johon ei kuulu kontrollin elementtejda (Raunio 2009, 177). Toisaalta konk-
reettisessa auttamistyossd kyse on myos huolen pitdmisestd silloin, kun potilaan omat
voimavarat eivét riiti arjen tai eliméntilanteen selvittimiseen. Juhila (2006, 176—177) on
kuvannut huolta pitdvén sosiaalitydn olevan tiivistettynd “omin voimin selviytymdttémien
ihmisten vetamistd takaisin avun piiriin” ja yksilokohtaisen palveluohjauksen olevan kes-

keinen huolta pitdvén sosiaalitydn menetelma.

5.6.3 Sairaalan ulkopuolisten palveluiden koordinointi

Vastauksista oli ndhtévissd tiedon tarve sairaalan ulkopuolelle sijoittuvista palveluista ja

jatkosuunnitelmien tukemisen tarve. Néitd voivat olla esimerkiksi kuntoutukset, joiden
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kdynnistyminen ei sairastumisen jélkeen ole itsestdénselvyys. Lisdksi sairaus voi tuoda
mukanaan pitkdaikaisia tai pysyvid muutoksia, joihin sopeutuminen vaatii psykososiaa-
lista tukea ja konkreettista apua myds sen jilkeen, kun hoito sairaalassa on pdittynyt.
Tassdkin tutkimuksessa on todettu tiedon ja ohjauksen tarve vield pitk&én sairaudesta pa-

rantumisen jélkeen.

Epédvarmuus tyokyvyn palautumisesta sairastumisen jilkeen kuormittaa suurta osaa sai-
rastuneista. Tdmén tutkimuksen tuloksissa vastaajat olivat tuoneet esille epdvarmuutta
pitkista tai patkittdisistd sairauslomista, yrittdjan sosiaaliturvasta seké hoitojen ja tyoelé-
min yhdistdmisesti. Kyvyttomyys palata toihin sairauden ja hoitojen jilkeen paitsi ram-
pauttaa sairastuneen ja perheen taloudellista tilannetta, myos tuottaa niin sanottua raken-

teellista stigmaa (Moffatt & Noble 2015, 1200-1202).

Hoitojen jéilkeinen paluu tydeldiméddn on vaikeaa erityisesti matalasti kouluttautuneille
tyontekijoille. Suomessa tehdyn tutkimuksen mukaan pienin tyollistymismahdollisuus oli
niilld syovésti selviytyneilld, jotka olivat kidyneet vain peruskoulun. (Taskila 2007, 44—
45). Myos kansainvilisesti tarkasteltuna tyohon palaaminen sydvin sairastamisen jél-
keen on epitodenndkdisempdd matalasti koulutetuilla potilailla. Ty6hon palaamista edis-
tdvat muun muassa ladkinndllisen tai ammatillisen kuntoutuksen toimenpiteet seki asteit-
taisen tyohon palaamisen mahdollisuus. (Rick, Kalusche, Dauelsberg, Konig, Kor-

sukéwitz & Seifart 2012, 703-704.)

Erityisesti sosiaalisen ja ammatillisen kuntoutuksen monialainen koordinaatiovastuu kuu-
luu sosiaalityontekijille. Onkin huomioitava, ettd vaikka kuntoutus ei heti sairastumisen
alkuvaiheessa ole vilttimétti ajankohtaista, on sairastuneen etu, ettd hanen elaméntilan-
nettaan selvitetddn heti hoidon alkuvaiheessa. Se voi parhaimmillaan lyhentdd potilaan
aikaa hoidossa ja kuntoutuksessa. Erittdin tirked sosiaalityon tehtdva on tyo- ja toiminta-
kyvyn arviointi, ja moniammatillinen yhteistyo laajenee tilloin tyoeldkelaitosten, Kan-
saneldkelaitoksen ja kuntoutusyhteistydtahojen suuntaan. Sosiaalitydntekijad toimii sosi-
aalisen asiantuntijana litkkuen palveluiden ja yhteistydtahojen rajapinnoilla sekd solmu-

kohdissa potilaan edun varmistamiseksi. (Kananoja 2017, 348-349.)
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5.7 Terveyssosiaalityon kehittimisen kohteet tulosten valossa

5.7.1 Sosiaalityon asiakasprosessin kehittdminen

Tutkimuksen kolmas tutkimuskysymys kohdistuu sithen, miten terveyssosiaalitydssé
pystytddn vastaamaan niihin sairastuneiden esittdmiin tarpeisiin, jotka tutkimuksen aiem-
missa tulosluvuissa ilmenevit. Koska sisdllonanalyysin tuloksena esitetyt tiedon ja tuen
tarpeet kohdistuvat joiltain osin hoitoon ja hoitoprosessiin, mihin sosiaalityontekija ei voi
ottaa kantaa, olen tarpeista karsinut ulos ne, joihin sosiaalityon keinoin ei voida vaikuttaa.
Naitd ovat hoitoon liittyvisté tarpeista ladkityksiin ja hoitomuotoihin liittyvét tiedon tar-

peet seké sairastuneen fyysiseen vointiin liittyvét tiedon tarpeet.

* Potilaan pyynnosti
* Hoitohenkilokunnan ohjaamana

Vireilletulo

* Sosiaalisen tilanteen kartoitus

* Palveluohjaus

* Yleinen neuvonta ja ohjaus, avustaminen
* Psykososiaalinen tuki

* Ongelma tai tilanne ratkeaa (potilas ei ota endd yhteyttd)
* Hoito siirtyy esim. perusterveydenhuoltoon
+ Saattohoito, potilaan menehtyminen

KUVIO 4. Terveyssosiaalityon prosessi asiakasndkokulmasta.

Asiakasldhtoisen ndkokulman hengessa olen tiivistdnyt luvussa 2 esitellyisti sosiaalityon

sisélloistd sosiaalityon asiakasprosessin vaiheittain potilaan ndkokulmasta. Esimerkiksi
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Terveyssosiaalityontekijit ry:n kuvaus (kuvio 1) ndyttdd prosessin sosiaalityon nidkokul-
masta, jolloin painotus on sosiaalitydn sisélldissd. Asiakasndkokulmasta tarkastellessa
merkityksellisempdd on se, miten sairastunut pddsee sosiaalityontekijdn vastaanotolle,
millaista tukea sosiaalityontekija voi tarjota ja miten prosessi pééttyy. Tassd luvussa tar-

kastelen asiakastyon prosessia kolmivaiheisena jatkumona asiakasndkékulmasta (kuvio

4).

Sosiaalityontekijille potilaan asia tulee vireille terveydenhuollossa yleisesti hoitavan
henkilokunnan ohjaamana. Tilanteessa ongelmalliseksi koituu se, ettei potilaan sosiaali-
tyon tarve tule télldin arvioiduksi sosiaalityontekijan tai edes sosiaalialan osaajan toi-
mesta. Tdman vuoksi ne potilaat, jotka eivit osaa tai kykene tuomaan esille psykososiaa-
liseen selvidmiseen liittyvdd kuormitusta ja ohjauksen tarpeita, voivat jiddd kokonaan
terveyssosiaalityon palveluiden ulkopuolelle. Kuormittuneiden potilaiden tunnistamista

ja sosiaalityontekijille ohjaamista tulisikin kehittaa.

Yksi vaihtoehto potilaan kokeman kuormituksen tunnistamiseen on luoda tyovélineitd
hoitavalle henkilokunnalle sen tueksi. Sollner, Maislinger, Konig, Devries ja Lukas
(2004) tutkivat psykososiaalisten interventioiden tarjoamista rintasy0péa sairastaville po-
tilaille perustuen itsearviointilomakkein tehtyihin seulontoihin. Samoin Wright, Kiely,
Johnston, Smith, Cull ja Selby (2005) ovat artikkelissaan kirjoittaneet mittarin kehittdmi-

sestd sosiaalisten vaikeuksien tunnistamiseen onkologisessa hoitotydssa.

Yksiselitteistd vastausta mittareiden kiytettivyydestd ja luotettavuudesta ei voida antaa,
mutta tulokset viittaavat siihen, ettd rutiininomainen seulonta on kiyttkelpoinen tyokalu
kuormittuneiden tai vaikeuksia jollain osa-alueella kokevien potilaiden tunnistamiseen.
Tutkijat toteavat, ettd potilaiden monimutkaisten tuen tarpeiden arvioiminen on haasta-
vaa, eikd potilaan kuormitus tule hoitojen aikana aina riittdvisti huomioiduksi. Tervey-
denhuollon ammattilaiset voisivat siten hyotyd strukturoiduista tyokaluista tarpeen tun-
nistamiseksi. Keskimdirdistd suurempaa kuormitusta kokevia potilaita voidaan néin oh-

jata tarvittaessa helpommin sosiaalityontekijén vastaanotolle.
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Sairastumisen ja hoitoprosessin alkuvaiheeseen liittyy runsaasti epdvarmuutta arjen ja
hoitojen jatkumisesta. Erityisesti elimdnmuutoksiin sopeutumisessa tukea kaipaavat tyo-
ikdiset, jotka joutuvat mahdollisesti jadméén tydeldmastd pois. Sairauslomien jarjestely-
jen ja taloudellisen tilanteen keikahtaminen saattavat jarkyttdd paitsi sairastuneen, koko
perheen eliméntilannetta, ja tdiman vuoksi sosiaalityontekijan tapaaminen olisikin pystyt-
tdvd turvaamaan heti prosessin alkuvaiheessa hoitoja suunnitellessa. Tydskentelyn alka-
minen potilaan hoitoprosessin alkuvaiheessa on tirkedd kuitenkin myos siksi, ettd yhtei-
selle tyoskentelylle saadaan turvattua aikaa. Asiakkaan aito ja kokonaisvaltainen kohtaa-
minen, dialogisuus ja sosiaalisen toimintakyvyn tukeminen edellyttavit luottamussuhteen

syntymistd, miké ei tapahdu kiireessa tai pakottamalla.

Asiakasprosessin pddtosvaihe liittyy usein joko potilaan poistumiseen palvelujen piiristd
(hoito esimerkiksi paittyy tai jatkuu perusterveydenhuollossa) tai siithen, ettd potilas on
saanut tarvitsemansa tuen ja ohjauksen. Joskus sairastunut voi saada tarvitsemansa avun
jo yksittiisen tapaamisen myota, eikd uutta yhteydenottoa enié tule. On kuitenkin risking,
ettd sairastunut siirtyy esimerkiksi toiseen terveydenhuollon organisaatioon, kuntoutuk-
seen tai kotiutuu hoitojen péittyessd epitietoisena siitd, kehen hén voi tarpeen tullessa
ottaa yhteyttd. Samalla kuitenkin tiedetéén, ettei sairastuneen tuen ja tiedon tarve paity
sairaudesta parantumiseen tai hoitojen paittymiseen ja esimerkiksi tyoeliméain palaami-
sen kannalta on varsin tirkedd saada tukea my0s sairaudesta parantumisen jélkeen. Néh-
dékseni tdima alleviivaa vahvasti terveyssosiaalityon asiantuntijuuden tarvetta erikoissai-

raanhoidon lisdksi perusterveydenhuollon ja tyoterveyshuollon parissa.

Asiakasprosessi voi paéttyd myos sairauden terminaalivaiheessa olevan potilaan meneh-
tymiseen. Palliatiivisessa hoidossa olevien potilaiden kanssa tehtdva tyd edellyttidd eri-
tyistd herkkyyttd ja lasndolon taitoa. Kansainvélisessé tutkimuksessa on tunnistettu, ettad
palliatiivisessa hoidossa olevilla potilailla on tarpeita, jotka pystyttédisiin kohtaamaan so-
siaalityontekijoiden asiantuntijuudella: tunnekokemukset ja kokemukset esimerkiksi it-
sendisyyden menetyksestd, kdytdnnon ongelmat sekd perheeseen ja ldheisiin liittyvét
haasteet. Kuitenkaan moni palliatiivisessa hoidossa oleva ei ollut tavannut sosiaalityon-
tekijdé. (Clausen et al. 2005, 281-284.) Laheisten tarpeisiin ei tdssd tutkimuksessa syven-
nytd, mutta on tirkedd huomioida kuormitus, jota ldheisensd menetténeet ihmiset kohtaa-

vat ja arvioida my0s heidén tarpeensa sosiaalityontekijian tapaamiselle.
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5.7.2 Resurssien turvaaminen

Tadmain tutkimuksen tulosten perusteella potilaat kaipaavat erityisesti psyykkisen hyvin-
voinnin yllépitdmiseen tukea heti sairastumisen alkuvaiheessa. Vastaajista 29,5 % vastasi
olleensa tiysin eri mieltd siitd, ovatko he saaneet tietoa taloudellisista etuuksista ja syo-
pédn sairastuneen oikeuksista. Kyselyyn vastanneista perdti 50 % (58 vastaajaa) oli tdysin
tai melkein eri mieltd siitd, ettd heitd on ohjattu erityisammattilaisten, kuten sosiaalityon-
tekijan, psykologin tai fysioterapeutin luokse. Liséksi 40 % vastaajista (46 vastaajaa) piti
tarkednd tai hyvin tarkedna sité, ettd syOpéén sairastuneiden hoitoa kehitetddn ohjaamalla

potilaita enemmén sosiaalityontekijén vastaanotolle.

Sosiaalityon asiakasprosessin kehittimiselld voidaan tehostaa tyotd, mutta ihanteelliseen
lopputulokseen ei padstd, mikéli sosiaalityontekijoiden tyorauhaa ei taata riittévilld re-
sursseilla. Nykyisellddn yhden sosiaalityontekijdn tydalueeseen voi somaattisessa eri-
koissairaanhoidossa kuulua jopa ldhemmais 10 yksikkod. Vaikka sairastuminen itsessdén
ei luo automaattista sosiaalityOn tarvetta, tulisi mahdollisuus sosiaalityontekijén tapaami-
seen turvata kaikille sité tarvitseville. Kiireettomén kohtaamisen ja sairastumiseen sopeu-
tumisen turvaaminen luo puitteet luottamuksellisen ja dialogisen asiakassuhteen synty-
miselle. Mikali resurssikysymykseen ei vastata asianmukaisesti, joutuvat tyontekijat te-

kemdiin paivittdisessd ty0ssiin jatkuvaa priorisointia tyotehtdvien valilla.

Syovin vallitsevuuden, eli elossa olevien syopdd sairastavien ithmisten médrin ennuste-
taan kasvavan vuoteen 2025 mennessd huomattavasti. Vuoden 2025 lopulla Suomessa
arvioidaan todetun noin 373 000 syOpédtapausta ja sydpien ennustetaan lisddntyvén erityi-
sesti yli 65-vuotiaiden ikdluokassa. (THL 2014, 17-18.) Samalla tiedetéén, ettd julkisella
sektorilla tydskentelevét sosiaalityontekijét ovat kuormittuneita ja sosiaalitydntekijoiden
keskuudessa ilmenee muita ammattiryhmid enemmén mielenterveyden ongelmista johtu-

via poissaoloja.

Sosiaalitydssd kuormitusta aiheuttavat erityisesti asiakasmiérdt ja kiireinen tyGtahti.

Asiakasvastuuta ei terveyssosiaalitydssa koeta toistaiseksi samalla tavalla kuin kunnalli-
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sessa sosiaalihuollossa, mutta terveydenhuollossa tavattujen potilaiden ongelmat ja nii-
den ratkaisut ovat yhti lailla monimutkaisia ja potilailta vastaanotettavan tunnekuorman
késittely raskasta. Sosiaalityontekijét ovat my0s raportoineet muita ammattiryhmid enem-
maén tyon vaatimuksia, vihemmain oman tyon hallintaa ja enemmén tyd kuormittavuutta.
Sosiaalitydssd on myos raportoitu vihdisempéd tukea esimiehiltad. (Salo et al. 2016, 19—

20.)

Jatkossa terveyssosiaalityontekijoiden resursseihin tulee siis kiinnittdd entisti enemmaén
huomiota siten, ettd sekd kasvava potilaskunta ettd tyon vaatimukset tulevat huomioi-
duksi. Riittdvit resurssit tarkoittavat myds sité, ettd valittdman potilastyon liséksi sosiaa-
lityontekijit pystyvit tekeméén terveydenhuollon organisaatioissa heille kuuluvaa asian-
tuntija- ja koulutusty6ti ja ndin parantamaan esimerkiksi hoitohenkilokunnan valmiuksia

tunnistaa sosiaalityon tarvetta potilaiden keskuudessa.

Mahdollisuuksia resurssi- ja tyon jarjestelykysymyksiin luovat palveluiden uudenlaiset
integraatiot, kuten Kuopion yliopistollisessa sairaalassa aloitettu OLKA-toiminta.
OLKA-toiminta on koordinoitua jérjesto- ja vapaaehtoistoimintaa, joka tarjoaa mahdol-
lisuuden kiireettoméén kohtaamiseen ja apua esimerkiksi sairastumiseen sopeutumisessa.
Lisdksi OLKA-piste jérjestdd potilasjdrjestdjen teemapdivid. (PSSHP 2019.) Yhtdiltd on
varsin positiivista, ettd jarjestokenttd tulee ndkyvimmaéksi osaksi terveydenhuoltoa, silld
potilasjdrjestojen tarjoamat mahdollisuudet jadvét helposti ndkyméttomaksi. Toisaalta
riskind on, ettd terveydenhuollon sosiaalitydlle ominainen psykososiaalinen tyd valuu
muille ammattiryhmille sekd vapaaehtois- ja jérjestotyon harteille. (Cowles, 2003, 152—

153; Kananoja 2017, 355.)

Sosiaali- ja terveydenhuollon integraation tulevaisuutta suunnitellessa tuleekin huomi-
oida asianmukainen tyonjako sairaalan henkilokunnan tarjoaman ammatillisen, psyko-
sosiaalisen tuen sekd jarjesto- ja vapaachtoistoiminnan vililld. Vapaaehtois- ja jérjestotyo
eivit kuitenkaan voi korvata terveyssosiaalityotd ja sen erityisosaamista. Tarkemmin tyo-

menetelma- ja tydonjakokysymykseen perehdyn seuraavassa alaluvussa.
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5.7.3 Tyomenetelmien ja tyonjaon kehittdminen

Terveyssosiaalityon varsinaisena tyoskentelyvaiheena voidaan potilaan nikokulmasta
ndhda ne tapaamiset ja toimenpiteet, joihin potilaan tilanteen johdosta ryhdytdan. Sosiaa-
lityontekija tekee etukdteen valmistelevia tydtehtdavia (vrt. kuvio 1), mutta potilaan nako-
kulmasta tydskentelyvaihe alkaa varsinaisesti ensimmaéisestd tapaamisesta, jolloin sosi-
aalityOntekijé kartoittaa tarkemmin potilaan tilannetta. Tamén liséksi tydskentely kattaa
kaiken sen konkreettisen tuen, jota sosiaalitydntekijad voi sairastuneelle tarjota. Tédssd lu-
vussa tyOnjaon ja tydmenetelmien osalta tarkastelen terveyssosiaalityotd suhteessa muu-
hun terveydenhuollon organisaation henkilokuntaan, kunnallisen sosiaalihuollon sosiaa-

lityohon seké sosiaaliohjaukseen.

Erés tulosten perusteella ndyttdytyvd hieman yllattavikin haaste on jokseenkin tdsmenty-
mitdn tyonjako sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten ja asiantuntijoiden vélill4d. Suo-
messa esimerkiksi syopakuntoutuksesta tehdyn kyselyn mukaan hoitohenkilokunta ar-
vioi, ettd syopikuntoutuksesta eniten antavat tietoa sairaanhoitajat ja seuraavaksi eniten
ladkarit, sosiaalityontekijat ja kuntoutusohjaajat. Samalla 13 % vastaajista koki, ettei syo-
pakuntoutuksesta tiedottaminen kuulu heiddn tyohonsé ja periti 77 % koki, ettei heilld
ole riittdvésti tietoa kuntoutumista edistivistd tukimuodoista. (Suomen SyOpédyhdistys

2014, 17-18).

Vaikka terveyssosiaalitydn perusta on juuri siind, ettd sairauksista ja hoidoista on oltava
jonkinlainen ymmarrys, ei sosiaality0ssd voida ottaa vastuuta niistéd tiedottamisesta poti-
laalle. Seka potilaan ettéd sosiaalityontekijdn oikeusturvan kannalta on tarkedd, etté sairas-
tunut saa ndyttoon ja tutkimukseen perustuvaa, asianmukaista tietoa sairaudestaan ja sen
hoidosta. Kuitenkin esimerkiksi kuntoutuksen jarjestiminen voi vaatia pitkdjanteisti po-
tilaan asianajajana toimimista ja haastavissa tilanteissa se edellyttdd, ettid potilaalla on

asianmukainen yhteyshenkild, joka ajaa hinen etuaan.

Keskustelua on heréttanyt tydmenetelmien osalta terveyssosiaalityontekijin mahdolli-
suuksista tehdd paatoksid. Helsingissd psykiatria- ja paihdepalveluissa aloitetun sosiaali-
tyon integraation (Kouhi 2019) voi ndhda olevan varsin positiivinen muutos suuntaan,

jossa potilaita ja asiakkaita ei endd juoksuteta luukulta toiselle, vaan péitokset tehddén



71

ruohonjuuritasolla, sielld, missd potilas on. Nidhddkseni on perusteltua kyseenalaistaa,
onko monen sosiaali- ja terveyspalvelun yhtdaikainen asiakkuus sairastuneen ja mahdol-
lisesti uupuneen ihmisen etu. Erityisesti taloudellisen ahdingon hetkelld hakemuksen te-
keminen usealle taholle, kuten Kelaan, aikuissosiaalityohon ja mahdollisesti potilasjér-

jestoille tai diakoniatyohon voi ndyttaytyad lannistavana urakkana.

Aikuissosiaalitydn menetelmien integroiminen terveyssosiaalitydhon ndyttdytyy siind
mielessd mahdollisuudelta vdhentda painetta kunnallisesta sosiaality0sté ja vahvistaa ter-
veyssosiaalitydn asemaa ja asiantuntijuutta. Toisaalta padtoksenteko-oikeus muuttaisi
viistimattd terveyssosiaalitydon luonnetta ja tuo siithen niin sanottuja portinvartijuuden
elementtejd. Vallan ja kontrollin ulottuvuudet muuttaisivat erityisesti somaattisen ter-
veyssosiaalitydn luonnetta olennaisesti. Liséksi terveyssosiaalityontekijoiden resurssiky-

symykset tulisivat entistdkin ndkyvammaksi.

Terveyssosiaality0ssd on joiltain osin jo alettu keskustelemaan tyonjaosta esimerkiksi so-
siaalityontekijoiden ja sosiaaliohjaajien vililld (Kananoja 2017, 350). Asia on heréttinyt
runsaasti keskustelua laajemmin sosiaalialalla, ja asianmukaisen tyonjaon pohjalle on
luotu malli sosiaalihuollon laillistettujen ammattihenkildiden tyonjaon laatimiseksi (Ta-
lentia 2017a). Sosiaalityon resurssien turvaamisen ja laadukkaan palvelun varmista-
miseksi olisikin syytd pohtia, millaiseksi mielekds tyonjako terveydenhuollossa tulevai-

suudessa muodostuu.

Eréds tyonjaon olennainen kysymys on, ettd missd méérin terveydenhuollossa tarvitaan
sosiaalityontekijdd esimerkiksi kdytdnnon avustamiseen hakemusten tdyttimisessi, ja
voisiko osa asiakasta avustavista tehtdvistd kuulua esimerkiksi sosiaaliohjaajille. Sosiaa-
lityontekijoille voisi ndin ollen jaadd Talentian mallin ja sosiaalihuoltolain mukaisesti
erityistd tukea tarvitsevien potilaiden kanssa tyoskentely tai muutoin haastavat sosiaali-
turvan solmutilanteet ja niiden koordinoiminen. Erityisen haastava tilanne on silloin, jos
sairastuneen eldmaintilannetta mutkistavat useat sosiaaliset ongelmat, kuten pdihde- tai

mielenterveysongelmat, perhevikivalta tai asunnottomuus.
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Tyonjaon, tydmenetelmien ja resurssien tarkastelu on ajankohtaisesti erityisen tarkeé,
silld yhteiskunnan ja palvelujérjestelmén rakenteet tulevat edellyttdméén sitd tulevaisuu-
dessa. Suomen véestd vanhenee, sydpien vallitsevuus lisddntyy ja sosiaali- ja terveyden-
huollon palvelurakenteet tulevat olemaan tarkastelun alla. Terveyssosiaality0ssd on pys-
tyttdva tarkastelemaan kriittisesti omaa asiantuntijuutta, tuottamaan tietoa tyon vaikutta-
vuudesta ja kehittyméén eteenpdin. Talld hetkelld Suomessa on kdynnisséd ainakin yksi
laaja, noin 330 sosiaalityontekijaa kattava tutkimus terveyssosiaalityon siséllosta (Socca
2018). Valmistuttuaan tutkimuksella tulee toivottavasti olemaan nikyvéa rooli sosiaali- ja

terveyspalveluiden kehittdmisessa.
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6 YHTEENVETO JA JOHTOPAATOKSET

6.1 Taloudelliset haasteet ovat merkittiva osa sairastuneen tarpeita

Tassd tutkimuksessa kartoitettiin sy0pédén sairastuneiden kokemia tiedon ja tuen tarpeita.
Kyse on kuitenkin vain pintaraapaisusta, ja odotetusti timénkin tutkimuksen perusteella
syOpédn sairastuneet ovat kaikkea muuta, kuin homogeeninen joukko samankaltaisia yk-
siloitd. Sairastuneiden kokemat tarpeet vaihtelevat laidasta laitaan, mutta erityisesti hei-
dén keskuudessaan kuitenkin vaikuttavat korostuvan varsin inhimilliset vuorovaikutuk-
sen ja tuen ulottuvuudet: keskustelu ja kokonaisvaltainen kohtaaminen, ymmarrettdvan

tiedon saaminen ja arjen haasteissa auttaminen.

Tulokset osoittavat, ettd sairastuneiden kokemat tiedon ja tuen tarpeet ovat varsin moni-
naisia ja ne koskettavat sairastuneen psyykkistd tai fyysisté tilannetta, sosiaalista eldmén-
tilannetta ja hoitoprosessia. Sairastuneet kaipaavat mahdollisuutta aitoon kohtaamiseen
ja henkilokunnan rohkaisua seki toivoa tulevaisuuteen. Lisdksi tukea kaivattiin tunteiden
hallintaan vaikeassa tilanteessa. Tuen toivottiin ajoittuvan heti sairauden alkuvaiheeseen,

kun tilanne oli epéselvé, ja erityisesti odottamisen kuvattiin olevan raskasta.

Vastaajat kokivat, etteivét he saaneet tarpeeksi tietoa sairaudesta tai hoidoista ja niiden
mahdollisista sivuvaikutuksista. Osa piti epamiellyttdvana sitd, ettd he olivat joutuneet
etsimédn itse tietoa sairaudesta ja l14dkkeistd esimerkiksi internetistd. Tietoa kaivattiin
myo6s ruokavaliosta ja siitd, miten syomiselld voidaan vaikuttaa kuntoutumiseen. Esille
tuli esimerkiksi se, ettei hoitava henkilokunta ollut aina yksimielistd ruokavalioon liitty-
vissd kysymyksissd. Ongelmallisena ndhtiin my0s usein vaihtuvat 1d4karit ja hoitajat seka
heikosti saatava yhteys hoitohenkilokuntaan. Vastaukseksi ndihin ongelmiin esitettiin esi-
merkiksi omaldékarijarjestelmaa tai yhteyshenkilod, joka sdadnndllisesti kévisi 1dpi sairas-

tuneen tilannetta hinen kanssaan.

Moni ei juurikaan tunne sosiaaliturvajirjestelmin yksityiskohtia ja toisaalta sairastumi-

sen myoté tulot voivat pudota sairauspdivirahalle tai tyokyvyttomyyselidkkeelle joutu-



74

essa. Samalla kulut kasvavat esimerkiksi sairaalamatkojen, lddkekulujen ja hoitomaksu-
jen myo6td. Monenlaisiin elimidnmuutoksiin, kuten tyon katkeamiseen tai tyon ja hoitojen
yhdistdmiseen, kodin ja arjen hoitamiseen tai lasten kanssa selvidmiseen tarvitaan usein

ulkopuolista apua. Samoin tieto kuntoutuksesta ja apuvélineista koettiin varsin tdrkeéna.

Vaikka tietoa sairauteen ja hoitoon liittyen on néytetty kaipaavan runsaasti, vaikuttaa
siltd, ettd sitd on toisaalta myOs ollut tarjolla. Valtaosa vastaajista koki saaneensa hyvin
tai erittdin hyvin tietoa sairaudesta, hoidosta ja sen seurannasta. Myds kuntoutuksesta,
taloudellisista etuuksista ja syopdjirjestdjen toiminnasta oli saatu kohtuullisesti tietoa.
Huomio olisikin kenties kiinnitettdvé pelkén tiedon méérin sijaan siihen, kenelle tietoa
annetaan ja missd muodossa se annetaan. Digitalisaation tuottamat mahdollisuudet takaa-
vat sen, ettd tietoa on saatavilla monipuolisesti. Informaatiotulvasta voi kuitenkin olla
vaikeaa suodattaa puolueeton, tutkimukseen perustuva tieto esimerkiksi uskomuksiin pe-
rustuvasta tiedosta. Siksi on tarkedd, ettd sairastuneille tarjotaan luotettavaa tietoa nimen-

omaan terveydenhuollon henkil6kunnan toimesta.

Pelkka tiedon antaminen itsessddn ei aina ole riittdvad, vaan osa sairastuneista tarvitsee
vahvempaa tukea esimerkiksi taloudellisten etuuksien hakemiseen tai jarjestotoiminnan
pariin hakeutumiseen. Esimerkiksi syopdkuntouksen osalta ladkirien ja hoitohenkilokun-
nan on todettu antavan huomattavasti eniten tietoa suullisesti (Suomen Sydpdyhdistys
2014, 20-25). Tulosten perusteella tietoa tulisi kuitenkin antaa niin suullisesti kuin kir-
jallisestikin. Eniten lisdtietoa vastaajat olisivat tarvinneet juuri kuntoutuksesta ja sopeu-

tumisvalmennuksesta seké taloudellisista etuuksista ja syOpédén sairastuneen oikeuksista.

Taloudellisia etuuksia ja syopédédn sairastuneen oikeuksia koskevan tiedon saamista tar-
kasteltiin tdsséd tutkimuksessa vastaajaryhmittéin siten, ettd vastaajaryhmisté tarkasteltiin
1an, perhetilanteen, koulutustason ja sairauden sekd sairauden vaiheen suhteen eroavia
vastaajia. Yllattden ainoa tilastollisesti merkitsevé ero 10ytyi ikdryhmien véliltd siten, ettd
ikdryhmadn 55-72-vuotiaat kuuluneet vastaajat olivat saaneet heikoiten tietoa ja nuorim-
paan ikdryhméén kuuluneet vastaajat eniten. Tama voi johtua esimerkiksi siitd, ettd nuo-

ret kiyttdvat enemman ja sujuvammin verkkopalveluita.



75

Muiden ryhmien osalta tilastollisesti merkitsevid tuloksia ei saatu. Tulokset viittaavat kui-
tenkin sithen, ettd keskiméarin paremmin tietoa taloudellisista etuuksista ja syopédén sai-
rastuneen oikeuksista ovat saaneet parisuhteessa elivit, vastaajat, joilla oli alaikiisié lap-
sia, korkeakoulutetut ja rintasyOpéé sairastavat vastaajat. Sen sijaan sairauden vaiheella
el vaikuttanut olevan juuri mitidin vaikutusta. Vastauksista ei kuitenkaan voi péétella sita,
ovatko vastaajat saaneet esimerkiksi taloudellisia etuuksia koskevaa tietoa nimenomaan
sosiaalityontekijéltd, vai onko tieto perdisin esimerkiksi esitteistd, netistd, ldheisiltd tai

jostain muualta.

Vastaajaryhmien vililld ei ilmennyt tilastollisia eroja taloudellisia etuuksia ja syOpédin
sairastuneen oikeuksia koskevan tiedon tarpeen suhteen. Tulokset antavat kuitenkin viit-
teitd siitd, ettd eroja 10ytyy. Keskimidrin enemmin tiedon tarvetta vaikutti ilmenevén
keski-ikaisilld (ikdryhmaét 37-54-vuotiaat ja 55-72-vuotiaat), matalasti koulutetuilla sekd
levinnyttd syopai sairastaneilla. Keski-ikaisilld suurempi tiedon tarve voi johtua esimer-
kiksi siitd, ettd heilld on todenndkodisemmin taloudellisia sitoumuksia, kuten lainaa. Tu-
lokset ovat samansuuntaisia kansainvélisen tutkimuksen kanssa, silld on todettu, etté juuri
keski-ikdisten syOpéd sairastavien osalta yhteys taloudellisen ahdingon ja kokonaisvaltai-
sen ahdistuksen on merkittédvin. Keski-ikdisten osalta taloudellisten haasteiden on todettu
liittyvén erityisesti terveydenhoitoon liittyméttomien kulujen kattamiseen sekd lainan-
maksuun, kun taas nuorilla ja vanhoilla taloudelliset haasteet liittyvét terveydenhuollon

kulujen kattamiseen. (Meeker et al. 2017.)

Tassd tutkimuksessa on saatu viitteitd siitd, mitkd ryhmét ovat saaneet taloudellisia etuuk-
sia koskevaa tietoa ja mitkd ryhmit olisivat tarvinneet sitd enemmaén. Tutkimustulokset
ovat ldhinnd suuntaa-antavia, mutta ne ovat linjassa kansainvilisen tutkimuksen kanssa.
Tutkimustuloksista ei kuitenkaan pystytéd juurikaan tulkitsemaan sitd, miten taloudelliset
haasteet vaikuttavat sairastuneen arkeen ja hoitoon sitoutumiseen. Eris tarked jatkotutki-
musaihe olisikin selvittdd, miten taloudelliset haasteet ilmenevit suomalaisten syopaa sai-
rastavien arjessa ja millaisia vaikutuksia potilaan heikolla taloudellisella tilanteella on

hoidon toteutumisen kannalta.
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Kirjallisuuden valossa tiedetdin, ettd syOpéé sairastavien henkildiden sosioekonomisilla
ja demografisilla tekijoilld on vaikutusta sosiaalityon palveluihin hakeutumiseen tervey-
denhuollossa (esim. Gadalla 2007). Palvelujen rakenteellinen kehittdminen on tiarked
keino terveyden sosioekonomisten erojen kaventamiseen. Tdmaén lisdksi tulisi pohtia, voi-
siko tdmédnhetkisessé tilanteessa yksi mahdollisuus sosiaalityon palveluiden tehokkaam-
paan kohdentumiseen terveydenhuollossa olla esimerkiksi parempi taustatietojen hyo-

dyntdminen tai erilaisten kuormitusta mittaavien menetelmien kéyttoonottaminen.

6.2 Terveyssosiaalityo nikyvimmiiksi osaksi moniammatillista tiimii

Tulosten valossa terveyssosiaalitydssd pystytddn vastaamaan sairastuneiden tarpeisiin
vuorovaikutuksellisen osaamisen ja kokonaisvaltaisen kohtaamisen, konkreettisen avus-
tamisen ja tiedon ymmarrettdvéksi tuomisen seki sairaalan ulkopuolisten palveluiden pa-
riin ohjaamisen avuin. Taustatutkimukseen peilaten terveyssosiaalityon psykososiaalinen
osaaminen, eli vuorovaikutukseen perustuva ihmisen eldméntilanteen jésentdminen seki
sosiaalisen toimintakyvyn vahvistaminen ja ylldpitiminen vaikuttaa olevan juuri sitd, mi-
ten syOpddn sairastuneiden tarpeisiin pystytddn vastaamaan. Dialogisuus, asiakaslihtoi-

syys ja ratkaisukeskeisyys ovat tulosten valossa tirked osa terveyssosiaalityGta.

Sosiaalityd tarjoaa lukuisia mahdollisuuksia, mutta vain osalle potilaista. Sosiaalityon
heikko nékyvyys ja kohdentuminen apua tarvitseville hoitoprosessissa ei ole vain suoma-
laiseen palvelujérjestelmddn liittyvd ongelma. My0s kansainvélisessd tutkimuskirjalli-
suudessa tunnistetaan vaihtelevasti sosiaalitydn tarve, mutta sosiaalityontekijdlle padsy
riippuu palvelujérjestelméstd. Esimerkiksi palliatiivisen hoidon parissa tehdyn tutkimuk-
sen perusteella hidvidvdn pienen osan hoitoprosessiin on sisdllytetty sosiaalityontekiji
(Clausen et al. 2005). Sosiaalityontekijé ei odotetusti pysty vastaamaan kaikkiin tiedon ja
tuen tarpeisiin, joita sairastuneet esimerkiksi tdimén tutkimuksen tulosten perusteella ko-
kevat, mutta sosiaalitydn asiantuntijuus on edellytys tehokkaan hoitopolun rakentamiselle
ja aidon hoitoon sitoutumisen mahdollistamiselle kaikille potilaille. Sosiaalityontekijét
toimivat tarkednd linkkind sairaalan ja siviilieldmén vililld, kun ajankohtaiseksi tulevat

esimerkiksi tyokykyyn tai ammatilliseen kuntoutukseen liittyvit kysymykset.
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Aiemman tutkimuksen valossa paitsi koko sosiaalityon asiakasprosessia, erityisesti sosi-
aalityon tarpeessa olevien sairastuneiden tunnistamista tulisi kehittdd. Esimerkkina tutki-
muksessa on kdytetty erilaisia seulontamenetelmié, joiden avulla sairastuneiden keskuu-
desta on pystytty tunnistamaan henkil6ité, jotka ovat kokeneet keskiméardistd enemmaén
psykososiaalista kuormitusta. Somaattisten erityisalojen sosiaalitydssd huomiota pitéisi
kiinnittdd siihen, kenelle sosiaalityontekijén tapaamista tarjotaan ja milld indikaatioilla.
Voikin perustellusti kysyé, ovatko kaikki syopaé sairastavat samalla l1dahtoviivalla hoito-
jen suhteen, jos kuormittuneita potilaita ei pystytd tunnistamaan ja auttamaan sosiaalityon
keinoin riittdvissd méarin. Ndhdikseni timé kysymys kytkeytyy vahvasti sosiaalityon re-
surssikysymykseen. Sosiaalityon resurssit turvaamalla pystytdén tarjoamaan entisti pa-
remmin palvelua sairastuneille, mutta myos kouluttamaan hoitohenkilokuntaa sosiaalisen

tilanteen haasteiden tunnistamiseen.

Tulosten pohjalta voidaan varsin todeta, ettd sosiaalityon asiantuntijuus vaikuttaa ali-
hyodynnetyltd syopdd sairastavien hoitoprosessissa. Sosiaalityon asiantuntijuudella ja
menetelmilld voidaan kuitenkin vastata moniin potilaan psykososiaalisiin ja konkreetti-
siin tarpeisiin, kuten sairauteen sopeutumiseen, arjen sujuvuuden varmistamiseen ja ta-
loudellisen tilanteen selvittimiseen, joilla on tirked osa myos hoidon toteutumisen kan-
nalta. Tarkedd on my6s huomata, etteivit potilaan tarpeet paity hoidon paityttyé, vaan he
tarvitsevat tietoa ja tukea myds hoitojen pdittymisen jélkeen. Tdémén vuoksi tulevaisuu-
dessa sosiaali- ja palvelujarjestelmad kehittéessa tulisi kiinnittdd tarpeeksi huomiota ter-
veyssosiaalityon saatavuuteen erikoissairaanhoidon liséksi jo perus- ja tyoterveyshuol-
lossa. Ndin sairastuneiden kokemiin ongelmiin voitaisiin puuttua jo varhaisemmassa vai-

heessa hoitopolkua.
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7 POHDINTA

Tassd tutkimuksessa olen selvittdnyt syOpédén sairastuneiden tarpeita ja nithin vastaami-
sen mahdollisuuksia somaattisen erikoissairaanhoidon alueelle sijoittuvan sosiaalityon
kontekstissa. Tutkimusmatka on ollut antoisa ja se on herittinyt monenlaisia ajatuksia
terveys- ja sosiaalipalveluista, sairastuneen asemasta yhteiskunnassa ja laajemmin yhden-
vertaisuuden tematiikasta. Kéytdnnon tyosséd on tirkedd muistaa, ettei yksikddn potilaan
kohtaama ongelma, kuten taloudelliset vaikeudet, arjen haasteet tai sairauteen sopeutu-
misen hankaluus ole yksittiisid, muusta eldmaésti irrallisia ja sellaisenaan parannettavissa
olevia tiloja. Sen sijaan ihminen on psyykkisen, fyysisen ja sosiaalisen ulottuvuuden ko-
konaisuus, jossa kaikki osa-alueet vaikuttavat toisiinsa. Ihminen tulisikin kohdata tervey-
denhuollon palveluissa kokonaisuutena ja huomioida yksityiselimén haasteiden vaiku-

tukset hoitoon sitoutumiseen ja parantumiseen.

Holistinen ihmiskésitys ja sairastuneen kunnioittava kohtaaminen itsesséén eivét kuiten-
kaan nosta kaikkia yhteiskunnassa samalle tasolle, vaan kyse on rakenteellisesta ongel-
masta. Sairastamisen ja erityisesti syopédsairauksien eriarvoisuus liittyy vahvasti sosio-
ekonomiseen asemaan, silli alemmassa sosioekonomisessa asemassa olevien sairasta-
vuus ja kuolleisuus on hyvin toimeentulevia suurempaa ja sairaanhoidon maksut keskit-

tyvit useiden palveluiden tarpeessa oleville, pienituloisille asiakkaille.

Myos terveyspalveluiden saatavuudessa ja hinnassa on alueellisia eroja. Joissain kaupun-
geissa terveyskeskuksen kdyntimaksuista on luovuttu, mutta monin paikoin terveyden-
huoltomaksut aiheuttavat taloudellista ahdinkoa ja velkaantumista. Lisdksi Suomessa ter-
veyspalveluita on ndhddkseni varsin perustellusti kritisoitu segmentoitumisesta. Terveys-
palveluiden rakenne suosii hyvin toimeentulevia ja tyollisid ithmisid, jotka voivat kayttaa
tyoterveyshuollon ja yksityisen terveydenhuollon palveluita niin halutessaan. Parem-
massa sosioekonomisessa asemassa olevien ihmisten on helpompi paisti terveydenhuol-

toon ja saada hoitoa ajoissa. Kaikilla tdtd valinnan vaihtoehtoa ei kuitenkaan ole.
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Samalla kun suomalaista palvelujédrjestelmid yhtdalta kritisoidaan voimakkaasti, kehite-
tddn hoitoa toisaalta yha yksilollisempddn suuntaan. Esimerkiksi yksilollisen sydvanhoi-
don mallimaa 2020-hanke korostaa yhtend tavoitteenaan sydvénhoidon yhdenvertai-
suutta. Sen mukaan tavoitteena on, ettéd jokaisella syopain sairastuneella suomalaisella on
nopea ja yhdenvertainen péasy hoitoon riippumatta kyvyisti, kotipaikkakunnasta tai ta-

loudellisesta tilanteesta.

Tavoitteena yhdenvertainen syovénhoito on kunnioitettava, mutta tavoitteen saavuttami-
sen keinoista sosiaali- ja terveyspalveluiden integraatio loistaa poissaolollaan. Nahdédk-
seni todellista yksildllistd hoitoa ja yhdenvertaisuutta ei voida saavuttaa, ellei yksilon
koko eldméntilannetta oteta huomioon hoitojen suunnittelussa. Terveyssosiaalityon asi-
antuntijuus on tirked4 huomioida ja sisdllyttdd osaksi potilaan hoitopolkua, silld siind yh-
distyvét ainutlaatuisella tavalla juuri vuorovaikutuksellisten, psykososiaalisten ja talou-

dellisten ulottuvuuksien osaaminen.

Tamaénkin tutkimuksen tuloksista on hyvin havaittavissa, ettd syopain sairastuneiden tar-
peet kohdistuvat psykososiaalisiin ja taloudellisiin haasteisiin. Tukea kaivataan sairau-
teen sopeutumisessa, kuntoutumisessa ja arjen jatkumisessa. Jatkuva huoli esimerkiksi
toimeentulosta lamauttaa ja tuottaa ndkoalattomuutta, kykenemattomyyttd tarttua tilan-
teeseen ja hoitaa omia asioitaan. Suomessa on tavallisesti totuttu uskomaan yksin parjia-
misen eetokseen ja usein taloudellisesta tilanteesta tiedustelu saatetaan nédhda tunkeile-
vana tai loukkaavana, ikdédn kuin taloudelliset ongelmat néhtéisiin aina yksilon oman ela-
ménhallinnan puutteesta juontuvana ongelmana. Olisikin syytd entistd vahvemmin tun-
nistaa taloudellisen hyvinvoinnin ja arjen ennakoitavuuden merkitys yksilon eldméssi,
silld sen vaikutukset ulottuvat sairastumistilanteessa myds hoitoon sitoutumiseen. Yhteis-
kunnalliseen keskusteluun, mutta erityisesti sosiaalityohon tulisi kiinnittdd entistd vah-
vemmin taloudellisen hyvinvoinnin késite osana laajempaa yksilon ja yhteiskunnan hy-

vinvoinnin kokonaisuutta.

Muiden rakenteellisten ongelmien liséksi palvelujérjestelmén sisdinen heikko tiedon-
kulku on laajalti tunnistettu haaste, mutta sen kehittdminen on ollut varsin hidasta. Sosi-
aali- ja terveyspalveluiden integraatio ei ole onnistunut riittavalla tasolla, eikd palvelujér-

jestelmé nykyisellddn vastaa asiakkaiden ja potilaiden tarpeita. Palveluiden ja etuuksien
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valiin jad lukuisia sairastuneita ihmisid, joiden inhimillistd kédrsimystd terveyssosiaali-

tyOssé todistetaan aitiopaikalta.

Palvelujen viiviastymisestd aiheutuvan inhimillisen kadrsimyksen lisdksi raskaan erikois-
sairaanhoidon kuormituksen keventdminen panostamalla ennaltachkéiseviin ja peruspal-
veluihin on taloudellinen kysymys. Témé edellyttdi sitd, ettd palvelujarjestelmai kehite-
tddn aidosti tarpeiden pohjalta ilman poliittista kdydenvetoa. Nikemykseni mukaan tar-
vitaan rakenteellisen tyon keinoja ja aktiivista yhteiskunnalliseen keskusteluun osallistu-
mista, ettd palvelujdrjestelman epdkohtiin pystytddn tehokkaasti puuttumaan. Ammat-
tieettiset ohjeet ja sosiaalihuoltolaki velvoittavatkin sosiaalityontekijoitd rakenteellisen

sosiaalityon ja epdoikeudenmukaisen politiikan ja kiytdntdjen vastustamiseen.

On tirkedd huomioida, ettd uhkakuvista huolimatta muuttuvassa palvelujdrjestelméassé
meilld on aito mahdollisuus vaikuttaa sithen, miten sosiaalipalvelut, my0s terveyssosiaa-
lityd, tulevaisuudessa jdrjestetdéin. Onkin mielenkiintoista ndhdé, miten sosiaali- ja ter-
veyspalveluita jédrjestetddn tulevaisuudessa nyt, kun viimeaikainen sote -uudistuksen ké-
sittely on keskeytynyt. Niin politiikan kuin sosiaali- ja terveysalan tyontekijoidenkin ta-
solla vallitsee kuitenkin yksimielisyys siitd, ettd uudistusta tarvitaan. Sosiaalityontekijit,
jos ketkd sen tietdvit, ettd sosiaali- ja terveyspalveluihin tarvitaan aitoa integraatiota, etta
heikoimmassa asemassa olevat ja palveluita runsaasti tarvitsevat asiakkaat saavat oikea-
aikaisia ja vaikuttavia keinoja paitsi terveydentilansa, my0s koko eldmaéntilanteensa pa-
rantamiseksi. Sen vuoksi toivonkin ndkevéni tulevaisuudessa rohkeaa, kriittista ja palve-

lujirjestelméa kehittavad terveyssosiaalityota.
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