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Johdanto

ylva séation tehtdvé on voimistaa syépdd kokeneiden

omaa dantd vaikuttavan tutkimuksen keinoin. Ensim-

mdisessd raportissamme perheet, nuoret, nuoret

aikuiset, heidan laheisensd ja heiddn kanssaan tyds-
kentelevat puhuvat omista kokemuksistaan. Keskustelut kaytiin
osana Sylvan jarjestopdivid, missé  jarjestimme  yhteistydssa
Eratauko-saation kanssa ohjattuja ja huolellisesti valmisteluja
dialogeja. Keskustelujen tavoitteena oli syventdd ymmadarrystd
psykososiaalisen tuen tarpeista ja kokonaisuudesta sekd koro-
na-ajan kokemuksista. Nailla sivuilla kuuluu siis suoraan ja rehel-
lisesti, turvallisessa ja luottamuksellisessa tilanteessa kaytyjen
keskustelujen aani.

Dialogia on aiemminkin kéytetty tyovdlineend laadullisen
tutkimuksen tekemisessé ja myods taman raportin sisalloksi se sopi
erinomaisesti. Dialogi on myos itsessadn psykososiaalisen tuen
muoto, koska osallistujat usein kokevat tulleensa kuulluiksi turval-
lisessa ilmapiirissd ja he kokivat myés voimaantuneensa siitd, ettd
heit& kuultiin kiireettémassé ja hyvaksyvassé ilmapiirissé.

Keskusteluissa kaytiin lapi psykososiaalisen tuen tarjontaa
ja vaikutuksia, korona-aikaa ja muuta eristéytyneisyyttd seka
sy6pdsairaudesta  selviytymiseen liittyvic ristiriitaisia  tunteita.
Niiss& kuuluvat sairautta kokeneiden huomiot tuen tarjonnan
ajoituksesta, tuen tarkeydestd ja siitd miten ladketieteellisten
hoitojen jalkeen tukea edelleen tarvitaan. Niissd kuuluu myoés
jaettu kokemus ja siihen liittyvd tunnereaktio: kokemus j&ami-
sestd ulkopuolelle itsetién koskevista padtoksistd, tunne eris-
taytyneisyydestd ja yksindisyydestd, toisaan jopa syyllisyydestd.
Naisté tunteista meille kertovat téssé perheet ja nuoret ihmiset,
mutta voimme tunnistaa vastaavanlaisia tunteita myds omassa
eldmassémme.

Haluan erityisesti kiittaa Taneli Heikkaa, raportin kirjoittajaa
ja dialogien suunnittelijoa sek& neljéd huippufasilitaattoria Veera
Hyytiad, Elina Henttosta, Maria Joutsenvirtaa ja Jonna Similad.
Suuret  kiitokset myds Sylvan asiantuntijakollegoille Riikalle,
Riitalle, Eevalle, Elisabetille, Juulille ja Niinalle seka dialogiin osal-
listuneille ihmisille.

Antti Karjalainen
Tutkimusjohtaja, Sylva saatié

Raportin  kuvituksessa on  kaytetty Julias Pankkosen (2016,
HYKS:in Lastenklinikka osasto 10) Sylvan Riitta Salmun ohjaa-
massa taideterapiassa tekemid vesivaritsita. Kiitokset Juliakselle
ja hénen didilleen Meeta Paavolalle.
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Sylva-sdatio toimii Sylva ry:n
tutkimusten tuottajana. Teemme

yhteisty6ta psykososiaalista
tukeaq, sen tarpeita ja vaikutuksia
tutkivien tahojen kanssa ja julkai-
semme raportteja, joissa kuuluu
sy6pdad sairastaneiden ja heidéan
laheistensa aani.




Syopa koskettaa
- dialogeja syopad
kokeneiden kanssa

Aleksandra ja Susanne ovat syépddn sairastuneita nuoria aikuisia.
Aleksandran, 18, sairaus on Hodgkinin lymfooma, imusolmu-
kesyopd. Susannella, 18, on harvinainen pehmytlihaskudossyopd,
alveolaarinen rabdomyosarkooma. Nuorten naisten chatissa
alkanut ystdvyys on tarjonnut heille paljon apua sairauden kanssa
elémisessa.

"Olen tutustunut Aleksandraan syksyn aikana. Vaikka sairas-
tamme eri sairauksia, Bytyy tosi paljon samanlaisia fiiliksia ja
kokemuksia. Vertaistuki ei olisi samanlaista, jos ikéero olisi iso”,
Susanne sanoo.

Kummallekin heistd tarjottiin sairauden alkuvaiheessa amma-
tillista psykososiaalista tukea. Mutta hetki ammattilaisen kanssa
keskustelulle ei ollut oikea.

"Kun olin vasta sairastunut, kavin juttelemassa psykiatrisen
sairaanhoitajan kanssa, mutta meilld ei oikein klikannut. Enk&
mennyt uudestaan. Siind vaiheessa en ollut vield valmis késittele-
madn asiaa”, Aleksandra sanoo.

Susannen kokemus on samankaltainen.

"Kun talvella sairastuin, puhuin oman osaston psykologin
kanssa. Mutta ehkd meilld ei ihan klikannut persoonina. Sen pitad
olla sellainen, jonka kanssa tulee juttuun. Jalkikateen ajatellen en
ehka ollut ihan valmis kasittelemadn asiaa”, Susanne sanoo.

Susannen ja Aleksandran kokemukset nousivat esille neljassa
dialogissa, jotka Sylva ry jarjesti syopadn sairastuneille, heidéan
laheisilleen ja psykososiaalisen tuen ammattilaisille. Vertaisten
térkeys psykososiaalisen tuen antajina nousi esiin kaikissa dialo-
geissa.

Sylvan dialogeihin osallistui yhteensd 25 ihmistd, joista noin
puolet oli kokemusasiantuntijoita ja puolet syévén psykososiaa-
lisen tuen kanssa tydskentelevié ammatttilaisia. Dialogien tavoit-
teena oli parantaa syépédn sairastuneiden ja heidan laheistensa
tukea. Tama raportti tuo esiin dialogeissa kuulunutta syopad
kokeneiden aantd ja tarjoaa ndkéalan heidén kokemuksiinsa.

Dialogit kaytiin eténa verkossa Eratauko-menetelmallé
marraskuussa 2020. Keskustelut olivat osa valtiovarainminis-
terion ja Erdtauko-sadtion poikkeusaikojen dialogit -hanketta.
Dialogit olivat luottamuksellisia. Aineistoa on hyddynnetty osallis-
tujien luvalla, ja sitaattien kaytdsté on sovittu osallistujien kanssa.

Verkoston pitd&d tarjota tukea usein ja eri tavoin

Dialogeissa hyva psykososiaalinen tuki ndyttdytyi verkostona,
jossa kokemusasiantuntijat, l&heiset ja eri alojen ammattilaiset
tarjoavat tukea sadnnéllisesti ja monin erilaisin tavoin.

Alina sairastui leukemiaan 8-vuotiaana. Han on nyt 17-vuotias.
Sairauden aikana Alinaa tuki ala-asteen opettaja, joka oli itse
sairastanut rintasyévan. Opettaja kavi Alinan luona opettamassa
kahdesti viikossa. Samalla juteltiin my6s sairaudesta.

3 Sylva Tutkimus | Syépa koskettaa - dialogeja sydpéd kokeneiden kanssa

K&@vin mun mummin ja sen
koiran kanssa kavelylla.
Alussa talon ympadiri tai tien
pddhdan. Siina en agjatellut,
etta se olis terapeuttistaq,
mutta sita se oli.”

"Laakarit kertovat |Gdketieteellisen puolen, mutta opettaja
kertoi esimerkiksi ettd hoitojen seurauksena voi makuaisti muuttua,
ala peldsty sitd. Kukaan laakari ei sitd kertonut”, Alina sanoo.

Keskusteluissa mainittiin runsaasti hetkid, joissa tuki tuli tilan-
teen ja ympdristén mahdollistamana spontaanisti. Usein néma
hetket tapahtuivat "kolmannessa tilassa” kodin ja hoitotilan-
teiden ulkopuolella: chatissd, iltanuotiolla, kahvihuoneessa, kave-
lypolulla tai viulunsoiton opettajan kanssa valipalatauolla. Opet-
tajat kouluissa ja sairaalakouluissa olivat tarkeitd tukijoita.

"ltselle on joku tavallinen tyyppi ollut tarkedmpi kuin koulu-
tettu ihminen. Kavin mun mummin ja sen koiran kanssa kavelylla.
Alussa talon ympdari tai tien padhan. Siing en ajatellut, ettd se olis
terapeuttista, mutta sitd se oli. Se auttoi ihan muullakin tavalla
kuin ettés ammattilainen olisi auttanut”, sanoo Alina.

Tuki vaikuttaa parhaiten silloin, kun tunnistetaan yksilon kyky
ja halu ottaa tukea vastaan. Useat osallistujat sanoivat, ettd
vaikka ammattimaista tukea ei aina osannut tai halunnut ottaa
vastaan, sen sadannéllinen tarjoaminen oli kuitenkin tarkedd. Jos
tuki ei tunnu tarpeelliselta juuri nyt, se voi olla hyvin arvokasta
esimerkiksi puolen vuoden kuluttua.

Viidelle keskustelijalle psykologin tai psykiatrisen sairaanhoi-
tajan tuki ei tuntunut tarpeelliselta pian diagnoosin jalkeen. Syit&
olivat esimerkiksi yhteisen kielen tai kokemusmaailman puute.
Kuitenkin kaikki sanoivat myéhemmin joko hy&tyneensé ammat-
tilaisen tuesta tai arvostavansa sen tarjoamista.

Tuen tarvetta ja sisaltdéd on hyvé sanoittaa, jotta siihen voi
tarttua sopivalla hetkelld. Tukea olisi hyva olla saatavilla myods
kotipaikkakunnilla sekd potilaalle ettd kaikille perheenjasenille ja
laheisille.



%

Tuntui etta laakarit

eivat usko, etta
ymmarran. Vastaanotot
tuntuivat epdreiluilta.”

Nuoret haluavat olla osallisia omassa sairaudessaan

Kouluikdgisille nuorille ei valttamattd kerrota sairaudesta kaikkea

sitd, mitd vanhemmat saavat tietad. Dialogissa nuorena syévén

sairastaneet kiinnittivat huomiota siihen, ettd tama voi tehdd

heistd ulkopuolisia omassa sairaudessaan. Ladkarit saattavat

tarjota tietoa valikoiden, pyrkimyksen& mahdollisesti suojella

lasta.

Sanni, 15, oli sairastuessaan yhdeksénvuotias. Hanelld on

Jjatkuvaa laakehoitoa vaativa aivokasvain. Han muistelee l&akarin

vastaanottoa, josta hdnen piti l&hted pois, kun ladkari puhui

vanhempien kanssa.

"Se d&rsytti mua tosi paljon. Tietysti vanhemmilla on oikeus

puhua, mutta tuntui etta laakarit eivat usko, ettd ymmarran.

Vastaanotot tuntuivat epéreiluilta”, Sanni sanoo.

Dialogiin osallistujien viesti oli, ett& tiedon pit&d olla totta. Sit&

pitad antaa ikad vastaavalla tavalla jo empaattisesti.

hassusti

"L&aakari sanoi ettd hiukset saattaa lahted. Se oli jotenkin

ilmaistu, koska léhes kaikilta lahtee hiukset niillé

sosiaalisen tuen vastaanottajina ja vertaistuen antajina erityistar-
peita aikuisiin verrattuna. 1alU& on suuri merkitys esimerkiksi siing,
syntyyké avun antajan ja vastaanottajan vdalille ymmarrystd. Kun
Alina sairastui leukemiaan kahdeksanvuotiaana, osastolla oli
paljon nuorempia lapsia, jotka "eivat ihan tajunneet tilannetta”

"Itsella ei ollut mitaén vertaistukea. Vasta viisi vuotta diag-
noosin jélkeen sain tukea samanikaisilta ihmisiltd. Kylld ma olisin
oikeasti tarvinnut paljon enemmén kuin sain. Olisi ollut kiva jutella
samanikdisten kanssa”, Alina sanoo.

Nuoret ja nuoret aikuiset ovat psykososiaalisen tuen saajina
valiinputodjia. Sairaaloiden lastenosastoilla askarteluohjadjat ja
sairaalaklovnit on suunnattu pienille lapsille. Aikuisten osastolla
taas hoidetaan aikuisena. Silloin esimerkiksi vanhemmat eivat
voi jéadda osastolle yoksi. Esimerkiksi kun Aleksandra sairastui
16-vuotiaana, hantd hoidettiin aikuisten osastolla.

"On aina ollut v&han yksin&inen olo, kun muut ovat olleet
mummoja ja pappoja, eikd lahellek&dn omaa ikad. On ollut hirmu
surullista, kun giti ei ole voinut jadda sinne yoksi”, Aleksandra
sanoo.

hoidoilla. Jos sanotaan ettd saattaa léhted, oletan ettd ne ei
ldhde. Sanamuodot ovat merkitt&via, ettd saisi oikeasti tietad
mitd asiat tarkoittavat ja mitd niistd seuraa”, sanoo 11-vuotiaana
melanooman sairastanut Anna. Han nyt 24-vuotias.

Kaksi nuorta sydpadn sairastunutta kertoo, ettd jotkut toimen-
piteet ja niissd koettu kipu tulivat taytend yllatyksend.

"Toimenpiteissé ongelma ei ollut se, ettd sattuu, vaan se etta
kipu tuli yllatyksend. Sanottiin etté vahan nipistdd, mutta sitten
se olikin jotain muuta. Siitd ei puhuttu, miké tdma asia on, mit&

Yhtdkkia joku vaan laittoi
ainetta suoneen ja s vaan
nukahdat siihen.”

tehd@dan ja mitd siitd seuraa”, Anna sanoo.

Alina kertoo joutuneensa nukutetuksi ilman, ettd tiesi mita
tehdadn ja miksi.

"Shokeeraava asia oli, etté pantiin pdydélle, repdistiin (puudut-
tava laastari) emla, ja laitettiin kanyyli. Yhtakkié joku vaan laittoi
ainetta suoneen ja s& vaan nukahdat siihen”, Alina sanoo.

Sydpdédn sairastuneilla nuorilla ja nuorilla aikuisilla on psyko-
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Sy6épddn sairastunut nuori voi olla niin harvinainen potilas,
ettd tuen ammattilaisilla ei ole kokemusta nuorten syépdpoti-
laiden kanssa keskustelemisesta. Anna kertoo, ettei 12-vuotiaana
oikein osannut suhtautua osastolla tarjottuun ammattilaisen
antamaan tukeen ja piti tapaamisia pakollisena pahana. Potilaat
tunnistivat tuen tarpeen vasta mydhemmin, mutta silloin apua ei
aina ollut tarjolla.

"Tukea olisi tarvinnut siind vaiheessa kun palasin kouluun.
Ennen syopdd olin tavallinen lapsi tavallisten lasten kanssa.
Syévan aikanakin oli tavallinen lapsi muiden sydpdlasten kanssa.
Kun palasin kouluun, palasin tavallisten nuorten joukkoon ilman
ettd on itse endd tavallinen nuori. Siind j&i tosi ulkopuoliseksi”,
sanoo Anna.

Koen tosi paljon syyllisyytta
siitd, etta itse on selvinnyt
ja parantunut, ja moni muu
eiole.”

Syévdstd selvinnyt nuori ei ole sankari

Sairauden ulkoinen tarina ja sisdinen kokemus voivat olla ristirii-
taisia. Esimerkiksi mediasta tuttu puhe sairauden voittamisesta ei
tuntunut nuorista ja nuorista aikuisista omalta. Jotkut selviavat ja
toiset eivat, eikd siind ei ole kyse sankarillisuudesta.

"Jos joku sanoo ettd on voittanut tai on sankari... koen tosi
paljon syyllisyytta siitd, ettd itse on selvinnyt ja parantunut, ja
moni muu ei ole. Ei sydopd padta kenelle se tulee. Harmittaa tosi
paljon, ettd itse ei voi auttaa muita, eivatkd kaikki selvid. Sen
kanssa eldminen tuntuu tosi pahalta”, sanoo Alina.

Parantumiseen voi liittyd myos vaikeita syyllisyyden tunteita.

"Koen vieraaksi ajatuksen ettd syépd olisi jotenkin parantanut
minua ihmisend, tai tehnyt minusta kypsemman tai vahvemman.
En tunnista sitd omalla kohdallani. Koen paranemisen jalkeen
enemman syyllisyyttd kuin sankaruutta. Tuntuu melkein hairitse-
valtd kun ihmiset sanovat niin”, sanoo Anna.

"Ei sulla siind hoitotilanteessa ole vaihtoehtoja. On pakko
selvitd. Et sind tee valintaa selvidimisestd”, Sanni sanoo.

Vanhempien hatdd ei huomata

Lapsen sairastuessa syopddn  vanhemmat ovat kovilla.
Vanhemmat eivat halua ndyttdd pelkoaan ja hatadnsa lapselle.
Aikuinen voi vaikuttaa ulkoisesti normaalilta, mutta sisalld
myllertad.

"Minulle vertaistuki on ollut mielettéman téarkedd alusta alkaen”,
sanoo joensuulainen Kati Jormanainen. Hdanen tytartadn lirista
on hoidettu leukemian vuoksi 2009 alkaen. liriksen sairaus alkoi
2-vuotiaana. Neljan uusimiskerran jalkeen liris on nyt terve.

Vertaisen antama tuki diagnoosin jalkeen on térke&d vanhem-
mille, jotka pyrkivat ymmartdmadn ja tulkitsemaan saamaansa

tietoa.
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"Kun tulet uutena vanhempana osastolle, olet vanhempien
kahvihuoneessa, ja siind on joku joka sanoo, ettd ala huoli, mindg
olin kaksi kuukautta sitten tuossa samassa tilanteessa ja olin ihan
varma, ettd sekoan tahan. Olin puhunut ladkareiden ja hoita-
jien kanssa, enkd ehkd ymmartanyt ihan kaikkea, ja sitten tulee
toinen vanhempi, joka ymnmartad asioita. Se on ollut mielettéman
tarkedd”, Jormanainen sanoo.

Vanhemmat kantavat vastuun lapsen tukemisen kokonai-
suudesta. Hoitojdrjestelmdssé eri ammattilaiset eivat valtta-
mattd tapaa toisiaan, ja vanhemman vastuulle jad sukkuloida
jarjestelman eri elementtien valilld. Vanhemmat pitévat huolta
myds sisaruksista, jotka saattavat oireilla voimakkaasti, mutta
joita ei tunnisteta avun tarvitsijoiksi. Lapsen sairaus voi vaikuttaa
vanhempien eldmdadn niin voimakkaasti, ettd minkadanlaista
tukea ei jaksa ottaa vastaan.

Dialogien perusteella ammatillinen psykososiaalinen  tuki
toimii parhaiten silloin, kun sité on saatavilla l[@heltd ja ikadan kuin
sattumalta. Esimerkiksi Kuopiossa psykologin tydbhuone on lasten
sydpdosaston yhteydessd.

"Psykologi tulee moikkailemaan ja juttelemaan. Meilld on
ollut hyvi& keskusteluja Afrikan téhden &darelld. Se ei ole sellaista
jaykkaa, jossa koputetaan oveen ja laitetaan varattu-kyltti, vaan
ihan sellaista vapaamuotoista, jossa lapsi on mukana. Eiké siind
ole sellaista tunnetta, ettd tuossa toi nuppinikkari pelaa tata pelia
ja samalla ammatillisesti kuuntelee tatd puhetta. Ne ovat olleet
tosi arvokkaita hetkid, kun tuki on tullut vahingossa ja pyytédmatté
eteen”, Kati Jormanainen sanoo.

Vanhemmat toivoivat, ettd tukea tarjottaisiin aktiivisesti, joka
paikassa ja usein. Vaikka nyt ei olisi tuelle oikea hetki, kontakti on
tarked, ja voi johtaa tuen saamiseen myéhemmin.

Vanhemmille voi kehittyd hoitojen aikana syopdalapsen
vanhemman identiteetti. Kun sairaus pddttyy lapsen parane-
miseen tai lapsen menehtymiseen, vanhempi on yksin suuren
muutoksen kanssa. Moniin tilanteisiin ei ole vield tukea saatavilla.
Kuntoutusohjaagjat perehdyttdvat sairastuneen lapsen luokkaa,
kun lapsi palaa kouluun. Toihin palaavien vanhempien tyoyhtei-
sdille tallaista apua ei ole. Romahdus tulla myds parisuhteelle
vaiheessa, jossa ollaan kaiken tuen ulkopuolella.

Dialogeissa kavi ilmi, ettd syopd koskettaa varsin isoa joukkoa
ihmisia potilaan &hipiirissd, vaikka hoitojarjestelma ei heitd
tunnista. Tukea tarvitsevat sairastuneen ja vanhempien lisdksi
esimerkiksi  sisarukset, isovanhemmat, lapsen kaverit ja muut
laheiset. Lahipiiriad ei tunnisteta osalliseksi sairaudesta, vaikka
sairauden vaikutukset ulottuvat hyvin lagjalle.

Ei sulla siind hoito-
tilanteessa ole vaihto-
ehtoja. On pakko selvitd.
Et sind tee valintaa
selvidmisesta.”



Odotin nuorten viikon-
loppua, joka peruttiin
koronan takia.”

Korona eristi livend mutta yhdisti chatissd

Poikkeusajan dialogeissa on keratty suomalaisten kokemuksia
elamastd korona-aikana. Sydpé&potilaiden ja heiddn laheistensd
eldmadn pandemia on vaikuttanut erityisesti siten, ett& kasvok-
kaiset kohtaamiset vertaisten kanssa ovat jaéneet pois. Pykoso-
siaalisen tuen "livetapahtumia” on peruttu. Téllaisia ovat esimer-
kiksi viikonloppukurssit.

"Olen monena kertana hakenut Sylvan leireille, mutta ne ovat
aina peruuntuneet kun hoidot ovat jatkuneet. Nyt odotin nuorten
viikonloppua, joka peruttiin koronan takia”, sanoo Aleksandra.

Korona-aika on kohdellut syép&dn sairastuneita hyvin eri
tavoin. Vaikean tautitilanteen alueilla sairaaloiden osastoilla on
taytynyt pysytellé omissa huoneissa. Vertaistuen tai ammatillisen
tuen mahdollistavia spontaaneja kohtaamisia ei synny, koska
esimerkiksi leikkihuoneessa, kahvihuoneessa tai ruokalassa ei saa
kayda. Sisarukset ja muut laheiset ovat jédneet rajoitusten vuoksi
hoidon ulkopuolelle. Vanhempien ryhmdatapaamisia sairaaloissa
ei ole jarjestetty.

Rauhallisemman tautitilanteen alueella sairaalassa on voinut
liikkua vapaammin ja kohtaamiset ovat olleet mahdollisia.

Toisaalta pandemia on tuonut potilaiden eldmadn myos hyvid
asioita. Nuoret ja nuoret aikuiset ovat korona-aikana kokeneet,
ettd tukea tarjotaan nyt heille sopivia kanavia kayttden eli digi-
taalisesti esimerkiksi chatissd. Tama lisaé mahdollisuutta sille,
ett& esimerkiksi harvinaista sairautta potevat nuoret 6ytavat
vertaisen, jonka kanssa jakaa kokemuksia.

"Tukea on saanut jopa enemmdan kuin aiemmin. Nuorille
ei yleensékadan ole ollut Turun alueella pariin vuoteen mit&an
kunnollista. Nyt kun on ollut esimerkiksi chatteja, on saanut
sydpdjutuissa jopa enemman tukea”, sanoo Alina.

Korona on pannut syépdpotilaat perheineen ja muun véeston
samalle viivalle yhdessd asiassa: eristys koskee nyt kaikkia. Syépé-
hoitojen aikana vastustuskyky voi laskea ja potilaiden ja heiddan
l&iheistensé on eristdydyttava tartuntatautien varalta. Karantee-
nijaksot ja maskien kaytté ovat tuttuja asioita. Dialogeissa kavi
ilmi, ettd "nyt muutkin tietavat mitd sydpdd sairastavien ja heidan
perheidensd eldmda on”.

"Tunnistan kuinka helppo oli koronan alussa sujahtaa eristyk-
siin ja alkaa valtelld tiettyjé asioita. Sité vaan meni, tsup, siihen
asetukseen, ettd alkoi esimerkiksi tavata ihmisié ulkona. En edes
ajatellut sitéd asiaa”, Anna sanoo.

Koulujen siirtyminen etdopetukseen kevadalla 2020 oli joillekin
nuorille syopépotilaille helpotus, koska kaverit siirtyivat silloin
samanapaiseen eristystilanteeseen kuin missé potilas oli.
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Syévdn hoitoa voi kehittdd dialogissa
Sylva ry kokeili dialogia tydtapana ensimmdistd kertaa. Dialogi
menetelmdand loi mahdollisuuden tasavertaiseen kohtaamiseen
kokemusasiantuntijoille ja ammaittilaisille. Dialogit osoittautuivat
lupaavaksi tavaksi jakaa kokemuksia, oppia niistd, ja kehittad
syopdpotilaiden ja heidan laheistensé psykososiaalista tukea.
Verkossa etand kaydyilla dialogeilla oli ammattimainen fasili-
toija, joka jakoi puheenvuoroja ja johdatteli keskustelua kysymyk-
sillé. Eratauko-dialogin pelisaéntsihin kuuluvat esimerkiksi keho-
tukset puhua omasta kokemuksesta ja liittyd toisiin. Keskustelua
johdateltiin kaikissa dialogeissa samalla sisaltokasikirjoituksella,
jota fasilitaattorit sovelsivat tilanteeseen ja osallistujiin sopivaksi.
Dialogien perusteella psykososiaalisen tuen tarpeita tunnis-
tetaan syévan hoidossa kohtuullisen hyvin, mutta tukea olisi
mahdollista kehittad yksilollisempdadn ja ketterampadn suuntaan
potilaita ja heidan laheisiaéan kuuntelemalla. Dialogeissa asian-
tuntijat oppivat uutta siitd, kuinka sairastuneet ja heidan lahei-
sensd kokevat sairauden monet vaiheet. Vertaisuuden merkitys
psykososiaalisessa tuessa tunnetaan, mutta kuva sen tarpeesta
ja tuen nykytilasta laajeni ja tarkentui. Psykososiaalinen tuki voi
olla "suunniteltu sattuma”, jossa tukeva kohtaaminen tapahtuu
arkisen puuhan keskelld.
Psykososiaalinen tuki ymmdrretadn usein kriisiapuna. Sen
tarpeen ajatellaan rojoittuvan sairauden akuuttiin vaiheeseen,
esimerkiksi diagnoosin ja raskaiden hoitojen yhteyteen. Dialo-
geissa ilmeni, ett& Psykososiaalinen tuki on kokemusasiantunti-
joille laajempi kasite. Hyvé tuki ulottuu sairauden koko agjalle ja
vuosiin sen jalkeen, tuen antajat ovat usein vertaisia, ja tuki on
menetelmallisesti monipuolista.




Kaikki osallistujat antoivat dialogeista myénteistd palautetta.
Keskustelujen ilmapiiri oli empaattinen ja rakentava. Monet osal-
listujat kokivat, etté he tulivat kahden tunnin aikana kesken&dn
laheisiksi, oppivat uutta, ja kokivat tekevansé jotain merkityksel-
listd muiden sy6pddn sairastuneiden auttamiseksi ja tuen kehit-
t&miseksi.

Ngité kannattelun ja kannatelluksi tulemisen kokemuksia
voidaan pitéd hankkeen tarkedind tuloksena. Dialogia voidaan
kayttaa sekd psykososiaalisena tukena sindnsa etté psykoso-
siaalisen tuen kehittémisen menetelmdand. Dialogia voi ajatella
psykososiaalisen tuen palvelumuotoiluna, joka lahtee asiakkaan
tarpeen kuuntelemisesta ja pyrkii rakentamaan palvelusta asiak-
kaan tarvetta vastaavan.

Kenestdkddn ei pida olettaa mitadn
Vertaistuen suunnittelun avuksi dialogeissa nousi esiin useita
ideoita. Yksinkertaisimmillaan ideat liittyivat kysymiseen ja
tuen tarpeen tunnistamiseen. Potilasta ja laheisid ympdrsivan
verkoston téytyy kysyd, millaiselle tuelle on tarvetta (ei ainoas-
taan tarjota sitd, mité ennenkin on tarjottu). Verkoston téytyy olla
"tuntosarvet pystyssd” tuen tarpeelle myds epdmuodollisissa
tilanteissa varinaisten hoitotapahtumien ulkopuolella.
Osallistujat ehdottivat, ettd esimerkiksi testituloksia ja hoito-

suosituksia voisi olla kuuntelemassa potilaan lisdksi [Gheinen tai
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laheisic. Nain tarkedssé kohtaamistilanteessa vaikuttavat tiedot
ja tunteet tulisivat paremmin tulkituiksi ja huomioon otetuiksi
hoivaprosessin aikana.

Toinen kehittémisidea liittyi diagnoosiin liittyvien keskustelujen
jaksottamiseen. Potilaan ja laakarin sopia olisi kaksi erillistd kayn-
tipdivad niin, ettd potilas ja lGheiset voivat vastaanottojen valille
pohtia saamaansa tietoa ja kirjata kysymyksia ylés seuraavaa
keskustelua varten.

Yhdessé dialogiryhmdssé keskustelijat ehdottivat psykoso-
siaalisen tuen muallia, jossa potilaan, perheen ja l&hiyhteison
tilanne kartoitettaisiin séiénnollisin valiojoin. Tallaisia tarkistus-
pisteitd voivat olla esimerkiksi diagnoosivaihe, vuoden pdadsta
sairastumisesta, ja vuoden vélein hoitojen jatkuessa. Yhteyden-
ottoja pitdisi my&s jatkaa sen jalkeen, kun lapsi on parantunut tai
menehtynyt.

Lisaksi ehdotettiin vertaistukea puhelinpdivystyksend. Puhe-
limen etu on, ettd siihen ei kohdistu samanlaista jannitystd ja
"etd-ahkyd”, joka joillakin littyy internetissé pidettéviin etdkokouk-
siin ja kuvapuheluihin.

Nuoret toivoivat tuen suunnitteluun mahdollisimman paljon
sairastuneita mukaan.

"Muuten ei tiedetd, mitd ne jotka kéyvat asiaa l&pi, toivovat.
Apua tarvitaan eri vaiheissa ja tarpeet ovat erilaisia. Ei pid&
olettaa kenestakadn mitdan”, Sanni sanoco. @







