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SAATTEEKSI

Suomessa elaé talla hetkelld noin 31.000 eturauhassydpéadiagnoosin saanutta. Joka
vuosi noin 5.000 miesta saa kuulla sairastuneensa tdhén sairauteen. Syépéadiagnoosin
saaminen vaikuttaa seka sairastuneen miehen ettd hanen laheistensa elamaan monel-
la tavalla. Sairastuminen ja sairauden kanssa eldminen saa aikaan usein mielialan las-
kua, univaikeuksia ja epavarmuutta tulevaisuudesta. Se herattdd myds monia kysy-
myksiéa mm. miehisyydesta ja siihen kuuluvasta seksuaalisuudesta sekd mahdollisuuk-
sista vaikuttaa omaan terveyteen ja hyvinvointiin jatkossa.

Miina Sillanpadan Saatid suunnitteli ja toteutti yhteistydssd Suomen eturauhas-
sybpayhdistys ry:n kanssa vuosina 2004-2007 hankkeen, jonka tavoitteena oli ke-
hittda lyhyt ja intensiivinen, terveyden edistdmista painottava kurssi eturauhassyo6-
padiagnoosin saaneille miehille. Lisaksi hankkeeseen sisaltyi yhteisia paripaivia,
joille my6s puolisoilla oli mahdollisuus osallistua.

Kurssit ja paripaivat toteutettiin Siuntion Hyvinvointikeskuksessa. Lahtdékohtana
suunnittelussa oli, etta kurssien olisi oltava tiiviitd kokonaisuuksia, joille hakeutumi-
nen olisi helppoa ja valintaprosessi olisi yksinkertainen. Hankkeeseen liittynyt tutki-
mus ja osallistujilta saatu palaute osoittavat hankkeessa kehitetyn mallin toimivuu-
den: kurssit tavoittivat hyvin eturauhassydpaan sairastuneet miehet ja ne vaikuttivat
mydnteisesti mm. osallistuneiden mielialaan, sosiaaliseen aktiivisuuteen ja fyysi-
seen hyvinvointiin.

Vertaistuen merkitys korostui tdssd hankkeessa erityisen selvasti. Kurssilaisten
vélille syntyi veljeyden tunne, jota vahvisti jokaiselle kurssille osallistunut eturau-
hassyépayhdistyksen vertaisveli. Kiitdmme lampimasti kaikkia kursseilla mukana
olleita vertaisveljia, erityisesti 1ahes jokaiselle kurssille osallistunutta valtiot.maist.
Antti Somervuorta.

Hankkeen kannalta oli merkittavaa, etta siihen osallistuivat monipuolisen koulu-
tuksen saaneet Siuntion Hyvinvointikeskuksen asiantuntijat. Suuret kiitokset yhteis-
tyosta tyéryhmaan kuuluneille psykologi, kliininen seksologi, pariterapeutti Kari
Kaimolalle, ryhméaohjaaja, psykoterapeutti Tuija Lindebergille ja fysioterapeutti,
seksuaaliterapeutti Piio Niskaselle seka kaikille muille, jotka osallistuivat kurssien
toteuttamiseen.

Kiitmme Suomen eturauhassydpayhdistysta erittain hyvasta yhteistydsta hank-
keen suunnittelussa ja toteuttamisessa. Suomen eturauhassydpayhdistyksen
asiantuntijuus varmisti eturauhassyépaan sairastuneiden omien tarpeiden huo-
mioimisen hankkeessa ja kurssien kehittamisen asiakaslahtdisiksi.



Erityisesti haluamme viela kiittda jokaista kursseille osallistunutta miesta puoli-
soineen. Tiedamme myads, ettd nyKyisin osa teista toimii vertaistoiminnan vetajana
omalla paikkakunnallaan. Lopuksi haluamme kiittdd Raha-automaattiyhdistysta
tuesta, jonka saimme hankkeen toteuttamiseksi.

Eija Sorvari
saatiénjohtaja
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THVISTELMA

Kurki, M., Tavio, H., & Hamstréom, K. Terveytta ja elaméan voimaa eturauhassy6-
pakursseilta. Miina Sillanpaan Saation julkaisuja B:30. Helsinki: Vammalan Kirja-
paino Oy.

Eturauhassy®pa on yleisin sydpa Suomessa. Miesvaestdn ikdantyessa tama sai-
raus tulee koskettamaan yha& useamman miehen eldmaa. Sairastumiseen ja sai-
rauden hoitoon liittyy kysymyksia, jotka ovat keskeisia miehena elamisessa: miehi-
nen itsetunto, genitaalialueen toiminnot ja seksuaalisuus. Hoitojen aikana annetaan
paljon tietoa sairaudesta ja erilaisista hoitojen mahdollisista haittavaikutuksista. Nii-
den lapikayntiin ei kuitenkaan ole mahdollisuutta akuuttivaiheessa eika aina myo-
hemminkaan. Kuitenkin syopaan sairastuminen merkitsee useimmille monenlaisia
elamanmuutoksia.

Tama kehittdmishanke suunniteltiin ja toteutettiin tiiviissa yhteisty6ssd Suomen
eturauhassy6payhdistys ry PROPO:n kanssa. Tavoitteena oli kehittéda lyhyt ja inten-
siivinen kurssi, jolle mahdollisimman moni eturauhassydpadiagnoosin saanut mies
voisi osallistua. Myés puolisoilla oli mahdollisuus osallistua yhteiseen paripaivaan,
joka toteutettiin erillddn varsinaisesta kurssijaksosta. Kurssilla painotettiin tiedon
saantia, terveyden edistamistd, itsetunnon vahvistamista, eteenpain suuntautumis-
ta, mydnteisten eldmanasioiden tunnistamista ja elaméan tasapainon saavuttamista.
Kurssit toteutettiin Siuntion Hyvinvointikeskuksessa vuosina 2004-2007. Kursseille
osallistui 309 eturauhassydpadiagnoosin saanutta miesta. Heistd ensimmaiset 107
osallistui tutkimukseen. Kurssien ohjaajina toimivat tydparina psykologi/ryhméatera-
peutti ja seksuaaliterapeutin koulutuksen saanut fysioterapeutti. Kurssiohjelma to-
teutettiin prosessimaisesti. Tydskentely koostui aamupéivien ryhméakeskusteluista
ja tiedon saannista. lltapaivat painottuivat fyysisen kunnon kohentamiseen ja toi-
mintakyvyn parantamiseen. Vertaisveljeys kulki 1api ohjelman.

Tulosten mukaan sydpééan sairastuminen oli aiheuttanut eniten ongelmia henki-
I6kohtaisessa elamassa ja perhe-elaméassa. Tydelaman ongelmia ilmeni vahem-
man, sillé vain osa kurssilaisistsa oli enda tytelamassa. Osallistumiseen kannusta-
va ja kokonaisvaltainen kahden asiantuntijan ohjaama toteutustapa sai kiitosta.
Erityisen tarkeana pidettiin seksuaalisuuteen liittyvien ongelmien, kokemusten ja
tunteiden jakamista. Yhteisten keskustelujen ja liikunnallisen harjoittelun vuorottelu
koettiin hyvana. Moni sai motivaatiota oman terveytensé hoitamiseen. Suhtautumi-
nen sairauden aiheuttamiin elamanmuutoksiin lieventyi ja toiveikkuus tulevaisuu-
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den suhteen lisdantyi. Kurssi koettiin tarpeellisena monilla eldamén alueilla ja se ar-
vioitiin hyddylliseksi. Mielialan osalta hyddyt vield lisdantyivat puolivuotisseuran-
nassa.

Osa eturauhassy®dpéan sairastuneista miehista tarvitsee tukea muuttuneen ela-
mantilanteensa uudelleen jasentdmiseen. Vaeston ikdéntyminen edellyttda ihmisel-
t4 entistd enemman oman aktiivisuuden vahvistamista ja panostusta terveyden
edistdmiseen. Eturauhassyopékurssit vastasivat osallistujien tarpeisiin. Niille oli
helppo hakeutua, silla kurssi oli lyhyt kokonaisuus ja hakuprosessi oli yksinkertai-
nen.



1 TAUSTA

Eturauhassydpakuntoutuksen suunnittelu kdynnistyi yhteistyéssa Suomen eturau-
hassyopayhdistys ry PROPO:n kanssa. Tavoitteena oli kehittda uusi, hyvia hoitotu-
loksia tdydentava kurssi, joka ei perustuisi vain sydpéan sairastumiseen ja sairau-
desta aiheutuvien ongelmien késittelyyn. Kurssin haluttiin painottuvan eteenpain
suuntautumiseen, mydnteisten elamanasioiden tunnistamiseen ja niiden vahvista-
miseen tavoitteena elaman tasapainottuminen.

Kurssista suunniteltiin lyhyt ja intensiivinen viiden vuorokauden kokonaisuus, jot-
ta mahdollisimman monen eturauhassybpééan sairastuneen miehen olisi mahdollis-
ta osallistua kursseille. Sisallésséa painotettiin ryhmamuotoisuutta, vertaiskokemus-
ten ja -tiedon kayttédn saamista ja ulkopuolista asiantuntijatietoa. Suomen eturau-
hassy6payhdistys ry on kyselytutkimuksilla koonnut jasenistéltdan sairastumiseen
liittyvid mielipiteitd, tuntemuksia ja ajatuksia (Jasenkysely 2004, Jasentutkimus
2007). Siksi tiedettiin, ettd koko sairauden ajan on tiedon tarvetta mm. sairauden
luonteesta, hoidoista, mielialasta, seksuaalisuudesta ja fyysisistd muutoksista.
Suuri tarve tiedon saamiseen on tullut esiin myds muissa tutkimuksissa (Kuivalai-
nen 2004).

Erityisesti haluttiin luoda mahdollisuudet ryhmaytymiselle ja veljeyden tunteen
syntymiselle, jotka mahdollistaisivat syvélliset ja luottamukselliset keskustelut ja
antaisivat pohjaa vertaisveljeyden jatkuvuudelle. Jokaisella kurssijaksolla kavi
myo6s Suomen eturauhasydpayhdistyksen vertaisveli kertomassa omasta selviyty-
misestdan ja rohkaisemassa osallistujia. Tavoitteena oli vapauttaa ja vahvistaa
osallistujien itseluottamusta ja lisaté avointa rohkeutta omassa muuttuneessa ela-
méntilanteessa.

My®6s puolisot osallistuivat kurssitoimintaan. Heille ja kurssilaisille jarjestettiin yh-
teinen paripaiva, jossa asiantuntijaluentojen ja puolisoiden valmisteltujen puheen-
vuorojen lisdksi oli mahdollisuus yhteiseen keskusteluun ja kokemusten vaihtoon.

Pilottivaiheessa kurssit kohdennettiin erikseen radikaalisddetetyille ja radikaali-
leikatuille. Tasta kuitenkin luovuttiin varsinaisessa kurssivaiheessa, koska primaari-
hoitotavoilla ja niihin mahdollisesti liittyvilla erilaisilla haittavaikutuksilla ei havaittu
olevan merkitystd ryhméprosessin toimivuuteen. Huomiota kiinnitettiin myds sii-
hen, ettd edelleen hieman alle puolet uusista eturauhassydpadiagnoosin saaneista
paatyy aktiiviseen seurantaan tai hormonihoitoihin (Joensuu 2006).
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Lahtdkohtana oli tarjota eturauhassyodpéadiagnoosin saaneille miehille olosuh-
teet, joissa oli mahdollista kdyda 1api sairastumiseen ja elamantilanteeseen liittyvia
tunteita. Nykykaytadnnoissa korostuu usein pelkdstdan syépaé koskevan tiedon ja-
kaminen. QOlisi kuitenkin tarkedd huomioida myos se, ettd jokainen ihminen proses-
soi omalla yksil6llisella tavallaan sairastumisen kokemuksiaan (Tavio 2005). Ela-
man tasapainon saavuttaminen on aina yksiléllinen tapahtuma.

Koska hyvien hoitotulosten my6té eturauhassydvéastéd on tullut pitkaaikaissai-
raus, on sairastuneen terveyden edistdminen ja hyvinvoinnin yll&pitdminen erityi-
sen tarkeaa.

1.1. Eturauhassyodpa ja diagnoosit

Eturauhassydpa on Suomen yleisin sydpa. Uusia diagnooseja tulee vuosittain noin
5000. Suurena ilmaantuvuutta lisddvana tekijana pidetddn miesten elinian pidenty-
mist4 ja suurten ikéluokkien tulemista sairauden kannalta riski-ikdan”. Kasvuun on
vaikuttanut veresta otettavan yksinkertaisen PSA-testin (prostataspesifinen anti-
geeni) lisdantynyt kayttd. Urologisia ongelmia ryhdytdan mydés nykyisin entista hel-
pommin selvittdmaén, silld yleisen tietdmyksen tason nousu on vaikuttanut asen-
teisiin. Talla hetkelld eturauhassydpadiagnoosin saaneita on elossa yli 31.000
(Suomen Sybparekisteri 2007).

Kuviossa 1 esitetdan eturauhassydpaan sairastuneiden vuosittainen ilmaantu-
vuus ja kuolleisuus Suomessa (Suomen Syo6parekisteri 2008).

Eturauhassyopa 1953-2006
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Kuvio 1. Eturauhassy6pa 1953-2006
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Eturauhassyopaa esiintyy harvoin alle 50-vuotiailla miehilla, mutta sen riski suu-
renee idn myota. Latenttina, histologisesti todettavissa olevana sita ilmenee noin
30 %:lla yli 50-vuotiaista ja 70-80 %:lla yli 80-vuotiaista miehista. Yksi kymmenesta
latentista eturauhassydvasté kehittyy kliiniseksi sydvaksi. Eturauhassydpaén sai-
rastuneiden miesten keski-ikd on 71 vuotta. Tydikaisié sairastuneista on 31 % (Kay-
pa hoito 2007).

Kuviossa 2 esitetddn eturauhassyépaan sairastuneiden ilmaantuvuus ikaryhmit-
tain (Suomen Sydparekisteri 2007).

ETURAUHASSYOVAN IKARYHMITTAINEN
ILMAANTUVUUS SUOMESSA 2005
KOKONAISMAARA 5340*
1200
1037
1000 962 942
800
600 -
400 +
200 A
2 6
0 T T
35-39 40-44 45-49 50-54 55-59 60-64 65-69 70-74 75-79 80-85 85+

Kuvio 2. Eturauhassy6van ikaryhmittédinen ilmaantuminen Suomessa vuonna 2005

Suuri muutos on tapahtunut diagnoosien ajankohdassa ja laadussa. Nykyisin
valtaosa eturauhassyovista todetaan paikallisessa vaiheessa, jolloin parantava, ku-
ratiivinen hoito on mahdollista. Tahan on vaikuttanut diagnosoinnin lisdksi myos
hoitojen kehittyminen. Tautiin kuolleisuus on jo parin vuosikymmenen ajan pysynyt
madarallisesti lahes samana (800), vaikka diagnoosien méaré on kolminkertaistunut
(Rannikko ym. 2007).

1.2. Eturauhassyodvan luonteesta

Eturauhassydpééan sairastuminen on pitkan prosessin tulosta. Runsaasta perustut-
kimuksesta huolimatta ei ole pystytty selvittdmaan sita, mika tdman sairauden alun
pitden aktivoi. Eturauhassydpééa pidetddn monen eri tekijan yhteisvaikutuksesta
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syntyvana kroonisena sairautena. Sen on laskettu vaikuttavan 50+ -ikisen miehen
elaméasséa 30-35 vuoden ajan. Tavallisesti kuluu 20-25 vuotta ennen kuin mikro-
skooppisesti todennettavissa olevista solumuutoksista kehittyy diagnosoitavissa
oleva sy6pé. Sita seuraa 10-15 vuoden eturauhassydvan kliininen historia, jona ai-
kana laékéri ja potilas kamppailevat syévéan voittamisen ja hallinnan kanssa. Nykyi-
silld hoitokaytannailla vain kapselin sisdlla pysynyt eturauhassyépa on mahdolli-
sesti parannettavissa. Sen sijaan levinnyt sydpa ei ole parannettavissa.

Noin 15 % eturauhassyopétapauksista on suvuittain esiintyvia ja noin 2-10 %
eturauhassy@vista arvioidaan aiheutuvan suoraan peritysta syopaalttiudesta (Tie-
toa eturauhassy6vasta ja sen hoidosta 2008).

1.3. Eturauhassyovan oireet ja toteaminen

Eturauhassydvalle ei edelleenkdan kyeté tunnistamaan vain sille ominaisia oireita,
vaan mahdollinen oireilu on yhtenevaistd muiden urologisten vaivojen ja sairauk-
sien kanssa. Tihentynyt virtsaamistarve, virtsan tulon vaikeutuminen, veren esiinty-
minen virtsassa tai spermassa ja alaselkakivut ovat tavallisimpia oireita. Tutkimuk-
set ovat osoittaneet myds, ettd varhaisvaiheen sy6pa on yleensa oireeton (Kaypa
hoito 2007).

Epaéiltdessa eturauhassybpaa otetaan ensimmaiseksi ns. PSA-testi, joka kohon-
neena arvona saattaa viitata eturauhassydpaéan, vaikka luku voi nousta muistakin
syista. Oireettoman miehen PSA-arvon sdanndllinen mittaaminen terveystarkastuk-
sissa tai seulontaohjelmissa on toistaiseksi varsin kiistanalainen asia.

Myds eturauhasen koon ja muodon sormella tunnustelu eli tuseeraus kuuluu
alkututkimuksiin. Nama toimenpiteet tehdaan usein perusterveydenhuollossa. Seu-
raava vaihe diagnoosin varmentamiseksi on urologin suorittama ultradanitutkimus,
joka antaa lisatietoa eturauhasen koosta ja siina olevista mahdollisista poikkeavista
alueista. Ultradanitutkimuksen perusteella voidaan myds arvioida, onko sydpa kas-
vanut eturauhasta ympérdivan sidekudoksen ulkopuolelle. Ultradanitutkimuksen
yhteydessé otetaan tarpeen mukaan ohuella neulalla myds kudosnaytteet. Nayt-
teet tutkitaan mikroskooppisesti, jotta voidaan nahda, siséltavatkd ne sydpésoluja.
Jos epailldaan todetun sydvan levinneen luustoon, niin tehddan luuston isotooppi-
kuvaus, jonka avulla 1&akari voi havaita syévan mahdollisen levinneisyyden.

Eturauhasen ja sen viereisen kudoksen tietokonekerroskuvausta (TT) kéytetédan
yleensa vain erityistapauksissa. Mikali potilaalle valitaan ulkoinen sédehoito, hanel-
le tehddan TT-tutkimukseen perustuva yksildllisesti raataldity sadehoitosuunnitel-
ma (Tietoa eturauhassy6vésta ja sen hoidosta 2008, Kéypa hoito 2007).

1.4. Eturauhassyovan hoitomenetelman valinnasta

Eturauhassydvan hoitomenetelmaan vaikuttaa se, kuinka laajalle syépa on levin-
nyt, mik& on sen kasvutapa seka erityisesti potilaan ika ja yleistila. Hoitoa valittaes-
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sa on myds otettava huomioon, kuinka hoidon haittavaikutukset vaikuttavat poti-
laan elamantilanteeseen, hanen yleiseen terveydentilaansa ja hdnen elaméanlaa-
tuunsa. Joillakin miehilld eturauhassydpéa kasvaa hitaasti ja kayttaytyy “kiltisti”, toi-
silla se kasvaa ja levidé nopeasti (Tietoa eturauhassyévéasta ja sen hoidosta 2008).

Diagnoosin selvittyd ja tarvittavien liséselvitysten valmistuttua 1aakari keskuste-
lee potilaan kanssa hoitovaihtoehdoista. Usein vastaanotolle pyydetddn mukaan
myods potilaan laheinen. On tarke&a, ettd potilas saa tietoa eri hoitovaihtoehtojen
eduista ja haitoista, jotta han voi ottaa aktiivisesti osaa oman hoitonsa valintap&a-
t6kseen (Taipale 2007).

1.5. Eturauhassydvan hoitovaihtoehdoista

1.5.1. Aktiivinen seuranta

Aktiivinen seuranta voi olla hyva vaihtoehto niille miehille, joitten sy6pa kasvaa to-
dennékoisesti hitaasti. Potilas ei silloin saa mitdan vaikuttavaa syévan hoitoa, vaan
sen sijaan han kay saannollisesti Iadkéarintarkastuksissa, jolloin selvitetdan, onko
sairaus rauhallisessa vaiheessa vai kasvaako sydpa. Aktiivinen seuranta tarkoittaa,
ettd sydpa hoidetaan parantavilla hoidoilla, mikali taudin aktivoitumisesta on merk-
keja (Tietoa eturauhassyovasta ja sen hoidosta 2008). Nain pystytaan vahenta-
maan ylihoitoja ja niiden aiheuttamia haittavaikutuksia. Aktiiviseuranta on tarkeaa
erottaa perinteisesta eturauhassydpapotilaan oireenmukaisesta seurannasta, jota
on kaytetty 1&hinna vanhempien ja huonokuntoisempien potilaiden hoidossa (Ran-
nikko ym. 2007).

1.5.2. Leikkaushoito

Eturauhasen ja tuumorin poistaminen leikkauksella on mahdollista, jos kasvain on
rajoittunut vain eturauhaseen. Syévan levidminen muualle elimistéon yritetdan nain
estadd. Eturauhasen poistoleikkaus (radikaaliksi prostatektomia) on suuri leikkaus,
joka tehdaén harvoin yli 70-vuotiaille miehille.

Haittavaikutuksena monet potilaat saavat pysyvan erektiohairidn, jota hoidetaan
menestyksekkaasti 1aakityksella. Vaikea-asteinen virtsankarkailu on suhteellisen
harvinaista (Tietoa eturauhassyévasta ja sen hoidosta 2008).

1.5.3. Sddehoito

Sédehoidossa sydpéasoluja tuhotaan yleensa suuritaajuisen sahkdkentan avulla li-
neaarisesti kiihdytetyilla varatuilla hiukkasilla. S&ddehoitoa kaytetdan potilaan pa-
rantamiseksi, mutta silla voidaan myos lievittda tehokkaasti esimerkiksi etapesak-
keen aiheuttamaa luustokipua.

Parantamiseen pyrkivassa séddehoidossa kaytetadn joko ulkoista sddehoitoa tai
kudoksensiséisté ns. brakyterapiaa. Ulkoisessa sddehoidossa sateet tulevat lineaa-
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rikiihdyttimesta, missa eturauhaseen kohdennettu sédekenttd muotoillaan kentan
rajaimilla yksil6llisesti. Kudoksen sisdisessa sadehoidossa radioaktiivisia jyvasia
laitetaan neulan avulla eturauhaseen ja s&detys tapahtuu eturauhasen sisélla.

Sadehoito sovitetaan seka potilaan ettéd sydpékasvaimen mukaisesti. Joskus sa-
dehoitoa voidaan antaa eturauhasen poistoleikkauksen jéalkeenkin. Sddehoidon
yhdistdminen hormonaaliseen hoitoon ei mydskaan ole harvinaista. Kipua lievitta-
vissé saddehoidoissa radioaktiivinen aine ruiskutetaan suoraan verenkiertoon. Ta-
ma hoito voi olla erittdin tehokasta varsinkin silloin, kun kipuja on useassa paikassa
samanaikaisesti.

Tavallisin sddehoidon haittavaikutus on disin esiintyva tihentynyt virtsaamistarve.
Sadehoito saattaa aiheuttaa viiveelld myods erektiohairidita, joihin erektiohairiéladk-
keet tehoavat hyvin (Tietoa eturauhassyévasta ja sen hoidosta 2008).

1.5.4. Hormonaalinen hoito

Hormonaalinen hoito voi hidastaa tehokkaasti kasvaimen laajenemista ja pienenta&
sen kokoa. Hoidolla poistetaan testosteronin syépasoluja stimuloiva vaikutus vahen-
tamalla kivesten testosteronin tuotantoa tai estamalla testosteronin sitoutuminen ja
vaikutus sydpéasoluihin.

Testosteronin alenemisesta seuraa joskus haittavaikutuksia, kuten esimerkiksi
“kuumia aaltoja” ja seksuaalisen mielenkiinnon heikkenemista. Potenssi voi kado-
ta, erektion saaminen vaikeutuu ja miehestéa tulee impotentti. Jotkut lihovat, voivat
muuttua aloitekyvyttdmiksi tai tuntea itsenséa vasyneiksi (Tietoa eturauhassydvasta
ja sen hoidosta 2008).

Hormonaalinen hoito vaikuttaa voimakkaasti elamanlaatuun. Tarvittaessa sivu-
vaikutuksia voidaan kuitenkin vahentaa ohjeistuksilla ravinnosta ja fyysisesta aktii-
visuudesta sekd psykososiaalisella tuella.

1.6. Kuntoutuksen ja terveyden edistamisen tarpeesta

Syo6pa tuo eldmaan aina epavarmuutta. Vaikka hoidot olisivat tehonneet ja sairaus
saatu haviamaén, on aina riski, ettd sydépé uusiutuu. Psyykkisen kriisin ilmenemi-
nen on mahdollista missa tahansa sairauden vaiheessa. Noin kolmasosalla sy6pa-
potilaista esiintyy sairauden jossain vaiheessa esimerkiksi univaikeuksia, mielialan
laskua ja keskittymisvaikeuksia (Kuivalainen 2004). Mielessé voi kaynnistya poh-
dinta omista arvoista ja sairauden, elaman seka ihmissuhteiden merkityksesta. Ih-
minen voi myds juuttua sairaudessa elamiseen ja oireiden jatkuvaan tarkkailuun,
mik& voi johtaa ihmissuhteiden ja eldman piirin kapeutumiseen.

Tutkimusten mukaan kuitenkin vain 10 % sy6péaan sairastuneista tarvitsee erityis-
ta psykiatrista tukea tai hoitoa. Jos sydpa ei uusi tai se etenee hitaasti, niin elaman-
laatu usein paranee sairastumisen jalkeen. EId&man tarkoitus voi saada uusia mer-
kityksid: mika aikaisemmin on ollut tarkeda, saattaa menettdd merkityksensa ja
korvautua uudella. Ihmisesta 16ytyy uutta siséista viisautta. EI&maé& katsotaan laa-
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jemmin ja useammasta suunnasta, jolloin ihmisesta tulee armollisempi — myés it-
selleen. Sairastuminen voi olla my6s ihmistd eheyttava tapahtuma (Hietanen
2008).

Vaikka sy6péan sairastuminen on jokaiselle sairastuneelle yksil6llinen kokemus,
ei sairastunutta pitaisi jattda yksin sairautensa kanssa. Kaikki sairastuneet tarvitse-
vat kannustusta, neuvoa ja ohjausta. Psyykkinen tuki ja myo6tédelaminen ovat tarkea
osa sy6évan hoitoa (Idman 2007). Psyykkinen selviytyminen vaikuttaa keskeisesti
sybpapotilaan ja hanen laheistensa elaméanlaatuun (Hietanen 2008).

Sy6paan sairastumiselle ja sairauden kanssa elamiselle voidaan antaa useita
merkityksia. Perinteistd on sairausldhtdinen ndkékulma, jossa eldma jatkuu sairau-
den ehdoilla. Terveyden edistdmisen nakdkulma painottaa terveyttd sairaudesta
huolimatta. Ihmiselld itsellddn on paljon mahdollisuuksia vaikuttaa seké sosiaali-
seen ettd fyysiseen ymparistddnsa. Terveyden edistamisen painottuessa ihminen
nahdaan aktiivisena toimijana ja osallistujana. Terveyden edistdminen on myds laa-
jaa yhteiskunnallista toimintaa, jonka avulla lisdtdan ihmisten kykya voimaantua
(empowerment) ja hallita elamaénsé (Koskinen-Ollonqgvist ym. 2007).

Terveyden edistamisen toimintaotteessa erotetaan asiantuntijuus, asiakaslahtoéi-
syys ja dialogisuus, koska jokainen naistd maarittda kaytettavat menetelmat. Asian-
tuntijuus tarkoittaa eritasoista tietdmista. Asiakaslahtdisyys tarkoittaa asiakkaan ti-
lan ja vaiheen huomioon ottamista ja dialogisuus puolestaan tasavertaista vuoro-
vaikutusta, jossa tavoitteena on ongelmien ratkaisu tai vaihtoehtoisten menettelyta-
pojen léytdminen.

Parhaimmillaan terveyden edistdminen on osallistavaa ja vuorovaikutukseen
perustuvaa dialogia asiakkaan ja ammattilaisen valilld. Sairastunut on oman ela-
mansa ja arvojensa asiantuntija seka paatdksentekija. Terveyden edistdmisen na-
kdkulma haastaa perinteiset hoito- ja kuntoutusmenetelmét uusiin toimintatapoi-
hin. Yhtenad uutena haasteena on ymmartaa tiedon prosessoinnin merkitys: tiedon
tulkinnallinen, elamyksellinen ja vuorovaikutuksellinen rakentuminen seka tietoa
tuottava vuorovaikutusprosessi. Toisena haasteena on voimavarojen ja mahdolli-
suuksien merkityksen ymmartdminen, joka tarkoittaa sitd, ettd ihnmisten terveytta
tuottavat valinnat ja niiden kokeminen ovat voimavaralahtoisia.

Voimavarat ovat pohja, jolle yksil6t ja yhteis6t perustavat valintansa. Ne voivat
olla joko terveytta vahvistavia tai sitéd heikentavid. Voimavaroja rakennetaan hallin-
nan tunteen, osallisuuden, vaikutusmahdollisuuksien, voimaantumisen sekd so-
siaalisen kanssakdymisen avulla. Voimavararakentelussa kiinnitetddn huomiota
ymparistdihin ja niiden voimavaroja tukeviin aineksiin. Jos voimavaroja on tai niita
voidaan synnyttda ja vahvistaa, ne ovat aina yhteydessa terveyteen ja hyvinvoin-
tiin.

Osallistuminen ja vaikuttamisen mahdollisuudet sitouttavat ihmisia. Taméa puo-
lestaan on valttamatoénta ihmisten omien voimavarojen rakentelussa. Osallistava
prosessi vahvistaa ihmisten kokemusta asioihin vaikuttamisen mahdollisuudesta ja
lisda heidan hyvinvoinnin kokemuksiaan (Koskinen-Ollongvist ym. 2007).

Terveyden edistdmisessa voidaan hyddyntaa Koskinen-Ollonqvistin tutkimusryh-
man mukaan (2007) seuraavia tydmenetelmia ja osallisuuden tasoja:
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* Osallistumisen mahdollistaminen: kuunteleminen, kysymyksiin vastaaminen,

keskustelu.

* Kannustaminen: arviointi, positiivisen palautteen antaminen.

* Tiedon lisddminen: kysymysten esittdminen, kokemusten jakaminen, tiedon

jakaminen, kertaus.

* Ohjaaminen: neuvonta ja ohjaus, interventio.

* Yhteistyd: yhteisten linjojen sopiminen, yhdesséa tekeminen.

Suomen hoitojérjestelmassa ei ole yleensa tapana keskustella sairauden aiheut-
tamista kokemuksista. Terveydenhuollon rakenteet neuvolajarjestelmineen tukevat
paremmin naisten mahdollisuuksia keskusteluun ja naiset muutoinkin keskustele-
vat miehi& enemman omista ongelmistaan. Miehet tarvitsevat kohdennettua syé-
van hoitojen jalkeen tapahtuvaa ”jalkipuinti”-ohjelmaa, jossa he voivat omilla eh-
doillaan ja omalla tavallaan saavuttaa uutta tasapainoa elamassaan. Primaarihoi-
don jalkeen tapahtuva sydpéapotilaiden terveyden edistdminen ja kuntoutus eivat
ole vakiintuneet maassamme osaksi hoitoketjua. Eturauhassydpéén sairastuminen
merkitsee miehelle elaman uudelleen arviointia monella tavalla. Osalla miehista
kaynnistyy itsestdan eheytymisen prosessi, osa tarvitsee sen kaynnistymiseen tu-
kea.

Suomessa on toteutettu sydpékuntoutusta sekd avo- ettd internaattimalleilla.
Molemmilla malleilla on saatu myénteisid muutoksia esim. naisten rintasydvéasta
toipumisessa (Julkunen ym. 2007, Aalto ym. 2005, Hietanen ym. 2001).

Tukemalla eturauhassydpapotilaita sairauden aiheuttamassa muutostilanteessa
ja edistamalla sairastuneiden terveyttd ja toimintakykya voidaan parantaa heidan
eldmanlaatuaan ja mahdollisesti vaikuttaa terveydenhuollon muihin kustannuksiin.
Lisaksi hyva fyysinen toimintakyky ja kunnon yllapitdminen ovat keskeinen perusta
kaikessa hyvinvoinnin edistdmisessa (Backmand 2006).
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2 PROJEKTIN TAVOITTEET

Yksilotasolla projektin padmaarana oli tarjota eturauhassydpéadiagnoosin saaneil-
le mahdollisuus kohdata sairautensa, sen aiheuttamat rajoitukset ja tunteet turvalli-
sessa ilmapiirissé seka edistda heidan terveyttdan vahvistamalla toimintakykya niin
fyysisesti, psyykkisesti kuin sosiaalisestikin. Osatavoitteina olivat kannustaminen
oman eldman hallintaan ja voimaantumiseen. Tarkeaé oli myds tiedon lisddminen
hoidoista ja niiden haittavaikutuksista (mm. virtsanpidatysongelmat ja erektiohéi-
riét) sekd mahdollisuuksista 16ytaé keinoja haittojen ratkaisemiseksi. Liséksi osata-
voitteena oli tarjota vertaistuen kautta keinoja arjessa selviytymiseen, rohkaista
osallistujia lisddmaan liikuntaa ja pitamaan huolta hyvinvoinnistaan seka luoda
osallistujien kesken verkosto, joka voi tarjota tukea myods kurssin jalkeen.

Yhteiskunnallisella tasolla projektin pddmaarana oli luoda kurssitoiminnasta
saatujen kokemusten ja osallistujille tehtyjen tutkimuskyselyjen pohjalta malli, jota
voitaisiin hyddyntaa eturauhassydpadiagnoosin saaneiden hyvan terveyden edis-
tdmisessa. Tarkoituksena oli luoda tiivis interventio, joka toimisi selkedna syépasai-
rauden psyykkisen adaptaation jatkohoitomuotona, kun akuutti sairauden vaihe
olisi ohitettu ja syépaéan sairastunut olisi psykologisesti valmis késittelemaan omaa
elamantilannettaan. Keskeisena periaatteena oli terveyden edistamisen toimintaote
sairauslahtdisen toiminnan sijaan. Interventio suunniteltiin lyhyeksi viiden vuoro-
kauden monipuoliseksi kokonaisuudeksi, johon mahdollisimman monen miehen
olisi mahdollista osallistua.
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3 PROJEKTIIN OSALLISTUMINEN

Projektiin osallistuivat eturauhassy®paan sairastuneet miehet, joilla ei ollut enaa
meneilldan akuuttia sairastamista tai syévan hoitoa. Myds puolisot huomioitiin kurs-
sin rakenteessa ja sisalléssa. Osallistujat tulivat padosin Etela-Suomesta, mutta ha-
kijoita oli paljon myds muualta Suomesta.

Kursseista tiedotettiin mm. Etela-Suomen eturauhassydpapotilaita hoitavien sai-
raaloiden urologisille poliklinikoille ja alueellisille sydpayhdistyksille. Suomen etu-
rauhassydpayhdistyksen jarjestdmissa avoimissa yleisttilaisuuksissa ja jasenillois-
sa oli tarjolla kurssiesitteita. limoituksia julkaistiin Helsingissé ilmestyvassa Kirkko
ja kaupunki -lehdessa seka valtakunnallisesti leviavassa Propo-lehdessa.

Kurssilaiset valittiin hakemusten perusteella paasaantoisesti hakujarjestyksessa.
Valinnan suorittivat tydparina kuntoutuslaakari ja fysioterapeutti. Valintakriteerina
oli diagnoosin lisaksi se, ettei akuutti hoito ollut esteené osallistumiselle. Sen lisak-
si huomioitiin oma subjektiivisen kuntoutuksen tarve, esimerkiksi ongelmat henki-
I6kohtaisessa tai perhe-elamassa. Myos ikd huomioitiin siten, ettd nuoremmilla oli
etuoikeus paasta kursseille.

Kurssilaiset kuvasivat tilannettaan ja perusteitaan hakeutua kurssille mm. seu-
raavasti:

— ”seksuaalinen kyvyttdmyys, ahdistus, masennus”

— "sairauden toteaminen oli isku, josta ylipddseminen tuntuu mahdottomalta,

sairaus vie kaikki ajatukset”

— Ttarvitsen lisaa tietoa ja laatua elamaani, tunnen itseni vajaakuntoiseksi”

— "henkinen shokki iski leikkauksen jalkeen, olen henkisfyysisessa lukossa,

syyllisyys siitd, teinkd oikein itseéni ja vaimoani kohtaan (leikkaus vei kyvyn)”

— "fyysinen kuntoni on huonontunut, koska sairastumisen myétéa saanndlliset lii-

kuntaharrastukset ovat jddneet, enka ole uskaltanut kdynnistda uudelleen”.
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4 KURSSIEN RAKENNE JA TOTEUTUS

4 1. Prosessimalli

Miina Sillanpaan Saatié, Suomen eturauhassydpayhdistys ry ja Siuntion Hyvinvoin-
tikeskuksen Voimavarakeskus suunnittelivat yhteistydssa kurssiohjelman raken-
teen ja sisallon.

Suunnittelussa paadyttiin kehittdmaan eturauhassydpadiagnoosin saaneille mie-
hille lyhytkestoinen ja tiivis interventio, joka ei olisi perinteistd sopeutumisvalmen-
nusta, vaan huomioisi kokonaisvaltaisesti toimintakyvyn eheytymisen ja terveyden
edistamisen. Puolisot otettiin huomioon liittamalla kurssin rakenteeseen myads ns.
paripéiva.

Kurssi-interventio toteutettiin vilden vuorokauden internaattijaksona, joka loi hy-
vat edellytykset vertaistuen rakentumiseen. Myds kurssien toteuttaminen kymme-
nen miehen ryhmissa tuki tata tavoitetta.

Prosessimallin pohjana olivat kunkin kurssilaisen henkilékohtaiset sairastumi-
seen, hoitoihin ja toipumiseen liittyvat kokemukselliset tarinat. Ensimmaisen pai-
van ryhmaytymisen ja veljellisen tunteen syntymisen jalkeen jokainen jakoi ryh-
massa oman tarinansa haluamiltaan osin. Naihin yksildllisiin tarinoihin kaytettiin
runsaasti aikaa ja niiden jakamisen kautta luotiin pohjaa vertaistuen rakentumi-
selle. Nain syntynyt vertaisveljeys toimi kantavana voimana koko kurssin ajan niin
ohjatuissa ryhmissé kuin virallisen ohjelman ulkopuolellakin. Osalle osallistujista
kurssi tarjosi ensimmaisen mahdollisuuden tuoda esiin sairauteen liittyvia tunteita.

4.2. Tybparitydskentely

Kurssien ohjaajina toimivat ty6parina psykologi/ryhmaterapeutti ja inkontinenssin
hoitoon perehtynyt fysioterapeutti, jolla oli my6s seksuaaliterapeutin koulutus. Ty6-
parityéskentely on kehitetty tukemaan kehon ja mielen yhteytta. Toteutuksessa oli
keskeistd kahden ryhmavetdjan ohjaamana tapahtuva kokonaisvaltainen ja osal-
listava prosessi. Koko kurssin ajan samat ohjaajat toimivat ryhman kanssa seké
keskusteluissa etta erilaisissa harjoitteluissa ja liikunnassa. Kurssiohjelma toteutet-
tiin prosessimaisesti yhteisten keskustelujen ja muiden toimintojen vuorotellessa.
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Paivat koostuivat aamu- ja iltapaivien tyéskentelykokonaisuuksista. Riittdvan pitkilla
ja yhtdjaksoisilla tydskentelyjaksoilla mahdollistettiin kulloinkin kasiteltavien asioi-
den tydstdminen rauhallisessa, kiireettdmassa ja luottamuksellisessa ilmapiirissa.
Kasiteltévia asioita lahestyttiin samanaikaisesti sek& psykososiaalisen hyvinvoinnin
etta fyysisen hyvinvoinnin kannalta. Nain seka keskusteluryhmissa etta kehollisessa
tyb6skentelyssa herdavien ajatusten, kokemusten ja tunteiden syvempi kasittely oli
mahdollista.

Paivittain kasitellyt keskusteluryhmien teemat nousivat usein ryhmasta itses-
tdan. Nain tavoitettiin juuri ne asiat, jotka ryhmaa kulloinkin kiinnostivat. Lahes aina
kasiteltiin kuitenkin mm. sairastumiseen liittyvaa kriisia ja sita, miten sairaus ja hoi-
dot ovat vaikuttaneet omaan mindkuvaan ja omaan eldmaan. Kurssilaiset tunnisti-
vat hyvin sairastumisen alkuvaiheeseen liittyvan kriisivaiheen, mutta monilla ei ollut
kasitysta prosessin pituudesta ja monivaiheisuudesta. Tiedon saaminen siitd, etta
eldman uudelleen jasentyminen ja sairauden herattdmien tunteiden tyéstaminen
saattavat viedd aikaa useita vuosia, oli monille helpottavaa.

Keskeisina sisaltdina tyéparin ohjaamissa ryhmakeskusteluissa olivat yhteis-
ten kokemusten jakaminen ja rohkaisu tunteiden kohtaamiseen. Keskusteluissa
korostettiin, ettd kaikki tunteet ovat sallittuja ja kaikesta miehena olemiseen liitty-
vasta on lupa puhua. Usein helpottaa, kun saa puhua epavarmuudesta, riittamatté-
myydestd, peloista tai seksuaalisuudesta eli niisté tunteita herattavista asioista,
joista perinteisesti on vaiettu. Huumorin merkitys keskusteluissa oli suuri — se oli
selvasti "miehinen” tapa lahestya vaikeitakin asioita.

Paivittdinen tydskentely koostui aamupéivan ryhmékeskusteluista ja tiedon saan-
nista. lltapaivat painottuivat fyysisen kunnon kohentamiseen ja toimintakyvyn pa-
rantamiseen. Vertaisveljeys kulki mukana ohjelmassa koko ajan.

4.3. Psyykkinen toimintakyky

Yhteiskeskusteluissa painottui tiedon saamisen tarkeys. Eturauhassydpé havaitaan
nykyisin usein jo varhaisessa vaiheessa. Tama on johtanut siihen, ettd yha suure-
nevaa potilasjoukkoa voidaan aluksi hoitaa aktiivisella seurannalla. Asiaan puutu-
taan vasta, jos syOpékasvain osoittaa aktiivisuuden merkkeja. Tamankaltainen ti-
lanne voi olla potilaalle hyvin raskas: potilas tietda sairastavansa syopaa, jolle ei
kuitenkaan toistaiseksi tarvitse tehda mitddn. Samankaltainen tilanne on potilaalla,
joka on mahdollisesti saanut hoitoja ja vuosien kuluttua PSA-arvo alkaakin kohota.
Asian kohtaaminen on sitd helpompaa, mitd enemman tietoa on tarjolla. Vaikka
asiat olisivat vaikuttaneet selviltd hoitopaatdsta tehtdessa, niin ajan kuluessa ja hoi-
tojen tai seurannan edetessa tulee yha uutta kysyttéavaa.

Kontrollikdynneilld sairaalan vastaanotolla keskitytddn ajankohtaiseen asiaan tai
ongelmaan kaytettavissa olevan ajan rajoissa. Monet kysymykset voivat silloin jaa-
da vaille vastausta. Kursseilla ilmeni, ettd miehilla oli paljon tiedon tarvetta ja monia
asioita oli jaanyt epéselvéksi. Urologi sai jo etukateen kurssilaisten kysymyksia,
joihin han vastasi luennollaan.
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Alustuksissa kaytiin 1api eturauhassydpéa kokonaisuutena ja paneuduttiin kuuli-
joita askarruttaviin asioihin. Kurssilla kasiteltiin eturauhassydvan eri hoitomuodot ja
osallistujat saattoivat kertoa omia kokemuksiaan. Potilaalle oli myds saattanut jaa-
da epétietoisuutta siitd, miksi tiettyyn hoitoon oli hdnen kohdallaan paadytty. Kasi-
teltévia asioita olivat mm. jokaista eturauhassydpapotilasta koskeva PSA-testi, sen
kayttd diagnostiikassa ja seurannassa seka siihen liittyva problematiikka. Tyypillisia
potilasta hAmmentavia asioita olivat muuttuvat tai kohoavat PSA-arvot (Taipale
2007).

Keskeisena kokonaisuutena kasiteltiin seksuaalisuuteen ja parisuhteeseen liit-
tyvid kysymyksid. Usein esille nousevia teemoja olivat toiminnalliset seksuaalion-
gelmat, kuten erektiohairiét sekd seksuaaliseen haluun ja tyydytykseen liittyvéat
muutokset. Monet kurssilaiset kokivat vaikeaksi puhua kumppaninsa kanssa eten-
kin seksuaalielamassa tapahtuneista muutoksista. Kurssilla mietittiin yhdessa eri-
laisia 1aheisyyden ja seksuaalisen kanssakdymisen tapoja, jotka soveltuivat kurssi-
laisten senhetkiseen tilanteeseen.

Keskustelujen kautta purettiin seksuaalisuuteen liittyvid myytteja ja miehille ylei-
sid suorituspaineita. Erektiohadirididen my6ta parisuhteesta oli usein kadonnut
myds uskallus arkipaivan hellyyteen. Sen rakentuminen on edellytys uudenlaisen
seksuaalisen ldheisyyden mahdollistumiselle. Seksuaalisuuden kautta kysytédan
monia asioita, kuten tulenko hyvaksytyksi, olenko riittdva ja olenko rakastettu. Jos
yhdyntakeskeinen seksuaalisuus jaa pois hoitojen tai ikdantymisen vuoksi, voidaan
laheisyydelle hakea vaihtoehtoisia tapoja.

Vuonna 2004 kursseille osallistuneille miehille tehtiin kysely, jolla keréttiin tietoa
sairastumisen merkityksestd omalle seksuaalisuudelle ja parisuhteelle. Liséksi ky-
syttiin, mista seksuaalisuuteen liittyvista asioista kurssilaiset halusivat lisaa tietoa ja
miten kurssilaiset kokivat mydnteisen miehisyyden. Kyselyn tulokset esitetdan lu-
vussa 7.

4.4. Sosiaalinen toimintakyky

Vertaistuen rakentamiseksi jokaiselle kurssille osallistui yhnden paivan ajan Suo-
men eturauhassy6payhdistyksesta vertaisveli, joka kertoi oman tarinansa ja vahvis-
ti kurssilaisten voimavaroja ja toivoa tulevaisuuteen. Miehilla oli mahdollisuus jakaa
kokemuksiaan keskendan seka tydntekijéiden ohjaamissa ryhméakeskusteluissa
ettd internaattijakson mahdollistamana muuna yhteisen& aikana. Myds kurssin jal-
keen jarjestetty paripaiva tuki tata tavoitetta. Ryhmassa syntynyt luottamuksellinen
ilmapiiri ja veljeyden tunne mahdollistivat henkilkohtaisten ja hyvin aroiksi koet-
tujen asioiden kasittelyn.
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4.5. Fyysinen toimintakyky

Kuntoutuslaakarin keskustelussa korostuivat yleiseen terveydentilaan liittyvat kysy-
mykset. Suurimmalla osalla osallistujia oli eturauhassydvan liséksi myds muita sai-
rauksia. Keskustelussa kiinnostus kohdistui usein sydén- ja verisuonisairauksien
hoitoon seka ehkaisyyn. Myds tukielinsairauksien ongelmat koettiin ajankohtaisina.
Keskeisind teemoina keskusteluissa olivat koko ajan terveyden edistdminen ja
oman kunnon yllapitdminen. Joillakin osallistujilla oli epavarmuutta siita, voiko sy6-
padiagnoosin saanut kuntoilla.

Kehon harjoituksissa ja liikkunnallisissa osuuksissa keskityttiin perusliikkumisen
ohjaamiseen. Tavoitteena oli saada mydnteisid kokemuksia erilaisista liikuntamuo-
doista ja siten motivoida liikuntaan ja oman terveyden edistamiseen. Kurssilla oli
mm. ohjattua sauvakavelya, vesiliikuntaa, venyttelya ja rentousharjoituksia. Fyysi-
sen kunnon arvioimiseksi kurssilaiset osallistuivat halutessaan UKK-k&velytestiin ja
saivat kotiharjoitteluohjeet.

Virtsanpidatyskyvyn parantamiseksi kurssilla annettiin tietoa myés lantionpoh-
janlihasten anatomiasta ja toiminnasta seka ohjattiin paivittdin lantionpohjanlihas-
ten harjoitteita.

Osallistujien omasta toiveesta ravintoneuvojan osuus lisattiin kurssiohjelmaan
projektin kolmantena vuonna. Keskusteluissa painottuivat terveelliset valinnat ravit-
semuksessa ja painonhallintaan liittyvat kysymykset.

Kurssin aikana jokainen laati oman hyvinvointisuunnitelmansa ja mietti sen
kaytannén soveltamisen mahdollisuuksia omassa arjessaan. Kurssilaisille jaettiin
my0s lista eturauhassydpaa koskevista kirjoista ja suositeltavista internetsivuista.

4.6. Paripaiva

Varsinainen kurssi-interventio oli kohdistettu miehille, mutta my6s puolisot ja pari-
suhde haluttiin huomioida. Kaikille edellisen puolen vuoden aikana kursseille osal-
listuneille miehille puolisoineen jarjestettiin ns. paripaiva. Paivan aikana syvennyt-
tiin erilaisiin sairauden tuomiin elAmanmuutoksiin sairastuneen ja hdnen puolison-
sa nakodkulmasta. Eri kerroilla aiheina olivat esim. elaman laatu, sairauden valo ja
varjo, potilaan rooli, parisuhteeseen liittyvat asiat sekd se, onko eturauhassydpéa
tapahtuma vai prosessi. Puhujina toimivat mm. seksuaali- ja parisuhdeterapeutit
seka eturauhassyodpayhdistyksen edustajat. Paivien aikana kuultiin myos puolisoi-
den valmisteltuja puheenvuoroja. Keskustelu oli vilkasta ja avointa isossakin jou-
kossa. Paivien tavoitteena oli tukea puolisoiden valistd ymmarrysté ja avointa kes-
kusteluyhteyttd. Paiva edisti myds vertaisverkoston kehittymista.
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5 KYSELYTUTKIMUS

5.1. Osallistujat

Vuosina 2004-2007 kursseille osallistui kaikkiaan 309 eturauhassydpédiagnoosin
saanutta miestd. Heistd ensimmaiset 107 osallistui tutkimukseen.

Osallistujien keski-ika oli 66,6 vuotta (vaihteluvali 49,0-86,0 vuotta). Miehista pa-
risuhteessa eli 88,5 % (11,5 % ei ollut parisuhteessa). Kurssin alkaessa elakkeella
oli 79 %, tybeldmassa 16 %, tydéttdmana 4 % ja 1 % oli sairauslomalla. Kurssilaisista
ylempia toimihenkil6ita oli 34 %, tydntekijoitd 27 %, alempia toimihenkil6ita 24 %
yrittajia 10 % ja viljelij6ita 4 %.

Sairaus oli diagnosoitu noin kolme vuotta ennen kurssille tuloa (vaihteluvali
1-168 kk). 27 %:lla osallistujista hoitona oli ollut leikkaus, 17 %:lla radikaali sade-
hoito, 10 %:lla hormonihoito sekd 46 %:lla eri hoitoyhdistelmi& ja seurantahoito.
Kurssin alkaessa sadehoitoa sai 3 %, hormonihoitoa 34 % ja 63 % oli seurantahoi-
dossa. Sydpalaakityksen liséksi muita ladkkeita kaytti 70 % osallistujista.

5.2. Tutkimuksen toteuttaminen

Tutkimus toteutettiin seurantatutkimuksena ilman vertailuryhmaa. Osallistujilta ke-
rattiin tietoa hakulomakkeella ja kyselylomakkeilla kurssin alussa ja lopussa seka
puoli vuotta kurssin paattymisesta. Ensimmaiseen kyselyyn vastasi 105 (96 %),
toiseen kyselyyn 103 (96 %) ja kolmanteen kyselyyn 93 (87 %) kurssilaista.

2-6 kk
Kurssijakso Ay
5 vuorokautta — Paripaiva
e S i
Alkukysely Loppukysely Puolivuotis-
AEEEEEY S seurantakysely

Kuvio 2. Prosessin rakenne ja kyselyjen ajankohdat
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Tutkimuskyselyt suunniteltin yhdessd Suomen eturauhassyépéyhdistys ry:n
kanssa. Kyselyjen painopiste ei ollut vaikuttavuustiedon keruussa. Tarkeana pidet-
tiin miesten oman &anen kuulemista ja heidan kokemuksiaan eturauhassypéaan
sairastuneiden kurssien siséltdjen kehittdmiseksi.

Kuntoutuspalvelujen tarvetta ja kohdentumista selvitettiin pitkdaikaissairauksia
sairastavien henkildiden kuntoutustarpeen mittaamiseen suunnitellulla kysymys-
sarjalla, jota on kaytetty myds rintasydpaa sairastavien naisten sydépakurssien vai-
kuttavuuden arvioinneissa (Aalto, ym. 2001, Aalto, ym. 2005). Mittari kartoittaa
yleistd sopeutumisvalmennuksen ja kuntoutuspalvelujen tarvetta kahdeksalla eri
siséltdalueella. Vastaajat arvioivat omaa tuen ja kuntoutuksen tarvettaan kullakin
sisaltdalueella erikseen asteikolla 1-10. 1 tarkoittaa, ettei vastaaja tarvitse lainkaan
kyseisen kaltaista tukea, ja 10 tarkoittaa, ettéd tuen saaminen on aivan valttdmaton-
t4 hanen paivittaisen selviytymisensa kannalta.

Tarvearvioiden lisdksi vastaajia pyydettiin valitsemaan sisaltdalueista tarkeysjar-
jestyksesséa jokapaivaisen selviytymisen kannalta kolme tarkeintd aluetta riippu-
matta siitd, kokevatko he henkilGkohtaisesti tarvitsevansa tukea ko. sisaltdalueella.
Kuntoutuksen tarvemittarin osakysymyksida muokattiin toiseen ja kolmanteen mit-
taukseen. Naissa mittauksissa tiedusteltiin, kuinka hyvin kurssi oli vastannut hei-
dan tarpeisiinsa eri eldmanalueilla. Vastausasteikko oli sama kuin tarvekysymyksis-
sakin.

Suhtautumista sairauteen mitattiin lliness Attitude Scale-mittarilla (IAS) (Kellner
ym. 1987). Mittarista kaytettiin yhdeks&a osiota, jotka kuvastavat sairastumiseen
littyv4a mielialaa, toivoa, pelkoja ja elamén tyytyvaisyyden kehittymista.

5.3. Tutkimusmenetelmat

Tutkimusaineiston kuvailussa kaytettiin prosenttilukuja ja keskiarvoja. Tutkimusai-
neiston tilastollinen késittely tehtiin SPSS 15.0 ohjelmalla.
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6 TULOKSET

6.1. Tietoa ja yhteista keskustelua

Kurssilaisilta tiedusteltiin, mitd ongelmia eturauhassyépaén sairastuminen oli heille
tuottanut. Taulukossa 1 ovat heidén vastauksensa.

Taulukko 1. Sydpaan sairastumisen aiheuttamia ongelmia.

paljon jonkin ei

Sairauden aiheuttamia ongelmia % verran lainkaan
% %
Henkildkohtaiseen elamaan 31 58 11
Perhe-elamaén 24 65 11
Tybeldmaan 10 26 64
Muuhun elamaén 24 65 11

Eniten ongelmia oli aiheutunut henkildkohtaiseen eldmaén ja perhe-elamaan,
vahemman muuhun elamaan ja tydelamaan. Tydeldman ongelmien vahaisyytta se-
littda se, ettd suurin osa kurssilaisista oli jo vanhuuseldkeikaisia. Tosin heilld, jotka
olivat vield tybelamassa, oli paljon tydelamaén liittyvid kysymyksid, kuten "uskal-
lanko kertoa esimiehelle tai tydkavereille syévasténi, annetaanko minulle enda kun-
non hommia tdissa, onko sairauden ilmitultua mahdollisuuksia ammatilliseen ete-
nemiseen?”

Kurssilaisilta kysyttiin myds, kuinka paljon he olivat keskustelleet sairaudestaan
muiden kanssa. Omaisten kanssa oli keskustellut 80 %, ystavien kanssa 60 % ja
40 % oli keskustellut sairaudestaan muiden laheisten ja tuttavien kanssa.

Kurssilaisia pyydettiin kurssin alussa perustelemaan, miksi he katsoivat kurssin
itselleen tarpeelliseksi. Perusteluina esitettiin erityisesti tiedon tarvetta: osallistujat
halusivat saada viimeisinta tietoa syévéasta ja sen hoitomenetelmista. Lisaksi erit-
tain tarkeana pidettiin itsetunnon ja mielialan vahvistumista. My0s vertaistuki ja
toisten kokemusten kuuleminen ja peilaaminen omaan elamaan korostuivat. Jotkut
mainitsivat tarvitsevansa kunnon kohentamista ja virkistaytymista.
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Vastausten mukaan sairastuminen sydpaan oli merkinnyt osalle kurssilaisista
menetyksia inmissuhteissa, tydssa ja seksuaalisuudessa seka henkistd lamaantu-
mista. Jotkut mainitsivat eldaméan jopa romahtaneen. Tassa peilautunee sairastumi-
sen shokkivaihe, jolloin sairastuminen merkitsee uhkaa ja menetyksié. Osalla sai-
rauden kanssa elaminen oli jo enemman integroitunutta, joten heilla oli rakentu-
massa oman eldman uudelleen arviointi: perusarvojen uudelleen analysointi, asioi-
den asettaminen tarkeysjarjestykseen ja sosiaalisten suhteiden merkityksen avau-
tuminen.

Osallistujat kertoivat saaneensa ennen kurssille tuloa eniten tukea erityisesti Ia-
heisilta, kuten puolisolta, perheeltd, muilta omaisilta ja ystavilta. Liséksi tuen antaji-
na mainittiin terveydenhuoltohenkildstd ja eturauhassydpépotilasyhdistykset.

Tietoa kurssilaiset olivat saaneet potilasyhdistyksiltd, yhdistyksen jarjestdmisté
tilaisuuksista ja erityisesti toisilta saman sairauden kokeneilta. He olivat hankkineet
tietoa lisdksi alan kirjallisuudesta, terveydenhoitohenkildstdlta ja internetista.

Vastauksista ilmeni, ettd osallistujat odottivat kurssilta “tietoa syévésta ja sen
hoidosta, eldméanhalua, selviytymistarinoita, muiden kokemuksia, henkista tukea,
uusia virikkeitd, apua virtsanpidatysongelmiin, kunnon kohenemista sekd eldman
laadun paranemista.”

Yhteenvetona voidaan todeta kurssilaisten keski-idksi 66,6 vuotta, joka on noin
viisi vuotta vahemman kuin keskimaarin eturauhassydpaan sairastuneiden keski-
ikd on. Lahes 90 % osallistujista eli parisuhteessa. Heista lahes 80 % ei ollut tybela-
massa. Kolmannes kuului ylempé&éan toimihenkildsté6n, vajaa kolmannes tyénteki-
j6éihin, neljannes alempiin toimihenkildihin ja loput olivat yrittdjia ja viljelijoita. Keski-
maarainen sairastamisaika oli ollut noin kolme vuotta ennen kurssin alkamista.
Vajaalla kolmanneksella hoitona oli ollut leikkaus, vajaalla viidenneksella sddehoito
ja eri hoitomuotojen yhdistelmia seké& lahes puolella seuranta.

Sy6paan sairastuminen oli aiheuttanut eniten ongelmia henkilékohtaiseen ela-
maan ja perhe-elamaan. Tybelaman ongelmia oli vahemman, silld suurin osa ei
ollut enda tydelamassa. Kurssille haluttiin tiedon saamiseksi, voimavarojen lisdami-
seksi ja vertaistuen rakentumiseksi. Osalle sy6péan sairastuminen oli merkinnyt
menetyksia, osalle sairauden integroitumista ja minuuden uudelleen rakentumis-
ta.

6.2. Sydvan kanssa elaminen ja kurssien hyétyjen arviointia

Kurssilaiset arvioivat suhtautumistaan sairauteen kurssin alussa, lopussa ja puolen
vuoden seurannassa. Kuviossa 3 esitetadn heidan vastauksensa, liitetaulukosta 1
|6ytyvat tarkat keskiarvot.
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Suhtautuminen sairauteen

4,5
44
3,5
3
-
s
kS 25 Balussa
aE, Olopussa
° 24 @ seurannassa
o
1,5
14
05
0 B
3 2 Q <3 ‘d @ Q QS &
N 2 Q' N 5 @ ) O
& < N o \)‘&Z’ \\’b9 N N &
& N & © & ¢ S 5 g
N & ) x> o & N A S
© $ & & ~ & & & S
& & N & & g \) &
d s N N o <L 4 NS
¢ $ S & & N )
B g@ A S & Q & @
4&.\ e ¢ Qé&
)

Kuvio 3. Kurssilaisten arviot suhtautumisesta sairastumiseen

Kurssilaisten arvioinneissa surullisuus vahenee ja tyytyvaisyys sairauden kanssa
eldmiseen ja toiveikkuus lisdéntyvat. Hermostuneisuus vahentyy aluksi, mutta li-
sdantyy taas puolivuotisseurannassa. Samoin tapahtuu kuoleman tuottaman huo-
len osalta. Pelko terveydentilan heikentymisesta lievenee ja elamasta nauttiminen
lisdantyy. Sairauden hyvaksyminen ja elamantyytyvaisyys lisdantyvat.

Kuviossa 4 esitetdan kurssilaisten arviot kuntoutustarpeista ja kurssin hyédylli-
syydesta kurssin paattyessa ja puolen vuoden seurannassa.
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Koettu tarve ja hyoty
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Kuvio 4. Osallistujien arviot tarpeista ja kurssin hyddyista

Arvioista voidaan todeta, ettd kurssin alussa kuntoutuksen tarvetta oli kaikilla
alueilla ty6eldamaan liittyvid asioita lukuun ottamatta. Kurssilaiset kokivat hyo6ty-
neensa kurssista kaikilla muilla paitsi tydelaman osa-alueilla ja mielialan osalta
hyddyllisyys lisdantyi vield puolivuotisseurannassa. Muilta osin puolivuotisseuran-
nassa tapahtui arvioissa palautumista lahtétasoa kohti. Tdma on yleinen suunta
kuntoutuksen vaikuttavuusarvioinneissa.

Kurssin paattyessa tiedusteltiin, millaista tukea osallistujat toivovat jatkoon?
Edelleen kurssilaiset halusivat tietoa sydpasairaudesta, yhteisia tapaamisia, kurs-
seja, mahdollisuuksia kokemusten vaihtoon, vertaistukea ja seksuaalisuuteen liitty-
vien kysymysten kasittelya. Potilasyhdistysten toimintaa pidettiin hyvin tarkeéna.
Sairastuneiden omia tarinoita ja kokemuksia toivottiin saatavan paljon julkisuu-
teen.

Osallistava ja kokonaisvaltainen kahden asiantuntijan ohjaama kurssin toteutus-
tapa sai my0s kiitosta. Eras kurssiryhma kirjoitti palautteessaan: "Poissa olivat pit-
kat ja uuvuttavat luennot. Sen sijaan asiantuntevien ja usein kysymysten ja vas-
tausten keskeyttdman alustuksen jalkeen ldhes huomaamatta oltiin siirrytty avoi-
meen ja rehelliseen keskusteluun. Jokaisen istunnon jalkeen tunsi saaneensa jo-
tain uutta ja istunnot taitavasti johdattivat meidat saman illan sauna- tai muussa
keskustelussa jatkamaan paivalla kasitellysta aiheesta ja samalla valmistautumaan
seuraavaan paivaan”. Sitaatti osoittaa, ettd hyvin kaynnistetty ryhmadynamiikka ja
veljeyden tunteen synnyttdminen toimivat tehokkaasti keskeisten kurssiteemojen
kasittelyn lisdksi myds varsinaisen ohjelman ulkopuolella.
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Erityisen tarkeana osallistujat pitivat seksuaalisuuteen liittyvien ongelmien, koke-
musten ja tunteiden jakamista. Omasta seksuaalisuudesta ja parisuhteen ongel-
mista ei olla totuttu puhumaan. Naiden asioiden késittely vertaisryhméssé oli kaikil-
le ainutlaatuinen ja syvallinen kokemus. My&s yhteisten keskusteluistuntojen ja lii-
kunnallisten harjoitteiden vuorottelu koettiin hyvana. Moni sai motivaatiota oman
terveytensa hoitamiseen mm. liikunnan avulla.

Yhteenvetona kurssilaiset totesivatkin, ettd "kukaan ei lahtenyt samanlaisena
kuin oli tullut ja jokaisella oli tuntemus l&htiessaéan siita, etta jatkossa on helpompi
elad itsensa ja elinikdisen sairautensa kanssa”. Kurssilaisten mielesta viikon aikana
"saadut kokemukset ja vaikutukset vastaavat kokonaista vuotta ja ndma asiat vain
syvenevat jatkossa kasvattaen vaikutustaan jokapéivaiseen elamaan”.

Kaiken kaikkiaan voidaan todeta, ettd suhtautuminen sairauden aiheuttamiin
menetyksiin lieventyi ja toiveikkuus tulevaisuuden suhteen lisdantyi. Sairastuminen
merkitsi useimmille uutta integraatiota ja kasvua ihmisena. Kurssi koettiin tarpeelli-
sena monilla elaman alueilla ja arvioitiin hyodylliseksi. Mielialan osalta hyddyt li-
saantyivat viela puolivuotisseurannassa.

Sy6paan sairastuminen vaikuttaa koko loppueldmaéan. Tata kokemusta heijaste-
lee kurssilaisten tiedon ja tuen tarve viela kurssin jalkeenkin.

6.3. Palaute puolivuotisseurannassa

Puoli vuotta kurssin paattymisesté osallistujilta pyydettiin kirjallinen palaute. Heilta
kysyttiin mm. mitd eturauhassyépéakurssi oli merkinnyt, mita hyotya siita oli ollut ja
mita vaikutuksia silla oli ollut arkielamaan? Palautteet pyydettiin vapaamuotoisina.

6.3.1. Henkiset voimavarat

Paasaantodisesti puolivuotispalaute oli erittdin mydnteista. Kurssin tarkeimmaksi
merkitykseksi koettiin henkisten voimavarojen saaminen, mika nakyi uutena le-
vollisuutena muuttuneessa elamantilanteessa. Tieto, avoin keskustelu seka vertais-
ten kokemukset olivat muuttaneet suhtautumista sairauteen. Arkielaméassa oli tullut
uutta avoimuutta perheen sisalla sekd rohkeutta tarvittaessa puhua sairaudesta
vieraampienkin kanssa. Kurssi oli vapauttanut turhasta murehtimisesta. Vaikutuk-
set mielialaan tulivat esille I1&hes kaikissa vastauksissa.
— ”"positiivinen eldmanasenne. Sain oppia elda tdman sairauden kanssa ja sita,
ettei ole yksin taistelemassa”
— "en ajattele sairautta koko ajan, olen avoimempi, voin keskustella sairaudesta
muitten kanssa ja olen elamanhaluisempi”
— “henkinen tasapaino on lisdantynyt ja kuolemanpelko vahentynyt. Elamahéan
on kuitenkin rajallinen ilman sy6péasairauttakin”
— "uskon selviytyvani sairauteni kanssa”
— ”mielialani nousi ERITTAIN paljon”
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6.3.2. Sosiaalinen aktiivisuus ja vertaisveljeys

Mahdollisuus jakaa sairastumiseen ja sen seurauksiin liittyvid kokemuksia muiden
samassa tilanteessa olevien kanssa oli myds puolivuotispalautteessa kantava tee-
ma.

Yhteydenpito "kohtalotovereihin” koettiin edelleen tarkedna. Vertaisveljeys ja
vertaistiedon saanti koettiin omia voimavaroja vahvistavana tekijana. Jotkut olivat
jakaneet kurssilta saamaansa antia edelleen vertaisryhman vetéjind omilla paikka-
kunnillaan. My6s muu sosiaalinen aktiivisuus ja vuorovaikutus oli lisaantynyt.

— “olen pystynyt olemaan yksityinen verrokki muille myéhemmin sairastuneille”

— "olen alkanut toimia pienryhméanvetajana”

— ”pidan ajatuksissa yhteytta kurssilaisimme”

— “tapaamisia, sahkoposteja ja puheluja”

— “tunnen etten ole enda sairauteni kanssa yksin”

— "itseni ymmartadminen muitten kautta”

6.3.3. Fyysinen hyvinvointi

Kurssiin siséltyi liikuntaa ja halukkailla oli mahdollisuus UKK-kévelytestaukseen
seka henkilékohtaisen kunto-ohjelman laadintaan. Palautteesta ilmeni, ettd monet
olivat omaksuneet kurssin jélkeen entistd aktiivisemman eldmantavan: liikuntaa
monessa muodossa ja painonhallintaa. Monet olivat ottaneet esim. inkontinenssi-
harjoitukset ja saannoéllisen sauvakavelyn ohjelmaansa. Oman terveyden ja ja fyy-
sisen hyvinvoinnin edistdminen nahtiin tarkeana osana jokapaivaista elamaa.

— "lenkkeilya ja kesamokkinommia”

— ’vatsanpohjanjumppaa ohjeitten mukaan edelleen”

— "kiinnitdn enemman huomiota terveellisiin ruokailutottumuksiin”

— "olen aloittanut urheiluharrastuksen uudelleen”

— “kurssilta saamani "evaat” toimivat edelleen: hyotyliikun ja syén terveellisem-

min”

— “vatsanpohjan lihasten kuntoon olen kiinnittanyt erityistd huomiota”

— "sienestan, marjastan ja harrastan senioritanssia”

— “kavelen ja pyorailen nivelten ja rytmihairioni rajoissa”
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7 SEKSUAALISUUSKYSYMYKSIIN LITTYVA
TUTKIMUS

7.1. Kysely

Vuonna 2004 kursseille osallistuneille miehille tehtiin kysely, joka liittyi toisen kurs-
sinohjaajan seksuaaliterapeuttiopintoihin (Niskanen 2005). Kysymyksilla kerattiin
tietoa

1) mita sairastuminen on merkinnyt eturauhassy®pééan sairastuneitten miesten

seksuaalisuudelle?

2) mista seksuaalisuuteen liittyvasta aiheesta miehet halusivat lisaa tietoa?

3) mita mydnteinen miehisyys on osallistujien mielesta?

Kysely tehtiin ennen kuin kurssilla oli kdsitelty seksuaalisuutta ja sairauden vai-
kutusta siihen. Osallistujat ohjattiin vastaamaan ensimmaiselld mieleen tulevalla
vastauksella. Kyselyt taytettiin yksin ja ne palautettiin nimettdmina suljetuissa kirje-
kuorissa. Vastaajista nuorin oli 48-vuotias ja vanhin 79-vuotias. Vastaukset saatiin
50 miehelta ja vastausprosentti oli 100.

7.2. Tulokset

7.2.1. Sairastumisen merkitys

Seka radikaaleilla syépéahoidoilla ettd hormonihoidoilla on erilaisia haittavaikutuk-
sia. Hormonild&kityksen vaikutuksesta seksuaalinen halu ja kyky voivat kadota.
Miehet kuvasivat tilannettaan seuraavasti: ohi on”, "hoidoista on seurannut monia
turhauttavia tilanteita, selittdmista, ymmarryksen ja hyvaksymisen kerjaamista”.
Monissa vastauksissa kerrotaan potenssin puuttumisesta tai erektiovaikeuksista:
”leikkauksen jélkeen oli isot ongelmat, kesti pitk&n ajan ennen kuin yhdynté onnis-
tui ilman piikkeja, "hoitojen aikana kiinnostus havisi ja kyky, sddehoidon jalkeen
rohkaistuin puhumaan asiasta laéakarille ja asia sai myonteisen kadanteen”. Osalle
myo6s siemenjohtimien katkaisu ja siitd aiheutuva kyvyttémyys suvun jatkamiseen
koettiin menetyksend omalle seksuaalisuudelle. Jotkut kuvasivat seksuaalisen ha-
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lun ja kyvyn loppuneen, joillakin halut olivat palanneet, mutta kyvyt eivat. Jotkut
mainitsivat, etta sairaus ei ole vienyt kykya, mutta se on heikentanyt laatua.

Seksuaalireaktioiden muuttumisen kautta vastaajat arvioivat omaa seksuaali-
suuttaan: “erotiikka pysynyt elaméssa, mutta seksi jadnyt”. Joillakin seksuaalinen
kyky oli ajan myété hiljalleen palautunut. Jotkut mainitsivat pelon omasta riittdmat-
tédmyydesta.

Sairastuminen oli pysahdyttanyt ja laittanut miehet arvioimaan seksuaalisuuden
kasitettd uudelleen. Jotkut vastaajista kuvasivat asiaa, ettd “ihmisyys ja inhimilli-
syys on muutakin kuin potenssi”. Koettiin, ettd ”asiat on pantava tarkeysjarjestyk-
sen, vaikka joskus halun ja kyvyn puute harmittikin”. Joku mainitsi, ettd "seksuaali-
suus on muuttunut I&heisyydeksi ja hellyyden osoittamiseksi”. Parisuhteen sek-
suaalisuuden merkitys laajenee potenssista yhteisen laheisyyden kokemiseen.
Nayttaa silta, ettd kun erektiokyky menetetdan, usein reagoidaan vetaytymisella.
Mies valttda puolison koskettamista ja puoliso taas kokee tdman torjutuksi tulemi-
sena ja loukkaavana kayttaytymisena. Monelle miehelle avautui keskustelun merki-
tys parisuhteen hoitamisessa.

7.2.2. Lisatiedon tarve

Kurssilaiset halusivat lisda tietoa esim. toiminnallisista seksuaalihdiridista, kuten
erektiohairidista seka tietoa siita, aiheuttaako sairaus myéhemmassa vaiheessa toi-
minnallista seksuaalista kyvyttémyytta. Kiinnostusta heratti myés mahdollisen erek-
tiohairién pysyvyys ja laékityksen mahdollisuudet erektiohairididen hoidossa.

Sairauden merkityksesta parisuhteeseen toivottiin liséa tietoa. Vastaajat halusi-
vat saada tietoa, miten ennakolta voi ehkaista epaonnistumista tai epaonnistumi-
sen pelkoa parisuhteessa. He kaipasivat naisen ndkdékulmaa miehen potenssion-
gelmiin.

7.2.3. Mita myénteinen miehisyys on?

Kurssilaiset méarittelivat myonteistd miehisyyttd kahden teeman kautta. Ensimmai-
nen oli itsensa hyvaksyminen muuttuneessa elamantilanteessa. Sita ilmaistiin
mm. seuraavasti: "olla avoin, olla oma itsensé ja huomioida myés toiset kanssaih-
miset” ja "tunnistaa omat heikkoudet ja voimavarat ja pyrkid [6ytamaan elamasta
positiivisuutta”. Toinen teema oli parisuhteen merkitys miehelle, jota vastaajat ku-
vasivat esim. "puolisosta huolehtiminen ja turvallisuus”, hyvan parisuhteen yllapito

muuttuneessakin tilanteessa”, “olla sellainen mies, joka ei unohda hellyytta kump-
paniaan kohtaan missddn vaiheessa”, "parisuhteen arvostaminen ja keskustelu
aroistakin asioista”. Miehelle on tarke&éa tehda puoliso onnelliseksi. Vastauksista
nousee esiin se, ettd sydpaan sairastuminen on pysahdyttanyt ja asettanut miehet

arvioimaan seksuaalisuuden kasitetta uudelleen.
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8 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Eturauhassydpa on yleisin sydopa Suomessa. Diagnoosin saa vuosittain noin 5000
miesta. Hyvan diagnostiikan ja hoidon myéta kuolleisuus on pysynyt samana jo
parin vuosikymmenen ajan, vaikka diagnoosien maaré on kolminkertaistunut. Etu-
rauhassyo6vasta on tullut krooninen sairaus, jonka kanssa eletdan usein koko lop-
pueldma. Sairastumisella on monia seurauksia miehen eldmaén: vaativat ja rankat
hoito-ohjelmat, toimintakyvyn rajoitukset, muiden ihmisten suhtautuminen tilantee-
seen ja muutokset sosiaalisissa vuorovaikutussuhteissa. Eturauhassyopaan liittyvia
kysymyksia ovat muutokset omassa kehossa, seksuaalisuuteen liittyvéat tekijat ja
luonnollisesti myos pelko sairauden uusimisesta ja kuolemasta. Eturauhassydpaan
sairastuminen merkitsee miehelle elaman uudelleen arviointia monella tavalla.
Osalla miehistd kéynnistyy luonnostaan eheytymisen prosessi, osa tarvitsee sen
kaynnistymiseen tukea.

Tassa hankkeessa painopisteena oli perinteisen sairausldhtdisen I1ahestymista-
van sijaan terveyden edistdminen pitkdaikaisesta sairaudesta huolimatta. Kurssin
sisalldssa ja toteutuksessa painottui miehen oman aktiivisen toimijuuden ja osallis-
tumisen vahvistaminen.

Kursseille osallistuneiden arviointeja kysyttiin kurssien alussa ja lopussa seké
puoli vuotta kurssijakson jalkeen. Asetetut tavoitteet saavutettiin hyvin. Kurssit vas-
tasivat rakenteeltaan, sisall6ltdan ja toteutukseltaan miesten tarpeisiin ja kysymyk-
siin.

Kuntoutushankkeen paatulokset ovat:

1. Koko prosessin ajan tarkeimpana nakodkulmana oli voimaantuminen ja tervey-
den edistdminen sairauslahtbisen ajattelun sijaan. Terveyden edistdémisen toi-
mintaotteessa erotetaan asiantuntijuus, asiakaslahtdisyys ja dialogisuus.
Asiantuntijoiden tietoa tarvittiin, mutta yhteisissa keskusteluissa tietoa ei an-
nettu, vaan jaettiin yhdessa. Jokainen kurssilainen oli omassa sairastumisen
vaiheessaan oman eldménsé asiantuntija, joka omine ainutlaatuisine koke-
muksineen ja tunteineen oli luomassa omaa ja koko ryhman tarinaa.

2. Yhteisissa pohdinnoissa ja keskusteluissa opittiin toinen toisilta ja rakennettiin
yhteista veljesverkostoa, johon saattoi olla yhteydessd myéhemminkin. Lisék-
si osallistujat loivat uutta veljesverkostoa omiin lahiyhteiséihinsa.
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3. Parity6skentelyn malli koettiin toimivaksi kokonaisuudeksi. Samanaikaisesti
kasiteltiin ihmisen kokonaisuutta psyykkisen, sosiaalisen ja fyysisen toiminta-
kyvyn edistamiseksi.

4. Intensiivinen, lyhyt viiden vuorokauden kurssijakso yhdistyneend paripaivaan
on toimiva malli. Malli on todenn&kdisesti myds kustannustehokkaampi kuin
monen jakson kurssit.

Kaiken kaikkiaan kurssit palvelivat miesten tiedon, keskustelun ja yhteisen jaka-
misen tarpeita. Yllattdvan harva esitti toivetta, etta puolisot olisivat enemman muka-
na, vaikka puolison tuki nahtiin merkityksellisena. Kurssille hakijoita oli enemman
kuin oli mahdollista ottaa mukaan. Suomen eturauhassyodpayhdistys ry toimi aktii-
visesti mukana niin vertaisveljien kurssikayntien organisoinnissa kuin tiedottami-
sessakin. Hoito- ja kuntoutustahojen sek& potilasyhdistysten yhteistyén edelleen
kehittdminen on todettu erittain tarkeaksi (Kuivalainen 2004).

Osa eturauhassy6paan sairastuneista miehista tarvitsee vaylaa muuttuneen ela-
mantilanteen uudelleen jasentdmiseen. Vaestdn ikdantymisen myota tarvitaan
myds yha varhaisemman vaiheen panostusta oman aktiivisuuden vahvistamiseen
ja terveyden edistdmiseen. Kuntoutuskurssit ovat aina siséltaneet naitéd aineksia,
mutta niidenkin sisalléssé tarvitaan painotuksen siirtoa yhd enemman tdhan suun-
taan. Perinteiset kuntoutuskurssit tavoittavat miehid huomattavasti paljon heikom-
min kuin naisia, silla vain 1/3 kurssilaisista on miehia (Kelan kuntoutustilasto 2006).
Nama kurssit tavoittivat hyvin eturauhassydpaan sairastuneet miehet, silla kurssi
oli tiivis kokonaisuus, kursseille hakeutuminen helppoa ja valintaprosessi yksinker-
tainen.
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LIITETAULUKKO 1. Suhtautuminen sairastumiseen

LIITE 1

Suhtautuminen alussa lopussa  seurannassa
Tunnen itseni hyvin surulliseksi 2,06 1,60 1,87
Tyytyvéainen sairauden kanssa toimimiseen 3,55 3,77 3,77
Olen menettamassa toivoni 1,55 1,35 1,43
Tunnen itseni hermostuneeksi 1,78 1,67 1,86
Kuolema huolestuttaa minua 1,78 1,67 1,72
Pelkdan, etté terveydentilani heikkenee 2,45 2,31 2,37
Pystyn nauttimaan elamasté 3,72 3,93 3,85
Olen hyvaksynyt sairauteni 3,72 3,83 3,92
Olen tyytyvainen eldmani laatuun 3,62 3,90 3,81
LITETAULUKKO 2. Koettu kuntoutuksen tarve ja koettu hyoty

Koettu tarve ja hyoty alussa lopussa  seurannassa
Fyysinen kuntoutuminen 5,8 7,3 7,0
Sairautta koskeva tieto 6,8 7,3 7,0
Omatoimisen hoidon edistaminen 6,2 7,3 6,6
Yleinen elamanhallinta 6,1 6,4 6,2
Mieliala 6,9 7,2 7,6
Ty6elamaan liittyvat asiat 2,8 2,8 2,5
lhmissuhteet, muiden tuki 6,3 7,3 7,0
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LIITE 2
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