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TIIVISTELMA

Penissyopd on harvinainen ja varsin tuntematon
sairaus, jonka piidsiintdinen hoitomuoto on ki-
rurginen hoito.

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata miesten
kokemuksia penissyopdin sairastumisesta, mitd
Suomessa ei ole aikaisemmin tutkittu. Aineisto
kerittiin vuonna 2019 yksilohaastatteluilla ja kir-
jallisilla vastauksilla penissyopédin sairastuneilta,
kirurgisesti hoidetuilta miehilti (n=14). Aineisto
analysoitiin aineistolihtoiselld sisillonanalyysilli.

Miesten voimavaroja sairaudesta selviytymi-
sessd heikensivit ajatuksia kuormittavat tunteet,
vakavan sairauden aiheuttama pelko, miehuu-
den menettimisen tunne, yksinjidmisen koke-
mus, huoli liheisten jaksamisesta seki taloudel-
liset huolet. Miesten voimavaroja puolestaan tuki
omien selviytymiskeinojen rakentuminen, puhu-
misen taito, liheisten tuki, usko tulevaisuuteen
sekid sairauden hyviksyminen osana elimii.
Hoidetuksi tulemisen tunnetta heikensi epaluot-
tamus terveydenhuollon ammattilaisiin, tiedon-
puute hoidon vaikutuksista sekid organisaa-
tiokeskeinen toiminta. Hoidetuksi tulemisen tun-
netta vahvisti turvallisuudentunne hoitoproses-
sista, rehellinen informaatio, osallisuus pditok-
senteossa sekd merkityksellinen kohtaaminen.
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”Now it’s hard in the barrel” -
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Penile cancer is a rare and quite unknown dis-
ease whose main method of treatment is surgery.

The purpose of the study was to describe
men’s experiences with penile cancer, which has
not been studied in Finland before. The data
were collected in 2019 through individual inter-
views and letter responses from surgically treat-
ed men with penile cancer (n=14). The data
were analyzed by content analysis.

Men’s resources to cope with the disease were
weakened by emotions that burden thoughts,
fear of serious disease, feelings of losing man-
hood, the experience of being alone, worries
about coping with family members, and finan-
cial worries. On the other hand, they were sup-
ported by building their own means of coping,
having the ability to speak, having the support
of family members, faith in the future, and ac-
cepting illness as part of life. The feeling of be-
ing cared for was weakened by distrust in
healthcare professionals, lack of treatment op-
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Penissyovistd sairautena tarvitaan lisdi tietoa
sekd miehille ettd terveydenhuollon ammattilai-
sille. Tutkimuksessa saatua tietoa voidaan hyo-
dyntdd penissyopidpotilaan hoitoprosessin ke-
hittimisessi ja terveydenhuollon ammattilaisten
koulutuksessa.

Avainsanat: kokemukset, miehet, syopitaudit,
tunteet

tions, lack of information about the effects of
treatment, and organization-centered caring.
The feeling of being cared for was reinforced
by a sense of security about the caring process,
honest information, involvement in decision-
making, a meaningful encounter.

More information about the disease is need-
ed for both men and healthcare professionals.
The information produced by this study can be
utilized to develop of the treatment process for
penile cancer patients and in the education of
healthcare professionals.

Keywords: experiences, men, neoplasms, emo-
tions

Miti tutkimusaiheesta jo tiedetain?

vaikutuksia.

Mita uutta artikkeli tuo?

seki taloudelliset huolet.

sekid osallisuus hoitopiditoksen teossa.

sessin kehittimisessa.

* Penissyovilld ja sen kirurgisella hoidolla on useita miesten elaminlaatua heikentivid

* Hoitoon hakeutuminen viivistyy penissyovdn harvinaisuuden ja tiedon puutteen vuoksi.

* Miesten voimavaroja penissyovastd selviytymisessd heikentdd huoli liheisten jaksamisesta

* Miesten voimavaroja penissyovistd selviytymisessd tukee omien selviytymiskeinojen
rakentuminen, usko tulevaisuuteen seki sairauden hyviksyminen osana elimia.
* Miesten hoidetuksi tulemisen tunnetta lisid rehellinen tieto penissyovista ja sen hoidosta

Miki merkitys tutkimuksella on hoitotyolle, hoitotyon koulutukselle ja johtamiselle?
* Tietoa voidaan hyoddyntiid terveydenhuolto-organisaatioissa penissyopdpotilaiden hoitopro-

* Tietoa voidaan hyodyntii terveydenhuoltoalan koulutuksessa seki terveydenhuoltohenkiloston
urologisessa ja seksologisessa tiydennyskoulutuksessa.

Tutkimuksen 1ahtokohdat

Penissyopd on linsimaissa harvinainen
sairaus (ilmaantuvuus alle 1,0/100 000)
(Bray ym. 2018). Vuonna 2018 Suomessa to-
dettiin 34 uutta penissydpadiagnoosia ja sai-
rauteen kuoli 10 miestd (Suomen Syopire-
kisteri 2019). Penissyopidin sairastumisen
keski-ikd on noin 60 vuotta, mutta sairaut-
ta esiintyy myos nuoremmilla (Vasarainen
& Perttilda 2018, Suomen SyOpirekisteri
2019). Penissyovin riskitekijoiksi on tunnis-
tettu esinahan ahtaus, krooninen tulehdus

peniksessi, psoriasishoidot, tupakointi,
HPV-infektiot, matala sosioekonominen
asema, naimattomuus, useat seksikumppa-
nit ja varhainen seksin aloittamisikd (Ha-
kenberg ym. 2018). Kirurginen hoito on pe-
nissyovin piddsiintdinen hoitomuoto. Hoi-
don tavoitteena on poistaa kaikki syopiku-
dos pyrkien sddstimidin peniksen pituus ja
ulkoniko mahdollisimman normaalina (Ha-
kenberg ym. 2018, Vasarainen & Perttild
2018). Saastavilla leikkauksella saavutetaan



paremmat tulokset peniksen toiminnan seki
miesten psyykkisen hyvinvoinnin suhteen
(Sosnowski ym. 2016a, Driger ym. 2018).
Peniksen osa- tai kokopoisto muuttavat pe-
niksen anatomiaa, ulkonikod, virtsaamista
ja genitaalialueen tuntoa ja niin ollen leik-
kauksen vaikutukset miehen elimilaatuun
ovat ilmeiset (Gulino ym. 2013, Sosnowski
ym. 2019).

Penissyovin psykososiaalisista vaikutuk-
sista on vidhdn raportoitua tutkimustietoa
(Witty ym. 2013, Appleton ym. 2018). Laa-
dullisen haastattelututkimuksen (Gordon
ym. 2017) perusteella miehet pitivit penis-
syopidiagnoosinsa mieluiten salassa tai ker-
tovat siitd korkeintaan puolisolleen, koska
pelkiivit sairaudesta aiheutuvaa himmen-
nystd ja leimautumista. Penissyovilld ja sen
hoidolla on todettu negatiivisia vaikutuksia
seksuaaliseen toimintakykyyn, parisuhtee-
seen, mindkuvaan ja itsetuntoon (Maddine-
ni ym. 2009, Sansalone ym. 2017). Kaksi kol-
masosaa miehistid raportoi seksuaalisten toi-
mintojen vihentyneen ja noin puolet ilmoit-
taa hyvinvointinsa heikentyneen penissyo-
vian hoitojen jilkeen (Maddineni ym. 2009).
Fyysisten muutosten lisiksi he raportoivat
sairaudesta ja sen hoidosta johtuvia psyyk-
kisii muutoksia, kuten ahdistusta, masen-
nusta sekd vaikeutta hyviksyd sairaus ja sen
hoidon sivuvaikutukset (Gulino ym. 2013,
Sosnowski ym. 2016a). Psyykkisid muutok-
sia saattaa osaltaan lisdtd sairauden harvi-
naisuus. Aikaisemmissa tutkimuksissa on to-
dettu, ettd miehet eivit reagoi ajoissa pe-
niksen ihonmuutoksiin, tai terveydenhuol-
lon ammattilaiset eivit osaa epdilld ihomuu-
toksen syyksi penissyopdd. Nami seikat hi-
dastavat hoitoon hakeutumista ja hoidon
aloittamista, miki jalkikdteen kaduttaa mie-
hid. (Bullen ym. 2010, Gordon ym 2017.)
Aikaisemmissa tutkimuksissa (Maddineni
ym. 2009, Audenet & Sfakianos 2017) on to-
dettu tarve penissyOpdin sairastuneiden
miesten psykososiaalisen tuen lisidmiseen.
Penissyovin ja sen hoidon aiheuttamiin, eli-
minlaatua heikentiviin tekijoihin voidaan
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pyrkii vaikuttamaan terveydenhuollon am-
mattilaisten riittavalld ja oikea-aikaisella psy-
kososiaalisella tuella. Penissyopipotilaiden
hoitoprosessin kehittimiseen tarvitaan lisai
tietoa potilaiden kokemuksista penissyo-
pdin sairastumisesta ja sen hoidosta.

Tutkimuksen tarkoitus ja
tutkimuskysymys

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata
miesten kokemuksia penissyOpidin sairas-
tumisesta. Tutkimuksen tavoitteena on tuot-
taa tietoa penissyOpiddn sairastavien mies-
ten hoitoprosessin kehittimiseksi.

Tutkimuskysymyksend oli: Millaisia ko-
kemuksia miehilld oli sairastuessaan penis-
syopddn?

Tutkimusaineisto ja -menetelmit

Tutkimukseen osallistujat ja
aineiston keruu

Tutkimus on osa monitieteistd ja -mene-
telmallistd tutkimushanketta, jonka tavoittee-
na on kehittiid penissyopipotilaan hoitopro-
sessia. Hankkeessa keridtdin tietoa penissyo-
pdin sairastuneiden miesten kokemuksista
syopdin sairastumisesta ja hoidosta kysely-
tutkimuksen ja laadullisen haastattelututki-
muksen avulla. Tédssd tutkimuksessa rapor-
toidaan laadullisten aineistojen tuloksia.

Tutkimuksen kohdejoukkona oli leikka-
ushoidolla hoidetut, elossa olevat, yhden yli-
opistosairaalan penissyopidpotilaat (N=43)
vuosilta 2009-2019. Heitd lihestyttiin kirjeit-
se toukokuussa 2019 eliminlaatua mittaa-
valla kyselylomakkeella ja haastattelupyyn-
nolld. Kirje sisilsi tutkimustiedotteen ja erik-
seen suostumuskaavakkeet kyselyyn ja haas-
tatteluun. Kyselylomakkeen palauttaneista
miehisti (n=206, vastausprosentti 60 %) 19
suostui mukaan haastatteluun. Kuusi vasta-
si haastatteluteemoihin kirjallisesti ja 13 osal-
listui yksilohaastatteluun. Kirjallisen vastaus-
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vaihtoehdon valinneet saivat postitse teema-
haastattelurungon mukaiset kysymykset.
Neljd palautti vastaukset. Yksi palautuneis-
ta vastauksista jitettiin pois analyysistd,
koska se ei sisiltinyt vastauksia esitettyihin
kysymyksiin. Artikkelin ensimmiinen Kirjoit-
taja otti yhteyttd yksilohaastatteluun lupau-
tuneisiin miehiin (n=13) puhelimitse ja sopi
heididn kanssaan haastatteluajankohdan ja
-paikan heididn toiveidensa ja aikataulujen-
sa mukaisesti. Haastattelupaikkoina oli sai-
raalan poliklinikka, haastateltavan koti tai
hinen asuinpaikkakuntansa kirjasto. Haas-
tattelutilat olivat rauhallisia, eiki tilassa ollut
muita henkil6itd. Kaksi sovittua haastattelua
peruuntui, joten 11 miestd haastateltiin ke-
sid-elokuun 2019 aikana. Haastattelun pituu-
det vaihtelivat 29 minuutista 73 minuuttiin
ja ne etenivit ennalta suunniteltujen teemo-
jen mukaisesti (Hirsjirvi & Hurme 2011).
Haastatteluteemat kisittelivit miesten koke-
muksia penissyopidin sairastumisesta, hoi-
topaitoksen tekemisestd, saadusta hoidosta
sekd tuen ja ohjauksen tarpeista hoitopro-
sessin aikana. Haastattelut tallennettiin osal-
listujan suostumuksella.
Tutkimushankkeen laadulliseen osuuteen
osallistui yhteensi 14 miestd. Heididn keski-
ikidnsid oli 67 vuotta. Potilasrekisteritietojen
perusteella he olivat leikkaushoidon suh-
teen hyvin heterogeeninen joukko. Puolel-
le oli tehty osittainen peniksen poistoleik-
kaus ja puolella ensisijainen leikkaus vaih-
teli ympdrileikkauksesta peniksen koko-
poistoon. Kuudelle miehelle oli tehty penis-
syopileikkaus kerran, kuudelle kaksi, yh-
delle kolme ja yhdelle neljd kertaa. Lihes
kaikilla heistd oli taustalla sydin- ja verisuo-
nisairauksia, diabetes tai ylipaino (BMI>30).

Aineiston analyysi

Tutkimus analysoitiin laadullisella, aineis-
toldhtoiselld sisdllonanalyysilld, koska ai-
heesta oli vihin aikaisempaa tutkimustietoa
ja miesten ainutlaatuiset kokemukset halut-
tiin tuoda esille (Polit & Beck 2012, Tuomi

& Sarajirvi 2018). Haastatteluaineisto puret-
tiin ensin tekstiksi (131 sivua, rivivili 1, kir-
jasinkoko 8) ja kirjevastaukset Kirjoitettiin
puhtaaksi (12 sivua, rivivili 1, kirjasinkoko
8). Analyysi aloitettiin lukemalla aineisto ldpi
useaan kertaan. Analyysiyksikoksi valittiin
yksi ajatuskokonaisuus, joka vastasi tutki-
muskysymykseen. Nami alkuperiisilmauk-
set pelkistettiin (421 kpD). Analyysi jatkui pel-
kistysten ryhmittelylld. Samansisiltdiset pel-
kistykset ryhmiteltiin alaluokiksi (70 kpD) ja
edelleen yld- (17 kpD) ja padluokiksi (4 kpD.
Luokat nimettiin niiden sisdltod kuvaavilla
nimilld. (Polit & Beck 2012, Tuomi & Sara-
jarvi 2018.) Yli- ja paddluokkien muodostu-
minen on esitetty taulukossa 1.

Eettiset niakokohdat

Tutkimusaihe on eettisesti perusteltu, silld
miesten kokemuksia penissyovistd on tut-
kittu niukasti eikid aikaisempaa suomalais-
ta hoitotieteellistd tutkimusta aiheesta ole
tehty (Holloway ym. 2010). Tutkimus suun-
niteltiin, toteutettiin ja raportoitiin rehelli-
sesti ja huolellisesti tutkimuseettisen neu-
vottelukunnan eettisid ohjeita noudattaen
(TENK 2019). Tutkimukselle haettiin ja saa-
tiin yhden sairaanhoitopiirin eettisen toimi-
kunnan myonteinen lausunto sekid kohde-
organisaation tutkimuslupa ennen tutki-
muksen aloittamista. Osallistujat saivat tut-
kimuksesta tutkimustiedotteen, jossa kerrot-
tiin tutkimuksen tarkoituksesta seki osallis-
tumisen vapaaehtoisuudesta ja luottamuk-
sellisuudesta. Tutkimustiedotteessa kerrot-
tiin myos potilasrekisteritietojen hyoddynti-
misestd ja tarjottiin mahdollisuus esittdd ky-
symyksid tutkimuksesta tutkimusryhmalle.
Osallistujat allekirjoittivat tietoon perustu-
van suostumuksen ennen tutkimushaastat-
teluun osallistumista. Haastattelut tallennet-
tiin tutkimukseen osallistuneiden suostu-
muksella ja ainoastaan tutkimusryhma kiyt-
ti haastattelu- ja kirjeaineistoa. Aukikirjoi-
tettu tutkimusaineisto tallennettiin sihkoi-



seen muotoon ja tiedostoja siilytettiin tie-
tokannassa, johon vain tutkijalla oli pdisy-
oikeus. (Holloway ym. 2010, Kylmi & Ju-
vakka 2012.)

Tutkimustulokset

Miehet kokivat sairastuessaan penissyo-
pain sairaudesta selviytymisen voimavaro-
Jaan beikentdvid ja vabvistavia tekijditdi
sekid hoidetuksi tulemisen tunnetta heiken-
tdvid ja vabvistavia tekijoitd. (Taulukko 1.)

Sairaudesta selviytymisen voimavaroja
beikentdudit tekijcit

Miehet kokivat voimakkaita kuormittavia
tunteila jo ennen diagnoosin varmistumis-
ta. Osin tdmidn vuoksi he olivat kieltineet
itseltddn taudin ensimmiisini oireina ilmen-
neet ihomuutokset peniksessi. He kuiten-
kin tiesivit, ettd idn karttuessa mahdollisuus
syOpidin sairastumiseen kasvaa. Hoitoon ha-
keutumisen jilkeen heidin epdilyksensi
mahdollisesta syovistd lisddntyivit. Miehet
kokivat timin ajan raskaana, ja epivarmuus
sairaudesta selviytymisestd lisddntyi. Diag-
noosin varmistuminen aiheutti heille tunne-
myrskyn. He kokivat sairastumisen pysayt-
tavini ja taudin vakavuus jarkytti heitd. He
kokivat itsensd epionnekkaiksi: "Miten ter-
veelle miehelle voi tulla penissyopid?” Hoi-
don alkamista odottaessaan he kokivat ah-
distusta ja surua sairastumisestaan. Jos on-
nistuneen hoidon jilkeen tauti oli uusiutu-
nut, shokiksi kuvatut tunteet palasivat.

Vakavan sairauden aibeuttamat pelot tu-
livat esiin jo tutkimustuloksia odottaessa.
Miehet kokivat kuolemanpelkoa ja pohtivat
eliminsi loppuvan tihin sairauteen. Erityi-
sesti diagnoosin saamisen jilkeen he koki-
vat pelkoa sairauden levidmisestd muualle
elimistoon. Ennen leikkausta he pelkisivit
liitanndishoitojen sivuvaikutuksia, kuten:
miten virtsaaminen tulee onnistumaan leik-
kauksen jilkeen; laitetaanko kestokatetri tai
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joudutaanko leikkauksessa tekemiin virt-
sa-avanne? Miehet pelkisivit kipua, joka liit-
tyisi tuleviin hoitotoimenpiteisiin tai mah-
dollisiin komplikaatioihin. Peniksen menet-
tdmisen pelko vahvistui, kun leikkauspdi-
tos oli tehty. Miehet pelkisivit peniksen kat-
kaisemista, tai jopa koko peniksen poistoa
leikkauksessa.

Penikseen kohdistuva leikkaus aiheutti
miebuuden menettdmisen tunteita ja hei-
kensi miehisti itsetuntoa. Leikattua penisti
ei tehnyt mieli edes itse katsoa ja sen niyt-
timinen puolisolle aiheutti hipeid. Miehet
olivat huolissaan, palautuisiko peniksen toi-
minta leikkauksen jilkeen. Peniksen muut-
tunut muoto aiheutti epavarmuutta erektio-
kyvyssi ja ylipditiin mieheni olemisen tun-
teen sidilymisessd. Seksittomyys heikensi
miesten eliminlaatua leikkauksen jilkeen.
Miehid harmittivat muistikuvat aiemmasta
hyvistid seksistid, ja sitd korosti seksin mo-
nimuotoinen ja runsas medianikyvyys.

“Sitdibén  [seksici] nyt ndkee joka pai-
kassa, telkkarin aukasee ja siind on beti
Jotain menossa. Niin. Mulla se [seksin
puute], kylldhdn se vie vihdn huonoksi
ton eldmdn jotenkin. Taikka aika lailla
oikeesti.” (P_32)

Miehilld oli yksinjcicimisen kokemuksia sai-
raudessaan. Aluksi tihdn vaikutti syovistid
puhumisen vaikeus, koska penissyopid ai-
heena arasteltiin. Puhumisen ja kysymisen
vaikeutta lisdsi vihidinen tieto sairaudesta,
silld he eivit osanneet edes esittdd sairauteen
ja sen leikkaukseen liittyvid kysymyksii ter-
veydenhuollon ammattilaisille. Yksin jadami-
sen tunnetta lisdsi epdvarmuus sairauden en-
nusteesta, josta miehet olisivat toivoneet saa-
vansa lisdi tietoa terveydenhuollon ammat-
tilaisilta. Penissyovistd puhuminen koettiin
niin arkaluonteisena ja intiimini asiana, ettid
asian jakaminen liheisten kanssa tuntui vai-
kealta. Niin ollen miehet kokivat leikkausta
odottaessaan jiivinsi yksin tunteidensa
kanssa ja kokivat liheisten suhtautumisen
osin vilinpitimattomana.
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Taulukko 1. Miesten kokemukset penissyopdidn sairastumisesta

PAALUOKKA: SAIRAUDESTA SELVIYTYMISEN VOIMAVAROJA HEIKENTAVAT TEKIJAT

YLALUOKKA

ALALUOKKA

Ajatuksia kuormittavat tunteet

Vakavan sairauden aiheuttama pelko

Miehuuden menettimisen tunne

Yksinjaimisen kokemus

Huoli liheisten jaksamisesta

Taloudelliset huolet

Peniksen oireiden kieltiminen

Epiily syovistd ennen diagnoosia
Epdvarmuus selviytyd sairaudesta
Tunnemyrsky diagnoosin varmistuttua
Pysdyttivd tunne syovin varmistumisesta
Epdonnekkuuden tunteet sairastumisesta
Ahdistus hoitoa odottaessa

Suru sairastumisesta

Shokki syovin uusiutumisesta

Pelon tunne tutkimustuloksia odottaessa
Kuolemanpelko

Pelko taudin levidmisesti

Pelko liitinniishoitojen sivuvaikutuksista
Kivun pelko

Peniksen menettimisen pelko

Leikattu penis michisen itsetunnon heikentijini
Hipeid peniksen ulkondostd

Huoli peniksen toiminnan palautumisesta

Pelko miehisestd pystyvyydesti

Epdvarmuus miehisyyden tunteen siilymisesti
Seksittomyys hoitojen jilkeen

Syovistd puhumisen vaikeus

Vaikeus puhua intiimeistd asioista liheisille
Yksin jidmisen tunne hoitoa odottaessa
Liheisten vilinpitimittomyys sairaudesta

Halu suojella ldheisid esti sairaudesta kertomisen
Huoli puolison selvidmisestd
Huoli sukulaisten reaktioista

Tyokyvyttomyys
Irtisanomisen uhka

PAALUOKKA: SAIRAUDESTA SELVIYTYMISEN VOIMAVAROJA TUKEVAT TEKIJAT

YLALUOKKA

ALALUOKKA

Omien selviytymisvoimavarojen rakentuminen

Liheisten tuki

Usko tulevaisuuteen

Sairauden hyviksyminen osana elimii

Muutoksia esinahassa pitdd hyvinlaatuisina
Huumori lohduttaa ikévissi tilanteessa
Arkirutiinien ylldpito

Rauhallinen y6uni

Puhumisen taito

Sairaudesta keskustelu liheisten kanssa
Vaikean asian jakaminen puolison kanssa
Toivoa antava puoliso

Myotieldvi puoliso

Vahva luottamus elimin jatkumiseen

Positiivinen realistisuus

Vapauttava tunne leikkauksesta selvitessid

Ilo normaali elamin jatkumisesta hoitojen jilkeen

Sairastumisen hyviksyminen tapahtuu vihitellen
Leikattu penis ei aiheuta hdpein tunteita

Pitkd elimidnkokemus auttaa sairauden hyviksymisessi

Taulukko jatkuu seuraavalla sivulla.
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PAALUOKKA: HOIDETUKSI TULEMISEN TUNNETTA HEIKENTAVAT TEKIJAT

YLALUOKKA

ALALUOKKA
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Ammattilaisten epiasiallinen kielenkaytto
Hoitovaihtoehtojen vihiisyys
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Sairautta koskeva tieto rauhoittaa
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Luvan antaminen hoitotoimenpiteisiin

Keskusteleva ammattilainen osoittaa vilittivinsa
Kiireeton kohtaaminen rauhoittaa

"En oo kaubeesti huudellu, ite koen aika
arkaluontoisena asiana Ilibtee ihan jutte-
lee noin vaan tossa, niinku oman suvun-
kaan piirissd elitd, kéytdnndssé tuli suvul-
lekin tietoon silleen, etici velipojan tyltéir oli
pubunu sitten etld, kun serkkupoika pubu
siitdi ettd sulla on téillanen, sanoin ettd, ei
tdici nyt iban tarkoitus ollu ettd Idid tieto ois
tullu tilleen sulle, ettci oisin mdi voinu sen
itekin pubua jossain vaibeessa.” (P_28)

Sairaudesta selviytymisen voimavaroja
heikensi huoli Idibeisten jaksamisesta. Mie-
het eivit halunneet kertoa sairastumisestaan
laheisille suojellakseen heitd ikiviltd asioil-
ta. Tietoa sairaudesta saatettiin peitelld esi-
merkiksi omilta pojilta, jotta he eivit huo-
lestuisi sairauden periytyvyydesti. Miehet
olivat huolissaan puolisonsa selviytymises-
td, koska huomasivat myos puolison koke-

van samalla tavoin jannitystd, pelkoa ja ah-
distusta penissyovisti, sen hoidosta ja jopa
kuolemasta. Sairastumisella oli suoria vaiku-
tuksia miesten taloudelliseen tilanteeseen.
Leikkauksesta seurannut alaraajojen turvo-
tus saattoi johtaa tyokyvyttomyyteen ja oman
yritystoiminnan loppumiseen. Diagnoosin
kertominen tyonantajalle johti pahimmillaan
irtisanomiseen, silld sairauden harvinaisuu-
den vuoksi sen ennuste oli tuntematon niin
miehille itselleen kuin tyonantajallekin.

Sairaudesta selviytymisen voimavaroja
tukevat tekijcit

Sairaudesta selviytymisen voimavaroja tu-
kivat miesten omat selviytymiskeinot. Aluk-
si peniksen muutoksia saatettiin pitid hy-
vilaatuisina, jolloin tilanne saattoi jatkua
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useamman vuoden ennen kuin he hakeu-
tuivat hoitoon. Vield diagnoosin saamisen
jalkeenkin miehet saattoivat pitiid penissyo-
pid epitodellisena. Miehet kisittelivit leik-
kaukseen ja kuolemaan liittyvdd pelkoa
huumorin avulla. Puhumisen taito koettiin
tarkeini keinona selviytyd sairaudessa.

“Ei tosiaan siind [peniksesscijmitdicin héiik-
kdidi oo, mdi oon aina sanonu vaimollekin
kans, ettd se on vaan, iskupituus, joka on
vihdin kérsiny [naurabtaal, mutta kaikki
muut toiminnot on iban ennallaan.”
(P_11)

Myo6s arkirytmin pitiminen muuttumatto-
mana ja kyky saavuttaa rauhallinen youni
tukivat miesten voimavaroja.

Liibeisten tuki sairaudessa koettiin tir-
keidksi voimavaraksi. Miehet kokivat, ettd oli
helpottavaa ja tirkeidi kertoa sairaudesta l4-
heisille, erityisesti omille perheenjisenille.
Vaikean asian jakaminen puolison, liheis-
ten ja liheisen ystivin kanssa helpotti ja
rauhoitti miesten oloa. Puhumalla he koki-
vat antavansa puolisolle ja saavansa puoli-
solta toivoa selviytyi tilanteessa. Myotieli-
vin puolison tuki kantoi miehii eteenpiin.
Puolison osallistuminen lidkirikdynteihin,
syopapotilaille ja heidin omaisilleen tarkoi-
tettuihin informaatiotilaisuuksiin seki puo-
lison rauhallinen suhtautuminen tuleviin
hoitoihin lisdsi miesten voimavaroja selviy-
tyd sairaudessa.

Sairastuessaan miehet kokivat wuskon tu-
levaisuuteen tirkeind voimavarana. Vahva
luottamus elimin jatkumiseen vihensi kuo-
lemanpelkoa seki toivottomuuden tunnet-
ta sairastuessa. Positiivinen ja jirkiperdinen
ajattelu tilanteessa auttoi katsomaan eteen-
pdin. Normaali eldimin jatkuminen leikka-
uksen jilkeen koettiin ilon tunteena. Mie-
histd tuntui vapauttavalta, kun virtsaaminen
tai yhdynti onnistuivat leikkauksen jilkeen.
Sairauden hyviksyminen osana eldmdid ta-
pahtui vihitellen. Pdivi kerrallaan eliminen
auttoi miehii hyviksymiin sairauden ja sen
hoidon, koska muuta vaihtoehtoa ei ollut.

Hyviksyntdd helpotti se, ettei leikkaukses-
ta seurannut hipein tunteita, jotka olisivat
haitanneet sosiaalisia tilanteita, kuten ylei-
sissd saunoissa saunomista. Miehet kokivat
pitkin eliminkokemuksensa auttavan heitid
sairauden hyviksymisessi.

Hoidetuksi tulemisen tunnetta
heikentdudit tekijcit

Miesten hakeutuessa hoitoon epdluotta-
mus terveydenbuollon ammattilaisia koh-
taan lisddntyi etenkin silloin, jos lddkiri
osoitti epdvarmuutta oireita selvitellessddn.
Tami ilmeni esimerkiksi oireiden ihmette-
lynid tai sukupuolitaudin epiilynid. Miehet
kokivat myos ammattilaisten pelkddvin sai-
rautta, minkid vuoksi peniksen muutoksista
ei uskallettu keskustella tai ihomuutosta
kauhisteltiin. Epiluottamusta aiheuttivat ldid-
kirit, joiden asiantuntemusta penissyovisti
miehet pitivit vihidiseni ja kuvasivat heidat
siksi kokemattomiksi. Terveydenhuollon
ammattilaisten vihittelevd kohtelu heiken-
si miesten luottamusta hoitoon. Vihittely
saattoi ilmetd esimerkiksi lidkirinkierrolla,
jossa ladkari kertoi syoviastd muille ldsnioli-
joille, mutta ei kohdentanut sanojaan mie-
helle. Epiluottamusta ammattilaisiin vahvis-
ti asiaton kielenkaytto tilanteessa, jossa mie-
helle kerrottiin vakavasta sairaudesta. Hoi-
detuksi tulemisen tunnetta heikensi hoito-
vaihtoehtojen vihiisyys, silld leikkaushoito
oli ainoa hoitovaihtoehto.

"Ldidikdri toi esiin karkeasti sanoen
“teiltd viedddn munat pois”. Se oli karua
tosiasiaa.” (K_1)

Miehet eivit saaneet ammattilaisilta riit-
tavisti tietoa leikkauksen vaikutuksista eli-
miin. Erityisen suurena puutteena miehet
kokivat seksuaalisen toimintakyvyn sivuut-
tamisen leikkauksen suunnittelussa. Tervey-
denhuollon ammattilaiset eivit keskustel-
leet leikkauksen mahdollisista vaikutuksis-
ta erektiokykyyn. Diagnoosin varmistuttua



hoitoprosessi eteni niin nopeasti, etteivit
miehet ehtineet kokea osallisuutta hoitopii-
toksen tekemiseen. He kuvasivat tilannetta
niin, ettei heiltid kysytty koskaan lupaa leik-
kaukseen.

Sairaalan toiminta koettiin organisaa-
tiokeskeisend. Miehet kokivat, ettd heitd ei
huomioitu kokonaisuutena. Sairaalassa hoi-
dettiin ainoastaan yhtd kehon osaa ja muut
asiat sivuutettiin. Kiytinn6n ongelmia ai-
heutti se, ettd leikkausta edeltivit tutki-
musajat saattoivat olla kolmena perittiise-
nd pdivani. T4std aiheutui miehille poissa-
oloja toistd, paivittdistd matkustamista ja ai-
katauluongelmia.

Hoidetuksi tulemisen tunnetta
vahbvistavat tekijcit

Turvallisuudentunne hoitoprosessissa vah-
visti miesten hoidetuksi tulemisen tunnetta.
Tamad tarkoitti nopeaa hoitoon piisyi, tutki-
musten etenemisti sekd tutkimustulosten sel-
vidmistd. Hoito yliopistosairaalassa ja luotta-
mus hoitaviin ldidkireihin vahvisti turvallisuu-
dentunnetta. Luottamus syntyi ld4kirin osoit-
tamasta harkintakyvystd, ammattitaitoisuu-
desta ja kannustavasta asenteesta sairaala-
kiyntien aikana. Miesten yksilollisten tarpei-
den huomioiminen hoitoprosessissa, kuten
didinkielen ja fyysisten rajoitteiden huomioi-
minen sekid yksityisyyden kunnioittaminen
lisdsivit osaltaan turvallisuudentunnetta.
Miehet kokivat, ettd penissyovin aiheuttama
kuolemanpelko lieventyi vihitellen, kun leik-
kaus oli tehty. Onnistunut toimenpide vah-
visti miesten kokemusta hyvistd hoidosta ja
syovistd selviytymisestd.

Miehet kokivat henkisesti rauhoittavana,
kun he saivat terveydenhuollon ammattilai-
silta rebellistd informaatiota penissyovisti.
He toivoivat saavansa tietid totuuden syo-
vian vakavuudesta, sen ennusteesta ja sai-
rauden levidmisriskeistd jo diagnoosivai-
heessa. Hoidetuksi tulemisen tunnetta vah-
visti miesten kokemus olla osallisena pcici-
t6ksenteossa, esimerkiksi antamalla hyvik-
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syntd leikkaukseen ja tekemilld leikkaus-
péitos yhdessi lddkirin kanssa. Miehet ku-
vasivat merkityksellisen kobtaamisen koke-
muksia, kun terveydenhuollon ammattilai-
nen keskusteli ja osoitti vilittivinsd poti-
laasta ihmisenid syovin takana. Miehet ku-
vasivat tilloin pystyvinsd keskustelemaan
avoimesti tutkimuksista, tulevasta leikkauk-
sesta, tilanteesta kotona sekd muista mieltd
askarruttavista asioista. Merkityksellistd koh-
taamisessa oli kiireettomyyden kokemus.

“Ja hdin sitten jutteli iban vaan, ettei 0o
silleen mitdcin hdtdid, ettd hédn on Idd-
kéirind siind, dlyttémdn upee ibminen,
niinku juteltiin niitd nditd, kotiasioita
Jja leikkauksesta ja, iban, ja sillai tyyli
vield, joka rauhbotti ittee ettd ei hénelld
ollu kiire. Et jutellaan vaan, mild sé ba-
luut jutella.” (P_128)

Pohdinta

Tulosten tarkastelu

Tutkimus tuo uutta tietoa penissyopain
sairastumisen kokemuksista, jotka liittyvit
sairaudesta selviytymisen voimavaroja seki
hoidetuksi tulemisen tunnetta heikentiviin
ja vahvistaviin tekijoihin. Uutena tuloksena
tutkimus toi esiin miesten kokeman huolen
liheisten jaksamisesta ja perheen taloudel-
lisesta toimeentulosta penissyopidin sairas-
tumisen jialkeen. Huolestuminen estdid mie-
hid kertomasta sairastumisestaan liheisille,
ja tuntematon sairaus saattaa johtaa tyoky-
vyttdbmyyteen tai jopa irtisanomiseen. Edel-
14 mainittujen seikkojen lisiksi ajatuksia
kuormittavat tunteet ja pelot, kuten kuole-
man- ja kivunpelko sekid pelko peniksen ja
seksuaalisen mielihyvin menettimisesti tai
kykenemittomyydestd miellyttdd kumppa-
niaan heikentivit sairaudesta selviytymisen
voimavaroja. Tulos vahvistaa aiempaa tutki-
mustietoa (Bullen ym. 2010, Audenet & Sfa-
kianos 2017). Leikkauksen jilkeen peniksen
ulkomuodon muutosten koettiin heikenti-
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vin miehisyyden tunnetta ja itsetuntoa. Tut-
kimustulos on samansuuntainen aiemman
isobritannialaisen haastattelututkimuksen
kanssa (Bullen ym. 2010). Peniksen on to-
dettu olevan keskeinen osa miehen seksu-
aalista identiteettii (Drager ym. 2017).
Miesten voimavaroja tuki omien selviyty-
miskeinojen rakentuminen. Tdmi tarkoitti
ennen diagnoosia sairauden oireiden sivuut-
tamista, miki lopulta harmitti heitd. Toisaal-
ta selviytymisti tukivat tutut arkirutiinit, rau-
halliset younet, puhumisen taito ja huumo-
ri, joka oli yksi keino selvitd sairauden tuo-
masta ahdistuksesta tai leimautumisesta.
Huumorin merkitys penissyopipotilaiden
selviytymisessd ja luottamuksellisen hoito-
suhteen luomisessa on todettu jo aikaisem-
min (Branney ym. 2014). Haastateltavat ko-
rostivat puolison antaman tuen merkitysta,
mikd vahvisti aiempia tutkimustuloksia (San-
salone ym. 2017, Sosnowski ym. 2019). Sai-
raudesta selviytymistd tuki usko tulevaisuu-
teen ja ilo normaalin elimin jatkumisesta
leikkauksen jialkeen. Sairastumisen hyviksy-
minen tapahtui vihitellen, samalla kun hi-
pedantunne leikatusta peniksesti viistyi. Sa-
mansuuntaisia selviytymisstrategioita on ha-
vaittu hormonihoidossa olevilla eturauha-
syopipotilailla (Pascoe & Edvardsson 2016).
Miesten kokema terveydenhuollon ammat-
tilaisten epdvarmuus ja vaikeus puhua sairau-
desta saattoi johtua penissyovin harvinaisuu-
desta. He kokivat luottamuksen puutetta ter-
veydenhuollon ammattilaisiin, mikd mahdol-
lisesti johtui seksuaalisuuden sivuuttamisesta
tai sen puheeksi ottamisesta karkealla kielen-
kaytolld. Penissyopddn liittyvd intiimiys ja
mahdollinen hiped mahdollisesti kietoutuvat
terveydenhuollon ammattilaisten vuorovaiku-
tustapaan. Seksuaalisuuden puheeksi ottami-
sen tulisi kuitenkin olla osa potilaan koko-
naisvaltaista hoitoa. On todettu, ettid potilaat
toivovat ammattilaisten ottavan puheeksi sai-
rauden vaikutukset seksuaalisuuteen. Seksu-
aalisuuden puheeksi ottamisella on mahdol-
lisuus luoda luottamuksellinen potilaskohtaa-
minen. (Sinisaari-Eskelinen ym. 2016.)

Hoidetuksi tulemisen tunnetta heikensi
tiedonpuute hoidon vaikutuksista. Sama on
todettu aikaisemmassa penissyopipotilai-
den kokemuksia kuvaavassa yhdysvaltalai-
sessa haastattelututkimuksessa (Gordon ym.
2017). Yleinen tietoisuus penissyovistd niin
terveydenhuollon ammattilaisten kuin mies-
tenkin keskuudessa voisi auttaa tunnista-
maan sairauden oireita ajoissa ja niin vi-
hentimidin kuolleisuutta. (Gordon ym.
2017). Miehet kokevat huolta, pelkoa ja jopa
paniikkituntemuksia miettiessiin leikkauk-
sen vaikutuksia. Painopiste leikkaushoidon
kehittimisessd on miesten hyvi tiedollinen
tukeminen, silli he haluavat tietdd leikka-
uksen laajuudesta sekid sen vaikutuksista
elimiin (Witty ym. 2013). Miesten oman
terveydentilan ja arjen hallinnan sekid hoi-
toon sopeutumisen on todettu lisddntyvin
terveydenhuollon ammattilaisten antaman
hyvin ja laadukkaan tiedon ansiosta (App-
leton ym. 2018). Esimerkiksi psykologin tai
seksuaaliterapeutin konsultointi heti penis-
syovin hoitopditoksen jilkeen olisi tirke-
44 (Sosnowski ym. 2016b).

Hoidetuksi tulemisen tunnetta vahvisti
terveydenhuollon ammattilaisten antama re-
hellinen informaatio penissyovisti ja oman
hoidon piitdksentekoon osallistuminen.
Niihin molempiin seikkoihin voidaan vai-
kuttaa parantamalla penissyopidpotilaan ja
terveydenhuollon ammattilaisten vilistd
vuorovaikutusta. Turvallisuudentunne hoi-
toprosessissa ja merkityksellinen kohtaami-
nen vahvistavat hoidetuksi tulemisen tun-
netta, mikd on kidynyt ilmi myos aikaisem-
missa tutkimuksissa (Bullen ym. 2010, App-
leton ym. 2018). Turvallisuuden tunnetta pe-
nissyovin hoidossa on todettu lisddvin am-
mattitaitoinen, luotettava ja yksilollinen hoi-
taminen (Appleton ym. 2018). Seksuaalisuu-
den puheeksi ottaminen on tirked osa yk-
silollistd hoidon suunnittelua, toteutusta ja
arviointia (Sinisaari-Eskelinen ym. 2016).



Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta ar-
vioidaan tutkimuksen uskottavuuden, vah-
vistettavuuden, reflektiivisyyden seka siirret-
tivyyden nikokulmasta (Kylmi & Juvakka
2012). Uskottavuutta vahvisti miesten itsen-
sd antama tieto penissyopiin sairastumisen
kokemuksista (Polit & Beck 2012). Miehilld
oli mahdollisuus osallistua tutkimukseen
myos kirjeitse, mikili he eivit halunneet yk-
silbhaastattelua. Aiheen arkaluonteisuudes-
ta kertoo se, ettd lopulta 14 miestd suostui
mukaan tutkimuksen laadulliseen osuuteen.
Osalla haastateltavista oli penissyopdin sai-
rastumisesta kulunut pitkd aika, miki saat-
taa vaikuttaa kokemuksiin. Toisaalta sairas-
tuminen on ollut pysayttivi kokemus, johon
liittyvit muistot eivit heti unohdu. Tutkimuk-
sen vahvistettavuutta lisdsi se, ettd haastat-
telun tekijd tulkitsi saamaansa haastattelu-
materiaalia totuudenmukaisesti ja objektiivi-
sesti haastateltavien nikokulmasta (Polit &
Beck 2012). Tami vaati tutkijalta jatkuvaa it-
sereflektointia, silld tutkijan pitkid tyokoke-
mus urologisten potilaiden hoidosta saattoi
luoda ennakkokisityksid. Toisaalta tutkijan
kliininen asiantuntemus vahvisti tulosten us-
kottavuutta, silld tutkija pystyi hahmotta-
maan harvinaisen sairauden monimuotoi-
suutta. Haastattelujen edetessi tutkimusryh-
mi havaitsi aineiston saturoitumisen. Tulos-
osassa vahvistettavuutta lisdd tutkimuspro-
sessin tarkka kuvaus ja esimerkit alkupe-
rdisaineistosta, jotka kuvaavat saatuja tulok-
sia. Siirrettivyyden nidkokulmasta tuloksia
voidaan hyodyntidi terveydenhuollon yksi-
koissi, joissa hoidetaan penissyopipotilaita.
(Kylmi & Juvakka 2012.)
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Johtopaatokset ja
jatkotutkimusehdotukset

Penissyovistd sairautena tarvitaan lisdd
tietoa sekd miehille ettid terveydenhuollon
ammattilaisille. Oireiden tunnistaminen ja
hoitoon hakeutuminen ajoissa ovat sairau-
den etenemisen kannalla ensiarvoisia asioi-
ta. Seksuaalisuuden ottaminen puheeksi jo
hoitoprosessin alussa on miesten ja heididn
parisuhteensa hyvinvoinnin kannalta tirke-
44. Kiireettomalld kohtaamisella ja penissyo-
papotilaiden yksilolliselld hoidolla on mah-
dollista saavuttaa luottamuksellinen ja toi-
miva hoitosuhde. Niiden keinojen toteutta-
miseen ei terveydenhuollon organisaatiois-
sa valttimittd tarvita suuria taloudellisia pa-
nostuksia, vaan suunnitellun ja oikea-aikai-
sen ohjauksen koordinointia.

Tdmi tutkimus on ensimmiinen suoma-
laisten penissyOpédin sairastuneiden mies-
ten kokemuksia kisittelevi tutkimus. Penis-
syOpdd ja sen vaikutuksia miesten elimin-
laatuun, parisuhteeseen, seksuaalisuuteen
ja miehisyyteen on tarpeen jatkossa tutkia
laajemmin sekd kansallisella ettd kansain-
valiselld tasolla.

Kiitokset

Tamai tutkimus on osittain rahoitettu Tays
Tukisdation tutkimusrahoituksella seki
Urologisen tutkimussidition myontidmailld
apurahalla.
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