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Rrtihheldi

Eturauhassyovan tukihenkilo — vertainen vai asiantuntija?

Artikkelissa tarkastellaan eturauhassyopépotilaiden vertaistukihenkildiden kahtalaista asemaa

hoitoinstituutioiden ja yksilollisen kokemuksen valilld. Toimiminen vertaistukihenkilond perustuu

omakohtaiseen kokemukseen sairaudesta, mutta samalla liittad tukihenkilot osaksi

auttamisjarjestelmda. Tutkimuksen tavoitteena oli tutkia kriittisen diskurssianalyysin keinoin, miten

vertaistukihenkiloiden kaksoisasema ilmenee haastattelupuheessa seka kuinka asemien valisia

ristiriitoja kasitellddn. Tutkimus perustuu kuuden vertaistukihenkilomiehen teemahaastatteluihin.

Kaksoisasema ilmeni puhuttaessa omasta sairaudesta verrattuna tuettavien miesten

sairauskokemuksiin, kasiteltdessa suhdetta hoitohenkilokuntaan sekd pohdittaessa sitd, miten

tukihenkildiden tietamysta eturauhassydvan hoidosta tulisi kdyttaa tukihenkilotoiminnassa.

Kaksoisasemaan liittyvat ristiriidat koskivat erityisesti tiedon merkitysta. Vaikka

vertaistukihenkilokoulutus rajaa laaketieteellisen tiedon vertaistuen ulkopuolelle, tukihenkildt pitivat

|aaketieteellistd tietoa vertaistukitoiminnan tarkeand edellytyksend. Vertaistukihenkildiden kasitykset

korostavat siten asiantuntijuuden kasvavaa merkitysta tukihenkildtoiminnassa.

ILKKA PIETILA, HANNA OJALA, SANNA HELMINEN, TEUVO TAMMELA

JOHDANTO

Eturauhassyopd on Suomessa miesten yleisin syo-
pa. Vuosittain se koskettaa noin 4 500 uutta
miesti ja heidan lahipiiridan (5 vuoden esiinty-
vyyden keskiarvo 4495 tapausta vuosina 2007-
2011, Suomen Syoparekisteri 2013). Sairaus on
vahvasti yhteydessd ikddn; siihen sairastuneet
ovat keskimaarin yli 70-vuotiaita (Kellokumpu-
Lehtinen ym. 2013, Norlén ja Schenkmanis
2004). Vaikka eturauhassyopa on miesten yleisin
syopd, se ei kuitenkaan ole yleisin kuoleman ai-
heuttaja syopien osalta. Eturauhassyopaan kuolee
vuosittain noin 800 miestd, mutta keuhkosyopa
on yleisin syopakuolemien aiheuttaja miehilla.
Viiden vuoden kuluttua hoitojen aloittamisesta
eturauhassyopapotilaista on Suomessa elossa 93
prosenttia. (Suomen Syoparekisteri 2013.)
Lisddntynyt tietoisuus eturauhassyovista, sii-
hen liittyvistd oireista ja niiden tunnistamisesta,
yleistynyt PSA-testaus seka positiivisen testitulok-
sen pohjalta tehdyt kudosndyteanalyysit ovat joh-
taneet sithen, ettd eturauhassyopa todetaan entis-

ta aikaisemmin (Kellokumpu-Lehtinen ym. 2013,
Klotz 2012a). Siksi hoidettava syopd on yleensa
paikallinen tai vain paikallisesti levinnyt. PSA-
testissd mitataan verestd prostataspesifistd anti-
geenin (PSA) middrdd, minka pitoisuus ennustaa
syovan todenndkoisyyttd. (Kidypahoitosuositus
2007, Tammela ym. 2000.) PSA-mairityksen on-
gelmana on kuitenkin, ettei sen avulla voida erot-
taa kliinisesti merkityksellisia ja merkityksetto-
mid syopid toisistaan (Vasarainen ym. 2011).
Eturauhassyopdin on olemassa hoitokeinoja,
joista valitaan tapauskohtaisesti parhaana pidet-
ty. Tavallisimmat aktiivihoidon muodot ovat ra-
dikaalinen prostatektomia (eturauhasen poisto-
leikkaus), ulkoinen sidehoito, sisiinen sidehoito
(brakyterapia) ja hormonihoidot (Kiypahoito-
suositus 2007). Mikili syopa on pieni, paikalli-
nen, oireeton ja sen pahanlaatuisuusaste on ma-
tala, voidaan tilannetta jaadd myos seuraamaan.
Puhutaan niin sanotusta aktiivisesta seurannasta
(active surveillance). (Kellokumpu-Lehtinen ym.
2013, Ruutu ym. 2009, Vasarainen ym. 2011.)
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Sade- ja leikkaushoitoon liittyy usein sivuoi-
reita, joista tavallisimmat ovat virtsanpiddtysky-
vyn heikkeneminen ja seksuaalitoimintojen hai-
riot (Pardo ym. 2010, Gore ym. 2009, Smith ym.
2009, Ojdeby ym. 1996). Lisiksi sadehoitoon voi
liittya suolen drsytysoireita, jotka osalla potilais-
ta jaavat pysyviksi (Norlén ja Schenkmanis
2004). Hormonihoitojen haittavaikutukset ovat
kastraatio-oireyhtyman mukaiset (mm. erektio-
kyvyn menetys, haluttomuus, kuumat aallot, pai-
nonnousu, mielialamuutokset) (Kellokumpu-
Lehtinen ym. 2013). Jopa puolelle vuonna 2004
Suomessa eturauhassyopadiagnoosin saaneista ja
hoidetuista potilaista jai hoidoista jokin pysyva
haitta (Lehto ym. 2010).

Useiden muiden sairauksien tavoin eturauhas-
syovin hoidon yhteyteen on jirjestetty vertaistu-
kitoimintaa. Suomessa tukihenkilotoiminta on
vahvasti organisoitua; sithen hakeutuvat koulute-
taan ja toimintaa valvotaan. Eturauhassyopain
sairastuneiden tukihenkil6toiminnan koulutuk-
sesta, valvonnasta, sidnnollisesta tyonohjaukses-
ta ja jatkokoulutuksesta vastaavat maakunnalli-
set syOpayhdistykset (cancer.fi) sekd valtakunnal-
liset potilasjirjestot Eturauhassyopdpotilaiden
tuki ry. (eturauhassyopa.info) ja Suomen eturau-
hassyopayhdistys ry. (propo.fi).

Vertaistukitoiminnan tarkoituksena on tukea
sairastunutta ja tarjota psykososiaalisia vilineita
sairauden kanssa selviytymiseen. Lisiksi mahdol-
listetaan vaikeiden elimintilanteiden tuomien
kokemusten ja tuntemusten jakaminen samanlai-
sen tilanteen kohdanneen henkilon kanssa. Toi-
minta pohjautuu ajatukseen tasavertaisesta koh-
taamisesta, jossa kumpikaan ei ole potilaan tai
laakarin roolissa. (Campbell ym. 2004, Coreil ja
Behal 1999, Gray ym. 1996, Hyviri 2005, Mik-
konen 2009, Minnikko 2011.) Perinteisesti tuki-
henkilotoimintaa on jirjestetty kahdenkeskeisind
tapaamisina tai isompina ryhmaitapaamisina.
My6s puhelimitse ja sihkopostitse on ollut tukea
tarjolla. Viestintdtekniikoiden kehityksen myoti
tukihenkilotoimintaa on ulotettu myds internetiin
keskustelupalstoille ja sosiaaliseen mediaan. (can-
cer.fi, propo.fi, eturauhassyopa.info, online palve-
luista ks. Huber ym. 2010.)

Suomen Syopayhdistyksen jasenjirjestot ovat
sitoutuneet noudattamaan tukihenkiltoiminnas-
sa valtakunnallisia laatukriteereja. Periaatteina
on, ettd tukihenkilotoiminta on palkatonta, pe-
rustuu vaitioloon ja luottamukseen, tukihenkilon
on kunnioitettava tuettavan vakaumuksia ja toi-
minnan on tapahduttava aina tuettavan ehdoilla,
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eikd tukihenkild saa ottaa kantaa hoitomuotoihin
tai antaa katteettomia lupauksia paranemisesta.
(Koivisto 2010.) Eturauhassyopain sairastuneen
tukihenkiloksi voi pyrkid henkilo, jolla on oma-
kohtaisia kokemuksia sairaudesta joko potilaana
tai liheisend. Niin ollen tukihenkiloksi voi tulla
my6s aikuinen, jolla itsellddn ei ole ollut sairaut-
ta, mutta jolla on vilpiton halu auttaa sairastunei-
ta. Useimmiten eturauhassyovan tukihenkilot
ovat kuitenkin itse eturauhassyovan sairastaneita
miehii (cancer.fi).

Syopéasairauksien vertaistukitoimintaa on
Suomessa tutkittu suhteellisen vihan. Sen sijaan
kdytannon tasolla vertaistukitoiminnasta kirjoi-
tetaan paljon niin kokemuksellisesta nikokul-
masta (esim. haastatteluja Syopa -lehdessd) kuin
ohjaavia tekstejd (esim. ohjeita tukihenkildille).
Tutkimuksen vahdisyys on yllattavaa, onhan to-
dettu, ettd vertaistukea hakevat eniten stigmaat-
tisina pidettyja sairauksia sairastavat, jollaiseksi
my6s eturauhassyopa on aihetta koskevassa tut-
kimuksessa usein luokiteltu (Davison ym. 2000,
ks. myos Else-Quest ym. 2009, LoConte ym.
2008). Kansainvilisesti eturauhassyovan vertais-
tukitoimintaa on tutkittu, mutta tilloin nikokul-
mana on ollut lihinna tukea saavan nikokulma
ja tuen vaikuttavuuden tarkastelu (Breau ja Nor-
man 2003, Campbell 2004, Chambers ym. 2012,
Coreil ja Behal 1999, Gray ym. 1996, Huber ym.
2010, Krizek ym. 1999, Smith ym. 2002, Stegin-
ga ym. 2001, 2005). Tassd artikkelissa tarkaste-
lemme vertaistukitoimintaa nimenomaan tuki-
henkilon nikokulmasta.

VERTAISTUKIHENKILOIDEN KAKSOISASEMA

Eturauhassyovin vertaistukihenkilotoiminnan
johtavana ajatuksena on, etti vertaistukihenkilot
voivat omaan sairauskokemukseensa tukeutuen
auttaa syopddn sairastuneita miehii. Tukihenki-
16n asema on siksi puolivirallinen sairauden ja sen
hoidon piirissd toimivien instituutioiden ja syo-
pdd sairastavien miesten valilld. Yhtailta tukihen-
kil6 on osa instituutiota, joka organisoi, suunnit-
telee ja toteuttaa toimintaan tarvittavan koulu-
tuksen, jdrjestdd yhteydet uusien asiakkaiden ja
tukihenkiloiden vililld sekd usein tarjoaa erityi-
sesti ryhmatapaamisiin vaadittavat tilat. Osallis-
tuminen koulutukseen oikeuttaa miesten toimin-
nan tukihenkiloni. Tamin vuoksi tukihenkilot
vaistimattd edustavat ainakin jossain mdarin
tuota instituutiota. Toisaalta heilld ei kuitenkaan
ole instituutiossa mitiin muodollista asemaa,
vaan he sdilyttivit paikkansa maallikkoina, joi-



den kompetenssi perustuu keskeisesti omiin ko-
kemuksiin eturauhassyovin sairastamisesta. Jot-
kut tukihenkilomiehet kidyvit edelleen sairauten-
sa vuoksi seurannassa ja ovat siksi edelleen itse-
kin syopapotilaita.

Toimiminen instituution ja yksiloiden valilla
tuottaa tukihenkildille kaksoisaseman. Tukihen-
kilokoulutuksessa he omaksuvat sairaudesta ja
sen kokemisesta uutta tietoa, puhetapoja ja sa-
nastoa, joka osin eroaa heidin omakohtaisesta
sairauden kokemuksestaan. Uusi tiedollinen na-
kokulma liittyy myos siithen, miten erilaisten ins-
tituutioiden, kuten terveydenhuollon, syopaalan
jarjestojen ja perheen, asemat maarittyvat suh-
teessa syopdpotilaan elamdian. Tukihenkiloksi
ryhtymisen myota eturauhassyovin sairastaneet
miehet omaksuvat sairauteen henkilokohtaista
kokemusta laajemman nikokulman, mitd pide-
tddn valttimattomana toisten eturauhassyopdd
sairastavien auttamisessa. Samalla suhde muihin
eturauhassyopaa sairastaviin muuttuu, silld tuki-
henkilot asemoituvat virallisen auttamisjirjestel-
man ja yksilollisen kokemuksen vilimaastoon.

Kaksoisasema on vertaistukitoiminnan ldhto-
kohta ja edellytys. Vertaisuutta pidetian voima-
varana ja resurssina. Samalla oletetaan, etti toi-
minnassa mukana olevat loytavit paikkansa nii-
den asemien vililld. Kaksi asemaa tuottavat kui-
tenkin myos mahdollisuuden ristiriidalle, eiki
oman paikan hakeminen niiden vililld ole aina
ongelmatonta. Siksi on tirkeia tutkia, millaisia
mahdollisia ristiriitoja kaksoisasema tuo vertais-
tukihenkil6ini toimiville, mihin ristiriidat paikan-
tuvat, ja miten tukihenkilot ristiriitoja ratkovat.

Tassa artikkelissa analysoimme vertaistuki-
henkiloiden kahtalaista asemaa instituution ja
yksilollisen kokemuksen vililla. Tarkastelu perus-
tuu kuuden eturauhassyopdin sairastuneiden ver-
taistukihenkil6ni toimivan miehen teemahaastat-
teluihin. Analyysissd keskitytdan siihen, miten
niama kaksi erilaista asemaa tulevat esiin haastat-
telupuheessa, miten instituution ja oman sairaus-
kokemuksen muodostamassa vilitilassa toimi-
taan, sekd miten niiden valisia ristiriitoja kasitel-
laan. Taman pohjalta pohdimme, mitd niissd
kahdessa eri asemassa oleminen kertoo tukihen-
kilona toimimisesta ja syopdd sairastavien ver-
taistukihenkilotoiminnasta yleensa.

AINEISTO JA MENETELMAT

Kuusi haastattelemaamme vertaistukihenkil6i
olivat iiltian 63-78 -vuotiaita. Kaikki miehet
toimivat tai olivat aiemmin toimineet 3—-10 vuo-

den ajan eturauhassyopia sairastavien miesten
tukihenkiloind. Haastateltavat olivat yhtd lukuun
ottamatta siirtyneet elikkeelle. Miehistd kolme
oli koulutukseltaan opettajia, kolme oli tyosken-
nellyt erilaisissa johtotehtivissi ja yhdelld oli am-
matillisena taustana terveydenhuollon ala.

Kaikki miehet olivat itse sairastaneet eturau-
hassyovan ja liittyneet sairauden myotad tukihen-
kilotoimintaan. Tukihenkiloiden omasta sairastu-
misesta oli aikaa 4-15 vuotta. Kolme haastatelta-
vista oli kdynyt lapi leikkaushoidon, yksi siade-
hoidon ja yksi nima molemmat. Yksi haastatel-
tavista ei ollut siirtynyt radikaalihoidon vaihee-
seen, vaan oli edelleen aktiiviseurannassa. Viidel-
td mieheltd syopd oli 10ytynyt PSA-mittauksen
yhteydessi, eikd syopd ollut ehtinyt aiheuttaa
fyysisid oireita. Vain yksi haastateltavista oli ha-
keutunut lddkarin tutkimuksiin oireiden perus-
teella. Yhdellakaan miehella ei ollut tukihenkiloa
oman sairastumisensa aikana. Usealla oli joko
suvussa tai ystavapiirissd tuttu, joka oli myos sai-
rastanut eturauhassyovan. Taman vuoksi haasta-
teltavilla oli kokemuksia eturauhassyovasta muu-
tenkin kuin oman sairauden tai tukihenkil6toi-
minnan kautta.

Haastateltavat rekrytoitiin yhteistyossa Syo-
pdjdrjestojen kanssa. Jarjestoille annettiin tiedote
tutkimuksen luonteesta ja tutkijan yhteystiedot,
jotka vilitettiin tukihenkiloille. Kuusi tukihenki-
164 otti yhteytta tutkimusryhmain. Haastattelut
suoritettiin kevaallda 2012 puolistrukturoituna
teemahaastatteluna. Tutkimusryhma oli etuka-
teen maaritellyt haastattelujen teema-alueet (mm.
oman sairauden prosessi, tukihenkilotoimintaan
liittyminen, tukihenkilotoiminnan sisalto, haasta-
teltavan ajatukset omasta tulevaisuudestaan), ja
haastattelua varten laadittiin kysymysrunko. Ky-
symykset eivit kuitenkaan sisiltineet valmiita
vastausvaihtoehtoja tai madrittineet vastaamisen
suuntaa. Kysymysten tarkoitus oli pikemminkin
johdattaa haastateltava kuvaamaan ajatuksiaan
omasta sairastamisesta ja tukihenkilotoiminnassa
esiin tulleista tilanteista. (Hirsjarvi ja Hurme
2010.) Puolistrukturoidun teemahaastattelun tar-
koituksena on jattda tilaa vapaalle puheelle, mies-
ten omille jasennyksille ja mahdollisesti ristirii-
taistenkin paitosten selittamiselle (Ojala 2010).
Samalla kuitenkin varmistetaan, etti haastattelus-
sa saadaan tarvittava informaatio tutkimusta var-
ten (Ruusuvuori ja Tiitula 2005).

Haastatteluissa miehid pyydettiin aluksi ker-
tomaan omasta sairastumisestaan ja hoitoproses-
sistaan. Taman jilkeen keskusteltiin heiddn ryh-
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tymisestdan tukihenkiloksi, tukihenkilotoimin-
nan periaatteista seka tukihenkilotapaamisten
sisalloista. Lisdksi kasiteltiin haastateltavien
ajatuksia heidin omasta tulevaisuudestaan niin
vertaistukihenkiloni kuin oman sairautensa suh-
teen. Haastattelujen pituus vaihteli puolesta tun-
nista tuntiin. Haastattelut ddnitettiin haastatelta-
vien luvalla ja litteroitiin tekstiksi. Sama haastat-
telija suoritti kaikki haastattelut. Aineisto-otteis-
sa esiintyvien henkiloiden nimet on korvattu
pseudonyymeilld. Haastattelijan puheenvuorot
on merkitty kirjaimella H. Haastateltavat antoi-
vat osallistumisestaan kirjallisen tietoisen suos-
tumuksen.

Metodologialtaan tutkimus perustuu kriitti-
seen diskurssianalyysiin (Wodak ja Meyer 2001).
Oletamme ”potilaan” ja ”tukihenkilon” olevan
auttamisjarjestelmdssd institutionalisoituneita
asemia, joiden keskeiset ominaisuudet, velvoitteet
ja oikeudet tunnistetaan ja jaetaan sosiaalisesti.
Keskitymme ndiden kahden subjektiaseman tar-
kasteluun (ks. Torronen 2010) ja analysoimme
sitd, millaisin tavoin haastateltavat kuvaavat kah-
desta subjektipositiosta kdsin eturauhassyopaa ja
sen hoitoja seka tukihenkildiden ja tuettavien
vilista suhdetta. Erityistd huomiota kiinnitetian
sithen, kuinka haastateltavat paikantavat haastat-
telutilanteessa itseddn suhteessa syovin hoidon ja
psykososiaalisen tuen instituutioihin (kuten ter-
veydenhuolto ja syopdjarjestot) ja toisaalta ku-
vaavat itseddn potilaina. Analyysin keskiossd
ovat puhetavat, joilla haastateltavat kisittelevit
omaa kaksoisasemaansa seki instituution edusta-
jina, tukihenkil6toimintaan liittyvine mahdolli-
suuksineen ja rajoineen ettd potilaina henkilo-
kohtaisen eliminsa kontekstissa.

TULOKSET

Jo haastatteluja tehtdessd tutkimusryhman huo-
mio kiinnittyi miesten ristiriitaisiin tapoihin ku-
vata eturauhassyopdd sairautena. Yhtdiltd etu-
rauhassyopd ndyttaytyi omassa elimaissa lapi
kiytynd ja osin edelleen jatkuvana emotionaali-
sena kriisiprosessina. Toisaalta syopaa kuvattiin
vain yhtena sairautena muiden joukossa, sithen
suhtauduttiin viilean analyyttisesti ja rationaali-
sesti ja syOvdn tappavaa mainetta vihateltiin.
Aiheen lihempi tarkastelu osoitti, ettd hdilynnas-
sd oli kyse siitd, mistd asemasta kisin eturauhas-
syovistd ja sen hoidoista puhuttiin. Henkilokoh-
taisen kokemuksen nikokulmasta puhuttaessa
syopaan liittyvit pelot ja tunnekokemukset ko-
rostuivat, kun taas vertaistukihenkilon asemasta
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puhuttaessa kuvauksia hallitsi rationaalinen ja
suhteuttava ote.

Tarkempi analyysi osoitti ristiriitaisia ku-
vauksia esiintyvin kolmen aihealueen yhteydessa.
Ensiksi ristiriitaiset kuvaukset liittyivat tapoihin,
joilla omaa sairautta kasiteltiin verrattuna tuetta-
vien sairauteen, erityisesti syopdan ja sen hoitoi-
hin liittyvien pelkojen osalta. Toiseksi ne kytkey-
tyivit tapaan, jolla ladkareihin ja muuhun tervey-
denhuollon henkilokuntaan suhtauduttiin. Kol-
manneksi ristiriitaisuuksia sisaltyi puheeseen tu-
kihenkilon lddketieteellisestd tietimyksestd, etu-
rauhassyopii koskevista tutkimustuloksista ja
syovan hoitomuodoista seka siitd, kuinka tatd
tietoa tulisi kayttdd tukihenkilona toimiessa.

SUHTAUTUMINEN SAIRAUTEEN: PELATTY SYOPA VAI
HELPPOHOITOINEN ETURAUHASSYOPA

Vaikka kuolleisuus eturauhassyopdian on varsin
vihdistd ja radikaalihoidon menetelmit ovat ke-
hittyneet, sairastuneiden miesten kannalta sairau-
teen liittyy edelleen pelkoja ja leimaavuutta kah-
dessa eri merkityksessd. Ensinnakin merkittavalla
osalla potilaista hoidosta seuraa sivuvaikutuksia,
jotka heikentdvit eliminlaatua, vaikuttavat sek-
suaalisuuteen ja kasitykseen itsesti miehend
(Gannon ym. 2010, Klaeson ym. 2012, Lehto ym.
2010, Oliffe 2005). Toiseksi syovilla on edelleen
tappavan taudin maine, joka saattaa syovan lajis-
ta riippumatta asettaa potilaat sosiaalisissa suh-
teissaan ’kuolevien kirjoihin’ (Else-Quest ym.
2009, Klotz 2012a ja b, LoConte ym. 2008).
Nimai ovat asioita, joita vertaistukihenkiloind
toimivat miehet joutuvat seka kisittelemdan
omassa elamissdin ettd kohtaamaan tukihenki-
16ind toimiessaan.

Kun haastateltavat puhuivat omasta sairau-
destaan, kuvaukset tyypillisesti sisilsivit syopdan
liittyvien pelkojen sekd sen uusiutumista kos-
kevien epavarmuuksien pohdintaa. Haastatelta-
vat kuvailivat, ettei sairaudesta ”taida pddstd oi-
kein koskaan kokonaan eroon”, ja etti se saattoi
tulla mieleen muiden oireiden (esim. flunssan)
yhteydessa. Kuten 73-vuotias Heikki totesi, *#dy-
tyy sanoo, ettd kylli se tuolla takaraivossa, jos
tosiaan tulee jotakin [oireita] niin ensimmdisend
ajatus, ettd olisko nyt sitte taas jotain syopddin
liittyvdd™. Seuraavassa otteessa Pertti kuvailee,
ettei hin hoitojen jilkeenkdin voi olla varma sii-
td, ettd syOpa on saatu tdysin “hoidettua pois”.

H: Mites sitten kun, tin leikkauksen jilkeen on
niitd.. kontrollikdaynteji ja niistd tuli ihan hyvdit



tulokset, niin oliko sitd sitten semmonen olo, etti
nyt se on ihan kokonaan takanapiin ja ohi?
Pertti (63 v.): Ei sernmosta tunnetta vield oo tullu,
vaikka kaikki kontrollikdynnit on ollu erittdin
hyvid. PSA on sielld nollan pinnassa elikkd mit-
taamattomissa, niinkun pitdiskin olla, mutta oo-
tetaan nyt ainakin se viis vuotta tdyteen, joka aina
sanotaan ndissd, ettd jos alkaa jotain jatko-oirei-
ta tulla niin kylld ne sitten viiden vuoden kuluessa
yleensd jo nikyis. Ettd pari vuotta tdssd vield kui-
tenkin voi sitd jinnittdd ja kylldhdn se on.. Onpa
syopd mikd tahansa niin se on, se on sellanen
pirulainen ettd.. (..) Vaikka se kuinka tuntuu et se
on saatu hoidettua pois niin se voi nostaa myo-
hemminkin pddtddan. Tavallaan siihen pitdd, tai
mind ainakin (..) asennoidun niin, etti vannomat-
ta paras, eletddin tdtd elamdd taysilld.. tietden
ettd.. yllatyksidkin voi tulla.

Otteessa syOpaa kuvataan antropomorfistisin il-
maisuin erdinlaisena oman tahdon omaavana
subjektina, ”pirulaisena”, joka saattaa hoidoista
huolimatta nostaa paiatdian. Syovistd puhutaan
yleistettyna salakavalana sairautena (”olipa syopa
mika tahansa”). Syévan mahdollinen uusiutumi-
nen tuottaa epivarmuutta, mika pitdd ottaa huo-
mioon suhtautumisessa tulevaisuuteen.

Henkilokohtaisen elimin kuvausten rinnalla
haastateltavat asettuivat myos tukihenkilon ase-
maan ja kertoivat tavoista, joilla kisittelevit sai-
rautta tuettavien kanssa. Tukihenkilén niakokul-
masta syovasta ja siihen liittyvistd peloista puhut-
tiin eri tavalla. Tunteiden erittelyn sijasta koros-
tettiin sitd, ettd eturauhassyOopa on sairaus, josta
voi parantua kokonaan. Esimerkiksi Eino (78 v.)
toteaa, ettd “tdd ei oo tappava sairaus. Se voi-
daan hoidoilla parantaa, se on siind tirked. |[..]
Toi eturaubasen syopd on subteellisen belppo hoi-
dettava. Siihen nihden mitd monet muut syovit
on.” Merkittavin ero tukihenkilond puhumisen ja
oman sairauden kasittelyn vililld oli se, ettd tuki-
henkilona syovista ei puhuttu yleistettyna tauti-
ryhmana. Puheen keskiossa oli sen sijaan eturau-
hassyopd ja sen parantumisennusteet.

H: Mitkd oli ne pddllimmdiset ajatukset tai asiat
mitd silloin, ndd tuettavat henkilot, misti he eni-
ten toivo tietoa tai apua tai tukea?

Torsti (78 v.) (..) monella oli kuolemanpelkoo ja
semmosta. Md sanoinkin monta kertaa ettd me
saamme olla onnellisia, etti meidit on hoidettu..
Ollaan hyvissd kantimissa kun kuolleisuuspro-
sentti on hyvin pieni. (..) Ja kuollaan me kummin-

kin, ettei se siittd, muttei tdhin tautiin tartte

kuolla.

Tukihenkilon rooliin asettuminen kdy hyvin ilmi
Torstin puheessa. Vaikka Torsti puhuu me-muo-
dossa (”me saamme olla onnellisia, ettd meidit
on hoidettu”), siis tuettavastaan ja itsestaan hoi-
dettuina eturauhassyopia sairastaneina miehind,
on suhde omaan kokemukseen ja erityisesti tun-
teisiin (esim. pelot) etddnnytetympi kuin puhut-
taessa itsestd syovan sairastaneen miehen paikal-
ta kidsin. Reijo (67 v.) huomauttaa, ettd *silloin
kun se [eturaubassyopd] ei oo drhdkkd, niin ei nyt
ihan kannata ensimmdisend menettdd younia eikd
mielenraubaansa.”

Kun sairaudesta puhuttiin tukihenkil6asemas-
sa, haastateltavat asettuivat oman arkikokemuk-
sensa “yldpuolelle”, ja tukeutuivat muun muassa
tilastoihin, jotka vahvistivat nikemysti, ettei pe-
loille ole aihetta. Puheelle oli luonteenomaista
tunteita rationalisoiva ote. Ndistd eroista huoli-
matta nakokulmia yhdistiva asia oli se, ettd mo-
lemmista asemista puhuessaan miehet korostivat
oikeanlaisen suhtautumisen tirkeyttd: epavar-
muus on siedettiva elimdn osana.

SUHDE LAAKAREIHIN: YMMARRYSTA, LOJAALIUTTA,
KOLLEGIAALISUUTTA

Oman sairauden hoidosta puhuttaessa aineistosta
ei loytynyt yhtdan tapausta, jossa tukihenkilot
olisivat kritisoineet itseddn hoitaneita ladkireita
tai muuta hoitohenkilokuntaa. Haastateltavat
pdinvastoin kehuivat useassa otteessa heita hoita-
neita ladkareitd. Esimerkiksi 78 -vuotias Eino
toteaa kohdanneensa omassa hoidossaan vain
hyvid urologeja ja toteaa, ettd kyseisessd sairaa-
lassa kaikki ovat ”huipputason ihmisia”. On huo-
mionarvoista, ettd jopa silloin kun hoito ei ollut
tdysin onnistunut, ladkireihin suhtauduttiin ym-
martdvaisesti. Eino kertoo leikkauksestaan nain:

H: Mutta on hyvin menny kuitenkin..?

Eino (78 v.): On juu, ettd.. sikdli viahin oli nolo
tilanne, kylld mdikin sen abdistavana koin, kun
kova leikkaus ja sitten jos se nyt sitte epdonnis-
tuiki vihén niin, vaikka saatiinhan siind se suurin
osa sitd syopdd pois mutta.. Ettd sinne jos ois jo-
tain jddny, niin se oli tietysti negatiivinen koke-
mus. Sithen odotuksiin nihden mitd sillon oli
silld leikkauksella. Mutta..

H: Joo.

Eino: ..noin loppu hyvin sitte kuitenki. (..) Siind
oli vahin semmosta ongelmallista kylld se puoli
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siind, ettd se pikkasen niinku, anto ongelmaa se
leikkauksen epdonnistuminen. Eibin se nyt epd-
onnistunu, mutta eihan se leikkaajakaan sitd tiedd
siind ja nde kun se on ne syopdsolut niin mitdtto-
mid.. (..) Kylld ne sano sen itteki vihdn.. (..) Ettd
sitd sais sitten selville sitd rajaaki siind, muita se
on niin tarkkaa hommaa ettd.. Eikd sitd saa sitten
taas litkaakaan leikata, ku se on se tietty alue joka
leikataan pois..

H: Joo.

Eino: ..pois et.. Ei sitd saa mennd mitd tahansa
ottaan pois.

Eino aloittaa kertomuksensa leikkauksen jilkei-
sesta tilanteesta kayttimailld kuvaavasti sanaa
”nolo”, jolla hin oletettavasti viittaa hoitavan
ladkarin tuntemukseen leikkauksen epdonnistu-
misesta. Han nimittdin jatkaa toteamalla, ettd
kylld makin sen ahdistavana koin”, antaen niin
ymmartad, ettd tilanne on ollut leikkaavalle l4a-
kirille nolo ja ahdistava. Kertomuksen kantava
teema on empaattinen suhtautuminen ladkariin.
Omakohtaisesta ahdistuksesta huolimatta Eino
tuo toistuvasti esiin ymmarryksensa siitd, miten
vaikeasta leikkauksesta on kysymys (”..eihdn se
leikkaajakaan sita tiedd siind ja nde kun se on ne
syopdsolut niin mitdttomii..”), ja miten leikkauk-
sen tekeminen sisiltia epavarmuuksia, joiden
kanssa ladkarin pitdd tulla toimeen (”se on niin
tarkkaa hommaa ettd.. Eika sitd saa sitten taas
lilkaakaan leikata (..) ei sitd saa menni mita ta-
hansa ottaan pois™).

Samankaltainen lojaalisuus hoitavia laakarei-
td kohtaan kuvastui myos konteksteissa, joissa
haastateltavat asettuivat ensisijaisesti tukihenki-
16n asemaan. Kun vertaistukitapaamisissa tuetta-
vat olivat kritisoineet heita hoitaneita lidkareita,
tukihenkilot tulkitsivat timidn tavaksi purkaa
sairauteen liittyvdd ahdistusta.

H: Minkalaiset tilanteet siind tukibenkilbtoimin-
nassa oli semmosia palkitsevia tai iloisia? Tai sit-
ten vastaavasti raskaita?

Torsti (78 v.): No se ny ainakin oli.. hyvi kun
tulivat keskusteleen asiasta, se oli semmonen
hyvd, byvd puoli.

H: Joo-o?

Torsti: Ja.. ne oli sitte kaiken tommosia.. ikdviam-
pid asioita kun ruvettiin, osa niinkun haukku
lddkarit siind, ettd se on beitin syynsd. Et vaikka
md sanoin, ettd ne on lukenu niin paksuja kirjoja,
ettd kylld ne sen tietdd, ettei se niitten syy voi olla.
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(..) Sillai niin, se oli monet, monet haki syyllistd
sithen, ettd..

H: Mm.

Torsti: Ja usein se oli lddkdri, joka ei oo hoitanu
heitd kunnolla taikka jotain, ei oo.. Ne oli vihin
semmosia lapindakyvid syitd, ettei ne oikein ollu
mitenkddn realistisia syitd.

H: Tarkotatteko niinku et haki syitd sille sairas-
tumiselle vai?

Torsti: Nii juu ja siind sitten, ettd miksei sit 00
atkasemmin huomatiu. Mutta eihdn sitd voi huo-
mata, jos ei siitd pubuta.

Torstin kuvauksessa lddkarit asettuvat perusteet-
toman ja epdrealistisen kritiikin kohteiksi. Heitd
saatetaan syyttaa joko huonosta hoidosta tai siitd,
ettei sairautta ole havaittu aiemmin. Lapi puheen-
vuoronsa Torsti asettuu puolustamaan laakareitd
ja katsoo kritiikin olevan perusteetonta. Hin
pdinvastoin korostaa, ettd usein syopa havaitaan
lilan myohaan siita syystd, etteivat miehet hakeu-
du tutkittaviksi silloinkaan kun heilld on sairau-
desta kertovia oireita. Vaikka Torsti puolustaa
lddkareitd hin ei kuitenkaan asetu tuettavia mie-
hid vastaan, vaan pyrkii asemoimaan itsensa va-
littdjaksi, joka ymmartdd molempien osapuolten
tukalan tilanteen.

Tietynlainen lidkarikuntaa koskeva lojaali-
suus, jopa kollegiaalisuus, on kuitenkin selvisti
paikallista: siind missa oman alueen hoitavia 14a-
kareitd tai hoitojarjestelmaa ei arvosteltu, muun
Suomen jirjestelmat asettuivat helpommin kritii-
kin kohteiksi. Esimerkiksi Pertti (63 v.) toteaa,
ettd “pari vuotta sitten kun olin [vertaistukihen-
kilokoulutuksessa] niin sielld kun tapas sitten
useampia miehid jotka oli eri paikkakunnilta
Suomessa, ryhtymdssd tukibenkiloksi, nii siel oli
monella ollu se tilanne, ettd be joutui itse ratko-
maan omaa hoitoaan sille urologille. Tekemdin
pddtoksen, ettd mikd valitaan. Minust se on
ihan.. uskomaton asia.” Tulkitsemme titd niin,
ettd tukihenkilotoiminta on vahvasti paikallista,
jolloin henkilo asettuu osaksi nimenomaan pai-
kallista hoidon jirjestelmia ja instituutioita. Pai-
kallisen hoitojarjestelmin tai -henkilokunnan
arvostelemisen voisi siksi nahdd ”oman pesin li-
kaamisena”, jota haastateltavat haluavat valttaa.
Sen sijaan arvostelu on helpompaa kohdistaa jok-
seenkin epamaaraiseen muuhun Suomeen”. Kri-
tiikki ei kuitenkaan suuntaudu tissikddn tilan-
teessa lddkareiden ammattitaitoon, vaan pikem-
minkin paikalliseen hoitoideologiaan ja lidkarin
rooliin hoitopaatosten teossa.



Lojaalisuus lddkireitd kohtaan rajoittui ni-
menomaan eturauhassyopaa hoitaviin ladkarei-
hin, silla muiden erikoisalojen ldikareita kohtaan
saatettiin esittda rajuakin kritiikkia. Seuraavassa
otteessa Eino kertoo nikemyksiddn siitd, millai-
nen merkitys hoitavalla lddkarilld on hoitopaa-
toksiin.

Eino (78 v.): Se vaatii (..) myés silti hoitavalta
lddkdrilta aika paljo, ettd hin on riittdvin robkea,
hin uskaltaa ottaa kantaa ja.. on vakuuttunu sii-
td oikeasta, siitd mielipiteestd mikd hdlld on ja
hin saa sen potilaanki vakuuttuneeks. Mut jos on
erittdin epdtietonen itte ja on epdvarma, niin se
potilaski on epavarma.

H: Joo

Eino: Sen nikee nytki, md oon nihny tddlli nytki
ndissd [erikoisalan] lddkdreissd, niissd on suuria
eroja. (..) Ne on dlykkyydeltidin erilaisia ne ibmi-
set ja sen nikee heti kun sen kanssa vihin aikaa
keskustelee, kuinka vakuuttava se ldikdri on. Ja
sen huomaan myoés, ettd tietddko se paljon. Sen-
kin buomaa aika dkkid. Ettd sielld on semmonen,
joka tietdd asiat niin se osaa sen sanoa hyvin sel-
vdsti. Ja semmonen lddkdri on luotettavampi pal-
jon. Ei sille mitdin voi. Vaikka niilld on sama
koulutus, niin ne on erilaisia ibmisid. Toiset on
innostuneita siitd alastaan ja seuraavat aikaansa.
Toisten ajan seuraaminen loppuu siihen kun ne
tekee sen loppututkinnon. Ndin se on.

Vaikka Eino aluksi puhuu eturauhassyovin hoi-
topaatoksista, ladkdreitd koskevan kritiikkinsd
hin kasittelee timan lddketieteen erikoisalan ul-
kopuolella. Eino ei kritisoi laakareita yleisesti
ammattikuntana, vaan jakaa laakarit osaamisen,
alykkyyden, tiedon, innostuksen ja ammattitai-
don yllapitaimisen perusteella luottamusta herit-
taviin ja niihin, joiden osaaminen ei vakuuta.
Siind missd “muun Suomen” urologeja koskeva
kritiikki kohdistui tapaan siirtda liiaksi vastuuta
padtoksista potilaille, tissa esimerkissd asiaa tul-
kitaan merkiksi ldakarin ammattitaidon puuttees-
ta ja tdstd johtuvasta epavarmuudesta.
Tulkitsemme tukihenkiliden haluttomuuden
kritisoida eturauhassyopda hoitavia lddkareitd
viitteeksi siiti, ettd he kokevat olevansa lidkirien
kanssa rajoitetusti osa virallista auttamisjarjestel-
mad. Tama osallisuus on kuitenkin vahvasti pai-
kallista, minkd vuoksi muiden paikkakuntien
hoitojirjestelmid voidaan arvostella. Lojaalisuus
ladkareitd kohtaa rajoittuu aineistossamme vain
eturauhassyopid hoitaviin ladkireihin, ja muiden

erikoisalojen edustajia kohtaan voidaan esittda
kritiikkia huomattavasti helpommin.

TIETAMYS SAIRAUDEN HOIDOSTA JA TIEDON HYODYNTAMINEN
TUKIHENKILOTYOSSA

Aineiston sisdinen temaattinen konteksti, jossa
tukihenkiloiden neuvottelu omasta asemasta kavi
selvimmin ilmi, oli suhde tieteelliseen tietoon ja
sen kdyttimiseen: missd maarin tukihenkilon tu-
lisi perehtyi eturauhassyopad ja sen hoitoja kos-
kevaan (lidketieteelliseen) tietoon ja miten tatd
tietoa tulisi kdyttda tukityossd. Vertaistukihenki-
l6iden tyon maaritelmallisena lihtokohtana on
oma kokemus sairastamisesta, miti haastattele-
mamme tukihenkilot pitivit jossain maarin itses-
tddn selvind edellytyksena vapaaehtoistyolle.
Seuraavassa otteessa Olavi aluksi hieman ham-
mentyy haastattelijan kyseenalaistaessa asian it-
sestddnselvyyden.

H: Voisko tota, tukibenkilond toimii semmonen,
joka ei 0o kdyny samaa sairautta ite lipi¢

Olavi (64 v.): [miettii 5 s] Miksei se voi, mutta..
Kyl se sitten menee tammoseksi.. meinasin sanoo
pahasti, mut sanonki sen nyt sitte: papin rooliksi
tai lddkdrin rooliksi, joka ei oo kokenu sitd. Et
se menee sitten.. Se menee sitte semmoseksi.. ei
silld ole uskottavuutta. Emmd oo, e-en, en jaksa..
Lédkdri on lddkdri, ja tukibenkilohdn ei saakaan
puuttua.. lidketieteellisiin asioihin, sehdn on jo
niinkun meille.. [opetettu] koulutuksissa ja, ja..
Me emme saa puuttua lidketieteellisiin asioibin..
ollenkaan. Kaikista vihiten eri hoitomuotojen
vertailuun. Niin.. en mdd kylld.. Taikka oletan
niin, ettei, ei sellasella, kyl niitd sielunhoitajia
varmaan riittdd etti ei, ei. Koska tds, siin on kui-
tenki niin paljon niitd.. ajattelen nyt libhinnd taas
tdtd erikoisaluettani, parisubdetia ja seksuaali-
suutta ettd.. Ei se mies, joka pubuu, ja nainen
vield vibempi, ni ei se ole siittimeensd yhtdidin
neulaa pistinyt. Joka sitte pubuu, ettd mitenkd..
alkuvaiheessa niinkun ase saadaan seisomaan
niin.. Tuollahan sairaalassa on timd [sairaanhoi-
taja], jonka oppitunnit ovat vallan valttamdtto-
mid ja hienoja, jossa hin opettaa.. kidestd pitd-
en, melkein. No ei nyt siittimestd kiinni pitden,
mutta kuitenki.. Ase paljastetaan ja pistetddn se
ensimmdiset pistokset niin.. Mut ettd ei, ei han-
kédn sitten.. sen pidemmialle. Ettd hin pystyy
niinkun ettd.. en mdd nde. Tdhdn mdd vastaan
kyl aika lailla.. kieltdvisti, ettd ei. Ei, kylld se
kaiken kokenu pitid olla.
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Olavi midrittelee tukihenkilona toimimisen edel-
lytykseksi omakohtaisen kokemuksen sairaudesta
ja sen hoidosta. Samalla hin mairittelee hyvin
eksplisiittisesti tukihenkilon aseman suhteessa
laaketieteeseen seka hoitomuotojen valintaan ja
arviointiin perustellen kantansa tukihenkiléiden
koulutuksessa esiteltyyn institutionalisoitunee-
seen sdantoon: tukihenkilo ei saa osallistua hoi-
tomuotojen vertailuun. Ladkireiden ohella toise-
na vertailukohtana Olavin selostuksessa esiinty-
vit ”sielunhoitajat”, jotka eivit itse ole kokeneet
sairautta, ja joilla siksi ”ei ole uskottavuutta™.
Tukihenkilo asettuu ndiden viliin omakohtaisen
kokemuksen omaavana henkiloni, jolla koke-
muksen lisiksi on koulutuksen ja asioihin pereh-
tymisen vuoksi syvempi nikemys sairaudesta ja
sen seurauksista. Puheenvuorossaan Olavi viittaa
perehtymiseen mainitsemalla parisuhteen ja sek-
suaalisuuden omina “erikoisalueinaan”. Niin
hin liittda tukihenkilond toimimiseen myos tie-
tynlaista erikoistunutta asiantuntijuutta.

Olavi kuvaa nakemyksidan kokemuksen mer-
kityksestd kertomalla omakohtaisen esimerkin
tilanteesta, jossa sairaanhoitaja opettaa miehelle
erektiota vahvistavan pistoksen laittamista. Ker-
tomus kuvastaa tukihenkilon litkkumista kahden
aseman ja diskurssin vilissa. Vaikka esimerkissa
Olavi kertoo omasta kokemuksestaan potilaana,
hian analysoi sitd tukihenkilon nikokulmasta.
Diskursiivinen vaihtelu kdy ilmi muun muassa
siind, miten han kayttda vuorotellen neutraalia ja
biologisviritteistd sanaa ”siitin” ja sen varsin
miehistd versiota ase”. Sanavalintoja voi lukea
siirtymina potilasmiehen ja tilannetta analysoivan
tukihenkilon asemien vililld. Nama siirtymat
vahvistavat Olavin viestia: terveydenhuollon hen-
kilokuntakaan ei kaikesta tietamyksestiaan huoli-
matta padse kiinni potilaan kokemukseen. Siksi,
kuten Olavi kiteyttdd, tukihenkilon pitdd olla
”kaiken kokenut”.

Myohemmin samassa haastattelussa Olavi
palaa lddketieteellisen tiedon merkitykseen tuki-
henkilotoiminnassa ja korostaa, ettd on tarkedd
seurata lddketieteen ja eturauhassyovin hoitojen
kehitysta.

H: Minkdlaisii tulevaisundensuunnitelmia sulla
on? Aiotko jatkaa tdssi tukihenkiltoiminnassa
vield?

Olavi (64 v.): Jos vaan ringissd.. [naurabtaa] pitd-
vdt nii kylld minun puolestani, ettd kaikkeen oon
aina ldhteny. Jos siitd jotain hyotyd on niille jotka
ovat sairastumassa, niin.. Aina oon mukaan lih-

108

temdssd. Mutta jos niinku osotetaan ovea, ettd
nyt.. Ja totta kai se tulee. Ei, ei tietysti endd kah-
deksankymppisid tukibenkilbitd, eikd ebkd seiten-
vitosiakaan, ja tdytyyko vetdd jo seittemddin-
kymppiinki raja, niin ei niitd.. Ei beilld endd oo
sitd, lddketiedekin menee eteenpdin. (..) Ja juuri
tdad lddketieteen kebittyminen, niin vaikka emme
sithen, niin ku totesin moneen kertaan, emme saa
sithen puuttua niin.. Se, merkitsee, etid siitd pu-
toaa myoski, on putoamisen vaara ja.. (..) Eturau-
hassyépdapuolellaban on timd, Suomen Eturau-
hassyopdyhdistys ja sen jdsenlehti, niin sitd (..)
lukemalla pystyy ja yritin ainakin niinku pitdd
itteni hiukan myoski ajan tasalla. Ja nailld luen-
noilla, mitd syopdyhdistykselld on ni kyl md niil-
le pyrin osallistumaan ja seuraamaan tatd.. tdtd
maailmaa.

Otteessa kay esiin laaketieteellisen tiedon kaksi-
jakoinen merkitys tukihenkil6toiminnassa. Vaik-
ka tukihenkilot eivit saa osallistua hoitojen ja
hoitovaihtoehtojen arviointiin, Olavi pitaa ladke-
tieteen kehityksen seuraamista tirkednd tuki-
henkilond toimimisen edellytyksend. Tasta
puolestaan seuraa velvoite pitdad tietonsa ajan
tasalla, missa epdonnistuminen tuottaa ”putoa-
misen vaaran”. Olavin puheessa tiedosta on siis
asiantuntijuuteen ja jopa ammatillisuuteen
viittaavia merkityksid, jotka samalla tuottavat
tukihenkiloiden vilista hierarkkisuutta. Olavi
toteaa, ettei yli 70-vuotiailla miehilla, joilla on
saattanut jo kulua aikaa oman sairautensa
hoidosta, vilttimaittd endd ole vertaistuessa
tarvittavaa tietoa lddketieteen kehityksesta. Han
liittaa taman eksplisiittisesti ikdan, mika samalla
antaa ymmartaa, ettei tuon ikdisilld miehilla
myoskddn ole aina tarvittavaa halua, kykya tai
aktiivisuutta seurata aikaansa. Olavi on haas-
tatteluhetkelld 64-vuotias, siis melkein 15 vuotta
nuorempi kuin vanhimmat haastattelemamme
tukihenkilot.

Haastatteluissa korostui kautta linjan tiedon
merkitys, seka tukihenkilond toimimisessa ettd
laajemmin miesten tietoisuudessa sairaudesta.
63-vuotias Pertti toteaa havainneensa keskuste-
luissaan samanikiisten miesten kanssa, etti
”kaikki ei edes vilitd tietdd mikd heiddn PSA-
arvonsa on ja kaikki ei tiedd, ettd semmosta pitdis
seurata”. Hin kertoo omasta harrastustoiminnas-
taan ja tuo esiin sen, ettd on tiedottanut eturau-
hassyopaan liittyvistd asioista myos harrastuk-
seen liittyvissd yleisotilaisuuksissa.



Pertti (63 v.): Siin on yks porukka, jonka kautta
oon titd asiaa useinkin.. Kertonu, ettd teiin kaik-
kien pitds tietdd omat PSA-arvot ja tota.. Sitten
kuules ensimmdisend vuonna tdssd kolme vuotta
sitten, kun tossa porukassa olin, niin sieltd 16yty,
kun kun mdi kerroin oman keissini sielld sitten
miebille, niin siel oli muutama jotka ei tienny
omia PSA-arvojaan, niin l6yty kaks uutta syopd-
tapausta. Siitd 19 miestd ja kaks naista Rdsittdvds-
td porukasta loyty kaks uutta syopdd.

Pertin nakemyksen mukaan riskiryhmain kuulu-
vien miesten pitdisi tietdd PSA-arvonsa, ja hin
kertoo suosittaneensa testien hankkimista kerto-
essaan omasta sairastumisestaan erdan jarjeston
tapahtumassa. Esittdessian nikemyksensid PSA-
testauksesta Pertti ei edusta varsinaisesti tukihen-
kiloinstituutiota, eikd ota kantaa diagnosoitujen
miesten (hoito)valintoihin. Kannanotto on kuiten-
kin jonkinasteisessa ristiriidassa aiemmin kasitel-
lyn periaatteen kanssa, jonka mukaan tukihenki-
loiden ei tulisi ottaa kantaa tuettavien hoitopaa-
toksiin ja jonka haastateltavat ottivat usein esiin
yhtenid toiminnan perusperiaatteista. Esimerkki
piirtadkin siksi tukihenkildinstituution rajat ja
saannot esiin. Tukihenkilotoiminnan institutiona-
lisoituneet kdytinnot madrittdvat toiminnan saan-
not sekd tukihenkilon roolissa toimivan henkilon
oikeudet ja velvollisuudet suhteessa tukihenkilo-
koulutuksessa jaettuun tietoon. Toisaalta silloin,
kun henkil6 ei toimi varsinaisesti tukihenkilon
roolissa, instituution normit eivit hantd myoskaan
suoranaisesti koske. Eturauhassyopaa koskevan
tiedon vilittiminen ja PSA-testin suosittaminen
terveille miehille edustaa tukitoimintaan nihden
laajennettua versiota, jossa sairauden kokenut
mies astuu laajempaan valistamisen kehykseen.
Suhteessa yleisoonsa hin toimii edelleen vertaisen
asemassa, erotuksena “ammattilaisista”. Han ei
ole sairauden suhteen kuitenkaan puhtaasti maal-
likko, vaan omaa tietynlaisen auktoriteettiaseman
oman kokemuksen ja tukihenkilétoiminnan kaut-
ta saamansa laajemman tiedon vuoksi.

Vaikka kokemus sairaudesta on haastatelta-
vien kuvauksissa vapaaehtoistyon perusta, se ei
sellaisenaan riitd. Haastattelut ilmentdvit ajatus-
ta, ettd pystydkseen toimimaan tukihenkilona
pitkdjanteisesti vaaditaan sitoutuneempi ja “am-
matillisempi” ote, pyrkimys pysya kehityksen
mukana, halu ”investoida” omaan osaamiseen.
Tama vaatimus tuottaa tukihenkiloiden vilille
hierarkkisuutta. Hierarkkisuudessa ei kuitenkaan
ole kysymys mistdan virallisesta arvioinnista,

vaan epavirallisista tukihenkil6ina toimivien kes-
kindisessd kulttuurissa rakentuneista arvostuksis-
ta, toimintakulttuurista ja kdytinnoistd. Vaikka
tukihenkilotoiminnan institutionalisoituneet
saannot madrittavat rajat sille, missa maarin tu-
kihenkilot voivat ottaa kantaa hoitoihin ja hoito-
valintoihin, nima rajoitukset koskevat vain var-
sinaista instituution puitteissa tapahtuvaa toimin-
taa. Toisenlaisissa toiminnan konteksteissa tuki-
henkilona toimiva voi edelleen asettua vertaisen
asemaan, mutta vapaana instituution normeista.

POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

Tassd artikkelissa on analysoitu eturauhassyovin
vertaistukihenkil6ind toimivien miesten haastat-
teluaineiston perusteella sitd, kuinka miehet ase-
moivat itseddn yhtdiltd suhteessa omakohtaiseen
potilaana olemiseen ja toisaalta tukihenkilona
toimimiseen seka millaisia ristiriitaisuuksia tihdan
asemointiin sisdltyy. Havaintomme, jonka mu-
kaan miehet kasittelivit omaa sairauttaan eri ta-
voin kuin puhuessaan tuettavien miesten sairau-
desta, ei ole tuloksena yllattava: toisen ihmisen
sairauden kasittely vaatii vaistimattd nakokul-
man muuttamista.

Merkittavampi havainto on se, ettd haastatte-
lemamme miehet suhtautuivat lojaalisti ja jopa
empaattisesti itseddn hoitaneisiin ladkareihin,
omaksuivat vilittdjan roolin lddkarien ja potilai-
den vilissd niissd tapauksissa, joissa tuettavat
kritisoivat lddkareitd, ja kohdistivat omat kriitti-
set nikemyksensa muiden paikkakuntien ja eri-
koisalojen lddkareihin ja hoitojirjestelmiin. Kat-
somme timain ilmentivin siti, ettd tukihenkilona
toimiessaan miehet asettuvat rajoitetusti osaksi
virallista auttamisjirjestelmaa, osaksi hoitoa ja
kuntoutumista tukevaa instituutiota. Tukihenki-
l6toiminnan nikokulmasta tima on hyva asia,
sillad sitd voi pitdd osoituksena miesten sitoutumi-
sesta toimintaan ja siten jdrjestelmin toimivuu-
desta. Toisaalta tuloksemme kertoo myos vapaa-
ehtoistyon ”ammatillistumisesta”, jonka osana
sairautta koskeva tieto asettuu kokemuksen rin-
nalle tirkedksi toiminnan resurssiksi. Voidaankin
kysyd, miten ammatillistuminen nimenomaan
laaketieteellisen tiedon korostumisen merkityk-
sessd sopii yhteen vertaistukitoiminnan kokemuk-
sellisen jakamisen lahtokohdan ja toisaalta poti-
lasjdrjestojen korostaman potilaiden vilisen soli-
daarisuuden ajatusten kanssa (Toiviainen 2007).

Asemoituminen osaksi instituutiota ei ole sel-
laisenaan yllittava tulos, silla tukihenkilotoiminta
on institutionalisoitunutta toimintaa, jota jarjes-
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tad, sadtelee, ohjeistaa ja valvoo paikallinen syo-
payhdistys. Osallistuminen yhdistyksen organisoi-
maan toimintaan asettaa miehet tukihenkilon
rooliin ja siten liittdd miehet osaksi tdtd instituu-
tiota. Samalla vertaistukihenkilon viiteryhmiksi
asettuvat paitsi toiset sairastuneet miehet myos
eturauhassyovin (paikalliset) hoitoyhteisot, ter-
veydenhuolto, yhdistykset ja jarjestot sekd niiden
eri ammattiryhmat. Institutionaalisesti oikeutettu
ja mairitelty tukihenkilon rooli seka mahdollistaa
ettd velvoittaa. Se velvoittaa paitsi toimimaan
sdantojen mukaan myos kuvaamaan eturauhas-
syopad ja tukihenkilotoimintaa tietylld tavalla.
Tassa mielessd voidaan sanoa, etti tukihenki-
16ksi ryhtyessdian miehet omaksuvat tietynlaisen
tukihenkilodiskurssin. Roolin tarjoamat resurssit
tarkastella sairautta mahdollistavat analyyttisen
etdisyyden ottamisen my®s omaan sairauteen
sekd erilaisten kuvaustapojen joustavan kayton.
Puhuessaan eturauhassyovastd miehet liikkuvat
sujuvasti kahden subjektiposition — potilaan ja
tukihenkilon — vililla. My6s tukihenkilodiskurs-
sin sisdlld he soveltavat erilaisia tulkinta- ja puhe-
tapoja, joissa on samoja piirteitd kuin Anssi Pe-
riakyldn (1990) havaitsemissa hoitotyén vuoro-
vaikutukseen sisdltyvissa kaytannollisessa, ladke-
tieteellisessd, psykologisessa ja maallikkokehyk-
sessd. Tama joustavuus kuvastaa tukihenkiloiden
?diskursiivista kompetenssia” (Pietila 2009).
Institutionaalisessa asemassa toimiminen ei
kuitenkaan ole ongelmatonta. Vaikka haastatte-
lemamme miehet toivat esiin sairauteen liittyvien
pelkojen ja ahdistuksen lievittimisen olevan tuki-
henkilon ensisijainen tehtiva, he myos korostivat
ajantasaisen ladketieteellisen ja hoitoprosessiin
liittyvan tiedon merkitysta tukihenkilon toimin-
nan resurssina. Tdama saattaa liittyd etu-
rauhassyovian mieserityiseen luonteeseen. Syo-
pdan sairastuneet ovat kaikki miehid ja siksi
myo0s tukihenkilotoiminta on miesten valistd
toimintaa. Aiempi vertaileva tutkimus etu-
rauhassyovin ja rintasyovian vertaistukiryhmisti
on tuonut esiin, ettd siind missd naiset toivoivat
ryhmiltd apua tunteiden kasittelyyn, miehet
hakivat erityisesti tietoa (Gray ym. 1996). Saattaa
siis olla, ettd kyseessa on sukupuoleen sitoutuva
toimintatapa, jossa miehet orientoituvat sekd po-
tilaana ettd tukihenkilona ensisijaisesti tietoon ja
sen jakamiseen. Samalla he kuitenkin hyviksyvit
emotionaalisen tuen tirkeiksi osaksi vertaistuki-
toimintaa. Tukihenkilokonteksti mahdollistaa
ympdariston puhua intiimeistd asioista — kuten
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seksuaalisuudesta, inkontinenssista, impotenssis-
ta — sellaisella tavalla, mikd muualla ei ole miehil-
le vilttaimattd mahdollista.

Tiedon jakaminen asettaa tukihenkil6ina toi-
mivat miehet osin harmaalle alueelle. Virallinen
auttamisjarjestelma rajaa esimerkiksi hoitopaatok-
sid koskevan tiedon jakamisen ja kannanotot
osaksi terveydenhuollon toimintaa, johon ekspli-
siittisesti ilmaistut normit kieltdvat tukihenkiloita
osallistumasta. Aineistomme antaa viitteita siita,
ettd tukihenkiloind toimivat miehet kokevat ti-
man jaon osittain ongelmalliseksi. Tama puoles-
taan johtaa pohdintaan institutionaalisen toimin-
nan rajoista. Jakaessaan tietoa eturauhassyovasta
ja antaessaan esimerkiksi PSA-testaukseen liittyvia
suosituksia sellaisissa tilanteissa, jotka eivit tapah-
du tukihenkiloinstituution kehyksessd, miehet
asettuvat instituution julkilausuttujen normien
ulkopuoliselle alueelle. Instituution nakokulmasta
tdtd voisi kutsua harmaaksi alueeksi, jossa miehet
koettelevat toiminnan rajoja. Vaikka virallisen
auttamisjarjestelman normit ja tyonjako maaritta-
vit vahvasti tukihenkildiden asemaa, he myos itse
aktiivisesti rakentavat oman toimintansa norma-
tiivista pohjaa. On siis tirkeda huomata, etti tu-
kihenkil6toimintaan osallistuvat henkilot itse osal-
listuvat toiminnan institutionalisoitumisen proses-
siin, mikd muun muassa tuottaa tukihenkiloiden
keskindisid normeja ja hierarkioita. Nama saatta-
vat jaada virallisilta toimijoilta tunnistamatta.

Kun otetaan huomioon miten laajalti levin-
nyttd vertaistukitoiminta on useilla sosiaali- ja
terveydenhuollon aloilla, tukitoiminnasta on teh-
ty varsin vahan tutkimusta. Erityisen vahille huo-
miolle on jdidnyt juuri tukihenkiloiden asema
osana auttamisjarjestelmaa. Tama tutkimus pyr-
kii herdttimaan seka keskustelua ettd tutkimusta
tukihenkiloiden asemasta. Uskomme kuitenkin,
ettd tutkimuksemme tulosten yleistettavyyteen
muihin vertaistuen muotoihin tulee suhtautua va-
rauksella. Nikemyksemme mukaan sairaus tai
muu ongelma, jonka ympdrille tukitoiminta ke-
hittyy, maarittaa olennaiselta osin tukihenkil6toi-
minnan sisdltod ja rakentaa toiminnan mallin,
rajat ja mahdollisuudet. Eturauhassyovin osalta
kasvanut julkinen keskustelu muun muassa seu-
lonnasta tuottaa eturauhassyovin tukihenkilona
toimivalle erilaisen paikan kuin esimerkiksi rinta-
syopdpotilaan tukihenkilolle. Siksi tutkimusta
olisi nihdiksemme tehtivd erikseen muun
muassa pdihteiden kayton, mielenterveystyon ja
eri sairausryhmien vertaistukitoiminnasta.



KITOKSET

Tutkimus on toteutettu osana Paikallisen eturau-
hassyovan hoidon ja hoitomuotojen valinnan
psykososiaaliset ulottuvuudet -tutkimusprojektia,
jota rahoittaa Pirkanmaan Syopayhdistys. Ensim-

madisen kirjoittajan tyotd on tukenut lisaksi Suo-
men akatemia (#132030).

Pietild I, Ojala H, Helminen S, Tammela T. Peer supporter of prostate cancer — a layman or a specialist?
Sosiaalilaaketieteellinen aikakauslehti — Journal of Social Medicine 2014:51: 101112

This article investigates the dual position between
personal experience and care institutions of peer
supporters for men diagnosed with prostate can-
cer. Acting as a peer supporter is based on perso-
nal illness experience but it also incorporates peer
supporters into the care system. The study was
aimed at exploring the ways in which the peer
helpers’ dual position took its shape in interview
talk and how the contradictions and tensions bet-
ween the two positions were managed. The study
was based on critical discourse analysis of thema-
tic interviews with six peer supporters. The dual
position became visible in relation to three inter-
view themes: in interviewees’ ideas about their
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