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Syopaan sairastuneiden sosiaaliset verkostot
diagnoosivaiheessa ja seuraavien kolmen vuoden
aikana

Sosiaaliset verkostot ovat yksildiden ja ryhmien valisia sidoksia, jotka kuvaavat sosiaalisiin
suhteisiin ja aktiviteetteihin osallistumista. Sosiaaliset verkostot edistavat terveyttd, esimerkiksi
syopapotilailla verkostojen on todettu olevan yhteydessa hyvinvointiin ja vahentyneeseen
kuolleisuuteen.

Mittasimme Oulun ylipistolliseen sairaalaan (OYS) hoitoon tulleiden uusien rintasydpa- (n=222)
ja lymfoomapotilaiden (n=102) sosiaalisia verkostoja 2—5 kuukautta diagnoosin jalkeen seka
9, 18 ja 36 kuukauden kuluttua. Kysyimme verkostojen henkilomdaraa ja kuinka monen kanssa
potilas oli puhunut syovastaan seuraavissa osaverkostoissa: puoliso, perhe, lahipiiriin kuuluvat
omaiset (aikuiset lapset perheineen, omat/puolison vanhemmat, omat/puolison sisarukset, tata
kaukaisemmat sukulaiset), laheiset ystavat, tuttavat, muut sydpapotilaat, syopaa hoitaneet henkilot,
tydyhteis, muut hoitosuhteet, osallistuminen (uskonnollinen yhteiso, harrastukset, jarjestdtoiminta).

Alkuvaiheessa ldhes 90 %:lla oli puoliso/kumppani, neljasosalla kotona asuvia lapsia ja kaikilla
joitakin lahipiiriin kuuluvia omaisia. Kolmella neljasta oli aikuisia lapsia perheineen (nuoremmilla
useammin omia/puolison vanhempia, vanhemmilla aikuisia lapsia puolisoineen ja lastenlapsia)
ja lahes kaikilla sisaruksia. Useimmilla oli ystavia. Em. |ahiverkostot olivat tyypillisesti laajoja
Ja kaikille oli yleensad puhuttu syovasta. Nelja viidesta oli jo alkuvaiheessa puhunut tuttaville ja
muille sydpaan sairastuneille. Tydssa olevat olivat yleensd puhuneet tydyhteisdssadn. Seurannassa
jotkin osaverkostot harvinaistuivat ja supistuivat hiukan, rintasyopépotilailla enemman kuin
lymfoomapotilailla, mutta lahipiiriin kuuluvien kaukaisempien sukulaisten ja ystavien madra
suureni alkuvaiheen ja yhdeksan kuukauden valilld. Muiden sydpapotilaiden maara lisaantyi koko
ajan.

Sairastuneilla oli paljon ja laajoja sosiaalisia verkostoja, joissa varsinkin laheisille oli
puhuttu sydvasta. Lahiverkostot olivat eri-ikdisilld erilaisia. Sairastumisen jalkeen lahipiiriin tuli
lisad sukulaisia ja ystavia, ja verkostoihin liittyi kanssapotilaita ja hoitoon osallistuvia. Vaikka
osaverkostot saattoivat seurannassa vahentya, tata tapahtui hyvan ennusteen omaavassa sydvassa
(rintasydpa) enemman kuin vakavammassa (lymfooma). Tulkitsemme, ettd jalkimméisilla oli
suurempi tarve yllapitdd tukea antavia ihmissuhteita.

ASIASANAT: Etenevi tutkimus, lIhmissuhteet, Sosiaaliset verkostot, Syopapotilaat

ULLA-SISKO LEHTO, MIRA KOHONEN, SILJA LAAPERI, MARKKU OJANEN,
TOMMI HARKANEN, KIRSI HONKALAMPI, TAINA TURPEENNIEMI-HUJANEN



YDINASIAT

— |hmissuhteista muodostuvien sosiaalisten
verkostojen ajatellaan edistivan terveytti ja
hyvinvointia.

— Syopaan sairastuneilla oli paljon sosiaalisia
verkostoja, joissa he olivat yleensa puhuneet
syOvastaan.

— Osaverkostot olivat eri-ikiisilld erilaisia.

— Kolmen vuoden seurannassa osaverkostot pie-
nenivat hiukan, paremman ennusteen omaavassa
taudissa enemman kuin vakavammassa.

— Sairastuneiden sosiaalisten verkostojen merki-
tysta tulee tutkia ja tuloksia hy6dyntad syopaa
hoitavissa organisaatioissa.

JOHDANTO

Sosiaalisia suhteita on tutkittu jo kauan sosiolo-
giassa, psykologiassa, antropologiassa ja kansan-
terveystieteessa, erityisesti sosiaalisina verkostoi-
na ja sosiaalisena tukena (1-6), sekd myohemmin
sosiaalisena pddomana (7-11). Sosiaalisten suh-
teiden ja terveyden ajateltiin olevan yhteydessa,
koska sosiaalisilla resursseilla oli stressiltd suo-
jaavia ominaisuuksia (1, 4-6). Kisitteen sosiaa-
linen verkosto kehittivdt antropologit Barnes ja
Bott 1950-luvun puolivilissa (6, 12). Ensimmai-
sissd madritelmissi sosiaalinen verkosto kuvattiin
sosiaaliseksi rakenteeksi, joka koostuu yksiloi-
den tai organisaatioiden muodostamista solmu-
kohdista. Myohemmin sosiaaliset verkostot on
madritelty yksiliden ja ryhmien vilisiksi sidok-
siksi, jotka kuvaavat sosiaalisiin suhteisiin ja so-
siaalisiin aktiviteetteihin osallistumisen maaria ja
sosiaalisen integraation astetta (2, 6, 13). Tutki-
musten mukaan sosiaaliset verkostot olivat yh-
teydessd useiden eri sairauksien ilmaantuvuuteen
ja etenemiseen sekid hyvinvointiin (2, 3, 14-22).
Verkostojen laajuus ja monipuolisuus ennakoi
parempaa ja niiden puute huonompaa terveytta.
1970- ja 80-luvuilla julkaistiin useita merkittdvia
etenevid viestotutkimuksia, joissa sosiaalisten
suhteiden puutteen osoitettiin olevan tirked suu-
rempaa kokonaiskuolleisuutta ennakoiva tekija
(3, 23-25). Sosiaaliset verkostot ennakoivat myos
kuolleisuutta useissa sairauksissa (2, 3, 6, 14, 20,
21, 26), myos syovassa (14, 15, 17, 27-29). So-
siaalisten verkostojen merkitys sairauksista toi-
pumiseen lienee suurempi kuin niiden vaikutus
sairauksien syntyyn (14).

Sosiaaliset verkostot tuottavat sosiaalista tu-
kea ja sosiaalista pidomaa (1-3, 9). Sosiaalisen
tuen kisite nousi esiin terveystutkimuksessa
1970-luvun puolivilissi (4, 5), jonka jilkeen alet-
tiin laajasti tutkia stressin ja psykososiaalisten
tekijoiden merkitystd terveyden ja sairauksien
etiologiassa. Sosiaalisten suhteiden vaikutus ter-
veyteen oli tulosten mukaan selked ja sosiaali-
sen tuen tulkittiin suojaavan stressin haitallisilta
vaikutuksilta. (1). Sosiaalista tukea ja terveyttd
kisitteleva tutkimus laajeni voimakkaasti ja sa-
malla idea adaptiivista kayttdytymistd tai neuro-
endokriinisid vasteita edistivdstd sosiaalisesta
tuesta muodostui johtavaksi teoriaksi terveystie-
teissa (1-3, 6, 21, 30-33). Kuitenkin jo varhain
esitettiin kritiikkid sosiaalisen tuen ja terveyden
vilisen yhteyden kausaalisesta luonteesta (3). So-
siaalinen pddoma on sosiaalista tukea uudempi ja
laajempi kisite (7, 9, 10). Se muodostuu sosiaa-
lisista verkostoista ja osallistumisesta (kuten har-
rastukset ja vapaaehtoisjdrjestotoiminta), jotka
ovat sosiaalisen pddoman rakenteellinen perusta,
sekd niiden sisillostd, joita ovat arvot, usko-
mukset, kisitykset ja asenteet (8-10, 13, 34-37).
Myés sosiaalisen pddoman on todettu edistavan
hyvinvointia ja terveyttd sekd vahentdvin kuol-
leisuutta (8, 35, 38-41). Seki sosiaalisen tuen ettid
sosiaalisen pddoman terveyttd edistdvit resurssit
kuitenkin perustuvat sosiaalisiin verkostoihin.

1990-luvulla esitetyn mallin (17) mukaan sy6-
pépotilailla sosiaalisten sidosten yhteyttd kayt-
tdytymiseen ja biologisiin prosesseihin valittavat
kognitiiviset ja affektiiviset hyodyt. Kognitiivi-
sia hyotyjd ovat tiedon saanti, kontrollin tunne,
itsetunto ja optimismi. Affektiivinen hyoty tar-
koittaa lisddntyneitd positiivisia ja vihentyneita
negatiivisia tunteita. Sosiaaliset suhteet vihen-
tavat riskikdyttaytymistd ja edistivat yksilon
huolehtimista terveydestidn, kuten terveellisia
elimintapoja (42), tutkimuksiin tai hoitoon ha-
keutumista ja hoitomyontyvyyttd (15). Niukat
sosiaaliset verkostot voivat olla yhteydessi sii-
hen, ettd kaikkia hoitovaihtoehtoja ei toteuteta
(15, 42). Sosiaalisten verkostojen yhteys syopa-
tauteihin sairastuvuuteen, syovin etenemiseen,
jdljelld olevaan elinaikaan ja kuolleisuuteen voi
vilittyd esimerkiksi neuroendokriinisten ja neu-
roimmunologisten mekanismien kautta (15, 43).
Sosiaalisten verkostojen on todettu olevan yh-
teydessd vahdisempddn syopakuolleisuuteen eri-
tyisesti nuoremmilla potilailla (15). Sosiaalisissa
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verkostoissa on eroja idkkiilli ja nuoremmilla
seka siviilisiadyn, sosioekonomisten ryhmien ja
viestoryhmien vililla (44).

Sosiaaliset verkostot voidaan jaotella sidok-
sen voimakkuuden (heikko/vahva), muodolli-
suuden (muodollinen/ei-muodollinen), laadun
(sitova/silloittava/yhdistivi) ja suunnan (horison-
taalinen/vertikaalinen) mukaan (13, 34, 45). Vah-
vat sidokset ovat henkilokohtaisia ja molemmin-
puolisia eli ’liheisid’, kuten suhteet perheeseen
ja ldheisiin (9, 13, 34). Heikkoja sidoksia ovat
kaukaisemmat epdsadnnolliset kontaktit, kuten
suhteet tuttaviin. Muodolliset sidokset perustu-
vat organisoituun toimintaan (yhdistystoiminta,
kontaktit viranomaisiin), kun taas ei-muodollisia
ovat mm. liheisten ja ystdvien keskindiset suh-
teet. Muodollisia ja vertikaalisia sidoksia ovat
suhteet viranomaisiin tai asiantuntijoihin, esim.
syopdd hoitaviin henkiloihin. Tarkein sosiaalis-
ten verkostojen tyypittely on ollut jako vahvoi-
hin ja heikkoihin sidoksiin, joilla on todenni-
koisesti erilaiset yhteydet terveyteen (8, 18, 20,
46, 47). Jo kauan henkilon sosiaalisia verkostoja
on tutkittu ja kuvattu ihmissuhdeympyrilld (48),
jossa henkilon ihmissuhteita ja niiden liheisyyttd
kuvataan pyytimalld hinti sijoittamaan sosiaali-
seen verkostoonsa kuuluvat sitd lihemmas ym-
pyran keskustaa mitd liheisemmaksi tutkittava
heidat kokee, jolloin sisimmailld kehalld olevat
ovat henkilon vahvoja sidoksia ja sitd ulompa-
na (keskimmadiselld ja ulommalla kehilld) olevat
ovat heikkoja sidoksia (16). Sosiaalisten verkos-
tojen sidoksia voidaan arvioida esimerkiksi ih-
missuhteiden mairdnd ja kontaktien tiheytend
(6, 49), seki mm. niiden jakautumisena osaver-
kostoihin, jolloin sidoksia arvioidaan erikseen
erityyppisissd ihmissuhteissa (perhe, ystavit, tyo-
kaverit, ym.) (50, 51). Sidokset itsessiin ovat
uudempien tutkimusten mukaan merkitykselli-
sempid kuin yhteydenpidon tiheys (20, 52).

Vahvoja sosiaalisia sidoksia on pidetty kes-
keisind terveysvaikutuksille, koska ihmisten aja-
tellaan tukeutuvan ldheisimpiin ihmissuhteisiin-
sa saadakseen emotionaalista tukea. Sosiaalista
tukea onkin yleensi mitattu lihisuhteista (30).
Heikkojen sosiaalisten sidosten ja osallistumisen
puolestaan ajatellaan tuottavan sosiaalista paai-
omaa (7, 10, 11, 53) ja viime vuosina heikkojen
sidosten on todettu edistivin terveyttd ja hyvin-
vointia (16, 18, 46). Heikkojen sidosten yhteys
terveyteen ja hyvinvointiin on todennikoéinen
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siksi, etti ne ovat vihemmin emotionaalisesti
vaativia ja rasittavia kuin vahvat sidokset, koska
ne sisdltivit vihemmin sosiaalisten suhteiden
negatiivisia ominaisuuksia, kuten ristiriitoja ja
sosiaalista painetta (16). Heikot sidokset tarjoa-
vat usein yksilolle pdisyn tietoa ja kdytinnon tu-
kea tarjoaviin kontakteihin stressi- ja kriisitilan-
teissa. Heikoilla sidoksilla on todettu yhteyksid
kuolleisuuteen (16) ja hyvinvointiin (18, 46, 47).

Hiljattain on myos havaittu, ettd vahvat so-
siaaliset sidokset eli liheiset ihmissuhteet eivit
syopapotilailla valttimittd olekaan yhteydessi
parempaan terveyteen, vaan ettd yhteys voi ol-
la my6s negatiivinen (46, 54-57). Omassa tuo-
reessa tutkimuksessamme kaikkein liheisimmait
ihmissuhteet (puoliso, aikuiset lapset) olivat yh-
teydessd huonompaan hyvinvointiin, mutta 13hi-
piirid kaukaisempien ihmissuhteiden yhteys oli
pdinvastainen eli ne yhdistyivit parempaan hy-
vinvointiin (46). Tulkitsimme, ettd liheisimpien
ihmissuhteiden yhteys huonompaan hyvinvoin-
tiin saattaa selittyd silld, ettd vastasairastuneiden
syopdpotilaiden hyvinvointia kuormittaa huoli
laheisimpien hyvinvoinnista. Kroenke tutkijaryh-
mineen (28, 55-57) on havainnut, ettd laajemmat
sosiaaliset verkostot ennakoivat parempaa sel-
viytymistd rintasyOvistd, mutta ettd yhteys riip-
pui ldhisuhteiden laadusta ja tehtivasta (funk-
tiosta), ja erityisesti siitd, kuinka kuormittavia ne
olivat potilaalle. Lihiverkostojen yhteys tervey-
teen ja hyvinvointiiin riippunee niiden kuormit-
tavuudesta ja siitd, toimiiko potilas niihin kuulu-
vien tukena, apuna tai huolenpitdjina. Kroenke
ryhmineen suosittaa, ettd sosiaaliset verkostot
tulee kliinisessd tyossd ottaa huomioon yhteni
syOvan ennusteeseen vaikuttavana tekijana (57).

Yksilon sosiaaliset verkostot eivit pysy sa-
manlaisina eliminkaaren eri vaiheissa. Lapsuu-
dessa ja nuoruudessa sosiaaliset verkostot yleen-
sd laajenevat, mutta supistuvat aikuisuudessa ja
vanhuudessa (15, 58). Vakavan sairastumisen
on esitetty pienentdvin yksilon sosiaalisen ver-
koston heikkoja sidoksia (58), kun taas liheiset
suhteet sdilyvit usein lipi elimin (59). Sosio-
emotionaalisen valintateorian mukaan (60) sosi-
aaliset suhteet muuttuvat sen mukaan, mikid on
yksilon kisitys jiljelld olevasta elinajastaan. Jos
tulevaisuutta koetaan olevan edessa vield paljon,
ihmissuhteissa tavoitellaan tiedon kerddmista ja
maailmankuvan laajentamista, mutta jos oma
tulevaisuus nihdidin rajallisena, tavoitteet kyt-



keytyvit nykyhetkeen, emotionaaliseen tyytyvii-
syyteen ja merkityksellisyyden saavuttamiseen
(61, 62). Vakava sairastuminen voi vaikuttaa
yksilon kisitykseen jiljelld olevasta elinajastaan
sitd lyhentien, jolloin sosiaaliset verkostot voi-
vat pienentyd, mutta myos muodostua enemman
tyydytystd tuottaviksi (63).

Teoreettisessa mallissamme (tiamai lehti, (13))
vakavaan sairauteen sairastuneiden sosiaalisia
verkostoja tarkastellaan sekd yksilon luonnolli-
sina sosiaalisina resursseina ennen sairastumista
ettd tilannesidonnaisina, sairauteen liittyvini re-
sursseina (50, 51). Sosiaaliset verkostot jaetaan
siind luonnollisiin ja tilannesidonnaisiin verkos-
toihin ja esitetdin, etti nditd voidaan arvioida ja
mitata erikseen. Luonnollisiin sosiaalisiin ver-
kostoihin kuuluvat ne verkostot, jotka henkil6lla
oli jo ennen sairastumista. Tilannesidonnaiset eli
sairausspesifit sosiaaliset verkostot (tdssd syopa-
spesifit verkostot) taas muodostuvat sairastumi-
sen ja hoidon yhteydessd. Syopaspesifeihin ver-
kostoihin kuuluvat my6s ne luonnollisten ver-
kostojen jdsenet, joiden kanssa potilas on ollut
vuorovaikutuksessa sairauteensa liittyen, esimer-
kiksi puhunut syovistdan. On mahdollista, ettd
nimid verkostotyypit vaikuttavat eri mekanis-
mien kautta terveyteen ja hyvinvointiin, mutta
tutkimustuloksia tistd ei tietojemme mukaan ole.

Koska tietyt syovit lisddntyvdt vieston
ikddntyessid ja hoitomenetelmit kehittyvit, syo-
pdan sairastuneita on yhd enemmin (Suomessa
290000 syOpddn sairastunutta elossa vuoden
2018 Rinta-
syopai loydetdan noin 5000 ja lymfoomia noin

lopussa, www.syoparekisteri.fi).

2200 uutta tapausta vuodessa. Rintasyopa-
potilaista 91 % ja lymfoomapotilaista 61 %
(Hodgkinin lymfoomassa 86 %, muissa 65 %)
on elossa viiden vuoden kuluttua. Koska hyvin
ennusteen saaneilla potilailla hoidon jilkeinen
seuranta toteutetaan harvakseltaan ja kontaktit
ovat lyhyita, potilas ei useinkaan saa syovin hoi-
tojdrjestelmidstd toipumista tukevia sosiaalisia
voimavaroja, varsinkin jos psykososiaalisia tuki-
palveluita ei ole tarjolla.

Tdmi tutkimus on osa Terveyden ja hyvin-
voinnin laitoksen (THL) ja Oulun yliopistolli-
sen sairaalan (OYS) yhteishanketta ’Syopdin
sairastuneiden sosiaalinen pidioma, hyvinvointi,
terveys ja toipuminen’. Tédssd osatutkimuksessa
kuvaamme rintasyopdin tai lymfoomaan sairas-
tuneiden sosiaalisia verkostoja ja osallistumista

toistetuin mittauksin diagnoosivaiheessa ja sita
seuraavien kolmen vuoden aikana. Tutkimme,
millaisia ja kuinka laajoja osaverkostoja potilail-
la oli, ja keille heistd potilaat kertoivat syovis-
tddn (syopaspesifit verkostot) sekd olivatko osa-
verkostot yhteydessi potilaiden taustatietoihin.
Tutkimme, muuttuivatko syopdin sairastuneiden
sosiaaliset verkostot sairastumisvaihetta seuraa-
vien kolmen vuoden aikana.

AINEISTO JA MENETELMAT

TUTKITTAVAT JA TUTKIMUSASETELMA
Tutkimukseen pyydettiin OYS:n Syopitautien
klinikalle toukokuun 2011 ja kesikuun 2015
vilisend aikana hoitoon tulleilta ei-levinneeseen
rintasyopain tai lymfoomaan sairastuneita uusia
potilaita. Potilaiden sosiaalisia terveysresursseja
ja hyvinvointia mitattiin validoiduin menetelmin
ammattihenkilon (tutkimushoitaja, tutkija) suo-
rittaman haastattelun yhteydessa, kun syopadiag-
noosista oli kulunut 2-5 kuukautta. Tassa tutki-
muksessa kisitellidn vain sosiaalisia verkostoja
koskevaa osakyselyd. Haastatelluista 225 rinta-
syopapotilaasta kahdella todettiin rekrytoinnin
jalkeen etdpesikkeitd lihettanyt tauti sekd 105
haastatellusta lymfoomapotilaasta kahdella muu
tauti (krooninen lymfaattinen leukemia) ja yhdel-
14 oli aikaisemmin saatu diagnoosi. Nama viisi
jatettiin pois aineistoista. Lisdksi rintasyopiai-
neiston ainoa mies jatettiin pois jatkoanalyyseis-
ta. Lopullisissa aineistoissa oli 222 rintasy6opa- ja
102 lymfoomapotilasta (48 naista ja 54 miestd).
Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin  (OYS)
eettinen toimikunta antoi hankkeesta puoltavan
lausunnon vuonna 2010. Rintasyopdaineiston
ensimmadistd mittausta koskevia tuloksia sosiaa-
listen verkostojen ja hyvinvoinnin yhteydestid on
hiljattain julkaistu (46).

Osallistuneille ldhetettiin postikyselyt 9, 18 ja
36 kuukauden kuluttua haastattelusta. Seuranta-
kyselyihin vastasi 91, 85 ja 79 % haastatelluista
rintasyOpdpotilaista ja 84, 72 ja 67 % haasta-
telluista lymfoomapotilaista (vastaamattomien
osuudet sisdltivit seuranta-aikana kuolleet).
Kaksi rintasyopépotilaista ja seitseméntoista
lymfoomapotilasta kuoli seurannan aikana (Tau-
lukko 1). Seurantaan osallistuneet lymfoomapo-
tilaat olivat vanhempia (p=0.045), mutta muu-
toin jatkaneet eivit eronneet muista sukupuolen,
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koulutuksen, pitkdaikaissairastavuuden tai asuin-
paikan suhteen.

MITTAUSMENETELMA

Sosiaalisia verkostoja mitattiin yksityiskohtaises-
ti ja laajasti Structural-Functional Social Support
Scale (SFSS) -menetelmin (50, 51) pohjalta titd
tutkimusta varten laaditulla versiolla (46). SFSS:n
ensimmaisessi osassa tutkittava kirjaa sosiaaliset
osaverkostonsa (luettelo, ks. Taulukot 2 ja 3).
Tutkittavalta kysytddn a) onko hinelld tietty so-
siaalinen osaverkosto (ei/kylld) ja sithen kuulu-
vien henkiléiden lukumairi (luonnolliset verkos-
tot) sekd b) kuinka monen henkilén kanssa heisti
hin on keskustellut syovastddn (syopaspesifit ver-
kostot), ks. tarkemmin alla.

Sosiaalisten osaverkostojen esiintymistd tut-
kittiin kysymailld onko potilaalla 1) puoliso tai
seurustelukumppani, 2) samassa taloudessa asu-
via perheenjisenia (alaikdisia lapsia, taysi-ikaisia
lapsia, muita perheenjisenii), 3) sellaisia ldhipii-
riin kuuluvia mutta ei samassa taloudessa asuvia
omaisia, joihin hidn pitdd sdannollisesti yhteytta
(aikuisia lapsia, lasten puolisoita, lastenlapsia,
omia vanhempia, puolison vanhempia, omia si-
saruksia, puolison sisaruksia, titd kaukaisempia
sukulaisia, ks. Taulukko 2.) ja 4) liheisid ysti-
vid sekd sellaisia 5) tuttavia, 6) muita syOpdin
sairastuneita henkiloiti (my6s ne, jotka kuuluvat
em. omaisiin tai ystiviin) ja 7) tyoyhteison jise-
nid (tyokavereita, esimiehii), joiden kanssa hin
on puhunut syoviastaan. Lisiksi kysyttiin, osallis-
tuuko hin ja onko hinelld kontakteja 8) seura-
kuntaan/uskonnolliseen yhteiséon, 9) harrastus-
toimintaan (korkeintaan kolme harrastusta), 10)
tai vapaaehtoisjirjestotoimintaan (korkeintaan
kaksi jarjestod) kuuluvien henkildiden kanssa
sekd 11) onko hinelld vakituisia hoitosuhteita
(terveydenhoitaja, fysioterapeutti, lidkari, psy-
kologi, sosiaalityontekijd) jonkin muun pitkaai-
kaissairauden hoidossa.

Jos potilaalla oli jokin edelld mainittu osaver-
kosto, hin arvioi sithen kuuluvien henkiléiden
lukumdirin sekd sidoksissa 1-4 ja 8-10 (ylld)
my6s niiden henkildiden miirin, joiden kanssa
hin oli keskustellut syOpdsairaudestaan (haastat-
telussa sithen mennessi, seurantakyselyissd aina
edellisestd kyselysta kuluneena aikana). Lihiver-
kostoista ja osallistumiseen liittyvistd kontakteis-
ta kysyimme siis sekd luonnollisen ettd syopaspe-
sifin henkilomairan. Tuttavista, muista syOpddn
sairastuneista ja tyOyhteison jdsenistd kysyimme
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vain syopdspesifin henkilomairin (tuttavat val-
miiksi luokitetulla muuttujalla). Lisiksi pyysim-
me tutkittavaa arvioimaan hinen syopddnsa
tutkineiden tai hoitaneiden lidkireiden ja hoita-
jien lukumiairin (hoitajien maard valmiiksi luo-
kitetulla muuttujalla <5, 5-10, >10). Kysyimme
my0s, oliko potilas puhunut syovistiin muun
sairauden hoitoon liittyvien vakituisten hoito-
suhteidensa kanssa (ei/kylla).

TILASTOLLISET ANALYYSIT

Aineiston kuvailussa kaytettiin prosenttiosuuksia,
keskiarvoja ja -hajontoja, mediaaneja ja vaihtelu-
vileja. Ryhmien eroja ensimmaisessd mittaukses-
sa tutkittiin ristiintaulukoinneilla, varianssiana-
lyysilld ja t-testilld sekd toistomittausasetelmassa
logistisella regressioanalyysilla. Ajallisia muutok-
sia osaverkostojen esiintymisessi (ei/kylld) tutkit-
tiin logistisella regressioanalyysilla ja henkiloluku-
mddrissd yleistettyihin estimointiyhtil6ihin ja ne-
gatiiviseen binomijakaumaan perustuvalla regres-
siomallilla (GEE population-averaged model).
Taustatekijoiden yhteyksid aikariippuviin osaver-
kostoihin tutkittiin logistisella regressioanalyysil-
14 ja ylld mainitulla testilld siten, ettd eri tausta-
tekijat otettiin yhtd aikaa huomioon. Lymfooma-
aineistoa ei sen pienuuden vuoksi jaettu osa-ai-
neistoihin sukupuolten mukaan, vaan sukupuolta
kéytettiin riippumattomana muuttujana. Aineis-
to analysoitiin SPSS 24 ja 25 (SPSS Inc, Chicago,
IL, USA) ja STATA 16 (StataCorp LLC, College
Station, Texas, USA) ohjelmilla.

TULOKSET

Rintasyopapotilaat olivat haastatteluhetkelld kes-
kimiirin 57,5-vuotiaita (SD 9,8, vaihteluvili 25—
88) ja lymfoomapotilaat keskimddrin 56,4-vuo-
tiaita (SD 14,1, vaihteluvili 20-80) (Taulukko 1).
Lymfoomaan sairastuneet miehet olivat keski-
(SD 15,2,
20-80) ja naiset keskimiirin 56,0-vuotiaita
(SD 12,9, vaihteluvili 24-74). Rintasyopapotilaat
olivat korkeammin koulutettuja kuin lymfooma-

mairin  56,7-vuotiaita vaihteluvali

potilaat. Hiukan alle puolet oli sairastuessaan
tyOelimissd. Lihes puolet asui kaupunkimaisessa
ymparistossd. Rintasyopipotilaat asuivat useam-
min maaseudulla kuin lymfoomapotilaat (32 %
vs. 23 %). Ainoa sukupuoliero taustatekijoissd
oli se, ettd lymfooma-aineiston naiset olivat kou-
lutetumpia kuin miehet (p=0.044). Tutkittujen
taustatekijit on esitetty taulukossa 1.



Taulukko 1. Potilaiden tausta-, tauti- ja hoitotiedot primaarihoitovaiheessa

Rintasyopi Lymfooma
n=222 (%) n=102
TAUSTATIEDOT
Tkd
<35 2 (1) 11
35-44 15 (7) 9
45-54 67 (30) 16
55-64 83 (37) 31
65-74 48 (22) 31
> 75 vuotta 7 (3) 4
Siviilisddty
Naimaton 22 (10) 6
Naimisissa tai avoliitossa 165 (74) 83
Eronnut tai asumuserossa 25 (11) 8
Leski 10 (4)
Lapsia 184 (83) 88
— Lasten lukumaara, ka (SD) 2,3 (SD 1,0) 2,9 (SD 2,4)
Korkein ammattikoulutusaste
Ei ammattikoulutusta 19 (8) 12
Ammattikursseja tai oppisopimuskoulutus 37 (17) 19
Ammattikoulu tai teknillinen-, kauppa- tai 59 (27) 38
sairaanhoitokoulu
Opistotutkinto tai AMK 70 (32) 23
Yliopistotutkinto 36 (16) 10
Muu 1 (0) -
Tieto puuttuu 1 (0) -
Tyétilanne
Tyoelimassi 109 (49) 47
— Osa-aikatyossi (<30h/vk) 11 (10) 7
Tyo6ton 20 9) 9
Elikkeelld 93 (42) 46
Ammattiasema
Tyontekija 103 (46) 58
Alempi toimihenkilo 50 (23) 20
Ylempi toimihenkilo 33 (15) 14 )
Yrittdjd, maatalousyrittdja, kotiditi 36 (16) 9 )
Tieto puuttuu - - 1 )
Asuinalue
Kaupunki 102 (46) 48
Taajama 48 (22) 31
Maaseutu 72 (32) 23 23)
Pitkdaikaissairauksia
0 84 (38) 51 (50)
1 85 (38) 30 (29)
2 38 (17) 17 (17)
>3 14 (6) 4 (4)
— Verenpainetauti 62 (28) 25 (24)
— Tuki- ja liikuntaelinsairaus 28 (13) 10 (10)
- Sydinsairaus N (2) 12 (12)
— Diabetes 3 (1) 10 (10)
— Krooninen keuhkosairaus 9 4) 7 )



Rintasyopa Lymfooma
n=222 (%) n=102 (%)

TAUTITIEDOT
Gradus (Erilaistumisaste)

In situ 29 (13) - -

matala 48 (22) - -

keskikorkea 96 (43) - -

korkea 49 (22) - -
Kainalostatus (nodus)

-0 164 (74) - -

-1-3 36 (16) - -

- 4-xx 2 (10) - -
Levinneisyys, stage

)| 40 (39)

-1V 62 (61)
SYOVAN HOITO

Sidehoito 218 (98) 53 (52)

Solunsalpaaja(sytostaatti)hoito

Kylla 89 (40) 90 (88)

Korkea-annos (kantasolusiirto) - - 24 (24)

Rituksimabi, ei/kylld 77 (76)

Osapoisto (rintaresektio) 145 (65) - -

Mastektomia (koko rinnan poisto) 83 (37) - -
SEURANNAN AIKANA KUOLLEET 2 (1) 17 (17)

Ennen 9 kk seurantaa - - 6 (6)

9 ja 18 kk seurantojen vililla - - 2 (2)

18 ja 36 kk seurantojen vililla 2 (1) 9 9)

Useammalla rintasyopa- kuin lymfoomapotilaalla
(62 % vs. 50 %) oli jokin aiempi pitkiaikaissai-
raus ja yli viidesosalla niiti oli kaksi tai enemmain
(Taulukko 1). Lymfooma oli todettaessa levinnyt
miehilld laajemmalle (stage III-IV vs. stage I-II)
kuin naisilla (p=0.012), ja naiset saivat useammin
sddehoitoa (p=0.045). Tiedot potilaiden syovista
ja sen hoidoista on esitetty taulukossa 1.

Potilaiden sosiaalisten osaverkostojen esiin-
tyminen ja niiden keskimiariiset henkilomaarit
on esitetty erikseen luonnollisissa ja syopaspesi-
feissa verkostoissa (ne, joiden kanssa potilas oli
puhunut syovistdin) yksityiskohtaisesti taulu-
koissa 2. ja 3.

SOSIAALISET LAHIVERKOSTOT ELI VAHVAT SIDOKSET

Lihes yhdeksilla kymmenestd oli sairastuessaan
puoliso tai seurustelukumppani (86 %:lla rinta-
syopa- ja 89 %:lla lymfoomapotilaista), mika
on enemmin kuin suomalaisessa aikuisviestossd
keskimairin (63 %) (64). Tutkimuksen alussa
20 % rintasyopid- ja 14 % lymfoomapotilaista
asui yksin (aikuisvdestOaineistossa 29 %). Vi-
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hin yli puolet (54 ja 59 %) asui kahdestaan puo-
lisonsa kanssa (aikuisviestoaineistossa 47 %),
lymfoomaan sairastuneet miehet useammin kuin
naiset (69 % vs. 48 %). Molemmissa potilasryh-
missd neljdsosalla oli vield kotona asuvia lapsia.
Rintasyopapotilaista 18 %:lla oli kotona asuvia
alaikdisid ja 10 %:lla kotona asuvia tiysi-ikdisia
lapsia, kun taas lymfoomapotilaista 22 %:lla oli
kotona asuvia alaikiisid ja 9 %:lla kotona asuvia
taysi-ikdisid lapsia. Rintasyopipotilailla oli 1-5
ja lymfoomapotilailla 1-11 kotona asuvaa lasta.
Molemmissa potilasryhmissd kotona asui tyypil-
lisesti yksi lapsi. Muutamissa harvoissa tapauk-
sissa taloudessa oli myos muita perheenjisenii,
kuten omia tai puolison vanhempia (1 ja 1,5 %).

Ensimmaiseen haastatteluun mennessi kaik-
ki potilaat olivat puhuneet puolisonsa tai kump-
paninsa kanssa syovistddan, lukuun ottamatta
kahta lymfoomapotilasta. Kotona asuvien alai-
kiisten lasten kanssa oli lihes aina puhuttu sy6-
vdstd, samoin kuin tdysi-ikdistenkin kanssa, lu-
kuun ottamatta yhtd lymfoomapotilasta.
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Tutkimuksen alussa kaikkien ldhipiiriin kuului
muualla asuvia omaisia, joihin he pitivit sdannol-
lisesti yhteyttd (esitetty yksityiskohtaisesti Taulu-
kossa 2.). Rintasyopapotilailla heitd oli yhteensi
keskimiarin 16,1 (SD 10,2) ja lymfoomapotilail-
la keskimairin 17,9 (SD 11,8) henkil64. Kolmella
neljdsosalla tdhdn lahipiiriin kuului aikuisia lapsia
perheineen (aikuiset lapset, heiddn puolisonsa ja
lastenlapset). Aikuisten lasten kanssa oli kdytin-
nossd aina puhuttu syovistd ja lihes aina myos
lasten puolisoiden kanssa (syopispesifin verkos-
ton osuus luonnollisesta verkostosta 90 ja 97 %).
Lastenlapsia oli noin puolella. Vanhempia kuului
lahipiiriin runsaalla puolella, omia vanhempia
(44 ja 42 %) hiukan useammin kuin puolison (36
ja 38 %). Omien ja puolison vanhempien kans-
sa oli melko kattavasti puhuttu syovistd (86 ja
77 %). Yleisin osaverkostoista oli kuitenkin omat
ja puolison sisarukset, joita oli lihes kaikilla. Hei-
dan kanssaan oli melkein aina puhuttu syovistd
(94 ja 96 %). Lahipiiriin kuului yli 70 %:lla my6s
edelld mainittuja kaukaisempia sukulaisia, ja hei-
dinkin kanssaan oli usein puhuttu syovasti (87 ja
84 %). Melkein kaikilla oli liheisid ystdvid, joi-
den kanssa tieto syovistd oli jaettu lihes aina (99
ja 98 %). Omia vanhempia kuului lymfoomaan
sairastuneiden naisten ldhipiiriin useammin kuin
miesten (p=0.017).

Tutkimuksen alussa lasten perheiden ja si-
sarusten osaverkostot olivat henkilomaariltaan
suurimpia. Lapsia perheineen oli keskimairin
6,5 henkilod niilld rintasyopépotilailla, joilla
tama osaverkosto oli ja lymfoomapotilailla yli
8 henkilod. Sisaruksia oli yhteensd keskimairin
yli 6. Liheisid ystiviikin oli alussa keskimiirin
yli viisi. Lymfoomapotilailla ei ollut sukupuoleen
liittyvid eroja liheisten henkilomairissd. Mita la-
heisempi osaverkosto oli kyseessi (Kuvio 1), sitd
useammin potilaat olivat puhuneet kaikille sen
jasenille syovistiddn eli luonnollisen ja syopis-
pesifin osaverkoston laajuudet olivat ldhelld toi-
siaan, kuitenkin niin, etti lastenlasten kanssa oli
puhuttu selvisti harvemmin (mikd todennikoi-
sesti johtui siitd, ettd osa lastenlapsista oli hyvin
pienid). Alkuvaiheen ldhipiirin osaverkostojen
laajuus on esitetty kuviossa 1. seki luonnollisten
ettd syOpaspesifien henkilomaarien keskiarvoina.
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SOSIAALISTEN LAHIVERKOSTOJEN AJALLISET MUUTOKSET
Yhdeksiin kuukauteen mennessi 4 % (n=8) ja
18 ja 36 kuukauden vililld 3 % (n=6) rintasyopa-
potilaista oli eronnut puolisostaan tai kumppa-
nistaan; lymfoomapotilaista vain yksi. Kolmen
vuoden seurannassa hiukan harvemmalla rinta-
syopdpotilaalla oli puoliso tai kumppani (p<0.1).
Kahdestaan puolison kanssa asuminen lisidntyi
hiukan. Kotona asuvia lapsia, erityisesti kotona
asuvia alaikiisid lapsia, oli ajan kuluessa yha vi-
hemmin (rintasyopipotilailla p-arvot <0.001 ja
lymfoomapotilailla p=0.119 ja 0.012).

Lihiosaverkostojen esiintyminen harvinais-
tui ja laajuus pieneni seuranta-aikana yleensd
jonkin verran, kun verrattiin kolmivuotisseuran-
nan tilannetta lihtotasoon (Taulukko 2). Rinta-
syopdpotilailla kuitenkin oli seurannan edetessi
useammin (p<0.01) ja enemmin (p<0.05) lihi-
piiriin kuuluvia aikuisia lapsia ja useammin las-
tenlapsia (p<0.01). Omia ja puolison vanhempia
raportoitiin kuuluvan lahipiiriin seurannan ede-
tessi yhd harvemmin (p-arvot <0.001). Rinta-
syopapotilailla my6s sisaruksia raportoitiin kuu-
luvan ldhipiiriin yha harvemmin ja vihemman.
Yleisestd laskevasta trendistd poiketen ldhipiiriin
kuuluvien kaukaisempien sukulaisten ja ldheis-
ten ystdvien miird kasvoi molemmissa potilas-
ryhmissid voimakkaasti alkuvaiheen ja yhdeksin
kuukauden vililld (p-arvot 0.003 - <0.001).
Rintasyopdpotilailla lahipiiriin kuuluvien kau-
kaisempien sukulaisten midrd pysyi alkuvai-
heessa mitattua korkeammalla tasolla (p<0.001).
Kaiken kaikkiaan rintasyopdpotilailla tapahtui
enemmidn muutoksia kuin lymfoomapotilailla.
Minkiddn alkuvaiheen lahiverkoston esiintymi-
sessd tai laajuudessa ei ollut eroa verrattaessa
seurantaan osallistuneiden ja keskeyttineiden/
kuolleiden (seurantaan osallistuneet vs. kato)
verkostoja.

HEIKOT SIDOKSET JA MUODOLLISET SIDOKSET
Nelja viidestd oli jo alkuvaiheessa puhunut syo-
vistiddn tuttaviensa kanssa (Taulukko 3). Tutta-
vien kanssa puhuminen harvinaistui rintasyopa-
potilailla yhdeksidn kuukauden seurannan jalkeen
(p<0.001). Lymfoomapotilailla siind ei tapahtu-
nut ajallista muutosta eiki eroa naisten ja miesten
valilla ollut.

Tutkimuksen alussa kukaan lymfoomapoti-
las ei ollut osallistunut syopépotilaiden vertais-
tukiryhmdin ja rintasyopdpotilaistakin vain 7 %.



A. Rintasyopapotilaat

Kotoa muuttaneita lapsia 72%
Lasten puolisoita 63%

Lastenlapsia 48%

Omia vanhempia 44%

Puolison vanhempia 36%

Omia sisaruksia 93%

Kaukaisempia sukulaisia 70%

Puolison sisaruksia 77% —

Laheisid ystavid 96 %
MW Henkil6iden lukumaara, ka M joiden kanssa puhunut syovastaan, ka

B. Lymfoomapotilaat

Kotoa muuttaneita lapsia 74 % _
Lasten puolisoita 61 % _
Lasteniapsia 56 % - —
Omia vanhempia 42 % -
Puolison vanhempia 38 % -
Omia sisaruksia 94 % _
Puolison sisaruksia 88 % —
Kaukaisempia sukulaisia 77 % —
e

Laheisid ystavia 93 %
M Henkil6iden lukumaara, ka M joiden kanssa puhunut syovastaan, ka

Kuvio 1. Alkuvaiheen sosiaalisten lihiverkostojen laajuus (ka niill4, joilla oli timi osaverkosto)



Kuitenkin jonkun muun syopdin sairastuneen
kanssa syovistddn oli puhunut 86 % rintasyopa-
ja 79 % lymfoomapotilaista (Taulukko 3). Mo-
lemmissa syopatyypeissd nditid oli keskimddrin
2,5 henkilod (vaihteluvili 0-20). Vaikka rinta-
syopdpotilailla kontaktit muihin syopapotilai-
siin harvinaistuivat puolentoista vuoden jilkeen
(p=0.050), heidin mdidrinsi kasvoi molemmissa
syopdtyypeissd lipi koko seuranta-ajan (rinta-
syopdpotilailla  p=0.001,
p=0.002).

Tyoelimissd olevat potilaat (hiukan vajaa

lymfoomapotilailla

puolet tukituista, ks. Taulukko 1) olivat usein
jo alussa puhuneet syovistian tyokavereidensa
(89 ja 87 %) ja esimiestensi (84 ja 85 %) kans-
sa (Taulukko 3). Niitd kontakteja oli my6s joil-
lain tyottomiksi jadneilld ja hiljattain elikkeelle
jddneilld. Nuoremmat lymfoomapotilaat olivat
puhuneet syovistiin tyoyhteisdssdin useammin
kuin vanhemmat (p-arvot <0.001), mutta henki-
lomadrissi ei ollut eroja eri-ikdisilld. Rintasyopa-
potilaat olivat puhuneet syovistian keskimdérin
lihes yhdeksin tyokaverinsa kanssa (vaihteluvili
0-45) ja lymfoomapotilaat keskimairin kuuden
(vaihteluvili 0-25). Syovistd oli puhuttu yleen-
sd yhdelle esimiehelle. Sukupuolieroja ei ndissd
tuloksissa ollut. Seurannassa tillaisia tyokave-
reita (p<0.01) ja esimiehid (p<0.001) oli yhi
harvemmin. Niiden tyokavereiden ja esimiesten
lukumadirit, joiden kanssa oli puhuttu syovista,
vihenivit rintasyopapotilailla (p-arvot <0.05 ja
0.01), mutta eivit lymfoomapotilailla.

Tutkimuksen alussa rintasyopépotilailla oli
useammin muun sairauden hoitoon liittyvd va-
kituinen hoitosuhde kuin lymfoomapotilailla
(32 % vs. 18 %). Lymfooma-aineiston naisilla
oli tillainen hoitosuhde selvisti useammin kuin
miehilld (25 % vs. 11 %). Rintasyopépotilaista
8 %:lla oli vakituinen terveydenhoitaja, 26 %:lla
lddkari (molemmille syovistd kerrottu 64 %:lle)
ja 7 %:lla fysioterapeutti (syovastd kerrottu
85 %:lle). Lymfoomapotilaillakin yleisin hoito-
suhde oli terveydenhoitaja (9 %) tai lddkari
(12 %) (syovasta kerrottu 78 ja 50 %:lle), mutta
fysioterapeutti oli vain 2 %:lla. Hoitosuhde psy-
kologiin tai sosiaalityontekijdan oli vain muuta-
milla vastaajista.

SYOPAAN LITTYVAT SIDOKSET: LAAKARIT JA HOITAJAT
Keskimdarin viisi lddkarid oli haastatteluun men-
nessd tutkinut tai hoitanut potilaan syopéa (rinta-
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syopdpotilailla 1-20 ladkarid, lymfoomapotilailla
2-12 l4ddkarid) (Taulukko 3.). Rintasyopapotilais-
ta noin viidesosalla ei ollut alkuvaiheen jilkeen
kontaktia syopdd hoitavaan ladkariin. Lymfoo-
mapotilailla lddkirikontakti jdi pois 18 kuukau-
den jilkeen. Rintasyopapotilailla lidkdrien madra
oli viahentynyt jo yhdeksidn kuukauden kyselyssi,
mutta lymfoomapotilailla muutos tapahtui tasai-
sesti seurannan edetessd. Rintasyopapotilailla oli
erityisen tiarkeiksi koettu lidkirisuhde harvem-
min kuin lymfoomapotilailla (36 vs. 50 %).

Ennen haastattelua potilaita oli yleensa tutki-
nut tai hoitanut yhteensi yli kymmenen hoitajaa
(49 ja 61 %) (Taulukko 3.). Rintasyopépotilailla
hoitajakontaktit harvinaistuivat ja maird piene-
ni heti alkuvaiheen jilkeen, mutta lymfooma-
potilailla vihenemistd tapahtui vasta myohem-
min. Térked potilas-hoitaja suhde oli ollut noin
kolmasosalla.

OSALLISTUMINEN
Tutkimuksen alussa 12 % rintasyopd- ja 18 %
lymfoomapotilaista toimi seurakunnassa tai us-
konnollisessa yhteistssd, jossa syOvidstddn oli
puhunut 74 ja 78 %; syopispesifeja kontakteja
uskonnollisista yhteisoistd oli siis alkuvaiheessa-
kaan vain noin kymmenesosalla (9 % ja 14 %)
potilaista, eikd osuus muuttunut seurannan ede-
tessi (Taulukko 3.). Alkuvaiheessa syovisti oli
puhuttu seurakunnassa keskimidirin vihin yli
seitsemidn henkilon kanssa. Rintasyopapotilailla
madrd laski 36 kuukauteen tultaessa. Lymfoo-
mapotilailla uskonnollisessa yhteisossa toiminei-
den osuus sindnsa viheni (18 vs. 12 %, p=0.014).
Syovdn toteamisvaiheessa 84 % rintasyopa-
ja 71 % lymfoomapotilaista harrasti jotakin
saannollisesti. Kuitenkin vain runsaalla puo-
lella (53 % ja 65 %) harrastuksiin liittyi ihmis-
kontakteja. Kaikista tutkituista vain 39 % ja
25 %:lla oli harrastuksissaan sellaisia kontakte-
ja, joiden kanssa hin oli puhunut syovistian (74
ja 38 %). Tillaisia kontakteja oli keskimdirin
kaksi henkilod. Ajallista muutosta harrastusten
osaverkostossa ei voitu tutkia, koska aineisto ei
ollut riittdvd. Harrastavien rintasyopépotilaiden
osuus viheni hiukan (p<0.1) seuranta-aikana.
Vapaacehtoisjarjestotoimintaan osallistui alku-
vaiheessa 18 % rintasyopi- ja 14 % lymfooma-
potilaista, elikkeelld olevat useammin kuin muut
(p-arvot <0.05). Vaikka tutkituilla oli ndissa kon-
takteja suureen mairiin ihmisid (henkilomaa-



Taulukko 3. Syopaspesifit heikot sidokset, osallistuminen ja syopaan liittyvit kontaktit sekd muutos

seuranta-aikana

Sosiaalinen Aikajakso Rintasyopa Lymfooma
osaverkosto n=222 n=102
%! Henkilomaara %! Henkilomaara
Tyyppiluokka Tyyppiluokka
Tuttavat 2 Syopa-dg-haastattelu 83 1-4 79 1-4
Haastattelu-9 kk 83 5-10 83 5-10
9-18 kk 76 vV 1-4 82 1-4
18-36 kk 66V 0 78 5-10
Muutos p<0.001 n.s.
% ka (SD) % ka (SD)
Tyokaverit Syopa-dg-haastattelu 48 8,8 (8,2) 47 5.9 (5,40)
Haastattelu-9 kk 43 1(11,0) 35V 4 (4,84)
9-18 kk 40V 8 (10,6) 25V 6 (6,44)
18-36 kk 38V 3(10,4) v 31V 6 (4,78)
Muutos p=0.01 p:0.003 p=0.002 n.s.
Esimiehet Syopa-dg-haastattelu 44 (0,8) 44 2 (0,84)
Haastattelu-9 kk 33V 1,0 (0,9) v 33V 4(1,16)
9-18 kk 33V 1(1,0) 23V 1(0.92)
18-36 kk 30V (1,4) v 24V 0 (0,94)
Muutos p<0.001 p=0.025 p<0.001 n.s.
Uskonnollinen  Syopa-dg-haastattelu 9 7,3 (8,0) 14 7,7 (9,1)
yhteisd Haastattelu-9 kk 8 7.4 (8,1) 8 5.1(1,8)
9-18 kk 9 10,0 (21,5) v 3v 14,3 (9,8)
18-36 kk 7 4,6 (5,6) v 7 9,0 (6,8)
Muutos n.s. p—O 002 n.s. n.s.
Muut syépdian  Syopi-dg-haastattelu 86 7(2,9) 79 2,6 (3.0)
sairastuncet Haastattelu-9 kk 86 33,1)A 88 3,4 (3.4)
9-18 kk 84 2(3,9) A 75 4.8 (4.7) A
18-36 kk 80V 8 (8,6) A 83 4,9 (4.6) A
Muutos p=0.050 p=0.001 n.s. p=0.002
Laakirit Syopi-dg-haastattelu 100 5,0 (2,6) 100 5,3(2.4)
Haastattelu-9 kk 78 1,6 (1,4) Vv 95 3,2 (2.0)Vv
9-18 kk 78 1,5 (1,3) Vv 93 2,9(2.1)V
18-36 kk 83 1,7 (1,4) v 78 v 2,3(1.9)
Muutos n.s.’ p<0.001 p=0.0033 p<0.001
% Tyyppiluokka % Tyyppiluokka
Hoitajat 2 Syopi-dg-haastattelu 100 > 10 100 >10
Haastattelu-9 kk 92 1-4 99 5-10
9-18 kk 87 1-4 99 1-4
18-36 kk 81V 1-4 72V 1-4
Muutos p=0.001° - p=0.0023 -

n.s. = tilastollisesti ei-merkitseva (> 0.05)

V tilastollisesti merkitsevdd vihentymistd, / tilastollisesti merkitsevaa lisidntymistad

! Potilas puhunut timin osaverkoston jasenten kanssa syovastdin (ei/kylla).
2 Mitattu vain luokitettuna
3 Ajallinen muutos 9 ja 36 kuukauden vililla (referenssiluokka 9 kuukautta)
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rien ka:t 11,2 ja 14,6), kaikista tutkituista vain
noin kymmenesosalla (14 % ja 9 %) oli vapaa-
ehtoisjirjestotoiminnassa sellaisia ihmissuhteita,
joiden kanssa hidn oli puhunut syovistaan. Tal-
laisia henkiloiti oli keskimairin noin viisi (5,4 ja
4,9). Ajallista muutosta vapaaehtoisjirjestotoi-
minnan osaverkostossa ei voitu tutkia, koska sita
kysyttiin seurannassa eri tavalla. Lymfoomapoti-
lailla vapaaehtoisjirjestdtoimintaan osallistuvien
osuus sindnsi suureni alkuvaiheen ja 18 kuukau-
den vililld (p<0.05, naisilla koko seuranta-ajan).
Rintasyopapotilailla alkuvaiheen eldkkeelld olo
(p=0.017), talouteen kuuluvien alaikiisten las-
ten maira (p=0.011), puolison sisarusten maari
(p=0.036) ja ystidvien maird (p=0.009) ennakoi
osallistumista ja puolison olemassaolo (p=0.019)
osallistumattomuutta jirjestotoimintaan seuran-
ta-aikana. Lymfoomapotilailla vain eldkkeelld
olo ennakoi jirjestotoimintaan osallistumista

(p=0.08).

TAUSTATEKIJOIDEN YHTEYS SOSIAALISIIN VERKOSTOIHIN

Ikd ennakoi merkittivisti potilaan sosiaalisten
osaverkostojen laatua. Vanhemmilla potilailla oli
useammin ja useampia aikuisia lapsia, lasten puo-
lisoita ja lastenlapsia, mutta vihemmin omia ja
puolison vanhempia (p-arvot <0.001) sekd kau-
kaisempia sukulaisia (p-arvot 0.01 ja <0.1). Ika
oli vastaavalla tavalla yhteydessi myos em. syo-
paspesifeihin osaverkostoihin (p-arvot <0.001-
0.01). Ystdvien maddriin iki ei vaikuttanut. Ik ei
vaikuttanut heikkoihin sidoksiin.

Elikkeelld olevat rintasyopdpotilaat olivat
puhuneet useammalle lapsenlapselle syovastdan
kuin tyoelimissd olevat (yhteydet vakioitu iin
ja asuinalueen mukaan). Tyottomind olevilla
rintasyopapotilailla oli ldhipiirissidn vihemman
kaukaisempia sukulaisia kuin muilla (p<0.05),
mutta tyottomilli lymfoomapotilailla vihem-
min omia tai puolison vanhempia (p-arvot
<0.05). Molemmissa potilasryhmissd taajamassa
tai maaseudulla asuvilla oli lahipiirissddn jonkin
verran useammin ja useampia ldheisid (aikuisia
lapsia, lasten puolisoita, puolison vanhempia,
puolison sisaruksia) kuin kaupunkilaisilla, ja he
olivat puhuneet useammin niiden kanssa syo-
vastddn (p-arvot <0.05). Sen sijaan maaseudulla
tai taajamassa asuvat rintasyopipotilaat olivat
puhuneet harvemman muiden syopipotilaiden
kanssa syovistddan kuin kaupunkilaiset (p-arvot
<0.05).
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POHDINTA

Tutkimme yksityiskohtaisesti syopddn sairastu-
neiden sosiaalisia verkostoja ja osallistumista
toistetuin mittauksin kolmen vuoden aikana.
Mittasimme eri osaverkostojen esiintymistad (laa-
tu) ja niiden henkilomairaa (laajuus). Kartoitim-
me erikseen potilaiden luonnollisia sosiaalisia
verkostoja, jotka ovat olemassa jo ennen syopiaa
tai siitd rilppumatta, ja syopdan liittyvid verkos-
toja, eli niitd verkostoja, joissa potilas on puhu-
nut syovidstddn (syOpdspesifit verkostot). Valit-
simme tutkittaviksi syoviksi rintasyovin, joka
on yleinen ja hyviennusteinen naisten syopa, ja
sitd selvisti harvinaisemman lymfooman, johon
sairastuu sekd miehid ettd naisia ja joka vaatii
useammin rankempia syopahoitoja. Aineistom-
me edustavat hyvin Pohjois-Suomen alueella rin-
tasyopddn tai lymfoomaan sairastuvia (OYS:n
erityisvastuualueen viestopohja on noin 740 000
henkiloa).

Tutkituilla oli paljon mitattuja alaverkostoja,
joihin tavallisesti kuului paljon ihmisii ja he oli-
vat usein puhuneet ndiden kanssa syopdsairau-
destaan jo 2-5 kuukauden kuluessa diagnoosista.
Vaikka melkein kaikilla oli lheisid ihmissuhtei-
ta, eri-ikdisten verkostot olivat erilaisia. Ik oli
tirkein lihiverkostoja miirittdva tekija. Molem-
missa potilasryhmissi esiintyi saman verran eri
osaverkostoja, todennikoisesti siksi, ettd ryhmait
olivat keskimairin saman ikiisid (56-58 -vuo-
tiaita). Syopd on keski-ikdisten ja vanhempien ih-
misten tauti ja riski sairastua kasvaa idn myota:
sekd rintasyopdan ettd lymfoomaan sairastuvien
keski-ika on yli 60 vuotta. Todennik®oisesti siksi,
ettd potilaat olivat keskivdestod vanhempia, heil-
ld oli useammin puoliso tai seurustelukumppa-
ni ja he asuivat harvemmin yksin ja useammin
kahdestaan puolisonsa kanssa kuin aikuisviesto
(218 v.) keskimdarin (64). Yli 40 prosenttia oli
jo tutkimuksen alussa elikkeelld. Aineiston nuo-
remmilla potilailla oli — luonnollisesti — useam-
min yha lapsia kotona ja vanhempia viela elossa,
kun taas idkkdadmmilld ldhipiiriin kuului kotoa
muuttaneita aikuisia lapsia perheineen (ndissa
aineistoissa kolmella neljdstd). Eldkoityneilld
ndytti olevan enemmin aikaa osallistua vapaa-
ehtoisjirjestojen toimintaan. Kuuluminen eri
ryhmiin (ikiryhma, siviilisdity, tyoelimissi olo,
sosioekonomiset ryhmit, ym.) tuottaa erilaisia
verkostoja (15, 44, 54), joista saadaan muun
muassa eri lailla tukea (31, 50). Kenellikain la-



hiverkosto ei rajoittunut vain samassa taloudessa
asuviin, koska kaikilla oli alkuvaiheessa ainakin
joitakin muualla asuvia omaisia, joihin hdn piti
sddnnollisesti yhteyttd. Liheisid ystdvid oli mel-
kein kaikilla.

Syovista oli kerrottu kaikkein liheisimmille
kaytannollisesti katsoen aina jo alkuvaiheessa.
Kaikki olivat jo 2-5 kuukauden kuluessa syopa-
diagnoosin saatuaan puhuneet syovistiin seka
samassa taloudessa ettd muualla asuvien aikuis-
ten lastensa ja yleensd myos nididen lasten puo-
lisoiden kanssa. Syovistd oli lihes aina puhuttu
sisarusten kanssa. Sen sijaan lastenlapsille seka
omille ja puolison vanhemmille syovista oli ker-
rottu harvemmin, mikd todennikdisesti johtui
siitd, ettd osa lastenlapsista oli hyvin pienid ja
vanhemmat saattoivat olla hyvinkin idkkaitd tai
huonokuntoisia. Tutkittavamme olivat yleisesti
puhuneet ldhipiirilleen sy6vistiin, mikd on aikai-
sempienkin tutkimustemme mukainen tulos (51).

Vaikka muutoksia liheisimmissd ihmissuh-
teissa oli kolmen vuoden aikana vidhin, poik-
keuksen tisti muodosti se, etti molemmissa
potilasryhmissa ldhipiiriin kuuluvien kaukaisem-
pien sukulaisten ja liheisten ystivien miira kas-
voi alkuvaiheen jilkeen voimakkaasti niin, ettd
se oli korkeimmillaan 12 kuukauden kuluttua
diagnoosista. Tdmin jilkeen ndiden sukulaisten
ja ystdvien médrat saattoivat vihentya, mutta ne
eivdt endd palanneet alkuvaiheen tasolle. Muu-
toin ldhiverkostot yleensi harvinaistuivat ja su-
pistuivat, vaikkakin lymfoomapotilailla muutos
oli vihaisempdd kuin rintasyopipotilailla. Kui-
tenkin rintasyopapotilaiden ldhipiiriin kuuluvien
aikuisten lasten ja lastenlasten osuus ja miira
kasvoivat, mika johtui todennikoisesti verkosto-
jen luonnollisesta muutoksesta elinkaaren aika-
na eli siitd, ettd aikuistuneita lapsia muutti pois
kotoa ja siirtyi ldhipiiriin; seurannan aikana
my0s syntyi lastenlapsia. My6s omien ja puoli-
son vanhempien viheneminen todennikoisesti
johtui vanhenemisen mukanaan tuomasta sairas-
tumisista ja kuolemista.

Keski-ikdisilld sosiaaliset verkostot ovat ai-
emman tutkimuksen mukaan jo hyvin pysyvid,
ja jos muutosta tapahtuu, verkostojen on esitet-
ty pddosin pienenevin (58). Tutkimuksessamme
verkostojen esiintyminen tai laajuus yleensi pie-
neni hiukan. Syopadiagnoosin kaltainen vakava
elimdntapahtuma ei aiempienkaan tutkimusten
mukaan vaikuta liheisiin ihmissuhteisiin, jotka

yleensi sdilyvin ldpi elimin (59). Vakava sairas-
tuminen voi lyhentdd yksilon kisitystd jaljelld
olevasta elinajastaan (61, 62), miki johtaa sosio-
emotionaalisen valintateorian mukaan tavoit-
teiden kytkeytymiseen nykyhetkeen ja saattaa
pienentdd mutta samanaikaisesti syventdd so-
siaalisia verkostoja. Vakava syopd voi siis ko-
rostaa laheisten sidosten merkitystd seka lisdtd
potilaan kiinnostusta ja panostusta tdrkeisiin
ihmissuhteisiin. T4dtd kuvaa tuloksemme, jonka
mukaan ldheiset suhteet vihenivdt paremman
ennusteen omaavassa SyOpatyypissd enemméin
kuin vakavammassa. Vakavasti sairastuneilla oli
todennédkoisesti suurempi tarve potentiaalisesti
tukea antaviin ihmissuhteisiin niin, ettd he haki-
vat tai saivat tukea.

Potilaat olivat useimmiten jo alkuvaiheessa
puhuneet syovistiin myos lihiverkostoja kau-
kaisemmille ihmissuhteilleen ja muodollisten
verkostojensa jasenille sekd myos muille syopdin
sairastuneille. Neljd viidestd oli puhunut syovis-
tddn tuttavilleen ja muille sydpidin sairastuneille
jo 2-5 kuukauden kuluessa diagnoosista. Kon-
taktit muihin syopdin sairastuneisiin lisdantyivat
koko seurannan ajan. On kuitenkin huomattava,
ettd tahan ryhmain kuuluvat olivat osittain paal-
lekkaisid muiden ryhmien kanssa eli nima kans-
sapotilaat saattoivat olla myds omaisia, ystivia,
tyokavereita tms. Alle puolet tutkituista oli alku-
vaiheessa tyoelimaissi ja he olivat yleisesti puhu-
neet syovistiin tyokavereidensa ja esimiestensi
kanssa, vaikkakin tima harvinaistui seurannan
aikana. On esitetty, ettd vakava sairastuminen
vihentia yksilon heikkoja sidoksia (14, 58, 65).
Tassad tutkimuksessa heikkoja sidoksia mitattiin
ldhinnd vain syopispesifeind eli sen mukaan oli-
ko potilas puhunut niiden kanssa syovistdan, ja
ndma viahenivit vain rintasyopépotilailla, kun
taas lymfoomapotilailla muutosta oli vihemmain.
Suurin osa kumpaankaan syopdén sairastuneista
ei sairastanut vilittomasti henked uhkaavaa syo-
pdd, mutta rintasyovissd on keskimairin parem-
pi ennusta kuin lymfoomassa. Rintasyovistd ei
ehki ollut endd ajan my6td niin paljon puhutta-
vaa, koska hoidot olivat valtaosin ohi, kun taas
lymfoomasta tai sen hoidoista (moni sai mm. pit-
kakestoista solunsalpaajahoitoa) riitti enemman
keskusteltavaa. Tutkimuksessamme vakavampi
sairastuminen ei siis vihentinyt heikkoja sidok-
sia, vaan pdinvastoin ndytti ylldpitdvin niita. Oli
ilahduttavaa havaita, ettd muiden syopipotilai-
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den maira lisadntyi kummassakin syoparyhmais-
sd. Muiden sairastuneiden kanssa puhuminen on
tunnetusti hyva vertaistuen lihde, mihin pyritiin
myds organisoidun syopipotilasyhdistystoimin-
nan vertaisryhmissd. TyOyhteisolld saattaa tulos-
temme mukaan olla tyoelimissd oleville merki-
tystd sosiaalisina resursseina, koska tyoyhteison
jasenille usein puhuttiin syovastd. Edellisten
lisiksi syopddn sairastuminen myos aina tuo so-
siaalisiin verkostoihin hoitoon osallistuvia hen-
kiloitd, joten sairastuminen lihes aina kasvattaa
sosiaalisen verkoston muodollisia sidoksia.
Osallistumiseen liittyvit ihmissuhteet olivat
aineistoissamme melko harvinaisia. Niilld, jotka
kuuluivat uskonnolliseen yhteis6on, se oli tyypil-
lisesti laaja, mutta vain kymmenesosalla kaikista
tutkituista oli sellaisia uskonnollisia kontakteja,
joiden kanssa he olivat puhuneet syovistdin.
Tami siitdi huolimatta, etti Pohjois-Suomessa
on paljon uskonnollisia yhteis6jd. Vaikka kolme
neljastd harrasti jotain vakituisesti, liheskdin
kaikilla ei ollut harrastuksiin liittyvid ihmiskon-
takteja, ja vain noin kolmasosalla oli harrastus-
ten yhteydessd sellaisia henkilitd, joiden kans-
sa oli puhuttu syovistid. Vapaaehtoisjirjestojen
toimintaan osallistui noin 15 % ja vain osa oli
puhunut niissd syovastain, jolloin syopaspesifejd
kontakteja jirjestotoiminnasta oli vain 10 %:lla
potilaista. Osallistuminen kuuluu sosiaalisten
verkostojen ohella henkilon sosiaalisen pidoman
rakenteelliseen perustaan (8-10, 34-37), mutta
sen merkitys suomalaisille syopapotilaille lienee
tuloksemme mukaan vihiinen. Uskonnolliseen
toimintaan, harrastuksiin ja jirjestotoimintaan
osallistumiseen liittyvit ihmissuhteet voivat olla
tarkeitd niille, joilla niitd on, mutta ne eivit ole
yleinen terveysresurssi syopdan sairastuneille.
Syopddn sairastuneiden kiinnostuksesta ja
panostuksesta ihmissuhteisiinsa kertoo se, ettd
lahipiiriin kuuluviksi koettujen sukulaisten ja la-
heisten ystdvien mdira lisidntyi alkuvaiheen jil-
keen ja oli korkeimmillaan yhdeksin kuukauden
mittauksessa, joka tehtiin noin vuoden kuluttua
diagnoosista. Lahipiiriin tuli siis lisdd sukulaisia
ja ystdvid sairastumista seuraavan ensimmadisen
vuoden loppupuolen aikana. Sairastuminen
ndyttdd joko lujittaneen aiempia 16yhempid suh-
teita tai tuoneen uusia ystivid. Tdmi tapahtui
kuitenkin vasta syovidn toteamis- ja ensihoito-
vaiheen jilkeen, jolloin potilas on ehki jaksanut
paremmin panostaa ja pitdd ylla sukulais- ja ys-
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tavyyssuhteitaan. Myos kontaktit muihin sy6-
pddn sairastuneisiin lisidntyivit lapi seurannan.
Antaako sy6pa intoa, aikaa tai halua pitdd enem-
min yhteyksid? Sairastuneet olivat syovin ensi-
hoitovaiheen jilkeen hakeneet ja saaneet lisia
kontakteja valittoman ldhipiirinsd ulkopuolelta.
Tulos on hyvi potilaiden hyvinvoinnin kannalta,
koska kaukaisempien ihmissuhteiden on todettu
olevan yhteydessa syopidin sairastuneiden hyvin-
vointiin (16, 46, 66).

Tutkimuksen vahvuuksia ovat sosiaalisten
verkostojen hyvin yksityiskohtainen tarkastelu,
silld syOpdin sairastuneiden sosiaalisia verkosto-
ja ei ole aiemmin tutkittu vastaavalla tarkkuudel-
la, sekid kolmen vuoden seuranta-aika. Kolmen
vuoden jilkeen syovidn vaikutus sairastuneiden
elimissd todennidkoisesti yha pienenee, mikali
tauti ei etene tai uusiudu, jolloin sen merkitys
potilaiden sosiaalisissa suhteissa yha vihenee.
Emme voineet tutkia syopdin sairastumisen var-
sinaista vaikutusta sairastuneiden sosiaalisiin
verkostoihin, koska verkostoja ei verrattu niiden
verkostoihin, jotka eivit ole sairastuneet syopaan.
Valtaosa alkuvaiheessa haastatelluista osallistui
my0s postikyselyseurantoihin. Osallistumismo-
tivaatiota edisti arviomme mukaan se, ettd tut-
kittaviin otettiin yhteyttd henkilokohtaisesti ja
ammattihenkilo haastatteli heidit, sekd toden-
niakoisesti myos syovian diagnoosivaiheessa oh-
jelmoitu monta vuotta kestdvi seurantatutkimus
(ajatus ettd he ovat elossa vuosien kuluttua). Tut-
kitut pitivit yleensd kyselyjd mielenkiintoisina.
Saimme vahvoista sosiaalisista sidoksista enem-
min tietoa kuin heikoista sidoksista ja osallistu-
misesta. Heikkojen sidosten yhteydessid kysyim-
me ainoastaan, keiden kanssa potilas oli puhunut
syovastddn, koska luonnollisten henkilomairien
luotettava mittaaminen niisti on vaikeaa (esi-
merkiksi tuttavien maira). Osallistumisesta em-
me saaneet luotettavia seurantatietoja.

Tdmi tutkimus tarjoaa sosiaalisen nikokul-
man syopddn sairastumiseen ja tietoa (Pohjois-)
Suomessa syOpdin sairastuvien sosiaalisista suh-
teista ja siitd sosiaalisesta ymparistostd, jossa syo-
pddn sairastuminen tapahtuu. Tutkimillamme po-
tilailla oli paljon ja laajoja sosiaalisia verkostoja,
joihin kuuluville he olivat yleensd puhuneet sy6-
vastddn. Lahiverkostoja oli lihes kaikilla, mut-
ta ne olivat eri-ikaisilld erilaisia: nuoremmilla oli
useammin omia tai puolison vanhempia, vanhem-
milla taas aikuisia lapsia puolisoineen ja lastenlap-



sia. Paittelemme, ettd sairastuminen lisisi ja laa-
jensi sosiaalisia verkostoja, koska ldhipiiriin kuu-
luvia sukulaisia ja ystdvid tuli seuranta-aikana li-
sdd, samoin syOpdan liittyvia sosiaalisia sidoksia
eli hoitoon osallistuvia ja muita syopépotilaita.
Jotkin osaverkostot saattoivat vihentyi seuranta-
aikana, mutta paremman ennusteen omaavassa
syOvdssi (rintasyopa) tatd tapahtui enemmaén kuin
vaikeammassa taudissa (lymfooma). Tulkitsemme
taman tuloksen johtuneen siitd, ettd jalkimmai-
silld oli suurempi tarve yllipitdd tukea antavia
ihmissuhteita. Uskomme, ettd potilaan sosiaalis-
ten verkostojen kartoittamista voidaan kdyttad
apuna arvioitaessa hdnen sosiaalisia voimavaro-
jaan sekd kehitettdessd syopapotilaille ja heidan
liheisilleen tarjottavaa psykososiaalista tukea
syopad hoitavissa ja kuntoutumista tukevissa or-
ganisaatioissa.
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Cancer patients’ social networks during three years after diagnosis. Sosiaalilddketieteellinen aikakauslehti —

Journal of Social Medicine 2022:59: 62-82.

Social resources, i.e., resources derived from a
person’s social environment, are important for
individual wellbeing. Social networks comprise
social ties between individuals. We investigat-
ed cancer patients’ social networks during three
years after diagnosis.

At 2-5 months after diagnosis, 222 breast
cancer and 102 lymphoma patients completed a
questionnaire on their social networks. The meas-
urement was repeated after 9, 18, and 36 months.
Social networks were explored assessing presence
and person number in the subnetworks spouse/
partner; family in the same household; close rel-
atives not living in the same household (adult
children and their families, own and spouse’s par-
ents, siblings, more distant relatives); friends; ac-
quaintances; others with cancer; work communi-
ty; health professionals; and religious, hobby and
civic participation (generic social networks). Al-
so0, numbers in those with whom the patient had
discussed with about their cancer were recorded
(cancer-specific social networks).

At beginning, almost 90% had a spouse/part-
ner, a fourth had children living at home, and all
had at least some close relatives (younger patients

more often own and spouse’s parents and the old-
er more often adult children with families). Al-
most all had close friends. Most patients had dis-
cussed with these relationships about their cancer.
Four-fifths had discussed with acquaintances and
other cancer patients, and those in working life
usually in their work community. During the fol-
low-up, some subnetworks slightly diminished,
but the change was rarer in lymphoma patients.
The numbers of more distant relatives and close
friends increased between the beginning and nine
months, and the number of other cancer patients
increased constantly.

Cancer patients had usually multiple social re-
lationships and had told them about their cancer.
Presence of different close networks differed by
age. The social networks were increased by num-
bers of distant relatives and close friends in the
immediate circle as well as health professionals
treating the cancer and other patients. The so-
cial networks were more stable in patients with a
more severe cancer (lymphoma), possible because
they were in greater need of supportive relation-
ships.
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