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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kirjallisia ohjeita tarkastelemalla kartoit-
taa, kuinka niissa huomioidaan potilaiden laheiset ja laheisten tuen tarpeet.
Opinnaytetydmme aihe pohjautuu er&dn sairaanhoitopiirin  Sateenvarjo-
hankkeeseen, jonka yhtena aihealueena oli perheen huomioiminen hoitotydssa.
Tehtavina oli kartoittaa, mink&laisissa yhteyksissa laheiset huomioidaan kirjalli-
sissa ohjeissa ja minkélaista tukea laheiset saavat kirjallisista ohjeista. Tavoit-
teena oli antaa tietoa siita, miten kirjallisia ohjeita voitaisiin kehittaa.

Kaytimme opinnaytetydssa kvalitatiivista tutkimusmenetelmaa. Kirjalliset ohjeet
saimme erdan yliopistollisen sairaalan erailtéa syopatautien vuodeosastoilta seka
syOpéatautien poliklinikalta. Aineiston analyysi eteni seka aineisto- etta teorialah-
téisen sisadllonanalyysin mukaisesti. Teoriaosassa kasittelemme sydpaa ja sen
hoitomuotoja seka laheisten selviytymisen tukemista. Selviytymisen tukemisen
muotoja ovat laheisten tiedollinen, emotionaalinen ja konkreettinen tukeminen.

Laheiset mainittiin 14 ohjeessa (N=41). Laheiset huomioitiin ohjeissa enimmak-
seen terveyshaitan valttamisen nakokulmasta. Laheiset saivat ohjeista eniten
tiedollista tukea, kuten tietoa hoidoista ja niihin liittyvista haittavaikutuksista ja
rajoituksista. Emotionaalinen ja konkreettinen tukeminen oli ohjeissa toisinaan
vaikeaa erottaa toisistaan. Esimerkiksi kertominen laheisten mahdollisuudesta
osallistua vastaanottokaynneille voi olla seka laheisen emotionaalista ettd konk-
reettista tukemista. Laheisten mahdollisuus osallistua vastaanottokaynneille an-
taa laheisille tunteen, ettd heidat otetaan huomioon osana potilaan hoitoa ja
heista vélitetdan. Konkreettisena tukemisena sitd voidaan pitaa, koska se kan-
nustaa l&heisia osallistumaan potilaan hoitoon.

Tulosten avulla saatua tietoa voidaan hyodyntaa kirjallisten ohjeiden kehittami-
sessa enemman laheisten tarpeita vastaaviksi. Jatkossa voisi esimerkiksi tehda
l&heisille oman ohjeen, joka keskittyisi heidan henkisen jaksamisensa tukemi-
seen. Liséksi ohjeita selkiyttaisi, etta l&heisista kaytettaisiin yhta tai korkeintaan
kahta kasitetta ja ohjeissa kasiteltavat asiat kohdistettaisiin selkedmmin joko
potilasta tai l&heista koskeviksi. Jatkossa voisi olla hyodyllista selvittéda laheisten
kokemuksia siitd, kuinka kirjalliset ohjeet vastaavat heidan tuen tarpeisiinsa.
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The purpose of this thesis was to explore the quality of patient instructions from
the perspective of cancer patients’ relatives need for support. The aim was to
find out how the cancer patients’ relatives needs are taken into consideration
and what kind of support relatives can receive from the written patient education
material. The purpose of this thesis was to produce information with which pa-
tient instructions could be further developed in order to better serve the needs
of the relatives.

The method of this study was qualitative. The data was obtained by gathering
the patient instructions used in the oncology units of a University Hospital. The
data were analyzed through both inductive and deductive content analysis. The
theoretical part of the study focuses on common aspects of cancer as an illness
and promoting adjustment among patients’ relatives.

Relatives were mentioned in 14 of the patient instructions (N=41). Relatives
were often taken into consideration from their safety point of view. Patient in-
structions contained mostly informational support. Emotional and concrete sup-
port was occasionally hard to separate from each other.

The results of this study can be used to further improve the quality of patient in-
structions. It would perhaps be necessary to provide the patients’ relatives with
their own information material. They could concentrate on the common issues
of cancer, such as dealing with the iliness, from the relatives’ point of view. Also
avoiding many synonyms for relatives could help to make the instructions more
reader-friendly and understandable.

Keywords: coping, support, relative, cancer, patient instruction
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1 JOHDANTO

Uusia syopatapauksia todettiin vuonna 2004 yli 26 000 ja vuosittaisen tapaus-
maaran ennustetaan kasvavan useita tuhansia kymmenessa vuodessa. Tama
tarkoittaa sita, etta syopa tulee vaatimaan yha enemman terveydenhuollon voi-
mavaroja. Kaikkiaan Suomessa elaa noin 200 000 henkil6a, jotka ovat sairas-
taneet syopaa jossakin elamansa vaiheessa. Syopé on tyypillisesti vanhempien
ikaluokkien sairaus. Alle 40-vuotiailla sitd esiintyy harvoin ja lasten syodpien
osuus on vain vajaa prosentti koko vaesttn sybpatapauksista. (Pukkala, Sankila
& Rautalahti 2006, 11, 17-19, 61.) Sairastumisika vaikuttaa sopeutumiseen.
Nuorelle ihmiselle sairastumisen aikaansaama sopeutumishaaste voi olla mer-
kittavampi kuin vanhalle, mutta toisaalta vanhuuteen usein liittyy yksinaisyytta ja
turvattomuutta. (Aalberg & Hietanen1999, 656.)

Sybpéén sairastuminen vaikuttaa vaistamatta myos potilaan laheisten hyvin-
vointiin ja jokapaivaisen elamén toimintoihin. Tulevaisuudessa syGpatapausten
lisddntyessa tulee avohoidon osuus korostumaan. Léheisten roolia ja panosta
potilaan hoidossa voidaan avohoidossa lisata edellyttaen kuitenkin, etta laheiset
huomioidaan osana potilaan hoitoa ja ettd he ovat ylipdatdan halukkaita lisda-
maan omaa hoitovastuutaan. Taman johdosta myos laheisten ohjaukseen tulee
kiinnittdd huomiota entistda enemman. (Eriksson 1996, 9-10; Eriksson 2000,
226.) Kirjallisen ohjausmateriaalin kayttd tulee tarpeelliseksi niissa tilanteissa,
joissa suullisen ohjauksen toteutusaika on vahentynyt (Kyngéas, K&aridinen,
Poskiparta, Johansson, Hirvonen & Renfors 2007, 124). Se on vaikuttava ja ta-
loudellinen menetelma silloin, kun se tukee suullista ohjausta, mutta ei korvaa
sita (Kaariainen 2007, 35).

Opinnaytetydmme tarkoitus on kartoittaa kirjallisten ohjeiden tarkoituksenmu-
kaisuutta laheisten tuen tarpeiden ndkdkulmasta. Opinndytetydmme aihe kuu-
luu erdén sairaanhoitopiirin Sateenvarjo-hankkeeseen, jonka yhtena aihealuee-
na oli perheen huomioiminen hoitotyéssa. Taman pohjalta opinnaytetydmme

aiheeksi muodostui laheisten selviytymisen tukeminen kirjallisissa ohjeissa.



2 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Syopaan sairastuminen on kriisi seka potilaalle itselleen etta laheiselle. Lisaksi
syOpa vaikuttaa potilaan ja l&heisen valiseen suhteeseen. Sybpaa sairastavan
potilaan hoitotyésséd on potilaan lisaksi huomioitava myds laheiset, koska he
ovat merkittavassa asemassa potilaan hoidon kannalta. Laheisten selviytymisen
tukeminen on edellytys laheisten jaksamiselle potilaan rinnallakulkijana. Tassa
opinnaytetydssa keskeisessa asemassa ovat kirjalliset ohjeet laheisten selviy-
tymisen tukemisen tydvalineena. Viitekehyskuvio (kuvio 1) havainnollistaa opin-

naytetydbmme teoreettisia lahtokohtia.

KUVIO 1. Viitekehys



2.1 Sy0Opa sairautena

Sy6pa on yleisnimi pahanlaatuisille kasvaimille. Syopien yhteisenad tunnuspiir-
teena on, ettd solut jakaantuvat hallitsemattomasti, mink& seurauksena muo-
dostuu sydpakasvain. Syodpasolut ovat rakenteellisesti poikkeavia elimiston
normaaleista soluista, eivatka ne tottele elimiston tavallisia séatelyjarjestelmia.
Sydvan kasvu aiheuttaa terveen kudoksen tuhoutumista ympariltaan ja elimen
toiminnan hairiintymisen. Kasvaimesta irtoaa imunestekiertoon tai verenkiertoon
syopasoluja, jotka kulkeutuessaan muualle elimistdon muodostavat sinne eta-
pesakkeita eli metastaaseja. (Salminen 2000, 12.) Syévan hoitolinjaksi voidaan
valita yhteisymmarryksessa potilaan ja hdnen laheistensa kanssa kuratiivinen,
palliatiivinen tai saattohoito. Hoitolinjan valintaan vaikuttavat muun muassa sy6-
van ennuste ja levinneisyys sek& sairauden vaihe. (Eriksson & Kuuppelomé&ki
2000, 39.)

Kuratiivinen hoito tarkoittaa parantavaa hoitomuotoa. Tavoitteena kuratiivisessa
hoidossa on sydvan taydellinen poistaminen tai tuhoaminen ja potilaan paran-
tuminen. (Holmia, Murtonen, Myllymaki & Valtonen 2006, 107.) Sydvan tar-
keimmat hoitomuodot ovat leikkaus, s&dehoito ja erilaiset syovan laakehoidot.
Sydvan ensihoitona on usein leikkaus. Leikkausta taydennetaan usein muilla
hoidoilla, koska sytpa on voinut lahettda jo etapesakkeita elimistoon verenkier-
ron tai imunestekierron mukana. (Joensuu 2006, 122.) Leikkaus voidaan tehda
myds palliatiivisesti jolloin pyritaan lievittAmaan syovasta aiheutuvia oireita (Ro-
berts 2006, 134).

Sadehoito on tarkea kuratiivinen hoitomuoto kirurgian liséksi (Kouri, Ojala &
Tenhunen 2006, 137). Sadehoitoa voidaan antaa ulkoisesti tai sisaisesti (Sal-
minen 2000, 25). Ulkoisesti annettuna sadehoito toteutetaan sateilykeilalla hoi-
dettavalle alueelle. Sita annetaan useimmiten 2-8 viikon ajan pienind kerta-
annoksina arkipaivind. Sisainen sédehoito toteutetaan potilaan sisalla tai ku-
doksessa olevalla sateilylahteella. (Holmia ym. 2006, 111; Kouri ym. 2006,
138.) Sisdinen sadehoito annetaan esimerkiksi niin, etta kilpirauhassy6paé sai-
rastava potilas ottaa radioaktiivisen jodin kapselina. Taméan jalkeen potilas on

muutamia paivia eristyshuoneessa, kunnes radioaktiivisuus elimistdssa on las-
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kenut ympariston tasolle. (Salminen 2000, 26.) Sadehoitoon liittyy yleisesti hait-
tavaikutuksia hoitojakson aikana ja muutaman viikon aikana hoidon jalkeen. Ta-
vallisimpia haittavaikutuksia ovat ihoarsytys, limakalvon tulehtuminen, artynei-
syys ja kuivuus, ruokahaluttomuus, makuaistin heikkeneminen, nielemisvaikeu-
det, huimaus, pahoinvointi, paansarky ja vasymys. Sadehoito voi aiheuttaa
myo6s tukan tai parran osittaiseen tai taydelliseen lahtemiseen. (Holmia ym.
2006, 115-116; Kouri ym. 2006, 150.) Joissain tilanteissa sadehoitoa voidaan
kayttad myos palliatiivisena, oireita lievittdvana hoitomuotona (Kouri ym. 2006,
157).

Solunsalpaajat estavat solujen kasvua ja jakautumista. Solunsalpaajien vaiku-
tus kohdistuu syopakudoksen liséaksi myos terveeseen kudokseen. (Holmia ym.
2006, 118-119.) Solunsalpaajia annetaan tavallisesti usean laékkeen yhdistel-
mahoitona, jolloin pyritdan siihen, ettd tavoitettaisiin eri jakaantumisvaiheissa
olevia sydpasoluja niiden laakevaikutukselle herkéassa vaiheessa. Talla pyritaan
pienentamaan resistenssin kehittymista ja vahentdmaan haittavaikutuksia. Ta-
vallisin haittavaikutus solunsalpaajahoidossa on pahoinvointi, joka ilmenee valit-
tomana alkaen 2-3 tuntia hoidon alusta tai viivastyneena jatkuen 2-4 vuorokaut-
ta (Elonen & Elomaa 2006, 165-166, 169). Muita solunsalpaajien aiheuttamia
haittavaikutuksia ovat hiustenlahtd, verenkuvamuutokset, neuropatia, ripuli,
ummetus, iho- ja limakalvo-oireet (Elonen & Elomaa 2006, 171-172; Holmia ym.
2006, 121-122).

Muita syévanhoitoon liittyvia keinoja on esimerkiksi hormonihoito. Hormonihoi-
toa voidaan toteuttaa kirurgisesti, jolloin poistetaan hormonia erittava rauhanen.
Hormonituotanto voidaan lopettaa myos sadehoitoa antamalla tai hormonien
vaikutus lopetetaan tai kdannetaan laakkeilla. (Salminen 2000, 32; Kataja & Jo-
hansson 2006, 190.) Sydvan hoitoon on my6s olemassa immuunihoito, jossa
hyddynnetddn elimisttn omaa puolustuskykya. Kaytéssa ovat esimerkiksi alfa-
interferoni ja interleukiinihoito. Uusia syovan la&dkehoitomuotoja ovat vasta-

ainehoito ja tdsmalaakehoito (Holmia ym. 2006, 129).

Vaikka hoitomuodot ja monen sydvan ennuste ovat parantuneet, liitetddn syo6-
paan yha vanhentuneita pelkoja ja uskomuksia (Salminen 2000, 22). Sydvan

hoidon perustunnelmaa savyttaa epavarmuus paranemisesta ja elinajan ennus-
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teesta (Aalberg & ldman 2006, 787). Sairastuminen vaikuttaa potilaan emotio-
naaliseen ja fyysiseen hyvinvointiin seka sosiaaliseen elaméaan ja se vaatii poti-
laalta ja hdnen laheisiltddn sopeutumista muuttuneeseen elamantilanteeseen
(Eriksson & Kuuppeloméaki 2000, 44,68,130,160). Kokemus on pysahdyttava ja
herattaa ajatuksia elaman rajallisuudesta ja kuolevaisuudesta (Aalberg & ldman
2006, 792).

2.2 Sybpaa sairastavan aikuispotilaan laheisten selviytymisen tukeminen

Laheinen on potilaan itsensa maarittama henkild, jonka kanssa potilas voi jakaa
muun muassa syOpasairauteen ja sairastamiseen liittyvat asiat. Laheinen voi
siis olla potilaan puoliso, lapsi tai muu perheenjasen, sukulainen, ystava tai tut-
tava. (Nevalainen 2006, 3.) Selviytymisen kasite perustuu stressiteorioihin. Sel-
viytyminen kasittdd ne toiminnot, joihin sekd syopaa sairastava potilas ettda ha-
nen laheisensd turvautuvat vastatakseen uuden el&mantilanteen mukanaan
tuomiin vaatimuksiin. Usein puhutaan selviytymisprosessista, jossa tiedollinen
toiminta ja kayttaytyminen seka tilanteen kasittely etenevat vaiheittain. Vaihei-
den etenemisessa on kuitenkin yksilollista vaihtelua. Prosessi muuttuu jatkuvas-
ti yksilon arvioidessa omaa tilannettaan ja henkilokohtaisia resurssejaan.
(Eriksson & Lauri 2000, 44-45; Purola 2000, 14.)

Selviytymisprosessin lahtokohtana on stressin tai kriisin kokeminen. Selviytymi-
seen vaikuttavat muun muassa yksilén persoonallisuus, sairauteen liittyvat teki-
jat seka sosiaaliset ja fyysiset ymparistotekijat (Purola 2000, 16). Onnistues-
saan selviytyminen johtaa esimerkiksi sairauteen ja sen my6ta muuttuneeseen
elamantilanteeseen sopeutumiseen, mukautumiseen, hallintaan tai hyvaan

elamanlaatuun (Eriksson & Lauri 2000, 46).

Useat tutkijat ovat kehittédneet kriisi- ja stressitilanteista selviytymiseen liittyvia
teorioita ja malleja. Vaikka niiden valilla prosessin vaiheista kaytetyissa kasit-
teissé ja vaiheiden keskindisesséa painotuksessa on eroavaisuuksia, muistutta-
vat ne paljon toisiaan. (Eriksson 2000, 45-46.) Kriisiteorioissa painottuu ihmisen

tunne-elaman ja myos fyysisen osa-alueen tasapainon jarkkyminen (Eriksson &
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Lauri 2000, 47). Tassa opinnaytetyossa kaytamme esimerkkina laheisten selviy-

tymisprosessin etenemisestéa Cullbergin (1980) kriisiteoriaa.

Syopadiagnoosin varmistuminen aiheuttaa usein potilaassa ja laheisissa kriisi-
reaktion, jonka kulku voidaan jakaa akuutti- ja jasentelyvaiheeseen. Kriisin
akuuttivaihe kaynnistyy uhkakokemuksesta, jota seuraavat sokki- ja reaktiovai-
he eli varsinainen kriisi. Kriisin akuuttivaiheen osana ovat psyykkiset puolustus-
keinot eli defenssimekanismit, jotka ovat tiedostamattomia psyykkisia reaktiota-
poja (Cullberg 1980, 174; Achté ym. 1984, 31; Aalberg & Idman 2006, 789). Ja-
sentelyvaihe kattaa kasittelyvaiheen ja uudelleen suuntautumisen vaiheen. Sai-
rastunut ja hanen laheisensa kayvat lapi samankaltaiset kriisin vaiheet, joiden
iimenemisessa on yksildllista vaihtelua. (Achté ym. 1984, 98; Eriksson & Kuup-
pelomaki 2000, 51, 226; Aalberg & ldman 2006, 790.) Vaiheet eivét ole selvasti
toisistaan erillisia, vaan kriisisséa oleva ihminen voi samanaikaisesti kayda lapi
eri vaiheita, palata takaisin edelliseen vaiheeseen tai jattaa jonkin vaiheen valiin

ja kasitella sita vasta myéhemmin (Eriksson & Lauri 2000, 54).

Tietoisuus kriisin vaiheista ja niihin liittyvasta psyykkisesta prosessoinnista an-
taa hoitotyontekijoille paremmat mahdollisuudet ymmartaa paitsi potilaiden,
my0s laheisten suhtautumista ja reaktioita sairauteen ja tukea heita sairauden
mydta muuttuneessa elamantilanteessa (Eriksson 1996, 129; Eriksson 2000,
230; Eriksson & Lauri 2000, 54). Hoitohenkilokunnan laheiselle antama amma-
tillinen tuki jaetaan suoraan ja epasuoraan tukemiseen. Laheisen suoraa tuke-
mista on esimerkiksi tiedollisen ja emotionaalisen tuen antaminen. Ep&suoraa
tukemista on muun muassa laheisen mahdollisuus osallistua potilaan hoitoon
sekad siihen rohkaiseminen ja kannustaminen. (Eriksson 1996, 23; Eriksson
2000, 226-227.)

2.2.1 SyOpaa sairastavan aikuispotilaan laheisen tiedollinen tukeminen

Laheiset kokevat tiedollisen tuen tarkeimmaksi hoitohenkildkunnan antamaksi
tuen muodoksi. Tiedollista tukea tulisi antaa l&heisille rehellisesti, jatkuvasti ja
niin ettei heidan tarvitsisi sitd erikseen pyytaa. Tietojen antamisessa tulee kui-

tenkin huomioida potilaan oikeus paattaa, kenelle hanen hoitoaan koskevia tie-
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toja voidaan antaa. (Anttila ym. 2006, 45- 46.) Realistinen ja oikein ajoitettu tieto
helpottaa laheisten jaksamista potilaan rinnalla ja edistaa nain ollen myés poti-
laan jaksamista ja hoitoon sitoutumista. Tiedon antamisella on merkitysta my6s
siksi, ettd laheiset kykenisivat paremmin ymmartamaan ja kestamaan hoitojen

haittavaikutuksia laheisella ihnmisella. (Janes 2006, 2728.)

Sybdpaan sairastuminen herattda laheisissa ahdistusta ja menettdmisen pelkoa.
Laheisten tiedon tarve vaihtelee sen mukaan, onko syopa varhaisessa vaihees-
sa vai jo pitkdlle edennyt. Tutkimusten mukaan sydpasairauden toteamisen jal-
keen laheisilla on tarve saada tietoa sydvastad sairautena. Sairauden alkuvai-
heessa heilla ei ole niinkaan kiinnostusta siitd, minkalaisia hoitoja tullaan mah-
dollisesti syovan takia antamaan. Sairauden alkuvaiheessa laheisten suurin
huoli on, miten hoitaa sybvan aiheuttamia fyysisia ja psyykkisia oireita ja sai-
rauden aiheuttamaa ahdistusta. Laheisilla on huoli my6és omasta jaksamises-
taan. (Nevalainen 2006, 6.)

Myos laheisten suhde potilaaseen vaikuttaa siihen, minkalaista tietoa he tarvit-
sevat. Potilaan tilasta riippuen laheisten tunteet vaihtelevat toivon ja pettymys-
ten valilla. Laheisten tiedollinen tukeminen tulisikin suhteuttaa heidan yksilollis-
ten tarpeidensa mukaan. Hoitohenkilokunnan tulisi selvittd&d potilaan tilantee-
seen liittyvat asiat, joista l&heiset eniten kantavat huolta. On mahdollista, etta
potilaalle ja laheisille annetaan tietoa samanaikaisesti. Tama auttaa potilasta ja
hanen laheisiagdn mybhemmassa vaiheessa paremmin muistamaan tietoa, ja
vahentaa vaarinkasitysten syntymisté ja vaaran tiedon leviamista potilaan ja la-
heisen valilla. (Peréla, Raikkbnen & Hernesniemi 1999, 14; Eriksson & Kuuppe-
lomé&ki 2000, 230; Janes 2006, 2728; Nevalainen 2006, 5-6.)

Tutkimusten mukaan laheiset tarvitsevat tietoa potilaan sairaudesta, hoidoista ja
niihin liittyvistd haittavaikutuksista ja rajoituksista, tutkimuksista, potilaan hyvin-
voinnista sek& siitd, miten potilas henkisesti reagoi sairauteen. Tarke&& on
myos tiedon antaminen sairauden vaikutuksista perhe- ja seksuaalielamaan
(Eriksson 2000, 228). Lisaksi laheiset odottavat saavansa tietoa mahdollisuu-
desta osallistua potilaan hoidon suunnitteluun ja toteutukseen, jatkohoitoon ja

kotiutukseen liittyvista asioista seka tarjolla olevista tukipalveluista ja sosiaalisis-
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ta etuuksista. (Perala, Raikkonen & Hernesniemi 1999, 14; Nevalainen 2006, 5-
6.)

Erikssonin (1996) tutkimuksessa tuli ilmi, etté laheisten saama tiedollinen tuki ei
vastannut heidan tiedontarvettaan. Lisaksi laheiset saivat paljon osaston toimin-
taan liittyvaa tietoa, jota he eivéat pitaneet kovin tarkeanad. Sen sijaan laheiset
kokivat saaneensa vahiten tietoa sairauden vaikutuksista perhe-elamaan, mah-
dollisuuksistaan osallistua potilaan hoidon suunnitteluun ja toteutukseen seké
eri hoitovaihtoehdoista. Heikoiten laheisten odotuksia vastasi tieto potilaan
mahdollisesti kokemasta kivusta, senhetkisen hoidon tavoitteista seka sairau-
den oireista. (Eriksson 1996, 65.)

Tiedollisen tuen antaminen tapahtuu suullisesti ja kirjallisesti. Ne eivat tiedonan-
tomenetelmina korvaa toisiaan vaan ovat toisiaan taydentavia. Laheisten saa-
dessa kirjallisia ohjeita ne olisi hyva katsoa yhdessa hoitohenkilékunnan kans-
sa. Kirjallisen ohjeen etuna on se, ettéa laheiset voivat niihin mydhemmin palata
ja kerrata asioita. Kirjallisten ohjeiden teossa tulisi huomioida, etta tieto olisi
ymmarrettavassa muodossa. Suullisen tiedon antamisessa on myods tarkeaa,
etta sitd annetaan ymmarrettavasti. Laheisille tulisi lisdksi naissa tilanteissa an-
taa mahdollisuus esittaa kysymyksia, joihin pyritddn antamaan vastauksia heita
kunnioittavasti. (Eriksson & Kuuppelomaki 2000, 211, 230; Nevalainen 2006, 8;
Johansson 2007, 16.)

2.2.2 Sy0paa sairastavan aikuispotilaan laheisen emotionaalinen tukeminen

Emotionaalisen tuen muotoja ovat muun muassa lasnaolo, laheisten ja heidan
tunteidensa hyvaksyminen, valittaminen, rohkaisu erilaisten tunteiden tuntemi-
seen ja kasittelyyn, ajan antaminen sek& hoitohenkilékunnan tavoitettavuus.
Myo6s kuunteleminen, keskusteleminen, lahelld olo, realistisen toivon yllapitami-
nen, myotaelaminen ja laheisen huomioiminen yksilon& ovat emotionaalista tu-
kea (Anttila ym. 2006, 46). Emotionaalinen tuki auttaa laheistd hyvaksyméaan ja
sopeutumaan potilaan sairauden myodtd muuttuneeseen elamantilanteeseen.
(Eriksson 2000, 230-231.)
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Emotionaalista tukea ei tiedon tapaan voi etukateen systemaattisesti organisoi-
da. Hoitohenkildkunnalta vaaditaankin herkkyytta tunnistaa tilanteet, joissa la-
heiset kaipaavat emotionaalista tukea. Emotionaalisen tuen lahtékohtana voi-
daan pitdad laheisen tilanteen ymmartamista seké hoitajien kykya arvioida |a-
heisten sopeutumisen vaihe. (Anttila ym. 2006, 46, 50.) Hoidossa korostuu hel-
posti potilaan autonomia ja koskemattomuus, jolloin unohdetaan laheisten tar-
ked asema potilaan tukiverkkona. Hoitohenkilokunnan tulisi aktiivisesti lahestya
potilaan laheisia ja arvioida heidan tuen tarvettaan, jotta laheisten jaksaminen
potilaan tukijoina sailyy. (Nevalainen 2006, 9.)

Emotionaalisen tuen antamisessa potilaiden laheiset pitavat etukéteen sovittuja
keskusteluja tarkeampana tapaa, jolla henkilékunta kohtelee heita ja on heidén
lahellaan (Nevalainen 2006, 9). Yksinkertaiset laheisten hyvinvointiin kohdistu-
vaa kiinnostusta osoittavat kysymykset antavat laheisille tunteen siita, etta heis-
ta valitetaan. Toisinaan pelkka lasnaolo ja hiljaisuus riittavat. On myds laheisia,
jotka eivat koe tarvetta keskustelulle hoitohenkildkunnan kanssa ja tallgin riitta-
nee pelkastaan hoitohenkilokunnan ystavéllinen suhtautuminen. (Anttila ym.
2006, 46-47,50.)

Pieni osa syOpéapotilaan laheisistd on alttita saamaan psyykkisia oireita. On-
gelmista voi tulla kroonisia, mutta laheinen ei tasta huolimatta hae apua tai kiel-
taytyy hanelle tarjotusta tuesta. Riskiryhmaan kuuluvat laheiset suhtautuvat kiel-
teisesti potilaan sairauteen ja siihen liittyviin tapahtumiin rippumatta siita, millai-
nen potilaan tila on. Naiden laheisten tunnistaminen ja heille suunnattu tuki aut-
taisi heitd todennakaoisesti kiinnostumaan asiasta. Tuen vastaanottaneet my6s
todella hyo6tyisivat siitd. (Nevalainen 2006, 9.) Syopaa sairastavan lapsilla on eri
tutkimusten mukaan kohonnut riski psyykkisiin oireisiin (Manninen, Santalahti &
Piha 2008, 2049). Laheisten oikeaan aikaan saama psyykkinen tuki on siten
tarkeaa myos potilaan lahipiiriin kuuluvien lasten psyykkisten hairididen ehkai-
syn kannalta (Anttila ym. 2006, 34). Hoitohenkilokunnan tulisi selvittaa potilaan
perhetilanne voidakseen hoidon yhteydessa kysya, miten potilaan perheenjase-
net kokevat sairauden ja onko siitd kyetty kertomaan lapsille. Hoitohenkilokun-
nalla tulisi olla my6s valmiudet opastaa vanhempia kertomisessa, mika edellyt-
td& henkilokunnan jonkinasteista lisdkoulutusta ja mahdollisuuksia psykotera-

peutin konsultaatioon ja tydnohjaukseen. (Manninen ym. 2008, 2051.)
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Nevalaisen (2006) tutkimustulosten mukaan potilaan laheiset pitavat tarkeana
sitd, ettéa hoitohenkilokunnalla on riittavasti aikaa keskusteluun ja hoitohenkil6-
kunta hyvaksyy laheisen ja osoittaa tata kohtaan myoétatuntoa ja valittamista.
Nama myo6s toteutuvat heiddn mielestddn poliklinikkakayntien aikana hyvin.
Hoitohenkilokunnan kanssa kaydyt keskustelut koetaan myds toivoa antavina.
Laheiset jaivat tarkeind pitdmiensad asioiden osalta kaipaamaan enemman
mahdollisuuksia keskustella saman laakarin tai saman hoitajan kanssa eri poli-
klinikkakaynneilla seka keskustelua tunteista ja sairauteen liittyvistd kokemuk-
sista. Laheiset jaivat tutkimustulosten mukaan kaipaamaan myos lisaa roh-
kaisua ja tietoa mahdollisista arkielaman vaikeuksista, joita potilaan tilantee-
seen saattaa liittya. Potilasta hoitavan laakarin tai hoitajan kanssa kahden kes-
ken keskustelemisen mahdollisuus poliklinikkakéayntien aikana ei l&aheisten mie-
lesta toteutunut kovin hyvin. Toisaalta laheiset eivat myodskaan pitaneet erityi-
sen tarkeana mahdollisuutta keskustella laakérin tai hoitajan kanssa kahden
kesken. (Nevalainen 2006, 29-30.)

2.2.3 Syopaa sairastavan aikuispotilaan laheisen konkreettinen tukeminen

Konkreettinen tukeminen tarkoittaa laheisten hoitoon osallistumisen tukemista
laheisten ja potilaan sitd halutessa (Aura 2008, 9). Konkreettisen tuen autta-
mismenetelmia ovat ihmissuhteiden tukeminen, keskusteleminen lahiymparis-
ton tuen mahdollisuuksista ja konkreettisen avun antaminen, kuten kaytannon

asioiden jarjestely ja hoitaminen laheisen puolesta (Anttila ym. 2006, 37).

Myds sosiaaliturva seka erilaiset sosiaalipalvelut, kuten kodinhoito ja tukipalve-
lut, vapaaehtoisty0 ja erilaisten potilasjarjestbjen toiminta, ovat konkreettisen
tuen muotoja. Yhteiskunta tarjoaa potilaan laheiselle esimerkiksi taloudellista
tukea ja mahdollisuuden osallistua potilaan hoitoon jaamalla pois ty6sta. Lahei-
set saattavat tarvita hoitohenkilokunnalta konkreettista apua néihin taloudellisen
tuen ja palvelujen mahdollisuuksiin liittyen. (Eriksson, Somer, Kylmé&nen-
Kurkela & Lauri 2000, 19.) Yhteiskunnan tarjoaman taloudellisen tuen lisaksi
konkreettisena tukemisena voidaan pitaa joustavia vierailuaikoja ja l&heisten

ohjausta erilaisiin paivittaisiin konkreettisiin arkiasioihin liittyen. Laheisia voidaan
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auttaa myos jarjestamalla heille mahdollisuus tavata asiantuntijoita. (Sorsa
2004, 19; Eriksson ym. 2002, 19.) Konkreettinen ja emotionaalinen tuki on jos-

kus vaikea erottaa toisistaan (Anttila ym. 2006, 37).

2.2.4 Laheisten mahdollisuus osallistua potilaan hoitoon

Potilaan hyvan hoidon elementteinéd pidetdan hanen fyysisen ja sosiaalisen ym-
paristtnsd huomioon ottamista. Laheisten osallistuminen potilaan hoitoon on
merkittavaa paitsi potilaan, myds hénen laheistensa nakokulmasta. Laheisten
aktiivisen osallistumisen potilaan hoitoon tiedetd&n vahentavan laheisten epéa-
varmuutta, ahdistusta ja stressia, aktivoivan selviytymismekanismeja ja vahen-
tavan alttiutta vakavien fyysisten oireiden saamiseen, mika helpottaa laheisten
selviytymista (Eriksson ym. 2002, 11). Laheiset voivat osallistua potilaan hoi-
toon suorittamalla konkreettisia hoitotoimia, tukemalla potilasta emotionaalisesti
tai osallistumalla potilaan hoitoa koskevaan paatdksentekoon. (Eriksson 1996,
29, 31-32.) Laheisten osallistuminen potilaan hoitoon edellyttda kuitenkin, etta
hoitohenkilokunta tukee ja rohkaisee heita siihen. Lisaksi on varmistuttava siita,
etta laheiset ovat ylipdataan halukkaita osallistumaan potilaan hoitoon. (Eriks-
son 1996, 128; Aura 2008, 15.)

Laheisten suorittamina konkreettisina hoitotoimina on tuotu esiin muun muassa
haavan ja avanteen hoitaminen, potilaan vieminen kéavelylle, potilaan lempiruo-
kien valmistaminen ja tuominen sairaalaan, paivittainen vieraileminen potilaan
luona, potilaan vieminen tutkimuksiin ja hoitoihin seké yhteydenpito potilaaseen
puhelimitse. Laheiset ovat ilmaisseet lisaksi halua osallistua potilaan asentohoi-
toon, syo6ttamiseen, suunhoitoon, sel&n hieromiseen, vuoteen sijaamiseen, hoi-
tajan kutsumiseen paikalle seka avustamiseen potilaan voidessa pahoin, oksen-
taessa tai ollessa kivulias. (Eriksson 1996, 31; Eriksson ym. 2002, 20-21.)

Laheisilla on tarkea rooli myds potilaan saaman emotionaalisen tuen kannalta.
Laheisilta saatu emotionaalinen tuki lisda potilaan sopeutumista sairauteen ja
vahentaa tilanteen aiheuttamia negatiivisia kokemuksia. Puolison rooli potilaan
tukemisessa on aivan erityinen. Joissakin tapauksissa laheisten antamalla emo-

tionaalisella tuella voi olla my6s negatiivisia vaikutuksia potilaan hyvinvointiin.
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Tama liittyy lahinné ylisuojeleviin ja ahdistuneisiin laheisiin, jotka kaytoksellaan
ja eparealistisilla odotuksillaan hidastavat ja ehkaisevét potilaan toipumista.
(Eriksson 1996, 32; Eriksson ym. 2002, 21; Anttila ym. 2006, 47.) Toisinaan la-
heiset saattavat kokea emotionaalisen tuen antamisen potilaalle vaikeaksi omi-
en riittamattdmyyden tunteidensa vuoksi, jolloin konkreettisten hoitotoimenpitei-

den tekeminen tuntuu helpommalta (Nevalainen 2006, 10).

Laheisten rooli potilaan hoitoa koskevassa paatoksenteossa voi olla aktiivinen,
jolloin laheiset paattavat tai tekevat lopullisen paatoksen potilaalle annettavasta
hoidosta keskusteltuaan eri hoitovaihtoehdoista potilaan hoidosta vastaavan
ladkarin kanssa. Naissa tilanteissa potilaan laheisilla on vaikutusvaltaa hoitoa
koskevassa paatoksenteossa. Tilanteessa, jossa potilas itse on kykenemaéaton
osallistumaan omaa hoitoaan koskevaan paatoksentekoon, on jonkun toisen
tehtava paatés hanen puolestaan. Vaihtoehtoisesti paatoksenteko voi tapahtua
yhteistyossa laheisten kanssa, jolloin vastuu jakaantuu kaikkien paatoksente-
koon osallistuneiden kesken. Kolmantena vaihtoehtona on laheisten passiivinen
rooli paatbksenteossa, jolloin potilaan hoitoa koskevan paatoksenteon maara-
ysvalta annetaan laheisten omasta toivomuksesta jollekin muulle, mutta laheisia
silti kuullaan tai paatoksenteko on kokonaan jonkun toisen vastuulla. Potilaiden
mielesta parhaiten paatoksenteko toteutuu yhteistydroolissa, jossa potilas, laa-
kari ja laheiset tekevat yhdessa paatoksia. (Eriksson 1996, 32-33; Eriksson ym.
2002, 21.)
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3 TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITE

Taman opinnaytetyon tarkoitus on kartoittaa, kuinka l&aheiset huomioidaan kirjal-
lisissa ohjeissa eraan yliopistollisen sairaalan syodpatautien vastuualueella.

Opinnaytetydmme tehtavat ovat:

1) Minkalaisissa yhteyksissa laheiset huomioidaan kirjallisissa ohjeissa?
2) Minkalaista tukea l&heiset saavat kirjallisista ohjeista?

Taman tyon tavoitteena on antaa tietoa siitd, miten Kirjallisia ohjeita voitaisiin

mahdollisesti kehittaa.
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4 MENETELMALLISET LAHTOKOHDAT

4.1 Kvalitatiivinen tutkimusmenetelma

Kvalitatiivista eli laadullista tutkimusta luonnehditaan muun muassa sanoin tul-
kitseva, ymmartava, pehmea ja ihmistutkimus. Tutkija pyrkii I6ytdmaan keraa-
mastaan aineistosta joitakin yleisia yhtalaisyyksia, luo alustavia ehdotuksia ka-
sitteistd ja paatyy koherenttiin ka&sitteen maarittelyyn (Janhonen & Nikkonen
2003, 15). Laadullisessa tutkimuksessa tuotettuun tulkintaan vaikuttavat tutkijan
subjektiivinen nakemys, tunteet ja intuitiot. (Paunonen & Vehvildainen-Julkunen
1997, 20, 215.)

Hoitotieteessa kaytetddn useita laadullisia tutkimusmetodologioita, joilla kullakin
on oma erityisluonteensa, juurensa ja kehityskaarensa seka eroavaisuuksia tut-
kimusprosessissa (Janhonen & Nikkonen 2003, 16). Eri lahestymistapoja kui-
tenkin yhdistdéa niiden kaikkien tavoite 10ytaa tutkimusaineistosta toimintatapoja,
samanlaisuuksia ja eroja. Laadullisen, aineistolahtdisen tutkimuksen peruspro-

sessina voidaan pitaa sisallonanalyysia. (Janhonen & Nikkanen 2003, 21.)

Valintaa kvalitatiivisen eli laadullisen ja kvantitatiivisen eli maaréallisen tutkimus-
metodologian valilla ohjaa tutkittavan ilmién luonne seka siita johdettavat tutki-
muskysymykset. Menneina vuosikymmenina on kayty keskustelua siitd, kumpi
tutkimusmetodologia on parempi ja hyodyllisempi hoitotieteellisen tiedon tuot-
tamisessa. 1980-luvulla tutkijan oli perusteltava vahvasti oikeutus laadullisen
tutkimusmetodologian hyddyntamisesta ja vasta 1990-luvulla alkoi viritd keskus-
telu molempien tutkimusmenetelmien kayttokelpoisuudesta. Talléin alettiin vas-
takkainasettelun sijasta painottaa eri metodologioiden toisiaan taydentavaa
luonnetta. Nykyaan kvalitatiivisten ja kvantitatiivisten tutkimusmetodologioiden
nahdaéan tuottavan laadullisesti erilaista ja toisiaan tavalla tai toisella tdydenta-
vaa tietoa. (Janhonen & Nikkonen 2003, 7-10, 12.)
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4.2 Aineistonkeruu- ja analyysimenetelma

Laadullisen tutkimuksen yleisimmat aineistonkeruumenetelmat ovat kysely,
haastattelu, havainnointi ja erilaisiin dokumentteihin perustuva tieto. Aineiston-
keruumenetelmia voi tutkimuksessa kayttda vaihtoehtoisina, rinnakkain tai eri
tavoin yhdistellen riippuen tutkittavasta ongelmasta ja tutkimusresursseista.
(Tuomi & Sarajarvi 2002, 20.) Taman opinnaytetydn aineistonkeruumenetelma-
na on erdan yliopistollisen sairaalan sydpatautien poliklinikalla seka vuodeosas-
toilla kaytdssa olevat kirjalliset ohjeet. Aineistonkeruumenetelma valikoitui suo-
raan opinnaytetyon aiheesta johdettuna, koska tydelaman toiveena oli saada

tietoa nimenomaan kirjallisten ohjeiden sisaltéon liittyen.

Laadullisessa tutkimuksessa kaytetyin analyysimenetelmé& on siséllonanalyysi
(Tuomi & Sarajarvi 2002, 93). Sita kaytimme myo6s tdssa opinnaytetydssa. Si-
sallonanalyysilla pyritaan keratyn tietoaineiston tiivistamiseen siten, etté tutkitta-
via ilmidita pystytaan lyhyesti ja yleistavasti kuvailemaan tai tutkittavien ilmidi-
den valisid suhteita voidaan saada aineistosta selkeasti esille. Informaatio, jota
analysoidaan, voi olla laadullista, esimerkiksi kertomuksia tai kvantitatiivisesti
mitattavissa olevia muuttujia. Laadullinen informaatio voi olla joko verbaalista tai
kuvallisessa muodossa olevaa aineistoa, kuten Kkirjeitd, puheita, raportteja, ar-
tikkeleita, paivakirjoja tai kirjoja. Sisallonanalyysin avulla pystytaan dokumentte-
ja analysoimaan jarjestelmallisesti niista tehtyjen havaintojen perusteella. Ta-
man avulla dokumenteista pystytdaan kerddmaan tietoa ja tekemaan paatelmia
muista ilmidista. Sisadllonanalyysissé keskeista on, etta tutkimusaineistosta ero-
tetaan samanlaisuudet ja erilaisuudet. Tekstissa olevat sanat, fraasit tai muut
yksikot luokitellaan samaan luokkaan sen perusteella, ettd ne merkitsevat sa-
maa asiaa. Luokkien tulee olla toisensa poissulkevia ja yksiselitteisia. (Janho-
nen & Nikkonen 2003, 23.)

Sisallbnanalyysi etenee prosessinomaisesti. Sen vaiheet ovat analyysiyksikén
valinta, aineistoon tutustuminen, aineiston pelkistdminen, aineiston luokittelu ja
tulkinta seka siséllonanalyysin luotettavuuden arviointi. Nama vaiheet saattavat
esiintya samanaikaisesti ja analyysi on usein edella mainittua monivaiheisempi.

Sisallénanalyysi-prosessi muovautuu sen mukaan, perustuuko se induktiiviseen
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vai deduktiiviseen paattelyyn ja kohdistuuko analyysi aineiston ilmi- vai piilosi-
saltéihin. (Janhonen & Nikkonen 2003, 24.)

Ensimmaisen vaihe aineistolahtdisessa eli induktiivisessa sisallonanalyysissa
on pelkistaminen. Tama tarkoittaa sitd, etta aineistolle esitetdén tutkimustehta-
van mukaisia kysymyksia. Aineistosta loytyvat vastaukset eli pelkistetyt ilmauk-
set kirjataan aineiston termein. Pelkistamisen jalkeen tehdaan aineiston ryhmit-
tely. Ryhmittely- eli klusterointivaiheessa etsitd&n pelkistettyjen ilmausten erilai-
suuksia ja yhtalaisyyksid. Samanlaiset ilmaukset yhdistetéan samaksi luokaksi
ja nimetaan luokan sisaltéa kuvaavalla kasitteelld. Ryhmittelyn avulla aineisto
tiivistyy, kun yksittaiset ilmaukset saadaan koottua yleisempiin kasitteisiin.
Ryhmittelyn jalkeen tapahtuu aineiston abstrahointi eli kasitteellistdminen, jolloin
alkuperaisinformaation kayttamista kielellisista ilmauksista paadytaan teoreetti-
siin kasitteisiin ja johtopaatoksiin. Aineiston abstrahointi jatkuu niin kauan kuin
se aineiston kannalta on mahdollista ja paattyy teoreettisista kasitteista ja johto-
paatoksista edelleen muodostettuihin yhdistaviin luokkiin. Teoreettiset kasitteet
litetd&n abstrahoinnissa empiiriseen aineistoon ja tuloksissa esitetaan empiiri-
sesta aineistosta muodostettu malli, kasitejarjestelma, kasitteet tai aineistoa ku-
vaavat teemat. (Janhonen & Nikkonen 2003, 26-29; Tuomi & Sarajarvi 2002,
112-115.)

Deduktiivisessa eli teorialdhtbisessa sisallonanalyysissa aineiston luokittelu
pohjautuu teoriaan, teoreettiseen viitekehykseen tai kasitejarjestelmaan. Ana-
lyysia ohjaa talldin malli, teemat tai kasitekartta. Teorialahtdisessa sisallonana-
lyysissa muodostetaan ensiksi analyysirunko, joka voi olla strukturoitu, hyvin
tarkasti analyysia ohjaava tai valja. Strukturoidun analyysirungon osalta aineis-
ton pelkistaminen ja luokittelu toteutetaan etsimalla aineistosta systemaattisesti
analyysirungon mukaisia ilmaisuja. Strukturoidun analyysirungon avulla voidaan
muun muassa testata teoriaa uudessa kontekstissa. Valja analyysirunko muis-
tuttaa osittain aineistolahtoista siséllonanalyysia. Valjan analyysirungon sisélle
muodostetaan induktiivisen sisalldnanalyysin periaatteita nhoudattamalla erilaisia
aineistosta lahtoisin olevia luokituksia tai kategorioita. Aineistosta voidaan nain
poimia asiat, jotka sisaltyvat analyysirunkoon ja asiat, jotka jaavat sen ulkopuo-
lelle. Induktiivisen sisallénanalyysin periaatteita noudattamalla analyysirungon

ulkopuolelle jaavista asioista muodostetaan edelleen uusia luokkia. (Janhonen
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& Nikkonen 2003, 30-32; Tuominen & Sarajarvi 2002, 116.) Tassa opinnayte-
tyossa sisallonanalyysi tapahtui seké induktiivisen ettd deduktiivisen paattelyn

mukaisesti.

4.3 Opinnaytety6n toteuttaminen

Opinnaytetydmme aineisto kerattiin yhteistydssa erdan yliopistollisen sairaalan
syOpatautien vastuualueen osastonhoitajien kanssa. Ohjeet ovat kaytdossa syo-
patautien poliklinikalla sek& vuodeosastoilla. Joulukuussa 2008 saimme yh-
teensd 41 erdan sairaanhoitopiirin potilasohjetta (lite 6). Maaliskuussa 2009
opinnaytetydllemme myodnnettiin lupa. Jarjestimme ohjeet jakamalla niita sisal-
tbnsa mukaan toisiaan vastaaviin ryhmiin saadaksemme paremman kasityksen
aineistosta. Valtaosa ohjeista oli tutkimus- ja hoito-ohjeita tai jatkohoitoon liitty-
vid ohjeita. Liséksi aineistossa oli yksittaisia ohjeita, joissa kasiteltiin sosiaalitur-
vaan, kivunhoitoon, seksuaalisuuteen ja henkiseen hyvinvointiin liittyvid asioita
seka syopatautien poliklinikan esittelylehti. Saimme myos sydpéajarjestdon opas-
lehtia, joita emme kuitenkaan tdssa opinnaytetydssa kayttédneet aineistona,
koska tarkoituksena oli selvittda kyseisen sairaanhoitopiirin omia kaytossa ole-

via potilasohjeita.

Aineiston analyysin alussa merkitsimme ohjeet numeroin. Valitsimme ana-
lyysiyksikoksi ne lauseet ja ajatuskokonaisuudet, jotka on osoitettu laheisille tai
joissa heidat muuten mainitaan. Ensimmaisessa vaiheessa alleviivasimme ai-
neistosta suoraan laheisille osoitettuja tai heitd koskevia ilmaisuja, jonka jalkeen
sijoitimme ne irrallisina erilliseen taulukkoon. Ryhmittelimme aineistosta poimi-
mamme lauseet ja ajatuskokonaisuudet niiden erilaisuuksien ja yhtalaisyyksien
perusteella. Seuraavaksi muodostimme syntyneita luokkia kuvaavat teemat.
Lopuksi muodostimme yhdistavia luokkia, jotka kuvasivat mistd n&kokulmista

l&heiset huomioitiin kirjallisissa ohjeissa (liite 2).

Kevaalla 2009 hahmottelimme analyysirungon (taulukko 1), joka ohjasi analyy-
sin etenemista toisen tutkimustehtévan osalta. Teoreettisissa lahtokohdissa ka-
sittelimme laheisten selviytymisen tukemista tiedollisen, emotionaalisen ja konk-

reettisen tukemisen nakodkulmasta. Niistd muodostui analyysirunkoon sisaltyvat
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luokat. Etsimme kirjallisista ohjeista alaluokkien mukaisia asiakokonaisuuksia,
jonka perusteella arvioimme minkélaista tukea laheiset voivat ohjeista saada
(liitteet 3, 4, 5).

TAULUKKO 1. Opinnaytety6n analyysirunko

Ylaluokka Alaluokka
Tiedollinen tukeminen tietoa syovasta sairautena

miten hoitaa syovan aiheuttamia fyy-
sisia ja psyykkisia oireita

tietoa hoidoista ja niihin liittyvista hait-
tavaikutuksista ja rajoituksista

tietoa tutkimuksista

tietoa sairauden vaikutuksista perhe-
ja seksuaalielamé&an

tietoa jatkohoitoon ja kotiutukseen liit-
tyvista asioista

tietoa tarjolla olevista tukipalveluista ja
sosiaalisista etuuksista

Emotionaalinen tukeminen l&heisten ja heidan tunteidensa
hyvaksyminen

l[aheisista valittaminen

rohkaisu erilaisten tunteiden tuntemi-
seen ja kasittelyyn

ajan antaminen ja hoitohenkilékunnan
tavoitettavuus

realistisen toivon yllapitaminen

Konkreettinen tukeminen [aheisten hoitoon osallistumisen
tukeminen

ihmissuhteiden tukeminen

tietoa lahiympariston tuen mahdolli-
suuksista

konkreettisen avun antaminen
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5 TULOKSET

5.1 Laheisten huomioiminen kirjallisissa ohjeissa

Kaikkiaan 14 ohjeessa (N=41) mainittiin l&heiset. Valtaosa ohjeista, joissa ei ol-
lut mainintaa laheisista, oli tutkimuksiin ja hoitoihin liittyvaa asiapitoista tietoa.
Laheisista kaytetddn ohjeissa useita synonyymeja kuten omainen, saattaja, vie-

railija ja [&hiomainen.

"Mydés omaisenne voi olla mukana hoitoneuvottelussa niin halutessanne.” (3)

"Myés vierailijanne on hyvé desinfioida kédet osastolle tullessa ja sielté poistu-
essa.” (39)

*Jos saattaja on tarpeen, korvataan hanelle yopymisrahaa. Muutoin ei aikuisen
potilaan omaisen ybpymisid korvata.” (2)

L&aheisten huomioimisen maarassa oli huomattavaa vaihtelua ohjeiden valilla.
Osassa ohjeista l&heisiin viitattiin yhdella lauseella. Toisaalta joidenkin aihealu-
eiden osalta laheisiin oli kiinnitetty enemman huomiota. Valtaosassa ohjeista,
joissa laheiset huomioitiin, tuli esiin potilaan ja laheisen suojeleminen erilaisilta
terveyshaitoilta. Huomiot koskivat potilaan suojelemista infektioilta ja laheisen
suojelemista hoidoista ja tutkimuksista mahdollisesti aiheutuvilta haittavaikutuk-
silta. Terveyshaitan valttamisen liséksi yksi ohje tuki rohkaisua, toivoa ja myota-
tuntoa ilmaisevilla lauseilla laheisten henkistéa jaksamista. Muutamassa ohjees-
sa huomioitiin laheisten osallisuus potilaan hoidossa muun muassa osastolla
vierailun ja hoitokaynneille osallistumisen nakdkulmasta. Yksi ohje oli otsikkon-

sa perusteella osoitettu potilaan lisdksi laheisille.

*Vierailijat ovat tervetulleita. Tarttuvaa tautia, kuten esimerkiksi nuhakuumetta,
influenssaa, ripulia tai muuta vatsatautia sairastavana ei saa tulla vierailulle.” (5)

"Pienten lasten ja raskaana olevien naisten ei ole suositeltavaa kéydé luonan-
ne.” (4)
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5.2 Laheisten kirjallisista ohjeista saama tuki

5.2.1 Tiedollinen tukeminen

Tietoa sybvan aiheuttamien fyysisten ja psyykkisten oireiden hoidosta oli alle
puolessa ohjeista. Suuressa osassa niistd keskitytdan syévan hoidosta johtuvi-
en fyysisten oireiden kuten pahoinvoinnin, kuivan ihon ja limakalvojen hoitami-
seen. Yksi ohjeista keskittyy psyykkisten oireiden ja ahdistuksen hoitoon ja lie-

vittdmiseen. Osa ohjeista auttaa myos oireiden ennaltaechkaisyssa.

"Pahoinvointi voi alkaa vaihtelevan ajan kuluessa solunsalpaajahoidosta: tyypil-
lisimmillaén 1-12 tunnin kuluessa hoidon aloittamisesta. Sitd hoidetaan tehok-
kaasti pahoinvointia estavilla 1&a&kkeilld, joita teille annetaan joko suonensisai-
sesti, ruiskeena tai suun kautta otettavina tabletteina.” (30)

"Ummetusta ehkéisee liikunta, kuitupitoinen ravinto, riittdva nesteen nauttiminen
Ja vatsan toimintaa edistévét ldékkeet.” (27)

Tietoa hoidoista ja niihin liittyvista haittavaikutuksista ja rajoituksista oli yli puo-
lessa ohjeista. Hoitoihin liittyvin& rajoituksina esiintyi laheisten vierailujen rajoit-
taminen sairaalassaoloaikana seka potilaan ja laheisten vélisen fyysisen kon-

taktin rajoittaminen sairaalassaoloaikana ja sen jalkeen.

"Pysykaéa vieraistanne noin kahden metrin pdéasséa ja vélttékda laheistd koske-
tusta heihin.” (4)

"Sybpéladkehoidot voivat lisédtd uupumuksen ja vasymyksen tunnetta seka ai-
heuttaa seksuaalista haluttomuutta.” (27)

"Ruokahalu saattaa huonontua sédehoidon aikana.” (17)

Alle neljasosassa ohjeista oli tietoa tutkimuksista. Ohjeissa kerrotaan tutkimuk-
sen tarkoituksesta, toteutuksesta seka tutkimukseen varattavasta ajasta. Tutki-
mukseen valmistautumisen osalta mainittiin syomiseen liittyvasta rajoituksesta
ja tutkimusta haittaavista tekijoistd. Magneettitutkimusohjeessa oli liitteena ky-
selylomake, jonka tarkoituksena oli selvittdd mikali potilaalla tai hanen laheisel-
l&&n on joitakin tutkimusta haittaavia ominaisuuksia, kuten tekonivel tai sydan-
tahdistin. Lisaksi ohjeissa oli tietoa potilaan laakkeenotosta tutkimusta edelta-

vasti. Ohjeissa kerrottiin myos fyysisesta tutkimusympaéristosta seka paikasta,
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jossa tutkimukset tehdaan. Kilpirauhasen gammakuvausta koskevassa ohjees-

sa mainittiin lisdksi tutkimuksen jalkeen huomioon otettavia asioita.

"Tutkimuksen aikana magneettikuvaushuoneessa potilaalla voi olla tarvittaessa
saattaja mukanaan. Saattajan tulee myds alla olevat turvallisuuteen liittyvat teki-
jat.” (23)

"Tutkimus on Kivuton ja kestdéa noin 30-60 minuuttia.” (23)

Yksi ohje kéasitteli selkeasti seksuaalisuuteen, hormonitoimintaan ja suvunjat-
kamiskyvyn muutoksiin liittyvid asioita. Ohjeessa kerrotaan seksuaaliseen ha-
lukkuuteen vaikuttavista tekijoistd. Suvunjatkamiskykyyn liittyen on kerrottu so-
lunsalpaajahoidon vaikutuksista hedelmallisyyteen, siemennesteen sailytykses-
td ennen solunsalpaajahoidon aloitusta seka raskauden ehkaisysta. Lisaksi yh-
dessa ohjeessa kerrotaan hoidon jalkeisista lyhytaikaisista sukupuolielamén ra-
joituksista. Muuten sairauden vaikutuksesta perhe-elamé&éan oli muutamassa oh-

jeessa kerrottu lahinnd maininnan tasolla.

*Sairastuminen aiheuttama kriisi, itsetunnon lasku ja masentuneisuus seké eri-
laiset hoidot (kuten solunsalpaajahoidot) tai mindkuvan muutokset voivat va-
hentda seksuaalista halukkuutta. Sairastuminen vaikuttaa koko perheeseen ja
my0s parisuhteeseen.”(40)

Tietoa jatkohoitoon ja kotiutukseen liittyvista asioista oli yli puolessa ohjeista.
Ohjeet sisalsivét tietoa siitd, miten hoidot vaikuttavat potilaan ravitsemukseen ja
kuinka potilaan ravitsemustilaa voidaan yllapitdd. Ohjeissa annettiin lisdksi tie-

toa ruoan kasittelysta ja sailyttamisesta kotona.

"Ruokahalu saattaa huonontua séddehoidon aikana. Talloin tulisi syoda niita
ruokia, jotka parhaiten maistuvat.” (17)

*Séadehoitopotilaan on tarkeé seurata sdanndllisesti painoaan. Laihtuminen hoi-
don aikana heikentaa yleiskuntoa ja ravitsemustilaa. Hyva ravitsemustila auttaa
paremmin kestamaan hoitoa ja vdhentdé infektiovaaraa.” (18)

"Ruokaa ei pidé lammittéé useita kertoja. Mikéli ruoka on valmistettu isompi
mé&aré kerralla, ldmmitetédén vain yhdelld aterialla sy6tédvé annos.” (30)

Jatkohoitoon liittyvissa ohjeissa oli tietoa my6s hygieniasta huolehtimisesta ko-
tioloissa, minka tarkoituksena oli suojata potilasta infektioilta. Ohjeet sisalsivat

tietoa suu-, intiimi- ja kasihygieniasta seka ihon hoitamisesta. Ohjeissa kerrottiin
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lisksi oireista ja 10ydoksista, joiden vuoksi pitda ottaa yhteyttd hoitohenkilokun-

taan.

"Antakaa iholle kosteutta ja suojaa voitelemalla sité péivittdin sédehoidon jal-
keen ohuelti perusvoiteella.” (16)

"Huolehtikaa hyvin hampaiden ja suun puhtaudesta.” (15)
"Jos lampb kohoaa yli 37.5 °, ottakaa yhteys hoitavaan laakariin tai hoitohenki-
[6kuntaan.” (12)

Kolme ohjetta sisalsi huomioon otettavia asioita kaytdnnén elaman kannalta
esimerkiksi tydssakayntiin, matkusteluun ja kodin jarjestelyihin liittyen. Esimer-
kiksi radiojodihoidon jalkeen suositellaan valttamaéan pitkakestoista lahikontaktia
muihin ihmisiin. Nain ollen joidenkin ammattien, kuten lastentarhanopettajien
suhteen voidaan harkita véliaikaista poissaoloa tydsta. Samasta syysta ohjees-
sa kehotetaan huomioimaan, ettd myodskaan julkisia liikennevalineitd ei tulisi
kaytta& kuin lyhyisiin matkoihin. Radiojodihoidon osalta on joitakin asioita huo-
mioitava my0s kodin jarjestelyissa. Kodin jarjestelyihin liittyvina asioina on lisak-
si MRSA-ohjeessa lueteltu henkilokohtaiset hygieniavalineet seka erillinen kasi-
pyyhe laheisille ja vieraille. Ensisijainen tarkoitus on néin ollen ehkaistda MRSA:n

leviamista.

"Lastentarhanopettajien tai muiden, jotka ovat ldheisissé tekemisissé pienten
lasten kanssa tydpéivén aikana, olisi pysyttavéa poissa tbista.” (4)

"Viikon ajan teidan tulisi rajoittaa julkisten liikennevalineiden kaytté korkeintaan
kahden tunnin matkoihin.” (4)

"Radioaktiivinen jodi poistuu potilaan kehosta syljen ja hien mukana. Tamén
vuoksi ruokailuvélineitd, talousastioita, vuodevaatteita, pyyhkeita jne. ei tulisi ja-
kaa muiden kanssa.” (4)

PTC-Dreenin hoito-ohjeessa kuvataan hoitotoimenpiteen suorittamista kotona
yksityiskohtaisesti. Ohjeessa kerrotaan dreenin huuhtelua varten tarvittavat va-
lineet, huuhtelun toteutus vaihe vaiheelta sek& dreenin juuren hoito. Ohjeessa
on tietoa myds dreenin kannalta arkielamassa huomioon otettavia asioita ja sii-

ta, milloin tulee ottaa yhteytta osastolle.

"Huuhtelua varten tarvitsette steriilin kertakayttéruiskun, huuhtelunestetta, kor-
kin, sidetaitoksia ja teippid.” (26)
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"Olkaa varovainen, ettei dreeni tartu kiinni esim. nappeihin, joudu kiristyksiin ja
irtoa.” (26)

Esimerkiksi kantasolusiirron seurauksena potilaan puolustuskyky heikkenee
niin, etta potilas tarvitsee rokotustehosteen. Muutama jatkohoitoa koskevista
ohjeista sisalsi tietoa naihin rokotuksiin liittyen.

“Elimistén vastustuskyvyn palautuminen normaaliksi kantasolusiirron jélkeen vie
kuitenkin kuukausien ajan ja esimerkiksi rokotusten antamaa suojaa taytyy te-
hostaa uusintarokotuksin hoitojen jélkeisessé vaiheessa.” (6)

Rintaleikatun toipilasvaiheen jalkeinen kuntoutuminen -ohjeessa neuvotaan lii-
keharjoitteita, joiden tarkoituksena on yllapitaa ryhtia ja tukea nain leikkauksen

jalkeista kuntoutumista. Liséksi ohjeissa on lueteltu sopivia liikuntamuotoja.

“Jatka aikaisemmin saamiesi liikeharjoitteiden ja venyttelyjen tekemista, palaa
viimeistaan nyt liikuntaharrastustesi pariin tai pyri l6ytamaéan itsellesi mieluisa
likuntamuoto.” (37)

Muutamassa ohjeessa on kerrottu useammalla perdkkaisella hoitojaksolla ta-
pahtuvista tutkimuksista ja toimenpiteista seka pidemman aikavalin seurannas-

ta.

"Seuraavissa kappaleissa on kerrottu péépiirteittdin, mité hoitoon liittyy kunkin
hoitojakson aikana.” (3)

"Syépétautien klinikalla jarjestetdén néyttbaika neljasti: 3kk, 1v, 3v ja 5v. kulut-
tua joko hoitojen pééttymisesta tai hormonaalisen hoidon aloittamisesta.” (34)

Tietoa tarjolla olevista tukipalveluista ja sosiaalietuuksista oli kolmessa ohjees-
sa. Sosiaaliturva-ohjeessa oli tietoa ladkekulujen korvaamisesta, matka- ja yo-
pymiskorvauksesta seka hammashoitokorvauksesta. Tukipalveluina mainittiin
myOs muun muassa oma seurakunta, jonka tyontekijan kanssa potilas tai lahei-
nen voi keskustella elamén tarkoitukseen liittyvista asioista. My6és mahdollisuu-

desta keskustella omahoitajan kanssa oli ohjeissa maininta.

"Psyykkisté tukea tarjoavat erilaiset jarjestot ja tukiryhmét, mm. sybpdjérjestot.
Parhaiten niista l0ydatte tietoa internet-sivuilta.” (1)

"Kun haluatte keskustella eléméntarkoituksesta tai hengellisistd kysymyksistéa,
voitte ottaa yhteyttd oman hoitopaikkanne henkilokuntaan, sairaalapastoreihin,
oman seurakuntanne tyéntekijéihin.” (1)
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5.2.2 Emotionaalinen tukeminen

Laheisten ja heidan tunteidensa hyvaksyminen ilmeni noin neljanneksessa oh-
jeista. Yksi niista keskittyy selkeasti potilaan ja laheisten henkiseen hyvinvoin-
tiin. Ohjeessa kasitellaan sairauden vaikutusta potilaaseen itseensa ja hénen

lahipiirinsa seka kannustetaan pitamaan ylla sosiaalisia suhteita.

"Kun teisté ja ldheisista tuntuu silta, ettd vaikeita asioita kasautuu, dlkda jaako
yksin.” (1)

"Sairaus on muuttanut teidén ja perheenne elémé&éa.” (1)

"Koettakaa pitdé laheisiinne ja ystaviinne yhteytté vointinne mukaan ja kannus-
takaa heité pitdméaén teihin yhteytta.” (1)

Laheisten hyvaksymiseksi tulkitsimme myds sen, etta joissakin ohjeista kerro-
taan heidan mahdollisuudestaan vierailla potilaan luona tai osallistua vastaanot-
tokaynneille. Kirjallisia ohjeita lukiessaan laheisille valittyy tunne siita, etta hei-
dat on otettu huomioon ja he kuuluvat olennaisena osana potilaan hoitoproses-

siin.

"Laheisenne on myos tervetullut mukaanne vastaanotolle.” (27)

Kertominen laheisten mahdollisuudesta osallistua vastaanottokdynneille on mie-
lestamme myds yksi tapa osoittaa laheisille, etta heista valitetdan. Vastaanotto-
kaynnin yhteydessa laheisilla on tilaisuus kysya heita askarruttavista asioista.
Yksi ohjeista tukee laheisten psyykkista jaksamista ja samalla rohkaisee erilais-
ten tunteiden tuntemiseen ja k&sittelyyn. Realistisen toivon yllapitdminen ilme-
nee samassa ohjeessa muun muassa kannustuksena viettdd mahdollisimman
normaalia elAmaa sairaudesta huolimatta seka luomalla uskoa tulevaisuutta
ajatellen. Hoitohenkilobkunnan tavoitettavuus valittyy ohjeista mahdollisuutena
ottaa yhteys hoitohenkilokuntaan esimerkiksi hoitoihin ja potilaan tilassa tapah-
tuviin muutoksiin liittyvissa tilanteissa tai silloin, kun l&heisen omat voimavarat

eivat riitd kasittelemaan sairauden herattamia tunteita ja ajatuksia.
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5.2.3 Konkreettinen tukeminen

Laheisten hoitoon osallistumisen tukeminen painottuu ohjeissa laheisten mah-
dollisuuteen kayda tapaamassa potilasta tai osallistua hoitokaynneille. Lisaksi
ohjeissa kerrotaan, etta laheinen voi tarvittaessa olla potilaan mukana tutkimuk-
sissa. Sosiaaliturvaa kasittelevassa ohjeessa on naihin liittyen kerrottu muun
muassa laheisen mahdollisuudesta saada matka- tai yopymiskorvausta. Kah-
dessa ohjeista tuetaan laheisten osallistumista konkreettisiin hoitotoimiin ja toi-

menpiteisiin.

"Tarvittaessa saattaja voi olla kuvaushuoneessa mukana.” (23)

"Pyytakaa omaistanne tuomaan toivomaanne kotiruokaa.” (30)

"Dreenin hoito ja huuhtelu opetetaan teille ja tarvittaessa omaisillenne osastolla
ennen kotiutusta.” (26)

Laheisten ihmissuhteiden tukeminen nayttaytyy yhdessa ohjeessa muun muas-
sa kehotuksena yllapitdd sosiaalisia suhteita potilaan sairaudesta huolimatta.
Ohjeessa kannustetaan my¢s potilasta pitdmé&éan yhteytta laheisiin, mika auttaa
yllapitamaéan potilaan ja laheisen valista ihmissuhdetta. Samassa ohjeessa on
lyhyesti mainittu l&hiympariston tuen mahdollisuuksista. Tahoina, joiden kautta
on mahdollista saada keskustelu- ja vertaistukea, on mainittu hoitopaikan henki-
I6kunta, sairaalapastorit seka oman seurakunnan tyontekijat. Ohjeessa on ker-
rottu myos jarjestojen ja tukiryhmien olemassaolosta. Konkreettisena avun an-
tamisena laheisille ymmarramme ohjeissa olevan maininnan, jonka mukaan hoi-
tohenkilokunta tarvittaessa jarjestaa laheisille mahdollisuuden tavata eri alojen

asiantuntijoita.

"Henkilbkunnan avulla saatte tarvittaessa yhteyden psyykkisen hoidon asian-
tuntijoihin sairaalassa tai avoterveydenhuollossa.” (1)

"Sosiaalityéntekijan nimi, puhelinnumero ja hénen toimistonsa sijainti I6ytyy
vuodeosaston ja poliklinikan ilmoitustaululta. Haneen saa yhteyden myo6s henki-
I6kunnan vélitykselld.” (2)
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6 POHDINTA

6.1 Tulosten tarkastelu ja kehittdmisehdotukset

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa, kuinka laheiset huomioidaan
kirjallisissa ohjeissa eraan yliopistollisen sairaalan syopatautien vastuualueella.
Opinnaytetyon tehtavina oli kartoittaa, minkalaisissa yhteyksissa laheiset huo-
mioidaan kirjallisissa ohjeissa ja minké&laista tukea he niistd saavat. Tavoitteena

oli antaa tietoa siitd, miten kirjallisia ohjeita voitaisiin mahdollisesti kehittaa.

6.1.1 Laheisten huomioiminen

Laheiset huomioitiin kirjallisissa ohjeissa useimmiten terveyshaittojen valttami-
sen nakokulmasta, johon liittyi muun muassa lahella olon rajoittaminen. Terve-
yshaitan valttaminen onkin tarkeaa tuoda esiin. Lahella olon rajoitukset voivat
kuitenkin potilaan ja laheisten mielesta tuntua raskaalta. Rajoituksien oheen
kaipaisimmekin maininnan siitda, kuinka henkisesti raskaalta fyysisen lahella

olon rajoitukset voivat tuntua.

Onhjeita lukiessa tuli esiin useiden eri kasitteiden kayttd, joka tuntui sekavalta.
Johdonmukaisempaa olisi kayttaa laheisista yhta tai korkeintaan kahta kasitetta.
Esimerkiksi vierailija kuulostaa luotaantyontavalta, ikaan kuin |&heinen olisi vie-
ras ja hoitoon kuulumaton henkil6. My6s aikaisemmissa tutkimuksissa l&heisten
kokemuksista on kaynyt ilmi, ettd he ovat toisinaan vierailijan roolissa kaydes-
saan potilaan luona sairaalassa. Terveydenhuoltojarjestelma on ikdan kuin sul-
jettu piiri, johon potilas kuuluu, mutta laheiset eivat. Osa laheisistd on kokenut
jopa olevansa tiella potilaan luona kaydess&an. (Astedt-Kurki ym. 2008.) Ohjeita
lukiessa huomio kiinnittyi myds siihen, etta valilla jai hieman epaselvéaksi onko
ohjeessa oleva teksti suunnattu potilaalle, lIaheiselle vai molemmille. Ohjeissa

voisikin selvemmin painottaa kenelle ohje on suunnattu.

Monessa ohjeista ei ollut valttamatta lainkaan mainintaa laheisista. Esimerkiksi

tutkimuksista ja niihin valmistautumisesta kertovissa ohjeissa se ei ehka ole tar-
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peellistakaan. Auran (2008) ja Makelan (2008) tutkimusten mukaan laheiset
kaipaavat enemman tukea omaan jaksamiseensa ja tietoa oman jaksamisensa
tueksi. Johanssonin (2009) tutkimuksen mukaan laheiset toivovat paitsi tukea
jaksamiselleen myos perheen lasten huomioon ottamista sairaalassa. Kirjallisis-
sa ohjeissa ei tahan liittyen ollut suoraan laheiselle osoitettua ohjetta, jossa olisi
esimerkiksi mainittu minkalaisia tunnetiloja ja ristiriitoja laheinen saattaa joutua
kaymaan lapi sairastuneen rinnalla. Laheisten huomioiminen omalla ohjeella
saattaisi tukea paremmin laheisten jaksamista ja erilaisten tunnetilojen ymmar-
tamista. Ohjeessa voitaisiin liséksi kannustaa kasittelemaan potilaan sairauteen

liittyvid asioita avoimesti potilaan lahipiiriin kuuluvien lasten kanssa.

6.1.2 Tiedollinen tukeminen

Kirjalliset ohjeet vastaavat eniten tiedollisen tuen tarpeisiin, koska niiden tarkoi-
tuksenakin on antaa tietoa potilaan hoitoon ja tutkimuksiin liittyvista asioista.
Nevalaisen (2006) tutkimuksessa kirjallisuuskatsauksen mukaan laheiset tarvit-
sevat sydvan toteamisen jalkeen enemman tietoa sydvasta sairautena, kuin sii-
td, mita hoitoja tullaan antamaan. Erilaisen tiedon tarpeeseen vaikuttaa se, on-
ko syOpa varhaisessa vaiheessa vai jo pitkélle edennyt. Nevalaisen (2006) tut-
kimuksen mukaan laheiset saavat tietoa syovasta sairautena, syovan hoitome-
netelmista ja niihin liittyvistd haittavaikutuksista. Laheisten mielestd he saavat
puutteellisesti tietoa sairauden ennusteesta, sairauden aiheuttamista oireista,
oireiden lievityskeinoista seka tukimuodoista, joita sairaalasta kasin voidaan jar-

jestaa.

Kirjallisten ohjeiden tarkastelussa tuli esiin selkedasti, ettei niissa ollut juurikaan
tietoa syovasta sairautena. Lahinna kerrottiin hoitoihin liittyvista oireista ja niiden
lievityskeinoista. Niista olikin ohjeissa lyhyesti, mutta selventavasti mielestam-
me mainittu. Huomioimme kuitenkin sen, ettd osastoilla kaytetddn myos syopa-
jarjestdon oppaita, joissa on kattavampaa tietoa esimerkiksi eri syovista. Sairau-
den ennusteesta on sen yksilollisen vaihtelun vuoksi vaikeakin kertoa kirjalli-
sessa muodossa. Nevalaisen (2006) tutkimuksen mukaan laheiset pitavat kui-

tenkin erittain tarkeina tietoa potilaan sairaudesta ja ennusteesta.
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Tukimuotojen osalta ohjeissa kerrottiin mihin potilas ja l[aheinen voi ottaa yhteyt-
ta halutessaan keskustella ammattilaisen kanssa. Yhdessé ohjeessa mainittiin
syopéajarjesttt ja kerrottiin niilla olevan internet-sivut. Internet sisaltaa kuitenkin
tietoa kovin paljon eika kaikki sielta 16ytyva tieto valttamatta ole kovin luotetta-
vaa. Taman vuoksi ohjeessa olisi voinut olla muutama pateva linkki, jotta lahei-
nen loytaisi luotettavia tietolahteitd. On huomioitava, etta kaikilla ei myodskaan
voida olettaa olevan internetid. Jos mahdollista, voisi laheisen oman paikkakun-
nan tukimahdollisuuksia mahdollisesti sairaalastakin kasin selvittdd hanen niin
halutessaan. Liimatainen (2007) totesi tutkimuksessaan laheisten kaivanneen
enemman vertaistukea. Kirjallisissa ohjeissa voisikin olla muutamalla lauseella

yleisesti vertaistukiryhmistd, joita saattaisi omaltakin paikkakunnalta l6ytya.

Méakelan (2008) tutkimuksen mukaan laheiset kokevat epdkohdaksi jatkohoitoon
ja kotiutukseen liittyvat asiat. He kokevat, etta potilaat kotiutetaan lilan huonos-
sa kunnossa. Laheiset toivovat, etta jatkohoitoon liittyvissa asioissa otettaisiin
huomioon kokonaistilanne. He my0s kokevat, etta kotiin on vaikeaa saada
apua. Jatkohoitoon liittyvat asiat olivat mielestamme tarke& huomio myds kirjal-
lisia ohjeita tarkastellessa, koska sairaalajaksot eivat nykyisin saati tulevaisuu-
dessa valttamatta ole kovin pitkia. Lisaksi esimerkiksi polikliinisesti saatujen hoi-
tojen haittavaikutukset ilmenevéat yleensa vasta kotioloissa. Kirjallisten ohjeiden
tuloksissa tuli esiin, ettd jatkohoito-ohjeet olivat enemmankin kaytantoon, kuten
ravitsemukseen ja hygieniaan liittyvia asioita. Niista ei tulkintamme mukaan |6y-
tynyt erityisesti arjen sujumiseen tai laheisen henkiseen jaksamiseen liittyvia
ohjeita. MyOnteista oli se, ettéd ohjeissa kerrottiin niista tilanteista, joissa tulee
ottaa yhteys hoitohenkilokuntaan. Ohjeisiin oli lisdtty my6s hoitopaikan yhteys-

tiedot ongelmatilanteita varten.

6.1.3 Emotionaalinen tukeminen

Emotionaalisen tuen muoto oli haastavinta |0ytaa kirjallisista ohjeista. Joitakin
huomioita kuitenkin emotionaalisen tuen kannalta pystyi tekemaan. Nevalaisen
(2006) tutkimuksen mukaan emotionaalisen tuen muotoja ovat muun muassa
l&heisten ja heidéan tunteidensa hyvaksyminen, vélittdminen, ajan antaminen ja

hoitohenkilokunnan tavoitettavuus. Yksi ohjeista olikin selke&sti suunnattu poti-
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laan lisaksi laheisille. TAssa ohjeessa oli huomioita laheisten henkiseen hyvin-
vointiin ja sen yllapitamiseen liittyen. Muita tAméankaltaisia ohjeita ei kirjallisissa

ohjeissa ollut.

Ajan antamiseksi ja valittamiseksi tulkitsimme sen, ettd muutamassa ohjeessa
oli huomioitu laheisten mahdollisuus halutessaan osallistua vastaanottokayn-
neille. Laheisilla on talléin mahdollisuus esimerkiksi esittéaa laakarille tai hoitajal-
le kysymyksia asioista, jotka heitd askarruttavat. Ohjeissa oli myds kehotus ot-
taa epaselvissa asioissa yhteytta henkilokuntaan, minka tulkitsimme hoitohenki-
I6kunnan tavoitettavuudeksi. L&heiset voivat ndin kokea, ettd he saavat ottaa
ongelmatapauksissa yhteytta hoitavaan henkilokuntaan. Emotionaalista tukea

pystyi siis naiden kautta tulkitsemaan kirjallisista ohjeista.

6.1.4 Konkreettinen tukeminen

Auran (2008) tutkimuksen mukaan konkreettinen tuki tarkoittaa l&aheisten hoi-
toon osallistumisen tukemista. Makelan (2008) tutkimuksen mukaan omaiset
eivat juurikaan osallistuneet potilaan hoitoon sairaalassa johtuen potilaan va-
haisesta avuntarpeesta. Toisaalta laheiset eivat mydskaan tienneet, milla tavoin
he olisivat voineet osallistua potilaan hoitoon. My6s Liimataisen (2007) tutki-
muksessa laheisten hoitoon osallistumista vahensi se, ettd he eivat tienneet
missa hoitotoimissa he voisivat olla avuksi tai heita ei kannustettu siihen. Kirjal-
lisissa ohjeissa laheisten hoitoon osallistumisen tukeminen painottuu heidan
mahdollisuuteensa kayda tapaamassa potilasta, osallistua hoitoneuvotteluihin
tai olla potilaan mukana tutkimuksissa. Laheisten hoitoon osallistumista tukee
se, ettd sosiaaliturvaa koskevassa ohjeessa kerrotaan laheisen mahdollisuu-
desta saada matka- tai yopymiskorvausta. Yhdessa ohjeessa tuli esiin, etta la-
heisille heidan ja potilaan niin halutessa opetetaan hoitotoimenpiteen suoritta-
minen ennen osastolta kotiutumista. Ohjeissa voisi yhé& vahvemmin tuoda esiin
sitd, etta laheiset saavat halutessaan osallistua potilaan hoitoon. Lisaksi ohjeis-
sa voisi kertoa joitakin esimerkkeja tehtavista, joissa laheiset voivat auttaa. Nain
l&heiset voisivat rohkaistua keskustelemaan hoitohenkilokunnan kanssa ja l0y-

tdmaan paikkansa osana potilaan hoitoa.
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Konkreettinen tukeminen ilmeni ohjeissa myds siten, ettd hoitohenkilokunnan
valityksella voi saada yhteyden erityistyontekijoihin. Ohjeissa ei kerrottu osasto-
jen vierailuajoista. Yhdessa ohjeessa kehotettiin keskustelemaan sopivasta vie-

railuajasta henkilokunnan kanssa.

6.2 Opinnaytetyon eettisyys

Tutkimusetiikka kasittelee sita, miten tehdaan eettisesti hyvaa ja luotettavaa tut-
kimusta (Leino-Kilpi 2003, 285). Tutkimusaiheen valinta on jo eettinen ratkaisu.
Aiheen valinnassa kysytaan, kenen ehdoilla tutkimusaihe valitaan ja miksi tut-
kimukseen ryhdytd&n. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 1996, 27.) Tutkimusaihe
ja tutkimusongelman maarittely ei saa loukata ketdan eiké siséllossa saa olla
vaheksyvia oletuksia jostain potilas- tai ihmisryhmasta. Tietolahteiden valinta on
keskeinen tutkimuksen yleisen ja eettisen luotettavuuden kannalta. On huomioi-
tava, etté tietolahteiden valinta saattaa ohjata tutkimustuloksia tai vinouttaa niita
johonkin suuntaan (Leino-Kilpi 2003, 288-290). Tutkimustydssa valtetaan epa-
rehellisyyttd kaikissa sen osavaiheissa. Toisten tekstia ei kopioida. Tutkija ei
myoskaan plagioi itsedan eli ei tuota naenndisesti uutta tutkimusta muuttamalla
vain pienid osia tutkimuksestaan. Tuloksia ei esitetéa eika yleisteta kritiikittomas-
ti, eikd myodskaan sepiteta tai kaunistella. Mietitdan sitd, kenen totuudesta saa-
duissa tuloksissa on kyse. Tutkimuksessa kaytetyt menetelmét on kerrottava
huolellisesti. Tutkimuksessa esiintyvat puutteet on tuotava julki. (Hirsjarvi ym.
1996, 29.)

Opinnaytetydmme aihe syntyi tydelamapalaverin pohjalta. Tydelamataho tarjosi
aihealuetta, joka koski perheen huomioimista kirjallisissa ohjeissa. Sydpa on
usein pitkaaikainen sairaus, joka muuttaa potilaan ja héanen laheistensa joka-
paivaista elamaa. Syopaa sairastavien potilaiden hoidossa lisaksi painottuu po-
tilaiden kotona tapahtuva hoito, koska hoito sairaalassa toteutetaan monilta osin
polikliinisesti. Tulevaisuudessa avohoito tulee lisdantymaan yha enenevassa
maarin. Taméa edellyttdd myos laheisten hyvaé ohjausta. Siita syysta valitsimme
aineistoksemme juuri Kirjalliset ohjeet, joita kaytetdan syopatautien vastuualu-

eella. Myos tyoelamétaho piti aihetta téarke&né. Opinnaytetydmme tiedonkeruu-
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menetelmana olivat kirjalliset ohjeet, mista johtuen siihen ei lity mielestdmme

juurikaan eettisia valintoja.

Olemme pyrkineet tekstia lainatessamme tekem&an asianmukaiset l1ahdemer-
kinnat. Tietolahteiden valinnassa arvioimme lahteiden luotettavuutta. Kaytimme
opinnaytetyéssamme mahdollisimman tuoreita lahteitd. Muutama lahde oli van-
hempi, mutta niita oli yleisesti kaytetty myds muissa tutkimuksissa ja kirjallisuu-
dessa. Analyysirungon sisdltamat teemat valikoituivat aikaisempien tutkimusten
perusteella. Valitsimme teemoja, joita on ylipaataan mahdollista I16ytaa kirjallisis-

ta ohjeista.

6.3 Opinnaytetyon luotettavuus

Laadullisessa tutkimuksessa luotettavuutta voidaan arvioida sen mukaan, kuin-
ka rehellinen tutkija tutkimuksessaan on ollut. Arviointi kohdistuu tutkimuksessa
tutkijan tekemiin tekoihin, valintoihin ja ratkaisuihin. N&in ollen tutkijan pitaa ar-
vioida tutkimuksensa luotettavuutta jokaisen tekemansa valinnan kohdalla.
(Vilkka 2005, 158-159.) Tutkijalla on usein ennakkoasenteita tutkittavaa asiaa
kohtaan, mika voi vaaristdd tutkimustuloksia. Tutkijan on oltava omista ennak-
koasenteistaan tietoinen ja pyrittavd vapautumaan niistd. (Leino-Kilpi 2003,
293.) Luotettavuuden arviointia taytyy tehda koko ajan suhteessa teoriaan, ana-
lyysitapaan, tutkimusaineiston ryhmittelyyn, luokitteluun, tutkimiseen, tulkintaan
ja johtopaatoksiin. Tutkijan pitdd pystya kuvaamaan ja perustelemaan tutkimus-
tekstissaan, mistad valintojen joukosta valinta tehd&an, mitd ratkaisut olivat ja
miten lopullisiin ratkaisuihin on paadytty. Taman pohjalta tulisi arvioida ratkaisu-
jen tarkoituksenmukaisuutta tai toimivuutta tavoitteiden kannalta. (Vilkka 2005,
159.)

Tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida toistettavuuden perusteella. Tois-
tettavuus voidaan jakaa kaytannon toistettavuuteen ja teoreettiseen toistetta-
vuuteen. Jokainen laadullinen tutkimus on kokonaisuutena ainutkertainen, joten
tutkimus on kaytannossd mahdoton toistaa sellaisenaan. Tutkijoiden teoreetti-
nen perehtyneisyys tutkittavaan aiheeseen eroaa toisistaan, joten tutkijat voivat

paatya eri tuloksiin luokitellessaan ja tulkitessaan tutkimusaineistoa, vaikka luo-
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kittelu- ja tulkintas&dannot esitettaisiin yksityiskohtaisesti. Vilkan mukaan toisen
tutkijan pitaisi muiden tulkintojensa ohella 16ytda myos se tulkinta, jonka tutki-
muksen tekija on tutkimuksensa perusteella esittanyt. Teoreettisen toistettavuu-
den periaatteen mukaan lukijan on paadyttava tutkimustekstissa myds samaan
tulokseen kuin tutkimuksen tekija. Taman takia tutkimusprosessissa kaytettyjen
periaatteiden ja kulun tarkka kuvaus seka paattelyn ja tulkinnan havainnollista-
minen aineistokatkelmilla on tarpeellista. (Vilkka 2005, 159-160.)

Opinnaytetyon alkuvaiheessa keskustellessamme aiheesta tunnistimme joitakin
ennakkoasenteita tutkimusaiheeseemme liittyen. Oletimme, etta kirjallisissa oh-
jeissa ei laheisia paljoakaan huomioitaisi. Pyrimme ohjeita analysoidessamme
valttamaan sita, ettd omat ennakkoasenteemme vaikuttaisivat tulkintaamme oh-
jeista. Alkuvaiheessa luimme ohjeet I&pi kumpikin tahollaan ja teimme merkinto-
ja laheisten huomioimisesta. Taman jalkeen tarkistimme kuinka yhtenevaisia
havaintomme olivat. Alettuamme luokitella aineistoa analyysirungon mukaisesti,
mietimme, milla perusteilla luokittelemme aineistosta nousevia asioita ana-
lyysirungon teemoihin kuuluviksi. Arviointi jatkui myds tuloksia kirjoittaessamme
ja palasimme luokitteluun epdaselvissa tilanteissa aineistoa uudelleen lapi-

kaymalla.

Tulosten raportoinnissa esitimme suoria lainauksia kirjallisista ohjeista, jotta lu-
kijan olisi helpompi arvioida ilmaisun ja tulkintamme vastaavuutta. Toisaalta kir-
jallisia ohjeita lukiessa oli vélilla vaikeaa tulkita, onko ohje suunnattu potilaalle,
|&heisille vai molemmille. Tama saattaa heikentda tulosten luotettavuutta. Ana-
lyysirungon emotionaaliseen ja konkreettiseen tukemiseen sisaltyvat teemat
menevat monilta osin paallekkain, joten vaikeuksia oli valilla erottaa niita toisis-
taan kirjallisia ohjeita lukiessa ja sitd kautta oli vaikea myos tulkita, kuuluuko oh-
je puhtaasti esimerkiksi emotionaaliseen tukeen vai molempiin. Tiedollisen tuen
tulkinta oli mielestdmme helpompaa, mutta toisaalta emme voi maaéritella tulos-
ten pohjalta sitd, vastaako oma kéasityksemme laheisten kasitysta riittavasta tie-

dollisen tuen maarasta.
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6.4 Opinnaytetyoprosessi

Alkuperéinen ajatuksemme oli tehda tuotoksellinen opinnaytety6. Aiheseminaa-
rissa tuli kuitenkin ilmi, etta silla hetkella ei ollut tarvetta kirjallisille ohjeille. Aihe-
seminaarissa esiteltiin erilaisia aiheita, joista yksi oli perheen huomioiminen hoi-
totydssa. Yhtena vaihtoehtona kerrottiin aihe, jossa arvioidaan Kkirjallisten ohjei-
den sisaltéa perheen huomioimisen ndkdkulmasta. Lyhyen pohtimisen jalkeen
paatimme tarttua aiheeseen. Ajattelimme, ettad syopatautien vastuualueen kirjal-
lisia ohjeita olisi mielekdsta tarkastella l&heisten n&kdkulmasta. Alkuun poh-
dimme, onko aihe mielenkiintoinen ja saako siita tehtya hyvan kokonaisuuden.
Opinnaytetyoprosessin edetessa se osoittautui kuitenkin mielenkiintoiseksi ja
tarkeaksikin aiheeksi. Tunnetta vahvisti se, etta tydelamapalaverissa tyoela-
mayhteyshenkiltt osoittivat kiinnostuneisuutensa aihettamme kohtaan.

Sybpaa sairastavien laheisten kokemuksista saamastaan ohjauksesta |6ytyi
kohtuullisen hyvin tutkimustietoa. Alkuun oli vaikeaa hahmottaa, miten alamme
analysoida ohjeita. Teoriaosion rakentuessa aihe alkoi vahitellen selkiytya.
Opinnaytetydseminaareissa ja opettajan kanssa kaydyissa ohjauskeskusteluis-
sa saimme uusia ideoita tydskentelyymme. Vei aikansa, etta teoriaosio muotou-
tui lopulliseen muotoonsa. Kirjallisten ohjeiden tulkitseminen oli ty0lasta ja epai-
limme, ovatko saamamme tulokset tarpeellisia. Emme |0ytaneet vastaavaa tut-
kimusta, johon olisimme voineet verrata omaa tyotamme. Yksi tutkimus, jossa
kirjallisia ohjeita oli arvioitu, 16ytyi vasta tydmme loppuvaiheessa. Siina tutkijan

tekeméat havainnot vastasivat kuitenkin melko hyvin omiamme.

Tyoskentelyamme edisti molemmissa herannyt kiinnostus aihetta kohtaan. Yh-
teisen ajan loytaminen ja valimatka tuottivat kuitenkin valilla hankaluuksia.
Huomasimme opinnaytetyota tehdessa, ettd molemmilla meista on omat heik-
koutemme ja vahvuutemme, mutta ne ovatkin osittain olleet myds kantava voi-
ma. Niista tietoiseksi tulemisen olemme kokeneet myods kasvattavaksi. Pienia
erimielisyyksid on matkan varrella tullut, mutta ne olemme pystyneet selvitta-
maan. Myos huumori on koko tydskentelyn ajan auttanut jaksamaan tyéta ja

toisiamme.



38

Koemme, ettd yhteistydtaitomme on prosessin aikana kehittynyt ja olemme op-
pineet tekemé&an kompromisseja. Opinnaytetyon aihe on saanut meidat kiinnit-
tamaan enemman huomiota potilaiden laheisia kohtaan. Voimme hyddyntaa
hankkimaamme tietoa |dheisten huomioimisesta tydelamasséa. Opinnaytetydn
tuloksia voisi jatkossa verrata siihen, kuinka laheiset kokevat ohjeiden vastaa-

van heidan tuen tarpeisiinsa.
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LITE 1: 1 (8)

Sukunimi | Tarkoitus/Tavoite Menetelma | Keskeiset tulokset
Tyobn nimi | Tehtavat/ongelmat
Tyon
luonne
Nevalai- Tarkoitus: Kuvata aikuisen | Kvantitatii- | - Hoitohenkilokunta an-
nen (2006) | sybpéapotilaan l&aheisen vinen toi l&heisille hyvin tietoa
saamaa tiedollista ja emo- syOpasairaudesta, syo6-
Syopapoti- | tionaalista tukea polikliini- | Erd&n yli- | van hoitomenetelmista,
laan hoi- sessa hoidossa seka sel- opistosai- | hoitoihin liittyvista sivu-
tohenkilo- | vittda sitd, miten taustate- | raalan po- | vaikutuksista, hoidon
kunnalta kijat ovat yhteydessa la- likliinista tavoitteista ja potilaalle
saama heisen hoitohenkilokunnal- | hoitoa tehtavista tutkimuksista.
tiedollinen | ta saamaan tiedolliseen ja | saavien - Laheiset jaivat kai-
ja emotio- | emotionaaliseen tukeen. aikuisten paamaan tietoa yhteis-
naalinen Liséksi tarkoituksena oli syopéapoti- | kunnan tarjoamasta tu-
tuki saada tietoa siita, miten laiden la- esta, sairauden ennus-
polikliini- tarkeana laheiset pitivat heiset. teesta, miten he voivat
sessa hoi- | tiedollista ja emotionaalista halutessaan osallistua
dossa tukea. Aikuisen hoitoon ja miten poti-
syopapoti- | laan on tarvittaessa
Pro gradu- | Tavoite: Tutkimuksessa laan l&hei- | mahdollista paasta
tutkielma | saatuja tietoja voitaisiin set osastohoitoon.
kayttaa hyodyksi kehitetta- - Laheiset jaivat kai-
essa polikliinista hoitoa ko- | N = 142 paamaan keskustelua
ko perhettd huomioon ot- | joista pa- | tunteista, kokemuksista
tavaksi ja perheen tarpeita | lautettiin ja arkielaman vaikeuk-
vastaavaksi. 107 sista seka mahdollisuut-
ta keskustella saman
Ongelmat: 1) Millaista tie- | Kyselylo- laakarin ja hoitajan
dollista tukea sy6papoti- make kanssa eri poliklinikka-

laan l&heiset ovat saaneet
hoitohenkilokunnalta poli-
klinikkakayntien aikana? 2)
Miten tarkeana syopapoti-
laan laheiset pitivat tiedol-
lista tukea?

3) Millaista emotionaalista
tukea sydpéapotilaan omai-
set ovat saaneet hoito-
henkildkunnalta poliklinik-
kakayntien aikana?

4) Miten tarkednéa syopéa-
potilaan laheiset pitavat
emotionaalista tukea?

5) Mitka tekijat ovat yhtey-

kaynneilla.

(jatkuu)
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dessa syopéapotilaan la-
heisten saamaan tiedolli-
seen ja emotionaaliseen
tukeen?

Méakela Tarkoitus: Kuvata aikuisten | Kvalitatii- - omaiset olivat yleisesti
(2008) omaisten kokemusta syo- | vinen ottaen tyytyvaisia poti-
paa sairastavan potilaan laan saamaan hoitoon.
Syopaa hoidosta sairaalan vuode- | Erdén yli- | - Potilaat saivat omais-
sairasta- osastolla ja kokemusta opistollisen | ten mielesta hyvaa hoi-
van poti- omasta selviytymisesta. sairaalan toa. Suurin kritiikki koh-
laan kahdelta distui potilaan kotiutta-
omaisten | Tavoite: Saada tietoa, jon- | eri vuode- | miseen ja jatkohoidon
kokemus | ka avulla voidaan ymmar- | osastolta. | jarjestamiseen liittyvissa
potilaan tda omaisten kokemuksia asioissa.
saamasta | ja tukea omaisia heidan Syodpaa - Omaiset toivoivat, etta
hoidosta ja | selviytymisprosessissaan. | sairasta- heidan jak
omasta van poti- samiseensa kiinnitettai-
selviytymi- | Tehtavat: 1) Kuvata miten | laan omai- | siin enemman huomio-
sesta omaiset kokevat syopaan | set. ta.
sairastuneen laheisensa N=8
Pro gradu- | hoidon. 2) Kuvata miten
tutkielma | omaiset kokevat selviyty- Teema-
vansa laheisensa sairasta- | haastattelu
essa.
Aura Tutkimuksen tarkoituksena | Tutkimus- | - Laheiset kokivat koh-
Minna oli kuvata aikuispotilaiden | aineisto taamisen hoitohenkilds-
(2008) l&heisten kokemuksia hei- | kerattiin ton kanssa myonteise-
dan saamaastaan tuesta kolmen eri | na, turvallisena seka
Aikuispoti- | hoitotyontekijoilta. sairaanhoi- | kunnioittavana.
laiden la- topiirin - He olivat tyytyvaisia
heisten Tavoitteena on saada tie- | alueella. potilaan terveydentilas-
kokemuk- | toa aikuispotilaiden laheis- ta saatuun tietoon, tyy-
sia ten tuen saannin koke- Aikuisen tymattomia tiedon saan-
hoitotydn- | muksista ja nain kehittaa potilaan tiin liittyen laheisten
tekijoilta perheiden kokonaisvaltais- | laheiset omaan jaksamiseen.
saadusta | ta hoitamista. N= 218 -Laheiset olivat tyyty-
tuesta vaisia, etta saivat mah-
Kyselylo- dollisuuden
Pro gradu- make
- tutkielma

(jatkuu)
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osallistua potilaan hoi-
toon.

- Laheiset tarvitsevat
enemman tukea omaan
jaksamiseensa. He toi-
voivat niin potilaan kuin
laheisten kuulemista,
huomioimista, tukemista
seka mahdollisuutta
osallistua perheenjase-
nen hoitamisen suunnit-
teluun ja paatoksente-
koon.

Liimatai-
nen
(2007)

Avanne-
leikatun
potilaan ja
laheisen
tuensaanti
ja selviy-
tyminen
hoitojak-
son aikana
laheisen
kuvaama-
na

Pro gradu
- tutkielma

Tarkoitus: Kuvata laheisen
nakokulmasta avanneleika-
tun potilaan ja hanen la-
heisensa tuensaantia hoi-
tojakson aikana seka sel-
viytymista sairaudesta ja
avanneleikkauksesta.

Tehtavat: 1) Miten laheiset
kokevat avanneleikatun
potilaan ja oman tuensaan-
tinsa hoitojakson aikana?
2) Miten laheiset kokevat
avanneleikatun potilaan ja
oman selviytymisensa hoi-
tojakson aikana?

Kvalitatiivi-
nen tutki-
musmene-
telma

Tutkimus-
aineisto
kerattiin
Tampe-
reen yli-
opistollisen
sairaalan
gastroen-
terologian
vastuualu-
een gast-
roentero-
logian
osastolta 1

Potilaan
laheiset
N=10

Teema-
haastattelu

Induktiivi-
nen sisal-
[6nanalyysi

- tuensaanti koostui tie-
donsaannista ja ohjauk-
sesta, emotionaalisesta
tuesta, hoitoympariston
vaikutuksesta seka la-
heisen osallistumisesta
potilaan hoitoon

- potilaat ja laheiset sai-
vat tietoa monella taval-
la ja paasaantoisesti
tieto oli riittavaa ja ohja-
us onnistunutta

- laheisten tiedon saan-
tiin vaikutti oleellisesti
heidan osallistumisensa
potilaan hoitoon

- emotionaalisen tuen
lahteena oli omahoitaja
- |aheiset kaipasivat
enemman vertaistukea
- laheisen lasnéaolo ja
yhteydenpito potilaa-
seen nahtiin tarkeana,
mutta silti heita ei aktii-
visesti kannustettu osal-
listumaan potilaan hoi-
toon

- selviytyminen muodos-
tui sairauden ja avan-
teen aiheuttamasta
muutoksesta, toiminnal-
lisesta selviytymisesta
seké sopeutumisesta
sairauteen ja avantee-
seen

(jatkuu)
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- laheisten mukaan poti-
laan avanne ja sairaus
aiheuttivat muutoksia
arkielamasta selviytymi-
seen

Sorsa
(2004)

Syopaa
sairastavi-
en perhei-
den toimi-
vuus seka
perheiden
saama ja
odottama
tuki

Pro gradu
- tutkielma

Tarkoitus: Kuvata syopaa

sairastavien lasten perhei-
den toimivuutta seka per-

heiden saamaa ja odotta-

maa tukea perheen aitien

arvioimana

Ongelmat: 1) Millainen on
syOpaa sairastavan lapsen
perheen toimivuus? 2) Mi-
ten aidit kuvaavat sairau-
den vaikutusta perheen
toimivuuteen? 3) Millaista
tukea perheet ovat saaneet
lapsen sairastuttua syo6-
paan? 4) Millaisia odotuk-
sia perheilla on tuen suh-
teen?

Kvantitatii-
vinen tut-

kimusme-
netelma

Kolmen
yliopisto-
sairaalan
osastot,
joilla hoi-
detaan lap-
sisyopapo-
tilaita seka
Helsingin
yliopisto-
sairaalan
lap-
sisyopapo-
tilaiden
vanhem-
mat ja ys-
tavat ry:n
kurssikes-
kus Kuor-
tinkartano.

Syopaa
sairastavi-
en lasten
perheet
N= 55

Puolistruk-
turoitu ky-
selylomake

- lapsen syopasairaus
vaikuttaa voimakkaasti
perheen sosiaalisiin
suhteisiin ja parisuhtee-
seen

- lapsen vakava sairas-
tuminen muuttaa per-
heen arvoja ja van-
hemmat joutuvat jarjes-
tamaan perheen arjen
uudelleen, kokemukse-
na se on raskas ja van-
hemmat kokevat uupu-
musta ja vasymysta

- voimavaroja kuluttavat
lapsen raskaat hoidot
seka epatietoisuus lap-
sen selviytymisesta ja
tulevaisuudesta

- vastaajat kokivat saa-
neensa eniten tukea
omalta puolisolta

- 0sa vastaajista koki
erittain tarkeaksi sa-
massa elamantilantees-
sa olevilta perheilta
saamansa vertaistuen

- perheiden saama tuki:
tietoa, neuvontaa, ohja-
usta, kuuntelua, kes-
kustelua, rohkaisua ja
kaytannon apua

(jatkuu)
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Tilastolli- - perheet toivoivat
nen ana- enemman tietoa lapsen
lyysi ja sairaudesta ja sen hoi-
sisallon dosta sekd enemman
erittely aikaa ja henkista tukea
lapselle ja koko per-
heelle etenkin sairau-
den alkuvaiheessa ja
hoitojen loputtua sairaa-
lassa
- tuen saannin esteina
mainittiin henkilokunnan
niukat resurssit, vaihtu-
vuus, kiireisyys
- tulosten perusteella
perheet tarvitsivat hei-
dan yksiléllisen tilan-
teen huomioimista seka
tuen tarpeen tunnista-
mista
Purola Tarkoitus: Kuvata kotona Kvalitatii- - AVH-potilaiden kuusi
(2000) asuvan AVH-potilaan ja vinen selviytymistyyppia: jous-
hanen omaisensa koke- tutkimus- | tava selviytyja, realisti-
Kotona muksia selviytymisesta jo- | menetelma | nen sopeutuja, mene-
asuvan kapaivaisessa elaméssa tysten muistelija, tyon
aivoveren- Oulun yli- | tavoittelija, sairauden
kiertohai- | Tehtavat: 1) Millaisia ko- opistollisen | kieltaja, vaivojensa
riopotilaan | kemuksia kotona asuvalla | sairaalan vanki
ja hanen AVH-potilaalla on selviy- (OYS) - omaisten viisi selviy-
omaisten- | tymisestaan? 2) Millaisia vuoden tymistyyppia: uudelleen
sa koke- kokemuksia omaisella on 1994 neu- | orientoitunut, luottavai-
muksia selviytymisestaan laheisen | rologisten | nen, pakenija, sinnitteli-
selviytymi- | sairastaessa aivoveren- osastojen | ja, luovuttaja
sesta kiertohairioita kotona? 3) poistore- - omaiset kokivat potilai-
Vaitoskirja | Mitd samankaltaisuuksia ja | kisteri ta enemman vastuuta
eroja on kotona asuvan kotona selviytymisesta
AVH-potilaan ja omaisen N= 18 ko- | - huonosti selviytyvilla
selviytymisessa? tona asu- | sairaus taytti elaman,
vaa ai- hyvin selviytyvilla se on
kuista ai- vain yksi kokemus mui-
voveren- den joukossa
kiertohai- - samassa taloudessa
riopotilasta | asuvan potilaan ja
ja N=20 omaisen selviytyminen
heidan yhteydessa toisiinsa
omaistaan
Teema-

haastattelu

(jatkuu)




a7

LIITE 1: 6 (8)
Feno-
menologi-
nen ana-
lyysimene-
telma
Kaaridinen | Tarkoitus: 1. vaiheessa: Oulun yli- | - ohjauksen resurssit
(2007) Kuvailla ja selittaa ohjauk- | opistolli- kohtalaiset mutta ohja-
sen laatua potilaan ja hoi- | nen sai- usaika riittamatonta
Potilasoh- | tohenkiloston arvioimana, | raala - hoitohenkildston tiedot
jauksen 2. vaiheessa: maaritella ja taidot ohjata olivat
laatu: hy- | ohjauska&site ja testata ka- | N= 844 kohtalaisen hyvéat
poteetti- sitteen rakenne potilasta - potilaiden mielesta
sen mallin N=916 hoitohenkil6ston asen-
kehittdmi- | Tehtavat: hoitohenki- | teet osittain kielteisia
nen 1) Millainen on ohjauksen | I0st6 vaikka hoitohenkildsto
laatu potilaiden arvioima- piti niita myonteisina
Vaitoskirja | na? 1. vaihe: - ohjausmenetelmista
2) Miten potilaiden tausta- | Perus ja hoitohenkildsto hallitsi
tekijat ovat yhteydessa oh- | monimuut- | hyvin vain suullisen yk-
jauksen laadun osa- tujamene- | silbohjauksen
alueisiin ja ohjauksen ko- telmé seka | - 1/3 potilaista ei saanut
konaislaatuun? sisallon- kirjallista ohjausmateri-
3) Miten potilaiden tausta- | analyysi, aalia lainkaan
tekijat, ohjauksen laadun 2. vaihe - 1/5 potilaista arvioi,
osa-alueet ja kokonaislaa- | induktiivi- | ettei ohjaustoiminta ollut
tu selittavat yksittaisia oh- | nen sisal- | potilaslahtoista
jauksen laadun osa- [6nanalyy- | - potilaan taustatekijoita
alueita? Si ei aina otettu huomioon

4) Miten potilaiden tausta-
tekijat ja ohjauksen laadun
osa-alueet selittavat ohja-
uksen kokonaislaatua?

5) Millainen on ohjauksen
laatu hoitohenkilston ar-
vioimana?

6) Miten hoitohenkildston
taustatekijat ovat yhtey-
desséa ohjauksen laadun
osa-alueisiin?

7) Miten hoitohenkildston
taustatekijat ja ohjauksen
laadun osa-alueet

ohjauksen suunnittelus-
sa ja arvioinnissa

- ohjaus oli osittain riit-
tamatonta varsinkin en-
nen sairaalaan tuloa
sairauteen ja sen hoi-
toon liittyvien asioiden
osalta seké sairaala ai-
kana sosiaalisen tuen
osalta

- potilaslahtdinen ohja-
ustoiminta,

(jatkuu)
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selittavat yksittaisia ohja-
uksen laadun osa-alueita?
8) Mita ohjauskasitteella
tarkoitetaan teoreettisen
analyysin perusteella?

9) Millainen on ohjaus-
kasitteen rakenne empiiri-
sen analyysin perusteella?

ohjauksen riittavyys ja
kokonaislaatu selittivat
ohjauksen vaikutuksia -
ohjauksella oli vahan tai
ei lainkaan vaikutuksia
1/3 potilaista

- vahiten ohjaus vaikutti
omaisten tiedonsaantiin
- kokonaisuudessaan
potilaat pitivat ohjauk-
sen laatua hyvana

Johansson
(2007)

Kirjallisen
potilasoh-
jeen vas-
taavuus
aivovam-
mapotilai-
den ja
heidan la-
heistensa
tiedon
odotuksiin
hoidon al-
kuvai-
heessa

Pro Gradu
- tutkielma

Tarkoitus: Kuvata aikuisten
aivovammapotilaiden ja
heidan laheistensa tietoon
kohdistuvia odotuksia hoi-
don alkuvaiheessa sairaa-
lassa.

Tavoite: Naita odotuksia
verrataan moniammatilli-
sen tydryhman tekemén
kirjallisen potilasohjeiston
alkuosaan ja arvioidaan
vastaavatko nama ohjeet
potilaiden ja heidan laheis-
tensa tietoon kohdistuviin
odotuksiin. Saatuja tulok-
sia voidaan kayttaa poti-
lasohjeen paivittdmiseen ja
edelleen kehittamiseen.

Ongelmat: 1)Mita tietoa
aivovammapotilaat ja hei-
dan laheisensa odottavat
saavansa hoidon alkuvai-
heen aikana sairaalassa?
2) Vastaavatko kirjalliset
potilasohjeet potilaiden ja
heidan laheistensa odo-
tuksia?

Kvalitatii-
vinen
tutkimus-
menetelma

Tutkimuk-
sen aineis-
to kerattiin
Aivovam-
maliiton
yhdesta
jasenyh-
distyksesta

Kaksi tas-
maryhma-
haastatte-
lua
aivovam-
mapotilail-
leN=6 ja
N=8
Kaksi tas-
maryhma-
haastatte-
lua lahei-
sille N=3
ja N=5

Aineiston
analysointi
teorialah-
tdinen si-
sallénana-
lyysi

-Sekéa aivovammapoti-
laat etta l&heiset naytti-
vat saaneen tietoa vain
vahan hoidon alkuvai-
heessa, ja tietoa ol
usein jouduttu kysy-
maan itse.
-Aivovammapotilaalle
tietoa tarjottaessa tulisi
huomioida potilaan vas-
taanottokyky, koska
hoidon alkuvaiheessa
heidan tiedon vastaan-
ottamiseensa saattaa
vaikuttaa erilaiset muis-
tihairit ja sekavuus.
Laheisten tiedon vas-
taanottamista saattaa
estaa jarkytys tapahtu-
neesta.

- Molempien ryhmien
mielesta tiedon vas-
taanottamista edistaa
sen tarjoaminen vahitel-
len ja kertaaminen.

- Suullisen ohjauksen
liséksi toivottiin kirjallisia
potilasohijeita.

- Kirjalliset potilasohjeet
vastasivat parhaiten
tiedon odotuksiin aivo-
vammasta ja siihen liit-
tyvista tekijoista.

(jatkuu)
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Kirjallisten
potilasohje
iden ana-
lysointi ai-
emmin ke-
hitetylla
analyysike
hyksella.

- Seka aivovammapoti-
laat etté heidan lahei-
sensa

odottivat usein konk-
reettisempaa tietoa, mi-
ta kirjallisissa potilasoh-
jeissa tarjotaan.

- Potilaat toivoivat tie-
don tarjoamista laheisil-
le ja [&heisten lasn&oloa
heille tietoa tarjottaes-
sa. He toivoivat myds
omiin tunteisiin liittyvaa
tietoa jo sairaalassa.

- Laheiset toivoivat tu-
kea jaksamiselleen, ja
perheen lasten huomi-
oon ottamista sairaa-
lassa.
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PAAKATEGO- YLALUOK- ALALUOKKA PELKISTETYT IL-
RIA KA MAUKSET
Ammatillinen tu- | Tiedollinen tietoa syovasta
keminen tukeminen sairautena
miten hoitaa - sydvan hoidosta

syovan aiheut-
tamia fyysisia ja
psyykkisia oireita
ja sairauden ai-
heuttamaa ahdis-
tusta

johtuvien fyysisten
oireiden hoitaminen
- psyykkisia oireita ja
ahdistusta lievittavat
asiat

- keinoja oireiden en-
naltaehkaisemiseksi

tietoa hoidoista

ja niihin liittyvista
haittavaikutuksis-
ta ja rajoituksista

- tietoa hoitojen ta-
voitteista ja toteutta-
misesta

- tietoa hoitojen aihe-
uttamista haittavaiku-
tuksista

- hoitojen aiheuttamat
rajoitukset

tietoa tutkimuk-
sista

- tietoa tutkimuksen
tarkoituksesta ja to-
teuttamisesta

- tutkimukseen varat-
tava aika

- tutkimukseen val-
mistautuminen

- tutkimusta haittaa-
vat tekijat

- fyysinen tutkimus-
ymparisto ja tutki-
muksen toteutus-
paikka

- tutkimuksen jalkeen
huomioitavat asiat

tietoa sairauden
vaikutuksista
perhe- ja seksu-
aalielamaan

- sairauden vaikutus
seksuaalisuuteen

- sairauden vaikutus
hormonitoimintaan

- suvunjatkamiskyvyn
muutokset

- hoidon jalkeiset ly-
hytaikaiset sukupuo-
lielamé&n rajoitukset
- sairauden vaikutus
perheeseen ja pa-
risuhteeseen

(jatkuu)
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LIITE 3: 2 (2)

tietoa jatkohoi-
toon ja kotiutuk-
seen liittyvista
asioista

- potilaan ravitsemus-
tilan yllapitdminen
kotioloissa

- ruoan kasittely ja
sailyttdminen kotona
- hygieniasta huoleh-
timinen Kkotioloissa

- oireet ja l0ydokset
joissa yhteys hoito-
henkilokuntaan

- kaytannon elaman
kannalta huomioita-
vat asiat

- kodin jarjestelyt

- kotona tehtavan
hoitotoimenpiteen
suorittaminen

- rokotuksiin liittyvaa
tietoa

- leikkauksen jalkei-
sen kuntoutumisen
edistdminen

- tietoa seuraavilla
hoitojaksoilla tapah-
tuvista tutkimuksista
ja toimenpiteista

- seurantakaynnit pi-
demmalla aikavalilla

tietoa tarjolla
olevista tukipal-
veluista ja sosi-
aalisista etuuk-
sista

- potilaan laékekulu-
jen korvaaminen

- matka- ja yopymis-
korvaukset laheisille
- potilaan ham-
mashoitokorvaus

- oman seurakunnan
tyontekija

- omahoitaja

- jarjestot
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LIITE 4
PAAKATEGO- YLALUOKKA | ALALUOKKA PELKISTETYT IL-
RIA MAUKSET
Ammatillinen tu- | Emotionaali- l&heisten ja - sairauden vaikutus
keminen nen tukemi- heidan potilaaseen ja ha-
nen tunteidensa nen lahipiirinsa

hyvaksyminen

- kannustaminen
sosiaalisten suhtei-
den yllapitdmiseen
- laheisten mahdol-
lisuus vierailla poti-
laan luona osastolla
- laheisten mahdol-
lisuus osallistua
vastaanottokayn-
neille

laheisista valitta-
minen

- laheisten mahdol-
lisuus osallistua
vastaanottokayn-
neille

- laheisten psyykki-
sen hyvinvoinnin
tukeminen

rohkaisu erilais-
ten tunteiden tun-
temiseen ja kasit-

telyyn

- erilaisten tunteiden
esilletuominen

- tunteista puhumi-
nen jonkun kanssa

ajan antaminen ja
hoitohenkildkun-
nan tavoitetta-
vuus

- mahdollisuus ottaa
yhteys hoitohenkil®-
kuntaan

realistisen toivon
yllapitaminen

- mahdollisimman
normaalin elaman
viettdminen sairau-
desta huolimatta

- uskon luominen
tulevaisuutta ajatel-
len




54

LIITE S

PAAKATEGORIA

YLALUOKKA

ALALUOKKA

PELKISTETYT
ILMAUKSET

Ammatillinen tu-
keminen

Konkreettinen
tukeminen

laheisten hoitoon
osallistumisen
tukeminen

- mahdollisuus
kayda tapaamassa
potilasta

- mahdollisuus
osallistua hoito-
kaynneille

- mahdollisuus olla
potilaan mukana
tutkimuksessa

- mahdollisuus
saada matka- ja
yopymiskorvausta
- osallistuminen
konkreettisiin hoito-
toimiin ja -
toimenpiteisiin

ihmissuhteiden
tukeminen

- sosiaalisten suh-
teiden yllapitami-
nen

- potilaan yhtey-
denpito laheisiinsa

tietoa lahiympéa-
ristdn tuen mah-
dollisuuksista

- keskustelu- ja
vertaistuen lahteet

konkreettisen
avun antaminen

- hoitohenkildkunta
jarjestaa yhteyden
eri alan asiantunti-
joihin
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LIITE 6

Tybssdmme kaytetyt kirjalliset ohjeet:

Kun tuntuu, ettei yksin jaksa

Sosiaaliturva

Tietoa autologisen kantasolusiirron tuella annettavasta intensiivihoidosta

Ohje radioaktiivisella jodilla hoidetulle potilaalle ja omaisille

Hygienia

Luuytimeen kohdistuvat sivuvaikutukset- "veriarvojen lasku”

Kantasolun kerdys osastolla 10a

Kipu intensiivihoidon aikana

Kantasolujen kasittely ja palautus potilaalle

Blo|o|~N|o|o|sw|N(e

Kilpirauhaskasvaimen hoito radiojodilla

11

Sadehoitoa saaville rintasydpapotilaille

12

Keuhkojen alueen séadehoito

13

Lantion alueen sadehoito

14

Suun ja kaulan alueelle sddehoitoa saavaan potilaan suunhoito

15

Suun ja kaulan alueen sédehoito

16

Sadehoidettavan alueen ihonhoito

17

Yleistd sadehoidosta

18

Suun ja kaulan alueen sadehoitoa saavan potilaan ravitsemushoito

19

Ohjeita sddehoitoa saavalle ihosybpépotilaalle

20

Ohjeita kudoksensisaista sadehoitoa saavalle potilaalle

21

Yleista sisdisestd sadehoidosta

22

Ohje keittosuolataitosten kaytosta artyneelld sadehoitoalueelle

23

Magneettitutkimus

24

Kilpirauhasen gammakuvaukseen tulevalle (tutk.aine 131-jodi)

25

Vuorokausivirtsan kerays

26 | PTC- dreeni hoito- ohje

27 | Syopéaldékehoitoa saaville potilaille

28 | Ripulin hoito- ohje Xeloda- potilaalle
29 | lhonhoito- ohje Xeloda- hoitoa saavalle

30

Solusalpaajahoitoa saavan potilaan ravitsemus

31 | Rokotussuositus

32 | Ohje splenektomian ja pernan sédehoidon jalkeisista rokotuksista
33 | Nain keraatte kreatiniini- clearance vuorokausivirtsan

34 | Hyva rintasyopapotilas

35

CMEF-hoito rintasybpdapotilaalla

36

CEF- hoito rintasybpapotilaalla

37

Rintaleikatun toipilasvaiheen jalkeinen kuntoutuminen

38

Tervetuloa syopatautien poliklinikalle...

39

Ohje MRSA: n kantajalle

40

Seksuaalisuus, hormonitoiminta ja suvunjatkamiskyvyn muutokset

41

Ruoan kasittely ja sailytys kotona matalasoluvaiheessa




