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TIVISTELMA

Tissd viitostutkimuksessa tutkitaan potilaan kokemusmaailman aikaisemmin tun-
nistamatonta yksindisyysdimensiota, hoitoyksindisyyttd. Tutkimuksen tarkoituksena
on kuvata ja selittdd potilaan yksindisyyttd ja potilaan yksindisyyden merkitystd hoi-
tosuhteessa seki tarkastella sitd, missd madrin potilaat kokevat jadvinsa yksin hoi-
tosuhteessa. Lisiksi tavoitteena on rakentaa hoitoyksindisyyttd kuvaava mittari ja
luoda induktiivisesti kisitteellinen malli potilaan hoitosuhteessa kokemasta yksini-
syydesti ja sithen yhteydessd olevista tekijoistd. Teoreettinen viitekehys muodostet-
tiin dialogifilosofian, hoitotieteellisen teoriatiedon ja yksindisyysteorioiden pohjalta.
Kisitteellisen mallin rakentaminen eteni kisiteanalyysin, teemahaastattelun ja mitta-
rin rakentamisen jilkeen mittarin esitestaukseen ja pilotointiin.

Evolutionaarisen kisiteanalyysin avulla kuvattiin hoitoyksinidisyyden ilmi6 suh-
teessa muihin potilaan yksiniisyysdimensioihin. Laadullisessa teemahaastattelussa
haastateltiin rintasyopa- ja sydinleikkauspotilaita (N=13). Nistd kaksi antoi vasta-
uksensa kirjallisena. Laadullinen aineisto analysoitiin sisillonanalyysimenetelman
avulla. Laadullisen aineiston pohjalta rakennettiin hoitoyksindisyytti kuvaava CAR-
LOS-mittari (Caring Loneliness Scale). Postitse toteutetulla kyselytutkimuksella
kerdttiin esitestausaineisto rintasyOpa- ja sydinleikkauspotilailta (n = 250) kuusi
kuukautta leikkauksen jalkeen. Mittarin esitestausvaiheessa tehtiin eksploratiivinen
faktorianalyysi neljilld erikokoisella aineistolla, joista vasta otoskoko n = 250 antoi
hyviksyttavin faktorirakenteen. CARLOS-mittarin reliabiliteettia testattiin Cron-
bachin alfan avulla. Mittarista poistettiin yksi viittimd validoinnin aikana, mutta
aineiston keruuta jatkettiin samalla kysymyspatteristolla. CARLOS-mittarin toimi-
vuutta haluttiin pilotoida vield suuremmalla aineistolla (N = 400), jossa my0s tutkit-
tiin sosiodemografisten ja sairauteen liittyvien taustamuuttujien ja terveyteen liitty-
vien muuttujien yhteytti hoitoyksindisyyteen Kruskall-Wallis- ja Mann—Whitney-
testeilld.

Tutkimuksen tuloksena saadut potilaan yksindisyysdimensiot osoittivat potilaan
yksindisyyden olevan monidimensioinen ja hoitoyksindisyyden kisitteen sijoittuvan
yksindisyyden sateenvarjokisitteen alle. Sisdllonanalyysin tuottama viisikategorinen
hoitoyksiniisyyden kisiterakenne muuttui validoinnin myotd neljafaktoriseksi. Suu-
rin osa faktoriratkaisun (n = 250) muuttujista sai yli 0.30 latauksen, ja kommunali-



teetit vaihtelivat valilli 0.45-0.79 lukuun ottamatta kahta muuttujaa. CARLOS-
mittari sai Cronbachin alfan arvon 0.87, kun sen faktorien alfat vaihtelivat vililld
0.77-0.90. Sosiodemografisilla taustamuuttujilla ei ollut tilastollisesti merkitsevii
yhteyttd hoitoyksindisyyteen lukuun ottamatta CARLOS-mittarin faktorin I/man
dialogista kobtaamista (p = 0.028) kanssa. Sairauteen liittyvistd muuttujista ainoastaan
sairauden toteamisesta kuluneella ajalla oli tilastollisesti merkitsevd yhteys (p =
0.011) hoitoyksindisyyden kanssa. Sen sijaan koetulla terveydelld, toipumisella ja
psyykkiselld kuormittuneisuudella oli tilastollisesti merkitsevit yhteydet hoitoyksi-
niisyyteen. Niitd yhteyksid tukevat myoOs haastattelututkimuksen tulokset, joissa
potilaat kertoivat hoitoyksindisyyden kokemusten viivistyttineen heiddn toipumis-
taan ja aiheuttaneen heille epiluottamusta ja turvattomuutta, mutta my6s huonoja
hoitokokemuksia ja ikdvid muistoja. Potilaiden hoitoyksindisyytti lieventineet teki-
jat olivat painvastaisia kuin aiheuttaneet tekijat. Jokainen hoitava ithminen voi vai-
kuttaa omalla asenteellaan ja vastuullisella ammatillisella toiminnallaan hoitoyksinai-
syyden ennaltachkdisyyn, mutta my0s organisaatiolahtoisilld tekijoilld ja koulutuk-
sella voidaan tukea ja mahdollistaa hoitoyksiniisyyden ennaltachkiisya.

Tuloksista yhteenvetona luotu kisitteellinen malli kuvaa hoitoyksiniisyyden il-
miotd kisitteelliselld tasolla. Potilaan kielteinen hoitoyksindisyys on subjektiivinen,
ei-toivottu kokemus, jossa potilas kokee olevansa hylitty ja unohdettu. Hoitoyksi-
niisyyden ilmié on nyt ensimmaisti kertaa todennettu ja operationalisoitu, mutta se
tarvitsee lisdd empiiristd tutkimusta saadakseen tieteellisti vahvistusta. Hoitoyksi-
niisyyden tutkiminen antaa uuden nidkokulman ja paljon haasteita yksindisyystutki-
mukseen hoitotieteessd. Hoitoyksindisyys on my6s yhteiskunnallisesti merkittiva
asia, silld terveydenhuollon tehtivind on vihentda eiki lisitd potilaiden yksiniisyyt-
ta.

Avainsanat: yksindisyys, potilas, hoitaja, lddkiri, hoitosuhde, mittari, kisitteellinen

malli



ABSTRACT

This doctoral dissertation examines a previously unidentified dimension of patient
loneliness: experiences of loneliness in professional care relationships, or what is
here termed ‘professional caring loneliness’. The purpose of the research is to de-
scribe and explain patient loneliness and the conceptual meaning of professional
caring loneliness and to establish empirically whether patients feel they are left
alone in care relationships. Furthermore, the aim is to develope a measurement of
professional caring loneliness and identify and describe factors that are associated
with professional caring loneliness and to develop a conceptual model of patient
experiences of loneliness and associated factors. The theoretical framework was
constructed based on the philosophy of dialogue, nursing theory and the theories
of loneliness. The construction of the conceptual model proceeded the measure-
ment pretesting and piloting after evolutionary concept analysis, a qualitative the-
matic interview and the development of the loneliness scale.

The result of evolutionary concept analysis is a description of the phenomenon
of professional caring loneliness in relation to other dimensions of patient loneli-
ness. The empirical analyses based on this conceptual examination included a quali-
tative thematic interview with breast cancer and cardiac surgery patients (N=13).
Two of these patients answered the questions in writing. The qualitative interview
data were analysed using the methods of content analysis. This work led to the
development of a Caring Loneliness Scale (CARLOS) for the measurement of pa-
tient experiences of loneliness. A postal questionnaire study was conducted with
this instrument to collect validation data among breast cancer and cardiac surgery
patients (n = 250) six months after surgery. Explorative factor analysis was con-
ducted for purposes of preliminary scale testing using four samples of different
sizes. An acceptable factor structure was only found at a sample size of n = 250.
The reliability of the CARLOS scale was tested using Cronbach’s alpha. One
statement was removed from the scale during the validation process, but data col-
lection was continued with the same battery of questions. The CARLOS scale was
then further piloted with an even larger sample (N = 406). This included an exami-

nation of how sociodemographic and health-related background factors were asso-



ciated with patient experiences of loneliness in professional care relationships using
Kurskal-Wallis and Mann-Whitney tests.

The result of this research showed that professional caring loneliness is a multi-
dimensional phenomenon that comes under the umbrella concept of loneliness.
The five conceptual categories of caring loneliness extracted from the content
analysis were reduced in the validation process to four factors. Most of the varia-
bles in the factor solution (n = 250) had factor loadings in excess of 0.30, and
communalities were in the range of 0.45-0.79 with the exception of two variables.
The Cronbach alpha value obtained for the CARLOS scale was 0.87, with factor
alpha values in the range of 0.77-0.90. Sociodemographic background factors
showed no statistically significant association with professional caring loneliness,
except for the CARLOS factor No dialogical encounter (p = 0.028). Among the illness-
related variables only time since diagnosis showed a statistically significant associa-
tion (p = 0.011) with professional caring loneliness. By contrast, self-perceived
health, recovery and psychological stress showed statistically significant associa-
tions with professional caring loneliness. These findings are supported by the in-
terview results, with patients indicating that their experiences of loneliness in care
relationships had delayed their recovery and caused a sense of distrust and insecuri-
ty, but also bad care experiences and bad memories. The factors that alleviated
patients’ sense of loneliness were opposite to those that had caused these experi-
ences. Every person providing care can contribute to preventing patient loneliness
by demonstrating a responsible and professional attitude. However, prevention can
also be strengthened and facilitated through organisational factors and training.

The conceptual model developed from the results of this research describe the
phenomenon of professional caring loneliness at a conceptual level. Professional
caring loneliness is a subjective, unwanted, negative experience in which patient
feels abandoned and forgotten. The phenomenon of professional caring loneliness
has now been identified and operationalised for the first time, but further empirical
research is needed to build scientific corroboration. The exploration of patient
caring loneliness brings a new perspective to nursing research and throws up a host
of challenges for research into loneliness more generally. Professional caring lone-
liness is also a socially significant issue, as health care is to reduce rather than in-

crease patient loneliness.

Keywords: loneliness, patient, nurse, doctor, caring relationship, scale, conceptual

model
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1 JOHDANTO

Yksindisyys on ahdistava todellisuus monille potilaille (Casey & Holmes 1995,
Parkkila ym. 2000, Sand & Strang 2006, Teeri ym. 2006, Goossens ym. 2015) sen
lisaksi, ettd yksindisyys on noussut yhteiskunnalliseksi ongelmaksi (Uotila 2011,
Hallituksen julkaisuja 2015, Saari 2016, Tiilikainen 2016). Yksindisyys ilmenee ih-
misten eri elamanvaiheissa (Saari 2016, Tiilikainen 20106) ja syyt yksindisyyteen vaih-
televat (Tiilikainen 2016). Tdma monia koskettava ilmid liitetddn usein ikddntymi-
seen, mutta kyse on Tiilikaisen (2016) mukaan my6s yhteiskunnallisesta infrastruk-
tuurin muutoksesta ja osallisuuden mahdollisuuksista. Yksindisyys on huomioitu
my6s Hallituksen kirkihankkeissa, jossa mielenterveyden edistimiseen ja yksinii-
syyden ehkdisyyn tihtddvilli ohjelmalla pyritidn terveyden ja hyvinvoinnin edisti-
miseen (Hallituksen julkaisuja 2015).

Yksindisyyden on todettu altistavan monille psyykkisille ja fyysisille sairauksille ja
hiirittiloille (Heinrich & Gullone 2006, Hawkley ym. 2010, Holt-Lunstad ym.
2010, Seo ym. 2014), mutta my0s sairaudet tuovat mukanaan yksindisyyttd (Cherry
& Smith 1993, Sand & Strang 2006, Pozzo ym. 2010) ja lisddvit terveydenhuollon
palvelujen kiytt6d (Strandberg ym. 2001, Lofvenmark ym. 2009, Gerst-Emerson &
Jayawardhana 2015). Yksindisyys el rajoitu ainoastaan potilaiden pitkiaikaishoito-
kokemuksiin. Kun hoitoajat jatkuvasti lyhenevit (Mikkola ym. 2015), hoitomuodot
teknistyvit (Simpura 2013) ja hoito pilkkoutuu erilaisten asiantuntijoiden osaamis-
alueiksi (Vihitalo 2016), korostuu potilaan tarve kokea itsensa vilitetyksi (Christo-
pher & Hegedus 2000, Eriksson & Svedlund 2007).

Yksindisyyttd ja my6s potilaiden yksindisyyttd on tutkittu eniten psykologian ja
sosiaalipsykologian alalla ihmisten vilisissad erilaisissa suhteissa ja my6s potilaiden
elimantilanteisiin liittyen (mm. Rokach ym. 2007, Rokach ym. 2013). Viime vuosi-
kymmenen aikana erityisesti syopépotilaiden yksindisyyttd on tutkittu selviytymis-
kamppailuna my6s hoitotieteen piirissd (mm. Sand & Strang 2006, Rosedale 2009,
Jefferies & Clifford 2011, Scott ym. 2014, Goossens ym. 2015). Rosedale (2009) on
nostanut esiin potilaiden merkitysten jakamisen ja Goossens ym. (2015) potilaiden
kommunikaatiovaikeudet yksinidisyyden aiheuttajina, mutta muutoin yksindisyyttd
on ldhestytty usein nikokulmista, joissa hoitavien ihmisten ja ainakin akuuttitervey-

denhuollon mahdollisuudet auttaa ovat melko rajalliset (mm. Strandberg ym. 2001,
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Gerst-Emerson Jayawardhana 2015). Yksindisyyttd ei ole tutkittu aikaisemmin &
potilaan ja hoitavan ihmisen vilisessd hoitosuhteessa, joka on my6s ihmissuhde.

Tiamin tutkimuksen aihe syntyi siitd esiymmirryksesta, ettd hoitosuhteessa poti-
las voi kokea yksiniisyyttd, jos hoitava ithminen ei ole aidosti lisnd. Vahvistusta
timid esiymmarrys sai filosofi Martin Buberin (1993) dialogifilosofiasta, jonka mu-
kaan ontologisessa mielessi kohtaamatta jddnyt ihminen saattaa kokea yksindisyytta.
Teho-osaston sairaanhoitajan ty0ssid ja muissa oman eliminpiirin kokemuksissa
tutkija ndki toistuvasti hoitosuhteissaan yksin jadneitd ihmisid. Koska hoitoyksinii-
syys osoittautui tunnistamattomaksi ja tutkimattomaksi ilmidksi, koki tutkija eetti-
send ja moraalisena velvoitteena aiheen tutkimisen.

Potilaan ja hoitavan ihmisen kohtaaminen on hoitotyén ydintapahtuma seka
hoitotieteen (Eriksson 1989) ettd lddketieteen (Ladkirin etiikka 2013) kannalta. T4-
mi ydintapahtuma on kontekstina tissd potilaiden yksindisyystutkimuksessa. Poti-
laiden hoitosuhteessa kokema yksindisyys nimetddn tdssd tutkimuksessa hoitoyksi-
niisyydeksi. Tassa tutkimuksessa keskitytidn tutkimaan potilaan hoitoyksinaisyyttai
kielteisend ja ei-toivottuna kokemuksena. Hoitavalla ihmiselld tarkoitetaan tdssd
tutkimuksessa potilaita hoitavia terveydenhuollon ammattilaista.

Tutkimuksen kohderyhmiksi valittiin rintasy6pi- ja sydinleikkauspotilaat, koska
rintasy6pa (Ferlay 2015, DeSantis ym. 2016) ja sepelvaltimotauti (Moran ym. 2010,
Tilastokeskus 2015) ovat sekd Suomessa ettd kansainvalisesti merkittivid sairauksia.
Rintasy6pd on naisten yleisin syopd Suomessa. Rintasy6pdin sairastuu Suomessa
vuosittain noin 4800 naista, joista valtaosa parantuu. Vuosittain rintasyépaian kuo-
lee noin 860 naista. (Joensuu 2015.) Miesten rintasyopa on harvinainen. Rin-
tasyOpddn sairastutaan yleisimmin 45 ikdvuoden jilkeen, mutta yli puolet sairastu-
neista on noin 60-vuotiaita. (Vehmanen 2012, Joensuu & Rosenberg-Ryhinen
2014.) Sepelvaltimotautiin sairastunut on tyypillisesti noin 60-vuotias mies. Sepel-
valtimotautia sairastavien kokonaismairi ei ole tiedossa, mutta infarkti- ja sepelval-
timotautikohtauksia oli vuonna 2012 Suomessa runsaat 4000, joista neljd viidesosaa
oli miehilld. (THL 2014.) Suomessa tehddin noin 2000 ohitusleikkausta vuosittain
(Makijarvi 2014). Sepelvaltimotautiin kuolee vuosittain noin 12000 ihmistd (THL
2014).

Rintasyopi- ja sydanleikkauksista toipuminen on potilaille haasteellista. Molem-
pien potilasryhmien toipumiseen on tutkimuksissa todettu liittyvin masennusta ja
ahdistusta (mm. Koivunen ym. 2007, Sarenmalm ym. 2007, Rantanen 2009, Leino
2011, Thompson ym. 2013) sekd uniongelmia (mm. Sarenmalm ym. 2007, Ranta-
nen 2009, Joseph ym. 2015). Rintasyopépotilaat kirsivit uupumuksesta ja surusta
(mm. Sarenmalm ym. 2007, Leino 2011) ja sydinleikkauspotilaat epdvarmuudesta
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(mm. Koivunen ym. 2007, Karlsson et al. 2005, Robley ym. 2010), peloista ja mieli-
alan vaihteluista (mm. Gardner ym. 2005, Koivunen ym. 2007).

Hoitoyksindisyys aiheena on ajankohtainen, silld terveydenhuoltoon kohdistuvat
ymparoivian yhteiskunnan muutospaineet korostavat tuottavuutta, tehokkuutta ja
taloudellisuutta (VM 2015), mutta my0Os entistd enemmin vaikuttavuutta ja toimin-
tatapojen yhtendistimistd meneillddn olevien sosiaali- ja terveydenhuollon uudistus-
ten myotd (STM & VM 2015). Tdmi hoitoyksindisyystutkimus tuottaa hyédynnet-
tivida tietoa siitd, milld tavoin hoidon laatua voidaan parantaa ilman suuria taloudel-
lisia panostuksia.

Tama hoitotieteellinen viitostutkimus pohjautuu teoreettisesti dialogifilosofiaan
(Buber 1993) sekd hoitotyon etitkkaan, hoitotieteen ontologiseen (Eriksson 1997,
Reed 1997) ja teoreettiseen (Alligood & Marriner-Tomey 2010) perustaan. Hoito-
yksindisyystutkimus vahvistaa hoitotieteen ontologista ja hoitotieteellistd teoreettis-
ta perustaa sekd tuo nikyviksi hoitamisen ydinasian. Tutkimus laajentaa samalla
yksindisyystutkimuksen ndkokulmaa hoitotieteessd sen omimpaan alueeseen, hoi-
tosuhteeseen. Hoitoyksiniisyyden kisite saa teoreettista ja kasitteellistd tukea myos
yksindisyysteorioista.

Tutkimuskokonaisuus koostuu kisitteellisen mallin rakentamiseen sisaltyvistd
vaiheista. Kisiteanalyysin ja laadullisten haastattelujen tuottaman tiedon perusteella
laaditaan mittari, joka esitestataan ja pilotoidaan kuvaten taustamuuttujien ja tervey-
teen liittyvien muuttujien yhteyttd hoitoyksiniisyyteen. Tutkimuksen tavoitteena on
hoitoyksindisyyttd kuvaavan mittarin rakentamisen lisaksi luoda induktiivisesti kasit-
teellinen malli hoitoyksiniisyydesti ja sithen yhteydessi olevista tekijoistd. Kisitteel-
linen malli kuvaa hoitoyksindisyyttd potilaan ja hoitavan ihmisen vilisessd hoitosuh-

teessa.
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2 FILOSOFISET JATEOREETTISET
L AHTOKOHDAT

Timin tutkimuksen viitekehykselliset ldhtékohdat koostuvat dialogifilosofiasta,
hoitotieteen teoreettisista hoitosuhdekuvauksista ja yksindisyystutkimuksen madri-
telmistd ja teorioista. Martin Buberin (1993) filosofiassa yksindisyys voidaan nihda
thmisten kohtaamattomuutena, minkd vuoksi se soveltuu hyvin my6s potilaan hoi-
tosuhteessa kokeman yksindisyyden taustafilosofiaksi. Koska hoitavan ihmisen ja
potilaan kohtaaminen on hoitosuhteen ydintapahtuma (Eriksson 1989, Lidkirin
etitkka 2013), murentaa kohtaamattomuus koko hoitamisen idean. Hoitosuhteen
kuvaamiseksi tissd yhteydessd tarkastellaan hoitotieteen klassisten teoreetikkojen
hoitosuhdekuvauksia. Naissd kuvauksissa korostuu hyvin hoitosuhteen sisiltd eri
nikokulmista (ks. Alligood & Marriner-Tomey 2010). Yksindisyyden kisitteen sel-
kiyttiminen hoitosuhdekotekstissa todettiin tarpeelliseksi, koska se ei selity olemas-
sa olevilla yksiniisyysteorioilla erilaisen kontekstinsa vuoksi. Hoitoyksiniisyyden
ilmiota etsittiin lisiksi hoitotieteellisestd tutkimuskirjallisuudesta systemaattisen

kirjallisuushaun avulla.

2.1 lhmisten valinen kohtaaminen ja yksinaisyys Martin Buberin
filosofiassa

Filosofi Martin Buberin (1878-1965) mukaan elimi on yhteyttd luonnon, thmisten
ja Jumalan vililli. Buber esittid ihmisten kommunikaation kaksitahoisena. Mini—
Sind-suhde ja Mind—Se-suhde ovat kumpikin ihmisen olemassaoloon ja laatuun
kuuluvia, mutta vain Mind—Sind-suhde edustaa ihmisten vilistd autenttista dialogista
kohtaamista ja my6s yhteyttd ikuiseen Sinddn, Jumalaan. Aidossa dialogisessa Mi-
ni-Sind-suhteessa thminen on lisnd aidosti, ja vasta kun yhteys toiseen katkeaa,
tulee tilalle kokemus. Buber tarkoittaa lisndololla kohtaamisen yhteyttd toiseen,
Sinain, ja vain silloin voi syntya lisniolo. Pelkissd Mini—Sina-suhteessa thminen ei
voi kuitenkaan eldd, silld se kuluttaisi ihmisen loppuun. Buberin mukaan tillainen
lisndolo on hyvin lyhytaikaista, mutta jokainen ithminen tarvitsee sitd. (Buber 1993.)
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Maailma ihmisen kokemuksena on Buberin (1993) mukaan aina Mini—Se. Thmi-
nen havaitsee, tuntee, kuvittelee, tahtoo ja ajattelee maailmaa objektina. Talloin
sithen on sekoittunut ihmisen oma tulkinta asiasta. Mind—Se-suhde merkitsee thmi-
selle ominaista kategorisoivaa suhtautumista kohtaamiinsa asioihin ja ihmisiin. Esi-
neellistivd taipumus kuuluu ihmisyyteen, mutta merkittivdd on, kumpi ihmisessi
on vallitsevana, esineellistivi vai dialogisesti kohtaava puoli.

Ihmisyyteen kuuluu Buberin (1993) mukaan erilaisia Mind—Sini-suhteita ja my0s
sellaisia, joissa molemminpuolisuus ei ole tdydellistd. Olennaista on olla valmis
mahdolliseen molemminpuoliseen Mini—Sini-suhteeseen, mikali toinenkin sitd
haluaa. Buberin mukaan Mini—Sind-suhde voi toimia, vaikka toinen olisikin vetdy-
tynyt. Téllaisiksi esimerkeiksi Buber mainitsi opettajan suhteen oppilaaseen ja lddka-
rin suhteen potilaaseen. Buber niki, ettd thminen voi kokea lisnioloa ja yhteyttd
my0s toiseen, vaikka toinen ei sitd kuule. Tédtd Buberin ajatusta toispuolisesta koh-
taamisesta on kéytetty muun muassa psykoterapian menetelmissi, joilla terapeutin
lisniolo auttaa potilaan avautumaan ja kisittelemadn yksindisyyttiin (Viederman
2008).

Yhteydettomyys on Buberin (1993) mukaan yksindisyyttd, jota voi olla kahden-
laista. Yksindisyys voi olla tie hiljaisuuteen, jolloin se merkitsee itsensd vapauttamis-
ta kokevasta ja kiyttivistd kanssakdymisesti esineiden kanssa. Buberin tarkoittama
myonteiseksi katsottava yksiniisyys voi olla puhdistautumista tai lepoa varten. Toi-
saalta yksindisyys voi olla yhteydettémyyttd, jossa toiset ovat hyljainneet. Tillaista
yksindisyyttd Buber ei ndihnyt myonteisend, mutta I0ysi siitd my6s positiivisia puolia.
Ihminen saattaa yksinidisyydessiin 16ytdd jotain, mitd muuten ehki ei tulisi 16yta-
neeksi. Itsetarkoituksellisen eristaytymisen Buber katsoi olevan lihinni epitoivoa.

Buberin (1993) ajatuksia voidaan tulkita siten, ettd ihmisille tyypillinen vallitseva
esineellistdvi tai hylkddvd suhtautuminen toiseen jattaa jalkeensa juuri tuota Bube-
rin negatiiviseksi koettua yksindisyyttd tai ei ainakaan lievennd yksindisyyttd. Tétd
thmisyyden ontologista oletusta vasten voidaan paitelld, ettd sellaiset ihmissuhteet,
joissa toinen odottaa kohtaamista, mutta kokee tulleensa hyljityksi, loukkaavat ih-
misyyttd. Siksi hylkddminen voidaan kokea voimakkaana. Buber (1993) korostaakin
esineellistivin taipumuksen tiedostamista, jatkuvaa valmiutta ja itsensd kontrolloin-
tia timan taipumuksen kanssa.

Buberin filosofian idea kohtaamisesta ja dialogisesta lisndolosta nikyy Paterso-
nin ja Zderadin (1976) humanistisissa hoitotyon teorioissa ja my6s Katie Eriksson
(1989) karitatiivisessa hoitotyon teoriassa. Patersonin ja Zderadin (1976) mukaan

hoitoty6 tapahtuu ldsndolossa ja se nikyy my0s tavassa, jolla tyotd tehdddn. Eriks-

25



son (1987) midritteli lisndolon jakamisen ulottuvuudeksi ja tietoiseksi kohtaami-

seksi, joka on mukana olemista tai osanottamista toisen kokemuksiin ja ajatuksiin.

2.2 Hoitosuhde inhimillisena ja ammatillisena auttamissuhteena

Hoitoyksindisyyden kontekstina tissd tutkimuksessa on potilaan ja hoitavan ihmi-
sen vilinen hoitosuhde. Tdhin on valittu niitd teoreettisia kuvauksia, joissa hoita-
minen tarkoittaa hoitosuhteessa tapahtuvaa ithmisten valistd inhimillistd tapahtumaa
(ks. Alligood & Marriner-Tomey 2010). Niiden teoreetikoiden yhteinen kisitys on
se, ettd hoitosuhde on ammatillinen ihmissuhde, jossa hoitaminen tai hoitotyo ta-
pahtuu (mm. Orlando 1961, Paterson & Zderad 1976, Benner 1982, Watson 1985,
Benner & Wrubel 1989, Eriksson 1989, Martinsen 20006). Hoitotyon tarkoituksena
on ohjata potilasta ottamaan vastuuta omasta hyvinvoinnistaan (Watson 1985),
ennaltachkiistd sairautta ja auttaa selviytymddn sairaudesta (Travelbee 1971) seka
vilttdd tuskan lisddmistd (Orlando 1972) ja lievittdd kérsimystd (Travelbee 1971,
Otlando 1972, Eriksson 1989).

Hoitoty6 ndhdididn humanistisessa ihmiskisityksessid kokonaisvaltaisena ainut-
kertaisen yksilon, potilaan ja perheen (Henderson 1966, Travelbee 1971) hoitami-
sena, johon kuuluu konkreettinen auttaminen (nursing), huolenpito (caring) ja tavoit-
teellisuus (Paterson & Zderad 1976, Watson 1985, Swanson 1991, Eriksson 1997).
Hoitosuhteen ja koko hoitamisen eettiseni liht6kohtana on lihimmaisen rakkaus ja
hyvin tekeminen, jotka perustuvat ihmisen arvon kunnioittamiseen ja vahvistami-
seen (Watson 1985, Eriksson 1989, Martinsen 2000).

Hoitosuhteiden kuvauksissa korostuvat erilaiset nikékulmat, jotka yhteen koot-
tuna kuvaavat hoitosuhteen hyvii ja vilttimittémid merkityssisilt6jd. Hoitosuhde
on auttamissuhde (Orlando 1961, Henderson 1978, Watson 1985), huolenpitosuh-
de (Benner & Wrubel 1989), luottamussuhde (Travelbee 1971, Watson 1985), vuo-
rovaikutussuhde (Travelbee 1971, Levine 1973), dialogisuhde (Paterson & Zderad
1976) ja terapeuttinen suhde (Peplau 1991). Hoitosuhde on molemminpuolinen
(Orlando 1961, Eriksson 1989), inhimillinen ja ammatillinen thmissuhde (Orlando
1961, Travelbee 1971, Levine 1973), jossa vallitsee yhteisymmirrys ja yhteinen
ponnistelu potilaan terveyden (Peplau 1991) ja eheyden saavuttamiseksi (Levine
1973).

Hoitosuhteen tavoitteisiin pyritddn toiminnoilla, jotka ovat vilitontd auttamista
ja tukemista (Orlando 1972), puolesta tekemistd, avustamista (Henderson 1966),
itsehoitoon tukemista (Orem 1991) ja kumppanina olemista (Henderson 1964,
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1966). Hoitaminen on ongelmien ratkaisua (Benner 1982, Peplau 1991), hoitotar-
peiden tyydyttimistd (Orlando 1961, Benner 1982), suojelua (Orem 1991), ymmiir-
timistd (Henderson 1964, Benner & Wrubel 1989, Peplau 1991, Martinsen 2006 ),
jakamista (Eriksson 1987, Swanson 1991), viestintid (Watson 1985), opetusta
(Benner 1982, Watson 1985, Orem 1991, Peplau 1991) sekd hoitoymparistOstd
huolehtimista (Watson 1985). Hoitavan ihmisen tulee kantaa vastuuta hoitosuh-
teessa (Watson 1985, Eriksson 1989) ja kutsua potilas hoitavaan yhteyteen (Eriks-
son 1994), jossa vilittiminen (Benner & Wrubel 1989) ja ammattilaisen tieto ja
taito (Benner & Wrubel 1989) tulevat kiytt66n.

Kun yhdistetddn hoitotieteellinen teoriakisitys hoitamisesta, hoitosuhteesta ja
Buberin (1993) kisitys dialogisesta kohtaamisesta saadaan se teoreettinen konteksti,
jossa potilaan yksindisyytta tissd tutkimuksessa tutkitaan.

2.3 Yksinaisyyden kasitteen luonnehdintaa

Yksindisyyden kisite on vanha kisite, joka esiintyy jo Raamatun (1992) luomisker-
tomuksessa. Kisitteend yksindisyys on monimerkityksinen. Yksindisyys viittaaa jo
kisitteend Kakkorin (2009) mukaan aina jonkun toisen olemassaolon puuttumiseen
tai poissaoloon, ei vastakohtaan tai negaatioon. Kielitoimiston sanakirja (2010)
antaa yksindisyydelle merkityksia: y&sin olo, muista erillinen, eristeinen ja syrjainen sijainti.
Esimerkeiksi annetaan: vizhtyd yksindisyydessa, vetaytyd yksindisyyteen ja erdmaan yksindi-
syys. Toinen yksindisyyden merkitys Kielitoimiston sanakirjan (2016) mukaan on
yksin olemisen kokemus, esimerkiksi karsid yksindisyydesta. Suomen kielessd yksindisyys-
sanalle ei ole synonyymeja, mutta englannin kielen sanakirjan (Hurme ym. 2000)
mukaan yksindisyys-sanalle 16ytyy vastineita: loneliness — yksindisyys; aloneness — yksindi-
$yys; desolation - havitys, antins, yksindisyys, lobduttomuns; solitude - yksindisyys, eristyneisyys;
social isolation, isolation - eristaminen, eristys, eristetty asemay in isolation - erilldadn, yksinddin.
Niistd merkityksistd voidaan 16ytdd yhteys my0s yksindisyyden eri dimensioihin.
Dimensio-sanaa kiytetddn tdssd tutkimuksessa eroteltaessa yksindisyyttd sen ilme-
nemissuhteen eli ilmenemiskontekstin mukaan.

Yksindisyys voidaan nihdd normaaliin elimidin kuuluvana ilmiénid (Moustakas
1961, Petlman & Peplau 1982) tai elimid hiiritsevind kidrsimyksend (Moustakas
1961, Saari 2016). Yksindisyyttd voidaan tyypitelld my6s sen ulottuvuuksien mukaan
(Taulukko 1).
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Taulukko 1. Yksinaisyyden ulottuvuuksia

Ulottuvuudet Léhde
Normaali Epéanormaali Perlman & Peplau 1982

e o De Jong Gierveld & Raadschelders 1982, Kangasniemi
Positiivinen Negatiivinen

2008, Perlman & Peplau 1982
Vapaaehtoinen Vastentahtoinen De Jong Gierveld & Raadschelders 1982
Fromm-Reichmann 1959, Weiss 1973, De Jong

Tilapdinen Pitkaalkainen Gierveld & Raadschelders 1982, Parkkila ym. 2000

Subjektiivinen Objektiivinen Perlman & Peplau 1982

Primaarinen Sekundaarinen De Jong Gierveld & Raadschelders 1982

Siséinen Ulkoinen De Jong Gierveld & Raadschelders 1982

ltse aiheutettu Toisen aiheuttama De Jong Gierveld & Raadschelders 1982, Perlman &
Peplau 1982

Tiedostettu Tiedostamaton Fromm-Reichmann 1959, Perlman & Peplau 1982

Kérsimys! Lepo? "Moustakas 1961, 2Buber 1993

Yksindisyyttd on sekd myonteistd etti kielteistd (De Jong Gierveld & Raadschelders
1982) sekd omaehtoista tai toisen tai tilanteen aiheuttamaa (Perlman & Peplau
1982). Yksindisyyttd voidaan tarkastella keston (De Jong Gierveld & Raadschelders
1982), syvyyden (Moustakas 1961, Kangasniemi 2008), eliminkaareen sijoittumisen
(Tiilikainen 2016), kulttuurin  (Kangasniemi 2008), hallittavuuden (Fromm-
Reichmann 1959, Moustakas 1961), kokemuksellisuuden (Perlman & Peplau 1982,
Kangasniemi 2008) sekd syiden ja seurauksien nikokulmista (Peplau & Perlman
1982). Yksindisyys voidaan nahdi ristiriitana, joka syntyy ihmisen omien toivomus-
ten ja olemassa olevien ihmissuhteiden valilli (Peplau & Perlman 1984, Dykstra &
Fokkema 2007). Mijuskovic (2012) pitdd yksindisyytta sisdsyntyisend; yksindisyyden
tunne tulee esiin, kun ihminen tulee tietoiseksi yksindisyydestddn ja yrittid kaikin
voimin viltelld yksindisyyttddn maailmassa. Ihminen voi kokea olevansa yksin ih-
missuhteessa, yhteisOssi, ryhmaissa, tilanteessa, paikassa tai koko maailmassa.
Yksindisyys liitetddn hylkddmiseen (mm. Rogers 1973, Buber 1993). Kielitoimis-
ton sanakirjan (2016) mukaan sana hylita tarkoittaa jattad (heitteille), lnopua jostakin,
torjua luotaan, olla hyviksymittda, julistaa kelpaamattomaksi, evitd tai kumota. Kielteinen
yksindisyys on Weissin (1973) mukaan aina ahdistavaa. Yksindisyys ei synny yksin
olemisesta vaan siitd, ettd thminen on ilman miarittyd tarvitsemaansa suhdetta tai
suhteita (Weiss1973, Peplau & Perlman 1982). Sana jiddi tarkoittaa Kielitoimiston
sanakirjan (2016) mukaan my0s joutua, tulla johonkin tilaan, pysyi jossakin oloti-
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lassa; tulla hylityksi tai laiminly6dyksi. Jatkossa kdytetddn termid yksin jaaninen yksi-
niisyyden synonyymina puhuttaessa potilaan hoitosuhteessa kokemasta yksindisyy-
desta.

2.4 Yksinaisyyden teoreettiset maaritelmat

Eri tieteenaloilla on mairitelty yksindisyyttd ja sen esiintymiskonteksteja eli niitd
suhteita, joissa thminen voi kokea yksindisyyttd. Tédssd yhteydessd tarkastellaan teo-
riataustoja niille yksiniisyysdimensioille, jotka nousevat jatkossa my6s tulososiossa
potilaan yksiniisyysdimensioiksi. Patologisen, emotionaalisen, sosiaalisen ja eksis-
tentiaalisen yksindisyyden lisiksi kuvataan teoriataustaa my6s harvemmin esitetyille
yksiniisyysdimensioille, kuten uskonnolliselle ja fyysiselle yksindisyydelle. Uskon-
nollisesta ja fyysisestd yksindisyydestd 10ytyi vdhidn teoriakirjallisuutta. Seuraavassa
esiteltivid yksindisyysteorioita kuvataan pitkilti ndiden teorioiden alkuperiiskirjalli-

suuden mukaan.
Patologisen yksindisyyden teoriatausta

Patologinen yksindisyys on psykiatrian ja psykologian mielenkiinnon kohteena yksi
vanhimpia yksindisyystutkimuksen alueita. Potilaan kielteistd yksindisyyttd suhteessa
itseensd kutsutaan patologiseksi yksindisyydeksi (Peplau & Perlman 1982). Ihmisen
sisdisessd maailmassa syntyvaa yksindisyyttd selitetidn psykodynaamisilla teorioilla
(Fromm-Reichmann 1959, Peplau-Perlman 1982). Ne pohjautuvat Freudin (1940)
psykoterapeuttiseen lihestymistapaan ja oppiin siitd, ettd lapsuudenaikaiset kiinty-
myssuhteet ja nithin liittyvit ongelmat vaikuttavat persoonallisuuden kehitykseen ja
myohempiin ihmissuhteisiin (Fromm-Reichmann 1959, Peplau & Perlman 1982,
Carignan 2009, Moreno 2009). Patologisen yksindisyyden syyt liittyvit tiyttymat-
tomiin liheisyyden tarpeisiin, toimimattomiin 4iti- ja/tai isdsuhteisiin sekd vaikeuk-
siin muodostaa kaveri- ja ystidvyyssuhteita (Fromm-Reichmann 1959, Peplau &
Perlman 1982). Toinen psykoterapeuttinen lihestymistapa on Carl Rogersin (1973)
fenomenologinen nikékulma, joka ei selitd yksindisyyttd lapsuuden tapahtumilla,
vaan selittdd yksindisyyttd ihmisen sisdisen ja toisille nidkyvin persoonallisuuden
ristiriidalla. Téllaiset thmiset kokevat olevansa ei-rakastettavia eivitka uskalla paljas-
taa todellista minddnsi, koska pelkdavit hylityksi tulemista. Tama pakottaa heidit
toimimaan toisia miellyttavalld ja sosiaalisesti hyviksyttivilld tavalla. (Rogers 1973.)

Yksindisyyteen saattaa johtaa myoOs ristiriita oman todellisen ja ideaalin itsen vililld
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(Moore 1976). Patologinen yksindisyys johtaa psyykkisiin hairi6ihin ja ongelmiin
(Fromm-Reichmann 1959, Peplau & Perlman 1982).

Emotionaalisen yksinéisyyden teoriatausta

Emotionaalinen yksindisyysteoria on noussut sosiaalipsykologian ja sosiologian
alalta. Interaktionistisen teorian (Weiss 1973) mukaan emotionaalinen yksindisyys
on seurausta ldheisen tai intiimin kiintymyssuhteen puuttumisesta (Weiss 1973, van
Baarsen ym. 2001). Emotionaalinen yksindisyys liittyy rakkaussuhteiseen tai per-
hesuhteisiin (Weiss 1973). Ihminen tuntee emotionaalista yksindisyytta silloin, kun
hin on erossa tirkeistd thmisistd tai hinelld on tyydyttimittomid tarpeita (Lopata
1969, Weiss 1973). Emotionaalinen yksindisyys liitetadn usein sosiaaliseen yksinii-
syyteen. Emotionaalinen yksiniisyys tulee kuitenkin ilmi nopeammin ja on luonteel-
taan pidempiaikaista, intensiivisempai ja kompleksisempaa kuin sosiaalinen yksinai-
syys. Emotionaalinen yksindisyys saattaa juontaa juurensa lapsuudenaikaisista ko-
kemuksista. (Weiss 1973.) Emotionaalinen yksiniisyys ilmenee kaipauksena tai jopa
eroahdistuksena tilanteissa, joissa kiintymyksen kohde on tavalla tai toisella poissa
(Weiss 1973, De Jong-Gierveld & Kamphuis 1985). Kognitiivisen teorian mukaan
emotionaalinen yksindisyys liittyy kiintymyssuhteen toimivuuteen tai laatuun (Kar-
ney & Bradbury 1995). Weissin (1973) mukaan muunlaiset suhteet eivit ole ratkaisu
emotionaaliseen yksindisyyteen. Emotionaalisesti yksindinen tarvitsee toisen kiin-

tymyksen kohteen tai takaisin sen, jonka on menettinyt (Weiss 1973).
Sosiaalisen yksindisyyden teoriatausta

Sosiaalista yksindisyyttd selitetddn useimmiten interaktionistisella teorialla (Weiss
1973). Sosiaalinen yksindisyys syntyy merkityksellisten thmissuhteiden puutteesta tai
yhteisyydentunteen tai yhteenkuuluvuuden tunteen puutteesta (Weiss 1973, Perl-
man & Peplau 1982, van Baarsen ym. 2001). Sosiaalinen yksinidisyys voi syntyi
my0s sosiaalisten suhteiden midrillisend tai laadullisena puutteena (Peplau & Perl-
man 1982). Sosiaalinen yksindisyys ei kuitenkaan kehity kovin nopeasti eiki ole yhti
ahdistavaa kuin emotionaalinen yksindisyys (Weiss 1973, van Baarsen ym. 2001).
Toinen sosiaalista yksindisyytté selittivi teoria on kognitiivinen lihestymistapa, joka
painottaa ihmisen tietoista tajuntaa yksindisyyden kokemuksen ja riittimattomien
sosiaalisten suhteiden vililli (Peplau ym. 1982, Perlman & Peplau 1982). Yksinai-
syyden kokemus syntyy, kun ihminen kokee ristiriitaa toivottujen ja olemassa olevi-
en sosiaalisten suhteiden vililli (Peplau & Caldwell 1978). Kognitiivisen teorian
mukaan yksindisyys on tila, jota voi muokata hankkimalla ja kehittimalld omia sosi-
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aalisia taitoja (Peplau & Caldwell 1978, Peplau & Perlman 1982). Hieman erilaisen
selityksen sosiaaliseen yksindisyyteen tarjoaa yksityisyysnakokulma (A privacy ap-
proach), joka perustuu ajatukselle, ettd sosiaaliset suhteet ovat omien tavoitteiden
saavuttamista varten ja yksindisyys syntyy sellaisten sosiaalisten suhteiden puuttees-
ta, joiden avulla omat tavoitteet jaavit tiyttymattd (Derlega & Margulis 1982). So-
siologisen lihestymistavan mukaan yksindisyyden syy l6ytyy yksilon ulkopuolelta
yhteiskunnasta (Bowman 1955). Systeemiteorian mukaan kivulias yksindisyys saa
thmisen kayttaytymain yksilon ja yhteiskunnan hyvinvointiin johtavalla tavalla.
Yksindisyys toimii palautemekanismin tavoin, joka ohjaa yksiléd tai yhteiskuntaa
ylldpitiméian optimaalisen mairan ihmiskontakteja. (Flanders 1982.)

Eksistentiaalisen yksindisyyden teoriatausta

Eksistentiaalinen teoria liittdd yksindisyyden ihmisen olemassaoloon maailmassa
(Moustakas 1961). Eksistentiaalinen nikemys ei ole kiinnostunut yksindisyyden
syisti (Peplau & Perlman 1982) eikd anna ratkaisua yksindisyyteen (Moustakas
1961). Yksiniisyyden lieventimisen tai ratkaisemisen sijaan se keskittyy kysymyk-
siin, kuinka kohdata yksindisyys ja kuinka voittaa yksindisyyden pelko ja oppia eld-
miin yksindisyyden kanssa (Moustakas 1961, Mijuskovic 2012). Eksistentiaalisen
yksindisyyden syvyyttd toinen ei voi ymmirtid, mutta sen voi jakaa (Moustakas
1961). Yksindisyys on eksistentiaalisen teorian mukaan osa ihmisyyttd ja ihmisen
olemassaoloon annettu, mikd johtaa oman olemassaolon tietoisuuden kasvuun

(Moustakas 1961, Mijuskovic 2012).
Uskonnollisen yksindisyyden teoriatausta

Uskonnollinen nikékulma on olennainen osa yksindisyyden ilmi6td monissa kult-
tuureissa (Hammond & Rassool 2008). Kristinuskon nikdkulmasta uskonnollinen
tai hengellinen yksiniisyys on teologinen kysymys. Yksiniisyys voi olla positiivinen
sisdinen kokemus, kun yksinolo tarjoaa mahdollisuuden pohdiskeluun ja keskuste-
luun Jumalan ja itsensd kanssa (De Jong Gierveld & Raadschelders 1982). IThmisen
jumalsuhteen yksindisyydessd on kyse ihmisen ja Jumalan vilisestd suhteesta
(Schwab & Petersen 1990, Baumeister & Storch 2004), jota my6s monet filosofit
ovat pohtineet (Mijuskovic 2012). Tdmi pitee kristinuskon ohella my6s moniin
muihin uskontoihin. Uskonnolliseen yksinidisyyteen liittyvit kysymykset, kuten ela-
mi, kuolema, usko korkeampaan voimaan, liitetddn usein eksistentiaaliseen yksindi-
syyteen (Cherry & Smith 1993, Nilsson 2004, Wiklund 2008). Uskonnollinen yksi-
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niisyys ei ole kuitenkaan kristillisen teologian (Raamattu 1992) nakokulmasta paat-
tymatonti, koska Jumala ei hylkdd ihmistd ellei ihminen itse hylkdd Jumalaa (Heb-
realaiskirje 13:5). Uskonnollisten suuntausten perusajatus on tavalla tai toisella ju-
malsuhteen vaaliminen, mutta yksindisyyden kannalta olennainen kysymys on, 16y-
taidké ihminen sellaisen jumalsuhteen, joka poistaa uskonnollisen yksinidisyyden.
Ontologiseksi nikékulmaksi uskonnollista yksindisyyttd kuvaa Nilsson (2004) vii-
toskirjassaan ja paityy lopputulemaan, ettid yksindisyys on syvimmillian kaipuuta
yhteyteen Jumalan kanssa. Nilssonin kuvaus yksindisyydestd pohjautuu Erikssonin
(1989) karitatiiviseen teoriaan, jossa ihmisen voimanlihteind ovat ihmissuhteet ja

Jumala-suhde.
Fyysisen yksindisyyden teoriatausta

Fyysinen yksindisyys ymmirretidan yksin olemiseksi jossain ymparistossd, mika on
my0s yksi olemisen perusmuotoja. Martin Heideggerin (1978) kisite being in tarkoit-
taa maailmassa olemista ja samalla jossakin olemista (Kakkori 2009). Heidegger ei
erottele maailmaa luontoon ja thmisen luomaan ympiristé6n (Kakkori 2009). Ym-
péristo rakenteineen ja tarvikkeineen edustaa ihmiselle jotain tarkoitusta (Heidegger
1978). Buberin (1993) mukaan ihminen voi olla Mind—Siné-suhteessa myds luon-
non kanssa. Tami tarkoittaa, etti ihminen kokee voimakasta yhteyttd ymparilld
olevaan. Vieraassa ymparistdssd, kuten oudossa sairaalamaailmassa, tillainen yhteys
puuttuu. Fyysisessd yksindisyydessid korostuu ympiriston merkitys (Parkkila ym.
2000). Toisaalta potilas ahdistuu, jos hinelld ei ole mahdollisuutta fyysiseen yksindi-
syyteen (Lindholm & Eriksson 1993). Yksindisyys suhteessa ymparistoon voidaan
tulkita my6s pohjimmiltaan perustuvan ontologiseen olemiseen, ymmairrykseen,
tulkintaan ja merkityksiin tissd maailmassa. Ymmartiminen on yksi olemismuoto,
joka mahdollistaa elimisen ja olemisen maailmassa (Heidegger 1982). Ihminen on
olemassa osana ymparistéain (being of nature) ja osana mieltdan (being of mind) (Hei-
degger 1982). Fromm-Reichmann (1959) nikee fyysisen yksindisyyden osana emo-
tionaalista yksindisyyttd, mikd merkitsee toisen ihmisen kosketuksen puutetta (myds
Kangasniemi 2008). IThminen kaipaa aika ajoin kosketusta, eiki silld tarkoiteta aino-
astaan seksuaalista kanssakdymistd. Fyysinen yksindisyyskin voi juontaa lapsuuden
kokemuksista, jossa fyysinen ldheisyys vanhempaan on puuttunut. (Fromm-
Reichmann 1959.)
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2.5 Potilaan yksinaisyys hoitosuhdekontekstissa

Aihepiirid koskevaa kirjallisuutta ja tutkimuksia haettiin sytemaattisella kirjallisuus-
haulla. Lihdekirjallisuutta haettiin Linda-, Medline-, Medic- ja Psyclnfo- ja Social
Services Abstracts -tietokannoista hakusanoilla yksindiisyys/ loneliness, caring ja patients.
Nimid termit yhdistettiin edelleen aihetta rajaaviin sanoihin. Sairaalaympiristén
liittyvind sanoina kaytettiin hospital, nursing homes, hospitalization, institutionalization, long
term care tal hospitalized. Hoitosuhteeseen rajaavina hakutermeini kaytettiin termej
professional—patient relations, nurse—patient relations, physician—patient relations, interpersonal
relations, interact®, relations seka health personnel, nurs*, physician®, medical staff tai bealth
personnel. Lisiksi yhdistettiin paikisitteitd henkilokunnan asenteisiin ja potilastyyty-
vaisyyteen liittyviin termeihin: consumer satisfaction, patient satisfaction/ dissatisfaction seki
attitude of health personnel, nurse attitudes, physician attitudes, attitud* tai expectation, silla
yksindisyyden seuraukseksi oletettiin tyytymattomyys hoitoon. Hakujen kielirajauk-
sina olivat suomen ja englannin kielet. Aineisto koostui tieteellisistd tutkimus- ja
asiantuntija-artikkeleista, kirjallisuudesta sekd viitoskirjoista. Aineistoa haettiin il-
man aikarajausta. Tiedonhaku tehtiin yhteisty6ssi yliopiston tietopalvelun kanssa.
Lisdksi ldhdeaineistoa tiydennettiin tutkimusten lihdeluetteloista. Kirjallisuutta
péivitettiin yhteenveto-osan kirjoitusvaiheessa. Lihdeaineistosta 16ytyi lihteitd, jois-
sa potilaan kokemus yksindisyydestd ilmeni hoitosuhdemerkityksessa.

Potilaan hoitosuhteessa kokemaan yksindisyyteen viittaavia mainintoja tuli esiin
psykiatristen potilaiden (Eriksen ym. 2014) hoitokulttuurikokemuksissa (Lindstrom
1995), pitkiaikaispotilaiden (Parkkila ym. 2000), syopipotilaiden (Jefferies & Clif-
ford 2011, Goossens ym. 2015 ), sydanpotilaiden (Palacios-Cena ym. 2011) ja pa-
rantumattomasti sairaiden yksiniisyyskokemuksissa (Zack 1991, Sand & Strang
20006, Saeteren ym. 2011). Lisaksi yksindisyys nakyi hengityskonehoidossa olleiden
tehohoitopotilaiden kokemuksissa (Baumgarten & Poulsen 2014), sairaalapotilaiden
karsimyskokemuksissa (Sundin ym. 2000), luubiopsiapotilaiden kirsimyksena (Pa-
cault-Legendre ym. 1999) sekd kohdunpoistoleikkauspotilaiden (Nilsson ym. 2006)
ja synnyttivien ditien hoitokokemuksissa (MacKinnon ym. 2005). Potilaan koke-
maan yksindisyyteen viitattiin myds potilaiden odotuksia ja tyytymdttomyyttd ku-
vaavissa tutkimustuloksissa (mm. Rydahl-Hansen 2005, Eriksson & Svedlund
2007). Hoitotilanteissa yksin jdaneiden potilaiden kokemukset olivat niin rankkoja,
ettd niistd voi olla vaikeampi selvitd kuin itse hoidosta (Pacault-Legendre ym. 1999).

Potilaat jiivit yksin, jos heilld ei ollut mahdollisuutta ihmisliheiseen (Parkkila
ym. 2000, Leino 2011) ja luottamukselliseen suhteeseen hoitavan henkilon kanssa
(MacKinnon ym. 2005). Potilaat halusivat tulla hoidetuiksi persoonina eivitka diag-
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nooseina (Shattel ym. 2006, Svanstrom ym. 2013). He kokivat tulleensa unohde-
tuiksi ja hyldtyiksi, koska hoitajilla ei ollut heille aikaa (Lindstrém 1995). Potilaat
kokivat itsensi yksinaisiksi ja hylatyiksi tai jidneensd huomiotta, kun he jaivit vaille
tukea (Sand & Strang 2000, Eriksson & Svedlund 2007, Palacios-Cena ym. 2011,
Roos ym. 2013, Kontio ym. 2014) tai hoitajat eivit tulleet heidin luokseen silloin,
kun he olisivat tarvinneet apua ja turvaa (Sundin ym. 2000).

Potilaat kokivat itsensd yksindisiksi, kun he jiivit vaille riittdvaa tietoa sairaudes-
taan (Sand & Strang 20006, Jefferies & Clifford 2011, Roos ym. 2013). Epitietoisuus
lisdsi potilaiden avuttomuutta ja himmennystd (Sand & Strang 20006). Syopapotilaat
kokivat avoimuuden puutteena sen, ettd heille ei kerrottu leikkauksen jilkeisistd
ongelmista (Jefferies & Clifford 2011). Vaikeista asioista puhumista valtettiin, jol-
loin potilaat jdivit vaille tukea (Rydahl-Hansen 2005, Sand & Strang 2000, Jefferies
& Clifford 2011, Saeteren ym. 2011). Potilaat tarvitsivat ihmista, joka olisi puhunut
heididn kanssaan sairaudesta (Lindahl ym. 2011, Saeteren ym. 2011, Roos ym. 2013,
Goossens ym. 2015), jakanut heiddn kokemuksensa ja auttanut heita kisittelemain
sairauskokemuksiaan ja tunteitaan (Rydahl-Hansen 2005, Sand & Strang 2006, Jef-
feries & Clifford 2011, Palacios-Cena ym. 2011). Potilaat olisivat halunneet jakaa
kokemuksensa juuri niiden hoitavien ihmisten kanssa, jotka olivat olleet mukana
heidin vaikeassa tilanteessaan (Palacios-Cena ym. 2011). Potilaiden oli vaikea tehda
keskustelualoitetta (Sundin ym. 2000, Rydahl-Hansen 2005) etenkin, jos ladkdri oli
kiireinen (Jefferies & Clifford 2011). Potilaat eivit halunneet olla taakaksi henkil6-
kunnalle ja viedi aikaa muilta potilaita (Cohen ym. 1994, Lindstrém 1995, Rydahl-
Hansen 2005). He tunsivat olevansa vaivaksi henkilokunnalle (Parkkila ym. 2000,
Karlsson ym. 2004, Karlsson ym. 2012). Potilaat toivoivat hoitajien tulevan oma-
aloitteisesti heidan luokseen (Lindstrom 1995). He yrittivit saada yhteyttd hoitajiin
olemalla helppoja potilaita ja juttelemalla mukavia (Shattell ym. 2006). Potilaat ko-
kivat, ettd henkilokunta ei ymmirtinyt sairauden merkitystd potilaalle (Sand &
Strang 2006, Leino 2011, Roos ym. 2013) eikd ollut kiinnostunut heidin sairaudes-
taan (Roos ym. 2013).

Yksindisyys nousi esiin silloin, kun hoitajat kohtelivat potilaita epakunnioittavas-
ti, etdisesti tai liian kiireisesti (Parkkila ym. 2000, Sand & Strang 2006). Tiama tuli
ilmi tunteettomana kosketuksena sekd empatian (Sand & Strang 20006) ja lisndolon
puutteena (Sand & Strang 2006, Baumgarten & Poulsen 2014, Kontio ym. 2014).
Epikunnioittava kohtelu sai potilaat tuntemaan hipeid, suojattomuutta (Eriksson
& Svedlund 2007), arvottomuutta sekd tuntemaan itsensid objekteiksi (Sand &
Strang 20006, Eriksen ym. 2014). Pitkdaikaispotilaiden yksindisyyskokemukset liittyi-

vit my6s huonoon kohteluun ja arvostuksen puutteeseen (Parkkila ym. 2000). Poti-
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laat kokivat itsensd hylityiksi, suojattomiksi tai avuttomiksi, kun hoitohenkil6kunta
loukkasi heitd (Eriksson & Svedlund 2007, Eriksen ym. 2014) tai jitti heiddn mieli-
piteensd huomiotta (Sundin ym. 2000). Yksinidisyyttd atheutti se, ettd potilaita ei
otettu mukaan omaan hoitoonsa (Lindahl ym. 2011). T6yked tai potilaan ohittava
kdytds pahensi yksindisyyden tunnetta (Parkkila ym. 2000). Potilaat kokivat itsensa
yksindisiksi (Zack 1991, Nilsson ym. 2000) ja mitittomiksi, kun heistd ei vilitetty
(Karlsson ym. 2012), ja arvottomiksi, kun heitd ei kuunneltu (Eriksson & Svedlund
2007) eikd otettu vakavasti (Eriksson & Svedlund 2007, Roos ym. 2013).

Yksindisyyttd kuvattiin pahimmaksi kokemukseksi, pelottavaksi, epitoivoiseksi
(Lindstrom 1995), ahdistavaksi sekd pahaksi oloksi (Parkkila ym. 2000) ja osaksi
potilaan kirsimyskokemusta (Lindstrom 1995, Sundin ym. 2000, Rydahl-Hansen
2005).

2.6 Yhteenveto tutkimuksen viitekehyksellisesta taustasta
Timin tutkimuksen filosofinen ja teoreettinen tausta kietoutuu yksindisyyden kasit-

teen ja hoitosuhdekontekstin ympirille. Yhteenveto viitekehyksellisestd taustasta

esitetaan kuviossa 1.
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*IHMISTEN VALINEN
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FILOSOFIA ESINEELLISTAVAA
ONTOLOGIA « KOHTAAMATTOMUUS ON
YHTEYDETTOMYYTTA

« YHTEYDETTOMYYS ON
YKSINAISYYTTA
* [HMISARVON
KUNNIOITTAMINEN ON
HOITAMISEN PERUSTA
*HOITOSUHDE ON
AMMATILLINEN,
IHMISSUHDE POTILAAN
AUTTAMISEKSI, EHEYDEN
JATERVEYDEN
SAAVUTTAMISEKSI JA
KARSIMYKSEN
LIEVENTAMISEKSI

« YKSINAISYYS SYNTYY SIITA,
ETTA IHMINEN ON ILMAN
TARVITSEMAANSA
SUHDETTA

*YKSINAISYYDELLA ON
VASTAKKAISIA
ULOTTUVUUKSIA

© YKSINAISYYS LITTYY
HYLKAAMISEEN

« YKSINAISYYTTA
SELITETAAN SYYN JA
ILMENEMISSUHTEEN
MUKAAN

«OLEMASSA OLEVAT
YKSINAISYYSTEORIAT EIVAT
SELITA
HOITOYKSINAISYYTTA

ETIKKA
HOITOTIEDE

POTILAAN
YKSINAI-
SYYS HOI-
TOSUH-
TEESSA

YKSINAISYYS-
KASITTTEEN
KIELELLINEN

MERKITYS

YKSINAISYYS-
TEORIAT

POTILAS KOKEE

YKSINAISYYTTA SUHTEESSA

HOITAVAAN IHMISEEN

* POTILAAN YKSINAISYYS
SYNTYY IHMISLAHEISEN JA
ARVOSTAVAN
HOITOSUHTEEN JA POTILAAN
TARVITSEMAN TUEN JA
TIEDON PUUTTUESSA

Kuvio 1.  Viitekehyksellinen tausta potilaan hoitoyksindisyyden tutkimiselle

Ontologisfilosofinen kisitys ihmisten vilisestd kohtaamisesta ja kohtaamattomuu-
desta (Buber 1993) antaa perustan hoitosuhteessa tapahtuvalle kohtaamiselle. Yh-
teydettomyys on yksindisyyttd, jota Buberin (1993) filosofiaa tulkiten voi kokea
my6s hylitty osapuoli.

Etiikkaan ja kokonaisvaltaiseen ihmiskasitykseen pohjautuvasta hoitoteoreetti-
sessa kisityksessd hoitosuhde rakentuu potilaan ja hoitavan ihmisen vilille luotta-

muksellisena, vilittivind, huoltapitivini thmissuhteena, jossa hoitaminen tapahtuu
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(Paterson & Zderad 1976, Watson 1985, Swanson 1991, Eriksson 1997). Hoi-
tosuhde on ammatillinen (Orlando 1961, Travelbee 1971, Levine 1973) ja molem-
minpuolinen (Orlando 1961, Eriksson 1989) suhde, josta vastuun kantaa hoitava
thminen (Watson 1985, Eriksson 1989). Hoitosuhteen tavoite on hoitaa potilasta ja
timadn sairautta (Travelbee 1971), auttaa potilasta hinen tarpeissaan (Orlando 1961,
Henderson 1978), tukea potilaan kohti terveyttd ja eheyttd (Levine 1973) seki lie-
ventdd potilaan kirsimystd (Travelbee 1971, Orlando 1972, Eriksson 1989).

Yksindisyys on moniulotteinen jokaisen ihmisen eliméin kuuluva normaali ko-
kemus, joka voi olla seki positiivista tai negatiivista (Moustakas 1961, Peplau &
Perlman 1982). Se on my6s epanormaali ilmid, joka koetaan negatiivisena. Yksinai-
syyden aiheuttaja voi olla sisdinen tai ulkoinen (De Jong Gierveld & Raadschelders
1982) ja yksinaisyyttd voidaan kokea ihmissuhteissa tai suhteissa johonkin ymparilld
olevaan. Yksindisyys liitetidn hylkddmiseen (mm. Rogers 1973, Buber 1993).

Yksindisyyttd on tutkittu ja muodostettu teorioita ihmisen yksindisyyden erilaisi-
en ilmenemissuhteiden ympirille. Yksindisyysteoriat selittavit yksindisyyttd, joka
ilmenee ihmisen mindsuhteessa (Fromm-Reichmann 1959, Peplau-Perlman 1982,
Carignan 2009, Moreno 2009), kiintymyssuhteissa (Weiss 1973, van Baarsen ym.
2001), sosiaalisissa suhteissa (Weiss 1973, Perlman & Peplau 1982, van Baarsen ym.
2001) sekd thmisen suhteissa ympiristén (Buber 1993), olemassaoloon maailmassa
(Moustakas 1961, Mijuskovic 2012) sekd suhteissa yliluonnolliseen (Mijuskovic
2012).

Kirjallisuudesta 16ytyy kuvauksia yksindisyydesti, joka on kuvattu syntyvin tai
voimistuvan potilaan ja hoitavan ihmisen vilisessd hoitosuhteessa. Potilas koki
yksindisyyttd ithmisldheisen (Parkkila ym. 2000, Leino 2011), arvostavan (Parkkila
ym. 2000, Eriksson & Svedlund 2007, Roos ym. 2013) ja luottamuksellisen suhteen
puuttuessa potilaan ja hoitavan ihmisen vililtd (MacKinnon ym. 2005). Yksindisyys
liitettiin myds hoitavalta ithmiseltd odotetun tiedon puutteeseen (Sand & Strang
2000, Jefferies & Clifford 2011, Roos ym. 2013) ja siihen, ettei potilas padssyt kasit-
telemiddn kokemuksiaan hoitavan ihmisen kanssa (Rydahl-Hansen 2005, Sand &
Strang 2000, Jefferies & Clifford 2011, Palacios-Cena ym. 2011).
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA
TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata ja selittdd potilaan yksindisyytta ja potilaan
yksindisyyden merkitystd hoitosuhteessa seki tarkastella sitd, missd mdirin potilaat
kokevat jaavansi yksin hoitosuhteessa. Tutkimuksen tavoitteena oli rakentaa hoito-
yksindisyyttd kuvaava mittari ja luoda induktiivisesti kisitteellinen malli potilaan
hoitosuhteessa kokemasta yksindisyydestd ja sithen yhteydessd olevista tekijoista.
Tutkimuskysymykset olivat:

1. Miki on potilaan yksindisyyden kisitteellinen merkitys? (Artikkeli I, Yhteenveto)

2. Miti yksindisyys merkitsee potilaalle hoitosuhteessa? (Artikkeli II, I1I, Yhteenve-
to)

3. Missd miirin potilaat kokevat jddvinsd yksin hoitosuhteessa? (Artikkeli 1T, IV)

4. Mitki taustatekijat ovat yhteydesséd potilaiden hoitosuhteessa kokemaan yksinii-
syyteen? (Artikkeli IV, Yhteenveto)

5. Miten potilaiden hoitosuhteessa kokema yksiniisyys on yhteydessi leikkauksen
jalkeiseen koetun terveyden, toipumisen, psyykkisen kuormittavuuden ja yleisen
yksindisyyden kokemuksiin? (Artikkeli IV, Yhteenveto)

Tidssd tutkimuksessa tuotetaan uutta tietoa aikaisemmin tutkimattomasta yksinai-
syysdimensiosta. Tutkimuksella syvennetidn myds hoitotyén filosofista pohjaa,
kehitetddn hoitotyon sisiltéd potilaskeskeiseen suuntaan sekd laajennetaan yksini-

syystutkimusta hoitotieteeseen hoitotyén omimmalle alueelle, hoitosuhteeseen.
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4 TUTKIMUSASETELMA

4.1 Hoitoyksinaisyyden kasitteellisen mallin rakentaminen

Edelld esitetyn dialogifilosofian ja siitd nousseen yksindisyysmerkityksen sovittami-
nen hoitosuhdekontekstiin antaa filosofisen ja teoreettisen pohjan lihted mairitte-
lemidin hoitoyksindisyyden ilmiéti. Kirjallisuushakujen tulos vahvisti olettamusta,
ettd potilaat kokevat yksiniisyyttd hoitosuhteessa. Meleisin (2005 ) mukaan kasit-
teellinen selkityttiminen on tarpeen silloin, kun kisitteestd l6ydetdan dimensio, jota
ei ole aiemmin havaittu. Olemassaolevat yksindisyysteoriat ja yksindisyysdimensiot
eivit sovellu hoitoyksinidisyyden ilmién kuvaamiseen eivitki selittimiseen. Hoito-
yksindisyyden kisitteellisen merkityksen selkiyttimiselle ja kuvaamiselle oli selked
tarve.

Tissa tutkimuksessa kisitteelliselld mallilla tarkoitetaan teoriatason alapuolella
olevaa kisitteiden ja niiden vilisten suhteiden kuvausta (Meleis 2012). Kisitteelli-
seksi malliksi voidaan luokitella Meleisin (2012) mukaan my0s sellainen kisitteellis-
timinen, jossa aiempia teorioita kiytetidn kisitteellisend rakenteena ja toisen tie-
teenalan kisite tuodaan uuteen ympiristoon tai sille annetaan uusi merkitys. Kasit-
teellinen malli voi olla kuvaus ilmién kisitteistostd ja kasitteiden vilisistd suhteista,
vaikka kaikkia kisitteiden valisid yhteyksid ei vield tiedetd (Meleis 2005). Tamin
tutkimuksen kisitteellinen malli jdd vield kuvailevan ja selittdvin mallin vilimaas-
toon, silld kuvaileva malli ei pyri Laurin ja Kyngiksen (2005) mukaan selittimian
kisitteiden vilisid kausaalisuhteita.

Hoitoyksindisyyden kisitteellinen malli rakennettiin aineistoldhtdisesti eli induk-
tiivisesti. Hoitoyksindisyyden merkityssisillélle ei ole olemassa entuudestaan mitiin
teoriaa, josta kisin kisitteen merkitystd olisi voitu lihted kuvaamaan. Sen sijaan
lihdettiin etsimdin yksityiskohtaisia havaintoja ilmiésti. Niistd havainnoista kehi-
tettiin kisitteellisid merkityksid tuoden niitd yleiselle tasolle. (Chinn & Kramer
2004.) Mallia hoitoyksindisyydestd voidaan kutsua my6s tilannesidonnaiseksi mal-
liksi. Tilannesidonnainen malli kuvaa kasitteitd ja niiden vilisid suhteita tietyssd
hoitoty6n rajatussa kontekstissa (Lauri & Kyngis 2005). Tilannesidonnaisen mallin
kdsitteellistimistaso on sellainen, ettd sitd voidaan hyédyntii kdytinnon ohjeistuk-
seen (Meleis 2012). Hoitoyksiniisyys rajautuu tiettyyn kontekstiin, potilaan ja hoita-
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van ihmisen viliseen hoitosuhteeseen. Tatd kontekstia hoitoty6ssi ei voida kuiten-
kaan pitdd vihidisend. Kun tarkastelun alla on hoitoty6n tirkein konteksti, on my6s
hoitoyksiniisyys teoreettisesti merkittiva kisite. Tédssa tyossa rakennettavaa mallia
kutsutaan kisitteelliseksi malliksi. Silld tarkoitetaan kuvailevaa ja tilannesidonnaista

mallia, jonka avulla luodaan yksindisyyden kisitteelle uusi merkitys, hoitoyksinii-

SYVs.

4.2 Hoitoyksinaisyyden ilmion kuvaamisen lahtokohdat

Kisiteanalyysin avulla haluttiin kuvata, miten hoitoyksindisyys asettuu yksiniisyy-
den kisiteperheeseen ja saako se kisitteellistd tukea muiden tieteenalojen yksinai-
syysteorioista. Laadullisessa vaiheessa hoitoyksindisyyden ilmién havainnoimiseksi
ilmi6ta lahdettiin tutkimaan potilaiden kokemuksista laadullisen teemahaastattelun
avulla. Teemahaastattelu oli sopiva haastattelumuoto, koska se soveltuu tilantee-
seen, jossa halutaan tietoa vihemman tunnetuista ilmiéista (Dearnley 2005, Hirsjar-
vi & Hurme 2011). Teemat rakennettiin teoreettisen tarkastelun, kirjallisuushakujen
ja kasiteanalyysin pohjalta. Valituilla teemoilla pyrittiin ilmién mahdollisimman
systemaattiseen hahmottamiseen. Lisiksi kuvattiin ilmiétd, myotivaikuttavia tekijoi-
td, lieventivid tekijoitd, seurauksia sekd odotuksia ja toiveita. Potilasryhmien (rin-
tasyOpileikkaus- ja sydinleikkauspotilaat) valintaperusteena oli saada mukaan kan-
santerveydellisesti suuret potilasryhmit, mutta ryhmien valinnassa ei ajateltu kyseis-
ten potilasryhmien poikkeavan muista potilasryhmistd tutkittavan ilmién kannalta.

Haastatteluaineisto analysoitiin induktiivisen sisallon analyysin avulla.

4.3 Hoitoyksinaisyyden kasitteen operationalisoinnin lahtokohdat

Mittarin rakentamisella haluttiin operationalisoida hoitoyksindisyyden ilmié mitat-
tavaan muotoon, miki osaltaan osoittaa hoitoyksiniisyyden ilmién olemassaoloa ja
vahvistaa sen yhteyttd teoriapohjaan. Tiivistetyistdi merkityksistd luotiin vaittAimat
mittarin pohjaksi, jolloin viittimit edustivat potilaiden kuvaamaa ilmién sisiltoa.
Viittimit saivat tukea my6s edeltivistd kisitteellisestd ja teoreettisesta tarkastelus-
ta. Mittarin viittimait vietiin asiantuntijaraadin (N = 11) arvioitaviksi ennen kysely-
lomakkeen lopullista laatimista. Mittariluonnos esitestattiin rintasyopa- ja sydanleik-
kauspotilailla (n = 250) ja tilastollisin menetelmin tarkasteltiin mittarin luotettavuut-

ta ja hoitoyksindisyyden kisitteellisen sisillon rakentumista. Esitestausvaiheen jil-
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keen tutkimuksen jatkamisella haluttiin pilotoida (N = 406) mittarin toimivuutta
empiirisessd aineistossa hoitoyksindisyysilmién kuvaajana yhdessi muuttujien yh-
teystarkastelujen kanssa. Esitestausvaiheen aineisto on osa pilottikyselytutkimuksen
aineistoa, koska kyselylomaketta ei muutettu.

4.4  Tutkimuksen kulku kasitteen selkiyttdmisen vaiheiden mukaan

Kisitteen selkityttimisessd (Norris 1982) edettiin kisitteen tunnistamisen jalkeen
viiden askelman mukaan: 1) toisten tieteenalojen kautta ilmion luonteen tarkastelu,
2) ilmién systemaattinen havainnointi ja kuvaus (ilmioén vaiheet, laukaisevat tekijit,
seuraukset), 3) operationalisointi, 4) mallin rakentaminen ja 5) ryhmittely ja hypo-
teesien luominen. Tutkimus etenee hoitoyksindisyyden kisitteen selkeyttimisaskel-
mien mukaan siten, ettd kisitteen askelmat 1 ja 2 muodostavat mittarin kehittimi-
sen kasitteellisen ja laadullisen osavaiheen ja askelma 3 mittarin testaamisen maaral-
liset osavaiheet, jonka jilkeen vedetdin tulokset yhteen kasitteelliseksi malliksi. Tut-
kimuksen kulku ja hoitoyksindisyyden kasitteen selkiyttimisaskelmat (Norris 1982)
esitetddn taulukossa 2.
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Taulukko 2.

Tutkimuksen kulku hoitoyksinaisyyden kéasitteen selkiyttdmisaskelmien mukaan

Ki?slttf?elllsta- Tarkoitus Menetelmit Analyysi Raportointi
misvaihe
Ilmi6n luonteen ~ Kuvata mikd on poti-  Kisiteanalyysi Rodgersin Artikkeli T
tarkastelu tois- laan yksindisyyden N=79, Kirjalli- evolutionaa-  Yhteenveto
ten tieteenalojen  kisitteellinen merkitys  suuslihteet rinen kisite-
kautta analyysi
Tlmi6n syste- Kuvata, miti yksindi-  Teemahaastattelu ~ Induktiivi-  Artikkeli 11,
maattinen syys merkitsee poti- N=13. Rintasy6- nen 111
havainnointi laalle hoitosuhteessa pé-ja sydanleik- sisillonana-  Yhteenveto
kauspotilaat lyysi
Operationali- Rakentaa mittariluon-  Viittimien luonti Artikkeli TTT
sointi nos Asiantuntijaraati Yhteenveto
N=11
Testata mittari- Eiltestaus, kysely Cronbachin  Artikkeli I11
.. n=250
luonoksen validiteetti . I alfa Yhteenveto
. L . Rintasy6pi-ja .
ja reliabiliteetti e . Eksploratii-
sydinleikkauspoti- .
laat vinen fakto-
aa rianalyysi
Kuvata, jiivitkd ES‘E}IG““’ kysely  Keskicia Artikkeli IV
potilaat yksin . . hajontaluvut ~ Yhteenveto
. Rintasy6pa- ja
hoitosuhteessa o .
sydinleikkauspoti-
laat
Kuvata, mitka tekijit Mann-
ovat yhteydessi hoi- Whitney
to vks’inéiis} teen Kruskal-
y Yy Wallis
Mallin rakenta- Yhteenveto tuloksista:  Kisitteen selkiyt- Synteesi Yhteenveto

minen

kuvata kisitteet ja
niiden suhteet, my6-
tavaikuttavat ja lie-
ventavit, seuraukset,
hoitoyksindisyyteen
yhteydessi olevat
tekijdt

timisvaiheet (Nor-
ris 1982)

Hypoteesien luominen

Jatkotutkimushaasteet yhteenvedossa
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5 MENETELMAT JAAINEISTON KERUU

5.1 Kasiteanalyysi: potilaan yksinaisyys

9.1.1  Kasiteanalyysin valinta

Aikaisemman tutkimuksen perusteella voidaan todeta, ettd yksinidisyyden kasitettd
kaytetddn hoitosuhdekontekstissa, mutta sen merkitys selitetddn toisten tieteenalo-
jen mairitelmilld. Kisitteen esiintyminen, kaytté ja sen episelvd merkitys omalla
tieteenalalla onkin Rodgersin (2000a) mukaan merkittdva peruste kisitteen lisimaa-
rittelylle. Kahdesta kisiteanalyysin teoreettisesta lihestymistavasta entiteettiteoreet-
tinen lihestymistapa keskittyy kisitteeseen itseensid mairittden, mitd kisite ilmiona
on ottamatta kuitenkaan huomioon sen kontekstia (Rodgers 2000b). Dispositionaa-
lisessa ldhestymistavassa painotetaan sitd, kuinka kasitettd kdytetddn ja mitka tekijit
tekevit ilmién mahdolliseksi (Rodgers 2000b). Yksindisyyden kasitteestd hoitotyén
kontekstissa 10ytyy ainoastaan kolme aikaisempaa kisiteanalyysia (Brown & Mc-
Kenna 1999, Bekhet ym. 2008, ElSadr ym. 2009), jotka on tehty entiteettiteoreetti-
seen teoriaan pohjautuvalla Walkerin ja Avantin (1992) kisiteanalyysimenetelmalla.
Talla menetelmilld ei pystyta l0ytaimadn kisitteen uusia tai alemmin loytamattomia
kayttokonteksteja vaan ainoastaan luonnehtimaan yksindisyyden kisitteen ominais-
piirteitd, jotka jadvit usein epitarkoiksi eivitkd kohdistu tiettyyn tieteenalaan (Rod-
gers 2000b, Suhonen ym. 2010). Téssd yhteydessa dispositionaalisen lihestymista-
van avulla tarkasteltiin erilaisia yksindisyyden kisitteen dimensioita ja kisitteen kayt-
tod potilaan kokemuskontekstissa sekd niitd yksindisyyden kisitteen merkityksia,
jotka eivit selity johdonmukaisesti aikaisemmilla yksindisyysteorioilla. Yksindisyy-
den kisitteen erilaisten kidyttGtapojen ja dimensioiden selkiyttiminen on tarpeen

erityisesti sen takia, ettd niidden merkitys potilaalle ja hoitoty6lle on erilainen.
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5.1.2  Evolutionaarinen kasiteanalyysi

Evolutionaarisen kisiteanalyysin avulla voidaan selkiyttdd kisitteen kiyttod ja mer-
kitystd, koska ldhtoajatuksena on, ettd kisitteen kiyttotavat ja kiyttoyhteydet voivat
vaihdella ja muuttua ajan my6td kontekstin mukaan (Rodgers 2000b). Rodgersin
menetelmi sopii selkiyttimédin yksindisyyden kisitteen timin hetkistd tilaa ja sen
kiyttbtapojen yhtenevyytti ja ristiriitaisuuksia terveydenhuollon kontekstissa. Evo-
lutionaarisen kisiteanalyysin (Artikkeli I) tuloksena ei saada kisitteen tarkkaa kuva-
usta (Rodgers 2000b), mutta se tarjoaa pohjan kisitteen jatkotutkimukselle.

Rodgersin (2000b) evolutionaarinen kisiteanalyysi sisdltdd kuusi pddvaihetta,
jotka esitetadn I artikkelin taulukossa 1. Analyysi ei etene tiukasti esitetyssa jarjes-
tyksessd, vaan vaiheet ovat osin péillekkdisid. Tarkoituksena oli tarkastella yksini-
syyden kisitteen kayttoa potilaskontekstissa. Toivottu tulos oli saada esiin erilaisia
yksindisyysdimensioita, ja erityisesti oltiin kiinnostuneita siité, esiintyiké yksinaisyys-
kidsite potilaan ja hoitavan henkilon vilisien toimintojen kuvauksissa. Kasiteanalyy-
sid varten mdariteltiin kirjallisuushaun kriteerit, joiden haluttiin edustavan kaikkia
olennaisia tieteenaloja, kuten Rodgers (2000b) ohjeistaa. Kirjallisuutta haettiin CI-
NAHL-, Medline-, PsycInfo- and Social Services Abstracts-tietokannoista kaytti-
milld hakusanoina englanninkielisid termeja /onmeliness ja patient siten, ettid hakusanat
esiintyvit tutkimusartikkelien tiivistelmissd. Haulle ei asetettu mitdin aikarajausta.
Analyysiin otettiin ne julkaisut, joissa yksindisyys esiintyi tutkittavana ilmioni tai
yksindisyyttd kuvattiin aikuisen potilaan kokemuksena. Kirjallisuus sisilsi tieteellisid
ja ammatillisia julkaisuja. Mukaan otettiin my6s potilaan yksindisyyttd koskevat
kisiteanalyysit ja kirjallisuuskatsaukset, vaikka ne kaikki eivit 16ytyneetkdin suoraan
hakusanahaulla.

Otos rajattiin englanninkieliseen tai suomenkieliseen kirjallisuuteen. Kaikkiaan
790 kirjallisuuslihdetta 16ydettiin ja kéytiin lipi. Koska analyysissa keskityttiin kon-
tekstuaalisiin ja dimensionaalisiin ndkékulmiin (Rodgers 2000b), kisitteen ilmene-
miskontekstia tarkkailtiin ilman, ettd rajauduttiin tutkimuksen tekijin tekemiin péa-
telmiin. Aineistoa luettiin lipi kysymalld kysymyksid: mikd on konteksti, jossa poti-
laan yksindisyys on kuvattu; miten potilaan kokemus yksindisyydestd on mairitelty
ja kuvattu; mitkd olivat yksindisyyden syyt ja seuraukset, ja kuinka hoitavat ihmiset
auttoivat potilasta hinen yksindisyydessdan.

Monissa tutkimuksissa yksindisyys mainittiin ohimennen tai yksindisyytta tutkit-
tiin erilaisilla mittareilla tai sitten yksindisyyttd ei méaritelty lainkaan. Potilaiden yk-
sindisyyttd oli kuvattu yhteensi 144 julkaisussa. Rodgersin (2000b) mukaan riittdva

satunnaistettu otos on vihintddn 20 % asiaankuuluvista julkaisuista, mutta analyy-
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sissa voidaan my0s kdyttdd kaikkia asiaankuuluvia julkaisuja, kuten tdssd analyysissd
tehtiin. Kaikkiaan analyysiin otettiin mukaan 79 lihdetti. Ulkopuolelle jouduttiin
rajaamaan julkaisuja, joista ei l6ytynyt vastauksia edelld mainittuihin sisall6llisiin
kysymyksiin (Taulukko 2 artikkelissa I).

Evolutionaarinen kisiteanalyysi toteutettiin temaattisen sisdllénanalyysin periaat-
teella, kuten Rodgers (2000b) suosittelee. Temaattisessa sisdllonanalyysissd etsitdin
ja tunnistetaan aineiston lipi kulkevia “punaisia lankoja” (Vaismoradi ym. 2013).
Aineistoa luettiin kysymailld edelld mainittuja sisdltokysymyksid ja etsimalld yksindi-
syyskuvauksista attribuutteja yksindisyyskokemukselle, kontekstuaalisia ominaisuuk-
sia, merkityksia, liitinnaiskasitteitd ja korvaavia kasitteitd tai termejd. Ilmiasut kerit-
tiin erilliseen Word-taulukkoon, jota kidytettiin koodausvilineena. Ilmaisut jirjestet-
tiin ja ryhmiteltiin potilaiden yksinaisyyttd kuvaaviin dimensioihin. Samalla kirjattiin

my0s teoreettinen kasitys yksindisyyskuvauksien taustalla, mikili se oli mainittu.

5.2 Teemahaastattelu

5.2.1 Haastateltavien rekrytointi

Haastattelututkimukseen osallistuvat potilaat valittiin vapaaehtoisuuden ja soveltu-
vuuden perusteella (Holloway & Wheeler 2010, Kuula 2011). Tarkoituksenmukai-
nen haastateltavien joukko valikoitui potilaista, joilla oli kokemusta tutkittavasta
lmi6sta ja jotka halusivat kertoa omista kokemuksistaan (Whiting 2008, Holloway
& Wheeker 2010, Hirsjarvi & Hurme 2011). Etukiteen oli tiedossa, ettd osallistu-
miseen saattaa vaikuttaa se, ettd yksindisyyden kokemuksista saattaa olla vaikea
puhua (my6s Sand & Strang 2000). Haastateltaviksi omista yksindisyyden koke-
muksistaan rekrytoitiin rintasySpileikkauspotilaita ja sydinleikkauspotilaita. Alun
perin tutkimus oli tarkoitus toteuttaa pelkistiin sydinleikkauspotilailla. Haastatel-
taviksi oli alustavasti suunniteltu rekrytoitavan Hatanpdin sairaalaan jatkohoitoon
siirtyneitd tamperelaisia sydanleikkauspotilaita, sekd ohitus- ettd lippaleikkauspoti-
laita. T4dtd kautta ei kuitenkaan saatu rekrytoitua potilaita tutkimukseen. Rekrytoin-
tisuunnitelmaa muutettiin siten, ettd rekrytointi toteutettiin silloisen Syddnkeskuk-
sen kuntoutusohjaajan avulla Tampereen yliopistollisessa sairaalassa. Potilaat tulivat
muutaman kuukauden kuluttua leikkauksesta tapaamaan kuntoutusohjaajaa. Téssd
yhteydessd kuntoutusohjaaja kysyi potilaiden halukkuutta osallistua tutkimukseen,
mikili heilld oli ollut kokemuksia yksindisyydestd suhteessaan hoitohenkildkuntaan.
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Tilld tavalla tavoitettiin kolme tutkimukseen halukasta sydinleikkauspotilasta, joista
kahdelle oli tehty ohitusleikkaus ja yhdelle lippileikkaus. Potilaat tiyttivit suostu-
muslomakkeen siind yhteydessd, kun heitd rekrytoinut henkilé kysyi halukkuutta
tutkimukseen. Heiddn haastattelunsa tapahtuivat kuntoutushoitajan huoneessa lop-
puvuodesta 2005. Yhdelld ndistd kolmesta potilaasta ei kuitenkaan ollutkaan koke-
musta yksindisyydestd, joten hdn ei osallistunut tutkimukseen. Organisatorisista ja
elimintilanteellisista syista haastateltavien rekrytointi tyrehtyi.
Tutkimussuunnitelmaa muutettiin timin jilkeen siten, ettd paitettiin ottaa tut-
kimukseen mukaan toinen kansanterveydellisesti merkittivd potilasryhmd, rin-
tasyOpileikkauspotilaat. Rintasyopidpotilaiden rekrytointi aloitettiin  Pirkanmaan
syopayhdistyksen rintaproteesisovituksista vastaavan sairaanhoitajan avulla. Potilail-
ta kysyttiin halukkuutta osallistua tutkimukseen samalla, kun he kivivit rintahoita-
jan vastaanotolla Pirkanmaan syopayhdistyksen tiloissa. T4ta kautta saatiin rekrytoi-
tua vain yksi rintasyopaleikkauspotilas, joka tiytti suostumuslomakkeen siind yhtey-
dessd, kun hintd rekrytoinut henkild kysyi halukkuutta tutkimukseen. Haastattelu
tapahtui syopdyhdistyksen tiloissa maaliskuussa 2007. Rekrytoinnin aloittanut hen-
kilo vaihtoi tyotehtivid, jonka jalkeen paitettiin etsid rintasyOpapotilaita Suomen
Sy6piyhdistyksen nettisivuilla syksylld 2008 julkaistulla ilmoituksella. Ilmoitus oli
nikyvilldi noin kaksi kuukautta ja se otettiin pois, kun haastatteluaineisto alkoi kyl-
lddntyd. Osallistujat valikoituivat omatoimisesti ja vapaachtoisesti tutkimukseen,
kun yhteensd kymmenen rintasyopapotilasta eri puolilta Suomea otti sahkGpostitse
yhteyttd tutkijaan ja ilmoitti halukkuutensa kertoa omista yksindisyyskokemuksis-
taan. Sihkopostitse itse yhteyttd ottaneiden ilmoittautuminen katsottiin suostumuk-
seksi (Kuula 2011) eika heiltd pyydetty erikseen allekirjoitusta suostumuslomakkeel-
le. Kaksi ilmoittautuneista halusi kertoa kirjallisesti yksinidisyyden kokemuksensa,
jolloin heille annettiin samat kysymykset kuin suullisessa haastattelussakin esitettiin.
Muiden kahdeksan osallistujan kanssa sovittiin kullekin sopiva ajankohta puhelin-
haastatteluun. Rintasy6pidpotilaiden puhelinhaastattelut toteutettiin lokakuun 2008
ja tammikuun 2009 vilisend aikana. Tutkimukseen osallistui kaikkiaan 13 potilasta,

yksi mies ja 12 naista. Potilaat olivat ialtdian 30—74-vuotiaita.

5.2.2 Haastatteluaineiston keruu
Haastateltaviksi etsittiin niitd potilaita, joilla oli kokemusta hoitoyksindisyydesta.

Menetelmaksi valittiin nauhoitettu teemahaastattelu (Whiting 2008, Hirsjarvi &
Hurme 2011, Kallio ym. 2016). Teemahaastattelulla oli tarkoitus saada esiin potilai-
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den antamat tulkinnat ja merkitykset tutkittavasta aiheesta, mikd on Hirsjirven ja
Hurmeen (2011) mukaan teemahaastattelun keskeinen tavoite. Haastateltavia in-
formoitiin tutkimuksesta ja sovittiin heiddn kannaltaan sopiva haastatteluaika puhe-
linhaastattelulle. Haastattelun kestoksi arvioitiin etukiteen 30—60 minuuttia, jotta
haastateltavat osasivat varautua ajallisesti tilanteeseen. Ajan tietiminen vihentdd
Kuulan (2011) mukaan my6s haastateltavien henkistd rasitusta, kun he osaavat va-
rautua tilanteeseen. Haastattelut nauhoitettiin, jotta oli mahdollista saada sanatar-
kasti potilaiden kertomat asiat talteen (Holloway & Wheeler 2010). Haastatteluihin
osallistuvat saivat etukiteen tiedon haastattelun nauhoittamisesta ja siité, ettd heilld
oli mahdollisuus keskeyttid tutkimukseen osallistuminen milloin tahansa.

Potilaat kertoivat kokemuksistaan, jotka olivat tapahtuneet lyhyimmillddn yksi
kuukautta ja pisimmillddn kuusi vuotta ennen haastattelua. Alkuperiisen suunnitel-
man mukaan haastattelut oli ajateltu toteutettavan siten, etti leikkauksesta olisi
muutama kuukausi aikaa, mutta jo toisessa haastattelussa tuli ilmi, ettd potilas halusi
kertoa myos aikaisemman sydinleikkauksensa yhteydessid olleista yksindisyyden
kokemuksistaan. Nettisivujen kautta rekrytoitujen potilaiden kokemuksille ei asetet-
tu aikarajaa, ja niiden ollessa jopa vuosien takaa, kivi ilmi, ettd nima kokemukset
olivat painuneet syville mieleen ja niistd kerrottiin aivan kuin ne olisivat tapahtu-
neet eilen.

Esihaastattelu kuuluu teemahaastatteluun tirkedni osana (Chenail 2011, Hirsjar-
vi & Hurme 2011, Kallio ym. 2016), minkd vuoksi ensimmdisid haastatteluja teh-
dessdin tutkija tarkkaili haastattelun kulkua ja kysymysten toimivuutta. Koska haas-
tattelutilanteet kdynnistyivit potilaiden aktiivisuuden myotd sujuvasti, jai tutkijan
rooliksi ohjata haastattelun kulkua teemoihin liittyvilld tarkentavilla kysymyksilla.
Tutkijalla oli edessdin tutkimuskysymykset paperilla, jotta keskittyminen haastatte-
luun oli mahdollisimman taydellista.

Haastattelua ei haluttu rajata liian tarkkoihin ja valmiiksi muotoiltuihin kysymyk-
siin eikd tdysin avoimeen haastatteluun, mutta tarkoituksena oli kuitenkin kisitelld
tiettyja valmiiksi suunniteltuja teemoja. Kaikkien haastateltavien kanssa kaytiin lipi
samat teemat vaikkakin hieman eri jirjestyksessd (Dearnley 2005). Koska aihe oli
herkkiluontoinen, ajateltiin, ettd potilaat saavat kuitenkin kertoa vapaasti yksindi-
syyden kokemuksistaan. Paddteemat olivat: hoitosuhteessa koetun yksindisyyden
kuvaus; yksindisyyden kokemukseen my6tivaikuttaneet tekijit; toiveet ja odotukset,
jotka tayttyivit ja jdivat tdyttymattd sairaalassa; yksindisyyskokemuksen seuraukset ja
merkitys sairauteen ja toipumiseen; seki yksindisyyden tunnetta lieventivit tekijit

sairaalassa.
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Kaikki suulliset haastattelut nauhoitettiin. Niiden kesto vaihteli 30:std 120 mi-
nuuttiin. Tutkija itse kirjoitti haastattelut 70 sivuiseksi (A4/Times New Roman 12,
rivivili 1,5) tekstiksi, joka sisdlsi 37900 sanaa ja koodattuna 260 ilmaisua. Kieli oli
hyvin kuvaavaa ja ilmaisurikasta. Potilaat kokivat hyvin helpottavana saada puhua
kokemuksistaan.

5.2.3  Aineiston induktiivinen sisallonanalyysi

Analyysimenetelmiksi valittiin aineistolahtéinen eli induktiivinen sisillonanalyysi
(Graneheim & Lundman 2004, Elo & Kyngis 2008), koska aikaisempaa tutkimusta
potilaan hoitoyksindisyydestd ei ollut. Sisdllonanalyysissd pyrittiin saamaan yksindi-
syyden merkityssisilto esille potilaiden nakokulmasta. Analyysiyksikoksi wvalittiin
hoitoyksindisyyttd kuvaava lausuma. Kirjoitettu aineisto luettiin ldpi useaan kertaan
kokonaiskuvan saamiseksi ennen kuin alettiin etsid yksindisyyttd kuvaavia lausumia.
Lausumat tummennettiin ensin tekstistd ja koottiin hieman lyhennettyini erilliseen
Word-tiedostoon tutkimuskysymyksittiin. Taman jilkeen tarkasteltiin ilmaisujen
merkityksid tutkimuskysymyksien kautta; mitd potilas koki ja mitd yksindisyys mer-
kitsi potilaalle, jotta ilmaisut varmasti kuvaisivat tutkittavaa ilmiétid (Graneheim &
Lundman 2004). Samaa merkitystd sisiltivit ilmaisut koottiin yhteen erilliseen koo-
daustaulukkoon Exel-tiedostoksi. Taman jilkeen Exel-taulukossa etsittiin samaa
merkitystd ja kontekstia kuvaavat lausumat yhteen 65 tiivistetyksi ilmaisuksi. Nama
lyhennettiin ja ryhmiteltiin edellistd abstraktimmalle tasolle 27 merkitysyksikoksi,
jotka edelleen tiivistettiin 10 alakategoriaksi ja lopulta viideksi padkategoriaksi. Ko-
ko ajan tarkkailtiin, ettd alkuperiinen tutkimuksen tarkoitus ei katoa kasitteellista-
misen yhteydessd (Graneheim & Lundman 2004). Koko analyysin ajan tutkija pyrki
pysymain ilmisisilléssa, jotta aiemmin tutkimattoman ilmién kuvaus olisi mahdolli-
simman luotettava. Vasta analyysin lopuksi tarkasteltiin my6s piilevia merkityksia ja
kategorioiden piilosisiltéd. Ndami ovat Graneheimin ja Lundmanin (2004) mukaan
punaisena lankana kulkevia teemoja tai kategorioita, alakategorioita ja merkitysyksi-
koitd yhdistivid luonnehdintoja. Tulosten kerronnassa kidytetidin potilaiden koke-
muksia kuvattaessa monikkomuotoa.
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5.3 Mittarin esitestaus

5.3.1 Hoitoyksinaisyytta kuvaavan mittariluonnoksen rakentuminen

Induktiivisen sisillénanalyysin pohjalta rakennettiin potilaan hoitoyksindisyyttd
kuvaava mittariluonnos. Laadullisen haastatteluaineiston tiivistetyt merkitykset toi-
mivat 25 viittimin pohjana. Ennen varsinaiden kyselylomakkeen laatimista mittari-
luonnoksen mittauskyky ja tilastollinen analysoitavuus arvioitiin asiantuntijaraadis-
sa, jotta mittari mittaa juuri sitd, mitd sen on tarkoitus mitata. Tampereen yliopiston
hoitotieteen laitoksen tohtoriseminaarin yhdeksin tohtoriopiskelijaa ja kaksi pro-
fessoria arvioivat mittariluonnoksen ja antoivat kommenttejaan, joiden perusteella
viittimien sanamuotoja ja viittimien suuntaa tarkennettiin. Lisiksi esitestausvai-
heen alussa ensimmiiset vastaajaryhmit toimivat esitestaajina, mutta vastaajat eivit

esittineet korjausehdotuksia viittimien selkeydestd ja ymmirrettivyydesta.

5.3.2 Esitestausaineiston keruu

Kyselylomakkeiden (Liite 1) saajat poimittiin Tampereen yliopistollisen sairaalan ja
Hatanpiin sairaalan tietohallinnon toimesta. Kyselylomakkeet lihetettiin potilaille,
joilla oli voimassa oleva postiosoite. Kyselylomakkeiden lisiksi potilaille ldhetettiin
tiedotelomake ja suostumuslomake. LLomakkeet lihetettiin Tampereen yliopistosai-
raalassa ja Hatanpiin sairaalassa kuusi kuukautta aikaisemmin leikkauksessa olleille
rintasyopapotilaille sekd Tampereen yliopistosairaalassa (Sydinsairaalassa) sepelval-
timoiden ohitusleikkauksen lipikdyneille potilaille. Kyselylomakkeiden postitus
aloitettiin toukokuussa 2014. Potilaat palauttivat suostumuslomakkeen ja kyselylo-
makkeet postitse tutkijalle yliopisto-osoitteeseen. Esitestausvaiheeseen tarvittiin
hyviksyttavin faktorirakenteen saavuttamiseksi 250 vastaajaa, jotka olivat 250 en-
simmiistd kyselyyn vastannutta. Hyviksyttivin faktorirakenteen perustelut esite-
tidin kappaleessa 6.3.3. Koska vastausprosentti oli 52, saatiin tarvittava 250 vastaa-
jan aineisto kokoon noin kuudessa kuukaudessa. Aineisto tallennettiin SPSS-
ohjelmaan (Versio 23, IBM SPSS), ja vastaajat koodattiin tunnistekoodilla.
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5.3.3  Mittarin testausmenetelmat

Mittarin luotettavuuden testauksessa (Gushta & Rupp 2010, Chan ym. 2014) tar-
kasteltiin mittariluonnoksen viiden kategorian sisdisti johdonmukaisuutta Cron-
bachin alfa -kertoimella. Tdman jilkeen testattiin mittarin faktorirakennetta eksplo-
ratiivisella faktorianalyysilld. Faktorianalyysi toteutettiin neljilld erilaisella otoskoolla
tarkastellen faktoreita, latauksia ja ominaisarvoja. Nama osoittavat Watsonin ja
Thompsonin (2006) mukaan, kuinka hyvin faktorit selittivit havaittujen muuttujien
vaihtelua. Faktorianalyysiin valittiin ortogonaalinen varimax-rotaatio, koska tavoit-
teena oli 16ytdd sellainen muuttujien ryhmittely, jolla maksimoidaan lataukset kulle-
kin faktorin muuttujalle ja minimoidaan lataukset toisille faktoreille (Dixon 2005).
Mittarin testauksen kulku poikkesi tavanomaisesta siini, ettd faktorianalyysi tehtiin
neljilla erilaisella otoskoolla, jotta saatiin varmuus siitd, ettd tulos ei ole sattumanva-
rainen. Faktorianalysin aikana tutkija joutui pohtimaan hoitoyksiniisyyden sisallon-
analyysin tuottamaa merkitystd uudelleen matemaattisen faktorijaon valossa. Lo-
puksi tarkasteltiin uudestaan Cronbachin alfa -kertoimia faktorianalyysin tuottamille
hyviksytyille neljille faktorille. Tulososassa tarkastellaan mittarin rakentumista re-
liabiliteetin ja validiteetin suhteen ja kuvataan testauksen kulkua my6s menetelmal-
lisesti mittarin luotettavuuskuvauksena. Mittarin reliabiliteettia arvioidaan mittarin
pysyvyyteni tai toistettavuutena, vastaavuutena ja johdonmukaisuutena (Alkula ym.
2002, Gushta & Rupp 2010). Mittarin validiteettia arvioidaan sisilto-, rakenne- ja
ennustevaliditeetin avulla (Alkula ym. 2002, Chan ym. 2014).

5.4 Pilottikyselytutkimus

5.4.1 Pilottikyselytutkimuksen valinnat

Pilottikyselytutkimulla oli tarkoitus saada tietoa hoitoyksindisyyden esiintymisestd
rintasyopi- ja sydinleikkauspotilailla seka siitd, ettd onko hoitoyksindisyydelld yhte-
yttd sosiodemografisiin, sairauteen liittyviin taustamuuttujiin ja terveyteen liittyviin
muuttujiin. Pilottikyselytutkimuksen tuloksissa kuvataan potilasryhmien tuloksia
my0s erikseen. Téssd tutkimuksessa ei kuitenkaan tavoiteltu ryhmien vilisten erojen
tarkempaa tilastollista tutkimusta. Kuvailevalla pilottikyselytutkimuksella laajennet-
tiin kasitystd hoitoyksindisyyden ilmiostid ja sen yhteydestd potilaiden koettuun ter-
veyteen, toipumiseen, psyykkiseen kuormittuneisuuteen seki yleiseen yksindisyy-
teen. Ndmi muuttujat valittiin tilastolliseen tarkasteluun siksi, koska teemahaastat-
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telun tulokset antoivat viitettd siitd, ettd hoitoyksindisyys on potilaita psyykkisesti
kuormittava kokemus ja silld on seurauksia potilaan kokemaan terveyteen ja toipu-
miseen. Yleisen yksindisyyden kokemusta mittaava muuttuja valittiin mukaan tut-
kimukseen, koska kisitteellisestd ndkékulmasta mielenkiinnon kohteena oli my6s
potilaiden hoitoyksindisyyden kokemuksen yhteys yleisen yksindisyyden kokemuk-

sceen.

5.4.2 Mittarit ja muuttujat

CARLOS-mittarin lisdksi kyselylomakkeessa (Liite 1) oli ndenndisvaliditeettikysy-
mykseksi suunniteltu yksittdinen vaittima. Jdin hoitavien ibmisten tabholta yksin. Tassa
kysymyksessa Likert-asteikolliset vaihtoehdot (1 = e/ koskaan, 2 = harvoin, 3 = jos-
kus, 4 = usem, 5 = aina) olivat samat kuin CARLOS-viittdmissd. CARLOS-mittari
esitetddn tulososiossa.

Elimintilanteeseen liittyvind taustamuuttujina kysyttiin potilaiden ikai, suku-
puolta, perhetilannetta, peruskoulutusta, ammatillista koulutusta ja terveydenhuol-
toalan koulutusta. Sairauteen ja leikkaukseen liittyvind taustamuuttujina kysyttiin
sairauden toteamisaikaa, onko aikaisempaa leikkausta saman sairauden takia ja onko
aikaisempaa leikkausta eri sairauden takia. Terveyteen liittyvind muuttujina esitettiin
kolme yksittdistd kysymystd koetusta terveydestd, toipumisesta seki yleisestd yksi-
naisyydesta. Lisdksi kdytettiin psyykkistd kuormituneisuutta mittaavaa mittaria.

Kysymys koetusta terveydesti esitettiin viisiportaisena Onko terveytenne tilli hetkel-
1d yleisesti ottaen 1) erinomainen, 2) varsin hyva, 3) hyvd, 4) tyydyttavé, 5) huono. Yksittdista
kysymystd koetusta terveydestd on kdytetty paljon terveystieteellisissd tutkimuksissa
1980-luvulta lihtien. Silli mitataan vastaajan omaa nikemysti terveydentilastaan
(Bowling 1997, Bowling 2005, Jylhd 2009, Huisman & Deeg 2010). Kysymys on
todettu toimivaksi sekd reliabiliteetiltaan seki validiteetiltaan (Bowling 2005).

Koetusta toipumisesta esitettiin yksittdinen kysymys muodossa Onko rintasyipa-
leikkeantksen/ sydinleifekantesen jilkeinen tojpumisenne ollut 1) erinomainen, 2) varsin hyva, 3)
hyvd, 4) tyydyttivd, 5) huono. Timin kysymyksen kohdalla kohdistettiin kysymys mo-
lemmille potilasryhmille erikseen, vaikka muutoin kyselylomakkeet olivat samat
molemmille potilasryhmille. Kysymykselld koetusta toipumisesta mitataan vastaajan
omaa arviota toipumisesta (Bowling 1997). Yksittiistd kysymystd toipumisesta on
kdytetty jonkin verran terveystieteellisissd tutkimuksissa. Kysymyksen reliabiliteettia
on testattu erilaisissa potilasryhmissd (Ngo ym. 2010, Beck ym. 2012, Wolf & Kos-
te 2013).
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Yksittidinen kysymys yleisestd yksindisyydestd esitettiin muodossa Ajatellessanne
elamddnne ja sen aikana mabdollisesti kokemaanne yksinaisyytia, mikd senraavista vaibtoeh-
doista kuvaa itseanne: 1) en ole junrikaan kokennt yksindisyyttd, 2) eldamdssani on ollut joita-
kin yksindisid vaibeita, 3) olen koko eldmani tuntenut itseni yksindiseksz. Yksittdinen kysy-
mys yleisestd yksindisyydestd kuvaa paremmin emotionaalista yksindisyyttd kuin
sosiaalista yksindisyyttd (van Baarsen ym. 2001, Tiikkainen 2006), mutta se kuvaa
yksindisyyttd globaalina ja yksidimensioisena ilmiéni (Bowling 1997, Victor et al.
2005, Luanaigh & Lawlor 2008). Yksittiiselld kysymykselld yleisestd yksindisyydesta
on todettu olevan hyvi sisdlto- ja ennustevaliditeetti (Tiikkainen 2011).

Psyykkistd kuormittuneisuutta mittaavaksi mittariksi valittiin The 72-item General
Health Questionnaire (GHQ-12) (Goldberg 1986, Goldberg 1997). GHQ-12 on kan-
sainvilisesti paljon kiytetty validi mittari, joka soveltuu erilaisten ihmisryhmien ja
avohoidossa olevien potilaiden kuormittuneisuuden mittaamiseen (Goldberg 1986,
Goldberg 1997, Holi ym. 2003, THL 2011, Gao et al. 2012). Mittari on validoitu
suomalaisessa viestossa (Puustinen ym. 2011). Mittari sisaltdd 12 kysymysta liittyen
ahdistuneisuuteen, masentuneisuuteen, itsetuntoon ja sosiaaliseen kanssakdymiseen.
GHQ-12 sisiltda neljd Likert-asteikollista vaittimaa (0—1-2-3). Kysymyksissa pyy-
detddn vastaajaa arvioimaan viimeaikaisia positiivisia tuntemuksiaan liittyen keskit-
tymiseen, paitoksen tekoon, hyodyllisyyden tunteeseen, piivittdisestd toiminnasta
nauttimiseen, ongelmien kohtaamiseen ja onnellisuuteen. Negatiivisia tuntemuksia
koskevat kysymykset koskevat murehtimisesta johtuvaa unettomuutta, henkistd
painetta, vaikeuksien voittamista, onnettomaksi ja masentuneeksi tuntemista, uskon
menettimistd itseensd sekd itsensd arvottomaksi tuntemista. Téssd tutkimuksessa
analyysia varten arvot 0 ja 1 yhdistettiin ja annettiin arvoksi 0 (ei psyykkistd kuor-
mittuneisuutta ollenkaan tai tavanomaista enempai) ja arvot 2 ja 3 yhdistettiin ja
annettiin arvoksi 1 (psyykkistd kuormittuneisuutta). Télloin psyykkinen kuormittu-

neisuuden suurin arvo voi olla 12.

54.3 Pilottikyselyaineiston keruu

Pilottikyselytutkimusta varten aineiston keruu jatkui keskeytyksettd esitestausaineis-
ton tdyttymisen jilkeen. Esitestausaineisto on osa pilottikyselytutkimusaineistoa,
koska kyselylomaketta ei muutettu validoinnin perusteella. Kyselylomakkeet lihe-
tettiin Tampereen yliopistosairaalassa ja Hatanpdin sairaalassa lokakuun 2013 ja
elokuun 2014 vilisend aikana leikkauksessa olleille 433 rintasySpapotilaille seka
Tampereen yliopistosairaalassa (Sydinsairaalassa) sepelvaltimoiden ohitusleikkauk-
sen lipikdyneille 307 potilaalle. Kyselylomakkeet lahetettiin aikavililldi 6.5.2014 —

52



16.1.2015 noin kuusi kuukautta leikkauksen jilkeen postitse potilaiden kotiosoittei-
siin. Potilaat palauttivat suostumuslomakkeen ja kyselylomakkeet postitse tutkijalle
yliopisto-osoitteeseen. Yhteensd 410 potilasta palautti tdytetyt lomakkeet. Yksi poti-
las palautti lomakkeet tyhjind. Neljin vastaajan palautetut kyselylomakkeet hylittiin,
koska niistd oli jadnyt vastaamatta vihintddn viidesosa kysymyksistd. Lopullinen
otoskoko kyselytutkimukselle koostui 406 potilaan vastauksista, joten vastauspro-
sentti oli 57. Rintasy6pileikkauspotilaiden vastausprosentti oli 56 (n = 242) ja sy-
dinleikkauspotilaiden 54 (n = 164).

5.4.4 Pilottikyselyaineiston tilastolliset analyysit

Aineisto analyysia varten tallennettiin SPSS-ohjelmaan (Versio 23, IBM SPSS) ja
vastaajat koodattiin tunnistekoodeilla. Taustamuuttujissa puuttuvien vastausten
mairi oli 1.2 % tai alle. Puuttuvia vastauksia ei korvattu, vaan ne jitettiin analyysin
ulkopuolelle. CARLOS-mittarin ja GHQ-12-mittarin puuttuvat vastaukset (1.2 %)
korvattiin kyseisen vastaajan potilasryhmin ja saman sukupuolen keskiarvolla. Kes-
kiarvolla korvaaminen on yksi vaihtoehto puuttuvien vastausten korvaamiseksi
(Dufty ja Jacobsen 2005). CARLOS-mittarin puuttuvien arvojen osuus oli 2.0 %.
Muuttujassa Koettu terveys puuttuvien arvojen osuus oli 1.0 % ja muuttujassa Psyyk-
kinen knormittuneisuns 1.0 %. Jos vastaaja oli valinnut viittiman Likert-asteikollisesta
vastauksesta kaksi vaihtoehtoa, laskettiin kahden vastauksen keskiarvo ja kirjattiin
keskiarvoa vastaava vaihtoehto vastaukseksi.

Koska CARLOS-mittari sisiltad sekd positiivisia ettd negatiivisia vaittimi,
kddnnettiin positiivisten viittimien asteikko samansuuntaiseksi negatiivisten viit-
timien asteikon kanssa. CARLOS on kielteistd yksindisyyttd mittaava mittari, joten
tuloksia voitiin tulkita siten, ettd mitd suurempi arvo oli, sitd suurempi oli yksinai-
syyden kokemus.

Kuvailevassa analyysissd laskettiin ensin koko aineiston ja molempien potilas-
ryhmien muuttujien frekvenssit, prosenttiosuudet ja keskiluvut ja tarkasteltiin
muuttujien jakaumia. Summamuuttujien jakaumat olivat vinoja, miki vaikutti ana-
lyysimenetelmien valintaan (Heikkild 2014). Mukana oli kaksiluokkaisia, useampi-
luokkaisia ja jatkuvia muuttujia. CARLOS-muuttujan arvoja vertailtiin kaksiluok-
kaisten muuttujien ryhmissa Mann—Whitney-testilld ja useampi luokkaisten muuttu-
jien ryhmissa Kruskal-Wallis-testilla. Testit tehtiin koko aineistolle sekd molemmil-
le potilasryhmille. Analyysissa tarkasteltiin hoitoyksindisyyden yhteyksid muihin
muuttujiin my0s jokaisella CARLOS-mittarin neljilld faktorilla. Tuloksia kuvaillaan
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my6s molempien potilasryhmien osalta, vaikka tdssd tutkimuksessa ei ollut tarkoi-
tuksena varsinaisesti tutkia ryhmien vilisid eroja. Tilastollisesti merkitsevilld yhtey-
delld tarkoitetaan p:n arvoa > 0.05 (Heikkild 2014), jota ei endd tuloksia kuvatessa
toisteta. Tarkat p:n arvot ovat nahtivissa tekstin ja liitteiden taulukoissa.
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6 TULOKSET

6.1 Hoitoyksinaisyys osana potilaan yksinaisyyden kokemusta

6.1.1 Kasiteanalyysin tuottamat yksinaisyysdimensiot

Rodgersin evolutionaarisen kisiteanalyysin tuloksena hahmottui potilaan seitsemin

erilaista yksindisyyssuhdetta (kuvio 2).

Jumala
Maailma Fyysinen
ymparisto
Potilas
Hoitava
Miné ihminen
itse ammattilainen
Puoliso
Oma Perhe
sosiaalinen Omat
verkosto ldaheisimmit
ihmiset

Kuvio 2.  Kasiteanalyysin tuottamat potilaan yksindisyyssuhteet
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Potilas voi kokea yksindisyyttd suhteessa itseensa, suhteessa omiin ldheisiin ithmisiin,
omaan sosiaaliseen verkostoonsa, hinti hoitaviin ihmisiin sekd suhteessa ympir6i-
vaan tilaan tai ympirist6on, Jumalaan ja maailmaan. Uskonnollinen yksindisyys
erotettiin tdssd tutkimuksessa eksistentiaalisesta yksindisyydestd, koska potilaan
kokemuksia tarkasteltaessa tuli ilmi, ettd nididen yksiniisyysdimensioiden kohdalla
yksindisyyden kesto ja ratkaisut ovat erilaiset. Yksindisyyssuhteet eli yksindisyyden
dimensiot liittyvit potilaan elimintilanteeseen ja hinen erilaisiin suhteisiinsa ihmi-
siin tai ympdrdivdaan maailmaan. Yksindisyyden dimensiot esiintyvit kukin omassa
kontekstissaan, ja niilld on toisistaan poikkeavat myotivaikuttavat tekijat, merkityk-
set ja seuraukset potilaalle, kuten taulukoissa 3 ja 4 artikkelissa I kuvataan. Yksini-
syyden kokemusta luonnehtivat attribuutit (ks. taulukko 3 artikkelissa I) potilaan eri
yksindisyyssuhteissa muistuttavat toisiaan. Pelkistiin ndiden attribuuttien perusteel-
la potilaan eri yksiniisyysdimensiot eivit erotu selvisti toisistaan. Sen sijaan kon-
tekstin, myo6tivaikuttavien tekijoiden, seurausten ja auttamiskeinojen eroavaisuudet
osoittavat, ettd potilaan hoitoyksiniisyys muodostaa oman erillisen kisitteen yksi-

niisyyden sateenvarjokisitteen alla.
Potilaan yksindisyys suhteessa hoitaviin ihmisiin

Potilaiden yksindisyyskokemuksia potilaan ja lddkirin tai potilaan ja hoitajan vilisis-
si suhteissa tulkittiin ja luokiteltiin hyvin eri tavoin. Useimmiten ne luokiteltiin
yksindisyysteorioiden mukaisten dimensioiden alle tai jatettiin kokonaan maaritte-
lemittd. Tutkimuksista tunnistettiin potilaiden yksindisyyskokemuksia suhteessa
hoitavaan ihmiseen, kun ndmi potilaat olivat olleet hoidossa HIV-positiivisuuden
(Cherry & Smith 1993), palliatiiviisesti hoidettavan syévin (Sand & Strang 2000) tai
keuhkosyovan (Buzaglo ym. 2014) takia. Lisdksi yksindisyyskokemuksia kuvattiin
psykoterapiassa (Mommaerts ym. 2012), pitkdaikaishoidossa (Parkkila ym. 2000) ja
tehohoidossa (Schou & Egerod 2008) olleiden kokemuksina.

Yksindisyyttd kuvaavat ilmaisut liittyivit potilaiden kokemuksiin suhteessa hoi-
taviin ihmisiin. Potilaat kokivat tulleensa hyljityiksi tai he kokivat, etteivit he tulleet
nihdyiksi (Rdholm & Lindholm 1999, Sand & Strang 2000) eivitkd kuulluiksi (Ra-
holm & Lindholm 1999, Svanstrém ym. 2013), eikd heididn tarpeisiinsa vastattu
(Cherry & Smith 1993, Svanstréom ym. 2013). Yksindisyyden tunnetta lisdsi ihmis-
arvoa loukkaava (Cherry & Smith 1993) ja tehtivikeskeinen (Svanstrém ym. 2013)
hoito ilman empatiaa (Sand & Strang 2006, Cherry & Smith 1993), téyked kohtelu
ja arvostuksen puute ja hoitavien ithmisten kiireen tunne ja ajan puute (Parkkila ym.
2000, Sand & Strang 2000). Potilaat kokivat olevansa yksindisempid my6s silloin,
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kun hoitaja tai lddkiri ei ollut lisni ja hoitavien ihmisten kanssa ei syntynyt dialogis-
ta vuoropuhelua (Svanstrom ym. 2013) seki silloin, kun keskustelu jdi lilan pinnalli-
seksi ilman syvempid yhteyttd (Cherry & Smith 1993, Mommaerts ym. 2012). Poti-
laat kokivat jaavansd yksin myos silloin, kun heitd ei huomioitu hoitopaitcksissa
(Bjorklund ym. 2010) tai he jdivit ilman tarvitsemaansa tietoa (Sand & Strang 2000,
Buzaglo ym. 2014) tai kun vuorovaikutus oli pelkkia tietojenvaihtoa (Cherry &
Smith 1993).

Potilaat kuvasivat yksindisyyttidn pahana olona ja tunteena, ettd he ovat vaivaksi
henkil6kunnalle (Parkkila 2000). Potilaat olisivat halunneet enemmin inhimillistd
yhteyttd, sitd ettd hoitajilla olisi ollut enemmin aikaa jutteluun, kosketukseen ja
katsekontaktiin (Buchda 1987, Schou & Egerod 2008). Potilaiden yksiniisyyttd
lievitti se, ettd he tiesivit saavansa apua. Yksindisyyden tunnetta lievensivit myos
asiallinen kohtelu ja se, ettd potilaiden aiemmat eliminkokemukset otettiin huomi-
oon ja heidin toiveitaan kuultiin ja toteutettiin. (Parkkila ym. 2000.) Kriittisesti
sairaiden potilaiden yksindisyyttd ja sairauden aitheuttamaa pelkoa vihentivid hoito-
tyon toimintoja ovat Buchdan (1987) mukaan riittdva informaatio, rohkaisu puhu-
maan sairauteen liittyvistd tunteista ja kivusta, aktiivinen potilaan kuuntelu, nimelld

puhuttelu seki potilaiden tuntemusten todesta ottaminen ja tuttavallisuus.
Potilaan yksindisyys suhteessa itseensi

Potilaan patologinen yksindisyys ilmeni muun muassa terapiasuhteessa, joissa aikui-
nen potilas ei halunnut paistid ketain lihelleen ja sulkeutui oppimansa tavan mu-
kaisesti avuttoman lapsen tavoin ja yllipiti sisillidn yksindisti lasta (Spira &
Richards 2003). Potilaan yksindisyys tuli ilmi my6s psykoosin keskelld, jossa potilas
koki itsensi tdysin vieraaksi (Fromm-Reichmann 1959) tai potilas oli sulkeutunut
omaan maailmaansa (Kudo ym. 2002).

Psyykkisistd ongelmista kérsivit potilaat tunsivat itsensa erilaisiksi, hapesivit it-
seddn ja alkoivat viltelld toisia, miké johti eristiytymiseen ja yksindisyyteen. Potilaat
kokivat my®0s, ettd ammattilaisetkaan eivat ymmarra heitd. (Vuokila-Oikkonen ym.
2002.) Psykoosissa olleet potilaat kokivat itsensd ulkopuolisiksi ja tunsivat sisdistd
kodittomuutta (Nilsson ym. 2008), eristimistd, tyhjyyttd, epitoivoa ja lohdutto-
muutta (Kudo ym. 2002). Terapiasuhde saattaa olla potilaalle ainoa ihmissuhde,
joten potilaat eivit halunneet tulla siind hylityiksi (Kudo ym. 2002). Sisisyntyinen
yksindisyys oli musertavaa, epamiellyttivid, kivuliasta, pelottavaa ja sellaista, jota
haluttiin viltelli (Fromm-Reichmann 1959). Patologisesta yksindisyydestd kirsivit
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potilaat voivat saada apua psykoterapiasta (Le Roux 1999, Viederman 2008, Kudo
ym. 2002).

Potilaan yksindisyys suhteessa Iiheisiin ihmisiin

Potilaiden emotionaalinen yksindisyys ilmeni kiintymyssuhteen puutteena (Stewart
2004), toimimattomuutena (Svedlund & Danielson 2004) tai menetyksend (Parkkila
ym. 2000). Potilaat kokivat itsensd yksindindisiksi silloin, kun he olivat erossa rak-
kaistaan (Cherry & Smith 1993, Parkkila ym. 2000, Larsson 2008). Potilaat kokivat
emotionaalista yksindisyyttd esimerkiksi hoitolaitoksissa, koska eivit voineet olla
rakkaittensa ja liheisimpien ihmisten kanssa tai sitten he olivat menettineet rak-
kaimpansa (Parkkila ym. 2000, Naslindh-Ylispangar ym. 2003, Georges ym. 2005,
Pozzo ym. 2010). Emotionaalinen yksiniisyys syntyi my0s tilanteissa, joissa heidin
puolisonsa oli hyljainnyt heidit tai puolisot eivit olleet paikalla vaikeina hetkini
(Chawla & Kafescioglu 2012). Potilaat kokivat yksindisyyttd my0s sellaisissa tilan-
teissa, joissa heidin laheisensa eivit ymmartineet heitd ja heidén tilannettaan (Cher-
ry & Smith 1993, Larsson 2008) eivitkid pystyneet jakamaan yhdessi potilaalle mer-
kityksellisid asioita, tuntemuksia ja sairauteen liittyvia tilanteita (Svedlund & Daniel-
son 2004, Larsson 2008, Chawla & Kafescioglu 2012, Refsgaard & Frederiksen
2013). My0s sairauden myoti tulleet keholliset muutokset ja eristaytyminen ldheisis-
td thmisistd saivat aikaan yksindisyyden kokemuksen (Cherry & Smith 1993). Park-
kila ym. (2000) kuvasivat potilaiden kokeneen emotionaalista yksindisyyttd tilanteis-
sa, joissa potilaat olivat yksin eiké heilld ollut kenelle puhua ja eikd kukaan kuunnel-
lut heita.

Emotionaalisesti yksindinen potilas koki ahdistusta, tyhjyyden tunnetta (Parkkila
ym. 2000, Heinrich & Gullone 2000). Potilaat kokivat yksiniisyyden pahana olona,
ikdvina tai kaipauksena ja merkityksettomyyden tunteena, koska kukaan ei kaivan-
nut heitd (Parkkila 2000). Emotionaalisen yksindisyyden on tutkimuksissa todettu
johtavan erilaisiin terveysongelmiin (Heinrich & Gullone 20006). Potilaan emotio-
naalista yksindisyytta voitiin lieventdd mahdollistamalla liheisten ja perheen ldsndolo
potilaan luona sairaalassa (Georges ym. 2005). Jos potilaalla ei ollut lainkaan lahei-
sid, potilaat odottivat hoitavilta ihmisiltd inhimillisti kontaktia (Feldman 1998,
Parkkila ym. 2000) ja fyysistd kosketusta (Parkkila ym. 2000). Hoitavat ihmiset voi-
vat tarjota ihmiskontakteja potilaille, mutta eivit yleensa voi tarjota tillaista kiinty-
myssuhdetta potilaalle. Cherry ja Smith (1973) totesivat, ettd potilaat solmivat uusia
thmissuhteita esimerkiksi toisten potilaiden kanssa voidakseen jakaa kokemuksiaan

ja tunteitaan.
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Potilaan yksindisyys suhteessa omaan sosiaaliseen verkostoon

Sosiaalinen yksindisyys oli seurausta johonkin sosiaaliseen ryhmiian kuulumatto-
muuden kokemuksesta (Strandberg ym. 2001) tai erilaisten sosiaalisten roolien ja
vastuiden hiiriGstd sekd riittdvin sosiaalinen tuen puutteesta (Akin ym. 2013, Refs-
gaard & Frederiksen 2013, Montross Thomas ym. 2014). Tullessaan potilaaksi yk-
sindinen ihminen tuo yleensd mukanaan sosiaalisen yksindisyyden ongelmansa, ku-
ten Stewart (2004) kuvaa. Sairaudet aiheuttivat tai lisdsivit sosiaalista yksindisyyttd
(Pozzo ym. 2010, Akin ym. 2013), mutta my6s vihensivit yksindisyyttd (Strandberg
ym. 2001). Hoitolaitoksissa potilaat olivat joutuneet eroon omasta sosiaalisesta
verkostostaan (Parkkila ym. 2000) tai sukulaiset asuivat kaukana (Teeri ym. 2000,
Larsson 2008) eivitki vierailleet riittdvan usein tai eivit ollenkaan (Parkkila ym.
2000). Sosiaalinen yksindisyys johtui myds potilaiden tilanteista, joissa heilld ei ole
sosiaalisia ihmissuhteita lainkaan ja hoitavat ithmiset muodostivat potilaan ainoan
thmissuhdeverkoston (Strandberg ym. 2001, Stewart 2004). HIV-positiiviset poti-
laat kokivat leimautumista ja vieraantuivat tai syrjaytyivit yhteiskunnasta sairautensa
tihden (Cherry & Smith 1993). Potilaat alkoivat karttaa sosiaalisia kontakteja sai-
rauden aiheuttaminen oireiden tai toimintakyvyn rajoitusten tihden (Cherry &
Smith 1993, Vuokila-Oikkonen ym. 2002, Bjérklund ym. 2010).

Sosiaalista yksindisyyttd kuvattiin toimettomuuden (Parkkila ym. 2000, Teeri ym.
20006), ikdvystymisen, avuttomuuden ja syrjiytymisen tunteena seki tunteena, ettd ei
kuulunut mihinkdin tai ei ollut hyviksytty porukkaan tai ryhmain (Cherry & Smith
1993, Heinrich & Gullone 2006, Bekhet ym. 2008). Yksindisyyttd kuvattiin subjek-
tiiviseksi, epamiellyttaviksi ja ahdistavaksi kokemukseksi (Bekhet ym. 2008, Heravi-
Karimooi ym. 2012), joka voi johtaa pessimismiin ja vihamielisiin tunteisiin (Ca-
cioppo ym. 2006, Heinrich & Gullone 2006, Hawkley ym. 2010).

Sosiaalisesta yksindisyydestd seurasi monenlaisia fyysisid ja mielenterveydellisid
hiirioitd (Heinrich & Gullone 2006). Yksindisyyden tunne saattoi pakottaa potilaat
etsimddn ihmiskontakteja terveydenhuollosta (Strandberg ym. 2001). Sosiaalista
yksindisyyttd ei Weissin (1973) mukaan helpota kuin vastaavanlaiset sosiaaliset suh-
teet. Jos potilailla oli oma toimiva sosiaalinen verkosto, helpotti se hoitavien ihmis-
ten tyomadrad (Pozzo ym. 2010). Keinoja potilaiden sosiaalisten suhteiden ylldpi-
timiseksi olivat potilaiden omien yhteyksien mahdollistaminen (Pozzo ym. 2010),
sosiaalinen tuki perheeltd (Perese & Wolf 2005, Yildirim & Kocabiyik 2010), akti-
voiminen ja sosiaaliset kontaktit toisten potilaiden kanssa (Parkkila ym. 2000) sekd
erilaiset tukiryhmat (Perese & Wolf 2005). Tutkimuksissa my6s kuvattiin, ettd sosi-
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aalista yksindisyyttd vihensi my6s suhde Jumalaan (Larsson 2008) ja lemmikkien
lisndolo (Geisler 2004).

Potilaan yksindisyys suhteessa ympdérist66n

Potilaat kokivat fyysista yksindisyyttd, joka liittyi vieraaseen ympairistoon. Sairaa-
laympiristoon liittyvid yksindisyyden kuvauksia oli potilailla, jotka olivat psykiatri-
sessa hoidossa (Hoekstra ym. 2004, Nilsson ym. 2008, Kontio ym. 2014), pitkiai-
kaisessa laitoshoidossa (Parkkila 2000, Teeri ym. 2000), infektion takia koske-
tuseristyksessd (Pacheco & Spyropoulos 2010) ja tehohoidossa (Schou & Egerod
2008). Potilaat kokivat laitosmaisen ympdriston vieraana ja outona (Parkkila ym.
2000, Schou & Egerod 2008, Kontio ym. 2014), josta puuttui kaikki kodinomaisuus
(Parkkila ym. 2000). Ympirist6on liittyva yksindisyyden tunne liittyi fyysiseen eris-
timiseen ja vapauden menettimiseen. Infektiopotilaat olivat eristettyind omiin
huoneisiinsa (Pacheco & Spyropoulos 2010), ja pitkdaikaiseen laitoshoitoon joutu-
neet potilaat olivat joutuneet luopumaan vapaudestaan ja tutuista elimintavoistaan
(Parkkila ym. 2000). Potilaat kokivat olevansa samalla eristettyind omista tutuista
tapahtumistaan, arvoistaan, ajatuksistaan ja ldheisistian (Buchda 1987). Potilaat
kokivat yksindisyyttd my6s omissa huoneissaan (Heskett ym. 2014, Persson ym.
2015). Fyysistd yksindisyyttd kuvattiin kauheana (Hoekstra ym. 2004), ahdistavana
sekd vierauden ja luopumisen tunteena (Parkkila ym. 2000). Fyysisesti yksindinen
potilas kaipasi enemmin ihmiskontakteja (Parkkila ym. 2000, Schou & FEgerod
2008). Potilaiden yksindisyyttd voitiin vihentdd ja ennaltachkdistd vidhentimailld
potilaiden kontrollointia (Rodgers 1989) ja lisdadmalld sairaalaympiriston viithtyvyyt-
td ja luomalla pitkdaikaispotilaille kodinomaista ymparist6a (Parkkila ym. 2000).

Potilaan yksindisyys suhteessa Jumalaan

Potilaat joutuivat arvioimaan elimin arvonsa ja uskonnolliset kysymykset uudelleen
vakavan sairauden my6td (Nixon & Narayanasamy 2010). Nilsson ym. (2008) kuva-
sivat, ettd henkinen yksindisyys on kaikkein syvintd kidrsimystd. Nilssonin ym.
(2008) mukaan yksinaisyys liittyy pohjimmiltaan uskontoon.

Potilaat ovat kuvanneet 16ytineensd helpotusta yksinidisyyteensd uskosta ja us-
konnosta (Le Roux 1998, Larsson 2008, Cooper 2011, Scott ym. 2014), joten Juma-
la-suhteeseen liittyvid yksindisyys ei ole pddttymitonti verrattuna eksistentiaalisen
teorian olettamukseen yksindisyydestd. Parantumattomasti sairaat potilaat kokivat,
ettd suhde Jumalaan lievensi heiddn yksindisyyden tunnettaan (Larsson 2008, Scott

ym. 2014) ja auttoi sopeutumaan syopaan sairastumiseen (Rokach ym. 2013). Poti-
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laat kuvasivat yksindisyyttidn tunteella, ettd Jumala on hyljinnyt heidit (Nilsson
2004). Potilaat, jotka eivit 1oytineet helpotusta uskosta Jumalaan, jatkoivat taistelu-
aan yksindisyyden kanssa (Cherry & Smith 1993). Uskonnollinen nikékulma yksi-
niisyyteen tuli ilmi syOpdd sairastavien potilaiden kokemuksissa (Nixon & Na-
rayanasamy 2010, Cooper 2011, Scott ym. 2014) ja kuolevien potilaiden henkiseni
kipuna (Deeken 2009). Kuolemaan liittyva pelko ja ahdistus aiheuttivat yksindisyy-
den tuskaa. Potilaiden kokema merkitysten, oman elimdn hallinnan ja ihmisldheisen
kommunikaation puute sekd yhteydettémyyden tunne korkeampaan voimaan tuli-
vat ilmi yksindisyyden tuskana. T4llainen hengellinen yksindisyys saattoi johtaa poti-
laan eristiytyméin muista thmisistd. (Deeken 2009.)

Hammond ja Rassool (2008) totesivat, ettd hoitajien oli vaikeaa ottaa uskonnol-
lisia asioita esille kdytinnon hoitotyOssd, koska he eivit olleet varmoja omasta
osaamisestaan tai ylipdatdan siitd, kuuluiko se heiddn vastuulleen. Potilaat saivat
hengellistd tukea sairaalapastorilta tai muulta henkilokunnalta tai ystaviltd, joille
uskonnolliset asiat olivat tuttuja. Potilaat kokivat my6s tarvetta rukoilla (Nixon &
Narayanasamy 2010). Hoitavat ihmiset voivat tukea potilasta hengellisessd yksinii-
syydessi rukoilemalla potilaan kanssa, mutta my6s olemalla ldsni ja rohkaisemalla
perhettd pitimdin yhteyttd potilaaseen, mahdollistamalla yksityisyyttd (Nixon &
Narayanasamy 2010) sekd olemalla avoimia suulliseen ja nonverbaaliseen kanssa-

kdymiseen potilaan kanssa viahentdikseen hinen kuoleman pelkoaan (Deeken

2009).
Potilaan yksindisyys suhteessa maailmaan

Eksistentiaaliset kysymykset nousivat potilaiden ajatuksiin, kun he kohtasivat epi-
toivoa, menetyksid ja joutuivat miettimadn kysymystd elimin tarkoituksesta (Cherry
& Smith 1993) seki silloin, kun sairaus uhkasi elimad (Buchda 1987, Cherry &
Smith 1993, Sand & Strang 2006, Ettema ym. 2010). Eksistentiaalista yksindisyytta
kuvattiin muun muassa tilanteissa, joissa HIV-positiivisten potilaiden elimin suun-
nitelmat romahtivat (Cherry & Smith 1993), palliatiivisessa hoidossa olevia potilaita
hoidettiin sairaalassa (Sand & Strang 2006), tehohoitopotilaat kohtasivat vaikeita
tilanteita (Buchda 1987) ja potilaat olivat toipumassa sydininfarktista (Svedlund &
Danielson 2004). Potilaat kokivat eksistentiaalista yksinaisyytta silloin, kun he olivat
erossa omasta tutusta elinpiiristddn ja ldheisistd ihmisistd (Buchda 1987).
Eksistentiaalista yksindisyyttd kuvattiin tyhjyyden tunteena, joka sai potilaan tun-
temaan itsensd tdysin hylityksi (Ettema ym. 2010). Sitd kuvattiin my6s epitoivona

ja kamppailuna kuolemaa vastaan (Cherry & Smith 1973) ja haavoittuvuutena
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muuttuvassa elimintilanteessa samalla, kun kuihtuva keho muistutti ldhestyvastd
kuolemasta (Sand & Strang 2006). Eksistentiaalinen yksindiyys merkitsi potilaille
totaalista yksindisyyttd kommunikaatiokyvyn ja kontrollin menettimisen muodossa
sekd hylityksi tulemisen kokemusta (Sand & Strang 2000).

Eksistentiaalinen yksindisyyden varsinainen kokemiskonteksti ei ole ihmissuh-
teet, mutta silti yksindisyyden myo6tavaikuttaviksi tekijoiksi tulkitaan tilanteet, joissa
potilas on jadnyt ilman inhimillistd kontaktia. Sand ja Strang (2006) kuvasivat, kuin-
ka palliatiiviset potilaat kertoivat eksistentiaalisista yksinidisyyskokemuksistaan tilan-
teissa, joissa he olivat jidneet ilman kunnioitusta ja empatiaa ja heitd oli hoidettu
objekteina ja ilman tietoa. Téssd analyysissd nima potilaan ja hoitavan ihmisen vili-
set kokemukset luokitellaan hoitoyksindisyysdimensioon. Eksistentiaalinen yksindi-
syys voi my0s antaa positiivista voimaa, joka tarjoaa mahdollisuuden thmiseni kas-
vamiseen (Cherry & Smith 1993, Ettema ym. 2010). Potilaat etsivit toivoa myds
luonnosta (Cherry & Smith (1973). Eksistentiaalista yksindisyyttd lievittivind teki-
joind Sand ja Strang (2006) kuvaavat kunnioituksen ja empatian ja sellaisen hoito-
tyon, joka luo potilaalle yhteenkuuluvuuden tunnetta. Ndmikin ovat ihmissuhtee-
seen liittyvid tekijoitd, mutta Sand ja Strang (2006) paittelevit, ettd ainakin nima
rauhoittavat potilaan eksistentiaalista yksindisyytta.

6.1.2 Potilaan yksinaisyyden kasitteen litannaiskasitteet

Evolutionaarisen kisiteanalyysin aikana etsittiin my6s potilaan yksindisyyden kasit-
teeseen liitettyjd ilmaisuja, joita tarkasteltaessa my6s hoitoyksindisyyden oma erilli-
nen merkityssisilté korostuu. Yksindisyyden kisitteeseen liittyvilld kasitteilli on
jokin yhteys yksindisyyden kasitteeseen, mutta niilld ei kuitenkaan ole kaikkia samo-
ja attribuutteja (Rodgers 2000b).

Eristaytyminen tai eristiminen (engl. isolation) liitetdan useimmiten sosiaaliseen yksi-
niisyyteen (Brown & McKenna 1999, Bekhet ym. 2008). Englannin kielen social
zsolation tarkoittaa sosiaalista eristdytymista tai eristimistd ilman henkilén omaa va-
lintaa (engl. loneliness). Sosiaalinen eristiytyminen tai eristiminen kuvataan usein
sosiaalisen yksindisyyden muodoksi tai jopa seuraukseksi. Useimmiten kuitenkin
sosiaalinen eristidytyminen tai eristiminen ajatellaan yksindisyyden syyksi (Peplau &
Perlman 1982, Elsadr ym. 2009). Eristiytymiselld on negatiivinen sivy suomenkie-
lessd, ja se viittaa oma-aloitteeseen vetdytymiseen, johon viitattiin muun muassa
patologisen (Vuokila-Oikkonen ym. 2002) ja emotionaalisen yksindisyyden (Cherry
& Smith 1993) yhteydessa.
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Omachtoinen yksindisyys on englannin kielelld a/oneness (Bekhet ym. 2008). 1 7eraan-
tuminen tai syrjaytyminen (engl. alienation) yhdistetddn usein kuoleviin potilaisiin. Nyky-
yhteiskunnassa kuolema tapahtuu sairaaloissa, joihin potilaat on eristetty (Bekhet
ym. 2008). Vieraantumisella tai syrjaytymisella tarkoitetaan fyysistd erottamista tai ob-
jektiivista yksindisyyttd (Bekhet ym. 2008, Ettema ym. 2010).

Itsesti vieraantuminen (engl. self-alienation) tarkoittaa oman itsensi kokemista vie-
raaksi, mikd on osa sisdsyntyistd yksindisyyttd (Rokach ym. 2007). Huono itsetunto
liitetddan yksindisyyteen (Bekhet ym. 2008). Itseluottamus (engl. se/f-esteerz) voi olla
sekd yksindisyyden myo6tivaikuttava tekiji tai yksindisyyden seuraus (Peplau &
Perlman 1982). Abdistus (engl. anxiety) liitetiin useimmiten sosiaaliseen yksinaisyy-
teen (Heinrich & Gullone 2006). Masennus (engl. depression) yhdistetdian my6s yksi-
niisyyteen (Peplau & Perlman 1982, Heinrich & Gullone 2006, Houtjes ym. 2014).
Yleisesti kuitenkin masennusta pidetddn yksindisyyden seurauksena (Heinrich &
Gullone 2006, Seo ym. 2014). Ujous (engl. shyness) liitetidin myo6s yksindisyyteen,
koska ujoilla ihmisilli on vaikeuksia muodostaa sosiaalisia suhteita (Bekhet ym.
2008, Elsadr ym. 2009). Lezmantuminen (engl. stigmatization) (Brown & McKenna
1999, Refsgaard & Frederiksen 2013) ja marginalisoituminen (engl. marginalization)
mainitaan usein yksindisyyden liitdnndiskasitteiksi (Brown & McKenna 1999). Lei-
mautumisella tarkoitetaan sitéd, ettd henkild ei kuulu tai ei ole hyviksytty johonkin
sosiaaliseen ryhmiin (Brown & McKenna 1999). Marginalisoitumisella ymmarre-
tidn tunnetta, ettd on yhteiskunnallisesti vihdmerkityksellisessd asemassa (Cherry &
Smith 1993, Brown & McKenna 1999). Erillisyys tai erillian olo (engl. separateness)
(Elsadr ym. 2009) taas tarkoittaa erillidn olon tunnetta sosiaalisten suhteiden me-
nettimisen seurauksena (Cherry & Smith 1993, Brown & McKenna 1999).

Potilaan hoitoyksiniisyyteen liittyvit kisitteet eroavat edellisistd, vaikka hoitoyk-
sindisyyteen sisdltyvit kokemukset on tihdn asti tulkittu kuuluviksi useimmiten
sosiaalisen, emotionaalisen tai eksistentiaalisen yksindisyysdimension alle. Hoitoyk-
sindisyyden liitinndiskasitteitd ovat hboitokdrsimys (engl. suffering from care tai suffering
related to care) (Eriksson 1993, Sundin ym. 2000, Dahlberg 2002, Arman ym. 2004,
Toivanen 2009, Berglund ym. 2012, Séderberg ym. 2012, Svanstrém ym. 2013) ja
hoitokdrsimykseen rinnastettava ilmi6 (engl. feeling of uncaring) (Halldérsdottir 1996,
Karlsson ym. 2004, Wiman & Wikblad 2004), jolle ei ole kunnollista suomenkielistd
vastinetta. Sisdlloltddn se kuvaa piittaamatonta hoitotyita. Niilld termeilld on samoja
sisall6llisid ominaisuuksia kuin potilaan kokemalla hoitoyksindisyydelld. Hoitokir-
simykseen sisillytetddn potilaan arvokkuuden, arvon loukkaaminen (Eriksson 1993,
Soderberg ym. 2012, Svanstrom ym. 2013), tuomitseminen ja rankaiseminen, val-
lankdytt6 ja hoitamatta jittiminen (Eriksson 1994), kaltoinkohtelu, taistelu hoidon
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ja autonomian puolesta, voimattomuuden kokemus, sirpaleisuuden ja esineellisti-
misen kokemus (Berglund ym. 2012) seki dialogin puute, toisen poissaolo, vieraan-
tuminen ja turvattomuus (Svanstrém ym. 2013). Toivasen (2009) mukaan kaikkien
hoitoon liittyvien ammattilaisten aitheuttama kirsimys, kuten epdystivillinen tai
vilinpitimaton suhtautuminen, on hoitokirsimysti. Piittaamattoman hoidon (wuca-
ring) potilas puolestaan kokee siten, ettd hin ei ole hoitajalle tirked ja on vain hiiri-
6ksi (Katlsson ym. 2004). Wimanin ja Wikbladin (2004) mukaan téllainen hoito on
vilineellistd, kylmai, tunteetonta, epikiinnostavaa sekd epainhimillista.

6.2 Hoitoyksinaisyys potilaiden kuvaamana

Tulosten mukaan yhdistivind teemoina potilaiden hoitoyksindisyyskuvausten taus-
talla olivat potilaan Ibmisarvon lonkkaaminen (Indignity), 1 ahvistamattomuns (Not being
confirmed) ja Piittaamaton hoito (Uncaring), jota tissa yhteydessa kuvaa hyvin myos
termi vastunton hoito. Nami ovat my6s hoitokirsimykseen (Eriksson 1993, Svan-
strom ym. 2013) ja piittaamattomaan hoitotychon liittyvia teemoja (Karlsson ym.
2004, Wiman & Wikblad 2004).

6.2.1  Hoitoyksinaisyyden ei-toivottu kokemus

Hoitoyksiniisyyden kokemus hoitosuhteessa syntyi potilaille kokemuksista, ettd
potilaan ja hoitavan henkilon vililld ei ollut yhteytta, potilaalla ei ollut mahdollisuut-
ta jakaa tuntemuksiaan ja kokemuksiaan hoitavan ihmisen kanssa, potilas ei saanut
riittdvisti tietoa, potilasta ei kunnioitettu yksilond ja potilas ei tullut autetuksi. Nama
tiivistetyt potilaan yksindisyyden kuvaukset péd- ja alakategorioittain kuvaavat poti-
laan hoitoyksiniisyyttd syynikékulmasta (Taulukko 3).
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Taulukko 3.  Potilaan hoitoyksinaisyyden péé- ja alakategoriat sisallénanalyysin mukaan

Piikategoriat Alakategoriat

Ei yhteyttd hoitavaan ihmiseen Ei yhteistyota
Ei hoitavan ihmisen lidsnioloa

Ei mahdollisuutta jakaa Ei mahdollisuutta jakaa kokemuksiaan
Eii mahdollisuutta jakaa tuntemuksiaan

e e Ei tarvitsemaansa tietoa
Ei riittdvasti tietoa . . .
Ei omaan tilanteeseen soveltuvaa tietoa

. - I Ei yksil6llistd hoitoa

Ei kunnioitusta yksiléna . .
Ei kunnioitavaa kohtelua

Ei tarvitsemaansa apua

Ei tulut autetuksi . . . .
Ei kokonaisvaltaista hoitoa

Artikkelissa II sisillonanalyysin tulokset on kuvattu taulukoissa 1—4. Yksin jadneet
potilaat toivoivat, ettei kukaan joutuisi kokemaan samaa, mitid he ovat kokeneet.
Potilaat kuvasivat hoitoyksindisyyskokemustaan adjektiivein erilainen, rankka, jir-
kyttava, raskas, kova, ikdvi, kaoottinen, kurja, kolkko, ahdistava, unohdettu, heit-
teille jatetty ja hylatty.
?Jos jéd yksin niin se on vihdn sillain jollain tapaa kurjempi kokemus. .. semmonen henki-
sesti yksin olo just tuolla hoitosysteemeissd, niin ne on semmosia ikdivid kokemuksia.” (P4)

Potilaat nimesivit hoitotilanteita, joissa he erityisesti kokivat jidneensd yksin. Naitd
olivat diagnoosista, leikkauspaitoksesti ja hoitopaitoksesta ilmoittaminen. Potilais-
ta tuntui pahalta, ettd heiddn elimiinsi jarkyttinyt uutinen kerrottiin ja sen jilkeen
he jiivit omilleen. Potilaat kokivat jidneensi yksin tilanteissa, joissa hoitava thmi-
nen vaihtui jatkuvasti. Samoin hoitavan ihmisen kiydessa potilashuoneessa tai poti-
laiden ollessa vastaanottokdynnilld syntyi tilanteita, joissa potilaat kokivat jadvinsi
yksin. Koska hoitoaika sairaalassa oli lyhyt, potilaat eivit ehtineet tai saaneet sind
aikana kasitelld kokemaansa. Tdmin vuoksi potilaat kokivat jidneensi tyhjin paille

kotiutuksen jilkeen.

”Mun mielesta se olis ollut aivan ehdoton sithen viliin, ettd et okei leikataan vaan tosta noin
rinta pois, ja oot sitten vaan kotona Rolme viikkoo, ettd jotenkin niinku se tuntu pahalta.”’

(P11)
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6.2.2 Yksin ja@minen hoitosuhteessa
Potilaan ja hoitavan henkilon vililld el yhteyttd

Potilaat kokivat yhteyden puutteen itsensd ja hoitavan henkilon vililld siten, ettd
hoitavat thmiset eivit tehneet yhteisty6td heidin kanssaan tai potilaat eivit koke-
neet ldsndolona vilittyvdd yhteyttd hoitavan ihmisen kanssa. Yhteyden tunne oli
potilaille merkityksellinen.

”Se on tarkee tossa se yhteys tammisen thmisen kanssa, ja sitd saa taikka sitd ei saa ja se on
kauheen vikindista, jos se el toimi.” (P5
J

Yhteisty6suhteen puute ilmeni siten, etta potilaat eivit edes nihneet hoitavia thmi-
sid tai kokivat, ettd heiddn luonaan ei kayty riittdvasti. Potilaat ihmettelivit, jos he
eivit saaneet tavata ladkirid ennen leikkausta. Samoin 6isin potilaat kokivat itsensa
yksinndisiksi ja kaipasivat hoitajia. Potilaat kokivat hoitoyksiniisyydessddn yhteis-
tyon puutteen hoitavan henkilon etiisyytena tai tunteena, ettd hoitava henkil6 ei
ollut potilaan puolella. Potilaista tuntui, ettd heistd ei vilitetty ja heidit jdtettiin il-
man huomiota.

”Md olin niinfn potilaana eri puolella koko ajan, kun jos md olisin ybteistyissa samalla
puolella. Sekin teki varmaan sen, etta md tunsin vihdn, ettd td jai vaban niinku vaille”

(P10)

Yhteistyon puute nayttiytyi hoitoyksindisyydessd potilaille my0s siten, ettd potilaat
kokivat olevansa taakkana hoitajille eivitkd halunneet vaivata hoitavia henkil6itd
kiireen takia. Potilaat kokivat myds, etteivit he voineet vaikuttaa hoitoonsa. He
tunsivat olevansa hoitavien ithmisten armoilla tai joutuvansa puolustautumaan hoi-
tavia ihmisid vastaan. Potilaat joutuivat pitimain puoliaan ja vaatiman oikeuksiaan.

"Ldiikdrin kanssa keskusteln oli tuskaista, tuntui, ettd armopaloja anelen.” (P8)

Potilaat kokivat lisndolona vilittyvin yhteyden puutteen siten, ettd heidin ja hoita-
vien henkil6iden vililld ei ollut tavalla tai toisella yhteytta. Potilaat kaipasivat yhteyt-
td hoitavaan ihmiseen ja toivoivat, ettd joku olisi lahestynyt heita. Potilaita ei koh-
dattu yksil6ind ja ihmisind lainkaan tai hoitava ihminen ei ollut lisnd kohtaamisti-

lanteessa.

"Kylld edes se hetki tarvis olla lisnd varsinkin, kun kertoo jotain tammistd, joka mullistaa
koko eliman kokonaan. Ei sitd voi tehdd vaan vasemmalla kddelld jossain sivulanseessa.”

(P3)
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Potilaiden ja hoitavan henkilén vililld keskusteluyhteys ei toiminut, tai hoitotilan-
teessa potilaille ei puhuttu lainkaan. Potilaat kokivat, ettd he joutuivat ottamaan
vastuun keskustelusta. Hoitoyksindiset potilaat eivit aina edes rohjenneet tehdi
aloitetta yhteyden saamiseksi, tai sitten he saattoivat yrittdd yhteyttd siind onnistu-
matta.

VEn osannut keskustella sen kanssa_ybtdan mistian. En minkddnlaista otetta et ois niinkn
edes perustelut saanut.”’ (P3)

Potilaan ja hoitavan ihmisen vilisen yhteyden ja ymmarryksen esti yhteisen kielen
tai yhteisen ymmarryksen puute. Laakiri kiytti termistod, jota potilaat eivit ymmir-
tineet, tai potilailla ja hoitavalla ihmiselld ei ollut yhteistd didinkieltd. Yksi potilas
kertoi yhteisen didinkielen puutteen aiheuttaneen sen, ettd kun hin kysyi kasvaimen
tyypistd, niin ladkari puhui kasvaimen koosta.

"Tulee semmonen omituinen tilanne tavallaan, et sa yritat Rysyd jotain tai et esitd sitd Rysy-
mystd selydsti tai ne ei ymmdrrd sitd ja ne vastaa jotain ja sit s olet ettd aba okei, no hyvd
on, etkd ymmdrrd mitd on vastattn.” (P8)

Yhteyden puuttuminen merkitsi potilaille sitd, ettd heitd ei kuunneltu tai kuultu tai
heidin mielipidettain ei otettu huomioon. Hoitavien ihmisten jatkuvasti vaihtuessa
potilaat kokivat, ettei yhteyttd edes padssyt syntymiin ja he jdivit yksin. Hoitoyksi-
niiset potilaat kokivat yhteyden puuttumisen myos tunteena, ettd heitd ei uskottu
tai ettd heiddn kokemuksiaan tai nikemyksidin viheksyttiin.

"Niinkn vibeksy sitd mun mielipidettd tai sitd, ettd tdd nyt on tammaonen vaan tavallinen ru-
tiinthomma.” (P10)

Ei mahdollisuutta jakaa tuntemuksia ja kokemuksia hoitavan ihmisen kans-
sa

Yksindisyys hoitosuhteessa tarkoitti potilaille my6s sitd, ettd heilld ei ollut mahdolli-
suutta jakaa tuntemuksiaan ja kokemuksiaan hoitavan ihmisen kanssa. Tunteiden
jakaminen ei mahdollistunut, koska keskustelut jdivit liian pinnalliseksi tai potilaan
hitid ei nihty. Potilaiden luokse ei pysihdytty kysymiin, miten he oikeasti voivat.
Potilaat kokivat, ettd psyykkiseen jaksamiseen ei useinkaan kiinnitetty huomiota.
Haastattelutilanteet jaivit ylimalkaisiksi, eivatkd potilaat saaneet tilaisuutta syvalli-

sempddn keskusteluun. Tunteiden jakamisen teki mahdottomaksi sekin, ettd poti-
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laiden piti olla kuin kaikki olisi hyvin, eivitkd he voineet itked tai paljastaa tuntei-
taan muiden nahden.

"Kaikki tammonen operatiivinen hoidetaan, tekninen, haavat hoidetaan, mutta ei siis sanal-
lakaan ei missddn vaibeessa, ettd iban konkreettisesti Rysytidisiin, ettd miten sd oot ottannt
tan ja miltd susta nyt tuntun.” (P4)

"Paremminkin joku totes, etta hyvinko menee ja hyvin sd jaksat, mutta en md tiedd kysyt-
1inkd tai kyseenalaistifo kukaan sitd, ettd jaksanko ma.” (P11)

Potilaat eivit saaneet aina mahdollisuutta jakaa edes kokemuksiaan hoitavien ihmi-
sen kanssa. Potilaat olisivat halunneet kisitelld kokemaansa hoitavan ihmisen kans-
sa. He olivat sitd mielti, ettd liheisen tai toisen potilaan kanssa sairastumiskoke-
muksen kisittely ei korvannut sitd, ettd asiasta olisi saanut puhua ammattilaisen
kanssa. Potilaat olisivat halunneet edes vertaistukea kokemustensa kisittelyyn. La-
heisten kanssa kokemusten jakaminen oli monesta syystd haastavaa, silld liheiset
eivit ymmairtineet potilaan kokemusta samalla tavalla ja tunnekuorma tuntui puolin
ja toisin raskaalta. Potilaiden oli raskasta nihda liheisen suru, ja toisaalta potilaat
halusivat sddstdd liheisiddn omalta surultaan. Kokemusten kisittelyn mahdollisuus
hiiriintyi myos keskustelurauhan puuttumisen takia. Ylipadtidn keskusteluapua ei

useinkaan tarjottu.

VEi ndista silla lailla voi pubuna muuta kuin ebkd sitten ihan jollekin ammatti-ihmiselle tai
semmoselle, jolla on samat kokemukset ja ndin ehkd sillai voi jakaa. On mulla libeisid tds-
sd, joilla on ollut sama, mut ne on liian libelld. En md pysty beidin kauttaan titd asiaa kd-
sitteleen, se Ray heille litan raskaaks, et silld lailla md olen aika yksin ja sit taas sukulaiset
el niitaikddn viitti koko ajan rasittaa.” (P10)

E7 rifttiavisti tietoa

Potilaat kokivat jadvinsi yksin tiedon puutteen takia, koska he eivit saaneet tarvit-
semaansa tietoa tai sellaista tietoa, jota he olisivat voineet soveltaa omaan tilantee-

seensa. Tiedon saanti vaikutti heiddn selviytymiseensi.

Ihan oikeen faktatiedon kantta tulee se turvallisempikin olo iban selviytymisessd ja henkises-
sd subtautumisessa asiaan.” (P7)

Potilaat kokivat, etteivit he aina saaneet riittdviasti tietoa sairaudestaan tai hoidos-
taan tai sairaustilanteestaan. Tieto saattoi tulla potilaille sopimattomaan aikaan tai
sopimattomassa muodossa, eivitkd he pystyneet ottamaan tietoa vastaan. Eris poti-
las kertot, ettd syOpiahoitaja ndytti hanelle leikkauskuvia, vaikka hin ei olisi halunnut
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niitd nihdd. Potilaat kokivat, ettd heille tarjottiin tietoa niin vihian kuin mahdollista
eikd heiddn kysymyksiinsd ei aina osattu vastata tai ei vastattu. Potilaat kokivat, ettd
heididn piti ottaa itse asioista selvid, jotta itse osasivat kysyd hoitavalta henkil6lta.

Tiedon saanti oli usein potilaiden oman aktiivisuuden varassa.

"Jos ei osaa kysyd mitidn, niin jai kylld tosi vabdlle tiedolle. Mun mielesti se oli outo, etti
jos md en olis yhtadn kdynyt netissd kattomassa, ettd et mikd juttu mulla on, niin ma en olis
osannut Rysyd yhtéidan mitdan. Tieto niinku. .. tuli mun kysymyksilla” (P11)

Potilaat kokivat, ettei tiedotuksessa ollut aina yhtenaista linjaa ja kirjallinen ja suulli-
nen tieto saattoi olla jopa ristiriitaista. Mitd useamman hoitavan ihmisen kanssa
potilaat juttelivat, sitdi enemman he saivat erilaisia mielipiteitd. Tiedon antaminen
korvattiin usein ohjenipulla, jota ei ehditty kidyda yhdessa lipi.

"INe toi mulle hirveen kasan paperia ja md olin iban pyoralla pddstini. Se oli sen yhen ilta-
pdivin aikana. Sitten pelotti jotenkin se syopdhoitaja. .. tunki mulle semmosia lomakrei-
ta... kotona md luin, milld voi anoo apua. Md ajattelin ettid meenks md ndin huonoon kun-
toon ettd mun pitiid hakea jostain apua. Hdn antoi tietty varmunden vuoksi ne, mutta kun e
siind ollu aikaa perebtyd nithin eikd jutella hanen kanssaan.” (P5)

Ef kunnioitettu yksiloni

Yksindisyys hoitosuhteessa merkitsi potilaille sitd, ettd heitd ei hoidettu yksiléina
eikd kohdeltu kunnioittavasti. Yksilollisyyden puute hoidossa tuli ilmi siten, ettd
potilaat kokivat olevansa vain yksid monista, heitd ei tunnettu ja he kokivat hoiton-
sa liukuhihnamaiseksi, tekemiskeskeiseksi ja rutiininomaiseksi. Kunnioituksen puu-
te nikyi my0s potilaslihtoisyyden puutteena ja tehtidvikeskeisyyten.

"Olo oli vihin kuin linkubibnalla olisi ollut.” (P8)

Kunnioittavan kohtelun puute merkitsi sitd, ettd potilaat ohitettiin katsomatta tai
potilaiden katsekontakti ohitettiin. Potilaat saattoivat my6ds kokea, ettd heitd juostiin
karkuun, jatettiin huomiotta tai puhuttiin ohi. Kunnioittavan kohtelun puute tar-
koitti potilaille my6s kylmai, ylimielista tai epainhimillistd tai alentavaa kohtelua.

"Kylld sitd niinkn odotti sillain, kun abdistunnt oli ja, jos yrittikin niin sitd niki, ettd hoita-
Jalla niin kiire ja lddkdrillikin, ettd viban semmosta obittamista.” (P4)
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E7 tullut autetuksi

Potilaat kokivat jddvinsa yksin, jos he eivit saaneet tarvitsemaansa apua tai koko-

naisvaltaista hoitoa. Apua ei ollut tarjolla ja siti piti itse osata etsia.

"Jos olisin halunnut sairaalasta tukea tai apua, niin sieltibdn sitd ei kylld ollut tarjolla.
Ebkd sitd sitten kysymdlli ja pyytamailla olisi voinut saada, en tiedd, mutta kylli sielld poti-
las saa olla ihan rauhassa.” (PO)

Potilaat kokivat, ettd heitd ei osattu auttaa tai heidan avuntarvettaan ei tunnistettu.
Erityisen pelottavana potilaat kokivat sen, ettd heitd ei osattu auttaa. He kokivat
jadvinsd apua vaille my6s silloin, kun heiddn psyykkista tai henkistd avuntarvettaan
el tunnistettu eikd psyykkistd tukea tarjottu.

Potilaat eivit kokeneet tulleensa autetuiksi silloin, kun heitd ei hoidettu kokonai-
suutena. Potilaiden kokonaistilannetta ei aina tiedetty eikd kartoitettu, tai muiden
sairauksien hoitoa tai vaikutusta ei huomioitu hoidossa. Potilaat kokivat jaavansa
yksin my®0s silloin, kun he joutuivat itse ottamaan liiaksi vastuuta hoitopditoksista.
Potilaat kokivat, ettd heidin sinnikkyytensd my6s palkittiin. Yksi potilas kertoi, ettd
hineltid meinattiin evitd tehokas hoito:

”Jos olisin vaan silloin tyytynyt sithen, mikdhdin mabtais olla tilld hetkelld tilanne”” (P3)

Apua saattoi tulla my6s litkaa tai vddrin ajoitettuna. Potilaat kuvasivat olleensa heti
leikkauksen jalkeen niin pyorryksissi, ettd he itse eivit olleet vield valmiita vastaan-
ottamaan kaikkea tietoa. Potilaiden luona kivivit kaikki mahdolliset asiantuntijat
yhden iltapdivin aikana, niin ettd potilaat eivit pystyneet ottamaan niin paljoa tietoa
vastaan. Potilaat saivat my6s sellaista tietoa tulevaisuudestaan, jota he eivit vasta-
leikattuina pystyneet kisittelemaan.

"M aattelin ettd noi ois voinu niinku ottaa sithen, ettd ibminen pddsee sairaalasta ja sit
vaikka, kun pystyy taas liikRumaan niin mennd nudestaan sinne jutteleen tarkemmin.” (P5)

6.2.3 Hoitoyksinaisyyden kokemukseen myotavaikuttaneet tekijat

Potilaiden hoitoyksindisyyden kokemukseen myotivaikuttaneet tekijit voidaan jao-
tella potilaista, hoitavista ihmisistd ja organisaatioista johtuviin tekijoihin sekd tilan-
netekij6ihin.

Potilaat kuvasivat hoitoyksindisyyden kokemuksiinsa myotivaikuttaneiksi omat

elimintilanteet ja sairaustilanteiden aiheuttamat mielentilat, aktiivisuuden puute,
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avuttomuus, voimattomuus ja haavoittuvuus. Potilaat kuvasivat sairauden herkisti-

neen heidian mielentilaansa.

"Silloin kun on potilaana, niin on niin sairas, ettd ei pysty edes kertomaan, eikd niinku edes
omia oikenksiansa vaatimaan saati ettd puolustantumaan.” (P2)

Potilaat eivit aina tunnistaneet itsekddn omaa avuntarvettaan kuin vasta jilkikiteen.
Potilaat kuvasivat leikkauksen jilkeistd oloa kaaokseksi, pyorryksissi oloksi ja sellai-
seksi, ettel koko sairauskaan ollut itselle vield todellinen. Vaikka potilaat eivit olisi
pystyneet ottamaan enempid apua vastaan vield sairaalassa, olennaista heille oli, ettd
apua olisi kuitenkin tarjottu. Avun tarve konkretisoitui toisinaan vasta kotona, kun

potilaat olivat ehtineet miettid kokemaansa.

"Etti oikeestaan siti alkoi sitten kaipaamaan tavallaan jalkikdteen niinku enemman. Alko
mitettiin ettd voi hyvanen aika, ettd ei kukaan koko aikana sanonut oikeestaan Rysynyt, etti
miten jaksaa ja miltd tuntuu ja niin poispdin.” (P7)

Potilaiden ei ollut aina helppo ndyttid tunteitaan ulospdin. Silti he toivoivat, ettd
hoitava ihminen olisi huomannut heidit. Tunteet purkautuivat itkuna ja valilla

my06s vihan kaltaisina tunteina etenkin silloin, kun potilaat kokivat jadvinsi yksin.

7 Kun _yritti itked. .. vibhdn niinku, ettd se ei hdiritse muita tai vihdn niinku peiton alla tai
Sillai niin siindakin se sama, ei kukaan kysyny ei jilkeen eikd siind tilanteessa ei jilkeen mis-
sdan vatheessa miten md voin.” (P4)

” Kinkun avulla sitten kéyttaytymistd ja voi olla, ettd pikkusen oli akdnen sitten jo loppuvai-
heessa hoitajille ihan vaan sen takia, Run drsytti vaban niinku semmonen ettd ei saanut kun-
non kipuliikettd ja sitten saatikka, ettd kukaan pubuis vield niinku asioista.” (P7)

Potilaat kuvasivat erilaisia tilanteista johtuvia my6tivaikuttavia tekijoitd hoitoyksi-
niisyydelleen. Myotavaikuttaneiksi tekijoiksi mainittiin muun muassa paitsi huono
tuuri my0s lyhyt hoitoaika, jossa ei jadnyt tilaisuutta edes surra ja kiydi asioita lapi.
Odottamaan joutuminen heijasti potilaille arvostuksen puutetta ja sitd, ettd heitd ei

otettu todesta, mika lisdsi yksindisyyden tunnetta.

"Mulla oli kaubee tuskatila yilld ja pyysin sarkyliakettd tai jotakin apua itselleni ja mulle
vaan sanottiin, ettd md olen jo saanut lidkettd ja tammisen takia ei pdivystavad lidakarid ei
herdtetd.” (P2)

Potilaat kertoivat jadneensd yksin, koska hoitavat ihmiset valttelivit heitd eri syista.

Vilttelyn syyksi potilaat ajattelivat sen, ettd liheiset olivat paljon heididn luonaan tai
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sen, ettd potilaan tilanne oli myds hoitavia thmisid koskettava. Terveydenhuoltoalal-
la ty6skentelevit potilaat paittelivit, ettd heitd vilteltiin heiddn ammattinsa takia tai
sitten heididn oletettiin tietdvin asiat. My6s aikaisemmin leikattu potilas pohti, ettd
hinen ajateltiin jo tietivin asiat. Yksinhuoltaja puolestaan mietti, ettd hin on muita
yksindisempi sen tihden, kun hénelld ei ole edes puolisoa tukemassa.

Hoitaviin ihmisiin liittyviksi, hoitoyksindisyyden myotivaikuttaviksi tekijoiksi
potilaat nimesivit ammatillisuuden ja kohtaamisen taidon puutteen sekd kokemuk-
sen ja koulutuksen puutteen. My6s hoitavien ihmisten asenteen ja ennakkoluulojen
ajateltiin olleen myotavaikuttavina tekijoind. Potilaat kokivat, ettd hoitavat henkilot
tekivit vairid olettamuksia potilaista, koska he eivit tunteneet potilaita kunnolla.
Potilaat saattoivat my0s ajatella, ettd heiddn kohdalleen nyt vain sattui yksittiinen
negatiivinen ihminen. My6s osaston ilmapiiri, hoitokulttuuri ja sairaalaympiristo

vaikuttivat hoitoyksindisyyden tunteen syntymiseen.

VTad ympdriston ilmapiiri on jo semmonen, ettd md en varmaankaan selvid tdsta, koska se ei
ollut milldin tavalla kannustava.” (P2)

Potilaat mainitsivat hoitavien ihmisen vaihtumisen ja omahoitajien ja omien ldakari-
en puutteen vaikuttaneen yksin jadmiseen. MyoOs hoito- ja vastaanottoaikojen ly-
hyyden ja osaston kiytint6jen ajateltiin my6tivaikuttaneen hoitoyksindisyyden ko-
kemuksen syntyyn. Potilaat syyttivit hoitoyksindisyydestd my0s liian vihiistd henki-
I6kuntaa, kiirettd ja ajanpuutetta. Esiin tuotiin myds nakemys siitd, ettd aina ei ollut
kiire, vaikka hoitavat thmiset niyttivit kiireisilta.

"Se oli mennyt semmoseks sekavaksi se touhu kun aikaisemmin, ettd ibmiset juoksee vaan
kdytavilla, mitddn ei oikein tapabdu eifd kenellikdan ole mitian aikaa.” ( P8)

Lisdksi osaston tai tilanteen rauhattomuus ja yksityisyyden puute hiiritsivit potilait-
ten sairastamista ja toipumista seké estivit henkil6kohtaisten keskustelujen mahdol-
lisuuden. Vertaistuen puute koettiin hoitoyksindisyyden myo6tivaikuttavana tekijana,
koska huonetoverinkaan kanssa ei voinut jakaa kokemuksia. Potilaat yrittivit mu-
kautua vallitseviin olosuhteisiin ja muuttaa omaa kiyttiytymistidn saadakseen edes
tarkeimmait vastaukset.

"Ma olen tebnyt ranskalaisin viivoin lapun, et md ehdin kysyd ne kaikki asiat, kun se on
niin nopeaa se... tamdn pdivin Riire tnolla sairaalamaailmassa... ajaa sithen, ettd ibmiset ei
Ja itsekin sitd miettii, et hyvin lyhyesti sit yrittad Rysyd... tommoset tunnepuolen juttuja, niin
ne vaan silld tavalla vaa jai.” (P4)
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6.2.4 Toiveiden ja odotusten merkitys hoitoyksinaisyyden kokemukseen

Osa haastatelluista potilaista sanoi, ettei heilld ollut mitidn odotuksia ja asiat vain
ajautuivat siten, ettd he jaivit yksin. Kuitenkin osalla haastateltuja oli odotuksia
etenkin, jos he itse olivat terveydenhuoltoalan ammattilaisia. Potilaille syntyi odo-
tuksia ja ennakkoasenteita siité, ettd he tiesivit, miten muualla hoidetaan. Tiedon he
olivat lukeneet netistd, kuulleet muilta tai heilld oli aikaisempia kokemuksia. Potilaat
olivat sitd mieltd, etti ennakkoasenteet pitiisi ottaa hoidossa huomioon, koska ne
voivat olla viirii ja lilan pessimistisia.

"Henkilokunta asennoitui than eri tavalla minuun kuin edellisella kerralla, ettd se oli minul-

le semmonen iloinen_ylldtys. Md en tarvitse mitdiin erikoiskobtelua, mutta md tarvitsen inhi-
millisen kobtelun.” (P2)

Potilaat olivat odottaneet saavansa apua, tietoa ja vastauksia kysymyksiinsd. He
olivat ajatelleet pdisevinsi jakamaan kokemuksiaan muiden saamaa kokeneiden ja
my0s ammattilaisen kanssa. Potilaat odottivat saavansa tukea ja turvaa, jotta he

olisivat voineet hahmottaa tilannettaan ja tulevaisuuttaan.

7 Stind betkessd, kun. .. se thmisen tanmonen henkinen kapasiteetti on vahdn tinkilla, niin siind
tilanteessa pitdisi olla ammatti-ihmiset kaverina ja kdyda se lapi ja olla tukena ja silli tavalla tie-
tylli tavalla lohduttaa sitten, oli se tilanne mikd tabansa.” (P4)

My6s kohtaamisen, vilittimisen ja lisndolon puute hoitavien ithmisten taholta sekd
hoidon liukuhihnamaisuus tulivat monelle ylldtyksind. Potilaat kuvasivat olleensa
pettyneitd sithen, ettd kohtelu ei ollut potilaslihtdisti eivitkd he tulleet kuulluiksi ja
ymmirretyiksi. Potilaat kertoivat, ettd heiddn hoitonsa oli teknisesti hyvii ja tekni-

seen puoleen liittyvit odotuksen tdyttyivat.

M olen ihan tyytyvdinen, erittdin tyytyvdinen hoitoihin, mut just tid henkinen puoli on va-
hdn semmonen puntteellinen puoli, joka on olennainen.” (P4)

Sairastamisen ja leikkauksesta toipumisen ajan ja rauhan puuttuminen tulivat myo6s
potilaille pettymyksind. Potilaat kokivat, ettei heilli ollut mahdollisuutta keskittya
itseensd ja toipumiseen rauhattoman ympiriston takia tai sitten he joutuivat lihte-
miin kotiin litan aikaisin. Potilaat olivat pettyneita siitd, ettd samassa huoneessa ei

ollut saman kokeneita eivitkd he saaneet jakaa kokemuksiaan.
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6.2.5 Hoitoyksinaisyyden seuraukset

Potilaat arvioivat yksindisyyden seuraukset pddasiassa negatiivisina. Jadtyddn yksin

potilaat kokivat, ettd he joutuivat ottamaan itse vastuun itsensi auttamisesta.

"Kyllihdn se fiilis jai pddllimmdiseksi, ettd eipd sinna kukaan muu auta ja tue kuin sind it-

se.” (P8)

He kokivat, ettd nima ikdvit kokemukset useimmiten liittyivit toipumisen viivis-
tymiseen. Monelle nimi hoitoyksindisyyskokemukset painuivat syville mieleen ja

olivat jidneet vaivaamaan mieltd aina jopa mielenterveyttd uhkaavasti.

"V armaan siita johtuvaa se, ettd md en meinannut toipua, md en todellakaan meinannut
toipua. . .mdd ajattelin, ettd md olisin Rotintumisen jalkeenkin varmaan vield tarvinnut iban
psykiatrin hoitoa, kun oli jotakin semmosia kokemuksia.” (P2)

"Olis hyvd jos kdvisi keskustelemassa ja mulla olis jokn alusta asti ollut joku ibminen niin
olis ebkd vilttynyt siltd reaktiolta, mikd tuli viivdstyneesti et md aloin kdrsimdidin semmoisis-
ta paniikkioireiluista.” (P13)

Vaikka potilaat kertoivat, ettd yksin jadmisen kokemukset eivit olleet vaikuttaneet
toipumiseen, kokemuksilla oli kuitenkin muunlaisia seurauksia kuten pelkoa, turvat-
tomuutta, luottamuksen menetystd, pahaa ja epimiiriisti oloa. Potilaat kokivat,
ettd huolenpidon tunne ja hyva mieli jdivit saamatta. Vield jilkeenpiinkin kurjilta
tuntuneet kokemukset jiivit mieleen ikdvina tai ahdistavina muistoina, pettymyksen

tunteina, katkeruutena tai muina negatiivisina tunteina seké ahdistavina muistoina.

"Se sunttumus kyllahan se aina tulee sieltd jossain vaibeessa, kyllid ne semmosena vibantun-
teenakin, mutta md en niin Ranheesti ole kokenut niita, kun mad oon kuunnellut muita, etti
ebkd md en 00 saanut sitd vaan ulos vield kaikkea tai sitten en ole sen lnonteinen.” (P10)

Hoitoyksindisyyskokemukset antoivat potilaille huonon ja vastenmielisen kuvan
hoidosta ja hoito-organisaatiosta. Kokemukset vaikuttivat potilaiden asennoitumi-
seen seuraaviin hoitokokemuksiin. Ainoa positiivinen seuraus hoitoyksindisyysko-
kemuksista oli se, ettd potilaat pystyivit kddntimadn negatiiviset kokemukset voi-

mavaraksi ja suuntaamaan sen omaan toipumiseensa.

“Se aihentti toista pain sen, ettd mulle tuli ittellekkin se, ettd tissa on nyt pakko liikkua, et-
td md padsen tddltd pois, et ebkd se oli sillain niinkn toisaalta kddnty positiiviseksi-
kin...mad ehkd kddnsin sen kumminkin voitoksi.” (P1)
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Potilaat olivat suunnitelleet antavansa palautetta kokemuksistaan, mutta asia oli
jadnyt leimautumisen pelosta tai jostain muusta syystd sikseen heidin toivuttuaan.
Potilaat halusivat kertoa niistd kokemuksistaan tutkijalle my6s siksi, ettd tutkimuk-

sen avulla niihin asioihin saataisiin parannusta.

Jos md jotenkin voin vaikuttaa sithen, ettd munt jotka vastaavassa tilanteessa on tai jountun
niin, jos md voin tehdd jotain nittten hyviksi niin ehdottomasti. Se oli jotenkin sellainen asia,
Jolle pitdis tehdd jotain, et md en halun et kukaan joutuu olemaan niin yksin”” (P11)

6.2.6 Hoitoyksinaisyytta lieventaneet tekijat

Potilaiden yksinjidmisen tunnetta lievensi se, ettd he tunsivat saavansa tietoa ja
apua ja olevansa turvassa. My0s tieto tarjolla olevasta avusta helpotti ja lisési turval-

lisuuden tunnetta.

"Tuli se osastonlddfkdri, se oli pateva, sitten kun han kerto, missd menndan ja mitd tehddan
Ja millain niin sit huomas, et ei tissd hitid ookkaan. Se than niinku selfeesti otti oljat kd-
siinsd, etta nyt tehddan ndin ja nain. Ja se ettd nitlld ei niinkn tuntunut olevan kiire, ne ker-
kis kylli vastaan.” (P1)

Yksindisyyden tunnetta lievensivit auttamishaluiset hoitavat ihmiset. Ihmisena koh-
taaminen, inhimillinen kohtelu, ystavillinen ja potilasta huomioiva kiytés antoivat
voimaa, rohkaisivat, vahvistivat ja hoitivat potilaita. Potilaille merkitsi paljon se, ettd

hoitavat ihmiset kdvivit heidin luonaan ja osoittivat ndin valittimista.

"Mun miielesta. .. kun thminen ihmisend kobhdataan silla tavalla, niin se on jo hirveen paljon,
se jo véihdn niinku hoitaa ja paljonkin hoitaa.” (P4)

"Ei tarvi kun hymy olla, niin se jo vabvistaa paljon sitd oloa. Se on iso asia jo, ettei kdvele
vaan obi vaan hymyilee ja tervebtii tai jotain. Semmonenkin tukee sitd tilannetta aika pal-

Jon.” (P10)

Erityisen positiivisina potilaat muistelivat kokemuksia, joissa hoitavat ihmiset olivat
jakaneet omia kokemuksiaan heidin kanssaan. Hoitavan ihmisen ldsniolon potilaat
kokivat voimaannuttavaksi, ja se kantoi heitd koko sairausprosessin ajan. Kestol-

taan ndma kohtaamiset olivat lyhyita.

"Hén tuli iban vaan sithen ja ndki, ettd md oon siind, niin arvas varmaan asian ja sitten
hén tuli niinku ottaan kddestd ja sano, et kylla sd oot kestanyt kylli si kestit tamankin,
hdn oli ainut, joka antoi semmosta empaattista tukee.” (P10)
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Hoitojen tuoma rutiini toi myos turvallisuutta potilaille. Kaikki muu tuntui toisar-
voiselta, kun tavoitteena oli henkiinjddminen. Samoin hoitoyksindisyyttd lievensi se,

ettd hoitavat thmiset olivat tuttuja eivatka vaihtuneet jatkuvasti.

"Itselle on kaikkein tarkeintd, ettd on hyvd hoitosubde omaan lidkdriin ja han niinku selit-
tdid ne asiat.” (P4)

Potilaat kertoivat miettineensi asioista ja pdisseensi vaikeiden asioiden yldpuolelle.
Moni potilas mainitsi myds huumorin, joka helpotti vaikeiden tilanteiden keskelld.
Vaikeiden yksindisten tilanteiden ja voimattomuuden keskelld potilaat 16ysivit itses-
tain uudenlaista voimaa ja periksi antamattomuutta. Omalla asenteellaan ja koke-
muksellaan osa potilaista pystyi kisittelemdin tilannetta ja asettamaan sen siedetti-

viin mittasuhteisiin.

"Siitd kai se raivokin sit tuli, etten anna periksi. Sairastamisen kokemus anttaa, kun on ol-
Iut paljon sairaalassa ja paljon lidkdreiden kanssa tekemisissd eikd ne ole endd Jumalasta
seuraavia ne liakdrit, etta nekin on thmisia.” (P3)

Potilaat tukeutuivat liheisiinsi silloin, kun he eivit saaneet hoitavilta ihmisiltd tar-
vitsemaansa tukea. Saman kokeneille tai liheisille ja perheen jdsenille puhuminen

helpotti omaa oloa.

"Kun sai olla_yhteydessi omiin ystaviinsd ja tuttaviinsa, soittelin pubelimella ja kyselin ja
purnasin tavallaan jo vihén niitd olosubteita siella.” (P7)

Asianmukainen ja potilaan tilanteeseen sopivasti saatu tieto oli yksi merkittava yk-
sindisyyden ja kaaoksen lieventdjd. Potilaat kertoivat, ettd heididn yksindisyyttddn
helpotti se, ettd hoitopaikassa jirjestettiin keskusteluapua tai jopa ulkopuolista kes-
kusteluapua. Moni turvautui netisti saatavaan tietoon ja tukeen seki vertaistukeen.
Potilaat kuitenkin toivat esille, ettd he olisivat toivoneet saavansa avun hoitavilta
thmisiltd. Yksi potilas kertoi hankkineensa itse itselleen apua:

VM olen ainakin oppinut hakeen apua. Mua ei nolota kdydd tuolla psykiatrian klinikalla,
koska md tiedan, ettd sielld be ovat aidosti mun puolella.” (P5)
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6.3 Potilaan hoitoyksinaisyysmittari ja sen luotettavuus

6.3.1 Osallistujat esitestauksessa

Mittariluonnoksen esitestaukseen osallistui 250 potilasta, joista 61 % oli rintasyopa-
leikkauspotilaita ja 39 % sydanleikkauspotilaita. Vastaajista 30 % oli miehid ja 70 %
naisia. Potilaiden keski-ikd oli 67 vuotta (SD = 9.9, min 39, max 92). Perhetaustal-
taan 25 % vastaajista asui yksin, 69 % asui parisuhteessa, 3 % oli yksinhuoltajia ja 2
%:lla vastaajista oli jokin muu asumisjirjestely, esimerkiksi asuminen siskon tai

aikuisen pojan kanssa.

6.3.2 Mittarin reliabiliteetin arviointi

Hoitoyksindisyyttd kuvaavan mittarin rakentuminen ja testaus on kuvattu artikkelis-
sa III. Mittarin reliabiliteetin ollessa hyvi tulokset eivit ole sattumanvaraisia (Alkula
ym. 2002, Gushta & Rupp 2010). Mittarin toistettavuus (Gushta & Rupp 2010)
tarkoittaa sitd, miten herkka mittari on ulkopuolisten tekijéiden vaikutuksille. Tois-
tettavuuden arvioimiseksi uudelleen mittausta samalla vastaajajoukolla ei tehty. Sen
sijaan samanaikaisesti kahden eri potilasryhmin tulosten samankaltaisuuden voi-
daan katsoa tukevan CARLOS-mittarin vastaavuutta. Vastaavuus tarkoittaa mitta-
ustulosten muuttumattomuutta erilaisissa vastaajaryhmissi (van de Schoot ym.
2012). My6s kyselylomakkeen kysymysten miédrd (vhteensi 50 kysymys-
td/vaittimad) haluttiin pitdd rajattuna, jotta vastaajat eivit visy liian pitkddn kysely-
lomakkeeseen. Ulkoisina virheini pidettiin niitd virheitd, joissa yksittdiset vastaajat
olivat vastanneet kaksi vaihtoehtoa samaan viittimain ja seuraava viittima oli jda-
nyt vastaamatta. Kisintallennusvaiheessa tutkija teki huomion, ettd yksittdisissd
viittimissd muutamat potilaat olivat ehki sekoittaneet viittiman suunnan. Ensim-
miisten noin 40 vastauksen jilkeen esitestausvaiheessa lisittiin alleviivaus CAR-
LOS-mittarin viittimiin 20 ja 21 (ks. Liite 1), koska niiden ollessa perikkdin yksit-
tdiset potilaat eivit ehkd huomanneet viittimien eroa ja sen takia jittivit jalkimmai-
seen vastaamatta. Vastaamatta jddneiden osuus tosin oli vihiinen, joten niiden
merkitys satunnaisvirheen aiheuttajana oli viahdinen. My6s viittiméaan 28 lisdttiin
alleviivaus, jotta sana vdlttelivit erottuisi sanasta valittivat. Tassd vaittdimassa tutkijalle
nayttaytyl, ettd yksittdiset potilaat vastasivat epaloogisesti. Jatkossa kannattanee
ryhmitelld positiiviset ja negatiiviset viittimat omiksi ryhmikseen. Tdma liittyy

77



my06s mittarin vastaavuuteen (Gushta & Rupp 2010) eli tulosten samanlaisuuden
asteeseen.

Sisdistd johdonmukaisuutta (Gushta & Rupp 2010) arvioitiin ennen faktoriana-
lyysid ja sen jilkeen Cronbachin alfa -kertoimella, jonka tulee olla yli 0.70 (Streiner
& Norman 2008). Samalla tarkasteltiin viittimien valisid (znter-itens) korrelaatioita,
jotka kuvaavat viittimin kykyi korreloida mittarin saman osion toisten viittdimien
kanssa (Dixon 2005).

Mittariluonnos testattiin ensin sisdllonanalyysin tuottamalla kategoriajaolla ja
Cronbachin alfa -kertoimeksi saatiin 0.94. Viidessd kategoriassa Cronbachin alfa
vaihteli vililld 0.71-0.88 (Artikkeli III taulukko 2). Viittimit korreloivat (inter-iten)
positiivisesti keskenain (0.73—0.81). Yksi muuttuja Sain yleistietoa, jota ei sovellettn
tilanteeseeni poistettiin tdssd vaiheessa, koska se ei korreloinut riittdvisti toisten
muuttujien kanssa (r = 0.20). Lisaksi timin toimimattoman muuttujan poistaminen
nosti kyseisen faktorin FE: rittivisti tietoa Cronbachin alfa -kertoimen 0.51:std
0.71:een. Viittimien vilinen korrelaatio (zuter-item correlation) viidessi kategoriassa
vaihteli 0.35:sta 0.71:een lukuun ottamatta yhtd muuttujaa Minua vilteltiin (r = 0.28).
T4dtd muuttujaa ei poistettu, koska sen poistaminen ei olisi merkittivasti nostanut
Cronbachin alfa -kerrointa (0.71:std 0.75:een).

Viimeisen faktorianalyysin tuloksena saadussa neljan faktorin ratkaisussa Cron-
bachin alfa vaihteli 0.77:std 0.90:een (Taulukko 6 artikkelissa III). Viittimien viliset
korrelaatiot (znter-item correlations) olivat faktorille yksi 0.45-0.76 lukuun ottamatta
muuttujaa Jouduin puolustautumaan (0.24-0.34), faktorille kaksi 0.49-0.65, faktorille
kolme 0.58-0.83 ja faktorille nelja 0.37-0.47 lukuun ottamatta muuttujaa Minua
valteltiin (0.19-0.36). Viittimien ja faktoreiden viliset korrelaatiot (inter-total correla-
tions) neljille faktorille olivat: faktori yksi 0.37—0.74, faktori kaksi 0.65-0.72, faktori
kolme 0.70-0.80 ja faktori nelja 0.34—0.58. Edelleenkidn kahta heikoiten korre-
loivaa muuttujaa ei poistettu, koska niiden poistaminen ei muuttanut faktoreiden
Cronbachin alfa -kerrointa merkittavasti: muuttujan Jouduin puolustautumaan ykkos-
faktorin Cronbachin alfa ei muuttunut lainkaan ja muuttuja Minua vélteltiin poista-
minen olisi muuttanut nelosfaktorin Cronbachin alfaa vain 0.77:sta 0.78:een. Jokai-
nen muuttuja korreloi lisaksi riittdvisti kokonaismittarin kanssa ja faktoreiden sisii-
set korrelaatiot vaihtelivat 0.42:sta 0.76:een.

6.3.3  Mittarin validiteetin arviointi

Sisilto- ja kisitevaliditeettia (Metsimuuronen 2002, Markus & Smith 2010) varmis-

tettiin edeltdvissd vaiheissa operationalisoimalla kisite mitattavaan muotoon. Olen-
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nainen kysymys on, mittaako CARLOS-mittari hoitoyksindisyyttd ja mittaako se
hoitoyksindisyytta riittdvan sensitiivisesti ja kattavasti. Mittarin vastaavuus tausta-
teoriaan on kuvattu yksityiskohtaisesti timidn yhteenvedon alkuluvuissa. Mittarin
sisdllén voidaan todeta vastaavan taustateoriaa. Mittarin tulee olla toimiva, loogi-
nen, helposti ymmirrettivi ja kidytettdva eri-ikiisille ja eritaustaisille ihmisille (Mar-
kus & Smith 2010).

Rakennevaliditeetin nikékulmasta (Markus & Lin 2010, Zumbo & Chan 2014)
tarkasteltiin sitd, kattaako mittari tutkittavan ilmion riittavan hyvin. Vaikka sisillon-
analyysin avulla luotiin kategoriat, haluttiin mittarin rakennetta tarkastella my6s
tilastollisesti exploratiivisen faktorianalyysin avulla. Koska hoitoyksindisyys on il-
miénd aiemmin tutkimaton, tarkasteltiin my6s mahdollisesti piilossa olevia latentte-
ja muuttujia. Havaittujen muuttujien ja faktoreiden yhteyden korrelaatiota kuvaavi-
en latausten arvoksi suositellaan yleisesti arvoa 0.3 tai 0.4 (Watson & Thompson
2000). Kaiser—Mayer—Olkin-testi (KMO) ja Bartlettin sfadrisyystesti testaavat fakto-
rianalyysin soveltuvuutta aineistolle (Dixon 2005). KMO-arvon tulee olla suurempi
kuin 0.8 ja Bartlettin testin p-arvo pienempi kuin 0.001 (Dixon 2005).

Faktorianalyysin aineistonkeruun riittdvyyteen vaikuttavat muuttujien, faktorien,
faktorien sisaltimien muuttujien lukumaird sekd kommunaliteettiarvo, joka kuvaa
prosenttiosuutta, jolla faktorit selittdvit muuttujiaan (MacCallum ym. 2001). Mac-
Callumin ym. (2001) mukaan vastaajia pitdisi olla vihintiin nelja kertaa muuttujien
maird, mutta kirjallisuudessa esiintyy erilaisia suosituksia aina 3:sta 20:een (Dixon
2005, Mundfrom ym. 2005, Watson & Thompson 20006). Faktorianalyysi tehtiin
erilaisia otoskokoja kiyttden sen jilkeen, kun ensimmiinen otos (n = 100) tuotti
sattumanvaraiselta nayttivin tuloksen. Tdssi ensimmiisessd otoksessa analyysi
tehtiin saapumisjirjestyksessd 100 ensimmiisen vastaajan aineistolla. Jotta saatiin
varmuus, ettd tulos olisi luotettava, tehtiin testi uudestaan samansuuruisella aineis-
tolla, joka valittiin SPSS:n 40 %:n satunnaisotannalla (n = 104). Testaamista jatket-
tiin titd suuremmilla aineistoilla, koska tulokset poikkesivat toisistaan. Faktoriana-
lyysi tehtiin vield 80 %:n satunnaisotannalla (n = 204) ja koko esitestausaineistolla
(n = 250). Faktorianalyysien soveltuvuustestien arvot, Kaiser-testien arvot 0.82—
0.93 (Bartlettin testit p < 0.001) osoittivat aineistojen soveltuvan faktorianalyysei-
hin. Neljdsti eri faktorianalyysistd saatiin tuloksena erilaisia muuttujien ryhmittelyja
faktoreille, jotka poikkesivat jonkin verran alkuperidisestd sisillonanalyysin tuotta-
masta kategoriajaosta (Taulukko 4 artikkelissa III). Osa muuttujista pysytteli yhdes-
sd, mutta ensimmaiisen 100 vastaajan otos poikkesi eniten muista faktorirakenteista

ja osoittautui sattumanvaraiseksi tulokseksi.
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Ensimmaiinen faktorianalyysi tuotti nelja faktoria, jotka selittivit 68 % koko-
naisvarianssista. Muuttujat olivat jakautuneet epitasaisesti faktoreille siten, ettd
ensimmiinen faktori sisilsi 13 muuttujaa, toinen faktori seitsemin muuttujaa, mutta
kolmas ja neljds faktori sisdlsivit vain kaksi muuttujaa. Sisillénanalyysin katego-
riajakoon nihden ensimmiinen faktorianalyysi tuotti kaksi uutta faktoria, joille an-
nettiin nimet Vastakkainasetteln ja Etdiisyys. Toisesta faktorianalyysistdi (n = 104)
saatiin puolestaan kuusi faktoria, joiden selitysosuus oli 72 % kokonaisvarianssista.
Muuttujat olivat edelleen jakautuneet epitasaisesti siten, ettd viides ja kuudes faktori
sisalsivat vain kaksi muuttujaa. Tama faktorirakenne paljasti jalleen kolme piilevad
faktoria: Obyektina olo, Ulkopuolinen subteessa ja Saavuttamattomissa potilaalle. Kolmas
taktorianalyysi (n = 204) antoi viisi faktoria, joiden selitysosuus oli 67 % kokonais-
varianssista ja uutena faktorina 7 fodesta otettn. Edelleen viidennessi faktorissa oli
vain kaksi muuttujaa.

Neljds faktorianalyysi sithen astisella koko aineistolla (n = 250) tuotti neljd fak-
toria, joiden selitysosuus oli 62 % kokonaisvarianssista. Muuttujajakauma faktoreille
oli tasaisempi kolmeen ensimmaiiseen faktorianalyysiin verrattuna. Faktoreilla oli
neljastd yhdeksiaan muuttujaa. Faktorit nimettiin seuraavasti: Ilmzan yksilollistd ymmiir-
rystd ja apua (F1), Lman dialogista kobtaamista (F2), llman jakamista (F3) ja Ulkopuolinen
subteessa (F4). Suurin osa neljinnen faktoriratkaisun muuttujista sai yli 0.30 latauk-
sen, ja kommunaliteetit vaihtelivat 0.45:std 0.79:een lukuun ottamatta kahta muut-
tujaa joiden kommunaliteetit olivat alhaisemmat. Nama faktorit olivat Minua viltel-
tiin (0.106) ja Jouduin puolustantumaan (0.20) (Taulukko 5 artikkelissa I1I). Ndiden kah-
den muuttujan poistaminen ei kuitenkaan muuttanut faktorirakennetta, joten niitd

ei poistettu.

6.3.4 Caring Loneliness Scale (CARLOS©)

Hoitoyksindisyyttd kuvaavan 24 viittimin mittarille (ks. liite 1) annettiin nimeksi
Caring Loneliness Scale eli CARLOSO©. Faktorianalyysin (n = 250) tuottama neljin
faktorin rakenne kuvaa konkreettisemmin potilaan negatiivisia kokemuksia niistd
hoitosuhteen rakenteista, joita ilman potilas kokee jadvinsi yksin. Mittarin neljd
rakenneosiota ovat Iman yksilollista ymmdrrysti ja apna (9 vaittamaa), Iman dialogista
kohtaamista (5 vaittamaa), liman jakamista (4 vaittimad) ja Ulkopnolinen subteessa (5
viittimad). Kaikkiin 24 viittimédn annetaan Likert-asteikolliset vaihtoehdot: 1 = ¢
koskaan, 2 = harvoin, 3 = joskus, 4 = wusein, 5 = aina, joista vastaaja valitsee yhden
omaa kokemustaan parhaiten kuvaavan vaihtoechdon. CARLOS-mittarin tarkoitus
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on mitata ei-toivottua hoitoyksindisyyden kokemusta, jolloin viittimit mittaavat

hoitosuhteen puutteita potilaan kokemuksena.

6.4 Potilaiden hoitoyksinaisyys ja siihen yhteydessa olevat tekijat

6.4.1  Osallistujat pilottikyselytutkimuksessa

Liitteessd 2 on esitetty vastaajien sosiodemografiset tiedot potilasryhmittiin. Vas-
taajista 68 % oli naisia ja 32 % miehid. Sydanleikkauspotilaista 79 % oli miehia.
Kaikista potilaista 58 % oli yli 64-vuotiaita ja 7 % alle 51-vuotiaita. Sydanleikkaus-
potilaat olivat vanhempia kuin rintasyopileikkauspotilaat, joista 49 % oli yli 64-
vuotiaita ja 11 % oli alle 51-vuotiaita. Sydanleikkauspotilaista 73 % oli yli 64-
vuotiaita ja vain 2 % alle 51-vuotiaita. Perhetilanteeltaan molemmat potilasryhmit
olivat samankaltaisia. Tavallisin vastaajien perhetilanne oli, ettd vastaajat asuivat
parisuhteessa lasten jo asuessa kodin ulkopuolella. Yksin asuvia vastaajista oli vajaa
neljannes ja yksinhuoltajia noin joka kymmenes. Muita asumisjirjestelyja vastaajista
oli vain noin 3 %:lla. Vaikka tarkennusta ei kyselylomakkeessa kysytty, olivat nimi
vastaajat kirjoittaneet, ettd he asuvat sisaruksen, aikuisen lapsen tai jonkun muun
henkilén kanssa. Peruskoulutuksekseen 34 % rintasyopileikkauspotilaista ja 70 %
sydinleikkauspotilaista ilmoitti kansa- tai kansalaiskoulun. Lukion kayneiti oli 38 %
rintasy6pileikkauspotilaista ja 11 % sydinleikkauspotilaista. Ammatillista koulutus-
ta ei ollut 12 %:lla rintasy6pileikkauspotilaista ja 21 %o:lla sydanleikkauspotilaista.
Yliopistollinen koulutus oli 15 %:lla rintasySpileikkauspotilaista ja 6 %o:lla sydin-
leikkauspotilaista. Terveydenhuoltoalan koulutus oli lihes joka viidennelld rin-
tasyOpiépotilaista, kun vain 1 %:lla syddnleikkauspotilaista oli terveydenhuoltoalan
koulutus.

Liitteessd 3 on esitetty sairauteen liittyvit taustatiedot potilasryhmittdin. Rin-
tasyopi oli potilaiden ilmoituksen mukaan todettu 94 %o:lla potilaista vuoden sisilld
ennen nykyistd leikkausta, kun taas vastaavasti syddnleikkaukseen johtanut sairaus
oli todettu 60 %o:lla vuoden sisilld. Yli 10 vuotta sitten sairaus oli todettu 2 %o:lla
rintasy6pileikkauspotilaista ja 13 %:lla sydinleikkauspotilaista. Saman sairauden
takia oli aikaisemmin leikattu 14 % rintasyopipotilaista ja 4 % sydinleikkauspoti-
laista. Suurimmalla osalla (73 %) kaikista potilasta oli kuitenkin kokemus leikkauk-

sesta jonkin muun sairauden tihden.
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6.4.2 Potilaiden koettu terveys, toipuminen, psyykkinen kuormittuneisuus ja
yleinen yksinaisyys elamassa

Liitteessd 4 on esitetty terveyteen liittyvit taustatiedot potilasryhmittdin. Potilaista
48 % koki terveytensi oikein hyviksi tai erinomaiseksi ja 25 % potilaista tyydytta-
viksi tai huonoksi kuusi kuukautta leikkauksen jilkeen. Molemmissa potilasryhmis-
si potilaat kokivat terveytensd samansuuntaisesti. Sydanleikkauspotilaista hieman
useampi arvioi terveytensa varsin hyviksi tai erinomaiseksi kuin rintasyépapotilais-
ta. Huonoksi terveytensi arvioi vain 2 % rintasyopapotilaista ja 1 % sydanleikkaus-
potilaista. Leikkauksen jilkeisen toipumisensa 64 % potilaista arvioi varsin hyvaksi
tai erinomaiseksi ja 14 % tyydyttdviksi tai huonoksi. Kuten koetun terveyden arvi-
oinnissakin sydinleikkauspotilaista hieman useampi arvioi toipumisensa varsin hy-
viksi tai erinomaiseksi kuin rintasySpépotilaista. Huonoksi toipumisensa arvioi vain
noin 1 % molemmista potilasryhmista.

Psyykkisen kuormittuneisuuden saaman pistesumman mediaani molemmissa
potilasryhmissa oli 1.0 (minimi 0, maksimi 12) dikotomiseksi muutetulla GHQ-12-
mittarin asteikolla. Suomalaisessa viestossi tehdyn tutkimuksen mukaan GHQ-12-
mittarin katkaisupiste on 3/4 (Holi ym. 2003). Tamin mukaan kaikkiaan 25 % poti-
laista koki psyykkistd kuormittuneisuutta. Rintasyopipotilaista (30 %) hieman use-
ampi koki psyykkistd kuormittuneisuutta kuin sydanleikkauspotilaista (19 %).

Elimissdan yksindisyytt ei ollut juurikaan kokenut 71 % kaikista vastaajista, ja
koko eliminsi oli kokenut yksindiseksi vain noin 3 % vastaajista. Rintasy6papoti-
laista (30 %) hieman useammalla oli elimassddn yksindisyyttd kuin syddnleikkauspo-
tilailla (26 %). Tdhidn kysymykseen oli jattinyt vastaamatta 4 % rintasyopapotilaista
ja 11 % sydanleikkauspotilaista.

6.4.3 Potilaiden hoitoyksinaisyys

Potilaiden kokemaa hoitoyksiniisyyttd mitattiin rakennetulla CARLOS-mittarilla.
CARLOS-mittarin tuottaman pistesumman mediaani kaikille potilaille oli 35 (min
24, max 92), rintasyopapotilaille 35 (min 23, max 92) ja sydinleikkauspotilaille 36
(min 24, max 80). Kaikista potilaista 18 % sai vihintddn 49 pistetti CARLOS-
mittarilla (Taulukko 4).
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Taulukko 4. CARLOS-pisteiden jakautuminen potilasryhmittéin (N = 406)

CARLOS  Kaikki potilaat  Rintasyopéleikkauspotilaat Sydénleikkauspotilaat
pisteet
fr (%) fr (%) fr (%)
24 46 (11.3) 31(12.7) 15 (9.3)
25-28 63 (15.5) 35(14.3) 28 (17.3)
29-38 137 (33.7) 91(37.3) 46 (28.4)
39-48 88(21.7) 43 (17.6) 45 (27.8)
49-58 39 (9.6) 22 (9.0) 17 (10.5)
59-68 19 (4.7) 11 (4.5) 8(4.9)
69-92 14 (3.4) 11 (4.5) 3(1.9)

Taulukossa 4 pistesumma 24 tarkoittaa, ettd potilas vastasi kaikkiin CARLOS-
mittarin vaittimiin vaihtoehdon 1 (= ¢ koskaan). Pistesumma 49 tarkoittaa CAR-
LOS-mittarin tuloksena sité, ettd potilas valitsi vastausvaihtoehtojen 1 (= ¢/ £os-
kaan) ja 2 (= harvoin) lisiksi ainakin kerran my6s jonkun vaihtoehdoista 3 (= joskus),
4 (= wsein) tai 5 (= aina). Muutoin taulukon 4 pisterajat ovat luokiteltu vililld 29—69
kymmenen pisteen luokkiin. Potilasryhmien kokemusten vililld ei ollut suuria eroja.
Kaikkiaan 13 % rintasyopépotilaista ja 9 % sydanleikkauspotilaista ei ollut kokenut
hoitoyksindisyytti, eli he olivat saaneet kokonaispistemairin 24. CARLOS-mittarin
faktoreiden jirjestys niiden saaman viittimien lukumiirilld jaetun pistesumman
keskiarvon mukaan suurimmasta pienimpain oli faktori Ilman jakamista, faktori
Ulkopuolinen subteessa, faktoti lman yksilollista ymmiirrystd ja apua, faktoti Iiman dialogis-
ta kobtaamista (Taulukko 3 artikkelissa IV).

Nienniisvaliditeettikysymykseksi tarkoitettuun erilliseen viittimadan Jain hoitavien
thmisten taholta yksin vastausten jakautuminen esitetain taulukossa 5.

Taulukko 5.  Rintasy6pé- ja sydénleikkauspotilaiden vastauksien osuus potilasryhmittdin
yksittaiseen ndennaisvaliditeettikysymykseen (N = 406)

Viittama: Jéin yksin Kaikki poti-  Rintasyopaleikkauspotilaat Sydanleikkauspotilaat
hoitavien ihmisten laat
taholta

fr (%) fr (%) fr (%)
Ei koskaan 292 (71.9) 179 (73.4) 113 (69.8)
Harvoin 70 (17.2) 36 (14.8) 34 (21.0)
Joskus 27 (6.7) 18 (7.4) 9(5.6)
Usein 8(2.0) 7(2.9) 1(0.6)
Aina 9(2.2) 4(1.6) 5(3.1)
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Viittamaan Jdin hoitavien ibmisten taholta yksin 11 % kaikista potilaista vastasi jaidneen-
sd yksin joskus tai useammin. Rintasyopapotilaissa (12 %) niitd oli hieman enem-
min kuin sydinleikkauspotilaissa (9 %). Kun CARLOS-mittarin neljin faktorin
(Taulukko 4 artikkelissa IV ja liite 5) ja CARLOS-summan mediaaneja ja p-arvoja
(Kruskal-Wallis) tarkasteltiin timdn yksittdisen viittimin luokissa, todettiin, ettd
mediaanien arvot suurenevat viittimin neljassi ensimmaisessa vastausvaihtoehdos-
sa lukuun ottamatta viittimin viidettd vastausvaihtoehtoa (Taulukko 2 artikkelissa
IV). Viittdima Jain hoitavien ibmisten taholta yksin oli tilastollisesti merkitsevisti yhtey-
dessd hoitoyksindisyyteen my6s potilasryhmittdin (Liite 6). Viittimian kahdessa
viimeisessd luokassa on kuitenkin vain 8-9 vastaajaa, joten tilastollisten pddtelmien
teko siitd el ole luotettavaa. Tamin viittimin heikkoutena on myos se, ettd sen voi
tulkita my6s pelkin objektiivisen fyysisen yksindisyyden nakokulmaksi.

6.4.4 Potilaiden hoitoyksinaisyyteen yhteydessa olevat tekijat

Sosiodemografisten taustamuuttujien ja hoitoyksiniisyyden vililld ei todettu tilastol-
lisesti merkitsevid yhteyksid (Taulukko 1 artikkelissa IV). Vaikka naisten CARLOS-
pisteiden keskiarvot ja mediaanit olivat hieman korkeammat kuin miesten, ei suku-
puolten vililli ollut tilastollisesti merkitsevidd eroa koko aineistossa eikid sydédnleik-
kauspotilaiden ryhmissa (p = 0.652). Hoitosuhteessa itsensa yksindisimmiksi koki-
vat ikdryhmien 41-50-vuotiaat ja 85-vuotiaat tai siti vanhemmat. Koulutustaustalla
ei ollut tilastollisesti merkitsevdd yhteyttd hoitoyksiniisyyteen. Sosiodemografisten
taustamuuttujien ja CARLOS-mittarin neljin faktorin vililld ei todettu tilastollisesti
merkitsevid yhteyksid muiden kuin ikiryhmamuuttujan kanssa. Tilastollisesti mer-
kitsevi yhteys vastaajien idlld oli ainoastaan faktorin I/wman dialogista kobtaamista (p =
0.028) kanssa (Taulukko 0).

Taulukko 6. CARLOS-mittarin faktori /iman dialogista kohtaamista potilaiden ikéryhmien luokissa

(N = 406)

Ikdryhmat liman dialogista kohtaamista
Keskiarvo (sd) Md (min-max)

31-40 vuotiaat - -
41-50 vuotiaat 8.76 (3.17) 8.00 (5.00-19.00)
51-64 vuotiaat 7.22 (2.62) 6.00 (5.00-15.00)
65-74 vuotiaat 6.82 (2.11) 6.00 (5.00-13.00)
75-84 vuotiaat 7.60 (3.61) 6.00 (5.00-25.00)
> 85 vuotiaat 7.21(2.58)) 7.00 5.00-14.00)
p’ 0.028

! Kruskal-Wallis
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Liitteessd 7 esitetddn potilaiden kokema hoitoyksiniisyys sosiodemografisten taus-
tamuuttujien luokissa potilasryhmittiin. Potilasryhmien kokema hoitoyksindisyys oli
samansuuntaista taustamuuttujien suhteen. On huomattava, ettd ikdryhméimuuttu-
jan alimmassa luokassa oli vihin vastaajia.

Tutkittaessa sairauteen liittyvid taustamuuttujia kaikkien potilaiden kohdalla ti-
lastollisesti merkitsevi yhteys oli hoitoyksindisyyden ja sairauden toteamisesta kulu-
neen ajan kanssa (p = 0.011), mutta potilasryhmittiin (Liite 8) yhteys ei ollut tilas-
tollisesti merkitsevd. Hoitosuhteessa yksindisimpid olivat potilaat, joiden sairaus oli
todettu 5-10 vuotta sitten. Ndma olivat pddasiassa sydinleikkauspotilaita, silld rin-
tasyopileikkauspotilaiden vastausten maird timan kysymyksen luokassa oli pieni.
Saman (p = 0.572) tai eri sairauden (p = 0.551) takia koetuilla aikaisemmilla leikka-
uksilla ei ollut hoitoyksiniisyyteen tilastollisesti merkitsevdd yhteyttd. Potilasryhmi-
en kokema hoitoyksiniisyys oli samansuuntaista sairauteen liittyvien taustamuuttu-
jien suhteen. Osassa kysymysten luokista oli kuitenkin vihin vastaajia. Sairauteen
liittyvien taustamuuttujien yhteys testattiin myos CARLOS-mittarin neljin faktorin
suhteen, mutta tilastollisesti merkitsevia yhteyksid ei 16ytynyt lukuun ottamatta sai-
rauden toteamisesta kuluneen ajan ja faktoreiden Jman yksilollista ymmdrrysti ja apua
(p = 0.005), Llman dialogista kobtaamista (p = 0.005) sekd Iiman jakamista valilla (p =
0.015) (Liite 9).

Kaikkien potilaiden, mutta my6s erikseen molempien potilasryhmien, terveyteen
liittyvilld muuttujilla (koetulla terveydelld, toipumisella, psyykkiselld kuormittunei-
suudella ja elimissi koetulla yleiselld yksindisyydelld) todettiin tilastollisesti merkit-
sevid yhteys hoitoyksindisyyden kanssa (Liite 10). Tilastollisesti merkitseva yhteys
terveyteen liittyvilld muuttujilla oli my6s jokaisen neljan faktorin kanssa (Liite 11 ja
12). Mitd huonommaksi potilaat arvioivat terveytensi ja toipumisensa, sitd yksinii-
semmaiksi potilaat kokivat itsensd hoitosuhteessa. Huomionarvoista on, ettd kaik-
kein huonoimmaksi terveytensd vastanneet potilaat kokivat itsensi vihemmin yk-
sindisiksi hoitosuhteessa kuin ne, jotka kokivat terveytensd tyydyttdvaksi tai pa-
remmaksi. Elimissdin enemmain yleistd yksindisyyttd kokeneet sydinleikkauspoti-

laat kokivat hoitoyksindisyyttd enemmain kuin vastaavat rintasyopapotilaat.
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Kasitteellinen malli potilaan hoitoyksinaisyydesta
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Hoitoyksindisyyden késitteellinen malli

Kuvio 3.
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Hoitoyksindisyys on potilaan ja hoitavan ithmisen vilisessd ammatillisessa hoitosuh-
teessa esiintyvi, potilaan kokema subjektiivinen ja negatiivinen ilmi6. Hoitoyksinii-
syys ilmenee siten, ettd potilas jad ulkopuoliseksi hoitosuhteessa. Potilas jid ilman
yksilollistd ymmirrystd ja apua. Potilas jid myos ilman tunteiden, kokemusten ja
tiedon jakamista sekd dialogista kohtaamista hoitavan ihmisen kanssa. Potilas tun-
tee hoitoyksindisyyksen kipeani kokemuksena, jota hin ei haluaisi kenenkiin muun
joutuvan kokemaan. Hoitoyksiniisyydessiin potilas kokee olevansa unohdettu,
hylitty seka kokee itsensd arvottomaksi ja vahvistamattomaksi. Potilas kokee ole-
vansa hoidon objekti ja vastakkainasettelussa hoitavan ihmisen kanssa. Hoitava
thminen on etiinen ja saavuttamattomissa potilaalle. Potilas kokee, ettid hoitava
thminen ei kanna vastuuta hoitosuhteesta.

Sairauden ja sairaustilanteen aiheuttama haavoittuvuus altistaa potilasta hoitoyk-
sindisyydelle. Potilas kokee, ettd hoitoyksindisyyteen myotivaikuttavat myds omat
toiveet ja odotukset hoitosuhteelle sekd hoitavan ihmisen asenne, haluttomuus
kohtaamiseen, tietimattomyys ja taitamattomuus seki kiireinen ilmapiiri, hoitokult-
tuuri, toimintatavat sekd organisaation tapa organisoida hoitoty6ti ja resurssien
puute. Potilaan hoitoyksindisyyttd lieventdd tieto omsta tilanteesta ja tieto siitd, ettd
apua ja tietoa on tarjolla. Hoitoyksindisyyttd lieventivind tekijoind potilas kokee
my06s hoitavan thmisen vilittimisen, lisndolon ja kohtaamisen sekd hoitosuhteiden
jatkuvuuden. Potilas tukeutuu liheisten tai vertaisten tukeen, jos hoitava ihminen
jattaa hanet yksin.

Potilaan kokeman hoitoyksindisyys aiheuttaa potilaalle kirsimysti, epavarmuut-
ta, epiluottamusta, turvattomuutta sekd negatiivisia tunteita, kuten pettymysta, dr-
tymystd, katkeruutta ja vihaa. Ainoana positiivisena seurauksena on, ettd negatiivis-
ten tunteiden kautta potilaat voivat I6ytaa itsestddn uusia voimavaroja padstikseen
eteenpdin. Hoitoyksindisyys atheuttaa potilaalle lisiksi ikdvid muistoja ja huonoja
hoitokokemuksia. Hoitoyksindisyydelld on my6s yhteys koettuun terveyteen, toi-
pumiseen, psyykkiseen kuormittuneisuuteen, vaikka vield ei tiedetd yhteyksien syy-

seuraussuhteita.

7.2 Hoitoyksinaisyys osana yksinaisyyden kasiteperhetta
Yksindisyys potilaan kokemuskontekstissa on monidimensioinen (Kuvio 4) sateen-

varjokdsite, jonka alle hoitoyksindisyys sopii hyvin. Hoitoyksindisyydelli on myds
yhteys yleisen yksindisyyden kokemukseen.
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Uskonnollinen

yksinéisyys
Eksistentiaali- Fyysiseen
nen yksindisyys ymparistoon
liittyvé
yksindisyys
Potilas
Hoito-
Patologinen yksindisyys
yksindisyys
Sosiaalinen Emotio-
yksiniisyys naalinen

yksindisyys

Kuvio 4.  Potilaan yksindisyysdimensiot

Ilmiéna yksindisyys on arkipiiviinen, mutta sen negatiivisten dimensioiden voidaan
todeta olevan potilaan maailmassa epiamiellyttivii, ahdistavia ja ei-toivottuja koke-
muksia, jotka aiheuttavat kirsimystd. Potilas voi kokea yksindisyyttd suhteessa hoi-
tavaan ihmiseen sekd suhteessa itseensd, liheisimpiinsé, sosiaaliseen verkostoon,
ymparistoon, maailmaan ja Jumalaan. Niilld eri dimensioilla on oma teoreettinen
taustansa, kontekstinsa, syntymekanisminsa sekd omat myo6tivaikuttavat tekijit
(Taulukot 3 ja 4 artikkelissa I).

Eri yksindisyysdimensiot ovat luonteeltaan lyhyt- tai pitkikestoisia, ja niiden al-
kulihde voi olla potilaassa itsessdin, toisissa, tilanteessa tai sitten yksindisyyden
katsotaan olevan osa ihmisen olemassaoloa. Hoitavan ithmisen mahdollisuus auttaa
potilasta timin yksindisyydessa vaihtelee yksindisyyden syyn ja kontekstin mukaan
(Taulukko 4 artikkelissa I). Hoitoyksindisyys on dimensio, jonka lieventiminen ja
ennenkaikkea ennaltachkiisy on hoitavan ihmisen vastuulla.

Potilaan hoitoyksindisyyden kisitteen liitdinndiskasitteet ovat hoitokirsimys ja

piittaamaton hoito, joita voisi sanoa my6s hoitoyksiniisyys-kisitteen rajatapauksik-
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si. Ne muistuttavat hoitoyksindisyyden kasitettd, mutta eivit sisdlld kaikkia samoja

ominaispiirteiti. samanlaisia piirteitd. Hoitoyksindisyyden ldhikésitteitd ovat muut

yksindisyysdimensiot. Yksindisyys on kaikkiaan subjektiivinen, epdmiellyttivd ja

ahdistava kokemus. Yksindisyyttd voidaan kuvata niilld yhteisilld piirteilld, mutta

tastd huolimatta eri dimensioilla on erilainen merkityssisiltd potilaalle ja hoitotyélle.

7.3 CARLOS-mittari potilaiden hoitoyksinaisyyden todentajana

Potilaiden kokema hoitoyksindisyys sai neljd padmerkitysti (kuvio 5), jotka muo-

dostavat my6s CARLOS-mittarin sisiltrakenteen. Hoitoyksindisyyden kokemus

syntyy niistd merkityksistd.

POTILAAN
HOITO-
YKSINAISYYS

Ilman yksilollista IIman IIman Ulkopuolinen
ymmarrysta dialogista jakamista suhteessa
ja apua kohtaamista
( Eivit \ / Ei helppo puhua\ Ei mahdollisuutta f.louduin kalkemaan\
tavoitettavissani hoitavien ihmisten jakaa tuntemuksiaan tunteeni
kanssa

Eiviit yhteistyossa

En saanut
tarvitsemaani apua

Kokonaistilannettani
ei huomioitu

Ei hoidettu yksilona

En tullut
ymmirretyksi

Hoidettiin
liukuhihnamaisesti

Ei vilitetty

Jouduin

Ei kohdattu thmisena
Ei tullut kuulluksi

Ei saanut vastauksia

Ei mahdollisuutta
jakaa kokemuksiaan

Ei mahdollisuutta
keskusteluun

Ei riittévisti tietoa

Ei kunnioittavaa
kohtelua

puolustautumaan

4

Kuvio 5. Hoitoyksindisyyden merkitykset potilaille

Takkana minua
hoitaville

Minut ja mielipiteeni
ohitettiin
Koin olevani

hoitavien ihmisten
armoilla

Jouduin etsiméén
vastaukset itse

Minua vilteltiin

G
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Hoitoyksindisyyttd kuvaavan CARLOS-mittarin sisdltd ja viittdimit saivat tukea
kaikista kasitteellisen mallin rakentamisen vaiheista (Kuvio 6).

FAKTORIANALYYSI

-

) ILMAN YMMARRYSTA JA APUA )
—> ILMAN DIALOGISTA KOHTAAMISTA
ILMAN JAKAMISTA
ULKOPUOLINEN HOITOSUHTEESSA

=) o Hoitavat ihmiset olivat tavoitettavissani
Hoitavat ihmiset olivat yhteistyssi kanssani

o O

Jouduin etsimddn minua askarruttaviin kysymyksiin
vastaukset itse

Hoitavat ihmiset valittivat minusta

Koin olevani taakkana minua hoitaville ihmisille
Hoitavat ihmiset kohtasivat minut ihmiseni

Minun oli helppo puhua hoitavien ihmisten kanssa
Minua hoidettiin liukuhihnamaisesti

Tulin kuulluksi

Minulla oli mahdollisuus jakaa sairastamiseen

O O O O O OO0

liittyvid tuntemuksiani hoitavien ihmisten kanssa

e}

Minulla oli mahdollisuus jakaa sairauteen

liittyvid kokemuksiani hoitavien ihmisten kanssa

o  Minut ja mielipiteeni ohitettiin

I :> o  Minua hoidettiin yksiléna

Tulin ymmirretyksi

Jouduin kitkemiin todelliset tunteeni hoitavilta ih-
misiltd

Sain vastaukset kysymyksiini hoitavilta ihmisilta
Hoitavat ihmiset vilttelivit minua

Sain kunnioittavaa kohtelua hoitavilta ihmisiltd
Sain riittivésti sairauteeni ja hoitooni liittyvii tietoa
Minulla oli tarvittaessa mahdollisuus keskustella
hoitavien ihmisten kanssa

Sain apua, kun sitd tarvitsin

Hoidossani otettiin huomioon kokonaistilanteeni
Koin olevani hoitavien ihmisten armoilla

Jouduin puolustautumaan hoitavia ihmisid vastaan \_ Y,

KASITEANALYYSI

SISALLONANALYYSI

o O

O O O OO

O O O O

Kuvio 6. CARLOS-mittarin yhteys kaytettyihin analyysimenetelmiin
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Kisiteanalyysin avulla hoitoyksinidisyyden ilmié tunnistettiin muista yksindsyysdi-
mensioista. Sisallénanalyysin avulla muodostettiin viittdmait, jotka saivat vahvistusta
my6s faktorianalyysin tuloksista. Faktorianalyysi ryhmitteli mittarin vaittdmat hoi-
toyksindisyyttd kuvaaviin neljddn hoitoyksindisyyden pddmerkitykseen. Hoitoyksi-
niisyyden ilmién todentaminen rakennetun mittarin avulla osoittaa, ettd hoitoyksi-
niisyys on mitattavissa, mikd antaa samalla vahvistusta kisitteellisen mallin luotet-
tavuudelle.

CARLOS-mittarin tuottamien tulosten perusteella voidaan sanoa, ettd rintasyo-
pi- ja sydidnleikkauspotilaat kokivat hoitoyksindisyyttd. Tamin tutkimuksen perus-
teella ei vield pystytd sanomaan, mikd on potilaan kokemuksen kannalta merkittidva
raja-arvo hoitoyksindisyydelle. CARLOS-mittarilla mitattuna potilaat saivat keski-
maarin hieman yli kolmanneksen maksimipistemadrastd (minimi 24, maksimi 92).
Kaikista potilaista lihes joka viides potilas sai vihintiddn 49 pistetti CARLOS-
mittarilla. Vain noin joka kymmenes potilaista ei ollut kokenut hoitoyksinaisyytta
lainkaan CARLOS-mittarilla mitattuna.

Potilaiden sukupuoli, ikd, perhetausta, koulutustausta ja aikaisemmat leikkaus-
kokemukset eivit olleet tilastollisesti yhteydessd hoitoyksiniisyyteen lukuun otta-
matta idn yhteyttd hoitoyksindisyyden faktorin Ilman dialogista kobtaamista kanssa.
Yksindisimpid olivat 41-50-vuotiaat potilaat sekd kaikkein idkkdimmait (yli 84-
vuotiaat) potilaat seki potilaat, joiden sairaus oli todettu 5-10 vuotta sitten. Sairau-
teen liittyvistd muuttujista ainoastaan sairauden toteamisesta kuluneen ajan kanssa
hoitoyksiniisyydelld oli tilastollisesti merkitseva yhteys. Yksindisimpid olivat poti-
laat, joiden sairaus oli todettu 5—10 vuotta sitten. Sairauden toteamisesta kuluneella
ajalla oli yhteys hoitosuhteen faktoreiden Ilman yksilollista ymmdrrystd ja apua, 1lman
dialogista kohtaamista seki llman jakamista kanssa. Leikkauksen jilkeiseen koetun
terveyden, toipumisen, psyykkisen kuormittuneisuuden ja yleisen yksindisyyden
kokemuksiin hoitoyksindisyydelld oli sen sijaan tilastollisesti merkitsevi yhteys.
Potilaiden haastatteluissa esiin tuomat kokemukset olivat keskendin yhtenevid pi-
lottikyselyn tulosten kanssa ja vahvistivat my6s kisitystd, ettd hoitoyksindisyys ei
valttimittd jaa pelkiksi ikdviksi kokemukseksi, vaan silld on yhteys myos laajem-

min potilaan terveyteen ja hyvinvointiin.
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8 POHDINTA

8.1 Tutkimuksen eettisyyden arviointi
Tutkimusaiheen ja kohderyhmién valinnan eettisyys

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (2012) ohjeen mukaan tutkimuksen tulee nou-
dattaa hyvii tieteellistd kiytintod, jotta sen tulokset ovat uskottavia ja eettisesti
hyviksyttavia. Tutkimuksen eettisyyttd on pyritty noudattamaan tarkasti tutkimus-
prosessin aikana. Tama tarkoittaa sitd, ettd tutkimuksen suunnittelusta raportointiin
ja aineiston siilyttimiseen liittyvit valinnat kestdvit eettisen tarkastelun (Kuula
2011). Ihmistieteellisen tutkimuksen periaatteet siséltdvit osallistujien ihmisarvon ja
itsemadraamisoikeuden kunnioittamisen, vahingoittamisen valttimisen seka yksityi-
syyden ja tietosuojan turvaamisen (Holloway & Wheeler 2010, Kuula 2011).

Tutkimusaiheen valintaa voidaan perustella eettisesti ja tieteellisesti. Thmisiin
kohdistuvan tutkimuksen on tuotettava uutta tietoa ja tutkimuksesta on oltava
enemmin hyotya kuin haittaa potilaalle (Helsingin julistus 2014). Hoitoyksinaisyys
on itsessddn eettisesti velvoittava aihe, koska hoitoyksindisyyden kokemukset syn-
tyivit hoitosuhteissa, joissa potilaat olivat jadneet ilman eettiselle perustalle raken-
tuvaa hoitoa. Titd kuvaavat hoitoyksinidisyyden eettisen merkityssisillon, kuten
arvottomuuden ja vahvistamattomuuden kokemukset. Aihe on eettisesti velvoittava
my0s siksi, ettd siitd ei 16ytynyt aikaisempaa tutkimusta. Hoitoyksindisyys on ennen
kaikkea potilaan mutta my6s hoitavan ihmisen, hoitotyon, terveystieteiden ja my6s
yhteiskunnan kannalta merkittivi aihe. Tutkimuksen tarkoituksenmukaisuus tieteen
alan kannalta on Holloway’n ja Wheelerin (2010) mukaan osa tieteellisen tutkimuk-
sen eettistd viitekehystd. Hoitoyksindisyyden ennaltachkiisy ja lievittiminen eivit
ole useinkaan aikakysymyksid vaan tahto-, asenne-, tietoisuus- ja osaamiskysymyk-
sid. Tdmin tutkimuksen avulla vastataan ainakin tietoisuuskysymykseen ja tuodaan
esiin potilaille henkilokohtainen ja arkaluonteinen aihe.

Tutkimuksen kohderyhmaiksi valittiin aluksi syddnleikkauspotilaat, joka on kan-
santerveydellisesti merkittivd ryhma. Toisen suuren potilasryhman, rintasyépéapoti-
laiden mukaan ottaminen oli eettisesti oikeutettua, koska sydianleikkauspotilaiden
rekrytointi osoittautui haasteelliseksi. Tamin tutkimuksen potilasryhmat edustavat
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kahta yleisimpien sairauksien ryhmii. Ne edustavat my6s miesten ja naisten saira-
uksien merkittivid ryhmiad seki kansallisesti ettd kansainvalisesti. Tutkimuksen voi-
daan ajatella hy6dyttivin laajaa potilasjoukkoa, mikd on eettisten periaatteiden mu-
kaista (Holloway & Wheeler 2010).

Tutkimusluvat

Tutkimusluvat haettiin eettisiltd toimikunnilta ja tutkimuksen kohteina olleilta or-
ganisaatioilta (Tutkimuseettinen toimikunta 2012, Kuula 2011). Tutkimukselle saa-
tiin Tampereen kaupungin sosiaali- ja terveystoimen tutkimuslupatoimikunnan
hyviksynti 4.10.2004 (SOTE: 7384/403/2004) ja Pirkanmaan sairaanhoitopiirin
eettisen toimikunnan puoltava lausunto 7.7.2005 (ETL R04154H). Tutkimussuun-
nitelmaan haettiin ja saatiin muutosluvat 18.12.2006 toisen potilasryhmin mukaan
ottamiseksi seki 8.3.2007 aineistonkeruun jatkamiseksi. Lisdksi haastattelututkimus-
luvat saatiin sydanleikkauspotilaiden osalta Sydinkeskuksen vastuualueelta ja Ha-
tanpddn sairaalasta sekd rintasyOpidpotilaiden osalta Hatanpdin sairaalasta ja Pir-
kanmaan syopiyhdistykseltd. My6s internetin kautta julkaistuun ilmoitukseen saa-
tiin lupa Suomen SyOpdyhdistykseltd, ja yhdistys julkaisi ilmoituksen itse verk-
kosivuillaan. Esitestaus- ja pilottikyselytutkimusta varten saatiin Tampereen yliopis-
tollisen sairaalan erityisvastuualueen alueellisen eettisen toimikunnan puoltava lau-
sunto 31.3.2014 (ETLR14042H). Koska esitestaus- ja pilottikyselytutkimus osoitet-
tiin potilaiden kotiosoitteisiin, kysyttiin ja saatiin luvat Hatanpdin sairaalasta ja
Tampereen yliopistollisesta sairaalasta ndiden tietohallinnon toteuttamaan poimin-

taan.
Laadullisen tutkimusaineiston hankinnan ja hallinnan eettisyyden arviointi

Haastattelututkimuksen osallistujien tavoittaminen osoittautui haasteelliseksi. Sy-
dinleikkauspotilaiden rekrytointia saattoi vaikeuttaa sen liian aikainen ajoittuminen
leikkaushoitojakson lopulle. Lisiksi potilaiden saattoi olla vaikea myontda yksinii-
syyttidn heitd hoitaville, koska yksindisyydesti puhuminen on vaikeaa (Sand &
Strang 2006). My6s Fromm-Reichmannin (1959) mukaan useimmat potilaat salasi-
vat yksindisyytensd. Tdmin vuoksi laadittiin uusi rekrytointisuunnnitelma, jotta
potilaita ei turhaan rasitettaisi haastattelupyynnéilld. Uuden suunnitelman mukaises-
ti tutkimukseen osallistuvia rekrytoitiin vasta yli kuukauden kuluttua leikkauksesta.
Haastattelukutsun esittivit molemmille potilasryhmille ammattihenkil6t, jotka eivit

olleet potilaiden aikaisemmassa hoidossa mukana. Koska haastateltavia ei titd kaut-
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ta kuitenkaan saatu riittdvasti, jouduttiin siirtymédin kolmanteen suunnitelmaan eli
julkaisemaan kutsu rintasyopipotilaille Suomen SySpiyhdistyksen verkkosivuilla.
Sydinleikkauspotilaiden rekrytoimiseksi tilldista vaihtoehtoa ei tutkimusajankohta-
na ollut.

Kasvokkain tapahtuneet haastattelut toteutettiin rauhallisessa huoneessa siten,
ettd paikalla ei ollut ketddn muuta kuin tutkija ja haastateltava. Télld voitiin varmis-
taa tutkimukseen osallistuvien yksityisyyden ja luottamuksellisuuden turvaaminen,
mutta my6s ulkopuolisten hiiridtekijoiden poissulkeminen (Holloway & Wheeler
2010, Hirsjarvi & Hurme 2011). Tila valittiin my0s siten, ettd haastattelu oli mah-
dollista toteuttaa keskeytyksettd kenenkiin tulematta hiiritsemain haastattelutilan-
netta. Haastatteluihin potilaat tulivat joko sairaala- tai rintaklinikkakdynnin yhtey-
dessi tai erikseen heille sopivana aikana. Koska tutkimukseen ilmoittautui potilaita
eri puolilta Suomea, puhelinhaastattelu oli tissi tapauksessa potilaille vaivattomin ja
vihiten aikaa vievi tapa. Puhelinhaastattelu antoi yksindisyyttd kokeneille potilaille
mahdollisuuden suuremman anonymiteetin sailyttimiseen kuin kasvokkain haastat-
telu, koska Heikkilin (2014) mukaan puhelinhaastattelussa haastattelijan vaikutus
on pienempi kuin kasvokkain haastattelussa. Potilaat valitsivat puhelinhaastattelulle
ajankohdan, jolloin he olivat yksin kotona ja saivat puhua rauhassa. My6s tutkija oli
yksin kotona haastateltavan yksityisyyden ja luottamuksellisuuden sailyttdmiseksi ja
nauhoituksen onnistumiseksi. Nauhoituksesta ja tutkimuksen kulusta kerrottiin
vield ennen nauhoituksen alkamista.

Kaksi potilasta pyysi mahdollisuutta osallistua tutkimukseen kirjallisesti. Kirjal-
listen vastausten etuna on haastattelutilanteen haittojen viheneminen ja suoran
kirjallisen aineiston saaminen (Kuula 2011), mutta toisaalta aineisto voi jaada niu-
kemmaksi kuin suullisessa tiedonannossa (Hirsjarvi & Hurme 2011). Kirjallisena
vastauksensa antaneet saivat samat tiedot tutkimuseettisistd asioista ja samat kysy-
mykset vastattavakseen kuin suullisesti haastatellut.

Koska aineistoa ei ole eettisesti perusteltua keritid enempia kuin on tutkimuksen
luotettavuuden kannalta tarpeen (Holloway & Wheeler 2010), aineiston keruu pia-
tettiin siind vaiheessa, kun varmistuttiin sen kyllddntymisestd. Kyllddntymiselld
(Holloway & Wheeler 2010) tarkoitetaan sitd, ettd hoitoyksindisyyden kuvaukset
alkoivat toistaa itseddn eikd uutta tietoa endd saatu. Toisaalta koskaan ei voida tiysin
varmaksi tietdd, ettd uutta tietoa ei endd tule (Holloway & Wheeler 2010). Jo kym-
menennen haastattelun jilkeen alkoi nayttaa siltd, ettd aineisto ei endd tuota uutta
tietoa. Haastatteluun otettiin kuitenkin mukaan kaikki (N = 13) tutkimukseen jo

ilmoittautuneet.
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Eettisten periaatteiden mukaan tutkimukseen osallistuminen ei saa vahingoittaa
ketddn fyysisesti, psyykkisesti tai sosiaalisesti (Holloway & Wheeler 2010, Kuula
2011). Timan tutkimuksen osalta potilaat joutuivat palaamaan ikdviin muistoihinsa.
Potilaat kuitenkin kuvasivat puhumisen helpottavana:

?Ihan posket kuumottaa, kun md haluan pubua. Kerrankin sain pubna sydameni kyllyydes-
1d Juuri tdstd asiasta, josta olen pobtinut tykondni.” (P2)

” Kiitos tuntun kuin olisi pubunut palan syopad pois, kun saa pubuna sitd jollekin.” (P3)
Nyt md pdrjdan taas pitkan aikaa, kun oon saanut purkaa tan jutun.” (P4)
”Musta oli iban hyva, kun sain pubna sun kanssa, oli tavallaan kuin terapiaa.” (P10)

“Hieno homma, ettd si teet tommosta tutkimusta, md katoin heti, ettd tabdn taytyy libted
mukaan.” (P11)

Monet potilaat herkistyivit muistellessaan kokemaansa ja kavivit lipi erilaisia
tunneskaaloja drtymyksestd tai pettymyksesta itkuun, nauruun ja helpotuksen tun-
teeseen. Potilaat ilmaisivat selkeisti, ettd he puhuivat asiasta mielellidin ja kokivat
puhumisen helpottavan heitd. Huolimatta siitd, ettd potilaat kokivat puhumisen
jopa terapeuttisena, haastattelijana tutkija pyrki pysymiin tutkijan roolissa lihte-
mittd sairaanhoitajana neuvomaan potilaita. Tutkijan roolissa pysymistd (Holloway
& Wheeler 2010) helpotti rintasyopdpotilaiden kohdalla se, ettd tutkijalla ei ollut
omakohtaista tyckokemusta rintasyopapotilaiden hoidosta. Vaikka tutkijalla oli
tyokokemusta sydinleikkauspotilaiden hoidosta, ei haastattelussa tullut esiin sellais-
ta tilannetta, ettd tutkija olisi joutunut miettimadn hoidollista roolia. Henkil6kohtai-
sissa tapaamisissa kasvokkain tai puhelimitse tutkija suhtautui haastateltaviin kohte-
liaasti ja heidan ihmisarvoaan kunnioittaen (Kuula 2011).

Henkil- ja tunnistetietojen kisittelyd madrittdd Henkilotdetolaki (523/1999),
jonka tarkoituksena on turvata kansalaisten yksityiseliman ja yksityisyyden suojaa.
Haastatteluaineistoa koskevat henkil6tietoja sisdltivat suostumuslomakkeet siilyte-
tidn yhdessi kyselytutkimuksen suostumuslomakkeiden kanssa Tampereen yliopis-
tollisen sairaalan teho-osaston sdilytettdvien tutkimusasiakirjojen lukollisessa arkis-
tossa 15 vuotta. Haastattelujen nauhoitukset tuhottiin niiden kirjoittamisen jilkeen.
Sihkopostitse tulleet potilaiden viestit poistettiin tietokoneelta henkil6tietojen suo-
jaamiseksi. Tutkimusaineisto tallennettiin tutkijan tietokoneelle siten, ettd niistd
poistettiin kaikki henkil6- ja tunnistetiedot ja aineisto numeroitiin 1:std 13:een sa-

tunnaisessa jdrjestyksessid. Tutkimuksen valmistuttua laadullinen aineisto ilman
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tunnistetictoja siilytetddn tutkijan tyChuoneen lukollisessa kaapissa Tampereen

yliopistollisessa sairaalassa 15 vuotta.
Miirillisen tutkimusaineiston hankinnan ja hallinnan eettisyyden arviointi

Tutkimushankkeen haastatteluosuudesta saatujen kokemusten perusteella esitesta-
us- ja pilottikyselytutkimuksen ajankohdaksi valittiin kuusi kuukautta leikkauksesta.
Alkuperiisen suunnitelman mukaan kyselylomakkeet oli suunniteltu ldhetettavaksi
jo kolmen viikon jilkeen. Ajankohdan siirtiminen nihtiin tarpeelliseksi, koska to-
dettiin, ettd potilaat eivit valttimittd pysty erittelemain kokemuksiaan heti leikka-
uksen jilkeen ja toisaalta eivit unohda kokemaansa vield vuosienkaan jilkeen. Niin
potilaiden toipuminen oli jo etenemissi ja he pystyivat ehkd kidymain objektiivi-
semmin kokemuksiaan lipi kuin siind vaihtoehdossa, ettid kysely olisi toteutettu
atkaisemmassa vaiheessa.

Haastateltavia ei valikoitu kyselytutkimukseen, vaan tutkimuslomakkeet lihetet-
tiin kaikille tutkimusajankohdan aikaan leikatuille kohderyhmien potilaille. Tutki-
muslomakkeiden saajat saivat itse valita, osallistuvatko tutkimukseen (Kuula 2011).
Potilaat saivat postitse kotiinsa kyselylomakkeiden ohessa potilastiedote- ja suos-
tumuslomakkeen (Kuula 2011). Jos potilas paitti osallistua tutkimukseen, hin alle-
kirjoitti suostumuslomakkeen ja palautti sen yhdessd kyselylomakkeiden kanssa
tutkijalle. Potilastiedotteessa kerrottiin mahdollisuudesta olla osallistumatta tutki-
mukseen ja mahdollisuudesta keskeyttad tutkimukseen osallistuminen koska tahan-
sa. Kyselylomakkeiden suunnittelussa otettiin huomioon, ettd vastaajissa on paljon
keski-ikaisia tai sitd vanhempia henkil6itd. Tamin tutkimusvaiheen yhteydessid moni
potilas soitti tutkijalle ja halusi kertoa kokemuksistaan tai vastaamiseen vaikuttavista
asioista tai kysya lisitietoa tutkimuksesta. Jotkut potilaat kysyivit, jatkuuko tutkimus
jollain tavoin kyselyn jilkeen. Muutamat potilaat olisivat halunneet taas kertoa
enemmin kokemuksistaan ja jotkut taas varmistivat, ettd pelkki kyselyyn vastaami-
nen riittdd. Kahden potilaan kysymys liittyi sithen, voivatko he vastata kyselyyn,
vaikka heilli on kuluneen kuuden kuukauden aikana tehty jo muukin toipumiseen
vaikuttava leikkaus. Koska potilaat tdyttivit kyselyn kotona, liheisten oli mahdollis-
ta tarvittaessa auttaa kyselylomakkeen tdyttdmisessd. Tutkimuksen aikana tulikin
esiin, ettd muutamassa tapauksessa liheinen oli auttanut lomakkeen tiyttdmisessa.

Tutkimuseettisten periaatteiden mukaisesti vastaajista ja vastauksista ei voida
jalkikdteen erottaa yksittdistd vastaajaa (Kuula 2011). Suljetuissa kirjekuorissa pos-
titse palautuneet vastaukset tulivat yksityisyyden siilyttimiseksi vain tutkijan tie-

toon. Suostumuslomake irrotettiin vastauslomakkeista, ja vastauslomakkeet koodat-
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tiin siten, ettd koodin avulla pystytddn tarvittaessa jiljittimadn vastauslomake ja
vastaajan henkil6llisyys. Vastaajien henkilGtietoja sisaltavat suostumuslomakkeet,
tietohallinnon poimintana saadut potilaslistat yhteystietoineen sekd koodiavain
sailytetddn Tampereen yliopistollisen sairaalan teho-osaston sailytettivien tutkimus-
asiakirjojen lukollisessa arkistossa 15 vuotta. Vastauslomakkeissa ei ole henkil6tie-
toja eikd sellaisia tunnistetietoja, ettd vastaajaa voisi tunnistaa. Vastauslomakkeet
sdilytetidin Tampereen yliopistossa terveystieteiden yksikossd 15 vuotta. Lisiksi
muutamat vastaajat lahettivat tutkijalle vastauskuorien mukana kortteja ja kirjeita,
joissa he halusivat kertoa lisdtietoa tilanteestaan tai vain ehkid ilahduttaa tutkijaa
kortilla. Tutkija poisti ndistd tunnistetiedot, ja ne jdivit tutkijalle itselleen.

Tulosten raportoinnin eettisyys

Tutkimustulokset on raportoitu neljaind osajulkaisuna kansainvilisissd tiedejul-
kaisuissa. Raportointi on tehty pyrkien avoimuuteen, rehellisyyteen ja huolellisuu-
teen, mikd on koko tutkimuksen eettisen luotettavuuden ja uskottavuuden perusta
(Holloway & Wheeler 2010, Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, Kuula 2011).
Tistd huolimatta virheellinen tieto oli joutunut II artikkelin aineiston keruuvuoteen.
Yhteenveto-osiossa on kerrottu tehdyt metodologiset ratkaisut ja niiden perustelut
sekd arvioitu tehtyjd ratkaisuja eettisesti ja kriittisesti.

Tulokset on raportoitu siten, ettd niistd ei voi tunnistaa vastaajia eikd raportointi
vahingoita tutkimukseen osallistuneita potilaita eikd niitd organisaatioita, joissa ai-
neisto on keritty (KKuula 2011). Tutkimuksen raportoinnissa noudatettiin tutkimus-
eettisen toimikunnan ohjetta (2012), jonka mukaan toisten tekstien, ideoiden tai
tutkimustulosten lainaaminen ja anastaminen ei ole eettisesti hyviksyttivad. Lahde-
viitemerkinnat kirjattiin kunnioittaen toisten tutkijoiden toitd.

8.2 Tutkimuksen luotettavuuden arviointi

Viitekehyksen kokoamisen luotettavuuden arviointi kohdistuu tehtyihin kirjalli-
suusvalintoihin ja niiden onnistumiseen. Filosofiseksi pohjaksi valittu dialogifiloso-
fia oli yksi tutkimuksen peruslihtokohdista. Buberin filosofian katsottiin sopivan
hoitoyksindisyyden yhdeksi teoreettiseksi lihtokohdaksi. Tutkimustulokset tukivat
titd valintaa. Hoitoyksindisyyden kontekstina olevaa potilaan ja hoitavan ihmisen
vilistd hoitosuhdetta kuvattiin teoreettisesta nikokulmasta, joka kuvaa hoitosuh-

teen perusrakenteita. Teorioiden lisiksi tai vaihtoehtona olisi ollut tarkastella empii-
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rista tutkimustietoa hoitosuhteesta, miki olisi voinut tuoda hoitosuhdekontekstiin
uutta ndkékulmaa, mutta tdssd tutkimuksessa pdidyttiin teoreettisiin lihtékohtiin.
Koska hoitoyksindisyyttd tutkivaa kirjallisuutta ei ollut, tehtiin systemaattinen kirjal-
lisuushaku ilman tiukkoja metodisia rajauksia yleiskatselmana pohjustamaan tutki-
musta. Kirjallisuushaussa pyrittiin etsimddn hoitosuhdekontekstissa esiintyvaa yksi-
niisyyden ilmi6ta. Viitekehyksen teoreettinen kirjallisuus ja kirjallisuushaun tulokset
tukevat sekd kisiteanalyysin ettd sisillonanalyysin tuloksia. Systemaattiseen kirjalli-
suuskatsaukseen ei ollut mahdollisuutta, koska hoitoyksindisyyttd ei ole suoraan
tutkittu.

Tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan tavallisimmin sen mukaan, miten tismal-
listd, kaytettdvdd, uskottavaa, siirrettavaa tai vahvistettavaa tutkimus on (Holloway
& Wheeler 2010). Vaikka toiset asiantuntijat pitivit laatukriteereitd periaatteessa
samoina seka laadulliselle ettd maaralliselle tutkimukselle, eroaa laadullisen ja mai-
rillisen tutkimuksen laadun arviointi kuitenkin toisistaan (Rolfe 2004, Holloway &
Wheeler 2010). Tamin tutkimuksen osalta kidyddidn tassd livitse laadullinen ja mia-
rillinen tutkimusosio erikseen.

8.2.1 Kasitteellisen mallin luotettavuus

Teoriaa tai mallia arvioidaan mallin rakenteellisen ja toiminnallisen sisillén kaut-
ta (Chinn & Kramer 2004, Meleis 2005). Rakenteellisesti teoria tai malli alkaa joko
empiirisesti testatusta tai teoreettisesti tutkijoiden hyviksymasta teoriaolettamuksis-
ta. Ne voivat olla esimerkiksi filosofisia, eettisisid tai kulttuurillisia lahtokohtia tai
sosiaalisia rakenteita. (Meleis 2005.) Téssd tutkimuksessa tuotetun kisitteellisen
mallin ldhtokohtana on filosofinen asetelma ihmisten vilisestd kohtaamisesta sekd
potilaan ja hoitavan ihmisen vilisestd hoitosuhteesta, mikd on lukuisien hoitoty6n
teoreetikkojen ja teorioiden vahvistama ja tukema hoitotyén ydinasetelma, kuten
kappaleessa 2.2 kuvattiin. Meleisin (2005) mukaan teorian rakentamisessa lihdetiin
testaamaan tutkimuksellisia oletuksia olemassa olevan teorian tai mallin rakenteissa.
Tidssd tutkimuksessa tehtiin juuri ndin lihdettiessa soveltamaan Buberin (1993)
filosofian tulkinnan mukaista olettamusta, ettd potilas kokee yksindisyyttd hoitosuh-
teessa jaddessddn kohtaamatta. Hoitoyksiniisyys oli filosofisen ja hoitotieteellisten
lihtokohtien mukaan aluksi tutkijan péitelty olettamus (Meleis 2005), jota ei ollut
tunnistettu aiemmin hoitosuhdekontekstissa. Olettamus hoitoyksindisyydestd sai
vahvistusta siitd, ettd yksindisyyttd kuvattiin hoitosuhdekontekstissa aikaisemassa
kirjallisuudessa. Yksindisyyden kisite tuotiin filosofiseen ja hoitotieteelliseen kon-
tekstiin ja mairiteltiin kisitteellisessd mallissa.
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Kisitteen yleistettivyys liittyy kasitteen abstraktiivisuuteen ja konkreettisuuteen
(Meleis 2005). Mité yleisempi kisite on, sitd todennikoisemmin sen abstraktiivisuu-
den taso nousee ajan ja paikan ylipuolelle (Chinn & Kramer 2004, Meleis 20015).
Yksindisyys-kisitettd voidaan pitdd hyvin abstraktina kisitteend, josta on johdettu
yksindisyysdimensioita eri konteksteihin, jotka nekin omissa konteksteissaan ovat
yleistettivissd vastaaviin yksindisyyden ilmenemissuhteisiin. Tdssd tutkimuksessa
rajauduttiin hoitosuhdekontekstiin. Vaikka kisitteellinen malli on rakennettu tutki-
malla tiettyjen potilasryhmien kokemuksia, voidaan varovaisesti teoreettisen kon-
tekstin perusteella olettaa sen olevan yleistettivissi kaikkiin potilaan ja hoitavan
thmisen vilisiin hoitosuhteisiin.

Ihmissuhteisiin liittyva kisite kuvaa ehdotuksia (propositions) suhteen olemasso-
loon, suuntaan tai tilaan, jossa ithmissuhde tapahtuu tai ei tapahdu (Meleis 2005).
Meleisid (2005) mukaellen hoitosuhteessa syntyy potilaan kokemuksellinen hoitoyk-
sindisyyden tila, jossa ei tapahdu hoitosuhteen toivottua tilaa kuvaavia sisiltoja.
Potilaan kokemassa hoitoyksiniisyyden tilassa ei tapahdu auttamista, ymmartimista,
jakamista ja dialogista kohtaamista. Taman mukaan e/~fapahdu-tila on yksi mahdolli-
nen tapa kuvata ihmissuhteessa olemista.

Teorian tai mallin toiminnallisen sisdllon arvioinnissa tarkastellaan ennakoituja
seurauksia ja sen tarkoitusta (Chinn & Kramer 2004, Meleis 2005). Siind arvioidaan
teorian tai kisitteellisen mallin olettamuksien, kisitteiden ja ehdotusten vilisid suh-
teita. Hoitoyksindisyyden kisitteellisestd mallista voidaan 16ytdd Meleisin (2005)
listaamat kriteerit hoitotieteelliselle teorialle tai mallille. Hoitoyksindisyyden kasit-
teellisessd mallissa paitoimijat ovat potilas ja hoitava hoitaja. Taman viitoskirjan
kasitteellisessd mallissa kuvatun tapahtuman toimintaymparistd on hoitosuhde,
jonka perusrakenteiden puutteista syntyy potilaalle kokemus hoitoyksiniisyydesta.
Kisitteellinen malli esittdd hoitoyksindisyyden ja sen toiminnallisen rakenteen poti-
laan nikokulmasta. Kisitteellinen malli tarjoaa hoitoty6lle selkedn idean siitd, mitka
hoitotyén ongelmat aiheuttavat potilaalle hoitoyksindisyyden kokemuksen seki
chdotuksia hoitoty6n interventioiden sekd hoitavan ihmisen roolin kehittdmiseksi.
Hoitoyksindisyyden mallissa interventiot eivit niinkddn ole uusia oivalluksia vaan
tiedossa olevia hoitosuhteeseen kuuluvia interventioita. Hoitoyksindisyyden mallin
tapauksessa oivallus on ennemminkin kuvata sitd, miten suuri ongelma hoitoyksi-
niisyys on potilaalle ja kiddntien, miten tirked toimiva hoitosuhde on potilaalle.
Hoitoyksindisyyden kisitteellinen malli kuvaa my6s toimimattoman hoitosuhteen
negatiiviset seuraukset.

Visuaalisesti esitettivin tuloksen tulee olla ymmirrettdvi siten, ettd siind esitet-

tavit kasitteet sekd niiden viliset yhteydet ja niiden suunta ovat selkeit. Mallissa ja
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tekstissa esitetty kuvaus tulee olla yhtenevid. (Meleis 2005.) Hoitoyksindisyyden k-
sitteellisessd mallissa on pyritty sithen, ettd kuvallinen esitys on selked. Siitd on nih-
tivissd padtoimijat ja toimintakonteksi seké erityisesti hoitoyksinidisyyden merkitys-
sisdlté hoitosuhteen tilana. Siind on kuvattu myo6s kidsitteen myé6tivaikuttavat ja
lieventivit tekijit sekd seuraukset, jotka auttavat ymmartdmiin hoitoyksindisyyden
ilmién kokonaisuutta. Téssd kisitteellisessd mallissa kuvataan my6s kisitteiden vili-
sid suhteita, mutta jitetidn esimerkiksi hoitoyksindisyyden yhteys terveyteen, toi-
pumiseen ja psyykkiseen kuormittuneisuuteen suunnaltaan auki ja muodostetaan
tastd hypoteeseja jatkotutkimukseen.

Teoriaa tai mallia arvioidaan my6s tarkoituksenmukaisuuden kannalta siten, on-
ko se hy6dynnettivissd hoitotyon kiytint6on, tutkimukseen, koulutukseen ja hal-
lintoon (Chinn & Kramer 2004, Meleis 2005). Luvussa 8.5 esitetddn mallin merkitys
ja voidaan todeta, etti sitd voidaan hy6dyntid hoitotyon eri tasoilla. Tarkoituksen-
mukaisuuden lisdksi rakenteen ja toimivuuden kannalta teorian tai mallin selkeys ja
johdonmukaisuus, yksinkertaisuus ja kompleksisuus sekd paallekkiisyydet ja ovat
arvioinnin kohteena (Chinn & Kramer 2004, Meleis 2005). Selkeyskriteeri tarkoittaa
muun muassa sitd, ovatko paikasitteet mairitelty operationaalisesti (Chinn & Kra-
mer 2004, Meleis 2005). Hoitoyksindisyyden mallin rakentamisen vaiheissa yksindi-
syys-kisite mairiteltiin ensin potilaskontekstissa kisiteanalyysin avulla ja sen jilkeen
kuvattiin hoitoyksindisyys kisite sisdllonanalyysin avulla ja vield testattiin mittarin
kautta. Niin ollen voidaan sanoa, ettd hoitoyksindisyyden mallissa on edetty kisit-
teellisen selkiyttimisen vaatimat (Norris 1982) vaiheet. Kisitteet potilas, hoitava
ihminen ja hoitosuhde ovat hoitotyon peruskisitteitd ja ne ovat tissikin tutkimuk-
sessa kuvattu. Teoria tai malli on sitd yksinkertaisempi ja selkeimpi, mitd vihem-
min siind on tarkasteltavia suhteita (Meleis 2005). Mallin sisdltdmit késitteet ovat
selkedsti eroteltavissa toisistaan eikd niissa ole paillekkiisyyksid. Hoitoyksindisyyden
kisitteellinen malli teorian testaamisen kriteereiden (Meleis 2005) mukaan ei ole
ristiriidassa filosofisen perustan, kisiteanalyysin tulosten, hoitotyén teorioiden,

kirjallisuushauista nahdyn hoitotyon kiytinnon eikid yksindisyysteorioiden kanssa.

8.2.2 Laadullisen tutkimusosuuden luotettavuus

Kisitteen kuvaamisen vaiheessa haastattelututkimuksen luotettavuutta arvioidaan
tassd tarkastelemalla tutkimusaineiston hankintaa, analysointia ja raportointia. Arvi-
ointikriteereind kaytetidin Holloway’n ja Wheelerin (2010) sekd Graneheimin ja
Lundmanin (2004) esittimid luotettavuuskriteereitd siitd, miten tdsmillistd, kiytet-

tivad, uskottavaa, yleistettdvia ja objektiivista tutkimus ja tulokset ovat.
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Laadullisen tutkimusaineiston ja sen hankinnan luotettavuus

Tutkimusaineiston tulee ennen kaikkea vastata tutkimuskysymyksiin (Holloway &
Wheeler 2010). Kiytettdvin ja kelvollisen aineiston saamiseksi edeltdvi kisitteelli-
nen pohjaty6 oli tarpeen. Kisiteanalyysin avulla kuvattiin konteksti potilaan hoito-
yksiniisyyden kokemukselle ja osoitettiin sen eroavan muista yksindisyysdimensiois-
ta, mutta kuuluvan yksinidisyyden sateenvarjokisitteeseen. Tdmia vahvisti tutkijan
esiymmarrystd ja auttoi haastatteluteemojen ja kysymysten luomisessa. Olennaisin
tutkimuskysymys haastatteluosuudelle oli se, mitd yksiniisyys merkitsi potilaalle.
Tama asetti luotettavuutta lisddvin vaatimuksen: haastateltavilla tuli olla kokemusta
hoitoyksindisyydestd. Lihtooletuksena oli, etti hoitoyksinidisyyden kokemuksesta
parhaimman kuvan pystyvit antamaan henkil6t, joilla on kokemusta asiasta. Hoito-
yksinidisyyden kokemusta pyrittiin avaamaan kysymalld potilaalta kokemuksen eri
puolia. Haastatteluaineisto tuotti tutkimuskysymyksien mukaista tietoa (Holloway
& Wheeler 2010) eli yksindisyyden kokemuksen kuvauksia sekid kuvauksia myoti-
vaikuttaneista ja lieventdvista tekijoistd, seurauksista seka hoitoyksinaisyyden merki-
tyksestd sairauteen ja toipumiseen, jotka ovat my6s Norrisin (1982) mukaan kisit-
teen kuvaamisen kokonaisuuteen kuuluvat nikékulmat. Lisiksi aineisto tuotti tietoa
siitd, miten toiveet ja odotukset liittyivit tai eivit liittyneet lainkaan hoitoyksiniisyy-
den kokemukseen. Jilkeenpdin tutkijalle ei tullut mieleen mitain kysymyksid, jotka
olisivat jadneet esittimitti. Aineisto oli edustava, rikas, elivi ja totuudenmukainen
kertomussarja potilaiden kokemuksista. FEi ole syyti epiilld, ettd potilaat olisivat
liioitelleet tai kaunistelleet kertomuksiaan (Holloway & Wheeler 2010). Tutkija oli
potilaiden hoitoon osallistumaton henkil6, joten potilaat kertoivat hyvin avoimesti
kokemuksistaan. Laadullisen aineiston luotettavuutta heikentiisi se, etti tutkija toisi
litaksi omia ajatuksiaan esiin (Holloway & Wheeler 2010). Tamin vuoksi tutkija
antoi potilaiden kertoa vapaasti kokemuksiaan liiaksi kommentoimatta ja johdatte-
lematta haastateltavia.

Laadullinen tutkimusaineisto voi olla eri tavoin hankittu (Holloway & Wheeler
2010, Hirsjarvi & Hurme 2011). T4dssé tutkimusaineisto koostui kasvokkain haastat-
teluista, puhelinhaastatteluista sekd kirjallisista vastauksista. Luotettavuuden kannal-
ta olennaista oli, ettd kaikille haastateltaville esitettiin johdonmukaisesti samat ky-
symykset. Aineiston luotettavuutta vahvistaa se, ettd aineiston erilaiset hankintata-
vat tuottavat samankaltaista tulosta riippumatta ajasta ja paikasta (Hirsjirvi & Hur-
me 2011). Tdssd tutkimuksessa haastattelutilanteet ajoittuivat erilaisille ajankohdille
sekd erilaisiin tilanteisiin. Kaikissa haastattelutilanteissa haastattelut sujuivat luonte-

vasti eivitkd potilaat vaikuttaneet jinnittyneiltd vaan suorastaan odottivat, ettd pia-

101



sisivat kertomaan kokemuksistaan. Tutkija piti haastatteluista pdivakirjaa merkiten
muistiin haastattelutilanteiden tunnelmia ja havaintoja. Ndmi auttoivat tutkijaa
palaamaan uudestaan haastattelutilanteeseen. Muutoin piivikirjamerkint6jd ei kdy-
tetty tutkimusaineistona. Hirsjirven ja Hurmeen (2011) mukaan puhelinhaastatte-
lusta jadvit pois haastateltavan nakyvit vihjeet, jotka tarjoavat haastattelun konteks-
tin. Puhelinhaastatteluja tehdessdin tutkija koki olevansa potilaan vierelld ja aisti-
vansa danestd ja tauoista potilaan mielentilaa. Nauhoitus oli tirked luotettavuutta
lisidvi tekijd, koska ndin saatiin kaikki potilaiden kertoma talteen ja haastattelutun-
nelmaan pystyi palaamaan vield uudestaan. Kirjalliset vastaukset eivit olleet yhtd
rikkaita ja kuvailevia kuin suulliset kuvaukset pelkidstiin jo pituutensa puolesta.
Niissd vastaajat kertoivat asiasta kaikkein olennaisimman. Niihinkin tutkija teki
muutaman lisakysymyksen sihképostitse toiselle kirjoittajalle.

Pohdittavana kysymyksend on, vaikuttiko aineiston kerdamisen pitkittyminen
aineiston laatuun ja tutkimuksen luottavuuteen. Jilkeenpiin ajatellen se vaikutti
aineiston laatua parantavasti, koska liian varhainen leikkauksen jilkeinen haastattelu
olisi luultavasti tuottanut suppeamman aineiston. Toivottavaa olisi ollut saada sy-
danleikkauspotilailta useampia haastatteluja, kun nyt jouduttiin tyytyméan vain kah-
teen haastatteluun. TAmi saattoi vaikuttaa aineiston luotettavuuteen. Pilottikysely-
tutkimuksen tuloksena saatu tieto, etteivat potilasryhmien kokemukset eronneet
toisistaan, lievensi kuitenkin titd epdilyd. Sen sijaan on syytd pohtia, vaikuttiko poti-
laiden haastattelujen erilainen aikaviive luotettavuuteen. Puhelinhaastatteluun osal-
listuneiden hoitoyksinidisyyden kokemuksista oli kulunut eripituisia aikoja. Tamin
vuoksi el ole varmuutta, miten aikaviive on vaikuttanut sithen, vastasivatko potilai-
den kokema alkuperiinen tapahtuma ja siitdi muodostunut muistikuva toisiaan.
Haastateltavat kertoivat tapahtumat aivan kuin ne olisivat heilld tuoreessa muistissa,
eikd kukaan viitannut kertaakaan siithen, ettei endd muistaisi tapahtumia. Yksi poti-
las kertoi haastattelun alussa, ettd hin palautteli mieleensi asioita lukemalla piiva-

kirjojaan.
Laadullisen aineiston analyysin luotettavuus

Aineiston analyysivalinnaksi induktiivinen sisallénanalyysi oli perusteltu, koska tut-
kittiin aihetta, josta ei ole aikaisempaa suoraa teoriatietoa. Samasta syysta tutkija
péatyi tarkastelemaan ilmisisiltéd, jotta aiemmin tutkimattoman ilmién kuvaus olisi
mahdollisimman luotettavaa. Sisillénanalyysin edetessd aineiston pelkistiminen,
ryhmittely ja abstrahointi ovat kuitenkin tutkijan subjektiivisia ndkemyksid asiasta
(Kyngis & Vanhanen 1999). Sisillénanalyysin uskottavuuden kannalta on olennais-
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ta analysoida aineisto siten, ettd luokittelu kattaa aineiston ja titvistyksestd huolimat-
ta merkitykset siilyvit mukana (Graneheim & Lundman 2004). Etsittdessd laadulli-
sesta aineistosta yksindisyyden merkitystd potilaalle tutkija kysyi kysymystd wmtd
potilas koki. Luokiteltaessa merkityksid luokkiin niiden sisélt6jen tuli muodostaa
loogisesti samantasoisia kuvauksia (Graneheim & Lundman 2004). Eri luokkien tuli
my0s erottua toisistaan kisitteellisen tason merkityksissi. Potilaiden alkuperdislau-
sumia esitettiin runsaasti kisitteellisen loogisuuden ja uskottavuuden havainnollis-
tamiseksi. Tutkittavan ilmion luonteen takia ryhmittely ja luokittelu olivat haasteel-
lisia, silld merkitykset liittyivit liheisesti toisiinsa. Tutkijalle syntyi analyysiprosessin
aikana kasitys, ettd luokittelumahdollisuuksia olisi useampia. Sisillonanalyysin kasit-
teellistimisprosessissa pyrittiin kuitenkin erittelemiin hoitotyén kannalta loogisia,
tarkoituksenmukaisia ja selkeitd kokonaisuuksia. Sisdllénanalyysin tulos oli joh-
donmukainen kisiteanalyysin tuloksen ja taustalla olevan teoreettisen ajattelun
kanssa, miki antaa luokittelun uskottavuudelle vahvistusta. Sisillon rakentumisen
testaamista oli tarpeen jatkaa faktorianalyysilld. Kisite- ja sisillonanalyysin tulokse-
na syntynytta uutta hoitoyksindisyyden kasitettd pyrittiin tarkastelemaan mahdolli-
simman monipuolisesti.

Yhteni arviointikriteerind voidaan pitaa tutkittavan ilmion hy6dynnettavyytta tai
siirrettavyyttd erilaisiin konteksteihin tai potilasryhmiin (Graneheim & Lundman
2004, Holloway & Wheeler 2010). Hoitoyksindisyyden kuvauksena haluttiin tuottaa
hyodynnettivii tietoa siitd, mistd potilas jad paitsi hoitosuhteessa kokiessaan hoito-
yksindisyyttd. Téssd tutkimuksessa oli mukana kaksi erilaista potilasryhmii, joiden
kertomusten yhdenmukaisuus puoltaa siirrettdvyyttd, vaikkakin toisen potilasryh-
min edustus laadullisessa osuudessa jii toivottua pienemmaksi. My6s teoreettinen
pohja antaa viitteitd siirrettivyydelle. Graneheimin ja Lundmanin (2004) mukaan
lukija tekee itse padtoksen siitd, ovatko tulokset siirrettavissa vai ei. Jatkotutkimuk-
set erilaisissa konteksteissa antavat tihdn lisivastauksia. Krippendorffin (2013) mu-
kaan yksi parhaista luotettavuutta todistavista tekijoistd on se, antavatko tutkimus-
tulokset uuden nidkokulman tutkittavaan ilmiéon. Tédssd tutkimuksessa uusi ndko-

kulma on kiistaton.

Laadullisen tutkimuksen raportoinnin luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen raportoinnissa pyrittiin selkeyteen, arvioitavuuteen ja seu-
rattavuuteen. Lukijan tulee voida seurata tutkijan paitoksentekoa ja pystyd arvioi-

maan tehtyja ratkaisuja tutkimuksen eri vaiheissa (Elo & Kyngis 2008, Holloway &
Wheeler 2010). Laadullisen tutkimusvaiheen raportoinnissa on perusteltu tehtyja
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ratkaisuja. Tulosten yhteyttd aineistoon kuvattiin suorilla lausumilla sekd niiden
tunnistetiedoilla (Kyngis ym. 2011). Numeroimalla potilaan lausumat osoitettiin
yhteys kuhunkin haastateltavaan. Lukija ei saa tunnistaa lausumista tutkimukseen
osallistuneita (Kyngis ym. 2011). Sisillonanalyysin etenemisen seuraamiseksi ana-
lyysin eteneminen kuvattiin taulukoissa 1—4 artikkelissa I1. Kansainviliset osajulkai-
sut kirjoitettiin englanninkielelld, ja kieli tarkastettiin kielenkddnndéstoimistossa.
Haastattelututkimuksen raportoidussa julkaisussa II esitetyt potilaiden lausumat
kielentarkastaja nidki my6s suomenkielisind, jotta potilaiden lausumat valittyisivit
saman sisaltoisind my6s englanninkielelld. Luotettavuuteen saattaa vaikuttaa osal-
taan se, ettd tutkimusprosessin venyttyi haastattelututkimuksen tulosten julkaisu
viivastyl. Aitheena hoitoyksindisyys on kuitenkin sen luonteinen, ettd viivdstymain

vaikutus ei ole merkittava.

8.2.3 Maarallisen tutkimusosuuden luotettavuus

Operationalistointivaiheessa maarillisen tutkimuksen luotettavuuskysymykset liitty-
Vit erityisesti mittarin rakentamisen lisdksi rakennetun CARLOS-mittarin luotetta-
vuuden arviointiin. Kaytetty GHQ-12-mittari ja erilliset kysymykset ovat todettu
atkaisemmissa tutkimuksissa luotettaviksi. GHQ-12-mittarin kiytolle saatiin mak-
sullinen lupa (GL. Assessment). Suomenkielinen virallinen versio saatiin Mapi Re-
search Trust -organisaatiolta. Mittaria ei julkaista liitteend lupasyisti. CARLOS-
mittarin validiteetin ja reliabiliteetin testausta osa-aineistolla (n = 250) kuvataan
artikkelissa I1I ja validiteetin ja reliabiliteetin arviointia aiemmin kappaleissa 6.3.2 ja
6.3.3.

Kriteerivaliditeetin  (Metsdmuuronen 2002, Borneman 2010) tavoin toimivaa
samanaikaista tai ennustettavaa piirrettd ei timan tutkimuksen perusteella voida
vield esittdd, koska kausaalisuhteita ei tutkittu. Yksittdinen nidenndisvaliditeettikysy-
mys Jdin yksin hoitavien ihmisten tabolta osoittautui osin tulkinnanvaraiseksi, silld vait-
timén saattol ymmartdd myos fyysisend yksin jddmisend. Englanninkielisend (I was
left alone by health care professionals) merkitys viittaa voimakkaammin fyysiseen yksin-
jidmiseen kuin suomenkielisend. Jos titd yksittdistd viittimaa kiytetddn jatkossa, se
tulee muokata yksiselitteiseksi. Hoitoyksindisyyden tilastollinen yhteys terveyteen
liittyviin muuttujiin viittaa sithen, ettd hoitoyksiniisyys kayttiytyy yleisen yksinii-
syyden tavoin ja on yhteydessd negatiivisten terveysmuuttujien kanssa. Yksindisyy-
den on todettu ennustavan terveysongelmia (Cacioppo ym. 2006, Heinrich & Gul-
lone 2006, Hawkley ym. 2010, Holt-Lunstad ym. 2010, Seo ym. 2014). Jos hoitoyk-
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sindisyyden yhteys olisi samansuuntainen kuin yksindisyyden, tarkoittaisi se sitd, ettd
hoitoyksindisyys lisdd terveysongelmia. Tilastollisesti merkitsevistd yhteydestd huo-
limatta ei voida tietdd, vaikuttiko yhteyteen jokin muu viliin tuleva muuttuja, kuten
esimerkiksi toinen sairaus. Rinnakkaismittaria hoitoyksindisyyden kasitteelle ei ole
olemassa, mutta tilastollisesti merkitsevid yhteys yleiseen yksindisyyden kokemuk-
seen antaa alustavaa tukea CARLOS-mittarin validiteetille.

Miirillisen tutkimusaineiston hankinnan luotettavuuteen vaikuttaa my6s otan-
nan onnistuminen (Alkula ym. 2002). Téssd tutkimuksessa valittiin kaksi yleistéd ja
suurta potilasryhmid. Valintakriteerind ei ollut ennakkoajatusta, ettd niissi potilas-
ryhmissd hoitoyksindisyys olisi jotenkin erilaista muihin potilasryhmiin nihden.
Mukaan otettiin tietyltd ajanjaksolta kaikki leikatut potilaat, joten otannan voidaan
katsoa edustavan perusjoukkoa. Kadon osuus on kuitenkin huomattava tulosten
luotettavuutta arvioitaessa, koska ei tiedeti olivatko vastaamatta jdttdneet niitd, jot-
ka eivat olleet kokeneet hoitoyksindisyyttd vai niitd, jotka jostain syystd muuten
eivit halunneet osallistua tutkimukseen. Katoanalyysin perusteella tiedetdin ainoas-
taan, ettd vastaamatta jattaneitd oli tasaisesti kaikista ikdryhmistd molemmissa poti-
lasryhmissi. Vastaamatta jittineiden rintasyopileikkauspotilaiden keski-ikd ja medi-
aani olivat 67 vuotta (keskihajonta 14.0, min 34, max 98) ja vastaamatta jittineiden
sydinleikkauspotilaiden keski-ikd oli 69 vuotta ja mediaani 70 vuotta (keskihajonta
10.3, minimi 45, maksimi 91). Vastaamatta jattineistd sydinleikkauspotilaista 79 %
oli miehid ja 21 % naisia. Vastaamatta jittdneet eivit timédn perusteella poikkea idn
tai sukupuolen mukaan vastanneista.

Miirillisen aineiston analyysin luotettavuuteen vaikuttaa se, ovatko muuttujat,
menetelmavalinnat, analyysi ja siitd tehdyt paittelyt onnistuneet (Metsimuuronen
2002, Heikkild 2014). Muuttujavalinnoissa paadyttiin kysyméin potilaiden subjektii-
vista nakemystd terveydestd, toipumisesta ja psyykkisestd kuormittuneisuudesta.
Tdmi voidaan toisaalta nihdd tutkimuksen heikkoutena, silld objektiiviset terveys-
mittarit tai terveyteen ja sairaushistoriaan liittyvit muuttujat olisivat antaneet ehka
vahvempaa niytt6d mahdollisista yhteyksistd kuin pelkkéd subjektiivinen nikemys.
Tidssd yhteydessd kuitenkin subjektiivinen nikemys katsottiin merkitykselliseksi
liittyen hoitoyksindisyyteen. Hoitoyksindisyyden ja potilaan nikékulmasta ei vilttd-
mittd ollut tarpeenkaan tdssd vaiheessa mitata esimerkiksi terveysmuuttujana sitd,
pystyyko potilas selviytymain esimerkiksi paivittiisista toiminnoista itse.

Tidssd tutkimuksessa analyysimenetelmat valittiin muuttujien tason mukaan.
Tutkija tallensi aineiston ja suoritti analyysit itse. Tutkija teki analyysit useampaan
kertaan virheiden poissulkemiseksi. Analyysivalinnat, menetelmait, tulokset ja niistd
tehdyt paitelmat kdytiin tilastoasiantuntijan kanssa lapi.
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Miirillisen tutkimuksen raportoinnin luotettavuus perustuu samoihin periaat-
teisiin kuin laadullisen. Raportoinnissa pyrittiin tdsméllisyyteen, selkeyteen, arvioita-
vuuteen ja seurattavuuteen (Heikkild 2014). Perusjoukkoja, vastaajajoukkoja, ana-
lyysivalintoja, analyyseja ja niistd tehtyjd padtelmid on kuvattu tarkasti ja mahdolli-
simman avoimesti, jotta lukija voi seurata tutkijan pditoksentekoa ja arvioida tehty-

ja ratkaisuja tutkimuksen eri vaiheissa.

8.3 Tulosten tarkastelu

Tuloksia tarkastellaan seuraavassa hoitoyksinaisyyden kasitteellisen mallin merkitys-
sisdltdjen osalta, koska muutoin hoitoyksindisyyden kasitteen madirittelylle ei ole
vertailukohtaa. Tuloksia verrataan aikaisempaan teoria- ja tutkimustietoon hoitoyk-

sindisyyden kisitesisiltéjen osalta.
Hoitoyksindisyys ilmenee toimimattomana hoitosuhteena

Hoitoyksindisyys voidaan kiteyttdd potilaan kokemukseksi toimimattomasta hoi-
tosuhteesta, josta puuttuvat sithen kuuluvat ydinrakenteet. Hoitoyksindisyys ilme-
nee potilaalle monikerroksisina merkityssisaltoina.

Koko hoitoty6n ja hoitosuhteen perustavoite jii saavuttamatta, kun jii yksilol-
Ilinen ymmirrys ja apu saamatta. Hoitosuhteen teoriapohjaa ajatellen potilaan
yksil6llinen auttaminen ei ole mahdollista ilman potilaan ymmartimistd (mm. Tra-
velbee 1971, Watson 1985, Benner & Wrubel 1989). Potilaiden yksil6llisyyden ko-
kemukset romuttuivat, kun he huomasivat, ettid hoitavien ihmisten mielestid heidin
tilanteissaan ei ollutkaan mitddn ainutlaatuista ja osasto oli tiynni samanlaisia tapa-
uksia. Yksil6llisyyden puute nikyi potilaille rutiinina (my6s mm. Attree 2001, S6-
derberg ym. 2012), vilittimisen puuttumisena (my6s mm. Larsson 2008, S6derberg
ym. 2012) ja liukuhihnamaisuutena (my6s Wigens 1997). Ilman potilaan ja hinen
tilanteensa tuntemista ja yhteistyotd hoitavan ihmisen on mahdotonta ymmirtaa
potilasta (my6s mm. Shattell ym. 2006, Larsson 2008, Zolnierek 2013) ja tunnistaa
potilaan avuntarpeet (Henderson 1964, Watson 1985, Martinsen 2006). Potilaat
kokivat jddneensd vaille apua tai tulleensa vain osittain autetuiksi silloin, kun heidin
kokonaistilannettaan ei otettu huomioon tai heitd ei otettu huomioon yksildini
(my6s mm. Sundin ym. 2000, Attree 2001, S6derberg ym. 2012). Potilaat kokivat,
ettd jopa vastuu hoitavien ihmisten tavoittamisesta ja oikean hoidon saamisesta oli
heilld itsellidn ja he joutuivat itse tekemddn toitd niiden eteen (my6s Eriksson &
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Svedlund 2007, Séderberg ym. 2012). Tami vei potilaiden voimavaroja ja aiheutti
ylimadraista stressid.

Hoitoyksindisen potilaan hoitosuhteesta puuttui dialoginen kohtaaminen.
Hoitoyksindisyys syntyi potilaiden kokemuksesta, ettd potilaan ja hoitavan henkil6n
vililld ei ollut inhimillistd kohtaamista ja yhteyttd. Yhteys mahdollistaa thmissuhteen
ja kohtaamisen (Paterson & Zderad 1976, Eriksson 1989, Buber 1993). Timi yhte-
ys syntyy inhimillisestd kohtaamisesta, kun potilas tulee kuulluksi ja saa vastauksia
kysymyksiinsa (my6s mm. Travelbee 1971, Benner & Wrubel 1989, Peplau 1991,
Eriksson 1994). Buberin (1993) filosofiaa vasten voidaan todeta, ettd yhteyttd ei
synny, ellei hoitosuhteessa molemmat tai ainakin hoitava ihminen sitd halua. Voi-
daankin todeta, ettd tdlloin hoitava ihminen ei kuule tai vastaa potilaan kutsuun,
joka Patersonin & Zderadin (1976) mukaan on lihtokohta potilaan ja hoitajan vili-
seen dialogiseen kohtaamiseen. Niin tdssd kuin aikaisemmissakin tutkimuksissa
(Lindstrém 1995, Sundin ym. 2000, Buchda 1987, Shattell ym. 2006, Larsson 2008,
Schou & Egerod 2008, Séderberg ym. 2012) yksindiset potilaat olisivat halunneet
keskustelu- ja kuulemisyhteyden hoitajaan tai ladkariin, mutta Buberin (1993) ku-
vaama toispuolinen auttamissuhde ei toimi siten, etti vain autettava on aktiivinen
osapuoli. Riikeimmillddan potilaat joutuivat epikunnioittavan kaytoksen kohteiksi,
mikd sai heiddt tuntemaan itsensi tdysin arvottomiksi ja hylityiksi (my6s Sundin
ym. 2000, Ohlén 2004, Eriksson & Svedlund 2007, Séderberg ym. 2012).

Potilaat kokivat itsensd yksindisiksi, kun heiltd puuttui mahdollisuus jakaa
tuntemuksiaan, kokemuksiaan ja tietoa hoitavan ihmisen kanssa. Ontologi-
sessa mielessd ihminen eldd kokemuksiaan merkityksind (Heidegger 1982). Roseda-
len (2007) mukaan potilaan yksindisyys sairauskriisissd voi johtua siité, ettd hinelld
ei ole merkitysten jakajaa. Tdssd on myds yhtymikohta hoitoyksiniisyyteen. Poti-
lailla olisi ollut tarve puhua sairaudestaan, tunteistaan ja kokemuksistaan nimen-
omaan ammattilaisen kanssa (my6s mm. Sundin ym. 2000, Larsson 2008, Jefferies
& Clifford 2011, Leino 2011, Palacios-Cena ym. 2011), jolloin he itse olisivat voi-
neet asettua autettavan osaan. Kokemusten ja erityisesti tunteiden ja tuntemusten
kasittelyd hoitosuhteessa ovat korostaneet my6s Hall (1964), Henderson (1960) ja
Watson (1985). Hoitosuhteessa potilaan tulee saada olla se osapuoli, joka hyviksy-
tiin ihmisend tunteineen ja tarpeineen (Hall 1964, Henderson 1966, Watson 1985).

Tunteiden ja kokemusten jakamiseen liittyy ldheisesti potilaiden tiedon jakami-
sen tarve. Tiedon avulla potilaat pystyivat kisittelemiidn kokemaansa ja hahmotta-
maan omaa tilannettaan (my6s Séderberg ym. 2012, Vieruaho ym. 2016). Kuten
potilaat kuvasivat, tiedon saanti oli usein heidin oman aktiivisuutensa varassa
(my6s Soderberg ym. 2012). Potilaille ndyttiytyi, ettd hoitava ihminen ei ollut aktii-
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vinen tiedon antamisessa (my6s Soderberg ym. 2012). Tdmi vei potilaiden voima-
varoja, koska heidin piti ottaa selvii asioista, jotta he osasivat kysyi oikeita asioita.
Vastuu oli potilailla. Ilman potilaan ja hinen tilanteensa tuntemista hénelle sopivaa
tietoa on vaikeaa antaa (Rodgers 1989, Larsson 2008, Benner 1982). Lisiksi poti-
laan ndkokulmasta hoitavan ihmisen pitdisi ottaa huomioon se, mitd potilas on
kokenut ja mitd hin jo tietdd (my6s mm. Rodgers 1989, Benner & Wrubel 1989,
Peplau 1991, McMahon & Christopher 2011). Nykyisin tietoa on helposti saatavilla
ja potilaat hankkivat sitdi omaehtoisesti, kuten haastateltavat kertoivat. Kyse onkin
ennemmin tietojen vaihdon ja jakamisen tarpeesta kuin yksisuuntaisesta tiedottami-
sesta.

Potilaat kokivat olevansa ulkopuolisia hoitosuhteessa, vaikka heidin tulisi olla
hoitosuhteen keskiossd. Tall6in Erikssonin (1994) kuvaama kutsu hoitosuhteeseen
oli jadnyt esittimattd. Potilaat ohitettiin thmisini ja yksil6ind. Ohittamista voisi tdssa
verrata myOs vahvistamattomuuteen, kun potilasta ei oteta todesta eikd hinen mie-
lipiteillidan ole vilid (my6s mm. Eriksson & Svedlund 2007, Lindgren ym. 2013).
Potilaat kokivat olevansa taakkana hoitaville ihmisille, ja he yrittivit selviti omin
péin. Potilaat tunsivat avuttomuutta ja voimattomuutta, kun he kokivat, ettd heitd
vilteltiin tai he kokivat olevansa hoitavien armoilla (my6s Rydahl-Hansen 2005).
Potilaat eivit voineet olla avoimia ja ndyttdd tunteitaan, koska luottamuksellista
suhdetta tai ylipddtiin mitddn suhdetta ei ollut hoitavan ihmisen kanssa (myos Ar-
man ym. 2004). Voidaankin kysyi, onko hoitoyksiniiselld potilaalla hoitosuhde vain
pelkin organisaation kanssa, jos hoitava ihminen ei ota vastuulleen hoitosuhdetta
potilaan kanssa.

Hylitty ja unohdettu potilas

Kipeimmilldin hoitoyksindisyys merkitsi potilaille kokemusta hylityksi ja unohde-
tuksi tulemisesta. Potilaat kokivat, ettd he eivit saaneet yhteyttd etiiseltd ja saavut-
tamattomissa olevaan hoitavaan ihmiseen (my6ds Sundin ym. 2000, Shattel ym,
20006). Potilaat eivit saaneet osakseen kunnioitusta, vaan kokivat olevansa hoitaville
ihmisille arvottomia hoidon kohteita (my6s Sand & Strang 2006, Eriksen ym.
2014). Ihmisarvon loukkaaminen tarkoittaa Nadenin ym. (2013) mukaan kunnioi-
tuksen puutetta, yksityisyyden loukkaamista, oman elimin hallinnan ja toisen thmi-
syyden ymmirtimisen ja ainutlaatuisuuden loukkaamista. Ei ihme, ettd potilaat
kuvasivat hoitoyksindisyyttd raskaaksi, jarkyttdvaksi ja ahdistavaksi kokemukseksi,

joka aivan kuin lamaannutti heiddt. Niissd kokemuksissa ei ndyttiytynyt rakkaus
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(Eriksson 1989, Watson 1985), hyvin tekeminen (Eriksson 1989) eikd huolenpito
(Watson 1985), vaan hoitoyksindisyyden kokemus sai aikaan kérsimysta.

Haavoittuva potilas alttiina hoitoyksiniisyydelle

Haavoittuvina potilaat erityisesti tarvitsevat luottamuksellista suhdetta hoitavaan
ihmiseen (Cherry & Smith 1993, Kudo ym. 2002, Forslund ym. 2005). Potilaat
kuvasivat sairastuttuaan olleensa hoitotilanteissa haavoittuvia, avuttomia ja voimat-
tomia (my6s Eriksson & Svedlund 2007, McMahon & Christopher 2011). Heilld ei
ollut timin johdosta omaa aktiivisuutta tarttua tilanteeseen. Potilaat eivit tunnista-
neet aina omaa avuntarvettaan (myos Rydahl-Hansen 2005) ja osa havahtui vasta
kotona huomaamaan, kuinka yksin heidit oli jatetty sairaalassa. Ne potilaat, joilla
olisi ollut tarve saada jakaa murheitaan, salasivat tunteitaan (my6s mm. Sundin ym.
2000, Arman ym. 2004, Rydahl-Hansen 2005, Eriksson & Svedlund 2007) kuiten-
kin toivoen koko ajan, etti hoitava ihminen huomaisi heididn tarpeensa ja tulisi
juttelemaan. Hoitoyksindisyys ja stressi purkautuivat vihan tunteina, jotka entises-
tadn karkottivat hoitavan thmisen etddmmille. Kuten Orlando (1990) on aikoinaan
todennut, potilaan ulkoisesta kiytoksesti ei voi tehdd pddtelmia siitd, mitd potilas
tarvitsee. Jokaiselta potilaalta itseltidn pitdisi kysyd, mitd hinelle kuuluu ja miltd
hinestd tuntuu. Jo pelkkd kysyminen osoittaa potilaalle vilittimistd (Sundin ym.
2000), mutta vastauksen kuunteleminen, kuuleminen ja ymmartimisen osoittami-
nen luo yhteyden (Shattel ym. 2006). Orlandon (1961) mukaan hoitavan ihmisen
pitdisi keskittyd niihin potilaisiin, jotka eivit pysty ilmaisemaan avuntarvettaan suo-
raan. Hoitoyksindisyys ei ndy paillepiin. Hoitoyksindisyydesta kirsivit eivit valtta-
mitti tule kertomaan hoitavalle thmiselle oma-aloitteisesti tuntemuksistaan.

Lisaksi monenlaiset tilannetekijit, kuten lyhyt hoitoaika ja elimaintilanteelliset
syyt myotivaikuttivat potilaiden hoitoyksindisyyden kokemusten syntyyn. Potilai-
den haastatteluja kuunnellessa tutkijan mieleen nousi moneen kertaan kysymys,
miksi hoitava ithminen jattaa potilaan yksin. Hoitavat ihmiset vetdytyvat vastuusta
ehki siksi, ettd luottavat liiaksi ldheisten antamaan tukeen tai potilaan kokemukseen
ja parjidmiseen. Voidaan kysyid, eiké ihmissuhdetta potilaan kanssa koeta hoitami-
seen kuuluvaksi. Potilaat itse arvelivat myGtivaikuttaviksi tekijoiksi hoitavien thmis-
ten asenteet, ennakkoluulot sekd ammatillisuuden, kohtaamisen taidon, kokemuk-
sen tai koulutuksen puutteen. My6s vallitseva hoitokulttuuri ja sairaalaymparist
olivat potilaiden mielesti myo6tavaikuttavia tekijoitd. Potilaille nayttiytyivit myos

henkil6kunnan vahyys ja jatkuva vaihtuminen, kiire ja ajanpuute, miki sai potilaat
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entisestdan kapertymain kuoreensa ja haluamaan vain dkkid pois sairaalasta. Moni
potilas totesi pettyneend, ettd heilld ei ollut edes samassa tilanteessa ollutta potilas-
toveria, jonka kanssa olisi voinut jakaa kokemaansa (my6s Jefferies & Clifford

2011).
Toiveet ja odotukset hoitoyksiniisyyden taustalla

Potilaiden kertomuksissa tuli esiin, ettd toiveet ja odotukset mydGtivaikuttivat poti-
laan hoitoyksindisyyden kokemukseen, mutta hoitoyksindisyys syntyi my6s riippu-
matta toiveista ja odotuksista. Peplaun ja Perlmanin (1982) mukaan yksindisyyden
syntyyn voi vaikuttaa ihmisen omien toiveiden ja odotusten ja todellisuuden vilinen
epasuhta. Monilla potilailla oli etukiteen jonkinlainen mielikuva hoidosta, ja till6in
eletty kokemus saattoi olla joko positiivisempi tai negatiivisempi kuin etukiteisole-
tus. Potilaiden odotukset liittyivit juuri nithin hoitosuhteen keskeisiin rakenteisiin,
joiden puuttumisesta hoitoyksiniisyyden kokemukset syntyivit. Potilaat odottivat
hyvin konkreettisia asioita, kuten tietoa, vastauksia kysymyksiin, konkreettista apua
ja hoitoa sairauteen seki asian kisittelyd ammattilaisten ja saman kokeneiden poti-
lastovereiden kanssa (my6s mm. Sundin ym. 2000, Larsson 2008, Jefferies & Clif-
ford 2011). Lyhyt hoitoaika ja toipumisrauhan puute yllittivit osan potilaista. Poti-
laat olivat erityisesti pettyneitd sithen, ettd ammuattilaisilta ei saanutkaan henkistd

tukea ja vilittdmistd vakavan sairauden kohdatessa.
Hoitoyksindisyys jittii jilkensd

Potilaat kokivat, ettd hoitoyksindisyyden kokemus oli hidastanut toipumista ja eri-
tyisesti henkistd ja psyykkisti toipumista leikkauksesta. Aina hoitoyksindisyyden
kokemus ei ollut vaikuttanut potilaiden kokonaistoipumiseen, mutta kokemus aihe-
utti kuitenkin pahaa oloa, pelkoa ja turvattomuutta sekd ikdvid ja jopa ahdistavia
muistoja. Vaikka hoitoyksindisyys on usein ohimenevi kokemus, sen yhteys tervey-
den ja toipumisen kokemukseen on mielenkiintoinen. Voidaankin kysyd, miti vai-
kutuksia muistissa hyvin siilyvilld hoitoyksindisyyden kokemuksella on etenkin
silloin, kun kokemus on kiped vield vuosienkin jilkeen.

Hoitoyksiniisyyden seurauksena potilaat kokivat olevansa omillaan ja luottamus
hoitoon, hoidon laatuun seki hoito-organisaatioon kirsi. Kuten muunkin yksinai-
syyden seurauksena (Rokach 1984-1985, 2007) my6s hoitoyksindisyyden seurauk-
sena potilaat 10ysivit itsestdan yllattdvid voimavaroja. Kun potilaat oikein sisuuntui-
vat kokemastaan sisimmassddn, he paittivit selvitd, pddstd pois ikdvistd tilanteesta

ja saivat kiddnnettyd negatiiviset asiat tukemaan omaa toipumistaan. Potilaat toivoi-
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vat, ettd heiddn kokemustensa kertominen johtaa niiden asioiden korjaantumiseen

terveydenhuollossa.
Lievitystd hoitoyksindisyyteen

Teoreettista ja kisitteellistd taustaa vasten oletettiin, ettd lieventdvit tekijat ovat
niitd potilaan kokemia hyviin hoitosuhteeseen kuuluvia rakenteita, jotka toteutues-
saan ehkdisevit tai lieventdvit hoitoyksindisyyttd. Tama oletus osoittautui oikeaksi.
Potilaat kuvasivat lieventiviksi tekijoiksi tunteen tai tiedon siitd, ettd apua ja tietoa
saa ja sitd on saatavilla. Osaava, tilannetta johtava ja kuunteleva hoitava ihminen oli
potilaiden mielesta se, joka loi turvallisuutta ja toivoa (my6s Harris & Templeton
2001, Koskinen & Lindstrém 2015). Ystavilliset, huolehtivat, potilasta huomioon
ottaneet ja potilaan luona kiyneet hoitavat ihmiset rohkaisivat ja vahvistivat potilai-
ta (my6s mm. Harris & Templeton 2001, La Cava Osterman ym. 2010) ja lievensi-
vit hoitoyksindisyyttd. Hoitoyksindisyyttd lieventdvid ja voimaannuttavia hetkid
olivat potilaiden kuvaamat tilanteet, joissa hoitava henkil6 oli jakanut lisndolonsa ja
kokemuksensa heidin kanssaan. Nimi kokemukset olivat kantaneet potilaita pit-
kille. Negatiivisen hoitoyksiniisyyden rinnalla voidaan tissd nihdd positiivinenkin
hoitoyksiniisyys. Pienikin kohtaamishetki hoitavassa lisndolossa rauhoitti potilai-
den mielen, ja saatuaan toivoa ja voimaa hoitavasta hetkestd he voivat olla yksinkin.

Potilaat pystyivit my6s omalla asenteellaan, huumorilla ja sinnikkyydellddn lie-
vittimdin hoitoyksindisyyden tunnetta. Hoitoyksindisyytti lievensi my6s ldheisten
ja toisten potilaiden vertaistuki, mutta kaikilla ei niiti ammattilaisilta odotetun tuen
kotrvaavia tukihenkil6itd ollut. Potilaat toivat esiin, ettd keskustelu hoitavan ihmisen

tai ammattilaisen kanssa olisi lieventidnyt hoitoyksinaisyytta.
Yksindinen ihminen myds hoitoyksiniinen potilas

Taustaolettamuksena tutkijalla oli hoitoyksinidisyyden ilmién luonteen, ontologisen
teoriataustan ja sisillonanalyysin tulosten perusteella, ettd hoitoyksindisyyttd voi
kokea kuka tahansa potilas. Yhteni tutkimuksellisena mielenkiintona oli kysymys,
etti voidaanko 16ytdd jonkinlainen profiili hoitoyksindisyyttd kokeville potilaille.
Sellaista ei kuitenkaan voida hahmottaa niiden tutkimustulosten perusteella, mika
tukee taustaolettamusta. Tdamin tutkimuksen méarillisesti pienessd yksinhuoltaja-
ryhmissa hoitoyksindisyys oli muita suurempaa, miki saattoi johtua joko liian pie-
nesti luokasta tai haastattelututkimuksessa esiin tulleista tekijoistd. Yksinhuoltajilla

ei valttdmatta ole korvaavia tukijoita omassa perheessi ja esimerkiksi puoliso ei ole
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lieventdmissad hoitoyksindisyyden tunnetta, kuten haastattelussa erds potilas kertoi.
Aikaisemmin saman tai muun sairauden takia leikatut kokivat itsensd hieman yksi-
niisemmiksi hoitosuhteessa kuin ne, jotka oli leikattu ensimmaistd kertaa. Sairau-
den uusiutuminen tai paheneminen on potilaalle kuitenkin ahdistavaa (Andersen
ym. 2005, Sarenmalm ym. 2007). Voidaankin kysya haastateltujen potilaiden tavoin,
oletetaanko aikaisempaa sairaalakokemusta omaavien potilaiden tietdvin jo asiat.

Tutkimukseen vastanneista potilaista kaikki eivit olleet tervehtyneet ja toipuneet
toivotulla tavalla. Molempien potilasryhmien tulokset olivat samansuuntaisia huo-
limatta erilaisesta sairaudesta. Hoitoyksinidisyyden ja koetun terveyden, toipumisen
ja psyykkisen kuormittuneisuuden vilistd yhteyttd tukivat my6s potilaiden kertomat
kokemukset heiddn henkisistd kirsimyksistddn ja toipumisen viivastymisestd. Yh-
teyden arvioinnissa tulee kuitenkin olla varovainen, koska ei ole tiedossa, mitkd
muut tekijit olivat vaikuttaneet potilaan terveyden, toipumisen ja psyykkisen kuor-
mittuneisuuden kokemukseen.

Merkityksellinen havainto oli hoitoyksinidisyyden kisitteen kannalta se, ettd ela-
massddn itsensd yksindisiksi tunteneet olivat my6s niitd, jotka kokivat hoitoyksindi-
syyttd. Erilaisten yksindisyysmittareiden on todettu korreloivan keskenddn (Russell
ym. 1980, Russell 1982, Luanaigh & Lawlor 2008). Hoitoyksindisyys kuitenkin
poikkeaa teoriataustaltaan monista muista yksindisyysdimensioista siind, ettd suora-
nainen aiheuttaja on ulkoinen. Kokemus ja tunne ovat kuitenkin subjektiivisia, eikd
kokijan sisiistd osuutta voida subjektiivisissa kokemuksissa sulkea pois. Toiset poti-
laat ovat alttiimpia hoitoyksiniisyydelle kuin toiset, koska thmissuhteita ja asioita
tulkitaan aina kunkin potilaan omasta nikokulmasta. Lisiksi potilaasta, tilanteesta ja

hoito-organisaatiosta johtuvat tekijit ovat my6tivaikuttamassa hoitoyksindisyyden

syntyyn.
Potilaan hoitoyksindisyyden erottaminen muusta yksindisyydesti

Potilaan yksindisyys on ollut tavallaan mysteeri terveydenhuollossa. Yksindisyyden
ja sen ahdistavuuden ldsniolo tunnistetaan, mutta ammattilaiset kokevat avutto-
muutta potilaan yksindisyyden edessd (Strandberg ym. 2001, Sand & Strang 2000,
Rosedale 2007, Hammond & Rassool 2008, van der Zwet ym. 2009). Puhuttaessa
potilaan yksindisyydestd tarkoitetaan yksindisyyttd usein yleisessi merkityksessa.
Yksindisyys ei ole ollut erityisemmin hoitotieteellisen tutkimuksen kiinnostuksen
kohteena. Tutkijat ovat kysyneet, miten yksindisyys liittyy sairauskriisiin (Rosedale
2007). Strandberg ym. (2001) pohtivat, ettd onko yksindisyys ylipddtidn edes hoito-
tyon vastuulle kuuluva asia. Tamin kysymyksen ymmartda hyvin, kun ajatellaan
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potilaan elimintilanteeseen liittyvdd monidimensioista yksindisyyttd. Hoitotyon
keinoin voidaan parhaiten auttaa sairaalapotilasta hinen hoitoyksindisyydessdin ja
fyysisessa yksindisyydessain.

Yksindisyysmysteerin toinen puoli on se, ymmartdiko potilas itsekddn aina yksi-
niisyytensd syitd, saati erottaako hoitava ihminen, mistd yksindisyysdimensioista
potilaan kohdalla on kyse. Yksinidisyysdimensioiden erottamista toisistaan selventid
nikemys siitd, ettd potilas ei yleensi odota hoitosuhteesta sosiaalista verkostoa,
ryhmaytymistd, kiintymystd, oman itsensd 16ytdmistd, eliman tarkoituksen tai us-
konnollisen kokemuksen 16ytimisti. Hoitosuhde merkitsee potilaalle thmissuhdet-
ta, josta hin yleensi odottaa ammatillista apua ja thmisend kohtaamista, kuten tas-
sikin tutkimuksessa kivi ilmi. Hoitoyksindisyyden erottaminen muista yksiniisyys-
dimensioista selkiyttda hoitavien ithmisten vastuuta ja mahdollisuutta auttaa potilas-
ta hinen yksindisyydessiin. Koska hoitoyksindisyydessi on kyse kisiteanalyysin
mukaan yksil6llisen kohtaamisen, kunnioituksen, tiedon ja avun puutteesta, voidaan
hoitotyén voimavarat kohdistaa timin yksindisyysdimension ennaltachkiisyyn ja
lievittimiseen. Aiemman tutkimustiedon perusteella moniin eri dimensioihin luoki-
teltuihin potilaiden yksindisyystilanteisiin tarjotaan my6s avuksi potilaan kohtaamis-
ta ja lisndoloa (Buchda 1987, Parkkila ym. 2000, Sand & Strang 2006, Schou &
Egerod 2008, Deeken 2009, Nixon & Narayanasamy 2010). Niin ollen hoitoyksi-
niisyyden ennaltaechkiisykeinot voivat lievittdd potilaan kokonaiskokemusta yksi-
niisyydestd. Ennaltachkiisykeinot ovat samoja hyvin hoitosuhteen ja hoitotyén
rakenteita, jotka jo hoitotieteen teoreetikotkin ovat kuvanneet ja jotka ovat luetta-
vissa kisiteanalyysin tuloksista: yksilllinen kohtaaminen, kunnioitus, yhteisty6 seka
tiedon ja avun antaminen.

Somaattisen akuuttisairaanhoidon piirissd hoitavien ihmisten aika eivitki taidot
riitd potilaan patologisen yksiniisyyden auttamiseen. Potilaan sisdinen yksinii-
syys ei aina ole potilaan itsensikdin tunnistettavissa, vaan terapeutit tyOstivit poti-
laan ongelmia potilaan kanssa psykoterapian keinoin (Spira & Richards 2003, Vie-
derman 2008).

Ammattilaisilta odotettavan emotionaalisen tuen (Mattila 2011) takia potilaan
tuen puute ehki sekoitetaan emotionaaliseen yksindisyyteen. Emotionaalisen yksi-
niisyyden taustateorian (Lopata 1969, Weiss 1973) ja tehdyn kisiteanalyysin mu-
kaan emotionaalinen yksindisyys liittyy potilaan liheisiin kiintymyssuhteisiin
kuten rakkaussuhteisiin puolison, perheen tai kaikkein liheisimpien ystivien kanssa.
Emotionaalisen yksindisyyden lievittimisessd hoitavat ihmiset eivit korvaa potilaan
kiintymyssuhteita, mutta hoitavilla ihmisilli on kuitenkin kiytettivissddn joitakin

keinoja. Hoitavat ihmiset voivat auttaa yksindisyyden lievittimisessd mahdollista-
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malla potilaan ja perheen ja liheisimpien ihmisten yhdessdoloa (Georges ym. 2005,
Parkkila ym. 2000) seki tarjoamalla kosketusta ja ldheisyyttd (Parkkila ym. 2000,
Sand & Strang 2000). Tukemalla perhettd sairauden keskelld edesautetaan myo6s
potilaan selviytymistd (Henderson 1966, Travelbee 1971, Hanson & Kaakinen
2001) ja edesautetaan sitd, ettd liheiset ymmirtivit paremmin potilaan tilannetta
(Travelbee 1971, Tranvag & Kiristoffersen 2008). Vertaistuen jirjestiminen emo-
tionaalisesti yksindisille antaa mahdollisuuden tunteiden ja kokemusten jakamiseen
saman kokeneiden ihmisten kanssa (Cherry & Smith 1993). Kuten aikaisemmissa
tutkimuksissa (mm. Zhang & Siminoff 2003, Spears 2008, Saveman 2010) timin-
kin tutkimuksen mukaan potilaiden ei ole aina helppo puhua liheistensd kanssa
sairauteen liittyvistd tunteistaan, koska potilaat haluavat sidstda liheisidin tai eivat
itse kestd nihdd liheistensd surua.

Potilaan sosiaalinen yksindisyys ei ole Weissin (1973) mukaan yhti ahdistavaa
eikd synny yhtd nopeasti kuin emotionaalinen yksiniisyys. Nykypiivini yhteydenpi-
to omaan sosiaaliseen verkostoon on sosiaalisen median vilitykselld vaivattomam-
paa ja helpompaa kuin aiemmin. On kuitenkin potilaita, joiden oma sosiaalinen
verkosto voi olla olematon ja terveydenhuollon henkilst6 toimii potilaalle ainoana
sosiaalisena verkostona (Strandberg ym. 2001, Stewart 2004). Hoitavien ihmisten
keinona sosiaalisen yksindisyyden lieventimiseen on potilaan omien sosiaalisten
suhteiden yllipidon mahdollistaminen (Perese & Wolf 2005, Pozzo ym. 2010),
erilaisten tukiryhmien jirjestiminen (Perese & Wolf 2005) ja potilaiden aktivoimi-
nen toisten potilaiden seuraan (Parkkila ym. 2000).

Potilaan fyysinen yksindisyys sairaalassa tai laitoksessa voi olla vililld jopa toi-
vottu asia (Lindholm & Eriksson 1993). Potilaat kokivat fyysistd yksindisyyttd vie-
raassa sairaalaympiristossid etenkin, jos he eivit voineet vaikuttaa siithen itse
(Hoekstra ym. 2004, Nilsson ym. 2008, Parkkila ym. 2000, Schou & Egerod 2008,
Pacheco & Spyropoulos 2010 ). Ontologiselta kannalta ajateltuna (Heidegger 1982)
potilaalla ei ole vieraassa ymparistossd mitadn kiinnekohtaa aikaisempaan koke-
musmaailmaansa. Jos ihminen ei ymmairrd ymparoivada maailmaa tai mieli el ole
chtinyt kasitelld sitd, tarvitaan toinen ymmirtimain, tulkitsemaan ja pukemaan
sanoiksi titd maailmaa. Jos hoitava ihminen ei ole ldsni ja jaa titd potilaille usein
vierasta maailmaa potilaan kanssa, jai potilas yksin vieraassa ymparistossia. Hoito-
tyon keinoin voidaan lievittdd fyysistd yksindisyyttd my6s olemalla ldsna tai kdymalld
usein yksin olevan potilaan luona (Parkkila ym. 2000, Schou & Egerod 2008).

Potilaan uskonnollinen yksindisyys on vaikea alue hoitaville ihmisille (Ham-
mond & Rassool 2008). Yksindisyys suhteessa Jumalaan voi tulla potilaiden eli-
midn sairauden ja koettelemusten my6ti (Cherry & Smith 1993, Nixon & Na-
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rayanasamy 2010, Cooper 2011, Scott ym. 2014). Kuten muissakin yksindisyysdi-
mensioissa, uskonnolliseen yksiniisyyteen ratkaisu loytyy ainoastaan kontekstina
olevassa suhteessa. Niin ajatellen ratkaisu uskonnolliseen yksindisyyteen on auttaa
potilasta 16ytimiddn Jumala. Jos hoitavilla thmisilld ei ole itsellddn taitoa tai koke-
musta rukoilla ja auttaa potilasta hengellisissad tai uskonnollisissa asioissa, hoitavat
thmiset voivat auttaa potilasta jirjestimalld potilaalle sairaalapastorin tai vastaavan
henkilén tapaamisen (Hammond and Rassool 2008). Erilaisten uskontojen mairi
kasvaa my0s potilaiden keskuudessa kansainvilistymisen seurauksena, ja hoitotyOs-
sd tulee kunnioittaa potilaan omaa uskonnollista vakaumusta.

Omaan olemassaoloon ja maailmassa oloon liittyvissi eksistentiaalisessa yk-
sindisyydessd on kyse siiti, miten ihminen tulee toimeen yksindisyytensid kanssa
(Moustakas 1961). Hoitotieteen tutkimuksissa eksistentiaalinen yksiniisyys on ollut
esilli (Buchda 1987, Cherry & Smith 1993, Svedlund & Danielson 2004, Sand &
Strang 20006, Ettema ym. 2010), ja niissd kuvataan hyvin monenlaisia tilanteita aihe-
uttamassa eksistentiaalista yksindisyyttd. Etteman ym. (2010) mukaan eksistentiaali-
nen yksindisyys syntyy tilanteessa, jossa potilas kokee jadvinsi taysin yksin. Eksis-
tentiaalisen yksindisyysteorian mukaan hoitaville ihmiselle jdd mahdollisuus jakaa
potilaiden kanssa titd kokemusta (Moustakas 1961). Potilaat tuntuvat timinkin
tutkimuksen perusteella ymmirtivin sen, ettd hoitavat ihmiset eivd pysty ratkaise-
maan heididn olemassaoloonsa liittyvdi taistelua. He odottavat vain, ettd hoitavat
thmiset tekevit parhaansa potilaan eteen ja ovat jakamassa potilaan elimai jirisyt-

tavid tilanteita.
CARI OS-mittari tuo hoitoyksindisyyden nikyviksi

Hoitoyksindisyyttd mittaava CARLOS-mittari rakennettiin teoreettisen, kasitteelli-
sen ja empiirisen tiedon pohjalta ja testattiin Cronbachin alfan ja eksploratiivisen
faktorianalyysin avulla. Viitekehyksellinen taustatieto ja mittarin kehittimisen eri
vaiheet tukevat CARLOS-mittarin sisiltéd. Filosofisen ja kielellisen taustatiedon
perusteella rakennetun mittarin sisdllon tulee kietoutua kohtaamisen ja hylkddmisen
ympirille. Hoitosuhteen teoreettisen sisillon perusteella voidaan ajatella, ettd hoi-
tosuhteessa tapahtuvaksi kuuluvia asioita ei tapahdu silloin, kun potilas jid hoi-
tosuhteessa yksin. Tdmi nikyy my0s sisdllénanalyysin tulosten ilmaisurakenteena.
Sisdllonanalyysin abstrahoinnissa olisi voitu edetd nykyistd abstraktimmalle tasolle,
mutta uuden kisitteen konkreettisen sisallon esittimisessd jitettiin tiivistiminen
thmissuhteen tilaa kuvaavalle e-fapahdn tai tapahtuu-tasolle. CARLOS-mittarin ku-
vaama hoitoyksindisyyden sisilté saa tukea my6s kisiteanalyysin tuloksista, jossa
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hoitoyksiniisyys erottui muista yksindisyysdimensioista kontekstinsa ja hoitosuhtee-
seen liittyvan sisdltonsd myotd. Yhtildistd tukea antaa kirjallisuushakujen tuottama
sisdltd. Hoitoyksindisyyden merkityssisdllon tiivistyminen faktoreiden muodossa
neljdin paamerkitykseen kuvaa potilaan jadvin ilman hoitosuhteen ollennaista sisil-
tod, ilman apua, ymmarrysti, jakamista ja dialogista kohtaamista, jolloin hin jid
my6s ulkopuoliseksi hoitosuhteessa.

Mittarin ja tutkimuksen luotettavuutta on arvioitu jo aitkaisemmissa luvuissa, jo-
ten tdssd pohditaan CARLOS-mittarin hyédynnettivyyttid ja mahdollisia jatkotoi-
menpiteitd. Tutkimuksen pilotoinnilla esitestauksen jilkeen haluttiin testata mittarin
toimivuutta empiirisessd aineistossa. CARLOS-mittarin summapisteet jakaantuivat
pistevilille 24-92 kohtalaisen normaalisti, mutta kukaan vastaajista ei arvioinut
kokemustaan vilille 93—120. T4mai tarkoittaa sitd, ettd kukaan ei valinnut kaikkiin
24 viittimiin vaihtoehtoa 4 tai 5. Tdmia on realistista, silld hoitosuhteessa tuskin
kovin usein kaikki menee pieleen. Eniten (55 %) vastaajia arvioi kokemuksensa
vilille 29-48. Tiéssd tutkimuksessa ei lihdetty méirittelemddn CARLOS-mittarille
katkaisupistettd, jossa hoitoyksindisyys ylittdisi merkittivin rajan. Toisaalta hoitoyk-
sindisyyden subjektiivinen luonne on senkaltainen, etti yksittiinen negatiivinen
kokemus saattaa varjostaa koko hoitokokemusta. Voidaan my6s kysyi, saataisiinko
tallinen negatiivinen kokemus mitattua jollain muilla keinoin ja onko ylipditiin
tarpeen mitata hoitoyksindisyyttd mittarilla. Téssd tutkimuksessa mittarin rakenta-
mista perustellaan silld, ettd ennestddn tunnistamattoman ilmion mitattavaksi saat-
taminen todistaa ilmioén olemassaoloa ja operationalisoinnin onnistumista. Toisaalta
mittarilla voidaan saada potilaita ahdistavat kokemukset esiin. Kun ei-toivottu ilmi6
on tunnistettu, niin sithen voidaan my®6s kohdistaa toimenpiteitd ja sitd kautta ke-
hittda hoidon laatua.

CARLOS-mittarin jatkokehittimisehdotuksia esitetddn luvussa 8.6. Mittarin
asettelua lomakkeelle kannattaa miettid uudelleen, jotta viittimien ja vastausvaihto-
ehtojen erottaminen toisistaan ei aiheuta satunnaisvirheiti ja potilas keskittyy miet-
timddn yhti viittimaa kerrallaan. Vaikka kéytetty viittdmien asettelumuoto on ylei-
sesti kiytOssa, osoittautui se tissa aineistossa pienelle osalle vastaajista haasteellisek-
si. Lopputulemana voidaan kuitenkin todeta, etti CARLOS-mittarin tulokset kiyt-
taytyivit loogisesti ja tulokset pilottitutkimusvaiheesta olivat taustaoletusten mukai-
sia.

CARLOS-mittarin rakenne harkittiin sellaiseksi, etti sen antamat tulokset voi-
daan hyodyntdd hoitotyon kiytintoon ja kehittimiseen. Viittimit kuvaavat sitd,

mitd hoitosuhteen tilassa tapahtuu tai ei tapahdu. Kun hoitosuhteessa ei tapahdu
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hoitosuhteeseen kuuluvia asioita, kuvaa e-tapabdu-tilanne hoitoyksiniisyyden syy-

merkityksellistd sisdltod. Tdstd syystd mittaria voidaan kutsua syydimensioiseksi.

8.4 Hoitoyksinaisyyden teoriatausta

Kisitteellisen mallin rakentaminen ilmidstd, jota ei ole aiemmin tutkittu, haastoi
tutkijan kerddmidn kaikki tiedon osaset yhteen jo viitekehyksen muodostamisen
vaiheessa. Hoitoyksindisyyden kisitteen ja sen alakisitteiden selkiyttimistd voidaan
pitdd alkuaskeleena kohti hoitoyksinaisyysteoriaa. Hoitoyksinidisyyden teoriapohja
on rakennettu tdssd tutkimuksessa hoitotieteen ja hoitotieteen perustan ontologian
seki olemisen ja kohtaamisen filosofian perustalle. Yksindisyyden kisitteen maarit-
telyssid on viitattu lyhyesti kisitteen pitkddn historiaan sekd sen eri merkityksiin
kielellisessd ja kontekstuaalisessa mielessi ja todettu hoitoyksindisyyden asettuvan
yksindisyyden sateenvarjokisitteen alle. Yksindisyyden kisitteen luonnehdintaan
verrattaessa voidaan todeta, ettd hoitoyksindisyyden kisite venyy toisten dimensioi-
den lailla vain kunkin dimension ominaisille ulottuvuuksille. Hoitoyksindisyyttad ei
voida esimerkiksi sanoa normaaliksi ilmidksi, vaan se tulee ymmairtdd hoitotyossi
epianormaalina ilmiénd, jonka esiintymistd tulee ennaltachkidisti. Kuten tulokset
osoittivat, potilaat eivit valitse hoitoyksinaisyyttd, vaan se on heille vastentahoinen
kokemus. Vaikka hoitoyksiniisyys on usein lyhytkestoinen kokemus, niin se se jii
mieleen pitkdaikaisesti painamaan. Kuitenkaan hoitoyksindisyyden yhteydessd ei
voida puhua kroonisesta hoitoyksindisyydestd, jos hoitosuhteet ovat lyhytkestoisia.
Hoitoyksindisyys syntyy toisen aiheuttamana ja on usein primairistd. Sekundéarise-
ni hoitoyksindisyyden aiheuttajaa voidaan pitii silloin, kun hoitoyksindisyys syntyy
tilanteessa. jossa hoitava thminen ei suoranaisesti jatd potilasta yksin hoitosuhteessa,
vaan potilaan sairauden ja hoitotilanteiden valitettavat yhteensattumat aiheuttavat
sen, ettd potilas jad yksin. Hoitoyksindisyys on subjektiivinen kokemus ja vield ei
tiedetd, miksi kaikki eivit koe hoitoyksindisyyttd. Hoitoyksindisyys on aina lopulta
potilaan tiedostama tila, mutta kuten potilaat kertoivat, tietoisuus saattaa tulla vasta
hoitoyksiniisyyskokemuksen jiljessa.

Yksindisyyden kisitteen fenomenologinen merkitys linkittyy ihmiseni olemiseen
ja olemisen kokemiseen. Yksindisyys on osa thmisend olemisen todellisuutta ja ih-
misyys syntyy suhteesta maailman kanssa (Le Roux 1999). Martin Heideggerin
(1978) kasite olla toisen kanssa (being with) on olemisen alkuperdinen muoto. Samoin
Buberin (1993) mukaan dialogi on yksi ihmisend olemisen perustotuuksista ja ih-
misten kohtaaminen on todellista elimia. Yhtilailla kuin ihmisten vilinen yhteys ja
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lisndolo my6s yhteydettdmyys (Paterson & Zderad 1976) ja yksinidisyys ovat osa
inhimillistd suhdetta (Le Roux 1999). Martin Buberin (1993) ajatukset dialogista ja
sen kddntSpuolesta yksindisyystulkinnasta voidaan sisallyttdd ontologiseen perspek-
tiiviin. My6s Eriksson (1989) pitdd hoitosuhteen thmissuhdetta ontologisen tason
tapahtumana viitaten Buberin lausumaan, etti rakkaus on Mindn vastuuntunnetta
Sindstd. Buber puhuu kuitenkin mieluummin yhdessiolosta ja kohtaamisesta kuin
rakkaudesta (Hankamaki 2015). Kristillisen etitkan perusteella lahimmaisenrakkaus
on elimin ja olemisen kantava voima, kuten my6s Eriksson (1989) toteaa karitatii-
visen hoitotyon teoriassaan. Hankamaki (2015) tulkitsee, ettd Buberin mukaan rak-
kaus osoittaa vain sen, kenen kanssa ihmiset mieluusti oleilevat. T4mi inhimillinen
realiteetti on yksindisyyden kannalta merkittava nikékulma. Voidaan kysyi vaikut-
taako timi realiteetti my6s hoitotydssi. Eriksson (19906) ei kisittele juurikaan yksi-
néisyyttd muuta kuin kdrsimyksen aiheuttajana ja ennemminkin eksistentiaalisena
ilmi6nid, mutta toteaa osuvasti, ettd yksindisyyden kokemus voi olla sitd, etti ei tule
ymmirretyksi, eikd kukaan ei voi antaa sitd, mité tarvitsee.

Buberin (1993) tarkoittamassa toisia kohtaan tapahtuvassa kategorisoivassa ja
vilineellisessd suhtautumisessa toisen kohtaamista ei tapahdu. Buberin filosofiaa
tulkiten, yksindisyys voi syntyd sekéd hylityssd potilaassa hoitoyksindisyytend seki
hylkddviassd hoitavassa thmisessid eristiytymisend. Tassd tutkimuksessa ei tarkasteltu
hoitoyksiniisyyttd hoitavan ithmisen nidkékulmasta, mutta hoitavan ihmisen eristdy-
tyessid pois ihmissuhteesta potilaan kanssa hin menettdd hoitotyon rikkaimman
sisdllon. Eristiytyminen pois hoitosuhteesta on myds hoitotyén etitkan (Eriksson
1989) ja ldakirietiikan (Ladkarin etiikka 2013) mukaan vastoin eettisid ammatillisia
periaatteita. Le Roux’n (1999) mukaan Buberin filosofia auttaa ymmirtiméin,
kuinka yksindisyyttd voidaan lieventid. Hoitosuhdekontekstissa Buberin filosofiaa
voidaan tulkita siten, ettd potilaan hoitoyksindisyyttd voidaan ennaltachkdisti koh-
taamalla potilaat hoitosuhteessa. Pohjimmiltaan hoitoyksindisyys voidaan tulkita
ontologiseksi yksindisyydeksi. Nilssonin (2004) mukaan lihimmadisen rakkaus hoi-
tosuhteessa lievittdd myos ontologista yksindisyyttd, jonka hin nikee laajemmassa
olemassaolokontekstissa kuin hoitoyksiniisyys, joka rajautuu potilaan ja hoitavan
ihmisen viliseen hoitosuhteeseen. Potilaan hoitoyksindisyyden merkitykset; arvot-
tomuus, vahvistamattomuus, objektina olo seki vastuuttomuus syventivit ja yhdis-
tavit hoitoyksindisyyden sisiltomerkityksid ja sitovat ne hoitotyon eettiseen arvo-
pohjaan. Hoitoyksindisyyden merkitykset, kuten etdisyys, saavuttamattomissa poti-
laalle ja vastakkain asettelu kuvaavat potilaan hoitoyksindisyyttd hoitosuhteen toi-

mimattomuuden nakokulmasta.
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8.5 Tulosten merkitys

Timin tutkimuksen tulosten avulla tuotiin esiin monen potilaan kokemusmaailmaa
jarkyttanyt hoitoyksiniisyys ja nostettiin keskusteluun se, miten hoitoyksinaisyytta
voidaan ennaltachkiistid kdytinnon hoitotyGssi ja miten ennaltachkdisyd voidaan
tukea kehittimisen, johtamisen ja koulutuksen avulla. Téssi tutkimuksessa hoitoyk-
sindisyys kuvattiin siten, ettd lukija voi nihdd ne toiminnot, joilla hoitoyksinaisyyttd
olisi voitu estdd tai ainakin lieventda. Se, ettd hoitava ihminen jittad jilkeensa kipei-
td, yksindisid, ahdistavia, pelottavia ja jarkyttdvid kokemuksia, joista potilaan kestid
toipua jopa vuosia, ei ole kenenkddn hoitavan ihmisen eikd hoito-organisaation

tarkoitus.
Merkitys hoitotydlle ja koulutukselle

Potilaiden kokeman hoitoyksindisyyden ennaltachkiisy ndyttiytyy timin tutkimuk-
sen perusteella potilaalle enemmin tietoisuus- ja asennekysymyksend kuin aikaky-
symyksend, mutta aikaakin tarvitaan ja vield enemmin ajan kdyttimistd potilaan
kannalta oikein. Potilaan tarvitsema aika on usein vain pieni hetki lisndoloa. Bube-
rin (1993) filosofian mukaan Mina—Sini-hetket eivit ole pitkia, koska thmisen omi-
naisin tapa olla on kuitenkin Minid—Se-suhde. Mutta niissd lyhyissd hetkissd katse-
kontakti, hymy, kuuntelu, kuuleminen, kysyminen ja vastaaminen auttavat jo paljon,
kuten potilaat kuvasivat.

Hoitoyksindisten potilaiden jaksaminen voi olla aivan muuta kuin, millaisena se
ndyttiytyy ulospiin. Potilaat toivoivat huomiota ja kohtaamista, mutta eivit niytta-
neet sitd. Hoitoyksindisyyttd ehkiistikseen hoitava thminen huomaa erityisesti ne
potilaat, jotka eivit tuo itseddn esiin tai ovat drtyneitd tai itkeskelevid. Myos sellaiset
potilaat huomataan, joiden luona ei tarvitse kidydéd usein hoitotoimien takia. Tallai-
set potilaat voivat tarvita kipedsti hoitavan ithmisen lisnaoloa ja kuuntelua joko siina
hetkessd tai myohemmin. Jokaisen potilaan pitéisi niin halutessaan saada vastata
hoitavalle thmiselle kysymyksiin miten koet sairastumisen ja mitd tunteita se on herdttinyt,
miten koit leikkanksen, millaisia tunteita ja kokemuksia sinulla on hoidosta, mitd toivot ja
odotat hoidoltasi ja toipumiseltasi, seka mitd tieddt ja mita haluaisit tietia sairandestasi, hoidos-
tasi ja toipumisestasi.

Tulosten perusteella erityisen huomion arvoisia ovat ne tilanteet, joissa potilaat
kokivat jadvinsi yksin. Vakavan sairauden diagnoosia, isoja hoitopaitoksid tai mui-
ta vastaavia tietoja ei ole hyvi kertoa puhelimessa vaan kahden kesken ja kasvotus-

ten. Potilaista tuntui pahalta diagnoosin tai muun vastaavan tiedon kertominen
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ohimennen, kun kertojalla ei ollut aikaa, taitoa tai halua jidda hetkeksi potilaan luo
jakamaan se eldmai jarisyttava” hetki, juttelemaan, kuuntelemaan tai vain olemaan
lisné ja antamaan potilaalle mahdollisuus kysymiseen. Tieto vakavasta sairaudesta
oli potilaille shokeeraava, ja potilaiden piti pohtia sitd itsekseen, minki jilkeen he
kokivat tarvetta saada puhua ammattilaisen kanssa. Erityisen ahdistavaksi rin-
tasyOpapotilaat kokivat diagnoositiedon ja poliklinikalle kutsumisen vilisen viikko-
jen odotuksen yksin. Ratkaisuehdotus tihdn on se, ettd lihetteen saavuttua polikli-
nikalle sieltd soitetaan potilaalle lihetteen saapumisesta ja kysytddn potilaan jaksa-
mista ja sitd, milldi mielelld potilas odottaa leikkausta. Puhelun tirkein sisilté on
kysyd, miten vakavasta sairaudesta juuri tiedon saanut ihminen jaksaa ja onko hi-
nelld sellaisia kysymyksid, joihin jo osataan vastata. Tami antaa potilaalle tunteen,
ettd hinestd vilitetddn ja hintd odotetaan jo seuraavassa hoitopaikassa.

Potilaat olisivat tarvinneet konkreettisen tiedon siitd, mihin voi ottaa yhteytta
hoitoketjun eri vaiheissa. Potilaille vaikea tilanne oli hoidon pdittymisen jilkeinen
aitka. Hoitoyksindisyyttd voidaan niissa tilanteissa ehkiistd silld, ettd sairaalassa en-
nen kotiutusta tai poliklinikalla ennen hoitojakson paittymistd potilaan hoitoon
sisallytetddn tietoisesti kohtaamishetki, jossa kdydaan lipi tuntemuksia, kokemuksia
ja kysymyksid kahden kesken. Jos niisti asioista kysyttiin isossa potilashuoneessa,
potilaat eivit halunneet jakaa tuntemuksiaan kaikkien kuullen.

Muita potilaiden kuvaamia yksinjadmiskokemuksia olivat tilanteet, joissa poti-
laan vointi dkillisesti huononi. Niissa tilanteissa merkityksellistd oli, miten potilai-
den avun pyyntéihin vastattiin, otettiinko ne todesta ja tulivatko potilaat autetuksi.
Erityisen ahdistavaa potilaille oli, jos heiddn annettiin ymmartéia, ettd kukaan paikal-
la olevista ammattilaisista ei tiedd, mitd pitdisi tehdd. T4llaisessa tilanteessa jonkun
pitdd turvata potilaan olo ja ammattilaisten kidydd keskindinen neuvonpito poissa
potilaan kuuloetiisyydelti. Vastaanottokdynnit, lidkarinkierrot ja hoitavien ihmisten
kdynnit huoneissa olivat myo6s tilanteita, joissa joko potilaat kokivat kohtaamatto-
muutta ja jdivat yksin tai sitten tulivat kohdatuiksi ja autetuiksi. Monet potilaat teki-
vit hoitavista thmisistd padtelman, ettd hoitavat ihmiset pelkisivit kysyd mitdin
henkiseen jaksamiseen liittyvad. Potilaiden mielestd pelko oli turhaa, silld eihdn hoi-
tavan ihmisen tarvitse kuin kysya ja sitten kuunnella. Potilaat kylld ymmarsivit, ettei
hoitavalla thmiselld ole mitdin ihmeratkaisuja heididn elimiinsi, mutta vilittimisen
osoittaminen olisi ollut hoitavaa, kuten potilaat kuvasivat. Potilaat toivoivat hoi-
tosuhteiden jatkuvuutta, omaldikirid ja omahoitajia, koska tutun ja samaa kieltd
puhuvan hoitavan ihmisen kanssa my6s kohtaaminen, ymmirretyksi tuleminen,

tiedon ja avun saanti oli sujuvaa.
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Potilaat turvautuvat hoitoyksinidisyydessidn korvaaviin tukijoihin eli liheisiinsa,
sosiaaliseen mediaan, mielenterveyspalveluihin ja kolmanteen sektoriin, mutta olisi-
vat halunneet puhua nimenomaan heiddn hoitoonsa kuuluvien ammattilaisten
kanssa. Jos potilaalla on suuri tarve puhua tai saada terapiaa, hinet voidaan ohjata
psyykkisen tuen piiriin. Vertaistuen merkitys tuli esiin molempien potilasryhmien
haastatteluissa. Hoitoyksindisyydestd kirsineille potilaille jo saman kokeneet potilas-
toverit olisivat olleet helpottamassa tilannetta. Potilaat toivoivat sairaalassa huonesi-
joittelua siten, ettd samassa huoneessa olisi ollut vertaistuen mahdollisuus.

Tieto hoitoyksindisyyden ilmidsti potilaalle kipednd kokemuksena tulee sisiltyd
tulevaisuudessa hoitoalojen, my6s lidketieteen perusopintojen etiikan ja hoitofilo-
sofian opetukseen. Hoitoyksindisyyden ilmién ollessa uusi on koulutushaasteena
lmi6én tunnetuksi tekeminen. T4td kautta tavoitteena on hoitavien ihmisten katseen
kiddntiminen potilaan ahdistavaan kokemukseen seki tietoisuuden lisddminen siitd,
ettd omalla asenteella ja toiminnalla on suuri vaikutusmahdollisuus potilaan hoito-
kokemukseen ja jopa koko potilaan toipumisprosessiin. Potilaiden kohtaaminen
edellyttda tietoista tahtoa ja toimintaa kohdata ihminen. Kohtaamisen ei pitiisi olla
jotain yliméddrdistd hyvidid hoidossa vaan jokaisen potilaan hoitoon sisillytettivi,
kuuluva ja kirjattava asia. Koulutuksella ja asennekasvatuksella voidaan motivoida ja
innostaa hoitoalan opiskeljjoita ja hoitavia ihmisid my6s heitd itsedin palkitsevaan

ihmissuhdety6hon.
Merkitys hoitotyén kehittimiselle ja johtamiselle

Potilaiden hoitoyksiniisyys heijastaa potilaan kokemusta hoidon laadusta inhimilli-
sestd nakokulmasta. CARLOS-mittaria voidaan hy6dyntda hoitavien ihmisten oman
tyon arvioinnin mittarina esimerkiksi omahoitaja- ja omaldakirisuhteissa. Hoitoyk-
sindisyys on merkityksellinen nidkékulma nykyisin my6s hoitopaikan valinnanva-
pauden kannalta. Hoitoyksindisyyttd kokeneet potilaat eivit olleet tyytyviisid hoi-
don laatuun, ja osa kertoi menettineensd luottamuksensa koko hoito-
organisaatioon. Tulevaisuudessa entisti enemmin potilaista kilpailevat hoito-
organisaatiot voivat hyodyntdda CARLOS-mittaria yhtend oman toimintansa laatu-
mittarina.

Hoitoyksindisyyden ilmi6ta ei voida jittdd ainoastaan hoitavien ithmisten vastuul-
le, vaikka he siind avainasemassa ovatkin. TyOyhteis6issd ja hoito-organisaatioissa
voidaan edesauttaa hoitavaa thmistd sitoutumaan ja onnistumaan hoitosuhteissa.
Tidssa esimiehilld ja johtajilla on merkittdva vastuu. Hoitoyksindisyyttd ruokkiva ja

potilasta kannustamaton ilmapiiri hoitosuhteessa voi heijastaa koko hoitoyksikon
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tai jopa koko hoito-organisaation ilmapiirid. Eettisten arvojen tulee nikyd myos
johtamisessa. Hoito-organisaatioiden ja hoitoyksikoiden johtajilla ja esimichilld on
vastuu osoittaa hyvid esimerkkid siitd, miten ihmisid kohdataan ja kohdellaan. Hoi-
to-organisaatioiden johtamisessa olennaista on tarkastella, ovatko potilas ja eettiset
arvot keskiGssd vai ohjaavatko toimintaa arjessa liiaksi muut arvot. Kaytinndssa
timéd voi tarkoittaa vastakkainasettelua siitd, rohkaistaanko hoito-organisaatioissa
hoitavia ihmisid antamaan aikaansa potilaille ja heididn perheilleen vai tavoitellaanko
ennemmin sitd, miten nopeasti potilaat saadaan kulkemaan hoitoprosessin ldpi.
Olennainen kysymys on, miten ohjata ja organisoida hoitotyétd potilas- ja my6s
perhekeskeisesti ja silti taloudellisesti ja tehokkaasti.

Potilaiden esiin tuoma kiire ja hoitavien ihmisten vihyys kuvastivat potilaiden
arvion mukaan joko huonosti organisoitua hoitoty6ta tai liian niukkoja resursseja.
Hoitoyksiniisyyden kannalta on hyvi miettid, miten organisaatiossa mahdollistetaan
ja tuetaan hoitosuhteiden, hoitoketjujen ja asiakkuuspolkujen jatkuvuutta. Kriittisid
kohtia potilaille ovat siirtymikohdat. Kuten tima tutkimus osoitti, potilaat jadvit
yksin ja turvattomiksi, jos yksi ovi sulkeutuu takana ja seuraavasta ovesta ei ole vield
tietoa. Ei riitd, ettd tieto jatkosta on hoito-organisaatiossa, jos potilas ei koe, ettd
hinen jatkonsa on turvattu. Kun parhaillaan terveydenhuoltoa organisoidaan uu-
destaan maakuntien hallinnoimiin yksikoihin, pitdisi suunnittelussa ottaa huomioon
my0s potilaiden hoidon katkeamattomuus. Tihin suuntaan viittaavat sairaanhoito-
piirien hankkeet muun muassa rintasyépépotilaiden hoitoon liittyen (esim. PPSHP
2016, Holmberg-Marttila ym. 2015).

Merkitys yksindisyystutkimukselle

Tama hoitoyksindisyyttd koskeva tutkimus voidaan luokitella sekd hoitotieteen pe-
rustutkimukseen ettd soveltavaan tutkimukseen kuuluvaksi. Tutkimuksessa tuotet-
tiin uutta tietoa kisitteellisen mallin muodossa hoitamiseen kiintedsti littyvista
ilmi6std, mutta samalla luotiin mittari, jolla voidaan mitata uutta ilmi6td ja saada
kiytint6on sovellettavaa tietoa. Hoitoyksindisyys heijastaa hoitotyon keskeisimmin
sisdllén puuttumista. Uusi hoitoyksindisyyden kisite (englanniksi professional caring
loneliness) on luotu timin tutkimuksen kuluessa. Ilmié sinillidn potilaiden koke-
muksissa on oletettavasti ollut olemassa yhtd kauan kuin hoitosuhteetkin. Voidaan
kysyd, kuvastaako timin ilmion piilossa pysyminen sitd, ettd athe on potilaiden
keskuudessa vaiettu ja arka aihe. Hoitoyksindisyyden kisite ja sen ympiirille sijoittu-
va tieteellinen tutkimus vahvistaa myG6s hoitotieteen ontologista ja tieteellistd perus-

taa, koska se tuo esiin hoitosuhteen ja kohtaamisen merkityksen potilaalle.
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Potilaiden hoitoyksindisyyttd koskeva tutkimus voidaan luokitella my6s yksindi-
syystutkimukseen kuuluvaksi. Yksindisyystutkimus on monen tieteen alan yhteinen
kiinnostuksen aihe, mutta hoitoyksindisyyden kisitteen ja hoitoyksinidisyyden ilmioén
tunnistamisen myotd my6s hoitotieteessd voidaan katsoa olevan oma tieteellisen

tutkimusdimensio, joka selkiyttdd my6s muiden tieteenalojen yksindisyystutkimusta.
Merkitys yhteiskunnalle

Yksindisyystutkimus on my6s yhteiskunnallisesti ajankohtaista paitsi yhteiskunnalli-
sen muutoksen heijastajana, niin my6s ithmisten terveyden ja hyvinvoinnin kannal-
ta. Uusia ndkékulmia yksindisyystutkimukseen tarvitaan, koska yksiniisyys on nous-
sut merkittaviksi kansanterveydelliseksi riskiksi (Saari 2016) yhteiskunnassamme.

Omaksuttuja tapoja ja tottumuksia joudutaan piivittimadn yhteiskuntamme
muuttuessa jatkuvasti yha monikulttuurisempaan suuntaan. Toisaalta yhteiskun-
tamme on muuttumassa entistd yksilokeskeisemmaksi (Lindfors 2007, Martela
2015), joten toisista vilittiminen ja huolenpito eivit ole endd yhti luontaisia ja itses-
tidn selvid kuin vield edelliselli vuosituhannella. Yksil6llinen (individualistinen)
kulttuuri korostaa minikeskeisyyttd ja vastuuta vain itsestd (Lindfors 2007, Martela
2015). Voidaan kysyi, onko hoitoyksiniisyys seurausta siitd, ettd tima mindkeskei-
nen kulttuuri on saanut valtaa my06s terveydenhuollossa samaan aikaan, kun autet-
tavaksi tulevat potilaat voivat olla entistd yksindisempid. Haastetta lisdd se, ettd me
kaikki olemme enenevissi mairin mindkeskeisid, my6s potilaat. Terveydenhuolto
on nikyvi osa yhteiskuntaa, ja meilld terveydenhuollon ammattilaisilla on mahdolli-
suus edistdd ja yllapitad yhteisollistd ja toisista vilittdvad hoitokulttuuria, joka heijas-
tuu myos yhteiskuntaan.

Yhteiskunnallisen eettisen, moraalisen ja taloudellisen vastuun kannalta ajatellen
terveydenhuollon piirissd ei ole oikein aiheuttaa lisdd yksindisyyttd ja kirsimysta.
Tama olisi ristiriidassa yhteiskunnan pyrkimysten kanssa, kun valtionkin toimin
pyritddn lisidmain terveyttd ja hyvinvointia ja vihentimadin yksindisyyttd (Hallituk-
sen julkaisuja 2015). Tdmi tutkimus antaa alustavia viitteitd sithen suuntaan, ettd
hoitoyksindisyys voi aiheuttaa yhteiskunnalle lisikustannuksia potilaiden epitietoi-
suuden ja pitkittyneen toipumisen seurauksina. Viime vuosien ja vuosikymmenten
yhteiskunnallisen muutoksen my6ti terveydenhuollon piirissd on entistd ajankoh-
taisempaa nostaa esiin ihmisen kohtaaminen ja ihmisestd vilittiminen riippumatta
potilaiden idsti, taloudellisesta, yhteiskunnallisesta tai kulttuurillisesta taustasta.
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8.6 Jatkotutkimusaiheet

Potilaiden hoitoyksindisyyden ilmi6 avaa uuden tutkimusalueen. Siitd tarvitaan pal-
jon lisdtutkimusta timin ensimmiisen kasitteellisen ja empiirisen tarkastelun tueksi.
Hoitoyksindisyyden kisitteellisen mallin eteenpiin kehittely on tarpeen. Terveyden,
toipumisen ja psyykkisen kuormittavuuden yhteys antaa aihetta tutkia hypoteesia
siitd, aitheuttaako hoitoyksindisyys terveyden heikentymistd ja toipumisen pitkitty-
mistd ja psyykkisen kuormittavuuden lisddntymistd vai kenties toisin pidin. Raken-
nettu ja alustavasti testattu CARLOS-mittari kannattaa seuraavaksi testata konfir-
matorisella faktorianalyysilla, koska timi tutkimuksen pohjalta voidaan todeta hoi-
toyksiniisyyden faktorirakenteesta olevan jo vahvoja oletuksia. Lisaksi jatkotutki-
muksessa tulee seurattavaksi testauksessa toisista muuttujista poikenneiden muuttu-
jien (Minna vilteltiin ja Jouduin puolustantumaan) kayttaytyminen. CARLOS-mittari
todettiin toimivaksi, mutta koska kyseessid on ensimmiinen versio, on mahdollista,
ettd mittarin jatkotestauksella CARLOS-mittaria voidaan edelleen tiivistdd ja kehit-
tad. Mittarin jatkotestaamisessa on mielekdstd myds miarittid hoitoyksinidisyydelle
sellainen katkaisupiste, jossa hoitoyksindisyys tulee merkittaviksi erilaisten tutkitta-
vien muuttujien suhteen.

Empiiristd vahvistusta hoitoyksinidisyyden luonteesta tarvitaan tutkimalla hoito-
yksindisyyttd erilaisissa potilasryhmissi ja erilaisissa terveydenhuollon konteksteissa.
Hoitoyksiniisyyden todettiin ilmenevin niin hoitajien kuin ladkarien hoitosuhteissa
potilaiden kanssa. Tdmin vuoksi on mielenkiintoista tutkia my0s erikseen erilaisissa
hoitosuhteissa ilmenevai potilaiden hoitoyksinaisyytta.

Hoitoyksiniisyyden merkitys potilaan sairauskriisissi on mielenkiintoinen alue,
jota tutkimalla voidaan selvittid tarkemmin, miten hoitoyksindisyys vaikuttaa poti-
laan henkiseen ja fyysiseen toipumiseen. Alustavasti todettu yhteys hoitoyksinaisyy-
den ja psyykkisen kuormittuneisuuden vililli tarvitsee vahvistusta samoin kuin
kysymys siitd, kuinka paljon hoitoyksindisyys kuormittaa potilasta psyykkisesti. Hoi-
toyksindisyyden ja koetun terveyden ja toipumisen vilinen alustava yhteys on tar-
peen testata my6s objektiivisen terveyden ja toipumisen mittareilla. Tutkimustiedol-
la voidaan osoittaa ne tekijit, joiden suhteen hoitoyksindisyys on merkityksellinen.
Hoitoyksindisyyden ilmién parempaan ymmartimiseen tarvitaan tutkimusta myos
hoitoyksiniisyyden ja muiden yksindisyysdimensioiden vilisestd yhteydesta.

Vaikka tdssd tutkimuksessa on tarkoituksellisesti keskitytty potilaan hoitoyksi-
niisyyteen, olisi perhehoitotyén kannalta mielenkiintoista laajentaa hoitoyksini-
syystutkimusta my0s ldheisen tai perheen ja hoitavan ithmisen valiseen auttamissuh-

teeseen. Vaikka ldheisen ja hoitavan ihmisen vililld ei puhuta yleensd hoitosuhtees-
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ta, on tdssd potilaan hoitoa ja perhetti tukevassa auttamissuhteessa yhtilailla poti-
laan perheelld ja ldheisilld tarve tulla kohdatuiksi ihmisind, ymmarretyiksi seké saada
jakaa tuntemuksiaan, kokemuksiaan ja tietoa hoitavien ihmisten kanssa (my6s Sand
& Strang 2006, Rantanen ym. 2004). Toinen tutkimuksellinen nakékulma on tutkia
aihetta my6s hoitavien ithmisten nikokulmasta. TAll6in voitaisiin tarkastella hoita-

van ihmisen ja organisaatiotekijéiden merkitystd hoitoyksindisyydelle.

8.7 Johtopaatokset

1. Hoitoyksiniisyyden kisitteellinen malli kuvaa hoitoyksindisyyden ilmién potilaan
ja hoitavan ihmisen valisessa ammatillisessa hoitosuhteessa. Hoitoyksindisyys ilme-
nee potilaalle toimimattomana hoitosuhteena siten, etti hin jdd hoitosuhteessa
lman yksilollistd ymmarrysta ja apua, ilman dialogista kohtaamista eikd saa mahdol-
lisuutta jakaa tuntemuksiaan, kokemuksiaan eiki tietoa hoitavan ihmisen kanssa.
Potilaan kokee olevansa ulkopuolinen hoitosuhteessa. Hoitoyksiniisyys on potilaal-
le kiped kokemus, jossa hin tuntee olevansa hylitty ja unohdettu. Hoitoyksinaisyy-
delle altistavia tekijoitd potilaan nakékulmasta ovat potilaan sairauden ja sairausti-
lanteen aiheuttama haavoittuvuus sekd hoitavasta thmisestd johtuvat tekijit sekd
hoitokulttuuriin, sairaalaympiristoon ja hoito-organisaatioon liittyvit tekijit. Poti-
laiden hoitoyksindisyyttd lieventivit tekijit ovat hyviin hoitosuhteeseen kuuluvia
tekijoitd. Hoitoyksindisyyden ennaltaechkiisyyn voi vaikuttaa jokainen hoitava thmi-
nen itse, mutta johtamisella ja koulutuksella tuetaan ja mahdollistetaan hoitoyksi-
niisyyden ennaltaehkaisya.

2. Suurin osa rintasyopa- ja sydanleikkauspotilaista oli kokenut jonkin asteista
hoitoyksindisyyttd. Taman tutkimuksen perusteella ei vield tiedetd, mikd on potilaan
kokemuksessa merkittivd hoitoyksindisyyden taso. Vain noin joka kymmenes poti-
las ei ollut kokenut lainkaan hoitoyksindisyyttd. Potilasryhmien kokemusten valilld
ei ollut suuria eroja.

3. Potilaiden iilld, sukupuolella, perhe- ja koulutustaustalla eikd saman tai eri
sairauden takia koetuilla aikaisemmilla leikkauksilla ollut yhteyttd hoitoyksindisyy-
teen. Potilaiden sairauden toteamisesta kuluneen ajan ja hoitoyksiniisyyden vililld
oli yhteys. Hoitosuhteessa yksindisimpia olivat potilaat, joiden sairaus oli todettu 5—
10 vuotta sitten. He olivat pddasiassa sydanleikkauspotilaita. Rintasyopa- ja sydan-
leikkauspotilaiden hoitoyksinidisyyden kokemukset olivat samansuuntaista sairau-

teen liittyvien taustamuuttujien suhteen.
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4. Potilaiden hoitoyksindisyys oli yhteydessi potilaan toipumisen viivistymiseen
ja heikompaan koettuun terveyteen sekd psyykkiseen kuormittuneisuuteen. Tamin
tutkimuksen perusteella ei vield tiedeti hoitoyksindisyyden syy-seuraussuhteiden
suuntaa. Hoitoyksindisyyden kokemukset aiheuttivat potilaille epavarmuutta, epi-
luottamusta, turvattomuutta sekia huonoja hoitokokemuksia ja ikdvid muistoja. Hoi-
toyksindisyyttd kokeneet potilaat olivat kokeneet elimissidn muutenkin enemmin
yksindisyytta.

5. Potilaan kielteinen yksindisyys on subjektiivinen, epamiellyttivi, ahdistava ja
ei-toivottu kokemus, joka aiheuttaa kirsimysti. Yksindisyys on monidimensioinen
ylikisite, josta hoitoyksindisyys muodostaa oman dimensionsa. Hoitoyksindisyyden
lisiksi potilas voi olla yksindinen suhteessa itseensi (patologinen yksindisyys), lahei-
siin ihmisiin (emotionaalinen yksindisyys), sosiaaliseen verkostoon (sosiaalinen yk-
sindisyys) sekéd suhteessa ympiristoon (fyysinen yksindisyys), Jumalaan (uskonnolli-
nen yksindisyys) ja suhteessa maailmaan ja omaan olemassaoloon (eksistentiaalinen
yksindisyys).

Potilaan hoitoyksindisyyttd voidaan mitata mittarilla, joksi tdssd tutkimuksessa
on kehitetty CARLOS-mittari (Caring Loneliness Scale). Mittaria voidaan tiivistai
jatkokehittelylla.
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LITTEET

Liite 1 Kyselylomake (© Copyright) Koodi

*Molemmille potilasryhmille oli oma lomake

KYSELYLOMAKE POTILAALLE NOIN 6 KUUKAUTTA
RINTASYOPALEIKKAUKSEN*JALKEEN

Ensimmaisessd kysymyssarjassa kysytddn teidan elaméantilanteeseen ja sairauteen
liittyvia taustatietoja. Ympyroikaé oikea vaihtoehto.

1.

Sukupuolenne?
1. mies
2. nainen

Mihin seuraavista ikaryhmisté kuulutte?
1. alle 30-vuotiaat
. 31-40v.
. 41-50v.
. 51-64v.
65 vuotta tayttaneet

. asun yksin

. naimisissa/avopari, ei lapsia

. naimisissa/avopari, on lapsia

. yksinhuoltaja, aikuinen, asun lasten kanssa
. naimisissa/avopari, lapset eivat asu kotona

2

3

4

5

Millainen perhetilanne teilld on?
1

2

3

4

5

6. jokin muu

Peruskoulutuksenne?

1. kansakoulu tai kansalaiskoulu
2. peruskoulu tai keskikoulu

3. lukio

Ammatillinen koulutuksenne?

1. ei ammatillista koulutusta

lyhyt ammatillinen koulutus, ammattikurssi tai vastaava
koulutasoinen ammattikoulutus (ammattikoulu)

opisto- tai ammattikorkeakoulu (esim. teknillinen opisto)
yliopistotasoinen koulutus

ok w

Onko teilla terveydenhuoltoalan koulutusta
1. e
2. kylla

Rintasydpasairautenne* todettiin kk VUoSi
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8. Onko teita leikattu aikaisemmin tdman sairauden takia?
1. ei
2. kylla

9. Onko teita leikattu aiemmin muun sairauden takia?
1. ei
2. kylla

10. Ajatellessanne elamaénne ja sen aikana mahdollisesti kokemaanne yksinisyytta, mika seuraavis-
ta vaihtoehdoista kuvaa itseanne?
1. en ole juurikaan kokenut yksindisyytta
2. elamassani on ollut joitakin yksinaisia vaiheita
3. olen koko eldméni ajan tuntenut itseni yksinaiseksi

Seuraavassa kysymyssarjassa kysytadn leikkausta vaatineen rintasyfpdsairautenne*
hoitoon liittyvid kokemuksianne teitd hoitaneilta |44ké&reiltd ja hoitajilta saamastanne
hoidosta ja kohtaamisesta. Ympyroikaa vaihtoehto, joka kuvaa parhaiten kokemus-
tanne.

ei kos-

Kuinka usein koitte vaittdman kuvaamalla harvoin joskus usein aina
tavalla? kaan

11. Hoitavat ihmiset olivat tavoitettavissani 1 2 3 4 5

12. Hoitavat ihmiset olivat yhteistydssa kanssani 1 2 3 4 5

13. Jouduin etsimaan minua askarruttaviin kysy- 1 2 3 4 5

myksiin vastaukset itse

14. Hoitavat ihnmiset valittivat minusta 1 2 3 4 5

15. Koin olevani taakkana minua hoitaville ihmisille 1 2 3 4 5

16. Hoitavat ihmiset kohtasivat minut ihmisena 1 2 3 4 5

17. Minun oli helppo puhua hoitavien ihmisten 1 2 3 4 5

kanssa

18. Minua hoidettiin liukuhihnamaisest 1 2 3 4 5

19, Tulin kuulluksi 1 2 3 4 5

20. Minulla oli mahdollisuus jakaa sairastamiseen 1 2 3 4 5

liittyvia tuntemuksiani hoitavien ihmisten kanssa

21. Minulla oli mahdollisuus jakaa sairauteen 1 2 3 4 5

liittyvia kokemuksiani hoitavien ihmisten kanssa

22. Sain yleistietoa, jota ei sovellettu minun tilan- 1 2 3 4 5

teeseeni

23. Minut ja mielipiteen ohitettiin 1 2 3 4 5
1 2 3 4 5

24. Minua hoidettiin yksilona
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Kuinka usein koitte vaittdman kuvaamalla
tavalla?

25. Tulin ymmarretyksi

26. Jouduin katkemaan todelliset tunteeni hoitavil-
ta ihmisilta

27. Sain vastaukset kysymyksiini hoitavilta ihmisil-
ta

28. Hoitavat ihmiset valttelivat minua

29. Sain kunnioittavaa kohtelua hoitavilta ihmisilta

30. Sain riittavasti sairauteeni ja hoitooni liittyvaa
tietoa

31. Minulla oli tarvittaessa mahdollisuus keskustel-
la hoitavien ihmisten kanssa

32. Sain apua, kun sita tarvitsin

33. Hoidossani otettiin huomioon kokonaistilantee-
ni

34. Koin olevani hoitavien ihmisten armoilla

35. Jouduin puolustautumaan hoitavia ihmisia
vastaan

36. Jain hoitavien ihmisten taholta yksin

ei kos-
kaan

1

1

harvoin

2

joskus

3

3

usein

4

aina

5

Seuraava kysymyssarja koskee toipumistanne sekd yleistd jaksamistanne ja terveyt-

ténne viime aikoina. Ympyroikad kokemustanne parhaiten kuvaava yksi vaihtoehto.

37. Onko rintasydpaleikkauksen* jalkeinen toipumisenne ollut?

1. erinomainen
2. varsin hyva
3. hyva

4. tyydyttava

5. huono

Kysymykset 38-49 GHQ-12 mittari (ei julkaista lupasyista)

50. Onko terveytenne talla hetkella yleisesti ottaen?
1. erinomainen

varsin hyvé

hyva

tyydyttava

huono

ko
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Kiitos osallistumisestanne!

Liite 2. Rintasy6pé- ja sydanleikkauspotilaiden sosiodemografiset taustatiedot (N
=406)

Sosiodemografiset tiedot Kaikki Rintasyopéleikkauspotilaat Sydanleikkauspotilaat

potilaat

Fr (%) Fr (%) Fr (%)
Sukupuoli
Mies 130 (32.0) 1(0.40) 129 (78.7)
Nainen 276 (68.0) 241 (99.60) 35(21.3)
Ikdryhmat
31-40 vuotiaat 2(0.5) 2(0.8) 0(0.0)
41-50 vuotiaat 27 (6.7) 24 (9.9) 3(1.8)
51-64 vuotiaat 140 (34.5) 99 (40.9) 41(25.0)
65-74 vuotiaat 134 (33.0) 67 (27.7) 67 (40.9)
75-84 vuotiaat 89 (21.9) 39 (16.1) 50 (30.5)
> 85 vuotiaat 14 (3.4) 11 (4.5) 3(1.8)
Perhetilanne
Asuu yksin 102 (25.2) 59 (24.4) 43 (26.5)
Asuu parisuhteessa, ei 40 (9.9) 22(9.1) 18 (11.1)
lapsia
Asuu parisuhteessa, lapsia 57 (14.1) 32(13.2) 25(15.4)
Yksinhuoltaja 10 (2.5) 8(3.3) 2(1.2)
Asuu parisuhteessa, lapset 182 (45.0) 112 (46.3) 70 (43.2)
eivat asu kotona
Jokin muu 13 (3.2) 9(3.7) 4 (2.5)
Peruskoulutus
Kansakoulu / kansalaiskou- 194 (48.1) 82 (33.9) 112 (69.6)
lu
Peruskoulu / keskikoulu 101 (25.1) 69 (28.5) 32 (19.9)
Lukio 108 (26.8) 91 (37.6) 17 (10.6)
Ammatillinen koulutus
Ei ammatillista koulutusta 62 (15.5) 28 (11.6) 34 (21.3)
Lyhyt ammatillinen koulutus 99 (24.7) 53 (22.0) 46 (28.8)
Ammattikoulu 97 (24.2) 57 (23.7) 40 (25.0)
Opistoaste tai AMK 96 (23.9) 66 (27.4) 30 (18.8)
Yliopisto 47 (11.7) 37 (15.4) 10 (6.3)
Terveydenhuoltoalan
koulutus
Kylla 57 (14.1) 55 (22.5) 2(1.2)
Ei 348 (85.9) 188 (77.4) 160 (98.8)
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Liite 3. Rintasyopa- ja sydanleikkauspotilaiden sairauteen liittyvat taustatiedot (N =
406)

Sairaustiedot Kaikki Rintasyopéleikkauspotilaat Sydanleikkauspotilaat
potilaat (n=244) (n=162)
N=406
fr (%) fr (%) fr (%)
Aika sairauden toteami-
sesta
<6 kk 98 (24.1) 57(23.4) 41 (25.3)
7-12 kk 228 (56.2) 172 (70.5) 56 (34.6)
> 12 kk - 5 vuotta 45(11.1) 6 (2.5) 39 (24.1)
> 5-10 vuotta 9(2.2) 4(1.6) 5(3.1)
> 10 vuotta 26 (6.4) 5(2.0) 21 (13.0)
Leikattu aikaisemmin
saman sairauden takia
Kylla 40 (9.9) 33 (13.6) 7(4.3)
Ei 365 (90.1) 210 (86.4) 155 (95.7)
Leikattu aikaisemmin eri
sairauden takia
Kylla 294 (72.8) 185 (76.4) 109 (67.3)
Ei 110 (27.2) 57 (23.6) 53 (32.7)
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Liite 4. Rintasy6pa- ja sydanleikkauspotilaiden terveyteen liittyvien muuttujien tiedot

(N =406)
Terveystiedot Kaikki poti-  Rintasyopaleikkauspotilaat Sydanleikkauspotilaat
laat
fr (%) fr (%) fr (%)
Koettu terveys
Erinomainen 34 (8.4) 22 (9.0) 12 (7.4)
Varsin hyva 161 (39.7) 88 (36.1) 73 (45.1)
Hyva 110 (27.1) 72 (29.5) 38 (23.5)
Tyydyttava 94 (23.2) 57 (23.4) 37 (22.8)
Huono 7(1.7) 5(2.0) 2(1.2)
Koettu toipuminen
Erinomainen 82 (20.2) 46 (18.9) 6 (22.2)
Varsin hyva 178 (43.8) 105 (43.0) 3 (45.1)
Hyva 89(21.9) 60 (24.6) 29 (17.9)
Tyydyttava 53 (13.1) 30 (12.3) 3(14.2)
Huono 4(1.0) 3(1.2) (0.6)
Psyykkinen kuormittuneisuus, GHQ-121
Ei 303 (74.6) 172 (70.5) 131(80.9)
Kylla 103 (25.4) 72 (29.5) 31(19.1)
Yleinen yksinéisyys eldméssa
Ei juurikaan 270 (71.2) 163 (69.7) 107 (73.8)
Joitakin yksindisia vaiheita 98 (25.9) 63 (26.9) 35(24.1)
Koko eldman ajan yksi-
naisyytts 11(2.9) 8(34) 3(2.1)
1 Katkaisupiste ¥
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Liite 5 Potilaiden hoitoyksinaisyys faktoreittain naennaisvaliditeettikysymyksen (Jain yksin hoitavien ihmisten taholta) luokissa
(N =406)

Jéin yksin liman yksiléllistd ymmarrysta jaapua  liman dialogista kohtaamista liman jakamista Ulkopuolinen suhteessa
hoitavien ihmis-
ten taholta

Keskiarvo Md (min-max) Keskiarvo Md (min-max) Keskiarvo Md (min-max) Keskiarvo (sd) Md (min-max)

(sd) (sd) (sd)

Ei koskaan 11.99 (3.09) 11.00 (9.00-25.00) 6.46 (2.34) 5.00 (5.00-25.00) 6.43 (2.46) 6.00 (4.00-18.00) 8.63 (3.08) 8.00 (6.00-25.00)
Harvoin 16.56 (4.04) 16.00 (9-27) 8.97 (2.40) 9.00 (5.00-20.00) 9.07 (2.57) 9.00 (4.00-16.00) 12.34 (3.22) 12.00 (7.00-19.00)
Joskus 21.30 (541) 22.00 (13-31) 10.30 (3.18) 10.00 (5.00-19.00)  11.78 (3.62) 11.00 (6.00-17.00) 15.07 (4.21) 14.00 (8.00-27.00)
Usein 26.25 (7.31) 25.00 (16-37) 12.33 (4.26) 11.50 (5.00-12.00)  13.13(3.80) 13.50 (7.00-18.00) 17.50 (3.70) 18.00 (11.00-22.00)
Aina 11.67 (5.17) 9.00 (9-25) 6.22 (2.33) 5.00 (5.00-12.00) 5.67 (4.00) 4.00 (4.00-16.00) 10.11 (3.59) 10.00 (6.00-15.00)
p! <0.001 <0.001 <0.001 <0.001
' Kruskal-Wallis
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Liite 6. Rintasyopa- ja sydanleikkauspotilaiden hoitoyksinaisyys naennaisvaliditeettikysymyksen (Jéin yksin hoitavien

ihmisten taholta) luokissa (N = 406)

Jéin yksin hoitavien
ihmisten taholta

Kaikki potilaat

Rintasyépéleikkauspotilaat

Rintasyépéleikkauspotilaat

Keskiarvo (sd) Md (min-max) Keskiarvo (sd) Md (min—-max) Keskiarvo (sd) Md (min-max)
Ei koskaan 33.50 (8.61) 32.00 (24-64) 32.65 (7.58) 31.00 (24-59) 34.84 (9.93) 32.00 (24-64)
Harvoin 46.94 (9.72) 45.50 (25-71) 48.11 (10.22) 46.50 (27-71) 45.71 (9.16) 44.50 (27-67)
Joskus 58.44(13.26) 57.00 (37-81) 58.06 (12.71) 55.00 (37-81) 59.22 (15.08) 58.00 (40-80)
Usein 69.00(17.47) 68.50 (39-92) 73.26 (13.59) 69.00 (55-92)
Aina 33.67(13.22) 30.00 (24-67) 37.50 (20.04) 29.50 (24-67) 30.60 (4.67) 30.00 (24-36)
p! <0.001 <0.001 <0.001

! Kruskal-Wallis
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Liite 7. Rintasyopa- ja sydanleikkauspotilaiden hoitoyksinaisyys sosiodemografisten taustamuuttujien luokissa (N = 406)

Sosiodemografiset tiedot

Kaikki potilaat

Keskiarvo (sd)

Md (min-max)

Rintasyopéleikkauspotilaat

Keskiarvo (sd)

Md (min-max)

Sydénleikkauspotilaat

Keskiarvo (sd)

Md (min-max)

Sukupuoli
Miehet

Naiset
p1
Ikdryhmét
31-40 vuotiaat
41-50 vuotiaat
51-64 vuotiaat
65-74 vuotiaat
75-84 vuotiaat
> 85 vuotiaat
p2
Perhetilanne
Asuu yksin
Asuu parisuhteessa, ei lapsia
Asuu parisuhteessa, on lapsia
Yksinhuoltaja
Asuu parisuhteessa, lapset eivat
asu kotona
Jokin muu
pZ
Peruskoulutus
Kansakoulu / kansalaiskoulu
Peruskoulu / keskikoulu
Lukio
2

Ammatillinen koulutus

Ei ammatillista koulutusta
Lyhyt ammatillinen koulutus
Ammattikoulu

Opistoaste tai AMK
Yliopisto

pZ

37.99 (11.52)

38.67 (13.45)
0.660

0.070

3354 (6.88)
0.225

38.02 (14.00)

40.14 (11.98)

36.70 (11.98)
0.226

0.474

36.00 (24.00-75.00)
35.00 (24.00-92.00)

30.00
41.00
35.00
34.00
37.00
40.50

27.00-33.00)
26.00-92.00)
24.00-81.00)
24.00-70.00)
24.00-88.00)
24.00-59.00)

35.00(24.00-88.00
33.50(24.00-62.00
36.00(24.00-69.00
43.50(27.00-79.00
(
(

35.00(24.00-92.00
33.00(24.00-48.00

RN AN

36.00(24.00-81.00)
37.00(24.00-88.00)
34.00(24.00-92.00)

33.00(24.00-80.00)
38.00(24.00-92.00)
35.00(24.00-81.00)
35.00(24.00-79.00)
33.00(24.00-79.00)

38.07 (13.46)

30.00 (4.24)
44.93 (15.62)
38.24 (14.26)
35.75 (10.79)

(13.63)
41.09 (11.36)
0.056

31.00 (4.90)
0.200

36.99 (12.83)

40.68 (15.24)

37.04 (12.31)
0.320

35.25 (11.88)
39.66 (15.67)
3847 (14.47)
38.68 (11.88)
35.89 (12.41)

0.450

—~ o —

35.00 (24.00-92.00)

30.00
41.00
35.00
33.00
34.00
45.00

27.00-33.00)
26.00-92.00)
24.00-81.00)
24.00-70.00)
24.00-88.00)
24.00-59.00)

35.00(24.00-88.00)
32.50(24.00-58.00)
35.50(24.00-69.00)
4350(27.00-79.00)
( )
( )

35.00(24.00-92.00
31.00(24.00-38.00

35.00(24.00-81.00)
37.00(24.00-88.00)
34.00(24.00-92.00)

32.50(24.00-68.00)
36.00(24.00-92.00)
35.00(24.00-81.00)
35.00(24.00-79.00)
33.00(24.00-79.00)

38.02 (11.61)

39.71 (13.47)
0.652

4567 (17.62
37.83 (12.12
37.45 (10.97
39.68 (13.17
3367 (5.69)
0.823

(14.37)
37.94 (11.89)
3804(1169)
44.00 (11.31)

(10.94)

39.25 (7.89)
0.923

38.78 (12.57)

38.97 (10.96)

34.88 (10.15)
0.398

0.834

36.00 (24.00-75.00)
39.50 (24.00-80.00)

48.00(27.00-62.00)
35.00 (24.00-73.00)
35.50 (24.00-67.00)
39.00 (24.00-80.00)
32.00 (29.00-40.00)

36.00(24.00-80.00
37.50(24.00-62.00
37.00(24.00-62.00
44.00(36.00-52.00
(
(

35.00(24.00-75.00
39.50(30.00-48.00

36.00(24.00-80.00)
38.00(24.00-73.00)
35.00(24.00-62.00)

33.50(24.00-80.00)
39.00(24.00-65.00)
39.00(24.00-65.00)
35.50(25.00-62.00)
35.00(24.00-56.00)
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Terveydenhuolto-alan koulutus

Kyl 38.04 (12.68) 35.00(24.00-88.00) 39.16 (14.14) 37.00(24.00-92.00) 31.00 (7.07) 31.00(25.00-36.00)
Ei 38.88 (14.00) 36.00(24.00-92.00) 37.68 (13.22) 34.00(24.00-88.00) 38.46 (12.03) 36.00(24.00-80.00)
p' 0.656 0.331 0423

! Mann-Whitney; > Kruskal-Wallis
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Liite 8. Rintasyopa- ja sydanleikkauspotilaiden hoitoyksinaisyys sairauteen liittyvien taustamuuttujien luokissa (N = 406)

Sairaustiedot

Kaikki potilaat

Keskiarvo (sd)

Md (min-max)

Rintasyopaleikkauspotilaat

Keskiarvo (sd)

Md (min-max)

Sydénleikkauspotilaat

Keskiarvo (sd)

Md (min-max)

Leikkaus

Rintasyopéaleikkaus 38.05 (13.41) 35.00(24.00-92.00) - -
Sydénleikkaus 38.37 (12.00) 36.00(24.00-80.00) - -

p! 0.424

Aika sairauden toteamisesta

<6 kk 39.58 (14.10) 36.00 (24.00-80.00) 39.72 (£14.95) 36.00 (24.00-79.00) 39.39 (13.00) 36.00 (24.00-80.00)
7-12 kk 37.08 (12.01) 35.00 (24.00-92.00) 36.77 (£12.06) 34.00 (24.00-92.00) 38.05 (11.91) 36.00 (24.00-73.00)
> 12 kk - 5 vuotta 38.22 (12.07) 36.00 (24.00-75.00) 40.83 (£11.69) 43.00 (27.00-57.00) 37.82 (12.23) 35.00 (24.00-75.00)
> 5-10 vuotta 54.22 (12.98) 56.00 (30.00-71.00) 56.75 (+18.52) 63.00 (30.00-71.00) 52.20 (8.26) 54.00 (40.00-62.00)
>10 vuotta 36.88 (13.03) 33.50 (24.00-88.00) 45.00 (£24.67) 37.00 (2400-88.00) 34.95 (8.37) 32.00 (24.00-49.00)
p? 0.011 0.180 0.089
Leikattu aiemmin saman sairauden takia

Kylla 39.25 (13.90) 37.00(24.00-88.00) 39.85(+14.69) 37.00(24.00-88.00) 36.43 (9.74) 34.00(24.00-48.00)
Ei 38.04 (12.75) 35.00(24.00-92.00) 37.72(213.23) 34.00(24.00-92.00) 38.46 (12.12) 36.00(24.00-80.00)
p! 0.572 0.352 0.798
Leikattu aiemmin eri sairauden takia

Kylla 38.26 (12.53) 36.00(24.00-88.00) 37.86(+12.61) 35.00(24.00-88.00) 38.94 (12.42) 36.00(24.00-80.00)
Ei 37.98 (13.75) 34.00(24.00-92.00) 38.72(+15.89) 33.00(24.00-92.00) 37.19 (12.10) 35.00(24.00-65.00)
p! 0.551 0.773 0.468

" Mann-Whitney; 2 Kruskal-Wallis
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Liite 9. Potilaiden hoitoyksinaisyys faktoreittain (1, 2 ja 3) sairauden toteamisesta kuluneen ajan luokissa (N = 406)

Aika sairauden liman yksilollistd ymmarrysta ja apua liman dialogista kohtaamista liman jakamista
toteamisesta

Keskiarvo (sd) Md (min-max) Keskiarvo (sd) Md (min-max) Keskiarvo (sd) Md (min-max)
<6 kk 14.15 (5.30) 13.00 (9.00-32.00) 7.57 (3.44) 6.00 (5.00-25.00) 7.82 (3.34) 7.00 (4.00-17.00)
7-12 kk 13.30 (4.53) 12.00 (9.00-33.00) 7.00 (2.39) 6.00 (5.00-19.00) 7.18(3.12) 7.00 (4.00-18.00)
> 12 kk - 5 vuotta 13.40 (3.86) 12.00 (9.00-23.00) 742 (3.01) 6.00 (5.00-18.00) 7.11(2.96) 7.00 (4.00-15.00)
> 5-10 vuotta 20.44 (5.36) 20.00 (11.00-29.00) 10.33 (2.00) 11.00 (7.00-13.00) 10.00 (2.78) 10.00 (6.00-16.00)
> 10 vuotta 13.15 (5.67) 11.50 (9.00-37.00) 6.92 (2.40) 6.00 (500-10.00) 6.69 (2.94) 6.00 (4.00-15.00)
p! 0.005 0.005 0.015

" Kruskal-Wallis
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Liite 10. Rintasy6pa- ja sydanleikkauspotilaiden hoitoyksinaisyys terveyteen liittyvien muuttujien luokissa (N = 406)

Terveystiedot Kaikki potilaat Rintasyopaleikkauspotilaat Rintasydpaleikkauspotilaat

Keskiarvo (sd) Md (min-max) Keskiarvo (sd) Md (min-max) Keskiarvo (sd) Md (min-max)
Koettu terveys
Erinomainen 28.82 (5.71) 27.00 (24.00-47.00)  29.05 (+6.28) 27.00 (24.00-47.00)  28.42 (4.70) 27.00 (24.00-38.00)
Varsin hyva 34.84 (10.24) 32.00 (24.00-92.00)  34.95(+10.83) 32.00 (24.00-92.00)  34.71(9.54) 33.00 (24.00-67.00)
Hyva 39.50 (12.56) 36.00 (24.00-81.00)  38.57 (£12.97) 35.00 (24.00-81.00)  41.26 (11.72) 39.50 (24.00-65.00)
Tyydyttava 45,69 (13.94) 43.50 (24.00-80.00)  45.09 (+14.73) 42.00 (24.00-79.00)  46.62 (12.77) 45.00 (24.00-80.00)
Huono 38.71(24.12) 26.00 (24.00-88.00)  44.60 (+26.85) 32.00 (24.00-88.00) - -
p! <0.001 <0.001 <0.001
Koettu toipuminen
Erinomainen 33.61(10.20) 31.00(24.00-68.00) 33.70 (+11.30) 30.00(24.00-68.00) 33.50 (8.73) 32.00(24.00-64.00)
Varsin hyva 36.53 (11.73) 33.00(24.00-92.00) 36.32 (£12.54) 33.00(24.00-92.00) 36.82 (10.54) 36.00(24.00-67.00)
Hyva 39.34 (11.94) 37.00 (24.00-81.00)  37.75(+11.68) 35.50(24.00-81.00)  42.62 (12.00) 44.00(24.00-65.00)
Tyydyttava 47.00 (15.35) 43.00 (24.00-88.00)  48.43 (+x14.79) 44.00(28.00-88.00)  45.13 (16.20) 43.00(24.00-80.00)
Huono 62.75 (11.84) 64.00 (48.00-75.00)  67.67 (+8.08) 69.00 (59.00-75.00) - -
p! <0.001 <0.001 0.003
Psyykkinen kuormittuneisuus
Ei 3549 (10.98) 33.00 (24.00-92.00)  35.19(11.81) 32.00 (24.00-92.00)  35.88 (9.81) 34.00 (24.00-64.00)
Kylla 46.11 (14.62) 45.00 (24.00-88.00)  44.90 (14.56) 43.50 (24.00-88.00)  48.90 (14.60) 48.00 (24.00-80.00)
p? <0.001 <0.001 <0.001
Yleinen yksindisyys eléméssé
Ei juurikaan 36.23 (11.99) 33.00 (24.00-92.00)  36.33 (12.87) 33.00 (24.00-92.00)  36.09 (10.56) 33.00 (24.00-67.00)
Joitakin yksinaisia vaiheita 4210 (13.51) 40.50 (24.00-88.00)  40.83 (14.03) 36.00 (24.00-88.00)  44.40 (12.39) 44.00 (24.00-75.00)
Koko eldman ajan yksindisyytta 5345 (16.44) 55.00 (33.00-80.00)  48.75(13.98) 48.50 (33.00-69.00)  66.00 (18.52) 73.00 (45.00-80.00)

p1

<0.001

0.002

<0.001

" Kruskal-Wallis, 2 Mann-Whitney
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Liite 11 Potilaiden hoitoyksinaisyys faktoreittain (1 ja 2) terveyteen liittyvien
taustamuuttujien luokissa (N = 406)

Terveyteen liittyvat

liman yksilollista ymmarrysta ja apua

liman dialogista kohtaamista

muuttujat
Keskiarvo (sd)  Md (min-max) Keskiarvo (sd)  Md (min-max)

Koettu terveys
Erinomainen 10.71 (2.42) 9.50 (9.00-19.00) 5.50 (1.48) 5.00 (5.00-13.00)
Varsin hyva 12.45 (3.76) 11.00 (9.00-33.00) 6.74 (2.62) 6.00 (5.00-25.00)
Hyva 14.06 (4.71) 13.00 (9.00-31.00) 7.45 (2.76) 7.00 (5.00-20.00)
Tyydyttava 16.33 (5.49) 15.50 (9.00-32.00) 8.55 (2.81) 8.00 (5.00-18.00)
Huono 14.00 (10.28)  9.00 (9.00-37.00) 6.86 (3.67) 5.00 (5.00-15.00)
p! <0.001 <0.001
Koettu toipuminen
Erinomainen 12.05 (3.84) 11.00 (9.00-27.00) 6.37 (2.77) 5.00 (5.00-25.00)
Varsin hyva 13.17 (4.47) 12.00 (9.00-33.00) 6.94 (2.51) 6.00 (5.00-19.00)
Hyva 14.11 (4.46) 13.00 (9.00-31.00) 7.62(2.67) 7.00 (5.00-20.00)
Tyydyttava 16.57 (6.30) 14.00 (9.00-37.00) 8.66 (2.92) 8.00 (5.00-18.00)
Huono 20.75 (5.12) 21.50 (14.00-26.00) 12.50 (1.92) 13.00 (10.00-14.00)
p! <0.001 <0.001
Psyykkinen kuormittuneisuus
Ei 12.73 (4.16) 12.00 (9.00-33.00) 6.80 (2.60) 6.00 (5.00-25.00)
Kylla 16.44 (5.65) 16.00 (9.00-37.00) 8.58 (2.87) 8.00 (5.00-18.00)
p? <0.001 <0.001
Yleinen yksinéisyys eléméssé
Ei juurikaan 13.04 (4.55) 12.00 (9.00-33.00) 6.85 (2.43) 6.00 (5.00-19.00)
Joitakin yksinéisia 14.92 (5.22) 14.00 (9.00-37.00) 8.09 (3.32) 8.00 (5.00-25.00)
vaiheita
Koko elaman ajan 18.36 (6.92) 19.00 (9.00-31.00) 9.73 (2.28) 10.00 (6.00-14.00)
yksindisyytta

1

<0.001

<0.001

! Kruskal-Wallis, 2 Mann-Whitney
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Liite 12 Potilaiden hoitoyksinaisyys faktoreittain (3 ja 4) terveyteen liittyvien
taustamuuttujien luokissa (N = 406)

Terveyteen liittyvat muut-

liman jakamista

Ulkopuolinen suhteessa

tujat

Keskiarvo (sd)  Md (min—-max) Keskiarvo (sd)  Md (min—-max)
Koettu terveys
Erinomainen 5.32 (1.90) 4.50 (4.00-12.00) 7.29 (1.66) 7.00 (6.00-13.00)
Varsin hyva 6.73 (2.75) 6.00 (4.00-18.00) 8.93 (3.31) 8.00 (6.00-25.00)
Hyva 7.61(3.13) 7.00 (4.00-17.00) 10.37 (3.69) 9.50 (6.00-19.00)
Tyydyttava 8.96 (3.46) 8.00 (4.00-17.00) 11.85 (4.19) 11.00 (6.00-22.00)
Huono 6.29 (4.03) 4.00 (4.00-15.00) 11.57 (8.70) 7.00 (6.00-27.00)
p! <0.001 <0.001
Koettu toipuminen
Erinomainen 6.57 (3.06) 6.00 (4.00-18.00) 8.62 (2.91) 7.50 (6.00-19.00)
Varsin hyva 7.07 (2.87) 7.00 (4.00-18.00) 9.35(3.62) 8.00 (6.00-25.00)
Hyva 7.49 (3.00) 7.00 (4.00-17.00) 10.11 (3.52) 9.00 (6.00-19.00)
Tyydyttava 8.92 (3.67) 8.00 (4.00-17.00) 12.85 (4.89) 12.00 (6.00-27.00)
Huono 12.50 (4.12) 13.00 (8.00-16.00) 17.00 (1.83) 17.00 (15.00-19.00)
p! <0.001 <0.001
Psyykkinen kuormittuneisuus
Ei 6.76 (2.81) 6.00 (4.00-18.00) 9.20 (3.41) 8.00 (6.00-25.00)
Kylla 9.11 (3.51) 8.00 (4.00-17.00) 11.98 (4.54) 12.00 (6.00-27.00)
p? <0.001 <0.001
Yleinen yksindisyys eléméssé
Ei juurikaan 6.92 (3.01) 6.00 (4.00-18.00) 9.43 (3.80) 8.00 (6.00-27.00)
Joitakin yksinisia vaiheita 8.18 (3.14) 8.00 (4.00-18.00) 10.91 (3.86) 10.00 (6.00-21.00)
Koko eldméan ajan 11.36 (4.20) 12.00 (5.00-17.00) 14.00 (5.25) 17.00 (7.00-20.00)

yksinaisyytta
1

<0.001

<0.001

p
T Kruskal-Wallis, 2 Mann-Whitney
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Patients’ Experiences of Loneliness in a Professional Caring Relationship
Liisa Karhe, RN, MNSc, University of Tampere; Marja Kaunonen, RN, PhD, University of Tampere, Pirkanmaa Hospital

District, General Administration

Abstract
The aim of this qualitative interview study is to describe breast cancer and heart surgery
patients’ experiences of loneliness in a professional caring relationship. Martin Buber’s
perspective on loneliness provides an ontological basis for the examination of loneliness
in the context of a professional caring relationship. Loneliness is a difficult experience for
patients in a caring relationship to accept and handle. These experiences followed patients
for years. An ontological perspective on loneliness helps to provide a deeper understanding
of patients’ experiences in a caring relationship. These experiences help to illuminate what

are the most essential elements of nursing care.

Keywords: loneliness, experience, patient, nurse,
physician, caring relationship

Several studies into patients’ experiences of
hospitalization have drawn attention to the large
numbers of patients reporting that they felt lonely
(Jefferies & Clifford, 2011; Lindstrém, 1995;
Parkkila, Valimaki, & Routasalo, 2000; R&holm
& Lindholm, 1999; Sand & Strang, 2006).
Loneliness is related to patients’ experiences
of suffering (R&holm & Lindholm, 1999; Rydahl-
Hansen, 2005), the loss of human dignity
(Eriksson & Lindstrom, 1993), and the crisis
of illness, yet there is no clear understanding
as to how these experiences are related to
illness (Rosedale, 2007). Loneliness has been
explained as the loss of ability to validate
meanings and the absence of people with
whom to share meanings (Rosedale, 2007).
Little more has been done than to remark on
the existence of such a phenomenon: We still
have no precise explanation.

General theories of loneliness describe this
as the patient's own problem. It is certainly not
a priority concern for healthcare professionals.
Interactionist theory divides loneliness into two
main components, that is, emotional (lack of an
attachment figure) and social (inadequacy of
the social network) (Peplau & Pearlman, 1982).
According to cognitive theory, loneliness is the
result of discrepancies between desired and
existing social relations (Peplau & Peariman,
1982). Existential loneliness theory deals with
questions of being human in the world:
Loneliness is a reality of life that would be
accepted as an opportunity for the growth as
a person (Moustakas, 1961). Also philosopher
Martin Heidegger (1978) thought that loneliness
is a part of human reality and essence of human
being is in human’s relationship with his world.
Existentialists have not been interested in the
causal factors of loneliness (Peplau & Pearlman
1982). Loneliness is phenomenological but also
an ontological phenomenon, because it is closely
linked to human existence and experience (Le
Roux, 1999). Heidegger’s (1978) “being with” has
ontological meaning and is interpreted as the
essence of being in the world. The individual

wants to be a feeling, loving, caring human
being, in relationships which confirm him or
her (Le Roux, 1999; Moustakas, 1961). We
can realize our own worth in relation to another
person (Moustakas, 1961).

Earlier studies into questions of loneliness in
caring relationships have made no attempt to
apply an ontological, relational perspective.

This is the level where a person feels being
excluded from something or someone. However,
Nilsson, Lindstrém, and Naden (2006) mentioned
the ontological perspective as one possible
existential approach to studying loneliness in

the nursing context.

Existentialist philosopher Martin Buber’s (1993)
perspective on loneliness represents such an
ontological viewpoint. He maintains that all
humans need to have some connection with other
humans and that this can only happenin a
relationship of presence in an I-You relationship.
In the absence of such a human connection,
Buber says the individual will feel lonely and
rejected. Buber’s I-It relationship refers to the
distinctively human tendency of categorization
and instrumentalization in relating to different
issues and other people. It is essential that people
are aware of their tendency to instrumentalize
and therefore control their attitudes toward others.
Itis significant which is predominant, i.e., the
instrumentalized or dialogic approach (Buber,
1993). This ontological perspective provides a
potential useful approach to studying patients’
experiences of loneliness in the context of caring
relationships. The provision of care is essentially
about alleviating suffering, but care itself can also
cause suffering (Eriksson, 1993). According to
Eriksson’s (2002) caring theory, the core and
essence of caring is manifested in a caring
relationship. Researchers have considered these
topics under different headings such as uncaring
(Halldérsdattir, 1996; Karlsson, Bergbom, Von
Post, & Berg-Nordenberg, 2004), suffering related
to care (Arman, Rehnsfeldt, Lindholm, Hamrin, &
Eriksson, 2004; Eriksson, 1993; Rydahl-Hansen,
2005; Sundin, Axelsson, Jansson, & Norberg,
2000; Soderberg, Olsson, & Skéar, 2012), indignity
(Naden et al., 2013; Nakrem et al., 2011), and
dissatisfaction (Eriksson & Svedlund, 2007).

Breast cancer and heart disease, in this
context coronary artery disease, are life-
threatening conditions that affect a growing
number of more people worldwide (Jemal, 2011;
Nichols, Townsend, Scarborough, & Rayner,
2013). Surviving after diagnosis and surgery is
demanding for both breast cancer patients
(Leino, 2011; Sarenmalm, Ohlen, Jonsson, &
Gaston-Johansson, 2007) and heart surgery
patients (Madan, Shishani, & Froelicher, 2012;
Robley, Ballard, Holtzman, & Cooper, 2010).
Both patient groups are exposed to many
psychosocial disorders. Heart surgery patients
often report experiences of anxiety, depression
(Madan et al., 2012; Murphy et al., 2008;
Rantanen et al., 2009), uncertainty, vulnerability
(Karlsson, Johansson, & Lindell, 2005; Robley
et al., 2010), and a sense of being overwhelmed
(Robley et al., 2010). Breast cancer patients
have similar problems (Adams et al., 2010;
Kenen, Ardern-Jones, & Eeles, 2006; Rosedale,
2009). Both patient groups suffer from various
illness-related stressors, changes in life
situations and need support and help from
professionals, but also an honest, open, and
confidential relationship with professionals
(Arman et al., 2004; Karlsson et al., 2005; Reed,
Simmonds, Haviland, & Corner, 2012; Robley
et al., 2010; Rosedale, 2009).

Studies describing patients’ experiences of
breast cancer surgery (Kenen et al., 2006; Leino,
2011) and heart surgery (Koivunen, Lukkarinen,
& Isola, 2003; Leegaard & Fagermoen, 2008;
Murphy et al., 2008; Polikandrioti et al., 2011)
have also reported patient experiences of
loneliness. In these cases, loneliness was related
to patients’ social and emotional relationships,
life situations, and illnesses that caused them to
withdraw and made them think about existential
questions. There were no earlier studies located
on patients’ experiences of loneliness in a
patient-nurse or patient-physician relationship. In
this paper, we used the terminology professional
caring relationship to refer to the professional
relationship between the patient and the nurse or
the physician. We focused mainly on describing
the experience of loneliness even though the
interviewees had also positive experiences that
we will report in other context.

The purpose of this qualitative study was to
describe what loneliness in a caring relationship
means to breast cancer and heart surgery
patients. The study aims to introduce an
ontological perspective on loneliness research in
nursing science. This is expected to lead to a
deeper understanding of breast cancer and heart
surgery patients’ experiences as they attempt to
cope with their illness. This perspective on
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loneliness provides one way of understanding
how loneliness is related to the crisis of iliness. It
is noteworthy that this type of loneliness is almost
entirely caused by professionals and also almost
entirely preventable by professionals, and
therefore entirely unnecessary.

Aim

The aim of this study was to describe breast
cancer and heart surgery patients’ experiences
of loneliness in a caring relationship. We asked
patients to tell us about their experiences to
identify which factors contributed to and
alleviated their sense of loneliness and to
describe how they saw the meaning and
consequences of loneliness.

Method
Design

Inductive content analysis (Elo & Kyngas,
2008; Graneheim & Lundman, 2003) was used to
describe experiences of loneliness in the context
of a caring relationship. Sentences describing
experiences of loneliness were chosen as the
unit of analysis. The transcribed interviews were
read several times and references to experiences
of loneliness were sought.

The reduced expressions were collected to the
coding sheets. To ensure the credibility of analysis
(Graneheim & Lundman, 2003), the meaning units
were chosen according to the research question.
Meaning unit can be words, sentences containing
aspects related to each other through their content
and context (Graneheim & Lundman, 2003).

After condensation, shortening a text while still
preserving the core (Graneheim & Lundman,
2003) cohesive expressions were grouped under
higher order headings and formed into categories.
Similar subcategories were then grouped into
main categories at higher conceptual levels.

Our goal was to reveal the manifest content of
relevant data and to describe what loneliness

in a caring relationship means to patients. The
main categories, subcategories, condensed
meaning units, and meaning units are shown in
annexed tables that illustrate how the abstraction
process took place. At the end of analysis, we
also looked at hidden meanings, latent content
of the categories.

Participants and Data Collection

A rehabilitation advisor asked heart surgery
patients whether they would be willing to take part
in this study about two months after surgery at a
university hospital in western Finland. The breast
cancer patients were contacted when they visited
a breast nurse at a cancer organization clinic in
western Finland some months after surgery. In
addition, breast cancer patients were asked to
participate via the cancer organization’s website.

Atotal of 13 patients (11 breast cancer
patients and two heart surgery patients) were

interviewed until saturation was reached. The
answers were congruent in both groups. The
participants included one man and 12 women,
ages 30 to 74 (Mean = 46, SD = 12.5). All
participants reported experiences of loneliness
in a caring relationship. The patients reported
experiences of hospitalization from between one
month and six years ago (Mean = 1.5 years,

SD = 1.7 years). The data were collected from
2007 to 2009. Two patients wrote about their
experiences in emails and 10 patients were
interviewed face-to-face or by phone. The in-
depth interviews were structured around some
key themes: experienced loneliness description,
contributing and alleviating factors, and
consequences of loneliness. In addition, we
identified other themes that will be reported with
positive caring experiences separately. The key
themes were selected on the basis of the results
of the concept analysis made before.

The patients were asked to tell about their
experiences of loneliness in caring relationships
related to their iliness: What kind of experience
of loneliness do you have? How do you describe
your experience and feeling of loneliness? What
were the factors that contributed to experience of
loneliness? What were the factors that alleviated
your experience of loneliness? What has
loneliness meant for you and your recovery?
What were the consequences of loneliness to
you? The patients who wrote their answers by
email got the same questions. The patients
were allowed to tell and write freely about their
experiences and, if necessary, more specific
questions were posed. The tape-recorded
interviews (30-120 minutes) were transcribed
verbatim. The rich data contained about
37,900 words and after coding, about 260
reduced expressions.

Ethical Considerations

This study was approved by the university
hospital's Research Ethics Committee and
the senior managements of the organizations
involved in the study. All the patients who
took part did so voluntarily and were informed
about their autonomy and the principles of
confidentiality. Two interviewees were excluded
because they expressed having no experiences
of loneliness to tell.

Findings

Loneliness in a Caring Relationship

Loneliness in a caring relationship was a
very hard experience for the patients. It was
something they would not want anyone else to
have to endure. They felt it was helpful to be able
to speak about these experiences. As one patient
said: “It's as if | can get a piece of my cancer out
of me.” They felt they had been abandoned,
forgotten, and neglected. They described their
experiences using such words as chaotic, heavy,
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shocking, hard, wretched, unpleasant, and
distressing. It was as if someone had “thrown
cold water” on them. The patients described
being left alone without any help, support, and
understanding both after the diagnosis and
surgery. Some also said that they realized when
at home that they had been left alone when in
the hospital; they realized this only after a short
stay in hospital and rapid checking out. They
would have needed a phone number to call, or
preferably had someone call them. Having to
cope with the serious illness was itself hard
enough for the patients and made them feel
vulnerable. For them, the experiences were
unique, yet for staff members it was all part of
their everyday job.

The patients’ experiences are abstracted in
the main categories (Table 1). The subcategories
and condensed meaning units are presented in
Table 2, and the condensed meaning units with
meaning units in Table 3 and Table 4.

Table 1.
Patients’ Experiences of Loneliness in a
Caring Relationship, Main Categories

No connection with professionals

No chance to share feelings and experiences
with professionals

No adequate information
No respect as individual
No adequate care and help

Loneliness According to Subcategories

No cooperation between patients and
professionals

Patients felt that they did not have the
cooperation of healthcare professionals.
Healthcare professionals felt distant and, in
general, they were not on the patient’s side.
Loneliness to the patients meant that they were
not able to reach the professionals. Patients
noted that they hardly ever saw nurses and that
the nurses did not visit the patient rooms except
during medication rounds. The lonely patients felt
they were not cared for. One informant said that
nurses had visited the patient room but only to
dress another patient's wound. This person said
he was so lonely and suffered enormously from
the sense of being ignored and that nursing staff
had no time for him at all. He said even his
sheets were not changed for over a week. Lonely
patients also said they did not want to burden
nurses because it was clear to them that they
were working under considerable time pressure.
Some informants felt they had not been always
able to influence their own care. They felt that
they had been left at the mercy of others and that
they had no strength to defend themselves and
to ask for the help they needed.
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Table 2.

Patients’ Experiences of Loneliness in a
Caring Relationship: Subcategories and
Condensed Meaning Units

Table 3.

Patients’ Experiences of Loneliness in a Caring Relationship:
Condensed Meaning Units and Meaning Units

(Part 1)

No cooperation between patients and
professionals

Professionals were not reachable

Patients did not have cooperative
relationships with professionals

Professionals did not care for patients
Patients were a burden to professionals
Patients could not influence their own care
Lacking human presence of professionals
Patients were not met as human individuals
Patients did not get contact of discussion
Patients were not understood
Patients were not heard

No chance to share feelings with
professionals

Patients could not share their feelings
Patients had to hide their feelings

No chance to share experiences with
professionals

Patients could not share their illness
experiences

Patients did not have the chance to discuss
Patients left without information needed

Professionals did not offer information to
patients

Patients did not receive answers to their
questions

Patients should be able to asked information

No information adapted to personal
situations

Patients did not receive personalized facts
Patients received contradictory information
No personalized care

Patients did not receive personalized
treatment

Patients were treated in task-oriented way
No respectful treatment

Professionals avoided patient

Patients were ignored

Patients were treated disrespectfully
Patients left without help needed

Patients did not receive help with physical
needs

Patients did not receive help with mental
needs

Patients did not receive comprehensive
(holistic) care

Patients were not treated as a whole

Patients’ other illnesses were not
considered

Condensed Meaning

Meaning Units

Professionals were not reachable
Patients did not have cooperative
relationships with professionals
Professionals did not care for patients
Patients were a burden to professionals
Patients could not influence their own

care

Patients were not met as human
individuals

Patients did not get contact of
discussion with professionals

Patients were not understood

Patients were not heard

Patients could not share their feelings

Patients had to hide their feelings

Patients could not share their illness
experiences with professionals

Patients did not have the chance to
discuss with professionals

Patients did not see nurses
Nurses did not visit patients’ rooms

Distance between patient and doctor
Patients and professionals were on different sides

Professionals did not care about patients
Nurses did not come to patients

Patient felt she was a nuisance to nurses
Patients did not want to burden professionals

Patients were left at the mercy of others
Patients felt they had to defend themselves

No one approached patient
No one met patient
Professionals were not present in situations

Patients did not establish contact with professionals
No discussion in treatment situation at all

No common language in nurse-patient or doctor-patient
relationships

No common understanding in nurse-patient or doctor-
patient relationship

Patients’ experiences were belittled

No one listened to patients

No one heard patients

Professionals did not believe patients
Patients’ opinions were not taken into account
Discussion was too superficial

No one recognized patients’ distress

No one asked how the patients were feeling

Patients were supposed to behave as if everything
was well

Patients could not cry in views of others

Patients did not share illness experience with
professionals

Support from families and friends were no substitute for
discussions with professionals

Peer support was no substitute for discussion with
professional

Patients did not have the chance to discuss with
professionals in peace

Patients felt it was difficult to take the initiative in opening
a discussion
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Table 4.

Patients’ Experiences of Loneliness in a Caring Relationship: Condensed Meaning Units and Meaning Units (Part 2)

Condensed Meaning

Meaning Units

Professionals did not offer information to patients

Patients did not receive answers their questions

Patients should be able to asked information

Patients did not receive personalized facts

Patients received contradictory information

Patients did not receive personalized treatment

Patients were treated in task oriented way

Professionals avoided patients

Patients were ignored

Patients were treated disrespectfully

Patients did not receive help with physical needs

Patients did not receive help with mental needs

Patients were not treated as a whole

Patients’ other illnesses were not considered

Professionals offered information as little as possible to patients
Patients did not receive information about their illnesses, care or situations
Professionals did not know how to answer patients’ questions
Professionals did not stop to answer patient’s questions

Patients should find out about some facts so that they know what to ask
Access to information was dependent on patients’ initiative

Patients received information from papers that were not read through together
Patients had to search for information themselves

Patients received different opinions from doctors

Patients received contradictory information from nurses

Written and verbal information were contradictory

Patient was only one among many

Professionals did not know patients

Treatment was resembled a conveyor belt

Treatment was task-centered

Nurses walked past without looking at patient

Professionals avoided eye contact with patients

Professional ran away from patients

Professional ignored patient

Professional spoke past patient

Nurses left patients without attention

Patients were treated coldly and without empathy

Patients were treated arrogantly

Patient received inhuman treatment

Patient’s treatment caused a sense of inferiority

Patients did not receive concrete help

Professionals could not help patients

No one paid attention to the patients mental coping

No support such as discussion with psychologist or psychiatrist was not offered
Patient’s whole situations were not clarified

Patient’s whole situations were not known

Patients received only treatment for one disease

Effects of patients’ other ilinesses were not considered

Lacking human presence of professionals
Patients felt that professionals were not
present even if they were physically present in
everyday situations. Patients had no real contact
with professionals. This was apparent in many
ways. They felt that they were not met as human
beings by professionals. Many patients said they
had waited for someone to approach them in
some way. They felt badly about being left alone,
without being met as individuals: He (doctor) did
not, no eye contact at all, nothing, he just stood

there beside the bed, next to the door, and all
the time one foot was on its way out to the
corridor. (P3) It's like there’s no contact...it'’s
been a really awful experience...that they're
going around doing all sorts, they do it well but
the most important in this sort of things is the
mental side. (P4)

Many patients were unable to talk with a
nurse or a physician. If they did, the discussions
did not always go very well. Many patients felt it

was their responsibility to get a discussion going.
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In the words of one patient: | didn’t get...anything
out of him (doctor) because | felt that when | tried
to grab hold...it like slipped...I couldn’t talk about
anything with him. 1 didn’t get any kind of hold...
didn’t even get any explanations... (P3).

Patients felt they did not share a common
language or understanding with healthcare
professionals and therefore were not properly
understood. They felt offended by this and
thought their diseases and experiences were
underestimated or belittled, as one patient
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described: He (doctor) kind of belittled my
opinions, or that this is now just a routine
procedure... (P10).

Afew patients reported having had a physician
or nurse who did not share their native tongue,
which made it difficult to have even a basic
discussion. In addition, physicians used medical
jargon that the patients did not understand.

Many patients were often left alone, which
meant there was no one there to listen to them.
They felt that no one heard them and that no one
responded to what they said. They also thought
they were not believed and their views were not
taken into account.

No chance to share feelings with
professionals

Patients were left alone with their feelings.
They were not able to share their feelings with
professionals. Discussions were often too
superficial and not enough attention was given to
the patient's real condition. Nurses did not
recognize patients’ needs because they had not
stopped at the patients’ bedside to listen. Several
patients said that no one had asked them how
they were: Permanent nurses, but at no point did
ask how | have experienced this situation... (P4).
So in a sense really asked during the whole time...
anything...about...how | was feeling... (P7).

Patients said that the treatment provided was
technically sound, but no one had paid any
attention to the fact that they lacked the strength
to cope with their illness in their life situations.
One patient said she had been crying when she
had received the bad news, but no one had paid
any attention. Many interviewees also felt they
had been forced to hide their feelings and to cry
in secret. Even though they had a serious illness,
they were supposed to behave as if everything
was well: | assumed that they somehow...
because after all | lost something and yet | was
supposed to be like everything was okay (P10).

No chance to share experiences with
professionals

Patients had a need to talk about their serious
illness. However, they felt they did not have the
opportunity to share their experiences of the
illness with professionals. If they did have such
an opportunity, however, there was not enough
peace and quiet in the hospital environment.
One patient said she had not had the chance to
talk and consequently began to develop fears,
but she had finally managed to make the crucial
connection and found the opportunity to talk
about her unprocessed illness experiences.
One patient with recurrent breast cancer felt
she had been left without any attention and
that her recurrence was more difficult than the
first time she felt ill. Almost all informants would
have wanted to have more opportunities to talk
with professionals.

Patients received support from friends and
relatives but that did not make up for the support
and help they expected from professionals.
Friends and family, they said, were too close
to them. Patients did not want to burden them.
Furthermore, it was felt that it was too hard to cope
with the distress of friends and family when they
had their own problems to work out. They thought
it would have been easier to talk about such
difficult issues with an outsider. They longed to
have discussions with professionals as only
professionals would be able to provide the sense
of security that patients needed: “It's not the same
to reflect on these issues with your own network of
friends as it is to talk with professionals” (P7).

Some patients had participated in support
groups and felt these forums had been helpful.
Afew patients also said they would have liked
to have had peer support. However peer support
was not considered a substitute for dyadic
discussions and the sharing of experiences
with professionals. One patient said she missed
dyadic discussions with professional, which she
felt would have allowed her to focus on herself.

Several informants said they had not
managed to get to talk with professionals, yet
they had expected to have such an opportunity.
They also expected professionals to take the
initiative in starting discussions, but contented
themselves with the situations. Patients found it
difficult to take the initiative and start discussions.

Patients left without information needed

Patients felt they were not informed well
enough and they were left alone with their doubts
and uncertainties. They would have needed more
information about their illnesses, situations, and
care. They even had to demand that they be
given the information they needed and to find
answers to their questions on their own. Patients
felt that it was down to their own initiative
whether or not they got the information they
needed. They wondered why the professionals
had not been able to give them the answers they
needed. Patients felt sad about being ignored by
professionals. They said that often nurses and
physicians had delegated responsibilities to next
teams on duty or even to another unit.

No information adapted to personal situation
Patients often felt that they did not receive
personalized facts and they had been left alone
with their questions. They would have searched
for information elsewhere if only they had had
the strength. Some patients had obtained a
number of brochures, guidebooks, and papers
that had not been read through together with
professionals. One patient said she was unable
to apply the information available to her own
situation, which caused misunderstandings.
Patients reported receiving contradictory
information and did not know what to believe.

No personalized care
Many patients felt they had not received
personalized care. One patient said she felt she
had been treated as one of a group of many.
The treatment was not patient-centered but task-
oriented, as if on a conveyor belt. Some patients
felt that sometimes they were not even known:
After the operation the nurse asked me...
why are you here? What operation have
you had? And all this was during visiting
hours...in a room of six...| asked her haven't
you seen my medical history, and she said
she has six patients today and she hasn’t
had the time to read all their papers. (P7)

No respectful treatment

Patients described being treated
disrespectfully, being avoided, being ignored,
and being left without attention:

When | went there and sat down, they just
ran past me all the time and looked away.
(P10)

Yes | was waiting... mean | was really
anxious...so if | tried something | saw the
nurses were busy and the doctors too...it
was like passing me by all the time, how
should | put it. (P4)

Healthcare personnel, | mean they're
professionals and should know how to deal
with this emotional side as well...somehow
it's about running away. (P4)

Informants also described being treated
coldly, without any empathy. They felt they were
treated with arrogance, inhumanely, orin a
manner that created a sense of inferiority.

One patient described her difficult experiences

as follows:
It was in the evening and...| started to feel ll
again and | had again had a mishap and...
then | was sick...and the night nurse
came...and she said...do you think I'm going
to clear your shit away, it smells like a pigsty
in here. (P2)

Patients left without help needed

Patients often felt left alone with their needs.
They had physical or mental problems for which
they had not received any help. Patients said that
they did not get adequate pain medication or
help to different concrete needs. Patients felt that
professionals did not pay any attention to the
patients’ mental coping. Some patients had
opportunity to discuss with mental expert, but
some patients missed it. They described
situations where professionals had not known
how to help them.

Patients did not receive comprehensive care

Patients felt they were not treated as a whole.
Their situations were not known and clarified.
They felt that their other illnesses were not
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considered. One patient said that it almost led to
an incorrect treatment decision.

Underlying meanings

Themes are underlying meanings through
categories (Graneheim & Lundman, 2003).
Through the results and categories can
be seen that the lack of dignity, the lack of
confirmation, and uncaring were the underlying
themes of experience of loneliness in caring
relationship. Dignity is the multidimensional
concept but, in short, it involves respect, privacy,
and control, understanding of another’s humanity,
along with acceptance of another’s uniqueness
(Naden et al., 2013). Dignity also included
understanding information and being capable
of making choices (Franklin, Ternestedt, &
Nordenfelt, 2006). Loss of human dignity was
related to patients’ experiences of loneliness
(Eriksson & Lindstrém, 1993). Patients felt
abandoned when their dignity (Ohlén, 2004) and
confirmation were deprived (Naden et.al. 2013).
Patients’ experiences of indignity has been
described as loss of dignity due to acts of
omission and due to physical and psychological
humiliation (Naden et al., 2013). Confirmation
means “to be understood and taken seriously”
and from the perspective of a nurse: to be
invited, to see, to be receptive and sensitive to
the needs of patients, and listen to, understand,
acknowledge, and accept patients’ feelings
(Naden & Seeteren, 2006). The losses of human
dignity and confirmation were present in all main
categories in this study; no connection with
professionals, no chance to share feelings and
experiences with professionals, no adequate
information; no respect as individual, and no
adequate care and help. These were also
included in the results of uncaring behaviors
(Arman et al., 2004; Wiman & Wikblad, 2003).

Factors contributing to loneliness

Among the patient-driven factors mentioned
as contributing to the sense of loneliness were
luck, personal expectations, attitudes, early
experiences, and patients’ own sense of
impotence. It was not clear to professionals that
the patients felt lonely because they would try to
put on a brave face. They also felt lonelier when
they had to wait in a hospital. One patient
thought she felt lonelier than others in a caring
relationship because she was single and did not
have anyone talk to. Another patient thought that
nurses did not approach her because her
husband was keeping her company in hospital.
Some patients thought they were left alone
because of their healthcare occupations. They
felt it was assumed they should know about their
care and not allowed to get into the patient’s role.
One breast cancer patient thought she had not
enough time to worry and get support in a short
caring relationship, because she had only had a

surgical operation, without any radiotherapy
or chemotherapy.

Among the staff-related factors mentioned
were the attitudes and assumptions of nurses
and doctors, as well as their lacking skills to meet
patients in their difficult life situations. In addition,
patients thought that healthcare personnel were
not up to date, that the treatment provided was
not supportive, and that attitudes were not
sincere. Furthermore, patients felt lonely because
nurses did not visit patient rooms frequently
enough. The hospital environment also added
to the sense of loneliness.

Organizational factors contributing to the
patients’ sense of loneliness included prevailing
practices, staff turnover, inadequate staffing, and
constant time pressures. There was a lack of
peer support; patient rooms were restless; and
there was no privacy to have quiet discussions.

Factors alleviating loneliness

Patients said their own experiences and
attitudes helped to alleviate their sense of
loneliness. Those patients who had a lot of
experience of healthcare were able to put things
in perspective because they were used to dealing
with doctors. Other factors mentioned by patients
were their perseverance, ability to rise above
difficulties, and sense of humor. It was also
good to know that patients could process their
experiences and talk about them rather than
having to keep them bottled up inside. If patients
felt left alone by professionals, they leaned on
the support of friends and family.

Patients’ sense of loneliness was also eased
by the sense that nurses and physicians were
humane, professional, and skilled; that they were
reachable; visited patients; showed a willingness
to talk, help, and took patients into account. Most
patients also reported on opposite, positive
experiences of the caring presence of nurses
and doctors. These moments were important and
empowering for patients. The moment of caring
presence could might have been very brief, yet
still a hugely important experience: Such
presence means a lot (P10).

...then the most positive thing, | have to say
is, that when | was taken to surgery | was
just about to fall asleep and there was this
nurse who said to me...| remember her
face, she said: “Do you know you'll come
through this, I've been there myself.” It was
the only thing in the hospital...that was
really important. | mean it was just a second
or two and the comfort....it was like an
angel...And | only saw this glimpse of her
as | fell asleep. (P4)

...one night there was...this really wonderful
nurse with whom we could talk, and that
gave...a new sense of strength and |
thought that I'll be okay. (P2)
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Access to information clarified patients’
perceptions of their own situation and alleviated
their feelings. Patients thought highly of the ideal
of continuity of caring with their own nurse and
doctor but this was not realized often enough.
Some patients sought outside help and support,
peer support, or found information and peer
support from the internet.

Consequences of loneliness

Patients experienced the consequences
of loneliness differently. For some, it actually
delayed their physical or mental recovery. One
patient said she has still not fully recovered from
these experiences, four years on. They continued
to bother her, made her depressed, and caused
a sense of anxiety she had never experienced
before.

One patient said that while her loneliness
has not affected her overall situation, she was
nonetheless left without proper care and a good
feeling. The sense of being left alone caused fear
and insecurity. Patients were keen to get out of
these situations as quickly as possible. The
feelings caused by loneliness varied from
disbelief to irritability, anger, bitterness, and
defensiveness.

Patients were amazed at how healthcare
professionals could leave patients to fend for
themselves. Some said straight out that they
were disappointed with their care and the
healthcare system as a whole. They said that,
based on their impressions, they had lost their
faith and confidence in healthcare. It was obvious
that the memories of being left alone were
distressing to all informants and influenced their
subsequent experiences of treatment. According
to the patients, the only positive outcome of this
loneliness was that it helped them find the
strength they needed to cope with their illness.
They were not content with the current situations.

Discussion

The findings of our study are consistent with
the basic tenets of the ontological perspective.
As described by Buber (1993), loneliness was
caused by lacking connection. Patients were not
met by healthcare professionals as individuals,
which according to Eriksson (2002) means that
the very essence of caring is missing. It was
clear from the findings that this loneliness in a
caring relationship was clearly interpersonal,
related to a caring relationship. Patients’ sense of
loneliness in a caring relationship is not primarily
emotional, social, or existential. Serious illness
inevitably engenders existential thoughts
(Raholm & Lindholm, 1999; Rosedale, 2009;
Sand & Strang, 2006), but if patients’ loneliness
is related directly to the relationship with nurses
or physicians, loneliness can be seen from an
ontological perspective. A significant difference
exists from a caring perspective. Existential
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loneliness is as if “given in human existence”
(Peplau & Pearlman, 1982), but loneliness in
a caring relationship can easily be redressed
and even prevented by professionals. Indeed,
healthcare professionals have an ethical
obligation to do so. Loneliness as the absence
of shared meanings (Rosedale, 2007) can

be related to a lack of shared feelings and
experiences. Also, the loss of human dignity
is related to a lack of respect as individual and
to loneliness (Eriksson & Lindstrom, 1993).

Our findings were also consistent with the
results of uncaring studies (Arman et al., 2004;
Sundin et al., 2000) and indignity studies (Naden
etal., 2013; Nakrem et al., 2011; Soderberg
etal.,, 2012), as well as with the treatment
experiences of breast cancer patients (Arman
et al., 2004; Reed et al., 2012) and heart surgery
patients (Koivunen et al., 2003; Polikandrioti,
2011). The factors alleviating loneliness are the
exact opposite of the contributing factors. This is
logical according to the ontological premises of
this study. Patients’ loneliness experiences also
revealed which caring acts patients had been
left without. Patients were keen to stress that
professionals’ attitudes, skills, assumptions,
and use of time were related to their loneliness
experiences. Their own expectations, attitudes,
and experiences alleviated or complicated
their experiences, but it seemed that loneliness
was “given” to the patients by professionals.
Loneliness in a caring relationship was
remembered for a long time. Patients’ loneliness
experiences influenced their coping and opinions
of healthcare. The ontological perspective of
loneliness helps to focus our attention to the
essence of patients’ experiences and increases
our understanding of those experiences. It also
helps to understand how difficult and consuming
the experience of loneliness can be and what
role and responsibility professionals have in the
prevention of loneliness. The findings of this
study also provide important clues for the
development of caring practice and education,
but more research is needed to clarify the
phenomenon of loneliness and related factors
in the context of a caring relationship.

Limitations

The sample was restricted to two patient
groups and a limited number of patients, albeit
after saturation. There were only two heart
surgery informants and only one man in the
sample, but their experiences were consistent
with those of breast cancer patients. On the
basis of ontological background of this study,
our preliminary notion is that the experience
of loneliness in a caring relationship does not
depend on the diagnosis, but according to
Graneheim and Lundman (2003), transferability
is readers’ own view. One possible limitation is
that the interviewees’ experiences were of

different ages; it was also an important finding
that the informants’ experiences were not
outdated in their minds. This is only the first study
of loneliness in a caring relationship, so many
questions remain open and unanswered.

Conclusion

The ontological perspective of loneliness
helps to provide deeper understanding of
patients’ experiences in a caring relationship.
The findings of this study support Buber’s (1993)
thoughts about loneliness and Eriksson’s (2002)
ontological caring theory, according to which the
essence of caring revolves around meeting a
suffering patient. The data and the findings of this
study also showed that lonely patients had been
deprived of this essence of caring, without any
contact with and sharing, information, respect,
and help from professionals. The findings will
encourage professionals to take greater
responsibility for patients and their relationships
with patients. Professionals have significant
opportunity to alleviate loneliness with the
interpersonal connectedness and the positive
caring behaviors. The prevention of loneliness
in a caring relationship is the professional, legal,
and moral duty of healthcare professionals that
cannot be sufficiently emphasized.

References

Adams, E., McCann, L., Richardson, A., Stark,
D., Watson, E., & Hubbard, G. (2010). The
experiences, needs, and concerns of younger
women with breast cancer: Metaethnography.
PsychoOncology 20, 851-861. doi:10.1002/
pon.1792

Arman, M., Rehnsfeldt, A., Lindholm, L., Hamrin,
E., & Eriksson, K. (2004). Suffering related to
health care: A study of breast cancer patients’
experiences. International Journal of Nursing
Practice, 10, 248-256. doi:10.1111/.1440-
172x.2004.00491.x

Buber, M. (1993). Miné ja siné (J. Pietila, Trans.).
Porvoo: WSOY. (Original work published
1923)

Elo, S., & Kyngés, H. (2008). The qualitative
content analysis process. Journal of
Advanced Nursing, 62(1), 107-115.
doi:10.1111/1.1365-2648.2007.04569.x

Eriksson, K. (1993). Lidandes idé. In K. Eriksson
(Ed.), Méten med lidanden (pp. 1-27). Vasa,
Finland: Abo Akademi.

Eriksson, K., & Lindstrém, U. (1993). M6ten med
lidande i varden. In K. Eriksson (Ed.), Méten
med lidanden (pp. 139-179). Vasa, Finland:
Abo Akademi.

Eriksson, K. (2002). Caring science in a new key.
Nursing Science Quarterly, 15(1), 61-65.
doi:10.1177/089431840201500110

Eriksson, U., & Svedlund, M. (2007). Struggling
for confirmation—Patients’ experiences of
dissatisfaction with hospital care. Journal of
Clinical Nursing, 16, 438-446.
doi:10.1111/1.1365-2702.2005.01544 x

Franklin, L-L., Ternestedt, B-M., & Nordenfelt, L.
(2006). Views on dignity of elderly nursing
home residents. Nursing Ethics, 13, 130-146.
doi:10.1191/0969733006ne8510a

Graneheim, U., & Lundman, B. (2004).
Qualitative content analysis in nursing
research: Concepts, procedures, and
measures to achieve trustworthiness. Nurse
Education Today, 24, 105-112. doi:10.1016/].
nedt.2003.10.001

Halldérsdottir, S. (1996). Caring and uncaring
encounters in nursing and health care.
Developing a theory. Dissertation. Norrkping:
Linkdping University.

Heidegger, M. (1978). Being and time.

(J. Macquarrie & E. Robinson, Trans.).
Oxford, United Kingdom: Basil Blackwell.
(Original work published 1962).

Jefferies, H., & Clifford, C. (2011). Aloneness:
The lived experience of women with cancer of
the vulva. European Journal of Cancer Care,
20, 738-746. doi:10.1111/j.1365-2354.2011.
01246.x

Jemal, A., Bray, F., Center, M., Ferlay, J., Ward,
E., & Forman, D. (2011). Global cancer
statistics. CA: Cancer Journal for Clinicians,
61(2), 69-90. doi:10.3322/caac.20107

Karlsson, M., Bergbom, ., Von Post, I., & Berg-
Nordenberg, L. (2004). Patient experiences
when the nurse cares for and does not care
for. International Journal for Human Caring,
8(3), 30-36.

Karlsson, A-K., Johansson, M., & Lindell, E.
(2005). Fragility—the price of renewed life.
Patients’ experiences of open heart surgery.
European Journal of Cardiovascular Nursing,
4, 290-297. doi:10.1016/j.ejcnurse.2005.
03.009

Kenen, R., Ardern-Jones, A., & Eeles, R. (2006).
“Social separation” among women under 40
years of age diagnosed with breast cancer
and carrying a BRCA1 or BRCA2 mutation.
Journal of Genetic Counseling, 15, 149-162.
doi:10.1007/s10897-005-9015-2

Koivunen, M., Lukkarinen, H., & Isola, A. (2003).
Rehabilitation of patients suffering from
coronary artery disease following coronary
artery bypass surgery and guidance as part
of the rehabilitation process. Hoitotiede,
15(2), 62-73.

Leegaard, M., & Fagermoen, M. (2008). Patients’
key experiences after coronary artery bypass
grafting: A synthesis of qualitative studies.
Scandinavian Journal of Caring Science, 22,
616-628. doi:10.1111/.1471-6712.2007.
00556.x

2015, Vol. 19, No. 1 [l



Patients’ Experiences of Loneliness in a Professional Caring Relationship

Leino, K. (2011). From a fragmented self-image
towards becoming whole as a woman-A
substantive theory of the social support
experienced by breast cancer patients during
the treatment process. Dissertation. Acta
Electronica Universitatis Tamperensis: 1113.
Retrieved from http://urn.filurn:isbn:978-951-
44-8555-8.

Le Roux, E. (1999) Loneliness in the therapeutic
dialogue. An interpretation according to the
concepts of Winnicott and Heidegger.
Dissertation. Hatfield: Pretoria University.
Retrieved from http://upetd.up.ac.za/thesis/
submitted/etd-01112007-114825/
unrestricted/00front.

Lindstrém, U. (1995). Ensamhetkénslan sviker
inte: En kavalitativ studie rérande patienters
upplevelser av vardkultur och vardrelation pa
psykiatriskt sjukhus. Turku, Finland: Abo
Akademi.

Madan, S., Shishani, K., & Froelicher, E. (2012).
Psychosocial concerns and interventions for
patients and their identified support givers to
help cope with acute manifestations of
advanced coronary artery diseases. Journal
of Cardiovascular Nursing 27, 132-146.
doi:10.1097/JCN.0b013e318239f647

Moustakas, C. (1961). Loneliness. Englewood
Cliffs, NJ: Prentice-Hall.

Murphy, B., Elliott, P., Worcester, M., Higgins, R.,
Le Grande, M., Roberts, S., & Goble, A.
(2008). Trajectories and predictors of anxiety
and depression in women during the 12
months following an acute cardiac event.
Journal of Health Psychology 13(1), 135-153.
doi:10.1348/135910707X173312

Naden, D., & Seeteren, B. (2006). Cancer
patients’ perception of being or not being
confirmed. Nursing Ethics, 13, 222-235.
doi:10.1191/0969733006ne8730a

Naden, D., Rehnsfeldt, A., Raholm, M-B.,
Lindwall, L., Caspari, S., Aasgaard, T., ...
Vibeke, L. (2013). Aspects of indignity in
nursing home residences as experienced by
family caregivers. Nursing Ethics, 20, 748-
761. doi:10.1177/0969733012475253

Nakrem, S., Vinsnes, A., & Seim, A. (2011).
Residents’ experiences of interpersonal
factors in nursing home care: A qualitative
study. International Journal of Nursing
Studies, 48, 1357-1366. doi:10.1016/j.
ijnurstu.2011.05.012

Nichols, M., Townsend, N., Scarborough, P., &
Rayner, M. (2013). Cardiovascular disease in
Europe: Epidemiological update. European
Heart Journal, 34, 3028-3034. doi:10.1093/
eurheartj/eht356

Nilsson, B., Lindstrém, U., & Naden, D. (2006).
Is loneliness a psychological dysfunction?
Aliterary study of the phenomenon of
loneliness. Scandinavian Journal of Caring
Science, 20(1), 93-101. doi:10.1111/).1471-
6712.2006.00386.x

Ohlén, J. (2004). Violation of dignity in care-
related situations. Research & Theory for
Nursing Practice, 18, 371-385. doi:10.1891/
rtnp.18.4.371.64088

Parkkila, M., Valimaki, M., & Routasalo, P.
(2000). Institutional long-term patients’
experiences of loneliness. Hoitotiede, 1(12),
26-35. Retrieved from http://www.uef filhtts/
hoitotiede-lehti

Peplau, L., & Perlman, D. (1982). Loneliness: A
sourcebook of current theory, research, and
therapy. New York, NY: John Wiley .

Polikandrioti, M., Goudevenos, ., Michalis, L.,
Nikolaou, V., Dilanas, C., Olympios, C., ...
Elisaf, M. (2011). Validation and reliability
analysis of the questionnaire “Needs of
hospitalized patients with coronary artery

disease”. Health Science Journal, 5, 137-148.

Raholm, M-B., & Lindholm, L. (1999). Being in
the world of the suffering patient: A challenge
to nursing ethics. Nursing Ethics, 6, 528-539.
doi:10.1177/096973309900600608

Rantanen, A., Tarkka, M-T., Kaunonen, M.,
Tarkka, M., Sintonen, H., Koivisto, A-M., &
Astedt-Kurki, P. (2009). Health-related quality
of life after coronary artery bypass grafting.
Journal of Advanced Nursing, 65, 1926-1936.
doi:10.1111/1.1365-2648.2009.05056.x

Reed, E., Simmonds, P., Haviland, J., & Corner, J.
(2012). Quality of life and experience of care
in women with metastatic breast cancer: A
cross-sectional survey. Journal of Pain and
Symptom Management, 43, 747-758.
doi:10.1016/j.jpainsymman.2011.05.005

Robley, L., Ballard, N., Holtzman, D., & Cooper, W.

(2010). The experiences of stress for open
heart surgery patients and their caregivers.
Western Journal of Nursing Research, 32,
794-813. doi:10.1177/0193945910361469

Rosedale, M. (2007). Loneliness: An exploration
of meaning. Journal of the American
Psychiatric Nurses Association, 13, 201-209.
doi:10.1177/1078390307306617

Rosedale, M. (2009). Survivor loneliness of
women following breast cancer. Oncology
Nursing Forum, 36, 175-183. doi:10.1188/09.
ONF.175-183

Rydahl-Hansen, S. (2005). Hospitalized patients
experienced suffering in life with incurable
cancer. Scandinavian Journal of Caring
Sciences, 19, 213-222. doi:10.1111/.1471-
6712.2005.00335.x

Sand, L., & Strang, P. (2006). Existential
loneliness in a palliative home care setting.
Journal of Palliative Medicine, 9, 1376-1387.
doi:10.1089/jpm.2006.9.1376

m International Journal for Human Caring

Sarenmalm, K., Ohlen, J., Jonsson, T., & Gaston-
Johansson, F. (2007). Coping with recurrent
breast cancer: Predictors of distressing
symptoms and health-related quality of life.
Journal of Pain & Symptom Management,
34(1), 24-39. doi:10.1016/j.jpainsymman.
2006.10.017

Soderberg, S., Olsson, M., & Skar, L. (2012). A
hidden kind of suffering: Female patient’s
complaints to patient’s advisory committee.
Scandinavian Journal of Caring Sciences,
26(1), 144-150. doi:10.1111/j.1471-6712.
2011.00936.x

Sundin, K., Axelsson, K., Jansson, L., & Norberg, A.
(2000). Suffering from care as expressed in
the narratives of former patients in somatic
wards. Scandinavian Journal of Caring
Sciences, 14(1), 16-22. doi:10.1111/.1471-
6712.2000.th00556.x

Wiman, E., & Wikblad., K. (2003). Caring and
uncaring encounters in nursing in an
emergency department. Issues in Clinical
Nursing, 13, 422-429. doi:10.1111/j.1365-
2702.2004.00902.x

Author Note

Liisa Karhe, RN, MNSc, Doctoral Student,
School of Health Sciences, University of
Tampere, Finland and Head Nurse, Intensive
Care Unit, Tampere University Hospital,
Tampere, Finland.

Marja Kaunonen, RN, MNSc, PhD, Professor,
Vice-Dean, School of Health Sciences, University
of Tampere, Finland and Pirkanmaa Hospital
District, General Administration, Finland.

This study was financially supported by the
Competitive Research Funding of the Tampere
University Hospital and the Finnish Nurses’
Association.

Acknowledgements: The authors would like to
thank the patients for sharing their experiences
and giving their time as well as the organizations
concerned for supporting this study.

Correspondence concerning this article
should be addressed to Liisa Karhe, Karhentie 9,
34260 Teralahti, Finland. Electronic mail may be
sent via Internet to Karhe.Liisa.M@student.uta.fi






