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Taman tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata ik&&ntyvien, polikliinisesti sytostaattihoitoa saavien
syopapotilaiden laheisten kokemuksia hoitoon osallistumisesta kotona ja erikoissairaanhoidossa
sekd siihen hoitohenkil6kunnalta saadusta ohjauksesta. Tavoitteena oli tuottaa uutta tietoa
Suomessa aiemmin vahemmadn tutkitusta ilmidstd hoitotieteen ndkokulmasta.

Tutkimus oli luonteeltaan laadullinen, ja tutkimusaineisto kerattiin laheisten teemahaastatteluilla.
Tutkimukseen osallistui yhdeksan l&heistd, joita haastatelttin kaksi kertaa joulu-tammikuun
vaihteessa 2011. Tutkimusaineisto muodostui yhteensd 17 haastattelusta, ja aineisto analysoitiin
aineistolahtoisesti sisallon analyysilla.

Laheisten hoitoon osallistuminen oli monimuotoista sek& kotona ettd erikoissairaanhoidossa.
Laheiset osallistuivat hoitoon kotona yllapitamalla yhteista arkea esimerkiksi arvioimalla toisen
tarvitseman avun maaraa ja avustamalla henkilokohtaisissa toiminnoissa. Liséksi l&heisten hoitoon
osallistuminen ilmeni henkisena tukemisena sekd hoidon organisoimiseen liittyvina toimintoina,
kuten laakehoidon toteuttamisena. Erikoissairaanhoidossa l&heiset osallistuivat hoidolliseen
paatdksentekoon, antoivat henkistd tukea ja toteuttivat valitonta hoitoa avustamalla esimerkiksi
konkreettisesti paivittéisissa toiminnoissa. L&heisten hoitohenkildkunnalta saama ohjaus hoitoon
osallistumiseen kotona ilmeni hoitajalahtdisena informaation antamisena erityisesti sairauteen ja sen
hoitoihin liittyen sekd laheisten tarpeisiin vastaamisena, kuten l&heisen jaksamisen kannustamisena.
Laheisten saama ohjaus hoitoon osallistumiseen erikoissairaanhoidon kontekstissa muodostui
padasiassa hoitajalahtdisestd informaatiosta hoitoyksikon toimintaan liittyen.

Laheisten hoitoon osallistumista voidaan pitdd merkityksellisend sairauskokemuksen jakamiseen
pohjautuvana hoivan ja hoidon dynaamisena prosessina. Tassa tutkimuksessa laheisten saamaa
ohjausta ei voida pitdd systemaattisena tai tavoitteellisena, eikd hoitohenkilokunta huomioinut
laheisten hoitoon osallistumisen monimuotoisuutta. L&heisten hoitoon osallistumisen ja siihen
hoitohenkilokunnalta saadun ohjauksen ristiriitaisuus ilmentad tassé tutkimuksessa laheisten
merkityksen nakymattomyyttd potilaan kokonaishoidossa suhteessa hoitohenkil6kuntaan, jolloin
laheisten merkitysté potilaan toipumiselle ja jatkohoidolle ei vélttdmatta tunnisteta.

Kéytannon hoitotyon nakokulmasta ikééntyvien syopépotilaiden laheisten hoitoon osallistumista
kartoittamalla hoitohenkilokunta voi edistdd esimerkiksi potilaan hoidon jatkuvuutta kodin ja
erikoissairaanhoidon vaélilla. La&heisten hoitoon osallistumisen tunnistaminen mahdollistaisi
laheisten ohjaustarpeiden maérittelyn, ja siten soveltuvien ohjausmenetelmien ja hoitotyon
interventioiden tarkastelun yhdessé laheisten ja potilaiden kanssa.

Asiasanat: laheinen, hoitoon osallistuminen, syopdpotilas, ohjaus; family member, participation in
care, ageing cancer patient, counseling
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The purpose of this study was to describe family members’ experiences of their participation in the
care of ageing cancer patients at home and in acute care. Secondly, the purpose was to describe
their experiences of counseling received from nurses for their participation. The aim of this study
was to gain a new perspective into less researched phenomena in Finland.

Nine family members, who were either spouses or adult children participated in this study. Data
were collected during December 2010 and January 2011 using a series of two semistructed
interviews, which were analysed by inductive content analysis. The final data consisted of 17
interviews.

Family members’ participation in care was multifaceted both at home and in acute care. At home
their participation consisted of sustaining everyday life, which included for example evaluation of
the level of care needed, and participating in concrete care activities. Family members were also
actively involved by organizing care and giving emotional support. Their participation in acute care
contexts included similarly participation in concrete care activities and emotional support, but they
also took part in the decision-making processes regarding patients’ medical care. Family members’
experiences of counseling from nursing personnel for their participation in care at home consisted
of receiving information regarding the disease and its treatment, but nurses were also sensitive to
carers’ personal support needs. The counseling carers received for their participation in acute care
contexts involved nurses mainly giving information regarding the operational routines of the care
facility, for example the timing of doctors’ rounds.

Family members’ participation in care both at home and in acute care contexts is a dynamic caring
process based on a mutual illness experience between themselves and the patient. However, the
counseling family members received for their participation in care both at home in acute care was
neither systematic nor goal-oriented, and it didn’t reflect the multifaceted nature of their activities
in either contexts. The inconsistency in-between the family members’ level of participation, and the
counseling they received to support that participation reflects their ambiguous role and place in the
cancer care contexts of this study. This is evident in the way their actions can be seen as meaningful
and multifaceted within the family member-patient -dyad, and invisible and unrecognized in their
relatioships with nurses. As a result of their unrecognized status, family members’ importance in
patients’ recovery and role in ensuring continuity of care remained unnoticed.

Identifying the level and nature ageing cancer patients’ family members participate in care could
provide valuable information to nurses in cancer care, as this would help nurses to ensure the
continuity of care between hospital and home. Recognizing carers’ role would also enable nurses to
systematically identify carers’ educational and counseling needs thereby choosing appropriate
nursing interventions together with family members and patients.

Keywords: family member, ageing cancer patient, participation in care, counseling



1 TUTKIMUKSEN TAUSTA JA TARKOITUS

Suomessa sairastuu vuosittain syopéan noin 27 000 ihmista. Syopaan sairastuneiden keski-iké on yli
65 vuotta, ja véeston elinian pidentyminen lisdd osaltaan ikaantyvien syopdpotilaiden méaaraa.
(Suomen syopérekisteri 2009.) Té&mén kehityksen ohella syOpé&hoidot painottuvat enenevéssa
maéarin polikliiniseen toimintaan vuodeosastohoitojen véhentyessd, ja potilaat elavat yha useammin
hoitojen aikana sairautensa kanssa kotona (Nijboer ym. 2000; Given & Sherwood 2006; Hakama
ym. 2006). Tutkimusten mukaan erityisesti ik&&ntyvien syopapotilaiden kohdalla l&heisten hoitoon
osallistumisen tarve ja vaativuus kasvavat, koska ikaantyvilla sydpépotilailla on todenndakdisemmin
my06s muita perussairauksia sekd idn mukanaan tuomia toimintakyvyn muutoksia (McGarry &
Arthur 2001; Thome ym. 2003; Given & Sherwood 2006). Tdma kehityssuunta on johtanut siihen,
ettd laheisiltd yhd useammin edellytetddn sellaista hoitamista ja osaamista, joka on aiemmin
kuulunut l&hinn&d ammatillisen koulutuksen saaneelle hoitohenkilokunnalle (Given ym. 2001,
Glajchen 2004; Given & Sherwood 2006; Schumacher ym. 2006).

Laheisten hoitoon osallistumista syovanhoidon kontekstissa on tutkittu Suomessa vahéisesti (esim.
Eriksson & Lauri 2000a, 200b), mutta ulkomailla runsaammin (esim. Schumacher ym. 2000;
Thomas ym. 2002; Schumacher ym. 2006; Houldin 2007; Hubbard ym. 2010). Tutkimuksissa
ldheisten hoitoon osallistumisen taustalla on tunnistettu syopd koko perhettd koskettavana
sairautena (Kristjanson & Ashcroft 1994; Brown & Stetz 1999; Yates 1999; Eriksson & Lauri
2000a; Knafl & Gillis 2002; Thomas ym. 2002; Winterling ym. 2004), ja laheisten hoitoon
osallistumisen on osaltaan todettu vaikuttavan potilaan kokonaishoitoon mydnteisesti tai kielteisesti
(esim. Northouse ym. 2010). Tutkimusten mukaan syodpdpotilaiden l&heiset osallistuvat potilaiden
hoitoon aktiivisesti sek& kotona ettd erikoissairaanhoidossa, mutta heiddn asemaansa ja
merkitystansd osana potilaan kokonaishoitoa ei valttaméattd ole huomioitu terveydenhuollossa
(Morris & Thomas 2001; Thomas ym. 2002). Sydpapotilaiden laheisten hoitoon osallistuminen
ilmenee tutkimusten mukaan kodin kontekstissa esimerkiksi arjen ja sairauden yhteensovittamisena
(esim. Schumacher ym. 2000; Krumwiede ym. 2004; Wilkes & White 2005; Koldjeski ym. 2007)
seka potilaan kotona olemisen mahdollistamisena (esim. Sherwood ym. 2004; Wilkes & White
2005; Schumacher ym. 2006; Koldjeski ym. 2007). Erikoissairaanhoidon kontekstissa
syopapotilaiden  l&heisten  osallistuminen ilmenee sekd suhteessa potilaaseen  etté
hoitohenkilokuntaan. L&heiset esimerkiksi osallistuvat hoitoon potilaan kanssa ja tdman puolesta
hoidollisessa  péaatoksenteossa (esim. Eriksson & Lauri 2000a; Sapountzi-Krepia ym. 2008;
Auslander 2011) tai he tukevat potilasta osallistumalla konkreettiseen hoitamiseen esimerkiksi
paivittaisissa toiminnoissa (esim. Thomas ym. 2002; Mcilfatrick ym. 2006; Williams 2007) ja

la&kehoidossa (Sapountzi-Krepia ym. 2008; Auslander 2011). Sydpapotilaiden l&heisten hoitoon
1



osallistuminen suhteessa hoitohenkilokuntaan ilmenee esimerkiksi potilaiden edunvalvontana (esim.
Morris & Thomas 2001; Zhang & Siminoff 2003; Mcilfatrick ym. 2006; Williams 2007).
Syopépotilaiden l&heisten hoitoon osallistumista ei ole kuitenkaan tutkittu erityisesti ikd&ntyvien
syopapotilaiden kohdalla siitd huolimatta, ettd timan potilasryhman hoidon ja avun tarve on todettu

vaativaksi ja tulevaisuudessa entisestaan lisaantyvaksi (Glajchen 2004; Given & Sherwood 2006).

Syopépotilaiden laheisten ohjausta hoitoon osallistumiseen on tutkittu varsin véahaisesti ja lahinna
erilaisten ohjausinterventioiden nakokulmasta. Tutkimuksissa on tarkasteltu esimerkiki l&heisten
psykososiaalisen tukemisen yhteyttd laheisten jaksamiseen ja kotona selviytymiseen (esim. Giarelli
ym. 2003; Budin ym. 2008; Bevans ym. 2010) sekd ohjauksen tieto- ja hoitotaito-osaamisen
kohdentamisen yhteytta laheisten toteuttamaan oireenmukaiseen hoitamiseen (esim. Schumacher
ym. 2002; Given ym. 2006; Hendrix & Ray 2006). Ikdantyvien syopépotilaiden laheisten hoitoon
osallistumisen vaativuuden ja moniulotteisuuden sekd heiddn ohjaukseensa liittyvan
tutkimuskirjallisuuden véahaisyyden pohjalta on nahtévissa hoitotieteellisen tutkimuksen tarve seké
laheisten ohjaustarpeiden kartoittamiseksi ettd ndihin yksildllisiin tarpeisiin ja ongelmiin
perustuvalle ohjauksen kehittdmiseksi (esim. Brown & Stetz 1999; Schumacher ym. 2002; Glajchen
2004; Schumacher ym. 2006).

Potilaiden ja heidan l&heistensd hoitoon osallistuminen seka l&heisten ohjaus ovat hoitotieteellisen
tutkimuksen mielenkiinnon kohteita (Astedt-Kurki & Paavilainen 2006). Tamén tutkimuksen
tarkoituksena oli kuvata ikaantyvien kotona asuvien, polikliinisesti sytostaattihoitoa saavien
syopapotilaiden laheisten kokemuksia hoitoon osallistumisesta kotona ja erikoissairaanhoidossa
sekd hoitohenkilokunnalta saadusta ohjauksesta hoitoon osallistumiseen.  Ikdantyvalla
syopapotilaalla tarkoitettiin tassa tutkimuksessa vahintdén 65-vuotiasta potilasta. Laheisten hoitoon
osallistumisen tarkastelu rajoittui laheisten kokemuksiin, ja laheiselld tarkoitettiin tdssa
tutkimuksessa sellaista potilaan nimedaméaa henkildd, joka osallistui hdnen hoitoonsa. Lé&heinen
saattoi siten olla esimerkiksi puoliso, lapsi tai ystdvd. Taman tutkimuksen tavoitteena oli tuottaa
uutta tietoa hoitotieteen ndkokulmasta ikdantyvien syOpdapotilaiden laheisten hoitoon
osallistumisesta seké siitd, miten hoitohenkilékunta on ohjannut laheisid hoitoon osallistumiseen
kotona ja erikoissairaanhoidossa. Téllaista tietoa voidaan hyddyntdd esimerkiksi pohdittaessa
hoitotydn keinoja edistad syopépotilaiden hoidon jatkuvuutta kodin ja erikoissairaanhoidon vélilla
seka perhehoitotyon ndkdkulmasta perhekeskeisten ohjausinterventioiden kehittamista.



2 TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT

2.1 Syopasairaus perheen nakdkulmasta

Perheenjasenen sairastuminen syodpadn koskettaa koko perhettd, ja syOpdsairautta voidaan
tarkastella perheen syopakokemuksena (Kristjanson & Ashcroft 1994; Eriksson & Lauri 2000a;
Knafl & Gillis 2002; Winterling ym. 2004; Houldin 2007; Nelms & Eggenberger 2007), jolloin
myos laheiset osallistuvat potilaan sairauskokemuksen muodostumiseen jakaen sen potilaan kanssa
(Kristjansson & Ashcroft 1994; Brown & Stetz 1999; Morris & Thomas 2001; Thomas ym. 2002).
Perheen syopdkokemus on luonteeltaan dynaaminen ja vaiheittainen muuttuen ajassa perheen
kokemien sairauteen liittyvien siirtymévaiheiden kautta (Kristjansson & Ashcroft 1994; Meleis ym.
2000; Blum & Sherman 2010), ja sille on ominaista pyrkimys normalisaatioon epavarmuuden
tilassa (Knafl & Gilliss 2002). Syodpakokemuksen tarkastelussa korostuukin koko perheeseen
kohdistuva eldamanmuutos, miké ilmenee esimerkiksi perheen sisdisen eheyden aktiivisena
tyostdmisend ja vuorovaikutussuhteiden késittelemisend (Eggenberger & Nelms 2007; Houldin
2007; Koldjeski ym. 2008; Illingworth ym. 2010).

Meleisin ym. (2000) mukaan hoitotydssa tulisi pyrki& tunnistamaan Kkriittisia sairauteen ja sen
hoitoihin liittyvia siirtymévaiheita, jolloin hoitohenkilékunta voisi esimerkiksi ohjauksen avulla
valmistaa perhettd tulevaan, ja siten osaltaan tukea perhetta. Téllaisia kriittisind pidettaviad vaiheita
syodvanhoidon kontekstissa ovat esimerkiksi siirtymat terveesti sairaaksi (diagnoosivaihe) sek&
hoidon muutosvaiheet, kuten kotiutumisvaihe (Meleis ym. 2000; Knafl & Gilliss 2002), ja oireiden
ja hoidon tarpeiden muutokset (Blum & Sherman 2010). Lisédksi laheisten tietdmys ja ymmarrys
sairauskokemuksesta voi auttaa hoitajia hoidon suunnittelussa ja koordinoinnissa (Yates 1999;
Allen 2000) sek& auttaa ymmartdméan sairauden vaikutuksia perheeseen tarjoten siten erilaisia
perhekeskeisid interventiomahdollisuuksia (Wright & Bell 2004).

Perheen merkitys yksilon terveydelle ja hyvinvoinnille on hoitotydssa on yleisesti tunnistettu ja
perhekeskeisyyttd pidetadn hyvén hoidon yhtend ominaispiirteend, jolloin on korostettu laheisten
mukanaoloa ja huomioimista hoidossa. Tall6in perhe voidaan huomioida esimerkiki tarkastelemalla
perheenjasenten hoitoon osallistumista tai potilaan ja perheen selviytymistd arjessa. Tasta
huolimatta hoitotytssd mielenkiinto on kohdistunut ensisijaisesti potilaaseen tai asiakkaaseen
yksilond perheen ja&dessa taustatekijéksi, jota voidaan tarkastella esimerkiksi potilaan voimavarana
tai hantd kuormittavana tekijana. (Hakulinen & Paunonen 1999; Astedt-Kurki ym. 2008; Astedt-

Kurki 2010.) Myo6s késitys perheestd on murroksessa eikd aiempi perheen maaritteleminen
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ydinperheend ole riittdvd kuvaamaan perherakenteiden kirjoa nyky-yhteiskunnassa, vaan

hoitotydssa potilaalla on oikeus itse maarittad perheensd (Astedt-Kurki ym. 2008).

2.2 Laheisen hoitoon osallistuminen

2.2.1 Hoitoon osallistumisen lahtokohdat

Hoitoon osallistuminen potilaan nakdkulmasta

Hoitotieteellisessa tutkimuskirjallisuudessa hoitoon osallistumista on tarkasteltu péaasiallisesti
yksittdisen potilan nakdkulmasta. Talldin on korostettu potilaan oikeutta osallistua omaa hoitoaan
koskevaan paatoksentekoon (Potilaslaki 785/1992) sekd potilaan itsemadrdmisoikeutta yhtend
hoitotyota ja laajemmin koko terveyspalvelujérjestelméda ohjaavana eettisend periaatteena (esim.
Vélimaki 2009). Potilaan hoitoon osallistuminen on esitetty ilmenevén potilaan ja hoitajan valisena
vastavuoroisessa neuvotteluprosessssa (Cahill 1996; Sainio ym. 2001; Gallant ym. 2002; Sainio &
Lauri 2003; Tutton 2005; Coffey 2006; Hook 2006; Sahlsten ym. 2007; Thompson 2007), jonka
perustana ovat hoitotyotd ohjaavat eettiset arvot ja periaatteet, kuten potilaan
itsemaaraédmisoikeuden kunnioittaminen (Cahill 1996; Gallant ym. 2002; Eldh ym. 2006; Larsson
ym. 2007; Véalimaki 2009) seké potilaan juridinen oikeus osallistua oman hoitonsa suunnitteluun ja
toteuttamiseen (Potilaslaki 785/1992).

Tutkimusten mukaan potilaan hoitoon osallistuminen edellyttdd hoitajalta ammatillista
kompetenssia, joka ilmenee hyvind vuorovaikutus- ja neuvottelutaitoina (Cahill 1996; Gallant 2002;
Tutton 2005; Hook 2006; Larsson ym. 2007; Sahlsten ym. 2008), riittdvan informaation ja tiedon
jakamisena (Cahill 1996; Sainio ym. 2001; Gallant 2002; Sainio & Lauri 2003; Eldh ym. 2006;
Sahlsten ym. 2008), potilaan jatkuvana hoitoon osallistumiseen tukemisena ja kannustamisena
(Cahill 1996; Sainio ym. 2001; Gallant 2002; Tutton 2005; Eldh ym. 2006; Larsson ym. 2007,
Sahlsten ym. 2008), potilaan oikeuksien ja tasa-arvoisuuden kKkunnioittamisena sek&
vaikutusmahdollisuuksien luomisena osallistumisen mahdollistamiseksi (Cahill 1996; Tutton 2005;
Eldh ym. 2006; Thompson 2007; Larsson ym. 2007; Sahlsten ym. 2008).

Potilaalta omaan hoitoon osallistuminen edellyttdd erityisesti motivaatiota ja aktiivisuutta, mika

ilmenee esimerkiksi informaation ja tiedon jakamisena hoitohenkilokunnan kanssa sek& aktiivisena



omaa hoitoa koskevien kysymysten esittamisena (Cahill 1996; Sainio ym. 2001; Sainio & Lauri
2003; Hook 2006; Eldh ym. 2006; Sahlsten ym. 2008). Motivaation ja aktiivisuuden lisaksi omaan
hoitoon osallistuminen edellyttdd potilaalta itsemaard&misoikeuden todentumiseen kiintedsti
liittyvdd kompetenssia ymmartdd oikeus osallistua omaan hoitoonsa sekd toimia taman
ymmarryksen perusteella, mitd pidetddn itsemadradmisoikeuden todentumisen keskeisend
edellytyksend (Cahill 1996; Hook 2006; Véalimaki 2009).

Tutkimusten mukaan potilaan hoitoon osallistumisen seuraukset ovat padasiassa positiivisia ja ne
ilmenevédt hoitomyonteisyyden lisddntymisend, hoitotulosten parantumisena ja potilaiden
voimaantumisena (Cahill 1996; Gallant 2002; Hook 2006; Sahlstenin ym. 2008). Potilaan hoitoon
osallistumisessa yhdistyvat potilaan ymmarrys omasta hoidollisesta tilanteestaan sekd siihen
liittyvat henkilokohtaiset odotukset sekd toiveet (Larsson ym. 2007), ja potilaiden toivoman ja
kokeman osallistumisen yhteensopimattomuus puolestaan saattaa johtaa potilaiden pelokkuuteen
(Gattellari ym. 2001). Potilaiden, jotka kokevat osallistuneensa hoidolliseen péaatoksentekoon on
esitetty olevan tyytyvdisempia hoitoneuvotteluun, saatuun informaatioon sekd emotionaaliseen
tukeen (Gattellari ym. 2001). Hoitajien nakdkulmasta potilaan hoitoon osallistuminen puolestaan
mahdollisesti lisaa hoitajien tyotyytyvaisyytta (Coffey 2006; Sahlsten ym. 2008).

Potilaan hoitoon osallistuminen on hoitotieteellisten tutkimusten mukaan madriteltavissa
vastavuoroiseen vuorovaikutukseen sekd potilaan oikeuksien kunnioittamiseen perustuvassa
hoitosuhteessa mahdollistuvaksi prosessiksi, jolle on ominaista hoitajan ja potilaan valisen valta-
aseman uudelleenmaéarittyminen potilaan eduksi, hoitajan aktiivinen toiminta potilaan
osallistumismahdollisuuksen luomiseksi ja osallistumisen tukemiseksi seké& potilaan kompetenssi ja
halukkuus osallistua omaan hoitoonsa (Cahill 1996; Sainio ym. 2001; Gallant ym. 2002; Tutton
2005; Coffey 2006; Hook 2006; Larsson ym. 2007; Sahlsten ym. 2007; Sahlsten ym. 2008).

Hoitoon osallistuminen laheisen nakdkulmasta

Laheisen hoitoon osallistuminen on lahtokohdiltaan ja sisalloltd&dn kompleksisempi kokonaisuus
kuin tarkasteltaessa potilaan hoitoon osallistumista. Potilaiden hoitoon osallistumisen taustalla
korostuvat juridiset oikeudet, hoitotyotd ohjaavat eettiset periaatteet ja potilaiden halukkuus
osallistua omaan hoitoonsa, kun taas l&heisten kohdalla on nahtévissd sairauden merkitys koko
perhettd koskettavana kokemuksena, l&heisten kokemus omasta asemastaan hoitotyon kontekstissa
(Allen 2000; Ellis-Hill & Payne 2001; Mé&kinen & Routasalo 2003) sekd potilaan oikeus paattaa

laheisensd mahdollisuudesta osallistua hoitoon ja sitd koskevaan suunnitteluun (Potilaslaki



785/1992; Astedt-Kurki ym. 2008). Suomessa laheisen hoitoon osallistuminen pohjautuu
Potilaslaissa (785/1992) madriteltyihin sellaisiin hoidollisiin tilanteisiin, joissa potilas on todettu
kykenemattomaksi osallistumaan omaa hoitoaan koskevaan paatoksentekoon. Téllaisena tilanteena
voidaan esimerkiksi pitéé potilaan tajuttomuutta. Hoitotydssa korostetaan liséksi sitd, etta potilaalta
tulee kysya lupa ldheisen hoitoon osallistumiselle (Koponen 2003; Astedt-Kurki ym. 2008;
Valiméaki 2009), milla yleensa viitataan ldheisen oikeuteen osallistua potilaan hoidolliseen
paatoksentekoon tai tiedon saamiseen, mutta ei niinkdan laheisen osallistumiseen esimerkiksi

potilaan konkreettiseen avustamiseen.

Laheisten hoitoon osallistumista voidaan lahestya eri nakodkulmista. Ensinnékin sitd voidaan
tarkastella laheinen-potilas -dyadin kautta, jolloin keskeisia tekijoitd ovat laheisen halukkuus
osallistua hoitoon seka potilaan halukkuus l&heisen osallistumiseen, joskin tutkimuksissa on esitetty
laheisten usein ’joutuvan’ tdllaiseen rooliin ja asemaan ilman mahdollisuutta valmistautua
tilanteeseen (Schumacher 1996; Brown & Stetz 1999; Schumacher ym. 2000; Eriksson & Lauri
2000a; Sherwood ym. 2004; Schumacher ym. 2006; O’Connor ym. 2007; Teschendorf ym. 2007).
Laheisten osallistumisen taustalla saattavat vaikuttaa myos perheen ja yhteison sosiaaliset ja
moraaliset normit sekd odotukset (Sapountzi-Krepia ym. 2008; Papastavrou ym. 2009; Auslander
2011).

Toiseksi laheisen hoitoon osallistuminen edellyttdd sen sallimista ja mahdollistumista
terveydenhuollon organisaatioissa. Téallgin l&heisen hoitoon osallistumisessa korostuu juridinen
saantely laheisen oikeuksista, hoitoty6td ohjaavat eettiset periaatteet ja ohjeet sekd& mahdolliset
hoitotydté ohjaavat toimintamallit, kuten perhekeinen hoitotyd (Astedt-Kurki ym. 2001; Davis ym.
2003; Lindhardt ym. 2008c; Benzein ym. 2008; Tapp ym. 2010). Liséksi toimintayksikon
paivittdiset hoitorutiinit ja resurssit osaltaan joko mahdollistavat tai estdvat laheisen hoitoon
osallistumista (Laitinen & Isola 1996; Astedt-Kurki ym. 1997; Allen 2000; Walker & Dewar 2001;
Mékinen & Routasalo 2003; Haesler ym. 2006; Soderstrém ym. 2006). Hoitotydssa on huomioitava
my06s perheenjasenten mahdollisuus osallistua potilaan hoitoon ja hoidolliseen paatoksentekoon

ilman tunnetta velvollisuudesta (Astedt-Kurki ym. 2008).

Kolmantena laheisen hoitoon osallistumiseen vaikuttavana tekijdna on esitetty laheisen asemaa ja
vuorovaikutussuhdetta hoitohenkil6kunnan kanssa. Laheisen asema hoitoymparistdssa ja sitd kautta
myos potilaan hoitoon osallistumisen mahdollistuminen muodostuu osaltaan hoitohenkilékunnan ja
laheisen valisissé suhteissa. Morrisin ja Thomasin (2001) tutkimuksessa sydpapotilaiden laheiset
kuvasivat osallistumistaan prosessina, jossa heidéan tuli oikeuttaa asemansa ja toimintansa potilaan

ldheisind. Yhtend keskeisend tekijanéd laheisen aseman tunnistamisessa ja tunnustamisessa on
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esitetty hoitotydntekijan professionaaliseen tieto-ja taitoperustaan nojaavan asiantuntijuuden seka
terveydenhuolto-organisaatioiden hierarkioihin perustuvan auktoriteettiaseman muodostamaa
ristiriitaa l4heisen ei-ammatillisen ja perheyhteyteen perustuvan toiminnan vélilla (Heaton 1999;
Allen 2000; May ym. 2001; Soderstrém ym. 2003; Haesler ym. 2006). Tutkimusten mukaan
hoitajat saattavat kokea ammatillisen hoitamisen ideaalien, kuten perhekeskeisyyden ja
kumppanuuden, ja hoitotyon realiteettien, kuten ldheisten sattumanvaraisen kohtaamisen, valisen
ristiriidan vaikuttavan laheisten asemaan hoitoymparistdssa (Makinen & Routasalo 2003; Lindhardt
ym. 2008a).

Laheisen asemaan liittyy olennaisesti laheisen ja hoitohenkilékunnan vélinen vuorovaikutussuhde,
jossa kommunikaation ja erityisesti informaatiokulun merkitystd on korostettu. L&heisen ja
hoitohenkilokunnan valisessa vuorovaikutussuhteessa on keskeista hoitohenkilokunnan lasndolo,
avoimuus ja laheisen kuunteleminen (Astedt-Kurki ym. 2001; Soderstrom ym. 2003; Halme ym.
2007; Gilbert ym. 2010; McLeod ym. 2010) sek& laheisten halukkuus yhteistydhon ja potilaan
toiveet (Astedt-Kurki ym. 2008). Liheisten saama informaatio auttaa heitd ymmartamaan
sairaudesta johtuvaa muutostilannetta sek& tarkastelemaan omia voimavarojaan kohdata uusi
elamantilanne (Astedt-Kurki ym. 2008). Kommunikaation heikkous ja informaation puute tai sen
epaselvyys, ristiriitaisuus ja yksipuolisuus puolestaan vaikeuttavat vuorovaikutusta seka l&heisten
(May ym. 2001; Aura ym. 2010; Gilbert ym. 2010; McCarthy 2011) etta hoitajien (May ym. 2001,
Davis ym. 2003) ndkokulmasta, ja siten vaikeuttaa osaltaan laheisten hoitoon osallistumista
(Laitinen & Isola 1996; Li ym. 2000; Walker & Dewar 2001; Lindhardt ym. 2006; Lindhardt ym.
2008b; Hubbard ym. 2010). Toisaalta laheisten ja hoitohenkilokunnan valinen vuorovaikutussuhde
rakentuu myds sellaisissa  kohtaamisissa, joissa laheiset tulkitsevat hoitoympariston
aaneenlausumattomia omaan toimintaansa kohdistuvia odotuksia (Soderstrom ym. 2006) tai joissa
hoitohenkilokunta huomioi ldheisten kéyttdytymistd oppiakseen tuntemaan perhettd paremmin
(McLeod ym. 2010).

Syopépotilaiden laheisten informaatiotarpeita ja informaation saantia koskevien tutkimusten
mukaan laheiset kokevat saavansa hoitohenkilokunnalta informaatiota tarvettaan vdhemman (Rees
& Bath 2000; Eriksson & Lauri 2000b; Morris & Thomas 2002; Isaksen ym. 2003).
Syopépotilaiden l&heisten informaatiotarpeet ovat myos yksiléllisia ja muuttuvat syévanhoidon eri
vaiheissa (Rees & Bath 2000; Eriksson & Lauri 2000b; Morris & Thomas 2002; Isakssen ym. 2003;
Adams ym. 2009). Erikssonin ja Laurin (2000b) tutkimuksen mukaan l&heiset kokivat saaneensa
eniten osaston toimintaan liittyvaa tietoa, kuten vierailuajoista, ja vahiten mahdollisuuksista
osallistua hoidolliseen paatoksentekoon. Nevalaisen ym. (2007) tutkimuksessa enemmisto l&heisista

koki saaneensa eniten sydpasairauteen sekd siihen liittyviin hoitoihin, tavoitteisiin, sivuvaikutuksiin
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sekd tutkimuksiin liittyvaa tietoa, mutta vain vahéaisessa maériin tietoa mahdollisuudesta osallistua
potilaan hoitoon. Sy6pdpotilaiden l&heisten onkin esitetty saavan eniten juuri sairauteen, sen
hoitoon ja ennusteeseen liittyvad tietoa, mutta ei niink&an sydvan vaikutuksista perheeseen,
selviytymiseen tai parisuhteeseen (Adams ym. 2009; McCarthy 2011)

2.2.2 Laheisen hoitoon osallistuminen akuuttihoidossa

Laheisten osallistuminen potilaan hoitoon on useissa maarallisissé hoitotieteellisissé tutkimuksissa
operationalisoitu koostuvaksi emotionaalisesta tuesta, osallistumisesta konkreettiseen hoitamiseen
sekd paatoksentekoon osallistumisesta. Emotionaalisen tuen on esitetty sisaltavan esimerkiksi
potilaan ja l&heisen valista keskustelua potilaan voinnista tai huolista. Konkreettisessa auttamisessa
on kyseessd potilaan auttaminen péivittdisissa toiminnoissa tai varsinaisiin hoitotoimenpiteisiin
osallistuminen, kuten suonensiséisen nesteytyksen tarkkailu tai ladkehoitoon osallistuminen.
Potilaan hoidolliseen péaatoksentekoon osallistuminen on esitetty muodostuvaksi esimerkiksi
ldheisen osallistumisesta hoitoneuvotteluun tai ldheisen saamasta potilaan hoitoa koskevasta
informaatiosta. (Laitinen & Isola 1996; Eriksson & Lauri 2000a; Laitinen-Junkkari ym. 2001;
Sapountzi-Krepia ym. 2008; Lindhardt ym. 2008c; Auslander 2011.) Laheisten hoitoon
osallistumista on tarkasteltu myds osana léheisen hoitohenkilokunnalta saamaa tukea (Aura ym.
2010; Rantanen ym. 2010).

Laadullisissa tutkimuksissa laheiset ovat kuvanneet hoitoon osallistumistaan sairauden aiheuttaman
epavarmuuden tydstamisend, mika ilmenee esimerkiksi hoitoon ja yhteiseen toimintaan liittyvien
rituaalien muodostamisena (Wilson ym. 2009) seka positiivisen ilmapiirin luomisena ja
tulevaisuuteen suuntautumisena (Thomas ym. 2002; Williams 2007; Wilson ym. 2009). Laheiset
osallistuvat hoitoon myds potilaan edunvalvojina toimimalla potilaan puolestapuhujina (Morris &
Thomas 2001; Zhang & Siminoff 2003; Mcilfatrick ym. 2006; Williams 2007; Lindhardt ym.
2008c), mutta myos tarkkailemalla potilaan saaman hoidon laatua (Mcilfatrick ym. 2006; Lindhardt
2006) ja pyrkimalla koordinoimaan potilaan hoitoa (Morris & Thomas 2001). Laheiset toimivat
aktiivisesti informaationkulussa, jolloin he seka vélittivat tietoa hoitohenkilékunnalle (Walker &
Dewar 2001; Lindhartd ym. 2008c; Hubbard ym. 2010) ett4 etsivat informaatiota (Astedt-Kurki ym.
1999; Morris & Thomas 2001). Lisdksi tutkimuksissa l&heisten osallistumista on kuvattu potilaan
konkreettisena avustamisena pdivittdisissa toiminnoissa (Astedt-Kurki ym. 1999: Li ym. 2000;
Thomas ym. 2002; Mcilfatrick ym. 2006; Williams 2007; Lindhardt 2008c). Hoitotyontekijéiden
nakokulmasta l&heisten osallistumista on kuvattu hoitotyon resurssina toimimisena (Speice ym.
2000; Lindhardt ym. 2008a).



Laheisten hoitoon osallistumisen yhteytta potilaiden hoitotuloksiin on tutkittu véhaisesti, mutta
ldheisten huomiointi ja tiivis yhteisty0 hoitohenkilékunnan kanssa on todettu hoidon jatkuvuuden
nakokulmasta tarkedksi (Weitzner ym. 2000; Koponen 2003; Mdakinen & Routasalo 2003; Hickman
ym. 2007; Lindhardt ym. 2008a). Hoitohenkilokunnan pyrkimys mahdollistaa I&heisten hoitoon
osallistumista on lisdksi yksi osatekijd potilaiden kokemuksissa hoidon hyvéstd laadusta
(Charalambous ym. 2008).

2.2.3 Laheisen hoitoon osallistuminen kotona

Hoitoon osallistuminen - hoivaa ja hoitoa

Leino-Kilven (2009) mukaan hoitaminen on yleisinhimillistd toimintaa, jossa voidaan erottaa
luonnollinen ja ammatillinen hoitaminen. Hahon (2007) mukaan ammatillinen hoitaminen,
hoitotyd, eroaa luonnollisesta hoitamisesta professionaalisen, legaalisen ja eettisen perustansa
kautta, jolloin ammatillisen hoitamisen perusedellytykset muodostuvat ihmisen ammatillisen avun
tarpeesta, hoitamisen eettisyydestd seka tiedon asemasta ja merkityksestd hoitamisessa. Samoin
Aarvan (2009) mukaan hoidossa korostuu laéke- ja/tai hoitotieteellinen asiantuntemus sekd tahén

liittyva professionaalisuus, ja siten ammatillinen hoitaminen maérittyy esimerkiksi hoitotyoksi.

Luonnollisessa hoitamisessa on puolestaan kyseessa ei-ammatillinen toiminta, jota on kuvattu muun
muassa huolenpitona ja epévirallisena hoivana tai apuna (Aaltonen 2005; Blomgren ym. 2006;
Perdla ym. 2008) seka arjessa selviytymisessa auttamisena (Salin 2008). Hoivan antaminen ei
kuitenkaan rajoitu ainoastaan luonnolliseen hoitamiseen, vaan sitd voidaan tarkastella seka
ammattilaisten ettd maallikkojen antamana fyysisend, psyykkisend ja emotionaalisena
huolenpitona.  Kéytdnnon ammatillisessa  toiminnassa hoiva on esitetty hoitamista
kokonaisvaltaisempana toisesta ihmisestda huolehtimisena, johon sisdltyy ajan antamista,

kuntouttamista, tunnetyoté ja arjen lasnéoloa. (Aarva 2009.)

Ei-ammatillisen hoitamisen toteuttajia nimitetddn yleisimmin omaishoitajiksi, milld Suomessa
viitataan joko omaishoitosopimuksen tehneeseen, omaishoidon tukea saavaan viralliseen
omaishoitajaan (Laki omaishoidon tuesta 937/2005) tai yleisemmin keneen tahansa hoitoa ja
huolenpitoa antavaan laheiseen eli niin sanottuun epdviralliseen omaishoitajaan. Aaltosen (2005)
mukaan omaishoidossa on Kkyseessd prosessi, joka muodostuu valittdmisestd, huolenpidosta,

hoitamisesta ja hoidon vastaanottamisesta. Kyseessa on epdvirallinen hoiva ja/tai hoito, jonka



toteuttajana on yleensda perheenjdsen. Suurin osa hoivasta tuotetaankin kotona, ja sitd tehd&an
palkatta velvollisuudesta tai rakkaudesta (Anttonen & Sointu 2006). Perdldan ym. (2008) mukaan
omaishoito sisaltad nykyisin kuitenkin myos tehtévia, joita on aiemmin pidetty kotisairaanhoidon ja
kotipalvelun tehtavind, kuten sairauden hoitaminen ja kipujen lievittdminen. Kirsin (2004) mukaan
omaishoidon kehityksessa onkin néhtévisséa laheisten ja julkisten palveluiden valisen vastuunjaon
muutos, jolloin omaisiaan hoivaavat ldheiset voidaan maédritelld ’hoivan tuottajiksi’, joille
hoitovastuu on ainakin osittain siirtynyt. Sydvanhoidon kontekstissa potilaan hoidon toteuttaminen
ja seuranta tapahtuu enenevassd maarin kotona, jolloin hoitovastuun voidaan ajatella siirtyvén

osittain potilaille itselleen (itsehoito) seké laheisille (omaishoito).

Laheisten hoitoon osallistumisen tarkastelu hoidon ja hoivan nékokulmasta avaa nakokulman
hoitoon osallistumisen kontekstisidonnaisuuteen. Esimerkiksi péivittdisissd toiminnoissa ja
arkiaskareissa avustaminen maérittyy usein hoivaksi ja huolenpidoksi kodin kontekstissa, mutta
terveydenhuollossa sitd tarkastellaan konkreettisena potilaan hoitoon osallistumisena. Hoitoon
osallistujasta tulee kotona “omaishoitaja”, jonka toiminta perustuu velvollisuudentunteeseen ja
emotionaalinen sidokseen (Anttonen & Sointu 2006), ja jonka toiminta kodin kontekstissa
madrittyy luonnolliseksi hoitamiseksi erotuksena professionaalisesta hoitamisesta. Ldheisten
hoitoon osallistuminen niin kotona kuin erikoissairaanhoidossa sisaltda myds sellaisia
hoitotoimenpiteitd, joita voidaan pitdd perinteisesti ammatillisen hoitamisen toimintoina, ja joiden
toteuttaminen osaltaan mahdollistaa potilaan hoitotavoitteiden toteumista. Esimerkiksi
syovanhoidon kontekstissa tdaméa ilmentyy potilaan voinnin systemaattisena tarkkailemisena ja
laékehoidon toteuttamisena (esim. Schumacher ym. 2000; Schumacher ym. 2002). Hoitoon
osallistuminen siten siséltaa seka hoitamiseen ja hoivaan liittyvia toimintoja, mutta hoidon ja hoivan

madrittaminen nayttaisi riippuvan osallistumisen kontekstista.

Laheisen hoitoon osallistuminen kotona hoitotieteellisissa tutkimuksissa

Hoitotieteellisessa tutkimuskirjallisuudessa laheisten kotona tapahtuvaa hoitoon osallistumista niin
kroonisina pidettavien kuin akuuttien sairauksien kohdalla tarkastellaan useimmiten dynaamisena
prosessina, jonka sisalla seké sairastunut perheenjésen (hoidettava) ettd hanen hoitoonsa osallistuva
ldheinen (omaishoitaja) kohtaavat sairauskokemuksen aiheuttamat muutokset ja vaatimukset. Nama
muutokset liittyvat sairauden eri vaiheisiin, paivittdisen toiminnan muutoksiin ja hoidon tarpeisiin
sekd oireisiin. (Kristjanson & Ashcroft 1994; Schumacher 1996; Stetz & Brown 1997; Brown &
Stetz 1999; Nijboer ym. 2000; Shyu 2000; Schumacher ym. 2006; Williams 2009; Blum &
Sherman 2010.) Tassé prosessissa on keskeista ldheisen ja koko perheen valinen yhteistoiminta ja
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yhteisten toimintamallien tydstaminen (Schumacher 1996; Stetz & Brown 1999; McGarry & Arthur
2001; Schumacher ym. 2006; O’Connor 2007). Nama erilaiset toimintamallit puolestaan saattavat
perustua siihen, miten laheiset 10ytdvat tasapainon perheen ja hoidettavan, hoidettavan ja laheisen
seka hoidettavan erilaisten kilpailevien tarpeiden vélilla (Shyu 2000) tai miten ldheiset ymmaértavat
ja tasapainottavat uutta tilannetta (Brereton & Nolan 2002). Téssd dynaamisessa osallistumisen
prosessissa yhdistyy kolme erilaista toimintamallia; potilaan itsehoito, laheisen toteuttama hoito
sekd potilaan ja laheisen yhteistyona toteuttama hoito (Schumacher 1996; Schmacher ym. 2000).

Hoitotieteellisten tutkimusten mukaan l&heiset osallistuvat potilaan hoitoon kodin kontekstissa
pyrkiméalla tasapainottamaan perheen sisdista eheyttd, mahdollistamalla potilaan kotihoidon seké&
yhteensovittamalla perheen arjen ja sairauden vaatimukset. Perheen sisdisen eheyden
tasapainottamiseksi laheiset pyrkivat aktiivisesti keskustelemaan perheen tilanteesta sek& potilaan
ettd muiden perheenjasenten kanssa (Schumacher ym. 2000, Schumacher ym. 2006; Koldjeski ym.
2007; Tsigaropoulos ym. 2009). Koldjeskin ym. (2007) tutkimuksessa perheneuvottelut antoivat
mahdollisuuden keskustella yhteisesti sairauteen liittyvistd kokemuksista ja sen herattdmista
vaikeistakin tunteista. Muuttuneiden vuorovaikutussuhteiden kasittelemisen osalta laheisten on
esitetty olevan tilanteessa, jossa he joutuvat késittelemdan sairauden vaikutuksia sekd omaan
parisuhteeseensa (McGarry & Arthur 2001; O’Connor 2007) ettd koko perheeseen (Koldjeski ym.
2007). Muuttuneessa tilanteessa laheiset kasittelevét ja kenties muuttavat omia roolejaan suhteessa
potilaaseen ja muuhun perheeseen (Shyu 2000; Krumwiede ym. 2004; Koldjeski ym. 2007
O’Connor 2007). Taustalla on n&htévissé perheenjasenten tarpeiden kasitteleminen, jolloin laheiset
joutuvat tarkastelemaan ja yhteensovittamaan esimerkiksi potilaan ja muun perheen valisia
Kilpailevia tarpeita (Shyu 2000; McGarry & Arthur 2001; Schumacher ym. 2000; Schumacher ym.
2006; Koldjeski ym. 2007; O’Connor 2007). L&heiset pyrkivat myds tarjoamaan emotionaalista
tukea sekd potilaalle ettd koko perheelle (Brown & Stetz 1999; Bakas ym. 2001; Koldjeski ym.

2007; Teschendorf ym. 2007).

Potilaan kotona olemisen mahdollistamiseksi ldheiset osallistuvat potilaan hoitoon luomalla
edellytyksia hoitamiselle, jolloin l&heiset etsivat sairauteen ja hoitamiseen liittyvéa informaatiota
oman toimintansa  mahdollistamiseksi  sekd terveydenhuollon  ammattilaisilta  ettd
terveyspalvelujarjestelman ulkopuolelta (Stetz & Brown 1997; Brown & Stetz 1999; Schumacher
ym. 2000; Brereton & Nolan 2000; Sherwood ym. 2004; Krumwiede ym. 2004; Schumacher ym.
2006; Koldjeski ym. 2007). Lisédksi l&heiset opettelevat tarvitsemiaan hoitotaitoja (Brown & Stetz
1999; Brereton & Nolan 2000; Schumacher 2000; Wilkes & White 2005; Schumacher ym. 2006;
Koldjeski ym. 2007; Teschendorf ym. 2007). L&heiset myds pyrkivét tiiviseen yhteistydhon

terveydenhuollon ammattilaisten kanssa tarvitsemansa avun ja resurssien hankkimiseksi kotiin
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(Brown & Stetz 1999; Stetz & Brown 1997; Schumacher 2000; Sherwood ym. 2004; Wilkes &
White 2005; Schumacher ym. 2006; Koldjeski ym. 2007).

Laheisten kotona tapahtuva hoitoon osallistuminen sisdltdd perheen arjen ja sairauden
yhteensovittamista (Bakas ym. 2001; Krumwiede ym. 2004; Teschendorf ym. 2007), jolloin l&heiset
pyrkivat esimerkiksi hallitsemaan ajankéyttéd kodin arkiaskareiden ja hoitamisen valilla. Lisaksi
potilaan kuljettaminen hoitoihin edellyttdd arjen ajankéytdon suunnitelmallisuutta. Laheiset
toteuttavat hoidontarpeen arvioimista (Schumacher 2000; Shyu 2000; McGarry & Arthur 2001;
Krumwiede ym. 2004; Sherwood ym. 2004; Schumacher ym. 2006), johon siséltyy arviointia
potilaan tilanteesta sek& mahdollisista vaihtoehtoisista toimintamalleista. Hoitotoimenpiteiden
toteuttaminen puolestaan sisaltda konkreettista avustamista fyysisissa toiminnoissa (Stetz & Brown
1997; Brown & Stetz 1999; Brereton & Nolan 2000; Krumwiede ym. 2004; Wilkes & White 2005;
Teschendorf ym. 2007; Tsigaropoulos ym. 2009), suojatoimintojen toteuttamista potilaan
suojaamiseksi infektioilta (Krumwiede ym. 2004), oireiden tarkkailua ja oireenmukaista hoitamista
(Bakas ym. 2001; Schumacher ym. 2000; Krumwiede ym. 2004; Wilkes & White 2005;
Schumacher ym. 2006; Koldjeski ym. 2007) seka la&kehoidon toteuttamista mukaan lukien
kivunhoito (Schumacher ym. 2000; Wilkes & White 2005; Schumacher ym. 2006; Tsigaropoulos
ym. 2009).

2.3 Léheisen ohjaus

Ohjauksen tulisi hoitotytdssa perustua ohjaajan ja ohjattavan vuorovaikutteiseen suhteeseen, jossa
ohjauksen sisaltd ja tavoitteet maarittyvat yhteistyéna ohjauksen konteksti huomioiden (Kaaridinen
& Kyngas 2005; Kadriainen ym. 2005; Kéaridinen 2007). Laheisen ohjauksen tulisi olla perheen
tarpeista ja k&ytdnnon ongelmista lahtevad tavoitteellista yhteistoimintaa (Houts ym. 1996;
Schumacher ym. 2002; Cox & Westbrook 2005; Visser-Meily ym. 2005), joka tunnistaa ja
tunnustaa l&heisen aseman osana potilaan kokonaishoitoa (Allen 2000; Weitzner ym. 2000; Morris
& Thomas 2001; Makinen & Routasalo 2003; Sdderstrom ym. 2003; Haesler ym. 2006; Gruman
ym. 2010; Hoving ym. 2010). Laheisen ohjausprosessissa ldheisen huomioiminen osana potilaan
kokonaishoitoa edellyttdd myos l&dheisen halukkuutta osallistua potilaan hoitoon (Schumacher 1996;
Eriksson & Lauri 2000a; Schumacher ym. 2006; Astedt-Kurki ym. 2008) seké potilaan halukkuutta

sallia laheisen osallistuminen ohjaukseen (Astedt-Kurki ym. 2008).

Laheisten lisd&ntyneen ohjaustarpeen taustalla on yleisesti esitetty hoitomuotojen muutos

polikliinisemmiksi, hoitovaihtoehtojen lisddntyminen sek& hoitoaikojen lyhentyminen (Gruman ym.
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2010; Hoving ym. 2010; Mattila 2011). Nama hoitomuotojen muutokset ovat osaltaan johtaneet
hoitovastuun uudelleenméarittymiseen, jolloin esimerkiksi hoidon koordinointi sek& sairauteen ja
sen hoitamiseen liittyvan informaation ja hoitotaitojen hankinta on osittain siirtynyt potilaille ja
heidan l&heisillensd (Bevan & Pecchioni 2008; Gruman ym. 2010; Hoving ym. 2010). Tutkimusten
mukaan laheisilla on todettu olevan keskeinen asema sairaudesta toipumisvaiheessa (Martire 2005;
Grey ym. 2006; Paavilainen ym. 2009), sopeutumisessa krooniseen sairauteen sekd siihen
liittyvassa hoitoon sitoutumisessa (Fisher & Wells 2000; Martire 2005; Fisher 2006; Grey ym.
2006). Laheisten toteuttaman kotihoidon lisdéntyessé olisikin tarvetta juuri laheisten yksiléllisiin ja
kaytannollisiin ongelmiin pohjautuvalle ohjaukselle (Houts ym. 1996; Schumacher ym. 2002;
Mattila 2011), sill4 laheiset toteuttavat vaativia hoitotoimenpiteitd kotona (Brown & Stetz 1999;
Schumacher ym. 2000; Schumacher ym. 2002; Glajchen 2004; Schumacher ym. 2006). Laheiset
pyrkivat osallistumaan aktiivisesti ja monimuotoisesti potilaiden hoitoon myds akuuttihoidossa
(esim. Sapountzi-Krepia ym. 2008; Auslander 2011) ja siten he tarvitsevat ohjausta myos tassa

kontekstissa.

Hoitotieteellisissd l&heisten ohjaukseen liittyvissa tutkimuksissa ei ole n&htavissa l&heisten
ohjauksen kasitteellistd tarkastelua, vaan niissa l&heisten ohjausta on tutkittu lahinnd erilaisten
ohjausinterventioiden kautta, jolloin ohjauksen sisaltd ja tavoitteet on muodostettu yksildllisten
tarpeiden ja/tai keskeisind koettujen tai maéaritettyjen ongelmien, kuten sivuvaikutusten tai
mahdollisten komplikaatioiden pohjalta (Li ym. 2003; Chien ym. 2006; Hendrix & Ray 2006; Tel
& Tel 2006; Dunbar ym. 2008; Hendrix ym. 2009; Shyu ym. 2010). L&heisten ohjaukseen
liittyvissa hoitotieteellisissa tutkimuksissa on kuvattu erilaisten ohjausinterventoiden yhteytta
laheisten kokemaan ahdistukseen ja pelokkuuteen (Li ym. 2003; Chien ym. 2006; Tel & Tel 2006;
Bevans ym. 2010), tiedon mé&arédén (Dunbar ym. 2003; Tel & Tel 2006; Lofvenmark ym. 2010),
laheisten toteuttamaan kotihoitoon (Wells ym. 2003; Dunbar ym. 2003; Hendrix & Ray 2006; Shyu
ym. 2010), terveyspalvelujen kéyttoon (Lofvenmark ym. 2010; Shyu ym. 2010) sek& perheen
toimintakykyyn ja sopeutumiseen (Dunbar ym. 2003; Budin ym. 2008; Bevans ym. 2010).
Syopépotilaiden laheisten ohjauksessa on tarkasteltu esimerkiksi syovanhoidon eri vaiheisiin
liittyvat yleisimpid ja keskeisimpid ongelmia (Hendrix & Ray 2006; Budin ym. 2008; Hendrix ym.
2009), laheisten toteuttamaa oireenmukaista hoitoa (Schumacher ym. 2002; Given ym. 2006;
Hendrix ym. 2009), laheisten ongelmanratkaisukykyé kotona selviytymisen edistdmiseksi (Bevans
ym. 2010) seka laheisten emotionaalista, sosiaalista ja fyysistd sopeutumista sairauden hoitamiseen
ja sen mukanaan tuomiin muutoksiin omassa ja perheen eldméssé (Budin ym. 2008). Naiden lisaksi

tutkimuksissa on tarkasteltu ohjauksen yhteyttd l&heisten tiedolliseen ja psykososiaaliseen
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valmiuteen osallistua hoitoon kotona (Giarelli ym. 2003) seka l&heisten toteuttamaan konkreettiseen

hoitamiseen, parisuhteen ongelmiin ja l&heisten omaan hyvinvointiin (Northouse ym. 2010).

2.4 Yhteenveto tutkimuksen lahtokohdista

Tassa tutkimuksessa syopépotilaiden laheisten hoitoon osallistumista tarkastelleiden tutkimusten
perusteella syopapotilaiden laheisten hoitoon osallistuminen ymmarretddn pohjautuvaksi syopdan
perheen yhteisend kokemuksena (Kristjanson & Ashcroft 1994; Eriksson & Lauri 2000a; Knafl &
Gillis 2002; Winterling ym. 2004; Houldin 2007; Nelms & Eggenberger 2007). Yhteisena
kokemuksena se on myds dynaaminen muuttuen ajassa, jolloin siind on nahtévissé seka sairauteen
ja sen hoitoihin ettd yhteiseen kokemuksen liittyvid muutoksia ja siirtymavaiheita (Meleis ym.
2000; Blum & Sherman 2010). Hoitoon osallistuminen ymmarretddn téssa tutkimuksessa
prosessiksi, johon sisaltyy sekéd hoivaa ettd hoitamista. Hoitoon osallistuminen ilmenee seka kodin
ettd terveydenhuollon kontekstissa ja sen muodolliseen ja siséllolliseen maarittymiseen vaikuttavat
erilaiset tekijat riippuen osallistumisen kontekstista. Terveydenhuollon kontekstissa l&heisten
hoitoon osallistumiseen vaikuttavat laheisten asemaa ja oikeuksia maérittava oikeudellinen sadntely
(Potilaslaki 785/1992), terveydenhuollon toimintaa ohjaava eettinen perusta (Véalimaki 2009),
laheisten ja hoitohenkilokunnan vélinen vuorovaikutussuhde ja laheisten asema terveydenhuollon
organisaatiossa (esim. Allen 2000; May ym. 2001; Morris & Thomas 2001; Haesler ym. 2006;
Gilbert ym. 2010) seki laheisen ja potilaan vélinen suhde (esim. Astedt-Kurki ym. 2008; Auslander
2011). Kotona tapahtuvaan hoitoon osallistumiseen vaikuttavat erityisesti osallistumisen
ymmartaminen luonnollisena valittdmiseen ja velvollisuuteen perustuvana perheenjasenten vélisena
toimintana (esim. Aaltonen 2005; Anttonen & Sointu 2006) sek& perheen voimavarat ja perheen
sisdiset tarpeet (Astedt-Kurki ym. 2008).

Laheisen ohjaus hoitoon osallistumisen kontekstissa ymmarretddn Kéaéridisen (2007) mukaan
ldheisen ja hoitajan sekd laheisen, potilaan ja hoitajan valiseksi yhteistyoprosessiksi, jossa
ohjauksen tavoitteet, sisaltd ja menetelmét maarittyvét laheisen ja laajemmin perheen kokemista
tarpeista ja kaytannon ongelmista kéasin (Houts ym. 1996; Schumacher ym. 2002; Visser-Meily ym.
2005). Ldheisen ohjauksen tulisi siten perustua laheisen ja laajemmin perheen merkityksen
tunnistamiseen hoitotydssd. L&heisen ohjaus samoin kuin hoitoon osallistuminen edellyttdd myos
potilaan suostumusta laheisen ohjaukseen hoitoon osallistumisen kontekstissa seka laheisen
halukkuutta osallistua ohjaukseen. L&heisen hoitoon osallistuminen ja laheisen siihen saama ohjaus

niin kodin kuin sairaalan kontekstissa nahd&an toisiinsa linkittyvina siten, etta l&heisten hoitoon
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osallistumisen  monimuotoisuuden huomioiminen ohjausprosesissa mahdollistaa

osallistumista. (Kuvio 1).

POTILAAN SUOSTUMUS
LAHEINEN OSANA POTILAAN KOKONAISHOITOA
LAHEISEN HALUKKUUS OSALLISTUA

LAHEISEN OHJAUS
HOITOON

OSALLISTUMISEEN
LAHEISEN JA POTILAAN TARPEISIIN
PERUSTUVA TAVOITTEELLINEN
YHTEISTYOSUHDE

Perheen siséisen eheyden Emotionaalinen
tasapainottaminen tukeminen
Potilaan kotihoidon Konkreettinen

mahdollistaminen e
Perheen arjen ja
sairauden
yhteensovittaminen

Edunvalvonta

Epévarmuuden
tyOstdminen

Paatdksentekoon
osallistuminen

HOITOON
OSALKI_CI)STTOUNI\'{‘I‘INEN HOITOON
OSALLISTUMINEN

Hoitoon osallistumisen AKUUTTIHOIDOSSA

moraalinen ulottuvuus
Perheen voimavarat
Perheen tarpeet

Lainsaaadanto
Hoitohenkilokunnan ja
laheisen
vuorovaikutussuhde

PERHEENJASENEN
SAIRASTUMINEN
SYOPAAN

Kuvio 1. Yhteenveto tutkimuksen lahtékohdista.
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata ikaéntyvien kotona asuvien, polikliinisesti sytostaattihoitoa
saavien  syOpépotilaiden laheisten kokemuksia hoitoon  osallistumisesta kotona ja
erikoissairaanhoidossa seka heidédn saamastaan ohjauksesta hoitoon osallistumiseen. lk&éantyvélla
syopapotilaalla tarkoitettiin vahintddn 65-vuotiasta syopdpotilasta ja laheiselld potilaan nimedmaa
hoitoon osallistuvaa laheistd. Tutkimuksen tavoitteena oli tuottaa uutta tietoa ikaantyvien
syopapotilaiden laheisten hoitoon osallistumisesta kotona ja erikoissairaanhoidossa seka siitd, miten

hoitohenkilokunta on ohjannut laheisia osallistumaan potilaan hoitoon.
Tutkimuksessa etsittiin vastauksia seuraaviin tutkimuskysymyksiin:

1. Miten laheiset ovat osallistuneet potilaan hoitoon kotona?

2. Miten erikoissairaanhoidon hoitohenkilokunta on ohjannut l&heisia potilaan hoitoon kotona?
3. Miten l&heiset ovat osallistuneet potilaan hoitoon erikoissairaanhoidossa?

4. Miten hoitohenkilokunta on ohjannut laheisid osallistumaan potilaan hoitoon

erikoissairaanhoidossa?

4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Tutkimuksen metodiset lahtokohdat

Tutkimus toteutettiin laadullisena tutkimuksena, koska tarkoituksena oli kuvata kotona asuvien,
polikliinisesti  sytostaattihoitoa saavien syOpépotilaiden l&heisten kokemuksia hoitoon
osallistumisesta kotona ja erikoissairaanhoidossa sekd hoitohenkilokunnalta saadusta ohjauksesta
hoitoon osallistumiseen liittyen. Laadullisen tutkimusmenetelmdan katsottiin soveltuvan tamén
tutkimuksen menetelmaéksi, koska sen lahtokohtana pidetaan yleisesti inhimillisia kokemuksia, joita
tutkimuksen kautta voidaan pyrkid tunnistamaan, kuvailemaan tai selittdmain (Morse 1994;
Holloway & Wheeler 2004; Burns & Grove 2007; Kylmé & Juvakka 2007). Laadullinen tutkimus
soveltuu kaytettavaksi myos silloin, kun ilmidstd on védhdisessa maarin aiempaa tutkimustietoa
(Pope & Mays 1995; Holloway & Wheeler 2004; Burns & Grove 2007; Kylmé & Juvakka 2007).
Siten taman tutkimuksen tarkoituksen seka aiheeseen liittyvan aiemman tutkimuksen niukkuuden

perusteella laadullinen menetelma todettiin soveliaaksi tutkimusmenetelmaksi.
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Tutkimus  toteutettiin  yksil6llisind  teemahaastatteluina  tutkimuksen  tarkoituksen ja
tutkimuskysymysten pohjalta. Haastattelun on esitetty soveltuvan erityisesti kokemusten
tutkimiseen antaen tutkijalle my6s mahdolisuuden syventdd ja selventdd saatavia tietoja jo
haastattelun aikana (Hirsjarvi & Hurme 2001; Holloway & Wheeler 2004; Kylma & Juvakka 2007).
Teemahaastattelua pidetddn puolistrukturoituna haastatteluna, jossa tutkimukseen osallistujien
haastattelua ohjaavat samat aihepiirit, teemat, joiden pohjalta haastattelu etenee ilman tarkkaan
muotoiltuja ja jarjestettyja kysymyksid. Teemahaastattelu antaa tutkijalle ja tutkimukseen
osallistujalle mahdollisuuden tarkastella tutkijan etukédteen paattamia teemoja tutkimukseen

osallistujan kokemusten perusteella. (Hirsjarvi & Hurme 2001; Tiittula & Ruusuvuori 2005.)

Tutkijan etukateen valitsemat teemat perustuivat tutkijan perehtymiseen aihealueeseen liityvaan
hoitotieteelliseen tutkimukseen seké tutkijan kokemuksiin ikdintyneiden syopépotilaiden laheisten
kanssa tydskentelystd syopédsairaanhoidossa. Haastattelun teemoiksi muodostuivat 1. l&heisen
kokemukset hoitoon osallistumisesta kotona, 2. laheisen kokemukset saamastaan ohjauksesta
hoitoon  osallistumiseen  kotona, 3. ldheisen kokemukset hoitoon  osallistumisesta
erikoissairaanhoidossa seké 4. l&dheisen kokemukset hoitohenkilékunnalta saamastaan ohjauksesta
hoitoon osallistumisesta erikoissairaanhoidossa. (Liite 1).

4.2 Aineiston keruu

4.2.1 Tutkimukseen osallistujat

Tutkimukseen pyydettiin  osallistumaan yli 65-vuotiaiden, kotona asuvien polikliinisesti
sytostaattihoitoa saavien syopapotilaiden laheisida. Tutkimukseen osallistujien valintaa ohjasi
tarkoituksenmukaisuus, jolloin tutkimukseen osallistujien valinnassa korostui kokemus tutkittavasta
ilmiosta seké halukkuus ja kyky kertoa aiheesta haastattelutilanteessa (Nieminen 1997; Hirsjarvi &
Hurme 2001; Holloway & Wheeler 2004; Burns & Grove 2007; Kylméd & Juvakka 2007). Téssa
tutkimuksessa ikaantyvaksi syopapotilaaksi maariteltiin vahintdan 65-vuotias potilas. Ikaantyneen
ja ikdantyvan ihmisen madritteleminen selkedn raja-arvon kautta on ongelmallista, mutta tdssa
tutkimuksessa 65 vuoden ikd perustui siihen, ettd Suomessa sydpaén sairastuvien keski-iké on yli
65 vuotta (Suomen syOpérekisteri 2009). Termilld “ikdantyva” halutaan tassa tutkimuksessa lisaksi
korostaa ik&antymista prosessina, silla se ilmaisee kieliopillisesti paattyméatontd aikaa suhteessa
puheena olevaan tilanteeseen. Termi “ikddntynyt” viittaa puolestaan johonkin jo saavutettuun tilaan

tai ominaisuuteen osoittamalla paattynytta tekemista. (VISK §122.)
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Tassa tutkimuksessa laheisella tarkoitettiin sellaista potilaan nimedmaa henkil6d, joka osallistuu
hé&nen hoitoonsa sydpdasairauteen liittyen. Potilaan I&heinen saattoi siten olla hdnen puolisonsa, muu
perheenjésen, ystavé tai muu potilaalle merkityksellinen henkild. Liséksi edellytettiin, ettd potilas ei
tarvitse nimedamaéltadan léheiseltd kotona tapahtuvaa vaativaa hoitoa johonkin muuhun sairauteen
liittyen, eikd l&heinen toimi potilaan virallisena omaishoitajana. Polikliinisella sytostaattihoidolla
tarkoitettiin yhden tai useamman péivan kestdvdd hoitojaksoa, joka voitiin toteuttaa joko
polikliinisesti tai vuodeosastolla paivakaynteind. Myos niilta potilailta, jotka saivat sytostaattihoitoa
paivakavijoind, mutta olivat osastohoidossa muusta syodpasairauteen liittyvastd syystd (esim.

infektion hoito) pyydettiin suostumusta laheisen osallistumiselle tutkimukseen.

Tutkimukseen osallistuneilta laheisilta kysyttiin taustamuuttujina heidén ikénsa, sukupuoli, suhde
potilaaseen, asuvatko he potilaan kanssa samassa taloudessa, onko heill4 hoitoalan koulutusta ja/tai
tyokokemusta, onko heilld itsellddn hoitoa vaativia perussairauksia sek& ovatko he osallistuneet
potilaan hoitoon muuhun sairauteen liittyen. (Liite 2). Aiemmissa laheisten hoitoon osallistumista
kotona tai akuuttihoidossa tarkastelleissa hoitotieteellisissa tutkimuksissa taustamuuttujina on
useimmiten kysytty ldheisen ikad, (esim. Eriksson & Lauri 2000a; Zhang & Siminoff 2003;
Teschendorf ym. 2007; Tsigaropoulos ym. 2009), sukupuolta (esim. Laitinen & Isola 1996;
Eriksson & Lauri 2000a; McLeod 2010) seké suhdetta potilaaseen (esim. Astedt- Kurki ym. 1999;
Eriksson & Lauri 2000a; Zhang ym. 2003; McLeod 2010). Suhteen potilaaseen voidaan olettaa
kertovan my6s samassa taloudessa asumisesta, mutta tdssa tutkimuksessa tatd kysyttiin erikseen,
sill& esimerkiksi Schumacherin ym. (2006) mukaan potilaan ja l&heisen valinen vélimatka vaikuttaa
oleellisesti laheisen hoitoon osallistumiseen kotona. Téssa tutkimuksessa Kysyttiin lisdksi hoitoalan
koulutuksesta ja/tai tyokokemuksesta sekd laheisen hoitoon osallistumisesta potilaan muuhun
mahdolliseen sairauteen liittyen. Tutkimusten mukaan laheisten tiedontasolla ja kompetenssilla,
kuten hoitamisen taidoilla, on merkitystd esimerkiksi l&heisen ja hoitohenkilokunnan
vuorovaikutussuhteen nédkokulmasta (esim. Heaton 1999; Allen 2000; May ym. 2001) ja laheisen
hoitoon osallistumisen méaarén ja laadun nakokulmasta (esim. Schumacher ym. 2000; Schumacher
ym. 2006). Lisaksi laheisten ohjauksen nakokulmasta ohjausprosessissa tulisi huomioida ohjattavan
yksilollinen  konteksti, mihin sisdltyvat esimerkiksi terveydentila, eldmankokemusten ja
voimavarojen huomiointi (K&aridinen & Kyngéas 2005; Kaaridinen 2007). Tastd nékokulmasta
laheisen hoitoalan koulutusta, tyokokemusta ja mahdollista toisen hoitamiseen liittyvdd muuta
kokemusta voidaan pitdaa merkityksellising tekijoiné tarkasteltaessa laheisten hoitoon osallistumista.
Taustakysymykset antavat laadullisessa tutkimuksessa tietoa tutkimuksen ja osallistujien
kontekstista, mik& edistdd tutkimustulosten siirrettavyyden arviointia (Holloway & Wheeler 2004;
Burns & Grove 2007; Polit & Beck 2008; Ryan-Nicholls & Will 2009).
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Tutkimukseen osallistuneet l&heiset olivat seké naisia ettd miehié ja osallistuneiden laheisten keski-
ikd oli noin 67 vuotta. Kaikki potilaat olivat yli 65-vuotiaita. Laheiset olivat joko tybeldmassa tai
elakkeelld ja heidan suhteensa potilaaseen oli joko puoliso tai lapsi. Ldaheiset joko asuivat samassa
taloudessa tai etddmpand. Laheiset eivat olleet hoitaneet potilasta aeimmin muuhun sairauteen
liittyen eiké heilld ollut itsell& hoitoa vaativia perussairauksia. Osalla tutkimukseen osallistuneista

laheisisté oli terveys- tai sosiaalialan koulutusta ja heill& oli my6s ndilta aloilta ty6kokemusta.

4.2.2 Tutkimusaineiston keruu

Tutkimukselle saatiin puoltava lausunto eréén eteléd-suomalaisen erikoissairaanhoidon organisaation
eettiseltd toimikunnalta helmikuussa 2010, ja tutkimusluvan saaminen edellytti alkuperéisen
tutkimussuunnitelman muuttamista aineiston hankinnan osalta. Alkuperdisen tutkimussuunnitelman
mukaan tutkija olisi henkilokohtaisesti ldhestynyt erikseen nimetyilld kahdella syopépotilaita
hoitavalla osastolla seka yhdella poliklinikalla tutkimukseen soveltuvia potilaita. Tarkoituksena oli,
ettd Kkyseisten osastojen sek& poliklinikan hoitohenkilokunta olisi tunnistanut tutkimukseen
soveltuvat potilaat, ja tutkija olisi henkilokohtaisesti informoinut potilaita kyseessd olevasta
tutkimuksesta seka antanut tutkimukseen liittyvan tutkimuspaketin, johon siséltyivat potilaalle ja
laheiselle erilliset tutkimusesitteet (liitteet 3 ja 4), kirjallinen suostumuslomake (liite 5) seka

tutkijalle osoitetut, postimerkill& varustetut palautuskuoret.

Aineiston hankintaa muutettin eettisen toimikunnan ehdotuksesta siten, ettd nimettyjen kahden
osaston ja yhden poliklinikan hoitohenkilokunta antoi soveltuville potilaille tutkimuspaketin seké
informoi potilaita tutkimuksesta. Potilailla oli mahdollisuus joko vastaanottaa tutkimuspaketti ja
antaa se soveltuvalle laheiselle tai kieltdytyad vastaanottamasta sitd. Lisaksi sekd potilailla etta

laheisilla oli mahdollisuus ottaa yhteys tutkijaan joko puhelimitse tai halutessaan séhkdpostitse.

Maaliskuussa 2010 tutkija kavi osastoilla seka poliklinikalla informoimassa hoitohenkil6kuntaa
tutkimuksesta, ja hoitohenkilokunnalla oli mahdollisuus esittd4 tutkijalle kysymyksié tutkimukseen
liittyen. Tutkija kavi informoimassa hoitohenkilokuntaa polilinikalla yhden kerran, esitteli
tutkimuksen yhden osaston kahdella eri osastotunnilla ja toisella osastolla informoi
hoitohenkilokuntaa yhden kerran. Informaatiotilaisuuksien ajankohdat tutkija sopi kunkin osaston ja

poliklinikan osastonhoitajien kanssa.

Tutkija vei informaatiotilaisuuksien yhteydessé osastoille yhteensd kymmenen (10) ja poliklinikalle

kolme (3) tutkimuspakettia sek& hoitohenkilokunnalle osoitetun Kirjallisen informaation

tutkimuksesta.  Poliklinikalle  vietyjen tutkimuspakettien lukumé&&dra madrittyi tutkijan
19



yhteyshenkilona toimineen sairaanhoitajan kasittelemien tutkimukseen soveltuvien potilastietojen
perusteella. Lisaksi tutkija piti viikoittain yhteyttd osastoille ja poliklinikalle selvittdédkseen
annettujen tutkimuspakettien maaran. Huhtikuun 2010 puolivaliin mennessa tutkimuspaketteja oli
annettu soveltuville potilaille kolme (3) kappaletta, ja tutkijaan oli ottanut yhteytta puhelimitse yksi
(1) laheinen, joka myos palautti sekd potilaan ettd laheisen allekirjoittaman suostumuslomakkeen
tutkijalle postitse. Tutkija keskusteli seka osastoilla etta poliklinikalla hoitohenkilokunnan kanssa
aineiston keruuseen liittyvistd ongelmista, ja hoitohenkilokunnan mukaan keskeinen ongelma oli
tutkimukseen soveltuvien potilaiden 16ytdminen. Toisena tutkimuksen aineiston hankintaa tekijana
hoitohenkilokunnan mukaan oli tutkimukseen soveltuvien potilaiden Kieltdytyminen tutkimuksesta.

Siten vuoden 2010 toukokuun loppuun mennessa tutkija oli haastatellut yhden (1) laheisen.

Tutkimuksen ohjaajien kanssa kaytyjen keskusteluiden perusteella tutkija otti yhteyttd yhteen
Suomen syOpayhdistyksen maakunnalliseen yhdistykseen tutkimusluvan saamiseksi kahdelle eri
neuvonta-asemalle seka lahetti kesakuun alussa 2010 puoltavan lausunnon jo antaneelle eettiselle
toimikunnalle Kirjallisen tiedoksiannon tutkimussuunnitelman aineistonhankintaa koskevasta
muutoksesta. Kesdkuun alussa tutkija ké&vi tapaamassa yhden maakunnallisen syopayhdistyksen
neuvonta-asemalla  tyOskentelevdd  erikoissairaanhoitajaa  keskustellakseen  tutkimuksen

toteuttamismahdollisuuksista.

Maakunnalliselta syopayhdistykselta saatiin kirjallinen tutkimuslupa elokuussa 2010, jolloin tutkija
toimitti kahdelle eri neuvonta-asemalle yhteensa 12 tutkimuspakettia seka tapasi neuvonta-asemien
yhteyshenkilon syyskuussa 2010. Tutkimuspakettiin lisattiin uusi tutkimusesite, joka oli osoitettu
Syopéyhdistyksen asiakaalle. (Liite 6). Joulukuun 2010 loppuun mennessé tutkijalle oli palautunut
maakunnallisen sy6pdyhdistyksen kautta postitse yhteensd yhdeksan (9) potilaan ja l&heisen
allekirjoittamaa suostumuslomaketta. Tutkimushaastattelut toteutettiin joulukuussa 2010 ja

viimeiset kaksi haastattelua tammikuussa 2011.

Tassa tutkimuksessa oli tarkoituksena haastatella kymmenta (10) laheistd kahteen (2) kertaan,
minkd katsottiin mahdollistavan ensimmadisessd haastattelussa esiin nousseiden kokemusten
syventdmisen ja laheisen kuvauksen tarkentamisen toisella haastattelukerralla. Laadullisessa
tutkimuksessa ei ole kuitenkaan mahdollista esittdd tarkkaa osallistujien lukumaaréa tutkimuksen
alussa, koska on esimerkiksi mahdollista, ettd uutta informaatiota ei enda ilmene ennen ajateltua
osallistujien lukuméaarén saavuttamista tai vaihtoehtoisesti tutkija tarvitsee lisaa osallistujia (Morse
2002; Holloway & Wheeler 2004; Burns & Grove 2007)

Ennen varsinaisia tutkimushaastatteluita tutkija teki yhden esihaastattelun (toukokuussa 2010 tehty
haastattelu), jossa tutkimukseen osallistujaa haastateltiin kaksi kertaa. Taman esihaastattelun
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pohjalta tutkija teki tutkimuksen ohjaajien ohjauksen perusteella muutoksia seka teemahaastattelun
etenemiseen ettd tutkijan kysymystekniikkaan. Varsinaiseen tutkimukseen osallistui kaikkiaan
yhdeksédn (9) laheistd, joista kahdeksaa (8) haastateltiin kahdesti ja yhtd kerran, joten
tutkimusaineisto koostui yhteensa 17 tutkimushaastattelusta. Yhden laheisen haastatteleminen
ainoastaan kerran perustui potilaan voinnissa tapahtuneeseen muutokseen. Tutkimushaastattelut
nauhoitettiin digitaalisesti, ja yhden osallistujan haastatteluista tutkija teki kirjalliset muistiinpanot
tutkimukseen osallistujan omasta pyynnéstd. Yhden osallistujan toinen haastattelu tehtiin
puhelinhaastatteluna. Tutkija litteroi jokaisen haastattelun mahdollisimman pian haastattelun
jalkeen ennen toista haastattelua. Ensimmadiset tutkimushaastattelut kestivat keskimaarin 40
minuuttia ja toiset keskim&arin 33 minuuttia. Tutkimusaineiston analyysivaiheessa
alkuperaisilmauksia oli teemassa 1 (l&heisten hoitoon osallistuminen kotona) 150, teemassa 2
(laheisten saama ohjaus hoitoon osallistumiseen kotona) 67, teemassa 3 (laheisten hoitoon
osallistuminen erikoissairaanhoidossa) 111 ja teemassa 4 (l&dheisten saama ohjaus hoitoon
osallistumiseen erikoissairaanhoidossa) 33. Tutkimushaastattelut toteuttiin  tutkimukseen
osallistujien valitsemissa paikoissa heille sopivina ajankohtina joko osallistujien kotona tai muussa

heidén valitsemassaan paikassa.

4.3 Aineiston analyysi

Tutkimusaineisto analysoitiin aineistolédhtoisesti sisallon analyysilla, jolloin tutkimuksen tarkoitus
ohjasi analyysin etenemistd (Kyngas & Vanhanen 1999; Hsieh & Shannon 2005; Elo & Kyngéas
2008; Tuomi & Sarajarvi 2009). Sisallon analyysilla tarkoitetaan systemaattista ja objektiivista
analyysimenetelmad, jonka kautta tutkimusaineistosta pyritaan tiivistamaan ja kuvaamaan tutkittava
ilmid kokonaisuutena. Analyysiprosessin tuloksena voidaan muodostaa kasitejarjestelmia, -karttoja
sekd malleja. (Kyngds & Vanhanen, 1999.) Puhtaasti aineistolahtdisen analyysin vaikeutena on
Tuomen ja Sarajarven (2009) mukaan analyysin eteneminen aineiston ehdoilla eikd tutkijan
ennakkokaésitysten perusteella. Toisena vaihtoehtona voidaankin esittdd teoriaohjaavaa analyysié,
jolloin analyysin etenemisessd on nahtavissd aikaissmman tiedon ja tutkimusaineiston yhdistely
ilman, ettd analyysid ohjaisi aikaisemman tiedon perusteella muodostettu kehys tai tietty

teoreettinen malli (Tuomi & Sarajérvi 2009).

Sisallon analyysi alkaa analyysiyksikon valinnasta, mik& voi olla esimerkiksi lause tai
sanayhdistelma (Kyngds & Vanhanen 1999; Tuomi & Sarajarvi 2009). Tassd tutkimuksessa
analyysiyksikoksi valittiin tutkimukseen osallistujan sellainen lausuma (alkuperdinen ilmaus), joka

ilmaisi sisallollisesti mielekkddn kokonaisuuden vastauksena tutkimuskysymykseen. Lausuma
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saattoi koostua muutamasta sanasta tai kokonaisesta lauseesta. Analyysiyksikén valintaa seurasi
aineiston aktiivinen lukeminen, mink& tarkoituksena oli tutkimuskysymyksiin vastaavien
ilmauksien tunnistaminen. Alkuperéisilmauksista muodostettiin pelkistettyja ilmauksia, ja ndista
ilmauksista tutkija muodosti niiden samankaltaisuuden perusteella ryhmiteltyja pelkistyksia (Tuomi
& Sarajarvi 2009). (Taulukko 1). Ryhmitellyistd pelkistyksistd tutkija edelleen muodosti niiden
sisalléllisen samankaltaisuuden perusteella alakategorioita, jotka puolestaan yhdistettiin edelleen
ylakategorioiksi. (Taulukko 2). Ylakategoriat olivat siten tutkijan tutkimusaineistosta abstrahoimia

tutkimustuloksia kuvaavia osa-alueita.

Taulukko 1. Esimerkki analyysin etenemisestd alkuperaisilmauksista ryhmiteltyihin pelkistyksiin.

Alkuperdisilmaus Pelkistetty ilmaus Ryhmitelty pelkistys

”’kun on voimat heikot naista

ladkkeitten vaikutuksistakin,  Toisen kantaminen

niin silloin taytyy yrittaa Kannustaminen
kantaa”

“Jollakin tavalla rohkaista Rohkaisu keskusteluissa
keskustelussa”

“Yrittdd saada néikemdidn, Ohimeneva tilanne Rohkaiseminen
etta tdma on vaan
ohimenevdd”

“minun tehtdvini on olla Olla rinnalla
rinnalla™

Yhdessa jaksaminen
sitd jaksamista yhdessd” Yhdessa jaksamista
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Taulukko 2. Esimerkki analyysin etenemisesta ryhmitellyista pelkistyksista ylakategoriaan.

Ryhmitelty Alakategoria
pelkistys

Ylakategoria

Keskusteleminen

Kuunteleminen

Lasndoleminen Kokemusten
Kyseleminen jakaminen
Mielen purkaminen

Kannustaminen

Rohkaiseminen

Yhdessa Toivon
jaksaminen yllapitdminen

Henkinen
tukeminen

HOITOON
OSALLISTUMINEN
KOTONA
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5 TUTKIMUSTULOKSET

5.1 L&heisten hoitoon osallistuminen kotona

Laheiset osallistuivat potilaan hoitoon kotona yhteisen arjen yllapitamisen, henkisen tukemisen ja
arjessa tapahtuvan hoidon organisoimisen kautta. (Kuvio 2). L&heisten hoitoon osallistuminen oli
monipuolista ja se pohjautui sairauskokemuksen yhteisyyteen. Tata kokemuksen yhteisyytta

kuvastaa eraén puolison kuvaus omasta hoitoon osallistumisestaan

Min& osallistun elaméalla avioliitossa hanen kanssaan. Elaméalla perhe-elamaa (...) Se on

avioliitossa elamista ja yhteista elamaa puolison kanssa. (5)

YHTEISEN ARJEN
YLLAPITAMINEN

LAHEISTEN
HENKINEN HOITOON
TUKEMINEN L OSALLISTUMINEN
KOTONA

HOIDON E—
ORGANISOIMINEN
ARJESSA

Kuvio 2. Laheisten hoitoon osallistuminen kotona.

5.1.1 Yhteisen arjen yllapitdminen

Tutkimukseen osallistuneet laheiset kuvasivat kotona tapahtuvaa hoitoon osallistumistaan erilaisina
toimintoina, joiden kautta he pyrkivat mahdollistamaan yhteisen arjen jatkumisen kotona. Yhteisen
arjen yllapitdminen edellytti l&heiseltd toisen itsendisen selviytymisen arvioimista, mink&
perusteella ldheiset avustivat niin henkilokohtaisissa péivittéisissd toiminnoissa kuin kodin
toiminnoissakin. L&heiset kuvasivat tarkednd myos toisen omatoimisuuden yllapitdmistd, minka he

kokivat myos edistdvan sairaudesta toipumista.
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Tassa tutkimuksessa laheisten kotona tapahtuvan hoitoon osallistumisen osa-alue yhteisen arjen

yllapitdminen  muodostui  aineistol&htoisesti

itsenaisen

selviytymisen  arvioimisesta,

henkilokohtaisissa toiminnoissa avustamisesta seké kodin toiminnoissa avustamisesta. (Kuvio 3).

Ryhmitellyt pelkistykset

Alakategoria

Ylakategoria

Tarkkaileminen
Kontrolloiminen
Muutosten huomiointi

Peseytymisessd avustaminen
Ruokailussa auttaminen
Pukeutumisessa avustaminen
Wecsséa avustaminen
Ihonhoidossa avustaminen

Ruoanlaittaminen
Siivoaminen
Taloudenhoito
Kodin jarjestyksen
yllapitaminen

Kuvio 3. Yhteisen arjen yllapitaminen.

Itsendisen
selviytymisen
arvioiminen

Henkildkohtaisissa
toiminnoissa
avustaminen

Kodin toiminnoissa
avustaminen

Yhteisen arjen
yllapitdminen

Itsendisen selviytymisen arvioiminen ilmeni ldheisten kuvauksissa sek& yhteisend keskusteluna

toisen tarvitseman avun maarésté etta toisen selviytymisen huomaamattomampana tarkkailemisena.

"Tdd on osa mun toimintaa ja kylld tamd on pdivittdistd. Kdyn kysymdssd sitd vointia, ja

yhdessakin sitd kartoitetaan, ettd meneekd se hyvin. ” (5)

”No, kun ollaan yhdessd, niin sehdin menee ihan, ei mitenkddn tarkotuksella tarkkailla. Se
tuloo aika luontaisesti sitten, pakkohan sitd on liikkeitd tarkkailla, kun kahdestaan ollaan.”

©)

“Ja koska minulla on hoitajan kokemus, niin mindhdn olen valppaana tarkkaillut koko

ajan.” (7)
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Selviytymisen arvioiminen ei kuitenkaan merkinnyt toisen puolesta tekemistd, vaan se merkitsi

myos toisen omatoimisuuden yll&pitamistd, kuten seuraavat osallistujat asiaa kuvasivat:

"Mutta se on vdhdn niinkuin tarkoituksella, koska se kuitenkin itsekin pystyy (...)Kuitenkin
se liikkkuminen ja noin on ihan tervetta. Ei tee kaikkia nait, ettd antaa itsensa tehda...etta
kaikki valmiiksi passattais.” (1)

Ja mun on annettu ymmartaa, etté panet sen liikkeeseen, koska jos jaa sangyn pohjalle, niin
se on pahempi juttu.” (5)

Itsendisen selviytymisen arvioiminen oli yhteisessa arjessa tapahtuvan jokapéivaisen toiminnan, ja
siind mahdollisesti tapahtuneiden muutosten sekd toisen yleisvoinnin muutosten huomioimista.
Laheisen hoitoon osallistuminen kotona pohjautui osaltaan t&hdn l&heisen arvioon toisen
itsendisestd selviytymisestd kotona ja osallistuminen mahdollisti osaltaan yhteisen arjen

yllapitdmisen, silld ldheisen osallistuminen saattoi olla toisen kotona selviytymisen edellytys

“Tassa oli syksylla sen sairaalakeikan jalkeen, ettd minun vaimo ei olisi selvinnyt yksin
kotona ilman minua.” (6)

Toisen itsendisen selviytymisen ja tarvittavan avun maaran arvioiminen se saattoi merkitd myods

varautumista tulevaan, mika ilmenee eran osallistujan pohdinnasta.

”Taytyyhan siina olla valmis, jos jotakin tarvitsee. ” (5)

Henkilokohtaisissa toiminnoissa avustaminen sisdlsi kuvauksia laheisten eri asteisesta
konkreettisesti auttavista toiminnoista, ja se pohjautui laheisen arvioon toisen itsendisesta
selviytymisestd sekd jaksamisesta. L&heiset avustivat toista paivittaisissa toiminnoissa, kuten
peseytymisessd, ruokailuissa, pukeutumisessa, WC-toiminnoissa seké ihonhoidossa;

”No pesuilla nyt pitdd vihdn auttaa niin kuin tuolin siirrossa...ja seldnpesussa.” (1)

”Autan myoskin paalle panemisessa monta kertaa (...) rintaliivien laittamisessa ja jotakin
tdman tyyppistd. Mina olen hanet kasipuolesta sitten taluttanut aamiaispdytaan. ” (6)

Laheisten henkil0kohtaisissa toiminnoissa avustaminen oli osa yhteistd arkea, ja sitd kuvattiin

tavanomaisen elaman etenemisena

”Ma nousen aamulla ylos ja keitdn aamupuurot ja kahvit, ja laitan sen valmiiksi ja sitten
vaimoni her&a.(...) Petaan petit siind (...) Sitten ma kayn kaupassa, se kuuluu siihen arkeen”

(6)
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Kodin toiminnoissa avustaminen ilmeni l&heisten kuvauksissa omasta osallistumisestaan kodin
arkisiin toimintoihin. Toisen sairastumisen ja hoitojen aiheuttamat muutokset voinnissa heijastuivat
ldheisten arkiaskareiden tekemisen mééradn ja toisen voinnin ollessa heikko laheinen otti

tehtdvakseen myos tdman yleensa hoitamat kodin askareet.

“Kotitoissa autellu... ruuanlaitossakii oon apuna...ja sitten on tullu liséksi kaikki noi
siivoukset.” (1)

”Yritédn naissa kotihommissa auttaa potilas on toisinaan ite niin vasyny ettei ite jaksa niita
hommia hoitaa.” (5)

Koska se on ihan téllasta arkista., paivittaista, ruoanvalmistusta. Ja sitten kaikki
pankkiasiat, laskut ja mita nyt tulee, ma ne kaikki hoidan siina. ”” (6)

Kodin toiminnoissa avustaminen, samoin kuin henkil6kohtaisissa toiminnoissa avustaminen,
pohjautui Idheisen omaan arvioon tilanteen edellyttdmastd oman osallistumisen lisadmisestd, mutta
toisaalta se oli my6s yhteisen keskustelun tulosta. Laheiset osallistuivat kodin askareisiin kenties
hetkellisesti enemméan esimerkiksi hoidon jalkeen, jolloin toinen saattoi olla vasyneempi tai

Kivuliaampi.

Itsendisen selviytymisen arvioiminen seka henkilokohtaisissa ja kodin toiminnoissa avustaminen
ilmenivat l&heisten kuvauksissa omasta toiminnastaan osana Yyhteistd arkea, vaikka namé
osallistumisen osa-alueet olivat sairaudesta ja sen hoidoista johtuvia muutoksia ja l&heisille kenties

uusia toimintoja.

5.1.2 Henkinen tukeminen

Tassé tutkimuksessa l&heiset osallistuivat hoitoon kotona myds tukemalla toista henkisesti.
Henkinen tukeminen ilmeni tutkimusaineistossa kokemusten jakamisena ja toivon yllapitamisena.
(Kuvio 4). Henkinen tukeminen oli osa potilaan ja laheisen jokapdivdista yhteistd arkea ja

kommunikaatiota samoin kuin yhteisen arjen yllapitdminen.
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Ryhmitellyt pelkistykset Alakategoria Ylakategoria

Keskusteleminen

Kuunteleminen Kokemusten jakaminen
Lasnéoleminen _ —
Kyseleminen
Mielen purkaminen
Henkinen
— tukeminen

Kannustaminen Toivon yll&dpitdminen
Rohkaiseminen —
Yhdessa jaksaminen

Kuvio 4. Henkinen tukeminen.

Kokemusten jakaminen oli l&heisten ja potilaiden valisessa jokapdivdisessa vuorovaikutuksessa
tapahtuvaa yhteistd keskustelua sekd sairaudesta ja sen hoidosta ettd yhteisesta arkisesta elamasta.

Laheiset my0os aktiivisesti kyselivat ja kuuntelivat toisen vointiin ja arkeen liittyvista asioista.

“Osallistuminen on kyselemistd ja kuuntelemista péa&asiallisesti...soitan paivittéin ja
tiedustelen paivan kuulumisia ja tapahtumia.” (2)

"Keskeistd tdssd toiselle mahdollisuus purkaa mieltddn.” (2)

MG istuskelen tuolla sangyn reunalla ja juttelen héinen kanssaan.” ( 5)

Toisaalta jakaminen ilmeni rinnalla kulkemisena, jolloin l&heinen koki jakavansa kokemuksen

oman lasnéolonsa kautta.

”Kyllahan se sitd on, kun on lasné ja apuna. ” (5)

”Ei minun osuuteni ole varsinaisesti hoitaa, mutta tuota, minun tehtavani on olla
rinnalla...taytyy yrittad kuitenkin ymmartaa ja olla mukana. ” (6)

”Sité on ihan siind vierellakulkija. ” (8)

Laheinen l&sndolo loi myo6s turvallisuudentunnetta ja ldheinen huomioi esimerkiksi kotoa

poissaolemisen merkityksen toiselle tastd ndkdkulmasta.

“Mutta varmaa se on, ettd kun on tassd toinen kaverina, nii se on varmaa Se
turvallisuudentunne.” (1)

”Pitemmdiksi aikaa en sitten kotoa kylld ldhde... ettd pitemmaks aikaa ei passaa lihted.” (3)
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Toivon yllapitdminen ilmeni laheisten kuvauksissa kannustamisena ja rohkaisemisena esimerkiksi
toisen kokemiin oireisiin ja niiden kanssa jaksamisen liittyen. L&heiset ndkivat ja kokivat toisen
vaikean ajankohdan ja heidén pyrkimyksensa kannustaa keskittyi tulevaan ja vaikean ajankohdan
tai vaiheen ohimenevyyteen. Toisen kokemukset kivusta ja heikkoudesta eivat olleet ldheisen

poistettavissa, jolloin l&heinen pyrki tukemaan toista yll&pitamalla toivoa paremmasta.

”Kun on tuntenut kipua ja on ollut kédessa turvotusta, niin on jollakin tavalla rohkaistava
keskustelussa (...) jos on vasymysta tai kipua, niin auttaa padsemaan sen vaiheen yli. ” (7)

”Niin silloin kun on voimat heikot naista ladkkeiden vaikutuksistakin, niin silloin taytyy
yrittaé kantaa ja tukea (...) Yrittdd saada nakemaan, ettd tama on vaan ohimenevaa.” ( 7)

Toivon yllapitdminen ulottui myds laheiseen ja yhteiseen kokemukseen sairaudesta, jolloin laheisen
oma jaksaminen nivoutui potilaan jaksamiseen. Yhdessa jaksaminen sairauden ja sen hoitojen
kanssa oli osa yhteistd elama4, yhteistd arkea. Nain myos laheinen tunnisti sairauden vaikutukset

itseensa laheisend, ei ainoastaan toisen vaikeana aikana.

“Erté koitetaan jotenkin pysya tolpillaan...sitd jaksamista yhdessd.” (9)

5.1.3 Hoidon organisoiminen arjessa

Laheiset kuvasivat hoitoon osallistumistaan kodin kontekstissa myds toimintoina, jotka kohdistuivat
hoidon organisoimiseen osaksi yhteistd arkea sekd hoidon ja arjen yhteensovittamisena. Laheiset
kuvasivat toimintaansa hoidon organisoimiseksi arjessa tarvittavien apuvalineiden hankkimisena,
ladkehoidon toteuttamisena, hoitohenkilokunnan konsultoimisena sekd yhteisena hoitoihin

valmistautumisena. (Kuvio 5).
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Ryhmitellyt pelkistykset Alakategoriat Ylakategoria

Rollaattorin hankkiminen
Nostovalineiden asentaminen Tarvittavien apuvalineiden
Séngyn korottaminen — 1 hankkiminen

Klp.u I_aé_kkeen tarpeen Laakehoidon toteuttaminen
arvioiminen —

Laakkeen antaminen
Laakehoidon toteutumisen

seuraaminen Hoidon
W organisoiminen
arjessa
Laakarille soittaminen
Hoitajalle soittaminen Hoitohenkilokunnan .
Kotisairaanhoidon — konsultoiminen
kutsuminen
Hoitoihin kuljettaminen Yhteinen hoitoihin _
Kysymysten tekeminen ——  valmistautuminen

Paivakirjan pitdminen

Kuvio 5. Hoidon organisoiminen arjessa.

Tarvittavien apuvalineiden hankkiminen oli osa léheisten hoitoon osallistumista kotona, mikaéli
apuvalineitd kotona tarvittiin. Apuvalineet ja niiden asentaminen ilmensivat laheisten toimintaa
kotona sairauden ja sen hoitojen aiheuttamien tarpeiden huomioimisesta arjessa, ja toisaalta
apuvalineiden hankkiminen myds mahdollisti kotona tapahtuvaa hoitoon osallistumista

“Ollaan kayty hakemassa toi rollaattori ja apinapuu on laitettu, ettd sangyssa pystyy

kaantymmaan (...) lispatjoja laitettu, etta paassy paremmin pois. ” (1)

Toisaalta laheinen oli saattanut ymmartaa jalkeenpadin, ettd jonkinlainen apuvéline olisi saattanut
auttaa kotona, mutta tilanteen ollessa ohimeneva asiasta ei ollut keskusteltu hoitohenkilokunnan

kanssa tai l&heinen oli saattanut ratkaista ongelmallisen tilanteen itse.

”On ollut tuota aika, jolloin minun vaimoni on vaikea nousta sangysta ylos (...) me ollaan
ihan itse kehitelty sithen malli.” ( 6)

30



Apuvélineiden hankkimiseen vaikuttikin se, saivatko l&heinen ja potilas informaatiota mahdollisista

kotiin lainattavista apuvalineisté sek4 tilanteista, joissa apuvélineista voisi olla kotona apua.

Ladkehoidon toteuttamiseksi l&heiset osallistuivat potilaan l&d&kehoitoon erityisesti potilaan
tarvitessa saannollistd ja/tai tarvittavaa kipulddkitystd. Laheiset toteuttivat kivun ladkehoitoa
arvioimalla kipuldékkeen tarvetta, huolehtimalla kipulddkkeen annostelusta ja antamisesta seka
arvioimalla annetun Kipul&ékityksen tehoa. Tama kivun la&kehoidon toteuttaminen oli l&heisen
jatkuvaa toimintaa, se oli osa yhteist4 arkea.

“Lapilyontikipuun kun on maaratty oxynormia, niin ma oon kayny aina kysymassa, etta

onko nyt kipua ja tarvisko ottaa kipuldakettd (...) Taa (kivun tarkkailu) on osa mun
toimintaa ja kylla tama on paivittaista” (5)

”Naita kipulaastareita, mita nyt parhammillaan oli 4 kappaletta, joita piti joka toinen paiva
vaihtaa. Niin m& pidin kontrollia siin&, ettd ne tosiaan tuli vaihdetuksi ja etta niitd on
riittdva maara. ” (5)

”Aina kysyin vaimolta, ettd onks sulla kipuja. ” (9)

Laheiset saattoivat osallistua potilaiden ladkehoitoon myds muun laékityksen osalta esimerkiksi
opettelemalla subkutaanisen pistostekniikan tai seuraamalla muun la&kityksen ottamista.
Laakehoidon toteuttaminen edellytti hoitotaitojen osaamista tai niiden opettelemista ja tietoa
esimerkiksi ladkevalmisteista, niiden antoajankohdista ja vaikutuksista sek& mahdollisesti

kuuriluonteisesti annosteltavien ladkevalmisteiden annosvaihteluista.

“Mutta kylla m& oon melkein oppinu, mik& mihinki vaikuttaa. Ja mita millonkin pita& ottaa
(...) Ja pystyn ja autan ja valvon, etta laakkeité tulee otetuksi oikeissa maarin. ” (5)

”Han sai niita napapiikkeja, opettelin sen pistamaan ja pistin. ” (6)

”Huolehdin, ettd meni oikeat maaréat kortisonia ja sitten taas hoitojen jalkeen piti maaratyt
vuorokaudet pienentaa sita kortisonia.” (7)

Laakehoidon toteuttaminen oli monimuotoista ja jokapdivéistd toimintaa erityisesti potilaan
tarvitessa  kipulddkitystd.  Toisaalta ladkehoitoon  osallistuminen saattoi olla  myos
huomaamattomampaa, arkista keskustelua ja varmistelua la&kkeiden ottamiseen liittyen tai laheinen

el osallistunut lagkehoitoon laisinkaan, koska siihen ei ollut tarvetta.

VEtta ite 1a8kkeet jakkaa ja se on spesialisti siind.” (1)

”Valilla aina katselen, tuleeko la&kkeet otettua ja puhuillaan aina, etté joko oot laakkeen
ottanu. ”(3)

”Joskus oon kyselly, onko la&kkeet otettu, en sitdkaan paivittain. ” (8)
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Hoitohenkilokunnan  konsultoiminen  ilmeni  l&heisten  kuvauksissa  yhteydenpidosta
hoitohenkilokuntaan ja lddkareihin tarvittaessa kotoa kasin puhelimitse. Yhteydenotot saattoivat
johtua laheisen tarpeesta saada hoito-ohjeita tai vastauksia kotona tapahtuneiden muutosten pohjalta
tai kenties saada vastauksia potilaan kotona esittdmiin kysymyksiin. Vastausten saamisen lisaksi
ldheiset saatoivat joutua soittamaan hoitohenkilékunnalle saadakseen tietoa esimerkiksi
verikokeiden tuloksista tai ladkarinlausuntojen viipymisestd. Laheinen saattoi myos olla aktiivisesti
yhteydessd hoitohenkilokuntaan Kkiirehtidkseen hoitojen etenemistd ja ilmaistakseen huolensa
hoitojen alkamisen viivastymisestd. Laheinen oli my6s saattanut joutua kotona tilanteeseen, jossa
toisen vointi oli huonontunut kotona siind maérin, ettd laheinen oli arvioinut tilanteen vaativan
sairaalahoitoa ja kysynyt apua osaston hoitohenkilékunnalta.

“Muutaman kerran on soitettu laakarille, oon pyrkiny hakemaan vastauksia niihin

Kysymyksiin, jos hénelle on tullut.” (9)

”Kerran ma oon joutunu kutsumaan kotisairaanhoidon...joka otti sen verikokeen.” (5)

”Niin sillon m& soitin, ettd mitds tma tammonen okein on. (...) Ja se johtikin siihen, etta
samalta istumaltat meni osastolle tiputukseen. ” (5)

“Tytar soitti ensin ja sitten min& soitin vield, niin me saatiin se aika hanelle muutettua. Et
me kiirehdittiin sitd ja me menetettiin siind semmonen viikko niissa hoitojen
pitkittymisessa. ” (9)

Hoitohenkilékunnan konsultoiminen ei valttdmatta johtanut laheistéd tyydyttavaan ratkaisuun, vaan

yhteydenotto saattoi johtaa jopa negatiiviseen palautteeseen, mité erédan laheisen kokemus kuvaa.

Ootettiin viikko ja soitin sinne uudelleen syopapuolelle, etta kun siella oli meidan taa hoito,
ettd million me saadaan se (lausunto), niin se lupas selvittda. (...)Ja sielta sitten nainen
soitti vaimolle, ettd min& olen heidat haukkunu, vaikken min& haukkunu heita. (10)

Yhteinen hoitoihin valmistautuminen ilmeni laheisten kuvauksissa yhteisena valmistautumisena
la&karintapaamisiin ja suunniteltuihin hoitoihin huomioimalla tapaamiset ja hoitoajankohdat
yhteisen arjen jarjestelyissa. Naihin arjen jarjestelyihin siséltyi potilaan kuljettaminen hoitoihin ja

laheisen lasndolon huomioiminen sairaalassa potilaan saadessa sytostaattihoitoa.

”Ja kaikki, miss& on tarvinnut kuljetusapua ne olen hoitanut mind kylla. ” (1)

”Sytostaattihoitoon ja sitten sadehoitoon autolla olen vienyt ja ollut siella sen aikaa ja
tuonut sitten takaisin” (7)
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Yhteinen hoitoihin valmistautuminen ilmeni myds l&heisten kuvauksissa aktiivisesta toisen voinnin
sekd suunnitellun hoidon etenemisen seurannasta. Hoidon etenemisen seuranta liittyi laheisesti
potilaan itsendisen selviytymisen arviointiin sekd tarvittaessa hoitohenkilokunnan konsultointiin,
mutta siind korostui my6s voinnin ja tapahtumien Kirjaaminen, ja téllainen valmistautuminen
mahdollisti molemmille tarkeiden kysymysten aukikirjoittamisen sekd laheisen osallistumisen
paatoksentekoon. L&heinen saattoi pitdd myos erityistd pdivékirjaa kotona tapahtuneista asioista
sek& hoidon suunnitellusta etenemisestd, miké auttoi l&heistd sek& valmistautumaan hoitoihin etta

osallistumaan hoidon suunnitteluun

”Ma oon pitany tata paivakirjaa ylla ja huolehtinut naista siihen liittyvista asioista. ” (9)

” Me ruvettiin tekemaan kysymykset valmiiksi, jotta me muistettiin kysyd, mita meilla oli
mielessa (...)Yhessa katottu, millon mitékin on aina niinku tapahtumassa. ” (9)

5.2 Laheisten hoitohenkil6kunnalta saama ohjaus hoitoon osallistumiseen kotona

Tutkimukseen osallistuneet l&heiset kuvasivat kotona tapahtuvaan hoitoon osallistumiseen
saamaansa ohjausta hoitajalahtisend informointina ja omiin tarpeisiinsa vastaamisena. (Kuvio
6). Léaheiset saivat informaatiota hoitohenkilokunnalta ja l&heisille tarkoitetulta erilliseltd
asiantuntijaluentoja sisaltaneelta kurssilta, joiden lisaksi laheiset hakivat vastauksia ja informaatiota
oma-aloitteisesti. L&heisten informointi ei ollut systemaattista tai suunnitelmallista, vaan se tapahtui
ldheisten kuvaamilla satunnaisilla kohtaamiskerroilla. Informaation saaminen mahdollistui, mikali
laheiset olivat lasnéd hoidoissa tai esimerkiksi ladkéarintapaamisissa, mutta laheisia ei ollut erikseen
pyydetty osallistumaan polikliinisille hoitokdynneille eikd heiddn kanssaan ollut keskusteltu

mahdollisista ohjaustarpeista.

”Kohtauskerrat on ollu sellasia ohikulkutilanteita. ” (8)

Laheiset kokivat myds jaaneensd ilman ohjausta, jolloin heidan oli vaikeampi suunnitella tulevaa

kotona tai heidan merkityksensa potilaan jatkohoidossa jai hoitohenkilokunnalta huomioimatta.

”Siis talle potilaalle ja omaiselle, mutta talle hoitajalle, hoitohenkilokunnalle se on
ilmeisesti niin jokapaivaista, etteivat he varmaankaan edes ymmarra ja koe, etta se saattas
olla térkeaa. ” (5)

“Edistaako se sen sairauden parantamista, ettd te ootte kiinnostuneita myos kotijoukoista.
Ma vaittasin, etta se edistaa. ”'(6)

“Pidan hyvana sitd, ettd omaisille tiedotetaan ja kerrotaan, mitd on tulossa.” (7)
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Ohjaus

hoitajalahtéisena OHJAUS HOITOON
informointina 4 OSALLISTUMISEEN
KOTONA

Ohjaus laheisen
tarpeisiin vastaamisena

Kuvio 6. Laheisten hoitohenkilékunnalta saama ohjaus hoitoon osallistumiseen kotona.

5.2.1 Ohjaus hoitajajalahtoisena informointina

Laheiset saivat hoitohenkilokunnalta informaatiota sairauden hoitoihin ja sivuvaikutuksiin seka
potilaan lagkehoitoon liittyen. Ndiden liséksi l&heistd oli mahdollisesti opastettu arjen toimintoihin,
kuten ruoanvalmistukseen liittyen. Léheiset kuvasivat myos ohjauksen puuttumisen, vaikka he
olivat kokeneet ohjausta tarvitsevansa. Toisaalta laheinen oli saattanut kokea jonkin satunnaisen
tapaamisen ohjauksellisesti hyvana tai laheinen ei ollut kokenut tarvitsevansa erillistd ohjausta.
(Kuvio 7).

Laheiset kuvasivat saaneensa ohjausta suullisena neuvomisena, opastamisena ja valistuksenakin
sek& kirjallisena informaationa. Téhén l&heisten saamaan informaatioon ei kuitenkaan siséltynyt
laheisten kuvauksissa varsinaista ohjausta kotona tapahtuvaan hoitoon osallistumiseen, eivétka
laheiset kuvanneet osallistuneensa ohjaustilanteisiin, joissa olisi erityisesti tarkasteltu heidan

hoitoon osallistumisensa mééraa ja laajuutta tai tiedontarpeitansa.
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Ryhmitellyt pelkistykset Alakategoria Ylakategoria

Kerrottu hoidoista Hoidoista ja
Kerrottu sivuvaikutuksista sivuvaikutuksista ]
Osallistunut kurssille informoiminen
Kerrottu ladkityksesta Potilaan lagkityksesta
Kerrottu kKipulaakkeista informoiminen T
Ohjaus
—— hoitajalahtoisena
Kerrottu ravitsemuksesta Arjen toiminnoissa [iomaining
Annettu yleistd valistusta ~————  opastaminen
Ei ollut annettu ohjausta ~ —— [ Ohjauksen puuttuminen -

Kuvio 7. Ohjaus hoitajalahtdisend informointina.

Hoidoista ja niihin liittyvista sivuvaikutuksista informoiminen ilmeni laheisten kuvauksissa
yksisuuntaisena, hoitajalédhtdisend sydpasairauden hoitoihin liittyvan informaation valittdmisena,
jolloin l&heisen osana oli lahinnd annetun informaation vastaanottaminen. Saatu informaatio oli
annettu joko suullisesti tai laheinen oli saattanut saada “vikkosen”, jossa oli kerrottu
sytostaattihoidon sivuvaikutuksista. Ldaheisten kuvauksissa informaation antaminen ei ollut
systemaattista tai l&heiselle erikseen suunnattua, vaan pikemminkin informaatio annettiin

satunnaisissa kohtaamisissa hoitohenkilokunnan kanssa.

”Onhan ne kertoneet, mitd on sivuvaikutuksia mulle (...) kaikista ndista laakeista (...) ja
sivuvaikutuksia (...) ja mita pitaa teha sitte. ” (1)

“Tuota sen jalkeen siten siihen tuli tama sytostaattihoitaja, joka sitten tarkensi vield ne
termistot kaiken tdman mitéa tdma sytostaatti tule pitamaan ”. (5)

“Etukateen puhuttiin, ettd joillain on sytostaattihoidoista kipuja (..). Tollainen yleinen,
sanoisinko valistus (...) ja tietojen jakaminen” (7)

”Toi tullessaan semmosen vihkosen, sen kévin lapi. ” (8)

Hoitohenkilokunnalta saadun informaation liséksi laheiset Kkertoivat saaneensa ohjausta myos
erilliseltd sairaalassa jarjestetyltd asiantuntijaluentoja siséltdneeltd kurssilta, jolloin heill& oli ollut

mahdollisuus tavata myds muita syopéan sairastuneiden laheisid. Tallainenkaan ohjaus ei erityisesti
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kohdistunut laheisten hoitoon osallistumisen tukemiseen kotona, mutta tallaiselle kurssille

osallistuneet l&heiset olivat kokeneet asiantuntijaluennot hyvina.

”Osallistunut syopéan sairastuneiden potilaisten laheisille tarkoitetulle kurssille. ” (2)

”Meillahan oli sillon sielld yhteisena joku semmonen tapaaminen ja muidenkin hoidettavien
kanssa.” (3)

”Sairaalassa jarjestettiin tammdinen koulutustilaisuus tai tiedotustilaisuus. ” (6)

Potilaan l&akityksestéa informoiminen koski sekd potilaalle syOpésairauden hoitoon aloitettua
saannollista laakitysta ettd mahdollista kipul&ékitystd. Talloin l&heisille oli saatettu kertoa erikseen
potilaan ladkityksesta ja siihen liittyvistd asioista tai laheinen oli kokenut Kirjallisen laakekortin

omaa toimintaansa auttavana tekijana.

”Neuvoja, ettd mitd tehda, ettd miten pitds menetelld (...) omasta mielestdni ma oon
kipuldékkeitten osalta hyvin informoitu.” (5)

”Laakityspuolta on kayty lavitte. ” (5)

“Etta oli niin hyvat ndma ohjeet ja nama laakekortit. ” (10)

Arjen toiminnoissa opastaminen puolestaan oli potilaan ravitsemukseen liittyvdd neuvontaa ja
esimerkiksi ruokaohjeiden antamista. Kuvauksissa ilmeni my0s ‘yleinen valistus’, joka liittyi
eldmiseen sairauden kanssa arjessa. Ldaheiset eivat kuitenkaan kuvanneet saaneensa ohjausta
muuhun kodin arjessa tapahtuvaan osallistumiseensa, kuten toisen henkilékohtaisissa toiminnoissa

avustamiseen.

”On ravitsemuksesta, ettd mita ruokia, ja kaikkia, miten se tehhdan ja kaikea tommosta
ruokahommaa. ” (1)

”Ruokailuista ja tallaisista. ” (6)

“Tollainen yleinen, sanoisinko valistus tietojen jakaminen, missd menn&an, mistd on
kysymys ja tuota, mitd on tapahtunut ja mitd hanella edessa on ja aikatauluja ja
semmosta. ”(7)

Ohjauksen puuttuminen oli laheisten kuvausten perusteella jaamistd kokonaan ilman ohjausta,
vaikka he olivat kokeneet tarvitsevansa ohjausta hoidon jalkeiseen kotiutumiseen ja jatkohoitoon

kyetakseen esimerkiksi valmistautumaan sytostaattihoidon sivuvaikutuksiin.
”Ei mua ohjattu sielta kasin ollenkaan. Ei mua oo ohjattu missaan.” (5)

36



“Ei minulle ole kukaan neuvonu, miten tima homma hoidetaan (...) sairaalan henkilokunta
ei ohjaa omaisia ei kotona eika sairaalassa. ” (6)

”Se on omaiselle hirveen vaikee saadella sita kipuldakkeitten maaraa, kun tuota niité on iso
pino niita kipuldakkeitd, mutta niita ei oikein uskalla antaa, kun ei tieda, ettd onko se niinku
joku toinen.” (5)

”’N&a sivuvaikutukset, mitka tuli, ne tuli mulle ihan uutena asiana ja tietysti vahan mietitytti,
mikd tdmd tilanne on.” (8)

Toisaalta laheinen oli saattanut kokea, ettei tarvitse erillistd ohjausta potilaan hoitoon ja omaan
osallistumiseensa liittyen. Talloin l&heinen ei ollut kokenut ohjausta vaativia tilanteita kotona tai

héanell& saattoi olla ammatillista kokemusta, joka auttoi héntd kotona osallistumisessa.

“Etta ei minulla ole sitten ollut erikseen kysyttavaa. ” (7)

”Mulla on niin vankka kokemus, etté ei oo silla tavalla tarvinnu ohjata. ”” (10)

Laheinen oli myds saattanut olla yksittaisessa ohjaustilanteessa, jonka han oli kokenut positiiviseksi

ja monipuoliseksi.

”Sen jalkeen tuli tima sytostaattihoitaja, joka sitten tarkensi viela ne termistét ja viela
kaiken taméan, mita tadma sytostaatti tulee pitamaan. Mielestani monipuolisesti kertoi, mista
on kysymys.” (5)

5.2.2 Ohjaus laheisten tarpeisiin vastaamisena

Laheiset saivat hoitohenkilokunnalta my6s ohjausta, joka perustui ldheisen omaan aktiivisuuteen
informaation hakijana tai laheisen ja hoitajan mahdollisesti kdymiin keskusteluihin laheisen omasta
jaksamisesta kotona. L&htokohdiltaan sekd oma-aloitteinen informaation hakeminen ja laheisen
jaksamisesta keskusteleminen ilmentavat laheisen tarpeista ja tilanteesta lahtevaéd ohjausta. (Kuvio
8).
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Vastattu kysymyksiin Laheisen informaation
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Kaytossd |
Ohjaus laheisten
tarpeisiin
vastaamisena

Keskusteltu yhdessa Léheisen jaksamisen

Keskusteltu kotona —  huomioiminen —

parjaamisesta

Kannustettu

Kuvio 8. Ohjaus laheisten tarpeisiin vastaamisena.

Laheisen informaation hakeminen kuvaa laheisten kokemuksia heiddn omasta aktiivisesta roolistaan
kysymysten esittdjiné ja tarvitsemansa tiedon etsijoind. L&heisten kuvauksissa heiddn esittdmiinsa
kysymyksiin vastattiin tai kenties apuvalineiden kdytdssé opastettiin, mutta I&heiset eivat kuvanneet
tilanteita, joissa heilta olisi kysytty erityisesti tiedontarpeista. Jos laheisilla oli kysyttavaa, oli heidan

itse osoitettava aktiivisuutta saadakseen vastauksen.

"No apuvilineet saatiin. Ja onhan hdn (hoitaja) auttanut ndiden apuvilineiden kdytossd.”

1)

VEtta se aktiivisuus on lahtenyt minun puoleltani, etta jos jokin asia kiusaa, niin kylla se on
oltava mun, joka menee ja kysyy mieluummin kuin etta ne siltd puolelta, hoitohenkilokunta
olisi lahestynyt ja ruvennut kertomaan vapaaehtoisesti. ” (5)

”Oli pakko olla aktiivinen, etta ei sitdi tietoo olis muuten saanu.” (9)

Laheisen jaksamisen huomioiminen kuvaa laheisten kokemuksia keskusteluista hoitohenkilékunnan
kanssa kotona parjadmisesta ja l&heisen kannustamisesta. Lé&heiset saattoivat kokea namé

keskustelut niiden satunnaisuudesta huolimatta rauhoittavina ja omaa jaksamista tukevina.

“Kaikesta tastd, mitenka on parjailty ja vaha niinku huumorin kansa ollaan lapikayty
naita. ” (1)

”No tuota kylla ma sen sanon, ettd ne on erittéin sympaattisia ja myotaelavia, tahan minun
hommaan (...) Emma tied&, ne ovat kylla siella onkologian osastolla erittain positiivisesti
suhtautuneet ja tukeneet kaikissa mahdollisissa asioissa.” (6)

”Joku ymmarsi kysyd, ettéa miten sind jaksat. ” (6)
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Laheisen ja hoitajan yhteinen keskustelu ja siind koettu kannustaminen osaltaan tuki l&heisen
hoitoon osallistumista kotona, silla laheisen toiminta kotona huomioitiin. L&heisen tilanteeseen

pysahtyminen ja l&aheiseen positiivisesti suhtautuminen oli merkittavéa laheiselle.

5.3. Laheisen hoitoon osallistuminen erikoissairaanhoidossa

Laheiset osallistuivat potilaan hoitoon erikoissairaanhoidossa osallistumalla hoidolliseen
paatoksentekoon, tukemalla potilasta henkisesti ja toteuttamalla valitontd hoitoa. (Kuvio 9).
Laheiset osallistuivat hoitoon joko poliklinikoilla sytostaattihoitojen yhteydessa tai potilaan ollessa
vuodeosastolla hoidossa esimerkiksi komplikaatioiden takia. Ldaheisten hoitoon osallistuminen
erikoissairaanhoidossa oli monipuolista ja se ilmeni sek& suhteessa potilaaseen ettd suhteessa

hoitohenkildokuntaan.

Hoidolliseen
paatdksentekoon
osallistuminen LAHEISTEN
HOITOON
. . OSALLISTUMINEN
Henkinen tukeminen =—— ERIKOISSAIRAAN-
HOIDOSSA

Valittoman hoidon
toteuttaminen

Kuvio 9. Laheisten hoitoon osallistuminen erikoissairaanhoidossa.

5.3.1 Hoidolliseen paatoksentekoon osallistuminen

Laheiset osallistuivat potilaan hoidolliseen p&atoksentekoon erikoissairaanhoidossa olemalla Iasn&
esimerkiksi poliklinikalla sytostaattihoidon ajan, jolloin laheiset saattoivat seurailla tilanteita
ottamatta niihin osaa, koska kokivat kyseessa olevan potilaan ja ammattilaisen valinen tilanne.
Laheiset myos ottivat osaa hoitoneuvotteluihin, jolloin he esittivat kysymyksid, hakivat vastauksia
etukdteen pohdittuihin kysymyksiin tai kertoivat esimerkiksi oman ndkemyksensa potilaan
voinnista ja sen mahdollisista muutoksista. Liséksi l&heiset saattoivat pyrkid aktiivisesti

vaikuttamaan hoitosuunnitelmaan ja sen etenemiseen. (Kuvio 10).
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Kiirehtinyt tutkimuksia vaikuttaminen

Kuvio 10. Osallistuminen hoidolliseen paatoksentekoon.

Hoitotilanteissa lasnaoleminen kuvaa hoitoon osallistumisen yhtend muotona tilanteita, joissa
ldheiset olivat l1&asna esimerkiksi hoitoneuvotteluissa lahinnéd kuuntelijan asemassa tai he saattoivat
kokea asemansa l&hinna tilanteen tarkkailijoina tai ulkopuolisina sivustaseuraajina. Tilanteiden
seuraaminen sivusta saattoi johtua esimerkisi tunteesta, etta kyseessé on potilaan ja hoitajan vélinen
tilanne johon osallistuminen saattaisi olla ‘funkeutumista’, ja laheinen saattoi siksi asettautua omaan

asemaansa hoitoymparistdssa varsinaisen hoitotilanteen ulkopuolelle.

”Siind mind olen vaan seuraillut, kun hoitajia ja hoidettavia kulkee (...) Kylld mina
seuraillut olen, puolikin tuntia seurailen sitéd touhua, Jotenkin tuntuu, ettei sinne viitti
tunkeutua sitten. ” (3)

“Ja sit sielld on nurkkaus, jossa on hyldttyjd kirjoja vino pino ja md lueskelen sielld tunnin

verran, mitd se kestdd.” (8)

Hoitotilanteissa  lasndoleminen  oli  passiivista, —mutta  passiivisuus ei  ilmentynyt
valinpitdmattomyytend, vaan se kuvasti ainoastaan laheisen osallistumisen muotoa hoitotilanteessa.
Laheisten lasndolo ei ollut tarkoituksellisesti passiivista, vaan heiddn toimintansa perustui
esimerkiksi hoitajan ohjeistukseen. Laheisten kuvauksissa passiivisuus kuvastikin pikemminkin

sitd, miten he vastasivat heihin kohdistettuihin odotuksiin hoitotilanteissa.

“Ei multa ole kysytty sen kummemmin. On huomioitu, paivaa sanoneet ja tuolin tarjonneet,
ja ettd tuohon voi tulla istuun ja kuuntelemaan, ettd saa tulla mukaan.” (1)
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Hoitoneuvotteluihin  osanottaminen ilmeni l&heisten osallistumisena myds varsinaisiin
hoitoneuvotteluihin, joissa kaytiin lavitse hoidon etenemistd sek& jatkosuunnitelmia. Na&issékin
tilanteissa laheisen osanottaminen saattoi perustua hoitohenkilékunnan aloitteeseen ja tarjottuun
mahdollisuuteen osallistua, mutta toisaalta laheiset myds osallistuivat oma-aloitteisesti. Laheiset
olivat ndissa tilanteissa aktiivisempina, silld he esittivat kysymyksia ja etsivat paatoksenteossa
tarvittavaa informaatiota sekd saattoivat kertoa oman ndkemyksenséd potilaan voinnista tai sen
muutoksista. L&heiset osallistuivat hoitoneuvotteluihin sekd poliklinikoilla ettd vuodeosastoilla.
Laheisten osallistuminen oli kuvauksissa aktiivisempaa hoitoneuvotteluissa ladkareiden kanssa,
mutta laheisten kokemuksissa ei ilmennyt osallistumista potilaan hoitotydon suunnitteluun
poliklinikoilla eikd vuodeosastoilla. Osallistuminen hoitoneuvotteluissa oli seka potilaan puolesta

toimimista ettd informaation hakemista ldheisen oman toiminnan tueksi.

”Olenhan m& aina sanonut joihinkin asioihin oman nakemykseni, reunahuomautuksia
antanu (...) mité kipua on ollu (...) mihin tarvitsee sitd apua.” (1)

“Ja lddkdrintapaamisiin me ruvettiin tekemddn kysymykset valmiiksi, jotta me muistettiin
kysya, mita meilla oli mielessa, ja sitten jos niita ei olis ollu, niin ei niitd opystynykk&an
kysymaan, koska sitten kun se tulee se laakaritilanne, niin ei siind enda pysty mitenkaan
valmistautumaan siind tilanteessa.” (9)

Laheiset etsivat informaatiota my0s oma-aloitteisesti ja aktiivisesti kohtaamisissaan
hoitohenkilokunnan kanssa, ja ldheiset kokivatkin saaneensa vastuksia kysymyksiinsa myos
hoitohenkilokunnalta, mutta olisivat toivoneet saavansa tietoa potilaan voinnista ja hoidon
edistymisesta kysymatta.
“Et ma olisin halunnut enemman aktiviteetteja silté puolelta. Etté olis kerrottu mitd, miten,
millon tehdaan ja tapahtuu, miten ihminen voipi. Kaikki tallanen, tuota siinad oli pikkusen

niinku tyhjan paalla suoraan sanoen. Se oli vaan meidan kaksinkeskista keskustelua ja
kumpikaan ei oikeen tienny, ettd mita tassa tehdaan tai mita tassa tulee tapahtumaan. ” (5)

Kokemukset kohtaamisista hoitohenkilokunnan kanssa ja vastausten saamisesta olivat seka
positiivisia ettd negatiivisia. Positiivisessa kohtaamisessa keskeistd kysymysten esittdmisen
kannalta saattoi olla suhde potilaan omahoitajaan, jolloin ldheisen ja omahoitajan kohtaamisessa
tiedonsaanti koettiin hyvéksi. Laheisten negatiivisissa kokemuksissa kysymysten esittdmiseen ja
informaation hakemiseen suhtauduttiin Kielteisesti tai laheinen koki, ettei osaston ilmapiiri ollut

kysymyksiin kannustava.
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”Ja ma pidan hyvin tarkeéana, ettd ma tiedan kuka hénen omahoitajansa on ja han tietéa
kuka min& olen. Aina olen saanu hyvan vastuksen, mita ikina olen kysynykkaan. ” (6)

”Osastolla oli aistittavissa Kiire ja tuska, mutta oli uskallettava uskaltaa kysya. ” (2)

Laheiset kuitenkin esittivat kysymyksid, mika saattoi johtaa kokemuksiin negatiivisen palautteen

saamisesta hoitajilta.

”Ja kyllihdn me saatiin kitkerid viestejd henkilokunnalta, ettd kun me kysellddn.” (9)

Hoitosuunnitelmaan vaikuttaminen oli l&heisten aktiivista pyrkimystd vaikuttaa hoidon
suunnitteluun ja hoidon aikataulutukseen potilaan puolesta. L&heiset saattoivat olla huolissaan
esimerkiksi sytostaattinoidon aloituksen venymisestd, jolloin he pyrkivat omalla toiminnallaan
nopeuttamaan aloituksen ajankohtaa. Ldaheiset saattoivat joutua tilanteeseen, jossa heidéan
nakemyksensé oli ristiriidassa ammattilaisten kanssa tai he yrittivat nopeuttaa tiedonsiirtoa eri

terveydenhuollon organisaatioiden vélill&, jotta hoidot paasisivét alkamaan.

“Vaikka ne sanoi, etta kiiretté ei ole, mutta ma sanoin, ettéd kylla tdssa mun mielesta on
kiire. (...) Et me kiirehdittiin sit4 ja me menetettiin siind semmonen viikko niissa hoitojen
pitkittymisessa, kun niita tuloksia ei ollut meilla.” (9)

Laheinen oli myo6s saattanut kiirehtia tutkimusten tekemista seka tulosten saamista potilaan puolesta
hoitoaikataulun nopeuttamiseksi. L&heinen saattoi kokea, ettd ilman hanen omaa aktiivisuuttaan ja
“taistelua” hoidon eteneminen olisi vaarantunut. Tallaisessa tilanteessa korostui myds ndkemys
potilaasta puolesta toimimisen térkeydesta tilanteissa, joissa toinen oli liian heikko ja vasynyt
puuttakseen hoitoon. Potilaan laheisten yhteistoiminta potilaan puolesta saattoi olla hyvinkin
suunnitelmallista ja ennakoivaa, mika ilmeni esimerkiksi oman toimintasuunnitelman tekemisena
ennen ladkarintapaamisia.

”Me aika pitkalle koitettiin niitd tutkimuksia niinku kiirehtia. (...)Piti tallasiin asioihin

puuttua siella. Etta jos ei henkild olis ite ollu siella niin kyll& aika yksin olis ollu ja hirveen
vaikeeta taistella itsensé puolesta jos on siind kunnossa.” (9)
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5.3.2 Henkinen tukeminen

Laheisetosallistuminen potilaan hoitoon erikoissairaanhoidon kontekstissa ilmeni myods potilaan
henkisend tukemisena. Henkisen tuen antaminen ilmeni potilaan kokemusten jakamisena seka
potilaan yksinaisyyden lievittamisend. (Kuvio 11). Tukeminen ilmentyi l&heisten kokemuksissa
siitd, miten he kannustivat potilasta sairaalassa ja antoivat potilaalle mahdollisuuden puhua asioista,

joista potilas ei valttaméttd halunnut keskustella hoitohenkilokunnan kanssa.

Ryhmitellyt pelkistykset Alakategoria Ylakategoria

Keskustellut voinnista

| Potilaan
Kulkenut rinnalla kokemusten —
Ollut varaventtiilina jakaminen

Henkinen tukeminen

Pitanyt seuraa ) o
Kaynyt katsomassa Potilaan yksinaisyyden
Ollut turvana lievittaminen —

Kuvio 11. Henkinen tukeminen.

Potilaan kokemusten jakaminen ilmeni l&heisten kuvauksissa yhteisind keskusteluina ja potilaan
kuuntelemisena. Jakamalla potilaan sairaalakokemuksia ldheinen myds osoitti valittamistad ja
toisesta huolehtimista. Laheinen saattoi tunnistaa itsensd toisen “varaventtiilind”, jolloin hén antoi

potilaalle mahdollisuuden puhua ja kertoa kokemuksista avoimesti ja vapaasti.

“Omaisen rooli on varmaankin tukea sité potilaan selviytymista (...) Sillain, etta se potilas
voi kertoa omaiselle mita haluaa, ei valttamatta kaikkia halua kertoa kaikille tyontekijoille
siella.” (5)

Kokemusten jakaminen oli my6s rinnalla kulkemista, tapahtumien yhteista elamistd, mutta myos

positiivisen asenteen yll&pitamista

”Ja elaa rinnalla sitd vaivaa, mika siind on menossa. (...)Mulle se on semmonen, rinnalla
kulkija” (6)

”Positiivisten asioiden esiin nostaminen. ” (8)
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Potilaan yksindisyyden lievittdminen oli laheisten kuvauksissa seuran pitdmistd ja ajanvietteen
tarjoamista, jotta potilas ei jdisi yksin. Seuran pitdminen oli keskeistd erityisesti
vuodeosastohoitojen ajankohtina, ja l&heinen saattoi tunnistaa oman toimintansa hoivaamisena,
jonka perimmadisend tarkoituksena oli toisen tukeminen ja turvallisuudentunteen luominen. Seuran
pitdminen ja ajanvietteen tarjoaminen oli toisen yksindisyyden ehkaisemista ja sen lievittamista.
Lasndolo ja k&destd pitdminen olivat esimerkkeja merkityksellisista kokemuksista, joiden kautta
l&heinen saattoi osallistua hoitoon antamalla henkista tukea

”Se oli se, ettd hdnestd viltetddn. Ei jdtetd yksin, hoivataan, vaikka ei pysty sitd varsinaista
hoitoa antamaankaan.” (5)

”Seuraahan me pidettiin, se oli varmaan se, oltiin paikalla, aina oli yksi tai kaksi paikalla ja
yksi oli kdytavalla. Mutta seuraa koitettiin pitaa, ajanviettoahan se oli. ” (9)

5.3.3 Valittdoman hoidon toteuttaminen

Laheiset osallistuivat potilaan hoitoon monin eri tavoin erityisesti vuodeosastohoitojen ajankohtina,
silla he viettivat runsaasti aikaa potilaan vierella tdman ollessa osastohoidossa. Lé&heisten toiminta
sisalsi potilaan konkreettista avustamista tdman paivittéisissa toiminnoissa ja laheiset osallistuivat

my0s potilaan la&kehoitoon. (Kuvio 12).

Ryhmitellyt pelkistykset Alakateqgoria Ylakategoria

Avustanut henkil6kohtaisissa

toiminnoissa Konkreettinen

Avustanut ravitsemuksessa — avustaminen —

Avustanut liikkumisessa

Huolehtinut e .
potilasymparistosta :g?é'&i?;nrgrr“g?'don
Tarkkaillut nestehoitoa Laakehoitoon

Keskustellut nestehoidosta osallistuminen

Jarjestanyt kipulaakityksen —

Kuvio 12. Valittdman hoidon toteuttaminen.

Konkreettinen avustaminen oli potilaan avustamista tdman paivittdisissa toiminnoissa, kuten

peseytymisessd, ruokailemisessa ja liikkumisessa. Potilaan avustaminen liikkumisessa liittyi
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nédkemykseen potilaan tarpeesta kuntoutua. N&iden padivittaisten toimintojen liséksi l&heisten
osallistumisen konkreettisuus ilmeni my0ds potilasympéristosta huolehtimisena, kuten lakanoiden
vaihtamisena potilassankyyn tai lisépeitteiden etsimisend. L&heisten toteuttama konkreettinen
avustaminen sisalsi kuvauksia sellaisista toiminnoista, joita myds hoitohenkildkunta toteuttaa osana
potilaan hoitotydtd. Laheiset eivat kuitenkaan kokeneet omaa toimintaansa sairaalassa niinkaan
osallistumisena hoitamiseen, vaan pikemminkin he kokivat sen kuvastavan toisesta vélittdmiseen
perustuvaa hoivaamista. Oman toiminnan taustalla vaikutti paitsi toisesta vélittdminen myos
nékemys hoitajien kiireestd, jolloin hoitajien ajan nahtiin kuluvan muuhun, hoidolliseen toimintaan

hoivaamisen sijasta.

”Ja sitten, kun oli tuota sen verran hyvassd kunnossa, ettd pystyi nousemaan, kaytiin
tekemassa pikku lenkkeja kaytavalla ja tammosta pientd. “'(5)

”Sita ei ole aikaa niilla hoitajilla, etta ne pystyisivat hoivaamaan, siella enemman kaantyny
hoidon puolelle. Ja se hoivaaminen jaa sitten vahan vahemmalle, nain méa kuvittelisin. ” (5)

"Vaihettiinhan me monta kertaa ndmd lakanat itse sdnkyyn, kun ne oli mdrat ja niita ei oltu
vaihdettu. Jos hdn tarvitsi jotain juotavaa, niin haettiin sitd.” (9)

Laheiset kokivat osallistumisensa olevan normaalia laheisen toimintaa sairaalassa, jota
hoitohenkilokunta ei kuitenkaan huomioinut. Vaikka laheisten toimintaa sairaalassa ei huomioitu,
ldheiset saattoivat kokea hoitohenkilokunnan pitdvan heidén toimintaansa normaalina léheiselta

odotettavissa olevana toimintana.

”En osaa sanoa, olisko se noteerattu. Olisko pidetty ihan normaalin toimintana. Ettei mulle
tultu sanomaan, etta on hyva, etta sa teet nain. Jotenkin mulle on tullut sellainen mielikuva,
etta niita pidetdan ihan normaalina.” (5)

“En ma mitaan tehtavia saanut ja olisin voinut odottaakin, etté joku olis sanonut, etta nyt
pitdis menna tuonne kavelemaan, etta voisitko sina vieda.” (6)

Laakehoitoon osallistuminen ilmeni laheisten kuvauksissa esimerkiksi suonensisdisen nestehoidon
toteutumisen tarkkailemisena. Nestehoidon osalta laheisten kokemukset liittyivat erityisesti
suonensisdisen nestehoidon etenemisen tarkkailemiseen, silla he olivat lasnéd potilaan vierelld ja

saattoivat siten huolehtia nestepussien vaihtamisen tarpeesta kertomisesta.

“Olenhan mé siind katsellut hénen piuhojansa, ja ettd tuo alkaa tyhjentya se pullo tai
tallaista, mutta en ole muuhun niin kuin osallistunut. ” (5)
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Laheiset my0s esittivat kysymyksia hoitohenkilokunnalle potilaan ladkehoitoon liittyen tai kertoivat
potilaan puolesta esimerkiksi kipulédékkeen tarpeesta. Kysymysten esittdminen saattoi perustua
potilaalta saatuun tietoon ladkitykseen liittyvistd muutoksista, jolloin l&heinen oma-aloitteisesti
selvitti tehdyt muutokset ja muutosten perusteet. Léheiset saattoivat my6s kertoa
hoitohenkilokunnalle potilaan kivusta joko oma-aloitteisesti tai potilaan itsensd pyynndsta ja

varmistaa kipulaakityksen saamisen omalla toiminnallaan.

”Kun ma tiesin, etté jotain on tehty, laakitystd muutettu, niin ma kyselin sitten aina hyvinkin
tarkkaan, etta mita se tarkottaa ja mita se tarkottaa. Ja nyt kun ndin on tehty, niin miksi ja
mit& se merkitsee.” (5)

”Soitti mulle kerran, etta taalla han makaa ja hanella on hirveat kivut. Han on pyytanyt
kipul&aketta ja sita ei tuoda. Etta tule tanne, niin han saa sen kipulaakkeen.(...) Mutta mun
piti tAdltd mennd sinne kovistelemaan.” (5)

54  L&heisten  hoitohenkilokunnalta  saama  ohjaus  hoitoon  osallistumiseen
erikossairaanhoidossa

Laheisten  kuvauksissa  hoitohenkilokunnalta  saatu  ohjaus  hoitoon  osallistumiseen
erikoissairaanhoidossa ilmeni ldheisen lasndolon sallimisena seké hoitajaléahtdisena informointina
hoitoyksikén toiminnasta. (Kuvio 13). Naissa laheisten kuvauksissa saatu ohjaus liittyi heidan
kokemuksiinsa siitd, miten heidan l&sndolonsa hoitoymparistossa oli hyvéksyttya seka siihen, miten
hoitohenkilokunta oli ohjannut laheisten toimintaa suhteessa osaston toimintaan. Laheiset eivat
kuvanneet sellaisia tilanteita, joissa hoitohenkilokunta olisi ohjannut heitd laheisille osallistumaan
hoitotydohon, kuten pdivittaisissa toiminnoissa avustamiseen tai hoidon suunnitteluun

osallistumiseen, eika laheisia ollut pyydetty osallistumaan potilasohjaukseen.
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Ohjaus laheisen

lasnadolon sallimisena = OHJAUS HOITOON
OSALLISTUMISEEN
ERIKOISSAIRAAN-

Ohjaus HOIDOSSA

hoitajalahtoisena

hoitoyksikon S
toiminnasta

informointina

Kuvio 13. Lé&heisten hoitohenkilokunnalta saama ohjaus hoitoon  osallistumiseen

erikoissairaanhoidossa.

5.4.1 Ohjaus laheisten lasn&olon sallimisena

Laheisen lasndolon salliminen perustui ldheisten kokemuksiin heidan lasndolonsa hyvaksymisesta,
jolloin hoitohenkilékunta oli ensinnékin huomioinut laheisten lasndolon sairaalassa, ja toiseksi
ilmaissut laheisen lasnédolon sallittavuuden. Lasndolon hyvéksymisen liséksi laheisten saama ohjaus
ilmeni l&heisten kuvauksissa siitd, miten heidan merkityksensa potilaalle erikoissairaanhoidon
kontekstissa oli tiedostettu. (Kuvio 14). Mikali hoitohenkilékunta ei ollut ilmaissut laheiselle
mahdollisuutta olla lasnéd esimerkiksi hoitoneuvotteluissa, niin laheinen itse saattoi ajatella ndiden

tilanteiden olevan ainoastaan potilaan ja hoitohenkilékunnan vélisia tapahtumia.

“Koska se tilanne on la8karin ja potilaan kahdenkeskinen tilanne ei mulla oo siind
puhevaltaa ollenkaan tai ma ainakin katson ettei 0o.” (8)

Pyydetty istumaan Lasn&olon
Pyydetty kuuntelemaan ——— hyvaksymisen —
ilmaiseminen

Ohjaus laheisen
L lasndolon sallimisena

Kerrottu lasnaolon

olevan hyva asia

Kehotettu osallistumaan — =
laakarinkierrolle

Laheisen merkityksen
tiedostaminen

Kuvio 14. Ohjaus l&heisen l&asnéolon sallimisena.
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Laheisten lasndolon hyvaksyminen oli osoitettu ilmaisemalla mahdollisuus olla lasna
hoitoneuvotteluissa, mutta ldheisten ldsndoloa ei huomioitu hoitotydon osalta. Toisaalta
hoitohenkilokunta ei ollut myoskaan kieltanyt laheisid olemasta l&snd sairaalassa potilaan vierella.

”On huomioinu, paivaa sanoneet ja tuolin tarjonneet, ja ettd tuoho voi tulla istuun ja
kuuntelemaan ja kaikkee, etté saa tulla mukaan. (1)

Toisaalta l&heinen oli saattanut kokea jd&neensa taysin ilman huomiota sairaalassa, jolloin hanen

lasndolonsa ilmeni ainoastaan suhteessa potilaaseen.

“Eika se hoitohenkilékunta, eivat he todellakaan tuota osallistuneet siella mun lasndoloon.
Oikeestaan millaan tapaa.” (5)

”Kaipa se jarjestelma sellanen, etta potilas ja henkilokunta vaan. ” (8)

Laheisten merkityksen tiedostaminen osana potilaan hoitoa liittyi laheisten kokemuksiin heidan
lasndolonsa toivottavuudesta. Laheisille oli saatettu suositella l&sndoloa laékérinkierrolla, jotta
tilanteessa annettava informaatio ei unohtuisi potilaalta. Léheisille ei kuitenkaan ollut kerrottu
hoitotyohon liittyvistd asioista tai toiminnoista eiké laheisia mydskaan ollut ohjattu olemaan lasna

esimerkiksi hoitotilanteissa tai potilasohjauksessa.

“Ja suosittelevatkin, ettd taytyy ollai jonkun mukana siiné.(...) On sanonu, ettd moni asia
menee ite potilaalta ohi korvien.” (1)

Laheisen merkitys potilaan perheenjasenend ja hoitoon osallistujana ei kuitenkaan ilmennyt
laheisten kuvauksissa, vaikka hoitohenkilokunta oli saattanut todeta ldheisen ldsndolon
osastohoidon aikana olevan hyvéksi tai laheinen oli saattanut tulkita hoitohenkilékunnan
suhtautumisen  heihin  kertovan oman l&sndolonsa ja toimintansa normaaliudesta ja
toivottavuudestakin. Laheiset eivét saaneet ohjausta omaan hoitoon osallistumiseensa osastoilla tai
poliklinikoilla, vaikka hoitohenkilokunta mahdollisesti huomioi laheisen aseman ja merkityksen, ja

laheiselle itselleen hanen merkityksensa potilaan hoidossa ja toipumisessa saattoi olla selkeéata.

”No minulla on se tunne, ettd meidan annettiin toimia ja kysella silleen hoitohenkilokunnan
puolelta ihan vapaasti. Ettei ne ainakaan, emma ainakaan huomannu, ettd ne ois ollu
pahoillaan eikd ne yrittdny estdakaan. (...) Minusta tuntu, ettd kylla ne meidat huomas,
mutta ei ne milla&n tavalla, no joku sanokin, etta on se hyva etta olette taalla.  (9)
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Laheiset olisivat kuitenkin  toivoneet saavansa aktiivista ohjausta ja tiedonantoa

hoitohenkilokunnalta esimerkiksi potilaan voinnista, hoidon etenemisesté ja jatkohoidosta.

”Sitte justiin naista jatkotoimenpiteista, ettd mita tulee tapahtumaan, mité odotetaan ja niin,
minkéalaiset odotukset on, niin ei niistd koskaan ollu puhetta.” (5)

Toisaalta laheinen ei kenties ollut kokenut tarvetta saada erillistd ohjausta hoitajilta, vaan lasnéolo

la&karintapaamisissa ja ndissa tilanteissa saatu tieto oli koettu riittavaksi.

”Kun ollut ladkarintarkastuksissa eri vaiheissa, niin niissa olen ollut yleensd mukana, ja on
hyva kuulla, mita laékari sanoo ja mita mielta lagkari on asioista. Se on kylla minulle
riittanyt. ” (7)

5.4.2 Ohjaus hoitajalahtdisena hoitoyksikon toiminnasta informointina

Laheisten ohjaus hoitajalahtdisend informointina hoitoyksikon toimintarutiineista ilmeni
tutkimusaineistossa l&heisten kokemuksissa informointina hoitoyksikon toimintaan liittyvista
rutiineista, kuten laékarinkierron ajankohdasta vuodeosastoilla. (Kuvio 15). Ohjaus koostui
ainoastaan hoitoyksikon toimintaan liittyvan informaation antamisesta, eikéd siihen sisdltynyt
ohjausta laheisen mahdollisuuksista osallistua potilaan hoitoon muun kuin hoidollisen
paatoksenteon osalta. Myods hoidolliseen pdadtoksentekoon liittyva ohjaus sisélsi ainoastaan
informaatiota laakarinkierron ajankohdista tai sitten laheiselle oli osoitettu mahdollisuus osallistua

hoitoneuvotteluun.

Ohjaus
Hoitoyksikon hoitajaléhtdisené
Kerrottu, koska laakarit toimintarutiineista hoitoyksikén
tulevat ———  kertominen —— toiminnasta

informointina

Kuvio 15. Ohjaus hoitajalédhtdisend hoitoyksikdn toiminnasta informointina.

Hoitoyksikdn toimintarutiineista tiedottaminen ilmeni niissa l&dheisten kokemuksissa, joissa heille
oli kerrottu l&&karinkierron ajankohta. Toimintarutiinien osalta laheisille kerrottiin ainoastaan

la&kéarinkiertojen ajankohdista tai la&kéreiden tavoitettavuudesta osastolla. Hoitajat eivat antaneet
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informaatiota hoitotyohon liittyen eivatkd myoskaan siitd, miten laheiset voisivat mahdollisesti

osallistua potilaan hoitoon my®ds hoitotydn osalta niin halutessaan.

”Mehan oltiin siellda aamusta iltaan saakka. Me oltiin kun me pyrittiin menemaan niihin
ladkarintapaamisiin sillon aamulla, ettd me kuultais. Ja sitten ne kuitenkin karkas, vaikka
hoitajat sano, etta ne tulee silloin.” (9)

5.5 Yhteenveto tutkimustuloksista

Taman tutkimuksen tuloksena muodostettiin kuvaus ikaantyvien kotona asuvien, polikliinisesti
sytostaattihoitoa saavien syOpépotilaiden l&heisten hoitoon osallistumisesta kotona ja
erikoissairaanhoidossa sek& laheisten hoitohenkilokunnalta saamasta ohjauksesta ndissa
konteksteissa. (Kuvio 16). Lé&heisten hoitoon osallistuminen kuvattiin tutkimuskirjallisuuden
pohjalta yhteiseen ja jaettuun syopékokemukseen perustuvaksi hoivan ja hoidon dynaamiseksi
prosessiksi. Tutkimustuloksissa laheisten hoitoon osallistuminen ilmeni kodin kontekstissa yhteisen
arjen  yllapitdamisend, henkisend tukemisena sekd hoidon organisoimisena  arjessa.
Erikoissairaanhoidon  kontekstissa ldheisten hoitoon osallistuminen ilmeni hoidolliseen
paatdksentekoon osallistumisena, henkisena tukemisena seka valittdman hoidon toteuttamisena.
Laheisten hoitoon osallistuminen ilmeni sekd suhteessa potilaaseen ettd hoitohenkilokuntaan.
Suhteessa potilaaseen l&heisten hoitoon osallistuminen kotona ja erikoissairaanhoidossa ilmensi
sairauskokemuksen  yhteisyyteen  perustuvaa toimintaa, mutta vastaavasti  suhteessa

hoitohenkilokuntaan osallistuminen ilmensi laheisten aseman ulkopuolisuutta ja erillisyytta.

Laheisten hoitoon osallistumiseen saamaa ohjausta l&hestyttiin tukimuskirjallisuuden pohjalta
siten, ettd ohjauksen tulisi perustua l&heisten hoitoon osallistumiseen liittyviin ohjaustarpeisiin seka
laheisten merkitykseen osana potilaan kokonaishoitoa. Laheisten hoitohenkilokunnalta saama
ohjaus kotona tapahtuvaan hoitoon osallistumiseen kuvattiin tutkimustulosten perusteella
hoitajalahtdisena sairauteen ja sen hoitoon liittyvand informointina seka osittaisena laheisten
tarpeisiin  vastaamisena. Lé&heisten ohjaus erikoissairaanhoidossa tapahtuvaan hoitoon
osallistumiseen kuvattiin puolestaan l&heisten l&sndolon sallimisena sek& hoitajalahtdisend

informointina hoitoyksikdn toiminnasta.

Laheisten hoitoon osallistuminen ja siihen saatu ohjaus kuvattiin tutkimuskirjallisuuden pohjalta
toisiinsa linkittyneind siten, ettd l&heisten saaman ohjauksen tulisi perustua laheisten hoitoon
osallistumisen monimuotoisuuden mahdollisesti synnyttdmiin ohjaustarpeisiin, laheisten kohtaamiin
kaytannon ongelmiin sekd potilaiden ja ldheisten yhteisiin ohjaustarpeisiin. Tutkimustulosten

perusteella l&heisten hoitoon osallistuminen seka kodin ettd erikoissairaanhoidon kontekstissa oli
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monimuotoista, mutta nakymatontda siihen saadun ohjauksen né&kokulmasta tarkasteltuna.
Tutkimustuloksissa onkin néhtavissé ristiriita hoitoon osallistumisen ja siihen saadun ohjauksen
valila, silla laheisten hoitoon osallistumiseen saama ohjaus painottui molemmissa konteksteissa
hoitajalédhtdiseen informaation antamiseen eikd ohjauksessa huomioitu hoitoon osallistumisen

monimuotoisuutta.
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6 POHDINTA

6.1 Tutkimuksen eettisyyden arviointi

Terveystieteellistd tutkimusta ohjaavat seké lainsaadanndllinen sdéntely etté eettiset periaatteet ja
normit (Vehvildinen-Julkunen 1997; Kylma & Juvakka 2007; Leino-Kilpi 2009). Juridisen
saantelyn ndkokulmasta terveystieteellista tutkimusta sadntelevat keskeiset oikeudelliset normit
perustuvat perustuslailla turvattuun yksilon koskemattomuuteen sek& yksityisyyteen (LOtjonen
2002), jotka ilmenevat Suomen perustuslaissa yksityiselaman ja yksityisyyden suojaamista
koskevana yleislausekkeena seka erityisena tietosuojaa koskevana vaatimuksena henkil6tietojen
suojaamisesta lailla (Husa & Pohjolainen 2008). Henkil6tietolaissa (523/1999) saddetdan erikseen
siitd, miten perusoikeudellinen yksityiselamé&d ja yksityisyyttda turvaava sdéntely toteutetaan
késiteltdessd henkildtietoja tieteellisessa tutkimuksessa. Yksityisyyden turvaaminen tieteellisessa
tutkimuksessa siséltda osallistujien itsemaaradmisoikeuden, anonymiteetin, sekd tutkimuksessa

saatujen tietojen luottamuksellisuuden séilyttdmisen (Kuula 2006a).

Tassd tutkimuksessa itseméardamisoikeus todentui tietoisesti annetussa, Vvapaaehtoisuuteen
perustuvassa suostumuksessa, joka pyydettiin sekéd tutkimukseen soveltuvilta potilailta ettd heidan
laheisiltansd. (Liite 5). Potilas maéaritteli laheisen, jonka hén katsoi soveltuvan osallistumaan
tutkimukseen. Suostumuslomake siséltyi hoitohenkilokunnan tutkimukseen soveltuville potilaille
antamiin tutkimuspaketteihin, jotka sisélsivat liséksi potilaalle ettd laheiselle osoitetut erilliset
tutkimusesitteeet (Liitteet 3 ja 4). Tutkimusesitteissé oli tutkijan yhteystiedot (puhelinnumero seka
sahkodpostiosoite), mutta ainoastaan yksi ldheinen otti tutkijaan yhteyttd puhelimitse ennen
suostumuksensa antamista keskustellakseen tutkimukseen liittyvista seikoista.
Itsem&éradmisoikeuden ndkokulmasta tietoisesti annettua suostumusta on pidettdva koko
tutkimusprosessin ajan jatkuvana prosessina (Vehvildinen-Julkunen 1997; Holloway & Wheeler
2004; Leino-Kilpi 2009), mill4 viitataan osallistujan oikeuteen esittdd tutkimusta koskevia
kysymyksia koko tutkimusprosessin ajan seké osallistujan oikeuteen vetaytya tutkimuksesta myos
suostumuksen antamisen jalkeen. Tama informaatio sisaltyi tutkimusesitteisiin, ja tutkija informoi
tutkimukseen osallistujia asiasta myos suullisesti haastattelutilanteissa. Kukaan tutkimuksen

osallistujista ei vetéytynyt tutkimuksesta suostumuksen antamisen jélkeen.

Tutkija otti yhteyden puhelimitse tutkimukseen osallistumaan suostuneisiin l&heisiin saatuaan
postitse sekd potilaiden ettd l&heisten allekirjoittamat ja paivddmat suostumuslomakkeet. Tassa

ensimmaisessa henkilokohtaisessa kontaktissa tutkija kertasi tutkimusta koskevat keskeiset asiat,
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kuten tutkimuksen tarkoituksen, tavoitteen, tutkimusmenetelman, osallistujien anonymiteetin
séilyttamisen sekd tutkimuksen aikataulun. Lisaksi tutkija kertasi suostumuksen vapaaehtoisuuden
sekd laheisen oikeuden vetétytyd tutkimuksesta my6s tutkimusprosessin mythemmissé vaiheissa.
(Vehvildinen-Julkunen 1997; Holloway & Wheeler 2004; Leino-Kilpi 2009.) Ensimmaisella
haastattelukerralla tutkija samoin kavi vield lavitse tutkimukseen liittyvat asiat, ja laheisilla oli
mahdollisuus esittdd tutkijalle tutkimusta koskevia tarkentavia kysymyksida. Ensimmadisella
haastattelukerralla osa laheisistd esittikin tutkijalle tutkimukseen liittyvid kysymyksid, kuten
tutkimusaiheen syntymista. Osa l&heisista myos tiedusteli tutkijan taustaa sairaanhoitajana seka sita,
tyoskenteliko tutkija edelleen hoitotydssd, ja missd organisaatiossa. Naihin kysymyksiin tutkija

vastasi avoimesti.

Anonymiteetin osalta tutkimuksessa oli huomioitava seka potilasta ettd laheista koskeva
tutkimusaineiston anonymisointi ja tutkimustulosten raportointi tutkimukseen osallistuvien
laheisten sekd potilaiden tunnistamisen estamiseksi (Holloway & Wheeler 2004; Kuula 2006a).
Tassa tutkimuksessa osallistujien anonymiteetin suojaaminen tapahtui suostumuslomakkeen
siséltdmien tietojen, tutkimusaineiston muodostaneiden tutkimushaastatteluiden ja tutkimustulosten
raportoinnin  osalta  suorien ja  epasuorien tunnisteiden  késittelystd.  Tutkimuksen
suostumuslomakkeessa suorina tunnisteina keréttiin potilaiden nimet ja laheisten osalta nimet seké
puhelinnumerot. Ndma tiedot olivat ainoastaan tutkijan kaytettavissd, ja tiedot siséltdneet
suostumuslomakkeet tutkija sailytti erillisessd, ainoastaan tutkijan kéytossa olleessa lukollisessa
kaapissa. Naiden tietojen liséksi tutkijan tiedossa oli tutkimukseen osallistuneiden laheisten osoite,
mikali tutkimushaastattelut tapahtuivat laheisten kodeissa. Tutkimushaastatteluista seitseman
tapahtui tutkimukseen osallistuneiden laheisten kodeissa, ja ndméa osoitetiedot tutkija sailytti
erillisessé tutkimuspéaivékirjassa. Né&iden suorien tunnistetietojen lisdksi tutkimushaastatteluissa
ilmeni potilaisiin ja tutkimukseen osallistuneisiin l&heisiin liittyvid epdsuoria tunnisteita, kuten
osallistujien kuvauksia tyodurastaan ja tyOpaikoistaan, muista perheenjasenistd ja heidéan
koulutuksestaan. Naiden osalta kuvaukset litteroitiin, mutta niitd ei raportoitu, silla niiden ei

katsottu olevan keskeisia tutkimuksen tarkoituksen nakodkulmasta.

Tutkimusraportissa kuvattiin osallistujilta kysytyt taustamuuttujat, jotka olivat sukupuoli, ika
(syntymévuosi), olivatko l&heiset tyossa vai eldkkeelld, heidan suhteensa potilaaseen, asuivatko he
samassa taloudessa, oliko laheisilla sosiaali- tai terveysalan koulutusta ja/tai tyokokemusta, laheisen
hoitoa tarvitsevat mahdolliset perussairaudet sekd muu kokemus potilaan hoitoon osallistumisesta
kotona. (Liite 2). Naiden taustamuuttujien tarkoituksena ei ollut tuottaa tilastollista kuvausta

osallistujien sosiodemografisista ~ muuttujista, vaan ne perustuivat ~ aiemmassa
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osiossa. Tarkoituksena ei ollut kuvata taustamuuttujien yhteyttd l&heisten hoitoon osallistumiseen
tai kokemuksiin saadusta ohjauksesta, vaan taustamuuttujien madrittdmisen ja raportoimisen
katsottiin mahdollistavan tutkimuksen kontekstin tarkemman kuvaamisen ja tarkastelemisen
tutkimustulosten luotettavuuden ja erityisesti siirrettdvyyden arvioimiseksi (Graneheim & Lundham
2004; Holloway & Wheeler 2004; Tuckett 2005; Burns & Grove 2007; Ryan-Nicholls & Will
2009).

Luottamuksellisuuden séilyttdmisen nakokulmasta tutkimushaastatteluissa ilmeni sekd l&heiseen
ettd potilaaseen ja tdmén hoitoon liittyvia arkaluonteisia tietoja. Arkaluonteisina tietoina pidetaan
henkilon terveydentilaa, sairautta tai vammaisuutta tai haneen kohdistettuja hoitotoimenpiteita tai
niihin verrattavia toimia (Henkil6tietolaki 523/1999, 118). Laheisten osalta tutkija tiedusteli yhtena
taustamuuttujana laheisten omista mahdollisista hoitoa edellyttavistd perussairauksista, mutta
tiedoista raportoitiin ainoastaan se, oliko l&heisill& perussairauksia. Lisaksi laheiset saattoivat kertoa
omista aiemmista sairauksistaan haastateluissa, mutta naita tietoja ei siséllytetty tutkimusraporttiin.
Tutkimushaastatteluissa ilmeni lisdksi tietoja potilaiden diagnooseista, hoitopaikoista ja
-ajankohdista sekd potilasta hoitaneista hoitohenkilokunnan jasenistd, mutta néitd tietoja ei
sisallytetty litteroituihin haastatteluihin eikd niitd myoskaan raportoitu. Laheiset saattoivat myos
kuvata omaa hoitoon osallistumistansa tietyssa terveydenhuollon organisaation toimintayksikossa
kokemiensa ongelmien kautta, jolloin tutkijan mielenkiinto kohdistui ainoastaan kuvaukseen
laheisen hoitoon osallistumisesta. Toisaalta voitaisiin perustellusti esittad, ettd jonkin yksikon
toimintamalli tai hoitotyOn resurssit osaltaan ovat yhteydessa laheisten hoitoon osallistumisen
mahdollistumisessa, mutta tallainen  nakoékulma ei  ohjannut tdman  tutkimuksen

kysymyksenasettelua.

Tutkimukseen osallistuneita laheisia koskevien tietojen luottamuksellisuuden séilyttamiseksi tutkija
sédilytti digitaalisesti tallennetut haastatteluaineistot, tutkijan litteroimat haastatteluaineistot
(erillisilla muisteilla sijaitsevat tietokoneen tiedostot seka tulostetut versiot), suostumuslomakkeet
sekd tutkimukseen liittyvdn muun materiaalin, kuten tutkijan pitdman tutkimuspdivakirjan,
ainoastaan tutkijan kaytdssa olevassa lukollisessa kaapissa. Tutkimusaineisto oli ainoastaan tutkijan
kaytettavissd, ja tutkimuksen ohjaajat perehtyivat kahden eri osallistujan haastatteluiden
litterointeihin  opinndytetydon ohjausprosessissa. Tutkimusaineisto tuhottiin tutkimusraportin
valmistuttua. (Holloway & Wheeler 2004; Kuula 2006b; Tampereen yliopisto 2011.)

Tieteellistda tukimusta sé&éantelevan oikeudellisen normiston lisdksi tutkimusetiikassa on
pohjimmiltaan kysymys eettisesti hyvaksyttdvan ja luotettavan tutkimuksen tekemisestd (Leino-

Kilpi 2009). Eettisesti hyvaksyttdva ja luotettava tutkimus puolestaan edellyttdd, ettd se on
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toteutettu hyvaa tieteellistd kéaytant6d noudattaen, jolloin tutkimusprosessissa noudatetaan
rehellisyyttd, huolellisuutta ja tarkkuutta, tutkimusprosessi toteutetaan eettisesti ja tieteellisesti
hyvaksyttavin menetelmin ja my6s muiden tutkijoiden saavutukset asianmukaisesti huomioiden
sekd tutkijan mahdolliset merkitykselliset sidonnaisuudet ilmoitetaan. (Tutkimuseettinen
neuvottelukunta 2002.) Tassa tutkimuksessa tutkija on pyrkinyt rehellisyyteen, huolellisuuteen ja
tarkkuuteen tutkimusprosessin eri vaiheissa raportoimalla ja perustelemalla tutkimusaiheen
valintaan, tutkimusmenetelm&én, tutkimukseen osallistuneiden asemaan, tutkimusaineiston
analyysiin seka tutkimustulosten raportointiin liittyvia tekijoita (Kylma & Juvakka 2007; Leino-
Kilpi 2009).

Tutkimusaiheen valinnassa keskeista on sen oikeutus, jolloin aiheen ja tutkimusongelman tulisi olla
mielekds sek& perusteltu ja tutkimustulosten tulisi olla merkityksellisida sek& tieteenalan etté
yhteiskunnan kannalta (Kylma & Juvakka 2007; Leino-Kilpi 2009). Kylma ja Juvakka (2007)
nostavat esiin myos tutkimusaiheen sensitiivisyyden huomioimisen, milla he Kirjallisuuteen
pohjautuen viittaavat tutkimukseen osallistuvien ihmisten haavoittuvuuteen tai aiheen
arkaluontoisuuteen. Tassé tutkimuksessa tutkimuksen aihe ja tutkimusongelmat, ik&antyvien
syopapotilaiden laheisten hoitoon osallistuminen kotona ja erikoissairaanhoidossa seka l&heisten
hoitoon osallistumiseen saama ohjaus, pohjautuivat tutkijan sydpahoitotydssa sairaanhoitajana
kohtaamiin  ongelmallisiin  tilanteisiin.  Aiheeseen liittyvd  aiempi  hoitotieteellinen
tutkimuskirjallisuus  paljasti aiheen olevan Suomessa védhan tutkittu, ja ulkomaisen
tutkimuskirjallisuuden mukaan kyseessd on kuitenkin hoitotyén ndkokulmasta térked ilmid.
Tutkimusaiheen oikeutus on perusteltavissa myds hoitotieteellisen tutkimuksen mielenkiinnon
kautta, silla hoitotieteellisen tutkimuksen yhtena mielenkiinnon kohteena on potilaiden ja heidén
laheistensd hoitoon osallistuminen (Astedt-Kurki & Paavilainen 2006). Tutkimusaiheen oikeutus
perustuu myos tutkimuksen tavoitteeseen, joka téssd tutkimuksessa oli uuden tiedon tuottaminen
ikdantyvien syOpépotilaiden l&heisten kokemuksista hoitoon osallistumisesta ja siihen saadusta
ohjauksesta. Tutkimustuloksien merkityksellisyys ja hyoddynnettavyys pro gradu -opinndytetyon
tasolla on nahtavissa hoitotydntekijoiden oman toiminnan ja tutkimustulosten Kriittisena
tarkastelemisena. Tutkimustulosten laajempi merkityksellisyys ja hyoddynnettdvyys on tdssa
tutkimuksessa nahtavissd hoitotieteessa vahan tutkitun ilmidn tarkastelemisessa sek& mahdollisten

jatkotutkimusaiheiden pohtimisessa.

Tutkimusmenetelmavalinnassa huomioitiin  tutkimukseen osallistujien oikeudet ja asema.
Osallistujien  oikeudet todentuivat tietoisesti annetussa, Vvapaaehtoisuuteen perustuvassa
suostumuksessa, jossa tutkija informoi osallistujia tutkimushaastatteluihin liittyvistd tekijoista

(Vehvilainen-Julkunen 1997; Holloway & Wheeler 2004; Leino-Kilpi 2009.) Tutkimukseen
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osallistuneet l&heiset valitsivat itselleen soveliaat haastatteluajankohdat seké -paikat ja haastattelut
nauhoitettiin laheisten suostumuksella tai vaihtoehtoisesti tutkija teki haastattelutilanteessa
kirjalliset muistiinpanot (Holloway & Wheeler 2004). Koska haastattelut p&dasiallisesti toteutettiin
laheisten kodeissa, saattoi myds potilas olla lasnd haastattelutilanteessa. Tutkijan saapuessa
haastatteluun seka potilas ettd l&heinen saattoivat olla vastaanottamassa tutkijaa ja tallaisissa
haastattelutilanteissa potilaat toivoivat, ettd heidan ldsndolonsa ei héiritsisi haastattelun etenemista.
Mikali potilas kysyi tutkijalta, sopiiko hénen olla l&sn&, niin tutkija vastasi rehellisesti, ettd kyseessa
oli laheisen haastattelu, ja siten olisi hyvd, jos haastatteluun osallistuu ainoastaan tutkija ja laheinen.
Tilanteissa, joissa myos potilas oli lasnd, tdmé saattoi esittdd tutkijalle tutkimukseen liittyvia
tarkentavia kysymyksid ennen varsinaisen haastattelun alkua. Hirsjarven ja Hurmeen (2001)
mukaan muiden ihmisten osallistuminen haastattelutilanteeseen saattaa vaarantaa haastattelun,
mik&li esimerkiksi tilanteessa ilmenee haastateltavien vélistd moittimista. Tassd tutkimuksessa
haastattelutilanteissa lasna olleet potilaat saattoivat esimerkiksi muistuttaa laheista jostain
tilanteesta tai tapahtumasta sairaalassa tai potilas ja l&heinen saattoivat alkaa keskustella esimerkiksi
jonkin tapahtumasarjan kronologisesta etenemisestd. Tutkija ei pysayttanyt nditd keskusteluita,
mutta pyrki ohjaamaan keskustelun takaisin kasiteltdvéan teemaan esimerkiksi toteamalla, ettd “jos

sitte palataan tihdn sun osaas tddlld kotona, niin...” (haastattelu 1a).

Tutkimukseen osallistuvien aseman eettinen tarkastelu kohdisti huomion aiheen arkaluontoisuuden
huomioimiseen haastattelutilanteissa sek& tutkijan ja laheisen vuorovaikutussuhteeseen. Aiheen
arkaluontoisuuden huomioiminen edellyttad, ettd tutkija huomioi haastattelun kohdentumisen
osallistujan henkilokohtaiseen kokemusmaailmaan ja sen jakamiseen tutkijan kanssa (Holloway &
Wheeler 2004; Kylma & Juvakka 2007). Taman tutkimuksen aihetta voidaan pitdd eettisesti
arkaluontoisena, koska tutkimus kohdentui emotionaalisesti herkkaan ilmioon. Taméa edellytti
tutkijalta sensitiivisyyttd haastattelutilanteessa haitan valttdamiseksi, mikd téssd tutkimuksessa
kohdentui vaikeiden kokemuksien muistelemiseen haastattelutilanteissa (Orb ym. 2001; Clarke
2006; Kylmd & Juvakka 2007). Tassa tutkimuksessa esimerkiksi yhdessd haastattelussa
tutkimukseen osallistuja itki kuvatessaan omaa hoitoon osallistumistansa kotona. Talldin haastattelu
keskeytettiin tutkijan aloitteesta, mutta haastattelua jatkettiin osallistujan aloitteesta. Tutkijalta tdméa
edellytti lasnéoloa ja kuuntelemista, jolloin merkityksellista ei ollut tutkijan rooli, vaan inhimillinen
lasnbolo. Toisessa haastattelussa puolestaan l&heisen kuvaamat kokemukset hoitoon
osallistumisesta erikoissairaanhoidossa nostivat esiin negatiivisia muistoja hoitohenkil6kunnan
toimintaan ja kdytokseen liittyen. Tdssa tilanteessa tutkija saattoi tarkastella hoitohenkilékunnan
kayttaytymista myos omien hoitotydn kokemustensa valossa, mutta tutkijan tehtdvana ei kuitenkaan

ollut kommentoida l&heisen kokemuksia eikd pohtia syitd hoitohenkilokunnan kayttaytymiseen, ja
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siten tutkija kuunteli ldheisen kuvausta, mutta pidattdytyi kommentoimasta kuvattuja tilanteita.
Erddssa toisessa haastattelussa ilmi tulleisiin hoitohenkilokunnan toimiin liittyen tutkija kuitenkin
keskusteli ldheisen kanssa haastattelun jalkeen l&heisen ja potilaan lakisééteisestd mahdollisuudesta
olla yhteydessa esimerkiksi kyseisen terveydenhuollon organisaation potilasasiamieheen. Tassékaan
tilanteessa tutkijan tehtdvéna ei ollut ottaa kantaa kuvattuihin tapahtumiin, vaan ainoastaan

huomioda oman asemansa antaman tietdmyksen kautta potilaan ja l&heisen oikeudet.

Vahvasti emotionaaliset reaktiot haastattelutilanteissa edellyttdvat tutkijan ja osallistujan
vuorovaikutussuhteen sek& haastattelutapahtuman mahdolliseen terapeuttiseen luonteeseen
tarkastelua (Orb ym. 2001; Holloway & Wheeler 2004; Kylméd & Juvakka 2007; Eide & Kahn
2008). Erityisesti sellaisissa laadullisissa haastattelututkimuksissa, joissa tutkija on taustaltaan
hoitotyontekija, tutkijan on huomiotava tutkijan ja osallistujan valisen vuorovaikutuksen
mahdollinen terapeuttinen ulottuvuus sek& mahdolliset rooliristiriidat (Orb ym. 2001; Hewitt 2007).
Talloin tutkimukseen osallistuja saattaa kohdata tutkijan sairaanhoitajan, ei tutkijan, roolissa.
Toisaalta tutkijan saattaa olla vaikeata irtautua sairaanhoitajan roolistaan. Tdssa tutkimuksessa
tutkijan olikin vaikeata irrottautua sairaanhoitajan roolista, mik& ilmeni esimerkiksi
tutkimushaastatteluissa johdattelevina kysymyksind. Toisaalta tutkijan tausta hoitotydssa oli
tutkimusaiheen mielenkiinnon l&htdkohta ja tutkija myos tulkitsi laheisten kuvauksia oman
ymmarryksensd kautta. Kylman ja Juvakan (2007) mukaan vaikeiden aiheiden kasitteleminen
haastatteluissa saattaa olla osallistujalle hyodyllistd, mikali tamé& kokee sen antavan mahdollisuuden
tulla kuulluksi. Erés tutkimukseen osallistuneista l&heisisté totesikin haastattelun olevan erdénlaista

terapiaa, koska han sai mahdollisuuden kertoa omista kokemuksistaan.

Tutkimusaineiston analyysivaiheen ja tutkimustulosten raportoinnin eettisessa tarkastelussa
keskeistd on aineiston anonymisointi ja tutkimukseen osallistuvien yksityisyyden suojaaminen
(Kylma & Juvakka 2007). Analyysivaiheen eettisessa tarkastelussa on huomioitava myds koko
tutkimusaineiston hyddyntdminen (Leino-Kilpi 2009). Tutkijan on osoitettava, ettd tutkimusaineisto
on kerétty raportissa kuvatulla menetelmalla ja tutkimustulokset perustuvat tutkimusaineistoon.
Liséksi tutkijan on osoitettava, etta tutkimusaineisto ja sen analyysi on esitetty sita vaaristelematta
eli ilman tarkoituksellista ~muokkaamista tulosten véaaristamiseksi. (Tutkimuseettinen
neuvottelukunta 2002.) Téssa tutkimuksessa analyysivaiheen eteneminen on kuvattu avoimesti ja
rehellisesti, ja tutkija on kéyttdnyt autenttisia suoria lainauksia osoittaakseen analyysivaiheessa
muodostettujen  kategorioiden perustumisen tutkimusaineistoon ilman tutkimusaineiston

vaaristelemista. Tutkimusaineisto muodostui ainoastaan tutkimushaastatteluista.
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Tutkimusraportin eettisessa tarkastelussa on huomioitava tutkitun ilmién totuudenmukainen
raportointi haastateltavien yksityisyyttd suojellen, avoin ja tarkka lahteiden kéaytté seka
tutkimusraportin julkaisemista koskevat tieteelliset ohjeistukset (Tutkimuseettinen neuvottelukunta
2002; Kylma & Juvakka 2007; Leino-Kilpi 2009). Tassé tutkimuksessa tutkija on pyrkinyt
huolellisuuteen ja tarkkuuteen l&hteiden kaytossé ja merkinndssd, pyrkinyt perustelemaan esitetyt
tutkimustulokset seka johtopadtokset tutkimusaineistoon ja aiempaan tutkimuskirjallisuuteen
pohjautuen sekd noudattanut pro gradu -opinndytetyotd koskevien Tampereen yliopiston

Terveystieteiden yksikon julkaisemia ohjeistuksia.

Tama tutkimus on saanut puoltavan lausunnon yhden sairaanhoitopiirin eettiseltd toimikunnalta
seka tutkimusluvan yhdeltd Suomen syopéjarjeston aluejarjestolta. Liséksi tutkimukseen soveltuvat
potilaat ja heiddn valitsemansa ldheiset ovat antaneet vapaaehtoisen suostumuksensa.
Tutkimuksessa on huomioitu tutkimukseen osallistuneiden l&heisten itsemé&ardédmisoikeus ja
yksityisyydensuoja koko tutkimusprosessin ajan. Tassd tutkimuksessa on Kkuvattu ja tarkasteltu
tutkimusprosessin etenemista tutkimusaiheen valinnasta valmiin tutkimusraportin julkaisemiseen

pyrkimyksena osoittaa tutkijan tieteellisesti hyvéaan kaytantdon perustuva toiminta.

6.2 Tutkimuksen luotettavuuden arviointi

Kaésitys tieteellisen tutkimuksen yhtenaisistd ja yksiselitteisista luotettavuuden Kriteereista ei ole
ristiriidaton (Emden & Sandelowski 1998, Koch & Harrington 1998, Emden & Sandelowski 1999,
Maggs-Rapport 2001; Morse ym. 2002; Holloway & Wheeler 2004; Rolfe 2006, Kylm& & Juvakka
2007; Porter 2007). Keskeisena tassa tieteenfilosofisessa argumentaatiossa on kysymys maaréllisen
ja laadullisen tutkimuksen luotettavuuden kriteereiden yhteismitallisuudesta nédiden kahden eri
paradigman tutkimusten arvioinnissa. Yhtaaltd on esitetty, ettd laadullisen ja maaréllisen
tutkimuksen luotettavuutta voidaan, ja tulee, arvioida samoin kriteerein, jolloin kdytettavéat kriteerit
ovat validiteetti ja reliabiliteetti. Morsen ym. (2002) mukaan validiteetti ja reliabiliteetti
luotettavuuden kriteereind soveltuvat myods laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arviointiin,
mikali ne operationalisoidaan laadullisen tutkimusperinteen mukaisiksi tutkimusprosessin aikana
todentuviksi tutkimuksen luotettavuuden varmistamisen strategioiksi. Téalloin validitetti ja
reliabiliteetti tulee ndhd& paradigmat ylittavina yleisind, geneerisind tieteellisind kasitteina, jotka
eivét ole sidoksissa maarélliseen tutkimusperinteeseen, vaan ne edustavat tieteellisen tutkimuksen
tarkkuutta, tasmallisyyttd seka perusteellisuutta (Morse ym. 2002). Toisena nékokulmana on
esitetty, ettd laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arviointi edellyttdd laadullisen
tutkimusperinteen l&htokohtiin perustuvia kriteereitd. (Emden & Sandelowski 1998; Koch &
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Harrington 1998; Emden & Sandelowski 1999; Whittemore ym. 2001; Tobin & Begley 2004;
Porter 2007.) On myds esitetty, ettd laadullisen tutkimuksen luotettavuutta ei voida arvioida koko
tutkimusperinteelle yhteisin kriteerein, koska laadullinen tutkimus ei itsessdéan muodostu yhdesté ja
yhtenevaisestd metodologiasta, vaan sen sisélla on useita erilaisia lahestymistapoja ja metodeja.
Siten laadulliseen tutkimusperinteeseen lukeutuvat eri tutkimusmetodologiat edellyttaisivat niiden
lahtokohtiin soveltuvien luotettavuuden Kkriteereiden tarkastelua. (Maggs-Rapport 2001; Rolfe
2006.) Rolfe (2006) on myos esittanyt, ettd laadullisen tutkimuksen laadun arvioinnin tulisi olla
tutkimuskohtaista eli kukin tutkimusraportti tulisi arvioida juuri sen tutkimusprosessista kasin
unohtamatta tutkimusraportin lukijan/kayttdjan vastuuta raportin perusteella muodostettavasta
tutkimuksen laadukkuudesta. Tdssa tutkimuksessa luotettavuutta tutkimusprosessin eri vaiheissa
tarkastellaan laadullisen tutkimuksen yleisill& luotettavuuskriteereilla uskottavuus, vahvistettavuus,
refleksiivisyys ja siirrettavyys (Nieminen 1997; Holloway & Wheeler 2004; Kylméd & Juvakka
2007).

Uskottavuudella viitataan tutkimustulosten uskottavuuteen eli sen varmistamiseen, ettd tuloksien
muodostumisen taustalla oleva tutkijan tulkintaprosessi on loogisesti yhteensopiva ja refleksiivinen
suhteessa aineistoon (Nieminen 1997; Whittemore ym. 2001; Holloway & Wheeler 2004; Kylma &
Juvakka 2007). Kyseessda on siten aineiston, analyysin ja tulkinnan suhde. T&ssd tutkimuksessa
tulosten uskottavuutta lisdd se ettd, aineiston keruuvaiheessa tutkija haastatteli tutkimukseen
osallistujia kaksi (2) kertaa. Tutkimukseen osallistuneiden ldheisten haastatteleminen kahdesti
lisdsi analysoitavan tutkimusaineiston rikkautta, ja siten mahdollisti analyysi- ja tulkintavaiheessa
aineiston ja sen perusteella muodostettujen késitteellisten luokitusten seka tutkijan tulkintojen ja
johtopaatosten yhteensopivuuden aineistoon nahden. Tutkimustulosten uskottavuutta olisi lisannyt
vield se, ettd tutkija olisi keskustellut tutkimukseen osallistuneiden laheisten kanssa myd6s

tutkimustuloksista.

Tutkimukseen osallistuneiden laheisten haastatteleminen kahdesti mahdollisti sen, ettd tutkija
saattoi palata toisella haastattelukerralla ensimmadisessd haastattelussa kenties vahemman
kéasiteltyihin teemoihin. Tamé osoittautui hyvaksi ratkaisuksi, silla neljan eri teeman késitteleminen
yhdelld haastattelukerralla osoittautui vaativammaksi kuin tutkija oli osannut ennakoida. Tutkija
aloitti kunkin haastattelun pyytamalla laheistd kuvaamaan omaa toimintaansa ja osaansa kotona
potilaan sairauteen liittyen, mink& jéalkeen tutkija eteni l&heisen kokemuksiin saamastaan
ohjauksesta. Siten l&dheisen kokemukset hoitoon osallistumisesta erikoissairaanhoidossa ja siihen
saadusta ohjauksesta saattoivat jd&da kuvauksiltaan lyhyemmiksi ja pinnallisemmiksi, ja néihin

teemoihin tutkija saattoi palata toisella haastattelukerralla. Haastattelutilanteissa tdma konkretisoitui
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esimerkiksi siten, ettd ensimmaisté ja toista teemaa kasiteltiin pidempaén, jolloin kolmas ja neljas

teema saattoivat ja&da pinnallisemmiksi.

Teemojen tai jonkin teeman véhadisempi kasittely saattoi johtua myos ldheisen tavasta kertoa omista
kokemuksistaan lyhyesti ja ytimekkaasti, jolloin tutkija palasi ndihin teemoihin uudestaan. Liséksi
tutkija saattoi palata ensimmaisessd haastattelussa esiin nousseisiin léheisen kuvauksiin, jotka
tutkija oli ohittanut ensimmadiselld kerralla. Esimerkiksi yhden osallistujan kohdalla tutkija palasi
tdman ensimmadisessa haastattelussa esittdmadn ajatukseen oman osuuden vahaisyydestd, mink&

tutkija oli ensimmaisessa haastattelussa ohittanut

“Sanoit aiemmin, ettd oot varmaan vihd liian vihd antanu kotona apua. Mitd sd silld
tarkotit?” (1b)

Taman kysymyksen jalkeen l&dheinen alkoi pohtia omaa toisen sairauteen liittyvadd toimintaansa

kotona seka sitd, miten omana osana on myds toisen kannustaminen

“"Mutta se on ihan vihdn niinku tarkotuksella, koska se kuitennii iteki pystyy. (...) Kuitennii
se litkkuminen ja noin se on tervettd.” (1b)

Kahdesti haastatteleminen mahdollisti myds sen, etta tutkija saattoi vahvistaa omaa ymmarrystansa
laheisen ensimmadiselld haastattelukerralla kuvaamista kokemuksista. Tutkija litteroi kunkin
haastattelun mahdollisimman pian haastattelun jalkeen, mik& mahdollisti paremman perehtymisen
haastattelun kulkuun ja sisaltéon ennen toista haastattelukertaa. Siten toisella haastattelukerralla
tutkijalla oli mahdollisuus palauttaa alustavaa teemoittaista analyysia laheiselle kysymaélla

esimerkiksi, oliko tutkija nyt ymmartanyt oikein jonkin laheisen kuvaaman kokemuksen.

Haastattelutekniikka osoittautui tutkijalle odotettua vaativammaksi. Huntin ym. (2011) mukaan
erityisesti terveydenhuollon ammattihenkil6iden siirtyminen kliinisen haastattelemisen kontekstista
laadullisen tutkimushaastattelun kontekstiin saattaa osoittautua ongelmalliseksi, mikali tutkija ei
riittdvasti tarkastele kliinisen haastattelun ja tutkimushaastattelun tarkoituksen ja tavoitteiden
erilaisuutta. ~ Kliinisen haastattelun tarkoituksena on usein ongelmalédhtdinen tilanteen
kartoittaminen, minka perusteella esimerkiksi hoitotydntekijé voi pohtia yhdessé potilaan kanssa
realistisia tavoitteita ja soveliaita hoitotyén menetelmid. (Hunt ym. 2011.) Tutkimushaastattelussa
puolestaan tavoitellaan tutkimuksen mielenkiinnon kohteena olevan ilmién kuvausta ja néiden
kuvausten tulkintaa (Hirsjarvi & Hurme 2001; Holloway & Wheeler 2004). Téssa tutkimuksessa
tutkijan tausta syopasairaanhoidossa ja kokemukset potilaiden haastattelemisesta hoitotyon

nékokulmasta johtivat ajoittain siihen, etté tutkija esitti osallistujille suljettuja kysymyksid. Eradssa
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haastattelutilanteessa laheinen kuvasi osallistumistaan potilaan ladkehoitoon kipuldakityksen osalta,
ja tutkija tiesi ldheisen aiemmin kertoman perusteella, ettd potilaalla oli kdytdssa kipulaastareita.
Siten tutkija esitti laheiselle seuraavat kysymykset:

"Vaihdoitko sd ihan ite ne laastarit? (...) No mites sitte, sa puhuit néista kipuldakkeista, niin
ootko sd ihan jakanu ne?” (5a)

Laheiselld oli mahdollisuus vastata molempiin kysymyksiin joko kyll4 tai ei ilman laajempaa
kuvausta ladkehoitoon osallistumisesta. Kyseisessa haastattelussa laheinen kuitenkin tarkasteli
omaa hoitoon osallistumistansa laédkehoidon osalta oma-aloitteisesti laajemmin valittdmisen

konkreettisena ilmentymana, ja tahan valittdmiseen tutkija palasi toisessa haastattelussa seuraavasti:

“Kerroit, ettd vdlittamisen ilmentyma on, ettd s konkreettisesti huolehdit laakkeet tulee
otetuksi. Mitd muita ilmentymid tdilld vdilittdmiselld on? " (5b)

Toisena haastatteluteknisena ongelmana ilmeni tutkijan taipumus esittdéd johdattelevia kysymyksia,

esimerkiksi:
”No oletko sitten toteuttanu sind kotosalla mitdén hoito-ohjeita tai muita sellaisia ohjeita,

mitd on tullu erikoissairaanhoidosta?”’

Kyseisessd esimerkissa on selkedsti nahtévissa tutkijan tausta syopasairaanhoidossa ja siihen liittyva

tieto potilaille ja laheisille annettavan ohjauksen eri muodoista seké ohjauksen tavoitteista.

Tutkijalla oli taipumus esittdd laheiselle monta eri kysymysta yhdella kertaa, esimerkiksi

seuraavasti
”Miten sd kuvaisit omaa toimintaa tdin sairauden aikana? Miten sd kuvaisit sun roolia, mika

siind on keskeistd?”’

Kyseisessd esimerkissd tutkija esitti laheiselle yhdella kertaa kolme eri kysymystd, ja laheinen

vastasi seuraavasti:

"Vaikee kysymys. Emmd kylld tohon ossoo paljon sanoo. Ei siind kylld paljo isoja
muutoksia 0o. Et se on vaan aina vaan, ettd lumitdissa ei oo kaveria eikd lenkill&.
Pitemmdks aikaa en kottoo lihe. ”(3a)

Laheinen vastasi lyhyesti kysymyksen olevan vaikea, ja jatkoi kuvaamalla lyhyesti sairaudesta ja

sen hoidosta aiheutuneita muutoksia arjen eldmdssd. Tutkijaa kiinnosti tdssa tilanteessa laheisen
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osallistumisen ilmentyminen kotona, mutta kysymyksenasettelu ja kysymysten epaselvyys vaikeutti
vastauksen antamista. Tutkimushaastatteluita kasittelevassé kirjallisuudessa usein mainitaan se, etta
jotkut osallistujat tuottavat rikkaampia kuvauksia luonnostaan (esim. Hirsjarvi & Hurme 2001;
Holloway & Wheeler 2004), mutta tdssé on nahtavissd myos tutkijan kokemattomuus laadullisessa

tutkimushaastattelussa ja sen vaikutus vastausten luonteeseen.

Tutkimustulosten uskottavuutta lisésivat tutkijan ohjauskeskustelut tutkimuksen ohjaajien kanssa.
Ohjauskeskusteluiden merkitys korostui erityisesti aineiston keruuvaiheessa ilmenneiden tutkijan
haastattelutekniikkaan liittyvien ongelmien huomioimisessa ja kasittelemisessd, mutta myos
analyysi- ja tulkintavaiheen etenemisessd. Kolmantena uskottavuutta lisddvané seikkana on tutkijan
pitdima tutkimuspéivakirja, johon tutkija kirjasi tutkimusprosessin etenemistd, siind ilmenneita
ongelmia sekd niiden ratkaisuja. Tutkimuspdivékirja sisalsi myo6s tutkijan kuvauksia
haastattelutilanteista sekd merkint6ja ensimmadisissd haastatteluissa ilmenneistd laheisten
kuvaamista kokemuksista, jotka tutkija oli haastattelutilanteessa kenties ohittanut. Seuraava lainaus
tutkimuspaivékirjasta ensimmadisen tutkimushaastattelun jalkeen valottaa hoitoon osallistumisen

teemaan liittynytt4 ongelmaa:

"Vaikeuksia kdsitelld hoitoon osallistumista; hoito etenee joka tapauksessa. Pddllimmdinen
mielikuva:taustalla, mutta lasndolo (ohjaava?), tarkkaileva — valmiustila. Tilanteen
huonotuessa sitten toiminnan mddrd 1.”

Tutkimushaastatteluiden edetessa tutkija kohtasi saman hoitoon osallistumisen teemaan liittyvan
ongelman uudestaan; hoitoon osallistuminen oli kasitteend tutkimukseen osallistuneille laheisille
vieras eivatkd he tarkastelleet omaa toimintaansa hoitoon osallistumisen nakokulmasta, vaan
pikemminkin  he  pohtivat omaa  osallistumistaan  yhteisen  arjen  né&kokulmasta.
Tutkimushaastatteluissa tutkijan oli siten pyrittdvd ymmartdméan ja konkretisoimaan tata
nakokulmaeroa menettdméttd tutkimuksen tarkoitusta. Toisaalta tdmén nakdkulmaeron
havaitseminen puolustaa osaltaan myds laadullista tutkimusasetelmaa ja haastattelun valintaa
tutkimusmenetelména, silld laadullisessa tutkimuksessa keskeistd on osallistujien nakokulman
ymmértdminen ja inhimillisten kokemusten tunnistaminen, kuvaaminen tai selittdminen (Denzin &
Lincoln 2000; Holloway & Wheeler 2004, Kylma & Juvakka 2007).

Tutkijan muodostamat haastatteluteemat hoitoon osallistumisesta perustuivat tutkijan kokemuksiin
sairaanhoitajana syOpasairaanhoidossa sekad aiheeseen liittyvadn aiempaan tutkimuskirjallisuuteen.
Teemahaastattelu menetelména mahdollisti haastattelun etenemisen keskeisten teemojen Kkautta,

mutta samalla se mahdollisti tutkimukseen osallistujille mahdollisuuden tarkastella tutkijan
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etukdteen paattamié teemoja osallistujien omien kokemusten perusteella. (Hirsjarvi & Hurme 2001;
Tiittula & Ruusuvuori 2005).

Vahvistettavuudella viitataan koko tutkimusprosessin kuvaamiseen ja sen eri vaiheiden tarkkaan
dokumentoimiseen, jotta toinen tutkija/tutkimusraportin lukija pystyy seuraamaan ja arvioimaan
tutkimusprosessin kulkua ja tutkijan analyyttisen paattelyn etenemista. VVahvistettavuuden kriteeri ei
kuitenkaan tarkoita, ettd toinen tutkija samallakaan tutkimusaineistolla paatyisi tutkimusraportissa
esitettyhin tuloksiin. (Sandelowski 1986; Holloway & Wheeler 2004; Kylm& & Juvakka 2007.)
Tutkija voi lisata tutkimuksen vahvistettavuutta pitdamallé tutkimuspéivékirjaa, kuvaamalla tarkasti
tutkimusprosessin etenemisen sekd aukikirjoittamalla analyyttisen paattelyn etenemisen (Koch
1994; Holloway & Wheeler 2004; Kylma & Juvakka 2007). Tuckettin (2005) mukaan muita
tutkimuksen vahvistettavuuden tekniikoita ovat esimerkiksi tutkimuksen kontekstin riittava

kuvaaminen, tutkimusraportin vertaisarviointi ja mahdollisen epétyypillisen tapauksen kuvaaminen.

Tassa tutkimusprosessissa tutkija piti tutkimuspaivékirjaa, johon dokumentoitiin tutkimusprosessin
eri vaiheiden eteneminen, vaiheisiin liittyvid ongelmia ja ratkaisuja sekd tutkimushaastatteluihin
liittyvid muistiinpanoja ja alustavaa analyysid. Tutkimusraportissa on tarkasteltu tutkimusprosessin
etenemista seké tutkijan kohtaamia ongelmia ratkaisuineen. Esimerkiksi aineiston keruun ongelmat
ja ratkaisut tutkimukseen osallistujien I0ytdmiseksi on kuvattu tutkimusraportissa. Samoin
raportissa on avattu aineistonkeruun osalta tutkimushaastatteluiden kontekstit, tutkimukseen
osallistuneiden laheisten valintaa ohjanneet kriteerit sekd tutkimushaastatteluita ohjanneet
haastatteluteemat. Tutkimusraportissa tutkija on kuvannut ja perustellut analyysiprosessia ohjanneet
analyysiyksikon valinnan ja tutkimusaineiston luokitteluperusteet. Tutkimusaineiston analyysi on
kuvattu raportissa seké@ kuvioina etta kirjoitettuna tekstind tutkimukseen osallistuneiden laheisten
alkuperdisia ilmauksia perusteluina kédyttaen. Tutkija on myos esittdnyt tutkimustulokset ja ndihin
perustuvat johtopaatokset tutkimusaineiston analyysin ja aiemman aiheeseen liittyvan
tutkimuskirjallisuuden pohjalta. Tutkija ei ole hyddyntanyt vertaisarviointia tutkimusprosessin

kulussa, mutta tutkimusprosessi siséltad opinndytetyona akateemisen ohjauksen ulottuvuuden.

Refleksiivisyys tutkimuksen luotettavuuden yhtend kriteerind viittaa tutkijan Kriittiseen arviointiin
tutkijan omista tutkimukseen vaikuttaneista lahtokohdista sekéd tutkimusprosessin aikana tutkijan
roolista ja siithen mahdollisesti liittyneistd ongelmatilanteista tai konflikteista. Siten tutkijan on
huomioitava olevansa keskeinen osa tutkimuksen maailmaa eika siitd ulkopuolinen neutraali ja
objektiivinen toimija. (Horsburgh 2003; Holloway & Wheeler 2004; Tobin & Begley 2004; Kylmé&
& Juvakka 2007). Tutkijan kriittisen arvioinnin tulee kohdistua tutkijan omiin ennakkokasityksiin,

tutkijan taustaan ja nédiden kautta myos tutkimuksen nédkokulmaan, valittuun tutkimuskirjallisuuteen
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ja tutkimusianeiston tulkintaan (Koch & Harrington 1998; Whittemore ym. 2001). Maysin ja Popen
(2000) mukaan refleksiivisyys viittaa myos siihen, miten tutkimusmenetelmavalinnat ovat
vaikuttaneet tuloksiin, ja miten tarkkaan tutkimusprosessin eteneminen on kuvattu. Horsburghin
(2003) mukaan tutkijan tulee myos tarkastella tutkimuksen kontekstia erityisesti osallistujien osalta.
Tutkimusprosessissa on mahdotonta valttya tutkijan vaikutuksilta, ja keskeista on talldin tarkastella
tata vaikutusta kriittisesti, jotta myds tutkimusraportin lukijat kykenevét arvioimaan tutkijan
vaikutusta (Koch & Harrington 1998).

Tutkija on tydskennellyt sairaanhoitajana syopdsairaanhoidossa, ja téssa kontekstissa perheen
merkitys ja perheenjasenten hoitoon osallistuminen on muodostunut keskeiseksi hoitotyon
ulottuvuudeksi. Lisaksi tutkijan kokemukset ovat vahvistaneet tutkijan nakemysta perheenjésenten
asemasta ja osallistumisesta potilasohjaukseen, mutta samalla tutkija on kokenut myds ideaalisena
esitetyn ldheisten ja hoitotyontekijan valisen kumppanuuden ja hoitotyon todellisuuden valiset
ristiriidat. Tutkijan mielenkiinto ikaantyvien sydpapotilaiden laheisten hoitoon osallistumisesta
pohjautui erityisesti tutkijan kohtaamiin ongelmiin kdytannon hoitotydssa syopéatautien osastoilla.
Konkreettisesti ongelmallinen tilanne saattoi merkitd ik&antyneen syopdpotilaan kotiuttamista
polikliinisesta sytostaattihoidosta ja yhteydenottoa puhelimitse perheenjaseneen esimerkiksi
laékehoidon jatkuvuuden varmistamiseksi tai potilaan voinnin tarkkailemiseksi. Tallaisissa
tilanteissa laheista ei useinkaan ohjattu, vaan heille ainoastaan kerrottiin, miten toimia. Laheiset

eivat myoskaan paasaantoisesti osallistuneet ohjaustilanteisiin.

Tutkimusaihetta lahestyttiin  tutkimuksen tarkoituksen perusteella laheisten kokemusten
nakokulmasta, joskin esimerkiksi potilaan ja laheisen yhteishaastattelu olisi saattanut tuottaa
tuottanut syvemman kuvauksen hoitoon osallistumisesta. Tarkoituksena oli kuitenkin tarkastella
laheisen kokemuksia eikd dyadin tai perheen kokemuksia. Tutkimuksen tieteellinen nakdkulma
asemoitui luonnollisesti ja tiiviisti tutkijan oppiaineeseen, hoitotieteeseen, ja erityisesti
perhehoitotieteelliseen nédkodkulmaan aiheen luonteen sekd Tampereen yliopiston Terveystieteiden
yksikdssa toisena pdadaineena opetettavan hoitotieteen perhehoitotieteellisen profiloitumisen

johdosta.

Tutkimuksen kohdentaminen aiemman tutkimuskirjallisuuden osalta perustui tutkijan lahtékohtaan
syovastd perheen sairautena. Varsinaisten Kkirjallisuushakujen kohdentamiseksi tutkija etsi
tutkimusartikkeleita  perheen  syopakokemuksiin  ja  syOpdpotilaiden laheisten  hoitoon
osallistumiseen liittyen. Tutkimuksen tarkoituksen ja ndkdkulman tdsmentymiseen seka
menetelmavalintaan vaikuttivat erityisesti Karen Schumacherin (esim. Schumacher ym. 2000;

Schumacher ym. 2006) sekd Suomesta professori Sirkka Laurin tutkimukset syodpdapotilaiden
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ldheisten hoitoon osallistumisesta (esim. Eriksson & Lauri 2000a) Laheisten ohjauksen osalta
tilanne oli ongelmallisempi, silla ohjaukseen liittyvd hoitotieteellinen tutkimus kohdentuu
padasiallisesti potilaan ohjaukseen (esim. Ka&aridinen & Kyngds 2005; Kaaridinen 2007) ja
syopapotilaiden laheisten ohjauksen tarkastelu on kohdentunut pdadasiassa erilaisten
ohjausinterventioiden tutkimukseen (esim. Schumacher ym. 2002; Given ym. 2006; Bevans ym.
2010). Ohjausinterventioita koskevien tutkimusartikkeliden yleisend puutteena on myos todettava,
etteivdt ne avanneet l&heisen ohjausta kasitteelliselld tasolla, vaan pikemminkin niiden
implisiittinen nakokulma oli potilasohjauksen ja ldheisen ohjauksen yhdenmukaisuus niin

tavoitteiden kuin hoitotydon menetelmien osalta.

Tutkimuksen lahtokohdat muodostanut aiempi tutkimuskirjallisuus kohdentui l&heisten hoitoon
osallistumisen tarkastelemiseen laajemmin akuuttihoidossa eikd ainoastaan syOpésairauden ja
syovanhoidon kontekstissa. Akuuttihoitoa koskevat tutkimusartikkelit kohdentuivat vakavina
pidettdviin  sairauksiin ja tutkija saattoi perehtyd laajempaan aihetta késittelevaan
tutkimuskirjallisuuteen, minka voidaan esittad vahvistavan koko tutkimusprosessia. Naiden lisaksi
tutkija etsi aiempaa tutkimuskirjallisuutta liittyen aikuispotilaiden asemaan ja vuorovaikutukseen
hoitohenkilokunnan kanssa akuuttihoidossa sek& potilaiden hoitoon osallistumisesta. Ikdantyvien
syopapotilaiden laheisten hoitoon osallistumiseen kohdentuneet kirjallisuushaut osoittivat aiheen
olevan vahaisesti tutkittu, silla sitd késitteleva tutkimuskirjallisuus kohdentui lahinna ikaantyvien
syopapotilaiden laheisten hoitoon osallistumiseen tieteellisesti perusteltuna tutkimuskohteena (esim.
Given & Sherwood 2006) ja esimerkiksi teoreettisena mallina ikaantyneen syopdapotilaan
hoitamisesta (Weitzner ym. 2000). Tutkimuksen lahtokohdat muodostaneisiin aiheisiin liittyvat
kirjallisuushaut tietokantakohtaisine asiasanoineen ovat nahtavissa tutkimuksen liitteissa. (Liitteet 7
ja8).

Tutkimusmenetelméavalintaa ohjasi tutkimuksen tarkoitus kuvata l&heisten kokemuksia hoitoon
osallistumisesta sekd siihen saadusta ohjauksesta. Toiseksi aiempi tutkimuskirjallisuus ohjasi
osaltaan menetelmavalintaa, silla vaikka laheisten hoitoon osallistumista akuuttihoidossa ja kotona
on tutkittu myods laadullisin menetelmin erityisesti ulkomaisessa tutkimuskirjallisuudessa, niin
aiheeseen liittyva suomalainen hoitotieteellinen tutkimus on padasiassa maaréllista (esim. Laitinen
& Isola 1996; Laitinen ym. 2001; Eriksson & Lauri 2000a; Paavilainen ym. 2001). L&heisten
hoitoon ohjausta hoitoon osallistumisen kontekstissa on tutkittu vahdisessd maardssd, ja siten
laadullista tutkimusmenetelmd@a voidaan pitdd soveliaana menetelmavalintana myos téasta

nékodkulmasta. Tutkija on liséksi perustellut teemahaastattelun valintaa tutkimusraportissa.
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Aineistonkeruun osalta refleksiivisyys kohdistuu téssa tutkijan vaikutukseen haastattelutilanteissa
sekd haastatteluiden kontekstien kuvaamiseen. Tutkimushaastattelut tapahtuivat joko tutkimukseen
osallistuneiden ldheisten kodeissa, muissa osallistujan ehdottamissa tiloissa tai puhelimitse.
Tutkijan vaikutusta haastattelutilanteisiin tai niiden etenemiseen on vaikea arvioida, mutta tutkijan
tausta hoitotyontekijand syopdasairaanhoidossa on oletettavasti vaikuttanut siihen, miten laheiset

ovat kuvanneet kokemuksiaan. T&st4 esimerkking laheisen kommentti liittyen l&aheisen ohjaukseen

”Onko té&a ndin? Sindhdn sen itse tiedat paremmin, kun oot ollu sielld hoitajana.
Jitetddnko oman onnensa nojaan? ”(6)

Koska tutkimushaastattelu on inhimillinen vuorovaikutustilanne, niin myds tutkijan persoona,
ilmeet, eleet ja &anenpainot vaikuttavat luottamuksellisen ja avoimen ilmapiirin syntymiseen, ja
siten my0s haastatteluiden kulkuun (Kylm& & Juvakka 2007). Tutkijan kokemukset
haastattelutilanteista eivat anna perustetta epailla haastatteluiden olleen osallistujille ahdistavia,
joskin nauhoituksissa on selkeésti kuultavissa tutkimuksen teemojen nostattamia voimakkaita
tunnetiloja, kuten surua ja vihaakin. Toisaalta haastatteluissa ilmeni myods paljon positiivisia
tunneilmaisuja, ja tutkijan esittamét kysymykset saattoivat avata myos laheiselle uuden nakdkulman
tarkastella omaa osaansa ja sen merkityksellisyyttd. Tallainen oman toiminnan uudenlainen
nédkeminen paljastuu esimerkiksi seuraavassa laheisen pohdiskelussa hoitoon osallistumisesta

kotona, arjessa

“Joo, kyllihdn se sitd on, kun on ldsnd ja apuna ja kattomassa, miten parjaa. Etta
yhenlainen hoitomenetelméhéan sekin on tietenkin. (...) Niin, kuka (muu, tutkijan lisdys) sen
tekisi, niin joo.” (5)

Tutkija vaikuttaa analyysin etenemiseen, silla analyysin suunnitteleminen ja toteuttaminen perustuu
tutkijan ymmarrykseen sisallon analyysistd metodina sekd tutkijan kykyyn Kkasitella
tutkimusaineistoa. Téassd tutkimuksessa sisallon analyysi toteutettiin  induktiivisesti eli
aineistolahtoisesti, jolloin tutkijan nimedmat kategoriat muodostettiin aineiston perusteella ilman
valmista viitekehystd, kuten teoriaa tai késitejarjestelméd (Kyngds & Vanhanen 1999; Elo &
Kyngas 2007; Tuomi & Sarajarvi 2009). Siten esimerkiksi ala- ja ylédkategorioiden nimeédminen
perustui tutkijan ymmarrykseen ndiden sisdisen koherenssin luovista luokitteluperusteista, mutta
niiden nimedmisessa on nahtavissa myods tutkijan synteesi aiemmasta tutkimuskirjallisuudesta.
Tutkimustulosten taustalla oleva tutkimusaineiston analyysi sisélsi koko tutkimusaineiston, eika
analyysin ulkopuolelle jaanyt kategorioihin soveltumattomia alkuperdisilmauksia tai ryhmiteltyja

pelkistyksid. Kategoriat muodostettiin aineistolahtdisesti kayttdmalla luokitteluperusteena niiden
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teemojenmukaista siséllollistd yhdenmukaisuutta, jolloin luokitteluyksikkénd (Tuomi & Sarajérvi
2009) esimerkiksi  kotona tapahtuvan hoitoon osallistumisen yhden alakategorian,

henkilokohtaisissa toiminnoissa avustamisen, kohdalla oli l1dheisen kuvaaman toiminnan luonne.

Tutkijan esittdmat tutkimustulokset ja johtopadtOkset heijastavat tutkijan ymmaérrysté
tutkimusianeiston analyysistd ja sen tarkastelemisesta suhteessa aiempaan tutkimuskirjallisuuteen.
Tutkimustulosten esittdmisen kannalta on oleellista se, ettd tutkijan muodostamien ja nimeédmien
kategorioiden tarkoituksena ei ollut luoda Kkasitystd todellisuuden yhdenmukaisesta,
ristiriidattomasta ja sisdisesti loogisesta ilmenemisestd, vaan ainoastaan kuvata laheisten

kokemuksia tutkijan ymmarrykseen ja tulkintaan perustuen (Horsburgh 2003).

Siirrettavyyden  kriteerilld  osana laadullisen  tutkimuksen luotettavuutta tarkoitetaan
tutkimustulosten siirrettavyytta toisiin samankaltaisiin konteksteihin (Graneheim & Lundham 2004;
Kylmd & Juvakka 2007), joskin Hollowayn ja Wheelerin (2004) mukaan tutkimustulosten
siirrettdvyys ei juuri eroa Yyleistettdvyyden Kriteeristd. Tutkimustulosten vyleistettdvyytta ei
kuitenkaan pideta laadullisen tutkimuksen luotettavuuden kriteerind, koska laadullisen tutkimuksen
perimmaisena tarkoituksena on inhimillisen kokemuksen ymmartdminen ja sen peruslédhtékohtana
on esitetty inhimillisen kokemusmaailman monimuotoisuutta (Holloway & Wheeler 2004; Kylma
& Juvakka 2007). Horsburghin (2001) ja Onwuegbuzien ja Leechin (2007) mukaan yleistettavyys
laadullisessa tutkimuksessa viittaa kuitenkin juuri tutkimustuloksena muodostettuun ilmion
teoreettiseen mallinnukseen, joka voi selittdd muiden samassa tilanteessa olevien yksildiden
kokemuksia. Taman tutkimuksen tarkoituksena ei ollut tuottaa teoreettista mallinnusta tutkimuksen
kohteina olevista ilmidist4, vaan muodostaa ilmion késitteellinen kuvaus laheisten kuvaamien
kokemusten perusteella. Tutkijan tutkimustuloksena syntyneen l&heisen hoitoon osallistumisen ja
siihen saadun ohjauksen kuvauksen siirrettdvyys on viime kédessa tutkimusraportin lukijan

kriittiseen arviointiin perustuvaa (Graneheim & Lundham 2004).

Tutkimustulosten siirrettavyyden arvioimiseksi tutkimusraportissa on kuvattu osallistujien valintaa
ohjanneet kriteerit seka tutkimuksen aiheen ja aineistonkeruun kontekstia. T&ssd tutkimuksessa
osallistujien valintaa ohjasi tarkoituksenmukaisuus (Holloway & Wheeler 2004), ja alkuperdisessé
tutkimussuunnitelmassa tarkoituksena oli 10ytdd vapaaehtoisia osallistujia erikoissairaanhoidon
kontekstissa yhdella poliklinikalla, yhdelld péivdosastolla ja yhdelld vuodeosastolla, jolloin
osallistujien kontekstit olisivat olleet heterogeenisempié hoitoon osallistumisen ja saadun ohjauksen
nékokulmista (Burns & Grove 2007; Polit & Beck 2008). Téssa kontekstissa ainoastaan yksi
laheinen suostui osallistumaan tutkimukseen, ja tutkimuksen aikataulun viivastymisen johdosta

tutkija haki tutkimusluvan osallistujien l0ytdmiseksi myos yhdeltd alueelliselta syOpéajarjestolta.
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Siten on mahdollista, ettéd tutkimukseen valikoitui sellaisia laheisid, jotka ovat aktiivisempia hoitoon
osallistumisen ndkodkulmasta ja kenties tarkastelevat saamaansa ohjausta kriittisemmin kuin sellaiset

ldheiset, jotka eivat ole k&yttaneet Syopdyhdistyksen tarjoamia palveluita.

Toinen tutkimuksen osallistujiin liittyva tulosten siirrettavyyteen vaikuttava seikka on tutkimukseen
osallistuneiden laheisten mééra. Osallistujien lukumaarééd késitteleva liittyva kirjallisuus ei anna
selkedtd vastausta siihen, kuinka suuri osallistujien mééran tulisi laadullisessa tutkimuksessa olla
(esim. Morse 2000; Holloway & Wheeler 2004), vaan osallistujien valinnassa huomio kiinnittyy
erityisesti valintaa ohjaavaan periaatteeseen seka tutkimuksen tarkoitukseen, tutkittavan ilmion
luonteeseen, keratyn aineiston laatuun ja tutkimusasetelmaan (Morse 2000). Kirjallisuudessa myds
viitataan saturaatiopisteeseen eli tilanteeseen, jossa aineistonkeruu ei enda tuota uutta
tutkimusaineistoa. Taté saturaation saavuttamista pidetadn tutkimukseen osallistujien lukumé&aréan
keskeisend kriteerind (Morse ym. 2002; Bowen 2008; Kyngds ym. 2011), mutta samalla
saturaatiopisteen méaarittaminen on todettu ongelmalliseksi (Morse ym. 2002; Bowen 2008). Tassa
tutkimuksessa oli tavoitteena 10ytdd kymmenen laheistd, ja lopulliseksi osallistujien maaraksi tuli
yhdeksén laheistd, joista kahdeksaa tutkija haastatteli kaksi kertaa ja yht& kerran. N&iden yhdeksan
tutkimukseen osallistuneen l&heisen lisdksi tutkija haastatteli yhden l&heisen kaksi kertaa
esihaastatteluna, mutta t&td haastatteluaineistoa ei sisallytetty lopulliseen tutkimusaineistoon.
Lopullinen tutkimusaineisto koostui siten yhteensa 17 haastattelusta. Saturaation nakdkulmasta
kattavamman kuvauksen saaminen olisi edellyttanyt sellaisten laheisten lisahaastattelemista, jotka
kuvasivat omaa hoitoon osallistumistaan vahéisend tai niiden, jotka kokivat saamansa ohjauksen
positiivisena. On todennakdista, ettd tutkimustulosten tarkastelussa erityisesti laheisten saaman
ohjauksen tulkinta olisi syventynyt teeman lisatarkastelusta (Burns & Grove 2007; Polit & Beck
2008).

6.3 Tutkimustulosten tarkastelu

Taman tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata ikééntyvien, kotona asuvien ja polikliinisesti
sytostaattihoitoa saavien syopéapotilaiden laheisten kokemuksia hoitoon osallistumisesta kotona ja
erikoissairaanhoidossa sekd hoitohenkilékunnalta saadusta ohjauksesta hoitoon osallistumiseen.
Laheisten hoitoon osallistuminen oli monimuotoista sekd kodin ettd erikoissairaanhoidon
kontekstissa. Hoitoon osallistuminen kodin kontekstissa ilmeni pyrkimyksena yllapitda yhteista
arkea, henkisend tukemisena sekd yhteisessd arjessa tapahtuvana hoidon organisoimisena.
Erikoissairaanhoidossa l&heiset osallistuivat potilaiden hoitoon toteuttamalla valiténtd hoitoa,
tukemalla potilasta henkisesti sek& osallistumalla hoidolliseen p&&toksentekoon. Lé&heisten
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hoitohenkilokunnalta saama ohjaus hoitoon osallistumiseen seké kotona etté erikoissairaanhoidossa
ilmeni l&heisten kuvauksissa l&hinnd hoitajalahtGisen informaation vastaanottamisena eika se
perustunut hoitoon osallistumisen monimuotoisuuteen tai l&heisten mahdollisiin ohjaustarpeisiin.
Taman tutkimuksen keskeisend tutkimustuloksena voidaan pitda ik&éntyvien syopapotilaiden
ldheisten hoitoon osallistumisen monimuotoisuuden ja merkityksellisyyden sekd hoitoon

osallistumiseen saadun ohjauksen vélista ristiriitaa.

Laheisten hoitoon osallistuminen kotona

Laheisten hoitoon osallistuminen kotona ilmeni tutkimustuloksissa yhteisen arjen yllapitdmisena,
henkisend tukemisena sekd syOpasairauden hoidon organisoimisena. Yhteisen arjen
yllapitdminen muodostui seké toisen tarvitseman avun maaran ja laadun arvioimisesta etta toista
avustavista toiminnoista. Tdma tulos on yhdensuuntainen aiemman tutkimuskirjallisuuden kanssa,
jossa léheisten hoitoon osallistumista on kuvattu perheen arjen ja sairauden yhteensovittamisena
esimerkiksi kodin arkiaskareiden ja sairauden hoitamisen ndkokulmasta (Bakas ym. 2001;
Krumwiede ym. 2004; Teschendorf ym. 2007). Td&man lisaksi myos toisen tarvitseman avun maaran
arvioiminen saa vahvistusta aiemmista tutkimuksista (Shyu 2000; Schumacher ym. 2000;

Krumwiede ym. 2004; Schumacher ym. 2006).

Laheisen antama henkinen tuki ilmeni yhteisessé arjessa toisen kokemusten jakamisena, mutta
my0s toivon yllapitdmisend. Tama hoitoon osallistumisen ulottuvuus saa vahvistusta myos
aiemmasta tutkimuskirjallisuudesta (Stetz & Brown 1997; Brown & Stetz 1999; Bakas ym. 2001,
Koldjeski ym. 2007; Teschendorf ym. 2007). Aiempien tutkimusten mukaan laheisten hoitoon
osallistumisen yhtend ulottuvuutena on esitetty pyrkimys tasapainottaa perheen sisdista eheytta,
mihin henkisen tukemisen liséksi on siséltynyt perhetilanteesta riippuen aktiivista perheen
tilanteesta keskustelemista (esim. Schumacher ym. 2000; Tsigaropoulos ym. 2009), muuttuneiden
vuorovaikutussuhteiden késittelemistd (esim. O’Connor 2007) sek& perheenjésenten erilaisten
tarpeiden Kkasittelemistd ja yhteensovittamista (esim. Shyu 2000; Schumacher ym. 2000;
Schumacher ym. 2006). Tassa tutkimuksessa nama eivat nousseet esiin laheisten kuvauksissa
hoitoon osallistumisessa, mik& osaltaan saattaa selittyd tamén tutkimuksen kontekstilla ja
tutkimukseen osallistujien valintaa ohjanneilla kriteereilla. Téssa tutkimuksessa mielenkiinto
kohdistyi ikaantyvien, yli 65-vuotiaiden syOpépotilaiden laheisten hoitoon osallistumiseen ja
haastattelut toteutettiin yksilohaastatteluina. Aiemmassa tutkimuskirjallisuudessa laheisten hoitoon
osallistumista on lahestytty esimerkiksi koko perheen nakdkulmasta (Krumwiede ym. 2004;
Koldjeski ym. 2007) ja potilaan sekd l&heisen haastatteluiden pohjalta (Schumacher 1996;
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Schumacher ym. 2000; Schumacher ym. 2006). Taman tutkimuksen osallistujat olivat joko
elakkeelld olevia puolisoita tai tyoeldmassa olevia lapsia, jolloin hoitoon osallistumista kuvattiin
joko kahdenkeskisen kodin kontekstissa tai valimatkaltaan etadmmélta tapahtuvana osallistumisena.
Haastatteluissa laheiset tarkastelivat osallistumistaan ldhinna kahdenkeskisen suhteen ilmentyminé

eivatka esimerkiksi lapsiperheiden nakokulmasta.

Laheiset kuvasivat hoitoon osallistumistaan myds hoidon organisoimisena arjessa, mihin siséltyi
tarvittavien apuvélineiden hankkimista, la8kehoidon toteuttamista, hoitohenkilokunnan
konsultoimista sek& yhteista hoitoihin valmistautumista. Myds aiemmissa tutkimuksissa laheisten
hoitoon osallistumisen on kuvattu siséltdvan potilaan kotona olemisen mahdollistamiseksi
yhteistyotd terveydenhuollon ammattilaisten kanssa avun ja resurssien hankkimiseksi (Stetz &
Brown 1997; Brown & Stetz 1999; Brereton & Nolan 2000; Schumacher ym. 2000; Schumacher
ym. 2006; Wilkes & White 2005; Koldjeski ym. 2007; Teschendorf ym. 2007). Hoidon
organisoimiseen arjessa sisaltynyt yhteinen hoitoihin valmistautuminen sisalsi myds kuvauksia
hoidon etenemisen seurantaan liittyvasta paivékirjan pitamistd sekd hoitokonsultaatioihin
valmistautumisesta kirjaamalla kysymykset etukéateen valmiiksi. Aiemmissa tutkimuksissa laheisten
on todettu etsivan aktiivisesti sairauteen ja sen hoitoihin liittyvaé informaatiota oman toimintansa
mahdollistamiseksi (Stetz & Brown 1997; Brown & Stetz 1999; Brereton & Nolan 2000;
Schumacher ym. 2000; Krumwiede ym. 2004; Schumacher ym. 2006; Koldjeski ym. 2007), mika

on osittain yhtenevaista tdma tutkimuksen tulosten osalta.

Syopépotilaiden laheisten hoitoon osallistumista tarkastelleissa aiemmissa tutkimuksissa laheisten
on todettu tarkkailevan sairauteen ja sen hoitoihin liittyvid oireita seka toteuttavan oireenmukaisia
hoitotoimenpiteitd, kuten la&kehoitoa (esim. Schumacher ym. 2002; Krumwiede ym. 2004; Wilkes
& White 2005; Koldjeski ym. 2007). Tamé laheisten osallistuminen ladkehoitoon saa vahvistusta
myos tadssd tutkimuksessa esimerkiksi Kkivun seurannan, tarvittavan kipuldédkityksen tarpeen
arvioinnin ja la&kityksen antamisen kautta. L&heisten osallistuminen ladkehoitoon kotona on
esimerkki sellaisesta hoitoon osallistumisesta, jonka toteuttamisen voidaan esittdd edellyttavan
ldheisilta  perinteisesti ~ ammatilliseen  osaamiseen  pohjautuvaa  ladkeaineisiin  ja
ladkevalmistekohtaisiin seka ladkityksen tarpeen arviointiin liittyvdd asiantuntemusta. Tassa
tutkimuksessa ladkehoitoon osallistuneet l&heiset eivét olleet saaneet erityistd ohjausta ladkehoidon
osalta, eivatk& hoitajat mydskéaan olleet keskustelleet laheisten kanssa ladkehoidosta, vaan laheiset
olivat joko itse hakeneet ammattilaisilta l&&kitykseen liittyvaa tietoa tai he olivat saaneet
ladkityksesta tietoa osana muuta informaatiota. Laheisten kivunhoitoon liittyvien uskomusten ja
tietojen on kuitenkin todettu vaikuttavan heiddn rooliinsa sekd kivunhoidon hoitotuloksiin

(Schumacher ym. 2002; Wells ym. 2003; Meeker ym. 2011). Kirjallisuudessa hoitotoimenpiteiden
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toteuttamiseen, kuten Kkipuléékityksen tarpeen arviointiin ja laakityksen annosteluun, liittyva
laheisten hoitoon osallistumisen vaativuuden lisddntyminen onkin liitetty erityisesti polikliinisten
hoitomuotojen lisdykseen syévanhoidossa (esim. Schumacher ym. 2000; Downing 2001; Glajchen
2004; Given & Sherwood 2006).

Taman tutkimuksen tuloksena ldheisten hoitoon osallistuminen kotona ilmeni monimuotoisena
toimintana, joka muodosti ajassa muuttuvan laheisen antaman hoivan ja hoidon prosessina. Tatéa
prosessia laheiset kuvasivat ensinndkin huolenpitona ja arjessa selviytymisend, mika
tutkimuskirjallisuuden mukaan usein madarittyy luonnollisena, ei-ammatillisena, ja siten
epavirallisena velvollisuuteen tai rakkauteen perustuvana toimintana (Aaltonen 2005; Anttonen &
Sointu 2006; Blomgren ym. 2006; Perala ym. 2008; Salin 2008). Toiseksi ladheisten kuvaama
hoitoon osallistuminen kotona sisalsi myos sellaista hoitamista, jota voidaan pitdd perinteisesti
ammatillista osaamista edellyttdvanad toimintana. Tdma hoivan ja hoidon prosessin voidaan katsoa
pohjautuvan syOpésairauteen jaettuna kokemuksena, ja siten laheisen kotona tapahtuva hoitoon
osallistuminen tassd tutkimuksessa ilmentdd sairauden jakamista yhteisessd arjessa. Léaheisten
hoitoon osallistumisen tulkinta sairauden jakamiseksi yhteisessa arjessd heijastaa taman
tutkimuksen tuloksien ja aihetta kasittelevan aiemman tutkimuskirjallisuuden synteesia sairauden ja
sen hoidon eri vaiheiden seké naihin liittyvien muutosten kohtaamisesta yhteisessa arjessa laheisen
nakokulmasta. Tama tulkinta laheisten hoitoon osallistumisesta dynaamisena prosessina, joka
perustuu sairauden ja sairastamisen kokemusten yhteiseen kohtaamiseen arjessa saa vahvistusta
my0s  ailemmasta  syOpapotilaiden  ldheisten  hoitoon  osallistumista  tarkalleesta
tutkimuskirjallisuudesta (Kristjanson & Ashcroft 1994; Schumacher 1996; Brown & Stetz 1997;
Stetz & Brown 1999; Nijboer ym. 2000; Schumacher ym. 2006; Houldin ym. 2007; Williams
2009; Illingworth ym. 2010).

Laheisten hoitohenkilokunnalta saama ohjaus hoitoon osallistumiseen kotona

Laheisten kuvaukset kotona tapahtuvaan hoitoon osallistumiseen saamastaan ohjauksesta ilmentéavat
ohjausta hoitajalahtdisena informointina sekd laheisen esittamiin tarpeisiin vastaamisena.
Hoitajaldhtoinen informointi koostui pédasiallisesti sairauteen, sen hoitoon ja mahdollisiin
sivuvaikutuksiin  liittyvastd informaatiosta, mikd on samansuuntainen tulos aiempien
syopépotilaiden l&heisten saamaa informaatiota tarkastelleiden tutkimusten kanssa (Eriksson &
Lauri 2000b; Eggly ym. 2006; Nevalainen ym. 2007; Adams ym. 2009; McCarthy 2011).
Hoitajaldhtdinen informointi on tdman tutkimuksen tulosten perusteella tulkittavissa ohjaukseen
sisaltyvéaksi tiedonantamiseksi (Ka&aridinen 2007), jonka sisalléon ja muodon méaérittad
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hoitotyontekija. Ohjaus ei perustunut l&heisen, potilaan ja hoitotyontekijan yhteiseen kotitilanteen
médrittdmiseen ja mahdollisten ongelmien Kkartoitukseen, vaan l&heisten rooli ja asema

ohjaustilanteessa oli l1ahinnd vastaanottaa informaatiota.

Tassa tutkimuksessa léheiset kuvasivat myGs saaneensa tarpeitaan vastaavaa ohjausta, jolloin
laheiset olivat joko itse aktiivisesti etsineet informaatiota tai hoitotydntekijat olivat néissa laheisten
satunnaisiksi kuvaamissa kohtaamisissa kysyneet laheisen omasta jaksamisesta. Laheisen ohjauksen
tulisikin pohjautua laheisen ja perheen tarpeisiin (Schumacher ym. 2002; Cox & Westerbrook 2005;
Visser-Meily ym. 2005), ja ohjaukselle tulisi asettaa myds ndma tarpeet huomioivat tavoitteet. T4t
voidaan perustella silla, ettd hoitomuotojen muutos polikliinisemmiksi ja sitd kautta hoitovastuun
osittainen uudelleenmé&arittyminen on siirtdnyt hoitovastuuta yh& enenevéssd maarin myos
potilaiden laheisille (Schumacher ym. 2000; Downing 2001; Glajchen 2004; Given & Sherwood
2006; Bevan & Pecchioni 2008; Gruman ym. 2010; Hoving ym. 2010.) Toiseksi l&heisten tiivis
yhteistyd hoitohenkilokunnan kanssa on todettu hoidon jatkuvuuden nékokulmasta téarkeaksi
(Weitzner ym. 2000; Koponen 2003; Mékinen & Routasalo 2003; Hickman ym. 2007; Lindhardt
ym. 2008a). Liséksi l&heisten saama ohjaus lisdd heiddn ymmarrystddn sairaudesta ja sen
aiheuttamista muutoksista sekd mahdollistaa myds perheen omien voimavarojen tarkastelemisen
(Astedt-Kurki ym. 2008), miké puolestaan vaikuttaa laheisen hoitoon osallistumiseen (Li ym. 2000;
Walker & Dewar 2001; Lindhardt ym. 2008a; Lindhardt ym. 2008b; Hubbard ym. 2010).

Taman tutkimuksen tulosten perusteella l&heisten kotona tapahtuvaan hoitoon osallistumiseen
saama ohjaus ilmeni informaation vastaanottamisena. Tama informaationsiirto ei kuitenkaan ollut
laheisten kuvausten perusteella systemaattista tai tavoitteellista, vaan pikemminkin satunnaista ja
padosin laheisen omaan aktiivisuuteen perustuvaa yksisuuntaista informaation vastaanottamista
ilman yhteistd keskustelua laheisen tiedontarpeista tai ldheisen hoitoon osallistumisen
monimuotoisuudesta. Toisaalta laheiset kuvasivat myos jaaneensa taysin ilman ohjausta, vaikka he
olivat kokeneet sitd tarvitsevansa. L&heisten hoitoon osallistuminen kotona, sairauden jakaminen
arjessa, osoittikin laheisten osallistumisen monimuotoisuuden ja vaativuuden, kun samanaikaisesti
heiddn saamansa ohjaus ilmensi heidén roolinsa nakyméattdmyyttd ja tunnistamattomuutta. Tama
ldheisen aseman ja roolin nakymattdmyys ilmenee siind hoitotyontekija — ldheinen -asetelmassa,
jossa hoitotyontekija informoi laheista 1&hinna sairauteen ja sen hoitoon liittyvistd asioista joko
osana hoitoty6ta tai l&heisen esittdessa kysymyksid. Tamé tulos saa vahvistusta myods aiemmista
tutkimuksista, joissa syopdapotilaiden ldheisten on todettu saavan tarvettaan vahemman
informaatiota (Rees & Bath 2000; Eriksson & Lauri 2001; Morris & Thomas 2002; Isaksen ym.
2003). Siten laheisen saama ohjaus kotona tapahtuvaan hoitoon osallistumiseen ilment&d tdman

tutkimuksen tulosten perusteella asiantuntijakeskeistd informaationsiirtoa. SyoOpépotilaiden
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ldheisten saamaa ohjausta hoitoon osallistumiseen kotona on tutkittu véhdisessa maarin, mutta
tutkimusten mukaan syopdpotilaiden l&heisten ohjauksessa tulisi huomioida syOpasairauden
vaiheittaisen etenemisen ja jatkohoidon liséksi perheen yksilolliset ja kaytannolliset ongelmat sek&
hoitoon osallistuminen (Rees & Bath 2000; Eriksson & Lauri 2000a; Schumacher ym. 2002; Budin
ym. 2008; Adams ym. 2009; McCarthy 2011).

Laheisten hoitoon osallistuminen erikoissairaanhoidossa

Tassa tutkimuksessa l&heiset kuvasivat hoitoon osallistumistaan erikoissairaanhoidossa hoidolliseen
paatoksentekoon osallistumisena, henkisend tukemisena ja valittoméan hoidon toteuttamisena.
Hoidolliseen péa4toksentekoon osallistuminen hoidossa ilmeni l&heisten l&sndolona potilaan
la&ketieteellistd hoitoa koskevissa keskusteluissa, mutta ei potilaan hoitoty6td koskevissa
keskusteluissa. Té&ssé tutkimuksessa kuvattu ldheisten osallistumisen aktiivisuus suhteessa
hoitohenkilokuntaan ilmeni esimerkiksi potilaan hoitosuunnitelman etenemiseen vaikuttamisena ja
informaation hakemisena potilaan puolesta. Laheiset olivat aktiivisia toimijoita myds suhteessa
hoitohenkilokuntaan sellaisissa tilanteissa, joissa he katsoivat potilaan edun niin edellyttdvan, mika
saa Vvahvistusta aiemmista tutkimuksista, joissa laheisten on todettu toimivan sekd potilaan
edunvalvojina (Morris & Thomas 2001; Zhang & Siminoff 2003; Mcilfatrick ym. 2006; Williams
2007; Lindhardt ym. 2008c) etta aktiivisina informaation vélittajina (Astedt-Kurki ym. 1999;
Morris & Thomas 2001; Walker & Dewar 2001; Lindhardt ym. 2008c; Hubbard ym. 2010).

Tutkimuskirjallisuudessa osallistuminen maarittyi vastavuoroiseksi, tavoitteelliseksi
neuvotteluprosessiksi, joka pohjautuu molemminpuoliseen aktiivisuuteen ja
vaikutusmahdollisuuksien luomiseen sallimalla, mahdollistamalla ja tukemalla titd prosessia.
Osallistumista ilmentévassa yhteistydsuhteessa huomioidaan hoitoon osallistumisen yksilollisyys ja
dynaamisuus. (Cahill 1996; Gallant ym. 2002; Tutton 2005; Coffey 2006; Hook 2006; Thompson
2007; Sahlsten ym. 2007.) Téss& tutkimuksessa l&heisten lasnéolo ilment&& heidan ulkopuolista
asemaansa hoitoympéristdssa suhteessa hoitohenkilokuntaan. Auran ym. (2010) mukaan
aikuispotilaiden laheiset saattavat kokea itsensa potilaan hoidossa ulkopuolisiksi, mikali heilld ei ole
mahdollisuutta esimerkiksi osallistua hoidon suunnitteluun. Tamaé laheisten ulkopuolisuus suhteessa
hoitohenkilokuntaan kuvastaa aiempaan tutkimuskirjallisuuteen perustuvaa kasitystd laheisten
hoitoon osallistumisen edellytyksisté sen sallimisen ja mahdollistamisen nakdkulmasta. Esimerkiksi
hoitoty6ta ohjaavien toimintamallien ja hoitotyontekijoiden potilaan perheen merkitysta koskevien
nakemysten on todettu vaikuttavan laheisten asemaan hoitoympéristossé (Astedt-Kurki ym. 2001;
Davis ym. 2003; Benzein ym. 2008; Lindhardt ym. 2008c; Tapp ym. 2010). Lisaksi laheisten ja
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hoitohenkilokunnan valisen vuorovaikutuksen vahéisyyden ja yksipuolisuuden on todettu
vaikeuttavan ldheisen asemaa hoitoymparistossa (May ym. 2001; Davis ym. 2003; Aura ym. 2010;
Gilbert ym. 2010; McCarthy 2011). Té&ssd tutkimuksessa ldheisten vuorovaikutus
hoitohenkilokunnan kanssa oli laheisten kokemusten perusteella véhdista ja satunnaista, minka
voidaan osaltaan esittdd vaikeuttaneen ldheisten hoitoon osallistumista. Liséksi l&heisten asemaa
leimannut ulkopuolisuus ja er&énlainen irrallisuus hoitoymparistossa johtivat siihen, ettd laheiset
olivat l&sné hoitoympéristoissd, mutta heidat kohdattiin ohittavasti, ei osana potilaan hoitoa (Halme
ym. 2007). On kuitenkin huomioitava myos se, ettd kaikki l&heiset eivat valttamétta halua olla
aktiivisia osallistujia, mika puolestaan korostaa hoitohenkilékunnan ja laheisen vélisen suhteen ja

siind ilmenevén vuorovaikutuksen keskeisyytta l&heisen odotusten ja mielipiteiden selvittdmiseksi.

Laheisten hoitoon osallistuminen erikoissairaanhoidossa oli aktiivista ja monitahoista suhteessa
potilaaseen. He osallistuivat potilaiden pdivittdiseen hoitamiseen erityisesti osastohoidon
ajankohtina avustamalla heitd konkreettisesti esimerkiksi peseytymisessad tai kenties vaihtamalla
lakanoita potilasvuoteeseen. Tama tulos vahvistaa aiempia tutkimustuloksia laheisista aktiivisina
konkreettiseen hoitoon osallistujina (Astedt-Kurki ym. 1999; Li ym. 2000; Thomas ym. 2002;
Mcilfatrick ym. 2006; Williams 2007; Lindhardt ym. 2008c). Tassa tutkimuksessa laheisten
konkreettinen osallistuminen sisélsi myos laédkehoitoon osallistumista, kuten nestehoidon
tarkkailua. Myo6s aiemmissa tutkimuksissa konkreettisen hoitoon osallistumisen on todettu
siséltdvan potilaiden l4&kehoitoon osallistumista, esimerkiksi l&aketablettien ottamisessa
avustamisena (Eriksson & Lauri 2000a; Lindhardt ym. 2006; Auslander 2011). L&heisten aktiivinen
hoitoon osallistuminen ilmeni myds henkisend tukemisena. Henkinen tukeminen osana laheisten
hoitoon osallistumista on kuvattu myods aiemmissa laheisten hoitoon osallistumista tarkastelleissa
tutkimuksissa, joissa tukemisen merkityksellisyys on liittynyt esimerkiksi positiivisen ilmapiirin
luomiseen tai tulevaisuuteen suuntautumiseen (Thomas ym. 2002; Williams 2007; Wilson ym.
2009).

Taman tutkimuksen tulosten perusteella l&heisten hoitoon osallistuminen erikoissairaanhoidon
kontekstissa ilmeni monitahoisena toimintana yhdessa potilaan kanssa ja tdman puolesta potilaan
tukemiseksi. L&heisten hoitoon osallistumisen téssd kontekstissa voidaan esittdd pohjautuvan
syopasairauteen jaettuna kokemuksena samoin kuin kodin kontekstissa tapahtuvan hoitoon
osallistumisenkin. Hoitoon osallistuminen erikoissairaanhoidossa oli kuitenkin kahdenlaista
riippuen siit4, todentuiko osallistuminen suhteessa potilaaseen vai hoitohenkilokuntaan. Suhteessa
hoitohenkilokuntaan laheisten osallistuminen oli ulkopuolisuutta ilmentdvad lasndoloa, jolloin
l&heinen oli n&htévissa potilaan hoidosta erillisend, ei tunnistettuna osana potilaan hoitoa. Laheisten

osallistuminen suhteessa potilaaseen oli kuitenkin aktiivista ja merkityksellistd. L&heisten hoitoon
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osallistuminen tdméan tutkimuksen tulosten perusteella ilmentdd laheistd merkityksellisend
ulkopuolisena hoitoon osallistumisen kontekstissa. Tassé tulkinnassa korostuu l&heisten aseman
tunnistamattomuus ja tunnustamattomuus suhteessa hoitohenkilokuntaan sekd toisaalta heidan
merkityksellinen asemansa ja toimintansa suhteessa potilaaseen. Merkityksellind ulkopuolisina
laheiset osallistuivat potilaan hoitoon aktiivisesti, mutta ikaan kuin irrallisina ja erillisind potilaan

taustatekijoina.

L&aheisten saama ohjaus hoitoon osallistumiseen erikoissairaanhoidossa

Laheisten saama ohjaus muodostui laheisten lasnaolon sallimisesta sek& hoitajalahtoisesta
hoitoyksikdn toiminnasta informointina. Kééridisen (2007) ja Kadridisen ja Kyngaksen (2005)
mukaan ohjauksen tulisi hoitotydssé perustua ohjaajan ja ohjattavan vuorovaikutteiseen suhteeseen,
jossa ohjauksen siséltd ja tavoitteet maarittyvat yhteistyond. Tassa tutkimuksessa laheisten ja
hoitotyontekijoiden vuorovaikutusta leimasi sen satunnaisuus, puutteellisuus ja jopa negatiivisuus,
kun tutkimuskirjallisuuden mukaan l&heisen ja hoitohenkildkunnan vuorovaikutuksessa keskeista
on hoitohenkildkunnan lasnéolo, avoimuus ja toisen kuunteleminen (esim. Astedt-Kurki ym. 2001;
Halme ym. 2003; Gilbert ym. 2010). Léaheisten ohjauksen siséllon ja tavoitteiden tulisi perustua
sekd perheen ettd l&heisen tarpeista ja kaytdnnon ongelmista lahtevaan yhteistyéhén (Houts ym.
1996; Schumacher ym. 2002), joka tunnistaa ja tunnustaa l&heisten hoitoon osallistumisen osana
potilaan kokonaishoitoa (Weitzner ym. 2000; Makinen & Routasalo 2003; Gruman ym. 2010;
Hoving ym. 2010). Téssa tutkimuksessa ilmeni, ettd laheisen ohjaus hoitoon osallistumiseen
erikoissairaanhoidossa muodostui padasiassa yksikon toiminnasta informoimisesta, eikd siihen
sisaltynyt ohjausta hoitoon osallistumiseen liittyen. Lé&heisten ohjausprosessissa heidan
huomioimisensa osana potilaan kokonaishoitoa edellyttdd myo6s laheisen halukkuutta osallistua
potilaan hoitoon (esim. Schumacher 1996; Eriksson & Lauri 2000a; Schumacher ym. 2006; Astedt-
Kurki ym. 2008). Tahédn tutkimukseen osallistuneita laheisia voidaan kaikkia pitdd halukkaina
osallistumaan potilaan hoitoon niin kotona kuin erikoissairaanhoidossakin, silld tutkimukseen on

valikoitunut tutkimuksen tarkoituksen perusteella juuri potilaan hoitoon osallistuvia laheisié.

Tassd tutkimuksessa ldheisten ohjaus hoitoon osallistumiseen ilmentyi ensinndkin heidéan
lasndolonsa sallimisena, mika tdmén tutkimuksen tulosten perusteella merkitsi laheisten lasné&olon
hyvéksymista sekd tdmén lasndolon merkityksen tiedostamista. Laheisten lasndolon hyvaksyminen
ilmeni niissd laheisten satunnaisissa kokemuksissa, joissa heitd oli pyydetty olemaan lasna
("pyydetty istumaan”, “pyydetty kuuntelemaan’’) esimerkiksi hoitoneuvotteluissa. Talléin l&heisen
lasndolo mahdollistui hoitotydntekijén aloitteesta tdmén osoittaessa laheiselle ajan ja paikan olla
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lasnd, mutta tamé& lasndolon hyvéaksyminen liittyi Kiintedsti sen lasndolon merkityksen
tiedostamiseen hyotynakokulmasta. Ohjauksen nakokulmasta lasndolon salliminen ilmentaa
laheisten asemaa suhteessa hoitohenkilokuntaan, silld hoitoon osallistumisen kontekstissa
ohjaussuhteen syntyminen ja ohjauksen mahdollistuminen edellyttda laheisen aseman tunnistamista
ja hyvéksymista (esim. Allen 2000; Morris & Thomas 2001; Soderstrém ym. 2003; Haesler ym.
2006). Téassa tutkimuksessa laheisten asema hoitoympadristossd suhteessa hoitohenkilokuntaan
néhtiin ulkopuolisena eikd l&heistd tunnistettu osana potilaan hoitoa. Tama ulkopuolisuus ja
toiminnan eradnlainen nakymattomyys on nahtavissd myos ohjauksessa. Lasndolon sallimista ei
voida pitda varsinaisena ohjauksena, mutta se ilmentdd téssa tutkimuksessa ohjauksen perustaa:
ldheiset ovat erikoissairaanhoidon kontekstissa irrallisia potilaan taustatekijoitd, jolloin myds
ohjauksen todentuminen heijastaa tatd ulkopuolista suhdetta. VVoidaan olettaa, ettd mikali l&heiset
nahtéisiin  kiintedana ja aktiivisena osana potilaiden hoitoa, niin tdma todentuisi myds

perhekeskeisempana ohjauksena.

Tassa tutkimuksessa laheisten saama ohjaus hoitoon osallistumiseen erikoissairaanhoidon
kontekstissa muodostui 1&hinn& hoitoyksikon toimintaan liittyvan informaation vastaanottamisesta,
mika vastaa aiempien tutkimusten tuloksia syopépotilaiden l&heisten saamasta informaatiosta
(Eriksson & Lauri 2000b; Nevalainen ym. 2007; Adams ym. 2009; McCarthy 2011). Yhteistyon
seka ohjauksen sisallon ja tavoitteiden maarittdmisen nakdkulmasta tarkasteltuna laheisten saama
ohjaus ei perustunut l&heisten hoitoon osallistumisen monimuotoisuuteen ja laheisten mahdollisesti
kokemiin ohjaustarpeisiin. L&heisten kuvaukset saamastaan ohjauksesta eivét siséltaneet ohjausta
hoitamiseen osallistumiseen, vaikka he osallistuivat potilaiden hoitoon hyvinkin aktiivisesti
esimerkiksi toteuttamalla valitonta hoitoa. Tama tulos saattaa osittain selittya silla, etta
polikliinisessa toimintaymparistossa sytostaattihoitoa saavan potilaan l&heisten mahdollisuus
osallistua hoitoon on osastohoitoa rajallisempaa. Ldaheisten ohjauksen nédkokulmasta polikliininen
toimintaymparisté ei kuitenkaan poista mahdollisia ohjaustarpeita, vaan ainoastaan tarjoaa

osastohoidosta eroavan kontekstin ohjaustarpeiden yhteiselle tarkastelemiselle.

Tutkimustulosten perusteella laheisia ei varsinaisesti ohjattu potilaan hoitoon osallistumiseen siita
huolimatta, ettd laheiset osallistuivat potilaiden hoitoon aktiivisesti. Aiempien tutkimusten mukaan
ldheiset toivovatkin saavansa enemman tietoa esimerkiksi juuri hoitoon osallistumisesta (Eriksson
& Lauri 200b; Salminen-Tuomaala ym. 2008; Paavilainen ym. 2009). Lé&heisten kuvaaman
osallistumisen muotojen ja maaréan perusteella olisikin ollut odotettavaa, etta hoitohenkil6kunta olisi
huomioinut laheisten roolin potilaan hoidossa ja ohjannut ldheistd tdmadn roolissa. L&heisten

kuvaamat kokemukset ohjauksesta hoitoon osallistumiseen erikoissairaanhoidon ja kodin
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konteksteissa ovat hyvin samansuuntaiset niiden asiantuntijalahtdisen informaationsiirron

nakokulmasta.

Ohjauksen puutteellisuuden mahdollisia syitd on mahdotonta arvioida tdmén tutkimuksen
tarkoituksen ja tutkimustulosten perusteella, mutta laheisten kokemusten perusteella voitaneen
pohtia tilanteeseen mahdollisesti johtaneita taustoja. Tutkimuksen mielenkiinnon kohdistuminen
polikliinisesti sytostaattihoitoa saavien potilaiden laheisten hoitoon osallistumiseen ja siihen
saatuun  ohjaukseen  merkitsi  l&heisten n&kokulmasta erikoissairaanhoidon  kontaktien
lyhytkestoisuutta sekd saannollisyyttd, mika ilmeni haastatteluissa kuvauksina sytostaattihoitoon
kuljettamisesta, sairaalassa odottamisesta sekd seuraavan hoitokerran huomioimisesta. Polikliinisia
hoitoja ei kuitenkaan voida pitdd vahemman vaativina tai ongelmattomampina kuin vuodeosastoilla
annettavia hoitoja, sill4d laheisten kotona tapahtuva hoitoon osallistuminen sairauden yhteisend
jakamisena arjessa sisalsi my6s vaativaa hoitamista polikliinisiin hoitoihin liittyen. Toisaalta
tutkimustulos l&heisten hoitoon osallistumisesta erikoissairaanhoidon kontekstissa perustuu myos
laheisten kuvaamiin kokemuksiin vuodeosastojaksoilta. Laheisten saama ohjaus vuodeosastoilla ei
ollut monipuolisempaa osallistumisen monimuotoisuudesta huolimatta, vaan ohjaus painottui
osaston toiminnasta, kuten ladkarinkiertojen ajankohdasta, informoimiseen seka laheisen lasndolon

sallimisen ilmaisemiseen.

Taman tutkimuksen tulosten perusteella l&heisten saamaa ohjausta hoitoon osallistumiseen
erikoissairaanhoidon kontekstissa ei voida pitdd systemaattisena tai tavoitteellisena, l&heisten ja
perheiden yksil6lliset tarpeet huomioivana yhteistyoprosessina, vaan pikemminkin satunnaisena
laheisten lasndolon huomaamiseen perustuvana ulkopuolisuuden ilmentyména. L&heisten hoitoon
osallistuminen erikoissairaanhoidossa oli tdman tutkimuksen tulosten mukaan monimuotoista ja sité
voidaan pitéa seka laheisille ettd potilaille merkityksellisenad toimintana. Siten laheisten ohjaukselle
on néhtavissa selked tarve hoitoon osallistumisen nédkokulmasta, silla ensinndkin heidédn osaansa
potilaan kokonaishoidossa kodin ja erikoissairaanhoidon valilla voidaan pitdd merkittdvana, ja
toiseksi osallistumisen monimuotoisuuden voidaan olettaa synnyttavén laaja-alaisia ohjaustarpeita.
Laheisten saamassa ohjauksessa on nahtavissa sen perustuminen heidén asemansa ulkopuolisuuteen
suhteessa erikoissairaanhoidon hoitohenkilokuntaan. Tama ulkopuolisuuteen pohjaava tulkinta saa
vahvistusta my0ds taméan tutkimuksen tuloksista laheisten hoitoon osallistumisen tarkastelemisesta
erikoissairaanhoidossa, jossa heidan toimintansa oli merkityksellista suhteessa potilaaseen, mutta

ulkopuolisuutta ilmentévaa erillisyytta suhteessa hoitohenkilékuntaan.

L&heisten hoitoon osallistumisen ja siihen saadun ohjauksen valill4 onkin néhtdvissé ristiriita, jossa

kiteytyvat hoitoon osallistumisen monimuotoisuus ja vaativuus sekd ohjaus hoitajalahtoisesti
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maéarittyvana satunnaisena informaationsiirtona. Sydvéanhoidon kontekstissa laheisten ohjaus on
merkityksellista, sill4 ensinndkin sy0pésairaus kohdataan perheend ja toiseksi laheisten ohjauksen
on tutkimuksissa todettu vaikuttavan positiivisesti esimerkiksi l&heisten valmiuteen osallistua
potilaan hoitoon (Martire ym. 2004; Northouse ym. 2010). Sy6pépotilaan hoitaminen ja hoidon
jatkuuvuuden turvaaminen riippuu  my0s hoitoon osallistuvista laheisistd, ja l&heisten
ohjaustarpeiden huomioimatta jattdminen saattaa vaikuttaa negatiivisesti potilaan hoitoon
(Northouse ym. 2010). Syopapotilaiden laheisten ohjauksen sisallon tulisi perustua sekéa laheisten
kokemiin yksiléllisiin tarpeisiin ettd potilaskohtaisiin tarpeisiin, jolloin esimerkiksi annettava tieto
pohjautuisi yleisesti keskeisind pidettaviin sairauden ja sen hoitoihin liittyviin sivuvaikutuksiin ja

ongelmiin sek& perhekohtaisiin tiedontarpeisiin (Martire ym. 2004).
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7 JOHTOPAATOKSET JA JATKOTUTKIMUSAIHEET

Johtopaatokset

Taman tutkimuksen tulosten perusteella esitetdén seuraavat johtopéaatokset:

Ikaantyvien syopapotilaiden laheisten hoitoon osallistuminen kodin kontekstissa on
monimuotoista, ja hoitoon osallistumisen prosessi muodostuu laheisen ja potilaan valisessa
suhteessa ilmentyvistd hoivan ja hoidon toiminnoista. Hoitoon osallistuminen on

riippuvainen potilaan tarvitseman avun méérasta ja sille on ominaista dynaamisuus.

Hoitoon osallistuminen kodin kontekstissa ilmentda sairauden jakamista yhteisessa arjessa,

mika pohjautuu sy0pésairauteen jaettuna kokemuksena.

Laheiset eivét saa hoitohenkilokunnalta ohjausta hoitoon osallistumiseen kodin kontekstissa,
vaan ohjaus muodostuu epésystemaattisesta, ei-tavoitteellisesta hoitajaléhtoisesté sairauteen
ja sen hoitoihin liittyvéastd informaation vastaanottamisesta. Ohjaus ei siten pohjaudu
laheisten hoitoon osallistumisen monimuotoisuudelle eika l&heisten ja ja hoitajan yhteiselle

ohjaustarpeiden tarkastelemiselle.

Laheisten hoitoon osallistuminen erikoissairaanhoidossa on samoin monimuotoista ja siihen
sisaltyy sekd hoivan ettd hoidon ulottuvuuksia. Laheisten hoitoon osallistuminen
erikoissairaanhoidon kontekstissa todentuu sek& suhteessa potilaaseen ettd suhteessa
hoitohenkilokuntaan. Suhteessa potilaaseen l&heisten hoitoon osallistuminen on
merkityksellistd ja nakyvaa, mutta suhteessa hoitohenkilokuntaan laheisten asema on

ulkopuolinen ja hoitoon osallistuminen ndkymatonta.

Laheiset eivat saa  hoitohenkilokunnalta  ohjausta  hoitoon  osallistumiseen
erikoissairaanhoidon kontekstissa, vaan ohjaus muodostuu satunnaisesta hoitajalahtdisesta
informaatiosta liittyen hoitoyksikon toimintaan seka laheisten lasndolon sallimisen
ilmauksista. L&heisten hoitoon osallistumisen tunnistamattomuus erikoissairaanhoidossa

heijastuu ohjaukseen osallistumisen monimuotoisuuden huomioimattomuutena.

Laheisten hoitoon osallistuminen sekd kodin ettd erikoissairaanhoidon kontekstissa on
monimuotoista, mutta laheisten saama ohjaus hoitohenkilokunnalta hoitoon osallistumiseen

néissd konteksteissa ei ilmennd tatd monimuotoisuutta. T&ma ristiriita osallistumisen ja
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ohjauksen valilla ilment&da laheisten aseman erillisyytta potilaan hoidossa, jolloin laheisten

merkitysta ei huomioida potilaan toipumisessa ja jatkohoidossa.

Jatkotutkimusaiheet

Tutkimustulosten perusteella syopépotilaiden laheisten hoitoon osallistumista tulisi tarkastella
laajemmin my6s muiden kuin ikaantyvien syOpépotilaiden kohdalla. Tamé& mahdollistaisi eri
kehitysvaiheissa olevien perheiden hoitoon osallistumisen maarédn ja vaativuuden tarkastelun.
Hoitoon osallistumisen laajempi tarkastelu mahdollistaisi perheiden ohjaustarpeiden tunnistamisen

ja sita kautta ohjaustarpeet huomioivien perheinterventioiden kehittdmisen.

Liséksi syOpapotilaiden léheisten hoitoon osallistumiseen pohjautuvaa ohjaustarpeen maaritysta
tulisi kehittdd systemaattisemmaksi ja ohjausta tavoitteellisemmaksi. Tama edellyttaisi laheisten ja
laajemmin koko perheen ohjauksen teoreettista tarkastelua syodvénhoidon kontekstissa, mika
mahdollistaisi esimerkiksi Kliinisessé hoitotydssa hyodynnettavan mittarin kehittdmisen.
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Liite 1. Laheisen haastatteluteemat

1 Miten laheinen on osallistunut potilaan hoitoon kotona?

2 Miten erikoissairaanhoidon hoitohenkilokunta on ohjannut laheista potilaan kotona

tapahtuvaan hoitoon?

3 Miten laheinen on osallistunut potilaan hoitoon erikoissairaanhoidossa?

4 Miten erikoissairaanhoidon hoitohenkilokunta on ohjannut Iaheisté hoitoon osallistumiseen
sairaalassa?



Liite 2. Taustamuuttujat

TAUSTAKYSYMYKSET

1 Sukupuoli

2 Ika

3 Tyodeldamassé/elakkeella

4 Suhde potilaaseen

5 Asuuko samassa taloudessa?

6 Onko aiemmin hoitanut/hoitaako nyt potilasta kotona muuhun sairauteen liittyen?
7 Onko itsell& hoitoa tarvitsevia perussairauksia?

8 Onko hoitoalan koulutusta ja/tai tyokokemusta?



Liite 3. Potilaan tutkimusesite

pvm
HYVA POTILAS/ASIAKAS,

Olen tekemé&ssa Tampereen yliopiston hoitotieteen laitoksella tutkimusta pro gradu -opinndytteena
osana terveystieteiden maisteritutkintoa. Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata yli 65-vuotiaiden
syopapotilaiden laheisten kokemuksia potilaan hoitoon osallistumisesta kotona ja
erikoissairaanhoidossa. Aihe on tarked, mutta vahan tutkittu. Tdman tutkimuksen tavoitteena on
tuottaa uutta tietoa siitd, miten sydpapotilaiden laheiset osallistuvat potilaan hoitoon, ja miten
hoitohenkilokunta on ohjannut heita potilaan hoitoon osallistumiseen.

Talle tutkimukselle on saatu Kanta-Hameen sairaanhoitopiirin kuntayhtymén eettisen toimikunnan
puoltava lausunto seké tutkimuslupa Etela-Suomen Syopayhdistys ry:Ita. Pyydan Teilta
suostumusta laheisenne tutkimukseen osallistumiselle. Mikali annatte suostumuksenne, pyydén
Teitd kohteliaimmin antamaan oheisen postimerkilla varustetun kirjekuoren laheisellenne.
Kirjekuoressa on suostumuslomake l&heisellenne sek& tutkimusta koskeva saatekirje. Voitte ottaa
yhteytta tutkijaan myos puhelimitse, tutkijan puhelinnumero on tdman saatekirjeen lopussa.

Tassa tutkimuksessa haastattelen laheistanne kaksi kertaa. Teidan ja l&heisenne henkil6llisyys tulee
ainoastaan tutkijan tietoon ja haastatteluista saatua tietoa kéytetéan siten, ettei Teit4 tai l&heistanne
voida siitd tunnistaa. Tutkimusaineisto on ainoastaan tutkijan k&ytossa, ja se havitetadn tutkimuksen
valmistuttua. Laheisenne osallistuminen tahan tutkimukseen ei tule Teitd hoitavan henkilékunnan
tietoon.

Valmis tutkimus tulee Tampereen yliopiston opinnédytetyékokoelmaan seka painettuna etta
séhkdisena versiona ja tutkimus valmistuu vuonna 2011. Liséksi Kanta-Hdmeen keskussairaalan
konservatiivisen tulosalueen ylihoitajalle seka Etela-Suomen Sydpayhdistys ry:lle annetaan kopiot
valmiista tutkimusraportista. Aineiston pohjalta kirjoitetaan myos tieteellinen artikkeli. Tutkimusta
ohjaavat professori Tarja Suominen, tarja.suominen@uta.fi, seka TtT, lehtori Anja Rantanen,
anja.rantanen@uta.fi, Tampereen yliopiston hoitotieteen laitokselta.

Kiitan Teita sydamellisesti yhteistyosta!

Terhi Hautaviita
TtM-opiskelija, sairaanhoitaja

terhi.hautaviita@uta.fi

puh.
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Liite 4. Laheisen tutkimusesite

HYVA LAHEINEN, pvm

Olen tekemé&ssa Tampereen yliopiston hoitotieteen laitoksella tutkimusta pro gradu -opinnédytteena
osana terveystieteiden maisteritutkintoa. Pyydan Teitd osallistumaan tutkimukseeni, jonka
tarkoituksena on kuvata yli 65-vuotiaiden syopéapotilaiden l&heisten kokemuksia potilaan hoitoon
osallistumisesta kotona ja erikoissairaanhoidossa. Olen pyytanyt luvan lahestya Teitd laheiseltanne
hénen ollessaan hoidossa Kanta-Hameen keskussairaalassa tai hanen kdaydessaan Eteld-Suomen
Syopéyhdistyksen Riihiméen tai Lahden neuvonta-asemalla erikoissairaanhoitajan vastaanotolla.
Mikali suostutte osallistumaan tutkimukseen, otan Teihin yhteyttd puhelimitse ja sovin Teille
soveltuvan haastattelupaikan ja -ajan.

Talle tutkimukselle on saatu Kanta-Hameen sairaanhoitopiirin kuntayhtyman eettisen toimikunnan
puoltava lausunto seké tutkimuslupa Eteld-Suomen Sy6payhdistys ry:Itd. Tassa tutkimuksessa
haastattelen Teitd kaksi kertaa. Haastattelut etenevét keskustelunomaisesti ja voitte vapaasti kertoa
omista kokemuksistanne. Haastattelut kestavat noin tunnin, ja Teidan luvallanne nauhoitan
haastattelut. Henkil6llisyytenne tulee ainoastaan tutkijan tietoon ja haastatteluista saatua tietoa
kaytetadan tutkimusraportissa siten, ettei Teitd tai potilasta voida siitd tunnistaa. Tutkimusaineisto on
ainoastaan tutkijan kaytossa, ja se havitetdaan tutkimuksen valmistuttua. Tutkimukseen
osallistuminen ei tule potilasta hoitavan hoitohenkilékunnan tietoon. Tutkimukseen osallistuminen
on vapaaehtoista ja voitte missa vaiheessa tahansa perua osallistumisenne. Tutkimuksesta
kieltdytyminen tai osallistumisenne peruminen ei vaikuta l&heisenne saamaan hoitoon.

Valmis tutkimus tulee Tampereen yliopiston opinnédytetyokokoelmaan seké painettuna etta
séhkdisena versiona ja ty6 on valmis vuonna 2011. Tutkimusaineiston pohjalta kirjoitetaan
tieteellinen artikkeli. Tutkimusta ohjaavat professori Tarja Suominen, tarja.suominen@uta.fi, seka
TtT, lehtori Anja Rantanen, anja.rantanen@uta.fi, Tampereen yliopiston hoitotieteen laitokselta.

Olkaa hyva ja palauttakaa allekirjoittamanne suostumuskaavake mennessa
oheisessa tutkijalle osoitetussa kirjekuoressa, jonka postimaksu on maksettu. VVastaan mielellani
tutkimusta koskeviin kysymyksiinne, ja voitte ottaa minuun yhteytta joko puhelimitse tai
séhkopostitse

Kiitan Teitd sydamellisesti yhteistyosta!

Terhi Hautaviita
TtM-opiskelija, sairaanhoitaja

terhi.hautaviita@uta.fi

puh.
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Liite 5. Potilaan ja laheisen suostumuslomake
Yli 65-vuotiaan syépéapotilaan léaheisen hoitoon osallistuminen -tutkimus

Minua on pyydetty osallistumaan yllamainittuun tutkimukseen ja olen saanut seké kirjallista etta suullista
tietoa tutkimuksesta ja mahdollisuuden esittaa siita tutkijalle kysymyksia.

Ymmarran, ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja ettd minulla on oikeus kieltaytya siita seka
perua suostumukseni milloin tahansa syyta ilmoittamatta. Ymmarran myaos, etté tiedot késitellaan
luottamuksellisesti.

___.__.2010 ___.__.2010
paikka pvm paikka pvm
Suostun osallistumaan tutkimukseen: Suostumuksen vastaanottaja:
osallistujan allekirjoitus tutkijan allekirjoitus
nimenselvennys nimenselvennys

puhelinnumero

Minulta on pyydetty lupaa nimedmani laheisen osallistumiseen ylla mainittuun tutkimukseen ja olen saanut
seka kirjallista ettd suullista tietoa tutkimuksesta ja mahdollisuuden esitta siité tutkijalle kysymyksié.

Hémeenlinnassa - .2010

Suostun laheiseni tutkimukseen Suostumuksen vastaanottaja:

osallistumiseen:

allekirjoitus tutkijan allekirjoitus

nimenselvennys nimenselvennys
Tastd suostumuslomakkeesta annetaan kopio tutkimukseen osallistujalle, alkuperdinen ja tutkijalle.
Tampereen yliopisto

Hoitotieteen laitos



Liite 6. Syopayhdistyksen asiakkaan tutkimusesite
pvm
HYVA SYOPAYHDISTYKSEN ASIAKAS,

Olen tekemé&ssa Tampereen yliopiston hoitotieteen laitoksella tutkimusta pro gradu -opinnadytteena
osana terveystieteiden maisteritutkintoa. Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata yli 65-vuotiaiden
syopapotilaiden laheisten kokemuksia potilaan hoitoon osallistumisesta kotona ja
erikoissairaanhoidossa. Aihe on tarked, mutta vahan tutkittu. Tdmdn tutkimuksen tavoitteena on
tuottaa uutta tietoa siitd, miten sydpapotilaiden laheiset osallistuvat potilaan hoitoon, ja miten
hoitohenkilokunta on ohjannut heita potilaan hoitoon osallistumiseen.

Talle tutkimukselle on saatu Kanta-Hameen sairaanhoitopiirin kuntayhtymaén eettisen toimikunnan
puoltava lausunto seké tutkimuslupa Etela-Suomen Syopéyhdistys ry:Ita. Pyydan Teilta
suostumusta laheisenne tutkimukseen osallistumiselle. Mikali annatte suostumuksenne, pyydan
Teitd kohteliaimmin antamaan oheisen postimerkilla varustetun kirjekuoren I&heisellenne.
Kirjekuoressa on suostumuslomake l&heisellenne sek& tutkimusta koskeva saatekirje. Voitte ottaa
yhteytta tutkijaan myos puhelimitse, tutkijan puhelinnumero on tdman saatekirjeen lopussa.

Tassa tutkimuksessa haastattelen laheistanne kaksi kertaa. Teidan ja laheisenne henkil6llisyys tulee
ainoastaan tutkijan tietoon ja haastatteluista saatua tietoa kéytetéén siten, ettei Teitd tai laheistanne
voida siitd tunnistaa. Tutkimusaineisto on ainoastaan tutkijan k&ytossa, ja se havitetaan tutkimuksen
valmistuttua. L&heisenne osallistuminen tdhan tutkimukseen ei tule Teitd hoitavan henkilékunnan
tietoon.

Valmis tutkimus tulee Tampereen yliopiston opinnédytetydkokoelmaan sekd painettuna etta
séhkdisend versiona ja tutkimus valmistuu vuonna 2010. Liséksi Kanta-Hdmeen keskussairaalan
konservatiivisen tulosalueen ylihoitajalle seka Etela-Suomen Sydpayhdistys ry:lle annetaan yksi
kopio valmiista tutkimusraportista. Aineiston pohjalta kirjoitetaan myos tieteellinen artikkeli.
Tutkimusta ohjaavat professori Tarja Suominen, tarja.suominen@uta.fi, sekd TtT, lehtori Anja
Rantanen, anja.rantanen@uta.fi, Tampereen yliopiston hoitotieteen laitokselta.

Kiitan Teita sydamellisesti yhteistyosta!

Terhi Hautaviita
TtM-opiskelija, sairaanhoitaja

terhi.hautaviita@uta.fi

puh.
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Liite 7. Laheisten hoitoon osallistumista akuuttihoidossa kasittelevia tutkimuksia

Tutkimuksen tekijat & vuosi

Tutkimusmenetelma ja
tutkimuksen tarkoitus

Keskeiset tulokset

Auslander GK. 2011.

Meeker MA, Finnell D & Othman
AK. 2011.

Hubbard G, Illingworth N, Rowa-
Dewar N, Forbat L & Kearney N.
2010.

Wilson ME, Eilers J, Heermann JA
& Million R. 2009.

Kvantitatiivinen survey-tutkimus
(n=513).

Tarkoituksena kuvata laheisten
hoitoon osallistumista 6
israelilaisen sairaalan
akuuttiosastoilla.

Systemaattinen kirjallisuuskatsaus
(n=137).

Tarkoituksena kuvata laheisten
osallistumista syopépotilaan
kivunhoitoon.

Laadullinen haastattelututkimus;
66 potilaan ja 43 laheisen
teemahaastattelut kolmesti
diagnoosia seuranneen vuoden
aikana.

Tarkoituksena kuvata
syopapotilaiden laheisten
osallistumista hoidolliseen
paatoksentekoon.

Laadullinen haastattelututkimus;
11 puolison 1-6 kertaa tehdyt
haastattelut
kantasolusiirtoprosessin aikana,
yhteensd 28 haastattelukertaa.
Tarkoituksena kuvata puolisoiden
kokemuksia hoitoon
osallistumisesta
kantasolusiirtoprosessin aikana.

Laheiset osallistuivat hoitoon
péaivittain ja olivat lasnd sairaalassa
keskimaarin 8 tuntia.
Osallistumisen osa-alueet olivat
tarkkailu (potilaan tilanne ja
hoitoiminepiteet),
keskustelu/l&sn&olo, konkreettinen
avustaminen (ADL) ja henkinen
tukeminen.

L&heisten osallistuminen
kivunhoitoon tapahtui kivunhoidon
prosessissa kipuldékkeen
tarjoamisesta sen antamiseen seké
néihin toimintoihin liittyvaan
paétoksentekoon. Laheisten
kivunhoitoon liittyvat uskomukset,
tiedot ja asenteet puolestaan
vaikuttivat heidan rooliinsa sek&
potilaan kivunhoidon
hoitotuloksiin.

Laheiset osallistuivat hoidolliseen
paatoksentekoon kahdella tasolla;
informaation vélittajing ja
informaation maaran ja sisallon
maarittdjind.

Puolisoiden kokemuksissa
yhdistyivat epdvarmuuden hallinta,
hoivaaminen seka puolison,
potilaan ja heidén yhteisen
kokemusmaailman
tasapainottaminen
kantasolusiirtoprosessin aikana.
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Tutkimuksen tekijat & vuosi

Tutkimusmenetelma ja
tutkimuksen tarkoitus

Keskeiset tulokset

Lindhardt T, Rahm | & Poulsen I.
2008a.

Lindhardt T, Nyberg P & Rahm

Hallberg 1. 2008b.

Lindhardt T, Bolmsjé 1A & Rahm
Hallberg 1. 2008c.

Laadullinen haastattelututkimus; 8
hoitajan avoimet haastattelut.
Tarkoituksena kuvata hoitajien
késityksid yhteistydsta
vanhuspotilaiden laheisten kanssa
sekd yhteistyota edistavistd ja
estavisté tekijoista.

Kvantitatiivinen survey-tutkimus
(n=?) kahden sairaalan
tutkimuskriteerit tayttaneiden
potilaiden laheisille 72-osioisella
mittarilla.

Tarkoituksena kuvata laheisten ja
hoitohenkilékunnan yhteisty6té
vanhuspotilaan sairaalajaksolla
sekd yhteistyon yhteytta I&heisten
hoitotyytyvaisyyteen.

Laadullinen haastattelututkimus; 8
vanhuspotilaan laheisen avoimet
haastattelut.

Tarkoituksena kuvata
akuuttiosastolle otetun
vanhuspotilaan laheisten
kokemuksia hoitoon
osallistumisesta.

Keskeisend yhteistyota kuvaavana
tekijana kuvattiin konflikti
professionaalisten ideaalien ja
ammatillisen hoitamisen arjen
valilla. Ristiriita syntyi
sattumanvaraisen kohtaamisen
todellisuudesta ja kumppanuuden
ideaalin ristiriidasta seka laheisista
vaativana resurssina. Laheiset
kuvattiin osaltaan hoitotyon
resurssina, jolloin yhteistyo
mahdollistaisi vanhuspotilaan
hoidontarpeen paremman
arvioinnin seké kotiuttamisen
valmistelun. Laheisten kuitenkin
odotettiin olevan passiivisia
informaation vastaanottajia, jotka
sopeutuivat henkilokunnan
odotuksiin ja rutiineihin.

Yhteistyohon osallistuvat laheiset
olivat tyytyvaisempia
vanhuspotilaiden saamaan hoitoon
voidessaan vaikuttaa
hoitopdaatoksiin, luovuttaa
hoitovastuun hoitohenkildkunnalle,
kokiessaan saaneensa riittavasti
informaatiota seka voidessaan
vaikuttaa kotiutukseen.

Laheisen toimintaa osastolla
kuvattiin erilaisten roolien kautta,
joiden tavoitteena oli varmistaa
vanhuspotilaan turva ja hoidon
laatu. Turvallisuuden
varmistamiseksi laheiset
osallistuivat potilaan pdivittaiseen
hoitoon osastolla seka tarkkailivat
potilaan saamaa hoitoa. Lisaksi
laheiset varmistivat hoidon ja
informaatiokulun jatkuvuutta seké
toimivat potilaan edunvalvojana
varmistamalla riittdvan hoidon
saamisen seka toisaalta antamalla
todenmukaisen arvion potilaan
toimintakyvysté. L&heisen toiminta
pohjautui kokemuksiin yhteisest
hoivan historiasta seké tarpeesta
pitéd huolta.
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Tutkimuksen tekijat & vuosi

Tutkimusmenetelma ja
tutkimuksen tarkoitus

Keskeiset tulokset

Sapountzi-Krepia D, Raftopoulos
V, Psychogiou M, Sakellari E,
Toris A, Vrettos A & Arsenos P.
2008.

Williams LA. 2007.

Mcilfatric S, Sullivan K &
McKenna H. 2006.

Kvantitatiivinen survey-tutkimus
37-osioisella mittarilla
syOpépotilaiden laheisille (n=150)
Tutkimuksen tarkoituksena kuvata
syOpépotilaiden laheisten hoitoon
osallistumisen maéraa seké syita.

Laadullinen haastattelututkimus;
40 luuydinsiirron saavan potilaan
laheisen haastattelut.
Tarkoituksena kuvata laheisten
kasityksid sitoutumisesta hoitoon
osallistumiseen, siihen liittyvista
odotuksista seké potilaan ja
omaishoitajan rooleihin liittyvasta
neuvotteluprosessista.

Laadullinen haastattelututkimus;
10 polikliinisesti sytostaattihoitoa
saavan potilaan l&heisen
haastattelut.

Tarkoituksena kuvata laheisten
kokemuksia polikliinisesta
sytostaattihoidosta ja sen eroista
osastohoitoon.

Enemmistd laheisista avusti
potilaita paivittdisissa toiminnoissa,
kuten peseytymisessd,
pukeutumisessa ja syomisessa.
Lisdksi enemmistd l&heisista
toteutti pdivittain varsinaisia
hoitotydn toimintoja, kuten iv.
nesteytyksen valvomista ja
avustamista peroraalisessa
laékehoidossa. Keskeiset syyt
hoitoon osallistumiseen olivat
potilaan vakava sairaus seka
henkisen tuen antaminen.

Hoitoon osallistuminen
vastuunkantoa, potilaan
hyvinvoinnin priorisointia ja
lasndoloa. Odotukset kuvattiin
odotusten hallitsemisena, mihin
sisaltyivét suunnitelmat
tulevaisuudesta ja normaaliin
eldmaén paluusta, eldmisesté péiva
kerrallaan sekd suhtautumisesta
tilanteisiin ja tapahtumiin yhteisen
menneisyyden valossa seké
ennakoitujen ja toteutuneiden
hoitotulosten yhteensovittamisesta.
Roolineuvottelut kuvattiin
laheisten pyrkimyksind tukea
potilasta toipumisprosessissa,
kdyda kasiksi sairauden ja hoidon
aiheuttamiin muutoksiin, sopia
vastuunkantamisesta muiden
laheisten ja hoitohenkilékunnan
valilla seka potilaan nakékulman
kuuntelemisena ja potilaan
edunvalvontana.

Lé&heiset kuvasivat polikliinisen
hoidon luovan yhtaalta
normaaliuden tunnetta, mutta
toisaalta kotiutuminen aiheutti
huolta ja pelkoa mahdollisista
ongelmista.

Laheiset omaksuivat toisenlaisia
rooleja polikliinisessa ymparistossa
kokien jakavansa kokemuksen
lasndolijoina, suojelijoina,
konkreettisina avustajina seké
potilaan edustajana ja
puolestapuhujana.
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Tutkimuksen tekijat & vuosi

Tutkimusmenetelma ja
tutkimuksen tarkoitus

Keskeiset tulokset

Zhang AY & Siminoff L. 2003.

Thomas C, Morris SM & Harman
JC. 2002.

Morris SM & Thomas C. 2001.

Laadullinen haastattelututkimus;
37 sydpépotilaan ja 40 laheisen
haastattelut.

Tarkoituksena kuvata laheisten
osallistumista hoidolliseen
padtoksentekoon ja siind ilmenevié
erimielisyyksia.

Surveytutkimuksen (n=262) seké
47 potilaan ja 32 laheisen
syvéhaastattelut.

Tarkoituksena kuvata
syopapotilaiden laheisten
kokemuksia hoitoon
osallistumisesta.

Laadullinen haastattelututkimus;
yhteensa 79 potilaan ja l&heisen
syvéhaastattelut.

Tarkoituksena kuvata laheisten
kasityksia asemastaan ja roolistaan
suhteessa potilaaseen ja
hoitoympéristdon.

Laheiset toimivat potilaan
puolestapuhujina vaatimalla hyvaa
hoitoa, mutta perheet kokivat
erimielisyyksia paatoksenteossa.
Potilaat ja laheiset myds etenivat
eri tahtiin syopékokemuksen eri
vaiheissa.

Paatoksentekoon osallistuminen
kuvattiin 3 teemana; perheen
osallistuminen rutiininomaiseen
paatoksentekoon, jossa
erimielisyydet liittyivat ladkarin ja
potilaan mielipiteisiin seka potilaan
hoitamiseen; perheen
osallistuminen hoitovaihtoehtojen
harkintaan, jossa erimielisyydet
liittyivat hoidon jatkamiseen;
perheen vaikutus mahdollisen
palliatiivisen hoitolinjan valintaan,
jolloin erimielisyydet liittyivét itse
valintaan seké& hoitokodin
valintaan.

Avuntarve péivittaisissa
toiminnoissa ja niihin liittyva
hoitaminen olivat tarkeit
osallistumisen muotoja, mutta
néihin vaikuttivat sairauden ja
hoitojen vaihe. Keskeisin
osallistumisen muoto oli
emotionaalinen tyd, missa
yhdistyivat potilaan
emotionaalinen tukeminen, kuten
normaaliuden yllapitdminen seka
laheisen omien tunteiden hallinta.

Lé&heisten osallistuminen kuvattiin
vahvaksi, mutta samalla he olivat
epdvarmoja omasta asemastaan
hoitoympaéristdssé. Osallistuminen
hoitoymparistdssa néhtiin tarkeéksi
laheisen ja potilaan yhteisen ja
jaetun ymmaérryksen luomiseksi.
Osallistuminen ilmeni hoidon
koordinoimisena, ajoittaisena
aktiivisuutena hoitoneuvotteluissa
sekd informaation hakemisena.
"Hoitajuus’ kuvattiin prosessina,
jossa laheisen taytyi neuvotella ja
oikeuttaa asemansa.
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Tutkimuksen tekijat & vuosi

Tutkimusmenetelma ja
tutkimuksen tarkoitus

Keskeiset tulokset

Walker E & Dewar BJ. 2001.

Paavilainen E, Seppénen S &
Astedt-Kurki P. 2001.

Laitinen-Junkkari P, Merildinen P
& Sinkkonen S. 2001.

Li H, Stewart BJ, Imle MA,
Archbold PG & Felver L. 2000.

Laadullinen tapaustutkimus; 20
omaishoitajan, 29
moniammatillisen tiimin jasenen
haastattelut ja sairaanhoitajien
ryhméhaastattelut seka
perheneuvotteluiden,
moniammatillisen tiimikokousten
sekéd osaston rutiinien ei-osallistuva
havainnointi.

Tarkoituksena kuvata laheisten
osallistumista hoidolliseen
paatoksentekoon seka sita
mahdollistavia ja estavia tekijoita.

Kvantitatiivinen survey-tutkimus
(n=112) aikuisille
leikkauspotilaille.

Tarkoituksena kuvata
leikkauspotilaiden ndkemyksia
perheen osallistumisesta
perioperatiiviseen hoitotyohon.

Kvantitatiivinen kvasikokeellinen
pitkittaistutkimus kolmena
ajankohtana kolmessa
erityyppisessa hoitoymparistossa
(n=369).
Tarkoituksena kuvata
ikaantyneiden potilaiden laheisten
hoitoon osallistumista ennen ja
jalkeen osastojen
kehittdmisprojekteja

Laadullinen haastattelututkimus; 6
laheisen, 6 potilaan ja 4
sairaanhoitajan haastattelut
(yhteensd 25 haastattelua).Lisaksi
kolmen perhe-potilas-hoitaja-
triadin havainnointi.
Tarkoituksena kuvata
sairaalahoidossa olevien
ikdéntyneiden potilaiden laheisten
hoitoon osallistumisen toimintoja.

Laheiset kokivat hyvana
kokemukset informaation
jakamisesta, tunteen
paatdksentekoon osallistumisesta
sekd avunsaamisesta tarvittaessa.
Osallistumisen esteind nahtiin
organisaatioon liittyvat tekijat,
kuten resurssien puute (aika,
henkilokunta) ja kokemus, ettd
kokouksissa paatokset tehtiin
laheisid kuulematta. Lisaksi
osallistumisen esteend kuvattiin
laheisten ja henkil6kunnan valiset
suhteet, kuten kontaktien
riippuvuus laheisen aktiivisuudesta
sekd hoitohenkilékunnan ndkemys
osallistumisesta informaation ja
emotionaalisen tuen antamisena.

Perheen rooli erilainen peri-, intra-
ja postoperatiivisessa vaiheessa.
Peioperatiivisessa vaiheessa
perheen tilanne huomioitiin ja
potilaan nime&dmaéa perheenjésenta
informoitiin satunnaisesti. Myos
intra- ja postoperatiivisessa
vaiheessa perheen tilanne
huomioitiin harvoin.

Laheiset osallistuivat hoitoon
lahinnd antamalla emotionaalista
tukea seké osallistumalla jossain
maérin paivittaisissa toiminnoissa
auttamiseen. Pitkaaikaishoidossa
olevien vanhusten laheiset
kuitenkin osallistuivat potilaan
terveydentilan heikentyessa
hoitoon enemman.

Laheisten hoitoon osallistumisen
ulottuvuuksiksi sairaalassa
kuvattiin henkiloékohtainen
avustaminen, perheenjésenen
itsestd huolehtiminen
omaishoitajana jaksamiseksi sekéa
yhteistyd hoitotiimin kanssa, kuten
osallistuminen potilaan
henkilékohtaiseen hoitoon ja
informaation valittaminen.
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Tutkimuksen tekijat & vuosi

Tutkimusmenetelma ja
tutkimuksen tarkoitus

Keskeiset tulokset

Eriksson E & Lauri S. 2000a.

Speice J, Harkness J, Laneri H,
Frankel R, Roter D, Kornblith AB,
Ahles T, Winer E, Fleishman S,
Luber B, Zevon M, McQuellon R,
Trief P, Finkel J, Spira J,
Greenberg D, Rowland J &
Holland JC. 2000.

Astedt-Kurki P, Lehti K, Paunonen
M & Paavilainen E. 1999.

Astedt-Kurki P, Paunonen M &
Lehti K. 1997.

Kvantitatiivinen survey-tutkimus
23-osioisella hoitoon
osallistumisen mittarilla (n=168).
Tarkoituksena kuvata
syOpépotilaiden laheisten hoitoon
osallistumista sekd sen tarkeytta.

Laadullinen tutkimus ;
ryhmahaastatelut 11 potilasryhmaa
ja 8 hoitohenkilokuntaryhmaa,
joissa yhteensa 96 potilasta ja 58
hoitohenkil6kuntaan kuuluvaa.
Tarkoituksena kuvata potilaiden ja
hoitohenkilokunnan kasityksia
laheisten hoitoon osallistumista
syopahoidossa.

Laadullinen sisalldnanalyysi
avoimiin kysymyksiin; 50 I&heisen
kirjalliset vastaukset.
Tarkoituksena kuvata laheisten
kokemuksia perheenjésenen
joutuessa sairaalaan sekd, miten
laheinen osallistuu tdmén hoitoon
sairaalassa.

Kvantitatiivinen survey-tutkimus;
50 laheisen vastaukset.
Tarkoituksena kuvata ldheisten
roolia sairaalassa.

Hoitoon osallistumisen osiot
kuvasivat konkreettista hoitoon
osallistumista, emotionaalista tukea
ja paatoksentekoon osallistumista.
Laheiset osallistuivat potilaan
hoitoon eniten antamalla
emotionaalista tukea, mita pidettiin
myds tarkednd. Konkreettiseen
hoitoon ja patdksentekoon
osallistumista pidettiin véhemman
tarkednd kuin emotionaalista tukea
ja ndihin myds osallistuttiin
véhéisesti.

Perheenjasenten hoitoon
osallistuminen kuvattiin perheiden
huomioimisena hoitoymparistossa,
perheenjésenten tarpeiden
huomioimisena, perheen
huomioisena potilaan resurssina,
kuten emotionaalisena tukijana
seka kriittisiin hoitopaatoksiin
osallistujina, mutta myds perheen
sisdisten konfliktien negatiivisina
vaikutuksina, kuten diagnoosin
salaamisena perheelté.

Laheiset osallistuivat potilaan
hoitoon avustamalla paivittéisissa
toiminnoissa, kuten sydomisessa ja
ihonhoidossa, osallistumalla
kuntoutukseen, hakemalla
informaatiota ja antamalla
emotionaalista tukea.

Perheenjasenet viettivat runsaasti
aikaa osastovierailuilla ja yli puolet
laheisisté osallistui potilaan
hoitoon sairaalassa. Térkein
perheen saama tuki koski potilaan
tilasta ja hoidosta saatua
informaatiota, mika mahdollistui
ainoastaan laheisten oman
aktiivisuuden pohjalta.
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Tutkimuksen tekijat & vuosi

Tutkimusmenetelma ja
tutkimuksen tarkoitus

Keskeiset tulokset

Laitinen P & Isola A. 1996.

Laadullinen tutkimus; 369 yli 75-
vuotiaan potilaan l&heisen
kirjalliset vastaukset avoimiin
kysymyksiin.

Tarkoituksena kuvata l&heisten
kasityksid potilaan paivittaiseen
hoitoon osallistumista edistavista
ja estavista tekijoista.

Hoitoon osallistumista edisti
potilaan ja laheisen terveydentila
sekd halu osallistua,
sairaanhoitajan ominaisuudet,
kommunikaatio laheisen, potilaan
ja hoitajan vélill4 sek&
hoitoymparistoon liittyvat tekijét,
kuten yksityisyys ja joustavat
vierailuajat. Hoitoon osallistumista
estivat puolestaan laheisen ja
potilaan huono terveydentila,
hoitohenkil6kunnan negatiivinen
asenne sekd kommunikaation
puute.

Tietokantakohtaiset hakusanat:

! Medic: perhe, sairaalahoito, osastopotilaat, kasvaimet, omaishoitajat, aikuiset/hoitoon osallistum*,

perheenjésen*

2 Cinahl: oncologic nursing, aged, hospitalized, extended family, caregivers, professional-family
relations/cancer patient*, participation in care*, elder*

¥ Medline: oncologic nursing, aged, family, caregivers, professional-family relations/cancer patient*,

participation in care*, elder*

*
=vapaasanahaut
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Liite 8. Laheisten hoitoon osallistumista kotona kasittelevia tutkimuksia.

Tutkimuksen tekijat & vuosi

Tutkimusmenetelma ja
tutkimuksen tarkoitus

Keskeiset tulokset

Koldjeski D, Kirkpatrick MK,
Everett L, Brown S & Swanson
M. 2008.

Laadullinen ja kvantitatiivinen
pitkittaistutkimus diagnoosia
seuranneen vuoden aikana; 18
perhettd, yhteensd 50 perheenjésenta.
Tarkoituksena kuvata laheisten
kokemuksia syévanhoidosta.

Perheen kokemusmaailmassa
syopésairaus ilmeni hoitamisena ja
hoidon laadun varmistamisena, perheen
eheyden ja sisdisen tuen yll&pitdmisend,
perheenjésenten vuorovaikutussuhteiden
ja kayttaytymisen kasittelemisena seka
toimintana suhteessa ammatilliseen
hoitoympaéristéon.

Schumacher KL, Stewart BJ,
Archbold PG, Caparro M, Mutale
F & Agrawal S. 2008.

Kvantitaviivinen kuvaileva
korrelaatiotutkimus. (n=87).
Tarkoituksena testata laheisten
hoitoon osallistumista kuvaavan
kasitteellistd mallia.
Riippumattomina muuttujina Iaheisen
hoitamisen vaatima aika (caregiving
demad), suhteen vastavuoroisuus ja
laheisen valmistautuneisuus rooliin.
Riippuvina muuttujina hoitamisen
koettu vaativuus sekd mieliala.

Keskeisend tuloksena hoitamisen
vaatiman ajan tilastollisesti merkitseva
korrelaatio koettuun vaikeuteen (p<0.01)
sekd valmistautuneisuuden tilastollisesti
merkitseva yhteys koettuun vaikeuteen
(p<0.01).Lisaksi tutkimuksessa todettiin
ldheisen valmistautuneisuuden
merkitseva yhteys laheisen mielialaan ja
suhteen vastavuoroisuuden yhteys
Idheisen mielialaan.

O’Connor DL. 2007.

Laadullinen tutkimus; 47 laheisen
haastattelut.

Tarkoituksena kuvata laheisten
kokemuksia omaishoitajaksi
identifioitumisesta.

Identifioitumisprosessissa yhdistyivét
ideat omaishoitajuuteen asemoitumisesta
sosiaalisesti rakentuneena prosessina;
ldheiset eivét aluksi kokeneet itsednsa
omaishoitajina, vaan ymmarrys syntyi
erityisesti vuorovaikutuksessa
terveydenhuollon ammattilaisten kanssa;
omaishoitajan asemalla oli selkeitd
hyotyja, kuten yhteisyyden kokeminen
vertaisten kanssa ja yhteistyon
helpottuminen ammattilaisten kanssa;
omaishoitajuuteen sisaltyi myos selkeita
jannitteitd, kuten hoidettavan tarpeiden
ensisijaisuus sekd muuttuneet
voimasuhteet.
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Teschendorf B, Scwartz C,
Ferrans CE, O’Mara A, Novotny P
& Sloan J. 2007.

Laadullinen haastattelututkimus; 63
syOpépotilaan laheisen
ryhméhaastattelut.

Tarkoituksena kuvata laheisten
kokemuksia omasta roolistaan ja
siihen liittyvista vastuista,
eldmanmuutoksista, koetuista
ongelmista sekéd avuntarpeesta.

Laheiset kuvasivat roolinsa fyysisia
vaateita, kuten hoidettavan fyysisen
toimintakyvyn ja fyysisen hyvinvoinnin
yll&pitadmisté, hoidon organisointiin
liittyvia vaateita, kuten ajanké&yton
ongelmia ja tyon ja hoitamisen
yhteensovittamista. Lisaksi l&heiset
kuvasivat emotionaalisen hyvinvoinnin
tukemisen vaateita, kuten optimistisen
asenteen yllapitamista. Keskeisena
ongelmana koettiin hoitoon liittyvan
teknisen tiedon ja hoitamisen taitojen
oppimisen puute.

Schumacher KL, Beidler SM,
Beeber AS & Gambino P. 2006.

Laadullinen haastattelututkimus
sydvéanhoidon kontekstissa; 44
omaishoitaja-potilas-dyadin ja 63
omaishoitajan semistrukturoidut
haastattelut.

Tarkoituksena kehittaé késitteellinen
malli sydvan omaishoitajuuteen
littyvista taidoista (family caregiving
skill)

Omaishoitajuus (family caregiving)
siséltdd kognitiivisia ja toiminnallisia
taitoja sekd ihmissuhdetaitoja, kuten
tarkkailua ja siihen perustuvien
muutosten tulkintaa, paatdksentekoa,
toiminnan suunnitelmallisuutta ja
sopeuttamista muutoksiin, konkreettista
hoivaa, yhteisymmarryksen luominen
potilaan kanssa seké yhteistyon
jarjestdminen potilaan ja
terveyspalvelujarjestelmén valilla.
Omaishoitajuuden taito ilmenee
omaishoitajuuden prosessien ja
sairauden hoidon kontekstissa.

Wilkes LM & White K. 2005.

Laadullinen teemahaastattelututkimus;
19 sydpépotilaan laheisen ja 10
sairaanhoitajan haastattelut.
Tutkimuksen tarkoituksena kuvata
laheisten kokemuksia
oireenmukaisesta hoitamisesta, sen
vaatimuksista seka
hoitotyontekijoiden laheisille
antamasta tuesta.

Laheiset toteuttivat fyysista,
konkreettista hoitamista, mihin se saivat
sairaanhoitajien kautta apuvalineita.
Lisaksi laheiste toteuttivat
oireenmukaista hoitamista, johon sisaltyi
esimerkiksi suonensisaisten opiaattien
annostelua. Léheiste saivat hoitajlta
opetusta liittyen ladkkeiden titraamiseen,
annostelemiseen sek& mahdollisiin
sivuvaikutuksiin huomioimiseen.
Laheiset kokivat erityisesti ladkehoidon
pelottavaksi.
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Krumwiede NK, Meiers SJ,
Eggenberger S, Murray S,
Bliesmer M, Earle P, Andros D &
Harman G. 2004.

Laadullinen haastattelutukimus; 7
neutropeniavaiheessa olevan
syOpépotilaan perheen
teemahaastattelut (yhteensé 21
laheistd).

Tarkoituksena kuvata sydpépotilaiden
laheisten kokemuksia
neutropeniavaiheessa olevien
potilaiden hoitamisesta kotona.

Laheiset kuvasivat neutropenian
ajanjaksoa myrskyiséné odotuksena,
jolloin perheet kehittivét strategioita
potilaan hoitamiseen. N4ité strategioita
olivat perheen eheyden sailyttdmiseen
liittyvét tasapainottamisen toiminnot,
kuten potilaan avustaminen pdivittisissa
toiminnoissa, tiedonhankinta, kuten
neutropeniavaiheen hoitomenetelmien
vertailu seka potilaan tilan tarkkailu,
kuten oireiden tarkkailu.

Sherwood P, Given B, Given C,
Schiffman R, Murman D &
Lovely M. 2004.

Kasitteellisen mallin luominen
aivokasvaipotilaan perhelahtoisesta
hoitamisesta. Taustalla Lazaruksen
stressi-coping-teoria.

Perhel&htdinen hoitaminen kuvattiin
dynaamisena prosessina, jossa 1.
vaiheessa tapahtui laheisen
primaariarvio hoidontarpeesta, 2.
Vaiheen sekundaariarviossa laheinen
arvioi saatavilla olevat resurssit (ulkoiset
ja siséiset). Laheisen arvio tilanteesta ja
resursseista vaikuttavat hanen
emotionaaliseen ja fyysiseen
kokemukseensa (stressireaktio).
Hoitamisen dynamiikkaan vaikuttaa
jatkuva tilanteen uudelleenarviointi.

Brereton L & Nolan M. 2002.

Laadullinen pitkittaistutkimus; 14
aivohalvauspotilaan laheisen
haastattelut 2-3 kuukauden vélein 18
kuukauden ajan hoitamisen alusta.
Tutkimuksen tarkoitus; kuvata uusien
’omaishoitajien” kokemuksia
roolistaan.

Léaheisten erilaisia toimintatapoja
sairauden alusta
kotiutumiseen/jatkohoitoon siirtymisen
aikana yhdistavaksi ydinkategoriaksi
kuvattiin *etsiminen’.

Etsiminen kuvattiin keskeiseksi
sosiaaliseksi prosessiksi, jonka kautta
laheinen pyrki ymmartdmaan ja
tasapainottamaan uutta tilannetta.
’Etsiminen’ liittyi erityisesti
informaatioon ja ymmarryksen seké
parhaaseen mahdolliseen hoitoon.
Hoitamisessa laheiset pyrkivét ajoittain
vaikuttamaan hoitoon, tarkkailivat
hoitamista, pyrkivat osallistumaan siihen
seka etsivat tarvittavia taitoja.

McGarry J & Arthur A. 2001.

Laadullinen haastattelutukimus; 14 yli
75-vuotiaan potilaan l&heisen
haastattelut.

Tarkoituksena kuvata laheisten
kokemuksia hoitamisesta.

Laheiset kuvasivat hoitamistaan
hoidontarpeiden, molempien tilanteen ja
hoitamisen yhteensovittamisena seka
sairauden vaikutuksina potilaan ja
laheisen suhteeseen. Epéaviralliset
tukiverkostot olivat keskeisia
omaishoitajuuden yll&pitdmiseksi, ja
ammatilliset tukiverkostot puolestaan
mahdollistivat omaishoitajuuden
toteutumisen. Laheiset eivat pitaneet
itseddn omaishoitajina, mutta toivoivat
ammattilaisten tunnistavan ja kohtaavan
heidan roolinsa.
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Bakas T, Lewis RR & Parsons JE.

2001.

Kvantitatiivinen survey-tutkimus
(n=78).

Tarkoituksena kuvata laheisten
hoitamisen toimintoja.

Léaheisten keskeiset toiminnot olivat
emotionaalinen tukeminen,
kuljettaminen sekd oireiden tarkkailu.
Vaativimpina toimintoina laheiset pitivat
emotionaalista tukemista,
kaytosongelmien kohtaamista sek&
oireiden tarkkailua ja kotitdiden
hallintaa.

Schumacher KL, Stewart BJ,
Archbold PG, Dodd MJ & Dibble
SL. 2000.

Laadullinen tutkimus; 30
sytostaattihoitoa saavan syopapotilan
ja 29 laheisen haastattelut.
Tarkoituksena kuvata perheen
toteuttaman hoitamisen taitoja (family
caregiving skill).

Perheen toteuttaman hoidon taidot
kuvattiin yhdeksané eri prosessina,
joihin siséltyi kaikkiaan 63 erilaista
toimintoa. Perheen hoitamisen taidot
madriteltiin laheisen kyvyksi toteuttaa
nditd prosesseja tehokkaasti ja sujuvasti.
Mééritellyt prosessit olivat tarkkailu,
havaintojen tulkinta, paétoksenteko,
toiminta, toiminnan sopeuttaminen
muuttuviin tilanteisiin, resurssien
hankinta, konkreettinen hoitaminen,
yhteistyon maarittdminen hoidettavan
kanssa sekd toiminta hoidettavan ja
terveydenhuoltojarjestelman valilla.

Shyu Y-I. 2000.

Laadullinen tutkimus; yhteensa 29
laheisen haastattelut.

Tarkoituksena kuvata, miten laheiset
Ioytavét tasapainon hoitamiseen
vaikuttavien eri vaateiden valilla.

Laheisten kokemat Kilpailevat tarpeet
muodostuivat perheen ja hoidettavien
tarpeista, hoidettavan ja laheisen
tarpeista sekd hoidettavan erilaisista
tarpeista. Laheisilla oli erilaisia
toimintamalleja ristiriitojen
ratkaisemiseksi, kuten vaihtoehtojen
tarkastelu, toimintojen muuttaminen ja
ympaéristdn sopeuttaminen.

Tasapaino vaateiden vélilla kuvattiin
tasapainon sdilyttamisend, jolloin
laheinen pyrki ennaltaehkaisemaan
ongelmatilanteita; tasapainon
uudelleensaavuttamisena, jolloin
ldheisen toiminta kohdistui
toimintamallien kautta uusiin tilanteisiin
sopeutumisena seké tasapainon
vakiinnuttamisena sairaalajakson
jalkeen.

Brown M-A & Stetz K. 1999.

Laadullinen haastattelututkimus; 26
vakavasti sairaan potilaan laheisen
syvéhaastattelut.

Tarkoituksena kuvata laheisen hoitoon
osallistumisen muutosta sairauden
edetessa.

Tutkimuksen tuloksena substantiivinen
teoria omaishoitajuuden tydstamisesté ja
etenemisestd. Prosessissa 4 vaihetta;
omaishoitajuuden alkaminen, kuten
hoitotaitojen opetteleminen; hoitaminen,
kuten fyysinen hoitaminen ja
informaation hakeminen; kuoleman
odottaminen, kuten hoivaaminen ja
resurssien organisoiminen seké seuraava
askel, kuten potilaan jalkeenjaaneiden
asioiden hoitaminen.
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Stetz K & Brown MA. 1997.

Laadullinen tutkimus; 26 syopéa- ja
AIDS-potilaan laheisen
syvdahaastattelut.

Tarkoituksena kuvata laheisten
hoitoon osallistumist kotona..

Laheiset osallistuivat potilaan hoitoon
kolmella strategialla: sairauden
hoitamisen hallinnalla ja karsimyksen
kohtaamisella;fyysinen auttaminen,
sairauden oireiden tarkkailu, tukeminen,
hoitoympériston hallinnalla;
informaation hakeminen ja priorisointi,
resurssien organisointi, ja kuolemaan
valmistautumalla; valmistelut sek&
hyvastien sanominen.

Schumacher KL. 1996.

Laadullinen haastattelututkimus; 20
sytostaattihoitoa saavan syopapotilaan
ja 19 laheisen teemahaastattelut
kolmasti sytostaattihoitojen aikana.
Yhteensd 79 haastattelua, joista noin
puolet yksilohaastatteluja.
Tarkoituksena kuvata laheisten
hoitoon osallistumista .

Ldheisten hoitoon osallistumista
sytostaattihoidon aikana tarkasteltiin
perheldhtdisen hoitamisen kautta
(family-based illness care), johon
siséltyi kognitiivisia, toiminnallisia sek&
ihmissuhdeprosesseja. Hoitaminen
kuvastui puolestaan kolmen erilaisen
toimintatavan kautta; potilaan itsehoito,
l&heisen toteuttama hoito seké potilaan
ja laheisen yhteistydnd toteuttama hoito.
Hoitoon osallistuminen on potilaan ja
laheisen yhteistoimintaa.

Tietokantakohtaiset hakusanat:

! Medic: perhe, kasvaimet, omaishoitajat, aikuiset/hoitoon osallistum*, perheenjasen*, kotihoito

2 Cinahl: oncologic nursing, aged, , extended family, caregivers /cancer patient*, participation in care*, elder*, family

care*

®Medline: oncologic nursing, aged, family, caregivers/cancer patient*, participation in care*, elder*, family care*
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