.

- J Tampereen yliopisto

SONJA TUOMISTO

Sepelvaltimotautia
sairastavien henkiloiden
kokemukset perheen
osallisuudesta

kotona tapahtuvaan
kuntoutumiseen

Tampereen yliopiston vaitoskirjat 427






Tampereen yliopiston vaitdskirjat 427

SONJA TUOMISTO

Sepelvaltimotautia sairastavien henkiléiden
kokemukset perheen osallisuudesta
kotona tapahtuvaan kuntoutumiseen

AKATEEMINEN VAITOSKIRJA
Esitetddn Tampereen yliopiston
Yhteiskuntatieteiden tiedekunnan
suostumuksella julkisesti tarkastettavaksi
Tampereen yliopiston Arvo-rakennuksen
auditoriossa F114, Arvo Ylpon katu 34,
Tampere, 16.6.2021, klo 12



AKATEEMINEN VAITOSKIRJA
Tampereen yliopisto, Yhteiskuntatieteiden tiedekunta

Vastuuohjaaja Dosentti Meeri Koivula
Ja Kustos Tampereen yliopisto
Suomi

Ohjaaja Professori emerita Paivi Astedt-Kurki
Tampereen yliopisto
Suomi

Esitarkastajat Dosentti Paivi Kankkunen Dosentti Outi Kanste
Oulun yliopisto Oulun yliopisto
Suomi Suomi

Vastavaittdjéa Professori Katri Vehvildinen-Julkunen
Itd&-Suomen yliopisto
Suomi

Tamaén julkaisun alkuperaisyys on tarkastettu Turnitin OriginalityCheck -ohjelmalla.

Copyright ©2020 tekija

Kannen suunnittelu: Roihu Inc.

ISBN 978-952-03-1987-8 (painettu)

ISBN 978-952-03-1988-5 (verkkojulkaisu)
ISSN 2489-9860 (painettu)

ISSN 2490-0028 (verkkojulkaisu)
http://urn.fi/URN:ISBN:978-952-03-1988-5

PunaMusta Oy — Yliopistopaino
Vantaa 2020



Perheelleni

iii



iv



KITOKSET

Lampimat kiitokseni osoitan ohjaajilleni dosentti Meeri Koivulalle ja professori Piivi
Astedt-Kurjelle. Sydamelliset kiitokseni sinulle Meeri: Kiitin pitkisti yhteisesta tut-
kimustaipaleesta, jonka aikana olet aina ollut valmis auttamaan ja olemaan tukena.
Piivid kiitdn kaikista asiantuntevista neuvoista ja kannustavista sanoista niin yhtei-
sissd ohjauskeskusteluissamme kuin hoitotieteen tohtoriseminaareissakin.

Dosentti Anja Rantaselle haluan osoittaa vilpittémit kiitokset kaikesta avustasi ja
osaamisestasi monissa eri tutkimuksen vaiheissa. Olet ollut tirked osa seurantaryh-
mai ja koko tutkimusmatkaa. FM Mika Helmiselle osoitan suuret kiitokset siita, ettd
olet ollut tilastotieteellisend apuna tissd tutkimusprosessissa ja selittinyt minulle ana-
lyysien tekemista kirsivillisesti ja ystavallisesti. Kiitos professori Katja Joroselle mit-
tarin kehittdmiseen osallistumisesta. Kiitos henkil6stéjohtaja, TtT Katja Hautamaki-
Lammiselle, etti olet ollut osa seurantaryhmaani. Limmin kiitos tyon esitarkastajille,
dosentti Piivi Kankkuselle ja dosentti Outi Kansteelle. Rakentavat kommenttinne
auttoivat kehittdimaan tata vaitoskirjaa eteenpain.

Aineistonkeruuseen liittyvistd vinkeistd sekd tutkimusprosessin aikana saaduista
muista neuvoista haluan kiittda TtT Mira Palosta. Suuret kiitokset myos aineistonke-
ruuseen osallistuneille henkil6kunnan jdsenille tutkimuksen kohteena olleessa sairaa-
lassa.

Taloudellisesta tuesta haluan kiittdd Pirkanmaan Kulttuurirahastoa, Tampereen
yliopistoa, Tampereen yliopiston tukisdation Kalle Kaiharin sydantautitutkimuksen
rahastoa sekd Tampereen yliopistollisen sairaalan erityisvastuualueen kilpailutettavaa
valtion tutkimusrahoitusta. Tiedonhakuihin ja viitoskirjan viimeistelyyn littyvastd
avusta kiitdn Tampereen yliopiston kirjaston henkilokuntaa. Kieliopillisista neuvoista
haluan kiittdd HuK Jenna Kalliota.

Vertaistuesta ja tutkimustyohoni liittyvistd kommenteista kiitin kaikkia opiskelu-
tovereita jatko-opintoseminaareissa. Erityisesti haluan mainita kiitokset Hannele Sil-
taselle. Haluaisin limpimasti kiittdd my6s Hoitotyon tutkimussadtion johtajaa Arja
Holopaista, jolta olen oppinut paljon tutkijana toimimisesta.

Aivan erityiset kiitokset osoitan kaikille niille sepelvaltimotautia sairastaville hen-
kil6ille, jotka osallistuivat tahdn tutkimukseen. Tarjositte arvokasta tietoa, jota ilman
timi tutkimus ei olisi toteutunut.



Elimissd on tapahtunut paljon tutkimusprosessin rinnalla. Kiitokset Anniinalle
pitkédaikaisesta ystivyydestd, joka on timankin urakan aikana ollut erityisen tirkeda.
Kiitin my6s muita ystivid ja sukulaisia, jotka olette eri tavoin tukeneet ja kannusta-
neet tissd prosessissa eteenpdin.

Rakas perheeni on ollut osallisena monin eri tavoin tilld tutkimusmatkalla, joka
on ollut pitka. Sydiamelliset kiitokseni teille. Olette jaksaneet ottaa vastaan niin tutki-
musty6n tuottamaa iloa kuin turhautumistakin. Aidille ja isille kiitos kaikesta avus-
tanne ja kannustuksesta. Timo, olemme ne kaksi vanhaa puuta. Kiitos ymmarrykses-
tisi opiskeluintoani kohtaan ja tyyneydestisi tutkimusprosessin myrskyissd. Tea ja
Tarmo, kiitos etti olette maailman thanimmat lapset. Olette olleet ja tulette aina ole-
maan tirkeysjirjestyksessd ensimmaisind. Kiitokset my6s Jyki-koirallemme, joka on

tasaisin viliajoin muistuttanut litkkumisen tirkeydesti kirjoitusprosessin aikana.
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TIIVISTELMA

Sepelvaltimotautiin sairastuminen mullistaa sairastuneen henkilon ja hinen liheis-
tensd elimin. Sairaalassaoloaikojen lyhenemisen my6ti kotona tapahtuvan omach-
toisen kuntoutumisen merkitys korostuu ja sairastunut tarvitsee monenlaista tukea.
Tamin poikkileikkaustutkimuksen tarkoituksena oli tuottaa tilastollinen malli, joka
kuvaa perheiden osallisuutta sepelvaltimotautia sairastavien henkiléiden kuntoutu-
miseen seki sithen yhteydessi olevia tekijoita.

Aineisto kerittiin vuosina 2013-2015 harkinnanvaraista otantaa hyédyntien se-
pelvaltimotautia sairastavilta henkil6ilta, jotka olivat kotiutumassa tai jo kotiutuneet
sairaalasta. Otoskoko perustui voima-analyysiin, jonka perusteella kerittiin suostu-
mus 218 sepelvaltimotautia sairastavalta henkil6ltd yhdestd yliopistosairaalasta. Ai-
neisto kerittiin postitse kyselylomakkeella vihintdan kuusi viikkoa sairaalasta kotiu-
tumisen jilkeen. Kyselyyn vastasi 172 henkil64. Tutkimusta varten laadittiin ja testat-
tiin Family Involvement in Rehabilitation (FIRE) -mittari, joka mittaa perheen osal-
lisuutta sepelvaltimotautipotilaan kuntoutumisprosessissa kuntoutumisen edistami-
sen sekd kuntoutumista vaikeuttavien tekijoiden nakékulmasta. Lisaksi kdytettiin Fa-
mily Functioning, Health and Social Support (FAFHES)-mittarin Perheen toimi-
vuus- ja Perheen terveys-osioita. Aineisto analysoitiin tilastollisin menetelmin kiyt-
tien kuvailevia menetelmia, parametrisia ja ei-parametrisia testejd sekd monimuuttu-
jamenetelmid.

Vastaajat kokivat perheen edistdvin kuntoutumistaan merkittivisti, mutta rapot-
toivat kokevansa myos kuntoutumista vaikeuttavia asioita perhe-elimissidn. Per-
heen osallisuuteen vaikuttavat monet eri tekijit, jotka huomioimalla terveydenhuol-
lon henkil6sté voi edesauttaa sepelvaltimotautia sairastavan henkilén optimaalista
omachtoista kuntoutumista. Hyvin toimivat ja terveet perhesuhteet edesauttavat per-
heenjisenten kykyi osallistua toipumista edistivisti sairastuneen kuntoutumiseen ja
vihentivit perheessi ilmenevien ongelmien todennikoisyytta. Tamin vuoksi olisi
erittdin tirkedd ottaa perhesuhteet puhecksi ennen sepelvaltimotautia sairastavan
henkil6n kotiutumista sekd kuntoutumisprosessin aikana. Sepelvaltimotautia sairas-
tavat miehet sekd aikuisten lasten kanssa asuvat sairastuneet tarvitsevat tukea erityi-
sesti tunteiden kasittelyyn, vuorovaikutukseen ja arkielimin vastuunjakoon liittyviin

vaikeuksiin perheessd esiintyvien ongelmien minimoimiseksi. Olennaisena tekijand
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on otettava huomioon myos sepelvaltimotautia sairastavan henkilén sydanoireiden
ilmenemisherkkyys seké tehdyt toimenpiteet. Tutkimuksessa havaittiin, ettd ohitus-
leikkauksen ldpikdyneet henkil6t kokivat enemmin vaikeuksia perhe-elimissdin ja
he tarvitsevat ohjausta ja tukea toipumisen helpottamiseksi. Avoin keskustelu per-
heen tilanteesta terveydenhuollon henkilston ja sepelvaltimotautia sairastavan hen-
kilon sekd hinen perheenjasentensa valilld voi merkittavalld tavalla helpottaa sairas-
tuneen omachtoista kuntoutumista.

Tutkimuksen tuottamaa tietoa voidaan hyodyntid sepelvaltimotautipotilaiden
hoidossa seka heidin perheenjiseniensd ohjauksessa ja tukemisessa seki alan koulu-

tuksessa.

Avainsanat: sepelvaltimotauti, perhe, osallisuus, kuntoutuminen, FIRE-mittari,

perheen toimivuus, perheen terveys
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ABSTRACT

The onset of coronary artery disease has a major effect on the lives of the affected
person and their family members. With shorter hospital stays, the importance of self-
managed rehabilitation at home is emphasized, and the patient needs a wide range
of support. The purpose of this cross-sectional study was to produce a statistical
model of family involvement in the rehabilitation process of persons diagnosed with
coronary artery disease (CAD) and the factors associated with it.

Data were collected between 2013-2015 with convenience sampling from persons
with CAD who were being discharged from the hospital or who were already dis-
charged. The sample size was based on a power analysis, and informed consent was
obtained from 218 persons with CAD from one university hospital. A postal ques-
tionnaire was used to collect the data at least six weeks after hospital discharge. The
questionnaire was answered by 172 people. The Family Involvement in Rehabilita-
tion (FIRE) instrument was developed and tested to conduct this study, and it
measures family involvement in the rehabilitation process of persons with CAD
from the perspective of family promoting rehabilitation and issues encumbering re-
habilitation in family. Additionally, the Family Functioning and Family Health scales
from the Family Functioning, Health and Social Support (FAFHES) questionnaire
were used. Data were analyzed with statistical methods by using descriptive statistics,
parametric and non-parametric tests, and multivariate methods.

Respondents perceived that family contribute significantly to their rehabilitation,
but they also reported experiencing things that make rehabilitation more difficult in
their family life. By accounting for the factors influencing family involvement, health
care professionals can contribute to the self-managed rehabilitation of a person with
coronary artery disease. Well-functioning and healthy family relationships contribute
to the family members’ ability to participate in the rehabilitation of persons with
CAD, and they reduce the likelihood of family problems. Therefore, it would be very
important to discuss family relationships before a person with coronary artery dis-
ease is discharged from the hospital and also during the whole rehabilitation process.
Men with coronary heart disease, as well as those with adult children, need support
especially for difficulties dealing with emotions, family interaction, and sharing re-

sponsibilities in everyday life in order to minimize family problems. As an important
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factor, the susceptibility of cardiac symptoms and the treatment procedures per-
formed must also be considered. The study found that people who underwent by-
pass surgery experience more encumbering issues in their family lives, and they need
guidance and support to facilitate recovery. An open discussion of the family situa-
tion between healthcare personnel and a person with coronary artery disease and his
or her family members can significantly facilitate the patient’s self-managed rehabil-
itation.

The information produced by the study can be utilized in the treatment of pa-
tients with coronary artery disease and in the guidance and support of their family
members and on the education of health care staff.

Keywords: coronary artery disease, family, involvement, rehabilitation, FIRE scale,
family functioning, family health
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1 JOHDANTO

Sairastuminen vakavaan sairauteen aiheuttaa aina muutoksia perheen yhteiselimaan:
perheet kohtaavat paljon uudenlaisia tilanteita seki joutuvat luomaan uudenlaisia toi-
mintatapoja arkeen (Arestedt ym. 2013). Sairaudesta aiheutuneet seuraukset saattavat
vaikuttaa sepelvaltimotautipotilaan ja hinen perheenjisentensi elimiin vield pitkdin
sairastetun sydaninfarktin jilkeen (Jackson ym. 2012). Sydinterveyden edistdmiseksi
on merkityksellistd luoda aiempaa perhekeskeisempii lihestymistapoja, edesauttaa
perheen sisidisti kommunikaatiota ja ottaa huomioon perheiden yksil6lliset olosuh-
teet, joissa kuntoutuja eldd (Vedanthan ym. 2016). Sukulaisilla voi olla suuri merkitys
kuntoutumisen onnistumiselle. Liheisten tuella on todettu olevan yhteys muun mu-
assa sydanpotilaiden vihiisempain ahdistuneisuuteen ja masennukseen (Hansen ym.
2017).

Sepelvaltimotaudin oireet on tunnettu jo 1900-luvun alussa, mutta vield tuolloin
vaivaa ei pidetty yleisenid (Huttunen 2015). Akkikuolemat olivat mysteeri, mutta
1920-luvulla kun EKG (elektrokardiografia) keksittiin, tunnistettiin myds sydinin-
farkti. Diagnostiikan yleistyessd huomattiin, ettd sydanvaivat olivatkin erittdin yleisia,
ja sydidnsairauksien hoitoon alettiin kiinnittimain enemmin huomiota. Tuolloin ve-
renpainetaudin vakavat komplikaatiot sekd reumaattiset lippisairaudet olivat yleisid,
ja potilaat varsin nuoria (40—60-vuotiaita). 1950- sekd 1960- luvuilla sydin- ja veri-
suonisairauksien ladkitykset alkoivat kehittyd. Seuraavien vuosikymmenten aikana ta-
pahtui merkittivdd kehitystd useilla alueilla syddnsairauksien tutkimuksessa ja hoi-
dossa: muun muassa sepelvaltimo- ja lippikirurgia kehittyi, samoin synnynniisten
sydinvikojen korjausleikkaukset, teho- ja syddnvalvontahoito yleistyivit ja muun mu-
assa uusia kolesteroli-, rytmihiirio- ja verenpainelaikkeitd kehitettiin. My6s Suomen
sairaalaverkosto laajeni ja kardiologian alan tutkimusty6 vahvistui useissa kaupun-
geissa. 2000-luvulle tultaessa on kehitetty muun muassa verisuoniteitse asennettavia
lippid ja sulkulaitteita. (Sydintutkimussaitic 2015.)

Tina paivini verenkiertoelinten sairaudet ovat edelleen maailmanlaajuisesti ylei-
sin kuolinsyy aiheuttaen 31 % kaikista kuolemista. Merkittdva osuus niistd johtuu
sepelvaltimotaudin aiheuttamista sydidnkohtauksista. (Wilkins ym. 2017, WHO
2017). Ongelma on suuri myos meilld Suomessa ja koskettaa monia ihmisid. Vuonna
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2017 miehilld joka viidennen ja naisilla joka kuudennen kuoleman syyna oli sepelval-
timotauti. Yhteensi sepelvaltimotautikuolemia oli lihes 10 000. (Suomen virallinen
tilasto 2019). Merkittivi rooli sydin- ja verisuonisairauksien hoidossa on ollut suo-
malaisella Sydinliitolla. Vuonna 1985 syntyi Sepelvaltinmotandin ebkdisyn sunntavitvat Suo-
messa -ohjekirja, jolla on ollut merkittdvd vaikutus suomalaisten sydin- ja veri-
suoniterveyden edistimiseen. Ymmarrys oikeanlaisen ravitsemuksen, lilkunnan ja tu-
pakoimattomuuden merkityksestd lisddntyi uuden tutkimustiedon ja valistustyén
my6ta. (Sydanliitto 2019). Ladkityksen ja hoitomuotojen kehityksen my6ta myo6s sy-
dankuntoutuksen toteutus on kehittynyt (Kraus & Keteyian 2007; Rolley & Thomp-
son 2012). Tilld hetkelld sydansairauksien ennaltachkdisy ja kuntoutus ovat Suo-
messa heikommalla tasolla kuin monissa muissa Euroopan maissa. Tésti syystd myos
Sydanliiton tavoitteena on mahdollistaa entistd selkeimpi hoitopolku ja parempi kun-
toutus kaikille syddnpotilaille. (Sydénliitto 2020b.)

Sydansairauksien hoidossa tapahtuneen nopean kehityksen vuoksi potilaiden sai-
raalassaoloajat ovat lyhentyneet merkittavisti, ja esimerkiksi pallolaajennustoimenpi-
teen jilkeen potilas saattaa kotiutua jo kolmen vuorokauden kuluttua. Taman vuoksi
hoitohenkilokunnan tulee kiinnittda erityista huomiota potilaan seki hinen perheen-
jasentensd ohjaukseen, silli my0s sairastuneen ja hinen perheenjisentensi tiedon ja
tuen tarpeet ovat lisddntyneet. (Dalteg ym 2011; Kérner ym. 2004b; Lukkarinen &
Kyngis 2003; Rolley & Thompson 2012). Koska terveydenhuollon henkiloston val-
vonnan alla vietetty aika vihenee, terveydenhuollon ammattilaisten tulisi huomioida
aiempaa laajemmin perheenjisenten osallisuus ja sen edistiminen sydidnpotilaan hoi-
dossa ja kuntoutuksessa. (Compare ym. 2013; Hansen ym. 2017; Jackson ym. 2011;
Simony ym. 2015; Wiirgler ym. 2012).

Perhehoitoty6n kehittyessd my6s kiinnostus perheisiin kohdistuvaan tutkimuk-
seen on lisddntynyt. Perhehoitotieteessd thmisen katsotaan kuuluvan yhteen per-
heensi kanssa, joka voidaan teoreettisesti ymmirtia joko yksilon taustaryhmiksi tai
yksil6 elimelliseksi osaksi perheyhteiséd. Useita arviointityokaluja ja interventioita on
kehitetty perheiden hoitotyon edistimiseksi, ja timi on tirkedd myos tulevaisuu-
dessa. (Bell 2009; Bell & Wright 2011; Joronen ym. 2008; Martire 2005; Wright &
Leahey 2013; Arestedt ym. 2014.) Aiemman tutkimuskirjallisuuden pohjalta voidaan
todeta, ettd perheen rooli sepelvaltimotautia sairastavien henkiléiden kuntoutumis-
prosessissa on kaksijakoinen; perhe voi toimia sairastuneelle kuntoutumisen edista-
jand (Andersson ym. 2013; Erdmann ym. 2013; Pryor ym. 2014; Wong ym. 2016),
mutta perhe-elimiin saattaa liittyd my6s monenlaisia vaikeuksia sairastumisen jal-
keen (Koerich ym. 2013; Kéhler ym. 2017; Simon§ ym. 2015; Tulloch ym. 2020).

Alemmassa tutkimuskirjallisuudessa perheen osallisuutta ei ole tutkittu mairallisesti
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kuntoutumisen edistimisen ja kuntoutumista vaikeuttavien tekijéiden osalta sepel-
valtimotautia sairastavien henkil6iden nikékulmasta. Kohdistamalla huomiota per-
heen osallisuuteen voidaan selvittdd keskeiset tekijit, joihin sepelvaltimotautia sairas-
tavien henkil6iden ja heidin perheidensd ohjauksessa ja tukemisessa tulisi kiinnitta
enenevassid madrin huomiota.

Timain hoitotieteen alaan kuuluvan viitéskirjatutkimuksen tarkoituksena on tuot-
taa tilastollinen malli, joka kuvaa perheiden osallisuutta sepelvaltimotautia sairasta-
vien henkil6iden kuntoutumiseen seki sithen yhteydessi olevia tekijoitd. Tavoitteena
on tuottaa tietoa, jota voidaan hyédyntid sepelvaltimotautipotilaiden hoidossa, hei-

din perheenjiseniensi ohjauksessa ja tukemisessa sekd terveysalan koulutuksessa.
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2 TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT

2.1 Sepelvaltimotautia sairastavien henkilGiden
kuntoutumisprosessi

2.1.1  Sepelvaltimotautiin sairastuminen ja sairauden hoito

Sepelvaltimotautiin sairastuminen aiheuttaa monenlaisia muutoksia normaaliin eld-
main, ja sairastuneet tarvitsevat tukea tilanteesta selviytymiseen ja uudenlaiseen eli-
miin sopeutumiseen. Sairaus vaikuttaa thmisen itsetuntoon ja arjessa pérjadmiseen
sekid kokemukseen omista kyvyista ja rooleista. Sairastunut voi my6s pohtia sairastu-
misen syitd (Najafi Ghezeljeh ym. 2014). Sepelvaltimotauti on sairaus, jossa atero-
skleroosi eli valtimonkovettumatauti ilmenee sydimen sepelvaltimoissa. Sepelvalti-
moiden tehtivind on huolehtia syddimen hapen ja ravinteiden saannista. Sepelvalti-
mot sijaitsevat sydimen ulkopinnalla ja saavat alkunsa aortan alkuosasta aorttalipin
yliapuolelta. Niitd on kaksi: vasen (arteria coronaria sinistra) ja oikea (arteria coronaria
dextra) sepelvaltimo. Tavallisesti puhutaan kuitenkin kolmesta sepelvaltimosta, silld
vasen sepelvaltimo haarautuu kahdeksi valtimoksi. Jokaisella sepelvaltimolla on oma
laskimopari sydimen takapinnalla. Keskeisinta ateroskleroosin muodostumisessa on
LDL (low density lipoprotein) -kolesterolin kertyminen valtimon sisdpuolelle. Ylei-
sesti kuulee puhuttavan yhden, kahden tai kolmen suonen taudista, riippuen taudin
vaikeusasteesta eli siitd, kuinka moni suonista on tukkeutunut. Muita riskitekijoit,
jotka edistavit ateroskleroosin muodostumista ovat esimerkiksi tyypin II diabetes,
tupakointi, ylipaino ja kohonnut verenpaine. Alkuvaiheessa suonen seindmiin muo-
dostuu pienid rasvajuosteita, jotka kasvaessaan kehittyvit ateroskleroottiseksi pla-
kiksi. Plakin ydin muodostuu rasvasta, joka sisiltdd kolesterolia, ja pdilld on raken-
teeltaan paksu sidekudoskatto. Plakki saattaa ahtauttaa sepelvaltimoa ja siten aiheut-
taa sydinlihasiskemiaa erityisesti rasituksessa, kun lihas ei saa tarvitsemaansa veri-
midrda. Jos rasvaydin on suuri, sidekudoskatto ohenee ja saattaa revetd ilman ennalta
varoittavia oireita. Tétd tapahtumaa kutsutaan sepelvaltimotautikohtaukseksi. Re-
peamasta aiheutuu paikallinen verithyytymi, joka on ateroskleroosin viimeinen vaihe.
Merkittivimpid kliinisid ilmenemismuotoja ovat sydininfarkti, rasitukseen liittyvi
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rintakipu eli angina pectoris ja sydinperdinen dkkikuolema. (Airaksinen ym. 2016;
Mikijarvi ym. 2011; Stanner & Coe 2019.)

Kun ihmiselld epiilliin syddnsairautta, ensisijaista on kliinisen tutkimuksen ja
anamneesin tekeminen. Ne ovat tirkeimmit ja nopeimmat tutkimusmenetelmit
my06s akuuttihoidossa rintakipujen, hengenahdistusoireiden ja rytmihdirididen selvit-
timisessd. Taulukossa 1 on esitetty tavallisimmat sydanpotilaalle tehtivit tutkimuk-
set (Airaksinen ym. 2016). Viime vuosien aikana anatominen kuvantaminen eli se-
pelvaltimoiden tietokonetomografia on yleistynyt (Porela 2018). Ndiden lisaksi voi-
daan tehdd my®6s lisitutkimuksia kdyttien apuna esimerkiksi muita kuvantamismene-
telmid, kuten sydimen isotooppitutkimusta tai magneettikuvausta. Yksi tavallisim-
mista on sepelvaltimoiden angiografia eli varjoainekuvaus, jolla selvitetdin sepelval-
timoiden anatomiaa ja ahtauttavan sepelvaltimotaudin olemassaoloa. Kajoava varjo-
ainetutkimus tehdéin yleensa silloin, jos potilaan oireet jatkuvat lidkehoidosta huo-
limatta tai muissa tutkimuksissa (esimerkiksi rasitus-EKGtssi tai tietokonetomogra-
fiassa) todetaan 16ydoksid. Yleisimmin angiografia tehdéddn virttindvaltimon tai reisi-
valtimon kautta. (Airaksinen ym. 2016; Porela 2018.) Varjoainekuvauksessa voidaan
nihdd mahdolliset ateroskleroottiset muutokset, jotka saattavat olla verenkierron
kannalta merkittdvid. Niitd kaventumia voidaan arvioida painevaijeritutkimuksella
varjoainekuvauksen yhteydessi ja tarvittaessa suorittaa ahtaumien pallolaajennus ja
lidkestentin asentaminen. (Kdypd Hoito 2015; Porela 2018.)

Taulukko 1.  Sydan- ja verisuonitautipotilaan tutkiminen. (Mukaellen Airaksinen ym. 2016)

Kaikille tehtévat perustutkimukset Anamneesi (oireet, muut sairaudet, ladkitykset, sukuanamneesi)
Status (inspektio, palpaatio, auskultaatio)
Verenpaineen mittaus

EKG
®  |epo-EKG
®  oireiden aikainen EKG
Tavallisia avoterveydenhuollossa teh- | Laboratoriokokeet
té4vid listutkimuksia e  Pieniverenkuva
Elektrolyytit
Munuaisen ja maksan toimintakokeet
Glukoosi
Lipidit
Sydéanmerkkiaineet (troponiini, CK-MB)
Natriureettinen peptidi (BNP, NT-proBNP)
Hyytymiskokeet (INR)
Sydémen ja keuhkojen réntgenkuva
Kliininen rasituskoe
Sydamen kaikututkimus
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Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen FinTerveys 2017-tutkimuksen mukaan tavalli-
simpien kansantautien riskitekijit (kohonnut verenpaine, kokonaiskolesteroli ja liha-
vuus) ovat edelleen suomalaisten keskuudessa erittdin yleisid. Kohonnut kolesteroli-
pitoisuus on 54 prosentilla miehisté ja 60 prosentilla naisista. (THL 2018.) Riskiteki-
joihin vaikuttaminen ja elintapamuutokset ovat tirked osa sepelvaltimotautipotilaan
hoitoa, ja ne ovat lidkehoidon ohella ensimmaiset hoitokeinot. Sydin- ja verisuoni-
tautien riskeihin voidaan vaikuttaa terveellisilld elintavoilla, joihin kuuluvat sdinnél-
linen litkunta ja ylipainon valttiminen, tupakoinnin lopettaminen seki terveellinen
ruokavalio. Ruokavalioon tulisi kuulua runsaasti kuituja, vihanneksia, hedelmii, hyvid
rasvoja (esimerkkind hyvin rasvan lihteistd oliivi6ljy, pahkinit, kala) ja niukasti tyy-
dyttyneitd, kovia rasvoja. Sepelvaltimotautia sairastavalla tulisikin olla riittivit tiedot
riskitekijOistd ja terveellisistd elintavoista (Kéaypa Hoito 2015; Stanner & Coe 2019).

Laikehoidon tavoitteena on lievittdd ja estdd sepelvaltimotaudin oireita sekd pyr-
kid parantamaan sairastuneen ihmisen ennustetta, mutta my6s elimanlaatua ja suori-
tuskykyi. Usein lddkehoito on pysyvaa. Joitakin lddkkeitd voidaan kayttdd ainoastaan
tarvittaessa, tdstd esimerkkind nitraatit eli nitrot. Yleisimmin sepelvaltimotaudin l44-
kehoidossa kiytetddn asetyylisalisyylihappoa, klopidogreelid, nitraatteja, beetasalpaa-
jia, statiineja eli kolesterolildakkeitd, ACE-estdjid (angiotensiinin konvertaasientsyy-
min estajat) ja kalsiumestéjia. (Kdypa Hoito 2015.)

Pallolaajennusta ja ohitusleikkausta voidaan kiyttdd hoitomuotona silloin, kun
elintapamuutokset ja lidkehoito eivit ole riittivid syddnoireiden hallinnassa. Nama
eivit kuitenkaan sovellu hoitomuodoksi kaikille potilaille, eiki kajoava toimenpide
poista sepelvaltimotautia vaan hoitaa ainoastaan oireita. Sepelvaltimotaudin hoito
vaatil aina pysyvia muutoksia elintapoihin seki jatkuvaa lidkehoitoa. (Makijarvi ym.
2011; Porela 2018.) Pidtokseen siitd, tehddinko pallolaajennus vai ohitusleikkaus,
vaikuttavat sepelvaltimotaudin vaikeusaste, sepelvaltimoiden anatomia, leikkausriski
ja potilaan liitdinndissairaudet. (Airaksinen ym. 2016; Kdypd Hoito 2015; Porela
2018.) Kun ahtauma on ainoastaan yhdessid suonessa, valitaan usein pallolaajennus
(Roffi ym. 2016). Kansallisen hoitosuosituksen mukaan pallolaajennustoimenpi-
teessd kaytettivit uuden sukupolven lidkeainestentit ovat parempia vaihtoehtoja
kuin vanhan sukupolven ladkeainestentit tai metallistentit. Kuitenkin tietyissd tapauk-
sissa voidaan suosia metallistentin kayttoad (esimerkiksi jos potilaalla on lisddntynyt
vuotoriski) (Kaypa Hoito 2015). Jos ahtaumia todetaan laajasti kolmessa sepelvalti-
mossa, paadytdin usein valitsemaan ohitusleikkaus, mikili potilas on muuten leik-
kauskelpoinen (Porela 2018). Ohitusleikkauksessa kiytetdan sydian-keuhkokonetta
tai lydvin syddmen tekniikkaa (OPCAB). Ly6vin sydimen tekniikasta on apua esi-
merkiksi tilanteessa, jossa potilaan aortta on kalkkeutunut (Kiypa Hoito 2015).
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2.1.2  Sepelvaltimotautia sairastavan henkilén kuntoutuminen

Tissa viitoskirjatutkimuksessa tarkastellaan sepelvaltimotautia sairastavan henkilon
kotona tapahtuvaa kuntoutumista. Kuntoutumisen kisite nivoutuu yhteen kuntou-
tuksen kisitteen kanssa. Kuntoutus-termi pohjautuu alkuperiisesti latinan sanaan
habilitas (kyky), ja etuliitteelld re viitataan palauttavaan toimintaan. Termin kiytté on
vaihdellut vuosikymmenten kuluessa. Termia kuntoutuminen on joskus kaytetty kor-
vaamaan sanaa kuntoutus, jolloin asiakkaan rooli kuntoutumisessa on korostunut.
Termin kiytossi on vivahde-eroja, jos ajatellaan termin englanninkielisia vastineita.
Usein kéytettyja termejd ovat esimerkiksi recovery ja empowerment (voimaantumi-
nen). (Jarvikoski 2014.) Kuntoutuksen voidaan mairitelld olevan toimintaa, jolla on
pytkimyksend parantaa fyysistd, psyykkistd ja sosiaalista toimintakykya ja ty6ikaisten
kohdalla my6s ty6kykyd. Kuntoutuksella voidaan tarkoittaa toimintakyvyn palautta-
mista aiemmalle tasolle esimerkiksi vamman tai sairastumisen jilkeen (rehabilitaa-
tio”), tai uusien taitojen opettelua ja keskeytyneen kehityksen uudelleen kdynnistd-
mistd ("habilitaatio”). Valtioneuvoston julkaisun mukaan kuntoutukseen katsotaan
kuuluvan lddkinnallinen kuntoutus, sosiaalinen kuntoutus, kasvatuksellinen kuntou-
tus ja ammatillinen kuntoutus. (Malmstrém ym. 2018.) Ratkaisevasti nykyisen kun-
toutustoiminnan syntyyn on vaikuttanut toinen maailmansota. Sen myotd syntynee-
seen tyovoimapulaan pyrittiin hakemaan ratkaisuja kuntoutusta kehittaimalld. Siten
kuntoutus kehittyi esimerkiksi vammautuneiden henkiléiden ty6- ja toimintakykya
palauttavaksi toimintamuodoksi, jonka péitavoitteena oli tybhén palaaminen. (Jarvi-
koski 2014.) Kuntoutumisen voidaan nihdi olevan suunnitelmallista, asiantuntija-
padtoksiin perustuvaa kuntoutustoimenpiteiden ja kuntoutujan omaehtoisen toimin-
nan yhdistimistd. Kuntoutuminen ei mahdollistu tiysin pelkdstidn virallisiin ohjeis-
tuksiin perustuvien interventioiden avulla. Olennaista on kuntoutujan sitoutuminen
ohjeistusten noudattamiseen (Kuntoutusportti 2012). Hoitohenkil6kunnan antama
ohjaus toimii siis omaehtoisen kuntoutumisen mahdollistajana. Hoitohenkil6kunnan
ja sairastuneen ihmisen vilisen viestinnin merkitys korostuu erityisesti sairaalasta ko-
tiutumisvaiheessa sekd kuntoutumisvaiheen kohtaamisissa, jotka ovat kriittisid pis-
teitd tarpeellisen tiedon vilittimiseksi. Ndin voidaan edesauttaa sairastuneen henki-
16n kykya itsehoitoon seki sairauden uusiutumisen ehkéisyyn (Chew ym. 2010).
Syddnpotilaan hoito- ja kuntoutusprosessi alkaa siitd, kun sairaus todetaan. Sepel-
valtimotautia sairastavan henkilon kuntoutuksesta kiytetddn termid syddnkuntoutus.
Sydidnkuntoutus kisitteeni on ymmirretty hyvin laaja-alaisena kokonaisuutena, joten
on vaikea vetid rajoja sairauden hoitamisen, sekundaariprevention ja kuntoutuksen
vilille. Kuntoutuminen nihddin muutokseen tihtddvini prosessina, joten voidaan
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puhua my6s kuntoutumisprosessista (Hiamildinen & Roberg 2007.) Sydinkuntou-
tusta jarjestdvit padosin julkinen sosiaali- ja terveydenhuolto ja sydinjirjestét. Suo-
messa merkittivd sydinkuntoutuksen jirjestdji on my6s Kansaneldkelaitos KELA
(2018). Sydankuntoutusohjelmien tarkoituksena on parantaa potilaan fyysisti ja psy-
kososiaalista toimintakykyi ja estdd sydinongelmien uusiutumista. Tarkeimpid sydan-
kuntoutuksen osa-alueita ovat liikunnanohjaus ja fyysisen kunnon parantaminen, ter-
veelliset elimantavat ja neuvonta stressin ja pelkojen vihentimiseksi (American
Heart Association, 2017; Janssen ym. 2012; Sydanliitto 2020a). Kotona toteutetta-
valla kuntoutuksella on todettu useita positiivisia vaikutuksia elimanlaatuun ja atero-
skleroosin riskitekijéihin (Clark ym. 2010). Huolellisen jatkohoito- ja kuntoutussuun-
nitelman laatiminen on tirkead, ja sellainen tulisi olla kaikilla kuntoutujilla. Suunni-
telmaan olisi hyvi kirjata vihintdin sairaustiedot, jatkohoidosta vastaava hoitopaikka
ja arvio kuntoutuksen tarpeesta (Sydanliitto 2019). Sepelvaltimotautia sairastava ih-
minen ja hinen liheisensi saattavat tarvita erityistd tukea, joten kuntoutuksessa olisi
erityisen tirkedd ottaa huomioon sosiaalinen ymparistd ja perheenjasenet (Compare
ym. 2013; Jackson ym. 2011; Simon§y ym.2015; Wiirgler ym. 2012). Perheenjisenten
tuen puutteella tai sosiaalisella eristaytymiselld saattaa olla vaikutusta sairaalan jarjes-
timain kuntoutumisohjelmaan osallistumiseen (Blair ym. 2014; Clark ym. 2013; Da-
niels ym. 2012; Jackson ym. 2011, Wirgler ym. 2012). T4dssé tutkimuksessa kuntou-
tumisella tai kuntoutumisprosessilla viitataan sairaalasta kotiutumisen jilkeen kotona

tapahtuvaan, sepelvaltimotautia sairastavan henkilén omachtoiseen kuntoutumiseen.

2.2 Perheen osallisuus sepelvaltimotautia sairastavan henkilon
kuntoutumisessa

Perheen osallisuutta sepelvaltimotautia sairastavan henkilén kuntoutumisprosessissa
kuvaava kirjallisuus perustuu alun perin vuonna 2012 tehtyyn kirjallisuuskatsaukseen.
Tiedonhakuja piivitettiin vuonna 2013, 2019 ja 2020, seki erilaisia vapaamuotoisia
tiedonhakuja tehtiin koko tutkimusprosessin ajan viimeisimman saatavilla olevan tut-
kimustiedon tavoittamiseksi. Kirjallisuushauissa kiytetyt tietokannat ja hakusanat on
esitetty kuviossa 1. Tietokantojen lisaksi kirjallisuutta on etsitty kdsinhaun avulla. En-
simmiisessd tiedonhaussa vuonna 2012 kiytettiin aikarajauksena vuosia 2000—2012.
Vuonna 2019 piivitetyssa tiedonhaussa joidenkin tietokantojen osalta hakutulokset
rajattiin vuosiin 2010-2019. Tietokannoista, joista hakutuloksia tuli niukemmin, ei
rajausta tehty vaan kaytiin lapi kaikki hakutulokset. Lisaksi tutkimusten tuli olla saa-
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tavilla englannin tai suomen kielelld. Kirjallisuushakujen avulla etsittiin vertaisarvioi-
tuja tutkimuksia, jotka kisittelivit perheen merkitystd sepelvaltimotautipotilaan kun-
toutumisessa. Jotta 16ydettiisiin tietoa mahdollisimman monipuolisesti, ei hauissa
kaytetty hakusanana termii osallisuus tai osallistuminen (involvement or participa-
tion). Tdmi olisi rajannut hakutuloksia liikaa, koska osallisuuden kisitettd on kdytetty
hyvin vihin ja kiytté on usein epdjohdonmukaista. Haun tuloksena l6ytyneet tutki-
mukset, joita ei valittu mukaan timin tutkimuksen teoreettisiin lihtokohtiin, kisitte-
livit esimerkiksi jrjestettyjd kuntoutusohjelmia, niihin osallistumista tai niiden vai-
kutuksia eri nakékulmista, potilaiden ohjausta ja erilaisia kuntoutukseen littyvia in-

terventioita.
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Hakusanat's2

coronary artery disease/ heart diseases/ heart disorders/ heart illness/ myocardial
ischemia/ coronary disease/coronary arteriosclerosis,

family/relative/next

perhe*/omai*/lahei*/puoliso*,
sydanpotil*/sepelvaltimotau*/sydansairau*, kuntoutumi*/palautumi*/toipumi*

of  kin/spouse/significant  other, rehabilitation,

Tietokannat
Cinahl n=5411 n=962 n=133
Medline n=121 n=1652 n=623
Medic n=21 n=32 n=03
Cochrane Library n=181 n=22 n=33
Psyclnfo n=31 n=1422 n=203
Arto n=21
Késinhaku
Tarkastelu: Otsikoiden ja asiasanojen mukaan n=4
n=5781 n=42
n=4082
n=983
yhteensa 1084

Tarkastelu: Abstraktin ja siséllon mukaan
n= 25!
n=392
n=6
yhteensa 70

Valitut tutkimukset n= 201+282+23+ 8=58

x' = tiedonhaku tehty 2012
x2=tiedonhaku tehty 2019
x3=tiedonhaku tehty 2020

Tiedonhakujen prosessi
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Perhe on usein miiritelty didin, isin ja lapsen/lasten muodostamaksi kokonaisuu-
deksi, jota kutsutaan ns. ydinperheeksi. Perheeseen voi kuitenkin kuulua paljon mui-
takin henkil6itd kuin ainoastaan biologiset sukulaiset, kuten esimerkiksi ystivit tai
naapurit. Perheen mairittelyssd voidaan kayttdd my6s esimerkiksi juridisia tai emo-
tionaalisia perusteita. Yksin asuva ihminen ei valttimittd ole perheeton ja toisaalta
samassa taloudessa asuvat henkilot eivit vilttimittd kuulu samaan perheeseen. Tir-
keintd on ihmisen oma kokemus siitd, keitd hinen perheeseensd kuuluu. (Chambers
2012; Paunonen & Vehviliinen-Julkunen 1999; Astedt-Kurki ym. 2008.) On myés
oleellista huomata, miten perheen midrittely on muuttunut aikojen kuluessa. Taman
péivin perhe saattaa olla hyvin erilainen kuin perhe esimerkiksi viime vuosisadan
alussa. My6s asumisjirjestelyt ovat hyvin erilaisia. Ennen oli hyvin harvinaista, ettd
ikddntynyt ihminen asui yksin, mutta nykyddn se on varsin tavallista (Chambers
2012). Perinteinen ydinperhe on yhid harvinaisempi, kun uudet aiempia moniarvoi-
semmat perhemuodot yleistyvit nykyajan yhteiskunnassa (Roberto & Blieszner
2015). Esimerkkind voidaan mainita niin kutsutut sateenkaariperheet, joissa vanhem-
mat kuuluvat johonkin seksuaalivihemmistoon (Klittmark ym. 2019; Chambers
2012.) Tdssd tutkimuksessa perheelld tarkoitetaan sepelvaltimotautia sairastavan hen-
kil6n itse maarittelemai liheisten ihmisten muodostamaa kokonaisuutta.

Osallisuus on kisitteend hyvin monimuotoinen ja sitd kiytetddn eri tavoilla, joten
sen kattava mairitteleminen on vaikeaa (Entwistle & Watt, 2006; Olding ym., 2016).
Osallisuudelle on olemassa useita ldhi- ja rinnakkaiskasitteitd, kuten osallistuminen
(Olding ym., 2016), jonka voidaan ajatella sisltivin esimerkiksi aktiivisen sitoutumi-
sen, vapaan valinnan, mahdollisuudet, vaikuttamisen, mukana olemisen ja erilaiset
velvollisuudet (Hammel ym., 2008). Englanninkielisid vastineita voivat olla involve-
ment, participation ja engagement, Kdytinnossd nditd eri kasitteitd kiytetddn hyvin
kirjavasti ja epajohdonmukaisesti. Osallisuus voidaan nihda laajempana kasitteena
kuin osallistuminen, ja usein se sisdltdd eri muotoja. Osallistumiseen sisiltyy ajatus
toimijasta aktiivisena subjektina, jolla on mahdollisuus vaikuttaa esimerkiksi itselleen
tirkeisiin yhteiskunnallisiin asioihin (Osallisuusselonteko 2002). Aktiviteettien ja so-
siaalisen kanssakdymisen lisiksi osallisuus voi sisaltdd esimerkiksi henkilén kokemat
tunteet ja merkitykset. Osallisuus voidaan nidhdi esimerkiksi toiminnassa mukana
olemisena, toiminnan vaikutuksen kohteena olemisena ja mukana olemisen koke-
muksena (Entwistle & Watt, 2006). Osallisuus voi olla positiivista tai negatiivista (Ar-
netz ym. 2016).
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Osallisuuden kisitteelle on luonteenomaista, ettd sitd voi kayttda sellaisessa mer-
kityksessi, jossa sille ei voida mairitelld yksiselitteistd kohdetta. Nivalan ja Ryynisen
(2013) mukaan osallisuus voidaan nihdi olevan ihmisen ”sosiaaliseen perusluontee-
seen liittyvad kuulumista johonkin, olemista, elimistd ja toimimista yhteydessa mui-
hin ihmisiin”. Osallistuminen voi edistda osallisuutta, mutta se ei voi olla osallisuuden
synonyymi. Osallisuus toteutuu ihmisen ja jonkin yhteisén suhteessa. Sen toteutumi-
sen edellytyksend on, ettd ihminen on osa jotakin yhteis6d, toimii osana sitd ja kokee
kuuluvansa kyseiseen yhteis66n.

Tissd tutkimuksessa osallisuudella tarkoitetaan kaikkia niitd tapoja, miten per-
heenjasenet ovat mukana sepelvaltimotautia sairastavan henkilén kuntoutumispro-
sessissa. Toisin sanoen osallisuudessa on siis kysymys sepelvaltimotautia sairastavan
ihmisen ja hinen perheenjisentensi vilisestd suhteesta, ja kuntoutumisprosessi on
ikddn kuin konteksti, jossa titd suhdetta tarkastellaan.

Kuntoutumisen edistiminen perheessi

Perheenjisenten osallisuus sepelvaltimotautia sairastavan henkilon elimassi sairaa-
lasta kotiutumisen jilkeen voi olla kuntoutumista edistivii. Sydintapahtuman tai
sydidntoimenpiteen jilkeen perheen tuki koetaan merkittivini (Andersson ym. 2013;
Holder ym. 2015; Kim ym. 2019; Koerich ym. 2013; Kdhkénen ym. 2017; Pryor ym.
2014; Wirgler ym. 2012). My6s pelkki perheen lisndolo voi olla sairastuneen oloa
helpottava asia (Hagan ym. 2007; Koerich ym. 2013). Kun perhesuhteet ovat hyvit,
my0s perheen terveys koetaan hyvaksi. Perheen rakenne ja perhesuhteet vaikuttavat
koko perheen terveyteen. (Astedt-Kurki ym. 2004). Kun yhteisid perhearvoja kunni-
oitetaan ja pyritddn pitimiin huolta koko perheen terveydestd, my6s perheen toimi-
vuus koetaan hyviksi. Perheen toimivuutta edistivit muun muassa konkreettisen
avun ja tiedon saaminen hoitohenkil6kunnalta (Paavilainen ym. 2000).

Naimisissa olevat tai avoliitossa elivit sepelvaltimotautipotilaat saavat todenna-
koisemmin emotionaalista tukea perheeltiin kuin ilman parisuhdetta elavat (Kahko-
nen ym. 2017). Naimisissa oleminen saattaa suojata sydaninfarktiin menehtymiseltd
ja sairaalan ulkopuoliselta akuutilta sepelvaltimotautikuolemalta (Gerward ym. 2010;
Kilpi ym. 2015; Lammintausta ym. 2014). Mikili perheeseen kuuluu sepelvaltimo-
tautia sairastava ldheinen, joka on esimerkiksi lipikdynyt saman toimenpiteen, voi
perheenjisen olla my6s vertaistukija (KKoivula 2004). Asumisjirjestelyiden on my6s
todettu olevan yhteydessa syddninfarktista selviytymiseen. Sydidnkohtausriski on suu-

rempi niilld, jotka asuvat yksin tai eivit ole naimisissa. (Kilpi ym. 2015; Lammintausta
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ym. 2014). Yksin asuvat osallistuvat my6s vihemmin sairaalan jirjestimiin kuntou-
tusohjelmiin (Nielsen ym. 2008). Yksi tirked kuntoutumista edistiva asia onkin po-
tilaiden mielestd perheenjidsenten vierailut esimerkiksi sairaalassa tai puhelun soitta-
minen (Koivula 2004).

Puolison tuki, optimismi ja positiivinen asenne vaikuttavat positiivisesti sairastu-
neen henkilon terveyskayttdytymiseen ja edistdvit sairastuneen mielenterveytti
(Franks ym. 2006; Kirner ym. 2004b). Erittdin suuri merkitys on my6s empaattisella
suhtautumisella, ymmarrykselld ja rohkaisulla (Andersson ym. 2013; Hagan ym. 2007;
Kirner ym. 2004b; Lukkarinen & Kyngis 2003; Okkonen & Kuusisto 2004; Stewart
ym. 2000). Perheenjisenet usein myo6s etsivit aktiivisesti sairauteen liittyvaa tiedol-
lista tukea ollakseen parhaalla mahdollisella tavalla mukana kuntoutumisprosessissa
(Clark ym. 2012; Stewart ym. 2000). Tieto lisdd kontrollin tunnetta ja vihentdd nega-
tiivisia tuntemuksia sairauteen liittyen (Cartledge ym.2018).

Sairastuminen aiheuttaa sepelvaltimotautidiagnoosin saaneen elimiin monenlai-
sia muutoksia, jotka vaikuttavat my6s laheisiin. Perheenjasenten taytyy omaksua uu-
denlaisia velvollisuuksia ja vastuita sairauden toteamisen myo6td. (Andersson ym.
2013; Commodore-Mensah & Dennison Himmelfarb 2012.) Eris tirkeimmisté asi-
oista kuntoutumisen aikana on elintapamuutokset, joiden toteuttamisessa perheen-
jasenet ovat avainasemassa. He saattavat ldhted sairastuneen kanssa yhdessd liikku-
maan, huolehtia terveellisen ruoan laittamisesta ja varmistaa ettd sairastunut muistaa
levitd. Usein timié saattaa vaikuttaa myOs sithen, ettd koko perhe omaksuu aiempaa
terveellisemmat elintavat. (Andersson ym. 2013; Clark ym. 2012; Erdmann ym.
2013; Hagan ym. 2007; Holder ym. 2015; Kirner ym. 2004b; Marzolini ym. 2010;
Pryor ym. 2014; Stewart ym. 2000; Wong ym. 2016). Erittiin tirkedksi potilaat koke-
vat perheenjisenten avun kiytinnon asioiden hoitamisessa (Clark ym. 2012; Knoll
ym. 2000). Puolisot saattavat ottaa vastuun kaikista perheen arkielimiin liittyvistd
tehtivistd kuten lasten hoidosta, siivouksesta ja ostoksilla kiymisestd (Andersson ym.
2013).

Perheenjisenet usein kokevat velvollisuudekseen olla valppaina, ennakoida ja
tarkkailla sepelvaltimotautipotilaan oireita (Andersson ym. 2013; Knoll ym. 2000;
Lukkarinen & Kyngis 2003; Mahrer-Imhof ym. 2007; Stewart ym. 2000) seké suo-
jella potilasta esimerkiksi stressid aitheuttavilta tiedoilta (Andersson ym. 2013; Clark
ym. 2012; Murray ym. 2000; Stewart ym. 2000). Stressin on todettu olevan yhteydessi
muun muassa rintakipujen esiintymiseen, eliminlaatuun ja kuolleisuuteen sydinin-
farktin sairastaneilla potilailla (Arnold ym. 2012).
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Kuntoutumista vaikeuttavat tekijit perheessi

Perheen osallisuuteen liittyy usein myos erilaisia kuntoutumista vaikeuttavia teki-
joitd. Sairastuminen vaikuttaa monella tavalla perheen elimiin ja perheenjisenten
valisiin suhteisiin. Mitd enemmin sydinsairaudella on vaikutusta paivittiiseen arkeen,
siti huonompi on koko perheen terveys (Astedt-Kurki ym. 2004). Sairaudesta aiheu-
tuneet seuraukset sepelvaltimotautipotilaan ja hinen perheenjisentensi elimassa sai-
rastetun sydininfarktin tai ohitusleikkauksen jilkeen saattavat olla pitkdaikaisia (Jack-
son ym. 2012; Karlsson ym. 2010). Sepelvaltimotautia sairastavan potilaan hoidon
suunnittelemattomuuden on todettu aiheuttavan epavarmuutta potilaille ja heidin
perheenjisenilleen, koska potilaille ei tehty asianmukaista hoitosuunnitelmaa (Ivars-
son ym. 2011; Jackson ym. 2012; Lukkarinen & Kyngis 2003). Sepelvaltimotautipo-
tilaiden puolisot saattavat myos kokea tuen puutetta terveydenhuollon edustajilta ja
kokea, ettd heiddn tulisi olla tukena koko perheelle sairastumisen ja kuntoutumispro-
sessin aikana (Andersson ym. 2013; Jackson ym. 2012; Lukkarinen & Kyngis 2003;
Stewart ym. 2000). Sydinpotilailla ja heidin puolisoillaan onkin useissa tutkimuksissa
todettu olevan tyydyttymittomii tiedontarpeita sydintapahtuman jilkeen (Cartledge
ym.2018; Jackson ym. 2012; Stewart ym. 2000). Tietoa on saatavilla runsaasti esimer-
kiksi internetissd, mutta olennaisen ja asianmukaisen tiedon 16ytiminen voi olla vai-
keaa. (Andersson ym. 2013.) Puutteet tiedonsaannissa aitheuttavat vadrinkasityksid,
ahdistusta ja sopeutumisvaikeuksia. MyOs perheenjisenien epavarmuus ja ahdistus
saattavat lisidntya ja siten vaikuttaa heidin emotionaaliseen hyvinvointiinsa, perheen
sisdisiin suhteisiin ja perheenjasenten kykyyn tarjota kiytinnollistd tai emotionaalista
tukea kuntoutumiseen. (Jackson ym. 2012.) Perheenjisenilld saattaa olla tunne, ettd
hoitohenkil6kunta ei huomioi heiti sairastuneen hoidossa, vaan he jiavit ulkopuoli-
siksi. He kuvaavat tiedonsaannin puutteen lisiksi my6s tunnetta siité, ettd sairastu-
nutta tai omaisia el oteta vakavasti tal jitetddn huomiotta. Perheenjisenet toivoisivat
terveydenhuollon henkil6stoltd ihmisten kohtaamista, eikd pelkin sairauden koros-
tamista. (Andersson ym. 2013; Ivarsson ym. 2011)

Seki potilaat ettd heiddn perheensi kohtaavat perheen arkirutiineihin ja eliman-
tapoihin liittyvid vaikeuksia kotiutumisen jilkeen. Tama voi laukaista stressia ja kon-
fliktitilanteita perheen sisilld. Vastuu potilaasta ja hinen hoidostaan saattaa aiheuttaa
perheenjdsenille stressia ja pelkoa (Andersson ym. 2013; Jackson ym. 2012; Stewart
ym. 2000) ja perheen on my6s sopeuduttava potilaan voinnissa akillisestikin tapah-
tuviin muutoksiin (Andersson ym. 2013; Koivula 2004; Lukkarinen & Kyngis 2003).
Puolisoille kasautuu ehkid aiempaa enemmin vastuuta arkieldimasti, ja huoli omasta

terveydentilasta ja voimavarojen riittdmisestd perhe-elimin velvollisuuksissa saattaa
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kuormittaa heitd ja siten vaikuttaa heiddn kykyynsi tukea potilasta kuntoutumisessa.
(Jackson ym. 2012; Koerich ym. 2013; Lukkarinen & Kyngis 2003.) Kotitéiden uu-
denlainen jakautuminen saattaa myo6s aiheuttaa erimielisyyksid perheen sisilld (Jack-
son ym. 2012; Stewart ym. 2000).

Sairastumisesta aiheutuneet hoitokustannukset ja mahdollinen tyokyvyttdmyys
niin sairastuneen henkilén kuin puolisonkin kohdalla vaikuttavat merkittivasti nor-
maaliin arkeen. Perheen talouteen ja toimeentuloon liittyvit huolet ovatkin yleisid
sepelvaltimotautipotilaiden perheissid (Hagan ym. 2007; Jackson ym. 2012; Koivunen
ym. 2003; Okkonen & Kuusisto 2004).

Potilaalla ja puolisoilla saattaa olla erilaisia odotuksia kuntoutumista koskien
(Ko6hler ym. 2017) ja perheenjisenilld saattaa my0s olla vaatimuksia sairastuneen elin-
tapamuutoksiin liittyen (Erdmann ym. 2013). Perheenjasenet saattavat kantaa huolta
siitd, noudattaako sairastunut esimerkiksi ladkitykseen liittyvid ohjeita ja suositeltuja
elimantapoja. Huolta aiheuttaa my0s sairastumisen vaikutukset perheen lapsiin. (An-
dersson ym. 2013.)

Eris yleinen perhe-elimiin liittyvd kuntoutumista vaikeuttava asia on perheen-
jasenten ylihuolehtivaisuus. Laheiset pyrkivit vihentimain riskitekijoité ja tarkkaile-
vat jatkuvasti potilaan oireita. (Andersson ym. 2013; Clark ym. 2012; Dalteg ym.
2011; Murray ym. 2000; Okkonen & Kuusisto 2004; Simon§ ym. 2015; Stewart ym.
20005 Tulloch ym. 2020.) Potilaat toivovat, ettd perheenjisenet eivit rajoittaisi heitd
vaan tukisivat heitd yrityksessddn parantaa omaa terveyttiin ja hyvinvointiaan ole-
malla fyysisesti aktiivisia ja esimerkiksi jatkamalla tehokasta liikuntaharjoittelua (Si-
mony ym. 2015). Joskus potilaat saattavat jopa peitelld tai salata oireitaan perheen-
jaseniltd (Lukkarinen & Kyngis 2003).

Kommunikaatioon ja tunteiden ilmaisemiseen liittyvid ongelmia tuovat esiin niin
potilaat kuin puolisotkin (Dalteg ym. 2011; Erdmann ym. 2013; Jackson ym. 2012).
Tunteita voidaan kitked, jotta ei aiheutettaisi puolisolle ahdistusta. Puolisot saattavat
puolestaan kokea stressid siitd, ettd heiddn tulee eldd potilaan tarpeiden ja toiveiden
mukaan, eivitkd halua suututtaa tai jarkyttad sairastunutta. (Dalteg ym. 2011.) Sairas-
tuneiden perheenjisenet raportoivat itsesyytoksid, riittimattomyyttd, huonoa omaa-
tuntoa ja tunnetta siitd, ettd pitda olla jatkuvasti saatavilla ja omat tunteet on ikddn
kuin sammutettava velvollisuuksien hoitamiseksi (Andersson ym. 2013). Jotkut sai-
rastuneista ovat haluttomia etsimiin tukea perheenjiseniltd tai ystiviltddn, ja saatta-
vat kokea vertaistuen merkityksellisemmaiksi (Jackson ym. 2012).

Perheenjisenilld voi my0s esiintyd negatiivisia asenteita kuntoutumista kohtaan.
Sepelvaltimotautipotilaat kohtaavat esimerkiksi puolisoiden taholta epdempaattisia
asenteita tai kyvyttomyyttd toimia kannustavasti ja tukea sairastunutta (Benyamini
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ym. 2007; Hagan ym. 2007; Kirner ym. 2004b; Stewart ym. 2000). Joskus perheen-
jasenet saattavat suhtautua negatiivisesti eliméintapamuutoksiin tai ladkitykseen. Hy-
vin usein tdmi johtuu tiedonpuutteesta (Kirner ym. 2004a).

Seksuaalielimiin liittyvit ongelmat ovat yleisid sepelvaltimotautipotilailla (Dalteg
ym. 2011; Koivunen ym. 2003; Lukkarinen & Kyngis 2003; Rantanen ym. 2008).
Esimerkiksi kuolemanpelko ja kyvyttomyys seksuaaliseen kanssakdymiseen aiheuttaa
huolta. Tiedon puute koskien seksuaalielimin aloittamista seka infarktin uusiutumi-
seen liittyvit pelot voivat aiheuttaa paljon stressid. (Stewart ym. 2000.) Sepelvaltimo-
tautia sairastavat ja heiddn puolisonsa tarvitsevat asianmukaista tietoa seksuaalield-
madn liittyvistd asioista, mutta seksuaalielimain liittyvd ohjaus on usein tehotonta
(Byrne ym. 2016). Sydinpotilaille tulisikin tarjota nykyistd selkedmpdi ja yksityiskoh-
taisempaa seksuaalineuvontaa sellaisena ajankohtana, joka heidin mielestiin tuntuu
sopivalta (D Eath ym. 2013; Lai ym. 2011).

2.3 Yhteenveto tutkimuksen lahtokohdista

Sairaalasta kotiutumisen jilkeen vastuu sepelvaltimotautiin sairastuneen hyvinvoin-
nista on hinelld itsellddn sekéd hdnen perheenjisenillddn. Terveydenhuollon henkil6s-
toltd saadun ohjauksen ja tuen lisdksi sairastunut tarvitsee sosiaalista tukea toipumi-
seensa myoOs ldheisiltddn. Sairaalassa vietetyn ajan lyhentyessd kotona tapahtuvan
kuntoutumisen merkitys korostuu ja tirkedssa asemassa siind ovat perheenjisenet,
heidin perheisiinsi liittyva tutkimus on ollut kisitteellisesti ja ndkékulmiltaan varsin
hajanaista. Perheen merkitystd kuntoutumiselle on tarkasteltu tutkimuksissa mm. so-
siaalisen tuen, tiedon saannin, tiedon tarpeiden, eliminlaadun, parisuhteen ja rooli-
muutosten nakokulmasta. Aikaisemman tutkimuksen mukaan sepelvaltimotauti ai-
heuttaa muutoksia sairastuneen henkilon ja hinen perheensi arkielimain ja tilld on
vaikutuksia perheen terveyteen ja toimivuuteen.

Perhettd on ailemmissa tutkimuksissa tarkasteltu padosin puolison nakokulmasta
ja ndissd tutkimuksissa korostuu syddnpotilaan puolison stressi, tuen tarve, tiedon
tarve ja muutokset parisuhteen laadussa. Perheen merkitysti kuntoutumisessa on ai-
kaisemmissa tutkimuksissa hyvin vihin tarkasteltu sairastuneen omasta nikokul-
masta. Perheen osallisuus ei ole aikaisemmin ollut sepelvaltimotautia sairastavien
henkil6iden tutkimuksessa viitekehykseni. Aikaisemman hajanaisen tutkimustiedon
pohjalta voidaan muodostaa kuva kaksijakoisesta perheen osallisuudesta sepelvalti-

motautia sairastavien henkiléiden kuntoutumiseen. Perhe voi olla sepelvaltimotautia
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sairastavalle henkil6lle merkittivd tuki ja turva toimiessaan kuntoutumisen edisti-
jand. Muun muassa luomalla otolliset olosuhteet kuntoutumiselle, osoittamalla ym-
marrysti ja positiivista asennetta ja helpottamalla arjen askareiden ja kdytinnon asi-
oiden hoitamista perheenjisenet voivat edesauttaa toipumisen tielld. Perheen toimi-
vuuden, terveyden ja osallisuuden yhteyksii ei ole tutkittu mutta voidaan olettaa, ettd
kuntoutumista edistivissd perheissi perheen terveys ja toimivuus ovat hyvit. Per-
heenjisenten osallisuus voi aiheuttaa esteitd kuntoutumiselle, mikili yhteiseloon per-
heen kanssa liittyy vaikeuksia, kuten tiedon puutetta, kommunikaatiovaikeuksia, eri-
laisia odotuksia, negatiivisia asenteita, ylihuolehtivaisuutta sekd kidytinnon asioiden
hoitamiseen ja roolien muutoksiin liittyvid hankaluuksia. Kun perheen osallisuus on
kuntoutumista hankaloittavaa, perheen toimivuudessa ja terveydessd on oletettavasti
ongelmia. Hoitotieteessd ja hoitotyOssi tarvitaan kokonaiskuvaa perheen osallisuu-
desta ja sithen mahdollisesti yhteydessd olevista taustamuuttujien, sepelvaltimosai-
rauden ja sen hoidon sekd perheen terveyden ja toimivuuden suhteista kuntoutumis-
prosessissa. Kuviossa 2 havainnollistetaan tutkimuksen lihtokohtia.

Sepelvaltimo-
tautia
sairastavan
sairaushistoria

Sepelvaltimo-

Perheen

.tautia Perheen
sairastavan .
demografiset Osa I I I S u u S terveys

tekijat

Perheen
toimivuus

Kuvio 2.  Tutkimuksen lahtokohdat
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA
TUTKIMUSTEHTAVAT

Tutkimuksen tarkoituksena on tuottaa tilastollinen malli, joka kuvaa perheiden osal-

lisuutta sepelvaltimotautia sairastavien henkiléiden kuntoutumiseen seka sithen yh-

teydessi olevia tekijoita.

Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa, jota voidaan hyodyntid sepelvaltimotau-

tipotilaiden hoidossa, heidin perheenjiseniensi ohjauksessa ja tukemisessa seki tet-

veysalan koulutuksessa.

Tutkimustehtdvit ovat:

1.

Kuvata Family Involvement in Rehabilitation (FIRE)-mittarin laatimis-
prosessi seki tutkia mittarin validiteettia esitutkimuksella. (Osajulkaisu I)

Kuvata perheen osallisuutta sepelvaltimotautipotilaiden kuntoutumisessa
sepelvaltimotautia sairastavien henkil6iden arvioimana seka taustatekijoi-
den yhteyttd perheen osallisuuteen. (Osajulkaisu 11, yhteenveto)

Kuvata sepelvaltimotautia sairastavien henkildiden perherakennetta ja
asumisjirjestelyjd. sekd ndiden yhteyttd perheen osallisuuteen. (Osajul-
kaisu I1I, yhteenveto)

Kuvata perheen toimivuutta ja terveyttd sepelvaltimotautia sairastavien
henkil6iden arvioimana seki niiden yhteyttd perheen osallisuuteen. (Osa-

julkaisu IV, yhteenveto)

Muodostaa tilastollinen malli perheen osallisuudesta seki osallisuuteen
yhteydessi olevista tekijoistd sepelvaltimotautia sairastavien henkiliden

kuntoutumisprosessissa. (Yhteenveto)

Tutkimuksen toteuttaminen tutkimustehtavittdin on kuvattu yksityiskohtaisesti tau-

lukossa 2.
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Taulukko 2.

Tutkimuksen toteutus tutkimustehtavittain

Kuntoutumisen  edistdminen  per-
heessé (16 muuttujaa)
Kuntoutumista vaikeuttavat tekijat
perheessé (30 muuttujaa)

-monimuuttujamenetelmat (lo-
gistinen regressioanalyysi)

Tutkimustehtava Muuttujat Aineisto ja analyysimene- Julkaisu

telmat

1. Kuvata Family Involve- Taustamuuttujat Esitutkimuksen aineisto | Osajulkaisu |
ment in Rehabilitation Sepelvaltimotautihistoria (n=29)

(FIRE)-mittarin laatimis-
prosessi seka tutkia FIRE: -korrelaatio (Spearman)
mittarin validiteettia esi- | Kuntoutumisen edistéminen per- | -mittarin alustava sisdinen
tutkimuksella. heessé (16 muuttujaa) johdonmukaisuus
Kuntoutumista vaikeuttavat tekijat | (Cronbachin alfa-kerroin)
perheessé (30 muuttujaa)
FAFHES:
Perheen toimivuus (19 muuttujaa)
Perheen terveys (23 muuttujaa)

2. Kuvata perheen osalli- Taustamuuttujat Mééréllinen tutkimusaineisto | Osajulkaisu Il
suutta sepelvaltimotau- | Sepelvaltimotautihistoria (n=169) Yhteenveto
tipotilaiden kuntoutumi-
sessa sepelvaltimotau- | FIRE: - kuvailevat tilastomenetelméat
tia sairastavien henkildi- | Kuntoutumisen edistdminen per- | -ei-parametriset ja parametri-
den arvioimana seka heessé (16 muuttujaa) set testit
taustatekijoiden yh- Kuntoutumista vaikeuttavat tekijat | - mittarin sisdinen johdonmu-
teyttd perheen osalli- perheessé (30 muuttujaa) kaisuus (Cronbachin alfa-ker-
suuteen. roin)

3. Kuvata sepelvaltimotau- | /k& Maéréllinen tutkimusaineisto | Osajulkaisu Ill
tia sairastavien henkili- | Sukupuoli (n=169) Yhteenveto
den perherakennettaja | Asuminen
asumisjarjestelyja seka | Perheenjésenet - kuvailevat tilastomenetelméat
naiden yhteytta per- -ei-parametriset ja parametri-
heen osallisuuteen. FIRE: set testit

4. Kuvata perheen toimi-

Taustamuuttujat

Mééréllinen tutkimusaineisto

Osajulkaisu IV

malli perheen osallisuu-
desta seka osallisuu-
teen yhteydessa ole-
vista tekijoista sepelval-
timotautia sairastavien
henkildiden kuntoutu-
misprosessissa.

kitsevat tulokset

set testit
-monimuuttujamenetelmét (lo-
gistinen regressioanalyysi)
-korrelaatio (Spearman)

vuutta ja terveytta se- Sepelvaltimotautihistoria (n=169) Yhteenveto
pelvaltimotautia sairas-
tavien henkildiden arvi- | FIRE: - kuvailevat tilastomenetelméat
oimana seké ndiden yh- | Kuntoutumisen edistdminen per- | -ei-parametriset ja parametri-
teytta perheen osalli- heessé (16 muuttujaa) set testit
suuteen. Kuntoutumista vaikeuttavat tekijat | -monimuuttujamenetelmat (lo-
perheessa (30 muuttujaa) gistinen regressioanalyysi)
FAFHES: -korrelaatio (Spearman)
Perheen toimivuus (19 muuttujaa)
Perheen terveys (23 muuttujaa)
5. Muodostaa tilastollinen | Osajulkaisujen 2-4 tilastollisesti mer- | -ei-parametriset ja parametri- | Yhteenveto
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4 TUTKIMUSAINEISTO JA -MENETELMAT

4.1 Tutkimusasetelma ja tutkimuksen kulku

Tama tutkimus on kuvaileva poikkileikkaustutkimus. Aluksi tutkimuksen toteutta-
mista varten kehitettiin mittari, jonka kehittimistid ja esitutkimuksen merkitystd on
kuvattu ensimmadisessa osajulkaisussa. Tdmin jilkeen kerittiin varsinainen tutkimus-
aineisto, joka analysoitiin tilastollisin menetelmin (osajulkaisut 11, 11T ja IV). Sepel-
valtimotautia sairastavia henkil6itd rekrytoitiin heiddn kotiutuessaan sairaalasta, tai
kun he olivat jo kotiutuneet ja ottivat osaa sairaalan jirjestimain ensitietoryhmain.
Kyselylomake lihetettiin tietoon perustuvan suostumuksen antaneille my6hemmin
kotiin. Kuviossa 3 on kuvattu tutkimusasetelma ja tutkimuksen ydinkasitteitd. Kuvi-
oon on merkitty timén tutkimuksen keskeisin kiinnostuksen kohde, eli milld tavoin

perhe on osallisena sepelvaltimotautia sairastavan henkilon kuntoutumisprosessissa.

Kyselylomake
postitse

Tietoinen suostumus
(vuodeosasto tai ensitietoryhma)

Sepelvaltimotautia sairastava henkil6

Sairaala-

hoito | Kotiutuminen Kotona tapahtuva

htoi k i
Potilaan ohjaus omaehtoinen untoutum/ nen / >
Perhe ’

Perheen osallisuus

Kuvio 3. Tutkimusasetelma
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4.2 Tutkimukseen osallistujat

Tutkimukseen osallistujat olivat sepelvaltimotautia sairastavia henkil6itd, jotka olivat
olleet hoidettavana tutkimuksen kohteena olevassa sairaalassa. Kyseinen sairaala
kuuluu sairaanhoitopiiriin, joka palvelee yli puolta miljoonaa asukasta 23 eri kunnan
alueella. Kyseisessi sairaalassa hoidettiin vuonna 2014 noin 3700 sepelvaltimotauti-
potilasta. Tutkimuksen mukaanottokriteereind olivat seuraavat asiat: tutkimukseen
osallistujien tuli olla sairaalasta kotiutuvia/kotiutuneita aikuispotilaita, joilla on diag-
nosoitu sepelvaltimotauti, ja jotka suostuvat tietoisesti osallistumaan tutkimukseen.
Tutkimuksesta poissuljettiin henkil6t, joilla ei ollut sepelvaltimotautia, eivit olleet
suomenkielisid ja jotka eivit jostain syystd pystyneet vastaamaan kyselylomakkeeseen.
Tillaisia syitd voivat olla esimerkiksi heikko terveydentila, huono niko tai vakavat
mielenterveysongelmat. Myos henkil6t, jotka menivit jatkohoitoon toiselle osastolle
tai eri sairaalaan seki henkil6t, jotka kokivat ettd heilld ei ole yhtddn perheenjisenta,
jatettiin tutkimuksen ulkopuolelle.

4.3 Tutkimuksessa kaytetyt mittarit

4.3.1  Perheen osallisuus sepelvaltimotautipotilaan kuntoutumisessa (Family
Involvement in Rehabilitation = FIRE) -mittari

Tutkimuksessa kiytettiin titd tutkimusta varten kehitettyd Perheen osallisuus sepel-
valtimotautipotilaan kuntoutumisessa-mittaria. Ensimmaisessa osajulkaisussa mitta-
rista kaytettiin nimed POSEK, mutta jatkossa kiytetddin mittarin englanninkielisen
nimen lyhennettd FIRE (Family Involvement in Rehabilitation). Mittarin rakenne
perustuu vuonna 2012 tehdyn kirjallisuuskatsauksen tuloksiin. Taustatietoja kartoit-
tavia kysymyksid lomakkeella on 17, ja vaittamid 46. Mittari jakautuu kahteen eri
osaan: Kuntoutumisen edistiminen perheessd ja Kuntoutumista vaikeuttavat tekijit perbeessi.
Osien summamuuttujat, viittimien maara ja esimerkit vaittimistd on esitetty taulu-
kossa 3. Kaikki viittdmit ja esimerkkejd viittimien operationalisoinnista seki kirjal-
lisuus, jothin vaittimait perustuvat, on esitetty liitteissa 3 ja 4. Kunkin viittiman taus-
talla on vihintddn kaksi aikaisempaa tutkimusta.
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Taulukko 3.  Esimerkit FIRE -mittarin vaittamista

Perheen osallisuus kuntoutumisessa (FIRE)

Kuntoutumisen edistdminen perheessa (16 vaittdmaa)

Summamuuttuja (suluissa vaittamien maara) Esimerkki vaittimasta

Hyvien olosuhteiden mahdollistaminen (4) Perheeni auttaa minua arkiaskareista selviytymisessa.

Perheen laheisyys (4) Perheen olemassaolo helpottaa kuntoutumistani.

Perheenjasen hoitajana (4) Perheeni hankkii tietoa sairaudestani.

Potilaan motivoiminen kuntoutumiseen (4) Perheeni tukee minua eldmantapamuutoksissani.

Kuntoutumista vaikeuttavat tekijat perheessa (30 vaittamaa)

Summamuuttuja (suluissa vaittamien maara) Esimerkki vaittamasta

Tulevaisuuden epavarmuus (4) Hoidon suunnittelemattomuus aiheuttaa epavarmuutta
minun ja laheisieni elamaan.

Hoitohenkildston riittimaton tuki perheelle (4) Perheemme tiedonsaanti sairauteeni liittyen on riittdma-
tonta.

Tunteiden kasitteleminen (4) Emme pysty perheenjdsenten kesken iimaisemaan tun-
teita, joita sairastumiseni on meissa herattanyt.

Perheen selviytyminen arjessa (9) Arjen velvollisuuksien jakaminen aiheuttaa stressia per-
heessdmme.

Vuorovaikutus (5) Vaikeus puhua asioista aiheuttaa ongelmia perhees-
samme.

Vastuu sairastuneesta perheella (4) Vastuunkantaminen minun kuntoutumisestani aiheuttaa

huolta perheelleni.

Mitta-asteikkona viittimiin vastaamisessa kiytettiin Likert-asteikkoa (1=chdotto-
masti eri mieltd — 6=ehdottomasti samaa mieltd). Kuusiportainen Likert-asteikko va-
littiin, silld se ei sisdlld neutraalia vaihtoehtoja, jolloin vastaaja on pakotettu valitse-
maan mielipiteensa (forced choice) (Gray ym. 2017).

Taustatiedoissa kysyttiin sepelvaltimotautipotilaan iké, sukupuoli, siviilisadty,
puolison tyossakiynti (Kulik ym. 2006; Lukkarinen & Kyngis 2003), perheenjisenet
seki asumisjirjestely (Koivula 2004; Astedt-Kurki 2004). Olennaisena taustatietona
kysyttiin myds perhesuhteiden laatu ja taloudellinen tilanne ennen sairastumista (Ha-
gan ym. 2007; Okkonen & Kuusisto 2004). Sepelvaltimotaudin ja sen hoidon histo-
riaa koskevia kysymyksid oli kahdeksan ja ne kisittelivit sydinoireiden ilmenemistd
ja henkil6lle tehtyjd sepelvaltimotautiin liittyvid toimenpiteitd, kuten onko hinelle
tehty sepelvaltimoiden varjoainekuvaus, liuotushoito, pallolaajennus tai ohitusleik-
kaus (Lukkarinen & Kyngis 2003; Rantanen ym. 2008). Ikd ja syddnoireiden alka-
misajankohta kysyttiin avoimina kysymyksin.

FIRE-mittarin ndenndisvaliditeettia arvioitiin asiantuntijaryhmissia (DeVellis
2012; Pittman & Bakas 2010), joka koostui viidestd hoitotieteen maisteriopiskelijasta
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seki kahdesta kokeneesta tutkijasta, jotka arvioivat kysymysten vastaavuutta aiem-
paan kirjallisuuteen. Asiantuntijoita pyydettiin vastaamaan kyselylomakkeen kysy-
myksiin ja antamaan palautetta epéselvisti tai puutteellisista kohdista. Saadun palaut-
teen mukaisesti muutamien viittimien sanamuotoja hiottiin. Lisaksi taustatietojen
siviilisddtyd kasittelevain kysymykseen lisittiin yhdeksi vaihtoehdoksi rekisterdity pa-
risuhde. Asiantuntijaryhmin mielestd kyselylomake oli pddosin selked ja viittimat
ymmarrettavia.

Asiantuntijaryhmin palautteen jilkeen kyselylomake testattiin sepelvaltimotautia
sairastavilla henkil6illd tekemalld esitutkimus, jonka toteutus ja merkitys on rapor-
toitu yksityiskohtaisesti osajulkaisussa I. Esitutkimus toteutettiin vuonna 2014. Esi-
tutkimuksen avulla voitiin arvioida mittarin kysymysten ja viittimien selkeyttd ja ym-
mirrettivyyttd potilaiden nidkékulmasta, seké kyselylomakkeen tdyttimiseen kaytet-
tya aikaa. Kyselyyn vastanneet sepelvaltimotautia sairastavat henkilot (n=29) kokivat
kyselylomakkeen kysymykset helposti ymmirrettdviksi. Ainoastaan yhteen sydinoi-
reiden ilmenemistd kisittelevddn kysymykseen tarkennettiin ensimmadisen vastaus-
vaihtoehdon sanamuotoa vastaajien antaman palautteen perusteella. Keskimairdinen
vastausaika kyselylomakkeen tdyttimiseen oli 25 minuuttia. Mittarin reliabiliteetin ar-
vioimiseksi esitutkimuksessa laskettiin Cronbachin alphakertoimet (DeVellis 2012;
Scholters ym. 2011), joiden perusteella voitiin todeta FIRE-mittarin reliabiliteetin
olevan sisdisen johdonmukaisuuden osalta melko hyvi. Ainoastaan yhden summa-
muuttujan sisdinen johdonmukaisuus oli toivottua heikompi (x=.502). Alpha-arvot
vaihtelivat vililld 0.502—0.928. Summamuuttujille tehtyjen osioanalyysien perusteella
alpha-arvot eivit paranisi, vaikka jokin viittimistd olisi poistettu.

Esitutkimuksen myoti saatiin tietoa myOs FIRE-mittarin rinnakkaisvaliditeetista
(Osajulkaisu I), jolla tarkoitetaan mittarilla saatujen tulosten vastaavuutta toiseen teo-
reettisesti samantyyppisen mittarin tuottamiin tuloksiin, kun mittaus on tehty suurin
piirtein samana ajankohtana (Gray ym. 2017). FIRE-mittarin rinnakkaisvaliditeetti
sal esitutkimuksessa tukea, silld tulokset olivat teorian mukaisia siten ettd hyvi per-
heen terveys ja toimivuus olivat yhteydessa perheen osallisuuteen ja perheen huono
toimivuus ja terveys olivat yhteydessd hankaluuksiin perheen osallisuudessa. Mittarin
kehittimisen vaiheet on esitetty kokonaisuudessaan taulukossa 4.
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Taulukko 4.  Family Involvement in Rehabilitation (FIRE) -mittarin kehittdmisen vaiheet

FIRE —mittarin kehittdminen

1. Kirjallisuuskatsaus

2. Vaittamien operationalisointi (litetaulukko 4), taustatiedot -> mittarin versio |

3. Asiantuntijaryhman arviointi, korjausehdotusten toteuttaminen - > mittarin versio Il

4. Esitutkimus sepelvaltimotautia sairastavilla henkilgilla (n=29), mittarin alustavan luotettavuuden tutki-

minen, mittarin korjaaminen esitutkimuksen vastaajien palautteen perusteella -> mittarin versio |l

5. Sopivan otoskoon laskeminen (voima-analyysi)
6. Varsinaisen tutkimusaineiston keruu (n=169)
7. Aineiston analysointi, mittarin validiteetti ja reliabiliteetti: naennaisvaliditeetti (face validity), siséltova-

liditeetti, sisdinen johdonmukaisuus seké rinnakkaisvaliditeetti
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4.3.2 Perheen toimivuus, terveys ja sosiaalinen tuki (FAFHES) -mittari

Family functioning, health and social support (FAFHES)-mittari on kehitetty mit-
taamaan perheen toimivuutta, terveytti ja saatua sosiaalista tukea. Téssd tutkimuk-
sessa kdytettiin Perheen toimivuus- ja Perheen terveys-mittareita. Sosiaalisen tuen
mittari jatettiin pois, silld se keskittyy mittaamaan perheen sairaalassaoloaikana saa-
maa tukea. FAFHES-mittari on laadittu syddnpotilaiden perheisiin liittyvaa tutki-
musta varten, ja se perustuu kolmen suomalaisen viitdstutkimuksen tuottamaan tie-
toon, joten kyselylomakkeen teoreettinen pohja on vahva (Paavilainen 1998; Tarkka
1996; Astedt-Kurki 1992). Perheen toimivuutta mitataan 19 viittimin avulla ja per-
heen terveyttd 23 viittimin avulla. Perheen toimivuuden osa-alueita ovat perheen
rakenteelliset tekijat, perheen siséiset suhteet, perheen ulkopuoliset suhteet, perheen
voimavarat ja riskitekijit. Kyseisid osa-alueita mitataan esimerkiksi seuraavanlaisten
vaittamien avulla: Perheessamme on helppo sunnnitella asioita etukdteen, 1V astun perheen koti-
1oistd jakaantuu tasaisests, Perbeessamme valitetddn toisistamme ja Perheellamme on yhteisid har-
rastuksia_ja kiinnostuksen kobteita. Perheen terveyden osa-alueita ovat arvot, hyvin-
vointi, pahoinvointi, tietimys ja aktiviteetit. (Astedt-Iurki ym. 2002.) Niitd mitattiin
muun muassa seuraavien vaittimien avulla: Perbeessamme tunnemme olomme turvalliseksi,
Subteet liheisiin ihmisiin ovat perbeessimme tarkeitd, Perbeessini tiedetddn millainen sairaus mi-
nulla on, Sovellamme terveellisid elamdntapoja perbeeseenme sopivilla tavoilla ja Ratkaisemme
terveyteen liittyvid pulmakysymyksia myos omatoimisests perbeen kesken. Lupa mittarin kayt-
toon saatiin mittarin laatijoilta. FAFHES-kyselylomakkeen psykometrisid ominai-
suuksia on raportoitu kahdessa artikkelissa (Astedt-IQurki ym. 2002; Astedt-Kurki
ym. 2009) ja niihin perustuen voidaan todeta, ettd validiteettia ja reliabiliteettia on
tarkasteltu useasta eri nikokulmasta kidyttden apuna esimerkiksi faktorianalyysia,
Cronbachin alfa-kertoimia seki sisiltovaliditeettia. Faktorianalyysi tuki mittarin teo-
reettista rakennetta ja Cronbachin alfa -kertoimet vaihtelivat vililld .73—.98. osoittaen
hyvia sisdistd johdonmukaisuutta. FAFHES-kyselylomaketta on kiytetty my6s muita
potilasryhmia tutkittaessa. Hautsalo ym. (2013) kayttivit lomaketta tutkiessaan ikdin-
tyneiden kotihoidon asiakkaiden perheiden toimivuutta, terveyttd ja sosiaalista tukea.
Harju ym. (2012) ovat modifioineet lomaketta eturauhassySpipotilaiden ja heidin
puolisoidensa tutkimusta varten. FAFHES:i4d on kiytetty my6s lasta odottavien per-
heiden tutkimisessa (Lepisto et al. 2017). Se on my6s kiddnnetty muun muassa tans-
kaksi, ja sitd on hyodynnetty tanskalaisessa sydimen vajaatoimintapotilaita koske-
vassa tutkimuksessa (Dstergaard et. al. 2018). Kaikissa edelld mainituissa tutkimuk-
sissa sisdinen johdonmukaisuus on todettu hyviksi Cronbachin alfa-arvojen vaihdel-
lessa vililld .71-.98. Kyselylomaketta modifioitiin my6s pediatrista tutkimusta varten,
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jossa tutkittiin vanhempien kokemuksia perheen toimivuudesta, terveydesti ja sosi-
aalisesta tuesta lasten tehohoitoyksikdssd (Hakio et al. 2015). Kyseisessd tutkimuk-
sessa alfa-arvot vaihtelivat vililld .40—.90.

4.4 Tutkimuksen aineistonkeruu

Tutkija rekrytoi vastaajia sepelvaltimotautipotilaille suunnatusta ensitietoryhmasti
sekd kardiologisilta vuodeosastoilta vuosien 2013—2015 aikana. Vuodeosastoilta rek-
rytoinnissa avustivat my0Os kyseisten osastojen hoitajat. Ensitietoryhma, joka jarjes-
tetddn noin viiden viikon vilein, on moniammatillinen ohjaustilaisuus, jossa eri asi-
antuntijat tarjoavat sepelvaltimotautiin liittyvii tietoa diagnoosin saaneille potilaille
sekd heidin ldheisilleen. Tilaisuudessa on lisnd kardiologi, fysioterapeutti, ravitse-
musterapeutti, kuntoutussuunnittelija seké vertaistukihenkil6. Osallistuminen on po-
tilaille vapaacehtoista, ja he voivat osallistua sopivaksi katsomanaan ajankohtana. En-
sitietoryhmin kokoontumisen paitteeksi tutkija kertoi potilaille tutkimuksesta seka
jakoi tiedollinen suostumus -lomakkeet. Potilaille jaettiin my0s kirjallinen tiedote tut-
kimuksesta (liite 1). Tutkija pyysi potilaita jittimddn tilaisuuden paitteeksi suostu-
muslomakkeen (liite 2), mikali potilas haluaa osallistua tutkimukseen. My6s vuode-
osastoilta rekrytoitaessa potilas sai informaatiota tutkimuksesta seké suullisesti ettd
kirjallisesti. Potilaalle esitettiin tutkimukseen osallistumispyynt6é ennen kuin he ko-
tiutuivat osastolta. Tutkija vastasi myOs potilaiden tai ldheisten kysymyksiin tutki-
mukseen liittyen. Aineisto kerittiin potilailta postitse toimitettavalla kyselylomak-
keella. Kyselylomake lihetettiin potilaille kotiin, kun he olivat olleet vihintdan kuusi
viikkoa kotona sairaalasta kotiutumisen jilkeen. Kuusi viikkoa katsottiin sopivaksi
ajaksi, jotta potilailla olisi tarpeeksi kokemusta perheen kanssa kotona olemisesta sai-
raalahoidon jilkeen.

Esitutkimuksessa kyselylomakkeita lihetettiin 35, joista palautui 30 (85 %). Lo-
pulliseksi vastaajamédraksi esitutkimuksessa jai 29, silli yksi palautuneista kyselylo-
makkeista jouduttiin hylkdamain puuttuneiden vastausten vuoksi. Lisdksi vastaaja oli
kirjoittanut saatteeksi, ettd ei koe omaavansa perheenjisenii. Varsinaisen tutkimuk-
sen otoskokoa laskettaessa tulee huomioida esitutkimuksen vastausprosentti. Yhteis-
tyossi tilastotieteilijin kanssa laskettiin tutkimukselle adekvaatti otoskoko. T4dssa tut-
kimuksessa otoksesta saatu keskiarvo poikkeaa todellisesta populaation keskiarvosta
korkeintaan 0.1 pistettd (vithemarginaali M=0.1) 95 % luottamusvililld (z on tilléin
1.96). Keskihajonnan arvo 0.7, lasketaan pilottitutkimuksen perusteella Kuntoutumi-
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sen edistiminen perheessi ja Kuntoutumista vaikeuttavat tekijit perheessd -summa-
muuttujista. Otoskoko laskettiin kaavalla n= z2 * s2 / M2 = 1.962* 0.72/ 0.12 = 189
(Levy & Lemeshow 1991). Timin laskutoimituksen mukaan sopiva otoskoko on 189
vastaajaa. Esitutkimuksessa todettu 15 % kato lasketaan tihdn mairdin mukaan, jo-
ten lopulliseksi otoskooksi saatiin 218 vastaajaa. Otoskokolaskelman mukaisesti
suostumuksia kerittiin 218 kappaletta. Varsinaisessa tutkimuksessa lomakkeita pa-
lautui 172, joista kolme jouduttiin hylkddmidin puuttuvien vastausten suuren maarin
takia. Vastausprosentti jii esitutkimusta matalammaksi ollen 79 %. Lopullinen aineis-
ton koko oli siis 169 vastaajaa. TAmid médra sisiltid my6s esitutkimuksen aineiston,
silld kyselylomakkeeseen ei esitutkimuksen jilkeen tehty merkittivia muutoksia, jol-

loin aineisto pystyttiin hyddyntimdin varsinaisessa tutkimuksessa.

4.5 Aineiston analyysi

Aineiston analyysissa kiytettiin tilastollisia menetelmid. Kahden viittdmin asteikot
kadnnettiin samansuuntaisiksi muiden viittimien kanssa. Perheen osallisuus sepel-
valtimotautipotilaan kuntoutumisessa (FIRE) -mittarin kahdesta osasta muodostet-
tiin summamuuttujat: Kuntoutumisen edistiminen perheessi -osassa niitd oli nelja,
ja Kuntoutumista vaikeuttavat tekijit perheessi -osassa kuusi. Summamuuttujien ja-
kaumat ja histogrammit tarkasteltiin sopivien analyysimenetelmien valitsemiseksi. Ai-
neiston kuvailussa kiytettiin frekvensseja (N/n) ja prosentteja (%). Perheen osalli-
suuden sekd perheen toimivuuden ja terveyden kuvaamisessa kiytettiin keskiarvoa
(ka) ja keskihajontaa (kh), mediaania (Md), kvartiilia Tukey’s Hinges (Q1, Q3), mini-
mid (min) ja maksimia (max). Jotkut taustamuuttujista luokiteltiin uudelleen analyysin
mahdollistamiseksi. Ika luokiteltiin uudelleen kolmeen luokkaan: 60 vuotta tai alle,
61-74 vuotta ja 75 vuotta tai yli. Siviilisddty sisélsi alun perin kuusi vaihtoehtoa: nai-
misissa, avoliitossa, rekisteroidyssd parisuhteessa, ilman parisuhdetta, eronnut ja
leski. Pienten frekvenssien vuoksi siviilisddty luokiteltiin uudelleen kolmeen luok-
kaan: naimisissa, avoliitossa tai ilman parisuhdetta. Puolison tyétilanne luokiteltiin
kahteen luokkaan: ty6elimissa tai el tyoelimassi. Kolmas vaihtoehto, elikkeelld, yh-
distettiin ei ty6eldmassa -vaihtoehtoon. Perhesuhteet ennen sairastumista oli alun pe-
rin jaoteltu laheisiin, melko ldheisiin, ei erityisen ldheisiin ja huonoihin perhesuhtei-
siin. Vaihtoehdot 3 ja 4 yhdistettiin ei laheisiksi suhteiksi. Perheen taloudellinen ti-
lanne ennen sairastumista luokiteltiin my6s kolmeen luokkaan: heikko, keskinkertai-

nen ja hyvi/erinomainen. Alun perin mukana oli my6s neljds vaihtoehto, erinomai-
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nen, mutta se yhdistettiin kolmannen vaihtoechdon kanssa samaan luokkaan. Para-
metrisid testejd, t-testid ja yksisuuntaista varianssianalyysia, kédytettiin normaalisti ja-
kautuneiden ryhmien viliseen vertailuun. Vinosti jakautuneiden ryhmien vilisid eroja
vertailtiin ei-parametristen testien, Kruskal-Wallisin ja Mann-Whitney U-testin,
avulla. Tilastollisen merkitsevyyden rajana pidettiin p-arvoa <0.05 (Munro, 2005,
Gray ym. 2017).

Jotta voitaisiin kuvata millaiseksi potilaat arvioivat kuntoutumisen edistimisen,
pistemddrit jaettiin kolmeen tasakokoiseen luokkaan: vihdinen (vaihteluvili 16—42,
2 %), keskinkertainen (vaihteluvili 43—69, 9 %) ja merkittivi (vaihteluvili 70-96, 89
%). Kuntoutumista vaikeuttavat tekijit perheessd -osa jaettiin my6s pistemairien
mukaan seuraavasti kolmeen tasakokoiseen luokkaan: vihin vaikeuksia (vaihteluvili
30-80, 47 %), keskimidriisesti vaikeuksia (81-130, 50 %) ja merkittivisti vaikeuksia
(131-180, 3 %). Spearmanin korrelaatiokerrointa kaytettiin tutkittaessa FIRE-mitta-
rin ja Perheen toimivuus- sekd Perheen terveys -mittarien vilisid korrelaatioita. Mo-
nimuuttujamenetelmisti logistista regressioanalyysia kaytettiin tarkasteltaessa per-
heen rakenteen ja asumisjirjestelyiden yhteyttd perheen osallisuuteen. Malliin valittiin
aiempiin tutkimuksiin perustuen (Ghezeljeh ym. 2010; Koivula ym. 2010; Ky ym.
2010) riippuviksi muuttujiksi ikd ja sukupuoli. My6s perheen toimivuuden ja perheen
terveyden yhteyttd perheen osallisuuteen tarkasteltiin erillisten logististen regressio-
analyysien avulla. Ndihin malleihin valittiin aikaisempaan kirjallisuuteen perustuen
(Lund ym. 2012; Su ym. 2018; Astedt-Kurki ym. 2004) riippuviksi muuttujiksi ik,
sukupuoli ja sydidnoireiden esiintyminen. Analyysien mahdollistamiseksi perheen
osallisuus luokiteltiin kaksiluokkaiseksi muuttujaksi, silli osa-alueiden summamuut-
tujista valtaosa oli jakaumiltaan vinoja. Katkaisupisteeksi valittiin keskiarvo/medi-
aani. Logistisen regressioanalyysin tulosten raportoinnissa kéytettiin OR (odds ratio)
-arvoa ja p-arvoa (Gray ym. 2017). Aineiston analyysissa kaytettiin IBM SPSS (Sta-
tistical Package for Social Sciences) Statistics for Windows, version 22 & 24 (IBM
Corp., Armonk, NY, USA) —ohjelmia.
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5 TULOKSET

5.1 Tutkimukseen osallistuneiden taustatiedot

Tutkimuksen vastaajista valtaosa oli miehid (n=129). Yli puolet tutkimukseen osal-
listuneista (n=93) oli ialtdan 61-74 vuotta, ja noin neljannes oli alle 60-vuotiaita
(n=40). Naimisissa oli 141 vastaajaa ja 13 avoliitossa. Suurin osa puolisoista oli elak-
keella (n=111). Taustatietona kysyttiin my6s perheen vilisistd suhteista ennen sairas-
tumista, ja valtaosa arvioi perhesuhteiden olleen liheiset (n=125). Perheen taloudel-
linen tilanne ennen sairastumista arvioitiin enimmékseen keskinkertaiseksi (n=86) ja
hyviksi (n=068). Alle kymmenesosa arvioi taloudellisen tilanteen heikoksi (n=9). Ky-
syttdessd vastaajilta, keitd heiddn perheeseensd kuuluu, valtaosa vastaajista ilmoitti
puolison perheenjasenekseen (n=151). Lihes puolella vastaajista (n=75) perheeseen
kuului oma lapsi / omia lapsia, ja 8 vastaajaa koki puolison lapset osaksi perhettiin.
Muutamilla perheeseen kuului sisaruksia (n=9). Kahdeksan vastaajaa ilmoitti perhee-
seensd kuuluvaksi muun sukulaisen (avoimena vastauksena aiti, entinen mies), ysti-
vin tai jonkun muun (avoimena vastauksena miesystivi). Suurin osa vastaajista asui
samassa taloudessa puolison kanssa (n=131) ja 14 asui yksin. Taustamuuttujien pro-
sentuaaliset madrit on esitetty taulukossa 5.
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Taulukko 5.  Tutkimukseen osallistuneiden taustatiedot (%) (n=169)

Taustamuuttujat %
Sukupuoli

Mies 76
Nainen 24
lka

<60 24
61-74 55
>75 21
Siviilisaaty

Naimisissa 83
Avoliitossa 8
Eronnut 9
Puolison tyétilanne

Elakkeella 71
Tydssa 25
Ei tydelamassa 4
Perhesuhteet

Laheiset 74
Melko laheiset 23
Ei laheiset 3
Taloudellinen tilanne ennen sairastumista

Heikko 9
Keskinkertainen 51
Hyvé/erinomainen 40
Perheenjasenet

puoliso

kylla 89
ei 1
omat lapset

kylla 44
ei 56
puolison lapset

kylla 5
ei 95
sisko/veli

kyllé 5
ei 95

muu sukulainen
kylla
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ei 99

ystava

kyllé 2
ei 98
kollega

kylld 0
ei 100
joku muu

kylld 1
ei 99
Asuminen

puolison kanssa 77
yksin

alle 18-vuotiaiden lasten kanssa
aikuisten lasten kanssa

- N N o

jonkun muun kanssa

5.2 Tutkimukseen osallistuneiden sepelvaltimotautihistoria

Sepelvaltimotaudin ja sen hoidon historiaa kartoitettiin kahdeksan kysymyksen
avulla. Enin osa vastaajista oli saanut sepelvaltimotautidiagnoosin alle 3 vuotta sitten
(n=82). Noin viidesosa (n=34) oli saanut diagnoosin jo yli 10 vuotta sitten. Noin
kolmasosalla potilaista (n=50) ei esiintynyt sydinoireita, neljdosa sai oireita pienessi
rasituksessa (n=39) tai raskaassa rasituksessa (n=43). Levossa oireita sai 25 vastaajaa.
Aiemmin rintakipujen vuoksi sairaalassa oli ollut hoidettavana 103 vastaajaa, ja 72:1la
oli todettu sydaninfarkti. Liuotushoidon oli saanut hieman yli kymmenesosa vastaa-
jista (n=22). Suurin osa potilaista oli kdynyt varjoainekuvauksessa (n=163), pallolaa-
jennuksessa 126 vastaajaa ja ohitusleikkauksessa 18. Prosentuaaliset méirit on esi-
tetty taulukossa 6.
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Taulukko 6.  Vastaajien sepelvaltimotautihistoria (%) (n=169)

Sepelvaltimotautihistoria %

Oireiden alku

<3 vuotta sitten 51

4-9 vuotta sitten 28

=10 vuotta sitten 21

Sydanoireiden esiintyminen

ei sydanoireita 34.5
raskaassa rasituksessa 26.5
pienessa rasituksessa 24

myos levossa 15

Aiempi sairaalahoito rintakipujen vuoksi 61

Varjoainekuvaus 96

Pallolaajennus 75

Sydaninfarkti 43

Liuotushoito 13

Sepelvaltimoiden ohitusleikkaus 11

9.3 Perheen osallisuus kuntoutumiseen sepelvaltimotautia
sairastavien henkiloiden arvioimana

Potilaat arvioivat perheen edistivin kuntoutumistaan merkittivisti (ka 81.3, kh 11.9).
Kuntoutumisen edistiminen muodostui hyvien olosuhteiden mahdollistamisesta,
perheen lidheisyydesti, perheenjdsenen toimimisesta hoitajana ja potilaan motivoimi-
sesta kuntoutumiseen. Potilaat arvioivat perheen liheisyyden (ka 21.1, kh 3.0) hieman
muita kuntoutumisen edistdmisen osa-alueita korkeammaksi. Nama summamuuttu-
jat on koottu taulukkoon 7. Tuloksia tulkitaan siten, ettd mitd suuremman arvon
summamuuttuja saa, sitd enemmén vastaajat kokevat perheen edistivin kuntoutu-
mistaan. (Osajulkaisu I1.)

Potilaat arvioivat kokevansa keskimiiriisesti vaikeuksia perheen osallisuudessa
(ka 82.5, kh 22.9). Tidssd osassa summamuuttujia oli kuusi, ja ne sisélsivat erl maarit
vaittaimid. Kuntoutumista vaikeuttaviin tekijéihin kuului tulevaisuuden epdvarmuus,
hoitohenkil6ston riittimaton tuki perheelle, tunteiden kisitteleminen, perheen sel-
viytyminen arjessa, vuorovaikutus perheessi seki vastuu sairastuneesta perheelld. Ar-
vot summamuuttujittain on esitetty taulukossa 7. Tuloksia tulkitaan siten, ettd mitd
suuremman arvon summamuuttuja saa, sitd enemman vaikeuksia potilaat arvioivat

perheen osallisuudessa esiintyvin. (Osajulkaisu I1.)
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Taulukko 7.  Perheen osallisuus sepelvaltimotautia sairastavien henkildiden arvioimana
(ka/kh)(n=169)

Muuttujien Pisteiden Ka (kh)
maara vaihteluvali

Kuntoutumisen edistaminen perheessa 16 19-96 81.3(11.9)
Hyvien olosuhteiden mahdollistaminen 4 4—24 19.6 (3.5)
Perheen laheisyys 4 424 21.1(3.0)
Perheenjasen hoitajana 4 4—24 20.0 (3.8)
Potilaan motivoiminen kuntoutumiseen 4 4—24 206 (3.2)
Kuntoutumista vaikeuttavat tekijat perheessa 30 30—180 82.5(22.9)
Tulevaisuuden epavarmuus 4 424 11.1(3.9)
Hoitohenkildston riittamaton tuki perheelle 4 4—24 9.9 (4.3)
Tunteiden késitteleminen 4 4—24 124 (3.8)
Perheen selviytyminen arjessa 9 9—54 25.7(7.7)
Vuorovaikutus perheessa 5 5-30 13.2(4.9)
Vastuu sairastuneesta perheelld 4 4—24 10.1 (3.9

5.4 Perheen toimivuus ja perheen terveys

Perheen toimivuus jakautuu neljddn eri summamuuttujaan (Perheenjisenten viliset
suhteet, Suhteet perheen ulkopuolelle, Perheen rakenne ja Perheen voimavarat). Per-
heen terveys jakautuu viiteen eri summamuuttujaan (Arvot, Hyvi olo, Paha olo, Tie-
timinen ja Tekeminen). Sepelvaltimotautia sairastavat arvioivat sekd perheen toimi-
vuuden (ka 87.0, kh 13.7) ettd perheen terveyden (ka 105.3, kh 9.7) keskimairin hy-
viksi. (Taulukko 8.) Perheen toimivuutta ja perheen terveyttd on kasitelty laajemmin

osajulkaisussa I'V.

Taulukko 8.  Perheen toimivuus ja perheen terveys sepelvaltimotautia sairastavien henkiloiden
arvioimana (ka’kh) (n=169)

Muuttujien Pisteiden vaih- Ka (kh)
maara teluvali
Perheen toimivuus 19 19-114 87.0 (13.7)
Perheenjasenten véliset suhteet 7 7-42 33.7(5.7)
Suhteet perheen ulkopuolelle 5 5-30 224(4.3)
Perheen rakenne 4 4-24 17.8 (3.5)
Perheen voimavarat 3 3-18 129 (3.2)
Perheen terveys 23 23-138 105.3 (9.7)
Arvot 6 6-36 292 (4.2)
Hyva olo 4 4-24 18.2(3.6)
Paha olo 5 5-30 16.9 (5.1)
Tietdminen 5 5-30 259(3.2)
Tekeminen 3 3-18 15.0 (1.9)

49



9.5 Tilastollinen malli perheen osallisuudesta sepelvaltimotautia
sairastavien henkiloiden kuntoutumisprosessissa

Tilastolliseen malliin perheen osallisuudesta sepelvaltimotautia sairastavien henkil6i-
den kuntoutumisessa (kuvio 4), on koottu muuttujat, joiden havaittiin tutkimuksessa
tehtyjen analyysien perusteella olevan tilastollisesti merkitsevisti yhteydessd perheen
osallisuuteen (osajulkaisut II, IIT ja IV). Merkitseviksi on katsottu p-arvo, joka on
alle 0.05 (Gray ym. 2017).

Kuntoutumisen edistimiseen yhteydessi olevat tekijit

Perhesuhteet ennen sairastumista olivat yhteydessi kuntoutumisen edistimiseen per-
heessd (p<.001). Vastaajat, jotka kokivat perhesuhteidensa olevan liheiset, arvioivat
perheen edistivin kuntoutumistaan enemmin kuin ne, joilla perhesuhteet eivit olleet
niin ldheiset. Kuntoutumisen edistimiseen oli merkitsevisti yhteydessd my6s sy-
dianinfarktin sairastaminen (p=.038), siten ettd sydidninfarktin sairastaneet kokivat
perheen edistdvin kuntoutumistaan enemman. Mitd korkeammaksi vastaaja arvioi
perheen toimivuuden, sitd enemmin he kokivat perheen my6s edistivin kuntoutu-
mistaan (p<.001). Samoin korkeaksi arvioitu perheen terveys oli yhteydessd korke-
aksi arvioituun kuntoutumisen edistdmiseen (p<.001).

Avoliitossa eldvit vastaajat arvioivat hyvien olosuhteiden mahdollistamisen kot-
keammaksi kuin naimisissa olevat tai ilman parisuhdetta olevat (p=.026). My6s ne
potilaat, joilla oli ldheiset suhteet perheeseensi ennen sairastumista, arvioivat hyvien
olosuhteiden mahdollistamisen paremmaksi, kuin ne, joilla perhesuhteet olivat lih-
tokohtaisesti huonommat (p=.004). Asumisjirjestelyilld todettiin my6s olevan yhteys
hyvien olosuhteiden mahdollistamiseen. Vastaajat, jotka asuivat puolison tai alaikdis-
ten lasten kanssa, arvioivat kuntoutumisen olosuhteet paremmiksi kuin yksin asuvat
vastaajat (p=.008). Ne, jotka kokivat omaavansa liheiset perhesuhteet ennen sairas-
tumista, arvioivat Perbeen libeisyys-, Perbeenjdsen hoitajana - ja Potilaan motivoiniinen kun-
toutumiseen- osa-alueet (p<.001, p=.001, p<.001) korkeammiksi kuin ne, joilla perhe-
suhteet olivat vain melko liheiset tai huonot. Kun tarkasteltiin perheen toimivuuden
ja perheen terveyden yhteyttd perheen osallisuuteen, havaittiin, ettd mitd paremmaksi
vastaajat arvioivat perheen toimivuuden ja terveyden, sitd enemmin he kokivat per-
heiden edistivin kuntoutumistaan (p<.001). Vastaava yhteys havaittiin kaikkien
summamuuttujien osalta. Mitd korkeammaksi vastaaja arvioi perheen toimivuuden,
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sitd enemman he arvioivat perheen edistivin kuntoutumistaan (p<.0005) ja mitd kor-
keammaksi vastaaja arvioi perheen terveyden, siti enemmin he kokivat perheen

my0s edistdvin kuntoutumistaan kaikkien summamuuttujien osalta (p<.0005).
Kuntoutumisen vaikeuksiin yhteydessi olevat tekijat

Kun tarkasteltiin kuntoutumista vaikeuttavia tekijoitd, havaittiin ettd kokonaisuuteen
olivat merkitsevisti yhteydessd perhesuhteet ennen sairastumista. Ne vastaajat, joilla
ei ollut laheisid perhesuhteita ennen sairastumista, kokivat tilastollisesti merkitsevisti
enemmin vaikeuksia (p=.013). Vastaajat, jotka ilmoittivat perheeseensd kuuluvan
alaikiisid tai aikuisia lapsia, kokivat enemmin kuntoutumiseen liittyvid vaikeuksia
petheessd (p=.034).

Sepelvaltimotautia sairastavat henkil6t, joilla syddnoireita esiintyi myos levossa,
kokivat enemmain vaikeuksia perheen osallisuudessa (p=.033). Vastaajat, joille ei ol-
lut tehty pallolaajennusta, kokivat enemmin vaikeuksia kuin ne potilaat, joita oli hoi-
dettu pallolaajennuksen avulla (p<<.001). Vastaavasti ohitusleikatut potilaat kokivat
enemman vaikeuksia kuin ne, joita ei ollut leikattu (p=.005). Seki perheen toimivuus
(p=.002) ettd perheen terveys (p=.003) ennustivat kuntoutumista vaikeuttavia teki-
joitd perheessa siten, ettd mitd parempi perheen toimivuus ja terveys olivat, sitd vi-
hemmain sepelvaltimotautipotilaat kokivat vaikeuksia kuntoutumisessa.

Pallolaajennustoimenpiteen lipikdyminen oli yhteydessa Tulevaisunden epdvarmnus-
(p<.001), Hoitohenkiloston riittamaitin tuki perbeelle-(p=.004), Tunteiden kdsitteleminen-
(p<.001), Perbeen selviytyminen arjessa- (p<.001), 1 norovaikutus perbeessa- (p<.001) sekd
Vastun sairastuneesta perbeelld (p<.001), -summamuuttujiin siten, ettd ne sepelvaltimo-
tautia sairastavat henkil6t, joille ei ollut tehty pallolaajennusta, kokivat enemmin vai-
keuksia kuntoutumisessa. Vastaavasti ohitusleikkauksen lapikiyneet kokivat merkit-
sevisti enemman vaikeuksia Tulevaisunden epavarmuus- (p=.008), Hoitohenkiliston riitti-
mditon tuki perheelle-( p=.025), Tunteiden kdsitteleninen- (p=.000), I norovaikutus perheessd-
(p=-011) sekd Vastuu sairastuneesta perbeelli (p=.003) -summamuuttujien osalta. Mer-
kittivina taustamuuttujana mallissa nousee asumisjarjestelyiden merkitys. Asumisjar-
jestelyt olivat yhteydessi Tulevaisunden epavarmnus- (p=.018), Tunteiden kdsitteleninen-
(p=-011), Perheen selviytyminen arjessa- (p=.004), Vuorovaikutus perbeessa- (p=.013) seka
Vastun sairastuneesta perbeelld (p=.001) -summamuuttujiin: ne vastaajista, jotka asuivat
puolison ja aikuisten lasten kanssa, kokivat enemmin vaikeuksia.

Sukupuoli oli yhteydessa Tunteiden kdsitteleminen- (p=.009), Vuorovaikutus perheessa-
(p=.022) sekd VVastun sairastuneesta perbeelld- (p=.002) -summamuuttujiin siten, ettd
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michet olivat alttiimpia kokemaan vaikeuksia. Siviilisdéty oli yhteydessd Tunteiden kd-
sitteleminen- (p=.032) ja 1V astun sairastuneesta perheelld (p=.025) -summamuuttujiin siten,
ettd avoliitossa asuvat kokivat niiden osalta enemmin vaikeuksia. Vastaajat, jotka oli-
vat olleet aiemmin rintakipujen hoidossa sairaalassa, kokivat enemmin vaikeuksia
tunteiden kisittelemisessd kuin ne, joilla ei rintakivuista johtuvia sairaalahoitoja ollut
aiemmin ollut (p=.043). Perhesuhteiden laatu ennen sairastumista oli yhteydessa
vuorovaikutukseen perheessi siten, etti ne vastaajat, joilla oli liheiset perhesuhteet
ennen sairastumista, kokivat vihemmin vaikeuksia tilld osa-alueella (p<.001).

Sydinoireiden alkamisajankohta oli yhteydessa perheen vuorovaikutukseen siten,
ettd ne vastaajista, jotka olivat kérsineet sydidnoireista pisimpddn, kokivat enemmin
vaikeuksia (p=.049). Perheen taloudellinen tilanne ennen sairastumista oli yhteydessa
perheen selviytymiseen arjessa niin, ettd ne, jotka arvioivat taloudellisen tilanteensa
heikoksi, raportoivat enemmain vaikeuksia arjessa selviytymisessa (p=.034). Rintaki-
pujen kokeminen oli yhteydessi perheen selviytymiseen arjessa siten, ettd potilaat,
jotka kokivat herkemmin rintakipua, raportoivat enemmain vaikeuksia perhe-elamas-
sdan (p=.035).

Mita huonommaksi perheen toimivuus arvioitiin, sitd enemmin kuntoutumiseen
liittyvid vaikeuksia vastaajat kokivat perhe-elimissddn kaikkien summamuuttujien
osalta (p<.0005). Perheen terveyden huonoksi arvioineet vastaajat kokivat kuntou-
tumisen aikana enemmain vaikeuksia perhe-elimissdin tulevaisuuden epivarmuu-

den, hoitohenkildston riittimittomin tuen sekd perheen sisdisen vuorovaikutuksen
suhteen (p<.0005) (Liite 5.)
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Léheiset perhesuhteet ennen
sairastumista(4)***
Sydéninfarktin sairastami-
nen(2)*

Hyvé perheen toimivuus

(5 *kk

Hyvé perheen terveys(5)™*

Avoliitto(4)* ]
Léheiset perhesuhteet

ennen sairastumista(4)**
Puolison tai puolison ja ala-
ikéisten lasten kanssa asumix
nen(4)**

Hyva perheen toimi-
vuus(6)***

Hyvé perheen terveys(6)**

Léheiset perhesuhteet
ennen sairastumista(4)***
Hyva perheen toimi-
vuus(6)***

Hyvé perheen terveys

(6) *kk

Léheiset perhesuhteet en-
nen sairastumista(4) ***
Hyvé perheen toimivuus
(6) *kk

Hyvé perheen terveys

(6 *kk

Laheiset perhesuhteet en-
nen sairastumista (4) ***
Hyva perheen toimivuus
(6)***

Hyva perheen terveys(6)***

Perheen osallisuus

Kuntoutumisen

edistaminen
perheessa

yvien olosuhteiden

mahdollistaminen

Perheen laheisyys

Perheenjasen hoi-
tajana

Potilaan motivoimi-

nen kuntoutumiseen

Kuntoutumista
vaikeuttavat
tekijat perheessa

ulevaisuuden
epavarmuus

Hoitohenkiloston
riittamaton tuki
perheelle

Tunteiden késitte-
leminen
erheen selviyty-
minen arjessa

Vuorovaikutus
perheessa

Vastuu sairastu-

neesta perheella

[ Ei-lsheiset perhesuhteet ennen

sairastumista(4)*
Sydanoireiden ilmeneminen(3)*
Alaikéisié tai aikuisia lapsia per-
heessé(5)*
Huono perheen toimivuus(5)**
Huono perheen terveys(5)™*
Ei pallolaajennusta(1)***

| Ohitusleikkaus(2)**

A

Ei pallolaajennusta(2)***
Ohitusleikkaus(2)**

Puolison ja aikuisten lasten
kanssa asuminen (4)*

Huono perheen toimivuus(6)***
Huono perheen terveys(6)**

[ Ei pallolaajennusta(2)**

Ohitusleikkaus(2)*
Huono perheen toimivuus(6,

ko

Huono perheen terveys(6)***

Miessukupuoli(4)**

Avoliitto(4)*

Aiempi sairaalahoito(1)*

Ei pallolaajennusta(1)***
Ohitusleikkaus(2)**

Puolison ja aikuisten lasten kanssa asumi-
nen(3)*

Heikko taloudellinen tilanne ennen sairastu-
mista(3)*

Sydanoireiden ilmeneminen levossa(3)*

Ei pallolagjennusta(1)***

Puolison ja aikuisten lasten kanssa asumi-
nen(3) **

— Miessukupuoli(2)*

Ei-laheiset perhesuhteet ennen sairastu-
mista(4)**

Pitkédén jatkuneet sydéanoireet (4)*

Ei pallolaajennusta(2)***
Ohitusleikkaus(2)*

Huono perheen toimivuus(6)***

Huono perheen terveys(6)***

Puolison ja aikuisten lasten

kanssa asuminen(4) *

Miessukupuoli(2)*
Avoliitto(4)*

Ei pallolaajennusta(2)***
Ohitusleikkaus(2)**
Puolison ja aikuisten lasten
kanssa asuminen(4)***

Kuvio 4. Tilastollinen malli perheen osallisuudesta sepelvaltimotautia sairastavien henkildiden
kuntoutumisprosessissa
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Tehdyt analyysit:

(1)=T-testi

(2)=Mann-Whitney U-testi
(3)=ANOVA
(4)=Kruskall-Wallis
(5)=Logistinen regressioanalyysi
(6)=Korrelaatio (Spearman)

#P < 0.05, #P < 0.01, #+P < 0.001

5.6 Yhteenveto tutkimuksen tuloksista

Perheen osallisuutta mitattiin tutkimusta varten kehitetylld Family Involvement in
Rehabilitation (FIRE) -mittarilla. Tutkimuksen tulosten perusteella sepelvaltimotau-
tia sairastavat henkil6t arvioivat perheen edistdvin kuntoutumistaan merkittivisti
sekd arvioivat kokevansa keskimidriisesti vaikeuksia perheen osallisuudessa kotona
kuntoutumisen aikana. Perheen terveyttd ja toimivuutta mitattiin Family Functio-
ning, Health and Social Support (FAFHES)-kyselylomakkeen perheen toimivuus- ja
perheen terveys -mittareilla. Tutkimuksen vastaajat arvioivat sekid perheen toimivuu-
den ettd perheen terveyden keskimairin hyviksi.

Perheen osallisuuteen yhteydessd olevista tekijoistd koottiin tilastollinen malli,
josta ilmenee my0s tehdyt tilastolliset analyysit sekd tutkittujen yhteyksien merkit-
sevyys (P-arvo). Kuntoutumisen edistimiseen ja sen osa-alueisiin erittdin merkitse-
visti yhteydessi olivat liheiset perhesuhteet ennen sairastumista sekd hyviksi koetut
perheen toimivuus ja terveys. Kuntoutumista vaikeuttaviin tekijéihin tai johonkin
sen osa-alueeseen erittdin merkitsevisti yhteydessd olivat huonoksi koetut perheen
toimivuus ja terveys, puolison ja aikuisten lasten kanssa asuminen, ei-liheiset perhe-

suhteet ennen sairastumista tai se, ettd potilaalle ei oltu tehty pallolaajennusta.
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6 POHDINTA

6.1 Tulosten tarkastelu

Tissa tutkimuksessa on tarkasteltu sepelvaltimotautia sairastavien henkiléiden per-
heen osallisuutta kuntoutumisprosessissa kuntoutumisen edistimisen ja kuntoutumi-
sen aikana ilmenevien vaikeuksien nikokulmasta, sekd niithin yhteydessa olevia teki-
joitd sepelvaltimotautia sairastavien ihmisten arvioimana. Osallisuus nihddin per-
heen tapana olla mukana kuntoutumisessa eri tavoin. Tutkimus tuotti uutta tietoa
perheen osallisuudesta kuntoutumiseen sepelvaltimotautia sairastavien henkil6iden
nikokulmasta.

Perheen osallisuus

Tidssa tutkimuksena selvitettiin missd mairin sepelvaltimotautia sairastavat henkil6t
kokevat perheen edistivin kuntoutumistaan. Vastaajat arvioivat perheen edistivin kun-
tontumistaan merkittivist. Tatd tukevat aiempien tutkimusten tulokset, joiden mu-
kaan perheen rooli kuntoutumisen tukijana on monella tavalla tirked (Andersson ym.
2013; Cartledge ym. 2018; Clark ym. 2012; Franks ym. 2006; Hagan ym. 2007; Holder
ym. 2015; Koerich ym. 2013; Kihkoénen ym. 2017; Karner ym. 2004b; Lukkarinen &
Kyngis 2003; Okkonen & Kuusisto 2004; Pryor ym. 2014; Wirgler ym. 2012). Per-
heiden tilanteet ovat yksil6llisid ja tistd johtuen olisi tirkedd tunnistaa perheen vah-
vuudet ja mahdollisuudet luoda mahdollisimman otolliset olosuhteet kuntoutumi-
selle. Kuntoutumisen tukemisen ei aina tarvitse olla kovinkaan konkreettista ollak-
seen hyodyksi sairastuneelle. Olennaista on turvallisuuden tunteen luominen. Toisi-
naan se, ettd ollaan vain ldsni, suhtaudutaan ymmartaviisesti ja kuunnellaan, on to-
della merkityksellistd. T4td myos aiemmissa tutkimuksissa on tuotu ilmi (Andersson
ym. 2013; Hagan ym. 2007, Koerich ym. 2013).

Sepelvaltimotautia sairastavat arvioivat kokevansa perhe-elimissiin myos erilai-
sia kuntoutumiseen liittyvid vaikenksia. Vastaus-asteikko jaettiin pistemairien mukaan
kolmeen tasakokoiseen luokkaan: vihin vaikeuksia (47 %), keskimadrdisesti vaikeuk-
sia (50 %) ja merkittavisti vaikeuksia (3 %). Vastausten perusteella vaikeuksia esiintyi
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yleisimmin keskimairiisesti. Niiden erilaisten perheen osallisuuteen liittyvien vai-
keuksien tunnistaminen on olennaista potilaan ohjauksessa. Myos potilasta ja hinen
perheenjisenidin voi hyodyttda tieto siitd, millaisia ongelmakohtia perhe-elimiin voi
liittyd vakavaan ja pitkdaikaiseen sairauteen sairastumisen jilkeen. Perheen osalli-
suutta sydinpotilaiden kotona kuntoutumisen aikana ei ole aiemmin mitattu maérél-
lisesti, mutta aiemmassa tutkimuskirjallisuudessa on raportoitu useiden erilaisten
perhe-elimiin liittyvien ongelmien esiintymisestd (Andersson ym. 2013; Blair ym.
2014; Jackson ym. 2012; Cartledge ym. 2018; Dalteg ym. 2011; Erdmann ym. 2013;
Koivula 2004; Kohler ym. 2017). Kansalaisten osallisuus on yhteiskunnallisen kes-
kustelun kohteena ja tieteellisen tutkimuksen avulla on pyritty tuottamaan tietoa eri
viestoryhmien ja haavoittuvassa asemassa olevien ihmisten osallisuudesta (Isola ym.
2017). Perheen osallisuuden tutkiminen on perhehoitotieteessa luonteva nikékulma,
jota tissd tutkimuksessa on kiytetty uudessa sepelvaltimotautipotilaiden kotona kun-
toutumisen kontekstissa ja heidin itsensd kokemana.

Perheen osallisuuteen yhteydessé olevat tekijat

Tissd tutkimuksessa selvitettiin my6s, mitka tekijiat ovat yhteydessd perheiden osal-
lisuuteen sepelvaltimotautipotilaiden kuntoutumisprosessissa. Perhesuhteet ennen
sairastumista olivat yhteydessi kaikkiin kuntoutumisen edistimisen osa-alueisiin. Tu-
losten mukaan hyvit perhesuhteet edesauttavat perheen mydnteisté osallisuutta kun-
toutumiseen. Tami tulos saa vahvistusta aiemmista tutkimuksista, joissa on todettu
perheen positiivinen vaikutus sairastuneen vointiin (Andersson ym. 2013; Blair ym.
2014; Franks ym. 2006; Hagan ym. 2007; Kirner ym. 2004b; Lukkarinen & Kyngis
2003; Okkonen & Kuusisto 2004; Stewart ym. 2000). Kun perhedynamiikka toimi,
on todennikdisempid, ettd perheen suhteet kestivit paremmin sairauden aiheutta-
man kriisin. Tdma on kuitenkin edelleen aihe, jota ei vilttimittd kovin helposti oteta
puheeksi sairastumisen yhteydessd. Perhesuhteiden laatu oli my6s yhteydessd kun-
toutumista vaikeuttaviin tekijoihin. Sepelvaltimotautia sairastavat henkil6t, joilla ei
ollut liheisid perhesuhteita ennen sairastumista, kokivat enemmin vaikeuksia per-
heen osallisuudessa kuntoutumisprosessin aikana. Erittdin merkitseva yhteys perhe-
suhteilla oli perheen vuorovaikutukseen kuntoutumisprosessin aikana. Ne vastaajat,
joilla oli liheiset perhesuhteet ennen sairastumista, kokivat vuorovaikutuksen parem-
maksi. Ailemmissa tutkimuksissa on todettu avioliiton laadun olevan yhteydessi esi-
merkiksi sepelvaltimoiden kalkkeutumiseen siten, ettd pariskunnilla, jotka kokivat

toisensa suhteessa ambivalenteiksi, oli suuremmat sepelvaltimoiden kalkkeutumisar-
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vot (Uchino ym. 2014). Onnettoman avioliiton on todettu my6s pitkittdvin sairaa-
lassaoloaikaa sepelvaltimotautia sairastavilla naisilla (Kulik & Mahler 2006). Toisaalta
on myos tutkittu sitd, vaikuttaako avioliiton laatu pallolaajennuksen lipikdyneiden
sepelvaltimotautipotilaiden subjektiiviseen arvioon terveydentilastaan. Kyseisessd
tutkimuksessa todettiin, ettd niilld vastaajilla, jotka kokivat avioliittonsa laadun huo-
noksi, muutokset subjektiivisessa terveydentilassa olivat samanlaiset kuin avioliit-
tonsa laadun hyviksi kokeneilla. (Roijers ym. 2016.) Perheen sisdisten suhteiden laa-
dulla voi siis olla erilaisia vaikutuksia sepelvaltimotautia sairastavan henkilén kuntou-
tumiseen.

Tissd tutkimuksessa sepelvaltimotautia sairastavien henkiléiden arvio perbeen toi-
mivnudesta ja perheen terveydesta oli my6s yhteydessd kuntoutumisen edistimiseen. Kun
perheen toimivuus ja terveys arvioitiin hyviksi, my6s kuntoutumisen edistiminen
arvioitiin paremmaksi. Taman tutkimuksen mukaan on selvaa, ettd perheen keski-
niisten suhteiden ja hyvinvoinnin vaikutus perheenjisenten kykyyn helpottaa sairas-
tuneen kuntoutumista on merkittiva. Tassd tutkimuksessa havaittiin my0s, ettd mité
parempi perheen toimivuus ja terveys olivat, sitd vihemmain sepelvaltimotautia sai-
rastavat henkil6t kokivat vaikeuksia perheen osallisuudessa. Samansuuntainen tulos
saatiin my0s ikddntyneitd kotihoidon asiakkaita kisittelevissa tutkimuksessa; mitéd pa-
rempi perheen terveys oli, sitd paremmin he saivat sosiaalista tukea (Hautsalo ym.
2013). Aiemmassa tutkimuskirjallisuudessa koko perheen terveyteen on todettu vai-
kuttavan perheen rakenne ja perhesuhteet. Kun perhesuhteet ovat hyvit, myos per-
heen terveys koetaan hyviksi (Astedt-Kurki ym. 2004). Kun yhteisii perhearvoja
kunnioitetaan ja pyritddn pitimain huolta koko perheen terveydesta, sitd kautta my6s
perheen toimivuus koetaan hyviksi (Paavilainen ym. 20006).

Perheen merkitys on usein kulttuurisidonnainen. Esimerkiksi Campinha-Baco-
teen (2002) kulttuurisen kompetenssin mallissa perheen merkityksen huomioiminen
on yksi keskeinen osa-alue potilaan hoidossa. Suomalaisessa yhteiskunnassa perhei-
den miiri on laskusuunnassa. Vuoden 2019 lopussa Suomessa oli 1 467 368 perhettid
(Suomen virallinen tilasto 2019a). Laskelma on tehty sen perusteella, keitd samassa
asunnossa asuu. Vastaavasti yksin asuvien miird on viime vuosina ollut kasvussa.
Vuosien 2018 ja 2019 vililla yksinasuvien méiri on kasvanut noin 30 000 hengella.
Tini piivini eniten yksinasuvia on yli 75-vuotiaiden ikiryhmissa, joista melkein joka
toinen asuu yksin. Heistd valtaosa on naisia. (Suomen virallinen tilasto 2019b.) Per-
heen miiritelma on kuitenkin todellisuudessa paljon laajempi ja monimutkaisempi,
joten olisi hitikoitya padtelld, etta perheiden merkitys kulttuurissamme olisi vihenty-
nyt. Luultavammin niissd luvuissa nidkyy perheiden ja asumismuotojen monimuo-

toistuminen. On tirkedd muistaa, ettd perheenjiseniksi koetaan myos ne henkilot,
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jotka eivit asu samassa taloudessa. Lisdksi lyhenevit sairaalassaoloajat seki koti- ja
avohoidon yleistyminen ovat lisinneet sairastuneen ja hinen liheistensé vastuuta sai-
rauden hoidossa.

Taman tutkimuksen tulosten mukaan awolitossa elavit vastaajat arvioivat hyvien
olosuhteiden mahdollistamisen korkeammaksi kuin naimisissa olevat tai ilman pari-
suhdetta olevat. Tosin avoliitossa eldvien médra tissi tutkimuksessa oli varsin pieni
(n=13). Muilla kuntoutumisen edistimisen osa-alueilla merkitsevid eroja avoliitossa
tai avioliitossa eldvien vililld ei kuitenkaan ollut. Siviilisdéty oli my6s yhteydessa kun-
toutumisen vaikeuksiin siten, ettd avoliitossa asuvat kokivat tunteiden kisittelemisen
ja perheenjdsenten vastuun osalta enemmain vaikeuksia. Aiemmin on todettu naimi-
sissa olevien tai avoliitossa elivien sepelvaltimotautipotilaiden saavan paljon tukea
perheenjdseniltiin kuntoutumisen aikana (Kidhkoénen ym. 2017).

Tulokset tuottivat uutta tietoa lasten roolista sepelvaltimotautia sairastavien hen-
kiléiden kuntoutumisprosessissa. Vastaajat, joilla oli perheessi lapsia, raportoivat
enemmain kuntoutumiseen liittyvid vaikeuksia perheessi. Analyysissa ei eroteltu sitd,
olivatko kysymyksessi aikuiset vai alaikiiset lapset. Lasten suhtautuminen vanhem-
man sairauteen ja heiddn hyvinvointinsa saattavat aiheuttaa stressid sairastuneelle.
Alemman tutkimuksen mukaan sepelvaltimotautia sairastava ihminen voi kantaa
huolta lasten surusta ja heidin selviytymisestddn surun kanssa, vanhemman sairauden
vaikutuksesta lapseen ja siitd, miten lapsia tulisi tilanteessa tukea (Andersson ym.
2012). Kuitenkin tutkittaessa asumisjirjestelyitd, todettiin, ettd ne sepelvaltimotautia
sairastavat, jotka asuzvat puolison tai alaikdisten lasten kanssa, arvioivat kuntoutumisen
olosuhteet paremmiksi kuin yksin asuvat vastaajat. Tatd tulosta tukee useampi aiempi
tutkimus, joissa on todettu avioliiton tai asumisjérjestelyjen merkitys sydaninfarktista
selviytymiselle (Gerward ym. 2010; Kilpi ym. 2015; Lammintausta ym. 2014). My0s
lasten merkitys sosiaalisen tuen antajana on todettu aiemmassa tutkimuksessa (Roos
ym. 2012).

Tissd tutkimuksessa nousi kiinnostavana 16ydéksend asumisjirjestelyjen yhteys
my6s kuntoutumisen vaikeuksiin siten, ettd vastaajat, jotka asuivat puolison ja aikuis-
ten lasten kanssa, arvioivat kokevansa enemmin ongelmia perheen osallisuudessa.
Tamin tuloksen kohdalla on otettava huomioon, etti aikuisten lasten kanssa asuvia
vastaajia oli varsin pieni mdiri (n=11), jolloin tulos ei ole yleistettivissd. Yhteys on
kuitenkin kiinnostava, ja mahdollisia syitd sille miksi puolison ja aikuisten lasten
kanssa asuvat kokevat enemmin vaikeuksia, saattaa olla useita. Yksi syy saattaa olla
samassa taloudessa asuvien aikuisten lasten terveydentilaan liittyvit ongelmat. On

mahdollista, ettd sepelvaltimotautiin sairastunut vanhempi toimiikin esimerkiksi
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omaishoitajana aikuiselle lapselleen. Till6in vanhemman vakava sairastuminen ai-
heuttaa erilaisia haasteita arkielimiin ja toimeentuloon, ja perheen ulkopuolisen
avun tarve kasvaa. Aikuisella lapsella saattaa olla my6s itsellddn jokin vakava sairaus,
jonka vuoksi hinelld ei ehki ole mahdollisuuksia huolehtia omasta toimeentulostaan
ja siitd syystd asuu yhteisessd taloudessa vanhempiensa kanssa. Tamin tyyppisten ti-
lanteiden vuoksi sepelvaltimotautia sairastavan potilaan perhetilanteen ja kotiolosuh-
teiden puhecksi ottaminen on erittdin tirkedd jo sairaalassaoloaikana, jotta voitaisiin
mahdollistaa sairastuneelle optimaalinen kuntoutuminen.

Sydaninfarktin sairastaneet kokivat perheensi edistivin kuntoutumistaan enemmain
kuin muut. Koska sydininfarkti on dkillinen ja vakava tapahtuma, saattaa koko perhe
olla varuillaan ja pyrkid kaikin mahdollisin keinoin sujuvoittamaan toipumista. Jos
sepelvaltimotauti todetaan esimerkiksi tutkimusten yhteydessé ilman akuuttia ja rajua
infarktia, saattaa my6s perheenjasenten suhtautuminen sairauteen olla toisenlaista.
Smallheer ja Dietrich (2019) totesivat tutkimuksessaan sosiaalisen tuen positiiviset
vaikutukset infarktin sairastaneiden henkiléiden opitun avuttomuuden ilmenemi-
seen. Kyseisessd tutkimuksessa havaittiin, ettd henkil6illd, joilla on parempi sosiaali-
nen tuki ja pystyvyys, ilmenee vihemman opittua avuttomuutta ensimmadisen vuoden
kuluessa sydininfarktista. Niin ollen sydaninfarktin sairastaneen potilaan sosiaalisen
tukiverkoston kartoittaminen ja vahvistaminen on merkityksellista.

Se, miten herkisti sepelvaltimotautia sairastava saa gydanoireita, on timan tutki-
muksen tulosten mukaan yhteydessi kuntoutumista vaikeuttaviin tekijoéihin per-
heessd. Mitd herkemmin sairastunut kokee rintakipua, siti enemmin vaikeuksia
perhe-elimissi esiintyy. My0s ne, jotka olivat kirsineet pidempiin syddnoireista tai
olleet jo aiemmin rintakipujen vuoksi hoidettavana sairaalassa, kokivat enemmin vai-
keuksia. Mitd vaikea-asteisempi sairaus on, sitd enemmin se atheuttaa my6s pelkoa
ja ahdistusta niin sairastuneelle itselleen kuin hinen perheenjisenilleen. Perheen-
jasenten huoli johtaa usein ylihuolehtivaisuuteen ja pyrkimykseen kontrolloida sai-
rastuneen henkilén tekemisid, joka vastaavasti voi atheuttaa sairastuneessa ihmisessi
turhautumista ja mielipahaa (Dalteg ym. 2011).

Myé6s potilaan lipikdymalld toimenpiteelld on merkitystd. Ne, joille ei ollut tehty
pallolaajennustoimenpidettd, arvioivat kokevansa enemmain vaikeuksia perhe-elimissa
kuin ne potilaat, joita oli hoidettu pallolaajennuksen avulla. Tdmi saattaisi selittyi
silld, ettd pallolaajennus toimenpiteend on vihemmin kajoava kuin esimerkiksi ohi-
tusleikkaus. Ja jos pallolaajennustoimenpide onnistuu hyvin, se vihentdi sairauden
oireita ja helpottaa potilaan vointia, mika saattaa vaikuttaa eliminlaadun ohella my6s
perhe-elimin sujumiseen (Soo Hoo ym. 2014). Obituskikatut potilaat kokivat enem-
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min ongelmia perhe-elimassa kuin ne, joita ei ollut leikattu. Ohitusleikkaus on vaa-
tiva toimenpide, jossa riskit ovat suuret ja joka vaikuttaa sairastuneeseen monin eri
tavoin niin fyysisesti kuin emotionaalisestikin. Perheen merkityksen ohitusleikkaus-
prosessissa ovat todenneet myos useat aikaisemmat tutkimukset (Erdmann ym.
2013; Ivarsson ym. 2011; Karlsson ym. 2010; Koerich ym. 2013). Ohitusleikkauksen
jalkeen perhe-elimidn saattavat luoda vaikeuksia ristiriitaiset suhteet tai esimerkiksi
perheenjisenten ylihuolehtivaisuus (Koerich ym.2013), perheenjisenten epavarmuus
ja epdtietoisuus sairastuneen hoitoon liittyen (Ivarsson ym. 2011) seka esimerkiksi
sairauden mukanaan tuomat rajoitukset ja sopeutuminen elimissi tapahtuviin muu-
toksiin (Erdman ym. 2013).

Tdmi tutkimus tuotti uutta tietoa sukupuolen yhteydestd perhe-elimin vaikeuk-
siin kuntoutumisen aikana. Sukupuoli oli yhteydessd kuntoutumisen vaikeuksiin
Tunteiden kisitteleminen-, Vuorovaikutus perheessi- sekd Vastuu sairastuneesta
perheelld -osa-alueilla. Miehet arvioivat kokevansa enemmain vaikeuksia perhe-eld-
missd ndiden suhteen. Miehilld ja naisilla saattaa olla erilaiset tavat ilmaista tunteita
ja keskustella niistd perheenjdsenten kanssa. Perinteisesti on my6s ajateltu miesten
olevan pidattyviisempid tunneilmaisussaan, joka saattaa liittyd niihin vaikeuksiin.
Tunneilmaisun eroista on myos tehty tutkimus, joka tukee titd ajatusta (Fischer &
LaFrance 2015). Toisaalta aiempi tutkimustieto on korostanut sepelvaltimotautia sai-
rastavien naisten sosiaalisen tuen tarvetta toipumisen aikana (Fuochi & Foa 2018;
Kihkonen ym. 2017). Sekd michet ettd naiset kokevat vaikeuksia ja tarvitsevat tukea
toipumiseen, mutta tuen tarpeet saattavat olla erityyppisid. Tamin tutkimuksen
my6ti saamme suuntaa-antavaa tietoa siitd, minka tyyppisissd asioissa nama eroavai-
suudet ilmenevit. Esimerkiksi Kihkoénen (2017) on tutkimuksessaan todennut, ettd
sosiaalisen tuen alueelta naiset tarvitsevat enemman tietoa liittyen riskitekijéihin, rin-
takipujen ilmenemiseen, fyysiseen harjoitteluun pallolaajennuksen jilkeen ja hoidon
jatkuvuuteen. Tdmin tutkimuksen mukaan miesten kohdalla tulisikin terveydenhuol-
lossa ottaa puheeksi emotionaaliset vaikeudet, kuten tunteiden tunnistaminen.

Perheen taloudellinen tilanne ennen sairastumista oli yhteydessd perheen selviy-
tymiseen arjessa niin, ettd ne, jotka arvioivat faloudellisen tilanteensa heikoksz, raportoivat
enemmin vaikeuksia perheen osallisuudessa. Mikili jo sairastumista edeltidva talou-
dellinen tilanne on ollut huono, aiheuttaa vakava sairaus lisia hankaluuksia. Sairau-
den hoitoon liittyvit kustannukset, sairausloma ja tyottomyys ovat tekijoitd, jotka
vaikuttavat merkittivisti perheen toimeentuloon. Joskus voi my6s olla, ettd myds
puolison on tehtavi jirjestelyjd oman tyonsd suhteen ollakseen mahdollisimman pal-
jon avuksi sairastuneelle. Ndimi huolenaiheet voivat merkittdvilld tavalla rasittaa per-

hettd. Tulos on yhteneviinen aiempien tutkimusten kanssa, joiden mukaan talouteen
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ja toimeentuloon liittyvid huolia esiintyy sepelvaltimotautipotilaiden perheissi (Ha-
gan ym. 2007; Jackson ym. 2012).

Tulosten perusteella voidaan todeta, ettd useat taustamuuttujat ja sepelvaltimo-
tautiin liittyvat tekijit ovat yhteydessa sithen, millaisena sepelvaltimotautia sairastavat
henkil6t kokevat perheen osallisuuden kuntoutumiseensa ja millaisia vaikeuksia

perhe-elimissi voi esiintyd kuntoutumisen aikana.

6.2 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimusaiheen eettisyyttd ja yhteiskunnallista merkitystd pohdittiin jo tutkimuspro-
jektin varhaisessa vaiheessa (Gray ym. 2017.) Huomioiden sydidnsairauksien kansan-
terveydellisen merkityksen, kaikki tieto potilaan kuntoutumisesta kotioloissa auttaa
kehittimddn sydinsairaiden potilaiden hoitoty6td. Useat tutkimukset ovat tuoneet
esiin tarpeen ottaa huomioon enenevissid mairin syddnsairautta sairastavien henki-
l6iden perheet (Compare ym. 2013; Hansen ym. 2017; Jackson ym. 2011; Simon§
ym. 2015; Wiirgler ym. 2012). Perheen osallisuuden tutkiminen sairastuneen ihmisen
nikokulmasta on merkityksellisti, jotta voidaan parhaalla mahdollisella tavalla tukea
perheiden vahvuuksia, seki 16ytdd ne kuntoutumista vaikeuttavat tekijdt, joita perhe-
elimissi saattaa ilmetd. Olennaista on my6s pohtia aiheen sensitiivisyyttd (Aho &
Kylmi 2012). Vakavaan pitkdaikaissairauteen sairastuminen on herkka aihe ja voi olla
monelle potilaalle erittiin raskas kokemus. Perhe-elimain liittyvien asioiden kysymi-
nen potilaalta saattaa herittdd monenlaisia tuntemuksia ja ehké nostaa pintaan joita-
kin arkoja asioita. Potilaat saivat tietoa mahdollisuudesta keskeyttid tutkimukseen
osallistuminen niin halutessaan ja heilld oli mahdollisuus ottaa yhteytti tutkijaan, mi-
kili herdd kysymyksia. Tutkijalle jai kokemus, ettd rekrytoidut potilaat vastasivat mie-
lellddn kyselylomakkeeseen ja suhtautuivat kaiken kaikkiaan positiivisesti tutkimuk-
sen tekemiseen.

Tdmi tutkimus on saanut sairaalan eettisen toimikunnan myonteisen lausunnon
(koodi: R13018H) ja tutkimuslupa on myonnetty sydanpotilaiden hoitoon erikoistu-
neesta klinikasta, joka oli tutkimuksen kohteena (Rebar ym. 2011). Sopivaa otosko-
koa pohdittiin eettisestd nakokulmasta. Sopivan otoskoon mairittimiseksi tita tutki-
musta varten tehtiin voima-analyysi yhteistyossi tilastotieteilijin kanssa. Tilastollisin
menetelmin toteutettavaan tutkimukseen on otettava tarpeeksi aineistoa, jotta ana-
lyysien tekeminen mahdollistuu ja tuottaa jirkevid tuloksia. Tutkittavilta kerittiin
vain tarvittava méard suostumuksia ja potilaiden omaa paitosta tutkimukseen osal-

listumisesta kunnioitettiin.
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Tutkimuksen osallistujat rekrytoitiin ensitietoryhméstd sekd yhteistyossi sydin-
osastojen hoitohenkil6kunnan kanssa. Seki tutkija ettd hoitotyontekijit olivat tietoi-
sia potilaan oikeuksista tutkimukseen osallistumisen suhteen. Rekrytointitilanteessa
potilaille annettiin sekd suullista ettd kirjallista tietoa tutkimuksesta, ja ne potilaat,
jotka halusivat osallistua tutkimukseen, allekirjoittivat tietoon perustuvan suostu-
muksen. Rekrytointia suorittavan henkilon on tirked arvioida, onko potilas kyke-
neviinen antamaan tietoon perustuvan suostumuksen. Eettisestd ndkokulmasta on
huomioitava potilaan fyysinen ja psyykkinen vointi. Rekrytointitilanteessa korostet-
tiin, ettd tutkimukseen osallistuminen on tdysin vapaachtoista eikd vaikuta millddn
tavalla potilaan saamaan hoitoon, ja ettd potilaalla on mahdollisuus kieltdytya osallis-
tumasta tai keskeyttda osallistuminen milloin tahansa.

Suostumuslomakkeet ja kyselylomakkeet koodattiin mahdollisen uusintakyselyn
mahdollistamiseksi. Mikali vastaaja ei palauttanut kyselylomaketta kohtuullisen ajan
sisalld (noin yksi kuukausi), lihetettiin uusintakysely. Suostumuslomakkeet ja kysely-
lomakkeet siilytettiin eri paikoissa lukkojen takana, ja koodausnumerot olivat aino-
astaan tutkijan tiedossa. Aineiston analysointivaiheessa huolehdittiin siité, ettd tutki-
mustulokset esitetddn rehellisesti ja valttiden védrien tai liiallisten johtopadtdsten te-
kemisti tai tulkintaa. Koko tutkimusprosessin ajan huolehdittiin siitd, ettd yksittiisen
vastaajan tunnistaminen ei ollut mahdollista. Aineisto siilytetdin lukitussa tilassa 15
vuotta tutkimuksen loppuunsaattamisen jilkeen. Tutkimuseettisten periaatteiden
noudattamisesta huolehdittiin koko tutkimusprosessin ajan (Tutkimuseettinen neu-
vottelukunta 2019; Yleinen tietosuoja-asetus 2016; WMA 2017). Tieteellisen tutki-
muksen aineiston riittivyyden ja tulosten julkaisemisen eettisyyttd voidaan tarkastella
useista eri ndkékulmista. Kun keritddn aineisto ihmisiltd, joilla on syddnsairaus, on
tarkedd, ettd aineisto on oikean kokoinen suhteessa tutkimuskysymyksiin vastaami-
seen. Voima-analyysilla varmistettiin aineiston riittdvyys tilastollisiin analyyseihin ja
toisaalta ettei keritd liikaa aineistoa. Sydénsairautta sairastavilta henkil6iltd kerdtyn
tutkimusaineiston tarkka hyédyntiminen on eettisesti perusteltua. Kun potilaat ovat
kayttineet aikaansa kyselyyn vastaamiseen, on tirkedd tuottaa kaikki tieto mité aineis-

tosta voi saada ja my0s julkaista se.
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6.3 Tutkimuksen luotettavuus

6.3.1 Mittareiden luotettavuus

Titd tutkimusta varten laadittiin Family Involvement in Rehabilitation (FIRE) -mit-
tari. Uusi mittari koettiin tarpeelliseksi, silld tutkimukseen soveltuvia perheen osalli-
suutta mittaavia instrumentteja ei ollut. Sepelvaltimotautipotilaita kisittelevissa tut-
kimuksissa on kiytetty erityyppisid mittareita, mutta usein ne ovat yleisen tason mit-
tareita, jolloin jokin sydinsairaudelle tyypillinen osa-alue saattaa jiddd huomiotta.
Toisaalta taas on mittareita, jotka on laadittu nimenomaan sepelvaltimotautipotilai-
den tutkimiseen, mutta perhenidkékulma niissd on suppea tai yksipuolinen. FIRE-
mittari ottaa huomioon molemmat puolet: kuntoutumisen edistimiseen liittyvit te-
kijat sekd kuntoutumista vaikeuttavat tekijit perheessd. Tdten saadaan realistista ja
monipuolista tietoa kotona perheen parissa tapahtuvasta omachtoisesta kuntoutumi-
sesta.

FIRE-mittaria arvioitiin nidenndisvaliditeetin (face validity), sisaltévaliditeetin, si-
sdisen johdonmukaisuuden seké rinnakkaisvaliditeetin nakékulmasta. Mittarin sisil-
tovaliditeetti perustuu aikaisempiin tutkimuksiin, kuten liitteestd 4 ilmenee. Asian-
tuntijaryhma arvioi kyselylomakkeen suurimmalta osin selkeéksi, ja tehdyt muutokset
olivat vahaisid. Tamin jalkeen toteutettiin esitutkimus, jossa vastaajina toimivat se-
pelvaltimotautipotilaat (n=29). Ainoastaan yksi pieni sanamuodon tarkennus tehtiin
lomakkeeseen, mutta sisillollisesti kyselylomake ei muuttunut esitutkimuksen myo6ta.
Koska esitutkimuksen perusteella vastaajat kokivat kyselylomakkeen selkedksi, kor-
jausehdotuksia esitettiin niukasti ja palautuneissa kyselylomakkeissa oli niukasti puut-
tuvia vastauksia, voidaan katsoa lomakkeen olleen vastaajaystivillinen. Vastaukset
jakautuivat hyvin kaytetylld kuusiportaisella Likertin asteikolla, joten asteikon voi-
daan todeta olleen kiyttokelpoinen. Esitutkimuksen tulokset on raportoitu yksityis-
kohtaisesti osajulkaisussa .

Mittarin reliabiliteetin varmistamiseksi laskettiin varsinaisella tutkimusaineistolla
Cronbachin alfa kertoimet, jotka vaihtelivat vililld 0.681-0.933. Yleisesti hyvina pi-
detty raja-arvo on 0.70. Kertoimet, jotka ovat alle 0.60, ovat alhaisia ja ovat osoitus
mittarin epajohdonmukaisuudesta (Gray ym. 2017). Tarkat alfa-arvot on raportoitu
osajulkaisussa II.

FIRE-mittarin rinnakkaisvaliditeettia arvioitiin suhteessa Family functioning,
health and social support (FAFHES) -kyselylomakkeen perheen toimivuus- ja per-
heen terveys -mittareihin. Havaittiin, ettd Kuntoutumisen edistiminen -osiolla oli
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voimakas positiivinen korrelaatio perheen toimivuuden (0.643) ja perheen terveyden
(0.580) kanssa. Vahiisempi negatiivinen korrelaatio oli Kuntoutumista vaikeuttavat
tekijdt perheessi -osion ja perheen terveyden vililld (-.284). My6s keskinkertainen
negatiivinen korrelaatio oli Kuntoutumista vaikeuttavat tekijit perheessd -osion ja
perheen toimivuuden vililld (-.483). Kun perheen toimivuus ja terveys koettiin hy-
viksi, myos kuntoutumisen edistiminen arvioitiin hyviksi. Jos taas perheen toimi-
vuus ja terveys saivat huonot arviot, perhe-elimaissa esiintyi enemmain vaikeuksia.
Nimai tulokset tukevat aiempaa teoriatietoa atheesta.

FAFHES-mittari sisdltdd joitakin samoja teemoja kuin titd tutkimusta varten laa-
dittu FIRE-mittari, kuten perhesuhteisiin, perherakenteeseen ja perheen hyvinvoin-
tiin liittyvit ilmiot. Lisiksi FAFHES-mittari on laadittu nimenomaan sydanpotilaiden
tutkimusta varten, mika tekee siitd hyvin mittarin rinnakkaisvaliditeetin arvioimista
varten. FAFHES-mittaria on aiemmin kiytetty ja sen ominaisuuksia raportoitu suo-
malaisissa sydidnpotilaita kisittelevissi tutkimuksissa (Astedt-Iurki ym. 2002; As-
tedt-Kurki ym. 2009). Niiden aiemmin raportoitujen tulosten perusteella todettiin
mittarin sopivan timin kyseisen potilasryhmin tutkimiseen. Tamain tutkimuksen te-
kemisen yhteydessi laskettiin FAFHES-mittarin Perheen toimivuus - ja Perheen tet-
veys -osioiden Cronbachin alfa-arvot, jotka vaihtelevat vililld 0.765-0.932, ja siten
ylittivit yleisesti hyviksyttyna rajana pidetyn 0.70 (Gray ym. 2017; Rebar ym. 2011).
Tarkat alfa-arvot on esitetty osajulkaisussa I'V.

Tutkimuksen aineisto ei ollut riittdvin suuri, jotta siitd olisi voinut tehdi luotetta-
van faktorianalyysin. Vastaajia tulisi olla vihintidn viisi yhtd muuttujaa kohti, mika
timin tutkimuksen kohdalla tarkoittaisi 230 vastaajaa (DeVon ym. 2007). T4std huo-
limatta mittarin rakennevaliditeetin arvioinnin vilineeksi kokeiltiin sekd exploratiivi-
sen ettd konfirmatorisen faktorianalyysin tekemistd. Faktorianalyysien tulokset tuki-
vat vain osittain aiemman kitjallisuuden pohjalta muodostunutta FIRE-mittarin ra-
kennetta. Tdhin saattaa olla yhtend syynd my6s mitattavien ilmididen paillekkaisyys,
jolloin mahdollisia rakenteita voi olla useita. Hoitotieteessd haasteena on kisitteiden
moniulotteisuus ja erilaiset maarittelytavat. Konfirmatorista faktorianalyysia hycdyn-
nettiessd muuttujien tulisi myds olla normaalisti jakautuneita. (Kaéridinen ym. 2011.)

Tissé tutkimuksessa suurin osa muuttujista oli vinosti jakautuneita.

6.3.2 Tutkimuksen otoksen luotettavuuden tarkastelu

Taman tutkimuksen aineisto kerittiin yhdessd suomalaisessa yliopistosairaalassa,
jossa hoidetaan vuosittain noin 220 000 potilasta. Otoskokoa arvioitaessa kiytettiin
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avuksi tilastotieteilijan kanssa tehtyd voima-analyysia, jonka suuntaisesti aineisto ke-
rittiin.  Aineistonkeruumenetelminid kiytettiin  harkinnanvaraista otantaa (con-
venience sampling) (Rebar ym. 2011). Harkinnanvaraisessa otannassa tutkittavat ote-
taan mukaan, koska he ovat helposti tavoitettavissa. Se on yksinkertainen tapa loytaa
tutkittavat, mutta saattaa myos aiheuttaa valikoitumista. Tédssa tutkimuksessa potilaita
rekrytoitiin sepelvaltimotautipotilaille suunnatusta ensitietoryhmasta sekd kardiolo-
gisilta vuodeosastoilta. Aineistonkeruu kesti noin kaksi vuotta (2013-2015), vaikka
sen olisi pitinyt kestdd enintddn puoli vuotta, kun huomioidaan yksikén hoitamat
potilasmairit. Aluksi tutkija rekrytoi itsendisesti ainoastaan ensitietoryhmisti, ja tal-
16in aineistonkeruu oli hidasta, silld ensitietoryhmiin osallistuneiden miarit vaihteli-
vat suuresti. Kohdeorganisaation hoitohenkilékunnan oli tarkoitus rekrytoida sepel-
valtimotautipotilaita tutkimukseen, kun potilaat olivat kotiutumassa sairaalasta. Hoi-
tohenkilokunnan tuli jakaa tiedote tutkimuksesta, kertoa tutkimuksesta ja ottaa vas-
taan potilaan tietoon perustuva suostumus tai kieltdytyminen ja valittad tutkijalle
suostuneiden yhteystiedot. Tutkijan yhteydenotoista huolimatta potilaiden rekry-
tointi hoitoyksikossi ei juurikaan edennyt. Tdhidn lienee useita mahdollisia syita.
Luonnollisin syy on hoitohenkil6kunnan kiireisyys akuuttia hoitoa tarjoavassa yksi-
kossi, jossa on suuri potilasvaihto ja potilaiden hoito vaatii jatkuvaa tarkkailua. Kyse
voi olla my6s tehtavien priorisoinnista kiireisissa hoitotilanteissa, niin ettd tutkimuk-
seen liittyvit tehtdvit tulkitaan vihemmin tirkeiksi. Saattaa olla kyse my6s henkil6-
kunnan heikosta sitoutumisesta hoitotieteelliseen tutkimukseen osallistumiseen ja
hoitoty6n johtamisen vaikutuksista heidin sitoutumiseensa. My6s tutkijasta johtuvat
syyt ovat saattaneet vaikuttaa henkildston tutkimukseen sitoutumiseen. Mahdollisesti
hoitohenkil6sto olisi tarvinnut toteutunutta paremman perehdytyksen potilaiden tut-
kimukseen rekrytointiin. Kolmivuoroty6ta tehtiessia koko henkilékunta ei ole kos-
kaan yhti aikaa paikalla, joten tutkijan olisi tarvinnut jirjestaa useampia perehdytyksid
rekrytointiin tavoittaakseen koko henkildkunnan. Potilaiden rekrytointi alkoi sujua,
kun tutkija sai luvan itse tulla hoitoyksikk66n ja informoida potilaiden tutkimuksesta
ja ottaa heiltd tietoon perustuvan suostumuksen. Aineistonkeruuta olisi voinut no-
peuttaa rekrytoinnin tehostaminen alusta alkaen.

Kaksi erilaista rekrytointitapaa ovat saattaneet vaikuttaa aineistoon, siten etti en-
sitietoryhmasté rekrytoidut potilaat ovat parempikuntoisia ja mahdollisesti aktiivisia
ja halukkaita saamaan tietoa syddnsairaudestaan ja kuntoutumisesta. Ensitietoryh-
main osallistuvat potilaat saattavat saada enemmin tukea puolisoiltaan, jotka usein
osallistuvat my0s ensitietoryhmain. Suoraan osastolta kotiutusvaiheessa rekrytoidut
potilaat ovat oletettavasti saaneet hoitohenkilokunnalta osastohoidon aikana oh-

jausta ja tukea sydinsairauden kanssa elimiseen ja riskitekijoiden hallintaan. Koska
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sairaalahoitoajat ovat lyhyitd, osastohoidon aikana ei pystytd useinkaan ohjaamaan
potilaita riittavasti eikd potilaan vastaanottokyky informaatiolle akuutissa vaiheessa
ole paras mahdollinen, heidit ohjataan osallistumaan mychemmin ensitietoryhméan.
Kaikki kotiutuvat potilaat eivit osallistu sairaalan jirjestimidn ensitietoryhmadin, jol-
loin heidin ohjauksensa jii tavallaan kesken. Kahdella erilaisella rekrytointitavalla
tahdn tutkimukseen mukaan tulleet potilaat ovatkin eriarvoisessa asemassa tiedon-
saannin suhteen, mikd mahdollisesti vaikuttaa heiddn vastauksiinsa, aineistoon ja tu-
loksiin. Nykyisin kuitenkin potilaat voivat hankkia itsekin luotettavaa tietoa sepelval-
timotaudista ja kuntoutumisesta kirjallisuudesta, internetistd ja sydinjirjestdjen
kautta.

Tutkimukseen rekrytoitiin ainoastaan kotiutuneita tai kotiutumassa olevia sepel-
valtimotautipotilaita, eli jatkohoitoon siirtymissi olevia potilaita ei otettu tutkimuk-
seen mukaan. Tama johtui siité, ettd tutkimuksessa oltiin kiinnostuneita perheen osal-
lisuudesta kotona kuntoutumisen aikana, ja jatkohoitoon siirtyvien potilaiden koh-
dalla ei kotiin siirtymisajankohtaa ollut mahdollista tietdd. Tamd tietylld tapaa rajaa
aineistoa ja vaikuttaa tulosten yleistettdvyyteen, ja saattaa olla, ettd siitd syystd tutki-
mukseen on valikoitunut paremmassa kunnossa olevia potilaita. Hetkommassa kun-
nossa olevien potilaiden nikokulma olisi tirked, silld heilld kuntoutumisen ongelmia
saattaa esiintyd enemman myo6s kotiutumisen jalkeen.

Sepelvaltimotautidiagnoosin saamisen ajankohtaa ei tdssi tutkimuksessa rajattu
mitenkadn. Kaikki vastaajat olivat kuitenkin olleet hiljattain sairaalassa hoidettavana
syddnoireiden vuoksi. Télloin otoksessa on mukana sekd niitd potilaita, jotka ovat
saaneet diagnoosin hiljattain ettd niitd, joilla sairaus on ollut osa arkipdivdd jo ehkd
hyvinkin pitkin aikaa. T4ll6in aineistossa on hyvin edustettuna erilaiset lihtékohdat.
Sairastuneen ja hinen perheenjisentensd sopeutuminen sairauden kanssa elimiseen
on erilaista silloin, kun sairauden kanssa on eletty jo pidempdin ja kokemusta erilai-
sista arkieliman kidnteistd on jo kertynyt. Toisaalta voi olla my0s niin, ettd tasapainoa
sairauden kanssa elimiseen ei ole 16ytynyt, ja uusien elimintapojen omaksuminen
yhdessi perheen kanssa on saattanut olla hankalaa, mika voi puolestaan johtaa sithen,
ettd sairauden kanssa pidempiin elineilld vaikeuksia onkin enemmin.

Yksityiskohtaisen katoanalyysin tekemistd varten ei tutkijalla ollut kieltaytyneista
potilaista tarpeeksi tietoja. Rekrytoitavilta ei kysytty syyti kieltdytymiseen, mutta ylei-
sin syy jonka he oma-aloitteisesti mainitsivat tutkimuksesta kieltaytymiseen, oli se,
ettd he kokivat, ettei heilld ole perheenjisenid eivitka siitd syystd voi vastata lomak-
keen kysymyksiin.
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Kyselylomake lihetettiin tietoon perustuvan suostumuksen antaneille potilaille
vihintddn kuusi viikkoa sairaalasta kotiutumisen jilkeen. Syy, miksi kiytetddn ilmai-
sua *vahintidn’ on se, ettd potilaiden kotona viettima aika vaihteli. Ensitietoryhmasti
rekrytoidut potilaat olivat saattaneet olla kotona jo kuukausia, ja sitten vasta paattd-
neet osallistua ensitietoryhmiin. Osastolta rekrytoidut potilaat olivat vasta kotiutu-
massa. Tutkija kysyi kuitenkin kaikilta potilailta kotiutumisajankohdan, jolloin voitiin
varmistua, ettd potilaat olivat olleet kotona ainakin kuusi viikkoa, ennen kuin kysely-
lomake ldhetettiin heille. Kotona vietetty aika saattaa vaikuttaa vastaajien kokemuk-
siin omaehtoisesta kuntoutumisesta perheenjisenten kanssa. Voi olla, ettd mité lyhy-
emmin aikaa potilas on ollut kotona, siti vihemmain hin on sopeutunut sairauteen
ja arkeen perheen kanssa. T4ata seikkaa ei tutkimuksen analyyseissa otettu huomioon.

Tutkimuksen aineisto kerittiin siis vain sepelvaltimotautia sairastavilta henkil6ilta.
Perheenjisenten nikékulma atheeseen on tirked, ja siksi aineiston kerdaminen myo6s
liheisiltd olisi antanut merkittdvisti laajemman kuvan perheen osallisuudesta. Sepel-
valtimotautia sairastavilta henkil6ilta kerdtty aineisto oli kuitenkin niin monipuolinen,
ettd aineiston kokonaisvaltaisen hyédynnettivyyden kannalta oli perusteltua rajata
tutkittavat ainoastaan sepelvaltimotautia sairastaviin.

6.3.3 Analyysimenetelmien luotettavuuden tarkastelu

Sopivien analyysimenetelmien valinnassa ja testien suorittamisessa konsultoitiin ti-
lastotieteilijad. Niiden ryhmien osalta, jotka olivat normaalisti jakautuneita, kiytettiin
parametrisid testejd, t-testid ja yksisuuntaista varianssianalyysia. Ei-parametrisid tes-
tejd eli Kruskal-Wallisin ja Mann-Whitney U testid kiytettiin vastaavasti vinosti ja-
kautuneiden ryhmien analyyseissa, silld ne on todettu sopiviksi menetelmiksi ryhmien
vilisten erojen tarkasteluun (Munro 2005, Gray ym. 2017). Muuttujien vilisten yh-
teyksien tarkastelemisessa hyodynnettiin regressioanalyysia. Regressioanalyysin
avulla pyritdin médrittelemain, missd mairin selittdvit tekijit ovat yhteydessi selitet-
tivaan muuttujaan eli tidssa tutkimuksessa perheen osallisuuteen Téssa tutkimuksessa
analyysimenetelmini kiytettiin logistista regressioanalyysia, silli perheen osallisuu-
den osa-alueet olivat padsaantoisesti vinosti jakautuneita. (Gray 2017). Analyysia var-
ten perheen osallisuus dikotomisoitiin, eli luokiteltiin kaksiluokkaiseksi muuttujaksi.
Katkaisupisteeni kaytettiin keskiarvoa (ka). Koska FIRE —mittari oli kdytossa ensim-
madistd kertaa ja laadittiin titd tutkimusprojektia varten, ei aiempia raja-arvoja ollut
kaytettavissd. Keskiarvo wvalittiin katkaisupisteeksi yhteistyossa tilastotieteilijan
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kanssa. Niin saatiin eroteltua ne, jotka arvioivat perheen osallisuuden keskiméariista

korkeammaksi ja ne, jotka arvioivat osallisuuden keskimaariistd matalammaksi.
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7  TULOSTEN HYODYNTAMINEN

Taima kuvaileva poikkileikkaustutkimus tuotti uutta tietoa perheiden osallisuudesta
kuntoutumisprosessissa sepelvaltimotautia sairastavien henkiléiden ndkokulmasta.
Perheiden osallisuutta ei ole ailemmin mitattu maarallisesti kuntoutumisen edistimi-
sen ja kuntoutumista vaikeuttavien tekijoiden osalta. Tutkimuksen tuottamaa tietoa
voidaan hyodyntii erilaisista nikdkulmista.

Sepelvaltimotautipotilaille sekd heiddn perheenjidsenilleen tutkimus tuottaa
tirkedd tietoa siitd, millaisia asioita kuntoutumisen aikana perheen sisiisissa suhteissa
vol ilmetd. Tutkimus voi auttaa sairastunutta havaitsemaan oman perheensa voima-
varat ja perheen tuen merkityksen kuntoutumiselleen. Sairastuneen on myds hyvi
tietdd mahdollisista ongelmista, joita sepelvaltimotautia sairastavilla on todettu perhe-
elimassd. Taman tiedon myotd sepelvaltimotautia sairastava voi kiinnittdd huomiota
nithin asioihin, jotka kuntoutumisen kannalta ovat merkityksellisia.

Tutkimuksen perusteella kehitetty tilastollinen malli kuvaa tekij6ité, jotka ovat yh-
teydessd perheen osallisuuteen sepelvaltimotautipotilaan kuntoutumisprosessissa.
Malliin on koottu ne muuttujat, joilla on todettu tilastollisesti merkitsevi yhteys per-
heen osallisuuteen. Perheiden roolia on aiemmassakin tutkimuskirjallisuudessa tut-
kittu, mutta timé malli tarjoaa kokonaisvaltaisen nikyman niin kuntoutumisen edis-
tamisen kuin kuntoutumisessa esiintyvien vaikeuksien nikékulmasta sairausspesifilla
mittarilla mitattuna. Malli voi auttaa hoitotyontekijéitd tunnistamaan niitd perhe-
elimain liittyvid tekijoitd, joithin nimenomaan sepelvaltimotautipotilaan ohjauksessa
tulee kiinnittdd huomiota, sekd kannustaa ottamaan niitd nimenomaisia asioita pu-
heeksi esimerkiksi kotiutumisen tai seurannan yhteydessa. Tutkimuksen perusteella
olennaista on huomioida, millaiset perhesuhteet sairastuneella on ollut sairautta edel-
tavasti. Luottamuksellinen keskustelu perheen tilanteesta, sairastuneen ja perheen-
jasenten tuntemuksista sairastumiseen liittyen sekd mahdollisista ristiriidoista perhe-
suhteissa voi osaltaan edesauttaa sepelvaltimotautiin sairastunutta tunnistamaan kun-
toutumista vaikeuttavia tekijoitd. Sen lisiksi, ettd kartoitetaan samassa taloudessa
asuvat henkil6t, on tirkedd huomioida my6s ndiden liheisten suhteiden laatu. Hyviit,
liheiset ja toimivat perhesuhteet ovat edellytys parhaan mahdollisen kuntoutumisen

mahdollistamiseksi. Sairastuneille ja heididn perheenjisenilleen tulee tarjota asianmu-
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kaista tietoa perhesuhteiden vaikutuksesta, emotionaalisesta hyvinvoinnista seké per-
heen tarjoaman tuen eduista kuntoutumisprosessin aikana. Sepelvaltimotautia sai-
rastavan ja hdnen perheensd on hyvi saada tietoa siitd, millainen merkitys hyvilld ja
arvostavalla ilmapiirilli on kuntoutumisessa. Hoitohenkil6kunnan on hyvi huomi-
oida, mikd on samassa taloudessa asuvien henkiliden elimintilanne ja onko silld
mahdollisesti vaikutusta sepelvaltimotautia sairastavan ihmisen tilanteeseen. Mikali
sairastunut toimii esimerkiksi omaishoitajana liheiselleen tai muilla perheenjisenilld
on esimerkiksi sairauksia, jotka aitheuttavat sepelvaltimotautia sairastavalle kuormi-
tusta, ovat nimi asioita, jotka on otettava keskustelussa esiin. Perheasioiden kartoit-
tamisessa hoitohenkil6kunnan on hyvd my6s huomioida, miten herkisti potilas saa
syddnoireita ja millaisia toimenpiteitd hinelle on tehty. Herkdsti syddnoireita saava tai
ohitusleikkauksen lipikdynyt henkil6 on alttiimpi kokemaan hankaluuksia perhe-eld-
missdin, joten heiddn ohjauksessaan on tirkedd huomioida liheisten rooli. Sepelval-
timotautia sairastavista valtaosa on michid, ja koska timin tutkimuksen perusteella
miehet ovat alttiimpia kokemaan vaikeuksia muun muassa tunteiden kisittelyn ja
vuorovaikutuksen saralla, tulee timi huomioida my6s ohjauksessa. Huolimatta siitd,
ettd tutkimuksen kohteena ovat olleet sepelvaltimotautia sairastavat henkilot, voi-
daan ajatella tulosten olevan helposti sovellettavissa laajemmin my6s muita sydansai-
rauksia sairastavien hoitotychon.

Tutkimuksen tuloksia voidaan hy6dyntdd my6s hoitotydn johtamisessa seki
opetuksessa. Hoitotyon johtamiseen tutkimus tarjoaa tietoa esimerkiksi uusien per-
hehoitoty6hon liittyvien hoitokdytintdjen luomista varten. Perheenjasenet tulee ot-
taa aiempaa titviimmin mukaan hoitoon my06s aikuispotilaan hoitotydssid. Hoitotyon
opettamiseen tutkimus tuo lisdtietoa perheiden roolista potilaan kuntoutumisen ai-
kana. Tdmad auttaa muodostamaan ja vahvistamaan kasitystd siitd, miten tirkedssd
roolissa liheiset ovat vakavaa pitkiaikaissairautta sairastavan potilaan hoitoty6ssa.

Tama tutkimus tuotti tietoa hoitotieteen kiytt66n. Sepelvaltimotaudin ollessa
yksi merkittdvimmistd kansansairauksistamme, uusi tutkimustieto on tarpeen. Tédssd
tutkimuksessa kaytettiin maérillisid menetelmid, kun viimeaikainen tutkimustieto se-
pelvaltimotautipotilaiden perheisiin liittyen painottuu melko paljon laadulliseen tut-
kimukseen. Tutkimusta varten kehitetty mittari sekd tutkimustulokset antavat my6s
hyvin pohjan jatkotutkimusaiheille ja uusien tutkimusten toteuttamiselle. Suomen-
kielinen yhteenveto-osa vahvistaa perhehoitotieteellistd termistod, silld sekd hoito-
tyon, hoitoty6n johtamisen ja alan koulutuksen kannalta on merkityksellistd kehittdd
ja vakiinnuttaa suomenkielisia kisitteita.

Tutkimuksen tuloksia voivat hyédyntdd myos erilaiset jarjestot suunnitellessaan

sydinsairaille ja heiddn perheilleen suunnattua toimintaa.
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7.1 Johtopaatokset

1. Perheenjisenet ovat merkittivd voimavara sepelvaltimotautipotilaalle kun-
toutumisen aikana.

2. Sepelvaltimotautipotilaiden perhe-elimissi esiintyy erilaisia vaikeuksia sai-
raalasta kotiutumisen jilkeen.

3. Perheenjisenten osallisuuteen vaikuttaa monia eri tekij6itd, jotka huomioi-
malla terveydenhuollon henkil6st6 voi edesauttaa sepelvaltimotautipotilaan
optimaalista omaehtoista kuntoutumista.

4. Hyvin toimivat ja terveet perhesuhteet edesauttavat perheenjisenten kykya
osallistua toipumista edistivasti sepelvaltimotautiin sairastuneen kuntoutu-
miseen.

5. Ongelmat perheen toimivuudessa ja terveydessd ovat yhteydessi sepelvalti-
motautia sairastavien kokemiin vaikeuksiin kotona kuntoutumisen aikana.

6. Sepelvaltimotautia sairastavat michet sekd aikuisten lasten kanssa asuvat sai-
rastuneet tarvitsevat tukea erityisesti tunteiden kdsittelyyn, vuorovaikutuk-
seen ja arkieliman vastuunjakoon liittyviin vaikeuksiin.

7. Sydinoireiden ilmenemisherkkyys seki tehdyt toimenpiteet ovat yhteydessa
sepelvaltimotautia sairastavien henkildiden perhe-elimissi kokemiin vai-
keuksiin.

8. Titi tutkimusta varten laadittu FIRE-mittari osoittautui sopivaksi sepelval-
timotautia sairastavien tutkimisessa nienndisvaliditeetin, sisiltovaliditeetin,
rinnakkaisvaliditeetin ja sisdisen johdonmukaisuuden perusteella, mutta mit-
tarin testaaminen ja psykometristen ominaisuuksien tarkastelu jatkossa on

tarpeellista.

7.2 Jatkotutkimusaiheet

Tissda tutkimuksessa perheen osallisuutta sepelvaltimotautia sairastavan henkilon
kuntoutumisprosessissa tutkittiin ainoastaan sepelvaltimotautia sairastavien nikoékul-
masta. Aihetta on mahdollista tutkia vield useista erilaisista nakokulmista.

1. Jotta saadaan kokonaiskuva kyseessi olevasta ilmidsti, jatkossa aihetta tulee

tutkia perheenjisenten nikékulmasta: miten he kokevat oman osallisuutensa
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kotona tapahtuvan kuntoutumisen aikana. On olennaista ottaa huomioon

puolison lisaksi kaikkien perheenjisenten kokemukset.

Erityisen kiinnostava olisi aikuisten lasten nakékulma, joka aiemmassa tutki-
muskirjallisuudessa on jadnyt vihille huomiolle. Lasten rooli kuntoutumisen
tukijana on kuitenkin merkittivi, ja on tirkedd saada lisdd tietoa heidéin osal-

lisuudestaan.

Aiheeseen on mahdollista soveltaa interventiotutkimuksen nikokulmaa esi-
merkiksi tutkimalla ohjauskeskustelun vaikutusta omachtoisen kuntoutumi-
sen aikana ilmenevien perhesuhteisiin liittyvien vaikeuksien esiintyvyyteen.
FIRE-mittarin testaaminen jatkossa suuremmilla aineistoilla on tarpeellista.
Kiinnostavaa on my0s selvittid, onko perhesuhteissa esiintyvilld vaikeuksilla

yhteytti sydaninfarktin uusiutumiseen. Téta olisi mahdollista tutkia pitkittais-

tutkimuksen avulla.
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LITTEET

Liite 1. Tiedote tutkimuksesta

TIEDOTE TUTKIMUKSESTA 13.5.2015

Perheen osallisuus sepelvaltimotautipotilaan kuntoutumisessa

Pyyddmme Teitd osallistumaan tutkimukseen, jossa tutkitaan miten perheet ovat mukana sepelvaltimotauti-
potilaiden kuntoutumisessa. Tami tiedote lihetetddn Teille, koska olette olleet hoidossa xxxxxxx sairaalassa.
Perehdyttyinne tihin tiedotteeseen Teilld on mahdollisuus esittid kysymyksid tutkimukseen liittyen, jonka
jalkeen Teiltd pyydetddn kirjallinen suostumus tutkimukseen osallistumisesta.

Tutkimuksen tarkoitus

Timin tutkimuksen tarkoituksena on selvittid perheiden osallisuutta sepelvaltimotautipotilaiden kuntoutu-
miseen. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa, jota voidaan hyddyntid sepelvaltimotautipotilaan hoi-
dossa sekd hdnen perheenjiseniensi ohjauksessa ja tukemisessa. Xxxxxxxx yliopistollisen sairaalan erityis-
vastuualueen alueellinen eettinen toimikunta on arvioinut tutkimussuunnitelman ja antanut siitd puoltavan
lausunnon.

Tutkimuksen kulku

Tutkimus toteutetaan kerdamalld vihintddn 150:1ta sepelvaltimotautia sairastavalta potilaalta tietoja kyselylo-
makkeen avulla. Kyselylomake lihetetdén tutkimukseen osallistuville postissa ja lomakkeen voi palauttaa
tutkijalle mukana tulevassa palautuskuoressa, jonka postimaksu on maksettu.

Tutkimukseen liittyvit hyodyt ja riskit

Tutkimukseen osallistumisesta ei ole Teille valitontd hyotyd, mutta saattaa auttaa Teitd havaitsemaan oman
perheenne merkityksen kuntoutumisenne tukemisessa. Kyselylomakkeiden tdyttimiseen menee aikaa noin
15 minuuttia.

Luottamuksellisuus, tietojen kisittely ja sdilyttiminen

Tutkimukseen vastaaminen tapahtuu nimettdmini. Teistd kerittya tictoa ja tutkimustuloksia kisitellidn luot-
tamuksellisesti henkilétietolain edellyttdmalld tavalla. Suostumuslomakkeet hivitetddn asianmukaisesti heti
kun tutkimukseen tarvittava aineisto on keritty. Suostumuslomakkeeseen ja kyselylomakkeeseen merkityn
koodin avulla voidaan tarvittaessa ldhettdd uusintakysely. Suostumuslomakkeet ja kyselylomakkeet tullaan
sdilyttdmain eri paikoissa lukkojen takana, ja kyselylomakkeessa ei ole vastaajan henkil6tietoja. Lomakkeiden
koodit ovat ainoastaan tutkijan tiedossa, ja my6s ne siilytetddn lukkojen takana. Kun aineiston tiedot on
tallennettu tietokoneelle, tutkija tulee huolehtimaan siiti, ettd yksittdistd vastaajaa ei voida tunnistaa. Aineis-
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toa tullaan sdilyttimain niin kauan kuin tutkimuksen tekeminen vaatii, ja sen jilkeen aineisto tullaan arkis-
toimaan lukittuun tilaan 15 vuodeksi. Tutkimuksen tulokset esitetddn lukuina, eikd yksittdisen vastaajan tun-
nistaminen ole mahdollista.

Vapaaehtoisuus

Tutkimukseen osallistuminen on tdysin vapaachtoista ja tutkimuksesta kieltiytyminen ei vaikuta millddn ta-
valla saamaanne hoitoon. Voitte keskeyttid tutkimuksen koska tahansa syytd ilmoittamatta.

Tutkimustuloksista tiedottaminen

Tutkimustuloksista ei tiedoteta erikseen, vaan ne julkaistaan osana viitéstutkimusta.

Mikili haluatte kysyé jotakin tutkimukseen liittyen, ottakaa yhteyttd tutkijaan.
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Liite 2. Tietoinen suostumus —lomake

TUTKIMUKSEEN OSALLISTUVAN SUOSTUMUS

Perheen osallisuus sepelvaltimotautipotilaan kuntoutumisessa

Minua on pyydetty osallistumaan yllimainittuun tieteelliseen tutkimukseen ja olen saanut seka kirjallista etté

suullista tietoa tutkimuksesta ja mahdollisuuden esittia siitd tutkijoille kysymyksia.

Suostun osallistumaan tutkimukseen.

Ymmirrin, ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaachtoista ja ettd minulla on oikeus kieltdytya siitd sekd

perua suostumukseni milloin tahansa syytd ilmoittamatta. Ymmirrin my6s, ettd tiedot kisitellddn luotta-

muksellisesti.

Paikka ja aika: Paikka ja aika:

Suostun osallistumaan tutkimukseen: Suostumuksen vastaanottaja:
tutkittavan allekirjoitus tutkijan allekirjoitus
nimenselvennys nimenselvennys

tutkittavan henkil6tunnus tai syntymaaika

osoite

kotiutumisajankohta
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© Tuomisto Sonja

Vaittama
Lahteet

OSA 1 Kuntoutumisen edistdminen perheessa

1. Knoll SM, & Johnson J. 2000. Uncertainty and expec-
tations: taking care of a cardiac surgery patient at
home. Journal of Cardiovascular Nursing 14, 64-75.

2. Koivula M. 2004. Perheen ja laheisten ihmisten merki-
tys ohitusleikkauspotilaiden ja hoitohenkildkunnan ko-
kemana. Tutkiva Hoitotyd 2, 4-9.

3. Koivunen K, Lukkarinen H & Isola A. 2003. Sepelvalti-
motautia sairastavien naisten ja miesten kuntoutumi-
nen ohitusleikkauksesta ja ohjaus osana kuntoutumis-
prosessa. Hoitotiede 15, 62-73.

1. Murray JC, O'Farrel P & Huston P. 2000. The experi-

2.Perheeni pyrkii suojelemaan minua ylimaaraiselté stres- ences of women with heart disease: whata}re their

silfé qggds? Revue Canadienne de Sante Publique 91, 98-

2. Stewart M, Davidson K., Meade D, Hirth A & Makrides
L. 2000. Myocardial infarction: survivors' and spouses'
stress, coping, and support. Journal of Advanced
Nursing 31, 1351-1360.

1. Lukkarinen H & Kyngas H. 2003. Experiences of the
onset of coronary artery disease in a spouse. Euro-
pean Journal of Cardiovascular Nursing 2, 189-194.

2. Okkonen E & Kuusisto M. 2004. Potilaan huolenaiheet
ja toiveet sepelvaltimoiden ohitusleikkauksen jalkeen.
Tutkiva Hoitoty0 2, 10-16.

3. Stewart M, Davidson K., Meade D, Hirth A & Makrides
L. 2000. Myocardial infarction: survivors' and spouses'
stress, coping, and support. Journal of Advanced Nur-
sing 31, 1351-1360.

1. Kamer A, Dahlgren MA & Bergdahl B. 2004b. Reha-
bilitation after coronary heart disease: spouses' views
of support. Journal of Advanced Nursing 46, 204-11.

2. Mahrer-Imhof R, Hoffmann A & Froelicher E.S. 2007.
Impact of cardiac disease on couples' relationships.
Journal of Advanced Nursing 57, 513-521.

1. Lukkarinen H & Kyngas H. 2003. Experiences of the
onset of coronary artery disease in a spouse. Euro-
pean Journal of Cardiovascular Nursing 2, 189-194.

2. Koivunen K, Lukkarinen H & Isola A. 2003. Sepelvalti-
motautia sairastavien naisten ja miesten kuntoutumi-
nen ohitusleikkauksesta ja ohjaus osana kuntoutumis-
prosessia. Hoitotiede 15, 62-73.

3. Hamalainen H, Smith R, Puukka P, Lind J, Kallio V/,
Kuttila K & Rdnnemaa T. 2000. Social support and
physical and psychological recovery one year after

1.Perheeni auttaa minua arkiaskareista selviytymisessa.

3.Perheeni suhtautuu mydtatuntoisesti sairastumiseeni.

4 Perheeni toimii yhteisymmarryksessa kanssani.

5.Perheeni pitda huolta minusta.

87



myocardial infarction or coronary artery bypass sur-
gery. Scandinavian Journal of Public Health 28, 62-70.
Rantanen A, Tarkka M-T,ﬁKaunonen M, Tarkka M, Sin-
tonen H, Koivisto A-M & Astedt-Kurki P. 2009. Health-
related quality of life after coronary artery bypass graft-
ing. Journal of Advanced Nursing 65, 1926-1936.

6.Perheen olemassaolo auttaa minua kuntoutumisessa.

Hagan N.A, Botti M.A & Watts R.J. 2007. Financial,
family, and social factors impacting on cardiac rehabili-
tation attendance. Heart & Lung 36, 105-113.
Koivunen K, Lukkarinen H & Isola A. 2003. Sepelvalti-
motautia sairastavien naisten ja miesten kuntoutumi-
nen ohitusleikkauksesta ja ohjaus osana kuntoutumis-
prosessa. Hoitotiede 15, 62-73.

7.Perheen lasndolo merkitsee minulle paljon.

Hagan N.A, Botti M.A & Watts R.J. 2007. Financial,
family, and social factors impacting on cardiac rehabili-
tation attendance. Heart & Lung 36, 105-113.
Koivunen K, Lukkarinen H & Isola A. 2003. Sepelvalti-
motautia sairastavien naisten ja miesten kuntoutumi-
nen ohitusleikkauksesta ja ohjaus osana kuntoutumis-
prosessa. Hoitotiede 15, 62-73.

8.Perheeni pitaa iiviisti yhteyttd minuun.

Knoll SM, & Johnson J. 2000. Uncertainty and expec-
tations: taking care of a cardiac surgery patient at
home. Journal of Cardiovascular Nursing 14, 64-75.
Koivula M. 2004. Perheen ja laheisten ihmisten merki-
tys ohitusleikkauspotilaiden ja hoitohenkildkunnan ko-
kemana. Tutkiva Hoitotyd 2, 4-9.

9.Perheeni hankkii tietoa sairaudestani.

Koivula M. 2004. Perheen ja laheisten ihmisten merki-

tys ohitusleikkauspotilaiden ja hoitohenkildkunnan ko-

kemana. Tutkiva Hoitotyd 2, 4-9.

Stewart M, Davidson K., Meade D, Hirth A & Makrides
L. 2000. Myocardial infarction: survivors' and spouses'
stress, coping, and support. Journal of Advanced Nur-
sing 31, 1351-1360.

10.Perheeni tukee minua hoitoon liittyvissé asioissa.

Koivula M. 2004. Perheen ja laheisten ihmisten merki-
tys ohitusleikkauspotilaiden ja hoitohenkildkunnan ko-

kemana. Tutkiva Hoitoty6 2, 4-9.

Stewart M, Davidson K., Meade D, Hirth A & Makrides
L. 2000. Myocardial infarction: survivors' and spouses'
stress, coping, and support. Journal of Advanced Nur-
sing 31, 1351-1360.

11.Perheeni tukee minua hoitoon liittyvassa paatoksente-

ossa.

Koivula M. 2004. Perheen ja laheisten ihmisten merki-
tys ohitusleikkauspotilaiden ja hoitohenkildkunnan ko-
kemana. Tutkiva Hoitoty6 2, 4-9.

Hagan N.A, Botti M.A & Watts R.J. 2007. Financial,
family, and social factors impacting on cardiac rehabili-
tation attendance. Heart & Lung 36, 105-113.

12.Perheeni tarkkailee sairauteeni liittyvid oireita.

Knoll SM, & Johnson J. 2000. Uncertainty and expec-
tations: taking care of a cardiac surgery patient at
home. Journal of Cardiovascular Nursing 14, 64-75.
Lukkarinen H & Kyngéas H. 2003. Experiences of the
onset of coronary artery disease in a spouse. Euro-
pean Journal of Cardiovascular Nursing 2, 189-194.
Mahrer-Imhof R, Hoffmann A & Froelicher E.S. 2007.
Impact of cardiac disease on couples' relationships.
Journal of Advanced Nursing 57, 513-521.

Stewart M, Davidson K., Meade D, Hirth A & Makrides
L. 2000. Myocardial infarction: survivors' and spouses'
stress, coping, and support. Journal of Advanced Nur-
sing 31, 1351-1360.

88




13.Perheeni suhtautuminen sairastumiseeni lannistaa mi-
nua.

Hagan N.A, Botti M.A & Watts R.J. 2007. Financial,
family, and social factors impacting on cardiac rehabili-
tation attendance. Heart & Lung 36, 105-113.
Kamer A, Dahlgren MA & Bergdahl B. 2004b. Reha-
bilitation after coronary heart disease: spouses' views
of support. Journal of Advanced Nursing 46, 204-11.

14 Perheeni kanssa on mahdotonta keskustella eri toimin-
tavaihtoehdoista.

Knoll SM, & Johnson J. 2000. Uncertainty and expec-
tations: taking care of a cardiac surgery patient at
home. Journal of Cardiovascular Nursing 14, 64-75.
Kémer A, Dahlgren MA & Bergdahl B. 2004b. Reha-
bilitation after coronary heart disease: spouses' views
of support. Journal of Advanced Nursing 46, 204-11.

15.Perheenjasenillda on positiivinen asenne kuntoutumi-
seeni.

Kéamner A, Dahlgren MA & Bergdahl B. 2004b. Reha-
bilitation after coronary heart disease: spouses' views
of support. Journal of Advanced Nursing 46, 204-11.
Lukkarinen H & Kyngés H. 2003. Experiences of the
onset of coronary artery disease in a spouse. Euro-
pean Journal of Cardiovascular Nursing 2, 189-194.

16.Perheeni tukee minua eldmantapamuutoksissani.

Kamer A, Dahlgren MA & Bergdahl B. 2004b. Reha-
bilitation after coronary heart disease: spouses' views
of support. Journal of Advanced Nursing 46, 204-11.
Koivunen K, Lukkarinen H & Isola A. 2003. Sepelvalti-
motautia sairastavien naisten ja miesten kuntoutumi-
nen ohitusleikkauksesta ja ohjaus osana kuntoutumis-
prosessa. Hoitotiede 15, 62-73.

Lukkarinen H & Kyngés H. 2003. Experiences of the
onset of coronary artery disease in a spouse. Euro-
pean Journal of Cardiovascular Nursing 2, 189-194.
Mahrer-Imhof R, Hoffmann A & Froelicher E.S. 2007.
Impact of cardiac disease on couples' relationships.
Journal of Advanced Nursing 57, 513-521.

OSA 2 Kuntoutumista vaikeuttavat tekijat perheessa

1.Hoidon huono suunnittelu aiheuttaa epavarmuutta minun
ja laheisieni elamaan.

Lukkarinen H & Kyngés H. 2003. Experiences of the
onset of coronary artery disease in a spouse. Euro-
pean Journal of Cardiovascular Nursing 2, 189-194.
Mahrer-Imhof R, Hoffmann A & Froelicher E.S. 2007.
Impact of cardiac disease on couples' relationships.
Journal of Advanced Nursing 57, 513-521.

2.Tulevaisuuden epavarmuudesta johtuen eldmantapamuu-
toksiin sitoutuminen on vaikeaa.

Mahrer-Imhof R, Hoffmann A & Froelicher E.S. 2007.
Impact of cardiac disease on couples' relationships.
Journal of Advanced Nursing 57, 513-521.

Stewart M, Davidson K., Meade D, Hirth A & Makrides
L. 2000. Myocardial infarction: survivors' and spouses'
stress, coping, and support. Journal of Advanced Nur-
sing 31, 1351-1360.

3. Elamantapamuutokset aiheuttavat kielteisid reaktioita
perheessamme.

Mahrer-Imhof R, Hoffmann A & Froelicher E.S. 2007.
Impact of cardiac disease on couples' relationships.
Journal of Advanced Nursing 57, 513-521.

Stewart M, Davidson K., Meade D, Hirth A & Makrides
L. 2000. Myocardial infarction: survivors' and spouses'
stress, coping, and support. Journal of Advanced
Nursing 31, 1351-1360.

Kéamer A, Dahlgren MA & Bergdahl B. 2004b. Reha-
bilitation after coronary heart disease: spouses' views
of support. Journal of Advanced Nursing 46, 204-11.

4 Perheeni on joutunut sopeutumaan voinnissani tapahtu-
viin nopeisiin muutoksiin.

Koivula M. 2004. Perheen ja laheisten ihmisten merki-
tys ohitusleikkauspotilaiden ja hoitohenkildkunnan ko-
kemana. Tutkiva Hoitotyo 2, 4-9.

89




Lukkarinen H & Kyngéas H. 2003. Experiences of the
onset of coronary artery disease in a spouse. Euro-
pean Journal of Cardiovascular Nursing 2, 189-194.

5.Hoitohenkildston perheelleni tarjoama tuki on riittdméa-
tonta.

Knoll SM, & Johnson J. 2000. Uncertainty and expec-
tations: taking care of a cardiac surgery patient at
home. Journal of Cardiovascular Nursing 14, 64-75.
Lukkarinen H & Kyngas H. 2003. Experiences of the
onset of coronary artery disease in a spouse. Euro-
pean Journal of Cardiovascular Nursing 2, 189-194.
Stewart M, Davidson K., Meade D, Hirth A & Makrides
L. 2000. Myocardial infarction: survivors' and spouses'
stress, coping, and support. Journal of Advanced
Nursing 31, 1351-1360.

6. Riittimaton tuki hoitohenkildstolta aiheuttaa stressia per-
heenjasenilleni.

Lukkarinen H & Kyngés H. 2003. Experiences of the
onset of coronary artery disease in a spouse. Euro-
pean Journal of Cardiovascular Nursing 2, 189-194.
Stewart M, Davidson K., Meade D, Hirth A & Makrides
L. 2000. Myocardial infarction: survivors' and spouses'
stress, coping, and support. Journal of Advanced
Nursing 31, 1351-1360.

7.Perheemme tiedonsaanti sairauteeni liittyen on riittdma-
tonta.

Knoll SM, & Johnson J. 2000. Uncertainty and expec-
tations: taking care of a cardiac surgery patient at
home. Journal of Cardiovascular Nursing 14, 64-75.
Stewart M, Davidson K., Meade D, Hirth A & Makrides
L. 2000. Myocardial infarction: survivors' and spouses'
stress, coping, and support. Journal of Advanced
Nursing 31, 1351-1360.

8. Perheenjasenillani ei ole tarpeeksi tietoa siita, mika on
minulle hyvaksi.

Knoll SM, & Johnson J. 2000. Uncertainty and expec-
tations: taking care of a cardiac surgery patient at
home. Journal of Cardiovascular Nursing 14, 64-75.
Kérer A, Dahlgren MA & Bergdahl B. 2004a. Coro-
nary heart disease: causes and drug treatment--
spouses' conceptions. Journal of Clinical Nursing 13,
167-176.

9.Sairastumiseni aiheutti minulle pelkoa ja ahdistusta.

Lukkarinen H & Kyngas H. 2003. Experiences of the
onset of coronary artery disease in a spouse. Euro-
pean Journal of Cardiovascular Nursing 2, 189-194.
Stewart M, Davidson K., Meade D, Hirth A & Makrides
L. 2000. Myocardial infarction: survivors' and spouses'
stress, coping, and support. Journal of Advanced
Nursing 31, 1351-1360.

10.Tuntuu, ettd menetan malttini herkemmin kuin ennen sai-
rastumistani.

Dalteg T, Benzein E, Fridlund B & Malm E. 2011. Car-
diac disease and its consequences on the partner rela-
tionship: A systematic review. European Journal of
Cardiovascular Nursing 10, 140-149.

Lukkarinen H & Kyngéas H. 2003. Experiences of the
onset of coronary artery disease in a spouse. Euro-
pean Journal of Cardiovascular Nursing 2, 189-194.

11. Sairastumiseni aiheutti ahdistusta ja pelkoa perheelleni.

Lukkarinen H & Kyngéas H. 2003. Experiences of the
onset of coronary artery disease in a spouse. Euro-
pean Journal of Cardiovascular Nursing 2, 189-194.
Stewart M, Davidson K., Meade D, Hirth A & Makrides
L. 2000. Myocardial infarction: survivors' and spouses'
stress, coping, and support. Journal of Advanced
Nursing 31, 1351-1360.

12. Emme pysty perheenjésenten kesken ilmaisemaan sai-
rastumiseni aiheuttamia tunteita.

Lukkarinen H & Kyngas H. 2003. Experiences of the
onset of coronary artery disease in a spouse. Euro-
pean Journal of Cardiovascular Nursing 2, 189-194.
Mahrer-Imhof R, Hoffmann A & Froelicher E.S. 2007.
Impact of cardiac disease on couples' relationships.
Journal of Advanced Nursing 57, 513-521.

90




Dalteg T, Benzein E, Fridlund B & Malm E. 2011. Car-
diac disease and its consequences on the partner rela-
tionship: A systematic review. European Journal of
Cardiovascular Nursing 10, 140-149.

13.Arjen velvollisuuksista suoriutuminen huolestuttaa mi-
nua.

Koivula M. 2004. Perheen ja laheisten ihmisten merki-
tys ohitusleikkauspotilaiden ja hoitohenkildkunnan ko-
kemana. Tutkiva Hoitotyo 2, 4-9.

Koivunen K, Lukkarinen H & Isola A. 2003. Sepelvalti-
motautia sairastavien naisten ja miesten kuntoutumi-
nen ohitusleikkauksesta ja ohjaus osana kuntoutumis-
prosessa. Hoitotiede 15, 62-73.

14. Suoriutumiseni arjen velvollisuuksista huolestuttaa per-
hettani.

Koivula M. 2004. Perheen ja laheisten ihmisten merki-
tys ohitusleikkauspotilaiden ja hoitohenkildkunnan ko-
kemana. Tutkiva Hoitotyo 2, 4-9.

Koivunen K, Lukkarinen H & Isola A. 2003. Sepelvalti-
motautia sairastavien naisten ja miesten kuntoutumi-
nen ohitusleikkauksesta ja ohjaus osana kuntoutumis-
prosessa. Hoitotiede 15, 62-73.

15.Arjen velvollisuuksien jakaminen aiheuttaa stressia per-
heessamme.

Lukkarinen H & Kyngas H. 2003. Experiences of the
onset of coronary artery disease in a spouse. Euro-
pean Journal of Cardiovascular Nursing 2, 189-194.
Stewart M, Davidson K., Meade D, Hirth A & Makrides
L. 2000. Myocardial infarction: survivors' and spouses'
stress, coping, and support. Journal of Advanced
Nursing 31, 1351-1360.

16.Perheen taloudellinen tilanne huolestuttaa minua.

Koivunen K, Lukkarinen H & Isola A. 2003. Sepelvalti-
motautia sairastavien naisten ja miesten kuntoutumi-
nen ohitusleikkauksesta ja ohjaus osana kuntoutumis-
prosessa. Hoitotiede 15, 62-73.

Lukkarinen H & Kyngas H. 2003. Experiences of the
onset of coronary artery disease in a spouse. Euro-
pean Journal of Cardiovascular Nursing 2, 189-194.
Okkonen E & Kuusisto M. 2004. Potilaan huolenaiheet
ja toiveet sepelvaltimoiden ohitusleikkauksen jalkeen.
Tutkiva Hoitotyé 2, 10-16.

17. Sairauteni aiheuttaa muutoksia koko perheen
arkeen.

Lukkarinen H & Kyngés H. 2003. Experiences of the
onset of coronary artery disease in a spouse. Euro-
pean Journal of Cardiovascular Nursing 2, 189-194.
Stewart M, Davidson K., Meade D, Hirth A & Makrides
L. 2000. Myocardial infarction: survivors' and spouses'
stress, coping, and support. Journal of Advanced
Nursing 31, 1351-1360.

Astedt-Kurki P, Lehti K, Tarkka M-T & Paavilainen E.
2004. Determinants of perceived health in families of
patients with heart disease. Journal of Advanced Nur-
sing 48, 115-213.

18. Kannan huolta perheeni selviytymisesta kuntoutumiseni
aikana.

Koivunen K, Lukkarinen H & Isola A. 2003. Sepelvalti-
motautia sairastavien naisten ja miesten kuntoutumi-
nen ohitusleikkauksesta ja ohjaus osana kuntoutumis-
prosessia. Hoitotiede 15, 62-73.

Murray JC, O'Farrel P & Huston P. 2000. The experi-
ences of women with heart disease: what are their
needs? Revue Canadienne de Sante Publique 91, 98-
102.

19. Vaarinymmarrykset aiheuttavat ongelmia perheenjasen-
ten suhteissa.

Knoll SM, & Johnson J. 2000. Uncertainty and expec-
tations: taking care of a cardiac surgery patient at
home. Journal of Cardiovascular Nursing 14, 64-75.
Mahrer-Imhof R, Hoffmann A & Froelicher E.S. 2007.
Impact of cardiac disease on couples' relationships.
Journal of Advanced Nursing 57, 513-521.

91




20.Vaikeus puhua asioista aiheuttaa ongelmia perhees-
s&mme.

Kérner A, Dahlgren MA & Bergdahl B. 2004b. Reha-
bilitation after coronary heart disease: spouses' views
of support. Journal of Advanced Nursing 46, 204-11.
Dalteg T, Benzein E, Fridlund B & Malm E. 2011. Car-
diac disease and its consequences on the partner rela-
tionship: A systematic review. European Journal of
Cardiovascular Nursing 10, 140-149.

21.Erilaiset odotukset aiheuttavat ongelmia perheenjasen-
ten kesken.

Knoll SM, & Johnson J. 2000. Uncertainty and expec-
tations: taking care of a cardiac surgery patient at
home. Journal of Cardiovascular Nursing 14, 64-75.
Mahrer-Imhof R, Hoffmann A & Froelicher E.S. 2007.
Impact of cardiac disease on couples' relationships.
Journal of Advanced Nursing 57, 513-521.

22. Seksuaalielamdssa on ilmennyt ongelmia sairastumi-
seni jalkeen.

Dalteg T, Benzein E, Fridlund B & Malm E. 2011. Car-
diac disease and its consequences on the partner rela-
tionship: A systematic review. European Journal of
Cardiovascular Nursing 10, 140-149.

Koivunen K, Lukkarinen H & Isola A. 2003. Sepelvalti-
motautia sairastavien naisten ja miesten kuntoutumi-
nen ohitusleikkauksesta ja ohjaus osana kuntoutumis-
prosessa. Hoitotiede 15, 62-73.

Lukkarinen H & Kyngas H. 2003. Experiences of the
onset of coronary artery disease in a spouse. Euro-
pean Journal of Cardiovascular Nursing 2, 189-194.
Rantanen A, Kaunonen M, Sintonen H, Koivisto A-M,
Astedt-Kurki P & Tarkka M-T. 2008. Factors associ-
ated with health-related quality of life in patients and
significant others one month after coronary artery by-
pass grafting. Journal of Clinical Nursing 17, 1742-53.

23.Perheenjasenten liiallinen huolehtivaisuus arsyttaa mi-
nua..

Dalteg T, Benzein E, Fridlund B & Malm E. 2011. Car-
diac disease and its consequences on the partner rela-
tionship: A systematic review. European Journal of
Cardiovascular Nursing 10, 140-149.

Murray JC, O'Farrel P & Huston P. 2000. The experi-
ences of women with heart disease: what are their
needs? Revue Canadienne de Sante Publique 91, 98-
102.

Okkonen E & Kuusisto M. 2004. Potilaan huolenaiheet
ja toiveet sepelvaltimoiden ohitusleikkauksen jalkeen.
Tutkiva Hoitotyd 2, 10-16.

Stewart M, Davidson K., Meade D, Hirth A & Makrides
L. 2000. Myocardial infarction: survivors' and spouses'
stress, coping, and support. Journal of Advanced
Nursing 31, 1351-1360.

24. Vastuunkantaminen minun kuntoutumisestani aiheuttaa
huolta perheelleni.

Dalteg T, Benzein E, Fridlund B & Malm E. 2011. Car-
diac disease and its consequences on the partner rela-
tionship: A systematic review. European Journal of
Cardiovascular Nursing 10, 140-149.

Knoll SM, & Johnson J. 2000. Uncertainty and expec-
tations: taking care of a cardiac surgery patient at
home. Journal of Cardiovascular Nursing 14, 64-75.
Lukkarinen H & Kyngéas H. 2003. Experiences of the
onset of coronary artery disease in a spouse. Euro-
pean Journal of Cardiovascular Nursing 2, 189-194.
Stewart M, Davidson K., Meade D, Hirth A & Makrides
L. 2000. Myocardial infarction: survivors' and spouses'
stress, coping, and support. Journal of Advanced
Nursing 31, 1351-1360.

92




25.Sairastumiseni mydta muiden perheenjasenien elama
on rajoittunut.

Dalteg T, Benzein E, Fridlund B & Malm E. 2011. Car-
diac disease and its consequences on the partner rela-
tionship: A systematic review. European Journal of
Cardiovascular Nursing 10, 140-149.

Knoll SM, & Johnson J. 2000. Uncertainty and expec-
tations: taking care of a cardiac surgery patient at
home. Journal of Cardiovascular Nursing 14, 64-75.
Lukkarinen H & Kyngas H. 2003. Experiences of the
onset of coronary artery disease in a spouse. Euro-
pean Journal of Cardiovascular Nursing 2, 189-194.

26. Perheenjasenieni henkildkohtainen aika on véhentynyt
sairastumiseni myota.

Knoll SM, & Johnson J. 2000. Uncertainty and expec-
tations: taking care of a cardiac surgery patient at
home. Journal of Cardiovascular Nursing 14, 64-75.
Lukkarinen H & Kyngas H. 2003. Experiences of the
onset of coronary artery disease in a spouse. Euro-
pean Journal of Cardiovascular Nursing 2, 189-194.

27. Tunnen itseni rasitteeksi pyytdessani apua perheen-
j@seniltani.

Benyamini Y, Medalion B & Garfinkel D. 2007. Patient
and spouse perceptions of the patient's heart disease
and their associations with received and provided so-
cial support and undermining. Psychology & Health 22,
765-785.

Hagan N.A, Botti M.A & Watts R.J. 2007. Financial,
family, and social factors impacting on cardiac rehabili-
tation attendance. Heart & Lung 36, 105-113.

Knoll SM, & Johnson J. 2000. Uncertainty and expec-
tations: taking care of a cardiac surgery patient at
home. Journal of Cardiovascular Nursing 14, 64-75.
Kéamer A, Dahlgren MA & Bergdahl B. 2004b. Reha-
bilitation after coronary heart disease: spouses' views
of support. Journal of Advanced Nursing 46, 204-11.

28. Toivoisin, ettei perheeni murehtisi niin paljon sairastu-
mistani.

Koivula M. 2004. Perheen ja laheisten ihmisten merki-
tys ohitusleikkauspotilaiden ja hoitohenkildkunnan ko-
kemana. Tutkiva Hoitotyd 2, 4-9.

Lukkarinen H & Kyngés H. 2003. Experiences of the
onset of coronary artery disease in a spouse. Euro-
pean Journal of Cardiovascular Nursing 2, 189-194.
Stewart M, Davidson K., Meade D, Hirth A & Makrides
L. 2000. Myocardial infarction: survivors' and spouses'
stress, coping, and support. Journal of Advanced
Nursing 31, 1351-1360.

29. Haluan suojella perhetténi huolilta salaamalla joitakin
asioita, jotka liittyvat sairauteeni.

Koivula M. 2004. Perheen ja laheisten ihmisten merki-
tys ohitusleikkauspotilaiden ja hoitohenkildkunnan ko-
kemana. Tutkiva Hoitotyo 2, 4-9.

Lukkarinen H & Kyngas H. 2003. Experiences of the
onset of coronary artery disease in a spouse. Euro-
pean Journal of Cardiovascular Nursing 2, 189-194.




30. Perheenjéseneni eivat tue minua tarpeeksi kuntoutumi-
sessani.

Benyamini Y, Medalion B & Garfinkel D. 2007. Patient
and spouse perceptions of the patient's heart disease
and their associations with received and provided so-
cial support and undermining. Psychology & Health 22,
765-785.

Hagan N.A, Botti M.A & Watts R.J. 2007. Financial,
family, and social factors impacting on cardiac rehabili-
tation attendance. Heart & Lung 36, 105-113.

Stewart M, Davidson K., Meade D, Hirth A & Makrides
L. 2000. Myocardial infarction: survivors' and spouses'
stress, coping, and support. Journal of Advanced
Nursing 31, 1351-1360.

Kulik J & Mahler H. (2006). Marital quality predicts
hospital stay following coronary artery bypass surgery
for women but not men. Social Science & Medicine 63,
2031-2040.

94
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Perheen selviytyminen arjessa
Vuorovaikutus perheessa
Vastuu sairastuneesta perheelld

Perheen
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588
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-.302
-.318
-.606
=277

95
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<.0005
<.0005
<.0005

<.0005
<.0005

<.0005
<.0005
<.0005
<.0005

Perheen
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rs p

426 <.0005
571 <.0005
559 <.0005
575 <.0005
-.352 <.0005
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-148 <.059
-144 <.066
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TIIVISTELMA

Artikkelin tarkoituksena on kuvata ja arvioida
esitutkimuksen merkitysti tilastollisessa tutki-
muksessa. Esimerkkinid kidytetiin tutkimusta
perheen osallisuudesta sepelvaltimotautipotilaan
kuntoutumisprosessissa. Kirjallisuuskatsauksen
pohjalta tutkimusta varten laadittiin Perheen
osallisuus sepelvaltimotautipotilaan kuntoutumi-
sessa (POSEK) -mittari. Ennen esitutkimusta
asiantuntijaryhmi arvioi mittarin sisillon vastaa-
van hyvin sen perustana kiytettyi kirjallisuutta.
Asiantuntijaryhmidn huomioiden perusteella
muutamaa kysymystd tarkennettiin.

Ennen esitutkimusta hankittiin sairaalan lupa
ja eettisen toimikunnan puoltava lausunto tut-
kimukselle. Esitutkimuksen aineisto kerittiin
sepelvaltimotautia sairastavilta potilailta (n = 29)
kuusi viikkoa sairaalasta paidsyn jilkeen. Esitut-
kimuksen aineisto analysoitiin ja frekvenssija-
kaumien pohjalta arvioitiin jokaisen kysymyksen
vastausten hajontaa ja asteikon toimivuutta. Esi-
tutkimuksen perusteella kyselylomakkeen kaik-
ki kysymykset olivat potilaille ymmirrettivii ja
vastaukset jakautuivat koko asteikolle. Esitutki-
muksen vastausprosentti oli 85 ja vastausaika 25
minuuttia. Esitutkimuksen tuloksia tarvittiin
voima-analyysin tekoon, koska uudesta POSEK-
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a new scale in research

—POSEK scale as an example
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The purpose of this article is to describe and
assess the significance of a preliminary study in
statistical research. A research concerning fam-
ily involvement in the rehabilitation process of
coronary artery disease patients is used as an
example. The Family Involvement in Coronary
Artery Disease Patients Rehabilitation (POSEK)-
scale was developed for this research on the
basis of a literature review. Prior to preliminary
study a group of experts assessed that the con-
tent of the scale corresponded well the litera-
ture. Based on the considerations of the expert
group, a few questions were clarified.

Before the preliminary study was implement-
ed, the hospital ethics committee admitted per-
mission and assent for research was obtained.
The pilot study data was collected from patients
with coronary artery disease (n = 29) six weeks
after discharge from hospital. The data was
analyzed and the frequency distributions and
feasibility of the scale were evaluated. Accord-
ing to the pilot study, the questions were un-
derstandable to patients and their responses
were distributed throughout the scale. The re-
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mittarista ei ollut kiytettivissd voima-analyysis-
sa vilttimattomid empiirisid arvoja. Esitutkimuk-
sen pohjalta mittarin alustava sisdinen johdon-
mukaisuus ja rinnakkaisvaliditeetti olivat kohta-
laisen hyvii.

Esitutkimuksessa saatiin potilailta tirkedi tie-
toa uuden mittarin ymmirrettdvyydestd, vastaus-
vaihtoehtojen selkeydesti, vastaamiseen tarvit-
tavasta ajasta, vastausprosentista ja voima-ana-
lyysin laskemiseen.

Avainsanat: esitutkimus; kyselylomakkeet; mit-
tarit; validiteetti

sponse rate of the pilot study was 85 % and the
average response time 25 minutes. The pilot
study results were necessary for conducting the
power analysis, since there were no empirical
parameters of the new POSEK scale. On the
basis of the pilot study the preliminary internal
consistency and concurrent validity were fairly
good.

The pilot study produced important informa-
tion about the comprehensibility of the new
scale, clarity of the items, the response time,
response rate and the information to conduct a
power analysis.

Keywords: Pilot projects; questionnaires; scales;
validity

Tutkimuksen 1ahtokohdat

Esitutkimus tehdddn samalle kohderyh-
mille kuin varsinainen tutkimus, mutta pie-
nemmilld otoksella. Esitutkimus antaa tie-
toa esimerkiksi aineiston kisittelymenetel-
mistd, onko suunniteltu tutkimus toteutta-
miskelpoinen ja mitd ongelmia tutkimuk-
sessa voi ilmetd. Lisdksi sen avulla saadaan
selville sopiva otoskoko, onko kohderyhmi
sopiva sekd alustavaa tietoa kiytettivien
mittareiden ymmairrettivyydestd, validitee-
tista ja reliabiliteetista. (Burns & Grove
2007, Rattray & Jones 2007.) Esitutkimuksen
suorittaminen on olennaista erityisesti kun
kiytossd on uusi mittari. (Rattray & Jones

2007.) Esitutkimusten tulosten laajempi ra-
portointi on avuksi tutkijoille ja antaa pal-
jon lisitietoa aiheesta. Hyvin suunniteltu ja
toteutettu esitutkimus antaa tietoa sopivas-
ta tutkimusmenetelmistd ja suuntaa antavis-
ta tutkimustuloksista. Tutkijoita tulisi roh-
kaista raportoimaan yksityiskohtaisemmin
esitutkimuksen tuloksista sekd esitutkimuk-
sen myotd mahdollisesti tehdyistd muutok-
sista. (Teijlingen ym. 2000, Secomb & Smith
2011.) Lisdksi esitutkimuksen avulla on
mahdollista lisitd tutkimuksen menetelmil-
listd tasmillisyyttd, tieteellistd validiutta ja
julkaisukelpoisuutta (Lancaster ym. 2004).

Perheisiin kohdistuvan tutkimuksen on-
gelmat liittyvit usein mittareihin. Ongelmia
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aiheuttavat esimerkiksi teorioiden sovelta-
misen ja rakenteiden kisitteellistimisen
haastavuus sekd mittaamiskohteen ja mit-
taamistavan yhdistiminen. Uusien perhe-
hoitotydén mittaus- ja arviointivilineiden
tarve kasvaa perhehoitotydon kehittyessi.
(Joronen ym. 2008.) Tiamin artikkelin tar-
koituksena on kuvata esitutkimuksen mer-
kitystd, kun aiotaan kayttid uutta mittaria
tutkimuksessa. Esimerkkinid kiytetidin
POSEK-mittaria, jonka avulla halutaan tut-
kia perheen osallisuutta sepelvaltimotauti-
potilaiden kuntoutumiseen.

Vuonna 2007 sairaaloissa hoidettiin
54 768 sepelvaltimotautipotilasta (Suomen
Sydinliitto ry 2013). Tutkijoiden mukaan
sepelvaltimotautipotilaan kuntoutumispro-
sessiin tulisi kiinnittdd enemmin huomiota
ja huomioida samalla my6s perheenjisenet.
Sairaalassaoloajat lyhenevit myos tulevai-
suudessa, mikid aiheuttaa uusia vaatimuksia
kotona tapahtuvalle hoitamiselle. Perheen-
jisenet tulevat tarvitsemaan enemmin tie-
toa ja tukea. (Lukkarinen & Kyngis 2003,
Kirner ym. 2004, Dalteg ym 2011.) Koska
syddnsairaudet ovat kansanterveydellisesti
merkittivd ongelma, on tarpeen panostaa

1)
kirjallisuus-
katsaus
aiheesta

8) varsinainen

tutkimus

7

7) kyselylomakkeen
korjaaminen, voima-
analyysi ja otoskoko,
mittarin alustava
luotettavuus

t

6) esitutkimuksen
tulosten ja
potilaiden
palautteen

5) esitutkimus
potilailla (n=29),
kysymysten
ymmirrettivyys
ja sopivuus
potilaille

analysointi

sydinsairaiden potilaiden hoidon kehitti-
miseen. Perhe on potilaalle resurssi, ja per-
heenjisenten osallisuus kuntoutumisessa
voi olla monitahoista. Aiempien tutkimus-
ten perusteella on tullut esiin se, milld ta-
voin perhe voi edistdd sepelvaltimotautipo-
tilaan kuntoutumista sekid millaisia haastei-
ta kuntoutumisen aikana voi ilmetid (Knoll
ym. 2000, Stewart ym. 2000, Lukkarinen
ym. 2003, Benyamini ym. 2007, Hagan ym.
2007, Mahrer-Imhof ym. 2007). Perhehoito-
tyon toteutumisen ja kehittimisen kannalta
on tirkedd tutkia perheen osallisuutta poti-
laan kuntoutumisessa.

Sydianpotilaisiin liittyvid mittareita 16ytyy
melko vihin ja ne keskittyvit padosin sy-
dédnpotilaiden sosiaaliseen tukeen, selviyty-
miseen tai sopeutumiseen (McLain ym.
2008. Vilchinsky ym. 2011). Tutkimusta var-
ten laadittiin Perheen osallisuus sepelvalti-
motautipotilaan kuntoutumisessa (POSEK)
-mittari. POSEK-mittarin kehittimisprosessi
on esitetty kuviossa 1.

Mittarin ensimmadistd potilailla suoritetta-
vaa testaamista varten tehtiin esitutkimus
jonka merkityksestd tissd raportoidaan. Uu-
den mittarin kehittiminen katsottiin tarpeel-

2) viittdmien
muodostaminen
ja taustatietojen

médrittely

3) mittarin
sisédllon
arvioiminen
asiantuntijoiden
avulla

4) esitutkimus
mittarin
vastausvaihto-
ehtojen ja
vastausajan
arvioimiseksi

Kuvio 1. Mittarin kebittimisen pro-
sessi.
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liseksi, silla olemassa olevilla mittareilla ei
saada tietoa kuntoutumiseen liittyvistd haas-
teista perheissi ja tutkimusten mukaan se-
pelvaltimotautipotilaiden kuntoutumiseen
liittyy monenlaisia perheen osallisuuteen
liittyvid haasteita ja ongelmia (Knoll ym.
2000, Murray ym. 2000, Stewart ym. 2000,
Koivunen ym. 2003, Okkonen & Kuusisto
2004, Mahrer-Imhof ym. 2007, Dalteg ym.
2011). Tiassi tutkimuksessa perheen osalli-
suudella tarkoitetaan perheen tapoja olla
mukana sepelvaltimotautipotilaan kuntou-
tumisprosessissa.

Tutkimuksen tarkoitus ja
tutkimusongelmat

Tamin tutkimuksen tarkoituksena on ar-
vioida esitutkimuksen merkitystd uuden
hoitotieteellisen mittarin kehittimisessi
suomalaisessa kontekstissa. Esimerkkini
kiytetddn kehitettyd mittaria sepelvaltimo-
tautipotilaiden perheiden osallisuudesta
kuntoutumisessa.

Tutkimusongelmat ovat seuraavat:

1. Miti tietoa esitutkimus antaa tutkimuk-

sen toteuttamiseen?

2. Mitd tietoa esitutkimus antaa uuden

mittarin toimivuudesta?

Esitutkimuksen menetelmit

Mittarit

POSEK-mittarin pohjana on keviilld 2012
tehty ja 2013 piivitetty kirjallisuuskatsaus.
Kirjallisuuskatsaus kohdistui Cinahl-, Med-
line-, Medic-, Arto-, Cochrane Library- ja
PsycInfo-tietokantoihin. Hakusanoina kiy-
tettiin seuraavia sanoja: coronary artery di-
sease/ heart diseases/ heart disorders/heart
illness/ myocardial ischemia/ coronary di-
sease/coronary arteriosclerosis, family/rela-
tive/next of kin/spouse/significant other,
rehabilitation, perhe*/omai*/lihei*/puoliso®,
sydianpotil*/sepelvaltimotau*/sydiansairau®/
kuntoutumi*/palautumi*/toipumi*. Julkaisun
tuli kisitelld sepelvaltimotautia sairastavia
potilaita ja liittyd heididn perheenjisentensi

ja omaistensa asemaan ja osallisuuteen po-
tilaan kuntoutumisessa. Julkaisun tuli olla
suomen- tai englanninkielinen tieteellinen
tutkimus ja julkaistu 2000-luvulla. Hakusa-
nojen avulla loydetyistd artikkeleista tarkas-
teltiin ensin otsikoita, jonka perusteella va-
littiin aiheeseen sopivat tutkimukset. Artik-
kelit, jotka eivit kisitelleet tutkittavaa il-
miotd, hylittiin. Otsikoltaan aiheeseen so-
pivista tutkimuksista luettiin ensin tiivistel-
mit. Tarvittaessa tutustuttiin myos tutki-
muksen sisiltoon, mikili tiivistelmissi oli
jotakin episelvdd. Osa hakujen tuloksena
loydetyistd artikkeleista kisittelivit sepel-
valtimotautipotilaan kuntoutusta, mutta per-
henikokulman puuttumisen takia ne hylit-
tiin. Kirjallisuuskatsaukseen valittiin 20 ai-
heeseen sopivaa tutkimusta. Muutama hyvi
hakutulos jouduttiin myo6s hylkddmain sen
perusteella, ettd tutkimuksesta ei ollut saa-
tavilla kokotekstid. Hakuprosessi on kuvat-
tu kuviossa 2.

Kirjallisuuskatsauksessa kiytetty sisillon-
analyysi tuotti kaksi ylikésitettd: Kuntoutu-
misen edistiminen perheessi ja Kuntoutu-
misen haasteet perheessi, jotka muodostui-
vat useista alakisitteistd (Taulukko 2). Si-
sillonanalyysissa nimettyjen kisitteiden
pohjalta muodostettiin vdittimid ja viittid-
miryhmistd summamuuttujia (Burns & Gro-
ve 2007). Summamuuttujien nimet vastaavat
sisdllonanalyysin alakategorioita. Kyselylo-
make koostuu 17 taustatietoja kartoittavas-
ta kysymyksesti seki 46 viittimistd. Mitta-
ri koostuu kahdesta eri osasta: Kuntoutu-
misen edistdminen perbeessc (16 viittimii)
ja Kuntoutumisen baasteet perbeessci (30
vaittimadd). Jokainen vAittimi perustuu vi-
hintdin kahden aikaisemman tutkimuksen
tuloksiin.

Kuntoutumisen edistiminen perheessi
-osaan kuuluu hyvien olosuhteiden mah-
dollistaminen (Koivunen ym 2003, Koivula
2004), perheen liheisyys (Lukkarinen &
Kyngis 2003, Hagan ym. 2007), perheenji-
sen hoitajana (Stewart ym. 2000, Mahrer-
Imhof ym. 2007) seki potilaan motivoimi-
nen kuntoutumiseen (Stewart ym. 2000,
Kidrner ym. 2004, Hagan ym. 2007). Kutakin
osa-aluetta mitataan neljilld viittamalla.
(Taulukko 2.) Kuntoutumisen edistimisti
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Hakusanat:

coronary artery disease/ heart diseases/ heart disorders/ heart
illness/ myocardial ischemia/ coronary disease/coronary
arteriosclerosis, family/relative/next of kin/spouse/significant
other, rehabilitation, perhe*/omai*/lihei*/puoliso*,
sydénpotil*/sepelvaltimotau*/sydinsairau*,
kuntoutumi*/palautumi*/toipumi*

§

Tietokannat:

Cinahl n=541 Tarkastelu:
Medline n=12 Otsikoiden ja
Medic n=2 asiasanojen
Arto n=2 mukaan n=578

Cochrane Library n=18

PsycInfo n=3

Tietokannat:

Cinahl n=17 Tarkastelu:
Medline n=4 Abstraktin

Medic n=1 ja sisillon mukaan
Arto n=2 n=25

Cochrane Library n=0
PsycInfo n= 1

Kisinhaku _\

n=4

Valitut tutkimukset n= 20

/ Kuwvio 2. Tiedonhakujen

prosessi

mitataan esimerkiksi seuraavanlaisten viit-
timien avulla: Perbeeni auttaa minua arki-
askareista selviytymisessd, Perbeeni pyrkii
suojelemaan minua ylimdicirdiseltd stressil-
Idi ja Perbeeni hankkii tietoa sairaudestani.

Kuntoutumisen haasteet perheessi
-osioon kuuluvat tulevaisuuden epivar-
muus (Lukkarinen & Kyngis 2003, Mahrer-
Imhof ym. 2007), hoitohenkil®ston riittimi-
ton tuki perheelle (Stewart ym. 2000, Luk-
karinen & Kyngis 2003), tunteiden kisitte-
leminen (Stewart ym. 2000, Lukkarinen &
Kyngis 2003), perheen selviytyminen arjes-
sa (Koivunen ym. 2003, Okkonen & Kuu-
sisto 2004), vuorovaikutus (Kulik ym. 2000,

Dalteg ym. 2011) seki vastuu sairastunees-
ta perheelld (Knoll ym. 2000, Murray ym.
2000, Stewart ym. 2000, Okkonen & Kuu-
sisto 2004). Perheen selviytymisti arjessa
mitataan kuuden viittimin avulla ja kaikkia
muita osa-alueita mitataan neljin viittimin
avulla. (Taulukko 2.) Kuntoutumisen haas-
teita mitataan esimerkiksi seuraavanlaisten
vidittdimien avulla: Emme pysty perbeen-
Jdsenten kesken ilmaisemaan tunteita joita
sairastumiseni on meissd berdittdinyt, Per-
heemme tiedonsaanti sairauteeni liittyen on
riittdamcitonid ja Eldmdntapamuutokset ci-
heuttavat kielteisic reaktioita perbeessdm-
me. Vaittimid arvioidaan 6-portaisella likert-
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asteikolla (1 = ehdottomasti eri mielti) —
(6 = ehdottomasti samaa mielti).

Taustatietoina kysytiddn sepelvaltimotau-
tipotilaan ikidd, sukupuolta, siviilisdityd ja
puolison tyossidkiyntid (Lukkarinen & Kyn-
gis 2003, Kulik ym. 2006). Potilailta tiedus-
tellaan myos, kenen kanssa he asuvat ja
ketkd ovat heille tirkeimpid henkiloitd so-
siaalisessa verkostossa (Koivula 2004,
Astedt-Kurki 2004). Lisiksi selvitetiin per-
heen sisiisid suhteita ja taloudellista tilan-
netta ennen sairastumista (Hagan ym. 2007,
Okkonen & Kuusisto 2004). My6s sydinoi-
reiden ilmenemistd ja potilaalle tehtyjd se-
pelvaltimotautiin liittyvid toimenpiteitd tie-
dustellaan kysymilli onko potilaalle tehty
sepelvaltimoiden varjoainekuvaus, liuotus-
hoito, pallolaajennus tai ohitusleikkaus
(Lukkarinen & Kyngis 2003, Rantanen ym.
2008). Taustatiedoista ikd ja sydinoireiden
alkamisajankohta kysytdin avoimena kysy-
mykseni.

Lisdksi tutkimuksessa kiytettiin FAFHES-
kyselylomakkeen Perheen toimivuus- ja
Perheen terveys -mittareita, koska perheen
terveyden ja toimivuuden tiedetiin olevan
yhteydessi sithen milld tavalla perhe osal-
listuu sairastuneen perheenjisenen kuntou-
tumiseen (Koivunen ym. 2003, Kirner ym.
2004, Astedt-Kurki ym. 2004, Dalteg ym.
2011). FAFHES-kyselylomake on laadittu
sydianpotilaiden perheisiin liittyvad tutki-
musta varten ja sitd on kiytetty myos syo-
pipotilaiden tutkimuksessa (Astedt-Kurki
ym. 2002, Tarkka ym. 2003, Harju ym.
2012). Perheen toimivuutta mitataan 31
viittdmidn avulla ja perheen terveyttd 41
viittimin avulla. Perheen toimivuuden osa-
alueita ovat perheen rakenteelliset tekijit,
perheen sisiiset suhteet, perheen ulkopuo-
liset suhteet, perheen voimavarat ja riskite-
kijit. Perheen terveyden osa-alueita ovat
arvot, hyvinvointi, pahoinvointi, tietimys ja
aktiviteetit. (Astedt-Kurki ym. 2002.)

Esitutkimuksen aineistonkeruit

Koska esitutkimuksen aineisto kerittiin
potilailta, ennen sen toteutusta hankittiin
tutkimuslupa ja eettisen toimikunnan myon-
teinen lausunto. Esitutkimukseen otettiin

mukaan sepelvaltimotautia sairastavia ai-
kuispotilaita. Esitutkimuksen ulkopuolelle
jatettiin potilaat joilla ei ollut sepelvaltimo-
tautia, jotka eivit olleet suomenkielisid tai
eivit pystyneet vastaamaan kyselylomak-
keeseen. Tillaisia syitd voivat olla esimer-
kiksi heikko terveydentila, huono niko tai
vakavat mielenterveysongelmat. Vastaajien
rekrytointi tapahtui sepelvaltimotautipoti-
laille suunnatusta ensitietoryhmésti. Tutki-
ja kertoi tutkimuksesta ja potilaat antoivat
kirjallisesti tietoon perustuvan suostumuk-
sensa ja postiosoitteensa.

Esitutkimuksen aineisto kerittiin postiky-
selyllda sepelvaltimotautia sairastavilta poti-
lailta noin kuusi viikkoa sairaalasta pddsyn
jalkeen. Tdhin ajankohtaan paadyttiin, kos-
ka silloin potilaalla on jo kokemusta per-
heen osallisuudesta. Aineisto kerittiin
strukturoidulla kyselylomakkeella, joka si-
sdlsi taustamuuttujia, uuden POSEK-mittarin
ja Perheen terveys- ja Perheen toimivuus
-mittarit. Esitutkimuksen otoskoko perustui
tilastotieteilijin kanssa tehtyyn arvioon. Ky-
selylomakkeita lihetettiin 35, joista palautui
30.

Esitutkimuksen aineiston analyysi

Esitutkimuksen aineiston kuvailussa kiy-
tettiin frekvensseji ja prosentteja seki kes-
ki- ja hajontalukuja. POSEK-mittarin sum-
mamuuttujat muodostettiin kirjallisuuskat-
sauksen tuloksiin perustuen. Summamuut-
tujien alustavaa sisdistd yhdenmukaisuutta
tutkittiin Cronbachin alfakertoimen ja osio-
analyysin avulla. Korrelaatiokertoimen avul-
la tutkittiin mittarin alustavaa rinnakkaisva-
liditeettia. Aineisto analysoitiin tilastollisin
menetelmin SPSS 20.0 (Statistical Package
for Social Sciences) -ohjelmalla.

Tulokset

Esitutkimuksen tuottama tieto tutkimuksen
toteuttamiseen

Esitutkimukseen osallistuneista 72 % oli
miehid. Yli puolet vastaajista oli idltdin yli
65-vuotiaita. Vastaajista 83 % oli naimisissa,
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kymmenesosa avoliitossa ja 7 % eronneita.
Suurin osa (76 %) vastaajista asui puolison-
sa kanssa. Yksin asuvia oli 7 %. Noin vii-
desosa (21 %) oli sairastanut syddninfarktin
ja melkein 80 %:lle oli tehty pallolaajennus.
Kaksi potilasta oli lipikiynyt ohitusleikka-
uksen. Tutkimukseen osallistuneiden olen-
naisimmat taustatiedot ilmenevit taulukos-
ta 1.

Esitutkimuksen vastausprosentti oli 85
(n=30). Yksi palautuneista kyselylomak-
keista jouduttiin hylkddmiin (n=29), koska
suurin osa kysymyksistd oli jitetty vastaa-
matta ja vastaaja koki, ettd hinelld ei ole
perheenjisenid. Vastausprosentti tulee ottaa
huomioon laskettaessa sopivaa otoskokoa
varsinaiselle tutkimukselle. Tutkimuksen
kohteena oleva populaatio on suuri, mink
vuoksi tutkimukseen valitaan otos. Koska
otoksen keskiarvo ei vastaa koko populaa-
tion keskiarvoa, on miiiriteltivi virhemar-
ginaali todellisen populaation ja otoksesta
saadun arvon vilille. (Lemeshow ym. 1990.)
Tissi tutkimuksessa otoskoko laskettiin esi-
tutkimuksen pohjalta siten, etti otoksesta
saatu keskiarvo poikkeaa todellisesta popu-
laation keskiarvosta korkeintaan 0.1 pistet-
td (virhemarginaali M=0.1) 95 % luottamus-
vililld (z on tilléin 1.96). Keskihajonnan
arvo 0.7, lasketaan pilottitutkimuksessa
kiytetyistd kuntoutumisen edistiminen per-
heessi ja kuntoutumisen haasteet perhees-
sid summamuuttujista, koska niisti on ole-
massa vertailuarvoja sydinpotilaille tehdyis-
td tutkimuksista. Otoskoko voidaan laskea
kaavalla (Levy & Lemeshow 1991) n = z* *
s/ M? = 1.96% * 0.7%/ 0.12 = 189. Kiytetyn
laskukaavan mukaan sopiva otoskoko on
189 vastaajaa. Esitutkimuksen perusteella
huomioidaan 15 % kato, joten lopulliseksi
otoskooksi saadaan 218 vastaajaa.

Esitutkimuksen tuottama tieto mittarin
toimivuudesta

Ennen potilaille tehtyd esitutkimusta
POSEK-mittarin ndenniisvaliditeettia arvioi-
tiin hoitotyon ja hoitotieteen asiantuntijois-
ta koostuvassa ryhmissi (Pittman & Bakas
2010, Burns & Grove 2007). Asiantuntija-
ryhmi koostui viidestd hoitotieteen maiste-

Taulukko 1. Sepelvaltimotautipotilaiden taustatiedot.

Taustamuuttujat n %
Sukupuoli

Mies 21 72
Nainen 8 28
1ka

<65 13 45
> 65 16 55
Siviilisaaty

Naimisissa 24 83
Avoliitossa 3 10
Eronnut 2 7
Asumismuoto

Yksin 2 7
Puolison kanssa 22 76
Puolison ja alaikidisten lasten kanssa 3 10
Puolison ja tdysi-ikiisten lasten kanssa 2 7
Sairastanut sydaninfarktin 6 21
Tehty pallolaajennus 22 76
Tehty ohitusleikkaus 2 7

riopiskelijasta sekid kahdesta kokeneesta
tutkijasta, jotka arvioivat kysymysten vas-
taavuutta kirjallisuuteen. Ryhmin jisenet
saivat vastata kysymyksiin ja antaa palau-
tetta epdselvistd kohdista. Palautteen perus-
teella muutaman viittimin sanamuotoa
muokattiin ja taustatiedoissa siviilisddtyyn
lisittiin vastausvaihtoehdoksi rekisteroity
parisuhde. Asiantuntijaryhmai piti kysymyk-
sid pddsddntoisesti selkeind.
Esitutkimuksen avulla arvioitiin mittarin
kysymysten ymmirrettivyytta potilaille,
vastausvaihtoehtojen selkeyttd ja vastausai-
kaa. Esitutkimuksen vastaajat kokivat kysy-
mykset suurelta osin selkeiksi ja ymmarret-
taviksi. Palautteen perusteella sydinoirei-
den ilmenemisti kisitteleviin kysymykseen
tarkennettiin ensimméistid vastausvaihtoeh-
toa muotoon “rasituskaan ei aiheuta sy-
didnoireita”. Kyselylomakkeeseen vastaami-
seen kiytettiin keskimiddrin 25 minuuttia.
Mitta-asteikko (Likert 1-6) toimii hyvin esi-
tutkimuksessa, silld frekvenssien perusteel-
la vastaukset jakautuvat koko asteikolle.
Keskiarvojen ja mediaanien ollessa lihelld
toisiaan, jakaumat ovat padosin normaaleja.



Sonja Tuomisto, Meeri Koivula ja Katja Joronen

143

Taulukko 2. POSEK -mittarin kuvailevat tulokset sekd summamuuttujien siscinen johdonmukaisuus (Cronbachin

alfa).

Summamuuttuja Muuttujien Vaihtelu- Min Max Ka(kh) Mediaani o
maira vali

Kuntoutumisen edistiminen 16 1696 35 90 69.9(11.2) 72 .900

perheessa

Hyvien olosuhteiden mahdollista- 4 4-24 9 24 19:5 (4.3) 20.5 .853

minen

Perheen liheisyys 4 4-24 10 24 21:1 3.1 21 928

Perheenjisen hoitajana 4 4-24 7 24 19.9 (4.2) 21 921

Potilaan motivoiminen kuntoutu- - 4-24 12 24 20.4 (3.2) 20 .502

miseen

Kuntoutumisen aikaiset haasteet 28 28-168 34 110 76.4(20.2) 79 910

perheessa

Tulevaisuuden epivarmuus | 4-24 4 16 9.6 3.7) 8.0 .639

Hoitohenkil6ston riittimiton tuki 4 4-24 4 19 10.3 (4.5) 8.0 .878

perheelle

Tunteiden kisitteleminen 4 4-24 4 17 11.8 (3.5) 12 .660

Perheen selviytyminen arjessa 8 848 8 33 19.9 (5.9 20 TIT

Vuorovaikutus perheessi ) 5-30 5 26 12.2 (4.7) 10.5 .804

Vastuu sairastuneesta perheellid 3 3-18 3 13 6.5 (2.4 6.0 657

Esitutkimuksen kuvailevat tulokset summa-
muuttujatasolla on esitetty taulukossa 2.

Cronbachin alphakerroin on yksi yleisim-
mistd tavoista arvioida mittarin reliabiliteet-
tia (Burns & Grove 2007, Scholters ym.
2011). Esitutkimuksen perusteella POSEK-
mittarin suuntaa antava reliabiliteetti oli si-
sdisen johdonmukaisuuden osalta melko
hyvi. Yhden summamuuttujan sisdinen joh-
donmukaisuus esitutkimuksessa oli toivot-
tua heikompi (o=.502). POSEK-mittarin
summamuuttujien alfa-arvot vaihtelivat
0.502-0.928 (Taulukko 2). Osioanalyysin
perusteella minkiddn kysymyksen poistami-
nen ei parantaisi alfaa.

Esitutkimus antaa alustavaa tietoa tutki-
musta varten kehitetyn POSEK-mittarin rin-
nakkaisvaliditeetista. Rinnakkaisvaliditeetil-
la tarkoitetaan sitd, missi midrin yhden
mittarin tulokset vastaavat toisella mittarilla
saatuja tuloksia samasta tai teoreettisesti li-
heisestd muuttujasta (Rebar ym. 2011). Per-
heen terveys- ja Perheen toimivuus -mittarit
valittiin rinnakkaismittareiksi, koska niiden
tiedetidn olevan teoreettisesti yhteydessi
sydidnpotilaiden kuntoutumiseen (Astedt-

Kurki ym. 2004, Hagan ym. 2007). Kuntou-
tumisen edistiminen perheessi summa-
muuttujalla oli kohtalainen positiivinen
korrelaatio (.480) Perheen terveys -mittarin
ja Perheen toimivuus -mittarin kanssa seki
heikko negatiivinen korrelaatio (-.279)
Kuntoutumisen haasteet summamuuttujan
kanssa. Kuntoutumisen haasteet -osiolla oli
voimakas negatiivinen korrelaatio (-.661)
Perheen toimivuus -mittarin kanssa ja heik-
ko negatiivinen korrelaatio (-.150) Perheen
terveys -mittarin kanssa. (Burns & Grove
2007.) (Taulukko 3.)

Pohdinta

Eettiset ncikékohdat esitutkimuksessa

Otantamenetelmini kidytetiin muka-
vuusotantaa (convenience sampling). Mu-
kavuusotantaa voidaan kutsua myos sattu-
manvaraiseksi otannaksi. Tutkittavat ote-
taan mukaan tutkimukseen siksi, ettd he
sattuvat olemaan tietyssd paikassa tiettyyn
aikaan. Etuina ovat menetelmin edullisuus
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Taulukko 3. POSEK -mittarin sekd Perbeen terveys- ja Perheen toimivuus -mittareiden korrelaatiot (Spearman).
ys-]

Kuntoutumisen Kuntoutumisen Perheen Perheen
edistiminen haasteet toimivuus terveys
perheessa perheessa (FAFHES) (FAFHES)

Kuntoutumisen 1.000 -.279 480 480
edistiminen
perheessa
Kuntoutumisen -.279 1.000 -.001 -150
haasteet perheessi
Perheen toimivuus 480 —.661 1.000 484
(FAFHES)
Perheen terveys 480 —-.150 484 1.000
(FAFHES)

ja selkeys. Lisiksi tutkittavat ovat helposti
saatavilla. Menetelmin heikkoutena on se,
ettid jotkut ndkokulmat saattavat jiadi vi-
hemmille otoksen sattumanvaraisuuden
takia. (Burns & Grove 2007.)

Sairaalan eettinen toimikunta antoi tutki-
muksesta myonteisen lausunnon ja sydin-
potilaiden hoitoon erikoistuneen klinikan
johtajat myonsivit tutkimusluvan. Vastaajia
rekrytoitaessa korostettiin, etti potilas voi
kieltdytyid osallistumasta esitutkimukseen tai
keskeyttid osallistumisen halutessaan. Tie-
toinen suostumus pyydettiin kirjallisesti po-
tilailta sen jilkeen kun he olivat saaneet
seki suullista ettid kirjallista tietoa tutkimuk-
sesta. Rekrytoitaville kerrottiin myos henki-
lotietojen salassapidosta ja tutkimuksen
luottamuksellisuudesta. (Suomen Akatemia
2003.)

Esitutkimus toteutettiin kyselylomakkeen
testaamiseksi, misti kerrottiin vastaajille ky-
selylomakkeen saatekirjeessi. Heiltd pyy-
dettiin lomakkeen tiyttimisen lisiksi palau-
tetta mittarin vastausvaihtoehtojen sopivuu-
desta. Kyselylomakkeen kysymyksiin oli
vastattu huolellisesti. Vastaajat esittivit hy-
vin vihin korjausehdotuksia. Pieni tarken-
nus yhteen taustatietokysymykseen tehtiin
ndiden palautteiden pohjalta. Viittimiin,
jossa kysyttiin syddnoireiden ilmenemisesti,
ensimmiinen vaihtoehto "rasitus ei aiheuta
sydidnoireita” muutettiin muotoon “rasitus-
kaan ei aiheuta sydinoireita”.

Esitutkimuksen luotettavuus

Esitutkimukseen suositeltu otoskoko on
30-50. Tissd esitutkimuksessa vastaajia oli
29, ja vastaajat edustivat hyvin varsinaisen
tutkimuksen perusjoukkoa. Vastausprosentti
oli 85 %, mikid antaa suuntaa vastauspro-
sentista suuremmassa aineistossa. Esitutki-
muksen tuottamat arvot potilasaineistosta
olivat vilttimattomii tutkimuksen otoskoon
laskemiseksi. Varsinaisen tutkimuksen
otoskoon laskeminen on tirkeii, jotta tilas-
tollisesta tutkimuksesta saadaan luotettavia
tuloksia. Otoskoon laskeminen on myos
tutkimuseettisesti tirkeid, silli potilaita ei
tulisi rasittaa tarpeettomasti vaan keriti ai-
noastaan tilastollisen pidittelyn mahdollista-
va aineisto (Munro 2001.)

Esitutkimus oli ensimmiinen kerta kun
POSEK-mittarilla kerittiin aineistoa potilail-
ta. Tidssd tutkimuksessa esitutkimus oli hy-
vin tirked POSEK-mittarin kysymysten ja
vastausvaihtoehtojen ymmirrettivyyden ar-
vioimiseksi juuri sydanpotilailla. Mittarin
sisdllon teoreettinen arviointi asiantuntija-
ryhmissd oli tirkedd, mutta se ei korvaa
potilaiden arviointia mittarista. Erityisesti
esitutkimukseen osallistuneiden melko kor-
kea ikid ja heidin sairautensa asettaa vaati-
muksia kyselylomakkeen selkeydelle ja
vastausvaihtoehtojen sopivuudelle heidin
tilanteisiinsa. Asiantuntija-arvioinnin ja esi-
tutkimuksen pohjalta voitiin korjata muuta-
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mien kysymysten sanamuotoa ja varmistet-
tiin ettd kyselylomake toimii hyvin sepel-
valtimotautipotilailla.

Esitutkimuksen tulosten pohjalta saatiin
my6s alustavaa tietoa uuden POSEK-mitta-
rin reliabiliteetista ja rinnakkaisvaliditeetis-
ta. Olisi suotavaa, ettd summamuuttujien
Gronbach alfa-arvot olisivat yli 0.70 (Burns
& Grove 2007). Esitutkimuksen perusteella
POSEK-mittarin summamuuttujien sisdinen
johdonmukaisuus on melko hyvi. On kui-
tenkin otettava huomioon, ettid alfa-arvot
laskettiin pienelld aineistolla (n=29), joten
mittarien reliabiliteetti ja rakennevaliditeet-
ti voidaan arvioida luotettavasti vasta varsi-
naisesta tutkimusaineistosta. Esimerkiksi
aineiston riittivi koko antaa vasta mahdol-
lisuuden toteuttaa faktorianalyysi.

Esitutkimuksen perusteella POSEK-mitta-
rin rinnakkaisvaliditeetti sai alustavaa tukea
koska tulokset olivat teorian mukaisia. Ai-
kaisemman tutkimusten mukaan toimiva ja
terve perhe pystyy paremmin edistimidin
sairastuneen perheenjisenen kuntoutumis-
ta (Kirner ym. 2004, Astedt-Kurki ym. 2004)
ja kuntoutumiseen liittyvit haasteet lisdin-
tyvit kun perheen terveydessi ja toimivuu-
dessa esiintyy ongelmia (Koivunen ym.
2003, Dalteg ym. 2011). Esitutkimuksessa
pienelli aineistolla saadut korrelaatiokertoi-

LAHTEET

Benyamini Y, Medalion B & Garfinkel D. 2007. Patient
and spouse perceptions of the patient’s heart dis-
ease and their associations with received and pro-
vided social support and undermining. Psychology
& Health 22 (5), 765-785.

Burns N & Grove S. 2007. Understanding Nursing Re-
search. Saunders: Missouri.

Dalteg T, Benzein E, Fridlund B & Malm E. 2011.
Cardiac disease and its consequences on the part-
ner relationship: A systematic review. European
Journal of Cardiovascular Nursing 10 (3), 140-149.

Hagan N.A, Botti M.A & Watts R.J. 2007. Financial,
family, and social factors impacting on cardiac re-
habilitation attendance. Heart & Lung 36 (2), 105~
1135

Harju E, Rantanen A, Tarkka MT & Astedt-Kurki P.
2012. Perceived family health in persons with pros-

tate cancer and their family members. Journal of

Clinical Nursing 21 (3-4), 544-554.

met alustavasti tukevat POSEK-mittarin ky-
kyi tuottaa samansuuntaisia tuloksia aikai-
sempien tutkimusten kanssa.

Esitutkimuksen merkitys

Esitutkimus on vilttimiton kun tutki-
musta varten on kehitetty uusi mittari. Esi-
tutkimuksessa keritidn pieni edustava otos
varsinaisen tutkimuksen populaatiosta. Eri-
tyisesti potilaisiin kohdistetussa tutkimuk-
sessa esitutkimus tuottaa vilttimatontd tie-
toa kyselylomakkeen ymmairrettivyydestd
ja vastausvaihtoehtojen sopivuudesta. Esi-
tutkimuksen perusteella voidaan tehdi tar-
vittavia korjauksia ja siten parantaa varsi-
naisen tutkimuksen luotettavuutta. Esitutki-
muksesta saadaan alustavaa tietoa vastaus-
prosentista ja varsinaisen tutkimuksen
otoskoon miirittelyssi tarvittavia tunnuslu-
kuja. Esitutkimuksesta saadaan myos alus-
tavaa tietoa kehitetyn mittarin reliabilitee-
tista ja validiteetista.

VASTUUALUEET

Tutkimuksen suunnittelu: ST, MK, KJ, aineiston-
keruu: ST, aineiston analysointi: ST, kisikirjoi-
tuksen kirjoittaminen: ST, MK, KJ, kisikirjoituk-
sen kommentointi: MK, KJ

Joronen K, Koski A, Paavilainen E & Astedt-Kurki P.

2008. Perhehoitotyon toteutumista arvioivat mittarit
— systemoitu katsaus. Hoitotiede 20 (6), 366-376.

Knoll SM, & Johnson J. 2000. Uncertainty and expec-
tations: taking care of a cardiac surgery patient at
home. Journal of Cardiovascular Nursing 14 (3),
64-75.

Koivula M. 2004. Perheen ja liheisten ihmisten mer-
kitys ohitusleikkauspotilaiden ja hoitohenkilokun-
nan kokemana. Tutkiva Hoitoty6 2 (1), 4-9.

Koivunen K, Lukkarinen H & Isola A. 2003. Sepelval-
timotautia sairastavien naisten ja miesten kuntou-
tuminen ohitusleikkauksesta ja ohjaus osana kun-
toutumisprosessa. Hoitotiede 15 (2), 62-73.

Kulik J & Mahler H. 2006. Marital quality predicts hos-
pital stay following coronary artery bypass surgery
for women but not men. Social Science & Medicine
63 (8), 2031-2040.

Kirner A, Dahlgren MA & Bergdahl B. 2004. Reha-
bilitation after coronary heart disease: spouses’



146 HOITOTIEDE 2014, 26 (2), 136-146

views of support. Journal of Advanced Nursing 46
(2), 204-211.

Lancaster GA, Dodd S & Williamson PR. 2007. Design
and analysis of pilot studies: recommendations for
good practice. Journal of Evaluation in Clinical
practice 10 (2), 307-312.

Levy PS & Lemeshow S. 1991. Sampling of Popula-
tions: Methods and Applications. Wiley Series in
Probability and Mathematical Statistics. John Wiley
& Sons, Inc.

Lemeshow S, Hosmer DW, Klar J & Lwanga SK. 1990.
Adequacy of Sample Size in Health Stucdies. World
Health Organization. John Wiley & Sons, England.

Lukkarinen H & Kyngis H. 2003. Experiences of the
onset of coronary artery disease in a spouse. Euro-
pean Journal of Cardiovascular Nursing 2 (3),
189-194.

Mahrer-Imhof R, Hoffmann A & Froelicher E.S. 2007.
Impact of cardiac disease on couples’ relationships.
Journal of Advanced Nursing 57 (5), 513-521.

McLain R. 2008. Family Stress, Family Adaptation and
Psychological Well-Being of Elderly Coronary Artery
Bypass Grafting Patients. Dimensions of Critical
Care Nursing 27 (3), 125-131.

Munro, BH. 2005. Statistical methods for bealth care
research. Lippincott, Philadelphia.

Murray JC, O Farrel P & Huston P. 2000. The experi-
ences of women with heart disease: what are their
needs? Revue Canadienne de Sante Publigue 91 (2),
98-102.

Okkonen E & Kuusisto M. 2004. Potilaan huolenaiheet
ja toiveet sepelvaltimoiden ohitusleikkauksen jal-
keen. Tutkiva Hoitotyo 2 (1), 10-16.

Pittman J & Bakas T. 2010. Measurement and instru-
ment design. Journal of Wound, Ostomy and Con-
tinence Nursing 37 (6), 603-607.

Rantanen A, Kaunonen M, Sintonen H, Koivisto A-M,
Astedt-Kurki P & Tarkka M-T. 2008. Factors associ-
ated with health-related quality of life in patients
and significant others one month after coronary
artery bypass grafting. Journal of Clinical Nursing
17 (13), 1742-1753.

Rattray J & Jones MC. 2007. Essential elements of ques-
tionnaire design and development. Journal of Clin-
ical Nursing 16 (2), 234-243.

Rebar C, Gersch C, Macnee C, McCabe S. 2011. Un-
derstanding Nursing Research. Using Research in
Evidence-Based Practice. Wolters Kluwer: Philadel-
phia.

Scholters VA, Terwee CB & Poolman RW. 2011. What
makes a measurement instrument valid and reliable?
Injury 42 (3), 230-240.

Secomb JM & Smith C. 2011. A mixed method pilot
study: The researchers”experiences. Contemporary
Nurse 39 (1), 31-35.

Stewart M, Davidson K., Meade D, Hirth A & Makrides
L. 2000. Myocardial infarction: survivors’ and spous-
es’ stress, coping, and support. Journal of Advanced
Nursing 31 (6), 1351-1360.

Suomen Akatemia. 2003. Suomen akatemian tutki-
museettiset ohjeet. http://www.aka.fi/Tiedostot/
Tiedostot/Julkaisut/Suomen%20Akatemian%20eet-
tiset%200hjeet%202003.pdf /16.10.2013.

Suomen Sydinliitto ry. 2013. Sairastavuus ja sairastu-
vuus pihkinidnkuoressa. http://www.sydanliitto.fi/
sairastavuus-ja-sairastuvuus/ 3.12.2013.

Tarkka MT, Paavilainen E, Lehti K & Astedt-Kurki P.
2003. In-hospital social support for families of heart
patients. Journal of Clinical Nursing 12 (5), 736—
743.

Teijlingen ER, Rennie AM, Hundley V & Graham W.
2000. The importance of conducting and reporting
pilot studies: the example of the Scottish Births
Survey. Journal of Advanced Nursing 34 (3), 289—
295

Vilchinsky N, Dekel R, Leibowitz M, Reges O, Khaskia
A & Mosseri M. 2011. Dynamics of Support Percep-
tions Among Couples Coping with Cardiac Illness:
The Effect on Recovery Outcomes. Health Psychol-
ogy 30 (4), 411-419.

Astedt-Kurki P, Tarkka M-T, Paavilainen E & Lehti K.
2002. Development and Testing of a Family Nursing
Scale. Western Journal of Nursing Research 24 (5),
567-579.

Astedt-Kurki P, Lehti K, Tarkka M-T & Paavilainen E.
2004. Determinants of perceived health in families
of patients with heart disease. Journal of Advanced
Nursing 48 (2), 115-123.

Sonja Tuomisto, TiM, opetushoilaja, Pirkanmaan sairaanboitopiiri,
Osaamisen kebittdimisyksikko, Biokatu 12, 33520 Tampere, sonja.tuomisto@pshp.fi

Meeri Koivula, TtT, dosentti, yliopistonlebtori, Terveystieteiden yksikkd, Hoitotiede,
33014 Tampereen yliopisto, meeri.koivula@uta.fi

Katja Joronen, TiT, dosentti, yliopistonlebtori, Terveystieteiden yksikko, Hoitotiede,
33014 Tampereen yliopisto, katja.joronen@uta.fi



Copyright of Hoitotiede is the property of Hoitotieteiden Tutkimusseura HTTS r.y. and its
content may not be copied or emailed to multiple sites or posted to a listserv without the
copyright holder's express written permission. However, users may print, download, or email
articles for individual use.



JULKAISU
|

Family involvement in rehabilitation:

Coronary artery disease patients' perspectives

Tuomisto Sonja, Koivula Meert, Astedt-Kurki Piivi & Helminen Mika

Journal of Clinical Nursing, 27(15-16), 3020-3031.
doi:10.1111/jocn. 14494

Artikkelin kiytt66n viitéskirjan osana on saatu kustantajan lupa






Accepted: 7 April 2018

DOI: 10.1111/jocn.14494

ORIGINAL ARTICLE

Journal of

WILEY Clinical Nursing

Family involvement in rehabilitation: Coronary artery
disease—patients’ perspectives

Sonja Tuomisto MNSc, RN, Doctoral Student?

| Meeri Koivula PhD, University Lecturer,

Adjunct Professor? | Paivi Astedt-Kurki PhD, Professor, Chair of Nursing Science? |

Mika Helminen MSc, Biostatistician®*

1pirkanmaa Hospital District, Tampere,
Finland

2Faculty of Social Sciences, Health
Sciences, University of Tampere, Tampere,
Finland

3Science Center, Pirkanmaa Hospital
District, Tampere University Hospital,
Tampere, Finland

Correspondence

Sonja Tuomisto, Pirkanmaa Hospital District,
Tampere, Finland and Faculty of Social
Sciences, University of Tampere, Tampere,
Finland.

Email: Tuomisto.Sonja.A@student.uta.fi

Funding information

This study was financially supported partly
by the Competitive State Research Financing
of the Expert Responsibility area of Tampere
University Hospital, Grant number Z60052.

Aims and objectives: To describe coronary artery disease patients’ perceptions of
family involvement in rehabilitation and the connection between background factors
and family involvement.

Background: Coronary artery disease patients’ hospital stays can be very concise. Family
members can support rehabilitation, but many challenges can emerge. There is a need to
nurture patients and family members in an individual way and to recognise their concerns.
More accurate patient education should be available for patients and their family members.
Design: This study is a descriptive cross-sectional study.

Methods: Data were collected from patients with coronary artery disease at least
6 weeks after discharge from hospital (n = 169) with a postal questionnaire. The
Family Involvement in Rehabilitation (FIRE) scale measures family members’ promo-
tion of patients’ rehabilitation and issues encumbering rehabilitation in family. The data
have been analysed with statistical methods. Both parametric and nonparametric
tests were used to evaluate group differences.

Results: Patients with coronary artery disease perceived that family promotes their
rehabilitation significantly. Respondents also perceived challenges at home. Family
relations before hospitalisation were related to all subareas of family promoting
rehabilitation and one subarea of issues encumbering rehabilitation in family.
Patients with symptoms at rest also had more encumbrance on their rehabilitation.
Patients who had undergone coronary artery bypass surgery perceived more chal-
lenges than percutaneous coronary intervention (PCI) patients in many subareas of
issues encumbering rehabilitation in family.

Conclusions: Family relations prior to illness and the rigour of heart symptoms are signifi-
cantly relevant to challenges that can occur between patient and their family members.
Relevance to clinical practice: Healthcare staff need to pay attention to coronary
artery disease patients’ individual situation, and patient education should be more
family-centred. In the future, it would be noteworthy to collect more data from fam-
ily members of patients with coronary artery disease and to find out their percep-

tions of family involvement.
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coronary artery disease patient, family, involvement, nursing, rehabilitation
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1 | INTRODUCTION

Cardiovascular diseases are the major cause of death worldwide
(World Health Organization, 2016). The realisation of heart rehabilita-
tion has changed during the last 30 years simultaneously with the
development of new medicine for cardiovascular diseases (Kraus &
Keteyian, 2007; Rolley & Thompson, 2012). For the most part, cardiac
rehabilitation is organised by the municipal healthcare system and
heart associations. In Finland, also The Social Insurance Institution of
Finland KELA (2017) is a significant organiser of rehabilitation. Car-
diac rehabilitation programmes aim to enhance patients’ physical and
psychosocial functioning and prevent additional cardiovascular prob-
lems. The three most important parts of cardiac rehabilitation are
exercise guidance and training, healthy lifestyle and counselling to
reduce stress (American Heart Association, 2017; Janssen, De Gucht,
van Exel, & Maas, 2012). Assessment of psychosocial factors, such as
low socio-economic status, deficiency of social support, stress at
work and in family life, hatred, depression, anxiety and other mental
disorders, can help recognise possible impediments to lifestyle
changes and adhesion to medication (Piepoli et al., 2016).

Coronary artery disease (CAD) can cause substantial difficulties
in physical function. The prevention of later cardiovascular events
and preserving physical performance are major challenges in preven-
tive care (Ades, 2001). More individual and customised rehabilitation
is needed especially for elderly cardiac patients (Dolansky & Moore,
2008). Currently, the length of hospital stay for patients with CAD
shortens all the time. A patient who has undergone percutaneous
coronary intervention (PCI), for example, can be discharged from the
hospital in a few days. This endangers good interaction and collabo-
ration not only with patients but also with their family members and
caregivers. Because of this, healthcare staff have more limited
opportunities to influence patients’ health behaviours (Rolley &
Thompson, 2012). Nurses consider family as an important part of
patients’ care, but negative attitudes towards family involvement
exist. More information and education for healthcare staff are
needed on this issue (Luttik et al., 2017). There is a need to support
patients and family members in a tailored way, taking into account
their concerns. Patient and spouses can have different priorities con-
cerning rehabilitation, and pursuing the healthcare advice can
become more difficult (Karner Kohler, Nilsson, Jaarsma, & Tingstrom,
2017). An efficient way to promote cardiovascular health is to regard
family-based approaches that target family members, advance com-
munication in the family unit and take into consideration the individ-
ual circumstances of families (Vedanthan et al., 2016). It is very
important to develop models that healthcare professionals can use
when working with families in different subareas of health care (Bell
& Wright, 2011; Lukkarinen & Kyngas, 2003). In this study, rehabili-
tation means the phase when a patient is recovering at home.

Involvement is a very diverse and dynamic concept (Entwistle &
Watt, 2006; Olding et al., 2016), and it can be positive or negative
(Arnetz, Zhdanova, & Arnetz, 2016). Besides activities and social

interactions, involvement includes the thoughts, feelings and
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What does this paper contribute to the wider
global clinical community?

< This paper advances the understanding of family involve-
ment in CAD patients’ rehabilitation

« The meaning of family relations and the severity of
patients’ heart symptoms must be taken into account as

a factor affecting rehabilitation after hospital discharge

meanings that person has. Involvement has various aspects and can
be seen, for example, as getting caught up in an activity, being
affected by an activity and feeling involved (Entwistle & Watt,
2006). There are also many involvement-related concepts such as
participation (Olding et al., 2016) which can be seen as a group of
values and may include, for example active engagement, free choice,
opportunities, having an impact, inclusion and different kind of
responsibilities (Hammel et al., 2008). In practical terms, these con-
cepts are often used inconsistently. In this article, family involvement
refers to the different ways that family members partake or engage
in patients’ rehabilitation, and it includes both positive and negative
perspectives. These two standpoints are named family promoting

rehabilitation and issues encumbering rehabilitation in family.

2 | BACKGROUND

Often family caregivers provide emotional and practical support for
patients, but also can take part in decision-making (DuBenske,
Gustafson, Shaw, & Cleary, 2010). The importance of paying atten-
tion to the family perspective when planning rehabilitation is high-
lighted (Dalteg, Benzein, Fridlund, & Malm, 2011; Karner, Dahlgren,
& Bergdahl, 2004). Earlier studies indicate that family members and
relatives are the best social support for patients awaiting coronary
artery bypass grafting (CABG) (Koivula, Paunonen-limonen, Tarkka,
Tarkka, & Laippala, 2002; Rantanen et al., 2008). Patients experience
that the support received from family and friends and sharing experi-
ences with other patients during cardiac rehabilitation effects on the
quality of their recovery (Pryor, Page, Patsamanis, & Jolly, 2013).
Spouses’ optimism and positive attitudes towards lifestyle changes
are ideal circumstances for recovery (Karner et al., 2004).

Family members can involve themselves many ways in the reha-
bilitation process. They can promote patients’ rehabilitation, but sev-
eral challenges may occur (Dalteg et al., 2011; Knoll & Johnson,
2000; Mahrer-Imhof, Hoffmann, & Froelicher, 2007; Stewart, David-
son, Meade, Hirth, & Makrides, 2000). Earlier studies show that
defective planning of CAD patients’ treatment and rehabilitation
causes insecurity, because patients do not have a proper treatment
plan or sufficient patient education (Lie, Bunch, Smeby, Arnesen, &
Hamilton, 2012; Lukkarinen & Kyngas, 2003). Spouses disclose the
lack of support from health care staff and sometimes must support
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the whole family in the illness and rehabilitation process (Lukkarinen
& Kyngds, 2003; Stewart et al., 2000). Family members can feel
stressed about the responsibility of taking care of the patient and
managing daily routines. Changes in domestic roles and concerns
about their family’s economic situation can also increase encum-
brance (Lukkarinen & Kyngas, 2003; Stewart et al., 2000). Patients
and spouses can identify the deficiency of communication and
expressing emotions (Dalteg et al., 2011). Nonempathetic attitudes
and the inability to be supportive are also a reality for some families
(Karner et al., 2004), and patients may recognise the lack of under-
standing and support from their spouses (Benyamini, Medalion, &
Garfinkel, 2007; Karner et al., 2004; Stewart et al., 2000). Many —pa-
tients with CAD and their spouses have also had concerns about
their sex life (Koivula et al., 2002; Dalteg et al., 2011; Lukkarinen &
Kyngas, 2003; Rantanen et al., 2008). More accurate patient educa-
tion should be available to facilitate the patients’ rehabilitation. Also,
a link to the hospital would be important if complications occur (Lie
et al., 2012). This study sought to measure also the challenges that
exist during rehabilitation at home, so that patient education could

be developed and better targeted to relevant issues.

3 | METHODS

31 | Aims

The aim of this study was to describe CAD patients’ perceptions of
family involvement in rehabilitation (FIRE) and the connection
between background factors and family involvement.

The research questions were as follows:

1. How do CAD patients perceive family members promoting
rehabilitation?

2. How do CAD patients perceive encumbrance in rehabilitation
among family members?

3. How are background variables connected to family involvement
in CAD patients’ rehabilitation?

3.2 | Design and sample

This study is a descriptive cross-sectional study, and convenience
sampling was used. The sample comprised of CAD patients who
have been undergoing hospital treatment and gave an informed con-
sent. Patients, who did not have CAD, do not speak Finnish or for
some reason are not capable to answer a questionnaire, were
excluded. Patients may not have been able to answer because of
factors such as poor health condition, poor vision or serious mental
health problems. Patients who have no family members were also

excluded.

3.3 | Data collection

Data for this study were collected through postal questionnaires

from patients with CAD at least 6 weeks or more after discharge

from the hospital, by which time patients had already experienced
rehabilitation at home. Data were collected in one university hospital
in Southern Finland. The participants were recruited from an infor-
mation group targeted to patients with CAD. The voluntary informa-
tion group organised by the hospital convenes once and session
consists of lectures given by different professionals: a cardiologist, a
nutritionist, a physiotherapist and a rehabilitation nurse. Patients can
participate alone or with a family member. Besides the information
group, participants were recruited also from cardiac wards. The
patients’ informed consent was requested when they got verbal and
written information about the study, and those who agreed to par-
ticipate signed the consent. For the most part, data collection was
performed by the first author, but nursing staff in the cardiac wards
assisted.

Sample size estimate (n = 189) produced by power analysis,
using results from a pilot study (Tuomisto, Koivula, & Joronen,
2014), was calculated by a statistician as follows: the standard devia-
tion of 0.7 is calculated from the family promoting rehabilitation and
Issues encumbering rehabilitation in family subscales. To be able to
estimate the sample size, the mean sum score value with 95% confi-
dence interval and a marginal error no more than 0.1 were used.
The sample size calculation was performed, and the suitable sample
size is 189 respondents (Levy & Lemeshow, 1991). When the nonre-
sponse rate of 15% in the preliminary study is taken into account,
the final sample size needed results into 218. Informed consent was
collected from these 218 patients when they participated in the
group session or were discharged from the hospital. A structured
questionnaire was sent to patients by mail and 172 patients filled it
out, yielding a 79% response rate; three questionnaires were
rejected because of missing answers (n = 169). Data collection was
carried out between 2013 and 2015.

3.4 | Instruments

The FIRE questionnaire was designed for this study, and it started
with a literature review and inductive content analysis. The results
of the analysis were applied to form the items and subscales for the
FIRE questionnaire. In addition to the essential background informa-
tion (17 questions) which is presented in Table 1, the questionnaire
contains two parts: family promoting rehabilitation (16 items) and
Issues encumbering rehabilitation in family (30 items).

Family promoting rehabilitation consists of four subscales:
enabling good circumstances (four items), family closeness (four
items), a family member as a carer (four items) and motivating
patient (four items). This part was measured with the following
items, among others: My family helps me with daily chores; My family
takes care of me; My family seeks information about my illness; My
family members have positive attitude to my recovery; and My family
supports me with decision-making concerning treatment.

Issues encumbering rehabilitation in family describes the chal-
lenges that can emerge at home. This part contains six subscales;
future uncertainty (four items), inadequate support from nursing staff
(four items), processing emotions (fur items), the families’ coping
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TABLE 1 Demographic characteristics and history of CAD and its
treatment (n = 169)

Demographic characteristics n %
Gender
Male 129 76
Female 40 24
Age
60 years or less 40 24
61-74 years 93 55
75 years or more 36 21

Marital status

Married 141 83
Cohabiting 13 8
Without a relationship 15 9
Spouse’s working status®
Working 40 24
Retired 111 66
Not working® 6 4
Missing 12 6
Family relations
Close relationship 125 74
Quite close relationship 38 22.5
Not close relationship 5 3
Missing 1 0.5
Economic situation before illness
Meagre 15 9
Moderate 86 51
Good/Excellent 68 40

History of CAD and its treatment

Onset of symptoms

>10 years ago 34 20
4-9 years ago 45 27
<3 years ago 82 48
Missing 8 5
Appearance of heart symptoms
Not even at rest 56 33
With minor exertion 39 23
With heavy exertion 43 25
Also at rest 25 15
Missing 6 4
Earlier chest pain treatments in hospital 103 61
Myocardial infarction 72 43
Thrombolytic therapy 22 i3
Angiography 163 96
PCI 126 75
CABG 18 11

CABG, coronary artery bypass grafting; CAD, coronary artery disease;
PCl, percutaneous coronary intervention.

?Patients who lost their partners still responded to the question, which
causes higher values than in the previous question.
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with everyday life (nine items), family interaction (five items) and
family responsibilities for the patient (four items). Examples of the
items in this part: Lifestyle changes cause negative reactions in our
family; Support from health care staff is deficient; My illness causes
anxiety and fear for my family members; and Misunderstandings cause
trouble between family members. A pilot study was performed to test
the questionnaire (Tuomisto et al., 2014), and it showed that the
questions were understandable to patients and that the preliminary
internal consistency and concurrent validity were fairly good.

Items were measured on a 6-point Likert scale (1 = strongly dis-
4 = slightly
5 = agree; 6 = strongly agree). The reliability of the FIRE scale was

agree; 2 = disagree; 3 = slightly disagree; agree;
evaluated using Cronbach’s alpha coefficient; the values ranged from
0.681-0.933 (Table 2). The content validity of the FIRE scale is
based on the literature (Benyamini et al., 2007; Dalteg et al., 2011;
Karner et al., 2004; Knoll & Johnson, 2000; Mahrer-Imhof et al.,
2007; Murray, O'Farrel, & Huston, 2000; Rantanen et al., 2008;
Stewart et al., 2000). Concurrent validity with Family Functioning,
Health and Social support (FAFHES) instrument was good in pilot
study (Tuomisto et al., 2014). FAFHES questionnaire is a valid instru-
ment measuring family functioning, family health and social support
in family, and it is used for exploration of heart patients and their

family members (Astedt-Kurki, Tarkka, Paavilainen, & Lehti, 2002).

3.5 | Ethical considerations

The hospital ethics committee gave a favourable statement, and the
administrators of the clinic granted permission to implement the study
(Rebar, Gersch, Macnee, & McCabe, 2011). Based on the preliminary
study, power analysis was conducted for calculating a minimum of the
needed respondents. During recruitment, it was underlined that a
patient can refuse to attend or may terminate at any time, and if any
questions would arise, they could contact the researcher. Patients
were also informed about confidentiality of personal data. The signed
consents and questionnaires were coded if a new questionnaire
needed to be sent, and anonymity was controlled throughout all the
stages of the study (World Medical Association, 2017).

3.6 | Data analysis

Some of the background variables were recategorised to facilitate
analysis. Age was categorised into three groups: 60 years or less;
61-74 years; and 75 years or more. Marital status originally con-
tained six options: married, cohabiting, in registered partnership, sin-
gle, divorced and widowed. Because there were such small groups, it
was narrowed down to three groups: married, cohabiting or without
a relationship. Spouses’ working status was categorised as either
working or not working. A third option, retired, was combined with
the not working group. Family relations before hospitalisation were
originally categorised as (1) close, (2) quite close, (3) not particularly
close or (4) our relationship has been bad. Groups 3 and 4 were
combined into a not close relationship. The last background variable
that was recategorised was economic situation which was assorted
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TABLE 2 Descriptive statistics and

Number  Possible A | . £ the Famil
of items  range Min  Max Mean (SD) Median o interna Cons[stency of .t e Family
Involvement in Rehabilitation (FIRE) scale

Family promoting rehabilitation 16 16-96 36 96 81.3(119) 82 933 (Cronbach’s alpha) (n = 169)

Enabling good circumstances 4 4-24 5 24 19.6 (3.5) 20 763

Family closeness 4 4-24 9 24 21.1(3.0) 21 841

Family member as a carer 4 4-24 7 24 20.0 (3.8) 21 .885

Motivating patient 4 424 9 24 20.6(3.2) 21 758

Issues encumbering 30 30-180 30 145 82.5(229) 82 .930

rehabilitation in family®

Future uncertainty 4 4-24 4 22 11.1(3.9) 11 617

Inadequate support 4 4-24 4 21 9.9 (4.3 9 .855

from nursing staff

Processing emotions 4 4-24 4 22 124 (3.8) 13 681

Family’s coping with 9 9-54 9 48 257 (7.7) 25 .834

everyday life

Family interaction 5 5-30 5 28 13.2(4.9) 12 792

Family responsibilities 4 424 4 21 10.1 (3.9) 10 779

for the patient

?Notice the direction of interpretation; the higher the value, the more encumbering issues patients

perceive.

also to three groups: meagre; moderate; and good/excellent. Origi-
nally, there was also a fourth group, excellent, but it was later com-
bined with group 3.

Demographic characteristics were described by frequencies and
percentages. Means and standard deviations were used to describe
subscales that were normally distributed. Parametric tests, an inde-
pendent samples t test and a one-way ANOVA, were used to com-
pare mean differences between groups. Medians and quartiles
(Tukey's Hinges) were calculated to describe the subscales that were
not normally distributed. The differences between groups were com-
pared using nonparametric tests: a Kruskal-Wallis test and a Mann-
Whitney U test. A p-value of <05 was considered as significant
(Munro, 2005). Data were analysed using the spss (Statistical Package
for Social Sciences) Statistics for Windows version 22 program (IBM
Corp., Armonk, NY, USA).

4 | RESULTS

4.1 | Descriptive characteristics

Most of the participants (76%) were men. More than half (55%) the
patients were aged 61-74 years. The majority (83%) were married,
and most of the spouses (70%) were not working. A preponderance
of patients (74%) assessed they had a close relationship with their
family members, and over half (51%) the patients defined themselves

as having moderate economic status before hospitalisation (Table 1).

4.2 | Patients’ history of CAD

Almost half the patients (49%) had received diagnoses within 2 years.
One-third of the patients (33%) did not experience chest pain, even

at rest; a quarter (25%) had chest pain with heavy exertion and 15%
also at rest. Most patients (61%) had previously been treated in hos-
pital from one to 20 times because of chest pain, with an average of
two times. Nearly half (43%) the patients had suffered myocardial
infarction, a small number of the participants (13%) had thrombolytic
therapy, and a majority had gone through angiography (96%). PCl
was performed on 75% and CABG to 11% of the patients (Table 1).

4.3 | Family promoting rehabilitation and
connections to background variables

To describe the family promoting rehabilitation subscale, it was
divided into three sections: minor (range 16-42, 2%) mediocre (range
43-69, 9%) and significant (range 70-96, 89%). Patients perceived
that family members gave a significant contribution to their rehabili-
tation (mean 81.3, SD 11.9) (Table 2).

The background variables that were statistically significantly
associated with family involvement are reported in this section. Fam-
ily relations were associated with family promoting rehabilitation
(p < .001) such that patients who had close family relationships (Md
85.0, Q1 79.0, Q3 91.5) assessed that family members promote their
rehabilitation more than those who described their family relations
as quite close (Md 79.0, Q1 72.0, Q3 82.0) or not close (Md 75.0,
Q1 44.0, Q3 79.0). Myocardial infarction was also related to family
promoting rehabilitation (p = .038). Patients who had suffered
myocardial infarction (Md 83.0, Q1 79.0, Q3 91.0) assessed that
family members promote their rehabilitation more than those who
had not endured the condition (Md 80.5, Q1 75.0, Q3 88.0) (data
not shown in Tables).

Patients who lived in cohabitation had higher values in the
enabling good circumstances subscale than those who were married
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or without a relationship. Family relations before hospitalisation
were related to all dimensions of family promoting rehabilitation.
Patients who had a close relationship with their family members had
good circumstances, closeness, a family member as a carer, and fam-
ily motivating them more often than those who did not have close
relationships with family members (Table 3). PCI was associated with
family motivating the patient (p = .030): those who had undergone
PCI (Md 21.0, Q1 20.0, Q3 23.0) had been motivated more by family
than those who had not been treated with PCI (Md 20.0, Q1 16.0,
Q3 23.0).

4.4 | Issues encumbering rehabilitation in family
and connections to background variables

The issues encumbering rehabilitation in family subscale was also
distributed: minor encumbrance (range 30-80, 47%), mediocre
encumbrance (81-130, 50%) and significant encumbrance (131-180,
3%). Patients perceived mediocre encumbrance among family mem-
bers in the rehabilitation process (mean 82.5, SD 22.9) (Table 2).

Family relations before illness were associated with encumbering
rehabilitation. Those who did not have close relationships with fam-
ily members before illness (mean 106.8, SD 25.4) had more of an
encumbrance on their rehabilitation (p = .013). The appearance of
heart symptoms was also related to encumbrance such that patients
with symptoms at rest (mean 92.4, SD 20.1) also had more encum-
brance on their rehabilitation (p = .033). Those who had not under-
gone PCI (mean 96.5, SD 22.0) had more challenges in rehabilitation
than those who were treated with PCl (mean 77.5, SD 21.3,
p < .001). CABG was also associated (p = .005) with issues encum-
bering rehabilitation such that those who had undergone CABG had
more encumbrance (mean 98.8, SD 26.4) than those who had not
undergone the operation (80.6, SD 21.7) (Data not shown in Tables).

Gender was associated with processing emotions, family interac-
tion and family responsibilities for the patient, and men experienced
more challenges in these areas. Marital status was related to pro-
cessing emotions and family responsibilities for the patient, so
patients who lived in cohabitation experienced more difficulties in
these areas. Family relations were associated with family interaction,
and those with close family relations before hospitalisation had less
challenges in this area (Table 4a).

The onset of heart symptoms was related to the family’s coping
with everyday life, and family interaction such that patients who
had been suffering from heart symptoms for a longer time had
more difficulties. The patients who experienced chest pain more
easily also experienced more challenges in the family’s coping with
everyday life. If a patient had been treated in hospital because of
chest pain, he or she experienced more inconveniences in emo-
tional processing. Patients who had undergone PCI had the fewest
challenges in all of the subdivisions: future uncertainty, inadequate
support from nursing staff, processing emotions, the family’s coping
with everyday life, family interaction and family responsibilities for
the patient. Those who had undergone CABG, experienced more
encumbering issues in future uncertainty, inadequate support from

g WI LEY- 2%

Clinical Nursin

nursing staff, processing emotions, family interaction and family
responsibilities for the patient than those who had not undergone
CABG (Table 4b).

5 | DISCUSSION

5.1 | Review of the results

Results of this study demonstrate that most patients considered
their family members as an asset in their rehabilitation to a great
extent. The closeness between family members in general was con-
sidered very good. Family relations before hospitalisation were
related to all subareas of family promoting rehabilitation and one
subarea of issues encumbering rehabilitation in family. The meaning
of closeness between family members has also been highlighted in
several earlier studies (Dalteg et al., 2011; Hagan, Botti, & Watts,
2007; Knoll & Johnson, 2000; Koivula et al., 2002; Salminen-Tuo-
maala, 2013). Many studies indicate that spouses’ positive attitude,
optimism and empathic approach are meaningful in patients’
recovery (Astedt—Kurki et al., 2004; Eriksson, Asplund, & Svedlund,
2010; Karner et al., 2004; Lukkarinen & Kyngas, 2003; Stewart
et al.,, 2000). Our results highlight that good family relations promote
CAD patients’ rehabilitation, and poor family relations encumber it.
Respondents perceived some issues encumbering rehabilitation
at home. Most challenges were caused by everyday life and included
factors such as economic worries, concerns about family members’
coping and domestic roles. Patients who had been suffering from
heart symptoms for a longer time had more difficulties with every-
day life and interaction between family members. In earlier studies,
the same types of results were also found, indicating that the need
to change domestic roles or share chores differently can cause prob-
lems (Lukkarinen & Kyngas, 2003; Stewart et al., 2000). This study
demonstrates that patients who experienced chest pain more easily
had more challenges in the family’s coping with everyday life. Other
studies show parallel results: the greater the effect of the illness on
the patient’s daily life, the worse the family health (Astedt-Kurki et
al., 2002). Patients who had undergone coronary artery bypass sur-
gery (11% of respondents) perceived more challenges than PCl
patients in future uncertainty, inadequate support from nursing staff,
in processing emotions, in family interaction and in family responsi-
bilities for the patients. Insufficient information about the patient’s
iliness can cause insecurity in family (Knoll & Johnson, 2000). Family
members can have negative attitudes and feelings towards changes
caused by the illness of a family member, and sometimes it is
because they lack knowledge (Karner et al., 2004; Knoll & Johnson,
2000). It has been found that informing and educating older patients
and their family members are insufficient (Palonen, Kaunonen, & Ast-
edt-Kurki, 2016). Family members who receive relevant information
can prepare to deal with challenges and uncertainty (Roohafza et al.,
2015). Especially families of CABG patients need rich support from
healthcare staff. PCl patients perceive fewer challenges and gain
strength easier after the operation, which might create an illusion of
full recovery. Still, CAD is a prominent part of patients’ and their
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family members’ lives, and these perspectives should be taken into
consideration when patients are being discharged from hospital.

In this study, no statistically significant differences were found
between age and family involvement. The incidence of CAD has
decreased among people of working age and has become more an
illness of the elderly (Finnish Heart Association, 2017). In this study,
the mean age of the respondents was 67 years. Most patients who
suffer from CAD are elderly, and that can induce certain stipulations
for rehabilitation. Earlier studies have found, for example, that rever-
sion to earlier levels of physical function can be slower (Dolansky &
Moore, 2007) and that home-based rehabilitation programmes may
be specifically useful among older patients with CAD who benefit
most from cardiac rehabilitation (Shepherd & While, 2012).

The description, intensity and location of heart symptoms were
found to be gender-specific (Ghezeljeh et al., 2010). Regarding gen-
der differences, the majority of respondents in this study (76%) were
men. In general, they experienced more challenges in family interac-
tion, in processing emotions, and with family responsibilities. It might
be that men are more reserved when opening up with their emo-
tions and would need more encouragement to talk about these
issues. This would be intrinsic to acknowledge in the dialogue
between the healthcare staff and the patient.

This study adduced that communication problems, sharing
responsibilities, dealing with different emotions and a wide range of
issues can cause challenges between patients and their family mem-
bers in the rehabilitation process after hospital discharge. All these
challenges are meaningful and have tremendous signification to

patients’ recovery.

5.2 | Reliability of the study

In the hospital where this study was implemented, the number of
hospitalisations attributable to CAD was 3,677 in the year 2014
(National Institute for Health and Welfare, 2015). The hospital dis-
trict serves over half a million residents from 23 municipalities. It
is important that the research sample is wide-ranging and large
enough to represent the population group in the best possible
way. Informed consent was collected from 218 patients. The
response rate was good (79%), and most of the questionnaires
were filled conscientiously. There is a possibility that selection bias
affected the study results because the patients who were trans-
ferred to follow-up care at other hospitals or whose condition
was weak were not asked to participate. All possible participants
were not reached due to challenges in data collection. Data
accrued slowly from the cardiac wards because the researcher
was not able to be present every day and the nursing staff in the
busy ward did not have time to recruit all the patients. In this
study, only 24% of the respondents were women, but this number
can be seen as representative because other Finnish studies have
demonstrated equal percentages (Rantanen et al., 2008; Roos,
2012). Data can be seen as quite comprehensive because patients
who took part in this study had very different backgrounds. Some
patients had been suffering from CAD for many years, and some
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had been diagnosed recently. Others had undergone surgery or
coronary angioplasty, and the stages of the illness can be diverse.
A more accurate nonresponse analysis was not possible because
not enough profound information was collected about patients
who refused.

Family involvement consists of two different aspects: family
promoting rehabilitation and issues encumbering rehabilitation in
family (Benyamini et al., 2007; Dalteg et al., 2011; Karner et al.,
2004; Knoll & Johnson, 2000; Mahrer-Imhof et al., 2007; Murray
et al., 2000; Rantanen et al., 2008; Stewart et al., 2000). Because
encumbrance or challenges in rehabilitation must be recognised,
the FIRE scale was developed for this study to measure the two
aspects. Cronbach’s alpha coefficients proved that the reliability of
the FIRE scale can be considered good (values between 0.681-
0.933). The questionnaire was apprehensible to patients, and
returned questionnaires contained only a few missing answers.
The answers were divided mainly throughout the Likert scale.
With regard to background variables, some groups were very
small, which influences the reliability. The psychometric properties
of the FIRE scale will be tested more extensively in the future
(DeVellis, 2012).

6 | CONCLUSION

The conclusion of this study is that family members have an essen-
tial role in CAD patients’ rehabilitation, but they are also involved
with issues encumbering rehabilitation. Especially poor family rela-
tions and severity of the disease have significant effects on issues
that can cause encumbrance during the patients’ rehabilitation at
home. The results of this study confirm the need to develop family
nursing. With appropriate information and support from healthcare
staff to family members, many challenges could be avoided or

alleviated.

7 | RELEVANCE TO CLINICAL PRACTICE

Healthcare staff need to address issues concerning family relations
and the possible discomforts between family members and the
patient before they are discharged from hospital. Healthcare staff
should also recognise that patients who have persistent heart symp-
toms, are more likely to have challenges in rehabilitation at home
and may need more counselling and support. A very substantial issue
is also to regard other family members in addition to the spouse. In
the future, it would be important to collect more data from family
members of patients with CAD and to find out their appraisal of
family involvement.
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1 | INTRODUCTION
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Abstract

Aim: To describe the family composition and living arrangements of persons diag-
nosed with coronary artery disease and those relationships to family involvement in
self-managed rehabilitation.

Design: A cross-sectional study.

Methods: Data were collected with postal questionnaire from persons diagnosed
with coronary artery disease (CAD) by using the Family Involvement in Rehabilitation
(FIRE) scale. It measures family members' promotion of patients' rehabilitation and
issues encumbering rehabilitation in family. Statistical methods were used to analyse
the data.

Results: Patients' gender and having children in the family were predictors of issues
encumbering rehabilitation in the family. But when examining living arrangements,
patients who lived with a spouse or underage children had a better environment for
recovery than those who lived alone or with adult children. More attention should be
paid to targeting appropriate support for persons with coronary artery disease and

their family members during the rehabilitation phase.

KEYWORDS
coronary artery disease, family, family members, involvement, living arrangements,

rehabilitation

Family can include various people besides those with whom we are
connected by biological or legal ties; for some, emotional ties or con-

It has been extensively acknowledged that family relationships and the
progress and treatment of illnesses have a connection. Several assess-
ment tools and interventions have been developed to advance family
health and healing (Arestedt, Persson, & Benzein, 2014; Bell, 2009;
Wright & Leahey, 2013). To understand the meaning of family in the
life of a person with a severe illness, we need to define what a fam-

ily is, the concept of which is far-reaching and subjectively defined.

crete support have greater significance. How we define the concept
of family has changed over time. Family compositions have become
more diverse, and the traditional nuclear family is less common. In the
last century, there have been considerable changes in family structure
in Western societies. This was partially a consequence of the grow-
ing number of divorces and reconstituted families. (Chambers, 2012;

Roberto & Blieszner, 2015) It is also notable that family members are

This is an open access article under the terms of the Creative Commons Attribution License, which permits use, distribution and reproduction in any medium,
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not necessarily the people who live in the same household. Currently,
older people often live on their own or with a spouse. In the
mid-twentieth century, it was very uncommon to live alone in old age
(Chambers, 2012). In this study, the persons with coronary artery dis-
ease themselves define who belongs in their family.

In the health sciences, family involvement has been examined in
various contexts: mental health care (Kontio, Lantta, Anttila, Kauppi,
& Vilimaki, 2017), the care of older people (Palonen, Kaunonen, &
Astedt-Kurki, 2016), decision-making (Itzhaki, Hildesheimer, Barnoy,
& Katz, 2016) and from the perspective of healthcare profession-
als (Luttik et al., 2017). The most crucial thing is to define the con-
cept of involvement because it can have many different meanings
and manifestations. In this study, family involvement refers to how
family members engage in the rehabilitation of a person diagnosed
with coronary artery disease (CAD) and involvement is seen from
two different viewpoints: family promoting rehabilitation and issues
encumbering rehabilitation in family, which derive from the previ-
ous literature (Benyamini, Medalion, & Garfinkel, 2007; Cartledge,
Feldman, Bray, Stub, & Finn, 2018; Dalteg, Benzein, Fridlund,
& Malm, 2011; Hansen, Zinckernagel, Schneekloth, Zwisler, &
Holmberg, 2017; Jackson, McKinstry, Gregory, & Amos, 2012;
Karner, Dahlgren, & Bergdahl, 2004; Mahrer-Imhof, Hoffmann, &
Froelicher, 2007; Rantanen et al., 2008; Wong et al., 2016). It has
been shown that, in addition to spouses, children are special sup-
porters for patients with CAD (Roos, Rantanen, & Koivula, 2012), but
studies of the significance of other family members living in the same
household are scarce. Living arrangements have been found to be
strong determinants for survival after myocardial infarction. Heart
attack risk is greater for those who live alone or those who are not
married, no matter the person's age (Kilpi, Konttinen, Silventoinen, &
Martikainen, 2015; Lammintausta et al., 2014).

CAD is a lifelong illness that a person has to adapt to living with.
Cardiac rehabilitation contains three important parts: guidance for
training and physical activity, heart-healthy lifestyle and counselling
to reduce stress (American Heart Association, 2017). In this study,
rehabilitation refers to the patient's self-managed rehabilitation
based on the guidance offered during the hospital stay. Thus, the
patient education offered by the hospital enables self-managed re-
habilitation. The importance of communication between the health-
care professionals and the person with heart disease is particularly
emphasized in the hospital discharge phase and in the rehabilitation
phase encounters, which are critical points for conveying the neces-
sary information. This can promote the person's ability to self-care
and prevent the recurrence of the disease. (Chew et al., 2016)

When a family is confronted with an acute or chronic cardiac
event, the role of family and caregiver involvement in education is
pivotal. In the event of a serious illness, family members often must
adopt new kinds of responsibilities concerning the role of a care-
giver, such as observing symptoms or support in uptaking healthy
lifestyle (Commodore-Mensah & Dennison Himmelfarb, 2012).
Overprotection, communication problems, challenges in daily routines
and adjustment to illness are examples of potential difficulties (Dalteg

et al.,, 2011). Guidance and self-care support should be offered to not

only the patients but also to their families, which is an important way of
enhancing rehabilitation at home and reducing hospital readmissions.
Patients' follow-up care should be carefully planned with the patient
and with family members. These considerations should be incorpo-
rated into postevent rehabilitation. (Cebolla & Bjornberg, 2017).

It is often assumed that the family is helpful and supportive
during the rehabilitation process, but more information is needed
from the patient's perspective to better address possible family life
challenges. To develop patient education in the rehabilitation phase,
it is essential to gain new knowledge about patients' self-managed
rehabilitation at home among family members. This knowledge is
essential, for example, for delivering client- and family-centred care,
promoting self-management and providing client and caregiver edu-
cation (Vaughn et al., 2016).

Information searches were conducted on this topic originally
in 2012 and 2013, and the searches were updated in spring 2019.
Databases that were used were as follows: CINAHL, Medline, Medic,
Cochrane library, Medic and PsycInfo. All together titles/keywords
of 986 studies were read through and after that 64 abstracts.
Manual searches have also been used to find the latest research on
the subject. Very few studies concerning this topic (e.g. Cartledge
et al,, 2018; Hansen et al., 2017; K&hkdnen, Kankkunen, Miettinen,
Lamidi, & Saaranen, 2017; Kohler, Nilsson, Jaarsma, & Tingstrom,
2017) have been published in the last 3 years, which makes this arti-
cle important and strengthens the novelty of it.

The aim of this paper was to describe the family composition and
living arrangements of persons diagnosed with CAD and their con-
nections to family involvement in rehabilitation. The research ques-

tions were as follows:

1. What is the family composition and what are the living ar-
rangements of persons diagnosed with CAD?

2. How are family composition and living arrangements associated
with family involvement in the rehabilitation of persons with
CAD?

2 | METHODS
2.1 | Design

Convenience sampling was used in this descriptive cross-sectional
study, which was carried out in one university hospital in Southern
Finland. This study is third part of a larger research project with pilot
study (Tuomisto, Koivula, & Joronen, 2014) and earlier publication
(Tuomisto, Koivula, Astedt-Kurki, & Helminen, 2018) based on the
same empirical data.

2.2 | Participants

The inclusion criteria were as follows: patients diagnosed with coro-

nary artery disease who had been undergoing hospital treatment
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(inpatient) and who assented to participate in the study. The onset of
the disease or treatment received by the individual was not limited in
any way. Patients who underwent angiography, thrombolytic ther-
apy, percutaneous coronary intervention (PCl) or coronary artery
bypass grafting (CABG) participated in the study. The exclusion cri-
teria were as follows: patients who did not speak Finnish or who, for
some reason (poor health condition, poor vision or serious mental
health problems), were not capable of answering the questionnaire.
Power analysis was used in this study to determine suitable sample
size. The results from a pilot study (Tuomisto et al., 2014) were used.
The standard deviation of 0.7 was used in the computation (calcu-
lated from the Family promoting rehabilitation and Issues encumber-
ing rehabilitation in family subscales) and the mean sum score value
with 95% confidence interval and a marginal error no more than 0.1.
According to this, the suitable sample size is 189 respondents (Levy
& Lemeshow, 1991). The final sample size estimate is 218, when tak-
ing into consideration the non-response rate of 15% in the prelimi-
nary study. The total number of returned questionnaires was 172,
and three questionnaires were rejected because of missing answers.
It was considered in collaboration with statistician that although the
response rate (79%) was lower than in the pilot study, the number of
returned questionnaires (N = 169) was enough for this study.

2.3 | Data collection

Patients were recruited from an information group for patients with
CAD and additionally from cardiac wards. The hospital where the
data were collected arranges an information group for patients diag-
nosed with coronary artery disease. The patients were invited to this
group during their hospital stay. The information group is organized
every 5 weeks and the meeting includes lectures by various experts
on coronary heart disease and its treatment. The intent is for the
patient to attend only one briefing and family members may also at-
tend. At the end of the information group, the patients got informa-
tion related to this research and they gave written informed consent.
Postal questionnaires were mailed to them at least 6 weeks after
discharge from the hospital. This time frame allowed the patients
to spend time at home with family members after leaving the hos-
pital. The patient filled in the questionnaire at home and returned it
with free postage. The data collection was conducted between May
2013-July 2015.

2.4 | Instruments

In 2014, we developed the Family Involvement in Rehabilitation
(FIRE) scale for this study and testing of the scale was done during
this four part research project and the results of internal and con-
current validity and reliability of the subscales have been published
already on earlier papers (Tuomisto et al., 2014, 2018). The content
of FIRE is based on a literature review, and it measures patients' per-

ceptions of family involvement in the rehabilitation of persons with

CAD. The scale has two parts: Family promoting rehabilitation (16
items) and Issues encumbering rehabilitation in the family (30 items).
A 6-point Likert scale was used (1 = strongly disagree; 2 = disagree;
3 =slightly disagree; 4 = slightly agree; 5 = agree; 6 = strongly agree).
The structure of the scale and the items is presented in Table 1. The
questionnaire also contains 17 questions concerning demographic
characteristics, such as age, gender, family members, living arrange-
ments, family relations and the history of CAD and its treatment
(Table 2).

A pilot study (N = 29), which purpose was to test the scale before
conducting the actual research with larger data, demonstrated that
the questions were understandable to patients. It also gave infor-
mation about concurrent validity, which was fairly good. Cronbach's
alpha coefficient was used to evaluate the reliability of the FIRE
scale, and the values of the subscales ranged 0.502-0.928 (Tuomisto
et al., 2014). The content validity of the FIRE scale, which consist
of Family promoting rehabilitation (Hagan, Botti, & Watts, 2007;
Karner et al., 2004; Mahrer-Imhof et al., 2007; Stewart, Davidson,
Meade, Hirth, & Makrides, 2000) and Issues encumbering rehabil-
itation in family (Benyamini et al., 2007; Dalteg et al., 2011; Kérner
etal., 2004; Rantanen et al., 2008), is based on several earlier studies.

On these bigger data, Cronbach's alpha coefficient values can be
interpreted as good (0.681-0.933 value range). The Cronbach's alpha
coefficient for the family promoting rehabilitation part was 0.933,
and for issues encumbering rehabilitation part 0.930. More detailed
information about the reliability and validity of the FIRE scale has
been considered in the previous article (Tuomisto et al., 2018).

2.5 | Ethics

A positive statement was obtained from the hospital ethics commit-
tee (The Regional Ethics Committee of University Hospital, approval
number R13018H) and the administrators at the clinic granted per-
mission to carry out the study. Informed consent was requested
from the patients when they received verbal and written information
about the study. Patients were notified that they had the right to
refuse to take part and that they could discontinue participation at
any time. Information about the confidentiality of personal data was
also declared. The signed consents and questionnaires were coded
in case they ever needed to resubmit the questionnaire. It was en-
sured that the anonymity of the respondents remained throughout
the study (World Medical Association, 2017).

2.6 | Data analysis

Data were analysed using IBM SPSS (Statistical Package for Social
Sciences) Statistics for Windows, version 22 (IBM Corp., Armonk,
NY, USA). Demographic characteristics are presented using frequen-
cies and percentages. To describe the data, means and standard de-
viations are given for normally distributed variables and medians and

quartiles (Tukey's Hinges) for subscales with a skewed distribution.
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TABLE 1 Theitems and the structure of the Family Involvement
in Rehabilitation (FIRE) scale

Family promoting rehabilitation (16 items)

Enabling good circumstances (4 items)
1. My family helps me with daily chores
2. My family members try to protect me from additional stress
3. My family is sympathetic to my illness
4. My family acts in agreement with me
Family closeness (4 items)
5. My family takes care of me
6. Having a family makes my recovery easier
7. The presence of family members makes me happy
8. My family keeps in touch with me
A family member as a carer (4 items)
9. My family seeks information about my illness
10. My family supports me with issues concerning my care

11. My family members support me in treatment-related
decision-making

12. My family observes symptoms of my illness

Motivating patient (4 items)
13. My family's attitude towards my iliness discourages me
14. It is impossible to discuss different options with my family

15. My family members have a positive attitude towards my
recovery

16. My family members support me in lifestyle changes
Issues encumbering rehabilitation in family (30 items)

Future uncertainty (4 items)

1. Poorly planned treatment causes uncertainty for me and my
family members

2. Uncertainty about the future makes it difficult to commit to
lifestyle changes

3. Lifestyle changes cause negative reactions in our family

4. My family has had to adjust to the sudden changes in my health
Inadequate support from nursing staff (4 items)

5. Support from healthcare staff is deficient

6. Insufficient support from nursing staff causes stress to my
family members

7. Informational support for my family members is inadequate

8. My family members do not have enough information about
what is good for me

Processing emotions (4 items)
9. My illness causes me fear and anxiety
10. | feel like | am losing my temper more easily than before
11. My iliness causes anxiety and fear for my family members

12. We cannot express the feelings that my illness has caused
with family members

Family's coping with everyday life (9 items)
13. Performing daily responsibilities worries me

14. Performing daily responsibilities worries my family

(Continues)

TABLE 1 (Continued)

Issues encumbering rehabilitation in family (30 items)

15. Sharing everyday responsibilities causes stress in our family
16. My family's financial situation worries me
17. My illness causes changes to family life

18. 1 am concerned about my family's coping during my
rehabilitation

27. | feel stressed when | ask for help from my family
28. | wish my family wouldn't worry so much about my illness

30. My family members do not support me enough in my
rehabilitation

Family interaction (5 items)
19. Misunderstandings cause trouble between family members
20. The difficulty talking about things causes problems in our
family

21. Different expectations cause problems between family
members

22. There have been problems in my sex life since | became ill

29. | want to protect my family from concerns by hiding some
issues related to my illness

Family responsibilities for the patient (4 items)
23. Excessive caring of family members annoys me
24. Taking responsibility for my rehabilitation is a concern for my
family
25. My illness has limited the life of other family members

26. My family members' personal time has decreased because of
my illness

A binary logistic regression analysis was used to examine the con-
nections between family composition and family involvement (fam-
ily promoting rehabilitation and issues encumbering rehabilitation),
where the values of the two parts were dichotomized to higher or
lower than the median/mean. This was done because the FIRE scale
was developed for this study and the exact limits for good or ac-
ceptable family involvement were not yet specified. However, when
choosing the median (or mean when normality assumption is met)
as a cut-point, there are an equal number of cases in both groups,
enabling solid model estimates and this cut-point more or less identi-
fies the highest or lowest (the best or the worst, depending on which
scale is used) involvement scores. High family involvement was used
as a dependent variable, with age, gender and family members as
independent variables. These additional background factors were
chosen for the model because they have been found to associate
with different types of challenges during cardiac patients' reha-
bilitation (Ghezeljeh et al., 2010; Koivula, Hautamaki-Lamminen, &
Astedt-Kurki, 2010; Ky et al., 2010). The meaning of children living
in the family was further explored by examining the connections be-
tween living arrangements and the subscales of the two parts: fam-
ily promoting rehabilitation and issues encumbering rehabilitation in
the family. The groups were compared using one-way ANOVA and
Kruskal-Wallis tests. A p-value of <.05 is considered to be statisti-
cally significant (Munro, 2005).
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TABLE 2 Demographic characteristics, information related
to CAD, family composition and living arrangements of persons
diagnosed with CAD

Demographic characteristics N %
Gender
Male 129 76
Female 40 24
Age
60 years or less 40 24
61-74 years 93 55
75 years or more 36 21

Information related to CAD

Onset of symptoms

210 years ago 34 20

4-9 years ago 45 27

<3 years ago 82 48

Missing 8 5
Appearance of heart symptoms

Not even at exertion 56 33

With minor exertion 39 23

With heavy exertion 43 25

Also at rest 25 15

Missing 6 4
Earlier chest pain treatments of CAD 103 61

in hospital
Myocardial infarction 72 43
Thrombolytic therapy 22 13
Angiography 163 96
pcr 126 75
CABG? 18 11
N N % %

Family members yes no yes no
Spouse 151 18 89 11
Own children 75 94 44 56
Spouses' children 8 161 5 95
Sister/Brother 9 160 5 95
Other relative 2 167 1 99
Friend 4 165 2 98
Colleague 0 169 0 100
Somebody else 2 167 1 99
Living in the same household N %
Alone 14 8
With spouse 131 77
With children under 18 years old 11
With grown children 11 7
With somebody else 2 1

2CABG, coronary artery bypass grafting; CAD, coronary artery disease;
PCI, percutaneous coronary intervention.

The FIRE questionnaire asked about family structure in this way:
Which of the following persons belong to your family? The respondent
was able to choose from several alternatives (Table 2). To perform
the logistic regression analysis, the family structure was recatego-
rized into three groups: spouse, children in the family and other fam-
ily members. This recategorization does not exclude other answers
so that those who include a spouse can also name children or other

family members.

3 | RESULTS

In total, 172 questionnaires were returned and the response rate
was 79%. Three questionnaires were rejected because of a substan-

tial number of missing answers.

3.1 | Descriptive statistics of the sample

Most participants were men (76%), and the average age was
67 years. Approximately half had been diagnosed with CAD within
3 years (49%), others had had CAD at least 4 years. The preponder-
ance of respondents (61%) had been treated in hospital from one to
twenty times because of chest pain. The average number of hospital
treatments was two. Other disease- and treatment-related informa-
tion can be found in Table 2.

Most of the respondents reported a spouse (89%) as a family
member. Almost half (44%) of the participants perceived their own
children as family members and 5% considered their spouses' chil-
dren as such. A few respondents (5%) reported brothers or sisters
as part of the family. The preponderance of participants lived in the
same household as a spouse (77%) and 8% lived alone (Table 2).

3.2 | Living arrangements and family involvement

Living arrangements were associated with enabling good circum-
stances insofar as patients who lived with a spouse or underage chil-
dren had better circumstances for recovery than those who lived
alone (Table 3). Living arrangements were not significantly associ-
ated with other subscales of family promoting rehabilitation.

Living arrangements had a strong connection with issues encum-
bering rehabilitation in the family: those who lived alone had the
smallest values in all issues encumbering rehabilitation except future
uncertainty. The most encumbering issues were perceived by those
who lived with grown children (Table 3).

3.3 | Family composition and family involvement

The relationship of family composition to family involvement was

examined with a binary logistic regression analysis (Table 4). No
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TABLE 3 Living arrangements and family involvement

Background variable N

Living in the household

Family promoting rehabilitation

Enabling good circumstances

Md (Q1/Q3) p
.008

(1) Alone 14 18.0(15.0/19.0)
(2) With spouse 131 20.0 (18.0/23.001< 2"
(3) With spouse and children under 18 years old 11 20.0 (18.0/21.0)1 < 3
(4) With spouse and grown children 11 19.0(17.0/21.0)
Issues encumbering rehabilitation in family
Inadequate
support from
Future uncertainty nursing staff
Background variable N Md (Q1/Q3) p Md (Q1/Q3) p
Living in the household .018 771
(1) Alone 14 9.0(8.0/12.0)1 <4 8.0 (7.0/10.0)
(2) With spouse 131 11.0(9.0/14.0) 8.5(7.0/13.0)
(3) With spouse and children under 18 years old 11 8.0(7.5/10.0) 9.0(8.0/12.5)
(4) With spouse and grown children 11 14.0 (10.5/15.5) 10.0(7.5/14.5)

Abbreviations: M, mean; Md, median; Q1, lower quartile; Q3, upper quartile; SD, standard deviation.

*p < .05.
**p <.01.
***p < .001 (p-values < .05 are bolded).

statistically significant predictors of family promoting rehabilitation
were found in this model, but the most powerful predictor of issues
encumbering rehabilitation was the patient's gender. Men were
more likely than women to have challenges (OR 2.6, p =.023). Having
children in the family was also a predictor of issues encumbering re-
habilitation (OR 2.3, p = .034).

4 | DISCUSSION

This paper aims to describe the family composition and living ar-
rangements of persons diagnosed with CAD, and how these factors
relate to family involvement, which consists of family promoting
rehabilitation and issues encumbering rehabilitation in the family.
About family composition in this study, most of the respondents re-
ported that they had a spouse and most also stated that they live
with their spouse in the same household. In many previous stud-
ies concerning CAD patients and their family members, attention
is often focused on the spouse (Cartledge et al., 2018; Eriksson,
Asplund, & Svedlund, 2010; Franks et al., 2006; Kohler et al., 2017)
and the roles of other family members have not widely studied.
Although the spouse is the closest family member for the most part,
it is essential to recognize the diversity of families and consider the
roles of all family members during rehabilitation (Andersson, Borglin,
Sjostrom-Strand, & Willman, 2013; Roos et al., 2012).

In this study, family composition had no effect on how persons
with CAD perceived family members' to promote their rehabilitation.
Instead, living arrangements were associated with how family enables
good circumstances for recovery. Living with a spouse or underage
children seems to be beneficial. Earlier studies show parallel results;
the advantages of a marital relationship may protect from myocardial
infarction fatality and marriage also seems to be protective against
out-of-hospital acute coronary syndrome (ACS) death (Gerward,
Tydén, Engstrom, & Hedblad, 2010; Kilpi et al., 2015; Lammintausta
etal., 2014). Persons with CAD who are married or live in cohabitation
are also more likely to receive emotional support from their families
than those without a partnership (Kdhkénen et al., 2017). Living alone
has also been found to relate to non-attendance of cardiac rehabili-
tation programmes (Nielsen, Faergeman, Foldspang, & Larsen, 2008).

Those who live with a spouse are more likely to get help more
easily, for example, for practical matters such as burdensome house-
hold chores. In this study, most respondents were over 60 years of
age; their children are teenagers or older and can be very helpful,
but they also need information about CAD to understand the nature
of their parent's illness. On the other hand, living arrangements did
not have any relation to other subscales of family promoting reha-
bilitation, which indicates that patients feel that family members can
be supportive, regardless of whether they live at the same address.

In this study, gender was significantly associated with issues encum-

bering rehabilitation; for example, men seem to be more susceptible to
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Open

Family closeness

Md (Q1/Q3)

19.5(17.0/23.0)
22.0(20.0/24.0)
21.0(20.0/23.0)

22.0(19.0/23.5)

134

Family member as a carer

Md (Q1/Q3) [
.304

18.5 (15.0/22.0)

21.0(19.0/23.0)

20.0 (19.0/21.5)

19.0(16.5/23.0)

Motivating patient

Md (Q1/Q3) P
275

22.0(20.0/24.0)

21.0 (19.0/23.0)

20.0 (17.5/20.0)

20.0(16.0/23.5)

~WILEY-Z

Processing

emotions

M (SD) p
.011

10.0(4.4)1<4"

12.4(3.8)

13.0(3.3)

15.1(3.2)

Family's coping
with everyday life

Family interaction

M (SD) p Md (Q1/Q3) p
.004 013

220(81)1<4 11.0(5.5/15.0)1 < 4’

25.5(7.3) 12.0(10.0/16.0)

25.1(8.8) 14.0(8.5/17.0)

32.9(7.5) 20.0 (13.5/22.0)

Family responsibilities
for the patient
Md (Q1/Q3) p

.001
6.0(4.0/10.0)1< 4"
10.0(8.0/13.0)1< 2
8.0 (6.0/10.0)
11.0 (10.0/14.5)

TABLE 4 Predictors of family involvement in the rehabilitation process of a person with CAD (logistic regression analysis)

Variable

Gender®
Family members
Spoused

Children in the
family?

Other family
members?

Family Involvement

Family promoting rehabilitation”

R% p-value OR Cl195% R%
0.009 0.004

.583

671 1.19 0.539 2.61

612 0.773 0.285 2.09
0.000 739 0.878 0.410 1.88 0.034
0.003 1195 2.23 0.663 7.47 0.005
0.001 .570 0.818 0.409 1.64 0.013
0.014 449 1.56 0.493 4.94 0.001

Note: p-values < .05 are bolded.

Abbreviations: Cl, confidence interval; OR, odds ratio.

?Nagelkerke.

®Model pursues to explain values higher than mean/median.

‘Male = 1, female = 0.

dyes = 1,no=0.

Issues encumbering rehabilitation®

OR

194
136
.023

.249
.034

.909

Cl95%

1.7 0.756 3.97
2.2 0.779 6.23
2.6 1.15 6.08
2.0 0.607 6.83
2.3 1.07 4.89
11 0.317 3.63
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different challenges in family relations. Previous studies have acknowl-
edged gender differences in emotional expressiveness and recognition
of emotions (Fischer & LaFrance, 2015; McKeown, Sneddon, & Curran,
2015); women are found to be more emotionally expressive (Fischer &
LaFrance, 2015). This may indicate that it is more difficult for men to ex-
press and handle feelings caused by the illness. Men might experience
more emotional challenges related to working and the redistribution of
household responsibilities. If a man has previously been the breadwin-
ner or has had certain responsibilities within the family, changing roles
can be troublesome. The spouse's understanding and knowledge of the
disease will have a major impact on the situation. Family members can
also have problems adapting to a new role as a supporter (Commodore-
Mensah & Dennison Himmelfarb, 2012.) The responsibility of taking
care of the person with CAD can cause stress (Andersson et al., 2013;
Jackson et al., 2012). Family members are forced to take more respon-
sibilities in daily life, and this can affect their own well-being and influ-
ence their ability to offer support in the rehabilitation process (Jackson
et al., 2012; Koerich, Baggio, Erdmann, Lanzoni, & Higashi, 2013).

An interesting observation was that having children in the family
was significantly associated with issues encumbering rehabilitation.
In this study, it was necessary to combine categories to enable lo-
gistic regression analysis, so it was not distinguished whether there
were underage or adult children in the family. Concerns for children
and their well-being through the illness of a parent can cause stress
in the family. Andersson et al. (2013) point out that there may be
concerns and worries in the family about how underage children
cope with their grief, the impact a parent's iliness has on them and
how they should be supported.

In this study, respondents who lived alone had fewer encum-
bering issues in rehabilitation. It might be that, while living alone,
disagreements and other challenges do not severely strain family
relationships. A person diagnosed with CAD needs information and
support to cope with the illness, but it is not an absolute that opti-
mum support can only be received from family members living in the
same household. However, an essential consideration is that men
who live alone do have greater myocardial infarction fatality (Kilpi
et al., 2015), as there is a risk that a person who lives alone does not
necessarily get help early enough.

An interesting finding in this study was that living with grown chil-
dren was related to having more encumbering issues in the family. This
might be due to various reasons relating to the child, the parent or the
family situation. Grown children might have some socio-economic
challenges, which increases the likelihood of co-residence (Isengard
& Szydlik, 2012). An earlier study dealing with social support given
by family members showed that children are a statistically significant
source of support for persons diagnosed with CAD (Roos et al., 2012),
but studies concerning the support given by grown children are rare.

4.1 | Strengths and limitations

In this study, most respondents (76%) were men. However, this

corresponds fairly well to the gender distribution of CAD patients

in Finland (The Social Insurance Institution of Finland, 2019). Men
and women may experience interpersonal relationships in differ-
ent ways; consequently, with more women respondents, we could
have achieved different results. Additionally, the data were col-
lected from one university hospital, which is part of a big hospital
district responsible for the care of 900,000 people, so the results
represent the Finnish population quite well. Although the study data
were collected based on a power analysis, some subgroups remained
quite small such as the number of respondents living with underage
children (N = 11) and respondents living with adult children (N = 11).
Because of this, it is necessary to be cautious about the generaliza-
bility of the results. The time of the CAD diagnosis and the respond-
ents' treatment were not limited in any way. The respondents in this
study were all patients with CAD, but they were in quite different
situations; some of them had been diagnosed with CAD many years
ago, but for other respondents, adjusting to the illness was new.
The severity of the illness and treatments also varied among par-
ticipants. Almost all respondents had received thrombolytic therapy,
one in ten were treated with coronary artery bypass grafting and
three-quarters had had PCI. In a registry study of infarction patients,
approximately 37% per cent of patients were treated with PCl and
about 7% with bypass surgery (Kyto et al., 2019). This supports the
representativeness of the data in relation to Finnish CAD patients.

One factor that might have caused bias is that patients whose
condition was weak and who needed further hospital treatment
were excluded from the study. It can be stated that the sample was
wide-ranging and gives a diverse view of the population of inter-
est. It was not possible to conduct a proper non-response analysis
because of the lack of information about the persons who declined
to participate. Based on the pilot study (Tuomisto et al., 2014), the
length of the questionnaire can be considered appropriate, as the
questionnaires were filled out conscientiously and there was only
one proposal for improvement (clarification of a single wording). The
average time taken to complete the survey was 25 min. Also, the
high response rate of this study supports the good suitability of the
FIRE scale for people with CAD. Considering the FIRE scale, it should
be considered as a limitation that the acceptable cut-off values for
analysis of subscales have not been determined and the instrument
has not yet been used in other studies besides this research project,
which can have an impact on the generalization, validity and replica-
tion of the study.

5 | CONCLUSIONS

This study adds to our knowledge of the self-managed rehabilita-
tion phase at home and of the families' involvement from the point
of view of persons with CAD. Based on these results, the follow-
ing suggestions are given for the nursing practice. Patients and their
family members, supported by healthcare professionals, evaluate
the current family situation and living conditions and express their
thoughts and emotions related to the illness. Patients and their fami-

lies should receive appropriate information concerning the impact
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of family relations, emotional well-being and supportive family dur-
ing cardiac recovery. Especially, men and CAD patients living with
grown children need nursing support and guidance for preventing

issues encumbering rehabilitation in the family.
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