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Tutkimuksen tarkoituksenaoli kuvata aikuisen sy6papotilaan |&hei sen hoitohenkilokunnalta ssamaa
tiedollista ja emotionaalista tukea polikliinisessa hoidossa seka selvittéa sitg, miten taustatekijéat
ovat yhteydessa |&heisen hoitohenkil6kunnalta ssamaan tiedolliseen ja emotionaaliseen tukeen.
Lisaksi tutkimuksen tarkoituksena oli saada tietoa siitg, miten térkeana laheiset pitivét tiedollista ja
emotionaalista tukea.

Aineisto keréttiin tutkimusta varten laaditulla kyselylomakkeella. Mittarissa oli 10 taustatietoja
mittaavaa kysymysta. Tiedollista ja emotionaalista tukea mittaavat muuttujat olivat viisiluokkaisia
Likert-tyyppisid kysymyksig, joihin kuuluivat a- ja b-osa. A-osan kysymykset selvittivét sitd, miten
|daheisen tukeminen on toteutunut polikliinisen hoidon aikana ja b-osan kysymykset sitd, kuinka
tarkednd vastagja piti kyseistd asiaa. Lisdksi tiedollista tukea mittaavista muuttujista nelja oli
kyll&/ei —vaihtoehtokysymyksia ja kahteen niista liittyi lis8kysymys, johon vastagjalla oli
mahdollisuus kirjoittaa vapaata tekstid. Kyselylomakkeita jaettiin 142 ja niita palautettiin 108.
Aineisto analysointiin SPSS 13.0 for Windows -tilasto-ohjelmalla. Aineiston kuvailussa kéytettiin
frekvensseja ja prosenttijakaumia. Summamuuttujia muodostettiin kaksi ja taustatekijoiden yhteytta
niihin selvitettiin Khiin neliétestin, Mann-Whitney U-, Kruskall-Wallisin- jat-testin avulla seka
yksisuuntaisella varianssianalyysilla. Avokysymysten sisalto kirjoitettiin tutkimusraporttiin.

Hoitohenkilokunta antoi |aheisille hyvin tietoa sydpasairaudesta, syévan hoitomenetelmistg,
hoitoihin liittyvista sivuvaikutuksista, hoidon tavoitteesta ja potilaalle tehdyista tutkimuksista.
Edelleen tietoa annettiin ymmarrettavasti jarehellisesti jalaheisilia oli mahdollisuus esittéa
kysymyksia keskustelun aikana. Laheiset jaivét kaipaamaan tietoa yhteiskunnan tarjoamasta tuesta,
sairauden ennusteesta, miten he voivat halutessaan osallistua potilaan hoitoon ja miten potilaan on
tarvittaessa mahdollista p&asté osastohoitoon. L heisten mielesta hoitohenkilokunnalla oli riittavasti
aikaa keskusteluun, hoitohenkilokunta hyvaksyi ja osoitti myotétuntoa seka valittamista heita
kohtaan ja keskustelut antoivat toivoa. Laheiset jaivét kaipaamaan keskustelua tunteista,
kokemuksista ja arkielaman vaikeuksista sek& mahdollisuutta keskustella saman 1a8kérin ja hoitgjan
merkitseva yhteysoli sillg, ettélaheiset, jotkaolivat potilaan mukana poliklinikalla usein, saivat
hoitohenkilokunnalta paremmin seké tiedollista ettda emotionaalista tukea kuin ne laheiset, jotka
olivat potilaan mukana poliklinikalla harvoin.

Polikliinisessa hoidossa olevan sydpépotilaan 18heinen pitda tarkedna ja tarvitsee tiedollista ja

emotionaalista tukea hoitohenkilokunnalta. Polikliinista hoitoa pitdisi kehittaaniin, etta yha
useampien potilaiden laheiset osallistuisivat poliklinikkakaynneille potilaiden mukana
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The aim of the study was to describe the informational and emotional support received by the close
relatives or friends of adult cancer outpatients from the treating personnel and to ascertain how
background factors are connected to such support. It was afurther aim of the study to ascertain
how important they believed informational and emotional support to be.

Data collection was by a questionnaire developed for the purpose a hand. The instrument included
ten questions measuring background information. The variables measuring informational and
emotional support were five-step Likert-type questions with two parts. The part A questions were
intended to elicit how support for the relative had been implemented during the outpatient period
and the part B questions concerned how important the respondent considered this matter to be.
Additionally four of the variables measuring informational support were yes/no questions, two of
them having an additional question enabling the respondent to continue in his’her own words. A
total of 142 questionnaires was distributed and 108 were returned. The data were analysed with
SPSS 13.00 Windows satistical software. Frequencies and percentage distributions were used to
describe the data. Two sum variables were formed and the connection of the background variables
to these was ascertained with chi-square test, Mann-Whitney U test, Kruskall-Wallis and t-tests,
likewise one-way analysis of variance. The content of the answers to the open-ended questions was
written up in the research report.

The personnel’ s provision of information to accompanying relatives and friends on cancer,
treatment methods, side effects of treatment, treatment goals and tests performed on the patients
was good. The information was moreover provided in a comprehensible manner, honestly and the
relatives and friends had an opportunity to ask questions during the discussion. The respondents
reported wishing for information on the support available from society, the prognosis of the disease,
how they could participate in the care of the patient if they wanted to and how the patient could if
necessary be hospitalised. The respondents reported that the personnel had sufficient time for
discussion, they accepted and showed sympathy and a caring attitude and that the discussions gave
hope. The respondents wanted discussion on feelings, experiences and difficulties in everyday life
and an opportunity to discuss with the same doctor and nurse during different visits to the
outpatients’ unit. The respondents considered all these things to be important. There wasa
satigtically significant connection in that those respondents who had visited the outpatient’ unit
frequently with the patient reported receiving better informational and emotional support than those
who had seldom accompanied the patient.

The close relatives or friends of a cancer outpatient consider it important and need information and
emotional support from the treating personnel. Outpatient care should be developed in such away
that relatives and friends accompany patients on visits to the outpatients’ unit.

Keywords: cancer patient’s close relatived/friends, informational support, emotional support,
outpatient care
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1 JOHDANTO

Sybpésairaus koskettaa hyvin monia suomalaisia tana péaivana Suomessa eli vuoden
2003 lopulla lahes 160 000 henkil®g, joilla on jossain eldmansa vaiheessa ollut sydpa.
Osa ndistd henkil6istéa on parantunut. Osalla tauti on uusiutunut ja osalla voi olla
taudista tai sen hoidosta aiheutunut pysyva vammatai haitta. Sy6pgpotilaiden méaré on
kasvanut koko gjan. Vuonna 2000 sy0p&an sairastui maassamme noin 22000 henkil6&
Kymmenen vuoden kuluttua mééran on arvioitu olevan jo 27200. Kasvun syina ovat
muun muassa keskiméaaraisen elinian piteneminen ja niin sanottujen suurten ikaluokkien
tulo ik&én, missa syévan ilmaantuvuus on suurinta. Vuonna 2000 naisilla yleisin sy6pa
oli rintasyOpa ja miehilla eturauhassytpéa. Ennusteiden mukaan néin on myds vuonna
2010. On arvioitu, ettd tulevaisuudessa huonon ennusteen sydpamuodot vahenevét ja
yha& useammilla syOpapotilailla on mahdollisuus parantua sairaudestaan. (Pukkala ym.
2003, 11, 61.) Tulevaisuudessa kasvaa seka uusien syopadpotilaiden maéra etta niiden
ihmisten méarg, joilta on joskus aiemmin todettu ja hoidettu sy6pd, mutta jotka
kuitenkin tarvitsevat eriasteista seurantaa. Nain ollen sydvéan hoito tulee vaatimaan yha
suuremman osan terveydenhuollon voimavaroista. (Lyly 2005.)

Sybpédn sairastuminen vaikuttaa seké sairastuneeseen itseensa etté koko perheeseen ja
potilaan 18hiympéristoon. Harrisonin ym. (1995) tutkimustulosten mukaan |&heiset
ilmaisivat kokonaisuudessaan suurempaa huolestuneisuutta kuin syopapotilaat. Syévan
tyypillg, potilaan idlla ja vuorovaikutuksen luonteella potilaan ja hanen laheisensa
vdlilla oli vain vahan vaikutusta l&heisten huolestuneisuuden méardan. Téten el voida
olettaa, ettd potilaan syOpasairauden hyva ennuste vahentdisi potilaan |&heisen
huolestuneisuuden méaréa. (Harrisson ym. 1995.)

Vaikka yha useampi sybpdpotilas paranee sairaudesta, syopadn sairastuminen on silti
pysahdyttava ja usein kriisinkin aiheuttava tilanne sy6péapotilaan perheessa. Erityisesti
sybvan aiheuttama henkinen stressi perheenjasenille on vaikea hallita (Yates 1999).
Useissa tutkimuksissa on osoitettu, ettd perhe ja ldheiset ystéva ovat potilaan
tarkeimpia tukijoita (mm. Kaunonen ym. 1999, Wengstrom ym. 2001, Isaksen ym.
2003, Pitceathly & Maguire 2003, Chan ym. 2004, Mesiaislehto-Soukka ym. 2004, Tan
& Karabulutlu 2005). Koska potilaan ldheiset ovat tarkeita potilaan tukijoita, 1&heiset
tarvitsevat tukea, jotta he selvidvdt muuttuneessa tilanteessa ja jaksavat tukea potilasta
(Northouse & Peters-Golden 1993, Astedt-Kurki ym. 2001a, Tarkka ym. 2003). Suurin
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osa syOpdpotilaan laheisista selviytyy tukijan roolista hyvin (Pitceathly & Maguire
2003). Potilaan l&dheisilla on kuitenkin monia tuen tarpeita. Tutkimustuloksissa on
ilmennyt, ettd potilaan laheisilla néyttda olevan enemman avun ja tuen tarpeita kuin
mita yleisesti on luultu. Potilaiden ldheisten tarpeet pitdisi huomioida nykyistd
paremmin, silla 1&heisiin on kiinnitetty vain vdhan huomiota, he ovat saaneet tarvettaan
vahemman tukea tai omaiset ovat olleet tyytyméttémia saamaansa tukeen. (Harrison
ym. 1995, Eriksson 1996, Van Der Molen 1999, Petrie & DeGrasse 2001, Chalmers ym.
2003, Isaksen ym. 2003.)

Hoitohenkilokunnalta vaaditaan ailempaa |aajempaa nakokulmaa syopépotilaan hoitoon.
Yksilokeskeisyyden sijaan tarvitaan perhekeskeistd ldhestymistapaa, silla potilaan
ldheisten huomioiminen osana potilaan hoitoa ja tuen kohdistaminen myds laheisille
liss& koko perheen hyvinvointia Samalla se parantaa myds hoidon lastua. (Astedt-
Kurki ym. 2001, Kershaw ym. 2004.) Hoitohenkilokunnan on téarkedt& tunnistaa ne
perheet, jotka tarvitsevat tukea. Hoitohenkilokunnan tulee my6s ymmaértda erilaisia
perheenjdsenten toimintatapoja osatakseen tarjota oikeanlaista apua ja tukea juuri téle
perheelle, taman perheen tarpeiden mukaisesti. Perhehoitotyon interventioiden on
sovittava perheille ja niiden on oltava my6s k&ytannon hoitotydhoén hyvin soveltuvia
(Flanagan 2001).

Potilaiden vuodeosastohoitojaksojen pituudet ovat lyhentyneet ja avohoitokayntien
maarat lisdantyneet. Esimerkikss Tampereen yliopistollisen sairaalan syOpétautien
vuodeosastoilla keskiméarainen hoitojakson pituus oli vuonna 2002 5,1 pavéa toisella
osagtolla ja 3,8 paivéa toisella osastolla. Vuonna 2004 vastaavat luvut olivat 3,9 ja 3,4
vuorokautta.(Pirkanmaan sairaanhoitopiiri 2004.) Valtakunnallisesti erikoissairaanhoi-
dossa vuodeosastohoitojakson keskimaardinen kesto on lyhentynyt 1990-luvun aikana
lahes puoleen entisesta (Teperi 2005). Somaattisessa erikoissairaanhoidossa
keskimaaréinen hoitoaika vuodeosastoilla oli vuonna 2003 ennakkotiedon mukaan 4,0
vuorokautta. Syopésairauksien ja sadehoitojen takia tehtyjen avohoitokdyntien maaré
kaksinkertaistui vuodesta 1994 vuoteen 2003. (STAKES 2004, 96, 103.) Kehitys on
johtanut muun muassa siihen, ettd yhd useampia syOpépotilaiden |&8kehoitoja
toteutetaan polikliinisesti, potilaat kéyvét saamassa sadehoitoa polikliinisesti, potilaiden
ja hanen laheistensd ohjaus ja neuvonta tapahtuu enenevassa méérin poliklinikalla.

Avohoidon lisé8minen mahdollistaa syopédpotilaiden laheisten roolin ja panoksen
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lisd&misen potilaan hoitoprosessissa, mutta tama edellyttég, ettéa |&heiset huomioidaan
potilaan hoidossa ja etté heilla on halua lisétéd omaa hoitovastuutaan (Eriksson 2000).

Tampereen yliopiston hoitotieteen laitos on profiloitunut perhehoitotieteeseen. Tama
tutkimus on yksi hoitotieteen laitoksen perhehoitotieteen alaan kuuluvista tutkimuksista.
Tutkimus liittyy samalla vuonna 2004 kaynnistyneeseen lagjaan yliopistosairaalan
polikliinisen hoidon kehittamishankkeeseen.

Taman tutkimuksen avulla pyritd8n saamaan tietoa siitd, miten sydpdpotilaan l&heisten
tiedollinen ja emotionaalinen tukeminen ovat polikliinisessa hoidossa onnistuneet ja
mitd asioita syOpdpotilaan ldheiset pitavat takeind ndissa tuen muodoissa
Hoitotieteessa on ailemmin tutkittu syOpé&potilaiden laheisten tiedollista ja
emotionaalista tuen saantia, mutta polikliinisessa kontekstissa tutkimusta ei ole tehty
juuri lainkaan. Kuitenkin syopapotilaiden hoito on yha enemman avohoitopainotteista.
Potilaat viettéavéat vain lyhyitd aikoja poliklinikalla, joten kotona tapahtuva hoito
painottuu. Potilaiden laheisten tulisi saada tietoa ja tukea itselleen poliklinikkakayntien
aikana, jotta koko perhe pystyis elamddn mahdollissimman téysipainoista elamaa
potilaan sairaudesta huolimatta. On térkedta kohdistaa hoitotieteellista tutkimusta
polikliinisen hoidon alueelle, jotta saataisiin tietoa siitd, miten polikliinista hoitoa
voitaisiin kehittéd enemman koko perhettd huomioon ottavaksi.

2 TUTKIMUK SEN TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

2.1 SyOpapotilaan laheinen tuen tarvitsijana

Tassa tutkimuksessa |8heisell& tarkoitetaan henkil88, jonka potilas méaérittelee itselleen
laheisimmaksi henkiloksi. Taman henkilon kanssa potilas voi jakaa sydpasairauteen ja
sairastamiseen liittyvé asiat. Laheinen voi siis olla potilaan puoliso, lapsi tai muu
perheenjdsen, omainen, sukulainen, ystva tai tuttava. Tassa tydssa kéaytetaan toistensa

synonyymeina sanoja laheinen, omainen ja perheenjasen.
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Sybpépotilaan hoito el tapahdu irrallisessa tyhjiossd, vaan potilaan arkeen yhdistettyna
Siind ovat osallisina potilas, perhe ja lahiympéristdé suhteineen. (Ballard-Reisch &
Letner 2003.) SyOpépotilaiden ldheisilla voi olla ongelmia sairauden kanssa
selvidmisessd ja he tarvitsevat apua. Laheisia e voida sulkea sydvan todellisuuden
ulkopuolelle, ei edes silloin, kun potilaan ennuste on hyva. Léheisten on saatava tuntea,
etta heidat on otettu huomioon ja he ovat mukana potilaan hoitoprosessissa. (Faulkner &
Maguire 1994,125-141.) SyOpapotilasta hoitavien ldheisten ongelmat ovat usein hyvin
monitahoisia ja useilla |&heisilla on moniatarpeita, jotkajdavét vaille vastausta (Soothill
ym. 2001). Winterling ym. (2004) totesivat tutkimuksessaan, ettd edennytta
suolistosybpééd sairastavien potilaiden puolisoiden oli vaikeampi kuin potilaiden
hyvéksya sairauden aiheuttama elaméntilanne. Potilaiden puolisot olivat haavoittuvia
sairauden toteamisen jalkeen. Hoitohenkilokunnan tulisi olla tietoinen yhta lailla niin
potilaiden kuin heidan puolisoidenkin tilanteesta. (Winterling ym. 2004.) On tarkeéta,
etta hoitoyksikdssd seka potilaat ettéd heidan laheisensa ovat yleisesti tiedostaneet ja
hyvaksyneet ldheisten tiedon ja tuen tarpeiden olemassa olon ja sen, ettd tukea
suunnataan myos laheisille (Isaksen ym. 2003). Potilaille ja heidan laheisilleen yht&
aikaa annettu tuki osoittautui Scottin ym.( 2004) tekemassa tutkimuksessa vaikuttavam-

maksi kuin yksildille suunnattu tuki.

Sy6padiagnoos voi herédttéd monenlaisia tunteita potilaan laheisessd. Han voi tuntea
vihaa, turhautumista, ahdistusta, hétda, eristytyneisyytta ja toivottomuutta. (Duhamel
& Dupuis 2004.) Syévan toteamisen aiheuttama stressaava eldmantilanne voi jatkua
kauan (Flanagan 2001). Laheisella voi olla myos fyysisia oireita kuten unettomuutta,
ruokahaluttomuutta ja vatsavaivoja. Sosiaalisiin suhteisiin voi tulla muutoksia, samoin
[aheisen tydssa kayntiin ja vapaa-gjan viettoon. (Eriksson 2000.) Syopéan sairastuminen
aiheutti Perssonin ym. (1998) tutkimustulosten mukaan sairastuneen puolison elamassa
kokonaan puuttuvasta tuesta. Lisdks sairaus muutti parisuhteen arvoja, rooleja ja
keskindistd suhdetta. Sairaus aiheutti myds muutoksia perheen taloudelliseen
tilanteeseen. (Persson ym. 1998.) Robinsson ym (2005) totesivat, ettd perheet, joissa
joku perheenjésen sairasti syOpdd, kamppailivat eristaytyneisyyden ja lahentymisen
tunteiden kanssa. Perheet miettivat elaméantarkoitusta ja toisaalta kuolemaan liittyvia
kysymyksid. Perheet yrittavdt myOs sopeuttaa syOpasairauden heidan nykyiseen
elamankatsomukseensa. (Robinson ym. 2005.) Joissakin tutkimuksissa on tuotu esin,

ettd sydpaan sairastumisella on ollut myds positiivisia vaikutuksia. Potilaat ja heidan
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ldheisensd ovat kokeneet, ettd sairaus on ldhentdnyt heitd (mm. Harden ym. 2004,
Kuuppelomaki & Lauri 1998). Laheisten tuen tarve on siis yksil6llinen (mm. Harring-
ton ym. 1996, Van Der Molen 1999, Mesiéislehto-Soukka ym. 2004).

Eturauhassybpddn sairastuminen vaikutti hyvin pajon potilaiden ja heidan
puolisoidensa arkeen. Suunnitelmia jouduttiin muuttamaan ja elama oli paivittaista
tasgpainoilua ahdistuneisuuden ja hoitojen aiheuttamien sivuvaikutusten hallitsemisen
vdlilla Jatkuva epavarmuus ahdisti ja tiedontarve oli suuri. (Harden ym. 2002.) Redleyn
ym. (2003) tutkimus kasitteli perheen tuen tarvetta ensiavussa. Toivo, varmuus Siita,
etta potilas sai parasta hoitoa, tunne siitd, etta hoitohenkilokunta valitti potilaasta,
rehelliset vastaukset ja erityiset asiat potilaan hoitoon liittyen oli arvioitu erittéin
tarkeiksi yli 70% vastagjan mielestd Huomattavaa on, ettd ndma ovat enemman
potilaasta lahtevia tarpeita kuin ldheisten omia tarpeita. Kohdatakseen |dheisten tarpeet
hoitohenkilokunnan tulee aloittaa kartoittamalla potilaan hoitoon liittyvét asiat, joista
laheiset ovat eniten huolestuneet. (Redley ym. 2003.) Myds Harringtonin ym. (1996)
tutkimustulosten mukaan potilaiden ldheiset pitivdt tunnistamiaan omia tarpeita
toissijaisina potilaan tarpeisiin ndhden. Syodpapotilaiden laheisilla oli tiedollisia ja
hengellisia tarpeita. Omaan henkilokohtaiseen jaksamiseen liittyviks tarpeiksi
potilaiden l&heiset mainitsivat mahdollisuuden levdtd, hyvan yodunen ja oman

terveytensa yllapitamisen. (Harringtn ym. 1996.)

Tassa tutkimuksessa keskitytdan sydpapotilaan Idheisen hoitohenkilokunnalta ssamaan
tiedolliseen ja emotionaaliseen tukeen. Tiedollinen ja emotionaalinen tuki ovat osa
sosiadlista tukea. Sosiaalista tukea voidaan médritelld eri tavoin. Kokoavassa
madritelmassa sosiaalisesta tuesta sanotaan, etta sosiaalinen tuki on ihmisten vélista
tarkoituksellista vuorovaikutusta. Tassa vuorovaikutuksessa osapuolet antavat ja saavat
henkistd, emotionaalista, tiedollista ja aineellista tukea. Sosaalisella tuella on
positiivinen vaikutus yksilon terveyden ja hyvinvoinnin kokemiseen. Lisdksi silla on
merkitysta yksilon selviytymiselle stressaavasta eldméntilanteesta. (Tarkka 1996.)
Langfordin ym. (1997) tekemén késiteanalyysin mukaan sosiaalisen tuen méérittavét
ominaisuudet olivat emotionaalinen, vélineellinen (konkreettinen), tiedollinen ja ar-
vioiva (appraisal) tuki. Sosiaalisen tuen seurauksia olivat henkilokohtainen kompe-
tenss, terveyttad yll&pitava toiminta, kontrollin ja vakauden tunne, positiivinen vaikutus,
masennuksen ja ahdistuneisuuden lasku sek& psyykkinen hyvinvointi. (Langford ym.
1997.)



2.2 SyOpapotilaan laheisen tiedollinen tuki

Tiedon tarve on yks tarkeimmista tuen tarpeista, mita syopgpotilaan laheisella on.
Erityisesti tiedon valttaméttomyys korostuu silloin, kun l8heiset hoitavat syopapotilasta
kotona. Lé&heisten tiedontarve vaihtelee sairauden kulun mukaan ja joskus
syOpdpotilaiden laheisten voi olla vaikeata ilmaista tiedontarpeitaan hoitohenkil6kun-
nalle. Hoitohenkilokunnan tulee antaa potilaan laheisille tietoja sen mukaan, millainen
tilanne potilaan sairauden kulussa on ja millaisia huolenaiheita potilaan laheisell& on.
(Harrington ym. 1996, Harris 1998, Wilkes ym. 2000.) Kristjanson & Ashcroft (1994)
toteavat kirjallisuuskatsauksessaan, etta perheiden kokemukset sybpésairaudesta vaih-
televat sairauden kulun mukaan. Silloin, kun jollakin perheenjdsenella on hiljattain
todettu sy6pa, muut perheenjasenet kokevat ahdistusta ja menettamisen pelkoa. He
haluavat tietoa potilaan sairaudesta ja hoidoista. Jos potilaan sy6pa on edennyt pitkélle,
perheenjdsenilla on huoli potilaan hyvinvoinnista ja siitd, miten potilas henkisesti reagoi
sairauteen. Perheenjasenilla on taipumus tdssd valheessa olla aktiivisesti mukana
hoitopééttsten teossa. Saattohoitovaihe on henkisesti raskaampi perheenjasenille kuin
itse potilaalle. (Kristjanson & Ashcroft 1994.) Fukuin (2002) tutkimustulosten mukaan
hiljattain sybpaan sairastuneen potilaan perheenjasenet halusivat enemman itse
syOpéasairauteen kuin hoitoihin liittyvaa tietoa eli tietoa siitd, kuinka hoitaa omia tai
potilaan fyysisia oireita ja ahdistusta. Nuoremmat perheenjasenet halusivat enemman
tietoa potilaan hoidosta ja korkeasti koulutetut halusivat useammin tietda potilaan
ennusteesta. (Fukui 2002.) Perssonin ym. (1998) tutkimustulosten mukaan puolisot
odottivat hoitohenkilékunnalta saamansa tiedon olevan tosiasioihin pohjautuvaa,

antavan toivoa ja saavan aikaan tunteen tilanteen hallinnasta.

Rintasyopdpotilaiden ja heidan perheenjésentensa tiedontarvetta kasitelleessa kirjalli-
suuskatsauksessa todetaan, etta rintasyOpéapotilaat tarvitsivat paljon tietoa sairauden
alkana ja tiedontarpeet muuttuivat ajan myota Potilaiden liséksi myds heidan
perheenjdsenilla oli merkittava tarve saada tietoa. Seka potilaat etté heidan |&heisensa
pitivat enemman hoitohenkilokunnalta suullisesti kuin kirjallisesti saamastaan tiedosta.
Perheenjasenet havaitsivat usein, ettd hoitohenkilokunta el huomioinut heidan
tiedontarpeitaan. (Rees & Bath 2000a.) Nikoletin ym. (2003) tutkimustulosten mukaan
rintasyopépotilaiden Idheisilla oli enemman tiedollisia tarpeita silloin, kun perheeseen

kuului ale 20-vuctiaita lapsia tai silloin, kun potilaan sytpéa oli lahtétilanteeltaan
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huonompi. L&heisten mukaan heidan térkeimpid tarpeita olivat saada kysymyksiin
rehelliset vastaukset, saada varmuus siitd, etta potilaalle annetaan parasta mahdollista
hoitoa, saada tietda potilaan sairauden ennusteesta, saada tietoa ymmaérrettavassa
muodossa ja saada tietoa potilaan tilan muutoksista. (Nikoletti ym. 2003.)

Tietojen antaminen potilaan laheisille ei ole kuitenkaan ongelmatonta. Bensonin &
Britten (1996) tutkimustuloksissa ilmeni, ettd syopdpotilaat kannattivat tietojen
antamista heidan laheisilleen, mutta useimmat potilaat edellyttivét, ettd he olivat
antaneet suostumuksensa tietojen antamiseen. Lahes kaikki potilaat olivat sitd mieltg,
etté heidan tulee saada kaikki tieto, miké koskee heitd elké |8heiset saa vaikuttaa siihen,
mit& potilaalle kerrotaan. Potilaat toivoivat, ettéd heidan autonomiaansa kunnioitetaan ja
heidan toiveensa menevét ldheisten toiveiden edelle. (Benson & Britten 1996.) Reesin
ym. (1998) tutkimustulosten mukaan useat rintasyOpapotilaat halusivat, ettd hoitohen-
kilokunta antaa heidan puolisoilleen tietoja vain silloin, kun he olivat itsekin paikalla
Kirkin ym. (2004) tutkimustulosten mukaan lahes kaikki potilaat ja ldheiset halusivat
avointa keskustelua kaikista sairauteen ja sen kulkuun liittyvistd asioista. Vaikka
useimmat potilaat halusivat, ettd heidan 1&heinen on mukana, kun potilas tapaa hoito-
henkilokuntaa, muutama potilas halusi ensin saada tiedot itselleen ta potilas halusi
kontrolloida sitd, miten paljon hanen laheiselle kerrotaan tietoja. (Kirk ym. 2004.) Me-
sidislehto-Soukan ym. (2004) tutkimustuloksissa todetaan, etta potilaat ja perheenjase-
net olivat sitd mieltg, etta tietoa ja tukea tulisi antaa potilaalle ja perheelle yhta aikaa.
Nan tieto valittyy samansisaltoisina kaikille. Perheenjdsenet korostivat myos yksilol-
ligta tiedonsaantia. Sitd vastoin Harrisonin ym. (1995) mukaan hoitohenkilokunnan
pitéisi tavata potilas ja hdnen ldheinen ainakin osan aikaa erikseen, silla potilaalla ja
hénen laheiselldan on erilaiset huolenaiheet ja tiedontarpeet. Kun potilas ja l&heinen
tavataan erikseen, tdlla varmistetaan, etta kumpikin pystyy puhumaan vapaasti
huolistaan ja neuvontaa pystytéan antamaan molemmille juuri heidan tarpeidensa
mukaisesti. (Harrison ym. 1995.)

Perhehoitotyon toteuttaminen sydpdpotilaiden hoitotydssa on yks keino auttaa tietojen
antamiseen liittyvissa ongelmissa. Y ates (1999) toteaa, ettd uudenlainen |&hestymistapa,
jossa perhe on osallisena potilaan hoitoprosessissa, parantaa avointa tiedonkulkua
potilaan, laheisen ja hoitohenkilokunnan valilla. Syop&potilaiden |dheisten suorat
kontaktit hoitohenkilokuntaan mahdollistavat avoimemman keskustelun ja tietojen

vaihdon (Northouse & Peters-Golden 1993). My6s sillg, miten hoitotiimin sisdinen
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tiedonvalitys ja keskustelu sujuu, on vaikutusta hoitgan ja perheen valisen
kommunikaation laatuun. Keskustelu perheenjdsenten kanssa on vaikeata silloin, jos
hoitaja ei tieda potilaan hoitosuunnitelmaa tai silloin, kun huonoista uutisista ei ole
keskusteltu riittavasti. (Davis 2003.) Syopapotilasta hoitavalla yksikdll& on vastuu myds
potilaan léheiselle annettavan tiedon laadusta (Salminen ym. 2003). Chalmers ym.
(2003) tutkivat rintasyOpdpotilaiden tyttarien ja sisarten tiedon ja tuen tarpeita
Tutkimustulosten mukaan naiset saivat lehdistosta ja muista tiedotusvalineista yleista
tietoa rintasydvastd. He halusivat lisdksi spesifid, yksilollista tietoa esmerkiksi omasta
riskistédn sairastua rintasyopaan. Tatd tietoa heiddn oli mahdollista saada vain
terveydenhuollon hoitohenkilokunnalta. (Chalmers ym. 2003.) Lehtborg ym. (2003)
totesivat, etta rintasydpdpotilaiden puolisoille suunnattujen interventioiden tulisi siséltéa
tukemiseen liittyvia asioita eli milla tavalla tukea annetaan laheisille ja kommunikaati-
oon liittyvia asioita eli miten tieto, tunteet ja tilanteeseen sopeutuminen tapahtuvat
puolisoiden vdlilla

Sy6papotilaan laheisille on térkedta tunne siitd, etta he ovat tehneet oikeita pddtoksia
He tarvitsevat tietoa pddtoksenteon pohjaksi. Saadessaan tietoa sytpdpotilaan laheisilie
tulee myGs tunne, etta he hallitsevat tilanteen ja pystyvét toimimaan uudessa tilanteessa.
Tiedon antamisessa potilaan ldheisille on térkeédtd, etta tietoa annetaan jatkuvasti,
sopivassa maarin ja sopivalla valineelld. (Wilkes ym. 2000.) Hoitohenkilokunnan
suullisesti antama tieto on kuitenkin ensisijaista.  Kirjallinen materiaali tulee
toissijaisena. Kirjallista materiaalia annettaessa se pitéisi aina kdyda myos suullisesti

[&pi, jos vain mahdollista. (Rees ym. 1998.)

2.3 Syopépotilaan laheisen emotionaalinen tuki

Potilaan |dheinen tarvitsee emotionaalista tukea, jotta han pystyy itse sopeutumaan
uuteen, potilaan sairauden takia muuttuneeseen elamantilanteeseen. Emotionadlista
tukea ovat esimerkiksi lasndolo, omaisten hyvéksyminen ja heigta valittaminen,
rohkaisu erilaisten tunteiden tuntemiseen ja késittelyyn seka ldheisten tieto siita, etta
hoitohenkilokunta antaa heille aikaa ja on myo6s ldheisten kéytettavissd. (Eriksson
2000.)
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Tutkimuksissa on todettu, ettd potilaille on tarjolla enemmén tukea kuin heidan
laheisilleen. Erés syy siihen, ettéd omaiset ovat saaneet hoitohenkilokunnalta vahan tukea
on omaisten vahaiset kontaktit hoitohenkilokunnan kanssa. (Northouse & Peters-Golden
1993.) Potilaiden psykososiaalisia tarpeita on pidetty tarkedmpiné kuin perheen tarpeita.
Hoidossa korostuu potilaan autonomia ja koskemattomuus yksilona pikemminkin kuin
potilaan nédkeminen osana perhettddn. Tall6in unohdetaan, etta perhe on térked osa
potilaan tukiverkkoa ja perheenjésenet tarvitsevat tukea pystydkseen tukemaan
potilasta. Hoitohenkilokunnan olisi |ahestyttdva omaisia aktiivisesti ja kehitettava
keinoja, joilla pystytdan kohtaamaan seka potilaan etté perheen tarpeet samanaikaisesti.
(Frost ym.1997, Persson ym.1998.) Sydpapotilaan omaiset saivat vahemman tukea kuin
mit& he olisivat halunneet (mm. Eriksson 1996, Soothill ym. 2001, Isaksen ym. 2003,
Mesidislento ym. 2004). Tosin Erikssonin (1996) tutkimustulosten mukaan kaikki
omaiset eivat halunneet emotionaalista tukea syopédpotilasta hoitavalta henkilékunnalta.
Kuitenkin omaiset saivat vdhemman emotionaalista tukea kuin mitd he olisivat
tarvinneet. Emotionaalisen tuen antamisessa etukateen sovittuja keskusteluja tarkeém-
pana potilaan omaiset pitivét tapaa, miten hoitohenkilokunta kohteli heita ja oli heidan
Iahell&an. Oleellisia asioita olivat potilaan omaisten huomiointi, hyvaksyminen, [ahell&
olo, kuunteleminen ja gjan antaminen omaisille. (Eriksson 1996.) Myds Mesiéislehto-
Soukan ym. (2004) tutkimustulosten mukaan térkeita asioita olivat omaisten kuuntelu ja
keskustelu. Né&ita potilaan perheenjdsenet kaipasivat hoitohenkilokunnalta liséa
Perheenjésenet pitivat hoitgjilta ssamaansa tukea hyvin térkednd. (Mesiéislehto-Soukka
ym. 2004.) Liponkosken & Routasalon (2001) tutkimuksessa emotionaalista tukea
saatiin kannustuksena ja arvostuksena. Perssonin ym. (1998) tutkimuksessa ilmeni, etta
puolisot pitivat hoitohenkilokunnalta saamaansa tukea tyydyttavana silloin, kun
hoitohenkilokunta oli ammattitaitoista ja osoitti empatiaa potilaan puolisoa kohtaan.
Téarkedta oli myds hoitohenkildkunnan lasnédolo. (Persson ym. 1998.)

Pieni osa syOpapotilaan laheisista on ahdistuneita ja he voivat saada psyykkisia oireita.
Ongelmista voi tulla kroonisia, mutta t&std huolimatta Idheinen el hae apua tai han
kieltdytyy tarjotusa tuesta Riskiryhméssa olevat l&heiset suhtautuvat kielteisesti
potilaan sairauteen ja sairauteen liittyviin tapahtumiin riippumatta siitd, millainen
potilaan tila on. Jos hoitohenkilokunta pystyisi tunnistamaan nama erityistd tukea
tarvitsevat ldheiset ja tarjoamaan tukea juuri heiddn tarpeisiinsa, |8heiset
todennakdisemmin kiinnostuisivat asiasta ja tuen vastaanottaneet myds todella
hyotyisivét sita. (Pitceathly & Maguire 2003.) Myds Scott ym. (2004) korostavat tuen
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suuntaamista niille potilaille ja heidan laheisilleen, joilla on huomattavia ongelmia
SyOpéasairauteen sopeutumisessa. Northouse & Peters-Golden (1993) korostavat kirjalli-
suuskatsauksessaan, ettd laheisille tukea annettaessa tulee huomioida itse sairauden
erityispiirteista aiheutuvat vaatimukset seka yksilolliset erot. Samanlainen tuen antotapa
ei sovellu kaikille.

Niin syOpépotilas kuin hanen l&heisensdkin tarvitsevat tukea selvitdkseen syOpésairau-
den aiheuttamista muutoksista. Sydpapotilaan |aheinen hydtyy saamastaan tuesta ja tuki
auttaa hantd omaksumaan potilasta tukevan roolin itselleen. (Northouse & Peters-
Golden 1993.) Syopépotilaan léheiset voivat kokea emotionaalisen tuen antamisen
potilaalle vaikeaksi omien riittamattomyyden tunteidensa takia. Konkreettisten hoito-
toimenpiteiden tekeminen tuntuu helpommalta. (Duhamel & Dupuis 2004.)

2.4 Hoitohenkilokunta potilaan 1aheisen tukijana

Sybpépotilaita hoitavalla hoitohenkilokunnalla on keskeinen merkitys syopépotilaiden
hoidossa ja perheiden tukemisessa (Ferrell ym.2003, Nikoletti ym. 2003). Hoi-
tohenkilokunnan omaiselle antama tuki on ammatillista tukea. Hoitohenkilokunta voi
antaa potilaan l8heiselle suoraa tukea valittamal la |18heiselle tietoa tai tukemalla l&heista
emotionaalisesti. (Eriksson 2000.)

Astedt-Kurjen ym. (2001b) tutkimustulosten mukaan kanssakdymista potilaan
perheenjdsenten kanssa pidettiin tarkeanda Hoitajat pitivéat potilaan perheenjésenten
tuntemista tarkedmpana kuin 188ké&rit. Myobs hoitgan pidempi tyokokemus ja
naissukupuoli olivat tekijoita, jotka vaikuttivat siihen, etta potilaan perheenjdsenten
tuntemista pidettiin térkednd Henkilokunta piti potilaan [&heisia tiedonantajina potilaan
ja perheen tilasta. Perhe nahtiin potilaan taustalla olevana kontekstina ja henkilokunnan
mielestd laheisten antama tuki potilaalle oli térkedtda Henkilokunnan oma kaytos,
avoimmuus ja ystavallisyys helpottivat vuorovaikutusta. Myos yksilovastuinen hoitoty6
ja potilaan halukkuus perheenjésenen mukana oloon edesauttoivat henkilokunnan ja
omaisten valistd kanssakdymista Tieto potilaan kotiutuksesta ja kotihoito-ohjeiden
lapikaynti olivat keskeisimpia asioita hoitohenkilokunnan ja l&heisten véalisissa
keskusteluissa.  (Astedt-Kurki ym. 2001b.) Hoitohenkilokunta piti keskustelua



11

perheenjésenten hoidossa mukanaolosta melko térkedna Sen sijaan keskustelu perheen
parjddmisestd kotona ja keskustelu perheenjdsenten omasta hyvinvoinnisa oli
vahemman térkedtd. Henkilokunta teki aloitteen keskusteluun vain harvoin. Suurin osa
tutkimukseen vastanneesta henkilokunnasta piti potilaan omaisia edelleen irrallisina ja
potilaan hoitoon kuulumattomina. (Astedt-Kurki ym. 2001a) Myds Hardenin ym.
(2002) tutkimuksessa ilmeni, etta eturauhassydpapotilaat ja heidan puolisonsa kokivat
hoitohenkilokunnan ammattitaitoiseksi, mutta etdiseksi. Liséksi, jos syOpépotilaita
hoitavassa yksik0ssa naytti, ettd jokainen tyontekija oli &&rimmaisen kiireinen, potilaat
tal heidan puolisonsa eivéat kysyneet epaselvista asioista hoitohenkilokunnalta. Kiire esti
heita [ahestymasta hoitohenkilokuntaa. (Harden ym. 2002.)

Hoitgjilla on oma tarkea rooli tiedonantgjana syopdpotilaan |aheiselle. Verrattaessa
ladkarin yksin antamaa tietoa lé&kérin ja hoitgjan yhdessa antamaan tietoon, tulokset
olivat paremmat silloin, kun ldheinen sai tietoa seka ladkarilta ettd hoitgjalta Taloin
laheiset saivat tietoa monipuolisemmin. (Nikoletti ym. 2003.)

Erikssonin (1996) tutkimustulosten mukaan hoitgjien mielestd tietojen antaminen
potilaiden omaisille ja heidan emotionaalinen tukeminen olivat tarpeellisia Hoitajat
arvioivat antaneensa omaisille tietoja ja tukeneensa omaisia enemman kuin omaiset itse
arvioivat tapahtuneen. Hoitgjien ja omaisten mukaan hoitohenkilokunnan toiminnan
ssdtd ja toimintatapa olivat térkeitd potilaan hoidossa ja selvésti téarkeampia kuin
omaisten valitdon auttaminen. Hoitgjat pitivdt myds omaisten osallisumista potilaan
hoitoa koskevaan pdédtoksentekoon tarkeana. Hoitajien mielesta omaisten osallistuminen
padtoksentekoon toteutui paremmin kuin omaisten mielesta. Vain harvalle potilaalle oli
nimetty omahoitaja. (Eriksson 1996.)

joita ldheiset voivat kokea. Tarkedtd on myos tietdd, etta perheilld on yksilollisia tarpeita
ja erilaisia selviytymiskeinoja. Kaikki perheet eivét tarvitse hoitohenkilékunnan apua
Hoitajan on osattava arvioida kunkin perheen tilannetta erikseen. Hoitaja voi auttaa
apua tarvitsevaa perhetta antamalla tietoa potilaan tilanteesta ja hoidosta, rohkaisemalla
perheenjdsenia kysymaén asioista ja ottamaan osaa potilaan hoitoon mahdollisuuksiensa
mukaan. Hoitgja voi auttaa yll&pitamalla toivoa, kuuntelemalla perheenjésenia seka
ymmartamallg, etta perheenjasen karsii tilanteesta samoin kuin potilaskin. Perhetté voi
my6s neuvoa osallistumaan tukiryhmiin.  (Wochna 1997.) Jussilan (2004)
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selvitd tilanteesta ja saada eldma vakautumaan. Perhe voi irtautua vanhemman
sairaudesta, se voi taigella sairautta vastaan, perhe voi totutella elamdan sairauden
kanssa tai se voi alistua sairauteen. Hoitgjan on oleellista ymmaértaa, ettd essmerkiksi
perheen kapinointi sy0pda vastaan on perheen keino yrittéa saada elama vakautumaan.
Kohdatessaan kapinointia, kapina ei ole tarkoitettu henkilokohtaisesti hoitajaa vastaan.
Perhe, joka totuttelee elamddn sairauden kanssa, haluaa ulkopuolista ammattiapua
saadakseen eldman vakautumaan. Hoitagjan pitdis osata tunnistaa apua tarvitsevat
perheet. (Jussila 2004.) Tama voi olla joskus vaikeata, silla ldheisilla on huoli
potilaasta. He eivét valita omista tarpeistaan, vaan siirtéavat ne taka-adalle ja keskittyvét
potilaaseen. (Nikoletti ym. 2003.)

Tassd tutkimuksessa hoitohenkilokunnalla tarkoitetaan poliklinikalla tydskentelevia

sairaan-, rontgen-, hammas- ja perushoitgjia seka | 88kéreita.

Tutkimusraportin liitteend 8 on taulukko, johon on koottu sytpapotilaiden l&heisten
tiedollista ja emotionaalista tukea késittelevia hoitotieteellisia tutkimuksia. Taulukossa
tutkimuksista kerrotaan tekijg, vuos, tutkimuksen tarkoitus, kohderyhmg, aineiston

keruu- ja analysointimenetelma seka tutkimuksen keskeisimmét tulokset.

2.5 Palikliininen hoito

Poliklinikalla tarkoitetaan tavallisimmin sairaalan yhteydessi olevaa vastaanotto-
tutkimus- ja hoitopaikkaa. Polikliinisella hoidolla taas tarkoitetaan hoitoa, joka annetaan
poliklinikassa ottamatta potilasta sairaalaan. (MOT 2005.) Polikliininen hoito kuluu
avohoitopalveluihin ja tassd tutkimuksessa silla tarkoitetaan nimenomaan toimintayksi-
késsa annettavaa pavelua. Palvelun antamiseen e liity yhtdjaksoista, ymparivuoro-
kautista palveluvastuuta sosiaali- ja terveydenhuollon toimintayksikossa. (STAKES
Sosiaali- ja terveydenhuollon sanastoja, 2005.) Téassa tutkimuksessa polikliininen hoito
kasittaa seka |aaketieteellisen etté hoitotieteellisen hoidon, jota poliklinikal la annetaan.

Poliklinikoihin kohdistuvaa tutkimusta on tehty jonkin verran. Laakkonen (2004)

salvitti tutkimuksessaan erikoissairaanhoidon poliklinikan hoitokulttuuria ammatillisena
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kasvuympéristona. Tutkimustulosten mukaan poliklinikka oli fyysisena ja sosiaalisena
ymparistona miellyttdva ja hoitgjien keskindinen yhteistyd toimi hyvin. Sen sijaan
potilaskasitys oli sairaus- ja diagnoosikeskeinen ja hoitotyo poliklinikallaoli [&&ketiede-
ja sdantborientoitunutta seka tehtavakeskeistd. Vastaanottotilanteissa hoitgjilla el ollut
itsendista roolia, vaan hoitgan ja hoitotyon rooli jai kapeaks ja alisteiseksi, |&hinnd
la8kdrin avustgjaksi. Myos potilaiden ohjaus ja tukeminen oli heikkoa. Téllainen
hoitokulttuuri el tukenut hoitajan ammatillista kasvua. (Laakkonen 2004.)

Toiminta poliklinikalla voi olla my6s tiimityotd. Esimerkiksi Helsingin yliopistollisen
keskussairaalan sisétautien poliklinikan toimintaa uudistettaessa poliklinikalle perustet-
tiin hoitoryhmid, jotka vastasivat potilaan hoidosta. Hoitoryhmaan kuuluivat 188kéri,
sairaanhoitgja ja perushoitgja. Tavoitteena oli, ettd potilasta hoitaa eri kayntikerroilla
sama tuttu hoitoryhm@, jossa henkilot pysyvéa samoina. Koko hoitohenkilokunta osal-
listui neuvontaty6hon ja kiintean ryhman oli helpompi seurata potilaan hoitoprosessia.
(Gylling 1998.) L&akéareiden ja sairaanhoitagjien valisesta tyonjaosta on tehty selvityksia
(mm. Myllykangas ym. 2000, Kérkkainen ym. 2003, Vallimies-Patoméki ym. 2003),
mutta erityisesti siitd, mité se polikliinisessa hoidossa tarkoittaa, e ole tietoa. Sairaan-
hoitgjat pitavéat kylla itsendisesti vastaanottoja, mik& on yksi esimerkki toteutuneesta
tyonjaon ja tehtdvakuvan muutoksesta poliklinikalla (Karkk&inen ym. 2003).

Polikliinisen hoidon laatua on selvitetty eri tutkimuksissa. Hiidenhovin (2001) tutki-
mustulosten mukaan palvelun vahvuuksia poliklinikoilla olivat henkilokunnan ammat-
titaito ja palveluhenkisyys, potilaiden kohtelu, potilaan asioiden salassapito ja potilaan
kokema hyoty kaynnistéan poliklinikalla. Sen sijaan potilaiden saama etukéteistieto
poliklinikkakaynnin kestosta, vastaanottogjan pitavyys ja potilaan tiedonsaanti
toteutuivat huonommin ja vaativat parantamista. (Hiidenhovi 2001.) Suhosen ym.
(2004) tutkimuksessa ilmeni, etté poliklinikkapotilaat olivat tyytyvaisia henkilokunnan
k&ytokseen, palveluun ja ammattitaitoon poliklinikalla Tyytyméttomyytta aiheuttivat
odotusgjat vastaanotoille tai tutkimuksiin sekéa sairaalan ulkoiset olosuhteet.
Tyossékayvien potilaiden oli  hankala sovittaa tybaikoja terveydenhuollon
palveluaikoihin. (Suhonen ym. 2004.) Myo6s Luogarisen (1995) ja Poutalan (1998)
tutkimuksissa eniten tyytyméttomyyttd poliklinikkapotilaille aiheuttivat  pitkét
odotusgjat ja e, ettei potilaille tiedotettu odotusajan syyta tai kestoa.
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Ensiapupoliklinikalla asioineiden potilaiden kokemuksia selvittdneessa tutkimuksessa
todetaan, etta potilaat arvioivat palvelun laadun hyvaksi. Ensiapupoliklinikan tilat ja
valineet eivét vaikuttaneet potilaiden antamaan kokonaisarvosanaan, vaikka odotusaulan
viihtyisyydessa ja hoitohuoneiden yksityisyyden suojassa olikin parantamisen varaa.
Tutkimuksen johtopad&atoksena todetaan, ettd yksildvastuista hoitotyoté tulee kehittda
ensiapupoliklinikalla. Nyt omahoitajuus toteutui huonosti. Esimerkiksi vastaanottoti-
lanteessa potilas joutui kertomaan asiansa useammalle henkildlle. (Korhonen 2002.)
Myonteisind kokemuksina naistentautien poliklinikalla potilaat pitivat hoidon yksilolli-
syytta ja jatkuvuutta. Hoitohenkilokunnan ystavéllisyys, asiallinen toiminta, rohkeus
kohdata potilaan pelkoja ja erilaisia tunnetiloja olivat térkeita potilaille. Hoitoympéris-
ton fyysiset olosuhteet ja myonteinen ilmapiiri olivat oleellisia turvallisuuteen liittyvia
tekijoita Tiedonsaannin potilaat kokivat myodnteisena silloin, kun tietoa annettiin
oikeaan aikaan ja tietoa valitettiin eri menetelmilla Kielteisina potilaat kokivat hoidon,
joka el ollut yksilollista eika hoidolla ollut jatkuvuutta. Kiire lisasi potilaiden turvatto-
muutta ja intimiteettisuojaa el otettu huomioon hoitoympéristossa. Tiedonsaannissa oli
potilaiden kokemuksen mukaan puutteita niin maarallisesti kuin sisallollisestikin. (Ny-
kanen 2002.)

Karhu-Haméléinen ja Eriksson (2001) tutkivat sadehoito-osaston fyysistd hoitoympé-
ristéa ja sen merkitystd avohoitopotilaan kokemalle hyvélle ololle. Tutkimustulosten
mukaan hoitoympéristolla oli potilaille yksildllisid, sosiaalisia ja toiminnallisia
merkityksid. Potilaiden kokivat turvallisina sadehoidon ammattitaitoisen toteuttamisen,
laitteisiin, hoitoihin ja hoitgjiin tutusumisen sek& hoitajien myonteisen kéytoksen.
Toiminnalliset tekijét painottuivat. Toiminnallisiin tekijoihin sisdltyi péaivittaisen
sddehoidon toteutumisen sujuvuus ja potilaiden sek& hoitgjien toiminta Fyysisella
hoitoympéristélla oli merkitysta potilaiden hyvanolon kokemiselle, mutta el paranemi-
selle. (Karhu-Haméalainen & Eriksson 2001.)

Poliklinikoihin kohdistuneet tutkimukset kéasitteleva siis muun muassa palvelua,
potilaiden tyytyvéisyyttd ja kokemuksia ssamastaan hoidosta. Poliklinikalla hoidossa

olevien potilaiden ldheisiin kohdistuvaa tutkimusta ei kuitenkaan ole tehty.
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2.6 Y hteenveto teorecttisista lahtokohdista

Potilaan sairastuminen syGpaan vaikuttaa myos potilaan 1&heisen el@maan monin tavoin,
joten potilaan |dheinen tarvitsee tietoa ja tukea hoitohenkil6kunnalta. Potilaan |8heiset
Sadttavat pitda tunnistamiaan omia tarpeita toissijaisina potilaan tarpeisiin ndhden.
Taman takia hoitohenkilokunnan tulisi tiedostaa ldheisten tarpeiden olemassa olo ja
ottaa aktiivisesti potilaan laheiset huomioon polikliinisessa hoidossa. Sy6pgpotilaiden
ldheisten tuen tarpeet ovat yksilolliset, joten hoitohenkilékunnan on arvioitava kunkin
|&heisen tilannetta erikseen.

Taméa tutkimus keskittyy sydpapotilaan Idheisen hoitohenkilokunnalta saamaan tiedolli-
seen ja emotionaaliseen tukeen. Tiedollinen ja emotionaalinen tuki ovat osa sosiaalista
tukea. Sosiaalisen tuen alueista nama valittiin siksi, etta ne ovat syopédpotilaan l&heisen
tarkeimmét tuen tarpeet. Laheisen tiedontarve saattaa korostua potilaan sairauden
alkuvaiheessa, mutta |dheinen tarvitsee tiedollista tukea mydhemminkin, koko agan
potilaan sairauden gan. Potilaan sairastuminen muuttaa myos |dheisen eldméai
Emotionaalinen tuki auttaa syopapotilaan [aheista selviamaan ja ssamaan elama takaisin
tasapainoon.

Sy6pépotilaan l18heisen saamaa tiedollista ja emotionaalista tukea on tutkittu aiemmin-
kin, mutta e polikliinisessa hoidossa olevien potilaiden ldheisia Syopépotilaiden poli-
kliininen hoito on liséantynyt ja tulee tulevaisuudessa edelleen lisédntyméaan. On tarked
selvittdd, saavatko potilaan ldheiset tarvitsemaansa tukea lyhyissd tapaamisissa. Jos
puutteita ilmenee, polikliinista hoitoa pitéisi kehittda niilté osin.

3TUTKIMUKSEN TARKOITUSJA TUTKIMUSONGELMAT

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata syOpépotilaan ldheisen hoitohenkilokunnalta
saamaa tiedollista ja emotionaalista tukea polikliinisessa hoidossa seka selvittda sité,
miten taustatekijat ovat yhteydessa |dheisen hoitohenkilkunnalta saamaan tiedolliseen
ja emotionaaliseen tukeen. Lisdks tutkimuksen tarkoituksena on saada tietoa Sit4,

miten térkednd syOpdpotilaan ldheiset pitavét tiedollista ja emotionaalista tukea.
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Tutkimuksen tavoitteena on, etta néita tietoja voitaisiin kayttéd hyodyksi kehitettéessa

polikliinista hoitoa koko perhettd huomioon ottavaksi ja perheen tarpeita vastaavaksi.

Tutkimusongel mat

1. Millaista tiedollista tukea sydpapotilaan l&hei set ovat saaneet hoitohenkilGkunnalta
poliklinikkakayntien aikana?

2. Miten tarkeéna syopapotilaan |aheiset pitavét tiedollista tukea?

3. Millaista emotionaalista tukea syopépotilaan laheiset ovat saaneet hoitohenkilokun-
nalta poliklinikkakayntien ailkana?

4. Miten tarkeana syopapotilaan laheiset pitavét emotionaalista tukea?

5. Mitkatekijét ovat yhteydessa syopépotilaan |dheisten saamaan tiedolliseen ja emotio-
naaliseen tukeen?

4 TUTKIMUSAINEISTO JA -MENETELMAT

4.1 Tutkimuksen kohderyhmé& ja aineiston keruu

Tutkimuksen kohderyhmé oli erddn yliopistosairaalan polikliinista hoitoa saavien
aikuisten syopdpotilaiden laheiset. Tutkimukseen osallissumista kysyttiin sydpapotilai-
den ldheisilta siind vaiheessa, kun potilaan syGpasairaus oli diagnosoitu ja potilaalla oli
hoitosuunnitelma jatkohoidoista tiedossa. Syopédpotilaalta kysyttiin ensin lupa ldheiselle
tehtavaan kyselyyn ja potilas nimesi itse yhden ldheisensg, jolta sitten kysyttiin
halukkuutta osallistua tutkimukseen. Potilaalle tarkoitetussa tutkimukseen suostumus-
lomakkeessa oli kohta, jossa potilas antoi |8heisensa yhteystiedot tutkijalle. (Potilaan

tutkimukseen suostumuslomake liitteena 1)
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Tutkimuksen suorittamista varten anottiin lupa eettiseltd toimikunnalta huhtikuussa
2005. Eettisen toimikunnan puoltavan vastauksen jalkeen vastaavilta ylild8kéreilta
saatiin padtospoytakirjat, joissa annettiin lupa toteuttaa tutkimus aikuisia syopégpotilaita
hoitavilla poliklinikoilla

Aineiston keruu akoi toukokuussa 2005 ja pééttyi elokuussa 2005. Aineiston
hankintamenetelmana kaytettiin kyselya Ennen tutkimuksen aloittamista tutkija kévi
tutkimuksessa mukana olleiden poliklinikoiden osastotunneilla kertomassa hoitohenki-

[6kunnalle tutkimuksesta ja sopimassa kaytannon jérjestelyista

Kunkin poliklinikan hoitajat kertoivat potilaille tutkimuksesta, antoivat kirjallisen poti-
lastiedotteen (liite 2) ja ottivat vastaan potilaan tutkimukseen suostumuslomakkeen.
Hoitgjat lahettivéat potilaan suostumuslomakkeen tutkijalle ja tutkija l&hetti postitse
suostumuslomakkeessa mainitulle potilaan l&heiselle kirjallisen tiedotteen (liite 3), &
heisen tutkimukseen suostumuslomakkeen (liite 4), kyselylomakkeen seka palautuskuo-
ren, jonka postimaksu oli maksettu. Jos potilaan tutkimukseen valitsema l&heinen oli
poliklinikalla potilaan mukana, han sai kirjallisen tiedotteen, suostumus- ja kyselylo-
makkeet seka palautuskuoren mukaansa. Hanen oli myds mahdollista allekirjoittaa tut-
kimukseen suostumuslomake (liite 5) ja tayttéa kyselylomake poliklinikalla niin halu-
tessaan. Kummassakin tapauksessa hoitajat laittoivat potilaan tutkimukseen suostu-
muslomakkeelle maininnan siitg, ettd potilaan ldheinen oli jo saanut tutkimusmateriaa-
lin. Nain tutkijalle valittyi tieto, etta potilaan laheiselle el tarvitse 18hettda postitse lo-
makkeita. Y hteensa tutkimuslomakkeita [ahetettiin tai annettiin 142 [dheiselle.

Tutkimukseen osallistujat palauttivat tutkimukseen suostumus- ja kyselylomakkeet pos-
titse Tampereen yliopiston hoitotieteen laitokselle, mista tutkija haki lomakkeet. Jos
[aheinen oli tayttanyt lomakkeet jo poliklinikalla, hoitajat Iahettivét ne tutkijalle suo-
raan. Vastauslomakkeita palautui 108.

4.2 Mittarin laadinta

Aineiston keruuta varten laadittiin strukturoitu kyselylomake (liite 6), koska valmista

mittaria, joka olisi mitannut tutkimusongelmia, & ollut saatavissa. Mittarin kysymysten
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laadinnassa hyddynnettiin aiheesta aiemmin tehtyja tutkimuksia. Mittarin kysymykset
perustuvat tutkimuksiin Longman ym. (1992), Northouse & Peters-Golden (1993),
Glimelius ym. (1995), Eriksson E (1996), Rees ym. (1998), Rees & Bath (2000b), Rees
ym. (2003) ja Soothill ym. (2003).

Kyselylomakkeessa on 10 taustamuuttujaa. Taustatietoina kysyttiin vastagjan ikaa,
sukupuolta, suhdetta potilaaseen (puoliso, vanhempi, laps, sisar tai veli, ystava, muu),
elamantilannetta (tyossa, elékkeellg, tyoton, opiskelija, muu), onko vastagjalla alaikaisia
lapsia, montako poliklinikkakayntia potilaalla on ollut, kuinka usein vastagja on ollut
poliklinikkakdynneilla mukana, kuinka kauan potilaan syOpéasairauden toteamisesta on

aikaa, mita syopéa potilas sairastaa ja onko potilaan sytpa uusiutunut.

Sy6péapotilaan |dheisen hoitohenkilokunnalta saamaa tiedollista tukea mitattiin 24
ja b-osa. A-osan kysymykset selvittivét sitd, miten Idheisen tiedollinen tukeminen on
toteutunut poliklinikkakdyntien aikana ja b-osan kysymykset selvittivédt sitd, kuinka
tarkedna vastagja pitéa kyseista asiaa. Nelja tiedollista tukea mittaavista muuttujista oli
kyll&/ei -vaihtoehtokysymyksia ja kahteen niista liittyi lisakysymys, johon vastagjalla
oli mahdollisuus kirjoittaa vapaata tekstia.

Sy6pdpotilaan ldheisen hoitohenkilbkunnalta ssamaa emotionaalista tukea mitattiin 13
muuttujalla. Kaikki muuttujat olivat viisiluokkaisia Likert-tyyppisid kysymyksia Myos
nadissd muuttujissa oli a ja b-osiot mittaamassa toteutunutta emotionaalista tukea ja sen
térkeytta

4.3 Kyselylomakkeen esitestaus

Kyselylomaketta arvioitiin asiantuntijaryhmassa. Asiantuntijaryhma antoi arvokasta
palautetta kyselylomakkeen ulkoasusta ja rakenteesta. Kyselylomaketta muutettiin

asiantuntijaryhman ehdotusten mukaiseksi.

Kyselylomake tulis antaa 5-10 kohdegoukon edustajalle téytettavakss ennen

tutkimuksen aloittamista, jotta saadaan tietoa muun muassa kyselylomakkeen
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toimivuudesta, kysymysten selkeydesta ja yksisdlitteisyydestd sekd& kysymyksiin
vastaamisen raskaudesta (Heikkild 2002, 61). Tassa tutkimuksessa kyselylomakkeen
esitestasi viisi kohdejoukon edustgjaa ja viis muuta henkildd. Heilta el tullut
muutosehdotuksia kyselylomakkeeseen tai kirjallisiin tiedotteisiin.

Potilaan ja ldheisen tiedotteet, tutkimukseen suostumuslomakkeet seké kyselylomake
arvioitiin myos eettisessa toimikunnassa tutkimusluvan anomisen yhteydessé. Eettisen

toimikunta el havainnut huomautettavaa ylla mainittuihin lomakkeisiin.

S AINEISTON ANALYYSI

Kyselylomakkeita jaettiin yhteensa 142. Niista palautui 108, joten vastausprosentiksi
tuli 76. Yks vastauslomake jouduttiin hylkéamaan, silla lomake oli 1dhes tyhja Né&in
ollen lopullisessa analyysissa on mukana 107 vastauslomaketta.

Kyselylomakkeiden tallennus ja analysointi tehtiin SPSS 13.0 for Windows —tilasto-
ohjelmalla. Tutkimusaineiston kuvailussa kéaytettiin frekvensseja ja prosenttijakaumia.
Tilastollista analyysia varten muodostettiin summamuuttujat mittarin - sisaltamista
kuudesta tiedollista ja kaikista kolmestatoista emotionaalista tukea mittaavasta
muuttujasta. Summamuuttujan tiedollisen tuen kuusi muuttujaa mittasivat sitd, miten
hoitohenkilokunta antoi potilaan laheiselle tiedollista tukea. Laheisen poliklinikalla mu-
kanaoloméérien yhteytta siihen, miten ldheinen sai tiedollista tukea hoitohenkilokun-
nalta tarkasteltiin Khiin neliotestin ( X2 ) avulla. Muiden taustamuuttujien yhteytta sii-
hen, miten sytpépotilaan ldheinen sai hoitohenkil6kunnalta tiedollista tukea selvitettiin
Mann-Whitney U -testin ja Kruskal-Wallisin -testin avulla. Ei-parametriset testit valit-
tiin siksi, etta tiedollista tukea mittaavan summamuuttujan jakauma oli vino. Samasta
syysta tunnusluvuista tarkasteltiin tiedollista tukea mittaavan summamuuttujan kohdalla
mediaania. (Heikkila 2002, 84, 233-234.) Emotionaalista tukea mittaavan summamuut-
tujan yhteytta taustamuuttujiin tutkittiin kahden riippumattoman otoksen t-tetilla ja
yksisuuntaisella varianssianalyysilla. Kyseiset testit valittiin ja tunnusluvuista tarkastel-
tiin keskiarvoa sek& keskihajontaa, koska emotionaalista tukea mittaava summamuut-
tujan jakauma oli normaali (Heikkila 2002, 83-87, 224-232). Tilastollisen merkitsevyy-
denrgaoli p< 0.05 (Heikkila 2002, 195).
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Jatkoanalyysia varten taustamuuttujista vastagjan ikd, vastagjan suhde potilaaseen,
potilaalla olleiden poliklinikkakayntien maérét, Iaheisen poliklinikalla mukanaoloker-
tojen maarg, potilaan syopdan sairastumisesta kulunut aika ja ldheisen eldmantilanne
luokiteltiin uudelleen. Taustatiedoissa laheiselta kysyttiin potilaan sairastaman sybvan
tyyppia suoralla kysymyksella Téassd aineistossa potilaiden yleissimmin sairastamat
syopétyypit, rinta- eturauhas- ja keuhkosyopd, tallennettiin omiksi ryhmikseen. Vatsan
alueen syova —ryhmaan tallennettiin kaikki vatsan, suoliston ja ldhielinten kuten
haiman ja sappirakon syovét. Samoin kaulan alueen syova —ryhmaan tallennettiin
kaikki suun ja kaulan alueen sybva sekd kilpirauhasen sy6pd. Myos kaikki
gynekologiset syovét liitettiin yhteen ryhmé&an. Ryhmaan muu kirjattiin kaikki muut

syovét kuten esimerkiksi leukemia.

Potilaan sytpaén sairastumisesta kulunut aika muutettiin kuukausiksi jatkoanal yysei ssa.

Kahteen tiedollista tukea mittaavaan kysymykseen liittyi lisdkysymys, johon vastagjalla
oli mahdollisuus kirjoittaa vapaata tekstid. Kysymysten vastaukset kirjoitettiin erilliselle
paperille sanatarkasti. Vastauksia tuli vahan ja ne olivat lyhyitd, suoria kommentteja
kysyttyyn asiaan. Taman vuoksi vastauksia el analysoitu esimerkiksi sisallon erittelyll4,
vaan vastauksien sisalto kirjoitettiin tutkimusraporttiin.

6 TUTKIMUKSEN TULOKSET

6.1 Tutkimukseen osallistuneiden taustatiedot

Tutkimukseen osallistui yhteensd 107 syoOpdpotilaan ldheistd. L&heisistd suurin osa
(74%, n=79) oli potilaan puolisoita. ldtdan nuorin tutkimukseen osalistuja oli 23-
vuotias ja vanhin 80-vuotias. Vastagjien keskimaarainen ika oli 60 vuotta. Tutkimuk-
seen osdllistuneista enemmistd (67%, n=72) oli naisia. Elékkeella tutkimukseen
osallistujista oli noin puolet (51%) ja tyossd kévi 36% (n=38) laheisistd. Valtaosalla
ldheisista (86%, n=92) ei ollut alle 18-vuotiaita lapsia. Kyselyyn vastanneista laheisista
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enemmisto (68%, n=71) oli ollut potilaan mukana poliklinikkakdynnill& joka tai |ahes
jokakerta. (Taulukko 1.)

Taulukko 1. Vastagjien taustatiedot

n % n %
k& Elamantilanne
tyossa 38 36
23-50v 23 22 elékkeella 54 51
51-60v 34 32 tyoton 8 8
61-70v 36 34 opiskelija 2 2
71-80v 13 12 muu 5 5
Oliko vastagjallaalle
Sukupuoli 18-vuotiaita lapsia
mies 35 33 kylla 15 14
nainen 72 67 el 92 86
Suhde potilaaseen Kuinka usein vastagja
oli potilaan mukana
puoliso 79 74 poliklinikalla
vanhempi 0 0
lapsi 15 14 joka kerta 46 44
ssartaiveli 0 0 lahes jokakerta 25 24
ystava 10 9 satunnaisesti 24 23
muu 3 3 yhden kerran 9 9

Potilaista, joiden l&heisille kysely tehtiin, rintasyopéd sairasti 23% (n=24) ja
eturauhassyopdd 20% (n=21). Mukana oli my6s muun muassa keuhkosyopépotilaiden,
sairastumisesta oli kulunut aikaa keskiméarin yksi vuosi. Suurimmalla osalla (68%,
n=71) potilaista heidan sairautensa ei ollut uusiutunut.

Potilaiden kyseiselld poliklinikalla kayntikerrat vaihtelivat yhdesta kerrasta aina sataan
kertaan asti. Alle kymmenen poliklinikkakdyntia oli 39 potilaalla (37%) ja yli 19
poliklinikkakayntia 34 potilaalla (33%). (Taulukko 2.)
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Taulukko 2. Vastagjien antamat taustatiedot potilaista

n %
Potilaan kayntikerrat
poliklinikalla
1-9 ké&yntia 39 37
10-19 ké&yntia 32 31
yli 19 kdyntia 34 32
Aika potilaan syopésai-
rauden toteamisesta
0-6 kk 35 34
7-24 kk 32 31
yli 24 kk 37 36
Potilaan sairastama
syopétyyppi
rintasyopa 24 23
eturauhassyopa 21 20
vatsan alueen syovat 18 17
keuhkosyopa 11 10
kaulan alueen syovéat 9 9
gynekologiset syovat 8 8
muu 15 14
Potilaan sytpésairauden
uusiutuminen
kylla 33 32
el 71 68

6.2 Sybpapotilaan l&heisten hoitohenkilékunnalta saama tiedollinen tuki polikliini-

sessa hoidossa

Yli puolet syOpapotilaiden l&heisistd 56% (n=60) koki saaneensa hoitohenkil6kunnalta
tietoa potilaan sairastamasta syOpasairaudesta hyvin tai erittdin hyvin. Tietoa sydvan
hoitomenetelmistd, hoitoihin liittyvista sivuvaikutuksista, hoidon tavoitteesta ja poti-
laalle tehdyista tutkimuksista l&heiset saivat tétékin paremmin. Tietoa sydvan hoitome-
netelmista sai hyvin ta erittén hyvin 68% (n=72), hoitoihin mahdollisesti liittyvista
sivuvaikutuksista 57% (n=61), potilaan hoidon tavoitteesta 60% (n=64) ja potilaalle
tehdyista tutkimuksista 63% (n=67) laheisista
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Laheisista 14% (n=15) ei saanut hoitohenkilokunnalta lainkaan tietoa potilaan sairasta-
masta syOpasairaudesta, sydvan hoitomenetelmistd, hoitoihin liittyvistd sivuvaikutuk-
sista eikd potilaale tehdyista tutkimuksista. Tietoa hoidon tavoitteesta e saanut 17%
(n=18) potilaan l&heista. Vaille tietoa potilaan sairauden ennusteestajéi hieman useampi
laheinen, 19% (n=20). Kohtalaisesti tietoa ennusteesta arvioi saaneensa 23% (n=25)
ldheisistd ja hyvin tai erittain hyvin 46% (n=49) laheisista

Sy6pésairauden mahdollisesti aitheuttamista oireista potilaan laheiset saivat tietoa niin,
etta 8% (n=9) ldheisigta arvioi saaneensatietoa erittéin hyvin, 36% (n=39) hyvin ja 26%
(n=28) kohtalaisesti. 20% (n=21) ldheisista e saanut sairauden mahdollisesti
aiheuttamista oireista lainkaan tietoa. Tietoa oireiden lievityskeinoista laheiset saivat
hoitohenkilokunnalta 18hes samoin kuin oireistakin, silld 9% (n=10) l&heisista arvioi
saaneensa tietoa erittéin hyvin, 38% (n=40) hyvin ja 21% (n=22) kohtalaisesti. Vaille
tietoa oireiden lievityskeinoista jai 20% (n=21) |aheisista

Vahiten potilaiden |dheiset saivat hoitohenkilokunnalta tietoa erilaisista tukimuodoista,
joita sairaalasta voidaan laheiselle itselleen tai potilaalle jarjestéd. 32% (n=34) l&heisista
el saanut tastd lainkaan tietoa ja vain 27% (n=29) laheisista sai tietoa hyvin tai erittain
hyvin. Myo0s tietoa sairaalassa saatavilla olevasta kirjallisesta ohjemateriaalista |&hei set
saivat niukasti. 36% (n=37) vastanneista sai tietoa melko huonosti tai ei lainkaan ja 40%
(n=39) hyvin tal erittdin hyvin. Tietoa siitd, misté laheiset voivat halutessaan hankkia
lisdtietoja, annettiin vastanneiden mielestd melkein samoin. 40% (n=42) laheisista sai
tastatietoa hyvin tai erittain hyvin ja 39% (n=41) melko huonosti tai ei lainkaan.

Vastanneista suurin osa oli l1&hes tai t8ysin samaa mielta véitteestd, etta hoitohenkilo-
kunta antoi tietoa ymmarrettavasti (72%, n=75), rehellisesti (76%, n=78) ja etta
laheisilla oli mahdollisuus esittéd kysymyksid keskustelun aikana (73%, n=75).
Vastanneista 20% (n=21) oli tdysin samaa mielta gsitd, etta hoitohenkilokunta antoi
heille tietoa oma-aloitteisesti, 39% (n=40) ldhes samaa mieltd, mutta 16% (n=16)
laheisista oli taysin eri mielta asiasta. Vajaa puolet vastanneista (48%, n=49) oli 1dhes
ta tdysin samaa mieltd siitd, ettd tieto oli ollut juuri l8heisen omaan tilanteeseen
sopivaa. Vastanneista 11% (n=11) oli taysin ja 39% (n=39) lahes samaa mielta siit4, etta
hoitohenkilokunta oli antanut heille riittavasti tietoja.
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Hoitohenkilokunta antoi 1aheisille heikosti tietoa siitd, miten |&heinen voisi halutessaan
osallistua potilaan hoitoon. Vain 4% (n=4) vastanneista oli taysin ja 23% (n=23) |ahes
samaa mielta siitg, etta he olivat saaneet tdman tiedon. 34% (n=34) vastanneista ei
mahdollista pé&sta tarvittaessa osastohoitoon, hoitohenkilokunta kertoi potilaan |&hei-
sille vahan. Vastanneista 25% (n=25) oli taysin samaa mielté ja 31% (n=31) taysin eri
mieltd siitg, etta hoitohenkilokunta kertoi heille, miten potilaan on mahdollista tarvitta-
essa paasté osastohoitoon. (Taulukko 3 liitteena 7.)

Hoitohenkilokunta antoi potilaalle ja hanen ldheiselleen yleisimmin tietoa yhta aikaa.
Hieman yli puolet vastanneista (54%, n=57) olivat hakeneet potilaan sairautta koskevaa
tietoa muualta esimerkiksi Kkirjastosta, internetista ta potilasjdrjestéistd. Suurin osa
potilaan ldheisistéa (79%, n=84) oli saanut hoitohenkilékunnalta tiedon siita, etta han voi

osallistua poliklinikkak&ynneille potilaan kanssa.

79% (n=84) laheisista oli sitd mielt, etté potilas on saanut hoitohenkilokunnalta kaiken
tarvitsemansa tiedon sairaudestaan. Jos ndin e ollut, niin asioita, joita potilas oli
laheisen mielesta jaanyt kaipaamaan, olivat tieto laékkeiden vaikutuksista, tieto Siitd,
kuinka todetaan, ettd sybpasolut on saatu nujerrettua ja tieto sitd, kuinka seuranta ta-
pahtuu. Edelleen laheisten mielesta potilas jai kaipaamaan tarkempaa tietoa omasta ti-
lastaan, hoidoistaan ja hoitomahdollisuuksista, sairauden mahdollisesta uusiutumisesta,
etdpesdkkeistd, hoidosta kuntoutumisesta sekd terveellisisté elintavoista. Erés laheinen
kirjoitti. " Yleisté vahvistusta omaan tilanteeseen liittyen ja esmerkiks laboratorioko-
keiden tuloksien tulkinnassa oli pohdiskeltavaa, koska maallikko e voi ymmartaa niita
suoralta kadeltd. Myos kiire aiheutti sen, etta tietoa meni ” ohi”, kun ” liukuhihna” piti

saada liikkumaan ja seuraava potilas sisdan.”

Sairauden diagnosointivaiheessa erdan laheisen mielesta potilaan tiedontarve on suurin.
Silloin hénen mielestdan tietoa on niukasti tarjolla ja kun kyse on harvinaisesta syo-
vastd, tiedon tarve korostuu. " Yleisista syovista kylla tietoa tulvii joka puoldta ja tukea
ynnd muuta on eri tahoilta paljon enemméan tarjolla. Tam&a on asia, johon toivoisin
kiinnitettavan huomiota niin hoito- kuin jarjestotaholla — ja mahdollisesti myds Ke-
lassa.” Edelleen sairauden alkuvaiheessa léheisten mielesta potilas jai kaipaamaan tietoa
ahdistuksesta, kivusta, vasymyksestd, tyokyvyn katoamisesta ja ruokahaluttomuudesta.
Myo6s yhteiskunnan tarjoama tuki olisi pitanyt erdan ldheisen mielesta kasitella heti
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sairauden alussa. "Pakollinen keskustelu sosiaalityontekijan kanssa olisi  ollut
tarpeellinen. Itse el osaa jarkytykseltdan lahted naita selvittdmaan ja silloin menevét
tilanteet jo tavallaan ohi ja kaikkea haetaan jalkijunassa”.

Kolme ldheistd mainitsi saaneensa hoitohenkilokunnalta sellaista tietoa, jota potilas ei
itse tiedd. Ldaheiset kertoivat, ettd tieto annettiin vain heille, koska potilas itse el
edelleenk&@n ymmartanyt, ettd kyseessa on syopa tai etta potilas itse el halunnut uskoa
eika kaikin gjoin ymmartanyt sairauden etenemista tai elinaikaennustetta. Eras laheinen
kirjoitti, etta potilaalla oli todettu etgpesdkkeita pdassa. Ladkari oli kertonut ldheiselle
etdpesdkkeiden méaran ja sanonut, etta potilas itse el tieda paljonko niita on.

6.3 Tiedollisen tuen tarkeys sy6pépotilaan laheisen arvioimana

Sy6papotilaan laheiset pitivat tiedolliseen tukeen liittyvid asioita tarkednd. Reilusti yli
puolet vastagjista pitivét erittéin tarkeina tietoa potilaan sytpasairaudesta (74%, n=79),
sairauden ennusteesta (61%, n=65), sairauden hoitomenetelmisté (69%, n=74), hoitoihin
mahdollisesti liittyvistéa sivuvaikutuksista (67%, n=72), hoidon tavoitteesta (63%,
n=67), sybpasairauden alheuttamista oireista (62%, n=66), oireiden lievityskeinoista
(71%, n=76) jatutkimuksista, joita potilaalle on tehty (62%, n=66).

Erittain tarkedtd laheisten mielestd oli myos se, etta tietoa annetaan ymmarrettavasti
(86%, n=90), ettd laheisilld on mahdollisuus kysymysten esittdmiseen keskustelun
aikana (72%, n=75), etta tieto on rehellista (91%, n=95), etta hoitohenkilokunta antaa
tietoa laheisille oma-aloitteisesti (56%, n=59), riittavasti (60%, n=62) ja etta tieto on
ldheisen omaan tilanteeseen sopivaa (63%, n=65). Myos tiedon antamista yhta aikaa
potilaalle ja laheiselle piti erittéin tdrkedna 64% (n=67) vastanneista. Samoin tieto siité,
miten potilaan on tarvittaessa mahdollista p&dstd osastohoitoon, oli erittdin tarkea 63
(62%) laheisen mielesta

Noin puolet ldheisista (51%, n=55) piti erittain térkedna tietoa tukimuodoista, joita
sairaalasta voidaan potilaalle tai ldheiselle jarjestda. Tieto siitd miten |d&heinen voi
halutessaan osallistua potilaan hoitoon, oli erittdin tarkedtd vastagjista 41% (n=42)

mielestd. Jos nédihin otetaan mukaan vastagjat, jotka pitivat edelld mainittuja asioita
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tarkeing, osuudet nousevat huomattavasti. Tieto tukimuodoista oli tarkeédta tai erittain
tarkedtd 86 (80%) laheisen mielestda ja tieto siitd, miten ldheinen voi halutessaan
osallistua potilaan hoitoon oli térkedta tai erittain tarkeétd 91 (89%) laheisen mielesta.
Vahemman térkeitd asioita tiedollisen tuen alueista laheisten mielestd olivat tieto siitg,
mistd on mahdollista hankkia lisétietoja ja millaista kirjallista ohjemateriaalia sairaalasta
on saatavilla. Tietoa siitd, mista voi halutessaan hankkia lisétietoa, piti erittéin tarkeéna
34% (n=36) laheisida ja tietoa sairaalassa tarjolla olevavasta kirjallisesta materiaalista
27% (n=29) laheisista. (Taulukko 3 liitteena 7.)

6.4 Y hteenveto hoitohenkilokunnan syOpapotilaan laheiselle antamasta tiedolli-
sesta tuesta jatiedollisen tuen tarkeys laheisten arvioimana

Tutkimuksen mukaan hoitohenkilokunta antoi syOpé&potilaan ldheisille hyvin tietoa
syOpéasairaudesta, sybvan hoitomenetelmistd, hoitomenetelmiin liittyvista sivuvaikutuk-
sista, hoidon tavoitteesta ja potilaalle tehdyigta tutkimuksista. Laheiset myos pitivét
néita asioita erittéin tarkeind. Samoin hoitohenkilokunta antoi tietoa laheisille ymméar-
rettdvasti ja rehellisesti. Laheisilla oli mahdollisuus esittéd kysymyksid keskustelun
aikana ja tietoa annettiin potilaalle ja laheiselle yhta aikaa. Laheiset pitivat néitdkin
asioita erittéin tarkeind. Useimmat 18heiset olivat saaneet hoitohenkilokunnalta tiedon

Sitd, etta he voivat osallistua poliklinikkakdynneille potilaan kanssa.

Asioita, joita laheiset pitivét tarkeing mutta saivat hoitohenkilokunnalta niista tarvet-
taan vdhemman tietoa olivat tieto sairauden ennusteesta, tieto sairauden aiheuttamista
oireista, tieto néiden oireiden lievityskeinoista seka tieto tukimuodoista, joita sairaalasta
voidaan potilaalle tai laheiselle jarjestéd. (Taulukko 4.) Edeleen ldheiset olisivat
halunneet enemman tietoa siitd, miten he voivat halutessaan osallistua potilaan hoitoon
ja miten potilaan on mahdollista paésta tarvittaessa osastohoitoon. Laheiset kaipasivat
juuri heiddn omaan tilanteeseensa sopivaa tietoa ja he toivoivat, ettd hoitohenkilokunta
olis antanut tietoa oma-aloitteisesti. Laheiset kokivat myods, etta he eivét saaneet tietoa
riittavasti.
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Taulukko 4. Asioita, joita ldheiset pitivét térkeingd, mutta saivat niista
hoitohenkilokunnalta tietoa heikosti

Hoitohenkilokunnan Laheisen mielipidetiedon  Laheisen mielipide
antamatieto tarkeydesta hoitohenkilokunnalta
Saamastaan tiedosta

Tarkeatal erittain térkea Tietoa annettiin hyvin tai

erittain hyvin

n % n %
Tieto sairauden ennusteesta 96 90 49 46
Tieto sairauden
alheuttamista oireista 103 97 48 44
Tieto oireiden
lievityskeinoista 104 97 50 47
Tieto tukimuodoista 96 80 29 27

Hoitohenkilokunta antoi laheisille véhan tietoa saradlassa saatavilla olevasta
kirjallisesta ohjemateriaalista seké tietoa siita, mista ldheinen voi tarvittaessa hankkia
lisdtietoa, mutta naitéa asioita l&hei setkin pitivat vahemman térkeina

6.5 Sytpéapotilaan l&heisten hoitohenkilokunnalta saama emotionaalinen tuki
polikliinisessa hoidossa

Vastanneista suurin osa (67%, n=69) oli ldhes tai taysin samaa mielta siitg, etta hoito-
henkilokunnalla oli riittavasti atkaa keskusteluun. Mahdollisuus keskustella saman
l&&karin tai hoitgjan kanssa eri poliklinikkakdyntien akana toteutui heikommin.
Vastanneista 29% (n=29) oli taysin ja 19% (n=19) ldhes samaa mielta siit, etta heilla
on ollut mahdollisuus keskustella saman 188karin kanssa usealla eri poliklinikkakayn-
nilla Taysin eri mielta asiasta oli 30% (n=30) vastanneista. Mahdollisuus keskustella
saman hoitgjan kanssa eri poliklinikkakaynneilla toteutui l8heisten mielesta niin, etta
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vastanneista 16% (n=16) oli taysin ja 32% (n=32) l8hes samaa mielta siita, etta heilld on
ollut mahdollisuus t&hén. 22% (n=22) laheisistd koki, ettd heilla e ole ollut
mahdollisuutta keskustella saman hoitajan kanssa eri poliklinikkakdyntien aikana.

Mahdollisuus keskustella kahden kesken potilasta hoitavan 188kérin tai hoitajan kanssa
toteutui niin, etta vastanneista 34% (n=34) oli lahes tal tdysin samaa mielta sitg, etta
heilla on ollut mahdollisuus keskustella kahden kesken potilasta hoitavan 188kérin tai
hoitajan kanssa. Vastanneista 30% (n=30) oli sitd mielta, etta heilla el ole ollut lainkaan
mahdollisuutta keskustella kahden kesken potilasta hoitavan |88kérin  kanssa
Vastaavasti mahdollisuutta keskustella kahden kesken potilasta hoitavan hoitajan kanssa
el saanut 22 (22%) vastaajaa.

Suurin osa (70%, n=68) vastanneista oli ldhes tai tdysin samaa mieltd Sitg, etta
hoitohenkilokunta hyvaksyi heidét. Vastanneista 56% (n=56) oli |dhes tai tdysin sama
mielta giitd, ettd hoitohenkilokunnan kanssa kaydyt keskustelut antoivat toivoa ja
hoitohenkilokunta osoitti vélittavansa laheisistd. Miltei yhtd moni vastanneista (55%,
n=55) katsoi, etta hoitohenkilokunta osoitti myo6tétuntoa heita kohtaan. Vastanneista
37% (n=37) oli lahes tai taysin samaa mielta siitg, etté hoitohenkilokunta rohkais heitg,
mutta 28% (n=28) vastanneista el ollut kokenut rohkaisua lainkaan. 41% (n=42)
vastanneista oli 1dhes tai tdysin samaa mielta siitd, ettd hoitohenkilokunta kertoi heille
mahdollisista arkielaman vaikeuksista, joita potilaan tilanteeseen voi liittya

Puolet vastanneista (50%, n=49) oli sita mielta, etta hoitohenkilokunta ei kysynyt heilta
haluaisivatko he keskustella potilaan sairauteen liittyvista kokemuksista hoitohenkil6-
kunnan kanssa. Myos laheisten erilaisista tunteista hoitohenkilokunta puhui 18heisten
kanssa vahan, silla vain 19% (n=19) vastanneista oli l8hes tai tdysin samaa meilta siita,
etta ndin tapahtui. (Taulukko 3 liitteena 7.)

6.6 Emotionaalisen tuen tarkeys syOpapotilaan l1dheisen arvioimana

Lahes kaikki vastagjat (99%, n=104) pitivat tarkedna tai erittdin tarkeéna sitd, etta
hoitohenkilokunnalla oli riittavasti aikaa keskusteluun. Vastagjista 61% (n=63) piti

erittain tarkeéna mahdollisuutta keskustella saman 188kérin kanssa eri poliklinikka-
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kéyntien alkana. Vastaavasti mahdollisuus keskustella saman hoitgjan kanssa eri
poliklinikkakdyntien aikana oli erittdin térkeéta 39 (38%) vastagan mielestd. Vastagjista
32% (n=33) piti mahdollisuutta keskustella kahden kesken potilasta hoitavan 1&8karin
kanssa erittain tarkeand. Mahdollisuutta keskustella kahden kesken hoitgjan kanssa piti
erittéin tarkedta 30% (n=31) vastagjista.

Se, etta hoitohenkilokunta hyvaksyy potilaan ldheiset, oli erittdin tarkedtd 53:n (51%)
vastagjan mielesta ja se, ettd hoitohenkilokunnan kanssa kaydyt keskustelut antavat
toivoa oli 46:n (45%) laheisen mielestd erittain tarkedtd. Vastagjista 32% (n=33) piti
erittéin térkeéna sitg, etté hoitohenkilokunta puhuu erilaisista tunteista, joita laheinen
voi kokea. Lahes yhtd moni vastagja (30%, n=31) piti erittdin tarkednd sitd, etta
hoitohenkilokunta osoittaa my6tatuntoa laheisia kohtaan. Myos se, ettd hoitohenkil6-
kunta osoittaa valittavansa laheisista oli erittéin térkedta 32:n ldheisen (31%) mielesta
38% (n=40) vastanneista piti tarkednd ja 48% (n=50) erittain tarkedna sitd, etta
hoitohenkilokunta kertoo laheiselle mahdollisista arkielaman vaikeuksista, joita potilaan
tilanteeseen saattaa liittyd. Vastagjista 41% (n=43) piti tarkedna ja 39% (n=40) erittain
tarkedna Sitg, etta hoitohenkilokunta rohkaisee heitaé. Mahdollisuutta keskustella
sairauteen liittyvista kokemuksista |dheiset pitivat vahemman térkednd. Laheisista 27%
(n=28) piti téta erittain tarkeéna ja 44% (n=45) tarkeana. (Taulukko 3 liitteena 7.)

6.7 Y hteenveto hoitohenkilokunnan sytpépotilaan laheiselle antamasta
emotionaalisesta tuesta ja emotionaalisen tuen térkeyslaheisten arvioimana

Emotionaalisen tuen alueita, joita syOpapotilaan laheiset pitivéat térkeina ja jotka myos
heidan mielestéén toteutuivat poliklinikkak&yntien ailkana hyvin, olivat se, ettd hoito-
henkilokunnalla oli riittavasti aikaa keskusteluun seka se, ettd hoitohenkilokunta
hyvaksyi laheisen ja osoitti myodtétuntoa ja valittamista laheistd kohtaan. Hoitohenkil6-
kunnan kanssa kaydyt keskustelut myds antoivat toivoa laheiselle.

Téarkeind pitdmistédn asioista ldheiset jéivat kaipaamaan enemman mahdollisuuksia
keskustella saman |&&kérin tai saman hoitajan kanssa eri poliklinikkakdynneillg,
keskustelua tunteista ja keskustelua sairauteen liittyvista kokemuksista. Laheiset
kaipasivat hoitohenkilokunnalta myds enemman rohkaisua ja tietoa mahdollisista

arkielaman vaikeuksista, joita potilaan tilanteeseen saattaa liittya
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Laheisen mahdollisuus keskustella kahden kesken potilasta hoitavan |é&karin tai
hoitajan kanssa ei toteutunut poliklinikkakdyntien ailkana kovin hyvin. Laheiset elvéat
myoskaan pitdneet mahdollisuutta keskustella kahden kesken |&&kérin tai hoitajan
kanssa erityisen tarkeana.

6.8 SyOpapotilaan ldheiten saamaan tiedolliseen ja emotionaaliseen tukeen
yhteydessa olevia tekij6ita

Taustamuuttujista tutkittiin 18heisen ian, sukupuolen, suhteen potilaaseen, potilaan poli-
klinikkakayntimaarien, l&heisen poliklinikalla mukanaolon méérien, alle 18-vuotiaiden
lasten olemassaolon, potilaan sairastumisesta kuluneen gjan, sairauden uusiutumisen ja
laheisen elamantilanteen yhteytta |&heisen hoitohenkilékunnalta saamaan tiedolliseen ja
emotionaaliseen tukeen. Tilastollista analyysia varten ika luokiteltiin neljdan luokkaan,
potilaan poliklinikalla kayntimaarét, potilaan syopéén sairastumisesta kulunut aika seké
l[aheisen elamantilanne kolmeen luokkaan ja léheisen suhde potilaaseen seka l&heisen
mukanaolo potilaan poliklinikkakaynneilla kahteen luokkaan. (Taulukko 5.)
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Taulukko 5. Muuttujien luokittelu

Luokitellut muuttujat n %

Ika 23-50 vuotta 23 22
51-60 vuotta 34 32
61-70 vuotta 36 3H
71-80 vuotta 13 12

Suhde potilaaseen puoliso 79 74
muu 28 26

Potilaan poliklinikalla

Kayntimaérat 1-9 kayntia 39 36
10-19 kayntia 32 30
Yli 19 kayntia 34 32

L&heisen mukanaolo

Poliklinikkak&ynneilla usein 71 66
harvoin 33 31

Potilaan sy6paan sairastu-

misesta kulunut aika 0-6 kk 35 33
7-24 Kk 32 30
yli 24 kk 37 35

L &heisen elamantilanne tyossa 38 36
elakkeella 54 51
muu 15 14

Tilastollista analyysia varten mittarin niista tiedollista tukea mittaavista muuttujista,
jotka selvittivét sitg, kuinka hoitohenkilokunta antoi syopgpotilaan laheiselle tiedollista
tukea muodogtettiin miten tietoa annettiin —summamuuttuja. Summamuuttujaan otettiin

mukaan kuusi tiedollista tukea mittaavaa muuttujaa (Taulukko 6).
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Taulukko 6. Miten tietoa annettiin —summamuuttujan muodostavat muuttujat

Miten tietoa annettiin -summamuuttuja

k22a Hoitohenkilokunta antoi minulle tietoa ymméarrettévasti

k25a Hoitohenkilokunta antoi tietoja rehel lisesti

k26a Hoitohenkildkunta antoi minulle tietoja oma-aloitteisesti

k30a Hoitohenkilokunta antoi minulle riittavasti tietoja

k3la Hoitohenkilokunta antoi juuri omaan tilanteeseeni sopivaatietoa

k42a Hoitohenkilokunta antoi tietoa syopasairaudesta minulle ja potilaalle
yhté aikaa

Kullekin summamuuttujan muodostavalle yksittéiselle muuttujalle oli mahdollista antaa
arvoja yhdesta viiteen. Yksi tarkoitti sitd, etta vastagja oli taysin eri mielta esitetyn
vaitteen kanssa, kaks sitd, ettéa han oli 1&hes eri mieltd, kolme sitd ettéa han e ollut
samaa eiké eri mieltg, nelja sitg etta han oli [ahes samaa mieltd ja viisi sitd, ettd han oli
tdysin samaa mieltd esitetyn véitteen kanssa. Muuttujien arvojen oli mahdollista
vaihdella kuuden ja 30 valilla Pienin arvo kuvasi sitd, ettd syOpédpotilaan ldheisen
mielestd han oli saanut hoitohenkil6kunnalta tiedollista tukea heikosti. Suurin arvo
kuvas dita, etta syOpdpotilaan l&heinen oli saanut mielestéén tiedollista tukea

hoitohenkilokunnalta hyvin.

Miten tietoa annettin —summamuuttujan muodostaneiden muuttujien keskindiset
korrelaatiot vaihtelivat .43 ja .85 valillA. Summamuuttujan luotettavuutta arvioitiin
Cronbachin alfa —kertoimen avulla. Cronbachin alfa —kerroin voi saada arvoja nollan ja
yhden vdlilta. Suuret kertoimen arvot kertovat korkeasta reabiliteetista, joka ilmaisee
Sitd, ettd mittarin osiot mittaavat samantyyppista asiaa. (Heikkila 2002, 187.) Miten
tietoa annettiin —sumamuuttujan Cronbachin alfa kertoimeksi saatiin .917.(Taulukko 7.)
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Taulukko 7. Tietoja summamuuttujista

Summamuuttuja min  max md ka Cronbachin afa
Miten tietoa annettiin 1 5 3,8 0.917
Emotionaalinentuki 1 5 3,2 0,945

Hoitohenkilokunnan sydpdpotilaan laheiselle antamaa emotionaalista tukea mittaavia
muuttujia mittarissa on 13. Naistda muodostettiin yksi summamuuttuja, joka nimettiin
emotionaalinen tuki —summamuuttujaksi. (Taulukko 8.)

Taulukko 8. Emotionaalinen tuki —summamuuttujan muodostavat muuttujat

Emotionaalinen tuki -summamuuttuja

k23a Hoitohenkilokunnalla oli riittavasti aikaa keskusteluun

k27a Minulla on ollut mahdollisuus keskustella saman 188kérin kanssa
usealla eri poliklinikkakaynnilla

k28a Minulla on ollut mahdollisuus keskustella saman hoitajan kanssa
usealla eri poliklinikkakaynnilla

k32a Minullaon ollut mahdollisuus keskustella kahden kesken potilasta
hoitavan 1a&kéarin kanssa niin hal utessani

k33a Minullaon ollut mahdollisuus keskustella kahden kesken potilasta
hoitavan hoitajan kanssa niin halutessani

k34a Hoitohenkilokunta hyvaksyi minut

k35a Hoitohenkilokunta osoitti mydtatuntoa minua kohtaan

k36a Hoitohenkilokunnan kanssa kaydyt keskustelut antoivat toivoa

k37a Hoitohenkilokunta kysyi minulta haluanko keskustella sairauteen
liittyvistéd kokemuksista heidén kanssaan

k38a Hoitohenkildkunta osoitti valittédvansa minusta

k39a Hoitohenkilokunta kertoi mahdollisista arkielamén vaikeuksista,
joita potilaan tilanteeseen voi liittya

k40a Hoitohenkildkunta puhui erilaisista tunteista, joita voin kokea

k4la Hoitohenkil6kunta rohkaisi minua
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Samoin kuin miten tietoa annettiin -summamuuttujassa tassakin kullekin emotionaalisen
tuen -summamuuttujan muodostavalle yksittdiselle muuttujalle oli mahdollista antaa
arvoja yhdesta viiteen. Yks tarkoitti sitd, etta vastagja oli taysin eri mielta esitetyn
véitteen kanssa ja viis sitg, etta han oli tdysin samaa mielta esitetysta véitteesta.
Muuttujien arvot voivat vaihdella kolmentoista ja 65 valilla. Pienin arvo kuvasi sitg, etta
sybpépotilaan laheisen mielesta han oli saanut hoitohenkilokunnalta emotionaalista
tukea heikosti. Suurin arvo kuvas sitg, etta syopadpotilaan |aheinen oli saanut mielestdan
emotionaalista tukea hoitohenkilokunnalta hyvin. Emotionaalinen tuki -summamuuttu-
jan muuttujien keskinéiset korrelaatiot vaihtelivat .335 ja .912 valilla. Sumamuuttujan
Cronbachin alfa—kerroin oli .945. (Taulukko 7.)

6.8.1 L&heisen hoitohenkildkunnalta saamaan tiedolliseen tukeen yhteydessa olevia
tekijoita

Laheisen ian, potilaan syOp&én sairastumisesta kuluneen ajan, potilaan poliklinikalla
kéyntiméérien ja ldheisen eldmantilanteen yhteytta siihen, miten potilaan Idheinen sai
mielestdan hoitohenkilokunnalta tiedollista tukea selviteltiin Kruskal-Wallisin testin
avulla. Ei parametrinen -testi valittiin, koska kyseessa on usean riippumattoman otoksen
testi ja koska miten tietoa annettiin —summamuuttujan jakauma on vino (Heikkila 2002,
233).

laltdan luokkaan yli 70-vuotiaat kuuluneet ldheiset kokivat saaneensa tietoa hieman
paremmin kuin muihin ikdluokkiin kuuluneet 1dheiset (md 4,17 vs md 3,83, 3,75, 3,83).
Jos potilaan sairastumisesta oli kulunut aikaa 0-6 kuukautta tai yli vuoden, |&heiset
kokivat saaneensa tietoa paremmin kuin jos aikaa sairastumisesta oli kulunut seitse-
méasta kuukaudesta yhteen vuoteen (md 4,08 ja 3,83 vs md 3,75). Kun potilaalla oli po-
liklinikalla 10-19 kaynti&, l&heiset kokivat saaneensa tiedollista tukea hoitohenkilokun-
nalta paremmin kuin harvemmin tai useammin poliklinikalla kéyneiden potilaiden 1&-
heiset (md 4,00 vs md 3,92 ja md 3,83). Tyossa kayvét laheiset kokivat saaneensa
tiedollista tukea hieman heikommin kuin eldkkeell& tai muussa elamantilanteessa olleet
l[aheiset (md 3,67 vs md 3,92). Erot mink&an edell& mainittujen ryhmien valilla eivét
olleet tilastollisesti merkitsevia
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Laheisen poliklinikalla mukanaoloméaérien yhteytta siihen, miten l&heinen sai tiedollista
tukea hoitohenkilokunnalta tarkasteltiin X2-testin avulla. Testia varten yhdistettiin
tiedon saantia mittaavan muuttujan vastausvaihtoehtojen aéripdat siten, etta taysin eri
mielté ja ldhes eri mieltd —vastaukset luokiteltiin arvoksi yksi tarkoittaen, etta vastagja
oli eri mielta esitetyn vaitteen kanssa. Vastausvaihtoehdot 1&hes samaa mielta jatdysin
samaa mielté luokiteltiin arvoksi kolme tarkoittaen, ettd vastagja oli samaa mieltd
esitetyn vditteen kanssa. Luokka kaksi tarkoitti, ettd vastagja e ollut samaa eika eri

mieltd esitetyn vaitteen kanssa.

Laheiset, jotka olivat potilaan mukana poliklinikkak&ynneilla usein, saivat tiedollista
tukea hoitohenkilokunnalta paremmin kuin ne laheiset, jotka olivat potilaan mukana
poliklinikkakaynneilla harvoin. Ero ryhmien valilla oli tilastollisesti merkitseva (X2 =
9,034, df = 2, p=.011).

Laheisen sukupuolen, suhteen potilaaseen, potilaan sairauden uusiutumisen ja alle 18-
vuotiaiden lasten olemassaolon liittymista siihen, miten l&heinen sai mielestéan
tiedollista tukea hoitohenkilokunnalta, selviteltiin ei-parametrisella Mann-Whitneyn U-
tetilla. Miehet kokivat saaneensa tiedollista tukea hieman naisia paremmin (md 3,92 vs
md 3,83). Puolisot kokivat saaneensa tiedollista tukea paremmin kuin jos potilaan
ldheinen oli joku muu kuin puoliso (md 4,00 vs md 3,67). Samoin e-uusiutunutta
Sybpéa sairastavien potilaiden laheiset ja laheiset, joilla el ollut alle 18-vuotiaita lapsia,
kokivat saaneensa tiedollista tukea paremmin kuin uusiutunutta syOpaé sairastavien
potilaiden laheiset ta ne laheiset, joilla oli alaikaisia lapsia (md 4,00 vs md 3,5).
Ryhmien véliset erot eivét olleet tilastollisesti merkitsevia

6.8.2 L &heisen hoitohenkildkunnalta saamaan emotionaaliseen tukeen yhteydessa
olevia tekijoita

Taustamuuttujista laheisen ian, potilaan sydpédan sairastumisesta kuluneen gjan, |édheisen
elamantilanteen ja potilaan poliklinikalla k&yntiméarien yhteytta laheisen hoitohenkil6-
kunnalta saamaan emotionaaliseen tukeen selvitettiin yksisuuntaisella varianssi-
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analyysilla. Testi valittiin, koska selitettédva emotionaalinen tuki —summamuuttuja on
normaalijakautunut (Heikkila 2002, 224-230) ja selittdvdna muuttujana on useampi-

luokkainen kvalitatiivinen muuttuja.

Ryhmien vélilla havaittiin eroja niin, ettd vanhimpaan ik&uokkaan (yli 70-vuotiaat)
kuuluneet laheiset ja ldheiset, joiden omaisen sybpdan sairastumisesta oli kulunut
kauimmin aikaa (yli vuos), kokivat saaneensa emotionaalista tukea paremmin kuin
muut (ka 3,49 vs ka 3,26, 3,10, 3,06 ja ka 3,39 vs ka 2,97, 3,05). Ryhmien vélilla
havaitut erot eivét olleet tilastollisesti merkitsevia Ty0ssa olleet l&heiset kokivat
saaneensa emotionaalista tukea paremmin kuin elékkeell& tai muussa el@mantilanteessa
olleet l&heiset (ka 3,23 vs ka 3,13, 3,10). Tassékaan havaittu ryhmien valinen ero e
ollut tilastollisesti merkitseva Parhaiten emotionaalista tukea laheiset kokivat saaneensa
myos silloin, kun potilaalla oli kaynteja poliklinikalla 10-19 (ka 3,38 vs ka 3,04, 3,18).
Ero harvemmin tai useammin k&yneiden potilaiden l&heisiin ei kuitenkaan ollut tilastol-

lisesti merkitseva.

Laheisen mukanaolokertojen, [dheisen sukupuolen, suhteen potilaaseen, potilaan
sairauden uusiutumisen ja alle 18-vuotiaiden lasten olemassaolon liittymista hoitohen-
kilokunnalta saatuun emotionaaliseen tukeen tutkittiin kahden riippumattoman otoksen
t-testilld Usein poliklinikalla potilaan mukana olleet ldheiset saivat paremmin
emotionaalista tukea hoitohenkilokunnalta kuin harvoin poliklinikalla mukana olleet
laheiset. Ero ryhmien valilla oli tilastollisesti merkitseva (t = 2.222, df = 87, p =.029).

Tilastollisesti merkitsevia eroja ldheisten emotionaalisen tuen saannissa ei havaittu
miesten ja naisten, puolisoiden ja muiden, potilaan sairauden uusiutuneisuuden ja ei-
uusiutuneisuuden valilla tai sen suhteen oliko laheiselld alle 18-vuctiaita lapsia val ei.
Miehet ja laheiset, joilla oli ale 18-vuotiaita lapsia, kokivat saaneensa emotionaalista
tukea hieman paremmin kuin naiset tai laheiset, joilla pienid lapsia el ollut (ka 3,29 vs
ka 3,10 ja ka 3,29 vs ka 3,14). Niiden potilaiden l&heiset, joilla sairaus e ollut
uusiutunut, kokivat saaneensa emotionaalista tukea hieman paremmin kuin uusiutunutta

Sybpéé sairastavien potilaiden l&heiset (ka 3,20 vska 3,13).
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6.9 Y hteenveto sydpapotilaan 1&heisen saamaan tiedolliseen ja emotionaaliseen
tukeen yhteydessi olevista tekijdista

Léaheiset, jotka olivat potilaan mukana poliklinikalla usein, saivat hoitohenkilokunnalta
paremmin niin tiedollista kuin emotionaalistakin tukea. Y hteys oli tilastollisesti merkit-

seva molempien tukien saannin kohdal la.

Yli 70-vuotiaat ldheiset ja niiden potilaiden l&heiset, joilla oli 10-19 poliklinikkakaynti&,
kokivat saaneensa seka tiedollista ettd emotionaalista tukea paremmin kuin muihin iké&
luokkiin tai useammin tai harvemmin k&yneiden potilaiden 1&heiset. Samoin jos potilaan
sairastumisesta oli kulunut yli vuosi aikaa, laheiset kokivat saaneensa tiedollista ja
emotionaalista tukea paremmin kuin muut. Lisdks hiljattain sairastuneiden potilaiden
laheiset kokivat saaneensa tiedollista tukea paremmin kuin jos potilaan sairastumisesta
oli kulunut aikaa seitsemasta kuukaudesta yhteen vuoteen.

Tyo6ssa kayvét laheiset kokivat saaneensa emotionaalista tukea paremmin, mutta tiedol-
lista tukea heikommin kuin muussa elamantilanteessa olleet 1dheiset. Miehet kokivat
saaneensa tiedollista ja emotionaalista tukea paremmin kuin naiset. Puolisot ja laheiset,
joillaei ollut ale 18-vuotiaita lapsia kokivat saaneensa tiedollista tukea paremmin kuin
muut. Sita vastoin emotionaalista tukea sai paremmin ne laheiset, joilla oli ale 18-
vuotiaita lapsia. Mitk&an edella mainittujen ryhmien valilla havaitut erot eivét olleet
tilastollisesti merkitsevia

7 POHDINTA

7.1 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimuksen teossa eettiset kysymykset alkavat jo tutkimusaiheen valinnasta ja jatkuvat
tutkimustulosten julkistamiseen asti (Burns & Grove 2005, 176). Kun tutkimukseen on
valittu tutkimusongelma ja ndkokulma, on jo tehty tietty rajaus ja arvovalinta. Tutkimus
keskittyy tiettyyn asiaan ja jotain j8& tutkimuksen ulkopuolelle. (Vehvildinen-Julkunen
1998, 28.) Tassa tutkimuksessa keskityttiin syopapotilaiden 1&8heisten hoitohenkilokun-

nalta saamaan tiedolliseen ja emotionaaliseen tukeen polikliinisessa hoidossa. Aihe
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valittiin, koska syOpdpotilaiden laheiset ovat merkittavia tuen antajia potilaille. Jak-
saakseen tukea potilasta, he tarvitsevat itse tukea hoitohenkilokunnalta. Edelleen aiheen
valintaan vaikutti se, etta syopépotilaiden [aheisten tuen saantia polikliinisessa hoidossa
el ollut aiemmin tutkittu ja nykyisin syOpapotilaita hoidetaan yha& enemman
polikliinisesti.

Hoitotieteellisissa tutkimuksissa tulee huolehtia kunkin organisaation kaytannon
mukaisten lupien saamisesta tutkimuksen tekemiselle (Vehviléinen-Julkunen 1998, 28).
Taman tutkimuksen suorittamista varten pyydettiin ja saatiin lupa sairaanhoitopiirin
eettiselta toimikunnalta.

Yks tutkijan t&rkeimmistd velvollisuuksista ihmistutkimuksissa on varmistaa, etta
jokainen tutkimukseen osallistuja ymmértda tutkimuksen luonteen ja sen, mita
tutkimukseen osallisstuminen hanelle merkitsee. Jokaisella tutkimukseen osallistujalla
pitéd olla mahdollisuus tehda péétos tutkimukseen osallistumisestaan vapaaehtoisesti.
(Brockopp & Hastings-Tolsma 2003, 168-169.) Tutkimukseen osallistuja tarvitsee
riittavasti tietoja padtoksentekonsa pohjaksi, jotta han voi antaa suostumuksensa
tutkimukseen. Potilaan alekirjoittamassa tutkimukseen suostumuslomakkeessa tulee
olla maininta, ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja ettel kieltéytyminen
vaikuta potilaan hoitoon. (Tarling 2002.) Potilaan tietoisena antama suostumus
tarkoittaa sitd, ettd potilas on saanut oleellisen tiedon, hdn on ymmartanyt tiedon ja on
suostunut tutkimukseen vapaaehtoisesti (Burns & Grove 2005, 193).

Tassa tutkimuksessa potilas sai itse valita, kuka oli se ldheinen, jota pyydettiin
osallistumaan tutkimukseen. Potilaalla oli myds mahdollisuus ndhda |dheiselle
tarkoitettu kyselylomake, jos hén niin halusi. Néailla toimilla haluttiin varmistua siitg,
etta potilasta e sivuutettu elka hanen itsemaaraémisoikeuttaan loukattu. Tutkimuksesta
laadittiin kirjallinen tiedote erikseen potilaalle ja potilaan |aheiselle. Molemmissa
selosteissa  kerrottiin - tutkimuksen  tarkoituksesta ja siitd, mitd tutkimukseen
osallisuminen edellyttéd. Lisdksi mainittiin, ettd tutkimukseen osallisuminen on
vapaaehtoista. Potilailta pyydettiin kirjallisesti lupa saada |éhettda kyselylomake yhdelle
hanen valitsemalleen ldheiselle. Potilaan |dheinen allekirjoitti erikseen kirjallisen
tutkimukseen suostumuslomakkeen sen jalkeen, kun han oli perehtynyt kirjalliseen
tiedotteeseen tutkimuksesta ja pééttanyt osallistua tutkimukseen. Poliklinikoilla
tyoskentelevdt hoitajat, jotka kertoivat potilaille tutkimuksesta, olivat tarkedssa
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asemassa. Tutkija k&vi kertomassa heille tutkimuksesta etukéeen ja hoitgjille oli
laadittu erikseen kirjallinen selvitys tutkimuksesta ja ohjeet kaytdnnon toimista
tutkimukseen liittyen.

Henkildllg, joka osallistuu tutkimukseen, on oikeus olettaa, ettéd hénesta kerétyt tiedot
pysyvét salassa. Tutkija vastaa Sitd, etté luottamuksellisuus toteutuu. Tutkijan taytyy
suojella kaikkea tutkimuksen puitteissa keréttya tietoa niin ettel se péése ulkopuolisten
tietoon. (Brockopp & Hastings-Tolsma 2003, 175-176.) Tassa tutkimuksessa tutkija
sdilyttdd tietoja lukitussa paikassa eikd muilla ole péasymahdollisuutta tietoihin.
Tutkimuksen péaégtyttyd alkuperdiset tutkimustulokset ja muu materiaali tutkimuksen
koko kestogjalta arkistoidaan kymmeneks vuodeks tutkijan lukolliseen kaappiin.

Tutkijan tulee huolehtia my0s tutkittavien anonymiteetin sailymisesta. Yksittdinen
henkil6 el saa olla tunnistettavissa tutkimusraportista. Tutkimustulokset pitéa esittéa
niin ettel yksittaisen henkilon vastauksia pystyta erottamaan. Tarvittaessa vastauksia
pitéd yhdistéd, jos on vaarana, etta yksittéisen tutkimustuloksen kertominen paljastaisi
vastauksen antgjan. (Burns & Grove 2005, 188-189.) Tassa tutkimuksessa léheisen
allekirjoittama suostumusilomake ja taytetty kyselylomake palautuivat tukijalle samassa
kirjekuoressa, mutta kirjekuorien avaamisen jakeen tutkija siirsi suostumus- ja
kyselylomakkeet erilleen. Taytetyt kyselylomakkeet koodattiin numeroilla vastauslo-
make yksi, kaksi ja niin edelleen. Vastaavaa numerokoodia el laitettu suostumuslomak-
keeseen, joten tutkija el tiennyt kyselylomakkeita kasitellessaan, kenen tayttama lomake

oli kyseessa

Tutkijan tulee tehda tutkimusta niin, etta han suojelee tutkittavia haitoilta. Tutkimus ei
saa vahingoittaa tutkittavaa. (Burns & Grove 2005, 190.) Téassa tutkimuksessa
tutkimukseen osalistujat joutuivat tayttamédn kyselylomakkeen ja postittamaan
vastaukset palautuskuoressa tutkijalle. Tasta aiheutui véliaikaista vaivaa tutkimukseen
osallistujalle. Yksittéaiselle syopapotilaan |dheiselle tutkimuksesta el ole suoraan hyotya,
mutta tutkimustuloksia voidaan hyddyntda kehitettéessa vakavasti sairaiden potilaiden
ja heidan laheistensa polikliinista hoitoa. Tétd kautta myos tutkimukseen osallistuja
hyotyy tutkimuksesta.
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7.2 Tutkimuksen luotettavuus

Kvantitatiivisen tutkimuksen luotettavuus on suoraan verrannollinen mittarin
luotettavuuteen. Mittarin luotettavuutta voidaan arvioidareliabiliteetilla ja validiteetilla
Mittarin reliabiliteetti kuvaa mittarin kykya antaa tuloksia, jotka eivét ole
sattumanvaraisia eli toistettaessa saman ilmidn mittaus samalla mittarilla tulokset
olisivat melko samanlaisia eri mittauskerroilla. Mittari on validi, jos se mittaa juuri Sit§,
mitd sen tuleekin mitata. Mittarin validiteetti voidaan jakaa sisdllon validiteettiin,
rakennevaliditeettiin ja kriteerivaliditeettiin. Sisdllon validiteetti tarkoittaa Sitg, etta
mittarissa kaytetyt kasitteet ovat teorian mukaisia ja ne on oikein operationalisoitu
mitattaviksi. Rakennevaliditeetin avulla tarkastellaan mittarin kasitteellisia yhteyksia
teoreettiseen taustaansa ja kriteerivaliditeetti kuvaa sitd, mika yhteys on mittarilla
saadulla ja nykyisyyttd kuvaavalla tai tulevaisuutta ennustavalla kriteerilla
(Vehvildinen-Julkunen & Paunonen 1998, Metsamuuronen 2002, 32-39.) Mittarin
kokonaisluotettavuus muodostuu validiteetista ja reliabiliteetista.  (Alkula ym. 1999,
89.)

Téata tutkimusta varten laadittiin kyselylomake, joka pohjautuu aiempiin hoitotieteelli-
sin tutkimuksiin syopépotilaiden 18heisten saamasta tiedollisesta ja emotionaalisesta
tuesta seka ahetta késttelevdan kirjallisuuteen. Tutkimuksessa ja mittarissa kéaytetyt
késitteet tulevat aiemmasta teoriatiedosta. Kyselylomaketta arvioitiin asiantuntijaryh-
massa ja taloin tarkasteltiin erityisesti mittarin rakennetta ja ké&sitteiden operatio-
nalisoinnin onnistuneisuutta. Arvioinnin jakeen mittarin ulkoasuun ja rakenteeseen
tehtiin muutoksia asiantuntijaryhman ehdotusten mukaisesti. Ennen tutkimuksen
aloittamista mittarin esitestasi viisi kohdejoukon edustgjaa ja viis muuta henkil6a
Esitestaus e tuonut enédé uusia korjaustarpeita mittariin. Asiantuntijaryhméan arvioinnilla
jamittarin esitestauksella pyrittiin lisddmaan mittarin validiteettia.

Kvantitatiivisen ja kvalitatiivisen menetelman yhdistamisella pyritéan lisdamaan tietoa
ja ymmarrysta tukittavasta ilmiosta Kvantitatiivisen ja kvalitatiivisen menetelman yh-
distdminen voi olla joko samanaikaista tai jaksottaista. (Leino-Kilpi 1998.) Té&ta tutki-
musta varten laadittu mittari sisilsi taustatietojen ja kvantitatiivisten kysymysten lisaksi
kaksi avokysymysta Niilla pyrittiin ssamaan tarkempaa tietoa laheisen hoitohenkil6-

kunnalta ssamasta tiedollisesta tuesta ja lisédmaan ndin mittarin luotettavuutta.
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Tiedonkeruussa kéytettiin postikyselya ja osittain myds informoitua kyselya. Infor-
moidussa kyselyssa kyselylomake vieddan jaltai noudetaan vastagjalta henkilokohtai-
sesti (Heikkila 2002, 67). Informoitu kysely toteutui niiden laheisten kohdalla, jotka
saivat kyselylomakkeet poliklinikalta mukaansa. Hoitgja antoi talléin lomakkeen
henkil6kohtaisesti potilaan |aheiselle.

Vastausprosentti tutkimuksessa oli hyvd, 76. Kato oli 24%. Hyva vastausprosentti
kertoo todenndkoisesti siita, etta syOpapotilaiden l&heiset pitivéat tutkimuksen aihetta
kiinnostavana ja térkednd Tutkimukseen osallistuneet vastasivat tdydellissmmin
tiedollista tukea mittaaviin kysymyksiin kuin emotionaalista tukea mittaaviin
kysymyksiin. Y ksittéisen kysymyksen kohdalla suurin vastaamatta jéttaneiden maéra oli
kymmenen |dheista.

Tutkimuksen analysoinnissa kaytettiin kahta summamuuttujaa. Summamuuttujien re-
liabiliteetti arvioidaan item-analyysin ja Cronbachin alfan avulla (Laippala ym. 1998).
Yli 0,7 Cronbachin alfa kerrointa voidaan pitda hyvana (Heikkila 2002, 187). Tassa
tutkimuksessa miten tietoa annettiin —sumamuuttujan Cronbachin alfa kerroin oli .917 ja
emotionaalinen tuki —summamuuttujan Cronbachin alfa kerroin oli .945.

Tutkimustulosten yleistettéavyyden kannalta hoitotieteellisissa tutkimuksissa keskeista
on se, onko otos edustava ja edustasko se perusjoukkoa. Otokset ovat usein
harkinnanvaraisia eivéatkd satunnaisesti valittuja. (Vehvildinen-Julkunen & Paunonen
1998.) Tassa tutkimuksessa kaytettiin harkinnanvaraista otosta. Otoskoko on 108, joten
tuloksia voidaan tarkastella kokonaistasolla (Heikkila 2002, 45). Tutkimuksen
kohderyhma oli erdan yliopistosairaalan polikliinista hoitoa saavien aikuisten syopapo-
tilaiden laheiset. Tutkimustulosten yleistettavyydessd voitaneen gjatella, ettd tulokset
ovat yleistettavissa kyseiseen perusjoukkoon.
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7.3 Tulosten tarkastelua

7.3.1 Tiedollinen tuki

Tiedontarve on osoitettu olevan yks tarkeimmista tuentarpeista, mitd syépapotilaan
perheilla on. Saadun tiedon avulla perheenjasenet kokevat hallitsevansa tilanteen.
(Wilkes ym. 2000.) Té&ssa tutkimuksessa yli puolet syopédpotilaan 18heisisté koki, etté he
olivat saaneet hoitohenkilokunnalta hyvin tai erittdin hyvin tietoa syOpésairaudesta,
sybvan hoitomenetelmistd, hoitomenetelmiin liittyvistd sivuvaikutuksista, hoidon
tavoitteesta ja potilaalle tehdyista tutkimuksista. Nama kaikki kuuluivat asioihin, joita
syOpdpotilaan laheisista pitivat erittdin tarkeind. Tulos on yhtenevainen Erikssonin
(1996) tutkimustuloksen kanssa, jossa todettiin, ettéd omaiset pitivét tarkedna sitg, etta
hoitohenkilokunta antaa heille potilaan sairautta koskevaa tietoa. Myds Harringtonin
ym. (1996) tekeman tutkimuksen mukaan sairaalahoidossa olevien potilaiden omaiset
pitivét tietoa sydvasta ja hoitojen mahdollisista sivuvaikutuksista téarkeina.

Kun syopépotilaan ldheinen saa hoitohenkilokunnalta tietoa potilaan sairastamasta
sybpésairaudesta, hoitomenetelmistd, hoitoon mahdollisesti liittyvista sivuvaikutuksista
ja hoidon tavoitteesta, tieto auttaa |&heista ymmartamaadn potilaan tilannetta paremmin.
Tieto my6s halventda turhia pelkoja ldheisen mielestd. Tdméan vuoksi olisi toivottavaa,
ettd vielakin useampi syOpédpotilaan laheinen sails ndistd perusasioista tietoa
hoitohenkilokunnalta.

Samoin kuin Erikssonin (1996) tekemdassd tutkimuksessa, ldheiset pitivat téssakin
tutkimuksessa erittéin tarkeind asioina sitd, etta hoitohenkilokunta antaa heille tietoa
ymmarrettavasti, tieto on rehellistd ja etta laheisilla on mahdollisuus esittéa kysymyksia
keskustelun aikana. Myds Soothillin ym.(2001) ja Harringtonin ym. (1996) tutkimustu-
losten mukaan |dheiset pitivét tarkedna sitg, ettd hoitohenkilokunta antaa heille rehellista

tietoa.

Tassa tutkimuksessa yli puolet [dheisistd oli 18hes tal tédysin samaa mieltd siitg, etta
hoitohenkilokunta antoi heille tietoja oma-aloitteisesti. Yli puolet |&heisista piti tata

myos erittéin tarkeana. On hyva, etta hoitohenkilokunta antaa potilaan [dheiselle tietoja
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oma-aloitteisesti, silla laheiselta voi puuttua rohkeutta kysya asioista hoitohenkilokun-

nalta itse.

Potilaiden ja heidan ldheisten tiedontarpeet muuttuvat potilaan sairauden myo6téa
Hoitohenkilokunnan pitéisi antaa laheisille tietoa potilaan sairaustilanteen ja léheisten
huolenaiheiden mukaan. Tiedollisen tuen pitais olla yksilollistd. (Harrington ym.1996,
Wilkes ym. 2000, Harris 2001, Mesiaislento-Soukka ym. 2004.) Tassa tutkimuksessa
laheiset pitivéat tarkednd asiana sitg, ettd he salvat tilanteeseensa sopivaa tietoa. Vaaa
puolet |aheisista oli |&hestai tdysin samaa mielta siitd, ettd he olivat saaneet juuri omaan
tilanteeseensa sopivaa tietoa. Hoitgjien on helpompi antaa l&heisille yksilollista tietoa
silloin, kun he tuntevat potilaan ja hdnen perheensd hyvin. Y htené keinona tdméan saa-
vuttamiseksi on yksilovastuisen hoitotyon ja sita kautta perhehoitotyon toteuttaminen
poliklinikalla

Tietoa potilaan sairauden ennusteesta laheiset saivat hoitohenkilGkunnalta heikosti.
Vain kymmenen prosenttia ldheisistd vastas saaneensa tietoa sairauden ennusteesta
erittdin hyvin. Reilusti yli puolet ldheisista kuitenkin piti tietoa ennusteesta erittéin
tarkednd Salmisen ym. (2003) tutkimustuloksissa ilmeni, etta rintasyOpapotilaiden
puolisot halusivat eniten lisdtietoa potilaan ennusteesta. Myds Kirkin ym. (2004)
tekeméssa tutkimuksessa todettiin, ettd yksi tarkeimmistd syopdpotilaan ja hanen
ldheisensa kanssa kaytyjen keskustelujen sisdlloistd liittyi sairauden ennusteesta
kertomiseen. Potilaat ja heiddn ldheisensd halusivat tietoa ennusteesta. Jos tieto
ennusteesta annettiin epatarkasti tai tiedossa oli ristiriitaisuuksia tai tiedon antoi joku,
joka e ollut asiantuntija tai suoraan potilaan hoidosta vastuussa, potilaat ja |&heiset
ahdistuivat. Ajoitus oli hyvin tarkeda ennusteesta kerrottaessa. (Kirk ym. 2004.)

Tietojen antaminen sairauden ennusteesta on vaikeata. Kukaan el voi antaa tarkkaa
tietoa syovan kayttaytymisesta ja tarkkaa aikaa jaljella olevasta elingjasta. On vain
arvioita, jotka perustuvat tiettyihin todennakdisyyksiin. Kuitenkin asia on olennainen
potilaan ja hanen laheisensd kannalta. Ennusteesta pitéis pystya kertomaan niiden
tietojen pohjalta mita on olemassa potilaan sairaudesta ja sen mukaan, mita potilas tai
hanen laheisensé ovat val miita ottamaan vastaan. My0s syopédpotilaan 1&heinen tarvitsee
ja pitéatérkednatietoa potilaan ennusteesta.
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Sybvén hoitomenetelmista ja hoitoihin liittyvista sivuvaikutuksista laheiset saivat tietoa
hyvin, mutta itse sairauteen liittyvistd oireista ja niiden hoitokeinoista laheiset saivat
tietoa vahan. Alle kymmenen prosenttia laheisisté koki saaneensa tietoa erittain hyvin ja
noin 20% e saanut tietoa lainkaan sairauden mahdollisesti aiheuttamista oireista ja
niiden hoidosta. Tahéan tulokseen saattaa vaikuttaa se, ettéd suurimmalla osalla potilaista,
joiden laheiset vastasivat kyselyyn, syopa el ollut uusiutunut. Taloin potilaan tilanne
saattaa olla kaikin puolin hyva eiké& sairaudesta ole odotettavissa oireita, joten aiheesta
el keskusteltu laheisen kanssa. Toki tassdkin tapauksessa ldheiselle voisi kertoa, etta
tilanne on hyva eiké sairaus todennakdisesti aitheuta mitééan oireita potilaalle. Jos taas
potilaan sairaustilanne on sellainen, ettd sairaus aiheuttaa oireita, oireista ja myos niiden
lievittdmisesta pitéisi kertoa potilaan laheiselle. Tieto auttaa potilasta ja hanen laheis-

téén parjaamaan kotona ja turhat pelot lievittyvat.

Kotona pérjaamista auttaa myos, jos syopdpotilaan |aheinen saa hoitohenkilGkunnalta
tietoa siitd, miten potilaan sairaus vaikuttaa arkieldmaén ja millaisia ongelmia on ehk&
odotettavissa. Tassa tutkimuksessa ldheiset saivat tastd tietoa vahan. Lahes puolet
laheisista kuitenkin piti tietoa arkielaman vaikeuksista erittéin tarkedna Salminen ym.
(2004) totesivat tutkimuksessaan, etta rintasyGpapotilaiden puolisot halusivat lisda tietoa
sairauden vaikutuksista arkielamédan ja Wilkes ym. (2000), etta perheet halusivat
k&ytannon neuvoja, kuinka hoitaa sairasta j&sentda erityisesti siind tilanteessa, kun
potilaan kunto huononee. Myos Winterling ym. (2004) havaitsivat, etta syopapotilaiden
puolisot olivat kiinnostuneita kaytannén asioista ja hoitohenkilékunnan tulisi tukea
puolisoita arkielamasta selviytymisessa. Samoin Soothillin ym. (2001) tutkimustulosten
mukaan syopéapotilaiden laheiset jaivét kaipaamaan tukea arkielamasta selviytymiseen.

Polikliinista hoitoa saavan syopéapotilaan l8heiset arvostavat tietoa siitd, etta potilaan on
mahdollista pdasta tarvittaessa osastohoitoon (Longman ym. 1992). Tassa tutkimuk-
sessa potilaan laheisilta kysyttiin sitd, kertoiko hoitohenkilOkunta, miten potilaan on
mahdollista pdasta osastohoitoon, jos potilas tarvitsee sitd. Noin kolmannes léheisista ei
saanut hoitohenkilokunnalta tietoa potilaan osastohoitoon p&asymahdollisuuksista
Kuitenkin suurin osa (90%) laheisista piti téta tietoa tarkedna tai erittain tarkednd, joten
tahan hoitohenkilokunnan pitéisi kiinnittéd huomiota laheisten kanssa keskustellessaan.
Laheinen kokee olonsa turvallisemmaksi, kun han tietda, miten toimia, jos potilaalle

tapahtuu kotona jotain yll&ttavaa ja hanen taytyisi saada potilas sairaalahoitoon.
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Yli puolet sybpdpotilaan ldheisista oli saanut melko huonosti tai e lainkaan
hoitohenkilokunnalta tietoa erilaisista tukimuodoista, joita sairaalan kautta voidaan
laheiselle ta potilaalle jarjestdd. Laheiset kuitenkin pitivat tietoa tukimuodoista
tarkednd, joten heille tulisi antaa tasta tietoa nykyista enemman. Hoitohenkilokunta voi
kertoa itse yhteiskunnan tarjoamista tukimuodoista, mutta usein kyse on spesifista
tiedosta, jota ldheiselle pystyy parhaiten antamaan sosiaalityontekija. Tarkedtd on, etté
potilaan laheinen saa hoitohenkilokunnalta tiedon, etta tukea on saatavilla ja ohjeet Siité,

miten pitéatoimiatai kenen puoleen ldheinen voi kdantya tukea hakiessaan.

Erittain positiivista oli, ettd suurin osa laheisisté oli saanut hoitohenkiltkunnalta tiedon,
ettd he voivat osallistua poliklinikkak&ynneille potilaan kanssa, mutta vain pieni osa
laheisista oli saanut hoitohenkilokunnalta tietoa siitd, kuinka he voisivat halutessaan
osallistua potilaan hoitoon. Noin kolmannes l&heisista el osannut ilmaista mielipidettdan
tasté asiasta. Saattaa olla niin, etta polikliininen hoito on luonteeltaan sellaista, etté siina
potilaan laheisen on vaikea gjatella omaa rooliaan potilaan hoitoon osallistujana
Potilaan |dheinen ei miella vastaanottok&ynnilla mukanaoloa ja sita kautta potilaan
tukemista hoitoon osallistumiseksi, vaan he gjattelevat hoitoon osallisumisen olevan
jotain konkreettisten hoitotoimien tekemistd. Erikssonin (1996) tutkimustulosten
mukaan omaisten mielesta tarkein potilaan hoitoon osallisumisen muoto oli juuri
potilaan emotionaalinen tukeminen ja t&& omaiset my0s toteuttivat eniten. Tassi
tutkimuksessa potilaan léheiset pitivét tiedon saantia siitd, miten he voivat halutessaan
osallistua potilaan hoitoon térkednd Hoitohenkilokunnan tulisi huomioida ja ottaa
mukaan poliklinikalla potilaan mukana oleva ldheinen. Laheiselle voisi kertoa, jos on
jotain, mitd han voi tehdd esimerkiksi silloin, kun potilas saa sytostaattihoitoa
poliklinikalla. Erittéin oleellista on kertoa laheiselle, miten han voi kotona osallistua
potilaan hoitoon. Aloite tdhan keskusteluun ja l&heisen mukaan ottaminen pitdisi tulla

hoitohenkildkunnalta.

Hoitohenkilokunta antoi tietoa potilaalle ja l&heiselle yleisimmin yht&a aikaa. Laheiset
myos pitivét tiedon antamista potilaalle ja heille yhta aikaa térkedana Aiemmissa
tutkimuksissa on saatu yhtenevia tuloksia taman tutkimustuloksen kanssa siitg, etta
tietoa tulisi antaa potilaalle ja laheiselle yhta aikaa (Rees ym. 1998, Mesidislehto-
Soukka ym. 2004), mutta myos vastakkaisia tuloksia eli tietoa tulisi antaa potilaale ja
laheiselle ainakin osaksi eri aikaan (Harrison ym. 1995). Samoin kuin Reesin ym.
(2000) ja Kirkin ym. (2004) tutkimuksissa havaittiin, niin téssdkin tutkimuksessa useat
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laheiset olivat hakeneet potilaan sairautta koskevaa tietoa myos muista lahteista kuten

esimerkiksi internetista.

Kirkin ym. (2004) tekemassa tutkimuksessa todettiin, etté potilaat ja heidan 1&heisensa
olivat tyytyvéisia saamaansa tiedon maaréaan. Tassa tutkimuksessa vain 11% laheisista
oli tédysin samaa mielta Siitd, ettd he olivat saaneet tietoa riittavasti. Laheiset pitivét
riittavaa tiedon saantia erittéin tarkednd. Myos Erikssonin (1996) tutkimuksessa ilmeni,
ettd omaisten saama tiedon mé&rd oli heidan tarpeeseensa ndhden erittéin niukkaa
Sybpa on vakava sairaus ja se aiheuttaa valtavan tiedon tarpeen my0s potilaan
laheisessd. Hoitohenkilokunnan on varmasti mahdotonta taysin tyydyttaa laheisen tie-
dontarvetta, mutta poliklinikalla on syyta miettia sitd, otetaanko potilaan laheiset téla
hetkella riittéavasti huomioon, saavatko he tietoa hoitohenkilokunnalta ja miten vallitse-
viatoimintatapoja voisi parantaa.

7.3.2 Emotionaalinen tuki

Ilahduttavaa oli, etta téssd tutkimuksessa suurin osa laheisista oli 1&hes tai tdysin samaa
mieltd siitd, etta hoitohenkilokunnalla oli riittavasti aikaa keskusteluun. Jos poliklinik-
katyo onkin kiireistg, kiire ei nékynyt laheisille. Tama on hyvg, silla kuten Harden ym.
(2002) totesivat tutkimustuloksissaan, etté jos hoitohenkilékunnalla oli kiire, se aiheutti
sen, ettd potilaan l&heinen ei uskaltanut 18hestya hoitohenkilokuntaa ja kysya epaselvista
asioista

Sybpépotilaiden laheiset pitivét tarkeind ja kokivat, ettéa hoitohenkilokunta hyvaksyi
heidét, valitti heistd, osoitti heille my6tétuntoa ja hoitohenkilokunnan kanssa kéydyt
keskustelut antoivat laheisille toivoa. Kirkin ym. (2004) tutkimustulosten mukaan
toivon ylldpitaminen oli hyvin térkea asia potilaalle ja hédnen laheiselleen kaikissa
sairauden vaiheissa. Toivoa kuvattiin kahdella ulottuvuudella: potilaan ja l&heisen
toiveikkaana asenteena seka hoitohenkilokunnan keskustelujen avulla valittama toivo
potilaalle ja laheiselle. Potilaat ja heidan ldheisensd halusivat uskoa ihmeisiin ja
toisaalta he toivoivat parantumista, vaikka he tiesivét, ettd tauti etenee. Hoitohenkilo-

kunnan valittdma toivo tuki potilasta ja hanen léheistd&an. Tietoa potilaan tilanteesta
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annettiin realistisesti, mutta niin, etta viesti sisdlss myos toivoa. (Kirk ym. 2004.)
Winterling ym. (2004) toteavat tutkimustuloksissaan, etta toivo on yks keino selvita
sairauden aiheuttamasta tilanteesta. Potilaat toivoivat pysyvansa mahdollisimman
hyvassi kunnossa niin pitk&an kuin mahdollista ja pariskunnat toivoivat elavansa yh-
dessi ja tekevansi asioita yhdessé viela kauan aikaa. (Winterling ym. 2004.) Vaikka
tassa tutkimuksessa ldheiset kokivat, etté hoitohenkilokunta valitti heista ja keskustelut
antoivat toivoa, niin vain reilu kolmannes ldheisista koki, ettd hoitohenkilokunta oli

rohkaissut heita

Laheisen mahdollisuus keskustella saman 1&8karin kanssa eri poliklinikkakayntien ai-
kana naytti toteutuneen paremmin kuin mahdollisuus keskustella saman hoitajan kanssa
eri poliklinikkakaynneilla Tulos saattaa viitata siihen, etta poliklinikoilla el viela
toteuteta yksilovastuista hoitotyotd systemaattisesti. Laheiset pitivat mahdollisuutta
saada keskustella saman 188kéarin kanssa tarkeampéana kuin mahdollisuutta keskustella
saman hoitgjan kanssa eri poliklinikkakayntien alkana. Kuitenkin l8heiset jaivét
kaipaamaan keskustelua niin saman |&8ké&rin kuin saman hoitagjankin kanssa.
Sybpépotilaan [dheisen mahdollisuus keskustella kahden kesken potilasta hoitavan
|&8kéarin tai hoitajan kanssa toteutui huonommin kuin mahdollisuus keskustella saman
l&&karin tai hoitajan kanssa eri poliklinikkakayntien aikana. Laheiset pitivét kahdenkes-
kisid keskusteluja vahemman tarkeing, joten nykyinen kaytantd poliklinikoilla lienee
toimiva. Aiemminhan jo todettiin, ettd tassa tutkimuksessa |dheiset pitivét tietojen an-
tamista yhta ailkaa potilaalle ja itselleen térkeand, joten tulos on samansuuntainen taman
kanssa, ettd laheiset elvat piténeet kahdenkeskisa keskusteluja [&éékérin tai hoitgan

kanssa tarkeiné.

Hoitohenkilokunta keskusteli ladheisten kanssa vahan tunteista, joita potilaan
sairaustilanne ldheisessd herdtti. Lisdksi hoitohenkilokunta kysyi l8heiseltéa harvoin,
haluaisiko hén keskustella potilaan sairauteen liittyvistd kokemuksista. Yli puolet
vastanneista ldheisista kuitenkin piti keskustelua tunteista ja kokemuksista térkedna tai
erittain tarkednd. Potilaan sairaus aiheuttaa monenlaisia muutoksia ja tunteita potilaan
l[aheisessa. Soothill ym. (2001) havaitsivat tutkimuksessaan, etta laheisilla oli monia,
mutta erityisesti syyllisyyden tunteita, joitael kasitelty hoitohenkilokunnan kanssa.
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7.3.3 L &heisen saamaan tiedolliseen ja emotionaaliseen tukeen yhteydessa olevia
tekijoita

Tutkimustuloksissa 10ytyi mielenkiintoisia viitteita siit, mitka tekija saattaisivat olla
yhteydessd syopdpotilaan léheisen hoitohenkilOkunnalta saamaan tiedolliseen ja
emotionaaliseen tukeen. Kuitenkin vain sillg, kuinka usein 1&heinen oli potilaan mukana
poliklinikalla, oli havaittavissa tilastollisesti merkittava yhteys léheisen saamaan
tiedolliseen tai emotionaaliseen tukeen.

Tassa tutkimuksessa vanhimpaan ik&luokkaan eli yli 70-vuotiaat kuuluneet l&heiset
kokivat saaneensa sekéd tiedollista ettd emotionaalista tukea hoitohenkilGkunnalta
paremmin kuin muut. Vanhuksilla odotukset sagttavat olla vahasia ja he voivat olla
tyytyvaisia pieneenkin tietoon ja tukeen, jota he saavat hoitohenkilokunnalta. Nuoret
voivat vastaavasti olla vaativampia. Vanhojen ihmisten elaménkokemus voi myds tuoda
mukanaan tietyn seesteisen suhtautumisen potilaan sairauteen ja he voivat katsoa, etta
sairaudet kuuluvat elamaan.

Salmisen ym. (2004) tutkimuksessa todettiin, ettd aika sairastumisesta vaikuitti
potilaiden tiedontarpeeseen, mutta e puolisoiden. Potilailla, joilla oli kulunut vahan
aikaa sairauden toteamisesta, oli enemman tiedontarpeita kuin niilla potilailla, joilla
sairauden toteamisesta oli kulunut aikea 1-2 vuotta. (Salminen ym. 2004.) Tassa
tutkimuksessa silloin, kun potilaan sairastumisesta oli kulunut aikaa 0-6 kuukautta tai
yli vuosi, ldheiset kokivat saaneensa tietoa paremmin kuin jos potilaan sairastumisesta
oli kulunut aikaa seitsemasté kuukaudesta yhteen vuoteen. Kun potilaan sairastumisesta
on kulunut vasta vahan akaa (0-6 kuukautta), l&heisen tiedontarve on suuri.
Alkuvaiheessa monet sairauteen liittyvét asiat ovat vieraita ja usein ldheinen etsii tietoa
useista lahteistd. Kaikki hoitohenkilokunnalta saatu tieto koetaan varmasti hyvin
arvokkaana ja vastikéan sairastuneiden potilaiden laheiset kokevat, etté he saavat tietoa
hyvin. Toki voi olla niin, ettd hoitohenkil6kunta myds antaa enemman tietoa laheisille
siind vaiheessa, kun potilaan sairaus on hiljattain todettu. Hoitohenkilokunnalla on
paljon kerrottavaa itse sybvastd, sen hoidoista, polikliinisen hoidon kdytanndista ja niin
edelleen. My0s silloin, kun potilaan sairastumisesta oli kulunut aikaa yli vuosi, |aheiset
kokivat saaneensa tietoa hoitohenkilokunnalta hyvin. Vuoden jakeen léheinen on
luultavasti tullut sinuiksi potilaan sairauden kanssa. Potilaan hoidot ovat mit&
todenndkdisemmin jo pééttyneet ja eletddn seurantavaihetta. Elama on akanut
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normalisoitua sairauden aiheuttaman shokin jélkeen ja ldheinen kokee saavansa

seurantakd@ynneilté tarvitsevansa tiedot.

Kun potilaan sairastumisesta oli kulunut aikaa seitsemasta kuukaudesta yhteen vuoteen,
laheiset kokivat saaneensa tietoa heikommin kuin ennen tai jalkeen tadmén
sairastuneiden potilaiden laheiset. Téhan ganjaksoon gjoittuu usein potilaan hoidot ja
niiden aikana potilas ja hanen ldheisensa joutuvat monien uusien, yll&ttavien asioiden
eteen. Laheinen voi kokea, ettd hoitohenkildkunnan olisi pitanyt osata ennakoidatulevia
tapahtumia paremmin ja kertoa niista enemman. Eldmassd on my6s paljon
epavarmuutta, kun odotetaan, miten potilaan hoidot tehoavat ja pitéékd hoitoja jatkaa
tal muuttaa. Hoitohenkilokunta el osaa antaa vastauksia potilaan |dheisen kysymyksiin,

vaan vasta aika ndyttad, miten menetellaén.

Laheiset kokivat saaneensa tiedollista ja emotionaalista tukea parhaiten silloin, kun po-
tilaalla oli poliklinikalla kéyntikertoja 10-19. Tulos on yhtenevdinen edellisen tuloksen
kanssa, missa todettiin, ettd [&heinen koki saaneensa tietoa hyvin, kun potilaan sairau-
den toteamisesta oli kulunut vasta véhan aikaa. Tosin potilaan poliklinikalla kayntiker-
tojen mééra el ole aina suoraan verrannollinen siihen, kuinka kauan potilaan sairauden
toteamisesta on, sll& joillakin potilailla saattaa olla paljon kdynteja poliklinikalla heti
sybvan toteamisen jalkeen jajoillakin kéynteja on harovin.

Léaheiset, joilla oli alle 18-vuotiaita lapsia, kokivat saaneensa emotionaalista tukea hie-
man paremmin kuin ne léheiset, joilla pienid lapsia ei ollut. Tiedollista tukea taas koki-
vat saaneensa paremmin ne l&heiset, joilla alle 18-vuotiaita lapsia ei ollut. Téssa ainels-
tossa oli huomattavasti enemman laheisig joilla e ollut alle 18-vuotiaita lapsia, joten

ryhmien valista vertailua pitéd tehda varovasti.

Puolisot kokivat saaneensa hieman paremmin tiedollista tukea kuin muut potilaan lahei-
set. Ehka puolisot saavat enemman huomiota ja hoitohenkilokunnalle on luontevampaa
pyytéa potilaan puoliso mukaan esimerkiksi vastaanotolle kuin joku muu potilaan 1&hei-
nen. Miehet kokivat saaneensa tiedollista ja emotionaalista tukea hieman paremmin
kuin naiset. Tdma oli mielenkiintoinen havainto. Saattaa olla niin, ettd miehet eivéa osaa
odottaa mink&anlaista tukea itselleen tullesssan potilaan ldheisena poliklinikalle.
Hoitohenkilokunnan antama tuki ja huomiointi yll&ttavét miehet postiivisesti. Naiset
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Sitd vastoin gjattelevat asioita enemman tunteella ja tullessaan poliklinikalle he

odottavat saavansa my6tétuntoa ja muuta emotionaalista tukea hoitohenkilokunnalta.

Jos potilaan sairaus e ollut uusiutunut, l&heiset kokivat saaneensa tiedollista ja
emotionaalista tukea hoitohenkilokunnalta paremmin kuin jos potilaan sairaus oli
uusiutunut. Potilaan sairauden uusiutuessa |8heinen kokee varmasti ahdistusta ja huolta
tilanteesta. Laheisen tiedollisen ja emotionaalisen tuen tarve on talloin suuri ja
hoitohenkilokunnan tulisi antaa l&heiselle tukea nykyistd enemman. Potilaan syopéin
sairastumisesta kulunut aika ndytti olevan laheisen emotionaalisen tuen saantiin niin,

|&hei set kokivat saaneensa emotionaalista tukea.

Léaheiset, jotka olivat potilaan mukana poliklinikalla usein, saivat hoitohenkilokunnalta
paremmin niin tiedollista kuin emotionaalistakin tukea. Tama yhteys oli tilastollisesti
merkitseva. On ymmaérrettavadd, ettd ollessaan potilaan mukana poliklinikalla usein, 1&
heinen saa hoitohenkildkunnalta emotionaalista tukea itselleen enemman kuin jos han
olisi poliklinikalla mukana harvoin. Tiedollisen tuen kohdalla ollessaan poliklinikalla
potilaan mukana, 1dheinen voi kysya hoitohenkilokunnalta hanté itsedén askarruttavista
asioista. Asiat saattavat olla sellaisia, etta potilas el osaisi valittda niita hanelle. On erit-
tain perusteltua, etta potilaan ldheinen osallistuisi poliklinikkakdynneille potilaan mu-
kana. Laheinen saa itselleen tarvitsemaansa tietoa ja |éheinen myos pystyy vl ittdmaan
hoitohenkilokunnalle arvokasta tietoa potilaasta ja heidan péarjaémisestéan kotioloissa
Poliklinikoilla tydskentelevan hoitohenkilokunnan pitéisi osata ottaa syopapotilaan 1&-
heinen potilaan hoitoon mukaan. Myo6s poliklinikkojen tilojen ja muiden resurssien pi-
tais tarjota mahdollisuudet t&han. Potilas ei pysty valittdmaan laheiselleen tietoa siten,
ettd se korvaisi 18heisen mukanaolon poliklinikalla ja emotionaalisen tuen saanti ei ole

ollenkaan mahdollista muuten kuin l8heisen osallistumisella poliklinikkak&ynteihin.
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8 JOHTOPAATOKSET JA JATKOTUTKIMUSEHDOTUK SET

Polikliinisessa hoidossa olevan syopgpotilaan ldheinen pitéa térkednd ja tarvitsee
tiedollista ja emotionaalista tukea hoitohenkilokunnalta. Syopapotilaan l&heinen saa
tiedollista ja emotionaalista tukea, mutta seuraavat ehdotukset polikliinisen hoidon

k&ytannon toteuttamisen parantamiseksi nousivat esiin tutkimustuloksista.

Hoitohenkilokunnan pitdisi antaa syopédpotilaan léheiselle enemman tietoa potilaan
sairastaman syovan aiheuttamista oireista ja niiden lievityskeinoista. Laheiset
tarvitsisivat myostietoa sita, millaisia yhteiskunnan tarjoamia tukimuotoja potilaalle tai
hanelle itselleen on tarjolla

Laheinen e aina tiedd, miten han voisi osallistua polikliinisen sy6papotilaan hoitoon.
Hoitoon osallisumismahdollisuuksista on tarpeellista keskustella l&heisen kanssa.
L&heiset kaipaavat hoitohenkilokunnalta rohkaisua ja keskusteluja omista kokemuksista
ja mahdollisista arkielamén vaikeuksista potilaan sairauteen liittyen ovat tarkeita
Turvallisuuden tunnetta liséa ja kotona pérjéamisessd auttaa, jos potilaan laheiselle

selvitetadn, miten potilaan on mahdollista p&&sta tarvittaessa osastohoitoon.

Polikliinisessa hoidossa pitdisi pyrkia siihen, ettd sama 188kéri ja hoitgja tapaisivat
potilaan ja hanen ldheisensa eri poliklinikkakaynneilla Polikliinista hoitoa pitéisi
kehittéd myos niin, ettd yhd wuseamman potilaan |dheiset osallistuisivat
poliklinikkakdynneille potilaan mukana usein. Syopédpotilaan 1&heinen saa paremmin
tiedollissa ja emotionaalista tukea ollessaan  vdlittoméassa  kontaktissa
hoitohenkil6kuntaan.

Jatkotutkimusehdotuksia

Tulevaisuudessa olisi mielenkiintoista selvittda sitd, miten poliklinikoilla tyoskenteleva
hoitohenkilokunta kokee aikuisten syopépotilaiden |aheisten tukemisen. Miten |&heiset
otetaan poliklinikalla huomioon, miten tuen antaminen toteutuu, mika tuen antamisessa
on vaikeata ta ongelmallista ja mitk& asiat térkeimpid. Tuloksia voisi verrata tassa
tutkimuksessa saatuihin tuloksiin.
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Tutkimus siitd, miten polikliinisessa hoidossa olevat syopépotilaat kokevat saavansa
hoitohenkilokunnalta tiedollista ja emotionaalista tukea, olisi tarpeellinen. Eroaisiko
tulokset laheisten tuloksista? Yha useampi syOpépotilas saa hoitonsa polikliinisesti,
joten hoitotieteellista tutkimusta polikliinisessa kontekstissa pitéisi lisété

Kun potilailta kysyttiin lupaa tehda kyselytutkimus jollekin hanen nimeaméalleen
laheiselle, osa potilaista vastasi ettel heilld ole ketéan |aheistd, jonka kanssa he voisivat
jakaa sairauteen liittyvédt asiat. Potilaat olivat sairautensa kanssa yksin. Tarvittaisiin
tietoa giita, miten yksindiset potilaat saavat tukea hoitohenkilokunnalta polikliinisen

suurempi kuin sellaisilla potilailla, joillaon l&heisiarinnallaan.

Edelleen olisi mielenkiintoista selvittéa onko syOpdpotilaiden tai muiden pitkdaikaista
sairautta sairastavien potilaiden laheisten tuen saannissa eroja yksilévastuista hoitoty6ta
toteuttavien poliklinikoiden ja jotain muuta tyonjakomallia toteuttavien poliklinikoiden

valilla
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Liitteet
Liite 1. Potilaan tutkimukseen suostumuslomake
SUOSTUMUS (potilas)

SYOPAPOTILAAN LAHEISEN HOITOHENKILOKUNNALTA SAAMAA
TIEDOLLISTA JA EMOTIONAALISTA TUKEA POLIKLIINISESSA
HOIDOSSA SELVITTAVA TUTKIMUS

Olen perehtynyt kirjalliseen tiedotteeseen tutkimuksesta: SyGpapotilaan Iaheisen
hoitohenkilokunnalta saama tiedollinen ja emotionaalinen tuki polikliinisessa hoidossa.
Tiedan, ettd minulla on ollut mahdollisuus esittéa lisakysymyksia tutkimuksesta.

Y mmarran, etta tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoistajatiedot kasitellaan
[uottamuksel li sesti.

. 2005

Suostun siihen, etté valitsemaltani |aheiselta tiedustellaan tutkimukseen osallistumista ja
téta varten annan laheiseni yhteystiedot tutkijalle.

allekirjoitus

nimenselvennys

syntymaaika

onite

L Aheiseni yhteystiedot

nimi

onite

Suostumuksen vastaanottaja

nimi

nimenselvennys
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Liite 2. Potilastiedote

POTILASTIEDOTE 28.2.2005

Hyva potilas

Teen pro gradu —tutkimusta syopadpotilaan |aheisen (= perheenjésen, omainen,
sukulainen, ystéavatai tuttava) ssamasta tuesta poliklinikalla. Tutkimukseni késittelee
sy6papotilaan l&heisen hoitohenkildkunnalta ssamaa henkisté jatiedollista tukea.
Lisaksi tutkimuksella selvitetdan, kuinka térkeanéd sydpapotilaan |&heiset pitavét tiedon
saantiin jatukeen liittyvid asioita.

Tutkimukseni ohjagjina toimivat Tampereen yliopistosta hoitotieteen laitokselta
professori Péivi Astedt-Kurki jayliassistentti Marja Kaunonen. Sairaanhoitopiirin
eettinen toimikunta on antanut myonteisen lausunnon tutkimuksen suorittamiselle.

Pyytéisin Teilta lupaa saada |8hettéa kyselylomake yhdelle Teidan itse valitsemallenne
laheiselle. Tutkimukseen osallistuminen on téysin vapaaehtoista. My06s |&hei selténne
kysyt&an erikseen kirjallisesti lupa haluaako han osallistua tutkimukseen. Jos Tetai
Idheisenne kieltdydytte tutkimuksesta, syyta kieltaytymiseen ei tarvitse ilmoittaa eik&
kieltédytyminen vaikuta mitenk&an hoitoonne.

Tutkimukseen osallisuminen edellyttéa l1ahei seltanne kyselylomakkeen tayttamista ja
taytetyn lomakkeen lahettamista tutkijalle antamassamme pal autuskuoressa, jossa
postimaksu on jo maksettu. Kyselyn toteuttamista varten Teilta pyydetdan laheisenne
yhteystietoja. Halutessanne Teilla on mahdollisuus ndhda |&heisellenne l18hetettava
kyselylomake. Hoitaja, joka kysyy Teilté lupaa osallistua tdhan tutkimukseen, nayttéa
kyselylomakkeen Teille.

Kaikkiatietoja késitelldan luottamuksellisesti ja ne ovat vain tutkijan kaytossa.

Tutkimukseen osallistuneiden henkil6llisyyttd el paljasteta missdan vaiheessa.

Mikdli Teillaon kysyttavaatai haluatte lisétietoja, vastaan niihin mielellani.

ArjaNevalainen
yhteystiedot



Liite 3. Tiedote potilaan |aheiselle

TIEDOTE POTILAAN LAHEISELLE 28.2. 2005

Hyva potilaan 1aheinen

Pyydan kohteliaimmin Teita osallistumaan hoitotieteen pro gradu-tutkimukseeni, jonka
aiheena on sy6pdpotilaan 1&heisen hoitohenkilokunnalta ssama tiedollinen ja henkinen
tuki poliklinikkakayntien aikana. Tutkimuksella selvitetddn myos sitg, kuinka térkeéna
syOpapotilaan l&heiset pitavét tiedon saantiin ja tukeen liittyvia asioita. Tutkimuksesta
saatavaa tietoa kaytetdan polikliinisen hoidon kehittamiseen.

Tutkimukseni ohjagjina toimivat Tampereen yliopistosta hoitotieteen laitokselta
professori Paivi Astedt-Kurki jayliassistentti Marja Kaunonen. Sairaanhoitopiirin
eettinen toimikunta on antanut myonteisen lausunnon tutkimuksen suorittamiselle.

Tutkimukseen osallisstuminen on téysin vapaaehtoistaja Teilld on oikeus missi tahansa
tutkimuksen vaiheessa luopua osallistumisestanne tutkimukseen. Syyta kieltéytymiseen
el tarvitse ilmoittaa eika kieltédytyminen vaikuta mitenk&an potilaan hoitoon. Kaikkia
Teidan antamianne tietoja kasitel|&8n luottamuksellisesti ja ne ovat vain tutkijan
kaytossa eikéd henkilollisyytténne paljasteta tutkimuksen missaan vaiheessa.

Olisi tarkedtd, etté osallistuisitte tutkimukseen, sill& mielipiteenne on arvokas
kehitettéessa polikliinista hoitoa. Mikali olette halukas osallistumaan tutkimukseeni,
pyydan Teita allekirjoittamaan tutkimukseen suostumuslomakkeen ja t&yttdmaan
kyselykaavakkeen. Olkaa hyva ja palauttakaa molemmat lomakkeet annetussa
palautuskuoressa tutkijalle.

Mikdli Teillaon kysyttavaatai haluatte lisétietoja, vastaan niihin mielellani.

Kiitos jo etuk&teen osallistumisestanne.

ArjaNevalainen
Y hteystiedot
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Liite 4. Lahei sen tutkimukseen suostumuslomake (kirjeessa [&hetetty)

SUOSTUMUS (l&heinen)

SYOPAPOTILAAN  LAHEISEN HOITOHENKILOKUNNALTA SAAMAA
TIEDOLLISTA JA EMOTIONAALISTA TUKEA POLIKLIINISESSA HOIDOSSA
SELVITTAVA TUTKIMUS

Olen perehtynyt kirjalliseen tiedotteeseen tutkimuksesta: SyGpapotilaan Iaheisen
hoitohenkilokunnalta saama tiedollinen ja emotionaalinen tuki polikliinisessa hoidossa.
Tiedan, ettd minullaon ollut mahdollisuus soittaa ja esittda lisakysymyksia
tutkimuksesta.

Y mmarran, etta tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja ettd minulla on oikeus
kieltaytya siita milloin tahansa syyta ilmoittamatta. Y mmarran myos, etté tiedot
késitelldan luottamuksel lisesti.

Olkaa hyva ja palauttakaa tama suostumuslomake palautuskuoressa yhdessa
kyselylomakkeen kanssa.

. 2005

Suostun osallistumaan tutkimukseen:

allekirjoitus

nimenselvennys

syntymaaika

onite
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Liite 5. Laheisen tutkimukseen suostumuslomake (poliklinikalla allekirjoitettu)

SUOSTUMUS (l&heinen)

SYOPAPOTILAAN  LAHEISEN HOITOHENKILOKUNNALTA  SAAMAA
TIEDOLLISTA JA EMOTIONAALISTA TUKEA POLIKLIINISESSA HOIDOSSA
SELVITTAVA TUTKIMUS

Olen perehtynyt kirjalliseen tiedotteeseen tutkimuksesta: SyGpapotilaan Iaheisen
hoitohenkilokunnalta saama tiedollinen ja emotionaalinen tuki polikliinisessa hoidossa.
Tiedan, ettd minullaon ollut mahdollisuus soittaa ja esittda lisakysymyksia
tutkimuksesta.

Y mmarran, etta tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja ettd minulla on oikeus
kieltaytya siita milloin tahansa syyta ilmoittamatta. Y mmarran myos, etté tiedot
késitelldan luottamuksel lisesti.

Olkaa hyva ja palauttakaa tdmé suostumuslomake palautuskuoressa yhdessa
kyselylomakkeen kanssa.

. 2005

Suostun osallistumaan tutkimukseen:

allekirjoitus

nimenselvennys

syntymaaika

onite

Suostumuksen vastaanottaja

nimi

nimenselvennys
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Liite 6. Kyselylomake

Ensiks kysytddn muutamia taustatietoja.
Olkaa hyva ja vastatkaa kysymyksiin tai ympyrdikaa oikea vaihtoehto.

1. Ikénne vuotta
2. Sukupuolenne 1. mies
2. nainen
3. Oletteko potilaan 1. puoliso 4. dsar tai veli
2.vanhempi 5. ystéva
3. laps 6. muu, mika?
4. Oletteko talla hetkella 1. ty6ssa 4. opiskdija
2. eldkkedla 5. muu
3. tydton
5. Onko teillaale 18-vuctiaita lapsa? 1. kylla
2.@

6. Arvioikaa kuinka monta kéynti& potilaalla on ollut télla poliklinikalla? kayntia
7. Kuinka usein olette ollut potilaan mukana poliklinikkakdynneilld? 1. jokakerta
2. léhes joka kerta
3. satunnai sesti
4. yhden kerran
8. Arvioikaa kuinka kauan potilaan sypéasai rauden toteamisesta on? vuotta kuukautta

9. Mité syOpéa potil as sairastaa?

10. Onko potilaan sypésairaus uusiutunut? 1. kylla
2.6
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Seuraavissa kysymyksi ssi hoitohenkil 6kunnalla tarkoitetaan poliklinikalla tyoskentel evié | 88kéareitd,
sairaanhoitajia, rontgenhoitajia, hammashoitgjiaja perushoitajia.

Kuinka olette saanut hoitohenkil kunnalta tietoa poliklinikkakéyntien aikana seuraavista asioista?
Y mpyrdikada sopivin vaihtoehto.

1= enlainkaan

2= me ko huonosti
3= kohtalaisesti
4= hyvin

5= erittéin hyvin

11a. Tietoa sytpasairaudesta, jota potilas sairastaa
1 2 3 4 5

12a. Tietoa potilaan sairauden ennusteesta
1 2 3 4 5

13a. Tietoa potilaan sydpasairauden hoitomenetel mista
1 2 3 4 5

14a. Tietoa hoitomenetelmiin liittyvistd mahdollisista svuvaikutuksisa
1 2 3 4 5

15a. Tietoa potilaan hoidon tavoitteesta
1 2 3 4 5

16a. Tietoa oireista, joita sydpasairaus voi potilaalle aiheuttaa
1 2 3 4 5

17a. Tietoa oireiden lievityskeinoista
1 2 3 4 5

18a. Tietoa tutkimuksista, joita potilaalle on tehty
1 2 3 4 5

19a. Tietoa erilaisista tukimuodoista, joita sairaa asta voidaan Tellle ja potiladle jarjestda
1 2 3 4 5

20a. Tietoa saraalassa saatavilla olevasta kirjallisesta ohjemateriaalista
1 2 3 4 5

21a. Tietoa siitd, mista voitte tarvittaessa hankkia lisitietoa
1 2 3 4 5

1=téysin merkityksettbmana
2= melko merkityksettbmana
3= kohtalaisen tarkedné

4= tarkedna

5= erittéin térkedna

11b. Kuinka térkeéna pidétte tietoa sytpasai raudesta?
1 2 3 4 5

12b. Kuinka térkeéna pidétte tietoa ennusteesta?
1 2 3 4 5
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13b. Kuinka térkeéna pidétte tietoa hoitomenetel mi sté?
1 2 3 4 5

14b. Kuinka térkeéna pidétte tietoa mahdollis sta sivuvaikutuksi sta?
1 2 3 4 5

15b. Kuinka térkedné pidétte tietoa hoidon tavoitteesta?
1 2 3 4 5

16b. Kuinkatérkeéna pidétte tietoa oirei sta?
1 2 3 4 5

17b. Kuinka térkednd pidétte tietoa oireiden lievityske noista?
1 2 3 4 5

18b. Kuinka térkeéna pidétte tietoa tehdyista tutkimuksi sta?
1 2 3 4 5

19b. Kuinka térkeéna pidétte tietoa erilai s sta tukimuodoi sta?
1 2 3 4 5

20b. Kuinka térkedna pidétte tietoa ohjemateriaalista?
1 2 3 4 5

21b. Kuinka tarkedna pidétte tietoa lisétiedon hankkimispaikoista?
1 2 3 4 5

Seuraavassa esitetédn vaittamia. Y mpyroikaa sopivin vaihtoehto.

1=téysin eri mielta
2=ldhes eri midta

3= e samaa eika ei midta
4= |ahes samaa midta

5= téysin samaa mielta

22a. Hoitohenkil 6kunta antoi minulle tietoa ymmaérrettavasti
1 2 3 4 5

23a. Hoitohenkildkunnalla oli riittavasti aikaa keskusteluun
1 2 3 4 5

24a. Minullaoli mahdollisuus esittdéa kysymyksia keskustelun aikana
1 2 3 4 5

25a. Hoitohenkil6kunta antoi tietoja rehellisesti
1 2 3 4 5

26a. Hoitohenkil 6kunta antoi minulle tietoja oma-al oittei sesti
1 2 3 4 5

27a. Minullaon ollut mahdollisuus keskustella saman 188kérin kanssa usedlla eri poliklinikkakaynnilla
1 2 3 4 5

28a. Minullaon ollut mahdollisuus keskustella saman hoitajan kanssa usedla eri poliklinikkakaynnilla
1 2 3 4 5

29a. Hoitohenkil6kunta antoi minulle tietoja siitd, miten voin halutessani osallistua potilaan hoitoon
1 2 3 4 5
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30a. Hoitohenkil6kunta antoi minulle riittéavasti tietoja
1 2 3 4 5

3la. Hoitohenkil6kunta antoi juuri omaan tilanteeseeni sopivaatietoa
1 2 3 4 5

32a. Minullaon ollut mahdollisuus keskustella kahden kesken potilasta hoitavan 188kérin kanssa niin
hal utessani
1 2 3 4 5

33a. Minullaon ollut mahdollisuus keskustella kahden kesken potilasta hoitavan hoitgjan kanssaniin
hal utessani
1 2 3 4 5

34a. Hoitohenkil 6kunta hyvaksyi minut
1 2 3 4 5

35a. Hoitohenkil 6kunta osoitti my&tatuntoa minua kohtaan
1 2 3 4 5

36a. Hoitohenkil 6kunnan kanssa kdydyt keskustelut antoivat toivoa
1 2 3 4 5

37a. Hoitohenkil 6kunta kysyi minulta haluanko keskustella sairauteen liittyvisté kokemuksi sta heidéan
kanssaan
1 2 3 4 5

38a. Hoitohenkil 6kunta osoitti valittdvansa minusta
1 2 3 4 5

39a. Hoitohenkil6kunta kertoi mahdollisista arkiel@man vaikeuksista, joita potilaan tilanteeseen voi liittya
1 2 3 4 5

40a. Hoitohenkil 6kunta puhui erilaissta tunteista, joita voin kokea
1 2 3 4 5

41a. Hoitohenkil 6kunta rohkaisi minua
1 2 3 4 5

42a. Hoitohenkil dkunta antoi tietoa sydpasairaudesta minulle ja potilaalle yhtéa aikaa
1 2 3 4 5

1=téysin merkityksettbmana
2= melko merkityksettbmana
3= kohtalaisen tarkedné

4= tarkedna

5= erittéin térkedna

22b. Kuinka térkedna pidétte, etta tieto annetaan ymmarrettavasti?
1 2 3 4 5
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23b. Kuinka térkeéna pidétte 9t4, etté keskusteluun on riittéavasti aikaa?
1 2 3 4 5

24b. Kuinka tarkedna pidétte kysymysten esittami smahdollisuutta?
1 2 3 4 5

25hb. Kuinka térkedna pidétte, etta saatte rehellista tietoa?
1 2 3 4 5

26b. Kuinka tarkedna pidétte henkil6kunnan oma-al oittei sta tiedon antamista?
1 2 3 4 5

27b. Kuinka térkedna pidétte mahdollisuutta keskustella saman |a8kéarin kanssa eri poliklinikkakayntien
aikana?
1 2 3 4 5

28b. Kuinka térkedna pidétte mahdollisuutta keskustella saman hoitajan kanssa eri poliklinikkakayntien
aikana?
1 2 3 4 5

29b. Kuinka térkedna pidétte tietoa hoitoon osallistumisesta?
1 2 3 4 5

30b. Kuinka térkedna pidétte tietojen riittavad madraa?
1 2 3 4 5

31b. Kuinka térkedna pidétte, etta saatte omaan tilanteeseenne sopivaa yksilollista tietoa?
1 2 3 4 5

32a. Kuinka térkeéna pidétte mahdollisuutta kahdenkeskiseen keskusteluun 188kérin kanssa?
1 2 3 4 5

33b. Kuinka tarkedna pidétte mahdoalli suutta kahdenkeskiseen keskusteluun hoitajan kanssa?
1 2 3 4 5

34b. Kuinka térkedna pidétte, ettd hoitohenkildkunta hyvaksyy Teidét?
1 2 3 4 5

35b. Kuinka térkedna pidétte, ettd hoitohenkil Skunta osoittaa mydtétuntoa Teité kohtaan?
1 2 3 4 5

36b. Kuinka tarkedna pidétte keskustel ujen antamaa toivoa?
1 2 3 4 5

37b. Kuinka térkedna pidétte mahdollisuutta keskustella sairauteen liittyvisté kokemuksista?
1 2 3 4 5

38b. Kuinka térkedna pidétte, ettd hoitohenkilSkunta valittda Teista?
1 2 3 4 5

39b. Kuinka térkedna pidétte tietoa mahdollisi sta arkiel@man vaikeuksista, joitatilanteeseen voi liittyd?
1 2 3 4 5

40b. Kuinka térkedna pidétte tietoa erilaisista tuntei sta?
1 2 3 4 5

41b. Kuinka térkedna pidétte hoitohenkil Skunnan antamaa rohkai sua?
1 2 3 4 5
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42b. Kuinka térkedna pidétte, ettd saatte tietoa yhté aikaa potil aan kanssa?
1 2 3 4 5

43b. Kuinka térkedna pidétte tietoa potilaan osastohoitoon paédsymahdol lisuudesta?
1 2 3 4 5

Lopuks viela muutama kysymys, joissa voitte valita miele senne vaihtoehdon ympyrdimalla sen tai
kirjoittaa pyydetty asia sille varattuun tilaan.

44, Oletteko hakenut potilaan sairautta koskevaa tietoa muuata esim. kirjastosta, internetista tai
potil agjérjestoista?
1. kylla 2.@

45, Saitteko hoitohenkilSkunnalta tietoa siité, etté voitte osallistua poliklinikkakaynneille potilaan kanssa?
1. kylla 2.6

46. Onko potilas saanut mi el esténne hoitohenkil 6kunnal ta kaiken sen tiedon, sairaudestaan, mitd hén on
tarvinnut?
1. kylla 2.@

Jos vastasitte e, kertoisitteko, mitétietoa potilas jé kai paamaan?

47. Oletteko saanut hoitohenkil 6kunnalta potil aan sairaudesta sellaista tietoa, jota hén ei itse tiedd?
1. kylla 2.6

Jos vastasitte kyll &, kertoisitteko millaisestatiedosta oli kyse ja miks tieto kerrottiin vain Teille

PALJON KIITOKS A VASTAUKSISTANNE.

Pyytéisin Teita vida tarkistamaan, ettd vastastte kaikkiin kysymyksiin.
Olkaa hyva ja postittakaa téma | omake ohei sessa palautuskuoressa tutkijalle.
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Liite 7. Laheisten hoitohenkil6kunnalta ssama tiedollinen ja emotionaalinen tuki seka
mielipiteet tiedollisen ja emotionaalisen tuen térkeydestd, taulukko 3.

Taulukko 3. Laheisten hoitohenkilokunnalta ssamatieto. Kysymykset 11a-21a.  (1/6)

Ei lain- Melko K ohtalai- Hyvin Erittéin
kaan huonosti sesti hyvin
n % n % n % n % n %

Tieto poti-

laan syopa-

sairaudesta |15 14 8 8 24 22 40 37 20 19

Tieto sairau-

den ennus-

teesta 20 19 13 12 25 23 38 36 11 10

Tieto syo6-

van hoitome-

netedmista 15 14 6 6 13 12 48 45 24 22

Tieto hoito-

jen sivuvai-

kutuksista 15 14 10 9 21 20 47 44 14 13

Tieto hoi-

don tavoit-

teesta 18 17 2 2 23 22 41 38 23 22

Tieto saira-

uden aiheut-

tamista

oireista 21 20 10 9 28 26 39 36 9 8

Tieto oirei-

den lievitys-

keinoisa 21 20 13 12 22 21 40 38 10 9

Tieto tutki-

muksista 15 14 13 12 12 11 47 44 20 19

Tieto tuki-

muodoista 34 32 20 19 24 22 24 22 5 5

Tieto kir-

jallisesta

materiaalistal19 18 18 17 27 26 27 26 13 13

Tieto, mista

saa lisatietoa |21 20 20 19 22 21 27 26 15 14
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Taulukko 3. Laheisten mielipiteet esitettyihin véittamiin. Kysymykset 22a-32a. (2/6)

Taysneri Laheseri Eisamaa  Lahes Taysn
mielta mielta ekaeri samaa samaa
mieltd mielta mielta
n % n % n % n % n %
Tieto annettiin
ymmarrettavasti |10 10 6 6 13 13 44 42 31 30
K eskusteluun oli
riittavasti aikkaa |12 12 10 10 13 13 35 34 34 33
M ahdollisuus
esittaa kysy- 10 10 6 6 12 12 30 29 45 44
myksia
Tieto annettiin
rehellisesti 10 10 2 2 13 13 28 27 50 49
Tieto annettiin

oma-aloitteisesti [16 16 10 10 16 16 40 39 21 20

Mahdollisuus
keskustella
saman ladkéa-
rin kanssa 30 30 8 8 14 14 19 19 29 29

Saman hoita-
jan kanssa 22 22 13 13 18 18 32 32 16 16

Annettiin tieto,
miten voi osal-
listua hoitoon 27 27 12 12 34 A 23 23 4 4

Tietoa annet-
tiin riittavasti 20 20 7 7 23 23 39 39 11 11

Tieto oli tilan-
teeseen sopivaa |20 20 10 10 23 23 32 31 17 17

M ahdollisuus
kahdenkeskiseen
keskusteluun
ladkarin kanssa |30 30 9 9 26 26 18 18 16 16
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Taulukko 3. Laheisten mielipiteet esitettyihin véittamiin. Kysymykset 33a-43a. (3/6)

Taysneri Laheseri Eisamaa  Lahes Taysn
mielta mielta ekaeri samaa samaa
mielta mielta mielta
n % n % n % n % n %
Mahdollisuus
kahdenkeskiseen
keskusteluun
hoitajan kanssa |22 22 12 12 33 33 16 16 18 18
Hoitohenkil6-
kunta hyvak-
syi laheisen 5 5 1 1 23 24 26 27 42 43
Hoitohenkil6-
kunta osoitti

mydtatuntoa 10 10 6 6 28 28 25 25 30 30

K eskustelut
antoivat toivoa |12 12 6 6 25 25 3 35 21 21

Hoitohenkil6-
kunta osoitti
valittavansa 7 7 7 7 31 30 35 34 23 22

Kysyi halua

keskustella
kokemuksista 49 50 11 11 23 24 11 11 4 4

Kertoi arjen
vaikeuksista 2 21 14 14 26 25 30 29 12 12
Puhui tunteista |40 39 12 12 31 30 15 15 4 4
Rohkais 28 28 14 14 23 23 24 24 13 13

Antoi tietoa yhta
aikaa 18 18 7 7 7 7 25 24 46 45

Kertoi potilaan
osastohoitoon
paasysta 31 31 12 12 12 12 19 19 25 25
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Taulukkko 3. Laheisten mielipiteet asioiden térkeydesta. Kysymykset 11b-21b. (4/6)

Taysn Meko Kohtalaisen Tarkea Erittain
merkitykseton merkitykseton tarkea tarkea
n % n % n % n % n %
Tieto
syOpasairaudestall 1 0 0 2 2 25 23 79 74
Tieto ennustees-
ta 4 4 0O O 6 6 31 29 65 61
Tieto hoitomene-
telmista 0O O 0O O 3 3 30 28 74 69
Tieto sivuvaiku-
tuksista 0O O 0O O 4 4 31 29 72 67
Tieto hoidon ta-
voitteesta 0O O 0O O 4 4 36 34 67 63
Tieto oireiga 0O O 0O O 3 3 37 35 66 62
Tieto oireiden
lievityskeinoista |0 O 0O O 3 3 28 26 76 71
Tieto tutkimuk-
ssta 0 O 0O O 5 5 35 33 66 62
Tieto tukimuo-
doiga 0 O 2 2 19 18 31 29 55 51
Tieto kirjallises-
tamateriaalissa |0 O 4 4 28 26 46 43 29 27
Tieto, mistd saa
lisatietoa 1 1 5 5 26 24 39 36 36 34




77
Taulukko 3. Laheisten mielipiteet asioiden tarkeydestd. Kysymykset 22b-31b. (5/6)
Taysn Meko Kohtalaisen Tarkea Erittain

merkitykseton merkitykseton tarkea tarkead
n % n % n % n % n %

Tieto anne-
taan ymmar -
rettavasti 0O O 0O O 1 1 14 13 90 86

Aikaa kes-
kusteluun on
riittavasti 0O O 0O O 1 1 28 27 76 72

M ahdollisuus
esittaa kysy-
myksia 0O O 0O O 2 2 27 26 75 72

Tietoon
rehellista 0O O 0O O 0O O 10 10 95 91

Tietoa anne-
taan oma-
aloittei sesti 0O O 0O O 4 4 42 40 59 56

M ahdollisuus
keskustella

saman laak a-
rin kanssa 0O O 0O O 11 11 30 29 63 61

M ahdollisuus
keskustella

saman hoita-
jan kanssa 0O O 2 2 19 18 43 42 39 38

Tieto dita,
miten voi
osallistua
hoitoon 1 1 1 1 9 9 49 48 42 4

Tietoa anne-
taan
riittavasti 0O O 0O O 6 6 35 34 62 60

Tieto on ti-
lanteeseen
sopivaa 0O O 1 1 9 9 29 28 65 63
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Taulukko 3. Laheisten mielipiteet asioiden tarkeydestd. Kysymykset 32b-43b. (6/6)
Médko Kohtalaisen Tarked Erittain
merkitykseton merkitykseton tarkea tarkea
n % n % n % n %
M ahdollisuus
kahdenkeskiseen
keskusteluun
|aakarin kanssa 7 7 22 21 40 39 33 32
M ahdollisuus
kahdenkeskiseen
keskusteluun
hoitaj an kanssa 8 8 26 25 36 35 31 30
Hoitohenkilokunta
hyvaksyy 2 2 11 11 37 36 53 51
Hoitohenkilokunta
osoittaa mydtatun-
toa 9 9 31 30 32 31 31 30
K eskustelut anta-
vat toivoa 2 2 16 16 39 38 46 45
M ahdollisuus kes-
kustella kokemuk-
ssta 5 5 25 24 45 44 28 27
Hoitohenkilokunta
valittaa 4 4 34 32 35 33 32 31
Kertoo arjen vai-
keuksista 1 1 14 13 40 38 50 48
Puhuu tunteisa 4 4 24 23 43 41 33 32
Rohkaisee 2 2 18 17 43 41 40 39
Antaa tietoa yhta
aikaa 0O O 12 11 26 25 67 ©4
K ertoo osastohoi-
toon paasysta 1 1 10 10 28 28 63 62
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Taulukko 9. Tutkimuksia sydpapotilaiden laheisten tiedollisesta ja emotionaalisesta

tuesta
Tutkija, vuos Tutkimuksen tarkoitus Kohderyhmég, aineiston | Keskeiset tutkimustul okset
keruu-
/analysointimenetel ma
Longman ym. Selvittaa polikliinisesti 30 potilasta, Potilaillajaheidan
1992 sade- 29 |&heigtd, |&heisill&én oli monia
dehoitoa jaltai kyselylomake, tarpeita. Potilaiden tarpeet
immunotera- kvantitatiiviset tutk.men. | liittyivét hoidon turval-
piaa saavien potilaiden ja lisuuteen, rehelliseen tiedon
heidén |18he stensi hoidon saantiin jasihen, ettaheité
tarpeita. hoidettiin potilasta
kunnioitta-
vallatavalla. Léheiset arvosti-
vat mahdollisuutta saada
ohjei-
tald8karilté aina tarvittaessa,
tietojen saantia potilaan
tilasta ja muutoksista, tietoa
Siita, etté potilaan on
mahdollista paasta
osastohoitoon sité
tarvitessaan, varmuutta siité,
etté potilas voi hyvin ja
akillig ssé tilantei ssa apua on
saatavilla.
Harrisson ym. Kartoittaa hiljattain 141 potilastaja Muutamien ensiviikkojen
1995 sy®paén sairastuneiden 108 ldhiomaista, aika-na omaiset ilmaisivat
potilaiden 18- potilaat haastateltiin, enem-man huolenaiheitakuin
hiomai sten huolten aiheita, | omaiset tayttivét poti-
verrata potilaiden ja kyselylo- laat. Eniten omaiset olivat
omaisten huolenaiheita, makkeen, huo-
kartoittaa omaisten kvantitatiiviset lissaan sairaudesta ja potilaan
psyykkisen sairas- tutk.menet. psyykkisesta reaktiosta
tumisen yleisyysja siihen. Syovan tyypill4,
omaisten huolien yhteys potilaan idlla jaomaisen
psyykkiseen suhtedlla potilaa-
sairastumi seen. seen oli vain véhéinen
vaikutus omai sten huolten
méaéréén. Omaiset ilmaisivat
myds huo-
mattavaa psyykkista stressia.
Eriksson 1996 Kartoittaaniiden 168 sydpéapotilaan On térkedta antaa omaisille

hoitohenki-

[6kunnan toimintojen
tarke-

yttd ja toteutumista, jotka
edistévét omaisten
sopeutu-

mista seké selvittaa

omai sten sopeutumista
nykyiseen €l &

maéntil anteeseen.

omaista, 143 hoitgjaa,
kyselylomake,
kvantitatiiviset
tutk.menet.

tie-

toa potilaan sairaudesta
Omai-

et saivat tietoa vahan.
Omais-

ten emotionaalisen tuen tarve
oli selvasti pienempi kuin tie-
dollisen tuen tarve. Omaiset
saivat emotionaadlista tukea
tar-

vettaan véhemman. Hoitotyd
toteutui sekd omaisten etta
hoi-

tajjien mielestd hyvin ja hoi-
don sisAlto oli tarkedta
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Omaigen oli vaikeampaa hy-
vaksya nykyinen eldamantilan-
ne kuin sopeutua uuteen
roaliin.

Harrington ym.
1996

Verrata sairaal ahoitoa saa-
vien ja hoitokodissa
olevien potilaiden
omaisten tarpeita,
tarpeiden térkeyttd ja
niiden tyydyttymista.

25 sairaalahoidossaja 30
hoitokodissa olevien
sy6papatilaiden omaista,
kyselylomake,
kvantitatiiviset
tutk.menet.

Molemmissa ryhmissa
omaiset pitivét téarkeimpina
tarpeinatieddlisaja
hengdlisiatarpe-ta
Sairaalahoidossa olevien
potilaiden omaiset pitivét tie-
toa sydvasta ja hoitgjen sivu-
vaikutuksi sta térkeind. Hoito-
kodin potilaiden omaiset taas
tietoa apuvadlinastg, joilla
hel-

pottaa potilaan hoitoaja
tietoa mahdoallisista oireista
térkeind. Sairaalahoidossa
olleiden poti-

laiden omaiset kokivat, etté
he eivét olleet saaneet
riittévadti tietoa.

Frost ym. 1997

Sdlvittad, kuinka tarkedna
hoitajat pitavét potilaiden
jaheidan perheidensa
psykososiadlisiatarpeita
seka

millaiset taidot hoitgjilla
on psykososiaalisen
hoidon an-

tamiseen.

310 hoitgjaa,
kyselylomake,
kvantitatiiviset
tutk.menet.

Hoitajien mielestd jokainen
psykososiaalinen tarve oli
var-

sin tarked syOpépotilaiden ja
heidan perheidensi
hoitamses-

sa. Hoitagjat pitivét potilaan
tar-peita perheen tarpeita
tarkedm-

pind. Hoaitgjillaoli keskinker-
taiset taidot vastata néihin tar-
peisiin. Monien asioiden ha-
vaittiin edistévan
psykososiaa-lisen hoidon
antoa. Ajanpuute oli yksi
tekija, mikaoli esteena
psykososiaaliselle hoidalle.

Persson ym.
1998

Kuvata leukemia- tai
lymfoomapotilaiden
l&heis-

ten tilannetta heti sen ja-
keen, kun potilaan sairaus
on todettu.

9 laheist4,

haastattel u,
fenomenologis-
hermeneuttinen analyysi

Lé&heiset kokivat yleista hatéa
ja ahdinkoa potilaan sairastu-
misen takia. He kokivat, etté
elamaan oli tullut rgjoituksia
jaetteivét he saanest
riittdvasti tukea. Puolisoiden
yhteiseen eldmaén
sairastuminen aiheuitti
muutoksia arvomaailmaan,
rooleihin, parisuhteeseen ja
ta-

loudel liseen tilanteeseen. Sai-
raalassa osa ldheisista
huomat-

tiin, osaan @ kiinnitetty
mitéan huomiota.
Hoitohenkil8kunta & ndhnyt
l&heisid voimavara-

na. Pariskunnat, jotka saivat
tietoa yhté aikaa, kokivat sen
hyvana. Osa |dheis sta koki
saaneensa hoitgjilta tukea, osa
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. Hoitohenkildkunnalla dli
passiivinen |8hestymistapa
po-

tilaan |aheisia kohtaan.

Rees ym.1998

Selvittaa tiedon merkitysta
rintasyOpapotilaiden puoli-
soille potilaan ja puolison
na-

kokulmasta.

Kolme potilasryhmég,
joissaoli 11, 7 ja 12 poti-
lasta,

yksi puolisoiden ryhmé,
jossaoli 9 osalistujaa,
ryhméhaastattelu ja
kysdly-

lomake,

sisdllon anayysi.

Potilaiden puolisoilla dli
paljon tiedontarpeita. Monet
puolisot hankkivat aktiivisesti
myds itse tietoa. Useat
puolisot ja nuo-

remmeat potilaat pitivét hoito-
henkil 6kuntaa térkel mpéna
tie

donl&hteendén. Kirjallinen in-
formaatio oli toissjaista
suulli-

sesti saatuun informaatioon
nahden. Hoitohenkil 6kunnan
toivottiin antavan tietoa
puoli-

soille oma-dl oittei sesti. Puali-
sot arastelivat 18hestya hoito-
henkiltkuntaa. Usein
hoitohen-

kilokunta e huomaa puolisoi-
den tiedontarpeita. Potilaat
toi- voivat, etta

hoitohenkil 6kunta antaa
puolisoille tietojaniin, ettd he
ovat molemmat paikalla

Kaunonen ym.
1999

Kartoittaa sosiaalisen tuen
|ahteitd, millaigatuki on ja
onko sosiaalisdlatuella
yhte-

ytta surusta
selviytymiseen.

318 leskes,
kyselylomake,
kvantitatiiviset
tutk.menet.

Lesket saivat yleismmin
tukea perheiltéan ja
ystéviltédn. Les-

kien mielestéd heidén
saamansa tuki auttoi heitg,
mutta tarkedtd oli myos tuki,
ota lesket pys

tyivéat antamaan muille per-
heenjasenille. Sosaalista
tukea saaneet pystyivét
suremaan tunteensa néyttaen.

Wilkes ym. 2000

Kuvata, millaisiatuen
tarpe- taon perhella,
joissa hoide-

taan palliatiivista hoitoa
m.

vaa potilasta ja kuinka
noihin tarpeisiin on
vastattu.

19 perhetta,

10 palliatiiviseen hoitoon
erikoistunutta hoitajaa,
haastattel u,

siséllon anadyys

Tiedontarve oli yks tarkeim-
misté tuentarpeista, mité per-
heilla oli, jottahe pystyivét
hoitamaan sairasta l&hei stéén.
Annetun tiedon tuli ollayksi-
[6llisté ja kunkin perheen sen
hetkiseen tilanteeseen
sopivaa. Eri perheille sopi
tiedon saanti eri lahteista.
Tiedon avulla per-

heille tuli tunnetilanteen hal-
litsemisesta jatata
voimaantu-

mista pitda tukea.

Soathill ym.
2001

Selvittaa sydpapotilaiden
jaheidén ldheistensa
psykososi -
adisatarpeitajamihin
tar-

peisiin e ole vastattu.

195 |gheista,
kyselylomake, 32 laheista
haastatdltiin,
kvantitatiiviset
tutk.menet.

Merkittaviatarpeita, joihin ei
oltu vastattu oli 43%
|&heisill3, jotka dlivat
potilaan muitaldheisid kuin
puolisoita, jotka joutuivat
hoitamaan my6s muita kuin
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potilasta, joilladli vahan ys-
taviatai jos heiddn oma
tervey-

dentila oli huono. Tarpeita,
jot-

kaolivat jadneet vaille
vastaus-

ta olivat mm. kuinka sdlvitéa
pai vittai sestéd eldmasta,
tunteet ja sosiaalinen
identiteetti. Té&r-

keita tarpeitaldheisten
mielesta olivat hyva suhde
hoitohen-

kil 6kuntaan ja halu ssada
rehellista tietoa.

Fukui 2002 Tutkiajapanilaisten, hiljat- | 66 sydpapotilaan Useimmat omaisista halusivat
tain sy6padan omaista, syOpasairauteen liittyvaa
sairastuneiden potilaiden | kyselylomake, tietoajakaks kolmasosaa
omaisten sydpadn ja kvantitatiiviset omaisistahalus tietéé
hoitoon liittyviatiedontar- | tutk.menet. potilaan ennus-
peita sekd selvittéd, mitka teen. Lahes puolet omaisista
te- halusivat tietoa potilaan
kijét ovat yhteydessa fyysi-
tiedon- sesté hoidosta, kolmasosa
tarpesiin. psyykkisesta hoidosta ja per-

heen salviytymisestd. Nuoret
omaiset halusivat enemmén
tietoa potilaan hoidosta ja
kor-

keasti koulutetut omaiset

hal u-

sivat tietd8 useammin
potilaan ennusteen.

Harden ym. 2002 | Kuvata eturauhassypad | 22 eturauhassydpda Sisédll6n analyysissa nousi
sai- sairas esin neljateemaa:
rastavien pariskuntien tavaa miesté ja 20 epavarmuuden sietédminen,
koke- puolisoa, hoidon sivuvaiku-

muksia, salvittéd, mika
vai-

kutus sairaudella on heidéan
eldmanlaatuunsaja
mahdalli-

suuksiin selvitd oireista
seké kartoittaa
pariskuntien ehdo-tuksia
toimenpiteista, joilla
voitaisin parantaa heidéan
péivittéi s & kokemuksi aan.

ryhméhaastattelu, sisdllon
analyys

tusten kanssa € @minen, muu-
toksesta selvidminen jaavun
tarvitseminen.
Eturauhassy®pa aiheutti
paljon epavarmuutta potilaan
jaheidan puolisoiden-

sa ddmaéén. Tiedontarve oli
suurta molemmilla koko gjan.
Puolisoilla on merkittava
rooli auttaessaan potilasta
selviy-tymaan sairauden
kanssa. puo-lisot pitdis ottaa
potilaan hoi-toon mukaan.
Potilaat ja hel-dan puolisonsa
tarvitsevat tu-kea

hoitohenkil Skunnalta.

Chalmersym.
2003

Sdvittéd, mitka ovat
tiedon jatuen tarpeet
naisilla, joiden

| ahisukulainen sairastaa
rintasyOpaa.

261 naista, joiden &iti tai
sisar sairasti rintasyopaa,
postikysely,
kvantitatiiviset
tutk.menet.

Tarkeimpiatiedon tarpeita
oli-vat tieto omastariskista
sairas- tuarintasydpaan, tieto
rinta- syovan riskitekijoistadja
mammografiaseul onnoista.
Vastagjat kokivat, ettd he
elvét olleet saaneet riittavasti
tietoajatukea. Yleistatietoa
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rinta-

sybvasté he saivat mediasta,
mutta omakohtai sta tietoa ol i
mahdollista saada vain hoito-
henkil6kunnalta.

Davis 2003 Kuvata hoitgjien nakdkul- | 60 hoitgjaa, Kaikillahaitgjillaoli ollut
masta, millaisia ryhméhaastattel u, vai-
keskustelun aiheita, taudtatie- keuksia perheenjasenten
mahdallisia esteitd ja dot kysyttiin kans-
menetelmia on kysel yl omak- sa keskusteluissa. Tydtiimin
havaittavissa kedlla, sisdisen keskustelun sujuvuus
keskusteluissa pitkalle sisdllon analyys. vaikutti hoitgjan ja perheen
eden- vé- liseen keskusteluun.
nytta sydpaa sairastavan Perheen kanssa keskustelu ol
poti- vaikeata, jos potilaallae ollut
laan perheen kanssa selkedtd hoitosuunnitel maa
akuutil- tai jolle hoitajatiennyt siita
lavuodeosastolla. jajos huo-
noistauutisista e oltu
kerrottu kunnolla
Isaksen ym. 2003 | Arvioida sydpépotilaiden | 536 sydpapotilasta, Potilaat saivat enemman
jaheidan ldhiomaisensa | 473 |dhiomaista, tietoa ja tukea kuin mita
tyyty- kysel ylomake, heidén omaisena. Patilaat
véisyytta apuun jatukeen, | kvantitatiiviset olivat yleensa my6s
jota he ovat saaneet tutk.menet. tyytyvé sempié ssamaansa
perhedtdja ystaviltg, tukeen. Omaiset diarvioivat
hoitohenkil 6kun- apuajatukes, jotapotilas sai.
naltaja potilastovereilta. Sekd potilailla ettd omaisilla
perhe jaystévét oli-vat
tarkelmmat tuen antajat.
Potilaat olivat tyytyvaisempia
hoitoon kuin mité heidén
omaisensa.
Lethborg ym. Kuvata 8 rintasyOpapotilasta, SyOpéédn sairastuminen oli
2003 rintasyOpapotilaiden 8 puoalisoa, shokki my6s puolisoille.
puolisoiden kokemuksiati- | haastattelu, Puali-
lanteessa, jossa potilaan sisdllon anayysi sot kuvasivat tarvettaan
adju- sopeu-
vanttisytostaattihoito on tua uuteen, ylléttéen heille
paéttynyt 2-4 viikkoa tul-leeseen roaliin potilaan
aiem- autta-jana ja ajatukseen, etta
min. Tavoitteena on saada he voi-
li- vat menettdd vaimon. Myos
sétietoa puolisoiden omat eks stentiaaliset kysy-
psykoso- mykset nousivat esille. Sytos-
siadlisidatuen tarpeista taattihoidon |oputtua puolisot
suuntautuivat takaisin
normaa-
liin d@&m&an, mutta vaimot
ko-
kivat vaikeuksien jatkuvan
edelleen.
Nikoletti ym. Selvittéa rintasyOpapotilai- | 141 rintasydpapotilasta, | Enemmistt l1aheisista piti
2003 den l&heigen 141 laheist3, kaik-
tiedontarpeitajatarpeisiin | kysely lomake, kia 30 tiedollista tarvetta
vastaamista vé-littbmasti | kvantitatiiviset aina-
potilaan leik-kauksen tutk.menet. kin jokseenkin térkedna. L&-

jalkeen (1-3 vk:n aikana).

heisilla, joillacli ale 20-
vuoti-

aitalapsiaoli enemman
tiedol -

lisatarpeita kuin muilla. Jos




potilaan sy6van lahtdtilanne
oli huonompi, ldheisdlaoli
enem-

man tiedon tarpeita kuin
muil-

la. Parhaiten |8hei sten tiedon
tarpeet tuli tyydytettya silloin,
kun he saivat tietoa seka
|a8ké&

reilta etta hoitgjilta.

Salminen ym. Kartoittaa 51 onkologian klinikan | Klinikkaryhmassé valtaosa

2003 rintasyOpéapotilaan ja po- (80% potilaistaja 75% puoli-
hanen puolisonsa tiedon tilasta, 45 kurssille soista) oli tyytyvdisa
tarvettajalahteita osalis- saaman-
sairauden ensmmaisten tunutta potilasta, sa tiedon méaadraan, mutta
vuosien aka- 28 onkologian klinikan | kurs-
na. Lisdks verrattiin po- silaisista vain 31% potilaista
onkolo- tilaan puolisoa, 44 kurssi- | ja 43% puolisoista. Puolisot
gian klinikan ja potilaan puolisoa, toi-
sopeutumis- kysel ylomake, voivat lisdtietoa enssijassa
valmennusparikurssin poti- | kvantitatiiviset |8&
laiden ja puolisoiden tutk.menet. kérilta Lisdtietoa puolisot
tyyty- kai-
vai syytta saadun tiedon pasivat sairauden ennusteesta,
mé&- sairauden vaikutuksesta yh-
raan. teiselamaan, potilaan mieli-

alaan ja hyvinvointiin.

Klinik-

karyhman puolisoista kolmas-
osajakurssilaisten
puolisoista kaks kolmasosaa
oli osalistu-

nut potilaan vastaanottokéyn-
nelle.

Kershaw ym. Verrata edennytta 189 rintasyOpépotilas- Potilaat kayttivat enemman

2004 rintasy6- omainen —paria, selviytymiskeinoinaan
paa sairastavien potilaiden | kyselylomake, emotio-
jaheiddn omaisten kvantitatiiviset naalista tukea, uskontoa,
kayttéamia tutk.menet. gjan-
selviytymiskeinoja seka vietettd, huumoriajakiukun
tut- purkamista kun taas omai set
kia, miten nama keinot kayttivat enemmén alkoholia
liitty- jaldékkeita
vét potilaiden ja omaisten selvidmiskeinoinaan.
eldménlaatuun. Aktiivinen

selviytymiskeinojen kayttod
oli molemmillayhtey-

dessé parempaan eldménlaa-
tuun.

Kirk ym 2004 Kuvata palliatiivistahoitoa | 37 potilasta, Tiedon antaminen prosessina
saavien potilaiden ja 35 lahei ¢4, on yhté térkesta kuin tiedon
heidén |ghe stensé koke- haastattelu, sisdltokin. Tiedon annon
muksia jatyytyvaisyytta | sisdllon anayys gjoitus, tapaja asenne dlivat

Saamaansa tietoon.

keskeisia. Tiedon sisillosté
tarkeimmét liittyivét
ennustee-seen jatoivoon.
Lé&hes kaikki halusivat
avointa keskustelua
jamelkein jokainen potilas
halus jakaatiedot |&heistensa
kanssa. Useimmat olivat
tyyty-vaisid seamaansatiedon
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méaéraan, tosin tietoa haettiin
myds muualta esm. intenetis-
ta. Potilaiden ja heidéan
perhei-densa tiedon tarpeet
muuttuivat sairauden
edetessi.

Mesidislehto-
Soukka ym. 2004

Kuvata munasarjasytpaa
sai-

rastavan potilaan jahanen
perheensd kokemuksia
saira

udesta, selviytymisestd ja
nai stentautien
vuodeosastolla saadusta
tuesta. Lisaks ku-

vattiin hoitohenkil 6kunnan
kokemuksia tasta tuesta.

10 potilasta,
4 potilaan 18heist4,
16 vuodeosastolla
tyosken-

televéd hoitgjaa,
teemahaastattelu
(potilaat), esseet (1aheiset
jahoitgat),
sisdllon analyysi.

Perhe dli potilaan mielesta
hei-

dan térkein selviytymiskeino.
Sairaus merkitsi muutosta
my0s |dheisten €ldmassa. Al-
kuvaiheessa | éheiset saivat
tie

toa potilaglta ja opad entissta
Laheiset olivat saaneet tiedol-
listaja henkistd tukea
hoitgjilta hyvin, mutta
kaipasivat niitali-

s8a. Léheiset toivoivat
hoitajil-

taykslollisté tukea
Potilaiden jal&heisten
mielestd tukea tuli-

s antaa hellle yhté aikaa.
Hoi-

tajat pitivét potilaiden jaléhe-
isten tukemista térkedna.
Ajan puute haittas tukemista.
Lahe

isten tukeminen Koettiin
vaike

aks. Hoitgjat toivoivat, etta
&

heiset osallistuisivat
enemman potilaan hoitoon
sairaalassa.

Winterling ym.
2004

Kuvata edenneeseen gadt-
rointestinaaliseen sydpaan
sairastuneiden potilaiden
jaheidan puolisoidensa
kokemuksia vahan sybvéan
diagnosoinnin ja keen.

14 potilastaja 14 heidan
puolisoaan,

haastattel u,
fenomenografia

SyOpa aiheutti seké potilaiden
etta puolisoiden eldmédan huo-
mattavia muutoksia. Potilailla
japudisaillaoli erilaisia sdl-
viytymiskeinoja kéytossaan.
Potilaat hyvaksyivét tilanteen
paremmin kuin puolisot. Puo-
lisot tarvitsevat tukea siihen,
kuinka selvité kéytannon asi-
oista ja tulevai suudesta.




