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1 JOHDANTO

Nivelreuma on tulehduksellinen nivelsairaus ja se luokitellaan tuki- ja
lilkuntaelinsairauksiin. Suomessa on arviolta 32 000 nivelreumapotilasta. Uusia
nivelreumatapauksia ilmaantuu noin 2 000 vuodessa. Viimeaikaisten tutkimusten
mukaan nivelreuma alkaa noin 60 vuoden idssa. Nykyhoidon tavoitteena on taysi
oireettomuus eli remissio. Sairaus alkaa yleensa hitaasti. Nivelreuma vaikuttaa paljon

toimintakykyyn. (Hakala 2007, 321-324.)

Potilasohjauksen avulla voidaan auttaa potilaita parempaan itsehoitoon. Hyva itsehoito
ja sitoutuminen hoitoon pitavat ylla toimintakykya ja potilaan eldamanlaatua.
Potilasohjauksen tavoitteena on auttaa potilasta oman asiantuntijuuden kehittamisessa.
Ohjauksella voidaan vahentaa potilaan kokemaa sairaudesta johtuvaa epavarmuutta ja
alakuloa. Oman sairauden asiantuntijuus on vahva voimavara pitkdaikaissairaalle.

(Stenback 2009; Kangas 2003, 77- 78; Kukkurainen & Kyngas 2007, 31-32.)

Hoidon ohjauksen tavoitteena on edistda potilaan kykya ja aloitteellisuutta parantaa
elamaansa itse haluamallaan tavalla. Ohjauksen tulee |dhtea potilaan sen hetkisista
tarpeista. Ohjauksen ajoittamiseen ja etenemiseen on kiinnitettdava huomiota.
Hoitoaikojen lyhentyessa ohjaukselle jaa vahemman aikaa, jolloin tiedot ja taidot tulee
omaksua lyhyemmassa ajassa. Ohjaus on rakenteeltaan muuta keskustelua
suunnitelmallisempaa. Tuloksellinen ohjaus saattaa vaatia useita ohjauskertoja. Ohjaus
antaa potilaalle sellaista tietoa, joka tukee potilasta emotionaalisessa sopeutumisessa ja
tukee potilaan psyykkista ja fyysista toimintakykya. (Kyngas, Kaaridinen, Poskiparta,
Johansson & Hirvonen 2007, 25; Kukkurainen & Kyngas 2007, 31-32.)

Potilasohjauksen tutkiminen on ajankohtaista potilasmaarien kasvaessa, hoitoaikojen
lyhentyessa ja resurssien pysyessa samoina. Ohjaukseen panostaminen helpottaa
potilaan itsendisyyttd omahoidossa. Laadukkaan ohjauksen tulokset nakyvat myos

suoraan parempina hoitotuloksina. (Kaaridinen 2008, 14.)



Taman tutkimuksen tarkoitus on tutkia vastasairastuneen nivelreumapotilaan saamaa
ohjausta potilaiden arvioimana. Tutkimustehtava muotoutui sosiaalisen tuen neljaan eri
luokkaan, jotka kasittelevat emotionaalista tukea, kdytannollista tukea, tiedollista tukea
ja tulkinnallista tukea. Tutkimuksen tavoite on tuottaa naytt6on perustuvaa tietoa, jonka

avulla potilasohjauksen laatua voidaan kehittaa.

2 OPINNAYTETYON LAHTOKOHDAT

2.1 Nivelreuma

Nivelreumaa on pidetty pitkdaan yhtena aikuisvdestoa invalidisoivista sairauksista, mutta
viimeisimpien tutkimusten mukaan taudinkuva on lievittynyt ja sen ilmaantuvuus
laantunut. Sairaus alkaa yleensa hitaasti. Yleensa esiintyy heikkoutta ja kuumeilua.
Nivelreuman hoito on kehittynyt viime vuosina nopeasti. Mikali tauti todetaan ajoissa,

nivelreuman etenemista pystytaan hidastamaan. (Hakala 2007, 321-322.)

Nivelessa elimistoélle vieras tekija laukaisee tulehduksen. Niveleen muodostuu
ylimaaraista nestettd, kun nivelen immunologiset solut reagoivat. Nivelreumassa nivelen
nivelneste muuttaa ominaisuuksiaan ja se aiheuttaa nivelrustossa muutoksia.
Nivelreuma alkaa nivelten arkuutena, aamujaykkyytena ja turvotuksena. (Mts. 323—

324.)

Nivelreuma todetaan yleisimmin 60 - 70 -vuotiailla naisilla. Harvinaisinta se on nuorilla
miehilld. Nykyisin suurin osa sairastuneista eldd normaalia elamaa ja sailyttaa
tyokykynsa. Nykyajan nivelreuman hoito on tehokasta. Nivelreuman eteneminen on aina

yksil6llista. (Mts. 323.)



Nivelreuman hoidossa on keskeista nopea hoidon aloitus ja tehokas laakitys. Hoidon
tavoitteena on remissio. Hyva hoitosuhde on tarkea edellytys hoidon onnistumiselle.
Potilasohjaus on suunnitelmallista ja siind tulee hyddyntaa moniammatillista tiimia.
Potilasohjaus on hoidon kulmakivi. Ohjauksen onnistumiselle on tarkeaa, ettd potilas on
perilla hoidon tavoitteista. Potilaan tulee itse arvioida omaa tilaansa, jotta hoito olisi
mahdollisimman tehokasta. Tehostettu potilasohjaus ja seuranta seka yhteisista
hoitotavoitteista sopiminen johtavat parempiin hoitotuloksiin. (Nivelreuma kaypa hoito —

suositus 2009; Sokka 2010.)

2.2 Nivelreumapotilaan hoito Keski-Suomen Keskussairaalassa

Keski-Suomen keskussairaalan sisatautien paivasairaala kavi 2000-luvun alussa lapi
muutoksen vuodeosastosta paivasairaalaksi. Viikon mittaisista ohjaukseen kaytetyista
sairaalaolojaksoista siirryttiin yhteen ensiohjauspadivaan. Muutos vaikutti paljon
ohjauksen laatuun: potilaat kokivat, ettd he eivat olleet tulleet kuulluiksi ja
padivasairaalakdynnin jalkeen olo oli sekava ja ahdistunut, koska tietoa tuli liilkaa yhdella

kerralla. (Stenback & Helenius 2005, 73- 74.)

Keski-Suomen Keskussairaalassa konservatiivisella toimialueella kehitettiin
potilasohjausosaamista ja ohjauskaytantdja vuosina 2002 - 2004. POPPI-projektissa
(potilasohjauksesta oppimiseen) keskeista oli voimavarakeskeisyys ja terveyden
edistaminen kiintedna osana potilasohjausta. Yhteistyota haluttiin vahvistaa ja samalla
parantaa kirjaamista ja hoidon jatkuvuutta. (Liimatainen 2004, 7.) Sisatautien
pdivasairaala muutti ohjauskulttuuriaan POPPI-projektin tulosten myo6ta. Ensiohjausta
hajautettiin kahdelle paivalle, ohjausten sisdltdéja muutettiin, omaisille ja potilaille
kehitettiin ryhmanohjausiltoja ja otettiin kdyttoon ensitietopdiva. Ryhméaohjausilta on
potilaan itsehoitoon painottuva ohjaustapahtuma. Ryhmaan kutsutaan myds potilaan
omaiset. Yksi ryhmaohjauksen tarkea tavoite on vertaistuki. (Stenback 2009; Kurunmaki

2010.)



Nivelreumapotilaan hoitopolku on kaksivuotinen (ks. liite 3) . Hoitopolku sisaltaa
ensikdynnin, joka on jaettu kahteen kayntiin. Seuraava kaynti on sairastumisesta kolme
kuukautta, jolloin arvioidaan ladkehoidon tehoa. Mikali ladkehoidolla on paasty

remissioon, seuraava kaynti on vasta vuosi sairastumisesta. (Kurunmaki 2010.)

Sisatautien paivasairaalan reumahoitajan Ritva Kurunmaen mukaan ohjauksen
tavoitteena on tukea potilasta ja auttaa hanta olemaan oman terveytensa asiantuntija.
Potilaan on tarkea tuntea oma sairautensa ja sitoutua sen hoitoon. Kun ohjauskerrat on
hajautettu pidemmalle aikavilille, potilaalla on paremmin aikaa sopeutua ja omaksua

tietoa seka pohtia omia tunteitaan. (Kurunmaki 2010.)

3 VASTASAIRASTUNEEN NIVELREUMAPOTILAAN SAAMA
SOSIAALINEN TUKI

3.1 Potilasohjaus

Ohjaus maaritelldan asiakkaan ja hoitajan aktiiviseksi ja tavoitteelliseksi toiminnaksi.
Ohjauksen kasite on ymmarretty eri aikoina ja eri yhteyksissa hyvin erilaisena. Nykyaan
ohjauksella painotetaan potilaan omien kokemusten huomiointia, potilaan ja hoitajan
yhteistd asiantuntijuutta. Ohjauksessa korostetaan potilaan omaa vastuuta oppimisesta
ja tehdyista valinnoista. Hoitajan tehtava on auttaa potilasta ymmartamaan ja
kasittelemaan omia kokemuksiaan, I16ytamaan voimavarojaan ja erilaisia toimintatapoja.
Tavoitteena on |0ytda luottamus ja potilaan sitoutuminen hoitoon. (Kaaridinen & Kyngas

2006, 6-9.)



Ohjauksessa potilasta kuunnellaan, hanelta kyselladn, hanta rohkaistaan kertomaan
omista taustatekijoistdan ja hanelle annetaan palautetta. Ndiden varaan rakentuu
luottamuksellinen ohjaussuhde. Edellytyksena on, etta potilas ja hoitaja kunnioittavat
toistensa asiantuntijuutta. Ohjauksessa potilasta tuetaan aktiivisuuteen ja
tavoitteellisuuteen. Arviointiin ja kirjaamiseen tulee kiinnittaa huomiota, jotta hoidon

jatkuvuus sailyy. (Kaaridinen & Kyngas 2006, 6-9.)

KUVIO 1. Vuorovaikutteinen ohjaussuhde (Kyngas ym. 2007, 39-40.)

Ohjaussuhde rakentuu potilaan ja hoitajan vuorovaikutuksesta, johon vaikuttavat
molempien taustatekijat (ks. kuvio 1). Onnistunut potilasohjaus vaatii sekd potilaalta etta

hoitajalta aktiivisuutta ja tavoitteellisuutta. (Kyngas ym. 2007, 39-40.)

Onnistuneen potilasohjauksen tavoite on potilaan sitoutuminen itsehoitoon. Hoitaja
auttaa potilaita ymmartamaan sairauden hoidon periaatteet ja itsehoidon merkityksen.

Potilaan tulee tuntea sairautensa ja hanta ohjataan sairautensa asiantuntijaksi.



Itsehoitoon sitoutuminen lisddntyy, kun potilas vaikuttaa paatéksentekoon ja saa
palautetta hoidossa onnistumisesta. Myos sairastumisen aiheuttamat tunteet vaikuttavat
hoitoon sitoutumiseen, jolloin hoitajan rooli potilaan tukemisessa kasvaa. Sairastuminen
aiheuttaa pelkoa ja ahdistusta. Hoitajan tulisi huomata potilaan ahdistus ja keskustella

hanen kanssaan asiasta suoraan. (Kyngas 2007c, 33-35.)

Vastuu hoitoon sitoutumisesta on potilaalla itselldaan, mutta hoitajalla on vastuu ja
velvollisuus tukea ja motivoida potilasta itsehoidossa. Hoitoon sitoutumisessa on
kysymys hoito-ohjeiden noudattamisen lisaksi terveytta tukevista ja sairauden
pahenemista ehkaisevista elamantavoista. Hoitoon sitoutumiseen vaikuttaa hoitajan ja
potilaan vuorovaikutus, terveydenhuoltojarjestelman toiminta ja yksilén omat
ominaisuudet. Pitkdaikaissairaiden hoito on haaste terveydenhuoltoalalle, silla hoitoon
sitoutumisella on kansantaloudellinen merkitys. Yleensa vastasairastuneet potilaat
noudattavat hyvin hoitoaan, mutta keskimaarin kolmen vuoden kuluttua sairastumisesta

repsahduksia itsehoidossa tapahtuu yha useammin. (Mts. 33—-35.)

Hyva vuorovaikutussuhde potilaan ja hoitajan valilla toteutuu, kun hoitaja on aito ja
vilpiton tunteissaan, hyvaksyy potilaan ja kohtelee yksiléna, sekda omaa herkkyytta nahda
maailmaa toisen silmin. Avoimuus on realistista suhtautumista eteen tuleviin tilanteisiin.
Vastavuoroisuus hoitosuhteessa on tarkeaa ja se perustuu molemminpuoliseen

tunteiden jakamiseen ja kokemiseen. (Makeld, Ruokonen & Tuomikoski 2001, 15-16.)

Puutteellinen ohjaus ja tuki ilmenevat turvattomuuden tunteena, ohjausta vaille
jdamisena ja liian suurena tietoméaarana. Turvattomuuden tunne liittyy yleensa
kiireeseen tai omahoitajan puuttumiseen. Kun potilas on juuri saanut tietdaa diagnoosin,
tietoa annetaan potilaalle liikaa. Potilaan on vaikea keskittya ohjaukseen. Ohjauksen
suunnittelussa on arvioitava potilaan pelkoja ja ahdistusta. Tiedon maaran ja ohjauksen
ajoituksen suunnittelu potilaalle yksil6llisesti on tarpeellista. (Vihijarvi, Koivula & Astedt-
Kurki 2008, 16—22; Kankaala, Kaukua, Maatta, Simula, Suomela, Virranniemi & Vanttila

2006, 6-8.)



Omaisen ottaminen ohjaukseen mukaan on potilaille tarkeaa. Siita tulisi tiedottaa
esimerkiksi kutsukirjeessa. On koettu, ettd yhdessa potilas ja laheinen omaksuvat
hoitajan antamaa tietoa paremmin. Hoitajan on tarkeaa tunnistaa ohjauksen lahtékohdat
tukeakseen asiakkaan yksilollisyytta. Perheen tai suvun tuki saattaa olla potilaalle tarkea
asia. Hoitajalla pitaa olla kyky arvioida potilaan tilannetta. Han selvittda, onko laheisilla
mahdollisuuksia tukea potilasta tai onko potilaalla tarvetta |aheisten tuelle. Potilaan
tukiverkoston kartoittaminen on tarkeaa. Joskus ldheisten ja potilaan ohjaustarpeet
poikkeavat toisistaan, jolloin hoitajan on kunnioitettava potilaan tahtoa. (Vihijarvi ym.

2008, 16-22; Kyngas ym. 2007, 35-36.)

Omaa asiantuntemustaan kasvattamalla potilas pyrkii ottamaan sairauden haltuun ja
jasentamaan sairauden kokemusta. Nain potilas hallitsee paremmin omaa hoitoaan ja
hyvinvointiaan. Asiantuntemus on tarkea voimavara ja merkittava tekija myos
terveydenhuollon kannalta. Potilaan asiantuntijuuden kehittdaminen tekee
potilasohjauksesta asiakaslahtdisempaa ja yhteistyOsta hoitajan ja potilaan valilla
sujuvampaa. Laheisten asiantuntijuutta ei tulisi vahatella. Sairaan vanhuksen laheisilla
voi olla paljon tietoa sairaudesta, hoitamisesta ja laheisensa voinnista. (Kangas 2003, 77-

78, 84.)

Hoitoaikojen lyhentyessa ohjaamiseen jaa entistda vihemman aikaa ja ohjauksen
merkitys korostuu. Ohjaukseen kaytetaan liilan vahan aikaa ja hoitajat ovat kiireisia.
Hoitajat toistavat ohjauksessa samoja asioita eivatka ota riittavasti omaisia huomioon.
Yksilollinen ohjaus on puutteellista. Potilaat eivat saa elaméantilanteeseensa sopivaa
ohjausta ja mahdollisuutta puhua ja kysella ongelmistaan. Myos ohjaustilat ovat
puutteellisia. (Kaaridginen, Kyngas, Ukkola & Torppa 2005, 12-13; Toyry 2001, 77.;
Stenback 2005, 40-45.)

Potilas ei saa kokea olevansa liian riippuvainen hoitajasta, koska silloin potilas ei uskalla

ottaa vastuuta terveydestaan. Ohjauksessa potilaalle annetaan tarpeellista tietoa ja
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autetaan ymmartamaan tilannettaan paremmin. (Kyngds ym. 2007, 41-42.) Potilaiden
mielesta ohjauksessa tulisi kehittaa arkielamassa selviytymista tukevaa tiedonantoa,
rohkaisevaa ohjausta ja yksilollistd ohjausta. On tarkeaa keskustella muustakin kuin
sairaudesta. Hoitaja kannustaa potilasta avoimuuteen ja sairaudesta suoraan
puhumiseen. Potilaat korostavat, etta elamassa on muitakin asioita kuin sairaus. Toivon
luominen ja mahdollisuus jatkaa elamaa sairauden kanssa on tarkeda. Ohjaus on
kahdenkeskista aikaa, jolloin on mahdollisuus kysya asioita. Potilaat arvostavat hoitajien
taitoa eldytya potilaan tilanteeseen ja tunnistaa potilaan voimavaroja. (Sonninen,

Kinnunen & Pietild 2006, 18-20.)

Voimavaralahtoisessa ohjauksessa otetaan kayttéon potilaan omat voimavarat
hyvinvoinnin edistamiseksi. Hoitaja tuo yhteistyosuhteessa potilaan kdytt6on oman

ammattitaitonsa. (Makeld ym. 2001, 17-18.)

Ohjaus ei tarkoita ainoastaan tiedon antamista, vaan potilaan tarpeiden mukaan kaikki
sosiaalisen tuen muodot. Sosiaalinen tuki rakentuu neljasta eri muodosta:

emotionaalinen, kdytannollinen, tiedollinen ja tulkinnallinen tuki (ks. kuvio 2).

¢ valittaminen, * taloudellinen e tarpeellisen ¢ asiakkaan
arvostus apu tiedon auttaminen

e mydnteisten « tarvikkeet, antaminen ymmartamaan,
tunteiden palvelut sairaudesta ja arvioimaan
osoittaminen hoidosta itsedan ja

tilannettaan

KUVIO 2. Ohjauksen sosiaalisen tuen muodot (Kyngas ym. 2007, 42.)
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Joskus potilas voi olla passiivinen, jolloin han ei pysty toimimaan aktiivisesti
ohjaustilanteessa. Syyna voivat olla aiemmat kielteiset kokemukset tai uskomukset
sairauden hoidosta. Talléin hoitajan on otettava vastuu ja annettava potilaalla
valttdamaton perustieto. Hoitajalla on ammatillinen vastuu ohjata ja kertoa sairaudesta ja

sen hoidosta. (Kyngds ym. 2007, 41-42.)

Makeldisen mukaan (2009, 63—64) 50 % hoitajista antoi emotionaalista tukea, kun taas
potilaista vain 15 % koki saavansa sita. Yli puolet nivelreumapotilaista oli tyytyvaisia
saamaansa ohjaukseen. Hoitajat kertoivat kaiken tiedon mita potilaat tarvitsivat ja
kayttivat ymmarrettavaa kielta. Potilaista tuntui, etta hoitajien antama ohjaus oli
rutiininomaista, eikd avoimelle keskustelulle ollut aikaa. Potilaat kokivat, ettd hoitajat

eivat keskittyneet potilaan yksilollisyyteen. (Makeldinen 2009, 63—-64.)

Kyngaksen, Makeldisen ja Kukkuraisen (2004, 225—-234) mukaan ohjauksen sisalto oli
riittamatonta. Potilaat olivat joutuneet itsenaisesti etsimaan tietoa sairauteen liittyvissa
asioissa. Hoitajan ilmaisu ja kielellinen ymmarrettavyys olivat puutteellisia. Hoitajat eivat

mydskaan varmistaneet ohjauksensa ymmarrettavyytta. (Kyngds ym. 2004, 225-234)

Kantolan mukaan nivelreumapotilaiden ohjauksessa kaytettiin ymmarrettavaa kielta ja
potilaat saivat esittda halutessaan kysymyksia. Ohjauksen tavoitteista keskusteltiin yh-
dessa. Potilaat eivat saaneet tietoa mahdollisuuksista vaikuttaa omaan hoitoonsa. Poti-
laat saivat ajan tasalla olevaa kirjallista materiaalia, mutta saivat vain vahan tietoa itse
sairauden hoidosta. Hoitajat varmistivat ohjauksen ymmarrettavyyden. Potilaat saivat

keskustella tunteistaan ja heitd oli kuunneltu. (Kantola 2007, 36—47.)

Hoitajien kasitys ohjauksesta vastaa melko suppeasti potilaan odotuksia. Hoitajilla on eri
kasitys ohjauksensa selkeydesta ja riittdvyydesta. Makeldisen (2009, 63—64) mukaan

hoitajat arvioivat ohjaustaitonsa paremmiksi kuin potilaat ne kokivat.
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3.2 Sopeutuminen pitkdaikaissairauteen

Elamassa tapahtuvat muutokset voivat olla ihmisen kokemusmaailmassa kriiseja. Kaikki
kriisit eivat ole kielteisia, vaan ne mahdollistavat ihmisen kasvun ja kehityksen. Kriisissa
olevan ihmisen kayttaytyminen on aina yksil6llista ja ainutkertaista. (Makelda ym. 2001,

101.)

Sairastuessa ihminen joutuu ristiriitaan itsensa ja ymparistonsa kanssa. Mieli pyrkii
yllapitdmaan psyykkista tasapainoa erilaisilla puolustusmekanismeilla.
Puolustusmekanismit suojaavat kuitenkin vain hetken pahalta ololta. Kieltaminen on
puolustusmekanismeista alkeellisin. Vaikea asia katoaa, kun silta suljetaan silmat.
Heijastaminen merkitsee, ettei ihminen kesta omia tuntemuksiaan vaan siirtaa ne muihin
ihmisiin ja asioihin. Pelko, ahdistuneisuus, vihan tunne ja avuttomuus nakyvat muissa
ihmisissa, mutta ei itsessa. Selittdminen tulee esiin, kun ihminen etsii syita tilanteeseensa

itsensa ulkopuolelta. Ihminen ei uskalla kohdata itsedan. (Mts. 25-27.)

Sairaus asettaa tiettyja selviytymisvaatimuksia: pitkdaikaisen sairauden hyvaksyminen,
sen kanssa elaminen ja tarvittaessa elaman uudelleen jarjestaminen. Sairauden
vaatimukset aloittavat selviytymisprosessin, johon kuuluu sairaudesta ja sen hoidosta
syntyvien vaatimusten kasittely ja hallinta. lhminen tarvitsee erilaisia keinoja ja
voimavaroja hallitakseen sairautta ja sen tuomia muutoksia. (Kyngds 2007a, 29-30;

Kyngas 2007b, 28-29.)

Sairastuminen on aina yksil6llista ja selviytymiseen vaikuttavat tilanteen uhkaavuus,
kesto ja epavarmuus. On tarkeda pitaa kiinni jokapaivaisesta elamasta ja tehda
mahdollisimman vahdan muutoksia elamaan — se auttaa sopeutumaan ja selviytymaan.
Sairaus on omakohtainen, itse koettu ja eletty. Sairastunut oppii tuntemaan elaman
kaytannot, tilanteet ja olosuhteet, kun han tasapainoilee sairauden kanssa. Sairastuneen

tieto on kokemuksellista tietoa. (Kyngas 2007a, 29-30; Kangas 2003, 76-77.)
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Kriisin akuutti- eli sokkivaihe on ikdaantyvilla yleensa taantumavaihe. lhminen passivoituu
ja menettaa elamanhallinnan ja tukeutuu toisten autettavaksi. Aikuinen ihminen voi
menettda kykynsa toimia kypsasti. Aikuinen ihminen kadyttaa usein
suojautumiskeinonaan torjuntaa. Han ei kielld tapahtunutta, mutta torjuu sen
hetkellisesti mielestdan ja pyrkii sopeutumaan tilanteeseen. Jotkut voivat kieltdaa asian
taysin, mika vaaristaa todellisuudentajua. Jotkut ihmiset reagoivat kriiseihin tuskalla ja
raivolla. Tuska kohdistuu omaan itseen eika keskittyminen mihinkdan muuhun enaa
onnistu. Raivo kohdistuu muihin ihmisiin, jotka ovat ehka olleet osana tapahtunutta.
Joillakin ihmisilla kriisiprosessi ei etene tata vaihetta pidemmalle. (Makeld ym. 2001,

102-103.)

Kapinointi sairautta vastaan vie voimavaroja. Reumasairaudessa toiminta- ja liikuntakyky
voi rajoittua, joka vaikuttaa kodinhoitoon, itsehoitoon, tyéhon ja harrastuksiin. Suuret
muutokset toimintakyvyssa voivat ajaa ihmisen vaihtamaan ammattia tai lopettamaan
tyon kokonaan. Sairauden aiheuttamat muutokset omaan toimintaan ja lilkkkumiseen
tuovat muutoksia arkeen. Sairastunut seka hanen perheensa kaipaavat voimavaroja ja
keinoja selvitda muutoksesta. Hyvaksyttydan sairauden ihminen pyrkii muuttamaan
elamantapaansa siten ettd han selviytyy seka sairaudesta etta jokapaivaisesta elamasta,
jolloin arkielama helpottuu. Sairastumisen aiheuttamat tunteet, kuten viha ja ahdistus,

vaativat kasittelemiseen oman aikansa. (Kyngds 2007b, 28—29.)

Reaktiovaiheessa ihminen tunnistaa tosiasiat ja kohtaa ne. Tapahtumaa kerrataan
useasti. Sen lapityoskentely on toivottu ja normaali ilmi6. Reaktiovaihe voi kestda
kuukausista vuosiin. Tilanne ei saa juuttua paikoilleen, koska se estda ihmistd saamaan
muuttuneen eldamansa tasapainoon. lhmista on tuettava ja autettava etsimaan
positiivisia asioita elamastdan, jottei han omaksu kadrsimysta elamantehtavakseen.

(Makeld ym. 2001, 103-104.)

Sairastuessaan ihminen ndakee vanhan mindkuvansa havidvan ja saattaa epdonnistua

uuden realistisen minakuvan luomisessa. Mindkuva muuttuu ja uuden luominen on



14

haasteellista. Hyva hoitosuhde tarjoaa sairastuneelle uusia nakdkulmia ja taitoja luoda
uusi minakuva. Itsehoidon ja sairauden kanssa selviytymisen oppiminen on uuden
mindkuvan luomisen yksi tavoite. On tarkeda saada takaisin elaman yhtenaisyys ja eheys.

(Redman 2005, 360-369.)

Sairastuneella on myds muita selviytymiskeinoja. Itse asiaan aktiivisesti puuttuminen,
elamanmyonteisyys, arkielamaan kiinnittyminen ja laheisten tuki auttavat selviytymaan
sairauden tuomista haasteista. Perheen ja muiden ldheisten tuki on tarkeaa. Ihmisella
tulee sdilya tunne siitd, etta han on arvokas ja hanesta ollaan kiinnostuneita hanen
itsensa vuoksi eikd vain hanen sairautensa vuoksi. Sairaus voi tuoda perheenjdsenten

valille ristiriitoja, mutta my6s samalla lahentaa ihmisia toisiinsa. (Kyngas 2007a, 29-30.)

Muilta ihmisilta saatu tuki on suoraan yhteydessa terveyteen ja sairaudesta
selviytymiseen. Se auttaa lisadamaan elamanhallinnan tunnetta ja vaikuttaa henkiseen
hyvinvointiin. Emotionaalinen tuki auttaa ihmistd ottamaan kaytt6on psyykkiset
voimavarat ja tarkastelemaan sairauden tuomaa tunnekuormaa laheisten kanssa.
Ihmiselle on tarkea vastaanottaa empatiaa seka vastavuoroisesti antaa sita toisille.
Sosiaaliset suhteet auttavat saamaan apua kaytannon ongelmiin ja epaonnistumisen ja
yksindisyyden tunteita koetaan vahemman. (Kukkurainen 2007, 35-36; Siponen 2003,
149.)

Pitkdaikaisen sairauden hoito vaatii paljon apua ja tietoa seka hoitajilta etta laheisilta.
Tieto, ettd tukea on saatavilla, kun sita tarvitsee, vahentda huolta muutoksista.
Selviytymiseen vaikuttaa myds oman roolin sailyttaminen, kuten aviopuolisona, ditina tai
tyontekijana oleminen. Roolin sdilyttdminen lisdd oman arvon ja tarkeyden tunnetta.

Pitkaaikaissairaus tekee roolin sdilyttamiselle haasteellista. (Kukkurainen 2007, 35-36.)

Pitkaaikaissairaan hoitaminen vaatii yhteista panostusta niin potilaalta, hoitajalta kuin
l[aheisiltdakin. Hoitaja antaa panoksensa tiedoistaan ja taidoistaan liittyen sairauteen ja

sen hoitoon. Potilas on sairauden kokijana ja eldjana. Ldheinen osaa arvioida, miten
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potilas selviytyy pdivittdisista toimista ja onko lisdtuelle tarvetta. Potilas ja laheiset kayvat
|api sairastumisen kriisin. Tavoitteena on oppia selvidmaan sairauden ja sen oireiden
kanssa. Sairastumisen aiheuttamien tunteiden lapikdyminen on tarkeaa seka potilaalle

ettd laheisille. (Redman 2005, 360-369.)

3.3 Potilaan kohtaaminen

Mattilan (2001, 60—61) mukaan potilaille merkittavinta on sairaalaan tulo ja tuntemukset
vastaanottotilanteessa. Hoitajan tulisi ottaa tama huomioon, koska hyva aloitus
hoitosuhteelle vaikuttaa hoidon onnistumiseen. Potilas on motivoituneempi ja
kykenevaisempi vastaanottamaan tietoa, kun hoitosuhde on alkanut myénteisesti ja
potilas kokee olevansa tervetullut vastaanotolle. Hoitajan tulee huomioida potilas
kokonaisuutena, eika vain tiettyyn sairauteen sairastuneena ihmisena. Potilaalle on
tarkeaa, etta hoitaja ymmartaa hanta ja on kiinnostunut potilaasta yksiléna. Potilas
haluaa, etta hoitaja ottaa hanet tosissaan, on kiinnostunut kuuntelemaan hanen

tuntemuksiaan. (Keskinen, Koskela, Lehto, Manninen & Tiainen 1997, 139.)

Potilaan tunteiden huomioon ottaminen korostuu, kun potilas on saanut tiedon
sairaudestaan. Ohjauksen ajoittaminen on tdssa tapauksessa tarkeaa. Hoitajalla tulee olla
kyky huomioida potilaan sanatonta viestintaa. Tyokokemuksen my6ta intuitio, eli
herkkyys aistia ja havaita potilaan oloa, lisdantyy. Hoitajalle kehittyy tunne siitd, miten
kannattaa toimia ja han osaa lukea asioita rivien valista. Huumorilla peitetty pelko on

hyva huomata ja ottaa se puheeksi. (Mattila 2001,76.)

Potilas kokee ohjaustilanteessa seka turvallisuuden etta turvattomuuden tunteita.
Sairastuessaan potilas kohtaa epdvarmuutensa, avuttomuutensa ja pelkonsa. Potilas
turvautuu toisten apuun ja viestittdaa turvattomuuttaan omalla olemuksellaan.
Turvattomuus ilmenee pelokkuutena, avuttomuutena, arkuutena ja jannityksena.

Ohjaustilanteessa hoitaja voi kaantaa potilaan tunteet turvallisuuden tunteeksi tai lisata
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turvattomuutta. Se riippuu siitd, mita hoitaja olemuksellaan, toiminnallaan ja sanoillaan

viestittaa potilaalle. (Keskinen ym. 1997, 138—-139.)

Hoitaja, joka viestittda olemuksellaan kiireettomyytta, on helpommin lahestyttava.
Potilas aistii kiireen helposti hoitajan olemuksesta. Potilas odottaa hoitajalta lasndoloa
tdssa hetkessa. Potilas tulkitsee hoitajan olemusta ja mahdollisuutta lahestya hanta.
Rauhallinen, ystavallinen ja varma hoitaja koetaan turvallisuutta lisddavana. Hoitajan
varmuus liittyy hdnen ammattitaitoonsa. Hoitajien tulee kohdata potilaat yksil6llisina
persoonina ja arvostaa heita. Tarkeita tekijoita hoitosuhteessa ovat kiireettomyys,
keskittyminen ja suhtautuminen vakavasti potilaan asioihin. Myos kuunteleminen ja
potilaiden osoittamien tunteiden hyvaksyminen ovat tarkeita tekijoita hoitosuhteessa.
Potilaan tulee tuntea, ettd han on osaavissa kasissa. (Keskinen ym. 1997, 139; Heiskanen

2005, 62.)

Potilaan ja hoitajan luottamuksen pohjalla on myds hoitajan hyva eettinen osaaminen.
Hoitotyon etiikassa pohditaan, mika hoitotydssa on tarkeaa, miten toisia tulisi kohdella ja
miten toisten tulisi kohdella meita. Eettinen pohdinta auttaa tekemaan valintoja seka
arvioimaan omaa ja toisten toimintaa. Potilasohjauksessa etiikan suhde ilmenee hoitajan
ja potilaan kohdatessa. Jokaisella on omat eettiset periaatteensa ja taustatekijansa.
Potilaalla ja laheisilla on omat eettiset nakemyksensa. Hoitajalla on ammattietiikka, jonka

taustalla vaikuttavat lait ja asetukset terveydenhuollosta. (Lahtinen 2006, 6-8.)

Terveydenhuollon eettisid periaatteita ovat:

1. Oikeus hyvaan hoitoon

2. lhmisarvon kunnioitus

3. Itsemadaraamisoikeus

4. Oikeudenmukaisuus

5. Hyva ammattitaito ja hyvinvointia edistava ty6ilmapiiri

6. Yhteistyo ja keskindinen avunanto.
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Hyvan hoidon toteutuminen edellyttaa vastuullisuutta. Hyvdssa hoidossa potilas ja hdanen
laheisensa kokevat olevansa turvallisissa ja ammattitaitoisissa kasissa. He kokevat
tulevansa hyvin kohdelluiksi ja hoidetuiksi. Inmisen kunnioittamiseen kuuluu inhimillinen
kohtelu, luottamuksellisuus, hyva vuorovaikutus ja rehellisyys, tiedonsaannin ja
itsemaaraamisoikeuden edistaminen. ltsemaaraamisoikeus tarkoittaa potilaan oikeutta
osallistua hoitoonsa koskeviin paatoksiin ja kieltaytya hoidosta halutessaan. Hyva hoito
edellyttaa hyvaa ammattitaitoa. Pelkka kliininen osaaminen ei riita, vaan tarvitaan

vuorovaikutus- ja yhteistyotaitoja. (Etene 2001.)

Toimivan hoitosuhteen yksi tarkeimmista edellytyksista on luottamus. Luottamuksen
syntyminen hoitajaa kohtaan on yksil6llista. Luottamus on molemminpuolista: hoitaja
luottaa potilaaseen, ettd hanelld on kykya kantaa vastuuta omasta terveydestaan, kun
taas potilas kokee luottamusta, kun hoitajan toiminta herattaa luottamusta ja tuo

turvallisuuden tunnetta. (Makeld ym. 2001, 19-20.)

Sairauden johdosta potilas tuntee itsensa riippuvaiseksi toisesta. Potilas kokee itsensa
helposti passiivisena osana hoitosuhdetta. Jotta yhteistyo toimisi, potilaan tulee luottaa
hoitajan ammattitaitoon ja hyvantahtoisuuteen. Toimiva hoitosuhde perustuu hoitajan
tiedoille ja taidoille, mutta myds kunnioitukselle ja hyvalle tydmotivaatiolle. Potilas voi
luottaa, ettd hoitaja tekee paatdksia hanen hyvakseen. Potilas kaipaa hoivaa, huolenpitoa
ja lohduttamista. Potilas toivoo hoitajan ratkaisevan hanen ongelmansa yhdessa hanen
kanssaan, ja toivoo hoitajan olevan lasna. (Makeld ym. 2001, 19-20; Kitson 2003, 503—
510.)

Luottamuksen herdttaminen on merkittava tekija turvallisuuden tunteen kehittymiselle.
Luottamus voi tulla esille monella eri tavalla. Omien asioiden jakaminen hoitajan kanssa
lisda laheisyyttad ja yhteyden tunnetta. Luottamus hoitajaan lisdantyy, jos potilas saa itse
vaikuttaa hoitoonsa ja tehda paatoksia. Huolehtiminen ja ammattitaitoinen toiminta

lisdavat turvallisuuden tunnetta. Huolehtimisena potilas kokee hoitajan hyvaksynnan,
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toiveiden toteuttamisen ja saatavilla olemisen. Turvallinen tydskentely tuo potilaalle

tunteen, ettd hoitaja valittaa hanesta. (Keskinen ym. 1997, 141, 143; Mattila 2001, 69.)

Helposti lahestyttava hoitaja on kiinnostunut potilaasta ihmisena. Ohjaustilanteessa
hoitaja osaa keskustella muistakin kuin sairauteen liittyvista asioista. Hoitajan on
huomioitava kohtaamisessa tavallinen puhe, joka yhdistaa potilaan tuttuun ja
turvalliseen arkimaailmaan. Sairaalakieli on potilaalle vierasta ja lisda turvattomuuden
tunnetta. (Keskinen ym. 1997, 138.) Hoitajan ja potilaan ldheisyys ilmenee heiddn
valisena sinutteluna ja huumorina. Etdinen hoitaja ei osoita kiinnostusta potilaan
kuulumisiin ja valttelee katsekontaktia. Potilas ei uskalla [ahestya ja kysya hoitajalta

mitaan. (Mattila 2001, 66—67.)

Ohjaustilanteessa ei olla tekemisissa pelkdastaan potilaan kanssa vaan hoito koskettaa
myds laheisid. Sairastuminen vaikuttaa laheisiin, minka takia hoitajien tulee ottaa
laheiset huomioon ja toimia yhteistyossa heidan kanssaan. Laheisille annetaan liian
vahan tietoa, vaikka potilaat pitdvat tarkeana, etta laheisille annettaisiin tietoa. Laheisten
ja hoitajan yhteistyo koetaan yhta tarkeana kuin tiedon saanti, turvallisuus, hoidon
jatkuvuus ja kokonaisvaltainen hoito. Laheisten osoittama luottamus hoitajaa kohtaan
helpottaa yhteistydsuhdetta. Vuorovaikutus laheisten ja hoitajien valilla toimii parhaiten,
kun potilaan hoito on hyvin suunniteltu. (Astedt-Kurki, Paavilainen, Tammentie &

Paunonen-limonen 2001, 142-150; Koivula 2002, 56.)
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Tutkimuksen tarkoitus on selvittdaa millaiseksi nivelreumaan sairastuneet ovat kokeneet
saamansa ohjauksen sisatautien paivasairaalassa. Tavoitteena on tuottaa tietoa, jota
voidaan kayttaa nivelreumapotilaiden ohjauksen kehittdmisessa. Tutkimustehtava

muotoutuu sosiaalisen tuen neljaan eri luokkaan.

Tutkimustehtava:
e Millaiseksi vastasairastuneet nivelreumapotilaat ovat kokeneet hoitajalta

saamansa sosiaalisen tuen:

emotionaalisen tuen alueella

kaytannollisen tuen alueella

tiedollisen tuen alueella ja

tulkinnallisen tuen alueella?

5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1 Tutkimusmenetelmat

Tutkimus toteutettiin maarallisena kyselyna, josta avoin kysymys oli laadullinen.
Maaréllisessa tutkimuksessa pyritadn mittaamaan ja kuvailemaan tiettya ilmiota ja siihen
vaikuttavia tekijoita mahdollisimman luotettavasti. Aineiston keradaminen, kasittely ja
analyysi ovat selkeasti toisistaan erottuvia vaiheita. (Koivula, Suihko & Tyrvainen 2002,

22,37.)

Kyselylomakkeen selkeys tuloksia purkaessa ja tulosten mitattavuus puoltivat maarallista
tutkimusta. Koska tarkoitus oli vastata melko yksityiskohtaisiinkin tutkimustehtaviin,

olivat tutkimustehtdvan osa-alueet helpommin koodattavissa kyselyn muotoon.
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Tutkimusaineisto kerattiin strukturoidulla kyselylomakkeella. Kyselylomake luotiin itse.
Kysymykset perustuivat Stenbackin (2005) kehittamaan mittariin, jolla tutkittiin
neurologisen potilaan ohjausta hoitohenkildstén, omaisten ja potilaan arvioimana.
Mittarista kdytettiin potilaan arvioinnin osaa. Kysymysten luomisen apuna kaytettiin

myds aikaisemmissa tutkimuksissa esille nousseita kehittamistarpeita.

Kysymykset ryhmiteltiin kdyttaen Kyngaksen, Kaaridisen, Poskiparran, Johanssonin,
Hirvosen ja Renforsin (2007, 42) esittelemia sosiaalisen tuen muotoja: emotionaalinen
tuki, kdytannon tuki, tiedollinen tuki ja tulkinnallinen tuki. Otsikoinnin avulla kysymykset
pystyttiin jasentdmaan jarkevasti. Kysymykset painottuivat emotionaalisen tuen alueelle,
mutta kokonaisuuden luomiseksi kysymyksia oli myds kaytannon, tiedollisen ja

tulkinnallisen tuen alueilta (ks. liite 2).

Vastaajia pyydettiin ilmoittamaan sukupuoli ja ikd. Kyselylomake muodostui
monivalinnoista. Viimeisena oli yksi avoin kysymys. Kyselylomakkeessa kaytettiin
viisiportaista Likertin asteikkoa. Vastausvaihtoehdot olivat taysin eri mielta, melko eri
mieltd, en osaa sanoa, melko samaa mielta ja tdysin samaa mielta. Vastaajia ohjattiin
valitsemaan se vaihtoehto, joka vastasi heidan mielipidettdaan. Avoimessa kysymyksessa

vastaajille esitettiin kysymys: Minkalaisia toiveita Teilla olisi ohjauksen kehittamiseksi?

Kyselylomakkeen ymmarrettavyys esitestattiin viidella henkil6lla. Lisdaksi toimeksiantaja
hyvaksyi lomakkeen. Taman jalkeen yksikon ylihoitaja ja ylilddkari antoivat tutkimusluvan

(ks. liite 1).
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5.2 Kohderyhma ja aineiston keruu

Kohderyhmaksi valittiin kolmesta kahdeksaan kuukautta sitten sairastuneet
nivelreumapotilaat. Aikarajaa jouduttiin muuttamaan kuudesta kuukaudesta
kahdeksaan, jotta tutkimusaineistoa saatiin riittavasti. Tutkimuksen kohteena olivat
kaikki ohjauskerrat, mutta viimeisin, kolmen kuukauden kaynti, oletettavasti vaikutti
eniten tutkittavan vastauksiin. Sairastumisvali ei voinut olla kovin suuri, jos
ensikaynneista oli kulunut kauan, tutkittava ei pystynyt enaa luotettavasti palauttamaan

mieleensd saamaansa ohjausta.

Saatekirjeessa esiteltiin opinndytetyon tekijat ja vastaajia motivoitiin vastaamaan
kyselyyn kertomalla opinndytetydn tarkoituksesta. Samalla kerrottiin kyselyyn
vastaamisen vapaaehtoisuudesta ja salassapitovelvolisuudesta. Saatekirjeessa oli
toimeksiantajan puhelinnumero, josta oli mahdollista kysya lisatietoja. Saatekirjeeseen
oli merkitty aikaraja, jolloin kysely tulee palauttaa. Aikaa vastaamiseen oli noin kuukausi.
Tutkittaville ldhetettiin saatekirje ja kyselylomake kotiin postitse. Nimi- ja osoitetiedot
saatiin toimeksiantajan potilasrekisterista. Kyselyita lahetettiin 42 kappaletta. Kyselyt
palautuivat toimeksiantajalle. Kyselyitd palautui 24 kappaletta, eli vastausprosentiksi tuli
57 %. Avoimiin kysymyksiin oli vastannut kymmenen vastaajaa. Vastanneiden lukumaara
vaihteli eri kysymysten valilla, koska kaikki eivat olleet vastanneet kaikkiin kysymyksiin.

Tyhjaksi jatetyt kohdat tulkittiin niin, etta vastausvaihtoehto oli "en osaa sanoa".

5.3 Aineiston analyysi

Tiedonkeruun jalkeen aineisto analysoitiin strukturoitujen kysymysten osalta kayttdaen
SPSS-ohjelmaa (Statistical Package for the Social Sciences). Arviointiasteikko yhdistettiin

viisiportaisesta kolmiportaiseksi tulosten esittamisen selkiyttamiseksi. "Taysin eri mielta”
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ja” melko eri mieltd” — vaihtoehdot yhdistettiin ja “melko samaa mieltd” ja “tdysin samaa

mieltd” — vaihtoehdot yhdistettiin.

Avoimet kysymykset analysoitiin ryhmittelemalla vastaukset eri osa-alueisiin. Nain saatiin
erilaisia luokkia vastausten sisaltdjen mukaan. Tuloksia havainnoitiin kayttaen taulukoita
ja kuvioita. Ndin saatiin seka strukturoiduista kysymyksista etta avoimista kysymyksista

hyva ja selked kokonaisuus.

6 TUTKIMUSTULOKSET

6.1 Vastaajien taustatiedot

Vastaajia oli 24. Vastaajista 33 % (n=8) oli miehia ja 67 % (n=16) naisia. Vastaajista nuorin
oli 32-vuotias ja vanhin 83-vuotias. Vastaajien keski-ika oli 61,7 vuotta. Vastanneet olivat
sairastuneet nivelreumaan kolmesta kahdeksaan kuukautta sitten. 13lla ja sukupuolella ei

havaittu olevan merkitysta tulosten kannalta otoksen pienuudesta johtuen.

6.2 Emotionaalinen tuki

Suurin osa (n=23) vastaajista koki hoitajan antaman tuen tarkeana. Yksi vastaaja koki,
ettd hoitajan tuki ei ollut tarkeda. Hoitajan oli koettu antavan tukea sairauden kanssa
selviytymiseen. Kaikki vastanneet olivat tunteneet olonsa turvalliseksi hoitajan kanssa.

Kaikki vastaajat olivat samaa mielta siitd, etta hoitaja oli asiantunteva (ks. kuvio 3).

Hoitajan osoittama luottamus potilasta kohtaan oli koettu osin eriavasti, kuusi
vastannutta oli valinnut "en osaa sanoa". Suurin osa (n=18) oli silti samaa mielta siit3,

ettd hoitaja oli osoittanut luottamusta (ks. kuvio 3.) Hoitaja koettiin helposti
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l[ahestyttavana ohjaustilanteissa. Hoitaja oli onnistunut myés huomioimaan potilaan

aiemmat tiedot sairaudesta.

Suurin osa vastanneista (n=18) oli saanut mahdollisuuden keskustella tunteistaan, viisi ei
osannut sanoa oliko saanut keskustella tunteistaan. Yksi vastaaja oli vastannut, etta ei
ollut saanut keskustella tunteistaan. 18 vastaajaa oli saanut tuoda pelkonsa esille
ohjaustilanteessa, mutta tassakin osa ei ollut osannut sanoa (n=4) tai oli kokenut ettei

ollut saanut tuoda pelkojaan ohjaustilanteeseen (n=2) (ks. kuvio 3).

Emotionaalinen tuki ohjauksessa

W Samaa mieltd MEEOS [ Erimieltad

Sain tuoda pelkoni esille ohjaustilanteessa
Minulla oli mahdollisuus keskustella tunteistani
Hoitaja osoitti minulle luottamusta

Hoitaja oli asiantunteva

Tunsin oloni turvalliseksi hoitajan kanssa

Koin hoitajan antaman tuen tarkeaksi

KUVIO 3. Emotionaalinen tuki ohjauksessa

Vastanneet kokivat, ettd olivat saaneet esittdaa kysymyksia hoitajalle halutessaan.
Ohjaustilanteissa oli keskusteltu myds muista kuin hoitoon liittyvista asioista (n=15).

Kolme oli tassa kysymyksessa eri mieltd. Kuusi vastaajaa ei osannut sanoa.
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Suurin osa (n=23) vastanneista oli kokenut tulleensa kuulluksi ohjauksen aikana. Potilaan
tarpeet ja elamantilanne oli osattu ottaa huomioon, vain viisi vastaajaa ei osannut sanoa

oliko tarpeita huomioitu.

Vastaajista 20 piti seka ohjausymparistéa rauhallisena etta ohjaustilannetta
kiireettomana, mutta pieni osa oli eri mieltd (n=2) ja osa ei osannut sanoa (n=2). Viisi
vastaajaa oli sita mieltd, etta ohjaustila ei ollut miellyttava. Seitsemantoista vastaajaa piti

ohjaustilaa miellyttavana.

Omaisten mukaan otto ohjaustilanteeseen ja perheen huomioiminen ohjauksessa oli
koettu vaihtelevasti. Puolet vastanneista ei osannut sanoa, oliko saanut mahdollisuuden
ottaa omaisensa mukaan ohjaukseen. Kymmenen vastannutta koki saaneensa

mahdollisuuden, kaksi oli téstd eri mielta (ks. kuvio 4).

Sama vastausten erilaisuus nahdaan kun kysyttiin ottiko hoitaja perheen huomioon
ohjauksessa. Viisitoista vastannutta oli kokenut, etta perhe oli otettu huomioon. Silti
kaksi vastaajaa koki etta perhetta ei ollut huomioitu ja osa (n=7) ei osannut vastata

kysymykseen (ks. kuvio 4).

Omaisten huomiointi ohjauksessa

W Samaa mieltd MEEOS O Erimieltd

Sain mahdollisuuden ottaa omaisen mukaan 12 5
ohjaustilanteeseen (N= Vastaajien maara)
Hoitaja otti perheeni huomioon ohjauksessa
. e 7 2
(N=Vastaajien maara)

KUVIO 4. Omaisten huomiointi ohjauksessa
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6.3 Kaytannollinen ja tiedollinen tuki

Tutkimustulosten mukaan suurin osa (n= 23) potilaista sai ohjauskaynneilla kirjallista
materiaalia. Hoitaja oli my0ds lapikdynyt materiaalin ldhes kaikkien vastanneiden (n=23)

kanssa. Molemmissa kysymyksissa oli valittu yksi “En osaa sanoa” — vastausvaihtoehto.

Enemmisto (n=19) vastaajista koki, ettd saadun tiedon maara kahdella ensimmaisella
ohjauskerralla oli riittdvaa. Kolme vastaajaa oli sitd mieltd, etta tietoa ei ollut riittavasti.
Yksi vastaaja ei osannut sanoa, oliko tietoa riittavasti. Suurin osa (n=20) piti
ohjauskertojen maaraa riittavana. Kaksi vastaajaa ei osannut sanoa, oliko ohjauskertojen
maara riittava. Kaksi vastaajaa piti ohjauskertojen maaraa riittamattomana. 21 vastaajan
mielesta ohjauskertojen valissa oleva aika oli sopiva. Kaksi vastaajaa vastasi, ettei aika
ohjauskertojen valilla ollut sopiva. Yksi vastaaja ei osannut sanoa oliko aikavali riittava

ohjauskertojen valilla (ks. kuvio 5).

Ohjauksen toteutuminen

M Samaa mieltd [EEos [Eri mielta

Sain ohjauksessa rohkaisua ja kannustusta
Ohjauksessa oli selvit tavoitteet

Ohjaus eteni loogisesti

Ohjauksessa kaytetty kieli oli ymmarrettavaa
Ohjauskerroissa oli sopiva aikavali

Ohjauskertojen maara oli riittava

KUVIO 5. Ohjauksen toteutuminen
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Yli puolet vastaajista (n=17) oli sitd mielta, ettd tiedon jakamisessa eri ohjauskerroille oli
onnistuttu hyvin. Seitseman vastaajaa ei osannut sanoa oliko tieto jaettu hyvin
ohjauskertojen valilla. 20 vastaajaa koki, ettad hoitaja antoi ohjauksessa heille heidan
kaipaamaansa tietoa eri aiheista. Kolme vastanneista valitsi ”"En osaa sanoa”-
vastausvaihtoehdon. Yksi vastaaja oli sita mielta, etta ei saanut kaipaamaansa tietoa. 6
vastaajaa ei osannut sanoa, oliko hoitajan antama tieto sovellettavissa omaan elamaan ja

itsehoitoon. 18 vastaajaa oli samaa mielta tiedon sovellettavuudesta (ks. kuvio 6).

6.4 Tulkinnallinen tuki

19 vastaajan mukaan ohjauksessa oli selvat tavoitteet. Viisi vastaaja ei osannut sanoa (ks.
kuvio 5). Suuri osa vastaajista (n=18) oli sitd mielta, ettd hoitaja varmisti sen etta potilas
ymmartda saamansa tiedon, vain yksi vastaajista oli eri mielta. Viisi ei osannut sanoa,

varmistiko hoitaja heidan ymmartaneen saamansa tiedon (ks. kuvio 6).

19 vastaajaa oli sitda mieltd, etta ohjauskertojen jalkeen he saivat hyvat valmiuden
itsehoitoon. Viisi vastaajaa ei osannut sanoa. Enemmiston (n=19) mielipide oli, etta
hoitaja rohkaisi ja kannusti heita. Yksi vastaaja oli vaitteesta eri mielta. Nelja vastaajaa ei

osannut sanoa kantaansa kysymykseen.

Kielellisesti ohjaus oli ymmarrettavaa, silla selvda enemmisto (n=20) oli vaitteestd samaa
mieltd. Nelja vastanneista ei ollut osannut sanoa oliko kieli ollut ymmarrettavaa. 16

vastaajan mielesta ohjaus eteni melko loogisesti. Kahdeksan vastaajaa jatti vastaamatta
kysymykseen. Tiedon kdytannodnldheisyys oli hyvasa, silla suuri osa (n=19) vastaajista oli

samaa mieltd, loput eivat osanneet vastata kysymykseen (ks. kuvio 6).
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Tiedollinen ja tulkinnallinen tuki
ohjauksessa

B Samaa mieltd [ EOS [ Erimieltad

Tieto oli jaettu hyvin eri ohjauskerroille
Saamani tieto oli kdytdnnonlaheista

Hoitaja varmisti ettd ymmarsin saamani tiedon
Sain hoitajalta kaipaamaani tietoa eriaiheista

Tieto oli hyvin sovellettavissa omaan eldmaani

KUVIO 6. Tiedollinen ja tulkinnallinen tuki ohjauksessa

6.5 Potilaiden toiveet ohjauksen kehittamiseen

Vastaajat kehuivat poliklinikalta saatuja ohjeita ja ohjausta. Erilaisia tukitoimia pidettiin
hyvina, kuten fysio- ja toimintaterapiaa. Hoitajia pidettiin empaattisina. Tiedon maara oli
hyvaa ja se oli asiallista. Yhden vastaajan mukaan ensivaikutelma on vaikuttanut paljon

hoitosuhteeseen.

Itse olin positiivisesti ylldttynyt tiedon mddrdstd, ohjauksesta ja erilaisista

tukitoimista. Kovasti rohkaistiin kysymddn aina kun vain 16ytyy kysyttévdd.

Usea vastaaja oli tyytymaton ohjaustiloihin ja ymparistoon. Vastaajat toivat esille, etta

ohjaustilannetta leimaa kiireen tuntu.
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Ohjaustiloista on ilmiselvéd puutetta. Mindkin olisin halutessani kuullut
kaiken, mitd viereisessd tilassa puhuttiin toisen potilaan kanssa.
Hoitajaparoilla oli myés kiire; potilaita oli odottamassa. Oma hoitajani ei

kuitenkaan milléén tavoin osoittanut sitd.

Avoimissa kysymyksissa tuotiin esille kdytannon asioita. Eri kuntien toimintatavat olivat
erilaisia kuin hoitajien antamien ohjeiden mukaiset, ja se koettiin hammentavana. Myos
laboratoriovastausten saaminen koettiin hankalana. Yksi vastaaja toi esille
poliklinikkakutsun, jossa ei ollut mainintaa hoitajan vastaanotosta eika
ruokailumahdollisuudesta osastolla. Aikaa oli kulunut yli kaksi kertaa sen, mita potilas oli

suunnitellut.

Toisella kerralla asiat sujuivat jo helpommin, kun tiesi, mité odottaa.
Ensivaikutelman ja -kokemuksen merkitys oli minulle ylldttdvan suuri.
Kokonaisuudessaan henkilékunta on ollut syddmellisté ja avuliasta ja koen

positiivisena tarjotun hoitomallin.

Vastaajat kehuivat kohtelua hyvaksi ja yksil6lliseksi. Yksi vastaaja oli sita mielta, etta

ohjaus ei ollut yksildllista. Henkilokuntaa sanottiin sydamelliseksi ja ystavalliseksi.

Hoitajat olivat aivan ihania, tunsin ettd olen sittenkin ainutkertainen yksilé.

Kiitos.

Yksi vastaaja toi esille, etta selvaa suomenkielta pitaisi kayttaa niin etta potilas
ymmartaa. Potilailta pitaisi kysellda enemman ja rohkaista potilaita kysymaan. Yhden
vastaajan mukaan ohjaustilanteen tulisi olla enemman keskusteleva ja rento. Yksi
vastaaja toivoi ryhmanohjausta mahdollisimman pian sairastumisen jalkeen, koska

suvussa ei ole kenelldkdan reumaa.
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7 POHDINTA

7.1 Tutkimusetiikka

Vastuu hyvan tutkimusetiikan noudattamisesta kuuluu jokaiselle tutkijalle. Yksi
tieteellisen hyvaksyttavyyden seka sen luotettavuuden ja tulosten uskottavuuden
edellytys on, etta tutkimus on suoritettu kdytannon edellyttamalla tavalla. Tutkijat
toimivat rehellisesti, huolellisesti ja tarkasti niin tutkimuksen tekemisessa, tulosten
tallentamisessa kuin myds tulosten esittamisessa ja tulosten arvioinnissa.
Tiedonhankinta, -tutkimus, -ja arviointimenetelmien tulee olla eettisesti kestavia.

(Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2010.)

Tutkimukseen osallistumisen tulee olla vapaaehtoista ja perustua riittavaan tietoon.
Tutkimuksesta tulee kertoa tutkittaville ainakin seuraavat tiedot:
e tutkijan yhteystiedot

tutkimuksen aihe

aineistonkeruun toteutustapa ja arvioitu ajankulu

aineiston kayttotarkoitus ja jatkokaytto

osallistumisen vapaaehtoisuus.

(Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2009.)

Tutkimuksen eettisiin periaatteisiin kuuluu myo6s henkisten haittojen valttaminen.
Tutkittavia tulee kohdella arvostavasti ja tutkittavista tulee kirjoittaa kunnioittavasti
tutkimusjulkaisussa. Myos taloudellisten ja sosiaalisten haittojen valttaminen kuuluu
tutkimusetiikkaan. Sosiaalisia haittoja voi syntya, mikali yksityisyytta ja tietosuojaa
koskevia periaatteita ei noudateta. Yksityisyyden suoja kuuluu Suomen perustuslailla
suojattuihin oikeuksiin ja on my06s tutkimuseettisesti tarkea periaate. Tietosuoja koskee

tutkimusaineiston keruuta, kasittelya ja tulosten julkistamista. Maarallisen tutkimusten
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tulokset esitetdan tilastollisina, joten julkaistut tulokset eivat siten sisalla tutkittavien

tunnistamisen mahdollisuutta. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2009.)

Tutkimuksella oli selva tarkoitus ja tavoite. Tutkimus selvitti potilaiden kokemuksia
saamastaan ohjauksesta. Tutkimukseen osallistuminen oli vastaajille taysin
vapaaehtoista. Saatekirjeessa oli asianmukaisesti ja rehellisesti ilmoitettu, mihin
tarkoitukseen vastaajan antamia tietoja kaytettiin. Kirjeessa ilmoitettiin, etta
vastaaminen tai vastaamatta jattaminen ei vaikuta vastaajan hoitoon. Kyselylomakkeen
alussa oli myos esitetty opinndytetyon tekijoiden nimet seka tittelit, mika osoitti
luottamuksellisuutta vastaajia kohtaan. Tutkimusta ohjaaviin eettisiin periaatteisiin
kuuluu tutkittavien tietosuojan sdilyminen lain edellyttamalla tavalla (L 17.8.1992/785).

Osoite- ja nimitietoja ei ollut kyselylomakkeissa. Ndin tutkittavien anonymiteetti sailyi.

7.2 Tulosten tarkastelu

Vastauksista kavi ilmi, etta hoitajan antama tuki koettiin tarkedana osana hoitoa. Potilaat
kokivat myos, etta hoitaja oli tukenut heita sairauden kanssa selvidmisessa. Tulos on
yhtenevdinen Mattilan (2001, 60—61) tutkimuksen kanssa, jossa potilaille merkittavinta
oli sairaalaan tulo ja tuntemukset vastaanottotilanteessa. Tutkimuksesta kavi myds ilmi,
ettd hoitaja oli tukenut potilaan selviytymista, potilaat olivat kokeneet olonsa
turvalliseksi ja hoitaja oli ollut asiantunteva. Hoitajan oli koettu my6s osoittaneen
luottamusta potilasta kohtaan. My0s Kaaridgisen (2007, 81) tutkimuksessa potilaat

arvioivat hoitajien tiedot, taidot ja asenteet hyviksi.

Keskeisena kehittamiskohteena tutkimuksessa nousi esille potilaan tukiverkoston
hyédyntaminen. Tutkimuksesta kavi ilmi, etta |aheisten huomioimisessa kaivataan viela
vhtenevaisia toimintamalleja, jotka edistdisivat potilaiden tasa-arvoa ja toisaalta
kokonaisvaltaisen ohjauksen toteutumista. Potilaita tulisi tiedottaa mahdollisuudesta

ottaa ldheinen mukaan ohjaukseen. Perhetilanteen huomioiminen on tarkeaa hoitajan
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antamassa ohjauksessa. Tulosten mukaan potilaiden eldmantilanne oli osattu ottaa
hyvin huomioon. Aiemmissa tutkimuksissa on todettu, ettd mahdollisuus ottaa laheinen
mukaan ohjaukseen on potilaille tarkeaa ja siita tulisi tiedottaa enemman. (ks. Vihijarvi

ym. 2008, 16-22; Astedt-Kurki ym. 2001.)

Tutkimuksessa nousi esille ohjausymparistdon puutteellisuus. Vastaajat olivat
tyytymattomia ohjaustiloihin ja olivat sitd mieltd, ettd ohjaustilannetta leimaa kiireen
tuntu. Tutkimustulos on yhtenevainen aiempien tutkimusten kanssa. Stenbackin (2005,
40-45) tutkimuksessa potilaat kuvasivat ohjaustiloja ankeiksi ja ahtaiksi. Toyryn (2001,
77) mukaan myos ilmapiiri oli usein kiireinen. Turvattomuuden tunne liittyy kiireeseen,
jolloin ohjaus jaa puutteelliseksi ja potilas ei saa tarpeeksi tukea (Vihijarvi ym. 2008, 16—
22). Kaaridisen (2007, 90-91) tutkimuksessa puutteellisina koettiin ohjaustilat ja
resurssit. Hoitajia oli lilan vahan ja heilla oli kiire. My&s hoitajien ohjausvalmiutta
pidettiin osin puutteellisena, koska hoitajat eivat aina kdyttaneet ymmarrettavaa kielta

(Ka&riginen 2007, 90-91).

Tutkimustulosten mukaan suurin osa hoitajista varmisti antamansa tiedon
ymmarrettavyyden. Suurin osa vastaajista vastasi, etta ohjaus oli kielellisesti
ymmarrettavaa. Avoimessa kysymyksessa yksi vastaaja toi esille, ettd ohjauksessa pitaisi
kayttaa selvaa suomen kielta. Aikaisempiin tutkimuksiin verrattuna ohjauksen
ymmarrettavyyden tarkistaminen toteutui hyvin. Kyngaksen ja muiden (2005, 225-234)
mukaan hoitajien ilmaisu ja kielellinen ymmarrettavyys koettiin puutteellisina.
Ohjauksen ymmarrettavyytta ei tarkistettu. Kantolan mukaan taas potilaat kokivat, etta
ohjauksessa kaytetty kieli oli ymmarrettavaa (Kantola 2007, 37.) Stenbackin (2005, 40—
45) tutkimuksessa potilaat toivat esille, etta heilta pitdisi varmistaa, onko ohjaus ollut

ymmarrettavaa.

Kuten Mattilan (2001, 60—-61) tutkimuksessa kavi ilmi, potilaalle on merkittavinta
sairaalaan tulo ja ensituntemukset. Ensivaikutelman merkitys on todella suuri ja se

vaikuttaa pitkalle hoitosuhteeseen. Ohjauksen suunnittelussa on tarkeda arvioida
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potilaan ahdistusta ja pelkoja. Ohjauksen oikea ajoitus ja tiedon maara on tarkeaa. (ks.

Kankaala ym. 2006, 6-8.)

Tutkimustuloksista kavi ilmi, ettd vastaajista kaksi ei ollut saanut tuoda esille pelkojaan ja
muutama vastaaja ei osannut vastata kysymykseen. Sama ilmié nakyi vaitteessa ”sain
mahdollisuuden keskustella tunteistani”, jossa viisi vastaaja ei osannut vastata ja yksi oli
eri mielta asiasta. Potilaat saattavat olla ujoja eivatka uskalla tuoda tunteitaan ja
pelkojaan esille. Jotkut potilaat eivat valttamatta koe tarpeelliseksi tuoda tunteitaan
esille hoitajalle. Kolmen vastaajan mukaan ohjaustilanteessa ei ollut keskusteltu muusta

kuin sairaudesta.

Tuloksia voidaan verrata Keskisen ja muiden (1997, 138) toteamukseen, jonka mukaan
helposti [ahestyttava hoitaja viestittaa olemuksellaan kiireettémyytta. Potilaat ovat
herkkia tulkitsemaan hoitajan olemusta. Helposti lahestyttava hoitaja osaa
vuorovaikutustilanteessa keskustella muistakin kuin sairauteen liittyvista asioista. Kan-
kaalan (2007, 37) mukaan potilaat saivat keskustella omista tunteistaan ja heille jai tun-

ne, etta heita oli kuunneltu. Potilaat toivat esille pelkojaan ja suruaan.

Tutkimustulosten mukaan suurin osa potilaista oli selvilla ohjauksen tavoitteista. Potilaat
saivat esittaa halutessaan kysymyksia. Kantolan mukaan hoitajat keskustelivat ohjauksen
tavoitteista potilaiden kanssa. Potilaat olivat pitdneet ohjauksen suunnittelussa par-

haimpana sitd, etta olivat saaneet esittaa halutessaan kysymyksia (Kankaala 2007, 36).

Tutkimuksessa usea vastaaja ei osannut sanoa, oliko tiedon jakamisessa eri
ohjauskerroille onnistuttu. Muutama vastaaja koki, etta tietoa olisi voinut saada
enemmadn ja ohjauskertoja useammin. Tuloksia voidaan tulkita niin, etta tiedon
vastaanottamiseen on vaikuttanut jokaisen yksilollinen kriisi sairastumisesta. (ks.

Kukkurainen & Kyngdas 2007.)

Tutkimustulosten mukaan pieni osa ei osannut sanoa, oliko hoitaja osoittanut
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luottamusta. Potilaan voi olla vaikea ensikdyntien aikana arvioida hoitajan antamaan
luottamusta. Molemminpuolinen luottamus syntyy vasta pitkdn ajan paasta. Heiskasen
ja Mdkeldan mukaan luottamus on molemminpuolinen ilmi6. Hoitaja luottaa potilaaseen
ja siihen, ettd hanella on kykya kantaa vastuuta omasta terveydestaan. Potilas kokee
luottamusta, kun hoitajan toiminta herattaa luottamusta ja tuo turvallisuuden tunnetta

(ks. Heiskanen 2005, 62; Makela ym. 2001, 19-20).

Vastasairastuneet nivelreumapotilaat kokivat sosiaalisen tuen hyvana. Emotionaalinen
tuki koettiin kokonaisuudessaan hyvana. Avoimessa kysymyksessa vastaajat kuvailivat
hoitajia sydamellisiksi, avuliaiksi ja ystavallisiksi. Hoitajia kehuttiin ja kiiteltiin, annettua
tietoa ja tukitoimia pidettiin hyvana. Kaytannollinen tuki toteutui hyvin. Tiedollisen tuen
alueella potilaiden vastaukset vaihtelivat. Tutkimustuloksista voidaan paatella, etta
jokaisella potilaalla on omat tarpeensa ohjaukselliselle tuelle ja sen ajoittamiselle.
Tiedon maaran sopivuus ja sen ajoittaminen vaatii hoitajalta kykya arvioida potilaan
yksilollista tilannetta. Tulkinnallinen tuki ohjauksessa toteutui hyvin. Ohjaus oli loogista

ja ymmarrettavaa ja potilaat saivat valmiudet itsehoitoon seka kannustusta hoitajilta.

7.3 Tutkimuksen luotettavuus

Lahetetyista 42 kyselysta palautui 24 kappaletta eli 57 %. Tata voidaan pitdaa hyvana
vastausprosenttina postikyselylle ja tavoite vastausten maaran suhteen tayttyi hyvin. Yli
puolet niistad tavoitettiin, jotka olivat ajoittaneet ensiohjauskayntinsa marraskuun 2009 ja
kesdkuun 2010 vilille. Aineiston voidaan katsoa edustavan hyvin kyseisella aikavalilla
ensiohjauksensa saaneiden nakemyksia ohjauksen laadusta. Kerattyjen vastausten
maarasta johtuen aineisto ei anna kattavaa kuvaa sukupuolijakaumasta vastausten

suhteen. lan suhdetta ohjauksen kokemiseen ei mydskaan tarkastelu.

Tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttavat validiteetti ja reliabiliteetti. Validiteetilla eli

patevyydella tarkoitetaan mittaako mittari sitd, mita oli tarkoitus mitata. Luotettavuutta
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tarkasteltaessa mietittiin, onnistuiko kysely tuottamaan mitattavia tuloksia sosiaalisen

tuen laadusta. (LoBiondo-Wood & Haber 2006, 338.)

Kyselyn pohjana toimi neurologisen potilaan ohjauksen mittaamiseen tarkoitettu kysely
(Stenback 2005), jota muokattiin soveltuvaksi sosiaalisen tuen mittaamiseen. Kyselyssa
saadut arvot olivat hajonnaltaan pienia ja ihmiset olivat valinneet samanlaisia
vastausvaihtoehtoja toisistaan riippumatta. Myos keskendaan samankaltaisiin kysymyksiin

oli vastattu samalla tavalla. Tulosten johdonmukaisuus viittaa niiden luotettavuuteen.

My®os esitutkimuksella on huomattava rooli mittarin validiteetin parantamisessa.
Esitutkimuksella varmistetaan mittarin toimivuus, loogisuus ja kdytettavyys (Vehvildinen-
Julkunen & Paunonen 1997, 207.) Kysely taytyy esitestata, jotta valtytdaan virheilta.
Kysymysasetteluja tulee pohtia tarkkaan tutkimuksen luotettavuuden vuoksi. Tutkija
sokeutuu helposti kyselylomakkeeseensa. Kyselylomakkeen kriittinen tarkastelu saattaa
auttaa nakemaan kyselyn epakohdat. Osattiinko kyselyssa ottaa huomioon nimenomaan

nivelreumapotilaan ohjaukselliset tarpeet? (Makinen 2006, 92-93.)

Kyselyn toimivuutta testattiin ennen postittamista ja kyselyn ymmarrettavyytta korjattiin.
Vastauksia analysoitaessa esille nousi kysymys kaytetyn mitta-asteikon
kaytannollisyydestd, koska analysoitaessa tiivistettiin alkuperaiset viisi
vastausvaihtoehtoa kolmeksi vaihtoehdoksi. Vastausten maaran ollessa pieni tiivistetyt

ilmaisut toivat selkedammin aineistosta esiin ihmisten mielipiteet.

Tutkimuksen reliabiliteetti eli pysyvyys osoittaa kuinka hyvin mittarilla on onnistuttu
mittaamaan tutkittavaa ominaisuutta. Tassa tapauksessa reliabiliteetti tarkoitti kuinka
tutkimuksemme onnistui mittamaan sosiaalisen tuen muotoja. Hyvasta pysyvyydesta
ovat merkkina tutkimustulosten johdonmukaisuus ja jatkuvuus lapi useiden
testauskertojen. (LoBiondo-Wood & Haber 2006, 345.) Koska kaytOssa ei ole aiempaa
samankaltaista tutkimusta yksikdssa toteutuneesta ohjauksesta sosiaalisen tuen

ndkokulmasta, tuloksia verrataan aiempaan yleisesti aihealueelta tehtyyn tutkimukseen.
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Postikyselyiden haittapuolena voidaan nahda se, etta vastaustilanteessa lomakkeen
tayttdja ei voi selventaa epaselviksi jadaneita kysymyksia. Tama korostaa hyvan
saatekirjeen ja taytto-ohjeen merkitysta. Saatekirjeen merkitys on suuri. Silld voidaan
saada motivoitua vastaaja vastaamaan kyselyyn. Myos kyselyn loogisuus on mietittava
tarkkaan tayttamisen helpottamiseksi. (Alkula, Pontinen & Ylostalo 1994, 137; Vehkalahti
2008, 47-48.)

Sisatautien paivasairaalan nivelreumapotilaat tayttavat ennen vastaanottoa laajan
toimintakykykyselyn, joten potilaat osallistuvat erilaisiin tutkimuksiin hoitonsa aikana.
Tama voi osaltaan vaikuttaa vastausaktiivisuuteen, koska potilaat saattavat kokea

tutkimukset tyolaina. Tasta huolimatta vastausprosentti oli suhteellisen korkea.

Parhaassa tapauksessa kaikista havainnoista saadaan mittaustulos kaikille muuttujille, eli
kaikki vastaajat valitsevat asianmukaisesti mitta-asteikolta haluamansa vaihtoehdon.
Tavallisesti aineistosta 16ytyy puuttuvia tietoja. Puuttuvat tiedot voivat merkitda montaa
eri asiaa: vastaaja on epdahuomiossa jattanyt vastaamatta, kieltdytynyt vastaamasta tai ei
ole ymmartanyt kysymysta. “En osaa sanoa”- vastausvaihtoehto on erdaanlainen puuttuva
tieto. Puuttuvan vastauksen ja “en osaa sanoa”-vastauksen erottamisesta toisistaan ei ole
yhtendista linjaa, vaan asia taytyy harkita tapauskohtaisesti. (Alkula ym. 1994, 87-88.)

Aineistossa koodattiin puuttuvat arvot “en osaa sanoa”- vastauksina.
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7.4 Tutkimuksen toteutuksen pohdinta

Opinndytetyoprosessi kesti kokonaisuudessaan vuoden. Valitsimme opinnaytetyon
aiheen 2009 marraskuussa, joka varmistui helmikuussa 2010. Tutkimussuunnitelma
valmistui vuoden 2010 huhtikuussa. Tutkimusluvan saatuamme toukokuun 2010 alussa
lahetimme kyselyt tutkittaville. Tutkimuksen analysointi ja valmiiksi kirjoitus tapahtui
syksyn 2010 aikana. Pysyimme suunnittelemassamme aikataulussa hyvin. Luultua

enemman aikaa veivat tutkimussuunnitelman tekeminen ja tulosten analysointi.

Rajasimme aiheen heti alussa tarkasti ja teimme kasiteanalyysia. Aiheen rajaus oli
onnistunut, mika tuki tyoskentelyn sujuvuutta koko prosessin ajan. Lahdetietoa 16ytyi
hyvin. Saimme pohjatietoa oman tutkimuksen tekemiselle. Kyselylomakkeiden luominen
oli haasteellista, silla se piti luoda paivasairaalan toiveita ja tarpeita vastaaviksi. Sopivaa

valmista kyselylomaketta ei l0ytynyt, joten se piti rakentaa itse.

Syksylla 2010 aloitimme tutkimustulosten analysoinnin ja lopullisen tutkimusraportin
kirjoittamisen. Aineiston analyysivaiheessa huomasimme, etta kyselya olisi voinut
rakentaa vield loogisempaan ja yhdenmukaisempaan suuntaan. Kyselylomakkeesta |6ytyi
paljon kehitettavaa. Kokemus ja tieto olisivat helpottaneet mittarin luomista kaytantoa
vastaavaksi. Tulosten hahmottuessa huomasimme, etta esimerkiksi perhehoitotyén
kysymykset oli laitettu toisistaan erilleen, joten niihin olisi voinut keskittyda enemman ja
kenties laittaa aiheesta avoimen kysymyksen. Toisaalta I0ysimme tasta hyvan

jatkotutkimuksen aiheen.

Vastausvaihtoehdot tuntuivat osin suppeilta kuvaamaan vastanneiden tuntoja, osa oli
kirjoittanut kyselyn reunaan kommentteja, osa oli jattanyt vastaamatta. Informaatio olisi
saattanut olla kattavampaa, jos kysely olisi ollut esimerkiksi osin avoin tai
teemahaastattelu. Toisaalta tutkimus antoi hyvan pohjan osaston ohjauksen laadusta,

josta on hyva jatkaa.
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Opinndytetydn tekeminen potilasohjauksesta antoi meille tyovalineita potilaiden
kohtaamiseen kokonaisvaltaisesti. Tyota tehdessa tutustuimme tarkemmin siihen, mita
potilaat ohjaukselta kaipaavat. Tutkimustulosten soveltaminen kaytdant66n kuuluu
ndyttoon perustuvan hoitotyon periaatteisiin. Olemme saneet olla mukana hoitotyon
kehittamisessa. Henkilokohtaisella tasolla tunnemme vastuuta antaa hyvaa ohjausta
potilaille. Naiden asioiden tiedostaminen ja kriittinen ja eettinen pohtiminen ovat

tukeneet ammatillista kehittymistamme.

7.5 Jatkotutkimusaiheet

Osin jo tutkimuksen tarkastelussa pohdittu perhehoitotyon osa-alueen jatkotutkimus

toisi uuden aluevaltauksen osaston ohjaukseen.

Aiheesta herdsi monia kysymyksia:
e Omaksuvatko potilaat ja omaiset paremmin tietoa yhteisessa ohjauksessa ja
auttaako perheen mukaan ottaminen oman sairauden haltuunotossa?
e Miten yksikko vastaa aikuisten potilaiden erilaisiin perhetilanteisiin?
e Millaiset valmiudet yksikolla on perhehoitotyohon?

e Kokevatko hoitajat tarvitsevansa lisdkoulutusta perhehoitotydsta?

Myos vertaistuen toteutuminen on kiinnostava tutkimuskohde, koska yksi vastaaja toi

esille vertaistuen tarpeen heti sairauden alkuvaiheessa.
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Liite 2. Saatekirje ja kyselylomake

Arvoisa vastaaja!

Olemme kolme hoitotyon opiskelijaa Jyvaskylan ammattikorkea-
koulusta. Tutkimme opinnaytetyona nivelreumaan sairastuneiden
kokemuksia reumapoliklinikalla saadun ohjauksen laadusta. Kysely
on taysin vapaaehtoinen, eika vastaaminen tai vastaamatta jatta-
minen vaikuta hoitoonne.

Olette kayneet Sisatautien paivasairaalassa reumapoliklinikalla ni
velreumakontrollissa viimeisen 6kk aikana. Oheisen kyselylomak-
keen tayttamiseen kuluu n. 10- 15 minuuttia. Voitte vastata itse-
naisesti tai yhdessa omaisenne kanssa.

Vastauksenne on meille ja hoitoyksikolle merkittava, jotta hoidon
laatua voidaan kehittaa ja ohjaus saadaan asiakkaan tarpeita vas-
taavaksi. Vastaukset kasitellaan nimettomina, eika henkil6llisyy-
tenne paljastu missaan tutkimuksen vaiheessa.

Toivomme vastausta 31.5.2010 mennessa. Lisatietoja voitte tie-
dustella numerosta 014 — 269 1434 (Osastonhoitaja Helena Lai-
ne).

Kevdiisin terveisin ja vastauksista Teitd kiittden:

Ella Anttila, Henriikka Rajanen ja Ira Vilenius
sh-opiskelija sh-opiskelija sh-opiskelija
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Kysely reumapoliklinikan ohjauksen laa-
dusta

Vastaajan sukupuoli:

L Mies
(J Nainen

Ika:

Alla on joukko vaittamia, jotka liittyvat hoitajalta saatuun oh-
jaukseen. Ympyroikaa oikeaa vaihtoehtoa vastaava numero
tai kirjoittakaa vastauksenne sille varattuun tilaan.
Taysin  Melko En Melko Taysin
eri eri osaa samaa samaa

mielta mieltd sanoa mieltd mieltd

A. EMOTIONAALINEN TUKI

OHJAUKSESSA:

1. Koin hoitajan tuen tarkeaksi 1 2 3 4

2. Hoitaja tuki minua selviytymaan sairauden 2 3 4

kanssa

3. Tunsin oloni turvalliseksi hoitajan kanssa 1 2 3 4 5
4. Hoitaja oli asiantunteva 1 2 3 4 5
5. Hoitaja osoitti minulle luottamusta 1 2 3 4 5
6. Hoitaja oli helposti ldhestyttdva ohjauksessa 1 2 3 4 5
7. Hoitaja huomioi omat tietoni sairaudesta 1 2 3 4 5
8. Hoitaja otti perheeni huomioon ohjauksessa 1 2 3 4 5
9. Hoitaja kuunteli minua ohjauksen aikana 1 2 3 4 5
10. Hoitaja otti huomioon tarpeeni ja elaman- 1 2 3 4 5

tilanteeni
11. Ohjausymparisto oli rauhallinen

[
(6,

12. Ohjaustilanne oli kiireeton 1 2 3 4 5
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Taysin  Melko En Melko Taysin
eri eri osaa Ssamaa samaa
mieltd mieltd sanoa mieltd mielta

13. Ohjaustila oli miellyttava 1 2

14. Minulla oli mahdollisuus keskustella tun- 1 2

teistani

15. Sain mahdollisuuden ottaa omaisen mu- 1 2 3 4 5
kaan ohjaustilaisuuteen

16. Sain tuoda pelkoni esille ohjaustilanteessa 1

17. Sain esittaa kysymyksia halutessani 1

18. Keskustelimme hoitajan kanssa muistakin 1

asioista kuin sairaudesta

B. KAYTANNOLLINEN TUKI OHJAUKSESSA:
19. Hoitaja antoi minulle kirjallista materiaalia 1

20. Kavimme hoitajan kanssa yhdessa lapi kir- 1
jallisen materiaalin

C. TIEDOLLINEN TUKI OHJAUKSESSA:
21. Sain kahdella ensimmaisella ohjauskerralla 1 2 3 4 5
tarpeeksi tietoa

22. Ohjauskertojen maara oli riittava 1 2 3 4 5
23. Ohjauskerroissa oli sopiva aikavali 1 2 3 4 5
24. Tieto on jaettu hyvin eri ohjauskerroille 1 2 3 4 5
25.Sain hoitajalta kaipaamaani tietoa eri aiheis- 1 2 3 4 5
ta

26. Tieto oli hyvin sovellettavissa omaan ela- 1 2 3 4 5

maani ja itsehoitoon.



Tdysin Melko En Melko
eri eri osaa Ssamaa
mielta mieltd sanoa mielta

D. TULKINNALLINEN TUKI OHJAUKSESSA:

27. Ohjauksessa oli selvat tavoitteet 1 2 3 4
28. Hoitaja varmisti etta ymmarsin saamani 1 2 3 4
tiedon.

29. Koen etta sain hyvat valmiudet itsehoitoon 1 2 3 4
30. Sain rohkaisua ja kannustusta 1 2 3 4
31. Ohjauksessa kaytetty kieli oli ymmarretta- 1 2 3 4
vaa.

32. Ohjaus eteni loogisesti 1 2

33. Saamani tieto oli kdaytanndnlaheista 1 2

E. Halutessanne voitte vield vastata avoimeen kysymykseen:

46

Taysin
samaa
mielta

34. Minkalaisia toiveita Teilla olisi ohjauksen kehittamiseksi?

(Voitte halutessanne jatkaa vastausta paperin kdantépuolelle)

KIITOS AJASTASI!




Liite 3. Nivelreumapotilaan hoitopolku

Omia muistiinpanoja Yhteystietoja i r
L
Sisatautien péivasairaala

‘ — | - paivésairaala 269 1034
| o . - fysioterapia 269 1761 KESKI-SUOMEN
| - toimintaterapia 269 2715 SAIRAANHOITOPIIRI

[ - sosiaalityntekija 269 2756

Nivelreumapotilaan
- hoitopolku

3 Keski-Suomen
il keskussairaalassa

— , ‘ Omahoitaja
|

l
o |
I Lisatietoja osoitteesta www.ksshp.fi
]

3 kk:n kaynti - 2 v. kaynti

- ladkari e - laakari

- omahoitaja -omahoitaja - omahoitaja

- fysioterapeutti - fysioterapeutti g - fysioterapeutti

- toimintaterapeutti 7 tanvitiasssa oimintaterapeutti/ - tarvittaessa toimintaterapeutti /

- tarvittaessa sosiaalitydntekija sosiaalitydntekija
sosiaalityontekija

- omahoitaja

- fysioterapeutti

- toimintaterapeutti

- tarvittaessa
sosiaalitydntekija

LKeskussairaala 7
/

Ensitietopéiva
- asiantuntijaluennot

Ryhmaéohjausilta
- katso erillinen esite
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