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The purpose of the thesis was to find out the experiences of the relatives of
seriously ill patients on how they have been met and supported during the
patient's treatment. The aim of the study was to obtain information on how the
nursing staff should meet and support relatives.

The thesis describes the crisis caused by a serious illness, palliative nursing
and grief caused by illness. In particular, the work deals with encounters with
and support for relatives, including psychological and social support, as well as
mental and spiritual support.

The research-oriented thesis used a qualitative research approach, in which the
guestions were open-ended questions and the results were analysed through
content analysis. The data was collected in February 2024 and consisted of
eight responses. The responses were collected from the relatives of seriously ill
patients through cooperation. The questions were open-ended questions.

The results of the study showed that the serious illness of a loved one has a
multidimensional effect. According to the results of the thesis, relatives would
have needed more encounters and support during a loved one's illness. In
addition, they would have liked more information about the disease.
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1 JOHDANTO

Vakavan ja mahdollisesti parantumattoman sairauden diagnoosi voi aiheuttaa
sairastuneelle potilaalle ja h&dnen omaiselleen kriisin, jolloin ihminen voi kokea
sekd hammennysta ettd hatdd. On tarkeaa, etta ihminen tulee siina tilanteessa
kuulluksi ja néhdyksi. (Aalto & Gothoni, 2009.) Omaiset kaipaavat kunnioittavaa,
myotatuntoista ja kiireeténta kohtaamista hoitajan kanssa. Tiedon saaminen hel-
pottaa omaisen osallistumista potilaan hoitoon ja valmistautumista luopumiseen.
Omainen tarvitsee tietoa kipuladkityksesta ja ladkkeettémastad kivunhoidosta,
mutta lisdksi omainen saattaa kaivata keskustelua hengellisista asioista ja poti-
laan loppuvaiheesta. Omainen voi myds miettid potilaan tulevaa kuolemaa ja
hautajaisia. (Mékinen, 2024.)

Opinnaytetydn tarkoituksena oli selvittda vakavasti sairastuneiden potilaiden
omaisten kokemuksia siitd, miten heitéd on kohdattu ja tuettu potilaan hoidon ai-
kana. Tutkimuksen tavoitteena oli saada tietoa siitd, miten hoitajan olisi hyva koh-
data ja tukea omaisia. Omaisille suunnatussa kyselytutkimuksessa keskityttiin
saamaan tietoa sosioemotionaalisen, henkisen ja hengellisen tuen n&kokul-
masta. Omaisille suunnattu kyselytutkimus laadittiin Pohjois-Suomen Sydpayh-

distys ry:n verkkosivuille.

Vakavasti sairastuneen potilaan omaisen kohtaaminen ja tukeminen on tarkeaa
terveydenhuollon henkiléstolle, koska omainen kuuluu potilaan elamaan ja on
usein myds auttamassa potilaan hoidossa. Hoitohenkilokunnan on tarkea muis-
taa potilaan ohjauksen liséksi, ettd omainen saa riittavasti tietoa hoidosta seka
potilaan tilanteesta. Potilaalla on kuitenkin oikeus paattaa kuka laheisista saa tar-
vittavan tiedon potilaan tilanteesta. Omaisten tiedontarve ja hoitoon osallistumi-

nen voivat vaihdella. (Mékinen, 2024.)



2 VAKAVA SAIRAUS

Vakavasta sairaudesta kuuleminen on iso uutinen ja muuttaa seka potilaan etta
omaisen elamaé pysyvasti. Hoitohenkilokunnan on tarkeaa lahestya potilasta ja
hanen perhettaan empaattisesti, antaa tukea ja pyrkia sitouttamaan potilasta hoi-
toon. (Laaksovirta, 2017.) Vakava sairaus koskettaa myds potilaan koko lahiyh-
teis0a. Sairastumiseen liittyva karsimys koskettaa inmista fyysisesti, psyykkisesti,
emotionaalisesti, henkisesti seka hengellisesti ja se voi vaikuttaa myds potilaan
seka laheisten taloudelliseen tilanteeseen. Jokainen yksil6 reagoi tilanteeseen
omalla tavallaan. (Lipponen & Karvinen, 2018, 2.)

Potilaan rinnalla my6s sairastuneen omainen tarvitsee monenlaista tukea. Omai-
selle on yhta lailla iso uutinen kuulla laheisen sairaudesta ja olla mukana hanen
matkallaan kaikissa vaiheissa. Hoitohenkilékunnan on tarkeaa olla tarkkaan tie-
toinen sairaudesta, sen ennusteesta ja potilaan tilasta. Sairaudesta kerrottaessa
on tarkeaa pyrkia kertomaan oleelliset asiat. Hoitajan on kuitenkin tunnistettava
seka potilaan etta omaisen tilanne, silla esimerkiksi stressaavassa tilanteessa
ihminen ei kykene vastaanottamaan tietoa liian nopeasti. (Laaksovirta, 2017).

Erilaisista vakavista sairauksista kerrottaessa voi apuna kayttaa esimerkiksi pal-
liatiivisen potilaan digihoitopolulta |6ytyvaa materiaalia (Terveyskyla, 2021). Li-
saksi erilaiset ohjelehtiset tai tietoa sairaudesta -lappuset antavat konkreettista
lisatietoa sairaudesta. Tilanteeseen on hyva varata aikaa, jolloin hoitaja voi koh-
data potilasta ja omaisia kiireettomasti. Ajan varaaminen antaa aikaa kysymyk-
sille ja hiljaisuudelle. Keskustellessa vuorovaikutus on tarkedssa osassa ja tun-
teet seka tosiasiat on hyva pitaa tasapainossa. (Laaksovirta, 2017.) Henkilékun-
nan tulisi tutustua potilaan lahipiiriin ja ymmartaa perheen rakenne seka dyna-
miikka. Perheen jaseniin tutustuminen lisda luottamusta ja auttaa hoitomyonty-
vyydessa. Tutustumalla perheeseen hoitohenkilékunta saa selville myds mahdol-
liset ongelmat seka mielta vaivaavat asiat ja tuen tarpeet. (Lipponen & Karvinen,
2018, 2).



2.1 Sairauden aiheuttama kriisi

Kriisi tarkoittaa &killistéa pysahtymista, kun ihmisen elaméaéan on tullut jokin yllat-
tava tilanne esimerkiksi tapaturma tai vakava sairaus, josta hanella ei ole aiem-
paa kokemusta. Kriisista puhutaan silloin, kun on koettu jotakin vakavaa, joka on
muuttanut elamaa kenties lopullisesti. Tilanteen akillisyys ja ennakoimattomuus
vaikeuttavat kriisitilannetta. Erilaisia kriiseja on jaoteltu kolmeen erilaiseen aluee-
seen, joita ovat kehityskriisit, elaménkriisit ja akilliset kriisit. Kehityskriisit kuuluvat
luonnolliseen elamaan, jotka liittyvat ihmisen kasvuun, kehitykseen ja ikaan. Ela-
mankriisit ovat pitkakestoisia rasitustiloja, kuten esimerkiksi pitkdaikainen sai-
raus, konkurssi, avioero tai tyduupuminen. Akillinen kriisi on yllattava ennakoima-
ton tapahtuma ja tallaisia ovat omaisen kuolema, onnettomuus tai muu ennakoi-

maton tapahtuma. (Palosaari 2008, s. 22—-24.)

Tieto vakavasta sairaudesta, voi aiheuttaa kriisin. Kriisia voidaan kuvata veteen
heitetyn kiven tavoin, jolloin kriisi leviaa ja on mukana kaikkialla. Kriisia kuvataan
neljalla eri vaiheella. Sokkivaiheessa ihminen on jarkyttynyt ja kykenemétén hah-
mottamaan tilannetta. Tallaisessa tilanteessa hoitajan on tarke&aa olla lasna ja
kuunnella. Ihminen ei silloin kykene vastaanottamaan toisen selviytymistarinoita
tai muita ohjeita. Ahdistavaa tietoa pitaa kasitella palastellen. Kriisin kohdannutta
auttaessaan hoitajan voi olla vaikeaa kohdata potilaan tilannetta, mikali oma ela-
mantilanne koskettaa samalla tasolla. Hoitajan tulee kuitenkin pyrkia toimimaan
ammatillisesti, eika keskittyd omiin kokemuksiin auttamistilanteessa. (Aalto &
Gothdni, 2009.)

Reaktiovaiheessa ovat lasna erilaiset tunteet, kuten itku, suru, syyllisyys, viha,
toivo ja epéatoivo. Tunnetilat voivat vaihdella ja muuttua useaan otteeseen sairau-
den eri vaiheissa. Ihminen voi olla valilla myos syyttava hoitohenkilokuntaa koh-
taan, mikéli han etsii sairastumiselle syyllistd. Sairastuneen mieleen voivat
nousta pohdinnat elaman tarkoituksesta, mutta myds hengelliset asiat voivat tulla
esille. Tassa vaiheessa hoitajan on tarke&aa kuunnella ja kestaa potilaan vaikei-
takin reaktioita. Kriisin eri vaiheissa potilaalle ja omaiselle on tarkeda luoda rea-
listista toivoa sairauden keskelle. Hyva hoito, hoiva ja arjen pienten asioiden huo-
maaminen ovat tarkeimpid. Tyostamis- ja kasittelyvaiheessa ihminen k&sittelee

asiaa mielessaan. Ihminen saattaa haluta joko keskustella tai vetaytya omiin



ajatuksiin. Tunteet eivat heittele enda niin paljon, kuin aiemmin. Hoitajan on tar-
keda antaa edelleen aikaa ja tukea. (Aalto & Gothoni, 2009.)

Uudelleen suuntautumisen vaiheessa totutaan hiljalleen uuteen elamantilantee-
seen. Elaman jatkumista tarkastellaan nyt uusin silmin ja kriisi on osa elamaa.
Hoitajan tehtdva on auttaa eteenpdin ja etsid voimavaroja arkeen. Jos sairaus
johtaa kuolemaan, hoitaja voi auttaa myds kirjaamalla potilaan ja omaisen toiveita
ylos. Liséksi on tarkeaa pyrkia olemaan tukena ja lasna, jos omaiset haluavat
kysya tai pohtivat vaikka hautajaisten valmistelua. Hoitajan on tarkeda kuunnella
ja pohtia elamé&n jatkumista omaisten kanssa myds potilaan poismenon jalkeen.
(Aalto & Gothoni, 2009.)

2.2 Palliatiivinen hoitotyo

Palliatiivisessa hoidossa puhutaan parantumattomasta, etenevasta sairaudesta,
jossa potilas tarvitsee kokonaisvaltaista hoitoa ja sairaus etenee vabhitellen kohti
saattohoitoa. Palliatiivinen hoito kuuluu kaikille riippumatta iasta tai diagnoosista
ja se voi kestaa useita vuosia. Palliatiivisessa hoidossa ovat keskeista potilaan
karsimyksen lievittdminen ja ehkaiseminen. Lisaksi on tarkea keskittya potilaan
hengellisiin, psykologisiin, sosiaalisiin ja maailmankatsomuksellisiin ongelmiin.
Hoidon tavoitteena on potilaan ja omaisen mahdollisimman tasapainoinen elama
loppuun asti. Palliatiiviseen hoidon keskeisia asioita ovat potilaan oireiden lievit-
taminen sek& mahdolliset tukihoitomuodot, joiden avulla voidaan tukea seka po-
tilasta ettd perhettéa sairauden loppuun asti. Palliatiivinen hoito on ikdan kuin va-
livaihe aktiivisen sairauden hoidon ja saattohoidon valilla. (Heikkinen ym., 2004.)

Hoidon tavoite maaritelladn hoitolinjauksella. Hoitolinjausta perustellaan ladke-
tieteellisesti, mutta siind otetaan huomioon myos potilaan toiveita ja arvoja. Hoi-
tolinjauksella pyritddn kohdentamaan hoitoja oikein ja valttdmaan karsimysta li-
saavia hoitoja. Kun potilaalle ollaan tekeméassa hoitolinjausta, otetaan huomioon
potilaan ja mahdollisesti Iaheisen mielipiteet. Erityisesti potilaan ja omaisten kuul-
luksi tuleminen on tarkeaa silloin, kun tehdéaan potilaan osalta ennakoivaa hoito-
suunnitelmaa. Potilaan toiveita ja hoitotahtoa tulisi kaikkien hoitoon osallistuvien
kunnioittaa ja kuunnella. Hoitolinjaus paivitetddn potilaan tilan muuttuessa tai



taudin edetessa. Elaménlaadun ja toimintakyvyn yllapitaminen ovat merkitta-
vassé osassa hoitoa. Palliatiivinen hoitolinjaus tulee ajankohtaiseksi silloin, kun
taudin etenemiseen ja elaman pituuteen ei voida hoidolla vaikuttaa. (Lehto ym.,

i.a.)

Palliatiiviseen hoitoon kuuluu (Terveyden- ja hyvinvoinnin laitoksen [THL], 2024)
mukaan se, ettd hoitohenkilokunta muistaa kuunnella potilasta ja hdnen omais-
taan tarkasti palliatiivisen hoidon suunnittelussa. Siin&, otetaan huomioon poti-
laan hoitotahto, laéketieteellinen ennuste ja tilanne, laheisten ajatukset ja mah-
dollinen hoitopaikka. Hoidon suunnittelussa kasitellaan lisaksi hoidon rajauksia ja
hoitolinjauksia. Hoidon suunnittelussa kaydaan lapi myos erilaisten apuvalinei-
dentarve, ladkkeelliset ja ladkkeettomat hoitomuodot sekd muut mahdolliset tuen
tarpeet. (THL, 18.3.2024.) Palliatiivista hoitoa suunniteltaessa on tarkeaa kirjata
kaikki potilaan ajatukset ja toiveet ylos. Selkea ja hyva kirjaaminen lisda hoidon
turvallisuutta ja sita, ettd tieto kulkee hoitajien kesken. Hoidon suunnittelua teh-
dessé on hyva kayda kattavaa keskustelua potilaan ja omaisen kanssa koko hoi-
toprosessin ajan. Erityisen tarkeda tama olisi hoidon alkuvaiheessa, jolloin potilas
viela todennékdisesti pystyy kertomaan mielipiteensa. (THL, 25.9.2024.)

2.3 Potilaan ja omaisen suru

Suru jakaa usein eldaman aikaan ennen tapahtunutta ja tapahtuman jalkeiseen
aikaan. Lahestyva suru valmistaa potilasta ja omaista myds tulevaan. Surun ete-
nemisessa tulee erilaisia vaiheita ja surun kokemus on aina yksiléllinen. Ensin
potilaalla ja omaisella voi tulla kieltdmisen vaihe, joka suojaa ikaan kuin aivoja
ymmartamasta mita tapahtui. Seuraavaksi tulee viha, joka voi kohdistua hoito-
henkilokuntaan tai jopa Jumalaan. Kolmannessa vaiheessa puhutaan kaupan-
kaynnista, jolloin ihminen kasittelee surua. Neljdnnessa vaiheessa ihminen hy-
vaksyy tapahtuneen. Potilas saattaa silloin sanoa esimerkiksi, etta han kaipaa
taivaan kotiin. (Selin, 2023.)

Potilaan tilan heikentyessa han voi pohtia elaman rajallisuutta ja lahestyvaa kuo-
lemaa. Suru ja huoli aiheuttavat usein ahdistuksen ja karsimyksen tunteita. Poti-

las joutuu luopumaan ja eroamaan omista rakkaistaan ja omasta elamastaan.



Han saattaa huolehtia jaljelle jaaneista ja heidan parjagamisestaan kuoleman jal-
keen. Lisaksi potilasta huolettaa oma tila ja voinnin heikkenemisen aiheuttama
arkielamasséa selviytyminen. Oman perheen merkitys on potilaalle suuri, ja han
kaipaa omaisten tukea ja lohdutusta. Potilasta ja hanen perhettddn yhdistavat
tietamattdmyyden olotila, pelot sek& pohdinnat siitd, mita on viela edessa tai mi-

ten eldma jatkuu kuoleman jalkeen. (Gronlund & Huhtinen, 2011, s.79.)

Vakava sairaus on myods omaiselle kriisi ja suru, joka muuttaa elamantilannetta
pysyvasti. Pitkdan jatkuneen hoidon aikana omaiset voivat kokea vierailut osas-
tolle raskaina ja ahdistavina. Tilanne muuttaa myds omaisen arkea ja paivaryt-
mia. Omaisen suru on myds luopumista ja lisda pohdintoja siita, ettd ihminen
menettdd elamastaan jotain sellaista, joka on tuttua ja kallisarvoista. Jokaisen
suru on kuitenkin erilainen ja kokemus yksilollinen. Suru koskettaa perhepiirin
liséksi usein myo6s laajemmin ja saattaa heijastua potilaan tai omaisen tydkave-
reihin ja ystaviin. Myo6s sellaiset ihmiset voivat surra, jotka eivét olleet potilaan
kanssa lahiaikoina tekemisissa tai hyvissa véleissa. (Grénlund & Huhtinen, 2011.
s.139-142))

Hoitajan ja omaisen suhde saattaa kehittya potilaan hoidon aikana tutuksi ja tur-
valliseksi. Potilaan kuoleman jalkeen omainen voi kuitenkin kokea jaavansa yksin
surun kanssa, kun hanella ei olekaan enda kontaktia potilaan hoitajien kanssa.
Hoitokontakti on myds omaisella voinut olla useita vuosia pitka tai aivan lyhyt,
mutta merkityksellinen. Laheisen kuoleman jalkeen omaiselle tulee surukasittelyn
liséksi hoidettavaksi monia kaytannon asioita, joissa han tarvitsee tukea seka oh-
jausta. Laheisen kuolema aiheuttaa omaiselle surun, joka vie voimavaroja ja vaa-
tii psyykkisia ponnisteluja. (Gronlund & Huhtinen, 2011. s.137-138.)

Surevan omaisen kohtaaminen on usein vaikeaa myos hoitajille. Hoitajan tulisi
olla levollinen ja rauhallinen seka osata lasn&olon ja kuuntelemisen taito. Omai-
sille potilaan kuoleman viimeiset hetket ovat tarkeita ja hoitajan tulisi osata sa-
noittaa tilannetta selke&sti seka yksinkertaisesti. Erityisen tarke&éa tama on silloin,
kun omaiset eivat ole lAsna kuoleman hetkell&. Talldin omaisille on tarke&aéa kertoa
mité tapahtui ja minkalaiset viimeiset hetket ennen kuolemaa olivat. Hoitajan roo-
liin kuuluu my@s ohjata omaisia potilaan kuoleman jalkeen ja antaa heille esimer-

kiksi suruopas osastolta. (Aalto & Gothoni, 2009.) Oppaan avulla omaiset saavat
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tietoa surusta, hautajaisjarjestelyistd seka muista tuen mahdollisuuksista potilaan
kuoleman jalkeen. Omaista voi lohduttaa ajatus siita, etta suru kestaa aikansa
eika sitd voi alkaa kiirehtimdan. Menetys muuttuu ajan saatossa muistoiksi. (Se-
lin, 2023.)

3 OMAISTEN TUKEMINEN JA KOHTAAMINEN

Potilaiden ja omaisten kokemuksia sairaanhoitajan osaamisesta on tutkittu pal-
liatiivisen ja saattohoidon osalta. Kokonaisvaltaiseen hoitoty6hon kuuluu kohtaa-
misen ja vuorovaikutuksen osaaminen, mutta sen lisaksi hoitajalla tulee olla tie-
toa oireista, hoidosta ja hoidossa ohjaamisesta. Vuorovaikutus potilaan ja hoita-
jan valilla rakentuu parhaiten kunnioittavassa ja arvostavassa ilmapiirissa.
Omaisten hyvinvointi ja jaksaminen voi heikentya vakavasti sairastuneen potilaan
hoidon aikana ja sairaanhoitajan tydssa onkin tarkead huomioida omaisia seka
huolehtia heidan hyvinvoinnistaan. Hyvin usein tama nakdkulma jaa potilaan hoi-
don rinnalla hoidossa huomioimatta. Omaiset saattavat kokea laheisen sairauden
aikana epavarmuutta, jolloin hoitajan antamat neuvot ja ohjaukset antavat heille
varmuutta ja parantavat elaménlaatua. Sairaanhoitajan ihmisléaheinen toiminta il-

menee psykososiaalisena tukena laheisille. (Vihela ym., 2020.)

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen laatusuosituksessa (Palliatiivisen hoidon ja
saattohoidon kansallinen laatusuositus [THL], 2023) korostetaan hoitohenkilds-
ton ja potilaiden seka heidan laheistensa valista vuorovaikutusta. Hyva vuorovai-
kutus tuo yhteisymmarryksen ja valittéda lohtua ja hyvaa oloa. Vuorovaikutus on
helppoa, mutta siitd tulee myos helposti vaikeaa, haastavaa ja ohittavaa, jolloin
potilaalle ja hanen laheiselleen tulee tunne siita, ettd hanta ei kohdattu eika
kuultu. Jokaisella ihmisella on oikeus tulla kohdatuksi yksiléna, jonka arvoja kun-
nioitetaan. Seka potilaalla ettd omaisella on oikeus tulla kuulluksi omalla aidinkie-
lelldé&n ja tulla ymmarretyksi oman kulttuuritaustansa kautta. (THL, i.a.)
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Kiire ei saisi vaikuttaa tyon laatuun. Aika ja lasnaolo ovat keskidssa loppuvaiheen
hoidon aikana, jolloin hetket jattavat jaljen laheisiin ja heidan elamaansa. (Keka-
lainen ym., 2021, s. 94-95.) Sairaanhoitajan hyvaan tydskentelyyn kuuluu omais-
ten huomioon ottaminen hoidon yhteydessa sek& omaisten tuen tarpeen arviointi
ja tukeminen kokonaisvaltaisesti (Kekalainen ym., 2021, s. 94-95).

3.1 Omaisen psyykkinen ja sosiaalinen tukeminen

Jokainen ihminen kokee mielenterveyden ja hyvinvoinnin eri tavoin. Sen vuoksi
ihmiset reagoivat eri elamantilanteisiin ja tapahtumiin (hyvin) vaihtelevasti. Rea-
goinnin vaikeusaste ja ahdistuksen tila vaihtelevat eri ihmisilla. WHO:n (Word
Health Organization), mukaan mielenterveys on kokonaisvaltainen hyvinvoinnin
tila, jossa henkild ymmartaa omat kykynsa ja selviytyy elamaéan kuuluvista arjen
haasteista, sekd kykenee tytskentelemé&éan ja osallistumaan yhteisiin toimintoi-
hin. WHO korostaa mielenterveysongelmien ehkaisemista ja ehkaisyn tarkeytta.
Kaytanndssa ehkaisy tarkoittaa, etta tunnistaa mielenterveyden yksilolliset, sosi-
aaliset ja rakenteelliset tekijat ja puuttuu niihin riskien vahentamiseksi. (WHO,
2014.))

Henkilon sairastuessa pitkaaikaissairauteen myos perhe kohtaa muuttuvan ela-
mantilanteen ja siihen liittyvan kriisin. Kun téllainen vaikea elamantilanne sattuu
kohdalle, on koko perheen tarkeaa saada psyykkista apua ja tukea. (Terveyskyla,
2018.) Psyykkinen tukeminen on kannustamista, rohkaisemista seka kuuntele-
mista. Se antaa mahdollisuuden tydstaa tunteita Terveyden- ja sosiaalihuollon
tyontekijat tarjoavat konkreettista tukea ja keskusteluapua. On olemassa hyvin
erilaisia keinoja tukea ihmisen psyykkista hyvinvointia. Sairaanhoitajana on tar-
keaa tietdd mita nama keinot voisivat olla juuri vakavasti sairastuneen potilaan
omaisen kohdalla. Keinot voivat olla hyvin konkreettisia ja yksinkertaisia, kuten
omaisten ohjaaminen kolmannen sektorin palveluihin tai keskusteluavun tarjoa-

minen seka asiantuntijoiden piirin ohjaaminen. (Rautava-Nurmi ym., 2012.)

Vertaistukiryhnmat on todettu hyddyllisiksi vakavasti sairastuneen potilaan omai-
selle. Erilaisiin tilanteisiin on suunniteltu erilaisia ryhmia ja niiden rakenne seka
tukimuodot voivat vaihdella. Vertaisryhmatoiminnan tarkoitus on, etta
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samanlaisessa elamantilanteessa olevat henkilét voivat jakaa kokemuksiaan
(toistensa kanssa) ja saada sité kautta tukea, toivoa seka uusia nakékulmia. Ryh-
man perustarkoitukset rippuvat ryhmaén tyypisté. Vertaisryhmien teemoina voivat
olla esimerkiksi kuntoutus, henkinen ja psyykkinen jaksaminen seka toimintaky-

vyn vahvistaminen. (THL, i.a.)

Sosiaalisen tuen saaminen edistaa terveytta. Jokaisella ihmisella on ymparillaan
erilaisia sosiaalisia verkostoja. Lahiverkostoon kuuluu usein sukulaisia ja ystavia,
sairaalassa lisaksi toisia potilaita. Ihmissuhteista muodostuvat verkostot yllapita-
vat ja edistavat terveyttd ja hyvinvointia. Esimerkiksi syopéaan sairastuneilla on
usein verkostoja, joissa he voivat jakaa ajatuksiaan ja tunteitaan. Verkostoja on
olemassa erilaisia eri-ikaisille ihmisille. Sosiaaliset suhteet heikentavat stressia
ja vahentavat sairastuneen potilaan kuolleisuusriskia ja parantavat toipumispro-
sessia. (Lehto ym., 2022. s.62—-64.)

Psyykkistd kuormitusta ja stressid voivat vahentdd harrastukset sekd vapaaeh-
toistoiminta. Molemmilla on suotuisia vaikutuksia terveyteen. Sosiaalisista ver-
kostoista on kognitiivisia ja affektiivisia hyotyja. Kognitiivisia hyotyja ovat tiedon
saaminen, kontrollin tunne, itsetunto ja optimismi. Affektiivisia hyotyja ovat posi-
tiivisuuden lisdantyminen ja negatiivisten tunteiden vahentyminen. Sosiaaliset
suhteet lisaavat yksilon motivaatiota huolehtia itsestdén ja vahentavat riskikayt-
taytymista. Lisdksi ne lisdavat tutkimuksiin ja hoitoon hakeutumista, eli hoito-
myontyvyytta ja halua elaa terveellisesti. Vahvat sidokset eivat valttamatta edista
terveytta niin paljon kuin heikot sosiaaliset sidokset, koska vahvat sosiaaliset si-
dokset lisdavat sairastuneen mielessa huolta siitd miten laheiset parjaavat.
(Lehto ym., 2022. s.62-64.)

Potilas saattaa sairauden aikana myds kuormittua liian laheisista ihmissuhteista,
ja silla saattaa olla epésuotuisa vaikutus sairaudesta paranemiseen tai selviami-
seen. Tutkimuksissa on myds osoitettu, etta heikot sosiaaliset sidokset tuottavat
enemman sosiaalista pddomaa, koska ne kuormittavat etdisemmalla suhteella
vahemman potilasta ja sitd kautta potilas saa usein enemman tietoa ja tukea kay-
tanndn arkeen. Heikkoja ja muodollisia suhteita ovat esimerkiksi tuttavat seka
yhdistys- ja viranomaistoiminta. (Lehto ym., 2022. s.62—-64.)
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3.2 Henkinen ja hengellinen tukeminen

Henkisyyteen ja hengellisyyteen liittyy useimmiten erilaisia elamaa koskevia sy-
vid kysymyksi&, joihin vastaaminen voi olla vaikeaa. Louherannan ym. (2016,
s.236) mukaan henkisyys kuuluu ihmisen elamén perusarvoihin ja tarkoitukseen
lisdksi se nakyy henkisend kiinnostuksena. Hengellisyys taas pitaa sisallaéan
kaikki uskonnolliset uskomukset ja pyhina pidetyt asiat seka arvot, jotka ohjaavat
ihmisten elamaa. Hengellisyyteen kuuluu yksildn oma henkilokohtainen yhteys-
hanta ymparodivadn maailmaan, johon voivat kuulua ymparilla olevat ihmiset,
luonto seka henkildlle pyhat asiat. (Sipola ym., 2020.)

Henkiset tarpeet voivat olla hyvinkin erilaisia ja yksilosta riippuvia. Henkisen tuen
tarjoaminen voi nakya arjessa yksinkertaisissa toiminnoissa kuten lohdutuksena
ja laheisyytena, mutta sen tarkoitus on useimmiten auttaa ihmisia l0ytaméaan vas-
tauksia elaman suuriin kysymyksiin. (Louheranta ym., 2016, s.236.) Hengellisyy-
desta huolehtiminen hoitotydssa nakyy yleisimmin kulttuurin kunnioittamisena
seka vuorovaikutuksena omaisten ja potilaiden valilla. Hengellisyytta voidaan kui-
tenkin tukea myos aktiivisemmin, jos siihen on tarvetta. Sairaalassa hengellista
hoitotydta kutsutaan sielunhoitotytksi. (Sipola ym., 2020.) Sairaalassa on
yleensa sairaalapappeja, jotka voivat auttaa ja olla hoitajien tukena sielunhoidol-
lisissa tilanteissa. Hoitaja voi ohjata potilasta tai omaista esimerkiksi hengellisiin
tilaisuuksiin sairaalassa tai sairaalasielunhoitajan avun piiriin. Sairaalasielunhoi-
toty0 tukee hoitajan tyota. Sielunhoitotydssa keskeiset tavoitteet ovat toivon ylla-
pitaminen ja ihmisarvon vahvistuminen seké potilaan turvallisuuden tunteen Ii-

saantyminen. (Sipola ym., 2020.)

Lipponen ja Karvinen (2018) ovat tutkineet omaisten kokemuksia laheisen ol-
lessa saattohoidossa. Tutkimuksessa on kaynyt ilmi, ettd omaiset ovat saaneet
henkisté ja hengellista tukea siitd, etta hoitajalla on ollut vakaumusta tukeva
asenne ja psykososiaalinen tuki. Hoitajan on mahdollista edistda omaisen hen-
kistd jaksamista osoittamalla huolenpitoa ja rinnalla kulkemista seka toivon na-
koalojen luomisella. Omaiset olivat toivoneet, ettd henkisen ja hengellisen tuen
aloite tulisi hoitajilta. He olivat kokeneet vaikeaksi selvittaa misté voisi saada
henkisté ja hengellista tukea. Tutkimuksen mukaan hoitajat olivat huomanneet
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valttelevansa (likaa) henkisen ja hengellisen tuen merkityksen esille nosta-
mista. Tutkimuksessa kavi ilmi myds, etté hoitajan vuorovaikutustaitoihin ja
asenteeseen tulisi kiinnittdd enemman huomiota koulutuksessa. (Lipponen &
Karvinen, 2018, s. 14.)

4 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE

Opinnaytety6n tarkoituksena oli selvittdd vakavasti sairastuneiden potilaiden
omaisten tuen ja kohtaamisen kokemuksia ja verrata saatuja tuloksia kirjallisuu-
desta saatuun tietoon. Tavoitteena oli lisata hoitajille tietoa siitd, mita tukea ja
minkalaista kohtaamista omaiset kaipaavat, kun heidan laheisensa on sairastu-
nut vakavasti. Tutkimuksen kautta saadun tiedon seka aiheesta I6ytyneen kirjal-
lisuuden kautta saadaan tietoa siitd, miten hoitajat voivat tukea ja kohdata omai-
sia. Tutkimustulokset antavat mahdollisuuden kehittéda asiaa laajemminkin, esi-
merkiksi yhteistyon ja palveluverkostojen kehittamisessa. Tutkimuksen tulosten
avulla yhteistyokumppani, Pohjois-Suomen Syodpayhdistys ry, voi hyédyntaa
opinnaytetydn prosessista saatuja tuloksia myohemmin toimintansa kehittami-

sessa.

Opinnaytety6n keskeiset tutkimuskysymykset ovat:
1. Miten omainen on kokenut tulleensa kohdatuksi ja tuetuksi |aheisen sairastu-

essa vakavasti?

2. Miten hoitaja voisi tydssaan huomioida enemman potilaan omaisia?

5 OPINNAYTETYON TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Opinnaytety6 toteutettiin 2023-2024 aikavalilla. Yhteisty6tahon kanssa pidettiin
saanndllisesti palavereita, joissa kaytiin lapi sen hetkista tilannetta, edistymista ja
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jatkosuunnitelmia. Heidan kanssaan keskusteltiin sisallosta, tutkimuskysymyk-
sista ja kyselyn toteuttamisesta. Kevaalla 2024 yhteistydtahon verkkosivuilla oli
esilla kysely omaisille. Vastausten saamisen jalkeen tyostamista jatkettiin analy-
soimalla vastauksia ja syventdmalla teoriatietoa, lisdksi opinnaytetyon kasikirjoi-
tus esitettiin seminaarissa. Opinnaytetyon valmistumisajankohta oli syksylla

2024, jolloin valmis ty6 esitettiin seminaarissa.

5.1 Yhteistyotaho

Opinnaytetytn yhteistyétaho on Pohjois-Suomen Sy6payhdistys ry. Opinnéyte-
tyon rakenne ja sisalto kaytiin lapi yhteistydétahon kanssa suunnitteluvaiheessa.
YhteistyOpalavereja pidettiin videopuheluiden ja séhkdpostien kautta. Yhteistyo-
taho mahdollisti kyselyn linkin jakamisen nettisivunsa kautta. Pohjois-Suomen
SyoOpayhdistys ry on perustettu vuonna 1956 ja se on osa Syopajarjestoja, joihin
kuuluu 12 alueellista syopayhdistysta ja viisi valtakunnallista potilasjarjestta. Yh-
distyksen toiminnan tavoitteena on edistéaa ihmisten terveytta ja tukea syopaan
sairastunutta ja ha&nen perhettdéan. Yhdistykselld on erilaisia vertaistukiryhmia
esimerkiksi Oulussa, Raahessa, Rovaniemelld, Torniossa ja Sodankylassa. Yh-
distys jarjestaa kursseja yhteistydssa sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskes-
kuksen (STEAN) kanssa. Yhdistyksen aktiiviset paikallisosastot toimivat eri puo-
lila Pohjois-Suomen Syopayhdistyksen aluetta. Yhdistys antaa neuvontaa oh-
jausta ja monipuolista tukea. (Pohjois-Suomen Syopayhdistys ry, i.a).

5.2 Tutkimusmenetelmat

Opinnaytetytssa kaytettiin laadullista eli kvalitatiivista tutkimusmenetelmaa.
Tama lahestymistapa pyrkii ymmartamaan ilmioita syvallisesti ja kokonaisvaltai-
sesti. Menetelma korostaa laatuun perustuvaa tietoa maaran sijaan, keskittyen
yksildllisiin kokemuksiin, merkityksiin ja kontekstiin (Tuomi & Sarajarvi 2018). Ky-
selytutkimus toteutettiin anonyymin kyselyn avulla. Anonyymi kysely helpotti

omaisia ja mataloitti kynnysta vastata tutkimuskysymyksiin.
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Kyselytutkimuksen vastaukset analysoitiin vaiheittain laadullisella siséltdanalyy-
silld. Ensimmaisessa vaiheessa luettiin Iapi kaikkien osallistujien vastaukset ja
yritettiin [6ytad paateemoja ja aihepiireja. Taman jalkeen tehtiin syvallisempi ai-
neistolahtdinen analyysi, jossa avoimin mielin tarkasteltiin haastateltavien vas-
tauksia ja niiden yhteyksia, kontrasteja ja merkityksia keréttyyn teoriatietoon. Ta-
man kautta pyrittiin saamaan vastauksia tutkimuskysymyksiin. (Tuomi & Sarajarvi
2018.)
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6 KYSELYN TOTEUTUS JA ANALYSOINTI

Aineisto hankittiin sahkdisella kyselylomakkeella, joka toteutettiin Webropol-
tyokalulla. S&hkoinen toteutus valikoitui sen kétevyyden ja kyselyn laatimisen,
seka vastaamisen helppouden takia. Lomakkeessa oli kuusi avointa kysymysta.
Kysymykset muokattiin niin, ettd vastaajien oli helppo ymmartaa ja vastata ky-
symyksiin, ilman vaarinkasityksen syntymista. Naiden kysymysten avulla saatiin
vastauksia tutkimuskysymyksiin. Tutkimuskysymykset koskivat potilaan koke-
musta tuen ja kohtaamisen saamisesta ja tuen riittavyydesta, liséksi oli tarkea
selvittdd miten hoitaja voisi huomioida omaisia potilaan hoidon aikana.

Sahkodinen kyselylomake saatteineen (Liitel) julkaistin Pohjois-Suomen Syo-
payhdistyksen Facebook-sivuilla sekéa heidéan kotisivuillaan. Kysely oli avoinna
koko helmikuun ajan (1.2-29.2.2024). Kyselyyn vastasi kahdeksan henkil6a. Vas-
taajien maara koettiin riittdvanad tutkimuksen luotettavuuden ja laadullisuuden
suhteen ja kysely suljettiin. Kysymyksiin vastattiin melko laajasti, sekd suomeksi
etta ruotsiksi.

Analyysin kautta vastauksissa nousi esille toistuvia teemoja, joista muodostettiin
paateemat pohdinnallemme. Saaduista vastauksista keskusteltiin ja havainnoista
tehtiin muistiinpanoja. Esiin nousseita ilmidita ryhmiteltiin ja huomattiin, etta
niissa toistui kolme paateemaa. Paateemat olivat avun ja tiedon saamisen tarve,
kuulluksi ja ndhdyksi tulemisen tarve seka henkisen, hengellisen ja sosioemotio-
naalisen tuen tarve. Lisaksi kunkin kysymyksen vastauksien analysoinnissa luo-
kiteltiin yhtenevaisyyksia vastaajien kesken ja lopuksi vastauksista poimittiin par-
haiten kuvaavat lainaukset.

KUVA 1. Paavaiheet
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Kyselytutkimuksen kolme paavaihetta. Tiedon kerddminen kyselyn avulla. Saa-
tujen vastausten analysointi ja lopuksi johtopaatdsten tekeminen.

Vastausten

Tiedon Johtopaatokset

analysointi

keraaminen

KUVA 2. Paateemat

Analyysista saadut paateemat ja paateemojen alaluokat.

Kyselyvastausten analyysi ja kolme

paateemaa

AVUN JA TIEDON SAAMISEN . HENKISEN, HENGELLISEN JA
TARVE KUULLUKSI JANAHDYKSI | 55510EMOTIONAALISEN TUEN
TULEMISEN TARVE 1onAA

- Mitd laékkeita potilaalle annettiin
- Mi i i - Kuuntelu ja keskustelu
Miten potilaan sairaus etenee - Kuulumiset ja vointi

- Miten parjaan kotona potilaan o : - Tuen tarpeen kartoittaminen
kanssa Potilaan tilanne - Avun piiriin ohjaaminen

- Mitd tapahtuu, kun potilas kuolee - Kysymisen mahdollisuus - Vertaistuki
Miten asiat etenee kuoleman jalkeen

- Katse ja kohtaaminen

7 KYSELYN TULOKSET
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Opinnaytetytssa tutkittiin vakavasti sairastuneen potilaan omaisen tuen ja koh-
taamisen saamista ja sen tarvetta. Omaiset saivat vastata sahkoiseen kyselytut-
kimukseen. Kyselytutkimuksen kautta saaduilla vastauksilla saadaan tietoa
omaisten kohtaamisen ja tuen tarpeesta, lisdksi saadaan omaisten aanté kuul-
luksi, minkalaisia kokemuksia hanella on taustalla. Tutkimus auttaa hoitajaa ke-
hittymaan juuri nailla osa-alueilla. Opinnaytetydssa kohtaamisen ja tuen tarvetta
on kasitelty liséksi kirjallisuuden avulla.

Vakavasti sairastuneiden potilaiden omaisten kyselyvastauksien tuloksien ana-
lysointi aloitettiin ensin kdantamalla vastaukset suomen kielelle. Koska osa vas-
tauksista oli ruotsinkielisia. Sen jalkeen kaikki vastaukset luettiin lapi. Kyselylo-
makkeen ensimmainen kysymys kasitteli laheisen sairaudesta saamaa tietoa ja
tiedon tarvetta. Kuusi kahdeksasta vastaajasta ei ollut saanut tarpeeksi tietoa
laheisen sairaudesta ja he olisivat kaivanneet tietoa enemman. Liséksi kaksi
vastaajaa olisi kaivannut tietoa ja tukea kotona tapahtuvan hoidon yhteydessa.
Kaksi vastaajaa oli saanut tarpeeksi tietoa ja yksi oli saanut myos esitteita sai-
rauteen liittyen. Kaipausta tuen ja tiedon tarpeesta kuvattiin yhdessa vastauk-

sessa nain:

Hoitajilta ja laakareilta en saanut mitaan tietoa. Katse ja puhe suun-
nattiin ainoastaan potilaaseen. Tunsin oloni ulkopuoliseksi

Omaiset kaipasivat erityisesti tietoa laheisen sairaudesta, mutta myos tukea sai-
rastavan laheisen lahelld olemiseen. He kaipasivat yhteystietoja avuntarjoajille

ja vertaistukea. Yksi vastaaja olisi halunnut enemman tietoa kipuldakityksesta.

Toinen kysymys tutki hoitajan tukea, kohtaamista ja omaisen kuulemista. Viisi
omaista koki tulleensa ohitetuksi laheisen hoidon aikana. Kolme puolestaan oli
kokenut tulleensa kuulluksi ja kohdatuksi hyvin ja lampimasti. Yhdessa vastauk-
sessa tuli esille se, etté vaikka vastaaja olikin kokenut suurimman osan hoita-
jista helposti l[ahestyttavina, niin yksi huono kohtaaminen oli jaanyt mielen-
paalle. Useat omaiset olisivat kaivanneet ajantasaista tietoa l&aheisen hoidosta
ja aikaa, seka vastauksia kysymyksille.

Usea heista oli hyvin [ammin hoitaja. Vain yksi hoitaja oli vihainen
ja siita jai hyvin ikavat muistot.
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Vastauksista tuli mielikuva, etta vaikka ihminen saisi hyvaa kohtelua ja kohtaa-
mista, voi yksi huono kohtaaminen jaada paallimmaisend mieleen. Huono koh-
taaminen jaa vaivaamaan muutenkin herkassa mielentilassa. Hoitajan tulisi
muistaa, ettd jokainen kohtaaminen on ainutlaatuinen.

Kyselyn kolmas kysymys, jonka aihe oli omaisten kokemus siitd, miten he olivat
saaneet tukea sosioemotionaalisesta ndkdkulmasta, painottui enemman negatii-
visen puolelle. Kahdeksasta vastaajista viisi oli tyytymattémia saatuun tukeen.
Useampi vastasi, ettei ollut mitenkdan saanut tukea, ja toiset vastasivat, etta
vaikka hoitajat olivat tukeneet jonkin verran, he olisivat kaivanneet kuitenkin lisda
ohjausta ja tukemista. Vastaukset olivat monipuolisia ja osa kyselyn vastaajista
naytti vastausten perusteella hyvin turhautuneelta saadusta palvelusta. Yksi vas-
taajista vastasi suoraan nain:

Ei milldan tavalla saanut. Ehka minun olisi pitanyt huutaa, raivota,
paiskoa sairaalassa tavaroita, jotta minut olisi huomattu. No, siina
vaiheessa olisi tullut vartija ja poliisit paikalle ja viety l&heinen put-
kaan rauhoittumaan

Toisaalta kolme kyselyyn vastanneista oli omasta mielestdén saanut tarpeeksi
tukea sosioemotionaalisesta ndkokulmasta. Heidan kokemuksensa painottuivat
hoitajien rauhalliseen toimintaan ja siihen, etta heité oli oikeasti kuunneltu ja oh-
jattu tukipalveluiden saamiseen. Ruotsinkieliset vastaukset taas osoittivat sen,
etta kieli voi olla iso este hyvan ja laadullisen tuen saamisessa. Eli kysymyksen
vastausten pohjalta siis yli puolet kyselyyn vastanneista olisi kaivannut enemman
hoitajien tukea ja ohjausta sosioemotionaalisesta nakokulmasta.

Neljannessa kysymyksessa haluttiin selvittdd, omaisten tuen saantia hengelli-
sesta ndkdkulmasta. Kahdeksasta vastaajista viisi kertoi, ettei ollut saanut ollen-
kaan tammoista tukemista ja olisi tata kaivannut. Kaksi kyselyyn vastannutta oli
saanut jonkin verran tukemista. Tama oli nayttaytynyt sairaalapastorin kanssa
puhumisella. Rauhallisuus ja arvokkuus kohtaamisessa sek& omien kulttuuritaus-
tojen ja arvojen kunnioittaminen oli koettu myds hengellisend kohtaamisena. Yksi
kyselyyn vastannut oli puolestaan kirjoittanut, ettei han tammaista tukea olisi kai-

vannutkaan.
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En ole lainkaan saanut, enka olisi todella tahtonutkaan. En ole us-
konnollinen, enka koe, ettd automaattisesti kenenk&éan tulisi tarjota
uskonnollisia opetuksia kenellekdan. Hengellisyytta on monenlaista
ja se on monelle todella privaatti asia. Asiasta voisi ehka kysya,
tahdotko hengellisté tukea tai keskustelua mutta hoitajan tyohon ei
kuulu uskonto.

Tama oli ainoa kyselyn kysymys, jossa tuli ilmi, ettei kyseista tukimuotoa ollut
haluttukaan. Tassa tulikin hyvin esille, etta kaikki tukimuodot eivat sovi kaikille.

Viidennessa kysymyksessa selviteltiin, minkalaista henkisté tukea omaiset ovat
saaneet hoitajalta. Kolme vastaajaa kertoi, ettei ollut saanut hoitajalta lainkaan
henkista tukea. Nelja koki saaneensa tukea, ja yksi kertoi, ettd kuoleman het-

kella oli saanut tukea, mutta sitten oli ja&nyt yksin.

Hoitaja oli kuunnellut ja se oli tarkeaa.
Lahipiirikin tsemppasi silloin, kun meni hyvin. Kun tuli vastoinkaymi-
sid, oli hiljaista, kaikki vetaytyivat kuoreensa.

Pienikin kohtaaminen hoitajan kanssa koettiin tarkedné ja merkityksellisena - ei
niinkaan ajankaytto kuin kohtaamisen laatu. Vastauksissa nékyi lahipiirin tuki.
Joillakin tukea oli enemman, jolloin ei ehké kaivannutkaan niin paljon hoitajan
tukea. Joillakin lahipiiria ei ollut lainkaan tai se vetaytyi pois juuri silloin, kun sita

eniten olisi tarvinnut, ja silloin hoitajan antama tuki tai sen puute korostui.

Kuudennessa kysymyksessa selvitettiin tuen riittdvyytta ja sitd, minkalaista tu-
kea ja kohtaamista omaiset olisivat kaivanneet laheista hoitavalta hoitohenkild-
kunnalta. Yksi kahdeksasta vastaajasta kertoi, etta oli saanut riittavasti tukea
eikd kaivannut mitdéan enempaa. Kolme vastaajaa olisi kaivannut enemman tu-
kea, kohtaamista ja ymmartamista. Nelja vastaajaa olisi kaivannut apua ja neu-

voa kaytannon asioiden hoitamisessa.

Yksi tai kaksi esitettd kateen ja lAmmin katse, ei ole paljoa pyydetty.
Kukaan ei ole missaan vaiheessa kysynyt minulta puolisona, miten
voin ja millaista tukea kaipaisin.

Useat omaiset kaipasivat kysymista omasta voinnista ja jaksamisesta. Monet
vastaajat kertoivat myads siita, etta olisivat kaivanneet realistista tietoa laheisen
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tilanteesta ja tietoa siita, miten elama jatkuu laheisen kuoleman jalkeen. Yksi
omainen oli ollut huomattavan paljon laheisen hoidossa mukana ja oli kokenut
yksinaisyytta laheisen sairastamisen aikana, erityisesti kuoleman jalkeen. Kyse-
lyssa tuli esille myds tilanne, jolloin omainen oli ollut pitkdan vanhempiensa hoi-
dossa kiinni ja vanhempien kuoleman jalkeen elamaan oli tullut tyhjyytta. Silloin
olisi tarvinnut apua ja tukea, mutta kielimuuri oli vaikeuttanut avun saamista ja
mahdollista hakemista.
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8 TUTKIMUKSEN EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Tutkimuksen suorittaminen kyselyiden avulla asettaa eettisia velvollisuuksia tut-
kijoille. Osallistujien vapaaehtoisuus ja suostumus ovat keskeisia eettisia periaat-
teita (Beauchamp & Childress, 2019). Tutkimusetiikka sisaltaa erilaisia kasitteita,
kuten ajatuksen vastuullisuudesta, eettisyydesta ja rehellisyydesta tutkimuksen-
valiteossa. Keskeinen periaate on kuitenkin eparehellisyyden torjuminen seka
tutkimuskohteen suojaaminen (Tutkimuseettinen neuvottelukunta [TENK], Keiski
ym., 2023). Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus ovat kaksi keskeistd nakokul-
maa, jotka vaikuttavat tutkimuksen onnistumiseen.

Tutkijan on varmistettava, etta osallistujille annetaan riittavasti tietoa tutkimuk-
sesta ja sen tarkoituksesta ennen heidan suostumuksensa antamistaan. Lisaksi
on korostettava osallistujien oikeutta keskeyttaa osallistumisensa milloin tahansa
ilman seuraamuksia. Lisaksi rehellisyys ja avoimuus ovat olennaisia tekijoita.
Eettisessa tutkimusprosessissa on my®ds huomioitava yksityisyyden suoja.
(Beauchamp & Childress 2019.) Tutkimuksen eettisyytta edistettiin meidéan tyos-
samme, tekemalla kysely anonyymissa muodossa. Tietosuoja tuli anonyymiyden
kautta huomioiduksi, jonka vuoksi opinnaytetyon tekemiseen ei tarvinnut hakea

erikseen tutkimuslupaa.

Tutkijan on taattava, etté osallistujien henkilotietoja kasitellaan luottamuksellisesti
ja etta tuloksista raportoidaan niin, ettei yksittaisia osallistujia voida tunnistaa.
Osallistujille on annettava selkea ja totuudenmukainen kuva siita, miksi tutkimus
suoritetaan, miten kyselya kaytetaan ja mihin tarkoitukseen tulokset julkaistaan.
(TENK, 2023.) Taman vuoksi teimme saatekirjeen (Liite 1), jossa ndma tiedot

tulivat selkeésti esille ennen kyselyn aloitusta.



24

Tutkimuksen luotettavuus on olennainen asia, se tulee ottaa huomioon tiedonke-
ruussa. Kyselyt tarjoavat arvokasta tietoa, mutta tulosten luotettavuus rilppuu mo-
nista tekijoista. Kysely taytyy laatia huolellisesti, jotta se voi tarjota luotettavaa
tietoa. On tarkeaa esittaa selkeitd ja ymmarrettavia kysymyksia, valttad monitul-
kintaisia ilmaisuja ja varmistaa, ettd kyselylomake on helppo tayttda vastaajille.
(Puusa ym., 2020.) Vastaajat on valittava huolellisesti, jotta he edustavat mah-
dollisimman hyvin tutkittavaa kohderyhmad. Toinen keskeinen tekija kyselyn luo-
tettavuudessa on vastaajien rehellisyys (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos [THL],
2023).

Vastaajat voivat tarkoituksella tai vahingossa antaa virheellisia vastauksia, mika
voi vaaristaa tuloksia. Siksi on tarkeda luoda ympaéristd, jossa he voivat tuntea
olonsa turvalliseksi jakaa avoimesti mielipiteensa. (THL, 2023). Meidan tutkimus-
yhteentydssamme tata edistettiin tekemalla anonyymi kysely, johon voi osallistua

vapaasti, kunhan osallistumiseen kriteerit tayttyivat.
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9 POHDINTA

Opinnaytetydn tekeminen on opettanut meille, kuinka tarke&d& kohtaaminen on.
Ihmiset kaipaavat kuulluksi ja nahdyksi tulemista kaikkialla. Kohtaamisen ja vuo-
rovaikutuksen tarkeys korostuu hoitajan tydssa, ja sita voi opetella joka paiva ke-
hittymétta lilkkaa. Sairaanhoitajan on tarkeda osata tunnistaa omaisen tilanne ja
oytééa keinoja jaksamisen tukemiseen esimerkiksi ohjaamalla vertaistuen tai
muun avun piiriin.

Opinnaytetyémme tutkimuskyselyssa saimme vastauksia maarallisesti niukasti,
mutta laadullisesti hyvaa aineistoa, joten koimme sen riittavaksi. Aikaisemman
tiedon I6ytyminen aiheesta oli jonkin verran haastavaa. Loysimme joitakin opin-
naytetoita, joissa kasiteltiin yksittdisen sairauden kohdalla potilaan omaisen koh-
taamista. Loytamissamme tutkimuksissa ei kasitelty hengellistd ndkdkulmaa, ja
mielestamme se on tarkea osa hoitotydssa. Ihminen on kokonaisuus, johon kuu-

luu hengellinen osa-alue jollakin tavalla.

Tutkimuksessa tuli ilmi kotona ja sairaalassa olevien laheisten hoito. Kotihoi-
dossa oleva laheinen on huomattavasti enemman omaisten vastuulla kuin sai-
raalassa hoidossa oleva. Lisaksi puutteellinen kielitaito vaikuttaa kuulluksi ja ym-
marretyksi tulemisen tunteeseen ja vaikeuttaa hoidossakin ymmarretyksi tule-
mista merkittavasti. Aiheesta voisi tehda jatkotutkimusta esimerkiksi siitd milla

tavalla laheisen sairaus vaikuttaa omaisen elamaan konkreettisesti.

Opinnaytetytn tekeminen alkoi vuoden 2023 kevaalla. Prosessi on edennyt
suunnitellussa aikataulussa. Yhteistyo on ollut sujuvaa ja kummankin tekijan vas-
tuullinen tekeminen on nakynyt prosessissa. Alkuun haasteita aiheuttivat aiheen
valitseminen ja tydelamétahon I6ytyminen. Opinnéytetytta tehdessa tiedon etsi-
misen ja arvioimisen taitomme ovat kehittyneet ja uuden oppimisen kautta am-
matillinen kasvumme on lisdantynyt. Opinnaytetyd |0ytyy Theseuksesta, ja lisdksi
se on tydelamatahomme Pohjois-Suomen Sy6payhdistys ry:n kaytettavissa. Tut-
kimuksemme avulla tybelamétaho ja hoitajat eri sektoreilla voivat olla kehitta-

massa kohtaamisen ja vuorovaikutuksen taitojaan potilaiden omaisten kanssa.
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Vakavasti sairastuneiden omaiset olisivat kaivanneet enemman tietoa laheisen
sairaudesta, sairauden etenemisesta, kipulddkityksesta ja asioiden hoidosta la-
heisen kuoleman jalkeen. Omaisilla oli tarve tulla kuulluksi ja n&hdyksi. He kaipa-
sivat keskustelua potilaan tilanteesta, aikaa kysymysten esittdmiseen ja toivoivat
hoitajan kiinnostuvan myds heid&n voinnistaan.
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LIITE 1. Saatekirje

SAATEKIRJE OMAISILLE 24.1.2024

VAKAVASTI SAIRASTUNEEN POTILAAN
OMAISEN KOHTAAMINEN JA TUKEMINEN

Anna Sanmori, sairaanhoitaja opiskelija

Helena Kinnunen, sairaanhoitaja-diakonissa opiskelija
Diakonia-ammattikorkeakoulu

Oulu

Opinnaytety6 2024

Pyynto osallistua tutkimukseen

Opiskelemme Oulun Diakonia-ammattikorkeakoulussa sairaanhoitajaksi ja sai-
raanhoitaja-diakonissaksi ja teemme tutkimuspainotteista opinnaytetyota ai-
heesta: Vakavasti sairastuneen potilaan omaisen tukeminen ja kohtaaminen.
Toteutamme opinnaytetydmme Pohjois-Suomen Sydpayhdistys ry:n kanssa yh-
teistyossa.

Pyydamme teita osallistumaan tahan tutkimukseen, jossa tutkitaan vakavasti
sairastuneen potilaan omaisen kohtaamisen ja tuen tarvetta. Tutkimuksessa
saadaan selville laheisten kokemuksia siitd, miten heitd on kohdattu ja tuettu
omaisen sairauden aikana. Tassa tiedotteessa kuvataan sité tutkimusta ja tei-
dan osuuttanne siina.

Mité tutkitaan ja miksi
Kyselytutkimuksen avulla saadaan selville omaisten kokemuksia saamastaan
kohtaamisesta ja tuesta, seka siitd mita omaiset olisivat kaivanneet enemman.

Opinnaytety6n teoriaosuudessa kasittelemme palliatiivista hoitoa, kriisid, surua,
kohtaamista ja tuentarvetta, lisdksi tutkimme myos hengellisen tuen tarvetta.

Opinnaytetytn keskeiset tutkimuskysymykset ovat:

1. Miten omainen on kokenut tulleensa kohdatuksi ja tuetuksi |&aheisen sairastu-
essa vakavasti?

2. Miten hoitaja voisi tydssdéan huomioida enemman potilaan omaisia?
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Tutkimukseen pyydetaan mukaan omaisia, joilla on kokemusta vakavasti sai-
rastuneen laheisen vierella olosta. Sairastumisesta tulisi olla enintaén viisi
vuotta. Omaisia pyydetaan kertomaan omakohtaisia kokemuksia, tuen ja koh-
taamisen saamisesta, laheisen sairastumisen, hoidon ja elaman loppuvaiheen
aikana. Tutkimus toteutetaan Webropol-kyselyna Pohjois-Suomen Sydpayhdis-
tys ry:n nettisivuilla.

Miten tutkitaan

Webropol-kysely on anonyymi kyselytutkimus, joten vastaajan henkilGtiedot ei-
vat tule kyselyssa ilmi. Tutkimus sisaltéda kuusi avointa kysymysta ja kyselyn ar-
vioitu vastaamisaika on n, 30 min. Kysely on avoinna helmikuun ajan
1.2-29.2.2024.

Tutkimuksen toteuttaja

Taman tutkimuksen toteuttavat Oulun Diakonia-ammattikorkeakoulun opiskeli-
jat: Anna Sanmori, sairaanhoitaja opiskelija ja Helena Kinnunen, sairaanhoitaja-
diakonissa opiskelija. Tutkimuksen yhteysty6kumppanina toimii Pohjois-Suo-
men Sydpayhdistys ry. Opinnaytetydtdmme ohjaavat opettajat, ovat Diakonia-
ammattikorkeakoulun lehtorit: Kirsi Laukkonen ja Ella Eronen-Levonen.

Tutkimuksen mahdolliset hyodyt

Tutkimus on suunnattu potilaan omaisille, jotka ovat mukana potilaan hoidossa
tukijoina ja rinnalla kulkijoina. Tutkimustulokset hy6dyntavat sosiaali- ja tervey-
denhuollon toimijoita, l&hinna hoitajia, jotka kohtaavat tydsséaéan paivittain seka
potilaita, ettéd heidan omaisiaan. Tutkimuksesta saadun tiedon avulla voidaan
kehittad, sosiaali- ja terveydenhuollon toimijoiden kohtaamiseen ja tuen antami-
seen liittyvia tekijoita. Vastausten pohjalta voidaan kehittda ammattilaisten koh-
taamisessa ja vuorovaikutuksessa tarvittavaa osaamista esimerkiksi koulutuk-
sen avulla. Tutkimuksen tuottama tieto, voi auttaa my6s Pohjois-Suomen Syo0-
payhdistys ry:n toiminnan kehittdmisessa.

Tutkimustulokset esitella&n opinnaytetydssdmme, joka julkaistaan Diakonia-am-
mattikorkeakoulun Theseus tietokannassa.

Henkilotietojen kasittely ja tietojen luottamuksellisuus

Tutkimuskysely suoritetaan anonyymisti, jolloin kyselyyn vastanneiden henkil6-

tiedot eivat tule tutkimuksen toteuttajille tutkimustuloksissa ilmi. Tutkimusky-
selyn vastausten analyysiin osallistuvat vain tutkimuksen laatineet opiskelijat.
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LIITE 2. Kysymyslomake

VAKAVASTI SAIRASTUNEEN POTILAAN LAHEISEN
KOHTAAMINEN JA TUKEMINEN

KYSELY OMAISILLE

1 Oletko saanut tarpeeksi tietoa hoitajilta, lAheisen vakavasta sairaudesta? Oli-

sitko kaivannut tietoa enemman? Minkalaista tietoa olisit kaivannut?

2 Milla tavalla hoitajat ovat tukeneet, kohdanneet ja kuulleet sinua omaisena

3 Milla tavalla hoitajat ovat tukeneet sinua sosioemotionaalisesta nakdkulmasta?
(Sosioemotionaalinen tuki edistaa terveita ihmissuhteita, tunnetaitoja, itsetuntoa
ja hyvinvointia. Se voi sisaltda esimerkiksi keskusteluapua, ryhmétoimintaa ja
muita menetelmid, jotka tukevat yksilon sosiaalista ja emotionaalista kehitysta.)
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4 Milla tavalla hoitajat ovat tukeneet sinua hengellisesta nakdkulmasta? (Hengel-
linen tuki on tukimuoto, joka liittyy henkisiin tai uskonnollisiin nakokulmiin. Se voi
ilmeta rukouksina, hengellisind keskusteluina, uskonnollisina opetuksina tai yh-

teisdn tarjoamana tukena uskonnollisessa kontekstissa)

5 Milla tavalla hoitajat ovat tukeneet sinua henkisesta nakokulmasta? (Henkinen
tuki viittaa emotionaaliseen tai psyykkiseen tukeen, jonka yksild saa toisilta ihmi-
siltd. Se voi siséltaa mydtatuntoa, kuuntelemista, ymmartamista ja kannusta-
mista. Henkinen tuki auttaa ihmisia kasitteleméaan stressia, ahdistusta, surua tai
muita vaikeita tunteita)

6 Olisitko kaivannut enemman tukea? Minkalaista tukea ja kohtaamista olisit kai-
vannut hoitohenkil6kunnalta ja laheistasi hoitavilta hoitajilta?

Linkki kyselyyn: https://link.webropolsurveys.com/S/D03C78C37BAC4F55
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