
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 

 

SYDÄNLIHASSAIRAIDEN LÄHEISTEN TUEN TARVE 

Kysely yhteistyössä Karpatiat ry:n kanssa 

 

 

 

 

 

 

 

 
 
 
 
 

Ylemmän ammattikorkeakoulututkinnon opinnäytetyö 
 

Hämeenlinnan korkeakoulukeskus, 
Sosiaali- ja terveysalan kehittäminen ja johtaminen, kriisityö 

 
Kevät, 2020 

 
Ossi-Petteri Huokuna 

 



TIIVISTELMÄ 
 
 
 
 
Sosiaali- ja terveysalan johtaminen ja kehittäminen, kriisityö 
Hämeenlinnan korkeakoulukeskus 
 
Tekijä  Ossi-Petteri Huokuna  Vuosi 2020 
 
Työn nimi   Sydänlihassairaiden läheisten tuen tarve kysely yhteistyössä 

Karpatiat ry:n kanssa  
 
Työn ohjaaja   Merja Salminen 
 
TIIVISTELMÄ 
Opinnäytetyö tehtiin yhteistyössä Karpatiat ry:n kanssa. Työssä kartoitetaan sydänlihas-
sairaiden läheisten emotionaalisen- ja tiedollisen tuen saantia. Läheisten tuen tarvetta 
sydänlihassairaiden kohdalla ei ole Suomessa juuri tutkittu. opinnäytetyön tavoiteena 
on tuottaa uutta tutkittua tietoa, jota voidaan hyödyntää sairastuneen läheisten tuke-
miseen hänen läheisensä vakavan sairauden ilmettyä.  
 
Työtä varten tehtiin sekä englannin että suomenkielinen tiedonhaku. Sen pohjalta luo- 
tiin strukturoitu kyselylomake, joka sisälsi kuusi taustakysymystä, viisitoista emotionaa- 
lisen tuen ja kolmetoista tiedollisen tuen kysymystäystä sekä yksi avoin kysymys. Kysely 
 läheisille toteutettiin Karpatiat ry:n jäsenlehden välityksellä 15.12.2018−31.1.2019 väli 
senä aikana. Kyselyyn vastasi 95 henkilöä kirjallisesti ja webropol-kyselyn kautta. Avains 
anoina tiedonhaussa käytettiin esimerkiksi sanoja läheinen, sydänsairaus, tuki, kriisi,  
sekä englanninkielisiä sano kin, support ja significant other.   
 
Tuloksissa ilmeni, että läheisten tiedollisen ja emotionaalisen tuen saannissa on suuria  
puutteita tai terveydenhuollon ammattilaiset ovat jopa jättäneet läheiset huomioimatta 
sairastunutta hoidettaessa. Johtopäätöksenä voidaan pitää sitä, että sydänlihassairai-
den tuen tarpeen huomioinnissa on vielä paljon kehitettävää terveydenhuollossa. Mo-
net vastaajat ovat jääneet oman tiedonhakunsa varaan läheisensä sairastuttua. Lisäksi 
hoitavien terveydenhuollonyksiköissä sekä potilasjärjestöjen välistä tiedonjakoa ja yh-
teistyötä on kehitettävä ja yhteistoimintamalleja parannettava ja siihen tulisi tulevaisuu-
dessa panostaa, jotta läheiset saisivat käyttöönsä oikeaa ja ajantasaista tiet-oa lähei-
sensä sairaudesta. Potilasjärjestöjen ja terveydenhuollon yksiköiden välistä yhteistyötä 
tulisi myös kehittää. 
 
Avainsanat:  Läheinen, tuki ja sydänlihassairaus. 
 
Sivumäärä: 65 joista liitteitä 11 



ABSTRACT 
 
 
 
Degree Programme in Social and Health Care Development, Leadership and Manage-
ment 
Hämeenlinna University Center 
 
Author  Ossi-Petteri Huokuna Year 2020 
 
Subject   Need for support from relatives of myocardial diseases sur-

vey in cooperation with Karpatiat ry 
 
Supervisor  Merja Salminen 
 
 
ABSTRACT  
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emotional and informational support of loved ones with cardio muscular disease. The 
need for relatives' support for myocardial diseases has not been studied in Finland. The 
aim of the thesis is to produce new researched information that can be utilized to sup-
port the affected loved ones in the event of a serious illness of their loved ones. For the 
work, information was searched in both English and in Finnish. Structural questionnaire 
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crisis, as well as English words, support and significant other. The results showed that 
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1 JOHDANTO 

Tämän opinnäytetyön tarkoitus on yhteistyössä Suomen Karpatiat yhdistyksen kanssa 
selvittää sydänlihassairauksia sairastavien henkilöiden läheisten tuen tarve ja keinoja, 
joilla voitaisiin tukea omaisia vakavassa sairaudessa. Koska kaikilla potilasryhmään kuu-
luvilla ei välttämättä ole lähiomaisia, käytän työssä Suomisanakirjan (2018) määrittele-
mää sanaa läheinen kuvaamaan potilaan läheisiä ihmissuhteita potilaaseen, riippumatta 
siitä, onko kyseinen henkilö esimerkiksi sukulaissuhteessa potilaaseen. 
 
Kardiomyopatia luetaan vakaviin sydämen toiminnallisiin häiriöihin, jotka yleisesti vaa-
tivat lääketieteellistä hoitoa. Se aiheuttaa sydämen vajaatoimintaa, ja usein syytä sai-
rauden kehittymiseen ei voida tarkasti kartoittaa. Selvitetyissä tapauksissa taustalla on 
usein perinnöllisyys, aiempi sydänlihastulehdus tai siihen liittyvä elimistön puolustusre-
aktion kehittyminen, sekä alkoholin tai muiden sydämelle myrkyllisten aineiden liika-
käyttö. Sairauden alkuvaiheen diagnosointi on vaikeaa, sillä sairaus kehittyy alussa hi-
taasti ja oireiden kartoittaminen on haastavaa. Toisaalta potilaan sairaus saattaa edetä 
hyvinkin nopeasti. Jos kyseessä on sydämen akuutti vajaatoiminta, potilaan välitön hoito 
on henkeä pelastavaa toimintaa ja saattaa johtaa kiireelliseen sydämen siirtoon. Toisi-
naan sairaus voidaan saada lääketieteellisesti hallintaan, jolloin kardiomyopatiaa sairas-
tava saattaa olla seurannassa vuosia tai jopa elää elämänsä lähes oireitta. (Kettunen, 
2018) 
 
Kardiomyopatia voidaan karkeasti jakaa kolmeen taudinkuvaan, joita ovat seuraavat: Di-
latoivassa kardiomyopatiassa oireina on sydämen vasemman kammion laajentuminen 
ja siitä johtuva ejectofraction (pumppausvoiman) heikentyminen. Hypertrofinen kar-
diomyopatia on sydänlihasta paksuntava sairaudenmuoto, joka on usein todettu perin-
nölliseksi. Restriktiivinen kardiomyopatia on sydänlihasta jäykistävä sydänsairaus, joka 
on itsessään harvinaisempi kuin muut kardiomyopatia muodot ja sitä esiintyy näin ollen 
harvemmin. (Kettunen, 2018) 
 
Kardiomyopatiapotilaat itsessään ovat melko tarkasti eri sairaaloiden ja terveyskeskus-
ten kontrollissa. Läheiset ovat kuitenkin potilaan vakavan sairauden kohdatessaan myös 
itse akuutissa kriisissä, ja pelko potilaan voinnista on usein suuri. Työni tarkoitus on tut-
kia, miten sairaus vaikuttaa läheisten selviytymiseen, millaista tukea läheiset ovat saa-
neet ja mitä he kokivat tarvitsevansa.  
 
Toisena potilasryhmän läheisryhmänä tässä työssä ovat sydänsarkoidoosi potilaiden lä-
heiset. Sydänsarkoidoosi on vaikea sydämen tulehduksellinen sairaus. Tämä tulehduk-
sellinen sydänlihassairaus aiheuttaa sydämen sinussolmukkeen johtumishäiriön, joka ai-
heuttaa sydämen kammioiden lisälyöntisyyttä, eteis-kammiokatkoksia, sydämen vajaa-
toimintaa tai näiden oireiden yhdistelmiä. Sydänsarkoidoosin sydänlihaksen tulehduk-
seen käytetään kortisonilääkitystä suurina annoksina. Itse sairaus todennetaan ohut-
neulanäytteillä sydänlihaskudoksesta ja sydämen kuvantamisella. Sydänsarkoidoosi 
saattaa aiheuttaa potilaalle vakavia, henkeä uhkaavia sydäntapahtumia. Kandoliin R, 
työryhmineen (2009, ss. 2344−2350)  
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Kolmantena tutkimukseen osallistuvana läheisryhmänä ovat Karpatiat ry:n potilasjärjes-
tön alaisen sairausryhmän eli jättisolumyokardiittipotilaiden läheiset.  Jättisolumyokar-
diitti on myös sydänlihaksen tulehduksellinen sairaus (Lehtonen, Kandoliin & Kupari, 
2015, ss. 2127−2133). 
 
Tekemieni tiedonhakujen, esimerkiksi Google Scholar sekä suomen- ja englanninkielis-
ten tietokantahakujen perusteella, tutkittua tietoa kardiomyopatiasta löytyy vähän. Tut-
kimustietoa on potilaiden kokemuksista sairaudestaan, mikä selvisi aiheesta tehdyn 
verkkotiedonhaun yhteydessä. 
 
Opinnäytetyössä pyritään vastaamaan tutkimuskysymyksiin.  1. Minkälaista emotinaa-
lista tukea sydänlihassairautta sairastavien potilaiden läheiset ovat saaneet?  2. Minkä-
laista tiedollista tukea sydänlihassairautta sairastavien potilaiden läheiset ovat saaneet?  
3. Miten potilaan läheiset kokivat saamansa tuen, sekä millaista tukea olisivat toivoneet 
lisää? 
  
Työn lähtökohtana on syksyllä 2017 laadittu ennakkotehtävä, joka oli osa hakuprosessia 
ylempään ammattikorkeakoulututkintoon. Tutkimuksellinen opinnäytetyö on Sosiaali- 
ja terveysalan kehittämisen ja johtamisen ylemmän ammatikorkeakoulututkinnon opin-
näytetyö. Tutkimuksellinen opinnäytetyö tehdään osana Hämeen Ammattikorkeakou-
lun sosiaali- ja terveysalan kehittämisen ja johtamisen ylempää korkeakoulututkintoa. 
Tämän tutkimuksellisen opinnäytetyön tarkoitus on yhdessä Suomen Karpatiat yhdistyk-
sen kanssa selvittää, ovatko potilasryhmän läheiset saaneet tukea. 
 
Opinnäytetyö toteutettiin yhteistyössä Karpatiat ry:n kanssa, joka on Suomen sydänlii-
ton alainen potilasjärjestö. Yhdistykseen kuuluu Suomessa 881 mutta, josta kaikki eivät 
kuitenkaan ole pelkästään kardiomyopatiapotilaita.  Tutkimusaineisto hankittiin kyse-
lyllä, joka toteutettiin yhteistyössä Karpatiat ry:n kanssa yhdistyksen jäsenlehden väli-
tyksellä. Kyselylomake sisälsi sekä laadullisia että määrällisiä kysymyksen asetteluja. 
Opinnäytetyön tutkimusmetodiksi voidaankin katsoa olevan triangulaatiotutkimus. Kun 
tutkimuksessa käytetään sekä laadullisia että määrällisiä tutkimusmetodeja, puhutaan 
niin sanotusti menetelmällisestä laadullisten ja määrällisten tutkimustapojen yhdistämi-
sestä (Kankunen & Vehviläinen-Julkunen, 2017, s. 75).  

2 TUTKIMUKSEN TIETOPERUSTA 

Jotta voidaan puhua tiedosta, pitää ensin määritellä, mitä tarkoittaa käsite tieto. Plato-
nin mukaan tieto määritellä oikeaksi todistetuksi tosi uskomukseksi. Toisin sanoen us-
komus on todellisuutta kuvaava ja se on myöskin todistettu kuvaavan todellisuutta kä-
siteltävästä asiasta Ollinen M, (2003, s. 62). 
 
Tässä luvussa tarkastellaan tutkimusten ja asiantuntijakirjallisuuden avulla sydänlihas-
sairauspotilaiden läheisten tuen tarpeeseen liittyviä keskeisiä käsitteitä. Yksi näistä on 
kuolemanpelko. Tässä keskityn siihen, miten sitä kuvataan ja miten siihen voi suhtautua. 
Pelko on aina yksilöllinen subjektiivinen kokemus; ihminen kokee joko koskemattomuu-
tensa tai elämänsä perusarvojen olevan uhattuna (2011, ss. 52−75). 
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Toisena käsitteenä kuvataan psyykkistä kriisiä. Läheisen menettäminen on aina elämän 
kriisi. Jotta voidaan päästä edes lähelle ymmärrystä siitä, mitä toinen ihminen kokee 
kohdatessaan äkillisen elämän perusturvallisuutta järkyttävän elämäntilanteen, on ym-
märtävä kriisin peruslainalaisuudet. 
 
Kolmantena tarkastellaan sitä, miten terveydenhuollon ammattilaisten ottavat läheiset 
huomioon. Syöpäpotilaiden omaisten kokemuksia selvittäneessä tutkimuksessa läheiset 
kokevat tärkeäksi, että hoitohenkilöstö ottaa heidät huomioon. Oletettavasti samaa toi-
vovat myös kardiomyopatiapotilaiden läheiset Aura (2008) 
 
Sydänlihassairaiden läheisten kokemuksia ei ole aiemmin tutkittu Suomessa, eikä siitä 
ole löytynyt tietoa myöskään kansainvälisissä tutkimuksissa Finna (2018) Tietoa haettiin 
isoista terveystieteellisistä ja lääketieteellisistä tietokannoista. Esimerkkejä näistä tieto-
kannoista ovat muun muassa Bubmed- ja Cinahltietokannat. Sen sijaan muiden sydän-
sairaiden potilasryhmien, kuten sydämen pallolaajennuspotilaiden, rytmihäiriöpotilai-
den, sydämenläppäleikkauspotilaiden ja infarktipotilaiden läheisten tuntemuksista on jo 
tehty selvityksiä. Samoin myös syöpäpotilaiden läheisistä. Edellä mainittujen potilasryh-
mien läheisille tehdyissä tutkimuksissa yhteistä on, että läheiset ovat kertoneet saa-
neensa niukasti tukea. Samoin ajantasaisen tiedon saannissa on puutteita. (Rantanen, 
2009; Bohen ym., 2011; Jackson työryhmineen., 2011). Voidaankin olettaa, että tutki-
muksessa saatu uusi tieto on tässä työssä samansuuntaista ja tukee muiden potilasryh-
mien läheisten saamaa tukea selvittäneiden tutkimusten tuloksia. Mikäli saadut tulokset 
ovat samansuuntaisia kuin muille potilasryhmille tehdyissä tutkimuksissa, voidaan saa-
dut tulokset yleistää sydänlihassairaiden läheisten kokemuksiin.  
 
Ennen varsinaisen tutkimuksen aloittamista, työtä varten tehtiin tiedonhaku sekä verk-
kotietokantoihin että osittain myös manuaalisesti. Käytettyjä verkkotietokantoja tässä 
työssä ovat mm. Bubmed, Chinal Google Scholar, Finna. Hakusanoja olivat läheinen ja 
tuki, omainen ja tuki, sekä hakuyhdistelmiä kardiomyopatia, omainen ja tuki psykososi-
aalinen tuki. Lisäksi käytettiin suomenkielisiä hakuja sanoilla: omainen, hätä, ahdistus ja 
pelko. Englanninkielisissä hauissa on käytetty hakusanoilla kin (omainen), support (tuki), 
death (kuolema) kerättäessä työn teoreettiseen viitekehykseen tarvittavaa aineistoa. Li-
säksi englanninkielisessä haussa käytettiin sanoja significant other ja heartdisease. Ha-
kutuloksina saaduissa tutkimuksissa todettiin sydänsairauksien           osalta, että aiheesta 
on hyvin vähän tutkittua tietoa ja aihe vaatii lisää tutkimustyötä. 
 

2.1 Aikaisemmat tutkimukset sairastuneen ja läheisen tuesta 

Läheisen sairastuminen on myös sairastuneen läheiselle haastava tilanne. Rantasen 
(2009) tutkimuksessa tutkittiin ohitusleikkauspotilaan ja heidän läheistensä terveyteen 
ja elämänlaatuun vaikuttavia asioita. Läheisen sairastuminen aiheuttaa myös potilaan 
läheiselle asioita, joiden vuoksi he kokevat oman elämänlaatunsa heikkenevän (Ranta-
nen, 2009, ss. 22−23). 
 
Kammiovärinää sairastaville potilaille tehdyssä tutkimuksessa (Bohen ym., 2011, ss. 
804−808) ovat päätyneet samankaltaisiin tuloksiin. Jackson työryhmineen (2011, ss. 
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450−461) toteavat puolestaan sydänkuntoutukseen kohdistuvassa tutkimuksessa, että 
läheisen ja potilaan väliset suhteet näyttäisivät korreloivan sen kanssa, miten hyvin po-
tilaat ja läheiset kokivat kuntoutuneensa sydänkuntoutuksen jälkeen. Bohenin ym.  
(2011, ss. 804−808) tutkimuksessa todettiin myös, että potilaan läheinen kokee yhtä pal-
jon henkistä kärsimystä läheisensä sairastaessa kuin itse potilaskin. Baucom ym. (2014, 
ss. 132−147) kuvaavat elämänkumppaneiden asenteita sydänsairauksien riskien vähen-
tämistä koskevassa tutkimuksessaan. Heidän mukaansa ihmisten väliset vuorovaikutus-
suhteet ovat olennaisessa osassa siinä, miten hyvin itse potilas selviytyy haastavasta elä-
män tilanteessa. Tutkimuksessa muun muassa todettiin, että sydänkuoleman riski on 
suhteessa matalampi pareilla, jotka ovat keskenään toimivassa parisuhteessa ja joiden 
vuorovaikutustaidot olivat hyvät. (Baucom ym., 2011 ss. 804−808) 
 
Läheisen tarjoama tuki on potilaalle itselleen tärkeää, mutta samoin on tärkeää, että 
läheinen saa myös itse tarvitessaan tukea tilanteessa. Baucomin ym. (2014, ss. 
132−147), Bohen työryhmineen (2011, ss. 804−808), Jacksonin ym. (2011) sekä Ranta-
sen (2009) tutkimuksissa yhteistä oli se, että potilaiden läheiset kokivat saavansa tietoa 
niukasti tai eivät kokeneet saavansa sitä riittävästi. 
 
Aikaisemmat tutkimukset osoittavat myös, että läheisen saama tuki on tilanteessa tär-
keää ja se on syytä ottaa huomioon potilaan sairauden yhteydessä. Pääsääntöisesti ne 
potilaat, joiden läheiset olivat kuitenkin saaneet tukea ja heidän läheissuhteensa olivat 
hyvät, kokivat itse sairaudesta selviytymisen olleen helpompaa. Näillä läheisillä oli myös 
vähemmän esimerkiksi fyysisten sairauksien tuntua, ja he kokivat selviävänsä elämäs-
sään paremmin ja hallitsevansa elämänsä paremmin. Heillä ei myöskään ollut yhtä pal-
jon psyykkisiä oireita tai masennusta suhteessa niihin läheisiin, joiden läheissuhteet ei-
vät olleet yhtä hyvät. 
 
Baucom ym. (2014, ss. 132−147) ja Mikkola (2006, s. 48) kuvaavat potilaan sairastumista 
ja hoitoon joutumista elämän poikkeustilanteena. Poikkeustilanne puolestaan asettaa 
uusia haasteita. Nämä osaltaan vaikuttavat potilaiden kykyyn selviytyä uudesta elämän 
tilanteesta. Tilanne on osittain sama myös potilaan läheiselle. Potilas−hoitajasuhde syn-
tyy potilaan turvautuessa sairaalahoitoon, samalla muodostuu hoitaja−läheinen-suhde 
jotka vaikuttavat kokemukseen hoidosta. Mikkola (2006, s. 48) kuvaa, että potilas−hoi-
taja-vuorovaikutussuhteessa potilaat kokivat tärkeäksi, että heidät otetaan yksilönä 
huomioon. Lisäksi tärkeää oli, miten potilas tuli kohdelluksi omana itsenään. Näillä sei-
koilla on vaikutusta myös siihen, miten henkilökunta suhtautuu sairastuneen läheisiin. 
Mikkola (2006, s. 48) kuvaa tutkimuksessaan myös, että potilaan antama merkitys tuelle 
liittyy vahvasti potilaan ja hoitavan henkilöstön väliseen vuorovaikutukseen. Sama 
seikka vaikuttaa myös läheisen kokemiin merkityssuhteisiin. Tätä näkemystä osaltaan 
tukevat myös Mattila (2011) ja Aura (2008) tutkimukset. 

2.2 Läheisen menettämisen pelko ja pelko tunteena                        

Kohonneen verenpaineen, sepelvaltimotaudin, ateroskleroosin (valtimosairaus), läppä-
vikojen ja verenpainetaudin ohella, sydänlihassairaudet ovat yleisimpiä akuutin sydä-
men vajaatoiminnan aiheuttajia (Airaksinen ym., 2016).  Tuoreimpien tutkimusten mu-
kaan diagnosoiduilla sydämenvajaatoimintapotilailla kuolleisuus oli 13 prosenttia en-
simmäisen 27 kuukauden aikana diagnoosin toteamisesta. (Heinänen ym., 2019) kyse 
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on vakavista sairauksista, joiden elinajan ennuste on huonompi kuin osassa syöpäsai-
rauksista. Keskiverto elinajanennuste kardiomyopatiadiagnoosista on noin viisi vuotta, 
riippuen lähteestä, joten kuolleisuus on yleistä.  Näin ollen läheinen aidosti pelkää tilan-
teessa itselleen tärkeän ihmisen menettämistä tämän vakavan sairastumisen yhtey-
dessä.  
 
Pulkkinen (2016, ss. 11−260) kuvaa tutkimuksessaan, että menettäminen on normaali 
elämäntapahtuma. Valtaosa ihmisistä kokee jossain vaiheessa elämäänsä tilanteen, 
jossa menetämme itsellemme läheisen henkilön. Vanhuuteen menehtyneen ihmisen 
menettäminen on usein ymmärrettävissä oleva ja osittain jopa odotettu tapahtuma, 
mutta sairauteen tai onnettomuudessa menehtyneen ihmisen kuolema on usein en-
nalta-arvaamaton ja odottamaton tilanne, johon ei ole voinut mahdollisesti varautua 
ennakolta.  
 
Läheisen vakava sairastuminen on aina läheiselle kriisi. Menettämisen pelkoa voisikin 
sairauden yhteydessä kuvailla tilana, jossa osin yllättävä sairastuminen altistaa potilaan 
läheisen kokemaan pelkoa. Läheinen pelkää, että hän menettää sairastumisen johdosta 
yllättäen hänelle merkityksellisen ihmisen. Läheisellä on tähän henkilöön emotionaaliset 
tunnesiteet, ja hän jakaa henkilön kanssa yhteisiä muistoja tai tuntemuksia. (Pulkkinen 
2016, ss. 11−260) Grönlundin ja Huhtion (2011, ss. 52−75) mukaan ”monet pelkäävät 
kuolemassa tuntematonta”. Läheisen sairaudessa on usein kyse tärkeäksi kokemamme 
ihmisen menettämisen pelosta. Läheisen menettämisen pelko aiheuttaa ihmisissä voi-
makkaita tuntemuksia.  
 
Läheiset voivat kokea myös potilaan sairauden pitkittymisen henkisesti raskaana. Sa-
moin läheinen tuntee myös käsittelemättömät asiat potilaan kanssa häiritseviksi ja voi 
kokea niistä syyllisyyttä. Grönlundin ja Huhtion (2011) mukaan hoitohenkilöstöltä tarvi-
taan kykyä tunnistaa läheisen ahdistuksen tunnistamiseen ja tukea siitä selviytymiseen. 
Läheisellä voi olla vaikeuksia ilmaista tunteitaan ja hätäänsä potilaan vakavan sairauden 
ilmetessä. Läheisen tuntemuksiin vaikuttanee myös potilaan kanssa koetut aikaisemmat 
kokemukset sekä vielä toteutumattomat suunnitelmat ja erityisesti niiden menettämi-
sen pelko. Läheisen vakava sairastuminen voi laukaista läheisessä myös akuutin sokin. 
(Grönlund & Huhtio, 2011, ss. 52−75)    
 
Grönlund ja Huhtio (2011, ss. 52−72) toteavat, että hoitohenkilöstön on hyvä tuntea tu-
kimuodot, joita yhteiskunta tarjoaa ihmisille hätätilanteissa. Suomalaisessa yhteiskun-
nassa on saatavissa laajasti tukimuotoja, joita tarjoavat sairaaloiden terveydenhuollon 
palvelut, Suomen evankelisluterilainen kirkko, Mannerheimin lastensuojelu liitto ja 
muut pienemmät ja yksityisiä toimijoita.  Grönlund ja Huhtio (2011, ss. 52—75) Kirjassa 
Kuolevan hyvä hoito, tukea ja ohjausta todetaan itsemurhassa kuolleen läheiselle osi-
ossa läheisen kokemia tunteita seuraavasti: ”Surevan omaisen tunteet eivät itsessään 
ole oikeita tai vääriä, vaan johtuvat kriisistä. Sureva voi kokea, ettei traumaattisesta, viil-
tävää tuskaa aiheuttavasta kivusta ole ulospääsyä. Samaa määritelmää voidaan käyttää 
myös läheisensä menettämistä pelkäävästä läheisestä. Ajatukset kiertävät kehää eikä 
ulospääsyä ole.” 
  
Mikkola (2013) kuvaa pelkoa yhdeksi ihmisen perustuntemukseksi. Pelolla tarkoitetaan 
lyhytkestoista, jonkin asian tai tilanteen aiheuttamaa reaktiota. Pelon tuntemus ilmenee 
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yleensä pelkoa tuntevan henkilön tiedostamasta tai tiedostamattomasta tilannearvi-
osta. Pelko aiheuttaa koko kehoon monia yksilöllisiä tuntemuksia sekä kokemuksena 
että käytöksen muuttumisena, mutta myös fysiologisesti mitattavina kehon reaktioina.  
 
Mikkolan (2013) mukaan pelon ja ahdistuksen merkitykset ymmärretään usein synonyy-
meinä. Erona näiden kahden käsitteen välillä voidaan pitää joidenkin tutkijoiden mukaan 
sitä, että pelolla on selkeä kohde, joka on havaittavissa oleva asia. Pelon tehtävä on val-
mistaa ihminen toimimaan yllättävässä ja uhkaavassa tilanteessa, joko pakenemalla tai 
taistelemalla. Pelko on älyllinen prosessi ja se sisältää arvioinnin todellisesta uhasta tai 
sen mahdollisuudesta. (Mikkola, 2013, ss. 56−94) 
              
Ahdistus puolestaan voidaan ymmärtää huolena suhteessa jotakin tuntematonta asiaa 
kohtaan. Ahdistusta aiheuttava asia ei kuitenkaan ole yhtä helposti havaittavissa, kuin 
mitä se on pelon kohdalla.  Ahdistusta kuvataan myös tuntemuksena, joka saa aikaan 
pelkoa. (Mikkola 2013, ss. 56−94) Ahdistus on epämukavuuden ja pelonkaltainen tila, 
joka sisältää muun muassa levottomuutta, pahaa oloa ja pelon kaltaisia tuntemuksia. 
Normaalin ahdistuksen tehtävä on suojata ihmistä uhalta. Pelkoon ja ahdistukseen liit-
tyy myös fysiologisia tuntemuksia, joiden ymmärtämistä osaltaan helpottaa muun mu-
assa polyvagaalinen teoria, jota kuvataan seuraavaksi. (Airaksinen, 2016)  

2.3 Pelon fysiologiset vaikutukset ja polyvagaalinen teoria 

Pelko on aina yksilöllinen ja subjektiivinen kokemus, johon vaikuttavat ihmisten yksilöl-
liset kyvyt pelon käsittelyssä. Pelkoon vaikuttaa oleellisesti myös fysiologiset oireet, joita 
ohjaa myös ihmisen hermosto. Hermosto osaltaan säätelee ihmisen elimistöä. Kriisissä 
olevalla ihmisellä kiertäjähermo aiheuttaa osan stressiin liittyvistä fysiologisista oireista. 
Autonominen hermosto jaotellaan toisiinsa vaikuttuja ja vastavaikuttaja -suhteeseen. 
(Airaksinen, 2016) 
 
Polyvagaalisessa teoriassa aivojen autonominen hermosto voidaan jakaa kolmeen 
osaan. Nämä kolme osaa ovat arvojärjestyksessä toisiinsa. Alkukantaisin osa näistä, au-
tonominen, johtaa elimistön lamaantumiseen. Toisena arvojärjestyksessä oleva osa lau-
kaisee ihmisessä pakene tai taistele -toiminnot.  Korkeimmalla tässä arvojärjestyksessä 
on osa, joka ohjaa kaikkien nisäkkäiden sosiaalista liittymistä lajitovereihin. (Airaksinen, 
2016) Tunnetraumojen hoidossa polyvagaalisen teorian koetaan saaneen aikaan positii-
visia tuloksia. Suomessa teoria persoonallisuuden eristäytymisestä muodostaa yhdessä 
polyvagaalisen teorian kanssa käytännöllisen toimintamallin psykoterapiseen työhön.  
Esimerkiksi lasten psykiatrisessa työssä on todettu teorian edistävän lapsen kiintymistä 
terveisiin tunnesuhteisiin (Leikola työryhmineen, 2017).   
 
Neurofysiologi Stephen W. Porges osoitti 1980−luvulla, että keskoslasten hengissä sel-
viämiseen vaikuttava hengityksellinen sinussolmukkeesta johtuva rytmihäiriö on luotet-
tava osoitus vagushermon (kierteishermon) vaikutuksesta. Hänen tutkimuksistaan nousi 
kuitenkin esiin ristiriita siitä, miten sama hermo, joka ylläpitää elintoimintoja, pystyy ne 
myös lamaannuttamaan. Myöhemmin hermosta eroteltiin kaksi ei-tahdonalaista eril-
listä haaraketta, jotka lähtevät eri kohdasta. Ne on jaoteltu selänpuoleiseksi ja vatsan-
puoleiseksi haaraksi. Nämä kaksi hermon haaraa edustavat yksilönkehityksen ja lajinke-
hityksen erilaisia, on itsenäisiä säätelyn muotoja. (Leikola työryhmineen, 2017)   
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Vatsanpuoleinen haara sisältää kahtaalle kaartuvan tumakkeen. Tämän haaran hermo-
solut sisältävät myeliinitupet ja on löydettävissä vain nisäkkäiden fysiologiasta.  Vatsan-
puoleinen hermohaara säätelee erityisesti sosiaaliseen liittymiseen määräävää toimin-
taa.  Selänpuoleinen hermon osa puolestaan on löydettävissä myös matelijoilta ja siinä 
ei ole hermosoluissa myeliinituppea. Hermon osa saa aikaan lamaantumisen. Tah-
donalainen hermon osa puolestaan sijoittuu näiden kahden hermonosan väliin. (Leikola 
työryhmineen, 2017) 
                                        
Polyvagaaliteorian mukaan vatsanpuoleinen haara aktivoituu turvallisiksi arvioiduissa ti-
lanteissa, joissa toisen ihmisen läheisyys on luontaista lajin kehityksen kannalta. Selän-
puoleinen osa taas aktivoituu, kun ihmisen tulee huolehtia perusselviytymisestään eli 
pakene tai taistele -reaktiossa. Selänpuoleinen osa laukaisee myös elämää suojelevan 
osan, jossa elimistö lamautuu. Tätä kutsutaan eläimillä valekuolemaksi ja ihmisillä totaa-
liseksi antautumiseksi. Tätä mallia voidaan kutsua myös passiiviseksi puolustautu-
miseksi. (Leikola työryhmineen, 2017) 
            
Polyvagaalisen teorian ymmärtäminen auttaa hoitotyön ammattilaisia paremmin ym-
märtämään sitä, että ihmisellä on lajityypillinen taipumus hakeutua toisten ihmisten 
seuraan hädän hetkellä. Haemme toisistamme turvaa ja hoitohenkilöstönä meidän on 
kyettävä antamaan turvaa myös potilaan läheisille hädän hetkellä. Läheisen vakava sai-
rastuminen on aina hädän hetki myös potilaan läheisille. (Leikola työryhmineen, 2017)    
                                
Pelko ei ole ainoastaan tunnetila, vaan se aiheuttaa meissä myös fyysisiä reaktioita, ku-
ten hikoilua, sydämentykytyksiä ja valmistaa kehomme tarvittavaan pakene tai taistele 
-tilaan. Näin ollen pelkotilassa ihmisen toimintoja ohjaa kehon primitiivisimmät osa-alu-
eet. Pelkotiloissa käytöksemme ei useinkaan ole välttämättä loogista, vaan se pohjautuu 
elämämme primitiivisimpiin osiin, jolloin kehoamme ohjaa refleksit. Toimintaamme oh-
jaavat myös hormonaalinen vastesäätely ja ne aivojen osat, jotka ohjaavat pakene tai 
taistele -reaktioitamme, ja näin ollen pelkoon kuuluu oleellisena osana ihmisen hermos-
ton aktivoituminen ja refleksien ja muiden primitiivisten reaktioiden ilmeneminen. Pe-
losta puhuttaessa emme voi unohtaa kehon fyysisiä säätelymekanismeja, joita ohjaa 
osaltaan muun muassa polyvagaaliteoriassa kuvattu kiertäjähermon toiminta. (Leikola 
työryhmineen, 2017) 
  
Edellä on kuvattu, millaisia tuntemuksia pelko ja menettäminen aiheuttavat meissä ih-
misinä. Kokemuksemme pelosta ei rajoitu vain psyykkiseksi tuntemukseksi, vaan aiheut-
taa meissä myöskin fysiologisia reaktioita. Näitä reaktioita voi olla esimerkiksi sydämen 
tykytys, motorinen hermostuneisuus, mutta myöskin se voi laukaista meissä jopa primi-
tiivisen pakene tai taistele reaktion. Pakene tai taistele tilanteen yhteydessä ihminen 
luonnostaan keskittyy vain elämän jatkumisen kannalta peruselintoimintoja ylläpitäviin 
toimintamalleihin. Tällöin asioiden kognitiivinen käsittely tapahtuu vasta myöhemmin.  
Grönlund ja Huhtio (2011, ss. 52—75). 

2.4 Emotionaalinen tuki 

Kun on kyse ihmisestä, jolla on kiinteät ihmissuhteet läheisiinsä, on täysin luonnollista, 
että tämän ihmisen hätä peilautuu myös hänen omaan lähipiiriinsä ja läheisiinsä. Siksi 
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on tärkeä pyrkiä hahmottamaan, miten potilaan sairastuminen vaikuttaa myös hänen 
omaan tukiverkkoonsa. Toisin sanoen, potilaan hätä ja vakava sairaus aiheuttaa myös 
hänen läheisilleen emotionaalisen tuen tarpeen. (Mattila, ss. 15−29) 
 
Kielitoimiston sanakirja (2018) kuvaa tukemisen toisen auttamiseksi, kannattamiseksi ja 
innostamiseksi. Samassa lähteessä sana emotionaalinen kuvataan tunneperäiseksi, tun-
nepitoiseksi tai tunteenomaiseksi tuntemukseksi. Näin ollen läheisen emotionaalista tu-
kemista voidaankin kutsua toisen ihmisen tunneperäiseksi auttamiseksi tai tukemiseksi.  
 
Potilas itse saattaa tuntea syvää ahdistusta tai masennusta ja jopa aggressiota valitse-
vassa tilanteessa. Lisäksi epätoivo ei ole myöskään harvinainen tuntemus vakavan sai-
rauden kohdanneessa henkilössä.  Henkinen hyvinvointi on tärkeää myös sairastuneen 
läheiselle ja hänen jaksamiselleen potilaan sairauden edetessä, jotta läheinen pystyy tu-
kemaan itse potilasta hänen sairaudessaan. Luoma-Kuikka (2018) kuvaa sydänliiton ar-
tikkelissaan, että sairaus vaikuttaa myös läheisten elämään. Artikkelissa todetaan sai-
rauden aiheuttavan sairastuneelle muun muassa pelkoa tulevaisuudestaan, alavirei-
syyttä, unettomuutta, ahdistusta ja masennusta. Nämä samat pelot ovat läsnä myös sai-
rastuneen läheisen tuntemuksissa. 
 
Leigh työryhmineen (2014, s. 738, s. 749) toteavat sepelvaltimotauti potilaille tekemäs-
sään tutkimuksessa, että läheiset ovat taipuvaisia kokemaan muun muassa pitkittynyttä 
stressiä, vaikka potilaan ongelma olisikin poistunut lääketieteellisen avun kautta. Monet 
läheiset kokivat kyseisessä pitkäaikaistutkimuksessa, joka suoritettiin yhden, kuuden ja 
12 kk tutkimusvälillä, kokevansa pitkittyneen stressin oireita vielä vuodenkin päästä po-
tilaille tehdyistä toimenpiteistä.  
 
Penttilä (2018) kuvaa artikkelissaan, miten sydänsairaan potilaan tilanne aiheuttaa hen-
kistä ahdistusta. Artikkelissa todetaan myös, että on erittäin tärkeää, että läheinen saa 
tarvitessaan esimerkiksi kriisiapua. Potilaan läheiset voivat olla taipuvaisia tuntemaan 
myös masennusta. Huttunen (2017) kuvaa artikkelissaan masennuksen merkeiksi muun 
muassa ärtyneisyyden, keskittymiskyvyttömyyden, väsymyksen, muistivaikeudet, liik-
keiden hidastuminen tai kiihtyminen, seksuaalisen haluttomuuden, kyvyttömyyden 
nauttia elämästä, ahdistuneisuuden ja unettomuus.  
 
Mattila (2011, s. 12) kuvaa väitöskirjassaan potilaan ja heidän läheisten keskinäisiä vuo-
rovaikutussuhteita monialaisiksi. Potilaan sairastuminen aiheuttaa väistämättä muutok-
sia potilaan ja hänen läheistensä keskinäisiin vuorovaikutussuhteisiin ja arjentoimintoi-
hin. Potilaan vakava sairastuminen vaikuttaa aina myös hänen läheistensä, perheen ja 
ystävien ja tuttavien henkiseen jaksamiseen. Läheisten jaksaminen on myös potilaan 
oman toipumisen kannalta merkittävää. Emotionaalista tukemista on esimerkiksi poti-
laan sairaudessa myötäeläminen, kuunteleminen, ymmärtäminen, lohduttaminen ja lä-
heisen jaksamisen tukeminen.  
 
Perheenjäsenen äkillinen sairastuminen saattaa aiheuttaa läheisille jopa hetkittäistä ky-
vyttömyyttä selvitä arjen rutiineista. Läheisen pitkäaikainen vakava sairastuminen saat-
taa aiheuttaa myös esimerkiksi potilaan perheelle taloudellisia vaikeuksia ja sitä kautta 
aiheuttaa paineita normaali arjesta selviytymiseen, joka osaltaan aiheuttaa läheiselle li-
sää psyykkistä kuormitusta.  Läheisille on myös kyettävä antamaan tukea mahdollisiin, 
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potilaan omiin reaktioihin hoitonsa yhteydessä. On kyettävä tukemaan läheisiä tilan-
teissa, joissa potilaan omat reaktiot sairauteensa eivät ole hänelle tyypillisiä tapoja rea-
goida.  (Mattila, 2011 ss. 12−20). 
 
Aura (2008, ss. 10, 90) toteaa syöpäpotilaiden omaisten tukemista käsittelevässä hoito-
tieteen tutkielmassaan potilaiden läheisten kokeneen, että ihmisen arvostava kohtaa-
minen luo läheiselle toivoa ja helpottaa elämän kohtaamista. Samassa tutkimuksessa 
todettiin myös, että hoitotyöntekijöillä on taidot kohdata ihminen, mutta se koettiin silti 
vaikeaksi. Ihmisen kohtaaminen on tärkeä taito ja yksi hoitohenkilöstön työkaluista. Po-
lyvagaalisen teorian (Mattila, 2011 ss. 12−20) mukaan ihmisen ”leimaantuminen” lajito-
veriinsa hädän hetkellä on ihmiselle lajityypillistä toimintaa. Toisin sanoen ihmisellä on 
siis luonnollista hakea turvaa lajikumppanistaan. Hoitohenkilöstöllä on siis otollinen 
mahdollisuus hyödyntää tätä luontaista viettiämme sosiaalisina olentoina tukiessaan 
sairastuneen läheisiä.  
 
Hoitotyön työntekijöillä on myös laakiin perustuva velvoite huolehtia potilaan läheisten 
hyvinvoinnista potilaan ollessa hoidettavana sairaalassa tai jossakin muussa hoitolaitok-
sessa. Tähän velvoitteeseen kuuluu myös potilaan läheisen henkisestä hyvinvoinnista 
huolehtiminen. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992 luku 2 § 9, Sosiaalihuol-
tolaki 1301/2014 luku 1 § 4). 
 
Auran (2008) tutkimuksessa todettiin kuitenkin, että henkilöstö koki potilaan läheisen 
kohtaamisen haastavaksi. Usein potilaan läheisiä kohdatessaan hoitohenkilöstö tyytyi 
keskustelemaan mieluummin lähinnä potilaan sairaudesta kuin läheisen tarpeesta emo-
tionaaliseen tukeen omaisen sairastuttua. Läheiset kokivat tärkeäksi aidon ja välittävän 
kohtaamisen. Läheiset kokevat yleensä kohtaamiset hoitohenkilökunnan kanssa myön-
teisinä. Kohtaamiseen vaikuttaa kuitenkin hoitotyön ammattilaisen kyky kohdata toinen 
ihminen aidosti ja arvostavasti. Kohtaamisessa läheiset odottavat, että heille annettu 
tieto on rehellistä, tarkoituksenmukaista, ymmärrettävää, yksityiskohtaista ja yksilöl-
listä. (Aura, 2008).            
   
Mattila (2011, ss. 15−20) kuvaa väitöskirjassaan myös, että potilaiden läheiset kokevat 
myös tarvitsevansa hoitohenkilöltä emotionaalista tukea, vaikka eivät osaisikaan sitä il-
maista yhtä selkeästi potilaan hoidon yhteydessä. Läheisten omat tuentarpeet jäävät 
potilaan tuentarpeen ohella toissijaiseksi asiaksi. Tärkeäksi asiaksi nousi myös potilaiden 
läheisten aito ja ymmärtävä kohtaaminen. Ihmisellä on itsessään luontainen tarve tu-
keutua läheisiin ihmissuhteisiinsa ongelmatilanteissa ja varsinkin silloin, kun kyse on ek-
sistentiaalisesta kriisistä. Tällaisissa tilanteissa ihmisen aito ja tukeva kohtaaminen on 
osa hoitotyöntekijöiden ammattitaitoa ja sitä tarvitsee vakavassa tilanteessa niin potilas 
kuin hänen läheisensä. (Mattila 2011, ss. 15−20) 
 
Läheisten emotionaaliseksi tuen tarpeeksi voidaan määritellä myöskin vertaistuki. Mik-
konen (2009) kuvaa tutkimuksessaan vertaistuella olevan yksilön hyvinvointia edistävä 
vaikutus. Vertaistuessa tärkeitä osa-alueita ovat hyväksytyksi tulemisen tunne ja yhteen-
kuuluvuus. Toisin sanoen, läheiset voivat kokea tulleensa hyväksytyksi ja kuuluvansa jo-
honkin yhteisöön, kun pääsevät keskustelemaan ja tapaamaan toisia ihmisiä, jotka ovat 
elämässään kokeneet samanlaisen elämäntilanteen. 
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 Mikkonen (2009) määrittelee hyvinvoinnin olevan osa ihmisen onnellisuuden tunte-
musta. Näin ollen vertaistuki osaltaan tuo myös lisää onnellisuutta, kun ihminen pääsee 
purkamaan tuntemuksiaan toisten ihmisten kanssa, jotka ovat kokeneet saman elämäs-
sään. Vertaistuella on tärkeä merkitys ihmisen selviytymiseen elämänsä haastavissa ti-
lanteissa, kun voi kokea, ettei ole tilanteessaan yksin ja näkee, että toisetkin ihmiset ovat 
selvinneet vastaavasta tilanteesta ja elämä jatkuu.  
 

2.5 Tiedollinen tukeminen 

Baucom työryhmineen (2014), Bohn ym. (2011, ss. 805−808), Jackson ym. (2011, ss. 
450−461) sekä Rantanen (2009, ss. 5−90) kuvaavat sydänsairaille tekemissään tutkimuk-
sissa, ettei sydänsairaan tarve tukeen pääty esimerkiksi toimenpiteiden tai lääkityksen 
löytämisen jälkeen, vaan potilas tarvitsee läheiseltään tukea myöskin sairauden selvit-
tyä. Kaikissa edellä mainituissa tutkimuksissa sydänpotilailla on todettu olevan muun 
muassa masennusta, sekä masennuksesta johtuvia syömishäiriöitä eikä läheiseltä saatu 
tuen tarve kotiuduttua pääty. Tästä johtuen on ensiarvoisen tärkeää, että läheisellä it-
sellään on voimavaroja tukea sairastunutta hänen elämäntilanteessaan. Samoin on tär-
keää, että ammattihenkilöstö tunnistaisi myös potilaan läheisen tuen tarpeen, oli se sit-
ten emotionaalista tai tiedollista tukemista.  
 
Mattila (2011, ss. 26−29) nostaa väitöskirjassaan esiin potilaan läheisten tärkeäksi koke-
man asian, joka hoitotyön ammattilaisilta jää monesti huomaamatta. Potilaalle ja hänen 
läheisilleen oli tärkeää, että heille kerrottiin potilaan voinnista mahdollisimman tarkasti, 
totuudenmukaisesti ja termeillä, jotka he itse myös ymmärtävät. Tieto on annettava ym-
märrettävästi ja selkokielellä. Annettu kuvaus todellisessa tilanteessa helpottaa läheis-
ten tuntemaa, läheisen hätää potilaan voinnista. Lisäksi aito, ymmärtävä ja välittävä lä-
heisten ja potilaan kohtaaminen koettiin tärkeäksi.   
 
 
Mattila (2011, ss. 5−179) kuvaa väitöskirjassaan, että potilaan läheisille on tärkeää saada 
oikeaa ja totuuden mukaista tietoa läheisensä sairaudesta. Lisäksi potilaan läheiselle on 
kyettävä tarjoamaan myös oikea-aikaista tietoa sairauden etenemisestä. Tieto on myös 
kyettävä antamaan heille läheisen oma tila ja sisäistämisen kyky huomioiden. Hoitavan 
henkilökunnan pitää huomioida potilaalle läheisen ihmisen sen hetkinen “herkkyystila” 
eli mikä asia tiedossa saattaa aiheuttaa hänelle lisää ahdistusta, mutta kuitenkin tilanne 
tulee kuvailla todenmukaisesti ja tietoon perustuen.   
 
Lisäksi annettaessa potilaan läheiselle tietoa hoitohenkilöstön tulee osata tilanteessa 
tietty herkkyys siitä, miten annettu tieto ilmaistaan. Potilaan vakavan sairauden yhtey-
dessä myös läheinen on herkässä tilassa ja kokee aidosti läheisensä menettämisen pel-
koa.  Tästä johtuen potilaan läheisen saattaa olla vaikeaa sisäistää saamaansa tietoa.  
Mattila (2011, ss. 5−179) nosti esiin väitöskirjassaan myös kirjallisen ohjeistuksen tär-
keyden tiedollisessa tukemisessa. Kirjallisessa ohjeistuksessa on se hyvä puoli, että lä-
heinen pystyy halutessaan palaamaan häntä mietityttäviin asioihin uudelleen, jos haluaa 
tarkistaa ohjeistusta, jonka on saanut tai mikäli on unohtanut saamansa ohjeistuksen. 
Mattila (2011, ss. 5−179) korostaa väitöskirjassaan myös potilaan oikeuden päättää, 
mitä tietoa hänen sairaudestaan on oikeus kertoa läheisille.  Potilasryhmän läheisten 
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tuen tarpeet ovat moninaisia ja niihin liittyy sekä tiedollista että emotionaalista tuke-
mista. 
 
 

3 TUTKIMUSMETODIT 

Tutkimukseen vastaaminen on ollut vastaajille vapaaehtoista ja vapaamuotoinen suos-
tumus on annettu palauttamalla kyselykaavake joko postitse tai webropol kyselyyn vas-
taamalla. 
 
Kysely lähetettiin joulukuussa 2018–tammikuussa 2019. Karpatiat ry:n jäsenlehden le-
vikki on (1400 kpl), johon sisältyy myös Karpatiat ry:n yhteistyökumppanit, kuten sairaa-
loiden sydänpoliklinikat, tukijäsenet, ynnä muita yhteistyötahoja. Vastausaikaa annet-
tiin puolitoista kuukautta. Kyselyyn vastaamisen alaikäraja oli 20v. Vastausajan jälkeen 
tulleita vastauksia ei enää hyväksytty itse aineistoon. Myöhässä saapuneita vastauksia 
oli yksi. 
 
Tutkimukseen luotiin strukturoitu kyselylomake (liite 4.), joka esitestattiin yhdellä koke-
musasiantuntijalla sekä yhteistyökumppanin Karpatiat ry:n kahden henkilön toimesta 
syksyllä 2018 lähettämällä kyselyn nettilinkkinä, johon he vastasivat. Näin testattiin net-
tikyselyn toimivuutta. Testauksessa keskityttiin erityisesti muun muassa kyselylomak-
keen kysymysten yksiselitteisyyteen ja ymmärrettävyyteen. Lomake sisälsi 34 väittämää 
ja yhden avoimen kysymyksen. 
 
Kyselylomakkeessa käytettiin Likertin asteikkoa, joka on erittäin suosittu mielipidetutki-
muksissa. Likertin asteikko voi olla neljä, viisi, seitsemän tai yhdeksänportainen asteikko 
(Valli 2015, s. 36−38). Tähän työhön on valittu neljäportainen asteikko, sillä voidaan 
odottaa, että tutkimuksen vastaajalla on mielipide kysyttävästä asiasta. Tutkimuksessa 
käytettyyn Likertin asteikkoon laadittiin väittämät niin, että vastausvaihtoehto 1 on täy-
sin erimieltä, 2 osittain erimieltä, 3 osittain samaa mieltä ja 4 täysin samaa mieltä.  
 
Kyselylomake lähetettiin esitestauksen jälkeen vastaajille joulukuussa 2018 Karpatiat 
ry:n jäsenlehden välityksellä. Vastausaika kyselyyn päättyi tammikuun 2019 lopussa. 
Tämä tutkimus on poikittaistutkimus eli toisin sanoen tutkimuskysely lähetetään vain 
kerran eikä sillä ole ajallista jatkumoa (ks. Kankunen, Vehviläinen & Julkunen, 2017, s. 
56).  
 
Täytetyt lomakkeet lähetettiin postitse suljetussa kirjekuoressa Karpatiat ry:n Helsingin 
toimistoon, josta kirjeet välittyivät avaamattomina tutkimuksen tekijälle yhteistyö-
kumppanin toimesta. Kirjeet avattiin vasta, kun tutkijana itse sain vastauslomakkeen sul-
jetussa kirjekuoressa. Postin välityksellä saapuneiden lomakkeiden vastaukset syötettiin 
käsin Webropol-ohjelmistoon muuttamattomina ja niin kuin vastaaja oli ne itse merkin-
nyt kyselykaavakkeeseen kevään 2019 aikana. 
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Webropol-kyselyä laadittaessa käytettiin samoja kysymyksen asetteluja, joten Webro-
pol-kyselylomake ja postitettava lomake ovat kysymyksenasettelultaan identtisiä, 
vaikka teknisesti verkkokyselylomakkeen visuaalinen ulkonäkö ei ollutkaan mahdollista 
toteuttaa täysin identtisesti suhteessa postitettavaan kaavakkeen kanssa, joka toimitet-
tiin jäsenlehden yhteydessä. Webropol-kysely avattiin 15.12 2018, ja tutkittavien vas-
taukset kirjautuivat järjestelmään reaaliajassa. 
 
Triangulaation pyrkimys on yhdistämällä tuloksia lisätä tutkimuksen luotettavuutta. Eri 
tutkimustapojen yhdistämisen tarkoitus on myös täydentää toisiaan. Triangulaatiossa 
pyritään yhdistämään eri tutkimusmenetelmät toisiaan tukevaksi, tai toista menetelmää 
voidaan käyttää tukemaan toisen menetelmän tuottamaa tietoa (Kankunen & Vehviläi-
nen-Julkunen (2017, ss. 75−76). 
 
Triangulaation on tarkoitus myös tuottaa tutkittavasta ilmiöstä syvempää tietoutta kuin 
mitä yksittäisellä tutkimusmetodilla pystytään tuottamaan. Tutkimusmenetelmien yh-
distämisen eduksi voidaan kuvata tutkitun tiedon laadun parantaminen, tutkitun tiedon 
täydentäminen eri menetelmiä yhdistämällä, syvemmän tiedon saanti tutkittavasta ai-
heesta sekä paremman kokonaiskuvan saaminen tutkittavasta ilmiöstä. (Kankunen & 
Vehviläinen-Julkunen 2017, s. 77) 
 
Ennen tutkimuskysymyksien laatimista perehdyttiin siihen, mitä aiempien tutkimusten 
valossa ja kirjallisuudessa tiedettiin tutkittavasta aiheesta. Hyvin nopeasti selvisi, että 
kyseistä aihetta on aiemmin tutkittu hyvin vähän. Työssä on jouduttukin tukeutumaan 
muiden lähitieteiden jo aiemmin tuottamiin tietoihin ja näiden tietojen yhdistelemiseen.  
Kyselyn vastaukset saatiin helmikuussa 2019, minkä jälkeen vastaukset purettiin ja ana-
lysoitiin. Tutkimuksen kyselylomakkeet ja Webropo-portaaliin kerätty tutkimusaineisto 
myös hävitetään poistamalla tutkimus Webropol-ohjelmasta.  

3.1 Määrälliset metodit 

Tässä työssä tutkimusmetodi on määrällisen tutkimuksen mukainen. Määrällisessä tut-
kimuksessa saadut tulokset käsitellään numeerisesti. Niitä voidaan myös ristiintaulu-
koida vertailtaessa sitä, miten taustamuuttujat vastaajan kohdalla vaikuttavat tuloksiin 
– esimerkiksi miten vastaajan ikä tai paikkakunta vaikuttaa hänen antamamaansa luku-
arvoon. (Kankunen & Vehviläinen-Julkunen, 2017, ss. 55−65)  
 
Määrällisen tutkimuksen ominaispiirteitä on se, että saadut tulokset ja niistä tehdyt 
yleistykset esitellään numeerisina taulukkoina ja erilaisilla diagrammeilla.  Lisäksi saatuja 
tuloksia voidaan selvittää määrällisen tutkimuksen perusteiden mukaan myös sanalli-
sesti. Määrällisen tutkimuksen olevan asioiden ja yhteyksien numeraalista arviointia ja 
sitä leimaa objektiivisuus ja tutkijan rooli on tutkimuksessa ulkopuolinen tarkkailija. Tut-
kija itsessään ei vaikuta tutkimuskohteeseen vaan kirjaa ja analysoi saatuja tuloksia. (Ka-
nanen, 2011, ss. 12−14; Kankkunen, 2017 ss. 83−172; Valli 2015, s. 15; Vilkka, 2015, ss. 
94−10; Vilkka, 2007, ss. 1−25) 
 
Tätä tutkimusta varten on laadittu erikseen strukturoitu kyselylomake ja mittaristo, joilla 
selvitetään, kokevatko tutkimukseen osallistuneet henkilöt saaneensa tukea läheisensä 



13 
 

 
 

vakavan sairauden yhteydessä ammatilliselta henkilökunnalta ja sitä ovatko he saaneet 
tukea esimerkiksi potilasjärjestöiltä. 
 
Kyselylomake on luotu muotoon, jossa on pyritty tietoisesti välttämään kyselyn asette-
lussa mahdollisia kaksoismerkityksiä. Työssä oleva laadullinen kysymys osaltaan pyrkii 
valottamaan sitä, että miten vastaaja itse kokee saaneensa tukea ja mitä tukea olisi kai-
vannut lisää. Tutkimuksen laadullinen osuus pyrkii osaltaan tukemaan tutkimuksen mää-
rällisen osuuden pohjalta tehtyjä päätelmiä.  

3.2 Analyysin teemat 

Määrällisen tutkimusten tulosten osalta tulokset kuvataan numeraalisesti ja kuvioilla. 
Tämän lisäksi työn numeraalisia tuloksia ja niistä saatuja johtopäätöksiä kuvataan myös-
kin sanallisesti työssä. Kvantitatiivisen osuuden tuloksia arvioitaessa käytetään muun 
muassa mediaaniarvoja eli keskiarvoa siitä, miten vastaajat kokivat saaneensa tukea lä-
heistensä sairaudessa. Näitä keskiarvoja voidaan työssä arvioida esimerkiksi ristiintaulu-
koinnilla. Miten toinen muuttuja tai vastaajan taustamuuttuja vaikuttaa suhteessa vas-
taajien vastauksiin. Esimerkiksi kokevatko vastaajat saamansa tuen selvästi huonom-
maksi tai paremmaksi riippuen heidän asuinalueestaan. Kyselylomakkeessa on tausta-
kysymyksiä, joissa selvitetään muun muassa, mitä sydänlihassairautta vastaajan lähei-
nen sairastaa, vastaajan ikä, sukupuoli, läheissuhde, asuin alue ja läheisen sairauden 
kesto.  
 
Määrällisissä kysymyksissä selvitetään myös vastaajien emotionaalisen ja tiedollisen 
tuen tarvetta (ks. Taulukko 1). Avoimen kysymyksen vastauksi tarkastellaan seuraavassa 
luvussa. Määrällisten kysymysten vastausten analysointiin käytetään Wbropol-ohjelman 
valmiiksi tekemiä laskelmia ja niistä saatuja arvoja kuten keskijakaumaa.  Näitä tuloksia 
vertaillaan keskenään ja ristiintaulukoidaan vastauksia (ks. Holopainen 2002; Valli 2015; 
Vilkka 2017; Vilkka 2015). Työn lukija voi itse tarkastella työn luotettavuutta liitteessä 5 
ja 6 olevasta Webropol-ohjelmalla tuotetusta Excel-taulukosta, jossa jokaisen muuttu-
jan kohdalta saatu tieto on esitelty numeerisina arvoina ja tuloksina. 
 
Tutkimusta varten on tehty operationalisoitu teoreettinen analyysikehikko, joka on esi-
tetty taulukoissa 1.−3. Analyysikehikkoon on kerätty työn kannalta keskeiset lähteet, joi-
den pohjalta on laadittu itse kyselylomake (ks. kyselylomake Liite 2).   
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Taulukko 1. Taustakysymykset 

Taustakysymykset 
Läheiseni sairastaa. Sairastaako läheinen 1 Kardiomyopatiaa 2 

Sydänsarkoidoosia vai 3 muuta sydänlihas-
sairautta kuten esim. Jättisolumyokardiittia. 

Ikäni on  Vastaajan kronologinen ikä 
Sukupuoleni on Vastaajan biologinen sukupuoli mies tai nai-

nen. 
Olen sairastuneen Onko vastaaja sairastuneen isä, äiti, puoliso, 

sisarus, lapsi tai jokin muu läheinen esim. ys-
tävä? 

Asuinalueeni on  Vastaajan maantieteellinen sijainti 

Läheiseni sairaus on kestänyt  kuinka kauan läheisen tuntema henkilö on 
sairastanut. 

 

Taulukko 2. Emotionaalisen tuen kysymykset 
Tutkimuksen kysymysten asettelu suhteessa teoreettiseen viitekehykseen. Emotio-
naalinen tuki. 
Olen tuntenut pelkoa läheiseni menettä-
misestä. 

Pelko, ihmisen subjektiivinen arvio uh-
kaavasta tilanteesta. Läheinen ihmisen it-
selleen tärkeäksi kokema ihmissuhde. 
Menettäminen on ihmisen normaaliin 
elämänkulkuun kuuluva tilanne. Näin ol-
len kysymys, olen tuntenut pelkoa lähei-
seni menettämisestä kuvaa, että ihminen 
pelkää menettävänsä itselleen tärkeäksi 
kokemansa ihmisen. (Airaksinen 2014, 
Mikkola R 2013, Grönlund, Huhtio 2011) 

Olen tuntenut henkistä voimattomuuden 
tunnetta läheiseni sairauteen liittyen. 

Henkinen voimattomuus on tila, jossa ih-
minen ei enää pysty mahdollisesti itse kä-
sittelemään kuormittavaa tilannettaan.   
(Airaksinen 2014) 

Olen saanut tukea läheiseni menettämi-
seen liittyvän pelon käsittelyyn henkilö-
kunnalta. 

Tuki on toisen ihmisen antama apu. Pelko 
on ihmisen subjektiivinen kokemus vallit-
sevasta tilanteesta. (Kielitoimiston sana-
kirja 2018, Airaksinen 2014) 

Olen saanut tukea henkiseen jaksami-
seeni hoitohenkilökunnalta. 

Henkisyys voidaan käsittää ihmisen aja-
tusprosessissa tapahtuvaksi tiedolliseksi 



15 
 

 
 

ajatteluksi ja arvoiksi, joten henkinen tu-
keminen on ihmisen tiedollisen jaksami-
sen tukemista. (Pulkkinen M. 2016). 

Olen tuntenut itseni masentuneeksi. Masentuneisuus on ihmisen subjektiivi-
nen vähintään kaksiviikkoa kestävä tila, 
jossa mieltä vaivaat asiat hallitsevat ihmi-
sen ajatteluprosesseja. (Huttunen 2018). 

Olen saanut tukea masennuksen käsitte-
lemiseen hoitohenkilökunnalta. 

Kokeeko kyselyyn vastaaja saaneensa tu-
kea tilanteeseen, jossa asiat ovat vaivan-
neet häntä yhtäjaksoisesti vähintään kah-
denviikon ajan hoitotyön ammattilaisilta 
(Huttunen 2018). 

Hoitohenkilökunta on kohdannut minut 
yksilöllisesti. 

Vastaajan subjektiivinen kokemus siitä, 
onko hänet kohdattu hoitohenkilöstön 
toimesta hänen oma tilansa huomioiden, 
läheisensä hoidon yhteydessä ja että hä-
nen yksilöllisyyttään on kunnioitettu. 
(Aura 2008). 

Hoitohenkilökunnalta saamani apu on ol-
lut riittävää. 

Vastaajan kokemus siitä onko hänen saa-
mansa apu (tuki) ollut riittävää tilan-
teessa. (Airaksinen 2014, Aura 2008). 

Olen saanut tukea muilta kuin hoitohen-
kilökunnalta (esim. kuntoutusohjaaja, so-
siaalityöntekijältä, psykologilta). 

Onko vastaaja saanut tukea tahoilta, 
jotka eivät ole olleet suoraan yhteydessä 
hänen läheisensä hoitamiseen. (Kielitoi-
miston sanakirja 2018, Airaksinen 2014) 

Olen saanut vertaistukea muilta ihmisiltä, 
jotka ovat kokeneet saman. 

Vertaistuki on tukea toisilta ihmisiltä, 
jotka ovat elämässään kokeneet saman, 
kuin ihminen, joka tuntee tarvitsevansa 
tukea. (Huttunen 2017). 

Vertaistuesta on ollut minulle apua. Vastaajan tuntemus siitä, onko vertais-
tuki helpottanut hänen tilannettaan. 
(Huttunen 2017). 

Hoitohenkilökunnalla on ollut riittävästi 
aikaa keskustella kanssani. 

Tutkittavan tuntemus siitä, onko hänen 
kanssaan keskusteltu asiasta riittävästi. 
(Airaksinen 2014, Grönlund, Huhtio 2011 
Mikkola R 2013) 

Olen pelännyt läheiseni selviytymistä, mi-
käli itselleni sattuisi jotain. 

Läheisen kokemus läheisensä selviytymi-
sestä, mikäli hän ei syystä tai toisesta olisi 
enää läsnä sairastuneen elämässä. (Airak-
sinen 2014, M Grönlund, Huhtio 2011 
Mikkola R 2013) 

Olen joutunut turvautumaan ammat-
tiapuun henkisessä jaksamisessani.  

Läheisen kokemus siitä onko hän itse ko-
kenut tarvitsevansa apua haastavan tilan-
teesta selviytymiseen terveydenhuollon 
ammattilaisilta. (Airaksinen 2014, Grön-
lund, Huhtio 2011 Mikkola R 2013). 
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 Taulukko 3.Tiedollinen tukeminen. 

Tutkimuksen kysymysten asettelu suhteessa teoreettiseen viitekehykseen. Tiedolli-
nen tukeminen. 
Olen saanut riittävästi tietoa läheiseni sai-
raudesta.  

Kokeeko läheinen saaneensa riittävästi 
oikeaksi todistettua tietoa läheisensä sai-
raudesta. (Ollinen, 2003). 

Saamani tieto on ollut selkeää. Tieto on annettu niin, että läheinen on 
sen ymmärtänyt ja termeillä, jotka ovat 
hänelle tuttuja. (Airaksinen 2014, Grön-
lund, Huhtio 2011 Mikkola, 2013). 

Olen ymmärtänyt minulle annetun tie-
don. 

Kokeeko läheinen itse ymmärtävänsä hä-
nelle annetun tiedon. (Airaksinen 2014, 
Grönlund, Huhtio 2011 Mikkola, 2013, Ol-
linen, 2003). 

Olen pystynyt halutessani kysymään uu-
delleen tietoa hoitohenkilökunnalta. 

Onko läheinen pystynyt tarkentamaan 
hänelle annettua tietoa. (Airaksinen 
2014, Grönlund, Huhtio 2011 Mikkola, 
2013, Ollinen, 2003). 

Saamani tieto on ollut ajan tasalla olevaa Kokeeko läheinen, että hänelle annettu 
tieto on ollut sillä hetkellä uusinta mah-
dollista tietoa asiasta. (Airaksinen 2014, 
Grönlund, Huhtio 2011 Mikkola, 2013, Ol-
linen, 2003). 

Olen saanut apua minulle annetun tiedon 
ymmärtämisessä 

Läheinen on saanut apua hänelle annetun 
tiedon ymmärtämisessä, mikäli jokin an-
netun tiedon osa-alue on jäänyt epäsel-
väksi. (Airaksinen 2014, Grönlund, Huhtio 
2011 Mikkola, 2013). 

Olen saanut keskustella hoitavan lääkärin 
kanssa. 

Onko läheinen tavannut hoitavan lääkärin 
ja saanut keskustella läheisensä voin-
nista. (Airaksinen 2014, Grönlund, Huhtio 
2011 Mikkola, 2013). 

Lääkärin minulle antama tieto on ollut 
ymmärrettävää. 

Kokeeko läheinen, että lääkärin antama 
tieto on ollut selkeää ja arkikielellä annet-
tua. (Airaksinen 2014, Grönlund, Huhtio 
2011 Mikkola, 2013, Ollinen, 2003). 

Olen sisäistänyt minulle annetun tiedon. Läheinen kokee ymmärtävänsä lääkärin 
hänelle antaman tiedon. (Airaksinen 
2014, Grönlund, Huhtio 2011 Mikkola, 
2013, Ollinen, 2003). 

Olen saanut olla mukana hoidollisessa 
päätöksenteossa läheistäni hoidettaessa. 

Onko läheinen saanut olla fyysisesti läsnä 
sairastuneen hoitopäätöksiä tehtäessä. 
Lääkärinkierrot ja hoitopalaverit? (Airak-
sinen 2014, Grönlund, Huhtio 2011 Mik-
kola, 2013). 

Minua on kuunneltu tehtäessä päätöksiä 
läheiseni hoitoon liittyen. 

Onko läheinen saanut tehdä ehdotuksia, 
miten hänen läheisensä huomioidaan 
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häntä hoidettaessa. Esimerkiksi sairastu-
neen uskonnolliset vakaumukset, suhteet 
muihin läheisiin jne… (Airaksinen 2014, 
Grönlund, Huhtio 2011, Mikkola, 2013). 

 Olen kaivannut lisää tietoa läheiseni 
voinnista. 

Läheinen kokee, että hänelle on jäänyt 
epäselviä asioita sairastuneen voinnista, 
tai miten sairaus vaikuttaa sairastuneen 
elämään. (Airaksinen 2014, Grönlund, 
Huhtio 2011 ,Mikkola, 2013, Ollila, 2003). 

3.3 Avoimen kysymyksen analyysi 

Kyselylomakkeessa on viimeisenä avoin kysymys, jossa selvitetään, mitä tukea vastaajat 
ovat saaneet ja mitä olisivat toivoneet saavansa lisää. Tämän tutkimuksen analysointi on 
deduktiivinen eli teorialähtöinen (ks. Kankunen & Julkunen, 2017, s. 166). Teorioina, 
joita tässä työssä käytetään, on tiedollinen ja emotionaalinen tuki. Tutkimuksessa selvi-
tettiin, ovatko vastaajat kokeneet saaneensa tukea hoitavalta henkilökunnalta ja poti-
lasjärjestöiltä haastavassa elämäntilanteessa heidän läheisensä sairastuttua.  
 
Tutkimuksessa toteutettiin aineiston jakamista analysointiyksiköihin. Tutkimuksessa 
tehtiin myös aineiston triangulaatio. Määrällinen ja laadullinen aineisto yhdistettiin, ja 
vastausten takaa paljastui piilomerkityksiä, jotka osaltaan syvensivät kerätyn tiedon 
määrää.  Tutkimuksen deduktiivinen tietoperusta on kuvattu tietoperustaluvussa. (Ks. 
Kankunen & Julkunen, 2017, s. 168)  

3.4 Tulosten esitystapa 

Määrällisen tutkimuksesta tulokset esitetään numeraalisesti muun muassa taulukkoina, 
jotka Webropol-ohjelmisto on saatu valmiina yhteenvetona vastaajien antamista vas-
tauksista. Tämän lisäksi numeerisia tuloksia selitetään tämän lisäksi sanallisessa muo-
dossa. Kolmantena tapana käytetään Excel-aulukosta luotuja kuvaajia ja taulukoita. Laa-
dullisen työn tuloksia puolestaan esitetään sanallisesti työn yhteydessä. Tässä työssä 
nämä määrällisellä ja laadullisella tutkimusotteella toteutetun kyselyn antamat tulokset 
yhdistetään toisiaan tukeviksi tuloksiksi työn lopussa. Kaikki määrillisessä ja laadullisessa 
kysymyksen asettelussa saadut tulokset tullaan esittelemään tässä työssä sellaisena, 
kuin ne on tutkimuksessa tehdyssä kyselyssä ilmentynyt.  
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4 TULOKSET 

Tutkimuksen määrällisen osion tuloksia kuvataan tässä luvussa muun muassa suhteessa 
vastaajien lukumäärään, joita oli kaikkiaan 95. Vastauksissa ilmenee myös vastaajien 
prosentuaaliset osuudet.  

4.1 Vastaajien taustatiedot 

 
Taustamuuttujien tulokset ovat seuraavia: Tutkimuskyselyyn vastasi 
15.12.2018−31.1.2019 yhteensä 95 vastaajaa. Postitse lähetettiin 25 vastausta ja 
Webropol-lomakkeeseen vastasi 70 vastaajaa. Vastaajista 75 (79 %) kertoi läheisensä 
sairastavan kardiomyopatiaa. 16 vastaaja (17 %) puolestaan kertoi läheisensä sairasta-
van sydänsarkoidoosia, vastaajista 4 (4 %) kertoi läheisensä sairastavan muuta sydänli-
hassairautta (Taulukko 4).  
 
Taulukko 4. 

 
n % 

kardiomyopatiaa 75 79 

sydänsarkoidoosia 16 17 

muuta sydänlihassairautta 4 4 

 
 
Vastaajista 13 (14 %) ilmoitti olevansa iältään 20−29-vuotiaita. Vastaajista 15 (16 %) ker-
toi puolestaan olevansa 30−39-vuotiaita. 40−49-vuotiaita vastaajia oli 17 (18 %) vastaa-
jista. 50−59-vuotiata oli 15 (16 %) vastaajista. Yli 60−vuotiaita vastaajia oli 35 (37 %). 
(Kuva 1.)  
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 Kuva 1. Vastaajan ikä 
 
Naisten osuus vastaajista oli lähes 70 prosenttia ja miehiä 30 prosenttia vastaajista (Tau-
lukko 5). 

Taulukko 5. Vastaajien sukupuolijakauma. 

 
n % 

nainen 65 68 

mies 30 32 

 
Läheissuhdetta kartoittavassa kysymyksessä yksikään ei ilmoittanut olevansa sairasta-
van isä. 11 henkilöä (12 %) ilmoitti läheissuhteekseen potilaan äiti. Sairastuneen puoli-
soja vastaajista oli 57 vastaajaa eli (60 %) vastaajista. Sairastuneen lapseksi ilmoitti it-
sensä 17 (18 %) vastaajista. Sairastuneen sisarukseksi ilmoitti itsensä kuusi vastaajaa (6 
%). Muuksi läheiseksi ilmoitti itsensä neljä henkilöä (4 %). (Kuva 2) 
 
 
 
  
 
 
 

20-29 vuotiaat
14%

30-39 vuotiaat
16%

40-49 
vuotiaat18%50-59 

vuotiaat16%

Yli 60 vuotiaat
37%
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Kuva 2. Läheisen suhde sairastuneeseen. 

Noin puolet vastaajista 52 henkilöä eli (55 %) kertoi asuvansa Etelä-Suomessa.  Noin nel-
jännes vastaajista oli Länsi-Suomesta eli 25 henkilöä (26 %) vastaajista.kuusi henkilöä 
ilmoitti kotipaikakseen Itä-Suomen, tämä on (6 %) vastaajista. Keski-Suomesta ilmoitti 
olevansa neljä henkilöä, joiden prosentuaalinen osuus vastaajista on (4 %). kahdeksan 
henkilöä ilmoitti kotipaikakseen Pohjois-Suomen. Heidän prosentuaalinen osuus vastaa-
jista oli näin ollen (8 %). (Kuva 3.) 
 

Äiti 12%

Puoliso 60%

Sisarus 6%

Lapsi 18%

Muu4%

Etelä-Suomi 
55% Länsi-Suomi 

26%

Itä-Suomi 6.%
Keski-Suomi 4%

Pohjois-Suomi 
8%%
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Kuva 3. Vastaajien asuinalue 
 
Sairauden kestoa kysyttäessä 46 vastaajaa (48 %) vastasi läheisensä sairastaneen alle 
viiden vuoden ajan, 20 vastaajaa (21 %) kertoi sairauden kestäneen 6−10 vuotta ja 29 
vastaaja (31 %) ilmoitti, että läheisen sairaus oli kestänyt yli 10 vuotta. (Taulukko 6.) 
 

Taulukko 6. Läheisen sairauden kesto. 

4.2 Saatu emotionaalinen tuki 

Tutkittavilta kysyttiin, kokivatko he saaneensa emotionaalista tukea heitä hoitavilta hen-
kilöiltä. Pelkoa läheisensä menettämisestä kysyttäessä 71 (75 %) vastaajista oli väittä-
män kanssa täysin samaa mieltä. 21 vastaajaa (22 %) koki olevansa osittain samaa 
mieltä, kaksi vastaajaa koki olevansa osittain erimieltä ja vastaajista yksi koki olevansa 
täysin eri mieltä. Arvosteluasteikkona toimii jo aiemmin esitetty Likertin asteikko 1−4, 
josta tämän osion mediaaniarvoksi on saatu 3.7, joten merkittävä määrä tutkittavista 
kokee tunteneensa pelkoa läheisensä menettämisestä. (Taulukko 7.)  
 
Taulukko 7.  Kokee tunteneensa pelkoa läheisen menettämisestä. 
1= täysin erimieltä, 2= osittain erimieltä, 3= osittain samaa mieltä, 4= täysin samaa 
mieltä. 

1 2 3 4 Kes-
kiarvo 

Mediaani 

1% 2% 22% 75% 3,71 3.7 

 
Kysyttäessä, onko läheinen tuntenut henkistä voimattomuuden tunnetta, vastaajista 46 
(48 %) koki olevansa väittämän kanssa täysin samaa mieltä. Vastaajista 32 (34 %) oli osit-
tain samaa mieltä. 12 vastaajaa (13%) oli osittain eri mieltä väittämän kanssa ja viisi vas-
taajaa (5%) oli väittämän kanssa täysin eri mieltä. Vastaajien keskiarvoksi tässä kysymyk-
sessä yhdestä neljään saatiin 3.3. Eli vastaajien voidaan katsoa kokeneen henkistä voi-
mattomuuden tunnetta läheisen sairauden yhteydessä. (Taulukko 8.) 
 
Taulukko 8. Olen tuntenut henkistä voimattomuudentunnetta läheiseni sairauteen liit-
tyen 1= täysin erimieltä, 2= osittain erimieltä, 3= osittain samaa mieltä, 4= täysin samaa 
mieltä. 
 

1 2 3 4 Keskiarvo Me-
di-
aani 

alle 5 vuotta 46 48% 

6-10 vuotta 20 21% 

yli 10 vuotta 29 31% 
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5% 13% 34% 48% 3,25 3.3 

 
Kysyttäessä, kokeeko läheinen saaneensa tukea läheisensä menettämisen pelon käsit-
telyssä hoitohenkilökunnalta: vastaajista 77 (81 %) koki olevansa täysin erimieltä, kym-
menen vastaajaa (11%) koki puolestaan olevan osittain erimieltä, kuusi vastaajaa (6 %) 
kokivat olevansa osittain samaa mieltä ja kaksi vastaajaa (2 %) oli väittämän kanssa täy-
sin samaa mieltä. Yhdestä neljään arviointi asteikolla vastausten mediaani oli 1.3 eli val-
taosa vastaajista oli väittämän kanssa osittain tai täysin erimieltä. (Taulukko 9.) 
 
Taulukko 9. Olen saanut tukea läheiseni menettämisen pelon käsittelyyn hoitohenkilö-
kunnalta 1= täysin erimieltä, 2= osittain erimieltä, 3= osittain samaa mieltä, 4= täysin 
samaa mieltä. 

1 2 3 4 Keskiarvo Me-
di-

aani 

81 % 11% 6% 2% 1,29 1.3 

  
Kysyttäessä, kokeeko läheinen saaneensa hoitohenkilökunnalta tukea henkiseen jaksa-
miseensa, vastaajista 73 (77 %) oli väittämän kanssa täysin eri mieltä, 17 vastaajaa (18 
%) oli väittämän kanssa osittain eri mieltä. Vastaajista viisi (5 %) oli väittämän kanssa 
osittain samaa mieltä. Yksikään vastaaja ei kokenut olevansa väittämän kanssa täysin 
samaa mieltä. Mediaani arvo kysymyksessä oli 1.3 eli voidaan katsoa vastaajien koke-
neen, etteivät he saaneet tukea henkiseen jaksamiseensa hoitohenkilökunnalta tai jos 
saivat, sen merkitys oli vähäinen. (Taulukko 10.) 
 
Taulukko 10. Olen saanut tukea henkiseen jaksamiseeni hoitohenkilökunnalta 
1= täysin erimieltä, 2= osittain erimieltä, 3= osittain samaa mieltä, 4= täysin samaa 
mieltä. 

1 2 3 4 Keskiarvo Medi-
aani 

77% 18% 5% 0% 1,28 1 

 
Kysyttäessä, onko vastaaja kokenut itsensä masentuneeksi, vastaajista 18 (19 %) katsoi 
olevansa täysin erimieltä väitteen kanssa. 32 vastaajaa (34 %) oli väittämän kanssa osit-
tain erimieltä. Vastaajista 30 (32 %) oli väittämän kanssa osittain samaa mieltä ja 15 vas-
taajaa, (16 %) oli väittämän kanssa täysin samaa mieltä. Tämän väittämän mediaaniar-
voksi saatiin 2.4 ja voidaankin todeta, että osa vastaajista koki itsensä masentuneeksi, 
mutta yli puolet vastaajista ei koe tunteneensa masennusta läheisen sairauden yhtey-
dessä. Se ei kuitenkaan poissulje sitä, etteikö läheisen sairastaminen voisi aiheuttaa lä-
heiselle masennuksen tuntemuksia, sillä vain hieman alle puolet (47 %) vastaajista oli 
väittämän kanssa joko osittain tai täysin samaa mieltä. Masennuksen tuntemukset ovat-
kin näin ollen melko yksilöllisiä. (Taulukko 11.) 
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Taulukko 11. Olen tuntenut itseni masentuneeksi. 
1= täysin erimieltä, 2= osittain erimieltä, 3= osittain samaa mieltä, 4= täysin samaa 
mieltä. 

1 2 3 4 Keskiarvo Me-
di-

aani 

19% 34% 32% 16 2,44 2 

 
Kysyttäessä, kokiko läheinen saaneensa hoitohenkilökunnalta apua masennuksen käsit-
telemiseen, 78 (82 %) vastaajista oli väittämän kanssa täysin erimieltä, kahdeksan vas-
taajaa (8 %) koki olemansa väittämän kanssa osittain erimieltä, seitsemän vastaajaa (7 
%) puolestaan oli osittain samaa mieltä väittämän kanssa, kaksi vastaajaa (2 %) puoles-
taan oli täysin samaa mieltä väittämän kanssa. Keskiarvoksi tässä kysymyksessä muo-
dostui 1.3 eli valtaosa oli väittämän kanssa joko täysin tai osittain erimieltä. (Taulukko 
12.) 
 
Taulukko 12. Olen saanut tukea masennukseni käsittelemiseen hoitohenkilökunnalta. 
1= täysin erimieltä, 2= osittain erimieltä, 3= osittain samaa mieltä, 4= täysin samaa 
mieltä 

1 2 3 4 Keskiarvo Mediaani 

82% 8% 7% 2% 1,29 1.3 

 
Kun kysyttiin, kokivatko läheiset, että hoitohenkilökunta on kohdannut heidät yksilölli-
sesti, vastaajista 67 (71 %) oli väittämän kanssa täysin erimieltä, 15 vastaajaa (16 %) 
puolestaan oli osittain erimieltä, yhdeksän vastaajaa (9 %) oli osittain samaa mieltä. Täy-
sin samaa mieltä väittämän kanssa oli neljä vastaajaa, joka edustaa (4 %) vastaajista. 
Väittämän mediaani arvoksi muodostui 1.47 eli vastausten voidaan katsoa painottuvan 
vastaajien osalta täysin tai osittain erimieltä kannoille väittämään nähden. (Taulukko 
13.)  
 
Taulukko 13. Hoitohenkilökunta on kohdannut minut yksilöllisesti. 
1= täysin erimieltä, 2= osittain erimieltä, 3= osittain samaa mieltä, 4= täysin samaa 
mieltä 

1 2 3 4 Keskiarvo Medi-
aani 

71% 16% 9% 4% 1,47 1.47 

 
Kysyttäessä, kokivatko vastaajat hoitohenkilökunnalta saamansa avun riittäväksi. 64 
vastaajaa oli väittämän kanssa täysin eri mieltä tämä edustaa (67 %) vastaajista. 19 vas-
taajaa puolestaan ilmoitti olevansa osittain erimieltä, tämä edustaa (20 %) vastaajista. 
kahdeksan vastaajaa eli (8 %) oli puolestaan osittain samaa mieltä. (4 %) vastaajista eli 
yhteensä neljä vastaajissa oli väittämän kanssa täysin samaa mieltä. Kysymyksen medi-
aani arvoksi muodostui 1.49 eli valtaosa tutkituista oli täysin tai osittain erimieltä väit-
tämän kanssa. (Taulukko 14.) 
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Taulukko 14. Hoitohenkilökunnaltani saama apu on ollut riittävää 
1= täysin erimieltä, 2= osittain erimieltä, 3= osittain samaa mieltä, 4= täysin samaa 
mieltä 

1 2 3 4 Keskiarvo Mediaani 

67% 20% 8% 4% 1,49 1.49 

 
 
Kun kysyttiin, kokivatko läheiset saaneensa tukea muilta kuin hoitohenkilökunnalta, 63 
vastaajaa (66 %) oli väittämän kanssa täysin erimieltä. 12 vastaajaa oli osittain erimieltä, 
tämä edustaa (13 %) vastaajista, 14 vastaajaa (15 %) oli osittain samaa mieltä väittämän 
kanssa.  kuusi vastaajaa oli puolestaan täysin samaa mieltä väittämän kanssa, edustaen 
kuutta prosenttia vastaajista. Väittämän mediaani arvoksi muodostui 1.61, joten vas-
tauksien voidaan katsoa kallistuvan väittämässä täysin tai osittain erimieltä kannalle. 
(Taulukko 15.) 
 
Taulukko 15. Olen saanut tukea muilta kuin hoitohenkilökunta (esim. kuntohoitajilta, 
sosiaalityöntekijöiltä, psykologeilta.) 
1= täysin erimieltä, 2= osittain erimieltä, 3= osittain samaa mieltä, 4= täysin samaa 
mieltä 

1 2 3 4 Keskiarvo Mediaani 

66% 13% 15% 6% 1,61 1.61 

 
Kun vastaajilta kysyttiin, kokivatko he saaneensa vertaistukea saman kokeneilta henki-
löiltä. Vastaukset jakautuivat seuraavasti: 39 vastaajaa (41 %) oli väittämän kanssa täysin 
eri mieltä. Vastaajista 21 (22 %) oli osittain erimieltä. 25 vastaajaa (26 %) oli osittain 
samaa mieltä. Loput kymmenen (11 %) vastaajista oli väittämän kanssa täysin samaa 
mieltä. Mediaani jakaumaksi tässä kysymyksessä tuli 2.06. (Taulukko 16.) 
 
Taulukko 16. Olen saanut vertaistukea muilta ihmisiltä, jotka ovat kokeneet saman. 
1= täysin erimieltä, 2= osittain erimieltä, 3= osittain samaa mieltä, 4= täysin samaa 
mieltä 

1 2 3 4 Keskiarvo Mediaani 

41% 22% 26% 11% 2,06 2.06 

 
Kysyttäessä, onko vertaistuesta ollut tutkittavalle apua, vastaukset jakautuivat seuraa-
vasti: 36 vastaajaa (38 %) oli väittämän kanssa täysin erimieltä. 18 vastaajaa (19 %) puo-
lestaan oli osittain erimieltä. 27 vastaajaa (28 %) oli osittain samaa mieltä. Täysin samaa 
mieltä väittämän kanssa oli 14 henkilöä (15 %) vastaajista. Kysymyksen mediaaniseksi 
arvoksi muodostui lukuarvo 2.2. (Taulukko 17.) 
 
Taulukko 17. Vertaistuesta on ollut minulle apua. 
1= täysin erimieltä, 2= osittain erimieltä, 3= osittain samaa mieltä, 4= täysin samaa 
mieltä 
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1 2 3 4 Keskiarvo Mediaani 

38% 19% 28% 15% 2,2 2.2 

 
Kysyttäessä, onko hoitohenkilökunnalla tutkittavien mielestä ollut riittävästi aikaa kes-
kustella vastaajien kanssa, tulokset olivat seuraavanlaisia: 62 vastaajaa (65 %) oli väittä-
män kanssa täysin erimieltä. 22 vastaajaa (26 %) oli väittämän kanssa osittain erimieltä. 
kahdeksan (8 %) oli osittain samaa mieltä. Loput kolme vastaajaa (3 %) oli väittämän 
kanssa täysin samaa mieltä. Mediaaniseksi keskiarvoksi muodostui 1.49. (Taulukko 18.) 
 
Taulukko 18. Hoitohenkilökunnalla on ollut riittävästi aikaa keskustella kanssani. 
1= täysin erimieltä, 2= osittain erimieltä, 3= osittain samaa mieltä, 4= täysin samaa 
mieltä 

1 2 3 4 Keskiarvo Mediaani 

65% 23% 8% 3% 1,49 1.49 

 
Kun tutkittavilta kysyttiin, ovatko he pelänneet läheisen selviytymistä, mikäli heille ta-
pahtuisi jotakin, vastaukset jakautuivat seuraavasti: 11 vastaajaa (12 %) oli väittämän 
kanssa täysin erimieltä. 21 vastaajaa (22 %) oli väittämän kanssa osittain erimieltä. 34 
vastaajista (36 %) oli osittain samaa mieltä. Vastaajista 29 (31 %) oli väittämän kanssa 
täysin samaa mieltä.  Kysymyksen mediaaniarvoksi muodostui 2.85. (Taulukko 19.) 
 
Taulukko 19. Olen pelännyt läheiseni selviämistä, mikäli itselleni sattuisi jotakin. 
1= täysin erimieltä, 2= osittain erimieltä, 3= osittain samaa mieltä, 4= täysin samaa 
mieltä 

1 2 3 4 Keskiarvo Mediaani 

12% 22% 36% 31% 2,85 2.85 

 
Kysyttäessä, kokivatko tutkittavat joutuneensa turvautumaan ammattiapuun omassa 
henkisessä jaksamisessaan, vastaajista 67 (71 %) oli väittämän kanssa täysin erimieltä. 
Osittain erimieltä oli seitsemän vastaajaa (7 %). Osittain samaa mieltä vastaajista oli 
kymmenen (11 %). Täysin samaa mieltä oli 11 vastaajaa (12 %). Kysymyksen mediaaniar-
voksi muodostui 1.63. (Taulukko 20.) 
 
Taulukko 20. Olen joutunut turvautumaan ammattiapuun henkisessä jaksamisessani.  
1= täysin erimieltä, 2= osittain erimieltä, 3= osittain samaa mieltä, 4= täysin samaa 
mieltä 

       1 2 3 4 Kes-
kiarvo 

Mediaani 

71% 7% 11% 12% 1,63 1.63 

 
Kysyttäessä, onko vastaaja saanut potilasjärjestöiltä ja -yhdistyksiltä tukea omaan jaksa-
miseensa, vastaajista 60 (63 %) oli täysin erimieltä. 12 (13 %) vastaajista oli osittain eri-
mieltä. 19 vastaajaa (20 %) oli osittain samaa mieltä. neljä vastaajaa (4 %) oli väittämän 
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kanssa täysin samaa mieltä. Mediaani arvoksi tässä kysymyksessä muodostui 1.65. (Tau-
lukko 21.) 
 
Taulukko 21. Olen saanut tukea potilasjärjestöiltä- ja yhdistyksiltä omaan jaksamiseeni. 
1= täysin erimieltä, 2= osittain erimieltä, 3= osittain samaa mieltä, 4= täysin samaa 
mieltä 

1 2 3 4 Kes-
kiarvo 

Mediaani 

63% 13% 20% 4% 1,65 1.65 

 
Numeeriset arvot on esitetty erikseen liitteessä 5. 
 
Kysyttäessä, onko tutkittava saanut riittävästi tietoa läheisensä sairaudesta.  15 vastaa-
jaa (16 %) vastasi olevansa täysin erimieltä. 26 vastaajaa (27 %) vastasi olevansa osittain 
erimieltä. Vastaajista 40 (42 %) oli osittain samaa mieltä. 14 vastaajaa (15 %) vastasi ole-
vansa täysin samaa mieltä. Mediaani arvoksi muodostui 2.56. (Taulukko 22.) 
 
Taulukko 22. Olen saanut riittävästi tietoa läheiseni sairaudesta. 
1= täysin erimieltä, 2= osittain erimieltä, 3= osittain samaa mieltä, 4= täysin samaa 
mieltä 

1 2 3 4 Kes-
kiarvo 

Mediaani 

16% 2% 42% 15% 2,56 2.56 

 
Kysyttäessä, kokivatko vastaajat saamansa tiedon selkeäksi. 11 vastaajaa (12 %) oli väit-
tämän kanssa eri mieltä. 27 vastaajaa (28 %) ilmoitti olevansa osittain erimieltä. 43 vas-
taajaa (45 %) oli väittämän kanssa osittain samaa mieltä. 14 vastaajaa (15 %) ilmoitti 
olevansa täysin samaa mieltä väittämän kanssa. Vastausten mediaani arvoksi saatiin 
2.63. (Taulukko 23.) 
 
Taulukko 23. Saamani tieto oli selkeää. 
1= täysin erimieltä, 2= osittain erimieltä, 3= osittain samaa mieltä, 4= täysin samaa 
mieltä 

1 2 3 4 Kes-
kiarvo 

Mediaani 

12% 28% 45% 15% 2,63 2.63 

  
Numeeriset arvot liitteessä 3 
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4.3 Tiedollinen tuki 

Kysyttäessä, kokiko vastaaja ymmärtävänsä annetun tiedon. yhdeksän vastaajaa (9 %) 
ilmoitti olevansa täysin erimieltä väittämän kanssa. 13 vastaajaa (14 %) osittain eri-
mieltä. 52 vastaajaa (55 %) ilmoitti olevansa osittain samaa mieltä. 21 vastaajaa (22 %) 
ilmoitti olevansa väittämän kanssa täysin samaa mieltä. Kysymyksen mediaani arvoksi 
muodostui 2.89.  
 
Taulukko 24. Olen ymmärtänyt minulle annetun tiedon. 
1= täysin erimieltä, 2= osittain erimieltä, 3= osittain samaa mieltä, 4= täysin samaa 
mieltä 

1 2 3 4 Kes-
kiarvo 

Mediaani 

9% 14% 55% 22% 2,89 2.89 

 
Kysyttäessä, onko vastaaja pystynyt halutessaan kysymään uudelleen tietoa hoitohenki-
lökunnalta, vastaajista 48 (51 %) oli väittämän kanssa eri mieltä. 21 vastaajaa (22 %) 
ilmoitti olevansa väittämän kanssa osittain erimieltä. 16 vastaajaa (17 %) ilmoitti ole-
vansa osittain samaa mieltä väittämän kanssa. Vastaajista kymmenen (11 %) ilmoitti ole-
vansa täysin samaa mieltä väittämän kanssa. Kysymyksen mediaani arvoksi muodostui 
1.87. (Taulukko 25.) 
 
Taulukko 25. Olen pystynyt halutessani kysymään uudelleen tietoa hoitohenkilökun-
nalta. 
1= täysin erimieltä, 2= osittain erimieltä, 3= osittain samaa mieltä, 4= täysin samaa 
mieltä 

1 2 3 4 Kes-
kiarvo 

Mediaani 

51% 22% 17% 11% 1,87 1.87 

 
Kysyttäessä, oliko saatu tieto ajan tasalla olevaa, 13 vastaajaa (14 %) ilmoitti olevansa 
täysin eri mieltä väittämän kanssa. 24 vastaajaa (25 %) ilmoitti olevansa osittain eri 
mieltä väittämän kanssa. Vastaajista 39 (41 %) ilmoitti olevansa osittain samaa mieltä 
väittämän kanssa. 19 vastaajaa (20 %) ilmoitti olevansa täysin samaa mieltä väittämän 
kanssa. Kysymyksen mediaani arvoksi muodostui 2.67. (Taulukko 26.) 
 
Taulukko 26. Saamani tieto on ollut ajan tasalla olevaa. 
1= täysin erimieltä, 2= osittain erimieltä, 3= osittain samaa mieltä, 4= täysin samaa 
mieltä 

1 2 3 4 Kes-
kiarvo 

Mediaani 

14% 25% 41% 20% 2,67 2.67 
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Kysyttäessä, oliko vastaaja saanut apua annetun tiedon ymmärtämisessä, 44 vastaajaa 
(46 %) ilmoitti olevansa täysin eri mieltä väittämän kanssa. 24 vastaajaa (25 %) oli osit-
tain eri mieltä väittämän kanssa. Vastaajista 18 (19 %) ilmoitti olevansa osittain samaa 
mieltä väittämän kanssa. yhdeksän vastaajaa (9 %) ilmoitti olevansa täysin samaa mieltä 
väittämän kanssa. Kysymyksen mediaani arvoksi muodostui 1.92. (Taulukko 27.) 
 
Taulukko 27. Olen saanut apua minulle annetun tiedon ymmärtämiseen. 
1= täysin erimieltä, 2= osittain erimieltä, 3= osittain samaa mieltä, 4= täysin samaa 
mieltä 

1 2 3 4 Keskiarvo Mediaani 

46% 25% 19% 9% 1,92 1.92 

 
Kysyttäessä, onko vastaaja kaivannut aiheesta lisää tietoa, vastaajista 12 (13 %) oli väit-
tämän kanssa täysin erimieltä. 17 vastaajaa (18 %) puolestaan oli osittain erimieltä. 33 
vastaajaa (35 %) vastasi olevansa osittain samaa mieltä. 33 vastaajaa (35 %) ilmoitti ole-
vansa täysin samaa mieltä väittämän kanssa. Mediaani arvoksi muodostui 2.92. (Tau-
lukko 28.) 
 
Taulukko 28. Olen kaivannut saamastani aiheesta lisää tietoa  
1= täysin erimieltä, 2= osittain erimieltä, 3= osittain samaa mieltä, 4= täysin samaa 
mieltä 

1 2 3 4 Kes-
kiarvo 

Mediaani 

13% 18% 35% 35% 2,92 2.92 

 
Kysyttäessä, onko vastaaja saanut keskustella läheistään hoitaneen lääkärin kanssa, 54 
vastaajaa (57 %) ilmoitti olevansa täysin erimieltä väittämän kanssa. 14 vastaajaa (15 %) 
vastasi olevansa osittain erimieltä. Vastaajista 17 (18 %) oli osittain samaa mieltä. kym-
menen vastaajaa (11 %) vastasi olevansa täysin samaa mieltä väittämän kanssa. Medi-
aani arvoksi muodostui 1.82. (Taulukko 29.) 
 
Taulukko 29. Olen saanut keskustella hoitavan lääkärin kanssa.  
1= täysin erimieltä, 2= osittain erimieltä, 3= osittain samaa mieltä, 4= täysin samaa 
mieltä 

1 2 3 4 Keskiarvo Mediaani 

57% 15% 18% 11% 1,82 1.82 

 
Kysyttäessä, oliko lääkärin vastaajalle antama tieto ymmärrettävää, 48 vastaajaa (51 %) 
oli väittämän kanssa täysin eri mieltä. 14 vastaajaa (15 %) oli osittain erimieltä. Vastaa-
jista 25 (26 %) vastasi olevansa osittain samaa mieltä kahdeksan vastaajaa (8 %) vastasi 
olevansa täysin samaa mieltä väittämän kanssa. Mediaani arvoksi muodostui 1.93. (Tau-
lukko 30.) 
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Taulukko 30. Lääkärin minulle antama tieto on ollut ymmärrettävää... 
1= täysin erimieltä, 2= osittain erimieltä, 3= osittain samaa mieltä, 4= täysin samaa 
mieltä 

1 2 3 4 Keskiarvo Mediaani 

51% 15% 26% 8% 1,93 1.93 

 
Kysyttäessä, oliko vastaaja sisäistänyt hänelle annetun tiedon, 23 vastaajaa (24 %) oli 
väittämän kanssa täysin erimieltä. 16 vastaajaa (17 %) vastasi olevansa osittain eri-
mieltä.  45 (47 %) vastasi olevansa osittain samaa mieltä. 11 (12 %) vastasi olevansa täy-
sin samaa mieltä väittämän kanssa. Mediaani arvoksi muodostui 2.46. (Taulukko 31). 
 
Taulukko 31. Olen sisäistänyt minulle annetun tiedon. 
1= täysin erimieltä, 2= osittain erimieltä, 3= osittain samaa mieltä, 4= täysin samaa 
mieltä 

1 2 3 4 Keskiarvo Mediaani 

24% 17% 47% 12% 2,46 2.46 

 
Kysyttäessä, onko vastaaja saanut olla mukana läheisensä hoidollisessa päätöksente-
ossa, 65 vastaajaa (68 %) vastasi olevansa eri mieltä väittämän kanssa. Vastaajista 15 (16 
%) oli osittain erimieltä. kymmen vastaajaa (11 %) vastasi olevansa osittain samaa mieltä 
viiisi vastaajaa (5 %) vastasi olevansa täysin samaa mieltä väittämän kanssa. Mediaani 
arvoksi muodostui kysymyksessä 1.53. (Taulukko 32.) 
 
Taulukko 32. Olen saanut olla mukana hoidollisessa päätöksenteossa läheistäni hoidet-
taessa. 
1= täysin erimieltä, 2= osittain erimieltä, 3= osittain samaa mieltä, 4= täysin samaa 
mieltä  

1 2 3 4 Keskiarvo Mediaani 

68% 16% 11% 5% 1,53 1.53 

 
Kysyttäessä, kokeeko vastaaja, että häntä on kuultu hoidollisessa päätöksenteossa vas-
taajista 64 (67 %) vastasi olevansa väittämästä täysin erimieltä. 13 vastaajaa (14 %) vas-
tasi olevansa osittain eri mieltä. 15 vastaajaa (16 %) vastasi olevansa osittain samaa 
mieltä. kolme vastaajaa (3 %) vastasi olevansa täysin samaa mieltä väittämän kanssa. 
Mediaani arvoksi muodostui 1.55. (Taulukko 33.) 
 
Taulukko 33. Minua on kuunneltu tehtäessä päätöksiä läheiseni hoitoon liittyen. 
1= täysin eri mieltä, 2= osittain eri mieltä, 3= osittain samaa mieltä, 4= täysin samaa 
mieltä 

1 2 3 4 Kes-
kiarvo 

Mediaani 

67% 14% 16% 3% 1,55 1.55 
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Kysyttäessä, onko vastaaja kaivannut lisää tietoa läheisensä voinnista, 11 vastaajaa (12 
%) vastasi olevansa täysin erimieltä suhteessa väittämään. 20 vastaaja (21 %) vastasi 
olevansa osittain eri mieltä. 38 vastaajaa (40 %) vastasi olevansa osittain samaa mieltä. 
26 vastaajaa (27 %) vastasi olevansa täysin samaa mieltä suhteessa väittämään. Medi-
aani arvoksi muodostui 3 (Taulukko 34.) 
 
Taulukko 34. Olen kaivannut lisää tietoa läheiseni voinnista.  
1= osittain eri mieltä, 2= osittain eri mieltä, 3= osittain samaa mieltä 4= täysin samaa 
mieltä  
     1        2         3         4  Kes-

kiarvo 
Mediaani 

   12%      21%       40%        27% 2,83 
 

       3 

  
Tulosten numeraaliset arvot ks. liite 4. 

4.4 Laadulliset tulokset 

Tutkimusta varten erikseen luodussa kyselylomakkeessa (Liite 2.) oli myös avoin kysy-
mys, johon vastaajan oli mahdollista vapaasti itse kertoa omin sanoin. Tulkittaessa näitä 
saatuja vastauksia sisällönanalyysin kannalta, on määriteltävä, mitä vastaajan itse kir-
joittamansa teksti oikeastaan sisältää ja miten se on ymmärrettävissä. Alla olevassa teks-
tissä on pyritty selventämään, mikä on annettujen vastausten sisältö suhteessa tutkitta-
vaan asiaan. Kysymys on kaikissa vastauksissa samassa muodossa eikä sitä siksi toisteta 
jokaisen vastauksen kohdalla erikseen. 
 
Jotkin vastauksista olivat pitkiä ja sisälsivät enemmän kuin yhden pääkäsitteen. Siitä joh-
tuen 57:ltä vastaajilta saaduista tuloksista on myös tullut enemmän vastauksia kuin 57, 
sillä vastaukset on pitänyt pilkkoa, ja samasta vastauksesta on tullut merkintä useam-
paan pääkategoriaan. 
 
Läheisen parempaa huomiointia toivottiin kaikkiaan 25 vastauksessa, ja se muodostui 
suurimmaksi pääkategoriaksi ja siten myös vastaajien kannalta tärkeimmäksi epäkoh-
daksi, liittyen läheisen tuen tarpeeseen. Toisena pääkategoriana voidaan pitää sitä, että 
läheinen on jäänyt täysin ilman tietoa ja tukea tilanteessa. Tässä tutkimuksessa kymme-
nessä vastauksessa vastaaja kertoo jääneensä täysin ilman tukea ja tietoa läheisensä sai-
rauden yhteydessä. Voidaankin katsoa, että läheiset ovat jäänet huomioimatta, minkä 
vuoksi he kokevat jääneensä myös ilman tietoa ja tukea läheisen sairastumisen yhtey-
dessä. Kolmanneksi suurimassa pääkategoriassa yhdeksän vastaajaa kertoo joutu-
neensa turvautumaan omatoimiseen tiedonhakuun läheisensä sairauden yhteydessä.  
 
Kahdeksassa vastauksessa vastaaja kertoo saaneensa tietonsa pelkästään potilasjärjes-
tön järjestämissä tiedotuksissa ja koulutuksissa, kuten jäsentapahtumista ja vertaisryh-
män Facebook-sivuilta tai vertaistukihenkilöltä. Hoitaneelta henkilökunnalta tietoa ja tu-
kea koki saaneensa vain kolme vastaajaa koko saadussa aineistossa. Neljä vastaajaa koki, 
ettei ole tarvinnut lisää tietoa tai tukea tilanteessaan.  Kolmessa vastauksessa toivottiin 
lisää ja ajantasaista tietoa sairaudesta hoitavalta henkilökunnalta. 
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Voidaankin todeta, että läheisen saama tieto ja tuki on vähäistä sairastuneen hoidon 
yhteydessä. Lisäksi läheinen jää saadun tiedon perusteella monesti sivullisen statistin 
rooliin eikä ole varsinainen osallistuja tilanteessa. Tiedon saanti on vähäistä ja läheinen 
ei koe osallisuutta läheisensä sairauden hoidon yhteydessä.  
 
Avoin kysymys: Kerro omin sanoin, miten koit saamasi tuen ja millaista tukea olisit mah-
dollisesti toivonut saavasi lisää. 
 
Taulukko 35. Pelkistetyt laadulliset vastaukset. 

Tiivistetty vastaus  Havaitut puutteet tiedon- ja tuensaannissa 
 
Vastaaja on ohitettu lähei-
sensä sairauden yhtey-
dessä. 
 
 
Läheisen tiedon- ja tuen-
tarve on jätetty huomioi-
matta ja hän on joutunut 
tukeutumaan omatoimi-
seen tiedonhakuun.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Hoitaneen henkilökunnan 
läheisen tiedon- ja tuen-
tarve on jätetty huomioi-
matta, joka osaltaan on li-
sännyt epävarmuutta ti-
lanteessa. Läheinen on 
saanut tukea ja tietoa yk-
sinomaan potilasjärjestön 
kautta. 
 
Vastaaja kokee, ettei hä-
nen tarpeitaan ole huomi-
oitu läheisensä sairauden 
yhteydessä.  
 
Vastaaja kokee olleensa 
riippuvainen omatoimi-

 
Ei ole saanut tukea tai tietoa  
 
 
 
 
Joutunut hakemaan tietoa itsenäisesti. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Ei ole saanut tietoa tai tukea. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Läheistä ei ole huomioitu. 
 
 
 
 
Joutunut turvautumaan omaan tiedonhakuun. 
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sesta tiedon hausta lähei-
sensä sairauden yhtey-
dessä. Lisäksi saatavilla 
olevan tuen informoin-
nissa on ollut puutteita.  
 
 Vastaajan vastauksesta 
käy ilmi tiedon- ja tuen-
tarve tilanteessa, johon ei 
kyetä vastaamaan.  
 
Vastaaja kokee jääneensä 
ilman tukea tilanteessa. 
Saatu tieto on ollut pitkälti 
vastaajan itsensä tiedon-
haun varassa ja saatu tieto 
on osittain tavoittanut lä-
heisen tuentarpeeseen 
nähden liian myöhään.  
 
Vastaaja kokee jääneensä 
ilman tukea eikä koe pääs-
seensä keskustelemaan lä-
heistään hoitavan henkilön 
kanssa.  
 
 
Vastaaja kokee jääneensä 
tilanteessa yksin. Lisäksi 
vastaaja kokee, ettei häntä 
oltu huomioitu hoidolli-
sessa päätöksenteossa lä-
heisenä kohdalla. 
 
Vastaajaa tai hänen per-
hettään ei ole huomioitu 
läheisen hoidon yhtey-
dessä. 
 
Vastaaja ei ole saanut kes-
kustella läheisensä sairau-
desta hoitavan henkilö-
kunnan kanssa. Tiedon- ja 
tuensaanti on keskittynyt 
potilasjärjestön vastuulle. 
 

 
 
 
 
 
 
Vastaajan tuentarpeeseen ei ole vastattu. 
 
 
 
 
Vastaajan tuentarpeeseen ei ole vastattu. 
 
 
 
 
 
 
 
 
Vastaajan tuentarvetta ei ole huomioitu. 
 
 
 
 
 
 
Vastaajan tuentarvetta ei ole huomioitu. 
 
 
 
 
 
 
Vastaajan tuentarvetta ei ole huomioitu. 
 
 
 
 
Vastaajan tuentarvetta ei ole huomioitu muuta kuin po-
tilasjärjestön välityksellä. 
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Vastaaja on jäänyt sivulli-
sen statistin rooliin lä-
heistä hoidettaessa.  
 
Vastaaja vaikuttaa jääneen 
vahvan epätietoisuuden ti-
laan läheistä hoidettaessa. 
 
Vastaaja statistin roolissa, 
eikä häntä ole osallistettu 
läheisensä hoitamiseen. 
 
Sairauden alkuvaiheessa 
vastaaja on jäänyt läheisel-
tään saamansa tiedon va-
raan. Vastauksesta kuiten-
kin tulee esiin, että vas-
taaja kokee, että tuelle ja 
tiedon jakamiselle sairau-
desta olisi ollut tarvetta. 
Vastaaja kokee saaneensa 
apua potilasjärjestön tar-
joamista palveluista. 
 
Vastaaja osoittaa niin sa-
nottua tervettä itsekkyyttä 
tilanteessa. Vastaaja olisi 
kaivannut, että myös lähei-
set olisi huomioitu hoidon 
yhteydessä.  
 
Vastauksesta tulee julki, 
kuinka sairastuneiden elä-
mäntilanne saattaa sairau-
den toteamisen jälkeen 
muuttua ja sairastuneiden 
läheisten tuentarve ei lak-
kaa sairauden diagnosoin-
nin jälkeen, vaan tuentarve 
jatkuu esimerkiksi muuttu-
neiden elämäntilanteiden 
johdosta. 
 
Vastaaja on jäänyt omatoi-
misen tiedonhaun varaan 
tilanteessa.  
 

Vastaaja ollut ulkopuolinen tarkkailija. 
 
 
 
Vastaajan tiedon- ja tuentarvetta ei ole huomioitu. 
 
 
 
Vastaaja ei ole päässyt osallistumaan läheisensä hoita-
miseen. 
 
 
Vastaajan tiedon- ja tuentarve jäänyt huomioimatta. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Sairastuneen läheisen tukemisessa puutteita. 
 
 
 
 
 
 
Läheisen tuentarve kyettävä turvaamaan myös muuttu-
vissa elämäntilanteissa. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Läheisen ohjaamisessa selkeitä puutteita. 
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Vastauksesta ei käy ilmi, 
miten vastaaja kokee saa-
neensa tukea, vaan kertoo 
miten itse pyrkii tukemaan 
sairastunutta tilanteessa. 
 
Vastaaja kokee, että lähei-
sen huomiointi on heiken-
tynyt sairastuneen siirryt-
tyä aikuispuolelle hoidet-
tavaksi. Lasten puolella ko-
kee kuitenkin saaneensa 
hyvin tietoa ja tukea. 
 
Vastaaja kokee, ettei häntä 
ole huomioitu läheisensä 
hoidon yhteydessä. 
 
Vastaaja on tyytyväinen 
lastensairauksien puollella 
saamaansa tukeen. Aikuis-
ten puolella vastaaja kui-
tenkin tuntee hoidon ole-
van sirpaleista. Hoitovas-
tuut eivät ole selkeästi 
osoitettu läheisille. Lisäksi 
vastauksesta ilmenee huoli 
hoidettavan läheisen sai-
rauteen liittyvistä asioista, 
sekä nuoren kehityksestä. 
 
Vaikuttaa, että vastaaja ei 
ole tyytyväinen hoitokoke-
mukseen läheisensä koh-
dalla. Vastauksesta ei kui-
tenkaan pysty hahmotta-
maan tuntemukseen vai-
kuttaneita seikkoja. 
 
Vastaaja ei koe saaneensa 
tukea läheisen sairastut-
tua. Potilasjärjestön järjes-
tämistä tapaamisista, kui-
tenkin kokee saaneensa 
tukea. 
 

Sairastunut ollut keskiössä ja läheisen oma tuentarve on 
jäänyt toissijaiseen asemaan. 
 
 
 
 
Sairastuneen hoitopolun muuttuessa aikuispuolelle, tu-
lee hoitovastuiden ja toimintamallien selkeyttämiseen 
kiinnittää erityistä huomioita hoidon jatkuvuuden takaa-
miseksi. Lisäksi nuoren kehittymisvaihe on huomioitava 
haastavassa elämäntilanteessa. 
 
 
 
Vastaaja jäänyt sivulliseksi statistiksi läheisensä hoidon 
yhteydessä, eikä kokemusta aktiivisesta tukemisesta ole 
muodostunut. 
 
Hoitovastuun siirryttyä lastensairauksista aikuispuolelle 
tilanne on aiheuttanut sekavuutta. Selkeiden hoitovas-
tuiden informointi myös vanhemmille olisi tässä tilan-
teessa ensiarvoisen tärkeää hoidon jatkuvuuden turvaa-
miseksi. 
 
 
 
 
 
 
 
 
Ohjaustilanteisiin tulisi kiinnittää huomiota ja hyvään 
hoitaja- läheinen suhteeseen tulee kiinnittää erityistä 
huomiota.  
 
 
  
 
 
Hoitaneen yksikön emotionaalisen- ja tiedollisen tuke-
misen toimintamalleissa on kehittämisenvaraa. Yhteis-
työn tiivistäminen potilasjärjestön kanssa olisi suositel-
tavaa. 
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Vastaaja ollut pitkälti sta-
tistin roolissa, mutta kysy-
essään kokee saaneensa 
vastauksia. 
 
Vastaaja jäänyt tilanteessa 
yksin alkukriisin osalta lä-
heistä hoidettaessa 
 
 
Vastaaja jäänyt sairastu-
neelta saamansa tiedon 
varaan. 
 
Vastaaja tunnistaa tarvin-
neensa tukea tilanteessa. 
Mutta myöskin apua talou-
dellisesta tilanteesta sel-
viämiseen. 
 
Vastaajaa kokee samaansa 
tiedon olleen vanhentu-
nutta. 
 
Vastaajaa tiedostaa, ettei 
ole saanut tukea lähei-
sensä sairauteen liittyen. 
 
Vastaaja havahtui vasta ky-
selyyn vastatessaan, ettei 
hänen jaksamistaan ollut 
huomioitu läheisen sairau-
den yhteydessä. 
 
 Vastaaja kokee, ettei ole 
varattu riittävästi aikaa 
keskustella mieleen nous-
seista asioista lääkärin 
kanssa. 
 
Vastaaja kokee jääneensä 
huomiotta läheisensä sai-
rauden yhteydessä. 
 
Vastaaja tunnistaa tunte-
neensa pelkoa läheisensä 
menettämisestä vakavan 
sairauden ilmettyä. Lisäksi 

Läheisen osallistamiseen ja tiedon- ja tuentarpeeseen 
on panostettava.  
 
 
 
Läheisen osallistaminen ja myös hänen tiedon- ja tuen-
tarpeeseen olisi syytä panostaa, jottei läheinen joudu 
kokemaan turvattomuuden tunnetta haastavassa elä-
mäntilanteessa.  
 
Vastaajan kohdalla tiedon tarjoaminen hoitaneen henki-
löstön osalta on jäänyt puutteelliseksi. 
 
 
Tuen- ja tiedon tarjoamiseen on kiinnitettävä huomiota 
tilanteessa. Vastaaja kokee myöskin, että olisi tarvinnut 
esimerkiksi sosiaaliohjausta taloudelliseen tilantee-
seensa läheisen sairastuttua. 
 
 
Oikea-aikaiseen ja ajantasaiseen tiedon antamiseen on 
kiinnitettävä huomiota.  
 
 
Tuensaannissa merkittäviä puutteita tilanteessa. 
Jäänyt ilman tukea. 
 
 
Tiedon- ja tuensaannissa suuria puutteita. 
 
 
 
 
 
Vastaajalle on jäänyt epäselviä asioita, joiden käsittelyyn 
olisi kaivannut lisää aikaa käsitellä yhdessä hoitaneen 
lääkärin kanssa.  
 
 
 
Läheisen tuentarpeeseen vastaamisessa on epäonnis-
tuttu. 
 
 
Vastaajalla on ollut suuri tarve asian käsittelemiseen, jo-
hon olisi tarvinnut tietoa ja tukea. Vastaajalla on vas-
tauksen perusteella ollut suuri tarve tukeen elämän eri 
osa-alueilla, joihin ei ole täysin kyetty vastaamaan. 
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läheisen sairastuminen on 
muuttanut perheen elä-
män perusasioita. Tiedon 
haussa vastaaja on joutu-
nut turvautumaan omatoi-
miseen tiedon ja tuen han-
kintaan. Vastauksesta tu-
lee esiin myös tarve tie-
toon ja tukeen haastavassa 
elämäntilanteessa. 
 
Vastaajan läheisellä on 
kaksi erillistä sydänlihas-
sairautta. 
 
 
Vastauksesta käy ilmi 
pelko läheisen sairaudesta 
selviytymisestä pitkin väli-
matkojen vaikutuksesta 
maassamme. Pitkät väli-
matkat myös osaltaan luo-
vat turvattomuuden tun-
netta läheisen sairauden 
yhteydessä. Sairastuneen 
asunpaikan vuoksi vastaaja 
vaikuttaa myöskin olevan 
huolissaan perus hoitokon-
taktien turvaamisesta lä-
heiselleen. Lisäksi vastauk-
sista nousee esiin myös 
huoli läheisen hoidon to-
teutumisesta.  
 
Vastauksesta nousee esiin 
harvinaisen geenivirheen 
tuoma ongelma täsmenne-
tyn tiedon tarjoamisessa 
sairastuneelle ja hänen lä-
heiselleen. Annettu tieto ja 
ohjeet ovat ilmeisesti ol-
leet myös keskenään risti-
riitaisia eri ammattilaisten 
välillä.  
 
Vastaajan saama emotio-
naalinen ja tiedollinen tuki 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Kaksi erillistä sydänlihassairautta osaltaan muodostaa 
sairauksien hallinnan osalta enemmän panostusta kuin 
yksi yksittäinen sairaus. Näin ollen ohjaamiseen on kiin-
nitettävä erityistä huomioita. 
 
Vastauksessa käy ilmi selkeästi, miten pitkät välimatkat 
maassamme osaltaan luovat haasteen hoidon ja hoito-
käyntien toteuttamiseen, joka osaltaan luo myös epä-
varmuutta sairastuneen selviytymiseen.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Tiedonsaannin haastavuus harvinaisten sydänlihassai-
rauksien osalta luo oman haasteensa. Sydänlihassairau-
det ovat itsessään jo harvinaisia ja uutta tietoa saadaan 
jatkuvasti, joten sairauden harvinaisuuden vuoksi myös 
läheisen tiedonsaannissa on vaikeuksia. 
 
 
 
 
 
 
Tiedon saannissa puutteita. Läheisen tukemiseen ja koh-
taamiseen kiinnitettävä huomioita. 
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on ollut puutteellista. Vas-
taaja ei myöskään ole 
päässyt keskustelemaan 
läheistään hoitaneen lää-
kärin kanssa joka osaltaan 
on lisännyt epävarmuutta 
tilanteessa. 
 
Vastaaja on saanut tukea 
vain kolmannen sektorin 
toimijoiden kautta tilan-
teessa.  
 
Tiedon- ja tuensaanti ollut 
puutteellista tai olema-
tonta hoitaneen henkilö-
kunnan toimesta tilan-
teessa. Läheisen jaksa-
mista ei myöskään ole huo-
mioitu tilanteessa. 
 
Tiedon anto on ollut puut-
teellista. Vastaaja on jou-
tunut turvautumaan tilan-
teessa omaan tiedonha-
kuun. Hoitotilanteessa lä-
heinen kokee saaneensa 
huonoa kohtelua. Tuen 
vastaaja, sairastunut ja 
heidän läheisensä ovat 
saaneet lähinnä työtervey-
denhuollosta, julkisenter-
veydenhuollon psykolo-
gilta ja koulupsykologilta, 
mutta hoitava yksikkö ei 
häitä näiden palvelujen pii-
riin ole ohjannut.  
 
Vastaaja on jätetty tilan-
teessa yksin ja ohjaus tuki-
muotojen piiriin on ollut 
puutteellista tilanteessa. 
 
Vastaajan tuentarve on jä-
tetty huomioimatta tilan-
teessa. 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
Hoitavan yksikön läheisen huomioinnissa selkeitä puut-
teita. 
 
 
 
Tiedon- ja tuensaanti puutteellista tilanteessa hoitaneen 
yksikön osalta. 
 
 
 
 
 
 
Tiedon- ja tuensaanti ollut puutteellista. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Tiedon ja tuen saanti on ollut puutteellista. 
 
 
 
 
Vastaajan tuentarvetta ei ole huomioitu. 
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Mikäli ystävä ei ole mer-
kattu potilastietoihin lä-
heiseksi tiedon saanti on 
varsin rajoitettua ja se pe-
rustuu sairastuneen omiin 
kertomuksiin. 
 
Vastaaja ei ole saanut tu-
kea terveydenhuollon am-
mattihenkilöiden toi-
mesta. S aatu tuki on tar-
jottu potilasjärjestön toi-
mesta 
 
Vastaaja ei ole saanut tu-
kea lapsuudessaan lähei-
sensä sairauteen. 
 
Vastaaja on saanut tukea 
potilasjärjestön välityk-
sellä. 
 
Vastaaja on vähäisen tuen-
tarjonnan piirissä tilan-
teessa, jossa sydänlihassai-
raus on aiheuttanut toisen 
erillisen terveysongelman. 
Vastaaja on pitkälle oman 
tiedonhakunsa varassa. 
Vastaaja on jäänyt tuen ul-
kopuolelle tilanteessaan. 
 
Tukea ja tietoa ei ole vas-
taajalle tarjottu hoitaneen 
henkilökunnan toimesta. 
Saatu tuki on toteutettu 
potilasjärjestön tarjoaman 
koulutuksen ja oman hen-
kilökohtaisen työvoima 
kuntoutuksen kautta.  
 
Vastaaja ei ole saanut tu-
kea tai tietoa hoitaneelta 
terveydenhuollon ammat-
tihenkilöstöltä tilantees-
saan. 
 

Jos läheinen ei ole merkattu potilastietoihin yhteyshen-
kilöksi niin silloin läheinen on sairastuneen jakaman tie-
don varassa tilanteessa. 
 
 
 
 
Vastaaja ollut potilasjärjestön tarjoaman tiedon varassa. 
 
 
 
 
 
 
Vastaaja on jäänyt ilman tukea ja tietoa tilanteessa. 
 
 
 
Vastaaja jäänyt potilasjärjestöltä saamansa tiedon va-
raan tilanteessa. 
 
 
Vastaaja jäänyt omantiedonhaun varaan tilanteessaan. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Vastaaja jäänyt potilasjärjestön tarjoaman tuen varaan 
tilanteessa. 
 
 
 
 
 
 
 
Vastaajan tiedon- ja tuensaannissa on puutteita hoita-
van yksikön osalta tilanteessa. 
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Kyseessä on ilmeisesti ai-
kuinen sairastunut, jolloin 
sairastuneella itsellään on 
oikeuspäättä mitä tervey-
dellisisä tietoja hänestä voi 
antaa ja kenelle.  
 
Vastaajan emotionaalinen 
tukeminen näyttäisi olevan 
ollut puutteellista tilan-
teessa. 
 
Vastaaja toivoo välitöntä 
tukea läheiselle ja ajanta-
saista tietoa sairaudesta. 
 
Vastaajan läheinen on mo-
nisairashenkilö, jolloin 
usean erillisen sairauden 
luoma kokonaiskuva on 
haastava ja myöskin vaike-
asti hahmotettavissa oleva 
tilanne. 
 
Vastaaja ei ole saanut tie-
toa ja tukea hoitaneen 
henkilökunnan toimesta ja 
on tuttaviltaan saatavan 
tiedon varassa tilanteessa. 
 
Vastaaja on itse joutunut 
turvautumaan tiedonha-
kuun läheisensä sairau-
dessa. Vastaaja kuvaa hy-
vin tilanteen, jossa aikuis-
potilaalla on oikeus päät-
tää siitä, mitä tietoa hä-
nestä on oikeus luovuttaa 
ja kenelle. Vastaaja ilmai-
see myöskin tarpeen erityi-
sen läheisille suunnatun 
oppaan kehittämiseen sai-
rastuneen läheisille. 
 
Vastaajan tiedon- ja tuen-
saanti on hänen sairastu-

Mikäli kyseessä aikuinen sairastanut hänellä on oikeus 
päättää mitä tietoa hänen sairaudestaan annetaan. 
 
 
 
 
 
Vastaajan emotionaalisen tuentarpeeseen ei ole kyetty 
vastaamaan. 
 
 
 
Vastaaja kokee, että olisi ollut välittömässä tuen tar-
peessa läheisen sairauden ilmettyä. 
 
 
Vastaaja tarvitsee tukea vaikeassa elämäntilanteessaan. 
 
 
 
 
 
 
 
Vastaaja kokee saaneensa tarvitsemansa tiedon itse sai-
rastuneelta. 
 
 
 
 
Vastaaja on ollut oman tiedonhakunsa varassa tilan-
teessa. Mikäli sairastunut ei itse halua tietoa annettavan 
omasta sairaudestaan niin hänellä on siihen oikeus. Jon-
kin asteinen kirjallinen opas sairaudesta ja sen tukimuo-
doista katsotaan kuitenkin aiheelliseksi vastauksessa. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Vastaaja on ollut potilasjärjestön tarjoaman tiedon ja 
tuen varassa tilanteessa. 
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neen läheisensä ja potilas-
järjestön varassa tilan-
teessa. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

4.5 Tulosten yhteenveto 

Tutkimus on tuottanut tietoa siitä, miten sydänlihassairaiden läheiset kokevat saa-
neensa tukea läheisensä sairaudessa. Kaikkiaan kyselyyn vastasi 95 vastaajaa, joista 59 
vastaajaa vastasi sekä määrällisen osion väittämiin että laadulliseen kysymykseen. 
 
Määrällisen osion emotionaalisen tuen kysymys oli Minkälaista emotinaalista tukea sy-
dänlihassairautta sairastavien potilaiden läheiset ovat saaneet? sekä tiedollisen tuen ky-
symys Minkälaista tiedollista tukea sydänlihassairautta sairastavien potilaiden läheiset 
ovat saaneet?   
 
Vastaajat ovat kuvanneet saaneensa hoitoon osallistuneilta hoitohenkilökunnalta ja lää-
käreiltä hyvin vähän emotionaalista ja tiedollista tukea. Tiedon saanti on ollut pitkälti 
vastaajien oman aktiivisuuden varassa ja pohjautuu valtaosin heidän itsensä tekemiin 
nettihakuihin. Osa vastaajista koki saaneensa tietoa ja tukea myös Karpatiat-yhdistyksen 
tapahtumista ja vertaistukitapaamisista.  
 
Monessa vastauksessa käy ilmi laadullisena tietona, että vastaajat kokevat jääneensä 
usein osattoman sivustaseuraajaan rooliin heidän läheistensä hoidon yhteydessä. Sa-
moin laadullisen osan kysymyksen vastauksista käy ilmi, että vastaajat olisivat ensisijai-
sesti toivoneet tulevansa kohdatuiksi inhimillisesti ja yksilöllisesti läheisen vakavan sai-
rauden yllättäessä. Monista vastauksista tulee esiin toive, että heidät olisi edes jollain 
tavalla huomioitu läheistä hoidettaessa. Vastaajat toivovat myös hoitoon osallistuvilta 
henkilöiltä eräänlaista herkkyyttä tunnistaa potilaan läheisen tilanne, että hoitoon osal-
listuva henkilökunta omatoimisesti osaisi esimerkiksi kysyä, miten sairastuneen lähei-
nen itse voi tilanteessa.  
 
Tutkimus on tuottanut tietoa siitä, miten sydänlihassairaiden läheiset kokevat saa-
neensa tukea läheisensä sairaudessa. Kaikkiaan kyselyyn vastasi 95 vastaajaa, joista 59 
vastaajaa vastasi sekä määrällisen osion väittämiin että laadulliseen kysymykseen. 
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Määrällisen osion emotionaalisen tuen kysymys oli Minkälaista emotinaalista tukea sy-
dänlihassairautta sairastavien potilaiden läheiset ovat saaneet? sekä tiedollisen tuen ky-
symys Minkälaista tiedollista tukea sydänlihassairautta sairastavien potilaiden läheiset 
ovat saaneet?   
 
Vastaajat ovat kuvanneet saaneensa hoitoon osallistuneilta hoitohenkilökunnalta ja lää-
käreiltä hyvin vähän emotionaalista ja tiedollista tukea. Tiedon saanti on ollut pitkälti 
vastaajien oman aktiivisuuden varassa ja pohjautuu valtaosin heidän itsensä tekemiin 
nettihakuihin. Osa vastaajista koki saaneensa tietoa ja tukea myös Karpatiat-yhdistyksen 
tapahtumista ja vertaistukitapaamisista.  
 
Monessa vastauksessa käy ilmi laadullisena tietona, että vastaajat kokevat jääneensä 
usein osattoman sivustaseuraajaan rooliin heidän läheistensä hoidon yhteydessä. Sa-
moin laadullisen osan kysymyksen vastauksista käy ilmi, että vastaajat olisivat ensisijai-
sesti toivoneet tulevansa kohdatuiksi inhimillisesti ja yksilöllisesti läheisen vakavan sai-
rauden yllättäessä. Monista vastauksista tulee esiin toive, että heidät olisi edes jollain 
tavalla huomioitu läheistä hoidettaessa. Vastaajat toivovat myös hoitoon osallistuvilta 
henkilöiltä eräänlaista herkkyyttä tunnistaa potilaan läheisen tilanne, että hoitoon osal-
listuva henkilökunta omatoimisesti osaisi esimerkiksi kysyä, miten sairastuneen lähei-
nen itse voi tilanteessa.  
 
Valtaosa vastaajista ilmoitti läheissuhteekseen sairastuneen puoliso. Valtaosa tutkimuk-
seen osallistuneista ilmoitti olevan kotoisin Etelä-Suomesta, mutta vastauksia saatiin 
kuitenkin koko Suomen alueelta. Enemmistö vastaajien läheisistä kertoi läheisensä ol-
leen sairastanut sairauttaan joko alle viiden vuoden ajan. Toisena ääripäänä oli vastaa-
jat, joiden läheinen oli sairastanut yli kymmenen vuotta. Osaltaan tätä jakaumaa voi-
daan selittä sillä, että esimerkiksi kardiomyopatiassa osalta taudin eliniän ennuste on 
taudin ilmettyä melko huono. Tämä osaltaan selvittää vastausten vinoutumisen niin al-
kuvaiheen sairauteen, mutta myös toisaalta henkilöihin, jotka ovat kantaneet sairautta 
yli 10 vuoden ajan. Suurin kato sairastuneiden osalta onkin juuri 5—10 vuotta sairastu-
neiden osalta.  
 
Merkittävä enemmistö vastanneista oli tuntenut pelkoa läheisen menettämisestä.  Laa-
dullisen kysymyksen vastauksissa vastaajat kertovat mm. lääkärin kertomista heikoista 
elinaikaennusteista.  Vastaajat eivät kokeneet saneensa tukea läheisensä menettämisen 
pelon käsittelyssä. Kysyttäessä, kokiko vastaaja saaneensa tukea läheisensä menettämi-
sen pelon käsittelyssä. Enemmistö vastaajista oli täysin tai lähes eri mieltä väittämän 
kanssa. Toisin sanoen yhteensä 92 prosenttia vastaajista koki, että heille hoitohenkilö-
kunnan tarjoama tuki menettämisen pelon käsittelyyn oli vähintäänkin puutteellista. 
Laadullisissa vastauksissa nousi myös esiin kuva, että kontaktit hoitavan henkilökunnan 
kanssa olivat hyvin rajallisia tai olemattomat ja sairastuneen läheiset oli jätetty osassa 
tapauksissa selviytymään asioiden kanssa yksin. Kun kysyttiin, kokiko vastaaja saaneensa 
tukea henkisen jaksamisensa kanssa, suurin osa vastaajista oli sitä mieltä, että henkisen 
tuen saamisessa on vähintäänkin toivomisen varaa.  
 
Positiivinen asia kuitenkin on, että vaikka vastaajista koki pelkoa läheisensä menettämi-
sestä ja saaneensa siihen varsin vähän tukea, valtaosa ei kuitenkaan kokenut olevansa 
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masentunut. Suurin osa oli lähes tai täysin eri mieltä väittämän kanssa.   Vapaasti vas-
tattavassa kysymyksessä osa kertoi, että oli turvautunut mielenterveystyön asiantunti-
joihin, osa oman työterveydenhuoltonsa kautta ja osa julkisen terveydenhuollon kautta. 
Vastauksissa kävi myöskin ilmi, että myöskin sairastuneen perheen pienistä lapsista osa 
on saanut apua koulunterveydenhuollon välityksellä esim. keskusteluja koulupsykologin 
tai terveydenhoitajan toimesta. Kysyttäessä, kokivatko vastaajat saaneensa apua ma-
sennuksensa käsittelyyn läheistään hoitavan henkilökunnan osalta, 82 prosenttia vas-
taajista koki olevansa väittämän kanssa täysin erimieltä.  
  
Kysyttäessä, olivatko vastaajat kokeneet, että heidät oli kohdattu yksilöllisesti heidän 
läheistensä hoidon yhteydessä. Valtaosa vastaajista oli väittämän kanssa täysin eri 
mieltä.  Sama ilmiö esiintyi myös vastaajien vapaasti kirjoittamista vastauksista. Monet 
olivat kokeneet olleensa ennemminkin sivullisen statistin roolissa heidän läheistensä 
hoidon yhteydessä. Osa jopa kertoi, ettei ollut missään vaiheessa hoitojaksojen aikana 
päässyt edes kohtaamaan hoitavaa henkilökuntaa. 
 
Kysyttäessä kokivatko vastaajat saaneensa riittävästi apua hoitohenkilökunnalta heidän 
tilanteessaan 87 prosenttia vastaajista, oli väittämän kanssa täysin erimieltä, eli kokivat 
ettei heidän saamansa apu ollut riittävää hoitohenkilökunnan osalta. 
 
Kysyttäessä kokivatko vastaajat saaneensa apua muilta kuin hoitohenkilökunnalta (esim. 
kuntoutusohjaajilta, sosiaalityöntekijöiltä, psykologeilta) 66 prosenttia vastaajista oli 
väittämän kanssa täysin erimieltä ja 13 prosenttia osittain erimieltä. Vastausten perus-
teella sen lisäksi, että vastaajat kokivat puutteita läheisensä hoitohenkilökunnan tarjoa-
man tuen osalta läheistään hoidettaessa, vaikuttaa myös siltä, että läheiset eivät ole 
saaneet tukea myöskään muilta terveydenhuollon ammattilaisilta haastavassa elämän-
tilanteessaan läheisen sairastuttua. Laadullisissa vastauksissa kuitenkin tuli esiin, että 
osa vastaajista koki kuitenkin saaneensa tukea potilasjärjestön kautta ja järjestetyistä 
yhteisistä tapaamisista.  
 
Kysyttäessä kokeeko vastaaja saaneensa vertaistukea muilta ihmisiltä, jotka ovat koke-
neet saman, 41 prosenttia kertoi olevansa väittämän kanssa täysin erimieltä ja 22 pro-
senttia osittain erimieltä. Eli vastaajista yli puolet, 63 prosenttia kertoi, että eivät olleet 
saaneet vertaistukea muilta ihmisiltä, jotka olivat kokeneet saman. Avoimessa vapaasti 
vastattavissa olevassa kysymyksessä henkilöt, jotka olivat sitä saaneet, kokivat kuitenkin 
siitä olleen heille hyötyä. Vastauksessa selvisi myös, että vertaistuen saaminen on kui-
tenkin pitkälti läheisten oman aktiivisuuden ja tiedonhaun varassa heidän läheistensä 
sairastuessa. Vastaajat kertoivat myöskin, että heille ei ole juuri informoitu vertaistuen 
saamisen mahdollisuudesta läheistä hoitaneen henkilökunnan toimesta.  
 
Kysyttäessä kokiko vastaaja saaneensa apua saamastaan vertaistuesta vastaajista 38 
prosenttia, koki olevansa väittämän kanssa täysin erimieltä ja 19 prosenttia osittain eri-
mieltä. Vastaajista kuitenkin 43 prosenttia koki, että heille oli jonkin asteista hyötyä ver-
taistuesta, mikäli sen piiriin olivat itse päässeet. Vastaajat kokivat esteeksi vertais-
tuenpiiriin pääsemiseen mm. tiedon saannin puutteen tilanteessa. Kysyttäessä koki-
vatko vastaajat, että heidän läheistään hoitaneella henkilökunnalla on ollut riittävästi 
aikaa keskustella heidän kanssaan asiasta, läheistä hoidettaessa. Vastaajista 65 prosent-
tia oli väittämän kanssa täysin erimieltä ja 23 prosenttia osittain erimieltä. Yhteensä siis 
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78 prosenttia vastaajista koki, ettei hoitavalla henkilökunnalla ollut riittävästi aikaa kes-
kustella heidän kanssaan läheistä hoidettaessa, tai olisivat toivoneet, että aikaa olisi ol-
lut enemmän läheisen hoidon yhteydessä. Kysyttäessä onko läheinen pelännyt sairastu-
neen selviämistä, mikäli hänelle itselleen sattuisi jotakin. 31 prosenttia vastaajista oli 
täysin samaa mieltä väittämän kanssa ja 36 prosenttia vastaajista oli osittain samaa 
mieltä väittämän kanssa. Vastaajista siis selvä enemmistä eli yhteensä 67 prosenttia oli 
huolestunut siitä, miten heidän läheisensä selviytyvät, jos heille itselleen tapahtuisi jo-
tain tai olivat ainakin osittain epävarmoja läheisensä selviytymisestä tällaisessa tilan-
teessa.  
 
Kysyttäessä, että onko vastaaja joutunut turvautumaan ammattiapuun omassa henki-
sessä jaksamisessaan, vastaajista 71 prosenttia vastasi olevansa väittämän kanssa täysin 
erimieltä. Toisaalta laadullisissa vastauksissa ilmeni osittain vastauksia, joissa läheinen 
oli vasta kyselyyn vastatessa pysähtynyt miettimään omaa henkistä jaksamistaan ja osal-
taan havahtunut itsekin tilanteeseen, ettei oikeastaan ollut saanut itse juurikaan apua 
tämän alueen käsittelyssä. Toisaalta jotkin vastaajat toivat myös itse esiin, että amma-
tilliseen apuun tilanteessa on turvauduttu turvatakseen oman jaksamisensa. Lisäksi 
avoimessa kysymyksessä tuotiin myöskin julki se asia, että vastaajilla ei välttämättä ollut 
tilanteessa tietoa siitä, mitä apua he olisivat olleet oikeutettua saamaan. Lisäksi vastauk-
sissa tuli ilmi myös, että läheisen sairauden lisäksi lähipiirissä saattoi olla asioita, jotka 
eivät varsinaisesti liittyneet itse sairauteen vaan esim. liittyivät sairastuneen läheisten 
taloudelliseen selviytymiseen, kun yksi taloudellisesta turvallisuudesta huolehtiva hen-
kilö oli äkillisesti sairastunut, eikä pystynyt osaltaan osallistumaan taloudellisen turval-
liseeden varmistamiseen. Tämä asia osaltaan vaikuttaa myöskin läheisen omaan henki-
lökohtaiseen jaksamiseen hänen läheisensä sairauden yhteydessä 
 
Kysyttäessä ovatko vastaajat kokenet, että ovat saaneet tukea potilasjärjestöistä- ja yh-
distyksiltä omaan jaksamiseensa, vastaajista 63 prosenttia vastasi olevansa väittämän 
kanssa täysin erimieltä ja 13 prosenttia osittain erimieltä. Vastaajista yhteensä 76 pro-
senttia oli siis sitä mieltä, etteivät ole saanut tukea tilanteeseensa potilasjärjestöiltä ja -
yhdistyksiltä. Osittain tämä selittyy sillä, että vapaamuotoisissa vastauksissa ilmeni, ettei 
vastaajille ollut annettu tietoa mahdollisista tukimuodoista läheisensä sairastuttua. Vas-
taajilla ei siis ollut tietoa siitä, mitä tukimuotoja on olemassa. Jos vastaajilla oli tieto tu-
kimuodoista, tiedonsaanti oli pitkälle riippuvainen läheisen itsensä tekemästä tiedon-
hausta ja aktiivisuudesta hankkia tietoa tilanteessa.  
 
 
Tiedollisen tuensaannin osalta saatu uusi tieto on hyvin saman suuntaista kuin edellä 
kuvatussa emotionaalisentuensaannin tuloksissakin. Kysyttäessä kokeeko vastaaja saa-
neensa tietoa läheisensä sairaudesta, 27 prosenttia oli osittain erimieltä väittämän 
kanssa ja 42 prosenttia oli osittain samaa mieltä vastauksissaan. Yhteensä 69 prosenttia 
vastaajista oli osittain erimieltä tai osittain samaa mieltä. Täysin erimieltä ja täysin sa-
maa mieltä väittämä olleiden mielipiteet ovat selkeästi pienempiä kysymyksessä. Osit-
tain eri mieltä tai osittain samaa mieltä vastanneiden osalta voidaan muodostaa kuva 
siitä, että jonkin verran tietoa on saatu tilanteessa, mutta tietoa olisi voinut tarjota vielä 
lisääkin aiheesta. Lisäksi laadullisen kysymyksen vastauksissa vastaajat kertoivat, että 
tiedon saanti oli pitkälti oman aktiivisuuden varassa. 
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Kysyttäessä oliko vastaajien saama tietoa selkeää, puolestaan osittain erimieltä ja osit-
tain samaa mieltä vastanneiden määrä yhteensä oli 73 prosenttia vastaajista. Vastauk-
sista voidaan päätellä, että vastaajat olivat saaneet jonkin verran tietoa, mutta olisivat 
kaivanneet sitä vielä lisää. Laadullisten vastausten osalta vastaajat ilmaisivat juuri kai-
vanneensa lisää tietoa, joka osaltaan varmistaa olettamuksen siitä, että tiedon saanti oli 
osittain vajavaista. 
 
Kysyttäessä kokiko vastaaja ymmärtäneensä hänelle annetun tiedon,69 prosenttia vas-
taajista vastasi olevansa väittämän kanssa osittain erimieltä tai osittain samaa mieltä.  
Vastauksista voidaan tulkita, että tieto oli ymmärretty vastaajien mielestä kohtalaisen 
hyvin. Laadullisen osion vastauksista kävi ilmi, että tiedon ymmärtämisessä olisi kuiten-
kin toivottu lisää selvennystä ja osassa tapauksista vastaajat totesivat, etteivät kokeen 
saaneensa tietoa ollenkaan hoitavalta henkilökunnalta. Vastauksista peilautuukin, että 
tiedon antamisessa on vielä toivomisen varaa ja että tieto tulisi antaa mahdollisimman 
selkeästi ja ymmärrettävästi ohjaustilanteissa. 
 
Kysyttäessä ovatko vastaajat pystyneet halutessaan kysymään uudelleen hänelle annet-
tua tieto, 51 prosenttia vastaajista ilmoitti olevansa väittämän kanssa täysin erimieltä ja 
22 prosenttia olevansa osittain erimieltä. Yhdistettynä tämä on kokonaisuudessaan 73 
prosenttia vastaajista. Vastauksissa käy ilmi, että suurimmalla osalla vastaajista ei ollut 
mahdollisuutta kysyä uudelleen samaansa tietoa ja tarkentaa sitä, jos tiedossa oli asi-
oita, jotka olivat jääneet mietityttämään vastaajia. 
 
Pyydettäessä vastaajia arvioimaan oliko heille annettu tieto ajan tasalla olevaa 41 pro-
senttia vastaajista vastasi olevansa osittain samaa mieltä väittämän kanssa ja 20 pro-
senttia vastaajista oli täysin samaa mieltä. Tuloksista voi päätellä, että suurin osa vas-
taajista koki, että heille annettu tieto oli ajan tasalla olevaan.  
 
Kysyttäessä kokivatko vastaajat saaneensa apua heille annetun tiedon ymmärtämisessä, 
46 prosenttia vastaajista oli väittämän kanssa täysin erimieltä ja 25 prosenttia osittain 
erimieltä. Yhteen laskettuna tämä tarkoittaa sitä, että 71 prosenttia vastaajista koki, että 
heitä ei ollut autettu ymmärtämään saamaansa tietoa tai asioiden selittämisessä lähei-
selle oli puutteita. Saman vaikutelman saa myöskin vapaamuotoisista vastauksista, osal-
listuneiden vastaajien osalta.  
 
Vastaajilta kysyttäessä kokivatko vastaajat, että olisivat kaivanneet käsiteltävästä ai-
heesta lisää tietoa, 35 prosenttia oli väittämän kanssa täysin samaa mieltä ja 35 prosent-
tia osittain samaa mieltä. Näin ollen 70 prosenttia vastaajista olisi kaivannut lisää tietoa 
tai täydennystä jo hänelle annettuun tietoon. 
 
Kun kysyttiin, onko sairastuneen läheinen saanut keskustella häntä hoitaneen lääkärin 
kanssa, 57 prosenttia vastaajista kertoi olevansa täysin erimieltä väittämän kanssa, 15 
prosenttia puolestaan kertoi olevansa osittain erimieltä. Näin ollen 72 prosenttia vas-
taajista vastasi, ettei ole saanut keskustella läheisensä tilasta läheistään hoitaneen lää-
kärin kanssa tai mikäli ovat, heillä olisi ollut tarvetta lisä keskusteluihin hoitaneen lääkä-
rin kanssa. Lisäksi avoimessa kysymyksessä ilmeni myöskin, että itse keskustelu kontak-
teissa olisi parantamisen varaa.  
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Vastaajista osa osoitti pettymyksen merkkejä ja jopa mielensä pahoittamisen merkkejä 
vastauksissan. Osa vastaajista kertoi myös vastauksissaan, miten hoitaneen lääkärin vas-
taukset saattoivat tuntua vastaajasta jopa masentavilta ja herättivät epätoivon tunteita 
läheisensä voinnista. 
 
Kysyttäessä kokivatko vastaajat lääkärin antaman tiedon ymmärrettäväksi läheistä hoi-
dettaessa, 51 prosenttia vastaajista oli täysin eri mieltä ja 15 prosenttia osittain eri 
mieltä. Yhteensä siis 66 prosenttia vastaajista kokivat, että hoitaneen lääkärin antama 
tieto oli joko epäselvää tai siinä oli osia, jotka olivat vastaajalle epäselviä.  
 
Kysyttäessä onko vastaaja saanut olla mukana läheisensä hoidollisessa päätöksenteossa, 
vastaajista 68 prosenttia oli täysin erimieltä väittämän kanssa ja 16 prosenttia osittain 
erimieltä. Yhteensä siis 84 prosenttia vastaajista koki, etteivät saaneet olla mukana teh-
täessä päätöksiä heidän läheisensä hoidosta tai eivät koe olleensa osallisena päätöksiä 
tehtäessä. 
 
Kysyttäessä kokevatko vastaajat, että heitä on kuunneltu tehtäessä hoidollisia päätöksiä 
heidän läheisistään, 67 prosenttia vastaajista oli väittämän kanssa täysin erimieltä ja 
14% oli osittain erimieltä. Näin ollen 81 prosenttia vastaajista koki, ettei heitä oltu huo-
mioitu päätöksenteossa tai heidät oli huomioitu vain osittain.  
 

5 JOHTOPÄÄTÖKSET 

Tutkimuksessa kysyttiin: 
 
 1. Minkälaista emotinaalista tukea sydänlihassairautta sairastavien potilaiden läheiset 
ovat saaneet?  Saatujen tulosten perusteella voidaan todeta, että sairausryhmän lähei-
set ovat saanet hyvin niukasti emotionaalista tukea hoitaneelta henkilökunnalta, niin 
lääkäreiltä kuin hoitajiltakin. Emotionaalisen tuen tarjoamisessa sairastuneiden lähei-
sille on suuri puutteita, joihin tulisi kiinnittää huomiota tulevaisuudessa enemmän 
 
2. Minkälaista tiedollista tukea sydänlihassairautta sairastavien potilaiden läheiset ovat 
saaneet?  Kuten emotionaalisen tuen osalta niin myös tiedollisen tuen tarpeisiin ei ole 
kyetty vastaamaan. Osaltaan tiedon puute on läheisten osalta lisännyt epävarmuutta 
tilanteessa. Tiedonsaanti on ollut vajavaista tai olematonta muutamia poikkeuksia lu-
kuun ottamatta.   
 
3 Miten potilaan läheiset kokivat saamansa tuen, sekä millaista tukea olisivat toivoneet 
lisää? Vastaajat kokivat, että saatu tieto oli rajallista ja puutteellista. Lisäksi ajankohtai-
sempaa tietoa olisi toivottu lisää. Lisäksi vastaajat olisivat toivoneet lisää aikaa saamansa 
tiedon käsittelyyn yhteistyössä terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. Vastaajat toi-
voivat, että heidän kohtaamisensa olisi ollut myötätuntoisempaa vaikeassa elämäntilan-
teessaan. Vastaajat olisivat toivoneet lisää tietoa eri tukimuodoista läheisille.  
 



46 
 

 
 

Saatujen tulosten valossa muodostuu kuva siitä, että läheisten huomiointi ja ohjaaminen 
hoitavan henkilökunnan osalta on jäänyt vähäiseksi, joka osaltaan on lisännyt myös sai-
rastuneen läheisen turvattomuuden tunnetta. Olisikin syytä keskittyä myös läheisten 
huomiointiin ja ohjaamisen vakavissa sairaustilanteissa. Saatujen tulosten perusteella 
välittyy kuva, että monessa tapauksessa itse potilasta on hoidettu, mutta hänen lähei-
sensä on jäänyt turvattomuuden ja epätietoisuuden valtaan. Sairastuneen läheiset ovat 
osaltaan myös sairastuneen itsensä henkistä tukiverkkoa, joka väistämättä vaikuttaa 
myös sairastuneen kokemuksiin saamastaan hoidosta. Vastanneilla läheisillä on myös 
tarve saada uutta ja tutkittua tietoa läheisensä sairaudesta. Annetun tiedon tulisi olla 
myös ajantasaista ja oikein ajoitettua sekä annettuna sellaisena määränä, jonka lähei-
nen oman tilanteensa huomioiden pystyy sisäistämään ja jäsentelemään. Lisäksi vas-
tauksissa nousi esiin tarve läheiselle suunnattuihin kirjallisiin ohjeistuksiin. Vallitsevassa 
tilanteessa sairastuneen läheiset ovat myös joutuneet pitkälti tukeutumaan omaan tie-
donhakuun läheisensä sairaudesta.  
 
Suurin osa vastaajista ilmoitti saaneensa tukea potilasjärjestöltä, mikäli olivat siitä ensin 
olleet tietoisia. Olisikin tärkeää lisätä ja kehittää hoitavan henkilökunnan tietoisuutta 
siitä, millaisia tukimuotoja esimerkiksi juuri potilasjärjestö kykenee tarjoamaan. Sairas-
tuneen läheisillä on ollut varsin vähän tietoa järjestettävistä tukiviikonlopuista ja myös 
itse sairastuneen kuntoutusmahdollisuuksista. Osaltaan tätä tietämättömyyttä kyettäi-
siin vähentämään hoitavalle henkilökunnalle kohdennetusta informaatiosta ja yhteis-
työstä sydänlihassairaiden oman Karpatiat ry:n kanssa yhteystyössä ja yhteistyötä tiivis-
tämällä. Jonkin asteiset oppaat, jotka on suunnattu potilasryhmien läheiselle ja jotka 
antavat ensitietoa sairauden yllättäessä, olisivat tarpeen, sillä sairauden alkuvaiheessa 
tuleva tieto on läheiselle valtaisa, sen muistaminen ja prosessointi akuutissa tilanteessa 
voi olla haastavaa tai jopa mahdotonta.  Sairaus ei ole pelkästään sairastuneeseen vai-
kuttava asia, vaan se vaikuttaa laajasti myös hänen lähipiirinsä ja muihin hänelle merki-
tyksellisiin ihmiskontakteihin – vielä merkittävämmin, jos kyseessä on pieni lapsi tai työ-
ikäinen sairastunut.  
 
Käsiteltävästä aiheesta ei ole tehty Suomessa aiempia tutkimuksia, eikä niitä ole tiettä-
västi tehty muuallakaan maailmassa tai niistä ei ole tiedonhaun yhteydessä löydetty 
englanninkielisiä abstrakteja tai tiivistelmiä kansainvälisistä tietoverkoista eikä myös-
kään manuaalisessa tiedonhaussa. Ainoa, johon työn tuottamaa tietoa voidaan verrata, 
on eri sairausryhmissä saatuihin tuloksiin sairastuneen läheisen tuen tarvetta käsittele-
vissä tutkimuksissa. Baucom ym. (2014), Bohen työryhmineen. (2011, ss. 805−808), Jack-
son ym. (2011, ss. 450−461) ja Rantanen (2009, ss. 5−90), Leigh ym. (2015, ss. 737−749), 
Mattila (2011, ss. 5−112) saamat tutkimustulokset ovat hyvin saman suuntaisia, kuin 
tässä työssä saadut tulokset ja ovat keskenään yhtenäisiä. Niin tässä työssä kuin edellä 
kuvatuissa tutkimuksissa osaltaan validoivat tämän työn tuottamat tulokset. 

6 POHDINTA 

Työn tavoitteena oli tuottaa Karpatiat-yhdistykselle uutta tutkittua tietoa, jota yhdistys 
voi hyödyntää ja sen avulla kehittää uusia toimintamalleja potilaiden läheisiä tuettaessa. 
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Samalla työ tuottaa ensi kertaa tutkittua tietoa sydänlihassairaiden läheisten kokemuk-
sista saamastaan tuesta. Aiemmin vastaavaa tutkimusta ei ole Suomessa tehty, ja tiet-
tävästi työ on uraauurtava myös maailman laajuisesti. Työ tuottaakin täysin uutta tutki-
mustietoa sydänlihassairaiden läheisten tuen tarpeesta. Tutkimukseen vastanneiden 
tuntemuksia saamastaan tiedosta ja tuesta voitaneen hyödyntää jatkossa myös muiden 
vakavasti sairastuneiden henkilöiden läheisten tuen tarpeeseen.  

6.1 Alkuasetelman haastavuus 

Työn alkuasetelma oli lopulta varsin haastava. Hyvin varhaisessa vaiheessa selvisi, että 
asiaa on tutkittu varsin vähän. Teoreettinen viitekehys tähän työhön on muodostunut 
niin sanotusti mosaiikkimaisesti yhdistämällä eri tieteenalojen keräämää ja eri sairaus-
ryhmistä kerättyä tietoa läheisten kokemuksista ja muodostamalla niistä teoria, joka tu-
kee tutkittavaa aihetta. Tiedonkeruussa jouduttiinkin siis turvautumaan useisiin rinnak-
kaistieteiden tuottamiin tietoihin käsiteltävästä asiasta.  
 
Koska työ sisältää sekä määrällistä että laadullista kysymyksen asettelua, on käsiteltävä 
aineisto ollut melko laaja ja vaatinut eri tiedonkeruumallien ja analyysitapojen yhdistä-
mistä, jotta on voitu muodostaa yhtenäinen ja loogisesti etenevä kuva käsiteltävästä ai-
heesta. Toisaalta triangulaation avulla toteutunut työ on itsessään paljon kattavampi 
kuvaus käsitellystä aiheestakuin mitä se olisi ollut puhtaasti määrällisenä tai laadullisena 
tutkimuksena. Työn määrällinen ja laadullinen aineisto tukevat toinen toisiaan ja vahvis-
tavat, että molempien lähestymistapojen avulla kerätty aineisto on juuri sitä tietoa, mitä 
on haluttukin kerätä tutkittavasta aiheesta. Kahden eri lähestymistavan tuottaman ai-
neiston yhdistäminen on osittain ollut melko hankalaa, mutta yhdessä ne luovat parem-
man kuvan tutkittavasta aiheesta. Laadullisen kysymysten vastaukset ovat avanneet 
määrällisen tapojen tuottamaa tietoa ja helpottaneet määrällisten tulosten tuottaman 
tiedon tulkitsemista.   
 
Saatujen tulosten analysointia helpotti omakohtainen kokemukseni sydänlihassairautta 
sairastavan henkilön läheisenä. Saadut tulokset ovat melko lähellä niitä kokemuksia, 
joita itselläni on ollut läheiseni sairastaessa. Omakohtaisesta kokemuksestani huoli-
matta työ on pyritty laatimaan niin, että omat kokemukseni tai tuntemukset eivät ole 
olleet työn missään vaiheessa sitä ohjaavia tekijöitä. Tutkimus on säilyttänyt objektiivi-
suutensa suhteessa käsiteltävään aiheeseen. Työssä on käytetty vain kyselylomakkee-
seen annettuja vastauksi. Kysymykset on työn alussa pyritty laatimaan niin, ettei kysy-
mysten asettelu ole millään muotoa vastaajaa johdattelevaa, eikä näin ole ohjannut vas-
taajia vastaamaan esimerkiksi työn tekijän tai minkään muun ulkopuolisen tahon tavoit-
teita tai ennalta toivottuja tuloksia työn valmistuttua. Työssä julkaistut tulokset julkais-
taan muokkaamattomina ja sellaisina kun ne on vastaajilta saatu.   

6.2 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus 

Koska työssä ei ole käsitelty potilastietoja ja vastaajat ovat täysi-ikäisiä, tutkimuslupaa 
eettiseltä toimikunnalta ei ole ollut tarpeen hakea. Opinnäytetyössä on noudatettu loo-
gista ajattelua ja tutkimuskysymykset ovat johdonmukaisia. Tutkimuskysymykset on 
myös laadittu niin, että ne tuottavat haluttua tietoa potilasryhmän läheisten tiedollisen 
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ja emotionaalisentuen tarpeesta (ks. Ronkainen ym., 2011). Reliabiliteetti pyritään ta-
kaamaan sillä, että kysymykset on laadittu kuvaamaan käsiteltävää aihetta, josta halu-
taan tietoa. Kyselylomake on esitestattu kokemusasiantuntijalla, joka ei voi sukulaissuh-
teensa vuoksi osallistua itse tutkimuskyselyyn. Kokemusasiantuntija kertoi lomakkee-
seen tutustumisensa jälkeen kysymysten kuvaavaan niitä asioita, joita oli läheisensä va-
kavan sairauden yhteydessä kokenut. Myös mittaristo on työssä yhtenäinen (ks. Ronkai-
nen ym., 2011). Luetettavuuteen vaikuttaa myös, jos laajasta otannasta huolimatta 
(n=881) vastaajien määrä jäisi syystä tai toisesta vähäiseksi. Mikäli vastausprosentti on 
luotettava, saattaa myös vastaustulosten käsittely viedä aikaa laajan otannan vuoksi. Li-
säksi suuren otannan vuoksi vastausten kirjaamisisessa tilastollisiin ohjelmiin tulee kiin-
nittää erityistä huomiota. (Ronkainen ym., 2011) Tilastollisten menetelmien ja laadullis-
ten menetelmien soveltamiseen tässä työssä käytettiin sitä teoreettista pohjaa, joita ku-
vaavat muun muassa Broberg (2011, ss. 11−185), Holopainen (2002, ss. 13−344), Kank-
kunen (2017), Kananen (2014, ss. 57−58), Nummenmaa (1996, ss. 13−333), Valli (2015) 
sekä Vilkka (2007, ss. 11−167; 2015, ss. 93−207).  
 
Opinnäytetyö noudattaa niitä tutkimustyön eettisiä arvoja, jotka on asettanut Suomen 
tutkimuseettinen neuvottelukunta ammattikorkeakoulujen opinnäytetöiden eettisistä 
suosituksista.  Opinnäytetyön tekijänä kunnioitin ja toteutin näitä tutkimustyön neuvot-
telukunnan ohjeistuksia ja säädöksiä sekä huolehdin siitä, että ne toteutuivat opinnäy-
tetyön edetessä. (tutkimuseettinen neuvottelukunta, 2019) Toisin sanoen tutkijana en 
olen vääristellyt kyselyistä selvinneitä tuloksia ja olen pitänyt huolen, etteivät vastaukset 
joudu kolmansien osapuolien käsiin. Tutkimustyön tuloksia ei tahallisesti vääristellä, 
vaan saadut tulokset julkaistaan sellaisena, kun vastaaja on ne antanut. Lisäksi saadut 
tulokset raportoitiin työssä niin, ettei yksikään yksittäinen vastaaja ole tunnistettavissa 
saaduista tuloksista. Kyselyihin vastanneiden nimet eivät ole edes vastausten tulkitsijan 
tiedossa. Tämä työ ei missään muodossa ole saanut mitään sellaista tukea tai rahoitusta, 
joka palvelisi jonkin kolmannen osapuolen etuja ja intressejä. Kaikki saadut vastaukset 
hävitetään sen jälkeen, kun ne on analysoitu, samoin kaikki tieto, jota on kerätty esimer-
kiksi Webropol-kyselyn yhteydessä hävitetään työn valmistuttua. 

6.3 Tulosten hyödynnettävyys ja jatkotutkimusaiheet 

Tämän tutkimuksen tulosten avulla muun muassa Karpatiat ry. pystyy tunnistamaan, 
mitkä ovat tällä hetkellä läheisten kokemukset saamastaan tuesta läheisensä sairauden 
yhteydessä. Työn tulokset osoittavat, että läheisten tuen tarpeessa vastaamisessa on 
suuria puutoksia muun muassa läheisten kohtaamisessa ja heidän tukemisessaan haas-
tavassa elämäntilanteessa, jossa heille läheinen ihminen on vakavasti sairastunut. Tu-
losten avulla voidaan kehittää uusia toimintamalleja sairastuneiden läheisten huomioon 
ottamiseen, kun tiedetään, millä osa-alueilla heillä erityisesti on tuen tarvetta. Samalla 
tätä työtä voidaan käyttää kehitettäessä malleja, joilla läheisten hyvinvointia pystytään 
tukemaan, sillä läheiset ovat osa sairastuneen omaa tukiverkkoa, jolla on vaikutus sai-
rastuneen itsensä vointiin. 
 
Työ luo kohtalaisen selkeän kuvan siitä, mitä puutteita sydänlihassairautta sairastavien 
läheisten kokemusten mukaan on tiedollisen ja emotionaalisen tuen saamisessa. Työssä 
on noussut esiin paljon asioita, jotka ovat monelle tämän sairausryhmän potilaan lähei-
selle arkipäivää. Työstä kuvastuu myös se, miten sairastuneen läheiset aidosti kokevat 
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huolta ja pelkoa läheisensä selviytymisestä haastavassa elämäntilanteessa. Tähän pel-
koon ei hoitohenkilökunta ole monestikaan pystynyt vastaamaan. Vastaajien emotio-
naalisen tuen tarpeeseen ei myöskään ole kyetty vastaamaan. Monissa tapauksissa lä-
heinen on jäänyt täysin oman tukiverkkonsa varaan, jos sellainen on ollut, ja turvautu-
maan tiedonhakuun itsenäisesti. Tuloksista ilmenee myös pettymys siitä, että kun tietoa 
on löytynyt, se on tullut osin liian myöhäisessä vaiheessa.  
 
Saatujen tulosten perusteella voidaan todeta, että koko Suomessa sairastuneen läheis-
ten tuen ja tiedon saannissa on suuria puutteita. Sairastuneen läheisten tuen saannissa 
onkin tulevaisuudessakin suuri kehittämisen tarve. Tiedon saanti on puutteellista mo-
nissa tapauksissa, ja saadun tiedon ajantasaisuus on toisinaan kyseenalaista. Tiedon-
saanti vaatiikin selkeästi parannusta tiedon saatavuuteen ja sen ymmärrettävyyteen. 
Tutkimuksesta ilmeni, että olisi aiheellista kehittää läheisille esimerkiksi opas, jonka voisi 
antaa heille siinä vaiheessa, kun heidän läheisensä on sairastunut. Opas voisi sisältää 
muun muassa tietoa sairauden alkuvaiheesta ja sen etenemisestä. Lisäksi sen tulisi sisäl-
tää muun muassa tietoa potilasjärjestöstä ja erilaisista tukimuodoista. Läheiset hyötyi-
sivät oppaasta, joka selkeästi kuvaisi, mitä apua heillä on mahdollisuus saada ja mistä. 
 
Lisäksi ensiarvoisen tärkeää olisi kehittää toimivia yhteistyötapoja hoitavien yksiköiden 
ja potilasjärjestön yhteistyön osalta. Tiivis yhteistyö hoitavan yksikön ja potilasjärjestön 
välillä on ensiarvoisen tärkeää, jotta voidaan taata sairastuneen läheisille oikea aikainen 
ja ajantasainen tieto potilaan sairaudesta, mutta myös tukiverkoston tunnettavuudesta 
sairausryhmän osalta. Työn avulla pysytään jatkossa paremmin tunnistamaan tämän po-
tilasryhmän läheisten tuentarve. Saatuja tuloksia voidaan hyödyntää läheisten tuen tar-
peeseen vastaamisessa, kun on tiedossa, mitä tukea läheiset kokevat saaneensa ja mitä 
tulee kehittää jatkossa.  Työ luo hyvin kuvan siitä, miten läheiset tällä hetkellä otetaan 
huomioon heidän läheisensä sairauden yhteydessä. 
 
Tutkimustuloksista on hyötyä myös terveydenhuollon ammattilaisille pohdittaessa, mi-
ten sairastuneen läheiset voidaan paremmin kohdata akuutissa hoitotyö tilanteessa. Sai-
rastuneen läheisellä on akuutisti tiedon ja tuen tarvetta tilanteessa Opinnäytetyön tu-
losten pohjalta tarpeita on helpompi tunnistaa. 
  
Tämän työn tuloksia on mahdollista käyttää kehitettäessä malleja siihen, miten sairas-
tuneen läheiset pystytään jatkossa ottamaan paremmin huomioon sairauden yhtey-
dessä. Saadut tulokset osoittavat, että sydänlihassairaiden läheisten kohtaamisessa on 
vielä paljon kehitettävää, erityisesti siinä, että opitaan tunnistamaan läheisen tuen 
tarve. Läheisten kohtaamisessa tulee kiinnittää erityistä huomiota siihen, että läheinen 
kokee hänen kohtaamisensa aidoksi, välittäväksi ja kunnioittavaksi. Läheisen kohtaami-
sessa annetun tiedon tulee olla rehellistä, avointa ja siinä muodossa annettua, ettei se 
tarpeettomasti vie toivoa.  
 
Tuloksissa käy selvästi ilmi, että sairastuneen läheiselle olisi kyettävä tarjoamaan mah-
dollisuutta esimerkiksi keskusteluihin sosiaalialan ammattilaisten kanssa, jos he itse ko-
kevat sen tarpeelliseksi. Lisäksi sairastuneen ja heidän läheistensä muuttuvat elämänti-
lanteet ovat tulosten perusteella asioita, joihin on tulevaisuudessa kiinnitettävä huomi-
oita. Läheisen tukemisen kannalta merkittäviä kehityskohteita ovat: läheisen kohtaami-
nen, ajantasaisen tiedon tarjoaminen, olemassa olevien tukimuotojen ymmärtäminen 
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ja niistä tiedottaminen, sairauden kulku sairastuneen eri elämävaiheissa ja eri elämän-
vaiheiden erityistarpeiden tunnistaminen ja niihin vastaaminen.  
 
Jatkossa tulisi selvittää, millaiseksi vastaajat ovat kokeneet elämänlaatunsa heidän lä-
heisensä sairastaessa. Lisäksi tulisi selvittää, miten sairaus on vaikuttanut heidän talou-
delliseen selviytymiseen sairauden yhteydessä. Myöhemmin olisi tarpeen myös selvit-
tää, onko läheisten tuen tarvetta pystytty kehittämään tässä työssä ilmi tulleissa epä-
kohdissa ja onko niihin pystytty vastaamaan paremmin, esimerkiksi viiden vuoden 
päästä tämän tutkimuksen valmistuttua. Lisäksi tutkittavaa olisi siinä, miten jatkossa tä-
män sairausryhmän läheisiä kyettäisiin paremmin tukemaan. 
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SAATEKIRJE      Liite 1 
Tutkimus sydänlihassairauteen sairastuneen läheisten tuen tarpeista 
 
Kuten lehdessä jo toisaalla todettiin, sairastuminen herättää monenlaisia tunteita myös 
sairastuneen läheisissä. Sairastuminen voi olla koko perhettä, ystäviä ja muita lähimmäi-
siä koskeva kriisi, joka herättää paljon ajatuksia ja kysymyksiä. Tuen tarve koskee sairas-
tuneen ohella läheisiä. Sairaanhoitaja Ossi-Petteri Huokuna Hämeen ammattikorkea-
koulusta on tekemässä ylemmän ammattikorkeakoulun sosiaali- ja terveysalan kehittä-
misen ja johtamisen koulutusohjelman opinnäytetyötään sydänlihassairastuneiden lä-
heisten tuen tarpeista yhteistyössä Karpatiat-yhdistyksemme kanssa. 
 
Toivomme, että Sinä sydänlihassairastuneen läheinen, käyttäisit hetken aikaasi vasta-
taksesi seuraavaan kyselylomakkeeseen, jonka avulla selvitetään sydänlihassairautta 
sairastavan henkilön läheisen saamaa emotionaalista ja tiedollista tukea. Läheinen voi 
olla puoliso, vanhempi, lapsi, sisarus tai muu läheinen. Kysely kartoittaa, miten juuri Si-
nua läheisenä on kyetty tukemaan emotionaalisesti ja tiedollisesti tässä haastavassa ti-
lanteessa. Kyselyyn vastataan nimettömänä ja saadut tulokset esitetään niin, ettei yksi-
kään vastaaja ole tunnistettavissa vastauksista.  Kyselytutkimus toteutetaan yleisesti hy-
väksyttyjen tutkimustyön eettisten ohjeiden mukaan.  
Kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista. Tutkimuksen onnistumisen kannalta toivomme 
mahdollisimman paljon vastauksia. Jokainen täytetty vastauslomake lisää tutkimuksen 
luotettavuutta ja tuo esiin tietoa, jota voidaan hyödyntää läheisten emotionaalista ja 
tiedollista tukea kehitettäessä. 
Kyselyyn voi vastata myös sähköisesti. Linkki Webropol-ohjelmiston avulla laadittuun ky-
selylomakkeeseen löytyy Karpatioiden kotisivuilta (www.karpatiat.net). Sähköistä loma-
ketta hyödyntämällä tutkimukseen voi osallistua mahdollisimman moni samankin sai-
rastuneen läheinen. Kyselyyn vastaamiseen menee aikaa noin 5-10 minuuttia ja siihen 
tulisi vastata 30.1.2019 mennessä.  
Mikäli Sinulla on tutkimukseen liittyvää kysyttävää, voit ottaa yhteyttä sähköpostitse 
Ossi-Petteriin, ossi-petteri.huokuna@student.hamk.fi. Hän kertoo arvostavansa suu-
resti kyselyn vastaamiseen panostamaasi aikaa ja kiittää jo etukäteen yhteistyöstä! 
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Tutkimuslomake      Liite 2 
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EMOTIONAALISTEN KYSYMYSTEN NUMEERISETARVOT  Liite 3 
1 Täysin eri mieltä, 2 osittain erimieltä, 3 osittain samaa mieltä , 4 täysin samaa mieltä. 

Läheiseni 
sairaus on 
kestänyt 

Olen tunte-
nut pel-
koa        lä-
heiseni 
menettä-
misestä. 

Olen tunte-
nut hen-
kistä       voi-
mattomuu-
den tunnet-
taläheiseni 
sairauteen 
liittyen. 

Olen saanut 
tukea lähei-
seni   menet-
tämiseen liit-
tyvän pelon-
käsittelyyn 
hoitohenkilö-
kunnalta. 

Olen saanut 
tukea henki-
seen    jaksa-
miseeni hoi-
tohenkilökun-
nalta. 

Olen kokenut it-
seni masentu-
neeksi. 

Olen saanut tukea 
masennuk-
seni   käsittelemi-
seen hoitohenkilö-
kunnalta. 

-       
3 4 4 1 1 4 1 
1 3 2 1 1 1 1 
1 4 4 1 1 2 1 
1 4 4 1 1 3 1 
3 4 3 1 1 2 1 
2 2 1 1 1 1 1 
1 4 4 1 1 4 1 
2 4 4 1 1 3 1 
3 4 3 1 1 2 1 
1 4 4 1 1 2 1 
1 3 2 1 2 2 1 
3 4 2 1 1 4 1 
3 3 3 1 1 1 1 
1 4 4 1 1 4 1 
2 4 4 3 2 3 1 
1 4 4 2 2 4 1 
1 4 4 1 1 3 1 
3 3 2 1 1 2 1 
2 4 4 1 2 3 3 
1 4 3 1 1 1 1 
3 4 4 1 1 3 1 
1 3 3 2 1 2 1 
3 3 4 1 1 4 1 
1 4 4 1 1 3 1 
3 3 2 1 1 2 1 
1 4 3 1 1 2 1 
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2 4 4 1 1 3 1 
1 3 4 1 1 3 1 
3 4 4 1 1 4 1 
3 4 3 1 1 2 1 
1 4 4 1 1 3 1 
3 4 4 2 2 4 2 
1 4 3 1 1 2 1 
3 4 4 1 2 4 1 
1 4 2 1 2 4 3 
1 3 1 1 1 1 1 
3 4 4 1 1 3 3 
1 4 4 1 1 1 1 
2 4 4 1 1 2 1 
1 4 3 4 1 2 1 
1 3 3 1 1 3 1 
3 4 3 2 2 4 1 
2 3 2 1 1 2 1 
1 3 3 1 1 1 1 
2 3 4 1 1 3 1 
1 1 1 1 1 1 1 
1 4 3 1 2 2 1 
2 4 3 1 1 3 1 
1 4 2 3 3 1 3 
1 3 4 1 1 3 1 
1 4 4 1 1 2 1 
1 4 2 1 1 2 1 
1 4 4 1 1 4 1 
1 4 4 1 1 3 1 
1 3 3 1 1 2 1 
1 4 3 2 2 2 2 
1 4 4 1 1 2 1 
3 4 4 1 1 2 1 
2 4 4 1 1 2 1 
1 4 1 1 1 1 1 
1 4 3 2 2 2 1 
1 4 3 1 1 2 1 
1 4 3 1 1 2 2 
1 3 4 1 1 1 1 
1 4 4 1 1 1 1 
1 4 3 1 1 3 1 
1 4 3 2 1 4 1 
2 4 3 2 2 1 1 
1 4 4 1 1 4 1 
3 4 4 1 1 4 4 
2 4 3 1 1 3 1 
3 4 4 1 1 3 1 
2 4 2 1 1 1 1 
3 4 4 4 3 3 3 
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1 4 4 3 2 3 3 
3 3 3 1 1 3 1 
3 4 4 2 2 2 2 
3 4 3 1 1 3 1 
3 2 1 1 1 1 1 
3 3 4 1 2 2 2 
2 3 4 1 1 3 1 
3 4 4 3 1 3 1 
2 4 2 1 1 2 1 
3 4 4 1 1 2 1 
2 4 4 1 1 3 1 
1 4 4 1 2 3 2 
2 4 3 2 3 2 2 
2 4 3 1 1 3 1 
3 4 3 1 1 2 1 
2 3 3 3 3 3 4 
1 4 3 1 1 1 3 
1 4 3 3 3 3 2 
3 4 4 1 2 1 1 
3 3 2 1 1 2 1 
2 4 3 1 1 1 1 

Hoito-
henkilö-
kunta 
on koh-
dan-
nut   mi
nut yk-
silölli-
sesti. 

Hoito-
henkilö-
kunnalta 
saamani 
apu    on 
ollut riit-
tävää. 

Olen saanut 
tukea 
muilta     kuin 
hoitohenkilö-
kunnalta 
(esim.kun-
toutusohjaa-
jilta, sosiaali-
työn-teki-
jöiltä, psyko-
logeilta). 

Olen saa-
nut vertais-
tu-
kea   muilta 
ihmisiltä, 
jotka ovat 
kokeneet-
saman. 

Vertais-
tuesta on 
ol-
lut       mi-
nulle 
apua. 

Hoito-
henkilö-
kunnalla 
on ollut 
riittäväs-
tiaikaa 
keskus-
tella 
kanssani. 

Olen pe-
lännyt lä-
heiseni sel-
viä-
mistä,   mi-
käli itsel-
leni sat-
tuisi jo-
tain. 

Olen jou-
tunut tur-
vautu-
maan   am-
mat-
tiapuun 
henkises-
säjaksami-
sessani. 

Olen saa-
nut tukea 
poti-
las-   järjes-
töiltä ja -yh-
distyksiltä-
omaan jak-
samiseeni. 

         
1 1 1 4 4 3 4 1 4 
1 4 1 1 1 1 1 1 1 
1 1 1 1 1 1 3 1 1 
1 1 1 1 1 1 3 1 1 
1 1 1 3 4 1 3 1 3 
1 1 1 1 1 1 1 1 1 
1 1 1 1 1 1 3 1 1 
1 1 1 2 2 1 2 1 2 
2 2 2 2 2 3 2 1 2 
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2 2 1 3 3 1 2 3 3 
3 3 1 1 1 4 3 1 1 
1 1 3 2 3 1 2 4 1 
2 2 3 3 4 2 3 1 2 
1 1 1 2 2 1 4 1 1 
4 3 1 3 3 4 3 1 3 
2 1 4 2 2 1 3 4 1 
1 1 1 1 1 1 2 1 1 
1 2 3 1 1 1 3 3 1 
1 1 2 3 4 2 4 1 2 
1 1 1 3 3 1 3 1 3 
2 2 1 1 3 2 2 1 1 
1 1 1 3 3 2 3 1 3 
1 1 1 2 1 1 1 4 2 
1 1 4 4 4 1 4 4 1 
1 1 1 1 1 1 2 1 1 
1 1 2 2 2 1 3 1 1 
1 1 1 3 3 1 3 1 3 
1 1 1 1 1 1 3 1 1 
1 1 1 3 3 1 2 1 4 
1 1 1 1 1 1 2 1 1 
1 1 2 2 4 1 4 1 2 
1 1 3 4 4 1 4 4 4 
1 1 3 1 1 1 3 1 1 
1 1 2 1 2 1 4 4 1 
2 2 3 3 3 1 1 2 3 
2 2 1 2 2 2 1 1 1 
2 1 1 4 4 2 1 4 2 
1 1 1 1 1 1 3 1 1 
3 2 4 4 4 3 4 3 3 
1 1 2 4 2 1 3 1 1 
1 1 1 1 1 1 4 1 1 
2 2 2 3 2 2 3 2 3 
1 1 3 1 1 1 3 1 1 
1 1 1 1 1 1 4 1 1 
1 1 3 2 3 1 3 3 1 
1 1 1 1 1 2 2 1 1 
3 2 2 1 1 2 4 2 1 
2 2 1 3 3 2 4 1 1 
4 4 1 1 4 4 4 1 1 
1 1 1 1 1 1 3 1 1 
1 1 1 1 1 1 3 2 1 
1 1 1 2 3 2 4 2 1 
1 2 1 1 2 1 4 4 1 
1 1 1 3 3 1 4 2 3 
1 1 1 1 1 1 3 1 1 
3 2 1 1 1 2 4 1 1 
1 1 3 1 1 1 1 4 1 
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3 2 2 3 3 2 4 3 3 
1 2 3 2 2 2 3 1 2 
1 1 1 4 4 1 4 1 1 
2 3 1 3 3 2 2 1 1 
1 1 1 1 1 1 2 1 1 
1 1 1 3 3 1 2 1 1 
1 1 1 1 1 1 1 1 1 
1 1 1 3 2 1 4 1 1 
2 1 1 2 3 1 2 3 1 
1 1 1 1 1 1 3 1 1 
4 3 1 1 1 3 2 1 1 
1 1 1 1 1 1 3 1 1 
1 1 1 1 1 1 4 1 1 
1 1 1 3 2 2 3 1 1 
1 1 1 1 1 1 4 1 1 
1 3 1 3 3 3 3 1 3 
3 4 1 1 1 1 1 1 3 
2 3 2 3 3 2 2 2 3 
3 3 3 3 3 3 2 1 1 
2 3 2 1 1 1 4 1 1 
1 1 4 3 4 1 2 4 3 
1 1 2 3 2 1 3 1 1 
1 2 3 4 4 2 2 3 4 
1 1 1 2 3 2 3 4 2 
1 1 1 1 1 1 3 1 1 
1 1 4 2 3 1 4 3 3 
1 1 1 2 2 1 4 1 1 
1 1 1 1 1 1 2 1 1 
3 2 1 3 3 2 3 1 1 
3 2 3 2 3 3 3 1 3 
1 1 1 1 1 1 4 1 1 
1 1 1 4 4 1 4 1 1 
4 4 4 4 3 3 3 3 3 
2 1 1 2 2 1 1 1 1 
1 2 1 2 2 2 4 1 2 
1 1 3 2 3 2 4 3 2 
1 1 1 3 3 1 2 1 3 
1 1 1 2 2 1 1 1 2 
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TYÖN TIEDOLLISENTUEN MUMEERISET ARVOT   Liiite 4 
1 Täysin eri mieltä, 2 osittain eri mieltä, 3 osittain samaa mieltä, 4 täysin samaa mieltä. 

Olen 
saanut 
riittä-
västi 
tie-
toa   lä
hei-
seni 
sairau-
desta. 

Saa-
mani 
tieto 
on ol-
lut sel-
keää. 

Olen ym-
märtänyt 
mi-
nulle    an
netun tie-
don. 

Olen 
pysty-
nyt ha-
lutes-
sani   k
ysy-
mään 
uudel-
leen 
tieto-
ahoi-
tohen-
kilö-
kun-
nalta. 

Saamani 
tieto on 
ol-
lut       aja
n tasalla 
olevaa. 

Olen saa-
nut apua 
mi-
nulle   an-
netun tie-
don ym-
märtämi-
sessä. 

Olen kai-
vannut 
saamas-
tani   ai-
heesta li-
sää tie-
toa. 

Olen 
saanut 
keskus-
tella 
hoita-
van lää-
kärin 
kanssa. 

        
4 4 4 4 4 4 3 4 
3 3 3 4 4 2 1 1 
3 3 3 1 3 3 4 1 
1 1 1 1 1 1 4 1 
3 4 4 2 2 1 3 1 
2 2 4 1 1 1 2 1 
2 2 3 1 3 1 4 1 
2 2 2 1 2 1 3 1 
3 3 3 4 3 3 2 4 
2 3 3 2 3 2 4 3 
3 3 3 3 3 3 2 3 
1 2 4 1 2 1 4 1 
4 4 4 3 3 3 3 2 
3 3 4 2 3 1 4 1 
3 2 2 4 3 4 2 4 
3 2 3 2 2 2 4 3 
1 1 3 1 1 1 4 1 
1 2 2 2 2 2 4 4 
2 2 2 2 1 1 4 3 
1 1 1 1 1 1 4 1 
3 3 3 3 4 2 3 2 
3 4 4 2 4 2 2 3 
1 1 1 1 1 1 4 1 
3 3 3 1 3 2 3 1 
2 2 3 1 2 1 3 1 
3 3 3 1 3 1 3 1 
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3 3 3 1 2 1 3 2 
2 2 2 1 1 1 1 1 
3 3 2 1 4 2 3 1 
3 4 2 1 4 1 2 1 
1 1 1 1 1 1 4 1 
2 2 3 2 1 2 4 2 
2 2 2 1 2 1 4 3 
2 2 2 2 3 2 4 3 
3 3 3 1 2 1 3 3 
4 4 4 2 4 2 2 2 
3 3 4 3 4 4 1 2 
2 3 3 1 3 1 4 1 
3 3 3 3 2 3 2 4 
1 3 3 2 4 2 3 1 
3 3 4 1 3 3 2 1 
2 2 3 2 2 1 1 2 
3 3 3 3 3 1 2 3 
3 3 3 1 1 1 3 1 
3 3 3 1 4 3 3 1 
3 3 3 4 4 4 3 4 
2 3 3 1 3 3 3 2 
3 3 3 1 4 2 4 1 
4 4 4 4 4 4 4 4 
3 3 3 1 3 1 3 1 
2 2 3 1 3 2 4 1 
2 2 3 2 3 1 4 3 
3 2 3 3 3 2 3 1 
1 3 3 1 3 1 4 1 
3 3 3 1 3 1 1 1 
1 2 3 1 3 3 4 3 
3 2 2 1 3 1 3 1 
4 3 4 2 2 2 1 3 
4 3 4 1 3 1 2 1 
4 3 3 1 4 4 1 1 
3 4 3 4 4 3 2 1 
2 2 3 1 2 1 2 1 
3 3 3 2 2 2 3 1 
2 1 1 1 2 1 3 1 
2 3 3 2 3 2 3 1 
3 3 3 2 2 2 2 2 
3 3 2 4 2 2 2 1 
3 2 4 3 2 1 3 4 
1 1 1 3 2 2 4 3 
1 1 1 1 2 1 4 1 
3 3 2 1 2 2 3 1 
2 1 3 1 3 1 4 1 
4 4 4 2 4 2 1 4 
4 4 3 3 3 3 3 2 
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2 3 3 3 3 3 3 2 
3 3 3 3 3 3 3 3 
4 4 4 4 4 4 2 2 
1 1 4 1 3 1 1 1 
4 4 4 1 3 3 1 1 
4 4 4 3 4 3 2 1 
1 3 3 2 2 1 4 2 
3 3 3 2 4 4 1 1 
4 4 4 1 3 1 4 1 
1 1 1 1 1 1 4 1 
2 2 3 1 3 1 4 1 
2 2 2 2 3 2 3 3 
4 3 3 3 3 4 3 4 
2 2 3 1 3 3 3 1 
2 2 3 1 3 1 4 1 
3 3 3 3 3 3 3 3 
2 2 1 1 1 1 4 1 
3 3 3 3 3 3 3 2 
2 2 4 4 1 1 4 3 
3 3 3 1 2 1 1 1 
3 3 3 1 2 1 3 1 

Lääkärin mi-
nulle antama 
tieto on    ol-
lut ymmär-
rettävää. 

Olen sisäis-
tänyt mi-
nulle    an-
netun tie-
don. 

Olen saa-
nut olla 
mu-
kana   hoi
dollisessa 
päätök-
senteos-
saläheis-
täni hoi-
detta-
essa. 

Minua on 
kuunneltu 
tehtä-
essä   päätök-
siä läheiseni 
hoitoon liit-
tyen. 

Olen kaivannut lisää tie-
toa    läheiseni voin-
nista. 

     
4 4 2 2 3 
1 1 1 1 2 
1 1 1 2 1 
1 1 1 1 4 
2 2 1 1 3 
2 2 1 1 1 
1 3 1 1 4 
2 2 1 1 2 
3 4 4 4 2 
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3 3 2 3 4 
3 3 2 3 2 
1 4 1 1 4 
2 3 2 1 2 
1 1 1 1 4 
3 2 3 3 4 
3 3 1 1 4 
1 1 1 1 4 
2 2 1 1 3 
3 3 1 1 4 
1 1 1 1 4 
3 3 2 2 4 
3 3 3 3 2 
1 1 1 1 4 
1 3 1 1 3 
1 3 1 1 2 
1 1 1 1 3 
2 3 1 1 3 
1 1 1 1 3 
1 2 1 1 3 
1 2 1 1 2 
1 1 1 1 4 
3 3 3 2 4 
2 2 3 1 4 
2 3 1 2 3 
3 3 4 3 1 
2 3 2 2 3 
3 4 1 1 3 
1 1 1 1 3 
3 3 2 3 2 
1 4 1 1 1 
1 2 1 1 4 
2 2 1 2 2 
3 3 2 1 1 
1 1 1 1 3 
3 3 1 2 4 
4 3 3 3 2 
3 3 3 3 3 
1 3 1 1 4 
4 4 4 4 1 
1 1 1 1 3 
1 1 1 1 4 
3 3 4 3 3 
1 1 1 1 3 
1 3 1 1 3 
1 3 1 1 3 
3 4 3 3 2 
2 3 3 3 3 
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3 3 2 2 2 
1 3 1 1 3 
1 3 1 1 1 
3 3 1 1 3 
1 2 2 1 2 
1 3 1 1 3 
1 1 1 1 3 
1 2 1 1 4 
3 3 1 2 2 
2 2 1 1 2 
4 4 2 3 3 
3 3 1 1 3 
1 1 1 1 1 
1 3 1 1 3 
1 3 1 1 4 
4 4 1 3 1 
2 3 2 2 1 
3 3 2 1 3 
1 1 2 1 1 
4 4 4 4 2 
1 3 1 1 2 
1 3 1 1 3 
1 3 1 1 3 
3 2 1 2 4 
1 2 1 1 3 
1 4 1 1 4 
1 1 1 1 4 
1 3 1 1 2 
3 3 1 1 3 
4 3 2 2 3 
1 3 1 1 3 
1 1 1 1 4 
4 3 3 3 3 
1 1 1 1 4 
2 3 3 3 3 
3 2 1 1 3 
1 1 1 1 2 
1 1 1 1 3 

 
 


