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Puolison sairastuminen on aina odottamaton tapahtuma, joka laukaisee jonkinas-
teisen kriisin. Nykydan ei hoideta pelkastaan potilasta, vaan perhehoitotyo on tar-
keaa ja terveydenhuollon ammattilaisten pitaisi nykypaivana osata kasittaa perhei-
den erilaisuus. Jokainen potilas on osa perhettd, muodostaa sen sitten ystavat,
vanhemmat tai puoliso ja lapset. Yksi tdrkeimmista sairaanhoitajan tyotehtavista
on potilaan ja perheen ohjaus ja tukeminen. Puoliso menettééd pahimmassa tapa-
uksessa parhaan ystavansa ja elaménkumppaninsa neurologiselle sairaudelle,
eikd mikaan ole enaé kuin ennen. Puolisosta on saattanut tulla taysin erilainen ja
parisuhde muuttaa muotoaan.

Opinnaytetyd on toteutettu toiminnallisena opinnaytetydona. Opinnaytetydn tarkoi-
tuksena oli laatia opaslehtinen sairastuneen puolisolle. Opaslehtiseen on koottu
tietoa kuinka puoliso selvida vaikeista ajoista ja kuinka sairaanhoitaja omalta osal-
taan auttaa puolison selviamisessa.

Tuloksia tarkasteltaessa sairastuneen puoliso voi tukea omaa selviytymistaan
kaymalla lapi kriisin vaiheet, saamalla hoitohenkildkunnalta tukea ja ohjausta, il-
maisemalla rehellisesti omat tunteensa, yllapitdmalla toimintakykya, kiinnittamalla
huomiota eldménhallintaan, vahvistamalla omia voimavaroja, sosiaalisen tuen
avulla ja vaalimalla omaa seksuaalisuuttaan. Sairaanhoitaja voi auttaa puolisoa
selvidmaan antamalla tasokasta ohjausta ja tietoa, laadukkaan vuorovaikutuksen
ja emotionaalisen tuen avulla seka tukemalla elamanhallintaa ja kuntoutusta.

Opas tullaan ottamaan kayttoon erddn keskussairaalaan neurologisella osastolla.
Jatkotutkimuksena olisi mielenkiintoista tutkia, hakevatko puolisot enemman apua
ja tukea itselleen opaslehtisen ilmestymisen jalkeen. Toinen mielenkiintoinen aihe
olisi tutkia kokeeko hoitohenkilékunta opaslehtisen helpottaneen puolison ohjaus-
ta.

Asiasanat: puolison tuki, ohjaus hoitoty6ssé, perhehoitoty®, neurologinen sairaus,
puolison sairastuminen seka perheen ohjaus.
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Spouse's illness is always an unexpected event that can be a huge crisis. Today in
health care only the whole family is taken into account, not only the patient. Health
care professionals today should know that there are different types of families.
Each patient is part of the family, no matter if the family forms of friends, parents or
spouses and children, or some other way. One of the most important tasks for a
nurse is patient and family guidance and support. In the worst case, spouses lose
their best friend and life partner for neurological diseases, and nothing is like it was
before. The ill spouse may have become an entirely different person, and the fami-
ly relationship changes its shape.

This thesis is functional. The aim is to draw up a patient guide for neurological pa-
tients’ spouses. Patient guide contains information on how to cope with spouse’s
illness, where to get support and help, and how nurses can help to cope with a
neurological patient spouse?

When reviewing the results it can be seen that life control is very important for
spouses so that they can cope with their spouse’s illness. Other important factors
for family members and spouses are strengthening their resources, honest ex-
pression of their own feelings, disability and sexuality, processing the crisis, social
support and guidance and support by nurses. Nurses can help spouses to cope
with the most exclusive control and communication, which are enabled through
high-quality interaction, nursing crisis, and emotional support, supporting their con-
trol for life and rehabilitation.

Guide will be used in the future in the neurological department of a central hospit-
al. Further research would be interesting to investigate do spouses seek more
support and help themselves after reading patient guide.

Keywords: lliness, spouses illness, coping with a spouse’s iliness, guidance, nurs-
ing, family nursing.
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1 JOHDANTO

Neurologisiin sairauksiin luetaan muun muassa aivoverenkiertohairiét, muistihairiot
ja dementia, MS-tauti, amyotrofinen lateraaliskleroosi (ALS) ja muut erilaiset lihas-
sairaudet, Parkinsonin tauti, keskushermoston infektiot seka epilepsia. Myds aivo-
vammapotilaat seka aivoverisuonisairauksista, aivokasvaimista, spinaalikanavan
sairauksista ja aivo-selkaydinnesteen kiertohairidista karsivat potilaat ovat neuro-
logisia potilaita. (Salmenpera, Tuli & Virta 2002, 27, 75, 110, 130, 147, 175, 196,
204, 233, 262, 283, 313, 334.) Neurologinen sairaus on varmasti yksi raskaimmis-
ta sairauksista niin potilaalle itselleen, kuin puolisollekin. Sen olemassaoloa ei voi
usein olla hetkedkaan huomaamatta ja se vaikuttaa mullistavasti moneen asiaan,

my0s parisuhteeseen ja puolison elaméaan.

Neurologisen potilaan hoitotyohon liittyy paljon eettisia ongelmia, jotka johtuvat
sairauden luonteesta ja sen seuraamista rajoituksista niin fyysisesti, psyykkisesti
kuin sosiaalisestikin. Sairauden seurauksena potilaalta voidaan kieltd& esimerkiksi
autolla ajo, joka voi vaikuttaa suuresti potilaan jokapaivaiseen elamaan. (Soinila,
Kaste & Somer 2006, 661-662.)

Ohjausosaamista pidetaan yhtena tarkeimmista sairaanhoitajan tyotehtavista, se
on merkittdva osa hoitotydta. Kansantaloudellisesti on kannattavaa panostaa poti-
lasohjaukseen, silla onnistuneella ohjauksella on merkitysta potilaan ja hanen la-

heistensa terveyteen ja sité edistavaan toimintaan. (Jauhiainen toim. 2010, 26.)

Opinnaytetyon tarkoitus on laatia neurologiseen sairauteen sairastuneiden puo-
lisoille opaslehtinen, puolison selviytymisesta ja kuinka sairaanhoitaja voi auttaa
puolisoa selviamaan. Aihe kiinnosti meita alusta saakka, silla haluamme omalta
osaltamme olla kehittamassa perheen kokonaisvaltaista hoitotydtd ja uskomme
opinndytetydmme siséltdvan paljon arvokasta tietoa, jota voidaan hyddyntad kay-
tannon tybelamassa. Perheen kokonaisvaltainen hoitotyé on jo arkipdivaa, eika
endd hoideta pelkastaan potilasta, silti puolisolle suunnattuja potilasoppaita ei ole.

Tarve tallaiselle oppaalle oli todellinen.



2 NEUROLOGISET SAIRAUDET

Neurologisiin sairauksiin luetaan muun muassa aivoverenkiertohairiét, muistihairiot
ja dementia, MS-tauti, amyotrofinen lateraaliskleroosi (ALS) ja muut erilaiset lihas-
sairaudet, Parkinsonin tauti, keskushermoston infektiot seka epilepsia. My6s aivo-
vammapotilaat seka aivoverisuonisairauksista, aivokasvaimista, spinaalikanavan
sairauksista ja aivo-selkaydinnesteen kiertohairidista karsivat potilaat ovat neuro-
logisia potilaita. (Salmenperd ym. 2002, 27, 75, 110, 130, 147, 175, 196, 204, 233,
262, 283, 313, 334.)

Aivovammalla tarkoitetaan paahan kohdistuneen trauman aiheuttamana minka
tahansa pituista tajunnan tai muistin menetysta, minka tahansa kognitiivisen toi-
mintakyvyn muutosta trauman yhteydessa, paikallista aivovauriota osoittavaa neu-
rologista oiretta tai 10ydosta, joka voi olla pysyva tai ohimeneva seka aivojen ku-
vantamistutkimuksissa todettavaa vammamuutosta. Aivovamman todentamiseksi
ei riitd pelkastaan jokin tai usea edella mainituista vahimmaiskriteereista, vaan
traumasta tarvitaan myds silminnakijahavainto, jokin muu luotettava tapahtumatie-
to tai ulkoinen vamma. Vahimmaiskriteerien tayttyminen ei aina tarkoita, etta
vammasta jaisi pysyvia oireita, eika aivovammadiagnoosia aseteta myéhemmin
ilmaantuvien neurologisten oireiden tai poikkeavuuksien perusteella. (Aikuisian

aivovammat: Kaypa hoito -suositus 2008.)

Epileptikolla on taipumus saada toistuvasti epileptisia kohtauksia toistuvasti ilman
poikkeuksellisia altistavia tekijoita. Epileptinen kohtaus on aivotoiminnan ohimene-
va hairid, joka johtuu hermosolujen liiallisesta tai hypersynkronoituneesta sahkoi-
sesta toiminnasta aivojen alueella. Epilepsiadiagnoosin varmistamiseksi tulee poti-
laalla olla vahintddn yksi epileptinen kohtaus, potilaan omat oirekuvaukset ja sil-
minnéakijan kuvaus kohtauksesta, jota tdydennetddn EEG:IIa ja aivojen magneetti-

kuvauksella. (Aikuisten epilepsiat: Kéypa hoito -suositus. 2008.)

Aivoverenkiertohairiolla tarkoitetaan ohimenevia tai pitkdaikaisia neurologisia
oireita aiheuttavia aivoverisuonten, aivoverenkierron tai molempien sairauksia (Ai-

voinfarkti: Kaypéa hoito -suositus 2011). Aivoverenkiertohairidt jaetaan kahteen eri
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tyyppiseen tilaan: paikalliseen aivokudoksen verettémyyteen (iskemia) ja paikalli-
seen aivovaltimon verenvuotoon (hemorragia) (Soinila, Kaste & Somer 2006, 271).
Aivoinfarktin riskitekijoihin lukeutuvat korkea ik&, sukupuoli, perinndéllisyys, etniset

ominaisuudet ja elintavat (Aivoinfarkti: Kaypa hoito -suositus 2011).

MS-tauti eli multippeliskleroosi on krooninen, tulehduksellinen sairaus, jonka
seurauksena keskushermostoon valkeaan aineeseen muodostuu tulehduspesak-
keita. Sairaus diagnosoidaan kayttaen McDonaldin kriteereja kliinisista oireista ja
l0ydoksista sekd magneettikuvauksen ja selkdydinnesteen tutkimuksilla. MS-tauti
on nuorten aikuisten yleisin vakava neurologinen sairaus ja naisilla esiintyvyys on
kaksinkertainen miehiin verrattuna. Taudin puhkeamisen syy on vield epaselva,
mutta perintd- ja ymparistotekijoilla tiedetaan olevan vaikutusta. Tauti etenee joko
aaltomaisesti, jolloin neurologinen oireisto pahenee hetkellisesti palautuen joko
osittain tai kokonaan, tai ensisijaisesti, jolloin oireisto pahenee tasaiseen tahtiin.
(Soinila ym. 2006, 384. MS-taudin diagnoosi, laakehoito ja kuntoutus: Kaypa hoito
-suositus 2011.)

Muistihairiot ja -sairaudet on jaoteltu kolmeen eri ryhméaan: ohimenevat, pysyvat
jalkitilat ja etenevat. Ohimeneviin kuuluvat muun muassa aivoverenkiertosairaus,
lieva aivovamma, epileptinen kohtaus ja péaihteiden kayttd. Pysyviin jalkitiloihin
luetaan esimerkiksi aivovamma, aivotulehdus B1- vitamiinin puutos ja alkoholin
aiheuttama aivovaurio. Etenevia sairauksia ovat muun muassa Alzheimerin tauti,
aivoverenkiertosairaus, Lewyn kappale -tauti, Parkinsonin taudin muistisairaus ja
otsa-ohimolohkon rappeumat. Muistisairauksien diagnosointi edellyttdd erityis-
osaamista ja niiden tutkiminen ja hoito toteutetaan asiaan erityisesti perehtyneissa
paikoissa, esimerkiksi muistipoliklinikoilla. (Muistisairauksien diagnostiikka ja laa-

kehoito: Kaypa hoito -suositus 2010.)

Parkinsonin taudin varma etiologia on vield tuntematon, mutta tiedetdan, etta se
on etenevd neurologinen sairaus, jossa substantia nigran (hermotumake kes-
kiaivoissa) dopamiinihermosolut tuhoutuvat, ja siitd johtuvat Parkinsonin taudille
tyypilliset motoriset oireet. Muita, ei-motorisia oireita ovat hajuaistin heikkenemi-
nen, autonomisen hermoston hairiét, depressio ja kognitiiviset muutokset. Hypoki-

neettisia oireita ovat vaikeus nousta tuolilta, likkeen aloittamisen hitaus, askeleen
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lyheneminen, kasvojen ilmeettdmyys ja puhe&énen hiljentyminen ja monotonisuus.
Diagnoosi tehdaan kliinisten tutkimusten perusteella, joissa on osoitettava véhin-
taan kaksi taudin keskeista oiretta. (Soinila ym. 2006, 218. Parkinsonin tauti: Kay-

pa hoito -suositus 2010.)
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3 OHJAUS HOITOTYOSSA

Potilaan ja hdnen laheistensa opetus ja ohjaus ovat hoitotydssa olennainen osa,
jonka avulla potilaan on mahdollista tulevaisuudessa selviytya yksin tai avustettu-

na kotona.

Ohjausosaamista pidetaan yhtena tarkeimmista sairaanhoitajan tyotehtavista, se
on merkittdva osa hoitotydta. Kansantaloudellisesti on kannattavaa panostaa poti-
lasohjaukseen, silla onnistuneella ohjauksella on merkitysté potilaan ja h&nen la-
heistensa terveyteen ja sita edistavaan toimintaan. (Jauhiainen toim. 2010, 26.)

Koska neurologiset sairauden ovat moninaisia, toiset hitaasti etenevia ja toiset
sairauden alkuvaiheessa kriittisia, se aiheuttaa omat haasteensa sairaanhoitajan
tyohon ohjauksen antamisessa. Potilasohjausta tulisi Mantysen, Vehvildinen-
Julkusen ja Siveniuksen (2009, 31) mukaan vahvistaa huomattavasti ja valmentaa

hoitajia ohjaustilanteisiin.

Etenevissa neurologisissa sairauksissa ohjauksen merkitys korostuu niin diag-
nosoinnin kuin oireiden pahenemisenkin yhteydessa. Itse potilaan ohjauksen li-
saksi on tarkedd ohjata myos hénen ldheisiaan jotta he oppisivat elamaan ja ja-
kamaan muuttuvan yhteisen arjen potilaan kanssa. (Salmenpera ym. 2002, 113-
114.)

Ohjaus pitéisi antaa aina oikea-aikaisesti. Tama tarkoittaa sitd, etta etenevissa
sairauksissa sairaanhoitajan tulee antaa tietoa seuraavista sairauden vaiheista ja
tulevista oireista jo ennen kuin ne ilmaantuvat, jotta potilaalla olisi mahdollisuus
pohtia esimerkiksi erilaisia hoitovaihtoehtoja. Potilaan ohjaamisen tulee olla yh-
denmukaista ja tutkittuun tietoon perustuvaa, nain lisatddn hoidon turvallisuutta.
(Salmenperéa ym. 2002, 135.)

Ohjaus neuvonta ja tiedottaminen eroavat toisistaan monin eri tavoin. Ohjauksen

tehtdvand on edistdd ohjattavan omaa kykyd parantaa elaménlaatua, kun taas
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neuvonta antaa ohjattavalle sopivan elamantavan mallin. Tiedottamisessa anne-
taan ohjattavalle valmiit tiedot ilman, ettd ohjattavan tarvitsee itse pohtia ongel-
maa. Ohjauksessa ohjattava on aktiivinen osallistuja ja ongelmanratkaisija, ohjaus
on hanta varten. Neuvonnassa ohjattava on neuvon pyytdja ja vastaanottaja ja
tiedottamisessa han hakee itselleen puuttuvaa tietoa, jota kayttdd hyvakseen.
(Onnismaa 2007, 28.)

Ohjauksessa sairaanhoitaja pyrkii valttaméaéan valmiiden ratkaisumallien tarjoamis-
ta ja vahvistamaan ohjattavan toimintakykya. Neuvonnassa sairaanhoitaja tietda
puheena olevasta asiasta potilasta enemmaén, mutta hdnen on varmistettava, etta
neuvonta tapahtuu ymmarrettavasti valttden laéketieteellisia termeja ja "sairaala-
slangia”. Tiedottamisessa sairaanhoitaja antaa potilaan tarvitseman tiedon huoleh-

tien tietojen oikeellisuudesta ja riittavyydesta. (Onnismaa 2007, 28.)



12
4 KUNTOUTTAVA HOITOTYO

Neurologisen potilaan kuntoutus tahtdd moniammatillisen yhteistyon avulla poti-
laan mahdollisimman hyvan liikunta- ja toimintakyvyn saavuttamiseen ja yllapita-
miseen. Kuntoutusta voidaan jarjestdd kuntoutukseen erikoistuneissa laitoksissa,
yksikoissa, kuntoutuspoliklinikoilla tai terveyskeskuksissa, joissa hoitajien lisaksi
potilaan kuntouttamiseen osallistuvat fysio-, toiminta- ja puheterapeutit sekd neu-
ropsykologit. (Salmenpera ym. 2002, 31.)

Kuntoutumisen kannalta on tarke&d, etta sairastunut saa tukea laheisiltdan, niin
emotionaalista kuin konkreettistakin. Monet sairastuneet kokevat laheisilta saadun
tuen tarkeimmaksi voimavarakseen. Kuntoutumisen kannalta potilaalle tarkeita
ovat virallinen ja epavirallinen verkosto. Virallinen verkosto tarkoittaa moniammatil-
lista hoitohenkilokunnasta koostuvaa kuntoutustiimida. Epavirallinen verkosto tar-
koittaa ystavia, laheisia ja perheenjasenia. (Kettunen ym. 2009 73-74.)

4.1 Moniammatillinen yhteisty6

Moniammatillisen yhteistyon kasite pitaa sisalladn monenlaisia ja —tasoisia ilmioita,
mutta sosiaali- ja terveysalan asiakastydssa silla tarkoitetaan eri alojen asiantunti-
joiden tuomaa tydpanosta asiakkaan kokonaisvaltaisessa hoidossa ja huomioin-
nissa. Moniammatillisessa yhteistydssa korostuvat ndkokulmat ovat asiakaslahtoi-
syys, tiedon ja eri ndkdkulmien yhteen kokoaminen, vuorovaikutustietoinen yhteis-

tyd, rajojen ylitykset ja verkostojen huomioiminen. (Isoherranen 2004, 13-15.)

Moniammatillinen yhteistyd ja kuntoutumisen tavoitteiden asettaminen vaihtelevat
kuntoutuspaikasta riippuen. Kuntoutuskeskukset laativat yleensa tavoitteet kuntou-
tusjakson alkaessa, mutta terveyskeskuksissa ne jadvat puuttumaan vahaisten
resurssien harvojen tiimikokousten sekéa toiminnan laaja-alaisuuden vuoksi. (Man-

tynen Vehvildinen-Julkunen & Sivenius 2009, 26.)
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4.2 Sairaanhoitajan rooli kuntoutuksessa

Tutkimustulosten mukaan sairaanhoitajan asiantuntijuus potilaan kuntoutuksessa
moniammatillisen tiimin jasenend nakyy erityisesti silloin, kun tiimitydskentely on
vakiintunut toimintatapa neurologisen potilaan hoidossa. Sairaanhoitajan koko-
naisvaltainen vastuunotto kuntoutumisprosessissa merkitsee kuntoutujan lahtoti-
lanteen arviointia, tavoitteiden asettamista, tulevaisuuteen suuntautumista, jatku-
vaa kehittymista sek& vuorovaikutusta kuntoutujan, hanen laheistensa ja muiden

tiimin jAsenten kanssa. (Mantynen, ym. 2009, 26.)

Haapaniemi ym. (2006. 202) ovat nimenneet sairaanhoitajan toimintatavoiksi neu-
rologisen potilaan kuntoutuksessa koordinoijan, tiedon antajan, kanssakulkijan,

kannustajan ja auttajan.

Koordinoijana sairaanhoitaja vastaa kuntoutujan tulotilanteesta (taustatietojen,
toimintakyvyn ja voimavarojen selvittdminen), kuntoutumisen tavoitteiden asetta-
misesta yhdessa moniammatillisen tiimin sek& potilaan ja hdnen laheistensa kans-
sa, kuntoutuksen toteuttamisesta seka kotiuttamisen suunnittelusta. Sairaanhoita-
jan tehtaviin kuuluu myés antaa tietoa potilaalle siitd, mitd kuntoutus on ja millaisia
hoitotydn keinoja kaytetaan kuntoutumisen edistamisena. (Haapaniemi ym. 2006,
202.)

Kanssakulkijana ja kannustajana sairaanhoitaja ottaa potilaan ja hanen laheisensa
huomioon tervehtimalla, katsekontaktilla ja vointia kysymalla. Potilasta rohkaistaan
sanoilla, eleilla ja lasnad olemalla kuntoutumisen edistdmiseksi ja kehutaan pienis-
takin edistysaskelista. Potilaan laheisid kannustetaan osallistumaan aktiivisesti
kuntoutumiseen, silla sen on koettu olevan kuntoutumista edistava tekija. (Haapa-
niemi ym. 2006, 204.)

Keskeisind hoitotydn toimintoina kuntoutujat tuovat esille sairaanhoitajan antaman
emotionaalisen tuen, toivon yllapitdmisen ja uusien sopeutumiskeinojen [6ytami-
sen (Mantynen ym. 2009, 30).
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4.3 Laheinen kuntoutumisen tukena

Puolison sairastuminen on mullistus perheen elamaan ja laheiset kokevat tilanteen
eri tavalla. Toiset saattavat sulkeutua kuoreensa, jolloin hoitohenkilékunnan on
vaikea ottaa kontaktia heihin, puhumattakaan ettd ohjaisivat heitd tukemaan sai-

rastunutta kuntoutusprosessissa. (Salmenpera ym. 2002, 309.)

Toiset taas ottavat heti alusta alkaen aktiivisen roolin ja haluavat oppia, kuinka
laheista voi auttaa kaytannossa ja tukea kuntoutumisessa. Talloin hoitohenkilokun-
ta voi nayttad, kuinka esimerkiksi avustetaan ruokailussa tai vaatteiden vaihdossa
niin, ettd kuntoutuja itse tekee tyon toisen avustaessa. L&heisia on hyvd myds
kannustaa vain viettamaan aikaa potilaan kanssa mielen vireystilan yllapitamisek-
si. Vaikka potilas olisi sekava, laheista voi silti opastaa koskettamaan potilasta tai
puhumaan hanelle, vaikkei hanelta vastausta saisikaan. (Salmenpera ym. 2002,
309.)

Kotiutustilanteissa hoitohenkildkunnan on potilaan lisédksi kannustettava laheisia
jatkamaan mahdollisimman normaalia elama&, sosiaalisine kontakteineen, koska
sangyn pohjalle jdAdminen ei edistd kuntoutumista. Laheisille on hyva korostaa,
ettd potilaan psyykkinen jaksaminen saattaa kotona vaihdella aaltomaisesti ja etta

se on tavallista. (Salmenpera ym. 2002, 310.)

Monet kuntoutuslaitokset jarjestavat neurologisille potilaille sopeutumisvalmennus-
ta, jonka tarkoituksena on edistaa potilaita ja heidan laheisidan itsenaisyyteen ja
aktiivisuuteen seka sopeutumaan sairauden aiheuttamiin rajoituksiin. Sopeutumis-
valmennusta kuvaavat myds nimitykset kokemus-, tietoisuus- ja yhteisdvalmen-
nus. (Rissanen, Kallaranta & Suikkanen 2008, 248, 260.)

Laheiset voivat edistdd potilaan kuntoutumista vahvistamalla omia voimavarojaan
seka tukemalla ja myétaelamalld potilaan rinnalla kuntoutusprosessin ajan (Haa-
paniemi & Routasalo 2009, 40-41).

Laheiset voivat vahvistaa omia voimavarojaan elaméntilanteensa mukaan tapaa-

malla ystavia, lepaamalla ja harrastamalla. Omien voimavarojen kartoituksen yh-
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teydessa laheisen tulisi miettia omia resurssejaan ja haluaan auttaa ja tukea poti-
lasta kuntoutumisessa kotiuttamisen jalkeenkin. Myo6taelamisella potilaan kuntou-
tumisprosessin aikana Haapaniemi ja Routasalo tarkoittavat sitd, ettéa laheinen
esittdd oman nakemyksensa kuntoutumisen tavoitteista seka ottaa yhteytta henki-
|[6kuntaan esittamalla kysymyksia ja keskustelemalla niin nykytilanteesta kuin tule-
vaisuudestakin. Kuntoutumisessa tukemisen |laheinen tuo esille vierailemalla poti-
laan luona, keskustelemalla ja kaymalla ulkona hanen kanssaan. Laheinen myos
kannustaa potilasta rohkaisemalla ja huomaamalla kuntoutumisessa tapahtuneen

edistyksen. (Haapaniemi & Routasalo 2009, 40-41.)
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5 SELVIYTYMINEN SEKA ELAMAN- JA TILANTEENHALLINTA

Selviytyminen tarkoittaa yksilon jatkuvaa tiedollista ja toiminnallista valmiutta ul-
koisten ja sisaisten vaatimusten hallintaan, jotka kuluttavat yksil6ltd voimavaroja
tai ylittavat ne. Selviytyminen hoitotyéssa taas tarkoittaa yksilon kykya selviytya
jokapaivaisissa tilanteissa terveyteen liittyen, joko tarjotun avun avulla tai ilman.
Hoitotyon tehtavanad onkin auttaa potilasta sekd hanen laheisiaan selviytymaan
vaikean elamantilanteen yli Ioytamalla positiivisia ratkaisuja, jotka vahvistavat poti-
laan voimavaroja ja mahdollistavat sisdisen eheyden ja elamanhallinnan saavut-

tamisen. ( Holmia, Murtonen, Myllyméaki & Valtonen 2003, 32.)

Perheenjasenen sairastuttua kriittisesti ja jouduttua sairaalahoitoon, on se useasti
perheen vaikea kasittda. Perhe saattaa aluksi kieltda tilanteen ja sairastuminen
aiheuttaa usein perheessa myos pelkoa, ahdistusta ja huolta, jopa vihaa ja kauhun
tunteita. (Astedt-Kurki, Jussila, Koponen, Lehto, Maijala, Paavilainen & Potinkara
2008, 47.)

On monia tekijoita jotka vaikuttavat siihen kuinka voimakkaasti perheenjasenet
kokevat pelkoa perheenjasenen sairastuttua kriittisesti. Naiset on todettu miehia
pelokkaammiksi ja omaavan miehia enemman erilaisia tarpeita. Myds korkeammin
koulutetut henkilot pelkasivat koulutettuja vahemman. Pelon kokemukseen vaikut-
tavat myos persoonallisuus. Tutkimuksissa on ilmennyt usein perheenjasenten
pelkdavan enemman kuin sairastunut. (Thompson & Meddis 1990, Rukholm ym,
1991, Raleigh ym.1990) kirjasta Astedt-Kurki, ym. 2008, 47.)

Antonovskyn (1987) mukaan koherenssin tunne ei ole pelkastaan tunne tai subjek-
tivinen kokemus, vaan psykologiset tekijt, sosiaaliseen rakenteeseen liittyvat
voimavarat ja kulttuurihistorialliset tekijat kuuluvat siihen (Pietila, Matero, Kankku-
nen & Haggman-Laitila 2008, 4.)

Antonovskyn (1983) mukaan koherenssin tunne voidaan jakaa kolmeen osa-
alueeseen: ymmarrettavyys, hallittavuus ja mielekkyys. Vahva koherenssin tunne

on yhteydessa hyvaan koettuun terveyteen. (Suominen 1996, 451.)
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Holmia ym. (2003, 32) maarittelevat elaménhallinan ihmisen sisaiseksi eheyden
tunteeksi silloin, kun han kykenee selviytym&&n muutos- ja kriisitilanteissa saate-
leméallda dynaamisessa prosessissa vuorovaikutustaan sisaisen ja ulkoisen ympéa-

ristbnsa kanssa ja voi saavuttaa uuden olemisen ja tietoisuuden tason.

Pohjana todelliselle ja pysyvalle elamanhallinnalle on tosiasioiden tunnistaminen ja
hyvaksyminen. Elamanhallinta on kykya kayttaa sisaisia ja ulkoisia voimavaroja
tarkoituksenmukaisesti. Elamanhallinta ei ole ominaisuus jonka voi saavuttaa py-

syvasti, vaan se vaihtelee elamanvaiheiden mukaan. (Holmia, ym. 2003, 32-33.)

Tilanteenhallinta jokapaivaisissa asioissa sisaltyy hyvaan elamanhallintaan. On
vaistamatonta, etta elamassa tulee vastaan tilanteita, jolloin asiat tuntuvat ”luisu-
van kasista”. Tilanteenhallinnan menettaminen saattaa johtua itsesta, ymparistosta
tai muista ihmisista johtuvista tekijoista. Sairastuminen on asia, joka muuttaa ihmi-

sen elaméantilannetta monella toiminnan tasolla. (Holmia, ym. 2003, 32-33.)

5.1 Kriisit

Jokainen meistd kohtaa elamansé aikana kriisin. Siihen ei osaa varautua ja monel-
le on varmasti tuttu ajatus siita, ettei omalle kohdalle voi sattua mitdan vakavaa.
Moni joutuu kuitenkin elamansa aikana kohtamaan erilaisia kriiseja. Mita kriisilla

tarkoitetaan ja kuinka siita voi selviytya?

Sanan kriisi lahtokohta on kreikan kielessa ja se tarkoittaa akillistd pysahtymista,
kdannekohtaa, tilannetta, jossa henkiléon aiemmat kokemukset ja keinot eivat riita
ongelman ratkaisemiseen. Kriisi on terveen mielen terve reaktio, eika sita tule hoi-
taa sairautena. Se on tapahtuma, johon sisaltyy akillinen muutos tai kdéannekohta,
silla tilanne ylittad ihmisen tavanomaiset selviytymiskeinot. Kriisilla tarkoitetaan
useasti myods sen aiheuttamia seurauksia ihmisessa. (Palosaari 2007, 20, 23,195.)
Ihminen loukkaantuu henkisesti kriisissd. Ote elamasta katoaa hetkellisesti, kun
ihminen huomaa, ettei olekaan haavoittumaton ja turvallisuuden tunne murtuu.
(Heiskanen, ym. 2006. 35.)
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Kriisitilanteelle ominaista on arvaamattomuus ja uutuus, tavallisten selviytymiskei-
nojen riittAméattomyys, tilanteen hallinnan menetys, ristiriitaiset ja voimakkaat tun-
teet, ja kokemus yksinaisyydesta, koska tilannetta on vaikea jakaa muiden kanssa.
(Heiskanen, ym. 2006, 36.)

Elamankriisilla tarkoitetaan pitkékestoisia rasitustilanteita, joita ei kaikille tapah-
du, kuten pitkaaikaissairaus on elamankriisi. Elaméankriisitilanteisiin on tarjolla eri-
laisia terapia —ja hoitosuuntauksia, muun muassa mielenterveystoimistoissa ja

sairaaloissa. (Palosaari 2007, 24.)

Akillinen kriisi eli traumaattinen kriisi on &killinen ja yllattava epatavallisen voi-
makas tapahtuma, joka tuottaisi huomattavaa karsimysta kenelle tahansa, esimer-
kiksi vammautuminen. Traumaattisen kriisin kasittelyn tueksi tarvitaan erikoiskou-
lutettu kriisitydntekija. (Palosaari 2007,24,199.) Traumaattinen kriisi on &killinen,
odottamaton tapahtuma, joka aiheuttaa henkisia jalkireaktioita: pelkoa, kauhua,
avuttomuutta sekd post-traumaattisia stressireaktioita (Munnukka-Dahlqvist Merja
1997, 20).

Perheen kriisi: Perheenjdsenen sairastuminen on voimakas muutos, joka kosket-
taa koko perhettd, yhdessa ja erikseen. Perheen kriisi vaikuttaa myos jollain taval-
la perheen lahipiiriin. Perheen tukeminen on tarkeaa ja perheen olisi hyva kayda
tapahtunutta lapi my6s yhdessa, vaikka jokainen kokee ja reagoi tapahtumaan
erilailla. Samalla perhe voisi keskustella selviytymiskeinoistaan ja voimavarois-
taan. Ammattiapuun on turvauduttava mahdollisimman pian, jos perhe huomaa,

ettei oma apu riita. (Heiskanen, ym. 2006, 37.)

5.1.1 Kriisin vaiheet

Se, kuinka ihmiset kokevat kriisin vaihtelee suuresti eri tyyppisten ihmisten valilla.
Tata vaihtelua on kuitenkin vahiten akillisten ja traumatisoivien kriisien kohdalla,
silla alkuperaisen méaritelm&n mukaan naiden kriisien aiheuttaja on niin voimakas,
etta se aiheuttaisi voimakkaita reaktioita |ahes kenelle tahansa, mutta se on otet-

tava kuitenkin huomioon. (Palosaari 2007, 32.)
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Kriisireaktion kulussa on havaittavissa nelja vaihetta; sokkivaihe, reaktiovaihe ja

tyostamis- ja kasittelyvaihe, sek& uudelleenorientoitumisvaihe. (Heiskanen ym.
2006, 37-38).

Sokkivaihe ilmenee tapahtuman tai tiedon saamisen hetkella. Se on mielen reak-
tioita, ihminen voi kokea epatavallista oloa, "Ei voi olla totta” tai "Tama ei tapahdu
minulle”, ajankasitys muuttuu ja tdhan vaiheeseen liittyy myods supermuisti. Tun-
teet voivat puuttua tassa vaiheessa kokonaan. Sokki ilmenee myds kehon reakti-
oina; fyysisid voimia voi olla tavanomaista enemman, ihminen ei tunne nalkaa,
kylmaa tai kuumaa. Tahan vaiheeseen liittyy myds epéatavallisia reaktioita, kuten
paniikkia, suoraa huutoa, pakonomaista yksityiskohtien hankkimista tilanteeseen
liittyen tai vaikkapa tavaroiden jarjestelyd ja vimmaisaa siivoamista. Sokkivaiheen
tarkoitus on suojata mielta tiedolta, jota se ei viela ole valmis ottamaan vastaan,
varmistaa ihmisen toimintakyky. Sokkivaiheessa muistiin tallentuu myéhemmin

tarvittavaa tietoa ja vaikutteita. (Palosaari 2007, 200.)

Reaktiovaihe ilmenee voimakkaina, vaihtelevina tunteina, joita voi olla itkuisuus,
pelko, ahdistus ja itsesyyttkset. Muisti -ja keskittymisvaikeuksina; levottomuutena,
ja mieleen palautuvina muistoina. Reaktiovaiheessa arki hairiintyy ja suhde omaan
itseen ja ymparistoon on koetuksella. Reaktiovaiheessa tunteet lahtevat elamaan,
silla valiton vaara (sokki) on ohi, mieli alkaa tiedostaa mita on tapahtunut. (Palo-
saari 2007, 202.)

Tydstamis —ja kasittelyvaiheessa ilmenee viela muisti- ja keskittymisvaikeuksia,
mutta tunteet ovat jo tasaisempia ja prosessointi on edellisia vaiheita sisaisempaa
ja eleettomampada. Tydstamis- ja kasittelyvaiheessa on tilaa pelkojen ja traumojen
lapikaymiseen, siind myos luovutaan lopullisesti entisestd. Sureminen kuuluu ta-
han vaiheeseen, mutta se on hallitumpaa ja ihminen kykenee jo suunnittelemaan
tulevaisuutta. (Palosaari 2007, 202.) Taman vaiheen merkitys on ymmartaa tapah-
tunut ja muuttaa uskomuksia, mindkuvaa ja tulevaisuuden suunnitelmia. (Heiska-
nen, ym. 2006, 38.)

Uudelleenorientoitumisvaiheessa kriisiin liittyvat ajatukset, tunteet ja mielikuvat

kasitelladn ja prosessoidaan joko yksin, laheisten ihmisten tai ammattiauttajien
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kanssa. Sopeutuminen uuteen muuttuneeseen elamantilanteeseen alkaa sitd mu-
ka kun ihminen oppii hyvaksymaan tapahtuneen. Uudelleenorientoitumisvaiheen
merkitys on ettd kriisin lapikaynyt pystyy tekemaan muutoksia toimintamalleihin

tydssa ja ihmissuhteissa. (Heiskanen, ym. 2006, 38.)

5.1.2 Kriisista selviytyminen

Kukaan ei selvia traumaattisesta kriisistd ja surusta yksin, vaan tarvitsee apua.
(Heiskanen, ym. 2006, 42.) Toiselle voi riitta&a asioiden lapikdyminen ja keskustelu
l&heisten ja ystavien kanssa, toinen tarvitsee ammattiapua. Padasia on, etta asi-

oista puhutaan ja niita tyostetaan.

Kun ihminen on kohdannut traumaattisen kokemuksen, esimerkiksi juuri puolison
vakavan sairastumisen, on tarkeda huolehtia myds itsesta. Kriisin lapikaymisessa
voivat olla apuna seuraavat asiat:
— puhu kokemastasi ja millaisia tuntemuksia se on herattanyt
— Rutiinit pitdvat kasassa; vaali niita. Jatka tyontekoa siltd osin, kuin se vain
on mahdollista.
— Vertaistuki on tarkeaa
— Harrasta liikkuntaa, se auttaa rentoutumaan
— Valta liiallista alkoholin ja rauhoittavien aineiden kayttoa
— Kuuntele myos laheisiasi, kuinka he jaksavat
— Muista, ettd se miten reagoit on normaalia, kaikki tunteet saa ilmaista
— ltke
— Jos puhuminen tuntuu hankalalta, kirjoita, maalaa, piirrd, kuuntele musiik-
kia tai liiku
(Heiskanen, ym. 2006, 42.)

Omasta mielenterveydesta huolehtiminen on tarke&a ja sen voi tehda kiinnittamal-
& huomiota psyykkiseen, fyysiseen, sosiaaliseen ja henkiseen hyvinvointiin. Se
voi olla vaikkapa: arjen rytmistéa kiinni pitamista, riittdvaa lepoa ja unta, terveelliset
elamantavat, mielekés tekeminen, kylaily, ystavat, pyyda apua sita tarvitessasi,
harrasteet ja muista pitda toivoa ylla. (Heiskanen, ym. 2009, 27.)
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5.1.3 Kriisi- ja traumaty0o

Kaikki toimenpiteet, ihmiset, tapahtumat ja auttamismenetelmaét, joihin auttaja tai
autettava ryhtyvat, jotka tahtaavat siihen, ettd toipumisprosessissa paastaisiin
eteenpain. Voi olla vaikkapa toipujan omaa pohdintaa, terapiassa kaymista tai yh-

teiskunnan palveluihin osallistumista. (Kiiltomaki & Muma 2007, 7-8.)

Kriisitilanteisiin on tarjolla monenlaista apua. Apua voi hakea terveyskeskuksesta,
kouluterveydenhuollosta ja kriisikeskuksista. Myds internetissa on tarjolla esimer-

kiksi monenlaisia vertaistukisivustoja.

5.2 Sosiaalinen tuki

Sairastuminen aiheuttaa paljon taloudellista huolta, sekéd huolta jaksamisesta ja
parjadmisesta. Kenenkaan ei tarvitse jaksaa yksin! L&éakkeet, apuvélineet, sairaa-
la —ja kuljetusmaksut, etc. tulevat kalliiksi ja on hyva tietaa, etta niihinkin saa tu-

kea, samoin kun keskusteluapua ja vierella kulkijoita vaikeana aikana on tarjolla.

Sosiaalisen tuen avulla voidaan edistaa potilaan terveytta ja selviytymista. Sosiaa-
linen tuki on apu, suoja ja tuki ja sita voi saada muilta ihmisiltd seka auttamisorga-
nisaatioilta. Sosiaalinen tuki voi olla aineellista (raha, tavara, apuvaline, laéke),
toiminnallista (palvelu, kuljetus, kuntoutus), tiedollista (ohje, opetus, harjoitus),
emotionaalista (empatia, rakkaus, kannustus) tai henkista (uskonto, filosofia).
Holmia ym. 2003, 35-36.)

Hoitotydssa pyritdan vaikuttamaan tekijoihin, jotka estéisivat tai heikentaisivat poti-
laan ja l&heisten ihmisten selviytymista sairauden aiheuttamassa elaméntilantees-
sa. (Holmia ym. 2003, 35-36.)

Kansaneldkelaitokselta (KELA) on mahdollista saada rahallista tukea. Kela kor-
vaa sairaanhoidosta aiheutuvia kustannuksia, sek& maksaa sairauspaivdrahaa
ansiomenetyksen ajalta. Kela ei kuitenkaan korvaa julkisen terveydenhoidon kus-

tannuksia. Apteekissa Kela-korttia nayttamalla saa ladkkeet halvemmalla, silla Ke-
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la korvaa laakarin kirjoittamista reseptilaakkeista osan. Kelan maksamat matka-
korvaukset korvaavat kuluja matkoista sairaanhoitoon ja kuntoutukseen. Jos kun-
toutuksen todetaan olevan avuksi sairastuneelle, Kela korvaa myds osan kuntou-
tuksesta aiheutuneista kustannuksista. (Kansaneldkelaitos 2011 [viitattu
13.4.2011].)

Sosiaalipalvelut: Sosiaali- ja terveyskeskus tukee osaltaan eri elamanvaiheissa
ja -tilanteissa olevien asukkaiden ja perheiden elamaa tarjoamalla ja jarjestamalla
monimuotoisia ja asiakaslahtoisid sosiaali- ja terveyspalveluja. (Seingjoen kau-
pungin sosiaalihuolto 2011, [viitattu 12.4.2011)).

(http://www.seinajoki.fi/sosiaalijaterveys/).

Vertaistuki: Aivovammayhdistyksen keskusjarjestd Aivovammaliitto ry on yhteis-
tyojarjestd vammautuneille, laheisille ja ammattilaisille seké tuki- ja edunvalvonta-
jarjestd aivovamman saaneille ja heidan laheisilleen. Aivovammaliitto tarjoaa mm.
ryhmatoimintaa, yhteistyota eri toimijoiden kanssa ja sosiaalista seka psyykkista
tukea. (Aivovammayhdistyksen keskusjarjestd 2011, [viitattu 12.4.2011]).

Seurakunta on ihmista lahella hadan, surun ja kriisin keskelld. Kun ihmistéa kohtaa
vaikea elamantilanne seurakunnasta saa apua. Papit, diakoniatyontekija ja muut
seurakunnan tydntekijat ovat seurakuntalaisia varten. Kaytettavissasi on myos
palveleva puhelin, perheasianneuvottelukeskus, sururyhmét, Pilari-hanke ja sai-

raalapastorit. (http://seinajoenseurakunta.fi/intro-tukenasi.html)

Kriisikeskus Mobile tarjoaa ihmisen kokonaisvaltaista, psykososiaalista auttamis-
ta, kriisin vaiheiden lapi. Kriisikeskuksen palvelut on tarkoitettu kaikille, joiden sy-
danta ja mielta painaa huoli. Asiakkaan kokonaistilanne ja avuntarve kartoitetaan
ja asiakasta autetaan kdymaan kriisi [api ja [0ytamaan itselleen sopivia selviyty-
miskeinoja, lisaksi kriisikeskuksesta on mahdollista saada palveluohjausta. Tarjol-
la on myds keskusteluapua ja asiakasryhmatoimintaa asiakkaan tarpeen mukaan.
Kriisikeskus Mobile tekee myo6s valtakunnallista Tukinet -tyota.

(http://www.kriisikeskussjk.fi/kriisikeskussjk.htm)

L&aheinen voi auttaa auttamalla konkreettisesti (arkiaskareet, lasten hoito) tai yk-

sinkertaisesti vaikkapa soittamalla ja kysymalla kuulumisia. (Heiskanen, ym. 20086,


http://www.seinajoki.fi/sosiaalijaterveys/
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43.) Laheiset ja tarkeat inmiset ovat tarkedssa asemassa, kun kohtaamme kriiseja
ja vaikeita elamantilanteita, heiltd saatu tuki on todella tarke&é. Usein pelkk& kuun-

telu on suuri apu.

Omaisen voi olla aluksi vaikea hyvaksya sairautta. Omaiset kokevat tarkedksi elaa
paivan kerrallaan, eika tulevaisuutta kannata murehtia liikaa. Usko ja luottamus
tulevaan auttoivat jaksamaan. Kunta tarjoaa sairastuneille ja omaisille kotiapu-,
kotisairaanhoito- ja kuntoutuspalveluja. Henkista tukea omaiset saivat sukulaisilta,
ystavilta ja muilta laheisilta. Myo6s vertaistuki ja hengellinen tuki ovat tarkeita. Hen-
kistad tukea omaiset kaipaavat enemman varsinkin silloin, kun omia tukiverkostoja
ei ole riittavasti. LAheisen sairaus rajoittaa myds omaisen elamaé seka fyysisesti
ettd henkisesti. Se merkitsee puolisoille luopumista kesdmokista, kodista ja esi-
merkiksi harrastuksista. Surua ja huolta aiheuttavat myds sairauden eteneminen ja

omaishoitajana toimiminen. (Haapaniemi, Leino & Routasalo 2005, 317.)



24
6 PERHE JA PARISUHDE

Yhteiskunnassamme vallitsee edelleen hetero-olettamus, jonka mukaan miehen ja
naisen perustamat perheet olisivat hyvaksyttavimpia ja arvokkaampia kuin muut.
(Heiskanen ym. 2006, 81). Nykypdaivana soisi hoitohenkilékunnan ymmartavan,
ettd perheita on monenlaisia, ei ole yhta ainoaa oikeaa perhetyyppida, vaan ne
kaikki ovat arvokkaita ja samanvertaisia. Jokainen perhe on jonkun perhe.

Perhe on yhteis6, johon kuuluu normaalissa tapauksessa vaimo, mies ja lapset,
sekd nykykasityksen mukaan voidaan laskea myo6s joku l&aheinen sukulainen tai
muu henkilo, joka asuu perheen kanssa pysyvasti. (Nykysyuomen sanakirja O-R
1992, 262.)

Vuoden 2009 alusta lahtien samaan perheeseen on katsottu kuuluvaksi kaikki sa-
massa asunnossa asuvat henkilét. Perheet luokitellaan lapsettomiin ja lapsellisiin
perheisiin, avo- ja aviopareihin, rekisterdityihin suhteisiin (nais- ja miesparit), seka
yksinhuoltajaperheisiin. Pari katsotaan avoliitossa olevaksi silloin, kun asuvat sa-
massa asunnossa. Lapsiperhe on perhe, jossa asuu alle 18- vuotiaita lapsia. (Ti-
lastokeskus 2011 [viitattu 12.4.2011].)

Gustavsson-Liliuksen (2010, 60-74) mukaan syopaan sairastuminen vaikuttaa
psyykkisesti enemman sairastuneen puolisoon, kuin sairastuneeseen itseensa.
Sydpapotilaiden lisaksi heidan puolisonsakin tarvitevat tukea, silla sairastuminen
vaikuttaa koko perheeseen. Puoliso on potilaan tarkein tuen [&hde ja heidan
psyykkinen hyvinvointinsa heijastuu myds potilaaseen. Potilaan ja puolison ela-
manlaatua pahensi vihan ilmaisun tukahduttaminen. Psykoterapeuttiset kuntou-
tusmenetelmat ja parisuhteen kommunikaation paraneminen vahensivat psyykkis-

ta kuormittumista niin sairastuneilla kuin puolisoilla.

Perheenjasenen sairastuttua kriittisesti ja jouduttua sairaalahoitoon, on se useasti
perheen vaikea kasittaa. Perhe saattaa aluksi kieltda tilanteen ja sairastuminen

aiheuttaa usein perheessa myos pelkoa, ahdistusta ja huolta, jopa vihaa ja kauhun
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tunteita. (Astedt-Kurki, Jussila, Koponen, Lehto, Maijala, Paavilainen & Potinkara
2008, 47.)

On monia tekijoita jotka vaikuttavat siihen kuinka voimakkaasti perheenjasenet
kokevat pelkoa perheenjasenen sairastuttua kriittisesti. Naiset ovat todettu miehia
pelokkaammiksi ja omaavan miehia enemman erilaisia tarpeita. Myos korkeammin
koulutetut henkilot pelkasivat vahemman koulutettuja vahemman. Pelon kokemuk-
seen vaikuttavat myos persoonallisuus. Tutkimuksissa on ilmennyt usein perheen-
jasenten pelkddvan enemman kuin sairastunut. (Thompson & Meddis 1990, Ruk-
holm ym, 1991, Raleigh ym.1990) kirjasta Astedt-Kurki, ym. 2008, 47.)

6.1 Hoitohenkilokunnan vuorovaikutus perheen kanssa

Laheisten ja hoitohenkilokunnan vuorovaikutusta ja sen mahdollisuuksia ei tur-
haan korosteta hoitotydssa. Puolison sairastuminen on aina mullistus perheen
elamaan ja akuutissa sairastumisen vaiheessa hoitohenkilékunnalla on iso rooli
tiedonantajana, ohjaajana ja tukijana, silla sairastuneen laheisistd saattaa tuntua,
etteivat he osaa kysya oikeita kysymyksia ja he tuntevat avuttomuutta ja pelkoa.
Aikuisen sairastuneen perheenjasenten kokemuksista on vahéan tutkimustietoa ja

siksi sitd olisikin tarkeaa selvittaa.

Aivovammautuneiden puolisoja haastateltaessa on saatu tuloksia, joiden mukaan
tuensaanti on riittdmatonta, etenkin tiedollisen ja konkreettisen tuen osalta. Puoli-

sot kaipaisivat myds enemman emotionaalista tukea. (Harmala 2010, 31-43.)

Hopian, Rantasen, Mattilan, Paavilaisen ja Astedt-Kurjen (2004, 26-28) mukaan
suurin osa aloitteista keskusteluihin potilaan laheisten ja hoitohenkilokunnan véalilla
tulee laheisilta. Keskustelut koskevat lahinnd potilaan sen hetkista vointia, eika
|&heisten vointia ja jaksamista oteta huomioon niin paljon kuin laheiset sita toivoi-

sivat.

Potilaan l&heisten ja hoitohenkilokunnan valista vuorovaikutusta edistavat tekijat
ovat hoitohenkildkunnan tarjpamat mahdollisuudet keskusteluihin, ystavéllinen
suhtautuminen laheisiin, laheisten kiinnostus vuorovaikutukseen ja potilaan toive,

ettd laheisen kanssa keskustellaan. My6s tydyksikon hyvan ilmapiirin on koettu
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l&heisten ja potilaiden mielesta vaikuttavan myodnteisesti vuorovaikutukseen. Vuo-
rovaikutusta vaikeuttavat tekijat laheisten mielesta ovat henkildkunnan kiire ja vai-
kea tavoitettavuus, rauhallisen keskustelupaikan puuttuminen ja potilaan vaikea
sairaus. Seka potilaat itse ettd laheiset kokevat myds henkilokunnan vaihtumisen,
epaystavallisyyden ja haluttomuuden yhteistydhon vaikeuttavan vuorovaikutusta.
(Hopia ym. 2004, 27.) Itse hoitajatkin ovat sitd mieltd, ettd laheiset jaavat liian va-
halle huomiolle muun muassa kiireen ja hoitajien torjuvan asenteen vuoksi (Haa-
pamaki, Routasalo & Arve 2006, 204).

Perheella ja laheisilla ihmisilla on suuri merkitys perheenjasenen sairastuessa.
Jokaisen perheen tuen- ja ohjauksen tarve on aina yksil6llinen. Lahtokohta per-
heen hyvinvoinnille on yhteistyé hoitavien henkildiden ja perheen valilla. Per-
heen roolia potilaan hoidossa voidaan edistaa kehittamalla perheen ja hoitota-
hon valistd vuorovaikutusta ja yhteistyota seka terveydenhuollon toimintaa ja
toimintaympéristda tukemaan perheen hyvinvointia. (Astedt-Kurki, Jussila, Ko-

ponen, Lehto, Maijala, Paavilainen & Potinkara 2008, 58.)

Potilaan perheenjasenet odottavat saavansa suoraa, rehellista, yksityiskohtaista,
mutta selke&a tietoa omaisensa voinnista. Tieto tulee toistaa usein ja tietoa tulee
antaa myos perheen kysymatta. Varsinkin hoidon alkuvaiheessa tiedon on oltava
konkreettista ja yksiselitteistd, sellaista ettd omaiset kykenevéat sen vastaanotta-
maan. (Astedt-Kurki, ym. 2008, 66-67.)

6.2 Seksuaalisuus

Seksuaalisuus ei ole pelkkaa seksia eika fyysisen tyydytyksen hakemista, vaan
mielihyvad, hellyyttd, yhteenkuuluvuutta, turvallisuutta, avoimuutta, l&heisyytta ja
ennen kaikkea naisena ja miehen& olemista. Toiveet ja odotukset, ilot, pettymyk-
set ja monet muut tunteet liittyvat siihen. Vaikeuksien kohdatessa seksi koetaan

monesti vaikeana asiana. (Heiskanen, Salonen & Sassi 2006, 79.)
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6.2.1 Seksuaalinen identiteetti

Tarked osa ihmisen persoonallisuutta on seksuaalinen identiteetti, seksuaalinen
suuntautuminen, eli onko homo, lesbo, bi vai hetero. Seksuaalinen identiteetti voi
muuttua elaman aikana useastikin, mutta valitsemme kumppanimme, johon ihas-
tumme, rakastumme, pariudumme ja harrastamme seksia seksuaalisen identitee-

tin mukaan. (Heiskanen, ym. 2006, 80.)

Neurologiseen sairauteen sairastuminen vaikuttaa seksuaalisuuden saralla mo-
neen asiaan ja seksuaalisuus on yksi parisuhteen peruspilareita. Seksuaalisuus
on mm. kahden toisistaan valittdvan ihmisen tapa nayttda tunteensa toisiaan koh-
taan, mité sitten jos se ei olekaan enad mahdollista, tai ei ainakaan niin kuin en-

nen?

Seksuaalinen mielihyva on yksi tarkeimmista ihmisen toimintakykya yllapitavista
tekijoista. Tavallisimmin aikuinen ihminen hakee seksuaalisen tyydytyksen pa-
risuhteessa, toisen aikuisen ihmisen kanssa. Aina ei kuitenkaan parisuhteessa ole
mahdollista saada tyydytysta, esimerkiksi vaikea elaméntilanne, sairaus ja vamma
voi haitata yhdyntda psyykkisesti tai fyysisesti. Tallaisissa tilanteissa parilla tulisi
olla korvaavia tapoja hankkia tyydytysta, esimerkiksi masturbointi tai toisen osa-
puolen hyvaily. On hyva muistaa, ettd yhdynta ei ole parisuhteen itsetarkoitus
vaan tapa lujittaa suhdetta ja parisuhteen osapuolten keskinaista kiintymysta. Ih-
misia pitaisikin ohjata hyvaksymaan ja arvostamaan menetelmia, joilla mielihyvan
tuottaminen itselle ja partnerille on mahdollinen, silla menetelmét ovat toissijaisia,
mielihyva on paaasia. (Hovatta, Ojanlatva, Pelkonen & Salmimies (toim.), 1995,
194.)

Selkaydinvammapotilailla sukupuolitoimintojen muutokset riippuvat vamman ta-
sosta seka vaurioasteesta. Naisilla selkaydinvamma ei vaikuta hedelmallisyyteen
ja selkaydinvammaisen miehen ei valttdmatta tarvitse luopua isyyshaaveistaan;
asianmukaisten toimenpiteiden avulla voi isyys olla mahdollinen. (Soinila, Kaste &
Somer 2006, 453.)
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Naisen yhdyntaan tarvittava emattimen kostuminen ja miehen erektiokyky sel-
kaydinvammapotilaalla riippuvat niin ikdan vamman laadusta ja missa se sijaitsee.
Kuntoutusjaksolla on kuntoutujan mahdollista kokeilla erektioimpotenssin papave-
riini-pistoshoitoa, seka sukupuolitoimintojen apuvalineitd. Useimmilla potilailla on
todettu fosfodiesteraasiestdjien ja virtsatiepuikoilla annosteltavan alprostadiilin
vahentavan erektiohéairioita. (Soinila ym. 2006, 453).

Neurologisista sairauksista myos mm. dementia, MS-tauti ja Parkinsonin tauti ai-
heuttavat muutoksia ja hankaluutta seksielamaan. Neurologiset oireet, kuten nyki-
na ja vapina, lihasjaykkyys, vasymys seka ladkkeet, vasyneisyys ja stressitekijat

heikentavat seksuaalista kyvykkyytta. (Salmenpera, ym 2002, 97, 122, 191.)

Keskustelu seksiasioista voi olla monelle potilaalle ja puolisolle hankalaa ja vai-
vaannuttavaa, mutta naistékin asioista olisi hyva puhua. Seksuaalisuuden saralla
ihmiset ovat helposti haavoittuvia, ja siksi olisikin mahdollisesti helpompi puhua
naista asioista ennemmin ulkopuolisen ihmisen kuin oman partnerin kanssa. Mo-
net potilaat tuovat seksielaman ongelmia puheeksi hoitajan kanssa leikin varjolla,
mutta hoitajan on syyta muistaa etta taustalla on usein ongelma. Hoitokeinoja on
olemassa useita, miehille 16ytyy potenssiladkettda, muita mekaanisia apuvalineita
on olemassa niin miehille kuin naisille, seka naisten emaéttimen kuivuuteen on
olemassa liukastusvoiteita. On syytd muistaa, etta joissain tilanteissa pelkka pi-
dempi hyvailyaika, yhdyntdasennon vaihtaminen ja lepo ennen yhdyntaa voivat
auttaa. (Salmenpera, ym 2002, 122-123.)

6.2.2 Seksuaalisuus, sairaus ja vammautuminen

Sairastuminen on kova isku. Mielessa pyorii monenlaisia ajatuksia laidasta laitaan,
pelkoa, vihaa, kauhua ja pelkoa. Mita tapahtuu, miksi mina, miten perheen kay jos
minulle tapahtuu jotain. On siis luonnollista, ettd niin suuri elamanmullistus kuin

sairastuminen on, se vaikuttaa vaistamatta myods seksuaalisuuteen.

Psyyke ja itsetunto joutuvat koville sairastuessa. Kelpaanko puolisolleni, olenko

enda vain hoidettava taakka toiselle? Sairastumista seuraa monesti kysymys,
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olenko enda haluttava seksuaalisesti? Haluttomuus ja kyvyttomyys liittyvat sairas-
tumiseen. Sairastuminen ei saa kuitenkaan estaa seksuaalisuutta ja sen vaalimi-
nen onkin ehdottoman tarkeda. Erityisesti rakkaus ja laheisyys ovat tarkeaa sai-
rauden kohdattua. Oma asenne ratkaisee, jokainen voi vaalia omaa seksuaalisuut-

taan ja seksuaalista itsetuntoaan. (Heiskanen ym. 2006, 82.)

Ihminen, joka vammautuu aikuisena tarvitsee paljon voimia sopeutuakseen sai-
rauteensa ja siitd koituviin elamanmuutoksiin. Usea vammautunut ihminen kaipaa
ja tarvitsee laheistensa tukea ja turvaa, toiset taas haluavat pohtia sairautta ja sen
vaikutuksia oman paansa sisalla, kaikessa rauhassa. Téallaisessa elamantilantees-
sa on aivan taysin luonnollista, ettei seksuaalisuuden vaaliminen maita, eika valt-
tamatta kay edes mielessd, toisaalta se aiheuttaa myos paljon ahdistusta; kel-
paanko enaa? (Heiskanen, ym. 2006, 82.)

6.2.3 Seksuaalisuus ja parisuhde

Tutkimustulosten mukaan potilaiden seksuaalisuudelle antamat merkitykset ovat:
kumppanuus, hellyys ja laheisyys, vahva sukupuoli-identiteetti, kasitys omasta
viehattavyydestd, toisen vetovoimaisuus ja seksuaalinen nautinto. Seksuaalisuu-
den muuttuminen sairauden jalkeen sisalsi kategoriat viehatysvoima, rakasteluha-
lu ja fyysiset oireet. (Hautamaki-Lamminen, Kellokumpu-Lehtinen, Lehto, Aalto &
Miettinen 2008, 156, 158, 160.)

Tutkimustuloksista kay ilmi, etta sairaus voi vaikuttaa parisuhteeseen syventaen
tai heikentaen sita. Parisuhde yleensa paranee sairauden my6td, silla toisen huo-
mioon ottaminen, konkreettisen tuen ja l&heisyyden lisdantyminen seka uusien
seksuaalimuotojen hakeminen lisdantyvat. Tutkimuksessa kavi kuitenkin myos
ilmi, etta joillain pareilla parisuhde huononi sairauden seurauksena. Tama liittyy
sairastuneen itsetunnon heikkenemiseen, parisuhteen kieltdmiseen, puolisolle ei
kerrottu kaikkea tietoa, keskusteluyhteyden katkeamiseen, seka seksuaalisen nau-
tinnon havidmiseen. (Hautamaki-Lamminen, Kellokumpu-Lehtinen, Lehto, Aalto &
Miettinen 2008, 156, 158, 160.)
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7 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITE JA TOTEUTUS

7.1 Tarkoitus ja tavoite

Opinnaytetyon tarkoituksena oli laatia opaslehtinen sairastuneen puolisolle. Opas-
lehtiseen on koottu tietoa kuinka sairastuneen puoliso voi selvita sairauden aiheut-
taman vaikean ajan yli. Hoitohenkilokunta voi kayttda opasta ohjauksen apuvali-
neend. Oppaan sisaltd perustuu hakemaamme teoriatietoon kirjallisuudesta ja tut-
kimustuloksista. Tavoitteena oli tuottaa ajankohtaista tietoa selviytymiskeinoista ja
saatavalla olevasta tuesta potilaan puolisolle ja kehittda potilasohjausta. Opinnay-

tetydbmme tukee osaltaan myds omaa ammatillista kasvuamme.

Opaslehtisen sisaltd on haettu seuraavien kysymysten avulla: 1. Kuinka puoliso
Voi selvita sairauden aiheuttamasta kriisistd? 2. Kuinka sairaanhoitaja voi auttaa

puolisoa selvidmaan?

7.2 Toteutus

Toiminnallisen opinnaytetydn tuotoksena toteutettu opas tai ohjeistus ei ole riittava
ammattikorkeakoulun opinnaytetyoksi. Ammattikorkeakoulun opintojen idea on,
ettd opiskelija kykenee yhdistamaan ammatillisen teoriatiedon ammatilliseen kay-
tantdoon ja ettd opiskelija kykenee pohtimaan alan teoriasta nousevien kasitteiden
avulla kriittisesti kaytannon tydelaman ratkaisuja ja kehittdméaéan néin ollen oman
alan ammattikulttuuria. (Vilkka & Airaksinen, 2004.)

7.2.1 Aineiston keradaminen

Tama opinnaytetyd on toiminnallinen opinnaytetyd ja nain ollen kaksiosainen.

Opinnaytetyon suunnitelma hyvaksyttiin alustavasti vuoden 2010 joulukuussa jon-

ka jalkeen aloitettiin teoriatiedon hakeminen. Ensimmaisessa osiossa kerasimme
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teoriatietoa oppaan sisalloksi tutkimuskysymysten avulla. Toisessa osassa laa-
dimme oppaan haetun teoriatiedon perusteella. Asiasanoina on kaytetty: puolison
tuki, ohjaus hoitotydssa, perhehoitotyd, neurologinen sairaus, puolison sairastumi-

nen, karsimys, seka perheen ohjaus.

Aineisto on keratty aiemmin tehtyjen tutkimusten tuloksista, artikkeleista ja alan
kirjallisuudesta. Paasaantoisesti kriteereina lahteiden valinnassa olemme pitaneet
sitd, ettd yli kymmenen vuotta vanhoja lahdeaineistoja emme ole ottaneet huomi-
oon. Tiedonhaussa kaytimme Seingjoen ammattikorkeakoulun kirjaston tietokan-
toja Plari online ja Web Origo seka kotimaisia artikkelitietokantoja Aleksi, Arto ja
Medic. Ulkomaisen artikkelin [6ysimme Google-hakukoneen avulla, joka osoittautui
talla kertaa oivalliseksi. Opinnaytetyotietokantaa Theseusta olemme myods kaytta-
neet, vanhoja opinnaytetoita lukiessamme olemme paasseet myds monien hyvien
tiedonlahteiden aarelle Seingjoen ammattikorkeakoulun kirjaston Aluksi tuntui vai-
kealta l16ytaa sopivia tutkimustuloksia, mutta laajennettuamme asiasanoja ja niiden
merkitysta, |I0ysimme tietoa enemman kuin olisimme aluksi uskoneet. Pystyimme
hyddyntdmaan soveltuvin osin myods muille sairausryhmille tehtyjen tutkimusten

tuloksia, mm. seksuaalisuudesta.

Tarve opinnaytetyollemme tuli ty6elamasta yhteistybosastoltamme, jolle tydmme
on suunnattu. Saimme yhteistydkumppaniltamme hyvaksynnan ja arvokkaita
kommentteja tydomme teoriapohjasta seka toivomuksia opaslehtisen sisallésta.
Heidan toivomuksensa ja mielipiteensa olivat meille suureksi avuksi opinnaytetyo-

prosessin aikana ja opaslehtistd suunniteltaessa ja toteutettaessa.

7.2.2 Aineiston analyysi

Kerddmamme aineisto analysoitiin sisdllonanalyysia hyddyntaen. Sisallonanalyy-
sissa aineistoa tiivistetddn jotta ilmitta kyetddn kuvaamaan lyhyesti ja yleistetta-
vasti tai etta ilmiodiden valiset suhteet nousevat selkeésti esille. Aineistosta erote-
taan samanlaisuudet ja erilaisuudet. Aineistoa kuvaavat luokat ovat toisensa pois-

sulkevia ja yksiselitteisid. Sisdllonanalyysin vaiheet: analyysitavan valinta, aineis-
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toon tutustuminen, aineiston pelkistaminen, aineiston luokittelu ja tulkinta sek&
luotettavuuden arviointi. (Janhonen & Nikkonen 2001, 23-24.)

Teoriatieto saatiin kasaan huhtikuun 2011 alussa ja sen jalkeen luimme sita lapi
yleiskuvan muodostamiseksi. Opinnaytetydmme teoriaosa on aineisto, jonka ana-
lysoimme. Huhtikuun loppupuolella teimme aineiston ryhmittelyn, jossa etsimme
yhtalaisyyksia ja erilaisuuksia. Samaa tarkoittavat asiat yhdistetddan samaan kate-
goriaan ja muodostetaan ndaista ylakategorioita. Namé& kategoriat nimetaan. Tata
ryhmittelyd jatketaan niin kauan kuin se on mielekasta. (Kyngas & Vanhanen
1999, 6-7.)

Teimme sisallonanalyysin ensin molemmat erikseen jonka jalkeen vertailimme

saamiamme tuloksia ja naiden pohjalta paadyimme lopulliseen tulokseen. (LITE
??)

7.3 Tuotos

Toiminnallisen opinnaytetydmme tuotoksena teimme opaslehtisen sairastuneen
puolisolle, siitd miten selvitd sairauden aiheuttamasta kriisista ja millaisia tuki- ja
apukeinoja/mahdollisuuksia hanelle on. Oppaat potilaille ja heidan laheisilleen ovat

osa ohjausta ja viestintaa, jota hoitajat toteuttavat jokapaivaisessa hoitotydssaan.

Hyvan potilasohjeen peruslahtokohdat ovat sairaanhoitajan tarve ohjata potilasta

ja hanen laheistdan oikein, seka potilaan ja laheisensa tarve saada oikeaa tietoa.

Hyva potilasohje puhuttelee potilasta ja hdn ymmartaa heti ensimmaisella vil-
kaisulla tekstin olevan suunnattu juuri hanelle. Potilasohjeissa suositellaan kaytet-
tavaksi potilaan teitittelyd ja valtetaan epamaaraisten passiivimuotoisten lauseiden
kayttoa, silla ne eivat puhuttele potilasta eivatka heréatd huomaamaan tekstin suun-
tausta juuri hanelle. (Torkkola, Heikkinen & Tiainen 2002, 36-37.)

Vaikka potilasohjeissa tulisi olla mahdollisimman suora, ei talla tarkoiteta kuiten-

kaan kaskyttamistd. Toisinaan jotkin ohjeet kuitenkin antavat kaskevan vaikutel-
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man, vaikkei se olisi kirjoitettukaan kaskevddn muotoon. Talla varmistetaan se,
ettd potilas ymmartdd ohjeiden noudattamisen tarkeyden, esimerkiksi ravinnotta
olo ennen toimenpidetta. Olisi hyva perustella potilaalle miksi toimintaohjeet anne-
taan, ndin myos potilas ymmartad miksi ohjetta taytyy ja kannattaa noudattaa.
(Torkkola ym. 2002, 37-38.)

Potilasohje kirjoitetaan aloittamalla tarkeimmasta ja etenemalla vahemman tarkei-
siin asioihin. Hyva ohje alkaa napakalla otsikolla ja sitd seuraavat véaliotsikot, jotka
luettavuuden kannalta ovat tarkeita lukijan mielenkiinnon heréattamiseksi. Seuraa-
vaksi tarkeimmat asiat ovat mahdolliset kuvat. Kuvan tarkoituksena voi olla joko
tukea tekstia ja auttaa ymmartamaan sita tai piristaa ohjetta. Kuvituskuvatkin tulee

valita huolella eivatka ne saisi olla tekstista irrallisia. (Torkkola ym. 2002, 39-40.)

Varsinainen ohjausteksti tulee kirjoittaa kayttaen sujuvaa yleiskielta. Kirjoittaessa
VoI miettia, miten kertoisi asian potilaalle kasvotusten ja mitd kysymyksia potilaalla
voisi herétéa. Looginen asioiden esitysjarjestys tulee miettia huolella ja tukea sita
selkealla kappalejaolla, jossa yksi asia esitetdan yhdessa kappaleessa. Ohjetta
taydentavat tiedot, esimerkiksi mistad lukija saa lisatietoa, ovat ohjeen lopussa.
Siella lukijaa voidaan ohjata suurempien ja tuoreimpien tiedonléhteiden &arelle,
kuten internetiin. (Torkkola ym. 2002, 42-44.) Internetiin opastettaessa on kuiten-
kin muistettava mainita varmasti luotettavia tiedonléahteita, esimerkiksi kela tai ai-

vovammaliitto.
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8 OPINNAYTETYON EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Monet eettiset kysymykset liittyvat tutkimuksen tekoon. Hyva tieteellinen kaytanto
on edellytys eettisesti hyvalle tutkimukselle. Ensimmainen eettinen valinta on tut-
kimusaiheen ratkaisu. Hyvaa tieteellistéa kaytantéa on mahdollista loukata monella
tavalla. Tutkimuksen lahtokohtana tulee olla ihmisarvon kunnioittaminen. Tutki-
muksessa ei saa olla eparehellinen missdan vaiheessa. Toisen kirjoittamaa tekstia
ei saa lainata luvattomasti, eika esittaa omanaan. On osoitettava tarkasti lahdeuviit-
tein mista ja kenen tekstia on omassa tydssaan kayttanyt. Tutkimuksen tulokset on
esitettdva kaunistelemattomasti ja rehellisesti. Raportoinnin tulee olla tarkkaa, eika
se saa olla harhaanjohtavaa tai puutteellista. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara. 2009,
24-27.)

Toiminnallisessa opinnaytetytssa luotettavuutta arvioidaan lahdekritiikin ja tietojen
oikeellisuuden avulla. Opinnadytetydssa taytyy miettia mista tiedot oppaaseen on
hankittu ja kuinka luotettavina naité lahteita voidaan pitdd. Toiminnallinen opinnay-
tetyo tulee tehda tutkivalla asenteella siinda missd muutkin opinnaytetyot. (Vilkka &
Airaksinen. 2003, 53.)

Toiminnallisessa opinnaytetydssa tutkivalla asenteella tarkoitetaan valintojen jouk-
koa, niiden tarkastelua ja niiden valinnan perustelua aihetta koskevaan tietoperus-
taan liittyen. Tiedon tulee nousta oman alan kirjallisuudesta. (Vilkka &Airaksinen.
2003, 154.)

Opinnaytetydmme lahdeviitteet ja lainaukset on merkitty asianmukaisesti, eiké ke-
nenkddn muun tekstia ole esitetty omanamme. Oppaassa eettisyys on huomioon,
silla oppaan siséltd on koottu sisallonanalyysin avulla ja oppaassa kayttamamme
lainatun kuvan valokuvaaja tulee ilmi oppaassa. Viittaukset on tehty asianmukai-
sesti. Opas on suunnattu sairaan puolisolle ikéa tai yhteiskunnallista asemaa kat-
somatta, se on kirjoitettu selkokielelld ja on ulkoasultaan siisti. Lukijaa puhutellaan

oppaassa asiallisesti.
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Toiminnallisessa opinnaytetydossa on tarke&da asettaa tavoitteet, jotka halutaan
saavuttaa ja arvioida saavutettiinko ne. (Vilkka & Airaksinen, 2003, 154-155.) Téar-
kein tarkoitus opinnaytetydlla on osoittaa kykya yhdistaa teoriatietoa ja ammatillis-
ta taitoa toisiinsa niin ,etta siitd on hyotya alan ihmisille. (Vilkka & Airaksinen.
2003, 159.) Oman tydbmme osalta koemme paasseet tavoitteeseemme. Tietoa on
keratty nimenomaan puolisoa ajatellen ja ne on saatu oppaaseen lyhyesti ja sel-
keasti ilmaistua. Yhteistybosastomme véki on tyytyvainen tuotokseemme ja usko-
vat sen helpottavan sairastuneiden puolisoiden elamaa ja hoitohenkilokunnan to-
teuttamaa ohjausta. Haasteellista teoriaosiota kirjoittaessa oli pitdd mielessa, etta
etsimme tietoa nimenomaan puolisoa varten, emme sairastuneelle. Aikataulussa
pysyminen on ollut myds haastavaa, mutta uskomme etta paineen alla timantitkin

hiotaan.

On hyva kerata arviointia oman arvioinnin tueksi esimerkiksi kohderyhmalta. Pa-
lautteessa olisi hyva pyytda kommentoimaan oppaan kaytettavyytta ja toimivuutta,
tyon visualista ilmetta seka luettavuutta. (Vilkka & Airaksinen. 2003, 157.) Olem-
me testanneet laatimaamme potilasopasta opinaytetyon opponentillamme seka
muutamalla muulla ja yhteistydosastomme osastonhoitaja on lukenut sen. Heidan
kommentiensa ja parannusehdotustensa avulla paransimme opastamme, kunnes
olimme tyytyvaisia lopputulokseen.Valitsimme oppaamme variksi vaalean vihreédn
savyn sen rauhoittavan vaikutuksen vuoksi. Kuva, jota oppaassa on kaytetty on

hillitty ja sen valinta on tarkoin mietitty.
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9 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

9.1 Pohdinta

Valitsimme opinnaytety6n aiheen, koska haluamme omalta osaltamme olla kehit-
tamassa perheen kokonaisvaltaista hoitoty6tda. Kun toinen puolisoista sairastuu,
vaikuttaa se paljon myos terveeseen puolisoon. On tarkead, ettd hanetkin huomi-
oidaan ja tuetaan yksilén&a. Suuri osa sairaanhoitajan tydta on ohjaaminen ja oh-
jaamista helpottavat merkittavasti apuna kaytettavat oppaat ja materiaalit. Ha-
lusimme kehittdd hoitotyota laatimalla opaslehtisen, jota hoitohenkildkunta voi
hyodyntaa potilasohjauksessa. Meita kiehtoi myos ajatus, ettd saamme tuottaa
jotain konkreettista. Se lisasi motivaatiota tyon tekemiseen, mutta toi myos haas-
tetta.

Opinnaytetyoprosessi oli kaikkiaan tyolas, mutta myods mielenkiintoinen ja palkit-
seva. Aikataulut saimme sovittua hyvin yhteen ja ohjaajan kanssa yhteisty® sujui
mutkattomasti, ohjausaikoja oli hyvin tarjolla ja sdhkdpostilla saattoi kysya jotain
pientd mieltd askarruttavaa asiaa. Opinnaytetyon tekeminen paritydéna oli oiva
tyoskentelymuoto, parilta sai erilaisia nakokulmia asioihin ja asioita tuli katsottua
useammalta kantilta. Parilta sai myds kannustusta ja tukea tyon eteenpain viemi-

sessa, vertaistuki oli todella hieno asia opinnaytetydprojektin aikana.

Opinnaytetydmme on toiminnallinen opinnaytetyd ja alkuun paaseminen oli melko
haastavaa, silla toteutusmuoto on melko uusi. Opinnaytetydprosessi alkoi ajankoh-
taista aineistoa lukemalla, jotta saimme muodostettua kokonaiskuvan ilmidsta.
Aluksi loimme teoreettisen viitekehyksen ja kun se oli saatu valmiiksi, helpotti se
itse tyossa alkuun paasya. Nain itse teorian haku ja kirjoittaminen sujuivat vaivat-
tomammin. Aluksi luulimme, ettei tietoa ja tutkimuksia aiheesta paljoa |6ydy, mutta
asiasanoja muuttamalla saimme yllattyd positiivisesti, silla 16ysimme paljon lahde-
materiaalia. Opinnaytetyoprojektin edetessa opimme myo6s tarkastelemaan aineis-
toa kriittisesti ja seulomaan pois tarkoitukseen soveltumattomimmat. Tyon edetes-

sa myads tietokantojen kaytto alkoi sujua vaivattomammin.
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Tyolain vaihe oli ehdottomasti aineiston pelkistaminen. Mutta kun alkuun paasi
alkoi sekin sujua ja punainen lanka sen tekemiseen |0ytyi. Olimme iloisia, etta tyo-
homme soveltuvia hoitotieteellisia tutkimustuloksia |0ytyi myos mukavasti. Viimei-
nen ja mieluisin vaihe oli opaslehtisen laatiminen. Saimme yhteistydosastoltamme
muutamia toiveita ja ideoita sen suhteen, jotka olivat kullanarvoisia. Paadyimme
tekemaan lyhyen ja ytimekkdan oppaan, A4 taitettuna. Opas annetaan puolisolle
yleensa shokkivaiheessa, kun sairaus on tullut ilmi, eik& ihminen silloin jaksa kes-
kittyd lukemaan valtavaa tietomaaraa. Oppaan viimeiselle sivulle olemme koon-
neet opinnaytetydssamme kaytettya hyodyllista kirjallisuutta ja internet-osoitteita,
joista puoliso voi my6hemmin voimien riittdéessa hakea enemmén hanta hyddytta-
vaa tietoa. Haastavinta oppaan tekemisessa oli saada paljon asiaa ilmaistua pie-

neen tilaan lyhyesti ja ytimekkaasti niin etta kaikki tarkein ja oleellisin on esilla.

Yheistydosastollamme on kaytdssa muutama aihettamme sivuava potilasopas,
mutta osaston henkilokunta ei ollut tyytyvaisia niiden sisaltoon. Tarve meidéan tuot-
tamamme oppaan kaltaiselle oli todellinen, silla aiemmat oppaat kasittelivat [&hin-
na taudinkuvaa ja kertoivat siitd, ei puolison jaksamista. Eras opas on lahella
omaamme, siind annetaan tietoa aivoverenkiertoh&iriodon sairastuneen potilaan
omaisille. Meidan oppaamme ei ole suunnattu ainoastaan yhden potilasryhman

puolisoille, vaan se sopii kaikkien neurologisten potilaiden puolisoille yleisesti.

Laatimamme opas on tarked, silla se on suunniteltu puolisoa varten. Siina kasitel-
laan raskasta asiaa kannustavasti. Puolisoa rohkaistaan ilmaisemaan omat tun-
teensa ja huolehtimaan omasta hyvinvoinnistaan ilman omantunnontuskia. Puoli-
son sairastuessa vie sairauteen tutustuminen ja sairastuneesta huolehtiminen pal-

jon aikaa ja puoliso saattaa helposti unohtaa omat tarpeensa.

Jatkotutkimuksena olisi mielenkiintoista tutkia, hakevatko puolisot enemmaéan apua
ja tukea itselleen opaslehtisen ilmestymisen jalkeen. Toinen mielenkiintoinen aihe
olisi tutkia kokeeko hoitohenkil6kunta opaslehtisen helpottaneen puolison ohjaus-

ta.
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9.2 Johtopé&aatokset

Ohjausosaamista pidetaan yhtena tarkeimmista sairaanhoitajan tyotehtavista, se
on merkittava osa hoitotyota. Kansantaloudellisesti on kannattavaa panostaa poti-
lasohjaukseen, silla onnistuneella ohjauksella on merkitysta potilaan ja hanen la-
heistensa terveyteen ja sitd edistdvaan toimintaan. (Jauhiainen toim. 2010,
26.)Perheenjasenen sairastuttua kriittisesti ja jouduttua sairaalahoitoon, on se
useasti perheen vaikea kasittaa. Perhe saattaa aluksi kieltda tilanteen ja sairastu-
minen aiheuttaa usein perheessad myos pelkoa, ahdistusta ja huolta, jopa vihaa ja
kauhun tunteita. (Astedt-Kurki, Jussila, Koponen, Lehto, Maijala, Paavilainen &
Potinkara 2008, 47.) Hoitotydon tehtdvana onkin auttaa potilasta seka hanen |a-
heisidén selviytyméan vaikean elamantilanteen yli [6ytdmalla positiivisia ratkaisuja,
jotka vahvistavat potilaan voimavaroja ja mahdollistavat sisaisen eheyden ja ela-
manhallinnan saavuttamisen. (Holmia, Murtonen, Myllymaki & Valtonen 2003, 32.)
Asiakkaat tarvitsevat hyvaa ohjausta seka tasmallisia oppaita ollessaan nykyaan
entisté kiinnostuneempi omasta terveydenhoidostaan ja itsenaisesta selviytymi-
sesta. Kun asiakas saa tietoa se rohkaisee hanta osallistumaan paéatdksentekoon

ja edistaa hanen itsehoito valmiuksiaan. (Torkkola, ym. 2002, 24.)

Opinnaytetydmme tulosten mukaan sairastuneen puoliso voi tukea omaa selviy-
tymistaan kaymalla lapi kriisin vaiheet, saamalla hoitohenkilékunnalta tukea ja oh-
jausta, ilmaisemalla rehellisesti omat tunteensa, yllapitamalla toimintakykya, Kiin-
nittdmalla huomiota elamanhallintaan, vahvistamalla omia voimavaroja, sosiaali-

sen tuen avulla ja vaalimalla omaa seksuaalisuuttaan.

Sairaanhoitaja voi auttaa puolisoa selvidmaan antamalla tasokasta ohjausta ja
tietoa, laadukkaan vuorovaikutuksen ja emotionaalisen tuen avulla seka tukemalla

elamanhallintaa ja kuntoutusta.
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LIITE 1 Aineiston pelkistamisen jalkeinen ryhmittely

Pelkistys Alaluokka Ylaluokka
sokkivaihe kriisin vaiheiden puolison keinot selviytya
tyostaminen puolison sairastumisesta

reaktiovaihe
tydstamis- ja kasittelyvaihe

uudelleen orientoitumisvaihe

tiedollinen tuki hoitohenkilokunnalta saatu
tuki ja ohjaus
konkreettinen tuki

emotionaalinen tuki

kokemuksesta puhuminen  omien tunteiden rehellinen
ilmaisu

kirjoittaminen, maalaaminen,
piirtdminen, musiikin
kuunteleminen tai
likkuminen

laheisten kuunteleminen

kaikenlainen reagointi on
normaalia

itkeminen

rutiinien vaaliminen toimintakyvyn yllapitaminen

tydnteon jatkaminen silta
osin, kuin se vain on
mabhdollista.

liikunnan harrastaminen, se
auttaa rentoutumaan

riittdva lepo ja uni
terveelliset elamantavat
mielekas tekeminen
kylaileminen




tosiasioiden tunnistaminen
ja hyvaksyminen.

sisdisten ja ulkoisten voima-
varoja tarkoituksenmukainen
kaytto

tilanteenhallinta jokapaivai-
sissa asioissa

elamanhallinta

ystavien tapaaminen, le
paaminen ja harrastaminen

omien voimavarojen kartoi-
tus

liiallisen alkoholin ja rauhoit-
tavien aineiden kayton valt-
taminen

omien voimavarojen
vahvistaminen

vertaistuki

kela
sosiaalipalvelut
seurakunta
kriisikeskus

laheiset ihmiset

sosiaalinen tuki

seksuaalinen mielihyva
keskustelu seksuaalisuudes-
ta

oman seksuaalisuuden ja
seksuaalisen itsetunnon
vaaliminen

kadesta pitaminen
laheisyys ja puolison
huomioon ottaminen

seksuaalisuuden
yllapitaminen

2(2)




LIITE 2 Aineiston pelkistamisen jalkeinen ryhmittely

Pelkistys

Alaluokka

12)

Ylaluokka

ohjausosaaminen
oikea-aikainen ohjaus
sairaanhoitaja on suora, rehel-
linen ja yksityskohtainen tie-
donantaja, ohjaaja ja tukija

vuorovaikutus

konkreettinen ja yksiselitteinen
tieto

tasokas ohjaus ja
tiedonanto

keskustelumahdollisuus
ystavallinen suhtautuminen
kiinnostus vuorovaikutukseen
Kiireettomyys

tavoitettavuus

rauhaisa keskustelupaikka

laadukas vuorovaikutus

perheen tukeminen

keskustelu ja tilanteen lapi-
kadyminen
ammattiavun tarpeen huo-

maaminen

kriisin vaiheiden ymmartami-
nen ja lapi kdyminen

|&heisten kannustaminen viet-
tamaan aikaa potilaan kanssa
mielen vireystilan yllapitami-
seksi

vaikka potilas olisi sekava,
l&heistd voi silti opastaa kos-
kettamaan potilasta tai puhu-
maan hanelle, vaikkei hanelta
vastausta saisikaan

emotionaalinen tuki

sairaanhoitajan keinot auttaa
ja tukea puolisoa




vaikeasta elaméantilanteesta yli
paaseminen

elamanhallinnan tukemi-

nen
positiiviset ratkaisut
voimavarojen vahvistaminen
sisdisen eheyden ja elaméan-
hallinnan mahdollistaminen
moniammatillinen yhteistyo kuntoutus

sairaanhoitajan  kokonaisval-
tainen vastuunotto kuntoutu-
misessa

tavoitteiden asettaminen
sopeutumisvalmennus

l&heisten rooli kuntoutuksessa
sairaalassaoloaikana ja sen
jalkeen

omaisille on hyva korostaa,
ettd potilaan psyykkinen jak-
saminen saattaa kotona vaih-
della aaltomaisesti ja etta se
on tavallista

2(2)




LIITE 3
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