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1 JOHDANTO

Opinnéytetyon tutkitun ja oman kokemuksellisen tiedon viitekehyksen muodostavat ké-
sitteet omaishoitajuus, diakoninen hoitotyd ja toivo. Diakonisen hoitotydn keskeista si-
saltod ovat ihmisen kokonaisvaltainen terveyden ja hyvinvoinnin edistiminen seké toivon
ylldpitdminen. Sen avulla tuetaan tdysipainoista eldméad, kasvua, sopeutumista muutosti-
lanteisiin sekd selviytymisté erilaisissa kriiseissd. Hoitoty0ssi sairaanhoitaja -diakonissan
vahvuutena on mahdollisuus hyddyntda sekd hengellisen ettd diakonisen hoitotyon autta-
mismenetelmid potilaiden ja heididn ldheistensd kohtaamisessa (Myllyld 2004). Kaytén-
ndssd osaaminen tulee nédkyviin erityisesti palliatiivisen hoidon ja saattohoidon tilan-

teissa, joissa on ldsné kipua, kirsimysté, pelkoa, turvattomuutta, surua ja ahdistusta.

Sosiaali- ja terveysministeri on jo aiemmin esittinyt omaishoidon hoitomuodoksi, joka
mahdollistaa sairaan kotona asumisen ja on kansantaloudellisesti merkittéva. (Sosiaali- ja
terveysministerid, 2014.) Omaishoitajan kuormittumista, jaksamista ja selviytymisti on
kuitenkin tutkittu véhin, vaikka tuen tarpeita on havaittu yha enenevissd méarin. Riitté-
mittomien omaishoidon tuki- ja palvelujirjestelmien ja ammatillisen diakonisen hoito-
tyOn parantamiseen tarvitaan tietoa ja ymmaérrysté sithen vaikuttavista fyysisisté, emotio-
naalisista, psykologisista ja sosiaalisista tarpeista. Omaishoitajan selviytymisen ja jaksa-
misen tuentarpeet ovat yksilollisid ja vaihtelevat hoidettavan tilanteen mukaan. Yhteis-
kuntamme korkeatasoinen sairaanhoito on pirstaloitunutta ja litaksi keskittynyt kliiniseen
hoitoon. Kokonaisvaltaisen tuen tarjoaminen edellyttid eldmén eri osa-alueiden tunnista-
mista ja moniammatillisuutta kehitettdessd aktiivisesti diakonisen hoitotyon osaamista,

auttamismenetelmid ja yhteiskunnan jarjestelmid.

Opinndytetyon tarkoituksena on kuvata tutkittua ja kokemusperdista tietoa, mitka tekijat
kuormittavat ja mitka tekijit vahvistavat ja tukevat omaishoitajan, erityisesti aivosyopaén
sairastuneen lapsen yksinhuoltajan jaksamista seké toivon merkitystd. Opinnéytetyon ta-
voitteena on parantaa terveys- ja hoitoalan diakonista hoitotyotd sekd vaikuttaa sosiaali-
siin-, yhteiskunnallisiin ja yhteisty6tahojen moniammatilliseen toiminnan kehittdmiseen.
Opinndytetyoni sisdltad raportin ja julkaistavan kirjan "Kun minulla ei ole muuta puhut-

’

tavaa kuin tdmd eldmdni” (produktio). Kirja pohjautuu pdivékirjaani, kuvaten



kokemuksiani ja tuntemuksiani omaishoitajana. Toivottavasti se luo valon pimeyteen ja
antaa toivoa selviytymiseen kaikille lukijoilleni. Yhteistydssd opinnédytetyotini on luot-
sannut Karjasillan seurakunnan diakoniatyontekijé ja Oulun yliopistollisen sairaalan joh-

tava sairaalapastori.

Poikani sairastui 2013 joulukuussa pahalaatuiseen aivokasvaimeen, keskushermos-
tosyOpédédn (medulloblastooma) ja tervehtymisen jilkeen sairaus uusiutui 2017 kevaalla.
Palliatiivisessa hoidossa syOpéd pysyi stabiilina, kunnes kevaillda 2020 todettiin kas-
vaimien lisdéntyneen aivoissa, hoidoista huolimatta. Hoidot lopetettiin maaliskuussa

2020 ja poikani menehtyi marraskuussa 2020.

2 OMAISHOIDON KUORMITTAVUUTEEN VAIKUTTAVIA TEKIJOITA

Tuore suomalainen tutkimus (Latomiki yms. 2019) on tuottanut tietoa omaishoitajien
kuormittuneisuudesta ja kaltoinkohtelusta. Tulosten tarkastelussa omaishoitajuuteen liit-
tyy paljon negatiivisia kokemuksia, korkeaa kuormittavuutta ja usein myds kaltoinkohte-
lua hoidettavan taholta. Heilld on fyysisesti, emotionaalisesti sekd sosiaalisesti kuormit-
tavia tekijoitd ja itsensd kehittdmiseen liittyvid haasteita arjessaan liheisen omaishoito-
suhteen vuoksi. Omaishoitajiin kohdistuva fyysinen ja henkinen vékivalta, henkilokoh-
taiset loukkaukset ja taloudellinen hyviksikdytto lisdsivdt kuormittuneisuuden taakkaa.
Hoidettavan sairaus ja kéytosoireet olivat my0s yhteydessd omaishoitajan jaksamiseen.
Yhteiskunnallisesti ja taloudellisesti kestidvai olisi, jos hoidettava saisi asua kotona mah-
dollisimman pitkdin ja omaishoitaja saisi tarpeisiinsa sopivan tuen voidakseen hyvin.

(Latoméki yms. 2019, 100, 112).

Omaishoitajan taakasta, (Leow & Wai Chi Chan 2011) parantumattomasti sairaan koti-
hoidossa, 16ytyi tekijoitd, jotka vaikuttavat omaishoidon kuormittavuuteen. Ne jaoteltiin
neljdédn (4) paaryhméaan. Omaishoitajan tunnusmerkkeihin: sukupuoli, ikd, taloudellinen
tilanne, tyollisyys- ja terveystilanne ja omaishoidon kesto. Toinen pdéryhma oli potilaan

ominaisuudet (sairaus, eldminlaatu, hoidettavuus), kolmas sosiaalinen tuki ja neljés



padryhmé omaishoitajan oman persoonan suojaavat voimavarat. Sosiaalisen tuen todet-
tiin olevan merkityksellinen avaintekijd omaishoitajan stressid ja taakkaa lievittdvana.
Emotionaalinen, informatiivinen, konkreettinen ja positiivinen vuorovaikutus alensivat
omaishoitajan kuormittumista. Tutkimus ja kirjallisuus osoittavat, ettd omaishoitajan
saama sosiaalisen tuen puute vaikuttaa kuormittuneisuuteen. Tutkimuksessa 16ydetyt (4)
tekijdd ovat yhteydessd ihmisen hyvinvointiin ja tyytyviisyyteen eldméé kohtaan. Néin
ollen se on tirked mittari kehittddksemme parantumattomasti sairaiden omaishoitajien

eldméanlaatua. (Leow & Wai Chi Chan 2011, 1894, 1896).

Marja Saarenheimo (2006) on tutkinut ja analysoinut ikdihmisten omaishoitajuustilan-
teita havaiten, ettd eldméntilanteena omaishoitajuus koetaan erittiin tunneintensiivisesti.
Se herittdd laajan tunnekirjon, vaikeitakin tunteita ja ristiriitaisia tuntemuksia perheenjé-
senissd. Saarenheimo pitdd haasteellisessa eldmintilanteessa keskeisimpéna elementtind
eldménhallintaa. Se on tilanteen vaativien vaatimusten ja voimavarojen tasapaino tai epa-
tasapaino. Epétasapaino johtaa usein riittdméttomyyden tunteeseen. (Kaivolainen; Purho-

nen 2006, 117-118).

2.1 Omaishoitajuus

Sosiaali- ja terveysministerio vastaa omaishoidon lainsdddannon valmistelusta seka
yleisestd ohjauksesta ja kehittdmisestd. Omaishoidolla tarkoitetaan vanhuksen, vammai-
sen tai sairaan henkilon hoitamista omaisen tai muun ldheisen henkilon avulla. Omais-
hoidon tuki on kokonaisuus, joka muodostuu hoidettavalle annettavista tarvittavista pal-
veluista sekd hoitajalle annettavasta hoitopalkkiosta, vapaasta ja omaishoitoa tukevista
palveluista. Se on harkinnanvarainen sosiaalipalvelu, jota kunta jérjestda sitd varten va-

raamiensa maédrirahojen rajoissa. (STM, 2014).

Omaishoitoon liittyy eldmidnmuutos, mihin hoidettava ja l4hipiiri tarvitsevat monen-
laista tukea ja apua. Omaishoitaja huolehtii toisen ihmisen hyvinvoinnista, arjesta, 14a-
kehoidosta ja sairaanhoidollisista toimenpiteistd. Auttamisen ja hoivatyon liséksi omais-
hoitajan taytyy selvitd palvelumallijirjestelmien haasteista. Hoidettavan avuntarve ja

muuttuvat tuen tarpeet vaativat palvelujarjestelmien ja hoitotyon kehittdmistd. Tarvitaan



erilaisia tukipalveluita, hoitotarvikkeita, taloudellista- ja henkistd tukea omaishoitajuu-

desta selviytymiseen (Omaishoitajaliitto).

Nykytilanteen heikkous on omaishoitajien jaksamisen puutteet. Ennaltachkdisevén toi-
minnan, kuntouttavien ja sosiaalisten tukimallien puuttuminen kuormittaa omaishoitajia.
Omaishoitajien uupumisen, psyykkisen- ja fyysisen sairastumisen riskid pidetdan erit-
tdin suurena. Hoito vie aikaa ja voimia, heikentden my0s taloudellista toimeentuloa.
Kansallisen omaishoidon ja tukien kehittimisessa on tarkedd perhekohtainen radtalointi
tuottamaan omaishoitajien tarpeita tyydyttavid toimintamalleja. Yksilollisesti suunnitel-
lut toimintamallit mahdollistavat hoidettavan kotona asumisen pienentien sosiaali- ja
terveydenhuollon kustannuksia ja parantaen omaishoitajien eldméinlaatua, jaksamista ja

selviytymistd. (Valtioneuvoston selvitys- ja tutkimustoiminta 2017, 7-12).

2.2 Syopiin sairastuneen lapsen vanhemman kuormittuneisuus

Smith (1998) kirjoittaa syOopadn sairastuneiden lasten vanhempien haasteista ja rooleista
hoitaessaan omaa lastaan. Tutkimuksen vanhemmat kokivat useita erilaisia vastuualueita
ja rooleja, misté piti selviytyd. Roolit lisdsivdt vanhempien emotionaalista stressid ja ai-
heuttivat usein vastakkain asettelun, mitd heiltd vaadittiin ja mitd he halusivat tehdai.
Kuormittuneisuutta haluttiin yksinkertaisesti ”paeta”. Lapsen muuttunut kéytos sairauden
myoOté tai hoidon seuraukset aiheuttivat vanhemmille syyllisyyttd, miten rajoittaa lapsen
toimintaa tai mitd hineltd voidaan vaatia. Hoitaja” rooli koettiin vanhempien keskuu-
dessa kuormittavana (Smith 1998, 143). Ladketiede ja nykyinen hoitojdrjestelma edellyt-
tavit vanhemman kokonaisvaltaista osallistumista sairaan lapsensa hoitoon. Vanhem-
milta vaaditaan l4édketieteellistd tietimystd, uusia taitoja, vahvaa luonnetta ja mahdolli-
suutta puolustaa lastaan. Vanhemman osallistuminen hoitoon ja laédketieteellisten paitel-
mien tekeminen on sekd rakentavaa etté stressaavaa. Ahdistuksesta ja jannityksesti huo-
limatta Smith toteaa, ettd vanhempien aktiivinen ja tiysi osallistuminen yhdessd ammat-
tihenkilokunnan kanssa auttoi heitd selviytymidén lapsen sairaudesta paremmin. Osalli-
suus koettiin pohjimmiltaan positiiviseksi kokemukseksi ja se antoi mahdollisuuden kas-
vaa vanhempana. Tietoisuus lapseen hoitoon liittyvistd vastuista johti monen vanhemman
kohdalla jamékk&aédn toimintaan, jopa kyseenalaistamaan hoitohenkilokunnan péétokset,

perustellusti. (Smith 1998, 147-149).



Smith (1998) on yhdistdnyt ammatillisen- ja tutkimuskirjallisuuden ja oman tutkimuk-
sensa vanhemman muuttumisesta lapsen sairastumisen myo6td. Han on koonnut muutok-
sen kolmeen (3) selvddn tapaan, joita ldhes kaikki vanhemmat tunsivat. Ensimmaisend
muutos koski kasvavaa, syvempda ldheisyyttd omaan lapseen. Menetyksen ja avuttomuu-
den tunne sai vanhemman ndyttdmiin kiintymysta ja olemaan ldsni lapselle enemmaén.
Myos vaikeiden asioiden keskustelu, esimerkiksi kuolemasta, lapsen kanssa lisdédntyi.
Toisena oli vanhemman eldménasenteen perusteellinen uudelleen muotoutuminen. Ter-
veys eldmédnarvona ja hetkessd eldminen korostui ja teki “onnelliseksi”. Muutos nikyi
heikentyneené sitoutuneisuutena ty6hon ja vahvempana keskittymisené lapsen hoitoihin.
Kolmantena tuloksena oli vanhempien tunne epdvarmuuden ja pelkojen keskelld eldmi-
sestd, lapsen sairauden vuoksi. Jarjettomit pelot ennusteesta ja katastrofin uhasta. Muutos
opetti vanhemmat ymmaértdmain paremmin lapsensa oireita ja sairautta ja havainnoimaan
sitd. Smith toteaa, ettd haastattelujen aikana vanhemmat olivat muutoksen prosessissa ja
enemmadn tai vihemman siihen liittyi tilanteen, sairauden hyvéksyminen. Emotionaaliset
muutokset vanhemmissa ja elimén muuttuminen ilmeni myds surullisuutena ja menetyk-
sen tunteena. Vanhemmat tunsivat jo menettdneen oman, normaalin lapsensa sairaudelle

ja pelkésivit tulevaisuutta. (Smith 1998, 150,170, 172).

Smith tutki suoraan myos 19 vanhempaa, joiden lapsella oli syopé. Tutkimuksessa van-
hemmat saivat kuvata ja kertoa mika auttoi heitd selvidméén arjessa lapsen sairauden ja
hoitojen kanssa ja miten he kohtasivat muut vastuunsa. Lapsen sairaudesta ja hoidoista
aiheutuvat seuraukset vaikuttivat suoraan perheen arkirutiineihin. Mitid on normaali arki,
kun lapsi sairastaa? Vanhempien haasteena oli 10ytdé kulloinkin “normaalit” arkirutiinit
alati muuttuvissa tilanteissa. Joillekin vanhemmille arkiselviytyminen oli tuskallisen ras-
kasta. Lapsen diagnoosista perheen elami muuttuu dramaattisesti ja syOpdhoitojen aikaan
vanhemmat kokivat eldvinsé hektistd ja henkisesti raskasta aikaa. Ladketieteen sanasto,
hoidot, ladkkeet ja lapsen sairaudesta aiheutuneet oireet tulivat vanhemmille tutuiksi ja
osasta vanhemmista tuli “ammatillisesti taitava hoitaja”. Tdma hoitajuus koettiin uuvut-
tavaksi. Vanhemmat kokivat my®0s, etteivit voi kohdella lastaan normaalin tapaan, koska
hin on vakavasti sairas ja syopa muuttaa héntd ja vaikuttaa hdneen. (Smith 1998, 64-68).
Smith (1998) kirjoittaa avun saamisen haasteista. Yksi niistd oli tutkimuksen mukaan tuen
soveltuvuus vanhemmille. Useat vanhemmat kokivat olevansa yksin kohdaten sairauden

tuomia ongelmia. Usein vanhemmille annettu apu koettiin myds riittiméttomaksi. Tukea



siis annettiin, mutta vanhemmat kokivat, ettd heidén tdytyi selvitd itsekseen. Annettu apu

ei helpottanut heidin taakkaansa. (Smith 1998, 121-122).

Vanhempien selviytymistd, Smith haastatellen (1998) tutki sosiaalityontekijoitéd, jotka
tyoskentelivit lasten ladketieteen kanssa. Smithin tutkimuksessa haastateltiin useita sosi-
aalityOntekijoitd Englannista ja Yhdysvalloista, joilla oli kokemusta vanhempien selviy-
tymisestd ja lasten syOpésairauksista perheessd. Téarkeimpid merkityksellisid tekijoitd
vanhempien selviytymiseen olivat keskusteluyhteydet ja vuorovaikutussuhteet (hoitohen-
kilokunta, perhe, yhteisd, muut), omat sisdiset taidot ja kyky kohdata muuttuvat, vaikeat
tilanteet ja ongelmat. Smith tuo esille ulkoisista tekijoistéd tirkeimpind vanhempien oman
terveyden ja taloudellisen tilanteen merkityksen selviytymisessd. (Smith 1998, 57-58).
Haastateltavien vastaukset osoittivat, kuinka monenlaista painetta vanhempien tulee sie-
taa sekd kestdd erilaisia ongelmatilanteita lastensa sairauden ja hoitojen vuoksi. Selviyty-
miseen liittyy kyky 16ytdé rauhaa, tasapainoa ja iloa jokaisena pdivané, sairaudesta huo-
limatta tavoitella normaalia eldméda edes hetkittdin, mahdollisuus saada apua, kyky koh-
data sairaan lapsen tarpeet ja hoivata hintd muuttuvissa tilanteissa ja pdiva kerrallaan eli-

minen. (Smith 1998, 59).

2.3 Aivosyopipotilaan omaishoitajan kuormittuneisuus

Rytkosen tutkimus (2018) aivosyoOpépotilaiden (gliooma) omaisten saamasta tuesta ja
tuen tarpeesta on ainut kotimainen tutkimus. Tutkimuksen mukaan omaisten vastuulle jai
sairastuneen hoito, kodinhoito ja muun arjen pyorittdminen miki johtaa omaisten omasta
eldmastd luopumiseen ja aineellisiin sekd rahallisiin menetyksiin. Omaiset kokivat mm.
surua, unettomuutta, yksindisyyttd, toivottomuutta, turhautumista, uvupumusta ja ahdis-
tusta. Eritoten aivosyOpépotilaan toimintakyky ja kulloiset oireet vaikuttivat arjen kuor-
mittavuuteen sekd omaisten jaksamiseen. Aivosyovin vaikutus on kokonaisvaltainen ja
raadollinen. Jatkuva huoli sairastuneesta, pelko tulevaisuudesta ja huoli omastakin ter-
veydestd johti omaiset masennukseen, ahdistukseen seké fyysiseen oireiluun. Omaiset
luopuivat itselleen tirkeistd asioista ja tunsivat ettei heilld ole mitddn. He olivat sidottuja
sairastuneeseen, joka tarvitsi jatkuvaa lasnéoloa ja seuraa. Omaiset kuvasivat yksindisyy-
den, ldheisyyden kaipuun ja hyviksytyksi tulemisen tarpeet merkittiviksi. He kaipasivat

omaa vapauttaan ja yksinolon rauhaa. Omaiset elivdt pdivdn kerrallaan. Padivésti
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selviytymiseen meni usein kaikki voimavarat eikd tulevaisuuden suunnitelmia voinut

tehdd. (Rytkonen 2018, 34-44).

AivosyOpépotilaan kdytoshiiriot ja personallisuuden muutokset olivat osa omaisen arkea
ja nakyivéatkin padosin kotona. Aivosydpépotilaan kdyttdytymisen kontrollointi ja tuntei-
den hallinta saattoi onnistua julkisesti, mutta kotona omainen oli jopa aggressiivisen pur-
kauksen kohteena. Aivoissa sijaitsevat kasvaimet aiheuttavat monenlaisia oireita. Nitd
olivat ddniyliherkkyys, arsykeherkkyys, emotionaalinen oireilu, muistiongelmat, kogni-
tiiviset muutokset, tunnekylmyys, ymmarryksen puute, hidastuminen, estottomuus, sa-
lailu, vaativuus, aloitekyvyttomyys, aggressiivisuus, persoonallisuuden muutokset, kont-
rollointi, ajan- ja paikantajun heikentyminen, asioiden kesken jittiminen, drtyisyys, im-
pulsiivisuus, pddnsirky, pahoinvointi, huono keskittymiskyky, halvaukset, aistimuutok-
set, epilepsia, poissaolokohtaukset, sanojen katoaminen ja passiivisuus. (Rytkonen 2018,

38, 41).

Rytkdsen (2018) mukaan potilaan omaiset eivit saanteet riittdvisti tukea hoitohenkild-
kunnalta. Sairauden hoidon laatuun omaiset olivat tyytyvéisid, mutta tiedollinen, sosiaa-
linen (sosiaalityOntekijé, terapeutit, vertaistuki) ja emotionaalinen tuki (keskustelut) puut-
tuivat kokonaan. Hoitohenkilokunta koettiin etéiseksi ja kiireelliseksi. Omaiset toivoivat
saavansa hoitohenkilokunnalta kuuntelevaa otetta, ldsndoloa, empaattista ja kokonaisval-
taista kohtaamista, inhimillisyyttd, kiireettomyyttd. Vain yhdelle omaiselle oli tarjottu
hengellistd keskusteluapua (pastori) eikd yhdellekddn kolmannen sektorin tukipalveluita.
Toivon merkitys omaisten jaksamisessa ja hoitohenkilokunnan pienetkin eleet koetiin

voimaannuttaviksi. (Rytkénen 2018, 50-52, 57, 61).

2.4 Omaishoitajan omat voimavarat

Resilienssi on monimutkainen tutkittu ilmid, tarkoittaen mielenterveyden sdilymista fyy-
sisesti ja psyykkisesti vaikeissa vastoinkdymisissd. Se antaa viitteitd ndkemyksistd, jotka
vaikuttavat selvidmiseen vakavista eldmantilanteista. Selviytyminen karsimattd vaikeista
kokemuksista tai tradegioista on itsepetosta ja julkista himaystd. Kéarsimys, kipu ja tuska
tuottavat resilienssid, mikd on kamppailua vaikeuksien keskelld tai 14pi kriisien sisédisesti

ja ulkoisesti. Vaikeuksista selvidminen kasvattaa resilienssid ja antaa ihmiselle uusia
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vahvuuksia, voimia ja syvyyttd eldmdin, identiteettiin sekd eldimdn kokemiseen. Hyvin
kovista ja vaikeista olosuhteista selvinneet ovat usein valinneet auttajan ammatin tai ak-
titvisen toisten auttamisen. Resilienssi voidaan jakaa kahteen kisitteeseen. Toipumiseen
ja kestdvyyteen. Toipuminen on kykyé palautua stressistd joustavasti aiempaan tervey-
dentilaan ja 16ytdd tasapaino uudelleen nopeasti. Kestdvyys on pitempiaikaista toipu-
mista, henkistd kasvua ja toimintakyvyn paranemista stressikokemuksista. Kykya jatkaa
eteenpdin ja oppia kokemuksistaan. Resilienssi ei ole vain yksilon ominaisuus tai luonne,
sithen vaikutta my0s ympariston tai tilanteiden olosuhteet. Ihmisilld on kuitenkin erilai-
nen resilienssikyky, miten palautuu ja toipuu vastoinkdymisistd. (Poijula 2018, 24-26,
224). Trauman tai kivuliaan elamidnkokemuksen myota kasvavat ihmiset kykenevit 14-
heisempéddn ja mydtatuntoisempaan vuorovaikutukseen sekd kohtaavat eksistentiaaliset
kysymykset herkemmin. Isojen ja merkityksellisten Miksi- kysymysten dérelld kamp-
pailu johtaa syvillisempéén elimén tiedostamiseen. Henkinen kasvu on epamiellyttdvai
ja kipeda aiheuttaen monenlaista emotionaalista kdrsimystd. On tutkittu, etti selviytyjat,
joilla oli voimakkaimpia stressihdirion oireita vaikeissa vastoinkdymisissé, kokivat myos

eniten myOnteisid psykologisia muutoksia. (Poijula 2018, 185-187).

3 OMAISHOITAJAN JAKSAMISEN JA SELVIYTYMISEN TUKEMINEN

Liheisen jaksamista ja hyvinvointia tukevat riittdva lepo, terveellinen ruokailu ja liikun-
nan mahdollisuudet. Omaishoitajan tydssd kdymisen turvaaminen ja harrastuksista kiin-
nipitdminen lisddvat jaksamista ja vahvistavat voimavaroja. Laheiselld on oikeus omaan
eldmadnsa ja mahdollisuuteen saada tukea. Ammattihenkilokunnan pitdisi tarjotakin apua
aktiivisesti. (Monkére 2019, 1-3). Rytkosen (2018) tutkimuksessa omaiset kokivat saa-
vansa tukea ja voimaantumisen tunnetta harrastuksista (lemmikit, luonto, lenkkeily),
omasta-ajasta, ty0sti, sosiaalisista suhteista, vertaistuesta ja huumorista. (Rytkénen 2018,
49). Myo6s Smith (1998) viittaa vanhempien henkil6kohtaisiin tyo- ja perheen taloudelli-
siin vaikeuksiin vaikeassa eldmaintilanteessa. Havaitut isoimmat ongelmat olivat talous-
ahdingot, tyon ja lapsen sairauden yhdistdmisvaikeudet ja avio-ongelmat. (Smith 1998,

78).
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Tuija Kotiranta (2006) kertoo tunne-elimédn myllerryksestd ja omaishoitajien monista
vaikeista tunteista. Riittdmattomyyden, syyllisyyden, hidpeén, jannittyneisyyden ja ahdis-
tuksen tunteet sdvyttavéit arkea ja kuormittavat omaishoitajia. Ainainen huoli omaisesta
ja pettymykset sairauden eri vaiheissa katkeroittavat. Monet kielteiset tunteet peitetddn ja
salataan perheeltd, vaikka ne eivit silld hdvid, vaan lisddvit tuskaa. Sisélld kannettu suru
ja murhe masentavat ja muokkaavat omaishoitajaa ihmisend. Hankala eldméntilanne ja
laheisen sairaus vie turvallisuudentunteen ja eliménhallinnan tuoden monenlaiset pelot.
Tietoisuus eldmin rajallisuudesta ja kuolemasta ovat konkreettisesti ldsnd. Omaisen hoi-
toon kéytetty aika nihddin tdtd vasten myds korvaamattomana ja arvokkaana (Kaivolai-

nen; Purhonen 2006, 113-116).

Tunteet ohjaavat toimintaa yksilollisesti. Ne antavat voimia, mutta my0s vaativat lepaa-
miin tai ottamaan etdisyyttd tilanteeseen. Ristiriitaisten tunteiden vuoristorata on omais-
hoitajalle tuttu. Hetkesséd voidaan tuntea seki vihaa ettd rakkautta, kiitollisuutta ja katke-
ruutta. Rakkaus hoidettavaa kohtaan ja omaishoitajuudesta koettu ylpeys ja tarpeellisuu-
den tunne kannattelevat haastavissa eldmantilanteissa. Arjen pienet ilot ja huumori tuovat
tyytyvéaisyyttd ja auttavat selviytyméidn. Eldmaéntilanteen kohtuuttomuus, epdoikeuden-
mukaisuus ja vaihtoehdottomuus aiheuttavat vihaa, katkeruutta ja drtymystd. Sairauden
aiheuttamien muutosten paineessa omaishoitajat vésyvét ja uupuvat, tuntien rakkauden
jadvian taakan alle. Sitoutuminen ldheisen hoitoon kaventaa omaishoitajan omaa eldmii
ja vapautta. Erittdin negatiivisten ajatusten ja tunteiden kokeminen voi aiheuttaa omais-
hoitajalle syyllisyyttd ja hdpedd. Ndiden vaikeiden tunteiden ilmaiseminen on kuitenkin
ongelmallista. Omien tunnereaktioidensa lisédksi omaishoitaja joutuu kantamaan ja vas-
taanottamaan sairastuneen tunteet ja kdytoksen. Omaishoito on tunneraskasta tyotd ja
omaishoitaja tarvitsisi taukoja, lepoa ja aikaa kisitelld muuttuvia tunteita sekd vuorovai-
kutusta jaksaakseen eteenpidin. (Kaivolainen; Kotiranta; Mékinen; Purhonen; Salanko.-

Vuorela 2011, 107-125).

3.1 Ammatillinen tukeminen

Tulevaisuudessa (Mabel Qi He Leow yms.2011) voimme keskittya resilienssiin, itseluot-

tamukseen, selviytymisstrategioihin  auttaaksemme omaishoitajia  selviytyméidn



13

paremmin. Helpottaaksemme omaishoitajien taakkaa tulisi hoitohenkilokunnan antaa in-
formatiivista tietoa potilaalle ja ldheisille kuoleman ldhestymisesti ja sairauden etenemi-
sestd. Heille tulisi opettaa ongelmien ratkaisemista ja monenlaisia selviytymistaitoja. Ko-
tisairaanhoidon olisi hyva luoda ja tarjota vertaistukea ja mahdollistaa omaishoitajille le-
potaukoja. Tutkimuksen johtopddtoksissa suositellaan sairaaloita ottamaan isompi rooli
omaishoitajien auttamisessa ja antamaan potilaalle psykologista tukea ja tietoa sairauden
oireista, mikd lievittdd myos omaishoitajan taakkaa. Terveydenhuoltoammattilaisten tu-
lisi tarjota heille strategioita ja auttaa 16ytdméadn oikeat kanavat kuormittavuutta lieven-
tddkseen. Omaishoitajien tiedetdin olevan taloudellisesti tiukoilla ja vaikeuksia yhdistda
ty0 ja omaishoitajuus, néihin tilanteisiin pitdisi olla hyvét toimintamallit. My0s ennakoi-
van surun ammattimainen késittely voi auttaa selviytyméén ldheisen kuoleman uhasta.
(Leow yms.2011, 1894-1895, 1897-1898). Informatiivista tukea on hoitohenkilokunnalta
potilaalle ja ldheisille saama rehellinen ja luotettava tieto, miké vahvistaa toivoa ja auttaa
eldméén sairauden, oireiden ja muutosten kanssa. Informaation tulee olla paikkansapiti-
vid ja toiveikasta. Potilas on tiedon saamisessa keskidsséd, mutta ldheiset ja omaiset ko-

kevat sen erittdin merkityksellisend. (Kylmé, Kohonen, Juvakka, Pietild 2005, 5).

Smith kuvaili (1998) syopéén sairastuneen lasten vanhempien haastatteluiden kautta am-
matillisen tuen merkitystd. Hoitohenkilokunnan antama yksityiskohtainen tieto sairau-
desta, informaatio odotettavissa olevista hoidon seuraamuksista ja tuesta auttoivat van-
hempia selviytyméddn. Realistinen, totuudellinen tieto koettiin hyvéksi. Erés 4iti kirjoitti,
ettd henkilokunnan saavutettavuus oli tarkedd, ammattihenkil6t olivat heitd varten, kun
he tarvitsivat apua. Hoitohenkilokunnan ymmaértavé ja hoitava tapa kohdata seké lapsi
ettd vanhempi tuki vanhempia lastensa hoidossa ja auttoi emotionaalisesti. Sairaalan so-
siaalityontekijét tukivat, pitivéat pystyssd shokkitilanteissa ja tarjosivat kdytdnnon apua
monelle vanhemmista. Erds vanhempi toi esille tukiverkoston puuttumisen ja toivoi, ettd
ammattihenkilokunnastakin voisi tulla joku henkilo, joka on diti, sisko tai ystdva hénelle.
Toinen &iti korosti puhumisen merkitystd ammattihenkilokunnan kanssa. Ei vain sairau-
desta ja hoidoista keskustelun vaan vanhemman peloista ja tunteista. Tdmén hdn niki

selviytymisen elinehtona (Smith 1998, 114-117).
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3.2 Sosiaalinen ja emotionaalinen tukeminen

Psyykkistd hyvinvointia tuottava sosiaalinen tuki on kykyé ottaa vastaan apua (ilman ndy-
ryytyksen tunnetta) ja taito antaa tukea ylisuojelematta. Se on vuorovaikutusta, ihmissuh-
teita, jotka tarjoavat todellista apua, kiintymysté ja vélittdmisti. Sosiaalisen tuen laatu voi
saada ihmisen tuntemaan itsensd hyvéksytyksi ja rakastetuksi tai eristetyksi, hylédtyksi.
Tutkimukset vahvistavat sosiaalisen tuen ison kokonaisvaltaista terveyttd suojaavan mer-

kityksen stressihéiridissa ja traumaoireissa. (Poijula 2018, 136-137).

Sosiaalinen tuki on yhdistetty yleisesti ihmisen kykyyn selviytyd vastoinkdymisistd. Se
on tuen saamista perheeltd, ystiviltd, ammattiauttajilta ja muilta ihmisilta. Jo 1998 Smit-
hin tutkimus vahvistaa sosiaalisen tuen hyddyt vanhempien havainnoissa ja kokemuksis-
saan avun saamisesta. Smith méérittelee saadun avun kéytidnnolliseen ja emotionaaliseen
tukeen, vaikka linkittddkin ne pééllekkéisiksi prosesseiksi. Kéytdnnon avuista vanhem-
mat itse toivat esiin tydpaikan menettdmisen ja poissaolojen seuraamukset, tosin osa kiit-
telivdt tyOnantajan joustavuutta ja empaattisuutta. Kuljetusavun ja taloudellisen avun saa-
minen koettiin tarkedksi konkreettiseksi avuksi sairaalan sosiaalityontekijoiden organi-
soimana. Perheen viettdmat lomat ja yhteisesti vietetty aika lievittivit tuskaa ja mahdol-
listivat "unohdukset” huolista ja murheista. Erds &iti korosti huomaamaan, kuinka tirkeda
auttamisessa on pdivistd toiseen kdytdnnon teot (Idmmin ruoka, kotity6t), jotka auttavat

selviytyméén arjesta (Smith 1998, 101-104).

Smithin mukaan emotionaalinen tuki on empaattista ja sympaattista apua. Parhaiten Smit-
hin tutkimuksen vanhemmat saivat sitd omalta puolisoltaan, joka koki samoja asioita ja
tunteita. Toinen tapa tulla emotionaalisesti tuetuksi oli henkild, joka vilitti ja kuunteli.
Naitd thmisid olivat ldheiset, ystidvit ja ammattihenkilokunta. Suurin osa vanhemmista
koki puhumisen ja keskustelun auttavan tunteiden késittelyssd. Elintirkeédnd vanhemmat
pitivét tietoa, ettd auttava ihminen on “sielld” ja tulee apuun kdytéinnon asioissa, kun tarve
on ja kuuntelee, kun vanhempi haluaa jutella. (Smith 1998, 104-106). Haastateltujen
vanhemmat saivat laajasti tukea omalta perheeltdén. Koko laaja perheverkosto aktivoitui
kriisitilanteessa ja sukulaiset tarjosivat apua, etdéltikin puhelimitse. Muutamien perhei-
den vilit syvenivit ja paranivat, vélirikotkin unohdettiin. Muutama vanhempi koki petty-
mysté, surua ja katkeruutta sukulaisten kyvyttomyydesti auttaa ja tukea. Ystidvyyssuhteet

antoivat vanhemmille mahdollisuuden jakaa tunteitaan, keskustella huolistaan ja paista
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eroon sairauden ympéardimaistd eldmastd hetkeksi, sulkien mielensa siltd. Muutama van-
hempi koki, ettd vaikea eldmaintilanne aiheutti ystdvissd ymmartdmattomyytti ja kyvyt-
tomyyttd kohdata sairauden vakavuutta. Muutama vanhempi koki erittdin loukkaavana,
kun osa ystavistd ei halunnutkaan olla ldheisissa véleissd endd, eivétka vilittdneet. Kipua
ja pettymysti koettiin myd0s, jos tarjottu apu ei tullut niiltd ihmisilt4, joilta siti odotettiin.
Erés isd kuvasi ystdvien vilttelyn syyksi pelkoa kohdata lapsen sairautta ja hinen reakti-
oitaan siithen. Jokainen vanhempi kuvasi ystivyys- ja sosiaalisten suhteiden muuttuvan
lapsen sairastumisen jdlkeen. (Smith 1998, 107-110, 122). Smithin tutkimuksen vanhem-
mat olivat parisuhteessa yhtd lukuun ottamatta. Siind missd muut kokivat merkitykselli-
semmaiksi tueksi oman puolison ja “yhteen hiilen” puhaltamisen, yksinhuoltajavanhempi
kertoi sen pahentaneen ja vaikeuttaneen selviytymistd. Kumppanin kanssa arjen jakami-
nen, samojen tunteiden tiedostaminen ja sairaudesta keskustelu antoivat heille voimaa ja

vahvuutta. (Smith 1998, 109-112).

Marja Saarenheimo (2006) kuvaa, ettd haastavissa ja vaikeissa eldmantilanteissa merkitys
ja tarkoitus korostuvat sekéd usko omaan selviytymiseen palaa epitoivon ja ahdistuksen
jélkeen, jos omaishoitaja saa tukea muilta ihmisiltid. [lman tukea emotionaalinen kriisiti-
lanne voi jumiutua pitkédksi aikaa paikalleen. Omaishoitajien avoimuus ja vaikeiden tun-
teiden sanottaminen ovat tirked vayld psykologisiin oivalluksiin omaishoitajan selviyty-

misestd ja kasvusta (Kaivolainen; Purhonen 2006, 118-122).

3.3 Toivon lisdédminen ja hengellinen tukeminen

Ladkari Tiina Tasmuth on kirjoittanut (2013) toivon tdrkeydestd voimavarana thmisen
selvidmisessd. Hén todistaa sen kuvaten, ettd toivo on vienyt ldpi Auschwitzin tai Sipe-
rian vankileirin”. Ldhimmadinen ja vierelld kulkeva lddkéri ei voi ohittaa toivoa. Se on
rakkauden ja uskon vierelld eldmén perusarvo. Tasmuthin mielestd keskeistd on miettid,
miké on potilaan toivo, joka vie eteenpdin ja kannattelee. Se voin olla rakkaan vierailu,
padsy kesamokille, ylioppilaaksi valmistuminen. Ladkéri ei kuitenkaan voi valehdella,
mutta toivon viemisenkddn ei ole lupaa. Kukaan ei tiedd kuolevan tarkkaa paivien maaraa.
Turhien toiveiden ja vidérien olettamuksien sijaan on merkityksellistd tukea ja kannatella
potilasta lupaamalla pitdd hanestd mahdollisimman hyvié huolta loppuun asti. (Tasmuth

2013).
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Filosofisesti toivo kuvataan ihmisen olemassaolon muutoksella. Itsekeskeinen, omistava
taso estdd aidon ja todellisen yhteyden rakentumisen ihmisten vilille. Téstd ongelmakes-
keisestd epdtoivon tasosta vapautuessaan, ihminen on saatavilla toisille, sitoutunut. Yh-
teyden 16ytyminen toiseen ihmiseen on toivon olemus. Se on rakkautta ja vélittdmista.
(Kylmi & Juvakka 2007, 7). Meidédt on luotu yhteyteen, tarkoitettu olemaan riippuvaisia
toisistamme ja Jumalasta. Luomisjarjestyksessd keskeisin viesti on olla auttaja toisil-
lemme, kantaen toistemme taakkoja palvelemme toisiamme, ihmisyyttd ja Jumalaa. (Wy-
att, 2009, 68-70). Jumalaa kohti nousee kési, avunpyynto, etsien tarkoitusta kaiken tuskan
keskelld. Karsimys pyytdd miettimddn eldmén todellisia arvoja. Se avaa silmié ja anoo
katsomaan ihmisen sisdlle, omaan syddmeen ja Jumalan kasvoihin. [lman toivoa armosta
thminen pakenee ja puolustelee. Jumalan rakkaus on ja sdilyy, silti tarvitsemme toisi-
amme. Olemme samaa perhettd. Perheessi jactaan yhdessa kivut, surut ja kirsimys. La-
heisen tai hoivaajan pienet sanat, kosketus ovat tukipilareita ihmisen eldmaissé ja enkelin
siipid isoissa eldman karikoissa. Meilléd kaikilla pitdisi olla ainakin yksi ihminen, jolle

uskoutua, kertoa vaikeista hetkisté, ajatuksista. (Gothoni, 2012, 16 -166).

Seminaarissa Arkkipiispa Leo kuvasi (2007) toivoa ja uskoa monititeellisesti raamatun
avulla. “Thmiset asettavat toivonsa usein asian tai toisen ihmisen varaan. Kristillisessi
mielessi toivo on kuitenkin syvempéé suuntautumista tulevaan hyvién, jonka toteutumi-
nen on varmaa. Toivo on muuta kuin ihmisten toiveita ja haaveita. Kristillisesti toivo on
pyrkimystd Jumalan luo. Toivossa eldvd ja Jumalaan uskova ithminen pyrkii ndkeméin
heikkoutensa. Toivo opettaa karsivéllisyyttd kestdd vaikeuksia ja kasvattaa itsetunte-
musta. Toivossa eldminen vaatii paljon, mutta myds antaa paljon” (Tavast 2008, 124).
Meilld on toivoa, joka ulottuu kuoleman ja haudan tuolle puolen. Yl6snousemuksen toivo
(Wyatt, 2009, 240, 284). Karsimys, pahuus, tuska, ahdistus ja kipu voivat muuttua Juma-
lan armosta syvilliseksi, kauniiksi, kestaviksi merkitykseksi. Ristin salaisuus. Kérsimyk-
sen ominaispiirre on, ettd se ei johda epdtoivoon vaan toivoon. Eikd kdrsimys ole tarinan
loppu vaan alku. Kristillinen toivo muistuttaa meité, rakkaus ei koskaan kuole eiki katoa.

(Wyatt, 2009, 274-275, 285).

Hengellisyys on ominaisuus, joka lisdd ihmisen sopeutumiskykyisyyttd ympéristoon.
Hengellisyys vaikuttaa ihmisen kykyyn tehdd koko yhteiskuntaa ja maailmaa auttavia te-

koja. Se on hyvédad itsensd tiedostamista tunnustaen yksilolliset, uskonnolliset ja
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hengelliset tunteet. Hengellisesti sopeutuvasti kdyttdytyvd ihminen toteuttaa ongelman
ratkaisuissaan hengellisid elementteja seka tekee hyvii tekoja kuten antaa anteeksi ja hy-
viksyy itsensd. Jokainen voi hyddyntéda hengellisyyttd selviytymisstrategiassaan. Jumala
yhteyden 16ytyminen ja elimén ongelmien ratkaisut yhteistydssd korkeamman voiman

kanssa luovat turvaa ja lohtua. (Poijula 2018, 200-203).

3.4 Diakoninen hoitotyo

Diakonisen hoitotyon perusta on hoitotieteessé ja teologiassa, saaden merkityksensi kiy-
tdnnon tyossd hoitoalalla (Myllyld 2004, 66.) Arvosidonnaisuudeltaan diakoninen hoito-
ty0 on suhdetta Jumalaan, omaan itseen hoitotyon tekijané sekd ammatillisesti kykyé vas-
tata potilaan hengellisiin tarpeisiin seké syvéllisiin kysymyksiin. Hengellisyyden lisdksi
diakonisen hoitotydn arvopohjana on ammatillinen kyky kohdata ihminen ja hénen 14hei-
sensd kokonaisuutena, erilaiset tarpeet huomioiden. Kristillisistd arvoista kumpuava hoi-
toty6 on rakkaudellisen viélittimisen osoittamista apua tarvitsevalle, tavoitteenaan lahim-

mdiisen kokonaisvaltainen palveleminen. (Myllyla 2004, 53).

Diakonisen hoitotydn tavoitteena on yhteiskunnallinen vaikuttaminen verkostoituneena
yhteistyossé kaikilla yhteiskunnan sektoreilla. Sen ammatillisuuteen sisdltyvit kddentai-
dot, paatoksentekokyky, ithmisten fysiologisten toimintojen ymmartdminen ja hoitami-
seen liittyvit taidot. Diakonista hoitotyotd tekeva sairaanhoitaja osaa sairaanhoidon li-
sdksi tunnistaa piilossa olevat ihmisen tarpeet. Auttamismenetelmind on ihmisten koh-
taaminen sieluna, henkend ja ruumiina. Diakonista hoitoty6td tekeva sairaanhoitaja auttaa
potilasta ndkemidn tulevan ja eldmédn jalkeistdkin aikaa. Sitd kuvataan sanana toivo.
Toivo on kantava voimavara sekd tyontekijélle, 1dheisille ettd hoitoa saavalle. Ammatil-
linen rakkaus diakonisessa hoitotydssa ndkee toivon kaikissa tilanteissa etsien aktiivisesti
toimintaverkostoonsa asiantuntijoita, joiden kanssa yhdessi hoidetaan potilaan ja ldheis-
ten tarpeita ja kokonaistilannetta. Diakoniseen hoitoty6hon liittyy vahvasti teologian,
psykologian, sosiologian ja filosofian monitieteinen tydote. Teoreettisesti diakoninen
hoitotyd sisdltdd konkreettista ja ei-konkreettista hoivan toteutumista. Empiirisesti diako-
nisen hoitotyon auttamiskeinoja kuvataan karitatiivisen, liturgisen ja pedagogisen ajatte-
lun mukaisesti. Toteutus on huolenpitoa, hoitamista, sielunhoitoa, laulua, rukousta ja vie-

relld kulkemista. (Myllyld 2004, 54-56, 64).
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Osana diakonista hoitotyotd ovat ldsnéolo, hiljainen yhdessi oleminen ja aito 1dheisyys.
Hiljainen ldheisyys kuvataan merkitykselliseksi ja rohkeaksi ammatilliseksi vuorovaiku-
tukseksi. Lahelld olo auttaa seké potilasta ettd hanen ldheisiddn ja on luontaista diakonista
hoitoty6té tekeville. Diakonista hoitoty6td tekevad sairaanhoitajaa kuvataan ihmisené ih-
miselle, tasavertaisena asiantuntijana seké rakkauden osoittamisena jokaiselle hoidetta-
valle. Rakkauden osoituksina ndhdddn kiddestd kiinni pitdminen, helld ja hyva hoitaminen

ja tasapuolisuus. (Myllyld 2004, 57-60).

4 TOIVO OMAISHOITAJUUDEN JA DIAKONISEN HOITOTYON
VOIMAVARANA

Toivo ilmidné ja parantumattomasti sairaan potilaan ldheisten ihmisten sisdisend voima-
varana loydettiin jo 1990 -luvulla. Silloin toivoa kuvattiin ihmisen dynaamisena voimana,
mikd mahdollistaa ldpindkyvén ja tilanteen hyvéksyvin asenteen sekéd uuden positiivisen
tietoisuuden. (Kylmé, Duggleby, Cooper ja Molander 2009, 372). Toivoa on tutkimuk-
sissa kuvattu moniulotteisena ilmidné, se on henkil6kohtaisia mahdollisuuksia, parem-
man huomisen tai tulevaisuuden odotusta sekd merkittdvd hengellinen tarve. Toivo, yksi
eldmin perusvoimavaroista on yhteydessd eliméntarkoitukseen, arvoihin ja odotuksiin
padmadrien toteutumisesta. Se on prosessi, siséltden ajatuksia, tunteita ja toimintaa. Se
luo ihmiselle tunteen elinvoimaisuudesta ja kykeneviisyydestd selviytyd. (Kylmé yms.

2005, 2).

Optimismista on julkaistu paljon tutkimuksia ja artikkeleita. Onnellisuustutkija Sonja Ly-
ubomirskyn laajantutkimuksen mukaan 50% periytyy ja jopa 40% on opittavissa. Vas-
toinkdymisten sietdmistd voi siis opetella (Duodecim 2015, 131). Eldmé pelissd, katta-
vasta tutkimuksesta, (2007) saatiin hyvid 10ydoksiad. Yksi keskeinen 16yto oli toiveikkuu-
den vaikutus onnellisuuteen ja yhdessd terveellisten eldméntapojen kanssa toiveikkuus
vahvistui merkittidvasti. Terveyttd tuottaviin asioihin vaikuttavat toivo, optimismi ja usko

tulevaan. Toivoa kuvataankin hartaana odotuksena, myonteisend tulevana tapahtumana.
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Toiveikas mieliala tarkoittaa selviytymistd, menestystd ja onnistumisen mahdollisuutta.
Tutkimus osoittaa, ettd toivoa pitdd valaa ihmisiin ja toivon sanomaa kertoa toivottomille
thmisille. Toivo lisdd siis tyytyvadisyyttd, onnellisuutta ja terveyttd. Tutkijoiden mukaan
toivo liittyy vahvasti nikokulman muuttamiseen tai vaihtamisen taitoon erityisesti kuole-
man edessd. Toivon katsotaan myds tarttuvan, joten hyvéosaisten ja onnellisten ihmisten
pitdisi olla ldsnd ja ldhelld toivottomien keskuudessa. My0s ammattiauttajien, diakonia-

tyOn ndhtiin tartuttavan toivoa toivottomaan (Mustonen 2015,131).

4.1 Toivo hoitotydssi

Toivoa on tutkittu ja se on tieteellisesti tunnistettu ja tiedetty pitkddn olevan keskeinen
hoitotyon elementti. Toivo hoitotyOssd kytkeytyy vélittdmiseen, empatiaan ja moraali-
seen herkkyyteen. Laajasta tutkitusta tiedosta huolimatta toivon merkitys tunteena saattaa
jaada huomiotta terveydenhuollossa. (Kylmé & Juvakka 2007, 7). Tehdyissa hoitotieteen
tutkimustuloksissa toivon dynamiikka sisdltdd sekd toivon ettd toivottomuuden tunteet.
Toivo on ihmisen sisdinen ilmid ja suojaa ihmiselimaa ja epitoivo uhkaa ihmisen ole-
massaoloa ja hyvinvointia. Toivo pitéisi huomioida hoitoalalla, 1ahtokohtanaan kokonais-
valtainen ihmiskasitys. Silloin hyvé hoiva edistdd ihmisen hyvinvointia ja terveyttd, vi-
hentdd kérsimystd, tiyttdd ihmistarpeet, tukee selviytymistd ja parantaa eldménlaatua.
(Kylméi, Lahdevirta, Vehvildinen-Julkunen 2001, 10). Hoitosuhteessa, sairauden edetessi
tai muutosvaiheissa potilas sekd omaiset tarvitsevat emotionaalisten tunteiden kisittely-
apua. On tirkedd auttaa potilasta ja perhettd elimédn pdivé kerrallaan ja tulemaan toimeen
erilaisten rajoitusten kanssa. Hoitohenkilokunnan tulee tukea perhettd, 1dheisid hoitoon
osallistumisessa ja kotona selviytymisessd arjen askareissa. Laheisten ldsndolo, rohkaisut

ja positiivisuus auttavat potilasta ja vahvistavat hinen toivoaan. (Kylmé yms. 2005, 6-7).

Kylmé on poiminut useasta eri kansainvilisestd tutkimusldhteestd kattavasti tietoa toi-
vosta ilmiond, kasitteend ja sen merkityksesti hoitotydssd. Hinen mukaansa toivo sisaltdd
merkittdvid vaikutuksia ihmisen olemukseen, eldmidin ja kasvuun. Se edistdd merkitti-
visti thmisen terveyttd ja hyvinvointia. Toivo lievittdd karsimysté ja syntyy (hoitotydssé)
suhteessa toiseen ihmiseen. Toivo ndyttiytyy voimavarana sekéd strategiana ihmisen elé-
méssd. Se on positiivinen tulevaisuuden ndkymai luoden parempaa eldménlaatua (Kylma,

Ojanen, Pentikdinen, Vaskilampi 2012, 32).
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Tutkimuskatsauksessaan (Kylméa, Duggleby, Cooper ja Molander 2009) tekijat 16ysivit
toivon kaksi pddteemaa. Toivo on merkityksellinen, dynaaminen voimavara parantumat-
tomasti sairaan eldmassi ja kuolemassa sekd hénen ldheistensa selviytymisessa (living in
hope) ja toisaalta toivo kohdentuu toivomaan jotakin elimédssdin ja kuoleman ldhesty-
essd. (living with hope). Palliatiivisen potilaan ldheisille toivon luominen ja yllapitdminen
ovat erittdin merkityksellistd. Tiedon myo6td on kehitetty ohjelma omaishoitajille
(LWHP), perustuen (Holtslander 2005) teoriaan “hanging on to hope”. Ohjelmassa esi-
tellddn omaishoitajien tarinoita ja kokemuksia, selviytymistd. He kertovat reflektoiden

mik4 antoi toivoa ja auttoi kunakin paivina. (Kylmé yms. 2009, 369, 373).

Kylma kirjoittaa (2012) toivon luomisesta hoitosuhteessa seuraavin argumentein. Toivo
ei synny itsestién, eikd ole hoitotoimenpide, eiké sitd voi toiselle mydskédén antaa. Vaan
toivo vahvistuu ihmisessi ldsndolon ja aidon, todellisen vuorovaikutuksen tuloksena hoi-
tosuhteessa. Toivon vahvistuminen hoitosuhteessa edellyttéa siis tilanteen ja eldimén koh-
taamista itsessdédn ja hoidettavissa ihmisissd. Kylmé kertoo, ettd hoitohenkilén on kyet-
tdvd kohtaamaan omassa eldmaissdédn epitoivoa, toivoa ja toivottomuutta, jotta voi koh-
data sitd toisessa. (Kylmad, 2012, 33-34). Toivo luo siis mahdollisuuden. Mahdollisuus
auttaa parjaddmaiin nykyisessd tilanteessa, avaa tulevaisuuden nidkymid ja perspektiivii.
Toivossa thminen on avoin kipeillekin tunteille. Parasta mité hoitava henkil6 tai thminen
voi tehdi toivottomalle on vastaanottaa hinen toivottomuutensa. Mitdédn muuta ei tarvitse.
Vastaanotto avaa uuden tien toivolle, jota yksin thminen toivottomuuden keskelld ei valt-

taméttd 10yda (Kylma, 2012, 39-40).

Miten vahvistaa ihmisen, hoidettavan toivoa? Luottamuksellinen ja aito ldsnéoloon pe-
rustuva hoitosuhde on toivon vahvistumisen perusta. Térkedd on thmisen muiden voima-
varojen vahvistaminen esimerkiksi fyysisen toimintakyvyn, itsendistymisen ja itsetunnon
tukeminen. Huumori toimii joillekin toivoa vahvistavana elementtind. Hoitaja voi my0s
ammattimaisella, eettiselld tiedon antamisella ja saamisen turvaamisella auttaa hoidetta-
vaa sopeutumaan tilanteeseen. Ihmissuhteet ja vertaistuki ovat keskeisessi roolissa toivon
vahvistamisessa auttamisen nidkokulmasta. Myos hengellisyyden huomioiminen ja tuke-

minen liséd toivoa (Kylmé, 2012, 35-36).
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Sy0Opéin sairastuneiden lasten vanhempien mukaan (Conway yms. 2017) terveysalan am-
mattihenkilokunnan hoivaava ote, informatiivinen yhteys potilaaseen ja perheeseen, jat-
kuva tiedonsaanti sairaudesta sekd hoitohenkilokunnan rohkaiseva, positiivinen kohtaa-
minen lisdsi vanhempien toivoa. Kuitenkin 60 % vanhemmista koki, etteivét saaneet am-
mattihenkilokunnalta toivoa rakentavaa tai lisddva toimintaa. (Conway yms. 2017, 431).
Vanhemmat kuvasivat tutkimuksessa psyykkisen ja psykososiaalisen tuen tarvetta hoito-
henkilokunnalta huomioiden sen kasvattavan toivoansa. Lohduttavalla ja laadukkaalla
hoidolla, vanhempia kouluttavalla hoito-otteella, hoitohenkilokunnan positiivisella kay-
tokselld sekd vanhempien selviytymistd esittdvélld ammatillisella toiminnalla on merki-
tysté toivon luomisessa. Mika on todistettu jo aiemmissa Kylméankin tutkimuksissa. (Con-

way yms. 2017, 432).

Saija Turpeinen (2018) kuvaa toivon merkitystd eldmai uhkaavissa sairauksissa ja toivon
tarkedd yllapitamistd oikeuspsykiatrisen potilaan hoidossa. Hin toteaa toivon olevan hoi-
don ydinarvo ja keskeinen tekijd mielenterveyshdiridistd selviytymisessd. Toivo motivoi
ja auttaa jaksamaan, yrittdmdin eliméssd aina eteenpdin. Toivo antaa tutkimuksen mu-
kaan myos lohtua ja uskoa omaan kuntoutumiseen. Hoitojirjestelméé Tupeinen pitda toi-
von perustana, edellytyksend toipumiselle. Toivon ominaispiirteitd ovat yksilollisyys, ai-
nutlaatuisuus, positiivisuus, toivon sdétely ja muuttuminen seké toivon uusiutuminen. Jo-
kaisella ihmiselld on oma toivonsa. Sité ei voi toinen tuoda hénelle ja sen muoto muun-
tautuu tilanteiden mukaan, mutta se on olemassa koko ajan. Vililld se katoaa tai hiipuu,
mutta sen tilalle kasvaa vidhitellen uusi toivo, jota voi vahvistaa. Toivo on my0ds uskoa
Jumalaan, johonkin suurempaan voimaan. Uskoa parempaan huomiseen tai myonteisten
muutosten odottamista. Se on uskoa paremmasta tulevaisuudesta”. (Turpeinen 2018, 48).
Toivo on kantava voima ja voimavara ja se edistdd ihmisten hyvinvointia. Toipuakseen
thminen tarvitsee toivoa. Toipuminen ylldpitdd toivoa. Yksilon omat toiveet ovat todelli-
sia ja tirkeitd, epdrealistisiakin, mika tulee hoitohenkilokunnan huomioida. Potilaan toi-
von ylldpitdmiseksi hoitajien ammatillinen arvomaailma nékyy hoitotoiminnoissa, kun he
tuovat itsensd ihmisind hoitosuhteeseen. Aito vilittiminen, myotdeldvd ymmairtdminen ja
luottamuksellinen potilassuhde yllapitavit potilaan toivoa. Koko hoidon ajan tulee pitda

huolta potilaan toivosta (Turpeinen 2018, 102, 114).
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4.2 Toivo omaishoitajuudessa

Omaishoitajien toivosta palliatiivisten potilaiden kanssa ei ole paljon tutkimusta. Toivo
on kaikissa muutamassa kansainvélisessd tutkimuksessa osoitettu omaishoitajan aktii-
viseksi, voimalliseksi tyokaluksi parantaen selviytymistd ja eldménlaatua. Omaishoitajat
kuvaavat hoitajuuttaan haastavaksi ja uuvuttavaksi kokemukseksi. On huoli potilaan tun-
temasta hddisté ja hidnen oireistaan ja omaishoitajan rooli on monimutkainen. Omaishoi-
tajuuden “hinta” on huomattava ja tyé on kuormittavaa. (Holtslander, Duggleby, Wil-
liams, Wright 2005, 285). Omaishoitajan toivoa palliatiivisen potilaan vierelld kotihoi-
dossa kuvataan termilld “hanging on to hope”. Se tarkoittaa, ettei toivosta tulisi milloin-
kaan luopua. Télld ilmi6lld on 4 ulottuvuutta: on tehtdvd mitd tiytyy, eldé tdssé ja nyt,
positiivisena pysyminen ja jokaisen eldmintarina on oma, ainutlaatuinen. Perheen, ysti-
vien ja ammattihenkil6kunnan tuki ja hengellinen yhteys korkeampaan, johonkin suurem-
paan, olivat osa toivossa kiinni pysymistéd (Holtslander 2005, 285). Toivo koetaan omais-
hoitajien sisdiseksi vahvuudeksi. Se antaa rohkeutta ja kykyé selvitd hankalista tilanteista.
Itselleen omaishoitajat toivoivat kykyé selvité tuli mitd tahansa ja tehdé hoitajan” tyonsi
hyvin, luovuttamatta. Tutkimuksen omaishoitajat kuvasivat padhuolenaan toivon menet-
tdmisen, kuvaten sitd syovyttdviand. Kun potilaan oireet ja sairaus pahenevat, saat nega-
titvisia uutisia, ldheiselldsi on kipuja tai tieddt mitd on tulossa, tunsivat tutkimuksen
omaishoitajat turhautuneisuutta ja toivon menetystd. Silti ndind huonoinakin aikoina he
kaikki kokivat toivon jollakin tavalla sdilyneen. "Hanging on to hope” — ilmi6té kuvattiin
tutkimustuloksissa ainutkertaisella diagrammilla, jossa epatoivon (huonot péivit, negatii-
viset uutiset ja ammattihenkilékunnan osuus) ja toivon kokemukset (4 ulottuvuutta) aal-

toilivat. (Holtslander 2005, 287).

Holslanderin (2005) mukaan yksi toivon tekija oli, ettd tiytyy menna lédpi, tehdd se mita
tdytyy tehdd. Omaishoitajien kokemuksena se piti sisdlldén tunteen, ettd hyviksyy tilan-
teet kieltdmattd niitd ja toimii selviytydkseen niistd parhain pdin. Toinen tapa oli paatta-
viisesti sinnitelld, eikd luovuttaa, menné askel kerrallaan eteenpdin, uudelleen latautuen.
Omaishoitajien “akkujen lataus” sisdlsi lukemista, rentoutumista, ulosmenoa, kively-
lenkkejd, tyotehtdvid, rukoilua ja lepoa. (Holtslander 2005, 288). Omaishoitajat muuttivat
keskittymistdén tdhidn hetkeen tulevaisuuden sijasta ja pééattivit selviytyd pdivé kerral-
laan. Kaikki pitivét kauas tulevaan katsomisen murskaavana ja pdivéa kerrallaan eldmisen

selviytymisen sekd toivon elinehtona. Omaishoitajat kertoivat, ettd juuri toivo auttoi
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pysymédn positiivisena ja arvostamaan eldmén hyvid asioita. He eivdt endd kysyneet
miksi- kysymyksid vaan kohdistivat energiansa luodakseen hyvid hetkid. (Holtslander

2005, 288).

Omaishoitajat halusivat sdilyttda kontrollinsa ja eldménhallintansa vaikeissa olosuhteissa
sekd kykynsa tehda paétoksid tulevaisuuden suhteen. He halusivat olla mukana hoitohen-
kilokunnan kanssa yhdessd tekemissd suunnitelmia, kokeilemassa ja tutkimassa vaihto-
ehtoja eikéd halunneet kuulla sanoja ” emme voi tehdd mitddn tai emme voi auttaa teitd”.
Omaishoitajien viesti oli, ettei kukaan voi tietdd toisen tarinaa eiké kukaan voi sitd ennus-
taa. Kokonaisuudessaan tutkimuksen pédtelmé on, ettd tukien omaishoitajien toivoa an-
namme merkityksellistd, myGtétuntoista ja tehokasta hoivaa perheelle selviytyé palliatii-

visesta hoidosta. (Holtslander 2005, 288, 291).

Tieto lapsen vakavasta sairaudesta aiheutti vanhemmille shokin, ahdistuksen ja he olivat
varmoja, ettd lapsi menehtyy sairauteensa. He tunsivat vihaa, turhautuneisuutta, avutto-
muutta ja psyykkisidkin hiiri6itd. Osa vanhemmista kertoi, ettd he menivit rikki, palasiksi
ja painajainen imaisi heiddt mukaansa. Avaintekija vanhempien jaksamisessa, selviyty-
misessd eteenpdin oli tasapaino luottamuksen ja pelkojen kanssa. Vanhemmat pitivét tar-
keédnd sdilyttdd uskonsa ja toivonsa, etté lapsi tervehtyy kokonaan, vaikka tuskalliset pelot
kuolemasta ja lapsen vahingoittumisesta, vammautumisesta olivat vaa’an toisella puo-
lella. Toivo oli heidin kantava voimansa. He paattaviisesti ja jatkuvasti valitsivat positii-
viset ajatukset ja uskon parempaan, lapsensa tervehtymiseen. (Smith 1998, 84-87). Van-
hemmat pitivit tirkednd pysyé vahvoina lapsensa, sukulaistensa edessé ja yrittivét pakon-
omaisestikin kddntdd ajatuksensa positiiviseksi, uskoen niiden vaikuttavan positiivisesti
lapseensa, hdnen tervehtymiseensé ja koko perheen hyvinvointiin. He tydnsivét jatku-
vasti omat pelkonsa ja negatiiviset tunteensa taustalle. Elamdnmyonteisyys ja toiveikkuus
tulevaisuudesta auttoivat vanhempia kestiméén ja toimimaan vaikeissa tilanteissa, odo-
tettavista tuloksista huolimatta. Toivon séilyttdminen oli kaikilla vanhemmilla tarked
keino selviytyé lapsen vakavasta sairaudesta. Tutkimuksen haastatteluista Smith kokosi
tavat, miten vanhemmat séilyttivit toivonsa ja pitivit pelkonsa loitompana. Erds tavoista
oli luottamus ammattihenkilokuntaan, toinen tekijé oli lapsen reaktio sairauteen ja hoitoi-
hin sekd miten lapsi rohkeasti ja positiivisesti suhtautui eldméansé, sairaudestaan huoli-
matta. Lapsen emotionaalinen ja psyykkinen hyva olo lisdsi vanhemman positiivisuutta

ja toiveikkuutta. Vanhemmat kertoivat, miten he iloitsivat pienistd asioista ja askeleista
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lapsensa voinnissa. Useissa vanhemmissa syttyi myos taistelutahto sairautta kohtaan. Po-
sitiivisen asenteen liséksi vanhemmat kokivat paljon hyvéksyntié elinuhkaavaa tilannetta
kohtaan. Toivon sdilyttiminen on paitekija vanhemman selviytymisessd. (Smith 1998,

87-95, 99).

SyOpéén sairastuneiden lasten vanhemmat havaitsivat, ettd 90% piti toivoa erittdin mer-
kittdvand selviytymisen ehtona. Lapsensa sairauden aikana toivo joko kasvoi tai pysyi
samana. 20% vanhemmista kertoivat toivottomuuden kokemuksistaan liittyen lapsen sai-
rauden hoitoon. Toivo antoi varmuutta, positiivisuutta ja se koetiin henkisend voimava-
rana. Myos toivon hengellinen aspekti tuli esiin tutkimuksessa uskona Jumalaan ja suu-
rempaan suunnitelmaan Suurin osa (54%) vanhemmista kuvaa toivoa tunteeksi, etti
kaikki jdrjestyy ja tulee vield olemaan hyvin, tiedostaen oman avuttomuutensa vaikuttaa
asioihin ja 34% vanhemmista kuvasi toivoa luottamuksena ja uskona Jumalaan. Jumalalla
on suunnitelma lapsen ja perheen varalle. Tutkimustuloksissa 12% piti toivoa toiveena,
toiveikkuutena, ettd kaikki menee niin kuin he haluavat, lapsi paranee. Niille vanhem-

mille toivo oli positiivisuutta (Conway, Pantaleao, Popp 2017, 430-431).

Kylmén yms. (2009) tutkimuskatsauksessa 16ydettiin useita tekijoitd mitkd edesauttoivat
potilaan ldheisid toivossa sekd toivoa uhkaavia asioita. Toivon kontektissa omaisia ja 13-
heisid auttoi kyky tyynnytelld ja rauhoitella itseddn, meditointi sekd positiivisesti itselleen
puhuminen. Tasapainon 16ytdminen, latautuminen (palautuminen), sitkeys, tilanteen hy-
viaksyminen, usko, uskomukset, rukous ja keskittyminen nykyhetkeen tulevaisuuden si-
jasta vahvistivat toivoa ja auttoivat elaméén toivossa, toivoen. Oman elédméin kerronnalli-
suus ja tarinallisuus antoivat mahdollisuuden vahvempaan eldménhallintaan ja kykyyn
tehdd tulevaisuuden suunnitelmia sekd padatoksid. Uhkana toivolle olivat omaishoitajan
rinnakkaiset ja samanaikaiset menetykset esimerkiksi oma terveydentila tai taloudelliset
huolet. Eristdytyminen ja ystdvyys- ja vuorovaikutusvaikutussuhteiden negatiivinen
muutos, jopa niiden menetys, johtivat toivottomuuteen. Liheisten kokemus potilaan pal-
liatiivisesta hoidosta ja ammattihenkilokunnan toiminnasta vaikuttivat myos toivon ilme-

nemiseen. (Kylma yms. 2009, 369, 373).
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5 TARKOITUS JA TAVOITE

Opinndytetyon tarkoituksena on selvittdd ja tutkia omaishoitajuuden kuormittavuutta, te-
kijoitd, mitkd vahvistavat tai heikentévét selviytymistd ja toipumista sairastuneen rin-
nalla. Tutkittu ja oma kokemuksellinen tieto osoittaa merkityksellisemmat tuentarpeet ja
tarvittavat auttamismuodot vaikeassa eldmaéntilanteessa. Opinndytetyon tavoitteena on
kehittdé diakonista hoitotyotd, lisdtd ymmarrystd omaishoitajuuden kuormittavuudesta ja
tietoisuutta toivon merkityksestd. Haluan opinndytetydlldni vaikuttaa my0ds yhteiskunnal-
lisesti sosiaali- ja terveysalan tuki- ja palvelumallien kehittdmiseen moniammatillisena
yhteistyond. Opinndytetyoni on kaksiosainen, sisdltden tutkittuun kotimaiseen ja kansain-
viliseen tietoon kootun raportin ja kirjan: ”Kun minulla ei ole muuta puhuttavaa kuin
tdma eldmini”. Se kertoo omakohtaisen kokemuksen omaishoitajuudesta parantumatto-
masti sairaan poikani rinnalla, yksinhuoltajaiitini. Kirjan tavoitteena on luoda toivoa ih-
misille hddén ja kriisin keskellé seké sanoittaa omaishoitajuuden vaikeita tilanteita ja tun-
teita. Pdivakirjamerkint6ihini ja omiin kuvituksiin pohjautuva kirja on rukousta toivon ja

toivottomuuden aallokossa.

Otteita paivakirjasta 2.8.2019:

Kuulin tdnddn sanonnan, ettd niin kauan, kun on eldmdd, on toivoa. En tiedd, miksi en
siedd sitd. Vastustan. Tunnen, ettd menetdn poikani. Vain Jumalan ihme voi hdnet pe-
lastaa ja parantaa. En uskalla endd luottaa ja uskoa ihmeeseen. Kun uskot ja toivot,
menetys on isompi ja tuskallisempi. En ole endd uskaltanut toivoa. Enkd taistellakaan.
Tyhjd sana koko toivo? Kun tietdd, ettd menettdd ldheisen, missd se toivo on? Entd jos
ei tunne toivoa endd? Kenen toivo on? Lohduttajien toivoko? Pystyyko toivomaan jo-
tain, mitd ei ole, eikd tule. Onko valheellista toivoa? Poikani sairaus on niin raju. Muu-
tokset ndkyvdt héinessd ja ndin sen unenkin "maailmanlopusta”. Menetyksen tuskasta,
missd jdin yksin. Olen myds vdsynyt tahdn. Eldmddn taakan alla. Miten eldd, kun toivoa
ei ole? Alitajunnassa on tuska ja kipu, itkukin. En halua ajatella, koska se sattuu niin
paljon. Rukoilen silti ihmettd Konstalle ja pyyddn saada kéydd levolle hinen puoles-
taan. Herkilld olen. Minulta viedddn koko pohja eldmdltd pois ja minun on vain
kestettivd se. Jiljelle jdd vain tyhjyys. Hirvedn kiped matka. Yritdn keskittyd jokaiseen

hetkeen, vaikka vaikeaa on. Jumala siunaa ja varjele meitd. Ole meille armollinen. Itku
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tulee silmddin. Syddntd puristaa. Mikd on meiddn toivo nyt? Toivo on pikku hetkissd.
Pullakahvilla, syédessd, jutellessa yhdessd. Toivoa on, kun nden poikani puheliaana,
iloisena ja hymyilevind. Toivoa on toiminnassa. Kun hdn pddsee terapioihin, kaverei-
den kanssa syomdcdn tai sukulaisten kanssa sirkukseen. Kun Konsta voi hyvin olen toi-
veikas. Kun kasvaimet pysyvit stabiilina, meilld on toivoa. Toivo on ldsnd uskossa Ju-
malaan ja hdnen armoonsa. Muuta en uskalla pyytdd. Olen luopunut osittain. Surulli-
nen. En halua vastauksia ja neuvoja. Niitd kun ei ole. Miten eldd, kun toivo paranemi-
sesta on mennyt? Toivo. Valo. Meiddn toivo on selviytymistd. Eldmdidin takertumista
pdivd kerrallaan. Kiinni pitdmistd. Pienistd asioista, hetkistd. Eldmdd vaikean sairau-
den keskelld. Muutosten ympdroimdnd. Henkisen paineen alla. Vuoristoradalla. Toivo
antaa merkitystd arjessa. Eldmdssd. Toivo asuu leivonnaisissa, mokin saunassa, koiran

hyppelyssd, halauksissa, hymyssd, yhteisissd hetkissd poikani kanssa.

6 KIRJAN TUOTTEISTAMISPROSESSI

Sosiaali- ja terveysalan tuotteen tarkoituksena on asiakkaan terveyden, hyvinvoinnin
ja eldménhallinnan edistdminen tapahtuen inhimillisessd vuorovaikutuksessa hoito-
henkilokunnan ja asiakkaan véililla. Sosiaali- ja terveysalan tulevaisuuden perusosaa-
miseen sisdltyy pehmeiden ja ihmisten kohtaamisen taidot, arvo- ja eettinen osaami-
nen sekd oman persoonan hyddyntdminen. Opinnédytetyoné tuotteet ovat usein infor-
maation vélitystd asiakkaille, henkilokunnalle ja yhteistyotahoille. Painotuotteet
edistyvit tuotekehittelyn vaiheiden mukaisesti ja sisdltoon vaikuttaa kenelle, miksi
ja miten tietoa vélitetddn. (Jamsd & Manninen 2000, 24, 54, 56). Opinndytetyona
kirjani on toteuttamistapa, jolla viestinndn ja visuaalisin keinoin pyrin tavoitteisiini

ja pddmaddriini. (Vilkka & Airaksinen, 2003, 51).
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6.1 Toimintaympéristo

Diakoninen hoitotyon toiminta on pyyteetontd tukemista, toivon antamista, opettamista,
ohjausta, rukousta, sielunhoitoa ja yhteiskunnallista vaikuttamista. Se siséltdd kaiken hoi-
totyOn auttamis- ja vaikuttamiskeinot, mitk4 sisdltyvit sairaanhoitajan tehtéviin. (Myllyla

2004, 68).

Kirjani on tarpeellinen ja hyddyllinen terveys-, sosiaali- ja hoitoalalla parantamaan poti-
laalle ja ldheisille annettuja auttamismenetelmii ja kehittdmiédn fyysistd, psykologista,
sosiaalista ja hengellistd tukea. Kirjani on osa diakonista hoitoty6ta kertoen avunantami-

sesta, rinnalla kulkemisesta, toivosta ja hengellisyydestd voimavarana.

Opintojeni aikana olin jo kiinnostunut palliatiivisesta- ja saattohoidosta. Opinnéytetyon
aihetta pohtiessani (2018) tuli vahva tunne, ettd haluan kertoa kokemuksistani ja arjesta
vakavasti sairaan pojan ddrelld, yksinhuoltaja -ditind. Tunsin, ettd minun on kirjoitettava
siitd julkaistava kirja. Aineistona olen kéyttdnyt pdivékirjamerkint6jani vuodesta 2014
alkaen, kun poikani sairastui. Opinndytetyoni on kirja ” Kun minulla ei ole muuta puhut-
tavaa kuin tamd eldmdni”. Se antaa kokemusperiisti tietoa omaishoitajuuden kuormitta-
vuudesta, selviytymisestd sekd toivosta. Kirja on selviytymistarina, tavoitteena auttaa esi-
merkilldni muita ihmisid. Haluan tuoda valon sinne missd on pimeédd. Olen kuvittanut
kirjaani omilla piirustuksillani. Koko opinndytetyoni prosessia ja valmistumista on oh-
jannut aktiivisesti Karjasillan diakoniatyontekija ja Oulun yliopistollisen sairaalaan joh-

tava pastori.

6.2 Tuotteen ideointi ja suunnittelu

Opinndytetyon idean tulisi vastata tiedostettuihin, harkittuihin ja perusteltuihin kysymyk-
siin. Toimintasuunnitelmassa vastataan kysymyksiin mitd tehdidén, miten tehddén ja
miksi tehdddn. Laht6tilanteen kartoituksella, idean rajaamisella ja tavoitteiden asettami-
sella jisennetidn toimintasuunnitelmaa. Opinndytetyon prosessissa osoitetaan kykenevai-
syyttd johdonmukaiseen etenemiseen ja paittelyyn ja sitoutumiseen. (Vilkka & Airaksi-
nen, 2003, 24-27). OpinndytetyOssd osoitetaan ammatillisen teorian ja kdytdnnon yhdis-

tdmistaitoja ja pohditaan kriittisesti kéasitteitd sekd kehitetddn ammattialaa. Kisitteiden
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valinnat perusteluineen ovat tietopohja, jonka ldpi aihetta kuvataan. (Vilkka & Airaksi-
nen, 2003, 42). Tutkittuun tietoon perehtyminen osoittaa késitteet ja ilmidt antaen nako-
kulman, ohjaten tutkimuskysymyksiin ja menetelméavalintoihin. (Hirsjdrvi, Remes ja Sa-
javaara 2009, 110.) Narratiivinen kertomus ja kokemus toimivat tiedon vilittdjini ja tuot-
tajina. Kirja on retorisesti voimakas véline tuottamaan konkreettisia tyokaluja ihmisten
itsensd, toisten ja asioiden yhteyksien ymmartdmiseen seké johtamiseen. (Hirsjérvi, Re-
mes ja Sajavaara 2009, 218.) Luova kirjoittaminen, monitahoinen tiedon muokkauksen
strategia, huomioi vastaanottajan ja vaatimustason. Tekemisen ja kirjoittamisen vuoro-
vaikutus osoittaa opinnédytetyossid kypsyyttd antaen toisille tutkijoille ja ammattihenki-

16ille ideoita ja ndkokulmia viitekehykseen. (Vilkka & Airaksinen, 2003, 66-67).

Tutkittua tietoa tarkastellessa huomasin, ettei ole paljon tietoa (parantumattomasti sairaan
lapsen) yksinhuoltajan omaishoitajuuden kuormittavuudesta, selviytymisesti ja toivosta.
Opinndytetyoni kattavasta tutkitusta tiedosta (raportti) ja paivakirjamerkintdihin pohjau-
tuvasta (oma kokemus) kirjasta muodostuu viitekehys niistd tekijoistd, mitkd tukevat
omaishoitajuutta, luovat toivoa ja ovat merkityksellisid diakonista hoitoty6téd kehittiessa.
Tutkittua tietoa olen analyyttisesti tarkastellut koko opinndytetyOprosessin ajan. Tydeld-
mién yhteistyokumppaninani ovat toimineet diakoniatyontekijd ja sairaalapastori. Perus-
idean kiteyttdminen pohjautuen tutkimuskirjallisuuteen raportissa ja omaan kokemuk-
seeni kirjassa ilmaisee tavoitteeni - mitd minulla on sanottavaa aiheesta. (Hirsjérvi, Re-
mes ja Sajavaara 2009, 41). Ideointi- ja suunnitteluvaiheessa olen kayttinyt erilaisia kei-
noja ja tekniikoita jasentdmadn viitekehystd, ohjaamaan keskeisempien késitteiden 16yty-
miseen ja rajaamiseen. Tekniikat ovat olleet kdsitekartat, listaus, merkitys-suhdekaavio,
kysymykset ja kuutiopeli toivosta. (Hirsjérvi, Remes ja Sajavaara 2009, 37-38, 85-86).
Olen kdynyt arviointikeskusteluita teemoista tydeldméan ohjaajien kassa aktiivisesti. Idean
rajaaminen raporttiin oli haastavaa, koska atheen ympérille nivoutui runsaasti ilmigita:

suru, kuolemaan saattaminen, kuolema, palliatiivinen hoito, kidrsimys, usko jne.

Tutkitun tiedon ja kirjallisuuden haussa kédytin monia tiedonhaluldhteiti koko prosessin
ajan (Diakin tiedonhakuportaalit, kansainviliset ja kotimaiset artikkeliviitetietokannat,
Terveysportti, ladkéreiden tietokannat, hoitotieteen ja hoitotyon viitetietokannat, lehtitie-
tokannat, verkkokirjat, opinndytetytot ja viitdskirjat). Suunnitteluvaiheessa opinniyte-
tyOn raportti ja kirja linkittyivét tiiviisti yhteen. Pdivikirjamerkinnit aloitin kirjoittamaan

puhtaaksi kevadlld 2019. Kirjan tekstin tiivistiminen ja kuvien valinta kirjaan edistyi
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vaihe kerrallaan kevéén ja kesdn ajan tuotesuunnitteluvaiheiden myo6ti. Syksylld 2020
syntyi péitos, jossa kirja alkoi eldméén omaa eldméénsi ja opinndytetyon raporttiin pai-

dyttiin esittiméén “otteita paivékirjasta.”

6.3 Tuotteen sisillon valinta

Toiminnallisiin opinnédytetdihin sisdltyy raportin lisdksi kirjallinen tuotos, jonka ominai-
suudet ovat toisenlaiset kuin raportissa. Tuotos puhuttelee lukijaa ja kohderyhméaa. Tuo-
tosta muokataan, tarkistellaan ja viimeistellddn vaiheittain selkiyttden kirjoittajan ajatuk-
sia ja karsien epdolennaisuudet pois. Lapi kirjoittamisprosessin tavoitteet ja tarkoitus, vii-
tekehys ja tietoperusta ovat opinndytetyon punainen lanka. Opinndytetyon prosessi ja tuo-
toksen teksti on hyvd dokumentoida asianmukaisesti, kriittisesti arvioiden. (Vilkka & Ai-

raksinen, 2003, 65-68).

Kirjani kertoo aika sensuroimattomasti herdnneisti vaikeista tunteista, yhteiskunnan tu-
kien puutteista ja yksin jdémisestd pitkdn kriisin aikana (ldhes 7 vuotta). Se on toisaalta
my0s kuvaus siitd, mikd on auttanut ja vienyt eteenpdin. Mika on toivon merkitys. Minun
tarinani on myos hengellinen ja minua on autettu ylhadltd pdin (Jumala) ja minulla on
ollut koko matkan diakoniatydntekijé rinnallani kulkemassa. Kirjan sisdltd on muodostu-
nut vuoropuhelussa tutkitun tiedon kisitteiden kanssa. Ne nivoutuvat vahvasti kokemuk-
seni kanssa yhteen. Tarkeimmat tekijét selviytymisessd ovat nousseet siis keskioon. Maa-
laaminen ja piirtdminen ovat olleet osa tunteideni késittelya ja auttaneet ilmaisemaan tun-
teitani, siksi olen halunnut ottaa ne osaksi kirjaani. Kirjan tekstin jisentdminen ja tiivis-
tdminen on ollut osin haasteellista, koska olen halunnut tuoda niin monia asioita esille ja

paivakirjamerkint6ja on runsaasti.

6.4 Tuotteen arviointi

Kirjan esivedos ja mallikappale syntyy tuotekehittelyn mukaisesti usean tarkastelu- ja tii-
vistysvaiheen sekd ulkopuolisten lukijoiden palautteiden jdlkeen. Kirjan viimeistelyssd
korjataan mahdolliset tekstiasuun liittyvét yksityiskohdat ja visuaalinen ilme. Markki-

nointi — ja julkistamissuunnitelma tehddin yhdesséd tydeldmén yhteistyOkumppaneiden
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kanssa. (Jimsd & Manninen 2000, 85). Tekemisen ja ammatillisen osaamisen merkitys
korostuu kaksiosaisessa opinndytety0ssé (raportti ja produkti) luoden uutta ja innovatii-
vista ongelmanratkaisua toisille ammattilaisille persoonallisella tavalla. Opponoinnin ja
opinndytetyon ohjauksen avulla saavutetaan tavoitteiden mukainen tasapainoinen pro-

duktio. (Vilkka & Airaksinen, 2003, 69, 152.)

Tyoeldmén ohjaajat, opponoijat ja Diakin opettajat ohjasivat raportin viimeistelyssa ja
auttoivat selkeyttimédn opinnéytetyotdni kokonaisuutena syksylld 2020 ja néin raportti
valmistui kevailla 2021 lopulliseen muotoonsa. Opponoijien palautteita olen hyodynté-
nyt koko opinndytetydn prosessin ajan raportissa ja kirjan esivedoksesta saatuja kom-
mentteja muokatakseni sen lopulliseen muotoonsa. Kirjan julkistaminen tapahtuu ke-
vaalld 2021 tydeldmin yhteistydkumppaneiden ja median kanssa, markkinointisuunnitel-
man mukaisesti. Kirja tuotteena ja sen merkityksellisyys ilmenee lukijoiden palautteiden

myoti julkistamisen jdlkeen niin ammatillisesti kuin yksityisesti.

7 POHDINTA

Resilienttinen kestivyys tarvitsee ihmisen kyvyn arvioida, reflektoida ja suunnitelmalli-
sesti toteuttaa tarkoituksellisia tekoja. Ihminen voi ndyttdad sopeutuneelta olosuhteisiinsa,
eikd hénelld ole kykyd muuttaa niitd, luoden tyydyttavaa eliminkulkua. Meidén ei ole
tarkoitus pysyé turvassa, satamassa, vaan litkkua vapaasti ulapalla myrskyissé, tuulessa
ja karikoissa tavoitellen elamén paamadria. (Poijula 2018, 29-30). Muutoksen ja haasteen
hyvéksyminen osaksi eldmid motivoi uuden oppimiseen ja henkiseen kasvuun. Thminen
nidkee muutoksen tuomat mahdollisuudet ja 16ytdd uusia toiveikkaita eldminpolkuja.
Rohkea optimisti ei ole stressitdn vaan taipuisa reagoimaan vaikeisiin tilanteisiin. Kes-
tdvyys persoonan piirteend siséltdd sitoutuneisuuden aktiiviseen, osallistuvaan eliméin
ja tukee hallinnan tunnetta. Ihminen ohjaa voimavaransa toimintaan, johon voi vaikuttaa.
Kestdvyyskisite on tie resilientteihin lopputuloksiin. Se hillitsee fyysisen ja psyykkisen
kuorman romahduttavaa vaikutusta ohjaten ihmisen henkiseen hyvinvointiin ja terveyttia

edistdvddn kayttdytymiseen. Terveyskéyttdytymisen lisdksi uudistava selviytyminen
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hy6dyntdd ihmisen sosiaaliset voimavarat sdilyttddkseen ja vahvistaakseen ihmissuhteita.

(Poijula 2018, 211- 214).

7.1 Yhteenveto kisitteistd ja opinnédytetyon merkitys

Tutkittu tieto osoittaa vahvasti omaishoitajuuden kuormittavuuden ja sen vaikutukset laa-
jasti omaishoitajan eldmiin, tunnekokemuksiin ja toipumiseen. Kuormittavuus johtaa
herkisti uupumiseen, epétoivoon ja toimintakyvyn menettimiseen sairastuneen rinnalla,
eivitka tukitoimet ole riittdvid sosiaali-, terveys- ja hoitoalalla, tdlld hetkelld. Omaishoi-
tajat tarvitsevat moniulotteisesti ja laajasti apua omaishoitajuudesta selviytymiseen, arjen
hoitamiseen ja oman eldménsa jatkamiseen. Tukemiseen tarvitaan sosiaali- ja terveys-
alalla kykyé tunnistaa omaishoitajuutta vahvistavat ja heikentévat tekijit, luoda uusia aut-
tamismenetelmid sekéd vahvistaa toivoa hoitoty0ssd. Hoitoalan henkilokunnan tulisi tie-
dostaa sairastuneen ja omaishoitajan erilaiset tuen tarpeet. Diakonista hoitoty6td tulisi
ohjata ihmisen kokonaisvaltainen ymmartdminen ja sit tulisi kdyttda aktiivisemmin hoi-
totydssd. Kliinisten hoitojen lisdksi potilaat ja ldheiset tarvitsevat henkisté ja sosiaalista
tukea jaksaakseen kantaa raskasta taakkaa. Toivon luominen, hengellisyyden ja uskon
vahvistaminen ovat merkittdvd osa hoitotyotd vaikeissa eldmaéntilanteissa. Yksin ei ke-
nenkddn tilanteessa pitdisi jadda, joten omaishoitajan moninaiset vaikeudet tulisi huomi-
oida raatédloitynd diakonisena hoitotyond, ammatillisena tukemisena ja yhteistyond moni-
tieteellisesti. Tulevaisuudessa voisi tutkia enemmain my0s kuolemaan saattamista ja ke-
hittdd Suomessa kotisaattohoidon onnistumista. Lisdksi suru ja menetyksen késittelemi-

nen ovat hyvid tutkimuskohteita kehitettdessa hoitotyota.

7.2 Eettisyys ja luotettavuus

Opinndytetyd on tehty huolellisuutta, tarkkuutta ja rehellisyyttd noudattaen. Tiedonhan-
kinta on tehty eettisesti kestidvin tavoin ja kunnioittaen tutkijoiden seki asiantuntijoiden
tyotd. (HTK 2012). Raportin rakenne noudattelee Diakin kirjallisia ohjeita ja AMK:n ar-
viointikriteerejd sekd EU direktiivin mukaisia sairaanhoitaja -diakonissan méérityksia.
Lahteiden kaytto tietoperustan rakentamiseksi, ldhdeviitteet tekstissd ja ldhdeluettelossa

asettavat tutkimusviestinnélle asetetut vaatimukset (Vilkka & Airaksinen 2003, 81-82.)
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Kirja on vapaampaa kerrontaa havainnoistani, tuntemuksistani ja viitekehyksen tee-
moista. Kirjallista ja taiteellista teosta suojaa tekijanoikeuslaki (1961/404) mairéten oi-

keuden tyon julkistamiseen, esittimiseen ja myyntiin.

Raportin nédkdkulmien ja tutkitun tiedon on tarkoitus osoittaa, miksi minua voidaan pitda
opinndytetyon tekijani luotettavana. Raportissa tuon esille oppimaani, ammatillisuuttani
ja sivistyneisyyttdni niin, ettd lukija kokee minut uskottavana asiantuntijana. Se siséltda
argumentteja, sopivan mairin aikaisempia tutkimuksia ja on kirjoitettu selkedsti ja joh-

donmukaisesti. (Vilkka & Airaksinen 2003, 80-81).

7.3 Oma ammatillinen kasvu

Motivoiva, innostava ja merkityksellinen opinndytetyon aihe kehittda opiskelijan taitoja
ja tukee urasuunnitelmaa. Toiminnallinen tiedonkésitys ja sanattoman tiedon esittdminen
vastaavat parhaiten alan kédytdnnollisiin ja teoreettisiin tarpeisiin kokemuksellisen tarkas-
telun myo6td. OpinndytetyOn prosessi suuntaa kasvua, tyollistymistd ja peilaa tietoja ja
taitoja tydeldmén tarpeisiin. Se on itsendinen kokonaisuus, jossa sitoudutaan tehtavén to-
teutukseen vastuullisesti yhdessé toimeksiantajan kanssa. (Vilkka & Airaksinen 2003, 24,
7-8, 17-18). Ammatillinen kasvu osoittaa kykyd ammatillisen taidon ja teoreettisen tiedon
yhdistdmiseen (hyoddyllisyys), ajan- ja kokonaisuuksien hallintaan, yhteistyon onnistumi-
seen, alan innovatiiviseen kehittimiseen sekd osaamisen ilmaisemiseen kirjallisesti ja

suullisesti. (Vilkka & Airaksinen 2003, 159-160).

Tutkitun tiedon analyysi, pohdinta ja kirjoittaminen ovat osa ammatillista osaamista sai-
raanhoitajana, diakonissana ja tutkijana. Tdmén kaltainen opinndytety kehittdd ammatil-
lisesti havaitsemaan ja jdsentimién ilmiditd sekd sovittamaan ihmisen omakohtaista ko-
kemusta laajempaan kompetenssiin. Téllainen produktiollinen opinndytetyd on erittdin
henkil6kohtainen ja intiimi. Se antaa mahdollisuuden peilata omia kokemuksia havaittui-
hin teoriailmi6ihin ja kasvattaa nikemédin omaa ammatillista kasvuaan sairaanhoitajana
ja diakoniatydntekijané luoden pddomaa ja tyOkaluja tulevaa ammattia varten. Rehellinen
ja reflektiivinen tyoskentely tukee hoitajan eettistd kasvua ja lisdd inhimillistd diakonisen
hoitotyon otetta. Henkilokohtainen opinndytetyd on tekijille merkityksellinen ja eldmai

muovaava.
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