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THVISTELMA

Opinnadytetyomme tarkoituksena oli kuvata palliatiivisessa hoitovaiheessa olevien
potilaiden omaisten kokemuksia hoitovaiheen aikana. Kokemuksilla tarkoitimme
omaisten gjatuksia ja tuntemuksia eldman tilanteesta seka laadusta, hanen
jaksamisestaan, tuen ja ohjauksen saamisesta sairauden ailkana.

Opinnaytetydssamme rajasimme palliatiivisen hoitovaiheen kohdentumaan
ainoastaan sy0péa sairastavan potilaan hoitoon ja hdnen omaisen tai 1&heisen
kokemuksiin.

Tutkimusmenetelmana kaytimme kvalitatiivistaeli laadullista
tutkimusmenetelmaa. Tutkimusaineiston hankimme teemahaastatteluilla
Haagtattelut pohjautuivat osin ennalta sovittuihin puolistrukturoituihin
kysymyksiin. Tutkimusaineiston analysoimme sisdllon analyysia kayttaen.

Opinnaytetyon tutkimuksen tulokset omaisten kokemuksista olivat osittain
yhteneviaja osittain yksilollisid. Kokemukset palliatiivisen hoitovaiheen aikana
ovat aina henkilékohtaisia ja ainutlaatuisia |8hel sensa sairastuttua syopaan.
Omaisten kokemukset ovat liittyneet muuttuneeseen el@mantilanteeseen ja
pelkoon tulevai suudesta sytpéasairaudesta johtuen. Kaikki haastateltavat omaiset
olivat kokeneet syOpéasairauden pelottavana ja vakavana. Haastattelujen mukaan
omaiset toivoivat hoitohenkildstolta huomion kohdentumista myds omaisille
palliatiivisen hoitovaiheen aikana.

Avainsanat: potilas, palliatiivinen hoito, saattohoito, psykososiaalinen
selviytyminen, omainen.
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ABSTRACT

The objective of this Bachelor’ s thesis was to describe the experiences of patients
relativesin palliative care during the care phase. By experiences we meant the
relatives’ thoughts and awareness of the life situation and quality, their coping
with the situation, and the support and quidance received during the iliness.

In our thesis the palliative care phase is focused only on cancer patients' care and
their relatives’ or closed ones experiences.

As research method we used the qualitative research method. The research
material we received from theme interviews.

The interviews were based on half structured questions that were agreed upon
beforehand. The material was analyzed using the content analysis.

The results of the relatives’ experiences were partially similar and partially
individual. The experiences, during palliative care phase, are always personal and
unigue when arelative suffers from cancer. Experiences of the relatives have
usually been connected to a changed life situation and to fear about the future. All
interviewed relatives had experienced cancer as fearsome and serious. According
to the interviews, relatives hoped that some of the nursing staff attention would
also focus on the relatives during the palliative care phase.

Keywords: Patient, pdliative care, terminal treatment, psycho social managing,
relative.
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1 JOHDANTO

Perheenjasenen sairastuttua vakavasti se aiheuttaa muutoksen koko perheessa
Jokainen perheenjasen kay |&pi oman kriisinsa kukin omalla tavallaan.
Palliatiivisen hoitovaiheen aikana potilas saa tarvitsemaansa hoitoa ja potilas
nahda&n osana perhetta. Perheen jasenten kayttaytymisen ymmartaminen auttaa
hoitohenkil6kuntaa ymmartamaan myos potilaan reaktioita ja oireita hoidon
aikana. Omaisen huomioiminen on osa potilaan hoitoa palliatiivisen hoidon

alkana.

Opinndytetydmme tavoitteena oli saada tietoa omaisten kokemuksista
palliatiivisen hoitovaiheen aikana. Opinnaytetydmme tarkoituksena oli kuvata
omaisen kokemuksia |&heisensé palliatiivisen hoitovaiheen aikana

Kokemuksilla tarkoitimme omaisen gjatuksia ja tuntemuksia eléaman tilanteesta
jasen laadusta, hdnen omasta jaksamisestaan seka tuen ja ohjauksen saamisesta

sairauden aikana. Omaisella opinndytetydssamme tarkoitimme potilaan puolisoa

Opinnaytetydmme avulla saatua tietoa omaisten kokemuksista palliatiivisen
hoidon aikana voidaan pitéa merkityksellisena ja uusia nékokulmia antavana.
Toivomme, etta opinnaytetydmme antaa myos meille uusia gjattelumalleja

toimiessamme tulevaisuudessa sairaanhoitgjina eri hoitoyksikoissa.



2 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

2.1 Paliatiivinen hoito

Sana” palliatiivinen” on johdettu englannin kielen sanasta " palliate”, jonka
merkitys on lievittdg, helpottaa, vahentaa tuskaa (Vainio, Hietanen & Aalto
2004, 5). Pdlliatiivinen hoito on kokonaisvaltainen |ahestymistapa, sen
tavoitteena on parantaa parantumattomasti sairaan ja hanen perheensa
elamanlaatua. Palliatiivinen hoito perustuu kérsmyksen ehkaisemiseen, kivun
lievittamiseen seka muiden fyysisten, psykososaalisten ja eksistentiaalisten
ongelmien varhaisen tunnistamisen ja ennaltaehk&isyyn. Oireiden lievittavia
erikoishoitoja kuten esim. palliatiivista kirurgiaa ja sédehoitoa nimitetéan myos
palliatiiviseksi hoidoksi. (Vainio ym. 2004, 17-18.)

Valtaosa paliatiivisesti hoidettavista potilaista on syopgpotilaita, koska
sybpédpotilaiden ennuste ja hoidon vaste on pystytty arvioimaan muita
tautiryhmi& paremmin. (Hanninen 2001, 54). Ajallisesti palliatiivinen hoito el
ole sidoksissa kuoleman |aheisyyteen, vaan palliatiivisen hoidon vaihe voi
sairaudesta riippuen kestéé jopa vuosia. Keskeista on kivun ja muiden oireiden
lievitys seka psykologisiin, sosiaalisiin ja hengellisiin seka
maailmankatsomuksellisiin ongelmiin paneutuminen. (Eho, Hanninen, Kannel,
Pahiman & Halila 2003, 6.)

Palliatiivinen hoito pyrkii sairauden aiheuttamien oireiden mahdollisimman
hyvéan hallintaan ja hyvan elaméanlaadun yll8pitoon. Sydpasairauksien hoidossa
palliatiiviseen hoitoon lukeutuvat paitsi erilaiset tukihoidot myds aktiivinen
sybvan lédkehoito tai sédehoito sairauden siind vaiheessa kun hoidon oletetaan
rajoittavan kasvaimen leviamista, mutta pysyvan paranemisen mahdollisuuksia
ei ole. Tall6in on kysymys myds elaman pitkittamisesta ja pitkaaikai sesta,
toisinaan useita vuosi akin kestavasta hoidosta. (Vainio ym. 2004, 20.)

Palliatiivisen hoidon pdamééra on potilaan ja hanen laheistensi hyvinvointi.
Palliatiivinen hoito tukee elamaa ja pitéa kuolemaa siihen kuuluvana normaalina



prosessina. Palliatiivinen hoito auttaa potilasta elamadan mahdollisimman
aktiivisesti kuolemaansa asti ja tukee léheisia selviytymaan potilaan sairauden
aikana seka kuoleman jalkeen. Hoidossa tavoitellaan mahdollisimman hyvaa
elaman loppuvaihetta. Pdliatiivinen hoitongkemys hyvéksyy eldman
rgjallisuuden. Parantumattomasti sairaan hoito on monitahoista ja sen vuoksi
yhteistyon eri ammattiryhmien valillatulisi olla saumatonta. Nain voidaan
turvata hoidon pitkdjanteisyys, inhimillisyys ja hyva laatu. (Suomen
palliatiivisen hoidon yhdistys 2008, 7.)

Saattohoito on osa palliatiivista hoitoa kuoleman léhestyessi. Saattohoito on
vaikeasti sairaan ihmisen hoitoatilanteessa, jossa parantavasta hoidosta on
luovuttu ja sairauden etenemiseen el enda kyeta vaikuttamaan.

Saattohoitoon kuuluu potilaan toiveiden huomioon ottaminen, mahdollisimman
hyva oireiden hoito, l&hestyv&an kuolemaan val mistaminen ja potilaan l&heisten
huomioiminen ja tukeminen. Saattohoidossa ihmisté hoidetaan parhaalla
mahdollisellatavalla hénen elamansa lopussa. (Eho ym. 2003, 5.)

Kaikkea kipua ja kérsimysté ei voi aina poistaa, mutta niité voidaan usein eri
keinoin lievittéd. Kéarsimyksen lievitys on saattohoidon pdaméara Oireiden hoito
on vain yksi osa kuolevan ihmisen hoitoa. Hoidossa turvataan hoidettavan
yksilollisyyden sdilyminen ja ihmisen kunnioittaminen. (Eho ym. 2003, 5.)

Saattohoitopadtds edellyttaa hoitolinjauksen tekemista potilaan hoidon aikana.
Joissain tilanteissa pdét s saattohoitoon siirtymisesté voidaan tehda
hoitoneuvottelussa, joskus saattohoitoon siirtyminen on jatkumo erilaisia
padtoksia pidattaytya tutkimuksista ja hoidoista sairauden eri vaiheissa. Pa&atos
saattohoidosta pitéisi tehda yhteisymmarryksessa potilaan kanssa. (Eho ym.
2003, 5.)

Hoitoneuvotteluissa tehddan hoitolinjaukseen liittyvat padtokset yksilollisesti ja
potilaan tarpeet huomioiden. Hoitoneuvotteluissa kdydaan 18pi potilaan
sairauteen ja sen hoitoon liittyvét asiat, eri hoitovaihtoehdot ja tulevaisuuden
nakymét. Hoidon linjaukseen kuuluu myos elamaa pitkittavien hoitojen
lopettaminen tai aloittamatta jattaminen taudin kulun, ennusteen ja hoidon



mahdollisuuksien mukaisesti. Neuvottelussa kuunnellaan potilaan gatuksia ja
tuntemuksia muun muassa arjen jarjestelyistd, sairauden kokemuksista, peloista
jahoidon toiveista. Potilaan ja hdnen l&heistensd mukana olo hoitopaétoksen
teossa vaatii etté heidan on saatava riittavasti monipuolista tietoa
ymmaérrettavalla tavalla. Hoitoa koskevat pédtokset tekee potilaan hoidosta
vastaava léékari yhteisymmarryksessa potilaan tai hanen laheisensi kanssa.
Liian my6haan tehty saattohoitopaétts haittaa potilaan ja hénen [dheistensa
mahdollisuutta valmistautua l&hestyvaan kuolemaan. (Eho ym. 2003, 10.)

2.2 Laheisen sairastuminen syopaan

Vakava sairaus ja kuolema merkitsevat omaisille sopeutumista uuteen
tilanteeseen. Sairastaminen yleensa yhdistda perhettd, mutta sairastaminen,
etenkin pitkaaikainen sairastaminen, korostaa usein sellaisia vuorovaikutuksen
puolia, jotka perhesuhteissa ovat vuosien mittaan muotoutuneet. Sairaus ja
kuoleman mahdollisuus koskettaa sairastuneen koko lahipiirid. (Hanninen 2001,
137.) Kumppanin kanssa elavien syopapotilaiden elamanlaatuun vaikuttaa
merkittavasti parisuhteen toimivuus. Laheisyyden tarve ihmisen sairastuttua
lisdantyy. Y hteisel&man muuttumiseen vaikuttavat potilaan ja omaisen
sopeutumiskyky ja yhteenkuuluvuuden tunne. Kun perheella on riittéavasti aikaa
javoimia, voi sairastamisen aika olla myds monessa suhteessarikasta ja
ihmissuhteita syventavaakin. |hmisten vuorovaikutussuhteet ovat niin
monimuotoisiajayksilollisig, etta yleistyksia on vaikea tehdd, jane ovat usein
loukkaavia. Lahiomaiset tarvitsevat tyontekijoiden arvonannon jatuen. (Vainio
ym. 2004, 227.)

Perheenj&senen sairastuessa vakavasti on perheen sopeuduttava téysin
uudenlaiseen, ennen kokemattomaan arkeen. Se nakyy muutoksina perheen
ulkoisissa seka sisédisissa suhteissa, oltiin sitten sairastumisvaiheessa jossa on
vasta kuultu jarkyttava diagnoos tai saattohoitovaiheessa, jossa ldheisen
kuolema on konkreettisesti odotettavissa. Perheen sosiaalinen verkosto muuttuu.
Aikaisemmista ystavista joku voi jattaytya ulkopuoliseksi omasta halustaan tai
heidét jatetdan pois [ahipiirista. Lahipiiriin saattaa tulla sairauden myo6ta myos



uusia tuttavuuksia. Perheen siséinen eldméa muuttuu koska ryhdyt&an elamaan
sairastuneen ehdoilla. Puoliso seka lapset alkavat laiminlydda omia
ihmissuhteitaan ja yhteyksidan ulkomaailmaan. Sairastuneen hoitoon
osallisuminen on heille téarkedd. Tama on raskasta ja uuvuttavaa myos henkisesti
kaikille osapuolille, eikatilanne voi olla vaikuttamatta perheen sisdisiin
suhteisiin monellatavalla. Pelko laheisen kivuista ja karsimyksista ahdistaa,
jolloin ilmapiiri saattaa muuttua kiredksi, koska ihmiset uupuvat niin fyysisesti
kuin psyykkisesti. Ongelmaks saattaa muodostua kuinka puhua puolisonsa
kanssa sairaudesta, sen oireista seka lahestyvasta kuolemasta ja kuoleman
pelosta. (Hanninen & Pajunen 2006, 124-125.)

Parisuhteen tasgpainoon sairastuminen vaikuttaa Siten, etta potilaan aiemmin
ehk& hyvinkin aktiivinen rooli suhteessa heikkenee ja muuttaa muotoaan. Terve
puoliso joutuu ottamaan monitoimijan roolin ja aiempaa enemman vastuuta
kotiin ja hoivaan liittyvistd asioista. Hanesta tulee sairaanhoitaja, tukija sekéa
kodin jarjestykseen huolehtija. Omien tarpeiden tyydyttamiseen ei ole ailkaa elka
voimia, ne jdavét helposti tdysin toissijaiseksi. Hoidon jatkuessa viikkoja tai
kuukausia alkavat kuitenkin niin ruumiilliset kuin henkisetkin voimat olla
aarirgjoillaan ja siind vaiheessa nousee usein esiin tarve jatoive oman gan
saamisesta. (Hanninen & Pajunen 2006, 136.)

Hoitava omainen saattaa olla myds jossain maarin rajoittunut
roolitoiminnoissaan eiké& kykene sopeutumaan uuden tilanteen asettamiin
vaikeuksiin. Puolisoaan hoitaville miesomaisille tilanne on usein erittéin
haasteellinen. Miesten on todettu téssa tilanteessa olevan vetaytyvia jatorjuvia.
Lisdksi miehille sopeutuminen tilanteeseen, jossa olisi pyrittava vastaamaan
hoivatarpeen lisdksi myds kodin kéytdnnon asioista, on usein vaikeampaa kuin
naisille. (Hanninen & Pajunen 2006, 138-139.)

Sy6pésairauksia pystytéan hallitsemaan hoidoilla pitkéén, tdmé tarkoittaa etta
sairaus jatkuu useita vuosia, jopa vuosikymmenia sisdltden helpompia ja
vaikeimpia vaiheita. Sairauden pitkéat vaikeat vaiheet voivat olla tuhoisia
aiemmin toimineelle parisuhteelle, sairaan puolison tuntemat kateuden ja

mustasukkai suuden tunteet ovat luonnollisia tuskallisessa elamantilanteessa, kun



taas terve puoliso joutuu kuoleman l&heisyydessa elamaan " kahdella raiteilla”’
yrittéessaan tukea ja el&ytya kuolevan kumppanin tilanteeseen jatoisaalta
miettimain omaa ja mahdollisten lasten tulevaisuutta. Jalkimmaiset gjatukset
aiheuttavat usein syyllisyytt&, jota hoitavat henkil6t voivat lievittéd. Ahdistus ja
masennus ovat yleisia myos syopapotilaiden puolisoilla. Kumppanit usein
pelkdavét sairauden etenemista ja sitd, miten tukea l&heistdan. (Vainio ym. 2004,
228.)

Sybpéén sairastumisen alkuvaihe on todettu olevan kuormittavin ganjakso
potilaalle seké perheenjasenille. Terveilla puolisoillaon esiintynyt
psykosomaattisia oireita, ruokahalun muutoksia, keskittymisvaikeuksia,
unihéirioita seka liséantynytté pelkoa omasta terveydesté ja kuolemastaan.
Puolisot ovat olleet masentuneita, ahdistuneita ja huolissaan potilaan
tulevaisuudesta seka voinnista. (Blom 2000, 3.)

Sy6pédiagnoosin on todettu olevan yhté kuormittava molemmille
aviopuolisoille. Joissakin tapauksissa puolisot ovat olleet ahdistuneempia ja
masentuneempia kuin itse potilaat. Puolisoilla, jotka ovat raportoineet
ahdistuneisuudesta, on esiintynyt eniten ongelmia joista he eivét olleet koskaan
puhuneet kenellek&an. Heilla on myos ilmennyt fyysisia oireita, vihan tunteita ja

2000, 5.)

Sy6padiagnoosin saatua omaisillaon ollut alkutilanteissa yksil6llisid vaihteluita.
Kokemuksissa on ollut myds yhdenmukaisia merkityksia Sairaudesta saatu tieto
on koskettanut aina puolisoa ja diagnoosi on tullut yllatyksend, vaikka sitéd on
etuk&teen pidetty mahdollisena. (Nilson-Niemi 1999, 35.)

2.3 Omaisen tukeminen

Vakavan sairauden sattuessa kriisissé ovat yleensa seka potilas etté [ahiomaiset.
Monet seikat vaikuttavat siihen, miten ihmiset kokevat vaikeat eldmén

murrosvaiheet jakriisitilanteet. Jos elamassa kaikki muu on turvallista ja



tukea antavia ihmisia on 1&hellg, on vaikeistakin tilanteista helpompi

selvita eteenpain. Toisaalta, mikali eldma on sujunut ilman suurempia
vastoink&ymisig, saattaa vaikean sairauden kohtaaminen jérkyttaa voimakkaasti.
Kriisissa tukeminen tapahtuu kriisissé olevien ehdoilla ja heidan rytminsa
mukaisesti, on tiedostettava ettd kriisista selviytyminen vaatii aikaa. Parhaiten
voidaan tukea kriisissa olevaa potilasta tai hanen laheistéan olemalla
kaytettavissa sekéd valmis kuuntelemaan heita. Asioista on hyva keskustella
mahdollisimman rehellisesti, ymmartéen kuitenkin kuinka aroista ja satuttavista
asioista on kysymys. Keskustelutilanteiden pitéisi olla mydsturvallisiajatukea
antavia, siinatulisi ollatilaa monenlaisille tuntellle ahdistuksesta, pelostaja
vihasta ldheisyyteen, toivoon ja rakkauteen. On parempi rohkaista kriisissa
olevaa ihmisté puhumaan vaikeista asioista toistuvastikin kuin yrittda saada
hanta unohtamaan vaikea tilanne ja g attelemaan muuta. Itkeminenk&an ei ole
vaarallista, vaan usein helpottavaa ja selviytymista edistdvéd. Asioitten
kasitteleminen rehellisesti vaatii myos kuuntelijalta rohkeata omien tunteittensa
kohtaamista. Asioiden vaikeaks tunteminen on taysin sallittua ja hyvaksyttavaa.
(Suomen palliatiivisen hoidon yhdistys 2008, 11.)

Sy6pa on sairaus, johon liitetdan paljon vaaria ennakkoluuloja, tietoja ja
asenteita. Oikean tiedon avulla sairauden kohtaaminen on paljon helpompaa.
Jokaisen eteen tulee tilanteita, jolloin omat voimat ja keinot eivéat enda

riité ja tarvitsee muiden apua. Téarkeda on pyrkid avoimeen keskusteluun
perheessa. Siihen kuuluu my6s kipeiden asioiden esille ottaminen. Perheen
jasenten kielteisten ja surun tunteiden hyvaksyminen sekd heidan omaan tilaan ja
yksindisyyteen hakeutuminen on tdysin ymmarrettavad. Ei kuitenkaan pida
lannistua ellel perheesta |0ydy tarvittavia valmiuksia. Tarvittaessa
keskusteluapua voi saada myds ystavilta tai tuttavilta. Ei pida epdréida ottaa
asioita puheeksi, sitd varten ystavét ovat. Hoitavan |88kérin ja muun
henkilokunnan tehtaviin kuuluu vastata kysymyksiin ja neuvoa paikkoja, mista
VoI saada apua tarvittaessa. Syopapotilaan kokonaisvaltaiseen hoitoon kuuluu
myos perheen ottaminen huomioon. Jokaisella on oikeus kysya mieltdan
askarruttavista asioista. (Suomen palliatiivisen hoidon yhdistys 2008, 8.)



Perheessé olosuhteet saattavat vaihdella. Perheeseen voi kuulua useita jasenia tai
sairastavalla on vain yksi |&heinen. Sairastamisprosessi saattaa olla akkindinen,
lyhyt tai pitk&. Omaiset saattavat olla vasyneita sairaudesta aiheutuneiden
ponnistelujen ja erilaisten rasitteiden takia. Sairaanhoitaja saattaa joutua
tukemaan omaisia rauhallisessatai jannittyneessa ilmapiirissa riippuen perheen
sisdisigta suhteista. Perheen sisélla voi ollakriisgjata suhde sairastuneeseen voi
ollariitainen. Sairaanhoitgjan tulisi talloin kayttda rauhallista, herkk&tunteista
l[ahestymistd omaisiin ymmartden ristiriitatilanteitaja siihen liittyvia tunteita ja
tekoja. Kulttuuritausta ja eri uskonnot saattavat olla vaikuttamassa omaisten
ulospéin osoitettuun karsimykseen. Kyynelettomyys ei tarkoita ettei tilanteessa
kérsittaisi. L&8karin ja sairaanhoitgjan tulee antaa sairastuneelle jaomaisille
rehellinen informaatio kaikissa sairastamisen vaiheissa kéytannon avun
jarjestamisen ohjaamisen ohella. (Robbins & Moscrop 1995, 93-94.)

Surun méaritteleminen kasitteend on usein ongelmallista. Se johtuu siita, etta
surun kasite on moniulotteinen. Surulla on moninaisia tunnusmerkkeja ja surulla
on erilaisiarinnakkaiskésitteitd. Suru on voimakas ja pitkékestoinen mielipahan
tunne, murhe, jonka aiheuttaa jonkin menetystai sen aiheuttaa jokin muu ikéva
tapahtuma. Suru on menetysta koskevien gjatusten ja tunteiden kokemista
kokonaisuutena, jonka kukin sureva itse kokee. (Erjanti & Paunonen-1imonen
2004, 9.)

Ennakoiva suru on yleensa hiljaisempaa kuin menetyksen jalkeinen suru, siina
surussa suljemme usein surun sisallemme jaemme ole kovin puheliaita
Emmeka haluaisi etta sithen puututtaisiin kovinkaan aktiivisesti. Sanoja tarvitaan
yleensd hyvin vahan tai ei ollenkaan, lohtua suruun tuo kaden kosketus tai
istuminen hiljaa yhdessa. Ennakoivassa surussa toimimme kahdessa maailmassa,
tutussa turvallisessa maail massa ja turvattomassa maail massa, jossa rakas
ihminen voi kuolla. Surun ja alitajunnan taytyy valmistella psyykkeemme
mahdollisimman vahvaksi, silla kun 1&heisemme kokee ennakoivaa surua, joka
valmistaa hanta lopulliseen eroon tasta maailmasta, mekin laheisend joudumme
kokemaan sen. Laheisend emme véalttamétta tajua asiaa juuri silla hetkella Se
voi ilmetd kummallisena tunteena vatsanpohjassa tai sdrkyna sydamessa ennen
laheisen kuolemaa. (Kubler-Ross & Kessler 2006, 17-18.)



Joissakin tapauksissa ennakoiva suru voi ilmetéa kuukausia tai vuosia ennen
menetysta. Ennakoiva suru on monille vain esinaytos, tuskallisesta eteen
tulevasta prosessista, se on lopulta eheyden tuovan surun kerrannainen.
Suruty6ssa valmistautuminen ei ole sama kuin varustautunut, surun kokeminen
ennakolta el valttamétta lyhenné tai helpota suruty6ta. Se voi tuoda esiin
pelkastéan syyllisyydentunteita siitd, etta suree ennen kuin menetysté on edes
tapahtunut. Omaisena voimme myds kohdata véliaikaisen epdvarmuuden tilan,
kun ld8heisemme e parane eika vield kuole, mutta hanen terveyden tilansa on
huono ja eldménlaatunsa kehnonlainen. Véaliaikainen epdvarmuuden tilaon
itsessdan menetys, jotaon aiheellista surra. Epdvarmuus voi olla kiduttavan
voimille kayvéa, se on tiedostamista eldman menettamisestd, paikoilleen
jamédhtamista tai hidasta padmaaratonta etenemista tietaméttd, onko menetys
tuloillaan. Silloin kun tulossa olevaan kuolemaan valmistaudutaan useiden
vuosien gjan, kuoleman kohtaamisen vaiheita ei kenties koeta kuoleman jalkeen.
(Kubler-Ross & Kessler 2006, 20-21.)

3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITTEET JA
TUTKIMUSKY SYMY KSET

Opinnaytetyon tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata omaisten kokemuksia
|aheisensi palliatiivisen hoidon aikana. Omaisten kokemuksilla tarkoitamme
omaisen gjatuksia ja tuntemuksia elaman tilanteesta ja sen laadusta, hdnen

omasta jaksamisestaan seké tuen ja ohjauksen saamisesta sairauden aikana.

Opinnaytetydmme tavoitteena oli saada tietoa omaisten kokemuksista ja ndin
saada uusia ndkokulmia omaisten tukemiseen palliatiivisen hoitovaiheen aikana
Tavoitteenamme oli myds saada uusia gjattelumalleja toimiessamme

tulevaisuudessa sairaanhoitajina eri hoitoalan yksikdissa.
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Tutkimuskysymykset olivat:

1. Millaisiakokemuksia omaisillaon palliatiivisen hoidon aikana?
2. Mitatukeaja ohjausta omaiset toivovat sairaanhoitgjalta?

4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Tutkimuksen kohderyhméat

Opinnaytetydmme toteutettiin yhteistyossa Etel& Suomen syopayhdistys,
Lahden seudun osasto Sykkeen kanssa. Syke on osa Syopdjarjestojen
maakunnallista toimintaa ja se on Suomen Sydpayhdistyksen jasen. Syke tarjoaa
neuvontapal veluita, keskustelu- ja tukirynmid, ensitietoiltoja seka erilaisia
kurssgja potilaalle ja hanen 1aheisilleen sydpasairauden eri vaiheissa.
Potilastoiminta ja neuvonta-asema antavat mahdollisuuden keskustella uudesta
elamantilanteesta ja syOpéasairauteen liittyvista asioista sairastuneelle seka hanen
laheisilleen. Lahden seudun osasto Sykkeelle el ole aikaisemmin tehty
tutkimuksia potilaan omaisten kokemuksista palliatiivisen hoitovaiheen aikana
Opinnaytetydomme kohdentui Sykkeen toiminnassa mukana oleville
syOpéasairaiden laheisille. Nelj& sydpasairaan potilaan laheisista lupautui
yhteisty6hon kanssamme opinnaytetyttamme varten. Laheiset olivat kaikki

sairastuneiden puolisoita.

4.2 Tutkimusmenetelma

Tutkimusmenetelmana opinnaytetydossdmme kaytimme kvalitatiivista eli
laadullista tutkimusmenetelmaa. Valitsimme laadullisen tutkimusmenetelman
opinnaytetybhomme, koskatavoitteina tydssdmme oli saada tietoa omaisten
kokemuksista palliatiivisen hoitovaiheen aikana. Kyseinen menetelma soveltui
tyohomme, koska tarkoituksena meill& oli kuvata omaisten omakohtaisia seké
todellisia tuntemuksia ja kokemuksia laheisensa palliatiivisen hoitovaiheen
aikana. Laadullisella tutkimusmenetelmélla saimme arvokasta tietoa
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tutkimuskysymyksiimme ja menetelmaa apuna kayttéen saimme kuvattua

omaisten kokemuksia kirjalliseen muotoon.

Laadullisella tutkimusmenetelmélla voidaan tarkastella ihmisten vélisia
sosiaalisia merkityksia kokonaisuuksina. Merkityskokonaisuudet nayttaytyvéat
ihmisigta lahteviné ajatuksina, toimintoina ja pdaméérien asetteluina
Tavoitteena menetelmall& on kuvata ihmisten kokemaa todellisuutta. Kuvaukset
sisiltavét ihmisten itselleen térkeéna pitamidan asioita. Laadullisella
tutkimusmenetelmalla voidaan tutkimuksessa tavoittaa ja kuvailla ihmisten

elaman kulkua ja sen merkityksellisiksi kokemia asioita. (Vilkka 2005, 97.)

Laadullisessa tutkimusmenetelméssa on tarkoitus tutkia asiaa mahdollisimman
kokonaisvaltaisesti. Laadullinen tutkimus on todellisen eldméan kuvaamista.
Todellisuus on usein moninainen eiké sita voi pirstoa osiin mielivaltaisesti.
Arvoléhtokohdat, arvot, muovaavat miten tutkimiamme ilmiéita pyrimme
ymmaértadmaan. Laadullisessa tutkimuksessa on tavoitteena paljastaa tai 16ytda
tosiasioita aikaan tai paikkaan rgjoittuen. (Hirsijarvi, Remes & Sajavaara 2009,
161.)

4.3 Aineiston hankinta ja analysointi

Opinndytetyohomme aineisto hankittiin haastattelemalla neljda henkil 6&
Haastateltavat oli valittu EteléSuomen Sydpéayhdistyksen Lahden seudun osasto
Sykkeen toimesta, téta kautta haastateltavat saivat saatekirjeen (LIITE 1).
Haastattelujen gjankohdat olivat myos jarjestetty Sykkeen toimesta. Haastattelut
tapahtuivat Sykkeen tiloissa yhta lukuun ottamatta, joka tapahtui haastateltavan
kotona. Haastatteluihin olimme varanneet aikaa noin yhden tunnin jokaista
haastateltavaa kohti, nauhoitimme haastattelut myohemmin tapahtuvaan
analysointia varten. Haastattelut toteutettiin teemahaastattelulla (LI TE 2).
Teema-alueiden ollessa tiedossamme kysymysten tarkka jarjestys puuttui ja
haastattelutilanteet olivat joustavia ja ainutkertaisia. Haastatteluissa
teemahaastattelu toimi aineiston keruun runkona, jonka avulla kerasimme tietoa
tutkimuskysymyksiimme. Haastatteluissa vallitsi rauhallinen ilmapiiri,
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haastateltavat osallistuivat haastatteluihin avoimesti ja varauksetta. Haastattelijat
eivét tavanneet haastateltavia ennen haastatteluja. Haastattelujen jalkeen
talennettu aineisto litteroitiin eli kirjoitettiin puhtaaksi sanasanaisesti ja
haastattelunauhat tuhottiin. Tietokoneella puhtaaksi kirjoitettua eli litteroitua
tekstid oli 48 sivua, rivivalilla 1,5 kirjoitettuna. Haastateltavat jaivéat
opinndytetyontekijoille anonyymeiksi. Teemahaastattelu (LI TE 2) soveltui
aineiston keruun menetelmaksi opinndytetybhomme, koska tavoitteena meill& oli
saada tietoa haastateltavien omakohtaisista ja ainutlaatuisi sta kokemuksista
palliatiivisen hoitovaiheen aikana. Teema-aiheet auttoivat saamaan tarvittavaa
tietoa ja vastauksia tutkimuskysymyksiimme. Teemahaastatteluun
valitsemamme aiheet ohjasivat ja tukivat pysymaan aiheessa kunkin haastattelun
aikana tutkimustentavamme mukaisesti.

Teemahaastatteluun, eli puolistrukturoituun haastatteluun, valitaan keskeisia
aiheitatal teema-alueita, jotka ovat tarpeellisia etsittéessa vastauksia
tutkimuskysymyksiin. Tutkimushaastattelun aikana teema-alueiden jarjestyksella
ei ole merkitysta. Haastattelussa on tavoiteltavana, etta haastateltava voi antaa
omia kuvauksia jokaiseen teema-alueeseen liittyen. Teemahaastattelun avulla
kerétty tutkimusaineisto voidaan muuttaatilastollisesti analysoitavaan muotoon.
(Vilkka 2005, 101-102.)

Tutkimusaineiston analysoimme siséllonanalyysia eli sisdllonerittelya kayttaen.
Analysoinnin tavoitteena oli saada haastattelujen tuloksista, tutkittavasta asiasta,
tilvistetty kuvaus kirjalliseen muotoon.

Sisdllénanalyysi on menettelytapa jolla dokumentteja voidaan analysoida
systemaattisesti ja objektiivisesti. Dokumentti voi olla mika tahansa kirjalliseen
tutkittavasta aineistosta saamaan kuvaus yleisessd ja tiivistetysséd muodossa.
(Tuomi & Saragjarvi 2009, 103.) Opinnaytetydssamme sisdllonanalyysissa
edettiin induktiivisesti eli aineistosta lahtien. (Kyngas & Vanhanen 1999, 5).
Analyysiprosessi, joka lahtee induktiivisesti eli aineistosta léhtevana etenee
vaiheittain. Vaiheet ovat pelkistdminen, ryhmittely ja abstrahointi.
Pelkistamisell& aineistosta koodataan ilmaisuja jotka liittyvét tutkimustehtavaan.



Ryhmittely tarkoittaa pelkistettyjen yhteen kuuluvien ilmaisujen ryhmittelya.
Abstrahoinnillatarkoitetaan yleiskasitteiden avulla kuvauksen muodostamista
tutkimuskohteesta. (Kyngés & Vanhanen 1999, 5.)

Opinnaytetydssamme analysoimme haastatteluaineistoa induktiivisesti eli
aineistosta lahtien sek& analysoimalla vain sen miké haastatteluissa tuli ilmi ja
mika oli tutkimuskysymysten kannalta olennaista. Valitsimme induktiivisen eli
aineistosta lahtevan analyysin tydbhomme, koska tarkoituksenamme oli saada
kuvattuakirjalliseen muotoon omaisten omakohtaisia kokemuksia palliatiivisen
hoitovaiheen ailkana. Etenimme analyysiprosessissa portaittain. Kuuntelimme
nauhoitetut haastattelut useampaan kertaan ja litteroimme ne seuraavaa vaihetta
varten. Luimme litteroituja haastatteluja sisdltoon perehtyen ja samalla etsien
aineistosta olennaisempia ja usein toistuvia alkuperaisia ilmauksia.
Alkuperéisilmauksien lauseiden kokoamisen jalkeen muodostimme niista
pelkistettyja ilmauksia (LI TE 3). Pelkistetyt ilmaukset ryhmittelimme etsien
niista yhtalaisyytta ja/ tai erilaisuutta muodostaen niista alakategorioita siten,
etté samankaltaiset ilmaukset olivat samoissaryhmissa. Alakategorioista
muodostimme ylakategorian (LIITE 4 jaLIITE 4/1), ylakategoriasta muodostui
yhdistava kategoria (LIITE 5). Analyysiprosessin eri vaiheissa tydtdmme ohjasi
jatuki opinnaytetydmme tutkimuskysymykset. Analyysiprosessin aikana
kirjasimme paperille muistiin ilmauksia ja asioita myohempaa tulosten
tarkastelua varten. Liitteena (LIITE 3, LIITE 4jaLIITE 4/1) olevat esimerkit
alkuperédisilmauksista ja pelkistetyista ilmauksista, olivat haastattelijoiden
mielesta oleellisempia ja useimmin haastatteluissa esiintyneita ilmauksia
Pelkistetyista ilmauksista kokosimme tutkimustuloksiimme taulukoita
selkiyttdmaan ilmaisujen antamaa kuvausta omaisten positiivisista ja

negatiivisista kokemuksista palliatiivisen hoitovaiheen aikana.
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5 TUTKIMUKSEN TULOKSET

5.1 Omaisten kokemuksia

Haastateltavina olleet omaiset, sydpésairaiden puolisot, olivat saaneet tiedon
puolisonsa sairastuneen vakavaan sairauteen samanaikaisesti puolison kanssa
yht& lukuun ottamatta. Y ks haastateltavistamme oli tavannut puolisonsa
muutama vuosi sydpadiagnoosin saamisen jalkeen, han oli saanut tiedon
sairaudesta suhteen alkuvaiheessa puolisoltaan. Omaiset kertoivat kokeneensa
pelkoa sairaudesta ja tulevaisuudesta syopadiagnoosin saatuaan. Pahalta
tuntuminen oli yleinen tunne. Puolison sairastuminen on haastattelumme
mukaan vaikuttanut koko perheen eldmaan ja puolisot kokivat etta elaman laatu
on muuttunut. He kokivat yhteisen vapaa-agjan tulleen entista tarkedmmaksi ja
halusivat tukea puolisoaan olemalla |ésné ja kokemalla yhdessa sairauteen
liittyvia asioita. Namé asiat koettiin positiivisina muutoksina palliatiivisen
hoitovaiheen aikana.

Omaisten kokemukset ja tuntemukset syopésairautta kohtaan olivat erilaisia,
riippuen siitd kuinka kauan aikaa oli kulunut sy6padiagnoosin saamisesta ja
missa vaiheessa sairaus nyt oli. Syépadiagnoosin saaminen ja sairauden vaihe
vaihtelivat haastateltaviemme puolisoilla gjallisesti alle vuodesta viiteentoista
vuoteen. Er&élla haastateltavistamme sydpadiagnoosin saamisesta oli kulunut
alle puoli vuotta, han kuvasi tuntemuksiaan maan paalliseksi helvetiksi. Y hdella
haastateltavistamme syopédiagnoosin saamisesta oli kulunut yli kymmenen
vuotta, han kuvasi elédvansa sairautta yhdessa puolisonsa kanssa. Haastateltavien
kokema pelko ja epdvarmuus tulevai suudesta heijastuivat vahvasti
haastatteluiden aikana

" 161 pohjan kaikelta”

"tdma on ollut yhtd maan paallista helvettia...elama voi
muuttua laakista”

" me eletdan yhdessa Sitg”
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Omaiset kokivat pelkoa ja epdvarmuutta tulevaisuudesta. Syopa sairautena on
vakava ja sen tiedostaminen ja sairauden yll&ttavyys koettiin yhtend omaisten
voimavaroja heikentéavana seikkana. Oma jaksaminen puolison jaksamisen
ohella koettiin myds haasteelliseksi.

Haastattelujen mukaan sytpa sairautena koettiin vakavana ja yllattavana.
Sairauden eteneminen koettiin ennalta arvaamattomaksi ja tieto tulevaisuudesta
sairauden ja eldman suhteen asetti huolia omaisille. Sairauden hoidon omai set
kokivat hyvéksi jatoivo siitd, ettd hoidot auttavat, tulivat positiivisinaesiin
kokemus aikaisemmista onnistuneista hoidoista sairauden eri vaiheissa. Omaisen
hoidoissa mukana oleminen saattagjan roolissa koettiin hyvana ja parisuhdetta
vahvistavana seikkana. Yksi haastateltavista omaisista el ole ollut saattgjan
roolissa hoitotilanteissa mukana lainkaan, han koki saattgana olemisen
pitkakestoiseksi tilanteeksi, koska e voinut olla vaimonsa |8hell& hoidon aikana
Saattgjan roolissa olevat omaiset toivoivat my0s padsevansa hoitotilanteisiin
mukaan tai etta heille kerrottaisiin hoitohenkildston toimesta mitéa hoidossa tulee
tapahtumaan. Haastateltavat kokivat gjan tulevan pitk&ksi odottaessaan
omaistaan hoidon aikana, esiin nousi sairaalan odotustiloissa olevan omaisten
tilan puute. Sairauden jatkuva l&sna olo koettiin ahdistavana. Haastateltavat
toivoivat voivansa viettéd myos normaalia arkea sairauden ulkopuolella.

" sairastaa tallasta vakavaa sairautta”

" ku siithen & ollu varautunu mill&an tavalla”

" 161 pohjan kaikelta...24h asia mielessa...raastaa,raastaa”

" pahaltahan se tietenkin tuntuu, ajatuksena ja kokemuksenakin
ettd ja yllattdvadhan se on ja arvaamattomissa’

Sairauteen liittyvat useat kysymykset olivat osittain jd8neet haastateltaville
epaselviksi, aihe oli vieras, termit ja oudot sanat vaikeuttivat sairauden tiedon

ymmaértamista.



16

Kokosimme taulukkoon 1. omaisten yhtenevia kokemuksia, tuntemuksiaja

gjatuksia elamastdan palliatiivisen hoitovaiheen aikana.

Taulukko 1. Omaisten kokemuksia

positiivinen negatiivinen

1. Ahdistus ja epavarmuus tulevaisuudesta -
2. Pelko sairaudesta -
3. Pahalta tuntuminen -
4. Y hdessa kokeminen ja lasnéolo +
5. Yhteinen aika +
6. Sairauden tuoma epavarmuus -

5.2 Omaisten saamatieto, tuki ja ohjaus

Haastatteluissamme omaiset kertoivat saaneensa runsaasti tietoa sairaudesta.
Tietoaoli tullut [a8kareiltd, sairaanhoitajilta, esitteista seka internetista haettuna
tietona. Esitteista saadun tiedon omaiset kokivat selkeiks jaymmaérrettaviksi.

" sybpa prosuureja’

Saadun tiedon koettiin riittavan, tiedon mééra koettiin gjoittain jopaliian
runsaana. Tiedon kasittelyn ja sisdistamisen he kuvasivat ongelmalliseksi
johtuen sen kerralla saadusta runsaasta maérasta ta saadun tiedon
ymmartamisen vaikeudesta. Runsas tiedon mééra yhdella kerralla aiheutti sen,
ettd osatiedoista meni haastateltaviltamme ohi aihetta ymmértamétta ja

sisaistamatta.

" tarvittais niita tiedon jarrumiehid, analysoijia”

Yksi haastateltavastatoi esille 1a8kéreiden ja hoitohenkilokunnan kiireen. Han
kertoi haastattelussa ettei ollut mielest&an saanut riittévasti tietoa sairauden
todellisesta kuvasta ja ennusteesta, seka hoitoihin liittyvista asioista
hoitohenkil6kunnan kiireen vuoksi.
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"rigtiriitaista tietoa ollaan saatu”

Sykkeen tiloissa olleiden asiantuntijaluentojen he kokivat onnistuneiksi ja
saaneensa sielta tukea, ohjausta seka monia vastauksia kysymyksiinsa. Omaiset
kuvasit edelld mainittujen asiantuntijaluentojen olleen ryhmétilaisuuksia, joissa
paikalla oli samankaltaisen sairauden omaavia henkil6itd omaisineen joissaoli
syntynyt keskustelua sairaudesta aiheutuneista kysymyksista.

" slind pystyttiin keskustelemaan”

Omaiset kokivat keskustelut ryhmassa positiivisena saaden siita vertaistukea
sairauden kokemisessa. Yks haastateltavasta kertoi hakevansa ainoastaan
tasmallisempéa tietoa luennoilta, ei niinkdan ryhmétukea.

" eri ihmisen kokemuksia tulee eslle’

"sen  vaan huomasi, ettel std ihan  yksn
olla...kohtal otovereita”

Haastatteluissa tuli esiin, ettd asiatiedon ja ohjauksen saamisen koettiin olevan
tarkeda heti sairauden alkuvaiheessa. Omaiset kokivat tarpeelliseksi kayda
uudelleen |gpi saamaansa tietoa paliatiivisen hoitovaiheen aikana. Omaiset
kuvasivat ymmértévansa ja sisdistavansa saamansa tiedon ja ohjauksen néin

paremmin kuin heilla oli jo pohjatietoa asiasta, jota he olivat kéasitelleet.

"pieneen pulloon e mahdu amparillinen vettd kerralla
kaadettuna”

Haastateltavat kuvasivat ja kertoivat saavansatukea ystévilta ja kavereilta. He
kokivat ettédolivat pystyneet keskustelemaan asioista avoimesti ja
luottamuksellisesti. Osa haastateltavistamme koki tyOyhtei stlté saamansa tuen
positiivisena ja arjessa jaksamisen tukijana. Seurakunnalta saadusta hengellisesta
tuesta oli 0sa saanut apua omaan jaksamiseensa. Osalla haastateltavilla oli
runsaasti tukijoukkoja, osalla ei ollut tukijoina kuin oma perhe. Haastatteluissa
ilmeni etteivét kaikki omaiset osaatai kykene itse ilmaisemaan avuntarvettaan,

koimme etté he tarvitsevat osittain ohjausta téhan asiaan.
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"ystavid on molemmilla, pystytdan juttelemaan ndistakin
asoista”

" ystavien tuki, niitten [asnéolo on tullut arvokkaammaksi”

" mukana seur akunnan toiminnassa”

" yhdessa on karvistelty ja mietitty, pohdittu ja itketty”

Haastatteluissa tuli ilmi, ettd omaiset kaipaavat ammatti-ihmisen tukea ja
ohjausta paliatiivisen hoitovaiheen aikana. Omaiset kokivat sairaanhoitajan
keskustelujen puutetta seka psyykkisen tukemisen puutetta koko
hoitohenkilostolta Haastatteluissatuli esiin toive, etta hoitohenkil0st6 vaihtaisi
kuulumisia heidan kanssaan ja he toivoivat sairaanhoitajalta [6ytyvan herkkyytta
huomioida omainen. Omaiset kuvasivat, etta sairastuneita puolisoitatuettiin ja
ohjattiin, mutta omainen j&& kaiken tuen ja ohjauksen ulkopuolelle. Myos arjessa
jakotona selviytymiseen kaivattiin tukihenkil6d Osa haastateltavistatoi esiin
huolensa puolison kotona selviytymisesté ja masentuneisuuden vaarasta
palliatiivisen hoidon aikana. Haastateltavat toivoivat taustalle ammatillista
tukihenkiloa ja yhteystietoja hanelle, jolle he voisivat tarvittaessa ottaa yhteytta
palliatiivisen hoitovaiheen aikana

" voi olla etta jotain tukea tarvisikin”

" sellasta ammatillista vierellkulkijaa kaipaisi”

” no jos kysymyksiin sais vastauksia”

" miettiny jos tieto tastd pahenee niin mista sita apua sais’

Taulukkoon 2. kokosimme omaisten kokemuksia ssamastaan tiedosta, tuesta ja
ohjauksesta.
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Taulukko 2. Omaisten saama tieto, tuki ja ohjaus

positiivinen negatiivinen
1. Runsaasti tietoa saatavilla + -
2. Tiedon kasittely ja sisdistaminen hankalaa -
3. Asiatuntijaluennot +
4. TyOyhteison ja ystavien tuki +

5. Hoitohenkildkunnan kiire -
6. Ammatti-ihmisen tuki —

5.3 Omaisten vapaa-gjan merkitys

Opinndytetydmme haastatteluissa omaiset kertoivat vahentaneensi omia
menojaan ja lisdnneensa yhteisté aikaa. He kertoivat viettavansi vapaa-aikaansa
mieluiten sairastuneen puolisonsa kanssa yhdessa harrastamalla erilaisia asioita
Y hdessa vietetty vapaa-aika koettiin térkedksi ja merkitykselliseksi. Osa
haastateltavista koki saavansa omaa aikaa, pois sairaudesta, omasta tydstaan.
Osallaomat harrastukset jatkuivat sairaudesta huolimatta mutta véhemman kuin
aikaisemmin. Haastateltavat toivoivat ja kokivat sairauden ulkopuolisen
toiminnan auttavan omassa jaksamisessaan toimiessaan puolisonsa tukijana
Parisuhteen vahvistuminen ja perhekeskeisyys nousivat haastatteluista
voimakkaimmin esille, kuin oman ajan tarpeellisuus.

" yhteisté aikaa lisatty”

" me ollaan tehty yhdess3, lenkkeilty”

" se on semmosta normaalia arkea”

" tradikaali temppu oli kun |&ahdettiin yhdessa lomalle”

Taulukossa 3. on koottuna omaisten vapaa-ajan merkityksia.
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Taulukko 3. Omaisten vapaa-ajan merkitys

positiivinen negatiivinen

1. Yhteisen gjan lisdantyminen
2. Omatyo ja harrastus

3. Omien menojen vahentaminen
4. Ajatukset pois sairaudesta

5. Yhteinen loma

6. Puolison tukeminen

+ 4+ + + + +

5.4 Tulosten tarkastelu

Opinnaytetyossamme meill& oli tutkimusaineiston hankintaa varten nelja
haastateltavaa henkil6d. Henkil6t olivat palliatiivisessa hoitovaiheessa olevien
syOpéasairaiden puolisoita. Haastattelujen analysoinnin jalkeen pd&simme
esittdmaén tutkimustuloksia tutkittavasta aiheestamme. Kokemukset elamasta
palliatiivisen hoitovaiheen aikana olivat henkilokohtaisia. Haastattelujen
tuloksistailmeni omaisten kokemuksien olevan osittain yksil6llisid ja osittain
yhtenevia Kaikki haastateltavat kokivat syopésairauden vakavana ja
tulevaisuutta gjatellen pelottavana tehden eldman epavarmaksi. Elaméa el voinut
koskaan ennustaa eteenpain ja siihen liittyvia sairauden mukanaan tuomia
k&anteitd el voinut ennalta tietd8. Omaisten kokemukset olivat suurimmalta
osalta pelkoa sairauden vaikutuksesta tulevaisuuteen, vaikka toisaalta puolison
sairaus oli avannut heille uusia nékdkulmia elamésta Haastattel uissa omaiset
kertoivat ja kokivat elaméan laadun ja yhteisen ajan merkityksen muuttuneen.
Sairauden vaihe ja sairastamisen kesto vaikuttivat olennaisesti omaisten
kokemuksiin palliatiivisen hoitovaiheen aikana, kokemuksissa néyttaytyivat
selkedsti kriisin eri vaiheet.

Tutkimusaineiston siséllon analyysin lopputuloksena saimme yhteneviksi

tuloksiksi sairauden koskettavan omaista ja koko perhettéa seka tehden eldamaan
erilaisa muutoksia. Nilson-Niemi toteaa tutkimuksessaan (1999, 35) sairauden
tiedon koskettaneen puolisoa aina ja diagnoosia pidettiin yllatyksend sairauden
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mahdollisuudesta huolimatta. Nilson-Niemi on pro gradu- tutkielmassaan (1999)
tarkastellut sydpépotilaan puolison selviytymista. Tavoitteena hanell& oli
tutkimuksessaan kuvata syopépotilaiden puolisoiden sopeutumista vakavan
sairauden aiheuttamiin muutoksiin. Blomin (2000, 3) tutkimuksen mukaan
puolisot, aviomiehet, ovat kokeneet sokin sek& epauskon tuntemuksia
saadessaan kuulla puolisonsa, vaimon, sairastavan syop&d. Blom on pro gradu-
tutkielmassaan (2000) tutkinut sy6papotilaan puolison selviytymiskeinojaja
elamanlaatua. Tavoitteena Blomilla on ollut tutkimuksessaan (2000) selvittéa
syOpéasairauden psykososiaalisia seurauksia puolisoille ja saada kuntoutuksen
kehittamiseen lisétietoa.

Y ksil6llisia tuloksia saimme suhtautumisesta sairauteen. Omaisen oma
positiivisuus asiaan auttoi késittelemaén sairauden aiheuttamia negatiivia
tunteita. Haastateltavien persoonallisuus vaikutti myds haastattel uissamme
sairauteen liittyvien kokemuksien késittelyssi. Osalla haastateltavistamme
parisuhteessa vallitseva rakkaus antoi voimaa omaisen omaan jaksamiseen ja
puolison tukemiseen, he kokivat olevansa kaikessa mukana yhdessé ja
luottavansa tulevaisuuteen. Blomin (2000, 4) tutkimuksessa ilmenee puolisoiden
ottaneen itselleen suojelijan roolin ja kieltdéneensd omia tunteitaan
selviytyakseen. Nilson-Niemi toteaa tutkimuksessaan (1999, 38) omaisilla
olevan yhtaaikaisesti auttajan seka myotael §an roolit, omaiset olivat kokeneet

tarkeimmaéks seikaksi sairastuneen tukemisen.

Haastatteluissamme omaiset kokivat itse sairauden, syovan, vakavaks ja
yllattavaksi, seka sairauden mahdollisen k&anteen huonompaan suuntaan ennalta
arvaamattomaksi. Sairauden mahdollista nopeaa etenemista pidettiin
haasteellisena ja el&maa kuormittavana tekijana Tieto tulevai suudesta sairauden
jaeldmaén suhteen asetti huolia omaisille. Blomin (2000, 3) ja Nilson-Niemen
(2999, 36) tutkimuksien mukaan sairaus on tuonut tulevaisuuteen epavarmuutta
jakuoleman ajattelemista perheessd. Nilson-Niemen tutkimuksessa (1999, 36)
on sairaudesta alheutuva ahdistus ilmennyt unettomuutena tai

nukahtamisvaikeuksina.
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Haagtatteluissamme sairauden hoito palliatiivisen hoitovaiheen aikana katsottiin
olevan hyvéa ja korkeatasoista. Omaiset kokivat puolisoiden saaneen
asianmukaisen hoidon ja pitivét sité tarkednd. Omaiset kokivat usein itsensa
saattajan rooliin sairaalassa annettujen hoitojen aikana. Samoin Nilson-Niemen
tutkimuksen (1999, 40) mukaan puolisot jérjestelevét arkeaan siten, etta pystyvéat
olemaan sairastuneelle tukena hoidoissa, 18akarissa kaynnilla ja toimimaan
kuljettgiina hoitotoimenpiteisiin mentédessa. Haastateltavat toivoivat odottamisen
aikana saavansa keskustella sairaanhoitgjan tai 1&8kérin kanssa
hoitotoimenpiteista tai sairauteen liittyvista asioista hoitohenkildston toimesta.
Hoitojen aikana osa omaisista koki itsensa ulkopuoliseksi lukiessaan lehti&
odotustiloissa. Omaiset kokivat puolisonsa saaneen hoitoa ja tukea sairauteen,
mutta kokivat itse jédneensa sita vaille. Omaiset kokivat odetellessaan, puolison
ollessa hoidoissa, aikansa pitk&ksi jakaipasivat silloin sairaanhoitajan kanssa
keskusteluja hoidostatai sairaudesta. Omaiset kokivat tarvitsevansa taustalle
ammatillista tukihenkil6& késittelemadn sairaudesta aiheutuvia tuntemuksia ja
kysymyksia ja olevansa sitd vailla. Haastetteluiden mukaan omaiset eivét
kokeneet saaneensa riittavasti tukea ja ohjausta hoitohenkil6stélta. Blomin
tutkimuksen (2000, 67) mukaan omaisen selviytymista auttaisi hoitohenkilston
puolelta tarjottu apu ja tuki, hoitohenkil6ston tulee kuitenkin toimia téssa

tilanteessa vaitiolovelvollisuus huomioiden.

Haastattelujen mukaan omaiset olivat saaneet riittavasti tietoa sairaudesta. Tietoa
sybpésairaudesta he olivat saaneet puolisoltaan, [aékareiltd, sairaanhoitgjiltaja
internetin kautta haettuna tietona sekd osa oli saanut tietoa ailkaisemmin syopaa
sairastaneiden tuttaviensa kautta. Sydpadiagnoosin saatuaan osa
haastateltavistamme kuvasi tiedon mééran olleen jopa liiankin runsasta ja sen
kasitteleminen oli tuottanut ongelmia johtuen kerralla saadusta suuresta tieto
maérasta. Osatiedosta oli unohtunut, osaa e ollut kuultu lainkaan.
Ryhmétilaisuuksien asiantuntijaluennot seké keskustelut muiden sairastavien ja
heidan puolisoiden kanssa koettiin vastavuoroisiksi dialogeiksi. Osa
haastateltavista omaisista toivoi saavansa sairauden ensitiedon saatuaan
uudelleen tilaisuuden kayda 18pi sairauteen liittyvid asioita, asiatieto
keskusteluja, ammatti-ihmisen, |&8kérin tai sairaanhoitajan, kanssa hoitovaiheen
aikana. My6s Nilson-Niemen tutkimuksessa (1999, 55) omaisten suhde oli
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jaanyt etaiseksi hoitohenkildston kanssa. Nilsson-Niemi toteaa tutkimuksessaan
(1999, 51) puolisoiden toivoneen saavansa tietoa sairastuneen tilasta
hoitohenkilOst6Ita.

Haastattelujen mukaan omaiset olivat saaneet tukea itselleen ystaviltéan ja
kavereiltaan. Omaiset kokivat pystyneensi keskustelemaan sairauteen liittyvista
tunteista avoimesti ystaviensa kanssa. Osa haastateltavistamme kertoi
tyoyhteison ja tyon olevan korvaamaton tuki omaan henkilokohtaiseen
jaksamiseen. He kertoivat saavansa omaa aikaa tydssdan ja kokivat silloin
olevansa sairauden ulkopuolella. Nilson-Niemen tutkimuksessa (1999, 53)
tyoikéiselle tyd on tarkea selviytymiskanava ihmiskontaktien ja tyon itsensa
takia. Osa haastateltavistamme oli aktiivisesti seurakunnan toiminnassa mukana
jahe olivat saaneet seurakunnalta hengellista tukea sairauden késittelemiseen.
Osa haastatdluista omaisista oli j&anyt hengellista tukea vaille tai el ollut sitéa
lainkaan halunnut. Osa omaisista toivoi kotiin tukihenkiloa arjen askareista
selviytymiseen. Haastatteluissa nousi esiin myos ammatillisen tukihenkilon tarve
omaisille koko pdliatiivisen hoitovaiheen ailkana. Nilson-Niemi toteaa
tutkimuksessaan (1999, 38) puolisoiden hakeneen kontakteja perheen
ulkopuolelta purkaakseen sydpasairauden aiheuttamia gjatuksia ja tunteita.
Ryhmétilaisuuksista omaiset olivat saaneet tukea ja ohjausta. Vertaistuki oli
merkinnyt huomattavasti osalle omaisista. Keskustelut kokemuksista samaa
sairautta |gpi kdyvien henkildiden ja heidéan omaisten kanssa koettiin avartaviksi.
Ammattiauttgian tarjoamiin palveluihin omaiset olivat turvautuneet harvoin
Nilson-Niemen tutkimuksessa (1999, 38) saadun tuloksen perusteella.

Haastatteluissamme ilmeni omaisten vahentdneen omaa vapaa-aikaansa omista
harrastuksista luopumalla ja lisinneensd perheen yhteista aikaa, yhdessa
tekemistd, sairauden diagnosoinnin jalkeen. Haastateltavat kertoivat mieluiten
viettdvansa vapaa-aikaansa yhdessa puolisonsa kanssa. Osa haastateltavista koki
sairauteen riippumattoman ja liittyméatoman toiminnan voimavaroja
kasvattavaksi seikaksi arjestajaksamiseen ja selviytymiseen. Osa omaisista koki
tydssa kaymisen olevan omaa vapaa-aikaa ja he kertoivat saavansa siita
voimavaroja selviytymiseensi. Osa omaisista koki myds huolta siita, ettei

sairastuneella puolisollatéllaista voimavaraa, tyota, ollut palliatiivisen
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hoitovaiheen aikana. My6s Blom toteaa tutkimuksessaan (2000, 4)
syOpéasairauden merkinneen muutoksia perheen sisdiselle ja ulkopuoliselle
sosiaaliselle toiminnalle sek& omaisen tydelaméalle ja perheen arjesta

selviytymiselle.

6 POHDINTA

Haastattelujen tulosten tarkastelujen mukaan voidaan yleisend johtopddtoksena
pitdd omaisten kokemuksien olevan aina henkiltkohtaisia asioita. Omaisten
kokemukset palliatiivisen hoitovaiheen aikana olivat tuloksissamme osittain
yhteneviaja osin eridvia. Haastateltavat kokivat syopasairauden vakavaksi
sairaudeks ja eldmantilannetta muuttavaks asiaksi. Muutokset
elamantilanteessa koskivat usein sairauden mukana tuomia asioitaja arjen
sujumista. Palliatiivisessa hoitovaiheessa omaisten arjesta selviytyminen ja
heidan tukeminen ovat mielestdmme tarked, koska omaiset ovat tarked
voimavara potilaalle, silla omaisen oma jaksaminen sairauden aikana vaikuttaa
olennaisesti myds potilaan jaksamiseen. Haastattelujen tulosten tarkastelujen
mukaan omaisten huomioimista palliatiivisen hoitovaiheen ailkana tulisi
mielestdmme kehittéd hoitotyon eri keinoin.

Osa omaisista koki olevansa osittain sairauden ulkopuolella. Hoitohenkil6ston
huomio oli kiinnittynyt enemman sairastuneeseen potilaaseen ja omainen oli
jéanyt huomioimatta. Haastateltavat kokivat tarpeelliseks ystavallisen
tervehdyksen hoitohenkil6st6lta ja he toivoivat, ettd hoitohenkilosto vaihtaisi
kuulumisia heidan kanssaan hoitotoimenpiteiden aikana. Haastateltavat kertoivat
kokevansa arvokkaaksi, jos 188kéri tai sairaanhoitgja pysahtyisi ohimennessaan
jakysyisi omaisen jaksamisesta jatarvitsisiko han mahdollisesti jotakin tietoatai
tukea sairauden kasittelemiseensa. Haastatteluiden perusteella kaikki omaiset
eivdt osaatal kykene itse ilmaisemaan avun tarvetta omaan jaksamiseensa.
Mielestdmme hoitgjillatulisi ollaammatillista taitoa ja osaamista huomioida
my6s potilaan omainen ja kartoittaa hanen tarvitsemaa tuen ja ohjauksen tarvetta
seké ohjata hanet tarvittaessa erilaisten tukiryhmien piiriin. Kaikki omaiset eivét
koe tarvitsevansa tukea ja ohjausta palliatiivisen hoitovaiheen aikana, koska he
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kokevat etteivét itse ole sairaita ja eivatka tarvitse itselleen apua. Pienikin
omaisen huomioiminen on mielestamme tarkedé jokaisen potilaan omaisen
kohdalla ja omaisen voimavaroja kasvattava seikka. Avoin, rehellinen
|&hestyminen omai sta kohtaan auttaa omaista avautumaan kertoakseen
huolistaan ja murheistaan hoitohenkilostolle. Luotettavuus ja luottamus
hoitohenkilokuntaa kohtaan on mielestdmme erittéin tarked seikka palliatiivisen
hoitovaiheen aikana.

Haagtatteluissa ilmeni omaisten gjan kayvan pitkéksi heidan odotellessaan
puolisoaan hoitotoimenpiteistd. Osa haastatteluihin osallistuneista toivoi
sairaalan odotustiloihin omaisille tarkoitettuatilaa, esimerkiksi kahvihuonetta,
missa he voisivat keskustella muiden saattajan roolissa olevien omaisten kanssa
sairauden aiheuttamista tunteista tai vain yleisista arjen asioista saaden
keskusteluista vertaistukea. Y hteisissa tiloissa keskustelu antaisi omaisille
mahdollisuuden tutustua toisiinsa ja heidan olisi ndin helpompi keskustella
mielta askarruttavista asioista. Osa haastateltavista koki vertaistuella olevan
suuren merkityksen palliatiivisen hoitovaiheen aikana. Y hteydenpitoa sairaalaan
sairastuneen asioissa pidettiin luonnollisena ja se oli hellle selke&a ja toi
omaisille luottamuksellisuutta ja turvallisuuden tuntua hoitovaiheen aikana.
Osalla haastatelluista omaisista ei ollut tietoa minne he voisivat ottaa yhteytta
mahdollisen oman tuen saamiseksi tarvittaessa. Haastateltavat toivat esille
olevansa vaillaammatillista vierella kulkijaa, henkil6g, jokaolisi heita varten ja
tavoitettavissa, jos heille ilmaantuisi jotakin kysyttavaa elaman tilanteesta seka
kenen kanssa omainen voisi keskustella ja kerrata sairauteen liittyvid asioita.
Hoitotyon keinoin voitaisiin hoitoalan yksikdihin perustaatai nimeté
syOpéasairaille ja heidan omaisilleen oma sairaanhoitagja, joka tukisi ja ohjaisi
arjesta selviytymisté palliatiivisen hoitovaiheen aikana. Palliatiivisessa
hoitovaiheessa olevien potilaiden omaisille tulisi selkedsti antaa yhteystiedot,
minne he voisivat tarvittaessa ottaa yhteyttd mahdollisen avun tai tuen saamiseen
itselleen.

Haastattelujen pohjata voimme todeta omaisten kokemuksiin vaikuttaneen
olennaisesti sen missd kriisin vaiheessa sairauden kéasittelemisessi haastateltavat

olivat. Sairauden vaihe ja kesto vaikuttivat myos tutkimustuloksiimme.
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Useamman vuoden sytpaa sairastaneiden omaiset olivat sairauden aiheuttamassa
kriisissa jo pidemmall& kuin taas sairauden alkuvaiheessa olevat omaiset olivat
vasta kriisin alkuvaiheissa. Syopdpotilaan omaisen selviytymista palliatiivisen
hoitovaiheen aikana tukevat vuorovaikutukselliset sosiaaliset suhteet perheessa
ja sen ulkopuolella seké sairauden vaikutuksen merkitseminen ja ymmértaminen
hoitohenkilostolta koko perhetta koskevaksi asiaksi. Téta seikkaa voitaisiin

kehittaa hoitoalan yksikdissa erilaisilla aiheisiin liittyvilla koulutuksilla.

Haastattelutilanteet koimme itsel lemme haasteel lisina seka opettavaisina
kokemuksina. Haastattelutilanteet olivat arkaluontoisia ja herkkia kokemuksia
kaikille osapuolille. Haastattdlijoilta vaadittiin haastatteluissa tilanneherkkyytta
haastateltavilla ja haastattelijoilla, el ilmennyt ahdistavia tunteita. Tunteina
haastatteluissa esiintyi vihan, pelon, epdvarmuuden, rakkauden jatoivon
tunteita, myos itkua esiintyi jokaisessa haastattelussamme. Koimme, etta
haastattelujen jalkeen haastateltaville ja positiivinen kokemus kertoa omista
tunteistaan ja gjatuksistaan sydpasairaan puolisona, omaiset kokivat tulleensa
huomioiduksi ja kuulluksi. Erés haastateltava toikin asian julki sanoen, etté
tallainenkin keskustelu, haastattelu, ulkopuolisen kanssa auttaa jarkei stamaan
omia gjatuksiaan. Mielestamme sairaanhoitajallatulisi olla jokaisen
palliatiivisessa hoitovaiheessa olevan omaisen kohdalla herkkyytta " aistia
tilanteita’ ja tarvittaessa antaa seka tarjota hanelle tukea ja ohjausta hénen sita
pyytamétta. Jokaisen omaisen oma persoonallisuus tulisi huomioida, sairaudesta
keskusteltaessa seka sairauteen liittyvissa tilanteissa, hyvaksymalld omaisen
kaikki risteilevatkin tunteet vihasta rakkauteen seka hanen gjatukset sairauden
aiheuttamista asioista, koska ne ovat hdnen omia henkilokohtaisia asioitaan.
Sairaanhoitajan tuliss ymmartaa syopasairauden olevan koko perhettd koskettava
asia ja huomioida jokainen hoitotoi menpitei ss& mukana oleva sairastuneen
omainen tai 1aheinen, ymmartaen ettd myds omainen kokee tuskallisia tunteita

sybpésairauteen liittyvissa asioissa.
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6.1  Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Laadullisella tutkimusmenetelmall& tehtya tutkimusta voidaan pitda luotettavana
kun tutkimuskohde ja tulkittu aineisto ovat yhteensopiviajateorian
muodostutukseen ei ole vaikuttanut satunnaiset tai epaolennaiset tekijét.
Laadullisessa tutkimusmenetel méssa tutkimuksen toteuttamista ja tutkimuksen
luotettavuutta el voida pitéa erillisind tapahtumina. Y ksi luotettavuuden kriteeri
on itse tutkija ja hanen rehellisyytensa arvioida tekemiaan tekoja, valintoja ja
ratkaisuja tutkimuksessaan. Tutkijan tulee arvioida tyon luotettavuutta
tutkimuksen jokaisessa vaiheessa tekemiensa valintojen kohdalla. (Vilkka 2005,
158-159.)

Tutkimusai neistoa kerasimme nauhoittamalla sovitut haastattelut joiden runkona
olivat teema-aiheet (LIITE 2). Kuuntelimme haastattelut ja kirjoitimme ne auki
paperille tarkasti sana sanalta kuuntelemisen yhteydessa jonka jalkeen
haastattelunauhat tuhottiin. Aineistoon perehdyimme lukemalla litteroituja
haastatteluja useaan kertaan. Lukemisen jalkeen aloitimme aineiston
analysoinnin. Tutkimusaineisto analysoitiin pelkistamalla alkuperéisilmauksia,
pelkistettyjen ilmaisujen rynmittelyll&a etsimalla yhtendisyyksia ja erilaisuuksia
Ryhmittelyista muodostimme aa jaylékategorioita (LIITE 4jaLIITE 4/1).

Tutkimuskysymyksemme ohjasivat tutkimusaineiston analysointi vaiheessa.

Omaisten kokemuksia palliatiivisen hoitovaiheen aikana on tutkittu melko
luotettavuutta. Haastateltavia oli nelja henkil6a joten tulosten maéréa ja
tutkimuksemme johtop&dtoksia voidaan pitéd suuntaa antavina.
Tutkimustuloksiamme ja sen luotettavuutta tukee aikaisemmin tehdyt pro gradu-
tutkielmat ja niisté saadut samansuuntaiset tulokset. L uotettavuutta tydssimme
lisaa tarkkojen useasti ilmenneiden alkuperéisilmauksien k&yttaminen aineiston
analyysin alkuvaiheessa. Haastattelujen jalkeen tehtyjen muistiinpanojen
lukeminen lisd& osaltaan tutkimuksemme luotettavuutta palauttaen mieleen
tunnelman ja sen erityispiirteet haastattelutilanteessa. Opinndytetydssamme
saimme vastaukset tutkimuskysymyksiimme ja meille tekijoille tutkimus ja

saamamme tulokset olivat tarkeita tukien aikaisempia olettamuksiamme
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tutkittavasta aiheesta. Haastattelut teimme yhdessa yhta lukuun ottamatta, jossa
oli lasndvain yksi haastattelija. Haastattel utilanteissa toinen haastatteli ja toinen
keskittyi havainnoimaan haastattelutilanteessa esiin nousevia asioita.
Haastattelutilanteiden purkaminen, siihen liittyva keskustelu ja arviointi
analyysin jokaisessa vaiheessa, seka haastattelutilanteiden ainutkertainen

todellinen tilanne lisda osaltaan tutkimuksemme luotettavuutta.

Tutkimusetiikka tarkoittaa yleisesti sovittujen séantdjen noudattamista suhteessa
tutkimuskohteeseen, toimeksiantgjaan, yleisbon ja kollegoihin. Hyva tieteellinen
kaytanto tarkoittaa tutkijan noudattavan eettisesti kestavia tiedeyhteison
hyvaksymia tiedonhankinta- ja tutkimusmenetelmia. Tiedonhankinta tulee
perustuatieteellisen kirjallisuuden tuntemukseen, ammattikirjallisuuden
kayttoon, havaintoihin jaanalysointiin omasta tutkimuksesta. Tieteellinen
kéytantd eddlyttaa tutkijan toimivan rehellisesti ja vilpittdmasti toisia tutkijoita
kohtaan. Toisten tutkijoiden tekemaé tyota ja saavutuksia tulee kunnioittaa
kayttamalla 18hdeviitteité osoittamalla selkeésti omat ja toisten tutkijoiden
tulokset tutkimustydssa. (Vilkka 2005, 30-31.)

Tutkimuksen eettinen hyvaksyttavyys, tulosten uskottavuus ja luotettavuus
edellyttaa hyvén tieteellisen kéytanndn noudattamista tutkimusta tehdessa.
Keskeismpia eettisid kysymyksid ovat tutkittavan suostumus tutkimukseen,
tutkittavalle aiheutuvat mahdolliset riskit tutkimuksessa, tutkimuksen
oletettavissa oleva hyoty tutkitulle suhteessa haittoihin ja kipuihin.
(Tutkimuksen eettinen arviointi Suomessa 2002, 3.)

Opinnaytetydssamme eettisyytta voidaan arvioida kaikkien tutkimusvaiheiden
aikana. Opinndytetydmme aihe on henkilokohtainen kokemus ja se asettaa omia
eettisia pohdintoja tekijoille aiheen rajaamisessa ja tutkimusaineiston analyysi
vaiheessa. Kéytimme tydssamme haastateltavien alkuperaisilmauksia eli
tutkimuksessa lahdettiin eteneméan todellisista tilanteista, haastattel utilanteet
olivat aitojaja ainutkertaisiaja niista saatu aineisto on ollut todenmukaista.
Tutkimuksemme haastateltavat olivat tietoisia haastatteluun tullessa miksi
tutkimus tehtiin ja he itse olivat suostuvaisia haastatteluihin. Tutkimuksella

oletimme saavamme uuttatietoa olemassa olevan tiedon lisaksi omaisten
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huomioimiseen palliatiivisen hoitovaiheen aikana. Haastateltavat pysyivét
haastattelijoille anonyymeind ja haastattelunauhat tuhottiin aineiston litteroinnin
jalkeen. Haastattelunauhat olivat ainoastaan opinnaytetyontekijoiden
kaytettdvissi. Haagtateltavien suojaamista opinndytetydssdmme olemme
kunnioittaneet kayttamalla alkuperéisilmauksia siten, ettel ulkopuoliset voi niista

tunnistaa haastateltaviamme.

opinnaytetyoprosessiin. Maaliskuussa 2008 olimme yhteydessa eréan sairaalan
palliatiivisen hoidon osastolle saaden heiltd kiinnostusta ja vahvistusta
tutkimuksellemme seké sen aiheelle. Tarkoituksenamme oli tutkia omaisten
kokemuksia |&hei sensa saattohoidon aikana kyseisella osastolla. Etenimme
tydssdmme etsien |ahdemateriaalia ja suunnittelemalla opinnaytetyohon liittyvia
asioita. Syksylla 2008 pidimme osastopaaverin osaston henkilékunnan kanssa,
suunnittelimme yhdessa kysymyksia joihin he toivoivat vastauksia joilla kehittéa
osaston toimintaa. Kyseiselld osastolla oli meneilldan useita henkil6st6
vaihdoksia, osittain tdman vuoksi opinndytetydmme eteni hitaasti. Huhtikuussa
2009 esitimme kyseisen sairaalan uudelle ylihoitajalle
tutkimussuunnitelmamme. Huhtikuun lopulla 2009, ylihoitaja ilmoitti, ettei
tutkimuslupaa tulla myontamaan. Aloitimme opinndytetydn suunnittelun
uudelleen Huhti-Toukokuun vaihteessa olemalla yhteydessa Etel& Suomen
sybpayhdistyksen Lahden seudun osasto Sykkeeseen. Kyseinen yhdistys oli
kiinnostunut opinndytetydstamme ja yksikon vastaava sairaanhoitaja ehdotti
meille tutkimusaiheeksi omaisten kokemuksia palliatiivisen hoitovaiheen aikana,
koska saattohoito vaiheen aikana omaisten kokemuksista on jo tutkittuatietoa
enemman. Etenimme opinndytetydssamme Toukokuussa 2009 haastattelemalla
omaisiaja sen jalkeen kerédmadll& teoriatietoa asiasta seka tehden kirjallista

osiotatyohomme.

6.2 Jatkotutkimusaiheita

Tutkimustehtévamme aikana nousi esiin kiinnostus kehittda hoitotydn keinoin
omaisten kohtaamista ja heidan huomioimista seka tukemista eri tavoin
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palliatiivisen hoitovaiheen aikana eri hoitoyksikdissa. Palliatiivinen hoitovaihe
koskettaa koko perhetta ja hoitohenkildston tulisi nahda potilas osana perhetta
eika vain diagnosoituna potilaana. Jatkotutkimusaiheena voisi olla
sairaanhoitajan toimenkuvan tarkistelu sy6payksikssa omaisia huomioivalla

tavalla ja huomioimista kehittamalla

Jatkotutkimusaiheena voisi olla myds tehda rinnakkaistutkimus sairastuneen
seka omaisen kokemuksista elaméasta palliatiivisen hoitovaiheen aikana. Talla
tutkimuksella saataisiin arvokasta tietoa kokemuksiin perustuen ja ndin voitaisiin
kehitta& hoitotydn keinoin sairastuneen sekd omaisen huomioimista ja
selviytymista palliatiivisen hoitovaiheen aikana koko perhetta tukien.
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LIHTTEET
LITE1

HEI!

Olemme kaksi sairaanhoidon opiskelijaa Lahden ammattikorkeakoulun sosiaali-
jaterveysalan laitokselta. Opintoihimme liittyy opinnaytetyo.
Opinnaytetydssdmme tavoitteena ja tarkoituksena on kartoittaa palliatiivisessa
hoitovaiheessa olevien potilaiden omaisten kokemuksia lahei sensd hoitovaiheen
aikana. Omaisella tarkoitamme potilaan puolisoa, lapsia, vanhempia, sukulaisia
tal ystavia Kokemuksellatarkoitamme omaisen gjatuksia seka tuntemuksia
elaman tilanteesta ja laadusta, hénen jaksamisestaan, tuen ja ohjauksen
Saamisesta sairauden aikana.

Opinnaytetydmme kohdentuu Etel&Suomen syopayhdistyksen, Lahden seudun
osasto Sykkeelle. Opinnaytetydssamme kdytamme laadullista eli kvalitatiivista
tutkimusmenetelmaa. Tutkimusaineistoa hankimme teemahaastatteluilla
Haastattelut pohjautuvat osin myds ennalta sovittuihin kysymyksiin. Haastattelut
tapahtuvat Sykkeen tiloissa nauhuria k&yttéen. Haastateltavat valitaan Sykkeen
toimesta. Haastattelujen jalkeen aineisto puretaan ja haastattelunauhat tuhotaan.
Haastattelujen tulosten perusteella kokoamme yhteenvedon, jonka tuloksen
tarkoituksena on auttaa kehittamaan Sykkeen toimintaa ja parantamaan omaisten
huomioimista l&heisen palliatiivisen hoitovaiheen aikana. Saamiemme tulosten
perusteella ssaamme my6s omaan tybhomme uusia ndkokulmia toimiessamme

tulevai suudessa sairaanhoitajina.
Haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista ja tdysin luottamuksel lista.
Toivomme, etta osallistuisitte haastatteluumme.

KIITTAEN,

Pirjo Elfvengrén ja Pia Tiitinen



LIITE?2

Millaisia kokemuksia teill& on 18heisenne sairastumiseen liittyvista
asioista? Ajatuksia, tuntemuksia.

Koska saitte tietdéd |ahel senne sairastumisesta?

Miss& vaiheessa sairaus on nyt?

Kuinka olette itse jaksanut? Tyo / vapaa-aika?

Millaista tukea olette saaneet omaisena lahei senne sairauden aikana?

Millaista tietoa saitte |ahei senne sairauden tilasta?

Saitteko keskustella sairauteen / hoitoon liittyvistéa asioista sek& omiin
tunteisiinne liittyvissi asioissa? Kenen kanssa?

Saitteko tietoa saatavilla olevista keskusteluavuista ja missi vaiheessa
sairautta tiedon saitte?

Millaista tukea olette saanut?

Millaistatuki ja ohjaus on ollut teille omaisena? Kokemuksia.

Minkdlaista ohjausta saitte? Minkélaista ohjausta ja tukea omaisena
toivoisitte palliatiivisen hoidon aikana?

Saitteko mielesténne asianmukai sta keskusteluapua tunteistanne /
peloistanne / sairaudesta / hoitoon liittyvista asioista?

Saitteko kirjallisia ohjeita? Mitd mieltd olette niist&?

Miten koette saamanne tuen ja ohjauksen sairaalan eri hoitoyksikoista /
yhdistykselta?
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LIITES

ALKUPERAIS ILMAUKSIA
HAASTATTELUISTA

PELKISTETTY ILMAUS

"kun gjattd ee sité |1ahtokohtaa kun saa
kuulla ettd puolisolla on sydpé, niin sehan
on kova paikka’

" sellainen kokonaisvaltainen kokemus siita
etta minullakin on sydpé, me eetdan
yhdessa sité”

"kylléhan se vaatii hirveen paljon erilaista
miettimistd ja el @mansi organisoimista’
"sairaus |6i pohjan kaikelta, kuin oislekalla
p&dhan lyoty”

"rigtiriitaista tietoa on saatu, yhdessé on
kérvistelty ja mietitty, pohdittu ja itketty”
”se on niinku tehny niitd reunoja elamisen
laatuun”

"tarvittais niité tiedon jarrumiehi &’

”omia menoja on tullut karsittua aika paljon
pois’

" sen vaan huomasi, ettei sité ihan yksin
olla...kohtalotovereita’

" molemmin suuntiin ollaan avoimia’
"ihan kiva olis varmaan jutella jonkun
kanssa sidllakin”

"sellastaammatillista vierell&kulkijaa
kaipaisi”

"miettiny jos tieto tasta pahenee niin
mista sitd gpua sais’

"tarvittais niita tiedon jarrumiehid,

analysoijia”

*Sy0Opa on kova paikka

*SyOpéasairauden kokeminen

kokonaisvaltaisesti yhdessa

*El&man uudelleen organisoiminen

*Elaman muutokset

*Tiedon ritiriitaisuus ja epétiedon kokeminen

*Reunoja amisen laatuun

*Runsaan tiedon sisaistaminen

*Omien harrastusten vahentaminen

*Vertaistuen merkitys

* Avoimuus parisuhteessa merkityksdlistéa
*Keskustelu avun tarve
* Ammatillisen tuen tarpeel lisuus

* Avun |6ytdminen tarvittaessa

* Ammattiavun tarpeellisuuden tarkeys
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LIITE4

2. Esimerkki kategorioiden muodostamisesta pelkistetyista ilmauksista

PELKISTETTY
ILMAUS

ALAKATEGORIA

YLAKATEGORIA

* Sybpa on kova paikka

* Sybpasairauden
kokeminen kokonais-
valtaisesti yhdessa

* Parisuhteen
koettelemukset sairauden
keskella

*Toinen toistamme

tukien ja lohduttaen

*Oma jaksaminen seké
omat voimavarat

* Puolison huomioiminen
*Omatyo javapaa ailka
koetaan tarkedksi

* Eldaméan uudelleen
organisointi

* El&man muutokset

* Elaméan laadun
muokkaantuminen

* Omien menojen
karsiminen

*Keskendan puhuminen
tarkedd

* Alkuvaiheen kriisin
kokeminen

*Y hteinen
kokonaisvaltainen
kokeminen sairaudesta
* Parisuhde eldaman
koettelemukset

*Tukeminen ja
lohduttaminen
uudenlainen kokemus
*Omien voimavarojen
riittavyys

* Puolison tukeminen
*Omat tyot ja harrastukset
voimaa antavana

kokemuksena

*Elaman arvojen
muokkaaminen

*Elaman tilanteisiin
sopeutuminen

*Elaman laadun
muuttuminen

*Omien harrastusten
merkityksen muuttuminen
* Suhteen merkitys
korostuu

* Omaisen kokemus

* El&man muutoksia




LIITE4/1

37

2.1 Esmerkki kategorioiden muodostamisesta pelkistetyista ilmauksista

*Pelko ja epdvarmuus
tulevaisuudesta
*Hoitoihin uskominen
*Tunteistajatunteilla
puhuminen
*Oravanpyorassa
elaminen

* Avuttomuuden tunne

*Tiedon saamisen
runsaus ja sen
késitteleminen

*Tieto tulvan
selventaminen
*Infotilaisuuksien
tarkeyden kokeminen
*Hoitohenkilokunnan
kanssa keskustelut
vahéisia

*Herkkyytta
henkil6kunnalta

* SyOvan uusiutumisen
ja hoidoista aiheutuvien
oireiden pelko
*Hoitohenkil6ston kiire

nakyy

*Tulevaisuuden pelko

*Toivon yll&pitaminen

*Tunteiden julki tuominen

*Tunteiden kirjo

* Luopumisen pelko

* Runsaan tiedon saaminen
jakésitteleminen

*Tiedon kertausta
hoitohenkil0ston kanssa
* Asiantuntija luentojen
tarpeellisuus

* Ammatillisen avun tarve

* Omaisen huomioiminen

* Sairauden vaiheiden

ymmartaminen

*Henkilokunnan

kéytoksella merkitysta

*Omaisen tunteita

*Tiedon kokeminen
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LIITES

3. Esimerkki yhdistévan kategorian muodostamisesta

YLAKATEGORIA

YHDISTAVA KATEGORIA

* Omaisen kokemus

* El&man muutoksia

*Omaisen tunteita

* Salrauden kokeminen

*Tuen ja ohjauksen kokeminen

* Omaisen kokemuksia

*Omaisen saamatieto, tuki ja ohjaus

*Oman vapaa-ajan merkitys




