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(4)TIIVISTELMÄ 
 Tampereen yliopisto 


Lääketieteellinen tiedekunta 
 Hoitotieteen laitos 2003  


Heli Potinkara:   AUTTAVA  KANSSAKÄYMINEN – Substantiivinen teoria 
 kriittisesti sairaan potilaan läheisen ja hoitavan henkilön välises-
 tä yhteistyöstä 


Väitöskirja:   137 sivua ja 37 liitesivua 


Tässä tutkimuksessa kiinnostuksen kohteena oli kriittisesti sairaan potilaan lähei-
 sen ja hoitavan henkilön välinen yhteistyö. Tutkimuksen tarkoituksena oli kehit-
 tää substantiivinen teoria tästä yhteistyöstä. Potilaan läheisen ja hoitavan henki-
 lön välistä yhteistyötä on tutkittu vähän. Eniten tutkimusta löytyy läheisen tun-
 nekokemuksista ja hänen tarpeistaan potilaan ollessa kriittisesti sairas. Myös 
 kotimaisen tutkimuksen osuus aihealueesta on vähäinen, joten siksikin on perus-
 teltua tuottaa tietoa tästä aiheesta. 


Tiedonantajina (N=46) tässä tutkimuksessa olivat kriittisesti sairaan potilaan 
 läheiset, sairaanhoitajat ja lääkärit kahden eri sairaalan teho-osastolta. Tietoa 
 kerättiin teemahaastattelulla, esseekyselylomakkeella ja päiväkirjalla. Tiedonan-
 tajat saivat itse valita tiedonannon tavan. Osa esseekyselylomakkeella tietoa an-
 taneista henkilöistä myös haastateltiin. Eri tiedonantotavat täydensivät toisiaan. 


Aineiston analyysissa ja teorian kehittämisessä käytettiin grounded teoria meto-
 dologiaa. 


Tutkimuksen tulosten mukaan kriittisesti sairaan potilaan läheisen ja hoitavan 
 henkilön välinen yhteistyö on auttavaa kanssakäymistä. Auttava kanssakäyminen 
 kuvaa hoitotyön luonnetta. Se on hoitavan henkilön läsnä olemista ja läheisen 
 voiman lisäämistä. Läsnä oleminen on hoitavan henkilön inhimillisyyttä, saman-
 arvoisuutta läheisen kanssa sekä herkkyyttä tulkita toista ihmistä ja tilanteita. 


Hoitavan henkilön ja läheisen välinen suhde voi olla läheistä tai etäistä. Läheisen 
 voimaa lisää hänen hyvän olon edistämisensä ja hänen mahdollisuutensa lisätä 
 potilaan hyvää vointia. Läheisen hyvän olon edistäminen on hänen huolenpito-
 aan, uskonsa vahvistamista, kanssansa keskustelemista, tiedon antamista sekä 
 läheisen suhtautumista potilaan tilanteeseen. Läheinen on potilaan edustaja, vä-
 littäjä, potilaan asioista huolehtija, potilaan hoitoon osallistuja ja potilaan kans-
 sakulkija. Yhteistyön lopputuloksena on joko läheisen luottamus tai epäluotta-
 mus potilaan hoitoa ja hoitavia henkilöitä kohtaan. Yhteistyön mahdollistavat 
 läheisen mahdollisuus olla osana potilaan hoitoa ja hänen mahdollisuutensa olla 
 potilaan vierellä. Yhteistyössä vaikuttavat hoitavan henkilön ja läheisen ensikoh-
 taaminen ja hoitavan henkilön riittämättömyyden tunne. 
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(5)Tämän tutkimuksen tuloksia voidaan hyödyntää haluttaessa kehittää hoitavan 
 henkilön ja kriittisesti sairaan potilaan läheisen välistä yhteistyötä hoitotieteelli-
 sen lähestymistavan näkökulmasta. Hoitotieteellinen tieto auttaa hoitavaa henki-
 löä kehittämään omaa työtään potilaan läheisen huomioon ottavaksi. Tällöin 
 kiinnitetään huomiota läheisen kokemuksiin ja hänen tarpeisiinsa sekä yksilölli-
 seen tarpeisiin vastaamiseen. 


Avainsanat: kriittisesti sairas potilas, läheinen, perhe, hoitava henkilö, yhteistyö, 
 auttava kanssakäyminen, teho-osasto, tehohoitotyö, grounded teoria metodolo-
 gia. 
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(6)ABSTRACT 


Tampere University 
 Faculty of Medicine 


Department of Nursing Science, 2004  


Heli Potinkara:   HELPING INTERCOMMUNICATION – Substantive theory 
 of co-operation between critically ill patient´s next of kin and 
 nursing person 


Doctoral Thesis:   137 pages and 37 appendices 


In this research the point of interest was the co-operation between a nursing per-
 son and a critically ill patient´s next of kin. The purpose of this research was to 
 develop a substantive theory of this co-operation. Prior research on co-operation 
 between a nursing person and a next of kin is scarce. Most researches in this area 
 are focuses on the emotions of the next of kin and his needs during the critical 
 illness of a patient. There is not much Finnish research on this co-operation ei-
 ther. Therefore more knowledge of this area is required. 


Informants (N=46) of this research were next of kins, registered nurses and 
 doctors from two different intensive care units. The data were collected with 
 theme interviews, essay questionnaires and diaries. The informants had a possi-
 bility to choose how they wanted to give information. Part of the informants who 
 wrote essays also interviewed. Different data collecting methods completed each 
 other. In the data analysis and theory development a grounded theory methodol-
 ogy was used. 


According to the results of this research the co-operation between a nursing 
 person and the next of kin of critically ill patient is helping intercommunication. 


Helping intercommunication describes the nature of nursing. It includes the pres-
 ence of a nursing person in the situation and enhancing the strength of the next of 
 kin. Being present involves humaneness, equality and sensitivity to interpret an-
 other person and situations. The relationship between a nursing person and a next 
 of kin can be close or distant. The strength of a next of kin is enhanced by his 
 own increased well-being and his ability to contribute to the well-being of the 
 patient. The well-being of the next of kin grows from caring and strengthening 
 his belief in future, discussions with him and information giving to him. It is also 
 the next of kin´s own attitude toward the patient´s situation. The role of the next 
 of kin is to be the patient´s advocate, mediator and person who takes care of the 
 patient´s matters. He can also participate in the patient´s care. One of his most 
 important roles is to be with the patient during the period of critical illness. The 
 result of the co-operation is either confidence in or distrust of toward the pa-
 tient´s care and the nursing person. The co-operation is possible, if the next of 
 kin has a possibility participate in the patient´s care and be near the patient. The 
 factors contributing to the co-operation are the first encounter between the next 
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(7)of kin and the nursing person, and the nursing person`s own feelings of insuffi-
 ciency. The outcome can be positive or negative. 


The substantive theory of the co-operation between a nursing person and a 
 next of kin will help develop clinical processes from the point of view of nursing 
 science. Knowledge of nursing science helps the nursing person to consider the 
 patient´s next of kin in his own work. This means appreciating the next of kin´s 
 experiences and needs, and meeting these needs at the personal and individual 
 level. 


Keywords: critically ill patient, next of kin, family, nursing person, co-operation, 
 intercommunication, intensive care unit, nursing in intensive care unit, acute care 
 nursing, grounded theory medhodology.  
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(11)
1  JOHDANTO 


Yhden perheenjäsenen sairastuminen vaikuttaa koko perheeseen. Usein tilanne 
 on perheelle uusi ja tuntematon ja se herättää perheenjäsenissä monenlaisia aja-
 tuksia ja tunteita. Teho-osastolla potilasta hoitavien henkilöiden on todettu ole-
 van tärkeitä potilaan läheisen jaksamiselle (Potinkara 1995, Potinkara ja Pauno-
 nen 1996). Siksi tarvitaan tietoa kriittisesti sairaan potilaan läheisen ja hoitavan 
 henkilön välisestä yhteistyöstä. 


Hoitotieteessä ollaan kiinnostuneita muun muassa ihmisen terveydestä. Ter-
 veys ymmärretään laajasti ihmisen hyvänä olona. Tällöin terveys ei ole yhtä kuin 
 lääketieteellisesti diagnosoidun sairauden puuttuminen, vaan se on kokonaisval-
 tainen hyvän olon kokemus. (Åstedt-Kurki 1992.) Yksi hoitotieteen tutkimuksen 
 kohde on yksilön selviytyminen ja hänen hoitamisensa elämän erilaisissa muu-
 tostilanteissa, jolloin on tärkeää kuvata ja selittää hoitotodellisuuden rakenteita ja 
 sen ominaispiirteitä (Lauri 1996). Perinteisesti kiinnostuksen kohteena hoito-
 työssä on ollut yksilö. Kuitenkin yksilön sairastuminen koskettaa myös hänen 
 perhettään, jolloin hoitotyön rajaaminen pelkästään yksilökeskeiseksi ei ole tar-
 koituksenmukaista (Vehviläinen-Julkunen ja Sohlberg 1995, de Montigny 1998, 
 Åstedt-Kurki ym. 1998, Lynn - McHale ja Smith 1999, Paunonen ja Vehviläi-
 nen-Julkunen 1999, Neabel ym. 2000). Joutuessaan terveydenhuollon asiakkaak-
 si yksilö ei lakkaa olemasta oman yhteisönsä ja perheensä jäsen. Yksilön ja per-
 heen hyvinvointi ja terveys ovat sidoksissa toisiinsa. (Åstedt-Kurki ja Paunonen 
 1999.) 


Perhehoitotieteen tutkimus- ja teorianmuodostamiskohteena on perheen ter-
 veys ja toiminta sekä perhehoitotyö ja sen perusteet. Perhehoitotieteen tutkimuk-
 sen tarkoituksena on tuottaa tietoa perheistä sen eri elämänvaiheissa, terveenä ja 
 sairaana sekä perheestä terveydenhuollon asiakkaana. (Åstedt-Kurki ja Paunonen 
 1999.) Perheenjäsenen sairastuessa kriittisesti perhe on muutosvaiheessa ja krii-
 sissä. Tällöin hoitavan henkilön tehtävänä on edistää perheen voimavaroja, estää 
 niitä tekijöitä, jotka vähentävät olemassa olevia voimavaroja sekä lisätä perheen 
 sopeutumista nykyiseen tilanteeseensa. (Green 1997, Goodel ja Hanson 1999.) 
 Kriittisesti sairaan potilaan perheen tutkiminen on perheen tarkastelemista tietys-
 sä tilanteessa terveydenhuoltojärjestelmässä (Åstedt-Kurki ja Hopia 1996). 


Suomalaisten teho-osastojen osastonhoitajat pitävät tehohoitotyön yhtenä 
 parhaana puolena perheen mukanaoloa potilaan hoidossa. Tämä mahdollistaa 
 perhekeskeisen hoidon toteutumisen. Edelleen heidän mielestään vuorovaikutus 
 potilaan ja hänen perheensä kanssa on vaativaa, mutta he eivät koe siihen kohdis-
 tuvaa tutkimusta tärkeäksi, koska se heidän mielestään on suppea tutkimusalue. 
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(12)(Leino-Kilpi ja Suominen 1995, Suominen ja Leino-Kilpi 1995.) Tutkimusten 
 (Hammond 1995, Potinkara 1995, Åstedt-Kurki ym. 1997, Tracy ja Ceronsky 
 2001) mukaan potilaan läheinen haluaa osallistua potilaan hoitoon ja olla osa 
 potilaan kokonaishoitoa. Tämä tarkoittaa sitä, että läheinen otetaan huomioon 
 potilaan hoidon suunnittelussa, arvioidaan hänen tarpeitaan ja sopeutumistaan 
 tilanteeseen. Vuorovaikutuksen haasteellisuuden lisäksi tämä antaa perusteita 
 tutkia läheisen ja hoitavan henkilön välistä yhteistyötä. 


Perheen tutkimisen ja hoitamisen näkökulmasta on tärkeää määrittää, mitä 
 ymmärretään perheellä. Nykyisin ajatellaan perheen määrittämisen ydinperheek-
 si olevan liian kapea-alainen. Se ei kuvaa todellisuudessa vallitsevaa tilannetta. 


Hoitotyössä perheen määrittämisen tulee olla asiakkaasta lähtevää (Åstedt-Kurki 
 ja Paunonen 1999). Whallin (1999) mukaan perhe on itse itsensä määrittämä 
 kahden tai useamman yksilön ryhmä. Ryhmän yksilöt ovat tai eivät ole suhteessa 
 verisitein tai laillisesti. Ryhmä toimii siten, että sen voidaan käsittää muodosta-
 van perheen. 


Tässä tutkimuksessa käytetään perheenjäsenestä termiä potilaan läheinen tai 
 läheinen. Robinsonin (1995) mukaan yksilöä ja perhettä on vaikea erottaa toisis-
 taan. Hänen mukaansa perhe muodostaa kokonaisuuden, joka koostuu osista. 


Tällöin yksilön kokemuksen tutkiminen on perhehoitotyötä. Vaikka hänen ko-
 kemuksensa ei ole perheen muiden jäsenten kokemuksia, niin se heijastaa osal-
 taan perheen jaettuja kokemuksia ja tulkintahorisonttia. Vaikka tässä tutkimuk-
 sessa ensisijaisesti ollaan kiinnostuneita yhden perheenjäsenen kuvauksista hä-
 nen kokemuksistaan ja käsityksistään hänen ja hoitavan henkilön välisestä yh-
 teistyöstä, niin silti voidaan ajatella, että hänen kuvauksensa edustaa osaltaan 
 muiden mahdollisten perheenjäsenen kokemuksia. 


Tutkimuskysymykset ja tutkimuksen tarkoitus vaikuttavat siihen, tutkitaanko 
 yhtä perheenjäsentä vai koko perhettä (Åstedt-Kurki ym. 2001a). Yhden per-
 heenjäsenen määrittäminen tässä tutkimuksessa tiedonantajaksi perustuu siihen, 
 että teho-osastolla yksi potilaan perheenjäsen on henkilö, jonka kanssa hoitava 
 henkilö on pääasiallisesti tekemisissä.  


Tässä tutkimuksessa potilasta hoitavalla henkilöllä tarkoitetaan sairaanhoita-
 jaa ja lääkäriä. Asiayhteyden mukaan käytetään termejä sairaanhoitaja, lääkäri tai 
 hoitava henkilö. Kriittisesti sairaalla potilaalla tarkoitetaan henkilöä, joka on 
 hoidettavana sairauden, vamman tai muun syyn vuoksi teho-osastolla. Tehohoito 
 on vaikeasti sairaiden potilaiden hoitoa ja heidän elintoimintojensa keskeytymä-
 töntä tarkkailua. Sen tarkoituksena on torjua tilapäistä hengenvaaraa ja siten 
 mahdollistaa potilaan perussairauden hoito. (Suomen tehohoitoyhdistyksen eetti-
 set ohjeet 1997.) 


Tämän tutkimuksen tarkoituksena on kehittää substantiivinen teoria kriittises-
 ti sairaan potilaan läheisen ja potilasta hoitavan henkilön välisestä yhteistyöstä. 


Substantiivinen teoria jäsentää käytännön toimintaa. Se voi paljastaa toiminnan 
 vahvuuksia ja niitä alueita, joissa toimintaa tulee parantaa. Tavoitteena on, että 
 kehitettävää teoriaa voidaan soveltaa käytännön hoitotyöhön hoitavan henkilön 
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(13)kohdatessa potilaan läheisen. Perimmäisenä tavoitteena on potilaan ja hänen lä-
 heisensä hyvän ja tarkoituksenmukaisen hoidon edistäminen. 
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(14)
2 TUTKIMUKSEN TEOREETTISET  LÄHTÖKOHDAT 


Tämän tutkimuksen teoreettisten lähtökohtien tarkastelu koostuu kriittisesti sai-
 raan potilaan läheistä koskevista tutkimuksista (liitetaulukot 1 ja 3) ja kirjalli-
 suudesta. Lisäksi on tarkasteltu tutkimustietoa, joka kohdistuu sairaalassa ole-
 vaan potilaan läheiseen (liitetaulukot 2 ja 4). Liitetaulukoihin tutkimukset on 
 jaoteltu sekä kotimaisiin (liitetaulukot 1 ja 2) että ulkomaisiin (liitetaulukot 3 ja 
 4) tutkimuksiin. Tiedonhaussa käytettiin pääasiallisesti CINAHL- ja EBSCO –
 tietokantaoja. Hakutermeinä käytettiin ”family nursing”/”family” ja ”critical 
 care”/”critical care nursing”/”intensive care”. 


Teoria jäsentyy siten, että aluksi tarkastellaan kriittisesti sairaan potilaan hoi-
 toympäristöä ja hoidon erityispiirteitä. Tämän jälkeen tarkastellaan sairaalassa 
 olevan potilaan läheisiä koskevia kotimaisia ja kansainvälisiä tutkimuksia. Tie-
 donhaussa ei löytynyt tutkimuksia, joissa hoitavan henkilön ja potilaan läheisen 
 välinen yhteistyö oli tutkimuksen kohteena. Tämän teoriaosion jäsentely perus-
 tuu olemassa olevien tutkimusten tulosten teemoitukseen. Tutkimustulosten pe-
 rusteella tarkastellaan läheisen kokemuksia, tarpeita ja tarpeisiin vastaamista 
 sekä läheisen mahdollisuutta olla potilaan luona. Tämän jälkeen tarkastellaan 
 potilaan läheisen ja hoitavan henkilön välistä yhteistyötä suhteuttamalla siihen 
 edellä mainittujen tutkimusten tuloksia. 



2.1  Kriittisesti sairaan potilaan hoidon erityispiirteet 


Kriittisesti sairaan potilaan hoitoympäristö on yleensä teho-osasto, vaikka kriitti-
 sesti sairasta potilasta voidaan hoitaa muissakin terveydenhuollon hoitoympäris-
 töissä. Tehohoitoon liittyy monimutkaisen teknologian käyttö, mikä mahdollistaa 
 muun muassa suuren määrän erilaisia potilaan fyysisten toimintojen mittauksia. 


Teknologian on uskottu vapauttavan hoitavan henkilön aikaa potilaalle ja hänen 
 läheiselleen. (Carnevale 1991, Mann 1992, Gibson 1997.) 


Kriittisesti sairas potilas tarvitsee jatkuvaa erikoiskoulutetun hoitavan henki-
 lön läsnäoloa ja tarkkailua. Hänen elintoimintojaan ylläpidetään ja tuetaan sekä 
 tietoja monitoroidaan erilaisten apuvälineiden avulla. Teho-osastolla oleva poti-
 las on riippuvainen häntä hoitavasta henkilöstä. Riippuvuuteen liittyy yksilön 
 omien hallintamekanismien vähentyminen. Riippuvuutta voivat aiheuttaa poti-
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(15)laan kykenemättömyys osallistua omaan hoitoonsa sairauden, vamman tai tajut-
 tomuuden vuoksi. Myös teknologinen hoitoympäristö voi aiheuttaa avuttomuutta 
 ja riippuvuuden tunnetta. (O´Brien ja Aleksander 1985, Gilliss 1989, Ross ja 
 Cobb 1990, Tracy ja Ceronsky 2001.) Erityisesti hengityskonehoito, joka on 
 yleinen teho-osastolla olevan potilaan hoitomuoto, voi aiheuttaa potilaassa avut-
 tomuuden ja riippuvuuden tunnetta. Tehohoidossa on myös tyypillistä, että poti-
 laan yksityisyys ja oma reviiri häviää, jolloin potilaan eettisesti korkeatasoinen 
 hoito on erityisen tärkeää. (Blomster ym. 2001.) 


Hoitotyössä on oleellista subjektiivisuus, se miten asiat koetaan. (Walters 
 1995a.) Tämä asettaa omat erityisvaatimuksensa potilaan ja hänen läheisensä 
 huolenpidolle (Lindahl ja Sandman 1998). Teknologinen hoitoympäristö ei takaa 
 potilaan hyvää hoitoa, vaan siihen tarvitaan myös inhimillisyyttä, jolloin siinä 
 korostuu hoitavan henkilön kokonaisvaltainen ammattitaito. Kokonaisvaltainen 
 ammattitaito on kykyä soveltaa kriittisesti lääketieteellistä ja hoitotieteellistä 
 tietoa potilaan hoidossa. Se sisältää tiedon ja taidon kohdata avun tarpeessa oleva 
 potilas ja hänen läheisensä. Koska läheinen on kiinteä osa potilaan hoitoa, tarvi-
 taan tietoa ja taitoa tukea läheistä selviytymään tilanteestaan. (Blomster ym. 


2001.) 


Kriittisesti sairaan potilaan hoitaminen vaatii hoitavalta henkilöltä teknisten 
 taitojen lisäksi yksilön hoitamiseen liittyviä tietoja ja taitoja nopeasti muuttuvissa 
 tilanteissa (Mann 1992, Gibson 1997). Teknologisen hoitoympäristön vaarana 
 on, että potilas yksilönä jää ottamatta huomioon. Tähän voi osaltaan vaikuttaa 
 hoitotyön ymmärtäminen teknologiakeskeisenä, tekniikkaa ei hallita riittävän 
 hyvin tai se koetaan pelottavaksi. Läheinen havainnoi hoitoympäristön erityis-
 piirteitä ja hahmottaa potilaan ja oman tilanteensa uudella tavalla suhteessa ym-
 päristöön. Läheinen kokee ja näkee potilaan fyysisesti eri tavalla kuin hoitava 
 henkilö. (Walters 1995c.) Inhimillisessä toiminnassa yksilö on ensisijainen en-
 nen tehtävien hoitoa. Tällöin teknologia on potilasta auttava tekijä eikä itsetar-
 koitus. (Wilkinson 1992, ks. myös Walters 1995b.) 


Hoitavan henkilön näkemys hoitotyön sisällöstä vaikuttaa perhehoitotyön to-
 teutumiseen. Teknologisesti suuntautunut hoitava henkilö pitää läheisen huomi-
 oon ottamista rasitteena omalle työlleen eikä pidä perhettä hoitotyöhön kuuluva-
 na. Tällöin läheinen on fyysisesti etäällä potilaasta ja hänen vuoteensa viereltä, 
 hoitava henkilö ei ole lähellä potilasta ja hänen läheistään. Hoitava henkilö myös 
 mielellään vetäytyy läheisen hoitamisen vastuusta. Tällöin hoitotyön lähestymis-
 tapa on enemminkin elementaarinen kuin systemaattinen. Sitä vastoin kokonais-
 valtaisesti suuntautunut hoitava henkilö haluaa ylläpitää tasapainoa potilaan hoi-
 don ja hänen läheisensä välillä. Tällöin hän auttaa läheistä lähestymään potilasta 
 fyysisesti ja emotionaalisesti, ymmärtämään potilaan hoitoa ja osallistumaan 
 siihen. (Chesla 1996, Chesla ja Stannard 1997.) 


Kriittisesti sairaan potilaan perhehoitotyössä on tärkeää läheisen voimavaro-
jen tukeminen. Tavoitteena on löytää yksilön, perheen tai yhteisön vahvuuksia 
sekä kykyä hyödyntää näitä vahvuuksia elämänkulussa. (Feeley ja Gottlieb 2000, 
Pelkonen ja Hakulinen 2002.) Tärkeää on tukea perheen integriteettiä sellaisilla 
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(16)toiminnoilla, jotka edistävät perheen normaalia käyttäytymistä (Van Horn ja 
 Tesh 2000b). Potilasta hoitava henkilö saa läheiseltä arvokasta tietoa potilaan 
 terveydestä ja perheen tilanteesta potilaan hoidon toteuttamiseksi. (Åstedt-Kurki 
 ym. 2001b). Kriittisesti sairaan potilaan läheinen antaa emotionaalista tukea poti-
 laalle vaikeassa tilanteessa. Jotta läheinen jaksaa tukea potilasta, hänen tulee 
 saada itse tukea tilanteesta selviytyäkseen. (Robb 1998a, Lange ja Dingell 2001.) 



2.2 Kriittinen  sairastuminen  potilaan  läheisen  kokemana 


Kriittisesti sairaan potilaan läheiseksi tuleminen on usein yllätyksellistä ja lähei-
 sen on vaikeaa ymmärtää tilannetta erityisesti potilaan hoidon alkuvaiheessa. 


Läheisellä saattaa ilmetä kieltämisreaktioita, koska hän on tietoinen potilaan 
 mahdollisesta kuolemasta. (Coulter 1989, Myllymäki 1995.) 


Tutkimusten mukaan kriittisesti sairaan potilaan läheinen kokee pelkoa ja 
 ahdistusta. (Coulter 1989, Thompson ja Meddis 1990, Leske 1993, Kleiber ym. 


1994, Reider 1994, Myllymäki 1995). Englannin kielen termit ”fear” ja ”an-
 xiety” kumpikin on suomennettu (Pesonen ja Hurme 1988) pelkoa, levottomuut-
 ta ja huolta tarkoittavilla sanoilla. Termit ”distress” ja ”anxious” viittaavat ahdis-
 tukseen, tuskaan ja kärsimykseen (Hurme ym. 1987, Pesonen ja Hurme 1988). 


Tässä tutkimuksessa englanninkieliset termit ”fear” ja ”anxiety” tarkoittaa pel-
 koa ja termit ”anxiety” ja ”distress” ahdistuneisuutta (vrt. Koivula 2002). Pelko 
 on normaali tunnetila, jota tunnetaan silloin, kun yksilö kokee itsensä tai lähei-
 sensä tulleen uhatuksi. Se liittyy muun muassa elämän muutosvaiheisiin. (Koivu-
 la 2002.) Lisäksi läheinen saattaa kokea huolta, vihaa ja kauhua sekä ahdistavaa 
 epävarmuutta potilaan tilanteesta (Coulter 1989, Kleiber ym. 1994, Theobald 
 1997). Pochardin ym. (2001) mukaan 73 % teho-osaston potilaan läheisistä ja 84 


% potilaan puolisoista kokee pelkoa. 


Läheiselle pelkoa ja huolta aiheuttavat potilaan selviytyminen ja tälle mah-
 dollisesti tehtävän leikkauksen onnistuminen (McGaughey ja Harrison 1994, 
 Reider 1994). Lisäksi pelkoa ja epävarmuutta aiheuttavat potilaan kipu ja kärsi-
 mys sekä muut oireet, potilaan riippuvuus, potilaan tajunnan tason muutos, muu-
 tos elämässä, koneet ja laitteet sekä niiden hälytykset. (Chartier ja Coutu-
 Wakulczyk 1989, Rukholm ym. 1991, Potinkara 1995.) Sydäninfarktiin sairastu-
 neen potilaan läheisen on todettu pelkäävän sairauden uusiutumista ja mahdolli-
 sia komplikaatioita, myös läheisen oma terveys ja tulevaisuus aiheuttavat hänelle 
 pelkoa (Thompson ja Meddis 1990). 


Naisten on todettu olevan miehiä pelokkaampia (Chartier ja Coutu-
 Wakulczyk 1989, Rukholm ym. 1991, Koivula ym. 2001, Pochard ym. 2001). 


Naiset pitävät myös erilaisia tarpeita tärkeämpinä kuin miehet, ja pelon on todet-
 tu lisäävän heidän tarpeitaan. Myös koulutustaustalla on vaikutusta pelkoon si-
 ten, että koulutetummat pelkäävät vähemmän. Läheisen huolet, pelkotaipumus 
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(17)(Chartier ja Coutu-Wakulczyk 1989, Rukholm ym. 1991), sopeutumisstrategiat 
 (Reider 1994) ja hänen tarpeensa saada apua ammattipsykologilta (Pochard ym. 


2001) vaikuttavat hänen kokemaansa pelkoon. On myös todettu, että läheinen 
 pelkää enemmän kuin potilas (Raleigh ym. 1990, Thompson ja Meddis 1990). 


Läheisen kyky ymmärtää potilaan sairaus ei vaikuta pelkoon, ei myöskään 
 hänen henkinen tukemisensa (Reider 1994). Pelkoon ei myöskään vaikuta leik-
 kauksen aikainen odotuksen pituus (Leske 1993) eikä kodin ja sairaalan välinen 
 matkan pituus (Chartier ja Coutu-Wakulczyk 1989). Ristiriitaisia tutkimustulok-
 sia on saatu läheisen iän ja potilaan sairauden laadun vaikutuksesta läheisen ko-
 ettuun pelkoon. Chartierin ja Coutu-Wakulczykin (1989) ja Reiderin (1994) tut-
 kimuksissa ilmeni, että mitä vanhempi potilaan läheinen oli sen vähemmän hän 
 koki pelkoa, kun taas Lesken (1993) mukaan iällä ei ollut merkitystä pelkoko-
 kemukseen. Edelleen Reiderin (1994) mukaan traumapotilaan läheinen pelkäsi 
 enemmän kuin neurologisen potilaan läheinen. Tätä vastoin Halmin (1990) tut-
 kimuksessa ilmeni, että potilaan sairastumisen syyllä ei ole vaikutusta läheisen 
 pelon kokemukseen. 


Myös tiedon sekä läheisen pelon ja huolen välisestä suhteesta on saatu risti-
 riitaisia tuloksia eri tutkimuksissa. Thompsonin ja Meddisin (1990), Mc-
 Gaugheyn ja Harrisonin (1994) sekä Potinkaran ja Paunosen (1996) mukaan tie-
 don antamisella on pelkoa vähentävä vaikutus. Sitä vastoin Oberstin ja Scottin 
 (1988) sekä Raleighin ym. (1990) tutkimuksessa ilmeni, että potilaan puoliso 
 kokee voimakasta pelkoa potilaan sairaalassaoloaikana, vaikka hänellä on tietoa 
 potilaan tilanteesta. Bramwellin ja Whallin (1986) tutkimuksessa ilmeni tiedon 
 puutteen ja sairauden ennustamattomuuden aiheuttavan sydäninfarktiin sairastu-
 neen potilaan puolisolle epävarmuuden tunnetta. Kuitenkin heidän tutkimuksen-
 sa mukaan puolison pelkotaipumus selitti suurimman osan pelon vaihtelusta, 
 joten pelkästään tieto ei vähennä läheisen pelkoa. Tätä tukee Chartierin ja Coutu-
 Wakulczykin (1989) tutkimus, jossa todettiin tiedolla ja pelolla olevan yhteyttä 
 toisiinsa, mutta tiedon puute selitti pelkoa vain 24 %:sesti. 


Läheiselle annettavan tiedon laatu ja hänen tulkintansa siitä sekä tästä seu-
 raavat johtopäätökset vaikuttavat läheisen pelkoon. Tulkinnan laatuun taas vai-
 kuttaa läheisen ja hoitavan henkilön välinen vuorovaikutus ja läheisen sopeutu-
 mistyyli (coping). (Teasdale 1993.) Vuorovaikutus rauhallisessa ympäristössä on 
 merkityksellinen läheisen pelon kokemuksessa (Leske 1996, Pochard ym. 2001). 


Potilaan tilanteen kohtaamisen ja läheisen optimistisen asenteen on myös todettu 
 edistävän läheisen sopeutumista tilanteeseen (Koller 1991). 


Tunnekokemusten lisäksi potilaan kriittinen sairastuminen aiheuttaa läheisel-
 le stressioireita ja shokkia. Jo pelkästään kriittinen sairaus terminä saattaa aihe-
 uttaa shokkireaktioita. Stressioireet ja shokki ilmenevät vaikeutena suoriutua 
 päivittäisistä toiminnoista, keskittymiskyvyttömyytenä, unettomuutena, huonona 
 unen laatuna, väsymyksenä, yksinäisyytenä ja vaikeutena hallita omaa elämää. 


(Hentinen 1983, Coulter 1989, Hietaranta ja Jokinen 1989, Halm ja Titler 1993, 
 Wilkinson 1995, Theobald 1997, Åstedt-Kurki ym. 1999, Pochard ym. 2001). 
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(18)Kokonaisvaltainen uhan tunne ilmenee haavoittuvaisuutena, epävarmuutena ja 
 fyysisenä pahoinvointina (Titler ym. 1991). 


Eri tutkimuksissa on tullut esiin perheenjäsenen kriittisen sairastumisen vai-
 kutus perheeseen kokonaisuutena (mm. Myllymäki 1995, Åstedt-Kurki ym. 


2001b). Perheenjäsenen sairastuminen aiheuttaa perheessä toisaalta yhteenkuulu-
 vaisuuden tunnetta ja toisaalta erillisyyden kokemuksia, kasvavaa riippuvuutta ja 
 vastuullisuutta sekä muutosta päivittäisissä rutiineissa ja tunteissa (Johnson ym. 


1995, Van Horn ja Tesh 2000b). Erityisesti potilaan hoidon alkuvaiheessa lähei-
 sen aikaa kuluu odottamiseen ja potilaan luona vierailemiseen (Halm ja Titler 
 1993). Lisäksi perheessä voidaan kokea yksinäisyyttä, huolta ja rooliristiriitoja. 


Muutosta tapahtuu vapaa-ajan vietossa sekä sosiaalisissa suhteissa. Omista tun-
 teistaan perheenjäsenet puhuvat vähän keskenään. (Titler ym. 1991, Åstedt-
 Kurki ym. 1999.) Potilaan sairastuminen vaikuttaa läheisen ruokailutottumuk-
 siin. Ateriat muuttuvat välipalatyyppisiksi. Myös lisääntynyttä alkoholin ja lääk-
 keiden käyttöä on ilmennyt. (Halm ja Titler 1993.) 


Stressioireet sekä pelko ja muut tunnekokemukset ovat voimakkaimpia poti-
 laan ensimmäisen hoitovuorokauden aikana (Hentinen 1983, Thompson ja Med-
 dis 1990, Halm ja Titler 1993, Kleiber ym. 1994). Myös potilaan teho-osastolta 
 vuodeosastolle siirron vaiheessa läheinen kokee turvattomuutta, unettomuutta ja 
 vihaa (Leith 1999). Tällöin epävarmuuden tunne lisääntyy, koska läheinen ei 
 tiedä, mitä on odotettavissa. (Leith 1999, Coyle 2001.) Leithin (1999) tutkimuk-
 sen mukaan suurin osa läheisistä kokee potilaan siirron positiivisena, mutta yli 
 90 % heistä kokee negatiivisia asioita siihen liittyen. 



2.3  Kriittisesti sairaan potilaan läheisen tarpeet 


2.3.1 Tiedon tarve 


Pahinta kriittisesti sairaan potilaan läheiselle on tietämättömyys ja epävarmuus 
 potilaan tilanteesta (Burr 1998). Tutkimusten mukaan tiedon tarve on yksi tär-
 keimmistä läheisen tarpeista (Oberst ja Scott 1988, Moser ym. 1993, Hall ja Hall 
 1994, McGaughey ja Harrison 1994, McClement ja Degner 1995, Myllymäki 
 1995, Wilkinson 1995, Ponkala ym.1996, Quinn ym. 1996a ja b, Wesson 1997, 
 Waters 1998, Lee ym. 1999, 2000, Kosco ja Warren 2000, Tolbert 2001, Holden 
 ym. 2002, Warren 2002). Naiset pitävät tiedon saamista tärkeämpänä kuin mie-
 het. Samoin läheiset, joilla on aikaisempaa kokemusta teho-osastosta pitivät tie-
 don saamista tärkeämpänä kuin läheiset, joilla tätä kokemusta ei ole ollut. (Leske 
 1992.) 


Potilaan läheiselle on tärkeää tietää potilaan tilasta ja hänen hoidostaan sekä 
 tilanteen muutoksista, hänen mahdollisuudestaan koskettaa potilasta, mahdolli-
 sesti potilaalle tehtävästä leikkauksesta ja sen aikataulutuksesta sekä teho-
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(19)osastosta ja sen vierailukäytänteistä (Coulter 1989, McGaughey ja Harrison 
 1994, McClement ja Degner 1995, Waters 1998). Hänelle on myös tärkeää tietää 
 potilaan ennusteesta (Koller 1991). Näiden lisäksi sydäninfarktin saaneen poti-
 laan läheisen tiedon tarve kohdistuu potilaan oireiden hallintaan ja elämäntyyliin, 
 sairauden ennusteeseen, hoitoon toipilasvaiheessa, potilaan tunnekokemuksiin ja 
 psykologisiin muutoksiin toipilasaikana (Moser ym. 1993, Theobald 1997, Tur-
 ton 1998). 


Tietoa läheinen haluaa lääkäriltä ja sairaanhoitajalta. Tiedon tulee olla rehel-
 listä, tarkoituksenmukaista, yksityiskohtaista, yksilöllistä ja ymmärrettävää. Sen 
 tulee välittyä mahdollisimman pian läheiselle (Coulter 1989, Price ym. 1991, 
 Moser ym. 1993, Myllymäki 1995, Potinkara 1995, Lindahl ja Sandman 1998, 
 Waters 1998). Erityisesti hoidon alkuvaiheessa, jolloin läheinen pelkää eniten, 
 hän tarvitsee konkreettista tietoa (Titler ym. 1995). Tiedon antamisella on Turto-
 nin (1998) tutkimuksen mukaan terapeuttinen arvo läheiselle. Se auttaa häntä 
 ymmärtämään potilaan tilannetta. Tietoa hän tarvitsee oman toimintansa perus-
 taksi, kuten vierailuihin ja osastolle yhteydenottoon liittyvissä asioissa. (Coulter 
 1989, McGaughey ja Harrison 1994, Walters 1995c). Lisäksi läheinen tarvitsee 
 tietoa mahdollista potilasta koskevaa päätöstentekoa varten (Leske 2002). 


Tiedon antaminen on keskeinen elementti läheisen ja hoitavan henkilön väli-
 sessä vuorovaikutuksessa (Miettinen ym. 1996, Kosco ja Warren 2000, Åstedt-
 Kurki ym. 2001b). Hoitavan henkilön tiedon antamisessa läheiselle on kuitenkin 
 puutteita (Åstedt-Kurki ym. 1997). Sekä sydäninfarktin saaneen potilaan (Henti-
 nen 1983), akuutisti leikkaukseen joutuneen potilaan (Paavilainen ym. 2001), 
 kirurgisen potilaan (Perälä ym. 1999) että syöpään sairastuneen potilaan (Hieta-
 ranta ja Jokinen 1989) läheiselle tiedon antaminen ei ole systemaattista eikä sitä 
 anneta kirjallisesti. Hyvän vuorovaikutuksen läheisen ja hoitavan henkilön välillä 
 on todettu lisäävän läheisen tyytyväisyyttä potilaan hoitoa ja tiedon saantia koh-
 taan (Chen 1998). Sillä on vaikutusta myös hänen luottamukseen sekä päätök-
 sentekoon potilaan hoidossa. Ymmärrettävän kielenkäytön lisäksi hyvässä vuo-
 rovaikutuksessa hoitava henkilö tarvitsee reflektointia ja psykologista havain-
 nointia. Myös hoitokulttuurin tulee edistää hyvää vuorovaikutusta läheisen kans-
 sa. (Fins ja Solomon 2001.) 


Kriittisesti sairaan potilaan läheinen on tyytyväinen hoitavalta henkilöltä 
 saamaansa tietoon (Myllymäki 1995, Potinkara 1995). Kuitenkin ongelmia esiin-
 tyy tiedon ajankohtaisuudessa, läheinen ei aina saa sitä riittävän nopeasti (Myl-
 lymäki 1995). Ajankohtainen tieto on läheiselle tärkeää erityisesti silloin, jos hän 
 joutuu tekemään nopeasti potilaan hoitoa koskevia päätöksiä (Karlawish 1996). 


Tieto ei myöskään ole aina ymmärrettävää ja erityisesti puhelimessa annettu tieto 
 on niukkaa. Kaikki läheiset eivät myöskään saa kirjallista tiedotetta osastosta. 


(Myllymäki 1995.) On todettu, että vapaat vierailumahdollisuudet teho-osastolla 
 ja kirjallinen tiedote vastaavat hyvin läheisen tiedollisiin tarpeisiin (Henneman 
 ym. 1992). 


Potilaan läheinen arvostaa keskustelumahdollisuutta lääkärin kanssa (Mylly-
 mäki 1995, Potinkara 1995). Kuitenkin lääkärin tavoitettavuus on ongelma sekä 
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(20)vuode- että teho-osastoilla (Quinn ym. 1996b, Åstedt-Kurki ym. 1997, Heyland 
 ym. 2002, Warren 2002). Sairaanhoitajan tavoitettavuus on myös ongelma vuo-
 deosastolla. Tähän saattaa vaikuttaa sairaanhoitajan negatiivinen asenne läheistä 
 kohtaan, kiire ja puutteelliset tilat (Leino ym. 1998). Åstedt-Kurjen ym. (2001b) 
 tutkimuksen mukaan sairaalan hoitavista henkilöistä vain noin 30 % pitää vuoro-
 vaikutusta potilaan läheisen kanssa tärkeänä. Hoitavan henkilön mielestä potilas 
 on ensisijaisesti vastuussa omasta hoidostaan. Edelleen Åstedt-Kurjen ym. mu-
 kaan eri osastojen välillä on eroavaisuuksia siten, että lastenosaston hoitavat 
 henkilöt pitävät vuorovaikutusta läheisen kanssa tärkeämpänä kuin muiden osas-
 tojen hoitavat henkilöt. Edelleen naiset pitävät miehiä, pidempään työssä olleet 
 hoitavat henkilöt pitävät lyhyempää aikaa työssä olleita ja sairaanhoitajat pitävät 
 lääkäreitä tärkeämpänä vuorovaikutusta läheisen kanssa. 


Kriittisesti sairaan potilaan läheinen pitää hoitavan henkilön kanssa keskuste-
 lua erityisen tärkeänä silloin, kun hänellä ei ole mahdollisuutta päästä katsomaan 
 potilasta (Kosco ja Warren 2000). Sairaanhoitajan mielestä lääkäri on paras ker-
 tomaan potilaan kuolemasta, kun taas läheisen mielestä sairaanhoitaja on siinä 
 parempi. Lääkäriltä odotetaan yksityiskohtaisen tiedon antamista potilaasta lä-
 heiselle. (Quinn ym. 1996b.) Yleisesti läheiset ovat tyytyväisempiä yhteistyöhön 
 sairaanhoitajan kuin lääkärin kanssa. Kaikkein kriittisimpiä yhteistyöhön ovat 
 nuoret ja enemmän koulutusta saaneet henkilöt. (Perälä ym. 1999.) 


2.3.2 Luottamuksen tarve 


Kriittisesti sairaan potilaan läheisen tulee voida luottaa hoitavaan henkilöön ja 
 siihen, että potilas saa hyvää hoitoa (Lee ym. 1999, 2000) ja että hänestä välite-
 tään. Vaikka läheinen pitää tärkeänä yhteydenpitoa potilaaseen ja häntä hoita-
 vaan henkilöön, niin hänen tulee myös voida jättää potilas rauhallisin mielin 
 osastolle. (Titler ym. 1995, Wesson 1997, Burr 1998.) 


Läheisen turvallisuuden tunnetta lisäävät vuorovaikutus hoitavan henkilön 
 kanssa, hoitavan henkilön persoona ja ammattitaito sekä tämän hyvät vuorovai-
 kutustaidot (Potinkara ja Paunonen 1996, Lehto ym. 2000). Kriittisesti sairaan 
 potilaan läheinen arvostaa iloista, ystävällistä ja lempeää hoitavaa henkilöä. Hä-
 nelle on tärkeää, että hoitava henkilö on sitoutunut työhönsä, välittää potilaasta ja 
 läheisestä, on auttamishaluinen sekä ammattitaitoinen. (Price ym. 1991, Heyland 
 ym. 2002.) Läheistä tulee rohkaista puhumaan tunteistaan ja omasta jaksamises-
 taan sekä kannustaa häntä jaksamaan vaikean tilanteen ylitse. (Walters 1994, 
 Myllymäki 1995, Potinkara ja Paunonen 1996, Lehto ym. 2000.) 
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(21)2.3.3 Tuen tarve 


Kriittisesti sairaan potilaan läheinen tarvitsee tukea (Coulter 1989, Hall ja Hall 
 1994, Titler ym. 1995, Wilkinson 1995, Theobald 1997, Wesson 1997, Mäenpää 
 ja Leino-Kilpi 2000). Eri tutkimusten mukaan tuen tarve hoitavalta henkilöltä on 
 yksi keskeisimmistä läheisen tarpeista (Holden ym. 2002). Läheinen kaipaa kes-
 kustelutukea ja käytännön ohjeita. Erityisesti sosiaalisen tukiverkoston merkitys 
 on hänelle tärkeää. (Theobald 1997.) Läheisen ystävät ja muut perheenjäsenet 
 ovat merkittäviä tuen antajia (Hentinen 1983, Coulter 1989, Hietaranta ja Joki-
 nen 1989, Theobald 1997, Burr 1998, Warren 2002). Kaikissa tapauksissa per-
 heen merkitys tuen antajana ei ole yksiselitteinen. On läheisiä, jotka haluavat 
 suojella muita perheenjäseniä, erityisesti lapsia, pelkoa herättäviltä tiedoilta ja 
 kokemuksilta. Tällöin läheinen joutuu asettamaan omat tunteensa ja tarpeensa 
 taustalle ja antamaan tukensa muille perheen jäsenille. (Titler ym. 1991, Potinka-
 ra 1995, Burr 1998.) On todettu, että naiset pitävät tuen saamista tärkeämpänä 
 kuin miehet (Leske 1992). 


Johansonin ym. (2002) tutkimuksen mukaan kriittisesti sairaan potilaan lä-
 heisen sopeutumisstrategioita (coping) ovat tunteiden lievittäminen, uudelleen-
 työstäminen, hallinta ja kieltäminen. Tunteiden lievittäminen on yksilön sisäinen 
 prosessi, jossa hän käyttää apuna sosiaalista tukea. Tunteitaan työstävä henkilö 
 toimii yksin ilman sosiaalista tukea. Tällainen henkilö on empaattinen ja herkästi 
 masentuva. Sekä tunteensa hallitseva että kieltävä henkilö toimivat rationaalises-
 ti. Tunteiden hallinnassa yksilö tarvitsee sosiaalista tukea. Tunteensa kieltävä ei 
 halua tunnistaa omia tunteitaan. Hän ei koe potilaan olevan vaarassa tai hän suh-
 tautuu tilanteeseen hyvin realistisesti. 


Läheiselle on tärkeää, että hän kokee potilaalla olevan tulevaisuus (Coulter 
 1989, Wilkinson 1995, Wesson 1997, Burr 1998, Mäenpää ja Leino-Kilpi 2000, 
 Leske 2002). Toivon tarve on tiedon ja tuen tarpeiden lisäksi keskeinen läheisen 
 tarve (Koller 1991, Robb 1998b, Tolbert 2001, Holden ym. 2002). Toivoa pide-
 tään ihmisen perustarpeena. Läheinen toivoo potilaan paranemista tai potilaan 
 rauhallista ja kivutonta kuolemaa. (Robb 1998b.) Ellei potilaalla ole selviytymi-
 sen mahdollisuutta, hänen tulee saada kuolla arvokkaasti vailla kärsimystä ja 
 tarpeettomia hoitoja (Burr 1998). Tällöin läheisellä tulee olla mahdollisuus tehdä 
 kysymyksiä ja olla potilaan vierellä kuoleman hetkellä rauhallisessa ilmapiirissä 
 (Hall ja Hall 1994, McClement ja Degner 1995). 


Potilaan läheisen tuen saannissa on myös eroavuuksia vuode- ja teho-
 osastojen kesken. Sekä syöpään sairastuneen potilaan (Hietaranta ja Jokinen 
 1989), sydäninfarktipotilaan (Hentinen 1983) että kuolevan potilaan läheinen 
 kokee saavansa riittämättömästi tukea hoitavalta henkilöltä (Miettinen ym. 1996, 
 Leino ym. 1998, Mäkinen ym. 1999, Alinen ja Åstedt-Kurki 2001). Sitä vastoin 
 kriittisesti sairaan potilaan läheinen kokee saavansa tukea hoitavalta henkilöltä 
 (Lehto ym. 2000). Vuodeosastolla tehdyissä tutkimuksissa ilmeni, että tuen an-
 tamiseen vaikuttaa hoitavan henkilön koulutustausta. Enemmän koulutusta saa-
 neet osasivat paremmin tukea läheistä kuin vähemmän koulutusta omaavat. 


21



(22)(Miettinen ym. 1996, Leino ym. 1998, Mäkinen ym. 1999, Alinen ja Åstedt-
 Kurki 2001.) 


Erilaisten ryhmätukimuotojen on todettu olevan hyödyllisiä kriittisesti sai-
 raan potilaan läheiselle ja hoitavalle henkilölle. Ne vastaavat paremmin läheisen 
 tarpeisiin kuin kirjallinen tiedote (Daly ja Kleipell 1994). Tukiryhmä täydennet-
 tynä potilaan vuoteen vierellä annettavalla tuella vähentää läheisen pelkoa (Halm 
 1990). Erillinen tukiohjelma läheiselle lisää hänen aktiivisuuttaan, elämän laatu-
 aan ja tyytyväisyyttään potilaan hoitoon ja saatuun tietoon potilaan sairaudesta 
 (Medland ja Ferrans 1998, Mant ym. 2000). Se myös edesauttaa hänen ja hoita-
 van henkilön välisen suhteen muodostumista, mahdollistaa erityistiedon antami-
 sen läheiselle ja parantaa hänen vaikutusmahdollisuutta potilaan hoidossa (Mc-
 Cann 1993). 


Myös hoitava henkilö hyötyy ryhmäohjauksesta. Se auttaa häntä kiinnittä-
 mään enemmän huomiota läheisen tarpeisiin ja ottamaan vastuuta niihin vastaa-
 misessa. Se auttaa häntä tiedostamaan oman terapeuttisen merkityksensä hänen 
 ja läheisen välisessä suhteessa. Ryhmäohjaukset lisäävät hoitavan henkilön luo-
 vuutta. (Lantz ja Severinsson 2001.) 


2.3.4  Hoitoon osallistumisen tarve 


Läheinen pitää tärkeänä omaa osallistumistaan potilaan hoitoon. Hän haluaa aut-
 taa potilasta. (Coulter 1989, Hietaranta ja Jokinen 1989, Myllymäki 1995, Wil-
 kinson 1995, Wesson 1997, Åstedt-Kurki ym. 1997, Burr 1998, Hupcey 1999.) 
 Auttaminen tarkoittaa potilaan konkreettiseen hoitoon osallistumista ja hänen 
 lähellään olemista. Täten läheinen ylläpitää perheyhteyttä ja auttaa potilasta 
 emotionaalisesti selviytymään sairaudesta (Leske 2002). Erityisesti hoidon alku-
 vaiheessa läheinen kokee potilaan luona olemisen, hänen tukemisensa ja vahvis-
 tamisensa tärkeänä ja vähemmän tärkeänä oman mahdollisuutensa osallistua po-
 tilaan konkreettiseen hoitoon (Burr 1998). Läheisistä erityisesti potilaan puolison 
 on todettu olevan tärkein tuen antaja potilaalle (Koivula 2002). 


Läheisen mielestä hoitavan henkilön tulisi ottaa enemmän huomioon hänen 
 halukkuutensa osallistua potilaan hoitoon. Hänellä on sellaista tietoa potilaasta, 
 jota hoitava henkilö voi hyödyntää potilaan hoidossa. (Halm ja Titler 1990, Miet-
 tinen ym. 1996, Åstedt-Kurki ym. 1997, Mäkinen ym. 1999, Lehto ym. 2000, 
 Alinen ja Åstedt-Kurki 2001, Curtis ym. 2001). 


Teho-osastolla potilaan läheinen voi osallistua potilaan yksinkertaisiin hoito-
 toimiin, joita ovat silmien ja suun hoito sekä vuodepesu ja hiusten kuivaaminen. 


Sairaanhoitajan mielestä läheisen mukaan ottaminen vaatii aikaa. (Hammond 
 1995.) Läheisen osallistumista potilaan hoitoon helpottaa, jos hän saa riittävästi 
 tukea hoitavalta henkilöltä ja hänen on helppo keskustella tämän kanssa (Mietti-
 nen ym. 1996). 


Potilaan hoitoon osallistuminen on todettu hyödylliseksi läheiselle (Ham-
 mond 1995). Se auttaa häntä selviytymään vaikeasta tilanteesta (Coulter 1989). 
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(23)Auttaessaan potilasta hänen voimattomuuden tunteensa vähenee. Teho-osasto 
 ympäristönä tulee läheiselle tutuksi, jolloin hänen pelkonsa vähenee. Mahdolli-
 suus osallistua potilaan hoitoon edistää hoitavan henkilön ja läheisen välistä vuo-
 rovaikutusta ja on siten läheistä tukevaa (Hammond 1995, Åstedt-Kurki ym. 


1999). Potilaan kotihoidon on todettu onnistuvan paremmin, jos läheinen on mu-
 kana potilaan hoidossa jo sairaalavaiheessa (Åstedt-Kurki ym. 2001b). Läheisen 
 hoitoon osallistuminen edellyttää hänen ja potilaan välistä läheistä suhdetta sekä 
 läheiselle hoitotoimien perusteellista selvittämistä. Sen tulee perustua läheisen 
 omaan valintaan ja potilaan tahtoon, jos sen esille saaminen on mahdollista. 


(Hammond 1995.) 


2.3.5  Hyvän voinnin tarve 


Läheisen hyvän voinnin tarve koskee muun muassa hänen hyvää oloaan, lepoaan 
 ja ruokailuaan (Coulter 1989, Moser ym. 1993, Titler ym. 1995, Wilkinson 
 1995). Kuitenkin sekä läheisen (Moser ym. 1993, Lehto ym. 2000, Leung ym. 


2000) että hoitavan henkilön (Ponkala ym. 1996, ks. myös Ponkala 2000) mie-
 lestä potilaan hyvä vointi on tärkeämpää kuin läheisen erityisesti potilaan hoidon 
 alkuvaiheessa. Yleisesti läheisen hyvään vointiin liittyviä tarpeita pidetään hoita-
 vien henkilöiden ja läheisten keskuudessa vähiten tärkeinä suhteessa muihin tar-
 peisiin (Ponkala ym. 1996, Åstedt-Kurki ym. 1997, Waters 1998, Lee ym. 1999, 
 2000, Kosco ja Warren 2000). 


Iältään vanhemmat potilaan läheiset pitävät hyvää vointiaan tärkeämpänä 
 kuin nuoremmat. Edelleen naisille hyvä vointi on tärkeämpää kuin miehille. Po-
 tilaan aikuiset lapset pitävät hyvää vointiaan vähemmän tärkeänä kuin potilaan 
 puolisot ja vanhemmat. Läheiset, joilla on aikaisempaa kokemusta teho-osastosta 
 pitävät hyvää vointiaan tärkeämpänä kuin ne, joilla tätä kokemusta ei ole ollut. 


Edelleen kirurgisten potilaiden läheiset pitivät hyvää vointiaan tärkeämpänä kuin 
 tapaturmapotilaan läheiset. (Leske 1992.) 


Läheisen hyvään vointiin liittyy hänen huolenpitonsa (Bush ja Barr 1997, 
 Hupcey 1999), joka on moniulotteinen ja monimutkainen prosessi. Se sisältää 
 arvioinnin, priorisoinnin sekä potilaan ja hänen läheisensä yksilöllisiin tarpeisiin 
 vastaamisen. Huolenpito ilmenee hoitavan henkilön tunteissa sekä hänen tiedois-
 saan, taidoissaan ja toiminnassaan. (Bush ja Barr 1997.) Läheisen hyvään voin-
 tiin liittyy hänen hyvä olonsa ja suhteen luominen hoitavaan henkilöön. Se on 
 läheisestä välittämistä ja hänelle tuen antamista. (Hupcey 1999.) 


Kriittisesti sairaan potilaan läheisen hyvään vointiin ei kiinnitetä riittävästi 
 huomioita (Moser ym. 1993). Hoitavan henkilön tulee olla herkkä havaitsemaan 
 teho-hoidon vaikutuksia läheiseen ja rohkaista häntä oman terveytensä ja hyvän 
 olonsa hoitamiseen (Titler ym. 1995). 


Tutkimuksissa (Forrester ym. 1990, Jacono ym. 1990, Titler ym. 1995, Wa-
ters 1998) on tullut esiin, että läheisellä on enemmän tarpeita kuin hoitava henki-
lö ajattelee hänellä olevan. Hoitava henkilö ajattelee vastaavansa läheisen tarpei-
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(24)siin paremmin kuin tämä kokee tarpeisiinsa vastattavan. Teho-osaston hoitava 
 henkilö vastaa parhaiten luottamuksen ja tiedon tarpeisiin. Luottamuksen tarpee-
 seen vastattiin paremmin kuin tiedon tarpeeseen. (Quinn ym. 1996b, Zazpe ym. 


1997, Kosco ja Warren 2000, Lee ym. 2000.) Myös hyvinvoinnin ja emotionaali-
 sen tuen tarpeet otetaan hyvin huomioon (Zazpe ym. 1997). Mitä empaattisempi 
 hoitava henkilö on sen paremmin hän pystyy ottamaan huomioon läheisen tarpei-
 ta (Murphy ym. 1992). Tarpeisiin vastaaminen on tärkeää, koska niillä on vaiku-
 tusta läheisen pelkoon, stressiin ja masennukseen sekä perheen integriteettiin 
 (Lange ja Digell 2001). 



2.4  Läheisen oleminen potilaan luona sairaalassa 


Hoitava henkilö vaikuttaa läheisen mahdollisuuteen olla potilaan luona. Hän voi 
 sitä joko edistää tai estää. Tähän taas vaikuttaa hänen näkemyksensä perhehoito-
 työstä ja läheisen merkityksestä potilaalle ja tämän hyvälle voinnille. Sabuncuin 
 ym. (2001) tutkimuksessa ilmeni, että lähes 70 %:sti hoitavat henkilöt pitävät 
 läheisen vierailuja potilaalle välttämättömänä ja he ovat halukkaita joustamaan 
 vierailuajoista. Edelleen tämän tutkimuksen mukaan läheinen pelkää aiheutta-
 vansa vahinkoa potilaalle. Hän ei koe omaa vierailuaan niin välttämättömänä 
 kuin hoitava henkilö. Koscon ja Warrenin (2000) sekä Warrenin (2002) tutki-
 muksissa sitä vastoin ilmeni, että potilaan läheinen pitää tärkeämpänä kuin hoi-
 tava henkilö vapaita vierailuaikoja. Vapaat vierailumahdollisuudet lisäävät lähei-
 sen tyytyväisyyttä potilaan hoitoa kohtaan (Henneman ym. 1992). 


Hoitavalla henkilöllä on tärkeä rooli olla yhteydenpitäjänä potilaan ja lähei-
 sen välillä (Titler ym. 1995). Hän auttaa läheistä löytämään oman paikkansa te-
 ho-osastolla ja pääsemään aitoon läsnäoloon potilaan kanssa. Jos läheinen ei saa 
 riittävästi tukea hoitavalta henkilöltä, hänen voi olla vaikea kohdata potilas. Täl-
 löin hän myös saattaa kokea pelkoa teho-osastoa kohtaan. (Clarke 1994, Hupcey 
 1999.) 


Läheisen vierailut voivat aiheuttaa hoitavalle henkilölle stressiä. Tämä kokee, 
 että hänellä ei ole aikaa potilaan läheiselle, koska hänen tulee kiinnittää oma 
 huomionsa potilaaseen. Lisäksi hänen mukaansa potilaan tulee saada riittävästi 
 lepoa. Vapaiden vierailuaikojen rajoittamista perustellaan myös tilanpuutteella ja 
 yksityisyyden suojalla. (Halm ja Titler 1990, Titler ym. 1995, Clarke 2000, 
 Åstedt-Kurki ym. 2001b.) 


Vierailujen rajoittamiseen vaikuttaa potilaan tilanne ja hänen ikänsä. Sai-
 raanhoitajan mielestä kuolevan potilaan kohdalla läheisellä tulee olla mahdolli-
 suus vapaisiin vierailuaikoihin (McClement ja Degner 1995). Lisäksi sairaanhoi-
 tajan koulutus ja kokemus vaikuttavat läheisen mahdollisuuteen olla potilaan 
 vierellä. Niiden lisääntyessä sairaanhoitaja suhtautuu positiivisemmin vierailui-
 hin ja pitää niitä merkityksellisinä potilaalle ja läheiselle. (Plowright 1998.) 
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(25)Kriittisesti sairaan potilaan läheinen käy läpi tiettyjä vaiheita potilaan teho-
 hoitojakson aikana. Ensimmäisessä vaiheessa hän luo kontaktia hoitavaan henki-
 löön ja hoitoympäristöön (Clarke 1994). Häilyvyyden vaiheessa (Jamerson ym. 


1996) hän käsittelee omia tunteitaan päämääränä lievittää omaa pelkoaan ja ah-
 distustaan (Clarke 1994). Läheinen saattaa pelätä läsnäolonsa vaikuttavan nega-
 tiivisesti potilaaseen. Hän on epävarma potilaan tilasta ja hoidosta. (Clarke 
 1994.) Jos potilaan tilanne on epävakaa, läheinen on vuoroin toiveikas ja vuoroin 
 toivoton. Epävakaan tilanteen jatkuessa pitkään hän saattaa kokea toivottomuu-
 den tunnetta. (Rose 1995.) 


Kolmannessa vaiheessa läheinen löytää tarkoituksenmukaisen vuorovaikutus-
 tavan potilaan kanssa (Clarke 1994). Hän etsii potilaan tilanteeseen liittyvää tie-
 toa ja seuraa tilanteen kehittymistä (Jamerson ym. 1996). Jos potilaan tilanne on 
 ennustettavissa tai hän on paranemassa, niin läheiselle tulee tunne, että tilantees-
 ta selvitään (Rose 1995). Tästä seuraa neljäs vaihe, jossa hän pääsee aitoon läs-
 näoloon potilaan kanssa (Clarke 1994). 


Potilasta koskevissa päätöksentekotilanteissa läheisen läpikäymien vaiheiden 
 luonne on suhteessa päätöksenteon laatuun. Swigartin ym. (1996) mukaan siihen 
 liittyy erilaisia psyykkisiä ja kognitiivisia vaiheita. Tällöin läheinen pyrkii ym-
 märtämään kriittisen sairauden, hän käy läpi potilaan elämäntarinaa sekä pyrkii 
 perheen roolien ja suhteiden ylläpitämiseen. 



2.5  Hoitavan henkilön ja potilaan läheisen välinen  yhteistyö 


Kriittisesti sairaan potilaan läheisen ja hoitavan henkilön välinen yhteistyö perus-
 tuu apua tarvitsevan henkilön kohtaamiseen. Tämä kohtaaminen on päämää-
 räsuuntautunutta tavoitteena yksilön hyvä ja enemmäksi tuleminen. Päämäärän 
 saavuttaminen edellyttää yhteistoimintaa ja sillä on ajallinen sekä paikallinen 
 ulottuvuus. (Paterson ja Zderad 1976.) Tutkimusten mukaan kriittisesti sairaan 
 potilaan läheinen kokee erilaisia tunteita. Pelko ja ahdistuksen tunteet ja stressi-
 kokemukset ovat yleisiä erityisesti potilaan hoidon alkuvaiheessa (mm. Reider 
 1994, Myllymäki 1995). 


Läheiselle pelkoa ja huolta aiheuttavat muun muassa potilaan tilanne ja tule-
 vaisuus. Läheisellä on monenlaisia tarpeita ja hän käy läpi erilaisia asioita poti-
 laan ollessa hoidettavana teho-osastolla. Läheiselle on tärkeää saada tietoa poti-
 laasta ja hänen hoidostaan (mm. Holden ym. 2002, Warren 2002). Edelleen tut-
 kimusten mukaan kriittisesti sairaan potilaan läheiset ovat tyytyväisiä potilasta 
 hoitavalta henkilöltä saamaansa tietoon, mutta ongelmana on tiedon ajankohtai-
 suus; tieto ei aina tavoita riittävän nopeasti läheistä (Myllymäki 1995, Potinkara 
 1995). 


Leaheyn ja Harper-Jaguesin (1996) mukaan potilaan läheisen ja hoitavan 
 henkilön välinen suhde perustuu neljään olettamukseen. Ensimmäinen olettamus 
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(26)on vastavuoroisuus, joka on osapuolten vaikutusta toinen toisiinsa. Tämä on ver-
 rannollinen Patersonin ja Zderadin (1976) ajatukseen ihmisestä kutsujana, jolla 
 on tarve saada hoitoa tai huolenpitoa. Tällöin hoitava henkilö on läheisen tarpei-
 siin vastaaja. Läheisellä on todettu olevan enemmän erilaisia tarpeita kuin mitä 
 hoitava henkilö ajattelee hänellä olevan (Titler ym. 1995, Waters 1998). Kutsu-
 minen ja vastaaminen ovat vastavuoroisia. Toinen olettamus on, että suhde ei ole 
 hierarkiaan perustuva. Läheinen ja hoitava henkilö tekevät yhteystyössä tervey-
 teen liittyviä päätöksiä kunnioittaen toistensa arvoja. Kolmas olettamus on, että 
 kummallakin on erityistä tietoa terveydestä ja sen ylläpitämisestä. Täten sekä 
 hoitava henkilö että läheinen tuovat vahvuutensa ja voimavaransa heidän väli-
 seensä suhteeseen. Neljäs olettamus on, että tässä suhteessa vallitsevat erilaiset 
 palauteprosessit mahdollistavat omien ajattelumallien havaitsemisen ja siten 
 muutoksen. (Leahey ja Harper-Jagues 1996.) 


Tutkimusten mukaan tiedon tarpeen lisäksi toivon ja tuen tarpeet ovat lähei-
 selle tärkeitä (mm. Wesson 1997, Mäenpää ja Leino-Kilpi 2000). Läheinen on 
 myös tyytyväinen hoitavalta henkilöltä saamaansa tukeen, vaikka ystävien ja 
 muiden perheen jäsenten tuki on hänelle merkityksellisin (mm. Lehto ym. 2000, 
 Warren 2002). Kriittisesti sairaan potilaan läheiselle on tärkeää hoitavan henki-
 lön kanssaoleminen (being with). Kanssaoleminen sisältää hoitavan henkilön 
 sitoutumisen potilaan hoitoon (Carr ja Clarke 1997) sekä hänen ja läheisen hen-
 kisen ja fyysisen olemisen potilaan luona (Walters 1995c). Kanssaolemiseen 
 liittyy siirtymää, sinnikkyyttä (Carr ja Clarke 1997), hyväksynnän tunteita (Wal-
 ters 1995c) sekä herkkyyttä tunteiden havaitsemiseen ja dynaamista yhteyttä 
 perheeseen (Walters 1995c, Carr ja Clarke 1997, Lindahl ja Sandman 1998). 


Hoitavan henkilön fyysiseen ja tekniseen kanssaolemiseen liittyy humaanisuus, 
 joka on potilaan ja hänen läheisensä merkitysten jakamista. Läheisen ja potilaan 
 välinen yhteys näkyy kädestä kiinnipitämisenä ja vieressä olemisena. (Walters 
 1995c.) 


Tutkimusten mukaan läheisellä on hyvään vointiinsa liittyviä tarpeita, jotka 
 liittyvät hänen hyvään oloonsa, lepoonsa ja ruokailuunsa (mm. Titler ym. 1995, 
 Wilkinson 1995). Se sisältää hoitavan henkilön huolenpidon läheisestä (Bush ja 
 Barr 1997, Hupcey 1999). Kuitenkin hoitava henkilö on vähiten ottanut huomi-
 oon hyvän voinnin tarpeet (Moser ym. 1993). Sekä läheinen että hoitava henkilö 
 pitää potilaan hoitoa ensisijaisena ja läheisen hyvän voinnin tarvetta vähemmän 
 tärkeänä (mm. Kosco ja Warren 2000, Lee ym. 2000). 


Hoitavan henkilön ja läheisen välinen yhteistyö on monimutkainen prosessi 
 ja se edellyttää tähän prosessiin osallistuvilta henkilöiltä pätevyyttä, itseluotta-
 musta ja sitoutumista sekä aikaa ja kärsivällisyyttä. Yhteistyössä keskeisintä on 
 luottamus. Tutkimusten mukaan läheinen luottaa teho-osaston hoitaviin henki-
 löihin ja siellä potilaan saamaan hoitoon (mm. Lee ym. 2000). Yhteistyö tapah-
 tuu yksilöiden välillä ja he määrittävät sen laadun. Organisaatio tai instituutio voi 
 tukea yhteistyötä, mutta ei taata sitä. (Henneman ym. 1995, Taylor 1996.) Popen 
 (2002) mukaan yhteistyötä on lopputulos, joka muodostuu hoitavan henkilön 
 hyvistä taidoista vastata potilaan ja hänen läheisensä tarpeisiin. 
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(27)Yhteistyön tyypillisimpiä piirteitä ovat kahden tai useamman henkilön uskal-
 lus ja halu osallistua yhteistyöhön, suunnitteluun ja päätöksentekoon tiiminä. 


Siinä on jaettua vastuuta, kommunikointia ja koordinointia. Tiimin jäsenet jaka-
 vat omaa kokemustaan ja tietoaan toisilleen. He ovat vastuullisia yhteisestä pää-
 määrästä. Tiimin jäsenten välinen suhde ei ole hierarkkinen, vaan valta perustuu 
 jäsenen tietoon ja kokemukseen. Jokaisella tiimin jäsenellä tulee olla selkeä käsi-
 tys omasta roolistaan ja tiimin käyttöön antamastaan tietotaidosta. Tietotaito pe-
 rustuu kunkin yksilön asiantuntijuuteen. Yksilön on luotettava omiin kykyihinsä 
 ja hänen on hyväksyttävä tiimin jäsenten rajoitukset. (Henneman ym. 1995, 
 Taylor 1996.) Tutkimusten mukaan läheisen hoitoon osallistuminen on pääasias-
 sa potilaan henkistä tukemista ja lähellä olemista varsinkin hoidon alkuvaiheessa 
 (Burr 1998). 


Yhteistyötä edistävät hyvät vuorovaikutustaidot, keskinäinen kunnioitus ja 
 jakaminen sekä luottamus. Hyvässä vuorovaikutuksessa ryhmän jäsenet kuunte-
 levat toistensa näkemyksiä. Vuorovaikutuksen avulla ryhmän jäsenet tekevät 
 suunnitelmia, asettavat tavoitteita ja arvioivat prosessia. Sen avulla voidaan teh-
 dä yhteisiä sopimuksia. Luottamus edellyttää toisten tuntemista, mikä mahdollis-
 tuu vuorovaikutuksen ja jakamisen avulla. Yhteistyö vaatii vaivannäköä, kärsi-
 vällisyyttä ja siitä aikaisempia positiivisia kokemuksia. (Henneman ym. 1995.) 


Vaikka yhteistyön määritelmissä (Henneman ym. 1995, Taylor 1996) koros-
 tuu eri ammattiryhmien välinen yhteistyö, niin siitä voidaan johtaa keskeisiä piir-
 teitä potilaan läheisen ja hoitavan henkilön väliseen yhteistyöhön. Näitä piirteitä 
 ovat luottamus, kunnioitus, yhteinen päämäärä, vuorovaikutus ja tasavertaisuus. 


Jokaisella ryhmän jäsenellä on oma alueensa ja tietotaitonsa suhteessa potilaa-
 seen ja hänen hoitamiseensa. Hoitavan henkilön tietotaito perustuu ammatin an-
 tamiin valmiuksiin. Potilaan läheisen tietotaito perustuu hänen ja potilaan väli-
 seen suhteeseen ja yhdessä elettyyn elämään. 


Hupceyn (1998) tutkimuksessa kuvattiin hoitavan henkilön ja potilaan lähei-
 sen näkemyksiä tekijöistä, jotka joko estävät tai edistävät heidän välistään suh-
 detta. Hoitavan henkilön mielestä suhdetta edistää, jos hoitava henkilö osoittaa 
 sitoutumista potilaaseen ja hänen läheiseensä. Sitä edistää sinnikkyys, joka on 
 läheisen kanssa olemista vaikeissakin tilanteissa ja silloin, kun suhde ei toimi. 


Edelleen hänen mielestään suhdetta edistää se, että läheisellä on mahdollisuus 
 osallistua potilaan hoitoon. Läheistä ei kuitenkaan tutkimusten mukaan kannuste-
 ta osallistumaan potilaan hoitotoimiin, vaikka heillä on siihen liittyviä tarpeita 
 (mm. Lehto ym. 2000, Curtis ym. 2001). Läheisille on tärkeää olla osallisena 
 potilaan kokonaisvaltaisessa hoidossa (mm. Burr 1998, Hupcey 1999). 


Edelleen Hupceyn (1998) mukaan läheisen mielestä hänen suhdettaan hoita-
vaan henkilöön edistää tämän määrittäminen hyväksi. Hoitavan henkilön hyvyys 
ilmenee potilaan hyvänä hoitona. Toiseksi suhdetta edistää olemalla ”hyvä” lä-
heinen. Tällöin läheinen haluaa olla ystävällinen ja yhteistyökykyinen. Hän ei 
halua olla liikaa vaivaksi hoitavalle henkilölle. Kolmantena edistävänä tekijänä 
on läheisen luottamuksen osoittaminen hoitavaa henkilöä kohtaan. Suhdetta es-
täviä tekijöitä hoitavan henkilön mielestä on potilaan ja perheen objektivoimi-
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(28)nen. Tällöin hoitava henkilö on tehokas ja kiireinen sekä osoittaa epäluottamusta 
 läheistä kohtaan. Läheisen mielestä suhdetta estää, jos hän ei halua kertoa hoita-
 valle henkilölle potilaan ja perheen asioita, jos hän on yli- tai alihuolehtivainen 
 potilasta kohtaan tai osoittaa epäluottamusta hoitavaa henkilöä kohtaan. (Hupcey 
 1998.) 


Työyksikön arvot vaikuttavat perhekeskeisen toiminnan toteutumiseen. Ne 
 tulee tunnistaa, arvioida ja tarvittaessa muuttaa. Perhehoitotyön näkökulmasta on 
 tärkeää arvioida, miten potilaan läheisen mahdollisuus olla osa potilaan hoitoa 
 toteutuu ja millaiset ovat vierailukäytänteet työyksikössä. Läheinen arvostaa va-
 paita vierailuaikoja hoitavaa henkilöä enemmän (Warren 2002). Hoitava henkilö 
 perustelee vapaiden vierailuaikojen rajoittamista tilanpuutteella, potilaan levon 
 tarpeella ja yksityisyyden suojalla (mm. Titler ym. 1995, Clarke 2000). Edelleen 
 tulee arvioida mitä organisatorisia ja rakenteellisia sekä asenteellisia, tiedollisia 
 ja taidollisia esteitä on perhehoitotyön toteutumiselle. (Nolan ym. 1995, Titler 
 ym. 1995, Robb 1998b.) 


Läheisen ja hoitavan henkilön välistä suhdetta kokonaisuutena on tutkittu vä-
 hän. Sen sijaan tutkimusta läheisen tarpeista ja niihin vastaamisesta sekä läheisen 
 tunnekokemuksista löytyy eniten. Jonkin verran on tutkittu perheen jäsenen sai-
 rastumisen vaikutusta perheessä. Yhteistyötä on lähinnä tutkittu sairaanhoitajan 
 ja lääkärin välisenä toimintana. Tähän on saattanut vaikuttaa hoitotyön näkemi-
 nen yksilö- eli potilaskeskeisenä. Vasta viime aikoina on ruvettu tutkimaan poti-
 laan lähiyhteisöä ja sen merkitystä potilaan selviytymiselle. Tämän lisäksi Suo-
 messa on vielä varsin vähän tutkittu kriittisesti sairaan potilaan läheisiä; siksikin 
 on perusteltua tutkia tätä aluetta. 
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(29)
3 TUTKIMUSKYSYMYKSET 


Tämän tutkimuksen tarkoituksena on kehittää substantiivinen teoria kriittisesti 
 sairaan potilaan läheisen ja potilasta hoitavan henkilön välisestä yhteistyöstä. 


Substantiivinen teoria jäsentää käytännön toimintaa. Se voi paljastaa toiminnan 
 vahvuuksia ja niitä alueita, jossa toimintaa tulee parantaa. Tavoitteena on, että 
 kehitettävää teoriaa voidaan soveltaa käytännön hoitotyöhön hoitavan henkilön 
 kohdatessa potilaan läheisen. Perimmäisenä tavoitteena on potilaan ja hänen lä-
 heisensä hyvän ja tarkoituksenmukaisen hoidon edistäminen. 


Tutkimuskysymykset ovat: 


1.  Mitkä käsitteet kuvaavat kriittisesti sairaan potilaan läheisen ja hoitavan  
 henkilön välistä yhteistyötä? 


2.  Miten yhteistyötä kuvaavat käsitteet ovat suhteessa toisiinsa? 


3.  Millainen on läheisen ja hoitavan henkilön välistä yhteistyötä 
 kuvaava substantiivinen teoria? 
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(30)
4 EMPIIRISEN TUTKIMUKSEN  TOTEUTTAMINEN 



4.1 Substantiivisen  teorian  kehittäminen 


Grounded teoria metodologia on yksi laadullisista tutkimuslähestymistavoista, 
 joita käytetään muun muassa hoitotieteellisissä tutkimuksissa. Laadullisen tutki-
 muksen tuloksena syntyy teoreettisia rakenteita tai muuttujia, olettamuksia tai 
 teorioita, joita voidaan testata. (Morse 1991a.) Grounded teoria metodologian 
 tarkoituksena on kehittää teoriaa sellaisesta tutkimusalueesta, jossa tutkittava 
 ilmiö ei ole selkeä, sitä kuvaavia käsitteitä ja niiden välisiä suhteita ei ole selke-
 ästi määritetty ja tutkittavaa ilmiötä ei ole tietystä näkökulmasta tutkittu. (Strauss 
 ja Corbin 1990, 1994, 1997, 1998.) 


Kriittisesti sairaan potilaan läheisen ja hoitavan henkilön välisen yhteistyön 
 tutkiminen tässä tutkimuksessa on ensisijaisesti yksilöiden kokemusten ja käsi-
 tysten tutkimusta. Läheistä koskevat tutkimukset ovat tuottaneet tietoa läheisten 
 tunnekokemuksista, tarpeista ja niihin vastaamisesta. Nämä tutkimukset tuovat 
 esiin vallitsevaa tilannetta, mutta ne eivät käsitteellistä sitä todellisuutta, mitä 
 hoitavan henkilön ja läheisen välillä tapahtuu. Siksi on perusteltua tutkia hoita-
 van henkilön ja potilaan läheisen välistä yhteistyötä, mitä siinä tapahtuu ja miksi 
 sekä mihin sillä pyritään. 


Sosiologit Barney Glaser ja Anselm Strauss kehittivät grounded teoria meto-
 dologian Galifornian yliopistossa 1960-luvulla. Heidän alettua työskennellä 
 omilla tahoillaan syntyi kaksi eri suuntausta: glaserilainen ja straussilainen. 


Kummassakin metodologiassa on yhteisiä elementtejä, eniten eroavaisuutta on 
 niiden filosofisissa lähtökohdissa. (McCann ja Clark 2003b.) Glaserilaista lähes-
 tymistapaa pidetään induktiivisena ja straussilaista induktiivis-deduktiivisena 
 metodologiana (Siitonen 1999). 


Yleisesti teoriaa voidaan kehittää induktiivisesti tai deduktiivisesti. Teorian 
 kehittäminen on deduktiivista, kun esimerkiksi toisen tieteenalan teoria johde-
 taan hoitotieteen teoriaksi. (Fawcett 1993, McKenna 2002.) Teorian kehittämi-
 nen edellyttää usein sekä induktiivista että deduktiivista lähestymistapaa. Käsite-
 analyysi Hybrid mallin mukaisesti on yksi esimerkki siitä, miten teorian element-
 teinä olevia käsitteitä ja niiden välisiä suhteita kehitetään sekä kirjallisuuden että 
 kenttätyöskentelyn avulla. (Schwartz-Barcott ym. 2002.) Teorian kehittämisen 
 tutkimustyyppejä ovat teorian testaaminen, tuottaminen, kehittäminen ja arvioi-
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